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OZET

Yiiksek Lisans Tezi

OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU OLAN COCUKLARIN BESLENME
DAVRANISLARININ ANNELERIN YASAM KALITESINE ETKIiSI

Giil¢in YILMAZ

Bu aragtirma, otizm spektrum bozuklugu (OSB) olan ¢ocuklarin beslenme
davraniglarinin annelerin yagam kalitesine etkisini belirlemek amaciyla tanimlayici ve

kesitsel olarak yapilmustir.

Arastirmanin evrenini Tokat ve Yozgat 11 Milli Egitim Miidiirliikleri'ne baglh
Rehberlik Arasgtirma Merkezleri’ne kayitli 2-6 yas arasindaki 74 otizm tanili ¢ocugun
anneleri, 6rneklemini ise;l aragtirmaya katilmayi kabul eden 69 otizm tanili ¢ocugun
anneleri olusturmaktadir. Arastirma verileri EKim 2019-Ocak 2020 tarihleri arasinda
arastirmaci tarafindan hazirlanan, otizm tanili ¢ocuk ve ebeveynlerinin demografik
ozellikleri ile gocugun yeme aliskanliklarini ve annenin siire¢ hakkindaki yaklagimlarini
iceren ‘Aile ve Cocuk Tanitic1 Bilgi Formu’ , ‘Otizm Ogiin Davranis Kisa Olgegi’ ve

‘Otizmde Yasam Kalitesi Anketi-Ebeveyn Siiriimii’ 6l¢ekleri ile toplanmustir.

Aragtirmaya katilan annelerin %55.1’inin ¢ocuguna yemek yedirirken gergin
tutum sergiledigi, %37.7’sinin telagh oldugu belirlenmistir. Ayn1 zamanda annelerin
%89.9’unun otizm tanili ¢ocugun beslenme siirecinden yasam kalitelerinin olumsuz
etkilendigi, anneye otizm tanili ¢ocuk ile yasamanin orta diizeyde sorun olusturdugu
saptanmigtir. Arastirmaya katilan otizm tanili ¢ocuklarin yemek sirasinda %51.1 nin

saldirgan davraniglarda bulundugu ve %28.9’unun yemek se¢tigi belirlenmistir.

Sonug olarak arastirmaya katilan otizm tanili ¢ocuklarin anneleri beslenme
stirecinden etkilendiklerini, olumsuz beslenme davraniglart gosteren otizm tanili
cocuklarm annelerinin yasam kalitelerini negatif yonde etkiledigi sonucuna ulagiimustir.
Bu nedenle pediatri hemsirelerinin otizm tanili ¢ocuklarda beslenme problemlerinin
yaygin yasandig konusunda bilgi sahibi olmasi ve otizmli tanili ¢ocuga sahip aileye

bilgilendirici, farkettirici ve yonlendirici tutum sergilemesi gerekmektedir.

Anahtar kelimeler: Otizm spektrum bozuklugu, c¢ocuk, beslenme, yasam

kalitesi, pediatri hemsireligi



ABSTRACT

Master’ s Thesis

THE EFFECT OF NUTRITIONAL BEHAVIOR OF CHILDREN WITH
AUTISM SPECTRUM DISORDER ON MOTHERS' QUALITY OF LIFE

Giilcin YILMAZ

This descriptive and cross-sectional study was conducted to determine the effect
of nutritional behaviors of children with autism spectrum disorder (ASD) on the quality

of life of mothers.

The universe of the study consists of the mothers of 74 children between the
ages of 2 and 6 with a diagnosis of autism who are registered in the Counseling
Research Centers affiliated to Tokat and Yozgat Provincial Directorates of National
Education. The mothers of 69 children with autism who agreed to participate in the
study constituted the sample. The research data were prepared by the researcher
between October 2019 and January 2020, including the "Family and Child Information
Form", "Autism Meal Behavior Short Scale™ and "Autism in Autism" Quality of Life

Questionnaire-Parents Edition "scales.

It was determined that 55.1% of the mothers participating in the study were
nervous while feeding their children, and 37.7% were fussy. At the same time, it was
determined that 89.9% of the mothers negatively affected the quality of life of the child
from the feeding process and that living with a child with autism was a moderate
problem. It was determined that 51.1% of the children with autism who participated in

the study behaved aggressively during the meal and 28.9% chose to eat.

As a result, it was concluded that the children of the mothers who participated in
the study were affected by the feeding process and the quality of life of the mothers of
children with negative nutritional behaviors was negatively affected. Therefore,
pediatric nurses should be aware of the prevalence of nutritional problems in children
diagnosed with autism, and should be informative, discerning and guiding the family

with a child diagnosed with autism.

Keywords: Autism spectrum disorder, child, nutrition, quality of life, pediatric

nursing
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1. GIRIS

Otizm spektrum bozuklugu (OSB); erken cocukluk ¢aginda baslayan, sozel ve
sozel olmayan iletisim ve ilgi alaninda yetersizligi bulunan, smirli ve tekrarlayici
davraniglari ile karakterize nérogelisimsel bir durumdur (APA, 2013; Aksoy ve Sahin,
2016). En genis tanimiyla otizm, yasamin ilk {i¢ yilinda ortaya ¢ikan, ciddi sosyal
etkilesim ve iletisim bozukluguna ek olarak davranis, dil ve bilissel gelismede gecikme
yasanan, yasam boyu siiren, yasla ve olgunlasma ile belirtilerin goériinlimiinde ve
siddetinde bireyden bireye farklilik gosterebilen, hafiften agira kadar degisen bir
bozukluktur (Altun ve Kasim, 2019).

Hastalik Kontrol ve Korunma Merkezleri (CDC) verileri her 88 ¢cocuktan 1’inde
otizm goriildiigini ve erkek cocuklarinda kiz ¢ocuklarina gore otizm goriilme riski
yaklagik 5 kat daha fazla oldugu goriilmiistiir (Ranjan ve Nasser, 2015). Tiirkiye’de ise
otizm tarama projesi kapsaminda 44.045 cocuga MCHAT (Degistirilmis Erken
Cocukluk Dénemi Otizm Tarama Olgegi/Modified Checklist for Autism in Toddlers)
6l¢egi uygulanmis ve 4.605’inin risk grubunda oldugu bildirilmistir (Saglik Bakanligi,
2015).

Otizm tanili ¢ocuklarda goriilen iletisim ve sosyal etkilesimde yetersizlikler,
duyusal problemler, tekrar eden, stereotip davraniglar, dil ve konusmayi igeren
problemler, ¢esitli davranis problemlerini de beraberinde getirmektedir. Bu
davraniglardan bazilar1 beslenme problemleri, anormal uyku davranislari, kendini
uyarici davraniglar, 6fke nobetleri, saldirgan davraniglar, korku ve fobiler, hiperaktivite,
saplanti, motivasyon ve dikkat problemleri, dis gicirdatma seklindedir. Bu davranis
problemlerinden beslenme davranislar literatiirde {izerine diisiillmeye baslanan bir konu
haline gelmistir. Ciinkii otizm tanili gocuklar saglikli ¢ocuklara gore daha fazla yemek
yeme problemleri gostermektedir. Calismalar otizm tanili ¢ocuklarin bir¢ok yiyecegi
reddettikleri, 6zel yemek yeme aracina ihtiya¢ duyduklari, 6zel besin hazirlanmasi
gerektirdigi, oldukca dar bir besin tercihine ve kendilerine has beslenme davranislarina
sahip olduklarmi gostermektedir (Schreck ve Williams, 2006; Schreck, Williams ve
Smith, 2004; Ahearn, Castine, Nault ve Green, 2001). Otizm tanili ¢gocuklarda en sik
goriilen sorunlarn gida reddi ve sinirli besin repertuart oldugu belirtilmekte ve bu

durum duyusal problemlerle iliskilendirilmektedir (Fodstad, 2008; Schreck ve Williams,



2006). Bu tiir beslenme problemleri normal gelisim gosteren ¢ocuklarda yas ilerledikce
ortadan kalkmakta iken otizm tanili ¢ocuklarda sorun daha da biiyiiyerek devam
etmektedir (Bandini vd., 2010; Field vd., 2003; Schreck vd. 2004). Seiverling ve
digerlerinin (2012) yaptig1 c¢alismada otizm tanili g¢ocuklara Yyiyeceklerin tadina
baktirtmak, yiyecegi reddetmenin ve segiciligin azaltilmasi amaci ile ebeveynlerin,
otizm tanili ¢ocuklarina yonelik, davranigsal becerilerin 6gretimini amaglamislardir.
Yiyecek seciciliginin fazla oldugu 4, 5 ve 8 yas gruplarinda otizm tanili ¢ocuk ve
ebeveynleri ile yapilan arastirmada, yiyecekten 1sirik alma ve lokma kabuliiniin arttigi
ve yiyecek reddetme davraniginin arttigi, ayrica ilerleyen zamanlarda tiiketilen yiyecek

cesitinde azalma oldugu goriilmektedir (Seiverling, Williams, Sturmey ve Hart, 2012).

Otizm tanili ¢cocuklarda goriilen beslenme giicliikklerini agiklayan farkli goriisler
vardir. Bu goriislerden bazilar1 gastrointestinal problemlerin varligi (Field vd., 2003),
duyu biitiinleme problemleri (Yi, Joung, Choe, Kim ve Kwon, 2015; Steinberg, 2007;
Williams, Dalrymple ve Neal, 2000), kisitlayict ve yineleyici davranig Orlintiisii ve
aynilikta 1srarci davranislar seklindedir. Bu durumlar bazen tek baglarina beslenme
problemlerine neden olurken bazen de ayni anda etkili olabilir (Dominick, Davis,
Lainhart, Tager-Flusberg ve Folstein, 2007; Ahearn vd., 2001).

Beslenme problemlerinin ¢ok sik yasanmasi aile i¢in stres olusturan bir
deneyime doniisebilmektedir. Otizm tanili ¢cocuklart beslenme sorunlari sergilediginde
aile hayal kiriklig1 yasar (Kodak ve Piazza, 2008). Bu nedenle dogru tanimlanmalar1 ve

tedavileri 6nemlidir (Cermak, Curtin ve Bandini, 2010).

Otizm tanili ¢ocuklardaki olumsuz beslenme davranis ve bozukluklarinin ailenin
tim fertlerine ve 6zelinde de anneye etkileri olduk¢a dikkat c¢ekicidir. (Giinindi ve
Giren, 2011). Duruma anne agisindan bakildiginda, ¢ocugun ruhsal veya fiziksel
hastaligi, zihinsel ve/veya fiziksel engelli tanisi almasi bilyiikk problemdir. Otizm gibi
kronik gelisimsel bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip olunmasi; annenin yasamini,
davraniglarini, bagkalar ile iletisim sekillerini, duygu ve disiincelerini etkiler (Erden ve
Akgakin, 2001). Boyle bir durumun aile i¢i dinamigini nasil etkiler ve annelerin bdyle
bir durumla basetmek icin kullanabilecegi kaynaklari belirlemek amaciyla pek ¢ok
arastirmalar yapilmis (Brody ve Simmons, 2007 ; Brown, Howcroft ve Muthen, 2010;
Greeff, Vansteenwegen ve Ide, 2006; Jonker ve Greeff, 2009; Ozsenol vd., 2003). Bu



aragtirmalarda otizm tanili ¢ocuga sahip annelerin umutsuzluk, yalnizlik, daha diisiik
yasam Kalitesi ve tiikenmislik yasadigi belirtilmekte, otizm tanili ¢ocuklarin beslenme
davraniglarinin annelerin yasam Kkalitesine etkisi {izerine ise ¢ok fazla arastirmaya
rastlanmamaktadir. Otizm tanili ¢ocukla gecirdikleri yasam siire¢lerinde annelerin
karsilastiklar1 zorluklara bagli olarak yasam kalitelerini de azaltmaktadir (Balkanli,
2008).

Otizm tanili ¢ocugun annesinin yasam kalitesinin yiiksek olmasi, otizm tanili
¢ocugun rehabilitasyonunda ve bakiminda ¢ok 6nemli bir paya sahip olan annelerin,
cocuklari ile daha iyi ilgilenebilmelerini ve otizm tanili gocuklarin topluma uyumlarinda
ve ileriye doniik yasamlarinda olumlu katkilar saglayabilir (Canarslan ve Ahmetoglu,
2015). Bu diisiinceden hareketle bu arastirmada; otizm tanili ¢ocuklarin annelerinin
yasam kalitesinin incelenmesi ve ¢ocugun beslenme davranislarinin annelerin yasam

kalitelerine etkisini belirlemek amaciyla yapilmustir.



2. GENEL BIiLGILER

2.1. Otizm Spektrum Bozuklugunun Tamimi ve Tarihsel Gelisimi

Otizm kavraminmi ilk kez tanimlamis olan kisi 1943 yilinda Leo Kanner’dir.
Kanner otizm belirtilerini, “insanlarla iliski kurma gii¢liigii, ekolali, zamirlerin ters
kullanilmasi, tekrarlayici ve amagsiz davraniglar ve degisime direng” seklinde belirtmis
ve bu duruma “infantil otizm” adinm1 vermistir (Kanner, 1943). Baslarda otizmin
sebebinin ebeveynlerin ilgisizligi, uyaran eksikligi, sevgi gérmeme gibi ¢ocugun
yetistirilme tarzi benzeri sebeplerle baglantili oldugu diistintilmiistiir. Otizmin sebebi
olarak ozellikle “soguk anne modeli” sebep goriilmistiir. (Bodur ve Soysal, 2004;
Cavkaytar vd., 2016).

Otizm, uzun siiredir kullanilan bir terimdir. Fakat son donemlerde otizm terimine
ek olarak, otizm spektrum bozuklugu (autism spectrum disorder) terimi de
kullanilabilmektedir (Kircaali-iftar, 2013). Amerikan Psikiyatri Birligi’nin 2013’te
yayimladigt DSM-5’te (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders) otizm
tanimi icerisinde olan biitiin alt yetersizlik tiirleri ¢ikarilmis ve yerine otizm spektrum

bozuklugu kavrami kullanilmaya baglanmigtir (Amerikan Psikiyatri Birligi, 2013).

2.2. Otizm Spektrum Bozuklugunun Tam Olgiitleri ve Klinik Ozellikleri

Otizm %15-20 oraninda kalitsal olan, norolojik bir bozukluktur (Cavkaytar vd.,
2016). Otizm ile ilgili yapilan prevalans ¢aligmalarina bakildiginda; erkeklerde goriilme
siklig1 kizlardan 3-4 kat daha fazladir. Otizm tanili gocuklarin %70’in de zeka geriligi
de goriilmektedir. Zeka geriligi, kizlarda erkeklere oranla daha sik goriilmektedir

(Cavkaytar vd., 2016; Sener ve Ozkul, 2013).

Otizm tanmili c¢ocuklarda tani, davramigsal Ozelliklere bakilarak klinik
degerlendirmeler ile yapilir. Smiflama sistemleri; kiiciik ¢ocuklarda, tanimlanan
kriterler ile otizm tanisin1 almasi kolay olmaz. En gecerli ve giivenilir tan1 klinik gzlem
ve ¢oklu kaynaklardan alinan anamneze dayanilarak konulur. Bu 6lgiitteki bozulmalar
cocugun yast, anliksal diizeyi, konusma becerisinin yani sira tedavi oykiisii ve almakta

oldugu destegin durumu gibi diger etkenlere bagl olarak degisir. (Swim vd., 2011).



Otizm tanili cocuklarda ismine yanit verme, ebeveynle iliski kurma ve siirdiirme
gibi sosyal davraniglarda sorun vardir. Taklit davranislari ya hi¢ yoktur ya da ¢ok azdir.
Konugma problemi bulunmayan ¢ocuklarda da karsilikli olmayan, duygular

paylasmaya yonelik olmayan konusma bi¢imi mevcuttur (Steinberg, 2007).

Toplumsal etkilesimde kullanilan sdzel olmayan iletisim davranislarindaki
eksiklikler, tipik olmayan goz temasi, jestler, surat ifadeleri, viicut yonelimi ve garip
konusma tonlamalari ile kendini gosterir. Otizmde erken donemde ortaya ¢ikan diger bir
Ozellik ise ortak dikkat gelisiminin olmamasidir. Baskalarindan uzak durma, pasiflik,
agresiflik ya da uygunsuz davraniglar goriilebilir. Daha biiyiik yas grubunda ise hangi
ortamda hangi davranisin uygun oldugunu ya da iletisim i¢in kullanilan farkli konusma

tarzlarin1 anlayamayabilirler (Swim vd., 2011).

Otizm tanili ¢ocuklarin belirtileri 12-24 aylar arasinda belirginlesir, ancak agir
diizeyde olanlar 12 aydan oOnce hafif diizeyde olanlar ise 24 aydan sonra belirti
gosterebilir. Konusma gecikmesi ve bununla beraber toplumsal etkilesime ilgi
gostermemesi ya da tuhaf etkilesimde bulunmasi, tuhaf davranis bicimleri ile
alisilmadik ilgi orlintiilerinin olmasi ilk basvuru belirtileri arasinda olabilir. (Amerikan

Psikiyatri Birligi, 2013).

2.3. Otizm Spektrum Bozuklugunun Epidemiyolojisi

Otizm spektrum bozuklugunun goriilme sikligi son zamanlarda artis gosteriyor.
Erken yapilan ¢alismalarda (Lotter, 1966) 10.000’de 10’dan daha az bir sonug
bulunmusken, son zamanlarda yapilan c¢aligmalarda ise; 10.000°de 110 olarak
bulunmustur (Matson ve Kozlowski, 2011; Kogan vd., 2009). 1990°da yapilan bir
calismada prevalans 10.000’de 4 olarak belirtilirken, 1999’a gelindiginde Gillberg ve
Wing’in (1999) yaptiklart ¢alismada bu saymin otizm spektrum bozukluklar: igin
1000°de 2’ye ¢iktig1 gosterilmistir (Gillberg ve Wing, 1999). Glintimiizde ise her 10.000
cocugun 13’linde otizm goriildiigii tahmin edilmektedir (Fombonne, 2005). Ekvatorun
baskenti Quito’da yapilan bir prevalans caligmasinda otizm spektrum bozuklugu
prevalansi % 0,11 olarak bulunmustur (Dekkers vd., 2015). Amerika ve Amerika
disindaki tlkelerde % 1’e yaklastigi belirtilmektedir (APA, 2013). CDC raporlaria



gore ise; Amerika’da 68’de 1 olarak verilmistir. (APA, 2013; Matson ve Kozlowski,
2011).

Ulkemizde, 2008-2009 egitim &gretim yili istatistiklerine gore egitim goren
otizm tanili gocuk sayis1 2582°dir. 2009 yilinda rehberlik arastirma merkezlerinde otizm
tanil1 10.811 ¢ocuk bulunmaktadir (Diken, 2012). Otizm tanili erkek ¢ocuklarin
goriilme orani kiz ¢ocuklarina gore daha fazla bulunmustur (APA, 2013; Fombonne,
2005). Olgularin %15’inin genetik mutasyonla iliskili oldugu diistiniilmektedir (APA,
2013).

2.4. Otizm Tamih Cocuklarin Gelisim Ozellikleri

Otizm spektrum bozuklugunun belirtileri gogunlukla yasamin ikinci yilinda (12-
24 aylar arasinda) taninir (APA, 2013; Barbaro ve Dissanayake, 2009). Otizm spektrum
bozuklugu dejeneratif bir bozukluk degildir, 6grenme ve dengelemeye ¢alisma
genellikle yasam boyu devam eder. Otizm spektrum bozuklugunu tanimlayan toplumsal
iletisim yetersizlikleri ve kisitli, yineleyici davramislar kendisini gelisimsel donemde
acik sekilde belli eder (APA, 2013). Otizm spektrum bozuklugu genel olarak farkli
boyutlar1 ve farkli klinik tablolartyla hem genetik hem de ¢evresel nedenleri olan
karmasik bir norogelisimsel bozukluktur. Cogunlukla erken g¢ocuklukta tanilanan bu
bozukluk, cocuklarin deneyimleri ve aldiklar1 egitimle 6nemli dlgiide degistirilebilse de

yetiskinlik doneminde de devam eder (Morrison, 2016; APA, 2013).

