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Oz

Bu aragtirmanin amaci, ¢ Anadolu Bolgesi'ndeki bir iiniversite hastanesinde ¢alisan ¢ocuk psikiyatri ve cocuk
noroloji doktorlarmin Otizm Spektrum Bozuklugu tanisi koyarken izledikleri basamaklara ve yasadiklarina iligkin
goriis ve Onerilerinin belirlenmesidir. Arastirmada nitel aragtirma deseni kullanilmigtir ve veriler ayni hastanede
gorev yapmakta olan 10 doktorla yari-yapilandirilmig goriismeler yapilarak elde edilmistir. Arastirmadan elde
edilen bulgulara gore arastirmaya katilan doktorlarin OSB tanisi koyarken hem fiziksel hem de ¢evresel nedenleri
arastirdiklari, OSB tanisina yonlendiren yetersizlik alanlari olarak c¢ogunlukla sosyal etkilesimsel alandan
bahsettikleri belirlenmistir. Bulgularda, arastirmaya katilan doktorlarin OSB tanist koyarken ¢ogunlukla Tiirkce
gegerliligi olan tarama ve tanilama araclarini kullandiklari, tant koyarken tibbi ig birliklerinden yaralandiklari,
fakat egitimciler ile de daha ¢ok is birligi i¢inde olmanin gerekliligi lizerine goriis bildirdikleri goriilmektedir.
Doktorlarin tani siirecinde en biiyilk sorun olarak aile tepkilerinden bahsettikleri ve bu tepkilerin taniy1
etkilememesi igin aileye psiko egitim uyguladiklarini belirttikleri goriilmektedir. Aragtirmaya katilan doktorlarin
¢ogunlukla degisen yagam tarzlarmin OSB'nin sikliginda artisa neden oldugunu belirttikleri goriilmektedir.

Anahtar sozciikler: Otizm spektrum bozuklugu (OSB), tan1 koyma, ¢ocuk psikiyatri doktoru, ¢ocuk néroloji
doktoru.
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OSB, erken gelisimsel donemde ortaya ¢ikan sosyal etkilesim, sozel ya da sozel olmayan iletisimde
siurliliklar, sinirh ilgi alanlart ve yineleyici davranislarin goriildiigii norolojik bozukluktan kaynaklanan
gelisimsel bir bozukluktur (The Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders-5; APA, 2013, 5.28). OSB
tan1 olarak ilk defa APA tarafindan 1980 yilinda yaymlanan Ruhsal Bozukluklarin Tanimsal ve Sayisal El
Kitabi'nda (Diagnostic and Statistical Manual-DSM-3) yer almistir. Giiniimiizde en giincel kilavuz olan, OSB'nin
tanilanmasinda APA tarafindan gelistirilen ve 2013 yilinda yaymlanan DSM-5 Otizm, Asperger Sendromu, Baska
Tiirli Smiflandirilamayan Yaygin Gelisimsel Bozukluk (Atipik Otizm), Cocukluk Cag1 Dezentegratif Bozuklugu
terimlerini OSB olarak tek cat1 altinda (OSB) toplamistir. OSB, DSM-5'te belirtilerin yogunluguna goére destek
gerektiren, yogun destek gerektiren ve cok yogun destek gerektiren olarak simiflandirilmistir (Friedman, Sadhu &
Jellinek, 2012).

Arastirmalara gore OSB'nin belirtileri en geg¢ ikinci yilin baslarinda belirgin bir sekilde gozlenmeye
baslanmaktadir (Elsabbagh & Johnson, 2009). OSB'li cocuklarda goriilen en yogun sinirlilik alanlarindan biri dil
ve sosyal iletisim becerileridir (Toret, 2016). Dil becerisi OSB'li bireylerde hem gelisimsel olarak hem de kullanim
acisindan problem yasanilan alanlardan birisidir (Landa, 2007). Bu nedenle, erken c¢ocukluk donemlerinden
itibaren dil ile ilgili olan bu smurliliklar OSB'li ¢ocuklari, normal gelisim gdsteren (NGG) ¢ocuklardan ayirt eden
O6nemli bir alandir (Tager-Flusberg, Paul & Lord, 2005). OSB'li ¢ocuklar yiiz ifadesini anlama, beden dilini
kullanma, sempati duygularini anlama ve gosterme bakimindan NGG'li ¢gocuklarin seviyelerine ulagsmada zorluk
¢ekmektedirler.

OSB diger iilkelerde oldugu gibi iilkemizde de adindan ¢ok sik bahsettiren bir bozukluktur ve 6zel egitim
kategorisi igine girmektedir (Kircaali-iftar, 2018). Kanner'in (1943) ilk yillarda OSB ile ilgili belirledigi ii¢ belirti
dil gelisiminde anormallik, sosyal becerilerde yetersizlik ve aynilikta 1srar su anda halen OSB'nin ana
belirtilerindendir (Kaymak, 2016). OSB'li ¢ocuklarda akranlariyla etkilesim kurmakta zorlanma, ¢esitli takintili
davranislara sahip olma, konusmama ya da anlasilmasi zor bir sekilde konusma, giinliik yasami siirdiirebilmede
zorluklar gézlenmektedir (Kircaali-Iftar, 2018). Bunlarm tiimii OSB’nin belirtileri olarak adlandirilsa da bireyden
bireye farklilik gosterdigi goriilmektedir (Kircaali-iftar, 2018). Yapilan calismalar ile OSB'nin genetik temelli
olduguna dair bulgulara ulagilmasina ragmen, bu nedenlerin neler oldugu konusunda net bilgiler heniiz ortaya
c¢ikmamugtir. Yapilan galigmalar ayrica genetik nedenlerin disinda ¢evresel faktorlerin de genetik altyapiya sahip
bireylerde OSB riskini arttirdigina isaret etmektedir (Kaymak, 2016).

OSB'deki artigin nedenlerinden biri olarak tanilamada kullanilan araglarin daha dogru ve duyarli dlgiimler
yapmasi gosterilmektedir. Ayrica teknolojik gelismeler, bu tani dlgiitlerinin diinyanin her yerine ulagmasini ve
daha dogru dlglimler yapilabilmesi igin ¢aligmalarin devam etmesini saglamistir ve bu gelismeler sayesinde daha
az ¢ocuk tanilamada gozden kagmaktadir (Aksoy & Sahin, 2016).

Tarihsel olarak incelendiginde OSB'li bireyin psikometrik araglar ile degerlendirilmesi ve tanilanmasi
1940'larda baglamistir denilebilir. Fakat bu tarihlerde tiim diinyay: altiist eden 2. Diinya Savasi, OSB'in
tanilanmasi konusunda yapilan ¢aligmalar1 aksatmistir. Bu donemlerdeki ilk tanilama girisimleri Leo Kanner
(1943) ve Hans Asperger (1944) tarafindan (akt., Schreibman, 2005), ¢ocuklarin kendilerini ve annelerini
gozlemleyerek ve onlarla goriisiip veri toplayarak yapilmistir. Bu nedenle ilk tani girisimlerinin klinik gézlem ve
aile goriismeleriyle yapildigini ifade edebiliriz (Matson & Goldin, 2014). Su anda da OSB tanist koymada ayni
yontemlerden yararlanilmaktadir.

Ulkemizde OSB tanisi, cocuk psikiyatrlari tarafindan klinik degerlendirmelere ek olarak ndrolojik testler
ve kulak burun bogaz, psikolog, genetik gibi diger tibbi boliimlerden alinan test sonuglart ile birlikte
konulmaktadir. Tami icin aileler Oncelikle ¢ocuk psikiyatriye, eslik eden sorunlar bulunmakta ise, ¢ocuk
norolojisine miiracaat etmektedirler. Aileler ilk olarak ¢ocuk norolojisine basvurduklarinda, ¢ocuk néroloji
doktorlar1 OSB siiphesi bulunan hastalar1 gerekli testlerden gegirdikten sonra tani icin ¢ocuk psikiyatriye
yonlendirmektedir. Ayrica iilkemizde devletin sagladigi 6zel egitim hizmetlerinden yararlanabilmek icin
tanilamanin yapilmas: ve raporlastirilmas: gerekmektedir. Ulkemizde Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlhgi
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tarafindan hazirlanan eylem plani dogrultusunda toplumda OSB hakkinda farkindalik diizeyinin arttirilmasi ile
cocuklarda OSB'nin erken donemde tanilanmasmna yonelik tarama ve izleme c¢alismalarinda saglik
profesyonellerine dnemli gorevler diistiigii belirtilmistir (Aydin & Ozgen, 2018).

Tarama, OSB ya da herhangi bir gelisimsel gerilik riski olan ¢ocuklarin belirlenmesi olarak ifade
edilebilir (Sucuoglu, 2018). Bir diger deyisle OSB'li bireyleri yetersiz olduklar1 6zellikleri agisindan akranlarindan
ayirt etmedir (Bishop, Luyster, Richler & Lord, 2008; Fernell vd., 2014; Siegel, 2008). Tarama siireci sonunda
gelisimsel alanda gerilik gosterdigi fark edilen ¢ocuklar daha detayli incelemelerin yapilabilmesi i¢in tanilama
stirecine dahil edilirler (Aksoy, 2013). Sistematik olarak yiiriitilebilmesi adina OSB'li bireyleri belirleyebilmek
i¢in iki tiir tarama modelinden bahsedilir (Oesterling vd., 2009). Bu modeller Birinci Diizey Tarama Modeli ve
Ikinci Diizey Tarama Modeli olarak adlandirilmaktadir (Sucuoglu, 2018).

Birinci diizey tarama modeli, birinci diizey tarama araglar1 kullanilarak biitiin gocuklarin, gelisim geriligi
gosterip gostermedigine bakilmaksizin, belirli yas evrelerinde OSB olma riskini tasiyip tagimadiklar: bakimindan
tarandig1 modeldir (Bishop, Luyster, Richler & Lord, 2008; Sucuoglu, 2018). Standardizasyonu saglanmis geligim
tarama araglari, erken donemdeki gelisimsel gerilik riski tagiyan ¢ocuklarin tarama siirecinde kritik bir dneme
sahiptir. Bu nedenle Amerikan Cocuk Doktorlari Akademisi (American Academy of Pediatrics-AAP) erken
cocukluk donemlerinde tiim ¢ocuklarin 9., 18., 24., ve 30. aylarda rutin olarak taranmasi gerektigini belirtmektedir.
Birinci diizey tarama modelinde belli tarama araglarinin yani sira ailelerle de goriismeler yapilarak ¢ocugun ve
ailenin yasam Oykiisii, ¢ocuklarinin sayisi, ebeveynlerin yasi, diger cocuklarda gelisim geriliginin olup olmamasi
hakkinda da bilgiler alinabilmektedir. Ikinci diizey tarama 6zellikle OSB riski tasidig1 belirlenen ¢ocuklari tarama
amaci ile gelistirilmis olan araglarla, gelisiminde sapma/gecikme oldugu belirlenen gocuklari degerlendirmek icin
gergeklestirilmektedir (Sucuoglu, 2018). Amerikan Noroloji Akademisi (American Academy of Neurology) ve
Cocuk Norolojisi Dernegi (Child Neurology Society) bu degerlendirmenin yapilmasinin gerekli oldugunu ifade
etmektedirler (Sucuoglu, 2018). Cesitli araglarla yapilan ikinci diizey taramanin ardindan OSB belirtileri gésteren
cocuklar daha ayrintili degerlendirilecekleri tanilama evresine alinmalidirlar (Aksoy, 2013). Sistematik olarak
Amerikan Cocuk Doktorlar1 Akademisi'nin belirttigi aylarda tiim ¢ocuklarin ve gelisimsel gerilik riski tagiyan
cocuklarin tarama araglartyla taranmasi iilkemizde ne yazik ki gergeklesmemektedir. Tiirkiye'de sadece aileler
cocuklarinda bir gelisim geriligi fark ettiginde birinci ve ikinci tarama araglari kullanilarak ¢ocuklarin gelisimleri
takip edilmektedir. Bu nedenle oncelikle ailelerin ¢ocuklarinda herhangi bir gerilik olup olmadigint belirlemesi
gerekmektedir diyebiliriz.

