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OZET

Otizm Tanusi ile izlenen Gocuklarin Annelerinde Bakim Verme Yiikii ve

Etkileyen Faktorlerin Belirlenmesi

Bu arastirma otizm tanisi ile izlenen ¢ocuklarin annelerinde bakim verme yuki
ve etkileyen faktorlerin incelenmesi amaciyla yapilmistir. Tanimlayici tipte yapilan
arastirmanin érneklemini istanbul Avcilarda bulunan 6zel egitim veren bir kurulusa
kayitli, otizm tanisi ile izlenen c¢ocuklarin anneleri olusturmustur. Arastirmanin
orneklemini 0-18 yas arasi otizmli gocugu olan ve arastirmayi kabul eden toplam 92
anne olusturmustur.

Aragtirmada veriler 1 Agustos 2015- 15 Eylul 2015 tarihleri arasinda, ilgili
literatlr taranarak olusturulan Sosyo-demografik form ve Zarit Bakim Verme YUk
Olgegi kullanilarak toplanmistir. Arastirma sonucunda elde edilen veriler SPSS 22.0
paket programina aktarilarak, tanimlayici dzellikler icin sayl ve yuzde kullaniimistir.
Sosyo-demografik  dzellikler ile annenin bakim yikd puan ortalamalarini
degerlendirmek icin, kruskal Wallis, U ve T testinden yararlaniimistir. Verilerin
degerlendiriimesi sonucunda otizm tanisi ile izlenen gocuklarin annelerinde anne
yasl, gelir durumu, saglik sorunu, otizm tanisi konulduktan sonra gecen sire,
gocugun otizm disinda bir hastaliginin olmasi ve gocugun otizm duzeyinin bakim
verme yukdna artirdigi bulunmustur(p<0.05). Diger yandan annenin egitim ve ¢alisma
durumu, medeni durumu, sosyal guvence varligi ve saglik algisi, aile tipi, otizmle ilgili
egitim alma durumu ve bakimda yardimci birey olmasinin bakim verme yukin(
etkilemedigi bulunmustur(p>0.05).

Annelerin bakim verirken en ¢ok zorlandiklari durumlar ise, gocugun egitimine
katki sagladiklari icin maddi kaynak sikintisi gekmeleri, otizmde gorllen iletisim ve
sosyal beceri yetersizligi ile takintili ve tekrarlayici davraniglar sebebiyle davranis
kontrolinin saglanamamasi ve ¢ocuk ile iletisim kuramamadir. Ayrica bir yerden bir
yere giderken 6zellikle toplu tagsima araglarinda cocugun davraniglari sebebiyle sorun
yasamalaridir. Anneler hem otizmli ¢ocuga hem diger aile uUyelerine zaman
ayirdiklarindan ya da c¢alistiklarindan dolayr zaman yetirememe sikintilarini ifade
etmiglerdir. Zamani yetirememe sebebiyle kendilerine vakit ayiramamaktan dolayi da
sorun yasadiklarini dile getirmislerdir. Cocugun kendine yetemediginden dolayi
surekli birine badimli olmasi ve annelerin psikolojik olarak yipranmalari da
zorlandiklari diger durumlardir.

Elde edilen sonuglar dogrultusunda pediatri hemsiresinin otizmde amaci, dil
ve sosyal becerilerin geligtiriimesi, problemli davraniglarin azaltiimasi, ailenin,
gocugun ve bakim veren annelerin desteklenmesi ve egitimleridir. Bu sekilde birgok
fonksiyonu Ustlenerek hemsgireler, annelerin bakim verme yuklerinin azaltiimasinda
etkili olurlar.

Anahtar Kelimeler: Otizm, Bakim Veren, Bakim Yiikl, Hemsgirelik, Cocuk



ABSTRACT

Determining Caregiving Burden For Mothers of Children With Autism
Diagnosis and Affecting Factors

This study is determined to analyze caregiving burden for mothers of children
with autism diagnosis and affecting factors. The research sample group is consisted
of mothers of children with autism diagnosis who are monitored by a private
educational institute in Avcilar, istanbul. The sample group included 92 mothers who
have an autistic child within age group of 0-18 and agreed to participate in the study.

The research data was gathered in between August 15t — September 15" 2015
by using Zarit Burden Interview Scale and creating socio-demographic form through
scanning related literature. As a result of research; numbers and percentage, was
used for specifications by transferring gathered data to SPSS 22.0 software. The
mean scores of mother care burden between socio-demographic characteristics In
the analysis of test was used Kruskal Wallis, U test and T test.

It is determined by evaluating the data that caregiving burden has increased
for mothers of children with autism diagnosis in correlation with mothers’ ages,
incomes, health issues, time after autism diagnosis, existence of health issues other
than autism, and child’s autism level (p<0.05). On the other hand, it is found that
mother’s education and occupation, marital status, social security and sense of
health, family type, knowledge on autism, and having an assistant for care were
irrelevant to caregiving burden (p>0.05).

The major issues for mothers on caregiving were listed as financial issues
caused by education expenses, troubles on behavioral control caused by repetitive
and obsessed behaviors along with incapability of communication and social skills
which were observed in case of autism, and inability communicate with the child. Also,
travelling with the child by using public transportation causes trouble hence the child’s
behaviors. Mothers also addressed issues on insufficient time for both child and other
family members, along with insufficient time caused by their work. They also
mentioned that they do not have time for themselves due to insufficient time. Child’s
dependency and mothers’ psychological fatigue are listed along mothers’ issues as
well.

In accordance with gathered results, pediatric nurse’s aim on autism should
be focused on improving speaking and social skills, reducing behavioral issues,
supporting and educating the family, child, and caregiving mothers. Nurses, by
undertaking many functions, will be essential on reducing caregiving burden for
mothers.

Keywords: Autism, Caregiver, Caregiving Burden, Nurse, Child
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1.GIRIS VE AMAC

Otizm, cesitli nedenlere bagli olarak ¢ocuklugun ilk Gg yil igerisinde
iletisim ve sosyal beceri yetersizligi ile sinirl ilgi, takintih ve tekrarlayici
davraniglarla ortaya ¢ikan, ileri derecede ve karmasik bir gelisimsel bozukluk

olarak tanimlanmigtir(102).

Otizm Dunyada ve Turkiye'de artan yayginlik oranlariyla dikkat ¢ceken
cok Ozel bir gruptur. Otizmin tanisi ilk gelistirildigi ddonemde on binde bir gibi
verilen gorilme sikh@i, Hastaliklari Kontrol Etme ve Onleme Merkezi (Centers
for Disease Control Prevention)'nin 2012 verilerine gére 88'de 1 olarak
belirlenmistir (123). Bununla birlikte zihinsel yetersizlikten sonra en sik
rastlanan nérogelisimsel yetersizlik oldugu bilinmektedir. Ulkemizde 2012
nifus sayima goére vyaklasik 863.000 otizmli birey oldugu tahmin
edilmektedir(125).

Yapilan arastirmalar, gocukta kronik hastalik oldugu zaman ve genel
aile sagligini ilgilendiren durumlarda annelerin bakim verme sorumlulugunu
ustlendiklerini gdéstermektedir. Sarisoy’un (2000) belirttigi gibi Stone ve
arkadaslari tim bakim verenlerin %23’Ununtn kadin, %13’Unun ise erkek esler
oldugunu bildirmislerdir(114).Turkiye'’de Altun tarafindan yapilmig bir
arastirmada, bakim verenlerin % 78’inin kadin oldugu bulunmustur. Kadinlarin
bakim vermeyi eski sorumluluklarinin devami olarak gordukleri, erkeklerin ise
bakim verme sorumluluklarina yabanci olduklari bildirilmistir(9).Ayrica erken
cocukluk doneminde sunulan 6zel egitim hizmetlerine ana-baba katiliminin
onemiile iligkili olarak, Ekolojik Kuram ve Kargilikli Etkilesim Kurami gibi aileyi,
daha buyuk bir sosyal baglamin butununun 6énemli bir unsuru olarak kabul
ettigi gorulmektedir. Bu dogrultuda, aile ve sosyal-kulturel ¢evre g¢ocugun
gelisiminde en dnemli faktorler olarak algilanmaktadir. Bu kuramlar, gocugun
gelisimi Uzerinde yakin gevresinin (6zellikle aile bireylerinin) ve ¢ocuk ile giin
boyu en fazla zaman gegiren birincil bakim verenlerin, ¢gocugun gelisimi

uzerinde en fazla etkisi olan bireyler oldugunu belirtmektedir(25,112).



Otizm spektrum bozuklugu tanili bireylerin aileleri, 6zellikle de anneleri
bir takim olumsuz duygular ve deneyimler yasayabilmektedirler. Otizmli
bireylerin ailelerinin deneyimlerinin incelendidi arastirmalar, ailelere yonelik
hizmetlerin planlanmasinda ve etKkili bir sekilde uygulanmasinda yol gosterici
bir rol oynamaktadir(15).

Otizm kronik bir hastaliktir, yagsam boyu surer ve 6nemli duzeyde sosyal
ve eQitsel destege gereksinim yaratir. Otizm tanisi almig olan c¢ocuklarin
gelisme goOsterebilmeleri icin  herkesten Once ailelerinin  egitilmesi
gereklidir(30).Hemsgire verdigi egditimlerle otistik gocuklara bireysel bagimsiz
yasam becerilerini 6gretebilir(65,130).

Cocuk ve aile egitiminde Kkilit rol alan pediatri hemsiresi otizmli
cocuklarin dil ve sosyal becerilerin geligtiriimesi, problemli davranislarin
azaltilmasi, bagimsiz yasam becerilerinin 6gretilmesi gibi islevlerin yani sira
anne egitiminde de onemli bir rol Ustlenir. Hemgire aile merkezli bakimin
savunucusu olarak, otizmli ¢cocuga bakim veren bireylerin bakim yukunu
artiran sorunlari tanimlayarak, bu sorunlarla etkin bir sekilde bas etmelerinin
saglanmasi ve dogru kanallara yonlendiriimesi konusunda etkili
olabilir(2,14,113.130).

Yapilan bu calismada otizm tanisi ile izlenen ¢ocuklarin annelerinde
bakim verme yuki ve bakim verme yukinu etkileyen faktorlerin belirlenmesi
amaclanmistir. Bakim verme yuku ve etkileyen faktorlerin belirlenmesi ile,
gerek annelerin guglenmesi gerekse anneler araciligi ile otizmli ¢ocuklarin

gelisimine katkida bulunulabilece@i dusuniimektedir.



Arastirmanin Sorulari

1.

Annelerin sosyo-demografik 6zellikleri (yas, medeni durum, calisma
durumu, gelir durumu, sosyal glvence, aile tipi) ile bakim verme yUku

Olcek puani arasinda fark var midir?

. Annelerin saglik sorununun olup olmamasi ile bakim verme yuku Olgek

puani arasinda fark var midir?
Annelerin saglik algilari ile bakim verme yUku élgek puani arasinda fark

var midir?

. Cocuga otizm tanisi konulduktan sonra gecgen sure ile bakim verme

yukU Olcek puani arasinda fark var midir?

Otizmle ilgili editim alma ile bakim verme yukiu élgek puani arasinda
fark var midir?

Cocugun otizm disinda bir hastaligi olup olmamasi ile bakim verme
yukU Olcek puani arasinda fark var midir?

Cocugun otizm dizeyi ile bakim verme yuki 6lgek puani arasinda fark
var midir?

Cocugun bakiminda anneye yardimci olan birey olup olmamasi ile
bakim verme yUku 6lgek puani arasinda fark var midir?

Otizmli gocugun yasi ile bakim verme yuku 6lgek puani arasinda iligki

var midir?



2.GENEL BILGILER

Yasamin ilk yilindan itibaren bebekler amacli iletisimsel davraniglar
sergilemektedirler. Ornegin bebek ve primer bakim veren kisi karsilikli olarak
birbirine bakar ve birbirini dinlerken biri digerinin ilgi yonunu ve duygularini
duzenler, karsilikl olarak ses, jest ve mimik aligverisinde bulunurlar. Toret ve
arkadaglarinin (2015) belirttigi gibi Trevarthen en erken ikinci ayda baglayan
bu tur bir aligverigin, bebegin primer bakim vericisinin iletisim amacina yonelik
onayini ortaya ¢ikardigini ifade etmektedir. Amagli olarak sergilenen dil 6ncesi
iletisimsel davraniglarin ortaya ¢iktigi etkilesim ortaminda bebeklerin en yakin
iletisim ortadi siklikla primer bakim veren ebeveynleridir. Bu dogrultuda
bebeklerin erken donemde sosyal ¢evre deneyimleri cogunlukla primer bakim
vericileri olan anneleri ile etkilesimlerini icermektedir(129).

Bireylerin saglikli yetigsebilmelerindeki temel faktorlerden biri ailedir.
Aile, insanin biyolojik, psikolojik ve sosyal ihtiyaclarinin kargilayabilecek ilk ve
en temel gruptur. Cocugun etkilendigi ve sosyal destek aldidi ilk ve yakin ¢cevre
iligkileri aile iginde yasanmaktadir. Bugun, toplumsal bir kurum olarak varligini
surdiren ve toplumun temelini olusturan kurumlarin basinda aile
gelmektedir(4).

Gebelik donemi boyunca anne ve babalar dogacak olan ¢ocuga iligkin
hayaller kurar. Dogacak olan cocugun sag¢ renginden, giyecedi kiyafete,
gidecegi okula kadar birgok ayrinti, cocuk daha dogmadan anne babalarinin
kafalarinda sekillenir(5,99). Cocuklar ise, gelisimlerinin her alaninda anne ve
babaya gereksinim duymakta ve onlarin ilgi, destek ve sevgileri ile birlikte
yasama ilk adimlarini atmaktadirlar. Saglikli bir gocugun anne ve babasi,
toplum icinde siklikla gordukleri dodal anne-baba rollerini benimseyerek
cocuklarini kolaylikla buyutmektedirler. Cocukta olabilecek kalici bir saglik
sorunu ya da c¢ocugun engelli olmasi halinde ise anne baba rollerinde
degisiklikler yagsanabilmektedir. Bu durumda anne babalar saglikli bir gocugun
yasamlarina getirebileceginden cok farklh olarak 6zel yasamlarinda, sosyal
cevrelerinde, beklentilerinde, planlarinda, is yasamlarinda ve belki de mali
konularda blyuk degisikliklerle karsi karsiya kalmaktadirlar(42).Bekledikleri

kusursuz ¢cocuga sahip olamama karsisinda yasadiklari sok, reddetme, aci



cekme ve depresyon, sugluluk duyma, kararsizlik, kizginlik duyma, utanma ve
kabullenememe gibi olumsuz duygularinin yani sira bu degisikliklere uyum
saglamaya calismakta, duruma ¢6zum yollari aramakta, ne olacagini, ne
yapacaklarini bilememenin kaygisini yagsamaktadirlar(29,39).

Otizmli gocuklarin dogumunda ya da tani 6ncesindeki suregte bir¢ok
ebeveyn yasam akisina uyumlu gérinmektedir. Otizmli bir gcocugun diinyaya
gelmesiyle ya da bu gergegin sonradan fark edilmesiyle aileler i¢in oldukga
uzlcu ve stresli bir yagsam baslar(23).

Otizmli gocugu olan birgok anne baba c¢ocuklarina kargi neler
yapacaklarini ya da cocugun kendi yasamlarini ne yodnde etkileyecegini
bilmediklerinden endise yasamaktadirlar. Butiin bu endiselerin altinda ailelerin
bilinmeyene karsi duyduklari korku yatmaktadir(39,137).

Otizm aile sistemi icin 6zellikle zor micadelelere neden olan agir bir
gelisimsel bozukluktur(60,68,92). Herhangi bir hastaligi, engeli ya da kronik
rahatsizligi olan bir aile Uyesine sahip olmak zorlayici olabilir; ancak otizmle
ve otizm spektrumu ile iligkili kendine has kisitliliklar kombinasyonu, aile
uyelerini  psikolojik  sikintilar agisindan daha riskli  bir konuma
getirebilmektedir(53). Aldan’in (2012) ifadesine gore otizm beceri ve
davranigslarda ¢ok yaygin bir cgesitlilik gostermektedir; bu da, otizmin aile
Uzerindeki etkilerini buyUtmektedir. Ozellikle de otizmin karmasikhgi,
ongorulemezligi ve aciklanamaz olugu aileyi daha buyuk bir kaos igine
almaktadir. Otistik cocuga sahip ailelerin; aile islevselliginde daha buyuk bir
engelle karsilagmalari, engelli cocuga yonelik daha buyuk bir hayal kirikhgi ve
kizginlik yasamalari; sosyal yasamlarinin kisittanmasi ve mesleki sorunlara
sahip olmalari da s6z konusu olmaktadir. Otistik cocuga sahip ebeveynlerin,
Ozellikle annelerin, diger engellere sahip ¢cocugu olan ailelerden daha yuksek
seviyelerde stres yasadiklarini gdsteren arastirmalar bulunmaktadir(2,5,7).
Hastings (2007) ¢calismasinda otistik bir cocuga ebeveynlik yapmanin, normal
gelisim gosteren bir gocuga ya da baska engele sahip bir cocuga ebeveynlik
yapmaya kiyasla duygusal agidan daha zedeleyici bir deneyim olabilecegine
deginmistir. Daha ciddi ekonomik sikintilarin, daha fazla bakim verme

yukunun, planlarin ve aktivitelerin devamli kesilmesinin yani sira ¢ocugun



tanisi otizm oldugunda, ebeveynler cocuklarina bir tani konmasinin uzun ve
gug sureci ile toplumun otizmle ilgili az bilgisinin olmasi, otistik davraniglarin
toplum tarafindan kabul gérmeyisi, dlisik sosyal destek seviyesi ve otistik

cocugun yikici antisosyal davranislari ile ylz ylze gelmektedirler (60).

2.1.0tizmin Tanimi ve Tarihgesi

Otizm, Yunanca “autos” (kendisi) ve Latince “ismus” (bir gorus ya da
surece iligkin taki eki) sézcuklerinin bir araya gelmesinden olugsmaktadir. Otizm
kavrami ilk zamanlarda gergeklikle iliski kurma bozuklugu olarak tanimlanmig
ve gocukluk sizofrenisi olarak adlandiriimistir. Otizmin sizofreninin baslangici
oldugu dlsuncesi, sizofrenide gorilen halusinasyon ve dellizyonlarin otizmde
olmamasi ile birbirinden ayriimistir(34).

Otizm, cesitli nedenlere bagli olarak ¢ocuklugun ilk Gg¢ yil igerisinde
iletisim ve sosyal beceri yetersizligi ile sinirli ilgi, takintih ve tekrarlayici
davranislarla ortaya c¢ikan, ileri derecede ve karmasik bir gelisimsel bozukluk
olarak tanimlanmistir(14,23,102).

Otizmden ilk olarak 1700’li yillarda Fransa’da Jan ltard ve Iingiltere’de
Jon Haslam s6z etmislerdir. Oncelikle otizmi incelemisler ve otizmli kisileri
herhangi bir tani koymadan farkl kisiler olarak isimlendirmislerdir. Otizm
sozclugu ise ilk olarak 1911 yilinda, Isvigreli Psikiyatrist Eugen Bleuler
tarafindan kullanilmistir. iletisimin reddedilmesi ve gerceklikle olan iliskide
bozukluk cergevesinde nitelenen otizm kavrami, bu dénemde sizofrenik

hastalarda gortlen belirtileri icermektedir(7,10,99).

