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OZET

Mustafa Muharrem PEKTEMIR

Cocugu Otizm Spektrum Bozuklugu Tanis1 Almis Ebeveynlerin Bakim Yiikii ve

Ozyeterliklerinin Incelenmesi
Yiiksek Lisans Tezi

Konya, 2023

Otizm spektrum bozuklugu gilinlimiizde yayginlagmaktadir. Bu nedenle, otizmli
cocuklara ve ebeveynlerine yonelik o6zelliklerin bilinmesi 6nemlidir. Bu ¢alismanin
amact; otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve
Ozyeterliklerinin; demografik degiskenler acgisindan incelenmesidir. Bu ¢alisma genel
tarama modellerinden iligkisel tarama modelindedir. Calisma grubu; otizm tanili bir
cocugu bulunan, 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinden destek alan ve arastirmaya
katilmaya goniillii olan ebeveynlerdir (N=205). Verilerin elde edilmesi amaciyla “Kisisel
Bilgi Formu”, “Bakim Verme Yiikii Ol¢egi (BVYO)” ve “Ebeveyn Yeterlilik Olcegi
(EYO)” uygulanmustir. Verilerin degerlendirilmesinde kategorik ve siirekli degiskenler
icin tanmimlayict istatistikler (ortalama, standart sapma, ortanca deger, minimum,
maksimum, say1 ve yiizdelik dilim) verilmis; {ic ve daha fazla grup karsilastirmasi i¢in
Tek Yonlii Varyans Analizi kullamilmistir. Elde edilen verilere gore; babalarin otizmli
cocuklaria ebeveynlik uygulamalarina katilimlarinda 6zyeterlik diizeylerinin diisiik
oldugu belirlenmistir. [lkdgretim diizeyinde 6grenim géren annelerin otizmli gocuklarina
bakim vermede Ozyeterlikleri diisiiktiir. Anne baba ile ¢ocuklarin birlikte yasadiklari
ailelerin, mevcut duruma uyum saglama diizeyleri, tek ebeveynli ailelere gore yiiksektir.
Erken tani1 konan ¢ocuklarin ebeveynlerinin 6zyeterlilik diizeyleri, yiiksektir. Otizm
siddeti agir olmas1 durumunda bakim yiikii daha fazladir. Caligma sonunda ebeveynlere
ve aile danigmanlarina yonelik oneriler sunulmustur.

Anahtar Kelimeler
Otizm spektrum bozuklugu, ebeveyn, bakim yiikii, 6zyeterlik
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ABSTRACT

Mustafa Muharrem PEKTEMIR
Investigation of Care Burden and Self-Efficacy of Parents with a Child Diagnosed with
Autism Spectrum Disorder
Master’s Thesis
Konya, 2023

Autism spectrum disorder is becoming common today. Therefore, it is important to know
the characteristics of children with autism and their parents. The aim of this study; care
burdens and self-efficacy of parents with a child with autism spectrum disorder; is to
examine in terms of demographic variables. This study is in the relational screening
model, one of the general screening models. Working group; They are parents who have
a child diagnosed with autism, receive support from special education and rehabilitation
centers, and volunteer to participate in the research (N=205). In order to obtain data,
"Personal Information Form", "Caregiving Burden Scale (CARS)" and "Adult
Psychological Resilience Scale (YPSS)" were applied. In evaluating the data, descriptive
statistics (mean, standard deviation, median value, minimum, maximum, number and
percentage) were given for categorical and continuous variables; One-Way Analysis of
Variance was used for comparisons of three or more groups. According to the data
obtained; It was determined that the self-efficacy levels of fathers were low in their
participation in parenting practices for their children with autism. Mothers who are
educated at primary school level have low self-efficacy in caring for their children with
autism. Families where parents and children live together have higher levels of adaptation
to the current situation than single-parent families. Self-efficacy levels of parents of
children diagnosed early are high. If the severity of autism is severe, the care burden is
greater. At the end of the study, recommendations were made for parents and family
counselors.

Keywords
Autism spectrum disorder, parent, care burden, self-efficacy
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1. GIRIS

Otizm spektrum bozuklugu (OSB), sosyal etkilesimde kalic1 bozukluklar ve iletisimde
cesitli zorluklara neden olabilen smurli, tekrarlayan davranis, giinliik aktivitelere katilim,
ilgi veya etkinlik kaliplarinin varligi ile karakterize edilen gelisimsel bir yetersizlik olarak
tanimlanmaktadir (Maenner vd., 2021: 2198). 2020 i¢in, 8 yasindaki 36 ¢ocuktan birinin
(erkeklerin yaklasik %4'i ve kizlarin %1') otizm spektrum bozukluguna sahip oldugu
tahmin edilmektedir (Morbidity and Mortality Weekly Repor, 2023). Tanilamanin arttig1
giiniimiizde otizm spektrum bozukluguna iliskin derin arastirmalar yapilmasinin 6nemi
de artmistir. Otizmli ¢ocuklar fiziksel olarak sagliklidir ve akranlart gibi geligsmislerdir,
ancak bir dizi semptomun ortaya ¢ikmasi nedeniyle performans profilleri dengesizdir.
Otizm spektrum bozuklugunun karmasikligi, kagmilmaz olarak aile ortamimi ve
ebeveynlik becerilerini engellilikle basa ¢ikma becerilerini etkilemektedir. Otizm
spektrum bozuklugunun varliginda aile, tipik gelisim gosteren ¢ocuklarin ailelerine gore
daha fazla sorunla yiizlesmek zorunda kalmaktadir. Bu sorunlar a) ¢ocukla etkilesim
eksikligi, b) davranis sorunlar1 ve c) sosyal yanlis anlama seklinde siniflandirilabilir
(Hernandez & Bendixen, 2023: 718). Otizm spektrum bozuklugu bulunan ¢ocuklarda
yasanan sorunlar ebeveynlerin ve ¢ocuklarin zihinsel ve fiziksel sagligin1 bozabilecek
stirekli bir gerilim ve stres durumuna doniisebilmektedir. Otizm Spektrum Bozuklugu gibi
bir engeli olan bir ¢gocugun varlifinda, baz1 degiskenlere bagl olarak aile yasami daha

karmasik olabilmektedir (Symon, 2001: 162).

Otizm spektrum bozuklugunun dogasi ve siddeti, kisilik 6zellikleri, aile ici algilanan
destek, sosyal destek ve toplumun sagladigi kaynaklar. engellilikle basa ¢ikmay1
saglamaktadir. Otizm spektrum bozuklugunun semptomlartyla iliskili stres faktorlerinin
yani sira, sosyal ¢evre ile ilgili bagka faktorler de vardir. Bunlar, bozuklukla ilgili yanlis
inanglari, yanlis anlamalar1 ve diger bireylerin otistik ¢ocuk ve onun bakicilariyla
etkilesimlerinden kaginmasina yol agabilecek sosyal reddedilmeyi iceren durumlardir

(Leach & Duffy, 2009: 32).
1.1. Problem Durumu

Otizm spektrum bozuklugunda bireylerin sosyal etkilesimlerinin yani sira 6z bakim

becerilerinde de yetersizlik olmaktadir. Kendine bakamama ve bakicilara bagimlilik



otizmli ¢ocuklarin en kritik sorunlaridir (Bal vd., 2015: 776). Otizm spektrum bozuklugu
olan ¢ocuklara bakmak stresli bir siirectir (Cetinbakis, Bastug & Ozel-Kizil, 2020: 47).
Hasta veya engelli bir cocugu biiylitmenin yarattif1 stres, bir bakim yiikii olusturur

(Boztepe vd., 2019).

Bakim yiikii; bakim verende bakim sirasinda ortaya ¢ikan fiziksel, psikolojik, sosyal veya
ekonomik tepkiler, bakimin onda yarattigi stres veya olumsuz yasantilar olarak
tamimlanmaktadir (Lecavalier, Leone & Wiltz, 2006: 173). Anne stresi, uyumsuz davranis
ve diisiik sosyal destek arasindaki iligki iizerine yapilan gesitli aragtirmalar, artan bakim

yiikii ile iligkilendirilmistir (Alnazly & Abojedi, 2019: 501).

Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin annelerine yiiklenen bakim yiikii, onlar
bakim verme stresiyle basa ¢cikmak icin stratejiler bulmaya yoneltmektedir. Basa ¢ikma
stilleri, insanlarin stresin neden oldugu tehditlere yanit verdigi bir mekanizma olarak
Onerilmistir (Weiss, 2002: 117). Basa ¢ikma stilleri iki genel tiire ayrilmaktadir: Sorunu
¢Ozmeyi veya stres kaynagini degistirmek i¢in bir seyler yapmay1 amaglayan stratejileri
kapsayan “problem odakli basa ¢ikma” ve stres etkeni ile iligkili sikinti duygularini
azaltmay1 veya yonetmeyi amaglayan stratejileri kapsayan “duygu odakli basa ¢ikma”

seklinde 6zetlenmektedir (Benson, 2010: 218).

Otizm spektrum bozuklugu bulunan bireylerin ebeveynleri {izerinde yapilan
arastirmalarda, duygu odakli basa ¢ikma tarzlarinin (6r. inkar ve kacinma) kullanimi
genellikle daha yiiksek diizeyde psikolojik sikinti ile iligkilendirilmistir (Zablotsky,
Bradshaw, Stuart, 2013: 1382).

Arastirmalara gore otistik ¢ocuklarin ebeveynlerinin stresi bakim yiikiinii etkilemektedir
(Baker-Ericzen vd., 2015; Jahan vd., 2020). Ayrica, strese karsi etkili basa ¢ikma
bicimleri, bu ebeveynlerde depresyon ve diger ruhsal bozukluklarin goriilme sikligini
azaltmaktadir (Peer & Hillman, 2014: 93). Ebeveynlerin zihinsel baskilari ile ¢ocuklarin
davranis bozukluklar1 arasinda etkileyici faktorler bulunmaktadir. Bazi o6zelliklerin
varligi, zihinsel streslere karsi i¢ direnci ve Ozyeterligi artirmaktadir. Yiiksek diizeyde
ozyeterlige sahip kisilerin, 6zel gereksinimli ¢gocuklariyla mantikli ve dogru bir sekilde

ilgilenme olasilig yiiksektir (Kumpfer vd., 2002).



Southwick ve diger aragtirmacilar (2011) 6zyeterlik, 6zel bir durumu olan bireylere
verilen bakim yiikii ve psikolojik saglamlik arasinda anlamli bir iliski oldugunu

belirtmektedirler.

Otizm spektrum bozukluguna sahip kisilerin ihtiyaglar1 ve beklentilerinin karsilanmasi
bakim veren kisiye aittir. Siirekli veya destekleyici bakim goren otistik kisilere bakim
verme, bakimui tistlenen kisi igin zordur. Bakim verme, bakim verme isini iistlenen kisiler
icin ¢ok yonlii olarak algilanan bir istir. Bakim verme durumunda; samimiyet ve sevgi
biiylik derecede artmakta, bakim veren bireyin tecriibesi sayesinde gerceklestirilen isle
ilgili anlamli bir durum olmaktadir, kisisel ve yakin iliskilerin gelismesi saglanmakta,
diger kisilerden sosyal destek alabilmektedir. Kendine karsi saygi gostermesi ve kisisel
doyumun saglanmasi gibi olumlu 6zellikler ortaya ¢ikmaktadir. Bu olumlu 6zelliklerin
karsisinda bakim verme isi pek ¢ok zorlugun yasanmasina da sebep olabilmektedir

(Dyches vd., 2016: 813).

Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin ebeveynleri, ¢ocuklarina bakmanin karmagik
ithtiyaclarmi yonetirken ¢ok biiylik zorluklar yasarlar. Bu, ¢oklu ve karmasik terapileri
koordine etmeyi ve tedavide ortak olarak hareket etmeyi igerir. Ebeveynlik 6z yeterliligi,
bir kisinin ¢ocuk yetistirmenin bir pargasi olan gorevleri yonetme becerisine duydugu
giivendir (Rezendes & Scarpa, 2011). Daha fazla giivene sahip olan veya ebeveynlik 6z-
yeterliligi daha fazla olan insanlar, genellikle daha az stresli hissederler ve aile yagaminin
taleplerini daha iyi yonetebilirler. Bu, 6zellikle otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklari
olan ebeveynler icin Onemlidir, ¢linkii onlar daha fazla ebeveynlik baskisi

yasamaktadirlar (Fang vd., 2021: 2641).

Norotipik olarak degerlendirilen otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin
ebeveynlerinde ebeveynlik 6z yeterliligi hakkinda ¢ok sey bilinmesine ragmen, otizm
spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin ebeveynlerine daha fazla ebeveynlik 6z yeterliligi
gelistirmelerine nasil yardimer olacagimiz konusunda yeterince bilgi bulunmamaktadir.
Bakim veren bireylerde yiiksek dayaniklilik, bakim verme yiikiinii 6nlemeye, siddetini
azaltmaya ve etkili basa ¢ikma stillerini kolaylastirmaya yardimei olabilir (Uzar-Ozgetin,
Dursun, 2020). Bu nedenle, otizmin artan yayginligini ve otizm spektrum bozuklugu olan

¢ocuklarin bakimindaki 6nemli roliinii goz 6niinde bulundurarak ¢ocugu otizm spektrum



bozuklugu tanis1 almig ebeveynlerin bakim yiikii ve 6zyeterliklerinin incelenmesine

ihtiya¢ duyulmustur.
1.2. Arastirmanin Amaci

Bu c¢alismada otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim

yiikleri ve 6zyeterliklerinin demografik degiskenler agisindan incelenmesi amaglanmustir.
1.3. Arastirmanin Alt Amaclar

Arastirmanin temel amact dogrultusunda arastirmanin problem cilimleleri asagida

verilmistir;

1.0tizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yikleri ve

Ozyeterlik puanlari ne diizeydedir?

2.0tizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve
Ozyeterlik diizeyleri anne veya baba olma degiskenine gore anlamli diizeyde

farklilasmakta midir?

3.0tizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve
ozyeterlik diizeyleri anne ve baba yasi degiskenine gore anlamli diizeyde farklilasmakta

mudir?

4.0tizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve
ozyeterlik diizeyleri anne ve babanin 6grenim durumu degiskenine gore anlamli diizeyde

farklilasmakta midir?

5.0tizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve

ozyeterlik diizeyleri ¢ocuk sayisi degiskenine gore anlaml diizeyde farklilasmakta midir?

6.0tizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve
Ozyeterlik diizeyleri ailede birlikte yasanan kisiler degiskenine gore anlamli diizeyde

farklilasmakta midir?

7.0tizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve
ozyeterlik diizeyleri annenin kronik bir hastaliginin bulunmas: degiskenine gore anlaml

diizeyde farklilasmakta midir?



8.0tizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve
ozyeterlik diizeyleri babanin Kronik bir hastaliginin bulunmas: degiskenine gére anlamli

diizeyde farklilagmakta midir?

9.0tizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve
Ozyeterlik diizeyleri ¢ocugun yasi degiskenine gore anlamli diizeyde farklilagmakta

midir?

10.0tizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve
Ozyeterlik diizeyleri cocugun cinsiyeti degiskenine gore anlaml diizeyde farklilasmakta

midir?

11.0tizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve
Ozyeterlik diizeyleri ¢ocugun tani alma yasi degiskenine gore anlamli diizeyde

farklilasmakta midir?

12.0tizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim ytikleri ve
ozyeterlik diizeyleri cocugun ozel egitime baslama yas: degiskenine gore anlaml diizeyde

farklilasmakta midir?

13.0tizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim ytikleri ve
ozyeterlik diizeyleri otizm derecesi degiskenine gore anlamli diizeyde farklilagsmakta

midir?

14.0tizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlere uygulanan Bakim
Verme Yiikii Olgegi ile Ebeveyn Ozyeterlik Olgeginin toplam puanlar1 ve alt boyutlart

arasinda anlaml bir iligki var midir?
1.4. Arastirmanin Onemi

Diinyada ve iilkemizde giin gegtik¢e artan otizm vakalar1 karsisinda yapilan ¢alismalar,
otizm spektrum bozuklugu olan birey ile en ¢ok vakit gegiren ve bakim verenlerin sosyal,
duygusal agidan desteklenmesi gerekliligine odaklanmaktadir. Ayn1 zamanda sosyal,
bilissel ve duygusal agidan zorluklar yasayan otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢gocuga
bakim vermenin yiikiiniin fazlaligina iliskin yapilan arastirmalarda, otizmli ¢ocuk ile
ilgilenen ebeveynlerde 6zyeterlik algisinin da yetersiz olabildigine iliskin bulgular vardir
(Vardarci, 2011; Yiicel, 2006). Ebeveynlerin sahip olduklar1 psikolojik dayanikliligin ve



Ozyeterlik algisinin yiiksek diizeyde olmasi, aile danismanligina ihtiyaci olan 6zel

gereksinimli ve otizm spektrum bozuklugu tanili bireyler agisindan ¢ok 6nemlidir.

Bakim veren yiikiiniin yiiksek olmasi, bakim verenlerin kendi saglik sorunlarini
gelistirmesi ve hatta 6lim riskinin artmasiyla iliskilidir. Bakim veren bireyin yiikiinii
azaltmanin yollar1 vardir, ancak bakim veren bireylerin ¢ogu, maruz kaldiklar1 baskiy1
kabul etmekte tereddiit etmektedir ve disaridan yardim almay1 reddetmektedirler. Otizm
spektrum bozuklugu bulunan ¢ocugun sosyal uyumdaki zorluklari nedeniyle aile bireyleri

sosyal etkinliklere katilimda yetersiz kalmakta ve yalnizlasmaktadirlar.

Otizm spektrum bozuklugu bulunan bir bireye bakim konusunda yardim almama, sosyal
destek eksikligi, diisiik gelir, ileri yas, diisiik egitim diizeyi, depresyon, bakima ihtiyag
duyan bagka bir aile {iyesinin olmasi1 gibi zorluklar bakim yiikiinii artirmaktadir. Ayrica
otizmin siddeti, erken tan1 konarak egitim miidahalelerinin baslangici, otizm spektrum
bozuklugu belirtilerinin iglevsellik diizeyi, otizm ile birlikte baska yetersizliklerin ya da
kronik hastaliklarin bulunmasi, saglik kurumlarina sik gitme ihtiyaci, siddet davranisi ve
kisilik ozelliklerine iliskin durumlar da bakim ylikiinii ve ebeveynlerin 6zyeterlilik
durumunu etkilemektedir. Aile damigmanliginda bu Ozelliklerin  bilinmesi, aile

bireylerinin psikososyal agidan desteklenmesi i¢cin 6nemlidir.

Otizmli ¢ocuklara bakmakla yilikiimlii bireylerin, Ozyeterlik duygularmin yiliksek
tutulmasi, bakim ve egitim siirecinde ¢esitli ihtiyaclarinin karsilanmasi i¢in, yasadiklari
zorluklar cesitli kriterlere gore saptanmali ve arastirilmalidir. Bu amagla yapilacak
arastirmalar, bakim yiikii azaltilmis ve 6zyeterligi yliksek bireylerin artmasi i¢in zemin
hazirlayacak, boylece halen nedeni tam olarak agiklanamayan bu rahatsizlikla bas etme

stirecinde bakim veren kisiler ve otizmli bireylerin iyi oluslarina fayda saglayacaktir.

Otizm spektrum bozuklugu olan ¢cocuga sahip ailelerin bakim verme yiikleri ve 6zyeterlik
algilar1 bir arada incelenerek aileler giliclendirilmeli ve aile i¢i iligkilerinde basarili
olabilmeleri i¢in desteklenmeli, bakim yiikiiyle bas etmelerine rehberlik edilmeli ve bu
konularla ilgili aile danigmanligi alaninda c¢alisan profesyonellerde farkindalik
olusturulmalidir. Bu c¢alismada otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip
ebeveynlerin bakim yiikleri ve 6zyeterlik algilari; biitiinciil bakis agilariyla yaklasilarak

incelenmis ve gelecekteki caligmalara 151k tutmasi amaglanmistir.



1.5. Arastirmanin Simirhhiklar

Arastirma; Konya ili Selguklu, Meram ve Karatay merkez il¢elerindeki 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezleri ve otizm spektrum bozuklugu bulunan ¢ocuklarin &grenim
gordiikleri kurumlarda gortsiilerek arastirmaya katilim saglamada goniillii olan otizm

spektrum tanis1 almis gocuklarin ebeveynleri ile sinirlidir.
1.6. Arastirmanin Varsayimlari

e Arastirmada 6rneklemin evreni temsil ettigi varsayilmistir

e Arastirmanin 6rneklemini olusturan ebeveynlerin veri toplama araglarini igten ve
samimi bir sekilde cevapladiklari varsayillmistir

e Veri toplama araglarinin, otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip
ebeveynlerin 6zyeterlik ve bakim yiikii diizeylerini 6lgecek yeterlilikte oldugu
varsayilmistir

e Ebeveynlerin ozyeterlik ve bakim yiikii kavramlar1 bilimsel olarak Slgiilebilen

kavramlar olarak varsayilmistir.

e (alisma grubuna dahil olan ebeveynlerin anketteki sorulara samimi, igten ve

goniillii olarak dogru cevaplar verdikleri varsayilmistir.

1.7. Tanimlar

Otizm spektrum bozuklugu: Yasamin ilk {i¢ yilinda sosyal etkilesimde yetersizliklerle
karakterize olan norogelisimsel bir yetersizlik durumudur. Otizm spektrum bozuklugu
teshisi konan ¢ocuklarin bakimi, otizmin heterojen ve kronik dogasi ve ¢ok cesitli olasi
birlikte ortaya ¢ikan durumlar nedeniyle zordur (Siksik, 2016; Turan, 2017). Cocugun
iletisim ve sosyallesme becerilerinin eksikligi, giinliikk rutinlerde kendi kendine bakim
becerisinin diisiik olmas1 ve okul sistemi hizmetlerinin ihtiyaglar1 karsilamada yetersiz
olmasi ve diger destek kaynaklarinin onaylanmasi gibi toplumsal engeller, otizmli bir

cocuk yetistiren aileleri zorlayabilir (Draft vd., 2020; Uz & Kaya, 2018).

Otizm spektrum bozuklugu belirtileri kisiden kisiye farklidir. Otizm belirtileri genellikle
erken ¢ocukluk doneminde goriilmeye baslanmaktadir. Bu belirtilerin etkileri 6miir boyu
devam ederek bireylerin iletisim kurma ve sosyal etkilesimlerini olumsuz yonde

etkilemektedir (Liao vd., 2019: 88). Norogelisimsel bir bozukluk olarak tanimlanan otizm
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bireyde kisith ilgi alan1 ve tekrarlayici davranislara neden olmaktadir (Ayar vd., 2020:
62; Barreto vd., 2020: 163). Otizmli kisilerin bir kismi bagimsiz yasayabilirken,
digerlerinin ciddi engelleri vardir ve yasam boyu bakim ve destege ihtiyag
duymaktadirlar. Otizmin genellikle egitim ve istthdam firsatlar1 {izerinde etkisi vardir.

Ayrica ailelerin bakim ve destek saglamasina yonelik talepler de 6nemlidir.

Bakim Verme Yiikii: Bakim verme yiikii; bakim gereksinimi olan bireye bakim
verenlerin yasadiklari stres ve zorluklari tanimlayan bir kavramdir (Hayes & Watson,
2013: 629). Bakim verme tek bir yardim ¢esidi ile sinirli olmayip, emosyonel destek,
fiziksel ya da maddi destek vermeyi kapsamaktadir (Cadman vd., 2012: 879). Bakim
verme yiikii kavrami icerisinde degerlendirilen diger kavramlar ise saglik bakimini ve
bireyin aldig1 baz1 sosyal hizmetleri koordine etme, ilag alimi, tedavisi, izleme gibi rutin
saglik bakimi; yikanma, beslenme, tuvalete gitme, giyinme kisisel bakim gibi ulasim,
aligveris, kiigiik ev islerini yapma, para yonetimi, maddi yardim ve ayni1 evi paylasma gibi
ozellikler de bulunmaktadir (Fairthorne, Klerk & Leonard, 2016: 1103; Kursun, 2018;
Tungel, 2017).

Ozyeterlik: Bireyin herhangi bir konuda bir performans sergileyebilmek igin 6z
diizenleme kapasitesini kullanabilecegine inanmasi, yasamda ortaya ¢ikan zorluklar
olustugunda problemleri ¢6zebilecegine iliskin inan¢larinin bulunmasi, duygu yonetimi
yapabilecegine iliskin algilarinin olmasi ve zorlayici durumlarla bas edebilecegine ve
organize edebilecegine dair fikirlerinin olmas1 “6z yeterlik” olarak tanimlanmaktadir
(Mutlu, 2003). Oz yeterlik kavram, kisinin i¢inde bulundugu degisen kosullarina gore
farklilasabilmektedir Ozyeterligi zayif olan bireyler bircok firsatin sunuldugu ¢evrelerde
dahi kendilerini yetersiz gorebilmektedir (Nazik Fayiz & Palanci, 2023). Ozyeterlik
becerilerinin olmasi genellikle iyi bir durum olarak goriilse de Ozyeterlik; ¢ok fazla
sorumluluk alan insanlara ya da kendileri i¢in yeterince sorumluluk almayan insanlarin
olugsmasina yol agmaktadir. Sonugta kendi basina tiim zorluklarla miicadele etmek kaygi

ve depresyona yol agabilmektedir (Barlow, Powell & Gilchrist, 2006: 57).



2. KONU ILE ILGILI KAVRAMSAL CERCEVE

2.1. Otizm Spektrum Bozuklugu

Otizm spektrum bozuklugu (OSB), baskalariyla etkilesim kurma, 6grenme ve davranma
ile iliskili tutumlan etkileyen norolojik ve gelisimsel bir bozukluktur (Sarcan, 2019).
Otizm spektrum bozuklugu, beyindeki farkliliklarin neden oldugu gelisimsel bir
yetersizliktir. Otizm spektrum bozuklugu bulunan bazi kisiler, diger bir¢ok insandan
farkli sekillerde davranabilir, iletisim kurabilir, etkilesim kurabilir ve 6grenebilir (Jones

vd., 2014: 172).

Otizm spektrum bozuklugu, beyindeki farkliliklarin neden oldugu gelisimsel bir
yetersizlik olarak tanimlanmaktadir. OSB'li kisiler genellikle sosyal iletisim ve etkilesim
ile sinirli veya tekrarlayan davranislar veya ilgiler ile ilgili sorunlar yasarlar. OSB'li kisiler
ayrica farkli 6grenme, hareket etme veya dikkat etme yontemlerine sahip olabilir (Dykens
vd., 2014: 455). Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerde ¢ogu zaman nasil
goriindiikleri hakkinda onlar1 diger insanlardan ayiran higbir goriintii yoktur. Otizm
spektrum bozuklugu olan kisilerin yetenekleri onemli dl¢iide degisebilir (Ozener, 2016).
Ileri diizey konusma becerilerine sahip olan otizmli bireyler oldugu gibi, konusamayan
ve kendini sozlerle ifade edemeyen otizmliler de olabilir. Otizm spektrum bozuklugu olan
bazi kisiler giinliik yasamlarinda ¢ok fazla yardima ihtiyag¢ duyar; digerleri cok az destekle
veya hig¢ destek olmadan ¢alisabilir ve yasayabilir (Inal & Aktiirk, 2022).

2.1.1. Otizm Spektrum Bozuklugunun Kapsami

Otizm spektrum bozuklugu ¢ogu zaman ii¢ yasindan once baglamaktadir ve bir kisinin
hayati boyunca devam edebilmektedir, ancak semptomlar zamanla diizelebilmektedir.
Bazi ¢ocuklar yasamimn ilk 12 ayinda otizm spektrum bozuklugu belirtileri
gosterebilmekte ve gozlemsel bazi teknikler araciligr ile tan1 konup erken miidahale
yapilabilmektedir. Baz1 durumlarda ise semptomlar 24 aylik veya daha sonrasina kadar
ortaya c¢ikmadigl i¢in fark edilememekte ve tanilama olmadig i¢in miidahale
yapilmadigindan ¢ocuk bilissel, sosyal sorunlarla birlikte “’problem ¢ocuk’’ olarak
algilanabilmektedir (Cheak-Zamora vd., 2020: 605; Ozkubat vd., 2014).



Otizm spektrum bozuklugu olan bazi ¢ocuklar bilingli bir egitim ile yeni beceriler kazanir
ve yaklasik 18 ila 24 aylik olana kadar gelisimsel kilometre taslar1 olarak adlandirilan
kritik donemleri aile destegi ve 6zel bir egitim araciligiyla nitelikli sekilde asabilirler ve
daha sonra yeni beceriler kazanmay1 birakir veya bir zamanlar sahip olduklar1 becerileri
kaybedebilirler. Yasam boyu takip ve destek gerekir (Hoogsteen & Woodgate, 2013: 136;
Ozkardas & Tung, 2020). Otizmin nedenleri, belirtileri, tan1 ve tedavi ilkeleri gok

karmagik olsa da Sekil 1°deki diyagram ile 6zetlenmistir.

NEDENLERI ||+, ) g ‘ BELIRTILERI

Elektromagnetik radyasyon, agir CEVRESEL : Tekrarl o , 1
metallerle zehirlenme, viral FAKTORLER e lstigrmce Tehlikeleri
enfeksiyonlar, gevresel toksinlere P o : ) : daviamslar zorluklar fark etmeme
Gebelik 6ncesi veya gebelik
maruz kalma , & :
esnasindaki gevresel @
' Genetik mutasyon, ¢ok yasli faktor g
ebeveyn, ¢ocuktaki mide-barsak 7, D e
problemleri ve genetik sorunlar . L

GENETIK
FAKTORLER -
------------- Aeissiamitivoin | AN
bulunmasi vb

Davranissal destek, oyun terapisi.
mesguliyet terapisi, konusma terapisi,
fiziksel destek

@ Gelisimsel degerlendirme

¢ Davramissal degerlendirme 5\
9 -

g ° Alternatif tedaviler
° Genetik testler

*Vitamin destegi

*Selasyon tedavisi
*Hiperbarik oksijen terapisi
*Melatonin ve uyku destegi

@ Gelisimsel anketler

Sekil 1. Otizmin nedenlerini, belirtilerini, tan1 ve tedavi ilkelerini kapsayan diyagram

Otizm spektrum bozuklugu; bir dizi gelisimsel bozuklugu kapsamaktadir bu nedenle
“spektrum” ifadesi le birlikte kullanilan bir terimdir. Otizm spektrumu, hafif ila siddetli
arasinda degigsmektedir ve farkli semptomlara, giiglii yonlere ve miicadelelere sahip farkli
otizm alt tiirlerini kapsamaktadir. Asperger sendromu, otistik bozukluk ve bagka tiirlii
adlandirilamayan yaygin gelisimsel bozukluk (PDD-NOS) gibi bozukluklar ayri
bozukluklar olarak kabul edilmekteyken giliniimiizde tim bu durumlar sadece “otizm
spektrum bozuklugu” terimi ile birlikte ifade edilmektedir (Kuder & Accardo, 2018: 723).
Gliniimiizde otizmin siddeti ne olursa olsun tiim alt tiirleri i¢in “otizm spektrum
bozuklugu” terimi kullanilmaktadir (Jones, Hastings, Totsika, Keane & Rhule, 2014:
171).

Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklar ergen ve geng yetiskin olduklarinda, arkadaslik

kurma ve siirdiirmede, akranlar1 ve yetigkinlerle iletisim kurmada veya okulda veya iste
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hangi davraniglarin beklendigini anlamada zorluklar yasayabilmektedirler. Otizm
spektrum bozuklugu olan kisilerde otizm olmayan kisilere gore daha sik ortaya ¢ikan
anksiyete, depresyon veya dikkat eksikligi/hiperaktivite bozuklugu gibi durumlara sahip
olduklar1 i¢in dikkat c¢ekebilirler (Gardiner & larocci, 2012: 2177). Gebelik sirasinda
alinan bazi ilaglarin otizm spektrum bozuklugu icin daha yiiksek bir riskle
sonuclanabilecegi ve gec yasta gebelik durumunda otizm gelisme olasiliginin daha
yiiksek olduguna iligkin arastirmalar bulunmaktadir (Caye, Spadini & Karam, 2016;
Daniels & Mandell, 2014; Pierce, Gazestani & Bacon, 2021).

Otizm spektrum bozuklugunun nedenleri ile ilgili yapilan ¢alismalarda %25 genetik
hasardan s6z edilmektedir. Bu yiizden genetik nedenlerden otizmin gelisebilecegi
bilinmektedir (Sahin, 2019). Otizm olusmasinda genetik etkenlerin disinda ailesel
etkenler, virlisler, beyinde olusan hasar, bagisiklik sisteminde olusan hasarlar, kanin
yapisindaki bozukluklar ve ilag kullanimi gibi durumlarin da etkili oldugu

diisiiniilmektedir (Kuder ve Accardo, 2018).

Bhat, Acharya ve Adeli (2014), otizm spektrum bozuklugunun nedenlerinin detayli
incelendigi arastirmalarinda otizm nedenlerinin genetik, kromozomal, ¢evresel ve beyin

dokusundaki sorunlardan kaynaklandigini vurgulamaktadirlar (Sekil 4).

2.1.2.0tizm Spektrum Bozuklugunun Tanilanmasi

Otizm DSM-V'de 'otizm spektrum bozukluklart' olarak adlandirilmaktadir ve son yillarda
norolojik ve biligsel bir “farklilik” olarak agiklanmaktadir (Kuder ve Accardo, 2018).
Diinya genelinde 1/100 ile 1/132 arasinda bireye otizm teshisi konmaktadir (Burke vd.,
2020: 176). Ancak, yayginlik verilerinde gecikmis tani, otizm tanili gocuklar1 belirlemek

icin kullanilan degerlendirme ve tani uygulamalarindaki farkliliklar ve raporlama
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yontemleri ya da hizmetlere erisimdeki engellerle iliskili oldugu diisiintilen bir farklilik

vardir (Cheak-Zamora vd., 2020).

Otizm spektrum bozuklugu tanisi, 24 aylik ¢ocuklarda giivenilir bir sekilde tam
konulabilen karmasik bir siirectir, ancak ulusal tahminler tan1 yasinin 48-75 ay arasinda
oldugunu gostermektedir (Christensen, 2016). Otizmin tanilanmast i¢in pek c¢ok
degerlendirme teknikleri kullanilmaktadir. Cocugun gelisiminin gozden gecirilmesi,
davraniglarin birden fazla katilimei tarafindan degerlendirilmesi, otizm teshis miilakatina
dayali goriismeler gibi goriismelere ve gézleme dayanan yontemler kullanilabilir. Ayrica
yapilandirilmis Otizm Teshis Gozlem Cizelgesi gibi diinya genelinde uygulanan davranisg
gbzlemleri gibi prosediirler kullanilabilir. Ek olarak, norobiligsel isleyis, dil islevi ve
motor ve duyusal becerilerin degerlendirilmesi Kritik 6neme sahiptir. Bu prosediirler igin
yonergeler tarafindan tanimlanmistir (New vd., 2008). Yapilandirilmis ve yari
yapilandirilmis prosediirler ¢cocugun sosyal becerileri, davraniglar: ve iletisim becerilerini
degerlendirmektedir ve diger karmasik norogelisimsel bozukluklar1 dislayan sorulari

icermektedir (Fountain, King & Bearman, 2011: 503).

Multi-disipliner degerlendirme, teshisin yani sira bireye ve aileye yonelik miidahaleler
hakkinda bilgi veren DSM-V kriterleri tarafindan yonlendirilir. Ekip iyeleri, fiziksel
muayene, motor ve norobilissel becerilerin degerlendirilmesi ile birlikte ¢cocugun sosyal
becerilerinin, smurlt ve tekrarlayict davraniglarinin, iletisim becerilerinin dogrudan
gbzlemlenmesi dahil olmak iizere standartlastirilmis Slgtimler kullanir. Genel saglhigin
tibbi muayenesi, diger mevcut durumlarin ve otizm spektrum bozuklugu ile iliskili oldugu
bilinen durumlarin varliginin belirlenmesi ile tan1 gergeklestirilir. Kromozomal ve diger
genetik anormallikler i¢in genetik tarama da yapilir. Tipik olarak, bu bilgiler 6zetlenerek
bakicilara geri bildirimsel yazili bir rapor seklinde saglanir. DSM V kriterleri, otizm

spektrum bozuklugu tan1 kriterleri Tablo 1’de 6zetlenmektedir.

Tablo 1. Otizm spektrum bozuklugu DSM-V tani Kriterleri

Kriterler Olciitler

A Tletisim ve -Toplumsal-duygusal karsilik vermedeki yetersizlik (6rn.
etkilesimde olagandis1 toplumsal yaklasimda karsilikli diyalog yiiriitmekte
yetersizlikler cekilen gugliige; ilgilerini, duygularin1 veya duygulanimin

paylasmadaki yetersizlikten, sosyal etkilesime cevap vermemeye
kadar olan yetersizlikler.
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-Toplumsal etkilesim i¢in kullanilan s6zel olmayan iletisimsel
davraniglarda yetersizlik (6rn. zayif entegre olmus sozel ve sozel
olmayan iletisim, anormal goz kontakt1 ve beden dili veya jestleri
anlamakta ve kullanmakta yetersizlik ve yiliz ifadesi ve beden
diline kadar bariz eksiklerin varligi.)

-iliskileri, gelistirmekte, devam ettirmekte ve anlamakta giicliik,
ornegin farkli toplumsal ortamlara uygun davranamamaktan,
hayali oyun paylasamamaya ve arkadas edinememeye, arkadasa
ilgi duymamaya kadar goriilen davranislar.

B. Kisitls,
tekrarlayan
davranis, 1lgi veya
faaliyet kaliplar1
(En az ikisinin
varlig)

-Basmakalip veya tekrarlayict motor hareketler, obje kullanimi
veya konusma (Basit motor stereotipiler, oyuncaklari dizme veya
cevirme, ekolali, idiyosentrik climleler)

-Ayni1 olmakta 1srar, rutine siki sikiya bagli olma veya ritiiellesmis
sozel ve sozel olmayan davranislar, (ufak degisimlerde asir1 stres,
gecislerde zorluk, sert diisiince tarzi, selamlagma ritiielleri, her giin
ayni yolu veya ayni yemegi tercih)

-Konu veya yogunluk acisindan anormal olan sinirli, sabitlenmis
ilgiler (yaygin olmayan nesnelere anormal asir1 baglilik, asiri
tekrarlayici veya sinirl)

-Duyusal olarak asir1 ya da az duyarlilik veya ¢evrenin duyusal
boyutuna agir1 ilgi (aciya/sicaga asir1 duyarsizlik, belirli ses veya
dokunuglara kars1 beklenmeyen tepki, nesneleri asir1 koklama
veya onlara asir1 dokunma, 151k veya hareketle gorsel olarak ¢ok
mesgul)

C. Belirtilerin
erken gelisim
doneminde
olmasi

Sosyal talepler smirli kapasiteleri asana kadar tam olarak ortaya
cikmayabilir veya daha sonraki yasamda oOgrenilen stratejiler
tarafindan maskelenebilir

D. Her alanda
klinik bozulma

Semptomlarin sosyal, mesleki veya mevcut islevselligin diger
onemli alanlarinda klinik olarak anlamli bozulmaya neden olur

E. Zihinsel
gelisim
bozuklugu veya
global gelisimsel
gecikme

Zihinsel engellilik ve otizm spektrum bozuklugu siklikla birlikte
gortliir; otizm spektrum bozuklugu ve zihinsel engelliligin
komorbid tanilarmi koymak igin, sosyal iletisim genel gelisim
diizeyi i¢in beklenenin altinda olmalidir

Belirtiler gelisimin erken evrelerinde mevcut olmalidir. Toplumsal beklentiler sinirlar
asincaya dek fark edilmemis veya daha sonra hayatta 6grendigi stratejilerle maskelenmis
olabilir (Wilson, Gilla & Spain, 2013: 2516). Belirtiler sosyal, mesleki ve bagka 6nemli
alanlarda klinik olarak anlamli diizeyde bozukluga yol agmalidir. Bu bozukluk zihinsel
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yetersizlik veya genel gelisimsel gerilik sebebi ile olmamalidir. Bazen zihinsel yetersizlik
ve otizm spektrum bozuklugu bir arada goriilmektedir, ancak otizm spektrum bozuklugu
ve zihinsel engellilik tanis1 konmasi igin sosyal iletisimsel diizeyin genel gelisimin altinda
olmas1 gerekmektedir (Beighley & Matson, 2014: 689).

DSM-V kriterlerine gore; Otistik bozukluk, Asperger bozuklugu veya bagka tiirli
adlandirilmayan yaygin gelisimsel bozukluk igin DSM-V tani Kriterleri bulunan bireylere
otizm spektrum bozuklugu tanis1 konmaktadir. Sosyal iletisimde belirgin eksiklikleri olan
ancak semptomlar1 otizm spektrum bozuklugu kriterlerini karsilamayan bireyler sosyal
iletisim bozuklugu agisindan degerlendirilmektedir. Bu belirtilere eslik eden zihinsel
bozukluk, dil bozuklugu ya da baska bir norogelisimsel, zihinsel veya davranigsal
bozukluk bulunmasi durumunda tanilama ve tedavi i¢in disiplinleraras1 bir yaklagim
onerilmektedir. Otizm spektrum bozuklugunda 6nem seviyesi; sosyal iletisim ve kisitli,

tekrarlayan davraniglarin diizeyidir (Matson, Belva & Horovitz, 2012: 403).

2.1.2. Otizm Spektrum Bozuklugunun Siddeti

Otizmde s6zlii ve sozsiiz sosyal iletisim becerilerindeki ciddi eksiklikler, islevsellikte
ciddi bozukluklara, sosyal etkilesimlerin ¢ok sinirli bir sekilde baslatilmasina ve
baskalarindan gelen sosyal tekliflere asgari diizeyde yanit verilmesine neden olmaktadir.
Diener ve Emmons (1985) otizm belirtilerinin diizeyini belirlemeye yonelik olarak pozitif
ve negatif etkinin bagimsizligir konusunda yaptiklari ¢aligmada, tipik gelisim gosteren iki
yasindaki ¢ocuklarin rol yapma oyunlarini anlama yetenekleri {izerinde bir arastirma
yiriitilmiistiir ve otizmli gocuklar ile otizmli olmayanlar karsilagtirildiginda otizmli
cocuklarin hayal giicii kapasitelerinde eksiklikler oldugunu belirtmislerdir. Ekas,
Lickenbrock ve Whitman (2010) tarafindan otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin
otizm siddetinin annelerinde iyimserlik, sosyal destek ve 1iyilik haline etkisinin
incelendigi arastirmada otizmli ¢ocuklarin zihinsel durumlar ‘zihinsellestirmek’ veya
temsil etmek icin gerekli olan biligsel mekanizmada bir bozulma yasadiklari, otizmin
siddetinde bu durumun etkili oldugu hipotezini 6ne siirmiislerdir. Tablo 2’de otizmin

siddetini gosteren kriterler 6zetlenmistir.
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Tablo 2. Otizm spektrum bozuklugunun siddeti

Siddet Sosyal iletisim Kisith ve tekrarlayici
davramslar
diizeyi
Sozli ve sozli olmayan sosyal iletigim
becerilerindeki ciddi eksiklikler,
islevsellikte ciddi bozulmalara, sosyal Davranista katilik. deisimle
etkilesimlerin ¢ok sinirli baslatilmasina ve 3 - GeBly
i digerlerinden gelen sosyal Onerilere basa ¢ikmada asini zorluk
3. seviye > , . : veya diger kisitli/tekrarlayici
. ~ . minimum diizeyde yanit verilmesine davranislar. tiim alanlarda
Onemlibir  neden olur. Ornegin, birkag kelimelik ) 3.af, tumm aan.ar
destek : islevsellige 6nemli Olciide
*  anlagilir konugmasi olan, nadiren miidahale eder. Odak
gerekiyor etkilesim baglatan ve baslattiginda, uaatia © caer, Lak veya
o sinaa, eylemi degistirmede biiylik
yalnizca ihtiyaglarini karsilamak i¢in sikinty/eiicliik
alisilmadik yaklasimlar sergileyen ve gugluK.
yalnizca ¢ok dogrudan sosyal
yaklagimlara yanit veren bir kisi
Sozlii ve sozsiiz sosyal iletisim Davranisin katiligr. desisimle
becerilerinde belirgin eksiklikler; yerinde 4 g1, deglsim
o basa ¢ikma zorlugu veya diger
i powckicgigpllc sog@ sosygl kisitli/tekrarlayict davraniglar
Seviye 2 bozukluklar; sosyal etkilesimlerin sinirlt siradan bir gézylernci icin yar
"Onemli bir  baslatilmasi; ve digerlerinden gelen sosyal . e s
destese tekliflere azaltilmis veya anormal tepkiler. yeterince stk gorulir ve gesitli
ihti y Ornegin, basit ciimleler konusan baglamlarda islevsellige
ithtiyag var" ) ) s
etkilesimi dar 6zel ilgi alanlariyla sinirh ‘renlf;i;};a(lle :cid;r.rrg)c(llak :/kel ﬁl
olan ve belirgin sekilde tuhaf sozsiiz VZ Veva Zegrlsuk edes
iletisim kuran bir kisi. y '
Yerinde destekler olmadan, sosyal
iletisimdeki eksiklikler gézle goriiliir U
bozulmalara neden olur. Sosyal ?fr?mslmbka};hgléb"Veya
etkilesimleri baglatmada zorluk ve ; ?eas:ﬁi Ele gﬁeﬁi ?51 fde
Seviye 1 baskalarinin sosyal tekliflerine atipik veya rfl"(;]ahalg J lcu
basarisiz tepkilerin agik 6rnekleri. Sosyal uaana’eye neden olur,
"Destek o o o Aktiviteler arasinda gegis
etkilesimlere olan ilgi azalmis gibi apmada zorluk
gerekli goriinebilir. Ornegin, tam ciimlelerle yap '

konusabilen ve iletisim kurabilen ancak
baskalariyla karsilikl1 konusmasi basarisiz
olan ve arkadas edinme girisimleri tuhaf
ve genellikle basarisiz olan bir kisi.

Organizasyon ve planlama
sorunlart bagimsizligi
engeller.

Otizm spektrum bozuklugunda nadiren etkilesim baglatan ve baslattiginda da yalnizca

ihtiyaglarimi karsilamak i¢in alisilmadik yaklasimlarda bulunan ve yalnizca ¢ok dogrudan
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sosyal yaklasimlara yanit veren, anlasilir birka¢ kelimelik konusmasi olan bir ¢ocugun

degerlendirilmesi gerekir (Frazier, Youngstrom, Speer, 2012).

Davranista esnek olmama, degisimle basa c¢ikmada asir1 zorluk veya diger
kisitli/tekrarlayan davraniglar tiim alanlardaki islevselligi belirgin sekilde engeller.
‘Onemli dlgiide destek gerektiren’ ikinci diizeyde sozlii ve sdzsiiz sosyal iletisim
becerilerinde belirgin eksiklikler; destekler mevcut olsa bile belirgin sosyal bozukluklar;
sosyal etkilesimlerin sinirli baslatilmasi ve baskalarindan gelen sosyal girisimlere az veya
anormal tepkiler goriilebilir. Basit ciimlelerle konusan, etkilesimi dar 6zel ilgi alanlariyla
smirli olan ve sozsiiz iletisimi belirgin sekilde tuhaf olan bir ¢ocugun 6nemli Ol¢iide

desteklenmesi gerekir (Ozdemir vd., 2014).

Davranis esnekligi, degisimle basa c¢ikma zorlugu veya diger kisitli/tekrarlayan
davraniglar, siradan bir gozlemci i¢in bariz olacak kadar sik goriiliir ve ¢esitli baglamlarda
islevselligi engeller. Destekler olmadan, sosyal iletisimdeki eksiklikler gozle goriiliir
bozukluklara neden olur. Sosyal etkilesimleri baslatmada giicliik ve baskalarinin sosyal
girisimlerine atipik veya basarisiz yanit vermenin agik Ornekleri ile birlikte sosyal
etkilesimlere olan ilgi azalmis gibi gortilebilir. Tam ciimlelerle konusabilen ve iletisim
kurabilen ancak baskalariyla gidip gelen konusmalar1 ve arkadas edinme girisimleri tuhaf,
tipik olarak basarisiz olan bir ¢ocugun desteklenmesi gerekir (Matson, Kozlowski &
Hattier, 2012).

Davranis esnekliginin olmamasi, bir veya daha fazla baglamda islevsellikte dnemli bir
engele neden olur. Bu durumlarin dikkatle degerlendirilmesi ve otizmin siddetine gore
disiplinler arasi bir midahale planlamasinin yapilmas: gerekmektedir (Frazier,
Youngstrom, Speer, 2012; Ozdemir vd., 2014). Otizmin olusmasini tetikleyen ve

belirtilerin siddetini etkileyen gevresel faktorler Sekil 2°de 6zetlenmistir.
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Dogum oncesi maruz kalma Dogum sonrasi maruz kalma
Cevresel toksinler ) Yasam stili faktorleri )
(Agir metaller, bocek oldiiriicii ilaglar..) (Bebek besleme stilleri, Stres, Dogum

\ 4 sekli vb..) )
immun bozukluklar
Otoimmun hastaliklar ( Asillama )
(Diyabet, Romatoid artrit, Sistemik (Uygunsuz as1 yonetimi, immun
Lupus eritematozus, Psoriazis...) o5 \_sistemde sorun varken asilama...) P,
: ( Yetersizlikler/Gelisim bozuklugu
Ilaqlar (Zehirlenme, metabolizma ve immun

(Antidepresanlar, Thalidomid vb..) sistem hastaliklar....)

) Barsak-emilim ( Kimyasallar ve ilaglar

Enfeksiyonlar bos
ozukluklar . i -
(Aglr viriis ve bakteriyel hastaliklar....) \_J (Slgara, antlblyotlkler, steroitler, ..)
J N J

Diyet
(Yiiksek karbonhidrat, Cinko yetersizligi,
Yetersiz beslenme..)

Sekil 2. Otizmin olusmasini tetikleyen ve belirtilerin siddetini etkileyen ¢evresel
faktorler

Otizm spektrum bozuklugunun siddeti, bu gelisimsel degisiklikleri olusturan faktorler ile
de iligkilidir. Genetik hastaliklar, dogum ile iliskili (natal) faktorler ndroanatomik
faktorler, norokimyasal faktorler, immiin faktorler, genetik faktorler, ilaglar, cevre
faktorleri, yasam stili, agilama, gelisimsel yetersizlikler gibi primer nedenlere bagli olarak

otizm belirtilerinin siddeti de artabilmektedir (Sivamaruthi vd., 2020).

2.1.3. Otizm Spektrum Bozuklugunun Nedenleri

Otizmin goriilme sikligina gore cesitli risk etmenleri tanimlanmistir. Ama higbirinin tek
basina otizm gelismesi ve ilerlemesi i¢in yeterli olmadig: bildirilmektedir. Otizmin genel
olarak etiyolojisi agiklanirken genetik faktorler ve gevresel etkenlerden s6z edilmektedir
(Giiran, 2020). Otizm olusmasinda kalitimsal etkenlerden sz edilmektedir fakat bu
kalitsalligin kaynag: bilinemedigi belirtilmistir. Otizmin etiyolojisi lizerine en iyi sonu¢
verecek genetik c¢aligmalarin, tek yumurta ikizleri {izerinde gergeklestirilebildigi
belirtilmistir. Ama ikiz otizmli vakalarin sayisinin az olmasindan bu c¢alismanin
gerceklestirilmesi zorlasmaktadir. Otizmin ¢evresel etkenlere bagli oldugunu destekleyen
durumlarda vardir. Genetik yapisi1 birbirine cok benzeyen ikizlerde otizm olma oran1 %70
dahi olmamasi bu fikri desteklemeye 6rnektir (Isik, 2016; Mustafaoglu Cigek, 2019).
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Otizmin nedenleri incelendiginde daha ¢ok norogelisimsel bir bozukluk oldugu kabul
edilmektedir. Beyinde bulunan mekanizmalarin bozulmasi veya etkilenmesi ile olusur.
Giliniimiizde otizmin temel nedenleri alt basliklar1 genellikle; anatomik, ailesel veya
cevresel risk faktorlerinin etkili oldugu savunulmaktadir. Giinlimiizde otizm spektrum
bozuklugunun nedenleri konusunda genellikle genetik, anatomik, ailesel ve cevresel
etkenlerin etkili oldugu yoniinde goriisler savunulmaktadir (Karacar, 2016; Oksiiz, Unsal,
2018). Otizm spektrum bozuklugunun nedenleri ile ilgili yapilan ¢alismalarda genetik
hasardan s6z edilmektedir. Bu yiizden genetik nedenlerden otizmin gelisebilecegi
bilinmektedir (Naz, 2019). Otizm olusmasinda genetik etkenlerin disinda ailesel etkenler,
viriisler, beyinde olusan hasar, bagisiklik sisteminde olusan hasarlar, kanin yapisindaki
bozukluklar ve ila¢ kullanimi gibi durumlarinda etkili oldugu diistiniilmektedir (Kuder &
Accardo, 2018). Bhat ve diger arastirmacilar (2014), otizm spektrum bozuklugunun
nedenlerinin  detayli incelendigi arastirmalarinda otizm nedenlerinin  genetik,
kromozomal, c¢evresel ve beyin dokusundaki sorunlardan kaynaklandigini

vurgulamaktadirlar (Sekil 3).

Sinir sisteminde
asir1 baglanti

| Genetik ve sorunlari Beyinde
kromozomlar ile 5 ; fonksiyonel
ilgili degisiklikler baglanti sorunlari
Otizmin
. olas
. . \_  nedenleri / ;
Beyinde beyaz-gri < i Cevresel
cevher yayiliminda | T Bikisder

bozulma

Sekil 3. Otizm spektrum bozuklugunun olas1 nedenleri

Otizm spektrum bozuklugunun nedenleri tam olarak bilinmese de nedenlerin
degerlendirilmenin amaci, her yetersizlikte oldugu gibi otizm spektrum bozuklugunda da
bireyin ihtiyaci olan, kendi seviyesine uygun egitim verme siirecini baglatmaktir. Cocuk

ne kadar erken tanilanirsa 0 kadar erken miidahale ve erken egitim siirecine girilmektedir
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ve eger vitamin eksikligi, barsak sorunlari gibi temel nedenler var ise miidahalelerin

¢ocugun yasam kalitesini artirabilecegi ongoriilmektedir (Gtilaldi, 2010).

2.1.4. Otizm Spektrum Bozuklugu Belirtileri

Otizm spektrum bozuklugu bulunan bebekler dokuz aylikken ¢ogu zaman isme tepki
vermezler. Aynm1 donemlerde mutlu, iizglin, kizgin, sasirmis gibi yliz ifadeleri
gostermezler. Bir yasina geldiklerinde basit etkilesimli oyunlari oynamazlar, mimik hig
kullanmazlar ya da vedalasma gibi sosyal etkilesimlerde mimikleri belirgin olmaz. Bebek
on bes aylikken oyuncagini baskasina gostermek gibi baskalariyla ilgilerini paylasan
davraniglar1 yapmaz. Cocuk yirmi dort aylikken bagkalariin incindigini veya tiziildiiglini
fark etmez. Ug yasina geldiginde diger ¢cocuklar1 fark etmez ve oyuna katilmaz (Tanguay,
Robertson & Derrick, 1998). Dort yasinda oyun sirasinda akranlariyla oynamayi tercih
etmez, ‘mis gibi’ oyunlari oynamaz. Bes yasindayken akranlarinin yaptiklar taklitleri
yapmaz, oyunlara katilmaz, sarki sdylemeyi istemez. Cocugun kisitlanmis veya

tekrarlayan davranislar veya ilgi alanlar1 dikkat ¢ceker (Tomchek & Dunn, 2007).

Otizm spektrum bozuklugu bulunan ¢ocuklarin alisilmadik goriinebilecek davranislari
veya ilgi alanlar1 vardir. Bu davraniglar veya ilgiler, otizm spektrum bozuklugunu
yalnizca sosyal iletisim ve etkilesimle ilgili sorunlarla tanimlanan kosullardan ayirir.
Otizm spektrum bozuklugu ile ilgili kisitli veya tekrarlayic1 davraniglar ve ilgi alanlari
ailenin yani sira sosyal ¢evresinin de dikkatini ¢ekecek boyutta olabilir. Kelimeleri veya
ciimleleri defalarca tekrar eder, oyuncaklarla her seferinde ayni sekilde oynar, nesnelerin
parcalarina ornegin tekerlek gibi donen boliimlerine odaklanir, kiigiik degisikliklerden
rahatsiz olur, takintili ilgileri vardir, belirli rutinleri takip eder, siirekli ellerini ¢irpar,
viicudunu sallar veya daireler ¢izerek kendi etrafinda doner, nesnelerin sesine, kokusuna,
tadina, goriiniimiine veya hissine alisilmadik tepkiler verir (Amerikan Psikiyatri Birligi,

2013; Huerta, Bishop & Duncan, 2012).

Otizm spektrum bozuklugu bulunan ¢ocuklarda ayni zamanda gecikmis dil becerileri,
gecikmis hareket becerileri, gecikmis biligsel veya Ogrenme becerileri, hiperaktif,
diirtiisel ve/veya dikkatsiz davranislar, epilepsi veya nobet bozuklugu, alisilmadik yeme
ve uyku aligkanliklari, gastrointestinal sorunlar (6rnegin, kabizlik), olagandis1 ruh hali

veya duygusal tepkiler, anksiyete, stres veya asir1 endise, korku eksikligi veya
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beklenenden daha fazla korku gibi belirtiler stk goriilmektedir (Sucuoglu, Oktem &
Akkok, 196). Otizm spektrum bozuklugu bulunan ¢ocuklar, bu davranislarin timiine veya
higbirine sahip olmayabilir, otizm diizeyine gore ¢ocuklar degerlendirilmektedir

(Tortamis Ozkaya, 2013).

Yiiksek fonksiyonlu otizm spektrum bozuklugu olan kisilerde, Rorschach testi
kullanilarak yapilan ¢alismalarda, gergegi test etme (reality testing), algi ve bilissel
islevler gibi alanlarda sorunlarin oldudu tanimlanmistir (Aggarwal & Angus, 2015: 121).
Larsen ve Mouridsen (1997) tarafindan baslangicta psikotik olarak teshis edilen ¢ocukluk
otizmi ve Asperger sendromu olan ¢ocuklarda sonuglarin izlendigi, cocukken hastaneye
yatirilan deneklerin 30 yillik takip calismasinda; smirli sayidaki bir ¢alisma grubu ile
yapilmis olsa da, otuz yillik bu izlem calismasinda, otistik bozuklugu olan kisilerin
egitim, is, ozerklik, evlilik, ¢cocuk sahibi olma, tibbi veya kurumsal yardima ihtiyag
duyma bakimindan olumsuz sonuglari oldugu ileri siiriilmektedir (Larsen & Mouridsen,
1997). Otizm spektrum bozuklugunun siirecini inceleyen calismalarda; c¢ocuklarin
toplumsal etkilesimde nitel bozulma, davranis, ilgi ve etkinliklerde sinirli, basmakalip ve
yineleyici oriintiilerinin yetiskinlikte de devam ettigi vurgulanmaktadir (Cavkaytar, 2016;
Cohen, Hesselbart, 1993; Sirin, 2015; Téret, Ozdemir, Akin Biilbiil, 2018; Zengin, Akkus
vd., 2020).

2.1.5. Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuga Sahip Ebeveynler

Ozel gereksinimli bir bireyin ailede bulunmasi, ebeveynler igin sosyal, duygusal
ekonomik yiik getirebilir. Birlesmis Milletler Engellilik ve Gelisim Raporunda 6zel
gereksinimli bir ¢ocuga uyum saglayici davranis, iletisim, 6z bakim, evde yasam, sosyal
beceriler, toplulukla iletisim, 6z-yonelim, saglik ve yasam alanlarindaki bir dizi giinliik
sosyal ve pratik beceriler 6zel gereksinimli bireyin aileye katilmasinin ardindan degisim

olustugu bildirilmektedir (Disability and Development Report, 2019).

