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TEZ ETiK VE BILDIiRiM SAYFASI

Yiiksek Lisans Tezi olarak sundugum “Otistik Cocuga Sahip Ailelerin Yilmazhk
Diizeylerinin Incelenmesi” baslikli ¢alismanm tarafimca, bilimsel ahlak ve geleneklere
aykir1 diisecek bir yardima bagvurmaksizin yazildigini ve yararlandigim eserlerin kaynak¢ada
gosterilenlerden olustugunu ve bunlara atif yapilarak yararlanmis oldugumu belirtir ve

onurumla dogrularim. ........ [oviiine. /2017

Imza

Nergis TURAN



ONSOZ

Otizm Spektrum Bozuklugu, hem iilkemizde hem de diinyada yaygin olan bir gelisimsel
bozukluktur. Biitiin fiziksel, mental ve gelisimsel bozukluklarda oldugu gibi otizm spektrum
bozuklugunda da hem bireyin kendisi hem de etrafindaki bireyler etkilenmektedir. Hastalik ya
da bozuklukla birlikte, psiko-sosyal etkenlerin de arastirilmasi 6nem arz etmektedir. Bu
sebeple yiiksek lisans tez calismamda otistik ¢ocuga sahip ailelerin yilmazlik diizeyleri
incelenmistir. Yiiksek lisans tez siirecimde bana destek olan basta danismanim Dog. Dr.
Saziye Senem Basgiil hocama ¢ok tesekkiir eder, calismanin tiim ilgililere yararli olmasini

dilerim.

Gaziantep, 2017 Nergis TURAN



OZET

Bu ¢alismada otistik spektrum bozuklugu tanist almis ve almamis ¢ocuklarin
ebeveynlerinin  yilmazlik seviyesini degerlendirmek amaclanmistir. Rehabilitasyon
merkezlerinde hizmet alan ve saglikli olan ¢ocuklarin ebeveynlerinden olusan toplam 164
kisilik calismada ebeveynlere Aile Yilmazlik Olgegi uygulandi. Miicadelecilik-Meydan
Okuma, Oz-Yetkinlik, Yasama Baglilik ve Kontrol alt faktdrlerinden olusan &lgek ile
ebeveynlerin demografik bilgileri karsilastirildi. Otistik spektrum bozuklugu tanist alan
cocuklarin ebeveynlerinin Oz-Yetkinlik degeri, tan1 almayan cocuklarin ebeveynlerinin
ortalamasindan istatistiksel olarak anlamli derecede diisiiktii. Ebeveynlerin egitim durumu ile
Aile Yimazlik Olgegi Miicadelecilik-Meydan Okuma, Oz-Yetkinlik, Yasama Baglilik
ortalamalari, ebeveynlerin medeniyet durumlar1 ile Aile Yimazlik Olgegi Miicadelecilik-
Meydan Okuma ortalamalarinda istatistiksel olarak anlamli farklilik vardi. Aile Yilmazlik
Olgegi ortalamalarinin ebeveynlerin yas, cinsiyet, aylik gelir, ¢alisma durumu gruplar:

arasinda anlamli farklilik bulunmadi.

Anahtar Sozciikler: aile yilmazlik 06lgegi, otistik spektrum bozuklugu, 6z-yetkinlik,

yilmazlik



ABSTRACT

This study aimed at evaluating resilience level in families with autistic children. A
total of 164 parents of children who have no diagnosis of autism and who are diagnosed with
autism and get service from rehabilitation centers. All parents are applied on Family Resilince
Assessment Scale and test scores are analyzed. Challenging, Self Efficacy, Commitment to
Life, and Control factors of this scale have been compared to demographic information of
parents. Level of Self-Efficacy in families with autistic child was statistically lower compared
to levels in families without autistic child. Parents’ education level and marriage status had
statistically significance with sub-factors of the scale (Challenging, Self-Efficacy,
Commitment to Life). There were no statistically significance between demographic

information (age, sex, monthly income, and working status) and sub factors of the scale.

Keywords: autism spectrum disorder, family resilience assessment scale, resilience, self-

efficacy
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BIiRINCi BOLUM

GIRIS

Tanilanmasi uzun caligmalar neticesinde olusan otizm spektrum bozuklugunun
gecmisi Oncelere dayanmakla birlikte alan yaziminda kavram olarak karsimiza ¢ikisi 1911
yilma ve Eugen Bleuler’e rastlamaktadir. lk olarak, bireyin kendisini dis diinya ile iletisime
kapatarak yogunlukla i¢ diinyasinda yasadigi olaylar1 davranislarina yansitan durumunu
tanimlamak i¢in kullanilan otizm kavrami, Leo Kanner’in 1940’larda bu alanda 11 ¢ocuk
iizerinde yaptig1 klinik arastirmalar neticesinde ortaya koydugu bulgular ve tanimlamalarla
daha belirgin bir durumu isaret eder olmustur.

Mayis 2013°e kadar yaygin gelisimsel bozukluklar altinda DSM-IV’te tanim bulan
otizm, sonrasinda otistik spektrum bozukluklar1 olarak yeniden tarif edilmis ve gelisen
imkanlar dogrultusunda yapilan arastrmalar ile daha belirgin kriterlerle ve 6zellikleriyle
yeniden tanimlanmistir.

Otizm spektrum bozuklugu, bireyin dis diinya ile iletisimini sorunlu kildig1 gibi bu
iletisim zorlugu yakin c¢evresi agisindan da biiylik bir sorun olmaktadir. Aile agisindan
bakildiginda ise bu durum, siirekli ilgi ve gdzetim isteyen bir aile bireyinin varligini giindeme
getirmekle birlikte iletisim sikintisindan kaynakli bircok sikintili duruma da isaret
sayilabilmektedir. Ayrica, otizm spektrum bozuklugu olan c¢ocuklarin bakimmim normal
cocuklarinkinden farkli ve disaridan temin edilen destege ihtiya¢c duyulan bir siire¢ olmasi,
ailenin bu destegi temin edip edememesi noktasindaki imkanlarinin durumu da hem ¢ocugun
bakimini ve tedavisini hem de bu yonde ailenin psikolojisini, i¢ dinamiklerini ve normlarini
etkileyebilmektedir.

Ailenin, zorluklar karsisinda sergileyebildigi dayaniklilik diizeyi, otizmle birlikte
yasama konusunda ailenin temel direnglerinin baginda gelecektir. Oyle ki, ailenin otizmle
tanigmasiyla gelen sok ve {iziintiiniin absorbe edilme siiresi, bu dayanikliligin diizeyi ile dogru
orantili olacaktir. Alan yaziminda yilmazlik (resilience) olarak karsilik goren zorluklarla
miicadele ve dayaniklilik, yapilan aragtirmalarla belirli unsurlar biitlinii olarak karsimiza
cikmaktadir. Ailenin yasamsal sorunlar ve zorluklara kars1 gésterecegi direncin temel kaynagi
yine aile igerisinden gelmekte; aile i¢i iletisim, bireylerin birlikte miicadele edebilme
kabiliyetleri, ailenin finansal yeterliligi ve ihtiya¢ duyulanlarin temin edilebilme kabiliyeti

yilmazlik diizeyini yiikseltmekte aksi durumlar ise yilmazlik diizeyini diistirebilmektedir.



Otizm tanis1 olan ailelerde sayilan bu durumlar, kimi zaman otizmden olumsuz
etkilenmekte ve kimi zaman da ailenin kenetlenmesi i¢in bu durum bir sebep olabilmektedir.
Devam eden siiregte ise otizm tanist almig olan cocugun bakimi ve tedavisi, hem 6zel bir ¢aba
gerektirmekte hem de finansal yeterlilige ihtiyag duyulmaktadir. Arastirmanin temel ¢ikis
noktasini teskil eden bu durum baglaminda otizmin aile yilmazlik diizeyine mutlak etkisinin
oldugu disiiniilmiis ve bu etkinin hangi durumlardan ne sekilde beslendiginin tespiti
hedeflendi.

1.1. Problem Durumu

Bu ¢alismadaki problem durumu, otistik spektrum bozuklugu tanisi almig veya
almamis cocuklarin ailelerinin yilmazlik durumunun birbirinden farkli ve oOl¢iilebilir

olmamasidir.

1.1.1. Problem Ciimlesi

Otistik spektrum bozuklugu tanist almig (OSB +) ve almamis (OSB -) olan ¢ocuklarin

ebeveynlerinin yilmazlik seviyesi farklt midir?

1.1.2. Alt Problemler

Genel amag dogrultusunda arastirmanin alt amaglari su sekilde belirlendi:

1. Aile Yilmazhk Olgegi Miicadelecilik-Meydan Okuma, Oz-Yetkinlik ve Yasama
Baglhilik alt faktorleri skorlarinin OSB (+) grubundaki ebeveynlerin yas gruplari
arasinda iliski var midir?

2. Aile Yimazlik Olgegi Miicadelecilik-Meydan Okuma, Oz-Yetkinlik ve Yasama
Baghlik alt faktorleri skorlarinm OSB (+) grubundaki ebeveynlerin cinsiyet
gruplar1 arasinda iliski var midir?

3. Aile Yimazlik Olgegi Miicadelecilik-Meydan Okuma, Oz-Yetkinlik ve Yasama
Baglilik alt faktorleri skorlarmin OSB (+) grubundaki ebeveynlerin gelir durumu
gruplar1 arasinda iligki var mudir?

4. Aile Yilmazlik Olgegi Miicadelecilik-Meydan Okuma, Oz-Yetkinlik ve Yasama
Baglilik alt faktorleri skorlarinin OSB (+) grubundaki ebeveynlerin egitim durumu

gruplar1 arasinda iligki var mudir?



5. Aile Yilmazlik Olgegi Miicadelecilik-Meydan Okuma, Oz-Yetkinlik ve Yasama
Baglilik alt faktorleri skorlarmin OSB (+) grubunda OSB’li ¢ocugun bakim
gruplar1 arasinda iliski var midir?

6. Aile Yimazlik Olgegi Miicadelecilik-Meydan Okuma, Oz-Yetkinlik ve Yasama
Baglilik alt faktorleri skorlarmin OSB (+) grubunda ailenin ¢ocuk sayist gruplari

arasinda iliski var midir?

1.2. Arastirmanin Amaci

Bu arastirmanin amaci otistik spektrum bozuklugu tanis1 almis olan ve olmayan

cocuklarin ailelerinde y1lmazlik diizeylerinin incelenmesidir.

1.3. Arastirmanin Onemi

Otistik spektrum bozuklugu ¢ocukluk dénemi patolojisi olsa da bu bozukluk, bireyin
tiim yagsami etkiledigi i¢cin bireyle birlikte onun ailesini de olumsuz yonden etkilemektedir.
Bu c¢alisma ile otistik spektrum bozuklugu olan ve olmayan ¢ocuklarin ailelerinin yilmazlik
seviyelerini degerlendirerek, ebeveynlerin icinde bulunduklar1 zorlu sartlarla basa ¢ikabilme
becerileri saglikli grupla karsilastirilmis olundu. Boylece otistik spektrum bozuklugu olan

cocuklarin ebeveynleriyle de ¢alismalar yapilmasi i¢in firsat sagland.

1.4. Arastirmanin Deseni

Bu ¢alismada nicel arastirma deseninde kesitsel bir arastirmadir. Bu ¢alismada genel
tarama yontemi uygulandi. Calismanin deneklerini Istanbul ili Cekmekdy ilgesinde bulunan
rehabilitasyon merkezlerinde hizmet alan otistik spektrum tanis1 almig ¢cocuklari ebeveynleri
ve saglikli ¢ocuklarin ebeveynleri olusturmaktadir. Ebeveynlere standart demografik form ile

birlikte 34 sorudan olusan Aile Yilmazlik Olgegi uygulandi.

1.5. Arastirmanin Simirhliklar

Bu ¢alisma Istanbul ilinin Cekmekdy ilgesinde smirli sayidaki rehabilitasyon
merkezlerinden hizmet alan g¢ocuklarin ailelerinden olusan toplam 164 kisi ile smirhdir.

Yimazhk seviyesini olgmek i¢in yalnizca “Aile Yilmazlik Olgegi” kullanildi.

3



IKiINCi BOLUM

KAVRAMSAL CERCEVE VE ILGILI ARASTIRMALAR

2.1. Otizmin Tanim ve Tarihcesi

Alan yazimina Yunanca “autos” kelimesinden girmis olan otizm; dis c¢evredeki
bireylerle iliski kurmak yerine kendi i¢ diinyalarinda yasama seklindeki davranisin bozuk
bi¢imini sergileyen, ¢ocuklar i¢in kullanilan bir terimdir (Atasoy, 2002: 4). Otizm, kavram
olarak ilk kez, sizofreni hastalarindaki diisiince bozukluklarimi1 ifade etmek maksadiyla,
hastanin kendini dis diinya ile iletisime kapatmasi seklinde goriilen davranis bozuklugunu
ifade etmek amaciyla 1911 yilinda Eugen Bleuler tarafindan kullanilmistir. Bir davranis
bozuklugu ve hastalik olarak ise ilk kez Amerika’da, bir cocuk psikiyatristi olan Leo Kanner
bu kavramdan bahsetmistir. Kanner’in 11 ¢ocuk iizerinde yaptig1 klinik ¢aligmalar sonrasinda
ulastig1 bulgulardan; rutin davraniglara karsi direng goOsterme, dis c¢evreye Ozellikle de
insanlara kars1 ilgisizlik ve dil islevlerinde bozukluklar seklindeki davranis bozukluklarindan
hareketle bu 11 ¢ocugun diger ¢ocuklara kapali olan davranis bi¢imlerini tanimlamak igin
“otizm” kavramini kullanmistir. Kavramim ortaya cikis temeli sizofren hastalarindaki disa
kapanikligin ifade edilmesi oldugundan bu donemde otizm, cocuk sizofrenisi olarak
algilanmis ve dile getirilmistir (Borazanci-Persson, 2003: 17-19).

1964 yilinda ise Bernard Rimland, otizmin sizofrenden farkli olarak beyin kaynakli bir
hastalik oldugunu ilk dile getiren kisi olmustur (Baris Korkmaz, 2011: 27-28). Yasanan bu
gelismenin ardindan otizmin tani ve tedavisine bakis acis1 ¢ocuk sizofrenisinden ¢ikmis ve
farkli yontemler aranmaya baglanmistir. Devam eden siirecte Susan Folstein ve Michael
Rutter 1977 yilinda otizmin genetik temellerine erisebilmek i¢in ikizler iizerinde caligsmalar
baslatmislar ve otizmin etiyolojisi hakkinda alan yazimina yeni bilgiler kazandirmiglardir
(Kircaali-iftar, 2007: 47).

1980 yilinda ise Psikiyatride Hastaliklarmn Tanimlanmasi ve Siflandirilmasi
Elkitabi’nda (DSM-III -The Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) otizm,
yaygm gelisimsel bozukluklar bashigi altinda yer almistir. 30. aydan Once ortaya ¢ikan
davranislar igin ilk kez “Infantil Otizm” terimi de, yine bu donemde kullanilmaya baslanmustir
(Fazlioglu, 2007: 21).

Otizm tanisina iligkin kriterler ise 1992 yilinda yayinlanan DSM-IV’te net bir bigimde
ifade edilmis, bu smiflandirmada “Yaygin Gelisimsel Bozukluklar” genel basligi altinda yer
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almistir (APA, 2000). Bu baslik dogrultusunda yayginlik kriteri, birden ¢ok alanda sorunun
varligmi ve gelisimsel kriteri de otizm tanili ¢ocugun iletigsim, sosyal etkilesim gibi bir¢cok
noktadaki gelisimsel yetersizligini ifade etmektedir (Willemsen-Swinkels & Buitelaar, 2002).
DSM-1IV smiflandirmasinin akabinde, Diinya Saghk Orgiitii 1992°de yapilan tanimlama ile
benzer bigimde bir siniflandirmay1 1993°te yaymnladigi ICD-10 (International Classification of
Diseases) igerisinde dile getirmistir (Batu, 2005).

Ancak, Amerikan Psikiyatri Birligi tarafindan 2013 yilinda DSM-V yayinlanmis ve bu
baskida Yaygmn Gelisimsel Bozukluklar ana bashgiyla yapilmis olan smniflandirma
degistirilmistir. DSM- IV’te Yaygin Gelisimsel Bozukluklar baslig: ile tanimlanan Asperger
Sendromu, Otizm, Yaygin Gelisimsel Bozukluk ve Bagska Tiirlii Adlandirilamayan Yaygin
Gelisimsel Bozukluklarn hepsi Otizm Spektrum Bozuklugu olarak tek bir cati altinda
toplanmis, Rett Sendromu ve Dezintegratif Bozukluklar da otizm bozukluklarindan
cikartilmustir (Golcuk vd., 2014; Ozkaya, 2013).

Otizmin, uzun yillar 6ncesinde varligmna iligkin bulgularin varlig1 ifade edilmekte;
ylizyillar Oncesini anlatan masallarda, efsane ve hikdyelerde otizm benzeri davraniglar
sergileyen kahramanlarin varligindan hareketle bu yonde bir kanaat sergilenmektedir.
Beraberinde, eski masallarda hayvan inlerinde hayvanlar tarafindan yetistirilen ve
konusamayan, insanlarla iletisim kuramayan ¢ocuklarin varligi da yine giliniimiiz otizm tanili
cocuklarin davranislar1 ile benzestirilmis ve otizmin yiizyillar 6ncesinde var olan bir hastalik
olduguna isaret sayilmistir (Ozbey, 2005: 24).

Her ne kadar otizm kavrami 1911°de alan yaziminda yer bulmus olsa da Haslam
1809°da, Bettelheim-Hospital’a 1799 yilinda nakledilen; otizm belirtilerini tasiyan bir erkek
cocuktan bahsettigi goriilmektedir. Bununla birlikte, 1816-1828 yillar1 arasinda Niirnberg
cevresinde yasayan Kaspar Hauser adli dort yasindan sonra kimse ile goriistiiriilmemis olan
cocugun, otizm belirtileri tasidiginin ifade edildigi goriilmektedir. Bettelheim (1967), 1921
yilinda John-Hopkins Klinigi’nde muayene edilen dort yaslarindaki otizm tanili bir ¢ocuktan
bahsetmis ve o donemki yabanil diye adlandirilan ¢ocuklarin aslinda bu kapsamdaki ¢ocuklar
oldugunu savunmustur. Bu ¢ocuklarin otizm semptomlar1 sergiledikleri yoniindeki kanaatini
de uzun yillar bu g¢ocuklarla zaman gegirmesine ve onlar hakkinda diizenlenen raporlara
baglayarak ifade etmektedir (Tufan, 2003: 79-82).

Bu genel bulgulara paralel olarak giinlimiizde gelismekte olan {ilkelerde yakin
gecmiste yasanmis olaylarin varligi da yine hikayelerle dile getirilmektedir. Farkl kiiltiirlerde
ancak benzer nitelikte olaylarla otizmin c¢ok eskilerden beri var olduguna dikkat

cekilmektedir.



2.2. Otizmin Siniflandirmasi

Yukarida bahsettigimiz sekliyle DSM-IV’te yaygm gelisimsel hastaliklar bashgi
altinda yer alan otizmin varlig1 ve yayginlig1 kabul gérmekle birlikte, siniflandirmada halen
cesitli zorluklarin varlig1 s6z konusudur. Otizmin kesinligine iliskin tani testleri heniiz tam
anlamiyla gelistirilmemis olmakla birlikte, otizme iliskin bozukluklar alt gruplar1 arasindaki
farkliliklar1 da tespit etmekte kullanilacak testler de bulunmamaktadir. Otizmin kesin olarak
tanilanmasi i¢in kullanilmasit miimkiin testlerin heniiz alan yazimina kazandirilmamis oldugu
gorilmektedir. Ayrica otizm bozukluklarmin alt gruplar1 igerisinde de hangi farkliliklarin
oldugunu belirleyecek testler de bulunmamaktadir. Giiniimiize kadar kullanimda olan tiim tan1
yontemlerinde, iletisim, hayal giicii ve sosyal etkilesim bozukluklar1 ile birlikte yinelenen
kronik davraniglarin varligi, temel kriterler olarak kabul edilmekte ve bu temel kriterler
icerisinde alan yaziminda hemfikir bir yapi hakim olsa da bazi vakalarda smiflandirma
kriterleri noktasinda fikir ayriliklarinin varligi da kendini gostermektedir (Wing, 2005: 27).

DSM-IV’te Amerikan Psikiyatri Dernegi’nce ortaya konulmus olan tani kriterleri,
yaygin gelisimsel bozuklugu bes alt grupta degerlendirmektedir (Ozbey, 2005: 17-20).

Otizm; yaygin gelisimsel bozukluklar igerisinde en ¢ok rastlanilan temel alt grup
olarak ifade edilmektedir. Otizm tanili ¢ocuklarin, konugsma ve iletisim sorunlari, sosyal uyum
zorlugu, smirl ve tekrarh takintili ilgi odaklari ile birlikte tekrarlayici davraniglar olmak tizere
ii¢c temel alanda yer aldiklar1 gériilmektedir (Ozbey, 2005: 17).

Asperger sendromu; normal veya normalin iizerinde bir zeka gelisimi sergilemekle
birlikte dilin gelisimi saglikli bir bicimde olusmaktadir. Iletisim ve sosyal uyumda yetersizlik,
smirlt ilgi alanlar1 ve oyun becerilerinin bulunmamasi da yine bu bozuklugun belirgin
Ozelliklerindedir. Bu 6zellikler ayn1 zamanda asperger sendromu ile otizm arasindaki ortak
ozellikler olarak belirlenmistir. Olduk¢a smirli sayidaki ilgi alanmin en belirgin davranis
bigimi oldugu asperger sendromu sergileyen bireyler, kat1 davranig bigimlerine sahip olmakla
birlikte bir olguya ya da konuya kilitlenip o konuyla alakali siirekli bir arastirma siirecine
girmektedirler. Cogu kez fark edilemeyen asperger sendromlu c¢ocuklarn bu fark
edilememelerinin nedeni ise normal ¢ocuklarla olan benzerliklerinin yiiksek olmasidir. Motor
gelisimleri her ne kadar normal goriinime sahip olsa da bu sendroma sahip kimselerin
beceriksizlikleri s6z konusudur. Ilgi alanlar1 smirli oldugu gibi arkadas iliskilerinde de sinirh
davranirlar. Soyutluk kavramini algilayamamalarindan 6tiirii soyut kavramlar1 da algilayamaz
ve empati gibi soyutluk iceren davranislari da gergekleyememektedirler. Tekrarlayict

davranislar sergileseler de bu davraniglar otizmdeki gibi dikkat cekici diizeyde degildir.
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Ozbey (2005), Asperger sendromunun otizmden farkli olan ydnlerini asagidaki sekliyle ifade
etmektedir:

1. Zeka geriligi ciddi boyutlarda degildir

2. Normal veya iyi diizeyde dil gelisimi sergilerler

3. Arkadaslik kurmaya yatkindirlar ve isteklidirler

4. Tekrarlayan davranislar otizmdeki gibi fark edilebilir degildir.

Cocukluk Dezentegratif Bozuklugu: Alan yaziminda “Heller hastaligi” olarak yer alan
bu rahatsizligin goriilme sikligi oldukga nadirdir. Bu bozuklukta ¢ocugun gelisim seyrinin iki
yasina kadar normal olarak devam ettigi goriilmekle birlikte sonrasinda gelisimde ani
gerileme seklinde kendini gosteren bir seyir yasanmaktadir. Normal devam eden gelisim
birden durur ve gerileme gozlemlenir. Devam eden siiregte ise zihinsel gerileme kendini
gostermekte ve beraberinde tipik otizm davranislar1 sergilenmeye baslamaktadir (Ozbey,
2005: 18).