Kanner 1938 yilinda, bes yasindaki Donald Uzerindeki gézlemlerini,
“Autistic Disturbances of Affective Contact” isimli kitabinda su sekilde ifade
etmektedir: “O amagsizca gulltyor, parmaklarini havaya kaldirarak kaliplasmis
hareketler yapiyordu. Kafasini oradan oraya sallayip ayni ses tonuyla bir
seyler mirildaniyordu. Bunu buylk bir keyifle yapiyordu. Bir odaya
kondugunda, insanlari hic dnemsemeyip sallaniyor, nesnelere yoneliyordu.
Hareketini dnleyecek her adimi ve eli kizginca itiyordu” Kanner'in bu ifadesi

aslinda otizmli gocugun &zelliklerini belirgin sekilde betimlemektedir. ik kez



1943’de Leo Kanner ‘otizm’i bir sendrom olarak tanimlamistir. Otizm son
zamanlarda taninmig olmasina ragmen modern bir problem degildir. Otizm,
otizmin tarihi ve otizmin kavramsallastiriimasi son 100 yila dayanmaktadir.
Bettelheim (1967), 1921 yilinda Johns-Hopkins Klinigi'nde dért yaslarinda
otizmli bir gocugun muayene edildigini ve yabanci ¢ocuklarin aslinda otizmli
cocuklar olduklarini belirten, bu neticeye ulagsmasini, sadece otizmli gocuklarla
birlikte gecirdigi uzun vyillara baglamayip, yabanci c¢ocuklar hakkinda
kaydedilen raporlara da dayandirmaktadir(10,70,99). Kanner'in otizmi
tanimladigr bu doénemlerde psikanalitik kuramlarin etkili olmasi otizmin
nedeninin fiziksel degdil de duygusal oldugu sonucuna ulasiimasina neden
olmustur. Ayni dénemlerde Romanyali psikoterapist Bruno Bettelheim (1967)
otizmin sebebinin “buzdolabi anneler” oldugunu soéylemistir. Daha sonraki
birkag on yilda da psikanalitik kuramlar 6nem kazanmis ve bunun sonucunda
da otizmin emosyonel temellere dayandigi dastncesi kabul edilmistir(70,99)
Kanner'dan bagimsiz olarak Asperger de, 1944’te otizmi, yaklasik 10.000
¢ocuktan dordunde dogumda ya da dogumdan sonraki ilk 30 ayda gorulen,
davranigla ilgili bir sendrom seklinde tanimlamistir. Asperger’in, ikinci Diinya
Savasi’nin sonuna dogru yayimladigi, konuyla ilgili yazilarin ingilizce literatiire
girmesi uzunca zaman almigtir(10,106).

Otizmden ilk kez Hastalik ve ilgili Saglk Sorunlari Uluslararasi
Siniflandirmasi’nin (International Classification of Diseases - ICD) 1967 deki
sekizinci baskisinda s6z edilmis ve “bebek otizmi” bir tlr sizofreni olarak
belirtilmigtir. Ancak otizm, psikiyatrik bir bozukluk olarak Amerikan Psikiyatri
Birligi’'nin (APB) hastalik siniflamasi olarak bilinen DSM-III icinde 1980 yilinda
yer almistir(70).

ik kez kendisi otizmli bir gocuga sahip olan Bernard Rimland otizmin
beyinden kaynaklanan biyolojik bir temeli olacagini varsayarak ve daha sonra
calismalariyla bu yonde ilerlemeye devam etmistir(80). Otizm DSM-III'lGn
1980’deki yayimina kadar resmi bilimsel tani olarak kabul edilmemistir. DSM-
[Il otizmi yaygin gelisimsel bozukluk terimi ile tanistirmis, bu DSM-III-R ve
DSM-IV ve DSM V ile devam etmigtir. Yaygin gelisimsel bozukluk terimi

otizmin gelisimsel suregte ciddi bir normalden sapma oldugunu ve bu nedenle



yetiskinlik doneminde baglayan diger zeka hastaliklarindan farkli oldugunu

vurgulamaktadir(7).

2.2.0tizm Tani Kriterleri

Otizmin tarihgesine bakildigindan son olarak Mayis 2013’teyayimlanan

DSM-V tani kriterleri arasinda yer alan maddeler agagidaki gibidir.

A.

Oykiiden alinan bilgilere (ayrintilamaktan ¢ok &rnekleyen ) gébre,
asagidakilere kendini gdsteren, degisik bigimleriyle toplumsal
iletisim ve toplumsal etkilesimde devam eden eksiklikler:

Soézgelimi, olagandisi  toplumsal yaklasim ve  karsilikli
konusamamadan, ilgilerini, duygularini ya da duygulanimini
paylasamamaya, toplumsal etkilesimi baglatamamaya ya da
toplumsal etkilesime girememeye dek degisen aralikta, toplumsal-

duygusal karisiklik eksikligi.

. Sézgelimi, s6zel ve sézel olmayan tliimlesik iletisim yetersizliginden,

g6z letisimi ve beden dilinde olagandisiliklara ya da el kol
devinimlerini anlama ve kullanma eksikliklerine, yiiz ifadesinin ve
sézel olmayan iletisimin hi¢ olmamasina dek degisen aralikta,
toplumsal etkilesim igcin kullanilan sbézel olmayan iletisim
davranislarinda eksiklikler.

Oykiiden alinan bilgilere ( ayrintilamaktan gok érnekleyen ) gére,
asagidakilerden en az ikisi ile kendini gbsteren, sinirli, yineleyici
davranis ériintdleri, ilgiler ya da etkinlikler:

Basmakalip ya da yineleyici devinsel (motor) eylemler, nesne
kullaninlari ya da konusma (6rn. Yalin devinsel basmakalip davranis
Ornekleri, oyuncaklari ya da oynar nesneleri siraya dizme,
yankilama [ekolali], kendine 6zgii deyisler).

Aynilik konusunda direnme, siradanlik disina esneklik géstermeme
ya da térensel sézel ya da sb6zel olmayan davraniglar (6rn. Kiiglik
degigiklikler karsisinda agiri sikinti duyma, gegiglerde gligliikler
yasama, kati distince oriintileri, trensel selamlasma davraniglari,

her glin ayni yoldan gitmek ve ayni yemegi yemek isteme).



3. Yogunlugu ve odagi olagandisi olan, ileri derecede kisitli,
degiskenlik géstermeyen ilgi alanlari (6rn. Alisiimadik nesnelere
asiri baglanma ya da saplantili ilgi alanlari).

4. Duyusal girdilere karsi ¢ok yliksek ya da diglik diizeyde tepki
gbésterme ya da cevrenin duyusal yanlarina olagandisi bir ilgi
gbsterme (6rn. Agri/ 1siya kargi aldirigsizlik, 6zgdl birtakim seslere
ya da dokulara gére ters tepki gésterme, nesneleri agiri koklama ya
da nesnelere agiri dokunma, i1giklardan ya da devinimlerden gérsel
blyilenme).

C. Belirtiler erken gelisim evresinde baslamis olmalidir (toplumsal
gerekler sinirli yeterligin lzerine ¢ikana dek tam olarak kendini
gbstermeyebilir ya da daha sonraki yillarda, 6grenilen yéntemlerle
maskelenebilir)

D. Belirtiler, toplumsal, igle ilgili alanlarda ya da 6nemli diger islevsellik
alanlarinda klinik agidan belirgin bir bozulmaya neden olur.

E. Bu bozukluklar, anliksal yetiyitimi (anliksal gelisimsel bozukluk ya da
genel gelisimsel gecikme ile daha iyi agiklanamaz. Anliksal yetiyitimi
ve otizm acgilimi kapsaminda bozukluk siklikla bir arada ortaya ¢ikar.
Otizm acgilimi kapsaminda bozukluk ve anliksal yetiyitimi estani
tanisi koymak icin, toplumsal iletisim, genel gelisim diizeyine gére

beklenenin altinda olmalidir(82).

2.3.Prevelans

1943 yilinda ilk defa tanimlanan Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB),
Dunyada ve Turkiye'de artan yayginlik oranlariyla dikkat ¢geken ¢ok 6zel bir
gruptur. Otizm tanisi ilk gelistirildigi donemde on binde bir gibi verilen gorulme
sikhigi; Hastaliklari Kontrol Etme ve Onleme Merkezi (Centers for Disease
Control Prevention)'nin 2012 verilerine gore 88'de 1 dir. Ulkemizde 2012 niifus
sayima gore yaklasik 863.000 otizmli birey oldugu tahmin
edilmektedir(125).Bununla birlikte zihinsel yetersizlikten sonra en sik rastlanan
norogelisimsel yetersizlik oldugu bilinmektedir(124). Erkeklerde kizlara oranla
daha ¢ok gorulmektedir(97,130).



GUnumuzde The Autism Society of America (Amerika Otizm Toplulugu)
arastirmalarina goére, otizmin toplumda gériime sikligr 1/500 kisi, ingiltere’deki
National Autistic Society (Ulusal Otizm Dernegi)’ye gore ise bu oran; 1/110
Kisidir. Bu oranlarda gorllen farklilklarin nedeninin ise, arastirma yapan
kurumlarin tani dlgutleri icerigine gore, yaygin gelisimsel bozukluklarin timanu

ya da sadece otizmi ele almasi ile ilgili oldugu belirtiimektedir(13).

2.4 Belirtiler

Otizmin erken belirtilerini belirlemek igin yapilan ¢alismalarda, anne-
babalara ¢ocuklari ile ilgili, ilk olarak hangi 6zellik ve/veya davranislari dikkat
cekici bulduklan sorulmustur. Alinan yanitlar arasinda olagan disi bir
islevsellik, endise verici duzeyde sosyal ortamdan geri gekilme, pasiflikten asiri
sinirlilige dogru bir kayis gosteren davranis oruntusu, goz temasi kurmama,
baglanma oruntisunin olmamasi, anne babanin sesine, oyun ve iletisime
girme cabalarina kayitsiz kalma(81), daha az ses ¢ikarma, sesli materyalden
¢ok gorsel materyalle ilgilenme, ortak dikkatin yoklugu, soyut oyun kuramama,
saglkh akranlara gbére daha az gulimseme ve sosyal gulimsemenin
olmamasi, jest ve mimiklerin olmamasi ve baskalarinin jest ve mimiklerine
tepkisiz kalma, ciddi bir ylz ifadesi, ismine duyarsiz olma, kendi kendine taklit
yapmama, anormal kas tonusu, beden durusunun bozuk olmasi,
hareketlerdeki beceriksizlik, ince motor becerilerin yetersiz olmasi, parmak

ucunda ylurame, hipotoni gibi belirtiler yer almaktadir(24,54).

2.5.0tizmin Tedavisi ve Terapi Gesitleri

Otizmin kesin bir tedavisi yoktur. Otizm, yasam boyu suren bir
hastaliktir. Bazi belirtileri ortadan kalkabilir ve iyi bir egitimle uyum yetenekleri
ve becerileri gelistirilir. OSB belirtilerinin erken taninip, erken muidahale
edilmesi ile biligsel gelisimde iyilesme ve belirtilerin siddetinde azalma
saglanabilmektedir. Erken tani ve mudahale yontemlerindeki gelismelere
ragmen OSB c¢ekirdek belirtilerini tamamen duzelten bir tedavi ya da terapi

halen bulunmamaktadir. OSB’nin glincel tedavisinde bireyin islevselligini,
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bagimsizligini ve yasam Kkalitesini arttirmak hedeflenir. OSB belirtilerini
azaltarak ve eslik eden diger ruhsal bozukluklarini tedavi ederek bu hedeflere
ulasmak amagclanir (27,50). OSB tedavisinde psikoegitim, davranisci
yaklasimlar, konusma terapisi, fizik tedavi, ugrasi tedavisi ve farmakolojik
tedaviler kullaniimaktadir. Psikoegitim ve davranis¢i yaklasimlar en oncelikli

tedavi ve terapi sekli olarak kabul edilmekte ve etkinligi bilinmektedir(117,118).

2.5.1.lla¢ Tedavisi

Farmakolojik tedavi psikoegditim ve davranis¢l mudahalelere yaniti
arttirmaya yardimci olmak igin ve eslik eden diger psikiyatrik belirtileri
azaltarak hastanin iglevselligini arttirmak igin bu tedavilere ek olarak
uygulanabilmektedir. OSB tanisi konan hastalarin %30 ile %70’nin en az bir
ilag tedavisi aldigi tahmin edilmektedir(50). Yakin zamanda Ingiltere’de OSB
tanisi konan 0-24 yas arasi hastalar Uzerinde yapilan bir boylamsal ¢alismada
hastalarin %29’una ilag regete edildigi saptanmig, en sik regete edilen ilaglar
ise hipnotikler (%9,7), stimulanlar (%7,9) ve antipsikotikler (%7,3) olarak
bulunmustur(95,136).

Amerika Birlesik Devletleri’nde (ABD) ise 2006-2007 yillar arasinda
OSB tanisiyla takipli 263 hastanin %40’ina psikotrop ilag recete edildigi
belirlenmis, baska bir calismada da OSB tanisi konan hastalara psikotrop ilag
recete edilme orani %68 olarak belirlenmigtir(87,143).

Gelismis Ulkelerde, OSB tanisi ile izlenen ¢ocuk ve ergenlerde ilag
recete edilme oranlarina yonelik yapilan c¢alismalarin sayisindaki artisa
ragmen gelismekte olan Ulkelerde, bu alanda yapilmis az sayida ¢alisma
bulunmaktadir. iran’da 2010-2011 vyillari arasinda 7-14 yas aralijinda OSB
tanisi ile takipli 354 c¢ocuktan %80’ine psikotrop ilag regete edildigi tespit
edilmistir(93). Bu ¢alismadaki yuksek ilag kullanim orani, gelismis Ulkeler ve
gelismekte olan Ulkeler arasindaki kulttrel farkhliklar ve ilag digi tedavi
yontemlerine erigim ile iligkilendiriimistir. Ulkemizde ise, yaygin gelisimsel
bozukluk (OSB) tanisi konan hastalarda ila¢ kullanim oranlarinin arastirildigi
calismalarda farkh kliniklerde %38, %39 ve %41 gibi birbirine benzer oranlarin

saptandigi anlasiimaktadir(12,57,136). Etkinlik calismalari az olmasina kargin,
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OSB tanisi altinda ¢ok c¢esitli ilaglar siklikla recete edilmektedir. Bunlardan da
en sik regete edilen ilag gruplari adrenerjik ajanlar, beta blokorler, duygudurum
duzenleyicileri, antiepileptikler ve tipik ve atipik antipsikotikler, yeni ve eski
antidepresanlar ve anksiyolitiklerdir(99,109). Farkl kaynaklara bakildiginda en
¢ok kullanilan ilag gruplarn olarak karsimiza a agonistler, norepinefrin
inhibitdrleri, seratonin inhibitérleri ve  stimilanlar ¢ikmaktadir(78). llag
tedavilerinin OSB’nin ana belirtileri Uzerindeki etkisi ya dolayh bir etki ya da
sinirh etki gictnde olarak gérinmektedir(21).Ancak ilag tedavilerinin OSB’ye
eslik edebilen saldirgan davraniglar, hiperaktivite, durtisellik, huzursuzluk,
anksiyete, stereotipik davranislar, 6fke nobetleri gibi gesitli belirtilerde etkin
oldugu ve genel olarak iglevsellikte artis sagladiklari distnilmektedir(21,136).
OSB’de ilag¢ tedavisi planlanirken temel alinan ilke ilag tedavisini hastanin
durumuna ve ihtiyacina gore planlamak ve tedavide belli belirtilerin
hedeflenmesi olarak kabul edilmektedir (91,136).0SB’de ilag tedavisinde
potansiyel hedefler irritabilite, motor hareketlilik, dikkat eksikligi, tekrarlayici
davranislar, saldirganlik, kendine ve gevreye zarar verme olarak gruplanabilir
(91,136).

irritabilite ve kendine ve baskalarina zarar verme davranisi OSB tanisi
konan hastalarda oldukga sik gorulen (yaklasik %68) ve hastalarin bakiminda
kayda deger etkiye sahip belirtilerdir (69). Atipik antipsikotikler, OSB ile iligkili
yikici davranis problemlerinde diger ilag gruplarina kiyasla daha etkili
gorulmektedir (21).Su anda ikinci nesil antipsikotik ilaglardan sadece
risperidon ve aripiprazol ile yapilmis genis olgekli, randomize kontrolll gift kor
calismalar mevcut durumdadir ve bu ilaglar OSB’ye eslik eden irritabilite
belirtisinin tedavisinde onaylanmigtir. Hiperaktivite, durtusellik ve dikkat
eksikligi belirtilerinin tedavisinde ise psikostimulanlar ve alfa—adrenerjik ajanlar
kullaniimaktadir (64,88). Sterotipik davraniglar ve anksiyete icin ise serotonin
geri alim inhibitorleri dnerilmektedir (62).Literatlirde son yillarda OSB’de ilag
kullanim orantalerini inceleyen galigsmalar yayinlanmig ancak bu galismalarin
buayuk ¢ogunlugu ABD ve diger gelismis ulkelerle sinirli kalmigtir. Gelismekte
olan ulkeler ve ulkemizde yakin zamanda konuya iligkin yayinlanmig ¢alisma

sayisl ise oldukg¢a az olmakla birlikte buna karsin OSB’de psikofarmakoterapi
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alaninda yapilan ¢alismalar son 10 yilda giderek artmistir. Bu artigin psikotrop
ilaclarin kullanim éruntalerini etkilemesi beklenmektedir (136,140)
Otizm Tedavisinde Kullanilan ilaclar ve Dozlar:

e Pridoksin 10-40 mg/kg

e Fenfluramin 1.1-1.8 mg/kg/gin

¢ Metilfenidat 0,5-1.0 mg/kg/gun

e Naltrekson 0.5-2.8 mg/kg/gun

e Haloperidol 0.5-3 mg/gun

e Trifluoperazin 1.0-6 mg/gun

Ulkemizde ilag tedavisinde cocuklarda segilen ilk ilag % 40 orani ile
haloperidoldir. Bunu, %22 orani ile tiyoridazin izlemektedir. Otistik cocuklarda
Ozellikle yeni bir duruma gecgerken (okula, anaokuluna baglama gibi) ortaya
¢tkan uyum gugclukleri ve uyku sorunlari oldugunda diger tedavi yontemlerine
ek olarak ilaglar mutlaka kullanilimalidir. ilag tedavisinin, otizm ile ilgili
problemlerin giderilmesinde tek basina kullanildiginda yeterli olmadigi
dusundlmektedir (39,140)

2.5.2.Fizyoterapi

Otizmde fizik tedavi yaklasimlariyla amaglanan, cocugun dikkatini dis
ortama ve nesnelere yodnelterek karsilikh iligkilerini artirmaktadir. EI — goz
koordinasyonunu gelistirmek, ince el becerilerini artirmak, gunluk yagsamdaki
becerilerini gelistirmek, istemsiz hareketlerin énlenmesi, koordine ve amaca
yonelik hareketlerin gelistiriimesi, taklit etme yeteneklerinin artirilmasi, dizgun
posturid kazandirmak ve kas tonusunu korumak, duzgun ve anlasilir

konugmanin dgretilmesi ve aile egitimidir (80,125).

