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OZET
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EBEVEYNLERIN YILMAZLIK VE YETERSIZLIKTEN ETKILENME
DERECESINI ALGILAMA DUZEYLERININ INCELENMESI

Berfin KOMURCU
Ozel Egitim Anabilim Dali
Anadolu Universitesi, Egitim Bilimleri Enstitiisii, Mayis 2020
Danisman: Dog. Dr. Mehmet YANARDAG

Otizm spektrum bozuklugu (OSB), sosyal etkilesim-iletisim sorunlar1 ve
tekrarl/yinelenen davranis bicimleriyle karakterize norogelisimsel bir yetersizliktir.
Cocuguna OSB tanis1 konuldugunda ebeveynler sok, inkar, iiziintii, hayal kiriklig1 gibi
duygusal tepkiler sergilemektedir. Bu tepkilere direng gdsterebilme ve bu tepkilerin
iistesinden gelebilme yilmazlik olarak tanimlanmaktadir. Bu aragtirmanin amaglari; OSB
belirtilerini ebeveynlerin degerlendirebilme diizeylerini belirlemek, ebeveynlerin
yetersizlikten etkilenme derecesini algilama diizeyleri ile OSB’den etkilenme derecesini
degerlendirme diizeyleri arasinda anlamli iliski olup olmadigini incelemek ve ebeveyn
yilmazlik becerisinin, yetersizlikten etkilenme derecesine iliskin ebeveyn algisinin
yordayicisi olup olmadigini tespit etmektir. Arastirmaya erken ¢ocukluk ve okul dncesi
donemde OSB tanili ¢ocugu sahip 115 ebeveyn ve bu ¢ocuklara egitim sunan 115 uzman
dahil edilmistir. Calismada, Demografik Bilgi Formu, Uyarlanmigs Otizm Davranis
Kontrol Listesi (U-ODKL), Aile Yilmazlik Olcegi (AYO) ve Yetersizlikten Etkilenme
Derecesini Algilama Olgegi (YEDA) kullanilmistir. Arastirma sonucunda; ebeveynlerin
ve uzmanlarin c¢ocuklardaki OSB belirtilerini degerlendirme diizeyleri arasinda
istatistiksel olarak anlamli fark olmadigi, ebeveynlerin yetersizlikten etkilenme
derecesini algilama diizeyleri ile OSB’den etkilenme derecesini degerlendirme diizeyleri
arasinda yiiksek diizeyde, pozitif ve anlaml bir iligki oldugu ve ebeveynlerin yilmazlik
becerisinin, yetersizlikten etkilenme derecesine iliskin ebeveyn algisinin anlamli bir
yordayicist oldugu tespit edilmistir. Yetersizlikten etkilenme derecesini algilama yetisi
ve y1lmazlik becerisini ebeveynin gelistirebilmesi i¢in gocugun otizm belirtilerini objektif
olarak tanimlayabilmesi 6nemli faktdrlerden birisidir.

Anahtar Sozciikler: Otizm Spektrum Bozuklugu, Yetersizlik Derecesi, Yilmazlik, Algi,
U-ODKL



ABSTRACT

EXAMINING OF THE LEVEL OF PERCEPTION OF SEVERITY OF DISABILITY
AND RESILIENCE OF PARENTS HAVING CHILD DIAGNOSED WITH AUTISM
SPECTRUM DISORDERS

Department of Special Education
Anadolu University, Graduate School of Educational Sciences, May 2020

Advisor: Assoc.Prof. Mehmet YANARDAG

Autism spectrum disorder (ASD) is a neurodevelopmental deficit characterized by
social communication-interaction-problems and restricted and/or repetitive behaviors.
Parents show emotional reactions such as shock, denial, sadness, frustration when their
child has been diagnosed autism spectrum disorder (ASD). The ability to resist and
overcome these reactions is defined as resilience. The objectives of this research are; to
determine the level of parents' ability to evaluate the symptoms of ASD, to determine
whether there is a significant relationship between the parents' perception of the degree
of being affected by disability and the levels of evaluating the level of ASD and also to
determine whether parental resilience is a predictor of the parent's perception of the
degree of being affected by disability. The study included 115 parents with children with
ASD and 115 specialists providing education to these children in early childhood and
preschool period. Demographic Information Form, Adapted Autism Behavior Checklist
(U-ODKL), Family Resilience Scale (AYO) and Perception of Impairment Scale
(YEDA) were used in this study. The results of the research; There is no statistically
significant difference between the levels of parents and specialists evaluating the
symptoms of ASD in children, there is a high and positive relationship between the
parents 'perception of the degree of being affected by disability and the levels of
evaluating the level of ASD, and a meaningful predictor of the parents' perception of the
resilience skill and the degree of being affected by disability. Described objectively of
autism symptoms is one of the important factors for the parents to develop perceived

ability the severity of disability and resilience skill.

Keywords: Autism, Severity of Disability, Resilience, Perception, U-ODKL
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ETiK iLKE VE KURALLARA UYGUNLUK BEYANNAMESI

Bu tezin bana ait, dzglin bir calisma oldufuny; caligmamin hazirhik, veri toplama,
analiz ve bilgilerin sunumu olmak fizere tlim asamalannda bilimsel etik ilke ve kurallara
uvgun davrandigim; bu ¢aligma kapsaminda elde edilen tim vert ve bilgiler igin kaynak
ghsterdiimi ve bu kaynaklara kaynakcada yer verdifimi; bu ¢aliymanin Anadolu
Universitesi tarafindan kullamlan bilimsel intihal tespit programa’yla tarandifim ve
highir sekilde “intihal igermedifini” beyan ederim. Herhangi bir zamanda, ¢alismamla
ilgili yaptiFim bu beyana aykin bir durumun saptanmas: durumunda ortaya gikacak thm
ahlaki ve hukuki sonuglan kabul etligimi bildiririm,
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1.GIRIS

Aile kurumu, toplumun en Onemli yapilarindan biridir. Var olan kiiltiiriin
korunmasinda ve nesilden nesile aktarilmasinda her toplumda ailenin 6nemli bir yere
sahip oldugu kabul edilmektedir. Ailenin toplumdaki 6nemi kadar bireylerin yasaminda
da etkili bir yeri oldugu bilinmektedir (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015). Genellikle
cocuklar aile sistemi igerisinde dogup biiyiiyerek toplumsallagsma asamalarini bu sistemde
tamamlamaktadirlar. Ayrica cocuk i¢inde yasayacagi topluma ve kiiltiire ait bilgileri de
ilk 6nce ailede 6grenmektedir (Giir ve Kurt, 2011).

Toplumsal yapmin temel tasi olan aile igin, ¢ocuk sahibi olmak en biiyiik
arzulardandir. Ancak aileye yeni bir bireyin katilacak olmasi aile gorevlerinde, giinliik
yasamin rutinlerinde ve kurallarda bir takim degisiklikler gerektirmektedir (Deniz ve
Goller, 2017). Dogacak olan bebegin yardima muhtag hali ve anne ile kurmus oldugu bag,
aileleri kendi ihtiyaglarindan ziyade bebeklerinin ihtiyaglarina yogunlastirmaktadir. Bu
durum aile iiyelerinin sorumluluklarini arttirirken kendilerine ve arkadaslarina ayirdiklari
zaman azaltmaktadir. Tim bu bilgiler 1s1¢inda ¢ocuk sahibi olmanin; ailenin yapisini,
isleyisini degistiren ve saglikli uyum siirecini gerektiren 6nemli bir yasam olay1 oldugu
ifade edilmektedir (Ozsenol vd., 2003; Deniz ve Goller, 2017). Cocuk sahibi olmanin
ebeveynlere getirdigi zorluklar, cocugun yetersizlikten etkilenen bir birey olarak diinyaya
gelmesi ile daha stresli ve karmasik bir duruma yol agmaktadir (Akandere, Acar ve
Bastug, 2009; Deniz ve Goller, 2017).

Cocuktaki yetersizlik durumu aileler agisindan zorlu bir siirecin baslangici olarak
kabul edilirken ailelerin bu noktada karsilastigi en biiyiik giiclik durumun tespiti ve
O0grenme asamasidir. Bu asamalarda, bekleme siireci oldukga yipraticidir. Var olan
gercegi Ogrenmek aileler tarafindan belirsizlige gore daha fazla tercih edilen bir durumdur
(Canarslan ve Ahmetoglu, 2015). Ebeveynler ¢ocugunun yetersizlik durumu
ogrendiklerinde; sok, inanamama, hayal kirikligi, 6fke, reddetme, korku, sugluluk, kayg1
ve depresyon gibi duygusal tepkiler yasamaktadir (Uyanik-Balat ve Sahsuvaroglu, 2003;
Altiere ve Kluge, 2009a). Bunlara ek olarak ebeveynler ¢ocugun kendi yasantilarini ne
yonde etkileyecegini bilmemenin endisesi ile de bas basa kalmaktadir (Ustiiner-Top,
2009). Ebeveynlerin bu duygusal tepkilerini bir an 6nce atlatip olusan yeni duruma uyum
gostermeleri ve uyum siireci sonunda ¢ocuklarinda var olan yetersizligi kabullenerek,
onlarin geligimi ve egitimi i¢in destek saglamalar1 beklenmektedir (Ergin vd., 2007). Bu

durumun, gerceklesebilmesi de aile liyelerinin adaptasyon becerilerine baghdir. Bununla



beraber aile ilk sosyal deneyimlerin edinildigi yerdir ve gelisim donemlerinde ¢ocuklara
yol gosterici, kurallar1 benimsetici rol oynamaktadir (ilhan, 2017). Ailenin destegi ve rolii
cocugun dogru ve yanlig davraniglar1 fark etmesinde, davraniglarini kontrol etmesinde,
iletisim kurmasinda oldukg¢a onemlidir. Ayrica zihinsel, sosyal-duygusal, dil ve motor
gelisiminin desteklenmesinde de ebeveynlerin davraniglar1 6nemli rol oynamaktadir.
Yapilan ¢alismalarda destekleyici ve duyarli ebeveyn davraniglarinin, ¢ocugun empati
becerisini arttirdigt ve empatinin de olumlu sosyal gelisimi hizlandirdig1 ifade
edilmektedir (Janssens ve Gerris, 1992). Ayni1 zamanda sicak ve duyarli ebeveyn
davraniglari, ¢ocuklarin problem davraniglarini azaltirken sosyal iliskilerinde de onlara
olumlu model olusturarak duygu ve davranislarini gelistirmektedir (Feng vd., 2008;
Akcmar ve Baydar, 2018).

Stirekli ilgi ve ihtiyaclarinin karsilanmasi gereken cocugun bakimi normal gelisim
gosteren ¢cocuga sahip aileler i¢in bile zorluk yaratirken, 6zel gereksinimli ¢ocugu olan
aileler i¢in durum daha da zor olmaktadir. Bununla birlikte normal gelisim gosteren
cocuklarm aileleri, ebeveynlik rollerini uygularken kendilerine rol model alabilecekleri
bircok ebeveyn Ornegine sahiptir. Oysa Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin,
ebeveynlik rollerini uygularken g¢evrelerinde model alabilecekleri ebeveyn ornekleri
kisith oldugundan ¢ocuklarmin egitimlerini nasil destekleyecekleri, ¢ocuklar1 ile nasil
iletisim kuracaklar1 ve gocuklarina nasil bakim verecekleri gibi birgok konuda stres ve
karmasa yasadiklar diisiiniilmektedir (ilhan, 2017). Yapilan arastirmalarda yetersizlikten
etkilenen ¢ocuklarin annelerinin normal gelisim gosteren ¢ocuklarin annelerinden daha
fazla depresyon, stres, endise, bedensel yakinmalar gibi psikolojik sorunlar yasadigi ifade
edilmektedir (Hanson ve Hanline, 1990). Bunun yam sira yetersizlik tiirlerine gore
ebeveynlerin stres ve depresyon seviyelerinin incelendigi c¢alismalarda ise Down
Sendromu ve Zihinsel Yetersizlige sahip ¢ocugu olan ebeveynlere oranla, Otizm
Spektrum Bozukluguna (OSB) sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin stres ve depresyon
diizeylerinin daha yiiksek oldugu goriilmektedir (Akkok, Askar ve Karanci, 1992; Hayes
ve Shelley, 2013).

OSB’nin diger yetersizlik tiirlerine goére daha fazla kaygi ve stres kaynagi
olmasinda her bir ¢ocukta farkli gozlemlenen OSB semptomlarmin etkili oldugu
diigtiniilmektedir (Kudaibergenova, 2018). Ayrica maddi zorluklar, yetersizlikle ilgili
bilgi eksikligi, aile bireylerinin farklilagan rolleri, cocugun aile yasantisia uyumu, sosyal

aktivitelere katilimda zorlanma, ¢ocugun gelecegi ile ilgili kaygilar, yetersizligi olan



bireye kars1 toplumun tutumu gibi degiskenler ailelerdeki stres ve kaygiyi arttiran diger
faktorlerdendir (Kiigiiker, 2001; Bilal ve Dag, 2005).

OSB, yasamin ilk ii¢ yil1 igerisinde ortaya ¢ikan, cocuklarda tekrarlayict ve sinirlt
davranig kaliplar1 ile sosyal etkilesim ve iletisimde smirliliklarla kendini gésteren bir
norogelisimsel bozukluk olarak tanimlanmaktadir (National Autism Center - [NAC],
2015). OSB’nin bebeklik doneminde 12-18. aylarda ortaya ¢ikan belirtilerinin farkina
varilmasi erken tan1 ve tedavi siirecinin baslatilabilmesi i¢in dnemlidir (Aydin ve Ozgen,
2018). OSB tanili gocuklarin %70’inde belirtiler yavas yavas belirginlesirken %30’unda
18-24. aylar arasinda ¢ocuklarin gelisimlerinde gerileme gozlenmektedir (Brasher ve
Elder, 2015). Normal gelisim gdsteren ¢ocuklarin erken ¢ocukluk doneminde baglayan
sosyal etkilesim, (goz kontagi kurma, giilimsemeye yanit verme, adina tepki verme vb.)
iletisim ve sosyal ortama uygun davranma becerileri OSB olan g¢ocuklarda
gozlenmemektedir (Mukaddes, 2013). OSB’ye iliskin bu ilk belirtiler ebeveynler ve
saglik profesyonellerinin gozlemleri ile ortaya konulmaktadir (Zwaigenbaum vd., 2005).
Yapilan arastirmalarda, ebeveynlerin ¢ocuklarini teshise yOnlendirmelerinde ve
farkindaliklarinda problem davranislarin, gelisimsel geriliklerin, bilissel sinirliliklarin, dil
becerilerinin ve sosyal etkilesim sorunlarinin etkili oldugu vurgulanmistir (Obsorne ve
Reed, 2008; Tekinarslan, 2018). Ebeveynlerin bu donemde ortaya ¢ikan belirtileri
gbzlemleyip ¢ocuklarin risk durumuna sahip olup olmadigini belirlemesi ve ¢ocuklarin
gelisim oOzelliklerinin diizenli olarak takip edilmesi, yetersizligin erken donemde
tanilanmas1 ve egitim siireci i¢in bilyiik 6neme sahiptir. Aydin ve Ozgen’e (2018) gore
ebeveynlerin ¢ocuklarinda farkina vardiklar1 gelisimsel gecikmeleri gézlemlemelerine
ragmen inkar etmeleri, saglik profesyonellerinin tarama programlar1 kapsamindaki
yetersizlikleri tanilama siirecini zorlastiran ya da siirecin gecikmesine neden olan
durumlardir. Erken tan1 da gecikme yogun miidahalenin en etkili oldugu kritik bir
zamanin bosa harcanmasina sebep olmaktadir (Klintwall, Eldevik ve Eikeseth, 2015). Bu
nedenle fark edilen gelisimsel gecikmelere erken dénemde miidahale etmek oldukga
onemlidir. Bazen de erken dénemde fark edilen bu OSB belirtileri gelisim donemlerine
gore farkli Ozellikler gosterebilmektedir. Bu nedenle OSB tanisi almig g¢ocuklarin
degerlendirilmesinde ¢ocugun gelisimsel donemi kronolojik yasindan bagimsiz olarak
degerlendirilmelidir (Mukaddes, 2013).

OSB tanisi olan ¢ocuklarin, OSB’den etkilenme diizeyleri ve OSB’nin belirtileri

cocuklar arasinda farklilik gostermektedir. OSB belirtilerinin ¢ocuklari nasil etkileyecegi



bu belirtilerin bir araya gelme durumlar1 ve yetersizlikten etkilenme derecesine baglt
olarak degisebilmektedir (Center for Disease Control and Prevention-CDC, 2016).
OSB’de sosyal etkilesim ve iletisim ile tekrarli yinelenen davranislar alanlarinda sorunlar
goriildigii tanimlanmistir (Amerikan Psikiyatri Birligi-[APA], 2013). Ayrica OSB tanili
cocuklarin siklikla problem davraniglar sergiledigi ve bu problem davraniglar ile
yetersizlikten etkilenme derecesi arasinda bir iliskinin oldugu belirtilmektedir.
Aragtirmalar yetersizlikten etkilenme derecesi yiiksek olan ¢ocuklarin daha fazla problem
davranis sergilediklerini ortaya koymaktadir (Jang vd., 2011).

Cocuklardaki yetersizlik belirtilerini erken donemde fark edip tibbi tanilama
araclar1 ile yetersizligin tliriinii ve derecesini belirlemek kadar ebeveynlerin bu
yetersizligi nasil algiladiklarini belirlemenin de 6nemli oldugu diistiniilmektedir. Cilinkii
ebeveynler yetersizlikten etkilenen ¢ocuklarinin yasamlarmi olumlu ya da olumsuz yonde
onemli Olgiide etkileyebilmektedir. Gilinden’e (2018) goére ebeveynlerin ¢ocuklari ile
kuracaklar1  bagin  niteligini, ¢ocuklarinin  durumlarmi  algilama  bi¢imleri
etkileyebilmektedir. Bu nedenle yetersizligi olan gocuga sahip ebeveynlerin, ¢ocuklarmin
var olan vyetersizlik siddetini, nasil algiladiklarinin arastirilmasina gereksinim
duyulmaktadir. Calismanin temel amaclarindan biri de burada ortaya c¢ikmaktadir.
Ebeveynlerin ¢ocuklarinin var olan yetersizlik siddetini nasil algiladiklar1 arastirilarak,
cocuklarmin durumunu ne derece gercekei gordiikleri tespit edilmistir. Bir bagka ifade ile
cocugun OBS’den etkilenme derecesi ile ebeveynlerin yetersizlikten etkilenme derecesi
algis1 arasindaki iligki incelenmistir. Ebeveynlerin yetersizlige bakis acilarmin
belirlenmesinin, ebeveynlerin davranislar1 ve miidahale ile ilgili karar verme siireclerinde
etkiye sahip olacagi diisiiniilmektedir. (Levy ve Hyman, 2003; Selimoglu vd., 2014). Bu
dogrultuda, ebeveynlerin tutumlarmin davranislarina yon verdigi distiniildiigiinde,
cocuklar1 ile ilgili verecekleri kararlarda ebeveynlere rehberlik ve psikolojik destek
saglama agisindan ebeveynlerin OSB ile ilgili algilarinin belirlenmesi 6nem tagimaktadir
(Candir, 2015).

OSB ile ilgili son yillarda yapilan g¢alismalar, ebeveynlerin OSB’den nasil
etkilendigi ve OSB’yi nasil algiladigi tizerine odaklanmistir (Mickelson, Wroble ve
Helgeson, 1999; Giileg-Aslan, Cihan ve Altin, 2014). Ebeveynler ¢ocuklarmin OSB’den
etkilendigini 6grendiklerinde bir takim giigliiklerle karsilagmaktadir. Bazi aileler
yasadiklar1 giigliiklerle basa ¢ikamayipa yogun stres ve kaygi yasayarak degisime uyum
saglamakta zorlanirken (Florian, 1989; Selimoglu vd., 2014), bazilar1 ise karsilastiklar1



glicliiklere, travmatik durumlara ve problemlere ragmen stres, kaygi ve tehdit faktorleri
ile basarili bir sekilde miicadele etmektedir (Tasdemir, 2013). Tam da bu noktada bir
zorluk ile karsilasildiginda bu durumdan daha giiclii sekilde ¢ikmayi ve dayanikliligi
icinde barindiran “yilmazlik” kavrami 6n plana ¢ikmaktadir (Walsh, 2006).

Luthar, Cicchetti ve Becker (2000), yilmazligi; pozitif uyumu ele alan dinamik bir
slire¢ olarak degerlendirip yilmazligin, insanin temel uyum islevlerinin bir sonucu olarak
ortaya ciktigini agiklamistir. Yilmazlikta, mevcut durum ne olursa olsun birey bir ¢ikis
noktas1 bulabilmekte ve aktif olarak ¢abalamaktan vazgegcmemektedir. Burada travmanin
ardindan yeniden toparlanma, iyilesme ve daha iyi beceriler gelistirmenin 6n plana ¢iktig1
diistiniilmektedir. Bayat (2007), ailede OSB gibi stres kaynagina neden olan negatif
durumlarin varlig1 ile birlikte bu durumlarla basa ¢ikmada dayaniklilik ve pozitif
yaklagimlar1 iceren bakis acisinin ciddi oranda etkisinin oldugunu vurgulamaktadir.
Bunun yan sira, ebeveynlerin gocuklarina OSB tanis1 konulmasi ile yasadiklar1 sokun
etkileri ve yetersizligi nasil algiladiklar1 devam eden siirecin belirleyicisi olabilmektedir
(Turan, 2017). Ailenin yetersizlikle karsilasma aninda gosterdigi tepkilere uyum siireci,
cocugun Yetersizlik derecesi ve ailenin yetersizligi nasil algiladiginin, ebeveyn yilmazlik
diizeyi ile iliskili olabilecegi varsayilmaktadir. Ebeveyn yilmazlik diizeyinin, ¢ocugun
yetersizlik derecesi ve ailenin bu yetersizligi nasil algiladigma baglh olarak degisip
degismedigi arastirilmasi gereken bir konudur. Ancak alanyazin incelendiginde OSB
tanil1 ¢ocuga sahip ebeveynlerin, OSB belirtileri taniyabilme diizeyleri, cocuklardaki
yetersizlikten etkilenme derecesine iliskin algilar1 ve yilmazlik becerilerinin incelenedigi

bir arastirmaya rastlanmamistir

1.1. Arastirmanin Amaci

Bu arastirmanin amaci, ¢ocugu OSB’den etkilenen ebeveynlerin, OSB belirtilerini
degerlendirebilme diizeylerini belirleme, yetersizlikten etkilenme derecesine iliskin
ebeveyn algilarin1 teSpit etme ve yilmazlik becerisi gelistirebilme diizeylerini
incelemektir. Bu kapsamda calismada asagida yer alan arastirma sorularina yanitlar
aranmistir:

1. Uzmanlar ve ebeveynler arasinda ¢ocugun OSB’den etkilenme derecesini

degerlendirme diizeyleri arasinda anlamli farklilik var midir?



2. OSB’li ¢ocuklarm yetersizlikten etkilenme derecesini ebeveynlerin algilama
diizeyleri ile OSB’den etkilenme derecesini degerlendirme diizeyleri arasinda anlamli bir
iligki var midir?

3. Ebeveynlerin yilmazlik becerileri ile OSB’li ¢ocuklarmin yetersizlikten
etkilenme derecesini algilama diizeyleri arasinda anlamli bir iligki var midir?

4. Ebeveynlerin yilmazlik becerileri, OSB’li cocuklarmin yetersizlikten etkilenme
derecesine iliskin ebeveyn algilarini anlamli diizeyde yordamakta midir?

5. Ebeveynlerin yilmazlik becerileri ile OSB’li gocuklarmm OSB’den etkilenme
derecesini degerlendirme diizeyleri arasinda anlamli bir iligski var midir?

6. OSB’li ¢cocuklarinin OSB’den etkilenme derecesini ebeveynlerin degerlendirme

diizeyi, yilmazlik becerilerini anlamli diizeyde yordamakta midir?

