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OZET

GIRIS VE AMAC: Otizm spektrum bozuklugu (OSB) olan ¢ocuklarin saglk
hizmetlerini kullanma olasiliklar1 OSB olmayan cocuklara gore daha yiiksektir.
Yayginliktaki bu artis ve yiiksek tibbi komorbidite oranlar1 ile saglik hizmeti
saglayicilar1 ve bakim sistemlerinin OSB’li ¢ocuklarin tibbi ihtiyaglarini karsilamasi
giderek daha 6nemli hale gelmistir. Bu arastirmanin amaci; OSB olan ¢ocuga sahip
annelerin ¢ocuklartyla ilgili hastane deneyimlerini ve hemsirelerden beklentilerini
belirlemek ve farkliliklara duyarli hastane ortami hakkindaki goriislerini almaktir.
GEREC VE YONTEM: Arastirma nitel arastirma deseni olan fenomenolojiye bagl
kalinarak yuritilmistir.  Calismanm evrenini  Tirkiye’nin 3 farkli cografi
bolgesindeki 3 ilinde OSB’li 2-6 yas grubu ¢ocuga sahip anneler, 6rneklemi ise dahil
edilme kriterlerine uygun DSM-V tani Kriterlerine gére otizm tanisi almis gocugu olan
30 anne olusturmustur. Verilerin analizinde metodolojik olarak tiimevarimsal kodlama
izlenmis ve Max Qualitative Data Analysis (MAXQDA) Analytics Pro Programi’ndan
destek alinmistir. Arastirma igin kurum etik kurul izni yazili, annelerin onaylari ise ses
kaydi esliginde goniilli olur formu okunup, yazili ve sozlii olarak alinmustir.
BULGULAR: Tematik analiz sonucu ii¢ tema elde edilmistir. “Otizm Spektrum
Bozukluguna Yonelik Degerlendirmeler” temasi 15 kod, “Hemsire Bakimina Y onelik
Degerlendirmeler” temasi 9 kod, “Oneriler” temasi ise 12 kod ile tanimlanmistr.
SONUC: Calismada OSB olan c¢ocuga sahip annelerin ¢ocuklarimin duyusal
hassasiyetleri nedeniyle giinliik yasamda zorluk g¢ektikleri tespit edilmistir. Anneler,
saglik bakim hizmeti memnuniyetlerinin artmasi adina; hastane ortamlarinin OSB’li
cocuklara uygun hale getirilmesi, hemsirelerin OSB konusunda egitim alarak daha
bilingli olmasi ve ebeveynlerin dogru bilgi edinmesi ve dayanisma i¢inde olmasina
yonelik tavsiyelerde bulunmuslardir.

Anahtar Kelimeler: Otizm spektrum bozuklugu, saglik bakim gereksinimi, annelerin

deneyimleri, farkliliklara duyarli hastane, ¢ocuk hemsiresi.
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SUMMARY

Mothers of Children with Autism Spectrum Disorder: Their Views on Their
Children’s Hospital Experiences, Expectations from Nurses, and a Hospital
Environment Sensitive to Differences — A Qualitative Study

INTRODUCTION AND AIM: Children with Autism Spectrum Disorder (ASD) tend
to require healthcare services more frequently than their neurotypical peers. With the
increasing prevalence and high rates of medical comorbidities, it has become
increasingly important for healthcare providers and care systems to meet the healthcare
requirements of children with ASD. This study aims to examine the hospital
experiences of mothers raising children with ASD, their expectations from nurses, and
their views on a hospital environment sensitive to differences.

MATERIAL AND METHOD: A qualitative research framework was used in this
study, drawing from phenomenology. The study population consisted of mothers with
children aged 2-6 years with ASD in three different provinces across three
geographical regions of Turkey. The study sample consisted of 30 mothers whose
children had an autism diagnosis based on the DSM-V criteria and met the inclusion
requirements. In the analysis of the data, inductive coding was followed
methodologically and support was obtained from the Max Qualitative Data Analysis
(MAXQDA) Analytics Pro Program. The permission of the ethics committee of the
institution for the research was obtained in writing, and the consent of the mothers was
obtained verbally and in writing by reading the consent form accompanied by audio
recording.

RESULTS: Three themes were obtained as a result of thematic analysis. The theme
of ‘Evaluations on Autism Spectrum Disorder’ was defined with 15 codes, the theme
of ‘Evaluations on Nurse Care’ was defined with 9 codes, and the theme of
‘Suggestions’ was defined with 12 codes.

CONCLUSION: In the study, it was determined that mothers with children with ASD
had difficulties in daily life due to their children's sensory sensitivity. In order to
increase their satisfaction with health care services, the mothers made

recommendations for making hospital environments suitable for children with ASD,

vii



for nurses to be more conscious by receiving training on ASD, and for parents to obtain
accurate information and to be in solidarity.

Keywords: Autism spectrum disorder, health care needs, mothers' experiences, a
hospital sensitive to differences, pediatric nurse.
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1.GIRIS VE AMAC

Otizm spektrum bozuklugu (OSB), duygusal, sosyal ve davranissal bozukluk sinifi
olan “gériinmez bir engellilik” dir (Blum, 2015). OSB, 195 iilke ve bolgede 5 yasindan
kiiciik gocuklar arasinda ilk bes gelisimsel engel i¢erisinde yer almaktadir (Vos ve ark.,
2016). OSB’li ¢cocuklarin saglik hizmetlerini kullanma olasikliklart OSB’li olmayan
cocuklara gore daha yiiksektir (Atladottir ve ark., 2012). Yayginliktaki bu artis ve
yiiksek tibbi komorbidite oranlari ile saglik hizmeti saglayicilar1 ve bakim
sistemlerinin OSB’li ¢ocuklarin tibbi ihtiyaglarini karsilamasi giderek daha 6nemli
hale gelmistir (Croen ve ark., 2006; Thom ve ark., 2020). Hastane ortami, ¢ocuklarin
¢ogu tanidik olmayan, normalden ¢ok daha fazla insanla iletisim kurmasini gerektirir.
Bu, OSB’li ¢ocuklar i¢in dogustan daha az sosyal etkilesimi tercih ettikleri ve sosyal
ipuglarini belirlemede ve bagkalarinin ifade edilen duygularini anlamada daha fazla
zorluk yasadiklari igin 6zellikle zorlayict ve streslidir (Mitchell ve ark., 2020). Bu
durum, artan uyumsuzluk, hiperaktivite ya da diirtiisellik, duyusal hassasiyet ve
kendine zarar verme davranislari seklinde kendini gosterebilir; bu tir tepkiler, tedavi
slirecinin zorlasmasina veya gecikmesine yol acarak, hem ¢ocuk hem de ebeveyn
acisindan kayginin artmasina, islem siirelerinin uzamasina, saglik hizmeti
maliyetlerinin yiikselmesine ve saglikla iliskili sonuglarin olumsuz etkilenmesine
neden olabilir (Croen ve ark., 2006; Liptak ve ark., 2006; Lokhandwala ve ark., 2012).
Anneler 6zellikle cocuklarinin hayatinin ilk evrelerinde, saglik profesyonelleri ile en
stk etkilesime giren kisidir. Bu nedenle anneler, OSB olan ¢ocuklarinin saglik
deneyimleri hakkinda 6nemli bilgiler saglamak i¢in benzersiz bir konumdadir (Bultas,
2012). Hemsireler, hasta alimi siirecinde ¢ocuk hakkinda bilgi toplayan ve en ¢ok
zamani dogrudan hastanedeki hastalarla geciren Kilit saglik hizmeti uygulayicilaridir
(Quiban, 2020). Hemsireler, OSB’li ¢ocuklarin ve tiim ailenin sonuglarini iyilestirmek
ve refahim1 saglamak i¢in onlar1 kabul edebilir, dinleyebilir, egitebilir ve
yonlendirebilir (Frye, 2016). Hemsire ¢ocugun 6zellikle dokunma, ses, koku, gorme,

tat veya yiyeceklerden dolay: tedirginligi konusunda aile ile birlikte ¢alismalidir.



Hemgsireler ayrica OSB’li cocuk ve ailesine destek saglayabilecek ve yatarak kaldiklari
stire boyunca olumlu bir hastane deneyimi olusturabilecek 6nlemler alabilir (Quiban,
2020). Fakat hemsirelik literatiirinde OSB’li ¢ocuklara yonelik saglik ziyaretleri
sirasinda annelerin ve ¢ocuklarin ihtiyaglarina iliskin ozellikleri tanimlayan
caligmalarin sinirhi oldugu goriilmiistiir. Bu nedenle bu calisma annelerin kendi
ifadelerine gore cocuklariyla ilgili hastane deneyimlerini, hemsirelerden beklentilerini
belirlemek ve farkliliklara duyarli hastane ortami hakkindaki goériislerini almak amaci

ile yapilmstir.



2.GENEL BILGILER
2.1. OSB’NiN TANIMI VE PREVELANSI

Amerikan Psikiyatri Birligi’nin yaymmladigi Ruhsal Bozukluklarin Tanisal ve
Sayimsal El Kitab1’nin (Diagnostic and Statistic Manual of Mental Disorders-5 [DSM-
5]) siiflamasina gore otizm spekturum bozuklugu (OSB), “Erken gelisimsel donemde
ortaya c¢ikan sosyal etkilesim, s6zel ya da s6zel olmayan iletisimde sinirliliklar, sinirh
ilgi alanlar1 ve yineleyici davranislarin goriildiigii nérolojik bozukluktan kaynaklanan
gelisimsel bir bozukluktur” (APA, 2013). Mortalite ve Morbilite Istatistikleri (The
International Classification of Diseases -ICD-11)’e¢ gore ise OSB; “karsilikl1 sosyal
etkilesimi ve sosyal iletisimi baslatma ve siirdiirme yetenegindeki kalici eksiklikler ve
bireyin yasina, sosyokiiltiirel baglamina gore belirgin atipik veya asir1 olan bir dizi
siurli, tekrarlayici, esnek olmayan davranis, ilgi veya faaliyet 6riintiileri ile karakterize
olan bir bozukluktur”.

OSB, 195 iilke ve bolgede 5 yasindan kiigiik ¢ocuklar arasinda ilk bes gelisimsel engel
icerisinde yer almaktadir (Vos ve ark., 2016). Hastaliklar1 Kontrol ve Onleme Merkezi
(CDC 2021)’nin verilerine gére Amerika Birlesik Devletleri’nin 11 eyaletinde her 36
cocuktan 1’inde OSB goriilmektedir. Tiirkiye’de otizmle ilgili saglikli istatistiki
veriler mevcut olmamakla birlikte, Otizm Tirkiye platformunun onceki yillarda
paylastigi tahminler, tilkede 550 bin civarinda otizmli ¢gocugun bulundugunu ve bu
cocuklarin yaklasik 150 bininin 0-14 yas grubunda OSB tanis1 aldigin1 gostermektedir
(ODFED, 2018).

2.2. OSB OLAN COCUKLARDA GORULEN DAVRANIS PROBLEMLERI

OSB’li ¢ocuklarin bebeklik donemlerinden itibaren OSB’li olmayan akranlarina
kiyasla daha fazla smirl tekrarlayici davramiglar ve rutine baghilik gibi problem
davraniglar sergiledigi goriilmektedir (Ahearn ve ark., 2003; Hattier ve ark., 2011;
Fodstad, Rojahn ve Matson, 2012; Berliner ve ark., 2020; Yiicesoy-Ozkan, 2021;



Matson, Wilkins ve Macken, 2008). Problem davranis, kiiltiirel normlara aykiri olan,
bireylerin ve ¢evresinin giivenligini tehdit eden, kendisine ve ¢evresine zarar veren,
sosyal etkilesimi sinirlayan veya engelleyen, ayn1 zamanda bireylerin ve akranlarinin
egitim ortamlarindan yararlanmasini olumsuz etkileyen ve farkli mekéanlarda ve zaman
dilimlerinde tekrarlanan davraniglar olarak tanimlanabilir (Carr ve Durand, 1985;
Emerson, 2001; O’Neill ve ark., 2015; Erbas, 2017, Yﬁcesoy-@zkan, 2021).
Literatiirde problem davraniglart belirtmek igin farkli ifadelerin kullandigina
rastlanmaktadir. Bu ifadelere davranis problemi (White ve ark., 2020), zorlayici
davranig (Simoé-Pinatella, Giinther-Bel ve Mumbardo-Adam, 2021), anormal davranis
(Norris ve ark., 2019) ve uygun olmayan davranig (Aspiranti ve ark., 2019) 6rnek
olarak verilebilir. Bu gocuklarda en yaygin gozlemlenen davranis problemleri; 6fke
nobetleri aglama, bagirma, inatgilik, tekrarlayan hareketler, sa¢ ¢ekme, parmak
uclarinda kosturma, el ¢irpma vb. belli hareketleri uygun olmayan durumlarda
gerceklestirdikleri gézlemlenir (Ulusal Eylem Plani (2016-2019). Semptomlarin tiirii
ve siddeti her gocukta farkli sekilde ortaya ¢ikar (Jensen, 2020). Ayrica OSB’li
cocuklarda siklikla gozlemlenen saldirganlik ve kendine zarar verici davranis klinik
bir sorun olarak nitelendirilmektedir (Matson ve Jang 2014; Mazurek ve ark., 2013).
OSB’li ¢ocuklarla iletisim kurulamamasinin veya bu c¢ocuklarla kurulan uygunsuz
iletisimin, ¢ocuktaki hayal kirikligini arttirdigi, bu durumun c¢ocukta, hastane
personelini ve kendi giivenligini tehlikeye atabilecek potansiyel saldirgan davranislari

tetikleyebilecegi disiiniilmektedir (Duerden ve ark., 2012).

2.3. OSB OLAN COCUK VE SAGLIK BAKIM GEREKSINIiMi

Psikiyatrik tanilar dogrultusunda, OSB olan bireylerin, kendine zarar verme, sozlii ve
fiziksel saldirganlik ile duygudurum bozukluklart gibi davranigsal ya da ruhsal saglik
sorunlar1 nedeniyle hastaneye yatis oranlari, OSB tanis1 bulunmayan bireylere kiyasla
iki kat daha yiiksek oldugu bildirilmektedir (McMaughan ve ark., 2023; Rast ve ark.,
2022; Vasa ve ark., 2020). OSB’li ¢ocuklarin genellikle birlikte var olan saglik bakim
ihtiyaglart vardir. Nobetler, ¢evresel alerjiler, gastrointestinal sikayetler, cilt
rahatsizliklart (6rnegin egzama), kulak ve solunum yolu enfeksiyonlari, psikiyatrik-
davranigsal sorunlar ve bazen zihinsel engeller bulunur (Liptak ve ark., 2006; Kohane

ve ark., 2012). Tim bu kosullar, hastaneye yatis ihtiyacinin artmasina sebep olabilir.



Hastanelerin genellikle giiriiltiilii ve aydinlik olmasi, insanlarin hizli hareket etmesi,
taninmayan bir¢ok kisi varligi ve uzun bekleme siireleri nedeniyle OSB’li ¢ocuklar
icin asir1 duyusal bir yiik olusturabilir (Bultas, 2012).

OSB’li ¢ocuklarda, bu stresorlere maruz kaldiklarinda dissallastirici davramiglar
yaygindir Ve zor veya gecikmis tedaviye, ebeveyn ve ¢ocuk igin artan kaygiya, uzun
islem siirelerine, artan saglik bakim maliyetlerine ve daha olumsuz saglik sonuglarina
neden olabilir (Croen ve ark., 2006; Liptak ve ark., 2006; Lokhandwala ve ark., 2012).
Ayrica OSB’li ¢ocuklarin, bozuklugu olmayan ¢ocuklara gore 1,5 kat daha uzun siire
hastaneye yatirilmasina (Lokhandwala ve ark., 2012) ve acil/acil olmayan ziyaretler
de dahil olmak iizere her tiirden 6nemli 6l¢iide daha fazla saglik ziyaretine yol acabilir
(Gurney ve ark., 2006). Cocuklar acil servisin 6n kapisina girdikleri andan itibaren,
parlak isiklar, yiiksek ve sira digi sesler ve kokular seklinde duyusal asir1 yiiklenme ve
yeni dokunsal ve kisileraras1 deneyimlerle karsilasirlar; rutin degisiklikler, yabancilar
ve klinisyenlerle fiziksel etkilesimler, kendilerini asir1 uyarilmis hissetmelerine neden
olabilir (Giarelli ve ark., 2014).

Ajitasyon Oykiisii ve belgelenmis duyusal hassasiyetleri olan OSB’li g¢ocuklarin,
hastaneye yatis sirasinda ajitasyon riskleri artmaktadir (Hazen ve ark., 2020). Ayrica
gorsel, isitsel, koku alma ve dokunsal uyaranlara asir1 duyarlilik gibi otizmin ortak
ozellikleri, cocuklar i¢in rutin tibbi ekipmani ve tansiyon mansetleri, damar delinmesi
ve nabiz takibi gibi prosediirleri tolere etmede zorluklar yaratabilir (Broder-Fingert ve
ark., 2016).

2.4. FARKLILIKLARA DUYARLI HASTANE ORTAMI, DUNYA’DA VE
TURKIYE’DE OTiZM DOSTU HASTANELER

Piaget'in (1967) terminolojisine gore, ¢cocuklar her yeni deneyimle birlikte siirekli
olarak kendi i¢ diinyalarin1 gozden gegirir ve yeniden sekillendirirler. Cocuklarin
gelisiminde, diger bireyler ve sosyal ¢evre belirleyici bir rol oynar. Bu baglamda,
sosyal etkilesim ve gevresel faktorler, biligsel gelisim siireciyle ayrilmaz bir biitiin
olusturmaktadir. Cocuklar, c¢evrelerindeki insanlarla ve nesnelerle kurduklar:
etkilesimler yoluyla yeni bilgileri daha etkili bir sekilde 6ziimseyebilmekte ve diinya
hakkindaki yanls goriislerini daha hizli bi¢imde yeniden yapilandirabilmektedir. Bu

dogrultuda, 6zellikle cocuklarin ¢evresinin temel unsurlarindan biri olan ebeveynlerle



etkilesim kurmalari, 6grenme siireglerini 6nemli Olglide desteklemektedir. Piaget,
biligsel gelisimin, beynin ve sinir sisteminin olgunlagmasi ile bireyin gevresine uyum
saglamas1 sonucu gerceklestigini ifade etmektedir (Yazgan ve ark., 2010). Piaget’in
cocuk ve g¢evre algisina yonelik calismalarinda, ¢evrenin algilanmasini mekanda
gerceklestirilen eylemler tizerinden agiklamasi, ¢ocuklarin zengin bir algisal ¢evreyle
karsilastiklarinda biligsel gelisimlerinin olumlu yonde desteklenecegini ve gevresel
becerilerinin gelisebilecegini ortaya koymaktadir (Can, 2022). Piaget, daha sonraki
bilissel asamalar tizerinde etkili 6zellikleri nedeniyle islem 6ncesi doneme 6zel bir
onem vermektedir (Aydmn, 2005). Dolayisiyla rutine bagli olan OSB’li ¢ocuklarin,
saglik hizmeti alimlarmin hem personel hem de g¢evre agisindan yapilandirilmasi
Oonemlidir.

Hastaneler, OSB’li i¢in erisilebilirligin iyilestirilmesi gereken onemli bir saglik
ortamidir (Bishop-Fitzpatrick & Kind, 2017). Hastaneye yatis, otizmle iliskili birgok
dogal 6zelligin karmasiklig1 nedeniyle otizmli bireyler i¢in zordur ve savunmasizlik
duygularinin, kaygi veya duyusal sorunlara doéntisebilecegi ve zorlu davraniglari
artirabilecegi diisiiniilmektedir (Muskat ve ark., 2015; Wood ve ark., 2019) . OSB olan
bireyler ile genel niifus arasinda biiyiik saglik esitsizlikleri mevcuttur (Hwang ve ark.,
2019). Bu esitsizlikler, OSB’li bir bireyin gesitli saglik hizmetleri ortamlarinda tatmin
edici bakima erigsimini sinirlayan ¢ok sayida engelle daha da artmaktadir (Calleja ve
ark., 2022; Malik-Soni ve ark., 2022; O'Hagan ve ark., 2023).



Tablo 1. Otizm dostu olmak i¢in gerekli faktorleri temsil eden insanlar, yer ve zaman

Alan Engeller Kolaylastiricilar
Saglik % Otizme 6zgii bilgi ve % Otizm hakkinda iyi bilgi ve
Profesyonelleri egitim eksikligi anlay1s

Damgalama ve yargilama

<

Otizme 6zel egitim alinmig
olmast
Bakimda nezaket ve sefkat

Iletisim

5

A

X3

8

7
L X4

Personel arasinda
Saglik ¢alisani ile hasta
arasinda

Saglik ¢alisani ile
ebeveyn arasinda

5

%

X3

*

X3

*

Hasta ile esnek iletisim
Personel arasinda iyi iletisim
Ebeveynleri dinlemek ve
goriislerine bagvurmak

Sistem ve Destek

Hastanin ihtiyaglarini
karsilayacak sistemlerin
eksikligi

Hazirlik materyallerinin
saglanmamasi

Saglik profesyonelleri ve
sistem tarafindan esneklik
olmamasi

Tutarli bakim

Bireysel ihtiyaclari anlama
ve sorgulama

Hazirlik materyallerinin
saglanmast

Ihtiyaglarin Farkinda +« Duyusal degisiklik % Esnek ¢evre
Olma ve Uyum ihtiyacinin farkinda % Anlagilmas1 ve gezinilmesi
Saglama olunmamasi kolay ortam
Belirli Duyusal «  Girtltivisitsel uyarilar < Giriltivisitsel uyarilara
Hassasiyetler +»  Gorsel/isik dikkat edilmesi
+«  Dokunma ¢ Gorsel/isik diizenlemeleri
%  Koku ¢ Dokunmaya dikkat
% Tat «» Kokuya dikkat

®,
°

Duyusal rahatsizlik

o
0‘0

Tatlara dikkat

Dikkat Dagitici ve

Duyusal degisiklik

Hastanenin materyal

Diizenleyici ihtiyacinin farkinda saglamasi
Materyaller olunmamasi

Ziyaret Oncesi % Gecmis travmatik % Hazirhik materyalleri
Faktorler deneyim

Degerlendirme < Belirsizlik % Bekleme siiresinin

Oncesi Faktorler

7
L X4

Hastane iginde gegis
siireci
Uzun bekleme siireleri

azaltilmasi

Degerlendirme
Sirasindaki Faktorler

7
L X4

5

%

Davranissal bozulmalar
Randevuda zaman
kisitlamalar1

Deneyimi ifade etmede
zorluk

Uygulamalarda esneklik

Kaynakga: Davenport SCG., Alshawsh M., Lee C., Garrick, A., Brignell, A., Ure, A., & P Johnson, B. (2025). The
Meaning of Autism Friendly in Hospital Settings: A Scoping Review of the Autism Community’s Perspectives.
Journal of Autism and Developmental Disorders, 1-16.

OSB olan c¢ocuklarda yaygin olarak gozlemlenen isitsel hassasiyetler, hastane

ortamindaki yiiksek ya da ani seslere karsi asir1 tepkilerle kendini gosterebilmektedir.

Alarmlardan, tibbi cihazlardan ya da genel olarak hastanenin kalabalik ve giiriiltiilii

yapisindan kaynaklanan bu sesler, ¢ocuklarda anksiyete, huzursuzluk ya da ofke

ndbetlerini tetikleyebilmektedir (Gongalves ve ark.,2023). Benzer sekilde, parlak veya



yanip sonen 1siklar ile yogun gorsel uyaranlarin bulundugu hastane odalari da duyusal
asir1 yiikklenmeye yol agabilmektedir. OSB’li ¢ocuklar gorsel bilgiyi isleme konusunda
giiclik yasayabildiklerinden, bu tiir ortamlarda dikkati toplamakta ya da sakin
kalmakta zorlanabilirler (Gentil-Gutiérrez ve ark., 2021). Dokunsal hassasiyetler de
bu siiregte oOnemli bir rol oynamaktadir. Hastane personelinin  giydigi
uniformalar/onliikkler, yapilan invaziv uygulamalar ya da bazi tibbi ekipmanlarin
yarattig1 fiziksel rahatsizlik hissi, cocuklarda strese neden olabilir ve tibbi
miidahalelere ya da fiziksel temasa kars1 isteksizlik gelistirebilir (Riquelme ve ark.,
2016). Bununla birlikte, temizlik trinleri, ilaglar veya yiyeceklerden kaynaklanan
giiclii kokular ile alisilmadik tatlar, mide bulantis1 ya da genel bir rahatsizlik hissi
yaratabilir; bu da ¢ocugun yemek yeme ya da tibbi islemlere katilim konusundaki
istegini olumsuz yonde etkileyebilir (Cermak ve ark., 2010). Hareketle ilgili duyusal
hassasiyetler de dikkate alinmasi gereken bir diger boyuttur. Sedyeyle tasinma,
pozisyon degisiklikleri gibi durumlar, ¢ocuklar i¢in huzursuz edici olabilir. Bu tiir
durumlarda ¢ocuklar, beden pozisyonu ve hareketle ilgili durumlara kars: ya artmis ya
da azalmis farkindalik gosterebilir; bu da konforlarini ve saglik hizmetlerine verdikleri
tepkileri dogrudan etkileyebilmektedir (Trevarthen ve Delafield-Butt, 2013).