2.5.3.Psikoterapi

Organik bir problemde psikolojik yaklagimlarin yarar saglamayacag!
iddia edilebilmektedir. Ancak biyolojik kaynakl oldugu kesinlikle ispatlanmig

hastaliklarda bile cevresel etkenlerdeki dedgisikliklerin iyilesmeye katkida
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bulundugu gorulmektedir. Bu nedenle kronik olan pek ¢ok biyolojik kdkenli ya
da noropsikolojik hastaliklarda psikolojik destegin ¢ok yardimci oldugu
dUsundlmektedir. Bu anlamda otizmli grup i¢inde, 6zellikle sosyal iliski kurma,
konusma ve zihinsel becerileri belli bir dizeyde gelismis cocuklarin da
psikoterapiden yarar saglayabilecegi dustunulmektedir. Yalniz otizmli gocuk ile
yapilan psikoterapi ¢alismasi klasik anlamda tranferans, serbest cagrisim ve
yorumlari kullanmayacaktir. Bundan ziyade, ¢ocugun kullanmaya calistidi
iletisim yollarini, ekolalilerini anlamlandirmaya, tamamen anlamsiz gibi
gOzuken davraniglarina bir iletisim kanali agip, daha adaptif davranislar
kazandirmaya yonelik olacaktir (140).

Psikoterapi insan sagligi ve varligina yarar sagladigi gibi, yanhs ya da
dikkatsiz uygulandiginda agir sonuglara neden olabilir. Ustelik olabilecek
zararlar tedaviyi gorenin kisiliginde, duygularinda ve sosyal iligkilerinde olacagi

icin etkileri, ilgisiz uglncu kigilere ve topluma kadar uzanabilir (17).

2.5.4.Glinluk Yagsam Terapisi

Bu terapide, belirli bir sistem dizenine gore ve grup icinde gunlik
hayatta kullanilacak bilgi, beden egitimi, sanat ¢alismalari, mizik ¢calismalari
ve mesleki egitim verilmesi planlanir. Amag iletisim ve gunlik yasam becerileri
kazandirarak, c¢ocugun sosyal bagimsizligina kavusmasini saglamaktir.
Oncelikle kendi baslarina giyinmelerini, soyunmalarini, yemek yemelerini,
tuvaleti yardimsiz olarak kullanmalarini ve Kkisisel hijyenin saglanmasini
ogretmektir. Bu becerilerin kazanilmasi, kendilerine olan 6zguvenlerini

artirarak, diger becerileri kazanmalarina uygun ortam hazirlar(75).

2.5.5.Kucaklama Terapisi

Kayaoglu ve Gorlr'in belirttigine goére Kucaklama terapisi otizmli
cocuklarin egitimine yonelik olarak gocuk psikiyatristi Dr. Martha G.Welch
tarafindan gelistirilmigtir. Welch, otizmin anne — baba — ¢ocuk arasindaki

iletisimin yeterli olmamasindan kaynaklandigini belirtmekte ve bu sicak anne-
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cocuk baginin kucaklama terapisi ile guglendirilebilecegini savunmaktadir.
Kucaklama terapisinde amag¢ annenin ¢ocuguyla duygu paylagimi yaparak
yakinlagsmaya ¢aligsmasidir. Ancak bu uygulamayla ilgili yeterli bilimsel calisma

bulunmamaktadir (75).

2.5.6.isitsel Biitiinlesme Terapisi

Bu yaklasimda, otistik bazi karakteristik o6zelliklerinin igitsel
problemlerden koken aldigi ve bununla baglantili olarak, bu ¢ocuklarda, belirli
frekanstaki seslere karsi asiri hassasiyet oldugu iddia edilmektedir. Isitsel
entegrasyon tedavisinde ¢ocuk module edilmis muzigi, belirli ses frekanslari
filtre edilerek, ginde iki defa ve yarim saat boyunca, 10 gun suresince
dinlemektedir. Uygulamaya baslamadan &6nce c¢ocugun kulaginin
muayeneden gegirilmesi, uygulamadan dnce, uygulama sirasinda ve bitiminde
odyogram alinmasi gerekmektedir. Ve bu yontemin disiplinler arasi bir
yaklasimla ele alinmasi 6Onerilmektedir. Bir kulak burun bogaz uzmani,
psikolog, ©6zel egitimci ve konusma terapistinin beraber calismasi
gerekmektedir (80,125,140).

2.5.7.Duyusal Butiunlegsme Terapisi

Bu tedavi, kendi vicudunun farkinda olma ile vyurGtalar. Vicut
pozisyonu, denge ve harekete ait bilgi veren temas, denge ile kol ve bacak
hareketlerinden gelen duyular, goérme, isitme, koku gibi duyulari kadar
onemlidir. Otistik cocuklarda sik gortlen dokunmaya asiri duyarli olma veya
tepkisiz kalma, vicut semasinin bozuklugu, yani kendi vicudunu tanima ve
kullanmadaki sorunlari, koordinasyon bozukluklari, bu tip bir terapinin ele
aldigi sorunlardir. Bu terapi, baslica, ugrasi terapistleri tarafindan yapilir ve

cocugun hareketlerinin organize edilmesine yoneliktir (80,125).

2.5.8.0yun Terapisi

Oyun icten gelen ve g¢aba gerektiren bir ugrastir. Bir gocugun oyunu,

yasadigi dunyayi, insan iligkilerini yansitir. Ayni zamanda ¢ocugun kendini
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ifade etme yontemlerinden biridir. Oyun terapileri, duygusal zorluklar yagsayan,
uyum ve davranig sorunlari gosteren veya psikosomatik sorunlari olan
cocuklarin dogal oyun ortaminda kendilerini ifade etme gergcedine
dayanir(104). Amag, ¢ocugun kendi psisik dengesinde belirli ve gerekli
degisiklikleri yapabilmesini saglamaktir. Oyun terapisi ile gocugun Kisilik
yapisinda, disavurum, iggoru, gerceklik degerlendirmesi saglamasi ve
gocugun enerjisini olumlu alanlara yonlendirmesi amagclanir. Biligsel-
Davranisgl oyun terapisi yapilandiriimis, yonlendirici ve hedefe ydneliktir.
Sorun olan davranigin yerine, daha olumlu duasince ve davraniglarin
geligtiriimesini saglar. Oyun, hem c¢ocuk ile terapistin arasindaki iletisim

aracidir, hem de tedavi edicidir (80).

2.5.9.Konusma Terapisi

Konusma terapisi konugma ve semboller yoluyla iletisim kurmayi,
kendini ifade edebilmeyi saglayan bir terapi ¢esididir. Cocuk kendini ifade
edebildigi zaman, davranis sorunlari da blylk oranda engellenir. Ers6z ve
Ceylan 2013 otizmli gocuklar icin 0zel olarak tasarlanmis bilgisayar
teknolojilerinin otizmli gocuklarinin konugsma becerilerinin artmasi igin gerekli
oldugunu savunmuslardir. Konusma terapisi ulkemizde eksikligi cok¢a duyulan
ancak yakin zamanda aktif olarak kullaniimaya baslanan bir terapidir. Otizmin
tedavisinde ¢ok énemli bir yer tutar. Otizmli cocuk ne kadar erken konugsmaya

baslarsa, diger becerilerinin gelismesi de o kadar kolay olabilecektir (44,80).

2.5.10.Sanat Terapisi

Bazi otizmli cocuklar sanat konusunda c¢ok yeteneklidirler. Bu
yeteneklerinden egitim slrecinde yararlanmak hem farkindalik duzeylerinin
artmasini saglayarak cevreyle olan etkilesimlerini gelistirecek hem de
kendilerini ifade etmekteki yetersizliklerinden kaynaklanan bazi iletisim
problemlerini, en aza indirecektir(81). Sanat terapisi araciligiyla sembolik ve

ince motor becerileri gelisen otistik gocuklar, ortaya ¢ikarildiklari Gran ile ilgili
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paylasimda bulunarak etkilesime girebilir. Bu da onlarin daha sosyal olmasi ve

kendilerine olan 6zguveninin artmasini saglayacaktir (56,75).

2.5.11.Muzik Terapisi

Muzik egitiminde terapinin uygulanma amaclari mazigi bir arag (iletisim
araci) olarak gérmek ve cocugun sosyal algilarini gelistirmektedir. Diger bir
amaci ise fiziksel olarak cocuklarin motor becerilerini ince ve kalin kas
gelisimlerini hizlandirmaktadir (33). Butlin bu ¢alismalar yapilirken ¢ocugun
mutlu olmasi yasadigi anda ve ortamda gergek duygularini ortaya koymasi
agisindan ¢ok onemlidir. CUnki mutlu insanlar ¢abuk ogrenirler ve dikkat

sureleri digerlerine gére daha fazladir (100).

2.5.12.Dans ve Hareket Terapisi

Bu yontem otizmli gocugun kendini ifade etmesinde hareketi ve dansi
kullanir. iligkileri ve iletisimi gelistirmek, disavurum ve duygusal gelisimi
anlamaya yarayan bir tedavi yontemidir. Bir dans terapisti, hareket icindeki
anlami gérmek ve yorumlamak uzere egitim almistir. Bu anlayistan hareketle
terapist calistigi bireyle beraber vicudu, hareketleri, sesleri ve sdzcukleri
kullanarak onunla iligki kurar. Terapist hareketlerin ve duygularin birbirlerine
bagli oldugunu bilerek yola c¢ikar, hareketlerden anlamlar ¢ikararak, bireyin

degisik hareketlerinin icerigini tecriibe etmesini destekler (80).

2.5.13.Yunuslarla Terapi

Hayvanlar, otistik gocugun gelismesine olumlu katkida bulunabilir (26)
ve ebeveynlere iyi birer “yardimci” olabilir. Bazi otizmli gocuklarin hayvanlarla
daha iyi iletisim kurabildikleri bilinmektedir. Cevresiyle sosyal iliski kurmada
zorlanan g¢ocuk, hayvanlarla iletisime gegip, onlari oksamaktan buyuk bir

mutluluk duyabilir. Davranis bozuklugu bulunan c¢ocuklarda hayvanlarin bir
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terapistin islevini yuklendigi, Amerika Birlegik Devletleri’nde yunus baliklariyla
yapilan olumlu tecrubelerden bilinmektedir(131).

Yunuslarla iletisim sonrasi, sag ve sol beyin yari kirelerinde es
gudumlulukte artig gorulmus, arti olarak Alpha ve Theta spectrumundaki yavas
beyin dalgalarinda yuksek derece tespit edilmigtir. Yunuslarla yizmek mutluluk
ve insan beyninde rahatlama, insanlara huzur vermekte, bagisiklik sistemini
guglendirmekte, farkindaliligi, dikkati ve kendini kontroll saglamakta ve bireyin
sinirlarini ve kendine guvenini hissettirmektedir. Dig dlinyaya ilgi ve merak
blylmekte, insan iligkilerinde gelisme géziikmektedir(106). Oztirk’in (2010)
belirttiine gore yunuslarla etkilesim terapisi (DAT: Dolphin — Assisted
Therapy) olarak da bilinen terapi; ABD, Israil, Rusya ve Meksika basta olmak
uzere pek ¢ok Ulkede ve Turkiye’de yaygin olarak kullaniimaktadir. Bu amagla
acllan terapi merkezlerinin sayisi hizla artmaktadir. Bu merkezlerde otizmli
cocuklar once iskeleden, daha sonra ise suyun igine girerek yunuslarla
etkilesmektedir.Ancak konuyla ilgili olarak, bilimsel cercevede, yunuslarla
terapinin otizmli gocuklar Uzerine olumlu etkilerini gosteren guvenilir deneysel

arastirma bulgusu henuz yoktur (106).

2.5.14.Hippoterapi

Ata binme terapisi (Hippoterapi), basta Almanya olmak tzere pek ¢ok
ulke de, gesitli engel grubundan gocuklarda yaygin olarak kullaniimaktadir. Ata
binme terapisinin temel hedefi binicilik becerilerini otizmli gocuga 6gretmek
degil, ata binmenin saglayacagi duyusal girdilerden faydalanmasini
saglamaktir. Ata binme terapisinin yoneldigi en yaygin engel grubu serebral
palsili gocuklardir. Ote yandan otizmli gocuklarla yiritilen ata binme
calismalari da hizla yayginlagmaktadir (124).

Otizmli gocuklar bu eglenceli tedavi tipine buyuk bir uyumla ve istekle
cevap vermektedirler. Terapide olduklarinin farkina bile varmamaktadirlar.
Fiziksel olarak hippotherapy denge, hareketlilik, fonksiyonalite ve vicut
durusunu gelistirir. At yardimli tedavinin tim yaslardaki hastalarin psikolojik,

davranis ve iletisim fonksiyonlarini da etkiledigi dustinulmektedir (106,124).
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2.5.15.Hidroterapi

Hidroterapi su ile yapilan tedavilerin genel ismidir. Suyun Ornegin;
sadece perkusif masaj etkisi yaratacak bir donanimla kullanarak hidroterapi
uygulanabilecegi gibi, genel olarak jakuzi olarak bilinen; ama terapotik etkisi
olabilmesi igin mutlaka bu amacla dizayn edilmig, amaca uygun Ozellikleri
olmasi gereken donanimlarda da hidroterapinin uygulanmasi mumkuin
olacaktir. Herhangi bir 6zelligi olmayan su ile yapilan uygulamalarin gergekten
yararl olabilmesi i¢in mutlaka hidroterapi icin dizayn edilmig, 6zel nitelikleri
bulunan cihaz ve ekipman kullanilmasi gerekmektedir. Hidroterapi, hastanin
pasif oldugu, gerekli donanim yardimiyla ve terapist tarafindan uygulanan

tedavileri igerir (6, 55).

2.5.16.9elasyon Tedavisi

Cocuklarin santral sinir sisteminde civa, kursun, aliminyum, arsenik,
kadmiyum gibi agir metallerin biriktigi ve bu durumun norotoksik etkilere yol
acgarak otizme neden oldugu varsayimina dayanmaktadir. Selasyon tedavisi,
duyarhhg! yiksek ve agir metalleri uzaklastirma kapasitesi dusuk olan otizmli
cocuklarda agir metallerin vicuttan uzaklastiriimasinin iyilestirici etkisi oldugu

duguncesiyle kullaniimaktadir (106).

2.5.17 Hiperbarik Oksijen Tedavisi

Hiperbarik Oksijen Tedavisi (HBOT) bir basing odasinda tumduyle
basing altina alinan hastaya aralikl olarak % 100 oksijen solutmak suretiyle
uygulanan medikal bir tedavi yontemidir (31,127).

Otizmli bireylerde bazi beyin bdlgelerinde hipoperfiizyon oldugu
bildirilmis, ndroinflamasyon ve gastrointestinal inflamasyon olabilecegini

dusundldren bazi bulgulara ulasiimistir. Bu verilere dayanarak hiperbarik
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oksijen tedavisinin otizmde beyin perfizyonunu arttirarak ve inflamasyonu
azaltarak etkili olabileceg@i dustunulmektedir (110).

Bu tedavi yonteminde 1 atmosfer basincin ustunde %100 oksijen
solunmasi hiperbarik oksijen tedavisi, 1atmosfer basincinin Ustinde normal
hava solunmasi ise hiperbarik tedavi olarak adlandiriimaktadir ve Rossignol
her iki yontemin de otizmli cocuklarda faydali oldugunu 6ne sirmektedir
(110,111).

Hiperbarik oksijen tedavisinin otistik bulgular tstunde yararl oldugunu
bildiren agik uglu calismalarin yani sira kontrollu g¢alisma bulunmaktadir
(31,110,111).Cift kor seckisiz kontrolli olarak yapildigi belirtilen bu ¢ok
merkezli calisma Rossignol ve arkadaslari (2009) tarafindan yapilimis ve
tedavi grubuna 1.3 atmosfer basincinda %24 oksijen, kontrol grubuna ise
hiperbarik tedaviyi taklit eden en dusuk basing oldugu belirtilen 1.03 atmosfer
basincinda %21 oksijen toplam 4 hafta boyunca 40 saati dolduracak sekilde
verilmistir. Calisma sonucunda hiperbarik tedavinin otistik belirtiler tzerine
faydali oldugu bildirilmistir (111).

2.5.18.Gluten ve Kazeinden Yoksun Diyet

Gluten ve kazein igeren gidalarin diyetten g¢ikarilmasi otizmde en sik
kullanilan alternatif tip uygulamalari arasindadir. Bu yéntem, otizmli bireylerde
gluten ve kazein gibi proteinlerin yeterince par¢calanamamasi sebebiyle olusan
bazi peptidlerin sistemik dolagima gegerek endojen opioid gibi davrandigi, bu
durumun da otistik belirtiler ortaya c¢ikmasina yol acgtidi varsayimina
dayanmaktadir (32,58).

2.5.19.Vitamin, Mineral ve Omega-3 Yag Asitleri

Pridoksin-Magnezyum Bilesimi

Pridoksinin (B6 vitamini) dopaminin norepinefrine, triptofanin serotonine
doénusmesinde kofaktor olarak gérev yapmasi, oncelikli olarak sizofreni olmak
Uzere psikiyatrik hastaliklarda tedavi amacli olarak denenmesine neden

olmustur. Bilgic ve Coéngdloglu'nun ifade ettigine goére Bonish, 1968'de
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pridoksinin otizmli gocuklarda dil gelisimi Gzerine olumlu sonuglarinin oldugunu
belirtmigtir. Daha sonra ylUksek doz pridoksinin irritabilite, seslere asiri
duyarlilik gibi yan etkilerini gidermek icin magnezyum ile birlikte kullaniimasi
Onerilmistir. Gunimuzde pridoksin ile magnezyum (B6-Mg) bilesimi en sik

kullanilan alternatif tip yontemleri arasina girmistir(22).

C vitamini

C vitamininin  antioksidan  olmasi,  hdcresel  immunitenin
dizenlenmesinde rol oynamasi ve tirozinin dopamine, triptofanin serotonine
donusumunde kofaktor olarak gérev yapmasi alternatif uygulamalari arasinda
yer almasina neden olmaktadir.18 hasta Uzerinde yapilan 30 hastalik cift kor
plasebo kontrollli bir calismada stereotipik davraniglar Gzerine etkisi oldugu
gOrulmustir(40). 20 otizmli gocukta yapilan diger bir calismada C vitamini

dizeyinin dusuk oldugu bildirilmigtir (1).