2.4.1. Otizm tanmihi cocuklarda sosyal ve duygusal gelisim

Otizm tanili gocuklarin sosyal iligki kurma, iletisim becerileri ve yaraticilikta
yetersiz kaldiklar1 goriilmektedir. Sozel ve sozel olmayan iletisim davranislar
gostermede, iliski gelistirme, siirdiirme, farkli durumlara gore davraniglarini ayarlama,
hayali oyunlar1 akranlart ile birlikte oynama gibi alanlarda zorluklar yasamalar1 sosyal
beceri gelisimlerini olumsuz olarak etkilemektedir (APA, 2013). Normal gelisim
gosteren c¢ocuklar giinliik yasam icin gerekli sosyal becerileri gézlemleyerek, taklit
ederek, oyun oynayarak gelistirirler. Otizm tanili gocuklar ise; gevre ile iletisim
kurmakta giicliik yasamakta, akranlar1 ile oyun oynamaktan kaginmaktadirlar (Fazlioglu

ve Yurdakul., 2005) ve baskalar1 ile kaynasmada yetersizlikleri vardir. Iletisim



baslatsalar bile tek tarafli, toplumsal agidan karsilikli olmayan, istek belirten, duygular
paylasma ya da iletmeye yonelik olmayan bir iletisimdir. Otizm spektrum
bozuklugunun erken donem o&zelligi olan ortak dikkat gelisiminin olmamasi, isaret
etmenin, géstermenin bulunmayisi, ilgilendigi objeleri bagkalar1 ile paylasma davranisi
gostermemesi, karsisindaki kisinin isaret ettigi seyleri ya da bakislar1 izlememesi uygun
viicut dili gelisimi, ifadesel jestlerin dgrenilmesini zorlastirmaktadir. Iletisimdeki bu
sikintilar otizm tanili ¢ocuklarda genellikle 6fke nobetleri ve saldirganlikla

sonuglanabilmektedir (Morrison, 2016; APA, 2013).

2.4.2. Otizm tamhi cocuklarda zihinsel gelisim

Otizm tanili c¢ocuklarin yaklasitk  %80°ni, Wechsler Cocuklar I¢in Zeka
Olgegi’'nden (WISC-R) 70’in altinda puanlar almaktadir. Bununla beraber bazi otizm
tanilt cocuklar matematik, miizik ve mekanik gibi alanlarda {istiin yetenekler
gostermektedirler (Bodur ve Soysal, 2004; Kaplan ve Sadock, 2004). Otizm tanili
cocuklar, bilgileri kodlamada ya da smiflandirmada zorlanmaktadirlar. (Baird, Cass ve
Slonims, 2003).

2.4.3. Otizm tanih ¢cocuklarda dil gelisimi

Otizm ozellikle ifade edici dil gelisiminde yetersizlik ile tanimlanir (Tekinsav-
Siit¢ii vd., 2008). Otizm tanili ¢cocuklarin konusma gelisimlerinde gecikme olabilecegi
gibi, dil kapasiteleri birka¢ kelime ile sinirlanabilir veya konusmalari hi¢ gelisme
gostermemis de olabilir (Akgakin, 2002; Darica, Tus ve Abidoglu, 2000). Otizm tanili
cocuklarda, tekrar eden konusma sosyal yonelimli konusmaya gore daha ¢ok goriilen bir
durumdur (Akgakin, 2002). Otizm tanili ¢ocuklarda, hemen yapilan ekolali yaygindir
(Kaplan ve Sadock, 2004) ve duydugu sozcigi tekrar edebilse bile temel ihtiyaglarini
ifade etmede basarili degildirler (Akgakin, 2002).

lletisimdeki yetersizliklerini oyunlarina da yansitmaktadirlar. Sembolik ve
islevsel (nesneleri gergcek islevleri dogrultusunda kullanarak oynanan) oyunlari hig
oynamamaktadirlar veya yasitlarina goére daha geridedirler (R.P. Hobson ve J.A.
Hobson, Lee, 2009; Kircaali-iftar, 2015; Libby, Powell, Messer ve Jordan, 1998).



2.4.4. Otizm tanmih ¢cocuklarda motor ve duyusal gelisim

Otizm tanili ¢gocuklar fiziksel olarak normal bir yapida olmalarina ragmen, motor
becerilerinde yasitlarindan farkli gelisim gosterirler. Hareketlerini diizenleme ve
algilamada problemler goriilebilir. Ornegin kagit kesme, tek ayak iizerinde ziplama,
topu tutma ve atma gibi motor becerilerde problemler yasayabilirler. (Fazlioglu ve
Yurdakul, 2009). Durus ile ilgili bozukluklari hareketli veya duragan hareketleri
diizenlemekte zorluk, kas tonajinda uygunsuzluk (gerektiginden sert veya ¢ok gevsek
kas tonus), kaslar1 gerektigi gibi kullanamama, denge ile ilgili problemler de
goriilmektedir (Miller, Coll ve Schoen, 2007).

Yapilan ¢alismalar sonucunda otizm tanili ¢ocuklarin duyusal gelisimleri normal
gelisim gosteren g¢ocuklara goére farklilik gostermektedir. Ozellikle otizm tanili
cocuklarin erken g¢ocukluk doneminde goriilen duyu ve algi problemlerinin olmasi
nedeniyle yenidogan ve erken g¢ocukluk doneminde duyu motor gelisimlerini
degerlendirmek o6nemlidir (Ben- Sasson vd., 2009; Dawson ve Watling, 2000;
Baranek, 1999; Kientz ve Dunn, 1997; O’Neill ve Jones, 1997). Otizm tanil
cocuklarda duyu siireci, regiilasyonu ve biitiinlemesinde farkli derecelerde problemler
goriilmektedir (Rogers, Hepburn ve Wehner, 2003). Bu ¢ocuklarda % 30-100 arasinda
degisen derecelerde duyusal uyaranlara tipik olmayan cevaplar tanimlanmistir (Dawson
ve Watling, 2000).

Otizm tanili ¢ocuklarda goriillen duyusal problemler isitsel iglemleme, gorsel
islemleme, taktil (dokunma) islemleme, vestibuler islemleme ve oral duyu islemlemede
asir1 duyarlilik veya diisiikk duyarlilik seklinde kendini gésterir (Dunn ve Daniels, 2002;
Watling, Deitz ve White, 2001; Kientz ve Dunn, 1997). Duyusal algilamada
hiposensitivite ve hipersensitivite, isitsel ve gorsel uyariya karsi hassaslik, sinirli yemek
yeme aligkanliklari, dikkat zayifligi, azalmis oyun yetenegi, emosyonel cevap
olusturmada yetersizlikler ve farkli sekillerde cevap olusturma, artmis hareket durumu
ve anormal algisal cevaplar goriilebilir (Watling vd., 2001; Baranek, 2002). Duyusal
girdilerin alinmasi ve uygun cevaplarin hazirlanmasindaki bu problemler uzun ya da
kisa vadede degisiklikler gosterebilir. Otizm tanili ¢ocuklardaki bu durumlar daha ¢ok
davranig problemlerinde etken oldugu diisiiniilmekle beraber motor becerilerin (ince ve

kaba motor beceriler) gelisimini de etkilemektedir (Piek ve Dyck, 2004). Duyusal



faktorler, yemegin kivami, rengi, kokusu gibi 0Ozelliklerinden dolayr kisith gida
alinmasina neden olabilmektedir (Johnson, Kolodinsky, Harvey-Berino, Berlin ve
Reynolds, 2007).

Duyusal ayirt etme becerisine sahip olan g¢ocuklar tatlari, kivamlari, kokulari
ayirt edebilirler. Ayn1 zamanda bu ¢ocuklar yiyecegin agiz i¢inde ve yiiziindeki yerini
de saptayabilirler. Otizm tanili cocuklarda duyusal ayirt etme yetersizliginin bir sonucu
olarak bu duyumlar1 ayirt edemeyebilirler. Boylece yemek yemek olumsuz bir deneyim
oldugundan gida alimlarin1 smurlandirabilirler. Oral duyu motor becerilerdeki
yetersizlikler ve davranigsal tepkilere neden olan olumsuz deneyimler gida reddi ve

siirli gida alimina neden olabilir (Suresh vd., 2014; Overland, 2011).

Oral motor bilesenleri de iceren duyusal ve motor beceriler arasindaki iliskiyi
arastiran ¢aligmalar, kotii duyusal ve motor performans gosteren otizm tanili ¢ocuklarin
yeme becerileri ve yemek yeme sirasindaki olumlu davraniglarin gelisimi gibi giinliik
yasam aktivitelerinde problemler yasadiklarini gostermektedir (Shakoor vd., 2014;
Jasmin vd., 2009). Bu nedenle otizm tanili ¢ocuklarin duyu ve motor problemleri
onlarin gelisimsel motor becerileri T{izerine etkisi acisindan dikkatle iizerinde

durulmasini gerektirir (Nadon, Feldman, Dunn ve Gisel 2011).

2.5. Beslenme ve Otizm Tanili Cocuklarda Beslenme Davramslari

Beslenme, biitlin canlilarin gelisiminde olagan bir ihtiyactir. Abraham Harold
Maslow (1943)’un Ihtiyaglar Hiyerarsisi’ne gore en temel ihtiyaglar fizyolojik
ithtiyaclardir (Maslow, 1943). Fizyolojik ihtiyacglar; beslenme, uyku ve saglik gibi
ihtiyaclardan olugmaktadir. Cocuklarin davraniglarinin birgogu bu temel ihtiyaglarin
giderilmemesinden kaynakli olarak ortaya ¢ikan davraniglardir (Demircioglu, 2017).
Ebeveynlerin, cocuklarinin bu ihtiyaclarinda asir1 hassas davranmalari beslenme
davraniglarinin ¢ocuk agisindan problem haline getirebilmekte ayn1 zamanda ebeveyn

ve cocuk arasindaki etkilesimi etkileyebilmektedir (Baysal, 2007).

Beslenme  davranisi, bebeklik doneminden  baslayarak  homeostatik
mekanizmalar, 6diil sistemi, gocugun motor, duyusal ve sosyoemosyonel yeti kapasitesi

gibi birgok degiskenin etkilesimi ile gelisir. Diger yandan ¢ocugun anne babasinin
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bakim verme ve tutum becerileri, cocugun icinde bulundugu sosyal ¢evre ve kiiltiirel
Ogeler de beslenme davranigi gelisimi ile yakindan iligkilidir. Ebeveynler ¢ocuklarinin
beslenme davraniglarinin sekillenmesinde 6nemli rol oynarlar. Cocuklar1 i¢in tutarh
beslenme rutinleri saglayan ebeveynler, c¢ocuklarina uygun tiir ve miktarda yiyecek
sunmak, cocugun ne kadar yiyecegini belirlemesine izin vererek ve gerektiginde
davranigsal sinirlar koyarak, cocuklarinin igsel olarak diizenlenen kendi kendine
beslenmeye gegisine yardimci olacaklardir. Beslenme ebeveyn ve cocuk i¢in haz ve
memnuniyet verici bir durum olabilecegi gibi, stres kaynagi da olabilir. Kat1 gidalara
gecisle, ebeveynin tutumlart c¢ocugun beslenme aliskanliklarinin gelismesinde ve
beslenme sorunlarinin meydana gelmesinde &nemli rol oynar. Ozellikle sert disiplin
iceren uygulamalar sonucunda c¢ocugun iiziilmesi ve sinirlenmesi, yeme miktarini
etkileyebilir. Yeme ve yedirme sorunlart ¢ocukla ebeveyn arasinda kisirdongiilii
sonuclar yaratabilir. Bu asamada yasanan aksakliklar beslenme sorunlarinin ortaya
¢ikmasia neden olabilir. Bebek ve g¢ocuklarin % 25-35’inde beslenme sorunlarinin
oldugu bilinmektedir ve beslenme sorunlarindana en ¢ok goriilenler; yetersiz yeme, bazi
besin tiplerini reddetme, yemek zamaninda uygunsuz davranislar ve garip yeme

aliskanliklaridir (Chatoor, 2000).

Beslenme bozuklugu, ebeveynlerin ya da bakim verenlerin 1srarli girisimlerine
karst ¢ocugun agirligini devam ettirme, nutrisyonel ihtiyaclarin1 karsilama ve biiylime
icin gerekli olan besin miktar1 ya da c¢esitliliginin yeterince alinmamasi davranigidir.
Beslenme bozukluklari; kronik ve ciddi tibbi bozukluklari, ndropsikiyatrik sorunlari
olan ¢ocuklarda goriilebilecegi gibi tamamen normal olarak gelisen ¢ocuklarda da belirli
donemlerde goriilebilir. Bu bozukluklarin ortaya ¢ikmasinda tibbi sorunlar, bireysel
ozellikler ve kisiler arasi iliskiler rol alabilir. Bu nedenle yeme ve yedirme
bozukluklarin1 degerlendirilme, tanilanma ve tedavi siirecinde biyopsikososSyal yaklagim
gecerlidir. Otizm tanili ¢ocuklarin biiylik bir kisminda beslenme problemleri vardir.
Ozellikle yeme becerilerinde zorluk, segici, garip ve alisilmisin disinda yeme davranisi,
yemeklerin belli sekilde sunumuna kars1 hassasiyet, yeni yiyeceklerden kaginma, tek tip
besinin olduk¢a fazla ve israrli sekilde alimi ve yemek zamani problemleri gibi

beslenme problemleri sik goriilmektedir (Alantar ve Maner, 2008).

Pek cok calisma otizm tanili ¢ocuklarin secici yeme davranisi gosterdigini

belirtmistir (Cermak vd., 2010). Gida segiciligi duyusal hipo/hipersensitiviteden
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kaynaklanabilir. Dokunmaktan rahatsiz olan bir c¢ocuk, agzinda belli kivamdaki
yiyeceklerin bulunmasindan rahatsiz olabilir. Bazi otizm tanili ¢ocuklar agir1 uyariimak

sebebiyle her seyi agzina gotiirebilir (Bandini vd., 2017).

Otizm tanili ¢ocuklarda gida reddinin yani sira 6glinler sirasindaki yasanan
ritiieller ve davranis problemleri de goriilmektedir (Shreck vd., 2004). Otizm tanil
cocuklarin diger gelisimsel geriligi olan ¢ocuklara gore gida reddi daha fazla
goriilmektedir ve genellikle gastrointestinal problemlerle iligkili olabilmektedir. Otizm
tanil1 ¢ocuklarin gida reddi davranisinin altinda yatan bir baska nedense yutma zorlugu

yasamalaridir (Field vd., 2003).

Otizm tanili cocuklarin bebeklik donemlerinden baslayan beslenme problemleri
15. aydan itibaren ciddi gida seciciligi ile goriilmektedir. Buna ragmen enerji alim
diizeyleri ve biiylime bundan etkilenmemektedir (Emond, Emmett, Steer ve Golding,
2010).

Otizm tanili gocuklarin beslenme becerilerinde yetersizlik, gida segiciligi, yemek
zamant sirasinda yasanan farkli, normal dig1 yeme davranislari, gidanin sunumuna bagh
hassasiyet, yeni gidalardan ka¢inma, tek tip besin aliminda 1srarcilik gibi ¢esitli
problemler gozlenmektedir (Twachtman-Reilly, Amaral ve Zebrowski, 2008). Bu
problemler bazen dehidratasyon ve malnutrisyona kadar gidebilmektedir (Kodak vd.,
2008). Volkert ve Vaz (2010)’1n ¢alismasinda, bazi yazarlarin yenidoganlarda goriilen
beslenme sorunlari varliginin otizm tanisi i¢in erken isaretleri olabilecegi yoniinde

Onerileri oldugunu belirtmektedirler (Volkert ve Vaz, 2010).

Oral motor beceriler ¢ocugun gelisimine paralel olarak ilerlemektedir. Bu
nedenle otizm tanili ¢ocuklarda cigneme ile ilgili problemler kiiciik yas grubu
cocuklarda daha yaygin olarak goriilebilmektedir (Seiverling, Hendy ve Williams,
2011).

Otizm tanili ¢ocuklarda siklikla goriilen problemlerden biri olan gida seciciligi
ve cocuklarin normalin disinda beslenme davramiglar1 aileler i¢in stres nedenidir

(Asafov, 2012).

Otizm tanili ¢ocuklar gibi beslenme sorunu sik goriilen durumlarda, otizm tanil
cocuklarin annelerinin, ¢ocuklariyla etkilesimleri sirasinda daha az dokunma davranisi

gosterdikleri, cocuklarinin da annelerinden uzak durma egiliminde oldugu
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bildirilmektedir. Beslenme bozuklugu yasayan otizm tanili ¢ocuklarda anksiyete,
depresyon, bedensel yakinmalar ve saldirgan davraniglar, annelerinde ise anksiyete,

depresyon, diismanca tepkiler ve uygunsuz beslenme tutumlar1 fazla bulunmustur

(Ammaniti vd., 2004).

2.6. Yasam Kalitesi ve Otizm Tanili Cocuga Sahip Annelerin Yasam Kalitesi Algis1

Yasam kalitesi kavrami glinlimiizde yaygin olarak kullanilmakta ve pek cok
konu bu kavram ile iliskilendirilerek agiklanmaya ¢alisilmaktadir. Yasam kalitesi
kavrami refah ve mutluluk kavramlar1 yerine de kullanilabilmektedir. Yasam kalitesi,
insanin  saglikli bir ortamda yasayabilmesi, beslenme, korunma, barinma
gereksinimlerini karsilayabilmesi, yaratici giiciinii kullanabilmesi, icinde yasadig
cevreye ve topluma olumlu katkilarda bulunabilmesi, kisinin kendini iyi hissetmesi,
yasadigl hayattan tatmin olmasi ve mutlu olmasidir (Lastric ve Torlak, 2008). Diinya
Saglik Orgiitii yasam kalitesini (quality of life), “hedefleri, beklentileri, standartlari,
ilgileri ile baglantili olarak, kisilerin yasadiklar1 kiiltiir ve deger yargilarinin biitiinii
icinde durumlarimi algilama bi¢imi” olarak tanimlar (Zorba, 2008). Yasam kalitesi
kavramini ilk kez Thorndike (1939) tarafindan “sosyal cevrenin bireyde yansiyan

tepkisi” olarak tanimlamustir (Thorndike, 1939).

1996-1998 yillart arasinda Cevre Bakanlig1 tarafindan hazirlanan Sekizinci Bes
Yillik Kalkinma Plani’nin 6ngordiigii ¢alismalardan biri olan Ulusal Cevre Stratejisi ve
Eylem Plan1 (UCEP), yasam kalitesini; bedensel, ruhsal, zihinsel ve kiiltiirel gelisme
tizerinde olumlu etkileri olan etmenlerin niteligi ve niceligi ile bu etmenlerden

yararlanma bi¢imi ve diizeyi olarak tanimlamistir (Basaran ve Cift¢i, 2011).

Bilgin ve Moles (1985) ise yasam kalitesine iliskin gostergeleri baslica dort

grupta toplanmaktadir. Bunlar;

-Dogal ve fiziksel ortama iligkin gostergeler, iklim kosullari, hava, su ve gevre

kirliligi, peyzaj ve cevre diizenlemesi ile ilgili degiskenlere dayanmaktadir.

-Ekonomik gostergeler, gayri safi milli hasila, kisi basina diisen yillik gelir,
islendirme olanaklari, aile varliklari, ailede ¢alisan kisi sayisi, besin tiikketimi gibi

degiskenleri kullanmaktadir.
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-Sosyal gostergeler, meslek dagilimi, cografi- mesleki hareketlilik, dengeli
beslenme, saglik kosullari, egitim durumu, toplumsal ve mesleksel faaliyetlere katilma,

konut ve konut kosullari, kiiltlir ve gelisme olanaklarin1 degisken olarak kullanmaktadir.

-Psikolojik gostergeler, bireyin kendi yasam deneyimlerine gosterdikleri
tepkilere dayanir. Psikolojik gostergeler degisken olarak kisinin isinden, aile
yasamindan ¢evresinden ve 6zel yasamindan aldigi doyumu ile beceri, 6grenme gibi

Ozelliklerini ele alir (Moles ve Bilgin, 1985).

