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OZET

4-24 YAS ARASI OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU VE DOWN
SENDROMU TANISI ALAN COCUKLARIN ANNELERINDE
DEPRESYON, ANKSIYETE, STRES VE BAS ETME TUTUMLARI
ARASINDAKI ILISKININ INCELENMESI
Giil CANDIR
Yiiksek Lisans Tezi, Psikoloji Anabilim Dal
Damisman: Dog. Dr. Fulya MANER
Mayis, 2015 - 116 sayfa

Bu arastirmada 4-24 yas arasi otizm spektrum bozuklugu olan ve Down
sendromlu c¢ocuklarin annelerinde depresyon, anksiyete, stres ve bas etme
tutumlar1 arasindaki iliskinin kontrollii bir c¢alisma olarak incelenmesi
hedeflenmistir. Otizmli ¢ocuklarin annelerinin depresyon, anksiyete, stres ve
bas etme tutumlar1 diizeylerinin Down sendromlu ¢ocuklarin annelerine gore
yiiksek bulunabilecegi ongdriilmiistiir. 50 Down sendromlu ¢ocuk annesi, 50
otizmli ¢ocuk annesi ve 50 normal ¢ocuk annesi arastirmaya goniillii olarak
katilmistir. Hamilton Depresyon Olgegi, Hamilton Anksiyete Olgegi, Algilanan
stres dlgegi ve Bas etme Tutumu Olgegi uygulanmistir. Calismamizda otizmli,
Down sendromlu ve normal ¢ocuklarin anneleri degerlendirildiginde; otizmli
cocuklarin annelerinin depresyon, anksiyete, stres diizeyleri, Down sendromlu
ve normal ¢ocuklarin annelerine gore yiiksek bulunmustur. Bununla beraber
bas etme tutumlarimin alt degiskenlerinin, bu iic grup arasinda gosterdigi
farklilik da istatistiksel acgidan incelenmistir. Bas etme tutumlari alt
degiskenleri, pozitif yeniden yorumlama ve gelisme, zihinsel bos verme,
soruna odaklanma ve duygular1 ac¢i§a vurma, yararli sosyal destek kullanima,
aktif basa ¢ikma, inkar, dini olarak basa ¢ikma, sakaya vurma, davranigsal
olarak bos verme, geri durma, duygusal sosyal destek kullanimi, madde
kullanimi, kabullenme, diger mesguliyetleri bastirma ve plan yapmadir.

Otizmli ¢ocuklarin annelerinin bas etme tutumlarindan zihinsel bos verme ve
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madde kullanimini, Down sendromlu ve normal ¢ocuklarin annelerinden daha

fazla kullandig tespit edilmistir

Anahtar _Kelimeler: Otizm spektrum bozuklugu, Down Sendromu,

Depresyon, Anksiyete, Stres, Bas etme tutumu.
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ABSTRACT

THE ANALYSIS OF THE RELATIONSHIP BETWEEN DEPRESSION,
ANXIETY, STRESS AND COPING ATTITUDES IN THE MOTHERS
WHO HAVE CHILDREN WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER
AND DOWN SYNDROME BETWEEN THE AGES OF 4-24
Giil CANDIR
Master's Thesis, Psychology Department
Supervisor: Ass. Prof. o f Psychiatry Fulya MANER
May, 2015 - 116 pages

In this research, it has been aimed to investigate with a controlled study
the relationship between depression, anxiety and stress and coping attitudes in
the mothers who have children with autism spectrum disorder and Down
syndrome between the ages of 4-24. It is supposed that the levels of the
depression, stress, anxiety and coping attitudes of the mothers of children with
autism could be higher than the mothers of the children with Down syndrome.
Fifty mothers of children with Down syndrome, 50 mothers of children with
autism and 50 mothers of normal children participated in the study voluntarily.
Hamilton Depression Scale, Hamilton Anxiety Scale, Perceived Stress Scale
and Cope Scale were applied to the mothers. The mothers of children with
autism, Down syndrome and normal children were investigated. According to
the results, the levels of stress, depression, anxiety of mothers who had
children with autism were found higher than mothers who has children with
Down syndrome and normal children. In addition the difference of the sub-
variables of coping strategies between these three groups were examined
statistically too. There are some sub-variables of coping styles: positive
reinterpretation and growth, mental disengagement, focusing on problems and
revelation the feelings, using of beneficial social support, active coping, denial,
religious coping, laugh, behavioural disengagement, back stop, emotional
social support, substance abuse, acceptance, suppression of other occupations

and making plans. The mothers of children with autism have been used more
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the coping behaviour of mental disengagement and substance abuse than the

mothers of children with Down syndrome and normal children.

Key Words: Autism, Down syndrome, stress, depression, anxiety, coping
attitudes.



ONSOZ

Ozel Egitim, icerisinde bircok engel tiiriinii barmdiran genis bir
yelpazedir. Ozel egitim hizmetlerindeki gelismeler, drgiitlenme bigimleri yeni
ve ¢agdas bir devlet kavraminin olusumunu saglamistir. Engellilerle, engelli
olmayanlar arasinda sosyal haklar yoniinden ortaya ¢ikan esitsizlikleri fark
etmek ve gidermek toplumun gorevi olmalidir. Engellilere saglanan hizmetler,
devletin ya da toplumun bir bagisi degil onlarin insan olmasindan dogan dogal
haklaridir. Ulkemizde 6zel egitimin icerisinde ¢alisan birgok uzmanin da
karsilastigi, bu alana dair toplumun duyarsizligi ve bilgi eksikligidir. Bu
eksikligin giderilmesini saglayan Onleyici ve gelistirici rehberlik hizmetlerinin
yetersizligi de tartisilmaktadir. Bu umutsuzlugun yaninda bu alanda yapilan
arastirmalar da  yadsinmamalidir.  Ozel egitim yelpazesinin en ozel
cocuklarindan, otizmli ve Down sendromlu engel tiiriine sahip cocuklari
arastirma konum edindim. Her bir engel tiiriiniin kesfedilecek cok fazla
diinyas1 var. ‘Normal’ kavramina gore onlar1 ‘engelli’ smifina koyuyoruz. iste
burada insanin zihnine bir soru doguyor; tartisilacak olan ‘normal’ mi yoksa
‘engel’ler mi? Izninizle onlarm isimlerini tekrar cagiriyorum; ‘Ozel
Gereksinimli Cocuklar’.

Bu 6zel yolda, yogun ¢alisma temposu igerisinde bana vakit ayiran ve
tez konumu belirlerken 6zel egitim konu bashigimi itinayla isleyen tez
danismanim Dr. Fulya MANER’e, ¢alisma donemimde zihnimi ve odami her
defasinda toplayan ve bu 6zel yolun diger bir tarafinda kanseri yenen annem,
emekli smif 6gretmeni Sagnur CANDIR’a, birlikte calistigim sabirli 6zel
egitimci meslektaslarima, Ankara Universitesi, Hacettepe Universitesi veri
tabanin1 kullanmami saglayan ve bu siiregte bana destek veren arastirma
gorevlisi arkadasim Selman SAC’a ve arastirmama goniillii olarak katilan 6zel

meleklerin annelerine sonsuz tesekkiir ediyorum.

BANDIRMA, 2015 GUL CANDIR
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1. BOLUM

1.1. Giris

Otizm, son yillarda giderek daha fazla giindeme gelen bir engel tiirii olarak
bilinmektedir. Otizm, hakkinda ¢ekilen filmler (Yagmur Adam, Benim Adim
Sam, Sifre Merkiir vb.), lizerine yazilan kitaplar, gazete ve dergiler gibi
yayinlar araciligi ile ilgiyi lizerinde toplamaya baslamis ve bunun neticesinde
aragtirmalarin ¢esitliliginde de artis saglanmistir. Teknolojide iletisimi artirmak
adina neredeyse her giin yeni bir bulusa imza atildigi giiniimiizde, bu
iletisimden yararlanamayan ve kendilerini dis diinyaya kapatan bu cocuklar
fark edilmektedirler. Bu farkindalikla birlikte otizm etiyolojisi ve tedavisinde
giin gectikge yeni ilerlemeler kat edilmekte, boylece bu ¢ocuklarin kendilerine
ait diinyalar1 biraz daha kesfedilmektedir. Bu ilerlemeler 1siginda otistik
cocuklar daha iyi taninmakta, verilen egitimin kalitesi de artmaktadir. Tiim bu
yasanan ilerlemeler, bizlerin gelecege biraz daha umutla bakmasini
saglamaktadir. Otizme ait sir perdesi, Down sendromuyla ilgili bilimsel
arastirmalar g6z oniinde bulunduruldugunda; daha genis bir yer kaplamaktadir.
Down sendromunun etiyolojisinin genetik ¢ercevesi otizme gore daha
belirgindir ve bilimsel bir genetik nedeni Oniimiize sunmaktadir. Otizm
etiyolojisi ve tedavisi bircok kaynakta ¢ok cesitlidir. Bu ¢esitlilik, bu konuda
yapilan arastirmalarin ¢oklugunu gostermektedir. Arastirmalarin yogunlugu bu
iki alanda farklilagmaktadir. Otizmde arastirmalar etiyoloji ve tedavide
yogunlasirken, Down sendromunda daha ¢ok, ¢ocugun gelisim alanlarindaki
egitim yaklasimlarinda ¢esitlenmektedir. Konusma bozukluklari, davranis
problemleri (inatlasma, vb.), fiziksel veya mental geriligin orani
gozlemlenerek, hangi gelisim alanlarini etkiledigi tespit edilerek, sorunla bag
edilecek  yontemler  gelistirilmektedir.  Otizme  dair  arastirmalar
inceledigimizde, bir etiyoloji karmasasiyla karsi karsiya kaliyoruz. Otizm
gergevesinde, Down sendromuna kiyasla olusan bu bunalti, tedavi yontemlerini
cesitlendirebilmektedir. Cocugun hangi gelisim alanlarinda geride kaldiginin

tespit edilmesi 6nemli bir noktayken, uygulanacak yontemlerin farkliligi ayri



bir tartisma konusu dogurabilmektedir. Biyolojik tedavi ve biyolojik olmayan
egitimsel tedavi aralarinda bir fikir ayrilifina yol agabilmektedir. Fakat
arastirmalarin yeni olmasi ve halihazirda devam ediyor olmasi otizmin var olan
tedavilerinin ve egitimsel yaklasimlarinin, otizmin tizerindeki olumlu etkisini
golgelememektedir.

Ozel gereksinimli ¢ocuklara yonelik 6zel egitim esaslari, Tiirkiye’de ilk
defa 1992 yilinda uygulanmaya baslanmistir. Avrupa’da 6zel egitimin gegmisi
17.yy’mn baglarina dayanmaktadir. Dolayisiyla otizme yoOnelik arastirmalar,
diinyada bile ‘yeni’ niteligi tasimaktadir. Tiirkiye’de ise otizme ydnelik
aragtirmalara sinirl sayida rastlanmaktadir. Down sendromunun bilinme tarihi
1866’ya uzanirken, otizm i¢in Kanner’in arastirmalar1 1946’larda baslamistir.
Aslinda otizm diinya i¢in evrensel bir ‘yeni’ tani niteligi tasimaktadir,
diyebiliriz. Bu tani, yeni niteligini tasirken, tedavi ve yaklagimlar da arastirma
niteligini halen korumaktadir.

Arastirmalar gelisimini siirdiiredursun, otizm ve Down sendromunun bir
bagka yoniine daha deginilmesi gerekmektedir. Madalyonun diger tarafinda, bu
0zel gereksinimli ¢ocuklarimizin aileleri yer almaktadir. Tanilar sir perdesi
niteligini tasirken, perdenin aralanmasini bir umutla bekleyen aileler de, onlar
gibi 6zel gereksinime ihtiyact olan bireylerdir. Bir¢cok engelli cocugun anne ve
babasi, cevresindekilerin c¢ocuklarma ve kendilerine gosterdikleri olumsuz
davranig bigimlerini dile getirmektedirler. Nitekim kendi ¢ocuklarini
kabullenme doneminde yasadiklar1 en biiylik zorluklarin basinda, g¢evrenin
ailelere yonelik uyguladigi diglama politikast gelmektedir. Bu ¢ocuklara
olumsuz bir tepki gdstermedigini diisiinen bir insan bile, engelli bir ¢ocuk
gordiiginde  bakislartyla, o ¢ocuga ve ailesine psikolojik  baski
uygulayabilmektedir. Farkinda olmadan gosterdigimiz jest ve mimikler,
bakislar, onlara verdigimiz sessiz mesajlar olabilmektedir. Ote yandan engelli
cocuklarin aileleri, ¢ocuklariyla olan iletisimlerinde, en ¢ok sessiz iletisimin
onemini gormiislerdir. Aileler, s6zsiiz iletisim araciligiyla yapilan bu psikolojik
baskiy1 kolayca hissedebilmektedirler. Ailelerde bu dongii, normalin disinda
kalma durumuna neden olabilmektedir. Cocugunun normal olmadigini anlayan
aile, bu normal olmama durumunu igsellestirip, kendini de bu smifa dahil

edebilir. Toplumun sessizce disina itebildigi engelli ailelerde, bilingli ve



bilingdist  gelisen nevrozlar, normal olmayan ruh halini giderek
mesrulastirabilir ve bu durum bizlere bambagka bir arastirma perdesi
yaratabilir.

Birgok otizmli ¢ocuga sahip annenin kurdugu ciimlelerden biri; otizmin
basina gelene kadar ne oldugu hakkinda fikrinin olmadigidir. Bununla ilgili bir
egitim ve bilgilendirme aginin olmamasi da, aslinda bu diglama
mekanizmasinin sessiz bir kabullenisidir. Bu davranis bigimlerinin en 6nemli
nedenlerinden biri de, 6zel egitimin, Tiirkiye’de ¢ok da koklii bir gegmise sahip
olmamasidir. Tiirkiye’de engelli ¢ocuklar, 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezlerinde aylik 8 saat egitim almaktadir ve bu haftalik 2 saate denk
gelmektedir. Bu yetersizlik bir¢cok engelli ailesini olumsuz etkileyebilmektedir.
Aileler 6zellikle bu siirecte, kendilerini yalniz hissedebilmektedirler. Cevrenin
aileyi, ailenin de c¢ocugunu kabullenmesi dongiisiinde, aile ve en Onemlisi
cocuklar biiyiikk zorluklarla karsilagabilmektedirler. Normal ¢ocuklari olan
aileler bile, ¢ocukluk ve ergenlik doneminde bir¢ok problemle bas etmeye
calisirken, engelli ailelerinin kendi alanlarindaki yetersizlik durumu, yogun
stres yaratabilmektedir. Engelli ¢ocuklarin aileleri de ayni1 gelisimsel
siireglerden gegcmekte ve bag etme tutumlarini belirlemede uygun ortam ve
kosullara, psikolojik ve ¢evresel destege, normalden fazla egitim hakkina ve en
onemlisi kabullenilmeye ihtiya¢ duymaktadirlar. Ailelerin engelli bir ¢ocuga
sahip olmalar1 nedeniyle, yasadiklar stresle basa ¢ikmada, 6nemli etmenlerden
biri, krizi karsilamaya yonelik sahip olduklari i¢ ve dis kaynaklardir (Kiigiiker,
2001). Kisinin inang sisteminin/kontrol odaginin, stresi hafifletmede ya da basa
cikma stirecinde igsel ve digsal kaynaklarin algilanmasinda kritik bir etken
oldugu ise gesitli arastirmalarla gosterilmistir (Friedrich, Wilturner ve Cohen,
1985). Bu ¢alismalarin ¢ogunda, dis kontrol odagi stresin yiiksek seviyeleri ile
iliskili bulunurken, i¢ kontrol odagi inangh bireylerin daha dogrudan (soruna
odakli) basa c¢ikma stratejileri kullanmaya egilimli olduklar1 ve kendini
su¢lama/kagma yerine aktif sorun ¢ézmenin saglikli profille olduk¢a yakindan
iliskili oldugu bildirilmistir (Carver, Scheier, Weintraub, 1989). Ancak
ozellikle belirli bir engeli olan ¢ocuklarin aileleri ile yliriitiilmiis calisma sayisi
oldukga azdir (Bilal, 2005). Bu alanda yapilacak olan aragtirmalarin gerekliligi

goz oOniinde bulundurularak, arastirma konusu olarak; otizmli ve Down



sendromlu c¢ocuklarin annelerinde depresyon, stres, anksiyete ve bas etme
tutumlart arasindaki iliskinin kontrol gruplu bir calisma olarak incelenmesi

amagclanmustir.

1.2. Problemin Durumu

Bu ¢alismada, otizm spektrum bozuklugu tanisi alan ¢ocuklarin anneleri ile
Down sendromu tanisi alan ¢ocuklarin annelerinin depresyon, anksiyete, stres
ve bas etme tutumlarinin diizeyleri karsilagtirilacaktir. Gilinimiiz saglik
sisteminde, Down sendromu anne karninda tespit edilebilmektedir. Fakat anne
karnindaki bebegin otizmli olma ihtimali tespit edilememektedir. Otizm tanisi
en erken 30. aydan itibaren konulabilmektedir. Otizm tanisinin dogumdan
sonra konulabilmesinin, otizmli ¢ocuklarin ailelerinde daha farkli ruhsal
problemlere yol agabilecegi diisliniilmektedir. Otizm spektrum bozuklugu ve
Down sendromu; tarihge, etiyoloji, epidemiyoloji, klinik tani, bashg: altinda
tanimlanacaktir. Etiyoloji igerisinde otizm ve Down sendromunun etiyolojik
farkliligina gore; genetik ve ¢evresel faktorler bir arada ele alinacaktir. Down
sendromu ve otizmin etiyolojisinin ¢esitliligi de kendi aralarinda farklilik
gostermektedir. Otizmin ¢ok gesitli etiyolojik bir yapist ve kompleks bir dogasi
vardir. Etiyolojiden kaynakli bu belirsizlik durumunun, otizmli bir ¢ocuga
sahip olan ailede, Down sendromlu ¢ocuklarin ailelerine gére daha yogun bir
ruhsal problem yaratacagi ongériilmektedir. Ote yandan otizm ve Down
sendromlu ¢ocuklarin davranis bozukluklari da arastirmanin igerisinde yer
almaktadir. Down sendromlu c¢ocuklarin sosyal g¢evrede daha uyumlu ve
sempatik davraniglara sahip oldugu gozlemlenmektedir. Fakat otizmli bir
cocugun temel problemi sosyal iletisim bozuklugu oldugu i¢in, yogun davranis
problemleri ile kars1 karsiya kalabilmektedir. Otizmin klinik tanisinin, en erken
30. aydan itibaren konulabilmesi, otizmin etiyolojisinin ¢esitliligi ve halen
nedeninin aragtiriliyor olmasi, otizme eslik eden yogun davranis problemlerinin
goriilmesi v.b. nedenler otizm spektrum bozuklugu ve Down sendromu tanisi
alan cocuklarin ailelerinin depresyon, stres, anskiyete ve bas etme tutumlari

diizeyleri arasinda, anlamli bir farklilik yaratacagi distinilmektedir. Otizm
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spektrum bozuklugu ve Down sendromu klinik tanisi igerisinde, ¢ocuklarin
duyusal, motor gelisim, sosyal gelisim, dil ve iletisim, zihinsel gelisim
Ozellikleri ele alinacaktir. Eslik eden tani bashigi altinda ise, varsa mevcut
bozuklukla birlikte genel olarak goriilen rahatsizliklar tanilanacaktir. Otizm
spektrum bozuklugu ve Down sendromu olan c¢ocuklarin aile tutumlari
aciklanacak  ve  karsilastirilacak,  uygulanan  Ol¢ekler  sonucunda
sosyodemografik Ozellikler ve bunlarin yarattifi farkliliklar incelenecektir.
Kontrollii bir ¢alisma oldugu i¢in normal ¢ocuklarin annelerinin anksiyete,
depresyon, stres ve bas etme tutumlar1 genel hatlartyla degerlendirilecektir.
Ailelerin yasadig1 depresyon, anksiyete, stres ve bas etme tutum diizeyleri
incelenirken, ebeveyn davranis problemleri ve kisilik Ozellikleri kapsam
disinda tutulacaktir. Son olarak otizm spektrum bozuklugu ve Down sendromu
tanist alan ¢ocuklara yonelik, egitim siireci ig¢inde uygulanan iyilestirici
tekniklerin neler oldugu ve klinik agidan tedavi siirecinin basamaklar1 ele

alinacaktir.

Problem Ciimlesi

Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin annelerinin, anksiyete,
depresyon, stres ve bas etme tutumlari diizeyleriyle, Down sendromlu
cocuklarin annelerinin anksiyete, depresyon, stres ve bas etme tutumlari
diizeyleri arasinda anlamli bir farklilik var midir? Bu baglamda otizm spektrum
bozuklugu ve Down sendromu arasindaki klinik tani, tedavi gilicligli ve
etiyolojinin farkliligimin ortaya konulmasi ve bu farkliligin yarattigi

parametrelerin incelenmesi hedeflenmektedir.

Alt Problemler

1. Otizm veya Down sendromu tanisi almis olan ¢ocuklarin anneleri ile
otizm veya Down sendromu tanis1 almamis olan normal ¢ocuklarin annelerinin
algilanan stres puan ortalamalar1 anlaml diizeyde farklilasmakta midir?

2. Otizm veya Down sendromu tanist almis olan ¢ocuklarin anneleri ile
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otizm veya Down sendromu tanist almamis olan normal ¢ocuklarin annelerinin
depresyon puan ortalamalar1 anlamli diizeyde farklilagmakta midir?

3. Otizm veya Down sendromu tanisi almis olan ¢ocuklarin anneleri ile
otizm veya Down sendromu tanis1 almamis olan normal ¢ocuklarin annelerinin
anksiyete puan ortalamalar1 anlaml diizeyde farklilasmakta midir?

4. Otizm veya Down sendromu tanist almis olan ¢ocuklarin anneleri ile
otizm veya Down sendromu tanis1 almamis olan normal ¢ocuklarin annelerinin

bas etme tutumu puan ortalamalar1 anlamli diizeyde farklilagmakta midir?

Simirhiliklar

1. Aragtirmanin verileri Ozel Yeni Hayat Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon
Merkezi, Bandirma Engelliler ve Herkes i¢in Egitim Dernegi’ne bagvurmus
kisilerle sinirlidir.

2. Arastirmanm verileri ‘Hamilton Depresyon Olgegi’, *Hamilton
Anksiyete Olgegi’, *Algilanan Stres Olgegi’ ve ‘Basa Cikma Tutumlarini
Degerlendirme Olgegi’nin verileriyle smirlidir.

3. Arastirma bulgular1 otizm ve Down sendromlu ¢ocuklar igin Ozel Yeni
Hayat Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon Merkezi ve Bandirma Engelliler Dernegi
ve Herkes i¢in Egitim Dernegi’ne basvurmus otizm ve Down sendromu tanis1
almis ve almamis olan ¢ocuklarin annelerinden gonillii katilimer olarak

toplanan verilerle siirhdir.

Tammlar

Arastirmada kullanilan kavramlarin tanimlar1 agagida belirtilmistir.
Depresyon: Psikiyatrik bozukluklar icinde en sik goriileni depresyondur.
Sozliik anlamiyla ¢okkiinliik olarak Tiirk¢e’ye ¢evrilebilen depresyon, anlik bir
ruh hali, bir sendrom veya bir hastalik olarak karsimiza ¢ikabilir. Hayatta
herkes zaman zaman sikintilar yasayabilir. Ancak, bazi kisilerde belirti
seklinde olabilir ve ¢ok daha azinda bu bir hastalik olabilir. Depresyon diye

bahsedilen olgu tam da bu hastalik haline denk diismektedir.
6



Anksiyete: Anksiyete veya endise, canlilarca deneyimlenen kaygi, korku,
gerilim, sikintt halidir. Nedeni belli olmayan tedirginlik hali olarak da
aciklanabilir. Anksiyete bazi kuramcilara gore yasanan i¢ c¢atismalarin
sonucudur. Bazi kuramcilara gore ise 6grenilmis davranislardir.

Stres: Stres sozciigli, en genis anlamda birey-cevre etkilesiminde kisinin
uyumunu bozan, kapasitesini zorlayan talepler olarak tanimlanir. Kisinin
siirekli olarak {izerinde hissettigi baski ve gerginlik durumudur. Insan
viicudunun uyaricilara verdigi otomatik bir tepkidir.

Bas etme tutumu: Kisinin mevcut probleme karsi, bilingli veya bilingdist

gelistirmis oldugu, sorunla miicadele etmeye yonelik becerileridir.

1.3. Arastirmanin Onemi

Genel anlamda Tirkiye’de hem 6zel egitim alaninda yapilan
aragtirmalarda hem de uygulamadaki egitimsel gorevlendirmelerde yetersizlik
gozlemlenmektedir. Ustelik bu yetersizlik, diger egitim alanlarinda oldugu
kadar popiiler bir konu baslig1 olusturamamaktadir. Gerek toplumun kiiltiirel
diizeyi, gerekse ekonomik ve siyasal yapi, engellilerin yasam alanlarinin
sinirlanmasina, hatta zaman zaman yok olmasma ya da yokmus gibi
davranilmasina neden olabilmektedir. Bu alanda yapilabilecek her yeni
arastirma, akademik niteliginin disinda, bu 6zel ailelerin var olma
miicadelesine de katki niteligi tasimaktadir. Dolayisiyla ¢alismanin bir amact
da bu 6zel yasamlara yonelik farkindaligi artirmaya, onlar1 daha fazla goriiniir
kilmaya yoneliktir.

(Calismalarda, engelli ailelerinin var olan ruhsal durumlar1 ve bas etme
yontemleri ile normal ailelerinin ruhsal durumlar1 ve bas etme yontemlerinin
karsilastirildigi ve incelendigi tespit edilmistir. Toros (2002) tarafindan zihinsel
veya bedensel engelli cocuklarin annelerinin anksiyete, depresyon, evlilik
uyumunun ve ¢ocugu algilama seklinin degerlendirilmesine yonelik yapilan
arastirma sonunda, zihinsel veya bedensel engelli ¢ocuga sahip anneler ruhsal
olarak engelli ¢ocuga sahip olmayanlardan daha ¢ok etkilendigi saptanmistir

(aktaran Isikhan, 2005: 59). Engelli cocuga sahip annelerin diger annelere gore
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daha stresli oldugu bulunmustur (Uguz ve arkadaslari, 2004: 43). Fakat engel
gruplar1 ailelerinin kendi aralarinda anksiyete, stres, depresyon, kaygi gibi
ruhsal durumlarinin  karsilastirilmasi  ve  incelenmesi  yeterli sayida
gbzlemlenmemistir. Engel gruplarindan ziyade, zihinsel engelliler olarak genel
bir bashk altinda tanimlanan calismalar mevcuttur. Ozel egitim alaninda
yapilan lisansiistii tezlerin engel gruplarina gére dagiliminin sayisal sonuglari
incelendiginde en ¢ok zihin engelliler alaninda yapildig1 goriilmektedir. Bunun
sebebinin Tiirkiye’de zihin engelli bireylerin sayisal olarak daha fazla olmasi
ve diger engel gruplarina oranla daha yaygin oldugu sdylenebilir (Coskun,
Diindar, Parlak, 2014: 384). Engel gruplarinin karsilastirilmasi, farkli
yaklagimlarin daha kapsamli bir sekilde ele alinmasina katki saglayacaktir.
Calismada, otizm ve Down sendromu grubunun segilmis olma nedeni, yapisi
itibariyle iki engel tiiriniin aywrict Ozelliklerinin daha net goriilebildigi
diisiincesinden kaynaklanmaktadir. Egitimsel alanda bakildiginda, ozel
gereksinimi olan ¢ocuklara, gelisim basamaklarina gére uygulanan egitim
yontemlerinin digerleriyle benzer oldugu goriilmektedir. Okul Oncesi
¢ocugunun egitim modiiliine kavram 6gretimi, kiicliik yas grubuna 6z bakim
becerisi gibi egitim basamaklari konulmaktadir. Bu baglamda klinik tan1 ve
ozelliklerden ziyade, egitimsel cergeve temel alinmaktadir. Engel gruplarinin
bu sekilde karsilagtirilmasi genel egitimsel yontemin, klinik tan1 ve 6zelliklere
uygun, ayirict tan1 géz oniinde bulundurularak olusturulmasina destek olabilir.
Bu ¢alisma sonucunda 6zel egitim alanina ilgi duyanlara, uzmanlara, ailelere
ve en Onemlisi toplumsal Onyargiyr kirma agina destek olmak, dzel egitimin

temel hedefi olan destek egitimini teoride gerceklestirmek amaglanmustir.



2. BOLUM

KURAMSAL TEMEL

2.1. Otizm

2.1.1. Tanim

Otizm ve diger yaygin gelisimsel bozukluklarin karmasik bir
norogelisimsel yapist vardir. Otizmin tanisi, genelde belirtiler basladiktan yillar
sonra ortaya ¢ikmaktadir. Otizm, heterojen yapisi nedeniyle tanisi zor konulan
bir hastaliktir. Otizm, sosyal etkilesim, iletisim ve duygusal karigiklik gibi
kisileraras1 iligkileri iceren bircok alanda ciddi ve siiregen bozukluklarin
goriildiigii, genetik temelli noérogelisimsel bir bozukluktur (Kadak, Demir,
Dogangiin, 2013: 15).

Bugiin bir¢ok {ilkede kullanilan tani sistemi olan Amerikan Psikiyatri
Birliginin hazirladigi otizm, DSM-V-TR’de otizm kapsaminda bozukluk olarak

su sekilde tanimlanmaktadir;

A. O swrada ya da Oykiiden alinan bilgilere (ayrintilamaktan c¢ok
ornekleyen) gore, asagidakilerle kendini gdsteren, degisik bi¢imleriyle

toplumsal iletisim ve toplumsal etkilesimde stiregiden eksiklikle:

1. Sozgelimi, olagandist  toplumsal  yaklasim  ve  karsilikhi
konusamamadan, ilgilerini, duygularmi ya da duygulanimin
paylasamamaya, toplumsal etkilesimi baglatamamaya ya da toplumsal
etkilesime girememeye dek degisen aralikta, toplumsal-duygusal
karsiliklik eksikligi.

2. Sozgelimi, sozel ve sozel olmayan tiimlesik iletisim yetersizliginden,

g0z iletisimi ve beden dilinde olagandisiliklara ya da el-kol
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devinimlerini anlama ve kullanma eksikliklerine, yliz ifadesinin ve
sozel olmayan iletisimin hi¢ olmamasina dek degisen aralikta,

toplumsal iletisim icin kullanilan s6zel olmayan iletisim davraniglarinda

eksiklikler.