Tanilama tan1 koymanin karsiligidir ve tip kdkenli bir kelimedir (Aksoy & Sahin, 2016). Tibbi tanilama
birinci diizey ve ikinci diizey tarama evrelerinin ardindan, OSB riski goériilen ¢ocuklarin ¢ocuk psikiyatristi, cocuk
norologu ya da gocuk doktorlari tarafindan tibbi olarak degerlendirilmesi ve tan1 konulmasidir (Wilkonson, 2010).
Bu nedenle OSB tanisi tip alaninda egitim almis kisiler tarafindan konulabilir diyebiliriz (Aksoy & Sahin, 2016).
Bu alanlarda ¢aligan doktorlar, DSM ve ICD (International Classification of Diseases) gibi tan1 araglarinin yani
sira gesitli kontrol listeleri ve dereceleme 6lgeklerinin ulastigi sonuglar: temel alarak klinik gézlem yapar ve taniy1
koyarlar. Bunlarin yani sira, konsiiltasyon ile OSB'li ¢ocuklara genetik, metabolik beyin goriintiileme gibi testlerin
de uygulanmasini isteyebilirler (Filipek, Accardo, Ashwal, Baranek & Cook, 2000). OSB tanisi koymada
doktorlarin yardim aldig1 en 6nemli kaynak ailedir diyebiliriz. Aile, biyolojik iliskilerin yani sira tiyelerin birbirini
etkiledigi dinamik ve sosyal bir sistemdir (Shea & Bauer, 1991). Tarama ve tanilama siire¢lerinde anne-babanin
tutumlar olabildigince hizli tan1 alabilmeyi ve erken egitsel miidahaleye bagvurabilmelerini saglayabilmektedir.
Erken c¢ocukluk doneminde ailenin disarida birakildigi hicbir gelisimsel ve egitsel girisimin basariya
ulasamayacagi soylenebilir (Giiler, 2012). Ailelerin tan1 agamasinda ya da tan1 aldiktan sonra, kurduklari hayallerin
gergeklesmeyecegini anlamalari bir¢ok duygusal tepkinin ortaya ¢ikmasina neden olabilmektedir. Aile tepkileri
ve bu tepkilerin OSB tanisi tizerine etkisi asama modeli ile agiklanmaya calisilmistir. Asama modeli bu tepkilerin
aciklanmasinda siklikla kullanilan bir modeldir (Akbey & Kalayci, 2016; Kaner, 2009).

Ailelerin tani siirecinde yasadiklarina iligkin ¢esitli ¢caligmalarin yani sira alanyazin incelendiginde
diinyanin ¢esitli yerlerinde OSB tanisi koymada rol oynayan farkli uzmanlarin goriislerinin incelendigi
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caligmalarin da yapildigi goriilmektedir. Ulkemizde ise, tan1 koyan doktorlarla gerceklestirilen tek bir calisma
oldugu bilgisine ulasilmistir. Bu ¢alismada Istanbul ilindeki cesitli hastanelerde calisan uzman doktorlarin OSB
tanist koyma hakkindaki goriisleri alinmistir. Goriisler tanilama dncesi “yonlendirme siirecine, tanilama amagh
degerlendirme hizmetlerine, tanilama sonrast yonlendirme hizmetlerine ve ayrica doktorlarin tanilama siirecine
iligkin olumlu ve olumsuz goriislerine ayrilarak incelenmistir (Karaaslan & Karaaslan, 2016). Tiirkiye'de
doktorlarin tibbi tanilamada gerekli gordiikleri is birlikleri, doktorlarin ¢ocuklarin aileleri ile olan etkilesimleri ve
ailelerin tepkileriyle basa ¢ikma konusundaki goriislerini ele alan bir calismaya rastlanmamaistir.

Diinyanin gesitli yerlerinde yapilmis, doktorlarin ve saglik personelinin OSB'nin tibbi tanilamasina iliskin
goriislerinin alindig1 ¢alismalara bakildiginda; OSB tanisi i¢in en 6nemli gordiikleri yetersizlik alanlari, OSB'ye
neden olan etmenlerin neler oldugu, ailelerle sik araliklarla yapilan goriismelerin verimliligi, doktorlarn tam
koyarken aileler ile nasil birlikte calistiklari, tanilama esnasindaki aile tepkileri ve bunlar1 azaltmaya yonelik
yaptiklar1 ¢aligmalar, doktorlarin DSM kriterlerine olan hékimiyeti, OSB taramasinin yapilmasinin gerekliligi,
OSB tanisi koymada yasadiklar sikintilar, tan1 ve degerlendirme araglarinimn art1 ve eksi yanlar1 gibi konularda
doktorlarin goriislerinin alindigi goériilmektedir (Crais vd., 2014; Daley & Sigman, 2002; Finke, Drager, & Ash,
2010; Imran vd., 2011; Penner vd., 2017).

Tirkiye'de OSB'nin tibbi tanilamasina dair doktor goriiglerinin alindig: tek bir calisma mevcutken,
doktorlarin OSB'nin nedenlerine iliskin goriislerinin, tibbi tanilamada yararlandiklar1 ve yararlanmak istedikleri is
birliklerine iligkin goriislerinin, tan1 sirasinda ailelerden aldiklar1 bilgiler ve onlarin tepkilerine iliskin goriislerinin
alindig1 bu caligmanin alanyazina katki saglayacag: diisiiniilmektedir. Universite hastanesinde ¢alisan ¢ocuk
psikiyatr ve ¢ocuk nérologlarinin izledikleri tani prosediiriine 151k tutmak, is birligi i¢inde olduklar1 ve olmak
istedikleri birimleri belirlemek, karsilastiklari aile tepkilerini azaltmaya yonelik yaptiklarini belirlemek, tiniversite
hastanesinde tani1 sirasinda karsilastiklart problemleri belirlemek, OSB'nin goriilme sikligindaki artisin nedenleri
hakkinda gériislerini belirlemek icin bir calismanin yapilmasina ihtiya¢ duyuldugu goriilmiistiir. Ulkemizde tani
koyma siire¢lerinin uzun olmasi, hastanelerin personel ve teknik donanimlarmin yetersiz olmasi ve bu durumlarin
OSB tanilama siireglerini olumsuz etkilemesi s6z konusudur. Bu konu iizerinde yapilan ¢aligmalarin yetersiz
sayida olmasi, tan1 koymada yasanan sorunlarin nedenlerini ve ¢dziimlerini doktorlarin bakis agisina gore
degerlendirmeyi gerekli kilmaktadir. Bu gerekcelerden hareketle bu arastirmanin amacini ¢ocuk psikiyatri ve
cocuk noroloji uzmanlarinin, OSB tanis1 koyarken yasadiklarina iliskin goriiglerinin belirlenmesi olugturmaktadir.
Bu amagla asagidaki sorulara cevap aranmuistir.

1. Uzman doktorlarin OSB tanis1 koymada genel siirece iliskin goriisleri nelerdir?

2. Uzman doktorlarin OSB tanis1 koyarken ihtiya¢ duyduklari ve yaptiklari uzman is birlirliklerine iligskin
goriisleri nelerdir?

3. Uzman doktorlarin OSB tanis1 koyarken karsilastiklari aile tepkileri, bu tepkilerin tan1 koyma siirecini ne
sekilde etkiledigi ve aile tepkileri ile baga ¢gikma yontemlerine iliskin goriisleri nelerdir?

4. Uzman doktorlarin OSB tanisi koyarken karsilagtiklar1 sorunlara iligkin goriisleri nelerdir?
5. Uzman doktorlarin OSB'in goriilme sikli§indaki artisa iliskin goriisleri nelerdir?
Yontem
Katihmcilar

Bu arastirmanin katilimeilarii i¢ Anadolu bblgesinde bulunan bir iiniversite hastanesindeki OSB tanisi
koyma yetkisine sahip ¢ocuk psikiyatri ve ¢ocuk noroloji polikliniklerinde ¢alismakta olan doktorlar ve anabilim
dali 6gretim {iyeleri olusturmaktadir. Caligmada 10 katilimci yer almaktadir. Bu calisma icin katilimer
belirlenirken seckisiz olmayan ve amagli 6rnekleme baslig1 altinda yer alan 6rnekleme yontemlerinden 6lgiit
(criterion) ve maksimum gesitlilik (maximum variation) Ornekleme olmak {izere ¢ok asamali Ornekleme
kullanilmigtir. Bu ¢alismada 6rneklem olusturulurken segilen hastanedeki doktorlarin daha genis bir 6rneklemi
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temsil etmesinden ziyade, 6zellikle konu hakkinda olabildigince fazla bilgi toplanabilecek katilimcilar olmasina
dikkat edilmistir. Arastirmada 6l¢lit OSB tanis1 koyma yetkisine sahip olmaktir. Doktorlardan ¢alismaya katilim
saglamaya goniillii olanlarin hepsi aragtirmaya dahil edilmistir. Boylelikle ¢ocuk psikiyatride rotasyon sebebiyle
gorev yapmakta olan bir eriskin psikiyatri, alt1 cocuk psikiyatri ve ii¢ cocuk noroloji doktoru arastirmada yer
almistir. Katilimecilarin farkli uzmanlik deneyim alanlari, deneyim siireleri ve yaglar1 maksimum g¢esitliligi
saglamada katkida bulunmustur.

Katilimeilar belirlenirken tiniversite hastanesinin ¢ocuk psikiyatri ve ¢ocuk ndroloji anabilim dali
bagkanlarindan yazili onay alinmis ve galismaya katilmasi uygun olan doktorlarin isimlerine anabilim dali
bagkanlar1 tarafindan ulagilmistir. Olas1 katilimcilar1 belirledikten sonra iiniversite hastanesine gidilerek
polikliniklerde ve ofislerinde kendilerine ulagilmaya galisilmigtir. Olast katilimeilara, hasta bakmadiklari
zamanlarda, ¢alismanin amaci sozlii olarak belirtilmis, 6lgiite uygun olup olmadiklarina iliskin goriisleri alinmig
ve katilim gostermek isteyen doktorlarla goériigmenin gergeklesecegi yer ve zaman planlamalart yapilmistir.
Katilimcilar belirlenirken 12 doktora (yedi gocuk psikiyatri, bir erigkin psikiyatri, dort ¢ocuk néroloji) ulagiimistir.
Doktorlardan biri yogunlugu sebebiyle ¢alismaya katilmazken, bir digeri ise ses kaydi alinmasin istemedigini
ifade ederek son anda ¢alismaya katilmamaya karar vermistir. Sonug olarak caligmaya 10 doktor katilmistir. Tablo
1'de katilimcilara iligskin demografik bilgiler bulunmaktadir.