Ozel gereksinimli bir bireye sahip olmakla ilgili bircok duygu yasanmaktadir. Nitta ve
diger arastirmacilar (2005), 6zel gereksinimli bireyin aileye katilmasmin ardindan
yasanan duygularin sabit olmadigini, zamanla degisen duygular yasandigin
belirtmektedirler. Ellis ve diger arastirmacilar (2002) gelisimsel yetersizligi olan

cocuklarin ailelerinde durumsal degiskenlerle ilgili olarak kendi beyan ettikleri
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ihtiyaclarin degerlendirilmesi ve karsilastirilmasi konulu arastirmalarinda; ebeveynlerin
baslangigta keder veya umutsuzluk yasadigini, ancak zamanla 6zel gereksinimli bireyi
kabullenme siirecinin yasandiginm1 ve bu duygularin genellikle sevgi ve gili¢ iceren

duygulara doniistiigiinii belirtmektedirler.

Otizm spektrum bozuklugu bulunan ¢ocuklarin ebeveynleri, cocuklari i¢in umutlarinin ve
hayallerinin kaybi sonucunda depresif duygular yasayabilmektedir. Sevilen birinin
kaybiyla bas etmek zorunda kalan ailelerde oldugu gibi, 6zel gereksinimli ¢ocuklarin
aileleri de yas siireci asamalarin1 kapsayan duygu durumlarini yasayabilirler. Bu durumlar
mutlaka diizenli bir sirayla gergeklesmez ve bir ailenin ¢ocugu dnemli kilometre taglar
veya gecisler yasadiginda kendilerini tekrar edebilirler. Bazi ebeveynler, 06zel
gereksinimli bir ¢ocuk yetistirmenin inis ve c¢ikislariyla karsi karsiya kaldiklar igin
hayatlarinda genellikle duygusal calkalanmalar yasarlar. Profesyonel aile danismanligi
hizmeti verenler duyarli davranmali ve ailenin kederinin, ailenin deneyimlerinde nasil bir

rol oynayabileceginin farkina varmalidirlar (Emerson, 2006).

Ailenin gegmisinde otizm spektrum bozuklugu olmasi, otizm spektrum bozuklugu olan
bir ¢cocuga sahip olma olasiligini artirmaktadir. Ailede otizm spektrum bozuklugu olan
bir ¢ocuk varsa, aile bireylerinin diger ailelere gore daha fazla stres yasayabildigi
belirtilmektedir (Cengelci, 2009). Stres hayatin normal bir pargasidir, ancak otizm
spektrum bozuklugu bulunan bir ¢ocugu olan aileler genellikle ¢cok daha fazla stres
yasamaktadirlar. Bu aileler otizmli bir ¢ocukla giinliik hayat1 yonetmekte zorlanmakta,
cocuktaki farkli davraniglar1 yonetmede sorun yasamakta, otizmli cocuklarinin gliven ve
olumlu bir 6z imaj olusturmasina nasil yardimci olacaklarindan emin olamamakta,
cocuklarina bakim verirken bir molaya ihtiyaclart oldugunda nasil dinleneceklerini

bilmemektedirler (Esentiirk & Yarimkaya, 2020; Giilsen vd., 2020).

Otizm tanili bir ¢ocukla yasayan ailenin basa ¢ikmakta giiclik ¢ektigi durumlar
olabilmektedir. Bakim yiikiiniin olusturdugu ve nasil bu siireci yonetecegine iliskin ¢ok
fazla stres yasamanin olumsuz bir etkisi olabilir. Her aile strese farkli sekillerde tepki
verebilir ve ifade edebilirler. McGill (2010), 6zel gereksinimli bir ¢ocugun aileye
katilmasmin ardindan ebeveynin duyguyu nasil gosterebilecegine dair ifadelere yer

vermektedir (Tablo 3).
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Tablo 3. Ozel gereksinimli cocugu olan ebeveynin duyguyu gdsterme tipleri

Duygu Ebeveynin duyguyu nasil gosterebilecegine dair drnekler

Reddetme Ebeveyn, cocugunun bir engeli/6zel gereksinimi oldugunu reddeder

Kaygi Ebeveyn tutumlarmi, degerlerini, inanglarini  ve  rutinlerini

etkileyebilecek dramatik bir degisim yasar

Korku Ebeveyn, 6zel gereksinimli ¢gocugunun belirli seyleri yapmasina izin

verme konusunda endise duyabilir ve asir1 koruyucu tutum sergiler

Depresyon  Ebeveyn kontrol edilemeyen goézyaslari, iiziintii ve umutsuzluk

duygular1 yasayabilir

Sucluluk Ebeveyn, cocugun 6zel gereksinimli olma durumu igin bir sekilde suclu

oldugunu hissedebilir

Ofke Ebeveyn 6fkesini disa vurabilir veya baska birine yonlendirebilir.

Kaynak: McGill, 2010

Ozel gereksinimli bir ¢ocugu olan ailelerin hepsi bu duygulari yasamayabilir ancak
alanyazinda bu duygularin yogun yasandigina iliskin pek ¢alisma bulunmaktadir (Bek,
Giilveren, Sen, 2012; Dogan vd., 2016; Zengin Akkus vd., 2020).

2.1.6. Otizmin Ol¢iimii ve Degerlendirilmesi

Otizm spektrum bozuklugu siklikla hayatin ilk {i¢ yilinda tanist konan ve omiir boyu
devam eden norogelisimsel bir bozukluktur. Otizm Spektrum Bozuklugunun etkili erken
tan1 ve erken tanida kullanilacak araclarin son yillarda {izerinde yogun olarak ¢alisilan
konular arasinda bulunmaktadir. Yasamin ilk yillarinda ifade edici dilin gecikmis
gelisimi, sosyal duyarliligin azalmasi, davranigsal zorluklar ve tekrarlayan davranislar
gibi birgok OSB belirtisi diger bozukluklarda ve sendromlarda da bulunabilir. Zihinsel
engelliligin varligi, ozellikle ¢ok kiiclik ¢ocuklarda, ciddi biligsel bozulma nedeniyle
sosyal katilimdaki eksikliklerin OSB'den kaynaklananlardan ayirt edilmesi gereken

durumlarda, ayirici tani siirecini daha da karmasik hale getirir (Kuder & Accardo, 2018).

22



Otizm spektrum bozuklugu tanisi, yeni yiiriimeye baslayan cocuklarda uygun sartlar
altinda, sozel ve sozel olmayan gelisim becerileri, sosyal iletisim ve etkilesim becerileri,
atipik motor ve duyusal davranislarin varligi, uyarlanabilir islevsellik diizeylerinin yani
sira dikkatli inceleme dahil olmak {izere birden fazla alandaki isleyisin

degerlendirilmesine dayanir (Denkyirah & Agbeke, 2010: 266).

Cocugun sagligi, gelisimi ve aile dykiisii dikkate alinir; kromozomal ve diger genetik
anormalliklerin yan1 sira norolojik, gérme ve isitme muayeneleri i¢in genetik tarama
yapilir. Ek olarak dikkat, baglanma ve kaygi ile ilgili konular dahil olmak {izere olas1
otizm ile birlikte goriilme olasiligi olan hastaliklarin farkinda olunmasi icin dikkatle

degerlendirme yapilmalidir (Wehman, 2011: 147).

Otizm spektrum bozuklugunda da sik goriilen yikic1 veya kendine zarar veren davraniglar
gosteren bir ¢cocukta bagka brans uzmanlariyla konstiltasyon yapilir (Morgan & Riesen,
2016). Otizm spektrum bozuklugunda, en 6nemli konularin baginda gelen erken tanilama
ve degerlendirmenin erken doénemde yapilmasi egitimin verimliliginin daha fazla
olmasini saglamaktadir (Kiling, Baglama & Akcamete, 2019: 203). Bebekler ve kiiciik
cocuklar i¢in standartlastirilmis tanisal degerlendirmeler, tanisal karar vermeyi etkileyen
bilgilendirici veriler saglasa da tani i¢in altin standart “uzman klinik goriisii” olmaya

devam etmektedir (Coskun vd., 2020: 172).

Otizm spektrum bozuklugu oldugundan siiphelenilen bebeklerin ve kiigiik ¢cocuklarin
tanisal degerlendirmesini bilgilendirmek amaciyla birgok yapilandirilmis ve yar
yapilandirilmis degerlendirmenin yani sira gozlemsel ve ebeveyn raporu Onlemleri
mevcuttur. Otizm spektrum bozuklugunun tanilanma ve degerlendirilmesinde kullanilan
O0lcme araglart “Yurtdisinda gelistirilmis olup Tiirk¢e’ye uyarlanmis araglar” ve
“Tiirkiye’de gelistirmis olan araglar” olarak iki kategoride incelenebilir. Otizm spektrum
bozuklugunun tanilanma ve degerlendirilmesinde kullanilan 6lgme araclar1 Tablo 4°de

verilmistir.
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Tablo 4. Otizmin tanilanma ve degerlendirilmesinde kullanilan 6lgme araglar

Yurtdisinda Gelistirilmis Olup Tiirkiye’de Gelistirilmis

.. ,
Tiirkce’ye Uyarlanmis Araclar Olan Araclar

e Uc Maddelik Direk Gozlemsel
Tarama

e Otistik Davranis Kontrol Listesi

e Cocukluk Cagi Otizm Derecelendirme
Olgegi e Dikkat Eksikligi ve Hiperaktivite
Bozuklugu) ve Otizm Degerlendirme

Anketi

e Egitsel Planlama igin Otizm Tarama

Araci-1l

e Degistirilmis Erken Cocukluk e Otistik Cocuklar1 Degerlendirme

Donemi Otizm Tarama Olgegi Formu

e Otizm icin Davranis Gozlem Olgegi ¢ g Spgliim Bozuklugu olan

« Gilliam Otistik Bozukluk Cocuklar i¢in Erken Sosyal Iletisim ve

. 4 Etkilesim Oloesi
Derecelendirme Olgegi tkilesim Olgegi

Bu degerlendirme prosediirlerinin sonuglari, yalnizca ayirict tan1 koymak i¢in degil, ayni
zamanda c¢ocugun benzersiz ihtiyag ve yetenekleri profiline gore uyarlanmig
bireysellestirilmis bir tedavi plani olusturmak i¢in de gereklidir (Egilson, Jakobsdottir,
Olafsoon & Leosdottir, 2017).

2.1.7. Otizm ve Aile Danismanlhigi

Otizm spektrum bozuklugu belirtileri aile tarafindan farkedilmeye baslandiktan sonra,
tan1 konana kadar gecen siire aile i¢in zor ve karmasik bir siirectir. Aile konusunda da
bahsedilecegi gibi bu donemde ve sonrasinda aileler bir¢ok farkli duygu yasar. Fakat
cocugun tant agsamasinda tanilanmasini geciktirebilecek en yaygin duygu, ailenin
cocugunun gelisiminde bir gecikme oldugunu fark ettigi halde bunu inkar etmesi, yani
gocugunun bir yetersizligi olabilecegi ihtimalini kabul edememesidir (Stainton & Besser,
1998: 59).

Otizm spektrum bozuklugu ya da 6zel gereksinimli bir ¢cocugu oldugunu 6grenen bazi
aileler ¢ocugunu bir uzmana gotirmek yerine c¢ocugundaki farkliliklarin nedenini

acikladigim1 diistindiikleri bahaneler bulmay: tercih edebilir. Bu donem ¢ok uzun
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stirdiigiinde cocugun tani alma siireciyle birlikte ihtiyaci olan egitimi almaya baglamasi

da geciktirir (Tseng & Hsu, 2018).

Otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocugun ailesinin danismanligi, otizmle yasamay1
veya aile olarak benzersiz ihtiyaclar1 birlikte karsilamayi destekleyen uygulamalardir.
Aile tiyeleriyle birlikte ¢alisirken, anlamli, tatmin edici ve tiretken bir hayata ulagsmak igin
stratejiler gelistirirken otizmin kabul edilmesi ve yasami kolaylastiran dnlemler alinmasi,

en temel agsamalardan biridir (Goepfert, Mule, Hahn, Visco & Siegel, 2015: 572).

Ozel gereksinimi olmayan bireylere ya da ailelere yonelik yapilan diger terapi veya
danismanliktan farkli uygulamalar yapilmalidir. Otizm spektrum bozuklugu bulunan bir
aileye danigsmanlik yapilirken; ilk goriismeden son goriismeye kadar amag, ¢gocugun ve
ailenin ¢cok uzun zamandir, muhtemelen hi¢ yasamamis olabilecekleri bir sekilde
anlasildiklarin1 hissetmelerini saglamak olmalidir. Otizmli bir c¢ocuk yetistiren bir
ebeveyn, bakim yiikii durumunun, ozyeterliginin, yasadigi tiim sosyal, duygusal,
ekonomik zorluklarin ger¢ekten anlagilmasini bekler. Bu beklentilerin terapotik
yaklasimla birlestirilerek, benzersiz zorluklar1 ele almak ve tatmin edici bir yasam i¢in

umut etmek icin giivenli ve anlayisli bir yaklagim gerekir (Hoffman, 1993).

Aile danigmani, otizmli bireye ve ailesine duygusal refahlarin1 gelistirme ve siireci nasil
yoneteceklerine iliskin yardim etme konusunda istekli gdriinmeli, aragtirmali ve yeni
yaklasimlar1 uygulayabilmelidir. Danisanlarin 6nemsendigini ve deger verildigini
hissetmeleri ¢ok onemlidir. Aile danismani ve otizmli bireyin ailesi birlikte dolu ve

anlamli bir yagam tasarlayabilmelidir (Krause, 2018).

Aile danismani, ayn1 zamanda stres yonetimi icin aile aktivitelerine zaman ayirmalarini,
pozitif diisiinme ve rahatlama egzersizleri yapmalarini, tiim aile tiyelerinin kendilerini iyi

hissettirecek etkinlikler yapmak i¢in zaman ayirmalarimi yonetebilir (Spain vd., 2017).
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2.2. Bakim Verme Yiikii
2.2.1. Bakim Verme Yukua Kavrami

Bakim verme; tek bir yardim ¢esidi ile sinirli olmayip, emosyonel destek, fiziksel ya da
maddi destek vermeyi kapsamaktadir (Manor-Binyamini, 2011: 610). Ayn1 zamanda
bakim verme yiikii saglik bakimin1 ve bireyin aldigi bazi sosyal hizmetleri koordine etme,
rutin ilag¢ alimi, tedavisi, izleme gibi saglik bakimini; yikanma, beslenme, tuvalete gitme,
giyinme gibi kisisel bakimini; ulasim, aligveris, kiiclik ev islerini yapma, para yonetimi,
maddi yardim ve ayn1 evi paylasma gibi yasamsal destekleri de kapsamaktadir. Bakim
veren birey bedensel engeli olan veya hastalik gibi nedenlerle sagligi bozulan kisinin
bakimindan sorumludur. Bakim veren birey; giinliilk yasam aktivitelerini yaparken
zorlanan veya tek basina yapamayan biri i¢in sosyal, fiziksel yiikleri tistlenen birey olarak
degerlendirilmektedir (Zhang, 2013: 1204).

Zarit, Reever ve Bach-Peterson (1980) yiik kavramini: “bakim verenlerin fiziksel
sagliklarini, sosyal yasamlarini, duygusal ve finansal durumlarini etkileyen bir algisal
olgii” olarak ifade etmistir. Ozel gereksinimli bir bireye bakmanin birgok aile iiyesi i¢in
kiilfetli ve stresli oldugunu destekleyen pek ¢ok arastirma vardir (Divan vd., 2012; Giallo
vd., 2013). Ozel gereksinimleri olan kisilerin ailelerine bakan kisilerin yiik duygusu
yasadiklarini ve genellikle ruh sagligi uzmanlarindan yetersiz yardim aldiklarini gosteren
arastirmalar bulunmaktadir (Giallo vd., 2013; Torres vd., 2012). Bakim veren bireyler
0zel gereksinimi olan kisilere duygusal destek saglamakta ve gerektiginde fiziksel
ithtiyaglarimi karsilamaktadirlar. Bu uygulamalar sirasinda bakim verenler sevdiklerine
eslik etmekten keyif alirken maddi ve manevi sorunlarla karsilasabilmektedir (Zarit vd.,

1980).

Bakim veren ylikiiniin artmasi sonucunda bakim veren bireyler yorgunluk, uyku
yoksunlugu, kisisel bakim i¢in yetersiz zaman, dikkat eksikligi, sikinti, depresyon,
aglama istegi, konugmak istememe, korku, umutsuzluk, sosyal iliskilerde azalma ve

bakimda bozulma yasamaktadirlar (Vogan vd., 2014: 556).
2.2.2. Otizm Spektrum Bozuklugunda Ebeveynlerin Bakim Yiikii

Bakim veren bireylerin karsilastiklar1 bakim verme gii¢liigii, bakim veren kisinin verdigi

bakimdan kendi hayatinin etkilenmesi olarak tanimlanabilmektedir. Otizm spektrum
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bozukluguna sahip kisilere bakim veren bireyler fiziksel, duygusal, sosyal, ekonomik ve
is alanlarinda ¢ok fazla zorluk yasamaktadirlar (Giallo, Wood, Jellett & Porter, 2013).

Otizm spektrum bozuklugu tanili bireylere yonelik danismanlik hizmetlerinin sunulmasi
hem bireyin hem de bakim verenlerin yasam tarzinda degisiklikler yapilmasi, ailede
ozellikle bakim veren bireylerin yiikiinii azaltabilir (Bayoumi, 2014; Raina vd., 2004) ve
psikolojik dayaniklilik diizeylerini artirabilir (Rajan, Srikrishna & Romate, 2018: 299).

Otizm spektrum bozuklugu olan bireylere bakim veren kisilerin genellikle anneleri
oldugu gozlenmektedir. Kronik bir rahatsizlik olan otizm spektrum bozuklugu, ailelerde
psikolojik sorunlar, duygusal sikintilar, fiziksel hastaliklar, ailelerin dagilmasz, iliskilerin
bozulmasini, sosyal hayatin azalmasin1 ve ekonomik problemlerin goriilmesine neden
olmaktadir. Bakim yiikiiniin tistlenmesi aninda ailelerde ekonomik, psikolojik, sosyal ve

fiziksel problemler yagsandigi goriilmektedir (Nagaraju ve Wilson, 2013: 54).

Bayoumi (2014) yaptig1 arastirmada annelerin yarisindan fazlasinda, otizm spektrum
bozuklugu olan bir ¢ocuk yetistirmeyle ilgili zorluklarla karsilastiklarinda hayattan zevk
alma yeteneklerinin azaldigimi bildirmektedir. Cadman ve diger aragtirmacilar (2012)
diisiik sosyal destek diizeyini, annelerde depresyon ve anksiyetenin en gii¢lii yordayicisi
olarak tanimlamiglardir.Bakim veren yiikii ile ilgili faktorler, otizm spektrum bozuklugu
tanil1 bireyleri 6nemli oranda etkilemektedir. Otizm spektrum bozuklugu semptomlari
olan ¢ocugun semptomlarinin siddeti, bakim verenin yasam sorunlarinin sayisi ve bakim
verenin aldig1 destegin diisiikliigii otizm spektrum bozuklugu tanili gocuga bakim veren
bireylerin yasam kalitesini, Ozyeterlik algilarini, ekonomik, duygusal ve sosyal

durumlarini etkilemektedir (Toonsiri, Sunsern & Lawand, 2011: 63).

Bakim veren bireylerin stresi, bu bireyleri profesyonel ve resmi olmayan destege
ulasmaya tesvik ederek de hafifletilebilir. Bu nedenle, tiim DSO(Diinya Saglik Orgiitii)
bolgelerinden uzmanlar ve bakict dernekleri; otizmli bireylere bakim verenlerin bakim
yiiklerinden elde edilen bulgular dikkate aliarak, Diinya Saglik Orgiitii Bakici Becerileri
Egitimi (WHO-CST) programi olusturulmustur. Otizmli ¢ocuga bakim veren bireyleri
desteklemek i¢in ebeveynleri temel alan bir program olarak gelistirilmistir. WHO-CST
programinda, diisiik ve orta gelirli lilkelerde zihinsel ya da ndrolojik bozukluklara yonelik
bakimi artirmak i¢in once yerel uzmanlarin DSO uzmanlan tarafindan egitilmeleri
saglanmistir. Daha sonra aile danismanlari, sosyal hizmet gérevlileri, 6gretmenler, topluluk

liderleri ve
27



bakim veren bireyler gibi uzman olmayan kolaylastirict bireyler, otizm spektrum
bozuklugu olan 2 ila 9 yas arasi ¢ocuklara bakim verenleri egitmek i¢in egitilmislerdir.
Bu program; dokuz grup seansindan ve ii¢ ev ziyaretinden olusmaktadir. Egitimlerin
tiimil, 6grenmeyi ve gelismeyi tesvik etme firsatlar1 olarak "ev" ve "oyun rutinleri"
sirasinda bakim veren bireyler ve otizmli ¢ocuklar arasindaki oyun yoluyla paylasilan
etkinliklerin kullanimina dayanmaktadir. Egitilen kolaylastiricilar daha sonra profesyonel
aile damismanlar1 ya da psikoterapistlerle gorev paylasiminda bulunmaktadirlar ve
bakicilara cocuklarini iletisim ve oyunla mesgul etmeyi, uyumlu davraniglari ve
O0grenmeyi tesvik etmeyi ve zorlayici davranislar1 azaltmayi 6gretmek i¢in onlari temel

beceri ve bilgilerle donatmaktadirlar (World Health Organisation, 2022).

Otizm spektrum bozuklugu gibi 6zel gereksinimi bulunan bireylere yonelik olarak uygun
destek yapilmadiginda, kosullar genellikle bu ¢ocuklarin baskalarinin dogal karsiladigi
egitimsel ve sosyal firsatlardan yararlanma yeteneklerini sinirlamaktadir. Otizm spektrum
bozuklugu olan ¢ocuklar genellikle okula erisimleri reddedilir ve siddet, ihmal ve diger
istismar bigimlerine maruz kalma olasiliklar1 daha yiiksektir. Al-Kandari ve diger
arastirmacilar (2017) tarafindan yapilan Kuveyt'te otzm spektrum bozuklugu olan
cocuklarin annelerinin sosyal destegi ve basa ¢ikma stratejileri konulu arastirmada;
otizmli ¢ocuga bakim verenlerin damgalandigi, izole edildigi ve yoksul oldugu
belirtilmistir. Gelisimsel yetersizligi olan cogu ¢ocuk ve ailenin ihtiyag duyduklari bakim

ve destege erisemedikleri soylenebilir.

Otizm spektrum bozuklugu olan ¢cocuklara bakim vermek stresli bir siirectir ve ebeveynler
zaman zaman profesyonel destege ihtiya¢ duyarlar. Genellikle anneler ¢ocuklart ile ¢ok
daha fazla ilgili ve sorumlulugun biiyiik bir kismini istlenirler. Yapilan bazi aragtirmalar,
tipik gelisim gosteren g¢ocuklara bakim veren annelere kiyasla otizmli ¢ocuga bakim
verenler arasinda daha yiiksek stres, daha az refah ve depresyon ve anksiyete gibi daha
fazla psikiyatrik hastalik bildirmistir (Akmanis, 2010; Eisenhower, 2005; Papadopoulos,
2021).

Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin ebeveynlerinde bakim verme ytikii/sikintisi
ile iliskili gesitli psikolojik veya hastalikla 1lgili faktorler incelenmistir. Bu ¢aligmalarin
¢ogu, anne/ebeveyn stresi, uyumsuz davranis ve diisiik sosyal destek arasindaki iligkiyi

vurgulamistir (Inci & Erdem, 2008; Orsmond, 2006; Phelps, 2009). Ayrica, daha yiiksek
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bakim verme yiikii/anne sikintisi, ebeveynin yiiksek diizeyde ifade ettigi duygu ile
iligkilendirilmistir (Sivberg, 2002).

Sadece otizm spektrum bozuklugu olan c¢ocuklarda degil ayni zamanda gelisimsel
yetersizligi olan tim cocuklara bakim veren bireyler icin ebeveynlik programlari,
Ozgiivenlerini ve ebeveynlik becerilerini artirmada 6zellikle faydali olabilir. Ayrica hem
bakim veren bireyler hem de ¢ocuklarin refahinin iyilesmesine yol agabilir (Stuart &

McGrew, 2009).
2.2.3. Bakim Verme Yiikiinii Etkileyen Faktorler

Otizm spektrum bozukluguna sahip kisilere bakim veren bireyler fiziksel, duygusal,
sosyal, ekonomik ve is alanlarinda ¢ok fazla zorluk yasamaktadirlar (Nikmat, Ahmad &
Oon, 2008: 65). Bakim verme, bakim veren kisinin sagligin1 ve iyilik halini olumsuz
yonde etkilemektedir. Bakim verilen kisinin siirekli olarak bakim vermeye duydugu, asla
bitmeyen ihtiyaglar1 nedeniyle bakim veren kiside yorgunluk, bitkinlik gibi fiziksel

sorunlar goriilmektedir.

Bakim verenin ve aile iiyelerinin giinliik diizenlerinin etkilenmesi, yasam aktivitelerinin
kisitlanmasi, aile iginde catisma ve sorunlara yol acabilmektedir. Ozellikle bakim
verenler fiziksel, duygusal, sosyal ve ekonomik giigliiklerle kars1 karsiya kalmaktadir.
Devamli olarak bakim vermekten kaynaklanan fiziksel bitkinlik hali ve bakim veren
kisinin sagliginin kotiilesmesi, depresyon ve kaygida artis olmaktadir. Depresyon ve
kaygida ki artis da bakim veren kisideki eskide kalmis unutulmus ¢atismalarin, hayal
kirikliklarinin yeniden giin yiiziine ¢ikmasini ve bu nedenle psikolojik sorunlarin ortaya

¢ikmasina neden olmaktadir (Raina vd., 2004).

Bakim verme yiikii tizerinde en fazla etkiye sahip olan faktorler, bakim verenlerin saglik
durumunun kétii olmasi, bakim alanlarin davranis sorunlari, dogrudan bakim aktiviteleri
saglama sikligiin yiiksek olmasi, bakim alan kisinin bakimi i¢in harcanan zamanin fazla
olmas1 ve yiiksek bakim diizeyidir. Sosyal destek, fiziksel ve aragsal yardim, tutum
aktarimi, kaynak ve bilgi paylasimi, duygusal ve psikolojik destegi i¢eren ¢ok boyutlu bir
yap1 olarak bakim ytikiinii etkiler (Boztepe vd., 2019).

Otizmli cocugu olan annelerin yetersiz sosyal destegi ile stres arasindaki iligki literatiirde

desteklenmistir. Diisiik algilanan sosyal destek, yiiksek oranda tekrarlayici davranis ve
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diistik uyumlu davranigla birlikte, otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip
olmanin olumlu veya olumsuz yonde algilanmasi1 da bakim yiikiinii etkileyen 6nemli

faktorler arasindadir (Fairthorne vd., 2016: 1105).

2.2.4. Bakim Verme Yiikii ve Aile Danigmanligi

Otizm spektrum bozuklugunda sosyal ortamlarda davranissal islevselligin zarar verici
olmasi, en yaygin ve kalict zorluklardan biridir. Newschaffer ve diger aragtirmacilar
(2007) otizm spektrum bozuklugu bulunan dort ¢cocuktan birinin ayni1 zamanda yikici
davranis bozuklugu kriterlerini karsiladigini belirtmislerdir. Ayrica, davramis katiligi,
simirl ilgiler, aynilik konusunda 1srar ve duygusal diizensizlik gibi otizm spektrum
bozuklugu tanisina Ozgii semptomlar da rahatsiz edici veya sorunlu olarak
algilanabilmektedir. Bu davranis problemleri sosyal izolasyon ve dislanma acisindan
daha yiiksek risk olusturdugundan, aile danismanliginda 6zellikle davranis sorunlarini
kabullenme, psikolojik saglamlik, 6zyeterligin gli¢lendirilmesi, biligsel davranig¢ terapi
gibi yontemlerin uygulanmasinin yararli olabilecegi belirtilmektedir (Epp & Dobson,

2010; Hayes, 2004: 641).

Ozel gereksinimli bir bireye bakim veren aile bireylerinde terapotik ittifak, Bilissel
Davranis¢1 Terapi dahil olmak tizere tiim psikoterapilerde temel bir bilesendir (Beck ve
Dozois, 2011: 399). Ozel cocuklarin ebeveynleri cocuk ve sosyal gevreyle iliskileri
kolaylastirmak i¢in aile danismanlarindan bilgilendirme, destekleme, sicaklik ve kosulsuz
olumlu saygi1 gibi iyi kisilerarasi becerilerin temel oldugu bir danigmanlik siirecine ihtiyag

duyarlar (Normann, Emmerik & Morina, 2014: 405).

Danismanin yaninda otizmli ¢ocugun aile bireylerinin rahat olmalari, en derindeki
diisiince ve inanglarimi aciga ¢ikarmalart 6nemlidir. Bu nedenle, danigman-danisan
arasinda 1iyi bir iliski kurmak ¢ok 6nemlidir. Bununla birlikte, basarili bir danismanlik
siireci sonucu icin gerekli ancak yeterli olmayan bir kosul olarak goriilmektedir. Ozel
gereksinim durumu ebeveynler i¢in sosyal, duygusal, ekonomik anlamda zorlayicidir ve
danismanlik hedeflerinin karsilikli olarak anlasilmasi, sokratik soru tekniginin iyi
uygulanarak aile bireylerinin duygular1 ve beklentilerinin net sekilde belirlenmesi,

isbirlikei bir ¢aligma ittifaki olusturulmasi gerkir (Overholser, 2011: 63).
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Otizm spektrum bozuklugu bulunan ve sosyal ortamlarda davranig sorunlari yasayan bir
bireye bakim veren ebeveynlere danismanlikta temel amac; duygulari, diisiinceleri ve
davraniglar1 arasindaki iligkilerin karsiliklt dogasini 6gretmektir. Bazi durumlarda temel
beceri olarak 'maruz birakma egzersizleri' 6nerilebilir. Maruz birakma egzersizlerinin
amaci, bakim verme yiikii ya da 6zyetersizlikten dolay1 olumsuz duygular yasayan bireyi
ilgili duyguyu uyandiran durumlara danismanin gézetiminde maruz birakarak, ebeveynin
0 anda yasadig1 duygusal deneyimlerini ifade etme/konusma/itiraf etme becerisini ortaya
cikarmaktir. Duygusal deneyim egzersizleri tipik olarak en az yogun olandan en yogun
olana kadar degismelidir. Danismanin potansiyel kacinma veya giivenlik davranislarini
belirleyebilmesi igin ebeveynler her bir durumu tam olarak deneyimlemeye tesvik edilir

(Linehan & Koerner, 2012).