Rett sendromu: Rett sendromu (RS), 6zel gelisme ile karakterize edilen bir durumdur.
Karakteristik norolojik Ozellikleri ve sira dis1 davraniglar g¢esitli ve gelisimsel bulgularidir
(Tsai, 1992: 551). Rett sendromu, yaygin gelisimsel bozukluklar altinda yer alan ve beyin
gelisiminde meydana gelen bozukluktan kaynaklanan bir durum olarak karsimiza
cikmaktadir. Ancak, genel olarak bu smiflandirmanin yanlishgi yoniinde belirgin bir kanaat
vardir. Otizm ve Angelman sendromunun belirtileriyle karistirilabilen belirtiler géstermekle
birlikte; zaman zaman mikrosefali, bas biliylime hizinin azalmasi, kiiclik el ve ayaklar bu
bozuklugun belirtileri arasinda yer alir. Yineleyici ve stereo tipik el hareketleri gozlenir.
Gerileme ve bilissel bozukluk doneminde sosyallesme sorunlar1 da gézlenen belirtilerdendir.
Okul gibi yogun etkilesimli ¢evrelerde sosyallesmenin diizeldigi goriiliir. Hastaliga yol agan
genin X kromozomu iizerinde bulunmasi nedeniyle biiyiik ¢ogunlukla kiz ¢ocuklarinda
goriilen bir bozukluktur. Rett sendromu gézlenen kiz ¢ocuklarinin gastrointestinal (sindirim
sistemi) rahatsizliklara yakalanma egilimleri yiiksektir ve %80’inde ndbetler s6z konusu
olmaktadir. S6zel becerileri neredeyse hi¢ olmamakla birlikte bu bozukluga sahip kadinlarin
%50’sinin yiiriiyemedigi dile getirilmektedir (Ozbey, 2005: 19).

Rett sendromunun noérolojik bir bozukluk mu yoksa ruhsal bir bozukluk mu oldugu
yoniindeki agirlikli goriis ndrolojik bir bozukluk olmasimdan yanadir. Rett sendromunun genel
itibariyle gelisimsel bir gerileme seklinde kendini gdstermesi bu kanaatin en belirgin temeli
olarak goriilmektedir. Yapilan klinik arastirmalarda Rett sendromlu vakalarda mikrosefali,
nobet ataklar1 tespit edilmis ve bu argiimanlardan hareketle dejeneratif nérolojik bir bozukluk

olarak tanilanmistir. Dolayisiyla ruhsal bozukluk olarak degerlendirilmesi hatali olacaktir
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(Tsai, 1992: 555). Ancak DSM-V itibariyle OSB’ler icin alt gruplar kaldirilmig ve yaygin

davranig bozukluklari, OSB baslig1 altinda yeniden diizenlenmistir.

2.3. Otizmin Nedenleri ve Goriilme Sikhg:

Otizme iliskin olarak gilinimiizde en ¢ok tartisilan hususun bu bozuklugun ortaya
cikisinda var olan etkenlerdir. Bu tartigmalarin igerisinde anne-¢ocuk iligkisinin erken
donemlerde barmndirmis oldugu kopukluklardan yeni teknolojilerin ve yasam bi¢iminin
etkilerine kadar bir¢ok farkli unsurun otizm spektrum bozuklugunda etken olabilecegi
seklinde farkli goriis ve teorilerin varligi s6z konusudur.

Ozbey (2005: 20), aile ici iliskilere bagli olarak ebeveynlerin cocuga gosterdigi ilginin
seviyesine bagl olarak ekonomik diizeyden bagimsiz bir degerlendirme yapmis ve ilgisiz ve
sevgisiz aile ortamimin otizm davranis bozukluguna sebep olmadigni, diger bir ifadeyle
genetik bir durum olabilecegini dile getirmistir. Beraberinde, bu alanda yapilan ¢alismalara
atifta bulunarak otizmin aile ici iliskiler ve sosyo-ekonomik diizeyden farkli olarak ik ve
smiftan bagimsiz olarak her ailede goriilebileceginin kanitlandigini belirtmistir.

Darica ve arkadaslar1 (1992: 26), otizmin nedenleri noktasinda birgok teorinin
varligin1 ve otizmin tek bir nedenle degil de birden ¢ok nedene bagli olarak meydana
geldigini, bu tespitin de genel kabul goren bir durum oldugunu ifade etmektedir. Nedenler
konusunda olugsmus olan teoriler ise davranmigsal, psikojenik, kavramsal ve organik teoriler
seklinde dort grupta toplanmaktadir.

Davranigsal nedenlere iliskin 6rnek olarak, Kanner’in 1954’te, otizm tanili ¢ocuga
sahip anne babalar ile yaptig1 calismasinda bu anne babalarin davranis bi¢cimlerini incelemis
ve ebeveynlerin egitim diizeyleri noktasinda bu kimselerin yiiksek egitim dilizeyinde
olduklarini, babanin ise genel itibariyle daha iist diizeyde egitim statiisiine sahip oldugunu dile
getirmistir (Darica vd., 1992: 27). Diger yandan, otizm tanili ¢ocugu olan bu ailelerde
psikolojik rahatsizlik bulgusunun az olarak tespit edildigini ve genel itibariyle bu
ebeveynlerin duygusalliktan uzak, obsesif ve cocuk ile yakin ve sicak bir iligki kuramayan
kisilik 6zelliklerine sahip olduklarini belirtmistir.

Otizm nedenlerine psikojenik agidan bakan c¢aligmalarda, otizm tanist almig
cocuklarda, sosyal olmayan davranislar ve ice kapanma gibi davranis bigimlerinin varlhig1 bir
kisim teorisyenlerce ayristirilarak incelenmistir. Bu davraniglarin temel nedenleri ise bu
caligmalarda yetistirilme bigimleri ve duygusal nedenlere bagli olarak degerlendirilmektedir.

Cocuk gelisimi alaninda donemin 6nemli psikologlarindan Amerikali Bruno Bettelheim’in
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teorisine dayali olarak ileri siiriilen goriisler dogrultusunda, otizmin anne-gocuk iliskisinde
cocugun anneden gorecegi reddedici, soguk davraniglara dayali olarak meydana gelen
psikolojik bir geri ¢ekilme davranisi olarak tanimlandigi goriilmektedir (Darica vd., 1992: 26-
27). Ancak giinlimiizde, teknolojinin ve yapilan ¢alismalarin 1s1gmda bu goriisiin gegerliligini
yitirdigi goriilmektedir. Nitekim son yillarda bu goriisii test eden caligmalar ayni perspektife
vurgu yapmaktadirlar. Darica (1992), otizm tanis1 almamis ¢ocuga sahip aileler ile otizm
tanili gocugu olan aileler {izerinde yapilan arastirmalarin sonuglarina iliskin olarak, olumsuz
anne davranist gormedigi halde otizm tanist almig cocuklar oldugu gibi olumsuz anne
tavirlarma kargin otizm tanist almamis ¢ocuklarin varliginin bu goriise delil olamayacak
diizeyde farkliliklar sergiledigini dile getirmektedir. Anne davranisina bagl olarak otizm
tanis1 almig ¢ocuklarin karsilastirilmasinda oransal olarak belirgin bir farkliligin olmadig: da
yine ifade edilen arastirma sonuclar1 arasindadir. Ancak, otizm tanili ¢gocugun bulundugu
ailelerde anne-babanin negatif davranis bigimleri, ¢ocugun ailede olusturdugu psikolojik
durumla alakali olarak yorumlanmaktadir (Darica vd., 1992: 27).

Davranigsal teori tabanl ¢alismalarda, otizm vakalarmda goriilen davraniglarin, 6diil-
ceza sistemiyle sekillenmis bir dizi rastlantisal olarak gelismis davranig bigimleri oldugunun
savunuldugu goriilmektedir. Bu perspektifteki arastirmacilar, ebeveyn-gocuk iliskisini
belirleyicilik noktasinda psikojenik teorisyenlere nazaran daha genis perspektifte ele almakla
birlikte otizm tanili ¢ocugun davraniglarini, sosyal ¢evre igerisinde 6grendigi 6zel ve atipik
davraniglar biitiinii olarak ifade etmektedirler. Bunun yam sira ortamim etkisini ¢ocugun
edindigi olumlu ya da olumsuz sonucglar baglaminda degerlendirmekteler ve yine davranisci
teoriye gore otizm ile gbzlemlenen davramiglar1 Ggrenilmis davranislar olarak
tanimlamaktadirlar. Ayrica, davranisg1 goriisli savunan aragtirmalarda otizm tanisi almis olan
cocugun, sosyal ortamindan ¢esitli bilgi ve becerileri kendi kendine 6grenmelerinin miimkiin
olmayacagimi ve durumlarina bagl olarak kendini gdsteren bir yetersizligin varligmi da one
stirmektedirler (Darica vd., 1992: 28).

Otizmin kaynaginin biyolojik oldugunu savunan organik teori son ¢eyrek asirda diger
teorilere gore daha genel gecer olarak kabul gdrmiis ve otizmin nedenlerinin beyinde
rastlanan anomaliler oldugunu savunan bu teori ile otizme yaklasim farklilagmistir. Otizm
konulu son donem arastrmalarinda beyincigin gelismesindeki bozukluklar iizerinde
yogunlasilmis ve bu gelisim bozuklugunun otizme yiliksek oranda etki ettigi saptanmustir.
Ancak tam olarak otizmin beyin gelisimiyle iligkisinin somut boyutlari tespit edilememis olsa
da gelisen teknoloji ve yeni tedavi yontemleri kesin nedenlerin tespitine biiylik katkilar

saglayacaktir (Darica vd., 1992: 28). Otizmin, bu yondeki kanaatlerini destekleyen 6zellikleri
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dikkate alindiginda; Ogrenme, algt ve dikkat siireclerindeki sorunlarin varligi ve
yetersizliklerin organik teoriyi destekledigi goriilecektir.

Gelisen teknolojiyle birlikte daha kapsamli goriintiileme tekniklerine ulagilmis ve
otizm alanindaki calismalarda daha saglikli sonugclar iiretilebilir olmustur. Karen Pierce’in
2000’lerin baslarinda, otizm bozukluguna sahip bireylerde gergeklestirdigi beyin goriintiileme
calismalar1 bu yonde atilan adimlarin ortaya getirdigi olumlu sonuglara Ornek
gosterilebilmektedir. Bu goriintiileme ile Pierce, otizmli beynin tanimadigi yiizlere tepki
vermede normal beyin ile farkli davrandigini, tanimadigi yiizlere tepki vermeyip sadece
tanidig1 yiizlere tepki verdigini tespit etmistir (Pierce, 2015).

Otizmin meydana gelmesi noktasinda deginilen bir diger durum da dogum Oncesinde
bireyin biyolojik olarak yeterince gelisememesi olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Ozelikle
hamilelik doneminin ilk {i¢ aymda yasanan olumsuzluklarin otizm riskini ylikselttigi ifade
edilmektedir. Diger yandan genetik ¢aligmalar1 otizm tanis1 almis ¢ocuklarda ve ailelerde
kanda bulunan farkli bulgulardan da bahsedilmektedir.

Beraberinde, otizmin ikizlerde goriilme oraninin %50 daha fazla oldugu ve ¢ift
yumurta ikizlerinden ziyade tek yumurta ikizlerinde daha belirgin bir bigimde ortaya ¢iktigi
da yine bu alandaki ¢alisma sonuglarina dayali olarak ifade edilmektedir (Darica vd., 1992:
29).

Son yillarda yapilan ¢alismalarda, baglant1 ve aday genler {izerinde durulmus ve bu
calismalar neticesinde postsinaptik yogunluk, sinaptogenez Ve hiicre adeziyonunda rolii olan
genlerdeki hem nadir hem de yaygin varyanslarin otizm yatkinligiyla alakali olarak ifade
edilmektedir (Mukaddes vd., 2014: 15).

Aile temelli nedenlere yonelik olarak yapilan ¢aligmalarda, otizm tanili ¢cocuga sahip
ebeveynlerin ¢ocukluk ge¢mislerinde gecikmis dil, konusma ve gelisim problemlerinin
varligmin risk oranmm arttirdigna iliskin sonuclar elde edilmistir. Bu tiirden yetersizlikler
veya eksikliklerin genetik aktariminin miimkiin olmasi itibariyle otizm agisindan neden teskil
edebilme ihtimali lizerinde durulmakta ve drnek olarak Fragile X sendromunun otizm etkisi
olan genetik aktarimlardan birisi oldugu ifade edilmektedir. Ayrica benzer sekilde, genetik
alaninda yapilan caligmalardan elde edilen sonuglar dogrultusunda kromozom anomalisi
gozlenen cocuklarda %10-15 oraninda otizm tanisi oldugu saptanmustir (Darica vd., 1992:
29).

Otizm konusundaki yaklagimlarin bir digeri de kavramsal teoridir. Bu teorinin
kurucusu olan Frith, dogustan var olan zihinsel kavrama kabiliyetine iliskin mantiksal

sonuglara ulasma kabiliyetine engel teskil eden eksikliklerin otizm tanili bireyin belirgin
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ozelligi oldugunu savunmaktadir. Bu eksiklik, bireyin gelisimini farkli bir yone zorlamak
suretiyle otizmin belirtilerini veya nedenlerini ortaya ¢ikarmaktadir. Diger ¢ocuklarin aksine
otizm tanilt g¢ocuklar, yaraticilik, taklit etme, sanal kavramlara dayali oyunlar iiretme
seklindeki becerilerden yoksundurlar ve i¢ diinyalarinda gelisen olaylarla dis diinyadaki
ornekler arasinda iliski kuramazlar (Darica vd., 1992: 28-30).

Her ne kadar otizmin nedenlerine iliskin pek ¢cok goriis 6ne siiriilse de giiniimiizde tek
basina otizm sebebi olarak gosterilebilecek bir durumun varligi ortaya konulamamustir.
Devam eden siiregte elde edilen veriler, yapilan arastirmalar ilerleyen zamanlarda bu
noktadaki eksigin giderilmesinde biiyiik rol oynayacaktir.

Bu alanda yapilan arastirmalarin istatistiki verileri dogrultusunda, cinsiyet baglaminda
kizlara oranla erkeklerde daha yaygin goriildiigii bildirilmektedir. Beraberinde, otizm tanis1
almis kiz ¢ocuklarmin biiylik kisminda, diistik 1Q, beyinde hasar seklinde ciddi sorunlarin
varlig1 da yine istatistiksel oranlar dogrultusunda ifade edilmektedir. Tan1 almis erkek
cocuklarda ise zihinsel fonksiyonlarda yetersizlik, dil problemleri gibi durumlarin belirgin bir
bi¢imde varligina dikkat ¢ekilmistir (Darica vd., 1992).

Amerikan Otizm Toplulugu’nun (ASA-The Autism Society of America) yaptigi
aragtirmalar dogrultusunda, otizm vakasinin goriilme oranm1 1/500 kisi olarak ifade
edilmektedir. Ulusal Otizm Dernegi (NAS-National Autistic Society) ise bu oranin Ingiltere
icin 1/110 kisi olarak belirtmektedir.

2.4. Klinik Belirtileri

Otizmin klinik belirtileri, smiflandirma kriterleri ile paralellik tasir niteliktedir. Bu
kriterleri ana hatlariyla sosyal etkilesim bozukluklari, iletisim bozukluklari, davranis ve
bilissel islevlerdeki bozukluklar seklinde 4 baslik altinda irdelemek miimkiindiir.

Bunlarin yani sira, otizmli ¢ocuklarin diger sorunlar1 igerisinde, dfke nobetleri, asiri
hareketlilik, kendine zarar verici davranislar, asir1 sinirlilik, uygunsuz korkular, tikler,
inat¢ilik, uyku ve yeme sorunlari, uygunsuz yer ve zamanlarda mastiirbasyon, banyo yapma
ve berbere gitmede giiglikkler, esya, kisi veya eylemlere yonelik takintilar, enkoprezis,
eniirezis de yer almaktadir (Korkmaz, 2011; Sadock, 2004).

Darica vd. (1992), gecmiste yapilan ¢alismalarin otizm baglangici olarak dogum
itibariyle 0-30. ay doneminde goriildiigiinii ancak son ¢aligmalar buna ek olarak ¢ocugun 0-
36. aylik donemde ve hatta daha sonraki donemlerde de otizm belirtileri gdsterebilecegini

ifade etmektedir.
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2.4.1. Sosyal Etkilesim Bozukluklar

Kanner (1943), sosyal iletisimdeki yetersizligi en Onemli otizm belirtisi olarak
belirtmistir. Otizmli ¢ocuklarda en temel sorun diger bireyler ile karsilikli iletisim kurmada
yasadiklar1 basarisizliktir. Insanlarla iletisimde basarisiz olan otizmli ¢ocuklarm yalniz
kaldiklarinda mutlu olduklar1 gézlenmistir.

Otizmli ¢ocuklar annelerinin varligina, yokluguna, yakinlagsmasina, uzaklagsmasina ve
diger kisilere kars1 da tepkisiz ve Kayitsizdirlar (Oztiirk vd., 2014). Kanner’e gore (1943)
annenin ¢ocugunu kucagma almaya calistiginda ¢cocugun tepkisiz kalmasi, sarilmamasi gibi
davraniglar daha bebeklik c¢aginda bile goriilebilmektedir. Otizmli ¢ocuklarm sosyal
etkilesimdeki yetersizlikleri, goz kontagi kurmada giigliik, ortak ilgide sinirlilik, baskalarinin
eylemlerine karsi ilgisizlik, diger ¢ocuklarla iletisim kurmada isteksizlik, yalnizligi tercih
etme ve baskalarmin duygularini anlamada yetersizlik olarak siralanabilir (Kircaali-iftar,

2007: 73-74).

2.4.2. Tletisim Bozukluklar

Otizm ozellikle ifade edici dil gelisiminde yetersizlik ile tanimlanan bir bozukluktur
(Siitcti ve Aydin, 2008: 141). Otizm tanis1 alan g¢ocuklarm dil-konusma gelisimlerinde
gecikme olabilecegi gibi, dil kapasiteleri birkag sozciik ile sinirli olabilir ya da konusmalari
hi¢ gelismemis de olabilir (Akgakin, 2002: 190; Darica, Tus ve Abidoglu, 2000). Otizmi olan
cocuklarda, sosyal yonelimli konusmadan ¢ok, yineleyici bigimde konusma goriilmektedir
(Akgakin, 2002: 192). Bu yineleyici konusma bi¢imi ekolalik konusmadir. Ekolali, bireyin
kendisine sOylenenleri ayni sekilde yani ayni vurgu ve ses tonu ile tekrar etmesi olarak
tanimlanmaktadir (Darica vd., 2000). Otizmli ¢ocuklarda, anlik ekolali yaygin olarak goriilen
davranislardandir. Bu davranis, duyulan kelime veya kelimelerin tiimiinii veya bir bolimiinii
duyduktan sonra hemen tekrar etme seklinde tamimlanmaktadir (Kaplan ve Sadock, 2004).
Otizmli ¢ocuk duydugu kelimeyi tekrarlayabilir fakat asil ihtiyaclarini belirtmede yeterli
olamamaktadir.

Otizmli bir cocuk hem sézel hem de sdzel olmayan iletisim becerilerinde giigliikler
yasamaktadir. Viicut dilini kullanmada siirliliklar1 olan otizmli bireylerin, konusmalar ile
konugmalarima eslik eden jest ve mimikleri kullanma becerileri de kisithidir, bazilarinda ise hi¢

gelismemis olabilir (Kaplan ve Sadock, 2004; Kircaali-iftar, 2007).
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Iletisim alanindaki yetersizlikleri oyunlarma da yansimaktadir. Sembolik oyunlar1 ve
islevsel (nesneleri gercek islevleri dogrultusunda kullanarak oynanan) oyunlar1 hig
oynamamaktadirlar ya da yasitlarina kiyasla daha geridedirler (Hobson vd., 2009; Kircaali-
Iftar, 2007; Libby vd., 1998). Oyuncaklarla yaraticiliktan yoksun bir sekilde ilgilenirler.
Oyunlari tekrarlayict ve monotondur (Kaplan ve Sadock, 2004).

Bagka tiirlii adlandirilamayan yaygin gelisimsel bozukluk olarak da bilinen atipik
otizm, toplumsal iletisim bozukluklarini ifade etmekte ve atipik otizmde otizmin ¢ocuklarda
etkiledigi ii¢ temel gelisimsel alanindan sadece birinde goriilen bozukluklarin tanimlandig:
goriiliir. Atipik otizm tanisi, bahsedilen diger gelisim bozukluklari i¢in izlenen Olgiitler
karsilanamadigi durumlarda kullanilan bir tanilama durumudur. Bu taniya sahip ¢ocuklarda
gozlemlenen davranis bozukluklarin otizm tanis1 almig olan ¢ocuklarda goriilen bozukluklara
nazaran daha hafif olmasi nedeniyle atipik otizm “yiiksek fonksiyonlu otizm” seklinde de
ifade edilmektedir (Ozbey, 2005: 19).

Yiiksek fonksiyonlu otizm dendiginde diinya ¢apinda akla ilk gelen kisilerden birisi de
1974 yilinda Londra’da dogmus olan ressam Stephen Wiltshire’dir. Wiltshire, ¢ocuklugunun
erken donemlerinde diger cocuklarla ve yetiskinlerle iletisim kurma sorunu yasayan ve
konusmayan bir siire¢ yasamis, ii¢ yasmna geldiginde babasmi kaybetmesi tizerine psikolojik
¢okiintli icerisine girmis ve {i¢ yasinda kendisine otizm teshisi konmustur. Wiltshire, o
donemde siklikla huysuzluk nobetleri sergilemekte ve iletisim konusunda ciddi sikintilar
yasamaktadir. Bes yasinda 6zel egitim ihtiyact olan c¢ocuklara egitim veren bir okula
gonderilmis ve burada iletisim araci olarak resmi kullandig1 gozlemlenmistir. Ozellikle dis
diinyay1 resmetmekten zevk aldigi ifade edilen Wiltshire, bu yillar itibariyle resimleri
kaydedilen ve yayinlanan tek otizmli sanat¢1 olarak anmilir. 2005 yilinda 45 dakikalik bir
helikopter gezintisinin ardindan Roma sehrini hafizasindan ¢izmesi ona, canli kamera

unvanint kazandrmig ve bu 6zelligi itibari ile otizm olgusu igerisinde farkli bir noktada

anilmaktadir (Wiltshire, 2015).

2.4.3. Davramis Bozukluklar:

Kanner (1943) gozlemledigi ¢ogu vakanimn asansor, elektrik siipiirgesi ve riizgar gibi
belli seslere karsi asir1 tepki gosterdigini belirtmistir. Otizmli bir ¢ocuk, rutin olaylarin

degisime ugramasmdan da rahatsiz olabilmektedir. Ornegin okulunun degismesi, eve farkli

bir yoldan gidilmesi, bir mobilyanin yenilenmesi veya yer degistirmesi bile krize yol agabilir.
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Boyle bir durumda gocuk her sey eski haline donene kadar sakinlestirilemeyebilir (Kaplan ve
Sadock, 2004).