Tablo 1
Katihmcilara Iliskin Demografik Bilgiler

A ve O i Qg el LR T e
PD1 45 Kadin Cocuk psikiyatri Doktora 19 y1l 7 yil 19 yil
PD2 34 Kadin Cocuk psikiyatri Doktora 9 yil 4 ay 9 yil
PD3 33 Erkek Cocuk psikiyatri Doktora 4 yil 1yl 8 yil
PD4 27 Erkek Erigkin psikiyatri Doktora 3yl 2 yil 2 ay
PD5 25 Kadin Cocuk psikiyatri Lisans 3ay 3ay 3ay
PD6 29 Kadin Cocuk psikiyatri Lisans 4yl 4yl 4 yil
PD7 27 Kadm Cocuk psikiyatri  Yiiksek lisans 16 ay 16 ay 16 ay
ND1 50 Erkek Cocuk néroloji Doktora 27 yil 23 yil 15 y1l
ND2 31 Erkek Cocuk néroloji Yiiksek lisans 6 yil 1yl 1yl
ND3 35 Kadin Cocuk noroloji Doktora 3yl 3yl 2yl

Not: PD, ND kisaltmalar goriisme yapilan doktorlarm kod adlardir.
Arastirmacinin Rolii

Ilgili alanyazin arastirmaci tarafindan taranmis ve calismaya on hazirlik yapilmistir. Daha sonra
arastirmaya uygun goriisme sorular1 yazilmis, uzman gorigleri alinmis, sorular tekrar diizenlenmistir. Goriismeler
sirasinda aragtirmaci ortam, ses gibi degiskenleri kontrol altina almis, ses kaydinda bir sikint1 olmamasi igin ses
kayit cihazi ve ugak moduna alinmis telefon ile goriigmeleri kayit altina almigtir. Goriigmeler tamamlandiktan
Sonra aragtirmact arastirma verilerini analize hazir hale getirmis ve analize baslamustir. Verilerin analizi
dogrultusunda arastirmaci bulgular1 ilgili alanyazin dogrultusunda tartigmistir. Nitel aragtirmanin dogas1 geregi
arastirmaci veri toplama siireglerini kendisi yiiriitmiistiir.

Arastirma Modeli

Bir iiniversite hastanesinde ¢aligmakta olan ve OSB tanisi koyma yetkisine sahip ¢ocuk ndroloji ve ¢ocuk
psikiyatri doktorlariin OSB’nin tibbi tanilama siirecine iliskin goriislerini belirlemeyi amaglayan bu arastirma
nitel arastirma yontemlerinin fenomenoloji desenindedir. Psikoloji, egitim, sosyal ¢alismalar ve saglik alaninda
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yogun olarak kullanilan fenomenoloji; giinlilk yasamdaki olaylarin, durumlarin, algilarin, yasantilarin varligina
ayrmtili bigimde odaklanan ve derin sekilde anlamlandirmay1 hedefleyen bir desendir (Ersoy, 2016, s. 104; Patton,
2002, s. 104; Yildirim ve Simsek, 2016, s. 69). Fenomenolojik yaklasima gore bir fenomen icin deneyimi olan
katilimcilarin bu deneyime iliskin ortak anlami iizerinde durulmaktadir (Creswell, 2016, s. 77). Bu aragtirmadaki
fenomen; OSB tanisi koyma yetkisine sahip olmaktir.

Bu ¢aligmada veriler goriisme teknigi ile toplanmis ve igerik analizi yapilarak analiz edilmistir. Goriisme
teknigiyle bir konu hakkinda ilgili kisilere belirlenmis sorular sorularak deneyimlerin, goriislerin, tutumlarin,
sikdyetlerin, duygularin, niyetlerin ve tepkilerin ortaya konulmasi amaglanir (Aziz, 2017; Yildinm & Simsek,
2016). Gorlisme, ilgili kisilerden cevabi istenen sorular gergevesinde veri toplama olarak ifade edilebilir
(Biiyiikoztiirk, Kilig-Cakmak, Akgiin, Karadeniz & Demirel, 2016).

Etik ilkeler

Arastirma siirecinde etik ilkelere dikkat edilmistir. Arastirmadan &nce Anadolu Universitesi Etik
Kurulu’ndan etik kurul izin belgesi temin edilmistir. Arastirma igin doktorlar ile arastirmanin yapilacag: ilgili
hastanenin bashekimliginden arastirma izni alinmistir. Katilimeilarla goniilliiliik ilkesine bagli olarak goriismeler
yapilmigtir. Katilimcilarin isimleri aragtirma siirecinde ve dokiim siirecinde gizli tutulmustur. Katilimcilara
isimlerinin yerine aragtirmada kod isim kullanilacag bilgisi verilmistir.

Veri Toplama Araglar1 ve Ortam

Calisma kapsaminda Kisisel Bilgi Formu ve Yari-yapilandirilmis Goriigme Soru Formu kullanilmigtir.
Katilimeilardan demografik bilgilerin alinabilmesi amaciyla kisisel bilgi formunu kendi el yazilariyla doldurmalart
istenmistir. Goriisme sorulari hazirlanirken ilgili alanyazin taramasindan sonra sorularin anlagilir olmasina, terim
se¢iminin dogru olmasina ve katilimeilarin sorular iizerine bilgi, diisiince ve deneyimlerini aktarabilecekleri agik
uclu sorularm olmasina dikkat edilmistir. Sorular taslak olarak hazirlandiktan sonra uzman goriisiine
bagvurulmustur. Taslak form; OSB olan ¢ocuk ve bireyler ile ¢alisma deneyimine sahip alti alan uzmanina
gonderilerek goriisleri istenmistir. Onerilere gore gériisme sorularina son hali verildikten sonra ilk goriisme
yapilmigtir. Calismada 10 katilimcr ile ortalama 20-21 dakika siiren goriismeler yapilmistir. Tablo 2.’de
goriigsmelerin yapildig1 ortam ve goriisme siirelerine iligkin veriler yer almaktadir.

Tablo 2

Gortisme Takvimi

Katilimei kod ad1

Gorlisme ortami

Gorlisme siiresi

PD1 Kisisel ofisi 45 dk 26 saniye
PD2 Muayene odast 28 dk

PD3 Kisisel ofisi 16 dk 25 saniye
PD4 Muayene odast 12 dk

PD5 Muayene odasi 11 dk 17 saniye
PD6 Dinlenme odas1 9 dk 57 saniye
PD7 Dinlenme odas1 32 dk 18 saniye
ND1 Kisisel ofisi 23 dk 20 saniye
ND2 Toplanti odast 19 dk 19 saniye
ND3 Kisisel ofisi 18 dk 23 saniye

Veri Toplama ve Analizi

Bu aragtirmada veriler icerik analizi ile analiz edilmistir. Nitel veri analizinde en sik kullanilan
yontemlerden biri olan igerik analizinde veriler analiz edilirken tiimevarimci bir yol takip edilmekte; bunu
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saglayabilmek igin arastirmaci arastirma konusuyla ilgili kategoriler gelistirmektedir (Silverman, 2001). Igerik
analizinde veriler iligkili kavramlar tiretmek i¢in analiz edilmektedir (Yildirim & Simsek, 2016). Verilerden elde
edilen bilgilerin, igerdikleri konularin 'benzerliklerine ya da farkliliklarina' gore siiflanmasiyla 'kategoriler'
olusturulur (Berg, 2004). Ardindan verilerin diizenlenip temalarin belirlenmesi ve birbirleriyle ilgili olan temalarin
bir araya getirilmesi gerekmektedir (Yildirim & Simsek, 2016).

Bu calismada verilerden ¢ikan kavramlara gore gizli icerik kodlama yapilmistir. Aragtirmaci kodlamalarin
ardindan temalar1 olustururken kodlar arasindaki iligkiden yararlanmistir. Tematik kodlamanin arkasindan
arastirmaci elde edilen veriyi diizenlemistir. Temalarin i¢ ve dis tutarliligint saglamak i¢in temalar ve altinda
toplanan kodlar ikiser kez kontrol edilmistir. Son asama olan bulgularin yorumlanmasi boliimiinde arastirmaci
ulastig1 sonuglar1 yorumlamistir.

Arastirmanin Giivenirligi

Arastirmada kullanilan gilivenirlik caligmalarinin birincisi goriisme sorulari ig¢in uzman goriisiine
bagvurulmasidir. Alan uzmani alti degerlendirmeciye goriisme sorulari génderilmis ardindan uzmanlardan gelen
Oneriler dogrultusunda goriisme sorularina son hali verilmistir. Verilerin analizi siirecinde elde edilen kodlar ile
ilgili olarak arastirmaci ve uzman arasinda bir uzlaginin saglanmasi ve bu uzlasmin tiim kodlar iizerinde olmasi
gerektigi vurgulanmaktadir (Bogdan & Biklen, 1998). Bu islem sirasinda aragtirmaci ve dnceden nitel calismada
analiz deneyimi bulunan tez danismani birlikte ¢alisarak belirlenen tiim kodlar tizerinde ortak karara varmiglardir.
Gizli igerik kullanilarak yapilan igerik analizinde gézlemciler arasinda %80 oraninda bir uyusma beklenmektedir
(Biiytikoztiirk, Kilig, Akgiin, Karadeniz, & Demirel, 2016). Bu ¢aalismada gozlemci tez danigsmaninin kendisidir.
Gozlemciler arasi giivenirlik yapilirken gozlemciye tema, kod ve goriisme dokiimleri verilerek eslestirme yapmasi
istenmigtir. Uyusma ylizdesi hesaplanirken goriis birligi / (goriis birligi + goriis ayriligl) x 100 formiili
kullanilmistir. Bu dogrultuda uzman ile yapilan giivenirlik ¢alismasinda %100 bir uyum bulunmustur. Uzmanla
yapilan gériisme sonrasi tiim temalar {izerinde uzlagilmis ve uyusma yiizdesi %100 olarak ortaya ¢ikmistir. Mevcut
orneklem segiminde ilgili hastanedeki cogu uzman doktora ulasilmis olmasinin da arastirmanin giivenirligine katki
yaptig1 sdylenebilir.

Bulgular

Arastirma verilerinin analizinin sonucunda on iki temaya ulagilmistir. Tema ve alt temalara iligkin
bilgilere Tablo 3'te yer verilmistir. Ayrica bulgular béliimiinde her bir temaya iliskin tablo altinda yiiksek frekansl
olan alt temalara iligkin katilimc1 goriislerinden 6rnekler yer almaktadir.

Tablo 3
Genel Tema Yapisi

Tema no Tema adi

1 OSB degerlendirme siireci
Cevresel nedenlerin arastirlimasi
Organik nedenlerin aragtirilmasi
2 OSB tanisina yonlendiren yetersizlik alanlar
Sosyal beceriler alaninda yetersizlik
[letisim becerileri alaninda yetersizlik
Gelisimsel gerilik
Ovyun becerileri alaninda yetersizlik
Stereotipik hareketler
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Tablo 3 (devami)

Tema no Tema adi
3 Tani sitirecinde kullanilan test ve 6l¢ekler

Birinci diizey gelisim tarama testleri
Ikinci diizey tarama testleri
Tanilama
4 Tan siirecinde kullanilan diger veri toplama yollari
Tan1 koyma siirecinde uzman is birligi
Tibbi is birligi
Egitimcilerle is birligi

6 Tan siirecinde ailelerden alman bilgiler
7 Tan siirecinde aile tepkileri

8 Aile tepkilerini azaltma yontemleri

9 Tani sonrasi aile tepkileri

10 Tan1 sonrast miidahale ve yonlendirme
11 Tan1 koyma siirecinde karsilagilan sorunlar
12 OSB sikliginda artig goriilme sebepleri

OSB Degerlendirme Siireci

Cevresel nedenlerin arastirilmasi. Katilimcilarin belirttigi ¢evresel nedenlerin arastirilmasina yonelik
islemlerine iligkin frekans bilgileri Tablo 4'te yer almaktadir.

Tablo 4

Cevresel Nedenlerin Arastiriimasina Iliskin Goriisler

Kodlar

Test ve Olceklerle degerlendirme

Aileyle goriigme

Klinik gézlem

Cocukla zaman gegirenlerin goriisiinii alma
Toplam

Rooo

Tablo 4 incelendiginde gevresel faktdrlerin nedenlerini aragtirma hususunda siklikla kullanilan test ve
Olceklerden yararlandigini sdyleyenlerden PD1; “0-3 yas grubunda ben seyi ¢ok kullaniyorum bu bir otizm
degerlendirme, CHAT mesela ¢ok temel bir tetkik 0.” seklinde; PD3; “Gerekli gelisim ve psiko analitik testlerini
yaptiktan sonra, otizm siiphesi eger var ise, otizm igin ayrintili hem DSM-5 igeren bir gériigme hem de ADI-R...”
seklinde ifade etmislerdir.