Otizm tanilit c¢ocuga sahip olmak ebeveynler i¢in stresli bir durum
olabilmektedir. Cocugun durumunun 6grenilmesi ile birlikte kabullenme ve basa ¢ikma
yontemleri bulma, ¢ocuk icin gelecek kaygisi yasama, 6zel bir ¢cocuga sahip cogu anne
babanin yasadigi ortak problemlerdir. Ancak bazi anne babalar ¢ocugun otizm tanil
oldugunu oOgrendikten sonra psikolojik olarak c¢okiis yasarken, bazilar1 hayatlarina
normal bir sekilde devam edebilmektedir (Akkok, Askak ve Karanci, 1992). Flynt ve
Wood yaptiklart ¢alisma (1989) ile ailenin i¢inde bulunduklart duruma nasil uyum
sagladiklarinin ve i¢inde bulunduklart durumu nasil algiladiklarimin énemli oldugunu
aktarmistir. Ozellikle gocugun iletisim kurmakta yasadigi sikinti, 6grenme siirecinde
yasadig1 problemler ve agresif davraniglar gosterebilmesi ailelerde stres unsuru
olmaktadir (Strunk, Pickler, Mccain, Ameringer ve Myers, 2014). Schieve ve ark.’ nin
(2007) yaptig1 aragtirma, otizm tanili gocuga sahip olan, diger engel gruplarindan birine
dahil ¢ocuga sahip olan, saglik sorunu olan bir ¢cocuga sahip olan ve normal gelisim
gosteren ¢ocuga sahip olan anne babalarin stres diizeylerini karsilastirmistir. Arastirma
sonuclarina gore, otizm tanili ¢ocuga sahip ebeveynler, diger gruplara dahil olan
ebeveynlere oranla, ¢ocuklari ile ilgilenmekte ve gocugun davranislari ile basa ¢ikmakta

daha ¢ok zorlanmaktadirlar (Schieve, Blumberg, Rice, Visser ve Boyle, 2007).

Kuhn ve Carter (2006)’in otizm tanili ¢ocuga sahip anneler {izerinde yaptiklari
calisma, cocugunun gelisiminde aktif olarak rol alabildigini diisinen annelerin, annelik
gorevine dair daha yiiksek 6z yeterlilik bilincine sahip oldugunu diistindiiklerini
gostermistir. Ayrica annenin otizm hakkinda bilgi birikimine sahip olmasi, otizm tanili
cocugunun gelisiminde daha aktif bir rol aldigin1 ortaya koymustur (Kuhn ve Carter,
2006).
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Otizm tanili ¢ocuga sahip annelerin katilim sagladigi, annelerin umutsuzluk,
kaygi ve tiikenmislik duygularini arastiran bir diger ¢alisma Cengelci (2009) tarafindan
yapilmistir. Bu calisma, farkli engel gruplarindan g¢ocuklara sahip olmanin anneler
tizerinde etkisinde farklilasma olup olmadigina bakmaktadir. Calismada otizm tanili 33
cocugun annesi ve Down Sendromlu 30 ¢ocugun annesi yer almistir. Aynt zamanda
kontrol grubu olarak normal gelisim gosteren 29 ¢ocugun annesi arastirmaya dahil
edilmistir. Calismanin sonuglara bakildiginda, annenin duygusal tiikkenmislik diizeyi
cocugun sahip oldugu engel tiirtine gore farklilasmamaktadir. Ancak, normal ¢ocuga
sahip olan annelerin duygusal tiikenmislik diizeyi ile kiyaslandiginda, otizm tanili ve
down sendromlu ¢ocuga sahip annelerin duygusal tiikkenmislik diizeyi belirgin sekilde
yiiksek c¢cikmistir. Bir diger bulgu goéstermistir ki, otizm tanili ¢ocuga sahip annelerin
kaygi diizeyi ¢cocugun yasinin artmasi ile birlikte diismektedir. Ayrica, annelerin egitim
seviyesi arttikea, ¢ocuklarinin bakimina yonelik motivasyonlari da artmaktadir. Son
olarak, annenin sahip oldugu sosyal destek ile annelerin duygusal tiikenmislik diizeyi

arasinda negatif yonde bir iliski oldugu goriilmiistiir (Cengelci, 2009).

Otizm tanisinin konulmasi ile birlikte cocuklarina karsi nasil davranacaklarini ve
cocugun kendi hayatlarini ne sekilde etkileyecegini bilemeyen annelerin kayg diizeyleri
yiikselebilmektedir. Bu kayginin temelinde; annelerin yeni bir duruma kars1 duyduklar

korkunun etkisi vardir (Darica vd., 2000).

Yapilan birgok arastirma; otizm tanili ¢ocugu olan annelerin, diger kronik
hastaliklig1 olan ¢ocuklarin annelerine gore daha yiiksek diizeyde stres altinda oldugunu
gostermistir (Dumas, Wolf, Fisman ve Culligan, 1991; Wolf, Noh, Fisman ve
Speechley, 1989; Yamada vd., 2007).0tizm tanili ¢ocuklarin annelerinin bu durumdaki

tepkilerini agiklayan dort model bulunmaktadir;

-Asama modeli; annelerin cesitli asamalardan gegerek taniy1 kabul ettiklerini ve
yeni duruma uyum sagladiklarini belirtir. Farkli gelisim gosteren bir ¢cocugu oldugunu
Ogrenen ebeveynler; ilk asamada duygusal bir karmasa yasarlar. Daha sonra yas, tiziinti,
hayal kiriklig1, red, sucluluk ve savunma mekanizmalarinin yogun yasandigi tepkisel
asamaya gecen anne, bu donemden sonra uyum ve duruma alisma siirecini yasar. Daha
sonra bilgi ve becerilerini gelistirmeye, ¢ocuklari ve kendileri i¢in planlar yapmaya

baglarlar.
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-Siirekli tiziintii modelinde; anne, yasantilara ve toplumsal tepkilere bagli olarak
stirekli iiziintii ve kaygi i¢indedir. Cocugun farkliliginin kabulii ve iizlintiiniin bir arada

yasanmasi ile annenin uyum siireci gelismektedir.

-Bireysel yapilanma modelinin temelinde ise duygulardan ¢ok mantik yer alir.
Anneler, i¢inde yasadiklar1 toplumun da deger yargilarina bagli olarak, gelecege iligkin
bilingli yapilar olustururlar. Farkli 6zelligi olan bir ¢ocugun dogumu, bu olusmus
yapilara uymadigi i¢in anne ilk asamada yogun bir kaygi yasar. Sok déneminin ardindan
anne, tekrar bir yapilanma silirecine girer ve yeni duruma iliskin farkli yapilar

olusturmaya baglayarak uyum siirecini baglatir.

-Caresizlik, gii¢siizliik ve anlamsizlik modeli; farkli 6zellikleri olan bir ¢ocugun
ebeveynlerde yarattigt duygularin, yakin cevrenin tepkileriyle ¢ok yakindan iliskili
oldugunu vurgular. Yakin ¢evrenin, durumu olumsuz ve ¢aresizlik i¢cinde algilamasi
ebeveynlerin de benzer duygular icine girmesine neden olmaktadir. Caresizlik ve
giicsiizliik, farkli 6zellikte olan yeni bir bebegin dogumunda tiim anne ve babalarda
yasanabilecek bir duygu olmakla birlikte, yakin ¢evrenin ¢ocuga karsi tepkileri, anne

babanin tepkilerinin, duygularinin sekillenmesinde rol alan 6nemli bir etkendir (Top,

2009).

Cocugun otizm tanist almasi ile ebeveynlerde kendini suclama davranisinin
yanisira; mutsuzluk, kaygi gibi duygular yasama, cocugu reddetme ya da ¢ocugun
tizerine asir1 diiserek onun bagimsizligini elde etmesini engelleme veya egitimine 6zen
gostermeme gibi farkli davraniglar gortilebilmektedir. Sucluluk, mutsuzluk, kayg: gibi
baz1 duygulara bagli olarak ebeveynlerin rollerini yerine getirebilme kapasiteleri de
etkilenebilir. Engelli ¢ocugu olan anneler genellikle yasadiklari problemleri kendilerine
0zglin olarak algilamaktadirlar. Oysa engelli ¢ocuga sahip tiim annelerde benzer
problemler goriilebilmektedir. Bu problemlerin yogunlugu ise engelin tipine, derecesine
bagli olarak degisebilmektedir (Darica vd., 2000). Davis ve Carter (2008)’1n otizm tanili
cocuklarin ebeveynleri ile yaptiklar1 calismada da, yasanan stresin ¢ocugun davranis
problemlerinin yogunluguna bagli olarak degisebildigi tespit edilmistir (Davis ve Carter,

2008).

Otizm tanili ¢ocuga sahip annelerin yasadigi sorunlar1 belirlemek amaciyla

yapilan niteliksel arastirmalardan birinde; ebeveynlerin yarist g¢ocuklarina bakim
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verebilmek i¢in kendilerini sosyal yasamdan soyutladiklarini, kisisel amaglarindan
vazgectiklerini, cocuklar1 biiyiidilkce onlara bakim vermekte giicliik c¢ektiklerini,
cocuklariin gelecegi ile ilgili endiseler tagidiklarini belirtmislerdir (Top, 2009). Gene
bir bagka niteliksel ¢alismada; otizm tanili ¢ocuga sahip annelerin ¢ocuklarina otizm
tanist konduktan sonra c¢ok yogun duygular yasadiklari, aile ve sosyal c¢evre
yasantilarinin degistigi ve yine cocuklarinin gelecegi ile ilgili endiseler yasadiklar

sonucuna ulagilmistir (Bahar, Nartgiin, Durmus ve Bigak, 2009).

Ailelerin sahip oldugu sosyal destegin 6nemi iizerine yapilan bir arastirmada ise
Kaner (2004) tarafindan yapilmistir. Kaner’in engelli ¢ocuga sahip anneler ile yaptigi
calisma, ¢cocugun bakiminda yardim edecek, ¢cocugun engel durumu ile basa ¢ikma
konusunda destek saglayacak, cocugun ve ailenin yetersizlikleri ile ilgili yardim
saglayacak sosyal destege sahip olmanin, ailenin ve 6zellikle annenin bu siirece daha

kolay uyum sagladigini ortaya koymustur (Kaner, 2004).

Durukan ve ark. (2010), otizm tanili ¢ocuga sahip anneclerin depresyon ve
anksiyete diizeyleri ile bas etme tutumlar1 arasindaki iliskinin arastirildigi bir calisma
yapmustir. Otizm tanili ¢ocuga sahip annelerin anksiyete ve depresyon diizeyleri normal
gelisim gosteren cocuga sahip annelere oranla yiiksek c¢ikmistir. Ayrica annelerin
yasadig1 depresif oOzellikler, cocugun otizm siddeti ile pozitif yonde bir iligki
gostermistir. Caligmada, otizm tanili ¢ocuga sahip annelerin sorun odakli basa ¢ikma
yontemlerini, normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip annelere oranla daha sik
kullandiklar1 goriilmiistiir. Son olarak, otizm tanili ¢ocuklarin annelerinde, sorun odakli
basa ¢ikma yontemlerini kullanmalar: ile depresyon puanlar1 arasinda negatif yonde bir
iliski varken, islevsel olmayan basa ¢ikma yontemlerini kullanmalar1 ile depresyon ve

anksiyete puanlar1 arasinda pozitif yonde bir iligski saptanmistir (Durukan ve Tiirkbay,
2010).

Anne ve babalarin, cocuklarinda otizm oldugunu O6grenmelerinden sonra
yasadiklar1 yas siirecleri ve tepkilerini arastiran bir¢cok calisma yapilmistir. Girli
(2004)’nin anne-babalarin yas siiregleri ve tepkilerini inceledigi ¢aligma, annelerin
umutsuzluk, panik davrniglari, kisisel gelisim, dagimiklik ve mutsuzluk olgularinda
babalara oranla daha yiiksek puan aldiklarin1 gostermistir. Bunun sebebini, annelerin

cocugun bakimi ile ilgili daha c¢ok sorumluluk iistlenmesi ve babalarin daha cok
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ekonomik anlamda sorumluluk sahibi olmasina baglamaktadir (Girli, 2004). Akkok
(2003)’1in yas siireci ile ilgili ¢alismasi da ayn1 sekilde, annelerin babalara oranla daha

fazla umutsuzluk ve yas duygusu hissettiklerini géstermistir (Akkok, 2003).

Otizm tanili ¢ocuga sahip anne babalarin evlilik uyumlarini arastiran ¢alismalara
bakildiginda farkli bulgulara rastlanmaktadir. Wolf (1989)’un yaptig1 arastirmaya gore,
anne babalarin iliskisinin, normal c¢ocuga sahip anne babalara oranla daha zayif

oldugunu bulmustur (Wolf, Noh, Fisman ve Speechley, 1989).

Ozkubat ve ark. (2014), otizm tanili ¢ocuga sahip anne babalarin sosyal destek
algilarina iliskin goriislerini incelemek admna bir calisma yapmistir. Bulgular
incelendiginde, ailelerin yasadigi sikintilarin baginda, sosyal yasam stillerinin diger
ailelere gore farklilik gostermesi gelmektedir. Otizm tanili ¢ocuga sahip aileler, sosyal
cevrelerinde etkilesim halinde olduklart kisilerle etkilesimlerinin azalmasi ve aile
tiyelerinin ziyaretlerinde azalma olmasindan yakinmaktadirlar. Ayrica otizm tanili
cocuga sahip anne babalar, ¢ocuklarinin tani almasi itibariyle aile iiyeleri ve sosyal
cevrelerindeki kisilerle iligkilerinin bozuldugunu belirtmislerdir. Belirttikleri diger
sikintilar; eslerin birbiriyle olan iligkisinin bozulmasi, disarida gegirdikleri zamanin tani
Oncesine gore azalmasi, ebeveynlerin giinliik yasantilarini ¢ocuga gore ayarlamalari,

arkadaslar ile birlikte gegirdikleri zamanin azalmasidir (Ozkubat ve Toret, 2014).

Otizm tanili ¢ocuklarin annelerinde yikim gdsteren bozukluklarin olup
olmadigini anlamak igin ve otizm tanili bir ¢ocuk sahibi olmanin anneler tizerindeki
etkisini anlayabilmek igin bir¢ok arastirma yapilmistir (Benson ve Karlof, 2009; Mori,
Ujiie, Smith ve Howlin, 2009; Phelps, Mccammon, Wuensch ve Golden, 2009;
Yirmiya ve Shaked, 2005; Ozekes, Girli, Yurdakul ve Sarisoy, 1998). Demir ve ark.’nin
(2000) otizm tanili gocuklarin anneleriyle yaptiklar1 arastirmada; en sik gortilen ruhsal
sorunlarin depresyon ve sosyal fobi oldugu belirlenmistir (Demir, Mukaddes, Eralp-
Demir ve Bilge, 2000). Benson ve Karlof’un (2009) ¢alismasinda da otizm tanisi almis
cocuklarin ebeveynlerinde depresyon ve 6fke diizeyi yiiksek bulunmustur. Demir’in
(2010) arastirmasinda ise; otizm tanili g¢ocuklarin annelerinin yasadigi siirekli stres,
umutsuzluk ve c¢aresizlik gibi duygularin benlik saygilarini diisiirdiigiinii ve buna bagh
olarak da somatizasyon diizeylerinin yiikseldigi sonucuna varilmistir (Demir, 2010;

Benson ve Karlof, 2009). Dogru ve Arslan’in (2008) farkli engel (zihinsel engelli,
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isitme engelli, otizmli ve karma engelli) gruplarindan ¢ocugu olan anneler ile yaptiklar
caligmalarinda; annelerde stirekli kaygi diizeyi yliksek bulunmustur (Dogru ve Arslan,

2008).

Bu anneler, cocugun yavas gelisimi, fiziksel bakimi i¢in gerekli 06zel
diizenlemeler, egitim alanindaki giicliikler gibi cok farkli nedenlerle olumsuz yonde
etkilenmektedirler (Biyikli vd., 1995). Bu olumsuzluklara maddi problemler, ¢cocugun
akran grubundan dislanmasi, toplumun engele bakisinin getirdigi sorunlar ve bunlardan
etkilenen evlilik iliskilerindeki sorunlar da eklenebilmektedir. (Darica vd., 2000).
Rodrigue ve ark.’nin (1990) arastirmasinda otizm tanili ¢ocuga sahip annelerin evlilik
doyumlarinin diisiik oldugu sonucu ortaya konmustur (Rodrigue, Morgan ve Geffken,
1990). Hartley ve ark. (2010) arastirmalarinda otizm tanili gocuklarin ebeveynlerindeki
bosanma oraninin saglikli gelisim gosteren cocuklarin ebevyenlerinin bosanma

oranindan daha yiiksek oldugu bulgusunu elde etmislerdir (Hartley vd., 2010).

Otizm tanili ¢ocugu olan annelerin yasadiklari bu problemleri asabilmesi;
ebeveynlerin psikiyatr, nérolog, psikolog, konusma terapisti, 6zel egitim 6gretmeni gibi
bir¢ok farkli disiplinden elemanlarla iletisim halinde olmasi ile miimkiin olabilmektedir
(Yazbak, 2002). Annelerin i¢inde bulunduklari duruma uyum saglamalari, kendilerini
ve ¢ocuklart ile ilgili duygu ve diisiincelerini anlamalar1 ve ¢ocuklarini biitiin yonleriyle
kabul etmelerine yardimci olabilmek i¢in egitim programlart diizenlenmesi
gerekmektedir. Egitim; hem ¢ocuklarinin gereksinimlerini uygun sekilde karsilayabilme
yeteneklerini arttirir hem de kaygilarinin ve sugluluk duygularmin azalmasina da

yardimei olabilir (Yazbak, 2002).

2.7. Otizm Tanili Olan Cocuklarin Beslenme Davramislarinda Hemsirenin Rolii

Otizm erken donemde c¢ocuklukta goriilen, kesin tedavisi olmayan bir
bozukluktur. Ancak erken donemde farkedilmesi tedavideki basari sansin
arttirmaktadir. Otizm ¢ogunlukla aile iiyeleri, ¢cocugun gelisimini izleyen hemsire,
hekim veya diger saglik personelleri tarafindan tanilanmaktadir (Sayan ve Durat, 2007).
Bu ylizden pediatri hemsireleri ¢ocuk bakiminda ve biiyiime-gelisme izleminde
yapacaklar fizik muayene ile erken taniya yardimci olabilirler (Ocak¢1r ve Karakog,

2013). Hemsire, erken teshis yapabilmesi igin, 0-6 yas grubuna ait normal biiylime
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gelisme siirecini bilmesi ve normalden farkliliklar1 taniyabilmesi gerekmektedir.
Hemsire ¢ocugun gelisiminde yolunda gitmeyen bir seyler oldugunu fark ettiginde
girisimde bulunmalidir (Sayan ve Durat, 2007). Bu dogrultuda hemsirenin siireg
kapsaminda hemsirelik tanis1 koymasi, uygun girisimleri ve yonlendirmeyi baslatmasi
ve aileye rehberlik etmesi gerekmektedir. Hemsire erken tani igin yenidogan
doneminden itibaren anne bebek etkilesiminin saglanmasi ve g¢ocuklarin bir yasina
kadar diizenli olarak saglik Kkontrollerine gotiiriilmesinin  gerektigini  aileye
vurgulamalidir (Ocakg1 ve Karakog, 2013; Sayan ve Durat, 2007). Cocuga otizm tanisi
konulduktan sonra hemsire aileden ¢ocugun rutinleri, sevdigi, sevmedigi seyler
hakkinda bilgi almali, gocugun yetenekleri, beslenme, banyo, tuvalet gibi 6z bakimla
ilgili becerileri konusunda gbzlem yapmalari istenmelidir. Yaptiklari bu gézlemler
ayrica ¢ocugun iletisim becerilerini, interaktif uyumlarimi ve diger kisilere olan
yanitlarini igermelidir. Hemsire tedaviye aileyi de katmali, aileye uygulanacak tedavi
hakkinda bilgi vermeli, ailenin destek sistemlerini sorgulamalidir (Potts ve Mandleco,
2007).