1.2. Arastirmanin Onemi

Yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olma, onu kabullenme ve duruma uyum saglama
siirecine kadar ebeveynler bir¢ok farkli asamalardan gegmektedir (Uyanik-Balat ve
Sahsuvaroglu, 2003). Cocuklarindaki yetersizlik durumunu 6grenen ebeveynler sok,
reddetme, tiziintii, depresyon, sugluluk, kizginlik duyma, utanma ve kabullenememe gibi
duygusal tepkiler yasamaktadir (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015). Bir baska ifade ile
yetersizlikle ilk karsilagsma an1 sok etkisi yaratan gii¢ bir durumdur. Ebeveynlerin bu yeni
duruma yapici bir bi¢imde yaklasmalari, var olan gergegi kisa zamanda kabullenmeleri
ve ¢ocuklar1 i¢in faydali olacak destek ve hizmetlere yonelmeleri istenilen sonugtur. Bu
sonucun ortaya ¢ikabilmesinin de ancak ebeveynlerin cocuklarmin yetersizligini gercekei
bicimde algilayip kabullenmeleri ile saglanabilecegi diistiniilmektedir.

Aragtirmanimn igerigini olusturan OSB, belirtileri erken c¢ocukluk déneminden
itibaren ortaya cikan, etkileri 6miir boyu devam eden, ayn1 zamanda kisilerin sosyal
etkilesim ile iletisim kurma becerilerini olumsuz etkileyen, sinirhi ilgi ile tekrarh
davranislara neden olan ndro-gelisimsel bir bozukluk olarak tanimlanmaktadir (CDC,
2016). OSB’nin erken tanisi, yetersizligin nasil ilerleyecegi noktasinda 6nem arz
etmektedir. Bu yiizden son yillardaki ¢aligmalar, erken ¢ocukluk donemlerinde OSB
ipuclarmi ya da dnciilerini ayirt etmeye yoneliktir. Kiiciik ¢ocuklar erken tani sayesinde,
erken ve yogun egitimden daha fazla yarar goérmektedir. Cocuklarin erken egitime
baglayabilmeleri siirecindeki en 6nemli etkenin aile oldugu bilinmektedir. Ailelerin; OSB

belirtilerini erken donemde farkedip, cocuklarin1 saglik ve egitim hizmetlerine



yonlendirmeleri ve yetersizlikle yiizleserek bu yeni duruma uyum saglamalari
gerekmektedir. Bazi aileler yasanan giiclilklere basa ¢ikamayip yogun stres, kaygi
yasayip, bireysel rollerindeki degisime uyum saglamakta zorlanirken (Florian, 1989;
Kiigiiker, 2000) bazi aileler ise karsilastiklar1 zorluklar ve problemlerle basarili bir sekilde
miicadele etmektedir. Bu miicadele siirecinde yilmazlik kavraminin 6n plana ¢iktigi
gorilmektedir. Yilmazlik kavrami zorluklarla karsilasildiginda durumdan daha giiclii
sekilde ¢ikmay1 baska bir deyisle uyum saglamay1 ve dayaniklilig1 iginde barmdiran bir
kavramdir (Walsh, 2006). Yilmazlik kavraminin, ailelerin yetersizligi kabullenmesi ve
gercekei bigcimde algilamasi siirecinde etkili oldugu disiiniilmektedir. Bu sebeple
ailelerin yilmazlik diizeylerinin ve yetersizlik derecesine iliskin algilarinin belirlenmesi
onem tagimaktadir. Bu arastirmada OSB’den etkilenen ebeveynlerin, OSB belirtilerini
degerlendirme diizeyleri ile yetersizlikten etkilenme derecesini algilama ve yilmazlik
becerisi gelistirebilme diizeyleri tespit edilerek ebeveynlerin erken donemde sahip oldugu
algiy1 degistirmek ve yilmazlik becerilerini gelistirmek igin aile egitimlerinin ve

psikolojik danismanlik hizmetlerinin saglanmasi hedeflenmektedir.

1.3. Arastirmanin Varsayimlari

Aragtirmaya katilan OSB tanili ¢ocuga sahip ebeveynlerin “Demografik Bilgi
Formu”, “Aile Yilmazlik Olcegi (AYO)”, “Yetersizlikten Etkilenme Derecesini Algilama
(YEDA) Olgegi” ve “Uyarlanmis Otizm Davranmis Kontrol Listesi’ndeki (U- ODKL)”,
maddeleri dogru sekilde anlayip gercekei yanitlar verdikleri varsayilmaktadir.

Arastirmaya katilan uzmanlarin “Uyarlanmis Otizm Davranig Kontrol Listesi’ndeki

(U- ODKL)” maddeleri gergekei bir sekilde isaretledikleri varsayilmaktadir.



2. KAVRAMSAL CERCEVE
2.1. Yetersizlik Kavrami

Yetersizlik, bedenin biyofiziksel ve kimyasal yapisinin zedelenmesi sonucu
organm yoklugu, bozuklugu ya da islevini yerine getirememesi durumudur (Ozyiirek,
2010). Bir baska tanima gore ise yetersizlik, kisinin zihinsel, bedensel, ruhsal ve sosyal
ozelliklerinde belli fonksiyon kaybi ya da bozuklugu sonucu normal yasamin gereklerine
uyamama durumu olarak ifade edilmektedir (Aydogan-Akinci ve Darica, 2000).
Yetersizlik kavraminda, biyofiziksel ve kimyasal yapida meydana gelen bir zedelenme
ya da fonksiyon kayb1 sonucu, islevlerin bir kisminda ya da tamaminda, normal yasama
uyumu zorlastiracak kayiplar s6z konusudur. Yetersizlik olgusunun yapisal bir

zedelenmeye ek olarak toplumsal bir yoniiniin oldugu da vurgulanmaktadir (Ozyiirek,
2010).

2.2. Yetersizlik Sitmflamalan

Yetersizlikten etkilenen bireylerde yetersizliginin tiirti, derecesi ve nitelikleri
birbirlerinden farklilik gostermektedir. Bu nedenle yetersizlikler, sahip olduklar:
ozelliklere gore ¢esitli gruplara ve diizeylere ayrilmaktadir (Eripek, 2005; Cuhadar, 2012;
Ergiil, 2012).

e Zihinsel Yetersizligi Olan Bireyler

e Isitme Yetersizligi Olan Bireyler

e Gorme Yetersizligi Olan Bireyler

e Fiziksel Yetersizligi /Siiregen Hastaligi Olan Bireyler
e Dil ve Konusma Giigliigii Olan Bireyler

e Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Bireyler

e Dikkat Eksikligi ve Hiperaktivite Bozuklugu Olan Bireyler
e Ogrenme Giigliigii Olan Bireyler

e Duygu Davranis Bozuklugu Olan Bireyler

e Coklu Yetersizligi Olan Bireyler

e Ustiin Zekali ve Ozel Yetenekli Bireyler



2.3. Yetersizlikten Etkilenme Derecesi

Yetersizligi olan bireylerin Kkapasitelerinin, yetersizlik durumundan dolay1
sinirlanmast yetersizlikten etkilenme derecesi olarak tanimlanmaktadir (Guscia vd.,
2006). Yetersizlikten etkilenme derecesi, yetersizligin tiiriine ve siddetine bagl olarak
degisebilmektedir. Yetersizlik siddeti derecelendirilirken yetersizlik tiirlerine gore farkli
smiflandirmalarm  yapildigi  goriilmektedir. ~ Zihinsel  yetersizligin  siddeti
derecelendirilirken hafif, orta, agir, ¢ok agr seklinde siniflandirma yapilmistir
(International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems [ICD-
11], 2018; APA, 2013). OSB’de ise yetersizlik siddeti destek diizeyine gore
smiflandirilmistir. Yetersizlikten etkilenme derecesine dayanarak yapilan siniflandirma
da vurgulanmasi gereken Onemli noktalardan birinin smirlilik diizeyi oldugu ifade

edilmektedir (APA, 2013).

2.4. Yetersizlikten Etkilenen Cocuga Sahip Ebeveynlerin Yasadiklan Siirecler

Cocuklarin hayatmin belli ddnemine kadar ailelerinden ayr1 geg¢irdigi zamanlar ¢ok
smirhidir. Dolayisiyla c¢ocuklarmm ¢evresinin  biliyilk boliimiinii anne ve baba
olusturmaktadir. Cocuklar hayata adim attiklar1 ilk andan itibaren her asamada
ebeveynlerinin destek ve sevgisine ihtiya¢ duyarlar. Bu yiizden ebeveynlerin
sergiledikleri tutum ve davranislar ¢ocuklarm gelisimi acisindan biiylik 6nem arz
etmektedir. Toplumun temel yapisini olusturan aile kurumu ilk olarak kar1 koca
iliskisinden olusan basit bir sistemdir (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015). Evliliklerinin
belli bir doneminden sonra da esler ¢ocuk sahibi olmak istemektedir (Kudaibergenova,
2018). Aileler ¢ocuklar1 olacagini 6grendikten sonra beklentileri ve istekleri saglikli bir
cocuk diinyaya getirme yoniindedir. Aile i¢in saglikli bir cocugun dogumunda aile ici
rollerin degismesi, ebeveynlik sorumlulugun yiiklenmesi gibi bir¢ok yenilik ve aligiimasi
giic kosullar olusmaktadr (Ozsenol vd., 2003). Bu da ebeveynlerde duygusal
karmagikliga ve strese neden olabilmektedir.

Yetersizlikten etkilenen bir birey diinyaya geldiginde ebeveynlerin yasadigi stres
daha da artmaktadir (Akkok vd., 1992). Ebeveynler cocugunun yetersizligini 6grenip, tani
ile ilk karsilastiklarinda taninin ne ifade ettigini, gocuklarinin hayatini nasil etkileyecegini
anlamakta giicliik yasamaktadwr (Kerr ve Mcintosh, 2000). Bundan dolay1 ¢ocugun

yetersizliginin ilk defa ebeveynlere agiklanis sekli ve verilen bilgilerin, ebeveynlerin bu



zorlu siireci nasil gegireceklerinin belirleyicisi olmakla birlikte, ileride ¢ocuklarinin
durumunu kabul etmelerinde de 6nemli rol oynayacagi diisiiniilmektedir.

Yetersizlikten etkilenen bir cocugun diinyaya gelmesiyle aile isleyisinde olusan
degisimleri, ebeveynlerin bu durum karsisindaki tepkilerini ve cocuga yonelik tutumlarini
inceleyen pek ¢ok arastirma bulunmaktadir (Barlow, Powell ve Gilchris, 2006; Y1ldirim,
Hacihasanoglu-Asilar ve Karakurt, 2012; Selimoglu vd., 2013; Canarslan ve Ahmetoglu,
2015). Bu arastirmalara gore; ebeveynler ¢ocuklarmm yetersizlik durumu
ogrendiklerinde sok, inkar, su¢luluk, iiziintii, kizginlik, stres, kaygi, hayal kirikligi, dis
diinyanin tutumuyla karsilasmaktan kacinma, kendine giiven ve saygi duymada azalma
gibi tepkiler ve duygular ortaya koymaktadir (Barlow, Powell ve Gilchrist 2006;
Akandere vd., 2009; Yildirim vd., 2012). Ebeveynlerin, ¢ocuklarmin yetersizligini
ogrendikten sonra gostermis olduklar1 bu duygusal tepkiler, listesinden gelinemeyen bir
durumla karsilasildiginda verilen duygusal tepkilerden ¢ok da farkli degildir. Bu noktada
onemli olan ailelerin 6zellikleri ile c¢ocuklarmi kabullenme ve uyum siirecidir. Bu
kabullenme ve uyum siirecinin de ailenin yapisina, duygularm yogunluguna, destek
faktorlerine, sosyo-ekonomik diizeye, ailenin ¢ocuga bakis acisina, ¢cocugun yetersizlik

tiirii ve derecesine gore degisecegi ifade edilmektedir (Dale, 1996; Alkan-Ersoy, 2010).

2.5. Yilmazhk

Bazi insanlar yasamda karsilastiklar1 travmatik durumlar ve olaylarla basarili bir
sekilde miicadele ederek ciddi stres ve tehdit faktorlerini savusturabilmektedir. Bir bagka
deyisle insanlar karsilastiklar1 travma, tehdit veya stres kaynaklarina direng gostererek
olusan giicliiklerin tlistesinden gelme, kendilerini hizli toparlama ve bu durumlar1 pozitif
yasantilara ¢evirme becerisi gostermektedir. Bu Kkabiliyete sahip bireyler literatiirde
“yilmaz” bireyler bu kabiliyette “yilmazlik” olarak adlandirilmaktadir (Krovetz, 1999;
Siebert, 2008).

Yilmazlik kavram ile ilgili gegmisten glinlimiize literatiirde pek ¢ok tanima yer
verilmigtir. Yilmazlik, bireyin giic ve tehdit olusturan zor kosullarla, basarili uyum
yetenegi sayesinde basa cikabilme giiclidiir (Masten, 2001). Walsh (2006)’a gore
yilmazlik “bir zorluk ile karsilasildiginda bu durumdan daha gii¢lii bir sekilde ¢ikmayi,
bir kriz durumunda gelisim gostermeyi ve dayanikli olmay: saglayan giic” olarak
tanimlanmaktadir. Benzer sekilde Newman (2005)’a gore yilmazlik; travma, giicliikler,

zorluklar ve yasam stresleriyle karsilagildiginda uyum saglayabilme yetenegidir.
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Y1lmazlik tanimlar1 incelendiginde iki 6genin goze carptigi goriilmektedir. Bunlardan ilki
yilmazlikta ciddi bir tehdide, sikintiya, zorluga maruz kalmak; ikincisi ise bu tehdit,
sikint1, zorluklara ragmen pes etmeyip yasama uyum gosterebilmektir (Luthar vd., 2000;
Rutter, 2006).

2.5.1. Yilmaz bireyler ve o6zellikleri

Bireyler hayatlari siiresince pek ¢ok farkli travma ve stres durumlari ile karsilagarak
degisimlere uyum saglamaya calismaktadir. Olaylar1 ve durumlar1 nasil algiladigimiz ve
onlara yiikledigimiz anlamlar, yasadigimiz olaym kendisinden daha énemlidir (Dalkilig
ve Giiloglu, 2016). Bir baska ifade ile bireyin basmna gelen olay1 anlamlandirirken
getirdigi yorum ve var olan durumla basa ¢ikmak i¢in ne tiir davraniglar sergiledigidir.
Yilmazlik 6zelligine sahip bireyler, yasadiklar1 olumsuz olaylar1 bas edilemez bir durum
olarak gormemektedir. Bu bakis acgis1 da onlarin sorunlarla basa ¢ikmalarmi
kolaylastirmaktadir (Tasdemir, 2013). Yilmazlik diizeyi yiiksek olan kisiler, strese neden
olan durumlarla karsilastiklarinda, caresiz hissetmek yerine etkili bas etme yontemlerini
kullanip hizlica toparlanarak olusan olumsuz kosullardan her seferinde daha da
giiclenerek ¢ikmaktadir (Henderson ve Milstein, 1996). Bir baska deyisle yilmaz bireyler
stres ve rahatsizlik yaratan durumlarin olumsuz etkilerini azaltip uyum saglayarak siire¢
icinde yeni beceriler gelistirmektedir. Ayrica yilmaz bireylerin olumsuz deneyimlerle bas
ederken pozitif basa ¢ikma becerilerini kullandiklar1 da ifade edilmektedir (Masten,
2001).

Garmezy’e (1993) gore yilmaz olarak tanimlanan bireylerin sahip oldugu bazi
ozellikler su sekilde belirtilmistir:

e Uyum saglayici bir karakter

¢ Gelismis sosyal beceriler

e Inang

e lyimser olma

e Planlama kabiliyeti

e Olumlu benlik saygist

e Yiiksek motivasyon

¢ Deneyimleri olumlu ve yapici algilama egilimi

¢ Destekleyici ve giiglii aile iliskileri

11



Bu ozelliklere ek olarak yilmaz bireylerin, iletisim becerileri giiglii, duygularmi
denetleme ve duygularinin farkina varma becerileri gelismis, stres ve rahatsizlik yaratan
durumlara kars1 direngli ve dissal yiiklemelerden daha ¢ok igsel yiiklemeler yapan
bireyler oldugu ifade edilmektedir (Capan ve Aricioglu, 2014). Insanlarin bilyiik kismi
belirtilen yilmazlik ozelliklerine belli diizeyde sahiptir. Onemli olan bu &zelliklerin
bireylerin sikint1 ve sorunlarini asabilecegi diizeyde olmasidir. Bunun i¢in bireylerde
uygun koruyucu mekanizmalarin varhigi 6nem tasimaktadir. Yilmazlik 6zelliklerinin
gelismesinde bireylerin kendi 6zelliklerinin yani sira aile ve sosyal ¢evrenin destegi de

etkili olmaktadir (Krovetz, 1999).

2.5.2. Yilmazhkla ilgili kavramlar

Yilmazlik farkli kavramlar1 i¢inde barindiran genel anlama sahip bir kavramdir.
Asagida yilmazlikla baglantili oldugu diisiiniilen kavramlara ve bu kavramlarin

yilmazlikla olan iliskisine deginilmektedir (Bayrakli, 2010).

2.5.2.1. lyimserlik ve yimazhk

Harris ve Middleton (1994)’a gore iyimserlik, olumsuz olaylardan ¢ok, olumlu
olaylar1 algilamaya ve bu olaylarla karsilasmay1 beklemeye iliskin temel egilim olarak
ifade edilmektedir. Bir baska tanimda ise genellikle diisiincelerimizin olaylar1 olumlu
algilamasma yonelik egilim olarak ifade edilmektedir (Tiirkiim, 1999). Iyimserlik,
yilmazlikla ilgili bir kisilik 6zelligi olarak belirtilmektedir. Iyimserlik diizeyi yiiksek olan
bireylerin yilmazlik, saglamlik gibi 6zelliklere sahip oldugu bilinmektedir (Peterson,
2000).

Iyimserligin bireyin saglhgi, basaris1 ve insan iliskileri {izerinde ¢esitli olumlu
etkileri oldugunu belirtilmektedir (Mcginnis, 1998). lyimserlik diizeyi yiiksek olan
bireyler, daha etkili iletisim ve sosyal etkilesim kurduklari i¢in daha az yalnizlik
yasamaktadir. Buna bagli olarak iyimser bireylerde depresyon belirtilerinin gelisme
olasilig1 daha azdir (Carver, Scheier ve Segerstrom, 2010). lyimser kisilik dzelliklerine
sahip yetersizlikten etkilenen ¢ocugu olan ebeveynler ise karsilastiklari zorlu durumlarla
bas etme ve bu durumlara uyum saglama amaciyla sosyal ¢evreden ya da uzmanlardan

destek alma egilimi gosterebilmektedir.

12



2.5.2.2. Oz yetkinlik ve yimazlk

Insanlarin yasamda karsilastig1 giic durumlara ragmen, giiven duygusuna sahip
olmas1 6z yetkinlik olarak tamimlanmaktadir (Scholz vd., 2002). Oz yetkinlige sahip
bireylerde i¢ gozlem yetenegi olusmakta, buna bagli olarak da gelecekte olusabilecek
sorunlar ve sorumluluk gerektiren durumlarla basa edebilme yetisi gelismektedir. Bir
baska ifade ile yilmazlik durumu ortaya ¢ikmaktadir. Bunun yani sira 6z yetkinlikte
oncelikli noktalardan birisi kisinin kapasitesi ile neler yapabilecegine iliskin
farkindaliginin artmasidir (Leipold ve Greve, 2009). Bandura (1977), insanlarin
karsilastiklar1 zorluklar karsisinda bas etme stratejileri gelistirdiklerini ve 6z yetkinlik
inanglarmindaki artis ile davranislarini degistirebileceklerini ifade etmektedir.

Oz yetkinlikle ilgili 5nemli kavramlardan biri de ebeveyn 6z yetkinligidir. Ebeveyn
0z yetkinligi ebeveynlerin zor durumlar karsisinda kisisel yeteneklerini ne diizeyde ve
nasil kullanabileceklerine iliskin inanglaridir (Bandura, 1997). Oz yetkinlik inanglari
yliksek olan ebeveynler olaylar karsisinda daha fazla ¢aba gdstererek basa c¢ikma
yontemleri gelistirmektedir (Coleman ve Karraker, 1997). Buna bagl olarak
yetersizlikten etkilenen ¢ocuga sahip ebeveynlerin, 6z yeterlilik inanglar1 yiiksekse
karsilastiklar1 yetersizlik durumuyla basa ¢ikabilme Ozelliklerinin gelistigi, bir baska

ifade ile yilmazligin ortaya ¢iktig1 soylenebilir.

2.5.2.3. Stres ve yilmazhk

Lazarus ve Folkman (1984)’a gore stres, bireyin kendisi ile ¢evresi arasindaki
iligkide smirlarinin zorlanmasi veya asilmasi sonucu iyilik halinin olumsuz yonde
etkilenmesi olarak tanimlanmustir. Stres, cevredeki degisikliklere uyum saglamaya
calistigimizda sartlarin zorlanmasi ile ortaya ¢ikarak bedensel ve ruhsal yorgunluga sebep
olmaktadir (Kaner ve Bayrakli, 2009). Stres ile bas edebilmek ic¢in bireyin bozulan
dengesini tekrar diizenleyip, olumlu stres diizeyine getirmesi gerekmektedir

Yilmazlik ise stres nedeniyle bireyde olusan olumsuz durumlarin bir an Once
istesinden gelmek ve bir dnceki islev diizeyine geri donmektir (Carver, 1998). Nishi,
Uehara, Kondo ve Matsuoka, (2010) yaptiklar: aragtirma da yilmazlig: stresle basa ¢ikma
yetenegi olarak incelemiglerdir. Y1lmazlik, stres kaynaklarinin olumsuz etkilerini azaltan
ve bireyin ruh saghigini koruyan bir kisilik 6zelligi olarak ifade edilmektedir.

Yetersizlikten etkilenen ¢gocuga sahip ebeveynler; aile bireylerinin degisen rolleri,

cocuklarinin 6zel problemleri, ihtiyaglar1 ve aile yasantisina uyumu gibi nedenlerle daha
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yiiksek diizeyde stres yasamaktadir (Gallagher, Beckman ve Cross, 1983). Yapilan
arastirmalarda da yetersizlikten etkilenen ¢ocuga sahip ebeveynlerin, stres seviyelerinin
normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip ebeveynlerden daha yiiksek oldugu ifade edilmistir
(Bilal ve Dag, 2005; Timugin, 2018).

2.5.2.4. Sosyal destek ve yilmazlik

Sosyal destek, zorlu ve gii¢ bir durumla karsi karsiya kalan bireyin ¢evresinden
sagladig1 maddi ve manevi yardim olarak tanimlanmaktadir (Eker, Arkar ve Yaldiz,
2001). Sosyal destek bireylerin hem fiziksel hem de psikolojik sagliklar1 iizerinde olumlu
etkiye sahiptir. Cohen ve Wills (1985)’e gore sosyal destek, kisiler arasi iliskilerde yakin
iliski kurma ve kabul gérme yoluyla bireyin psikolojik uyumuna katkida bulunur. Sosyal
destek bireyin sadece cevresindeki arkadaslari, ailesi tarafindan degil ayn1 zamanda
sosyal faaliyetler, etkinlik programlari, kurumlar ve uzman personeller tarafindan da
saglanabilmektedir (Siklos ve Kerns, 2006). Yapilan arastirmalar da ebeveynlere
saglanan sosyal destegin, ebeveynlerin stres diizeyleri iizerinde olumlu etkisi oldugu
belirlenmistir (Kaner, 2004; Sencar, 2007).

Sosyal destegi sunan ve bu destegi alan kisiler arasinda olusan iligki sistemi sosyal
destek aglar1 olarak ifade edilmektedir. Sosyal destek aglarinin ii¢ temel 6zelligi
vurgulanmaktadir. Bu 6zellikler; sosyal agin biiytikligii, yogunlugu ve smirlaridir (Kazak
ve Marvin, 1984).