Organik nedenlerin arastirilmasi. Organik nedenlerin arastirilmasina iliskin frekans bilgileri Tablo 5'te
gosterilmistir.

Tablo 5

Organik Nedenlerin Arastirilmasina Iliskin Goriisler
Kodlar f
Fiziksel Muayene 5
Toplam 5
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Tablo S'e bakildiginda fiziksel muayene ile ilgili olarak PD1; “Konsiiltasyon yapmamiz gerekiyor.
Mutlaka bir hani ¢cocuk norolojisi, ondan sonra kulak burun bogaz ve gbz muayenesine géndermemiz gerekiyor.
... hem cocuk nérolojisi kendi muayenesini yapiyor, iste goz, kulak, burun, bogaz, isitme testi mutlaka yapiliyor.”
ifadelerini kullanmistir.

OSB Tanisina Yonlendiren Yetersizlik Alanlar:

Sosyal beceriler alaninda yetersizlik. Tablo 6'da ¢ocuklardaki sosyal beceri yetersizliklerinin taniya
etkisine dair frekans bilgileri yer almaktadir.

Tablo 6

Sosyal Beceri Alaminda Yetersizlige Iliskin Goriisler
Kodlar f
Sosyal etkilesimsel alanda yetersizlik 10
Sinirli ilgi alan1 ve takint1 derecesinde ilgi 1
Toplam 11

PD2 sosyal beceri alaninda yetersizlige iligskin goriislerini; “... bizim i¢in olmazsa olmaz ¢ekirdek sosyal
iliskilerdeki kisitlilik.” olarak ifade etmis, PD7 ise; “Buna bagli olarak biz en ¢ok duygular1 anlayabilme kapasitesi,
sosyal katilimi, anneyi ne kadar 6zellikle anne temel baglanma nesnesi oldugu i¢in annenin duygularini ne kadar
anlayabildigi ne kadar katilabildigi, arkadaslariyla iletisim kurmaya goniillii olup olmadigr...” seklinde ifade
etmistir.

Iletisim becerileri alaminda yetersizlik. Doktorlarin tan1 koyarken belirleyici kabul ettikleri iletisim
alanindaki yetersizliklere iliskin frekans bilgileri Tablo 7'de yer almaktadir.

Tablo 7
Iletisim Becerileri Alaminda Yetersizlige Iliskin Goriisler

Kodlar

Sozel ve sozel olmayan iletisim kuramama
Konugma gecikmesi

Sohbet baglatma ve siirdiirmede yetersizlik
Ekolali/Tekrarlayici konusma

Toplam

O R PP O

OSB'ye sahip ¢ocuklarin iletigim becerileri alanindaki yetersizliklerine iliskin PD4; “dil kullanma yetisi
tabii, sozel ve s6zel olmayan iletisim ...” olarak, PD7 ise; ... iletisimin hem sozel olan verbal hem de nonverbal
kisimlarmi ¢ocugun ne kadar kullanabildigiyle ilgili sorularimizi bu alana yoneltiyoruz.” seklinde cevaplar
vermiglerdir.

Gelisimsel gerilik. Doktorlarin OSB tanisinda belirleyici oldugu diisliniilen gelisim geriligine dair
frekans bilgileri Tablo 8'de yer almaktadir.

Tablo 8
Gelisimsel Gerilige Iliskin Goriisler

Kodlar

Biligsel becerilerin geri kalmasi
Motor becerilerin geri kalmast
Toplam

O W W[

ND1,; “... 6zellikle biligsel becerilerinin geride kalmasi yonlendirici oluyor.” diye belirtirken, PD1; “Baz1
grupta zihinsel engellilik ¢ok eslik ediyor yiizde 70 gibi.” diyerek OSB’li ¢ocuklarin biiyiik cogunlugunda zihinsel
geriligin de bulundugundan bahsetmistir.
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Oyun becerileri alaninda yetersizlik. Oyun becerilerindeki yetersizligin tanida belirleyiciligine dair
doktorlarin goriislerine dayali frekans tablosu Tablo 9'da gosterilmistir.

Tablo 9
Oyun Becerileri Alaninda Yetersizlige Iliskin Goriisler

Kodlar

Oyuncaklariyla islevine gore oynama
Oyun baglatma

Oyuna katma/katilma

Sembolik oyun oynama

Toplam

R PPN

PD7 oyun becerilerindeki yetersizliklerin taniya etkisini; “... kuzenleriyle bulusturdunuz, onlarin yanina
gider mi, oyun oynar mi? Oyunu o mu baglatir yoksa baglatilmis oyuna mi katilir? Oyuna basladiktan sonra ne
kadar devam ettirebiliyor yani? Oyuncaklarla diizgiin oynayip oynayamadigi... Cok tipik 6ykii veriyorlar iste,
oyuncaklarini sadece diziyor, siraltyor sadece.” seklinde ifade etmistir.

Stereotipik hareketler. Doktorlarin OSB tanisinda ayirt edici bulduklari bir diger belirti olan stereotipik
(tekrarlayict) hareketlere iliskin frekans bilgisi Tablo 10'da gosterilmistir.

Tablo 10

Stereotipik Hareketlere Iliskin Goriisler
Kodlar f
Stereotipik hareketler 4
Toplam 4

Stereotipik hareketlerin taniya etkisini ND2; “ndbetli epilepside de tekrarlayict stereotipik davraniglar
oluyor. ... stirekli tekrarlayici el hareketleri, kol hareketleri bize bu nébet mi diye yonlendirilenler oluyor. Esasinda
onlar nobet olmuyor bu tekrarlayici stereotipik davraniglar olabiliyor.” seklinde ifade etmistir.

OSB Tam Siirecinde Kullanilan Test ve Olgekler
Birinci diizey tarama araglari. Birinci diizey tarama araglarmin kullanmina iliskin frekans bilgileri
Tablo 11'de yer almaktadir.
Tablo 11
Birinci Diizey Tarama Araglarina Iliskin Goriisler

Kodlar

AGTE (Ankara Gelisim Envanteri)
DENVER (Denver Gelisimsel Tarama Testi)
Toplam

N O -

PD1, OSB tanisi koyarken yararlandig1 birinci diizey tarama araglarindan; “Klinigimizde daha cok AGTE
uygulaniyor ama Cocuk Norolojisinde Denver dedigimiz daha uygulayicinin ¢ocuk {izerinde yaptig1 bir sey test
var. Gelisim testlerini uyguluyoruz.” seklinde bahsetmistir.

ikinci diizey tarama araclar. Ikinci diizey tarama araclarinin kullanimina iliskin frekans bilgileri Tablo
12'de yer almaktadir.
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Tablo 12
Ikinci Diizey Tarama Araglarina Iliskin Goriisler

Kodlar

M-CHAT (Degistirilmis Erken Cocukluk Dénemi Otizm Tarama Olgegi)
CHAT (Erken Cocukluk Dénemi Otizm Tarama Olcegi)

Toplam

o - Ul

PDS5, OSB tanisi sirasinda yararlandigi ikinci diizey tarama araglarina iliskin goriislerini; “Ciinkii bunlar
uluslararasi olarak gecerliligi olan birtakim bdyle ¢alismalarla vesaire olusturulmus 6lgekler ve bizde bunlar1 kabul
edip bunlari uyguluyoruz.” sézleriyle belirtmis ve neden M-CHAT'i tercih ettiginden bahsetmistir.

Tamlama araglarl. Doktorlarin goriiglerine dayali olarak OSB tanisi koyma sirasinda kullandiklart
tanilama araglarina iliskin frekans bilgileri Tablo 13'te yer almaktadir.

Tablo 13

Tamlama Araclarina Iliskin Goriisler

Kodlar

ABC (Otizm Davranig Kontrol Listesi)

CARS (Cocukluk Otizmi Derecelendirme Olgegi)

DSM-5 (Ruhsal Bozukluklara iliskin Tan1 ve Istatistik El Kitab1-5)
ADI-R (Otizm Tanilayic1 Gorligme-Gdzden Gegirilmis)

ADOS (Otizm Tan1 G6zlem Plani)

Sosyal Iletisim Olgegi

Toplam

B R RPN

[y

PD1 OSB tanisi i¢in kullandig1 tanilama araglarindan; “Bir de tabii zihinsel engelli ¢ocukla otizmi
ayirmak i¢in otizm davranis degerlendirme 6lgegi diye ABC diye bir 6lgek var mesela onu da ayirici tanida,
zihinsel engelli cocugu otizmden ayirmayi, mesela onu da ¢ok sik kullaniyoruz biz; kendi klinigimde oldukga
yararli oldugunu diistinityorum.” PD1 bunlara ek olarak; “Sonra ¢ocukluk otizmi tarama 6lgegi, derecelendirme
6lcegimiz var bizim (CARS), kapsamli bir sey. Onu da bu kategoriye ayiriyor bu, hafif, orta, agir ve otizm var yok
seklinde. Onu kullantyoruz. ... Yani daha kapsamli, mutlaka yapilmasi, birinci altin standart ADOS goriigmesi,
klinik yapilandirilmis bir otizm goriisme seyi. Onun tabii sdyle, tiimiiyle degil ama hani ondan da yararlanarak
goriigme yaptigimizi sdyleyebilirim. ... simdi sosyal iletisim 6lgegi diye bir 6lgek var mesela o da ¢ok giizel bir
Olcek.” seklinde bahsetmistir.

OSB Tani Siirecinde Kullanilan Diger Veri Toplama Yollar

Doktorlarin goériislerine dayali olarak standart siireg, test ve Olgekler disinda tanmi koymak igin
kullandiklar1 diger veri toplama yollarina iligkin frekans bilgileri Tablo 14'te yer almaktadir.
Tablo 14

Diger Veri Toplama Yollarmna Iliskin Gériisler

Kodlar

Takip siireci ile cocugu izleme

Aile hakkinda bilgi alma

Cocugun video ve resimlerini inceleme

Noropsikolojik testler uygulama

Toplam 1

NP WWOol|—

PD1 OSB tanisi sirasinda test ve dlgeklerin yani sira gocuk hakkinda veri toplama yontemlerine iliskin;
““... tan1 siirecinde bir boyle beklemek gerekiyor. Ciinkii neden, ikincil nedenlerle olusan otizm belirtileri olabilir.
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Go6z ve kulak, burun, bogaz diizeltici miidahalesini yapti, belli takiplere aliyoruz yine gocuklari, periyodik. Es
zamanli gelisimini takip ediyoruz ¢ocugun.” ifadelerini kullanmistir.

OSB Tam Koyma Siirecinde Uzman Is birligi

Tibbi is birlikler. Doktorlarin tibbi is birliklerine iligkin frekans tablosu Tablo 15'te yer almaktadir.
Tablo 15
Tibbi Is Birliklere Iliskin Goriisler

Kodlar

Ayni alanda daha deneyimli uzman, dgretim gorevlisi, meslektas

Konsiiltasyon ile Cocuk Noroloji, KBB, G6z Doktorlari

Cocuk psikiyatri uzmanlari

Psikolog

Toplam 1

OlwWw w P> 01—

OSB tanis1 koyarken tibbi is birliklerden yararlandigin1 ND3; “Oluyor yani $oyle hani heniiz bu siiregte
3 yillik egitimim var. Sonugta hocamizin daha ¢ok tecriibesi oluyor. Mutlaka degerlendirip sonuglarla bir yere
varamiyorsak, yine de bir hocamizla birlikte degerlendiriyoruz. ” seklinde ifade etmistir.