Uygun bir danigmanlik/rehberlik ve yonlendirme yapilmadiginda otizm spektrum
bozuklugu ile iliskili davranissal, biligsel bozukluklar ya da giinliik yasam becerilerinde
yetersizlik gibi islevsellikte giicliikleri siddetlendirebilir ve uzun vadeli 6nemli sorunlara
yol agabilir. Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarda davramigsal ve biligsel
bozukluklar, ebeveyn stresi ve ebeveyn-¢ocuk etkilesimleri dahil olmak fiizere aile
isleyisine de etki edebilir (Frolli vd., 2021). Bu nedenle aile bireylerinin konusmalarina
firsat verildigi bir ortam olusturulmasi, duygularimi ifade etme becerilerinin
gelistirilmesini igeren bir danismanlik verilmesi 6nemlidir (Tee & Kazantzis, 2011: 53).
Otizm spektrum bozuklugu olan bir bireye bakim verme yiikiiniin fazla olduguna iliskin
yapilan arastirmalarda (Ceco & Cakin Memik, 2017; Larsson vd., 2004; Rogers &
Vismara, 2008), sadece otizmli bireye degil ayn1 zamanda aile bireylerinin hepsine

yonelik danigmanlik hizmetinin gerektigi yoniinde oneriler de sunulmaktadir.

Otizm spektrum bozuklugu tanili gocugu olan ebeveynlerin ¢ogu, ¢ocuklarina karsi nasil
davranacaklarint ve c¢ocuklarmin kendi yasantilarini ne yodnde etkileyecegini
bilememenin endisesini tagimaktadir. Ailelerin ve 6zellikle annelerin profesyonel destege
ihtiyag duymalarina karsin, yeterli danigsmanlik hizmeti alamadiklarin1 belirten
arastirmalar vardir (Karlin vd., 2013; Muratori vd., 2016). Ayrica otizmli ¢ocuklarin
ebeveynleri, tipik gelisim gosteren bireylerin ebeveynlerinden daha fazla bakim yiikii
hissetmektedirler. Ebeveynler ruh saglig: ¢alisanlarindan kendilerini iyi dinlemelerini ve
cocuklarinin tedavileri siirecinde alinacak her kararin paylagilmasini ve kendilerine pratik

yardimlar sunulmasini beklemektedirler (Tungel, 2017).
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Ebeveynlerin sahip olduklari bakim veren yiikii; teshis sonrasi gecen siireden, evdeki
baska bakim vermesi gereken birey sayisindan, bakim verenin giin igerisinde bakim
uygulamalar1 ile gecirdigi zamandan, otizm spektrum bozuklugu olan bireyin iletisimdeki
yetersizlik diizeyinden, tekrarlayan tuhaf davramislarin yogunlugundan ve bakim
verenlerin psikolojik saglamlik ya da depresyon diizeylerinden de etkilenebilmektedir
(Sanders & Woolley, 2005; Top, 2009). Bakim vericilerin algiladiklar1 bakim veren
yiikiiniin diizeyi arttik¢a, ruh saghigi ¢alisanlarina yonelik bildirilen belirti sayilar fazla
olmakta ve bildirilen islevsellikte azalmanin da algilanan bakim veren yiikiiniin ytliksek

olusuyla ilgili oldugu goézlenmektedir (Wolf vd., 1989).

Otizm spektrum bozuklugu bulunan bir bireye siirekli olarak bakim vermek tiikenmiglik
olusturabilir ve bakim veren bireylerin tutumlarinin sefkatli, hosgdriilii, sevecen ya da
olumlu diisiinen bir yap1 yerine ilgisiz, dtkeli, tahammiilsiiz, sefkatsiz bir tutuma dogru
degisiklik gostermelerine sebep olabilir. Birgok bakim veren ebeveyn, 6zel gereksinimli
birey ile ilgilenirken kendilerine zaman ayirdiklarinda sugluluk hissederler. Ancak bakim
veren bireyler, ihtiyag duyduklari yardimi alamazlarsa, fiziksel veya maddi olarak
yapabileceklerinden daha fazlasim1 yapmaya calisirlarsa tiikenmislik  belirtileri

yasayabilirler (Slade, 2005: 271).

Bakim veren bireye aile danismanliginda oncelikle duygularin, hayal kirikliklarinin ve
beklentilerin konusulmasi saglanmalidir. Bakim veren kisi aileden, is veya arkadas
cevresinden beklentilerini, neler hissettigini, zorlandigi durumlari, mutlu eden ve
zorlayan gelismeleri konusmalidir. Aile danismani; bakim veren bireyle gergekgi hedefler
belirlemelidir. Sorumluluklarin1 tek basina yapmamasim farkettirmeli ve yardim
alabilecegini kabul etmesini saglamalidir. Ayrica bakim veren bireyler i¢in mutlaka
kendilerine zaman ayirmalar1 gerektigi yoniinde bilgilendirme yapmalidir. Giinliik
streslerle basa ¢ikmak i¢in mizahi kullanmasi yoniinde psikoegitimin yarar1 olmaktadir.
Basa ¢ikma becerileri gelistirmenin zorluklari ve islevsel olmayan yeni stratejiler; bakim
veren bireyi tiikenmislige veya depresyona siiriikleyebilecegi konusunda nitelikli gozlem

yapilmasi onemlidir (Summermatter & Kaya, 2017).
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2.3. Ozyeterlik

2.3.1. Ozyeterlik Kavramimin Kapsami

Otizm spektrum bozuklugu olan g¢ocuklarin annelerinin, normal gelisim gosteren
cocuklarin ebeveynlerine ve diger gelisimsel bozuklugu olan ¢ocuklarin ebeveynlerine
gore daha diisiik genel saglik, daha fazla stres, daha az 6zyeterlik ve ebeveyn yeterliligine
sahip olduklar1 belirtilmektedir (Weiss vd., 2013: 1312).

Ozyeterlik, bireyin belitli performans sonuglar1 elde etmek icin gerekli davranislari
yiirlitme kapasitesine olan inancini ifade etmektedir (Tschannen-Moran & Hoy, 2007:
946). Ozyeterlik; kisinin olaylar1 etkileme ve ¢evreyi kontrol etme yetenegine duydugu
giivendir (Sharma & Nasa, 2014: 62).

'Ozyeterlik' terimi ilk kez Kanadali-Amerikal1 bir psikolog ve Stanford Universitesi'nde
profesor olan psikolog Albert Bandura tarafindan ifade edilmistir. Baglangicta bu
kavrami, olas1 durumlarla basa ¢ikmak icin gereken eylem planlarmin ne kadar iyi
uygulanabilecegine dair kisisel bir yargi olarak tanimlamistir (Hoy & Miskel, 2008: 39).
Ozyeterlik, kisinin olasi1 durumlarda bir eylem planmi ne kadar iyi uygulayabilecegini
belirleyen belirli inang dizisidir (Beattie vd., 2016). Daha basit bir ifadeyle 6z-yeterlik,
kisinin belirli bir durumda basaril olabilecegine olan inancidir. Ozyeterlik ayn1 zamanda
kararlilik ve azmi de igermektedir. Kisinin hedeflere ulasmak i¢in dogustan gelen
yeteneklerin kullanilmasina miidahale edecek engellerin iistesinden gelmesine yardimci
olan bir beceridir (Wheatley, 2005: 748). Deneyimlerin psikososyal faktorlerin 6neminin

vurgulandig1 6zyeterlik diyagrami Sekil 4°de verilmistir.

Dolayh deneyimler
ikna becerileri
Psikososyal geri
doniitler

Sekil 4. Ozyeterlik olusum diyagrami

5 ) Davranis
Oz yeterlik

&
Performans
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Sekil 4‘de 6zyeterlik ile iliskili olarak bir kisinin 6z-yeterlik duygusunun motivasyon,
refah ve kisisel basarinin temelini olusturabildigi 6zetlenmektedir. Insanlarin
yeterliliklerine olan inanglari, (i) deneyimleri, (ii) dolayli deneyimler, (iii) ikna becerileri
ve (iv) psikososyal geri doniit olarak degerlendirilebilecek duygusal durumlar dahil
olmak iizere dort temel etki kaynagi tarafindan gelistirilmektedir. Yiiksek 6z yeterliligin,
zorluklara ve strese karsi dayaniklilik, saglikli yasam tarzi aligkanliklari, artan ¢aligan
performansi ve egitim basaris1 gibi gilinlilk hayata ¢ok sayida faydasi vardir (Mcloed,
2023).

Albert Bandura (2006, insanlarin deneyimleri ve basariya olan inanglar ile kendilerine
dair inanglarinin, yapacaklari performans tiirlerini ve istlenecekleri risk miktarini
belirledigini savunmaktadir. Bir kisinin belirli bir davranisi etkili bir sekilde
gerceklestirip uygulayamayacagina dair giivenini tanimlamak igin 6z-yeterlik terimini
kullanmigtir. Bandura ayni1 zamanda 6zyeterligin davranis iizerinde giiglii bir etkiye sahip
oldugunu belirtmektedir. Ozyeterligi diisiik olan bir 6grenci sinava calismayabilir ¢iinkii
bunun kendisine bir fayda saglayacagina inanmaz. Giiglii bir 6zyeterlik duygusu,
bireylerin kendi yasamlarinin durumunu etkileme ve hatta yaratma konusunda kendilerini
Ozglr hissetmelerine olanak tanir. Ayrica bireyin durumu ele alma konusunda algilanan

0z yeterliligi, durumu kontrol edebilecegine dair algisini artirir (Bandura, 2006: 164).

Insan davramginda ozyeterliligin géreceli ve bilingli farkindalik ile iliskili rolii, bu

ilkelerin gelistirildigi dort kaynagin aragtirilmasi yoluyla yapilabilir.

[ Oz yeterliligin en ikna edici kaynag, kisinin deneyimlerinin sonucunun veya amagl
performansinin sonucudur. Temel olarak birey, faaliyetlerinin etkilerini 6lger ve bu etkiyi

yorumlar; bu beceri, yeterlik inancinin olugsmasina yardimet1 olur.

[ Yeterlilik bilgisinin ikinci kaynagi, baskalarimin etkinliklerinin yarattig: etkilere iliskin
cesitli deneyimler, kisinin dahil oldugu cesitli deneyimler ve diger kisilerle yapilan sosyal
karsilagtirmalardir. Akran modellemeyle birlikte bu degerlendirmeler, beceriye iliskin 6z

algilarin gelistirilmesinde giiclii etkiler yaratabilir.

[ Ugiincii kaynak olarak birey de sozlii tesvikler sonucunda dzyeterlik inanglari yaratir.
Ikna etme becerisi olanlar kendi yeteneklerine olan inancim gelistirirken ayn1 zamanda

hedeflenen basarilarinin ulasilabilir oldugunu gorebilir; bu da 6zyeterligi artirir.
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[0 Kaygi, duygu, stres, ruh hali ve yorgunluk gibi fizyolojik durumlar da 6zyeterlik
inanglart hakkinda bilgi saglar. Bandura, insanlarin dncelikle kendilerinin yarattig psisik
cevreyle yasadiklarini belirtmistir (Holland vd., 2006: 287-289).

2.3.2. Ozyeterlik Siireglerinin Gelisimi

Bir ige kars1 bireyin sahip oldugu 6z yeterlik ne kadar yiiksek ise o iste ulasacag: basari
ve doyumda o kadar yiiksek olmaktadir (Alpaslan vd., 2019: 354). Bu nedenle bireyin
gelisim siirecinde 6zyeterlik gelisiminin ele alinmas1 6nemlidir. Yeterlilige iliskin 6z
inanglarin insan isleyisini etkiledigi dort ana psikolojik siire¢ lizerine pek ¢ok arastirma
gosterilmistir (Demirel, 2013; Oncii, 2015; Skorunka, 2009; Senol Durak ve Fisiloglu,
2007; Ustiindag, 2014).

a) Bilissel Siirecler: Ozyeterlik inanglarmin bilissel siiregler {izerindeki etkileri cesitli
bicimlerde olabilir. Biiylik oOlgiide amagli olan insan davranisi, degerli amaglari
somutlastiran  Ongoriiyle diizenlenir. Kisisel hedef belirleme, yeteneklerin 06z
degerlendirmesinden etkilenir. Ozyeterlik ne kadar giicliiyse, bireylerin kendileri i¢in
belirledikleri hedefler de o kadar yiiksek olur ve onlara karsi sorumluluklar: da o kadar

saglam olur (Senol Durak ve Fisiloglu, 2007).

b) Motivasyon Siiregleri: Yeterlilige iliskin 6z inanglar, duygu ve diislincelerin 6z
diizenlemesinde 6nemli bir rol oynar. Cogu insan motivasyonu biligsel olarak iretir.
Bireyler kendilerini motive eder ve ongoriilerini uygulayarak faaliyetlerini dnceden
tahmin ederek yonlendirirler. Bu sayede potansiyel faaliyetlerin olasi riskli sonuglarini
onlerler. Kendileri igin hedefler belirlerler ve gelecekleri ger¢eklestirmek i¢in tasarlanmis

eylem planlarini planlarlar (Dogan, 1999).

c)Duygusal Siire¢ler: Bireyin basa ¢ikma yeteneklerine olan inanci, ilham diizeyinin yani
sira tehdit edici veya sorunlu durumlarda ne kadar baski ve depresyon yasayacagini da
etkiler. Stres etkenlerini kontrol altina almak ig¢in algilanan o6zyeterlilik becerileri,
kaygilarda merkezi bir rol oynar. Baskilar lizerinde kontrol sahibi olabilecegine inanan
kisiler, kaliplardan kaynaklanan rahatsiz edici seyleri akla getirmezler. Ancak tehditleri

yonetemeyeceklerine inananlar yiiksek kaygi yasarlar (Isik, 2001).

d)Se¢im Siiregleri: Bireyler kismen ¢evrelerinin iirliniidiir. Bu nedenle, kisisel yeterlik

inanglar1, kisilerin segtikleri faaliyet tiirlerini ve ortamlar1 etkileyerek hayatlarinin

35



gidisatin1 sekillendirebilir. Kisiler basa ¢ikma becerilerini astigina inandiklar1 faaliyet ve
durumlardan kagmirlar. Ancak zorlu faaliyetleri kolaylikla istlenirler ve bas
edebileceklerine inandiklar1 durumlar segerler. Insanlar yaptiklar1 segimlerle, yasam
gidisatin1 belirleyen gesitli yetenekler, ilgi alanlar1 ve sosyal aglar gelistirirler. Bireyin

sosyal ¢evresi, 0zyeterligin gelisiminde 6nemli rol oynar (Jones Nelson, 2014: 71).
2.3.3.0zyeterligin Bireylerin Davranislarindaki Etkileri

Ozyeterlik, gesitli durumlarla basa ¢ikmayla ilgili oldugundan tamamen bireyin kendi
yeteneklerine olan inanciyla ilgilidir. Ozyeterlik bireyin yasaminda biiyiik bir rol
oynayabilir; yalnizca kendi hakkinda ne hissettigini degil, ayn1 zamanda ne kadar basarili
olabilecegini de etkiler (Morgil, Secken ve Yiicel, 2004: 63). Ayn1 zamanda 6zyeterlik,
psikolojik strese kars1 6nemli bir koruyucu faktor olarak degerlendirilmektedir (Aypay,
2010: 114).

Ozyeterlik, kisinin risk davramisin1 degistirmek icin gdsterdigi cabayr ve motivasyonu
zayiflatabilecek engellere ve aksakliklara ragmen ¢abalamaya devam etme israrini etkiler.
Ayrica Ozyeterlik saglik davranisiyla dogrudan iligkili olmakla birlikte hedeflere olan
etkisi yoluyla saglik davranislarmi da dolayli olarak etkilemektedir (Oztiirk, Kirag ve
Kavuncu, 2018).

Ozyeterlik becerileri, gelecekteki durumlari ydnetmek igin gerekli eylem planlarini
organize etme ve yiirlitme konusunda kisinin yeteneklerine olan inanglar1 oldugundan
(Cetin, 2008: 102) bireylerin gelecege yonelik umut ve olaylar1 degerlendirme
becerilerini de etkilemektedir. Bireyin kendi basarili olma yetenegine olan inanci, nasil
diisiindiigli ve nasil hissettigi konusunda yeterlik becerileri 6nemli bir rol oynamaktadir
(Snyder, 2002: 251). Ayrica 6zyeterlik becerileri; bireyin diinyadaki yerini belirlemesine
yardimct olur ve hatta ne tiir hedefler belirledigini ve bu hedeflere nasil ulagsacagini
belirleyebilir (Ikiz ve Yoriik, 2013: 231). Bu dzyeterlige iliskin bilgiler bireylerin genel

davranislarini etkilemektedir.
2.3.4.0zyeterlik ile Tlgili Kuramlar

Ozyeterlilikle iliskili kuramlarin ve yaklasimlarin ¢ogu, 6zyeterlik ilkelerini ve yapilarini

igerir. Ozyeterlik, niyet ve davranmisin yakin ve dogrudan bir yordayicisidir. Ozyeterlik
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Kurami'nin temel prensibi, insanlarin yapabilecegini diisiindiikleri eylemleri
gerceklestirme olasiliklarinin  yiiksek, yapamayacaklarin1  diisiindiikleri eylemleri
gerceklestirme olasiliklarinin ise diisiik oldugunu belirtmektedir (Keskin ve Orgun,

2006). Ozyeterligi aciklayan ve farkli degiskenlerle birlestiren kuramlar vardir:

Sosyal Bilissel Kuram: Bandura’ya (2006) gore kisisel kontrol duygusu, bireyin
davramislarmin degismesini kolaylastirir. Ozyeterlik kisinin ¢evresi ve davranislari
iizerinde kontrol sahibi olma duygusuyla ilgilidir. Oz-yeterlik inanglar1, bireyin davranis
degisikliginin baslatilip baslatilmayacagini, ne kadar ¢aba harcanacagini, engeller ve
basarisizliklar karsisinda bunun ne kadar siirdiiriilecegini belirleyen bilislerdir. Oz-
yeterlik, kisinin risk davranisini degistirmek icin gosterdigi ¢abayr ve motivasyonu
zayiflatabilecek engellere ve aksakliklara ragmen ¢abalamaya devam etme 1srarini etkiler.
Ozyeterlik saglik davranisiyla dogrudan iliskili olmakla birlikte hedeflere olan etkisi
yoluyla saglik davraniglarini da dolayl olarak etkilemektedir. Ayn1 zamanda 6zyeterlik,
insanlarin tstlendikleri zorluklarin yan1 sira hedeflerini ne kadar yiiksek belirlediklerini
de etkiler (Ornegin, "Sigarayr azaltmayr diigiiniyorum" veya "Sigarayr tamamen
birakmay1 diistiniiyorum" gibi) (Redmond, 2015). Sosyal Biligsel Kurama gore; giiclii
ozyeterlige sahip bireyler engellere degil firsatlara odaklanmaktadirlar; daha zorlu

hedefleri segmektedirler (Gist & Mitchell, 1992: 184). (

Planli Davranig Kurami: Bu kurama gore niyet, davranigin en yakin belirleyicisidir.
Belirli bir niyeti etkileyen bilisler tutumlardir. Bu kuramda belirtilen algilanan davranigsal
kontrolii degerlendirmeye yonelik tipik bir madde sudur: "X'i yapmak benim igin
kolaydir." Ayni zamanda bu kuramda Ozyeterlik ve davranigsal kontrol neredeyse
esanlamli yapilar olarak goriilmektedir. Ancak Ozyeterlik daha kesin olarak kisinin

yeterliligi ve gelecekteki davraniglartyla ilgilidir (Moore & Williams, 2011: 896).

Transteorik Model Kurami: Bu kurama gore 6zyeterlik ve algilanan olumlu ve olumsuz
sonuglar temel sosyal-bilissel degiskenler olarak goriilmektedir. Kuramda, yeterligin
genellikle erken asamalarda diisiik oldugu ve bireylerin daha sonraki asamalara
gectiginde arttig1  belirtilmektedir. Transteorik model, bireyin Ozyeterliligini
degerlendirmek icin genel bir giiven puani kullanmaktadir. Olumlu durumlarda,
insanlarin belirli bir durumda sorunlu bir davranista bulunma konusunda nasil tepki

gostereceklerinin degerlendirilmesi gerektigi savunulmaktadir (Arseven, 2016).
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Saglik Eylem Siireci Yaklasimi: Bu yaklasimda (a) davranissal bir niyete yol acan niyet
oncesi motivasyon siiregleri ve (b) gergek saglik davranisina yol agan niyet sonrasi irade
siirecleri arasinda bir ayrim yapilmasi savunulmaktadir. Bu teoride; motivasyon
asamasinda, kisinin arzu edilen bir eylemi gergeklestirme yetenegine inanmasi
gerekmektedir, aksi takdirde kisi o eylemi baglatmada basarisiz olacaktir ilkesi vardir.
Sonraki irade asamasinda, kisi belirli bir saglik davranigini benimsemeye yonelik bir
egilim gelistirdikten sonra, istenen eylemin nasil gerceklestirilecegine iliskin ayrintili
talimatlara déniistiiriiliir. Ozyeterlik planlama, inisiyatif alma, davranis degisikligini

stirdiirme Ve tekrarlamalar1 yonetme siireglerini etkiler (Gergek, 2018; Scholz vd., 2002).
2.3.5.0zyeterlik ve Aile Damsmanlig1

Aile danigmanligi uygulamalarinda bireyin deneyimlerine farkli bakis agis1 kazandirmak,
bireyin 6liim, ayrilik, hastalik gibi zorlayic1 durumlarda bireylere psikolojik agidan destek
olmak temel hedeftir. Aile bireylerinin yasadiklar1 sorunlarin belirlenmesi, bireylerin
kendilerini tanimalari, ¢6ziim Onerileri gelistirilmesinde rehberlik saglanmasi ve kisilerin
birbirlerine olan davranislarinda refah ve iyilik hali saglanmasi, aile danismanliginda
temel amag olarak degerlendirilebilir (Demirbilek, 2016: 106). Kardas (2022) ergenlerde
azim, umut ve Oz-yeterligin depresyon ile iliskisi konulu c¢alismalarinda; azim
duygusunun umudu artirdigini, umudun artmasinin da 6zyeterligi arttirdigini, 6zyeterligin
artmasinin depresyonu azalttigim1 ve depresyona karst Ozyeterlik duygusunun

gelistirilmesinin koruyucu bir faktor oldugunu savunmaktadar.

Ozyeterlik teorisi, aile danismanligini igeren miidahalelerin yalmzca belirli sorunlar
c¢ozmemesi gerektigini, ayn1 zamanda insanlara sorunlar1 kendi baglarina ¢ozebilmeleri
icin gerekli becerileri ve yeterlik duygusunu saglamalar1 gerektigini 6ne siirmektedir.
Maddux (1999) “kolektif etkinligin kolektif insasinda grup dinamigi; teori, arastirma ve
uygulama” baslikli calismasinda ozyeterlik gelistirilmesinde terapi ve danigmanlik

hizmeti veren profesyonellere bes farkl: ilkenin dikkate alinmasini1 dnermektedir:

Performans géstererek deneyim kazandirmak: insanlar kendilerini zor durumlarla etkili
bir sekilde basa ¢iktiklarin1 gordiiklerinde, basarma duygular1 artar. Somut, spesifik ve
kisa vadeli hedefler, soyut, belirsiz ve uzak gelecekte belirlenen hedeflere gore daha fazla
tesvik edicidir, motivasyon saglar ve etkilidir. Spesifik hedefler, insanlarin basaril1 bir

basart igin gerekli olan spesifik davranislar1 belirlemelerine ve ne zaman basarili
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olduklarni bilmelerine olanak tanir. Ornegin, fobiler ve korkular icin en etkili
miidahaleler “rehberle birlikte basarma” yoluyla yapilir. Danismanlik seanslari sirasinda
veya seanslar arasinda “ev 6devi” olarak korkulan nesne veya durumla ilgili yasayarak-
yaparak deneyimler elde edilir. Son teknolojik gelismeler artik fobilerin ve korkularin
tedavisinde “sanal gerceklik” deneyimlerinin kullanilmasina olanak saglamaktadir.
Ormegin, Rothbaum ve diger arastirmacilar (2006) ugma korkusu tedavisinde sanal
gerceklige maruz birakma terapisi ve standart invivo (yasayarak) maruz birakma terapisi

uygulamislar ve danisanlarin beklentilerini, 6zyeterliklerini aragtirmislardir.

Dolayli yoldan yapilan deneyim: Dolayli 6grenme ve hayal giicii, yeni beceriler
O0grenmek ve bu becerilere yonelik 6z yeterliligi artirmak ic¢in aile danismanliginda
kullanilabilir. Ornegin, modelleme filmleri ve video kasetler, sosyal olarak icine kapanik
cocuklart diger ¢ocuklarla etkilesime girmeye tesvik etmek i¢in basariyla kullanilmistir.
Conger ve Keane (1981) izole edilmis veya i¢ine kapanik ¢ocuklarin tedavisinde sosyal
beceri miidahalesi konulu yaptiklar1 arastirmada filmi izleyen ¢cocugun, kendisine ¢ok
benzeyen model ¢ocugun basariyr deneyimledigini gordiigii ve kendisinin de aynm seyi
yapabilecegine inanmaya baslamasi konu edilmektedir. Performans gostererek deneyim
kazandirmak; in vivo modelleme ile (yaparak-yasayarak modelleme) fobik bireylerin
tedavisinde basartyla kullanilmistir. Oz-yeterliligi artirmak i¢in “dolayli yoldan
deneyimlerin kullanimina™ iliskin yaygin uygulanan ve mesleki olmayan Ornekler
arasinda, basarili insanlarin referanslarini igeren kilo verme reklamlar1 ve sigarayi
birakma programlar1 yer alir. Bu gorsellerden ¢ikan acik mesaj, dinleyicinin veya
okuyucunun da bu zor gorevi basarabilecegidir. Bagimlilik, obezite veya hastalik gibi
ortak bir sikintinin iistesinden gelme konusunda kisisel deneyimlerini paylasan resmi ve

gayri resmi destek gruplar1 da 6z yeterliligin arttirilmast i¢in firsatlar saglar (Mcloed,
2023).

Hayal edilen deneyim: Canli veya filme alinmis modelleri elde etmek zor olabilir, ancak
hayal giicii kolaylikla kullanilabilen bir kaynaktir. Bireyin, kendini zorluklarin iistesinden
gelirken hayal etmesi, 6zyeterligi artirmak icin kullanilabilir. Ornegin, kaygi ve korku
sorunlarinin biligsel terapisi siklikla, korkulan durumla etkili bir sekilde basa ¢ikma
goriintiileri de dahil olmak {izere, tehlike ve kaygiya iliskin gorsel goriintiilerin
degistirilmesini icerir. Hayali (gizli) modelleme, atilgan davranisi ve atilganlik igin

Ozyeterliligi artirmaya yonelik miidahalelerde basariyla kullanilmistir. Fryer ve diger
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aragtirmacilar (2023) “Gzyeterligi gelistirmede gizli modellemenin basar1 ve ilgi ile
boylamsal baglantilar1” konulu yaptiklar1 aragtirmada; 6z yeterliligin yalnizca bilginin
degil, aym1 zamanda bir 6grenme sonucu olarak bireysel ilginin gelisiminde oynadigi
kritik rol vurgulamislardir. Sistematik duyarsizlastirma ve duygu patlamasi; zor bir
durumla etkili bir sekilde basa ¢ikmayr hayal etme yetenegine dayanan geleneksel
davranigsal terapi teknikleridir (Thomas, Dowd & Broman-Fulk, 2021). Uyumsuz olan
ve c¢arpik imgeler kaygi ve depresyonun 6nemli bir bileseni oldugundan, danisanlarin
tehlike ve kaygiya iliskin gorsel imgelerinde yer alan carpikliklart ve uyumsuz
varsayimlari degistirmelerine yardimci olmak igin c¢esitli teknikler gelistirilmistir.
Danisan, bu durumla etkili bir sekilde bas edebilecek gelecekteki bir benligi hayal ederek,

korkulan bir durum iizerinde kontrol duygusu kazanabilir (Ersevim, 2008: 344).

Ikna etme becerisini gelistirmek: Aile danismanligmi igeren ¢ogu psikolojik miidahale,
danisanin 6zyeterliligini artirmak ve kiiciik basarilara yol acabilecek kiigiik riskleri tegvik
etmek icin giiclii bir sekilde sozlii iknaya dayanir. Biligsel ve biligsel-davranisct
terapilerde; danisanin islevsiz inanglari, tutumlar1 ve beklentileri hakkinda bir tartismaya
dahil edilir ve danisanin bu tiir durumlarin mantiksizligini ve kendini yenilgiye ugratan
dogasin1 gormesine yardime1 olunur (Nichols, 2013: 211). Aile danismani; danigan1 yeni,
daha uyumlu inanglar1 benimsemeye ve bu yeni inang ve beklentilere gore hareket etmeye
tesvik etmelidir (Gladding, 2012: 285). Sonug olarak danisan, 6zyeterlik inanglarinda ve
uyumlu davraniglarda daha kalic1 degisikliklere yol agabilecek basarilart deneyimler.
Insanlar ayrica kilo vermeye, sigaray1 birakmaya, bir egzersiz programini siirdiirmeye
veya zor bir patronla veya sevilen biriyle yiizlesmek icin cesaret toplamaya ¢alisirken
diger insanlarin destegini arayarak 6z-yeterlik kolaylastiricist olarak giinliik olarak sozlii
iknaya giivenirler (Duyan, 2012: 264).