Bu dogrultuda otizm tanili ¢ocuklarin ailelerinin bir araya getirilmesi yasadiklari
sorunlarla bas etme konusunda hem birbirlerinden hem de terapistlerden yardim
almalar1 agisindan onemlidir. Hemsire ailelerin bir araya gelmelerini saglayarak onlari
grup icinde de degerlendirebilir. Ailelerin tedavi {icretlerine iligkin ekonomik sorunlar
ve sosyal destek yetersizlikleri nedeni ile yasadiklar tiikkenmislik, saglikli ¢ocuklart ile
yasadiklar giigliikler, otizm tanisi1 alan ¢ocuklarin egitim sorunlar1 gibi konularda ilgili
alanlara yonlendirilmesini yapmalidir (Kircaali-Iftar, 2015; Ocakg¢1 ve Karakog, 2013).
Hemsire otizm tanisi alan ¢ocuklara yapilacak olan bakimda kullanilan davranissal,
isitsel ve egitsel terapi ilke ve tekniklerini uygulayacak bilgi birikimine sahip olmalidir.
Ornegin, otizm tanili cocuklar kendilerine dokunulmasindan ve kucaklama hareketinden
hoslanmazlar fakat miizik ve ritmik sallanma davramisina karsi ilgileri oldukca
fazladir.(Pektas, 2016) Hemsire annenin miizik ve sallama davranisi esliginde ¢ocugun
viicudunun ¢iplak bolgesine dokunmasini, ¢ocugunu oksamasini saglayarak anne ve
cocugun yakinlagsmasi saglayabilir (Ocake1 ve Karakog, 2013). Cocuklara gerekli egitsel
destekler saglandiginda bu sorunun biiyiik 6l¢iide azaldig1 ve yasamlarinin geri kalanini

yasitlar1 ve toplumla kaynasarak siirdiirebildigi goriilmektedir (Vuran ve Turhan, 2012).
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Dil gelisimindeki gecikme otizm tanili ¢ocuklarin ailelerinin genellikle ailelerin
dikkatini ¢eken ilk belirtidir. ilk donemlerde dil ve konusma olarak sinirlanan bozukluk,
giiniimiizde genisletilerek iletisim siirecindeki bozukluklar olarak tanimlanmistir. Otizm
tanili ¢ocuklarin dili, sosyal iletisim amaciyla kullanmada eksiklikleri vardir (Birkan,
2011). Otizm tanili ¢ocuklara etkilesime gegme, karsilikli konusma baglatma ve
stirdiirme becerilerini 6gretmek icin replikli 6gretim, replik siliklestirme gibi yontemler
kullanilmaktadir. Replikli 6gretimle, otizm tanili ¢ocuklara ipuglarmin verilmesi ile
konusturulmasi veya sorulara yanit verdirmekten daha fazlasin1 amaglanmaktadir. Amag
cocuklarin karsilikli konugmayi (Ssohbet etmeyi) Ogrenmesidir (Birkan, 2011,
McClannahan ve Krantz, 2010). Dil gelisimi olmayan ¢ocuklar i¢in ise aileye sabirla her
giin bir ya da iki sarkiy1 yineleyerek sdylemenin yararl olacag: anlatilmali ve ailelerin
bu uygulamay1 yapmalari saglanmalidir. Cocuklar bir siire tepki vermeselerde daha

sonraki agsamada ekolalik konusmaya baglarlar (Ocakg¢1 ve Karakog, 2013).

Hemsirenin otizm tanili ¢ocuklar {izerinde yaptiklari gozlemler sonucunda
beslenme de saglikli ¢ocuklardan farkliliklarin oldugunu gérmiistiir (Potts ve Mandleco,
2007). Bireyin yasamini saglikli bir sekilde devam ettirmesi i¢in gerekli olan
ihtiyaglarinin baginda beslenme gelmektedir. Bu yiizden beslenme problemlerinin
giderilmesi, saglikli 6glin davranislarina sahip olunmasi ve ailelerin ¢ocuklarina uygun
beslemme yontemleri benimsemeleri, otizm tanili ¢ocuklarin yasam kalitesini arttirma
onem arz etmektedir ve bu konuda ailelere yardimci olacak ve yonlendirecek olan
cocugun gelisimini takip eden hemsireye diismektedir (Meral, 2017; Ocak¢1 ve
Karakog, 2013). Otizm tanili ¢ocuklar saglikli ¢ocuklarla karsilastirildiklarinda otizm
tanili c¢ocuklarin duyusal Ozellikler agisindan normal c¢ocuklardan farkli oldugu
gozlenmektedir. Bu farklilhiklar ~ daha ¢ok duyma ve dokunma duyularinda
goriilmektedir. Otizm tanili ¢ocuklarda beslenme problemleri yaygin olup, ¢igneme
giicliigli, besin seciciligi, takintili yeme gibi davranislari oldukg¢a fazla goriilmektedir.

Bu farkliliklar1 hemsirenin bilip, aileyi bu konuda bilgilendirici, farkedici ve

yonlendirici tutum sergilemelidir (Sayan ve Durat, 2007; Onal ve Ugar, 2017).

Otizm tanili ¢ocuklarin bagirsak floralarinin gegirgen olmasi ve beslenmelerinde
cok secici olmalar1 gerektiginden, pek cok vitamin ve mineral eksikligi yasadiklari
bilinmektedir. Otizm etyolojisinde beslenme etkili ve bunlarin semptomlarini

hafifleterek tedavide etkin olabilecegi goriilmektedir. Buna yonelik beslenme destegi
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icin ¢esitli tedavi yaklasimlari denenmektedir. Uygulanan bu tedavi yaklasimlari;
glutensiz-kazeinsiz diyet, ketojenik diyet, 6zel karbonhidrat diyeti yer almaktadir.
Ayrica vitamin mineral suplemanlari, probiyotik, yag asitleri takviyesi gibi yardimeci
tedaviler de uygulanmaktadir (Onal ve Ucar, 2017). Hemsire bunlar dogrultusunda
uygun diyet listesinin olusturulmasi igin diyetisyene yonlendirmeli ve diyetisyenle
beraber olusturacaklari diyete uymalar1 konusunda aileyi tesvik etmeli ve uygulamayi

takip etmelidir (Onal ve Ugar, 2017; Ozeren, 2013).
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3. GEREC ve YONTEM

3.1. Arastirmanin Amaci ve Sekli

Bu c¢alisma, otizm tanili ¢ocuklarin beslenme davranislarinin annelerin yasam

kalitesine etkisini belirlemek amaciyla tanimlayici ve kesitsel olarak yapilmistir.

3.2. Arastirmamn Yapildig Yer ve Ozellikleri

Aragtirma 1 Ekim 2019- 31 Ocak 2020 tarihleri arasinda, Tokat ve Yozgat Il
Milli Egitim Midiirliikkleri’ne bagli Rehberlik Arastirma Merkezleri (RAM)’ne kayith

otizm tanili cocuklara sahip anneler ile yiiriitiilm{istiir.

Tokat RAM’a kayith 38’1 hafif diizeyde, 19’u orta diizeyde 2-6 yas grubu 57
otizm tanilt ¢ocuk bulunmakta, Yozgat RAM’ a kayitl 11°1 hafif, 2’si orta diizey ve 4’1
agir diizeyde 2-6 yas grubu 17 otizm tanili ¢ocuk bulunmaktadir.

Tokat RAM; 1988 yilindan itibaren Tokat ilinde hizmet vermektedir. Miidiir,
rehberlik 6gretmenleri, 6zel egitim dgretmenleri olmak tlizere 19 6gretmen kadrosu ile
667 ogrencisi bulunmaktadir. Bu kurumda zihinsel engelli, igitme engelli, gérme
engelli, otizm tanili, bedensel engelli, dikkat eksikligi yasayan cocuklar, hiperaktivite
bozuklugu yasayan ¢ocuklara rehberlik ve egitim destegi saglamaktadirlar. Bu kurumun
17 dersligi bulunmaktadir. Yozgat RAM ise; 1995 yilindan itibaren Yozgat ilinde
hizmet vermektedir. Miidiir, rehberlik 6gretmenleri, 6zel egitim 6gretmenleri olmak
tizere 11 Ogretmen kadrosu ile 223 6grencisi bulunmaktadir. Bu kurumda zihinsel
engelli, isitme engelli, gérme engelli, bedensel engelli, otizm tanili ¢ocuklara egitim ve

rehberlik destegi saglamaktadirlar. Bu kurumun 10 dersligi bulunmaktadir.

3.3. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini; arastirmanin yapildigt RAM’da otizm tanili cocuk
anneleri olusturmaktadir. Tokat RAM’a kayitli 2-6 yas arasinda 57 otizm tanili ¢ocuk
bulunmaktadir. Yozgat RAM’a kayith 2-6 yas arasinda 17 otizm tanili ¢ocuk
bulunmaktadir. Arastirmada 6rneklem alma yoluna gidilmemis olup, evrende bulunan

2-6 yas arasi 74 otizm tanili ¢ocugun annelerine ulasilmistir. Ancak arastirmaya
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katilmayr kabul etmeyen 5 otizm tanili ¢ocugun anneleri arastirma kapsamina
alimmamistir. Buna gore arastirmanin ¢aligma grubunda yer alan annelerin evreni temsil
oranlar1 %93,2' dir. Orneklemin giicii hakkinda bilgi edinilmesi adina G-power
programi iizerinden gergeklestirilen analize gore %95 giiven diizeyinde n=69 ve d=0,4
olarak kabul edildiginde ¢aligmanin giicii 0,97 olarak belirlenmistir. Buna gore

orneklem biiytikliigli bu arastirma igin yeterli bulunmustur (Cohen,1988).

3.4. Arastirmaya Dahil Edilme Kriterleri

e (Cocugun 2-6 yas arasinda olmasi,

e Cocugun herhangi bir kronik hastaliginin bulunmamasi,

e Annelerin isitme, konusma, zihinsel yetersizligi olmamasi,

e Annelerin arastirmaya katilmaya goniillii olmasi,

e Annelerin okur-yazar olmasi, Tiirkge anlayip konusabilmesi,

e Annelerin 18 yas ve iizerinde olmasi

3.5. Arastirmanin Sorulari

1. Otizm tanili cocuklarin beslenme davranislart nedir?
la. Otizm tanili ¢ocuklarin gida reddi durumlari seviyesi nedir?
1b. Otizm tanili ¢ocuklarin yemek cesitliliginde kisithilik yasamakta midir?

Ic. Otizm tanili ¢ocuklarin yemek yeme sirasindaki davraniglarinin seviyesi

nedir?
2. Otizm tanili cocugun annesinin yasam kalitesi nedir?

3. Otizm tanili ¢ocugun annesinin iizerinde ¢ocugun hasta tanili olmasindan

dolay1 gerceklesen etkileri nelerdir?

3.6. Veri Toplama Araclar

Arastirmada aile ve ¢ocuktan bilgi toplamak amaciyla “Aile ve Cocuk Tanitici
Bilgi Formu” (EK 1), "Otizm Ogiin Davranis Kisa Olgegi" (EK 2) ve "Otizmde Yasam
Kalitesi Anketi-Ebeveyn Siirimii" 6l¢egi (EK 3) kullanilmistir.
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3.6.1. Aile ve cocuk tamitici bilgi formu (Ek-1)

Aile ve cocuk ile ilgili aragtirma degiskenleri hakkinda bilgi toplamak amaciyla
arastirmaci tarafindan alan yazin dogrultusunda gelistirilen veri toplama formu; bazi
demografik 6zelliklerinin, ¢ocugun otizm tanis1 hakkinda tanimlayic1 bilgilerinin,
cocugun yeme aligkanlar1 hakkindaki durumlarinin tespit edilmesi i¢in toplamda 19 adet

sorudan olusan veri toplama formudur.

3.6.2. Otizm 6giin davrams kisa lcegi (O-ODKO) (Ek-2)

Olgek, Lukens (2005) tarafindan zihinsel engelli ve otizm tanili bireylerin
beslenme problemleri ile ilgili degerlendirmeler yapilmasi igin gelistirilmis 18 maddeli
bir 6lgektir. Meral ve Fidan (2014) tarafindan gegerlilik ve giivenirlik ¢alismasi yapilan
Olcegin 4 maddesi gerekli kriterleri saglamadigindan ¢ikarilmis ve 6lgegin nihai hali 14
madde ve 3 alt boyut olarak revize edilmistir. Olcegin alt boyutlar1 “Sinirli Cesit” (6
madde), “Yiyecek Reddetme” (5 madde) ve “Otizm Ozellikleri” (3 madde)’dir. Olgegin
cronbach alfa giivenilirlik katsayis1 0.79 olarak bulunmustur (Meral ve Fidan, 2014).
Calismamizda ise “Sinirli Cesit” alt boyutunda 0.71, “Yiyecek Reddetme” alt
boyutunda 0.85, “Otizm Ozellikleri” alt boyutunda 0.66 ve “Otizm Ogiin Davranisi

Kisa Envanteri”nde 0.84 olarak bulunmustur.

Olgekte ters kodlamas1 yapilmis olan madde bulunmamaktadir. Olgekte yer alan
ifadeler 5'li likert tipi derecelendirme ile degerlendirilmistir. Bunlar "Hi¢ / Cok Nadir
(1.00-1.79)", "Nadiren/Seyrek (1.80-2.59)", "Ara sira/Bazen (2.60-3.39)", "Siklikla
(3.40-4.19)" ve "Neredeyse Her Ogiinde (4.20-5.00)" dir. Olcekte kesme noktasi
bulunmamaktadir. Derecelendirme araliklar1 "Aralik Katsayis1 = Dizi Genisligi /
Yapilacak Grup Sayis1" formiilii ile hesaplanmistir (Atilgan, 2006). Olgekte yer alan
smurli ¢esit alt boyutu otizm tanili cocugun yemegin hazirlanma sekli, yemegin sunumu,
yeni bir yemegin denenmesi gibi etmenlere gore c¢ocugun tercihlerinin
degerlendirilmesini igermektedir. Yiyecek reddetme alt boyutu ¢ocugun ona verilen
yemegi reddetme halindeki acia ¢ikan davranislar ile ilgilidir. Otizm 6zellikleri ise
cocugun yemek esnasindaki tutumlarin1 kapsamaktadir. Alinan puanlarin yiiksek olmasi
cocugun yemek yeme esnasinda sinirlt ¢esitte yeme, yiyecek reddetme, yemek yerken

huysuz hareketler gibi olumsuz davranislar sergildigi anlamina gelmektedir.
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3.6.3. Otizm yasam Kkalitesi anketi-ebeveyn siiriimii (OYKA-E) (Ek-3)

Eapen ve digerleri (2014) tarafindan otizm tanili cocuga sahip olan ebeveynlerin
yasam kaliteleri hakkinda cesitli degerlendirmelerin yapilabilmesi i¢in gelistirilmis ve
Giirbiiz Ozgiir ve digerleri (2017) tarafindan Tiirkce'ye uyarlanmistir. Anket A ve B
formlar1 olmak tizere iki boliimden olusmaktadir. A formu 28 ifade, B formu 20
ifadeden olugmaktadir. A formunun cronbach alfa giivenilirlik katsayist 0.93, B
formunun 0.94 olarak bulunmustur (Giirbiiz Ozgiir vd., 2017). Bu c¢alismada ise A
formunun cronbach alfa giivenilirlik katsayis1 0.93, B formunun ise 0.94 olarak

bulunmustur.

Anketin form A bolimiinde madde 2-4-17-22 nolu maddeler ters kodlanmustir.
Anketin B formunda ise ters kodlamasi yapilan madde bulunmamaktadir. Anketin A ve
B formlar1 5'li likert tipi 6lgekle degerlendirilmis olup, A formu: "Hig (1) (1.00-1.79)",
"Biraz (2) (1,80-2,59)", "Orta (3) (2,60-3,39)", "Biraz fazla (4) (3,40-4,19)", Cok fazla
(5) (4,20-5.00)" seklinde; B formu: "Sorun degildi (5) (4,20-5.00)", "Hafif diizeyde
sorun (4) (3,40-4,19)", "Orta derecede sorun (3) (2,60-3,39)", "Biraz fazla sorun (2)
(1,80-2,59)", "Cok fazla sorun (1) (1,00-1,79)" seklindedir. Olgekte kesme noktasi
bulunmamaktadir. Dercelendirme araliklar1 "Aralik Katsayist = Dizi Genisligi /
Yapilacak Grup Sayisi" formiilii ile hesaplanmistir (Atilgan, 2006). A formunda
ebeveynlerin kendi yasam kalitelerini nasil algiladigina dair bulgular elde edilirken, B
formunda ise otizm tanili ¢ocuga sahip ebeveynlerin yasamis olduklari zorluk algisini
gostermektedir. A formunda alinan puanlarin yliksek olmasi ebeveynin yasam
kalitesinin yiiksek oldugu ve yasama olumlu olarak deneyimledigi anlamina
gelmektedir. B formundan alinan puanlarin yiiksek olmasi ebeveynlerin ¢ocuklari ile
son 4 hafta i¢inde zorluklarin ebeveynler i¢in yiiksek derecede sorun oldugu anlamina
gelmektedir. Olgegin A ve B formu versiyonlar1 disindan ebeveynlerin genel olarak
kendi yasam yasam kalitelerini degerlendirme derecelerinin belirlenmesi igin bir soru

yer almakta olup, ebeveynlerin bu soruya 1 ile 10 arasinda deger vermesi istenmektedir.

3.7. Verilerin Toplanmasi

Aragtirmaya dahil edilme kriterlerine uyan ebeveynler ile yiiz-ylize goriisme

yontemiyle sirasiyla, “Aile ve Cocuk Tanitict Bilgi Formu” (EK 1), "Otizm Ogiin
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Davranis Kisa Olgegi" (EK 2) ve "Otizmde Yasam Kalitesi Anketi-Ebeveyn Siiriimii"
Olgegi (EK 3) kullanilarak veriler toplanmistir. Veriler rehberlik arastirma merkezinde
toplanmistir. Once rehberlik arastirma merkezinin miidiirii ile iletisime gegilerek otizm
tanili ¢ocuklarin okula geldikleri giin ve saat Ggrenilmistir. Cocugun egitim veya
rehberlik hizmeti aldig1 siirede okul binasinda bir sinifta annelerden veriler toplanmaistir.
Veriler toplanmadan 6nce annelere arastirmanin amaci agiklanmis ve annelerden sozlii

onam alindiktan sonra ortalama 20 dakika siire i¢inde yiizyiize gorisiilerek toplanmustir.

3.8. Verilerin Degerlendirilmesi

Arastirmada verilerin analizi igin Statistical Package for Social Science (SPSS)
for Windows 25 istatistik paket programi kullanilmistir. Arastirmaya katilim gosteren
annelerin demografik o6zelliklerinin, ¢ocuklarinin otizm ile ilgili o6zelliklerinin,

cocuklarinin yeme aligkanliklarinin dagilimlar yiizde ve frekans ile gosterilmistir.

Normal dagilima uygunluk Shapiro Wilk ve Kolmogrov Smirnov ile
incelenmistir. Normal dagilim gosteren verilerin karsilastirimasinda parametrik
testlerden Student t testi ve ANOVA testi kullanilmistir. Degiskenler arasindaki iliskiyi
incelemek icin ise Pearson Korelasyon analizi kullanilmistir. Arastirma kapsaminda

elde edilen bulgular %95 giiven araliginda degerlendirilmistir.

3.9. Arastirmanin Etik Yonii

Aragtirmanin yapilacagi Tokat 11 Milli Egitim Miidiirliigii’ne bagl Rehberlik
Arastirma Merkezi (RAM)’nden E.16598011 sayili kurum izni (EK 4) ve Yozgat Il
Milli Egitim Midirligi’'ne bagli Rehberlik Arastirma Merkezi (RAM)’nden
E.16873509 sayili kurum izni (EK 5) alinmistir. Yozgat Bozok Universitesi Klinik
Arastirmalar Etik kurulundan 2017-KAEK-189 2019.10.16_07 nolu onay (EK 7)

alinmastir.