Otizmli ¢ocuklarda stereotipik davraniglar, alisilmisin disinda ilgiler, takintilar,
ritiieller, nesnelerle yineleyici bicimde ugraslar da goriilmektedir (Akgakin, 2002). Otizmli
cocuklarda en sik goriilen davranis problemlerinden biri olan stereotipler yani tekrarlayici
hareketler; saga-sola veya one-arkaya dogru sallanma, cisimleri ¢evirme, amagsizca dolanma,
el ¢cirpma, parmaklarina tuhaf sekiller verme, parmaklariyla havada farkli sekiller yapma,
parmaklarint kendi gozlerinin 6niinde farkli yonlerde hareket ettirme, eliyle ritmik ve yavas
bir bigimde kulak-el gibi kendi viicudunun kisimlarina vurma, ayn1 melodiyi belki saatlerce
stirekli mirildanma seklinde olmaktadir (Kaplan ve Sadock, 2004). Stereotipik davranislar,
ozellikle gergin, sikintili ya da kaygili olduklari durumlarda artis gostermektedir (Wing,
1996).

2.4.4. Bilissel islevlerdeki Bozukluklar

Otizm tanis1 almis cocuklara uygulanan WISC-R (Wechsler Cocuklar I¢in Zeka
Olgegi) olgeginden aldiklar1 puan %80 oranmndaki dilim igin 70 puan altinda oldugu
Olglilmiistiir. Beraberinde kimi otizmli ¢ocuklar matematik, mekanik ve miizik gibi alanlarda
istiin yetenekler gostermektedirler (Bodur ve Soysal, 2004; Kaplan ve Sadock, 2004). Otizm
ozellikleri gosteren bireyler, bilgileri kodlamada ya da siiflandirmada giigliik cekmektedirler.
Hafif, orta ya da asir1 derecede 6grenme giigliigii olan otizmli ¢ocuklarm %41’inde davranig
problemleri de bulunmaktadir (Baird vd., 2003). Epidemiyolojik ve klinik ¢alismalarda da
zeka seviyesi diistiikkge davranim bozuklugu riskinin arttigi bulunmustur (Kaplan ve Sadock,
2004).

Genetik agidan otizmin temel nedenleri halen tespit edilememis olmakla birlikte, pek
cok genetik hastaligin etiyolojisindeki yeri ve bu hastaliklarla olan birlikteligi her gegen giin
daha biyiik ilgi géormekte ve bu yonde arastirmalar giin gegtikce artmaktadir. Ancak
gegmisten giiniimiize hastalifa iliskin yapilan arastirmalar siirekli olarak bu konuya bakis

acisini degistirmistir (Saltik ve Basgiil, 2012: 74).

2.5. Tanilama

Otizmin birgok norolojik ve genetik hastalikla (tuberoskleroz, Down Sendromu,

mitokondrial bozukluklar, Angelman Sendromu, frajil X, Prader-Willi Sendromu, Williams
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Sendromu, noérofibromatozis, Gilles de la Tourette Sendromu, Sotos Sendromu, Smith Lemli
Opitz Sendromu, Ito’nun hipomelanosisi v.b.) birlikte goriilebildigi ifade edilmektedir.
Bununla birlikte otizmin tanilanmasinda belirsiz bir etiyolojik karakterin varhigi da soz
konusu oldugunda (Saltik ve Basgiil, 2012: 75) tanilamada kullanilacak olan yontem ve
Olgegin ehemmiyeti daha somut bir bicimde kendini gostermektedir.

Daha once ifade edildigi sekliyle, otizme iligkin ilk tanilama kriterleri Kanner
tarafindan 1940’11 yillarda belirlenmistir. Kanner, otizm tanili ¢ocuklar i¢in tanimladigi dokuz
Ozelligi otizmin tanilanmasinda Ol¢iit olarak kullanilmak iizere Onermektedir. Nitekim
giiniimiizde bu Olglitlerin birgcogu tanilama 6l¢iitli olarak kullanilmaktadir. Aradan gecen uzun
yillara ragmen, bu dlciitlerin ¢ogu gecerliligini korumaktadir. Kanner tarafindan yapilan bu
tan1 dlgiitleri asagidaki sekliyle siralanmaktadir (Ozbey, 2005: 26);

a. Baska kimselerle etkilesime girmez

b. Konusma yetenegi ge¢ gelismekte ve konusmasinda aksamalar gériilmektedir
c. Konusarak iletisim saglayamaz

d. Ekolali gozlemlenir

e. Zamirler hatali ve yersiz kullanilir

f. Degisiklikleri kabullenmez ve uyum zorlugu gosterir

g. Tekrarli ve maksatsiz hareketler gozlemlenir

h. Diger bireylere gore daha iyi bir hafiza ve normal zeka seviyesine sahiptir

I.  Normal fiziksel goriiniime sahiptirler

OSB tanilanmasinda herhangi bir biyolojik isaretleyicinin (marker) taninin davranissal
ozelliklere bagl olarak klinik degerlendirme neticesinde konulmasimi gerekli kilmaktadir.
Smiflandirma (giincel olarak DSM-V) sistemleri ile tanimlanmis olan kriterler dogrultusunda
cocuklarda OSB tanis1 koymak zor olmaktadir. 2 yas alti-civar1 ¢ocuklarda pek ¢ok belirtinin
tespit edilmesi miimkiin oldugu gibi 1 yas alt1 ¢ocuklarda tanilamanin klinik gdzlem
neticesinde tespit edilebilen sosyal iletisimsel yetersizlik dogrultusunda belirlenmesi
gerekecektir. Tanilama siirecinde, ilk bir yas itibariyle dikkat ¢eken hususlarin olmasi
durumunda OSB veya diger gelisimsel bozukluklar agisindan “riskli ¢ocuk” seklinde kayda
gegmesi ve miidahale silirecinin baglatilmasi gerekmektedir. 3 yasindan kii¢iik baz1 cocuklarda
belirtilerin kaybolmasi ihtimali miimkiin olmakta, bu nedenle 2 yasmnda konulan tam
giivenilirliginin ve stabilitesinin diger yaslara nazaran daha yiiksek oldugu ifade edilmektedir
(Mukaddes vd., 2014: 25-26).

Giliniimiizde yaygin olarak kullanilan ve Amerikan Psikiyatri Birligi’'nce ortaya

konmus olan tani 6lgiitleri DSM-V’te asagidaki sekilde yer bulmaktadir (Bilgic vd., 2013);
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A. Asagida belirtildigi gibi, simdi veya gecmiste farkli sekillerde goriilen toplumsal

iletisim ve toplumsal etkilesimde siirekli yetersizligin olmasi.

1. Toplumsal etkilesimin saglanmasinda araci olan el-kol hareketleri, sergilenen
viicut konumu, yiiz ifadeleri, géz kontagi kurma gibi sozel olmayan bir kisim
davranislarda belirgin bir bigimde davranigsal anlamda bozukluklar

2. Toplumsal ya da duygusal karsiliklar verememe

3. Yasttlartyla, gelisim diizeyine uygun iligkiler gelistirememe, diger insanlarla
eglenme, ilgi ya da kendiliginden paylasim davraniglarini sergilememe.

B. Asagidakilerden en az ikisinin varligi ile kendini gdsteren, su an veya ge¢miste

smirli, tekrarlayict davraniglar, ilgiler ya da etkinlikler.

1. Basmakalip veya tekrarlayici motor hareketler, obje kullanim1 veya konusma

2. Ayni kalmakta israrcilik, rutine siki sikiya bagli kalma veya ritiiel halini almis
sOzel olmayan ve olan davranislar

3. Konu veya yogunluk agisindan anormal olan sinirh, sabitlenmis ilgiler (yaygin
olmayan nesnelere anormal asir1 baglilik, asir1 tekrarlayict veya smirli ilgiler.)

4. Duyusal olarak asir1 ya da az duyarlilik veya ¢evrenin duyusal boyutuna asir1 ilgi
(actya/sicaga asir1 duyarsizlik, belirli ses veya dokunuslara karsi beklenmeyen
tepki, nesneleri asir1 koklama veya onlara asir1 dokunma, 151k veya hareketle gorsel
olarak ¢ok mesgul olma.)

C. Belirtiler gelisimin erken evrelerinde mevcut olmali (toplumsal beklentiler sinirlari

asmcaya dek fark edilmemis veya daha sonra hayatta Ogrendigi stratejilerle

maskelenmis olabilir.)

D. Belirtiler sosyal, mesleki ve baska 6nemli alanlarda klinik olarak anlamli diizeyde

bozukluga yol agmalidir.

E. Bu bozukluk =zihinsel yetersizlik veya genel gelisimsel gerilik sebebi ile

olmamalidir. Gerg¢i zihinsel yetersizlik ve OSM siklikla bir arada goriiliir, ancak OSB

ve zihinsel engellilik tanis1 konmasi i¢in sosyal iletisimsel diizeyin genel gelisimin
altinda olmas1 gerekir.

DSM-5’e gore ¢ocugun duygusal, fiziksel ve zihinsel gelisimi yakinen uzman ve
bilgili kimselerce takip edilmeli boylelikle olasi vakalarda erken teshis noktasinda geg
kalinmamalidir. Her ne kadar gézlem cocuk hekimi, hemsire ya da ebeveyn tarafindan
yapilacak olsa da bu kisilerin otizm hakkinda yeterli gozlem bilgisine sahip olmalar1
gerekecektir. Nitekim son donemlerde yapilan c¢aligmalarda 6ne ¢ikan Oneriler igerisinde

klinik gozlem ve takibin 6nem arz ettigidir.
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OSB tanilamada kullanilan herhangi bir biyolojik marker olmamakla birlikte tanilama,
klinik degerlendirme ile davranigsal oOzellikler {izerinden yapilmaktadir. Siniflama
sistemlerinde (6zellikle DSM-5’te) belirlenen kriterler araciligiyla kii¢iik cocuklarda OSB
tanis1 koymak zor oldugu gibi iki yas altindaki ¢ocuklarda pek c¢ok belirtinin goriilmesi ve
degerlendirilmesi miimkiin olmaktadwr. 1 yas altindaki cocuklarda ise sosyal iletisim

yetersizligi, ancak klinik gézlem ile tespit edilebilmektedir (Mukaddes vd., 2014: 25).

2.6. Tedavi

Gilintimiizde, otizm tedavisinde ispat edilmis herhangi bir kesin ¢dziim yOntemi
olusmamustir. Erken yaslardan itibaren uygulanan egitsel tedavi yontemleri, bilinen en etkin
tedavi yontemidir. Sergilenen yaklasimlar ve yapilan bazi arastirmalar sorun alanlarinda
destekleyici tedavilerin, kismi miktarlarda diizelmeler gosterdigini bildirmektedir (Vural-
Kayaalp, 2000: 44).

Mukaddes (2014), otizm tedavisine iliskin yaklasimlar1 egitsel tedavi yaklagimlari, ilag
tedavileri, tamamlayic1 ve alternatif tedaviler olmak iizere ii¢ baslik altinda tasnif etmektedir.
Egitsel tedavi yaklasimlar1 olarak, temelde 6grenme kuramina dayali ve insanlara yeni
beceriler kazandirma ve davranigsal sorunlarla bas etmeye yardim etmeyi temel ilke olarak
benimsemis olan uygulamali davranis analizi, uygulamali davranis analizi temelli ve hosa
gitmeyen uyaranlar1 ¢ikarilarak uygulandiglr yogun ve kapsamli bir egitsel tedavi yaklagimi
olan erken yogun davranig analizi, gelisimsel kapsamli olan erken baslangi¢cli Denver modeli,
motivasyon ve sorumluluk temel davranislarin degistirmeyi hedefleyen temel tepki 6gretimi
yontemi, ortak dikkat, iki yonlii iletisim, iliski kurmak, problem ¢6zme gibi becerileri
gelistirmeye yonelik Gelisimsel-bireysel, iliski temelli model (DIR Modeli), konusma ve dil
terapisi ve ugras tedavisi seklinde alt bagliklarla egitsel tedavi yaklagimlarini tanimlamaktadir.

Bir diger tedavi yontemi olan ilag tedavileri ise antipsikotikler, antidepresanlar, dikkat
eksikligi ile ilgili ilaglar ve glutamaterjik bilesimler araciligi ile yapilan tedavilerdir
(Mukaddes vd., 2014: 141-165). Tamamlayici ve alternatif tedaviler ise biyolojik ve diger
alternatif tedaviler seklinde ikiye ayrilmaktadirlar. Tamamlayict biyolojik tedaviler,
melatonin, omega3, vitamin ve beslenme programlari, B12, C Vitamin takviyeleri, diyet, néro
geri bildirim ve hiperbarik oksijen tedavisi seklindeki uygulamalarla tanimlanmakla beraber
diger alternatif tedavi uygulamalar1 ise masaj, isitsel entegrasyon, spor, hayvanlarla terapiler,
duyusal biitiinleme, yoga ve miizik tedavisi seklindeki uygulamalarla ifade edilmektedir
(Mukaddes vd., 2014: 167-180).
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Vitaminler araciligiyla uygulanan tedavi sekli, Amerika’da 1960’larin baslarinda
otizm tanili ¢ocugu olan bazi ailelerin Amerika otizm enstitiisiine aktardiklar1 tecriibi bilgiler
dogrultusunda enstitii vitaminlerin otizm tedavisindeki faydalarini arastirmaya baslamis ve bu
yonde elde edilen sonuglar neticesinde uygulamaya konmustur. Metabolizmanin
normallestirilmesi ve davranis bigimlerinin normalize edilmesi i¢in yiiksek dozda B6 ile
birlikte magnezyum kullanilmistir. Bu uygulama neticesinde vakalarda mevcut olan bazi
sendromlarda %35-50 oraninda iyilesme saglandigi tespit edilmistir. Kazein ve gliitenden
arindirilmig besin diyet uygulandiginda da yine bir kisim vakalarda iyilesme saglanabilmistir
(Vural-Kayaalp, 2000: 45).

Algisal ve Duyusal Tedaviler kapsaminda, Bernard tarafindan gelistirilen isitsel tedavi
yontemi, (Eraktan, 2005: 29) c¢ocuktaki hareket organizasyonu saglanmaya calisilan ve
hareketlerin organize olmasi igin uygulanan duyusal biitiinleme tedavisi (Korkmaz, 2005: 82)
ve Amerika’da Syracuse Universitesi'nde 1989 yilinda kullanilmaya baslanilan, otizm tanili
cocuklarin iletisim kurma becerilerini gelistirme diisiincesiyle hareket uygulanmakta ve
sonuglar1 halen netlik kazanmamis olan hizlandirilmis iletisim terapisi (Korkmaz, 2005: 83)

de algisal duyusal tedaviler kapsaminda uygulamada olan yontemlerdendir.

2.7. Otizm ve Aile

Ailenin otizmdeki yeri, siiphesiz otizm tanili ¢ocugun en biiyiik destegi olmasi
itibariyle ailenin biiylik 6nem tasidig1 ve ailenin otizm tanili cocugun bakimimdan kaynakli
zorluklarm yegane miicadelecisi oldugu apacgik ortadadir. Ebeveynlerin, diger ailelere nazaran
hem duygusal hem fiziksel acidan tiirlii zorluklarla karsi karsiya olduklar1 ve daha 6zel
sartlarda c¢ocuklarin1 yetistirme c¢abasinda olduklar1 sdylenebilecektir. Bu zorluklardan
kaynakli olarak aile bir takim sikintilar yasayabilecek, verilen miicadele neticesinde muhtemel

olasilikla ebeveynlerde tilkkenmislik diizeyi daha yiiksek olabilecektir.

2.7.1. Otizmin Aile Uzerindeki Etkileri

Otizm tanisinin konulmasi ile birlikte ¢ocuklarina karsi nasil davranacaklarini ve
cocugun kendi hayatlarmi ne sekilde etkileyecegini bilemeyen ebeveynlerin kaygi diizeyleri
yiikselebilmektedir. Bu kaygmin temelinde; ailelerin yeni bir duruma karsi duyduklari
korkunun etkisi vardir (Darica vd., 2000). Yapilan bir¢ok arastirma; otizm tanis1 almis gocugu

olan ebeveynlerin, diger siiregen hastalikli ¢ocuklarin ebeveynlerine gore daha yiiksek
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diizeyde stres altinda olduguna isaret etmektedir. Cocugu otizm tanisi alan ailelerin bu
durumdaki tepkilerini agiklayan dort model bulunmaktadir (Gokcan, 2008):

Asama modelinde,; aile bir kistm asamalardan gegtikten sonra taniy1 kabul etmekte ve
yeni duruma uyum saglamaktadirlar. Farkli gelisim gosteren bir ¢ocugu oldugunu 6grenen
ebeveynler ilk asamada duygusal bir karmasa yasarlar. Daha sonra tiziintii, yas, sugluluk, ret,
hayal kiriklig1 ve savunma mekanizmalarinin yogunlastig1 tepkisel asamaya gegen aile, bu
donemden sonra duruma aligma ve uyum siirecini yasar. Sonrasinda ise bilgi ve becerilerini
gelistirerek, kendileri ve ¢cocuklari i¢in planlama siirecine girerler.

Stirekli tiziintii modelinde, aile, yasantilara ve toplumsal tepkilere bagl olarak siirekli
iizlintii ve kaygi i¢indedir. Cocugun farkliliginin kabulii ve {iziintiiniin bir arada yasanmasi ile
ailenin uyum stireci gelismektedir.

Bireysel yapilanma modelinin temelinde ise duygulardan ¢cok mantik yer alir. Aileler,
icinde yasadiklari toplumun da deger yargilarina bagl olarak, gelecege yonelik bilingli
davranis yapilart olustururlar. Farkli 6zelliklere sahip bir ¢cocugun aileye katilmasi, dogum
oncesi olusan beklentilere aykir1 oldugundan aile ilk asamada yogun bir kaygi yasamakta ve
ilk sok siirecinin ardindan aile, tekrar bir yapilanma siirecine girer ve yeni duruma iliskin
farkli davranis yapilar1 olusturmaya baslayarak uyum siirecine girer.

Giigsiizliik, c¢aresizlik ve anlamsizlik modeli farkli niteliklere sahip bir ¢ocugun
ebeveynlerde meydana getirdigi duygularin, yakin cevredeki insanlarin tepkileri ile de
yakindan iligkili oldugunu vurgular. Yakm g¢evrenin, durumu olumsuz ve caresizlik iginde
algilamas1 ebeveynlerin de benzer duygular i¢ine girmesine neden olmaktadir. Caresizlik ve
giigsiizliik, farkli ozellikte olan yeni bir bebegin dogumunda tiim anne ve babalarda
yasanabilecek bir duygu olmakla birlikte, yakin ¢evrenin ¢ocuga karsi tepkileri, anne babanin
tepki ve duygularinin yapilanmasinda rol alan 6nemli bir etkendir (Sarihan, 2007).

Cocugun otizm tanis1 almasi ile ebeveynlerde kendini su¢clama davraniginin yani sira;
mutsuzluk, kaygi gibi duygular yasama, ¢ocugu reddetme ya da ¢ocugun iizerine asir1 diiserek
onun bagimsizligmi elde etmesini engelleme veya egitimine 6zen gostermeme gibi farkl
davraniglar goriilebilmektedir. Sugluluk, mutsuzluk, kaygi gibi baz1 duygulara bagl olarak
ebeveynlerin rollerini yerine getirebilme kapasiteleri de etkilenebilir. Engelli ¢ocugu olan
aileler genellikle yasadiklar1 problemleri kendilerine 6zgiin olarak algilamaktadirlar. Oysa
engelli ¢cocuga sahip tiim ailelerde benzer problemler goriilebilmektedir. Bu problemlerin
yogunlugu ise engelin tipine, derecesine bagli olarak degisebilmektedir (Darica vd., 2000).

Davis ve Carter (2008)’m otizmli ¢ocuklarin ebeveynleri ile yaptiklar1 ¢alismada da, yasanan
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stresin ¢ocugun davranig problemlerinin yogunluguna bagli olarak degisebildigi tespit
edilmistir.

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasadigi sorunlar1 belirlemek amaciyla yapilan
niteliksel arastirmalardan birinde; ebeveynlerin yarist ¢ocuklarima bakim verebilmek i¢in
kendilerini sosyal yasamdan soyutladiklarini, kisisel amaglarindan vazgectiklerini, ¢ocuklar1
biiylidiikge onlara bakim vermekte gilichik c¢ektiklerini, ¢ocuklarinin gelecegi ile ilgili
endiseler tagidiklarini belirtmislerdir (Top, 2009). Gene bir baska niteliksel ¢alismada; otizmli
cocuga sahip annelerin g¢ocuklarina otizm tanisi konduktan sonra c¢ok yogun duygular
yasadiklari, aile ve sosyal ¢evre yasantilarinin degistigi ve yine ¢cocuklarmin gelecegi ile ilgili
endiseler yasadiklari sonucuna ulagilmistir (Bigak, 2009).

Otizmli ¢ocuklarm ailelerinde meydana gelen davranissal ve psikolojik bozukluklarin
olup olmadigini anlamak i¢in ve otizmli bir ¢ocuk sahibi olmanin aileler iizerindeki etkisini
anlayabilmek icin ¢esitli arastirmalar yapilmistir (Yirmiya ve Shaked, 2005). Benson ve
Karlof (2009), otizm tanisi almis ¢ocuklarin ebeveynlerinde depresyon ve ofke diizeyini
arastirmis ve bu iki durumun diger ebeveynlere gore daha yiiksek oldugunu ifade etmistir.
Bazi arastirmalarda ebeveynlerde anksiyete bozukluklarinin da goriildigi belirtilmistir
(Yirmiya ve Shaked, 2005). Dogru ve Arslan’m (2008) farkli engel (isitme engelli, zihinsel
engelli, karma engelli vs.) gruplarindan ¢ocugu olan anneler ile yaptiklar1 ¢alismalarinda, bu
annelerin stirekli kaygi diizeylerinin yiiksek oldugunu ifade etmistir.

Annelerin ruhsal durumlar1 belirlenmeye ¢alisilirken yasadiklar: gii¢liiklerle nasil basa
¢iktiklar1 sorusuna da arastirmalar ile cevap aranmaya ¢alisilmistir (Bahar vd., 2009). Cocugu
zihinsel engelli olan annelerin yasadiklar1 kaygi ve depresyon diizeyleri ile stresle basa
¢ikmada kullandiklar1 basa ¢ikma tarzlarinin incelendigi arastirmalar sonucunda elde edilen
bulgular, engelli ¢ocuga sahip annelerde depresyon diizeyinin yiiksek oldugunu géstermistir
(Uguz vd., 2004). Bu sonugla birlikte engelli ¢ocuklarin bakimlarindan daha fazla sorumlu
olan annelerin, bos zaman etkinliklerinin kisith olusu ve kendilerini tamamen ¢ocuklarina
adamalarindan dolayi, zamanla ailenin diger bireylerinden ve sosyal c¢evrelerinden
uzaklastiklar1 yorumu yapilmistir (Meadan vd., 2010). Kiiltiirimiizde anneler, calisma
hayatinda erkeklere gore daha geride kalmakta, zamanmin ¢ogunu evde gegirerek giin boyu
cocuklarm bakimini iistlenmek zorunda kalmakta, arkadas iliskileri daha smirli olmaktadir.
Annelerin ¢ocuklarinin gelecegi ile ilgili siirekli endise yasamalarinin, sosyal destek azliginin
ve diger stres etkenlerinin kendilerini tilkenmis hissetmelerine neden oldugu diistiniilmektedir.