1. Sosyal agin biiyiikliigii: Sosyal destek siirecine katki saglayan kisilerin sayisini
ifade etmektedir. Sosyal destek agmin biiyiikligli ne kadar fazla ise stres ve problem
durumlariyla basa ¢ikmak o kadar kolaylasmaktadir.

2. Sosyal agin yogunlugu: Soysal destek siirecine katki saglayan kisilerin
birbirlerini ne kadar iyi tanidiklarmi ifade etmektedir. Sosyal ag yogunlugunun yiiksek
olmas1 agdaki bireylerin birbirlerini iyi tanidigi ve birbirlerine yakin oldugu anlamina
gelmektedir.

3. Sosyal agin simirlari: Ayni sosyal destek agi i¢inde iki ya da daha ¢ok kisinin
bulunmasidir (Kazak ve Marvin, 1984).

Sosyal destek i¢in yapilan bir diger smiflama da formal ve informal desteklerdir.
Formal destekler kurumlar ile uzmanlar tarafindan sunulan destegi belirtirken, informal
destekler yakin ¢evreden gelen destekleri ifade etmektedir (Benson vd.,1991). Sosyal

destekler hangi sekilde siniflandirildigma bakilmaksizimn stresli olaylarda yilmaz olmaya
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ve basa ¢ikmaya katki saglamaktadir Sosyal destekler, sahip olduklar1 islevler
bakimindan yetersizlikten etkilenen ¢gocuga sahip ebeveynlerin yilmaz olmalarina yardim
eden 6nemli bir koruyucu faktordiir (Bayrakli, 2010).

Yilmazlik ve sosyal destekle ilgili arastirma bulgular1 incelendiginde, yilmazlik,
sosyal destek ve basa c¢ikma becerilerinin birbiriyle yakin iliski icerisinde oldugu
goriilmektedir. Sosyal destekler arttikga bireyin sahip oldugu basa ¢ikma becerileri de
gelismektedir. Bir baska ifade ile sosyal destek kaynaklari, basa ¢ikma becerilerini
etkilemekte bu da ortaya ¢ikacak sonucu belirlemektedir (Schwarzer ve Knoll, 2007).
Yilmazlik arastirmalarmin sonuglar1 sosyal destek kaynaklarinin ve etkili basa ¢ikma
becerilerinin, zorluk durumlarmimn iistesinden gelme ve ebeveynlerin yilmaz olmasini
saglama da iki 6nemli fakt6r oldugunu yansitmaktadir (Tak ve McCubbin, 2002; Lee vd.,
2004).

2.5.3. Yilmazhk faktorleri

Yilmazlik kavram gii¢ bir durum ile karsilasildiginda koruyucu faktorler ile risk
faktorlerinin etkilesimi sonucu ortaya ¢ikan siiregte kisinin yasamindaki degisikliklere
uyum saglamasmi igermektedir (Karairmak, 2006). Yilmazlik tanimlanirken iki kritik
nokta vurgulanmaktadir. Birincisi onemli bir tehdit ya da zorlukla karsilagmak, ikincisi
ise bu tehdit veya zorluga ragmen duruma uyum saglayabilmektir (Luthar vd., 2000).

Literatiirde risk faktorleri ve koruyucu faktorler olmak lizere yilmazlik faktorlerinin
ikiye ayrildig1 goriilmektedir. Koruyucu faktorler ve risk faktorleri ile bireyler yasamin
her alaninda kars1 karsiya gelebilmektedir. Clinkii insan yasami degiskendir ve insanlar
travma, kaza, afet durumlari ile her an karsilasabilirler. Bu durumda risk faktorlerine
maruz kalan bireylerin, durumla basa ¢ikmak i¢in koruyucu faktorlerden yardim aldiklar:

ifade edilmektedir (Kadi, 2016).

2.5.3.1. Risk faktorleri

Risk; bir problemin olusmasi, devam etmesi ya da daha kétiiye gitme olasiligini
arttiran bir durum, yasanti veya tecriibe olarak ifade edilmektedir (Fraser ve Jenson,
2008). Risk faktorleri ise zorlu ve gii¢ bir durumun sebep olacagi olumsuz duygularin
olugma ihtimalini arttiran ya da var olan sikintili durumun siirmesine neden olan etkenler
olarak ifade edilmistir (Kirby ve Fraser, 1997). Bir baska ifade ile bireyin ruh sagligimni

etkileyen, yasadigi olumsuz deneyimler ve maruz kalabilecegi kotii olaylar risk
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faktorleridir (Tasdemir, 2013). Hastalik, olumsuz yasam olaylar1, yoksulluk, toplumsal
siddet, madde bagimliligi, bosanma, ebeveyn 6liimii, genetik bozukluklar, afet durumlari,
teror, cinsel taciz, savas, erken dogum, aile i¢i siddet ve ebeveynlerdeki patolojik
bozukluklar risk faktorleri olarak belirtilmektedir (Karairmak, 2006).

2.5.3.2. Koruyucu faktorler

Koruyucu faktorler, karsilasilan olumsuz durumlarin etkisini yumusatan, azaltan
veya ortadan kaldiran, kisinin uyumunu kolaylastiran ve var olan 6zelliklerini gelistiren
durumlardir (Masten, 1994). Koruyucu faktorler sayesinde bireyler yapici davraniglar
sergileyerek, saglikli bir uyum siireci yagsamaktadir. Bir bagka ifade ile risk faktorlerinin
olusturdugu strese kars1 koruyucu faktorlerin tampon gorevi listlendikleri ifade edilebilir
(Hawley, 2000).

Koruyucu faktorlerin “i¢sel” ve “digsal” koruyucu faktorler olarak siniflandirildigi
goriilmektedir (Kararrmak, 2006). I¢sel koruyucu faktérler, kisinin 6zgiiveni, i¢ kontrol
odagi, problem ¢6zme yetenekleri, iyimserlik diizeyi, olarak ifade edilmektedir (Murray,
2003). Dissal koruyucu faktorler ise aile, bireyin sosyal ve toplumsal ¢evresi olarak
smiflandirilmaktadir (Green, Oswald ve Spears, 2007). Pozitif algi, i¢sel denetim odagi,
olumlu aile iliskileri, sosyal beceriler, yiiksek sosyoekonomik diizey ve zeka seviyesinin
yilmazlik diizeyi {izerinde etkisinin olacag1 ifade edilmektedir (Garmezy, 1987). insanlar
yasamim her aninda zorluklar, istenmeyen olaylar ve travmatik durumlarla
karsilasabilmektedir. iliski sorunlari, saglik sorunlari, maddi durum, is ve kariyer
kaygilar1 gibi sebepler bireylerde stres ve {iziintliyl tetikleyebilmektedir. Bu durumlar
karsisinda insanlarda bulunmasi istenen 6zelliklerden biri yilmazliktir. Yilmazlik yasam
memnuniyetini arttirip fiziksel sagligi olumlu etkilemekle beraber sosyal iligkileri
gelistirerek, depresyonu da 6nlemektedir (Bonnano, 2005). Ayrica yilmazlik, giigliikler
ve zorluklarla karsilasildiginda risk ve koruyucu faktorlerin dengelenmesi ile

belirlenmektedir (Luthar vd., 2000).

2.5.4. Ailede yilmazhk

Yilmazlik yalnizca bireysel olarak ortaya ¢ikan bir 6zellik degil ayn1 zamanda aileyi
ve toplumu da etkileyen bir 6zelliktir. Bundan dolay1 bireysel yilmazligin yaninda aile,
akran gruplari, toplumsal ¢evre gibi bireyin i¢inde oldugu ve etkilendigi genis sosyal

sistemlerin yilmazligi da incelenmektedir (Patterson, 2002b; Bayrakli, 2010).
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Yilmazlik kriz durumu veya bir zorluk karsisinda dayanikli olmay1 saglayan gii¢
olarak ifade edilmektedir (Walsh, 2006). Yilmazlik var olan olumsuz durumlara karsi
bireyin gelisim gostererek daha giiclii bir sekilde basa ¢ikmasini saglayan kapasite olarak
da ifade edilmektedir. Stres ya da kriz durumlar1 karsisinda bazi aileler dagilirken bazilari
ise var olan olumsuzluklarla daha giiclii bir sekilde basa ¢ikabilmektedir (Bayrakli, 2010).
Ailelerin yasadiklar1 kriz durumlar1 karsisinda gosterecekleri tepkilerin ailenin y1lmazligi
ile iliskili olacag diisiiniilmektedir.

Aile yilmazligi, ailenin karsilasilan giigliikler ve sikintili siireglere uyum saglayip
daha da giiclenerek durumun iistesinden gelebilmesidir. Bir bagka ifade ile ailenin
tehlikeli ve stresli durumlarla basa ¢ikabilme ve yeniden dengeyi saglayabilme becerisidir
(Patterson, 2002a). Ailedeki yilmazlikta da bireylerin sahip oldugu yilmazliga benzer
sekilde bir kriz ya da zorluk durumu ile karsilasildiginda, igsel ve dissal kaynaklar
sayesinde ailenin uyum gosterip basa ¢ikabilmesi ve olumsuz kosullara ragmen gelisme
gosterip eski haline donebilme becerisi 6n plandadir (Patterson, 2002a). Ailelerde
yasanan kriz durumlar1 bazi ailelerde dengeyi bozup aile islevlerini olumsuz etkilerken
bazi ailelerde de aileyi gelistirebilmektedir (Patterson, 2002b). Bu kriz durumlar1 ve stres
kaynaklarina bagl olarak aile islevlerinin olumsuz etkilenmesi ailenin iligkilerinin ve
isleyisinin de olumsuz etkilenmesine neden olmaktadir. Ailenin kriz ya da zorluk iceren
olaylarla karsilagip olumlu sonuglar edindigi durumlarda ise ailede yilmazlik yenileyici
gii¢ olarak ifade edilmektedir (Bayrakli, 2010). Aile tiyeleri karsilastiklar1 giigliikler
sayesinde hi¢ farkinda olmadiklar1 becerilerinin ve kaynaklarinin farkina varmaktadir
(Walsh, 2002). Ailenin yasanan giicliikleri nasil algiladigi, kendini zorluklara kars1 nasil
korudugu, islevlerine nasil devam ettigi, aile tiyelerinin uyumu ve iyi olma durumunu da
etkilemektedir (Patterson, 2002a; Bayrakli, 2010). Ailenin yilmazligi ¢ok sayida
degiskenden etkilendigi gibi ailenin yapisindan, dinamiklerinden iginde bulunulan

gelisimsel ve kiiltiirel ortamdan da etkilenmektedir (Hawley, 2000).

2.5.5. Aile yilmazhgim etkileyen faktorler

Ailedeki yilmazlik ¢ok sayida faktorden etkilenen bir yapiya sahip olup zaman
icerisinde degisebilmektedir (Walsh, 2006). Ailenin yilmaz olmasmi etkileyen faktorler
ti¢ baglik altinda belirtilmektedir (McCubbin vd., 1997).
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1. Ailedeki koruyucu faktorler: Risk faktorleri ile karsilasildiginda ailenin
dayanikliligin1 saglamaktadir.

2. Ailedeki iyilesme faktorleri: Kriz durumlarinda ailedeki koruyu faktorlerle bir
araya gelerek, ailenin islevlerinde olusan bozulmasinin etkisini azaltip onceki islev
durumuna déonmeyi saglamaktadir

3. diledeki genel yilmazlik faktorleri: Risk faktorlerine karsi ailenin dayanikli
olmasini ve kriz durumu karsisinda uyumu saglamaktadir.

Ailedeki koruyucu faktorler ve iyilesme faktorleri aile i¢indeki kriz durumlarina
kars1 gelistirilen pozitif kavramlardir (Bayrakli, 2010). Aileler bu faktorleri kriz
durumlarinda aile islevlerinde degisiklik yaparak duruma uyum saglayip yeniden denge
olusturabilmek igin kullanmaktadir (McCubbin vd., 1997). Patterson’a (2002a) gore
aileyi koruyan siirecler; aile bireylerinin birbirlerine baglhiligi, ailenin yilmazligi, aile
icindeki etkili iletisim, ailenin esnekligi ve ailenin olaylara yiikledigi anlam olarak
siralanmaktadir.

Lee vd. (2004), yilmaz ailelerin 6zelliklerini dort bashikta smiflandirmaktadir:

1) Ailenin sahip oldugu ézellikler: Ailenin 6zgiiveni, din, olumlu bakis agisi,

2) Aile iiyelerinin uyumu: Aile tyeleri arasinda baglilik, esnek olma, aile tiyeleri
arasindaki iletisim, kararlarm ortak alinmasi, karsilikli anlayis, uyum saglama,

3) Strese cevap verme: Uyum gosterme, olagan duruma déonme istegi, strese karsi
koyma becerisi, onemli olaylar1 kabullenme, sorumluluk alabilme.

4) Digsal uyum: Sosyal ve ekonomik kaynaklar, aile tiyelerinin liderlik becerisi,
onceden bilgi sahibi olmak, uzmanlarla isbirliginin siirmesi, olumlu sosyal iliskiler.

McCubbin vd. (1997), c¢alismasinda ailelerin sahip oldugu genel yilmazlik
Ozelliklerini ailede problem c¢ozemeye yonelik iletisim, esitlik, maneviyat, saglik,
esneklik, dogruluk, umut, ailede dayaniklilik, birlikte gegirilen zaman ve sosyal destek

olarak belirtmektedir.

2.5.6. Yetersizlikten etkilenen ¢ocuga sahip ailelerde yilmazhk

Aileye bir cocugun katilimi, ailenin yapisinda degisimi ve rollerde farklilasmay1
beraberinde getirmektedir (Akkok vd., 1992). Aile igin tipik gelisim gosterecek bir
bebegin dogumu bile birgok yenilik ve degisime sebep olurken ailedeki tiyelerden birinin
dogustan ya da sonradan yetersizlikten etkilenmesi ailenin yapisin1 ve isleyisini

degistirmektedir (Ozsenol vd., 2003). Biitiin anne babalar ¢cocuk sahibi olmanm yiikledigi
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ebeveynlik sorumlulugunun etkisi ile kaygi ve stres yasamaktadir. Yetersizlikten
etkilenen ¢ocuga sahip ebeveynler ise bu streslere ek olarak yetersizlik durumundan
kaynaklanan ¢ok sayida stres ve zorluga maruz kalmaktadir (Bayrakli, 2010). Ailelerin
bu siireclerde yasadigi duygusal zorluklar, yetersizlikten etkilenen ¢ocugun durumuna
iliskin bilgi eksikligi, cevreye bu durumu agiklamada yasanilan giicliikler, yetersizlikten
etkilenen ¢ocuklarda goriilen davranis ve saglik problemleri, tedavi ve egitim i¢in bir¢gok
uzmanla igbirligi siiregleri, uygun egitim ortamimi bulma c¢abalari, yasanilan maddi
zorluklar aile kurumu i¢in gerginlik ve stres kaynaklarini olusturmaktadir (Kavak, 2007).
Buna ek olarak yetersizlikten etkilenen ¢ocugun bakim gereksiniminin hayat boyu devam
etmesi ve ebeveynlerin ¢ocuklarinin gelecegi ile ilgili kaygilari ebeveynlerin stresini daha
da arttrmaktadir (Bayrakli, 2010). Ailelerin yetersizlikten etkilenen ¢ocuklar1 nedeniyle
yasadiklar1 bu stres ve gerginlik, saglikli ve etkili bir iletisim kuramama, ¢ocuklarinin
sadece fiziksel ihtiyaglarmi karsilayip duygusal ihtiyaglarmi yok sayma c¢ocuklari
hakkinda gercek¢i olmayan umutlara kapilma gibi olumsuz durumlarin gelismesine de
neden olabilmektedir (Kavak, 2007).

Yetersizlikten etkilenen ¢ocuga sahip ebeveynler, karsilastiklar1 kriz durumlar1 ya
da problemlerle bas edebilmek icin bazi stratejilere basvurmaktadir. Bu stratejiler ¢ocukta
var olan yetersizligi kabul etmek, yetersizlige karsi olumlu tutumlar sergilemek, cocugun
gereksinimleri hakkinda bilgi edinmek, dini inan¢lara baghlik duymak, kisisel gelisimi
arttirmak, dogru iletisim kurmak, yardimlagmak, toplumun bir parcasi olmak, olumlu
evlilik iligkisine sahip olmak olarak belirtilmektedir (Bayrakli, 2010; Tasdemir, 2013).
Ailelerin karsilastiklar1 kriz ya da zorluk durumunu algilama bigimleri, ailenin durumu
nasil agikladigina, aile bireylerinin birbirine verdigi destege ve ailenin digindaki sosyal
destek kaynaklarina baghdir (Seligman ve Darling, 1989). Bazi aileler yetersizligi, uyum
stireci gerektiren bir kriz durumu olarak algilarken bazilar1 ise aile bireylerinin ruhsal
gelisimi destekleyen ve islevlerini gelistiren bir durum olarak gérmektedir (Trute ve
Hiebert-Murphy, 2002). Ailelerde olusan kriz durumlari, gereksinimler ve var olan
yeterlilikler arasindaki dengenin bozulmasi ile ortaya ¢ikmaktadir. Gilinlik yasamda
aileler gereksinimlerini mevcut yeterliliklerle dengeleyerek var olan kosullara uyum
gostermeye ¢alismaktadir. Ailedeki dengenin bozuldugu durumlarda ise yeniden denge
saglanmaya caligilmaktadir (Patterson, 2002a).

Yetersizlikten etkilenen ¢ocuga sahip ebeveynlerin karsilastiklari kriz durumlari ve

stres faktorlerine uyum saglamasi, ailedeki yilmazligm kanitidir (McConnell, Savage ve
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Breitkreuz, 2014). Ailelerdeki yilmazliginm gii¢lendirilmesinde; ailenin uyumu, sosyal
destek kaynaklari, aile bireylerinin beraber gerceklestirdigi etkinlikler, isbirlik¢i tutum,
saglikli aile yapis1 ve devletin verdigi destek hizmetleri 6nemli rol oynamaktadir (Black
ve Lobo, 2008). Yilmazlik 6zellikleri belirlenen ailelerin bu 6zellikleri saglikli ve olumlu
sekilde kullanmasi ile hem aile iiyeleri, hem yetersizlikten etkilenen ¢ocuklar1 hem de
toplumun bu durumdan olumlu etkilenmesi beklenmektedir. OSB tanili ¢gocuga sahip
ailelerin uyum stireci, yilmazlik faktorleri ve yilmazlik diizeylerine iliskin literatiirde

yapilmis olan ¢alismalar aktarilacaktir.

2.5.7. Yilmazhikla ilgili arastirmalar

Bekhet, Johnson ve Zauszniewski (2012), aile {iyelerinin OSB tanisi olan gocugun
bakimu stirecindeki stresi yenmesinde yilmazlig1 nasil kullanacaklarini bilmelerinin etkili
olacagini ifade etmistir. Arastirma Medline, PsycINFO, Proquest, Web of Science ve
CINAHL veri tabanlarinda yapilmistir. Bu arastirma sonucunda OSB tanili gocuga sahip
yilmazlik 6zelliklerini tasiyan ebeveynlerin, ¢ocuklarinin bakim siirecindeki zorluklarla
daha kolay basa c¢ikabildikleri ifade edilmistir. Bu nedenle OSB tanili ¢ocuga sahip
ailelerde, ebeveynlerin yilmazlik olgusunun gii¢lendirilmesinin, hem aile {tyeleri
acisindan hem de ¢ocuk agisindan faydali olacagi belirtilmistir.

Carpena (2015), arastirmasinda OSB tanis1 almis ¢cocuklarin ailelerinde yilmazlik
ile aile geliri, ekonomik refah, giinliik yasam becerileri, ailede engellilikle ilgili destek,
cocuk davranig problemleri arasindaki iliskiyi incelemistir. Calismaya British
Columbia’daki yasayan 67 OSB tanili ¢ocuga sahip aile katilmistir. Veriler standart
Olcekler kullanilarak toplanmistir. Arastirma sonucunda ekonomik refah, aile
yilmazligmin etkili bir yordayicis1 olarak ortaya c¢ikmistir. Bununla birlikte ¢ocuk
davranis problemlerinin, engellilikle ilgili destegin ve ¢ocugun giinliik yasam
becerilerinin aile yilmazligini etkiledigi ifade edilmistir.

Hanekom (2008), OSB’li ¢ocuga sahip Giiney Afrikali ailelerde uyum ve yilmazligi
saglayan etkenleri belirlemek amaci ile yaptig1 arastirmada 19 ¢iftten anneler ile goriisme
yapmustir. Anneler OSB ile ilgili bilgi sahibi olmanimn, kitap okumanin, seminerlere
katilmanmn uyum siirecini kolaylastirdigini ifade etmistir. Ailelerin birlikte yaptig:
aktiviteler ve giinliik rutinler, umut, ekonomik gii¢, olumlu kabul, esler arasindaki iligki,

ailedeki yapici iletigimi ortaya ¢ikan diger faktorler olarak belirtilmistir.
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Cripe (2013), OSB tanili ¢ocugu olan ailelerde annenin yilmazlhigi, babanin
yilmazlig1r ile aile yimazhgi ve stres faktorleri arasindaki iliskiyi arastirmistir.
Arastirmanin katilimeilarint 103 evli ebeveyn bir baska ifade ile 103 anne, 103 baba
olusturmaktadir. Arastirma sonucunda artan stresin aile yilmazliginin azalmasi ile iliskili
oldugunu, stresin anne yilmazlig1 ve aile yilmazligr ya da baba yilmazligi ve aile
yilmazlig1 arasindaki iliskide tamamen ara bulucu olmadig: belirtilmistir. Anne ve baba
yilmazlig: birlikte ele alinarak aile yilmazliginda stres incelendiginde, ebeveyn yilmazligi
ve aile yilmazhigi arasindaki iligki de stresin ebeveynlerin yilmazligi ve genel aile
yilmazliginda kuvvetli derecede olumlu iliski gosterdigini belirtmistir.

Bayat (2007), OSB’li ¢ocuga sahip ailelerin yilmazlik faktorlerini incelemistir.
Yilmazlik faktorleri olarak aileye baglilik ve yakimligi, yetersizlige yiiklenen pozitif
anlam, maneviyat ve kisisel gelisimi ele almislardir. Arastirmaya 175 ebeveyn katilmistir.
Aragtirmanin sonucuna gore; yetersizlige iliskin pozitif anlam olusturma, bir aile olarak
birliktelik ve yakinlagma ve sahip olunan maneviyat giicliniin ailelerin yilmazliklarma
katki sagladig1 sonucuna ulasilmistur.

Altiere ve Kluge (2009b), OSB tanis1 almis ¢ocugu yetistirirken ebeveynlerin
karsilagtiklar1 zorluklar1 incelemistir. Calismada 52 ebeveynle goriisme yapilmistir.
Arastirma sonucunda karsilasilan zorluklar; gelistirme, sorgulama, yikim, ¢éziimler ve
biiylime olarak bes baslikta ifade edilmistir. OSB’li cocuga sahip olan ebeveynlerin bazi
zorluklarla karsilastiklar1 ancak bu zorluklarin yasamlarini pozitif 6grenme deneyimleri
ile olumlu yonde degistirdigi ifade edilmistir.

Kapp ve Brown (2011), OSB’ye uyum saglayan ailelerde yilmazlik adh
arastirmasinda OSB’li ¢ocuga sahip ailelerin uyum ve adaptasyonunu incelemistir. Aile
yilmazlig: ile iliskili veriler OSB tanis1 almis ¢ocuga sahip 19 anneden toplanmistir.
Veriler nicel ve nitel olarak analiz edilmistir. Arastirmanin sonucunda nitel analiz
bulgular1 sosyal destek, evlilik iliskisi ve ailenin birlikte gegirdigi zaman, olarak tespit
edilmistir. Aile yilmazliginda; ailenin iletisim becerileri ve problem ¢6zme becerilerinin
onemli yilmazlik kaynaklar1 oldugu sonucuna varilmistir.

