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Ozet

Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) ilk kez Kanner (1943) tarafindan tanimlanmasindan itibaren
heniiz etiyolojisi tam olarak belirlenmemis olsa da; belirtileri yasamin ilk yillarinda ortaya cikan ve
yasam boyu devam eden, sosyal etkilesim ve iletisim alaninda belirgin gecikme, sapmalar ve
kisitlayici ilgi alanlar ile karakterize edilmis karmasik noro-gelisimsel bir bozukluk olarak
tanimlanmistir. OSB’nin dil ve iletisim becerilerinde siirlilik, ortak dikkat eksikligi, sinirh goz
kontagl, jest ve mimiklerin kullaniminda giicliik gibi bir takim erken belirtilerinin oldugu
belirtilmektedir. OSB olan ¢ocuklarin tanilanma yasi diinyada ortalama 3 yas civarindayken,
Tiirkiye’de OSB olan c¢ocuklarin c¢ogunlukla 3 yasindan daha ge¢ bir yasta tanilandigl
belirtilmektedir.

OSB olan ¢ocuklar icin erken tani ve miidahalenin hayati 6nem tasidig1 bilinmekle beraber erken
tanilama ile OSB’li birey icin olumlu katkilarin oldugu calismalar mevcuttur. Annelerin OSB olan
¢ocuklarinda gozlemledikleri belirtilerin Amerikan Psikiyatri Birligi'nin yayinladig: tan 6lgiitleri el
kitabinda (DSM-IV) yer alan tan 6lciitleriyle biiylik oranda uyumluluk gésterdigi bulunmustur.
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OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGUNDA ERKEN DONEM BELIRTiLERi: ANNELERIN
GORUSLERININ INCELENMESI

GIRIS

Son yillarda otizm spektrum bozuklugu (OSB) ile ilgili calismalar olduk¢a artmis ve bu konuda
alanyazindaki bilgi birikimi de dogal olarak artmistir (Barbaro ve Dissanayake, 2009). Fakat
OSB’nin noéro-gelisimsel bir bozukluk olmasi, bozuklugun nedeninin tam olarak belirlenememis
olmasi gibi faktorlerden otiirii OSB olan cocuklarin tanilanmasi gecikme gostermektedir (Aslan ve
Sahin, 2015). OSB’de tanilama yasinin erken donemde yapilamiyor olmasi da OSB olan bireylerin
yetersizliklerine uygun egitimi alamamasina ve dolayisiyla akranlarinin gelisim diizeylerine
ulasamamasina neden olabilir.

Yeni dogan bir ¢ocuk ailenin tiim diizen ve dinamigini degistirebilir. OSB’li olan bir cocugun kendine
ozgu farkliliklar1 ve OSB’nin karakteristigi géz oniinde bulundurulacak olursa ailelerin OSB olan bir
cocuga alismasi normal gelisim gosteren bireylerin ailelerine gore daha da zorlu olabilir. Ozellikle
annelerin OSB olan bir ¢ocuga sahip olmaktan 6tiirii gelisen stres ve depresyon diizeyleri, babalara
gore daha siddetli olmaktadir (Hastings ve ark., 2005).

OSB genellikle yasamin ilk yillarinda ortaya c¢ikan sosyal etkilesim ve iletisim ile sinirli/yineleyici
davranislarla karakterize edilmis karmasik noro-gelisimsel bir bozukluktur (American Psychiatric
Asociation [APA], 2013). OSB tanili birey sayisi yillar gectikce artan bir ivme gostermektedir
(Knapp, Romeo ve Beecham, 2007). 2000’li yillarin basinda OSB’nin gortilme siklig1 150’de bir kisi
iken son yillarda yapilan arastirmalar OSB’nin goriilme sikligin1 59’da bir kisi olarak belirtmektedir
(Richards, Jones, Groves, Moss ve Oliver, 2015).

OSB’nin en belirgin ayirt edici 6zelligi; giinliik rutinlere asir1 baglilik, sosyal etkilesim ve iletisimde
yetersizlik, kendini tekrarlayici ve uyarici davramslar olarak siralanmaktadir (Kircaali-iftar, 2007;
Maestro ve ark, 2005). OSB'nin tiim diinyada oldugu gibi ililkemizde de artis gosterdigi
bilinmektedir. Artan OSB olan birey sayisi ile birlikte OSB’ye olan farkindalik da giin geg¢tikce
artmaktadir (Er-Sabuncuoglu, 2016). OSB’de erken tanilama ve erken miidahalenin ¢ok 6nemli
oldugu bilinmektedir. Erken dénemde tanilanan bireylerin uygun egitim imkam sunuldugunda
kayda deger bir gelisim gosterdikleri yapilan arastirmalar ile ortaya konulmustur (Dawson ve ark,,
2010; McConachie ve Diggle, 2007; Smith, Groen ve Wynn, 2000). Buna karsin OSB’nin 24 aydan
once tanilanmasi i¢gin gelistirilmis bir degerlendirme araci bulunmamaktadir (Mitchell ve ark,
2016).