Yurdakul vd. (1998)’nin bir bagka ¢aligmasinda, otizmli ¢ocuga sahip anne babalarin

yasadiklar1 stresi etkileyen etkenleri incelemek ve stresle nasil bas ettiklerini belirlemek
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amaclanmistir. 54 otizm tanili ve 79 zihinsel engelli tanili cocuk ve anne babalar1 ile yapilan
arastirmadaki bulgular; ¢ocuklarin émiir boyu bakima ihtiyact olmasiin anne babalardaki
stresin kaynagi olarak belirlenmistir. Anne babalar problemleri ¢6zmek i¢in problem hakkinda
bilgi almak, ev ortammi isleri kolaylastiracak sekilde diizenlemek, problemin iistesinden
gelecek bir yol diistinmek gibi yollar denerken; stresi azaltmak i¢in ise aglamak, olaylardan
bir siire uzaklagsmak i¢in televizyon izlemek, bir seyler yemek veya igmek gibi yollar
denediklerini belirtmislerdir. Gray (2006) ise c¢alismasinda; ebeveynlerin bas etme
stratejilerinin zamanla degistigini, bazi ebeveynlerin aileden destek alma ile basa ¢ikmaya
calistiklarini belirtirken baz1 ebeveynlerin de dini inan¢larini kullandiklarii belirtmistir.

Otizmli ¢ocugu olan annelerin bakim ytikleri ile ilgili ¢caligmalara da rastlanmaktadir.
Aydogdu (2001)’nun bu yonde yapmis oldugu ¢alismada elde ettigi bulgular neticesinde
yaygin gelisimsel bozuklugu olan ¢ocuga sahip ve dikkat eksikligi hiperaktivite bozuklugu
olan ¢ocuga sahip annelerin bakim yiikleri arasinda bir fark olmadig1 ifade edilmekle birlikte
farkli gelisen bir gocuga sahip olmanin her anne i¢in benzer gereksinimlere neden oldugu dile
getirilmistir.

Gorgii’niin (2005) otizm tanis1 almis ¢ocuga sahip olan anneler ile yaptigi arastirmada,
annenin ev diginda bir iste ¢alisma, egitim durumu, sahip olunan ¢ocuk sayisi, aylik gelir,
cocuklara dogumdan itibaren bakan kisi, otizmli ¢ocugu ilk fark eden kisi, su an bakici
yardimi alip almama ve otizm derecesini algilama degiskenlerinin annelerin algiladiklar1
sosyal destek diizeyi ile depresyonlarmi agikladigi sonucuna varilmastir.

Bu aileler, cocugun yavas gelisimi, fiziksel bakimi i¢in gerekli 6zel diizenlemeler,
egitim alanindaki giigliikler gibi ¢ok farkli nedenlerle olumsuz yonde ectkilenmektedirler
(Biyikli, 1995). Bu olumsuzluklara maddi problemler, ¢ocugun akran grubundan dislanmasi,
toplumun engele bakisinin getirdigi sorunlar ve bunlardan etkilenen evlilik iligkilerindeki
sorunlar da eklenebilmektedir (Darica vd., 2000). Rodrigue vd. (1990)’ nin, evlilik doyumu
otizmli ¢ocuga sahip olma iliskisi dogrultusunda yapmis olduklar1 arastrma neticesinde,
otizmli ¢ocuga sahip annelerin evlilik doyumlarinin diisiikk oldugunu ifade etmekle birlikte,
otizmli ¢ocuklarin ebeveynlerindeki bosanma oraninin saglikli ¢ocuga sahip ailelere nazaran
bosanma oranlarinin daha yiiksek oldugunu dile getirmektedir.

Otizm tanili ¢ocugu olan ailelerin yasadiklar1 bu problemleri asabilmesi, ebeveynlerin
psikiyatr, ndrolog, psikolog, konusma terapisti, 6zel egitim Ogretmeni gibi bir¢ok farkl
disiplinden elemanlarla iletisim halinde olmasi ile miimkiin olabilmektedir (Yazbak, 2003).
Ailelerin igerisinde bulunduklar1 duruma uyum gdstermeleri, kendilerini ve ¢ocuklari ile ilgili

duygu ve diislincelerini anlamalar1 ve ¢ocuklarini biitlin yonleriyle kabul etmelerine yardimci

21



olabilmek i¢in egitim programlari diizenlenmesi gerekmektedir. Egitim, hem ebeveynlerin
cocuklarmnin gereksinimlerini uygun sekilde karsilayabilme yeteneklerini arttirir hem de
kaygilarinin ve sugluluk duygularinin azalmasina da yardimeci olabilir.

Egitim programlarmin islevselligini belirlemek i¢in de ¢esitli arastirmalar yapilmistir.
Yurdakul ve arkadaglarinin (2000), 96 zihinsel engelli ve 66 otizmli ¢ocuk ve anne babalari
ile yaptig1 calismada, gesitli video filmler ve yazili materyaller ile psikologlar tarafindan
verilen egitimler sonucunda, uygulamaya katilan bireylerin bazilarinin depresyon puanlarinda
diisme gerceklesmistir. Bu diismenin sebebinin grup igindeki duygu, disiince ve bilgi
paylasimi oldugu yorumu yapilmistir. Bu ¢alisma sonucunda depresyon puaninda yilikselme
goriilen ebeveynler de olmustur. Depresyon puani yiikselen ebeveynler i¢in ise, ¢ocuklarmnin
durumunun degismezligini fark ettikleri belirtilmistir. Ozellikle anneler, baska otizmli
cocuklarin anneleri ile iletisime gecmek istemekte ve duygu, diisiince, deneyimleri hakkinda
paylasimda bulunmaya ihtiya¢ duymaktadir (Bristol ve Schopler, 1983). Yildirim ve Conk
(2005)’un yapmis olduklar1 ¢alismada, zihinsel yetersizlige sahip olan ¢ocuklarin ailelerine
verilen bilgilendirici, egitici, rahatlatici, yonlendirici ve paylasimci igerikli bir egitimin
sonrasinda tiigiincii aydan itibaren ailelerin depresyon diizeylerinde miihim derecede diisiisler
yasandig1 belirlenmistir. Yine bir bagka arastirmada ise Stres Yonetimi Programi’ndan sonra
otizm tanis1 almis ¢ocuklarin annelerinde depresyonda anlamli bir diistis goriilmiistiir (Sevim,
2007). Bu dogrultuda, ailelere destek ¢alismalar1 olusturabilmek igin annelerin ruh sagligi
iizerinde etkili olabilecek koruyucu etkenleri belirlemenin 6nemine dikkat ¢ekmek
gerekmektedir.

Otizm tanis1 almig bir ¢cocuga bakim vermek, onun egitimine katkida bulunmak,
onunla birlikte toplumsal hayata katilmak aile bireylerini zorlamaya baslayinca, bakim verme
gorevini daha ¢ok iistlenen aile bireyini -bizim kiiltiirimiizde 6zellikle anneyi- tiikenmislige
stiriikleyebilirken, ailenin sahip oldugu destek etkenleri de kisiyi koruyucu islev

gosterebilmektedir.

2.7.2. Otizm Tamh Cocugu Olan Ailelerdeki Koruyucu Etkenler

Bir ¢ocugun ilk sosyal deneyimlerini yasadigi yer ailedir. Beden ve ruh saghig: igin
ihtiya¢ duyulan sevgi, ilgi, sefkat, bakim gibi unsurlar ailede bulunur. Hayattan doyum

saglayan, islevselligini kazanmis ve toplumla uyumlu bir sekilde yasayan bir bireyin

yetigsmesi i¢in saglikli bir aile ortami gerekmektedir (Bulut, 1990).
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Cocuklarin bakiminin saglanmasi ve yetistirilmesi, ailenin destekleyici bir ortamda
varligini siirdiirmesi ailenin bazi temel islevleri arasinda belirtilmistir. Lundberg (1963) bu
islevlere ailedeki rol dagilimi ve karsilikli doyumu da eklemistir. Ackerman (1958) ise tiim bu
genel islevleri biyolojik, sosyal, psikolojik ve ekonomik olmak iizere ayirmistir. “Yorburg
(1983) ise ailenin temel islevlerini ekonomik, cinsel davranis-iireme, ¢ocuklarn bakimi ve
sosyallesme olarak belirtmistir” (Pirtik, 2013).

Aile igindeki iligkilerin yapisi ailenin islevselligini belirleyen bir unsurdur. Lewis vd.
(1976) islevlerini beklenen diizeyde yerine getiren aileleri islevsel aileler, aile igi etkilesimin
bozuk olmasi nedeniyle islevlerini yerine getiremeyen aileleri de islevsel olmayan aileler
olarak tamimlamuslardir. Islevsel bir ailenin sekiz énemli 6zelligi vardir; aile iiyelerinin
birlikte olmaktan zevk almasi, birbirlerine destek ve cesaret vermesi, diger aile iiyelerinin
gorlislerine ve kisisel farkliliklarma saygi duymasi, lyelerin birbirleriyle acik bir iletisim
icinde bulunmasi, is yapmaktan ka¢cmmamaktir. Ebeveynler i¢in evlilik birinci derecede
doyum kaynagi iken ebeveynlik de ikinci derecede doyum kaynagidir. Ciinkii evlilik
iliskisindeki sorunlar bireylerin ebeveynlik yeteneklerini de etkiler. Islevsel ailelerde aile
iiyeleri arasinda kendiliginden olusan bir etkilesim de bulunur. Kati kurallar koymaktan
ziyade, yeni deneyimlere aciklik s6z konusudur. Her konuda fikir alisverisi vardir, otorite,
asir1 kontrol ve tstiinliik bulunmamaktadir (Bulut, 1990).

Son donemlerde aileler ile ilgili caligmalarda ailelerin giiclii yanlarina 6nem verilmeye
baslanmigtir. Ailenin biitiinliniin ve aile i¢indeki tiim bireylerin gii¢lii yanlarina odaklanmak
onemlidir. Ailenin olumlu yonleri, becerileri, kaynaklar1 sorunlarla bas etmede onemli
etkenlerdir. Risk iceren davraniglarin etkisini azaltan, bireyleri zarar verici davraniglar igine
girmekten uzak tutan ya da daha olumlu davranislara yonelme olasiliklarini arttiran her tiirli

etken, koruyucu etken olarak tanimlanmaktadir (Spooner vd., 2001).

Tablo 1. Aile Yasam Donemlerine Gore Koruyucu Etkenler
Aile Yasam Donemleri Koruyucu Etkenler
Aile uyumu ve eslerin yeterliligi
Kalite diizeyi yiiksek bir evlilik iletisimi
Bos zaman faaliyetlerinde tatmin
Finansal yonetim konularinda beceri
Esler arasindaki kisilik uyumu
Bireysel saglik faaliyetleri
Ailenin direnci
Ailenin birlikte gecirdigi kaliteli zaman
Ailevi gelenekler

Cocuksuz Aileler

Kutlamalar
Okul Oncesi ve Okul Caginda Cocuga  Aile uyumu ve eslerin yeterliligi
Sahip Aileler Kalite diizeyi yiiksek bir evlilik iletigimi

23



Finansal yonetim konularinda beceri
Ailenin direnci
Ailenin birlikte gecirdigi kaliteli zaman
Ailevi gelenekler
Kutlamalar
Cocuklarin yetistirilmesinde sorumluluk paylagim
Akraba ve arkadaglarla esli olarak goriisme
Aile yasamindan tatmin olma
Yasam kalitesinden tatmin olma
Finansal yonetim konularinda beceri
Esler arasinda kisilik uyumu
Ailenin direnci
Ailenin birlikte gecirdigi kaliteli zaman
Ailevi gelenekler
Ergen Uyeye Sahip Aileler Kutlamalar
Yasam kalitesinin tatmin diizeyi
Esler arasinda cinsel tatmin
Eslerin birbirlerinin akraba ve arkadaslarina karsi ayni
gOriisii paylagmalari
Evlilik tatmini
Kaliteli evlilik iletisimi
Bireysel saglik faaliyetleri
Esler arasindaki kigilik uyumu
Bos Yuva ve Emeklilik Kutlamalar
Ailenin direnci
Ailenin birlikte gegirdigi kaliteli zaman
Ailevi gelenekler
Kaynak: McCubbin ve McCubbin (1988)

Okul oncesinde ve okul ¢aginda ¢ocugu olan aileler, maddi durum, aile, aile i¢i
sorunlar ve hamilelik ile ilgili sorunlar ile karsi karsiya kalabilirler. Bu tiir ailelerdeki
koruyucu etkenler; ailenin uyumu ve eslerin yeterliligi, cocugun yetismesinde sorumluluklarin
paylasimi, kaliteli evlilik iletisimi, finansal yonetim becerisi, aile yasamindan tatmin olma,
yasam kalitesinden tatmin olma, akraba ve arkadaslarla esli olarak gériisme, ailenin direnci,
kutlamalar, ailenin birlikte gec¢irdigi kaliteli zaman ve aliskanliklar, ailevi gelenekler olarak
ele almabilmektedir (McCubbin ve McCubbin, 1988).

Ergenlik ¢agini yasayan iiyeye sahip ailelerde yine maddi durum, aile, is, aile igi
sikintilar ile aile sistemine dahil olan iiyelerin degisimi ve hareketliligi s6z konusudur. Bu
donem aile yasam donglisiinlin en stresli agamasidir. Bu tiir aileler i¢in stresi azaltmaya
yardimei olacak koruyucu etkenler, eslerin birbirlerinin akraba ve arkadaglarmna kargi ayni
goriisli paylagmalari, evlilikten tatmin olma, finansal yonetim becerisi, esler arasindaki kisilik
uyumu, eslerin cinsel iligskilerinden tatmin olmalari, yasam kalitesinden tatmin olma, ailenin
dayanikliligi, ailenin birlikte gecirdikleri zaman ve aligkanliklar, ailevi gelenekler, aile

kutlamalar1 olarak belirlenebilmektedir (McCubbin ve McCubbin, 1988).
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Stres altindaki ailelere yonelik yapilan ¢alismalarda kriz durumlar: ile karsi karsiya
kalan okul Oncesi, okul ¢ag1 ve ergen {iiyesi bulunan ailelerdeki koruyucu ve iyilestirici
etkenler su sekilde tanimlanmistir:

Problem (Cézme: Aile bireyleri hayatlarindaki onemli olaylar ve degisiklikler karsisinda
iletisim halinde olmalidirlar. Saglikli ve agik bir iletisim ile duygu paylasiminda bulunarak
bunlardan anlam ¢ikarir, strateji gelistirirler; uyum ve denge olusturabilirler. Tiim ailelerde
cesitli problem ve kriz durumlar1 goriilebilir. Aile iiyelerinin bu problemleri ortaklasa
¢cOzebilme yetenegi Onemlidir. Saglikli aileler elestirilmekten, su¢lamalardan ve bulundugu
ortamdan ayrilma egiliminden 6zellikle kagmmaktadirlar (Black ve Lobo, 2008).

Esitlik: Esitlik ilkesi dairesinde bireylere 6 gretilmis olan kendine giiven ve bagimsizlik ailenin
uyumunu giliglendirmede 6nemli bir rol iistlenmektedirler (McCubbin ve McCubbin, 1988).
“Esitlik¢i ve barisct bir ¢evrede saglanan aile sicakligi ve destegi koruyucu etken islevi goriir
ve dayanikli bireylerin ortaya ¢ikmasmi saglar” (Ozcan, 2005).

Inang: Bazi aileler problemlerle karsilastiginda inanglar1 yardimiyla iyimser ve umutlu bir
bakis acis1 kazanir. Inang, direncin en temel etkeni olarak aileye stres durumlarinda birliktelik,
sorunu anlama ve iistesinden gelme becerisi kazandirabilir (Black ve Lobo, 2008).

Esneklik: Ozellikle kriz durumunda esneklik, sikintilardan kurtulmak ve diizeni saglamak igin
gercken 6nemli bir koruyucu etkendir (Black ve Lobo, 2008; McCubbin ve McCubbin, 1988).
Kriz durumlarindaki aileler, duruma uyumu saglamak ve dengeyi korumak i¢in yasam
bigimlerini, kurallar1 ve rolleri degistirmek zorunda kalabilirler. Esneklik, aile liyelerinin
birbirlerine bagliligini da gosterir (McCubbin ve McCubbin, 1988).

Aciksozliliik: Saglikl aile iletisimi dogrudan, diiriist, net, agik ve kendine dzgiidiir. iletisimde
netlik acik ve tutarli mesajlar ile olusur. Ac¢ik olmayan iletisim ya da belirsizlik yanlig
anlasilmalara ve karigikliga neden olabilir, bu nedenle bireyler arasinda siiphecilik ve
giivensizlik olusabilir. Ag¢ik duygusal paylasim; saglikli ailelerde davranislar, kelimeler,
iletisim modelleri ve ses tonu ile belirtilir (McCubbin ve McCubbin, 1988).

Umut: Ailenin isleyis sistemine yonelik tehdit olan, degisiklik getiren olaylar ve degisimlerle
kars1 karsiya kalmis olan ailelerde iimitsizlik ve gelecege iligkin belirsizliklerin olusmasi
miimkiindiir. Aile liyelerinden birinin yoklugu ya da ciddi bir rahatsizligmin bulunmasi veya
oliim gibi durumlar ailede gelecek ile ilgili kuskulara sebep olmaktadir. Ailenin uyum siireci
ve dayaniklilif1 i¢in umudu koruma becerisi yasamsal bir dnem tagimaktadir (Gonen ve
Purutcuoglu, 2009).

Ailenin Dayamikliligi: Kriz ve risk etkenleriyle karsilagildiginda aile sisteminin smirlari

zorlanir. Boyle bir durumda aile tiyeleri birlikte hareket etmek ve ortak giiclerini, amaclarini
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belirleyebilmek i¢in bir araya gelir. Aile sisteminin bu 6zelligi ailenin dayaniklili§1 olarak
kabul edilir. Ailenin dayanikliligs; ailenin yaganan sikintilar1 tanimladigi, problemi belirledigi
ve problemi ¢ozmek iizere sarf ettigi ¢abayi icermektedir. Boylece aile kendisini sonuglar
tizerinde kontrol ve etki sahibi olarak goriir (McCubbin vd., 1997). Aile iiyelerinin yasamlar1
iizerindeki kontrol duygusu, zorluklar karsisinda miicadele etme yetenegini igeren bir
kavramdir (McCubbin ve McCubbin, 1988).

Ailenin Birlikte Gegirdigi Ortak Zaman: Aile yemekleri, birlikte yapilan gilinlik isler ve
ziyaretler gibi faaliyetler, aile yasaminda devamlilig1 saglar (Black ve Lobo, 2008). Biitiin aile
sistemleri uyum ve denge ortamini olusturacak devamliligi olusturabilmek igin faaliyet ve
davraniglar gelistirmeye calisir. Aile iiyelerinin beraber gegirdigi kaliteli zaman ailenin
biitlinliigiinii gelistirir. Aile yasaminin devamlilig1 ve istikrari i¢in aile yemeklerine, giinliik
islere, diger rutin faaliyetlere katilmak, aile iiyelerinin bos zaman faaliyetlerine iliskin
benzerlikler de 6nemlidir (Gonen ve Purutguoglu, 2009).

Sosyal Destek: Ailenin sahip oldugu sosyal destek sistemleri bireylere koruyucu bir baglilik
ve ait olma duygusu saglar. Dayaniklilik gosteren aileler hem yasadiklar1 toplumdan sosyal
destek alirlar hem de bu destegi topluma geri verirler. Sosyal destek bes boyutta goriiliir;
duygusal destek, saygi gorme destegi, iletisim destegi, takdir edilme destegi, 6zveri destegidir
(Black ve Lobo, 2008).

Saghk: Aile iiyelerinin fiziksel ve duygusal saghigi refahin saglanmasi i¢cin koruyucu ve
iyilestirici bir etken olarak belirtilebilir (McCubbin vd., 1997).

Koruyucu etkenler aileler risk altindayken olumsuz sonuglar yasama ihtimallerini
azaltir. Yiiksek risk altinda yasamasina ragmen olumsuz, istenmeyen sonuglar yasamayan
birgok insan bulunmaktadir. Bu kisiler bu etkilerin diisiik veya degisik sekillerini yasarlar. Bu
durumda etkili olan Onemli unsur, risklere karsin duruma iyi bir sekilde uyum
saglayabilmektir (Ozcan, 2005).

Aileler bir kriz ile kars1 karsiya kaldiklarinda bu duruma uyum saglayarak eski islevsel
donemlerine geri donmelidirler. Kriz ailede dengesizlik, diizensizlik ve uyumsuzluk yaratan
bir siire¢ olarak tanimlanabilir. Ailenin dayanikliligi bu kriz anlarinda onlara yardimc1 olacak
ve durumla basa ¢ikmalarini saglayabilecek giiclii yanlar gelistirmelerine baglidir (McCubbin
ve McCubbin, 1988).

Ozsenol vd. (2003)’ne gore engelli gocuga sahip ailelerin yasadiklari zorluklarla nasil
ve ne Olciide basa ¢iktiklari, sahip olduklar1 destek kaynaklarina baglidir. Bu durumda aileler,
engelli cocugun dogumundan sonra, yakin ¢evresini olusturan dost ve akrabalarin kendilerine

farkli davranacagindan ve zamanla yalniz birakacaklarindan c¢ekinebilirler.
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Ozellikle akrabalardan alman sosyal destek aileler icin &nem tasimaktadir. Sosyal
olarak destekleyici bir c¢evre degerlerin ve duygularin paylagimmma aracilik eder,
degisikliklerin getirdigi yeni rollere uyum saglamayi, sosyal rollerin yerine getirilmesini
kolaylastirir ve kimliklerin siirdiiriilmesini saglar. Yeterli diizeyde sosyal destek, aile
bireylerinin davraniglarint ve ¢esitli alanlardaki gelisimlerini de etkiler ve kisilerin
yeterliliklerini giiclendirir, olumsuzluklar1 onleyici ve egitici islev goriir. Sahip olduklar
sorumluluklar1 bagskalariyla paylasan, c¢evresi tarafindan desteklenen kisilerin yalniz
olmadiklarmi diistindiikleri ve sorunlarla daha kolay basa c¢ikabildikleri de saptanmistir
(Girgin ve Baysal, 2005).

Otizmin aileler lizerinde yarattig1 giicliikler ile bas etmede sosyal destek etkeni ¢ok
onemlidir. Ailelerin sosyal destek aglarini belirlemek amaciyla yapilan bir arastirmada normal
cocuga sahip olan annelerin destek agi, zihinsel engelli ve otizmli ¢ocugu olan annelerin
destek agindan daha genis ¢ikmis, engelli ve otizmli ¢ocugu olan babalarmm %25°1 ise hig
kimseden bir destek gormediklerini belirtmistir (Yurdakul ve Girli, 1998). Otizm tanili
cocuklarm anne babalarinin algiladiklar1 sosyal destek genislikleri, destegin kimler tarafindan
verildigi ve sosyal destekten memnuniyet diizeyi ile stres diizeyleri arasindaki iliskilerin
incelendigi bir arastirmada ise otizmli ¢ocuga sahip anne babalarin egitim diizeyleri
yiikseldikge stres diizeylerinin diistiigii, sosyal destekten memnuniyetlerinin ve sosyal destek
genigliklerinin arttigi bulunmustur. Anne babalarin yaslar1 ile sosyal destek genislikleri,
sosyal destekten memnuniyet diizeyleri ve stres diizeyleri arasinda anlamli bir farklilik
saptanamamistir. Cocugun yasi, cinsiyeti, kardesinin olup olmamasi ve 6zel egitim yilindan
yararlanma yil1 ile anne babalarin stres diizeyleri arasinda anlamli bir farklilik bulunmamuistir
(Sencar, 2007).