Fizyolojik ve duygusal durumlarin yonetimi: Bireyler genellikle sakin olduklarinda,
uyarildiklarinda ve sikintili olduklarinda normalde oldugundan daha fazla 6zyeterli
hisseder. Bu nedenle, yeni davranislar denerken duygusal uyarilmayi (6zellikle kaygiy1)
kontrol etme ve azaltma stratejileri, Ozyeterlik inanglarimi gelistirmeli ve basarili
uygulama olasiligini arttirmalidir. Hipnoz, biyolojik geri bildirim, gevseme egitimi,
meditasyon ve ilag tedavisi, tipik olarak diisiik 0z-yeterlilik ve diisiik performansla
iliskilendirilen fizyolojik uyarilmay1 azaltmak ic¢in en yaygin stratejilerdir (Cinaroglu,

2017).
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Regina Lee ve Loke (2012), “yeme ve egzersiz; kilo yonetimi konusunda 6zyeterliligi
artirmaya yonelik yar1 deneysel miidahalede kisa vadeli etkiler” konulu ¢alismalarinda
zaman iginde 6z yeterliligin artmasinin, daha fazla kilo kaybini destekledigi belirtilmistir.
Calismada aile danismanlarina 6neri olarak egzersize baglilik ve uygun beslenmenin, kilo
verme sonuglarma fayda saglayabilecegi ¢iinkii bireylerin bilissel yetenekleri ve
miidahaleye olan inanglarinin, 6nceden belirlenmis eylemlere ve saglik sonuglarina dahil

edilerek dikkate alinmasi gerektigi vurgulanmaktadir.

Aile danismanlig1 bilim alaninda, danisanlarin 6zyeterliginin giiclendirilmesi onemlidir.
Oncelikle bu hizmeti veren profesyonellerin &zyeterlik durumlarinin belirlenmesi
amactyla Bozkurt Karali (2019) aile danigsmanlarinin 6zyeterliklerini arastirmistir.
Arastirma sonucunda; aile danigmanlarinin danismanlik siire¢lerinde ¢cogunlukla ¢6ziim
odakli aile damigmanligi kuraminmi kullandiklarii, kendilerini en yetkin hissettikleri
konunun iletisim oldugu ve ailelerin en ¢ok iletisim konusunda aile danigmanlarina
bagvurdugu belirtilmektedir. Bu arastirmada aile danismanlarinin yiiksek diizeyde
ozyeterlilige sahip olduklar1 belirlenmistir. Daha uzun siire aile danismanlig1 yapanlarin,
aile danigmanhig egitimi diginda bagka egitim alanlarin, danismanlik siireglerinde kuram
ve tekniklerden yararlananlarin digerlerine gore daha yiiksek 6z yeterlilige sahip oldugu

bulunmustur.
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3.YONTEM

Cocugu otizm spektrum bozuklugu tanisi almig ebeveynlerin bakim yiikii ve
ozyeterliklerinin incelenmesi amaciyla yapilan bu arastirmada; bu boliimde aragtirmanin
tiiri, evren ve Orneklem, verilerin toplanmasi, verilerin analizine iliskin bilgilere yer

verilmektedir.
3.1. Arastirmanin Modeli

Otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim verme yiikleri ve
ozyeterliklerinin demografik degiskenler acisindan incelenmesi amaciyla yapilan bu
calisma; genel tarama modellerinden iliskisel tarama modelindedir. Tarama modeli,
gecmiste ya da giiniimiizdeki bir durumu var oldugu sekliyle betimleyen, 6grenmenin
gerceklesmesi ve bireyde istenen davraniglarin gelismesi i¢cin uygulanan siireclerin
timidir (Biytikoztirk vd., 2011). Genel tarama modelinde, ¢ok sayida elemandan olusan
bir evrende, evren hakkinda genel bir yargiya varmak i¢in evrenin tiimii ya da ondan
alinacak bir grup 6rnek ya da 6rneklem iizerinde tarama yapilmaktadir. liskisel tarama
modeli, iki ve daha ¢ok sayidaki degisken arasinda birlikte degisimin varligini belirlemeyi
amaglayan tarama yaklagimina denir. Iliskisel tarama modelinde, degiskenlerin birlikte
degisip degismedigi; degisme varsa bunun nasil oldugu saptanmaya g¢alisilir (Karasar,
2011).

3.2.Calisma Grubu

Bu aragtirmanin evreni, otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuga sahip ebeveynlerdir.
Evrendeki ebeveynlerin bakim verme yiikleri ve Ozyeterliklerinin degerlendirilmesi
amaciyla, amagsal (monografik) ve teorik érneklem se¢im teknigi kullanilmistir. Bu tip
orneklem sec¢im tekniginde drneklem, evrenin 6zellikleri hakkindaki bilgiye dayanilarak
Ve arastirmanin amacina gore secilmektedir. Amagsal-monografik ve teorik érneklemede
arastirmaci, evreni temsil ettigini, evrenin tipik bir 6rnegi oldugunu diisiindiigii bir alt
grubu drneklem olarak se¢gmektedir (Basaran, 2017; Baskale, 2016). Ozellikle 6rneklem
cercevesinin belirli olmadig ve arastirmacinin evren hakkinda bilgili oldugu durumlarda
kullanilmaktadir. Orneklem biiyiikliigii onceden belirlenmemektedir, degiskenler
arasindaki iligkileri ve kategorileri ortaya ¢ikarana kadar amacgsal 6rnekleme yapmaya

devam edilmektedir (Sutton & Austin, 2015: 227).
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Bu arastirma kapsaminda otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin
ortalama 6zelliklerini tagiyan, otizmli gocugu 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde
destek alan ebeveynler; amagsal 6rnekleme teknigiyle se¢ilmistir. Amagli 6rnekleme,
arastirmay1 yiriiten kisinin, arastirmanin bir parcasit olacak lyeleri secerken kendi
yargilarina giivendigi bir tekniktir. Bu bir tiir olasiliksiz 6rnektir ve ayn1 zamanda yargisal
veya uzman ornek olarak da adlandirilmaktadir. Arastirmalarda tiim katilimeilarin belirli
bir profile uyacak sekilde segildigi belirli bir insan alt kiimesine erismek istendiginde
amacli 6rnekleme yontemi kullanilmaktadir (Marshall & Rossman, 2014: 39). Arastirma
hakkinda detayli bilgi verildikten sonra arastirmaya katilmaya goniillii olan ebeveynler
calisma grubuna dahil edilmistir. Calisma grubundaki ebeveynlerin demografik

degiskenleri Tablo 5’de 6zetlenmektedir.

Tablo 5. Calisma grubundaki ebeveynlerin demografik degiskenleri (N=205)

Ozellikler n %
Anne 100 72,5
Formu dolduran
Baba 38 27,5
25 yas ve daha diisiik 14 10,1
Annenin yast 26-35 yas arasi 75 54,3
36 yas ve daha biiyiik 49 35,5
26-35 yas arast 63 45,7
Babanin yas1
36 yas ve daha biiyiik 75 54,3
[kogretim mezunu 82 59,4
Annenin grenim durumu Lise mezunu 37 26,8
Universite mezunu 19 13,8
[Ikdgretim mezunu 39 28,3
Babanin 6grenim durumu Lise mezunu 58 42
Universite mezunu 41 29,7
Tek ¢ocuk 50 36,2
Cocuk sayist 2-3 ¢ocuk 68 49,3
4 ve daha fazla ¢ocuk 20 14,5
_ Evli ve anne/baba ile yasiyor 103 74,6
Aile durumu
Tek ebeveyn 35 25,4
Annede kronik haslik durumu ~ Var 49 35,5
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Yok 89 64,5

_ Var 37 26,8
Babada kronik haslik durumu
Yok 101 73,2
Cok iyi 18 13
Esinizin otizmli ¢ocugunuzun Iyl 35 254
bakiminda size destek diizeyi Orta 31 225
nedir? Az 32 232
Hig ilgilenmez 22 15,9
N g Anneanne/babaanne 87 63
Otizmli ¢ocugunuzun
bakiminda size destek olan Kardesi 23 16,7
diger kisiler kimler? Diger 28 20,3
Otizmli gocugunuzdan sonra  Evet 64 46,4
tekrar ¢ocuk sahibi olma
isteginiz oldu mu? Hayir 74 53,6
Daha 6nce size psikiyatrik bir _EVet 45 32,6
teshis kondu mu? Hayir 03 67,4
Sosyal aktivitelerinizi yeterli ~ Evet 51 37
bulur musunuz? (Gezme,
misafirlige gitme gibi) Hayir 87 63
Ailede baska engelli olan bir _EVet 4 2.9
birey var m1? Hayir 134 97,1

Bu arastirmanin 6rneklemini 100’{ kadin (%72,5), 38’1 (%27,5) erkek olmak {izere 138
katilime1 olusturmaktadir. Calismaya katilan ailelerde agirlik olarak 2-3 cocuk
bulunmakta (%49,3) ve ebeveynlerin bir arada bulunmakta (%74,6) iken; anneler agirlikli
olarak 26-35 yas arasinda (%54,3) ve ilkogretim mezunu (%59,4), babalar ise agirlikli
olarak 36 yas ve lstl (%54,3) ayrica lise mezunudur (%42). Ayrica hem anne hem de

babalarda agirlikli olarak kronik hastalik gézlenmemektedir (sirasiyla %64.5, %73,2).

Katilimeilar; agirlikli olarak eslerinin bakim desteginin iyi diizeyde (%25,4) oldugunu,
yardime1 destegin genellikle anneanne/babaanneden (%63) alindigini, tekrar ¢ocuk sahibi
olmak istemediklerini (53,6), psikiyatrik teshis konulmadigimi (%53,6), sosyal
aktivitelerinin yetersiz oldugunu (%63) ve ailede baska bakim sagladiklar1 engelli birey

bulunmadigini (%97,1) belirtmislerdir.
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Calisma grubundaki ebeveynlerin demografik degiskenleri Tablo 6’da 6zetlenmektedir.

Tablo 6. Calisma grubundaki gocuklarin demografik degiskenleri

Ozellikler n %
1-2 yas 6 43
3-6 yas 39 28,3
Cocugun yast 7-10 yas 50 36,2
11-15 yag 27 19,6
16 yas ve lizeri 16 11,6
Cinsiyeti s © 2
Erkek 98 71
3 yas ve oncesi 67 48,6
Tan1 alma yas1 4-10 yas 65 471
11 yas ve iizeri 6 43
3 yas ve oncesi 43 31,2
Ozel egitime baglama yas1 ~ 4-10 yas 83 60,1
11 yas ve iizeri 12 8,7
Hafif 65 471
Otizm derecesi Orta 46 33,3
Agir 27 19,6

Katilimcilar otizm spektrum bozuklugu tanisi almig ¢ocuklarinin agirlikli olarak; 7-10 yas
arasinda (%36,2), erkek (%71), 3 yas ve dncesinde tan1 konulmus (%48,6), 6zel egitime
4-10 yas arasinda baglamis (%60,1) ve otizm diizeylerinin hafif seviyede (%47,1)

oldugunu belirtmislerdir.

3.3. Veri Toplama Araclari

Aragtirmada otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuguna bakim veren ailelerin demografik
degiskenlerinin belirlenmesi amaciyla “Kisisel Bilgi Formu”, ebeveynlerin otizmli
cocuga bakim verme yiiklerinin belirlenmesi igin “Bakim Verme Yiikii Olgegi (BVYO)”
ve ebeveynlerin zorlayici durumlarda bas etme becerilerinin degerlendirilebilmesi

amaciyla “Ebeveyn Yeterlilik Olgegi (EYO)” uygulanmistir.

45



Kigsisel Bilgi Formu

Calisma kapsaminda bu form ile otizmli ¢gocuga bakim veren bireyin ve ¢cocugun yas,
¢ocugun cinsiyeti, bakim verenin egitim durumu, kardes sayisi, ¢ocuga en uzun siire
bakim veren kisi, en uzun siire bakim veren kisinin kronik veya siirekli tedavi gerektiren
hastalig1 olma durumu, anne babanin ailede birlikte yasama durumu, ailenin ekonomik
diizeyi, anne ve babanin evlilik siiresi gibi demografik degiskenlere yonelik bilgi
edinilmistir.

Bakim \erme Yiikii Olgegi (BVYO)

Inci (2006) tarafindan Tiirkgeye uyarlanan ve Zarit, Reever ve Bach-Peterson (1980)
tarafindan gelistirilen Bakim Verme Yiikii Olgegi 22 maddeden olusmaktadir. Olgekten
en az 0, en fazla 88 puan alinabilmektedir. Bakim Verme Yiikii Olgegi tek boyutlu olarak
kullanilmaktadir. Ortalamasi 20.37£16.54 olan 6lgegin i¢ tutarlilik katsayisinin 0.95
oldugu, madde toplam korelasyon katsayilarinin orta, giiclii ve ¢ok giicli diizeyde
degerler (0.43-0.85) aldigi, test-tekrar test degismezlik katsayisinin 0.90 oldugu
saptanmistir. Bakim gereksinimi olan bireye bakim verenlerin yasadigi stresi
degerlendirmek amaciyla kullamilan bir &lgektir. Olgek (0) “Higbir Zaman”, (1)
“Nadiren”, (2) “Bazen”, (3) “Oldukg¢a Sik”, (4) “Hemen Her Zaman” seklinde 0’dan 4’e
kadar degisen Likert tipi degerlendirme kapsaminda kullanilmaktadir. Bu arastirmada
dlgegin Cronbach alfa i¢ tutarlik katsayis1 0.88 olarak bulunmustur. Olcekte yer alan
maddeler sosyal ve duygusal alana yonelik olup, 6l¢ek puanin yiiksek olmasi yasanilan
sikintinin da yiiksek oldugunu gostermektedir. Puanlamada 0-20 puan “bakim yiikii yok”,
21-40 puan “hafif bakim yiikii”, 41-60 puan “orta diizeyde bakim yiikii” ve 61-88 puan
ise “agir bakim yiikiinii” gdstermektedir (Inci, 2006; Zarit, Reever & Bach-Peterson,
1980).

Cocugu Otizm Spektrum Bozuklugu Tanisi Almis Ebeveynlerde Ebeveyn Yeterlilik
Ol¢cegi (EYO)

Mohammadi ve diger arastirmacilar (2020) tarafindan otizm spektrum bozuklugu ¢cocugu
olan ebeveynlerde ebeveyn yeterlilik diizeyini belirlemek amaciyla gelistirilmistir. Olgek
5°1i Likert tipinde (1- ¢cok az, 5- ¢ok) bir derecelendirme 6lcegidir. Olgek toplam 25
madde ve iki alt 6l¢ekten (Mevcut duruma uyum saglama: 1, 2, 3, 5, 6, 7, 8, 9, 20 ve

Bakimda miikemmellik: 4, 10, 11, 12, 13, 14, 15, 16, 17, 18, 19, 21, 22, 23, 24, 25)
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olusmaktadir. Olgekten 25-100 arasinda puan alinmakta ve puan arttikga ebeveyn
yeterliligi artmaktadir. Olgegin Cronbach’s Alpha i¢ tutarlik katsayist o = 0.95 olarak

bulunmustur.
3.4. Verilerin Elde Edilmesi

Arastirma yapilmadan 6nce KTO Karatay Universitesi Ilag ve Tibbi Cihaz Dist
Arastirmalar Etik Kurulundan onay alinmistir. Ayn1 zamanda arastirmanin yapilmasini
kabul eden 6zel egitim ve rehabilitasyon kurumu yetkililerinden izinler alinmistir.
Arastirma kapsaminda Konya ili Selguklu, Meram ve Karatay merkez il¢elerindeki 6zel
egitim ve rehabilitasyon merkezleri ve Selguklu Otizmli Bireyler Egitim Vakfi (SOBE)
kurumunda otizmli ¢ocugu Ogrenim goren ebeveynlerle goriisiilerek, arastirmaya
katilmaya goniillii olan ebeveynler ile ¢alisma yliriitilmiistiir. Arastirmaya baslamadan
once Temmuz 2023 tarihinde sekiz ebeveyne pilot uygulama yapilmis; anlasilmayan,
tekrar edilen sorular ve agiklamalar ¢ikarildiktan sonra veri toplama formlarina son sekli
verilerek yaklasik 15-20 dakika siiren On test uygulamasiyla veri toplama siireci
baslatilmistir. Veri toplanmasi siirecinde, “Cocugu Otizm Spektrum Bozuklugu Tanisi
Almis Ebeveynlerde Ebeveyn Yeterlilik Olcegi (EYO)” ile “Bakim Verme Olgegi (BVO)
uygulanacagina iligkin 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezleriyle iletisime gecilerek
kurumlardaki yetkililere detayli bilgi verilmistir. Ebeveynlerle birebir goriisiilerek
aragtirmaya dahil olma konusunda goniillii olan ebeveynler arastirma kapsamina
alinmistir. Ebeveynlere cevaplarinin gizli tutulacagi, kendilerine uygulanan olgeklere
iliskin sonuglarin, ebeveynlerin istemeleri durumunda kendilerine bilgi verilecegi, aslinda
temel amacin kisisel bir degerlendirme olmadig1r ve sadece bu arastirma kapsaminda
verilerin kullanilacagi belirtilerek, onlardan igten ve diiriist bir sekilde cevaplar vermeleri
istenmistir. Veriler Agustos-Eyliil 2023 tarihleri arasinda elde edilmistir. Uygulama

sirasinda verilen cevap siiresi her ebeveyn i¢in yaklasik 15-20 dakika siirmiistiir.
5.4 Verilerin Degerlendirilmesi

Verilerin degerlendirilmesinde SPPS 25 (Statistics for Windows, Version 25.0) istatistik
paket programi kullanilmistir. Calismada kategorik ve siirekli degiskenler igin tanimlayici

istatistikler (ortalama, standart sapma, ortanca deger, minimum, maksimum, say1 ve
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yiizdelik dilim) verilmistir. Ayrica parametrik testlerin 6n sartlarindan varyanslarin
homojenligi “Levene” testi ile kontrol edilmistir. Normallik varsayimina ise “Shapiro-
Wilk” testi ile bakilmistir. Iki grup arasindaki farkliliklar degerlendirilmek istendiginde
parametrik test 6n sartlarini sagladigi durumda “bagimsiz drneklem t test” kullanilmustir.
Uc ve daha fazla grup karsilastirmasi icin Tek Yonlii Varyans Analizi kullanilmustir.
Siirekli iki degisken arasindaki iligki Regresyon analizinde yordanan ve yordayici
degiskenlerin en az esit aralik 6lgeginde Olciilen siirekli degisken olmalar1 ve normal
dagilim gostermeleri gerekmektedir (Tabachnick & Fidell, 2001). Pearson Korelasyon
Katsayisi ile parametrik test 6n sartlarini saglamadigi durumda ise Spearman Korelasyon
Katsayisi ile degerlendirilmistir. p<0,05 diizeyi istatistik olarak anlamli kabul edilmistir.

Yordayic1 degiskenlerin tiimii ise siireksiz degiskenlerden olusmaktadir.
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4.BULGULAR

Bu boélimde ¢ocugu otizm spektrum bozuklugu tanisi almis ebeveynlerin bakim yiikii ve
ozyeterliklerinin incelenmesi amaciyla “Bakim Verme Yiikii Olgegi (BVYO)” ile
“Cocugu Otizm Spektrum Bozuklugu Tanis1 Almig Ebeveynlerde Ebeveyn Yeterlilik
Olgeginden (EYO)” aldiklar1 puanlarmin diizeylerinin bazi degiskenler (otizmli gocuga
bakim veren bireyin ve ¢ocugun yasi, cocugun cinsiyeti, bakim verenin egitim durumu,
kardes sayisi, ¢ocuga en uzun siire bakim veren kisi, en uzun siire bakim veren kisinin
kronik veya siirekli tedavi gerektiren hastaligi olma durumu, anne babanin ailede birlikte
yasama durumu, ailenin ekonomik diizeyi, anne ve babanin evlilik siiresi) agisindan analiz
edilen bulgular ve dlgeklerden alinan puanlarin arasindaki iliskiyi incelemek amaciyla

toplanan bulgular tablolar halinde sunulmustur.

Tablo 7. Cocugu otizm spektrum bozuklugu tanis1 almis ebeveynlerde Ebeveyn Yeterlilik

Olgegi degerleri

Cok az
Az
Bazen
Fazla
Cok fazla

Cocugumun hastaligini kabullendim. 8 | 5853610} 72 | 6748648 348

Cocugumla ilgilenirken s6z ve

25118113 94 116116 52 37,732} 232
davraniglarina karsi sabirliyim.

Cocugumun hastalig1 ve egitimi
hakkinda farkli kisilerden ve 2 114 {6 43 1191383726874 53,6
kaynaklardan bilgi almaya ¢aligirim.

Olumsuz hislerimin ve duygularimin

.. . 36126112 87 20 145 42: 304 {28 20,3
iistesinden gelebilirim.

Cocugumun hastaligindan

97 170318 13 (12 87 {6 | 43 i 5 36
utantyorum.

Esim ve akrabalarim kosullarimi
anladik¢a kendimi rahat 14107 (1611616 11631225} 84 60,9
hissediyorum.

Cocuguma daha iyi bakim vermeleri
icin rehabilitasyon merkezlerine 1 .07 536 13 94 49 35570 507
giderim.
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Yasam kosullarimu iyilestirmek igin

maddi destek arryorum. 1407 3§22 {33;23944 31957413
Cocugumun egitimi ve bakimini

stirdlirdiigiim icin kendimden 12187 {7151 139{283/451{326{35| 35
memnunum.

Basarili bir anne/babayim. 33i239:i11¢ 8 {31:{225:i34:i246:i29} 21
Bir es olarak gorevlerimi iyi yaparim. {36 {261 8 | 58 {24 {174 {40} 29 {30} 217
Kendi ilgi ve isteklerimi dikkate 361261 | 6 | 43 | 20| 21 |36 261 |31 | 225
alirim.

Cocugumun diger aile lyeleri ile 4129110} 72 1481348140} 29 |36 26,1
iligkilerini gelistirebildim.

Aile iiyelerim gocugumunbakimve | 5 | 55 | o | 145 | 45 | 304 | 49| 355 | 24 | 174
egitiminde bana yardimei olur.

Cocuguma olan sevgim, onun

egitimini devam ettirme 3122110 72 1241174 1571413144319
motivasyonumu artirir.

qucugumunlyllesmesmlumarakonu 715119 | 65|28 20336 261|538 42
egitmeye devam ediyorum.

Cocugum bir sey 6grendiginde, onun

egitimi i¢in daha fazla istekli 2 114 18|58 125|181 |45| 32658 42
oluyorum.

Inanglarim, beni 6grenmeye ve

¢ocuguma bakmaya devam etmem 1107 {5136 1301217144319 :58| 42
icin motive ediyor.

Gocuguma lyi bakabilirimve onda 1 11 75 | 6 | 43 | 30| 217 | 43| 312 | 49| 355
dogru davranigi olusturabilirim.

Gocugumun gelecegini 1711231 7 | 51 | 34246 43| 312 |37 268
iyilestirebilecegime inaniyorum.

Her kosulda ¢ocugumun egitimini

stirdiirmekten kendimi sorumlu 312213122129} 21 [ 3626167486
hissediyorum.

(Cocugumun egitimi igin, ocuguma | 5 | 44 | 5 | 36 14| 174 | 54 | 39,1 | 53 | 384
uygun ortam ve zamani saglarim.

Cocuguma dogru davranist

olusturmayi 6gretirken ¢ok dikkatli 2 11419 65 {19138 4935559428

davranirim.
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Tablo 8. Cocugu otizm spektrum bozuklugu tanis1 almis ebeveynlerde Bakim Verme

Yiikii Olgegi degerleri

Hicbir
zaman
Nadiren
Bazen
Oldukga Sik
Hmen her
zaman

ni % ini{ & ini % {in

S
>
S

Bakim verdiginiz kiginin ihtiyaci
oldugundan daha fazla yardim 5136 {751 {32232 5237742304
istedigini diisliniiyor musunuz?

Bakim verdiginiz kisiye harcadigimz
zamandan dolay1, kendinize yeterince
zaman ayiramadiginizi diisiiniiyor
musunuz?

7151 {6 43 {34246 5741334 246

Bakim verdiginiz kisiye bakim verme
ile aile/is sorumluluklarinizi yapma 4 129 | 6| 43 34246 (6144233239
arasinda zorlanir misiniz?

Bakim verdiginiz kiginin davraniglari
nedeniyle rahatsizlik duyuyor 9 {65858 13 275}5237731}225
musunuz?

Bakim verdiginiz kisinin yanindayken

kendinizi kizgin hissediyor musunuz? 6143196536261 3640631225

Bakim verdiginiz kisi diger aile
iiyeleri/arkadaglarimizla iliskilerinizi 715119165 1{311225{60|435i{31}225
olumsuz yonde etkiler mi?

Gelecegin bakim verdiginiz kisiye
getirebileceklerinden korkuyor 5136 |9 |65 412975439129 21
musunuz?

Bakim verdiginiz kisinin Size bagiml

oldugunu diiginiiyor musunuz? 4 129 110} 72 {37268 (5439133239

Bakim verdiginiz kisinin yanindayken

kendinizi gergin hissediyor musunuz? 751 100 7.2 1301 21,7 1 60 ) 43531 225

Bakim verdiginiz kisiyle ilgilenmenin
sagliginizi bozdugunu diisiiniiyor 8 | 581|965 |3]|2,1|5]399]|30]| 217
musunuz?
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Bakim verdiginiz kisi nedeniyle 6zel
hayatinizi istediginiz gibi
yasayamadiginizi diigiiniiyor
musunuz?

43

13

9,4

34

24,6

53

38,4

32

23,2

Bakim verdiginiz kisiye bakmanin
sosyal yasaminizi etkiledigini
diisiiniiyor musunuz?

43

58

41

29,7

53

38,4

30

21,7

Bakim verdiginiz kisinin bakimin
iistlendiginiz i¢in kolay arkadas
edinemediginizi diisiiniiyor musunuz?

51

58

30

21,7

60

43,5

33

23,9

Bakim verdiginiz kisinin sizi tek
dayanag olarak gortip sizden ilgi
bekledigini diisiiniiyor musunuz?

3,6

11

o1

37

39

28,3

32

23,2

Kendi harcamalarinizdan kalan
paranin onun bakimi i¢in yeterli
olmadigini diisiiniiyor musunuz?

4,3

10

7,2

31

22,5

55

39,9

36

26,1

Bakim verdiginiz kisiye bakmay1
daha fazla siirdiiremeyeceginizi
hissediyor musunuz?

13

9,4

6,5

34

24,6

47

34,1

35

254

Bakim verdiginiz kisi hastalandig
zaman yasaminizin kontroliinii
kaybettiginizi diistiniiyor musunuz?

43

11

38

27,5

55

39,9

28

20,3

Bakim verdiginiz kisinin bakimini bir
baskasinin iistlenmesini ister
miydiniz?

14

10,1

11

28

20,3

53

38,4

32

23,2

Bakim verdiginiz kisi i¢in yapilmasi
gerekenler konusunda kararsizlik
yastyor musunuz?

43

14

10,1

33

23,9

50

36,2

35

254

Bakim verdiginiz kisi i¢in daha
fazlasin1 yapmak zorunda oldugunuzu
diisiiniiyor musunuz?

43

12

8,7

35

25,4

59

42,8

26

18,8

Bakim verdiginiz kisinin bakiminda
yapabileceginiz isin en iyisini
yaptigimizi diisiiniiyor musunuz?

58

6,5

39

28,3

59

42,8

23

16,7

Bakim verdiginiz kisiye bakarken
genellikle ne kadar gii¢liik
yastyorsunuz?

4,3

58

36

26,1

69

50

19

13,8
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Otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢cocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve

ozyeterlik puanlar ne diizeydedir?

Otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin Bakim Verme Yiikii
Olgegi ortalamast 59.04+17.31°dir. Cocugu otizm spektrum bozuklugu tanis1 almis
ebeveynlerde Ebeveyn Yeterlilik Olgegi ortalamasi 85.2+14.21, mevcut duruma uyum
saglama alt boyutu ortalamasi 24.91+4.19 ve bakimda miikemmellik alt boyutu
ortalamas1 60.29+10.65’dir. Bu sonuglara gore; olgeklere iliskin en diisiik ve en yliksek
degerlerin uygun sinirlar igerisinde oldugu sdylenebilir. Ebeveyn Yeterlilik Olgegi ve alt
boyutlari ile Bakim Verme Yiikii Olgegine ait carpiklik ve basiklik degerleri -2 ile +2
araligindadir. Bu sonugtan yola ¢ikarak verilen normal dagilim gosterdigi sdylenebilir.

Bulgular asagidaki Tablo 9°da sunulmustur.

Tablo 9. Calisma grubundakilerin Ebeveyn Yeterlilik Olgegi alt boyutlar: ile Bakim
Verme Yiikii Olcegine iliskin puanlar

En En
Degiskenler Ort. S Carpikhik Basikhk
diisiikk  yiiksek

Cocugu Otizm Spektrum
Bozuklugu Tanis1 Almis

39 111 85,20 14,213 -0,77 0,56
Ebeveynlerde Ebeveyn
Yeterlilik Olgegi
Mevcut duruma uyum saglama

12 33 2491 4,191 -0,59 0,30
alt boyutu
Bakimda miikemmellik alt

24 80 60,29 10,650 -0,81 0,57
boyutu
Bakim Verme Yk Olgegi 0 88 59,04 17,312 -1,39 2,00

Otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve
yeterlik diizeyleri anne veya baba olma degiskenine gore anlamh diizeyde

farkhlasmakta mdir?

Bu o6zelligi belirlemek igin bagimsiz gruplar i¢in bagimsiz gruplar t testi analizi
yiriitillmiistiir. Elde edilen sonuglar; bakim verme yiikii 6lgegi, ebeveyn yeterlilik 6lgegi

ile mevcut duruma uyum saglama ve bakimda mitkemmellik alt boyutlar1 ortalamalarinin
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anne veya baba olma degiskenine gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik olmadigini

gostermektedir (p>0.05). Bulgular asagidaki Tablo 10°da sunulmustur.