Erken miidahale bireyin gereksinimlerini 0-6 yas doneminde (Fuchs ve Fuchs, 2006) belirleyip
uygun miidahale programi ile bireyin var olan gelisimini desteklemek ve egitim, saglik ve sosyal
acidan gereksinimlerinin belirlenip yeniden diizenlenmesi saglamaktir (Dogaroglu ve Diimenci,
2015). Erken cocukluk déneminde (0-6 yas) 6zel gereksinimli bireye tanisina uygun bir egitim
programi sunmak hayatinin geri kalani i¢in olumlu yonde etkisi olacak olan bir durumdur (Diken,
Sipal, Sucuoglu, Ceber-Bakkaloglu ve Kara, 2012). Erken ¢ocukluk déneminde 6zel gereksinimi olan
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bireylere uygun egitim programi saglayamamak da dogal olarak bireyin yasantisi icin olumsuz
ciktilara neden olabilecektir. Ozel gereksinimli bireyler icin erken dénemde miidahale programinin
hazirlanip ise kosulmasi, insan yasaminda kritik donemler diye ifade edilen 0-6 yas déoneminde tiim
gelisim alanlarini desteklemek icin olmazsa olmazdir. Bireyin gereksinimine uygun egitim
programinin hazirlanmasi icin de miimkiin oldugunca bireyin en erken yasta tanilanmasi
gerekmektedir (Ozdemir, 2007). OSB gibi ayirt edici ozellikleri arasinda fiziksel 6zellikler gibi
keskin belirtileri olmayan yetersizlikler icin tanilama yasi diger yetersizlik guruplarina nazaran
daha ileriki yaslarda olmaktadir (Er-Sabuncuoglu, 2016).

OSB’nin dogru tanilanmasi i¢in, OSB’nin belirtilerine en az orta derecede duyarl 6l¢me araclarinin
olmasi gerektigi gibi bireyin aile goriisleri, gelisimsel dykiisii gibi informal kayitlarina da ihtiyag
duyulmaktadir (Tekin-iftar,2012). informal diye nitelendirilen kayitlar ¢ocugun/bireyin birincil
bakicisindan elde edilebilir. Cocugun birincil bakicisi olarak ebeveynleri disiiniildiigiinde,
dogumdan tani almaya kadar olan siirecte gdzlemlenebilir davranislarinda var olan farkliliklarin
belirlenmesi icin aile gorislerinin alinmasi OSB’nin erken tanilanabilmesinde olduk¢a 6nemli
olabilir (Cavkaytar, Ozkan, Ergenekon, Colak ve Kaya, 2016). Erken donemde tan1 konulmasi erken
egitim ve miidahalenin 6niinii acacak ve bireyin normal gelisim gdsteren akranlarini tim gelisim
alanlarinda yakalayabilmesi icin hayati 6nem tasimaktadir (Fuchs ve Fuchs, 2006).

Tiim bu bilgiler diisiiniildiigiinde OSB’nin erken dénem belirtileri arastirmacilar tarafindan merak
konusu olmustur. Bu calismada OSB’nin erken dénem belirtilerine yonelik sorular arastirmacilar
tarafindan hazirlanmistir. Hazirlanan sorular OSB olan bireylerin annelerine yoneltilmistir. Elde
edilen bulgular alanyazin dogrultusunda tartisilmistir.

Onem

0SB olan ¢ocuklarin sayis1 her gecen giin hizla artmaktadir (Baijo ve dig., 2018). Ote yandan otizmin
bilinen bir tibbi tedavisi bulunmamakla birlikte otizmin etkileriyle basa ¢ikmada bilimsel olarak
etkililigi ispatlanmis tek yontemin erken donemde baslanan, nitelikli ve yogun 6zel egitim oldugu
belirtilmektedir. Ancak OSB olan bireylerin tanilanma yaslarinin diinya ortalamasinin 52 ay oldugu
Oone slriilmektedir (Baijo ve ark, 2018). Dolayisiyla otizmin erken dénemde fark edilmesi,
tanilanmasi ve 6zel egitime baslanmasi son derece dnemlidir. Bu nedenle otizmin erken dénem
belirtilerini konu alan sayisiz ¢alisma bulunmaktadir. Erken dénemde dogum oncesi ya da
dogumdan sonraki ilk aylarda ortaya cikabilen ve otizmle iliskilendirilebilecek bazi 6zelliklerin
belirlenmesi son derece 6nemlidir. Bu nedenle biri OSB tanis1 almis, digeri normal gelisim gosteren
ikiz ¢cocuga sahip annelerin ¢ocuklarinin anne karninda, dogum sirasi ve sonrasindaki goézlemlerini
incelemek, goriislerini almak otizme isaret edebilecek bazi 6zellikleri ortaya koyabilmek acisindan
¢ok 6nemlidir.