Lecavalier, Leone ve Wiltz’in (2006) arastirmasinda ¢ocugun problem davranislarinin
diizeyi ile ebeveynlerin stres diizeyinin arasindaki iliski ortaya konmustur. Annelerin
algiladig1 sosyal destek diizeyi ile umutsuzluk diizeyi arasinda anlamli bir iliski saptanmistir
(Akmanis, 2010). Bireylerin umutsuzluk diizeyi arttikca ruhsal yasam kaliteleri de
azalmaktadir (Balkanli, 2008).

Giineysucu (2010)’nun yapmis oldugu ¢alismada, ailelerin genelde maddi imkanlara
paralel gelisen sosyal c¢evre ile birlikte, algiladiklar1 destegin arttig1, diger yandan ise maddi
olanaklarm artisinin da stresi azaltict bir etkisi oldugu sonucuna varilmistir. Cocuklarin
hizmet sektorlerinden yararlanmalari, sosyal etkinliklere katilimi, egitimleri, bakimlar1 ve
tedavileri i¢in ailelerin gelir diizeylerinin bunlar1 karsilamas1 gerekmektedir. Gelir diizeyinin

yetersizligi sonucu ebeveynlerin yogun kaygi ve stres yasadiklar1 goriilmiistiir. Bu ¢alismada
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ailenin maddi giiciiniin de aileyi koruyucu etkisine vurgu yapilmistir. Unliier (2009), annelerin
sosyal destek puanlarinin, algilanan otizm derecesi degiskenine gore farklilagip
farklilagsmadigi incelenmistir. Otizm derecesini hafif olarak algilayan annelerin toplam destek
ve aile destek alt 6lgegi puanlarinin, diger yas grubundaki annelere gore daha yiiksek oldugu
goriilmiistiir. Karadag (2009) ise farkli gelisen ¢ocuga sahip annelerin sosyal yonden yeterli
destege sahip olmadiklar1 bulgusunu elde etmistir.

Engelli cocuga sahip olan ve olmayan annelerin aile islevlerini algilamalar1 ile
yalnizlik diizeylerini incelemek, annelerin aile islevlerini algilamalarmda ve yalmizlik
diizeylerinde baz1 degigkenlerin etkili olup olmadigini belirlemek, aile islevlerini algilamalar1
ile yalmzlik diizeyleri arasinda iliski olup olmadigini saptamak amaciyla yapilan bir
arastirmada, annelerin engelli ¢ocuga sahip olup olmama durumlarinin Aile Degerlendirme
Olgegi'nin tiim alt boyutlarina ait ortalamalar ve yalnizlik diizeyleri arasinda anlamli bir
farklilik yarattig1 saptanmustir (Sarthan, 2007).

Zihinsel engelli ¢ocuga sahip annelerin aile islevlerinin degerlendirildigi bir baska
calismada Aile Degerlendirme Olgegi’nin iletisim, roller, davrams kontrolii ve genel
fonksiyonlar alt boyutlar1 agisindan gocuk yas gruplar1 arasinda istatistiksel agidan anlamli
diizeyde fark gozlenirken, duygusal tepki verebilme ve gereken ilgiyi gosterme alt boyutlar1
acisindan ¢ocuk yas gruplar1 arasinda anlamli diizeyde fark olmadigi saptanmistir (Giinsel,
2010).

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin aile yapilar1 da arastirmalara konu olmustur. Bu
arastirmalardan birinde otizmli ve saglikl gelisim gosteren ¢ocuklara sahip anne babalarin
kayg1 diizeyleri ve aile yapilar1 incelenmis, tanis1 yeni konmus otizmli ¢ocuklarin annelerinin
depresyon ve durumluk siirekli kaygi diizeylerinin tanis1 daha 6nceden konmus olan otizmli
cocuklarin annelerine gore daha yiiksek oldugu bulgusu elde edilmistir. Bu ¢aligma ile taninin
konulmasmin iizerinden gecen zamanin, annelerin ruh saghgi iizerindeki etkisine dikkat
cekilmistir. Tanis1 yeni konmus olan otizmli ¢ocuklarin annelerinin AYDA (Aile Yapisini
Degerlendirme Araci) gostergelerinde “birey”, “iletisim”, “birlik”, “yonetim”, “yetkinlik”,
“duygusal baglam” ve “doyum” diizeylerinin kontrol grubu annelerinden daha diistik oldugu
goriilmiistiir (Besikei, 2000).

Oztiirk-Tokug’un (2009) calismasinda, otizmli ¢ocuklarin ebeveynlerinde Aile
Degerlendirme Olgegi’nin (ADO) alt boyutlarmdan “roller” ve “davranis kontroli” alt
Olceklerinde sagliksizlik gostergeleri tespit edilmistir.

Bayat’in (2007) ¢alismasinda elde ettigi veriler ise, bazi ailelerin otizm gibi ciddi bir

stres etkeni ile esneklik, dayaniklilik ve olumlu bakis acis1 sayesinde daha kolay bas
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edebildigi sonucunu goOstermistir. Bazi ailelerin karsilagtiklart birgok glicliige ragmen
dayaniklilik gosterebildiklerini, bunda kaynaklar1 iyi kullanmanin, tani konulduktan sonra
ailenin yeni taleplerini karsilamak ve yeni duruma uyum saglayabilmek igin esnek
olabilmenin ve iiyeler arasinda iletigimin kaliteli olmasinin etkili olduguna vurgu yapmustir.
Ailenin uyum diizeyinin de otizmli bir ¢ocugu yetistirmede karsilasilan giigliiklerle bas
etmedeki roliine dikkat c¢ekilmistir (Altiere ve von Kluge, 2009). Ayrica, sosyal ¢evrenin
destegi ve giicliklerin aile icinde paylasilmasi ile ailelerin bu siiregen durumla bas
edebildikleri sonucuna varilmigtir. Otizmli bir ¢ocugun aileye katilmasmimn kimi zaman aile
iliskilerini yipratan kimi zaman da bu iligkileri daha da giiclendiren bir olay olabilecegini
belirtmistir (Bigak, 2009).

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerde dayaniklilig1 saglayan etkenleri belirlemek amaci ile
yapilan bir arastirmada aileler destek kaynaklar1 olarak aile ve arkadaslar, dini/ruhani
kaynaklar, ¢cocugun egitim gordiigli kurum, benzer giicliikleri yasayan diger aileler, anne-
babalarin kendi ebeveynleri, ruh saghgi calisanlarini belirtmislerdir. Bu ¢alismada ailenin
birlikte katildig1 aktiviteler, birlikte yapilan rutin islerin 6nemine de dikkat cekilmistir.
Ebeveynler otizm ile ilgili bilgi edinmenin, kitap okumanin, seminerlere katilmanin da uyumu
kolaylastirict bir etken oldugunu belirtmislerdir. Saghk, umut, farkli gelisen bireyi olumlu
kabul, esler arasindaki iliski, maddi gii¢, agik ve yapici iletisim de ortaya konan diger
etkenlerdendir (Hanekom, 2008).

Cocuklarinin stireklilik arz eden hastalik, zihinsel veya bedensel engelli tanis1 almasi
aileler i¢in olduk¢a zor bir durumdur ve bir takim Ozel giigliikleri de beraberinde
getirmektedir. Ailede bir hastalik ya da aile bireyleriyle ilgili herhangi bir belirsizlik
oldugunda tiim aile bu durumdan etkilenmektedir. Cocukluk donemi siireklilik sergileyen
hastaliklari, belirtileri, sagaltim yontemleri, seyri, giinliik etkinlikleri kisitlamasi ile uzun
donemde aileye maddi ve manevi agidan yiikler getirmektedir. Bu maddi ve manevi yiikler

ebeveynlerin tiikkenmislik yasamasina sebep olabilmektedir.

2.8. Aile Yilmazhk Kavram ve Belirleyicileri

2.8.1. Yilmazhk Kavram

“Resilience” kelimesi, Tiirkgede cabuk iyilesme giicli, zorluklar1 yenme giicii,
toparlanma, direnglilik, esneklik ve eski islevsellik diizeyine donebilme gibi anlamlarda

kullanilmaktadir. “Resilient” sifat1, zor yagsam kosullarma ragmen kolayca uyum saglayabilen
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kigiler i¢in kullanilir (Luthar ve Zigler, 1991). Tiirkiye’de alan yazimi incelendiginde
“resilience” kelimesi “yilmazlik” (Ogiilmiis, 2001), “psikolojik saglamlik” (Gizir, 2004;
Karairmak, 2007), “psikolojik dayaniklilik” (Eminagaoglu, 2006) gibi tanimlamalarla yer
bulmaktadir. Bu calismada “resilience” kelimesinin karsilig1 olarak “yilmazlik”, yilmazlik
ozelligini gosteren kisiler i¢in de yilmaz (resilient) olarak ifade edilmektedirler.

Yilmazlik, zorluklarin, yoksunluklarin ve stresin iistesinden gelme giicii olarak
tanimlanir. Benzer sekilde Masten (2001) yilmazligi, zor yasam kosullarina ragmen basarili
bir sekilde normal haline donebilme yetenegi olarak tanimlamistir. Newman (2005)’a gore
yilmazlik felaket, travma, giicliikler, zorluklar ve siiregelen belirgin yasam stresleriyle
karsilasildiginda uyum saglayabilme yetenegidir. Leipold ve Greve (2009) ise yilmazhigi
gelisim ve bas etme arasida bir koprii olarak ele almistir. Bagka bir deyisle yilmazlik, kisinin
gelisimine bagli olarak olumsuz yasam kosullarinmn iistesinden ne olgiide gelebildigi ve bas
etme becerilerini ne kadar kullandigi ile iligkilidir. “Bu tanimlara paralel olarak Luthar,
Cicchetti ve Becker (2000) yilmazlig1 énemli giigliikler baglaminda pozitif uyumu ele alan
dinamik bir siire¢ olarak degerlendirmis, yilmazligin insanm temel uyum islevleri sisteminin
bir sonucu olarak ortaya ¢iktigini ifade etmislerdir” (Masten, 2001). Onlara gore, eger bu
sistem 1yi korunur ve ¢alisirsa giiclenir, eger giicliiklerle karsilan sistem onarilirsa giicliikler
oncesindeki islevsellik diizeyinde bas etme yetisi devam eder. Kimi arastirmacilar yilmazligin
nadir olarak goriilen bir 6zellikten gok herkeste rastlanabilen normal bir 6zellik olarak kabul
etmiglerdir. Benzer bigimde yilmazlik gosteren kisilerin olaganiistii bir gelisim
gostermedigini, aksine bu bireylerin giic kosullarda normal gelisim gdsteren kisiler oldugunu
belirtmistir.

“Windle (2002) yilmazlik kavrammin farkli tanimlarinda ti¢ temel noktanin ortak
olarak ifade edildigini vurgulamaktadir” (Demirbas, 2010). Bunlar, risk veya zorluk, olumlu
uyum gosterme (bas etme, yeterlilik) ve koruyucu faktorlerdir.

Masten, Best ve Garmezy (1990) ise, yilmazlhigin alan yaziminda yiiksek riske
ragmen zorluklar1 asip iyi gelisim gosterme, zorlu yasam deneyimleri karsisinda
hizlica uyum saglayabilme yetenegi, travmadan sonra eski haline dénmek i¢in
bireysel 0Ozelliklere sahip olma olarak ii¢ ana baslik altinda toplandigini
belirtmistir (Demirbas, 2010).

Luthar, Cicchetti ve Becker (2000) yilmazligin arastirmalarda bazen hem kisilik
ozelligi hem de gelisimsel bir siire¢ olarak birbirlerinin yerine kullanilabildigi belirtilerek bu
karigikligin  benlik  yilmazligi (ego-resiliency) kavramindan kaynaklandigmi ifade

etmektedirler. Klohnen (1996) ise yilmazhig1 kolektif olarak kisiligin 6nemli yonlerini iginde
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bulunduran boliinmesi gii¢ bir list 6zellik olarak tanimlamistir. Benlik yilmazhigi, giicliiliik,
calisma sebatkarligi, cesitli ¢evresel kosullara karsisinda gosterilen esneklige isaret eden bir
kisilik 6zelligidir. Bu tanim dikkate alindiginda benlik y1lmazhiginmn bir kisilik 6zelligi oldugu
dikkat cekmektedir. Bu anlamiyla benlik yilmazlhig: icin bir giligliik ve stresli bir yasam
deneyiminin yasanmasi sart degildir. Ote yandan yilmazlik, gelisimsel bir siirectir.

Yilmazlik kavrammin ¢ok cesitli tanimlar1 olsa da bu tanimlar iki temel grupta ele
alinabilir. Birinci grup tanimlara gore yilmazlik, zorlu yagsam deneyimleri kargisinda bas etme,
uyum saglama becerilerini iceren ve normal gelisim gosteren kisilerin sahip oldugu dinamik
bir siirectir. Ancak bazi birinci grup tamimlarda, yilmazlhigin gerceklesebilmesi i¢in giic,
zorlayicl, stresli yasantilarinm olmasmin bir kosul oldugu vurgulanmaktadir. Ikinci grup
tanimlar ise, kisilik 6zelliklerine dayanan ve yeni durumlara uyum saglayabilmeyi i¢ine alan

yilmazlig: ifade etmektedir.

2.8.1.1. Meta Kurami Cercevesinde Yilmazlik Yaklasimi

Richardson (2002) tarafindan gelistirilen ii¢iincli dalga arastirmalar1 i¢inde yer alan
model biyopsikotinsel koruyucu faktorler veya meta kuram olarak adlandirilmaktadir. Meta
kuram bireyi biyolojik, psikolojik ve tinsel olarak bir biitiinliik i¢cinde ele almaktadir.
Richardson’un (2002) modeline gore kiside biyolojik, psikolojik ve tinsel bir denge vardir.
Koruyucu faktorlerin ve uyumun olmadigi durumlarda bu denge bozulur. Dengenin
bozulmasindan dolay1 dort farkli durum ortaya ¢ikabilir;

1. Dengenin bozulmasi kisinin yilmazligmm ve gelisiminin ilerlemesine olanak
olusturur. Boylece yeniden uyum daha yiiksek diizeyde bir i¢ dengeyle sonuglanir.
2. Kisi sadece i¢inde bulundugu olumsuzlugu asmak amaciyla temel diizeydeki dengeye

(baslangigta var olan denge diizeyine) geri doner.

3. Birey i¢inde bulundugu olumsuz kosullarin bir sekilde iistesinden gelir ancak daha
diisiik bir denge diizeyine doner.

4. Bireyin giligliiklerle bas etme cabasi uyumsuz stratejilerin (kendine zarar verici
davraniglarm) edinilmesiyle de sonuglanabilir.

Ortaya ¢ikan dort durumda da dengesizligin giderilmesi gerekir. Bu nedenle yilmazlik,
stresli yasam olaylar1 karsisinda basariyla bas edebilme yeteneginin bir gdstergesi olarak da
degerlendirilebilir. Meta kurami yilmazlik enerjisiyle bu enerjinin  kaynaklarini
iliskilendirmistir. Bu anlayis yilmazlig1 “dogustan gelen” bir 6zellik olarak kabul eder. Meta

kurami y1lmaz kisilerin enerjisiyle bu kisilerin kaynaklarmnin gelistirmesi gerektigi yoniinde
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bir model 6ne siirer ve bunu disiplinler arast bir anlayisla yapilmasi gerektigini Onerir
(Richardson, 2002). Kisinin i¢sel olarak iyilesme ve ilerlemeye doniik potansiyeli oldugu igin
kendini gerceklestirmek ve bilgelik i¢in dogal bir enerjisi vardir. Insan, dogas1 geregi hayatta
kalmak igin bu gii¢lerini kullanir. Insancil yaklasimda (Maslow vd., 1970) ve logoterapide
(Frankl, 2009) benzer bir igsel giidillenmenin 6neminden soz edilmektedir. “Benzer bir
yaklagsimla Bonanno da (2005) yilmazligin kisinin yapisinda bulundugundan ve kendini
toparlayabilme giiciinden farkli oldugunu belirterek igsel bir yilmazliga vurgu yapmistir”
(Demirbas, 2010).

Goriildiigii gibi meta kurami, benlik yilmazligini temel alan yilmazlik tanimlarinda
oldugu gibi kisinin dogustan getirdigi kisisel gii¢lere deginmektedir. Bu 6zelliklerden dikkat
cekici olan yasam amagclarmin vurgulanmasi olup yasam amaclarinin/hedeflerinin koruyucu
faktorler olarak ele alinmis olmasidir. Bu baglamda, yilmazhigi bir kisilik 6zelligi olarak ele

alan yaklagimlar yasamda anlam ile iliskili olarak degerlendirilebilir.

2.8.1.2. Yilmazlik Diizeyinin Belirleyicileri ve Koruyucu Faktérleri

Yilmazlikla ilgili tanim ve arastirmalarda siklikla risk faktorleri, koruyucu faktorler ve
olumlu sonuglar olmak iizere ii¢ grup etmenden s6z edilmistir. Bu tanimlardan birinde,
Almedom ve Glandon (2007) yilmazligi risk faktorlerini basarili bir sekilde koruyucu
faktorlere uyarlama ve doniistiirme olarak tanimlamistir. Benzer sekilde Kumpfer (1999)
yilmazligin risk faktorleri ile koruyucu faktorlerin etkilesimi sonucu olustugunu ifade etmistir.
Risk faktorleri ve koruyucu faktorler degerlendirilirken ayrik bir tanim yerine ikisinin birlikte
ele alindig1 tanimlar daha siklilikla kullanilmaktadir. Risk faktorleri, olumsuz bir durumun
ortaya ¢ikma olasiligmi artirabilen veya var olan bir problemin siirmesine katkida bulunan
(Kirby ve Fraser, 1997) kisileri olumsuz yonde etkileyen bireysel ve ¢evresel etmenlerdir.
Risk faktorleri, bireyin dayanma giiclinii yipratan yasamdaki stresli olaylar ve cevresel
kosullar1 ifade etmektedir.

Risk faktorleri i¢sel ve dissal olarak iki ana bashk altinda toplanir. Igsel risk
faktorleri, kisinin kendisiyle ilgili olan bireysel risk faktorleri anlamima
gelmektedir. Prematiire dogum, kronik hastaliklar/hastaneye yatirilma, 13-19
yaslarinda anne olma, okula uyum saglayamama, okulda basarisizlik gibi
ozellikler yilmazlik arastirmalarinda incelenen igsel risk faktorlerine birkag
ornektir. Digsal risk faktorleri ise, ailesel, cevresel ve toplumsal risk faktorlerini

kapsamaktadir. Arastirmalarda ele alman digsal risk faktorleri; anne babanin
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hastaliklari/psikopatolojisi, ilgisiz anne baba tutumlari, bosanma, ayr1 yasama ya
da tek ebeveynle yagama, diisiik sosyo-ekonomik diizey, ¢cocuk ihmal ve istismart,
savag ve dogal afetler, aile sikintilari, toplumsal siddet ve evsizlik olarak
incelenmistir (Demirbas, 2010).

Koruyucu faktorler, risk faktorlerinin etkisini azaltan, yumusatan ya da ortadan
kaldiran bireyin yeterliliklerini gelistiren durumlardir. Koruyucu faktorler, i¢sel ve digsal
koruyucu faktorler olmak iizere ikiye ayrilir. Igsel koruyucu faktdrler yeterli bilissel
yetenekler, problem ¢ozme ve dikkat becerisi, gelisime uyum saglayabilen kisilik, olumlu
kisilik algisi, 6z yeterlilik, yasamda anlam, yasama olumlu bakis, 6z-diizenleme, toplum ve
kisinin kendisi i¢in degerli yetenekler, mizah anlayisi, iy1 goriiniis veya cekicilik gibi kisiyle
ilgili etmenleri ifade etmektedir. Giirgan (2006) yaptig1 alan yazimi taramasinda bireysel
koruyucu faktorler olarak mizag, i¢ kontrol odagi, yiiksek 0z-saygi, Oz-yeterlilik, 0z-
farkindalik, bagimsizlik, etkili problem ¢6zme becerilerine sahip olmak, iyimserlik ve
umutluluk, sosyal yeterlik gibi etmenleri derlemistir. Koruyucu dissal faktorler, aile i¢indeki,
aile ve iliskiler i¢indeki ve toplum i¢indeki dissal koruyucu faktorler olarak {i¢ baslikta
toplanmaktadir (Masten vd., 2002).

Aile i¢indeki koruyucu faktorler, yakin iliskiler, yetkin anne baba, olumlu aile
sicakligi, diizenlenmis ev ¢evresi, ailelerin egitim diizeyi ve sosyo-ekonomik avantajlardir.
Aile ve iliskiler i¢cindeki koruyucu faktorler, yakin iliskiler, destekleyici yetiskinler ve
toplumla barigik arkadas cevresidir. “Toplum i¢indeki koruyucu faktorler ise, etkili okul,
toplum yanlis1 kurum ve birliktelikler (okul, kuliipler, vb.), giivenli mahalli kosullar,
sorunlarini ¢ézmede etkin mahalli kosullar, yeterli sosyal hizmetler ve yeterli halk saghgi
hizmetlerinin varhigidir” (Demirbas, 2010).

Tanimlarda ifade edildigi tlizere risk ve koruyucu faktorler etkilesim halindeki
etmenler olarak ele alinmaktadirlar. Risk faktorleri, kisi i¢in zorlayici-glic yasam kosullar1 ve
olaylar1 olup kisiyle ve cevresiyle iliskili giicliik yaratan durumlar olarak iki baslikta ele
alinmaktadir. Koruyucu faktorler ise, olusan bu olumsuz kosullara ve olaylara kars1 bir nevi
tampon gorevi iistlenmektedir. Bu tampon gorev bazen kisinin bireysel 6zellikleri sayesinde

yerine getirilirken bazen de okul, aile ve toplum tarafindan saglanmaktadir.

2.8.1.3. Yimazlik Diizeyini Etkileyen Durumlar

Aile yilmazlik diizeyinin belirleyicileri dogrultusunda degerlendirildiginde, aile

yilmazlik diizeyinin i¢sel ve digsal etkilerinin s6z konusu oldugunu ifade etmek miimkiin
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olmaktadir. Igsel faktorler, aile icerisindeki yapi ile alakali olmakla birlikte digsal faktérler de
bu yapiy1 etkileyebilen ve zorluklara karsi sergilenen direng diizeyini belirleyen unsurlar
olarak Ozetlenebilecektir. Bu unsurlar, ailenin maddi ve manevi yapisini etkileyecek ve

yilmazlik diizeyini bu etki dogrultusunda sekillendirecektir.

2.8.2. Tiikenmislik

Tikenmislik kavrami bilimsel kaynaklarda ilk olarak 1975’te Freudenberger
tarafindan kullanilmaya baslanmis; duygusal tilkkenme, kisisel basarisizlik ve diger insanlar ile
iligkileri kesme olarak tanimlanmistir. Maslach’a gore ise tlikenmislik sendromu, bas
edilemeyen stresin bir neticesi olarak kendini gostermektedir. Tiikenmislik; kisilerin bagarma
arzusu nedeniyle ¢ok ¢aligmasi sonucu fiziksel ve psikolojik kaynaklarinm bitip tiikenmesi
seklinde agiklanmistir. Tiikenmislik, 6zellikle ruhsal ve fiziksel saglik sorunu olan bireylerle
ilgilenmekten kaynaklanan siiregen duygusal gerginlikten dolay1r da ortaya ¢ikmaktadir
(Ergin, 1993).