Sozgelimi, degisik toplumsal ortamlara gore davraniglarini ayarlama
giicliiklerinden, imgesel oyunu paylasma ya da arkadas edinme
giicliiklerine, yasitlarina ilgi gostermemeye dek degisen aralikta,

iliskiler kurma, iligkilerini siirdiirme ve iliskileri anlama eksiklikleri.

. O swrada ya da Oykiiden alinan bilgilere (ayrintilamaktan c¢ok
ornekleyen) gore, asagidakilerden en az ikisi ile kendini gosteren,

siirli, yineleyici davranig Oriintiileri, ilgiler ya da etkinlikler:

Basmakalip ya da yineleyici devinsel (motor) eylemler, nesne
kullanimlar1 ya da konusma (6rn. Yalin devinsel basmakalip davranis
ornekleri, oyuncaklari ya da oynar nesneleri siraya dizme, yankilama

(ekolali), kendine 6zgii deyisler).

. Ayrilik konusunda direnme, siradanlik disina esneklik gostermeme ya
da torensel sozel ya da sozel olmayan davraniglar (6rn. kiigiik
degisiklikler karsisinda asir1 sikinti duyma, gecislerde giigliikler
yasama, kat1 diislince Oriintiileri, torensel selamlama davranislari, her

giin ayn1 yoldan gitmek ve ayn1 yemegi yemek isteme).

. Yogunlugu ve odagi olagandisi olan, ileri derecede kisith, degiskenlik
gostermeyen ilgi alanlar1 (6rn. Alisilmadik nesnelere asir1 baglanma ya
da bunlarla ugrasip durma, ileri derecede smirlt ya da saplantili ilgi

alanlar).

Duyusal girdilere kars1 ¢ok yiiksek ya da diisiik diizeyde tepki gdsterme
ya da c¢evrenin duyusal yanlarina olagandisi bir ilgi gosterme (6rn. agri/
1s1ya karst aldiris etmeme, 0zgiil birtakim seslere ya da dokulara karsi
ters tepki gosterme, nesneleri asiri koklama ya da nesnelere asiri

dokunma, 1s1iklardan ya da devinimlerden gorsel biiyiilenme).
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C. Belirtiler erken gelisim evresinde baslamis olmalidir (toplumsal
gerekler smirli yeterligin lizerine ¢ikana dek tam olarak kendini
gostermeyebilir ya da daha sonraki yillarda, 6grenilen ydntemlerle

maskelenebilir).

D. Belirtiler, toplumsal, isle ilgili alanlarda ya da énemli diger islevsellik

alanlarinda klinik agidan belirgin bir bozulmaya neden olur.

E. Bu bozukluklar, anliksal yetiyitimi (anliksal gelisimsel bozukluk) ya da
genel gelisimsel gecikme ile daha iyi agiklanamaz. Anliksal yeti yitimi
ve otizm agilimi kapsaminda bozukluk siklikla bir arada ortaya cikar.
Otizm acilimi kapsaminda bozukluk ve anliksal yeti yitimi es tanisi
koymak icin, toplumsal iletisim genel gelisim diizeyine gore beklenenin

altinda olmalidir. (Koéroglu, 2013: 25-26).

Toplumsal etkilesim, toplumsal iletisimde kullanilan dil ya da sembolik
veya imgesel oyununun, en az birinde 3 yasindan 6nce gecikmelerin ya da
olagandisi bir islevselligin olmas1 tanit o6lgiitleri icindedir. Bu dlgiitler
dogrultusunda otizm yasamin ilk ii¢ yili i¢cinde ortaya c¢ikan ve yasam boyu
devam eden, sosyal etkilesim, sozel ve sozel olmayan iletisimde problemler,
tekrarlayici davranis ve kisith ilgi alanlari ile kendini gosteren, karmagsik
gelisimsel bir bozukluktur (Iftar, 2003).

Yapilan caligmalar sonucunda ebeveynin sesine, oyun ve etkilesime girme
cabalaria kayitsiz kalma, daha az ses ¢ikarma, sesli materyalden ¢ok gorsel
materyalle ilgilenme, ortak dikkatin yoklugu ve hayali oyun kuramama, sosyal
giilimsememenin olmasi, ciddi bir yiiz ifadesi, anormal kas tonusu, beden
durusunun bozuk olmasi, hareketlerdeki becerisizlik, ince motor gelisimlerin
geri olmasi, parmak ucunda yiiriime, hipotoni tani dlgiitleri arasindadir (Bodur
ve arkadaglari, 2006: 131). Otizmde, birbirinden farkli klinik 6zelliklerin
goriilmesinin en temel nedeni ise bozukluklarin en hafiften en agira yonelen
formlarinin olmasidir.

Otistik ¢ocuklarda mevcut davranigsal problemler vardir. Genellikle 2-5
yas doneminde belirginlesen 6fke nobetleri gergeklesmektedir. Cocuk, bu
donemde kendini soézel olarak ifade edemedigi, dolayisiyla ya hig
konusamadigr ya da yetersiz sekilde konustugu icin bu eksikligi ofke
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nobetleriyle asmaya calisir. Sonugta tekmeleme, bagirma, kendini yere atma
gibi 6fke nobeti olarak tanimlanan davranislar ortaya cikar. Evdeki esyalara
zarar verme, disarida ¢iglik atma gibi g¢evresine zarar veren davraniglarda
bulunabilir. Bununla birlikte zararli davramiglar g¢ocugun kendisine de
yonelebilir. Genellikle endiselendigi, kizdig1 veya basarisiz oldugu zamanlarda
saclarin1 ¢ekme, yiiziinii tirmalama, basin1 duvara vurma, ellerini kanatacak
kadar 1sirma gibi kendine zarar veren davranislarda bulunabilirler. Ayni sekilde
tekrarlanan hareket dizisi olarak adlandirilan stereotip viicut hareketleri de
mevcuttur. Gorsel uyarim icinde yer alan parmaklari ile havada sekiller
olusturma, parmaklarin1 gozlerinin 6niinde hareket ettirme gibi davranislarda
bulunur. Isitsel uyarim iginde de aymi ezgiyi iist iiste saatlerce mirildanma
vardir (Darica, Aribogan, Giimiiggii, 2005: 67). Duyumsal uyarim igerisinde ise
kendi ekseni etrafinda donme, ileri geri sallanma ve son olarak dokunsal
uyarim igerisinde elin ritmik hareketler ile kulak, el gibi diger viicut pargalarina

vurulma hareketi bulunmaktadir (Koegel, Koegel, 2005).

2.1.2. Tarihge

Gilinlimiizde her 100 ¢ocuktan birini etkiledigi bilinen bu bozuklugun 20.
yiizyilin ortalarina kadar bir adi yoktu. 1943'te Dr. Leo Kanner 11 ¢ocuk
lizerinde yaptig1 c¢alismalar sonunda literatiire ‘Erken Cocukluk Otizmi’
terimini kazandirdi. Ayni yillarda Hans Asperger bugiin Asperger Sendromu
olarak bilinen, ayn1 bozuklugun daha hafif bir bigimini tanimladi. Kanner
tizerinde calistigt 11 c¢ocukta, sosyal iliski kuramama, dili iletisim igin
kullanmama, tekrarlayici davraniglar, degisiklikleri tolere edememe gibi
giiniimiizde de tami Olgiitleri i¢inde olan ozellikler yaninda, gecerliligini
yitirmis bazi oOzellikler de tarif etmistir. Otizm DSM-III tan1 siniflamasina
kadar cocukluk c¢ag1 psikozlar1 arasinda yerini almistir. Yaillar siiren
degerlendirmeler sonunda arastirmacilar, otizm ile ¢ocukluk sizofrenisinin ayr1
bozukluklar oldugu konusunda birlesmislerdir ve otizm resmi bir siniflama
terimi olarak DSM-III’e girmistir. 1994 yilinda DSM-IV (Uluslararasi Ruhsal
Hastaliklar Tan1 ve Istatistik El Kitab1) i¢inde Yaygin Gelisimsel Bozukluklar
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(ginimiizde Otizm Spektrum Bozukluk terimi daha ¢ok kullanilmaktadir)
baslig1 altinda yerini almistir. Otizm ile ilgili ilk makaleler, 1940’11 yillarda
yayimlanmistir. 1950’lerde otistik bireylerin anneleri icin ‘soguk’ ve ‘ilgisiz’
tanimlamas1 yapilmig ve otizmin bu davranis biciminden kaynaklandigi
yoniinde bir goriis ortaya ¢ikmistir. Fakat glinlimiizde bu goriisiin gecerliligi
yoktur. Otizme dayali ilk bilimsel kaynaklar 1960’larda ortaya ¢ikmistir. Otizm
ile ilgili ilk bilimsel tan1 ve siiflama ¢alismalar1 ise 1990’larin basinda sonug
vermistir. 1992 yilinda Amerikan Psikiyatri Birligi, DSM-IV-TR’ de, otistik
bozukluklarin tanilanmasina iligkin oOlgiitleri netlestirmistir. 1993 yilinda
benzer bir smiflama Diinya Saglik Orgiitii tarafindan da 6nerilmistir. Tam ve
siiflama caligmalar1 gibi otizmle ilgili ilk biyomedikal ¢alismalar da 1990’11
yillarda goriilmiistir. Otizm terimi, zaman iginde yerini, otistik spektrum
bozuklugu terimine birakmistir. Otistik spektrum bozukluklari, yaygin
gelisimsel bozukluklarla es anlamli olup, ileri diizeyde ve karmasik bir
gelisimsel yetersizlik anlaminda kullanilmaktadir (Ozonoff, Rogers, 2003).
DSM IV-TR’de yer alan otistik bozukluk, Asperger bozuklugu, ¢ocuklugun
desintegratif bozuklugu, yaygin gelisimsel bozukluk, Mayis 2013 tarihinde
sunulan DSM V-TR’de otizm agilimi kapsaminda bozukluk tanimi altinda
birlestirilmistir. 1994 yilindaki giincellemenin ardindan, gegtigimiz Mayis
aymda besinci kez giincellenen bu kitapla konulacak tanilarin daha giivenilir
olmas1 amaclaniyor (Tuna, Kayaoglu, 2013).

DSM-IV-TR’de otizm spektrum bozukluklarinda alt kategori yoktur ve
temel belirtiler 2 boyuttadir (Motavalli Mukaddes, 2014: 7). DSM-5,
giniimiizde kullanilan 2000 tarihli DSM-IV-TR’de yer alan tam
kategorilerinde oOnemli degisiklikleri beraberinde getirmektedir DSM-5
taslagina gore, klinisyenler YGB i¢inde yer alan ayr1 tam kategorileri
arasindaki farki ayirt etmek yerine kisiyi otizm spektrumu tanisinin i¢ine daha
giivenilir bir sekilde yerlestirebilir ve kisinin sahip oldugu durumun siddetini

belirleyebilirler. (Tortamis Ozkaya, 2013: 131).
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2.1.3. Epidemiyoloji

Son zamanlarda yapilan toplum tabanli ¢alismalarda otizm sikliginin %0,2,
otizm, Asperger bozuklugu ve bagka tiirlii adlandirilamayan yaygin gelisimsel
bozuklugu (BTA-YGB) kapsayan otizm spektrum bozukluklarinin (OSB)
sikliginin ise %0,6 kadar oldugu belirtilmektedir (Tirkoglu, 2012: 167).
Dogumdan itibaren otizm vakalar1 seyrek gortliir. Bu oran 10.000 dogumda 1
ya da 2 olabilir. Diizinelerce arastirmaya gore, hizla yiikselen ve 250 gocukta
goriilen, regresif otizm ve benzeri otistik spektrum bozukluklaridir
(McCandless, 2000: 37). Ornegin Amerika’da her alti ¢ocuktan biri otizm,
saldirganlik, okuma giicliigi ve dikkat eksikligi hiperaktivite bozukluguna
sahiptir (McCandless, 2000).

Otizm, baglangicta ruhsal problemlerin ¢ok sik goriilmeyen bir sekli
olarak diistiniilmiis ve bir¢ok arastirma sonucunda vaka orani 5/10.000 olarak
belirtilmistir. Oysa 1986’da Wing ve ‘Ulusal Otistik Cocuklar ve Yetiskinler
Dernegi’nin bildirisinde, vaka orani 15/10.000 olarak ag¢iklanmaktadir.
Tahmini vaka sayisindaki bu {i¢ kat artis, biiyiik oranda Kanner’in belirledigi
tanim kriterlerinin genisletilmesinden ve otizmin anlasilmasi konusundaki yeni
gelismelerden kaynaklanmaktadir (Darica, Aribogan, Glimiiscii, 2005: 23).

Diinya Saglik Orgiitii Raporu’na gére, Tiirkiye’de yaklasik 90.000
otistik insanin yasadigi sanilmaktadir (Darica, Aribogan, Gilimiis¢ii, 2005).
Ancak Tiirkiye’de bu konuda yapilmis herhangi bir ¢alisma yoktur. Ancak

diinya literatiiriinde her 10.000 dogumda 4’iinde goriildiigii bilinmektedir.

2.1.4. Etiyoloji

Otizmin pek cok farkli ¢evresel, biyolojik ve genetik faktorlerin etkilesimi
ile ortaya ¢ikan heterojen noropsikiyatrik bir bozukluk oldugu bilinmektedir.
Otizmin olas1 etiyolojik etmenlerini, néroanatomisini ve patofizyolojisini
arastirmaya yonelik cok sayida yapisal ve islevsel beyin goriintiilleme ¢aligmast

yapilmigtir. Yapisal beyin goriintiileme ¢alismalar ile pek ¢ok farkli anatomik
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degisiklikler ortaya konmustur ki, bu da gelisimin erken donemlerinde néron
aglarinda olan yaygin bir bozukluga isaret etmektedir (Ulay, Ertugrul, 2009:
172).

Otizmin etiyolojisi tam olarak bilinmemekle birlikte psikososyal etkenler,
prenatal-postnatal etkenler, ndrobiyolojik faktdrler ve genetik yatkinligin
hastaligin ortalifa c¢ikmasinda etkili olabilecegi one siiriilmektedir. Otizm,
Kanner tarafindan ilk olarak tarif edildigi donemde, o yillarda hakim olan
psikanalitik bakis acisinin yetersiz ebeveynlik becerileri, ebeveynlerin
kisilikleri ve ¢ocuga kars1 uygunsuz tutumlart ile iligkilendirilmis ve hastaligin
biyolojik temeli g6z Oniine alinmamistir. Ancak otizm {izerine yapilan
calismalar arttikca hastaligin biyolojik temeline yapilan vurgu artmistir. Anne
karninda talidomid, basta valproik asit olmak {izere antikonviilsanlara
maruziyetin, bazi viral enfeksiyonlarin ve gesitli dogum komplikasyonlarinin
otizm gelisimi ile iligkili oldugu bildirilmistir. Ayrica, annenin prenatal
donemde karsilastigi psikolojik stres etkenlerinin OSB gelisimi ile iliskili
oldugu tizerinde de durulmaktadir (Tirkoglu, 2012: 167).

Kanner ve digerleri, klinik gozlemlerini degerlendirerek yaptiklari
yorumlarda; otizmin belirtilerinin temelini, anne baba psikopatolojisinde
bulunan tek nedene dayali bir durum olarak belirtmislerdir. Oysa bu alandaki
calisma sonuglaria gore; otistik ¢ocuklarin anne-babalari, ¢ocuklarinin onlara
verdigi duygusal baski disinda ¢ocuklarina yaklasim tarzlar1 agisindan, normal
cocuklarin anne babalarindan 6nemli derecede farklilik géstermemektedirler.

Cocugun fiziksel, zihinsel ve duygusal islev bozukluklarini tetikleyen
cevresel faktorlerin mekanizmasi hakkinda birgok kuram mevcuttur. Fakat
higbir ¢alisma spesifik olarak bir g¢evresel toksini otizmin arkasindaki asil

neden olarak belirlememistir.

2.1.4.1. Genetik Etkenler

Otizmi basglatabilecek tamamen genetik sendrom bir yana, gen
arastirmacilari, otistik c¢ocuklarin hepsinde olmasa da ¢ogunda ortak olan

genetik isaretler kesfetmislerdir. Bagisiklik sisteminin regiilasyonunu ve
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islevini kontrol eden genlerden biri, C4B geni, viicuttan viriis ve bakteri gibi
patojenleri elimine etmekle ilgilidir. Nitekim C4B geninin eksikliginde; artmig
otizm, dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu ve disleksia (okuma
giicliigii) gortliir (McCandless, 2000).

Bunun yani sira yapilan ¢aligmalar sonucunda genetik faktorii etkileyen
baska durumlar da ortaya ¢ikmistir. Genetik olarak yatkin bebeklerin immiin
sistemleri kursun ve civa gibi agir metallerin olumsuz etkisinde
kalabilmektedir. Dogum oncesi civaya maruz kalma kaynaklarindan biri de,
hamile annenin dislerindeki amalgam dolgular olabilir (McCandless, 2000: 43).
Etiyolojik degerlendirmeye baktigimizda toksik agir metaller ile dogum Oncesi
genetik yapi arasinda bir iliski oldugu sonucunu goriiyoruz. Civa gibi agir bir
metal olan kursunla ilgili iligki ortaya konmustur. ABD Kamu Saglig: servisi:
‘Kursun zehirlenmesi kii¢iik ¢ocuklarda en yaygin ve sosyal olarak en zarar
verici gevresel illettir,” ortak agiklamasini yapmistir (McCandless, 2000: 42).
Diistik diizeyli kursuna uzun donemli maruz kalmak beyinde ve diger
dokularda birikim yaparak ¢ocuk daha dogmadan bile nérolojik hasar sonucu
verebilmektedir (McCandless, 2000: 42).

Otizmin genetik temelleri oldugu gorlisli, yapilan bazi bilimsel
arastirmalarda agirlik kazanmistir. Otizmin genetik etiyolojisinde kromozom
anomalilerinin varhigma iligkin ¢alismalar yapilmistir. Otistik hastalarda %3
oraninda kromozom anomalisi saptanmaktadir. Ozellikle 15. ve X kromozom
anomalileri en sik saptanmistir (Yiiksel, 2005: 37).

Bununla birlikte yapilan gen caligmalari sonucunda otistik ¢ocuklarin
gen haritalarina dair bulgular saptanmigtir. Otistik ¢ocuklarda yapilan genetik
haritalama ¢aligmalarinda en duyarli alanin 7q bdlgesi oldugu goriilmiistiir
(Yiksel, 2005: 38). Bu bolgede yapilan klonlama ¢alismalari sonucu RELN,
FOXP2, WNT2, HOXAL, HOXB1 genlerinin otizmden sorumlu olabilecegi
bildirilmistir (Yiksel, 2005: 38).

Genetik yonden yapilan incelemelerde; otistik ¢ocuklar ve ailelerinin
kaninda normalden farkli bulgulara rastlanmaktadir (Darica, Aribogan,
Glimiiscii, 2005: 29). Genetik calisma sonuglari, otizmin ¢ift yumurta
ikizlerinden c¢ok, tek yumurta ikizlerinde belirgin olarak ortaya ¢iktigim

gostermektedir. Yapilan aragtirmalar, otizmin ikizlerde goriilme oraninin %50

16



daha fazla oldugu yoniindedir (Darica, Aribogan, Giimiiscii, 2005: 29). 1960-
80 yillarinda biyolojik kuram otizmin etiyolojisinde kabul gérmiistiir. Bu
kuramda otizmin bilinen tibbi bir hastalik veya dogum travmasi sonucu ortaya
ciktig1 kabul edilmistir. Otizmin etiyolojisinin anlasilmasi ig¢in yapilan
epidemiyolojik caligsmalarda otizmin kompleks bir etiyolojisinin oldugu
sonucuna varilmistir (Kayaoglu, Gortir, 2008).

Sonug olarak toparlamak gerekirse otizm merkezi sinir sisteminin
gelisimsel bir bozuklugudur. Son yirmi yildan beri ise altta yatan biyolojik ve
psikolojik olaylarda g6z ardi edilmeksizin etiyolojide spesifik genetik
faktorlerin roliinlin biiyiik oldugu kabul edilmektedir. Otizmin etiyolojisinin
anlagilmas1 i¢in yapilan epidemiyolojik ¢alismalarda otizmin kompleks bir
etiyolojisinin oldugu sonucuna varilmistir (Courchesne, Redcay, Kennedy,
2004).

2.1.4.2. Norofizyoloji ve Beyin Goriintiileme Calismalari

Genetik caligmalarin yayginlagsmasi ve beyin anatomisi, fizyolojisi,
histolojisi ve islevleri alaninda yapilan calismalar, bu karmasik sendromun
norobiyolojik bir bozukluk oldugu yoniinde oOnemli veriler saglamistir
(Lainhart, 2006). Otizmle ilgili yapilan arastirmalarda sasirtict olan
bulgulardan bir digeri ise, sadece denge ve benzeri durumlarla ilgili oldugu
sanilan serebellumun otizmle iligkili oldugunun bulunmasidir (Kayaoglu,
Goriir, 2008: 46).

Islevsel beyin goriintiileme ¢alismalarinda dil ve sosyal bilis alaninda islev
gosteren temporal lob ve amigdalada etkinlik farkliliklar1 saptanirken, arka
kortikal alanlarda etkinlik artis1 saptanmistir (Ulay, Ertugrul, 2009). Otistik
bireyler dil ve sosyal bilis alaninda, sanki beyinlerinin etkin olmas1 gereken
yerlerini etkinlestiremiyor ve farkli alanlar etkinlestirerek ayni isleri yapmaya
calistyor gibi goriinmektedir (Baron-Cohen, Ring, Wheelwright, 1999).

Yapilan baska bir aragtirmanin sonuglari ise, otistik ¢cocuklarin motor yeti,
kompleks bellek, kompleks dil ve akil yiiriitmede basarisiz, fakat dikkat, basit

bellek, basit bir dil, gorsel bellek alanlarinda ise normal ya da iyi diizeyde
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olduklarin1 gdstermistir. Dolayisiyla soyutlama, ipuglarindan yararlanma,
diistinsel bir strateji gerektiren meta bellekte sorun bulunmaktadir (Korkmaz,
2005).

Otizme dair hem eriskinlerle hem de c¢ocuk ve ergenlerle yapilan
calismalar beyinde birgok bolgede yapisal ve islevsel bozukluklarin oldugunu
gostermektedir. Ancak otizmin patofizyolojisini aydinlatmaya yonelik
birbiriyle tutarli bilgiler elde edebilmek i¢in biiyilk 6rneklem grubu igeren
calismalara gereksinim duyulmaktadir (Akdemir, 2005).

Klinik  goézlemlerin  ve  gorlintileme c¢alismalarin  sonuglarinin
harmanlanmasiyla otizmin patofizyolojisini aydinlatmak amaciyla ortaya
atilmis pek c¢ok varsayim bulunmasma karsin, hastaligin nérobiyolojisine
yonelik kesin bir ¢ikarim yapmak i¢in erken goriinmektedir (Ulay, Ertugrul,
2009: 172).

2.1.4.3. Biyokimyasal Etmenler

Otizmi agiklayan biyolojik kuram; beyindeki bazi yapisal ve kimyasal
bozukluklarin bu probleme yol agtigini varsaymaktadir. Otizmli ¢ocuklarda,
sinir hiicresinden diger sinir hiicresine bilgi akismin tasiyicisi olan bazi
transmitter maddelerde sorun oldugu disiiniilmiistiir. Otizmde etkili oldugu
kabul edilen bir diger madde ise oksitosindir. Toplumsal iletisim sorunlarinin
oksitosin bozuklugunun bir sonucu olarak ortaya ¢iktig1 diisiiniilmektedir
(Kora, 1998).

Otizmli bireylerde gluten ve kazein gibi proteinlerin yeterince
pargalanamamasi nedeniyle olusan bazi peptidlerin sistemik dolasima gegerek
endojen opioid gibi davrandigi, bunun da otistik belirtiler ortaya ¢ikmasina yol
actig1 varsayimina dayanmaktadir (Christison, Ivany, 2006).

Gluten ve kazeinin immunolojik siireclerin otistik belirtilerin ortaya
¢ikmasina neden oldugu da iddia edilmektedir. Bu kurama gore, gluten, kazein
ve bunlarin metabolitleri olan peptidler, kendilerine 6zgii T hiicre yanitina ve
anormal sitokin iiretimine yol agmakta ve bu proteinlere karsi olusan antikorlar

santral sinir sistemindeki doku antijenleri ile ¢apraz reaksiyon olusturarak
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hasara neden olmaktadir (Christison, Ivany, 2006). Gluten ve kazeinden
yoksun gidalarin OSB {izerine etkisini degerlendiren calismalarda agirlikli
olarak bazi otistik belirtiler ya da davranissal sorunlar {izerine fayda saglandigi
bildirilmistir (Christison, Ivany, 2006). Enfeksiyonlara karsi gelisen immun
yanitin ya da otoimmunitenin otizm gelisimi ile iligkili oldugu ile ilgili farkli
varsayimlar ortaya atilmistir (Levy, Hyman, 2005). Otizmli bireylerin beyninin
histolojik incelemesinde inflamasyon ya da otoimmuniteyi destekleyen bir
bulgu bulunmamakla birlikte, endotel hiicreleri, norofilamentler ve miyelin
basic proteinine karsi otoantikorlarin varligi bildirilmistir (Levy, Hyman,
2005). Prenatal donemdeki viral infeksiyonlarin bu immun reaksiyonlara neden

olabilecegi one siiriilmiistiir (Levy, Hyman, 2005).

2.1.4.4. Cevresel ve Psikososyal Etkenler

Kanner 1943’te otizmi sosyal ve duygusal bir bozukluk olarak
tamimlamustir. Otizmli ¢ocuklardaki dil ve bilissel becerilerin, temelde normal
oldugunu, ancak sosyal ve duygusal alanlardaki bozukluklarin yogun ige
¢ekilmeye bagli oldugunu vurgulamistir. Anne babalarda yeterli sicakligin
bulunmadigindan, insan iligkilerindeki mekaniklesme egilimlerinden s6z eden
Kanner, tek neden olarak goérmemekle birlikte anne-baba iliskilerindeki
yetersizligi vurgulamistir. Kanner’in biyolojik yatkinliktan s6z etmesine karsin,
uzun yillar ruhsal nedenler daha kabul gérmiistiir (Kerimoglu, Ozatalay, 1993).
Oysa otizm, sadece ¢oziimlenmemis duygusal catigsma yasayan ailelerde degil,
tiim ailelerde ve kiiltiirlerde ortaya ¢ikmaktadir (Frith, 1993).

Kanner’in zamanindan beri, otizmin sebebi olarak pek c¢ok goriis One
stiriilmiistiir. Baglangicta ¢ocuklarin otizmli olmalarina sebep olarak, soguk ve
entelektiiel anne ve babalar su¢lanmislardir. ‘Buzdolabi annelerin’ ¢ocuklarina
ihtiyag duyduklar1 sicakligi ve sevgiyi veremedikleri sdylenmistir. Neyse ki
arastirmalarin gelismesiyle bu goriis artik kabul edilmemektedir (Turan, 2002:
94).

Otistik cocuklarin normalden farkli olan sosyal gelisim ozelliklerinden

birisi de, normal ¢ocuklarda ¢ok sik gdzlenen sevgi ve giivende olma ihtiyaci
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icin diger bireylere fiziksel yakinlagma davraniglarinin goriillmemesidir. Otistik
cocuklarin sosyal ¢evreye karsi belirgin bir ilgi eksikliklerinin olmas1 ve cansiz
cevreye karsi olan hassas duyarliliklari, diger normal ¢ocuklarin durumuna
tamamen terstir (Darica, Aribogan, Gliimiisgii, 2005).

Otizme cevresel etkenlerin de yol agabilecegi diisiiniilmektedir. Cevresel
etkenlerin otizme yol agtigina kanit olarak, tek yumurta ikizlerinden birinin
otistik, digerinin saglikli dogmas1 gosterilmektedir. Ayrica otistik ¢cocuklarin
bir kisminin gegmisinde beyin zedelenmesinin oldugu da belirtilmektedir.

Ayrica gebelikte, dogum sirasinda ve dogumdan sonra yasanan bazi
olumsuzluklarin otizme yol ag¢tigini1 iddia eden uzmanlar da bulunmaktadir.
Genetik olarak otizme yatkinlifi olan cocuklarin dogum sirasinda beynine
oksijen gitmemesi ve dogum sonrasinda hafif beyin travmasi gecirmelerinin
otizme yol actigi vurgulanmaktadir. Fakat biitiin bunlar1 kanitlayacak yeterli
veri bulunmamaktadir.

Onceleri sosyoekonomik diizeyleri yiiksek olan ilgi, sevgi ve sicak
iligkilerin olmadig1 ailelerde otistik cocuklara rastlandigr sdylenmekteydi.
Otizme neden olarak ebeveynin ¢ocuga olan ilgisizligi ve sevgisizligi
gosterilmekteydi. Bir¢ok diger ismin yani sira bu iddiay1 savunanlarin basinda,
uzun yillar otizmle ilgili ¢alismalar yapan Bettelheim gelmektedir. Sonradan
yapilan genis ¢apli arastirmalar, otizmin ebeveyn ve c¢ocuk iliskisinden
kaynaklanmadigini, sosyoekonomik etkenlere bagli olmadan her irkta ve her
sinifta ortaya ¢iktig1 kanitlanmistir (Giines, 2006).

Otizmin etiyolojisine baktigimizda birgok etkeni eklektik olarak
gormekteyiz. Bircok goriis otizmi tek nedene bagli gormemekte ve
caligmalarini kiimiilatif yontemle siirdiirmektedir. Bunun neticesinde birgok
gorlis ve neden otizm etiyolojisinde yeni kapilar agmaktadir.

Otizmi psikolojik diizlemde agiklayan farkli goriisler vardir. Bu goriislerin
amact otizmin birbirinden ¢ok farkli olan, her hastada siddeti ve siklig
degisebilen belirtileri, bir mekanizma ile agiklayabilmektir. Bu dogrultudaki
cabalardan biri de ‘psikojenik’ kuramdir. Psikojenik kurama gére otizm, anne-
cocuk iliskisinde cocugun soguk, reddedici olarak algilanan davranislarla
karsilagmas1 sonucunda ortaya ¢ikan psikolojik bir geri ¢ekilme davranisidir.