OSB tanisina dair erken donemde ortaya c¢ikabilecek belirtilerin annelerin goérislerinden
yararlanilarak belirlenmesi, OSB’nin erken tanilanmasi acisindan o6nemli olacagl gibi ilgili
alanyazina katki saglayacagi da diisiiniilmektedir. Bu nedenle bu calismada biri OSB tanili digeri
normal gelisim gosteren ikiz cocuk sahibi annelerin, iki ¢ocugu arasindaki taniyla iliskili
olabilecegini diistindiigl 6zelliklerin incelenmesi hedeflenmistir.

ISBN: 978-605-80966-0-8



28. Ulusal Ozel Egitim Kongresi Tam Metin Bildiri Kitabi

Amacg

Bu arastirmanin amaci, biri OSB tanisi almis digeri normal gelisim gosteren ikiz cocuga sahip
annelerin, otizmin erken donemde ortaya cikan belirtilerine iliskin goriislerini belirlemektir. Bu
amagla asagidaki arastirma sorularina cevap aranacaktir.

1. Biri OSB olan diger normal gelisim gosteren ¢ocuklariniz arasinda fiziksel gelisim acisindan
bir fark var midir?

2. Biri OSB olan diger normal gelisim gdsteren ¢ocuklariniz arasinda sosyal gelisim acisindan
bir fark var midir?

3. Biri OSB olan diger normal gelisim gosteren ¢ocuklariniz arasinda bilissel gelisim agisindan
bir fark var midir?

4. Biri OSB olan diger normal gelisim gosteren ¢ocuklarinizi diisiindiigtintizde ikisi arasindaki
degisimi ilk olarak ne zaman fark ettiniz?

YONTEM

Bu arastirmada biri normal gelisim gosteren digeri OSB tanisi almis ikiz ¢ocuga sahip annelerin
OSB’nin erken donem belirtilerine iliskin goriisleri incelenmistir. Arastirmanin modeli nitel
arastirma yontemlerinden goriismeye dayali tiimevarim analiz modeli olarak belirlenmistir. Bu
amagla betimsel olarak planlanan bu calismada nitel yéntemlerden yar1 yapilandirilmis goriisme
teknigi kullanilmistir (Patton, 1990; Yildirim ve Simsek, 2006).

Katilimcilar

Arastirmanin katilimcilary, amagli O6rnekleme yontemlerinden o6lgiit O6rnekleme yontemi ile
secilmigtir. Olciit érnekleme yontemindeki temel anlayis, énceden belirlenmis bir dizi 6lciitii
karsilayan biitiin durumlarin ¢alisilmasidir. Arastirmaci tarafindan bu 6lgitler olusturulabilecegi
gibi daha dnceden hazirlanmis bir 6l¢iit listesi de kullanilabilir (Yildirim ve Simsek, 2008).

Bu amagla arastirmanin katilimcilari segilirken asagidaki dlgiitler dikkate alinmigtir.
1. Annenin ikiz ¢ocugunun olmasi ve bu ¢ocuklardan birinin normal gelisim gosteriyor,
digerinin ise OSB tanisi olmus olmasi gerekmektedir.
2. 0SB olan ¢ocugun beraberinde baska bir tanisinin olmamasi gerekmektedir.

Yukaridaki 6lgiitleri saglayan, istanbul ve Malatya’da yasayan toplam yedi anneye ulasilmis ve
annelerin hepsi arastirmaya katilmay1 kabul etmistir.

Arastirmanin katilimcilari, toplamda yedi anneden olusmaktadir. Annelerin yas ortalamasi 40.2
olarak bulunmus, en geng¢ anne 32, en yasl anne ise 60 yasindadir. Egitim diizeyleri en az ortaokul
(8 yil), en fazla ise yiliksek lisans (17 yil) olmak iizere ortalama 11.7 yil olarak belirlenmistir.
Annelerin ikisi sosyo-ekonomik diizeylerini alt sosyo-ekonomik diizey (SED), besi ise orta SED
olarak tanimlamistir (Tablo 1).
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Tablo 1. Katilimcilarin Demografik Bilgileri

Katilimc1 Anne Anne SED OSBolan Tamlanma CARS DSM Ve Cocuk ikizin
Yas Egitim cocuk yasi (ay) Puan1 gore yas Cinsiyeti
Cinsiyet Otizm