Maslach vd. (1997), tikenmislik kavrammi “ruhun erozyonu” seklinde
tanimlamiglardir. Bu ifade ile kisinin ihtiyaglar1 ve yaptig1 isin talepleri arasindaki
dengesizligin artmasina bagli olarak ortaya ¢ikan agamali bir kaybedis siireci anlatilmaya
calisilmaktadir. Bu siirecin baglamasi ile birlikte var olan enerji tiikenmeye, yapilan ise
baglilik elestiriye ve yeterlilik de yetersizlige doniisiir. “Storlie (1979)’ye gore ise
tikenmislik, giinliik olaylar karsisinda siirekli iimitsizlik ve enerji kaybi ile seyreden,
degismesi olanaksiz olarak goriilen bazi durumlarin birikmesi ile olusan bir sendromdur”
(Aygen, 2011).

Tikenmisligin belirtileri {ic ayr1 alanda toplanmaktadir. Fiziksel alanda siiregen
yorgunluk, giigsiizliik, enerji kaybi, hastaliklara kars1 daha hassas olma, bas agrilari, bulanti,
kas kramplari, bel agrisi, uyku bozukluklar1 gibi bir¢ok farkli yakinmay1 i¢erirken duygusal
alanda; depresif duygulanim, iimitsizlik, kizginlik, sabirsizlik, huzursuzluk gibi negatif
duygulanimlarda artis, nezaket, saygi ve arkadaslik gibi pozitif duygulanimlarda azalmadan
soz edilebilir. Zihinsel tiikenmislik bulgular1 doyumsuzluk, kendine, isine ve genel olarak
yasama kars1 negatif tutumlar1 icermektedir. Sonugta yapilan isi birakma, ihmal etme gibi
davraniglar goriilebilmektedir (Ersoy vd., 2001).

Tiikenmislik kavramina iligkin yapilan tanimlarda enerji kaybi, ilgisizlik, duygulardan
yoksunluk, timitsizlik, yapilan isi ihmal etme, basarisizlik hissi gibi ortak ozelliklerden

bahsedilmektedir.
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2.8.3. Yeterlilik ve Finansal Yeterlilik

Bas etme, birey meydan okumalarla karsilastigi zaman kullandigi acik ve gizli
stratejilerin tamamini ifade eder. Bunlar bireyin problem ¢dzme tepkilerini, gdzlenebilen
iletisim davraniglarii ve gozlenemeyen zihinsel islemlerini igerir. Yeterlilik, basarili bas
etmenin gozlenebilen kismini ifade etmektedir. Yeterli birey, basarili bas etmesiyle diger
bireylerden ayrilmaktadir. Sosyal olarak yeterli birey, ¢evresi tarafindan istenen sosyal iliski
olarak goriilmektedir (Ersoy vd., 2001).

Yasamda krizler ve problemler kagmilmazdir. Onemli olan bunlarla bas edecek

kaynaklara ve vyeterliliklere sahip olmaktir (Beauvais ve Oetting, 1999). Bas etme
becerilerinin azligr ve yeterliligin smirliligi uyum problemlerinin ortaya ¢ikma riskini
artirmaktadir. Bas etme becerileri ve yeterlilik, bireyin yanlis sonuglar doguracak
davranislarda bulunma ihtimalini azaltmaktadir (Wills vd., 1996).
Yeterlilik, genel olarak cevreye etkin bir uyumu ifade etmek i¢in kullanilir. Daha genis bir
tanimla, yeterlilik i¢inde yasanilan toplumda, kiiltiirde ve zamanda yasa ve cinsiyete gore
temel gelisimsel gorevlerdeki basariyr ifade etmek icin kullanir. Yeterlilik, elde edilen
yeterlilik performansin1 ve bireyin gelecekteki iyi performans gosterebilme yetenegini
icermektedir. Yeterlilik, bireyle cevre arasindaki etkilesim sonucunda ortaya ¢ikmaktadir.
Bireyin yetenekleri ve i¢inde bulunulan ortam, bireyin yeterliligini etkilemektedir (Cowen,
1991; Masten ve Coatsworth, 1998).

Yeterliligin erken yaslardan itibaren gelismesini saglayan unsurlar sunlardir; erken
donemde bireyin kendi ebeveyniyle olan yakimn iligkisi, kendini diizenleme becerileri ve
zihinsel islevselliktir (Masten ve Coatsworth, 1998). Yeterlilik, yasam boyu siirecek etkiye ve
oneme sahiptir. Birgok temel hayat becerileri ve yeterlilikleri erken ¢ocukluk dénemindeki
deneyimlerle sekillenir. Bu nedenle yeterlilik gelistirme yaklagimlarmin hedef grubu
cocuklardir. Dikkat siiregleri riskle psikopatoloji arasinda dengeleyici bir islev goriir. Dikkat
stiregleri yasamin ilk aylarindan itibaren sosyal, zihinsel ve duygusal deneyimleri organize
ederek islevsel bir gorev listlenmektedir. Cocuk biiyiidiikce duygusal ve sosyal deneyimleri
yonetmedeki basaris1 6z- yetkinligin ve yiiksek benlik saygisinin gelismesini saglamaktadir
(Cowen, 1991).

Rol igerikli yeterliliklerin disinda kisilerarasi iletisim, problem ¢6zme, atilganlhk ve
ofke kontrol becerileri gibi daha genel hayat yeterlilikleri vardir. Bunlar psikolojik iyiligi
icermektedir ve uyumsuzlugun yoklugunu ifade etmektedir. Yasamla ilgili gorevleri yeterli

bir sekilde yerine getirmek ve diger insanlarla etkilesimlerde yeterli olmak, anlamay1 ve
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saygiyl etkilemektedir. Bu da bireysel tatmini beraberinde getirmekte ve 0Oz-yetkinligi
olusturmaktadir (Cowen, 1991).

Kisileraras: iliskilerin, bas etme siirecine sagladigi dolayli ve dolaysiz destekler
uyumu artirir. Ailenin ergenin var olan problemini inkdr etmesi veya problemden dolay1
elestirmesi ve suclamasi, ergenin diisiik diizeyde iyi olma hali ile iligkilendirilmistir. Destek
ise ergenlerde yiiksek derecede kendini iyi hissetmeyle iliskilendirilmistir (Wills vd., 1996).

Aileler agisindan finansal yeterlilik, aile i¢in gerekli olan yeter derecedeki paranin
saglanmasidir. Aileler finansal yeterliligin gelirin gideri karsiladigi ve finansal agidan
kendilerini giivenli hissettiklerinde saglandigini ifade etmektedirler. Finansal yeterlikle ilgili
One ¢ikan terimler;

(a) Harcamalar,

(b) Gelir kaynaklart,

(c) Finansal yonetim ve siirdiiriilebilirlik

(d) Finansal yeterlik ile diger aile yilmazlik diizeyi alanlar1 arasindaki iliskidir
(Park vd., 2003).

Harcamalar: Tiim aileler ihtiyaclar1 ve istekleri dogrultusunda harcama
yapmaktadirlar. Aile harcamalar1 barinma, faturalar, yemek ve kiyafet gibi, temel ihtiyaglar;
hastane, doktor, ilaglar, dis sagligi, saglik sigortasi gibi saglik harcamalari; 6zel veya devlet
okuluyla ilgili egitim harcamalari; aile {iyelerini g¢esitli yerlere gotiiriilmesini igeren
tasimacilik harcamalari; ister yetersizlige sahip isterse normal gelisim gdsteren ¢ocuklarin
bakim harcamalar1; ¢ogunlukla ailelerin kendilerinden ziyade c¢ocuklarmma ozel seyler
yapmalari igin gerekli olan ekstra harcamalar olarak 6zetlenebilir (Turnbull vd., 2004).

Gelir Kaynaklari: Aileler finansal yiikiimliiliiklerini karsilamayi, ailenin bakimini
saglamay1 ve gelecek icin birikim yapmayi arzu etseler de, ¢o§u zaman bu talepleri
karsilayacak yeterli gelire sahip olamamaktadirlar. Ailelerin temel gelir kaynaklarinin basinda
oncelikli gelir kaynagi sayilan “Is Gelirleri” gelmekte, diger kaynaklar kapsaminda ise
engellilere bakim ve egitim iicreti kaleminde verilen “Hiikiimet Yardimlar” ve vakif,
organizasyon, dernek v.s. aracihifiyla sunulan “Ozel Finansal Kaynaklar” yer almaktadir
(Wang vd., 2004).

Finansal Yonetim ve Siirdiiriilebilirlik: Ailelerin ¢ok azi harcamalarini karsilamak ya
da gelecek icin tasarruf yapmak adma para yonetme stratejilerini kullanabilmektedirler. Bu
stratejiler bor¢ ve kredi kullanimini, bir aile biitcesi olusturmay1 ve Oncelikli harcamalar1

belirlemeyi igerir. Finansal yeterlilik alaninda 6ne ¢ikan diger bir konu ise finansal
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stirdiiriilebilirliktir. Finansal siirdiiriilebilirlik adina gelir kaynaklarinin devaminda bir
garantinin olmamasi ailede strese neden olmaktadir (Turnbull vd., 2004).

Finansal Yeterlilik ve Diger Aile Yilmazlik Unsurlar1 Arasindaki Iligki: Finansal
yeterlilik ve diger aile yilmazlik alanlar1 arasindaki iliski su sekilde 6zetlenebilir (Park vd.,
2003):

» Duygusal yeterlik acisindan, aile liyelerinin problemleri ¢ozebilme yetenegine ve
problem ¢ozme stratejilerine sahip olmasi var olan harcamalar1 azaltmalar1 i¢in yeni
yollar bulmalarma yardimci olabilir. Finansal yeterlilik agisindan ise finansal
stirdiiriilebilirlik huzur ve gliven duygusunun artmasina ve stresin azalmasina neden
olabilir.

» Auile etkilesimi agisindan aile iiyeleri, finansal kaynaklarini nasil yonetebileceklerini
birbirleriyle goriis alis verisinde bulunarak belirleyebilirler. Finansal yeterlilik
acisindan ise finansal zorluklar aile igerisinde goriis ayriliklarina neden olabilir.

* Ebeveynlik acisindan, aileler ¢ocuklarma paranin degerini ve parayr tasarruflu
kullanmanin 6nemini 6gretebilirler. Finansal yeterlilik agisindan ise ailenin daha
genis kaynaklara sahip olmasi, cocuklariyla etkilesimleri adina, beraber farkli
etkinlikler yapabilmelerinin 6niinii acar (kamp yapmalk, tatil v.s.).

Yetersizlige iliskin destek agisindan, belirli bir finansal yeterlilige sahip olmak
yetersizlik kaynakli harcamalarin (saghk, egitim, gilinlik yasam v.s.) daha rahat
karsilanmasimi saglar. Finansal yeterlilik agisindan ise yetersizlikten kaynaklanan ihtiyaglarin
oncelikleri olusturmasi ailenin bos zaman ve dinlemeye yonelik harcamalarmm (tatil, gezi,

sinema v.s.) Oniine gecer ve bu durum strese kaynaklik edebilir.

2.8.4. Aile Ici Iliskiler

Aile etkilesimi, aile iiyelerinin birbirleriyle ve etkilesim igerisinde olduklar1 ¢evreyle

olan iliskilerini igerir. Aileler, ideal aileyi bir sevgi, sosyal kabul, uyum ve bakim yuvasi
olarak tarif etmislerdir. Aile etkilesimi iic ana temaya dayanir; (a) aile tyeligi, (b) aile
etkilesiminin niteligi ve (c) aile etkilesimi ve diger aile yilmazlik alanlar1 arasmdaki iliski,
seklindedir (Park vd., 2003).
Aile Upyeligi: Aile iiyeligi, kan ve evlilik bagina dayaln kiiciik, ¢ekirdek aileden; genis, cok
kusakli aile yapisina gore farklilik gosterir. Ortak nokta ise iiyelerin kendilerini ailenin bir
parcas1 olarak gormeleridir. Aile yapisi aile i¢i etkilesimin boyutlar1 iizerinde belirleyicidir
(Turnbull vd., 2004).
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Aile Etkilesimin Niteligi: Aile etkilesimi, etkilesimsel ¢evre ya da iklim igerisinde aile
iiyelerinin birbirleriyle iliski kurmasi baglaminda gelisen bir siirectir. Cevre, etkilesiminin
tiriinii  sekillendirirken; etkilesimin tiirii ¢evreyi tanimlar. Dolayisiyla etkilesim ve
etkilesimsel ¢evre ayrimin1 yapmak oldukga giigtiir. Bir ailenin formal ya da informal kural ve
kanunlari, ailenin bu kurallar1 nasil takip ettigi ve takip edilmesini nasil sagladigi, aile
iiyelerinin birbirleriyle olan etkilesimine katki saglar. Ailelerin kendi duygusal ¢evreleri farkl
farklidir; agik ya da kapali, mutlu ya da lizgilin, giiriiltiili ya da sessiz, mesgul ya da sakin,
yapilandirilmis ya da esnek, umutlu ya da karamsar, benmerkezci ya da biz anlayisina sahip,
aydmnlik ya da karmasik aile ¢evreleri gibi. Aile etkilesiminin ana nitelikleri ise sdyledir:

(a) bir aile olabilmek i¢in baglilik kurulmasi,

(b) sevgi ve saygi paylagimi,

(c) beraber zaman gecirme,

(d) yetersizligin sosyal kabulii ve barmmmanin saglanmasi,

(e) problemleri tartismak ve ¢6ziim bulmak,

(f) birbirine yonelik destek,

(9) vizyon sahibi olmak

(h) tiim diger nitelikler i¢in gegerli olan, iletisim kurabilmek (Wang vd., 2004).

Aile Etkilesimi Ve Diger Aile Yilmazlik Alanlari Arasindaki Iliski: Aile etkilesimi ve
diger aile y1lmazlik alanlar1 arasindaki iligski su sekilde 6zetlenebilir (Park vd., 2003);

* Duygusal yeterlik acisindan, farkli kisilikteki aile {iyelerinin bir arada barmabilmek
icin farkli iletisim stillerine sahip olabilmeleri gerekir. Aile etkilesimi agisindan ise
farkli donemlerde dengelenmemis aile iliskileri giivensizlik ve stres duygusuna sebep
olabilir.

» Finansal yeterlik agisindan, daha fazla finansal kaynaklara sahip olmak gezi veya bos
zaman etkinlikleri gibi evin disinda birlikte bir seyler yapmanin Oniinii acar. Aile
etkilesimi agisindan ise aileler blitce ve finansla ilgili konularda problem ¢6zme
stratejilerini beraber ortaya koyabilirler.

« Ebeveynlik agisindan, anne babalarin ¢ocuga yonelik disiplin stratejilerinde
anlasmazlik sergilemeleri, ¢ift olarak kendi aralarindaki iliskilerine de yansiyabilir.
Aile etkilesimi agisindan ise aile i¢i kurallar ve degerler, 6gretim ve model olma
yoluyla ¢ocuga tagimabilir.

« Yetersizlige iliskin destek acisindan, destek stratejilerinin nasil kullanilacagi ve gérev

paylasiminin nasil saglanacagi aile i¢i etkilesimi zorunlu kilar. Aile etkilesimi
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acisindan ise aile liyelerinin birbirleriyle etkilesimi yetersizligin yol actig1 problemlere

¢Oziim arayiginda ve stresle miicadelede fayda saglar.

2.8.5. Aile Yilmazhk Kavrami

Kisisel ozellikler, dogustan gelen ve sonradan kazanilan yeterlilik ve sartlari
icermektedir. Bu tiir faktorler; cinsiyeti, yasi, kisiligi, 6zel ihtiyaglari, zekay1, bireyin giiclii ve
zayif yonlerini ifade etmektedir. Bu kisisel Ozellikler bireyin farkli ortamlara uyum
saglamasmi onemli 6l¢iide etkiler. Baz1 bireylerin kisisel 6zellikleri, bas etmede kendilerini
donanimli kilarken, ayni olaylarla karsilasan diger bazilarinda kisisel Ozellikleri onlari
donanimsiz hale getirmektedir (Rhodes ve Brown, 1991).

Garmezy'e (1985) gore yilmaz bireyin 6zellikleri su alanlarla ilgilidir: Istenilen

kisilik 6zellikleri (yiiksek benlik saygisi, kendini kontrol, i¢sel kontrol gibi), bas

etme ¢abalarmi cesaretlendiren ve gelistiren destekleyici bir aile gevresi ve bas

etme cabalarini cesaretlendiren ve gelistiren sicak ve destekleyici bir sosyal ¢evre

(Fine ve Schwebel, 1991).

Alan yazininda igsel yilmazlik 6zellikleri; inangsal, zihinsel, sosyal-davranissal,
duygusal ve fiziksel olmak iizere bes ana alana ayrilmaktadir (Kumpfer, 1999).

Yilmaz bireyler yaygin olarak su 6zelliklere sahiptirler (Kumpfer, 1999: 183-185):

e Sosyal yetkinlik; diger insanlardan olumlu tepkiler alabilme, sosyal uyum ve saglikli
iligkiler kurabilme yetenegi

e Iletisim ve problem ¢6zme becerileri

e Ozerklik

e Inang

e lyi diizeyde zihinsel yeterlilik

e Amag ve gelecek duygusu; amaglar, egitimsel 6zlemler ve parlak bir gelecek duygusu

e Umutlu ve iyimser olma

e Planlama yetenegi

e Oz-yetkinlik

e Yiiksek benlik saygisi

e Empati

e Etkili duygusal diizenleme

e Mizah
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Deneyimleri yapici olarak algilama egilimi
Destekleyici aile iliskileri
Uyum saglayici bir karakter

Insanlarin ¢cogu bu dzelliklere belli diizeyde sahiptirler. Onemli olan bu dzelliklerin,

bireyin sikmtilarinin iistesinden gelebilecegi diizeyde olmasidir. Bu da g¢esitli koruyucu

faktorlerin bulunmasma baghdir (Krovetz, 1999). Yilmaz bireyler, stresin negatif etkisini

azaltmak, benlik saygisini korumak ve sikintilarin iistesinden gelmelerine yardimer olacak

olanaklara ve kaynaklara ulagmak i¢in gerekli bas etme becerilerine ve yeterliliklere

sahiptirler (Kumpfer, 1999). Bu 6zelliklerin gelismesinde bireyin kendi 6zelliklerinin, ailenin,

toplumun ve okulun 6nemli etkisi vardir. Bu 6zellikler, bu kaynaklardan saglanan gerekli

desteklerle ve olanaklarla gelistirilebilir (Krovetz, 1999).

Yilmaz bireyler, hayatlarindaki rahatsiz edici durumlara uyum saglarlar ve siireg

boyunca yeni beceriler gelistirirler. Yilmazligin gelisme diizeyini artirici tutumlar sunlardir:

a)
b)

c)

d)

Sikintilarin olumsuz etkilerine kars1 destek saglama,

Uygun koruyucu mekanizmalarin gelismesine izin verme,

Basarisizlikla karsilasildiginda destek saglayarak, durumun basarili bir gsekilde
gecilmesini saglama,

Daha iyi bir insan olmak igin deneyimlerinden basarili bir sekilde yararlanma (Kaplan
vd, 1999).

Yapilan ¢alismalarin sonuglarina gore, bir takim faktorler ¢cocuklarin ve ergenlerin ve

devaminda yetiskin bireyin yilmazlik diizeyini gelistirmelerinde 6nemli rol oynamaktadir.

Bunlar:

a)
b)
c)
d)

€)
f)
9)

Etkili anne babalik,

Diger yetiskinlerle kurulan yeterli iletisim,

Ihtiya¢ duydugunda diger insanlara dzellikle yetiskinlere basvurmak,

Kendileri ve diger insanlar tarafindan yetenekli ve basarili olduklari alanlara gore
degerlendirilmek,

Oz-yetkinlik, 6z-deger, umut duygusu,

Sosyo-ekonomik avantajlar,

Iyi okullar ve diger toplumsal olumlu 6zellikler (Masten, 1994).

Aile de bireylerden olustuguna gore aile yilmazlik kavrami, bireylerin yilmazlik

ozelliklerinin aile birligi icerisindeki yeniden sekil almis ve kisilerin karsilikli iligkilerini de

kapsayan ve birlikte davranis sekilleri ile olusan yeni durum olarak ifade edilebilecektir.
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Bir anlamda birlesik yilmazlik modeli olarak da ifade edebilecegimiz aile yilmazlig1
konusunda McCubbin ve McCubbing (1993), “kriz ve zorluklar karsisinda etkili olan
koruyucu ve iyilestirici faktorler” tanimlamasini yapmistir. Bu tanimdan hareketle aile
yilmazligini, ailenin zorluk durumlarina karsi birlikte davranis bigimi olarak yorumlamak
miimkiin olacaktir. Bu yapiy1 sekillendiren unsurlar ailenin yapisina, kiiltiirel ve etnik kimlige
gore farklilagabilmektedir. Bu unsurlar aile acisindan koruyucu ve destekleyici faktorler
olarak siniflandirilmis; koruyucu faktorler agik iletisim, aile iiyelerinin fiziksel ve ruhsal
saglhgi, aile diizeylerinin uzlagma kabiliyetleri, onemli gilinlerdeki birliktelikler, ekonomik
durum, birlikte yapilan bos zaman faaliyetleri, ekonomik yapi, gelenekler ve aile yapisi olarak

ifade edilmistir (Ozbay ve Aydogan, 2013: 132).

2.8.6. Aile Yilmazhk Diizeyine Otizmin Muhtemel Etkileri

Tiim anne babalar, yeni dogacak ¢ocuk giindeme geldiginde giizel duygular igerisinde
ve beklentilerle cocugun diinyaya gelmesini beklerler. Beklentiler normal olarak her zaman
pozitif ve olumlu durumlar: icerecektir. Ancak, bebegin diinyaya geldiginde herhangi bir
sorununun olmasi, anne baba agisindan seving ve mutlu beklentilerin yerini sok ve iiziinti
olarak farklilasmasi anlamin1 tasimaktadir. Bu sok, anne babada duruma iligkin yeni tavirlarin
olugmas1 ve davranissal olarak farklilasmalarla birlikte kimi zaman bir suclu arama egilimini
bile tetikleyebilmektedir. Degisen duygularla birlikte, bireyin yasamsal davranislari da
farklilagsmakta ve rutin seyrin yerini alan bu karmasayla birlikte bireyin normlar1 dogal olarak
negatif yonli degisim sergilemektedir (Aslanoglu, 2004).

Aile yilmazhik durumunu etkileyen faktorler irdelendiginde, ailenin igerisinde
bulundugu finansal yeterlilik, tiikkenmislik diizeyi ve aile i¢i iliskilerin mahiyetinin temel
belirleyiciler olarak aile yilmazlik durumunu sekillendirdiklerini ifade etmistik. Otizmin aile
yilmazlik diizeyine etkileri ise bu belirleyicilerin mevcut yapisi iizerindeki etkileriyle dogru
orantili olacaktir. Bir diger ifadeyle bu belirleyicilerin otizmden etkilenme diizeyleri ile
yilmazlik diizeylerinin etkilenme diizeyi dogrusal ve paralel yonlii bir iliski igerisinde
olacaktir. Diger taraftan bakildiginda ise yilmazlik diizeyi ile otizm iligkisinin iki yonlii ve
birbirini dogrusal etkiler bir mahiyeti goriilebilmektedir. Ailenin yi1lmazlik diizeyinin ytliksek
olmas1 otizm tanisi alan ¢ocugun egitim, tedavi ve gelecege hazirlanmasimda biiyiik 6nem
tagidig1 gibi otizm tanistyla karsilagmalari da yilmazlik diizeyini diistirmektedir. Ayrica,
engellerle miicadele etme kabiliyetine bagli olarak otizmle miicadele ve ¢ocugun tedavisi

stireci de olumlu ya da olumsuz tanimlama ile sekillenmektedir.
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Bu baglamda Bayat (2007), ailede otizm ve benzeri sekildeki stres kaynaklarindan
ortaya ¢ikan negatif duygu durumlarinin varlhig: ile birlikte bu durumlarla basa ¢ikmada
dayaniklilik ve pozitif yaklagimlara dayali bakis agisinin ciddi oranda etkisinin oldugunu
vurgulamaktadir. Dayaniklilik ve pozitif yaklagim sergileyebilmenin temelinde ise ailenin
mevcut kaynaklarmin yeterliligi ve bu kaynaklar1 dogru kullanmalarinin yattig1 dile
getirilmistir. Bunlarin yani sira, ailenin g¢ocuklar1 i¢in otizm tanisi ile karsilasmalarinin
akabinde meydana gelecek olan sokun etkileri, devam eden siirecin de belirleyicisi
olabilmektedir. Bu asamada yasanan sok ailenin uyum ve diizenini etkileyecek, yasanan
duygusal yipranma ise yi1lmazlik diizeyini diisiirebilmektedir.