Bir bagka goriis, ‘afektif (duygusal) kuram’ olarak bilinir. Bu kurama gore ise,
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otistiklerde temelde bir duygu sorunu vardir. Bagkalarmin duygularini
anlamada, Ozellikle yiiz mimikleri ve jestlerine bakarak yorumlamada
yetersizlerdir. Bir baska kuram ise, ‘zihin kurami’ olarak adlandirilmaktadir.
Zihin kurami inang, istek, niyet, hayal, duygu gibi zihinsel durumlardan
cikarsama yaparak eylemde bulunmak seklinde tanimlanmaktadir (aktaran
Kegeli Kaysili, 2013: 84). Otizmli ¢ocuklarda bu kuramin gelismedigi ya da
eksik gelistigi ifade edilmektedir. Otizmli ¢ocuklarin bir i¢ diinyalar1 ve
kendilerine 6zgii bir diisiinme sistemlerinin oldugu vurgulanmaktadir.

Bagka bir goriis, ‘merkezi biitiinleme’ kuramidir. Kuram, mevcut bilginin
belli bir anlam olusturacak sekilde biitlinlenmesini ifade etmektedir. Buna gore
otizmli bireylerde bu mekanizma bozulmustur. Diger bir goriis ise,
‘davranigsal’ kuramdir. Buna gore otizm, ¢ocugun i¢inde bulundugu ortamda
cevresiyle iliski kurma yoluyla 6grendigi bir takim normal olmayan &zel
davraniglarin ortaya ¢ikmasti ile agiga ¢ikar (Fazlioglu, Yurdakul, 2003).

Son yillarda otizm prevalansinda artis, kalitsal olmayan risk faktorlerinin
tizerinde Onemli tartigmalar baslatmistir. Yapilan c¢alismalarda bu risk
faktorlerini 6nemli bir kisminin prenatal donemde etkili oldugu saptanmistir
(Deykin, MacMahon, 1980). Prenatal donemde; maternal infeksiyonlarin
(sifiliz, sugigegi, herpes, kizamik, influenza gibi), maternal hastaliklarin
(diabet, venéz trombiis, hipotroidi gibi), intrapartum ilag kullaniminin
(talidomid, valproik asit gibi), genel anestezik ilaglarin kullaniminin, postnatal
donemde de hipoksik (iskemik) durumlarin, kafa travmalarimin, gegirilen
infeksiyonlarin (herpes, sugicegi, kizamik, kizamik¢ik, kabakulak gibi),
kimyasal maddelerin, civa ve timerozal igeren asilarin kullaniminin otizm igin
risk faktorleri oldugu saptanmistir (Deykin, Macmahon, 1979). Bunlar, genetik

cergeve i¢inde alinsa da c¢evresel faktorler olarak tanimlanabilmektedir.

2.1.4.5. immun Etkenler

Otizmli c¢ocuklarin bagisiklik sistemi bozuk oldugundan asilarin ve
asilarda yer alan bazi maddelerin ¢ocuklara zararli oldugu diisiiniilmektedir.

Baz1 ¢ocuklarda karma as1 ya da menenjit asisindan sonra otistik belirtilerin
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aciga ciktigr iddia edilmektedir. Anne ile embriyo veya fetus arasinda
iImmunolojik uyusmazligin otizme neden olabilecegi de ileri siiriilmektedir
(Fazlioglu, Yurdakul, 2003).

Zayif bir bagisiklik sisteminin genetik yatkinlik ya da bagirsak problemleri
sonucu ¢ocuklart kronik enfeksiyonlara agik birakacagi iyi bilinir. Bu yiizden
Kanadali arastirmacilarin, otizm ile yaygin kulak enfeksiyonlar1 arasinda giiglii
bir baglant1 bulmalari sasirtic1 degildir. Nitekim kulak enfeksiyonlarindaki artis
ile otizmin en Kkeskin formunun iliskili oldugunu bulmuslardir (M.
Kontstantareas, 1987). Otizm spektrumunu olusturan diger semptomlar tizerine
calismalar da benzer bir model izler. Her ne kadar hastalik sahibi ¢ogu bireyde,
enfeksiyonlar muhtemelen otizmin temel nedeni degilse de, orta kulak iltihab1
genellikle bulasici ve bakteriyel kokenli oldugu disiiniilerek sik sik
antibiyotiklerle tedavi edildigi i¢in ilk adim olabilir (McCandless, 2000).

2.1.5. Klinik Ozellikler ve Tani

Yaygin Gelisimsel Bozukluklar (YGB) terimi; toplumsal etkilesim,
duygusal karisiklik, sézel ve sozel olmayan iletisim ve sembolik oyun
alanlarinda var olan giiglikklerle karakterize edilen bir grup bozuklugu
kapsayan semsiye bir terimdir. Bu grupta yer alan otistik bozukluk, Asperger
sendromu ve bagka tiirlii adlandirilamayan yaygin gelisimsel bozukluk (BTA-
YGB) tanilar; sosyal etkilesim, iletisim ve sinirlt ve tekrarlayict davranislar
olmak iizere ii¢ alanda hafiften agira degisen diizeylerde yetersizlik ve
bozulmanin goriildiigii durumlari tanimlar. Belirtilerin alanlardaki gelisimsel
sapmanin ve olagandis1 islevselligin daha agir oldugu durumlar otistik
bozukluk; biligsel ve dil gelisiminde gecikmenin olmadigi daha hafif formlar
ise Asperger sendromu olarak adlandirilmaktadir, otistik bozukluk ya da
Asperger sendromu belirtilerinden bazilarini tagiyan ama tiim tani olgiitlerini
karsilamayan ya da belirtileri ¢ok hafif diizeyde olan bireyler ise BTA-YGB
tanis1 almaktadir (Ozkaya, 2013).

Otizmin erken belirtilerini tespit etmek i¢in yapilan ¢aligmalarda, anne-

babalara ¢ocuklar ile ilgili, ilk olarak hangi 6zellik ve/veya davranimlari dikkat
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cekici bulduklar1 sorulmaktadir. Alinan yanitlar arasinda olagan dis1 bir
islevsellik, endige verici bir diizeyde sosyal ortamdan geri ¢ekilme, pasiflikten
asir1 sinirlilige dogru bir kayis gosteren davranis Oriintiisii (Gilbert, Ehlers ve
H, 1990) zayif g6z temasi, baglanma Oriintiisiiniin agik olmamasi, ebeveynin
sesine, oyun ve etkilesime girme cabalarina kayitsiz kalma, daha az ses
cikarma, sesli materyalden ¢ok gorsel materyalle ilgilenme, ortak dikkatin
yoklugu, hayali oyun kuramama (De Giacomo, Fombonne, 1988), saglikli
akranlara gore daha az giilimseme ve sosyal giilimsemenin olmamasi jest ve
mimiklerin olmamasi ve baskalarininkine tepkisiz kalma, ciddi bir yiiz ifadesi
(Adrien, Perrot ve D, 1992), ismine duyarsiz olma (Bernabei, Camaioni ve
Levi, 1988), kendi kendine taklit yapmama (Mars, Munk ve Doerick, 1988),
anormal kas tonusu, beden durusunun bozuk olmasi, hareketlerdeki
beceriksizlik, ince motor becerilerin geri olmasi, parmak ucunda yiiriime,
hipotoni (Adrien, Perrot ve D, 1992) gibi belirtiler yer almaktadir. Geg
konusma ve siirekli ayni seyi yapma otizmin en dnemli belirtileri arasinda yer
almasima kargin, yasamin ikinci yilinda belirginlestigi icin erken belirtiler
listesine girememislerdir (Short, Schopler, 1988).

Otizmli cocuklar genellikle otuzuncu ayda tespit edilebilirler. Bunun
yaninda, otizmli bir¢ok kisi 6l¢iitlerin zorlugundan dolay1 bes-alt1 yaslarina
kadar tanmamayabilir. Otizm Omiir boyu siiren bir bozukluktur. Otizmli
cocuklarin hayatlarmin biiytik bir kisminda bir egitim programi dahilinde
olmalar1 gerekmektedir. Tedavinin en 6nemli ilkesi, erken tanidir.

Otizmli ¢ocuklarin ¢ogu konusmaya gec baslarlar. Konugma yetisi
gelismeyen bu ¢ocuklarin  agir ve kalict anlama eksiklikleri oldugu
goriilmektedir. Soylenenleri tekrarlama, kendisinden 3. tekil sahis olarak ya da
ismiyle soz etme, ezberlenmis ciimleler ya da televizyon ekranlarindan
alintilar, stereotipik konusma, farkli ses tonu ve vurgulamayla soru sorar gibi
ya da melodik konusma ve kelime uydurmalar goriiliir. Otizmde erken tanida
M-CHAT (Modified Checklist for Autism in Toddlers), erken c¢ocukluk
donemi otizm tarama Ol¢egi kullanilir. M-CHAT, otizmi 18. aydan itibaren
teshis etmede kullanilan, uzmanlarin ve ailelerin kolayca uygulayabilecekleri
sorulardan olusan bir otizm tarama testidir. Otizmli ¢ocuklar, M-CHAT’le on

sekizinci aya kadar siirebilen erken bir donemde tespit edilebilmektedirler.
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Bunun sonucunda da ¢ocuga erken miidahale yapilabilmektedir (Fazlioglu,
Yurdakul, 2003).

Otizmle ilgili ilk tan1 Olgiitlerini Kanner belirlemistir. Kanner, otistik
cocuklarda gordiigli dokuz 6zellige dikkat ¢ekerek, otistik ¢cocuklarin tanisinda
bu temel oOzelliklerin 6l¢iit olarak kullanilmasini Onermistir. Aradan uzun
zaman ge¢mis olmasina ragmen, bu Olgiitlerin ¢ogu hala gecerliligini
korumaktadir. Kanner’in tan dlgiitleri soyle siralanir:

. Baskalariyla etkilesimde bulunmazlar.

. Konusma gec gelisir ve konusmada aksamalar vardir.
. Konugmay iletisim amaciyla kullanmaz.

. Ekolali (yank1) konusma vardir.

. Zamirleri yerinde kullanmaz ve karigtirir.

. Degisiklikleri kabule yanasmaz.

. Tekrarlayict amagsiz davraniglar goriiliir.

. Normal bir zeka ve iyi bir hafizaya sahiptir.

© 0O N o o B~ W DN

. D1g goriiniimleri normaldir.

Rendle-Short ve Creak tarafindan otizm teshisi i¢in ortaya konan on dort
belirtiden en az yedisinin goriilmesi, otizm teshisi konmasi gerektigini isaret
eder:

1. Insanlarla iligski kuramama (yetiskinlerle ve ¢ocuklarla, buna anne de
dahildir).

2. Duyularin yetersiz kalis1 (optik ve akustik algilama aksakliklari).

3. Degisimlere kars1 direnme.

4. Gergek tehlikeleri gérememe.

5. Agir konugma aksakliklari.

6. Ruhsal dengesizlik (aniden aglama, giilme, kizma, bagirma, vurma,
kirma vb).

7. Goze batici, ¢ok belirgin bedensel asir aktiflik.

8. GOz temas1 kuramama.

9. Degisik objelere karsi asirt ilgi duyma.

10. Cisimlerle veya onlarin 6zellikleriyle, islevleriyle ilgili olmayan bir

sekilde ilgilenme ve kullanma.
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11. Kendi kendini yoklama ve asir1 bigimde ilgilenme (bedenin belirli
kisimlari, siirekli bir bicimde gézlemlenir ve yoklanir).

12. Basmakalip oyunlar.

13. Gelisimindeki geri kalmislikla bagdagsmayacak derecede iistiin nitelikli
bazi becerilere sahip olma.

14. ige kapaniklik (kendi kabuguna cekilme ve ebeveyni bir cisim olarak
kullanma; isteklerini bu sekilde yerine getirmeye g¢alisma. Ebeveynin buna
boyun egmesiyle birlikte bu davramislar daha da giiclenerek zincirleme bir
reaksiyona doniisiir, hem ¢ocukta hem de ebeveynde hatali davraniglara neden
olur) ve taklit etme yeteneginin zayif olmasi (Tufan, 2006).

Otizmli ¢ocuklarda, viicudun tiim major sistemini etkileyebilecek ¢ok
cesitli bozukluklar olabilmektedir. Otizm bireysel farklilik gosterir ve
karakteristiktir. Her tedavi her ¢ocuk i¢in gecerli olmayabilir, bu farklilik
tedavide kendini gosterdigi gibi klinik tanida da ortaya ¢ikar.

Otizmli ¢ocuklar1 degerlendirirken dikkate alinmasi gereken bazi faktorler
sunlardir:

1. Otistikler ‘dogustan’ m1 yoksa normal bir periyodun ardindan
‘gerilemis’ midir?

2. Alma diizeyi ve anlamli konusma ve dgrenme yetenegi dahil olmak
tizere davranigsal ve bilissel olarak diisiik, orta ya da yiiksek fonksiyon mu
gosteriyorlar?

3. Laboratuvar testleri sonucu ortaya ¢ikan biyokimyasal profilleri
semptomlarla iligkili midir?

4. Ailesel otoimmiin bozukluklari-alerjik vb dykiisii nedir?

5. Cocugun kisisel davranigsal ve tibbi dykiisii nedir? (McCandless, 2000).

Otizm bir yelpaze gibi benzer sendromlar igerisinde barindirir ve bununla
birlikte ayirici tam cergevesinde Ozgiin belirtilerle de kendini gosterir. Bu

sendromlar otizmin dogasiyla i¢ ice gegebilir.
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2.1.6. Eslik Eden Tanilar

Otizmde mevcut davranigsal problemler goriilmektedir. Otizmin karmasik
dogasina eklenen bu davranigsal problemler bireysel farkliliklarin da bir
sonucudur. Bu problemler var olan rahatsizligin dogasin1 daha da karisik hale
getirebilmektedir.

Otistik ¢ocuklar kendini uyarici davranislarda bulunabilmektedirler. Biiyiik
bir boliimiinde ileri geri sallanma, el ¢irpma, parmak saklatma, parmaklarini
gozlerinin Oniinde hareket ettirme, nesneleri dondiirme, kendi etrafinda donme,
strekli ayni seyleri tekrar etme, ayni melodiyi saatlerce mirildanma gibi
tekrarlayici stereotipi ad1 verilen kendini uyarici davranislar da goriilmektedir
(Kayaoglu, Goriir, 2008). Otizmin tanimlandig: ilk yillarda; otistik ¢ocuklarin,
siklikla normalden daha st diizeyde zihinsel gelisim o6zelliklerine sahip
olduklar1 diisiintildiiglinden, bu c¢ocuklarda zihinsel bir yetersizlik olmadigi
goriisii kabul edilmekteydi. Son aragtirmalar, temel problemin zihinsel gelisim
alaninda oldugunu belirtmekte ve bu konudaki tartigmalar, zihinsel
yetersizligin birinci olarak dil ve iletisim problemlerine yol agtig1, ikinci olarak
da davranigsal ve duygusal giigliikklere neden oldugu sdylenmektedir (Darica,
Aribogan, Glimiiscii, 2005)

Bu hastalarda mental gerilik ve epilepsinin yiiksek siklikta goriilmesi
biyolojik temelli bir hastalik olduguna kanit sayilmis, otizmin MSS etkileyen
bir veya daha fazla faktoriin sebep oldugu bir davranis sendromu oldugu
goriisii hakim olmustur. Hastaligin karakteristik fizik ve davranis bulgular
vardir. Mental gerilik en 6nemli bulgudur. Makrosefali, ince ve uzun yiiz, genis
ve belirgin kulaklar, biiyiik testis, eklemlerde hiperekstansibilite dnemli fizik
bulgulardir (Yiiksel, 2005).

Otizmin baz1 genetik hastaliklar ile iliskili oldugu goriilmiis. Otistik
hastalarin  %10-15’inde ¢esitli genetik hastaliklar saptanmustir (Gillberg,
Coleman, 1996). Frajil X sendromu Tiiberoz Skleroz hastalig1 otizmle iliskili
en 6nemli genetik hastaliklardir (Brown, Jenkins ve Cohen, 1986).

Otistik cocuklarin asir1  hareketli ve dikkatlerinin dagmik oldugu
goriilmektedir. Otizmde temel sorunun dikkati saglayan sistemlerde oldugu
sanilmaktadir (Kayaoglu, Goriir, 2008). Kendini uyarici davranislara
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yoneldiklerinde dikkatlerini bir noktaya toplamada giicliik yasadiklari, kiigiik
bir detay1 fark edebilirken, biitiinii kavramada zorlandiklar1 goriilmektedir.
Otistik ¢ocuklarm dikkati, asir segicilik 6zelligi gosterebilir. Ornegin normal
gelisim gosteren bir cocuk ‘aga¢’ resmini bir biitiin olarak algilayabilirken,
otistik bir ¢ocuk resimdeki agacin dalindaki ‘kus’ resmine dikkatini
yoneltebilir (Kayaoglu, Goriir, 2008). Otistik ¢ocuklarin jest, mimik gibi yiiz
ifadelerini  kavrayamamalarinin ~ sebebi, duyular1 bir biitiin  olarak
algilayamamalarindan kaynaklanabilmektedir.

Otistik cocuklarin yalnizca bir kanaldan bilgi almaya odaklanmis olmasi
diger kanallardan gelen bilgileri dikkate almamasina yol ac¢maktadir
(Kayaoglu, Goriir, 2008). Otistik c¢ocuklarda siklikla  gordiigiimiiz
davraniglardan biri de ritiiel olarak adlandirdigimiz takintili davranislardir. Bu
cocuklarda nesneleri bir diizene dizme, farkli renk ve sekildeki cisimleri
gruplama, bazi nesnelere asir1  baglanma gibi davranis bigimleri
goriilebilmektedir. Bu ritliel davranmis Oriintiilerinin i¢ine dis gicirdatma,
sallanma, kendi etrafinda donme gibi degisik davranis kaliplar1 girebilir.
Otistik  cocuklar degisikliklere karsi asirt  duyarhidirlar.  Ritiiellerinin
bozulmasindan hoslanmazlar. Giin i¢inde ayni yerden ge¢me, ayni yerden
yemek alma gibi davranis yonelimleri goriiliir. Bir arabanin donen tekerlegini
saatlerce ¢evirebilirler. Nesneyi islevine gore kullanmazlar. Oyuncak
arabasmin donen tekerlegi, otizmli ¢ocugun ilgisini ¢cekmekte ve ritlielini
beslemektedir. Camasir makinesinin donen pervanesinin karsisina gegip,
saatlerce donen pervaneye bakabilirler. Otizmli ¢ocugu oradan uzaklastirip
baska bir yere gotiirmeye kalktiginizda, 6fke veya aglama nobetleri gecirebilir.
Bir anaokulunda ¢ocuklar oyuncaklariyla iglevine gore oyun kurarken, otizmli
bir ¢cocuk bir kosede legolarin ne oldugunu bilmeden, bir diizene gore siralayip
dizebilir. Bazen ayn1 konuya veya bir soze takilip onu saatlerce sdyleyebilirler.
Bu durumda ekolali eslik eder. Bir yerden duydugu bir climleyi ne sdyledigini
bilmeden bir ortamda defalarca tekrarlayabilir.

Otizmli ¢ocuklarda dil gelisimi de gecikme gosterir hatta bazen hig
gelismeyebilir. Selektif mutizm cocugun yasina uygun ve normal bir dil
gelisimi olmasina karsin ¢esitli ortamlarda konugmay1 reddetmesi durumudur.

Otizmle karsilastirildiginda normal dil gelisimi oldugu halde ¢ocugun bazi
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(selektif) ortamlara gore konusmayr reddetmesi, yineleyici davranislarin
olmamasi ve sosyal iletisimin otizmde gozlenen oranda bozulmasidir (Kiling,
2013). Otizmin karmasik dogasi otizmle beraber ortaya ¢ikacak davranigsal,
sosyal ve norolojik problemlerin de ¢ikis nedeninin belirlenmesini gii¢lestirir.
Otistik bir cocuga eslik eden taniyla ilgili kesin bir yargi olusturmak pek
miimkiin olmayabilir. Her otistik ¢ocukta hiperaktivite gozlemlenir veya her
otistik ¢ocugun epilepsisi vardir gibi bir genelleme yapmak dogru olmaz.
Otizmin seyrine ait diger ilging bir durum da otistik regresyondur. Otizm
tanis1 alan ¢ocuklarin en az 1/3 iinde otistik regresyon goriiliir. Otistik gerileme
bazen epilepsi ndbetleriyle iliskilidir. Otistiklerin %30 unda epileptik ndbetler
vardir. Rapin (1998), 180 otistik ¢ocuk ile bir arastirmada %30 ¢ocukta ndbet
goriildiigiinii, bunlardan %11’ine epilepsi tanist konuldugunu, %17 sinin
epilepsi tanisi olmadan nobet gegirmis oldugunu, geri kalan %5’inde ndbetin

uyarildigini bildirmektedir.

2.1.7. Tedavi

Tamamlayic1 ve alternatif tedavi uygulamalari biyolojik ve biyolojik
olmayan tedaviler olarak iki ana baslikta incelenebilir. Agir metallerin atilimi
ile ilgili yetersizlik nedeniyle hastalifin ortaya ¢iktig1 diislincesi ile Onerilen
selasyon tedavileri ve hastaligin noéroinflamasyon ile iliskili oldugu
varsayimina dayanan hiperbarik oksijen tedavisi uygulamalari en popiiler
yontemler arasindadir (Bilgig, 1999).

Biyolojik tedavi uygulamalar ile ilgili caligmalarin biiyiik bir bolimii ise
heniiz aragtirma boyutundadir. (Kayaoglu, Goriir, 2008). Otizmin en sik dile
getirilen nedenlerinden biri olan agir metal fazlaligi biyolojik tedavinin
gecerliligini yiikseltmekte, fakat iilkemizde bu alanda calismalar yetersiz
kalmaktadir. Yonlendirilen tedavi baslangici 6zel egitimle baglamaktadir.
Biyolojik olmayan yaklagimlarda temel nokta davranigsal egitimden
gecmektedir. Biyolojik olmayan tedavi yontemleri egitim yaklasimlar1 ve

terapiler olarak siiflandirilabilir.
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1960’11 yillardan bu yana, otizmin tedavisi ile ilgili yapilan ¢aligmalarda en
iyi tedavinin egitim oldugu gorlisii benimsenmistir. Otistik ¢ocuklarin
egitiminde genelde ‘Davranis Degistirme Modeli’ ne dayali egitim programlari
kullanilmaktadir. Davranis degistirme modeli; c¢ocugun davranislarini
gozlemlemeyi ve olumsuz davranislarint degistirmeyi amaglamaktadir.
Cocugun gereksinimi olan becerileri kazanmasin1 saglamak ve davranis
problemlerini miimkiin oldugunca azaltmak otistik ¢cocuklarin egitiminde temel
amactir (Darica, Aribogan, Glimiis¢ii, 2005).

Eger cocuk g6z temast kuramiyorsa, yerinde oturamiyorsa ve
yOnergeleri yerine getiremiyorsa, c¢ocuga yeni beceriler kazandirilamaz,
kavram Ogretilemez ve gerek bireysel, gerekse grup etkinlikleri yaptirilamaz.
Ogrenme 6ncesi beceriler, oturma, gdz temasi, obje siirekliligi, sira alma ve
taklit etme becerileridir (Ozbey, 2005: 92). Otizmli ¢ocuklar igin verilen
egitimlerde bireysel oOzelliklerine uygun yontem ve yaklasimlar secilir.
Bunlardan biri Lovaas (ayrik denemelerle 6gretim) yaklagimidir. Otizmli
cocuklarin en 6nemli problemi taklit yeteneklerinin sinirliligidir. Bu alandaki
yetersizlikleri 6grenme becerilerini olumsuz yonde etkilemektedir. Lovaas
yaklasimina gore egitimin ilk basamagi, taklit becerilerinin &gretilmesiyle
baslar. Ilk calismalarda, davranis analizinin sonucunda cocugun sevdigi
pekistirecler tespit edilir ve bu baglamda istenilen taklit becerileri bu
pekistireglerle birlikte desteklenir.

Lovaas Yaklagimini ozetlersek; cocugun sevdigi seyler saptanmalidir.
Cocuk dogru cevabr verdiginde veya dogru cevap verdigi anda odili
verilmelidir. Cocugun takdir edildigi ses tonuyla belirtilmelidir. Egitimin
basinda odiiller genellikle bir yiyecek olmali ve ¢ok sik verilmelidir. Sonra
sosyal oOdiillere gecilmelidir. Cocuk 6grendigi seyler i¢in 6diil kaldirilmalidir.
Bu alistirmalar giinde bir iki saat yapilmalidir. Yiyecek 6diilii cocuga kiiciik
pargalar halinde verilmelidir. Bu alistirmanin 8/10’unu ¢ocuk dogru olarak
gerceklestirdiginde bir sonraki beceriye gecilmelidir. Calismalar arasinda kisa
aralarda cocuga sevdigi seyler yaptirilmali, eskiden Ogrendigi beceriler
tekrarlanmalidir ve ¢ocukla yapilan her alistirma i¢in on bes dakika ¢alisma
onerilir (Fazlioglu, Yurdakul, 2003: 55). Bu yaklasiminin uygulanabilmesi i¢in

cocugun 6grenmeye hazir olma becerilerini gergeklestiriyor olmasi gereklidir.

29



Go6z kontag kurma, oturma ve alici dil becerisinin yeterliligi mevcut olmalidir.
Egitimsel yaklasimlardan bir digeri de PECS (Picture Exchange
Communication System) yaklasimidir. PECS yaklasimi sozel olarak iletisime
gecemeyen otizmli ¢ocuklarin resimli kartlarla iletisime gegmesini saglayan bir
yontemdir. Dil gelisimini destekleyen PECS yaklagimi resim degis tokus
sistemidir. Yonteme ge¢meden oOnce her egitim basamagmin Oncesinde
belirlenildigi gibi pekistiregler tespit edilir. PECS sisteminde diger metotlardan
farkli olarak, ¢ocuklara kazanacaklar1 pekistire¢ 6nceden sunulur. Panolara
pekistire¢ resimleri asilir. Cocuk ne yapacagini, etkinligi ka¢ defa yapacagini
ve etkinligin sonunda ne kazanacagini bilir.

PECS yaklasiminin birinci evresinde amag, c¢ocuga degis tokusu
ogretmektir. Ornegin ¢ocugun en ¢ok sevdigi seyin biskiivi oldugu
diisiiniildiiglinde, ona istemeyi 0gretecegimiz ilk nesne biskiivi olacaktir. Bir
egitimci ¢ocugun arkasinda, digeri de ¢cocugun karsisinda durur. Baslangigta
cocukla calisilacak kartin boyu 5 carpt 5 santim olmalidir. Biskiivi, masanin
istiinde ve cocugun ulagamayacagi, ancak gorecegi bir yerde olmalidir. Cocuk
biskiiviye dogru yonlendiginde arkadaki egitimci ¢ocugun elini tutup resme
dogru yonlendirir. Cocuk fiziksel yardimla karti alir ve karsida duran
egitimcinin agik olan avucuna birakir (Fazlioglu, Yurdakul, 2003: 63). Bu
uygulama giinde 30 defa yapilmalidir ve etkinlik giin i¢ine yayilmaldir.

Egitim yaklagimlarindan bir digeri de TEACCH (Treatment and Education
of Autistic and related Communications-handicapped Children) yaklagimidir.
TEACCH programi, otistik bir c¢ocugun bagimsiz yasayabilmesini
amaglamaktadir. TEACCH programinin dayandigi egitimsel prensipler; otistik
bireyin gii¢lii alanlar1 ve ilgilerinin dikkate alinmasi, yetenek ve becerilerin
diizenli olarak degerlendirilmesi ve sistematik yardim sunulmasi,
yapilandirilmis bir egitim ortaminin diizenlenmesi, aile ile ortak bir ¢aligma
slirecinin diizenlenmesidir (Kayaoglu, Goriir, 2008). TEACCH programinda
sadece uygun olmayan davraniglarin kaldirilmasi tizerinde durulmaz. Ayrica bu
davraniglarin ortaya c¢ikmasmi saglayan nedenler de arastirilir. Davranig
degisikligini saglamak i¢in biligsel davranis¢i tekniklerden yararlanilir. Otistik

cocuklarin egitiminde kullanilan yaklasimlar ¢ok ¢esitlidir. Bu yaklasimlardan
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bireysel, ailesel, egitim ortami 6zelliklerine gére en uygun olani secilmeli ve
¢ocuga uygulanmalidir.

Uygulamali Davranig Analizi (UDA) de bir diger yaklasimlardandir. Hedef
davranigin ne oldugu belirlenir ve bu davranisin tanimi yapilir. Cocugun biitiin
davraniglar1 hedef alinir ve ¢ocugun yasadigi tiim ortamlar gozlemlenir, kayit
altina tutulur. Istenilen davranislarin arttirilmasi, otistik ¢ocuklara yeni
davraniglarin  kazandirilmasi ve bunun genellenmesi, uygun olmayan
davraniglarin ortaya ¢ikmamasi i¢in uygun g¢evresel diizenlemenin yapilmasi,
davranis  degisikliginin  kalicihiginin = hedeflenmesi, uygun olmayan
davraniglarin ortaya ¢ikma olasiliklarinin - azaltilmast UDA’nin  temel
hedefleridir. Bireyin davranislarim1i ve bu davramiglara ait c¢evrenin analiz
edilmesi istenir. Bu bir 6gretimden ziyade analiz yaklagimidir.

Olumlu davranis destegi (islevsel analiz) de yine 6gretimin planlanmasini
saglayan bir analiz yaklagimidir. Otistik ¢ocuklarda goriilen 6fke nobetlerinin
baskalarmin ilgisini ¢ekmek, nesne, kisi ya da etkinliklerden kacinmak, nesne
ya da etkinlik elde etmek amaciyla ortaya ¢iktigi, kendini uyarici davraniglarin
ise duyusal haz elde etme islevini yerine getirdigi belirtilmektedir. Bu tiir
olumsuz davraniglarin yerine uygun davraniglarin kazandirilmas: siirecinde;
oncelikle uygun olmayan davranislarin taniminin yapilmasi ile ise baslanir
(Kayaoglu, Goriir, 2008). Bu davranislarin ortaya ¢ikmasini saglayan etkenler
ve davranis sonuglar1 degerlendirilir. Bu degerlendirme sonucunda davranig
islevleri belirlenerek alternatif davraniglar egitim programi c¢ergevesinde
planlanir. Olumsuz davranisin nedenlerinin analizi yapilarak yerine alternatif
davraniglar konulur.