Diizeyi

Al 60 Ortaokul Orta Erkek 30 ay 30 Destegi 13 Erkek
gerektirir

A2 33 Lise Orta Erkek 30 ay 32 Destegi 4 Erkek
gerektirir

A3 42 YL Orta Erkek 26 ay 32 Destegi 5 yas Erkek
gerektirir 6 ay

A4 44 Lise Orta Erkek 24 ay 35 Destegi 11 Kiz
gerektirir

A5 39 Lise Alt  Erkek 36 ay 38 Destegi 3 Kiz
gerektirir

A6 32 Onlisans Alt  Erkek 30 ay 29 Destegi 6 Erkek
gerektirir

A7 32 Lise Orta Erkek 24 ay 30 Destegi 9 Kiz
gerektirir

OSB tanis1 olan c¢ocuklarin en kiiciigli ii¢, en biiyligii ise 13 yasinda olmak iizere, ¢ocuklarin
ortalama yas1 7 yas 4 ay olarak hesaplanmistir. 0SB olan ¢ocuklarin tanilanma yasi ise en erken 18
ay, en ge¢ 36 ay olmak lizere ortalama 32 ay olarak belirlenmistir. OSB tanisi olan ¢ocuklarin
hepsinin cinsiyeti erkektir. Ailelerden elde edilen bilgiye dayanarak OSB olan ¢ocuklarin Cocukluk
Otizmi Derecelendirme Olcegi (CARS) puanlari ortalamasi 32.2 olarak hesaplanmis ve DSM V’e gore
“destegi gerektirir” olarak tanilandiklar ifade edilmistir. Normal gelisim gosteren ikiz kardeslerin
ise l¢li kiz, dordii erkektir.

Veri toplama araclar

Arastirmada veri toplamak amaciyla kisisel bilgi formu ve yar1 yapilandirilmis goériisme formu ve
Cocukluk Otizmini Derecelendirme Olgegi kullamlmustir. Kigisel bilgi formunda katilimcilarin
yaslarl, mezuniyet dereceleri, dahil olduklarini diisiindiikleri sosyo-ekonomik diizey, OSB tanisi
olan ¢ocuklarinin yasi, tanilanma yasj, cinsiyeti ve ikizinin cinsiyeti gibi bilgiler yer almaktadir

Yar1 yapilandirilmis gériisme formunda ise arastirmanin amacina ulagmak i¢in kullanilan gériisme
sorulart yer almaktadir. Gorlisme sorular1 olusturulurken sorular arastirmacilar tarafindan
hazirlandiktan sonra ¢ocuk psikiyatrisi ve 6zel egitim alanlarindan iki uzmana danisilmis ve son
halini almistir. Buna goére arastirmada asagidaki sorular yer almaktadir.
1. OSB olan ¢ocugunuz ile normal gelisim gosteren ¢ocugunuzun dofum oOncesi ve
sonrasindaki fiziksel 0Ozelliklerini karsilastirarak anlatir misinmiz? Benzerlikler ve
farkliliklar nelerdi?
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2. OSB olan ¢ocugunuz ile normal gelisim gosteren g¢ocugunuzun dogum Oncesi ve
sonrasindaki sosyal 0Ozelliklerini Kkarsilastirarak anlatir misiniz? Benzerlikler ve
farkhiliklar nelerdi?

3. OSB olan ¢ocugunuz ile normal gelisim gdsteren c¢ocugunuzun dogum Oncesi ve
sonrasindaki bilissel o6zelliklerini karsilagstirarak anlatir misimiz? Benzerlikler ve
farkliliklar nelerdi?

4. Otizm tanis1 alan ¢ocugunuzun ikizinden farkli oldugunu ilk olarak ne zaman ve nasil
fark ettiniz?

Gortusmeler katilimcilarin takvimine uygun olacak sekilde, katihmcilarin belirledikleri yer ve saatte
yapilmistir. En kisa goriisme 6 dakika 53 saniye, en uzun goriisme ise 18 dakika 45 saniye
surmustur.

Verilerin analizi

Arastirmanin verilerini olusturan goriisme kayitlar1 arastirmacilar tarafindan kagida dokiilmiistiir.
Patton (1990) tiimevarim bicimindeki analizlerde tiim metinlerin ilgili kategori ve temalar altina
yerlestirilerek bir analiz yapilmasini 6ngérmektedir. Bu nedenle arastirmacilar verileri ayr1 ayri
kodlayarak, ana tema ve alt temalara ulasmaya calismislardir. Ayrica goriismelerin kagida
gecirilmesinde her hangi bir hata yapilip yapilmadigini belirlemek amaciyla seckisiz olarak secilmis
bir ses kaydi ve yazili metin arasinda karsilastirma yapilmistir. Hem goriismelerin yazili hale
dontstiirilmesinde hem de analizlerde [P = goriis birligi / (goriis birligi + goriis ayriigi) x 100]
formiili kullanilmistir. Gorlismelerin yazili hale donistiiriilmesinde %100 bir performans
saglanmistir. Kodlamalarda, tema ve alt temalarin olusturulmasinda ise li¢ arastirmaci kendi
arasinda seckisiz olarak secilmis iki dosya Ulzerinden benzer formiille giivenirlik hesaplanmis,
gozlemciler arasi giivenirligin %85 ¢iktig1 gérilmiistir.