Altiere ve Kluge (2009) ailenin yilmazlik ve yilmazlig: giiclendiren uyum diizeyinin
otizmle miicadeledeki roliine dikkat ¢ekmektedir. Tan1 alindiktan sonraki siirecte gii¢lii bir
iletisim ve uyumlu birlikteligin getirisi olarak olaylara daha genis perspektifien bakma
kabiliyeti ve ¢oziime odaklanabilme imkani dogacak, bdylece otizmin yilmazlik diizeyini
diistirmesine de engel olunabilecektir. Bu sekilde kenetlenmis ailelerin otizmle miicadelede
daha basarili olduklar1 ve diger tiirlii ailelere nazaran daha az yiprandiklar1 da dile
getirilmektedir. Yani sira, aile iligkilerinin giiglii olmasi durumunda yasanan olumsuzluklar ve
otizm gibi stres kaynaklarmin, ailenin birbirine kenetlenmesine yol actig1 da yine ifade edilen
durumlar arasindadir (Bigak, 2009).

Alan yaziminda davranis veya zihinsel sorunu olan ¢ocuga sahip ailelere yonelik
calismalarda, bebegin diinyaya herhangi bir probleme sahip olarak gelmesinin aile isleyisi
iizerinde degisimler meydana getirdigi gibi bireylerin verdigi tepkilerinde iiziintii, sok,
kizginlik, kaygi, sucluluk, beklenmedik krizler, dis diinya ile kopma, seklinde
gozlemlendigine deginilmektedir. Cocuga karsi tutumlarda ise sorunlu g¢ocugun asir1 ve
otoriter bir yaklagimla korunmasi, hosgoriilii davranilmasinin saglanmaya ¢alisilmasi veya
cocugun reddedilmesi, ona dair duygularin bastirilmasi gibi davranis bigimlerinin varlig: ifade
edilmektedir (Aslanoglu, 2004: 8). Tim bu davranis bigimleri dogrultusunda ailenin yeni
bireyle birlikte dengesinin degistigi ve bu dengenin olumlu davraniglar yoniinde degismesinin
aileyi kenetledigini, aksi durumda ise aile baglarini ve bireylerin pozitif 6zelliklerinin zarar
gordiigiinii ifade etmek yerinde olacaktir.

Aile y1lmazliginin belirleyicilerinden bir digeri olan finansal yeterlilik ile otizm iliskisi
irdelendiginde ise karsimiza maliyetli bir tedavi siirecinin varligiyla etkilenen aile finansal
yapisi ¢ikmaktadir. Ote yandan bu ektinin boyutu, tedavi siirecinin uzunlugu ile birlikte

degerlendirildiginde bir¢ok vaka i¢in Omiir boyu finansal ihtiyaglarin 6n plana yerlesmesi
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durumu kendini gosterecektir. Yani aile icin normal standartlar1 korumanin istiinde bir
finansal gereklilik ortaya ¢ikacaktir.

Korkmaz (2011), otizmin erken tanilanmasi ve uygun miidahale bigimlerinin
belirlenmesinin ileriki siire¢ ig¢in hayati Oonem tasidigini ifade etmektedir. Bu noktada
belirlenecek olan davranigsal tedaviler ve fiziksel aktivasyonlar da yine tedavi siirecinde
beklenen sonuca ulasilmasi agisindan hayatiyet arz etmektedir. Ulkemizde bu konu iizerindeki
arastirmalara bakildiginda ise otizm tanisi almig bireylerin ailelerinin ekonomik agidan
oldukca zorlandiklarin1 ve ekonomik yetersizligin de tedavi siirecini dogrudan etkiledigini
ifade ettikleri gozlemlenmektedir (Aydimn ve Sarol, 2014: 873-874).

Aydin ve Sarol (2014), ailelerin tedavi siirecini finanse edebilmek igin ¢esitli
zorluklara girdiklerini ve ailelerin bu ydndeki diisiincesinin pek ¢ok ailenin bu finansal
gereksinimi karsilayamadiklar1 yoniinde oldugunu ifade etmektedirler. Bu tedaviler igin
ailelerin kredi kullanma, varliklarmi elden ¢ikarma gibi durumlarla karsilasmalarmin da
varlikli ailelerle yapilan goriismelerle dile getirilmektedir.

Bu durum aile yilmazlik diizeyi agisindan irdelendiginde ise karsimiza finansal
yetersizlikle birlikte gelen diisiis ve problemler olarak yorumlanabilecektir. Nitekim tedavi
masraflarini karsilamak i¢in ailenin girdigi ¢abalar, ailenin hem finansal darbogaza girmesine
hem de yasam rutinini devam ettirmekte sikinti ¢ekmelerine sebep olabilecektir. Bu da
otizmin finansal agidan getirdigi yiikiin aile yilmazlik diizeyini olumsuz yonde etkiledigi

seklinde yorumlanmalidir.
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UCUNCU BOLUM

YONTEM

3.1. Arastirma Modeli

Aragtirma, yapisi itibariyle nicel bir arastirmadir. Nicel aragtirma, fiziksel ve sosyal
olgularin ayn1 bi¢imde incelenebilir oldugunu savunan bir arastirma yaklasimidir. Bu itibarla,
sosyal igeriklerin doga bilimlerinde kullanilan yOntemlerle incelenebilecegini 6ne siire
pozitivist yaklasima dayanmaktadir. Nicel arastirma, sayisal yontemlerle dlglimlenmis olan
verilerin istatistiksel analizleri neticesinde, Olciimlenen olgular arasindaki nedensellik
iliskisini ortaya koymak suretiyle sosyal yapimin dinamiklerini kesfetmeyi hedefleyen
aragtirma bi¢imidir. Nicel arastirmalarda arastirilan olgu 6rneklem iizerinden tespit edilmek

suretiyle genele yorumlanmaktadir.

3.2. Evren ve Orneklem

Aragtirmanin evreni Istanbul Cekmekdy ilgesi olarak belirlenmistir. Ilcede, ilgenin
merkezi yogunluk yapist dikkate belirlenmis olan merkezlerde rehabilitasyon hizmeti alan
cocuklar iizerinden secilen 6rneklem ile arastirmanin sonuglarma ulagilmaya caligilmistir.
Belirlenen orneklemi teskil edecek olan ailelere ulasilmis, ankete katilmay1 kabul eden ve
arastirma kriterlerine uygun olan ailelerden bu arastirmanin 6rneklemi olusturulmustur.

Orneklem, daha &nceden tespit edilmis kurallar dogrultusunda bir evrenden segilerek
ve secildigi evreni temsil 6zelligine sahip evrenin daha kiigiik bir kiimesidir. Arastirmalarda,
evrenin ¢ok biiylik olmas1 durumlarinda genel itibariyle 6rneklem tizerinden hareket edilmek
suretiyle elde edilen bulgularin evren i¢in genellenmesi yoniine gidilerek sonuca ulasilmaya
gayret gosterilir (Karasar, 2005). Arastrmamizda, belirlenen evreni temsil edecek olan
orneklem i¢in karar verilirken tabakali ornekleme yontemi tercih edilmistir. Tabakali
ornekleme, sinirlar1 belirlenen bir evren igin alt grup tayin edilebilme miimkiinligii
cercevesinde kullanilan ve bu alt gruplar igerisinden miimkiin mertebe homojen sec¢imler
yapilarak drneklemin olusturuldugu bir 6rnekleme yontemidir. Bu drneklemede 6nemli olan
evreni olusturan alt gruplardan hareketle evreni temsil edecek sonuglara ulasmaktir (Yildirim

ve Simgsek, 2005: 105). Bu baglamda, aragtirmanin 6rneklemi tespit edilen alt grup kriterleri
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dikkate alinmis; evrenin tabakalar1 belirlendikten sonra bu tabakalar icerisinde denk

miktarlarda tesadiifi se¢im yapilmak suretiyle aragtirmanin katilimer kitlesi olusturulmustur.

3.3. Veri Toplama Araglar

Arastirmada kullanillan veri toplama araci iki bolimden olugmaktadir. Birinci
boliimde, ornekleme iliskin demografik unsurlar1 tespit etmek amaciyla olusturulan ve 10
sorudan olusan “Standart Demografik Bilgi Formu” bulunmaktadir. Bu form ile ailenin
calismanin odagina iliskin kriterler tespit edilmeye calisilmistir.

Ikinci boliimde ise Kaner ve Bayrakli (2010) tarafindan gelistirilen ve 2012°de revize
edilen “Aile Yimazhk Olgegi” kullanilmustr. Olgekte, aile yilmazhk diizeyini dlgmeye
yonelik 37 madde bulunmaktadir. Olgegin giivenilirlik diizeyi 0=,91 diizeyinde bildirilmistir.

3.4. Verilerin Analizi ve Yorumlanmasi

Veriler, belirlenen 6rnekleme anket formlar1 iizerinden 6ncelikle izahat yapilmig sonra
da katilimcilarin her biriyle, maddelerin izah1 yapilarak uygun olan segenegi isaretlemeleri
istenmistir. Elde edilen veriler SPSS 20.0 programi ile analiz edilmis; verilerin
degerlendirilmesinde tanimlayici istatistiksel metotlarin (ortalama, standart sapma) yani sira
demografik unsurlara gore farklilik durumu ve gruplar arasinda istatistiksel agidan anlamli
iliskinin olup olmadiginin analizi i¢in tek yonlii varyans analizine, alt gruplarin
karsilagtrmalarinda Tukey ¢oklu karsilastirma testi, ikili gruplarin karsilastirmasinda
bagimsiz t-testi, nitel verilerin karsilastirmalarinda ki-kare testi kullanilmistir. Sonuglar

anlamlilik p<0,05 diizeyinde degerlendirilmistir.
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DORDUNCU BOLUM

BULGULAR VE YORUM

Arastirmada elde edilen bulgular, demografik unsurlara iliskin bulgular ve yilmazlik

diizeyine iligkin bulgular olarak iki ana baslik altinda ele alinmustir.

4.1. Demografik Unsurlara iliskin Bulgular

Caligmamiza katilan deneklerin ebeveyn yas aralig1 21-40 arasinda olup ebeveynlerin
yas dagilimi en ¢ok 31-35 araligindadir. Kadin ebeveynlerin sayis1 (n=111) erkek
ebeveynlerden (n=53) daha fazladir. Ebeveynlerin egitim durumu olarak en ¢ok lisans
mezunu (n=73) bulunmakta ve ebeveynlerin biiyilkk cogunlugu evli (n=151) olarak
bulunmustur. Ailelerin gelir durumu en ¢ok 1.501-2.000 TL arasinda olup ¢alisan ebeveyn
sayis1 (n=107) ¢alismayanlara gore (n=57) daha fazladir.

Calismamiza katillan ¢ocuklarin %23,78’1 1 ¢ocuk, %50’si 2 cocuk, %26,22°si 3
cocuklu ailelerden gelmektedir. Cocuklarm yas dagilimlar1 1-5 Yas (n=79), 6-10 Yas (n=52),
11-15 Yas (n=28), >16 Yas (n=5) olarak bulunmustur. Cocuklarin %53,66’sina anne-baba,
%29,27°sine yakin akraba, %12,80’ine 6zel bakici bakmakta, %4,27’si krese gitmektedir.

Tablo 2. OSB (-) ve OSB (+) Gruplarmin Ebeveyn Demografik Ozelliklerinin Karsilastirmalari
OSB (-) Grubu OSB (+) Grubu

n: 88 n: 76 N P

21-25 Yas 6 6,82% 2 2,63%

26-30 Yas 16 18,18% 18 23,68%

Yas 31-35 Yas 26 2955% 21 27,63%

36-40 Yas 26 2955% 13 17,11%
>40 Yas 14 1591% 22 28,95% 7,95 0,094

Cinsiyet Bay 30 34,09% 23 30,26%
Bayan 58 65,91% 53 69,74% 0,27 0,601

Ikokul 5 5,68% 9 11,84%

Ortaokul 6 6,82% 13 17,11%

Egitim Durumu Lise 20 22,73% 14 18,42%

Lisans 42  47,73% 31 40,79%
Yiiksek Lisans 15 17,05% 9 11,84% 7,09 0,131

Medeni Durum  Evli 83 9432% 68 89,47%
Ayrilmig 5 5,68% 8 10,53% 1,31 0,252

<1000 TL 3 3,41% 4 5,26%

Gelir Durumu 1001-1500 TL 12 1364% 11 1447%
1501-2000 TL 40 4545% 26 34,21% 3,39 0,495
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2001-2500 TL 21 23,86% 18 23,68%

>2501TL 12 1364% 17 22,37%
Calisiyor mu? Calistyor 59 67,05% 48 63,16%
Caligmiyor 29 32,95% 28 36,84% 0,27 0,602

Otizm Spektrum Bozuklugu olan ve olmayan gocuklarin ebeveyn demografik o6zellikleri

arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik bulunmamustir.

Tablo 3. OSB (-) ve OSB (+) Gruplarmin Cocuk Demografik Ozelliklerinin Karsilastirmalari
OSB (-) Grubu OSB (+) Grubu

n:88 n:76 Y p
1 Cocuk 19 2159% 20 26,32%
Top]am Cocuk Say151 2 COCUk 46 52,27% 36 47,37%
3 Cocuk 23 26,14% 20 26,32% 0,58 0,748
1-5 Arahiginda 43 48,86% 36 47,37%
Cocugun Yast 6-10 Araliginda 29 3295% 23 30,26%
11-15 Arahiginda 14 1591% 14 18,42%
16 ve lizeri 2 2,27% 3 3,95% 0,64 0,888
Anne-Baba 50 56,82% 38 50,00%
Bakicisi Yakin Akraba 18 20,45% 30 39,47%
Ozel Bakici 13 14,77% 8 10,53%
Kres 7 7,95% 0 0,000 12,01 0,007

Otizm Spektrum Bozuklugu olan ve olmayan gruplarda Cocugun Bakici dagilimlari arasinda
istatistiksel olarak anlamli farklilik gézlenmistir (p=0,007).

OSB (-) ve OSB (+) gruplarmin ¢ocuk Toplam Cocuk Sayis1 dagilimlar1 (p=0,748) ve
Cocugun Yasi (p=0,888) arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik gézlenmemistir. OSB (-
) ve OSB (+) gruplarmm Cocugun Bakici dagilimlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli
farklilik goézlenmistir (p=0,007). OSB (+) grubunun Yakin akraba varligi 30 (39,47%), OSB (-
) grubundan 18 (20, 45%) yliksek bulunmus, OSB (+) grubunun Kreste bakim varligi 0 (0%),
OSB (-) grubundan 8 (7,95%) diisiik bulunmustur.

4.2. Aile Yilmazhk Diizeyine Iliskin Bulgular

Tablo 4. OSB (-) ve OSB (+) Gruplarmin Aile Yilmazlik Olcegi Karsilastirmalar
0SB (-) Grubu OSB (+) Grubu

Aile Yilmazlik Olgegi n:88 n:76 t p

Miicadelecilik-Meydan Okuma 59,45+11,61 58,13+10,81 0,75 0,454
Oz-Yetkinlik 35,63+5,61 33,59+5,85 2,26 0,025
Yasama Baglilik 31,44+5,19 30,67+4,85 0,98 0,329
Kontrol 11,4542,45 11,242.43 0,67 0,502

Otizm Spektrum Bozuklugu olan ve olmayan gruplarda Aile Yilmazlik Olgegi faktorlerine gore
anlaml farklilik bulunmamustir.
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OSB (-) ve OSB (+) gruplarinin Aile Y1ilmazlik Olgegi Miicadelecilik-Meydan Okuma
(p=0,454), Yasama Baglilik (p=0,329) ve Kontrol (p=0,502) ortalamalar1 arasinda istatistiksel
olarak anlamli farklilik gdzlenmemistir. OSB (+) grubunun Aile Yilmazlik Olgegi Oz-
Yetkinlik puan ortalamalar1 OSB (-) grubundan istatistiksel olarak anlamli derecede diisiikk
bulunmustur.

Otistik Spektrum Bozuklugu olan grupta ebeveyn 21-25, 26-30, 31-35, 36-40 ve >40
yas gruplarinm Aile Yimazhk Olgegi Miicadelecilik-Meydan Okuma (p=0,737), Oz-
Yetkinlik (p=0,671), Yasama Baglilik (p=0,476) ve Kontrol (p=0,811) ortalamalari arasinda
istatistiksel olarak anlamli farklilik gézlenmemistir.

Otistik Spektrum Bozuklugu olan grupta Bay ve Bayan gruplarmin Aile Yilmazlhk
Olgegi Miicadelecilik-Meydan Okuma (p=0,909), Oz-Yetkinlik (p=0,382), Yasama Baglilik
(p=0,526) ve Kontrol (p=0,573) ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik

gbzlenmemistir.

Tablo 5. OSB (+) Cocuklarm Ebeveyn Egitim Durumu Gruplarimin Aile Y1ilmazhk Olgegi

Karsilagtirmalari

Ilkokul Ortaokul Lise Lisans Yiiksek

n:9 n:13 n:14 n:31 Lisans n:9 F p
Miicadelecilik-
Meydan Okuma 47,11£11,61 57,31£9,56 59,5+8,13 59,74+11,77 62,67+4,8 3,35 0,014
Oz-Yetkinlik 26,78+6,5 31,69+4,55 34,79+5,71  35,52+5,37 34,67+3,12 554 0,001
Yasama Baghilik  24,11+4,01 31,1544,02 30,21+4,79 32,26+4,11 31,78+4,44 6,67 0,0001
Kontrol 9,11+£3,72 11,69+1,7 10,86+£2,25 11,58+2,25 11,78+1,92 2,33 0,064

Tek yonlii varyans analizine gore Aile Yilmazlik Olgegi Miicadelecilik-Meydan Okuma (p=0,014),
Oz-Yetkinlik (p=0,001), Yasama Baglilik (p=0,0001) ve Kontrol (p=0,064) ortalamalar1 arasinda
ebeveynlerin egitim durumlarina gére anlaml farklilik bulunmaktadir.

Tablo 6. Aile Yilmazlik Olgeginin Ebeveyn Egitim Durumu Gruplar Aras1 Karsilastirmasi

Tukey Coklu Karsilagtirma Miicadelecilik-

Testi Meydan Okuma  Oz-Yetkinlik Yasama Baghlik
flkokul/ Ortaokul 0,155 0,207 0,003
flkokul/ Lise 0,044 0,006 0,011
Tlkokul/ Lisans 0,014 0,0001 0,0001
flkokul / Yiiksek Lisans 0,015 0,018 0,003
Ortaokul / Lise 0,981 0,546 0,979
Ortaokul/ Lisans 0,951 0,190 0,934
Ortaokul / Yiksek Lisans 0,744 0,688 0,997
Lise / Lisans 0,998 0,993 0,571
Lise / Yiksek Lisans 0,949 0,998 0,910
Lisans / Yiiksek Lisans 0,942 0,993 0,998

Otistik Spektrum Bozuklugu olan grupta ebeveyn ilkokul grubunun Aile Yilmazlik

Olgegi Miicadelecilik-Meydan Okuma ortalamalar1 Lise, Lisans ve Yiiksek Lisans
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gruplarindan istatistiksel olarak anlamli derecede diisik bulunmus (p=0,044, p=0,014,
p=0,015), diger gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik goézlenmemistir
(p>0,05). Tlkokul grubunun Aile Yilmazlik Olgegi Oz-Yetkinlik ortalamalar1 Lise, Lisans ve
Yiiksek Lisans gruplarindan istatistiksel olarak anlamli derecede diigiikk bulunmus (p=0,006,
p=0,0001, p=0,018), diger gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik
gbzlenmemistir (p>0,05). Ilkokul grubunun Aile Yilmazlik Olgegi Yasama Bagllik
ortalamalar1 Ortaokul, Lise, Lisans ve Yiiksek Lisans gruplarindan istatistiksel olarak anlamli
derecede diisiik bulunmus (p=0,003, p=0,011, p=0,0001, p=0,003), diger gruplar arasinda
istatistiksel olarak anlamli farklilik gézlenmemistir (p>0,05). Otistik Spektrum Bozuklugu
olan grupta ebeveyn egitim Ilkokul, Ortaokul, Lise, Lisans ve Yiiksek Lisans gruplarmin Aile
Yimazlik Olgegi Kontrol ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik
gozlenmemistir (p=0,064).

Otistik Spektrum Bozuklugu olan grupta Ayrilmis grubunun Aile Yilmazhk Olgegi
Miicadelecilik-Meydan Okuma ortalamalar1 evli grubundan istatistiksel olarak anlamli
derecede yiiksek bulunmustur (p=0,003). Evli ve Ayrilmis gruplarinin Aile Yilmazlik Olgegi
Oz-Yetkinlik (p=0,156), Yasama Baghlik (p=0,417) ve Kontrol (p=0,409) ortalamalar
arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik gozlenmemistir.

Otistik Spektrum Bozuklugu olan grupta ebeveyn <1000 TL, 1001-1500 TL, 1501-
2000 TL, 2001-2500 TL ve >2501 TL gruplarinmn Aile Yilmazlik Olgegi Miicadelecilik-
Meydan Okuma (p=0,058), Oz-Yetkinlik (p=0,330), Yasama Baglilik (p=0,567) ve Kontrol
(p=0,347) gruplar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik gézlenmemistir.

Otistik Spektrum Bozuklugu olan grupta Calisiyor ve Calismiyor gruplarinin Aile
Yilmazlik Olgegi Miicadelecilik-Meydan Okuma (p=0,782), Oz-Yetkinlik (p=0,530), Yasama
Baghlik (p=0,567) ve Kontrol (p=0,188) ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli
farklilik gozlenmemistir.

Otistik Spektrum Bozuklugu olan grupta cocuk 1-5 Yas, 6-10 Yas, 11-15 Yas ve >16
Yas gruplarmin Aile Yilmazlik Olcegi Miicadelecilik-Meydan Okuma (p=0,061), Yasama
Baglilik (p=0,171) ve Kontrol (p=0,476) ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli
farkhilik gdzlenmemistir. Oz-Yetkinlik ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlaml
farklilik gozlenmistir (p=0,03). Tukey Coklu Karsilastirma Testine gére 1-5 Yas grubunun
Aile Yilmazhk Olgegi Oz-Yetkinlik ortalamalart >16 Yas grubundan istatistiksel olarak
anlamli derecede diisiik bulunmus (p=0,045), diger gruplar arasinda istatistiksel olarak

anlamli farklilik gozlenmemistir (p>0,05).
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Otistik Spektrum Bozuklugu olan grupta ¢ocuk Anne-Baba, Yakin Akraba ve Ozel
Bakic1 gruplarmmn Aile Yilmazhk Olgegi Miicadelecilik-Meydan Okuma (p=0,253), Oz-
Yetkinlik (p=0,305), Yasama Baglhlik (p=0,166) ve Kontrol (p=0,947) ortalamalar1 arasinda
istatistiksel olarak anlamli farklilik g6zlenmemistir.