Veri toplama araci olarak kullanilacak olan “Otizm Ogiin Davrams Kisa
Olcegi” (O-ODKO)’ ni uyarlayan Meral ve ark. (2014) ve “Otizmde Yasam Kalitesi
Anketi-Ebeveyn Siiriimii” (OYKA-E) ’'ni gelistiren Giirbiiz Ozgiir ve digerleri
(2016)’dan mail yolu ile izin alimmigtir. Ayrica arastirmaya katilan annelere

arastirmanin amaci agiklanarak sézel onamlar1 alinmistir.
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3.10. Arastirmanin Simirhliklar: ve Genellenebilirligi

Aragtirma 1 Ekim 2019-31 Ocak 2020 tarihleri arasinda, Tokat ve Yozgat il
merkezinde bulunan RAM’a kayitli, arastirmaya katilmay1 kabul eden 2-6 yas arasinda
otizm tanili ¢ocuklarin annelerinin ankete verdigi cevaplar ile sinirlidir. Bu nedenle

arastirmada elde edilen sonuglar sadece bu grupla genellenebilir.
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4. BULGULAR

Tablo 4.1. Ebeveynlere iliskin tanitic1 6zellikler (n=69)

Ozellikler Say1 %
Anne yasi

21-25 yas 13 18.8
26-30 yas 32 46.4
31 yas ve lstii 24 34.8
Anne egitim durumu

Tkokul 24 34.8
Ortaokul 4 5.8
Lise 37 53.6
Universite 4 5.8
Anne ¢alisma durumu

Caligiyor 12 17.4
Calismiyor 57 82.6
Baba yasi

24-28 yas 6 8.7
29-33 yas 15 21.7
34 yas ve lsti 48 69.6
Baba egitim diizeyi

Ilkokul 9 13.0
Ortaokul 6 8.7
Lise 44 63.8
Universite 10 14.5
Baba ¢calisma durumu

Caligiyor 66 95.7
Calismiyor 3 4.3
Gelir durumu*

Gelir giderden az 6 8.7
Gelir gidere esit 54 78.3
Gelir giderden yiiksek 9 13.0
Aile tipi

Cekirdek aile 67 97.1
Genis aile 2 2.9
Cocuk sayisi

1 ¢ocuk 23 333
2 ¢ocuk 29 42.0
3 ¢cocuk ve iisti 17 24.6

* Annelerin kendi ifadelerine gore yazilmustir.

Arastirmaya katilan ebeveynlere iligkin tamitici Ozellikler Tablo 4.1'de
verilmistir. Tablo 4.1. incelendiginde arastirmaya katilan otizm tanili ¢ocuga sahip

annelerin %46.4’linlin 26-30 yas aralifinda oldugu; babalarin %69.6’simin 34 yas istii
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oldugu belirlenmistir. Annelerin %53.6'sinin, babalarin ise %63.8'inin lise diizeyinde
egitim aldigi, annelerin %17.4’{iniin, babalarin ise %95.7'sinin ¢alistig1 belirlenmistir.
Arastirmaya katilan annelerin %78.3"inilin gelirinin gidere esit oldugu, %97.1'inin

cekirdek ailede yasadigi ve %42.0'sinin 2 ¢ocugu oldugu bulunmustur.

Tablo 4.2. Otizm tanili ¢ocuga iliskin tanitict 6zellikler (n=69)

Ozellikler X+SS Say1 %

Cocugun yas ortalamasi (ay) 39.97+11.56

Tanm konulma yasi (ay) 17.54+3.86

Cinsiyet

Kiz 11 15.9
Erkek 58 84.1
Otizm derecesi (Kurum)

Hafif 46 66.7
Orta 20 29.0
Agir 3 4.3

Otizm tanili cocuga iliskin tanitici 6zelliklerin dagilimi Tablo 4.2.’de verilmistir.
Tablo 4.2 incelendiginde arastirmaya katilan annelerin %84.1'inin ¢ocuklarinin erkek
oldugu, %66.7'sinin hafif diizeyde otizmli ¢ocugu oldugu, ¢ocuklarin ortalama yasinin

39.97£11.56 ay oldugu ve ortalama 17.54+3.86 aylikken tan1 aldiklar1 belirlenmistir.
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Tablo 4.3. Otizm tanili ¢ocuklarin beslenme aligkanliklar1 ve davraniglarinin dagilimi

(n=69)

Ozellikler n %

Giinliik ana 6giin tiiketimi

iki 6giin 6 8.7
Ug Ogiin 63 91.3
Giinliik ara 6giin tiiketimi

Bir Ogiin 8 11.6
iki Ogiin 7 10.1
U(} Ogun 54 78.3
Cocugun aciktigim belli etme durumu

Evet, her zaman 11 15.9
Evet, bazen 50 72.5
Hayir, belli etmez 8 11.6
Cocugun yemek yeme ile ilgili olumsuz davranisinin

varhg 44 63.8
evet 25 36.2
Hayir

Cocugun yemek yeme ile ilgili olumsuz davramslari

(n=44)

Yemegi reddetme 4 8.9

Yemek se¢cme 13 28.9
Yemek sirasinda saldirgan davranislarda bulunma 22 51.1
Aglama 5 11.1
Yemek esnasinda duygu durumu 38 551
Gergin tutum sergilerim 2% 377
Telash olurum s 79

Oldukga sakinimdir

Cocuklarin  beslenme aligkanliklart ve davranislarinin  dagilimina iligkin
ozellikler tablo 4.3.te verilmistir. Arastirmada yer alan annelerin %91.3"liniin
¢ocugunun giinde {i¢ ana 6giin, %78.3"linlin ¢ ara 6glin yedigi, %72.5'inin aciktigini
bazen belli ettigi, %63.8'inin yemek yerken olumsuz davranisinin oldugu belirlenmistir.
Cocugunun yemek yerken olumsuz davranis sergiledigini belirten annelerin %51.1'i

cocugunun yemek sirasinda saldirgan davraniglarda bulundugunu ifade etmistir.
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Arastirmaya katilan annelerin %55.1'inin ¢ocuguna yemek yedirirken gergin
tutum sergiledigi, %37.7'inin telashi oldugu belirlenmistir. Annelerin  %89.9'unun

cocugun beslenme siirecinin yasam kalitesini etkiledigi saptanmustir.

Tablo 4.4. Otizm 06glin davranisi kisa oOlgegi ve alt boyutlarma iliskin puan

ortalamalarinin dagilimi (n=69)

Alt boyutlar X+SS Min.-Max.
Siirh gesit 2.88+0.51 1.83-4
Yiyecek reddetme 2.21+0.80 1-4
Otizm ozellikleri 2.46+0.85 1-4.33
Olgek toplam puam 2.54+0.54 1.36-3.93

X: ortalama, SS: standart sapma, Min: minimum, Max: maksimum

*Hig¢ / Cok Nadir:1.00-1.79, Nadiren/Seyrek 1.80-2.59, Ara sira/Bazen 2.60-3.39, Siklikla 3.40-4.19 ve
"Neredeyse Her Ogiinde 4.20-5.00

Arastirmaya katilan annelerin Otizm Ogiin Davrams Kisa Olgegi ve alt
boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalarinin dagilimi Tablo 4.4.'te gosterilmistir. Tablo
4.4. incelendiginde, otizm tanili ¢ocuklarin “Otizm Ogiin Davranis Kisa Olcegi’nden
aldiklar1 toplam puan ortalamasinin 2.54+0.54 oldugu belirlenmistir. Bu sonug
cocuklarin yemek yeme sirasinda olumsuz davraniglar sergiledigini gostermektedir.
Otizm tanili ¢ocuklarin 6lgegin alt boyutlarindan aldiklar1 ortalama puan ise sirasiyla;
Sinirlt Cesit alt boyutu 2.88+0.51 (Min-Max 1.83-4), Yiyecek Reddetme alt boyutu
2.21£0.80 (Min-Max 1-4) ve Otizm Ozellikleri alt boyutu 2.46+0.85 (Min-Max 1-
4.33)’dir. Olgekten alinan puanlarin yiikselmesi cocugun yemek yeme esnasinda simirlt
cesitte yeme, yiyecek reddetme, yemek yerken huysuz hareketler gibi olumsuz

davraniglar sergildigi anlamina gelmektedir.
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Tablo 4.5. Otizmde yasam kalitesi anketi-ebeveyn siirlimiine iligkin puan

ortalamalarinin dagilimi (n=69)

Alt boyutlar X+SS Min.-Max
Form A
(Yasam Kalitesi Algisi) 3.16+0.45 2.21-4.46
Form B
2.65+0.65 1.5-4.10
(Zorluk Algisy)
Yasam Kkalitesi degerlendirmesi 5.94+1.62 2-10

*A formu: Hig :1.00-1.79, Biraz :1,80-2,59, Orta:2,60-3,39, Biraz fazla:3,40-4,19, Cok fazla: 4,20-5.00
seklinde; B formu: Sorun degildi: 4,20-5.00, Hafif diizeyde sorun: 3,40-4,19, Orta derecede sorun: 2,60-
3,39, Biraz fazla sorun: 1,80-2,59, Cok fazla sorun:1,00-1,79

Arastirmaya katilan annelerin Otizmde Yasam Kalitesi Anketi-Ebeveyn Stiriimi
ve alt boyutlarindan aldiklar1 puan ortalamalarinin dagilimi Tablo 4.5.'te gdsterilmistir.
Tablo 4.5 incelendiginde, annelerin “Otizmde Yasam Kalitesi Anketi-Ebeveyn
Stirimii”niin A formundan (Yagam kalitesi algis1) aldiklar1 skorlarin ortalama puani
3.16£0.45 (Min-Max 2.21-4.46); “Otizmde Yasam Kalitesi Anketi-Ebeveyn
Stirlimii’niin B formundan (zorluk algis1) aldiklar1 skorlarin ortalama puanmi 2.65+0.65

(Min-Max 1.5-4.10) bulunmustur.
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Tablo 4.6. Ebeveynlerin demografik 6zelliklerine gore otizm 6giin davranisi kisa 6lgegi ve otizmde yasam kalitesi anketi-ebeveyn siiriimii

puan ortalamalarinin dagilimi

Otizm 6giin davrams kisa olcegi

Otizmde yasam Kalitesi anketi

Degiskenler Smnirh gesit Yiyecek reddetme Otizm 6zellikleri Olgek toplam puam Form A Form B
X4SS X4SS XSS XSS X+SS X+SS

Anne yas

21-25 yas 2.88+0.49 2.54+0.79 2.97+0.98%® 2.78+0.59 3.1240.43 2.40+0.59°

26-30 yas 2.83£0.43 2.10£0.65 2.23+0.76° 2.44+0.43 3.22+0.46 2.62+0.58%

31 yas ve iistil 2.96+0.63 2.21+0.96 2.39+0.79° 2.57+0.62 3.23+0.58 2.85+0.74°

F degeri, p degeri

F:0.400 p:0.672

F:1.437 p:0.245

F:3.875 p:0.026

F:1.900 p:0.158

F:0.237 p:0.789

F:2.161 p:0.023

Baba yasi

24-28 yas 2.88+0.53 2.88+0.46 3.30+0.71 2.97+0.39 2.94+0.51 2.50+0.79
29-33 yas 2.76+0.39 2.1140.65 2.19+0.79 2.40+0.45 3.2140.40 2.67+0.54
34 yas ve iistii 2.98+0.58 2.10+0.93 2.32+0.78 2.52:+0.59 3.30+0.54 2.72+0.70

F degeri, p degeri F:1.384 p:0.255 F :2.878 p:0.053 F :5.763 p:0.061 F :3.114 p:0.32 F :1.554 p:0.209 F :0.802 p:0.497
Anne egitim diizeyi

ilkokul 2.86+0.61 2.40+0.90 2.76+0.92° 2.67+0.60 3.12+0.48 2.61+0.67
Ortaokul 3.20+0.39 2.40+0.21 2.75+0.68% 2.82+0.56 2.98+0.72 3.21+1.00
Lise 2.85+0.46 2.05+0.72 2.22+0.74° 2.42+0.47 3.18+0.40 2.62+0.60
Universite 3.04+036 2.45+0.57 2.58+1.13" 2.71+0.55 3.41+0.36 2.70+0.55

F degeri, p degeri F:0.714 p:0.547 F:1.109 p:0.352 F:2.645 p:0.046 F:1.610 p:0.195 F:1.294 p:0.284 F:1.048 p:0.378
Anne calisma durumu

Calisiyor 3.12+0.52 2.55+0.93 2.69+0.95 2.82+0.65 3.284+0.33 2.51+0.55
Calismiyor 2.83+40.50 2.14+0.76 2.41+0.83 2.49+0.50 3.14+0.46 2.68+0.67

t degeri, p degeri t:1.800 p:0.076 1:1.596 p=0.115 £:1.028 p:0.308 £:2.004 p:0.059 1:1.020 p:0.311 t:-0.824 p:0.413
Baba egitim diizeyi

Ilkokul 3.1140.60 2.68+0.83 2.81£1.04 2.92+0.44 3.07+0.54% 2.72+0.95%
Ortaokul 2.83+0.72 2.30+0.80 2.55+0.45 2.61£0.51 2.94+0.71° 2.50+0.53%
Lise 2.84+0.49 2.15+0.82 2.43+0.85 2.48+0.56 3.15+3.34% 2.46+0.46%
Universite 2.90+0.38 2.00+0.60 2.20+0.84 2.43+0.43 3.46+0.51° 2.96+0.65"

F degeri, p degeri

F:0.686 p:0.564

F:1.400 p:0.251

F:1.701 p:0.176

F:1.839 p:0.149

F:2.954 p:0.039

F:6.833 p:0.000

Baba ¢alisma durumu

Calisiyor

2.89+0.51

2.2040.81

2.47+0.84

2.55+0.54

3.16+0.45

2.65+0.65

Calismiyor

2.77+0.41

20.40+0.40

2.22+1.26

2.50+0.37

3.3440.47

2.63+0.62

t degeri, p degeri

1:0.454 p:0.437

t:-0.758 p:0.138

£:0.523 p:0.719

£:0.223 p:0.425

t:-0.271 p:0.816

1:0.070 p:0.843
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Tablo 4.6. Ebeveynlerin demografik 6zelliklerine gore otizm 6giin davranisi kisa 6lgegi ve otizmde yasam kalitesi anketi-ebeveyn siiriimii

puan ortalamalarinin dagilimi (devamni)

Otizm 6giin davrams kisa olcegi

Otizmde yasam kalitesi anketi-ebeveyn

stiriimii
Degiskenler Sinirh ¢gesit Yiyecek Olgek toplam
X+SS reddetme Otizm ozellikleri puani Form A Form B
X+SS X+£SS XSS X+£SS X+£SS

Gelir Durumu

Gelir gidere esit 2.83+0.47 2.12+0.80 2.37+0.81 2.46+0.50 3.13+0.36 2.64+0.59
Gelir giderden az 3.02+0.75 2.70+0.57 3.00+1.09 2.91+0.47 2.97+0.78 2.59+1.03
Gelir giderden yiiksek 3.12+0.53 2.42+0.87 2.66+0.89 2.80+0.63 3.48+0.54 2.80+0.74

F degeri, p degeri

F:1.588 p:0.212

F:1.734 p:0.185

F:3.506 p:0.056

F:3.291 p:0.053

F:3.030 p:0.055

F:0.256 p:0.775

Aile Tipi

Cekirdek Aile 2.89+0.50 2.19+0.79 2.44+0.85 2.53+0.75 3.18+0.43 2.64:+045
Genis Aile 2.50+0.94 3.10+0.99 3.00+0.78 2.85+0.74 2.51+065 3.15£1.01

t degeri, p degeri t=0.594 p=0.211 t:-1.286 p:0.870 1:-1.495 p:0.453 :-0.492 p:0.345 1:1.502 p:0.460 t:-0.672 p:0.387
Cocuk Sayisi

1 gocuk 3.01+0.39 2.43+0.67 2.72+1.05 2.72+0.47 3.17+0.46 2.56+0.69

2 gocuk 2.83+0.44 1.95+0.78 2.36+0.71 2.40+0.52 3.15+0.37 2.60+0.55

3 ve 3'ten fazla ¢ocuk 2.79+0.72 2.36+0.90 2.27+0.72 2.55+0.62 3.18+0.56 2.87+0.72

F degeri, p degeri

F:1.118 p:0.333

F:2.768 p:0.070

F:1.700 p:0.191

F:2.244 p:0.114

F:0.027 p:0.973

F:1.292 p:0.282

F: One-way ANOVA, t: t testi a-b: Ayn1 harflere sahip degerler arasinda fark yoktur.
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Ebeveynlerin demografik 6zelliklerine gore otizm 6giin davranisi kisa 6lgegi ve otizmde
yasam kalitesi anketi-ebeveyn siirimii puan ortalamalarinin dagilimi Tablo 4.6’da
gOsterilmistir. Arastirmaya katilan annelerin yaslarmma gore otizm 6zellikleri algisinin

farklilastig1 belirlenmis ve istatistiksel olarak anlamli olarak bulunmustur (p<0.05).

Arastirmaya katilan gosteren otizm tanili ¢gocuklarin annelerinin egitim diizeyine gore
cocuklarinin otizm ozellikleri algisinin faklilastigi ve istatistiksel olarak anlamli olarak

bulunmustur (p<0.05).

Arastirmada babalarin egitim seviyesine gore annelerin otizm yasam kalitesi algilarinin
farklilik gosterdigi tespit edilmistir ve istatistiksel olarak anlamli olarak bulunmustur (p<0.05).
Ayrica babalarin egitim seviyesine gore annelerin otizm tanili ¢ocuk ile yasama zorlugu
algilarmin farklilik gésterdigi tespit edilmis ve istatistiksel olarak anlamli olarak bulunmustur
(p<0.05).

Arastirmaya katilan annelerin otizmde yasam kalitesi ve zorluk algilarinin annenin
egitim diizeyine ve ¢alisma durumuna, babanin yasina ve ¢alisma durumuna, gelir durumu, aile

tipi ve ¢ocuk sayisina baglh olmadigi belirlenmistir (p>0.05).
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Tablo 4.7. Otizm tanili ¢ocugun demografik 6zelliklere gore otizm 6glin davranis kisa 6lgegi ve
alt boyutlar1 ile otizmde yasam kalitesi anketi-ebeveyn siiriimii puan ortalamalarinin

karsilastirilmasi ve iliski durumlari

) Otizmde yasam Kkalitesi anketi-
Otizm 6giin davrams kisa ol¢egi
ebeveyn siiriimii

Degiskenler _

Sinirh Yiyecek Otizm Olgek Form A FormB

cesit reddetme ozellikleri toplam X+SS X+SS
X+SS X+SS X+SS Puam
X+£SS

Cocugun cinsiyeti
Kiz 2.83+0.63 2.90+0.84 2.87+0.92 2.85+0.74 3.14+0.19 2.38+0.24
Erkek 2.89+0.49 2.08+0.73 2.38+0.82 2.49+0.48 3.17+£0.48 2.70+0.69
t degeri t=-0.372 t=3.338 t=1.782 t=2.112 t=-0.202 t=-1.521
p degeri p=0.711 p=0.001 p=0.079 p=0.038 p=0.840 p=0.133
Cocugun otizm derecesi
Hafif 2.84+0.54 2.10+0.82 2.34+0.78 2.46+0.54 3.08+0.45 2.74+0.64
Orta 3.03+0.39 2.49+0.66 2.73+0.95 2.78+0.41 3.35+0.39 2.46+0.60
Agir 2.50+0.60 2.13+.1.22 2.44+1.02 2.28+1.41 3.28+0.49 2.61+0.99
F degeri F=1.844 F=1.654 F=2.946 F=3.108 F=3.031 F=1.369
p degeri p=0.166 p=0.199 p=0.060 p=0.051 p=0.055 p=0.262
Cocugun Yasi
r degeri r=0.019 r=-0.323 r=-0.354 r=-0.278 r=0.080 r=-0.031
p degeri p=0.878 p=0.007 p=0.003 p=0.021 p=0.511 p=0.802
Cocugun tam alma yasi
r degeri r=0.047 r=0.029 r=0.022 r=0.034 r=0.019 r=0.163
p degeri p=0.700 p=0.812 p=0.861 p=0.785 p=0.875 p=0.181

r:Pearson korelasyon, F: One-way ANOVA, t: t testi

Cocugun demografik ozelliklere gore Otizm Ogiin Davranis Kisa Olgegi ve Alt
Boyutlar ile Otizmde Yasam Kalitesi Anketi-Ebeveyn Siiriimii puan ortalamalarinin dagilimi
Tablo 4.7.'de gosterilmistir. Aragtirmaya katilan annelerin beyanina gore cinsiyeti kiz olan
cocuklarin (X=2.90) yiyecek reddetme durumlari erkek olanlardan (X=2.08) daha yiiksek
bulunmus ve istatistiksel olarak anlamli olarak bulunmustur (p<0.05). Benzer sekilde otizm
tanili kiz cocuklarmin (X=2.85) genel 6giin davraniglarinin erkeklere (X=2.49) gore daha

yiiksek oldugu tespit edilmis ve istatistiksel olarak anlamli olarak bulunmustur. (p<0.05).