Egitimcilerle is birligi. Doktorlarin tan1 sirasinda egitimcilerle yaptiklar is birliklerine iligkin frekans
bilgisine Tablo 16'da yer verilmistir.
Tablo 16

Egitimcilerle Is birligine Iliskin Goriisler

Kodlar

Cocuklarin 6gretmenleri ile

Sehirdeki diger iiniversitede ¢alisan dzel egitim uzmanlari ile
Toplam

o - Ol

ND1tani sirasinda egitimcilerle is birligi kurduklarin; “... dgretmenlerinden gelen bildirimler de bizim
icin 6nemli oluyor.” ifadeleriyle; PD6 ise; «... okul doneminde ise okuldan 6gretmenlerinden bilgi alma...” seklinde
belirtmistir.

OSB Tani Koyma Siirecinde Ailelerden Alinan Bilgiler

Ailelerden alinan bilgilere iliskin frekans bilgileri Tablo 17'de yer almaktadir.
Tablo 17
Tam Siirecinde Aileden Alinan Bilgilere Iliskin Goriisler

Kodlar f
Cocuk hakkinda bilgi alma 10
Ebeveynler hakkinda bilgi alma 4
Toplam 14

NDI1 tani siirecinde ailelerden alinan bilgilere iligkin; ... asilari, onun diginda iste geg¢irdigi hastaliklar,

kafa travmasi, 6nemli bir hastalik ge¢irmis mi, hastaneye yatmasini gerektirecek bir durum olmus mu, kronik bir
hastalig1 var mi, alerjisi var m1?” sorulardan yararlanarak ailelerden ¢ocuklar1 hakkinda tibbi 6ykii aldigini
belirtmistir. ND1 ayrica ¢gocuga dair gelisim dykiisii aldigini; “Ne zaman basini tuttu, ne zaman goz temasi basladi,
ne zaman emeklemeye basladi, ne zaman yiiriimeye basladi.” sorularina yer verdigini belirtmistir.
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OSB Tani1 Koyma Siirecinde Aile Tepkileri

Doktorlarin goriislerine dayali olarak aile tepkileri olumlu ve olumsuz alt temalara ayrilmis olup frekans
bilgileri Tablo 18'de gosterilmistir.
Tablo 18
Tam Siirecinde Aile Tepkilerine Iliskin Gériisler

Kodlar f
Olumsuz Tepkiler 9
Olumlu Tepkiler 4
Toplam 13

PD3, OSB tan siirecinde aile tepkilerine iliskin; “Oncelikle ailelerin ¢ogunlukla yaptig1 sey bu durumu
biraz yadsimak oluyor.” seklinde; PD2 ise; “... ne yapacaklarini bilemez halde eve kapanabiliyorlar. Anne babada
ciddi olumsuz ruhsal belirtiler ortaya ¢ikabiliyor. Depresyon gibi kaygi gibi.” ifadelerine yer vermistir.

AileTepkilerinin Olumsuz Etkilerini Azaltma Yontemleri

Tablo 19'da olumsuz tepkileri azaltma yontemlerine iliskin frekans bilgisine yer verilmistir.
Tablo 19

Ailelerin Olumsuz Tepkilerini Azaltma Yontemlerine Iliskin Goriisler

Kodlar

Bilgilendirme (Psikoegitim) yapma

Yonlendirmede bulunma

Tepkilerin taniy1 engellememesi i¢in alinan énlemler

Toplam 1

wWww~|—

PD3 ailelerin olumsuz tepkilerini azaltabilmek i¢in yararlandiklar1 yontemlere iliskin; “Psikoegitim, yani
mevcut belirtiler ve rahatsizlikla ilgili ayrintili aileyi bilgilendirmek ¢ok 6nemli. Aileye bu durumun ne oldugunu
nasil bir seyir gosterdigini, neler yapmalar1 gerektigini bilmiyorlar, internetten okuduklar: bilgi de biraz kafa
karistiric1 ve onlar1 zorlayici olabiliyor. Oncelikle psikoegitimle basliyoruz.” ifadelerini kullanmistir.

Tam Sonrasi Aile Tepkileri

Tani1 sonrasi aile tepkilerine iligkin frekans bilgisi Tablo 20'de yer almaktadir. Yapilan goriismelerde ilgili
soruyu tani sonrasi ailelerle iletisimde olmadiklari i¢in ¢ocuk noroloji doktorlari cevaplamamustir.

Tablo 20
Tam Sonrast Aile Tepkilerine Iliskin Goriisler

Kodlar

Ailenin duygusal tepkileri

Ailenin egitime yonelik girisimleri
Alternatif yollara bagvurma
Toplam

O N Ol|—

PD7 tam1 sonrasi aile tepkilerini; “... sadece dil terapisti i¢in getirdik hocam saglik kurulu raporuna da
Oyle yazdirm. Yok bu ¢ocuk otizm varsa sadece dil konusma terapisi faydali olmaz dedigimizde bir yikilma biz
bunu hi¢ beklemiyorduk, hi¢ diisiinmedik gibi seklinde.” seklinde agiklamigtir. PD7 ayrica bu durumu; “Simdi
tabi ki bazen aileler rapor ¢ikardigimizda raporu ¢ocugun Omiir boyu karsisina ¢ikabilecek bir engel olarak
gorebiliyorlar.” olarak ifade etmistir.
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Tam Sonrasi Miidahale ve Yonlendirme

Doktorlarin tani sonrasi miidahale ve yonlendirmelerine iliskin frekans bilgileri Tablo 21'de yer
almaktadir.
Tablo 21

Tam Sonrasi Miidahale ve Yonlendirmeye Iliskin Goriisler

Kodlar

Tibbi miidahale ve
Egitsel yonlendirme
Toplam 1

INEENENT Bt

ND3, OSB tanisi sonrasi tani alan ¢ocuga uyguladiklari miidahale ve aileleri yonlendirme konusunda ;
“..eksik elementleri, vitaminleri yerine koyduklarinda biraz daha sakinlemis biraz daha uyumlu olduklarimi
goriince seye de yonlendiriyorum, yani gidebilecek olan hasta varsa o merkezlere yardimda bulunabilecek
merkezlere.” ifadelerini kullanmstir.

OSB Tani Koyma Siirecinde Karsilasilan Sorunlar

Doktorlarin goriislerine dayali olarak tani siirecinde karsilastiklart sorunlara iliskin frekans bilgilerine
Tablo 22'de yer verilmistir.
Tablo 22

Tam Koyma Siirecinde Karsilasilan Sorunlara Iliskin Gériisler

Kodlar

Ailelerden kaynaklanan sorunlar

Hastaneden kaynaklanan sorunlar

Toplumsal kaynakli sorunlar

OSB’nin atipik 6zelliginden kaynaklanan sorunlar

Toplam 1

~N DN DN oo

ND1, OSB tanisit koyarken en sik karsilatiklari problemleri; “Ailelerin farkina varma siiresi bazen
uzayabiliyor. Hani konduramiyor ¢ocuklarina. Bazen o siirecte iste babasi da iste boyleydi, yakinlarinda mesela
gecikme varsa konusmasinda hareketlerinde farklilik varsa genellikle genetik nedenlere baglaniyor. Ama sayet
hani orada siire¢ bir uzayabiliyor.” seklinde ifade ederek ailelerin durumu kabullenememesi nedeniyle tan1 koyma
stirecinin uzadigini ve bunun tani esnasinda sorun olusturdugunu belirtmistir.

OSB Goriilme Sikhigindaki Artisin Nedenleri

Doktorlarin goriisleri incelendiginde OSB’nin artis gdstermesine neden olarak gordiikleri ¢esitli
nedenlere ulagilmigtir. Tablo 23'de nedenlere iliskin frekans bilgilerine yer verilmistir.

Tablo 23
OSB Gériilme Sikliginda Artisin Nedenlerine Iliskin Goriigler

Kodlar

Yasam tarzinin degismesi

Tani koyma oraninin artmasi

Cevresel kirlenme

Toplam 1

~N N oo

OSB'nin gorilme sikligindaki artisin nedenlerine iliskin goriisleri soruldugunda ND1; “Daha bireysel bir
yasama dogru dondii herkes zaten. Daha asosyal bir yasam olmaya bagladi. Bunun etkisi olabilecegini
diisiinliyorum” demistir. ND3; “ger¢ekten yani hani seyler kanitlanmis o ekran maruziyetinin fazla olmasi, suan
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sey goriiyoruz, daha kiiciiciik bebekler elinde telefonla tabletle. Sosyal iletisim kiiltlesmis haliyle. Veriyor cevap
almiyor. Dijital seylere ¢ok maruziyet var.” ifadeleriyle dijitallesen hayat bigimlerinin sebeplerden biri
olabilecegini belirtmistir. PD1; “Mesela ebeveynlik yasinin artmasi, 6zellikle babalarin yasinin yani hani yasinin
artmast. Geg evlilikler. Ondan sonra onlar da sebep oluyor. Sendromik olanlarin nedenlerinden birisi o oluyor.”
sozleriyle degisen yasam kosullari nedeniyle yapilan geg evlilikler ve ge¢ yasta ebeveyn olmanin OSB'nin goriilme
sikligindaki artis ile ilgili olabilecegini belirtmistir.

Tartisma ve Sonug¢

Bu arastirmada, I¢ Anadolu Bélgesi'nde bulunan bir iiniversite hastanesinde calismakta ve OSB tani
koyma yetkisine sahip olan ¢ocuk psikiyatri ve ¢ocuk noroloji doktorlarinin tibbi tanilamaya iliskin, tanilama
sirasinda gerek duyduklari is birliklerine iligkin, tani sirasinda kullandiklari degerlendirme araglarina, taninin
vazgecilmez unsuru olan aileler ve onlarin tepkilerine iliskin, tanilama sirasinda en sik karsilagtiklari problemlere
ve OSB'nin goriilme sikliginin artisina iligkin goriislerine ulagilmistir.

Cocuk psikiyatri ve gocuk noroloji uzmanlarinin, ¢ocuktaki hangi yetersizlik alanlarinin 6ncelikle onlari
OSB tanisina yonlendirdigi konusundaki goriislerinden sosyal becerilerde yetersizlik, iletisim becerilerinde
yetersizlik, gelisimsel gerilik, oyun becerilerinde yetersizlik ve stereotipik hareketlere sahip olma olarak bir
smiflandirmaya gidilmistir. OSB tanisinin karakteristigine bakildiginda oncelikli olarak iletisim ve dil alaninda
yetersizlik, biligsel yetersizlik, sosyal yetersizlik, duyusal islemde yetersizlik ve stereotipik hareketlere sahip
olmak 6n plana ¢ikmaktadir (Webber & Scheuermann, 2008). Bu calismada doktorlarin en sik vurguladigt
yetersizlik alani1 sosyal becerilerdeki yetersizlik alani olarak ortaya ¢ikmistir. Buradan hareketle, doktorlarin
cocuktaki sosyal beceri yetersizliklerinin OSB ile daha ¢ok iliskili oldugunu diisiindiikleri ifade edilebilir. Sosyal
beceriler, bireyin belli bir durumda olumlu sosyal sonuglar elde etmesini ve toplum tarafindan kabuliinii saglayan,
gozlenebilir, ayrigtirilabilir, tanimlanabilir ve 6grenilmis davranislardir (Colak, 2007). OSB'li ¢ocuklar, normal
gelisim gosteren ya da bagska yetersizliklere sahip olan ¢ocuklarla karsilastirildiginda sosyal becerilerde farkliliklar
gostermektedir (Weiss & Harris, 2001). Sosyal etkilesimsel beceriler OSB'nin ¢ekirdek 6zelligidir (White, Keonig
& Scahill, 2007). Bunun yani sira, sosyal beceri eksiklikleri gelisim ile birlikte diizelmez ve hatta ergenlige
yaklasildiginda sosyal c¢evredeki iligkilerin daha da karmasiklasmasi ve ¢ocugun kendi sosyal becerilerindeki
eksiklikleri hisseder hale gelmesi bu beceri eksikliginin sikintisini daha da arttirir (Schopler & Mesibov, 1983;
Tantam, 2003). Sosyal becerilerdeki yetersizlikler, OSB’li ¢ocuklarda OSB'den kaynakli 6zelliklere dayanarak ve
farkli diizeylerde goriilebilmektedir (Mckinnon & Krempa, 2002). Calismada doktorlarin OSB'den
stiphelenmelerine sebep olan aile anemnezlerinde 6zellikle ¢ocuklarinin géz kontagi kurmamasi, kendileriyle ya
da akranlariyla etkilesime girmemeleri, baskalarinin varligina ya da duygularina ilgisiz olmalar1 dile getirilmistir.
Alanyazinda da sosyal becerilerdeki yetersizliklerin OSB tani kriterlerinde ayirt edici role sahip olmasi genis yer
tutmaktadir (Demir, 2014; White vd., 2007). Ilgili ¢alismalardan Finke ve arkadaslarinin (2010) calismasinda
katilimct doktorlar1 OSB tanisina yonlendiren sebepler olarak ¢ocugun konusmaya geg baslamasi, goz kontagi
kuramamasi, bagkalariyla etkilesim kuramamasi ve isaret ederek gosterememesi belirtilmistir.

