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Received 24 September 2026 Bu arastirmanin amaci otizm spektrum bozuklugu (OSB) olan
ii‘éfﬁjgfes‘;tetmzrerzgggfi cocuklarin ebeveynlerinin bakim deneyimlerini ve bakim siirecinde
Publizhed 06 O(’:)tober 2026 karsilagtiklar1 psikososyal giicliikleri incelemektir. Arastirma nitel

arastirma  yontemlerinden fenomenolojik desen kullanilarak
ylriitiilmiistiir. Calisma grubunu OSB tanis1 bulunan cocuklarin
bakimindan sorumlu 12 ebeveyn olusturmustur. Arastirma verileri yar1
yapilandirilmis goriismeler yoluyla toplanmis ve tematik analiz
yontemiyle analiz edilmistir. Analiz sonucunda bulgular; tani siireci ve
Anahtar Sozctkler: degisen yasam, bakim siirecinde yaganan giicliikler, aile ve sosyal yagsam
ile hizmet deneyimleri, basa ¢ikma ve gelecek kaygilari olmak iizere dort
ana tema altinda toplanmigtir. Ebeveynlerin ozellikle g¢ocuklarinin
ebeveyn iletisim ve davranig sorunlari, siirekli gozetim gereksinimi, sosyal
gevrenin olumsuz tutumlari, 6zel egitim giderleri ve c¢ocuklarinin
gelecegine iliskin  belirsizlikler nedeniyle giicliik yasadiklar
belirlenmistir. Aragtirma sonuclari1 dogrultusunda ebeveynlere yonelik
psikososyal desteklerin artirilmasi, saglk, egitim ve sosyal hizmetler
arasindaki is birliginin giiclendirilmesi, OSB olan bireylere yonelik
bagimsiz yasam ve uzun siireli bakim hizmetlerinin gelistirilmesi
onerilmektedir.

Otizm spektrum bozuklugu

bakim deneyimi

ABSTRACT

This study aimed to examine the caregiving experiences of parents of children with autism spectrum disorder (ASD)
and the psychosocial difficulties they encounter during the caregiving process. The study was conducted using a
phenomenological design within the qualitative research approach. The study group consisted of 12 parents who were
responsible for the care of children diagnosed with ASD. Data were collected through semi-structured interviews and
analyzed using thematic analysis. Four main themes emerged from the analysis: the diagnosis process and changes in
daily life, difficulties encountered in caregiving, family and social life and experiences with services, and coping and
concerns about the future. The findings indicated that parents experienced difficulties particularly related to their
children’s communication and behavioral problems, the need for continuous supervision, negative attitudes within the
social environment, special education expenses, and uncertainty about their children’s future. Based on the findings,
it is recommended that psychosocial support for parents be strengthened, collaboration among health, education, and
social services be improved, and independent living and long-term care services for individuals with ASD be further
developed.
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1. Giris

Otizm spektrum bozuklugu (OSB), sosyal iletisim ve etkilesim alanindaki giicliikler ile siirh ve tekrarlayici
davranis oriintiileriyle karakterize norogelisimsel bir durumdur (Green vd., 2010). OSB olan ¢ocuklarin
bakim, egitim ve destek gereksinimleri aile yasaminin diizenlenmesinde Onemli degisikliklere neden
olabilmektedir (Crane vd., 2021). Tan siireciyle baslayan bu degisim ebeveynlerin giinliik yagsamindan sosyal
iligkilerine, ekonomik kosullarindan gelecege iligskin beklentilerine kadar farkl alanlarda karsihik bulmaktadir
(Oono vd., 2013).