Aragtirma sorularini olusturan ilgili yetersizlik tiirii hakkinda ayrmtilar devam eden

bolimde incelenmektedir.
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3. OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU
3.1. Otizm Spektrum Bozuklugu

Otizm kelimesinin Ingilizcesi olan “autism” Yunanca “autos” kelimesinden
tiiremistir ve “kendi i¢ durumuna yonelmis” anlaminda kullanilmaktadir (Kaymak, 2017).
Ik zamanlarda “otistik” kelimesi kullanilmis sonradan zamanla “otizm” ismine
doniismiistiir (Kircaali-Iftar, 2015). Otizm terimi de uzun yillar kullanildiktan sonra yerini
otizm spektrum bozuklugu terimine birakmistir. Otizm spektrum bozuklugu ayni
zamanda yaygin gelisimsel bozukluk terimi ile es anlamli olarak goriilmektedir (Ozonoff
and Rogers, 2003). Otizm Spektrum Bozuklugu kisaca OSB olarak adlandirilmaktadir.
OSB ad igerisinde gecen spektrum terimi ise her bireyin yetersizlikten farkli bigimlerde
etkilenebilecegi ve bu yetersizligin siddetinin degisebilecegi anlamina gelmektedir
(CDC, 2016).

OSB; smirli ve yinelenen davraniglar, sosyal etkilesim ve iletisimde yetersizlikler,
rutinlere baglilik ve duyusal uyaranlara anormal tepkiler ile kendini gosteren
norogelisimsel bir bozukluktur (APA, 2013). Aydin (2003), néropsikiyatrik bir bozukluk
olarak ifade ettigi OSB’nin hayat boyu etkisini gosterdigini, biligsel gelisimde gecikme,
sosyal iligkiler ve iletisimde yetersizlikle karakterize oldugunu ifade etmektedir. OSB ile
ilgili alanyazinda pek ¢ok tanim yer almaktadir. Bu tanimlarin ortak noktalar1 igerisinde

sosyal etkilesim ve iletisim sorunlari, siirli ve yinelenen davranislar yer almaktadir.

3.2. Otizm Spektrum Bozuklugunun Tarihgesi

Otizm teriminin ilk kez 1911 yilinda Isvigreli psikiyatrist Eugen Bleuler tarafindan
kullanildig1 belirtilmektedir (Kircaali- iftar, 2015). Ancak otizm ilk defa 1943 yilinda
Amerikal1 ilk ¢ocuk psikiyatristi Leo Kanner tarafindan tanimlanip “Erken c¢ocukluk
otizmi” olarak adlandirmistir. Aynmi yillarda Hans Asperger giiniimiizde Asperger
Sendromu olarak bilinen, ayni bozuklugun daha hafif bir bi¢imini tanimlamistir. Daha
sonra ki yillarda Otizm’in hem adi hem de tan1 6lgiitleri degisim gostermistir. 1950’11
yillarda psikanalist Bruno Bettleheim, ¢ocuklardaki otistik 6zelliklerin tlimiiyle annenin
soguk ve ilgisiz olmasindan kaynaklandigmi éne siirmiistiir (Kircaali-iftar, 2015). Bu
durum onceleri biiyiik ses getirip annelerin kendilerini sorumlu tutmalarina ve sugluluk
duymalarina neden olsa da ilerleyen siiregte arastrmalarin gelismesi ile kabul
edilemeyecegi anlagilmistir (Turan, 2002). 1960’1l yillarda ise otizme dayali ilk bilimsel
kaynaklar ortaya ¢ikmustir. 1964°te otizmin biyolojik kokenli oldugu yoniinde ilk bilimsel
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dayanak yayimlanmistir. 1977 yilinda ise ikizlerle yapilan ¢aligmalara dayanarak otizmin
genetik temelli olduguna dair ilk makale yaymlanmstrr (Kircaali-Iftar, 2015). OSB
1970’11 yillara kadar ¢ocukluk sizofrenisi olarak bilinirken 1970’lerden sonra OSB’nin
sizofreniden farkli bir durum oldugu anlagilmistir.

APA (1980), otizmin 6lgiitlerini uzun yillar farkli bir baslik olarak belirtmemistir.
DSM- | ve DSM- II de otizm resmi olarak tanimlanmayip, cocukluk sizofrenisi olarak ele
alinmistir (Volkmar ve Klin, 2005). DSM-III’ te Yaygin Gelisimsel Bozukluk (YGB)
semsiyesi altinda bebeklik otizmi ve atipik yaygm gelisimsel bozukluk olarak
smiflandirilmistir (APA, 1980). 1994 yilinda DSM-IV’te “Yaygin Gelisimsel Bozukluk”
terimi kullanilmaya devam edilerek bes alt grup olarak smiflandirilmistir. Bunlar, Otistik
bozukluk (OB), Asperger Sendromu, Rett Sendromu, Cocukluk dezintegratif bozuklugu
ve Baska Tiirlii Adlandirilamayan Yaygin Gelisimsel bozukluk olarak siniflandirilmistir
(Kaymak, 2017).

Son olarak 2013 yilinda DSM-5’de OSB baslig1 altinda 6nemli degisiklikler yer
almistir. DSM-IV’te yer alan Otistik bozukluk, Asperger Sendromu, Rett Sendromu,
Cocukluk dezintegratif bozuklugu ve Baska Tiirlii Adlandirilamayan Yaygin Gelisimsel
bozukluk alt kategorilerinin tamami birlestirilmis ve OSB semsiyesi altinda yer almaya

baslamustir (APA, 2013; Tortamis, 2013; Kircaali- Iftar, 2015).

3.3. Otizm Spektrum Bozukluguna Sahip Bireylerin Ozellikleri
3.3.1. Dil gelisim o6zellikleri

Dilin kullanimi, OSB’li bireylerin zorluk yasadigi temel alanlardan biridir. Bu
nedenle OSB tanis1 almis kisilerin bir¢ogu dili anlamli bir bicimde kullanamamakta ve
iletigim sorunlar1 yasamaktadir (Toret, 2017). OSB tanili ¢ocuklarda, bebeklik
déneminden itibaren fark edilir bir bicimde dilsel anlamada gerilik goriilmektedir. Bir
baska ifade ile normal gelisim gosteren akranlarindaki dil gelisim evreleri OSB tanisi olan
¢ocuklarda goriilmemektedir (Ozbey, 2005).

OSB tanili ¢cocuklarin dil gelisimindeki geriliklerin, sosyal yeterlilik ve iletisim
becerilerine sahip olma diizeylerini de onemli Olgiide etkiledigi ifade edilmektedir
(Szatmari vd., 2003). Bu nedenle dil gelisiminin tan1 konulmasi siireci ile beraber
desteklenmesi olduk¢a 6nemlidir. Wagner ve Nettelbladt (2005), OSB tanis1 almis erkek
cocugun 3 ile 8 yaslar1 araligindaki gelisimini incelediklerinde ¢ocuklarin sézel konusma

ve ifade etme becerilerinin yetersiz oldugunu goézlemlemislerdir. OSB tanis1 almis
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cocuklarda konusma gelisse bile dilin islevsel sekilde kullanimi oldukg¢a azdir. Dilin
kullaniminda, s6zel iletisimi kendiliginden baslatma ve siirdiirme ile ilgili becerilerde
giicliikler yaganmaktadir. Konusan OSB tanili ¢ocuklarda konusmanin tonlamasi, hizi,
siklig1, ritmi ve vurgusu ile ilgili sorunlar yaganabilmektedir (Sigman ve Capps, 1997).
Ek olarak sesleri taklit etme, konusulani anlama, zamirleri dogru kullanma konusunda da

sorunlar goriilmektedir (Whitman, 2004).

3.3.2. Motor gelisim 6zellikleri

OSB tanis1 almis bireylerin sergilemekte giicliik yasadiklar1 becerilerden biri de
motor becerilerdir. Viicut durusundaki diizensizlikler, kaslarin zayif olmasi, denge
gerektiren hareketleri yapmada zorlanma, motor koordinasyonu sira disiliklari (parmak
ucunda yiiriime, kendi etrafinda donme vb.) ve sakarlik OSB tanis1 almis bireylerin temel
motor beceri smirliliklaridir (T6ret, 2017). OSB tanili bireylerde motor becerilerdeki
yetersizlikler bebeklik doneminden itibaren fark edilmeye baslamakta ve g¢ocukluk-
yetiskinlik donemlerinde daha belirginlesmektedir (Gowen ve Hamilton, 2012).

OSB tanili ¢ocuklarin dans, ylizme, trmanma gibi biiylik kas becerilerinin aktif
kullanimini gerektiren bazi hareketleri daha ge¢ 6grendikleri goriilmektedir. Bununla
beraber kagit kesme, ipe boncuk dizme gibi kii¢iik ince kas motor becerilerinin de zay1f
oldugu belirtilmistir (Whitman, 2004). OSB olan ¢ocuklarda goriilen motor geriliklerin,
motor koordinasyon sorunlari ile iligkili oldugu belirtilmistir (Beversdorf vd., 2001).
OSB’li bireylerin motor becerilerindeki sinirliliklarin diger gelisim alanlarini da olumsuz
etkiledigi bilinmektedir (Toret, 2017). Motor gelisiminin zayif olmasmin bilissel
yetersizlikle birlikte performans eksikligi ve davranis sorunlarini da beraberinde
getirecegi diistiniilmektedir. Bu nedenle OSB tanis1 olan ¢ocuklar i¢in hazirlanan egitim
programlarinda temel hareket becerilerini destekleyen c¢aligmalara yer verilmesi

Onemlidir.

3.3.3. Bilissel gelisim ozellikleri
OSB tanili ¢ocuklarin %60- %65’1 zihinsel yetersizlige sahiptir (Diken, 2015). OSB

tanist almig ¢ocuklar, bazi biligsel alanlarda gii¢lii iken bazi biligsel alanlarda sinirlhiliklar
yasamaktadir. Gliglii olduklar1 alanlar; gorsel ve ezber hafizasi, nesne kullanimini
kavrama, mekansal farkindalik olarak siralanabilmektedir. Smirlilik yasadiklar: alanlar

ise, sozllii ve sOzsiiz iletisimi anlama, sosyal kurallar1 kavrama, olaylar1 ve sonuglari
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tahmin etme olarak ifade edilmektedir. OSB’li ¢ocuklarda dikkat ve bellek sorunlar1 da
siklikla gozlenmektedir. Cocuklar dikkatini toplama ve siirdiirme, bilgiyi alma ve uzun
stire saklama gibi biligsel becerilerde problemler yasamaktadir (Toret, 2017). Bununla
birlikte OSB tanis1 almis ¢ocuklar, karsilastiklar1 sorunlar1 ¢6ziime kavusturmak igin
cogunlukla tek bir sorun ¢6zme yontemine bagvurmaktadir. Bagka bir ifade ile ¢ocuklar
her sorunu ¢ozmek i¢in ayn1 yontemi kullanmaktadir. Bunun gerek¢esi OSB’li ¢ocuklarin
problem ¢d6zme becerilerinin zayif ve yetersiz olmasidir (Diken, 2015). Ayn1 zamanda
OSB tanili ¢ocuklarin biligsel becerilerdeki sinirliligi ve eslik eden motor sorunlar
nedeniyle okuma ve yazma alanlarinda zorluklara neden olmaktadir (Eli¢in ve Yikmus,

2015).

3.3.4. Sosyal ve duygusal gelisim ozellikleri

Normal gelisim gosteren ¢ocuklar sosyal becerileri kendi kendilerine ve gevreyle
etkilesim kurarak o&grenmektedir. Ogrendikleri bu becerileri kullanarak toplumda
sosyallesme ihtiyag¢larini karsilamaktadirlar. OSB tanili ¢ocuklar ise bu becerileri normal
gelisim gosteren akranlar1 gibi kendi kendilerine edinememektedir (Frith ve Frith, 2001).
Yasamin ilk anlarindan baslayarak normal gelisim gosteren bebek, sese yonelir, etrafina
bakar, goz kontagi kurar ve kendisine uzatilan parmagi yakalamaya ¢alisir. OSB tanisina
sahip bebeklerde ise bu tepkileri sik¢ca gdzlemek miimkiin degildir.

Gilintimiizde OSB tanisinda belirleyici etkenlerden biri sosyal iletisim
becerilerindeki yetersizliklerdir. OSB tanili ¢cocuklar iletisim basglatma ve siirdiirme de
zorluk yasamaktadir. Bununla birlikte diger insanlarla nasil iletisim kuracaklarini
bilememe ya da iletisimden kaginma davranislar1 sergilemektedirler. OSB tanis1 olan
cocuklarin akranlariyla iletisim kurma becerileri oldukga diisiiktiir. Buna ek olarak OSB
tanili ¢ocuklar sosyal beceri eksiklikleri sebebiyle normal gelisim gosteren akranlar1 gibi
oyun becerileri de sergileyememektedir (Toret, 2017).

Normal gelisim gosteren c¢ocuklar sosyal becerileri 6grenirken taklit etme ve
gbézlemleme yontemlerini kullanmaktadir. Taklit etme sosyal iletisimi ve sosyal
etkilesimi kolaylagtirmaktadir. OSB tanili ¢ocuklar ise taklit ve gézlem yetenekleri kisitli
oldugu i¢in sosyal becerileri 6grenmekte zorluk yasamaktadir (Toret, 2017). Ayrica OSB
tanis1 olan ¢ocuklar sevilmeye, kucaklanmaya, 6piilmeye kars1 ya hig¢ tepkisiz kalmakta

ya da asir1 tepki gostermektedir. Bu nedenle ebeveynleri de ¢evreyle saglikli bir bag
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kuramamaktadirlar. Bu durum da ebeveynlerde olumsuz duygular yaratmaktadir (Bodur

ve Soysal, 2004).

3.4. Otizm Spektrum Bozuklugu Tanis1 Alan Cocuklarda Belirtiler
OSB’ de erken donemde tani1 konulmasina yardimci olacak bir takim gostergeler
bulunmaktadir. Bu belirtiler asagida siralanmaktadir: (Bodur ve Soysal, 2004; Autism
Speaks, 2015; Kircaali- iftar, 2015).
e Alt1 ay1 gegtigi halde baskalarma giiliimsememek
e Dokuz ay1 gectigi halde diger insanlarin ses veya mimiklerine benzer ses ve
mimikle karsilik vermeme
e Isme uygun yonelmeme
e Bir yas1 gectigi halde agulamamak
e Bir yasi gectigi halde isaret etme, bay bay yapma gibi el-kol davranislarinin
olmamasi
¢ Bir buguk yas1 gegmesine ragmen tek bir sdzciik bile s6ylememek
e Iki yas1 gegmesine ragmen iki sozciikliik basit ciimleler kurmamak

e Dil gelisimdeki gerilikler

Cesitli yaslarda ve farkl gelisim donemlerindeki ¢ocuklarda gozlenen diger OSB

belirtilerde su sekilde siranabilir (CDC, 2018).

e Baskalar1 ile g6z temas1 kurmaktan kaginma

e Sosyal gelisimdeki gerilikler

e Cogu durumda yalnizlig1 yeglemek

e Rutin degisikliklere uyum saglamada sorunlar yasama

e Saplantili ve sira dis1 ilgilere sahip olma

¢ Kendisine sdylenen kelime, kelime dbeklerini tekrarlama

¢ Diger insanlar1 anlamada ve kendi duygularmni ifade etmede zorluklar yasama,

¢ Rol yapma oyunlar1 oynamama

¢ Kendisine sorulan sorulara iligkisiz yanitlar vermek

e Nesnelerin ses, koku, tat ya da doku 6zelliklerine beklenmedik tepkiler verme
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3.5. Otizm Spektrum Bozuklugunun Nedenleri ve Goriilme Sikhgi

Noroloji alaninda OSB’nin giiniimiizde en sik goriilen norololjik bozukluk oldugu
belirtilmektedir (Autism Speaks, 2015). OSB’nin hangi nedenlerle ortaya ¢iktigmna dair
kesin bilimsel kanit olmasa da tek bir nedene bagli olmadigi ifade edilmektedir (CDC,
2016). Her gecen giin OSB’nin nedenleri ile ilgili yeni ¢alismalar yapilmaktadir. Bu
calismalara dayanarak OSB’nin nedenleri heniiz kesinlesmemis olsa da hangi faktorlerin
OSB’ye sebep olmadigi artik bilinmektedir (Rakap, Birkan ve Kalkan, 2017). Eski
inaniglarin tersine, olumsuz anne ¢cocuk etkilesimi (soguk ebeveyn davranislari, buzdolabi
anneler) ve bebeklik doneminde yapilan asilar OSB’ye neden olmamaktadir (American
Academy of Pediatrics [AAP], 2017). Bununla birlikte, ailenin ¢ocuk yetistirme tutumlari
ve sosyo-ekonomik kosullar1 ile de OSB’nin higbir ilgisi bulunmamaktadir (Larsson vd.,
2005).

Yapilan arastirmalarda, beyin gelisimi esnasinda beynin yapisinda ve
fonksiyonunda olusan nérololojik farkliliklar ile OSB arasinda bir iliskili bulundugu ifade
edilmektedir (NAC, 2015; Rakap, Birkan ve Kalkan, 2017). ikiz kardeslerle yapilan
caligmalarda, OSB’nin genetik faktorlerden de kaynaklandigi belirtilmektedir. Bunun
gerekcesi tek yumurta ikizlerinde iki kardesin de OSB tanis1 alma ihtimalinin ¢ift yumurta
ikizlerinden daha fazla olmasidir (Korkmaz, 2010). OSB ile iliskili olabilecegi diisiiniilen
bir diger neden de ebeveyn yasidir. Ebeveynlerin yasi ile ilgili yapilan ¢alismalarda
ilerlemis anne baba yaginin OSB’li ¢ocuga sahip olma ihtimalini arttirdig1 belirtilmektedir
(Sandin vd., 2012). Ayrica son yillarda yapilan ¢alismalara dayanarak, g¢evresel
toksinlerin OSB’ye neden olabilecegi yoniinde goriislerde bulunmaktadir (Kircaali-Iftar,
2015). Volk vd. (2013), ¢alismalarinda anne karninda ve hayatin ilk yillarinda yiiksek
diizeyde hava kirliligine maruz kalmanin OSB riskini iice katladigin1 belirtmislerdir.
Giiniimiizdeki arastirmalar OSB’ye yol acan nedenleri genetik faktorler, cevresel
toksinler ve ndropatoloji olarak gruplandirmaktadir (Kircaali-Iftar, 2015; Heward, Alber,
Morgan ve Konrad, 2017).

Amerika Birlesik Devletleri’nde CDC'nin Otizm ve Gelisimsel Yetersizlik izleme
Ag tarafindan olusturulan raporlarda, OSB goriilme sikligi, 2000-2002 yillar1 igerisinde
150 dogumda 1, 2006 yilinda 110 dogumda 1, 2010 yilinda 68 dogumda 1, 2014 yilinda
59 dogumda 1 olarak artig gostermistir (CDC, 2018). Bununla birlikte cinsiyetler arasinda
iliski incelendiginde erkeklerde kizlara gore 4 kat daha fazla goriildiigi belirtilmektedir
(APA, 2013).
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Tiirkiye de OSB’den etkilenen birey sayisma ve yayginlik oranlarma iliskin
giincel veriler bulunmamaktadir. Ancak Tohum Otizm Vakfi ile Saglik Bakanligmin
beraber yiriittiikleri arastirma “Tiirkiye’de Otizm Tarama Projesi” Kapsaminda 18-36 ay
arasindaki 44.000 cocuga MCHAT (Degistirilmis Erken Cocukluk Donemi Otizm
Tarama Olgegi/Modified Checklist for Autism in Toddlers) dlgegi uygulanmis ve 150
cocuktan birinde OSB riski saptanmistir (Saglik Bakanligi, 2015).

3.6. Otizm Spektrum Bozuklugu’nun Simflandiriimasi ve Tam Olgiitleri

Ruh hastaliklarin tanilanmasinda ve siniflandiriimasinda tiim diinyada Amerikan
Psikiyatri Birligi’nin Psikiyatride Hastaliklarin Tanimlanmasi ve Siiflandiriimas: El
Kitabi’nin 5. versiyonu (DSM-5), kullanilmaktadir (APA, 2013). OSB’de 1980 yilindan
itibaren ayr1 bir kategori olarak bu kilavuzda yer alarak tanilama ve smiflandirma 6lciitleri
belirlenmektedir. OSB’ye iligkin tanim ve siniflamalar sirasiyla 1980, 1987, 1994 ve son
olarak 2013 yillarinda giincellenmistir (Kaymak, 2017).

OSB’nin tanilanmasinda ve siniflandirilmasinda gilinlimiizde kullanilan sistem
DSM-5tir. Bununla birlikte tan1 koyma da sik kullanilan bir diger sistem de Diinya Saglik
Orgiitii’niin, (World Health Organization-WHO), son olarak 2018 yilinda giincellemis
oldugu ICD-11dir. ICD bozukluk ve hastaliklarin siniflama ve tani kriterlerini ortaya
koyan standart ve uluslararasi kriterler olup iilkemizde de Saglik Bakanligi tarafindan
kabul edilerek siniflandirma ve tan1 koyma siirecinde kullanilmaktadir (Kaymak, 2017;
WHO, 2018).

2013 yilinda giincellenen DSM-5 OSB’nin belirtilerinin yogunlugunu belirleyen ve
buna gore OSB tanis1 alanlarin giinliik yasamlarinda gereksinim duyduklar1 destek
diizeylerini gruplandiran bir siniflamaya gitmistir. Bu siniflamaya gore destek gereksinim
diizeyleri: Diizey 1 (destek gerektirir), diizey 2 (yogun destek gerektirir) ve diizey 3 (¢ok
yogun destek gerektirir) olarak belirtilmistir. Bu diizeylere iliskin bilgiler Tablo 3.1.’de
yer almaktadir (APA, 2013).
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Tablo 3.1. OSB 'nin agirlik diizeyleri (APA, 2013).

Agirlik Diizeyi

Sosyal Tletisim

Sinirh Tekrarlayici
Davramslar

Ugiincii Diizey
“Cok 6nemli destek gerektiren”

Ikinci Diizey
“Onemli destek gerektiren”

Birinci diizey
“Destek gerektiren”

Sosyal iletisimin sozli ve sozlii
olmayan  becerilerinin  ciddi
yetersizlikleri islevsellikte ileri
derecede bozukluklara yol acar,
¢ok sinirlt derecede sosyal
etkilesim baslatir ve digerlerinin
sosyal etkilesim girisimlerine
cok az tepki verir.

Sozel ve sozel olmayan sosyal
iletisim becerilerinin
isaretlenmis yetersizlikleri,
destek verilenlerde bile belirgin
sosyal bozukluklarin goriilmesi,
sinirli sosyal etkilesim girisimi
ve digerlerinin sosyal etkilesim
girisimlerine az veya anormal
tepki verir.

Destek almmadiginda, sosyal
iletisimdeki yetersizlikler dnemli
bozukluklara neden olur. Sosyal
etkilesim baslatmada zorluklar
ve bagkalarinin sosyal etkilesim

Davraniglarmdaki sertlik,
degisiklik ile basa ¢ikmada asir1
zorluklar, ya da  diger
sinirli/tekrarlayict  davranislar,
tiim alanlardaki islevleri 6nemli
Olglide bozar. Dikkatini veya

eylemini degistirmede biiyiik
sikintt/ zorluk yasar.
Davraniglarmdaki sertlik,

degisiklik ile basa ¢ikmada asirt
zorluklar, ya da diger giindelik
bir gozlemciye acik olacak
sekilde yeterince sik goriinen
siirli/tekrarlayict  davraniglar
farkli alanlarin islevlerini
engeller. Dikkatini veya eylemini
degistirmede sikinti ve /veya
zorluk yasar.