OSB'nin tibbi tanilamasinda ¢alismaya katilan doktorlarin hangi degerlendirme araglarindan
yararlandiklaria dair alinan goriislerine bakildiginda doktorlarin birinci diizey tarama araglari, ikinci diizey
tarama araglar1 ve OSB tanilama 6l¢eklerinden yararlandiklari ortaya ¢ikmustir. Filipek ve arkadagslarinin (2000)
American Academy of Neurology ve the Child Neurology Society'nin kalite standartlari alt komitesinde OSB’nin
taranmasi ve tanilanmasi {izerine kararlastirdiklar: uygulama parametresine gore tanilama su iki islemden olusur;
(a) oncelikle OSB riski tastyan gocuklart diger atipik gelisim riski tasiyanlardan ayirt edebilmek igin tim
cocuklarin rutin gelisimsel gozlem ve taramasinin yapilmasi, (b) OSB’yi tanilama ve degerlendirme, OSB’yi diger
gelisimsel bozukluklardan ayirt etme. Alanyazina bakildiginda iki tiir tarama modelinden bahsedilmektir; birinci
diizey tarama ve ikinci diizey tarama modelleri (Johnson, Myers & Council on Children with Disabilities, 2007;
Oesterling vd., 2009). Amerikan Cocuk Doktorlar1 Akademisi (American Academy of Pediatrics [AAP]) biitiin
¢ocuklarin birinci diizey tarama modelindeki araglarla taranmasi gerektigini savunmaktadir ve 9., 18., 24. ve 30.
aylarda rutin olarak degerlendirilmesini dnermektedir (Sucuoglu, 2018). Amerika'da 6zellikle 18. ve 24. aylarda
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cocuklarin OSB tarama araglart ile risk tasiyip tagimadiklart belirlenmeye ¢alisiimaktadir (Aksoy & Sahin, 2016).
Tiirkiye'de yapilan diger ¢alismanin bulgularinda ve bu ¢aligmanin bulgularinda belirli aylarda tiim ¢ocuklarin
psikometrik aracglarla tarandigina dair veriye ulasilmamistir. Calismanin yapildigi hastanede birinci diizey ve ikinci
diizey taramanin, zaman zaman tanilama araglariyla beraber, sadece aile ¢ocugunda bir gerilik fakedip hastaneye
getirdiginde yapildig1 goriilmektedir. Ailelerin bu konuda farkindalik diizeylerinin, egitimlerinin ayni olmadigin
diistindiigiimiizde, risk altinda olan bir¢cok cocugun gézden kagmasi kaginilmazdir. OSB'de erken tani ve miidahale
hayati bir 6neme sahiptir ve aileler ¢ocuklarindaki gelisimsel geriligi farketmedikleri ya da kendi ¢ocuklarina
konduramadiklari i¢in ¢ocuklarin birinci ve ikinci diizey taramalardan mahrum kalmasi, kritik ¢aglarda alinmasi
gereken egitim ya da tedavinin kagirilmasina neden olmaktadir. Bu nedenle OSB gibi gelisimsel bozukluklarin en
erken donemde belirlenebilmesi ve gerekli miidahale programlarinin hazirlanabilmesi i¢in birinci ve ikinci diizey
tarama modeline gereken 6nem verilmelidir. Bu taramalarin ilkemizde de bir devlet politikasi olarak belirlenmesi
gerekmektedir ve ¢ocuk sahibi olan tiim ebeveynlerin ¢ocuklarini bu taramalardan gegirmesi gerektigi konusunda
bilinglendirilmesi gereklidir.

Calismada doktorlarin en sik karsilastiklar: aile tepkileri hakkindaki goriisleri istendiginde ailelerin
cogunlukla yadsima, kabullenememe, depresyon, kaygi, sorulara tedirgin cevap verme, tetkikleri yaptirmak
istememe, endise, ¢ocugun ileriki yasamini etkilememesi igin rapor istememe gibi olumsuz tepkilerde; bir¢ok yer
gezip en sonunda gercekte cocuklarinda ne oldugunu o6grendikleri igin rahatlama gibi olumlu tepkilerde
bulunduklar1 belirlenmistir. OSB'li bir ¢ocuga sahip olduklarimni anlayan aileler hayatlarinin nasil degisecegini
bilemedikleri i¢in kaygi ve stres yasar ve ¢aresiz hissederler (Dogru, Arslan & Arslan, 2008). OSB'in kanitlanmig
bir nedeninin olmamasi ve tanilanmasinin da kolay olmamasi nedeniyle ailelerin daha fazla endiselendikleri,
zaman zaman c¢ocuklarinin davranislar1 nedeniyle kendilerini sucladiklar1 ifade edilmistir (Ozsenol vd., 2003).
OSB'nin kendine 6zgii farkli dogasi nedeniyle, diger engel tiirlerine oranla aileleri daha fazla yiprattig: ifade
edilmistir. OSB'nin tanis1 ve seyrindeki belirsizlik nedeniyle OSB tanisi alan ¢ocuklarin aileleri tiim diger gelisim
bozuklugu teshisi alan ailelere gore stresi daha siddetli yasarlar (Gupta & Singhhal, 2005). Tan1 esnasinda
cocuklarinin durumunu &grendiklerinde aileler c¢esitli tepkilerde bulunmaktadirlar ve bu tepkiler cesitli
modellerden biri olan 'Asama Modeli' ile agiklandiginda ailelerin tepkilerinin 6liim karsisinda verdikleri tepkiye
benzer tepkiler verdikleri ve devaminda ¢esitli asamalardan gectikleri belirtilmistir (Case, 2000). Kiibler-Ross'a
gore (1969) ailelerin gosterdigi bu tepkilerin asamalari; inkar, 6fke, pazarlik, depresyon ve kabuldiir (akt. Huber,
1979). Aileler tanilama esnasinda ilk kez OSB ile kars1 karsiya kaldiklarinda sok hissedebilmektedirler (Selimoglu,
Ozdemir, Téret & Ozkubat, 2013). Ailelerin durumu kabul edip uyum saglama siireci duygularindaki yogunluga,
aldiklar1 sosyal destek diizeyine, aile dinamiklerine, sosyoekonomik durumlarina ve gocugun yetersizliginin tiirii
ve derecesine baglidir ve farklilik gésterebilir (Bromley & Mellor, 2012). Bir arastirmada aileler tarafindan OSB
tanisinin koyulmasmin ¢ok hizli gergeklesmesi nedeniyle bir giivensizlik olustugu ve bu durumun kabullenme
siireclerini uzattig1 belirtilmistir (Selimoglu, Ozdemir, Toret & Ozkubat, 2013). Aym1 arastirmada ayrica farkl
doktorlarin farkli teshis koymalarinin da kabullenememe siiresini uzattigi belirtilmistir. Finke ve arkadaglarinin
(2010) galismasinda da katilimci doktorlara ailelerin tani sonrasiyla ilgili tepkileri sorulmus ve sonuglara gore
doktorlar ailelerin ¢ocuklarinin gelecekleri i¢in derin bir korku ve endise yasadiklarini belirtmislerdir. Elde edilen
bu sonuglar alanyazinda da yer alan aile tepkileriyle uyusmaktadir. Bunun yani sira, tani siirecinde rapor almak
istememe ya da tetkikleri yaptirmak istememe iizerine herhangi bir ¢alismaya rastlanmamistir. Bunun sebebi
ozellikle rapor almak istemeyen ailelerin ¢ocuklarinin durumunun OSB olmadigina inandiklarindan kaynakli
olabildigi diisliniilebilir. Ayrica ¢aliymanin katilimcilar1 {ilkemizde engelli bir hayat siirmenin ne kadar zor
oldugunun farkinda olan ailelerin ¢ocuklarinin &tekilestirilecegini diisiiniip rapor almadan kendi olanaklariyla
egitim almay tercih ettiklerini belirtmislerdir. Asama modeline bakildiginda pazarlik asamasinda ailelerin ¢ocugu
dogru ve etkili tedavi alirsa normallesecegini diisiindiiklerini belirtmektedir. Ailelerin rapor almak istememeleri,
durumun gergekliginin ve degisemez oldugunun inkar1 nedeniyle gerceklesiyor diyebiliriz. Ancak her ne kosulda
olursa olsun, ailenin tani siirecine katilmasi ve aktif, dogru bilgi vermesi olduk¢a onemlidir. Ciinkii tani
konulmasiyla birlikte ¢ocugun uygun egitim hizmetlerinden yararlanabilmesi s6z konusudur.
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Tan1 sirasinda dogru bilgi akisi saglayabilmek igin ailelerin olabildigince endiseden ve kaygidan uzak
cevaplar vermesi gereklidir diyebiliriz. Bunun yani sira ailenin tani sonrasindaki uyum siirecinin basarili
olabilmesinde, ¢ocuklarinin durumu hakkinda verilen ilk bilgi énemli rol oynamaktadir. Bilginin nerede, kim
tarafindan ve ne zaman verildigi, bilginin icerigi, ailenin gecirecegi asamalar1 pozitif ya da negatif etkileyebilir
(Seligman, 1991). Tanilama siirecinde aileyi ele alan pek ¢ok calismada aileler, OSB tani siirecinin zor ve zaman
alict oldugundan bahsetmistir (Cassidy & Morgan, 2006; Jones vd., 2007; Keenan, Dillenburger, Doherty, Byrne,
& Gallagher, 2010). Bu ¢alismalarda tanilama siirecinin stres yarattig1, aileyi yonlendirici, agik-anlasilir ve bilgi
verici olmadigi1 da ortaya konmustur. Bu eksikliklerin ayn1 zamanda ¢ocugun alacagi 6gretim/uygulama
kararlarina ve ¢ocugun ilerideki durumuna iligkin olumsuz sonuglara da sebep oldugu disiiniilmektedir.
Doktorlarla yapilan goriismelerin bulgularina bakildiginda ailelerin tani siirecinde ve sonrasinda ¢ok onemli rol
oynadiklar1 belirtilmistir. Doktorlarin ¢ogu, ailelerin 6zellikle tani esnasinda duyduklar1 endise ve kaygiyr bir
nebze de olsa azaltabilmek icin onlara psikoegitim uyguladiklarini ifade etmistir. Tirkiye'de yapilan bir
aragtirmanin sonucuna gore katilimer aileler tani siirecinde ve sonrasinda psikolojik yardim, bilgilendirme ve
egitime gereksinim duyduklarint belirtmislerdir (Selimoglu vd., 2013). Alanyazinda ailelerin OSB konusunda
bilgilendirilmesinin ve onlara problem davraniglarla basa ¢ikma tekniklerinin 6gretilmesinin streslerini azalttigi
bilinmektedir (Patra, Arun & Chavan, 2015). Bu bulgular, Cavkaytar, Batu ve Cetin'in (2008) ¢alismasinda bilgi
gereksiniminin 6zel gereksinimli gocuga sahip olan ebeveynlerin en dnemli hizmet alani oldugu sonucuyla da
uyusmaktadir.