Tani sonrasinda ebeveynler bir yandan ¢ocuklarinin gereksinimlerini anlamaya ve uygun egitim olanaklarina
ulagsmaya calisirken diger yandan yeni bakim sorumluluklarina uyum saglamaktadir. Bu dénemde bilgi
gereksinimi ve tanimin kabulii 6nem kazanmaktadir (Althoff vd., 2019). Nitekim Selimoglu, Ozdemir, Toret
ve Ozkubat (2013), ebeveynlerin tanilama siireci ve sonrasinda farkh giicliiklerle karsilastiklarim bildirmistir.
Koksal ve Erciyes (2021) ise taninin kabul edilmesinin ebeveynlerin ¢ocuklarinin gelisimine odaklanmasini
kolaylastirabildigini, buna karsilik egitim olanaklar ile psikososyal destegin yetersizliginin ailelerin yasadig1
giicliikleri artirdigini belirlemistir.

OSB olan cocuklarin iletisim ve etkilesimde yasadiklar1 giicliikler ile problem davramiglar giinliik bakim
siirecini de etkileyebilmektedir. Karaca, Kili¢c ve Sar1 (2021), ebeveynlerin 6zellikle sinirhi iletisim, etkilesim
ve problem davraniglar nedeniyle giinliik yasamda zorlandiklarini ac¢iklamistir. Bakim gereksinimlerinin
siirekliligi ailelerin sosyal yasamlarini ve destek gereksinimlerini de etkilemektedir. Ozkubat, Ozdemir, Giirel
Selimoglu ve Toret (2014), OSB olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin giinliik ve sosyal yasamlarinda degisiklikler
yasadiklarini, aile ve sosyal iligkilerinin etkilendigini, egitim ve maddi destek gereksinimlerinin yeterince
karsilanmadigin1 ve gelecege iligkin kaygilar tasidiklarini ortaya koymustur. Bu sonuglar OSB olan bir
¢ocugun bakiminin ebeveyn yasaminin farklh alanlarini etkileyen ve zaman icinde degisen gereksinimleri
igeren bir siire¢ oldugunu gostermektedir. Ebeveynlerin yasadiklar: giicliiklerin ve kullandiklar: basa ¢ikma
kaynaklarinin incelenmesi, ailelerin gereksinimlerinin belirlenmesi ve uygun destek hizmetlerinin
planlanmasi acgisindan 6nem tasimaktadir. Bu dogrultuda arastirmanin amact OSB olan cocuklarin
ebeveynlerinin bakim deneyimlerini ve bakim siirecinde karsilastiklar1 psikososyal giicliikleri incelemektir.
Aragtirmada ebeveynlerin tan1 sonrasi deneyimleri, giinliik bakimda kargilastiklar giicliikler, aile ve sosyal
yasamlari, hizmetlere iligkin deneyimleri, basa ¢ikma kaynaklar1 ve gelecege yonelik kaygilari ele alimmugtr.

2. Yontem

2.1. Arastirma Deseni

Aragtirma nitel arastirma yaklasimi kapsaminda fenomenolojik desende tasarlanmistir. Fenomenolojik
yaklasim ebeveynlerin OSB olan bir cocuga bakim verme deneyimine yiikledikleri anlamlarin ve ortak
deneyimlerin incelenmesine olanak saglamasi nedeniyle tercih edilmistir.

2.2, Katilimcilar

Calisma grubunu OSB tamisi bulunan c¢ocugun bakiminda aktif sorumluluk iistlenen 12 ebeveyn
olusturmaktadir. Katihmeilarin dokuzu anne, ii¢ii babadir. Katilimcilarin belirlenmesinde 6lgiit 6rnekleme
yaklasimi esas alinmistir. Katilim olgiitleri; OSB tanis1 bulunan bir cocugun ebeveyni olmak, cocugun
bakiminda aktif sorumluluk iistlenmek ve goriismeye goniillii katilmak olarak belirlenmistir.

Tablo 1. Katilme Ozellikleri

Degisken Kategori n %
Ebeveyn tiirii Anne 9 75,0
Baba 3 25,0
Yas 30-39 4 33,3
40-49 6 50,0
50 ve tizeri 2 16,7
Cocugun yas grubu 4-7 4 33,3
8-12 5 41,7
13 ve tizeri 3 25,0
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2.3. Veri Toplama

Verilerin yar1 yapilandirilmis bireysel goriismeler yoluyla toplanmigtir. Goriisme formunda tani siireci,
giinliik bakim, iletisim ve davranis alanindaki gii¢liikler, duyusal hassasiyetler, aile ve sosyal yasam, 6zel
egitim ve hizmetlere erisim, sosyal destek ve gelecege iliskin diislincelere yonelik acik uclu sorulara yer
verilmigtir.