Tetrahidrobiopterin

Tetrahidrobiopterin katekolamin ve serotonin biyosentezinde dnemli bir
rol oynamaktadir. Ayrica, bircok norotransmitterin sinaptik salinimini arttirici
bir islevi bulunmaktadir. Bu nedenle tetrahidrobiopterinin otistik belirtiler
uzerine etkisini degerlendiren ¢ogu acik ucglu olan calismalar yapiimig ve
vakalarin yarisindan ¢ogunda orta ya da iyi derecede iyilesme oldugu
bildirilmistir (47,79). Danfors ve arkadaslarinin (2005) serebrospinal sivida
dusuk duzeyde tetrahidrobiopterin oldugu saptanan 4-7 yas arasindaki 12
otizmli g¢ocukta yaptiklar cift kor plasebo kontrolli capraz karsilastirmali
calismada Cocukluk Otizmi Derecelendirme Olgegdi skorlarina gére anlamli bir
duzelme olmadigi, ancak sosyal etkilesim alaninda anlamlh dizeyde iyilesme

oldugu saptanmistir. Tedavinin dnemli bir yan etkisi gdozlenmemistir (36).

Omega-3 yag asitleri

Omega-3 yag asitleri sik kullanilan tamamlayici alternatif tip

uygulamalari arasindadir. Doymamig yag asitleri normal beynin gelisimi ve
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iglevi agisindan ¢ok gereklidir. Yag asitlerinin eksikliginin bazi ¢ocukluk ¢agi
norogelisimsel hastaliklari ile iligkili oldugunu gosteren yayinlar bulunmaktadir.
Amminger ve arkadasglarinin (2007) toplam 13 hasta Uzerinde yaptiklari gift kor
seckisiz galismada omega-3 yag asitlerinin sadece hiperaktivite Uzerine etkili
oldugu saptanmistir. Politi ve arkadaslar (2008) ise 6 haftalik bir agik uglu
calismada otistik belirtiler Uzerine bir etki saptanmadigini bildirmislerdir
(11,107).

2.5.20.immiinolojik Hipotezler Ve Tamalayici Alternatif Tip Uygulamalari

KKK asisli

1998’de Wakefield ve arkadaslari 12 hasta Uzerinde yaptiklari bir
arastirma sonucunda otizmli ¢ocuklarda ileal lenfoid noduler hiperplazinin sik
gorulduguna ve kizamik, kabakulak ve kizamik¢ik (KKK) asisina karsi gelisen
immun yanitin hem ileal lenfoid hiperplazinin hem de regresif otizmin ortaya
cikmasindan sorumlu olabilecegini 6ne strmuslerdir. Bu hipotez regresif otizmi
olan hastalarin oykuleri ile birlikte degerlendirildiginde, oOzellikle bazi bati
ulkelerinde asilama oranlarinin 6nemli dlcide dusmesine ve halk saghgi
sorunlarinin ortaya gikmasina sebep olmustur (118,141).

Daha sonra otizmli olgularda kizamik virisune ve kizamik antikorlarina
sik rastlandigini belirten ¢alismalar yayinlanmigtir. Ayrica, otizmli gocuklarin
barsak orneklerinde kizamik virisune kontrol grubuna goére anlamh dizeyde
daha sik rastlandigi bildirilmistir (135). Baird ve arkadaslarinin(2008) yaptiklari
calismada regresif otizmli olsun ya da olmasin kizamik virisu varligi yani sira
kizamik antikorlarinin da kontrol grubuna gore farklilik géstermedigi ve antikor

dizeyi ile otistik belirtiler arasinda da iliski bulunmadigi saptanmistir (18).

Otoimmunite ve immun Yanit

Enfeksiyonlara karsi gelisen immun yanitin ya da otoimmunitenin otizm
gelisimi ile iligkili oldugu ile ilgili farkli varsayimlar édngértulmustir. Otizmli
bireylerin beyninin histolojik incelemesinde inflamasyon ya da otoimmuniteyi

destekleyen bir bulgu bulunmamakla birlikte, endotel hlicreleri, norofilamentler
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ve miyelin basic proteinine karsi otoantikorlarin varligi bildiriimigtir (84).
Prenatal donemdeki viral infeksiyonlarin bu immun reaksiyonlara neden
olabilecegi 6ne surulmuistir(81).Bu baglamda antiviral ajanlarin kullanimi
denenebilmektedir. Antivirallerin kullanimi ile ilgili olarak literatirde bilgi

bulunmamaktadir.

Iintravenoz immunoglobulin (IVIG)

Otizmli c¢ocuklarda orta kulak iltihabinin, alerjik reaksiyonlarin ve
gastrointestinal sorunlarin sik gortlmesi ve periferal immadn islevler ile ilgili
olarak bildirilen bazi farkhliklar sebebiyle intravenoz immunoglobulinlerin

(IVIG) yararh olabilecegi dustnulmustar (125).

Antifungaller ve probiyotikler

Antibiyotik kullanimi, immunite ile ilgili farkhliklar veya bazi gida
maddelerinin alimina bagli olarak barsaklarda kandidalarin agiri cogalmasinin
otizmle iligkili olabileceg@i varsayimi gastrointestinal sistem ile iligkili bir diger
hipotezdir. Bu hipoteze gore mantar metabolitleri ve mantarlarin barsak
membranina yaptigi hasar nedeniyle bazi zararli maddelerin emilimi otistik
belirtilere yol agmaktadir. Bu varsayimi destekleyen herhangi bir bilimsel veri
olmamakla birlikte antifungaller, barsak florasini degistiren probiyotikler,
kandida Uremesini azaltacagdi dustnllen diyet kisitlamalari sik bagvurulan

yontemler arasindadir (125)
Sekretin

Sekretin otizm tedavisinde en ciddi sekilde arastiriimis olan alternatif
tedavi yontemidir.1998'de Horvath ve arkadaglari gastrointestinal yakinmalari
nedeniyle tani koyma amagli olarak yapilan endoskopi esnasinda intravenoz
sekretin uygulanan 3 otistik gocukta sosyal beceriler ve dil gelisiminde belirgin
iyilesmeler oldugunu bildirmistir. Sandler ve arkadaslarinin (1999) gézlemine
goOre o donemde binlerce otizmli gocuk sekretin kullanmistir (45).
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Sonraki yillarda sekretinin etkinligini degerlendiren ¢ok sayida ¢alisma
yapilmigtir. Yapilan c¢alismalarin hi¢ birinde sekretinin plasebodan farki
gOsterilememistir(45,120).

Sonug olarak, en olumlu bakis agisi ile otizmin 6zgul bir alt grubunda
otistik belirtileri Uzerine hafif dizeyde olumlu bir etkisinin olmasi olasiligi bir

yana birakilirsa, sekretinin faydali olmadigi ortaya konulmustur (22).

2.6.Bakim ve Bakim Verme

Tark Dil Kurumu sézlugunde (2015), bakim sb6zcugu; bakma isi, bir
seyin iyi gelismesi, iyi bir durumda kalmasi igin verilen emek, birinin beslenme,
giyinme vb. gereksinimlerini istlenme ve saglama isi olarak tanimlanmaktadir
(132). Fiziksel ya da zihinsel bir rahatsizlik nedeniyle gunlik yasam
aktivitelerini yerine getirmede yetersiz olan bireyin bakimini Ustlenen kisi ise
bakim veren/bakim verici olarak tanimlanabilir. Bir diger deyisle bakim veren;
hastalikla bas eden ya da fiziksel bakim ile birlikte bireye yardimci olan kisidir
(Karahan). Bakim verici i¢cin minimum kriter, bakim verme karsiliginda bir Gcret
almamasidir. Bakim vericiler siklikla fiziksel bakimin yanisira duygusal ve

sosyal destekten de sorumludurlar (19).

Hastaliklarin sag kalim sudrelerinin artmasi ile bakim gereksinimi de
artirmigtir. Bu gelismelerle birlikte bakim veren kavrami da dnem kazanmisgtir.
Toplumumuzda kadinlarin hasta aile bireylerinin bakimini Ustlenme
konusunda vyeri oldukga buyUktar. Kualtirimuzde siklikla aile bireyleri
tarafindan verilen bakim hizmetleri, hasta ile duygusal badin artmasi, kisisel
gelisim, yakin iligkilerin gelismesi, diger bireylerden sosyal destek alma,
kendine saygl duyma ve kisisel psikososyal doyum saglama gibi olumlu
katkilarinin yaninda pekgok olumsuziugu ve gugligu de beraberinde
getirmektedir.(73) Bakim veren kisi hastanin gunlik yagsaminin merkezindedir.
Bu nedenle bakim verme yukumlulukleri arttikga bakim veren kiginin yasamini
sikintiya sokan, bagimli, olduk¢a yogun ve uzun soluklu bir zorunluluga
donusmektedir.(15)
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2.7.Bakim Verme Yukii

Bakim verme yukd, bakim sunarken yasanabilen fiziksel, psikolojik,
sosyal ya da finansal tepkileri ifade etmek icin kullaniimaktadir (2). Bakim
verme yikinin dznel ve nesnel yiik olmak Uzere iki boyutu vardir. Oznel yik;
duygusal durum, finasal durum, ¢calisma ortamlari gibi alanlarda aile bireyinin
yasadigi gerginligin miktariyla ilgilidir. Nesnel yuk ise ailenin yasantisinda
hastaligin, aktivite kisithliklarinin, bakim i¢in harcanan zaman ve finansal

kaynaklarin neden oldugu aksakliklarla ilgilidir (15).

Objektif bakim verme sonuglari bakim verenin ve ailenin yasamindaki
degisim ve engellemeleri kapsamakta olup, bakim verme nedeniyle yorgunluk
yasanmasi, aile rutinlerinin engellenmesi, bakim verenin fiziksel hastaligi
anlaminda fiziksel sorun ve sikintilarla iligkilidir. Subjektif bakim verme
sonuglari ise bakim verenin bu rol ile iligkili emosyonel duygu ve tutumlari
(ekonomik sikint, sugluluk duygusu vb.) olarak acgiklanmaktadir. Ozellikle
kronik hastaliga sahip hastalarin bakim vericilerinde psikolojik, ekonomik ve
sosyal yukun artmis oldugu bilinmektedir(19,77, 115). Yapilan arastirmalarda
uzun sureli bakim verme suireci sonrasinda bakim verme yukundn arttigu,
yasam kalitesini olumsuz etkileyerek ciddi boyutlara ulasabilen depresyon,
anksiyete, fiziksel saglik durumunda bozulma, sosyal izolasyon, tikenmiglik
ve benzeri durumlara yol actigi gézlenmistir (74,113). Bakim veren bireylerin
siklikla kendi ailesinden birine bakiyor olmasi, hasta- bakim veren arasindaki
duygusal yukun fazla olmasi, bakim verenin kendi saglik problemleri, yeterli
sosyal destegi alamiyor olmalari, bos zaman ve sosyal aktivite kisithhg gibi
faktorler, bu kisilerde bakim yuku ile beraber depresyon ve anksiyete gelisimini
de artiran faktorlerdir(71).

2.8.Bakim Verirken Karsilasilan Gugliikler

Bakim verenin gucluk algisi, verdigi bakimin kendi yasamini etkilemesi
olarak tanimlanabilir. Bu algi diger aile Uyeleri ya da saglik profesyonellerinin

algisindan oldukga farklidir(74).
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Bakim verme, bakim verenin saghgini ve iyilik halini olumsuz
etkileyebilmektedir. Hasta bakimini Ustlenen primer bakim verenler, fiziksel,
emosyonel, sosyal, ekonomik ve ig ile ilgili alanlarda pek ¢ok gugluk
yasamaktadir. Bakim alan bireyin bitmeyen gereksinimleri nedeniyle
yorgunluk, bitkinlik gibi fiziksel problemler gorulebilir. Fiziksel yorgunluk ve
bakim verenin saghginin koétilesmesi, depresyon ve anksiyetede de artisa
neden olabilmektedir(126).

Bakim veren kisinin yasadigi fiziksel sorunlar arasinda hazimsizlik,
istahta deg@isim, dizensiz yemek yeme gibi sindirim sistemi ile iligkili sorunlar,
bas agrisi gibi somatik yakinmalarin artmasi, kronik yorgunluk, uyku
duzensizlikleri, vacut agirhiginda artis ya da azalma ve kas agrilari yer
almaktadir. Bakim verenlerin vermeyenlere goére daha fazla hastalik,
semptom, saglik hizmeti kullanimi, kardiovaskuler sorun gibi fiziksel saglikta
objektif degisiklikler yasadiklari saptanmistir(61).Uzun sureli bakim vermeye
badli olarak konsantrasyon gucligl, bakim veren bireyin kendi bakimina
yeterli zaman ayiramamasi nedeniyle giyim ve kusamda daginiklik
gorulebilmektedir.

Emosyonel gugclukler; huzursuzluk, benlik saygisinda azalma, sosyal
izolasyon, depresyon, igneleyici davraniglar, alkol ve ilag kullaniminda artis ve
problem ¢ozmede gugclukleri icermektedir(74). En yaygin goértlen belirtiler ise
stres ve anksiyetedeki artistir. Birey, bakimdan kaynaklanan anksiyete
duygusunu tim yasamina genelleyebilir. Stres ya da engellenmiglik
duygularini sézel olarak ifade edemeyenlerde daha fazla depresyon belirtileri
gorulebilir. Yaganan problemlerin tartigilmasi, bakim verme ile ilgili baski ve
kaygilari azaltmada 6nemlidir(61).

Kronik hastaliyi olan bireye bakim verme, sosyal ve Kkisilerarasi
problemlere de yol agmaktadir. Bakim verenler yasamlarini genellikle
sevdiklerinin gereksinimleri dogrultusunda duzenleyebilir ya da aile uyeleri
tarafindan bdyle bir duzenleme yapmasi beklenebilir (74). Aile, arkadas
iligkileri ya da sosyal etkinliklerini kisittamak durumunda kalan primer bakim
vericilerin sosyal destekleri azalabilmekte, kendilerini bakim rolinde yalniz

birakilmis hissetmekte ve izolasyon yasamaktadirlar (63).
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Ekonomik ve ig ile ilgili gug¢likler; bakim verenin yasadigi ve basetmek
zorunda kaldigi bir diger gugluk alanidir. Bu sorunlar iginde en sik yagananlar,
saglik guvencesi tarafindan karsilanmayan masraflarin ek ylk olusturmasi, is
saatlerinin azaltiimasi ya da isin sonlandiriimasidir. Bakim verme nedeni ile
igleri ayarlamak zorunda kalan bireyler genellikle daha yuksek duzeyde
zorlanma yasadiklarini ifade ederken, ¢alisma ve emekliligin avantajlarindan,
kisisel doyumdan ve kazangtan vazge¢mek zorunda kalabilmektedirler
(3,5,14).

2.9.Bakim Verme Yukunu Etkileyen Faktorler

Bakim vericilerin tamaminin bakim verme guglugu yasamadiklari gibi,
guclik yasayanlarin da, gu¢lik yasama duzeyleri birbirinden farklidir. Bakim
verme yukunu etkileyen birgok faktor bulunmaktadir. Bu faktorlerin baginda
bakim verenin kigisel oOzellikleri (cinsiyeti, yasi, calisma durumu, egitim
duzeyleri, kendi saghgina iliskin algisi, dini inanci, etnik kokeni, bakim
vermeye bakisli, kilttrel dizeyi, sosyoekonomik durumu vb) gelmektedir.Ayni
zamanda bakim verme suresi, bakim verenin saghginin bozuk ya da yasinin
ilerlemis olmasi, bakim verenin hasta bakimi disinda da sorumluluklarinin
olmasi bakim verme yukinu etkileyen etmenler arasinda yer almaktadir
(15,63).

Toplumsal, kulturel, aile birimlerinin yapilanmalari ile ilgili 6zellikler ve
de saglik bakimi sistemlerindeki farkhliklar bakim kosullarini etkileyebilecek
faktorler arasindadir. Bakim verenin yasi, etnik kdkeni, cinsiyeti, hastaya olan
yakinhgi, bakim vermeye gonullu olup olmamasi, egitim durumu, ekonomik
durumu, hastaliginin olup olmamasi, bas etme becerileri, inanglari, sosyal
destedi, yasadigi toplumun kultirel 6zellikleri bakim verenin yuk algilamasi ile
iligkili kisisel faktorler arasindadir. Bakim vermenin getirecegi yuk, bakim

gereksinimlerinin nitelikleri ile de yakindan iligkilidir (15).

2.10.Bakim Veren Bireyin Gereksinimleri
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Kronik hastaligi ve eslik eden cesitli saglik sorunlari olan bireylerin
bakimi ve karmagsik tedavileri, bu suregte bakim verici bireylerin de yer
almasini gerekli hale getirmektedir. Ancak bakim verici aile bireylerinin ¢cogu
uzun donem bakimi saglamak icin gerekli bilgi ve beceriye sahip degildir;
kendini guvensiz ve hazirliksiz hissedebilmektedir. Bakim vericiler bakim verici
rolind nasil gergeklestirecekleri konusunda kayg! icerisinde olduklarini;
gereksinim duyulan ve daha o6nce deneyimlemedikleri bakimi verme,
kaynaklara nasil ulagacagi ve kullanacaklarini bilmemekten dolayi belirsizlik
yasadiklarini ifade edebilmektedirler (113,145).

Literatirde bakim verici bireyin hastasina verecegi bakimin boyutlarina
iliskin bilgi gereksinimi oldugu surekli vurgulanmaktadir (4,14,55). Bu
gereksinim hastaliga iliskin bilgi ve yardim, fiziksel bakim, hastasini
rahatlatma, beklenen semptomlarin ne oldugu, bu semptomlarin neden ortaya
ciktig1 ve nasil kontrol edilecegi, tedavi rejimleri, gelecekteki durumu, hastanin
duygusal tepkileri, ev igleri, toplumsal ve mali kaynaklar gibi birgok konuyu
kapsayabilir. Ayrica bakim verici bireyin hasta transportu, semptomlari izleme
ve rapor etme, hastasinin kisisel bakimini saglama (banyo, yurime, giyinme
gibi), beslenme konulari, bakimin koordinasyonu (randevu alma ve doktoru
arama), hastalik durumunu izleme ve finansal aktivite gibi konulari nasil
yapilandiracagi ve kontrol edeceg@ine yonelik yardim gereksinimi oldugu da
belirtiimektedir (52).

Karahan ve Guven’in belirttigine gore Aksayan ve Cimete’nin (1998),
kronik hastaligi olan bireylere evde bakim veren aile bireylerinin
gereksinimlerini belirlemek amaciyla yaptiklari ¢calismada hastalik nedeniyle
aile bireylerinin %66.2"' sinin aile i¢i godrevlerinde degisiklik oldugu, aile
uyelerinin %66' sinin yorgunluk, bunalti hissi, sosyal yasanti degisikligi gibi
sorunlar yasadiklari ve bu sorunlari ¢dzmek icin evde saglik personeli
istedikleri belirlenmigtir. Yapilan diger calismalarda da bakim verenlerin
cogunlugunun hastanin evdeki bakimlari ile ilgili higbir egitim veya bilgi
almadigi, kendilerine yeterince zaman ayiramadiklari, durumun onlarin aile, ig

ve sosyal yasantilarini olumsuz etkiledigini belirtmislerdir (15,72).
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Bakim verme surecinde bilgi ve egitim gereksinimi diginda bakim
vericilerin en temel gereksinimlerinden birini de sosyal destek olusturmaktadir.
Sosyal destek formal ve informal kaynaklardan edinilen psikolojik, fiziksel ve
hasta egitimi ile ilgili materyal, kaynak vb. icermektedir. Ailenin diger bireyleri,
Ozellikle diger es, informal destek kaynaklari arasinda onemli bir yer
tutmaktadir. Konu ile ilgili yapilan galismalar sosyal destek arttikga bakim

yukUnun de azaldigini vurgulamaktadir (113,117,122).
2.11.0tizm Tanisi ile izlenen Gocuk, Aile ve Hemsirelik Girisimleri

Otizmde erken taninin tedaviye katkisi gézoninde bulunduruldugunda
hemsirenin gcocugu yas donemi 6zelliklerine gore degerlendirmesi, aile dykusu
ve perinatal oykunun iyi bilinmesi onem kazanmaktadir.