Davranislardaki sertlik bir veya
birden fazla alanlarmn islevlerini
o6nemli Olgiide bozar. Faaliyetler
arasinda gegiste zorluk yasar.
Organizasyon ve planlama ile

girisimlerine atipik ve basarisiz ilgili sorunlar bagimsizligini
tepkiler verir. Sosyal engeller.

etkilesimlere ilgileri azalmis gibi

goriinebilir.

DSM-5 bir 6nceki tanilama kilavuzu olan DSM-IV’e gére OSB tani 6lgiitlerinde
bir takim farkliliklar1 beraberinde getirmistir (Kircaali- Iftar, 2015; Aksoy ve Sahin,
2017).

e DSM-IV’de bes farkli baslik altinda toplanan (Otistik bozukluk, Asperger
Sendromu, Rett Sendromu, Cocukluk dezintegratif bozuklugu ve Baska Tiirli
Adlandirilamayan Yaygin Gelisimsel bozukluk) tani kategorileri DSM-V’te
“Otizm Spektrum Bozuklugu” basligi altinda birlestirilmistir.

e DSM-5 ile birlikte Rett bozuklugu ve Cocukluk dezintegratif bozuklugu OSB
semsiyesi diginda kalmistir.

e DSM-5’te belirtiler, iletisim ve sosyal etkilesim sinirliliklart ile smirh ilgiler ve
tekrarlayan davraniglar olarak iki ana baslik altinda belirtilmistir.

e DSM-IV’te ayr1 belirtiler olarak yer alan sosyal etkilesim ve iletisim sorunlar1 tek

bir baglikta birlestirilmistir.

29



e DSM-IV’te ayr1 bir problem alan1 olarak yer alan dil gelisiminde gecikme DSM-
5’te yer almamustir.

e DSM-5’de bozukluktan etkilenme diizeyleri; birinci (destek gereksinimli), ikinci
(yogun destek gereksinimli) veya ligiincii (¢ok yogun destek gereksinimli) diizeyler
olarak belirtilmistir.

e DSM- IV’te belirtilerin goriilme zamani takvim yast ile belirtilirken, DSM-5’de

belirtilerin erken ¢ocukluk doneminde ortaya ¢iktig1 ifade edilmektedir.

3.7. Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuga Sahip Ailelerin Yasadig1 Problemler

Ebeveyn olmak, ciftlerin hayatini ve aile i¢indeki rollerini degistirdiginden uyum
siireci gerektiren yeni ve karmasik bir durumdur (ilhan, 2017). Yeni dogacak bebekleri
ile ilgili hayaller kuran ebeveynler cogu zaman bu hayallerini normal gelisim gosteren bir
bebek iizerine kurmaktadir. Saglikli bebek beklerken 6zel gereksinimli bir bebegin
dogmasiyla ya da bebeklerinin 6zel gereksinimli oldugunu fark etmeleri ile ebeveynlerin
biitiin hayalleri yikilmaktadir. Bu yeni duruma uyum saglamak ebeveynler i¢in yipratici
olmakla birlikte duygusal pek ¢ok tepkinin yasanmasina da neden olmaktadir (Kiigiiker,
1993).

OSB tanili ¢ocuga sahip ebeveynler ise, dogumla birlikte baslayan siireci hormal
gelisim gosteren bebege sahip ailelerin yasadiklar1 gibi yasamaktadir. Bir bagka ifade ile
aileler normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip olduklarini diisiinmektedir. Bunun nedeni
cocuktaki farkliligin hemen belirlenemeyip, 12-18 aylardan sonra yavas yavas ortaya
cikmasidir (Akbey ve Kalayci, 2017). Belli bir siire sonra ebeveynler OSB’li bir cocuga
sahip olduklarin1 6grenince hayal kirikligi, kaygi ve saskinlik yasamaktadir. Bununla
birlikte OSB’nin nedeninin heniiz tam olarak belirlenememesi ebeveynlere kendilerini de
su¢layacaklar1 karmasik duygular yasatmaktadir (Kiiciiker, 1993).

OSB yasam boyu devam eden ve aile liyelerini dogrudan ya da dolayli etkileyen bir
durumdur. Aile hayatinin islevselligini etkileyen bu degisikliklere uyum saglamak aile
icin kolay bir durum olmamaktadir. Aileler bu siirecte baz1 zorluklarla karsilasmaktadir.
Giintimiizde OSB tanis1 almis ¢ocuga sahip ebeveynlerin karsilastiklar sorunlar; ailenin
cevre ile iliskilerinin azalmasi, ekonomik sorunlar, psikolojik sorunlar ve aile ici
iliskilerin bozulmas1 bashklar1 altinda alanyazinda siniflandirilmaktadir (Ozusta,

Ozkahraman ve Calli, 2006°dan aktaran Cengelci, 2009).
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3.7.1. Ailenin gevre ile iliskilerinin azalmasi

Cocuk sahibi olmak ebeveynler i¢in, degisen rollerin ve sorumluluklarin baslangici
olarak kabul edilmektedir. Yetersizlikten etkilenen bir ¢ocuga sahip olmak ise aileye daha
zor sorumluluklar ve bu sorumluluklarin yaninda bir takim sorunlar getirmektedir
(Cengelci, 2019). Ebeveynler ¢ocuk sahibi olduktan sonra kendi ihtiyaglarini bir kenara
birakip yetersizlikten etkilenen g¢ocuklarinin ihtiyaglarina yogunlagmaktadir. Bunun
sonucunda ebeveynlerin kendilerine ayirdiklar1 zaman kisitlanmaktadir (Deniz ve Goller,
2017).

Yetersizlikten etkilenen ¢ocuklar bazi problem davraniglar1 nedeniyle
ebeveynlerini zor durumda birakmaktadir (Kudaibergenova, 2018). Ozelikle OSB tanisi
almig ¢ocuklarin problem davraniglar1 (sallanma, yiyece§i yere atma, bagirma vb.)
ailelerin kendilerini sosyal ortamlardan uzaklastirmasina neden olmaktadir. Bununla
birlikte ebeveynler bu siirecte ¢ocuklarindaki problem davraniglarin yalnizca kendi
cocuklarina 6zel oldugunu diisinmekte ve toplumdan gelen olumsuz tepkilerin kendi
sosyal degerlerini azalttigina inanmaktadir. Toplumun OSB ile ilgili bilgi eksikligi, bu
cocuklarm  normal  goriintiisiiniin  ardinda olusan davranis  problemlerini
anlayamamalarina neden olmaktadir. Bunun sonucunda da aileler yalnizlagsmaktadir

(Akbey ve Kalayci, 2017).

3.7.2. Ekonomik sorunlar

Cocugun OSB tanis1 almasi ile aileleri maddi olarak zorlayabilecek uzun bir siireg
baslamaktadir. OSB’de erken tami ve erken miidahale olduk¢a Onemlidir. Erken
miidahalenin ne derece etkili olacagt OSB’nin 6zelliklerine ve agirlik diizeyine bagli
olmakla birlikte bu siiregte uygun terapi ve tedavilerde 6nemli rol oynamaktadir. Erken
miidehale siirecinde sunulacak hizmetlerin, kapsayic1 ve yeterli olmasi igin ailelerin
maddi gilice sahip olmasi gerekmektedir. Cocugun 6zel gereksinimleri i¢in yapilan
harcamalar (danismanlik, egitimsel, medikal, terapi seanslar1 vb.) aileyi ekonomik agidan

zor durumda birakabilmektedir (Sharpe ve Baker, 2007).

3.7.3. Psikolojik sorunlar

OSB olan c¢ocuklar, diger yetersizlik tiirlerine sahip ¢ocuklardan farkli bazi
ozellikler gostermektedir. Bu sebeple OSB tanis1 olan ¢gocuklarin ebeveynleri stres, kaygi,

depresyon, diisiik aile uyumu gibi sorunlar yasamaktadir. Ayni zamanda OSB tanili
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cocuklarin ebeveynleri, normal gelisim gosteren ¢ocuklarin ebeveynlerine gore de daha
fazla kaygi, stres ve depresyona maruz kalmaktadir (Hanson ve Hanline, 1990). OSB
tanili ¢cocuga sahip ebeveynlerin maruz kaldiklar1 stres ve depresyon gibi psikolojik
sorunlarin pek ¢ok sebebi oldugu diistiniilmektedir. Cocugun dil gelisimindeki gerilikler,
saglik sorunlari, uyku problemleri, degismeyen rutinleri, gibi OSB’nin belirtilerine bagh
bircok neden, ailede kronik stres yaratarak ailenin genel iyilik halini olumsuz
etkilemektedir. Bununla birlikte ¢ocugun 6zellikleri, ailenin duruma hazir olusu,
cevredeki sosyal destek kaynaklar1 gibi faktorler ailelerin stres diizeylerini
belirleyebilmektedir (Hastings ve Johnson, 2001).

OSB tanili ¢ocuga sahip ebeveynlerin stres durumlarinda babalar ¢ogunlukla
cocuklarla ilgili finansal harcamalarda stres yasarken anneler ise ¢ocugun bakimu ile ilgili
konularda stres yasamaktadir (Sencar, 2007). Anneler ¢ocugun kendisine bagimli olmasi,
sosyal iliskilerindeki smirlilik, yogun stres ve kaygi sebebi ile yorulmus hissedebilirler.
Bununla beraber anneler, hem OSB tanili ¢gocuklarinin hem de normal gelisim gosteren
cocuklarmin bakim siirecinde kendilerini yetersiz hissetmekte ve gelecek kaygisi
yasamaktadir. Bu gelecek kaygisi daha ¢ok OSB tanili cocuklariin ileri de kendi hayatini
tek basma siirdiiriip siirdiiremeyecegi belirsizligidir. Ebeveynlerin bu siireclerde
sorunlarinin  belirlenmesi, uygun miidahalelerin uygulanmast ve sosyal destek
kaynaklarmin arttirtlmasi1 ile hem ¢ocugun hem de annenin {izerindeki baski
azaltilabilmektedir (Ustiiner-Top, 2009; Taylor, Schreck ve Mulick, 2012). Ayrica hem
annelerin hem babalarin yasadiklar1 psikolojik durumlar1 (stres, iizlintii, kaygi vb.)
azaltmak amaciyla ailelerle ¢esitli ¢calismalarda yapilabilmektedir. Bunlar, aileyi egitici
caligmalar, psikolojik danmismanlik hizmetleri, terapotik calismalar ve sosyal destek
calismalar1 olarak belirtilmistir. Burada genel amag aileyi, cocugundaki yetersizligi
kabullenmesi ve yetersizligi dogru tanimlayabilmesi igin bilgilendirme, aile igi iletisim
ve etkilesimin desteklenmesi, ailenin uyum siirecini giiclendirmek ve ailelere kisisel

gelisim becerileri kazandirmaktir (Girli, 2004).

3.7.4. Aile igi iliskilerin bozulmasi

Aile iiyelerinden birinin yetersizlikten etkilenen bir birey olmasi, aile iiyelerini
bireysel olarak etkiledigi gibi aile sistemini ve islevlerini de etkilemektedir. Bununla
birlikte yetersizlikten etkilenen bireyin, ebeveynlerin ¢ocugu olmasi siireci daha da

zorlastirmaktadir. Yetersizlikten etkilenen cocuklarin ebeveynleri, normal gelisim
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gosteren cocuklarin ebeveynlerine gore daha fazla aile i¢i sorunlarla ugrasmaktadir
(Ardig, 2013).

Cocuklarnin  OSB  tanisint  O6grenen ebeveynler, OSB’nin kendine 0zgii
belirtilerinin etkisi ile zorlu bir siirece girmektedir. Bu siiregte ebeveynler bir taraftan
cocugun gereksinimlerini karsilamaya calisirken ayni zamanda depresyon, kaygi,
tikenmislik, gelecek belirsizligi gibi olumsuz duygularla da bas etmeye ¢aligmaktadir
(Aydogan-Akinci ve Darica 2000; Giileg-Aslan, Cihan ve Altin, 2014). OSB tanili cocuga
bakmanm getirdigi giigliikler sebebi ile ailede nitelikli iliskilerin azalmasi, ekonomik
zorluklar, egitim sorunlar1 gibi durumlar olugsmaya baslamaktadir (Hastings ve Johnson,
2001). Bununla birlikte aileler sosyal ¢evrelerinde ve is yasamlarinda mali konularda
degisimlerle kars1 karsiya kalmaktadir. Tiim bu degisimler sonucu ¢ocugun bakimiyla
ilgili ebeveynler arasinda roller boliinmektedir. Anne daha ¢ok ¢ocukla ilgilenen, baba da
para kazanmak i¢in daha ¢ok ¢alisan roliinii tistlenmektedir. Bunun sonucunda da
ebeveynlerin birbirlerine ayirdiklar1 zaman azalmakta ve aile i¢inde huzursuzluk ve
gerginlikler yasanmaya baslamaktadir (Kudaibergenova, 2018). OSB tanili ¢ocugu olan
ve olmayan ebeveynlerin karsilastirildiklar1 bir ¢alismada, OSB tanili ¢ocugu olan
ebeveynlerin aile iginde daha sik ¢atisma yasadiklar1 ve iletisim sorunlarmin daha yogun
oldugu sonucuna ulasilmistir (Sivberg, 2002).

Alisilmasi ¢ok zor olan OSB karsisinda ebeveynler bir yanda stres yasarken bir
yandan da evliliklerinde ve aile yasamlarmmda yerine getirmeleri gereken rolleri
gerceklestirirken sorunlar yasamaktadir. Ozellikle de annenin ilgisini, enerjisini ve
zamanint OSB tanili ¢ocugu i¢in kullanmak durumunda kalmasi varsa diger
cocuklarindan ve esinden uzaklagmasma neden olmaktadir. Bu durum karsisinda diger
saglikli kardesler de sevilmedigini diisiinme, OSB tanili olan kardesine karsi olumsuz
duygular hissetme ve zarar verme istegi gibi davranig sorunlar1 ve esler arasindaki iliskide
zorlanmalar yasanabilmektedir (Kiigiiker, 1993). Yasanilan bu aile i¢i sorunlar
ebeveynlerin varsa diger cocuklarma karsi sugluluk hissetmesine, ¢iftlerin evlilik
uyumunun zedelenmesine ve hatta bosanmaya bile neden olabilmektedir (Greeff ve Walt,
2010). Aile yasamindaki iligkiler ve uyum siirecinden ebeveynler ve diger aile iiyeleri
kadar OSB tanili ¢ocuklar1 da etkilenmektedir. Bir baska ifade ile ailelerin, OSB tanili
cocuklarinin varhigindan etkilendikleri gibi OSB tanili ¢ocuklar1 da ailelerinin
tepkilerinden etkilenmektedir. Ebeveynler OSB tanis1 almis ¢ocuklarinin gelisimine ve

egitimine katkida bulunmak istiyorlarsa oncelikle OSB tanili gocuklarma yonelik
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davraniglarinda ve tutumlarinda olumlu degisimler olusturmalar1 gerekmektedir. Bu
olumlu degisimlerin olugabilmesi i¢in de ebeveynlerin destek alarak saglikli uyum siireci
gecgirmeleri ve kriz durumlar1 karsisinda basa ¢ikabilme becerilerine sahip olmalari
gerekmektedir (Giileg-Aslan, Cihan ve Altin, 2014). Aileye destek hizmetleri
verilebilmesi i¢in ilk Once aile yapisinin ve fonksiyonlarinin uygun sekilde
degerlendirilmesi, aile islevselliginin bozuldugu veya yiprandigi durumlarm tespit
edilmesi gerekmektedir. Buna dayanarak aileye verilmesi gereken destek hizmetlerinin

ve yardimlarin hangi yonde olacagi belirlenmelidir (Giileg-Aslan, Cihan ve Altin, 2014).

3.8. Otizm Spektrum Bozuklugu Tanis1 Almis Cocuga Sahip Ailelerde Yilmazhk

Ailenin OSB ile tanismasiyla gelen sok ve {iziintiiniin azalmasi1 dayaniklilik diizeyi
ile dogru orantilidir. Bu sok ve iizlintii hali ebeveynlerde duruma iliskin yeni tavirlarm
olugsmast ve davraniglarda degisime sebep olurken ayni zamanda bir su¢lu arama
egilimini bile tetikleyebilmektedir (Turan, 2017). Degisen duygularla beraber,
ebeveynlerin davranmiglar1 da farklilasmakta ve bu karmasa sonucu negatif yonli
degisimler goriilebilmektedir (Aslanoglu, 2004). Baz1 aileler ¢ocugun tanmi almasi ile
baslayan bu stresli siirece uyum saglamakta giigliik yasarken, bazilar1 ise etkili basa ¢ikma
yontemlerini Kullanarak stresli durumlara daha kolay uyum gostermektedir.

OSB’li ailelerde yilmazlik diizeyini baz1 faktorlerin etkiledigi belirtilmistir. Aile
yilmazlik durumunu etkileyen faktorler incelendiginde, aile i¢i iliskilerin niteligi, ailenin
finansal yeterliligi ve tiikenmislik diizeyinin aile yilmazlik durumunu sekillendirdigi
ifade edilmektedir (Turan, 2017). Ailelerdeki bu faktorlerin, OSB’den etkilenme
diizeyleri, yilmazlik diizeylerini de etkilemektedir. Bir bagka ifade ile OSB ve yilmazlik
iligkisi iki yonlii ve dogrusal bir iligki olma 6zelligi gostermektedir. Ailenin yilmazlik
diizeyinin yliksek olmasi, OSB tanili ¢ocugun tedavi, egitim ve gelecege hazirlanmasi
slirecinde hayati 6nem tasidig1 gibi, ailelerin OSB tanisi ile kars1 karsiya kalmalar1 da
yilmazlik diizeyini diisiirmektedir Ailelerin yilmaz olabilmelerinin, ailenin mevcut
kaynaklarinin yeterliligi ve bu kaynaklarin dogru kullanmasi ile iliskili oldugu
bilinmektedir (Bayat, 2007).

Aileler tani ile karsilastiktan sonra yasadiklari sok durumu onlarm uyum siirecini
etkilemektedir. Bununla birlikte uyum siirecinin bozulmasi ailelerde duygusal
yipranmaya neden olmaktadir (Altiere ve Kluge, 2009a). Oysa tani alindiktan sonraki

stirecte saglikli ve gii¢lii bir iletisim ve aile i¢inde uyumlu beraberlik saglanirsa olaylara
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daha genis agidan bakma ve ¢6ziime yonelme imkani olusur. Boylece yilmazlik diizeyinin

diismesine engel olunacag: diisliniilmektedir.

3.9. Otizm Spektrum Bozuklugu Tanis1 Almis Cocuklarda Yetersizlikten
Etkilenme Derecesi

Yetersizlik durumunun bireylerin kapasitesini  sinirlandirmasi yetersizlikten
etkilenme derecesi olarak ifade edilmektedir. OSB tanili bireylerde ise yetersizlikten
etkilenme derecesi, sinirli tekrarlayicit davranis ve sosyal iletisim bozukluklar1 temelli
olarak destek tiiriine gore belirlenmektedir. Bu destek diizeyleri; diizey 1 (destek
gerektirir), diizey 2 (yogun destek gerektirir) ve diizey 3 (¢ok yogun destek gerektirir)
olarak siniflandirilmistir (Kaymak, 2017).

Yetersizlikten etkilenme derecesi, OSB semptomlarinin yogunlugunu ve bireyleri
nasil etkileyecegini belirlemektedir (CDC, 2016). Bununla birlikte, OSB tanili ¢ocuklarin
yogun olarak problem davranislar sergiledikleri bilinmektedir. Bu problem davraniglarin
siklig1 ile yetersizlikten etkilenme derecesi arasinda iliskinin oldugu belirtilmektedir
(Glinden, 2018). Yetersizlikten etkilenme derecesi ile ilgili siniflandirmalarda giinliik
yasami etkileme ve smirlilik diizeylerinin 6nemli oldugu vurgulanmaktadir (APA, 2013).
Yetersizlik derecesi arttikga bazi alanlarda sinirhiliklarin daha fazla gozlenecegi
disiiniilmektedir. Sosyal iletisim ve etkilesim, ilgi alanlari, dil smirhliklari, smirli ve
tekrarlayic1 davranislar bu alanlar arasindadir (APA, 2013).

OSB tanisinin ve yetersizlik derecesinin etkiledigi bir diger boyutta ailelerdir.
Yetersizlikten etkilenme derecesi yiiksek olan bireylerin ebeveynlerinin depresyon, stres,
kaygi1 diizeylerinin daha yiiksek oldugu belirtilmistir (Tungel, 2017). Ayn1 zamanda OSB
semptomlarmin yogunlugu ile ebeveynlerin psikolojik iyi olma hali arasinda da ters yonlii
bir iliski bulunmaktadir. Ozellikle de OSB’li ¢ocuklarm bakimi ile daha yakindan
ilgilenen annelerin OSB tanili ¢ocuklarinin yetersizlik derecesi arttikga depresyon,
duygusal tikkenmislik, kaygi, umutsuzluk diizeylerinin daha yiiksek oldugu
belirtilmektedir (Bilgin ve Kii¢iik, 2010).

3.10. Otizm Spektrum Bozuklugu ve Ebeveynlerle Ilgili Arastirmalar

Konstantareas and Homatidis (1989), OSB tanili ¢ocuga sahip ebeveynlerle yaptigi
calismada stres ve yetersizlikten etkilenme derecesi ile ebeveynlerin ¢ocuklarina iliskin

algilarmi incelemistir. Calismaya 44 ebeveyn katilmis olup veriler yar1 yapilandirilmis
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goriisme ve Cocukluk Cagi Otizm Derecelendirme Olgegi ile toplanmustir. Ebeveynlerin
OSB tanili ¢ocuklarina karst algilarinda; yetersizlikten etkilenme derecesi, biligsel
gerilikler, sosyal iligkilerde sinirliliklar ve iletisim problemlerinin ortak sorunlar oldugu
belirlenmistir. Bu ¢aligma sonucunda ebeveyn stresi ile yetersizlikten etkilenme derecesi
arasinda orta diizey pozitif yonlii bir korelasyon oldugu tespit edilmistir.

Colavita, Luthra ve Perry (2014), OSB tanili gocuga sahip ailelerin ¢gocuklarindan
dolay1 yasadiklar1 giicliiklere iliskin algilarni incelemistir. 141 ailenin katildig:
calismada, veriler arastirmaci tarafindan hazirlanan acik uglu sorular ile toplanmistir. Bu
calisma sonucunda, ailelerin yasadiklar1 zorluklarla ilgili algilari; davranis problemleri,
iletisim beceri eksikligi ve uyumsal beceri eksikligi bagliklariyla tanimlanmistir.

Hastings, Kovshoff, Ward, Espinosa, Brown ve Remington (2005), Okul 6ncesi
donemde OSB tanisi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin yasadig stresi ve yetersizlige iliskin
algilarim1 incelemislerdir. Arastirmaya 48 ebeveyn katilmistir. Bu ¢alisma sonucunda,
annelerin, babalardan daha fazla depresyon diizeyine sahip oldugu bulunmustur. Bununla
birlikte, annelerin ¢ocuklarina iligkin algilar1 ile OSB’li gocugun problem davraniglar1 ve
stres diizeyi arasinda iliski bulunmustur.

Ustiiner-Top (2009), calismasida Giresun ilinde OSB tanis1 almis ¢ocuga sahip
16 aile ile yar1 yapilandirilmis sorular ile goriisme yapmistir. Bu goriismelerde
ebeveynlerin ¢ocuklarina tan1 konulduktan sonra durumu kabullenmekte zorlandiklari,
daha hassas ve duygusal ruh hallerine sahip olduklari, yasam tarzlarini ¢ocuklarina gore
sekillendirdikleri ve ¢cevreden kendilerini soyutladiklar1 tespit edilmistir. Calismada OSB
tanili ¢gocukla ilgilenmelerinin ebeveynlere iyi geldigi, durum ve sartlara bakis agilarmin
degistigi saptanmustir.