Ogretim yaklagimlarindan biri, TTO (temel tepki 6gretimi) yaklasimudir.
Temel becerilerin model olma yoluyla 6gretilmesiyle uygun olan davraniglarin
ayirt etme durumuna gelinmesi hedeflenir. Giidiilenme ve coklu uyaranlara
dikkatin saglanmasi istenir. Otistik ¢ocuklarin uyaric1 genelleme konusundaki
yetersizligini biliyoruz. Coklu uyaranlara tepki vermezler. Bunun nedeni otistik
cocuklarin asirtyr uyaran segiciligidir. Otistik ¢ocuklar ev, okul ve cevrede
¢oklu uyaranlara dahil edilerek ¢oklu ipuglarina tepki verilmeleri saglanir. Bu

baglamda otistik ¢cocuklarin asir1 uyaran segicilikleri 6nlenebilir.
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Otistik ¢ocuklarin egitiminde kullanilan bazi yaklagimlarin c¢aligsmalari
olduke¢a yenidir. Genel olarak egitim yaklagimlari; uygulamali davranis analizi,
ayrik denemelerle 6gretim, firsat 6gretimi, olumlu davranis destegi, temel tepki
Ogretimi, etkinlik cizelgeleri, alternatif destekleyici iletisim sistemleri, pecs
(resim-degis tokusuna dayali iletisim sistemi), bekleme siireli 6gretim, video
kaydi ile model olma, teach (otizm ve benzer iletisim giicligli olan ¢ocuklar
icin egitim programi) olarak tanimlanir. Egitim yaklasimlarinin temel hedefleri
belirlenir ve uygulanabilirligi egitimcinin yeterliligine bagli olarak degisir.
Egitim yaklasimlarinin genel olarak merkezinde davranisci egitim modeli
vardir. Bu ylizden pekistireglerin belirlenmesi hangi yontemde olursa olsun en
Oonemli basamaktir.

Otizmin bir diger tedavi kolu da terapi yontemleridir. Bunlardan biri
kucaklasma terapisi veya tutma terapisidir. Cocuk anne ile yiiz ylize oturur ya
da yatar sekilde iken annenin c¢ocuk ile goz temasi kurarak ona sarilmasi
seklinde gerceklestirilir. Anne, tutma seansi boyunca c¢ocukla devamli goz
temast kurmaya ve hislerini onunla paylagsmaya calisir. Bu slirecin anne ve
cocuk arasinda ilk yillarda kurulamamis olan baglanmanin ger¢eklesmesini
sagladig diisiiniilmektedir (Vural, 2007). Isitsel biitiinlestirme terapisi de diger
bir terapi yontemidir. Yiiksek frekansh sese karsi hassasiyetleri bulgusundan
yola cikilmistir. Terapinin ilk asamasinda ¢ocugun hangi frekanslara karsi
hassas oldugu saptanir ve bu frekanslardan arindirilmis olan miizikler, bir
kulaklik araciligiyla giinde 1 saat ve arka arkaya 10 giin olmak iizere
dinlettirilir.  Isitsel ~ biitiinlestirme  terapisinin  yeterliligi ~ konusundaki
aragtirmalar kapsamli degildir. Diger bir terapi yontemi de duyusal
biitiinlestirme terapisidir. Otistik ¢ocuklarin bazi olusturdugu stereotipik
davranig bigimleri; sallanma, kendi etrafinda donme gibi duyusal
problemlerden kaynaklandigi  Ongoriilmektedir. Duyusal biitiinlestirme
terapisinde viicudun fircalanmasi, dizlerin ve dirseklerin sikistirilmasi,
ayaklarin ovusturulmasi, hamakta sallanmak, minder ¢aligmalar1 yapmak gibi
etkinlikler kullanilmaktadir. Ugras1 terapistleri tarafindan yapilan bu
caligmalarda cocugun hareketlerinin dengelenmesi ve organize edilmesi

amaclanmaktadir (Kayaoglu, Goriir, 2008).
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2.1.8. Ailelerde Gozlenen Duygusal Problemler

Ulkemizde heniiz tanilar1 ve egitim olanaklar1 ¢ok sinirli olan otistik ¢ocuk
ailelerinin daha fazla stres yasamakta olduklar1 saptanmistir. Egitilebilir cocuk
yerine otistik ¢ocuga sahip olmanin stresi artirdig1 goriilmiistiir (Isikhan, 2005).
Otizmli ¢ocuga en erken tani 2,5-3 yaslarinda konulmaktadir. Bazi gelisim
alanlarindaki gecikmeler erken donemlerde kesfedilse dahi, klinik taninin
konulmasi erken donemde kesin bir teshis anlamini1 tasimamaktadir. Hamilelik
stirecinde de bu tan1 belirlenememektedir. Bu belirsizlik durumu ileriki
donemde yasanacak siireci zorlagtirabilmektedir. Otizmli bir ¢ocuga sahip aile,
her aile gibi normal bir ¢ocuk diinyaya getirmeyi beklemektedir. Hamilelik
siirecinde bu taninin belirlenememesi, sorunun daha sonraki donemde tespit
edilebilmesi, ailelerde sorunla karsilasma donemindeki soku beslemektedir.
Tan1 Oncesi donemde, bu olumsuz etkilerin gdzlenmesi ile iliskili olarak,
ailelerin ¢ocuklarinda anlam veremedikleri farkliliklar g6zlemlemeye
baslamalar1 ile tanilama siiresi sirasinda otizm tanisiyla ilk kez karsilasmalari
sonucunda, ailelerin ilk hissettigi duygu genellikle ‘sok’ kelimesi ile ifade
edilmektedir (Selimoglu ve arkadaslari, 2013: 130). Erken ddonemde
gerceklesen gelisimsel gecikmeler, ailelerde bir belirsizlik durumu
yaratmaktadir. Otizmli ¢ocugu olan aileler kendilerine olan giivenlerini
yitirdiklerini hissetmektedirler. Bunun nedenlerinden biri otizmin nedeninin
kesin olarak bilinememesidir. Aileler tanimlanmasi zor olan bir takim davranis
ile karst karsiya kalmakta ve kendilerini anne baba olarak yetersiz
gormektedirler (Darica, Aribogan, Giimiiscii, 2005). Otistik ¢cocugu olan birgok
aile ¢ocuklarina kars1 neler yapacaklarini ya da ¢ocugun kendi yasantilarini ne
yonde etkileyecegini bilmemenin endisesini tasimaktadir. Genellikle ¢ok ozel
gereksinimleri olan bu ¢ocuklarin aile yasantisina uyumunun saglanabilmesin-
de bazi sikintilar yasanmaktadir. Biitiin bu endiselerin temelinde ailelerin
bilinmeyene karsi duyduklar1 korku yatmaktadir (Ustiiner Top, 2009: 35). Bu
belirsizlik siireci aileler igin kaygi verici bir siire¢ haline gelebilmektedir.
Belirsizlik donemi, konulacak olan taninin gecikmesine de neden
olabilmektedir. Bazi ailelerle olan goriismelerde, aileler erken donemde
¢ocuklarinda bir anormallik hissetmediklerini ifade etmislerdir. Anormal bir
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stirecte olduklarmi fark etmeyen aileler oldugu gibi, bazi anormallikleri
gbzlemleyen ama biiyiik bir sorun gibi algilamayan aileler de mevcuttur. Goz
temas1 kurmayan, jest ve mimige cevap veremeyen 1 yasindaki bir bebege,
kesin bir otizm tanist koymak zordur. Bu gibi gecikmeler otizm kaynakli
olmayabilir. Otistik belirtilerin fark edilmesiyle aileler ne oldugunu anlamak
icin doktorlara veya psikologlara gitmeye baslarlar. Otizm hemen hemen biitin
aileler i¢in yeni, sasirtici ve genellikle kabul edilemez bir durumdur. Otizm ile
ilgili bilinenlerin az olmasi aileleri daha da i¢inden ¢ikilmaz bir hale getirir
(aktaran Korkmaz, 2005). Bu yiizden belli bir yasa kadar ¢ocugunun normal
oldugunu diisiinen veya inanan bir aileye sonrasinda teshis koymak, ailenin
dinamiklerini sarsici etkiler yaratabilmektedir. Aileler g¢ocuklarmin otizm
tanisin1 ge¢ aldiklarini ve bu durumun onlar1 olumsuz olarak etkilediklerini
ifade etmektedirler. Anne babalarin otizmden siliphelenmeleri ile tan1 konma
arasindaki zaman aralifinin 6 ay ve daha fazla oldugu ilgili literatiirde
goriilmektedir (Twoy, Phyllis, Novak, 2007).

Tanilama siirecinde, uzmanlarin sadece kendilerinden bilgi alarak,
cocuklarini gozlemlemeden tani koyduklarmi ve taninin ¢ok kisa bir siirede
konulmasindan dolay1 rahatsizliklarini ve konulan taniya gilivensizliklerini
belirtmislerdir. Bu dogrultuda, aileler i¢in tan1 konulma siirecinde yasanan
belirsizlikler taniin konulmasini geciktirdiginden aileler i¢in var olan siireci
daha da zorlastirabilmektedir (Selimoglu, ve arkadaslari, 2013: 153). Annelerin
bliylikk cogunlugunun, hastaligi ilk Ogrendiklerinde, sok gecirdiklerini,
beyninden vurulmusa dondiiklerini ayrica, saskinlik, iiziintli yasadiklarini
belirtmisler ve hastaligin gidisatina iliskin belirsizlik ve tedirginlik
yasadiklarim1 ifade etmislerdir (Karakavak, Cirak, 2006). Otizm tanis1 almis
cocuklarin incelendigi ¢alismalara bakildiginda, otistik ¢ocuklarin annelerinin
daha c¢ok problem rapor ettikleri, daha fazla utanma, hayal kiriklig1 ve
kalabalik yerlere ¢ocugu daha az gdtiirme gibi zorluklar yasadiklarini ifade
ettikleri gortilmistiir (Kaygusuz, 1993). Cocuklarinin sahip oldugu otizmin
etiyolojisi ve otizm tamimlamalar1 ile ilgili ebeveynlerin bakis agilarinin
belirlenmesinin, ebeveynlerin eylemleri ve miidahale ile ilgili karar verme
stireclerinde etkiye sahip oldugu bilinmektedir (aktaran Toret ve arkadaslari,
2014: 2).
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Cocuklan ile ilgili karar verme siireclerinde ebeveynlere rehberlik ve
destek saglama agisindan ebeveynlerin otizm ile ilgili algilarinin belirlenmesi
onem tagimaktadir. Bununla iliskili olarak Ornegin, otizmin nedeninin agir
metal zehirlenmesinden kaynaklandigina inanan ebeveynlerin, selasyon
tedavisi veya agir metal birikimini azaltmaya yonelik tibbi miidahale
yontemlerini tercih edebildikleri belirtilmistir (Levy, Hyman, 2003). Otizmin
etiyolojisinin kompleks bir yapiya sahip olmasi, tek bir neden ile
aciklanamamasi farkli tedavi yontemleri gelistirmektedir. Fakat hi¢bir tedavi
yonteminin otizmin dogasini tamamen ortadan kaldirabilme gibi bir giicii
yoktur. Tedavi yontemleri, bireysel farkliliklar g6z oOniinde bulundurularak
uygulanmaktadir. Fakat ailelerin tedavi yontemlerindeki cesitlilik karsisinda
kafas1 karigsabilmektedir. Otizmin sahip oldugu bu etiyolojik yapi, aileler icin
bir belirsizlik algis1 olusturabilmektedir. Bu belirsizlik durumundan sonra
ailenin yasayacaglt evreler sok, inkar, aci ¢ekme, depresyon, sucluluk,
kizginlik, kararsizlik, kabul (pazarlik etme davranisi)) ve uyum saglama
asamalaridir. Bu evreler; ailelerin c¢ocuklarinin durumlart karsisinda cesitli
asamalardan gecerek kabul ve uyum asamasina dogru ilerledigini varsayan,
asama modelidir. Reddetme agamasinda ailenin yasayacagi davranig Ornekleri;
sok, konan taniya kars1 duyarsiz kalma, konan taniy1 reddetme, degisik careler
arama, hatali tan1 kondugunu ispatlama cabasi igine girmedir. Bilingli olarak
durumun farkinda olma agsamasindaki davranis ornekleri ise; kizginlik duyma,
sucluluk, depresyon, act ve istirap ¢ekme, hayal kirikligi, utang duyma, asiri
sorumluluk yiiklenmedir. Diisiinsel ve duygusal olarak kabullenme Ornekleri
egitimcilerle is birligine girmeyi kabul etme, c¢ocuk ile ilgili gercek
beklentilerini ortaya koymadir.

Cocuklarina konulan otizm tanisimi kabullenene kadar ailelerin yasamig
oldugu durumlar dort tane modelle aciklanmaya c¢alisilmistir. Bunlar sirasiyla
asama modeli, siirekli liziintli modeli, bireysel yapilanma modeli ve ¢aresizlik,
giicsiizlik ve anlamsizlik modelidir. Siirekli {izlinti modeline gore, aileler
gerek aile ici yasantilara gerekse toplumsal tepkilere bagli olarak siirekli bir
liziintii ve kaygi icindedirler. Bu dogal bir siire¢ olarak algilanmakta ve
patolojik olarak diisiiniilmemektedir. Cocugun farkliliginin kabulii ve iiziintiisii

bir arada yasanabilir ve ailenin uyum siireci boylece gelisir (Akkok, 1997: 20).
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Bireysel yapilanma modeli; Bu yaklasim duygulardan ¢ok bilisi temel almakta
ve ailelerin farkli tepkilerini, bu duruma getirdikleri farkli yorumlara farkli
algilara baglamaktadir (Akkok, 1997: 20). Cocugun dogumundan sonra farkli
gelisim Ozellikleri gosterdigini fark eden anne ve ailenin diger iiyeleri, daha
onceden olusturduklart zihinsel semalarina uymayan bir durumla karsilasirlar.
Zihinsel yapilarina uymayan bu durum ailede daha yogun bir kaygi yaratabilir.
Caresizlik, gii¢siizliik ve anlamsizlik modeli; Farkli 6zellikleri olan bir cocugun
anne babada yarattigi duygular, yakin ¢evrenin (biiyiikanneler, biiyiikbabalar,
arkadaglar) tepkileriyle ¢ok yakindan iliskilidir. Onlarin, durumu olumsuz ve
caresizlik i¢inde algilamasi, anne babanin da benzer duygular i¢ine girmesine
neden olmaktadir.

Caresizlik ve gligsiizliik, yeni bir bebegin dogumunda tiim anne babalarca
yasanabilecek bir duygu olmakla birlikte yakin ¢evrenin farkli 6zelligi olan
cocuga kars1 tepkileri, anne babanin tepkilerinin, duygularin sekillenmesinde
temel teskil eder (Akkok, 1997: 21). Egitime baslandig1 ilk zamanlarda
ailelerin egitimcilerden beklentileri olduk¢a fazla olabilmektedir. Taninin
konuldugu yasla dogru orantili olarak, ge¢ kalinmighk duygusu da
artabilmektedir. Aileler bazen c¢ocuklarinin normal olacaginin sdylenmesi
disinda herhangi bir egitim gelisimiyle ilgilenmeyebilirler. Bu umudu, normal
beklentiye doniistiirebilmek ve otizmin yagam boyu siiren bir farklilik
oldugunu anlatabilmek, egitimciler i¢in de zor bir siire¢ olabilmektedir.

Otizmli bir ¢cocuga sahip oldugunu 6grenen bir aile i¢in, zorlugun ¢esitli
faktorleri mevcuttur. Otizm gibi gelisimsel bozuklugu olan ¢ocuga sahip
ailelerden bazilari, zaman zaman kendilerine olan giivenlerini yitirdiklerini
hissederler. Higbir otistik ¢ocuk, otistik 6zellikleri yoniinden birbirinin aynisi
degildir. Anne babalar tanimlanmasi oldukg¢a gii¢ olan bir seri davranis ile karsi
karsiya kalmaktadirlar (Darica, 2000). Otizme ait bilgilerin az olmasi, otizmin
belirsizlige yol agan dogast ve belli bir yastan sonra fark edilebilmesi gibi
nedenler, bu duygusal yiikiin siddetini farklilastirabilmektedir. Diger bir faktor
de, otizmli bir ¢ocugun sosyal iletisim yetersizliginin, ailede yarattig1 olumsuz
etkileridir. Otistik ¢ocuklarin sosyal etkilesime girmekte zorlanmalari, ailelerin
cocuklartyla bag kurmalarini zorlastirmaktadir. Otistik ¢ocuklarin annelerinin

anksiyete diizeylerinin yiiksek olmasi ¢cocuklarin sosyal iliskilerdeki giigliikleri,
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konusma gelisiminin olmamas1 ya da gecikmesi, stereotipik davranislar, asiri
hareketlilik ve gbz temasmin olmamasiyla iliskili bulunmustur (aktaran
Durukan ve arkadaslari, 2010: 79). Otistik ¢ocuk genellikle fizik olarak
normale yakin goriinmekte ve engelin dogasi ve derecesi belirsizlik
tagimaktadir. Bu ylizden, ¢ocugun kapasitesi ve potansiyeli hakkinda ailenin
gercekei beklentiler gelistirmesi giliglesmekte ve bu durum ailede kaygi
diizeyini arttirmaktadir (Tunali, Power, 1993). Karsilikl1 etkilesimle beslenenen
anne cocuk arasindaki bag, anneyi duygusal anlamda ayakta tutan énemli bir
sosyal pekistirectir. Sosyal etkilesimin olmadigi, kaynagi konusunda yeterince
bilginin olmadigi ve ¢Ozliimii konusunda c¢ogu zaman caresizlik yasanan
davranig problemlerini de barindiran, gizemli bir dogasi olan otizmin diger
engel tiirlerinden farklilastig1 diistiniilmektedir. Bu nedenler otizm tanis1 almis
gocuga sahip ebeveynlerin olumsuz duygular yasamasina sebep olabilmektedir
(aktaran Cengelci, 2009: 5). Otizmli ¢ocugun duygusal gelisimindeki yavas
ilerleme, beklentilerin farkli olmasi1 ve duygu ifadesindeki yetersizlikler anne
ve ¢ocuk arasindaki empatiyi azaltabilir. Azalan bu empati durumu da ebeveyn
stresini artiran etmenlerden biri olabilir (Ar, 2014: 25).

Sosyal iletisim yetersizliginin yaninda, bu siirece eslik eden davranig
problemleri de otizmin dogasinda olan en zorlayict belirtilerdir. Otistik
cocuklarin davraniglari, ¢evresi ve ailesi i¢in oldukca zorlayici ve anlasilmaz
olabilmektedir. Otistik cocuklarin bireysel farkliliklar1 ve kendilerine 6zgi
olusturdugu ritiieller, davranig problemleri i¢in genel bir ¢6ziim diisiinebilmeyi
engelleyebilmektedir. Otistik ¢ocuklarin davraniglar1 anne baba tarafindan
miidahalesi zor olan anti-sosyal, yikict ve Onceden tahmin edilemeyen
davraniglar olabilmektedir. Bu davraniglari; uyum problemleri, obsesyonlar,
krizler, yikic1 ve sert davranislar, kendine zarar verici hareketler, uygunsuz
toplumsal davranislar, tuvalet problemleri, uygunsuz yemek yeme, etrafindaki
esyalar1 kiripp dokme, uygunsuz cinsel davraniglar, sosyal normlari bozma,
sosyal etkilesimde yetersizlik, tekrarlayict davranislar, sozsiiz iletisimi anlama
becerisinde eksiklik, soyut diisiinme ve kavramlari anlamada eksiklik
olusturmaktadir (aktaran Karagoz, 2010: 27). Eslik eden bu davranig
problemleri, otistik bir gocuga sahip annede ve ailenin diger iiyelerinde

caresizlik duygusu yaratabilmektedir. Otizmin dogasinin olusturdugu bu sosyal
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iletisimsizlik hali, ailede yogun bir ne yapacagini bilememe ruh haline yol
acabilmektedir. Cocuguyla nasil iletisim kuracagini bilemeyen bir anne,
cocugunda goézlemledigi bu anormal davraniglarla nasil bas edecegini
¢oziimleyememekte ve bu yiizden kendine olan giivenini kaybedebilmektedir.
Bu davranis problemlerinin yonlendirilmesi olduk¢a zordur. Evde ¢ocugunun
davranig problemlerine nasil bir tepki verecegini bilemeyen bir aile, gocugunu
toplum igine ¢ikarmaya da ¢ekinebilir. Toplumun otizmle ilgili bilgisinin
azligi, ailelerin sosyal destek ihtiyacin1 da engelleyebilmektedir. Toplum,
otizmle ilgili sinirlt bir bilgiye sahip olmakla beraber, otistik ¢ocuklarin normal
goriintiisiiniin ardinda gerceklesen davranis problemlerini de anlamakta
yetersiz kalabilmektedir. Bu durum ailenin sosyal aktivitelerini de olumsuz
yonde etkileyebilmektedir. Hem otistik bir cocugun davraniglarini toplum
icinde yonetmenin zorlugu, hem de toplumun otizmle ilgili siirh bilgisinin
aile tlizerindeki olumsuz etkisi, annenin ve ailenin diger iiyelerinin duygusal
yiikiinii artirabilmekte ve onlar1 yalnizlagtirabilmektedir. Belirgin fiziksel
oziirlerden farkli olarak otistik gocuklarin fiziksel engelliler gibi goriiniirde
olmayan Ozirleri, tanmmin ge¢ konulmasi, otistik bozuklugun kesin
aciklamasinin olmayisi, hastaligin halk arasinda yaygin olarak taninmamasi ve
dogumdan bir y1l sonra ortaya ¢ikmasi, annenin ve babanin kendilerinin, anne
baba olarak yeterliliginden kugkuya diismesine yol agmaktadir (Sencar, 2007:
9). Otizmli bir ¢ocuga sahip olmanin, annenin ve diger aile bireylerinin sosyal
iliskilerini ve is hayatim onemli Olgiide etkiledigi goriilmektedir. Anneler,
cocuklarinin davranis problemleri nedeniyle sosyal hayatlarinin kisitlandigini,
toplum icine girmekte zorlandiklarini, arkadas ve komsuluk iliskilerinin
zayifladigini ifade etmislerdir (Bigak, 2009: ).

Anne babalarin bir yandan bu ¢ocuklarin gereksinimleri ile ilgilenme ve
tehlikeleri tanimayan c¢ocugu siirekli denetleme diger yandan ailenin diger
bireylerinin gereksinimlerini karsilamaya ve aile ortaminda diizeni devam
ettirmeye ¢alisma zorluklar1 vardir (Yildirim, 2005: 2). Ozel gereksinimli bir
cocuga sahip ailelerin yasadigi sorunlar ailelerde stres diizeyini artirmakta,
ailede uyumun bozulmasina neden olabilmektedir. Ozellikle babanin anneye
biitiin yiikii birakmasi ¢ok sik karsilasilan bir durumdur. Otizmli ¢ocuk babay1

yuvadan uzaklastirabilmekte, anneyi babadan uzaklagtirabilmekte yani aileyi
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temelden sarsabilmektedir (Ar, 2014: 26). Annelerin babalara gore yas
tepkilerini daha yogun yasamalarinda neden olarak, rol dagiliminda anneye
daha fazla sorumluluk diismesi ve ¢cocugunun bakim ile siirekli ilgilenmesi;
babanin ise c¢ocukla ilgili daha ¢ok ekonomik problemlerin ¢oziimiine
odaklanmas1 olabilir (Girli, 2004: ). Ozel gereksinimli ¢cocuga sahip anneler
egitime babalardan daha fazla katilmaktadirlar (Yikmis, Ozbey, 2009: 146).
Literatiirde, cocugun davranis problemlerinin ve esin ruh sagliginin ebeveynsel
stres tlizerinde etkisini arastiran ¢alismalarda, annelerin ¢ocugun davranis
problemlerinden ve esin ruh saghigindan, babalara gore daha fazla
etkilendikleri bulgusal olarak tespit edilmistir. Bu yondeki bulgularin,
babalarin  engelli ¢ocugun bakimiyla daha az ilgilenmelerinden
kaynaklanabilecegi diisiiniilmektedir. Anne ve babalarin birlikte baktiklarina
dair goriisler olsa da anne var iken babalara daha az is diistiigii bilinmektedir
(Karagoz, 2010: 34). Otizmli ¢ocuklarin anne babalarinin duygularinin
birbirinden farkli oldugu, annelerin kendilerini su¢lu hissettikleri, yogun olarak
stres, depresyon ve liziintii yasadiklar1 ve sosyal olarak izole olduklari,
babalarin ise kendilerini iizgiin ve daha ¢ok Ofkeli hissettikleri goriilmiistiir
(Hastings ve arkadaslari, 2005). Ayica ozellikle, aileler i¢in tam1 konulma
siirecinde yasanan belirsizlikler, taninin konulmasini geciktirdiginden aileler

i¢in var olan siireci daha da zorlastirabilmektedir.

Bircok genis kapsamli aragtirma bulgulari; otizmin, kizlara oranla
erkeklerde daha yaygin olarak gorildiiglinii dogrulamaktadir (Darica ve
arkadaslar1, 2000: 23). Frey ve arkadaslari, yaptiklari ¢alismada anne babalarin
erkek cocuklarinda ve cocuklarinin iletisim becerileri ile egitim beklentileri
konusunda daha fazla umutsuzluk yasadiklarimi belirtmislerdir (aktaran
Akandere, Acar, Bastug, 2009: 30). Yine Akinci'nin yaptigi c¢aligmada
annelerin egitim beklentileri erkek cocuklarla ilgili olarak artmakta ve bu
beklentiler kiz ¢ocuklarindan farklililk gostermektedir (Akinci, 1991).
Dolayisiyla engelli cocugun cinsiyeti anne ve babanin kaygi diizeylerini
etkileyebilmektedir. Otizmin goriilme sikliginin, erkek ¢cocuklarinda daha fazla
olmasi, bu ¢alismalarla paralel olarak annenin kaygi diizeyinin artmasina sebep
olabilir. Geleneksel toplumlarda; ataerkil bir yapinin sonucu olarak erkek

cocugundan beklentinin fazla olmasi ve baskin bir gii¢ figiiriinii temsil etmesi,
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otizmli bir ¢ocugun annesi i¢in ezici bir algi yaratabilir. Sonug olarak otizmli
cocuk ve ergenlerin takip ve tedavisinde hastaya odaklanmanin yaninda aile
islevlerinin de sorgulanmasi ve oOzellikle annenin degerlendirilmesi ve bu
annelere yonelik koruyucu ruh sagligi hizmeti olusturmaya yonelik politikalar

gelistirilmesi 6nemli goziikkmektedir (Durukan ve arkadaslari, 2010: 80).

2.2. Down Sendromu

2.2.1. Tanim

Down sendromu (trizomi 21) insanlarda en sik goriilen kromozom
anomalisi tliri olup her irktan, yastan ve ekonomik seviyeden insani
etkilemektedir. En yaygin olarak goriilen Down sendromu tiiriinde yer alan
Down sendromlu bebeklerde 46 kromozom yerine 47 kromozom (Trisomy 21)
oldugu goriilmiistiir. 21. kromozomda iki kromozom yerine ii¢ kromozom
vardir. Down sendromuna neden olan durumun ne oldugu tam olarak
bilinememekle birlikte bir kromozom bozuklugu oldugu bilinmektedir. Down
sendromu heniiz kontrol edilemeyen bir nedenle, hiicre boliinmesindeki
bozukluga neden olan durum olarak bugiinkii bilgilerimizle ne yazik ki
bilinememektedir (Batu, 2011). Ancak tekrar vurgulamak gerekirse nedeni
kesin olarak bilinemese de, Down sendromuna bir kromozom bozuklugunun
yol agtig1 bilimsel bir tanidir. Bu ¢ocuklarin fiziki goriiniisleri birbirlerine ¢ok

benzemesine ragmen aralarinda bireysel farkliliklar1 fazladir (Turan, 2002: 38).

2.2.2. Tarihge

John Langdon Down, bu kromozom bozuklugunun 1866 yilinda ilk kez
tarifini yaptiginda adina mongolizm demisti. Fakat bu terim 1rk¢1 bir igerik

tasidig1 i¢in uzun yillar dnce terk edildi ve yerine Down’s Syndrom denilmeye
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baslandi. Bu kromozom bozuklugunun kaynagini ilk agiklayan ise 1961 yilinda
Lejeune ve arkadaglari olmustur. 1959 yilinda da Prof. Jerome Lejeune isimli
bir Fransiz bu ayricaligin kromozom sayisindan kaynaklandigini saptamistir
(Tapan, 2005). Kromozomal bir bozukluk olduguna iliskin ilk bilgilendirmeler
1930’lu  yillarda Waardenburg ve Blayer tarafindan yapilmistir. 21.
Kromozomda olan bozulmanin neden oldugu Down sendromu vakalari tim
Down sendromu vakalarinin % 95’ ini olusturmaktadir. Az da olsa bu durumun
disinda baska kromozomal nedenlerle de Down sendromu vakalarina,
translokasyon ve mozaik tiirii, rastlanabilmektedir. Bu konularda da 1960’

yillardan sonra 6nemli gelismeler kaydedilmistir (Batu, 2011).

2.2.3. Epidemiyoloji

Genetik nedenlere bagli zihinsel yetersizlige yol agcan bu sendroma sahip
olan bebeklerin dogum orani gesitli kaynaklara gore 600 de 1 ya da 1000 de
1’dir (Erdem, Ege, 2011). Baz1 kaynaklara gore ise; Down Sendromu her 800
dogumdan birini etkiler (Turan, 2002). Down Sendromu popiilasyonunun %
95’ i standart trisomi 21 grubundadir ve bu bebeklerin viicut hiicrelerinde 21.
kromozomdan iki tane yerine ii¢ tane vardir. Kalan popiilasyonun % 4 kadari
translokasyon tiiridiir. Bu gruptaki ¢ocuklar standart trisomi ile aynidirlar ve
sadece translokasyon tiiriiniin olus sebebi farklidir. Kalan % 1 grupta mozaik
tiiridiir ve viicutlarinda bir kisim hiicresi etkilenmis kalan hiicreler normaldir

(Turan, 2002).

2.2.4. Etiyoloji

Down sendromunun kromozomal bir rahatsizlik oldugu kesin olarak
bilinmeden 6nce Down sendromuna sadece ileri yasta anne olmanin neden
oldugu goriisiine inamlmaktayd:. Ileri yasta hamilelik Down sendromuna
neden olan ve Down sendromu olma riskini artiran bir etmen olmakla birlikte

bu duruma neden olan tek etmen degildir (Batu, 2011: 26-27). Trizomi 21
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olarakta bilinen Down sendromu, en yaygin kromozomal andploidisi ve mental
retardasyonun da en sik genetik nedenidir (Kara ve arkadaslari, 2013). Klinik
bulgular yoniinden bir fark gostermeyen sitogenetik bulgular ve ailelere
verilecek genetik danigsma farkli olan ti¢ tip Down sendromu vardir.