Hastane ortamindayken, OSB’li gocuklar ve ebeveynleri, tanidik olmayan saglik
personeliyle kurulan etkilesimler ve giinliik rutinlerde yasanan aksamalar nedeniyle
cesitli zorluklarla karsilasmakta; bu durum, bakim sunumunda farkli ve esnek
uygulamalari gerekli kilabilmektedir (Muskat ve ark., 2015). OSB’li ¢ocuklarin 6zgiin
gelisimsel oOzellikleri, karmasik saglik hizmeti ihtiyaglar1 ve ebeveynlerin bu
hizmetlerin niteligine iliskin kaygilar1 dikkate alindiginda, saglhik hizmeti
deneyimlerinin derinlemesine incelenmesi 6nem kazanmakta ve bu alanda yenilik¢i
bakim yaklagimlariin gelistirilmesini zorunlu kilmaktadir (Bultas, 2012). Otizmli
bireylerin degisken diizeylerde ortaya ¢ikabilen hipoduyarlilik ve hiperduyarlilik
Ozelliklerinin etkili bir sekilde yonetilebilmesi i¢in, duyusal uyaranlarin en aza
indirildigi, ayrintilarin sadelestirildigi ve gecis slireclerinin 6zenle planlandigi
optimize edilmis bir duyusal ortam gereklidir (Nair ve ark.,2022; Tola ve ark.,2021).
Buna ek olarak, yapili ¢evrenin, otizmli bireylerin siklikla ihtiyag duydugu
Ongoriilebilirligi destekleyecek bigimde yapilandiriimasi 6nemlidir. Bu baglamda,

degisime kars1 gosterilen direngle basa c¢ikmayir kolaylastiracak, sadelige ve



diizenlilige dayali bir mekansal organizasyonun benimsenmesi, saglik hizmeti
sunumunun etkinligini artirabilir (Tola ve ark.,2021).

Duyusal ihtiyaglar, ongoriilebilirlik, kabul ve iletisimi igeren otistik alan, saglik
ortamlarindaki otistik deneyimin engellerini ve ¢o6ziimlerini temsil etmek igin
tasarlanmig yeni bir ¢ercevedir (Doherty ve ark., 2023). MacLennan ve arkadaslarinin
(2022) ¢alismasina dayali olarak, saglik hizmeti ortami1 otizimli bireylerin ihtiyaglarina
uygun olacak sekilde degerlendirilebilir ve uyarlanabilir. Bu c¢alisma, otizmli
bireylerin ihtiyaglarina uygun ortamlarin belirlenmesinde dikkate alinmasi gereken alti
temel ilkeyi onermektedir: duyusal ortam, mekansal sinirliliklar, ongoriilebilirlik,
bagkalarinin anlayigi, uyarlamalar ve iyilesme firsatidir. Yapilandirilmis kontrol
listesi, saglik hizmeti ortamlarinin OSB’li bireylerin ihtiyaglarini karsilayacak sekilde
degerlendirilmesine ve diizenlenmesine rehberlik etmek i¢in kullanilabilir (Davenport
ve ark., 2025). OSB’li g¢ocuklar i¢cin duyusal hassasiyetleri, onceki saldirganlik
gegmisini ve davramigsal yonetim yaklasimlarini igerecek daha ayrintili profiller,
saldirganlik i¢in risk faktorlerinin erken tanimlanmasini kolaylastirabilir ve her saglik
hizmeti etkilesimi ig¢in bir bakim plan1 saglayabilir. Uygun hastane ortami ve
maksimum etkiyi saglamak igin 6rnegin “otizm dostu” yaklasimlarla yapildigi gibi
hem hastane hemde hasta sistemleri konularini ele alan o6nleyici tedbirlerin
uygunlanmasi gerekir (Mitchell ve ark., 2022). Otizm dostu teriminin hastane
ortaminda heniiz net bir sekilde tanimlanmadigi ve dogru bir otizm dostu tanimi
olusturmak igin OSB olan bireylerin, ailelerinin, ebeveynlerinin ve saglik
calisanlarinin deneyimlerine odaklanilmasi gerektigi diisiiniilmektedir (Davenport ve
ark., 2025). Uluslararasi aragtirmalar, otizm toplulugunun deneyimlerine
odaklanmamig (Kouo ve Kouo, 2021; Walsh ve ark., 2021), prosediir tamamlama gibi
nicel sonuglara daha fazla vurgu yapmistir (Harris vd., 2024). Ayrica Diinya’da otizm
dostu hastanelere o6rnekler verilebilirken (Emma Children’s Hospital, Nemours
Children’s hospital Orlando, Texas Children’s Hospital The Woodlands, Randall
Children’s Hospital, The Royal Children’s Hospital Melbourne), Tiirkiye’de otizim
dostu poliklinikler bulunmaktadir. Diinya’daki bu hastanelerde her departman, OSB’li
cocuklara belirli bir karakter kazandirmak ve kisisel ihtiyaglarini karsilamak igin
detaylandirilmistir. Kagis alani, sosyal etkilesimli alanin tam karsisinda yer alir ve

¢ocugun yalniz dinlenmesini saglar. Mekan, c¢ocugun rahatlamak ve c¢evrenin



kontroliinii yeniden kazanmak igin geri ¢ekilebilecegi bir yalnizlik alani halindedir.
Cocuklar tercih ettikleri pozlarda oturabilir ve hayal giiciinii kullanabilirler. Cocuk
hastanesi kampiisii hem giiven vermek hem de ilham vermek, ilgi ¢ekmek ve zevk
almak i¢in tasarlanmistir. Koridordaki zemin, hali kaplidir bu sadece akustik
performansi arttirmakla kalmaz, ayn1 zamanda gocuklar diistiigiinde yaralanma riskini
de azaltir. Ayrica, sandalye bacaginin etrafinda etkili kenar korumasi kullanildiginda
keskin kenarlar ¢ocuklar i¢in tehlike olusturmamaktadir.

Otizm dostu saglik hizmetleri, bu hassas niifusun saglik hizmetlerine erigimini ve
sunumunu kolaylastirmaya Ve iyilestirmeye odaklanan kisi merkezli bir bakim
modelidir. Saglik hizmetlerinde otizm dostu bir doniisiimiin benimsenmesi, erisim ve

sunumun iyilestirilmesi agisindan 6nemlidir (Hamdan ve Bennett, 2024).

2.5. OSB OLAN COCUGA SAHIiP AILELERIN YASADIKLARI SORUNLAR

OSB olan ¢ocuk i¢in ¢cogu durumda birincil bakicilar olan ebeveynler, 6zellikle tibbi
hastane ortaminda OSB’li ¢ocuga bakim saglamanin ayrilmaz bir pargasidir (Kouo ve
ark., 2022) ve OSB’li bir ¢ocuga bakmak tam zamanli bir is olabilir (Cooke ve ark.,
2020). Diinya genelinde bir¢ok ebeveynin, ¢ocuklarina konulan otizm tanisiyla basa
cikmakta giigliik yasadig: bildirilmektedir (Shepherd ve ark., 2018). Aileler, OSB gibi
bir hastalik veya kronik bir durumla karsit karsiya kaldiklarinda, yasamlarindaki
mevcut stres faktorleriyle birlesen bu durumla ilgili yeni zorluklar yasarlar. Yeni ve
eski stres etkenlerinin birlesimi aile biitinligiini olumsuz etkileyebilir (Frye, 2016).
Tipik ebeveynlik sorumluluklarina ek olarak, OSB’li ¢ocuklarin ebeveynlerinin,
cocuklarinin genellikle 6ngoriillemeyen davranislarina ve duygusal zorluklarina
bakmakla ilgili ekstra sorumluluklari vardir. Ebeveynler, aile hayatinin diger tim
yonlerini ve ig hayatlarini dengelerken davranig ve saldirganlik yonetimi gibi karmagik
bakim gorevlerini iistlenebilirler (Cooke ve ark., 2020). Bu durum, kisa bir siire iginde
tikenmislige sebep olabilmektedir (Woodgate ve ark., 2015). OSB’li ¢ocuklara bakim
veren ebeveynlerin rolii ve refahi, giderek daha fazla 6nem kazanan bir halk saghg:
sorunu olarak degerlendirilmektedir (Smith ve ark., 2015; Nicholl ve Begley, 2012;
Kuhlthau ve ark., 2010).

Calismalar, OSB’1i bireylerin hastaneye kabul siirecinde ebeveynlerin kritik bir rol

iistlendigini ortaya koymaktadir (Greenwood ve ark., 2024). Gupta ve ark. (2019),
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genellikle birincil bakim verici konumunda olan ebeveynlerin, hastaneye kabul ve
degerlendirme siireglerinde 6nemli bir kaynak oldugunu ve OSB’li ¢ocuklarin 6zgiin
ihtiyaglarmi iletme siirecinde savunucu ve aracilik eden bir rol dstlendiklerini
belirtmektedir. Ancak, saglik ve giivenlik ag¢isindan bakildiginda (ki bu yalnizca
fiziksel degil, ayn1 zamanda duygusal iyilik halini ve bireysel ihtiyaglara gore
uyarlanmig saglik hizmetine erisimi de igcermektedir) OSB’li bir ¢ocugun iletisim
bi¢iminde yasadig1 degisiklikler saldirgan davranislara neden olabilir. Ornegin, sefkat
ve siddet igeren eylemler arasinda ayrim yapamama ya da sevgisini ifade etmek i¢in
sartlmak yerine yumruk atma gibi davranislar, ¢ocugun kontrol duygusunu
yitirmesiyle birlikte hem fiziksel hem de duygusal agidan giivensizlik igeren ailevi
durumlarin ortaya ¢ikmasina yol agabilmektedir (Gorlin ve ark., 2016). Rutinlerdeki
beklenmedik degisikliklere olumsuz tepkiler, iletisim ve sosyal becerilerle ilgili
sorunlar ve duyusal girdinin zayif islenmesi gibi OSB olan ¢ocuklarin temel 6zellikleri
hastane ortamindaki stresi siddetlendirebilir (APA, 2013; Wilson ve Peterson,2018).
Ebeveynler, cocuklarinin acil servis veya hastane ziyaretlerini en aza indirmek
amaciyla, ginlik yasam aktivitelerini hastalanma riskini azaltacak sekilde
sinirlandirdiklarint siklikla bildirmektedirler (Garrick et al., 2021).

2.6. OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU OLAN COCUGA VE AILESINE
HEMSIRELIK YAKLASIMI

Saglik galisanlarinin otizm dostu bakim saglamak i¢in OSB hakkinda iyi bilgi, anlayis
ve farkindaliga sahip olmasi gerekir (Nicholas ve ark., 2016 a,b,2020). Hastane
personeli, bir saldirgan davranigi tetikleyebilecek unsurlarin farkindaysa, ¢ocugun
tibbi plana uyumunu artirmak, ¢ocugun kendine zarar veren davraniglarini 6nlemek ve
personel giivenligini artirmak i¢in adimlar atilabilir (Johnson, 2012). Kanutlar,
sonuglari iyilestirmek ve bu ¢ocuklar i¢in genel deneyimi gelistirmek igin tibbi,
davranigsal ve duyusal hususlari entegre eden multidisipliner bir yaklagimin
benimsenmesinin 6nemini vurgulamaktadir (Al-Beltagi ve ark., 2025). Aile merkezli
bakim yaklagimi, saglik ekibinin OSB’li ¢ocuklarin 6zgiil ihtiyaglarimi en uygun
sekilde kargilamasina olanak tanir. Aile, bir gocugun tetikleyicilerini ve en iyi iletisim

yontemini kolayca belirleyebilir ayrica ¢ocugun tedirginligini azaltacak, hastane
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tedavi planina uymasini saglayacak Kritik ayrintilar1 hemsireye bildirebilir (Giarelli,
2012).

Hemsireler, OSB’li ¢ocuklarin hastane ortaminda yasadiklar1 6zgiin deneyimleri ve
karsilastiklar1 giigliikleri anlamalari, bakim hizmetlerinin iyilestirilmesi ve hastane
deneyimlerinin daha olumlu hale getirilmesi agisindan biiyiikk onem tasimaktadir
(Greenwood ve ark., 2024). Aile merkezli bakim uygulayan pediatri hemsiresi, hangi
unsurlarin ¢ocugun kaygisinin artmasina neden oldugunu da sormalidir. Hemsire
cocugun Ozellikle dokunma, ses, koku, gérme, tat veya yiyeceklerden dolay: tedirgin
olup olmadigini belirlemek igin aile ile birlikte ¢alismalidir. OSB’li ¢ocuklari rahatsiz
eden faktorleri belirlemek, ¢ocugun hastane ortamindayken miimkiin oldugunca rahat
etmesine yardimei olacaktir (Jolly, 2015). OSB’li gocuklara bakim sunan hemsirelerin,
uygulanan terapi yontemlerinin ilke ve tekniklerine iliskin yeterli bilgi ve donanima
sahip olmalar1 gerekmektedir (Dur ve Mutlu 2018). Ornegin, kendilerine
dokunulmasindan ve kucaklamadan hoslanmayan OSB’li cocuklarin, miizik ve ritmik
sallanma davranisina karsi ilgileri olduk¢a fazladir (Pektas 2016). Hemsire, annenin
miizik ve sallanma davranisiyla gocugun viicudunun ¢iplak bolgesiyle temas etmesini,
onu oksamasini saglayarak anne ve g¢ocuk etkilesimine katki sunabilir (Ocakg¢1 ve
Karakog 2013). OSB’li ¢ocuklarda iletisim zorluklar farkli sekillerde ortaya ¢ikabilir
ve bu nedenle, ¢ocukla iletisim kurmanin en uygun yolunu, iletisim cihazlari, resim
sistemleri, sozlii anlatim veya diger yontemlerle olup olmadigini belirlemek igin
ebeveynlerle iletisim kurmak onemlidir (Muskat ve ark., 2015). Cocuga OSB tanisi
konulmasinin ardindan, hemsirenin aileden ¢ocugun giinliik rutinleri ve 6z bakim
becerilerine iligkin bilgi almasi ve kapsamli bir degerlendirme yapmasi1 gerekmektedir.
Bu degerlendirme siireci, cocugun iletisim becerilerini, diger bireylere verdigi tepkileri
ve etkilesimsel uyum diizeyini kapsamalidir (Dur ve Mutlu, 2018). Tibbi hizmetlere
erisim deneyiminin anahtari, ebeveynlerin ve saglik profesyonellerinin, ebeveynlerin
getirdigi bilgileri tanimak ve onlara deger vermek adina bir ortaklik iginde
caligmalarina duyulan ihtiyagtir ve bu saglik profesyonellerinin, katilimi desteklemeye
yonelik ihtiyaglarini, davraniglarin1 ve stratejilerini dikkate alarak her gocuk igin
bireysellestirilmis bir yaklasim gelistirmelerini destekleyecektir (Boshoff ve
ark.,2021). Arastirmalar, OSB’li ¢ocuklarla ¢alisirken ailelerle isbirliginin, ¢ocugun

ihtiyaglarii bakicilardan 6grenmenin ve ebeveynlere c¢ocuklarinin ihtiyaglari
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konusunda uzman olarak davranmanin, iyi hasta—saglayici iliskileri i¢in hayati nem
tasidigini siirekli olarak gostermistir (Morris ve ark., 2019; Kirsch ve ark., 2018).
Hasta memnuniyeti, saglik sistemleri i¢in Kilit bir kalite gostergesidir ve OSB’li
cocuklu aileler i¢in hasta ve aile memnuniyeti, saglik hizmeti saglayicilarinin OSB’li
cocuklara yonelik davranislariyla giiglii bir sekilde baglantilidir (Wilson ve
Peterson,2018; Kirsch ve ark., 2018). Arastirmalar, birincil bakimda (Russell ve
McCloskey, 2016), acil servis ortaminda (Nicholas ve ark., 2016a; Muskat ve ark.,
2016; Zwaigenbaum ve ark., 2016), kisa siireli prosediirel ortamlarda veya diger
prosediirel bakimda (Davignon ve ark., 2014; Taghizadeh ve ark., 2019) ve genel
olarak tibbi saglik sistemlerinde (Hodgetts ve ark., 2013; Strunk ve ark., 2014) OSB’li
cocuklarin ebeveynlerinin deneyimlerini incelemistir.

OSB’li ¢ocuklarin hastane deneyimlerinde hemsirelerle kurulan iliskinin niteligi, hem
bakim Kalitesini hem de cocugun stres diizeyini dogrudan etkileyebilmektedir. Bu
baglamda, Hildegard Elizabeth Peplau’nun Kisileraras: Iliskiler Kurami, psikiyatri
hemsireligi alaninda hasta-hemsire etkilesimini anlamak ve yapilandirmak agisindan
giiclii bir teorik temel sunmaktadir. Peplau’ya gore hemsirelik, bireyin kaygi, korku ve
uyum siireglerine odaklanan, is birligine dayali bir iligki siirecidir (Peplau, 1991).
Ozellikle duyusal hassasiyetleri olan ve sozlii iletisimde sinirlilig: bulunan ¢ocuklarla
calisan hemsireler i¢in, empati, aktif dinleme ve giiven iligkisi gibi kuramin temel
kavramlar1 belirleyici bir 6nem tasimaktadir. Bununla birlikte, OSB’li ¢ocuklarin
hastane ortaminda yasadig1 fiziksel, psikolojik ve c¢evresel zorluklar, yalnizca
iletisimsel degil, aym1 zamanda konfor diizeylerinin biitiinciil bir yaklasimla ele
alinmasini da gerekli kilmaktadir. Bu noktada, Katharine Kolcaba’nin Konfor Kuramu,
hemsirelik bakiminin fiziksel, psiko-spiritiiel, cevresel ve sosyokiiltiirel boyutlarda ele
alinarak konforun artirilmasii hedefleyen yaklasimiyla g¢alismaya teorik katki
saglamaktadir (Kolcaba, 2003). Ozellikle duyusal asir1 yiiklenme yasayan OSB’li
cocuklar igin hastane ortaminin uyarlanmasi, ebeveynlerin kendilerini giivende
hissetmeleri ve bakim siirecine katilimlarinin desteklenmesi, Kolcaba’nin konfor
alanlarma dogrudan karsilik gelmektedir.

Bu nedenle calismanin bulgulari, Peplaunun Kisileraras: Iliskiler Kurami ve
Kolcaba’nin Konfor Kurami dogrultusunda yorumlanarak psikiyatri hemsireligi

literatiirii ile kuramsal bir biitiinliikk saglanacaktir (Forchuk, 1993; Kolcaba, 2003).
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Fakat Tiirkiye’de annelerin OSB’li ¢cocuklariyla ilgili hastane deneyimlerini belirten
calismaya rastlanilamamistir. Bu nedenle bu ¢alisma annelerin kendi ifadelerine gore
cocuklariyla ilgili hastane deneyimlerini, hemsirelerden beklentilerini belirlemek ve

farkliliklara duyarli hastane ortami hakkindaki goriislerini almak amaci ile yapilmistir.
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. ARASTIRMANIN YERI VE TARIHI

Arastirma verileri Ankara, Istanbul ve Karabiik illerinde, katilimcilarm uygun
gordiikleri yerlerde (6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde), Mart—Eyliil 2024

tarihleri arasinda toplanmis ve Eyliil 2024 tarihinde arastirma tamamlanmustir.

3.2. ARASTIRMANIN AMACI

Bu aragtirmanin amaci; OSB olan ¢ocuga sahip annelerin ¢ocuklariyla ilgili hastane
deneyimlerini ve hemsirelerden beklentilerini belirlemek ve farkliliklara duyarli

hastane ortami hakkindaki goriislerini almaktir.

3.3.ARASTIRMANIN TiPi

OSB olan ¢ocuga sahip annelerin cocuklariyla ilgili hastane deneyimlerini ve
hemsirelerden beklentilerini ortaya ¢ikarmak amaciyla arastirma nitel aragtirma deseni
olan fenomenolojiye bagl kalinarak yiiriitiilmiistiir. Fenomenolojik desen, kisilerin
deneyimlerini ve onlar1 anlamlandirma sekillerini arastirma ve ortaya ¢ikarma firsati
sunan nitel bir metodolojidir (Korstjens ve Moser, 2017). Arastirmaciya kisilerin
deneyimlerini anlama ve yorumlama imkani veren fenomenolojik desenin temel
hedefi, bir olayla ilgili kisisel deneyimleri evrensel nitelikteki bir agiklama ile
iligkilendirerek nesnenin o6ziinii anlamaktir (Creswell, 2020). Bu tanimdan yola
c¢ikarak, arastirmanin amaci; nitel arastirma yonteminin olgulari agiklama, betimleme,
yorumlama ozelligiyle; fenomenoloji deseninin 6znel deneyimlere yogunlasmasi
Ozelligini birlestirerek, OSB’li ¢ocuga sahip annelerin ¢ocuklariyla ilgili hastane
deneyimlerini, hemsirelerden beklentilerini ve farkliliklara duyarli hastane ortami

hakkindaki goriislerini detayli olarak betimlemektir.

15



3.4.CALISMA GRUBU

Calismanin evrenini Ankara, istanbul ve Karabiik illerindeki OSB’li 2-6 yas grubu
cocuga sahip anneler, 6rneklemi ise dahil edilme kriterlerine uygun DSM-V tani
Kriterlerine gore otizm tanisi almis ¢ocugu olan anneler olusturmustur. Amaca yonelik
orneklemede, orneklemin biiyiikligi, bilgiler géz oniinde bulundurularak belirlenir.
Eger amag bilgiyi artirmaksa, se¢cim orneklem birimlerinden yeni bilgiler elde
edilmediginde son bulur (Merriam, 2018). Arastirmaci, ortaya ¢ikan kavramlar ve
stiregler birbirini tekrar etmeye basladigi zaman yeterli sayida veri kaynagina
ulastigina karar verebilir (Yildirim ve Simsek 2018). Nitel calismanin dogas1 geregi
veriler doygunluga ulasincaya kadar saha calismasina ve veri toplamaya devam
edilmistir (Creswell, 2020). 28 annede veri doyumuna ulasildig: anlasildiktan sonra 30
anne ile arastirma grubu olusturulmustur.

Arastirmaya Dahil Edilme Kriterleri

e Cocuklarim DSM -V tan1 kriterlerine gore otizm tanist almis olmalari,

e Annelerin birincil bakim verme konumunda olmasi,

e 2-6 yas arasinda en az bir ¢cocuga sahip olma,

e Arastirmaya katilim i¢in goniilliiliik,

e Iletisime ve is birligine acik olma,

e (Calismanin gereklerini yerine getiremeyecek diizeyde bir psikiyatrik
hastaliginin olmamasi.
Dislanma Kriterleri

e Orneklem grubuna almip c¢aligmaya katilmayr kabul eden ve belirlenen
zamanda gortiismeye gelmeyen anneler

Arastirmanin katilimer grubunu belirlemeye yonelik temel se¢im 6l¢iitli aragtirmaya

katilmada goniilliiliik olarak belirlenmistir.

3.5.O0RNEKLEME YONTEMI

Ormneklem seciminde amacl drneklem ydnteminden maksimum gesitlilik ve dlgiit
orneklemesi kullanilmistir. Amaglh 6rnekleme, derinlemesine arastirma yapilmasini

saglayacak ve c¢alismanin amaci dogrultusunda daha fazla bilgi alabilecegi olgularin
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secilmesidir (Patton, 2018). Maksimum ¢esitlilik orneklemesinde temel amag,
aragtirma problemini yanistacak kiigiik 6rneklem gruplarinin niteliklerinde gozlenen
cesitliliklerin maksimum diizeyde yansitilabilmesidir (Biitiin ve Demir 2014). Bu
calismada maksimum ¢esitlilik olarak annelerin egitim durumlar1 dikkate alinmistir.

Bu c¢alismanin &rneklem &lgiitii “OSB’li ¢ocuga sahip olma durumu” dur. Olgiit
ornekleme ise, arastirmaci tarafindan belirlenmis Kriterleri karsilayan durumlarin

calisilmasidir (Yildirim ve Simsek 2018).

3.6. ARASTIRMA SORUSU

Nitel aragtirmalarda, dogrulugu ya da yanlishg smanacak sekilde Onceden
olusturulmus bir hipotez veya kuram bulunmamaktadir (Toy ve Tosunoglu 2007,
Yildirim ve Simsek 2018). Bu sebeple ¢alisma igin arastirma sorusu olusturulmustur.
“Otizm Spektrum Bozuklugu olan ¢ocuga sahip annelerin ¢ocuklariyla ilgili hastane
deneyimleri ve hemsirelerden beklentileri nelerdir?”’