Arastirmada otizm tanili ¢ocuklarin yasi ile yiyecek reddetme durumlari arasinda
negatif yonlii ve zayif derecede ve istatistiksel olarak anlamli olarak bulunmustur (p<0.05);

cocuklarin yasi ile otizm 6zellikleri arasinda negatif yonlii ve zayif derecede iligkilendirilmis ve
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istatistiksel olarak anlamli olarak bulunmustur (p<0.05) ; cocuklarin yasi ile 6lgek toplam puani
arasinda negatif yonlii ve zayif derecede iliskilendirilmis ve istatistiksel olarak anlamli

bulunmustur (p<0.05).

Cocugun otizm tanis1 alma yasi ile Olgek toplam puanmi ile anlamh bir iligki

bulunmamustir ve istatistiksel olarak anlamli degildir (p>0.05).

Calismada otizm tanili ¢ocugun cinsiyetine, cocugun otizm deredesine, ¢ocugun yasina
ve ¢ocugun tan1 alma zamanina gore annenin yagsam kalitesi algis1 ve annenin zorluk algisi

arasinda istatistiksel olarak anlamli bulunmamuistir (p>0.05).



38

Tablo 4.8. Cocuklariin beslenme aligkanliklar1 ve davranislarina gére otizm 6giin davranis kisa dlgegi ve otizmde yasam kalitesi anketi-

ebeveyn siirtimii alt boyutlar1 puan ortalamalarinin dagilimi

Otizm 6giin davrams kisa dlcegi

Otizmde yasam Kkalitesi anketi-ebeveyn

siiriimii
Degiskenler Smmirh Cesit Yiyecek Otizm Ozellikleri Olcek Toplam Form A FormB
_ Reddetme X+SS Puam X+SS X+SS
X+SS X+SS X+SS
Giinliik ana 6giin tiiketimi
Tki 6giin 2.86+0.60 2.73+0.39 2.77+0.68 2.80+0.41 3.04+0.56 3.45+0.61
UQ 0giin 2.88+0.50 2.16+0.81 2.43+0.86 2.52+0.54 3.18+0.44 2.58+0.60

t degeri, p degeri

t:-0.108 p=0.599

t=2.963 p=0.044

t=2.238 p=0.020

t=1.559 p=0.450

t=-1.471 p=0.796

t=3.286 p=0.932

Giinliik ara 6giin tiiketimi

Bir 6giin 2.79+0.57 2.60+0.99 2.66+0.75 2.73+041 2.67+0.40° 3.68+0.26°
Iki 6giin 3.16+0.62 2.62+0.89 2.57+0.84 2.86+0.50 3.22+0.68% 2.99+0.73°
Ug 6giin 2.86+041 2.10+0.81 2.41+0.90 2.48+0.54 3.23+0.37° 2.46+0.51"

F degeri, p degeri

F=1.239 p=0.296

F=2.427 p=0.096

F=1.539 p=0.222

F=2.175 p=0.122

F=17.298 p=0.001

F=20.919 p=0.001

Cocugun aciktigim belli etme durumu

Evet, her zaman 3.15+0.54° 2.12+0.77 2.03+0.62 2.55+0.51 3.274+0.65 2.5240.76
Evet,bazen 2.79+0.48" 2.19+0.79 2.49+0.86 2.49+0.53 3.13+0.39 2.62+0.57
Hayir 3.12+0.50® 2.50+0.6 2.87+0.90 2.86+0.55 3.2440.49 3.03+0.90

F degeri p degeri

F=3.444 p=0.038

F=0.582 p=0.562

F=2.529 p=0.087

F=1.645 p=0.201

F=0.507 p=0.605

F=1.630 p=0.204

Cocugun yemek yeme ile ilgili olumsuz davranisinin

olma durumu

Evet 2.98+0.47 2.63+0.57 2.74+0.88 2.80+0.45 3.11£0.46 2.64+0.66
Hayir 2.72+0.54 1.48+0.59 1.97+0.51 2.09+0.36 3.26+0.40 2.68+0.64
t degeri p degeri t=2.080 p=0.041 | t=7.953 p=0.000 | t=3.955p=0.000 | t=6.691 p=0.000 t=-1.365 p=0.177 t=-0.286 p=0.775

Cocugun yemek yeme ile ilgili olumsuz davramslari

Yemegi reddetme 3.50+0.1° 3.05+0.52 3.00+0.47° 3.23+0.31° 3.10+0.59 3.13+0.53
Yemek se¢me 2.85+0.57° 2.44+0.51 1.87+0.66° 2.54+0.43" 3.32+0.58 2.83+0.71
Yemek sirasinda saldirgan 2.89+0.40° 2.7940.59 3.36+0.53" 2.93+0.41° 3.02+0.30 2.45+0.57
davraniglarda bulunma

Aglama 3.26+0.25% 2.24+0.32 2.13+0.69° 2.60+0.29% 2.96+0.60 2.53+0.79

F degeri p degeri

F:3.222 p:0.018

F:5.728 p:0.061

F=23.047 p:0.001

F:20.977 p:0.001

F:1.759 p:0.148

F:1.449 p:0.228

F: One-way ANOVA, t: t testi, a-b: Ayn1 harfe sahip degerler arasinda fark yoktur
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Cocuklarinin beslenme aligkanliklar1 ve davranislarina gére otizm 6giin davranig kisa
Olcegi ve otizmde yasam kalitesi anketi-ebeveyn siirimil alt boyutlar1 puan ortalamalarinin
dagilimi Tablo 4.8'da gosterilmistir. Calismada aciktigini belli etme durumu ile sinirh gesit alt

boyutu arasinda istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0.05).

Calismada yemek yeme ile ilgili olumsuz davranislar1 olan otizm tanili ¢ocuklarin
yemek yeme ile ilgili olumsuz davranisi olmayan otizm tanili ¢ocuklara gore daha yiiksek
buunmus ve sinirl gesitte alt boyutu ile istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0.05).;
ayrica yemek yeme ile ilgili olumsuz davranislarinin olma durumu ile otizm o&zellikleri alt
boyutu ile istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0.05).ve ayni zamanda yiyecek reddetme

alt boyutu ile de istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0.05).

Calismada cocugun yemek yeme ile ilgili olumsuz davranislar1 ile hem sinirli ¢esit hem

de otizm &zellikleri alt boyutlart ile istatistiksel olarak anlamli bulunmustur. (p<0.05).

Calismada otizm tanili gocuga sahip olan annenin yasam kalitesi ve zorluk algisinin
cocugun aciktigini belli etme durumuna, ¢ocugun yemek yeme ile ilgili olumsuz davranisinin
olma durumuna ve ¢ocugun yemek yeme ile ilgili olumsuz davramislarina gore farklilik

gostermedigi belirlenmistir (p>0.05).

Otizm tanili ¢gocugun giinliikk ara 6giin tiiketimi ile annenin yasam kalitesi ve zorluk

algisina gore farklilik gostermekte ve istatistiksel olarak anlamli bulunmustur. (p<0.05).
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Tablo 4.9. Annelerin ¢ocugun beslenme davranislar ile ilgili tutumlarina gore otizm 6glin

davranis kisa 6lgegi ve otizmde yasam kalitesi anketi-ebeveyn siiriimii ve alt boyutlar1 puan

ortalamalarinin dagilimi

Otizm 6giin davranis kisa olcegi

Otizmde yasam
kalitesi anketi-
ebeveyn siiriimii

Degiskenler Siirh Yiyecek Otizm Olgek
cesit reddetme | ozellikleri toplam Form A Form B
X+SS X+SS X+SS puam X+SS X+SS
X+£SS
Yemek esnasindaki duygu durumu
Oldukga sakinimdir 3.06£0.71 | 1.20+0.44° | 1.73£027° | 2.07+0.41° | 3.30+0.52 | 2.54+0.68
Telagh olurum 2.77+0.61 | 1.98+0.74* | 2.02+0.57% | 2.34+0.52% | 3.27+0.58 | 2.89+0.70
Gergin tutum sergilerim | 2.93+0.39 | 2.51+0.72° | 2.85+0.86° | 2.75+0.48° | 3.07+0.30 | 2.51+0.57
F degeri F.1.114 F=9.546 F=10.005 F=7.625 F=0.740 F=2.948
p degeri p:0.334 | p=0.001 | p=0.001 p=0.001 | p=0.481 | p=0.059
Yasam Kalitesini etkileme durumu
Evet 2.91+0.48 | 2.27+0.81 | 2.50+0.88 | 2.58+0.54 | 3.14+0.41 | 2.58+0.58
Hayir 2.61+0.69 | 1.74+0.56 2.14+£0.42 2.21+0.44 | 3.34+0.69 | 3.28+0.93
t degeri t=1.722 t=1.684 t=0.976 t=1.988 t=0.181 t=-1.422
p degeri p=0.288 p=0.214 p=0.160 p=0.423 p=0.009 | p=0.019

F: One-way ANOVA, t: Student t testi, a-b: Ayn1 harfe sahip degerler arasinda fark yoktur

Annelerin ¢ocugun beslenme davraniglari ile ilgili tutumlarina gore otizm 6giin davranig

kisa Olgegi ve otizmde yasam Kkalitesi anketi-ebeveyn siiriimii ve alt boyutlar1 puan

ortalamalarinin dagilimi tablo 4.9.'da gosterilmistir. Arastirmaya gore yemek esnasindaki

duygu durumu ile yiyecek reddetme, otizm Ozellikleri alt boyutlar1 ile istatistiksel olarak

anlamlidir (p<0.05).

Caligmaya katilan otizm tanili cocuga sahip annelerden yasam kalitesinin etkilendigini

diistinen annelerin, etkilenmedigini diisiinenlere gore daha fazla bulunmusyut ve annenin

yasam kalite ve zorluk algisi ile istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0.05).
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Tablo 4.10. Annelerin otizm 6giin davranig kisa olgegi ile otizmde yasam kalitesi anketi-

ebeveyn silirlimii’nden aldiklart skorlarin iligkisi

% x & 5 < B 40 X
Alt Boyutlari ve 6lgek & | 8E | §= e E is e 27
- == o = P =Y
toplam puanlari é >Z_‘§ 5 T é S E E S Fk: @ =
» SR
: r | 1.000 | 0.237 0.241 0.612 -0.046 | -0.232
Simirhi gesit
p 0.050 0.046 0.000 0.705 0.055
Yivecek reddetme r 1.000 0.675 0.884 -0.119 | -0.062
y p 0.000 0.000 0.331 0.613
Otizm szellikleri r 1.000 0.771 -0.290 | -0.178
p 0.000 0.016 0.143
n r 1.000 -0.156 | -0.148
Olgek toplam puam 0 0.201 0.225
Form A r 1.000 -0.050
(Yasam kalitesi algis1) p 0.682
Form B r 1.000
(Zorluk algisy) p

r:Pearson korelasyon

Annelerin Otizm Ogiin Davranis Kisa Olgegi ile Otizmde Yasam Kalitesi Anketi-
Ebeveyn Siiriimii’nden aldiklar1 skorlarin iliskisi Tablo 4.10.'de incelenmistir. Sinirli gesit alt
boyutu skorlari ile otizm 6zellikleri alt boyutu arasinda ¢ok zayif diizeyde ve pozitif yonlii iliski
bulunmus ve istatistiksel olarak anlamlidir (p<0.05). Sinirli gesit alt boyutu ile skorlari ile 6l¢ek
toplam puani skorlar1 arasinda orta diizeyde ve pozitif yonlii iliski bulunmus ve istatistiksel
olarak anlamli bulunmustur (p<0.05). Yiyecek reddetme alt boyutundan aldiklari skorlar ile
otizm oOzellikleri alt boyutu arasinda orta diizeyde ve pozitif yonlii iliski bulunmustur
istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0.05). Otizm 6zellikleri alt boyutu skorlari ile 6lgek
toplam puani skorlar1 arasinda yiiksek diizeyde ve pozitif yonlii iliski vardir ve istatistiksel
olarak anlamli bulunmustur (p<0.05). Otizm &zellikleri alt boyutu skorlari ile yasam kalitesi
algis1 skorlar1 arasinda zayif diizeyde ve negatif yonlii iliski vardir ve istatistiksel olarak

anlamli bulunmustur (p<0.05).
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5. TARTISMA

Arastirmaya katilan annelerin %84.1'inin ¢ocuklarinin erkek cinsiyetinde oldugu
bulunmustur (Tablo 4.2.). Otizm ile ilgili yapilan ¢alismalarda goriilme sikligr ile ilgili olarak
erkek / kiz oranin 4.5/1 seklinde oldugu belirlenmistir (Christensen vd., 2016). Yildirim
(2018)"1in ¢aligmasinda da erkek / kiz cinsiyet oraninin 4/1 oldugu saptanmistir. Calismamizda
da otizm tanili erkek ¢ocuklar kiz ¢ocuklarin yaklasik 5 katidir (Tablo 4.2). Otizmin erkek
bireylerde daha sik olarak goriilmesi ile ilgili nedenler net olarak belirlenmemistir (Lai vd.,
2013). Volkmar’ 1n (2018) galismasinda cinsiyet dagilimina bakildiginda erkeklerin kizlara
oraninin yaklasik ii¢ civarinda oldugu goriilmektedir (Volkmar, Schalkwyk, Wyk ve Van Der,
2018). Le Couteur’un (2015) calismasindaki verilerde de benzer oranda dagilim oldugu
goriilmektedir ve OSB’nin erkeklerde kizlardan yaklasik 3-4 kat daha fazla goriildiigi
bildirilmektedir (Le Couteur ve Szatmari, 2015).

Arastirmada yer alan annelerin %63.8'I otizm tanili ¢ocugunun yemek yerken olumsuz
davranisinin oldugunu belirtmislerdir. Calismamizda c¢ocuklarin yemek sirasinda saldirgan
davraniglarda bulundugu (%51.1), yemek sectigi (%28.9), agladigi (%11.1) ve yemegi
reddettigi (%8.9) belirlenmistir (Tablo 4.3). Otizm tanili ¢ocuklarin farkli durumlarindan dolayi
sergiledikleri davraniglar nedeniyle, ebeveynlerin beslenme siire¢lerinde pek ¢ok zorlukla
karsilastiklarina dair bulgular literatiirde yer almaktadir ve ¢alismamizi destekler nitelikte
degildir. Girli ve digerleri. (2016)'nin galismasinda otizm tanili gocuklarin yemek yeme
sirasinda kars1 karsiya kalinan giigliiklerle ilgili olarak ailelerin agik bir sekilde yaklasmadigi
ifade edilmistir. Buna karsin ayni ¢alismada besinleri tiikiirme, kusma, ¢ignemeden dogrudan
yutma, 1srarci bir sekilde yemek ile ilgili konugma gibi sorunlar yarattiklari belirtilmistir (Girli,
Oztiirk Ozgoénenel, Yildirim Sar1 ve Ardahan, 2016). Girli ve digerleri (2016)'nin ¢alismasinda
otizm tanili cocuklarin %46.4'linlin baz1 besin ¢esitlerini reddettigi ve %14.3"linlin yeni
besinleri reddettikleri bulgusu yer almistir. Ayrica otizmin tanisal 6zellikleri arasinda ¢ocugun
rutinlere baglilik gostermesi ve meydana gelen degisikliklere tepki vermesi bulunmaktadir
(Schaaf, Toth-Cohen, Johnson, Outten ve Benevides, 2011). Kral ve digerleri (2013)’nin
caligmasinda, otizm tanili ¢ocuklarin, kendi normal gelisimli ¢ocuklara gore yeni besinleri
reddetme ve besin segcme davranig ve tutumlarmin daha fazla oldugu saptanmustir (Kral,
Eriksen, Souders ve Pinto-Martin, 2013). Hubbard ve digerleri (2014) ise otizm tanili

cocuklarin besinleri reddetmesindeki belirleyici etmenlerin, besinin sicaklik, sekil, doku, baska
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bir yiyecege temas etme durumundan kaynaklandigini tespit etmislerdir (Hubbard, Anderson,
Curtin, Must ve Bandini, 2014). Bandini ve digerleri (2017)'nin 18 otizm tanili gocuk ile
gergeklestirmis olduklar1 ¢alismalarinda otizm tanili ¢ocuklar1 %47'sinin yiyecekleri reddettigi
tespit edilmistir. Ayn1 ¢ocuklarin 6.5 yil i¢indeki takibi sonucunda besin reddetme oraninin
%31'e diistiigli gozlemlenmistir. Ayni ¢alismada besin reddi oranin diislisline karsilik olarak,
tilketilen besin sayisinin ayni diizeyde kaldigi ve yeni besinlerin denenme oraninin diisiik
oldugu belirtilmistir (Bandini vd., 2017). Ayrica otizm tanili ¢ocuklar ona verilen besini geri
cevirme ve ebeveynlerin 1srarci olma durumlarinda yikict davraniglar sergiledigi
gozlemlenmistir (Oz, 2019). Otizm tanis1 olan ¢ocuklarin yikic1 davranislarda bulunmalarmin
gerekgesi olarak gelisimsel Ozellikleri gosterilebilir. Marshall ve digerleri (2014)'nin
caligmasinda ise yeme reddinin sebebi olarak yemegin dokusunun, kivaminin oldugu ifade

edilmistir (Marshall, Hill, Ziviani ve Dodrill,2014).

Arastirmaya katilan otizm tanili ¢gocuga sahip annelerin %55.1'i ¢ocugunu yedirirken
gergin tutum sergiledigini, %37.7'i telaslt oldugunu ve sadece %7.2'si oldukg¢a sakin oldugunu
belirtmistir. Ayrica annelerin %89.9'u ¢ocugunun beslenmesi siirecinin kendilerinin yasam
kalitesini etkiledigini belirtmistir (Tablo 4.3). Otizm tanili cocuga sahip olan annelerin ¢ocugun
beslenme tutumlar ile ilgili kisith sayida c¢alisma oldugu goriilmiistiir. O’neill ve digerleri
(2004)'nin yapmis oldugu ¢alismada down sendromlu ¢ocuga sahip ebeveynlerin ¢ocuklarinin
beslenmelerine dair olan sorumluluklarinin diger ¢ocuklara gore daha fazla oldugu, ¢ocuklari
icin daha endise tasidiklar1 ve ¢ocuklarinin yemek yemeleri i¢in daha ¢ok baski uygulandiklar

tespit edilmistir (O’neill, Shults, Stallings ve Stettler, 2005).