BULGULAR

Fiziksel Gelisime iliskin Goriisler

Arastirmaya katilan annelerin hemen hepsi ¢ocuklarinin fiziksel goriintiilerinde herhangi bir farkin
olmadigini ifade etmis daha sonra yedi katiimcidan altis1 ¢ocuklarinin fiziksel gelisimlerindeki
farkliligl aktarmistir. Katilimcilardan biri OSB tanisi almis ¢ocugunun basini ¢ok ge¢ tutabildigini,
icti OSB olan ¢ocugunun emmeye karsi isteksiz oldugunu, biri cocugunun ¢ok hareketli oldugunu ve
uykusunun problemli oldugunu ifade etmistir. ikiz cocuklarindan biri erkek digeri kiz olan
annelerden biri ise OSB olarak tanilanan oglunun anne karninda da ikizine gore fiziksel acidan
farkli oldugunu ifade etmistir. “Anne karninda A. hep daha yavas ve hareketsiz bir bebekti. Kizim
farkh farkl gériiniiyordu. A. hep ayni pozisyonda duruyordu. Kardesine giore A. daha agirdi,
kiloluydu ama yine de kizim bir yukari bir asagi hareket ederken o hep ayni duruyordu (A7).
Ayni anne bebeklik doneminde de fiziksel gelisim acisindan bir fark olmadigini ama OSB olan
¢ocugunun uykusuz ve huzursuz bir bebek oldugunu ifade etmistir. Katilimci annelerden biri “K.
biraz daha zor emiyordu. K.'y1 uyutmakta zorlaniyordum (A2).” seklinde ifadelerini kullanirken
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baska bir anne ise “Otizmli olan oglum daha diisiik kiloyla dogdu. Boyu vardi. Sonrasinda hig¢
istemiyordu emmeyi, ¢ok isteksizdi, tembeldi (A6).” biciminde ifadeler kullanmistir.

W var

M yok

Grafik 1. Annelerin Iki Cocugunun Fiziksel Gelisimdeki Farkliliklara Iliskin Gériisleri

Sadece bir anne fiziksel 6zelliklerinde ikizinden herhangi bir farki olmadigini belirtmistir. “Bir fark
yoktu, bir sey séylemediler. Oglum kizima gére daha kiloluydu, daha iyiydi yani (A5) sozleriyle
de iki cocugunun arasinda fiziksel gelisimde bir fark olmadigini ifade etmistir.

Sosyal Gelisime iligkin Goriisler

Arastirmaya katilan annelerin tamami biri normal gelisim gosteren digeri OSB tanis1 almis iki
¢ocugun arasindaki en temel farkin sosyal gelisimde oldugunu ifade etmistir. Anneler ¢cocuklarinin
sosyal etkilesimdeki sinirliliklarini su ifadelerle anlatmislardir. Tiim annelerin erken déonemde fark
ettikleri ve tanilana kadar artarak devam eden 6zelligin sosyal etkilesimdeki sinirlilik oldugu
belirtilmektedir. Ornegin bir anne “Digeri oyun yapardL. Beni sevin yapardi ama o robot gibiydi.
Beni sevin seyleri hi¢ yoktu. Duymaz gibi davraniyorlar ya oéyle yapardil Kendisinin oyun
yapma oézellikleri yoktu (A6).” Baska bir anne bir li¢ yasinda OSB tanisi almis olan erkek
g¢ocugunun bir yasindaki sosyal gelisimsel ozelliklerini su ifadelerle tanimlamaktadir: “K. tepki
vermiyordu. Bir yasindan sonra artik ben baktim sadece oyuncaklarla ilgileniyor. Kiz
kardesiyle, bizle ilgilenmiyor. E.N. (kiz kardes) beni takip ediyordu ama o takip etmiyordu.
Mesela ikizi (kiz kardesi) gibi sarilma selamlasma yoktu (A5).” ikiz ¢ocuklarindan kiz olanin
normal gelisim gosterdigi baska bir anne ise iki gocugunun sosyal gelisimsel 6zellikleri arasindaki
farki anlatirken su ciimleleri kullanmistir: “Kizzma ismiyle hitap ettigimde o déniip bakiyordu.
Ama oglum doéniip baksa da sanki isminin A. oldugunu bilmiyor gibiydi (A4). Diger bir anne,
“Hep bir buguk yasina kadar her sey B. ikiziyle es gitti. On bes - on alt1 aylardan ikinci yas
giiniine kadar. O yas giiniinde B. gayet uyumsuzdu. Hastalik nasil basladi, nasil ilerledi
bilmiyorum ama B o kafede durmak istemiyor, kalabaliktan hoslanmiyor, disari ¢ikmak icin
aglayan bir cocuk oldu. Ikizi palyacoyla oynuyor, arkadaslariyla oynuyor, ona buna épiiciik
dagitiyor ama o devamh disar1 ¢cikmaya c¢alisiyor (A3).” seklinde ¢ocugunun sosyal gelisimsel
ozelliklerindeki belirgin gerilemeyi aktarmaya ¢alismistir. Bir diger anne “K. biraz daha kopuk.
Ben bir yere gitmek icin ciktigimda ikizi aglarken, K.’nin umurunda olmayabiliyor (A2).”
seklinde otizmli ¢cocugunun etkilesimsel sinirliligindan s6z etmistir. Arastirmaya katilmay1 kabul
eden bir anne ise ¢ocugunun sosyal etkilesimdeki sinirlihgin1 “Birisinde hi¢ yok, digeri iyiydi. As1l
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sorun bunlardi. Otizmi olan kucagima bile ters oturuyordu (A1)” seklindeki ifadeleriyle

anlatmaya ¢alismistir. Arastirmaya katilan diger bir anne ise OSB olan oglu ve normal gelisim
gosteren kizinin sosyal etkilesimlerini su sekilde aktarmaktadir: “A. oynuyordu ama E. gibi degil.
Adina tepki veriyordu ama ii¢ kere sorsaniz ikisinde bakar birinde bakmazdi (A7).