Otizm kronik bir hastaliktir ve yasam boyu surer. Tedavide, ¢ocuklara
daha Kkaliteli bir yasam verilmesi amaglanmaktadir. Bunun ic¢in de pediatri
hemsirelerinin yeni dogan ve bebeklik doneminde yapacaklari fizik muayene
ile erken taniya yardimci olabilecekleri distntlmektedir. Avrupa Ulusal Otizm
Dernegi (The National Autistic Society (NAS) ve Amerikan Pediatri Akademisi
(APA) yaygin gelisimsel hastaliklardan olan otizm prevalansinda hizli bir artig
oldugunu ve erken taninin yasamsal 6nem tasidigini belirtmislerdir. Tanilama
araglarinin gelistiriimesinin ve pediatri hemsirelerinin saglam c¢ocuk izlemi
sirasinda bu araclarn kullanmalarinin  6nemini vurgulamiglardir. Erken
cocukluk otizmi kontrol listesi ve otizm duzeyi Olgedi pediatri hemsgirelerinin
kullanmalarinda yarar goérulen gelisimsel izlem araclaridir. Kontrol listesi bir
ara¢ olarak kullanilirken hemsirenin yalnizca gézlem sonucuna goére degil
oldukga objektif, duyarli ve sistemli bilgi elde etmesine de yardimci olur. (116).

Hemsire cocuga otizm tanisi konulduktan hemen sonra ebeveynleri
gocugun tanisi, tedavi sureci ve c¢ocuga yonelik neler yapabilecekleri
konularinda bilgilendirmelidir. Otizmde hemsgirelik girisimlerinin  temel
hedefleri; c¢ocuklarda dil ve sosyal becerilerin geligtiriimesi, problemli
davraniglarin azaltilmasi, ¢ocugun ve bakim verenlerin desteklenmesi ve
egitiimesine yoneliktir.

Otizmli ¢ocuklarda temel sorun alanlarindan bir tanesi, ¢ocugun

davraniglaridir. Bu davraniglar arasinda en belirgin olanlar;; g6z temasi
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kurmama, stereotipik davraniglar, objeleri dagitma, bosaltma, yere atma, ¢ighk
atma, uguldama gibi davraniglardir. Hemsire gocugun davraniglarinin gocuk
ile kurulacak iletisimi engelleyecegini bilerek, 6ncelikle bu davranisglar Gzerinde
durmalidir (65).

Otizmli  gocukla iletisimde sozel iletisimden  olabildigince
yararlaniimalidir. Ornegin; iletisimi saglamak igin bilgisayar, resimler ve gérsel
isaretler kullanilabilir. Dil gelisimi hi¢ olmayan ¢ocuklar icin ise aileye sabirla
her gin bir ya da iki sarkiyl defalarca yineleyerek sdylemenin yararli olacagi
anlatilabilir (65).

Otizmli gocuklarda dikkat edilmesi gereken bir diger durum da ¢ocugun
guvenliginin saglanmasidir. Bu dogrultuda ¢ocuk yakindan izlenerek kendine
zarar vermesi engellenmeli, aile ¢cocugun guvenligi konusunda egitilmelidir.
(130)

Ebeveynlere verilen danigmanlik ve rehberlik hizmeti ile ¢ocugun
kendisinden bagimsiz olarak var olan yeteneklerini en ust duzeyde
kullanmasinin ve gelistirmesinin saglanmasi blyiuk énem tasimaktadir (43).
Bu sekilde bakim verme yukunin de azaltilacagi dusunulmektedir. Ailelerin
belirsizlik ve yalnizlik duygularini azaltmak i¢in rehabilitasyon ve danismanlik
merkezlerinde anne-babalara aile egitimi, bireysel ve grup danigsmanlik
hizmetleri verilmesi gerekmektedir.

Otizmli ¢ocuga yodnelik hemsirelik bakiminin bir diger yoénu de,
hemsgirenin terapi ekibi icinde etkin rol almasidir. Bu ¢ocuklarin gelisme
gosterebilmeleri icin herkesten 6nce ailelerinin egitiimesi gereklidir. Aile ile
yapillan gorusmelerde ailede sucluluk duygusu yaratmamak, cocuklarin
gOsterdigi bireysel farklar Uzerinde durmak, cocugun oOzellikleri dikkate
alinarak bilgilendirmek, cocugun olumlu 6zelliklerini gostermek, ailenin gocugu
ile galisma konusunda hevesini artirmak, ailenin sorularina yanit vermek dnem
tasimaktadir. Aile danismanligi surecinde hemsirenin, anne ¢ocuk etkilesimini
gOzleyerek annenin yasadigi bir gugliuk oldugunda ona, nasil ¢bzecegi

konusunda yardimci olmasi gereklidir (65).

30



Otizmli gocuklara bakim verirken oyun terapi ilkeleri ve davranis tedavisi
teknikleri uygulanmaktadir. Hemsirenin de bu teknikleri uygulayacak bilgi
birikimine sahip olmasi beklenir.

Bireysel tedavide olan gocuklardan hazir oldugu duasunulen gocuklar
ikinci asamada grup aktivitelerine katilabilirler. Grup aktivitelerinin amaci;
cocuklarin birbiriyle ve terapistle iliskiye girmelerini saglamak, birlikte
calisabilmek, uyaranlardan zengini bir ortam iginde 63drenme ve isteklerini
ifade etmelerine yardimci olabilmektir. Hemsirenin bu ekipte aktif rol almasi,
ailenin verilen terapiyi evde uygulayabilmesine katki saglamaktadir. Bu
etkinlikler aracihgi ile hemsire otistik ¢ocuklara el yuz yikama, dis firgalama,
sofra kurup kaldirma gibi bireysel bagimsiz yasam becerilerini 6gretebilir.

Otizmli gocuklarin surekli bakima gereksinimleri vardir ve primer bakim
vericilerine yasam boyu bagl kalmaktadirlar. Bu noktada bakim vericilerin
egitiimelerinin yani sira desteklenmeleri ve guclendiriimeleri de O©nem
kazanmaktadir. Otizm kronik bir hastaliktir ve kronik hastaliklarin tedavileri
prensip olarak Ulkemizde de toplum temelli olmaya baglamistir. Bu durumda
bakim saglayan kisilerin yasayabilecekleri sorunlar konusunda o©nceden
bilgilendiriimeleri, bas etme stratejileri gelistirmeleri onemlidir. Bakim veren
kisilerin oncelikli olarak bakim yukunud artiran ve azaltan faktorlerin
belirlenmesi gerekmektedir. Belirlenen faktorler dogrultusunda otizmli gocugu
olan ailelere destek saglanmalidir (30,130).

Hemsire otizm tanisi ile izlenen ¢ocuklarin bakim vericilerinin bir araya
gelmelerini destekleyerek, birbirlerinden ve saglik ekibi Uyelerinden
cocuklariyla bas etme konusunda yardim almalarini saglayabilir. Ailelerin
benzer sorunlari yagayan ailelerle bir araya gelmeleri onlari olumlu
etkilemektedir (60). Bu aileler arasinda telefon agi kurulabilir, aileleri bir araya
getiren derneklerde bulugsmalari saglanabilir. Boylece bakim vericiler hem
birbirlerine destek olma, hem de ortak guglukleri konusunda duygularini
paylasma ve ¢6zim yollari bulma firsati elde etmis olurlar. Hemsire, bakim
vericilerin bir araya gelmelerini saglayarak onlari grup icinde de degerlendirme

olanagi bulmus olur.
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Otizmli ¢ocuklarin bakim vericilerinin ekonomik sorunlar, sosyal destek
yetersizligi nedeni ile yasadiklari tukenmiglik, aile icinde diger cocuklar ile
yasanan guglukler, cocuklarini ihmal etmis olabileceklerine iligkin endiseler,
otizmli ¢gocuklarin egitim sorunlari, bUyume ve buna iliskin kaygilar vardir.
Hemsirenin bakim vericilerin bu sorunlarini tanimlayarak dogru kanallara
yonlendirilmeleri konusunda onlarla igbirligi halinde olmasi gereklidir (65,130).
Ailelerin ekonomik durumu degerlendirilmeli, giderleri, ekonomik kaynaklari
belirlenmelidir. Hemsire ailelere koruyucu ekonomik onlemleri, saglik bakim
harcamalarini azaltabilmenin yollarini 6greterek onlara ekonomik agidan
yararli olabilir.

Otizmli gocugu olan aileye yonelik hizmetler birgok disiplinin bir arada
calismasini gerektirmektedir. Ailelere egitim, danismanhk, ev ziyareti,
psikolojik hizmetler, tibbi hizmetler, erken tani, tarama ve degerlendirme,
saglik hizmetleri, sosyal ¢alisma hizmetleri, teknolojik hizmetler sunulmahdir.
Bu hizmetleri verecek ekipte; 6zel egitimci, doktor, psikolog, sosyal hizmet
uzmani, hemsgire, aile terapisti ve pediatrist yer almalidir. Aragtirmalar ailelere
yonelik profesyonel destek hizmetlerinin anne-babalarin stresini azalttigini ve
iyilik duzeylerini artirdigini  belirtmektedir. Ozellikle bilissel davranisgl
terapilerin ailelerin yikunu azalttigi gosterilmistir (60).Hemsire bu baglamda
ailelere stresle bas etme teknikleri, problem ¢ézme teknikleri konusunda
danismanlik yapabilir. Hemsire anne-babalarin duygularini, inanclarini,
beklentilerini agiklamasina olanak saglamali, cocugun bakimiyla ilgili planlari
aile ile tartismalidir. Ailenin gocugun bakimina iligkin gugli yonleri ve engelleri
belirlenmelidir.

Aileler engelli ¢ocuklarla ilgili yasal konularda yeterli bilgiye sahip
olurlarsa kendilerine saglanan haklardan faydalanabilirler (51,66). Hemsire
ailelere yasal konularda bilgi vermeli, kendilerine sunulan haklardan
yararlanmasi icin aile bireylerini desteklemelidir.

Her ailenin kultird, yasam bicimi, kaynaklari birbirinden farkhdir ve bu
farklihkklar ailenin tepkilerini etkilemektedir. Bu nedenle hemsire ¢ocuk ve
aileye yonelik girisimlerini planlarken her aileyi tek tek ele almaldir. Batuncul

ve aile merkezli bir bakim surdartlmelidir (51).
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Ozdemir ve ark. ifadesine gore aile lyeleri ile bakim yikini paylasmak
anneye dusen yuUku azaltmaktadir(101). Bu konuda annelerin g¢ocugun
bakiminda sahip olduklari destek kaynaklarinin degerlendiriimesi ve yardim
alabilecekleri kigi ve kurumlara yonlendirilmesi yararli olabilir. Hemgireler
aileler icin ulagilabilecek, faydalanilabilecek kaynaklarin neler oldugunu bilmeli
ve gerektiginde ailenin bu hizmetlerden faydalanabilmesi igin onlari bu
kurumlara ydénlendirmelidirler (66).Bakim veren anneye kendine zaman
ayirmasi igin gocugun bakimini Ustlenecek birilerinin veya kurumlarin olmasi
da annenin bakim verme yukunu azaltacaktir. Bu baglamda anneyi
dinlendirmek amaclanmaktadir. Anneyi dinlendirmeyi amaclayan kuruluglar
bakim gereksinimi olan ¢ocugun bakimini Ustlenirken, annelerin kendilerine
zaman ayirmasi, dinlenmesi, kendine ait iglerini yapmalari ya da sosyal
aktivitelere katilmasi mumkuin olacak, bdylece bakim yukinin azaltiimasina
katki saglayacaktir. kendilerini iyi hissettirecek ve bakim yukinu bir nebze de

olsa azaltacaktir(16).

3. GEREG VE YONTEM

3.1.Arastirmanin Tipi

Bu aragtirma tanimlayici tipte bir arastirmadir.

3.2.Arastirmanin Yapildig Yer ve Ozellikleri
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Aragtirma Istanbul ili Avcilar ilgesinde bulunan bir 6zel egitim
kurumunda gergeklestiriimistir. Kurumda bir egitim koordinatoru, bir doktor, bir
aile danismani, 2 uzman psikolog, 8 fizyoterapist, 2 hidroterapist, 10 6zel
egitim sinif 6gretmeni, 3 isitme engelliler 6gretmeni, 6 gcocuk gelisimi ve egitimi
ogretmeni, 3 bilgi islem memuru, 5 halkla iliskiler uzmani, bir givenlik goreuvlisi,

2 hizmetli, 1 ahgi ve 8 servis soforu ¢alismaktadir.

3.3.Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini 1 Agustos 2015- 15 Eylul 2015 tarihleri arasinda
istanbul Avcilarda bulunan bir ézel egitim kurumuna kayith, arastirmaya
katilmay!r kabul eden, 0-18 yas arasi otizmli gocugu olan anneler
olusturmustur. Arastirmada oOrneklem secimine gidilmemistir. Belirtilen
tarinlerde calismaya katilmayr kabul eden toplam 92 anne o6rneklemi
olusturmustur.

Turk toplumunun aile yapisi geregi ve engelli olan ¢gocugun bakiminda
daha c¢ok annenin gdérev almasi sebebiyle calismada cocuklarin anneleri
arastirmaya dabhil edilmigtir (103,113,121).

3.4.Arastirmanin Degiskenleri

Arastirmanin bagimli degiskeni, bakim verme yuku olgek puanidir. Sosyo-
demografik 6zellikler (Yas, medeni durum, gelir durumu, aile tipi), bakim veren
annelerin saglik sorununun olup olmamasi, annelerin saglk algilari, cocuga
otizm tanisi konulduktan sonra gegen sure, annelerin otizm ile ilgili egitim alip
almamasi, ¢ocugun otizm disinda bir hastaliginin olup olmamasi, ¢ocugun
otizm duzeyi ve gocugun bakiminda anneye yardimci birey olup olmamasi ise

arastirmanin bagimsiz degiskenlerini olugturmustur.

3.5.Verilerin Toplanmasi

3.5.1.Veri Toplama Araglari
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Arastirmada veriler, arastirmaci tarafindan hazirlanan sosyodemografik
form ve Zarit Bakim Verme Yiki Olgegi (Burden Interview) kullanilarak

toplanmisgtir.

Sosyodemografik Form

Sosyodemografik form (Bkz Ek 1), otizmli gocuga bakim veren annelere
ve cocuga iliskin sosyodemografik Ozellikler ve bakim verme yukunu
etkileyebilecegi dustnulen faktdrlerin ortaya g¢ikarilmasini amaglayan literatir
kaynak alinarak (3,13,23,43,85,86) arastirmaci tarafindan hazirlanmis 22
sorudan olugmaktadir. Cocugun otizm duzeyi, cocugun dosyasina bakilarak

arastirmaci tarafindan sosyodemografik forma kaydedilmistir.

Bakim Verme Yiikii Olcegi

Bakim Verme Ykl Olgedi Zarit, Reever ve Bach- Peterson tarafindan
1980 yilinda geligtirilmis olup bakim gereksinimi olan bireye ya da yasliya
bakim verenlerin yasadigi stresi degerlendirmek amaciyla kullanilan bir
Olcektir. Bakim verenlerin kendisi ya da arastirmaci tarafindan sorularak
doldurulabilen Olgek, bakim vermenin bireyin yasami Uzerine olan etkisini
belirleyen 22 ifadeden olugmaktadir. Olgek asla, nadiren, bazen, sik sik, ya da
hemen her zaman sgseklinde “0°dan “4’e kadar degisen Likert tipi
degerlendirmeye sahiptir. Olgekten en az 0, en fazla 88 puan alinabilmektedir.
Olgekte yer alan maddeler genellikle sosyal ve duygusal alana ydnelik olup,
Olcek puaninin yuksek olmasi, yasanilan sikintinin yuksek oldugunu
goOstermektedir. Yapilan ¢alismalarda dlgegin i tutarlilik katsayisi 0.87 ile 0.94
arasinda, test tekrar test guvenilirligi ise 0.71 olarak bulunmustur (63,147).

Bakim Verme Yiku Olgedi'nin (Bkz Ek 2) gecerlilik calismasi Fadime
Hatice inci tarafindan 2006 yilinda, élcegin dil esdegerligi icerik gecerliligi ve
yap! gegerliligi yontemleri, guvenilirlik calismasinda ise i¢ tutarlilik, madde
analizi ve test-tekrar test guvenilirligi yontemleri kullanilarak incelenmigtir.
Olgegin ic tutarlilik katsayisi 0.87 ile 0.94 arasinda, test-tekrar test giivenilirligi
ise 0.71 olarak bulunmustur Turkge' ye uyarlanmasi yapilan calisma
sonucunda, 0Olgegin Turk toplumu icin gecerliliginin ve guvenilirliginin yuksek

olduguna karar verilmistir (63,145).
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3.5.2.Veri Toplama Araglarinin Uygulanmasi

Veriler 1 Agustos 2015-15 Eylul 2015 tarihleri arasinda ¢alismay! kabul
eden anneler ile kurumda yuz yuze gorugme yapilarak, kurumda ulagilamayan
annelere ise ev ziyaretleri ile gergeklestiriimistir. Soru formu ve Olgegin

doldurulmasi igin gereken sure yaklasik 30 dakika olarak belirlenmistir.

3.6.Verilerin Degerlendirilmesi

Calisma sonucunda elde edilen veriler SPSS 22.0 paket programi
yardimi ile degerlendirilmigtir. Verilerin degerlendiriimesinde annelerin yasi,
medeni durumu, egitim durumu, ¢alisma durumu, sosyal guvence varligi, gelir
durumu, saglk sorunu, saglik algisi ve aile tipi, ailedeki gocuk sayisi, cocugun
yasl, otizm duzeyi, tani Uzerinden gegen sure, ailede otizmli bagka gocuk
varligi, otizmle ilgili egitim alma durumu, bakimda yardimci varligi degiskenleri
igin say! ve yuzde kullaniimistir. Annelerin yasl, egitim durumu, gelir durumu,
saglk algisi, tani Uzerinden gegen slre, ¢ocugun otizm dizeyi ve otizmli
cocugun yas! ile annelerin bakim yUkd puan ortalamalari arasindaki farki
deg@erlendirmek icin Kruskal Wallis testinden, annenin medeni durumu,
calisma durumu, sosyal guvencesi, saglik sorunu, aile tipi, otizmle ilgili egitim
alma durumu, gocugun otizm disinda hastalik varligi ile annelerin bakim yuku
puan ortalamalari arasindaki farki degerlendirmek igin U testinden, anneye
bakimda yardimci birey varligi ile bakim yukl puan ortalamalari arasindaki
farki degerlendirmek igin T testinden yararlaniimistir.