2.4. Verilerin Analizi

Verilerin tematik analiz yoluyla degerlendirilmistir. Goriisme metinlerinin tekrar okunmasi, baslangic
kodlarinin olusturulmasi, benzer kodlarin bir araya getirilmesi ve ana temalarin belirlenmesi esas alinmistir.
Analizde katillmcilar G1-G12 biciminde kodlanmis, belirgin oriintiiler sayr ve yiizde degerleriyle
desteklenmigtir.

3.Bulgular

Verilerin analizi sonucunda ebeveynlerin bakim deneyimlerinin doért ana tema altinda toplandig:
belirlenmigtir. Temalar ve bu temalara iligkin alt boyutlar Tablo 2’de yer almaktadir.

Tablo 2. Ana Tema ve Alt Temalar

Ana tema Alt temalar

Tam Siireci ve Otizmle Degisen Yasam Taniy1 anlamlandirma, bilgi arayisi, giinlilk yasamin
yeniden diizenlenmesi

Bakim Siirecinde Yagsanan Giicliikler Tletisim, davranis yonetimi, duyusal hassasiyet, siirekli
gbzetim, kigisel zamanin azalmasi

Aile, Sosyal Yagam ve Hizmet Deneyimleri Bakim paylasimi, sosyal ¢evrenin tutumu, damgalanma,
ozel egitim, ekonomik yiik

Basa Cikma Deneyimleri ve Gelecek Kaygilari Aile destegi, akran ebeveyn destegi, bagimsiz yasam,

ebeveyn sonrasi bakim

3.1. Tam Siireci ve Otizmle Degisen Yasam

Tamni siirecinin ebeveynlerin yasaminda 6nemli degisikliklere yol actig1 goriilmiistiir. Sekiz ebeveyn taniyr
ogrendigi ilk donemde duygusal olarak zorlandigini, iic ebeveyn taninin ¢ocuklarimin davranislarini
anlamalarina yardimci oldugunu, bir ebeveyn ise taniy1 kabullenmekte uzun siire zorlandigini belirtmistir.
Tan1 sonrasinda giinliik yasamin da ¢ocugun gereksinimlerine gore degistigi belirlenmistir. On ebeveynden
10’u giinliik planlarini ¢gocugun egitim, bakim ve rutinlerine gore diizenlediklerini ifade etmistir.

Tablo 3. Tani Siireci ve Giinliik Yasamin Degisimine Yonelik Bulgular

Bulgular n %
Tani siirecini duygusal agidan 8 66,7
zorlayici yagama

Taniy1 aciklayici/rahatlatict bulma 3 25,0
Tan1y1 kabullenmede uzun siire 1 8,3
zorlanma

Giinliik yagami ¢ocugun 10 83,3

gereksinimlerine gore diizenleme

“Tany ilk duydugumda ne yapacagimizi bilmiyordum. Bir siire siirekli okuyup arastirdim. Sonra
hayatimiz okul, egitim ve ev arasinda sekillenmeye basladi.” (G2).

“Tanmnin kendisinden ¢ok sonrasinda hayatimizin nasu degisecegini anlamak zordu. Bir yere
giderken bile once onun diizenini diisiiniiyorsunuz.” (G7).

3.2. Bakim Siirecinde Yasanan Giicliikler
Ebeveynlerin bakim siirecinde en sik iletisim, davranis yonetimi, duyusal hassasiyetler ve siirekli gozetim
gereksinimi nedeniyle giicliikk yasadiklar1 belirlenmistir. Dokuz ebeveyn cocuklarinin gereksinimlerini

anlamakta zaman zaman zorlandigini, yedi ebeveyn davranigsal tepkilerin giinliik yasamlarini etkiledigini ve
sekiz ebeveyn duyusal hassasiyetler nedeniyle bazi ortamlara girmekten kagindigini ya da bu ortamlarda
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gecirdikleri siireyi sinirladigimi belirtmistir. Dokuz ebeveyn kendilerine yeterli zaman ayiramadiklarini, alt
ebeveyn ise bakim sorumlulugunun uyku ve dinlenme diizenlerini etkiledigini ifade etmistir.