Bilissel Gelisime iliskin Goriisler

Arastirmaya katilan annelere iki ¢ocuklar1 arasinda bilissel gelisime iliskin bir fark olup olmadigi
sorulmus, annelerin altisi bir farkin oldugunu, biri ise herhangi bir fark gérmediklerini ifade
etmislerdir. Otizmli olan ¢ocugunun bilissel gelisiminin normal gelisim gosteren ikizinden farkl
oldugunu 6ne siiren bir anne normal gelisim gdsteren ¢ocugunu isaret ederek “Kiza tuvaleti bir
kere gisterdim hemen dégrendi, ama bu hala bilmiyor (A5).” biciminde 6grenme hizlar
arasindaki farki vurgulamistir. Ozellikle anneler nesne islevinde simirhiiga iliskin oérnekleri
vermislerdir. Ornegin bir anne cocugunun bilissel gelisimindeki farki “Iki yénergeyi birden
alamiyordu. ilk algiladigin yapip digerini yapamiyordu (A4)”. Baska bir anne “Fakat 2 yas
civarinda otizmli olan ¢ocugum daha énceden yapabildigi davraniglar1 érnegin nesneyi
gosterip onu isteme gibi yapamamaya baslad: (A3)”, ikizleri arasindaki bilissel farki aktarmaya
calisan katilimc annelerden bir tanesi ise “Ikizi her zaman éndeydi. Oglum bir oyunu anlayana
kadar kizim oyunu bitiriyordu. A. hic yapamazken E. bircok seyi yapabiliyordu (A7).

mvar

myok

Grafik 2. Annelerin Iki Cocugunun Bilissel Gelisimdeki Farklihiklara Iliskin Gériisleri

ilk Farkina Varma

Arastirmada cevabi aranan son soru ise annelerin ¢ocuklarindaki farkliligi ne zaman ve nasil fark
ettikleri sorusudur. Annelerin dordii iki yasinda, ikisi iki buguk yasinda biri ise bir yastan sonra
cocuklarinin farkli gelistigini fark ettiklerini ifade etmislerdir. “Tki bucuk yasta doktora
gotiirdiigiimiiz zaman fark oldugunu fark ettik, doktora gétiirdiik. Otizmi orada égrendik
(A1)”. “Arabaya bindigimizde hep aym sarkiyi istiyordu. ilk adim ayakkabisini degistirme
vakti geldiginde cok aglamisti. Esyalara takintisi, baghhigi vards. ilk zaten éyle fark ettik. Iki
bucuk yasta regresyon oldu. Hic cevap vermedi, sosyal tepkileri azald. Iki yasta siiphelenmeye
basladik ama farkh gelisiyor dedigimiz zaman iki bucuk yasti (A7)”. soOzleriyle iki anne
cocuklarinin tanilanma oykiilerini ve zamanlarini aktarmislardir.
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Arastirmaya katilan annelerin ¢ogunlugu (dort anne) iki cocuk arasindaki farkin belirgin oldugu
zaman arahgini iki yas olarak belirtmisler ve “Iki yasinda ikizinin ayagi kirilinca ben onu
bosladim. O zaman bana karsi ilgisinin azaldigini gérdiim. Daha sonra da doktora gittik zaten.
Otizmi doktorda duyduk (A1).”, “IIk olarak 2 yas dogum giiniinde iki cocugum arasindaki farki
net gordiim. Oncesinde béyle bir fark yoktu. Otizmin ne oldugunu da bilmiyorduk, hic
duymamistik. Babamin zoruyla doktora gétiirdiik. Doktora gidene kadar iki ¢ocuk arasinda
fark oldugunu diisiinmiiyorduk (A3)”, “Ilk fark etme 2 yas. Ikizi de ge¢ konustu, onun
konusmasi1 artmaya baslayip digeri bir kelime bile séylemeyince siiphelendik ve doktora
gétiirdiik (A6)” sozleriyle yasadiklarini paylasmislardir.

Bir anne “1 yasina kadar her sey normaldi. Belki de normal degildi biz fark etmedik. 1 yastan
sonra géz temasi kurmadi, ismine bakmadi (A5)” ifadeleriyle cocugundaki gelisimsel farki erken
donemde fark ettigini 6ne siirmektedir.