Bicak (2009), “Otizmli ¢ocuklarin annelerinin yasadiklarmin belirlenmesi” adli
calismasimda OSB tanili cocuklarm anneleri ile yar1 yapilandirilmis goriisme yapilmaistir.
Yapilan calisma sonucunda, annelerin ¢ocuklarin da var olan OSB tanisiyla ilgili sok,
inkar, pigsmanlik, iizlintli, kizginlik, depresyon, kabullenme ve uyum saglama tepkileri
gosterdigi saptanmustir. Ayrica yapilan ¢aligmada OSB tanili gocuga sahip anne, babanin
cocuklarla daha az zaman gegirmesi sebebiyle annenin siirecten daha fazla etkilendigini
ifade edilmistir.

Selimoglu vd. (2013), “Otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin otizm tanilama
slirecinde ve tan1 sonrasinda yasadiklar1 deneyimlerine iligkin goriislerinin incelenmesi “

adli caligmasinda ebeveynlerin ¢ocuklarina OSB tanisinin konulmasi ile yasanilan
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deneyimler, ¢cocuklarinin gormiis oldugu 6zel egitim hizmetleri ve kendi gereksinimleri
ile ilgili gorisleri incelenmistir. Arastrma OSB tanili ¢ocuga sahip 50 ebeveyn ile
yapilmistir. Ebeveynlerin ¢ocuklarinda ki degisikliklerin farkina varma ile tan1 konma
tarihi arasinda ciddi zaman ge¢mesi, ebeveynlere destek hizmeti saglanmamasi1 ve OSB
tanili gocuklara sunulan 6zel egitim hizmetlerinin bir biitiinliikk gostermemesi arastirma
sonucunda saptanan sorunlardir.

Olmez (2015), ¢ahgmasinda OSB tanis1 almis ¢ocuga sahip ebeveynlerde
karsilagilan psikolojik belirtiler ve karsilasilan giicliikleri belirlemeyi amacglamistir.
Calisma i¢in OSB tanis1 almig 3-18 yas araliginda ¢ocuga sahip 80 ebeveyn ile
goriisiilmiis, ebeveynlere yasadiklari giicliikleri belirleme formu ve Kisa Semptom
Envanterini (KSE) uygulamistir. Arastirma sonucunda ebeveynlerin kendilerine zaman
ayiramama, ¢ocugun gelecegi konusunda kaygili olma ve giinliikk yasamlarini siirdiirme
konusunda yagamis olduklar1 sorunlar ilk sirada yer almistir. Arastirmada ayrica yerlesim
yeri olarak koyde yasayanlarm, OSB’li ¢ocuga bakim sunarken gii¢liik yasayanlarin,
egitim seviyesi diisiik olanlarin ve babalarin daha fazla psikolojik belirti gdsterdigi
saptanmigtir.

Hutton ve Caron (2005), calismasinda Ingiltere’de OSB tanili ¢ocuga sahip
ebeveynlerin tan1 konmasiyla birlikte yasamis olduklar1 deneyimleri aragtirmak amaciyla
21 ebeveynle gériisme yapmustir. Arastirma sonucunda arastirmaya katilan ebeveynlerin
hepsinin tan1 durumunu 68renmeleri ile birlikte sok, inkar, depresyon ve caresizlik gibi
duygular1 yasadiklarini belirtmistir. Ebeveynlerin yarisindan fazlasi, OSB’li ¢ocugun
ebeveyni olma deneyimlerinin stresli oldugunu diger ebeveynler ise dencyimleri
hakkinda olumlu goriislerini bildirmislerdir.

McCabe (2008), ¢alismasinda Cin Halk Cumhuriyeti’ndeki OSB tanis1 almis
cocuga sahip ebeveynlerin tecriibelerini ve karsilasmis olduklar1 sorunlari incelemistir.
Bu amacgla OSB tanili ¢ocuga sahip 43 aileyle goriisiilmiistiir. Calisma sonucunda
ebeveynler, cocuklarinda var olan yetersizlikten kaynakli olarak ayrimc1 tutumlara maruz
kaldiklar1 ve devlet okullarinin OSB tanili ¢ocuklar1 kabul etmemelerinden dolay1
cocuklarmin gelisimlerinin olumsuz etkilendigini belirtmistir.

Myers, Hackintosh ve Kochel (2009), calismasinda OSB tanili ¢ocuga sahip
ebeveynlerin taninim konulmasiyla birlikte hayatlarmin bu durumdan nasil etkilendigini
tespit etmek amaciyla 493 ebeveyn ile arastirma yapmustir. Arastirma sonucundan

katilimc1 ebeveynlerin biiylik ¢ogunlugunun yasamlarinin olumsuz etkilendigini, yogun
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strese maruz kaldiklarini ve yasanilan olumsuzluklarin esler arasindaki iliskiyi etkiledigi
belirtilmistir.

Divan vd. (2012), arastirmasinda Hindistan’in Goa eyaletindeki OSB tanili
cocuga sahip ebeveynlerin karsilastiklar1 problemleri incelemek igin 98 kisiyle goriisme
yapilmistir. Arastrma sonucunda ebeveynlerin maddi ve manevi zorluklarla
karsilastiklar1, cocuklarmin sergiledigi problem davraniglardan dolay1 sosyal ortamlardan
uzaklastiklar1 ve OSB tanili ¢cocuklarmin bakimi swrasinda yeterli destegi alamadiklari

belirtilmistir.
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4. YONTEM

Bu béliimde arastirma modeli, katilimcilar, veri toplama siireci ve verilerin analizi

ile ilgili bilgilere ayr1 ayr1 deginilmektedir.

4.1. Arastirma Modeli

Bu arastirmada nicel arastirma yontemlerinden betimsel ve iligskisel tarama modeli
kullanilmustir. liskisel tarama modeli, iki ya da daha fazla degisken arasindaki iliskiyi ve
bu iliskinin derecesini belirlemeye yarayan aragtirma modelidir (Karasar, 2012; Simsek,
2015). Bu arastirma modelinde degiskenler arasindaki iliskinin yonii ve diizeyi 6nemlidir.
Betimsel arastirmalar ise verilen bir durumu olabildigince tam ve dikkatli bir sekilde

tanimlayan aragtirmalardir (Biytikoztiirk vd., 2010).

4.2. Katihmcilar

Bu ¢alismanin evrenini, erken ¢cocukluk ve okul dncesi donemde OSB tanis1 almis
tim ¢ocuklarin ebeveynleri ve uzmanlar1 olusturmaktadir. Evren, benzer 6zellikleri
tastyan bireylerin ya da 6gelerin tamamini ifade etmektedir. Evrenin soyut ve asir1 bliyiik
olmas1 sebebiyle, evrenin tamamma ulagsmanin zor hatta bazen imkansiz oldugu
durumlarda, belli bash ortak 6zellikleri tasiyan ve daha somut olan ¢alisma evreni
kavrami ortaya ¢ikarilmistir (Simsek, 2015). Calisma evreni aslinda ulasilabilir evrendir
(Karasar, 2012). Calisma evreni ilgili ¢ikarimlar yapabilmek amaciyla benzer 6zellikler
sergileyen alt gruba ise “orneklem” adi verilmektedir (Akbulut, 2010). Arastirma da
orneklem belirlenirken amagli 6rneklemenin igerisinde yer alan Olgiit Grnekleme
belirlenmistir. Olgiit drneklemede arastirmaci, arastirmanin amacina uygun olarak
belirledigi kriterlere gore katilimcilar: segmektedir (Simsek, 2015). Bu ¢alismada 6lgiit;
erken ¢ocukluk ve okul dncesi donemde OSB’den etkilenen ¢ocuga sahip olma olarak
belirlenmistir. Bu dogrultuda arastirmanin 6rneklemini erken ¢ocukluk ve okul dncesi
donemde OSB tanis1 almis ¢cocuga sahip 115 ebeveyn ve OSB tanili ¢cocuklara egitim
veren 115 uzman olusturmaktadir. Veriler, Eskisehir Anadolu Universitesi Engelliler
Arastirma Enstitiisii Gelisimsel Destek Birimi ile Denizli ve Aydin’da bulunan Ozel
Egitim ve Rehabilitasyon Merkezlerinden goniillii katilimcilara ulagilarak toplanmistir.
Arastirmaya baslamadan &nce Anadolu Universitesi Egitim Bilimleri Enstitiisii*“nden

gerekli etik kurul belgesi (Ek-1 Etik Kurul Karar Belgesi) alinmistir. Arastirmaya goniilli
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katilim i¢in katilimcilardan Veli Katilim Formu (Ek-2) ve Uzman Katilim Formu (Ek-3)

alimmustir.

4.2.1. Katihmci ebeveynler ve ¢ocuklarimin demografik bilgileri

Arastirma grubunu olusturan ebeveynlerin demografik ozellikleri (yas, cinsiyet,
dogum tarihi, egitim durumu, psikolojik danigmanlik hizmetinden yararlanma, gelir
diizeyi) ile ¢cocuklarmin 6zelliklerine (cinsiyet, dogum tarihi, ¢ocugun tanm aldig: tarih,
ozel egitim almaya basladig1 tarih, 6zel egitim alma sikligi, yetersizlikten etkilenme
derecesi, yetersizlik yiizdesi, ilave yetersizlik durumu) iliskin betimleyici frekans ve

yiizde dagilimlarindan elde edilen degerler Tablo 4.1.°de sunulmustur

Tablo 4.1. Katilimci ebeveynlerin ve ¢ocuklarinin demografik bilgileri

N=115 F %
o PN Kiz 22 19.1
Cocugun Cinsiyeti Erkek 93 809
2 Yasinda 1 0.9
3 Yasinda 18 15.7
Cocugun Yas1 4 Yasinda 30 26.1
5 Yasinda 34 29.6
6 Yasinda 32 27.8
18-24 5 4.3
25-34 60 52.4
Ebeveyn Yast 35-44 43 37.3
45-54 7 6
. Kadin 100 87
Ebeveyn Cinsiyet Erkek 15 13
0-6 ay 10 8.9
7-12 ay 20 17.9
13-18 ay 15 13.4
Tam Alindiktan Sonra  19-24 ay 14 12,5
Gecgen Zaman 25-30 ay 24 21.4
31-36 ay 15 13.4
36 ve listii 14 12.5
Bilgi Yok 3 -
0-6 ay 12 10.9
7-12 ay 24 21.8
13-18 ay 15 13.6
Ozel Egitim Alma 19-24 ay 23 20.9
Siiresi 25-30 ay 16 145
31-36 ay 10 9.1
36 ve tisti 10 9.1
Bilgi Yok 5 -
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Tablo 4.1.(Devam) Katilimct ebeveynlerin ve ¢ocuklarimn demografik bilgileri

N=115 F %
0-8 saat 66 61.1
Haftalik Ozel Egitim  9-15 saat 13 12
Alma Sikhig: 16 saat ve tlizeri 29 26.9
Hafif Derece 54 50
Doktor Raporu Orta Derece 32 29.6
Yetersizlik Derecesi Agir Derece 22 20.4
Bilgi yok 7 -
Anne Evet 22 19.3
Psikolojik Destek Anne Hayir 77 67.5
Hizmetinden Baba Evet 0 0
Yararlanma Baba Hayir 15 13.2
Qkur-yazar 1 0.9
Ilkokul 31 i
27.2
Ortaokul 15 132
Anne Egitim Diizeyi Lise 28 5 4' 6
Universite 36 31' 6
Yiiksek lisans 3 5 6
Bilgi Yok 1 '
Tlkokul 37 32.7
Ortaokul 2 1.8
Cee Lise 35 31
Baba Egitim Duzeyl 1y, ersite 32 28.3
Yiiksek lisans 7 6.2
Bilgi Yok 2 -
0-Asgari licret 20 17.5
. .. . Asgariicret 51 44.7
Ebeveyn Gelir Diizeyi Asgari ticretin iki kati 43 37.7
Bilgi Yok 1 -
Cocugun OSB tamh
oldugunun baskalar Evet 13 115
tarafindan bilinmesini  Kismen 31 27.4
sorun olarak algilama  Hayir 69 61.1

diisiincesi

4.3. Veri Toplama Siireci

Arastirma verilerine ulasmak igin, belirlenen kurumlardaki yoneticilerle
goriisiilerek arastirma hakkinda bilgi verilmistir. Arastirmaya katilim gostermek isteyen
kurumlar dogrultusunda planlama yapilmistir. OSB tanis1 almis 0-6 yas araliginda ¢ocuga
sahip ebeveynler belirlenerek liste ¢ikartilmistir. Ardindan ailelerle ve uzmanlarla
goriisiilerek arastirma hakkinda bilgi verilmis, katilmak isteyen veliler ve uzmanlarla
goriigme saatleri planlanmistir. Ailelere ve uzmanlara gerekli katiim belgeleri
imzalatilarak, bire bir goriismeler yapilmistir. Goriismeler 1 saat olacak sekilde

planlanmistir. Bu goriismeler esnasinda, ailelere dlgekler birer birer anlatilip, okuma
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yazma bilmeyenlere ise sorular okunmustur. Uygulama siireci Mayis 2019°da baslayip

Ekim 2019°da tamamlanmustir.

4.4. Veri Toplama Araclan

Bu arasgtirmada katilimcilarin demorafik 6zelliklerini belirlemek amaciyla bilgi
formu ve ti¢ 6lgme araci ile veri toplanmistir. Bu 6l¢me araglari; Yetersizlikten Etkilenme
Derecesini Algilama Olgegi (YEDA), Aile Yilmazlik Olgegi (AYO) ve Uyarlanmis
Otizm Davranis Kontrol Listesi (U-ODKL) dir.

4.4.1. Demografik bilgi formu

Katilimei1 ebeveynlerin demografik bilgilerini ortaya koymak ve arastirma sorulari
ile olas1 iligkileri belirleyebilmek igin, arastirmaci tarafindan demografik bilgi formu
hazirlanmistir. Demografik bilgi formunda, hem katilime1 ebeveynlerin kendisi hem de
cocugu hakkinda veriler toplanmistir. Katilime1 ebeveynlerin kendisi hakkinda, yas,
cinsiyet, dogum tarihi, egitim durumu, meslek, psikolojik danigsmanlik hizmetinden
yararlanma, gelir diizeyi ile ilgili veriler toplanmistir. Katilime1 ebeveynlerin ¢ocugu
hakkinda, cinsiyet, dogum tarihi, cocugun tan aldigi tarih, 6zel egitim almaya basladig1
tarih, 6zel egitim alma sikligi, yetersizlikten etkilenme derecesi, yetersizlik yiizdesi ve
ilave yetersizlik durumuna iliskin veriler toplanmistir. Demografik Bilgi Formu Ek-4’de

yer almaktadir.

4.4.2. Yetersizlikten etkilenme derecesini algilama (YEDA) ol¢egi

Aksoy ve Giinden (2018), tarafindan gelistirilen yetersizlikten etkilenme derecesini
algilama o6lcegi (YEDA), gelisimsel yetersizlikten etkilenen ¢cocuga sahip ebeveynlerin,
yetersizlikten etkilenme derecesine iligkin algilarin1 ortaya koyabilmek amaciyla
gelistirilmistir. YEDA 06lgegi 5°li likert derecelendirmeyi icermektedir. Katilimcilar
olumlu ya da olumsuz sekilde belirtilen bir ifadeye katilma derecelerini isaretleyerek
dlcegi yamtlamaktadir. YEDA dl¢egi, 34 sorudan olusmaktadir. Olgek 34 ile 170 arasinda
puan araligma sahiptir. Olgekten yiiksek puan almak ebeveynin gocugunun yetersizligini
daha agir algiladigini ifade ederken Olgekten diisiik puan almak ebeveynin ¢ocugun
yetersizligini daha hafif algilandigini ifade etmektedir. YEDA 06lgegi icerisinde bes alt
faktorii barindirmaktadir. Bu faktorler: Ogrenme ve Basari (9 madde), Dil ve Iletisim (5
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madde), Sosyal Etkilesim (10 madde), Problem Davranislar (5 madde) ve Giinliik Yasam
Becerileri (5 madde) olarak belirtilmistir.

YEDA 6lgeginin gegerlilik kapsaminda 6lgiit bagimli gegerlik, yap1 gegerligi, ayirt
edici gecerlik, kapsam gegerligi ile ilgili kriterleri sagladig1 goriiliirken; gilivenirlik
kapsaminda madde-toplam korelasyonu ve alt dlgekler arasi korelasyonlar, i¢ tutarlik
katsayis1 gilivenirligi, alt-list %27 giivenirligi, iki yar1 giivenirligi ve test-tekrar test
giivenirligine iliskin kriterleri de sagladigi goriilmiistiir (Giinden, 2018).

YEDA o6l¢eginin toplam 6lgek i¢in alfa katsayisinin 0=.95 oldugu goriilmektedir.
Alt dlgeklere bakildiginda ise Ogrenme ve Basar1 0=.88, Dil ve Iletisim a=.91, Sosyal
Etkilesim a=.92, Problem Davranislar 0=.81 ve Giinlilk Yasam Becerileri a=.92 olarak
bulunmustur. Ayrica ortak varyanslarm .46 ile .82 arasinda degistigi belirtilmistir. YEDA
Olgegi kapsaminda iki yar1 giivenirliine iliskin Spearman-Brown degeri r=.87 ve

Guttman Split-half degeri r=.86 olarak bulunmustur.

4.4.3. Aile yilmazhk dlcegi (AYO)

Kaner ve Bayrakli (2010), tarafindan gelistirilen Aile yilmazlik dlcegi (AYO) ile
ailelerin yilmazlik diizeyini belirlemek amag¢lanmistir. Aile yilmazlik 6lgegi toplam 37
madde ve dort alt 6lgekten olugsmaktadir. Bu alt 6lgcekler Miicadelecilik, Yasama Baglilik,
Oz Yetkinlik ve Kendini Kontrol olarak belirtilmistir. 5°1i likert tipi bir dlgek olan Aile
yilmazlik 6lgeginde beni ¢ok iyi tanimliyor, iyi tanimliyor, orta diizey tanimliyor, biraz
tanimliyor, hi¢ tanimlamiyor segenekleri bulunmaktadir. Katilimcilar olumlu ya da
olumsuz sekilde belirtilen ifadelerin kendilerini ne derece tanimladigimi isaretleyerek
Olcegi yanitlamaktadir. Aile yilmazlik 6l¢ceginden alinabilecek en diisiik puan 37 iken, en
yiiksek puan 185°tir. Aile yilmazlik 6lgeginden yiiksek puan almak anne ve babalarda
yilmazligm yiiksek oldugunu gostermektedir.

Olgek maddelerine uygulanan madde analizi sonucunda elde edilen madde-toplam
korelasyonlar1 Miicadelecilik i¢in 0.451-0.689, Oz-Yetkinlik icin 0.468-0.697, Yasama
Baglilik i¢in 0.387-0.637 ve Kontrol i¢in 0.339-0.408 arasindadir. Bu degerler 6lgegin
tamamu igin 0.378-0.689 arasinda degismektedir. AYO niin Cronbach alfa katsayilar1
0.54-0.91; test-tekrar test gilivenirlik degerleri ise 0.33-0.80 arasinda degismekte olup
tiimii anlamhidir (Kaner ve Bayrakli, 2010).
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4.4.4. Uyarlanms otizm davrams kontrol listesi (U-ODKL)

Uyarlanmis Otizm Davranis Kontrol Listesi-U-ODKL (Autism Behavior
Checklist-ABC), Krug, Arick ve Almond tarafindan ilk defa 1980 yilinda yayimlanan,
son giincellemesi ise 2008 yilinda yapilan OSB’nin degerlendirilmesine yonelik
kullanilan bir aractir. Diken, Aksoy ve Ozdemir’in gelistirdigi Otizm Spektrum
Bozuklugu Kapsamli Degerlendirme Seti (IVO-ODS) igerisinde yer alan degerlendirme
araclarindan biri olan Uyarlanmig Otizm Davramis Kontrol Listesi’nin gegerlik ve
giivenirlik caligmalar1 Ozdemir tarafindan doktora tezi olarak 2014 yilinda yapilmustur.
U-ODKL giivenirlik verileri incelendiginde ilk 42 madde i¢in i¢ tutarlik katsayis1t KR-21
ile 6l¢iimlenmis ve 89 olarak yiiksek diizeyde i¢ tutarlilik bulunmustur. Konusma
maddeleri i¢in i¢ tutarlilik, 68’dir. Kararlilik katsayisi ise test- tekrar test sonucu Pearson
korelasyon katsayisi ile r=.82, (p< 01) olarak ifade edilmistir. Olgiit bagimli gegerlilik
sonucunda Pearson korelasyon katsayis1 kullanilarak r=.73, (p< 01) gibi yiiksek diizeyde
anlamli bir iliski bulunmustur (Ozdemir, 2014).

Uyarlanmig Otizm Davranig Kontrol Listesi’nde amag, ¢ocukta OSB goriilme
durumunu ve ihtiya¢ duyulan destegin derecesini belirlemektir. Cocuklarin OSB destek
diizeyleri hafif diizey destek gereksinimi, orta diizey destek gereksinimi, yiiksek diizey

destek gereksinimi olarak ifade edilmektedir.

4.5. Verilerin Analizi

Arastirma igin yapilan saha ¢alismasi sonucu elde edilen veriler SPSS Statistics 17
programiyla analiz edilmistir. Verilerin ¢6ziimlenmesinde Kkullanilacak istatistiksel
analizleri belirlemek amaciyla, Oncelikle veriler i¢in normallik testleri yapilmistir.
Skewness ve Kurtosis degerinin standart hata degerine boliimii ile elde edilen degerin
+1.96 ile -1.96 arasinda bir deger olmasi verilerin normal dagilim varsayimini karsiladig,
-1,96 ile +1,96 arasinda bir deger olmamasi ise verilerin normal dagilim varsayimini
karsilamadigi gostermektedir (Can, 2014). Normal dagilim varsayimini karsilamayan
veriler i¢in non-parametrik testler kullanilmistir.

Elde edilen verilerin normallik varsayimlarin1 karsiladigi durumlarda, veriler
arasidaki iliskinin siddetini ve yOniiniin belirlemek i¢in, Pearson Korelasyon Analizi
kullanilmustir. Pearson Carpim-Moment Korelasyon Analizi ile elde edilen verilerin 0.10-
0.29 arasinda olmasi durumunda diisiik diizey iliski, 0.30-0.49 aras1 olmasi1 durumunda

orta diizey iliski ve 0.50-1.00 arasinda olmas1 durumunda yiiksek diizeyde iliski olarak
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degerlendirilmistir (Pallant, 2011). Elde edilen verilerin normallik varsayimini
karsilamadig1 durumlarda ise Spearman Korelasyon Analizi uygulanmistir.

Normallik varsayiminin karsilandigr durumlarda, ¢alisma gruplarmin ortalama
puanlar1 arasindaki farkliligin anlamli olup olmadigini saptamak i¢cin Tek Yonlii Varyans
Analizi (Oneway ANOVA) kullanilmistir. Verilerin normallik varsayimini karsilamadigi
durumlarda Kruskall-Wallis Analizi kullanilmistir. Verilerin analizinde istatistiksel
anlamlilik diizeyi p<0,05 olarak kabul edilmistir.

Calismada aralarinda sebep-sonug iliskisi bulunan iki veya daha fazla degisken
arasindaki iliskiyi belirlemek ve bu iliskiyi kullanarak o konu ile ilgili tahminler ya da
kestirimler yapabilmek amaciyla Regresyon Analizi kullanilmistir. Regresyon analizi ile
aralarinda sebep-sonug iliskisi oldugu varsayilan degiskenlerin istatiksel olarak anlaml

yordama diizeyleri saptanmistir (Can, 2014).
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5. BULGULAR

Calismanm bu boliimiinde, arastirmanin temel amaglarina uygun olarak belirlenen

arastirma sorularina iligkin istatiksel ¢oziimlemelere yer verilmistir.