Tablo 4. Bakim Siirecinde Yasanan Giicliiklere Yonelik Bulgular

Giicliik alan n %
Tletisim gereksinimini anlamada 9 75,0
giicliik

Davranigsal tepkilerin giinliik yasami 7 58,3
etkilemesi

Duyusal hassasiyet nedeniyle 8 66,7

ortamlar sinirlama

Kisisel zamanin yetersizligi 75,0
Uyku/dinlenme diizeninin 6 50,0
etkilenmesi

©

“Bazen ne istedigini anlayamadigum zaman ikimiz de zorlaniyoruz. O anlatamiyor, ben anlamaya
calistyorum. En yorucu taraflarindan biri bu.” (G4).

“Her yere rahat gidemiyoruz. Cok kalabaliksa veya yiiksek ses varsa nasil tepki verecegini
diisiinerek hareket ediyoruz.” (G9).

“Kendime aywdigim zaman ¢ok az. O uyudugunda yapamadigim isleri tamamlyorum. Giin bitiyor
ama bakim isi bitmiyor.” (G11).

3.3. Aile, Sosyal Yasam ve Hizmet Deneyimleri

Bakim sorumlulugunun aile iginde egit olarak paylasilmadig ve 6zellikle annelerin bakim ve egitim siirecinde
daha fazla sorumluluk iistlendikleri goriilmiistiir. Arastirmaya katilan dokuz anneden yedisi temel bakim
sorumlulugunun biiyiik 0lciide kendilerinde oldugunu belirtmistir. Sekiz ebeveyn cocuklarinin
davraniglarinin gevredeki kisiler tarafindan yanlis yorumlandigini, alti ebeveyn ise bu nedenle sosyal
ortamlara katilimlarim sinirlandirdiklarini ifade etmistir. Hizmetlere iligkin degerlendirmelerde 6zel egitim,
ulagim ve ek destek giderleri 6ne ¢ikmis yedi ebeveyn bu giderlerin aile biit¢esini zorladigini belirtmistir.

Tablo 5. Aile, Sosyal Yasam ve Hizmet Deneyimlerine Yonelik Bulgular

Deneyim alam n %
Bakim sorumlulugunun agirlikli 7 77,8
olarak annede olmast*

Cocugun davraniglarinin gevre 8 66,7
tarafindan yanlig yorumlanmasi

Sosyal ortamlardan geri 6 50,0
cekilme/sinirlama

Egitim ve bakim giderlerinin 7 58,3

ekonomik yiik olusturmasi
Not:Yiizde dokuz anne {izerinden hesaplanmistir.

“Disaridan bakinca ¢ocuk bagiriyor diye hemen anne babaya bakiyorlar. Otizm oldugunu
bilmiyorlar. Bir siire sonra agiklama yapmaktan yoruluyorsunuz.” (G1).

“Esim destek oluyor ama egitim, okul, randevular daha ¢ok benim iizerimde. Cocugun biitiin
programini ben takip ediyorum.” (G3).

“Ozel egitim bizim icin ¢cok 6nemli ama verilen siire yeterli gelmiyor. Daha fazlasini istediginizde
ekonomik olarak aileyi zorluyor.” (G10).