Otistik Spektrum Bozuklugu olan grupta ¢ocuk sayisi 1 Cocuk, 2 Cocuk ve 3 Cocuk
gruplarinin Aile Yilmazlik Olgegi Miicadelecilik-Meydan Okuma (p=0,283), Oz-Yetkinlik
(p=0,795), Yasama Baglilik (p=0,120) ve Kontrol (p=0,602) ortalamalar1 arasinda istatistiksel

olarak anlaml farklilik gézlenmemistir.
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BESINCI BOLUM

TARTISMA VE SONUC

5.1. Tartisma

Aile yilmazlik diizeyine etki eden aile bireylerine iligskin digsal faktorler arasinda aile
bireylerinin hastaliklari/psikopatolojisi, ilgisiz anne baba tutumlari, bosanma, ayr1 yasama ya
da tek ebeveynle yasama, diisiik sosyo-ekonomik diizey, cocuk ihmal ve istismari, savas ve
dogal afetler, aile sikintilar1 belirleyicilik 6zelligi tasiyan faktorlerdir. Dolayisiyla bu
faktorler, ailede bireylerin yasama kars: tavirlarimi da etkileyecek ve giin gectikge negatif bir
yasam algist olustugu bildirilmektedir (Giirgan, 2006). Bu dogrultuda, arastirmamizda elde
edilen bulgular degerlendirildiginde yas, cinsiyet, egitim, medeni durum, egitim durumu ve
ebeveynin calismast seklindeki demografik 6zelliklerin her iki grup i¢in de farklilik diizeyi
sergilemedikleri goriilmiistiir. Bununla birlikte, ailelerdeki ¢gocuk sayisinin da yine OSB tanili
cocugun olup olmamasindan etkilenen bir durum olmadig1 degerlendirilmistir. Diger taraftan,
Otizm Spektrum Bozuklugu tanis1 almis ¢ocugu bulunan ailelerde (OSB+) yakin akraba ve
kres bakiminin Otizm Spektrum Bozuklugu tanili ¢ocugu olmayan ailelere (OSB-) nazaran
daha yiiksek diizeyde oldugu da demografik degiskenlere bagli ulasilan bulgularimizdandir.

Aragtirmada elde edilen bulgular dogrultusunda, OSB+ olan aileler ile OSB- aileler
arasinda yilmazligin alt boyutlar1 baglaminda OSB+ ve OSB- olan ailelerin miicadelecilik-
meydan okuma, yasama baglilik ve kontrol diizeylerinin istatistiksel agidan anlamli bir
farklilik sergilemedikleri goriilmiistiir. Bunun yami sira OSB+ olan ailelerde Oz-Yetkinlik
ortalamalarinin OSB- olan ailelere nazaran istatistiksel olarak anlamli derecede daha diisiik
oldugu bulgulanmistir. Alan yazinda yilmazligin alt boyutlarmi ele alan arastirma sayisi
oldukga kisitli olmakla birlikte miicadelecilik ve yasama baglilik boyutlarinda, normal gelisim
sergileyen ¢ocuklar1 olan anne-babalara gore kronik sorunu olan ¢ocuga sahip olanlarin anne-
babalarinin miicadelecilik diizeylerinin daha diisiik olduklar1 ve daha diisiik iyimserlik
ortalamasina sahip olduklar1 bildirilmistir. Beraberinde, ¢ocugun kronik bir sorununun
olmasmin ebeveynlerin yetkinlik algisini da negatif yonlii olarak etkiledigi ifade edilmektedir
(Kaner vd., 2011). Bununla birlikte, gelisimsel yetersizligi olan ailelerin yilmazlik
diizeylerine yonelik yapilan arastirmalarda (Bower vd., 1998; Campbell-Sills vd., 2009; Ha
vd., 2008; Kaner vd., 2011; Kaner ve Bayrakli, 2009; Li-Tsang vd., 2001; Olsson ve Hwang,
2008; Plumb, 2011; Svavarsdottir ve Rayens, 2003; Tsibidaki ve Tsamparli, 2009; Van Riper
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vd., 1992) yilmazlik Olgiitii tekil olarak ele alinmig ve alt boyutlarinin irdelenmedigi
goriilmiistiir. Bu dogrultuda, arastrmada bu yonde elde edilen bulgularin, alan
yazimindakilerle kismi benzerlik gosterdigi, yilmazlik ¢atisi altinda ise diger arastirmalarda
elde edilen bulgularla da kismi olarak paralellik arz ettigi soylenebilmektedir.

Yilmazlik-yas iliskisiyle ilgili alan yazin incelendiginde karsimiza yine g¢eligkili
bulgular ¢ikmaktadir. Arastirmalarda genel olarak artan yagla birlikte yilmazligin da arttigini
ifade eden sonuglarin varligi goriilmektedir (Campbell-Sills vd., 2009; Friborg vd., 2003; Ha
vd., 2008; Lee vd., 2009; Lloyd ve Hastings, 2009; Lundman vd., 2007). Bunun yaninda,
genc yastaki yetiskinlerin kendilerini daha yilmaz ozelliklere sahip olarak algiladiklarmni
bildiren calismalar da bulunmaktadir (Lee vd., 2009). Ote yandan yilmazhgin yas
degiskeninden bagimsiz oldugunu ifade eden c¢alismalarin varhigi da s6z konusudur (Boyraz
ve Sayger, 2011; Hystad vd., 2010; Kaner ve Bayrakli, 2010; Sojo ve Guarino, 2011; Trute,
1990). Yilmazlik alt boyutlar1 kapsaminda, Ilerleyen yasla birlikte yilmazlhigm alt
boyutlarindan 6z-yetkinligin ve yasama baghligi azaldigi ve diger alt boyutlarda ve toplam
yilmazlik puaninda yasa bagli bir farkliligin olmadigi bildirilmistir (Kaner vd., 2011). Bu
arastirmada, yas degiskenine bagli olarak OSB+ ve OSB- olan ailelerin yilmazlik alt
boyutlarma iligkin ortalamalarinda anlaml bir farklilik olmadig1 bulgulanmustir.

Yilmazlig1 cinsiyet baglaminda degerlendiren c¢aligmalarin da kisith oldugu
goriillmektedir. Ote yandan, bu degisken baglaminda yilmazlig1 ele alan ¢alismalarin
bazilarinda babalarin ya da yetiskin erkeklerin annelere ya da yetiskin kadinlara gore daha
yilmaz olduklar1 ifade edilirken (Boyraz ve Sayger, 2011; Campbell-Sills vd., 2009; Lee vd.,
2009; Olsson ve Hwang, 2008; Svavarsdottir ve Rayens, 2003), bazilarinda da kadmlarin
lehine olacak sekilde sonuglara ulasildigi goriilmektedir (Friborg vd., 2003). Bir kisim
caligmalarda ise cinsiyetin yilmazlik anlaminda farklibk unsuru olmadigmi (Olsson ve
Hwang, 2008; Plumb, 2011; Sezgin, 2009; Skehill, 2001; Sojo ve Guarino, 2011,
Svavarsdottir ve Rayens, 2003) ve kimileri de bu ¢alismada oldugu gibi yilmazligin sadece
bazi boyutlarinda (Ha vd., 2008; Hjemdal vd., 2006; Markstrom vd., 2000) farklilik unsuru
oldugunu bildirmistir. Bu arastirmada ise cinsiyet degiskeni, farklilik unsuru olmadigini
belirten caligmalarla paralel bulgulara ulagilmis; yilmazlik alt boyutlarmin OSB+ ve OSB-
olan gruplarda farklilagsmadig1 analiz edilmistir.

Egitim durumu degiskenine bagli olarak OSB+ olan ailelerde Miicadelecilik-Meydan
Okuma ortalamalar1 arasmda istatistiksel olarak anlamli farklilik gdzlenmistir. Ilkokul

mezunu olan katilimeilar grubunun Miicadelecilik-Meydan Okuma ortalamalar: Lise, Lisans
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ve Yiiksek Lisans gruplarindan istatistiksel olarak anlamli derecede diisiik bulunmus, diger
gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik gézlenmemistir.

Egitim seviyesine bagli olarak yilmazlik diizeyleri degerlendirildiginde, alan yazinda
egitimin hem olaylara bakis acis1 anlaminda hem de sosyal destek edinme anlamimda
yilmazliga etkileri oldugu bildirilmektedir. Bununla birlikte Zeteroglu (2006), lise mezunu
annelerin otistik cocuklarmin gelisim degerleri ilkokul ve iiniversite mezunu annelerin
cocuklarinin gelisim degerlerinden daha yiiksek ¢iktigini saptamustir. Sencar (2007) ise otistik
anne-baba grubunda tiniversite mezunu olanlarin sosyal destek genisliklerinin ilkégretim
mezunlaria gore daha fazla oldugunu belirlemistir. Ailelere tiim bu zorluklarla bas etmek
icin gerekli olan bilgi, beceri ve motivasyonu saglayan destek sistemi ise ailenin 6grenim
diizeyine bagl olarak aldig1 egitimdir. OSB+ olan grupta ebeveyn egitim Ilkokul, Ortaokul,
Lise, Lisans ve Yiiksek Lisans gruplarmin Oz-Yetkinlik ortalamalar: arasinda istatistiksel
olarak anlamli farklilik gdzlenmistir. Ilkokul grubunun Oz-Yetkinlik ortalamalar1 Lise, Lisans
ve Yiiksek Lisans gruplarindan istatistiksel olarak anlamli derecede diisiik bulunmus, diger
gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik gozlenmemistir. Otistik Spektrum
Bozuklugu olan grupta ebeveyn egitim Ilkokul, Ortaokul, Lise, Lisans ve Yiiksek Lisans
gruplarinin  Yasama Baglhilik ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik
gozlenmistir. Ilkokul grubunun Yasama Baglilik ortalamalar1 Ortaokul, Lise, Lisans ve
Yiiksek Lisans gruplarindan istatistiksel olarak anlamli derecede diisiik bulunmus, diger
gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik gozlenmemistir. Otistik Spektrum
Bozuklugu olan grupta ebeveyn egitim Ilkokul, Ortaokul, Lise, Lisans ve Yiiksek Lisans
gruplarinin Kontrol ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik gézlenmemistir.

Medeni durum degiskenine bagli olarak OSB+ olan ailelerde Ayrilmig grubunun
Miicadelecilik-Meydan Okuma ortalamalar1 Evli grubundan istatistiksel olarak anlamli
derecede yiiksek bulunmustur. OSB+ Evli ve Ayrilmis gruplarmin Oz-Yetkinlik ortalamalar1
arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik gdzlenmemistir. OSB+ olan ailelerde Evli ve
Ayrilmis gruplarinin Yasama Baghlik ve Kontrol ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak
anlamli farklilik gdézlenmemistir.

Upadhyaya and Havalappanavar (2008)’ in g¢aligmalarinda belirtildigi tizere gelir
seviyesinin diisiik olmas1 engel dolayisiyla giderin fazla oldugu ailelerde 6nemli bir etkendir.
Engelin fiziksel ya da zihinsel olmas1 gelir diizeyi lizerinde herhangi bir sekilde farklilasma
yaratmaktadir. Caligmada diisiik gelir diizeyi daha ¢ok stres ve islevsizlik ile iliskilendirilmis

ve psikolojik saglamlik diizeyini olumsuz etkiledigi bildirilmistir.
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Lee, Shen ve Tran (2009) Amerika’da Katrina kasirgasindan kurtulan bireyler ile
calisarak psikolojik sikmti ve saghk durumu ile yilmazlik arasindaki iliskiyi
degerlendirmiglerdir. Caligmalarinda, yasin geng olmasi, cinsiyete bagl erkek olmanin olumlu
etkileri yani1 swra gelir diizeyinin yiiksek olmasmnin yilmazlik diizeyini arttirdigini
belirtmiglerdir. Burada ¢alismamiz bulgular1 arasinda da kendini olduk¢a anlamli diizeyde
gostermis olan gelir miktarinin énemi 6n plana ¢ikmaktadir. Lee, Shen ve Tran (2008)’in
yilmazlik diizeyine en giiclii etki eden faktor olarak gelir diizeyini belirtmeleri ve yiiksek gelir
diizeyinin yilmazlik diizeyini olumlu sekilde etkiledigini belirttikleri goriilmektedir.

Bir diger ¢alismada da, ailelerin gelir diizeyleri diistiikge umutsuzluk (Erhan, 2005)
oraninin arttigin1 ve bunun da ebeveynlerin psikolojik saglamlik diizeylerini olumsuz
etkiledigi gosterilmistir. Dereli ve Okur (2008) gelir durumunu diisiik olarak ifade eden
ebeveynlerin ciddi depresyonda olduklarini ve gelir durumu ile depresyon puani arasinda
istatistiksel agidan anlamh bir iligki oldugunu ifade etmislerdir. Depresyon diizeyi bireylerin
saglikli yasam kosullarmi olumsuz etkilemekte, islevsellik diizeylerini diisiirmekte ve
gelecege yonelik umutlarmi sarsmaktadir.

Ekonomik kosullar temasinda; ekonomik nedenlerin fiziksel aktivite programlarina
katilim1 engelleyen 6nemli bir unsuru oldugu ve bu durumun olusmasinda devlet okullarinda
ya da kurumlarinda bu tip programlarin olmayis1 sadece 6zel sektor tarafindan bu hizmetlerin
sunulmasi olarak goriilmektedir. Murphy ve Carbone (2008) yaptigi arastirmada fiziksel
aktivite programlarina katiliminda karsilagilan en sik engellerden birinin ekonomik
kisitliliklar oldugu tespit edilmistir. Yine Cmarli ve Ersoz (2010) de yaptiklar1 arastirmada
Tirkiye’deki engelli bireylerin spor yapabilecekleri alanlar, spor organizasyonlar1 ve bu
organizasyonlara katilimda maddi destegin yeterli olmadigin1 belirtmektedir. Stuart J. ve
digerlerinin (1996) yaptig1 arastirmada ise fiziksel aktivite programlarinda Kkarsilagilan
engellerin %50 oranda finans durumunun yetersizligi oldugu ve bu durumun olugmasinda
ozellikle uyarlanmig ekipmanlarin maliyeti oldugu tespit edilmistir. Tiirkiye’de son yillarda
otizmli ¢ocuk sahibi ailelerin fiziksel aktivitenin ¢ocuklarinin gelisiminde 6nemli oldugu
bilincine sahip olmaya basladiklari, egitim faaliyetleri igerisinde ya da okul sonrasinda
fiziksel aktivitelerin olmasi gerekliligi konusunda taleplerinin ve arayislarnin olduklar:
goriilmektedir (Sarol, 2013). Ancak fiziksel aktivite hizmetini veren kurum ve kuruluslarin
yetersizligi, var olan kurumlarin genelde 6zel sektdr biinyesinde yapildigi bilinmektedir. Ozel
sektor bilinyesinde organize edilen fiziksel aktivite programlarimin maliyetinin ¢ok fazla
olmas1 ailelerin bu hizmetlerden yararlanmasini 6nemli Glglide engellemektedir. Bu

aragtirmada gelir durumuna baglh olarak OSB+ ailelerin yilmazlik alt boyutlarmna iliskin
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ortalamalarinda anlamli bir iligkinin olmadigi bulgulanmistir. Bu aragtirmada, ebeveynin
calisma durumuna bagl olarak OSB+ olan grupta calisiyor ve ¢alismiyor ayriminda yilmazlik
alt boyutlarna iliskin farklilik gézlenmemistir.

Cocugun yas degiskenine bagli olarak OSB+ olan ailelerde Miicadelecilik-Meydan
Okuma ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farkhilik gdzlenmemistir. Oz-
Yetkinlik ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik goézlenmistir. 1-5 Yas
grubunun Oz-Yetkinlik ortalamalar1 >16 Yas grubundan istatistiksel olarak anlamli derecede
disiik bulunmus, diger gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli farklhilik gdzlenmemistir.
Bu durum, OSB tanis1 almis ¢ocugun biiyiidiikce ve gerekli egitimi almamasi1 durumunda
sorunlarmin artacagi ve bakimmnin zorlasacagi dolayisiyla bir stres veya depresyon kaynagi
olabilecegi seklinde yorumlanabilecektir. Bunun yani sira, ¢cocuk sayis1 degiskeni de yine

yilmazlik diizeyi i¢in farklilik sebebi olmayan degiskenler arasinda yer almaktadir.

5.2. Sonu¢

164 ebeveyne uygulanan Standart Demografi Bilgi Formu ve Aile Yilmazlik Olgegi

sonuglar1 asagidaki gibidir;

1. Aile Yimazlik Olgegi alt skorlarmin ebeveynlerin yas, cinsiyet, ayhk gelir,
calisma durumu; ¢ocuklarin bakim gruplar1 ve ailedeki cocuk sayis1 arasinda iligki
yoktur.

2. OSB+ aile grubunun Aile Yilmazlik Olgegi Oz-Yetkinlik puan ortalamasi OSB-
aile grubundan istatistiksel olarak anlamli derecede diisiiktii.

3. OSB+ aile grubunun egitim durumu ile Aile Yilmazlik Olcegi Miicadelecilik-
Meydan Okuma, Oz-Yetkinlik ve Yasama Baglilik faktorleriyle iliskilidir.

4, OSB+ aile grubunun medeniyet gruplar1 ile Aile Y1lmazlik Olgegi Miicadelecilik-
Meydan Okuma faktoriiyle iligkilidir.

5. OSB+ grubunun cocuk yas gruplar1 ile Aile Yilmazlik Olgegi Oz-Yetkinlik
faktoriyle iliskilidir.
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EKLER

Ek 1. Standart Demografik Bilgi Formu

Liitfen, asagida yer alan se¢encklerden size uygun olan bir tanesine (V) isareti koyunuz.

1. Cinsiyetiniz
() Bay () Bayan
2. Yasmiz
() 21-25 () 26-30 ()31-35 () 36-40 () 40 ve Ustii
3. Egitim Durumu
() Ilkokul () Ortaokul () Lise
() Lisans () Yiiksek Lisans () Doktora
4. Medeni Durumu
() Evli () Ayrilmis

5. Gelir Diizeyiniz
() Asgari Ucret-1000 TL
() 2001-2500 TL

() 1001-1500 TL
() 2501-3000 TL
. Otizm tanis1 konmus ¢ocugunuz var mi?

() Evet () Hayrr

. Otizm tanil1 gocugunuzun yasi (varsa yaziniz)

8. Otizm tanil1 gocugunuzun bakimini kim yapiyor?

() Anne-Baba

9.

Toplam ¢ocuk sayis1
10. Herhangi bir iste ¢alistyor musunuz?

() Evet () Hayir

() 1501-2000 TL
() 3001 TL ve Uzeri

(Varsa yaziniz)
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Ek 2. Aile Yilmazlik Olgegi

Degerli Katilimcr;

Bu anket formu, “Otistik Cocuga Sahip Ailelerin Yilmazlik Diizeylerinin incelenmesi” konulu Yiiksek Lisans
Tezi i¢in veri toplama araci olarak hazirlanmigs olup, belirtilen bu bilimsel amaci disinda kesinlikle
kullanilmayacaktir. Bu bakimdan isim belirtmenize gerek yoktur. Ankette yer alan ifadelere iliskin vereceginiz
en dogru cevap, sizin mevcut durum hakkindaki goriisiinliz olacaktir. Vereceginiz cevaplarin goriislerinizi
yansitict bigcimde ve samimi olmasi arastirmanin amacina ulagsmasinda 6nemli 6lglide katkilar saglayacaktir. Bu
bakimdan desteklerinizi esirgemeyeceginize olan inancimizla, katkilariniz igin simdiden tesekkiir ederiz.

Tez Ogrencisi Proje Damismani
Nergis TURAN Dog. Dr. Saziye Senem BASGUL

Hasan Kalyoncu Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii

Degerli Katilimez;

— =
Bu béliimde “Aile Yilmazlhik Olgegi” n1 iceren ifadeler g g é g % ~ B
bulunmaktadir. Bu ifadelere sizi tammlama diizeyine | o § & = :§ = 'g E =
gore her bir ifadenin karsisindaki tanimlama kutucuguna | /& gdm E '2 E = S. é
(\/) isareti koyunuz. g & 5 b= a 8
LUTFEN BOS IFADE BIRAKMAYINIZ. 7 —
1 Gicliikler karsisinda yilmadan, sabirla miicadele ederim.
2 Daha onceden de giicliikler yasadigim i¢in, zor seylerin

iistesinden gelirim.

3 Basar1 i¢in olabildigince yiiksek ama ulasilabilir
hedeflerim var.

4 Cikabilecek problemleri 6nceden kestirerek onlemlerini
alirm.

5 Daha iyi duruma gelebilmek i¢in risk alirim.

6 Yeni seyleri denemeyi severim.

7 Islerin belirsiz ve tahmin edilemez olmas1 beni
korkutmaz.

8 Ciddi sorunlar karsisinda bile iyimserligimi kaybetmem.

9 Baskalarinin iistesinden gelemeyecegi olumsuz yasam

kosullari ile bas etmeyi bilirim.

10 | En zor sartlarda bile kendi kendimi iyilestirme yetisine
sahibim.

11 | Bir plan yaptigimda, genellikle bunu
gerceklestirebilecegimden emin olurum.

12 | Kimsenin fark edemedigi yaratici ¢6ziim yollarmi
gorebilirim.

13 | Diisiindiiglimden daha giiclii bir insan oldugumu
goruyorum.

14 | Zor olan durumlar bile lehime ¢evirmekte hiinerliyim.

15 | Coziim yollarinit hemen gorerek uygulamaya koyarim.

16 Sokulgan, arkadas canlis1 ve sicakkanliyim.

17 | Genellikle hayatta giilecek bir seyler bulabilirim.

18 | Yasamak giizel.
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19

Aktif ve enerjik olmay1 severim.

20 | Beklenmedik durumlarla etkili miicadele edebilme
giiclime inantyorum.

21 | Cogu zaman yasam benim icin ilging ve heyecan
vericidir.

22 | Yaptigim seylerde basarili olmayi isterim.

23 | Bir kriz durumunda yararli bir eylemde bulunmaya
odaklanirim.

24 | Biri bana zarar vermek isterse bunu Onlemek icin
elimden geleni yaparim.

25 | Genellikle Oniime ¢ikan engellerin  stesinden
gelebilirim.

26 | Yeni insanlarla tanigmak, yeni yasantilar beni tirkiitmez.

27 | Kendimle barigigim.

28 | Diger insanlara kars1 diisiinceli ve saygiliyim.

29 | Genellikle yasamima bir dnceki giin kaldigim yerden
devam etmek isterim

30 | Biri beni iizen bir sey yaptiginda, sakinlesip bunu
tartisacak duruma gelecegim uygun zamani beklerim.

31 | Cevremdekiler iizerinde olumlu izlenimler birakarak
onlarin giivenini kazanirim.

32 | Degistiremeyecegim seyleri kabul ederim.

33 | Yasamimda duygusal olarak bagl oldugum kisiler var.

34 | Acil durumlarda insanlar bana giivenirler.

35 | Beni zorlayan bir is1 yaparken ne zaman kimden yardim
isteyecegimi bilirim.

36 | Zamanimi bosa harcamam.

37 | Sahip oldugum 6zellikleri degerli buluyorum.
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