“Otizm Spektrum Bozuklugu olan ¢ocuga sahip annelerin farkliliklara duyarli hastane

hakkindaki gortisleri nelerdir?”’

3.7.VERIi TOPLAMA ARACLARI

3.7.1. Tanitic Bilgi Formu
Aile ve OSB olan c¢ocuklarin demografik 6zelliklerini sorgulayan 25 sorudan

olugsmaktadir. Annenin ve babanin yasi ve egitim durumu, gelir getiren bir iste galisma
durumu, annenin medeni durumu, ailenin sosyal giivencesi, aile yapisi, ailedeki toplam
cocuk sayisi, ailede baska yardima muhtag bireyin varligi ve OSB olan ¢ocukla ilgili
bilgilerden olugmaktadir (EK 3).

3.7.2. Yan1 Yapilandirilmis Goriisme Formu
Yart yapilandirilmig goriisme formu kullanilarak annelerle bireysel derinlemesine

goriismeler yapilmistir. EK 5 de sunulan Yar1 yapilandirilmis goriisme formu literatiir
ve arastirmacilarin  deneyimleri  dogrultusunda hazirlanmistir.  Alanindaki
uzmanlardan (Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Hemsireligi Anabilim Dali’'ndan 5,
Psikiyatri Hemsireligi Anabilim Dali’ndan 1, Rehberlik ve Psikolojik Danigsmanlik
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Anabilim Dali’ndan 1, Aile Hekimi Uzman’indan 1, Cocuk Gelisimi Béliimii’nden 1,
Nitel Arastirmalar Takim Lideri’inden 1 olmak {izere alaninda uzman akademisyen
Ogretim tiyelerinden olusmaktadir) goriis alinip (EK 4) ve forma nihai hali verilmistir.
Gortigsme formu annelerin ifadelerine gére ¢ocuklariyla ilgili hastane deneyimlerini,
hemsirelerden beklentilerini ve farkliliklara duyarli hastane ortami hakkindaki
goriislerini belirlemeye yonelik 10 sorudan olusmaktadir. Formun son seklinin pilot
uygulamas1  yapilmistir. Formdaki ifadeleri yanitlayan annelerin; sorulari
anlamalarina, net cevap vermelerine engel durum varligi goériisiilerek cevaplama stiresi
ortalama ol¢iilmiis olup, formun genel olarak anlasilabilirligi ve uygulanabilirligi
yoniinden goriisii alinarak soru formunda revizyon yapilmistir. Pilot uygulama bir

anne ile gerceklestirilmis ve verileri analize dahil edilmemistir.

3.8. VERI TOPLAMA YONTEMIi

Veri toplama siirecinde yiiz yiize gorisme tekniginden yararlanilmistir. Nitel
aragtirmalarda goriisme, arastirmanin yiriitildigi alanda olguyu derinlemesine
anlamak amaciyla gergeklestirilen temel bir yontemdir. Gorlismeler, dogrudan
gozlemlenemeyen davranislari, duygulari ya da bireylerin ¢evrelerindeki diinyayi nasil
algilayip ifade ettiklerini ortaya koymak i¢in 6nemli bir veri kaynagidir (Merriam ve
Grenier 2019). Gortismeler OSB’li g¢ocuga sahip annelerin yasadiklar1 hastane
deneyimlerini, ihtiyaglarin1 ve onerilerini igermektedir. Goriismeler aktif dinleyerek
ve derinlemesine goriisme yontemiyle, annenin rahat edecegi bir ortamda, Tanitici
Bilgi Formu ve Yari Yapilandirilmigs Gorisme Formu kullanilarak yapilmustir.
Annelere ¢alismanin amacina iliskin agiklama yapilamis ve goniilliiliik esasina gore
calismaya katilimi kabul eden annelere bilgilendirilmis goniillii olur formu okunmus
ve yazili onaylar1 almmistir. Arastirma etigi ger¢evesinde annelerin isimleri
kullanilmamus, gizlilik adina goriisme metinlerinde kodlamalar kullanilmistir (Al,
A2.....). Calisma esnasinda hemsirelik disiplininde yaygin sekilde kabul goéren
“Mahremiyet” ve “Insan Onuruna Saygir” ilkeleri géz oniinde bulundurularak
annelerin mahremiyetine 6zen gosterilmistir. Veriler, akilli telefon (iPhone 15 Plus)
kullanilarak toplanmig ve higbir anne ses kaydi alinmasina itiraz etmemistir.
Gortigsmeler, annelerin uygun buldugu saatlerde, karsilikli ve esit diizeyde oturularak,

aktif dinleme yontemleri kullanilarak ve soru formlarindan yararlanilarak
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gerceklestirilmistir.  Annelerle yapilan goriismenin siiresi ortalama 60 dakika
stirmiistiir. Goriismeler, 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde, dikkat dagitict
unsurlardan arindirilmis, yalnizca masa ve sandalyenin bulundugu, iyi havalandirilan
ve sessiz bir odada bire bir sekilde gerceklestirilmistir. Ayrica arastirmaci kadindir. Bu

durum annelerin kendilerini daha rahat ifade etmelerini saglamistir.

3.9. VERI ANALIZi

Veri analizi, olgulari tanimlama, siniflandirma ve kavramlar arasindaki iliskileri
aciklama siireglerini kapsayan ve nitel arastirmalarin en Kritik asamasini olusturan bir
adimdir (Maxwell 2008; Baltac1 2019). Nitel arastirmalar, bir yandan veri toplanirken
es zamanl olarak veri analizlerinin de gergeklestirildigi bir siire¢ olmalidir (Merriam
ve Grenier 2019). Gortismeler, gonillic annelerle ses kaydi alinarak
gerceklestirilmistir.  Annelerden elde edilen veri seti ses kayitlarinin desifre
edilmesiyle olusturulmustur. lk ses kaydinin dinlenmesinden sonra kodlama baslamis
ve uzman goriisii ile yinelenmis, uzlagsma saglanmis ve devaminda igerik analiz siireci
gerceklestirilmistir (Braun ve Clarke 2003). Tiim goriismeler ayrintili sekilde yaziya
dokiilmiis ve dogrudan annelerin anlati ifadelerinden kodlar tiretmek igin geleneksel
icerik analizi kullanilarak Max Qualitative Data Analysis (MAXQDA) Analytics Pro
Programi’ndan destek alinarak gergeklestirilmistir. Bu program igin hizmet alimi
yapilip kalict lisansli programin satin alinmasi saglanmistir. Arastirma ekibi, kodlari
ve ortaya cikan kaliplari ve temalar1 daha fazla tartigmak igin toplantilar
diizenlenmistir. Arastirma ekibi, verilerin dogru yorumlanmasini saglamak igin ilk
bulgular1 ortaklasa tartismistir. Goriisme yoluyla elde edilen kayitlar desifre edilmis,
verileri agiklayabilecek kavramlara ve iliskilere ulagsmak i¢in tematik analiz, igerik ve
dokiiman analizi yapilmistir. Tk kodlamada ii¢ tema ve 59 koddan olusan kod kitab1
olusturulmustur. Grup olarak, kod kitabini iyilestirmek i¢in kodlama her desifre
sirasinda karsilastirilmistir. Gozden gegirilmis kod kitabi ve uzman goriisii ile ilk ve
sonraki desifreler yeniden kodlanmustir. Fikir ayriliklari, fikir birligine varilincaya
kadar tartisilmig ve benzer kategoriler ayni tema altinda toplanarak kod kitabina tig¢
tema ve 36 kod ile son sekil verilmistir. Arastirma sonucunda belirlenen her tema ve
kod icin toplam 9 toplanti yapilmis ve 540 dakika siirmiistiir. Annelerin tanitici

bilgilerine iliskin nicel verilerin analizinde tanimlayici istatistiklerden (aritmetik
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ortalama, standart sapma, frekans ve yiizde dagilimlari) yararlanilmis, elde edilen

veriler bilgisayar ortaminda degerlendirilmistir.

3.9.1. Arastirmanin Gegerlik, Giivenirligi
Arastirmanin gecerligi;

Veri toplama araglari, literatiirden yararlanilarak arastirmacilarin deneyimleri
dogrultusunda  hazirlanmistir.  Arastirmacilar  tarafindan  hazirlanmis  yari
yapilandirilmis gortisme formunun taslagi konu ile ilgili uzmanlar tarafindan (10
uzman) degerlendirilmis ve goriisme formu verilen geri bildirimler dogrultusunda
tekrar gozden gegirilerek nihai hali verilmistir. Hazirlanan yar1 yapilandirilmig
goriisme formu bir annede pilot uygulama yapilarak denenmis, diizeltilmesi gereken
sorular revize edilmistir. Goriismeler bireysel olarak derinlemesine goriisme teknigi
ile toplanmistir. Annelerin sozlii ve yazili onamlart alinarak goriismeler
kaydedilmistir. Annelere goriisme sirasinda miidahalede bulunulmamais, farkli goriis
ve deneyimlerini de paylasmalarina izin verilmistir.

Arastirmanin giivenirligi;

Arastirmaci ¢alisma boyunca refleksiviteyi kullanmastir. Nitel arastirmada, refleksivite
aragtirmacinin bir veri toplama araci olarak etkisini yonetmesi igin 6nemlidir
(Dodgson, 2019). Siire¢ boyunca, arastirmaci annelere hemsire olarak kariyerleri
hakkinda seffaf davranmistir. Gorlismeciler, iceriden gelen 6nyargiyr ve ¢aligmanin
sonuglarinin kasitsiz manipiilasyonunu veya etkisini 6nlemek igin deneyimlerini ve
duygularin1  bir giinlige kaydetmistir. Bu, sonraki goriismelere daha fazla
refleksiviteyle yaklasmalarina yardimer olmustur.

Tutarlilign saglamak ve gorismeci roliindeki farkliliklardan kaynaklanabilecek
potansiyel sorunlart 6nlemek igin tiim goriismeler ayni arastirmact (TK) tarafindan
yuriitiilmiistiir. Arastirmact ¢ocuk sagligi ve hastaliklart hemsireligi alaninda doktora
ogrencisidir ve nitel aragtirma yontemleri konusunda egitim almistir. Bu ¢alisma igin,
Amin (2020) tarafindan giivenilirlik i¢in Onerilen stratejiler kullanilmistir. Bu
stratejiler, giivenilirlik, tutarlilik, teyit edilebilirlik ve aktarilabilirlik olmak tizere dort
temel kriteri icermektedir. Arastirma etigini saglamak i¢in arastirmact her goriismeden
once annelerden sozlii ve yazili onam almistir. Annelere ayrica gizlilik, anonimlik ve
herhangi bir asamada ¢alismadan ¢ekilme firsat1 hakkinda bilgi verilmistir. Verilerin

giivenilirligini artirmak igin, annelere goriismeler sirasinda isimleriyle hitap
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edilmemistir. Her gorlismenin sonunda her anneye bir 6zet verilmis ve onayi
beklenmistir. Bulgularda tutarlilik saglamak igin kategorileri olusturan kavramlar
kendi aralarinda, her bir kategorinin digeri ile tutarliligi dikkate alinarak, anlamli bir
biitiin olup olmadig1 incelenmistir. Bu kodlama islemi nitel arastirma yontemi uzmani
tarafindan da kontrol edilmistir. Arastirmanin yontem boliimiinde, arastirmanin
modeli, ¢alisma grubu ve 6zellikleri, veri toplama araglarinin nasil gelistirildigi, hangi
asamalardan olustugu belirtilmistir. Veri toplama ve analiz asamalar1 adim adim
aciklanmistir. Betimlemelerin dogrulugu, arastirma sorulari ve veriler arasindaki
iligkiler, verilerin yorumlanmasi gibi aragtirmanin bir¢ok dnemli unsuru, bagimsiz bir
danisman tarafindan arastirmanin nesnel degerlendirmesini saglamak amaciyla
gerceklestirilmistir. Goriismelerden elde edilip bulgularda verilen veriler, 6ncelikle
yorum katilmadan sunulmustur. Kodlarin ve kategorilerin kontrol edilmesinde ve
verilerin analizinde bir bagimsiz uzman tarafindan teyit edilmistir. Okuyucunun,
sonuglarin veya Yyazar yorumlarinin Verileri dogru bir sekilde temsil ettigini
dogrulamak i¢in verileri analiz edebilmesi gerekir. Bu nedenle yazili dokiimantasyon,

kod dosyalari ve veri toplama araglarinin tiimii belgelenmis ve kaydedilmistir.

3.9.2. Nitel Bulgularin Yorumlanmasi ve Sonuclarin Raporlastirilmasi
Arastirmanin amaci Ve hedeflerini gerceklestirebilmek igin nitel verilerin analizinde

geleneksel icerik analizi yontemi kullamlmustir. (Hsieh ve Shannon 2005) Igerik
analizi, timevarimci bir analiz yaklasimi olmasi nedeniyle, incelenen olgu veya olayin
temel kaynaklarma ve kokenlerine odaklanmaktadir. Veriler dort asamada analiz
edilmigtir: (1) Verilerin kodlanmasi, (2) Kodlarin, kategorilerin ve temalarin
olusturulmasi, (3) Verilerin kodlara ve temalara gore diizenlenmesi ve tanimlanmasi,
(4) Bulgularin yorumlanarak OSB’li ¢ocuga sahip annelerin goriislerinin analiz
sonuglarina gore oneriler olusturulmasidir (Merriam ve Grenier 2019; Yildirim ve
Simsek 2011; Baltac1 2019). Arastirmaci son asamada; topladigi verilerin arasindaki
iliskileri agiklayarak, bulgulardan birtakim sonuglar ¢gikartmis, neden-sonug iliskilerini
kurmus ve elde edilen sonuglarin Onemine iliskin agiklamalar yapmustir.
Arastirmacilar, elde edilen sonuglarin OSB’li ¢ocuga sahip annelerin bakis agist ile
planlanacak stratejilerin 6nemine iliskin agiklamalarda bulunulmustur.

Raporlama siirecinde, Kkategoriler ayrintili bigimde tanimlanmis, betimleyici

aciklamalar yapilmis ve bulgular yorumlanarak sunulmustur. Bulgularin
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diizenlenmesinde iliskiler agikliga kavusturulmus, neden-sonug baglantilari kurulmus
ve elde edilen verilerden ¢ikarimlar yapilarak biitiinciil bir anlam olusturulmustur.
Ayrica, bu arastirmanin raporlanmasinda Nitel Arastirmanin Raporlanmasi Igin
Birlestirilmis Kriterler (Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research —
COREQ) kontrol listesi yonergelerine bagh kalinmistir (Tong ve ark., 2007). (EK 7,
EK 8)

3.9.3. Arastirmacinin Rolii
Aragtirma yiriitiiciisii ¢ocuk sagligi ve hastaliklart hemsireligi alaninda doktora

ogrencisidir. Ozel bir egitim merkezi tarafindan diizenlenen 4-6 Temmuz 2023
tarihleri arasinda “Online Nitel Arastirma Yontemleri” ve 18-20 Ekim 2024 tarihleri
arasinda “Online MAXQDA ile Nitel Veri Analizi” egitimlerine katilmistir. Bu

egitimler, nitel arastirmanin tiim basamaklarinda yol gosterici olmustur.

3.10. SINIRLILIKLAR, KARSILASILAN GUCLUKLER VE KOLAYLIKLAR

Aragtirmanin siirliliklar::

- Arastirma, amagli 6rnekleme yontemi kullanilarak gergeklestirilmis ve aragtirmanin
dahil edilme kriterlerini karsilayan OSB'li ¢ocuga sahip anneler arasindan, katilimi
kabul eden bireylerle sinirlandirildi.

- Aragtirmanin Vverileri, yiriitildiigi donemin kosullart ve 6zellikleriyle sinirlidir.

- Arastirmada kullanilan veriler, yalnizca katilimeilarla gerceklestirilen derinlemesine

goriismelerden elde edilen bilgilerle sinirhidir.

- Literatiirimiizde benzer kapsamda bir ¢alismaya rastlanamadigindan, arastirmanin
tartisma boliimi biiyiik 6l¢iide yabanci literatiir temel alinarak ytirtitiilmistiir.

Arastirmada karsilagilan giigliikler:

- Annelerin 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde ¢ocuklarimin egitim saatlerine
gore kurumda bulunmalar1 sebebiyle (6zellikle tek dersi olan ¢ocuklarin anneleri)

yapilan goriismeler genel olarak 2 asamada gerg¢eklesmek durumunda kaldi.

- Aragtirmaci kaynakl giigliikler ise; annelerin cesitli illerde bulunmasi nedeniyle

yeterli anneye ulasmak zaman aldi.

22



- Goriismelerin desifre siirecinde, annelerin konusma hizinin yiiksek olmasi ve
ifadelerin anlagilmasinin giiclesmesi nedeniyle kayitlar defalarca dinlenmis, bu durum

desifre isleminin siiresinin uzamasina yol agmustir.
Aragtirmada kolayliklar:

- Anneler, deneyimlerini paylagarak ve yasadiklar1 sorunlari dile getirerek bilime ve
OSB'li cocuk ile ailelerine katki saglayacak olmanin kendilerini mutlu ettigini
belirtmis, bu durum veri toplama siirecinde ve goriismelerin yiiriitiillmesinde kolaylik

saglamistir.

- Annelerin samimi yaklasimlart ve deneyimlerini ictenlikle paylasmaya istekli

olmalari, arastirmacinin veri toplama siirecini kolaylastirmistir.

- Tez danigmanin Ve arastirmacinin kalitatif ¢calismalardaki deneyimleri arastirmay1

kolaylagtirmigtir.

- TUBITAK tarafindan desteklenip hakem siirecinden gegcmesi calismanin

bilimselligini gii¢clendirmis olup maddi ac¢idan da kolaylik saglamistir.

3.11. ETIiK

Arastirma Sakarya Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisii Hemsirelik Anabilim
Dali’nda doktora tezi olarak yapilmistir. Sakarya Universitesi Tip Fakiiltesi Girisimsel
Olmayan Arastirmalar Etik Kurulundan 02.05.2023 tarih ve E-71522473-050.01.04-
241692-138 sayili etik kurul izni (Ek 1) alinmustir. 11/12/2023 tarihinde 223K164
numarali proje olarak TUBITAK "1002-A Hizli Destek Programi" kapsaminda destek
almaya hak kazanmistir (EK 2).

Calismanin amaci, cevaplarin gizliligi ile verilerin nerede ve nasil kullanilacagi
hakkinda annelere gerekli bilgilendirme yapildiktan sonra, goniillii olanlar 6rnekleme
dahil edilmistir. Ses kayd1 esliginde, goniillii olur formu (EK 6) annelere okunmus,
yazili ve sozIlii onamlart alinmistir. Verilerin toplanmasi, arastirmaya katilan annelerin
goniillii katilmi esas alinarak gerceklestirilmistir. Arastirma etigi dogrultusunda
annelerin isimleri kullanilmamus; gizliligi korumak amaciyla goriisme metinlerinde

“Al, A2, A3...” seklinde kodlamalar yapilmistir. Ayrica, goriisme sirasinda anneye
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herhangi bir zarar verilmeyecegi, katilimin tamamen goniillillik esasina dayandigi,
istedikleri anda goriismeyi sonlandirabilecekleri ya da arastirmadan gekilebilecekleri
acikca belirtilmistir. Verimli ve etkili gériismeler gergeklestirebilmek ig¢in uygun

fiziksel ortam ve kosullar saglanmuistir.
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4. BULGULAR

Aileye ait tanitict 6zellikler Tablo 2’de verilmistir. Ailelerin %40’1 (n=12) normal
gelisime sahip iki gocuga, %86,7’si (n=26) ise bir tane otizmli ¢ocuga sahiptir.
Annelerin yas ortalamas1 38,17+6,20 (min:26, max:49) olup, %43,3’ {iniin (n=13)
tiniversite mezunu oldugu, %80’ inin (n=24) ¢alismadigi, %93,3 lintin (N=28) evli ve
%70’ inin (n=21) ¢ekirdek aile olarak yasadiklar1 goriilmektedir. Annelerin %60°’1
(n=18) ¢cocugu otizm tanis1 almadan dnce bu durum hakkinda hig bilgisinin olmadigini
ve %33,3’1 (n=10) otizmli cocuga sahip olmaktan dolay1 her zaman zorluk yasadigini
ifade etmistir. Babalarin yas ortalamas1 41,40 +6,11 (min:28, max:60) ve %33,3’ i
(n=10) lise mezunudur.

OSB olan ¢ocuk ile ilgili tanitic1 6zellikler Tablo 3’de verilmistir. Cocuklarin %73,3’i
(n=22) erkek ve yas ortalamasi1 5,08+1,01 dir. Cocuklarin %20’sinin (n=6) otizmle
birlikte baska bir kronik hastaligi bulunmaktadir (g6z veya kalp problemleri,astim,
serebral palsi). Cocuklarin %66,7’sinin (n=20) otizm disindaki durumlar igin aileleri
tarafindan 3-6 ayda bir hastaneye basvurusu bulunmakta ve basvuru sebeblerinde
%63,3 (n=19) oraninda ates yer almaktadir. Cocuklarin %36,7’si (n=11) hastanede

yatarak tedavi edilmis ve %30’u (n=9) 1-5 giin hastanede kalmistir.
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Tablo 2. Aileye Ait Tanitic1 Ozellikler
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Al 43 Ev Calismuyor Evli Universite 41 Lise Genis 2 Yok Hayir 1 Hig bilgim Sik sik
hanimi aile yoktu
A2 43 Ev Calismiyor Evli Lise 45 Lise Genis 2 SSK Hayir 1  Hig bilgim Her
hanimi aile yoktu zaman
A3 30 Ev Calismiyor Bekar Universite 30 Lise Tek 1 Yok Hayir 1 Kismen Bazen
hanimi ebeveynli bilgim vardi
aile
A4 34 Ev Calismiyor Bekar Universite 38  Ilkokul Tek 3 SSK Hayir 1 Kismen Bazen
hanimi ebeveynli bilgim vard:
aile
A5 48 Ev Calismiyor  Evli Lise 48 Lise Genis 1 SSK Hayir 1 Bilgimvardi  Siksik
Hanim aile
A6 33 Ogretmen Tam Evli  Universite 37 Universite Cekirdek 3ve Emekli Hayir 1  Kismen Stk sik
zamanli aile tizeri Sandigi bilgim vardi
calistyor
A7 38 Ev Calismiyor Evli Lise 45 Lise Cekirdek 3ve SSK Hayir 1 Hig bilgim Her
hanimi aile tizeri yoktu zaman
A8 33 Ev Calismiyor Evli Lise 38 Lisansisti  Cekirdek 2 Yok Hayir 1 Hig bilgim Her
hanimi aile yoktu zaman
A9 40 Ev Calismiyor  Evli Okur 48  Tlkokul Genis 3ve SSK Evet/Kayinvalide 1  Hig bilgim Sik sik
hanimi yazar aile tizeri yoktu
degil
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Tablo 2. (Devam) Aileye Ait Tanitict Ozellikler

Al10 32 Saglk Tam Evli Universite 32  Universite Cekirdek 1 SSK Hayir Bilgim vardi  Her
calisani zamanli aile zaman
calistyor
All 34 Ev Calismuyor Evli Universite 35 Universite Cekirdek 1 SSK Hayir Hig bilgim Bazen
hanim aile yoktu
Al2 49 Ev Caligmiyor  Evli Ilkokul 48  Tlkokul Cekirdek 3ve SSK Hayir Hig bilgim Her
hanimi aile tizeri yoktu zaman
Al3 26 Ev Calismiyor Evli Ortaokul 28  Ortaokul Cekirdek 2 Bagkur Evet/Diger Hig bilgim Her
hanimi aile gocukta otizm yoktu zaman
Al4 47 Hemsire Tam Evli Universite 60  Universite Cekirdek 2 Emekli  Evet Kismen Sik sik
zamanli aile sandig1 bilgim vardi
calistyor
Al5 36 s Tam Evli  Universite 38 Lisansiisti Genis 2 SSK Hayir Hig bilgim Sik sik
giivenligi  zamanh aile yoktu
uzmant calistyor
Al6 42 Ev Calismiyor Evli  Universite 42 Lisansiistii  Cekirdek 1 Ozel Hayir Hic bilgim Her
hanim aile sigorta yoktu zaman
Al7 39 Ev Caligmiyor  Evli Universite 44  Universite  Cekirdek 2 SSK Evet/Diger Bilgim vardi  Her
hanimi aile gocukta otizm zaman
Al18 33 Ev Calismiyor  Evli Universite 40  Universite Cekirdek 1 SSK Hayir Hig bilgim Bazen
hanimi aile yoktu
A19 42 Ogretmen Tam Evli Universite 41  Universite  Cekirdek 2 Emekli Hayir Kismen Her
zamanli aile sandig1 bilgim vardi ~ zaman
calistyor
A20 45 Ev Calismiyor Evli  Tlkokul 48  Tlkokul Cekirdek 3ve SSK Hayir Kismen Hicbir
hanimi aile tizeri bilgim vardi ~ zaman
A21 30 Ev Calismiyor  Evli Ilkokul 40  Tlkokul Cekirdek 1 SSK Hayir Hig bilgim Sik sik
hanimi aile yoktu
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Tablo 2. (Devam) Aileye Ait Tanitict Ozellikler