Tablo 10. Calisma grubundakilerin Ebeveyn Yeterlilik Olgegi alt boyutlar1 ile Bakim
Verme Yiikii Olgegine iliskin puanlarm anne veya baba olma degiskenine gore

farklilasmasina iliskin t testi analiz sonuglari

% 95 Giiven

Formu Arahg:
Degiskenler n ort. S t p
dolduran Alt Ust
Sinir Simir
Anne 100 58,60 17,934 -8,153 4,932 -0,487 0,604
Bakim Verme
Yiikii Olgegi
Baba 38 60,21 15,723
Ebeveyn Anne 100 84,81 15,134 -6,771 3,970 -0,516 0,076
Yeterlilik
Olgegi Baba 38 86,21 11,560
Mevcut
Anne 100 24,70 4,387 -2,327 0,833 -0,935 0,069
Duruma Uyum
Saglama alt
Baba 38 25,45 3,622
boyutu
Bakimda Anne 100 6011 11288 -4680 3374  -0321 0169
Mikemmellik
alt boyutu Baba 38 60,76 8,873
p>0.05

Otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve
ozyeterlik diizeyleri anne ve baba yasi degiskenine gore anlamh diizeyde

farkhlasmakta mdir?

Bu soruya yanit bulmak ic¢in annenin yasi degiskeni i¢in tek yonlii varyans analizi
(ANOVA), babanin yas1 degiskeni i¢in bagimsiz gruplar t testi analizi yiriitilmstiir.

Elde edilen sonuglar, 6l¢ekler ve alt boyut ortalamalarinin annenin yasi degiskenine gore
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istatistiksel olarak anlamli farklilik gdstermedigi belirlenmistir (p>0.05). Bakim verme
Olcegi ve ebeveyn yeterlilik Olcegi alt boyutlarinin babanin yasi degiskenine gore
istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermedigi belirlenirken (p>0.05), ebeveyn
yeterlilik 6lcegi ile istatistiksel olarak anlamli farklilik gosterdigi belirlenmistir (t(138) =
2.246, p<0.05). Bulgular Tablo 11’de sunulmustur.

Tablo 11. Calisma grubundakilerin Ebeveyn Yeterlilik Olcegi alt boyutlar1 ile Bakim
Verme Yiikii Olcegine iliskin puanlarin anne ve baba yasi degiskenine gore

farklilagsmasina iligkin t testi analiz sonuglari

% 95 Giiven

Arahg
Degiskenler Annenin Yasi n Ort. S _ F p
Alt Ust
Sinir Sinir
25 yas ve daha
14 66,00 12,679 58,68 73,32 1,263 0,286
diisiik
Bakim Verme
. ] 26-35yagarast 75 58,29 17,103 54,36 62,23
Yiikii Olgegi
36 yas ve daha
49 5820 18,579 52,87 63,54
biiylik
25 yas ve daha
14 83,36 13,659 75,47 91,24 0,152 0,859
diistik
Ebeveyn
Yeterlilik 26-35yagarast 75 85,63 14,160 82,37 88,88
Olgegi
§e8 36 yas ve daha
49 85,06 14,683 80,84 89,28
biiylik
25 yas ve daha
14 2414 3,371 22,20 26,09 0,552 0,577
Mevcut diistik

Duruma Uyum
26-35yagarast 75 25,23 4,339 24,23 26,22

Saglama Alt
Boyutu 36 yas ve daha
49 2463 4,197 23,43 25,84
biiyiik
25 yas ve daha
14 59,21 10,757 53,00 65,43 0,078 0,925
diisiik
Bakimda

Miikemmellik 26-35yagarast 75 60,40 10,465 57,99 62,81

Alt Boyutu
36 yas ve daha
49 6043 11,098 57,24 63,62
biiytik
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%0 95 Giiven

Arahg
Degiskenler Babanin Yasi n ort. S _ t p
Alt Ust
Sinir Sinir

26-35yagaras1 63 62,60 14,153 0,784 12,316 2,246 0,026
Bakim Verme
Yiikii Olgegi 36 yas ve daha

75 56,05 19,161

biiyiik
Ebeveyn 26-35yagarast 63 86,17 12,929 -3,010 6,613 0,740 0,460
Yeterlilik
L. 36 yas ve daha
Olgegi 75 84,37 15,246

biiyiik
Mevcut

26-35 yagarasi 63 25,54 3,440 -0,241 2,574 1,639 0,104
Duruma Uyum
Saglama Alt 36 yas ve daha

75 24,37 4,687

Boyutu biiyiik
Bakimda 26-35yag arast 63 60,63 10,160 -2976 4,246 0,348 0,729
Miikemmellik

36 yas ve daha
Alt Boyutu 75 60,00 11,104

biiytik

Otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve
ozyeterlik diizeyleri anne ve babanin ogrenim durumu degiskenine gore anlamh

diizeyde farkhilagsmakta midir?

Bu soruya yanit bulmak i¢in iki ayr1 tek yonlii varyans analizi (ANOVA) yiiriitilmiistiir.
Elde edilen sonuglar, bakim verme yiikii 6l¢egi ortalamasinin annenin 6grenim durumu
degiskenine gore istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermedigi belirlenmistir
(p>0.05). Ebeveyn yeterlilik olg¢egi ile mevcut duruma uyum saglama ve bakimda
miikemmellik alt boyutlarinin annenin 6grenim durumu degiskenine gore istatistiksel
olarak anlamli farklilik gosterdigi belirlenmistir (sirasiyla, F(2,135) = 5.248,p<0.01,;
F(2,135) = 6.552, p<0.01; F(2,135) = 4.270, p<0.05).

Farkin kaynagini incelemek icin yliriitiilen Tukey ve Games-Howell coklu karsilagtirma
analizleri sonuclarina gore; ilkogretim mezunu annelerin ebeveyn yeterlilik 6lcegi,

mevcut duruma uyum saglama alt boyutu ve bakimda miikemmellik alt boyutu
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ortalamalar1 liniversite mezunu annelerin ortalamalarina gore daha diisiiktiir (sirasiyla,
p=0.011; p=0.01; p=0.019). Ayrica ilkogretim mezunu annelerin mevcut duruma uyum
saglama alt boyutu ortalamalari lise mezunu annelerin ortalamalarina gore daha diistiktiir
(p=0.02). Bakim verme yiikii 6lgegi, ebeveyn yeterlilik 6lgegi ile mevcut duruma uyum
saglama ve bakimda miikemmellik alt boyutlarinin babanin 6grenim durumu degiskenine
gore istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermedigi belirlenmistir (p>0.05). Bulgular

Tablo 12’de sunulmustur.

Tablo 12. Calisma grubundakilerin Ebeveyn Yeterlilik Olcegi alt boyutlar: ile Bakim
Verme Yiikii Olcegine iliskin puanlarin anne ve babanin 6grenim durumu degiskenine

gore farklilasmasina iliskin t testi analiz sonuglari

% 95 Giiven

Annenin
B Arahig:
Degiskenler Ogrenim n Ort. S F p
Alt Ust
durumu
Sinir Siir
[kdgretim
82 60,57 17,023 56,83 64,31 1,080 342
mezunu
Bakim Verme
K Lise mezunu 37 55,54 19,683 48,98 62,10
Yiiki Olgegi
Universite
19 59,26 12,892 53,05 65,48
mezunu
[kdgretim
82 82,28 15,251 78,93 85,63 5,248 ,006
mezunu

Ebeveyn Yeterlilik
Lise mezunu 37 87,86 11993 83,87 91,86

Olcegi
Universite
19 92,58 9,599 87,95 97,21
mezunu
[kdgretim
82 23,90 4,385 22,94 24,87 6,552 ,002
mezunu
Mevcut Duruma
Uyum Saglama Lise mezunu 37 26,08 3,722 24,84 27,32
Alt Boyutu
Universite 19 26,95 2,758 25,62 28,28
Tkégretim
Bakimda 82 58,38 11,498 55,85 60,90 4,270 ,016
mezunu

Miammellik Alt | e mezunu 37 61,78 9,007 5878 64,79
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Universite
19 65,63 7,395 62,07 69,20

mezunu
o ..
Babanm % 95 Giiven
. Arahg
Degiskenler Ogrenim n Ort. S F p
durumu Alt Ust
Simir Simir
[kdgretim
mezunu 39 59,05 17,787 53,29 64,82 ,000 1,000
Bakim Verme
. ) Lise mezunu 58 59,02 19,967 53,77 64,27
Yiikii Olgegi
Universite
41 59,07 12,561 55,11 63,04
mezunu
Ik gretim
39 83,97 15,217 79,04 88,91 1,786 171
mezunu

Ebeveyn Yeterlilik

Lise mezunu 58 8355 14511 79,74 87,37

Olgegi
Universite
41 88,68 12,409 84,77 92,60
mezunu
[k gretim
39 24,21 4,438 22,77 25,64 1,485 ,230
mezunu
Mevcut Duruma
Uyum Saglama Lise mezunu 58 24,76 4,122 23,67 25,84
AltB ..
t Boyutu Universite
41 25,78 3,991 24,52 27,04
mezunu
[k gretim
39 59,77 11,465 56,05 63,49 1,877 ,157
mezunu
Bakimda

Miikemmellik Alt Lisemezunu 58 5879 10,919 5592 61,66

Boyutu . .
Y Universite

41 62,90 9,121 60,02 65,78
mezunu

Otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve

ozyeterlik diizeyleri ¢ocuk sayisi degiskenine gore anlamh diizeyde farkhilasmakta
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midir?

Bu soruya yanit bulmak i¢in tek yonlii varyans analizi (ANOVA) yiiriitiilmiistiir. Bakim
verme yikii olgegi, ebeveyn yeterlilik 6l¢egi ile mevcut duruma uyum saglama ve

bakimda miikemmellik alt boyutlar1 ortalamalarinin ¢ocuk sayisi degiskenine gore
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istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermedigi belirlenmistir (p>0.05). Bulgular Tablo

13’de sunulmustur.

Tablo 13. Calisma grubundakilerin Ebeveyn Yeterlilik Olgegi alt boyutlar1 ile Bakim

Verme Yiikii Olgegine iliskin puanlarin ¢ocuk sayis1 degiskenine gore farklilasmasina

iligkin t testi analiz sonuglari

%0 95 Giiven

Cocuk Arahd
Degiskenler n Ort. S F p

sayis1 Alt Ust

Siir Simir

Tek gocuk 50 61,94 14,400 57,85 66,03 1,258 ,288
Bakim Verme Yikii 2-3 ¢ocuk 68 57,96 17,360 53,75 62,16
Olgegi

fupdaha 59 5550 22888 4479 66,21

¢ocuk

Tek ¢cocuk 50 83,40 12,501 79,85 86,95 ,925 ,399
Ebeveyn Yeterlilik 2-3 ¢ocuk 68 86,85 15,054 83,21 90,50
Olgegi

fupdaha 59 ga05 15316 76,88 91,22

¢ocuk

Tekgocuk 50 24,16 3,835 23,07 25,25 1,903 ,153
Mevcut Duruma

2-3 ¢ocuk 68 25,60 4,240 24,58 26,63
B¥ypSaglama Alt 4 ve daha

fazla 20 24,40 4,672 22,21 26,59

¢ocuk

Tek gocuk 50 59,24 9,299 56,60 61,88 ,552 577
Bakimda

2-3 ¢ocuk 68 61,25 11,477 58,47 64,03
M&Wmellik Alt 4 ve daha

fazla 20 59,65 11,123 54,44 64,86

¢ocuk
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Otizm spektrum bozuklugu olan bir cocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve
ozyeterlik diizeyleri ailede birlikte yasanan kisiler degiskenine gore anlamh diizeyde

farkhilasmakta mdir?

Bu soruya yanit bulmak i¢in tek yonlii varyans analizi (ANOVA) yiiriitiilmiistiir. Bakim
verme yukii 6l¢egi, ebeveyn yeterlilik 6lgegi ve bakimda miikemmellik alt boyutlar
ortalamalarinin ailede birlikte yasanan kisiler degiskenine gore istatistiksel olarak anlaml
farklilik gostermedigi belirlenmistir (p>0.05). Mevcut duruma uyum saglama alt boyutu
ortalamalarinin ailede birlikte yasanan kisiler degiskenine gore istatistiksel olarak anlaml
farklilik gosterdigi belirlenmistir (F(2,135) 4.282= p<0.05). Farkin kaynagin1 incelemek
icin yiirlitiillen Tukey ve Games-Howell ¢oklu karsilastirma analizleri sonuglarina gore;
evli ve anne babanin birlikte yasadig: ailelerin mevcut duruma uyum saglama alt boyut
ortalamalari, tek ebeveynli ailelerin ortalamalarina gore daha yiiksektir (p=0.011).

Bulgular Tablo 14’de sunulmustur.

Tablo 14. Calisma grubundakilerin Ebeveyn Yeterlilik Olgegi alt boyutlar: ile Bakim
Verme Yiikii Olgegine iliskin puanlarin ailede birlikte yasanan kisiler degiskenine gore

farklilagsmasina iligkin t testi analiz sonuglari

% 95 Giiven

) Arahg
Degiskenler Aile durumu n ort. S = a P
Alt Ust
Siir Siir
Evli ve anne
baba birlikte 103 59,52 16,403 56,32 62,73 ,183 ,833
yas1yor

Bakim Verme

Diger 3 55,33 11,719 26,22 84,44

Evli ve anne

baba birlikte 103 86,62 13,268 84,03 89,21 2,076 ,129
Ebeveyn yastyor
gf;ggi'"k Tekebeveyn ~ 32 8097 16703 7495 86,99

Diger 3 81,33 11,015 53,97 108,70
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Evli ve anne
baba birlikte 103 25,49 3,840 24,74 26,24 4282 016

Mevcut
Duruma yastyor
Uyum
S:glama Alt Tek ebeveyn 32 2306 4905 21,29 2483
Boyutu
Diger 3 24,67 2,517 18,42 30,92
Evli ve anne
baba birlikte 103 61,14 10,061 59,17 63,10 1,306 274
Bakimda yastyor
Xlll:kBecI;;ljltel}hk Tekebeveyn 32 57,91 12,317 53,47 62,35

Diger 3 56,67 10,408 30,81 82,52

Otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve
ozyeterlik diizeyleri annenin kronik bir hastaliginin bulunmas: degiskenine gore

anlamh diizeyde farkhlagsmakta mdir?

Bu soruya yanit bulmak i¢in bagimsiz gruplar i¢in bagimsiz gruplar t testi analizi
yuriitilmistir. Elde edilen sonuglar; bakim verme yiikii 6l¢egi, ebeveyn yeterlilik dlgegi
ile mevcut duruma uyum saglama ve bakimda miikkemmellik alt boyutlari ortalamalarinin,
annenin kronik bir hastaligr bulunmasi degiskenine gore istatistiksel olarak anlamli bir

farklilik olmadigini gostermektedir (p>0.05). Bulgular Tablo 15’de sunulmustur.

Tablo 15. Caligma grubundakilerin Ebeveyn Yeterlilik Olgegi alt boyutlar1 ile Bakim
Verme Yiikii Olgegine iliskin puanlarin annenin kronik bir hastaliginin bulunmasi

degiskenine gore farklilagsmasina iligkin t testi analiz sonuglari

Annenin % 95 Giiven
- kronik bir , Arahg

Degiskenler n ort. S t p
hastah@inin Alt Ust
bulunmasi Simir Smir

Bakim Var 49 58,39 19,296 -7,127 5,093 -,329 ,590

Verme Yuki

e Yok 80 5940 16,221 ) 3,892

Olgegi 13,486

62



Ebeveyn Var 49 79,59 16,047 -4,317 -1,529 -3,5682 122
Yeterlilik

Olgegi Yok 89 8828 12,121  -9397  -2,135
Mevcut

Var 49 2302 4,409 7127 5003  -4147 161
Duruma
Uyum
Saglama Alt Yok 80 2594 3,697 -3.892

13,486

Boyutu
Bakimda Var 49 5657 12,275  -4317  -1529  -3,140  ,089
Miikemmellik
Alt Boyutu Yok 80 6234 9,080 9397  -2,135

Otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve
ozyeterlik diizeyleri babanin kronik bir hastaliginin bulunmas: degiskenine gore

anlamh diizeyde farkhlasmakta mdir?

Bu soruya yanit bulmak i¢in bagimsiz gruplar i¢in bagimsiz gruplar t testi analizi
yuriitiilmiistir. Elde edilen sonuglar; bakim verme yiikii 6lgegi, ebeveyn yeterlilik 6lgegi
ile mevcut duruma uyum saglama ve bakimda miikemmellik alt boyutlari ortalamalarinin,
babanin kronik bir hastalig1 bulunmas1 degiskenine gore istatistiksel olarak anlamli bir

farklilik olmadigini1 géstermektedir (p>0.05). Bulgular Tablo 16’da sunulmustur.

Tablo 16 Caligma grubundakilerin Ebeveyn Yeterlilik Olgegi alt boyutlar1 ile Bakim
Verme Yiikii Olgegine iliskin puanlarin babanm kronik bir hastaligmin bulunmasi

degiskenine gore farklilasmasina iligkin t testi analiz sonuglari

Babanin % 95 Giiven
. kronik bir ) Arahgi
Degiskenler n ort. S t p
hastah@inin Alt Ust
bulunmasi S Siir
Bakim Var 37 57,08 16,208 -9,269 3,906 -,805 420
Verme Yiki
Olgegi Yok 101 59,76 17,722 ] -,019
10,707
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Ebeveyn Var 37 81,27 15,839 -3,858 -, 759 -1,985 ,333
Yeterlilik

Olgegi Yok 101 86,63 13,365  -7,084 974
Mevcut

Var 37 2322 4595 9269 3,906  -2,946 156
Duruma
Uyum
Saglama Alt Yok 101 2552 3,875 -,019

10,707

Boyutu
Bakimda Var 37 5805 11,832  -3,858  -759  -1,499 316
Mikemmellik
Alt Boyutu Yok 101 61,11 10,122  -7,084 974

Otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve
ozyeterlik diizeyleri cocugun yast degiskenine gore anlamh diizeyde farkhilasmakta

mdir?

Bu soruya yanit bulmak i¢in tek yonlii varyans analizi (ANOVA) yiiriitiilmiistiir. Bakim
verme yiikli Olgegi, ebeveyn yeterlilik 6l¢egi ile mevcut duruma uyum saglama ve
bakimda miikemmellik alt boyutlar1 ortalamalarinin ¢ocugun yas1 degiskenine gore
istatistiksel olarak anlamli farklilik géstermedigi belirlenmistir (p>0.05). Bulgular Tablo

17°de sunulmustur.
Tablo 17. Calisma grubundakilerin Ebeveyn Yeterlilik Olgegi alt boyutlari ile Bakim
Verme Yiikii Olcegine iliskin puanlarin ¢ocugun yasi degiskenine gére farklilasmasina

iliskin t testi analiz sonuglar1

% 95 Giiven
Aile Arah@
Degiskenler n Ort. S F p
durumu Alt Ust
Siir Siir

Bakim Verme 1-2 yag 6 6517 9065 5565 74,68 727 575

Yiikii Olcegi
it 3-6yas 39 6133 14812 5653 6613
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7-10 yas 50 59,22 17,441 54,26 64,18
11-15yas 27 56,48 19,743 48,67 64,29
16 yas ve
16 54,94 20,645 43,94 65,94
lizeri
1-2 yas 6 85,00 18,177 65,92 104,08 ,920 ,454
3-6 yas 39 83,54 14,709 78,77 88,31
Ebeveyn Yeterlilik
- 7-10yas 50 8712 12114 8368 90,56
Olgegi
11-15yag 27 86,93 15,586 80,76 93,09
16 yas ve
16 80,38 15,379 72,18 88,57
uizeri
1-2 yas 6 24,50 4,550 19,73 29,27 1,248 ,294
3-6 yas 39 24,28 4,389 22,86 25,70
Mevcut Duruma
Uyum Saglama Alt 7-10 yas 50 25,40 3,860 24,30 26,50
Boyutu
11-15yay 27 25,85 3,850 24,33 27,37
16 yas ve
16 23,44 4,953 20,80 26,08
uzeri
1-2 yas 6 60,50 13,780 46,04 74,96 , 745 ,563
3-6 yas 39 59,26 11,184 55,63 62,88
Bakimda
Miikemmellik Alt 7-10 yas 50 61,72 8,772 59,23 64,21
Boyutu
11-15yag 27 61,07 12,257 56,23 65,92
16 yas ve
16 56,94 11,012 51,07 62,81

uzeri
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Otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve
ozyeterlik diizeyleri ¢ocugun cinsiyeti degiskenine gore anlamh diizeyde

farkhilasmakta mmdir?

Bu soruya yanit bulmak igin bagimsiz gruplar i¢in bagimsiz gruplar t testi analizi
yiriitilmistir. Elde edilen sonuglar; ebeveyn yeterlilik 6l¢egi ile mevcut duruma uyum
saglama ve bakimda miikemmellik alt boyutlari ortalamalarinin, ¢ocugun cinsiyeti
degiskenine gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik olmadigini gdstermektedir
(p>0.05). Bakim verme yiikii 6l¢egi ortalamasinin ¢ocugun cinsiyeti degiskenine gore
istatistiksel olarak anlamli bir farklilik oldugunu gostermektedir (t(138)=2.663, p<0.05).
Bulgular Tablo 18’de sunulmustur.

Tablo 18. Caligma grubundakilerin Ebeveyn Yeterlilik Olgegi alt boyutlari ile Bakim
Verme Yiikii Olgegine iliskin puanlarin gocugun cinsiyeti degiskenine gore

farklilagsmasina iligkin t testi analiz sonuglari

% 95 Giiven

. Cocugun } Arahg
Degiskenler n ort. S t p
cinsiyeti Alt Ust
Sinir Simir
Bakim Kiz 40 64,33 13,209 1,896 12,978 2,663 ,027
Verme Yiki
Olgegi Erkek 98 56,89 18,356
Ebeveyn Kiz 40 86,90 14,192 -2,877 7,677 ,899 ,682
Yeterlilik
(")lgegi Erkek 98 84,50 14,235
Mevcut
Kiz 40 25,35 4,123 -931 2,182 , 794 527
Duruma
Uyum
Saglama Alt Erkek 98 24,72 4,225
Boyutu
Bakimda Kiz 40 61,55 10,742 -2,180 5,729 887 843
Miikemmellik
Alt Boyutu Erkek 98 59,78 10,624

66



Otizm spektrum bozuklugu olan bir cocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve
ozyeterlik diizeyleri cocugun tani alma yasi degiskenine gore anlamh diizeyde

farkhilasmakta mmdir?

Bu soruya yanit bulmak i¢in tek yonlii varyans analizi (ANOVA) yiiriitiilmiistiir. Bakim
verme yikl Olgegi, ebeveyn yeterlilik 6l¢egi ile mevcut duruma uyum saglama ve
bakimda miikemmellik alt boyutlar1 ortalamalarinin ¢cocugun tani alma yasi1 degiskenine
gore istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermedigi belirlenmistir (p>0.05). Bulgular

Tablo 19’da sunulmustur.
Tablo 19. Calisma grubundakilerin Ebeveyn Yeterlilik Olgegi alt boyutlar1 ile Bakim
Verme Yiikii Olgegine iliskin puanlarin ¢ocugun tani alma yasi degiskenine gore

farklilagsmasina iligkin t testi analiz sonuclari

% 95 Giiven

Cocugun tam Arahig
Degiskenler n ort. S _ + p
alma yas1 Alt Ust
Siir Simir
3 yag ve
) 67 57,84 16,692 53,76 61,91 ,828 439
oncesi
Bakim Verme
. ) 4-10 yas 65 60,82 17,727 56,42 65,21
Yiikii Olgegi
11 yas ve
) 6 53,33 20,294 32,04 74,63
lizeri
3 yag ve
] 67 8597 13,923 82,57 89,37 317 729
oncesi
Ebeveyn
e ) 4-10 yas 65 84,72 14,834 81,05 88,40
Yeterlilik Olgegi
11 yas ve
) 6 81,67 11,553 69,54 93,79
lzeri
3 yag ve
.. ) 67 24,97 4,004 23,99 25,95 ,147 864
Mevcut Duruma oncest
Uyum Saglama 4-10 yas 65 24,92 4,473 23,81 26,03
Alt Boyutu 11 yas ve
6 24,00 3,521 20,30 27,70
lizeri
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3 yas ve
67 61,00 10,659 58,40 63,60 ,396 674

Bakimda onces1
Miikemmellik 4-10 yas 65 59,80 10,866 57,11 62,49
Alt Boyutu 11 yas ve
6 57,67 8,869 48,36 66,97
tizeri

Otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve
ozyeterlik diizeyleri cocugun ozel egitime baslama yasi deZiskenine gore anlamh

diizeyde farkhlagsmakta midir?

Bu soruya yanit bulmak i¢in tek yonlil varyans analizi (ANOVA) yiiriitiilmiistiir. Bakim
verme yiikii 6lgegi, ebeveyn yeterlilik 6lgegi ile mevcut duruma uyum saglama alt boyutu
ve bakimda miikemmellik alt boyutlar1 ortalamalarinin ¢gocugun 6zel egitime baglama
degiskenine gore istatistiksel olarak anlamli farklilik gdsterdigi belirlenmigtir (sirasiyla,
F(2,135) 3.561=p<0,05); F(2,135) 5.035=p<0,05; F(2,135) 6.008=p<0,05; F(2,135)
4.097=p<0,05).

Farkin kaynagini incelemek i¢in yiiriitiilen Tukey ve Games-Howell ¢oklu karsilastirma
analizleri sonuglarina gore; cocugu 3 yas ve Oncesinde Ozel egitime baslayan
katilimcilarin, gocugu 11 yas ve lizerinde Gzel egitime baslayan katilimcilara gore
ebeveyn yeterlilik Olgegi, mevcut duruma uyum saglama alt boyutu ve bakimda
mitkemmellik alt boyutu ortalamalar1 daha yiiksektir (sirasiyla, p=0.006, p=0.003,
p=0.014). Cocugu 4-10 yas arasinda 6zel egitime baslayan katilimcilarin, cocugu 11 yas
ve lizerinde Ozel egitime baglayan katilimcilara gore bakim verme yiikii Olcegi

ortalamalar1 daha yiiksektir (p=0.026). Bulgular Tablo 20’de sunulmustur.
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Tablo 20. Caligma grubundakilerin Ebeveyn Yeterlilik Olcegi alt boyutlar: ile Bakim
Verme Yiikii Olgegine iliskin puanlarin ¢ocugun 6zel egitime baslama yas1 degiskenine

gore farklilasmasina iligkin t testi analiz sonuglari

Cocugun ozel % 95 Giiven
Arahg
DegisKenler egiume n urt S _ + p
Alt Ust
baslama yast Sinir Sinir
3 yas ve
) 43 57,98 16,440 52,92 63,04 3,561 ,031
oncesl
Bakim Verme
. : 4-10 yas 83 61,27 15,574 57,86 64,67
Yiikii Olgegi
11 yas ve
. 12 47,50 26,559 30,63 64,37
uzeri
3 yas ve
43 88,98 14,059 84,65 93,30 5,035 ,008
oncesi
Ebeveyn
Yeterlilik 4-10 yas 83 84,73 13393 81,81 87,66
Oleegi 11 yas ve
12 7483 15793 64,80 84,87
“Vas ve 3
Meveut Sncesi 26,16 3690 2503 27,30 6,008 003
Duruma Uyum
4-10 yas 83 24,72 4,106 23,83 25,62

BRlame Al 11 yas ve

12 21,67 4,812 18,61 24,72

ZU11

yas ve
43 62,81 10,992 59,43 66,20 4,097 ,019
oncesi
Mmda .
ukemmellik 4-10 yas 83 60,01 9,974 57,83 62,19
Alt Boyutu 11 yas ve

12 53,17 11,352 4595 60,38

uzeri
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Otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve
ozyeterlik diizeyleri otizm derecesi degiskenine gore anlamh diizeyde farkhlasmakta

midir?

Bu soruya yanit bulmak i¢in tek yonlii varyans analizi (ANOVA) yiiriitiilmiistiir. Bakim
verme yukii 6l¢egi, ebeveyn yeterlilik 6lgegi ve bakimda miikemmellik alt boyutlar
ortalamalarinin ¢ocugun otizm derecesi degiskenine gore istatistiksel olarak anlaml
farklilik gostermedigi belirlenmistir (p>0.05). Mevcut duruma uyum saglama alt boyutu
ortalamasimin c¢ocugun otizm derecesi degiskenine gore istatistiksel olarak anlaml
farklilik gosterdigi belirlenmistir (p<0.05). Farkin kaynagini incelemek i¢in yliriitiilen
Tukey ve Games-Howell ¢oklu karsilastirma analizleri sonuglarina gore; hafif diizeyde
otizm spektrum bozuklugu bulunan ¢ocuklara sahip katilimcilarin, orta diizeyde otizm
spektrum bozuklugu bulunan ¢ocuklara sahip katilimcilara gére mevcut duruma uyum
saglama alt boyutu ortalamasindan daha diisiiktlir (p=0.031). Bulgular Tablo 21’de

sunulmustur.
Tablo 21. Caligma grubundakilerin Ebeveyn Yeterlilik Olgegi alt boyutlar: ile Bakim
Verme Yiikii Olgegine iliskin puanlarin ¢ocugun otizm derecesi degiskenine gore

farklilasmasina iliskin t testi analiz sonuglari

% 95 Giiven

Otizm Aralig
Degiskenler n urt N - p
derecesi Alt Ust
Simir Siir
Hafif 65 56,45 19,187 51,69 61,20 1,715 ,184
Bakim Verme Yiiki
w Orta 46 62,59 12,566 58,86 66,32
Olgegi
Agr 27 59,26 18,989 51,75 66,77
Hafif 65 83,62 14,351 80,06 87,17 1,840 ,163
Ebeveyn Yeterlilik
.. Orta 46 88,46 14,003 84,30 92,61
Olgegi
Agir 27 83,44 13,777 77,99 88,89
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Hafif 65 24,08 4,124 23,05 25,10 3,274 ,041
Mevcut Duruma

Uyum Saglama Alt Orta 46 26,11 4,473 2478 2744
Boyutu
Agir 27 2485 3427 2350 2621
Hafif 65 5954 10,925 56,83 6225 1371 257
Bakimda
Mikemmellik Alt Orta 46 62,35 10,058 59,36 65,33
Boyutu
Agir 27 5859 10,810 5432 62,87

Otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlere uygulanan Bakim
Verme Yiikii Olcegi ile Ebeveyn Ozyeterlik Olceginin toplam puanlari ve alt

boyutlar1 arasinda anlamh bir iliski var midir?