A- Klasik Down sendromu - Trimosi 21 (Regiiler, mutad, standart
mongolizm): Lejeune ve arkadaslari tarafindan 1959 yilinda ilk defa tarif
edilen Down sendromu tipidir. G grubu kromozomlarindan 21. gift
kromozomun normalde iki adet bulunmasi gerekirken iic adet bulunmasiyla
(kadinda 47, XX 21+; ERKEKTE 47, XY, 21+) ortaya ¢ikar.

B- Translokasyon tipi Down sendromu: Polani ve arkadaglari tarafindan
1960’da Down sendromlu bir kiz ¢ocugunda tespit edilmistir. 21. ¢ift
kromozomda {ii¢ adet olan kromozomunun biri D veya G grubu kromozom
ciftinin birine eklenmesiyle translokasyon tipi Down sendromu meydana gelir.
Translokasyon tipi Down sendromu goriilme sikligi anne yasina bagl degildir.

C- Mozaik tipi Down sendromu: Clarke ve arkadaslar1 1961 yilinda tespit
etmislerdir. Mozaik tipi Down sendromunda hiicrelerin bir kisminda normal
yani 46 tane kromozom varken, bir kisminda 21. kromozom ¢iftinde iki adet
kromozom bulunmasi gerekirken ii¢ adet kromozom bulunur (46, XY /47, XY,
21+). Mozaik tipi Down sendromlularin semptomlar1 digerlerine gore daha
hafif seyretmektedir (Akin, 1995).

Genellikle 35 yas kritik olarak ele alinmaktadir; ancak, dogum yapan
kadinlarin 6nemli bir kism1 35 yasin altinda olmakla birlikte, gercekte 35 yas
altindaki Down sendromu vakalar1 daha fazladir. Annenin yas1 yiikseldikge
Down sendromu riskinin artma nedeni, annede yumurta hiicrelerinin embriyo
olma agamasindayken olustugu géz onilinde bulundurulursa, anne adayinin yast
ilerledikce bir nedenle boliinme sirasinda sorun goriilme olasiligi artmasindan
kaynaklanmaktadir. Sadece anne yasinin degil, ayn1 zamanda anne karnindaki
cesitli fetoplasental {iriin konsantrasyonlarinin da goz Oniine alindigi yeni
tarama teknikleri 1980’li yillarin sonuna dogru kullanilmaya baslanmistir
(Agudelo, Goeta, 1998). Otozomal kromozom hastaliklar arasinda en sik
goriileni Down sendromudur. Otozomal rahatsizliklarin etiyolojisinde akraba

evliliginin roliiniin de oldugu bilinmektedir (Utine, Boduroglu, 2013).
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2.2.5. Klinik Ozellikler ve Tani

John Langdon Down, 1866 yilinda, daha sonra kendi ad1 ile anilacak olan
trizomi 21°1i bireyleri, ciltleri viicutlarina oranla ¢ok genis, burunlar1 kiigiik,
yiizleri diiz olarak tanimladi. Mogol 1rkina mensup insanlara ¢ekik
gozliiliikleriyle benzemeleri nedeniyle John Langdon Down bu bebekler i¢in
‘mongoloid’ terimini kullanmig, ancak daha sonra Asyali bilim adamlarinin
baskisiyla ‘mongol’ terimi tiimiiyle terk edilmistir (Down, 1866).

Down sendromlu cocuklarin klinik taniya eslik eden belli fiziksel
goriinlimleri mevcuttur. Down sendromlu ¢ocuklar birbirlerine ¢ok benzerler
ve kendilerine 6zgii fiziksel 6zellikleri vardir. Kafa ve yiiz goriiniimii i¢in ortak
fiziksel ozellikleri; ufak yassi kafa, kisa ve genis ense, yassi burun kemeri,
normalde diisiik bir seviyede ve ¢ogu zaman diizensiz sekilde kulaklar ve
birbirinden ayrik ve c¢ekik badem biciminde goézler olarak siralanabilir.
Genellikle dilleri konugmalarini engelleyecek kadar biiyiiktiir. Hemen tim
Down sendromlu bebeklerin kas gerginligi diisiiktiir. Kulagin i¢yapisindaKki
baz1 anormallikler isitme kayiplarina yol agabilmektedir. Ayrica, kulak
yapisindaki bu anormallikler nedeniyle de kulak enfeksiyonu goriilme riski
artmaktadir. Down sendromlu bebeklerin en belirgin fiziksel 6zelliklerinden
birisi diisiik kas gevsekligi ve eklemlerin birlesme noktalarinin fazlaca esnek
olmasidir (Batu, 2011).

Down sendromunda mental retardasyon derecesi ile sitogenetik yap1
arasinda tam bir iligki goriilmemektedir. Down sendromlu g¢ocuklarin zeka
diizeyi yaklasik olarak IQ (Intelligence Quotient) 20-85’dir. Ortalama boylari
ise 140-160 cm arasindadir. Erken ¢ocukluk doneminde obeziteye sik rastlanir
ve bazi vakalara hipogonadizm eslik eder. Down sendromu, yeni dogan
donemindeki belirgin klinik 6zelliklerinin yani sira artik prenatal dénemdeki
belirgin 6zellikleri ile de taninir hale gelmektedir (Balci, 2001).

Eriskin Down sendromlu ¢ocuklarda 1Q genellikle %50 civarindadir. Fakat
bazen 1Q su 70’in iizerinde olanlara da rastlanir. 1Q’su %50 civarin altinda
olanlarin yasamlar1 ve egitimleri daha gilic olabilmektedir. 1Q’su diisiik
olanlarin ¢ocukluk déneminde yiirime ve konugsmalari normalden ¢ok geg,
tuvalet egitimleri de genellikle 4 yasindan sonra baslamaktadir (Kokiioz,
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1995). Down sendromlu ¢ocuklarda, ilk yaslarda ¢ok belirgin olmayan zeka
geriligi, giderek belirgin duruma gelir. Konugsma ve yazmay1 ge¢ de olsa
Ogrenebilirler. Zekalar1 egitimden yarar gorebilecek diizeydedir. Genellikle
arkadas canlis1, mutlu, taklit¢i, ritim ve miizik yetenegi olan ¢ocuklardir. Erken
yaslarda baglanan 6zel gelisim ve egitim programlari ile ¢ocugun sosyal
gelisimine yardimci olunarak, iyi sonuclar alinabilir. Erigkin boyu normale
oranla kisadir. Ergenlik genellikle gecikir. Kizlar ¢ogunlukla fertil, erkekler
infertildir. Down sendromunda, yasam siiresi genellikle eslik eden
malformasyonlar nedeni ile kisadir. Oliimlerin ¢ogu hayatin ilk yilinda
konjenital kalp anomalilerine bagli olarak meydana gelir. Giiniimiizde yasam
siire ve kalitesini kisitlayan konjenital anomalilerin diizeltilmesi ve gelismis
antibiyotik kullanimi ile Down sendromlu olgularin yasam siiresi uzatilmustir.
Aileye ve topluma getirecegi ek yiik diigiiniiliirse boyle bir bireyin dogumdan
once tanisinin konulup gerekli genetik danismanligin verilmesi miimkiin hale
gelmistir (Apak, 2002).

Down sendromu olgularinin tiimii olmasa da 6nemli bir kismi, gebelik
doneminde cesitli tan1 yontemleriyle taninabilmektedir. i1k trimestr tarama testi
ve ense kalinligr Ol¢iimii, Gglii test, ikinci diizey ultrasonografi ile Down
sendromu anomalisi agisindan yiiksek riski olan gebeleri tespit etmek
miimkiindiir. 11. gebelik haftasindan sonra yapilan koryon villiis 6rneklemesi
ve 16. gebelik haftasindan sonra yapilan amniyosentezle gebeligin erken
donemlerinde kesin olarak kromozomal anomaliler taninabilmektedir (Yigiter,
Kavak, 2006). Gebeligin 10-14. haftalarindan itibaren fetal ultrasonografi ile
bircok anomali goriintiilenebilir (Utine, Boduroglu, 2013: 30). Down
sendromunu belirlemeye yonelik testleri iglevlerine gore tarama testleri ve
teshis testleri olmak tizere iki grupta toplamak miimkiindiir (Kafkasli, 2004)
(Batu, 2011).

2.2.6. Eslik Eden Tanilar

Down sendromu trizomi 21 olarak da bilinen; ligament laksisitesi ve

ortopedik problemler, hipotoni, mental gerilik, kalp hastaliklari, endokrin
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problemler, gastrointestinal sorunlar ve erken yaslanma ile gidebilen ve 1:700
orani ile en sik rastlanan genetik hastaliklardan biridir. En sik goriilen
ortopedik problemler spinal problemler ve eklem problemleri (femur basi
epifizinin kaymasi, kalga displazisi, patella dislokasyonu, pes planovalgus)
olmak tizere iki gruba ayrilabilir (Gokkaya ve arkadaslari, 2004).

Down sendromu; zeka geriligi, konjenital kalp anomalileri, epileptik
nobetler, immunolojik problemler, {ist solunum yolu hastaliklari, 16semi,
hepatit gibi c¢esitli hastaliklarla birlikte goriilebilir (Erdem ve arkadaslari,
2012). Down sendromlu olgularda yasam siiresini etkileyen faktorlerin baginda
dogumsal kalp hastaligi gelmektedir. Down sendromunun fenotipi, anormal
fiziksel ve norolojik bulgulara eslik eden entelektiiel bozukluk, kisa boy, kalp
hastaliklari, sindirim bozukluklar1 ve ortopedik anomalilerden olusur. En sik
goriilen malformasyon olan dogumsal kalp hastaliklarinin (DKH) sikligi,
arastirmanin metodu ile iliskili olarak % 7 ile % 55,9 oraninda degismektedir
(Kuzucu ve arkadaslari, 2008). Down sendromuna sik olarak dogumsal kalp
hastaliklar1 eslik eder. Kalp hastalig1 olsun veya olmasin akciger hastaliklar1 da
eslik edebilmektedir. Bunlardan en ciddi olanlarindan birisi akciger
hipoplazisidir (Kuhn, Brizot, Pandya, 1995). Ayrica hipotoidi varligimin da,
Down sendromlu vakalarinda akciger gelisimini olumsuz etkiledigi
raporlanmustir (Avci ve arkadaslari, 2008).

Down sendromunda tipik yiiz goriiniimii ile birlikte birgok sistem
etkilenebilir. Mental motor gerilik, dogustan kalp hastaligi, gelisme geriligi,
hipotiroidi, konviilziyonlar, gérme, isitme ve kas-iskelet sistemi ile ilgili
sorunlar bu sendromda karsilasilabilecek problemlerin basinda gelmektedir.
Down sendromunda tipik yiiz goriiniimiine en sik eslik eden klinik bulgulardan
birisi mental retardasyondur (Komatsu, ve arkadaslari, 1992). Down sendromlu
cocuklarda, bilissel bozukluga baglilik oraninda dilin semantik gelisimi geridir.
Bu yiizden Down sendromlu g¢ocuklarda konusma gecikir. Bu cocuklar tig
yaslarindan once, gilindelik kelimeleri ¢ok iyi bildikleri kelimeler de olsa,
kullanmakta zorlanirlar (Harris, 1985). Down sendromlu ¢ocuklarin
duyularindan gelen uyarimlar1 fark etmeleri ile ilgili giigliikleri vardir.
Duyularin biitiinlestirilmesindeki gii¢liik sadece iletisim becerisinin gelismesini

degil, aym1 zamanda baska alanlardaki 6grenmeyi de giiglestirir. Ogrenilen
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kelimeleri hafizada tutamama ise Down sendromlu ¢ocuklarin konusma
gelisimini aksatir. Down sendromlu ¢ocuklarin alici dilleri ifade edici
dillerinden daha ¢ok gelismistir. Ayrica Down sendromlu insanlarda gorsel
hafiza isitme hafizasindan daha gii¢lidiir (Turan, 2002).

Bu hastalarda, iist solunum yolu enfeksiyonlarina sik rastlanir. Pnémoni
ise ilk yastaki 6liim sebeplerinden biridir. Ilk yaslarda vakalarin % 40-45 inde
en 6nemli 6liim nedeni konjenital kalp hastaligidir (Basaran, 1986: 329). Down
sendromlu hastalarda, 16semi oraninin normal bireylerden 15-20 kata varan
miktarlarda arttig1 bildirilmektedir. Down sendromlu hastalarin yagsam siireleri
bulundugu popiilasyondakinden daha kisa ise de, ilk yil i¢inde konjenital kalp
hastaligi ve pndmoniden Slmeyenlerin yasamlarini devam ettirmemeleri i¢in
bir neden yoktur. Ayrica tibbin gelismesi ve 6zel egitim verilerek yasam
stireleri daha da arttirilabilmektedir. Toplumlarda, kromozom sayis1 hastaliklari
icinde en ¢ok goriilmesi yaninda, yasam siiresinin diger kromozom
hastaliklarina oranla uzun olmasi ve uygun egitim saglandiginda bu ¢ocuklarin
sosyallestirilmesinin miimkiin olabilmesi, bu hastaligin 6nemli bir 6zelligidir

(Taysi, Say, 1975).

2.2.7. Tedavi

Saglikli ¢ocuklarda dil gelisim siirecinin, psikomotor gelisim siireciyle
paralellik arz ettigi bilinmektedir. Cocugun kas hareketleri ile duyu
organlarinin koordineli bir sekilde calismasiyla, zihinsel ve dilsel gelisimin
temelleri de atilmaktadir. Ancak Down sendromlu ¢ocuklarda hipotoni
nedeniyle kaslarin yeterli derecede gelismemesinin yani sira ge¢ yasta egitime
baslama gibi faktorler, biligsel ve dilsel gelisimlerine olumsuz etkide
bulunmaktadir. Fakat Washington Universitesi'nin yiiriittiigii Down Sendrom
Programinin verileri ve K. Maras Seving Ozel Zihinsel Oziirliiler Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezinde yapilan arastirmalar sonucunda, Down sendromlu
cocuklarin dogumu izleyen ilk ayda egitime baslamalar1 ve ailelerin egitim
siirecine dahil edilmesi halinde bilissel ve dilsel gelisim bakimindan ¢ok biiyiik

ilerlemeler kaydedebildikleri gozlemlenmistir (Bilginer, 2002: 165). 1938
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yilinda dilbilimci Leo Weisgerber (1932: 2) "Dilin 6zii iletisimdir" diyerek,
tim dilsel olgularin iletisim amach yapildigin1 ve bdylece sosyal hayatin
temelinin de dil aracilifiyla olusturuldugunu belirtmistir (aktaran Bilginer,
2002: 166). Bu ifadeden yola ¢ikarak zihinsel bir 6zriin meydana getirdigi
dilsel bozuklugun ayn1 zamanda iletisim bozukluguna, bundan dolay1 da sosyal
hayattan kopmaya neden oldugu diisiiniilecek olursa, bu konuya egilmenin
"hayati" 6nemi daha iyi kavranmis olacaktir (Bilginer, 2002). Down Sendrom
Programinda dil gelisim siireci tek basina ele alinmayarak, diger gelisim
stireglerine entegre edildiginden, Down sendromlu ¢ocuklarin egitim siireci bir
biitiin olarak gozler oniine serilebilmektedir.

Down sendromlu ¢ocuklarda egitim siirecine ¢ok erken yaslarda, en ideali
ise, dogumu izleyen ilk haftalarda, baslanmas1 gerektigine dair tespit, Down
Sendrom Programinda uygulanmakta olan dort asamalik egitim siireciyle de
desteklenmektedir. Program kapsaminda uygulanmakta olan, ilk devrelik
egitim siirecinde 5 haftalik ile 18 aylik cocuklarin 6zellikle gorsel ve duyumsal
uyaranlara tepkilerini arttirmaya yonelik calismalarda bulunulmaktadir. Alti
aylik bir bebegin 6zellikle el-géz-koordinasyonunu saglamasi ileride tek basina
ihtiyaglarini giderebilmesi i¢in onem tasimaktadir. Bu egitim devresi sonunda
cocuga bes dakika desteksiz ayakta durmak, kisi ve nesnelerle gbz temast
saglamak, seslere tepki gostermek, esyalar1 alip tutmak, 1sirmak ve ¢ignemek
gibi  beceriler kazandirilmaktadir. Burada uzman egitmenlerin  yol
gostermesiyle aileler de egitim siirecine aktif olarak katilmaktadir. Ikinci
devrede 18 aylik ile 3 yas arasindaki g¢ocuklarin beden dili aracilifiyla
isteklerini dile getirmeleri, "evet" ve "hayir"in anlamlarim bilip kullanmalari,
isimleri sdylendiginde tepki vermeleri hedeflenmektedir (Hayden, 1975: 171).

Hayden'nin arastirmasinda goriilebilecegi gibi IQ degerleri ilerleyen yasla
diismeyebilmektedir. Bu ise, Down sendromlu ¢ocuklarda erken yasta egitime
baslanmasiyla basarilabilmektedir. Bu basar1 ise ancak,

a) Ebeveynlerin egitime dahil edilmesiyle.
b) Ebeveynlerin ve uzman egitmenlerin koordineli ¢alismasiyla

c) Uzun siireli, kontrollii, hedefleri belirlenmis bir egitim siireciyle

gerceklesebilmektedir (Hayden, 1975).
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Dikkat edilmesi gereken bir diger nokta ise Down sendromlu ¢ocugun
sadece terapi goren bir varlik olarak degil, aktif olarak egitim ve iletisim
stirecine katilan bir birey olarak algilanmasi gerektigidir.

Cocuklardaki gelisim diizeyleri li¢ ana faktore baglh olarak degismektedir.
Bu faktorler, cocuktaki Down sendrom tiirii, ailesinden gordiigii ilgi, okula ilk
geldigi yas ve &grenim siiresi olarak siralanabilmektedir. Ozellikle ¢ocukta
mevcut olan Down sendromunun tiirii onem arz etmektedir. Bu ise Roscrans’in
(1971:292) mozaik tipi Down sendromlu ¢ocuklarda daha yiiksek IQ
degerlerine rastlandigina dair tespitini dogrular niteliktedir. Mozaik tipi
cocuklardan biri 10 yasinda olmasina ve sadece bir yildir diizenli olarak
egitime devam etmesine ragmen hizli ilerleme kaydederek 2-3 kelimelik
climleleri kurmakta ve sdyledikleri yabancilar tarafindan da anlasilmaktadir.
Translokasyon grubundaki diger dort Down sendromlu Ogrenciden ikisinde
agir derecede hipotonik yapiyla birlikte goriilen kalp rahatsizligi ¢ocuklarin
gelisimine olumsuz etkide bulunmaktadir. Bu ¢ocuklardan biri iki yasinda ve
ti¢ aydir merkeze devam etmektedir. Heniiz kelime sdyleyememekte olan, fakat
‘ma-ma’ gibi heceler ¢ikarabilen bu ¢ocuga, direktiflere uymaya, ‘Evet/Hayir’1
anlamaya, nesneleri alip tutmaya, dengesini saglamaya ve yiirimeye yonelik
egitim verilmektedir. Fizik tedavi de gbren bu ¢ocuga verilen biligsel ve dilsel
egitimi esnasinda iletisimi saglayabilmek i¢in ¢ocukla sozlii iletisimin yani sira
oncelikle beden dili de kullanilmaktadir. Down sendromunun agir seyrettigi
diger c¢ocuklar rahatsizliklart nedeniyle derslere nadir olarak devam
edebilmekte, iki kelimelik ciimlelerle kendini ifade edebilmektedirler.
Ciimlelerinde fiil kullanmamakta, fakat yer edatlarin1 6grenmis durumda ve
eslestirme yapabilmektedirler (Roscrans, 1971). Ayrica Down sendromlu
cocuklar fiziksel gelisimlerindeki aksakliklardan otiirii fizik tedaviye erken
yasta baslamalar1 gerekebilmektedir. Bebeklerin kaslarinin normalden daha
gevsek olmasi gelisim ve hareketlerini olumsuz yonde etkiler ve bu nedenle de
bu durum anlagilir anlagilmaz uzman denetiminde kaslar1 giiglendirici hareket

ve egzersizlere baslanmalidir (Batu, 2011).
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2.2.8. Ailelerde Gozlenen Duygusal Problemler

Down sendromlu ¢ocuklarin ailelerinde de duygusal durum diger engel
gruplarinda oldugu gibi benzer siireclerden gegmektedir. Anne babanin 6ziirli
cocuk karsisindaki tepkilerinin sok, inkar, iiziinti, kizginlik, sugluluk, kaygi,
beklenmedik krizler, dis diinyanin tutumuyla yiiz yiize gelmekten kaginma,
hayal kiriklig1, kendine gliven ve saygi duymada azalma gibi baz1 duygular1 ve
tepkileri ortaya koyduklarini gostermektedir (Akandere, Acar, Bastug, 2009:
24). Fakat Down sendromunun anne karninda tespit edilmesi bu duygusal
problemlerin erken yasanmasina ya da bu siirece hazirlanilmasima imkan
saglayabilmektedir.

Down sendromlu ¢ocugu olan annelerin diger engel tiirlinde ¢ocugu olan
annelere oranla daha diisiik stres ve ebeveyn hazzi yasadiklar1 ve ¢ocuklar
hakkinda daha olumlu profil ¢izdikleri de sdOylenebilmektedir (aktaran
Cengelci, 2009: 5). Dolayisiyla engel tiriinin farkliliginin, ailelerde stres
diizeyini etkileyebilecegi diisiiniilebilir. Down sendromlu c¢ocuklarin, kendi
gruplaria 6zgilin mizaclarinin aile iiyeleri iizerinde olumlu ve olumsuz etkileri
gozlemlenebilir. Down sendromlu ¢ocugu olan anne, aile islevlerinde
degisiklikler ile karsi karsiya kalmaktadir. Yasanan bu travmatik durumda
cocugun gereksinimlerini karsilamada anne, babaya gore daha fazla
sorumluluk yiiklenmektedir. Cocukla daha fazla bir arada olan annenin
rahatlatilmaya ve desteklenmeye gereksinimi vardir. Annelere verilen destek,
Down sendromlu ¢ocuk ile yasamayr ve giicliiklere uyum saglamayi
kolaylastirabilmektedir. Down sendromlu cocuk annelerinin aile islevlerini
yerine getirmede hem duygusal hem de fiziksel bakim destegi almalar
onemlidir (Cavusoglu, 2011: 5-6). Engelli ailelerinde sosyal destegin, anneler
ve ailenin diger iyeleri tizerinde olumlu etkileri gézlemlenmektedir. Ancak,
annelerin yasi ilerledikge sosyal destek oOlgegi alt boyut ve toplam puan
ortalamalar1 dismiistir. Bu durum annelerin Down sendromlu ¢ocukla
yasamaylr  Ogrendikge  sosyal destek  gereksinimlerinin  azaldigimi

diistindiirmektedir (Kirbas, 2013: 54).
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Kasari ve Sigman ¢alismalarinda etkilesime duyarli ¢ocuklarin annelerinin
daha az kaygi ve stres yasadiklarini gostermistir (aktaran Cengelci, 2010: 5).
Buna karsin, Down sendromlu ¢ocuklar iletisime agik olmalar1 nedeniyle kolay
cocuklar olarak degerlendirilebilmektedirler (aktaran Cengelci, 2009: 5). Down
sendromlu ¢ocuklarin iletisime agik olmalari, sevecen, esprili, eglenceli
mizaglart Down sendromlu ¢ocuklarin anneleri i¢in var olan olumsuz durumu
sakaya vurabilmelerine yol agabilmektedir. Down sendromlu c¢ocuklarin
anneleri bu tutumu, bas etme stratejisi olarak kullanabilmekte ve ¢ocuklariyla
olan bagmi giiclendirebilmektedir. Bu anlamda Down sendromlu g¢ocuklarin
annelerinin diger engel tiirlerine gore sansli olduklar1 bir durum s6z konusu
olabilir. Fakat engelli ¢ocuklarin gelisim siirecinde 6nemli olan bir¢ok faktor
vardir. Cocuklarin sahip oldugu engel tiirlinlin aileye bir etkisi oldugu gibi,
egitim siirecine yansiyan bir etkisi de olabilmektedir. Otizm tanisi almig
cocuklar 6zel egitim aldikea ilerleme gosterirken, Down sendromlu ¢ocuklarda
ilerleme daha yavas olmakta, bu da anneleri etkileyebilmektedir (Cengelci,
2009: 19). Annelerin ruhsal durumlar1 egitim siirecindeki ilerleme ve
gerilemeye bagl olarak degisebilmektedir. Engelli ¢ocuklarin anneleri igin
cocuklar1 ile ilgili gelismeler, onlara bir umut 15181 olabilmektedir. Fakat
beklentilerinin karsilanamadigi durumlarda yogun bir hayal kirikligi da
yasanabilir. Bu siirecte annenin beklentilerini ne derecede tutmasi gerektigi
onemlilik kazanmaktadir. Geng annelerin yasli annelere oranla daha umutsuz
olduklarin1 gosteren ¢alismalara rastlanmaktadir (aktaran Akandere ve
arkadaslart, 2009: 29). Flynt ve Wood'un yaptiklari arastirmada geng annelerin
uyum siirecindeki kaynaklar1 yeterince kullanamamalar1t ve daha yash
annelerde olgunluk ve deneyim gibi Ozelliklerin umutsuzluk diizeylerini
olumlu etkiledigi belirtilmektedir. Down Sendromlu c¢ocuga sahip yaslh
annelerin gen¢ annelere oranla daha huzurlu olduklari, cocugun 6ziirii ile ilgili
bilinmeyenlerin kalmamasi seklinde agiklanmigtir (aktaran Akandere, Acar,
Bastug, 2009: 29). Down sendromu ile anne yasi arasinda anlamli bir iliski
vardir. Anne yas1 artikca Down sendromlu bir ¢ocuk diinyaya getirme olasilig
da artmaktadir. Dolayisiyla ‘yasli anne’ diyebilecegimiz anneler Down
sendromunun etiyolojisinde daha sik goriilmektedir. Anne yasinin, kaygi

diizeyleri ile iligkisi incelenmistir. Dolayisiyla engel tiirlerinin kendi dogasinda
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meydana gelen olumlu ve olumsuz tanimlayici ozellikler ailelerin kaygi

diizeyini dogrudan etkileyebilmektedir.

Down sendromlularda gozlemlenen sevimli mizacin yaninda bazi saglik
problemleri ailelerin ruh halini ve tutumunu degistirebilmektedir. Down
sendromu, konjenital kalp hastaligi, yarik damak, yarik dudak ve saglikli
kontrol grubu ile yapilan ¢alismada; Down sendromu ve konjenital kalp
hastalig1 olan ¢ocuga sahip anne babalarda stres diizeyi kontrol grubu ve yarik
damak, yarik dudakli ¢ocuga sahip anne babalara gore daha yiiksek olarak
saptanmistir (aktaran Uguz ve arkadaslari, 2004: 43). Kimi Down sendromlu
bebeklerin sahip oldugu tibbi sorunlar ailelerin zaten i¢inde bulunduklar stresli
havay1 daha da agirlastirabilir (Batu, 2011: 127 ). Calismaya katilan kalp
rahatsizliginin da eslik ettigi Down sendromlu ¢ocuk sahibi ebeveynlerin daha
da ciddi problem yasayan bir duygu durumuna sahip olduklari soylenebilir
(Catalbag, 2013: 33). Down sendromunda kalp rahatsizliklarina, eslik eden
tanilar icerisinde sikc¢a rastlanmaktadir. Bu da ¢ocuklarin yasam kalitesini ve
siiresini ciddi bir sekilde etkileyebilmektedir. Kalp rahatsizliginin Down
sendromuna eslik etmesi annenin bakim yiikiinii artirabilmektedir. Bazi
kiiltiirlerde oldugu gibi bizim kiiltiirimiizde de genellikle ailenin ge¢imi ile
ilgili maddi sorumluluklar1 babalar {istlenirken, anneler daha cok evde
kalmakta, ev disinda is ortam1 olamadig: gibi arkadas iliskileri de daha sinirh
olmakta ve giin boyu ¢ocuklarin bakimini iistlenmek zorunda kalmaktadirlar
(Uguz ve arkadaslari, 2004: 46). Bazi kalp rahatsizliklar1 Down sendromlu
bebeklerin hayatlarin1 kaybetmelerine neden olabilmektedir. Engelli bir ¢ocuga
sahip olma durumu ve bir de kalp hastaliginin olmasi daha fazla maliyet ve
caba gerektireceginden ebeveynlerin gelir durumunun umutsuzluk diizeyi
tizerinde 6nemli olacagi distiniilmistiir (Catalbas, 2013: 31). Cocugun saglik
durumunun siirekli kontrol altinda olmasi, ailenin gelir diizeyinin bu saghk
problemlerini karsilayacak yeterlilikte olmasini gerektirir. Cocugun yasadigi
saglik problemleri ekonomik yiikii artirdigi gibi bakim yiikiinii de artirabilir.
Sadece engelin kendisini kabullenmenin yani sira yasami tehdit eden
rahatsizliklar da aile i¢in sarsici etkiler yaratabilmektedir. Sik gecirilen kalp,
geniz eti gibi ameliyatlar yasam kalitesini tehdit etmekte ve bakim verenin
sorumlulugunu artirabilmektedir. Down sendromlunun yasam siiresi tartisilan
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bir konudur. Down sendromlu ¢ocuklarin yasam siirelerinin artmasindaki en
onemli etken kaliteli bir yasam sunabilmek ve bunun igin gerekli bakimi
verebilmektir. Bu siire¢ annenin sorumlulugunu ¢ogaltabilmekte ve olumsuz
bir saglik durumunda kendini su¢lamasina neden olabilmektedir. Saglikli bir
bakim siirecinde olmasi gereken Down sendromlu g¢ocuklarin anneleri, bu
kritik stiregcten dolay1 ¢cocuklarina daha korumaci bir tutum gosterebilmektedir.
Korumaci bir aile tutumuna yol agabilecek saglik problemleri hem ¢ocuk i¢in
hem de anne i¢in stres verici bir ortam olusturabilmektedir. Dolayisiyla bu

bakim siireci annenin ruhsal dengesini bozabilir.