A22 37 Ev Calismuyor Evli Lise 41  Lise Cekirdek 3ve SSK Evet/Diger Hig bilgim Sik sik
hanimi aile tizeri cocukta otizm yoktu
A23 36 Ev Calismuyor Evli Lise 43  Tlkokul Genis 3ve SSK Hayir Hig bilgim Sik sik
hanim aile tizeri yoktu
A24 42 Ev Caligmiyor  Evli Tlkokul 43  Lise Cekirdek 2 SSK Hayir Kismen Bazen
hanimi aile bilgim vardi
A25 31 Ev Calismiyor Evli Ortaokul 37  Lise Cekirdek 2 Yok Hayir Bilgim vardi  Her
hanimi aile zaman
A26 30 Ev Calismuyor Evli Ortaokul 39 Lisanstistiic  Cekirdek 2 Yok Hayir Hig bilgim Higbir
hanim aile yoktu zaman
A27 39 Ev Calismiyor Evli Lise 44  Universite Genis 1 SSK Hayir Hig bilgim Bazen
hanim aile yoktu
A28 44 Ev Calismuyor Evli Lise 43  Lise Cekirdek 3ve SSK Hayir Hig bilgim Bazen
hanim aile tizeri yoktu
A29 46 Ev Calismiyor Evli [lkokul 46  Lise Cekirdek 3ve Emekli Hayir Hig bilgim Bazen
hanimi aile izeri sandig1 yoktu
A30 43 Muhabir  Tam Evli  Universite 43 Lisansiisti Cekirdek 2 SSK Hayir Bilgim vardi  Bazen
zamanli aile
calistyor
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Tablo 3. Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuk ile Ilgili Tanitict Ozellikler
— :
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Al 6 Erkek 2019 35wy1l  Hayrr Yilda bir Ates, Oksiirik  Acil servis, Hayir - -
poliklinik
A2 6 Erkek 2021 2yl Evet/ 3-6 ayda bir Katarakt Poliklinik Evet Cocuk 1-5
Katarakt Hastaliklari glin
A3 5 Erkek 2022 3yil  Hayrr Yilda bir Grip/nezle Acil servis Hayir - -
A4 4 Kiz 2022 1yl  Hayrr 2 ayda bir Ates, Acil servis Hayir - -
Yaralanma
A5 6 Erkek 2020 4yil  Hayrr Yilda bir Grip/nezle, Acil servis, Evet Cocuk Cerrahi 1-5
Oksiiriik, poliklinik glin
Ishal/kusma
Ab 6 Erkek 2021 3.5y1l  Evet/Astim 3-6 ayda bir  Ates, Poliklinik Hayir - -
Grip/nezle
1yl
A7 5 Erkek 2022 Hayir Yilda bir Grip/nezle, Acil servis, Hayir - -
Yaralanma poliklinik
Hayir 3-6 ayda bir  Ates Poliklinik Evet Cocuk 1-5
A8 6 Erkek 2019 5 yil Hastaliklari giin
A9 6 Erkek 2021 2,5y1l  Hayrr 3-6 ayda bir  Ates,Karin Poliklinik Hayir - -
agrist
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Tablo 4.(Devam) Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuk ile Ilgili Tanitic1 Ozellikler

Al0 45 Erkek 2024 25yl Hayrr Yilda bir Ates,Kusma Poliklinik Hayir - -
All 6 Erkek 2020 3,5yil  Hayrr 3-6 ayda bir  Grip/nezle Acil servis, Evet Cocuk Cerrahi 1-5
poliklinik giin
Al2 5 Erkek 2023 2yl Hayir 3-6 ayda bir  Ates,Oksiiriik, Evet Cocuk 1-5
Bulanti1 kusma  Acil servis, Hastaliklar giin
poliklinik
Al3 4 Erkek 2023 1yl Evet/Kalp 3-6 ayda bir  Ates, Acil servis Evet Cocuk 1-5
sorunu Grip/nezle Hastaliklari giin
Yaralanma
Al4 4 Erkek 2022 2yl Hayir 3-6 ayda bir  Grip/nezle Poliklinik
Hayir - -
Al15 6 Erkek 2020 4 yil Hayir 3-6 ayda bir  Ates Evet Cocuk Cerrahi 1-5
Acil servis, giin
poliklinik
Al6 6 Erkek 2020 3,5y1l  Hayrr Yilda bir Ates, Acil servis
Grip/nezle Hayir - -
Al7 6 Kiz 2019 4yl Evet/Astim 3-6 ayda bir  Ates Acil servis
Hayir - -
Al8 25 Kiz 2022 15y11  Hayrr 3-6 ayda bir  Grip/nezle Acil servis
Hayir - -
Al9 3,5 Erkek 2022 1,5yil  Hayir 2 ayda bir Ates,Oksiiriik Acil servis, Evet Cocuk 6-10
poliklinik Hastaliklar glin
A20 5 Erkek 2020 4yl Hayir 3-6 ayda bir  Ates Poliklinik Hayir
A2l 5 Kiz 2020 3,5yil  Hayrr 3-6 ayda bir  Ates Acil servis Hayir
A22 5 Kiz 2020 3yl Hayir 3-6 ayda bir  Ates Acil servis Evet Cocuk 1-5
,Grip/nezle, Hastaliklar: giin
Oksiiriik
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Tablo 5.(Devam) Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuk ile Ilgili Tanitic1 Ozellikler

A23 Kiz 2022 15yl Hayrr 3-6 ayda bir  Ates Acil servis, Hayir
,Grip/nezle poliklinik - -
A24 Erkek 2020 3yl Hayir 3-6 ayda bir ~ Karin agrist Acil servis
Grip/nezle Hayir - -
A25 Erkek 2019 4 yil Hayir 2 ayda bir Grip/nezle, Acil servis, Hayir - -
Oksiiriik poliklinik
A26 Erkek 2023 1yl Hayir 3-6 ayda bir  Grip/nezle Acil servis Hayir - -
A27 Kiz 2019 5yl Hayir 3-6 ayda bir  Ates, Acil servis Evet Cocuk 1-5
yaralanma Hastaliklari glin
A28 Erkek 2022 1yl Hayir 2 ayda bir Ates Acil servis, Hayir
,Grip/nezle poliklinik - -
A29 Kiz 2022 1yl Evet/Astigmat  3-6 ayda bir  Grip/nezle Poliklinik Hayir
A30 Erkek 2020 3,5y1l  Evet/Serabral  3-6 aydabir  Ates,Karm Acil servis, Evet Cocuk Nefroloji  11-15
palsi/Mesane agrist, poliklinik giin
anomalisi/ Grip/nezle
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Duyusal Olarak Gl Olmasi
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Yonlendirmeleri Dikkate
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Gelecede Yonelk s ) Hemgire Bakimina Yonelik " gar?u”#:?f ; etEm
Karamsar OIma (8} Otizi Spektrum Bozukluguna Yonelik Degerlendirmeler
Degerlendirmeler
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Yliksek ses ve 1gik} (21) *
Gocugu Rahatsiz Eden TH EMES (0)
Uyaranlar ve Anksiyeteyi ’
Uyarci Temas (6) 4— y,\,.,,a" ;amne',y(m " Hastane Ortamina lligkin
Gorisler (0) (Ozel Alanlarn Olusturulmas|
N 20
’7 / \‘
- | O Safanmasi (10
Doy Eiim Alnmast (5) . f noslk Safanmasi (10)
¥~ Otizm Spektrum |
Bozuklugu Olan Gocuga / Bnari \ i Gereki Egitim Malzemelerinin
SahlpAlleIere Ynnehk / nertler Qimes: (7)
Kigiel Ge\ls\m Tavslyeler \ Oyun Alanlan Olmasi (12}
Gk Herkezl Yasam () / Hemgirelik Bakiminin
Iletisim ve Paylagimda Sabirl Olma (5} Geligimine Yonelik
Bulunma (4) ‘ Oneriler (0)
Otizmin Hakkinda Bilgi Sahibi /
Olma (5)
Gocudu Tanima, Aniama ve Konuya H@km Eg\ im Almas
Farkliliklara Duyarli Bakim
Yaklagimi (28)
Sekil 1. Temalar ve kodlar gosterimi
Verilerin analizinde metodolojik olarak timevarimsal kodlama izlendi. Kodlama

sonucunda OSB olan ¢ocuga sahip annelerin ¢ocuklariyla ilgili hastane deneyimleri,
hemsirelerden beklentileri ve farkliliklara duyarli hastane ortami hakkindaki

gortislerine iliskin temalar ve 36 kod Sekil 1 'de verilmistir.

4.1. OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGUNA YONELIK
DEGERLENDIRMELER

Tema 3 farkli kategori ile tanimlanmigtir:(1) Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuga
sahip olmaya yonelik goriisler: 7 farkli kod ile tanimlanmistir. Bunlar; daha fazla efor
sarfetme, ¢ok fazla sorumlulugunun olmasi, 6zel hayat kisitliligi, psikolojik
yorgunluk, cevresel uyum giicliigii, gelecege yonelik karamsar olma ve hassas
olmadir. (2) Anne goriisiine gore cocugun giiclii yanlari: Anneler ¢ocuklarinin belirli

duyusal yeteneklerinin (6rnegin, isitme, gorme, dokunma duyulari) gelismis oldugunu
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ifade etmistir. 6 farkli kod ile tanimlanmistir. Bunlar; duyusal olarak giiglii olmasi,
agriya dayaniklilik, gii¢lii hafiza, fiziksel gii¢, algisinin agik olmasi ve merhametli
olmasidir. (3) Cocugu rahatsiz eden uyaranlar ve anksiyeteyi artiran faktorler: 2 farkli
kod ile tanimlanmistir. Bunlar; hastane ortami (beyaz onliik, yiiksek ses ve 1sik) ve

uyarici temastir. Anne ifadeleri Tablo 4 de yer almaktadir.

4.2. HEMSIRE BAKIMINA YONELiIK DEGERLENDIRMELER

Annelerin ifadeleri dogrultusunda, hemsire bakimina yonelik degerlendirmeler
temasinda bulunan hastane ortami ve ¢ocuk bakimina yonelik goriisler kategorisi 9
farkli kod ile tanimlanmustir. Bunlar; ilgilenme, farkliliklara duyarli yaklasim
deneyimleri, ara¢ gere¢ Kkullanarak iletisim kurma, yonlendirmeleri dikkate alma
(¢ocugun hastaligi hakkinda bilgi verme), ebeveynden bilgi alma, sakin yaklagim,
giiven insa etme, farkliliklara duyarli olmayan yaklasim deneyimleri ve miidahalelere
tepki vermedir. Her bir kod, hemsirelerin ¢ocuk bakimindaki tutumlarini, annelerin
deneyimlerini ve hastane ortaminda karsilasilan durumlar yansitmaktadir. Anne

ifadeleri Tablo 4 de yer almaktadir.

4.3. ONERILER

Tema 3 farkli kategori ile tanimlanmigtir:(1) Hastane ortamina iliskin goriisler: 4 farkli
kod ile tanimlanmistir. Bunlar; 6zel alanlarin olusturulmasi, 6ncelik saglanmasi, oyun
alanlar1 olmasi ve gerekli egitim malzemelerinin olmasidir. (2) Hemsirelik bakiminin
gelisimine yonelik oneriler: 2 farkli kod ile tanimlanmigtir. Bunlar; ¢ocugu tanima,
anlama ve farkliliklara duyarli bakim yaklasimi ve konuya iliskin egitim almasidir. (3)
Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuga sahip ailelere yonelik tavsiyeler: 6 farkli kod
ile tammlanmistir. Bunlar; iletisim ve paylasimda bulunma, dogru egitim alinmasi,
cocuk merkezli yasam, sabirli olma, kisisel gelisim ve otizmin hakkinda bilgi sahibi

olmadir. Anne ifadeleri Tablo 4 de yer almaktadir.
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Tablo 6. Temalar, kodlar ve annelerin ifadeleri

Annelerin ifadeleri

“Hakikaten isimiz kat ve kat psikolojik olarak da
beden olarak da c¢ok daha fazla yoruldugumuz
miicadele verdigimiz durumlar daha zor. Yani isimiz
cok daha zor. Daha fazla efor sarf etmek zorundayiz.
Daha fazla ¢ocugumuza simsiki sarilip onunla ilgili
olan biitiin sorumluluklarini daha iyi bdyle hani nasil
sOyleyeyim yerine getirebilecek psikolojide ve
durumda olmaliyiz. Diger ailelerle ortak noktamiz
miicadelemiz ortak, zorluklarimiz ortak. Ama tabii ki
herkesin yasantisi da farkli. Yani zorluk oranlari farkli,
cok farkli.” (A1)

“Simdi anladim ki annen yiikii gercekten agirmis ya.
Otizmli engelli bir ¢ocugun annesi olmak ¢ok zor.”
(A2)

“Daha zor, oglumla bir yere gidilmiyor. Yani gitsem
bile soru ¢ikarttyor. Ona bakmaktansa en 1iyisi
gitmeyim diyorum yani daha dogrusu.” (A7)

Temalar Kodlar
Tema 1. Otizm Daha fazla efor
Spektrum sarfetme
Bozukluguna
Yonelik
Degerlendirmeler

Cok fazla
sorumlulugunun
olmasi

Ozel hayat
kisitlilig
Psikolojik
yorgunluk

“Uziiyor beni. Bunu istemiyorum aslinda ama.
Babamiz da c¢ok sahip ¢ikar ve oglum bizim kirmizi
noktamizdir. Kirmizi ¢izgimizdir, en tap noktamizdir.
Kalbimizin en ¢ok kirilan tarafidir. Yani kalbimizin en
¢ok dolu olan tarafidir da.” (A6)

Cevresel uyum
giicliigii

“Dikkatleri daha dagmik oluyor. Bir sey 6gretmek
benim igin daha zor. Hiperaktivite yiiksek oluyor.
Hani normal bir ¢ocuk 2 dakikada yemegini yerken bir
benim oglum bir kagik alip 1 2 tur atip tekrar bir kasik
alip Oyle yemek yiyor. Yani hiperaktivesi daha
uyumsuz ortamlara karsi Gzellikle hastanede
doktorlara kars1 bir fobisi var ve bu bizi ¢ok etkiliyor.”
(Al11)

Gelecege yonelik
karamsar olma

“Biz onu hep sey diyoruz. Yani o bizim cennet
kusumuz ama iste hayatta Allah muhafaza bizim
olmadigimiz zamanlara hazirlamak zorundayiz. Yani
su an benim en biiylik tedirginligim, o hani niye bu
kadar egitici olmak zorundasiniz derseniz, Allah
gecinden versin, ben oglumdan 6nce 6lirsem. Oglum
ne yapar? Onu hayata hazirlamak zorundayim. Yani su
an en biiyiik beni bu diislinceye sokan ve strese sokan
tek nokta bu.” (A6

Hassas olma

“Tabi bu ¢ocuguma daha toleransliyim. Daha
korumaciyim. Daha sey gbz yumuyorum yaptiklarina
Biraz da hani yas gectik¢e hani biraz daha yasim ona
gore biraz daha biiylik oldugu i¢in daha cok goz
yumuyorum her seyine.” (A20)
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Duyusal olarak
giiclii olmast

“Bence hissiyatlar1 ¢linkii ¢ok duygusal. Benim
¢ocugum c¢ok hemen hissediyor. Kim iste sinirli
bakmig ya da ne bileyim kim giiler yiizle bakmis
hemen giiller hemen de aglar. Hissiyatlart diye
distinliyorum. Ben  oglumun  hislerine  ¢ok
giiveniyorum. O birini seviyorsun iyidir. Yanina
gidiyorsa yaklasiyorsa iyidir hissediyorum.” (AS8)

Agriya
dayaniklilik

“Benim kizimin da agri esigi ¢cok yiiksek. Yani ¢cok
stikdir, ac1 esigi cok yiiksek.” (A4)

Giglii hafiza

“Mesela hafizasi ¢ok kuvvetlidir. Yer yon hafizasi
muhtesemdir. Bir kere gitmesi yeterli. Safranboludaki
biitiin camileri biliyor mesela. Tek tek beni degirmen
bast camisine gotiir dedigin zaman o karmagik
yollardan ben gidemem ama oglum beni gétiirebilir.
Ezberi ¢ok kuvvetli kitap okutmayi g¢ok seviyor,
diinyast kitap oglumun kitap ve cami gezmesi.
Yaklagik 100 kitap falan ezberindedir. Kitabi agtiginda
tik tik tik. okuyamuyor, dikkatini verip yazamiyor ama
hafizada o kitap sayfalarryla mesela ve yi atlasaniz o
size ve dedirtir iste. Ordaki bi repligi, atlasaniz oglum
size o repligi sdyletene kadar ugrasir, dyledir. Oyle
yanlar1 vardir.” (A6)

Fiziksel gii¢

“Bir kere bedenen gii¢lii yani giiclii deyince akla gelen
ilk o oluyor. oglum ¢ok giiglii bir gocuk ve egitim
verirken viicuduyla biitiin viicuduyla direnerek bizi
iterek canimizl c¢ok acitiyor acaba bu algi olarak
zayifliklarin1 bedenen giiclendirmeye mi yonelmis
viicut onu bilmiyorum, onu bilemiyorum tabi ki ama.
oglum, cok giiclii.” (A19)

Algisimin agik
olmast

“Ozellik olarak ya algis1 ag1k, yani giiclii bu konuda.”
(A7)

Merhametli
olmasi

“Ya benim ¢ocugum ¢ok sevgi dolu, en ¢ok en giiglii
yani. Sevgi dolu. Herkesi seviyor, sevecen kavgay1
sevmiyor. Yani. Cok bariscil, giiriiltiiyli sevmiyor.
Kimsenin kimseye kotli davranmasina izin vermiyor.
Asla yiiksek sesle birbirine konusulmasina izin
vermiyor.” (A20)

Hastane ortami
(beyaz onliik,
yiiksek ses ve 151k)

“Yiiksek ses, mesela benim orta seviyede sesle bile
benim ogluma ikaz etmem onu ¢ok asir1 derecede
geriyor ve Ofke ndbeti gegirmesine sebep olabiliyor.
Orada bir hemsire arkadasim veya gorevli bir
arkadasin  yiiksek sesle bagirmast bile bizim
¢ocugumuz hakikaten olumsuz bir etken oradan
anlatabiliyor muyum? Tabii ki orada ister istemez o
ortamlara maruz kalabiliyorlar. Hani daha ¢ok bu da
duyusal olarak gerilmesine ve hani 6fkelenmesine
sebep olabiliyor. O yani normal rutin bir ortamdayken
bile o sekilde bir ortama maruz kalmasi bile tamamen
farklilastirabiliyor o animizi.” (A1)
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Uyarici temas

“Yani sonugta bizim ¢ocuklarimiz pek anlayamiyor
baz1 seyleri benimki kiigiik oldugu i¢in daha yeni yeni
algis1 agilmaya basladi. Hani otur deyince oturamiyor,
kalk deyince kalkamryor. Bu yiizden. Tanimadig:
yabanct insanlar iste bir anda farkli bir insanin
viicuduna dokunmasi, bunlar tabiki onu
korkutabiliyor. Bunlar c¢ocuklarda oldugu gibi.”
(A23).

Tema 2. Hemsire
Bakimina
Yonelik
Degerlendirmeler

Ilgilenme

“llk dogdugu donemlerde cok kaldik. Hastaneye
donem donemde fizik tedavi igin gitmemiz
gerekiyordu. Hemsireler ¢ok ilgiliydi bize onu
sOyleyeyim hemsireler sag olsunlar. Cok ¢ok ilgililer,
Yani agikcasi ellerinden gelenin fazlasini yapiyorlar.
(A30)

Farkliliklara
duyarli yaklagim
deneyimleri

“Kisith  slirede ellerinden geleni  yaptiklarini
distiniiyorum. Bak canim simdi sana serum takacagiz
diyerek, giiliimseyerek yaklasiyorlar.” (A24)

Arag gereg
kullanarak iletisim
kurma

“Istanbul’da bir devlet hastanesinde normal poliklinik
cocuk kan alma 6yle diyeyim. Acil de oraya girer mi
bilmiyorum. Orada ger¢ekten oranin hemsirelerini
takdir ediyorum. Hi¢ birisini tanimiyorum, higbir
baglantim yok ama tavanlara astig1 oyuncaklar olsun,
cocuklar1 orada korkutmamak i¢in bir pelus veriyorlar.
Gel bunu konusturalim, sdyle yapalim, boyle yapalim
ya da iste bak bebegine igne yapalim falan. Hani
oyunu moduyla yaklasiyorlar. Cocuklarin gergekten
¢ok motive ediyor orasi. O konuda sadece o hastane,
benim gordiigiim ve yasadigim.” (A22)

Yonlendirmeleri
dikkate alma
(cocugun hastaligi
hakkinda bilgi
verme

“Hemsireler zaten sdyleyince otizmli oldugunu
dikkate aliyorlar. Mesela kan alacagi zaman 6zellikle
onun haricinde ¢ok sikintt yapan bir ¢ocuk degil zaten
her zaman belli etmiyor kendi durumunu ¢ok siikiir.
ama iste kan alacagi zaman normalde ¢ocugun tek
oturmast gerekiyor. Biz diyoruz ki tek oturamaz, he
anladim diyor ve tamam o zaman hemen anne baba
hepimiz is birligine girip ¢ocugu iste tutuyoruz.
Vesaire destek oluyoruz. Hemsirelerimizde yardimct
oluyorlar. Bu konuda ona bir sey diyemem, kesinlikle
yardimci oluyorlar. Durumu 6grendikten sonra.” (A6)

Ebeveynden bilgi
alma

“Yani daha bdyle bir sakin amacli zaten sey yapiliyor.
Yani islem mesela bir islem yapilacaksa yani genelde
kan almada daha ¢ok hani karsilagiyoruz sey yapiliyor.
Yani soruyor zaten hani acaba bundan rahatsiz oluyor
mu falan diye soran oluyor yani hani ya da ben
soyliiyorum, hani siz bdyle yapiyorsunuz ama su
sekilde falan, hani bir durum var falan dedigimiz yer
mesela fazla iste bastirirsiniz. Sdyle sikistirirsaniz
bdyle olur falan dedigim zaman onlar da ona gore hani
beni yani asla beni digsar1 ¢ikarmak sey falan
yapilmiyor yani hani benden de destek aliyorlar tabi o
konuda” (A4)
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Sakin yaklasim

“Daha ¢ok hareketler artiyor. Dikkatini toplamaya
calisiyor. Bir seylerle dikkatini topluyorlar. Yani onu
kendi yonlerine ¢ekmeye c¢aligtyorlar.  Sakin
davraniyorlar. Zaten sakin davranilmazsa c¢ocuk
korkar. Daha ¢ok zorluk ¢ikarir.” (A25)

Gliven insa etme

“Hemsirelerde stetoskobu falan goriince kalbimi dinle
falan diyor kizim. O da dinliyor sonra ona veriyor
falan veriyor hemsire hanimlar yardimci oluyor yani
her konuda. Yaklagim tarzlari iyi.” (A27)

Farkliliklara
duyarli olmayan
yaklagim
deneyimleri

“Cocugumun  otizmli  oldugunu  bildiriyorum.
Doktorlara da hemsirelere de ya da bir veri girisinde
hepsini bildiriyorum. Fakat dikkat edilmiyor, normal
bir bireye davranir gibi davraniyorlar. Hatta hani
sunlarla da ben ¢ok karsilagtim. Misal diyorum iste.
Kan alinacak genelde hemsirelerle oralarda muhattap
oluyoruz. Iste hani 6zel bir gocugum ya da iste 2 tanesi
de yanimda oldugu i¢in ikisi de 6zel bir ¢ocuk. Hani
bir 6nciiliigliimiiz olabilir mi ya da iste bakin durum bu
sekilde ¢cocuklar durmuyor falan diyorum. Yapacak bir
sey yok, siraya gececeksiniz, bekleyeceksiniz. Hani bu
tavirlarla ok karsilastyoruz. Iste biz de ok yogunuz.
Hani bu tarzda.” (A22)

Miidahalelere
tepki verme

“Ya kan alirken boyle ne bileyim hani. Onu
anlhiyorlarmig, boyle ince damar, sey damar falan Kimi
cocuklardan mesela zor aliyorlar o kani. O anlayan
hemsire hemen bir kere igneyi soktugunda aliyor ama
digeri oynatiyor da oynatiyor seyinde ondan sonra. Bir
kere 6yle oglumda basima geldi, dedim, birakin dedim
(Sinirle). Cocuk korktu. Ondan sonra biraktilar, ondan
sonra sOyle bir dolastirdik, zorla getirdik.” (A9)