Bu soruya yanit bulmak igin tek yonlii varyans analizi (ANOVA) yiiriitiilmiistiir. Ebeveyn
yeterlilik 6lgegi ile mevcut duruma uyum saglama ve bakimda miikemmellik alt boyutlar
ortalamalarinin bakim verme olgegi degiskenine gore istatistiksel olarak anlamli farklilik

gostermedigi belirlenmistir (p>0.05). Bulgular Tablo 22°de sunulmustur.

Tablo 22. Calisma grubundakilere uygulanan Bakim Verme Yiikii Olgegi ile Ebeveyn
Ozyeterlik Olgeginin toplam puanlar1 ve alt boyutlarinin farklilasmasma iliskin t testi

analiz sonuglar1

% 95 Giiven

Arahg
Degiskenler Alle durumu n ort. S _ F p
Alt Ust

Simir Smir

Bakim yiikii yok 7 75,43 20,759 56,23 94,63 1,544 206

Ebeveyn
. Hafif bakim
Yeterlilik i 11 89,55 9,751 82,99 96,10
Olgegi yu
Orta diizeyde
41 8451 13,837 80,14 88,88
bakim yiikii
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Agir bakim

79 8581 14,121 82,65 88,97
Bakim yiikiiyok 7 21,71 5,187 16,92 26,51 1,850 141
Hafif bakim
Mevcut o 11 26,36 3,472 24,03 28,70
yiikii
Duruma Uyum
Orta diizeyde
Saglama Alt bak ki 41 24,85 4,151 23,54 26,16
Boyutu axum yu
Agir bakim
79 25,01 4,143 24,08 25,94
Bakim yiikiiyok 7 53,71 16,028 38,89 68,54 1,275 285
Hafif bakim
Bakimda 11 63,18 7,209 58,34 68,02
Miikemmellik
Orta diizeyde
Alt Boyutu 41 59,66 10,415 56,37 62,95
bakim yiikii
Agir bakim
79 60,80 10,565 58,43 63,16
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5. TARTISMA

Cocugu otizm spektrum bozuklugu tanisi almis ebeveynlerin bakim yiikii ve
Ozyeterliklerinin incelendigi bu arastirmanin bulgularinin ebeveynlere ve otizmli
cocuklarina iligkin profesyonel aile danismanligi hizmeti verenlere yonelik alan yazini ve
uygulamalarina katki sunma anlaminda yansimalar1 olabilecegi diisiiniilmektedir.
Sonucta diinyada ve lilkemizde giin gectikce artan otizm vakalar1 karsisinda yapilan
calismalar, otizmli birey ile en ¢ok vakit geciren ve bakim verenlerin sosyal, duygusal
acidan desteklenmesi gerekliligine odaklanmaktadir. Bu ¢alismanin sonunda elde edilen
bulgularla da otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuga sahip ailelerin bakim verme yiikleri
ve Ozyeterlikleri bir arada incelenerek ailelerin giiclendirilmesi, aile ic¢i iliskilerinde
basarili olabilmeleri i¢in desteklenmesi, bakim yiikiiyle bagsetmelerine rehberlik edilmesi
ve bu konularla ilgili aile danismanlig1 alaninda calisan profesyonellerde farkindalik

olusturulmasi yoniinde sonuglar ortaya konmustur.

Otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ve
ozyeterlik puanlarmin ne diizeyde oldugu incelendiginde; Bakim Verme Yiikii Olgegi
ortalamasinin 59.04+17.31 oldugu belirlenmistir. Bu dl¢ekte en az 0, en fazla 88 puan
alinabilmektedir. Elde edilen sonug, bakim yiikiiniin ortalamanin {izerinde oldugunu ve

otizmli gocuga sahip ebeveynlerin bakim yiiklerini fazla hissettiklerini gdstermektedir.

Otizmli ¢ocuklara bakim verenler, bu ¢ocuklara bakim saglamaktan dolay: siklikla daha
fazla psikososyal yiik yasamaktadir Yapilan ¢calismalarda otizmli ¢gocuklara sahip ailelerin
yasama uyumlarint belirleyen bakim yiikii ya da Ozyeterlik diizeyleri ile ilgili
arastirmalarda genellikle yasam kalitesi, sosyal destek algisi konulari ele alinmistir; ancak
otizmli ¢ocugu olan ebeveynlerin bakim yiikleriyle birlikte 6zyeterliklerinin ele alindig
calismalarm sayisi oldukca smirlidir. Ozel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olmak zaman
zaman ailelerin ebeveynlik inanglarin1 sorgulamalarina neden olmaktadir. Otizm
spektrum bozuklugu olan c¢ocuga bakim vermenin Ozyeterlik duygusunu olumsuz
etkiledigine iliskin ¢ok sayida arastirma da bulunmaktadir (Nealy, O‘hare, Powers &
Swick, 2012; Turnbull vd., 2005; Unliier, 2009).

Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin bas etmesi gii¢ davranis 6zellikleri nedeniyle
ebeveynler oldukca gii¢ bir durum i¢ine diismektedirler. Otizmin bir anda hayatlarina

girmesiyle beraber, ebeveynlerin kendilerini bekleyen, ¢ocugun giinliik bakimi, egitimi,
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topluma kazandirilmasi gibi birgok yeni gorevle karst karsiya kalmaktadirlar (Altindag
Kumas ve Stimer, 2019). Yogun bakim gerektiren bu ¢ocuklara sahip ebeveynlerin
zamanlarinin ¢ogunu onlara harcamalari sonucunda iliskileri ve bircok alandaki
faaliyetleri (aile, is vb.) etkilenmektedir (Cavkaytar, Aksoy ve Ardig, 2014). Gelisimsel
geriligi bulunan gocuklari olan annelerin gocuklarinin bakimu ile ilgili kendi yeteneklerini
yeterli bulmamalarindan dolay: stres diizeylerinin yiliksek, ozyeterlik inanglarinin ise
diisiik oldugu belirtilmektedir (Arseven, 2016). Halpern ve Mclean (1997) yliksek
Ozyeterlige sahip annelerin diisiik Ozyeterlige sahip annelerden daha az psikolojik
rahatsizlik yasadiklarim bildirmislerdir. Ozel gereksinimli bir gocuga sahip ebeveynlerin
Ozyeterlikleri ile iligkili yapilan arastirmalarda 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip annelerin
en fazla bilgiye ihtiyaglarinin olduklar1 ifade edilmistir (Alpaslan vd., 2019; Beattie vd.,
2016; Giallo vd., 2013; Mcloed, 2023; Redmond, 2015; Rezendes & Scarpa, 2011).
Dolayisiyla otizmli cocuga sahip annelerin ihtiyaglarinin belirlenmesi, buna bagli olarak
da ihtiyag¢larmin karsilanmasi annelerin ¢ocuklarinin davranislariyla bas etmesinde fayda

saglayacaktir.

Katilimcilarin Ebeveyn Yeterlilik Olgegi ortalamast 85.2+14.21, mevcut duruma uyum
saglama alt boyutu ortalamast 24.91+4.19 ve bakimda miikemmellik alt boyutu
ortalamasi 60.29+10.65°dir. Bu sonuglar 6lgeklerden elde edilen puan diizeylerinin en alt
ve en Ust puanlari arasinda oldugunu gostermistir. Otizm spektrum bozuklugunda erken
miidahale, 6zel egitim, ebeveynlerin yeterliklerine iliskin algilar1 ya da ebeveynlere
destek alanlarina ait alanyazindaki ¢alismalar, farkli yetersizlik tanis1 almis ¢ocuga sahip
ebeveynlerin 6zyeterlik diizeyleri dahil olmak iizere, mevcut duruma uyum saglama ve
bakimda miikemmellik degiskenlerinin normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip
ebeveynlere kiyasla daha diisiik oldugunu ortaya koymaktadir (Fayiz ve Palanci, 2023;
Upadhyaya vd., 2008).

Arastirmaya katilan ebeveynlerin biiyiik bir ¢cogunlugunun (%72,5’inin) kadin oldugu
belirlenmistir. Otizm spektrum bozuklugu gibi sosyal etkilesimde yetersizligin oldugu,
iletisim problemleri nedeniyle sosyal yasama uyumda problemlerin yasandigi;
davranigsal ve Ozbakim becerilerinin egitimin yogun sekilde verilmesi gereken bir
durumda, ¢ocukla genellikle en ¢ok zaman gegiren birey olarak annelerin bakim vermesi
sik goriilen bir durumdur. Anneler, otizm spektrum bozuklugu bulunan ¢ocukla babalara
oranla daha fazla ilgilenmektedir (Zeydan ve Bal Yilmaz, 2023: 403).
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Yaptigimiz bu g¢alismadaki genel bulgular, otizmli ¢ocuga bakim verenlerde yiiksek
diizeyde bakim yiikii oldugu belirlenmistir. Bu sonug, Ezzat’in (2017) “otizmli ¢ocuklarin
aile bakim verenlerinin yasam kalitesi ve 6znel ylikii” konulu ¢alismasiyla; Vogan ve
diger aragtirmacilarin (2014) yaptiklart “otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin
ebeveynleri arasinda bakim veren yiikii ile iligkili faktorler, entelektiiel islevler arasindaki
farkliliklar” konulu ¢aligmasiyla; Sengiil-Erdem’in (2023) “otizm spektrum bozuklugu
olan birden fazla ¢ocuga sahip annelerin deneyimleri, yorumlayici fenomenolojik analiz

calismas1” calismasinin sonuglariyla tutarhdir.

Yapilan ¢alismalarda anne ya da baba olmaya iliskin toplumsal rol beklentilerinin olmasi
ebeveynlerin  kendilerine  iliskin  degerlendirmelerini  ve  bakim  yliikiinii
etkileyebilmektedir. Otizm spektrum bozuklugu tanili bir ¢ocugu bulunan anneler bir
yandan yogun bir sosyal izolasyon yasayip “annelik roliinii” yasamlarinin merkezine
alirken bir yandan da kendilerini gii¢lii kilmak zorunda hissetmekte ve bunun i¢in bazi
stratejiler gelistirmektedirler. Sengiil-Erdem (2023) yaptig1 arastirmada otizm spektrum
bozuklugu olan birden fazla ¢ocuga sahip annelerin bakim yiiklerinin fazla oldugunu,
annelerin sosyal yasam i¢inde edindikleri “kotii ebeveyn” etiketi oldugunu, bu durumun
annelerin yasam kalitesini olumsuz etkiledigini, en sik deneyimledikleri yasantilardan
birinin sosyal izolasyon oldugunu ve otizmli bir ¢ocugu bulunan ebeveynlerin

yasamlarini kolaylastiracak diizenlemeler gerektigini vurgulamaktadir.

Yaptigimiz arastirmaya dahil olan annelerin %10’unun yas1 25 ve daha kiigiiktiir;
%354.3°1i 26-35 yasindadir ve %35.5’1 ise 36 yasindan biiyiiktiir. Babalarin %45.7’si 26-
35 yas araligindadir, %54.3’1i ise 36 yasindan biiyiiktiir. Arastirmada, bakim veren
ebeveynlerin yasi ile bakim yiikii arasinda anlamli bir iliski bulunmamistir (Tablo 8).
Ancak alanyazinda bu bulguyla ayn1 olmayan caligmalar bulunmaktadir. Alnazly ve
Abojedi (2019), Fairthorne ve diger arastirmacilar (2016), Toonsiri ve diger arastirmacilar
(2011) yas1 biiyiik olan ebeveynlerin daha fazla bakim yiikii oldugunu belirlemislerdir.
Bununla birlikte Nagaraju ve Wilson’un (2013), Stuart ve McGrew’in (2009), Zeydan ve
Bal Yilmaz’in (2023) yaptiklar1 arastirmalarda yasli ebeveynlerin daha fazla yiik bildirdigi
belirlenmistir. Bizim elde ettigimiz sonuglar, bu calismalarla tutarlidir. Bu sonuglar,
orneklem biiyiikliigii ve ¢alismaya dahil edilen yas grubuyla iliskili olabilir. Ornekleme
alman bireylerin demografik degiskenlerinin istatistiksel bir degiskenin sonucu

etkilemesiyle ilgili olabilecegi gibi, fiziksel saglik sorunlarimin etkisi
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nedeniyle bakim verenin yasinin artmastyla bakim vermenin gergek yiikiiniin artmasiyla

da ilgili olabilir.

Yaptigimiz ¢alismaya dahil edilen ebeveynlerin %74.6’s1 evli ve ¢ocuklariyla birlikte
yasayan ailelerdir; %25.4 oraninda da esin vefati ya da bosanma gibi nedenlerle tek
ebeveyn olarak yasamaktadirlar. Calisma grubundaki ebeveynlerin mevcut duruma uyum
saglama alt boyutu ortalamalarmin ailede birlikte yasanan kisiler degiskenine gore
istatistiksel olarak anlamli farklilik gosterdigi belirlenmistir. Evli ve anne babanin birlikte
yasadigr ailelerin mevcut duruma uyum saglama alt boyut ortalamalari, tek ebeveynli
ailelerin ortalamalarina gore daha yiiksektir (Tablo 11). Bakim verenlerin ¢ogunlugunun
(%74.6) evli olmasi diger caligmalarla da ortiismektedir (Bek, Giilveren ve Sen, 2012;
Ceco & Cakin Memik, 2017; Stuart & McGrew, 2009). Dhafer ve Arafat (2017) medeni
durumun psikososyal bakim yiikii ile anlamli bir iliskisi oldugunu belirtmektedirler.
Otizmli bir ¢ocukla yasamak ve ona bakmak, tiim aile sistemini ilgilendiren ¢ok yogun
ve stresli zorluklar sunmaktadir. Zeydan ve Yilmaz Bal (2023) arastirmalarinda genis
aileye sahip bireylerin bakim yiikiinlin arttigini; sosyal desteklerinin azaldigim
saptamiglardir. Erken miidahale hizmetlerinin odaginda ebeveynler ve ebeveyn aracili
miidahaleler yer almaktadir. Ebeveyn aracili miidahalelerde, ebeveynler siirece tam
anlamiyla dahil olma ve egitimci ile beraber karar alma yetkinligine sahiptir. Ebeveynler
ve kimi zaman diger aile iiyeleri, sorunlarini, kaygilarini ve hayallerini anlatacak birine
gereksinim duyarlar. Aile ortaminda otizmli gocuga ve siklikla gocuga bakim veren kisiye
yonelik sosyal ve duygusal destek veren bireylerin olmasi 6nemlidir. Destek veren aile
bireylerinin sayisinin ¢coklugu degil, destek veren birey sayisi az da olsa samimi, empati
yapabilen, etkili dinleyen biri olmasi onemlidir. Otizm spektrum bozuklugu sosyal
etkilesimin yetersiz oldugu bir durumdur ve hem otizmli ¢ocukla hem de bakim veren
bireyle iletisim kanallarini agik tutmak, giiven duygusu olusturmay1 ve dolayisiyla egitim

ve bakimi kolaylastirabilir.

Calisma grubundaki annelerin %59.4°1 ilkdgretim, %26.8’1 lise ve %13.8°1 ise {iniversite
mezunudur. Babalarin %28.3’1 ilkogretim, %42’si lise ve %29.7’si {niversite
mezunudur. EZitim seviyesi hem c¢ocugun ve ailenin ¢esitli alanlarda gelisimine katki
saglamast hem de ailenin hizmetlere ulagimin1 saglayarak yasami kolaylastirmasi
sebebiyle dikkate alinmasi gereken dnemli bir degiskendir. Baz1 ¢calismalarda egitim ve

gelir diizeyinin Onemsiz oldugu vurgulansa da (Hernandez & Bendixen, 2023)
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arastirmamizda egitim diizeyinin yliksek oranda lise ve {iniversite mezunlarinin
olusturmasi, gelirin gidere denk veya gelirin giderden fazla olmasi bu ¢aligmalarla farkli
bir sonuca ulagildigin1 gostermektedir. Otizm spektrum bozuklugu olan bireye bakim
veren annelerin 6grenim diizeyleri, hastalik hakkindaki bilgiler, basa ¢ikma yontemleri
hakkindaki bilgilerin eksikligi bakim yiikiinii arttirmaktadir (Alnazly & Abojedi, 2019).
Cocugu 6zel egitim alan bireylerin bilgi diizeylerinin daha yiiksek oldugu ve ailelerin
birbirine desteginin sosyal destegi arttirtp bakim yiikiinii azalttigin1 ortaya ¢ikarmuistir.
Sizofreni hastalariyla yapilan ¢alismada da aymi sekilde ailelerdeki bilgi eksikligi
nedeniyle olumlu basa ¢ikma yontemleri kullanilamadigi, aile gereksinimlerinin hasta
bakimi nedeniyle karsilanamadigi ve bu durumlarin da bakim yiikii algisinda artisa neden
oldugu belirtilmektedir (Chien ve ark.,2004).

Yaptigimiz ¢alismada ebeveynlerin sosyal destek alma durumlari incelenmistir. “Esinizin
otizmli gocugunuzun bakiminda size destek diizeyi nedir?” sorusuna ebeveynlerin
%25.40 1yi; %23.2’s1 az, %22.5’1 orta; %15.9’u hig ilgilenmez ve sadece %13’ ¢ok iyi
destek verir yanit1 vermislerdir. Otizm spektrum bozuklugu tanis1 alan gocuklar 6zel
egitim kurumlarina veya rehabilitasyon merkezlerine giderek destek almaktadirlar ancak
ebeveynlerin gereksinimleri cogu zaman ihmal edilmektedir (Yassibas vd., 2019). Otizm
spektrum bozuklugu olan c¢ocuklarin ebeveynlerinin de bakim verirken yasadiklar
glicliikler birgok ekonomik, sosyal, duygusal problemi beraberinde getirmektedir.
Ebeveynlerin yasadiklari problemler Zeydan ve Bal Yilmaz’in (2019) calismalarinda
ebeveynlerin %24’ liniin ¢cocugun tedavi siirecinde giicliikler yasadiklari; %21,3’{iniin
sosyal iletisimde gii¢liik yasadiklar1 belirlenmistir. Bu durum bize ebeveynlerin yasadigi
giicliiklerin sahip olunan destek kaynaklarina bagli oldugunu gostermektedir. Yeterli
diizeyde sosyal destek ile ebeveynler desteklenerek yasadiklari giicliikleri paylagmalarina
olanak verilip, ¢evresi tarafindan desteklendiklerinde bu giicliiklerle bas edebildikleri
ortaya ¢ikmistir (Al-Kandari vd., 2017; Cavkaytar, 2016; New vd., 2008; Tanguay vd.,
1998). Ebeveynlerin sosyal, ekonomik ya da duygusal bakimdan zorlu uyum siireglerinin
ardindan yasadiklar1 sikintilar géz oniine alindiginda, sosyal destek gereksinimlerinin
ebeveynlerin sagliklarini siirdiirmelerinde 6nemli bir rol oynadig1 baska arastirmalarda
da dikkat ¢ekmektedir (Kaner ve Bayrakli, 2009; Lecavalier, Leone & Wiltz, 2006).
Yapilan bazi ¢aligmalarda yasin bakim yiikiinii etkiledigi goriilmiistiir (Bayoumi, 2014;

Fairthorne, Klerk & Leonard, 2016). Ozkubat ve diger arastirmacilarin “otizme yolculuk,
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otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin sosyal destek algilarina iliskin goriisleri” konulu
aragtirmalarinin sonuglarina gore, otizmli ¢ocuga sahip olmanin, ebeveynlerin giinliik
etkinlikler ve sosyal yasamlar {izerinde etkileri oldugu, aile i¢i ve sosyal iliskilerinin
degistigi, otizmli gocuklarina ve kendi geleceklerine iliskin bir¢ok kaygilarinin oldugu ve
egitim ve maddi gereksinimler bakimindan yeterli destegi alamadiklari belirlenmistir. Bu
durumda arastirmamizda ¢ikan bakim yiikiiniin yiiksek olmasinin diger aragtirma

sonuglariyla da paralel oldugunu ortaya koyabilir.

Otizm spektrum bozuklugu gibi sosyal etkilesimin ve 6z bakim becerilerinin yetersiz olup
yasama uyum sorunlarinin sik yasandigi gelisimsel yetersizliklerde bakim veren bireyin
bakim yiikii ne kadar yiiksekse, bireyin psikolojik dayaniklilik alaninin o kadar koti
oldugu sonucuna varilmaktadir (Valer vd., 2015: 132). Bu sonug, Dhafer ve Arafat’in
(2017) yaptig1 otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklara bakim verenlerde psikososyal
yiik konusunda yapilan ve yiik ile yasam kalitesi arasindaki iligskiyi bulan arastirma ile
uyumludur. Psikolojik alan otizm spektrum bozuklugu tanili bir ¢ocuga sahip olmak ile
iliskilidir ¢iinkii duygusal olarak otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocugu olan anne ve
babalar bundan etkilenir. Bu sonu¢ Rhoades, Scarpa ve Salley (2007) tarafindan yapilan
aragtirma ile uyumludur. Bu calismada depresyon ve anksiyete belirtileri olan bakim

verenlerde otizmin stres ve psikolojik yiik ile iligkili oldugunu ifade edilmistir.

Yaptigimiz ¢aligmada ebeveynlere sosyal aktivitelerini yeterli bulup bulmadiklar1 ve
otizm spektrum bozuklugu olan gocuklariyla birlikte gezme, misafirlige gitme gibi bazi
basit sosyal etkinliklere katilim diizeyleri incelenmistir. Calisma grubundakilerin %63’
sosyal aktivitelerini yeterli bulmadiklarini, %37’si ise gezme veya misafirlige gitme gibi
etkinlikleri siirdiirdiiklerini belirtmislerdir. Otizmli ¢ocuga sahip olmanin, giinliik
etkinlikler ve sosyal yasantilar iizerindeki etkilerinin basinda, sosyal ¢evrede etkilesim
halinde bulunduklar1 kisi sayilariin ve yapilan yakin aile ziyaretleri sikliginin azalmasi
bulgusu alanyazinda mevcuttur Yassibas vd., 2019). Bu arastirma bulgular1 ile tutarh
olarak Nealy, O‘hare, Powers ve Swick’in (2012) yiiriittiikleri bir arastirmaya katilan
otizmli ¢ocuga sahip ebeveynler, erken cocukluk déneminde otizmli ¢ocuga sahip
olmanin sosyal yasamlarini olumsuz olarak etkiledigini, sosyal iligkilerinde nicelik ve
nitelik olarak azalma oldugunu ve zamanlarinin biiyiik kisminda otizmli ¢cocugun bakim
ve egitim ihtiyaclar ile ilgilenmeleri nedeniyle arkadaslar ile goriismelerinin azaldigin

ifade etmiglerdir. Otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocugun varligina sosyal ve
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duygusal acidan uyum saglamay1 kolaylastiran en 6nemli kriterlerden birisi, otizm
spektrum bozuklugu olan ¢ocugun ve anne babasinin psiko-sosyal ihtiyaglarina
odaklanan, ailenin bakim yiikiinden kaynaklanan problemlerinin azaltilmasini
destekleyen ve c¢ocugun bakim ve egitimi sirasinda ortaya ¢ikan problemlerle
basetmelerini kolaylastiran sosyal destek faktoriidiir (Barnes, Hall, Roberts & Graff,
2011).

Otizm spektrum bozuklugu tanili bir ¢cocugu olan ebeveynlerin sosyal yasama katilimlari
ile iliskili olarak baz1 arastirma sonuglart mevcut ¢aligma bulgularini agiklayan bulgular
sunmaktadir. Egilsona ve diger arastirmacilar (2017) “otizm spektrum bozuklugu olan ve
olmayan ¢ocuklarin toplumsal katilimi ve ortami, ebeveyn bakis agilar1” konulu yaptiklar
calismada; ebeveynlerinin algisina gore otizmli ¢ocuklarin, otizmli olmayan ¢ocuklara
gore toplumla ilgili etkinliklere daha az katildiklarini belirtmislerdir. Bu calismada
topluluk katilimini sinirlayan engeller arasinda sosyal ve fiziksel ¢evrenin 6zellikleri ve
siirli kaynaklar yer almaktadir. Gray’e (1993) gore otizm spektrum bozuklugu olan
cocuga sahip ebeveynler normal aile yasami olarak tanimladiklar1 sosyallesme
yeteneklerini, aile tiyeleri arasindaki etkilesim ile hissedilen duygusal kaliteyi ve normal
ailelerin yaptiklarini diisiindiikleri rutinleri ve ritiielleri kaybettiklerini hissetmektedirler.
Bu his, ebeveynlerin ¢ocuklarinin normal goriiniigle birlikte yikici ve sosyal olmayan
davraniglar1 sonucunda maruz kaldiklar1 etiketlenme ile birlesince sosyal izolasyona yol
agmaktadir. Mevcut ¢alismada da ebeveynlerin ¢ogu otizmli ¢ocuklariyla birlikte gezme

ve diger sosyal etkinliklere katilamadiklarini belirtmislerdir.

Otizmli gocuklarin topluma katilimini kolaylastirma gabalarinda g¢evresel zorluklar
azaltmak Onemlidir. Bu calismada elde edilen sonuglar; ayni zamanda otizm spektrum
bozuklugu olan ¢ocuklarin topluma katilmalarin1 ve daha fazla sosyal etkinliklere dahil
olmalarin1 saglayacak ¢evresel destek ve kaynaklarin eksikligini de garpici bir sekilde
yansitmaktadir. Bu bulgular, aile danigsmanlarin1i ve otizm ile iliskili ¢alisan diger
profesyonellerin odak noktalarinin ¢gocugun spektrum bozuklugundan, otizmli ¢ocuklarin
toplumsal katilimimi kolaylastirmak amaciyla g¢evresel diizenlemelere odaklanmalari

konusunda bilgi sunmaktadir.

Yaptigimiz ¢alismada otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocugun bakim ve egitimi i¢in

ebeveynlerin kimlerden destek aldiklar1 incelenmistir. Calisma grubundaki ebeveynlerin
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%631 anneanne veya babaanne gibi kendi ebeveynlerinden, %16.7’si kardes ve birinci
dereceden akrabalarindan, %20.3’i ise iicretli bakim destegi veren bireylerden veya
zaman zaman arkadas, komsu, akraba gibi bireylerden destek aldiklarini belirtmislerdir.
Ulkemizde otizmli bireylerin anneleri gerekli sartlari tasimalari durumunda erken
emeklilikten yararlandirilmaktadir. Emeklilik veya yashilik ayligi baglanmasi talebinde
bulunan kadin sigortalilardan bagka birinin siirekli bakimina muhtag derecede agir engelli
¢ocugu bulunanlarm, 2008 yil1 Ekim ayindan itibaren gegen prim 6deme giin sayilariin
dortte birinin, prim 6deme gilin sayilar1 toplamina eklenmesi ve eklenen bu siirelerin
emeklilik yas hadlerinden indirilmesi saglanarak engelli ¢ocugu bulunan kadin
sigortalilarin diger sigortalilara gore daha erken emekli olmalarina imkan saglanmigtir
(TBMM Otizm Raporu, 2017). Otizmli bireylerin sosyal ve davranigsal sorunlarinin
fazlaligi, bakim verenler tizerinde biiyiik bir baski olusturmaktadir. Pek ¢ok arastirmada
otizmli bireye bakim veren ebeveynin bircok acgidan zorlandigi ve yiprandigi
vurgulanmaktadir (Hernandez & Bendixen, 2023; McGill, 2010; Phelps, 2009; Toonsiri,
Sunsern & Lawand, 2011; Yavuz, 2019). Algilanan bakim yiikiiniin fazla olmasi
beraberinde bir¢ok sorunu da getirmektedir. Algilanan bakim yiikiinii etkileyen cesitli
faktorler bulunsa da bunlarin en 6nemlisi kisinin sosyal destek kaynaklarina sahip olup

olmamasidir.

Yaptigimiz ¢alismada otizm spektrum bozuklugu bulunan c¢ocuklarin %71°1 erkek ve
%29 unun kiz oldugu belirlenmistir. Otizmin erkeklerde goriilme siklig1 kadinlardakinin
yaklasik dort katidir (Zeidan vd., 2022) ve Diinya Saglik Orgiitii (WHO, 2022) verilerine
gore diinya genelinde dogan her 100 ¢ocuktan bir tanesi otizm tanis1 alma potansiyeli ile
dogmaktadir. Yaptigimiz bu arastirmada ¢alisma grubundaki ebeveynlerin bakim yiikleri
ve Ozyeterlik diizeylerinin ¢ocugun yas1 degiskenine gore anlaml diizeyde farklilagip
farklilasmadig1 incelenmistir. Elde edilen sonuclar; ebeveyn yeterliligi 6zelliklerinin,
cocugun yasina gore degismedigi saptanmistir. Ancak bakim verme yliikiinlin ¢gocugun
cinsiyetine gore degistigi belirlenmistir. Topbas’in (2021) yaptig1 arastirmada erkek
cocuklarin oldugu grupta, kiz ¢cocuklarin oldugu gruba gore daha yiiksek bakim verme
yiikii puani oldugu belirlenmistir. Ayrica bu ¢alismada erkek cocuklarin oldugu grupta
kiz ¢ocuklarin oldugu gruba gore daha diisiik iliskisel kaynaklar oldugu, gelisimsel risk
altinda olan cocuklarda, kizlarin psikolojik saglamliklarinin daha yiliksek oldugu

belirlenmistir.
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Yaptigimiz calismada otizm spektrum bozuklugu tanisi alma yasi incelenmistir.
Calismaya dahil olan c¢ocuklarin %48.6’sinin 3 yas Oncesinde, %47.1’inin 4-10 yas
arasinda ve 4.3’1linlin ise 11 yas ve ilizerinde tami aldig1 belirlenmistir. Otizm ve diger
gelisim  yetersizliklerinde erken miidahalenin 6nemi pek ¢ok arastirmada
vurgulanmaktadir (Bhat vd., 2014; Diken vd., 2012; Pierce vd., 2021; Rogers & Vismara,
2008). Ailelerin tan1 Oncesi, tan1 sonrasi ve sosyal kabul ile ilgili ¢esitli zorluklar
bulunmaktadir. Ailelerin otizm spektrum bozuklugundan veya baska bir gelisimsel
yetersizlik oldugundan siiphe duyduklar1 an ile tan1 almak i¢in profesyonellere gitme
stireleri arasinda gegen silirenin uzamasi cocuklarin bakim ve egitim destegini
geciktirmektedir. Bu durum kabullenmeme ve inkar ile ilgilidir. Tani1 sonrasi
kabullenmekte zorlanan aileler bu siirecte farkli profesyonellere gitmekte ve bu durum
erken miidahale ve egitimle ilgili gecikmelere neden olmaktadir. Toper ve Ozkan (2021)
ailelerin tan1 sonrasi ne yapacaklari ile ilgili net bir yol haritasina sahip olmamay1 ve aile
bilgilendirmesinin olduk¢a yetersiz oldugunu belirtmislerdir. Oysa pek ¢ok arastirmada
erken miidahale hizmetlerinin sunulmasinin, gelisimsel risk tasiyan veya gelisim geriligi
olan bebekler ve c¢ocuklarin; gelisimlerini desteklemek, yasitlariyla aralarindaki farki
azaltmak, gelisimlerini en 1yi sekilde ve kolaylastirarak saglamak amaciyla gerekli oldugu
vurgulanmaktadir (Diken vd., 2012; Hadadian & Koch, 2013: 189; Zhang, Schwartz &
Lee, 2006).