Anlamlilik seviyesi olarak 0,05 kullaniimis olup, p<0,05 olmasi
durumunda anlamh farkliigin oldugu, p>0,05 olmasi durumunda anlamli

farkhligin olmadigi belirtilmistir.

3.7.Arastirmanin Etik Yonu

Arastirmaya baslamadan énce proje Kog Universitesi insan Arastirmalari Etik
Kurulu'na sunulmustur. ilgili kurullarda incelenerek 2015.144.IRB3.074 karar
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numarasi ile 23.06.2015 tarihinde onaylanarak kabul edilmistir (Bkz Ek 3).
Aragtirmaya katilan annelere arastirmanin amaci ile ilgili bilgi verildikten sonra
onamlari ahinmistir (Bkz Ek 4). Ayrica annelerin isimleri arastirma suresince

gizli tutulmustur.

3.8.Arastirmanin Sinirlhiliklari

Calismanin yalnizca bir kurumda yapilmis olmasi nedeniyle elde edilen
sonuglar genellenemez. Calismadan elde edilen sonuglar galismaya katilan

annelerin 6zbildirimlerini yansitmaktadir.

4. BULGULAR

Bu bdlimde arastirma kapsamina alinan annelerin ve cocuklarin tanitici
Ozellikleri, annelerde bakim verme yukul, sosyodemografik ve hastaliga iligkin
ozelliklerin bakim verme yukune etkisi ile ilgili bulgulara yer verilmigtir.

Tablo 4.1. Annelerin Tanitici Ozellikleri(N=92)

Tanitici Ozellikler Sayi %
Yas Grubu
20 yas alti 11 12.0
20-29 yas 38 41.3
30-39 yas 30 32.6
40 yas ve Uzeri 13 14.1
Medeni Durum
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Evli 79 85.9

Bekar 13 14.1
Egitim Durumu

Okur yazar 5 5.4

ilkokul 20 21.7

Ortaokul 23 25.0

Lise 31 33.7

Universite 12 13.0

Diger 1 1.1
Calisma Durumu

Evet 29 315

Hayir 63 68.5
Sosyal Gilivence Varligi

Evet 82 89.1

Hayir 10 10.9
Gelir Durumu

Gelir giderden fazla 2 2.2

Gelir gidere esit 29 315

Gelir giderden az 61 66.3
Saglik Sorunu

Var 18 19.6

Yok 74 80.4
Aile Tipi

Cekirdek Aile 74 80.4

Genis Aile 18 19.6
Ailedeki Cocuk Sayisi

1 48 52.2

2-3 40 43.5

4 ve uzeri 4 4.3
Saghk Algisi

Iyi 23 25

Orta 55 59.8

Kétu 14 15.2
Toplam 92 100

Tablo 4.1’de arastirmaya katilan annelerin tanitici 6zelliklerine iligkin
bulgular yer almaktadir.Annelerin %41.3’4 20-29 yas, %32.6’s1 30-39 yas,
%14.1°i 40 yas ve Uzeri ve %12’si 20 yas ve alti yas araligindadir.

Annelerin medeni durumlari incelendiginde %85.9'unun evli, %14.1’inin

bekar oldugu gorulmektedir.

Annelerin egitim durumlarina bakildiginda %21.7’si ilkokul mezunu,
%25’i ortaokul mezunu, %33.7’si lise mezunu, %13’U Universite mezunu, %

5.4’0 okur yazar ve %1.1’i lisansustl egitim mezunu olarak bulunmustur.
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Annelerin galisma durumu incelendiginde %31.5’inin calismakta
oldugu, %68.5’inin ise galismadigi gorulmagstur. Annelerin sosyal glvencesinin
olup olmadidi soruldugunda %89.1'inin sosyal guvencesinin oldugu,
%10.9'unun sosyal guvencesinin bulunmadidi 6grenilmigtir. Ailenin gelir
durumu sorgulandiginda buyik gogunlugunun (% 66.3) gelirlerinin giderlerden
az oldugu, %31.5'inin gelirinin giderine esit oldugu ve sadece %Z2.2’sinin

gelirini giderden fazla olarak ifade ettigi bulunmustur.

Annelerin %19.6’sinin saglik sorununun oldugu, %80.4’4nun saglk
sorununun olmadigi belirlenmistir. Tabloda yer almamakla birlikte saglik
sorununun oldugunu ifade eden annelere bu sorunlarinin neler oldugu
soruldugunda %38’i diyabetes mellitus, %27’si hipertansiyon, %171’
depresyon yanitini vermiglerdir. Belirtilen diger saglik sorunlari ise migren,

hiperkolesterolemi ve kalp hastahgidir.

Aragtirma kapsamina alinan annelere aile tipi soruldugunda %
80.4’Unun c¢ekirdek aile, %19.6’sinin genis aile oldugu belirlenmistir. Ailedeki
cocuk sayisina bakildiginda yaridan fazlasinin (%52.2) bir gocugu, %43.5’inin

2-3, % 4.3’Unun ise 4 ve daha fazla sayida gocugunun oldugu gorilmustar.

Annelerin ¢ocuklarina tani konduktan sonra sagliklarini nasil
algiladiklari ile ilgili sorulan soruya verdikleri yanitlar % 59.8 orta, %15.2 kétu
ve % 25 iyi'dir.

Tablo 4.2. Otizm Tanisi Alan Gocuklarin Ozellikleri (N=92)
Ozellikler Sayi %

Cocugun Yasi

1-4 yas 16 17.4
5-8 yas 39 42.4
9-12 yas 21 22.8
13 yas ve Uzeri 16 17.4
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Otizm Duzeyi
Hafif 35 38.0
Orta 22 23.9
Agir 35 38.0
Otizm Tanisindan
Sonra Gegen Siire
1-3 yil 35 38
4-6 yil 29 31.4
7-9 yil 11 12.1
10 yil ve Uzeri 17 18.5
Toplam 92 100

Arastirma kapsaminda yer alan ¢ocuklarin 6zelliklerine bakildiginda
(Tablo 4.2); %42.4°Gnln 5-8 yas grubunda, %22.8’inin 9-12 yas grubunda
oldugu, 1-4 yas grubu ile 13 yas ve Uzerindekilerin de esit oldugu (%17.4)
gOrulmustar. Yas ortalamalari ise 8.55 + 4.191 olarak bulunmustur. Cocuklarin
otizm duzeylerine bakildiginda; otizm diuzeyinin %38’inde hafif, % 22’sinde
orta dizeyde oldugu gorilmus olup %38’'i de agir dizeyde otizm tanisi ile

izlenmektedir.

Cocuklarin %38’inde otizm tanisi konulduktan sonra gecen sure 1-3
yildir. %31.4°0 ise 4-6 yildir otizm tanisi ile izlienmektedir. Cocuga otizm tanisi
konduktan sonra gece slre ortalamasi 4.97 + 4.152 yil olarak bulunmustur.
Tabloda yer almamakla birlikte ¢cocuklarin buyuk bir kisminda (%87) otizm
disinda bir saglk sorununun olmadigi, saglk sorunu oldugu belirtilenlerde ise
bu saglik sorunlarinin gorme bozuklugu, dis problemleri ve obesite oldugu

saptanmigtir.

Tablo 4.3. Annelerde Bakim Verme Yukiinii Etkileyebilecegi Dugtinulen
Bazi Ozellikler (N=92)

Bakim Verme Yiiki ile Sayi %

ilgili Ozellikler
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Otizmli Bagska Cocuk

Varlhigi
Evet 2 2.2
Hayir 90 97.8
Bakim Gereksinimi
Olan Bagka Birey
Evet 26 28.3
Hayir 66 71.7
Otizm ile ilgili Egitim
Evet 2 2.2
Hayir 90 97.8
Bakimda Yardimci
Varhgi
Evet 46 50
Hayir 46 50
Toplam 92 100

Aragtirmaya katilan annelerde bakim verme yukunu etkileyebilecegi

dugunulen bazi 6zellikler Tablo 4.3’te gosterilmigtir.

Aragtirma kapsamina alinan annelere otizm tanisi almig bagka

cocuklari olup olmadigi soruldugunda %97.8’i “Hayir” yanitini vermislerdir.

Annelerin %71.7’si ailede bakim gereksinimi olan baska bir birey olmadigini

ifade etmislerdir. Annelerin otizm ile ilgili egitim alip almadiklarina bakildiginda

tamamina yakininin (%97.8) herhangi bir egitim almadiklari goériimustar.

Cocugdun bakiminda yardimci olan birisinin varhigi soruldugunda ise yardim

aldigini ve yardim almadidini belirten anne oranlari esit olarak bulunmustur.

Tabloda gosteriimemekle birlikte annelere cocugun bakiminda yardimci olan

kisilerin yakinlk dereceleri %50 ile es, diger %50’de de eglerden birinin annesi

ve diger yakinlaridir.

Tablo 4.4. Annelerin Otizmli Cocugun Bakiminda Yasadiklan Gugliikler

Yasanilan Guglukler

Sayi

%
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Cocugun davraniglarini 39 42.4
kontrol edememe ve

iletisim kuramama

Ekonomik guclukler 30 32.6
Zaman sikintisi 21 22.8
Psikolojik olarak 20 21.7

yipranma

Gocugun transferi ile 12 13

ilgili guglukler
Surekli gocuga ve eve 11 11.9

bagimli olma

Toplam 92 100

*Birden fazla yanit verilmistir.

Tablo 4.4 de annelerin otizmli gcocugun bakiminda yasadiklari guglikler
yer almaktadir. Tabloda da goruldigu gibi annelerin en gok gugluk gektikleri
durum, %42.4 ile gocugun davraniglarini kontrol edememe ve iletisim
kuramama olmustur. Annelerin %32.6’s1 ekonomik guglukleri, %22.8’'i zaman
sikintisini, %21.7’si psikolojik olarak yipranmayi, %13’0 ¢ocugun transferini,
%11.9'u da surekli cocuga ve eve bagimli olmayi, yasadiklari gug¢lik olarak

belirtmiglerdir.

Tablo 4.5. Annelerin Bakim Verme Yiikii Olgegi Puan Dagilimlari
(N=92)

) Sayi X ss Minimum | Maximum
Olcek

Puani

Ortalamasi | 92 43.30 12.68 9 81

Calismaya katilan annelerin bakim verme yuku 6lgegi puan ortalamalari
43.30 + 12.68 olarak bulunmustur. Olgekten elde edilen bu deger, bakim verme

yukunun yuksek oldugunu gostermektedir.

Tablo 4.6. Annelerin Sosyo-Demografik Ozellikleri ile Bakim Verme Yiikii

Puan Ortalamalarinin Karsilagtinimasi (N=92)
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Tanitici Ozellikler Sayi X SS
Yas
20 yas alti 11 38.91 17.30
20-29 yas 38 46.67 19.20
30-39 yas 30 50.88 16.55
40 yas ve Uzeri 13 42.31 17.31
kw: 13.60
p : 0.004
Egitim Durumu
Okuryazar 5 5.4 16.53
ilkokul 20 21.7 19.30
Ortaokul 23 25.0 18.94
Lise 31 33.7 19.72
Universite 12 13.0 21.33
Diger 1 1.1 -
kw : 1.882
p :0.865
Medeni Durum
Evli 79 46.54 19.19
Bekar 13 46.23 19.41
U :454.50
p :0.508
Calisma Durumu
Evet 29 32.62 20.94
Hayir 63 52.89 18.65
U :1.052
p :0.305
Gelir Durumu
Gelir giderden fazla 2 12.95 4.24
Gelir gidere esit 29 36.60 18.93
Gelir giderden az 61 52.95 18.56
Kw: 8.067
p: 0.018
Sosyal Glivence
Var 82 45.21 19.28
Yok 10 57.05 19.24
U:403.50
p: 0.935
Aile Tipi
Genis Aile 18 48.78 20.04
Cekirdek Aile 74 45.95 19.07
U: 607.00
p:0.561

Tablo 4.6’da annelerin sosyodemografik 6zellikleri ile bakim verme yuku

puan ortalamalarinin kargilastiriimasi yer almaktadir. Annelerin yas gruplari ile
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bakim verme yuklu puan ortalamalar karsilastirildiginda 20 yasin altindaki
annelerin bakim verme yuku puan ortalamasi 38.91 iken, 30-39 yas grubunda
bakim verme yuku puan ortalamasi 50.88 ile en yuksektir. Yapilan istatistiksel
degerlendirmede annelerin yas gruplari ile bakim verme yUklu puan

ortalamalari arasindaki fark anlamli bulunmustur (p<0.05).

Annelerin egitim durumlari ile bakim verme yUkd puan ortalamalari

karsilastirildiginda bakim verme yuku puan ortalamasi en yuksek olan grubun

(X =33.7) lise mezunu olanlar oldugu goérulmustir. Bakim verme yUku puan
ortalamasi ile egitim durumu arasinda istatistiksel olarak anlaml bir fark yoktur
(p>0.05).

Annelerin medeni durumlari ile bakim verme yuki puan ortalamalari

karsilastirildiginda evli ve bekar olanlarin puan ortalamalari hemen hemen esit

olup (evliler igin X =46.54, bekarlar icin X =46.23) bakim verme yiikii puan
ortalamasi ile medeni durum arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark
yoktur (p>0.05).

Annelerin calisma durumlari ile bakim verme yuklU puan ortalamalari

arasinda da istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmamigtir (p>0.05).

Annelerin gelir durumlari ile bakim verme yUkd puan ortalamalari
karsilastirildiginda bakim yuku puan ortalamasi en yuksek olan grup, 52.95 ile
gelirinin giderinden az oldugunu ifade edenler olmustur. Bakim verme yuku
puan ortalamasi ile gelir durumu arasindaki fark istatistiksel olarak da

anlamhidir (p<0.05).

Annelerin sosyal guvencelerinin olup olmamasi ile bakim verme yuku
puan ortalamalari karsilastirildiginda, bakim verme yukl puan ortalamasi
sosyal guvencesi olmayanlarda 57.05 ile daha yuksek bulunmakla birlikte,
sosyal guvence durumu ile bakim verme yukl puan ortalamasi arasinda

istatistiksel ydonden anlamli bir fark bulunmamistir(p>0.05).

Arastirma kapsamina alinan annelerin aile tipi ile bakim verme yuku

puan ortalamalari kargilastirildiginda genis ailede yasayan annelerde bakim
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verme yiiki puan ortalamasi ( X =48.78) gekirdek ailede yasayanlara gére ( X
=45.95) biraz daha ylUksek olup aradaki fark istatistiksel yonden anlamli

bulunmamistir (p>0.05).

Tablo 4.7. Annelerin Saglik Sorununa Sahip Olma ve Saglik Algisi ile

Bakim Verme Yuku Puan Ortalamalarinin Karsilastiriimasi (N=92)

Saghk
Sorunu ve Sayi X SS
Saglik Algisi
Annelerde
Saglhik Sorunu

Var 18 53.50 14.25

Yok 74 40.82 19.18

U: 388.00
p : 0. 006
Saglik Algisi
iyi 23 30.89 20.60
Orta 55 50.73 18.14
Kaotl 14 55.54 21.15
kw : 1.459
p :0.482

Annelerin saglk sorununa sahip olma ve saglik algisi ile, bakim verme
yukld puan ortalamalarinin kargilastiriimasi Tablo 4.7'de verilmektedir.

Tablodan da goruldugu gibi saglik sorunu oldugunu ifade eden annelerin

bakim verme yuku puan ortalamalari (7 = 53.50), herhangi bir saglik sorunu
olmadigini belirtenlere goére daha yuksektir. Annelerin saglik sorunu varligi ile
bakim verme yuki puan ortalamalari arasindaki fark, istatistiksel olarak ta
anlaml bulunmustur (p<0.05).

Annelerin sagliklarini nasil algiladiklari ile bakim verme yuku puan

ortalamalari karsilastirildiginda saglik algisini kotu olarak belirtenlerin bakim

verme yiikii puan ortalamalari ortalamalari X = 55.54 ile en yiiksektir. Saghgi
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iyi olarak algiladigini belirten annelerin bakim verme yuku puan ortalamalari

ise X =30.89 ile en diisliktiir. Annelerin saglik durumlarini nasil algiladiklari
ile bakim verme yukU puan ortalamalari karsilastirildiginda istatistiksel olarak

anlamli bir fark bulunmamistir.

Tablo 4.8.Cocuga Otizm Tanisi Konulduktan Sonra Gegen Siire ile
Bakim Verme Yuku Olgek Puan Ortalamalarinin

Karsilasgtiriimasi(N=92)

Tani lizerinden

gegen siire ve N X SS

BVYO Puan

Tani Uzerinden

gegen sure
1-3 yil 35 34.34 1.66
4-6 yil 29 33.93 1.62
7-9 yil 11 49.19 6.28
10 ve Uzeri yil 17 53.00 2.23

kw :53.483

p: 0.000

Tablo 4.8'de bakim verme yUku puan ortalamari ile ¢ocuga otizm tanisi
konulduktan sonra gecgen sure arasindaki iliski incelenmistir. Cocuga otizm
tanisi konulduktan sonra gegen sure ile annelerin bakim verme yuku olgek
puani karsilastinidiginda aralarinda istatistiksel olarak anlaml bir iligki
bulunmustur (p<0.05). Tani Uzerinden gece slre arttikga annenin bakim

verme yuku de artmistir.

Tablo 4.9. Otizmle ilgili Egitim Alma Durumu ile Bakim Verme Yiikii Puan

Ortalamalarinin Karsilastirlimasi (N=92)
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Egitim Alma Durumu Sayi X SS
Egitim Alan 2 61.00 18.38
Egitim Almayan 90 55.77 19.27
U :78.00

p :0.764

Annelerin otizm ile ilgili egitim alma durumlari ile bakim verme yuku

puan ortalamalarinin karsilastiriimasi Tablo 4.9’da verilmistir. Otizm ile ilgili

egitim almadigini belirten annelerin bakim verme yuku puan ortalamalar1 55.77

olarak bulunmus olup otizmle ilgili egitim alma durumu ile bakim verme yUuku

paun ortalamalar ile arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iligki yoktur

(p>0.05).

Tablo 4.10. Gocugun Otizm Disinda Bir Hastaligi Olup Olmamasi ve Otizm

Diizeyi ile Bakim Verme Yiikii Olgek Puaninin Karsilagtiriimasi (N=92)

Sayi

X

SS
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Otizm Disinda

Hastalik
Var 13 66.83 13.29
Yok 79 54.25 19.44

U :313.50

p :0.013

Otizm Duzeyi
Hafif 35 44.22 13.59
Orta 22 41.63 10.64
Agir 35 76.51 4.45

kw :59.63

p :0.000

Tablo 4.10’da gocugun otizm disinda bir hastaligi olup olmamasi ve
otizm duzeyi ile bakim verme yuku puan ortalamalarinin karsilagtiriimasi
verilmistir.Otizm disinda baska bir hastaligi olan ¢ocuklarin annelerinde

bakim verme yuku puan ortalamasi 66.83 olup otizm disinda herhanbir
hastaligi olmayan c¢ocuklarin annelerinden( Y=54.25) daha yuksektir.
Cocugun otizm disinda bir hastaliginin olup olmamasi ile annelerin bakim

verme yuku olgek puani arasinda istatistiksel olarak ta anlamli bir fark

bulunmustur (p<0.05)

Cocugun otizm duzeyinin annelerin bakim verme yukld puan

ortalamalarina etkisine bakildiginda; otizm duzeyi agir olarak belirlenmis
olan ¢ocuklarin annelerinde bakim verme yuku puan ortalamasinin ()T =

76.51) otizm diizeyi hafif (X = 44.22) ve orta (X = 41.63) olan gocuklarin
annelerine gore daha yuksek oldugu gorulmus olup aradaki fark istatistiksel

olarak ta anlamhdir (p<0.05).