5.1. Uzmanlar ve Ebeveynler Arasinda Cocugun OSB’den Etkilenme Derecesini

Degerlendirme Diizeylerinin Karsilastirlmasina fliskin Bulgular

Uzmanlarin ve ebeveynlerin cocugun OSB’den etkilenme derecesini degerlendirme
diizeyleri arasinda anlamli fark olup olmadigma iliskin hangi analizin yapilacagina karar
vermeden 6nce uzman U-ODKL toplam puanlar1 ve ebeveyn U-ODKL toplam puanlari
icin normallik testi yapilmistir. Veriler normallik varsayimimni karsilamadigi i¢in iliskisiz
(bagimsiz) 6rneklemler t-testi’nin parametrik olmayan karsiligi olan Mann-Whitney U

testi yapilmustir.

Tablo 5.1. Cocuklarin OSB derecesini degerlendirme diizeylerinin gruplara gore olan Mann-Whitney U-
Testi sonucu

Grup n Sira Ortalamasi Sira Toplam U P
Ebeveyn Toplam Puan 115 109.80 12627.00
Uzman Toplam Puan 115 121.20 13938.00 5957.00 194
Ebeveyn / Konusma 115 116.00 13340.00 5555.00 s05
Uzman / Konugma 115 115.00 13225.00 ' '
Ebeveyn / Destek Gereksinim 115 110.63 12722.00 6052.00 236
Uzman / Destek Gereksinim 115 120.37 13842.50 ' '

OSB’den etkilenen c¢ocuga sahip ebeveynler ile bu cocuklara hizmet sunan
uzmanlarin otizm davranis kontrol listesindeki maddeleri degerlendirebilme becerileri
arasinda anlamli bir fark olup olmadigini belirleyebilmek amaciyla yapilan Mann
Whitney U-testinin sonuglart Tablo 5.1.’de verilmistir. Buna gore ebeveynlerin OSB
belirtilerini puanlama diizeyleri ile uzmanlarin puanlama diizeyleri arasinda anlamli bir
fark olmadigi bulunmustur (U=5957.00, p>.05). Bu bulgu ebeveynlerin ¢ocuklarinda var
olan OSB semptomlarini uzmanlar gibi puanlayabildiklerini yansitmaktadir.

Uzmanlar ve ebeveynler arasinda ¢ocugun konusma durumlarini degerlendirme
agisindan anlamli bir farklilik olup olmadigi incelendiginde ebeveynlerin OSB tanili
cocuklarinin konusma 6zellikleriyle ile uzmanlarin egitim sundugu OSB tanili ¢ocuklarin

konusma Ozellikleri arasinda anlamli bir farklilik olmadig1 goriilmektedir (U=6555.00,

46



p>.05). Ebeveynlerin OSB tanili ¢ocuklari i¢in tanimladigi destek gereksinim diizeyi ile
uzmanlarmm egitim sundugu OSB tanili ¢ocuklar i¢in tanimladigi destek gereksinim

diizeyi arasinda anlamli bir farklilik olmadig: goriilmektedir (U=6052.00, p>.05).

5.2. OSP’li Cocuklarin Yetersizlikten Etkilenme Derecesini Ebeveynlerin Algilama
Diizeyleri ile OSB’den Etkilenme Derecesini Degerlendirme Diizeyleri
Arasindaki iliskiye Yonelik Bulgular

Calismanin “OSB’li ¢ocuklarin yetersizlikten etkilenme derecesini ebeveynlerin
algilama diizeyleri ile OSB’den etkilenme derecesini degerlendirme diizeyleri arasinda
anlamli bir iligki var midir?” sorusu i¢in hangi analizin kullanilacagina karar vermeden
once YEDA toplam puanlari ile ebeveyn U-ODKL toplam puanlari i¢in normallik testi
yapilmistir. Yapilan test sonucunda normallik varsayimi karsilandigi i¢in iki sayisal
Olglim arasmda dogrusal bir iliski olup olmadigni, bu iliskinin yoniinii ve giiclini

belirlemek i¢in Pearson Korelasyon Analizi kullanilmistir.

Tablo 5.2. Ebeveyn U-ODKL ve YEDA dlgek verileri aralarindaki korelasyon katsayilar

U-ODKL Ogrenme ve  Dil ve Sosyal ~ Problem  Giinliik

Ebeveyn Basari iletisim Etkilesim Davrams Yasam
U-ODKL Ebeveyn 1
YEDA Toplam .559
Ogrenme ve Basar1 367" 1
Dil ve Iletisim 391" .583™ 1
Sosyal Etkilesim 526™ 670™ 728" 1
Problem Davranis .378™ 113 .099 .081 1
Ginlik Yasam 449 513%* B67**  653%* 133 1

*p<.05, **p<.01

Tablo 5.2.°de goriildigii tizere ebeveyn U-ODKL ile YEDA toplam deger
arasmdaki iliski incelendiginde ebeveyn U-ODKL ve YEDA toplam deger arasinda
yiiksek diizey pozitif yonde bir iliski bulunmustur (r=0.559, 0.50<r<1). Bu sonuca gére,
OSB’li ¢ocuklarinin OSB’den etkilenme derecesini ebeveynlerin puanlama diizeyi

arttikca yetersizlige iligkin algilarinda da artis gerceklesmektedir
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Tablo 5.3. Ebeveyn U-ODKL ve YEDA verilerinin frekans dagifim:

N  Ortalama Deger Ortanca Deger Tepe Degeri  Standart Sapma

Ebeveyn U-ODKL 115 16.16 16 17.75 8.376

YEDA Toplam 112 102.51 102.50 106.27 20.095

Tablo 5.3.’de YEDA 6lgegi toplam puan frekans dagilimi incelendiginde 112 veri
icin ortalama deger 102.51, ortanca deger 102.50, tepe deger 106.27 ve standart sapma
20.095 olarak belirlenmistir. Ebeveyn U-ODKL toplam puan frekans dagilimi
incelendiginde 115 veri i¢in ortalama deger 16.16, ortanca deger 16, tepe deger 17.75 ve

standart sapma 8.376 olarak tespit edilmistir.

5.3. Ebeveynlerin Yilmazhk Becerisi ile Yetersizlikten Etkilenme Derecesini

Algilama Diizeyleri Arasindaki Iliskiye Yénelik Bulgular

Calismanin ti¢iincii arastirma sorusu “Ebeveynlerin yilmazlik becerileri ile OSB’li
cocuklarmnin yetersizlikten etkilenme derecesini algilama diizeyleri arasinda anlamli bir
iliski var mudir?” i¢in hangi analizin kullanilacagina karar vermeden 6nce AYO toplam
degerler ve alt boyutlar1 ile YEDA toplam degerler ve alt boyutlar1 i¢in normallik testi
yapilmustir. Yapilan test sonucunda normallik varsaymm karsilandigi i¢in ebeveynlerin
yilmazlik becerileri ile yetersizlikten etkilenme derecesini algilama diizeyleri arasinda
iligki olup olmadigini, iliski varsa da yoniinii ve diizeyini saptamak ic¢in Pearson
Korelasyon Analizi yapilmistir. Yapilan analize iliskin elde edilen sonuglar Tablo 5.4.’de

sunulmustur.

Tablo.5.4. YEDA ile AYO arasindaki korelasyon kat sayilart

YEDA Ogrenme ve Dil ve Sosyal Problem  Giinliik

Toplam Basari Iletisim  Etkilesim Davrams Yasam
AYO Toplam -.302™ -.280™ -.194" -.269™ -.196" -.191"
Miicadelecilik -.285™ -.262™ -.151 -.243™ -.226" -.200"
Yasama Baglilik -.352™ -.312™ =227 -.312™ -.212° -.248™
Oz Yetkinlik -.201" -.192™ -.153 214" -.041 -.103"
Kendini Kontrol -.009 -.032 -.091 011 -.030 089

*p<.05, **p<01

AYO ve YEDA toplam degerleri arasindaki korelasyon kat sayilarmna bakildiginda
orta diizey negatif ve anlamli bir iliski goriilmektedir (r=-0.302). Ebeveynlerin yilmazlik
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becerisi arttikga cocuklarmin yetersizlik derecesine iliskin algilar1 diisiis egilimi
gostermektedir.

AYO toplam degerinin YEDA nin alt boyutlar1 ile korelasyon kat sayilarmna
bakildiginda, Ogrenme ve Basar, Dil ve iletisim, Sosyal Etkilesim, Problem Davranis ve
Giinliik Yasam ile negatif yonlii bir iliski s6z konusudur. AYO toplam degerleri, YEDA
dlceginin alt boyutlar1 arasindan “Ogrenme ve Basar1” alt boyutuyla en yiiksek diizey
korelasyon ka sayisina sahiptir (r=-0.280). YEDA toplam degerleri ile AYO alt boyutlar
arasindaki korelasyon kat sayilarina bakildiginda en yiiksek iliski “Yasama Baghlik™ alt
boyutu ile ilgili oldugu belirlenmistir (r=-0.352). Ebeveynlerin yasama baglilik
diizeylerinde artis olmasi c¢ocuklarindaki yetersizlikten etkilenme derecesine iliskin

algilarinda diisiis egilimi oldugunu yansitmaktadir.

5.4. Ebeveynlerin Yilmazhk Becerilerinin, OSB’li Cocuklarinin Yetersizlikten
Etkilenme Derecesine iliskin Ebeveyn Algilarim Yordama Diizeyine Yénelik
Bulgular

Calismanin dordiincii arastirma sorusuna “Ebeveynlerin yilmazlik becerileri,
OSB’li ¢ocuklarinin yetersizlikten etkilenme derecesine iliskin ebeveyn algilarini anlamli

diizeyde yordamakta midir?”yonelik Basit Regresyon Analizi uygulanmaistir.

Tablo 5.5. 4YO toplam veri ve YEDA ’ya iliskin frekans dagilim

N  Ortalama Deger Ortanca Deger Tepe Degeri  Standart Sapma

YEDA 112 102.51 102.50 106.27 20.095
AYO 115 138.49 140.00 141.58 17.275
Miicadelecilik 115 61.11 62 62.85 9.411
Yasama Baglilik 115 30.14 31 31.03 4.807
Oz Yetkinlik 115 37.10 37 37.87 4.132
Kendini Kontrol 115 10.03 10 10.47 2.339

AYO o6lgegi toplam puan frekans dagilimi incelendiginde 115 veri igin ortalama
deger 138.49, ortanca deger 140, tepe deger 141.58 ve standart sapma 17.275 olarak tespit
edilmistir (Tablo 5.5.). AYO alt &lgeklerinin frekans dagilimlari incelendiginde 115 veri
icin Miicadelecik ortalama degeri 61.11, ortanca deger 62, tepe deger 62.85 ve standart
sapma 9.411 olarak tespit edilmistir (Tablo 5.5.). Yasama Baglilik frekans degerlerine
bakildiginda ortalama deger 30.14, ortanca deger 31, tepe deger 31.03 ve standart sapma
4.807 olarak tespit edilmistir (Tablo 5.5.). Oz yetkinlik frekans degerlerinde ise ortalama
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deger 37.10 ortanca deger 37, tepe deger 37.87 ve standart sapma 4.132 olarak tespit
edilmistir (Tablo 5.5.). Kendini Kontrol alt 6lgek frekans degerlerine bakildiginda
ortalama deger 10.03, ortanca deger 10, tepe deger 10.47 ve standart sapma 2.339 olarak
tespit edilmistir (Tablo 5.5.).

Tablo 5.6. Ebeveynlerin yilmazlik becerisinin OSB’li ¢ocuklarmmin yetersizlikten etkilenme derecesine

iligkin ebeveyn algilarin yordama diizeyi model sonucu

Std. Error of the
Estimate

1 0.302? 0.091 0.083 19.241

Model R R Square Adjusted R Square

Tablo 5.7. Ebeveynlerin yilmazlik becerisinin, OSB’li ¢ocuklarimin yetersizlikten etkilenme derecesine

iliskin ebeveyn algilarim yordama diizeyi varyans analizi

Model Sum of Squares df Mean Square F Sig.

Regression 4100.036 1 4100.036 11.075 .001
1 Residual 40721.955 110 370.200

Total 44821.991 111

Tablo 5.8. Ebeveynlerin yilmazlik becerisinin, OSB’li ¢ocuklarimin yetersizlikten etkilenme derecesine

iligkin ebeveyn algilarim yordama diizeyi kat sayilar tablosu

Unstandardized Standardized 95.0% Confidence
Model Coefficients Coefficients t Sig Interval for B
' Lower Upper
B Std. Error Beta Bound Bound
(Constant) 150.916 14.659 10.295 .000 121.866 179.966
AYO
1 TOPLAM -.350 .105 -.302 -3.328 .001 -.558 -.141

Tablo 5.6, Tablo 5.7. ve Tablo 5.8.’de verilen analiz sonuglar1 incelendiginde
ebeveynlerin yilmazlik becerilerinin, OSB’li ¢ocuklarinin yetersizlikten etkilenme
derecesine iligkin ebeveyn algilarinin anlamli bir yordayicisi oldugu goriilmektedir (R=
0.302, R?=0.091, F (1, 110)= 11.075, p<.01). Yetersizlikten etkilenme derecesi ebeveyn
algisma iligkin toplam varyansin % 9’unun aile yilmazlik becerisi ile agiklandig:

belirlenmistir.
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5.5. Ebeveylerin Yilmazhk Becerisi ile OSB’li Cocuklarinin OSB’den Etkilenme
Derecesini Degerlendirme Diizeyleri Arasindaki iliskiye Yonelik Bulgular

Calismanm besinci arastrma sorusu “Ebeveynlerin yilmazlik becerisi ile
cocuklarinin OSB’den etkilenme derecesini degerlendirme diizeyleri arasinda anlamli bir
iliski var midir?” i¢in hangi analizin kullanilacagina karar vermeden dnce, AYO toplam
degerleri ile ebeveyn U-ODKL toplam degerleri i¢in normallik testi yapilmistir. Yapilan
test sonucunda, normallik varsayimi karsilandigi i¢in ebeveynlerin yilmazlik becerisi ile
cocuklarmin OSB’den etkilenme derecesini degerlendirme diizeyleri arasinda bir iligki
olup olmadigini saptamak icin Pearson Korelasyon Analizi yapilmistir. Ayrica
ebeveynlerin OSB’li cocuklarinin OSB’den etkilenme derecesini degerlendirme
diizeylerinin, yilmazlik becerisinin alt boyutlariyla olan iliskisi de analiz edilmistir. Bu

analize iligskin veriler Tablo 5.9.’de sunulmustur

Tablo 5.9. 4YO ile U-ODKL arasindaki korelasyon kat sayilar:

AYO . - Yasama 0Oz Kendini
U-ODKL Toplam Miicadelecilik Baghlik Yetkinlik Kontrol
U-ODKL 1
AYO Toplam 2717 1
Miicadelecilik -.270™ 927 1
Yagama Bagllik -.291™ .844™ .680™ 1
Oz Yetkinlik -.160 TJ717 .583™ .584™ 1
Kendini Kontrol -.031 557" .396™ 4127 .383™ 1

*p<.05, **p<.01

Tablo 5.9. incelendiginde U-ODKL ile ebeveynlerin yilmazlik diizeyleri arasinda
istatistiksel olarak anlamli ve negatif yonlii diisiik diizey bir iliskinin oldugu saptanmistir
(r=-0.271). Bu sonuca gore ebeveynler cocuklarinin OSB’den etkilenme derecesini daha

yiiksek puanladikca yilmazlik beceri diizeyleri diisiis egilimi gostermektedir.

56. OSB’li Cocuklarimn OSB’den Etkilenme Derecesini  Ebeveynlerin
Degerlendirme Diizeyinin, Yilmazlik Becerilerini Yordama Diizeyine iliskin

Bulgular

Calismanm altinct arastirma sorusuna “OSB’li ¢ocuklarmin OSB’den etkilenme
derecesini ebeveynlerin degerlendirme diizeyi, yilmazlik becerilerini anlamli diizeyde
yordamakta mudir?” yonelik basit regresyon analizi uygulanmistir. Yapilan analize iligkin

sonuglar Tablo 5.10.’da sunulmustur.
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Tablo 5.10. Ebeveyn U-ODKL toplam puanimin aile yilmazlik becerisini yordama diizeyi

R Anova R Square B Std. Error T P
0.271° 0.003? 0.073 -.558 187 -2.990 0.003

Tablo 5.10’da verilen analiz sonuglari incelendiginde g¢ocuklarinin OSB’den
etkilenme derecesini ebeveynlerin degerlendirebilme diizeylerinin, ebeveynlerin
yilmazlik becerilerinin anlamli bir yordayicisi oldugu goriilmektedir (R= 0.271,
R?=0.073, p<.01). Ebeveynlerin yilmazlik becerisine iliskin toplam varyansim % 7.3’{iniin

cocuklarindaki OSB belirtilerini degerlendirebilme diizeyi ile agiklandig1 belirlenmistir.
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6. TARTISMA, SONUC VE ONERILER
6.1. Tartisma

Aragtirma kapsaminda, uzmanlarin ve ebeveynlerin gocugun OSB’den etkilenme
derecesini degerlendirme diizeyleri arasinda anlamli bir farklilik olup olmadigina iligkin
yapilan analizlerde, uzmanlarin ve ebeveynlerin OSB’den etkilenme derecesini
degerlendirme diizeyleri arasinda anlamli bir fark olmadigi bulunmustur. Bu bulgu,
ebeveynlerin uzmanlar gibi OSB belirtilerini puanlayabildiklerini gostermektedir.
Calisma icin belirlenen erken ¢ocukluk ve okul 6ncesi donemde OSB tanili gocuga sahip
olma kriteri goz oniine alindiginda, ¢ocuklarin yas gruplari itibari ile yakin zamanda tani
almis olduklar1 goriilmektedir. Literatiirde yer alan ¢alismalarda da ifade edildigi tizere,
cocuklarindaki yetersizlik durumunu 68renen ebeveynlerin tani ile birlikte sok, inkar,
hayal kirikligi, 6fke, reddetme, korku, sugluluk, kaygi ve depresyon gibi olumsuz
duygusal tepkiler yasamas1 muhtemeldir. Bu siire¢lerde ¢ocuklarinin iginde bulundugu
kritik yas donemleri dikkate alindiginda, ebeveynlerin OSB belirtilerini erken donemde
dogru tanimlayabilmelerinin, ¢ocuklarin gelisim 6zellikleri ve egitim siireci i¢in dnemli
olacagi disiiniilmektedir. Bu kapsamda, ebeveynler ile cocuklarina egitim sunan
uzmanlar arasinda OSB’den etkilenme derecesini degerlendirme diizeyleri bakimindan
karsilastirma yapilmis ve aralarinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik
bulunamamustir. Bir baska ifade ile ebeveynlerin de uzmanlar gibi OSB’den etkilenme
derecesini puanlayabildikleri goriilmiistiir. Arastirmaya baslamadan 6nce, ¢ocuklarinin
tan1 almasiyla beraber ebeveynlerin yasadigi duygusal tepkiler ve evreler goz oniinde
bulundurularak, uzman ve ebeveyn toplam puanlarmin farklillk gostermesi
beklenmekteydi. Ancak ¢ikan sonuca gore, ebeveynlerin tani siireciyle beraber
cocuklarmin var olan durumunu objektif olarak ele alabildikleri goriilmektedir. Benzer
sekilde Ozdemir (2014), Otizm Davranis Kontrol Listesi (ODKL) Tiirk¢e versiyonu
gegerlilik ve glivenirlik ¢alismasinda, OSB tanist almig 3-15 yas araliginda 388 ¢ocuk,
hem uzman hem de ebeveynleri tarafindan degerlendirilerek, ebeveynler ve uzmanlar
arasindaki puan iliskileri ve toplam puanlar karsilastirilmistir. Bu iki grubun Mann
Whitney U testi ile karsilastirilmasi sonucunda, aradaki bu farkin istatistiksel olarak
anlamli olmadig1 goriilmistir (U=72821, z=.79 p = .43). Bir baska ¢aligma da ise Y1ilmaz-
Irmak vd. (2007), Otizm Davranis Kontrol Listesi'nin (ABC) gecerlilik ve giivenirligini
479 cocuktan olusan bir O6rneklem iizerinde incelemislerdir. Arastirma sonucunda,

ogretmen degerlendirmeleri arasindaki iliskinin, 6§retmen ve ebeveyn degerlendirmeleri
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arasindaki iligkiden daha yiiksek oldugu goriilmiistiir. Bu durumun, uzmanlarin 6lgekte
yer alan ifadeleri dogru ve aymi sekilde anlamalarindan kaynaklanabilecegi ifade
edilmistir. Bununla beraber, ebeveynler 6gretmenlere kiyasla ¢ocuklarmin daha fazla
OSB belirtileri gosterdiklerini ifade etmislerdir. Bu bulgu benzer arastirmalarda,
ebeveynlerin g¢ocuklariyla daha fazla zaman gegiren kisiler olduklar1 igin problem
davranislarii daha ¢ok goérmeleri, ebeveynlerin ¢ocuklarini baska ¢ocuklarla kiyaslama
olanaklarinin sinirliligi gibi durumlarla agiklanmistir. Benzer sekilde Szatmari vd. (1994),
4-6 yas araliginda 83 ¢ocukla yaptiklari galismada, ebeveynlerin 6gretmenlere gore OSB
belirtilerini daha fazla gézlemlediklerini belirtmistir.

Arastirma kapsaminda, OSB tanis1 almis ¢ocuklarin yetersizlikten etkilenme
derecesini ebeveynlerin algilama diizeyleri ile OSB’den etkilenme derecesini
degerlendirme diizeyleri arasinda anlamli iligki olup olmadigi incelenmistir. Bu
kapsamda yapilan Pearson Korelasyon analizinde yiiksek diizey pozitif iliski goriilmiistiir
(r= 0,559). Bu sonuca gore, OSB’li g¢ocuklarmin OSB’den etkilenme derecesini
ebeveynlerin puanlama diizeyi arttikga yetersizlige iliskin algilarinda da artis
gerceklesmektedir. Genel olarak yetersizlikten etkilenme derecesine iligkin ebeveyn
algisinin ortaya konulmasmin, ebeveynlerin ve cocuklarinin gereksinim duyduklari
bilimsel ve sistemli miidahalelerin belirlenmesi, uygun planlama ve uygulamalarin
gelistirilmesine hizmet etmesi beklenmektedir (Giinden, 2018). Bu nedenle, ¢cocuklarinin
var olan yetersizligini ebeveynlerin nasil algiladiklarinin belirlenmesi, ¢ocugun
yetersizliginin kabullenilme durumu ve yetersizligin siddeti hakkinda ailenin
gozlemlerini ortaya koyacaktwr. Ebeveynlerin  ¢ocuklariyla ilgili  gercekei
degerlendirmelerde bulunabilmeleri i¢in de tani ile birlikte baglayan degisim siirecini ve
duygusal tepkileri atlatmalar1 gerekmektedir. OSB'li ¢ocuklarin ebeveynlerinin 6zellikle
de cocukla en ¢cok zaman geciren annelerin yasadiklar1 bu degisim ya da olumsuzluklar
ile ¢ocuklarn OSB’den etkilenme diizeyi arasinda bir iliskinin varlig1 ifade edilmektedir
(Nicholas vd., 2016). OSB derecesi agir olan ¢ocuklarin gelisim donemlerinde ve egitim
stireclerinde beklenilen becerileri kazanmada giicliik yasamalari, egitim siirecinin yavas
ilerlemesine neden olmaktadir (Unliier, 2009). Bu durumunda ebeveynlerin ¢cocuklarmin
gelecegi ile ilgili kaygilarini tetikledigi diisiiniilerek, cocuklarmnin yetersizlikten
etkilenme derecesine iliskin algilarini arttiracagi soylenebilir. Arastirmaya baslamadan
once, OSB’den etkilenme derecesini ebeveynlerin degerlendirme diizeyi ile yetersizlikten

etkilenme derecesini algilama diizeyi arasinda anlaml bir iligki beklenmekteydi. Ancak
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bu iliskiyle ilgili iki farkli durum olusabilecegi varsayilmaktaydi. i1k arastirma sorusunda
uzmanlarin ve ebeveynlerin ¢ocugun OSB’den etkilenme derecesini degerlendirme
diizeyleri arasinda anlamli bir farklilik olmasi durumunda, ebeveynlerin ¢ocuklarinin
durumunu uzmanlar gibi degerlendirememeleri sebebiyle, yetersizlige iliskin
algilarininda gergege yakin olmayacagi diisiiniilmekteydi. Bir bagka ifade ile, ebeveynler
cocugunun durumunu objektif degerlendiremedikleri i¢in ¢ocuklarinin yetersizligine
iligkin algilarmin da objektif olmasi pek miimkiin olamayacakti. Diger bir varsayimda
ise, uzmanlarin ve ebeveynlerin ¢cocugun OSB’den etkilenme derecesini degerlendirme
diizeyleri arasinda anlamli bir farklilik olmamasi durumunda, ebeveynlerin ¢ocugu
uzmanlar gibi daha gergekci degerlendirecekleri, buna bagli olarak cocuklarinin
yetersizligine iligkin alginin ger¢ege daha yakin olacag: diisiiniilmekteydi. Cikan sonuca
gére ebeveynlerin, cocuklarinin durumunu uzmanlar gibi degerlendirebilmelersi,
yetersizlikten etkilenme derecesine iliskin algilarinin da gergege yakin olacagmi
gostermektedir. Bir bagka ifade ile ebeveynler, ¢ocuklarinin OSB semptomlariin ne
kadar fazla oldugu ifade ederse yetersizlige iligskin algilarmin da o derece yiiksek olacagi
sOylenebilir.