3.4. Basa Cikma Deneyimleri ve Gelecek Kaygilar:

Ebeveynlerin bakim siirecinde en fazla eslerinden, yakin aile iiyelerinden ve benzer deneyimleri yasayan
diger ebeveynlerden destek aldiklar1 belirlenmistir. Sekiz ebeveyn es veya yakin aile destegini temel destek
kaynag1 olarak belirtirken, bes ebeveyn benzer deneyimleri yasayan ebeveynlerle iletisim kurmanin
kendilerine yardimc1 oldugunu ifade etmistir. Bununla birlikte ebeveynlerin 6énemli bir boliimiiniin
cocuklarinin gelecegine iligkin kaygi yasadigi goriilmiistiir. On ebeveyn cocuklarimin yetigkinlik
doneminde ne 6l¢iide bagimsiz yasayabilecegi konusunda kaygi duydugunu, sekiz ebeveyn ise kendilerinin
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bakim veremeyecegi donemde c¢ocuklarinin bakimimi kimin iistlenecegi konusunda endise yasadigim
belirtmigtir.

Tablo 6. Basa Cikma ve Gelecek Kaygilarina Yonelik Bulgular

Bulgular n %
Es/yakin aile destegini temel destek 8 66,7
kaynag gérme

Benzer deneyime sahip 5 41,7
ebeveynlerden destek alma

Cocugun yetigkinlikte 10 83,3
bagimsizligina iligkin kaygi

Ebeveyn sonrast bakim konusunda 8 66,7
kaygi

“Su an yanmindayim ve her seyi yapabiliyorum. Ben yaslandigimda ne olacak diye diisiindiigiim
zaman asil kaygi orada baghyor.” (G3).

“En biiyiik istegim kendi ihtiyaglarim miimkiin oldugu kadar kendisinin karsilayabilmesi. Biz her
zaman yaninda olamayacagiz.” (G6).

“Benim asil korkum benden sonrasi. Okulunu diistiniiyorsunuz, gelecegini diistintiyorsunuz ama en
sonunda soru hep ayni yere geliyor: Biz olmayinca ne olacak?” (G12).

4. Tartigma

Aragtirmada OSB olan c¢ocuklarin ebeveynlerinin bakim deneyimlerinin taninin alinmasiyla birlikte
degismeye basladig1 goriilmiistiir. Ebeveynlerin %66,7'si tani siirecini duygusal acidan zorlayici olarak
degerlendirirken %83,3'1 giinliik yasamini ¢ocugun bakim, egitim ve rutinlerine gore yeniden diizenledigini
belirtmistir.

Bu bulgu taninin ebeveyn acisindan aile yasaminin yeniden diizenlendigi bir donemin baslangicini
olusturdugunu gostermektedir. Selimoglu ve digerleri (2013) ebeveynlerin tanilama siireci ve tan1 sonrasinda
farkli deneyimler yasadiklarini ortaya koymustur. Koksal ve Erciyes (2021) de tan1 Ooncesi ve sonrasinda
ailelerin sorunlarimin farklhilagtigini ve taninin kabul edilmesinin c¢ocugun gelisimine odaklanmayi
kolaylastirabildigini belirlemistir. Bu sonuclar calismamizda ulasilan sonuglar g6z Oniine alinarak
degerlendirildiginde tan1 sonrasinda ebeveynlere dogru bilgi verilmesinin ve ailelerin uygun hizmetlere
yonlendirilmesinin erken donemde 6nemli oldugunu gostermektedir.

Bakim siirecinde en fazla one ¢ikan giicliikler iletisim, davranis yonetimi, duyusal hassasiyetler ve siirekli
gozetim gereksinimidir. Katihmeilarin %75'i cocugun gereksinimlerini anlamakta zaman zaman zorlandigini,
%58,3'1 davranigsal tepkilerin giinliik yasamini etkiledigini ve %66,7'si duyusal hassasiyetler nedeniyle belirli
ortamlar1 sinirlandirdigimi ifade etmistir. Ebeveynlerin %75'inin kendisine ayirabildigi zamam yetersiz
bulmasi da bakimin ebeveynin giinliik yasam {izerindeki etkisini gostermektedir. = Karaca, Kili¢ ve Sar
(2021) tarafindan yapilan ¢alismada da ebeveynlerin ¢ocuklarinin problem davranislar ile sinirh iletigim ve
etkilesim becerileri nedeniyle giinliik yasamda gii¢liik yasadiklar: belirlenmigtir. Ayni calismada egitimle
birlikte iletisim becerilerindeki gelismenin ve problem davranislardaki azalmanin ebeveynlerin yasadig:
giicliikleri azaltabildigi agiklanmaktadir. Bu bulgular, ¢ocuga sunulan nitelikli egitim ve destek hizmetlerinin
ayni zamanda ebeveynin bakim siirecini kolaylastirabilecek bir islev tagidigini gostermektedir.