Bu arastirmada yer alan annelerin ¢ocuklarinin ara sira / bazen sinirh g¢esitte yemek
yediklerini; nadiren yiyecek reddettiklerini; genel olarak da nadiren yemek yeme esnasinda
olumsuz otizm davraniglart sergiledigi belirlenmistir (Tablo 4.4). Buna goére otizm tanili
cocuklarin yemek yeme davraniglarinin olumsuz yonde olmadigi ve nadiren olumsuz
davranislar sergiledigi ifade edilebilir. Literatiirde yemek yeme reddi ¢ocugun yemek yeme
durumlarinda yemegi kabul etmedigini belirten davranis olarak ifade edilmektedir (Henndy,
Seiverling, Lukens ve Williams, 2013; Seiverling vd., 2014). Henndy ve digerleri (2013)
yeme reddi ile ilgili olarak otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin daha fazla bu davranisi
sergilediklerini belirtmislerdir (Henndy vd., 2013). Literatiirde yeme reddinin sebepleri olarak
pek cok etmen belirtilmistir. Bu etmenlerden bazilar1 6zel kivamli yiyeceklerin yenmesi ve

farkli cesitlilige sahip besinleri reddetme olmaktadir (Kimberly ve Schreck, 2004). Sinirh
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cesitlilik ise gocugun degisik cesitlilikteki besinleri denemek istemedikleri ve belirli yiyecekleri
tercih etmeleri anlamindadir (Henndy vd., 2013; Seiverling vd., 2014). Sinirl: gesitlilikte besin
tilketiminin yeme reddini artirdi§ina dair bulgular literatiirde yer almaktadir (Meral, 2017).
Girli (2014)'nin ¢aligmasinda otizm tanili ¢gocuklarin %41'inin yumusak yiyeceklere yoneldigi
ve besinleri ezilmis, blendirdan gegmis bir sekilde yiyebildikleri kat1 olan yiyecekleri yemek
istemedikleri ifade edilmistir. Bu sebeple otizm tanili ¢ocuga sahip annelerin ¢ocuklarinin
yemek saatlerinin onlar i¢in stres unsuru oldugu ve kendilerini caresiz, gergin ve iizgiin
hissettikleri tespit edilmistir (Girli, 2014). Ayrica literatiirde otizm tanili ¢ocuklarin bebeklik
donemleri ile ilgili yeme sorunlarinin oldugu ortaya konulmustur (Zembat vd., 2015; Ozgeng,
2008). Biberonla beslenme siirecinden kasikla beslenme siirecine gecildiginde otizm tanili
cocuklarin belirli koku, goriiniim veya tattaki besinler ile ilgili yeme reddi tepkileri ortaya
cikabilmektedir (Tasyiirek, 2017). Yahya ve digerleri (2012)'nin calismasinda ise otizm tanili
bebeklerde anne siitli igmeye normalden ge¢ baslama durumunun oldugu ve anne siitii aliminin

kisa siireli oldugu aciklanmistir (Stimbiil, 2009).

Arastirmada otizm tanili ¢ocuga sahip anneler yasam kalitelerinin orta diizeyde
oldugunu (X=3.16) ve otizmli ¢ocuk ile yasamanin orta diizeyde sorun olusturdugu (X=2.65)
belirtmislerdir (Tablo 4.5). Buna gore annelerin i¢ giidiisel olarak ¢ocuklarinin engellerini her
tiirlii agsma ¢abas1 i¢inde olduklar1 ve asir1 kotiimser bir tablo ¢izmedikleri ifade edilebilir.
Benson ve Karlof (2009)'un yapmis olduklar1 ¢alismada otizm tanili gocuga sahip ebeveynlerin
psikolojik iyi olus hallerine olumsuz yonde etkide bulunan etmenin ¢ocuklarinda bulunan otizm
semptomlariin yogunlugu ortaya konulmustur (Benson ve Karlof, 2009). Sekeroglu
(2018)'nun ¢alismasinda otizm tanis1 almig bireylere bakim sunan kimselerin yasam kalitesinin
orta dlizeyde algilandig1 tespit edilmistir (Sekeroglu, 2018). Benzer sekilde Macit (2017),
Erdogan (2013) ve Kahyaoglu Siit (2009)'in ¢alismalarinda da otizm tanis1 almis gocuga sahip
olan ebeveynlerin yasam kaliteleri algilarinin orta diizeyde oldugu saptanmistir (Macit, 2017;

Erdogan, 2013; Kahyaoglu Siit, 2009).

Aragtirmada ilkokul mezunu annelerin otizm tanili ¢cocuklarinin lise mezunu annelere
gore yemek yerken daha fazla olumsuz davranis sergiledikleri belirlenmistir. Buna gore egitim
seviyesi diisiik olan annelerin cocugunu yonlendirmede eksik kaldig: belirtilebilir (Tablo 4.6.).
Literatiirde annenin egitim diizeyi ile cocugun beslenme takibinin dogru orantili olduguna dair

sonuglar yer almaktadir (Girli vd., 2016). Demirel ve digerleri (2001)'nin yapmis oldugu
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arastirmada ¢ocuklarin beslenme durumlarina etkide bulunan etmenlerden birisinin egitim

diizeyi oldugu bulunmustur (Demirel, Uner ve Kirimi, 2001).

Aragtirmada otizm tanili c¢ocuklarin 6glin davranislart algisinin annenin caligma
durumuna gore farklilasmadigi belirlenmistir (Tablo 4.6). Buna gore ¢alismayan annelerin
cocugu ile daha fazla vakit gecirmesine ragmen bir farklilik olusmadig1 ifade edilebilir
Literatiirde istihdam sahibi olan anneler ile istihdam sahibi olmayan anneler arasinda da yasam

kalitesi acisindan anlamli bir fark bulmamiglardir (Shu, 2009).

Aragtirmaya katilim goésteren otizm tanili ¢ocuklardan cinsiyeti kiz olanlarin yiyecek
reddetme durumlart ve genel 6giin davranislart erkek ¢ocuklara gore daha fazla bulunmustur
(Tablo 4.7.). Bu durumda cinsiyeti kiz olanlarin genel 6giin davranislarindaki erkeklere gore
olumsuz tutumlarinin gerekgelerinin aragtirilmas: tavsiye edilebilir. Seiverling ve digerleri
(2014)'nin ¢alismasinda erkek cocuklarin yemek siireclerinde kiz ¢ocuklarina goére daha fazla

yikici davranislar sergiledikleri bulunmustur (Seiverling vd., 2014).

Bu arastirmada annelerin yasi ile otizm tanili ¢ocuk ile zorluk yasama durumlari
arasinda istatistiksel olarak pozitif yonlii ve zayif derecede iliski bulunmustur. Buna gore yas
ile birlikte annelerin dinamizmini kaybettikleri ve benzer semptomlar sergileyen otizm tanili
cocuklar ile ilgilenme durumunda daha faza zorluk hissettikleri seklinde ifade edilebilir (Tablo
4.6.). Literatiirde anne yas1 ile annenin stres diizeyleri arasinda pozitif yonli iliski oldugu

gosterilmistir (Duarte, Bordin, Yazigi ve Mooney, 2005).

Arastirmada annelerin otizm tanili ¢ocukla yasam kalitesi ve otizm tanili c¢ocukla
yasamin zorluk algilarinin annenin egitim diizeyine gore farklilasmadigi belirlenmistir. Buna
gbére annenin bakim ve koruma gibi temel ig¢giidiilerinin bu durumu ortadan kaldirdig1 ve
¢ocuguna egitim seviyesinden bagimsiz bir ilgi duydugu ifade edilebilir (Tablo 4.6.). Cengelci
(2009)’ nin caligmasina gore; annelerin egitim seviyesi arttik¢a, ¢gocuklarinin bakimina yonelik

motivasyonlar1 da artmaktadir diye bulunmugstur (Cengelci, 2009).

Aragtirmada otizm tanili cocugun cinsiyetine gore annelerin yasam kalitesi ve zorluk
derecesi algilarinin farklilik gostermedigi belirlenmisti. Bu durumda otizm tanili gocugun
sorumlulugunun doguracagi sonuglarin ¢ocugun cinsiyetinden bagimsiz oldugu ifade edilebilir
(Tablo 4.7.). Ergin ve digerleri (2007)'nin aktardigina gore otizm tanili ¢ocuklarin cinsiyeti
ebeveynlerin depresyon diizeylerini etkilememektedir (Ergin, Sen, Eryilmaz, Pekuslu ve

Kayaci, 2007). Yildirnm (2018)'in ¢alismasinda otizm tanili ¢ocuklarin cinsiyeti ile
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ebeveynlerin  kaygi, depresyon yasam Kkalitesi diizeyleri arasinda anlamli bir iligki

kurulamamaistir (Yildirim, 2018).

Aragtirmada otizm tanili ¢ocugun yasina gore annelerin yasam kalitesi ve zorluk
derecesi algilarinin farklilik gostermedigi belirlenmistir.. Buna gore arastirmaya Kkatilan
annelerin otizm tanili ¢ocuklarmin yas olarak birbirine yakin olmasinin benzer siirecleri
gerektirdiginden annelerin yasam kalitesi ve algilanan zorluk derecelerinin farklilik
gostermedigi ifade edilebilir (Tablo 4.7.). Bu arastirmada otizm tanili ¢ocuga sahip olan
annelerin g¢ocuklarinin olumsuz 6giin davraniglar1 ile annelerinin yasam kalitesi algilar
arasinda ve otizm zorluk diizeyi algis1 anlamli bir iligki bulunamamistir. Buna gore
aragtirmanin Orneklem sayisinin artirilmasi ve daha genis kitleli bir drneklem grubunun
olusturulmasi beklenen iliskileri ortaya koyacagi ongoriilmektedir (Tablo 4.8.). Allik ve
digerleri (2006)'nin ¢alismasinda annenin sagliginin ¢ocugun hiperaktivite ve davranislarla
ilgili sorunlar1 sebebiyle olumsuz etkilendigi ifade edilmistir (Allik, Larsson ve Smedje, 2006).
Buna karsin ¢alismamizda annenin ¢ocugun olumsuz beslenme davraniglari ile yasam kalitesi

arasinda bir iligki saptanmamaistir.

Bu sonuglara gore; cocuklarin 6giin esnasindaki saldirgan ve agresif tutumlarinin artisi
halinde annelerin yasam kalitesi algilarinin azalma egiliminde oldugu belirtilebilir. Ayrica
annelerin yasam kalitesi diizeyleri ve otizm tanili ¢ocuga sahip olmadaki zorluk algilar ile
cocuklarin yiyecek reddetme veya yiyecek se¢me durumlart arasinda bir iliski bulunmamais
olup, annelerin yasam kalitesi algilamalarinin ¢ocugun 6glin davranisindaki ret veya yiyecek

se¢imi ile iligkili olmadigi ifade edilebilir (Tablo 4.10).
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6. SONUC ve ONERILER

Bu arastirmadan elde edilen bulgulara gore;

Arastirmaya katilan otizm tanili gocuga sahip annelerin 46.4’i 27-30 yas araliginda;
babalarin 69.6’s1 31 yas tstiindedir. Annelerin %53.6's1 lise, babalarin ise %63.8'i lise
mezunudur. Caligmada yer alan annelerin %82.6's1 calismiyorken; annelerin esleri olan
otizm tanili ¢ocugun babalarin %95.7'si ¢aligmaktadir. Katilimeilarin %78.3"iniin geliri
gidere esit, %97.1'inin ¢ekirdek ailede yasadigi belirlenmistir. Arastirmaya katilim
gosteren annelerin %42.0'sinin 2 ¢cocugu bulunmaktadir.

Arastirmaya katilim gosteren annelerin otizm tanili ¢ocuklarinin %84.1'1 erkek olup,
cocuklarin %66.7'si hafif, %29.0'u orta ve %4.3"i agir derecede otizmi oldugu tespit
edilmigtir. Otizm tanili ¢ocuklarin ortalama 39.97 ayliktir. Otizm tanilt ¢ocuklarin
ortalama olarak 17.54 aylikken tan1 almislardir.

Arastirmada yer alan annelerin %91.3"i ¢ocuklarinin gilinde {i¢ ana 6gilin yediklerini,
%78,3"li ¢ocuklarmin li¢ ara 6glin yediklerini, %72.5'1 ¢ocuklarinin aciktigin1 bazen
belli ettigini, %63.8'1 ¢ocugunun yemek yerken olumsuz davranisinin oldugunu
belirtmislerdir. Cocugunun yemek yerken olumsuz davranig sergiledigini belirten
annelerin %51.1'1 cocugunun yemek sirasinda saldirgan davramislarda bulundugunu,
%28.9'u yemek sectigini, %I11.1'1 agladigmi ve %8.9'u yemegi reddettigini
belirtmisglerdir.

Aragtirmaya katilan otizm tanili ¢ocuga sahip annelerin %55.1'1 ¢ocugunu yedirirken
gergin tutum sergiledigini, annelerin %89.9'u cocugunun beslenmesi siirecinin
kendilerinin yagam kalitesini etkiledigini ifade etmislerdir.

Arastirmaya katilim gosteren anneleri otizm tanili ¢cocuklarmin ara sira gida tiirlerini
sinirlandirdiklari, nadiren gidalar1 reddettikleri ve nadiren agresif davraniglarda
bulunduklarini beyan etmislerdir. Ayrica otizm tanili ¢ocuga sahip olan anneler kendi
yagsam kalitelerini orta seviyede degerlendirmis ve otizmli ¢ocuk ile yasamin zorluk
derecesini orta derece olarak degerlendirmislerdir.

Calismada otizm tanili ¢ocuga sahip olan annelerin ¢ocuklarinin 6glin davraniglarini
degerlendirmeleri sonucunda c¢ocugun yemeyi reddetmesi, yemek se¢mesi ve
yemeksirasinda  saldirgan  davraniglarda  bulunmasi anneler i¢in  problem

olusturmaktadir.
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Arastirmaya katilan annelerin yasi ile ¢ocuklarinin otizm O6zellikleri algis1 arasinda
negatif yonlii, zayif derecede; annelerin esleri olan ¢ocuklarin babalarinin yasi ile
annelerin ¢ocuklarinin otizm 6zellikleri algis1 arasinda negatif yonli, zayif derecede ve
istatistiksel bakimdan anlamli bir iligki bulunmustur. Otizm tanili ¢ocuklarin annelerinin
egitim diizeyine gore c¢ocuklarmin otizm Ozellikleri algisinin faklilastign ve ilkokul
mezunu annelerin ¢ocugunun otizm Ozelliklerini algilamalar1 lise mezunu annelerden
daha fazla oldugu belirlenmistir. Ayrica arastirmada otizm tanili ¢ocuklarin 6giin
davranislart algisinin annenin ¢alisma durumuna, baba egitim durumuna, baba c¢alisma
durumuna ve sahip olunan ¢ocuk sayisina gore farklilasmadigi belirlenmistir.
Aragtirmada cinsiyeti kiz olan c¢ocuklarin yiyecek reddetme durumlarmin erkek
cocuklarindan daha fazla oldugu bulunmustur. Ayrica otizm derecesi orta olan
cocuklarin genel 6giin davraniglarinin otizm derecesi hafif olan ¢ocuklara gore daha
olumsuz oldugu saptanmuistir.

Arastirmada cocuklarin yasi ile yiyecek reddetme durumlar arasinda negatif yonlii ve
zayif derecede; ¢ocuklarin yasi ile olumsuz otizm 6zellikleri arasinda negatif yonlii ve
zayif derecede; cocuklarin yasi ile genel 6giin davranislar arasinda negatif yonlii ve
zayif derecede iliski belirlenmistir.

Calismada aciktigini her zaman belli eden otizm tanili ¢ocuklarin aciktifini bazen
belirten otizm tanili ¢ocuklara gore sinirh ¢esitte yemek tercih ettikleri tespit edilmistir.
Yemek yeme ile ilgili olumsuz davranislari olan cocuklarin yemek yeme ile ilgili
olumsuz davranis1 olmayan ¢ocuklara gore sinirli ¢esitte yemek tercih ettikleri; yemek
yeme ile ilgili olumsuz davraniglar1 olan ¢ocuklarin yemek yeme ile ilgili olumsuz
davranig1 olmayan ¢ocuklara gore yiyeceklere daha fazla reddettikleri; yemek yeme ile
ilgili olumsuz davraniglart olan cocuklarin yemek yeme ile ilgili olumsuz davranisi
olmayan ¢ocuklara gére yemek yeme esnasinda daha fazla olumsuz otizm 6zellikleri
sergiledikleri ve yemek yeme ile ilgili olumsuz davraniglart olan ¢ocuklarin yemek
yeme ile ilgili olumsuz davranisi olmayan c¢ocuklara gore genel 6giin davraniglarinin
daha olumsuz oldugu belirlenmistir.

Calismada yemek sirasinda saldirgan davranislarda bulunan otizm tanili ¢ocuklarin
yemek se¢cme olumsuz davranmisinda bulunan ¢ocuklardan yemek yeme esnasindaki
otizm davraniglarinin daha olumsuz algilandigi ve yemek sirasinda saldirgan

davranislarda bulunan otizm tanili ¢ocuklarin yemek se¢me olumsuz davraniginda
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bulunan ¢ocuklardan genel 6gilin davranislarinin daha olumsuz oldugu belirlenmistir.
Arastirmada yemek yedirirken gergin tutum sergileyen anne ¢ocuklarinin yiyeceklerini
daha fazla reddettikleri, daha fazla olumsuz otizm davranislar1 sergiledikleri ve genel
0glin tutumlarinin daha olumsuz oldugu belirlenmistir.

Arastirmaya katilan annelerin yasi ile otizm tanili ¢ocuk ile zorluk yasama algisi
arasinda pozitif yonlii ve zayif derecede iliski; babalarin yasi ile annelerin yasam
kalitesi algis1 arasinda pozitif yonlii ve zayif derecede iligski bulunmustur.

Esi iiniversite mezunu olan annelerin yasam kalitesi algilar1 esi lise mezunu olan
annelerden daha yiiksek bulunmustur. Ayrica esi liniversite mezunu olan annelerin otizm
tanili ¢cocukla yasama zorlugu algilar1 esi lise mezunu olan annelerden daha yiiksek
bulunmustur. Cocugunun otizm derecesi orta olan annelerin yasam kalitesi algilarinin
otizm derecesi hafif olanlardan daha yiiksek bulunmustur.

Calismada otizm tanili ¢ocugun cinsiyetine, ¢ocugun yasimna ve ¢ocugun tant alma
zamanina gore annenin yasam kalitesi algisinin farklilagsmadigi belirlenmistir.
Calismada otizm tanili ¢ocuga sahip olan annenin yasam kalitesi algisinin ¢ocugun
aciktigini belli etme durumuna, ¢ocugun yemek yeme ile ilgili olumsuz davranisinin
olma durumuna ve ¢ocugun yemek yeme ile ilgili olumsuz davranislarina gore farklilik
gostermedigi belirlenmistir.

Otizm tanili ¢ocuga sahip olan annelerin ¢ocuguna yemek yedirme esnasinda telasl
olanlarin otizmde yasadiklar1 zorluk algilar1 ¢ocuguna yemek yedirirken gergin tutum
sergileyenlerden daha yiiksek bulunmustur.

Otizm tanili cocuklarin annelerinin yemek yeme esnasinda sergiledikleri olumsuz otizm
davraniglari ile annelerin yasam kalitesi algilar1 arasinda zayif diizeyde ve negatif yonlii

iliski bulunmustur.

Bu arastirmadan elde edilen sonuglar dogrultusunda;

Otizm tanili ¢ocuklarin ¢ogu beslenmeyi reddettikleri ve yemek esnasinda olumsuz
davranig gosterdikleri i¢in, ailelere bu konuda danigsmanlik ve egitim verilmesi,

Otizm tanil1 ¢ocuklarin 6giinlerde hep ayni tiirde beslenmeyi tercih etmeleri aileler i¢in
bir sorun olusturmaktadir. Bu nedenle 6giinlerde cesitlilik saglamali ve 6giinlerdeki bu
farkliliklardan dolay1 ¢ocugunda yasadigi olumsuz davranislarda sakinligini koruyup
beslenme c¢esitlilginde devamlilik saglanmast,

Cocuklara beslenme aligkanliklar1 ve disiplini ¢ocuklarin yas1 kiigiikken baslanmasi,
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e Ailelere sosyal destek saglanmali ve bunu devlet yolu ile olan kurumlarin daha da

fazlalastirilmasi1 gerekmektedir.

e Konunun daha genis bir 6rneklem grubunda c¢alisilmasi 6nerilir.
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8. EKLER

EK 1. Aile ve Cocuk Tanitic1 Bilgi Formu

Degerli Ebeveynler;

Bu anket bilimsel bir ¢alisma ic¢in hazirlanmistir. Bu arastirma; OSB’li ¢ocuklarin
beslenme durum ve davraniglarini ortaya koymak, s6z konusu beslenme davraniglarinin
annelerin yasam Xkalitesine etkisini incelemeyi amaciyla yapilmasi planlanmaktadir. Bilgileriniz
kesinlikle tigiincii bir kisi ile paylasilmayacaktir. Anketimize katildiginiz igin tesekkiir ederiz.