Tablo 4.11. Cocugun Bakiminda Anneye Yardimci Olan Birey Olup
Olmamasi ile Bakim Verme Yiikii Olgek Puaninin Karsilastiriimasi
(N=92)
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Sayi X SS
Anneye Yardimci
Birey
Var 46 57.10 19.18
Yok 46 54.67 19.29
T :981.00
p :0.547

Cocugun bakiminda anneye yardimci olan birey olup olmamasi ile
bakim verme yuku o6lgek puaninin kargilastiriimasi Tablo 4.11°de verilmigtir.
Tablodan da goéruldagu gibi cocugun bakiminda kendisine yardimci bir birey
oldugunu belirten annelerde herhangi bir yardimci olmadigini belirten
annelerin bakim verme yUku puan ortalamalari arasinda istatistiksel olarak

anlamli bir fark yoktur (p>0.05)

Tablo 4.12. Otizmli Cocugun Yasi ile Bakim Verme Yiikii Puan
Ortalamasinin Karsilastiriimasi (N=92)

Otizmli
Cocugun Yasi | N X SS
ve BVYOPuan
Otizmli
Cocugun Yasi
1-4 yas 16 37.00 4.85
5-8 yas 39 34.58 1.75
9-12 yas 21 49.38 9.30
13 yas ve Uzeri | 16 81.28 2.66
kw: 37.750
p:0.000

Tablo 4.12'de otizmli gocugun yasi ile bakim verme yUku dl¢gek puaninin
kargilastiriimasi yer almaktadir. Otizmli ¢ocugun yasi ile annelerin bakim
verme yuku Olgek puani karsilastirildiginda aralarinda istatistiksel olarak
anlamli bir iligki vardir(p<0.05). Cocugun yasi arttikga annelerin bakim verme

yuku artmaktadir.
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5.TARTISMA

Arastirmada annelerin yaridan ¢ogunun (% 53.3) 30 yasin altinda
oldugu goérulmustar. Lin’'in (2015) Tayvan’da despresif belirtiler gosteren

otizmli gcocuklarin annelerinde basetme stratejilerinin incelendigi galismasinda
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annelerin yas ortalamasinin 45 oldugu gorulmustar. (Lin,2015) Literature
bakildiginda bakimverici yasinin, bakim verme yukunu etkileyen faktorler
arasinda oldugu goérulmektedir. Yapilan arastirmalarda gen¢ ebeveynlerin
bakim verme yukuntn, yash ebeveynlere gore daha fazla oldugu bulunmustur
(46,61,89,94,98). Bu arastirmada ise 20 yas ile 40 yas arasindaki grupta yas
ilerledikge bakim verme yuku artmigtir. Annelerin yaglari ile bakim verme yuku
puan ortalamasi arasinda istatistiksel olarak ta anlamli bir fark bulunmustur
(p<0.05) (Tablo 4. 5). Bu sonug, yasin ilerlemesi ile annelerin farkli
sorumluluklarinin da ortaya ¢ikmasi ve bu sorumluluklarin bakim verme

yukunu etkilemesi ile agiklanabilir.

Engelli cocugu olan ve egitim seviyesi yuksek annelerin, ¢gocugun
hastaligi ve bakimi konusunda daha bilingli olmasi beklenir. Annelerin bilingli
olmasi, engelli gocugun bakiminin Ustesinden daha kolaylikla gelebilmelerini

saglayabilir. Bu aragtirmada lise alti egitim seviyesine sahip annelerde bakim

verme yuki (X = 52.1), aradaki fark istatistiksel olarak anlamli olmamakla
birlikte, lise ve Uzeri egitim dlzeyinde olan annelere gore biraz daha yuksek
bulunmustur (Tablo 4.6). Cadman ve arkadaslarinin (2012) calismasinda ise
egitim duzeyi ylkseldikge bakim verme yudkinin arttigi sonucuna

ulagiimistir(27).

Engelli gocugu olan ailelerde anne-babanin birlikte olmasinin, engellilik
durumunun getirdigi sorunlar kargisinda daha iyi basetmelerini sagladigi
bilinmektedir. Arastirmada annelerin biylk ¢cogunlugunun (%86.9) evli oldugu
goOrulmektedir (Tablo 4.1.). Bu bulgu dogrultusunda arastirma kapsamina
alinan annelerin otizm tanisi ile izlenen ¢ocuklarina bakim verirken eslerinin

de destegini alabildikleri sGylenebilir.

Bakim verme iginin bakim vericinin yagamina etkisi ¢cok yaygin ve zarar
verici boyutta olmaktadir. Bakim verme isinin olusturdugu gereksinimler,
kisinin diger rolleri ile bakim rolleri arasinda bir ¢atisma olusturmaktadir.
Bunlarin baginda ¢alisma durumu gelmektedir. Calisan annelerin bakim verme
yukanin daha fazla oldugu bilinmektedir(15). Arastirmada annelerin
%68.5'inin galismadigr goérulmagstir (Tablo 4.1.). Calisan ve c¢alismayan
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annelerin bakim verme yuklu puan ortalamalari karsilastirildiginda ise (Tablo

4.6.), calismayan annelerde bakim verme yuku puan ortalamasi ()T =52.89)
¢alisan annelerden daha yuksek bulunmustur. Bu bulgu ¢alismayan annelerin
zamanlarinin tamamini otizmli g¢ocuklari ile birlikte gegirmek zorunda
kalmalarinin yanisira surekli ev ortaminda bulunmalarina bagl olarak evdeki
diger sorumluluklari da ustlenmis olduklarini disundurmektedir.

Sosyal glvencesi olan bireylerin saglik olanaklarindan yararlanmasi
mumkindur ve daha  dustk Ucretlerle  saghk  hizmetlerinden
yararlanabilmektedirler. Bu arastirmada da annelerin %89.1'inin sosyal
guvencelerinin oldugunu belirtmelerinin olumlu bir bulgu oldugu dusunulebilir
(Tablo 4.1).

TUIK 2014 hanehalki biitce verilerine gére Turkiye'deki ailelerin
%64’Unu gekirdek tipteki aileler olusturmaktadir. Arastirmaya katilan annelere
icinde yasadiklari aile tipi soruldugunda %80.4’Unin c¢ekirdek ailede
yasadiklarini ifade etmeleri, arastirma populasyonunun tlkemizdeki genel aile

yapisina benzedigini gdstermektedir (Tablo 4.1 )(133).

Bakim verme yukunu etkileyen faktorlerin basinda, bakima gereksinimi
olan bireyin saglk harcamalari nedeniyle ortaya g¢ikan ekonomik sorunlar
gelmektedir. Ekonomik acgidan iyi konumda olan bireylerin bakim verme
yukinin daha az olacagi tahmin edilmektedir (8,77,115). Otizmli ¢cocuklarin
ailelerinin  yasadiklari guglukleri ortaya c¢ikarmayr amaglayan c¢esitli
¢alismalarda da otizmli gocuklarin bakim vericilerinin ekonomik yonden guglik
yasadiklari belirlenmistir(83,115,129). Bu arastirmada annelerin %66.3’Un0n
gelirinin giderinden az oldugu belirlenmistir (Tablo 4.1). Annelerin gelir
durumlari ile bakim verme yuku puan ortalamalari karsilastirildiginda gelir
azaldikca bakim verme yukl puan ortalamasinin istatistiksel yonden de
anlamli sekilde ylUkseldigi bulunmustur (p<0.05) (Tablo 4.6 ). Bu bulgu, literatar
ile de paralellik gostermektedir.

Bakim verme yuku bireyin kisilik 6zelliklerinin yani sira, saglik durumu
ve saglik algisindan da etkilenmektedir. Bakim veren bireylerde, bagta hayal

kirikliginin getirdigi sugluluk ve kaygi duygularinin yani sira, depresyona kadar
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giden olumsuz etkiler gorulebilmektedir(48,99,138). Arastirma kapsamina
alinan annelerin ¢ogu (%80.4) bir saglik sorunlarinin olmadigini belirtmiglerdir.

Saglik sorunu olan annelerin orani ise %19.6 olup bu grubun bakim verme

yUkii puan ortalamasi (X =53.50) anlamli bir sekilde yilksek olarak
bulunmustur (p<0.05) (Tablo 4.7). Bir sagdlik sorunu oldugunu dile getiren
anneler azinlhkta olmakla birlikte sagliklarini nasil algiladiklari soruldugunda
ise %75’ orta ya da kotu olarak algiladiklarini belirtmiglerdir (Tablo 4.1).

Saghigini kotu olarak algilayan annelerde bakim verme yuku puan ortalamasi

en yiksektir (X =55.54) (Tablo 4.7). Annelerin gogunun tani konulmus bir
saglk sorunu olmadidini belirtmelerine karsin saglhk durumlarin iyi olarak
algilayanlarin azinlikta olmasi, bakim verme yukunun saglk algilarini
etkiledigini dusundirmektedir. Kardas ve arkadaslarinin (2009) kanserli
cocuklarin annelerinin bakim verme yukundn belirlenmesi amaciyla yaptiklari
calismada da annelerin bakim verme yukunun saglik algilarini etkiledigi

bulunmustur(73).

Agir otizm semptomlarinin annenin bakim verme yukinG artirdigi
bilinmektedir. Bu arastirmada c¢ocuklarin otizm dizeyi incelendiginde
%23.9’'unun orta, %38’inin agir dizeyde otizm belirtilerine sahip olduklari ve
hafif dizeyde otistik olanlarin %38 ile azinlikta kaldiklari gérulmustir (Tablo
4.2). Otizm duzeyi ile annelerin bakim verme yukd puan ortalamasi

kargilastirildiginda ise, otizm dizeyi agir olan gocuklarda annelerin bakim

verme yiikii puan ortalamasi ( X =76.51) dikkat gekici bir sekilde yiiksek olup
otizm duzeyleri ile annelerin bakim verme yukU puan ortalamalari arasindaki
fark, istatistiksel ydénden de anlamli bulunmustur (p<0.05) (Tablo 4.10). Lin’in
(2011) cahismasinda da annelerin bakim verme yukinin ¢ocugun otizm
derecesi arttikga yukseldiginin belirlenmesi, bu arastirmanin sonuglarini
destekler niteliktedir(85).

Annelerin sahip olduklari ¢ocuktaki otizm diuzeyinin yani sira ¢ocuga
tani konulduktan sonra gegen surenin de bakim verme yukunu etkiledigi

dusundimektedir. Arastirmada annelerin  bakim verme yukU puan

ortalamasinin en yuksek oldugu grup, X =53.00 ile ¢ocuguna 10 yildan daha
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uzun suredir bakim veren anneler olmustur. 6-9 yildir gocugunun bakimini

(istlenmis olan annelerde de bakim verme yiikii puan ortalamasi (X =49.19)
daha kisa suredir bakim verenlere gore yuksek olup gocuga bakim verilen sure
ile annelerin bakim verme yuku puan ortalamalari arasindaki fark istatistiksel
olarak ta anlamhdir (Tablo 4.8). Bu bulgular dogrultusunda otizm tanisi ile
izlenen bir gocukla birlikte olunan surenin uzamasi ile birlikte, bakim yukinun
katlanarak arttigi sOylenebilir. Mcgrew ve arkadaglarinin (2014) otizmli gocuga
bakim verenleri kapsayan ¢alismalarinda da bakim verme yuUku tanidan 6 ay
ve 1 yil sonra degerlendirilmis olup, 1 yil sonraki bakim verme yukunun daha
yuksek oldugu sonucuna ulasiimistir(90). Arastirmada otizmli gocugun yasi ile
annelerin bakim verme yUukl puan ortalamalari kargilastirildiginda aralarinda
istatistiksel olarak anlamli bir iligki saptanmigtir(p<0.05), (Tablo 4.12).
Cocugun yasi arttikca bakim verme yUki puan ortalamasinin arttig
bulunmustur. Bu sonuglar, otizmli gocukla birlikte gecirilen surenin artmasi ile

bakim yukunun de artmasina paralellik gostermektedir.

Aragtirmada, ¢ocugun otizm diginda bir hastaliginin olup olmamasi ile
annelerin bakim verme ylku puan ortalamalari arasinda anlamh bir fark
bulunmustur (p<0.05) (Tablo 4.10). Konu ile ilgili yapiimis olan ¢alismalarda
gocugun birden fazla saglik sorununun bir arada bulunmasinin annelerin
bakim verme yukinu artirdigi saptanmistir (20,26,37,54,67,108). Bu sonuclar,

arastirmanin bulgulari ile benzer niteliktedir.

Akkok’'in (2005) ifadesine gore sosyal destek; stres altindaki ya da gug
durumdaki bireye ¢evresindeki insanlar (es, aile, arkadas) tarafindan saglanan
maddi ve manevi yardim olarak tanimlanmaktadir. Akkok yaptigi ¢alismada
annelerin bakim verirken arkadasliga, dostluga, yalniz olmadiklarini
hissetmeye, duygusal destege ihtiyaglarinin oldugunu, bu destegi de aile
fertlerinden aldiklarini, bu gruplarin annelerin yalniz olmadiklarini fark
etmelerine, birbirlerine duygusal ve sosyal yonden yakinlagmalarina yardimci
olduklarini ve bunun olumlu sonucu olarak da kaygi duzeyinde belirgin bir
azalma oldugunu vurgulamigtir. Aragtirmada annelere gocugun bakiminda

kendilerine yardimci olan bir bireyin olup olmadigi soruldugunda, bakimda
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yardim alabildikleri bir bireyin oldugunu ve olmadigini belirten anne oraninin

esit oldugu gorulmustur (Tablo 4.3)(5).

Otizmli ¢ocuklarin aileleri, otizmi ilk duyduklarinda kimden, nasil ve
nereden yardim almalari gerektigini bilmemekte ve bu nedenle kendilerine ve
cocuklarina olumsuz duygular geligtirebilmektedirler (100).Konuyla ilgili egitim
almalari ve bir ekip tarafindan yuruttlen ve sureklilik gosteren degderlendirme
ve egitim calismalarin katilmalari ¢ocugun bakimini guglu bir gekilde
surdirmeleri agisindan da ¢ok Onem tasimaktadir. Arastirmada annelerin
otizmle ilgili egitim alma durumlarina bakildiginda (Tablo 4.3) annelerin
neredeyse tamamina yakininin (%97.8) egditim almadiklarini belirtmeleri
oldukca dikkati ¢eken bir bulgudur. Bu bulgu dogrultusunda otizmli gocuklarin
bakim vericilerine yonelik egitim ¢calismalarinin yetersiz oldugu sdylenebilir.

Arastirmada annelerin otizmli gocugun bakiminda yasadiklari guglikler
incelendiginde (Tablo 4.4); en c¢ok zorlandiklari alanin %42.4 ile gocugun
davraniglarini kontrol edememe ve c¢ocukla iletisim kuramama oldugu
belirlenmistir. Otizmli ¢ocuklarda, kendini yaralayici davraniglar ve ofke
ndbetleri gibi ylksek dizeyde duygusal ve davranigsal problemlerin gézlendigi
bilinmektedir (41). Lin’in 2011 yilinda yapti§i arastirmada da otizmli gocugun
siddetli uyumsuz davraniglarinin annenin bakim verme yukunu artirdigi
gOrulmustur(85). Otizm olgusuyla sosyal algl arasinda olumsuz ve agilamaz
bir iligki s6z konusudur. Bu iligki bigiminin farkli ve karmasik olusu toplumsal
algiy1 da zorlastirmaktadir. Bu da toplum ve aile bireylerinin otizmli bireylerle
bir arada yasama arzusunu yiprattigi gibi birey, aile ve toplum Uzerinde farkl
boyutlarda bazi negatif streglerin yagsanmasina yol agmaktadir. Aile tyeleri ve
cevre tarafindan ¢ocugun engeliyle ilgili olarak kendilerine yonelik
suclamalarla belirgin hale gelen negatif ve tehlikeli bir duygu olan kaygi, anne
ve babanin yasadigi buyuk sorunlardan biridir. Ailenin kaygi durumu genellikle
cevre tarafindan ailenin sosyal agidan diglanmasi ile izole bir yasanti stirmesi
ve yogun duygusal kontrol kaybi yasamalari ile belirginlesmektedir. Toplumsal
diglanma ile otizmli bireylerin sosyallesmesini olumsuz etkilemektedir (34).

Keskin ve ark. yaptigi calismada (2010) gevrelerinin zihinsel engelli gocudu ile
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birlikte kendilerini kabul etmeyecegini diuslinen annelerin sikinti yasadigi ve
sosyal destek arama puanlarinin yuksek oldugu belirlenmistir(76).

Arastirmada annelerin  %32.6’s1 ¢ocugun bakiminda yasadiklari
guglUklerden birinin, ekonomik sikintilar oldugunu ifade etmiglerdir. Saunders
ve arkadaslarinin yaptigi ¢alismada da ekonomik sikintilarin bakim vermeyi
olumsuz etkiledigi sonucuna ulagiimigtir (115).

Otizm, yasam boyu g6zlem, kontrol, bakim ve rehabilitasyon gerektiren
onemli bir problem olup, aile Uyelerinin timunu ve aile yasamini ekonomik,
sosyal, duygusal, davranigsal ve bilissel yonlerden etkileyen bir
sorundur(105,113). Arastirmada annelerin %21.7’si  otizmli ¢ocuklarinin
kendilerine ya da bagka bir bireye surekli bagimli olmalari ve ¢ocuklarinin
durumunun yasam boyu devam edecek olmasi nedeniyle psikolojik olarak
yiprandiklarini belirtmiglerdir. Ozellikle annelerde “ben éliirsem gocuguma kim
bakar” duguncesinin yaygin oldugu gorulmusttur. Aslan ve arkadaslarinin
(2014) yaptigi calismada anneler otizmi gelecekte de devam edecek bir durum
olarak anlamlandirmiglardir. Annelerin otizme yukledikleri bu tlr anlamlar
onlarin bakis agilarinin olumsuz olmasina ve duygu durumlarinin bozulup
kayg! gibi olumsuz duygular yasamalarina yol agmaktadir(14). Literaturdeki
diger calismalarda da, ebeveynlerin otizmin yasam boyu devam edecek bir
durum olmasi nedeniyle uyum gugclukleri ve psikolojik sorunlar yasadiklarini
ortaya konulmustur (35,142,144). UJuz ve ark. yaptigi calismada normal
cocuklarin ebeveynlerine gore otistik ve down sendromlu g¢ocugu olan
ebeveynlerin daha ylksek oranda stres yasadiklarini, depresyon duzeylerinin
daha yuksek oldugunu ve 6zellikle annelerin psikolojik durumlarinin olumsuz

olarak etkilendigi bulunmustur (134).