Aragtirmada bakim sorumlulugunun aile icinde esit dagilmadigi ve oOzellikle annelerde yogunlastig:
goriilmiistiir. Dokuz annenin yedisi temel bakim sorumlulugunun biiyiik 6l¢lide kendisinde oldugunu
belirtmistir. Bunun yaninda ebeveynlerin %66,7'si ¢ocuklarinin davranislarinin cevre tarafindan yanls
yorumlandigini, yarisi ise sosyal ortamlardan geri cekildigini veya sosyal katilimini sinirlandirdigini ifade
etmigtir. Ozkubat ve digerleri (2014) de OSB olan bir cocuga sahip olmanin ebeveynlerin giinliik
etkinliklerini ve sosyal yasamlarimi etkiledigini, sosyal iligkilerin ve yakin aile ziyaretlerinin azaldigim
aciklamigtir. Koksal ve Erciyes'in (2021) caligmasinda da ebeveynlerin toplumun olumsuz bakiglarindan
etkilendikleri ve bu nedenle sosyal ¢cevreden uzaklasabildikleri goriilmiistiir. Bu sonugclar ebeveynlerin sosyal
yasaminda yasanan smirliliklarin yalmzca bakim i¢in ayrilan zamanla iligkili olmadigini, toplumun OSB'ye
yonelik bilgi ve tutumlarinin da bu siirecte etkili oldugunu gostermektedir.

Hizmetlere iliskin deneyimlerde 06zel egitim ve bakim giderlerinin ekonomik yiikii belirginlesmistir.
Katilimeilarin %58,3'1 egitim ve bakim giderlerinin aile biitgesini zorladigini ifade etmistir. Koksal ve Erciyes
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(2021), ailelerin 6zel egitim olanaklarini yetersiz bulduklarini ve ekonomik giicii bulunan ebeveynlerin ek
egitim hizmetlerine kendi olanaklariyla yoneldiklerini aciklamistir.  Ozkubat ve digerleri (2014) de ailelerin
egitim ve maddi gereksinimleri bakimindan yeterli destegi alamadiklarini belirlemistir. Mevcut
aragtirmanin sonuclar1 bu bulgularla uyumludur. Egitim ve destek hizmetlerinin ailelerin ekonomik
olanaklarina bagh hale gelmesi, hizmetlere erisimde esitsizlik olusturabilecek 6nemli bir sorun alanidir.

Ebeveynlerin basa ¢ikma siirecinde aile ve yakin ¢evre desteginin 6nemli oldugu belirlenmistir. Katilimcilarin
%66,7'si es veya yakin aile destegini temel destek kaynagi olarak tamimlarken %41,7'si benzer deneyimleri
yasayan ebeveynlerle iletisim kurmanin kendilerine destek sagladigim belirtmistir. ~ Ozkubat ve digerleri
(2014) tarafindan sosyal destegin OSB olan ¢ocuklarin ebeveynleri acisindan énemli bir gereksinim olarak
belirlenmesi mevcut bulguyla uyumludur. Yavuz ve Glimiiskaya (2021) tarafindan aile yilmazlig ile yasam
doyumu arasinda pozitif iligki belirlenmis olmasi da ailelerin sahip oldugu destek ve basa ¢ikma kaynaklarinin
onemini desteklemektedir.