2. Egitim diizeyiniz nedir?
1) Okuryazar degil ~ 2) Ilkokul ~ 3) Ortaokul ~ 4) Lise  5) Universite

6) Universite ve iistii
3.Calisma durumunuz nedir?
)Calistyor  2)Calismiyor
4.Baba yas1 kactir?:........

5.Baba egitim diizeyi nedir?
1) Okuryazar degil ~ 2) Ilkokul ~ 3) Ortaokul ~ 4) Lise  5) Universite

6) Universite ve iistii
6.Baba ¢alisma durumu nedir?

1)Calistyor 2)Calismiyor
7.Gelir durumunuz nedir?

1) Gelir gidere esit 2) Gelir giderden az 3) Gelir giderden yiiksek
8.Aile tipi nasildir?

1)Cekirdek aile  2)Genis aile

9.Cocuk sayis1 kagtir?........

11.Cocugunuzun cinsiyeti nedir?:
1Kz 2)Erkek



12.Cocugunuza kacinci ayinda otizm tanis1 konuldu?

13.Cogunuzun otizm derecesi nedir?
I)Hafif 2)Orta 3)Agir
14. Cocugunuz giinde kag¢ ana 6giin ile besleniyor?

1)Bir 6giin 2)iki 6giin  3) Ug 6giin
15.Cocugunuz giinde kag ara 6giin ile besleniyor?
1)Bir 6giin 2)iki 6giin ~ 3) Ug &giin

16.Cocugunuz aciktigini belirtir mi?

1)Evet,her zaman 2)Evet,bazen 3)Hay1r

17.Cocugunuzun yemek yeme ile ilgili olumsuz davranislar1 var midir?

1)Evet 2)Hayir

18.Evet ise ne gibi davramislarda bulunmaktadir?
1) Yemegi reddetme
2)Yemek segme

3) Yemek sirasinda saldirgan davranislarda bulunma

4)Aglama

19.Cocugunuzun beslenmesi sirasinda duygu durumunuz nasildir?

1)Oldukg¢a sakinimdir
2)Telasl olurum
3)Gergin tutum sergilerim
4)Diger
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EK 2. Otizm Ogiin Davrams Kisa Olcegi
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Cocugunuzun son 6 aydaki yemek vakitlerini tekrar diisiiniin. Asagidaki sorulari, her

D
<=
S
bir davramsin ne siklikta ortaya ¢iktigini distinerek verilen dereceleme 6lgegine gore | o x| g %
cevaplayiniz: T |5 :ﬁ = gn
Z |1 &l ="
Hi¢/Cok nadir ~ Nadiren Ara Sira  Siklikla  Neredeyse her 6giin < % E E §
[ = c
1 2 3 4 5 SR
= o] = 2,
Asagidaki maddeler sizin i¢in problem teskil ediyorsa EVET, etmiyorsa HAYIR Tz < =
cevabini yuvarlak igine aliniz/isaretleyiniz. g
1 | Cocugum yemek ya da 6giin esnasinda aglar veya ¢iglik atar. 112 ]3| 4 5
2 | Cocugum yememek igin, yiyecekten yiiziinii/kafasini ya da viicudunu ¢evirir. 1123 |4 5
3 | Cocugum yedigi yiyecekleri agzindan ¢ikarir/tiikiiriir. 1123 |4 5
Cocugum yemek esnasinda saldirgandir (yanindaki kisilere vurma, tekmeleme,
4 o o 112 |3]|4 5
¢imdikleme gibi).
Cocugum yemek esnasinda kendini yaralayici davranis sergiler (kendine vurma,
5 2 o 112 |3]4 5
kendini 1sirma gibi).
Cocugum yemek esnasinda yikici davranislar sergiler (tabagi, catal-kasigi,
6 : . L 112 |3]|4 5
yiyecegi itme/atma gibi).
7 | Cocugum yemek verildiginde agzini sikica kapatarak yemeyi reddeder. 1123 |4 5
8 | Cocugum belirli yiyeceklerden hoslanmaz ve yemek istemez. 112 ]3| 4 5
9 Cocugum ¢ok fazla ¢ignemesi gereken yiyecekleri yemeyi reddeder (sadece 11213124 5
yumusak ya da piire halindeki yiyecekleri tercih etmesi gibi).
10 | Cocugum her yemekte ayn1 yiyecekleri yemeyi tercih eder. 112134 5
11 | Cocugum ‘citir/gevrek’ yiyecekleri tercih eder (¢erez, kraker, cips gibi). 112134 5
Cocugum belirli sekilde servis edilen yiyecekleri tercih eder (kiiciik kiigiik
12 e . : ol 1 2 3| 4 5
boliinmiis, piire halinde, pipetle vs. gibi).
13 | Cocugum sadece tatli yiyecekleri tercih eder (sekerleme, sekerli gevrek gibi). 112 ]3] 4 5
14 Cocugum belirli sekillerde hazirlanmis yiyecekleri tercih eder (¢ogunlukla 112134 5

kizartilmis yiyecekler, soguk yiyecekler, ¢ig sebze gibi).




EK 3. Otizmde Yasam Kalitesi Anketi - Ebeveyn Siiriimii Boliim -A

Otizmde Yasam Kalitesi Anketi- Ebeveyn Strimi
Bu anket otizm spektrum bozuklugu (OSB) olan gocuklarin ebeveynlerindeki yasam kalitesini degerlendirmektedir.
Buguinin tarihi:
Yasiniz (yil olarak):
Cinsiyetiniz (daire igine aliniz): Erkek/ Kadin OSB tanili gocugunuzun yasi (yil olarak):
OSB tanih cocugunuzun cinsiyeti (daire igine aliniz): Erkek/ Kiz
Cocuk ile olan yakinhginiz (daire igine aliniz): Anne/ Baba/ Diger (belirtiniz)

Asagidaki sorular yanitlarken lutfen son 4 hafta boyunca kendinizi nasil hissettiginizi en iyi yansitan kutucuga isaret
koyunuz.

Hig Bira Orta | giraz Cok th}{ﬁlfﬂan Aciklamalar
z fazla fazla degil

1. Hayatimdan
memnunum

2. Stresli
hissediyorum

3. Mutlu ve
hognut
hissediyorum

4.Cokkun veya
endiseli
hissediyorum

5. Birey olarak
kendimle ilgili iyi
hissediyorum

6. Yakin
iliskilerimden
memnunum

7. Ihtiyacim
oldugunda
yanimda olan
insanlar var

8. Sosyal
hayatimdan
memnunum

9. Aile hayatimdan
memnunum

10.Ekonomik
durumumdan
memnunum

11. Yasadigim
yerden memnunum

12. Intiyaglarimi
karsilayacak yeterli
param var

13.Basardiklarimda
n dolayi
memnunum

14. Genel
sagligimdan
memnunum

15. Saglikli bir
yasam bigimim var

16. Bos
zamanlarimda
yaptiklarimdan
memnunum




17. Saghk
sorunlarim
istedigim seyleri
yapmama engeldir

18. Hayatimin
kontrolim altinda
oldugunu
hissediyorum

19. Hayatimda
hedefler belirler ve
hedeflere ulaginm

20. Bir eylem plani
yapabilir ve bunu
uygulayabilirim

21. Kendi
kararlarimi kendim
alinm

22. Sugluluk
hissederim

23. Bir toplulugun
pargaslyim

24. Toplumdan
ihtiyacim olan
destegi alabilirim

25. ihtiyacim olan
yere gidebilirim

26. Gunluk
yasamimda
kendimi glivende
hissederim

27.Gunluk
yasamimda saygi
duyuldugumu
hissederim

28. Saglk
hizmetlerinin
olanaklarindan
memnunum

Boliim A puanlamast: 1= hig; 2=biraz; 3=orta ya da uygulanabilir degil; 4=biraz fazla; S=cok fazla
(Not: madde 2,4,17,22 ters puanlanmaktadir)
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EK 4 Otizmde Yasam Kalitesi Anketi- Ebeveyn Siiriimii- Boliim-B

OSPB’li cocuklar bir dizi zorluk yasarlar. Son 4 hafta boyunca bu zorluklarin size ne kadar sorun
oldugunu bilmek istiyoruz.

Ornegin, 1.madde igin eger siz “benim igin hafif bir sorundu” ifadesini isaretlerseniz, bu
“cocugumun diger insanlarla sosyallesmesindeki zorluk son 4 hafta boyunca benim igin hafif bir|
sorundu” anlamina gelir.

Son 4 hafta boyunca bu benim igin ne kadar sorun oldu?

OSB'’li cocuklarin yasayabilecegi Sorun [Hafif Orta Biraz [Cok |Uygulanabilir Acikl
zorluklar; degildi [diizeyde |derecedeffazla [fazla |degil a-
sorun  [sorun |sorun [sorun malar

1.Insanlarla sosyallesme

2. Arkadas edinme

3. Bagkalarinin duygularini anlama

4. Sohbeti siirdiirme

5. Ihtiyaglarini bildirme

6. Kendine sdylenenlerin tam

anlamiyla gergek anlamini anlama

7. Toplumsal olarak utang verici olan geyler|
soyleme

8. Rutine, alisilagelmis bir diizene

bagh kalma ihtiyaci

9. Belirli bir konuya asin ilgili olma

10. Ozel bir durumda veya
degisiklikler sirasinda endiseli olma
11.Belirli duyulara (koku, tat,
dokunma,isitme vb.) hassasiyet

12. Toplumsal etkilesim kurallarini
anlama

13. Duygusal tepkilerini yonetme

14. Yapilacak seyleri belli bir sekilde yapma
ihtiyaci

15. Ofke ve saldirganhgi igeren yikici
davraniglar

16. Uygunsuz duygusal tepkiler gésterme

17. Tekrarlayici alhigiimadik
davraniglar ya da viicut hareketleri

18. Umursamaz, diisiincesiz ya da
patavatsiz davraniglara kalkigma

19. Guinlilkk yagam gorevlerini bagimsiz
olarak yapma

20. Sosyal olarak yaklasildiginda tepki
lverme

Genel olarak, yagam kalitenizi nasil derecelendirirsiniz? (Litfen asagidaki gizgi Uzerine ¢arpi koyunuz)

Hi¢ memnun degilim Son derece memnunum

Yasam kaliteniz lizerinde 6nemli etkisi olduguna inandiginiz baska herhangi bir sey var m1?
(litfen bunlar tanimlayiniz)......... Bu anketi tamamladiginiz icin tesekkiirler..
Degerli Anneler,

Bolim B puanlamasi: 5=sorun degildi; 4=hafif diizeyde sorun; 3=orta derecede sorun ya da
uygulanabilir degil; 2=biraz fazla sorun; 1=¢ok fazla sorun
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EK 5. Bilgilendirilmis Goniillii Onam Formu (BGOF)

Bu caligma otizm tanili ¢ocuklarin beslenme durum ve davraniglarini ortaya koymak,
s06z konusu beslenme davraniglarinin annelerin yasam kalitesine etkisini incelemeyi amaciyla
yapilmasi planlanmaktadir. Size caligmayla ilgi anket uygulanacaktir. Anketler; arastirmaci
tarafindan hazirlanan toplam 19 sorudan olusan “Aile Ve Cocuk Tanitic1 Bilgi Formu”, 18
sorudan olusan “Otizm Ogiin Davranis Kisa Olcegi (Ek-2)” kullanilacaktir. Diger bir lgek ise
A ve B olmak iizere iki ayr1 boliimden olusmaktadir. A boliimii 28 sorudan, B bolimi 20
sorudan olusan “Otizmde Yasam Kalitesi Olcegi-Ebeveyn Siiriimii (Ek-3)” dlgektir. Sizin
ankete yanit verme siiresi ortalama 20 dakikadir. Liitfen, tiim sorular1 yanitlaymiz, bir soruya

birden fazla yanit vermeyiniz. Arastirmaya katilmak goniilliilik esasina dayalidir.

Verdiginiz tiim bilgiler arastirmaci tarafindan gizli tutulacak ve toplanan veriler
yalnizca bilimsel amagla kullanilacaktir. Ankette bulunan sorulara vereceginiz yanitlarin
dogrulugu, arastirmanin niteligi agisindan olduk¢a 6nemlidir. Bu nedenle ankette bulunan

sorulara dogru yanit vermenizi rica eder, igbirliginiz i¢in tesekkiir ederim.

Yukarida goniilliiye arastirmadan once verilmesi gereken metni okudum. Arastirma
hakkinda bana yazili ve sozlii agiklamalar yapildi. Bu kosullarla s6z konusu arastirmaya kendi

rizamla, hicbir baski ve zorlama olmaksizin katilmayi kabul ediyorum.

Tarih: Aciklamalar1 yapan
GOniilliiniin arastirmacinin, Ad1 Soyadi: Giilgin YILMAZ
Ad1 Soyad: Telefon numarasi:-

Imzast: Imzast:



EK 6. Kurum izin Belgesi

‘-
TG,
TOKAT VALILIGI
il Milli Egitim Mudurliigii

Say1 :27001677-44-E.16598011 11/09/2019
Konu : Arastirma izni Verilmesi

VALILIK MAKAMINA

ilgi :a) Milli Egitim Bakanligina Baglhi Okul ve Kurumlarda Yapilacak Arastirma ve
Arastirma Destegine Y&nelik izin ve Uygulama Y &nergesi.
b) 31/03/2019 tarihli ve 27001677/600/6%57371 sayil1 Valilik Makam Onay1.
c) Arastirma lIzinleri Inceleme Komisyonunun 10/09/2019 tarihli tutanagi.

d) Yozgat Bozok Universitesi Rektorliigii Ogrenci isleri Daire Baskanliginin
03/09/2019 tarih ve 3895 sayil1 yazisi.

Yozgat Bozok Universitesi Rektorliigii’niin ilgi (d) talebi geregi Saghk Bilimleri
Enstitiisii Hemsirelik Anabilim Dali1 yiiksek lisans 6grencisi Giilgin YILMAZ Tokat Merkez
Rehberlik Arastirma Merkezinde Otizm Spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin ebeveynlerine
yonelik “Otizm Spektrum Bozuklugu olan Cocuklarin Beslenme Davranislarinin Annelerinin
Yasam Kalitesine Etkisi” ile ilgili dlgek uygulamas: konusunda hazirlamis oldugu bilimsel
amacli anket ¢calismasinmi uygulamak istemektedir.

S6z konusu bilimsel amag¢hh g¢alismanin Tokat Merkez Rehberlik Arastirma

Merkezinde Otizm Spektrum bozuklugu olan gocuklarin ebeveynlerine uygulama yapilmasi
hususunu;

Olur’unuza arz ederim.

Murat KUCUKALI
i1 Milli Egitim Mudiiri

OLUR
11/09/2019

Dr. Mehmet GODEKMERDAN
Vali a.
Vali Yardimecisi

Ek:

1-Tutanak

2-Anket

3-Bilgilendirilmis Go&niilliit Onay Formu
4-Yozgat Bozok Unv.Rektsrliigii yazisi

Adres: GOP Bulvan 60100 Tokat/Merkez Bilgi icin: Adnan YUCE Memur
Elektronik Ag: www.meb.gov.tr Tel: 0 (356) 214 10 17
¥ : stratejigelisti .gov.tr Faks: 0 (356) 214 11 86

Bu evrak g i ik imza ile i

ps: meb.gov.tr i 3619-aa9a-3e29-9c0e-cf8C kodu ile teyit edilebilir.
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T.C.
YOZGAT VALILIGI
it Mill Egitim Middrlugi
Say) : 35005497-605.01-E. 16873509 12/09/2019
Konu ; Aragtirma [zni.
VALILIK MAKAMINA

ligi: a)Milli Eitim Bakanli Yenilik ve Egitim Teknolojileri Genel Mudurliglinin
22/08/2017 tarihli ve 1558626-10.06.01-E.12607291 sayih 2017/25 nolu genelgesi.
b)Yozgat Bozok Universitesi Rektorlogi Ogrenci lgleri Daire Bagkanhiinin
03/09/2019 tarih ve 68447441-044-E.3894 sayili yazisi.

Yozgat Bozok Universitesi Rektdrlagi, Saghik Bilimleri Enstitisti hemsirelik
Anabilim Dali Yiiksek Lisans dgrencisi Gulgin YILMAZ'in "Otizm Spektrum Bozuklugu
olan Cocuklarin Beslenme Davraniglannin Annelerin Yagam Kalitesine Etkisi" konulu anket
¢aligma izin istegine ait ilgi (b) sayili yaz: ve iglemli belgeleri ekte sunulmusgtur.

S6z konusu arastirma izninin, llgi (a) genelgede belirtilen esaslar dogrultusunda, llimiz
Merkezinde Rehberlik  Aragtirma Merkezindeki  Ogrencilere  yonelik 2019-2020
egitim/dgretim yilh igeresinde anket, dlgek uygulama yapilmasinda herhangi bir sakinca
bulunmamakta olup; Mildilrltgdmizee de uygun gorilimektedir.

Makamlannizca da uygun gorillmesi halinde olurlanmza arz ederim.

Yusuf YAZICI
{1 Milli Egitim Miidtiri
Ek:
1-Kontrol Cizelgesi (1 sayfa)
2-ligi sayih yazilar (24 sayfa)
OLUR
12/09/2019
Sikrli CAKIR
Vali a.
Vali Yardimeist
Karatepe Mah Hoca Ahmetyesevi Cadne.57 66100 YOZGAT MEM 2.Kat No:43  AR-GE)
Faks: (0 354) 2806669 Ayantuli bilgi igin: H.UCAR $§ef.
Tel: (0 354) 280 66 21 ¢-posta: arge6OH@meb.gov.ir Elektronik A: www.yozgat. meb.gov.r

Bu evrak gavent] elekiroaik imza ile hips:/revaksorge.meb gov.tr adeesinden daSb-773§-346b-9460- 1320 kodu il teyit edilebili.
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EK 7. Olcegin Kullanilabilecegine Yonelik Ahnan izin Maili

lIt: Otizmde Yasam Kalitesi Anketi
Anne-Baba surumu celenkutusu

Borte Giirbiiz Ozgiir 08:24 & eee
alici: ben v

Merhaba,

Olcegi tez calismanizda kullanabilirsiniz. Anket ve
puanlamasi ayrica anket ile ilgili makale ekte yer
almaktadir. iyi caligmalar dilerim

W

ILETININ TAMAMINI GOSTER

otizmde yagsam Otizmde Yasam
kalitesi anketi tam... Kalitesi Anketi- Eb...

@ roF @8 roF
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Fwd: beslenme & OSB G
Bekir Fatih Meral 21 Agu 2019
& Isinize yarayabilir. Bambi de iclerinde. -- Bekir Fatih ME...

ben 3 $ub & oo
alici: @arastirmaofisi.com v

---------- Yonlendirilen ileti --==-----

Gonderen: Bekir Fatih Meral </ >
Tarih: 21 Agu 2019 Car, saat 16:55

Konu: Fwd: beslenme & OSB

Alici: < @gmail.com>
Beslenme & OSB Beslenme_Aliskan KAPAK.docx
- inceleme -revi... liklarini_Belirlem...
@ roF W Dokiiman W Dokiiman

< Yanitla ~> Yonlendir



EK 8. Etik Kurul izin Belgesi




9. 0ZGECMIS
Kisisel Bilgiler:
Ad1 Soyadi : Giilgin YILMAZ
Uyrugu : T.C.
Dogum tarihi ve yeri : ---
Medeni hali D ---
Telefon D ---
Faks -
e-mail D --
Yabanc1 Dil : Ingilizce
Egitim:
Derece Boliim Kurum
Lisans Hemsirelik Eskisehir
Osmangazi
Universitesi
Yiiksek Lisans Hemgirelik Yozgat Bozok
ABD/Cocuk Universitesi Saglhk
Saglig1 ve Hastaliklar Bilimleri Enstitiisii
Hemgsireligi ABD
Is Deneyimleri
Yil Kurum
2011- Halen Gaziosmanpasa Universitesi Saglik

Uygulama ve Arastirma Hastanesi
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Mezuniyet Tarihi

2011

2021

Gorev

Hemsire


mailto:glcn.ylmz2013@gmail.com