Tema 3. Oneriler

Ozel Alanlarin
Olusturulmasi

“Ya hastane ortami da genel anlamda hani otizm degil
de 6zel gocuklar ya da iste dzel bireyler i¢in. Bence
¢ok ayr1 bir ortamlar olmali. Hani bu da normal bir
birey etkilememek amacli ya da iste saglikli bireylerin
o bakis acisina maruz kalmamalar1 bence gerekiyor.
Ciinkii biz bunlar ister istemez yasiyoruz Oyle bir
ortama girdigimizde. misal gocugumuz
hirginlagtiginda ya da farkli bir sey oldugunda biitiin
gozler bize doniiyor ve biz bunlardan ister istemez
tabiki rahatsizlik duyuyoruz onun i¢inde bence Hani
nasil bir yogun bakimla poliklinik ayr1 ya da iste
atiyorum kemoterapi odasi ile muayene Yerlere ya bu
tarzda bence 6zel bir yerler olmali. Sadece bu bireylere
hizmet etmeliler bence.” (A22)

Oncelik
Saglanmasi

“Oyle ¢ocuklara mesela daha kolaylikla randevu
almabilmeli. Hastanelere onlarin 6ncelikleri olmalari
lazim. Hani kayitlarda belli olmasi lazim. Mesela ben
¢ocugumun g6z muayenesi geldi. Su anda goz
randevusu alamiyorum. Hani o ¢ocuk orada 6zel bir
¢ocuk oldugu belli oldu oncelik hakkinin olmasi
lazim.” (A20)
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Oyun Alanlar1
Olmasi

“Keske c¢ocuklarin oynayabilecegi boyle giizel sirin
tatli yerleri olsa bazi hastanelerde var. Cocuklar iste
hastanede hissetmesin kendilerini diye ufak g¢apl
boyle plastik iiriinlerden oyun alanlar1 keske bunlardan
¢ok olsa ve biitiin ¢ocuklar o hastane ortaminda
degilmis gibi rahatlayip da sirasin1 bekleyip de girse
igeri.” (A8)

Gerekli Egitim
Malzemelerinin
Olmas1

“Hemsire yapabilir, bence hani ufak hastaneyi masrafa
sokmayan, ¢ocuklari rahatlatici kiigiik bir hediye olur,
balon olur, resim kagidi olur, kiiciik resim boya isi
olur, hamur olur. Ufak ufak. Radyoterapi odasi, pilates
toptu, salincakti sinemaydi falan belki rahatlatabilir
¢ocugu. Olabilir bence hani kii¢iikk boyle bir boélme
olur. Cocuk orada biraz belki stresini atar rahatlar.”
(A16)

Konuya Iliskin
Egitim Almasi

“Tabiki ¢ocuklarin hemsiresi ayr1 oluyor diye
biliyorum. Onlar i¢in daha c¢ok bdyle Hani nasil
sOyleyim. Kiigiikte olsa bile cocuk gelisimi tarafindan
bir ders gorebilirler. Olabilir bdyle oyunsal nasil
davranacaklarina karsi nasil oynayacaklarina karsi,
nasil ikna edebileceklerine karsi bir ders ya da bir
egitim gibi bir sey olabilir. Her ¢ocukla ilgilenen
hemsireler daha ¢ok bdyle ¢ocuklari seven insanlar
olmasi daha iyi olur ve dedigim gibi bir tik egitim
olmast  bence 1iyidir. Yani ¢ocukla nasil
ilgilenebilecegini, bir cocugu nasil ikna edebilecegini
bilen insanlarin olmasi Bence ¢ok daha verimli.”
(Al11)

Iletisim ve
Paylasimda
Bulunma

“Oncelikle kendi gocuklari gibi cocuklart olan ailelerle
iletisime gecmelerini sdylerim. Onlarin  yasadigi
tecriibeyi diger ailelere aktardigr gibi o diger
ailelerden Ogrenecekleri ¢ok sey oluyor. Bu
miicadelede biz vazgectik, oynamiyoruz deme
sansimiz yok. Bu gerekli giicii de Allah bize diger
aileler tarafindan vesile ediyor ¢ilinkii az once de
sOyledim konusmanin baginda da otizimli ¢ocugu
olmayan aileler bizim daha da enerjimizi
sOmiiriiyorlar. Bizim distincelerimiz
bulaniklastiriyorlar, daha da {iziililyoruz agikgasi
onlar1 gordiikge ama otizmli aileler rehabilite olmak
istiyorlarsa ki rehabilitasyon bu miicadelede ¢ocuga
faydali olmasi igin sart en gilizel rehabilitasyonda
kendisi gibi ¢gocugu olan ailelerle iletisimden gegiyor.
Sosyal sinif ¢ok fark etmeksizin kiiltiir diizeyleri
arasindaki sorun fark etmeksizin yani alt kiiltiir olarak
hissettigi bir insana bile hi¢ 6n yargisiz sirf gocugunun
hatirna ve c¢ocuklar1 aymi kaderde oldugu icin
yaklagmali, tam tersi de gegerli alt kiiltiirde olan bir
insanda higbir sekilde bunu gurur miicadelesini
yapmadan diger veliyle iletisime geg¢meli. Ciinki
orgilitli olamazlarsa kendilerini rehabilite edemezlerse
ve bir sekilde miicadele edemezlerse g¢ocuklarinin
kaderleriyle oynayacaklar.” (A30)
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Dogru Egitim
Alinmasi

“Soyle ¢ok sanslilar bence. Ben kendimi sansl
gorilyorum en azindan. Ve sbyle sdyleyebilirim,
mesela bir cocuk dogdugunda o ¢ocuk o aileye uyum
sagliyor demi? Mesela bizim i¢in bu ¢ok farkli. Ben su
an oglumun hayatini yasiyorum. O neden mutlu olursa
onu yaptyorum. Nereye gitmek isterse oraya
gidiyorum. Mesela normal bir ¢ocuk sana uymak
zorunda. Televizyonda onu izliyorsan mesela oturup
onu izliyor ama su an mesela televizyon tamamen
evimizde bile yok oglum Neden hoslaniyor mesela
tablette oyun oynamaktan ben de onun yanina
oturuyorum beraber oynuyoruz. Tamamen ¢ocuguna
gore sekillendirmesi gerekiyor. Hayatini evin
ortamini, disartyi, arkadas cevresini bile. Cocuklu
olmayan bir arkadagim yok su anda.” (A3)

Sabirli Olma

“Sabirli olmalari, giiclii olmalari, hi¢ kimseye kulak
asmamalar1.” (A20)

Kisisel Gelisim

“Kesinlikle ¢ok donanimli, bilgi sahibi olmamiz
gerektigine inantyorum.".” (A17)

Otizmin Hakkinda
Bilgi Sahibi Olma

“Otizmi bir kere ¢cok ¢ok iyi arastirip okumalilar, yani
bu kulaktan duymayla olmayacaktir. Tabi ki bir kitapta
yazan ya da bilgisayar basinda okudugumuzda hayatin
gercegi ayni degil. Bazen Ortiigmiiyor ama bu
rahatsizligi ¢ok iyi 6grenmek gerekiyor. Her detayiyla
ben ¢ok okudum. Esim biitiin Ingilizce literatiirleri
cevirip onlar1 okudu. Ciinkii iyi bilmeliyiz ki biz neyin
icindeyiz yani otizmde evet 1.000 ¢esit var. Ama bu
cesitler neler? Her ¢ocuk birbirinden farkli tabii ki
bunu yasayarak gorecektik ki gordiik” (AS5)
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Sekil 2. Kod Matris Modeli

Kod matrisi, {i¢ ana tema altinda toplanmis anne goriislerini gostermektedir. Her bir
tema icinde, belirli kategoriler ve kodlar bulunmaktadir. Kod matrisi, annelerin
yogunlastigi kodlar1 tespit etmek igin analiz edilmistir. OSB ile ilgili ebeveyn
deneyimleri, yiiksek sorumluluk, psikolojik yorgunluk ve hassasiyetler ger¢evesinde
sekillenmektedir. Bununla birlikte, cocuklarin empatik ve algisal becerilerinin giiglii
oldugu da belirtilmektedir. Hemsire Bakimina Yonelik Degerlendirmeler temasinda
hemsirelerin otizmli ¢ocuklara yonelik bakim siireclerindeki yaklagimlart ve
ebeveynlerin deneyimleri ele alinmaktadir. Hemsirelerin bakim siirecinde sakinlik,
ebeveyn is birligi ve 6zel iletisim araglart kullanimi biiylik 6nem tasimaktadir. Ancak
farkliliklara duyarli olmayan yaklasim ve ¢ocuklarin miidahalelere sert tepki vermesi
gibi sorunlar, bakim siireclerini olumsuz etkileyebilmektedir. Oneriler temasi altinda,

hastane ortaminin iyilestirilmesi, hemsirelerin egitim almasi ve otizmli ¢ocuklarin
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ailelerine yonelik tavsiyeler yer almaktadir. Oneriler, hastane ortaminin duyarli hale
getirilmesi, hemsirelerin egitim almasi ve ebeveynlerin dogru yonlendirilmesi lizerine
yogunlagmistir. OSB olan c¢ocuklar i¢in ozel alanlar olusturulmasi ve saglik
personelinin duyarliliginin artirilmasi, en ¢ok dile getirilen ¢6ziimler arasindadir. Bu
kod matrisinde, annelerin en yogun goriis belirttigi kodlar, OSB’li ¢ocuklarin saglik

stireglerinde yagadigi en biiyiik sorunlar1 ve olasi ¢oziimleri ortaya koymaktadir:
Otizmli gocuklara sahip anneler i¢in en biiyiik zorluklar:
= Siirekli yiiksek sorumluluk ve psikolojik yorgunluk yasamak,

* Cocuklarin duyusal hassasiyetleri nedeniyle giindelik hayatta zorluk
cekmektir.

Hemsirelerin bakim siireclerindeki eksiklikler:

* Miidahalelerde ¢ocuklarin tepkileri goz oniine alinmadan hareket

edilmesi,

» Farkliliklara duyarli olmayan yaklasimlar nedeniyle cocuklarin

zorlanmast,
» Ebeveyn is birligi ve iletisimin yetersiz olmasidir.
Onerilen ¢oziimler:
» Hastane ortamlarinin otizmli gocuklara uygun hale getirilmesi,
» Hemsirelerin otizm konusunda egitim alarak daha bilingli olmasi,
= Ebeveynlerin dogru bilgi edinmesi ve dayanisma i¢inde olmasidir.

Bu analiz, OSB’li gocuklarin saglik hizmetlerinden daha iyi faydalanabilmesi i¢in
duyarli saglik hizmetleri, ebeveyn destek sistemleri ve hemsire egitiminin Kkritik dneme

sahip oldugunu gostermektedir.
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Daha Fazla Efor Sarfetme (20) Orel Hayat K\SIt“hgl

NS

Gelecege Yonehk Karamsar Olma (8 \ / \ Psikolcjik Yorgun\uk 8

Sabrl Olma Cok Fazla Sorumlu\ugunun Olmast (4)

Gocugu Tanima, Anlama ve Farkliliklara Duyarli Bakim Yaklagimi (28)
Dogru Egitim Alnmasi (5) Gocuk Merkezii Yagam (5) 0

Ozel Alanlarin Olugturulmas! (20)

- ~.

Gerekli Egitim Malzemelerinin Olmasi (7) Oyun Alznlan Olmas! (12)

Sekil 3. Kod Haritasi

Bu kod haritasinda "'Daha Fazla Efor Sarfetme" kodu merkezde yer almakta ve diger
kodlarla giiclii iliskiler sergilemektedir. Bu iliskiler, OSB olan bir ¢ocuga sahip
annelerin deneyimlerini ve bu siirecin getirdigi zorluklar1 yansitmaktadir.

Iliskisel analizler, annelerin belirtigi ifadelerin birbirlerine olan yakinligindan ortaya
cikar. Sekil 3’de gorildigi tizere, anneler OSB’li ¢ocugu tanima, anlama ve
farkliliklara duyarli bakim yaklasimi ile ilgili goriis bildirirken ayni zamanda
hastanede 6zel ve oyun alanlarinin olusturulmasi ve ¢ocuk merkezli yasam konulari
ile ilgili de goriis bildirmektedir. Ayni1 zamanda OSB’li ¢ocuklarla ilgilenmek, yiiksek
diizeyde sabir gerektirmektedir. Daha fazla efor sarf eden anneler, bu siireci
yonetebilmek igin sabirlarimi gelistirmek zorunda kalmaktadirlar. Cocuklarinin
ilerleme hizina saygi duymak, ani duygusal patlamalara karsi sakin kalmak ve
tekrarlayan durumlarla basa ¢ikmak, ebeveynlerin sabirli olmasini zorunlu
kilmaktadir. “Daha Fazla Efor Sarfetme” ile iliskili Kodlarin Analizi, OSB’li
¢ocuklarin bakim siireglerinin sadece ¢ocuk i¢in degil, ebeveynler igin de biiyiik bir
yiik olusturdugunu ve bu siirecin daha iyi yonetilmesi i¢in destek sistemlerine ihtiyag

duyuldugunu gostermektedir.
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Farklnhklara Duyarh Olmayan Yaklasim Deneyimleri
inlendironeleriDikkate Almaf Gocugun hastalidi hakknda bilyiverme)
Gelecage YinelkNaramsar Dima Oncelik Sailanmas!
Duyusal Okarak il Omast  piven g une et ve Payleginda Buanma Gerell Edm Nalzemelerinin Olvas

Gocugu Tanma, Antama ve Farklirklara Duyarl Bakim Yaklagimi

Hastane Ortam (Beyaz onlik, yiiksek ses ve isik)
fracgereg kullanarak lptigimhurma  Midoeeere gk verme nana Fﬂlla Emr sa"etme

it CouakMerkezYosam ~ AlsmAgi lmast
"u"enme UyanerTemas

ok Fzk Sorumiuludunn Oivasy — Sakin Yaklasim
kel SobehOina ey sy Gl c " §

. L o i dayanii
oot Nonuya Hikin EQHtim Almasi  wsases

Dot jtmAnmast  Wossas O Comosaluyum g PSWOMEKYorgunluk
OtinHekon il e Oy Akl Olasy
Farktiliklara Duyar Yaklasim Deneyimleri

(el Alaniarn Olusturulmas

Sekil 4. Kod Bulutu

Annelerin ifadelerinin yogunluga gore dagilimi Sekil 4’de gosterilmektedir. Kod
bulutunda ¢alismanin 6ne ¢ikan kodlar1 daha biiyiik puntolu olarak gosterilirken, daha
kiiciik puntolu olan ifadeler, kodlarin daha az yogunlukta kullanildigini

gostermektedir.
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5. TARTISMA

OSB olan ¢ocuklarin hastane deneyimleri OSB olmayanlara oranla yiiksektir. Buna ek
olarak diinyada ve iilkemizde OSB olan ¢ocuklarin yayginliginin artmas: bu konuyu
onemli hale getirmektedir. Bu ¢alisma OSB olan ¢ocuga sahip annelerin ¢ocuklariyla
ilgili hastane deneyimleri, hemsirelerden beklentileri ve farkliliklara duyarli hastane
ortami hakkindaki goriislerini belirlemek amaciyla yapilmistir. Bu boliimde galisma

sonucunda elde edilen bulgular literatiir dogrultusunda tartisilmistir.

5.1. OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGUNA YONELIK
DEGERLENDIRMELER

OSB olan bir bireye bakmak, yasam boyu ebeveynler i¢in hem sevingleri hem de
zorluklar1 olan benzersiz bir deneyimdir (MacKenzie ve Eack, 2022). Ebeveynler,
biiyiiyiip bagimsiz bir yetiskin olacak saglikli bir bebege sahip olmay1r umut eder ve
bu beklenti karsilanmadiginda, gelecek i¢in kendilerinin ve ¢ocuklariinin umutlari ve
planlar1 konusunda yeniden bir diizenleme yapmak zorunda kalirlar (Cuevas ve ark.,
2018). OSB'li bir ¢ocugun yetistirilmesi karmasiktir ve aile dinamiklerinde 6nemli bir
degisiklikle iliskilidir. Engelli gocuklar1 yetistirirken, aile sistemindeki i¢ ve dis
iletisim kaliplart gelistirilebilir veya uyarlanabilir ve bakim verme taleplerini
karsilamak i¢in rollerin siklikla yeniden diizenlenmesi gerekebilir (Ketelaar ve ark.,
2017). Bu benzersiz ebeveynlik deneyiminde yer alan belirli zorluklardan bazilarinin
ebeveynler igin bir dizi olumsuz psikolojik, duygusal ve ailesel sonuca yol agabilecegi
yaygin olarak desteklenmis ve OSB olan ¢ocuklarin ebeveynleri, tipik olarak gelisen
cocuklarin ebeveynlerine gore ve ayrica, 6zellikle serebral palsi veya Down sendromu
gibi diger gelisimsel engelleri olan ¢ocuklarin ebeveynlerine gére daha kotii sonuglar
yasama egilimindedir (Hayes ve Watson, 2013; Padden ve James, 2017).

Aileler maddi sorunlar, 6zel hayat kisitlilig, tizlintii, cocugun gelecegine iliskin kaygi,
sosyal destek eksikligi, saglik durumunun gruba getirdigi farkli etkiler ve o6zellikle

annelerde artan bakim yiikii nedeniyle ebeveyn stresine maruz kalmaktadir (To6ret ve
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ark., 2014; Efstratopoulou ve ark., 2022). Stres azaltma, OSB olan g¢ocuklarin
ailelerinin yasam kalitesini artirmaya olanak saglayan degiskenlerden biridir (Hsiao
ve ark.,, 2017; Wang, Hu, & Han, 2020). Bu arastirmada da anneler, OSB’li
cocuklariyla ilgili yasadiklar1 zorluklar1 daha fazla efor sarfetme, ¢ok fazla
sorumlulugunun olmasi, 6zel hayat kisitliligi, psikolojik yorgunluk, ¢evresel uyum
gicliigii, gelecege yonelik karamsar olma ve hassas olma seklinde belirtmistir.
Calismaya katilan anneler, sosyal yasantilarinin etkilendigini diistinmektedir. Daha
fazla efor sarf eden anneler, ¢ogu zaman kendi 6zel hayatlarindan ve sosyal
aktivitelerinden feragat etmek zorunda kalmaktadir. Cocugun ihtiyaglarini karsilamak
icin siirekli bir mesguliyet i¢inde olmak, sosyal hayatin ve kisisel alanin kisitlanmasina
yol agmaktadir. Bu durum, ebeveynlerin zamanla yalnizlasmasina ve tiikkenmislik
yasamasina neden olabilir. Daha fazla efor sarf etmenin en dogrudan sonucu psikolojik
yorgunluktur. Siirekli caba gerektiren bakim siiregleri, uyku diizeninin bozulmasi,
cevresel baskilar ve sosyal destek eksikligi, ebeveynlerin mental olarak yipranmasina
neden olabilir. Dolayisiyla OSB olan ¢ocuklarin bakim siireglerinin sadece gocuk igin
degil, ebeveynler i¢in de biiyiikk bir yiik olusturdugunu ve bu siirecin daha iyi
yonetilmesi igin sosyal ve psikolojik destek sistemlerine ihtiyag duyuldugunu
gostermektedir.

Anne gorlisiine gore gocugun gliglii yanlari ise, duyusal olarak giiglii olmasi, agriya
dayaniklilik, giiclii hafiza, fiziksel gii¢, algisinin agik olmasi ve merhametli olmasi
seklinde nitelendirilmistir. Agriya dayaniklilik, ek komorbidite durumlarin
saptanmasinda gecikmeye sebep olabilir. Fakat aileler bu durumu olumlu bir yon
olarak vurgulamistir. Bu durumun, aileler ve saglik hizmeti uygulayicilarinin, OSB’li
cocuklarin zorlu davranislarini farkli sekilde yorumlamasindan kaynakli olabilecegi
diistintilebilir (Johnson ve ark., 2014).

OSB olan ¢ocuklar, giiriiltii, 1siklandirma, dokunma, fiziksel rahatsizlik, degisime
uyum saglama zorlugu ve iletisim gii¢ligii gibi duyusal uyaranlara duyarliliktan
etkilenir ve bunlarmn tiimi ¢ocukta artan uyarilmaya neden olabilir (Muskat ve ark.,
2016). Calismamizda ¢ocugu rahatsiz eden uyaranlar ve anksiyeteyi artiran faktorler
hastane ortami (beyaz onliik, yiiksek ses ve 1s1k) ve uyarici temas olarak bildirilmistir.
Literattirde bu durumu destekleyen ¢alismalar (Giarelli ve ark., 2014; Broder-Fingert,

ve ark., 2016) yer almaktadir.
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5.2. HEMSIiRE BAKIMINA YONELiK DEGERLENDIiRMELER

Calismamizda annelerin hastane ortami ve g¢ocuk bakima yonelik goriislerinde;
ilgilenme, farkliliklara duyarli yaklagim deneyimleri, ara¢ gere¢ kullanarak iletisim
kurma, yonlendirmeleri dikkate alma (g¢ocugun hastaligi hakkinda bilgi verme),
ebeveynden bilgi alma, sakin yaklasim, giiven insa etme, farkliliklara duyarli olmayan
yaklasim deneyimleri ve miidahalelere tepki verme konularinda olumlu veya olumsuz
deneyimler yer almaktadir. Empatik ve dikkatli bir yaklagim sergileyen hemsirelerin
ebeveynler ve cocuklar tarafindan olumlu karsilandigi anlasilmistir. Hemsirelerin
bakim siireglerindeki eksiklikleri, yapilan miidahalelerde ¢ocuklarin tepkileri goz
Ontine alinmadan hareket edilmesi, farkliliklara duyarl: olmayan yaklagimlar nedeniyle
cocuklarin zorlanmasi, ebeveyn is birligi ve iletisimin yetersiz olmasi seklinde
belirtilmistir. Bu durum OSB’li ¢ocuklarin saglik hizmetlerinden daha iyi
faydalanabilmesi i¢in farkliliklara duyarli saglik hizmetleri, ebeveyn destek sistemleri
ve hemsire egitiminin Kritik 6neme sahip oldugunu gostermektedir.

OSB'li ¢ocuklarin ebeveynleri saglik hizmetine basvurdugunda, bircok ebeveyn
cocuklarinin aldig1 bakimdan memnun olmadiklarini bildirmektedir (Gardner ve ark.,
2016; Pratt ve ark., 2012; Zwaigenbaum ve ark., 2016). Ebeveynler, otizmli bireylerin
hastane deneyimlerine iliskin gozlemci konumlariyla 6nemli bilgiler sunmakta ve
bakim ile iletisim siire¢lerinde uyarlamalara duyulan gereksinimi siklikla ifade
etmektedirler (Greenwood ve ark., 2024). Yapilan galigsmalarda, her bes ebeveynden
birinin saglik personelinin hasta ile yeterli diizeyde etkilesim kurmadigini
gozlemledigi ve otizmli bireylerle iletisimde, kiigiimseyici ya da gérmezden gelen bir
tutum yerine, olagan ve saygili bir iletisim bigiminin tercih edilmesi gerektigini dile
getirdigi belirtilmistir (Garrick ve ark., 2021; Taghizadeh ve ark., 2019). Saglik
hizmeti saglayicilart genellikle OSB’li ¢ocuklara bakim saglamakta zorlanir ve OSB
hakkindaki bilgileri ve OSB’li bireylerle iletisim kurmak icin sinirh stratejileri
hakkindaki endiseleri bildirilmektedir (Cheak- Zamora & Teti, 2015; Davignon ve
ark., 2014; McGonigle ve ark., 2014; Morris ve ark., 2019). Calismalar, tiim hastane
personelinin OSB’li bireylerin heterojen dogasini ve hastane deneyimini iyilestirmek
igin zorluklarin azaltilmasmin farkinda olmalidir (Gupta ve ark., 2019; Maloret ve
Scott, 2018; Nicholas ve ark., 2016a). Saglik profesyonellerinin bilgi eksikligi ve

OSB'li ¢ocuklara ve ailelerine bakim eylemleri sunma konusunda hazirliksiz olmalari,
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bakim Kalitesi iizerinde olumsuz etkiler yaratan ve cocuklarin ve ailelerinin
uzmanlagmis saglik hizmetlerine erisimini geciktiren bu gergeklikle ilgili faktorlerdir
(Boshoff ve ark., 2019; Bonfim ve ark., 2020; Myers ve ark., 2021). Bu alanlarda
bakima yonelik belirlenen kolaylastiricilar arasinda uygulayict bilgisi ve esnekligi,
ebeveynin bir uzman olarak taninmasi, davranigsal desteklerin kullanimi (6rn. gorsel
yardimcilar, pekistirme), duyusal desteklerin mevcudiyeti (6rn. agirlikli battaniyeler,
giiriiltii 6nleyici kulakliklar) ve ebeveyn hazirligi ve savunuculugu yer alir. Zorluklar
arasinda ¢ocuklarin davranisi, personel arasindaki iletisim ve anlayis eksikligi yer alir
(Wilson & Peterson, 2018).