Aragtirmalar tiim anne babalarin benzer siireglerden gectigini ancak bu
stireglerden geg¢is hizlarinin farkli oldugunu gdstermektedir. Bunun yani sira bu
siirecte yasanilanlarin en az aciyla atlatilabilmesi i¢in aile i¢i ve aile dis1
desteklerin ¢ok onemli oldugu vurgulanmaktadir. Ozellikle ailenin ekonomik
durumu, ailedeki kisi sayisi, ayni ev iginde diger aile biiylikleri ya da
akrabalarin yasiyor olmasi, bu siireci bazen olumlu yonde bazen de olumsuz
yonde etkileyebilmektedir (aktaran Batu, 2011). Turner ve Sloper (1996) Down
sendromlu ¢ocukla birlikte annenin siireklilik tasiyacak bir sorumluluk ve
vazife i¢ine girdigi, bunun da depresyon ve islevsellik siireglerini olumsuz
etkiledigini ifade etmislerdir (aktaran Catalbas, 2013: 33). Kendini mutlu bir
Down sendromlu ¢ocuk annesi olarak tanimlayan El¢in Tapan’in Down
sendromuna dair duygu ve diisiincelerini, deneyimlerini yazdig kitabinda su
sekilde ifadeleri vardir: ‘Tiim diinyada annelerin ilk reaksiyonu ‘Neden Ben?’
sorusunun yanitini1 aramaktir. Bu ilk anlarin yalnizligiin en agik ifadesidir. O
an herkes bir tarafta, ne oldugunu ve olacagini bilmedigi bebegi ile yalniz anne
kars1 taraftadir. Bu iki taraf birlesip tek cephe olusturuncaya kadar da bu
yalnizlik, ayricalikli, tirkiitiicii duygular devam eder. Ben de tiim anneler gibi
ilk aylarda bu duygular1 tiimiiyle yasadim’ (Tapan, 2005). Elgin Tapan
kendisinin gecirdigi siireclere yer vermistir. Ozellikle engelli bir ¢ocugun
diinyaya geldigi haberinin verilme siirecine dikkat ¢eker. Normal bir ¢ocuk
diinyaya getirmeyi bekleyen bir aileye, cocugunun hayati boyunca engelli
tanimi igerisinde yasayacak bir ¢ocuk olacagini sdylemek aslinda egitimin ilk
basamagidir. Bu ana yaklasgim dogru bir yontemle uzman kisi tarafindan aileye
aktarildiginda, bu yolun ilk temeli saglam atilabilir. Engelli bir cocugun annesi
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oldugunu kabullenme siireci aile i¢in zorlu bir siirectir. Kabullendikten sonra
kars1 karsiya kalinan tiikenmislik hali, ailenin, ¢ocugu ve kendi igyapisi ile
ilgili gelisimde g¢aba sarf etmesini zorlastirabilmekte ve bu gelisimin yavas
ilerlemesine neden olabilmektedir. Bu yorucu yolda, ailenin kendinden baska

bir gevreye katki ve yarar saglamasi neredeyse olanaksiz goriinebilmektedir.

Amerikali psikoterapist Rhoda Olkin (1999)’in de belirttigi gibi, her yerde
engelliler “Onyargi, ayirimcilik ve damgalanmakla yliz yilize kalmaktadir”.
Ciinkii “engelli olmayan” ¢ogunluk tarafindan “gelencksel olarak hor goriilen,
ekonomik kaynaklara ulasma imkanlar1 ¢ok sinirli olan engellilere ne medya,
sanat ve prestijli alanlarda, ne de temsili miimkiin kilan siyasi mevkilerde
yeterince rastlamak miimkiindiir. Kisacasi, sosyal konum olarak da giigsiiz olan
engelliler yasamin tiim 6nemli olanaklarindan yoksundurlar” (aktaran Aslan,
Seker, 2011: 450). Engelli yakinlarin1 son derece rencide eden bu dislayici ve
damgalayict tavirdan dolayr bazi anneler miimkiin oldugu kadar disart
cikmayarak, ev ziyaretlerine gitmeyerek kendilerini korumaya c¢alistiklarini
dile getirmektedirler (Aslan, Seker, 2011: 461). Ailelere sadece bakim verme
yiikiinii atmak, onlar1 daha da kendi aile yasantilarina mahktm edebilmektedir.
Bu agilardan sosyal destek i¢in 6zgiivenli, toplumda kendini gosterebilecek ve
kendi deneyimlerini geleneksel anlayistan uzak bir sekilde anlatabilecek 6zgiin

annelere ihtiyag vardir.

Engelli ¢ocuk annelerinin siirekli kaygi diizeylerinde, algiladiklar1 sosyal
destegin etkisi gdz ard1 edilemez. Bu anlamda ailenin diger liyelerinin, arkadas
cevresinin ve toplumun 1ilgili kesimlerinin engelli c¢ocuga sahip anneleri
destekleme konusunda biling sahibi olmalari ve bunu uygulamaya

doniistiirmeleri, annelerin kaygilarinin azaltilmasinda olduk¢a Onemlidir

(Coskun, Akkas, 2009: 224).
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3. BOLUM

GEREC VE YONTEM

3.1. Calisma Orneklemi

Arastirma Balikesir ilinin Bandirma ilgesinde, Yeni Hayat Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezi, Bandirma Engelliler Dernegi ve Herkes i¢in Egitim
Dernegi kurum yoneticilerinden izin alinarak, hastane saglik raporlarinda otizm
ve Down sendromu tanist konulan c¢ocuklarin, goniillii anneleri ile yapildi.
Goniillii 50 otistik, 50 Down ve 50 normal ¢ocuk annesi ¢alismaya alindi.
Calismaya katilan kisilere caligma ile ilgili bilgi verildi ve goriismelerin tiimii

arastirmaci tarafindan yapildi.

3.1.1. icerme Olgiitleri

1- Cocuk, ergen ve yetiskinlerden olusan grubun yas araligmin 4-24
arasinda olmasi
2- Cocugun 6z annesi olmasi

3- Calismaya katilmay1 kabul etmesi

3.1.2. Dislama Olgiitleri

1- Tanisal amach psikiyatrik gorligmenin yapilmasma engel olacak
diizeyde egitim ve dil probleminin olmasi.
2- Goriisme esnasinda alkol-madde etkisinde olunmasi, kendini bilmez bir

durumda olunmasi
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3- Aile bireylerinin igbirligi kurmamasi

4-  Aile bireylerinin psikiyatrik bir bozuklugunun bulunmasi

3.2. Gerecler

3.2.1 Sosyodemografik Veri Formu Bilgi Anketi

Calismanin amacma doniik olarak arastirmaci tarafindan hazirlanmais,
caligmaya katilanlarin klinik durumu ile iliskili sosyodemografik ozellikleri

iceren bir gériisme formudur.

3.2.2. Hamilton Depresyon Derecelendirme Olgegi (HAM-D)

Hamilton tarafindan 1960°da gelistirilmis 17 maddelik bir Olgektir.
Depresyonun klinik degerlendirilmesinde en sik kullanilan dl¢eklerden biridir.
Tan1 koydurucu degildir, depresyon belirtilerini 6lgme amaci ile kullanilir.
Klinisyen tarafindan uygulanir (Hamilton, 1960). Olgegin Tiirkge gecerlik
giivenlik caligmas1 Akdemir ve arkadaslari tarafindan yapilmistir. Cronbach
alfa katsayis1 0.75, test tekrar giivenilirligi 0.85, dort psikiyatrist bagimsiz
degerlendirmelerine dayanan degerlendiriciler arasi giivenilirlik katsayis1 0.87
ile 0.98 degerleri arasinda bulunmustur. HAM-D derecelenmesinde 6 ve
altinda degerler depresif olmayan, 7 ve 12 arasindaki degerler orta derece
depresyon, 18 ve 24 arasindaki degerler agir depresyon, 25 ve istiindeki
skorlar ise ciddi depresyon olarak tanimlanmaktadir (Akdemir ve arkadaslari,
2001).

3.2.3. Hamilton Anksiyete Degerlendirme Olcegi (HAM-A) :

Hamilton tarafindan gelistirilen bu dl¢ekte anksiyetenin bedensel ve psisik
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belirtilerinin derecelendirildigi 14 madde bulunmaktadir. Derecelendirmeler
belirtinin siddetine gére 0-4 aras1 yapilmaktadir (Hamilton, 1959). Olcegin
uykuya dalma gii¢liigli, gece yarisi uyanma, sabah erken uyanma, somatik
semptomlar, genital semptomlar, zayiflama ve i¢ gorii ile ilgili maddeleri 0-2,
diger maddeleri 0-4 arasinda derecelendirilmistir. En ytiksek 53 puan alinir. 0-7
puan depresyon olmadigini, 8-15 puan arasi hafif derecede depresyonu, 16-28
arast orta derecede depresyonu, 29 ve flizeri agir derecede depresyonu
gostermektedir. Olgegin gegerlilik ve giivenilirligi Akdemir ve arkadaslari

(1996) tarafindan da test edilmistir (Akdemir, Orsel ve Dag, 1996).

3.2.4. Basa Cikma Tutumlarimi Degerlendirme Olgegi

Carver ve arkadaslar1 tarafindan 1989 yilinda gelistirilen dlgek Agargiin ve
arkadaslar1 tarafindan Tiirkgeye cevrilmis ve gecerlilik ve giivenirlik ¢alismast
yapilmustir. Olgek 60 sorudan olusan bir 6z bildirim 8lcegidir. Olgek su sekilde
bir agiklama paragrafiyla baslar: Bu Ol¢ek yardimiyla insanlarin giinliik
yasamlarinda gii¢ veya bunalt1 verici olaylarla ya da sorunlarla karsilastiklar:
zaman nasil tepki verdiklerini arastirmayr amagliyoruz. Insanlarin
karsilastiklar1 sorunlarla bas etmelerinin ¢ok sayida yolu olabilir. Ancak yine
de siz segenekleri bir sorunla karsilastiginizda, genel olarak ne yaptigimizi ya
da nasil davrandiginiz1 diistinerek isaretlemeye calisin. Segenekleri isaretlerken
bir oncekinden bagimsiz diisiinmeye 6zen gosterin.” Atmis farkli durum dort
secenek lizerinden yanitlandirilir. Bu yanitlar: 1= Asla bdyle bir sey yapmam,;
2= Cok az boyle yaparim; 3= Orta derecede bdyle yaparim; 4= Cogunlukla
boyle yaparim. Olgek 60 soru ve 15 alt dlgekten olusmustur. Her alt dlcek
dorder sorudan olusmaktadir. Bu alt Olgeklerin her biri ayr1 bir basa ¢ikma
tutumu hakkinda bilgi verir. Sonug olarak alt 6l¢eklerden alinacak puanlarin
yiiksekligi hangi basa ¢ikma tutumunun kisi tarafindan daha ¢ok kullanildig:
hakkinda yorum yapma olasilig1 verir. Bu 15 basa ¢ikma tutumu ya da alt
Olcekler sunlardir: 1. Pozitif yeniden yorumlama ve gelisme, 2. Zihinsel bos
verme, 3. Soruna odaklanma ve duygular1 agiga vurma, 4. Yararl sosyal destek

kullanimi, 5. Aktif basa ¢ikma, 6. Inkar, 7. Dini olarak basa ¢ikma, 8. Sakaya
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vurma, 9. Davranissal olarak bos verme, 10. Geri durma, 11. Duygusal sosyal
destek kullanimi, 12. Madde kullanimi, 13. Kabullenme, 14. Diger
mesguliyetleri bastirma, 15. Plan yapma (Agargiin, 2005).

3.2.5. Algilanan Stres Olgegi

1983 yilinda Cohen, Kamarck ve Mermelste tarafindan gelistirilmis,
giivenirlik ¢alismasinda Cronbach Alpha degeri 0.86 bulunmustur. Bu
calismada Bilge, Ogce, Gen¢ ve Oran tarafindan Tiirk¢e’ye uyarlanmasi
yapilan 6l¢ek kullanilmis, giivenirlik ¢aligmasinda Cronbach Alpha degeri 0.81
bulunmustur. 5°1i likert tipinde (0 hig, 4 ¢ok sik) hazirlanan 6l¢egin {ic maddesi
ters (4., 5., 6. maddeler), bes maddesi diiz ifadelidir (1.,2.,3.,7.,8. maddeler).
Olgekten toplam 0-32 arasinda puan alinmaktadir. Algilanan stres (1.,2.,3.,7.,
8. maddeler) ve algilanan bas etme (4.,5.,6. maddeler) olmak {izere iki alt
oleegi bulunmaktadir. Olgek hem toplam puan hem de alt dlgek puanlari
tizerinden degerlendirilmektedir. Toplam puanin yiiksek olmasi algilanan stres
diizeyinin yiiksek olmasi anlamindadir. Alt Olgeklerden alinan puanlarin

yiiksekligi ise olumsuz bir durumdur (Bilge, Ogce ve Geng, 2009).

3.3. Verilerin istatistiksel Analizi

Aragtirmada elde edilen veriler SPSS (Statistical Package for Social
Sciences) Windows 21.0 programi kullanilarak analiz edilmistir. Verileri
degerlendirilirken tanimlayici istatistiksel metotlar1 (Sayi, Yiizde, Ortalama,
Standart sapma) kullanilmigtir. Gruplara arasindaki tanimlayici 6zelliklerin

karsilastirilmasinda ki-kare analizi yapilmistir.

Niceliksel verilerin karsilagtirilmasinda ikiden fazla grup durumunda
parametrelerin gruplar arasi karsilastirmalarinda Tek yonlii (Oneway) Anova

testi ve farkliliga neden olan grubun tespitinde Scheffe testi kullanilmustir.
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Arastirmanin degiskenleri arasindaki iliskiyi belirlemek {izere korelasyon
analizi kullamilmistir. Elde edilen bulgular % 95 giiven araliginda ve % 5

anlamlilik diizeyinde degerlendirilmistir.
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4. BOLUM

BULGULAR

4.1. Tammlayica1 Ozelliklere iliskin Bulgular

Tablo 1. Gruplara gore tammmlayici ozellikler

Down .
Otizm Normal
Sendromu P
N % N % n %
4-7 Yas 13 %26,0 %14,0 0 %0,0
8-12 Yas 13 %26,0 13 %26,0 14 %28,0 X?=24,892
Yas
13-17 Yas 18 %36,0 29 %58,0 24 %48,0 p=0,000
18 Ve iistii 6 %120 1 %20 12 %24,0
o Kiz 24 %48,0 8 %16,0 26 %52,0 X?=16,417
Cinsiyet
Erkek 26 %52,0 42 %84,0 24 %48,0 p=0,000
1 15 %30,0 5 %10,0 8 %16,0
2 30 %60,0 39 %78,0 38 %76,0 X°=9,150
Kardes Sayis1
3 5 %10,0 5 %10,0 4 %8,0 p=0,165
4 0 %00 1 %20 0 %0,0
Ik Cocuk 34 %68,0 25 %50,0 31 %62,0
Kaginci Ortanca X?=4,812
1 %20 4 %80 4 %80
Cocuk Cocuk p=0,307
Son Cocuk 15 %30,0 21 %42,0 15 %30,0
Cekirdek Aile 49 %98,0 50 %100,0 48 %96,0 X2=2,041
Aile Yapisi
Genis Aile 1 %20 0 %00 2 %4,0 p=0,360
Ailenin Aylik 1000 TI 3 %6,0 14 %280 4 %8,0 X2=54,464
Geliri 1001-1500 TI 30 %60,0 30 %60,0 12 %24,0 p=0,000
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1501-2000 TI 16 %320 2 %4,0 34 %68,0
2000 Tlustt 1 %20 4 %80 0 %0,0
Cocugun Anne 31 %62,0 39 %78,0 30 %60,0
Evde Enlyi Baba 11 %22,0 2 %4,0 13 %26,0 X?=11,483
Iletisim Kardes 6 %120 7 %140 7 %14,0 p=0,075
Kurdugu Kisi pede 2 %40 2 %40 0 %0,0
20-30 4 %80 4 %80 6 %120
30-40 19 %38,0 35 %70,0 26 %52,0 X?=14,841
Annenin Yasi1
40-50 25 9%50,0 11 %22,0 18 %36,0 p=0,022
50-60 2 %40 0 %00 0 9%0,0
Sag 49 9%98,0 50 %100,0 50 %100,0 X°=2,013
Anne Durum
Olu 1 %20 0 %00 0 %0,0 p=0,365
Okur- Yazar
Veya ilkokul 13 %26,0 22 %440 6 %12,0
Mezunu
Ortaokul
25 %50,0 16 %32,0 14 9%?28,0
Annenin Mezunu
i ) X2=28,589
Ogrenim Lise Veya
o ) %16,0 8 %16,0 26 %52,0 p=0,000
Diizeyi Dengi Okul
Universite
Veya
%80 4 %80 4 %8,0
Yiksekokul
Mezunu
Ogretmen 5 %100 0 %00 2 %4,0
Annenin Memur 4 %80 0 %0,0 10 %20,0 X?=39,001
Meslegi Emekli 1 %20 0 %00 10 %20,0 p=0,000
Ev Hanimi 40 %80,0 50 %100,0 28 %56,0
20-30 1 %20 2 %40 0 %0,0
30-40 16 %32,0 30 %60,0 26 %52,0 X?=17,667
Babanin Yasi
40-50 32 %64,0 16 %32,0 24 %48,0 p=0,024
50-60 0 %00 2 %40 0 9%0,0
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60 yas Ustii 1| %20 (0] %0,0 [0 | %0,0
Sag 48 | 9%96,0 48| %96,0 |48 | %96,0 |X2=0,000
Baba Durum |
Olu 2 | %4,0 (2| %4,0 |2 | %4,0 |p=1,000
Okur- Yazar
%00 2 %40 0 %0,0
Degil
Okur- Yazar
Veya ilkokul 10 %20,0 14 %280 2 %4,0
Mezunu
Babanin Ortaokul
. 18 9%36,0 18 9%36,0 20 %40,0 X?=23,138
Ogrenim Mezunu
p=0,003
Durumu Lise Veya
) 20 %40,0 8 %16,0 22 9%44,0
Dengi Okul
Universite
Veya
2 %40 8 %16,0 6 %12,0
Yiiksekokul
Mezunu
Isci 8 9%16,0 14 %280 7 %14,0
Ogretmen 5 %100 2 %40 4 %8,0
Babanin X?=9,147
Memur 11 %220 6 %120 14 %28,0
Meslegi p=0,330
Emekli 5 %100 3 %6,0 2 %4,0
Serbest 21 %420 25 %50,0 23 %46,0
Var 12 %24,0 29 %58,0 10 %20,0 X?=19,430
Ailede Alkol
Yok 38 %76,0 21 %42,0 40 %80,0 p=0,000
Sigara Var 42 %84,0 48 %96,0 26 %52,0 X°=29,513
Kullanan Yok 8 %16,0 2 %4,0 24 %48,0 p=0,000
_ _ Var 21 %42,0 27 %54,0 0 %0,0 X2=36,949
Epilepsi
Yok 29 %58,0 23 %46,0 50 %100,0 p=0,000
Intihar Var 2 %40 11 %220 0 %0,0 X2=17,350
Girigimi Yok 48 %96,0 39 %78,0 50 %100,0 p=0,000
Psikiyatrik Var 16 %32,0 34 %68,0 5 %10,0 X?=36,919
Oykii Yok 34 %68,0 16 %32,0 45 %90,0 p=0,000
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Gruplar arasinda yas degiskeni ile ilgili farklilik bulunmustur (X?=24,892;
p=0,000<0.05). Down sendromlu ¢ocuklarin 13'iiniin (%26,0) 4-7 yas, 13"{iniin
(%26,0) 8-12 yas, 18' (%36,0) 13-17 yas, 6'sinin (%12,0) 18 ve iistii; otistik
cocuklarin 7'si (%14,0) 4-7 yas, 13'iniin (%26,0) 8-12 yas, 29'unun (%58,0)
13-17 yas, 1'i (%2,0) 18 ve iistii; normal ¢ocuklarin 14'iniin (%28,0) 8-12 yas,
244iniin (%48,0) 13-17 yas, 12'si (%24,0) 18 ve iistii oldugu goriilmektedir.

Gruplar arasinda cinsiyet degiskeni ile ilgili farklihlk bulunmustur
(X?=16,417; p=0,000<0.05). Down sendromlu ¢ocuklarin 24'{iniin (%48,0) kiz,
26'sinin (%52,0) erkek; otistik c¢ocuklarin 8'1 (%16,0) kiz, 42'si (%84,0)
erkek; normal ¢ocuklarin 26'sinin (%52,0) kiz, 24'iniin (%48,0) erkek oldugu

goriilmektedir.

Gruplar arasinda kardes sayisi degiskeni ile ilgili farklilik bulunmamustir
(X?=9,150; p=0,165>0.05). Down sendromli cocuklarm 15'i (%30,0) 1,
30'unun (%60,0) 2, 5'f (%10,0) 3; otistik g¢ocuklarin 51 (%10,0) 1, 39'unun
(%78,0) 2,00, 5 (%10,0) 3,00, 1'i (%2,0) 4,00;grup normal olanlarin 8'i
(%16,0) 1, 38'i (%76,0) 2, 4'liniin (%8,0) 3 kardesi oldugu goriilmektedir.

Gruplar arasinda kaginct c¢ocuk olma degiskeni ile ilgili farklilik
bulunmamaistir (X2:4,812; p=0,307>0.05). Down sendromlu ¢ocuklarin
34'iniin  (%68,0) ilk g¢ocuk, 11 (%2,0) ortanca ¢ocuk, 151 (%30,0) son
cocuk; otistik ¢ocuklarin 25" (%50,0) ilk ¢ocuk, 4'iiniin (%8,0) ortanca ¢ocuk,
21'1 (%42,0) son cocuk; normal c¢ocuklarin 31'1 (%62,0) ilk c¢ocuk, 4'iiniin
(%38,0) ortanca ¢ocuk, 15'1 (%30,0) son ¢ocuk oldugu goriilmektedir.

Gruplar arasinda kaginc1 gocuk olma aile yapisi degiskeni ile ilgili farklilik
bulunmamustir (X?=2,041; p=0,360>0.05). Down sendromlu cocuga sahip
ailelerin 49'unun (%98,0) gekirdek aile, 1'i (%2,0) genis aile; otistik ¢ocuga
sahip ailelerin 50'si (%100,0) ¢ekirdek aile; normal gocuga sahip ailelerin 48'i
(%96,0) cekirdek aile, 2'si (%4,0) genis aile oldugu goriilmektedir.

Gruplar arasinda ailenin aylik gelir degiskeni ile 1ilgili farklilik
bulunmustur (X?=54,464; p=0,000<0.05). Down sendromlu c¢ocuga sahip
ailelerin 3'iniin (%6,0) 1000 TI, 30'unun (%60,0) 1001-1500 TI, 16'sinin
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(%32,0) 1501-2000 TI, 1'i (%2,0) 2000 TI dstii; otistik ¢cocuga sahip ailelerin
14%iniin (%28,0) 1000 TI1, 30'unun (%60,0) 1001-1500 TI, 2'si (%4,0) 1501-
2000 TI, 4'iiniin (%8,0) 2000T1 istii; normal ¢ocuga sahip ailelerin 4'iiniin
(%8,0) 1000 TI, 12'si (%24,0) 1001-1500 TI, 34"iniin (%68,0) 1501-2000 TI
oldugu goriilmektedir.

Gruplar arasinda evde en iyi iletisim kurdugu kisi degiskeni ile ilgili
farklilk  bulunmamustir  (X?=11,483; p=0,075>0.05). Down sendromlu
cocuklarin 31'i (%62,0) anne, 11'i (%22,0) baba, 6'sinin (%12,0) kardes, 2'si
(%4,0) dede; otistik ¢ocuklarin 39'unun (%78,0) anne, 2'si (%4,0) baba, 7'si
(%14,0) kardes, 2'si (%4,0) dede; normal ¢ocuklarin 30'unun (%60,0) anne,
13"iniin (%26,0) baba, 7'si (%14,0) kardes ile evde en iyi iletisim kuruldugu

goriilmektedir.

Gruplar arasinda annenin yast degiskeni ile ilgili farklilik bulunmustur
(X2:14,841; p=0,022<0.05). Down sendromlu ¢ocuklarin annelerinin 4'iiniin
(%8,0) 20-30, 19'unun (%38,0) 30-40, 251 (%50,0) 40-50, 2'si (%4,0) 50-
60; otistik ¢cocuklarin annelerinin 4'{iniin (%8,0) 20-30, 35'i (%70,0) 30-40, 11'i
(%22,0) 40-50; normal ¢ocuklarin annelerinin 6'sinin (%12,0) 20-30, 26'sinin
(%52,0) 30-40, 18'i (%36,0) 40-50 yas araliginda oldugu goériilmektedir.

Gruplar arasinda annenin durumu degiskeni ile ilgili farklilik
bulunmamistir  (X?=2,013; p=0,365>0.05). Down sendromlu ¢ocuklarin
annelerinin 49'unun (%98,0) sag, 1'i (%2,0) 6lii; otistik gocuklarin annelerinin
50'st (%100,0) sag; normal ¢ocuklarin annelerinin 50'si (%100,0) sag oldugu

goriilmektedir.

Gruplar arasinda annenin 6grenme diizeyi degiskeni ile ilgili farklilik
bulunmustur  (X?=28,589; p=0,000<0.05). Down sendromlu ¢ocuklarin
annelerinin 13'"iniin (%26,0) okur- yazar veya ilkokul mezunu, 251 (%50,0)
ortaokul mezunu, 8'i (%16,0) lise veya dengi okul, 4'iiniin (%8,0) Universite
veya yiiksekokul mezunu; otistik ¢ocuklarin annelerinin 22'si (%44,0) okur-
yazar veya ilkokul mezunu, 16'smin (%32,0) ortaokul mezunu, 8'i (%16,0) lise
veya dengi okul, 4'iiniin (%8,0) Universite veya yiiksekokul mezunu; normal
cocuklarin annelerinin 6'simnin (%12,0) okur- yazar veya ilkokul mezunu,
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14'iniin (%28,0) ortaokul mezunu, 26'siin (%52,0) lise veya dengi okul,

4'iniin (%8,0) Universite veya yiiksekokul mezunu oldugu goriilmektedir.

Gruplar arasinda annenin meslek degiskeni ile ilgili farklilik bulunmustur
(X?=39,001; p=0,000<0.05). Down sendromlu ¢ocuklarm annelerinin 5'i
(%10,0) 6gretmen, 4'liniin (%8,0) memur, 1'i (%2,0) emekli, 40'inin (%80,0)
ev hanimi; otistik ¢ocuklarin annelerinin 50'si (%100,0) ev hanimi; normal
cocuklarin annelerinin 2'si (%4,0) 6gretmen, 10'unun (%20,0) memur, 10'unun

(%20,0) emekli, 28'i (%56,0) ev hanim1 oldugu goriilmektedir.

Gruplar arasinda babanin yas degiskeni ile ilgili farklilik bulunmustur
(X?=17,667; p=0,024<0.05). Down sendromlu ¢ocuklarin babalarinin 1'i
(%2,0) 20-30, 16'smin (%32,0) 30-40, 32'si (%64,0) 40-50, 1'i (%2,0)
5,00; otistik ¢ocuklarin babalarinin 2'si (%4,0) 20-30, 30'unun (%60,0) 30-40,
16'sinin (%32,0) 40-50, 2'si (%4,0) 50-60; normal g¢ocuklarin babalarinin
26'sinin  (%52,0) 30-40, 24'%niin (%48,0) 40-50 yas araliginda oldugu

goriilmektedir.

Gruplar arasinda babanin durumu degiskeni ile ilgili farklilik bulunmustur
(X?=0,000; p=1,000>0.05). Down sendromlu ¢ocuklarin babalarmin 48'i
(%96,0) sag, 2'si (%4,0) oOli; otistik cocuklarin babalarinin 48" (%96,0) sag,
2'si (%4,0) 6lii; normal gocuklarin babalarinin 48'i (%96,0) sag, 2'si (%4,0) ol

oldugu goriilmektedir.

Gruplar arasinda babanin 6grenme diizeyi degiskeni ile ilgili farklilik
bulunmustur  (X?=23,138; p=0,003<0.05). Down sendromlu ¢ocuklarin
babalarinin 10'unun (%20,0) okur- yazar veya ilkokul mezunu, 18'i (%36,0)
ortaokul mezunu, 20'si (%40,0) lise veya dengi okul, 2'si (%4,0) Universite
veya yiiksekokul mezunu; otistik ¢ocuklarin babalarinin 2'si (%4,0) okur- yazar
degil, 14'iiniin (%28,0) okur- yazar veya ilkokul mezunu, 18'i (%36,0) ortaokul
mezunu, 8 (%16,0) lise veya dengi okul, 81 (%16,0) Universite veya
yiiksekokul mezunu; normal ¢ocuklarin babalarinin 2'si (%4,0) okur- yazar
veya ilkokul mezunu, 20'si (%40,0) ortaokul mezunu, 22'si (%44,0) lise veya
dengi okul, 6'sinin (%12,0) Universite veya yiiksekokul mezunu oldugu

goriilmektedir.
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Gruplar arasinda babanin meslegi degiskeni ile ilgili farklilik
bulunmamistir  (X?=9,147; p=0,330>0.05). Down sendromlu ¢ocuklarin
babalarinin 8'1 (%16,0) is¢i, 5'i (%10,0) 6gretmen, 11'i (%22,0) memur, 5'i
(%10,0) emekli, 21'i (%42,0) serbest; otistik ¢ocuklarin babalarinin 14'iniin
(%28,0) isci, 2'si (%4,0) 6gretmen, 6'sinin (%12,0) memur, 3'liniin (%6,0)
emekli, 25' (%50,0) serbest; normal ¢ocuklarin babalariin 7'si (%14,0) isgi,
4'liniin (%8,0) 6gretmen, 14'liniin (%28,0) memur, 2'si (%4,0) emekli, 23'iniin

(%46,0) serbest oldugu goriilmektedir.

Gruplar arasinda ailede alkol degiskeni ile ilgili farklilik bulunmustur
(X2:19,43O; p=0,000<0.05). Down sendromlu ¢ocuklarin ailelerinde alkol
kullanimi, 12'sinde (%24,0) var, 38'inde (%76,0) yok; otistik c¢ocuklarin
ailelerinin 29'unda (%58,0) var, 21'nde (%42,0) yok; normal ¢ocuklarin
ailelerinin 10'unda (%20,0) var, 40'inda (%80,0) yok oldugu goriillmektedir.

Gruplar arasinda sigara kullanma degiskeni ile ilgili farklilik bulunmustur
(X?=29,513; p=0,000<0.05). Down sendromlu ¢ocuklarin ailelerinde sigara
kullanimi, 42'sinde (%84,0) var, 8'ndei (%16,0) yok; otistik g¢ocuklarin
ailelerinde 48'inde (%96,0) var, 2'sinde (%4,0) yok; normal ¢ocuklarin
ailelerinde 26'sinda (%52,0) var, 24'tinde (%48,0) yok oldugu goriilmektedir.

Gruplar arasinda epilepsi degiskeni ile ilgili farklihk bulunmustur
(X?=36,949; p=0,000<0.05). Down sendromlu ¢ocuklarin ailelerinin 21'inde
(%42,0) var, 29'unda (%58,0) yok; otistik c¢ocuklarin ailelerinin 27'sinde
(%54,0) var, 23"iniin (%46,0) yok; normal g¢ocuklarin ailelerinin 50'sinde
(%100,0) yok oldugu goriilmektedir.