Aragtirmada en belirgin uzun dénemli sorunlardan biri gelecege iligkin kaygilardir. Ebeveynlerin %83,3'1
cocuklarinin yetiskinlik donemindeki bagimsizigi, %66,7'si ise kendilerinden sonra bakimin kim tarafindan
siirdiiriilecegi konusunda kaygi yasadigini belirtmistir. Ozkubat ve digerleri (2014) de ebeveynlerin
cocuklarinin ve kendilerinin gelecegine iligskin cesitli kaygilar tagidiklarini ortaya koymustur. Gelecege iligkin
kayginin bu kadar belirgin olmasi, ailelerin gereksinimlerinin ¢ocukluk donemindeki egitim ve bakim
hizmetleriyle siirh olmadigim gostermektedir. OSB olan bireylerin yetiskinlik donemine gecisi, bagimsiz
yasam becerileri, istihdam olanaklar1 ve ebeveynlerin bakim veremeyecegi doneme iligkin hizmetlerin
onceden planlanmasi gerekmektedir.

Genel olarak arastirma bulgular1 OSB olan bir ¢cocuga bakim verme siirecinin ebeveynlerin giinliik yasamini,
aile ve sosyal iligkilerini, ekonomik kosullarini ve gelecege iligkin diisiincelerini etkiledigini gostermektedir.
Literatiirde bildirilen sonuclarla mevcut arastirmanin bulgular1 biiyiik 6lciide paralellik gostermektedir.
Ailelerin gereksinimlerinin yalnizca ¢ocugun egitim ve tedavisi iizerinden degerlendirilmemesi ebeveynlerin
psikososyal destek, sosyal katilim, ekonomik destek ve uzun dénemli bakim planlamasi gereksinimlerinin de
hizmet siirecine dahil edilmesi 6nemli degerlendirilmektedir.

5. Sonug ve Oneriler

Bu arasgtirmada OSB olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin bakim deneyimlerinin bireysel, ailevi, sosyal ve ekonomik
boyutlar1 bulunan ¢ok yonlii bir siire¢ oldugu belirlenmistir. Tan1 sonrasinda giinliilk yasamin ¢ocugun
gereksinimlerine gore yeniden diizenlendigi ve iletisim ve davranis sorunlari, duyusal hassasiyetler ve siirekli
gozetim gereksiniminin bakim siirecini giiglestirdigi gortilmiistiir. Bakim sorumlulugunun 6zellikle annelerde
yogunlagmasi, sosyal ¢evrenin olumsuz tutumlar: ve egitim ile bakim giderleri ebeveynlerin yasadigi diger
giicliiklerdir. Es ve yakin aile destegi ile benzer deneyime sahip ebeveynlerle kurulan iligkiler ise 6nemli destek
kaynaklari olarak 6ne ¢tkmustur.

Aragtirmanin dikkat ¢eken sonuglarindan biri ebeveynlerin ¢ocuklarinin gelecegine iliskin kaygilaridir.
Cocugun yetigkinlik donemindeki bagimsizlig1 ve ebeveynlerin bakim veremeyecegi donemde bakimin nasil
siirdiiriilecegi baslica kaygi alanlaridir. Bu nedenle OSB olan bireylere ve ailelerine sunulan hizmetlerin
¢ocukluk donemiyle smirli kalmamasi, yetigkinlik donemini de kapsayacak bicimde planlanmasi
gerekmektedir.

Aragtirma sonugclar1 dogrultusunda ailelere tam1 sonrasinda diizenli bilgilendirme ve psikososyal destek
saglanmasi, ebeveyn destek gruplarinin yayginlastirilmas1 ve bakim verenlerin yiikiinii azaltacak destek
hizmetlerinin gelistirilmesi 6nerilmektedir. Ozel egitim hizmetlerine erisimin giiclendirilmesi ve saglik,
egitim ve sosyal hizmet kuruluslar1 arasindaki is birliginin artirllmasi1 6nemlidir. Ayrica OSB olan bireylerin
bagimsiz yasam becerilerini destekleyen programlarin, mesleki egitim ve destekli istihdam olanaklarinin ve
ebeveyn sonras1 doneme yonelik uzun siireli bakim modellerinin gelistirilmesi gerekmektedir
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