Doktorlar ile yapilan goriismelere bakildiginda tan1 koyma siirecinde en sik karsilasilan problem olarak
aile tepkilerinden bahsedilmistir. Calismada, ailelerin kabullenmede direng gostermeleri, en hizli sekilde tani alma
istegi iginde olmalari, giincel olan yerine gegmise yonelik anamnez verme egiliminde olmalari, tant hakkinda elle
tutulur bir kanit istegi i¢inde olmalar1 doktorlarin gézlemledikleri ve islerini zorlastiran aile tepkileri olarak
belirlenmistir. Bir ¢alismada (Goin-Kochel, Mackintosh & Myers, 2006) ailelerin bu siirecte ne kadar az doktor
ile gortisiirlerse ve ¢ocuklart ne kadar erken tani alirlarsa tani siirecinden o kadar ¢ok memnun olduklari sonucuna
ulagilmigtir. Bu bilgiler 1s1ginda hem ailelerin stresini aza indirmek hem de dogru ve saglikli tan1 konmasini
saglamak i¢in tani1 siirecinin ¢ok uzamamasina dikkat edilebilir diyebiliriz.

Calismada ayrica doktorlarin OSB’nin goriilme sikligindaki artisga neden olan etmenleri nasil
yorumladiklari ortaya konmaya ¢alisilmistir. Buna gore doktorlar OSB’nin sikligindaki artisin nedenlerinin; yasam
tarzinin degismesi, tan1 oraninin artmasi ve gevre kirliliginden kaynaklandigini belirtmislerdir. Doktorlar yasam
kosullarinin degigmesi ile daha bireysel yagama doniilmesi, ekrana bakma siiresinin artmast, evliliklerin ge¢ olmast
ve bu nedenle ge¢ yasta ebeveyn olunmasi, yapay ve miidahale edilmis gidalardan bahsetmislerdir. OSB'nin
tanidaki sikliginda bir¢ok ¢alismaya gore gitgide artisin gorildiigii bilinmektedir. OSB'de goriilen bu artigin
sebebinin OSB riskinin arttigindan m1 yoksa sadece toplumdaki bilinglenmeden ve tanilama sekillerindeki
gelismeden mi kaynakli oldugu hala bilinmemektedir (Rice vd., 2012). OSB, nadiren meydana gelen gen
mutasyonu, kromozomsal silinme ya da ¢ogalma ve metilazyon farkliliklari gibi birka¢ genetik degisim ile
iligkilendirilmektedir (Rice vd., 2012). OSB’de kalittmin 6nemli rol oynadigi monozigot ikizlerde hastaligin
goriilme oraninin dizigot ikizlere gére %90 oraninda daha fazla olmasiyla anlasilmistir, fakat hasta kisilerde
kiz/erkek orani, kardesler arasinda riskin %4 olarak hesaplanmasi, OSB ile iliskilendirilmis belirli genlerin
bulunmamasi, OSB'nin birden ¢ok etmenli bir bozukluk oldugunu ortaya koymaktadir (Chakrabarti & Fombonne,
2001; Gillberg, Gillberg, Rastam & Wentz, 2001). Yapilan ¢aligmalara gére erkekler i¢in geg yasta baba olmanin
OSB ile iliskisi kurulmustur fakat tek basina risk faktorii olusturdugu hakkinda veri bulunmamaktadir (Sandin vd.,
2016). Yapilan bir ¢aligmada 50 yas ve iizeri babalarin 29 yas ve alt1 babalardan, anne yaglar1 ve belirli OSB
faktorleri kontrol altinda tutularak, 2.2 kat daha OSB'li ¢ocuga sahip olma riskine sahip oldugu ortaya konmustur
(Hultman, Sandin, Levine, Lichtenstein & Reichenberg, 2011). Doktorlarin bu konudaki goriisleri alanyazin ile
paralellik gostermektedir. OSB’nin sikliginda artig goriilmesinin temel nedenleri arasinda toplumda meydana
gelen farkindaligin artmasi, tani kriterlerinin esnetilmesinin yani sira, baba yasinin yiiksek olmasi gibi genetik
acidan 6nemli etmenlerin oldugu belirtilmektedir (Atladottir vd., 2007; Bhandari, Sandlow & Brannigan, 2011,
Schattuck, 2006). Bunlarin diginda ¢aligmada yer alan doktorlarin ifade ettikleri ekran maruziyetinin, bireysel
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yasama donmenin, cep telefonlarindan yayilan radyasyonun ya da genetigiyle oynanmis besinlerin OSB'in
goriilme sikligini arttirdigina dair alanyazinda bilgiye rastlanmamistir. Calismaya katilan doktorlarin OSB tanisi
koyma konusunda deneyim siireleri farklilik gostermektedir. Diger katilimcilardan daha tecriibeli olan ¢ocuk
noroloji ve ¢ocuk psikiyatri doktorlart OSB tanisi koyarken 6zel egitim uzmanlarinin da goriislerinin alinmasi
gerektigini ve bu siirecin birlikte yonetilmesi gerektigini belirtirken, deneyim yili daha az olan doktorlarin tani
koymanin sadece doktorlarm isi oldugunu diistindiikleri bulgusuna rastlanmistir.

Smirhliklar

Arastirma, iiniversite hastanesinde ¢alismakta olan sinirh sayidaki cocuk psikiyatri ve ¢ocuk néroloji
uzmanlari ile gergeklestirilmistir. Doktorlarin yogun g¢alisma tempolari, ses kaydi alinmasini istememeleri gibi
sebeplerden hastanede ¢aligan tiim ¢ocuk psikiyatri ve ¢ocuk ndroloji doktorlarina ulagilamamaistir. Sinirli sayida
doktorla ¢aligilmasi arastirmanin sinirlilig olarak diistiniilebilir.

Oneriler

Uygulamaya yonelik oneriler

1. Doktorlarmn tan1 koyarken en ¢ok ailelerden kaynakli sorunlar ile karsilastiklarini ifade ettikleri sonucu
elde edilmistir. Buna dayali olarak ailere tani siirecinde bilgilendirici materyaller hazirlanabilir.

2. Doktorlarin gdriismeler sonucunda ailelerin hemen egitime yoneldiklerini ve bazi ailelerin ise kanita
dayali olmayan uygulamalara yoneldiklerini ifade ettikleri ortaya ¢ikmistir. Buna dayali olarak anlagilir
icerikte kanita dayali uygulamalarin neler oldugu ve bu uygulamalara nerede ulasacaklarina iligkin
ailelere sozlii ve yazili bilgilendirmeler yapilabilir.

3. Doktorlarin en sik ayni alanda daha deneyimli uzman, 6gretim gorevlisi ya da meslektaslariyla is birligi
kurduklar1 sonucuna varilmistir. Disiplinler arasi bir ekip olusturulup bu isbirligi siirecine 6zel egitimci,
dil konusma terapisti vb iliskili uzmanlar da dahil edilebilir.

4. Tam koyma sirasinda doktorlarin is birligi i¢inde olmay1 istedikleri boliimler ve departmanlar
incelenebilir.

ileri arastirmalara yonelik 6neriler

1. Arastirmact gozlemi, doktor ve aile goriismesi yapilarak gerceklestirilecek arastirmalar ile tani sonrast
aileye verilen bilgilendirmenin nasil yorumlandigi karsilagtirmali olarak ele alinabilir.

2. Universite hastanelerindeki tani1 siireci ile devlet hastanelerindeki tani siireci karsilastirilarak
incelenebilir.

3. Tan1 koyma siirecinde ailerin yasadig siirecler aile goriismeleri yapilarak incelenebilir.

4. Tani koyma siirecinin ailenin ve tan1 konulan ¢ocugun duygu ve davranislarini nasil etkiledigine iliskin
vaka ¢aligmalari planlanabilir.

5. Tan1 koyma siirecinde en ¢ok etkilenen tarafin aileler oldugu belirtilmistir. Gerektiginde psikiyatriye
yonlendirilen ya da psikoegitim verilen ailelerde planlanan bir destek egitim siirecinin etkileri
incelenebilir.

6. Doktorlarin klinik gézlem igin ayr1 bir ortam ve yeterli zamana ihtiya¢ duyduklarini belirttikleri ortaya
¢tkmistir. Tan1 koyma prosediirii /akis1 olusturup bu siireyi en aza indirecek bir planlama yapilip sonuglari
aile ve doktorlardan alinacak goriislerle yorumlanabilir.
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Abstract

The aim of this research was to identify the diagnostic steps and the experiences of physicians (child psychiatrists
and neurologists) employed at a university hospital. Qualitative methodology was employed in this study. The
data were obtained through semi-structured interviews. It was reported that the physicians investigated the organic
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diagnostic marker of ASD. Moreover, they utilized the screening and diagnostic tools which were adapted to
Turkish language. It was seen that the physicians mostly collaborated with their colleagues rather than special
education experts. It was found that physicians faced the negative reactions of parents during the diagnosis and
provided psychoeducational services to parents. Considering the opinions of the physicians in the study, changing
life-styles was an important contributing factor to the prevalence of ASD.
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Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurodevelopmental disorder that emerges in the first three years
of life and is characterized by limited interest and repetitive behaviors. It also has a distinctive feature in the field
of social interaction compared to individuals with normal development (American Psychiatric Association, [APA]
2013). The DSM-V published by APA and the International Classification of Disease (ICD-10) published by the
World Health Organization (WHO) are frequently utilized in the diagnosis and classification of ASD. In Turkey,
pediatric psychiatrists and pediatric neurologists diagnose ASD based on the criteria suggested by ICD-10 (WHO,
1993). Kanner (1943) reported three symptoms of ASD in the early years. These symptoms included abnormalities
in language development, insufficient social skills and insistence on sameness. These are still said to be the main
symptoms of ASD (Kaymak, 2016).

Characteristics of ASD

The symptoms of ASD are observed at the beginning of the second year at the latest (Elsabbagh &
Johnson, 2009). The language and social communication skills are one of the severe limitations among children
with ASD (Téret, 2016). It is the parents who notice the delay in language development first (Bodur & Soysal,
2004). This delay is reported to distinguish children with ASD from typically-developing children (Tager-Flusberg
et al., 2005). In addition, the children with ASD exhibit limited use of gestures in the early stages of language
development (Clifford et al., 2007).

Screening and Diagnosing ASD

It is stated that the tools utilized in the diagnosis make accurate and sensitive measurements possible,
which leads to an increase in the number of diagnosis. Together with this progress, it was reported that various
intervention programs for the education of these children were developed (Aksoy & Sahin, 2016). In Turkey, the
children with ASD are diagnosed by pediatric neurologists and pediatric psychiatrists. A detailed assessment is
performed in order to identify whether a child has ASD.