1
2
m 2 buguk yas
2yas
1vyastan sonra
4

Grafik 3. Ikiz Cocuklardan Birinin Farkl Gelistiginin Ilk Farkina Varilma Zamani

Katilimcilar ¢ocuklarini doktora gotiirme nedenlerini yasitlariyla ya da anne-babayla sinirh
etkilesim, ¢ok hareketli olma, isme tepki vermeme, konusmada gecikme gibi nedenler olarak
siralamislardir. Ornegin bir katiimca “Bir tami alana kadar ikisi arasinda fark oldugunu
diistiinmedik. Fark vardi ama bunu babasina ¢ekmis, daha geriden geliyor gibi seylerle
gecistiriyorduk (A5)” bicimindeki ifadeleriyle hekime basvurmaya gereksinim duymadiklarini
belirtmistir. Daha sonra konusma gecikmesi ile doktora gitmeye karar verdiklerini sOylemistir.
Katilimcilarin altis1 doktora gidene kadar otizm ile ilgili herhangi bir bilgi sahibi olmadiklarini o
nedenle OSB’yi doktorda 6grendiklerini ifade etmislerdir. Sadece bir katilimcinin biiytik oglunda da
daha 6nceden otizmle iliskilendirilebilecek belirtiler oldugu ancak daha sonra gectigi icin otizmi
bildiklerini, kardesinin de benzer bir gelisimsel seyir izleyecegini disiindiiklerini “Abisinde de bu
tiir 6zellikler vardi ve diizeldi, bu da diizelir diye bekledik (A5)” seklinde ifade etmislerdir.
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TARTISMA

Bu arastirmada biri normal gelisim gosteren digeri OSB tanisi almis ikiz ¢ocuga sahip annelerin
otizmin erken doénem belirtilerine iliskin goértisleri incelenmistir. Yar1 yapilandirilmis goriisme
formu kullanilarak annelerden g¢ocuklarinin fiziksel, sosyal ve bilissel gelisim o6zelliklerini
karsilastirmalar1 olarak anlatmalar1 istenmistir. Son olarak da OSB tanisi olan ¢ocuklarindaki
farkliligi ilk olarak ne zaman ve nasil fark ettikleri sorulmus ve yanitlari incelenmistir.

Annelerin yanitlari incelendiginde, normal gelisim gosteren ¢ocuklari ile OSB tanisi olan ¢ocuklari
arasinda fiziksel goriiniim ac¢isindan bir fark olmadigindan ancak, bir anne disinda tiim anneler OSB
olan ¢ocuklarinin huzursuz oldugundan, uyku ve emme problemi yasadigindan, cok yavas ya da tam
tersi ¢ok hareketli oldugundan s6z etmistir. Bir anne bu yonde ifadelerde bulunmamistir. Fiziksel
farkliliklar OSB olan bireylerin tanilanmasinda birincil belirti olmamakla birlikte annelerin
¢ocuklarinin tembel ve/veya yavas hareket ediyor olmalar1 ya da tam tersi bicimde ¢ok hareketli
olmalar1 alanyazinda yer alan diger ¢alisma sonuglari ile 6rtiismektedir. Guinchat ve arkadaslarinin
(2012) genis bir katihmciyla gerceklestirdikleri ¢alismalarinda OSB olan ¢ocuklarin anneleri ile
geriye yonelik bir tarama calismasi gerceklestirmisler, annelerle yar1 yapilandirilmis goriisme, eski
goriintiilerin izlenmesi, 6lgek kullanimi gibi ¢ok yonlii veri toplamislardir. Arastirma sonuglarinda
erken donemde ailelerin kaygilandiran 6zellikler arasinda davranissal gii¢liikler ve motor gelisimde
gorilen farkhiliklar oldugu one siiriilmiistiir. Aileler cocuklarin inatlasma, aglama Kkrizleri, asir
yavaslik ya da asir1 hareketlilik durumlarindan sikayet¢i olmuslardir. Motor gelisimdeki
farkliliklarda ise motor gelisimde gecikme, farkli durus postiirleri oldugunu soéylemislerdir.
Zwaigenbaum (2010) OSB olan ¢ocuklarin 6zelliklerini siniflandirirken dil, motor, oyun becerileri
ve biligsel problemlerin de goriildiiglinii belirtmistir.

Bu calismada annelerin en sik s6z ettikleri sorun sosyal gelisimle ilgilidir. Annelerin tamami
cocuklarinin kardesleriyle, ebeveynlerle ya da baskalariyla ilgilenmedigini, cogunlukla ismine tepki
vermedigini, goz temasinda sinirhlik oldugunu ya da baksa da bakislarinin bos oldugunu ifade
etmislerdir. Benzer sekilde Guinchat ve arkadaslarinin (2012) ¢alisma sonuglar1 da bu galisma
sonuglariyla paralellik géstermis ve calismaya katilan ailelilerin en sik karsilikli sosyal etkilesimde
sorun yasadiklarini belirtmislerdir. Sosyal etkilesimde sinirlilik otizmin en temel ve ortak
ozelligidir. Farkli destek gereksinimlerinde olsa bile OSB tanisi almis bireylerin ortak sorunu sosyal
olarak etkilesime girmede gii¢liik yasamalaridir (APA, 2013).