Cocuklarinin tan1 almasi ile birlikte ebeveynleri i¢in de farkli bir donem baslamaktadir.
Bazi ¢alismalarda tanilamanin stresli, ebeveynler tarafindan anlasilmasi zor olan, otizm
spektrum bozuklugu nedenlerinin ve tedavi ile ilgili belirsizliklerin oldugu karmasik bir
siire¢ oldugu belirtilmektedir (Aggarwal & Angus, 2015; Beighley & Matson, 2014;
Daniels & Mandell, 2014; Fountain vd., 2011; Huerta vd., 2012; Pierce vd., 2021). Tam
sonrasi ebeveynlerin giinlilk yasamlar1 otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarinin
bakimimin getirdigi yiik nedeniyle ve 0Ozellikle problem davranislart yonetmekte ve
rutinlerin degismesi sonucu ortaya ¢ikan 6fke nobetleri ile bag etmekte zorlandiklar igin
biiyiik dlclide bir degisime ugramakta, ebeveynler aile ve daha genis bir sosyal ¢evre
icinde farkli zorluklar ile karsilagmaktadirlar. Daniels ve Mandell (2014), ebeveynlerin
tanilama sonrasinda bir rahatlama hissettiklerini, fakat otizmin yagsam boyu devam eden
bir bozukluk oldugunu O6grenmelerinin ise ebeveynlerde yikima neden oldugunu

belirtmektedirler. Tanilama boyunca ve sonrasinda annelerin otizm olan ¢ocuklari igin
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egitim ve miidahale hizmetlerini yiirlitmek, ev isleri ile ilgilenmek ve c¢aligmay1 es
zamanl yliriitmek zorunda kaldiklari i¢in daha kirillgan hale geldigi ve stres yasadiklari

belirtilmektedir (Sengiil-Erdem, 2023).

Sarican (2019) tarafindan yapilan “bir sosyal destek sistemi olarak sosyal aglar: otizm
tanil1 cocuklarin anneleri ile bir arastirma” konulu ¢alismada; katilimcilarin sosyal aglar
tizerinden otizm tanili bagka bir cocugun ebeveyniyle tanisip tanigmadiklari sorusu
incelendiginde, %57,1’inin tanistig1 goriilmiis olup, taniganlarin %69,8’inin tanistiklar
kisilerle sosyal aglar iizerinden goriismeye devam ettikleri goriilmistiir. Yine sosyal aglar
tizerinden diger ebeveynlerle tanisan katilimcilarin sosyal aglar {izerindeki iletisimlerini
yiiz ylize iletisime cevirip g¢evirmedikleri soruldugunda, yalnizca %25,4’iiniin evet
yanitint verdigi goriilmiistiir. Evet yanitint verenlerin %74,5°1 ise bu ebeveynlerle yiiz
yiize gorliismeye devam ettiklerini belirtmislerdir. Bu sonuglar sosyal aglarin otizmli
cocuklarin anneleri i¢in bir sosyallesme araci oldugunu gostermektedir. Tanisilan
kisilerle yiiksek oranda goriismeye devam ediliyor olmast sosyal aglarin kalici iligkiler
sagladigimi gosteriyor olabilir. Ayn1 zamanda diistik bir oranda olsa dahi sosyal aglardan
tanisilan kisilerle yiiz yiize iletisime gegilmesi ve bu iletisim yiiksek oranda siirdiiriillmeye
devam ediyor olmasi da sosyal aglarin otizmli ¢ocuklarin anneleri i¢in islevsel bir

sosyallesme aracit oldugunu gostermektedir.

Tim bu bilgilerin 15181inda elde edilen sonuglarin, otizm spektrum bozuklugu olan
bireylerin iyi olusuna, toplum ruh sagliginin gelisimine ve otizm spektrum bozuklugu
bulunan ailelerdeki bakim yiikii ve ebeveynlerin 6zyeterligi ile iliskili aile danigsmanligt

hizmetlerinin nitelikli sunulmasina katki saglayabilecegi diisiiniilmektedir.
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6. SONUC ve ONERILER

Bu arastirmada; ¢ocugu otizm spektrum bozuklugu tanisi almis ebeveynlerin bakim yiikii
ve dzyeterliklerinin incelenmesi amaciyla “Bakim Verme Yiikii Olgegi (BVYO)” ile
“Cocugu Otizm Spektrum Bozuklugu Tanis1 Almis Ebeveynlerde Ebeveyn Yeterlilik
Olgeginden (EYO)” aldiklar1 puanlar, baz1 degiskenler agisindan analiz edilmistir.

Bu arastirmanin 6rneklemini 100’ kadin (%72,5), 38’1 (%27,5) erkek olmak {izere 138
katilimc1  olusturmaktadir. Calismaya katilan ailelerde agirlik olarak 2-3 c¢ocuk
bulunmakta (%49,3) ve ebeveynlerin bir arada bulunmakta (%74,6) iken; anneler agirlikli
olarak 26-35 yas arasinda (%54,3) ve ilkdgretim mezunu (%59,4), babalar ise agirlikli
olarak 36 yas ve Ustl (%54,3) ayrica lise mezunudur (%42). Ayrica hem anne hem de
babalarda agirlikli olarak kronik hastalik gézlenmemektedir (sirasiyla %64.5, %73,2).
Katilimcilar; agirlikli olarak eslerinin bakim desteginin iyi diizeyde (%25,4) oldugunu,
yardimet destegin genellikle anneanne/babaanneden (%63) alindigini, tekrar ¢ocuk sahibi
olmak istemediklerini (53,6), psikiyatrik teshis konulmadigimi (%53,6), sosyal
aktivitelerinin yetersiz oldugunu (%63) ve ailede baska bakim sagladiklar1 engelli birey
bulunmadigint (%97,1) belirtmislerdir. Katilimcilar otizm spektrum bozuklugu tanisi
almis ¢ocuklarinin agirlikli olarak; 7-10 yas arasinda (%36,2), erkek (%71), 3 yas ve
oncesinde tan1 konulmus (%48,6), 6zel egitime 4-10 yas arasinda baslamis (%60,1) ve

otizm diizeylerinin hafif seviyede (%47,1) oldugunu belirtmislerdir.

Otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yikleri ve
ozyeterlik puanlarinin ne diizeyde oldugu incelendiginde; Bakim Verme Yiikii Olgegi
ortalamasinin 59.04+17.31 oldugu belirlenmistir. Katilimcilarin Ebeveyn Yeterlilik
Olgegi ortalamas1 85.2+14.21, mevcut duruma uyum saglama alt boyutu ortalamasi
24.91+4.19 ve bakimda miikemmellik alt boyutu ortalamasi 60.29+10.65’dir. Bu
sonuclara gore; Olceklere iliskin en diisiik ve en yiiksek degerlerin uygun sinirlar

igerisinde oldugu sdylenebilir.

Calisma grubundaki ebeveynlerin bakim yiikleri ve yeterlik diizeylerinin anne veya baba
olma degiskenine gore anlaml diizeyde farklilagip farklilasmadigi incelendiginde; bakim
verme yikil ile ebeveyn yeterlilik diizeylerinde anlamli bir farklilik olmadig:

belirlenmistir.
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Calisma grubundaki ebeveynlerin bakim yiikleri ve 6zyeterlik diizeylerinin anne ve baba
yasina farklilasma durumu incelendiginde; annenin yasi ile iligkili anlamli bir farklilik
olmadig1, ancak babanin yasina gore ebeveyn yeterlilik diizeyinde anlamli farklilik
saptanmistir. Bu sonuca gore babalarin otizmli ¢ocuklarina ebeveynlik uygulamalarina

katilimlarinda 6zyeterlik diizeylerinin diisiik oldugu sdylenebilir.

Calisma grubundaki ebeveynlerin bakim yiikleri ve 6zyeterlik diizeylerinin anne ve
babanin 6grenim durumu degiskenine gore anlamli diizeyde farklilasip farklilasmadigi
incelenmistir. Elde edilen sonuglar, bakim verme yiikiiniin annenin 6grenim durumu
degiskenine gore farklilik gdstermedigini ortaya koymustur. Ancak, annelerin 6grenim
durumuna gore; Ozyeterliklerinin, mevcut duruma uyum saglama ve bakimda
miikemmellik becerilerine gore anlamli farklilik oldugu saptanmustir. {1kdgretim mezunu
annelerin yeterlilik diizeyleri, mevcut duruma uyum saglama ve bakimda miikemmellik
ozellikleri hem {iniversite hem de lise mezunu annelerin ortalamalarina gére daha
diistiktiir. Bakim verme yiikii ile 6zyeterlilik diizeyleri, babanin 6grenim durumuna gore

degismemektedir.

Caligma grubundaki ebeveynlerin bakim yiikleri ve dzyeterlik diizeylerinin ¢ocuk sayis:
degiskenine gore farklilasma durumu incelenmis ancak anlamli bir farklilik bulunmadigi

saptanmuigtir.

Calisma grubundaki ebeveynlerin bakim yiikleri ve 6zyeterlik diizeylerinin ailede birlikte
vasanan kigiler degiskenine gore farklilasma durumu incelendiginde; bakim verme
yiikiiniin, Ozyeterlilik ve bakimda miikemmellik diizeylerinde anlamli bir farklilik
bulunmadigi belirlenmistir. Ancak mevcut duruma uyum saglama O6zelliginin, ailede
birlikte yasanan kisilere gore farklilik gosterdigi belirlenmistir. Anne baba ile ¢ocuklarin
birlikte yasadiklari ailelerin mevcut duruma uyum saglama diizeyleri, tek ebeveynli

ailelerin ortalamalarina gore daha ytiksektir.

Calisma grubundaki ebeveynlerin bakim yiikleri ve Ozyeterlik diizeylerinin annenin
kronik bir hastaliginin bulunmasi degiskenine gore anlamli diizeyde farklilagip
farklilasmadig1 incelenmistir. Elde edilen sonuclar; bakim verme yiikii ile ebeveyn
yeterliligi o6zelliklerinin, annenin kronik bir hastaligi bulunmasina gore degismedigi

saptanmustir. Benzer sekilde babalar icin yapilan analizlerde de bakim verme yiikii ile
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ebeveyn yeterliligi oOzellikleri, babanin kronik bir hastaligi bulunmasina gore

degismemektedir.

Calisma grubundaki ebeveynlerin bakim yiikleri ve 6zyeterlik diizeylerinin ¢ocugun yasi
degiskenine gore anlamli diizeyde farklilagip farklilagsmadigi incelenmistir. Elde edilen
sonuglar; bakim verme yiikii ile ebeveyn yeterliligi 6zelliklerinin, ¢ocugun yasina gore

degismedigi saptanmaistir.

Calisma grubundaki ebeveynlerin bakim yiikleri ve 6zyeterlik diizeylerinin ¢ocugun
otizm tanisi alma yasina gore anlamli diizeyde farklilagip farklilasmadigi incelenmistir.
Elde edilen sonuglar; bakim verme yiikii ile ebeveyn yeterliligi 6zelliklerinin, cocugun

tan1 alma yasina gore degismedigi saptanmistir.

Calisma grubundaki ebeveynlerin bakim yiikleri ve dzyeterlik diizeylerinin ¢ocugun ézel
egitime baslama yasi degiskenine gore anlamli diizeyde farklilagip farklilasmadigi

incelendiginde; belirgin bir farklilik oldugu saptanmaistir.

Cocugu 3 yas ve Oncesinde Ozel egitime baslayan katilimecilarin, ¢ocugu 11 yas ve
tizerinde 6zel egitime baslayan katilimcilara gore ebeveyn yeterlilikleri, mevcut duruma
uyum saglama ve bakimda miikemmellik diizeyleri daha yiiksektir. Cocugu 4-10 yas
arasinda 6zel egitime baslayan katilimcilarin, ¢cocugu 11 yas ve iizerinde 6zel egitime

baslayan katilimcilara gére bakim verme yiiklerinin daha yiiksek oldugu belirlenmistir.

Calisma grubundaki ebeveynlerin bakim yiikleri ve 6zyeterlik diizeylerinin ¢ocugun
otizm derecesi degiskenine gore anlamli diizeyde farklilasip farklilasmadigt

incelendiginde; belirgin bir farklilik oldugu saptanmistir.

Bakim verme yiikii, ebeveyn yeterliligi ve bakimda miikemmellik diizeylerinin ¢ocugun
otizm derecesi degiskenine gore anlamli farklilik gostermedigi belirlenmistir. Ancak

mevecut duruma uyum saglama diizeylerinin ¢ocugun otizm derecesine gore degistigi

belirlenmistir. Hafif diizeyde otizm spektrum bozuklugu bulunan c¢ocuklara sahip
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katilimcilarin, orta diizeyde otizm spektrum bozuklugu bulunan ¢ocuklara sahip

katilimcilara gére mevcut duruma uyum saglama diizeyleri daha diisiiktiir.

Calisma grubundaki ebeveynlere uygulanan Bakim Verme Yiikii Olgegi ile Ebeveyn
Ozyeterlik Olgeginin toplam puanlar1 ve alt boyutlar: arasinda anlamli bir iliski olup
olmadigr incelendiginde; Olgek puanlar arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik

bulunmadigi belirlenmistir.
Bu bilgiler 1s18inda asagidaki 6neriler sunulmustur:

Otizm spektrum bozuklugu bulunan bir bireye bakim veren bireylere yonelik

oneriler:

- Ebeveynlerin ozyeterlik ve bakim verme yiikii konusunda farkindaliklarinin
arttirllmasina ve kiiltiirel olarak uyumlandirilmis programlarin gelistirilmesine

ithtiya¢ duyulmaktadir.

- Sadece anne degil aile bireylerinin hepsinin otizm spektrum bozuklugu olan

cocuga destek vermesi, bakim verenin yiikiinii azaltacaktir

- Otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin bakim yiikleri ile psikolojik saglamlik
konusundaki tutum ve davranislar konusunda farkindaliklarinin arttirilmasina
yonelik egitim programlart yapilmalidir. Anne babalar, egitim diizeyleri ne olursa
olsun bakim yiikii ve psikolojik dayaniklilik konusunda bireysel olarak
bilinglendirilmelidir.

- Eglence igeren ve dinlenme amacl gerceklestirilen sosyal etkilesimlerin, otizmli
bir bireye bakim verenler i¢in, bakim verme yiikiinii azaltmada ve sorunlarla bes
edebilme becerilerinin artmasinda etkisinin biiyiik olacagi dngoriilmektedir.

- Anne ve babalara yonelik kiiltiirel olarak uyumlandirilmis programlarin
gelistirilmesine ihtiya¢ duyulmaktadir. Otizmli bireye bakim vermenin fizyolojik,
sosyal, ekonomik ve egitsel zorluklar1 g6z onilinde bulunduruldugunda, es ve
arkadas desteginin olumlu bakis acisim1 giiclendirerek bakim vericilerin 1yi
olusunu saglayabilmesi konusunun 6nemi ortaya ¢ikmaktadir. Aile bireylerinin
birbirlerine verdigi sosyal ve psikolojik destegin yani sira ayni sorunlar1 yasayan
ailelerin bir araya gelerek ¢Ozliim lretebildikleri sosyal aglarin arttirilmasina

yonelik planlamalarin yapilmasi da 6nemli bir durumdur

86



Otizm spektrum bozuklugu bulunan bir bireye ve/veya ailesine danismanhk yapan

aile danismanlarina yonelik oneriler:

Ailenin dinamiklerinin ve kiiltiirel yapisinin bilinmesi, zorlayicit durumlarda bas

etme becerilerinin diizeyinin dnceden detayli incelenmesi dnerilmektedir.

Aile danigmanlig1 hizmetlerinin yayginlastirilmast i¢in Aile Sosyal Hizmetler
Bakanligi, Saglik Bakanligi, Milli Egitim Bakanligi egitim hizmetlerinin
desteginin alinmasi; ailenin ihtiyacit olan yardimi kolaylikla bakim verenlere

ulastirmak acisindan 6nemli goziikmektedir.

Ruh saghigi calisanlar1 iyilestirme hizmetleri kapsaminda oOzellikle otizmli
cocuklarin ve bakim verenlerinin islevselligini, bagimsizlik diizeyini ve yasam
kalitesini arttirmak amaciyla disiplinler arasi ¢alismalar yapmali; farkli bilim
alanlarinda hizmet veren profesyoneller birbirlerinden oOneriler alarak aileye

destek saglanmalidir

Otizmli gocugu olan bakim veren bireylerin psikolojik sikintilarin1 kesfetmek igin
daha kapsamli bir ¢aligsma yapilmasi ve duygusal rahatsizliklarini, kaygilarini ve
streslerini yonetmelerine yardimci olmak i¢in uygun aile danigmanligi programi
uygulanmas1 gerekmektedir.

Otizmli bireylere sosyal, duygusal ve biligsel gelisim alanlarinda destek vermek
amactyla Uygulamali Davranis Analizi yiiksek lisans programi bulunmaktadir. Bu
programi tamamlayan meslek elemanlarinin, davranis analisti olarak yaptiklar
calismalarda aile danismanlig1 hizmeti sunan profesyonellerle birlikte isbirligi
calismalar1 yapmalar1 6nerilmektedir.

Otizmli bir bireyi bulunan bakim verenlerin kisisel gelisimi destekleyen
faaliyetlerde bulunmasina destek olmak ve bu imkanlar1 sunmak, bakim veren
yiikiinii azaltacagi gibi aileye yonelik danigsmanlik siirecinin de daha verimli
gegmesini saglayacaktir. Bireyin kendi gelisimini destekleyen ev 6devleri vererek
aile danmismanlifi profesyonelleri aile bireylerinin psikolojik saglamlik
becerilerini pekistirebilir.

Bakim verme yiikii de psikolojik saglamlik algisi da aslinda bireylerin
diistinceleri, duygular1 ve bunlarin etki ettigi davraniglar tgliisii ile iliskilidir. Bu

nedenle aile danismanligi profesyonelleri, Otizmli bir bireye bakim verenlere
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yonelik Bilissel Davranis¢1 Terapi, EMDR (Eye Movement Desensitization and
Reprocessing) ya da Kisa Siireli Coziim Odakli Aile Danismanligi gibi farkli

danmigsmanlik tekniklerini igeren yontemleri kullanabilir.

Otizm spektrum bozuklugu bulunan bir ¢ocugu olan ebeveynlerin bakim yiikii ve

ozyeterligi konusunda arastirma yapacak olan arastirmacilara yonelik oneriler:

- Yapilacak yeni aragtirmalarda otizmin olusturdugu ekonomik yiik de
degerlendirilmesi gereken bir degisken olmalidir. Otizm, bakim veren kisilere
yonelik birgok alanda maliyet olusturmaktadir. Olusan bu maliyetin ayrintili bir
sekilde degerlendirilmesi ve bu ylikiin azaltilmasina yonelik yapilmasi gereken

girigimlerin detayli bir sekilde ele alinmasinin gerektigi diistiniilmektedir.

- Bakim verenlerin bireysel 6zelliklerinin ve igerisinde bulunduklar1 sosyokiiltiirel
yapmin degiskenlerinin bilinmesi agisindan sosyal c¢evrenin de detayli olarak

aragtirma kapsamina alinmasi 6nerilmektedir.

- Bakim yiikii ve psikolojik dayaniklilik ile ilgili diger faktorlere ailenin rolii ve
anne-babanin katilimi gibi durumlar incelenebilir.

- Anne babalarin bilgi destegini algilama bi¢imi ve anne babalarin psiko-sosyal
problemlere kars1 gosterdikleri tutumlarda nelere 6nem verdikleri, egitim diizeyi
degiskeniyle iliskilendirilerek arastirilabilir.

- Otizmin olusturdugu ekonomik yiik degerlendirilmesi gereken 6zel bir alandir.
Otizm, bakim veren kisilere yonelik bircok alanda maliyet olusturmaktadir.
Olusan bu maliyetin ayrintili bir sekilde degerlendirilmesi ve bu yiikiin
azaltilmasma yonelik yapilmasi gereken girisimlerin detayli bir sekilde ele
alinmasinin gerektigi diisiiniilmektedir.

- Otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip anne babalarin sosyal yeterlilik
algilarini olusturan ve 6zyeterlik durumlarinin daha farkli degiskenlerle iliskisini

degerlendiren arastirmalar yapilabilir.
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EKLER

DEMOGRAFIK OZELLIKLER FORMU

Formu dolduran: {..) Apn-e ) {..) Baba
ANNE VE BABRA ILE iLGILI BILGILER:
Anne vagi:
(..)23 vas ve daha kilgk (-.) 26-35 vag aras: (..} 36 vag ve daha bilyiik
Baba vasi:
(..)23 vas ve daha kilgik (..} 26-35 vag aras: (..) 36 vag ve daha biyiik
Anne dfrenim durumu: )
(..} NkOgretim mezunn (..) Lise mezunu (..) Umiversite mezunu
Baba fifrenim durumu:
{..) lkdgretim mezunu {..) Lise mezunu {..) Universite mezunu
Cocuk sayisi:
{..) Tek cocuk {..)2-3 cocuk (..) 4 ve daha fazla ¢ocuk

Aile durumu:
(..) Evli ve anne baba birlikte vasiyor
{..) Tek ebeveyn (Es vefat etmig ya da bosanimus vb)

() Dger: .........
Annede kronik hastalik duruwmu:
{..) Var (..) Yok
Babada kronik hastalik duruwmu:
(..) Var () Yok
Esinizin otizmli ¢ocufunuzun bakiminda size destek diizevi nedir?
(JCokiyi (L )lyi {..)0rta (.)Az {-.JHig ilgilenmez

(Mizmli cocufunuzun balimmnda size destek olan diger kisiler kimler?
(..)Anneanne’ Babaanne {..)Kardes I
(Mizmli cocufunuzdan sonra tekrar cocuk sahibi olma istefiniz oldu mu?

{..)Evet {..JHayr
Idaha dince size psikivatrik bir teshis kondo mo?
[ T o } (.. JHayr
Kronik bir hastalifinz var ma?
L T o )i Hayr
Sosyal aktivitelerinizi veterli bulur musunuz (Gezme, misafirlife gitme gibi)
{..)Evet (.. JHayir
Baska engeli olan ¢ocufunuz veva bakmakla vikiimli oldufunuz engelli aile birevi var mi?
{..)Evet {..JHayr

. K - ; Sg— S
Yasi:

(.)1-2yas () 3-6yas () T7-10yas (..) 11-15 vas () 16 yas ve fizen
Cinsiyeti

() Eaz (..) Erkek
Tam alma vas:

()3 vas ve dnces: (L E-10vas ()11 yas ve lizen
Ozel efitime baglama vasgi:

()3 vas ve dncest (LHE-10wag ()11 vas veiizen
Otizm derecesi:

{..) Hafif (..) Orta {..) Afr
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COCUGU OTIZM SPEKTRUM BOZUKLUGU TANISI ALMIS EBEVEYNLERDE

EBEVEYN YETERLILIK OLCEGI

-
= ol = -
= | = | # =
=] - -] = -
| = || = | e
i Cocugumun hastaliim kabullendim BRI IEEER
2 Cocugumla ilgilenitken sabarhyim Cr ey ey ey (o)
1 Cocugumun sizlerine ve davramsglanna karsi saburlyim Cr e feyeyfed
4 Cocugumun hastalif ve e@itimi hakkinda farkh kisilerden ve kaynaklardan Cr oy oy ey i)
bilgi almaya calisinm
5 Olumsuz hislerimin ve duygulanmm dstesinden gelebilirim Cr oy lor oy i)
f Cocugumun hastahifindan utanryorum BRI IEEEE
7 Esim ve akrabalanm kosullanm anladikca kendimi rahat hissediyvorum Cr ey oy oy
5 Allah’a giivendifim ve dua ettifim igin igim rahat Crf{eyf{oyforjed
9 Cocuguma daha ryvi bakim vermeleri igin rehabilitasyon merkezlenne giderim | (3 | ) [0y [ () [( )
10 | Yasam kosullarim iyilestirmek igin madd: destek anyorum Crperfer ey ey
il Cocugumun egitimi ve bakimim srdiirdfigim i¢in kendimden memnunum Ca ey loy ey
12 | Basanh bir Annc/Babayim Cr ey fer ey
13 | Bir s olarak gérevierimi iyl yaparmm. Cr ey ey ey o)
14 | Kend: ilg ve isteklerime dikkate alinm CP 0y oy ey iy
15 | Cocugumun difer aile dvelen ile iliskilerini gelistirebildim CP 0y oy ey iy
16 | Aile fiyelerim ¢ocufumun bakim ve efitiminde bana vardimer olur Ca ey oy oy o)
17 | Cocufuma olan sevgim, onun egitimini devam ettirme motivasyonumu ararr [ () (( ) [ (3 [0 ()
18 | Cocufumun ivilesmesini umarak onu efitmeye devam ediyorum Ca ey oy oy o)
19 | Cocufum bir sey dgrendiginde, onun egitimi icin daha fazla istebklioluyorum [ () [ () [ 0O [0 ()
20 | Inanglanm, beni &&renmeye ve gocufuma bakmaya devam etmem igin Ca ey loy ey ey
motive edivor
21 | Cocuguma iyl bakabiliim ve onda dogru davramg: olusturabilivim Cr ey ey ey (o)
22 | Cocugumun geleceZini ivilestirehilecegime inanryorum Crf{eyfoyfoyjed
23 | Her kosulda gocufumun efitimini sirdiirmekten kendimi sorumlo Ca ey oy ey o)
hissediyorum
24 | Cocufumun efitimi igin, gocuuma uygun ortam ve zamamn saglanm Cr ey oy ey o)
25 | Cocuguma dogru davrams: olusturmey: dgretirken gok dikkatli davranmm. Cr ey oy ey o)
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BAKIM VERME YTUKD OLCEGI

Asafida nsanlann bir bagkasina bakim verirken hissettiklerini yansitan ifadeler bulunmaktadir. Her bir
sorudan sonra sizin bu duygolan higbir zaman, nadiren, bazen, oldukga sik ve hemen her zaman olmak

iizere hangi sikhikla vagadifimiz gésteren ifadeler yer almaktadir. Dogru ya da yanhs cevap yoktur.

Hi¢hir zaman

Nadiren

Bazen

Mdukca sik

Hemen her
saman

Bakom verdiginiz kiginin ihtiyaci oldugundan daha farla vardim istedigini
diisiiniivor musunuz

2 Bakom verdiginiz kigiye harcadifimz zamandan dolay, kendinize yeterince
zaman ayramadifimz disiniyor musunuz

i Bakom verdiginiz kisiye bakim verme ile aile/is sorumbaluklanniz yapma
arasinda zorlanr msine

4 Bakom verdiginiz kiginin davramslan nedeniyle rahatsizlik duywyor musunuz

5 Bakom verdiginiz kiginin vamindayken kendinizi kizgm hissediyor musunuz

[ Bakam verdiginiz kisi diger aile Gyeleri/arkadaglanmizla iligkilerinizi olumsuz
yinde ethiler nm

7 Grelecegin Balim verdiiniz kisiye getirebileceklennden korkuyor musunuz

] Bakom verdiginiz kiginin size bagimh oldugunu diisindyor musunuz

9 Bakom verdiginiz kiginin yamndayken kendinizi gergin hissediyor musunuz

10 | Bakim verdiiniz kisiyle ilgilenmenin saghgmzn bordugunu disiiniyor
musunuz

11 | Bakim verdifiniz kisi nedeni ile Gzel hayatmza stedifiniz gibi
vasavamadiine disiniyor musunuz

12 | Bakim verdiginiz kisiye bakmamn sosyal yasamimz etkilediging diigiiniiyor
Mmusunuz

13 | Balkim verdiginiz kisinin bakimm distlendiginiz igin kolay arkadag
cdinemedifiniz diisiniivor musunuz

14 | Bakim verdifiniz kisinin sizi tek devanagy olarak gériip, sizden ilgi
bekledifim disiiniivor musunuz

15 | Kendi harcamalarimizdan kalan paranin onun bakimi icin yeterli olmadifim
diigiiniivor musunuz

16 | Balom verdigimz kisiye bakmay daha farla sirdiremeyeceginiz hissediyor
Mmusunuz

17 | Bakim verdiZiniz kisi hastalandi zaman yasamnizin kontroliind
kaybeti@iniz diisinivor musunuz

18 | Bakum verdiginiz kisinin bakimm bar baskasimn dstlenmesin ister miydiniz

19 | Bakim verdiginiz kisi icin yapilmas: gerekenler konusunda kararsizhik
VASLYOT MUSUnUL

200 | Bakim verdifiniz kisi igin daha fazlasim yapmak zorunda oldugunuz
diigiiniiyor musunuz

21 | Bakim verdiginiz kiginin bakimunda yapabileceginiz isin en iyisini yaptiginz

diigiiniivor musunuz

22 Bakim verdifiniz kigive bakarken genellikle ne kadar giicliik yasiyorsunuz
{...) Hig {..)Biraz (...} rta {...)0luk¢a  (...JAsm
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ETiK KURUL/KOMISYON iZNi/MUAFIYETI
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