The screening can be defined as the first procedure to identify children at risk of ASD or any
developmental disorders (Sucuoglu, 2018). Two types of screening models are mentioned: the First- and Second-
Level Screening Models (Oesterling et al, 2009; Sucuoglu, 2018). In the first model, all children are screened
through appropriate screening tools to identify if they are at risk of having ASD at certain age stages, regardless
of whether they exhibit developmental delay (Bishop et al., 2008; Sucuoglu, 2018). The second-level screening is
carried out to evaluate children with delays in their development through the tools developed for those who are
identified as at risk of ASD (Sucuoglu, 2018).

Diagnosis is a word of medical origin. Following the first- and second-level screening procedures, either
child neurologist or child psyhiatrist evaluate and diagnose the children with ASD (Wilkonson, 2010). The
physicians make clinical observations and diagnosis through utilizing various checklists and grading scales as well
as diagnostic tools such as DSM-V and ICD-10.

The Problem

The diagnosis of ASD is reported to be a complicated process because of its nature. There are similarities
as well as very important differences among the children with ASD. Therefore, it is necessary to avoid comparing
one child to another. It is also necessary to carry out developmental assessment along with an evaluation of the
ASD by taking diagnostic criteria into account. It is vital to identify the opinions of the pediatric physicians and
their practices in terms of both formal and informal assessment procedures related to diagnosis.

The number of studies which investigate the opinions and suggestions of physicians about diagnosing
ASD is very limited. In some of these studies, the doctors who diagnosed children with ASD identified and offered
recommendations for the existing limitations in the US (Finke et al., 2010; Flippek et al., 2000; Penner et al.,
2017). There is also a limited number of studies which examined the opinions of Turkish-speaking families and
experts in the diagnostic process of ASD (Giirel-Selimoglu et al., 2013; Karaaslan & Karaaslan, 2016). The
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diagnostic process in Turkey is long. The number of the staff members is inadequate. The technical equipment of
the hospitals is limited. These all negatively affect the diagnostic process of ASD. This inadequacy makes it
necessary to consider the opinions of both child neurologists and psychiatrists about the underlying reasons of
these problems. Based on these reasons, this study aims to reveal the opinions of child psychiatrists and
neurologists working at a university hospital on the diagnostic process of ASD.

Method

This study was qualitative in nature. It identified the opinions of child neurologists and psychiatrists who
were authorized to diagnose ASD. Semi-structured interviews were conducted as the main data collection tool.
The content analysis was utilized in data analysis. The participants of this study were physicians working in the
divisions of Child Psychology and Child Neurology at a university hospital located in the Central Anatolia region.
All the physicians in these divisions were asked to participate in the study. However, only 10 participants agreed
to participate. Maximum variation sampling was utilized. Six of the participants in this study were pediatric
psychiatrists, three of them were pediatric neurologists and one of them was a psychiatrist.

Data Collection Tool and Data Analysis

Data were collected through personal information form and semi-structured interviews. Following the
literature review, the clarity of the questions and the choice of terms were taken into consideration in the
preparation of the interview questions. The format of the questions was open-ended, which aimed to help
participants convey their knowledge, thoughts and experiences. After the questions were prepared by the first
author, six experts in the field gave feedback and the first author made the necessary adjustments. After the
interview with the second author and the expert in the field, all themes were agreed upon. The coefficient of inter
observer reliability was found as 100%.

Results

As a result of the analysis, 12 themes were reached. Information about the themes and sub-themes was
given in Table 1.
Table 1

General structure of the themes

No Themes and sub-themes

1 Evaluation process of ASD
Evaluation of environmental causes
Evaluation of organic causes
2 Characteristics of ASD
Deficiency in social skills
Deficiency in language skills
Developmental delay
Deficiency in play skills
Stereotypical behavior
3 Tests and scales
First-Level development screening tests
Second-Level screening tests
Diagnostic tools
4 Other data collection methods in the diagnostic process
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Table 1 (continued)

No Themes and sub-themes

5 Collaborations in the diagnostic process
Medical collaborations
Educational collaborations

6 Data collected from parents

7 Parents' reactions in the course of diagnosis
8 Methods of reducing parents' reactions

9 Parents' reactions after diagnosis

10 Intervention and guidance after diagnosis
11 Problems in the diagnostic process

12 Reasons of increase in the prevalence of ASD

Evaluation Process of ASD

The process that the physicians followed while diagnosing ASD was identified. After the data analysis,
the evaluation process was divided into two sub-themes: The evaluation of environmental and organic causes.

Characteristics of ASD

The opinions of the physicians about the characteristics of ASD were determined. The disability areas
and symptoms examined by the doctors in the course of diagnosis were divided into five sub-themes including the
deficiency in language skills, social skills, and play skills along with developmental delay and stereotypical
behavior.

Test and Scales

Following the interviews, the tests and the scales that physicians used to diagnose ASD were determined.
The test and scales theme was divided into three sub-themes including the first-level developmental screening
tests, second-level screening tests and diagnostic tools. The additional ways of collecting data other than test and
scales included the following: Monitoring the child in the follow-up process, getting information about the family,
examining the child's videos and pictures, and applying neuropsychological tests.

Collaborations in the Diagnostic Process

The collaboration in the course of diagnostic process was identified. It was divided into two sub-themes
including medical collaborations, educational collaborations.

Data Collected from Parents

The doctors received information from the families regarding the symptoms of ASD, the developmental
history of the child, the medical history of the child and the daily routine of the child. The doctors also gathered
information about the medical and family history of the parents.

Parents' Reactions in the Course of Diagnosis

The family reactions were identified. Despite the cooperation of the families, the reactions in the
following were observed: Inability to accept the situation, not coming to the second interview, not going outside,
and giving answers with hesitations.
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Methods of Reducing Parents' Reactions

The methods that doctors utilized in order to reduce the negative effects of family reactions were
determined. It was found that the reactions of the families negatively affected the diagnosis and treatment process
of their children.

Parents' Reactions After Diagnosis

It was found that doctors did not see the families after the diagnosis after they referred the families to
child psychiatry as they suspected that the child had ASD.

Intervention and Guidance After Diagnosis

The medical interventions and educational guidance provided by the doctors were identified. As a result,
the findings related to the intervention and guidance practices of pediatric neurology and psychiatrists were
obtained.

Problems in the Diagnostic Process

The problems faced by doctors during the diagnosis of ASD were identified. The doctors faced various
problems during the diagnostic process stemmed from the families, the hospital administration, the society and the
atypical features of ASD.

Reasons of Increase in the Prevalence of ASD

The opinions of the participants about the underlying reasons of the increase in the prevalence of ASD
over the years involved the changes in lifestyles, increased diagnosis rate and environmental pollution.

Discussion and Conclusion

The aim of this study was to identify the opinions of pediatric psychiatrists and neurologists working in
a university hospital through semi-structured interviews. This study gathered information about the assessment
process of the children, the test and scales that the participant doctors utilized to diagnose ASD along with other
methods. In addition, the collaborations that they made in the course of diagnosis, parent reactions during the
diagnosis process and the methods they used to reduce these reactions were revealed. Besides, the interventions
and guidance presented to the child after diagnosis, the problems the participants faced during the diagnosis and
their thoughts about the reasons for the increase in the prevalence of ASD were obtained.

The participants identified the environmental and organic causes of ASD in relation with the evaluation
process. In order to investigate the organic causes of ASD, it was concluded that the participants referred the
children to pediatric neurology, otolaryngology and eye clinics so as to conduct the necessary physical
examinations such as hearing and vision tests, MRI, or medical analyses. It was found that the doctors used various
tests and scales to investigate environmental causes, have a detailed interview with the family, examine the child
through clinical observation and have the opinions of those who spent time with the children apart from their
parents. The doctors investigated the environmental causes more than organic causes.

The characteristics of ASD include deficiencies in the area of communication and language skills, delays
in cognitive development, lack of social skills and having steereotypical movements (Webber & Scheuermann,
2008). The deficiency in language, social and play skills along with the developmental delays and stereotypical
behaviors led the doctors in the study to the possibility of ASD. It was found that most of the doctors considered
that the lack of social skills was the underlying reason of the deficiencies in the social interaction area and having
limited interests and these deficiencies led them to the diagnosis of ASD. In addition, the lack of receptive and
expressive language in the child, having an echolalia were believed to indicate the lack of communication skills
that helped the doctors in the diagnosis of ASD. It was also revealed that the lack of cognitive and motor skills,
the inadequacy of the play skills such as starting a game, joining the game, playing with the toys and having
stereotypic movements led doctors to the diagnosis of ASD. Most of the doctors stated that the deficiencies seen
in social skills led them to the diagnosis the most, while stereotypical behaviors led them to the diagnosis the least.
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Two screening models that are widely used in the literature include first- and second-level screening tests
(Johnson et al., 2007; Oesterling et al., 2009). American Academy of Pediatrics (AAP) support the idea that each
child should be tested with the first-level screening tests (Sucuoglu, 2018). Six of the doctors utilized one of the
first-level screening tests and eight of the doctors used second-level screening tests. All of the doctors stated that
they utilized at least one or more diagnostic tests and scales during the diagnostic process. They collected
additional data through monitoring the child for a while, gathering information about the family, examining the
child's videos and pictures, and applying neuropsychological tests.

The doctors generally preferred medical collaborations in the diagnosis of ASD. They most often
cooperated with more experienced specialists, lecturers, or colleagues. They also cooperated with educators,
especially with the teacher of the child. Two of the doctors also stated that more cooperation with special education
experts at the university was needed. Even the slightest level of ASD affects adaptive behaviors and school-related
functions negatively. As approximately one quarter of these children id not diagnosed until the age of eight,
families and educators should be a part of the diagnostic system in order to approach these children correctly and
provide appropriate services in the schools. The delay in diagnosis leads to a delay in the educational and
therapeutic services that should be initiated at a very early age and increases the stress of parents regarding coping
with these children. As a result of late diagnosis, the intervention programs cannot properly focus on children's
main areas of difficulties such as social and communication skills.

The doctors acquired information about the child mostly from the families during the diagnosis. The
doctors also gathered information about the family history. When the opinions of the doctors about the family
reactions in the diagnostic process were examined, it was concluded that the family reactions were mostly negative.
The doctors also stated that families had feelings of anxiety, denial, and inability to accept before the diagnosis.
The parents whose children are diagnosed with ASD are more streesed than the parents whose children receive the
diagnosis of any developmental disorder (Gupta & Singhhal, 2005). In the study carried out by Finke et al. (2010),
the doctors stated that families felt extreme fear and anxiety for the future of their children. After the diagnosis,
the emotional reactions were found to be the most important family reaction. The doctors provided medical
intervention and educational guidance to the children and their families.

It is known that informing the parents whose children have been diagnosed with ASD about the disorder
and teaching them some strategies to help them handle problem behaviours lessen their stress level (Patra et al.,
2015). It was identified that the doctors implemented psychoeducation sessions to reduce family reactions. The
doctors also referred the families to adult psychiatry when necessary. In addition to this, it was found that the
doctors took various precautions to prevent the negative reactions of the families that affected the diagnosis.

It was clear that the doctors experienced problems due to the negative reactions of the families. It was
also found that doctors faced with problems arising from the hospital administration, the society and atypical
features of ASD in the dignosis. Goin-Kochel, Mackintosh and Myers (2006) found out that the parents were
more pleased during the diagnosis as they had appointments with few doctors and received early diagnosis. It
could be concluded that avoiding negative reactions is possible by not confusing the parents with different views
of the doctors about the child.

The prevalence of ASD is becoming higher possibly due to the fact that the risk of ASD is rising or as a
result of the public awareness or the improvement in the diagnostic tests and scales (Rice et al., 2012). The age
of the father might also play a role in the causes of ASD (Atladottir et al., 2007; Bhandari et al., 2011; Schattuck,
2006). The opinions of the doctors in the study indicated that the increase in the prevalence of ASD was due to the
change in lifestyles (such as genetically modified food or exposure to screen), which increased the diagnosis rate
and environmental pollution.
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