Gruplar arasinda intihar girisimi degiskeni ile ilgili farklilik bulunmustur
(X?=17,350; p=0,000<0.05). Down sendromlu ¢ocuklarin ailelerinde 2'sinde
(%4,0) var, 48'i (%96,0) yok; otistik ¢cocuklarin ailelerinin 11'inde (%22,0) var,
39'unda (%78,0) yok; normal ¢ocuklarin ailelerinin 50'sinde (%100,0) yok
oldugu goriilmektedir.

Gruplar arasinda psikiyatrik 6ykii degiskeni ile ilgili farklilik bulunmustur
(X2=36,919; p=0,000<0.05). Down sendromlu ¢ocuklarin ailelerinin 16'sinda
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(%32,0) var, 34'linde (%68,0) yok; otistik g¢ocuklarin ailelerinin 34'iinde
(%68,0) var, 16'sinda (%32,0) yok; normal ¢ocuklarin ailelerinin 5'inde
(%10,0) var, 45'inde (%90,0) yok oldugu goriilmektedir (Tablo 1).

4.2. Algilanan Strese Yonelik Bulgular

Tablo 2. Otizm veya Down Sendromu Tanis1 Almis ve Almamis Olan

Cocuklarm Annelerinin Algilanan Stres Puan Ortalamalari

Grup N Ort Ss F P Fark
Down Sendromu 50 30,060 4,137

Algilanan Stres Otizm 50 31,680 3,804 8,181 0,000 2:;
Normal 50 28,580 3,535

Aragtirmaya katilan ¢ocuklarin annelerinin algilanan stres puanlari
ortalamalarinin  grup degiskenine goére anlamli bir farklilik gosterip
gostermedigini belirlemek amaciyla yapilan tek yonli varyans analizi (Anova)
sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel ag¢idan anlaml
bulunmustur (F=8,181; p=0<0.05). Farkliliklarin kaynaklarin1 belirlemek
amaciyla tamamlayict post-hoc analizi yapilmistir. Otistik ¢ocugu olanlarin
algilanan stres puanlar1 (31,680 £+ 3,804), Down sendromlu ¢ocugu olanlarin
algilanan stres puanlarindan (30,060 = 4,137) yiiksek bulunmustur. Otistik
cocugu olanlarin algilanan stres puanlart (31,680 + 3,804), Normal ¢ocugu
olanlarin algilanan stres puanlarindan (28,580 + 3,535) yiiksek bulunmustur
(Tablo 2).
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4.3. Depresyona Yonelik Bulgular

Tablo 3. Otizm veya Down Sendromu Tanis1 Almis ve Almamis Olan

Cocuklarm Annelerinin Depresyon Puan Ortalamalari

Grup N Ort Ss F P Fark

Down Sendromu 50 29,180 6,242 2>1

Depresyon Otizm 50 35,200 8,583 36,395 0,000 1>3
Normal 50 24,180 3,584 2>3

Aragtirmaya  katilan  ¢ocuklarin  annelerinin  depresyon puanlari
ortalamalarinin grup degiskenine gore anlamli bir farklilik gosterip
gostermedigini belirlemek amaciyla yapilan tek yonli varyans analizi (Anova)
sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel a¢idan anlamli
bulunmustur (F=36,395; p=0<0.05). Farkliliklarin kaynaklarin1 belirlemek
amactyla tamamlayic1 post-hoc analizi yapilmustir. Otistik ¢ocugu olanlarin
depresyon puanlar1 (35,200 + 8,583), Down sendromlu g¢ocugu olanlarin
depresyon puanlarindan (29,180 + 6,242) vyiikksek bulunmustur. Down
sendromlu g¢ocugu olanlarin depresyon puanlar1 (29,180 + 6,242), Normal
cocugu olanlarin depresyon puanlarindan (24,180 + 3,584) yiiksek
bulunmustur. Otistik ¢ocugu oOlanlarin depresyon puanlart (35,200 =+
8,583), normal ¢ocugu olanlarin depresyon puanlarindan (24,180 + 3,584)
yiiksek bulunmustur (Tablo 3).
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4.4. Anksiyeteye Yonelik Bulgular

Tablo 4. Otizm veya Down Sendromu Tanis1 Almis ve Almamis Olan

Cocuklarin Annelerinin Psisik Puan Ortalamalar:

Grup N Ort Ss F p Fark

Down Sendromu 50 8,160 3,285 2>1

Psigik Otizm 50 11,680 3,722 58,134 0,000 1> 3
Normal 50 3,740 4,024 2>3

Aragtirmaya katilan ¢ocuklarm annelerinin psisik puanlari ortalamalarinin
grup degiskenine gore anlamli bir farklilik gosterip gostermedigini belirlemek
amaciyla yapilan tek yonlii varyans analizi (Anova) sonucunda grup
ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel ac¢idan anlamli bulunmustur
(F=58,134; p=0<0.05). Farkhliklarin kaynaklarin1 belirlemek amaciyla
tamamlayict post-hoc analizi yapilmigtir. Otistik ¢ocugu olanlarin psisik
puanlart (11,680 =+ 3,722), Down sendromlu ¢ocugu olanlarin psisik
puanlarindan (8,160 + 3,285) yiiksek bulunmustur. Down sendromlu ¢ocugu
olanlarin psisik puanlar1 (8,160 + 3,285), normal ¢ocugu olanlarin psisik
puanlarindan (3,740 £+ 4,024) yiiksek bulunmustur. Otistik ¢ocugu olanlarin
psisik puanlar (11,680 + 3,722), normal ¢ocugu olanlarin psisik puanlarindan
(3,740 + 4,024) yiiksek bulunmustur (Tablo 4).
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Tablo 5. Otizm veya Down Sendromu Tanis1 Almis ve Almams Olan

Cocuklarm Annelerinin Algilanan Stres Puan Ortalamalari

Grup N Ort Ss F p Fark

Down Sendromu 50 11,440 5,076
Somatik Otizm 50 13,440 5,729 32,215 0,000 >3
Normal 50 5,200 5,237 223

Arastirmaya  katilan  ¢ocuklarin  annelerinin  somatik  puanlari
ortalamalarinin  grup degiskenine goére anlamli bir farklilik gosterip
gostermedigini belirlemek amaciyla yapilan tek yonlii varyans analizi (Anova)
sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel agidan anlaml
bulunmustur (F=32,215; p=0<0.05). Farkliliklarin kaynaklarini belirlemek
amactyla tamamlayict post-hoc analizi yapilmistir. Down sendromlu ¢ocugu
olanlarin somatik puanlar1 (11,440 + 5,076), normal ¢ocugu olanlarin somatik
puanlarindan (5,200 £+ 5,237) yiiksek bulunmustur. Otistik ¢ocugu olanlarin
somatik puanlart (13,440 + 5,729), normal ¢ocugu olanlarin somatik
puanlarindan (5,200 + 5,237) yiiksek bulunmustur (Tablo 5).

Tablo 6. Otizm veya Down Sendromu Tanis1 Almis ve Almamis Olan

Cocuklarm Annelerinin Anksiyete Puan Ortalamalar:

Grup N Ort Ss F p Fark

Down Sendromu 50 19,600 7,540 2>1

Anksiyete Otizm 50 25,120 8,771 47,255 0,000 1> 3
Normal 50 8,940 8,998 2>3

Aragtirmaya  katilan  ¢ocuklarin  annelerinin  anksiyete  puanlar
ortalamalarinin grup degiskenine gore anlamli bir farklilik gosterip
gostermedigini belirlemek amaciyla yapilan tek yonlii varyans analizi (Anova)
sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel agidan anlamh
bulunmustur (F=47,255; p=0<0.05). Farkliliklarin kaynaklarin1 belirlemek

amaciyla tamamlayic1 post-hoc analizi yapilmistir. Otistik ¢ocugu olanlarin
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anksiyete puanlar1 (25,120 + 8,771), Down sendromlu c¢ocugu olanlarin
anksiyete puanlarindan (19,600 + 7,540) yiiksek bulunmustur. Down
sendromlu ¢ocugu olanlarin anksiyete puanlar1 (19,600 + 7,540), normal
cocugu olanlarin anksiyete puanlarindan (8,940 <+ 8,998) yiiksek
bulunmusgtur. Otistik ¢ocugu olanlarin  anksiyete puanlari (25,120 +
8,771), normal ¢ocugu olanlarin anksiyete puanlarindan (8,940 + 8,998)
yiiksek bulunmustur (Tablo 6).

4.5. Bas Etme Tutumu {le flgili Bulgular

Tablo 7. Otizm veya Down Sendromu Tanis1 Almis ve Almamis Olan

Cocuklarin Annelerinin Pozitif Yeniden Yorumlama ve Gelisme Puan

Ortalamalari
Grup N Ort Ss F P Fark
Down
50 12,660 1,303
Pozitif Yeniden Sendromu 3>1
. 14,691 0,000
Yorumlama Ve Gelisme Otizm 50 12,480 1,898 3>2
Normal 50 14,020 1,392

Arastirmaya katilan ¢ocuklarin annelerinin pozitif yeniden yorumlama ve
gelisme puanlar1 ortalamalarmin grup degiskenine gore anlamli bir farklilik
gosterip gostermedigini belirlemek amaciyla yapilan tek yonlii varyans analizi
(Anova) sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel acidan
anlamli  bulunmustur (F=14,691; p=0<0.05). Farklihiklarin kaynaklarini
belirlemek amaciyla tamamlayici post-hoc analizi yapilmistir. Normal ¢ocugu
olanlarin pozitif yeniden yorumlama ve gelisme puanlart (14,020 =+
1,392), Down sendromlu g¢ocugu olanlarin pozitif yeniden yorumlama ve
gelisme puanlarindan (12,660 + 1,303) yiiksek bulunmustur. Normal ¢ocugu
olanlarin pozitif yeniden yorumlama ve gelisme puanlart (14,020 =+
1,392), otistik ¢ocugu olanlarin pozitif yeniden yorumlama ve gelisme

puanlarindan (12,480 = 1,898) yiiksek bulunmustur (Tablo 7).
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Tablo 8. Otizm veya Down Sendromu Tanis1 Almis ve Almamis Olan

Cocuklarin Annelerinin Zihinsel Bos Verme Puan Ortalamalari

Grup N Ort Ss F p Fark
Down Sendromu 50 8,820 1,587

Zihinsel Bos Verme Otizm 50 9,460 1,446 7,469 0,001 2:1
Normal 50 10,020 1,622

Arastirmaya katilan ¢ocuklarin annelerinin zihinsel bos verme puanlari
ortalamalarinin  grup degiskenine goére anlamli bir farklilik gosterip
gostermedigini belirlemek amaciyla yapilan tek yonlii varyans analizi (Anova)
sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel agidan anlaml
bulunmustur (F=7,469; p=0.001<0.05). Farkliliklarin kaynaklarmi belirlemek
amaciyla tamamlayict post-hoc analizi yapilmistir. Otistik ¢ocugu olanlarin
zihinsel bos verme puanlar1 (9,460 + 1,446), Down sendromlu ¢cocugu olanlarin
zihinsel bos verme puanlarindan (8,820 + 1,587) yiiksek bulunmustur. Normal
cocugu olanlarin zihinsel bos verme puanlart (10,020 + 1,622), Down
sendromlu ¢ocugu olanlarin zihinsel bos verme puanlarindan (8,820 + 1,587)

yiiksek bulunmustur (Tablo 8).

Tablo 9. Otizm veya Down Sendromu Tanis1 Almis ve Almamis Olan
Cocuklarm Annelerinin Soruna Odaklanma ve Duygulari A¢iga Vurma

Puan Ortalamalar

Grup N Ort Ss F P Fark
Down
50 11,560 2,052
Soruna Odaklanma Ve  Sendromu 3>1
. 13,746 0,000
Duygulart A¢iga Vurma Otizm 50 10,860 2,030 3>2
Normal 50 12,840 1,633

Aragtirmaya katilan ¢ocuklari annelerinin soruna odaklanma ve duygulari
aciga vurma puanlart ortalamalarimin grup degiskenine gore anlamli bir

farklilik gosterip gostermedigini belirlemek amaciyla yapilan tek yonlii varyans
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analizi (Anova) sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel agidan
anlamli bulunmustur (F=13,746; p=0<0.05). Farkliliklarin kaynaklarini
belirlemek amaciyla tamamlayici post-hoc analizi yapilmistir. Normal ¢ocugu
olanlarin soruna odaklanma ve duygular1 agiga vurma puanlart (12,840 =+
1,633), Down sendromlu ¢ocugu olanlarin soruna odaklanma ve duygular
aciga vurma puanlarindan (11,560 + 2,052) yiiksek bulunmustur. Normal
¢ocugu olanlarin soruna odaklanma ve duygular agiga vurma puanlar (12,840
+ 1,633), otistik cocugu olanlarin soruna odaklanma ve duygular1 agiga vurma
puanlarindan (10,860 + 2,030) yiiksek bulunmustur (Tablo 9).

Tablo 10. Otizm veya Down Sendromu Tanis1 Almis ve Almamis Olan

Cocuklarm Annelerinin Yararh Sosyal Destek Kullanimi Puan

Ortalamalar:
Grup N Ort Ss F P Fark
Down

50 12,800 1,874

Yararli Sosyal Destek ~Sendromu 3>1
. 34,334 0,000

Kullanimi Otizm 50 12,500 1,843 3>2

Normal 50 15,080 1,338

Aragtirmaya katilan ¢ocuklarin annelerinin yararli sosyal destek kullanimi
puanlar1 ortalamalarinin grup degiskenine gore anlamli bir farklilik gdsterip
gostermedigini belirlemek amaciyla yapilan tek yonlii varyans analizi (Anova)
sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel agidan anlaml
bulunmustur (F=34,334; p=0<0.05). Farkliliklarin kaynaklarin1 belirlemek
amaciyla tamamlayic1 post-hoc analizi yapilmistir. Normal ¢ocugu olanlarin
annelerinin yararli sosyal destek kullanimi puanlar1 (15,080 + 1,338), Down
sendromlu cocugu olanlarin yararli sosyal destek kullanimi puanlarindan
(12,800 + 1,874) yiiksek bulunmustur. Normal ¢ocugu olanlarin yararli sosyal
destek kullanimi puanlar1 (15,080 + 1,338), otistik cocugu olanlarin yararh
sosyal destek kullanimi puanlarindan (12,500 + 1,843) yiiksek bulunmustur
(Tablo 10).
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Tablo 11. Otizm veya Down Sendromu Tanis1 Almis ve Almamis Olan

Cocuklarin Annelerinin Aktif Basa Cikma Puan Ortalamalari

Grup N Ort Ss F p Fark
Down Sendromu 50 12,000 1,604

Aktif Basa Cikma Otizm 50 12,320 2,025 13,833 0,000 z:;
Normal 50 13,660 1,319

Arastirmaya katilan ¢ocuklarin annelerinin aktif basa ¢ikma puanlar
ortalamalarinin grup degiskenine gore anlamli bir farklilik gosterip
gostermedigini belirlemek amaciyla yapilan tek yonli varyans analizi (Anova)
sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel agidan anlaml
bulunmustur (F=13,833; p=0<0.05). Farkliliklarin kaynaklarini belirlemek
amaciyla tamamlayic1 post-hoc analizi yapilmistir. Normal ¢ocugu olanlarin
aktif basa ¢ikma puanlari (13,660 £ 1,319), Down sendromlu ¢ocugu olanlarin
aktif basa ¢ikma puanlarindan (12,000 + 1,604) yiiksek bulunmustur. Normal
cocugu olanlarin aktif basa ¢ikma puanlar1 (13,660 = 1,319), otistik ¢ocugu
olanlarin aktif basa ¢ikma puanlarindan (12,320 + 2,025) yiiksek bulunmustur
(Tablo 11).
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Tablo 12. Otizm veya Down Sendromu Tanis1 Almis ve Almamis Olan

Cocuklarm Annelerinin inkar Puan Ortalamalar

Grup N Ort Ss F P Fark
Down Sendromu 50 8,340 1,780
Inkar Otizm 50 7,940 2,189 19,064 0,000 ;:z
Normal 50 5,980 2,143

Arastirmaya katilan ¢ocuklarin annelerinin inkar puanlari ortalamalarinin
grup degiskenine gore anlamli bir farklilik gosterip gostermedigini belirlemek
amaciyla yapilan tek yonli varyans analizi (Anova) sonucunda grup
ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel acidan anlamli bulunmustur
(F=19,064; p=0<0.05). Farkliliklarin kaynaklarmi belirlemek amaciyla
tamamlayict post-hoc analizi yapilmistir. Down sendromlu ¢ocugu olanlarin
inkdr puanlar1 (8,340 + 1,780), normal ¢ocugu olanlarin inkdr puanlarindan
(5,980 + 2,143) yiiksek bulunmustur. Otistik ¢ocugu olanlarin inkar puanlar
(7,940 £ 2,189), normal ¢ocugu olanlarin inkar puanlarindan (5,980 + 2,143)
yiiksek bulunmugtur (Tablo 12).

Tablo 13. Otizm veya Down Sendromu Tanis1 Almis ve Almamis Olan

Cocuklarin Annelerinin Dini Olarak Basa Cikma Puan Ortalamalar:

Grup N Ort Ss F P Fark
Down
50 14,400 1,539
Dini Olarak Bagsa ~ Sendromu 1>3
. 3,241 0,042
Cikma Otizm 50 14,280 1,885 2>3
Normal 50 13,600 1,641

Arastirmaya katilan ¢ocuklarin annelerinin dini olarak basa ¢ikma puanlari
ortalamalarinin grup degiskenine gore anlamli bir farklilik gosterip
gostermedigini belirlemek amaciyla yapilan tek yonli varyans analizi (Anova)

sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel agidan anlamh
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bulunmustur (F=3,241; p=0.042<0.05). Farkliliklarin kaynaklarin1 belirlemek
amaciyla tamamlayict post-hoc analizi yapilmistir. Down sendromlu ¢ocugu
olanlarin dini olarak basa ¢ikma puanlar1 (14,400 = 1,539), normal ¢ocugu
olanlarin dini olarak basa ¢ikma puanlarindan (13,600 + 1,641) yiiksek
bulunmustur. Otistik ¢ocugu olanlarin dini olarak basa ¢ikma puanlar (14,280
+ 1,885), normal ¢ocugu olanlarin dini olarak basa ¢ikma puanlarindan (13,600
+ 1,641) yliksek bulunmustur (Tablo 13).

Tablo 14. Otizm veya Down Sendromu Tanis1 Almis ve Almamis Olan

Cocuklarm Annelerinin Sakaya Vurma Puan Ortalamalar

Grup N Ort Ss F p Fark

Down Sendromu 50 8,340 2,344 1>2

Sakaya Vurma Otizm 50 5,620 1,369 26,672 0,000 3>2
Normal 50 6,860 1,750 1>3

Aragtirmaya katilan c¢ocuklarmm annelerinin  sakaya vurma puanlarn
ortalamalarinin  grup degiskenine goére anlamhi bir farklilik gosterip
gostermedigini belirlemek amaciyla yapilan tek yonlii varyans analizi (Anova)
sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel acidan anlamhi
bulunmustur (F=26,672; p=0<0.05). Farkliliklarin kaynaklarin1 belirlemek
amaciyla tamamlayic1 post-hoc analizi yapilmistir. Down sendromlu ¢ocugu
olanlarin sakaya vurma puanlar1 (8,340 £ 2,344), otistik ¢ocugu olanlarin
sakaya vurma puanlarindan (5,620 + 1,369) yiiksek bulunmustur. Normal
cocugu olanlarin sakaya vurma puanlart (6,860 + 1,750), otistik ¢ocugu
olanlarin  sakaya vurma puanlarindan (5,620 + 1,369) yiiksek
bulunmustur. Down sendromlu ¢ocugu olanlarin sakaya vurma puanlar (8,340
+ 2,344), grup normal olanlarin sakaya vurma puanlarindan (6,860 £+ 1,750)
yiiksek bulunmustur (Tablo 14).
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Tablo 15. Otizm veya Down Sendromu Tanis1 Almis ve Almamis Olan

Cocuklarin Annelerinin Davramssal Olarak Bos Verme Puan

Ortalamalari
Grup N Ort Ss F P Fark
Down

50 7,420 1,842
Davranissal Olarak Bos  Sendromu 1>
9,548 0,000

Verme Otizm 50 8,080 2,664 2>3
Normal 50 6,060 2,486

Arastirmaya katilan ¢ocuklarin annelerinin davranigsal olarak bos verme
puanlar1 ortalamalarinin grup degiskenine gore anlamli bir farklilik gosterip
gostermedigini belirlemek amaciyla yapilan tek yonlii varyans analizi (Anova)
sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel ag¢idan anlaml
bulunmustur (F=9,548; p=0<0.05). Farkliliklarin kaynaklarini belirlemek
amaciyla tamamlayict post-hoc analizi yapilmistir. Down sendromlu ¢ocugu
olanlarin davranigsal olarak bos verme puanlart (7,420 + 1,842), normal
cocugu olanlarin davranigsal olarak bos verme puanlarindan (6,060 + 2,486)
yiiksek bulunmustur. Otistik ¢ocugu olanlarin davranigsal olarak bos verme
puanlar1 (8,080 £+ 2,664), normal c¢ocugu olanlarin davranigsal olarak bos

verme puanlarindan (6,060 £ 2,486) yiiksek bulunmustur (Tablo 15).

Tablo 16. Otizm veya Down Sendromu Tanis1 Almis ve Almamis Olan

Cocuklarim Annelerinin Geri Durma Puan Ortalamalari

Grup N Ort Ss F p Fark

Down Sendromu 50 10,820 1,637
Geri Durma Otizm 50 10,460 1,821 20,621 0,000 321
Normal 50 12,420 1,386 372
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Aragtirmaya katilan cocuklarin annelerinin  geri durma puanlar
ortalamalarinin  grup degiskenine goére anlamhi bir farklilik gosterip
gostermedigini belirlemek amaciyla yapilan tek yonlii varyans analizi (Anova)
sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel agidan anlamli
bulunmustur (F=20,621; p=0<0.05). Farkliliklarin kaynaklarin1 belirlemek
amactyla tamamlayict post-hoc analizi yapilmistir. Normal ¢ocugu olanlarin
geri durma puanlar1 (12,420 + 1,386), Down sendromlu ¢ocugu olanlarin geri
durma puanlarindan (10,820 + 1,637) yiiksek bulunmustur. Normal ¢ocugu
olanlarin geri durma puanlar1 (12,420 £+ 1,386), otistik ¢ocugu olanlarin geri

durma puanlarindan (10,460 + 1,821) yiiksek bulunmustur (Tablo 16).

Tablo 17. Otizm veya Down Sendromu Tanis1 Almis ve Almamis Olan

Cocuklarin Annelerinin Duygusal Sosyal Destek Puan Ortalamalar:

Grup N Ort Ss F P Fark
Down
50 11,280 2,425 3>1
Duygusal Sosyal Destek Sendromu
) 15,230 0,000 1>2
Kullanimi Otizm 50 10,420 1,970 359
>
Normal 50 12,740 1,946

Arastirmaya katilan ¢ocuklarm annelerinin duygusal sosyal destek
kullanim1 puanlari ortalamalarinin grup degiskenine gore anlamli bir farklilik
gosterip gostermedigini belirlemek amaciyla yapilan tek yonlii varyans analizi
(Anova) sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel acidan
anlamli  bulunmustur (F=15,230; p=0<0.05). Farkliliklarin kaynaklarini
belirlemek amaciyla tamamlayict post-hoc analizi yapilmistir. Normal ¢ocugu
olanlarin duygusal sosyal destek kullanimi puanlart (12,740 + 1,946), Down
sendromlu ¢ocugu olanlarin duygusal sosyal destek kullanimi puanlarindan
(11,280 + 2,425) yiiksek bulunmustur. Down sendromlu cocugu olanlarin
duygusal sosyal destek kullanimi puanlari (11,280 + 2,4250tistik ¢ocugu
olanlarin duygusal sosyal destek kullanimi puanlarindan (10,420 + 1,970)
yiiksek bulunmustur. Normal cocugu olanlarin  duygusal sosyal destek

kullanimi puanlar (12,740 + 1,946), otistik ¢cocugu olanlarin duygusal sosyal
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destek kullanimi puanlarindan (10,420 + 1,970) yiiksek bulunmustur (Tablo
17).

Tablo 18. Otizm veya Down Sendromu Tanis1 Almis ve Almamis Olan

Cocuklarin Annelerinin Madde Kullanimi Puan Ortalamalari

Grup N Ort Ss F P Fark

Down Sendromu 50 31,060 1,406 2>1

Madde Kullanimi Otizm 50 32,860 3,175 22,394 0,000 1>3
Normal 50 29,840 1,845 2>3

Aragtirmaya katilan g¢ocuklarin annelerinin madde kullanimi puanlart
ortalamalarinin grup degiskenine gore anlamli bir farklilik gosterip
gostermedigini belirlemek amaciyla yapilan tek yonlii varyans analizi (Anova)
sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel agidan anlaml
bulunmustur (F=22,394; p=0<0.05). Farkliliklarin kaynaklarin1 belirlemek
amaciyla tamamlayict post-hoc analizi yapilmistir. Otistik cocugu olanlarin
madde kullanimi puanlari (32,860 + 3,175), Down sendromlu ¢ocugu olanlarin
madde kullanimi puanlarindan (31,060 + 1,406) yiliksek bulunmustur. Down
sendromlu  ¢ocugu olanlarin  madde kullanimi puanlart (31,060 =+
1,406), normal g¢ocugu olanlarin madde kullanimi puanlarindan (29,840 =+
1,845) yiiksek bulunmustur. Otistik ¢ocugu olanlarin madde kullanimi puanlari
(32,860 = 3,175), normal ¢ocugu olanlarin madde kullanimi puanlarindan

(29,840 + 1,845) yiiksek bulunmustur (Tablo 18).

Tablo 19. Otizm veya Down Sendromu Tanis1 Almis ve Almamis Olan

Cocuklarin Annelerinin Kabullenme Puan Ortalamalari

Grup N Ort Ss F P Fark
Down Sendromu 50 12,740 1,614
Kabullenme Otizm 50 11,260 1,676 11,879 0,000 ;:z
Normal 50 13,220 2,787

78



Aragtirmaya katilan ¢ocuklarmm annelerinin  kabullenme puanlar
ortalamalarinin  grup degiskenine goére anlamhi bir farklilik gosterip
gostermedigini belirlemek amaciyla yapilan tek yonlii varyans analizi (Anova)
sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel acgidan anlamh
bulunmustur (F=11,879; p=0<0.05). Farkliliklarin kaynaklarini belirlemek
amaciyla tamamlayict post-hoc analizi yapilmistir. Down sendromlu ¢ocugu
olanlarin kabullenme puanlar1 (12,740 + 1,614), otistik ¢ocugu olanlarin
kabullenme puanlarindan (11,260 + 1,676) yiiksek bulunmustur. Normal
c¢ocugu olanlarin kabullenme puanlart (13,220 =+ 2,787), otistik ¢ocugu
olanlarin kabullenme puanlarindan (11,260 + 1,676) yiiksek bulunmustur
(Tablo 19).

Tablo 20. Otizm veya Down Sendromu Tanis1 Almis ve Almamis Olan

Cocuklarm Annelerinin Diger Mesguliyetleri Bastirma Puan Ortalamalari

Grup N Ort Ss F P Fark
Down
50 11,580 1,617
Diger Mesguliyetleri ~ Sendromu 3>1
) 32,573 0,000
Bastirma Otizm 50 12,220 1,972 3>2
Normal 50 14,360 1,804

Arastirmaya katilan ¢ocuklarin annelerinin diger mesguliyetleri bastirma
puanlar1 ortalamalarinin grup degiskenine gore anlamli bir farklilik gdsterip
gostermedigini belirlemek amaciyla yapilan tek yonlii varyans analizi (Anova)
sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel acidan anlamli
bulunmustur (F=32,573; p=0<0.05). Farkliliklarin kaynaklarin1 belirlemek
amaciyla tamamlayict post-hoc analizi yapilmistir. Normal ¢ocugu olanlarin
diger mesguliyetleri bastirma puanlar1 (14,360 + 1,804), Down sendromlu
cocugu olanlarin diger mesguliyetleri bastirma puanlarindan (11,580 + 1,617)
yiiksek bulunmustur. Normal ¢ocugu olanlarin diger mesguliyetleri bastirma
puanlart (14,360 + 1,804), otistik cocugu olanlarin diger mesguliyetleri
bastirma puanlarindan (12,220 + 1,972) yiiksek bulunmustur (Tablo 20).
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Tablo 21. Otizm veya Down Sendromu Tanis1 Almis ve Almamis Olan

Cocuklarin Annelerinin Plan Yapma Puan Ortalamalar

Grup N Ort Ss F P Fark
Down Sendromu 50 12,440 1,402

Plan Yapma Otizm 50 12,240 2,153 39,980 0,000 z:;
Normal 50 15,000 1,512

Aragtirmaya katilan ¢ocuklarin annelerinin  plan yapma puanlari
ortalamalarinin  grup degiskenine goére anlamli bir farklilik gosterip
gostermedigini belirlemek amaciyla yapilan tek yonli varyans analizi (Anova)
sonucunda grup ortalamalar1 arasindaki fark istatistiksel ag¢idan anlaml
bulunmustur (F=39,980; p=0<0.05). Farkliliklarin kaynaklarini belirlemek
amactyla tamamlayict post-hoc analizi yapilmistir. Normal ¢ocugu olanlarin
plan yapma puanlar1 (15,000 = 1,512), Down sendromlu ¢ocugu olanlarin plan
yapma puanlarindan (12,440 + 1,402) yiiksek bulunmustur. Normal ¢ocugu
olanlarin plan yapma puanlar1 (15,000 = 1,512), otistik ¢cocugu olanlarin plan

yapma puanlarindan (12,240 + 2,153) yiiksek bulunmustur (Tablo 21).
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5. BOLUM

SONUC

5.1. Tartisma ve Yorum

o Otizm tanist almis ve almamis olan (Down sendromlu ve normal)
cocuklarin annelerinin algilanan stres puan ortalamalart anlaml

diizeyde farklilasmakta muidir?