Bu baglamda hemsirelerin OSB’li ¢ocuklarla ve aileleriyle kurdugu iletigsimin niteligi,
Peplau’nun Kisileraras: Iligkiler Kurami gergevesinde degerlendirilmelidir. Peplau,
hemsirelik uygulamasini bireyler aras iligkiler siireci olarak tanimlamig ve bu siirecin
dort temel asamasini (Oryantasyon, tanimlama, yararlanma ve ¢oziilme) tanimlamistir.
OSB’li ¢ocuklara bakim sunumunda, hemsirenin aileyle kurdugu terapdtik iliski;
giiven, anlayis ve is birligine dayali bir ortam olusturarak ¢ocugun bakim siirecine
olumlu katk: saglayabilir. Peplau’ya gore, hemsire bireyin davranislarin1 anlamaya
calisirken, ayn1 zamanda bireyin yasadigi duygusal deneyimi anlamali ve bu anlayisi
bakim siirecine entegre etmelidir (Peplau, 1997). OSB’li ¢ocuklarin farkli duyusal ve
davranigsal ihtiyaglari, hemsirelerin ailelerle birlikte anlamlandirma ve planlama
yapmasini gerektirir. Dolayisiyla, hemsirenin yonlendirici degil, is birligine dayali bir
tutum benimsemesi, etkili bir kisileraras1 iliski siirecinin temelini olusturur. Ote
yandan, Kolcaba’nin Konfor Kurami da hemsirelik uygulamalarina 6nemli katkilar
saglamaktadir. Bu kurama gore konfor, bireyin fiziksel, psiko-spiritiiel, sosyokiiltiirel
ve cevresel gereksinimlerinin karsilanmasi ile elde edilen bir durumdur (Kolcaba,
2003). OSB’li gocuklarin hastane ortaminda karsilagtigi duyusal asir1 yiiklenme,
yabanci g¢evre kaynakli stres ve iletisim zorluklari, ¢ocuklarm konfor diizeylerini
dogrudan etkilemektedir. Bu dogrultuda hemsirelerin, g¢evresel uyaranlari
diizenleyerek, iletisim stratejilerini bireysellestirerek ve aile destegini siirece dahil
ederek cocugun konforunu artiracak biitiinciil yaklasimlar gelistirmesi gerekmektedir.
Konforu artirmaya yonelik miidahaleler, yalnizca fizyolojik ihtiyaclarin
karsilanmasiyla smirli  kalmayip, ¢ocugun ve ailenin duygusal ve sosyal

gereksinimlerine de duyarlilik gostermelidir.Bu ¢ergevede, Peplau’nun kisilerarasi
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iliski boyutuna dayanan iletisim ve is birligi vurgusu ile Kolcaba’nin konforu merkeze
alan biitlinciil yaklasimi birlikte ele alindiginda, OSB’li ¢ocuklara sunulan hemsirelik
bakiminin hem Kkalitesini hem de hasta ve aile memnuniyetini artirma potansiyeli
ortaya koyulmaktadir.

Calisma da anneler, OSB’li ¢ocuklarin daha kaliteli bakim almasi adina hastane
ortaminin diizenlenmesi ve hemsirelik bakiminda 6zellikle farkliliklara duyarli bakim
yaklasiminin yer almasi konusunda birtakim Onerilerde bulunmustur. Hastane
ortamina iliskin goriisler, 6zel alanlarin olusturulmasi, oncelik saglanmasi,oyun
alanlar1 olmasi, gerekli egitim malzemelerinin olmasi1 iken hemsirelik bakiminin
gelisimine yonelik oneriler de ¢ocugu tanima, anlama ve farkliliklara duyarl bakim
yaklagimi, konuya iliskin egitim almasi seklinde belirtilmistir. Diger ¢alismalar da
iletisim konusundaki memnuniyetsizlige vurgu yaparak etkili iletisim, egitim ve ¢evre
diizenlemesiyle bakim stratejilerinin gelistirilebilirligine dikkat ¢ekmektedir (Cheak-
Zamora & Teti, 2015; Davignon ve ark., 2014; Strunk ve ark., 2014; Giarelli ve ark.,
2012; Morris ve ark., 2019; Walsh ve ark., 2020; Kirsch ve ark., 2018; Coughlan ve
ark., 2020).

5.3. ONERILER

Calismaya katilan OSB’li ¢ocuga sahip olan anneler, onlarin yasadiklari siiregleri
yasayacak olan ailelere; iletisim ve paylasimda bulunmalari, dogru egitim almalari,
cocuk merkezli yasamalari, sabirli olmalari, kisisel gelisime onem vermeleri ve
otizmin hakkinda bilgi sahibi olmalar1 konusunda tavsiyeler vermistir. Bir anne “Bol
sabir, azim ve egitim. Aile kendini ne kadar egitirse cocukta 0 kadar egitiliyor. Sadece
aile de yetmiyor tabiki her yer giizel donanimli insanlarla kurumlarla ¢evrili olsa bile
aile eger isteksizse bu ¢ocuga da yansiyor. Liitfen durumu bir an énce kabullensinler
ve yollarina baksinlar.” sozleri ile durumu kabullenmenin ve egitimin éneminden
bahsetmistir. Diger bir anne “Yani daha anne olmadan 6zel gocuk, otizm bunlarin yani
ne oldugunu bilmeleri gerekiyor. Arastirmalari, okumalar1 gerekiyor. Hani ben anne
olacagim ama eger belki bir 6zel ¢ocuk annesi olursam su kadar bilgilerim olsun
gibisinden 6nceden bilgilenmeleri gerekiyor yani. Cocuga daha ¢ok katki saglayacak
daha ¢ok diizelmesi agisindan da yardimci olabilir bu durum.” diyerek toplumsal ve

bireysel farkindaligin 6nemini vurgulamistir. Aileler ¢cogu zaman, ¢ocuklarina otizm
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tanis1 konma siirecinde ileride karsilagabilecekleri durumlari tanimlayamazlar.
Dolayisiyla bu belirsizlik onlarda stres ve kaygi durumlariyla yanit verir. Kaygiyla bas
etme yontemlerinde uzman yardimi almalar siireci daha kolay yonetmelerinde etkili
olabilir. Cocuguna otizm tanis1 konan aileler otizm hakkinda bilgilendirilmeli ve
¢ocugun egitimine dahil olmalidir. Bu siiregte sosyal destegin varligi son derece
onemlidir. Benzer siiregleri yasayan ailelerle bir araya gelerek deneyimlerin
paylasilmas1 yol gosterici olacaktir. Cesitli kanitlar, sosyal ve akran desteginin ve
umudun, OSB’li ¢ocuga sahip ailelerin sikintisin1 hafifletmeye yardimer olan
stratejiler oldugunu gostermektedir (Carlsson ve Mattsson, 2022; Watson, 2019; Leite
ve ark., 2021). Bu stratejiler, duygusal destek ve bilgi aligverisini destekledikleri, aile
refahini tegvik ettikleri, aile isleyisini gliglendirmeye katkida bulunduklar1 ve kaygiy1
ve kolektif stresi azalttiklar1 i¢in, OSB’li ¢ocuklarin ihtiyaglariyla basa ¢ikmalarina
yardimct olma potansiyeline sahiptir. Ayrica, durumla basa c¢ikma ve Kriz
donemlerinde uyum saglama konusunda gelecege dair iyimser bir bakis agis1 saglar
(Carlsson ve Mattsson, 2022; Watson, 2019; Leite ve ark., 2021; Catalano ve ark.,
2018).
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6.SONUC VE ONERILER

OSB olan c¢ocuga sahip annelerin ¢ocuklariyla ilgili hastane deneyimlerini,

hemsirelerden beklentilerini belirlemek ve bu beklentiler dogrultusunda farkliliklara

duyarli hastane ortami ve hemsirelik bakimi i¢in goriis ve onerilerin belirlenmesi

amaciyla yapilan aragtirmanin sonuglart incelendiginde;

Daha fazla efor sarfetmek durumunda kalan anneler, ¢ocuklarmin duyusal
hassasiyetleri nedeniyle zorlukluklar yasamaktadir.

Calismaya katilan anneler, sosyal yasantilarinin etkilendigini diistinmektedir.
Anneler, hemsirelik bakim siireclerindeki eksiklikleri; OSB’li g¢ocuklarin
tepkilerinin dikkate alinmamasi, farkliliklara duyarli olmayan bakim
yaklagimlar1 ve ebeveyn-hemsire iletisimindeki yetersizlik olarak belirtmistir.
Annelere gére OSB’li ¢ocuklarmin gii¢lii yanlart bulunmaktadir.

Anneler saglik bakim hizmeti konusunda memnuniyetlerinin artmasi adina;
hastane ortamlarinin OSB’li ¢ocuklara uygun hale getirilmesi, hemsirelerin
OSB konusunda egitim alarak daha bilingli olmas1 ve ebeveynlerin dogru bilgi

edinmesi ve dayanigma i¢inde olmasina yonelik tavsiyelerde bulunmugslardir.

Elde Edilen Sonuglar Dogrultusunda Oneriler

Hemgirelik egitimi icin;

Ders kitaplarinda ve hemsirelik egitiminde OSB’li ¢cocuk ve aile ile iletisim,
yaklagim ve bakim konularinda 6grencilerde farkindalik olusturacak nitelikte
bilgilere daha fazla yer verilmeli,

Ozellikle ¢ocuk sagligi ve hastaliklar1 hemsireligi teorik dersleri ve
uygulamalarinda 6grenci hemsirelere, OSB’li ¢ocugun bakim siireclerinde
ailelere rol model olunmasi ve ailelerin desteklenmesi, farkliliklara duyarl
bakim yaklagimlari, OSB’li ¢ocukta saldirgan davranislar1 tetikleyebilecek
unsurlarin en aza indirilmesi, tim siiregte aile ile is birligi yapilmasi vb.

konularinda egitimler verilmeli,
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Hemsirelik egitiminde, OSB’ i ¢ocuk bakimini kolaylastiran, bakim

stireclerindeki kalite ve memnuniyeti artiran stratejiler yer almalidir.

Hemgirelik uygulamalari igin;

Aile merkezli bakim uygulayan pediatri hemsiresi, OSB’li ¢cocugun kaygisini
artiran unsurlarin farkinda olmali,

Cocugu rahatsiz edebilecek uyaranlar ve anksiyeteyi artiran faktorler (beyaz
onliik, ytiksek ses ve 1s1k, duyusal hassasiyetler) konusunda énlemler almali ve
¢Oziimler tiretebilmeli,

Hastanede hemsirelik bakim stratejilerini kolaylastirict OSB’li ¢ocuklara 6zel
ve oyun alanlar1 olusturulmali ve 6ncelik taninmali,

Hemsirelerin erken tani ve miidahaledeki etkin rolleri vurgulanmali ve hizmet

ici egitimlerle desteklenmeli,

Hemsireler, OSB’li ¢ocuklara sagladiklar: bakimda kendilerinden beklentiler

konusunda bilgilendirilmeli,

Cocuk hemsireleri, OSB’li ¢ocuklarin bakiminda gerekli egitim malzemelerini

kullanmals,

Cocuk hemsireleri, ebeveynlere OSB olan ¢ocuklarin bakimi ve giivenligi
konusunda egitimler sunmali,

Cocuk hemsgireleri, aileler ile is birligi yaparak OSB’li ¢ocuk bakimini
kolaylastiracak yeni stratejiler gelistirmeli,

Tanilamada gecikmenin onlenmesi ve rehabilite siireglerinde ailelerin
yasayabilecegi  zorluklar1 azaltmak adma aileler otizm hakkinda
bilgilendirilmeli,

Toplumsal farkindaligin  artirilmasina  yonelik calismalar daha ¢ok
vurgulanmal,

Annelere sosyal ve psikolojik destek saglanmasina yonelik programlar
yiiriitiilmeli,

Aileler, benzer siiregleri yasayan ailelerle bir araya gelerek deneyimlerin

paylasilmasi konusunda tesvik edilmelidir.
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Hemgirelik arastirmalari icin,

e OSB'li ¢ocuga sahip annelerin ihtiyaglar1 ve hemsirelerden beklentileri {izerine
bilimsel toplantilar diizenlenmeli,

e Gelecekteki arastirmalar, ebeveynlerin bakis agisi ile birlikte OSB’li ¢ocuklara
yonelik hemsirelerin gézlem ve deneyimlerini igeren konular1 ele almali,

e Calismamizda birden fazla OSB’li gocuga sahip olan annelerde bulunmaktadir.

Bu konuda ¢aligmalar yapilmalidir.

Sonug olarak OSB prevalansinin yiiksek olmasi, yapilan ¢alismalar dogrultusunda
otizimli ¢ocuklarin saglik bakim hizmetinde zorluklar yasamasi diistintildiiglinde s6z
konusu ¢alisma hem {ilkemiz hem de diinya da birgok otizmli ¢ocuklar i¢in hastane

ortamlarinda aldiklar1 bakima olumlu yonde katki saglayacaktir.

52



KAYNAKLAR

Ahearn WH., Clark KM., Gardenier NC., Chung BIl, and Dube WYV. (2003).
“Persistence of stereotypic behavior: Examining the effects of external
reinforcers”. Journal of Applied Behavior Analysis, 36(4), 439-48.

Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi (2016-2019). “Otizm Spektrum Bozuklugu Olan
Bireylere  Yonelik Ulusal Eylem  Plan1” Ankara;Available
from:https://www:.aile.gov.tr/media/103597/i-_ulusal_otizm_eylem_-plani_-
durum__ raporu_2020.pdf.

Al-Beltagi M, Saeed NK, Bediwy AS, Alhawamdeh R, & Elbeltagi R. (2025).
Management of critical care emergencies in children with autism spectrum
disorder. World Journal of Critical Care Medicine, 14(2).

Amin MEK, Nergaard LS, Cavaco AM, Witry MJ, Hillman L, Cernasev A, & Desselle
SP. (2020). Establishing trustworthiness and authenticity in qualitative
pharmacy research. Research in Social and Administrative Pharmacy, 16(10),
1472-1482.

APA (2013). Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, 5th edition (DSM
5). Washington, DC, American Psychiatric Association.

Aspiranti KB, Bebech A, Ruffo B, and Skinner CH. (2019). “Classroom management
in self-contained classrooms for children with autism: Extending research on
the color wheel system”. Behavior Analysis in Practice, 12(1), 143-53.

Atladottir HO, Schendel DE, Lauritsen MB, Henriksen TB, & Parner ET. (2012).
Patterns of contact with hospital for children with an autism spectrum disorder:
A Danish register-based study. Journal of Autism and Developmental
Disorders, 42, 1717-1728. https://doi.org/10.1007/s10803-011-1416-5.

Aydin A. (2005). “Gelisim ve Ogrenme Psikolojisi”. Ankara: Tekagag Eyliil
Yayinlart.

Baltaci A. (2019). “Nitel arastirma siireci: Nitel bir arastirma nasil yapilir?”. Ahi Evran
Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii Dergisi,5(2), 368-88.

Berliner SE, Moskowitz LJ, Braconnier M, and Chaplin WF. (2020). “The role of
parental attributions and discipline in predicting child problem behavior in
preschoolers with and without autism spectrum disorder”. Journal of
Developmental and Physical Disabilities, 32(5), 695-717.

Bishop-Fitzpatrick L, & Kind AJH. (2017). A scoping review of health disparities in
autism spectrum disorder. Journal of Autism and Developmental Disorders,
47(11), 3380-3391. https://doi.org/10.1007/s10803-017-3251-9.

53


https://www.aile.gov.tr/media/103597/i-_ulusal_otizm_eylem_-plani_-durum_
https://www.aile.gov.tr/media/103597/i-_ulusal_otizm_eylem_-plani_-durum_
https://doi.org/10.1007/s10803-011-1416-5

Blum LM. (2015). Raising Generation Rx: Mothering kids with disabilities in an age
of inequality. New York University Press.

Bonfim TA, Giacon-Arruda BCC, Hermes-Uliana C, Galera SAF, Marcheti MA.
(2020). Family experiences in discovering Autism Spectrum Disorder:
implications for family nursing. Rev Bras Enferm, 73(Suppl 6):€20190489.
https:// doi.org/10.1590/0034-7167-2019-0489.

Boshoff K, Gibbs D, Phillips RL, Wiles L, Porter L. (2019). A metasynthesis of how
parents of children with autism describe their experience of advocating for their
children during the process of diagnosis. Health Soc Care Community,
27:€143-e157. https://doi.org/10.1111/hsc.12691.

Boshoff K, Bowen- Salter H, Gibbs D, Phillips RL, Porter L, & Wiles L. (2021). A
meta- synthesis of how parents of children with autism describe their
experience of accessing and using routine healthcare services for their children.
Health & Social Care in the Community, 29(6), 1668-1682.

Braun V, & Clarke V. (2006). Using thematic analysis in psychology. Qualitative
research in psychology, 3(2), 77-101.

Broder-Fingert S, Shui A, Ferrone C, lannuzzi D, Cheng ER, Giauque A, Connors S,
McDougle CJ, Donelan K, Neumeyer A, & Kuhlthau K. (2016). A pilot study
of autism-specific care plans during hospital admission. Pediatrics, 137(2),
€20152851. https://doi.org/10.1542/peds.2015-2851.

Bultas MW. (2012). The health care experiences of the preschool child with autism.
Journal of Pediatric Nursing, 27(5), 460-470.
https://doi.org/10.1016/j.pedn.2011.05.005.

Biitiin M, & Demir SB. (Eds.). (2014). Nitel arastirma ve degerlendirme yontemleri.
Ankara: Pegem Akademi.

Calleja S, Kingsley J, Amirul Islam FM, & McDonald R. (2022). Barriers to accessing
healthcare: Perspectives from autistic adults and carers. Qualitative Health
Research, 32(2), 267-278. https://doi.org/10.1177/10497323211050362.

Can MK, & Seker NNC. (2022). “Deneyim Mekanlari: Oyun-Ogrenme Iliskisi
Cergevesinde Vitrahaus”. Journal of Architectural Sciences and Applications,
7(Ozel Say1), 60-79.

Carlsson T, Mattsson E. (2022). Peer Support Experienced by Mothers of Children
With Congenital Heart Defects in Sweden. J Fam Nurs, 1-9. https://doi.
0rg/10.1177/10748407211067788.

Carr GE, and Durand VM. (1985). “Reducing behavior problems through functional

communication training”. Journal of Applied Behavior Analysis"”, 18(2), 111-
126.

54


https://doi.org/10.1542/peds.2015-2851
https://doi.org/10.1177/10497323211050362

Catalano E, Holloway L, Mpofu E. (2018). Mental Health Interventions for Parent
Carers of Children with Autistic Spectrum Disorder: Practice Guidelines from
a Critical Interpretive Synthesis (CIS) Systematic Review. Int J Environ Res
Public Health.;15(2):341. https://doi. org/10.3390/ijerph15020341.

Centers for Disease Control and Prevention (CDC). (2021). Autism spectrum
disorders: Data and statistics. Retrieved February 20, 2025, from
https://www.cdc.gov/nchddd/autism/data.html.

Cermak SA, Curtin C, Bandini LG. (2010). Food selectivity and sensory sensitivity in
children with autism spectrum disorders. J Am Diet Assoc;110: 238-246
[PMID: 20102851 DOI: 10.1016/j.jada.2009.10.032.

Cheak- Zamora NC, & Teti M. (2015). “You think it's hard now... It gets much harder
for our children”: Youth with autism and their caregiver's perspective of health
care transition services. Autism, 19(8), 992-1001.
https://doi.org/10.1177/1362361314558279.

Cooke E, Smith V, & Brenner M. (2020). Parents’ experiences of accessing respite
care for children with autism spectrum disorder (ASD) at the acute and primary
care interface: A systematic review. BMC Pediatrics, 20, 244. https:// doi. org/
10. 1186/ s12887- 020- 02045-5.

Coughlan B, Duschinsky R, O'Connor M, & Woolgar M. (2020). Identifying and
managing care for children with autism spectrum disorders in general practice:
A systematic review and narrative synthesis. Health and Social Care in the
Community, 28(6), 1928-1941. https://doi.org/10.1377/hlthaff.28.1.75.

Creswell JW. (2020). Nitel aragtirma yontemleri: Bes yaklasima gore nitel arastirma
ve arastirma deseni (M. Biitiin & S. B. Demir, Cev. Ed.). (5. baski). Ankara:
Siyasal Kitabevi.

Croen LA, Najjar DV, Ray GT, Lotspeich L, & Bernal P. (2006). A comparison of
health care utilization and costs of children with and without autism spectrum
disorders in a large group-model health plan. Pediatrics, 118(4), e1203-e1211.
https://doi.org/10.1542/peds.2006-0127.

Cuevas MM, Salcedo R, & Diaz F. (2018). Discapacidad y familia en contextos
multiculturales: Un estudio sobre la realidad en la ciudad autéonoma de Ceuta.

Davenport SCG, Alshawsh M, Lee C, Garrick A, Brignell A, Ure A, & P Johnson, B.
(2025). The Meaning of Autism Friendly in Hospital Settings: A Scoping
Review of the Autism Community’s Perspectives. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 1-16.

Davignon MN, Friedlaender E, Cronholm PF, Paciotti B, & Levy SE. (2014). Parent
and provider perspectives on procedural care for children with autism spectrum
disorders. Journal of Developmental and Behavioral Pediatrics, 35(3), 207—
215. https://doi.org/10.1177/1362361315621520.

55


https://www.cdc.gov/ncbddd/autism/data.html
https://doi.org/10.1177/1362361314558279
https://doi.org/10.1177/1362361315621520

Dodgson JE. (2019). Reflexivity in qualitative research. Journal of Human Lactation,
35(2), 220-222. https://doi.org/10.1177/0890334419830990.

Doherty M, McCowan S, Shaw SC. (2023). Autistic SPACE: a novel framework for
meeting the needs of autistic people in healthcare settings. Br J Hosp Med
(Lond), 84:1-9. 10.12968/hmed.2023.0006.

Duerden EG, Oatley HK, Mak-Fan KM, McGrath PA, Taylor MJ, Szatmari P, &
Roberts, S.W. 2012. "Risk factors associated with self-injurious behaviors in
children and adolescents with autism spectrum disorder”. Journal of Autism
and Developmental Disorders, 42(11), 2460-70. doi:10.1007/s10803-012-
1497-9.

Dur S, & Mutlu B. (2018). “Otizm spektrum bozuklugu ve hemsirelik yaklagimi”.
Hemsirelikte Egitim ve Arastirma Dergisi, 15(1), 45-50.

Efstratopoulou M, Sofologi M, Giannoglou S, & Bonti E. (2022). Parental stress and
children’s self-regulation problems in families with children with autism
spectrum  disorder (ASD). Journal of Intelligence, 10(1), 4.
https://doi.org/10.3390/jintelligence10010004.

Emerson E. (2001). “Challenging behavior: Analysis and intervention in people with
severe intellectual disabilities (2nd ed.)”. Cambridge, England: Cambridge
University Press.

Erbas D. (2017). “Problem davraniglarimin islevlerini belirleme. E. Dilek ve S.
YiicesoyOzkan (Editorler), Uygulamali davramis analizi iginde (ss. 215-265)”.
Ankara: Pegem Akademi Yaynlari.

Fodstad JC, Rojahn J, and Matson JL. (2012). “The emergence of challenging
behaviors in at-risk toddlers with and without autism spectrum disorder: A
crosssectional study”. Journal of Developmental and Physical Disabilities,
24(3), 217-34.

Forchuk C. (1993). Hildegard E. Peplau: Interpersonal nursing theory. Sage
Publications.

Frye L. (2016). Fathers' experience with autism spectrum disorder: Nursing
implications. Journal of Pediatric Health Care, 30(5), 453-463.
https://doi.org/10.1016/j.pedhc.2015.10.014.

Gardner MR, Suplee PD, & Jerome- D'Emilia B. (2016). Survey of nursing faculty
preparation for teaching about autism spectrum disorders. Nurse Educator,
41(4), 212-216. https://doi.org/10.1097/NNE.0000000000000237.

Garrick A, Lee ML, Scarffe C, Attwood T, Furley K, Bellgrove MA, & Johnson BP.
(2021). An Australian cross-sectional survey of Parents' experiences of
emergency department visits among children with autism spectrum disorder.
Journal of Autism and Developmental Disorders, 52(5), 2046-2060.
https://doi. org/10.1007/s1080 3-021-05091-9.

56


https://doi.org/10.1177/0890334419830990
https://doi.org/10.3390/jintelligence10010004
https://doi.org/10.1016/j.pedhc.2015.10.014
https://doi.org/10.1097/NNE.0000000000000237

Gentil-Gutiérrez A, Cuesta-Gomez JL, Rodriguez-Fernandez P, Gonzalez-Bernal JJ.
(2021). Implication of the Sensory Environment in Children with Autism
Spectrum Disorder: Perspectives from School. Int J Environ Res Public Health,
18 [PMID: 34300120 DOI: 10.3390/ijerph18147670.