Bilissel 6zellikleri incelendiginde OSB olan ¢ocuklar ile normal gelisim gosteren ikiz kardesleri
arasinda fark oldugu anneler tarafindan ifade edilmistir. Anneler parmakla gosterme, nesneleri
amacina uygun kullanma, s6zel olmayan iletisim becerileri, s6zel iletisim becerileri gibi gelisimsel
ozelliklerin geciktigini ya da ortaya ¢ikmadigini sdylemislerdir. Guinchat ve arkadaslarinin (2012)
calismalarinda en sik ikinci giicliiglin gecikmis ya da heniiz kazanilamamis dil oldugu ifade
edilmektedir.

Arastirmanin son sorusu annelerin ¢ocuklarindaki farkliligi ne zaman ve nasil fark ettiklerine iliskin
bir sorudur. Annelerin biri bir yastan sonra cocugundaki farkliliktan séze ederken, dordii iki yastan
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sonra, ikisi ise iki bucuk yastan sonra ¢ocugunun gelisiminde fark oldugunu anladigim ifade
etmistir. Fransa’da yapilan bir calismada da elde edilen sonug¢ annelerin ilk siiphelendikleri zamani
19 ay, ilk hekime gidilen zamaninda 27 ay olarak gostermektedir (Guinchat ve ark., 2012). OSB olan
¢ocuklarin tanilanma zamaninin diinya ortalamasinin ise 52 ay oldugu iddia edilmektedir (Baijo ve
ark., 2018). Bu calismadan elde edilen zamanlarin diger ¢alismalarla paralel oldugu goriilmektedir
ancak ailelerin ilk fark ettikleri zaman ile tani alma zamani arasinda yaklasik bir yil olmasi erken
miidahalenin énemi diisiiniildiigiinde kayip zaman olarak gortilebilir. Erken tanilama ve miidahale
ile OSB olan c¢ocuklarin varolan potansiyellerini en iist diizeyde kullanabildikleri goriilmektedir
(Unal ve Pehlivantiirk, 2004). Davranis¢l yaklasimi temel alan ve erken dénemde baslayan yogun ve
nitelikli 6zel egitim uygulamalarinin OSB olan ¢ocuklarin gelisimindeki olumlu degisimin bilimsel
olarak kanitlandig1 bilinmektedir (Lovaas, 1987; Schreibman, Charlop ve Kurtz, 1992; Sheinkopf ve
Seigel, 1998; Sucuoglu ve Aksaz, 1992). Bu nedenle ailelerin erken dénemde farkina vardiklari
gelisimsel farkliliklar1 6zellikle konunun uzmani hekimlere danismalari gerekmektedir.

SONUC VE ONERILER

Sonug¢ olarak OSB olan c¢ocuklarin erken dénemde otizmle iliskilendirilebilecek bazi 6zellikleri
oldugu goriilmektedir. Sadece otizmde olmayan ancak OSB tanisi almis olan bireylerde de bulunan
bu 6zelliklerin erken dénemde fark edilmesi durumunda uzman bir hekime basvurulmasi, vakit
kaybedilmeden mumkiin olan en erken dénemde yogun ve nitelikli 6zel egitim hizmetlerinden
yararlanilmasi gerekmektedir. Bu calismaya katilan annelerin ortak ozellikleri bir farkliliktan
stiphelenmis olmalarina ragmen degisen siirelerde de olsa beklemeyi tercih etmis olmalaridir.
Dolayisiyla;

e Anne ve babalara otizmin 6zelliklerinin anlatilmasi gerekmektedir.

o Ailelerin karsilasma sikliklar1 daha fazla olan aile hekimlerine otizmin 6zelliklerinin
anlatilmasi gerekmektedir.

e Bu calismanin daha genis bir katilimca sayisiyla yeniden yapilmasi elde edilen
sonuglarin giivenirligi acisindan énemlidir.

e Annelerin unutmus olabilecekleri ve sohbet esnasinda hatirlamalarina olanak
saglayabilmesi nedeniyle ayni ¢alisma benzer sayida katiimciyla odak grup
calismasi olarak yeniden diizenlenebilir.

e Elde edilen veriler, retrospektif olarak yazili ya da gorsel kayitlarla desteklenebilir.

e Farkhi uzmanliklardaki hekimler ile 6zel egitim uzmanlar1 periyodik bulusmalarla
anne-baba olacak bireyleri bilgilendirip, riskli durumlarda disiplinler arasi bir takip
saglanabilir.

Sinirhliklar
e Bu calisma sadece yedi katilimcinin ifadeleri ile sinirlidir.
e (Calismanin verileri yar1 yapilandirilmis gériisme sorulari ile sinirhdir.
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