Arastirma kapsaminda, ebeveynlerin yilmazlik becerisi ile OSB’li ¢ocuklarmnimn
yetersizlikten etkilenme derecesini algilama diizeyleri arasinda anlamli bir iliski olup
olmadigin1 belirlemek i¢in AYO toplam degerler ve alt boyutlar1 ile YEDA toplam
degerler ve alt boyutlar1 arasinda korelasyon analizi yapilmistir. Analiz sonucunda orta
diizey negatif ve anlamli bir iliski oldugu gériilmiistiir (r=-0,302). Bu bulguya dayanarak,
ebeveynlerin yilmazlik seviyeleri arttikga ¢ocuklarindaki yetersizlik derecesini daha
diisiik algiladiklar1 sdylenebilir. Ozel gereksinimli bir cocugun aileye katilmasiyla
beraber, bu 6zel durumun aile iiyeleri tarafindan kabul edilmesi, yetersizlige ve
yetersizligin olusturdugu durumlara alisilmasi ve ailenin bu siiregte karsilastigi maddi,
manevi, ruhsal zorluklarla bas etmesi aileden aileye farklilik gostermektedir (Yassibas ve
Colak, 2019). Bu donemde ailelerin islevlerini yerine getirebilmesi igin maddi, manevi
ve psikolojik anlamda daha fazla destege ihtiyagc duyduklar1 bilinmektedir. Bu
ihtiyaglarin zamaninda belirlenerek giderilememesi, ailenin yasam kalitesini bozan ve
uyum siirecini geciktiren durumlar arasinda gosterilmektedir. Ailenin bu sorunlari
yasamasini Onlemek ya da en az etkilenme ile asabilmesi i¢in uygun yontemlerle
desteklenmesi gerektigi belirtilmistir (Turnbull vd., 2007). Bu noktada ailelerin

islevlerini yerine getirebilmesi ve en az etkilenme ile zorlu durumlar1 asabilmesini iceren
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aile yilmazligi 6n plana ¢ikmaktadir (Pattersan 2002a). Yilmazlik 6zelligi gosterebilen
ailelerde 6nemli olan, kriz durumlarini ¢6ziime kavusturmak ve aile bireylerinin 6zellikle
cocuklarin bu krizden olabildigince az zarar gérmesini saglamaya caligmaktir. Bekhet,
Johnson ve Zauszniewski (2012), OSB tanili c¢ocuga sahip ailelerde, yilmazlik
Ozelliklerini tasiyan ebeveynlerin ¢ocuklarmnin bakim siirecindeki zorluklarla daha kolay
basa cikabildikleri, bu sebeple, ebeveynlerin yilmazlik olgusunun gii¢lendirilmesinin,
hem aile liyeleri agisindan hem de ¢ocuk ag¢isindan faydali olacagini belirtilmistir. Bayat
(2007), OSB’li ¢ocuga sahip ailelerin yilmazlik faktorlerini inceledigi arastirmasinda,
yetersizlige iliskin pozitif anlam olusturma, bir aile olarak birliktelik ve yakinlasmanin
ailelerin yilmazliklarina katki sagladigi sonucuna ulagsmistir. Calismaya baslamadan
once, ebeveynlerin yilmazlik diizeyi arttikga kendini gii¢lii hissetme ve g¢ocugunun
yetersizlik durumu ile bas edebilme becerilerinin de artacag: diisiiniilerek, yetersizlikten
etkilenme derecesine iligkin algilarinin azalmasi bekleniyordu. Caligma sonucunda ortaya
cikan veriler beklenilen sonucu desteklemektedir. Buna gore, ebeveynlerin ¢ocugunun
yetersizlik durumu ile basedebilme giicii arttikca, yetersizlige iliskin algisinin azaldigi
sOylenebilir. Bununla birlikte cocugunun yetersizlik durumu ile bas etmede daha giiclii
olan ailelerin, kabul edilebilirlik, farkindalik diizeylerinin artacagi, buna bagli olarak da
hem ¢ocuklari hem de ¢ocuklarnin egitim siireci hakkinda olumlu tutumlar
gelistirecekleri  i¢in, ¢ocuklarinin  yetersizligine iliskin algilarmin  azalacagi
diistiniilmektedir.

Geligimin temelini olusturan davranislarin sosyal, zihinsel, dil ve motor becerilerin
edinimi agisindan 0-6 yas araliginin kritik bir ddnem oldugu bilinmektedir. Bu nedenle,
0-6 yas araligindaki ¢ocuklarin ¢evreyle etkilesimde bulunmalari, yeterli bakim ve egitim
hizmetlerini almalar1 ve duygusal ihtiyaglarinin karsilanmasi gerekmektedir (Morkog ve
Acar, 2014). Bu donemde ebeveynlerin tutum ve davranislar1 da tiim bu gelisim
alanlarmin desteklenmesinde 6nemli bir rol oynamaktadir. Ebeveyn-cocuk iliskileri,
ebeveyn-cocuk iliskisinin duygusal igerigi, erken c¢ocukluk doneminde gelisimi
destekleyen onemli ekolojik faktorler olarak bilinmektedir (Ak¢mnar ve Baydar, 2018).
Ebeveynlerin, ¢ocuklarmm gelisiminde, dogum Oncesinden baglayarak yasamlarinin
sonuna kadar onemli sorumluluklar1 oldugu kabul edildiginde, bu yas donemlerinde
cocuklarma iligkin farkindaliklar1 da olduk¢a 6nem tagimaktadir. Ciinkii, ¢ocugunun
durumuna iligkin ilk farkindalik, gelisim donemlerindeki smirhiliklar ve OSB’ye iliskin

ilk belirtiler ebeveynlerin gdzlemleri ile ortaya konulmaktadir (Zwaigenbaum vd., 2005).

56



Ebeveynlerin bu donemde ortaya ¢ikan belirtileri gézlemleyip, cocuklarin risk durumuna
sahip olup olmadigini belirlemesi; 6zellikle c¢ocuklarin gelisim 6zelliklerinin takip
edilmesi, yetersizligin erken donemde tanilanmasi ve egitim siireci i¢in biiyilk dneme
sahiptir (Bodur ve Soysal, 2004). Bu nedenle, yalnizca tan1 alindiktan sonra degil, tani
alinmadan once de ebeveyn algilarinin ne kadar kritik oldugu goriilmektedir. Tani
alindiktan sonraki siirecte de cocugun var olan durumuna iliskin dogru ebeveyn algisi,
cocugun ilerleyen hayatindaki kritik noktalardan biridir. Ciinkii ¢ocuga gerekli olan
egitim, saglik, psikososyal destek planlamalar1 aileleri tarafindan saglanmaktadir. Bu
stirecte, ebeveynlerin bir kismi tani stirecinin verdigi duygusal yipranma ile yasadiklari
giicliiklerle basa ¢ikamayip yogun stres, kaygi yasayarak yeni duruma uyum saglamakta
zorlanirken, bazilar1 ise karsilastiklar1 zorluklar ve duygusal yipranmalara ragmen stres
ve kaygi faktorleri ile basarili bir sekilde miicadele edebilmektedir. Bu noktada,
ebeveynlerin yilmazlik becerileri ve ¢ocuklarinin yetersizligine iligskin algilar1 6nem arz
etmektedir. Mullins (1987), yetersizlikten etkilenen gocuga sahip ebeveynlerin yazdigi
kitaplar1 incelediginde bu ebeveynlerin, ¢ocuklarinin yetersizlik tiirii ne olursa olsun
yetersizlik durumunun hayatlarmi daha da zenginlestirdigini, yetersizlik durumunu
kabullendiklerini ve olumlu anlamlar yiiklediklerini ayrica yetersizlik durumunun yilmaz
annelere ve babalara giinliik yasamla basa ¢ikma noktasinda biiyiik bir avantaj sagladigini
belirtmistir. Bu ¢alismada ebeveynlerin yilmazlik beceri diizeyi ile yetersizlik algisi
arasindaki iligki incelenerek, yilmazlik becerisinin yetersizlikten etkilenme derecesine
iliskin ebeveyn algisimi yordama diizeyi arastirilmistir. Calisma sonucunda, ebeveynlerin
yilmazlik becerilerinin OSB‘li ¢ocuklarmin yetersizlikten etkilenme derecesine iliskin
algilarmin %9,1°lik kismni istatiksel olarak anlamli diizeyde yordadigi saptanmustir. Bir
baska ifade ile, yetersizlikten etkilenme derecesine iliskin ebeveyn algismi %9.1°ini
yilmazlik becerisi olusturmaktadir. Cocugun yetersizlik durumu ile bas etmede daha
giiclii olmanin, yetersizlige iliskin algiy1 belirlemede etkili faktorlerden biri oldugu
soylenebilir. Yetersizlikten etkilenme derecesine iliskin algiy1 etkileyen diger faktorlerin
maneviyat, sosyoekomik diizey, ¢ocugun problem davranislari, aile i¢i iliskiler
olabilecegi diistiniilmektedir. Ailelerin ¢ocuklar1 i¢in olumlu tutum gelismelerinin,
cocugun gelisimi ve egitimi siirecindeki 0nemi diisiiniildiiglinde, yetersizlik algisini
belirleyen diger faktorlerin de arastirilmasima ihtiyag¢ oldugu diistiniilmektedir.
Arastirma kapsaminda, ebeveynlerin yilmazlik becerisi ile ¢ocuklarinin OSB’den

etkilenme derecesini degerlendirme diizeyleri arasinda anlamli bir iligki olup olmadig:
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incelenmistir. Bu amagla yapilan analizde, diisiik diizey negatif iliski oldugu
saptanmustir. Ebeveynlerin U-ODKL toplam puanlar1 arttikga ailelerin yilmazlik
diizeyleri azalmaktadir. Bu da ¢ocugu daha fazla OSB belirtileri gosteren ebeveynlerin
daha diisiik yilmazlik becerileri gosterdigini yansitmaktadir. Tiim anne ve baba
adaylarinin, dogacak cocuklarmnin saglikli, akilli ve basarili olmasma dair beklentisi
vardir. Cocuga iligkin bu beklenti, ebeveynlerin kendisini ve ¢ocugunu nasil algiladigina
bagl olarak degisiklik gostermektedir (Iscan ve Malkog, 2017). Yetersizligin tiiriine,
derecesine, tan1 zamanina, aile bireylerinin kisilik 6zelliklerine, ailenin sosyo-ekonomik
ozelliklerine, ebeveynler arasi evlilik iliskisine, sosyal destek kaynaklarmin varhigina
bagl olarak ailelerin yetersizlik durumuna verdikleri tepkiler farklilik gostermektedir
(Kavak, 2007). Olusan tepkilerin yanm1 sira degisen hayata yonelik adaptasyon
probleminin ebeveynlerin yilmazlik diizeylerini olumsuz etkilecegi diisiiniilmektedir.
Ebeveynlerin yilmazlik diizeylerinin azalmasinin, c¢ocuklarinin yetersizligine iliskin
algilarii olumsuz etkileyecegi; bu durumda da ¢ocugun OSB semptomlarinin daha fazla
algilanacag1 diisiiniilmektedir. Bir baska ifade ile yilmazlik becerisi azaldik¢a ¢ocuga
iliskin farkindaligin azaldigi, buna bagli olarak da gocugunun OSB semptomlarmin daha
yiiksek puanlandigi séylenebilir. Aileler ¢ocugunun yetersizlik durumu ile bas etmede
gicliik yasadikca ¢ocugunun durumunu daha agmr gérme egilimi gosterebilir. Bu
durumda, ¢ocugun yetersizligi ile bas etmede daha gii¢siiz olan ebeveynlerin, ¢cocugun
yetersizlik durumuna iliskin olumsuz tutum gelistirerek, ¢ocugun OSB semptomlarmi
daha agir algilayabilecekleri soylenebilir.

Arastirmada ebeveynlerin ¢ocuklarinda belirttigi OSB semptomlarinin, yilmazlik
becerilerini anlamli diizeyde yordayip yordamadigi incelenmistir. Calisma sonucunda,
ebeveynlerin ¢ocuklarinda gordiigiic. OSB semptomlarmm yilmazlhik becerilerinin
%7,3’likk kismini anlamli diizeyde yordadigi saptanmistir. Bir bagka ifade ile yilmazlik
becerilerinin 7,3’iinii OSB semptomlarinin belirledigi sdylenebilir. Altiere ve Kluge
(2009a), calismalarinda yilmazlik ve yilmazhig: giiclendiren uyum diizeyinin OSB ile
miicadeledeki roliine dikkat ¢ekmektedir. OSB tanis1 alindiktan sonraki donemde, etkili
bir iletisim ve uyumlu bir birliktelikle olaylara daha genis ¢cer¢eveden bakma yetenegi ve
¢oziime odaklanabilme imkant olusacagi, bdylece OSB’nin yilmazlik diizeyini
diistirmesine de engel olunabilecegi ifade edilmistir. Yilmazlik diizeyi ve OSB iligkisinin
iki yonlii ve birbirinin etkiler nitelikte oldugu ifade edilmektedir. Ailenin yilmazlik

becerisinin yiiksek olmasi, OSB’li ¢cocugun tedavi ve egitim siirecinde biiyilk 6neme
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sahiptir (Turan, 2017). Ozellikle OSB semptomlarini fazla ve siddetli algilayan
ebeveynlerin, bu durumdan daha fazla etkilenmelerine engel olmak igin ebeveynlere
saglanacak sosyal, psikolojik ve maddi destekler ile yilmazlik becerilerinin olumsuz
etkilenmesine engel olunabilecegi disiiniilmektedir. Bu sayede, ebeveynlerin
karsilastiklar1 zorluklarla daha saghkli ve giiglii sekilde miicadele edebilecekleri
sOylenebilir.

Bu arastirmanin bazi smirliliklar: bulunmaktadir. Bu arastirma 0-6 yas araligindaki
OSB tanili cocuklarin ebeveynleri ve uzmanlari ile sinirhidir. Arastirma verileri uzman ve
ebeveyn goriisleri ve kullanilan dlgeklere (Aile Yilmazlik Olgegi (AYO), Yetersizlikten
Etkilenme Derecesini Algilama Olgegi (YEDA) ve Uyarlanmis Otizm Davranis Kontrol
Listesi’ne (U-ODKL) ) verilen cevaplarla sinirlidir.

6.2. Sonu¢

Bu arastrmada, g¢ocugu OSB’den etkilenen ebeveynlerin, OSB belirtilerini
degerlendirebilme diizeylerini belirleme, Yetersizlikten etkilenme derecesine iliskin
ebeveyn algilarmi tespit etme ve yilmazlik becerisi gelistirebilme diizeylerini incelemek
hedeflenmistir. Bu amacla, erken ¢ocukluk ve okul dncesi donemde OSB tanisi almis
cocuga sahip 115 ebeveyn ve bu g¢ocuklara egitim sunan 115 uzman ile gorisiilerek,
katilimcilara Demografik Bilgi Formu, Uyarlanmig Otizm Davranis Kontrol Listesi (U-
ODKL), Aile Yilmazlik Olgegi (AYO) ve Yetersizlikten Etkilenme Derecesini Algilama
Olgegi (YEDA) uygulanmistir. Arastrmada uzmanlar ve ebeveynler arasida cocugun
OSB’den etkilenme derecesini degerlendirme diizeyleri ag¢isindan anlamli farklilik olup
olmadigi simanmig, OSB’ den etkilenme derecesini ebeveynlerin degerlendirme diizeyleri
ile yetersizlikten etkilenme derecesini algilama diizeyleri arasindaki iliski tespit edilmis
ve ebeveynlerin yilmazlik becerisinin, Yyetersizlikten etkilenme derecesini algilama

diizeyleri ile iliskisi incelenerek su sonuclara ulasilmistir:

e Uzmanlar ve ebeveynler arasinda c¢ocugun OSB’den etkilenme derecesini
degerlendirme diizeyleri arasinda anlamli farklilik olmadig: tespit edilmistir. Bu
bulgu, ebeveynlerin ¢ocuklarinda var olan OSB semptomlarmi uzmanlar gibi
puanlayabildiklerini gostermektedir.

e OSB tanis1 almig g¢ocuklarin yetersizlikten etkilenme derecesini ebeveynlerin
algilama diizeyleri ile OSB’den etkilenme derecesini degerlendirme diizeyleri

arasinda yiiksek diizey pozitif yonli bir iliski oldugu saptanmustir. OSB’li
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cocuklarinin OSB’den etkilenme derecesini ebeveynlerin puanlama diizeyi arttik¢a
yetersizlige iliskin algilar1 da artmaktadir.

¢ Ebeveynlerin yilmazlik becerisi ile OSB’li ¢ocuklarmin yetersizlikten etkilenme
derecesini algilama diizeyleri arasinda orta diizey negatif yonlii bir iliski tespit
edilmistir. Ebeveynlerin yilmazlik becerisi arttik¢a, ¢ocuklarindaki yetersizlik
etkilenme derecesine iligkin algilarinin azaldigi tespit edilmistir

e Ebeveynlerin yilmazlik becerisinin, OSB’li ¢ocuklarinin yetersizlikten etkilenme
derecesini algilama diizeyini anlamli bir sekilde yordadigi saptanmuistir.
Ebeveynlerin yilmazlik becerisi, yetersizlikten etkilenme derecesine iliskin
ebeveyn algisinin %9,1°lik kismin1 agiklamaktadir.

e Ebeveynlerin yilmazlik becerisi ile OSB’den etkilenme derecesini degerlendirme
diizeyleri arasinda diisiik diizey negatif yonli iliski saptanmistir. Ebeveynler
yilmazlik becerileri azaldik¢a ¢ocuklarindaki OSB’den etkilenme derecesini daha
yiiksek gormektedir.

e Ebeveynlerin ¢ocuklarinin OSB’den etkilenme derecesini degerlendirebilme
diizeylerinin ebeveynlerin yilmazlik becerilerini anlamli diizeyde yordadig:
saptanmustir. Ebeveynlerin ¢ocuklarinda belirttigi OSB’den etkilenme derecesini
degerlendirme diizeyleri, ebeveyn yilmazlik algismin %7,3’lik kismini

aciklamaktadir.

6.3. Oneriler
6.3.1. Egitim ve klinige iliskin oneriler
e OSB’nin bilinen en etkili tedavisi, hi¢ siiphesiz erken tani ve erken donemde
egitime baslanmasidir. Bu siirecte, cocugun dogru egitim almasi1 kadar aile
bireylerinin giiglendirilmesi de Onem tasimaktadir. Ebeveynin ¢ocugunun
gelisimini destekleyecek yeterlilige sahip olmasi, ¢ocugun gelisimi iizerinde
onemli bir etkiye sahiptir. Bu etkinin ag¢ia ¢ikarilabilmesi icin, 6ncelikle
ebeveynin ruhsal sagliginin korunmasi ve gelistirilmesi gerekir. Bunun i¢in aileye
bireysel ve grup psikolojik danigma hizmeti verilerek sahip olduklari olumsuz
duygu durumlar1 tespit edilmeli, kabul siirecine gecisleri saglanmali ve

psikolog/PDR uzmani ile bir yol haritas1 olusturulmalidir.
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Ebeveynin bu zorlu siiregten giliclenerek ¢ikmasi icin gerekli olan yilmazlik
becerisi, aragtirma sonucunda da goriildiigii tizere, cocugun OSB semptomlar1
gostermesinde, ebeveynlerin yilmazlik seviyeleri ve egitim durumlar: 6nem arz
etmektedir. Bu baglamda, tani siirecinde olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin OSB
bilgi (tani, degerlendirme ve miidahale hizmetleri) ve yilmazlik beceri diizeyleri
degerlendirilmeli ve elde edilen sonuglar ¢er¢evesinde aile egitim programina

yilmazlik becerileri kazandirmaya yonelik hizmetler de dahil edilmelidir.

6.3.2. Arastirmacilara iliskin oneriler

Gelecekte yiiriitiilecek aragtirmalarda daha genis bir 6rneklem {izerinde ¢aligarak
OSB ilgili ebeveyn algisini olusturan faktorler ve bu faktorlerin ebeveynlerin
yilmazlik becerileri ile iligkileri aragtirilmalidir. Ebeveynlerin yilmazlik becerileri
etkileyebilecek faktorler ve bunlarin cocuklar1 iizerindeki etkileri ortaya
konulmalidir.

OSB tanist almis ¢ocugun anne ve babasi ile birlikte goriisiilerek, anne ve baba
arasindaki yilmazlik diizeyleri ile yetersizlikten etkilenme derecesini algilama
diizeyleri karsilastirilmali ve farkh 6lgekler kullanilarak ebeveynlerin yetersizlik
siddetine iliskin algis1 6l¢iilmelidir.

Yetersizlikten Etkilenme Derecesini Algilama Olgegi (YEDA) yeni gelistirilmis
bir 6lgektir. Bu nedenle, sadece OSB’li ebeveynlerin yetersizlikten etkilenme
derecesini algilama diizeylerini 6lgen bir 6lgege gereksinim duyulmaktadir. Boyle
gelistirilecek bir 6lgek ile arastirma sorular1 yeniden test edilmelidir.

OSB tanis1 almis ¢ocuga sahip ebeveynlerin, yilmazlik algilar1 ve yetersizlige
iliskin alg1 diizeyleri ile ilgili ulusal alanyazinda yapilan ¢ok az ¢alisma var. Bu
nedenle alanda ¢alisan uzmanlarin, bu konulara egilmeleri 6nem arz etmektedir.
Clinkii ebeveynlerin egitsel ve ruhsal baglamda gii¢lendirilmesi OSB’li ¢ocugun
gelisimine katki sunacaktir.

Bu calismaya benzer bir ¢alismanin, diger yetersizlik tiirleri icinde yapilmasi
yetersizlikten etkilenen bireyler ve aileleri igin siiphesiz olumlu sonuglar

uretecektir.
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O ilkogretim [ Lise [ Universite [ Yiiksek lisans [J Okumamis
e Yetersizligi olan bir kardes var mi?
[J Evet [ Hayir
e Cocukta ilave yetersizlik var mi1?
[J Evet [ Hayr
Cevap evet ise;
0 Zihinsel Yetersizlik [ Isitme Kayb 1 Gorme Kayb1 [ Diger
e Ebeveyn gelir diizeyi?
[] 0-Asgari iicret arasi [J Asgari ticret [J Asgari licretin iki kat1 ve istii
o Cocugunuzun OSB tanili oldugunun bagkalar1 tarafindan bilinmesi sizin igin bir sorun mudur?

[J Evet [J Kismen [J Hayir