Giarelli E, & Gardner MR. (2012). Nursing of autism spectrum disorder. New York,
NY: Springer Publishing Co.

Giarelli E, Nocera R, Turchi R, Hardie T, Pagano R, & Ce Y. (2014). Sensory stimuli
as obstacles to emergency care for children with autism spectrum disorder.
Advanced Emergency Nursing Journal, 36(2), 145-163.

Gongalves AM, Monteiro P. (2023). Autism Spectrum Disorder and auditory sensory
alterations: a systematic review on the integrity of cognitive and neuronal
functions related to auditory processing. J Neural Transm (Vienna); 130: 325-
408 [PMID: 36914900 DOI:10.1007/s00702-023-02595-9.

Gorlin JB, McAlpine CP, Garwick A, & Wieling E. (2016). Severe childhood autism:
The family lived experience. Journal of Pediatric Nursing, 31(6), 580-597.
https://doi.org/10.1016/j.pedn.2016.09.002.

Greenwood E, Cooklin A, Barbaro J, & Miller, C. (2024). Autistic patients'
experiences of the hospital setting: A scoping review. Journal of Advanced
Nursing, 80(3), 908-923.

Gupta N, Brown C, Deneke J, Maha J, & Kong M. (2019). Utilization of a novel
pathway in a tertiary pediatric hospital to meet the sensory needs of acutely ill
pediatric patients. Frontiers in Pediatrics, 7, 367.
https://doi.org/10.3389/fped.2019.00367.

Gurney JG, McPheeters ML, & Davis MM. (2006). “Parental report of health
conditions and health care use among children with and without autism:
National Survey of Children’s Health”. Archives of Pediatrics & Adolescent
Medicine, 160(8), 825-30.

Hamdan SZ, & Bennett A. (2024). Autism-Friendly Healthcare: A Narrative Review
of the Literature. Cureus, 16(7).

Harris HK, Weissman L, Friedlaender EY, Neumeyer AM, Friedman AJ, Spence SJ,
Rotman C, Krauss S, Broder- Fingert S, & Weitzman C. (2024). Optimizing
care for autistic patients in health care settings: A scoping review and call to
action. Academic Pediatric, 24(3), 394-407.
https://doi.org/10.1016/j.acap.2023.11.006.

Hattier MA, Matson JL, Belva BC, and Horovitz M. (2011). “The occurrence of
challenging behaviors in children with autism spectrum disorders and atypical
development”. Developmental Neurorehabilitation, 14(4), 221-29.

Hayes SA, & Watson SL. (2013). The impact of parenting stress: A meta-analysis of
studies comparing the experience of parenting stress in parents of children with

57


https://doi.org/10.1016/j.pedn.2016.09.002

and without autism spectrum disorder. Journal of Autism and Developmental
Disorders, 43(3), 629-642. https://doi.org/10.1007/s10803-012-1604-y.

Hazen EP, Ravichandran C, Rao Hureau A, O’Rourke J, Madva E, & McDougle CJ.
(2020). Agitation in patients with autism spectrum disorder admitted to
inpatient pediatric medical units. Pediatrics, 145(Suppl 1), S108-S116. https://
doi. org/ 10. 1542/peds. 2019- 1895N.

Hodgetts S, Nicholas D, Zwaigenbaum L, & McConnell D. (2013). “Parents’ and
professionals’ perceptions of family-centered care for children with autism
spectrum disorder across service sectors”. Social Science & Medicine,
1982(96), 138-146. https:// doi. org/ 10. 1016/j. socsc imed. 2013. 07. 012.

Hsieh HF ve Shannon SE (2005). Nitel igerik analizine ii¢ yaklasim. Nitel saglik
arastirmasi , 15 (9), 1277-1288.

Hsiao YJ, Higgins K, Pierce T, Whitby PJS, & Tandy RD. (2017). Parental stress,
family quality of life, and family-teacher partnerships: Families of children
with autism spectrum disorder. Research in Developmental Disabilities, 70,
152-162. https://doi.org/10.1016/j.ridd.2017.08.013.

Hwang Y1J, Srasuebkul P, Foley KR, Arnold S, & Trollor JN. (2019). Mortality and
cause of death of Australians on the autism spectrum. Autism Research, 12(5),
806-815. https://doi.org/10.1002/aur. 2086.

ICD-11 for Mortality and Morbidity Statistics, https://icd.who.int/browse11/l-m/en.

Jensen EJ, Geisthardt C, & Sarigiani PA. (2020). “Working with children with autism
spectrum disorder in a medical setting: Insights from certified child life
specialists”. Journal of autism and developmental disorders, 50, 189-98.

Johnson NL, Bekhet A, Robinson K, & Rodriguez D. (2014). Attributed meanings and
strategies to prevent challenging behaviors of hospitalized children with
autism: Two perspectives. Journal of Pediatric Health Care, 28(5), 386-393.
https://doi.org/10.1016/j.pedhc.2013.10.001.

Johnson NL, Lashley J, Stonek AV, & Bonjour A. (2012). “Children with
developmental disabilities at a pediatric hospital: Staff education to prevent and
manage challenging behaviors”. Journal of Pediatric Nursing, 27(2), 742-49.

Jolly AA. (2015). Handle with care: Top ten tips a nurse should know before caring
for a hospitalized child with autism spectrum disorder. Pediatric Nursing,
41(2), 11.

Ketelaar M, Bogossian A, Saini M, Visser-Meily A, & Lach L. (2017). Assessment of
the family environment in pediatric neurodisability: A state-of-the-art review.
Developmental Medicine & Child Neurology, 59, 259-269.

Kirsch SF, Meryash DL, & Gonzalez- Arevalo B. (2018). Determinants of parent
satisfaction with emergency or urgent care when the patient has autism. Journal

58


https://doi.org/10.1007/s10803-012-1604-y
https://doi.org/10.1016/j.ridd.2017.08.013
https://icd.who.int/browse11/l-m/en
https://doi.org/10.1016/j.pedhc.2013.10.001

of Developmental & Behavioral Pediatrics, 39(5), 365-375.
https://doi.org/10.1097/DBP.0000000000000573.

Kohane IS, McMurry A, Weber G, MacFadden D, Rappaport L, Kunkel L, Bickel J,
Wattanasin N, Spence S, Murphy S, & Churchill S. (2012). The co-morbidity
burden of children and young adults with autism spectrum disorders. PL0oS
ONE. https:// doi. org/ 10. 1371/ journ al. pone. 00332 24.

Kolcaba K. (2003). Comfort theory and practice: A vision for holistic health care and
research. Springer Publishing Company.

Korstjens I, & Moser A. (2017). Series: Practical guidance to qualitative research. Part
2: Context, research questions and designs. European Journal of General
Practice, 23(1), 274-279. https://doi.org/10.1080/13814788.2017.1375090.

Kouo JL, & Kouo TS. (2021). A scoping review of targeted interventions and training
to facilitate medical encounters for School- Aged patients with an autism
spectrum disorder. Journal of Autism and Developmental Disorders, 51(8),
2829-2851. https://doi.org/10.1007/s 10803-020-04716-9.

Kouo JL, Kouo TS, & Gallogly J. (2022). Brief report: The experiences of families of
children with an autism spectrum disorder when seeking patient-and family-
centered care. Journal of Autism and Developmental Disorders, 52(9), 4172—
4180. https:// doi. org/ 10. 1007/ s10803- 021- 05272-6.

Kuhlthau K, Kahn R, Hill KS, Gnanasekaran S, Ettner SL. (2010). The well-being of
parental caregivers of children with activity limitations. Matern Child Health
J.;14:155-63.

Leite ACAB, Garcia-Vivar C, De Montigny F, Nascimento LC. (2021). Waves of
family hope: narratives of families in the context of pediatric chronic illness.
Rev. Latino-Am. Enfermagem. 2021;29:e3504. https://doi. org/10.1590/1518-
8345.5515.3504.

Liptak GS, Stuart T, & Auinger P. (2006). Health care utilization and expenditures for
children with autism: Data from U.S. national samples. Journal of Autism and
Developmental Disorders, 36, 871-879. https://doi.org/10.1007/s10803-006-
0119-9.

Lokhandwala T, Khanna R, & West-Strum D. (2012). Hospitalization burden among
individuals with autism. Journal of Autism and Developmental Disorders,
42(1), 95-104. https://doi.org/10.1007/s10803-011-1220-2.

MacKenzie KT, & Eack SM. (2022). Interventions to improve outcomes for parents
of children with autism spectrum disorder: A meta-analysis. Journal of Autism
and Developmental Disorders, 52(7), 2859-2883.

MacLennan K, O'Brien S, Tavassoli T. (2022). In our own words: the complex sensory

experiences of autistic adults . J Autism Dev Disord, 52:3061-75.
10.1007/s10803-021-05186-3.

59


https://doi.org/10.1097/DBP.0000000000000573
https://doi.org/10.1080/13814788.2017.1375090
https://doi.org/10.1007/s10803-006-0119-9
https://doi.org/10.1007/s10803-006-0119-9

Malik-Soni N, Shaker A, Luck H, Mullin AE, Wiley RE, Lewis MES, Fuentes J, &
Frazier TW. (2022). Tackling healthcare access barriers for individuals with
autism from diagnosis to adulthood. Pediatric Research, 91(5), 1028-1035.
https://doi.org/10.1038/s 41390-021-01465-y.

Maloret, P, & Scott T. (2018). Don't ask me what's the matter, ask me what matters:
Acute mental health facility experiences of people living with autism spectrum
conditions. Journal of Psychiatric and Mental Health Nursing, 25(1), 49-59.
https://doi.org/10.1111/ jpm.12438.

Matson JL, &Jang J. (2014). “Treating aggression in persons with autism spectrum
disorders: a review”. Research in developmental disabilities, 35(12), 3386-91.

Matson JL, Wilkins J, and Macken J. (2008). “The relationship of challenging
behaviors to severity and symptoms of autism spectrum disorders”. Journal of
Mental Health Research in Intellectual Disabilities, 2(1), 29-44.

Maxwell JA. (2008). “Designing a qualitative study”. The SAGE handbook of applied
social research methods, 2, 214-53.

Mazurek MO, Kanne SM ve Wodka EL (2013). Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuk
ve ergenlerde fiziksel saldirganlik. Otizm Spektrum Bozukluklarinda
Aragtirma , 7 (3), 455-65.

McGonigle J, Migyanka J, Glor- Scheib S, Cramer R, Fratangeli J, Hegde G, &
Venkat A. (2014). Development and evaluation of educational materials for
pre- hospital and emergency department personnel on the care of patients with
autism spectrum disorder. Journal of Autism & Developmental Disorders,
44(5), 1252-1259. https://doi.org/10.1007/s10803-013-1962-0.

McMaughan DJ, Imanpour S, Mulcahy A, Jones J, & Criss MM. (2023). Mental
health- related hospitalizations among adolescents and emerging adults with
autism in the United States: A retrospective, cross-sectional analysis of national
hospital discharge data. Autism: Advance Online Publication. https:// doi. org/
10. 1177/ 13623 61322 11435 92.

Merriam S. (2018). Qualitative Research: A Guide to Design and Implementation.
Third Edition. (Cev. Ed.: Turan S.). Nobel Yaymcilik, Ankara, s:79.

Merriam SB, and Grenier RS. (2019). “Qualitative research in practice: Examples for
discussion and analysis”. San Francisco,CA: Jossey-Bass Publishers.

Mitchell MJ, Newall FH, Sokol J, & Williams KJ. (2020). Simulation-based education
for staff managing aggression and externalizing behaviors in children with
autism spectrum disorder in the hospital setting: Pilot and feasibility study
protocol for a cluster randomized controlled trial. JMIR Research Protocols,
9(6), €18105. https://doi.org/10.2196/18105.

60


https://doi.org/10.1007/s10803-013-1962-0
https://doi.org/10.2196/18105

Mitchell M, Newall F, & Williams K. (2022). “Behavioural emergencies in a
paediatric hospital environment”. Journal of Paediatrics and Child Health,
58(6), 1033-38.

Morris R, Greenblatt A, & Saint M. (2019). Healthcare providers' experiences with
autism: A scoping review. Journal of Autism and Developmental Disorders,
49, 2374-2388. https://doi.org/10.1007/s10803-019-03912-6.

Muskat B, Burnham Riosa P, Nicholas DB, Roberts W, Stoddart KP, & Zwaigenbaum,
L. (2015). “Autism comes to the hospital: The experiences of patients with
autism spectrum disorder, their parents and health-care providers at two
Canadian paediatric hospitals”. Autism: The International Journal of Research
and Practice, 19(4), 482-490. https:// doi. org/ 10. 1177/ 13623 61314 531341.

Muskat B, Greenblatt A, Nicholas DB, Ratnapalan S, Cohen-Silver J, Newton AS,
Craig WR, Kilmer C, & Zwaigenbaum L. (2016). Parent and health care
provider perspectives related to disclosure of autism spectrum disorder in
pediatric emergency departments. Autism: The International Journal of
Research and Practice, 20(8), 986-994.
https://doi.org/10.1177/1362361315621520.

Myers L, Karp SM, Dietrich MS, Looman WS, Lutenbacher M. (2021). Family-
Centered Care: How Close Do Get When Talking to Parents of Children
Undergoing Diagnosis for Autism Spectrum Disorders? J Autism Dev Disord,
51(9):3073-84. https://doi.org/10.1007/s10803- 020-04765-0.

Nair AS, Priya RS, Rajagopal P, et al. (2022). A case study on the effect of light and
colors in the built environment on autistic children's behavior. Front
Psychiatry, 13:1042641. 10.3389/fpsyt.2022.1042641.

Nicholas DB, Zwaigenbaum L, Muskat B, Craig WR, Newton AS, Cohen-Silver J,
Sharon R.F, Greenblatt, A, & Kilmer C. (2016a). Toward Practice
Advancement in Emergency Care for Children With Autism Spectrum
Disorder. Pediatrics, 137 Suppl 2, S205-211. https://doi.org/10.1542/peds.
2015 -2851S.

Nicholas DB, Zwaigenbaum L, Muskat B, Craig WR, Newton AS, Kilmer C,
Greenblatt A, Roberts W, & Cohen-Silver J. (2016b). Experiences of
emergency department care from the perspective of families in which a child
has autism spectrum disorder. Social Work in Health Care, 55(6), 409—426.
https://doi.org/10.1080/00981 389.2016.1178679.

Nicholas DB, Muskat B, Zwaigenbaum L, Greenblatt A, Ratnapalan S, Kilmer C,
Craig W, Roberts W, Cohen-Silver J, Newton A, & Sharon R. (2020). Patient-
and Family-Centered care in the emergency department for children with
autism. Pediatrics, 145(Suppl 1), S93-s98. https://doi.org/10.1542/peds.2019 -
1895L.

61


https://doi.org/10.1007/s10803-019-03912-6
https://doi.org/10.1177/1362361315621520
https://doi.org/10.1080/00981%20389.2016.1178679

Nicholl HM, Begley CM. (2012). Explicating caregiving by mothers of children with
complex needs in Ireland: a phenomenological study. J Pediatr Nurs, 27:642—
51. https://doi.org/10.1016/j.pedn.2011.07.003.

Norris M, Aman MG, Mazurek MO, Scherr JF, and Butter EM. (2019). “Psychometric
characteristics of the aberrant behavior checklist in a well-defined sample of
youth with autism spectrum disorder”. Research in Autism Spectrum
Disorders, 62, 1-9.

Otizm Dernekleri Federasyonu. (2018, April 2). Basin biilteni. Retrieved March 2025,
from http://www.odfed.org/otizm/.

O’Hagan B, Krauss SB, Friedman AJ, Bartolotti L, Abubakare O, Broder-Fingert S,
& Augustyn M. (2023). Identifying components of autism friendly health care:
An exploratory study using a modified Delphi method. Journal of
Developmental & Behavioral Pediatrics, 44(1), el2-el8.
https://doi.org/10.1097/dbp.0000000000001139.

O'Neill RE, Albin RW, Storey K, Horner RH, and Sprague JR. (2015). “Functional
assessment and program development: A practical handbook (3rd ed.). USA”:
Cengage Learning.

Padden C, & James JE. (2017). Stress among parents of children with and without
autism spectrum disorder: A comparison involving physiological indicators
and parent self-reports. Journal of Developmental and Physical Disabilities,
29(4), 567-586. https://doi.org/10.1007/s10882-017-9547-z.

Patton MQ. (2018). Nitel arastirma ve degerlendirme yontemleri (M. Biitiin & S. B.
Demir, Cev. Ed.). (2. baski). Ankara: Pegem Akademi.

Peplau HE. (1991). Interpersonal relations in nursing: A conceptual frame of reference
for psychodynamic nursing. Springer Publishing Company. (Ilk bask1 1952).

Peplau HE. (1997). Peplau's theory of interpersonal relations. Nursing Science
Quarterly, 10(4), 162-167. https://doi.org/10.1177/089431849701000407.

Piaget J, Inhelder B. (1967). “The Child's Conception of Space”. New York: W. W.
Norton Company Inc.

Pratt K, Baird G, & Gringras P. (2012). Ensuring successful admission to hospital for
young people with learning difficulties, autism and challenging behaviour: A
continuous quality improvement and change management programme. Child:
Care, Health and Development, 38(6), 789-797.
https://doi.org/10.1111/j.1365-2214.2011.01335.x.

Quiban C. (2020). Addressing needs of hospitalized patients with autism. Critical Care

Nursing Quiarterly, 43(1), 68-72.
https://doi.org/10.1097/CNQ.0000000000000294.

62


https://doi.org/10.1016/j.pedn.2011.07.003
http://www.odfed.org/otizm/
https://doi.org/10.1111/j.1365-2214.2011.01335.x
https://doi.org/10.1097/CNQ.0000000000000294

Rast JE, Roux AM, Fernandes SJ, D’Silva V, & Shea LL. (2022). Hospital inpatient
stays for autistic youth and youth with other disabilities. Pediatrics, 149(S4),
S1-S6. https:// doi. org/ 10. 1542/ peds. 2020- 04943 7R.

Riquelme I, Hatem SM, Montoya P. (2016). Abnormal Pressure Pain, Touch
Sensitivity, Proprioception, and Manual Dexterity in Children with Autism
Spectrum Disorders. Neural Plast, 1723401 [PMID: 26881091 DOI:
10.1155/2016/1723401.

Russell S, & McCloskey CR. (2016). Parent perceptions of care received by children
with an autism spectrum disorder. Journal of Pediatric Nursing, 31(1), 21-31.
https://doi.org/10.1016/j. pedn.2015.11.002

Shepherd D, Csako R, Landon J, Goedeke S, Ty K. (2018). “Documenting and
understanding parent’s intervention choices for their child with autism
spectrum disorder”. Journal of Autism and Developmental Disorders, 48:988-
1001.

Simé-Pinatella D, Giinther-Bel C, and Mumbardo-Adam C. (2021). “Addressing
challenging behaviours in children with autism: A qualitative analysis of
teachers’ experiences”. International Journal of Disability, Development and
Education, 1-14.

Smith J, Swallow V, Coyne I. (2015). Involving parents in managing their child's long-
term condition-a concept synthesis of family-centered care and partnership-in-
care. J Pediatr Nurs, 30(1):143-59

Strunk AJ, Pickler R, McCain NL, Ameringer S, & Myers BJ. (2014). Managing the
healthcare needs of adolescents with autism spectrum disorder: The parents'
experience.  Families,  Systems &  Health, 32(3), 328-337.
https://doi.org/10.1037/a0037180.

Taghizadeh N, Heard G, Davidson A, Williams K, & Story D. (2019). The experiences
of children with autism spectrum disorder, their caregivers and health care
providers during day procedure: A mixed methods study. Paediatric
Anaesthesia, 29(9), 927-937. https:// doi. org/ 10. 1111/ pan. 13689.

Thom RP, Hazen MM, McDougle CJ, & Hazen EP. (2020). Providing inpatient
medical care to children with autism spectrum disorder. Hospital Pediatrics,
10(10), 918-924. https://doi.org/10.1542/hpeds.2020-0034.

Tola G, Talu V, Congiu T, Bain P, Lindert J (2021). Built environment design and
people with autism spectrum disorder (ASD): a scoping review. Int J Environ
Res Public Health, 18:3203. 10.3390/ijerph18063203.

Tong A, Sainsbury P, Craig J. (2007). “Consolidated criteria for reporting qualitative
research (COREQ): A 32-item checklist for interviews and focus groups”.
International Journal for Quality in Health Care, 19(6):349-57.
doi:10.1093/intghc/mzm042.

63


https://doi.org/10.1016/j
https://doi.org/10.1037/a0037180
https://doi.org/10.1542/hpeds.2020-0034

Toy BY, Tosunoglu NG. (2007). “Sosyal bilimler alanindaki arastirmalarda bilimsel
arastirma siireci, istatistiksel teknikler ve yapilan hatalar”. Gazi Universitesi
Ticaret ve Turizm Egitim Fakiiltesi Dergisi(1):1-20.

Toret G, Ozdemir S, Selimoglu O, & Ozkubat U. (2014). Otizmli ¢ocuga sahip olan
ebeveynlerin ¢ocuklarmin gunluk yasam ozellikleri, gunluk oyun etkilesimleri,
problem davranislar1 ve iletisim stillerine iliskin goriisleri. Ege Egitim Dergisi,
15(1), 1-44.

Trevarthen C, Delafield-Butt JT. (2013). Autism as a developmental disorder in
intentional movement and affective engagement. Front Integr Neurosci; 7: 49
[PMID: 23882192 DOI: 10.3389/fnint.2013.00049.

Vasa RA, Hagopian L, & Kalb LG. (2020). Investigating mental health crisis in youth
with autism spectrum disorder. Autism Research, 13(1), 112-121. https:// doi.
org/ 10. 1002/ aur. 2224.

Vos T, Abajobir AA, Abate KH, Abbafati C, Abbas KM, Abd-Allah F, ... Criqui MH.
(2017). Global, regional, and national incidence, prevalence, and years lived
with disability for 328 diseases and injuries for 195 countries, 1990-2016: A
systematic analysis for the Global Burden of Disease Study 2016. The Lancet,
390(10100), 1211-1259. https://doi.org/10.1016/S0140-6736(17)32154-2.

Yazgan I, Bilgin B, Kiligc AM. (2010). “Gelisim Psikolojisi: Cocuk ve Ergen
Gelisimi”. Ankara: Pegem Akademi.

Yiicesoy-Ozkan S. (2021). “Smifi ydnetimi ve davranis kontrolii”. B. Sucuoglu, H.
Bakkaloglu ve M. C. Akcamus (Editorler), Tanidan miidahaleye otizm
spektrum bozuklugu el kitabir iginde (ss. 655-99). Ankara: Vize Akademi
Yayinlari.

Walsh C, Connor O, Walsh P, E, & Lydon S. (2021). A systematic review of
interventions to improve healthcare experiences and access in autism. Review
Journal of Autism and Developmental Disorders, 10, 1-18.
https://doi.org/10.1007/s40489 -021-00279-2.

Walsh C, Lyndon S, O'Dowd E, & O'Connor P. (2020). Barriers to healthcare for
persons with autism: A systematic review of literature and development of a
taxonomy.  Developmental  Neurorehabilitation,  23(7),  413-430.
https://doi.org/10.1080/17518423.2020.1716868.

Wang H, Hu X, & Han ZR. (2020). Parental stress, involvement, and family quality of
life in mothers and fathers of children with autism spectrum disorder in
mainland China: A dyadic analysis. Research in Developmental Disabilities,
107, Article 103791. https://doi.org/10.1016/j.ridd.2020.103791.

Watson E. (2019). The mechanisms underpinning peer support: a literature review. J
Ment Health, 28(6):677-88. https://doi.org/10.1080/09638237.2017.1417559.

64


https://doi.org/10.1016/S0140-6736(17)32154-2
https://doi.org/10.1080/17518423.2020.1716868
https://doi.org/10.1080/09638237.2017.1417559

Yildirrm A, & Simsek H. (2018). Sosyal bilimlerde nitel arastirma yontemleri (s. 41-
153). Ankara: Seckin Yayincilik.

White RM, Pasco MC, Korous KM, and Causadias JM. (2020). “A systematic review
and meta-analysis of the association of neighborhood -ethnic-racial
concentrations and adolescent behaviour problems in the US”. Journal of
Adolescence, 78, 73-84.

Wilson SA, & Peterson CC. (2018). Medical care experiences of children with autism
and their parents: A scoping review. Child: Care, Health and Development,
44(6), 807-817. https:// doi. org/10. 1111/ cch. 12611.

Wood EB, Halverson A, Harrison G, & Rosenkranz A. (2019). Creating a sensory-
friendly pediatric emergency department. Journal of Emergency Nursing,
45(4), 415-424. https://doi.org/10.1016/j.jen. 2018.12.002.