Arastirmada annelerin gocugun bakiminda yasadiklari bir diger gu¢luk
alani da ¢gocugun transferi ile ilgili gugclikler olmustur. Bir anne bu konu ile ilgili

duygularini su sekilde aciklamigtir;

“Otoblise bindigimizde otoblisteki insanlarin gocugumdan korkmalari
ve uzaklagmalari ya da ¢ocugum bagdirdiginda hastaligini bilmediklerinden

dolayi anlayissiz olmalari beni ¢ok Uziiyor”

56



Konu ile ilgili olarak Hasting (2007) toplumun otizmle ilgili bilgisinin az
olmasi ve otistik davraniglarin toplum tarafindan kabul gérmemesi nedeniyle

ailelerin rahatsizlik duyduklarini vurgulamaktadir (60).

Aragtirmada annelerin zorlandiklari diger durumlar zaman sikintisi
(%22.8) ve surekli gocuga ve eve bagl olma zorunlulugu (% 11.9) olmustur
(Tablo 4.4). Toret ve arkadaslarinin yaptiklari calismada da (2014) gunlik
yasam oOzellikleri agisindan bazi ebeveynlerin, tum gunlerini gocuklarina
adayarak gecirme ve daha az dinlenme suresine sahip olma ile gunlik
mesguliyetlerinin daha fazla olmasi bi¢giminde gunlik yasam 6zelliklerine sahip
olduklari belirlenmistir. Yine ayni ¢alismada, tim sorumlulugun annede olmasi
nedeniyle, ev, es ve diger ¢cocuklara zaman ayiramama sorunlarinin anneleri
cok caresiz biraktigi vurgulanmistir (129). Sarisoy’'un (2000) yaptigi
arastirmada da annelerin bog zaman ve sosyal etkinliklerinin kisitlandigi, ev
kadinhdi rolinden mutlu olmadiklari ve bu yluzden daha fazla stres

yasadiklarindan s6z edilmektedir(114).

6.SONUG VE ONERILER
6.1. SONUGLAR

Otizm tanisi ile izlenen gocuklarin annelerinde bakim verme yUku ve etkileyen
faktorlerin belirlenmesi amaciyla yapilan arastirmada asagidaki sonuglar elde

edilmistir;

1. Annelerin %41.3'0’'niin 20-29 yas araliginda, buyldk bir kisminin
(%85.9) evli, %33.7’sinin lise mezunu oldugu, %68.5'inin

calismadigi, buyik bir kisminin (%89.1) sosyal guvencelerinin
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oldugu, %66.3'Unun gelirlerinin giderlerinden daha az oldugunu

belirttikleri gorulmustiur (Tablo 4.1).

. Annelerin %80.4’Un0n saglik sorununun olmadigi, saglik sorunu
oldugunu belirtenlerin oraninin %19.6 olup saglk sorunlari arasinda
ilk Gg sirada DM (%38 ), HT (%27) ve depresyonun (%11) yer aldigi
saptanmigtir. Annelerin  %59.8’inin saglik durumlarini orta ve
%15.2’sinin de kot olarak algiladiklarini ifade ettikleri belirlenmistir
(Tablo 4.1).

Annelerin  ¢ogunlugunun (%80.4) c¢ekirdek aile modelinde
yasadiklari, %52.2’sinin tek ¢cocuklarinin oldugu saptanmistir (Tablo
4.1).

. Otizm tanisi alan cocuklarin yas gruplarina bakildiginda agirlikli
olarak (% 42.4) 5-8 yaslari arasinda olduklari (Tablo 4.2), vyas
ortalamalarinin 8.55 * 4.191 oldugu belirlenmistir. Cocuklarin
%22'sinde orta, %38inde de agir derecede otizm oldugu

gorulmustar.

. Cocuklarin %38’inde otizm tanisi konulduktan sonra gegen slrenin
1-3 yil oldugu, %31.4’Unun ise 4-6 yildir otizm tanisi ile izlendikleri

saptanmistir (Tablo 4.2).

. Annelerin tamamina yakininin (%97.8) otizm ile ilgili egitim
almadiklari, yarisinin (%50) ¢ocuklarinin bakiminda herhangi bir
kisiden yardim almadiklari, yardim aldigini belirtenlerin de en fazla
eslerinden destek aldiklari belirlenmistir. Annelerin  %28.3’(
cocuklarinin yani sira bakim gereksinimi olan bir diger aile bireyine
de baktiklarini ifade etmislerdir (Tablo 4.3).
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7. Annelerin bakim verme yukud puan ortalamalarn 55.89 + 19.17
olarak saptanmistir. Cocuga otizm tanisi konduktan sonra gecgen

sure 4.97 + 4.152 yil olarak belirlenmistir.

8. Annelerin yaslari arttikga bakim verme yuku olgek puani da artmigtir.
Annelerin yasl arttikga bakim yuklerinin arttigi saptanmistir (p<0.05)
(Tablo 4.4).

9. Annelerin bakim verme yuku oOlgek puani ile editim durumu, medeni
durumu, ¢alisma durumu arasinda anlaml bir iliski bulunmamistir
(p>0.05) (Tablo 4.4).

10.Annelerin bakim verme yuUku Olgcek puani ile gelir durumu arasinda
anlamh bir iliski bulunmustur (p<0.05). Geliri giderden az olan
annelerin bakim verme yukunun yuksek oldugu saptanmistir.
Annelerin bakim verme yuku oOlgek puani ile sosyal guvencelerinin
olup olmadigi karsilastirildiginda aralarinda anlamli  bir iligki
bulunmamistir (p>0.05) (Tablo 4.4).

11.Annelerin bakim verme yukld Olgek puani ile aile tipleri
karsilastirildiginda istatistiksel olarak anlaml bir fark bulunmamistir
(p>0.05) (Tablo 4.4).

12.Saglik sorunu olan annelerin bakim verme yuku olgek puani yuksek
bulunmustur. (p<0.05). Annelerde DM, HT, kalp hastaligi ve
depresyon gorulmustur. Annelerin saglhk algilari ile bakim verme
yuku oélgek puani arasinda anlamli bir iligki bulunmamistir ( p> 0.05)
(Tablo 4.5).
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13.Cocuga otizm tanisi konulduktan sonra gecgen sure ile annelerin
bakim verme yukd Olgek puani karsilastirildiginda aralarinda
anlaml bir iliski bulunmustur.(p<0.05) Gegen sirenin fazla olmasi,
annelerin tukenmigligini artirdigindan bakim verme yukunu de
artirdig1 dusunulebilir (Tablo 4.6)

14. Annelerin otizmle ilgili egitim alma ile bakim verme yuku ol¢ek puani
arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iliski bulunmamistir (p>0.05)
(Tablo 4.7).

15.Cocugun otizm disinda bir hastaliginin olmasi annelerin bakim
verme yuku Olgek puanini yukseltmis ve annenin bakim yukunu
artirmistir (p<0.05). Cocugun otizm duzeyinin de annelerin bakim

verme yukuna artirdigi saptanmistir. (p<0.05) (Tablo 4.8).

16.Cocugun bakiminda anneye yardimci olan birey olup olmamasi ile
annelerin bakim verme yuku olgek puanini etkilememistir (p>0.05)
(Tablo 4.9)

17. Otizmli gocugun yasi arttikga annelerin bakim verme yukunin
arttig1 saptanmistir (p<0.05) (Tablo 4.10)

18. Annelerin bakimda en ¢ok zorlandigi durumlar ise maddi kaynak
sikintisi, davranis kontroll ve ¢ocukla iletisim kuramama, transfer,
vakit sikintisi ve ¢ocugun surekli bagimli olmasidir. Anneler bu
durumlarin olumlu olarak yonetilemediginde bakim verme yukunu
artigini belirtmislerdir (Tablo 4.11)
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6.2. ONERILER

Otizm tanisiile izlenen gocuklarin annelerinde bakim verme yuku
ve etkileyen faktorlerin belirlenmesi amaciyla yapilan arastirmadan elde
edilen sonuglar dogrultusunda;

- Pediatri hemsiresinin yenidogana yapacagi fizik muayeneyi dikkatle
ve fitizlikle yapmasi, bu sayede erken taniya gidilmesinin

saglanmasi, erken tani ile birlikte erken donemde egitimin

planlanmasi,

- Hemsirenin tani konulan g¢ocuklarin varhgina ebeveynlerin basarili

bir sekilde uyum saglamalarini kolaylastirmasi, otizmli gocugun ve
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ebeveynlerinin  gereksinimlerinin  kargilanmasi,  sorunlarinin

azaltiimasi ve bu sorunlar ile basa gikmalarini kolaylastirmasi,

Ailelerinin, 6zellikle otizmli gocuga primer bakim veren annelerin
belirsizlik ve yalnizlik duygularini azaltmak igin rehabilitasyon ve
danismanlik merkezlerinde anne babalara aile egitimi, bireysel ve
grup danismanlik hizmetleri verilmesi ve hemsirelerin bu hizmetler

icinde aktif olarak yer almasi,

Aile danismanhgi surecinde hemsgirenin, anne c¢ocuk etkilesimini
gOzleyerek annenin yasadigi bir gugluk oldugunda ona, nasil

¢ozecegi konusunda yardimci olmasi,

Ebeveynlere dinlenebilecekleri ortamlar yaratilarak rahatlamalarinin
saglanmasi, hemsgirenin ebeveynleri bu amacla acilmis kurumlarla

ilgili bilgilendirmesi ve danismanlik yapmasi,

Otizmli ¢ocuk ile ilgilenen hemsirenin egitim ve terapi ekibi icinde
etkin rol almasi, bu c¢ocuklarin gelisme gosterebilmeleri igin
herkesten once ailelerinin egditiimesi ve otizmli gocuklara bireysel

bagimsiz yasam becerilerini 6gretmesi,

Otizmli ¢ocuklarin primer bakim vericilerinde bakim verme yUkuna
artirdid1 dusunulen nedenlerin belirlenmesi ve yuklu azaltacak

¢alismalarin yapiimasi,

Arastirmanin daha genis bir 6rneklemde ve Ulkenin farkh yerlerinde

tekrarlanmasi 6nerilebilir.
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8.EKLER

EK 1 SORU FORMU
Form No: _

Sayin katilimci,

Bu calisma, otizm tanisi ile izlenen gocugun annesi olarak gocuga bakim
verme surecinde yasadiginiz sorunlari belirlemek amaciyla planlanmistir.
Calisma sonucunda elde edilecek verilerin otizmli ¢ocuklarin annelerinin
yasadiklari stresin azaltilmasina 1sik tutacagr dusunulmektedir.Aragtirmayi
kabul ettiginiz taktirde anket sorularina verdiginiz yanitlar gizli tutulacak, bu
¢alisma disinda herhangi bir amagla kullaniimayacaktir.

Arastirmaya katilmayi kabul ederek zaman ayirdiginiz igin tesekkur ederim.

OTiZM TANISI iLE iZLENEN GOCUKLARIN ANNELERINDE BAKIM
VERME YUKU VE ETKILEYEN FAKTORLERIN BELIRLENMESi- |

SOSYODEMOGRAFiIK SORU FORMU

1. Kag yasindasiniz?
a.20 yas alti
b.20-29 yas
c.30-39 yas
d.40 yas ve Uzeri
2. Medeni durumunuz
Evi L

Bekar ...

79



Ayri Yasiyor ..........

. Egitim durumunuz nedir?
Okur yazar degil — ..........
Okuryazar ...
llkokul ...
Ortaokul ...
Lise
Universite ...

Diger

. Calisiyor musunuz?
Evet ...
Hayir ............

. Sosyal glivenceniz var mi?

. Ailenin gelir gider durumu nedir?

Gelir giderden fazla  .........

Gelir gidere esit ...

Gelir giderdenaz ~ .........

. Herhangi bir saghk sorununuz/hastaliginiz var mi? Evet ise

aciklayiniz.

. Cocugunuza bakim vermeye baslamadan 6nce saglik durumunuzu

nasil degerlendiriyordunuz?

Kotu ..........
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10.Aile tipiniz nedir?

.............. Genis Aile
.............. Cekirdek Aile

11. Ailedeki ¢cocuk sayisi nedir?
a.l
b.2-3

c.4 ve Uzeri

12.0tizm tanisi alan baska ¢ocugunuz var mi? Evet ise ka¢ tane

¢cocugunuz var? Agiklayiniz.

15.Cocugunuza tani konulduktan sonra otizm ile ilgili bir egitim

aldiniz mi? Evet ise bu egitimi nereden aldiginizi lutfen belirtiniz.

17.Cocugun otizm disinda baska bir hastaligi var mi? Evet ise

belirtiniz.

18.Cocugunuzdaki otizmin duzeyi nedir?
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Agir ...

Evet ..........

20.Cevabiniz evet ise yardimci olan kisilerin sayisini ve yakinhk
derecesini yaziniz.
Kisi sayisi:

21.Ailede sizin bakiminiza gereksinimi olan baska kisi/ kigiler var mi?
Evet ise belirtiniz.

22.Gocugunuzun bakimi ile ilgili en gok zorlandiginiz alanlar nelerdir?
Belirtiniz.
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EK 2 OLCEK
Form No: _

OTiZM TANISI ILE !_ZL_I_ENEN (}OCU_KLARIN ANNEI:ERiN[?E
BAK_IM VERM_E YUKU VE ETKILEYEN FAKTORLERIN
BELIRLENMESI- 1|

Aciklama: Asagida insanlarin bir bagkasina bakim verirken hissettiklerini
yansitan

ifadeler bulunmaktadir. Her bir sorudan sonra sizin bu duygulari higbir zaman,
nadiren,

bazen, oldukga sik ve hemen her zaman olmak Uzere hangi siklikla
yasadiginizi

gOsteren ifadeler yer almaktadir. Dogru ya da yanlis cevap yoktur.

1. Yakininizin ihtiyaci oldugundan daha fazla yardim istedigini dagstunuyor
musunuz?

(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Olduk¢a sik (4)Hemen her zaman
2. Yakininiza harcadiginiz zamandan dolayi, kendinize yeterince zaman
ayiramadiginizi disuniyor musunuz?

(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman
3. Yakininiza bakim verme ile aile ve is sorumluluklarinizi yerine getirme
arasinda

zorlandiginizi duguniyor musunuz?

(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman
4. Yakininizin davraniglari nedeniyle rahatsizlik duyuyor musunuz?

(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman
5. Yakininizin yanindayken kendinizi kizgin hissediyor musunuz?

(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman
6. Yakininizin diger aile Uyeleri ya da arkadaslarinizla iligkilerinizi olumsuz
yonde

etkiledigini digunuyor musunuz?

(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman
7. Gelecegin yakininiza getirebileceklerinden korkuyor musunuz?

(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman
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8. Yakininizin size bagimli oldugunu dusunuyor musunuz?

(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman
9. Yakininizin yanindayken kendinizi gergin hissediyor musunuz?

(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukg¢a sik (4)Hemen her zaman
10. Yakininizla ilgilenmenin saghginizi bozdugunu dusunudyor musunuz?

(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman
11. Yakininiz nedeni ile 6zel hayatinizi istediginiz gibi yasayamadiginizi
dusunuyor

musunuz?

(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman
12. Yakininiza bakmanin sosyal yasaminizi etkiledigini dtistiniyor musunuz?
(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Olduk¢a sik (4)Hemen her zaman
13. Yakininmizin  bakimini  dstlendiginiz  i¢cin  rahatga/kolay arkadas
edinemediginizi

dusunuyor musunuz?

(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman
14. Yakininizin sizi tek dayanagi olarak goérup, sizden ilgi bekledigini
dusunayor

musunuz?

(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman
15. Kendi harcamalarinizdan kalan paranin yakininizin bakimi igin yeterli
olmadigini

dusundyor musunuz?

(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman
16. Yakininiza bakmayi daha fazla stirdliremeyeceginizi hissediyor musunuz?
(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman
17. Yakininiz hastalandiyi zaman yasaminizin kontrolunu kaybettiginizi
dugunuyor

musunuz?

(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman

18. Yakininizin bakimini bir baskasinin Ustlenmesini ister miydiniz?
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(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman
19. Yakininiz igin yapilmasi gerekenler konusunda kararsizlik yasiyor
musunuz?

(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman
20. Yakininiz i¢cin daha fazlasini yapmak zorunda oldugunuzu duasunuyor
musunuz?

(0) Higbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman
21. Yakininizin bakiminda yapabileceginiz isin en iyisini yaptiginizi dugtunuyor
musunuz?

(0) Hicbir zaman (1) Nadiren (2) Bazen (3) Oldukga sik (4)Hemen her zaman
22. Yakininiza bakarken genellikle ne kadar guglik yasiyorsunuz?

(0) Hig (1) Biraz (2) Orta (3) Oldukca (4) Asiri
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EK 4 YAZILI ONAM METNI

Merhaba ben Kog Universitesi Hemsirelik Yiiksek Okulu Cocuk Saghg
ve Hastaliklari Yiksek Lisans 6grencisi Elif Candir. Yiksek Lisans tezimde
“Otizm Tanisi ile izlenen Cocuklarin Annelerinde Bakim Verme Yiki Ve
Etkileyen Faktorlerin Belirlenmesi” konusunu ¢alisacagim. Bu g¢alisma, otizm
tanisi ile izlenen gocugun annesi olarak ¢ocuga bakim verme surecinde
yasadiginiz sorunlari belirlemek amaciyla planlanmistir. Calisma sonucunda
elde edilecek verilerin otizmli ¢ocuklarin annelerinin yasadiklari stresin
azaltilmasina 1gik tutacagi dusunulmektedir.

Arastirmayi kabul ettiginiz takdirde anket sorularina verdiginiz yanitlar
gizli tutulacak, bu calisma disinda herhangi bir amacla kullanilmayacaktir.
Calismaya katihminiz tamamen gonullilik esasina baglidir. Calismayi

istediginiz vakitte sebep belirtmeksizin sonlandirabilirsiniz.

Arastirmaya katilmayi kabul ederek, zaman ayirdiginiz i¢in tesekkur
ederim.

Katilimci Arastirmaci
Ad- Soyad: Elif CANDIR
imza
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Ek 6. Tez Teslimi Kontrol Yonergesi

OOdddoouodooobogddonoudon

TEZ TESLiMi KONTROL FORMU

ON DIS KAPAK

Bos sayfa

iC KAPAK

TEZ ONAY! (JUri Gyeleri ve Sinav glini harig diger bilgiler yazilmis olacak)
BEYAN (Aday tarafindan imzalanmis)
TESEKKUR

ICINDEKILER

TABLOLAR DIZiNi

SEKILLER DIZiNi

KISALTMALAR DiZiNi

OzZET

ABSTRACT

GIRIS VE AMAC

GENEL BILGILER

GEREC VE YONTEM

BULGULAR

TARTISMA

KAYNAKLAR

FORMLAR (VERI / KAYIT FORMLARI / ANKET FORMLARI / vd) (Kullaniimigsa)
ETIK KURUL KARARI KOPYASI

PATENT HAKKI iZNi KOPYASI (Varsa)
TELIF HAKKI iZNi KOPYASI (Gerekliyse)
OZGECMIS

ARKA DIS KAPAK

Yukarida yazili hususlar tarafimdan kontrol edilmistir.

Danisman: Adi Soyadi, imza, Tarih
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