Woodgate RL, Edwards M, Ripat JD, Borton B, Rempe G. (2015). Intense parenting:
a qualitative study detailing the experiences of parenting children with complex
care needs. BMC Pediatr.;15:197.

Zwaigenbaum L, Nicholas D, Muskat B, Kilmer C, Newton A, Craig W, & Sharon R.
(2016). Perspectives of health care providers regarding emergency department
care of children and youth with autism spectrum disorder. Journal of Autism &
Developmental Disorders, 46(5), 1725-1736. https://doi.org/10.1007/s10803-
016-2703-y.

65


https://doi.org/10.1016/j.jen

EKLER

EK 1. SAKARYA UNIVERSITESI ETiK KURUL ONAYI

66



EK 2. TUBITAK ONAYI

67



EK 3. TANITICI BiLGi FORMU

TANITICI BILGI FORMU

Degerli Katilimci, bu formda “Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuga Sahip Annelerin Cocuklariyla
Ilgili Hastane Deneyimleri, Hemsirelerden Beklentileri ve Farklhiliklara Duyarli Hastane Ortamm
Hakkindaki Goriigleri” baglikli planladigimiz ¢aligmanin sorulart yer almaktadir. Calisma bilimsel
amaghdir. Litfen soruyu dikkatlice okuyup size en yakin gelen secenegi (X) seklinde isaretleyiniz.
Katilimmiz ve desteginiz i¢in tesekkiir ederiz.

Doktora Ogrencisi Damisman

Ogr. Gor. Tugge KOLUKISA Prof. Dr. Nursan CINAR

1. Annenin Yasi:

2. Annenin Meslegi:

3. Annenin Caliyjma Durumu:

U 1.Tam zamanh ¢alisiyor U 2. Yar1 zamanh ¢alistyor 1 3.Caligmiyor

4. Annenin Medeni Durumu:

U 1.Evli O 2.Bekar

5. Annenin Egitim Durumu:

Q 1. Okur-yazar degil ~ Q2. Ilkokul ~ Q3. Ortaokul Q4. Lise QO 5.Universite
Q 6. Lisans Ustii

6. Babanin Yasi:

7. Babanin Egitim Durumu:

4 1. Okur-yazar degil Q 2. flkokul Q3. Ortaokul Q4. Lise QO 5.Universite
Q 6. Lisans Ustii

8. Aile yapisi

O 1.Cekirdek aile 1 2.Genis aile A 3. Tek ebeveynli aile

9. Ailedeki ¢cocuk sayisi

QTek cocuk O iki gocuk QUg ve iizeri

10. Sosyal giivenceniz nedir?

QYok QO SSK O Bagkur O Emekli Sandign O Ozel Sigorta

11. Ailede bakima ihtiya¢ duyan baska birey var mm? U 1. Evet 02. Hayir

(Evet ise aGIKIayInIZ. .. ....o.ouiniiii e )

12. Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuk saymmz?..
13. Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocugunuzun yasi:..........

14. Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocugunuzun cinsiyeti: 4 1.Kiz O 2.Erkek

15. Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocugunuzun tamsi ne zaman konuldu? ......... lovoiiinis 20....

16. Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocugunuz kag yildir/aydir 6zel egitim hizmetlerinden yararlaniyor?

17. Cocugunuz otizm tanis1 almadan 6nce bu hastalik hakkinda bilginiz var miydi?

4 1. Hig bilgim yoktu U 2.Kismen bilgim vardi 1 3. Bilgim vard1

18. Otizmli ¢ocuga sahip olmaktan dolayi zorluk yasiyor musunuz?

U 1. Higbir zaman 1 2.Bazen U 3.Sik stk U 4.Her zaman

19. Cocugunuzun otizmle birlikte baska bir kronik hastahig var mm? O 1. Evet 1 2. Hayir
(Evetise hastalik Nedir .........oiuieiin i )

20. Otizm spektrum bozuklugu disindaki hastaliklar icin ne siklikla hastaneye bagvurursunuz?
Q 1.2 ayda bir

a 2. 3-6 ayda bir

U 3. Yilda bir

21. Otizm spekturum bozuklugu olan ¢ocugunuzla ilgili hastaneye basvurma sebepleriniz nelerdir?
O 1. Ates

4 2. Karin agrist

O 3. Yaralanma

22. Otizm spekturum bozuklugu olan ¢ocugunuz icim hastane de daha ¢ok hangi servise basvurursunuz?
Q1. Acil servis

23. Otizm spekturum bozuklugu olan ¢ocugunuz hastanede yatarak tedavi edildi mi?

4 1. Evet Q2. Hayir

Cevabiniz Evet ise asagidaki 24. ve 25. Soruyu cevaplandiriniz.

24. Otizm spekturum bozuklugu olan ¢ocugunuzun yatis1 hangi servisteydi?

U4 Cocuk Hastaliklart 4 Cocuk Endokrinoloji U Cocuk Gastroloji d Cocuk Kardiyoloji

4 Cocuk Enfeksiyon 1 Cocuk Allerji 4 Cocuk Noroloji 1 Cocuk Nefroloji 1 Cocuk Cerrahi
25. Otizm spekturum bozuklugu olan ¢ocugunuz kac giin hastanede yatt1?

Q 1-5 giin 0 6-10 giin O 11-15 giin
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YARI YAPILANDIRILMIS GORUSME FORMUNUN OLUSTURULMASINDA
GORUS ALINAN UZMANLAR LISTESI

(Unvan ve Soyadi Dizilisine Gore)

Prof. Dir. Sevda ARSLAN

Diizce Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi
Hemgirelik Bolimil

Prof. Dr. Tuncay AYAS

Sakarya Universitesi Egitim Fakiiltesi Egitim
Bilimleri Balima

Prof. Dir. Nursan CINAR

Sakarya Universitesi Saglik Bilimleri
Fakiiltesi Hemsirelik Bolima

Prof. Dr. Siileyman GORPELIOGLU

5B Dig kapi Yildinim Beyazit Egitim ve
Arastirma Hastanesi

Prof. Dr. Hillya KARATAS

Harran Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi
Hemgirelik Bolimi

Prof. Dr. Arzu OZYUREK

Karabiik Universitesi Saglik Bilimleri
Faliiltesi Cocuk Gelisimi Bolimi

Dog. Dr. Giilgin DURAT

Sakarya Universitesi Saglik Bilimleri
Fakiiltesi Hemsirelik Bolima

Dr. Ogr. Uyesi Elif ERBAY OZDEDE

Bilecik Sevh Edebali Universitesi/Saglik
Bilimler: FakiiltesiHemsirelik Bolimi

Dr. Ogr. Uvesi Dilek MENEKSE

Sakarya Universitesi Saglik Bilimleri
Fakiiltesi Hemsirelik Bolima

Dr. Ogr. Uyesi Ozge ONER

Sakarya Uygulamal Bilimler Universitesi
Saglik Bilimleri Fakiiltesi Hemgirelik Balimi

Firat YILMAZ

Istar Danismanlik Nitel Aragtirmalar Takim
Lideri

FORMUNUN




EK 5. YARI YAPILANDIRILMIS GORUSME FORMU

GORUSME FORMU

Bu goriismede “Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocu@a Sahip Annelerin Cocuklarryla ilgili Hastane
Deneyimleri, Hemsirelerden Beklentileri ve Farkliliklara Duyarli Hastane Ortami Hakkindaki
Goriisleri: Niteliksel Bir Calisma” konulu arastirmada kullanilmak iizere tanitici 6zelliklerinizi
belirleyen sorulari ve kendi ifadelerinize dayali olarak hastane deneyimlerinizin, hemsirelerden
beklentilerinizin ve farkliliklara duyarli hastane ortamu hakkindaki goriislerinizin neler oldugunu
o6grenmek amaciyla sordugumuz acik uglu sorulari cevaplamaniz istenecektir. Kisisel verileriniz ve
sorulara vermis oldugunuz cevaplar bilimsel etik ger¢evesinde gizli tutularak sadece arastirmacilar
tarafindan ulasilabilecek ve toplu olarak analiz edilecektir. Arastirmaya yapacaginiz katkidan dolayi
simdiden tesekkiir ederim. Goriismenin ortalama 60 dakika siirecegini diisiinmekteyim. Izin verirseniz
goriismeyi kaydetmek istiyorum, bdylelikle hi¢bir veri atlanmamais olacaktir.

Yar1 Yapilandirilmis Goriisme Formu

1.Diger aileler ile kendinizi karsilagtirdiginizda otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuga sahip bir anne
olmay1 anlatir misiniz? (Ne hissediyorsunuz?) Benzer ve farkli yonleriniz nelerdir?

--Tipik/normal gelisim gdsteren/normal cocuga sahip annelerden farkli yonlerinizin oldugunu
diisliniiyor musunuz? Neden? /Cevabiniz “evet” ise ne tiir farkliliklariniz oldugunu disiiniiyorsunuz?

2. Hemsirelerin otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocugunuzun ozelliklerini dikkate alarak bakim
verdigini diisiiniiyor musunuz?

- Otizm spektrum bozuklugu olan gocugunuzu rahatsiz eden duyusal uyaranlar (ses, 151k vb.) agisindan
hemsireler bakim verirken ne gibi 6nlemler aliyor? Bakim uygulamalarinda dikkat edildigini diistiniiyor
musunuz?

- Hemsirelerin otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocugunuzla iletisimini nasil buluyorsunuz? Anlatabilir
misiniz?

Kurulan iletisimin olumsuz oldugunu diisiiniiyorsaniz
Sizce en iyi iletisim metodu nasil olmalidir?

3. Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocugunuzun evde alisik oldugu rutininin hastane de de devam
etmesi i¢in hemgireler neler yapabilir?

4. Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocugunuzun duygusal gerilimini azaltacak hemsirelik yaklagimi
nasil olmalidir?

5. Hemsireler bakim verirken ¢ocugunuzun ihtiyact olan objeleri ve aktiviteleri ne kadar kullantyor ?
Gozlemlerinizi ve deneyimlerinizi paylasabilir misiniz?

6. Cocugunuzun daha kaliteli ve konforlu hemsirelik bakimi almasi i¢in nelerin degismesini veya
mevcut duruma ek olarak neler yapilmasini istersiniz?

7. Otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocugun giiclii yanlar1 nelerdir? Bu yanlarmi destekleyecek
hastane ortami sizce nasil olmalidir?

8. Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocugunuzun duygusal gerilimini azaltacak ve konforunu artiracak
hastane ortami nasil olmalidir?

9. Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocugunuzun anksiyetesini hastane ortaminda artiran nedenler
nelerdir? Agiklayabilir misiniz?

- Hastane/Saglik kurumunda ¢ocugunuzda gozlediginiz tepkiler ve anksiyete belirtileri neler? Bunlari
azaltmak icin neler yapilabilir?

10. Sizin yasadiginiz siiregleri yasamaya baglayacak olan ailelere ne tavsiye edersiniz?
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EK 6. BILGILENDIRILMIS GONULLU OLUR FORMU

GONULLU OLUR FORMU

Sayimn Katilimel,
Bu ¢aligma, siz otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuga sahip annelerin ¢cocuklarinin hastane ile ilgili deneyimleri,
hemsirelerden beklentileri ve farkliliklara duyarli hastane ortamu hakkindaki goriisleri belirlemek amaciyla
yapilmaktadir. Arastirmada size konu ile ilgili sorulardan olusan bir soru formu arastirmaci tarafindan doldurulacak
ve sizinle ¢ocuklarinizin hastane konusundaki deneyimleriniz ile ilgili kapsamli bir goriisme yapilacaktir. Bu form
ve goriisme formu doldurma asamasinda ses kayit cihazi ile goriisme kayit altina alinacak olup, uygun gérmemeniz
durumunda ses kayd: yapilmayacak ve goriisme yazili olarak kaydedilecektir. Otizm spektrum bozuklugu olan
¢ocuga sahip annelerin ¢ocuklariyla ilgili hastane deneyimleri ve hemsirelerden beklentileri konusunda tilkemizde
yapilmis kapsamli bir ¢alismaya rastlanmamis oldugundan, konunun dikkat ¢ekmesi adina bu ¢alisma 6nem arz
etmektedir. Arastirma hakkinda ek bilgiler almak igin arastirmaciya 0XXX XXX XXXX numarali telefondan
ulasabilirsiniz. Tamamen akademik amacli olan bu arastirma igin herhangi bir iicret talep edilmeyecek ve
katilimciya herhangi bir {icret 6denmeyecektir. Goriisme yaklasik 60 dk siirecektir.
Bu caligmaya katilip katilmama konusunda higbir zorunlulugunuz bulunmamaktadir. Calismaya katilmak
istemezseniz ya da ¢alismanin herhangi bir asamasinda ¢alismadan ayrilmasini isterseniz aragtirmactyr haberdar
ederek, ¢alismadan ¢ekilebilirsiniz.
Bu ¢alismaya katilmada kayitlar yasalarin dngordiigii sekilde ve aragtirmaci tarafindan toplanacak, veriler giivenli
bir sekilde saklanacaktir. Arastirmanin tiim asamalarinda kimlik bilgileri gizli tutulacak, elde edilen bilgiler
aragtirma amacgh kullanilacaktir. Arastirmanin sonuglari kongrelerde sunulabilir veya bilimsel amagh
yayinlanabilir. Ancak bu durumda kimlik bilgileriniz higbir sekilde agiklanmayacaktir. Katiliminiz ve desteginiz
icin simdiden tesekkiir ederiz.
Caliymaya Katilma Onay1
Saym Ogr. Goér. Tugce KOLUKISA tarafindan Sakarya Universitesi’nde doktora tezi yapilacag: belirtilerek bu
arastirma ile ilgili yukaridaki bilgiler bana aktarildi. Bu bilgilerden sonra bdyle bir aragtirmaya “katilimc1” olarak
davet edildim.

Eger bu arastirmaya katilirsam arastirmaci ile aramda kalmasi gereken bana ait bilgilerin gizliligine bu
arastirma sirasinda da biiylik 6zen ve saygi ile yaklasilacagina inaniyorum. Arastirma sonuglariin egitim ve
bilimsel amaglarla kullanimi sirasinda kisisel bilgilerimin ihtimamla korunacagi konusunda bana yeterli giiven
verildi.

Projenin yiiriitiilmesi sirasinda herhangi bir sebep gostermeden aragtirmadan cekilebilirim. (Ancak
arastirmacilar1 zor durumda birakmamak i¢in arastirmadan g¢ekilecegimi 6nceden bildirmemim uygun olacaginin
bilincindeyim). Ayrica tibbi durumuma herhangi bir zarar verilmemesi kosuluyla arastirmaci tarafindan arastirma
dis1 da tutulabilirim.

Aragtirma icin yapilacak harcamalarla ilgili herhangi bir parasal sorumluluk altina girmiyorum. Bana da bir
6deme yapilmayacaktir.

Ister dogrudan ister dolayli olsun arastirma uygulamasindan kaynaklanan nedenlerle meydana gelebilecek
herhangi bir saglik sorunumun ortaya ¢ikmasi halinde, her tiirlii tibbi miidahalenin saglanacagi konusunda gerekli
giivence verildi. (Bu tibbi miidahalelerle ilgili olarak da parasal bir yiik altina girmeyecegim).

Bu arastirmaya katilmak zorunda degilim ve katilmayabilirim. Arastirmaya katilmam konusunda zorlayici
bir davranigla karsilagsmig degilim. Eger katilmay1 reddedersem, bu durumun tibbi bakimima ve arastirmaci ile olan
iliskime herhangi bir zarar getirmeyecegini de biliyorum.

Bana yapilan tiim agiklamalari ayrintilariyla anlamig bulunmaktayim. Kendi basima belli bir diisiinme siiresi
sonunda ad1 gecen bu arastirma projesinde “katilimer” olarak yer alma kararint aldim. Bu konuda yapilan daveti
biiyiik bir memnuniyet ve goniilliiliik icerisinde kabul ediyorum.

Imzal1 bu form kagidinin bir kopyas1 bana verilecektir.

GONULLU ONAY FORMU

Yukarida goniilliiye arastirmadan dnce verilmesi gereken bilgileri gosteren metni okudum. Bunlar hakkinda
bana yazil1 ve sozlii agiklamalar yapildi. Bu kosullarla s6z konusu klinik aragtirmaya kendi rizamla higbir baski ve
zorlama olmaksizin katilmayi kabul ediyorum.

Tarih: ...t

Goéniilliiniin Adi-soyadi, Imzasi, Adresi (varsa telefon no., faks no,...)

Velayet veya vesayet altinda bulunanlar igin veli veya vasinin Adi-soyadi, Imzasi, Adresi (varsa telefon no.,
faks no,...)

Aciklamalar1 yapan aragtirmacinin Adi-soyadi, imzasi

Riza alma iglemine bagindan sonuna kadar taniklik eden kurulug gérevlisinin
Adi-soyadi, Imzasi, Gorevi
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EK7. COREQ CHECKLIST

Consolidated criteria for reporting gualitative studies (COREQ): 3Z2-item checklist

™o

Iterrn

Guide guestions/description

Page

nmumber

Personal Characteristics

Domain 1: Research team and reflexivity

1 Interviewer/facilitator Which author/s conducted the interview or focus group?
2. Credentials TWhat were the researcher’s credentials? e.g. Phl>, ALl
3 Occupation “What was their occupation at the tuime of the study?
<. Gender Was the researcher male or female?
5. Experience and What experience or training did the researcher hawve?
traiming Relationship with participants
& Relationship Was a relationship established prior to study
established commencement?
7 Participant knowledge What did the participants know about the researcher? e. 5.
of the interviewer personal goals, reasons for doing the research
“What characteristics were reported about the
s Interviewer , i el : ,
- o interviewer/facilitator? e.g. Bias, assumipiions,
characteristics. , . -
reasons and mreresrs in rthe research ropic
Domain 2: Study Design
Theoretical framework
Methodological What methodological orientation was stated to underpin
= orientation amnd the study? e.g. grounded rfriecry.
Theory discourse analysis, ethnograpiny, phenomenology,
conrerns arnalVsis
Participant selection
10. Sampling How were participants selected? e g purposive,
convenience, consecutive, snowball
11. Method of approach How were participants approached? e.g. face-ro_face,
relephorne. mail. email
12 Sample size How many participants were in the study?
13 ™Non participation How many people refused to participate or dropped out?
Reasons?
Setting
14 Setting of data "Where was the data collected? e.g. frome. clinic.
collection workplace
1s. Presence of mon— WWas anyone else present besides the participants and
Pparticipants researchers?
16. Description of sample What are the important characteristics of the sample? o 2.
demographic data, date
IDData collectiomn
17. Interview guide Were gquestions. prompts. guides provided by the
B authors? Was it pilot tested?
18- Repeat interviews WA ere repeat interviews carried out? If yes, how many?
19 Audiosvisual recording | I?id the research use audio or visual recording to collect
the data?
>0 Field notes Were field notes made during and/or after the interview
or focus group?
21 Duration WWhat was the duration of the interviews or focus group?
22 Data saturation Was data saturation discussed?
>3 Transcripts returned Were transcripts returned to participants for commment
and/or correction?
TDomain 3: Analysis and Findings
Data analysis
24 ™MNMumber of data coders How many data coders coded the data?
25 Description of the Did authors provide a description of the coding tree?
coding tree
6. Derivation of themes Were themes identified in advance or derived from the
data?
>7. Sofiware What software. if applicable. was used to manage the
data?
> Participant checking Did participants provide feedback on the findings?
Reporting
Quotations presented WWere participant gquotations presented to illustrate the
2o themes / findings? Was each quotation identified? e =.
participarns nurnber
20 Data and findings “Was there consistency between the data presented and
consistent the findingos?
31 - -
Slanity of major “Were major themes clearly presented in the findings?
e Clarity of minor Is there a description of diverse cases or discussion of
themes muinor themes?

Faynak:

Care, 19(6):349D-357.

Tong . Sainsbury P, Craig J. (2007). Consolidated criteria for reporting qualitative research

(CCOREQ): A 32 item checklist for interviews and focus groups. International Journal for Quality in Flealth
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EK 8. COREQ KONTROL LISTESI (TURKCE FORMU)

Witel calismalar raporlamak icin birlestirilmis kriterler (COREQ): 32 maddelik kontraol Listesi

Numara |

MIadde

| Ealavuz sorular/tammmlamalar

Savfa
numaras:

Adan 1: Arastnrma ekKibi ve refleksivite (yansitilabilirlik)
Kisisel ogzellikler

1 Goriismeci S Gorasmeyi veya odak grubu hangi yvazar / lar
- kolaylastirici gerceklestirdi?
> Kimlik bilgileri Arastrmacinin kimlik bilgileri newdi? Orrresin
- Dyokrora, np dokroru
3. Meslek Calisma sirasinda goriismecilerin meslekleri nelerdi?
= Cinsiyet Arastirmaci kadin nuyds, erkelk miydi?
S, Deneyim ve egitin Arastirmaci ne tiir bir deneyim veya egitime sahipti?

Katilimcilarla iliskiler

Calismaya baslamadan once bir iletisim kurulmus

(-8 Kurulan iliski muydu?
Katilumncanin Katiluncilar, arastirmac: hakkimmda ne biliyorlarda?
7. gortismeci hakkinda Orregin, kisisel hedefler, arastrma Yapmarnin
bilgisi nedernieri
N . Goriismeci / kolaylastiric: hakkinda hangi Szellikler
Gorismecinin > >ayas P oEmel L
s, orellikleri rapor edildi? CGrnegin, arastirma kornusu ile ilgili

bias. varsayimiar, nedenier ve ilgi alanlar:

Aldan 2: Calisima tasariimi
Teorik cerceve

L=

Metodolojik yonelim
we Teori

Calismmamn temelini olusturan metodolojik yvonelim
nedir? Grrnegin, gomilii teori, soviem analizi,
ernograli, fenomenolofi, icerik analizi

Katilumci secimmm

Katilimcilar nasil secildi? Orrnegirn,: amagcii, olayv

10. Ornekleme vilcagilabilir dimm ormckiemesi, ardisik, kartop

11 Yaklasum yontemi Ketilmncilars nasil yalklagildi? Ornegin: >

1= Orneklem buayiikligin Calismada kag¢ katilinmci wvardil?

13 Katilmama Kac kisi katilmay: reddetti veya ayrildi? Nedenleri?

Ortam

1. Weri toplanan ortamn “eriler nerede toplanda? Orrregin. ev, kiinik, isveri

1s. Katilimnca B Katilumcilar ve arastirmacilarim yvamnda baska kimse
olmayanlarin varlig: war mrydl?

16. Ormneklemin tanirm Omeklemin onemli ozellikleri nelerdir? OrnesSir,

demografik veriler, tarih

“Weri toplama

Y azarlar tarafindan sunulan soralar. yonlendirmeler,

17, Goriisme formu eoriasme formu wvar mayda?
Agrastirmma pilot olarak test edilda ni?
18 Tekrarlanan Tekrarlanan goriismeler yvapild: ma? Cewvabimiz ewvet
- eorusmeler ise kag tane?
P Arastirmada, verileri toplamalk icin sesli veya gorsel
19 Sesli/gorsel kayiat A Pl
Goriisme veya odak grup swrasimnda ve / vewya
> =
20- Saha notl sonrasinda saha notlar alind: a7
21 Stire Gortismelerin veya odak grubun stiresi ne kadardi?
22 “eri doyvgunlugu Weri doygunlusgu tartisilds ma?
- Geeri bildirimi yapilan Desifrelerin katilimcilara yorum ve / veya dinzeltme
=== desifreler icin geri bildirimi yvapild:l tma?
Aldlan 3: Analiz ve Bulgular
Wer:i analizi
Za. “eri kodlayic: sayis: “erileri kag kodlayic: kodlad:?
5 Kodlama agacinin Y azarlar kodlama agaci i1le i1lgili bir tammmilama
= aciklamasi sundular mm?
e Temalarn tiretiloesi Temalar onceden mi belirlenmis. yoksa verilerden mi
thretilimis?
Werileri wonetmelk icin. eSer varsa. hangi vazilum
=7 Yazilum kullanild:?
8. Fatilime: kontrolii Katnlmmcilar bulgular haklkinda geri bildirimde
bulundo mua?
Raporlama
Temalar: / bulgulan agiklamak igin katilimc:
29 Sunulan alintilar almtilar sunuldu mu? Her alintiya ait kimlik bilgisi
wverildi mi? Ornegin,: karilinme: miummnaras:
“Weriler ve bulgularin Sunulan veriler ile bulgular arasmmda tutarlilhhik var
30, = =
tutarlilig maydr?
31 Ana temalarin netligi Bulgularda ana temalar acikca sunuldu mua?
3> Adt temalarnn netligi Farkl vakalarm bir agiklamasi wveya alt temalarin

tartismas: var ma7?

Kaynak: Tong A. Sainsbury P.

Care, 19(6):349-357.

Craig J. (2007). Consolidated criteria for reporting qualitative research

(COREQ): A 32-item checklist for interviews and focus groups. International Journal for Quality in Health
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