Arastirmanin birinci alt probleminde, otizm tanis1 almig ve almamis olan
(Down sendromu ve normal) ¢ocuklarin annelerinin algilanan stres degiskenine
gore anlamli diizeyde farklilasip farklilagmadigi incelenmistir. Bulgular
incelendiginde otizm tanis1 almamis olan ¢ocuklarin annelerinin algilanan stres
puan ortalamalar1 31,680 + 3,804 iken Down sendromlu ¢ocuklarin annelerinin
algilanan stres puan ortalamalar1 ise 30,060 = 4,137 olarak hesaplanmistir.
Normal c¢ocuklarin annelerinin stres puan ortalamalar1 ise 28,580 + 3,535
bulunmustur. Yapilan karsilastirma sonucunda otizm tanisit degiskenine gore
annelerin algilanan stres puan ortalamalar1 arasinda anlamli diizeyde farklilagma
oldugu gorilmistir (F=8,181; p=0<0.05). Otizm tanist almis c¢ocuklarin
annelerinin algilanan stres puan ortalamalari, Down sendromlu c¢ocuklarin

annelerinden ve normal ¢ocuklarin annelerinden yiiksek bulunmustur.
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o Otizm tamist almis ve almamis olan (Down sendromlu ve normal)
cocuklarin annelerinin depresyon puan ortalamalart anlaml diizeyde
Sfarklilagmakta midir?

Otizm tanis1 almis ve almamis olan (Down sendromu ve normal) ¢ocuklarin
annelerinin  depresyon degiskenine gbére anlamhi diizeyde farklilasip
farklilasmadig1 incelenmistir. Bulgular incelendiginde, otizm tanisi alanlarin
annelerinin depresyon puanlart 35,200 + 8,583 iken Down sendromlu ¢ocuklarin
annelerinin depresyon puani 29,180 £+ 6,24, normal cocuklarin annelerinin
depresyon puan ortalamalar1 ise 24,180 + 3,584 bulunmustur. Yapilan
karsilagtirma sonucunda otizm tanist degiskenine annelerin depresyon puan
ortalamalar1 arasinda anlamli diizeyde farklilasma oldugu gorilmistir
(F=36,395; p=0<0.05). Otizm tanisi almis ¢ocuklarin annelerinin algilanan
depresyon ortalamalar1 Down sendromlu cocuklarin annelerinden ve normal
¢ocuklarin annelerinden yiiksek bulunmustur. Ayni zamanda Down sendromlu
cocuklarin annelerinin depresyon ortalamalar1 da, normal ¢ocuklarin

annelerinden yiiksek bulunmustur.

e Otizm tamist almis ve almamis olan (Down sendromlu ve normal)
cocuklarin annelerinin anksiyete puan ortalamalari anlaml diizeyde

farklhilasmakta midwr?

Otizm tanis1 almis ve almamis olan (Down sendromu tanisi almis ve
normal) ¢ocuklarin annelerinin anksiyete degiskenine gore anlamli diizeyde
farklilasip farklilasmadigi incelenmistir.  Anksiyete degiskeni psisik ve
somatik olmak {izere 2 alt baglik halinde ele alinir. Bulgular incelendiginde
otizm tanist almig olan g¢ocuklarn annelerinin psisik belirti puan ortalamalari
11,680 = 3,722, Down sendromu tanisi almis olanlarin annelerinin psisik
belirti puanlar1 8,160 + 3,285 ve normal olanlarin psisik belirti puanlar1 3,740 +
4,024 bulunmustur. Somatik belirti puan ortalamalar1 otizmli g¢ocuklarin
annelerinin 13,440 + 5,729, Down sendromlu ¢ocuklarin annelerinin 11,440 +
5,076, normal ¢ocuklarin annelerinin 5,200 £+ 5,237 bulunmustur. Buna gore
anksiyete puanlart sonucunda otizm tanis1 almis cocuklarin annelerinin

anksiyete puant Down sendromlu c¢ocuklarin ve mnormal c¢ocuklarin
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annelerinden yiiksek ¢ikmistir. Ayn1 zamanda Down sendromlu ¢ocuklarin

annelerinin de anksiyete puanlari normal ¢ocuklarin annelerinden yiiksektir.

Otizm tamist almis ve almamis olan (Down sendromlu ve normal)
cocuklarin annelerinin bas etme tutumu puan ortalamalar: anlamh diizeyde

Sfarklilagsmakta midir?

Otizm tanisi almis ve almamis olan (Down sendromu ve normal)
cocuklarin annelerinin bas etme tutumu degiskenine gore anlamli diizeyde
farklilasip farklilagsmadigi incelenmistir. Bas etme tutumu oOlgeginin alt
degiskenleri mevcuttur. Bunlar kendi alt gruplari igerisinde degerlendirilmistir.
Alt degiskenler pozitif yeniden yorumlama ve gelisme, zihinsel bos verme,
soruna odaklanma ve duygular1 agiga vurma, yararl sosyal destek kullanimi,
aktif basa ¢ikma, inkar, dini olarak basa ¢ikma, sakaya vurma, davranigsal
olarak bos verme, geri durma, duygusal sosyal destek kullanimi, madde
kullanimi, kabullenme, diger mesguliyetleri bastirma ve plan yapmadir. Alt
degiskenler kendi aralarinda her {i¢ grup icin degerlendirilmistir. Buna gore
normal ¢ocuklarin annelerinin pozitif yeniden yorumlama ve gelisme puan
ortalamalar1 Down sendromlu c¢ocuklar ve otizmli ¢ocuklarin annelerinden
yiiksek bulunmustur. Zihinsel bos verme puan ortalamalar1 otizmli ¢ocuklarin
annelerinin  Down sendromlu c¢ocuklarin annelerine goére daha yiiksek
bulunmustur. Normal cocuklarin annelerinin ise puan ortalamast Down
sendromlu ¢ocuklarin annelerinden yiiksektir. Ayn1 sekilde soruna odaklanma
ve duygular agiga vurma, yararl sosyal destek kullanimi, aktif basa ¢ikma,
geri durma, diger mesguliyetleri bastirma, plan yapma puan ortalamalari,
normal c¢ocuklarin annelerinin, otizm ve Down sendromlu ¢ocuklarin
annelerinden yiiksek bulunmustur. Bu alt degiskenler i¢in otizm ve Down
sendromlu annelerinin arasinda anlamli bir iliski bulunmamustir. Inkar, dini
olarak basa ¢ikma, davranigsal olarak bos verme puan ortalamalart Down
sendromlu ve otizmli ¢ocuklarin annelerinin normal ¢ocuklarin annelerinden
yiksek bulunmustur. Bu alt degiskenler igin otizmli ve Down sendromlu
¢ocuklarin anneleri arasinda anlamli bir iliski bulunmamustir. Kabullenme puan
ortalamalart Down sendromlu c¢ocuklarin ve annelerinin otizmli ¢ocuklarin

annelerinden yiiksek bulunmustur. Bu alt degisken i¢in Down sendromlu ve
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otizmli ¢ocuklarin anneleri arasinda istatistiksel agidan bir iligki
bulunmamistir. Duygusal sosyal destek kullanimi puan ortalamalari normal
cocuklarin annelerinin Down sendromlu ve otizmli ¢ocuklarin annelerinde ve
ayni zamanda Down sendromlu ¢ocuklarin annelerinde de otizmli ¢ocuklarin
annelerine gore yliksek bulunmustur. Madde kullanimi puan ortalamalari
otizmli ¢ocuklarin annelerinde Down sendromlu ve normal ¢ocuklarin
annelerine gore istatistiksel agidan yiiksek bulunmustur. Ayn1 zamanda bu alt
degisken Down sendromlu c¢ocuklarin annelerinde, normal c¢ocuklarin
annelerine gore yliksek bulunmustur. Sakaya vurma puan ortalamalari, Down
sendromlu ¢ocuklarin annelerinde otizmli ve normal ¢ocuklarin annelerine gore
istatistiksel agidan yiliksek bulunmustur ayn1 zamanda normal ¢ocuklarin

annelerinde de, otizmli cocuklara gore bu alt degisken yiiksek bulunmustur.

Caligmalar sonucunda otizmli ¢ocuklarin annelerinde stres, anksiyete,
depresyon diizeyleri Down sendromlu ¢ocuklarin annelerine gore yiiksek
bulunmustur. Engelli aileleri ile ilgili yapilan ¢alismalar incelendiginde, engelli
aileleri ile normal ¢ocuklarin aileleri arasinda stres, anksiyete gibi
degiskenlerin incelendigi gézlemlenmistir. Engelli cocukla ilgili sorumluluklar
biiyliik oranda yiiklenen anneler, bu durumdan daha cok etkilenmektedirler.
Ailede yetersiz bir ¢ocuk oldugunda annenin stresinin, babaninkinden daha ¢ok
oldugu gorisii ortak bir kanidir. Ciinkii anneler cinsiyet rollerindeki
degisikliklere ragmen geleneksel olarak evdedir ve cocugun bakimindan
temelde sorumlu olan kisidir. Ayrica, eslerine gore cocuk yetistirmeye kisisel
olarak daha cok yatirnmda bulunmakta ve sorunlu ¢ocuklarina daha duyarl
olabilmektedirler (Kaner, 2004: 56).

Calismalar engelli cocuga sahip ailelerde cocugun bakimina yonelik
sorumlulugun biiyliik bir kismini anneler istlendigi i¢in, annelerin sahip
olduklar1 diger rollerden vazgegctikleri, sosyal aktivitelere katilim ve sosyal
yasamlarinda azalma oldugunu gostermektedir (Tekinalp, 2001). Engelli
cocuklarmin durumu ile ilgili annelerin, babalardan daha yiiksek oranda
endiselendigi saptanmistir. Babalar, ¢ocuk bakimina annelerden daha az
katilmaktadir (Donmez, Bayhan, Artan, 2000). Literatiirde zihinsel ya da
bedensel engelli ¢ocuga sahip anne-babalarin (6zellikle annelerin) engelli
cocuga sahip olmayan anne-babalara gore daha cok stres altinda olduklar1 ve
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anksiyete diizeylerinin daha yiiksek oldugu bildirilmektedir (Bahar, 2009).
Engelli ¢ocuga sahip annelerde ruhsal sorunlarin engelli ¢cocuga sahip olmayan
annelere gore daha sik goriildiigii bildirilmektedir (Bahar, 2009). ilgili
yayinlarda, engelli ¢ocuklarin bakimindan sorumlu olan annelerinin saglikli
cocuk annelerine kiyasla strese daha fazla maruz kaldig1 ve psikolojik, fiziksel
sagliginin bozuldugu belirtilmektedir (aktaran Isikhan, 2005: 29).

Annelerin bakim siirecinde kendi fiziksel sagliklarmi da yitirdigi
gozlenmistir. Anneler, ¢ocugun bakimina yonelik sorumluluklarin biiytik bir
cogunlugunu tistlenmeleri nedeniyle yasadiklar1 asir1 stres durumuyla ilgili
olarak kronik yorgunluk gibi belirtiler ve cesitli psikolojik ve fiziksel
rahatsizliklar gostermektedirler (aktaran Isikhan, 2005: 29). Engelli ¢ocuklarin
ailelerinin stres diizeyi ile ilgili yapilan birgok arastirmada, bu ailelerde stres
diizeyinin oldukg¢a yiiksek oldugu belirlenmistir (aktaran Akandere, Acar,
Bastug, 2009: 24). Engelli ¢cocuga sahip olan annelerde somatik yakinmalar,
depresyon ve anksiyete bozuklugu gibi ruhsal sorunlarin engelli ¢ocuga sahip
olmayan annelere gore daha sik gorildiigii bildirilmektedir (aktaran Uguz ve
arkadaslari, 2004: 43). Farkli 6zelliklere sahip bir ¢ocugun anne babasi olma
rolii, anne babalarin kendi sectikleri bir rol degildir ve bu role hicbiri kendini
hazirlamaz (Akkok, 2003: ). Cocugun dogumu ile beklenen mutluluk ve
sevincin yerini yogun bir iiziintii duygusu alir; aile karmagik bir psikolojik
durum igine girer (Ozsoy ve arkadaslar1, 1998: ).

Normal bir ¢ocuk diinyaya getiren bir aile i¢in bile, yeni dogan bebegin
aileye verdigi sorumluluk, ailenin yapisini degistirebilmekte ve bir stres
durumu yaratabilmektedir. Engelli bir c¢ocugun aileye katilmasi ile aile
tiyelerinin ruhsal dengesinin sarsilacagi bir gercektir. Ailenin yapisinda ciddi
degisiklikler olusabilir. Geleneksel toplumlarda bakim verenin anne olarak
secilmesi, engelli bir cocugun bakiminda da ayni beklentiyi dogurur. Engelli
cocuklarin ailelerinde, annenin bakim veren roliinde olmasi, c¢ocukla ilgili
beklentilerini de artirmasina yol acgabilmektedir. Bu beklentiler engel tiiriiniin
dogasina gore farkli duygu durumlar yaratabilmektedir. Anneler, babalara gore
otistik cocuga ebeveynlik yapmanin daha ac1 verici oldugunu ifade etmislerdir.
Otistik cocugu olan anneler, kisisel zamanlarini ve 6zgiirliiklerini kisitlamak

durumundadirlar.  Kendilerini  ebeveynlik roliinde basarisiz ~ goriirler.
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Depresyon, asirt yorgunluk ve gerginlik hislerini belirtiler (aktaran Isikhan,
2005: 28). Engel tiiriiniin farklilig1 annelerin ruh sagligini etkileyebilmektedir.
Cocuklarin belirli baz1 6zelliklerinin ve engel tiirliniin, ebeveynin artan stres
diizeyi ile ilgili oldugu belirtilmekte, otistik, Down sendromlu psikiyatrik
klinikteki ¢ocuk ebeveynlerinin streslerinin degisik oldugu, erkek cocuga sahip
ailelerin stresinin kiz ¢ocuga sahip ailelere gore daha fazla oldugu ve engelli
cocuklarin  diger Ozelliklerinin  stres miktarin1  etkilemekte oldugu
belirtilmektedir (Duman, 1995). Bristol ve Schoper (1984) engelin derecesi
artikca ve tani kesin olmadik¢a ailenin kaygi ve endise diizeyinin artacagi
yoniinde bulgulara ulagsmigtir (Duman, 1995). Otizmin belirsiz dogasi ve erken
dénemde taninin konulamamasi kaygi ve endise diizeyini artirabilir ve otizmli
cocuklarin annelerinin stres, anksiyete ve depresyon diizeylerinin daha yiiksek
bulunmasini destekleyebilir.

Otizmin Down sendromununa gore daha karisik bir yapiya sahip olmasi
engelin derecesini artirabilmekte ve annenin ¢ocuguyla iletisimini olumsuz
yonde etkileyebilmektedir. Holyroyd ve Mc Arthur (1976) ¢ocuklarin degisik
engele sahip olmasimin aileyi ne Olc¢lide etkiledigine iliskin ¢aligmalarinda
otistik, Down sendromlu veya psikiyatri klinigine devam eden c¢ocuklarin
aileleri karsilastirilmis ve otistik gocuga sahip annelerin Down sendromlu ya da
klinige devam eden ¢ocuklara sahip oranla, kisisel ve aile yasantilarinda
farkliliklar meydana geldigini, ancak Down sendromlu cocuga sahip olan
ailelerle klinige devam eden ¢ocuga sahip olanlarin arasinda anlamli bir farkin
olmadigimi belirtmektedir (Isikhan, 2005: 23). Erkek ¢ocuga sahip annelerin,
kiz ¢ocuga sahip annelerden daha yiiksek kaygi diizeyi tagimasi, otizmli
cocuklarin anneleri i¢in de risk tasimaktadir. Otizmin daha ¢ok erkek
cocuklarinda goriilmesi anne icin kaygiyr artirici bir faktor olabilmektedir.
Karsilasilacak herhangi bir engel durumu, ailede agir duygusal problemlere
neden olabilmektedir. Bu siirecin yogunlugunun artmasi ve siiresinin uzamast
ailenin kisilik 6zelliklerini de olumsuz yonde etkileyebilmektedir. Bu siirecte
engel gruplarmin  dogast da ailenin duygusal problemlerine yon
verebilmektedir. Zihinsel engelli ¢cocuga verilen tepkiler her ailede ve her
ebeveynde farkli diizeyde yasanmaktadir. Baz1 ailelerde ya da ebeveynlerde bu

stire¢ daha kolay atlatilip, aile/ebeveyn yapici birtakim yaklasimlar1 planlama
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ve hayatlarinda gerekli diizenlemeleri yapmaya baslarken, bazi aileler uzun
stireli keder ve yas yasayabilir. Sar1 (2007) Down Sendromlu g¢ocugu olan
ailelerle yiirittiigii ¢alismasinda aile yiikiiniin orta diizeyde oldugunu saptamis
ve ailelerin bas etme ve sorun ¢ozme yeterliliklerinin yiiksek diizeyde olduguna
isaret etmistir. Sar1 (2007) ¢alismasinda, bazt Down Sendromlu ¢ocugu olan
ailelerin yasama kars1 yeni bir bakis agisi kazandiklarini ifade ederken,
Hastings, Beck ve Hill (2005) zihinsel engelli ¢ocugun aileye olumlu
katkilarinin oldugundan s6z etmislerdir.

Her iki grup i¢in de sosyodemografik 6zellikler incelenmis ve birbirine
benzer tanimlayict Ozelliklerin oldugu tespit edilmistir. Bu benzerlik
arastirmanin giivenirliligini koruyucu bir etmendir. Yas, cinsiyet, ailenin aylik
geliri, anne yasi, anne ve baba 6grenim diizeyi, anne meslegi, ailede alkol ve
sigara kullanimi, epilepsi durumu, psikiyatrik 6ykii ve intihar girisimi ile grup
arasinda anlamli iligki bulunmustur. Gruplar arasinda cinsiyet degiskeni ile
ilgili bir farklilik da tespit edilmistir. Otistik ¢ocuklarda erkek cinsiyeti puan
ortalamasi, Down sendromlu c¢ocuklara oranla yiiksek bulunmustur.
Arastirmalarda otizmin erkek ¢ocuklarinda daha fazla goriildigii belirtilmistir.
Down sendromlu ve otizmli ¢ocuklarin ailelerinde ortalama gelir birbirine
yakinken, normal c¢ocuklarin ailelerinde ortalama gelir, otizm ve Down
sendromlu ¢ocuklarin ailelerine gore biraz daha yiiksek bulunmustur. Maddi
gelir  diisiikliginiin  aileler  iizerindeki olumsuz  psikolojik  etkisi
diisiiniildiiglinde, bu faktor engelli cocuga sahip ailelerde, aile yiikiinii artirict
bir etki tagiyabilmektedir. Cocugun dogumuyla birlikle anne-babalardan birinin
cocugun bakimin iistlendigi, digerinin ise daha ¢ok ¢alismak, hastane, bakim,
beslenme ve yeni diizenlemeler i¢in ek masraflar mali sorumlulugu artirdig1 ve
mali  sorunlarin  olumsuz  duygulart daha da  yogunlastiracagina
distiniilmektedir (Akandere, Acar, Bastug, 2009: 30). Annelerin en diisiik
ogrenim diizeyleri, otizm grubunda tespit edilmistir. Anne babalarin egitim
diizeylerinin yiiksek olmasi Oncelikle c¢ocuklarinin Oziirleri, gelecekte
yapabilecekleri konusunda bilgi toplamalarini, bdylece ne yapabilecekleri
konusunda bilinmezlikten kurtulmalarini, problemden c¢ok ¢o6ziim yollaria
yogunlagma ile umutsuzlugun azalacagi disiiniilmektedir. Egitim diizeyi

yiiksek olan anne-babalarin problem ¢6zme yeteneklerinin daha iyi oldugu, bu
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anne babalarin uyum stratejilerini daha iyi belirleyebildikleri saptanmistir
(aktaran Akandere, Acar, Bastug, 2009: 30). Haveman ve ark. (1997) yaptiklari
arastirmada egitim diizeyi diisiik olan annelerin kendilerine daha az zaman
ayirabildiklerini ve ¢ocuklarin bakim sorumlulugunu daha yogun yasadiklarini
belirtmislerdir (aktaran Akandere, Acar, Bastug, 2009: 30). Otizmin, genelde
sosyoekonomik diizeyi yliksek olan ailelerde goriildiigii savi da son yillarda
gecersiz bir tez olmaya baglamistir.

Alkol ve sigara kullanimi, mevcut rahatsizliklar ve intihar girisimi
degiskenlerini inceledigimizde, alkol ve sigara oran1 en yiiksek otizm grubunda
bulunmustur. Mevcut epilepsi rahatsizligi, psikiyatrik oykii ve intihar girisimi
yiizdesi de yine en ¢ok otizm grubunda yiiksek ¢ikmistir. Bizim c¢alismamizda,
epilepsi orani, Down sendromlu ¢ocuklarda % 42, otizmli ¢ocuklarda % 54 tiir.
Birbirine yakin bu oranlar epilepsinin hem Down sendromuna hem de otizme
eslik eden bir tani oldugu bulgusunu da gostermektedir. Sigara kullanma
yiizdesi otistik ¢ocugu olan annelerde yiiksek ¢iksa da, yiizdeler birbirine
yakindir fakat normal ¢ocuklarin ailelerinde daha diisiik bir oran bulunmustur.
Alkol, intihar girisimi ve psikiyatrik Oykii otizmli ¢ocuklarin annelerinde,
Down sendromlu ve normal annelere gore ortalamasi belirgin sekilde yiiksek
cikmistir. Alkol oran1 % 58, intihar girisimi % 22, psikiyatrik oykii % 68
cikmistir. Sosyodemografik oOzelliklerin oranlarina baktigimizda, otizmli
cocuklarin annelerinde depresyon, stres, anksiyetenin, Down sendromlu
cocuklarin annelerine oranla yiiksek bulunmasini destekleyici bulgular ortaya
cikmustir.

Genel olarak, engelli ¢ocuklarin gittigi 6zel egitim merkezlerinde, Down
sendromlu ve otistik ¢ocuklar gozlemlendiginde, Down sendromlu g¢ocuklar
fiziksel  Ozellikleriyle, otistik c¢ocuklar da davranslariyla  dikkat
cekebilmektedir. Down sendromlu c¢ocuklarin sempatik mizaglari, ilgiyi
tizerinde toplarken; otistik ¢ocuklarin, okulun gesitli yerlerinde attig1 ¢igliklar,
masanin bir ucunda saatlerce yapabildigi ritiiel hareketler, insanlarla iletisime
gegmeyen soguk mizaglart gézlemlenebilmektedir. Otistik bir ¢ocukla
kurulabilecek sosyal iletisim, Down sendromlu ¢ocuklara goére daha zordur.
Sosyal iletisimdeki bu zorluk uzmanlar, 6gretmenler, okul ve cevre icin bir

problem teskil ederken, ayni zamanda aile i¢in de biiyikk bir problem
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olusturmaktadir. Sosyal iletisimde, Down sendromlu ¢ocuklar otizmli ¢ocuklar
kadar problem yasamasalar da, Down sendromu da kendi dogasinda farkli
zorluklara sahiptir. Fakat sosyal iletisim burada ¢ok onemli bir faktordiir. Tim
saglikli bireylerde oldugu gibi engel gruplarinda de egitimde ilerleyebilmek
icin iletisim ¢ok onemlidir. fletisim sozel ve sozel olmayan yollarla insanlarin
birbirlerini anlayabilmelerini ve dolayisiyla anlasabilmelerini saglar. Otizmi,
otizm yapan tani ‘sosyal iletisim yetersizligi’dir. Bu tani, bildigimiz tiim
iletisim yollarim1  kullanmamizi engelleyebilmekte ve farkli yontemler
bulmamizin gerekliligini diisiindiirmektedir. Otizmli ¢ocuklar sosyal iletisim
yetersizligi bagligr altinda sozel ve s6zel olmayan iletisim yetersizligine
sahiptir. Bu yetersizligin orani, otizmin farkli yapisina gore degisebilmekte ve
her ¢ocuk i¢in kesin bir oran barindirmamaktadir. Genel g¢ercevede otizmi
anlayabilmek icin alternatif iletisim yollarina ihtiya¢ duyulabilmektedir.
Uzmanlarin ilk gozlemledigi, yetersizligi tespit ettikten sonra, bu farkliliga
uygun bir iletisim yolu bulunmasinin esas oldugudur.

Otizmli ¢ocuklarin annelerinde anksiyete, stres ve depresyonun daha
yiiksek bulunmasi, beraberinde bas etme tutumlarinin da ortaya g¢ikmasini
saglar. Her bireyin kaygi ve endise verici bir durumla bas etme yontemi farkl
olabilmektedir. Her bireyin yontemi farkli olabilecegi gibi ailelerin de bas etme
tutumlar1 ¢ocuklarinin 6zelliklerine, kisisel deneyimlerine gore farklilasabilir.
Basa ¢ikma, zorlanmaya yol agan durumlara karsi bireyin yanit verme islevidir.
Zihinsel ya da bedensel gelisim geriliklerinde ¢ocugun bakimi ile iliskili
gliclikkler ortaya ¢ikabilmesine karsin, uygun basa ¢ikma yontemlerinin anne
babalari, zorlayict durumun etkilerinden korumaya yonelik bir rol
oynayabilecegi belirtilmektedir. Sorun odakli basa c¢ikma yontemlerine,
genellikle olumlu beklentiler oldugunda bagvurulmaktadir (Durukan ve
arkadaslari, 2010: 79). Basa ¢ikma kaynaklarinin yeterli olmasinin, potansiyel
stresorlerin ~ etkisini  azaltabildigini, biliyllk miktarda sikinti yasayan
ebeveynlerin, digerlerine oranla daha az problem ¢dzmeye yonelik basa ¢cikma
yollarim1 kullandiklarini belirtmistir (Isikhan, 2005: 30). Calismamizda da
kullandigimiz bas etme tutumlarini degerlendirme 6l¢e8i sonucunda; otizmli,
Down sendromlu ve normal ¢ocuklarin annelerinin zorlayict durumlarla

karsilastiklarinda basa ¢ikma yollarmin farklilagip farklilasmadigi tespit
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edilmeye c¢alisilmistir. Basa ¢ikma tutumlarimi degerlendirme oOlgegi 15 alt
Ol¢ekten olusmaktadir. Bu alt 6l¢ekler; aktif bas etme, geri durma, plan yapma,
yararli sosyal destek kullanimi, diger mesguliyetleri bastirma, pozitif yeniden
yorumlama ve gelisme, dini olarak bas etme, sakaya vurma, duygusal sosyal
destek kullanimi, kabullenme, davranigsal olarak bos verme, madde kullanima,
inkar, zihinsel bos verme, soruna odaklanma ve duygular1 agiga vurmadir. Bu
alt olcekler den ilk 5 tanesinin puanlarinin toplami sorun odakli basa ¢ikma
puanini, 6-10. alt 6lgek puanlarimin toplami duygusal odakli basa ¢ikma
puanini, son bes alt dlcek puanlarinin toplami ise islevsel olmayan basa ¢ikma
puanint vermektedir (Durukan ve arkadaglari, 2010: 77). Calismamizdaki {ig
grup, bas etme tutumlar1 agisindan degerlendirildiginde sorun odakli, duygusal
odakli ve islevsel olmayan bas etme tutumlari ortaya konmustur.

Bas etme tutumlari degigskeninin oranlarini inceledigimizde ¢esitli
farkliliklar tespit edilmistir. Otizm grubunun Down grubundan yiiksek ¢iktigi
degiskenler; zihinsel bos verme, madde kullanimidir. Otizmli ¢ocuklarin
annelerinin kullandig1 bas etme tutumu islevsel olmayandir. Bu durum OSB
olgularinin annelerinde, islevsel olmayan basa ¢ikma yontemlerinin
kullanilmasiin depresif ve anksiyete belirti diizeyleri ile iligkili oldugunu
diistindiirmektedir (Durukan ve arkadaslari, 2010: 80). Bazi1 ¢alismalarda da,
ailenin duruma iliskin algisi, durumu yeniden degerlendirip tanimlamasi,
onceliklerini ve hedeflerini yeniden belirlemesi, olumlu bir bakis agisina sahip
olmasi, dini inanglari, ailenin harekete ge¢mesi (toplumdaki kaynaklari
aragtirma, digerlerinden gelen yardimi kabul etme, bilgi aramaya agik olma)
olarak siralanan basa ¢ikma stratejileri, otistik cocugu olan anne babalarin
basvurduklar1 basa ¢ikma stratejileri olarak one ¢ikmistir (aktaran Bayrakls,
2010: 76). Normal grubun yiiksek ¢iktigi degiskenler; pozitif yorumlama ve
gelisme, soruna odaklanma ve duygular1 agiga vurma, yararli sosyal destek
kullanimi, aktif basa ¢ikma, geri durma, diger mesguliyetleri bastirma ve plan
yapmadir. Normal grup cogunlukla sorun odakli basa ¢ikma ydntemlerini
kullanmakta ve sorunla karsilastiklarinda ¢oziim iiretebilme potansiyellerinin
yiiksek oldugunu gosterebilmektedir. Down sendromu grubunun yiiksek ¢iktigi
degiskenler; sakaya vurma ve kabullenmedir. Calismamizda Down sendromlu

cocuklarin annelerinin kullandig1 basa ¢ikma yontemi ise duygusal odaklidir.

90



Basa ¢ikma yontemlerinde stresi yonetebilmekle ilgili tutumlari tercih ettikleri
goriilmiistiir. Down sendromlu ¢ocuklarin sahip oldugu sevecen mizacin,
ailelerin olumlu bir tutum gelistirmesine yardimci oldugu goriilmektedir.
Down sendromunun anne karninda tespit edilmesi, belirli genetik dogasi; engel
durumuna dogum Oncesinde hazirlanilmasini saglayabilmekte dolayisiyla
kabullenme bas etme tutumunu giiclendirebilmektedir. Inkar, davranissal
olarak bos verme ve dini olarak basa ¢ikma degiskenleri otizm ve Down
sendromu grubunun normal gruba gore birlikte yiiksek ¢iktig1 bir bulgudur.
Bas etme stratejileri karsilastirildiginda otizm grubunun yiiksek ¢ikan
degiskenleri, otizmin var olan stres, anksiyete ve depresyon diizeylerine uygun
oldugu gozlemlenmistir. Basa ¢ikma yontemlerinin zeka geriligi olan bireylerin
annelerinin yasadig1 stresi dengeleyici bir rol oynadigi kabul edilmesine karsin
bu yontemlerin OSB olan cocuklarin annelerinin ruh sagligi ve iyilik hali
tizerindeki rolleri hakkinda daha az sey bilinmektedir ( aktaran Durukan ve ark,
2010: 76). Otizmli ¢ocuklarin annelerinde psikiyatrik 6ykii puan ortalamast %
68 olarak diger gruplara gore yiikksek bulunmustur. Madde kullanimi
yelpazesini agtigimizda, bu grubun annelerinin antidepresan, sakinlestirici gibi
maddeler kullanmasinin bir bas etme yontemi olarak gordiigii diisiiniilebilir.
Zihinsel bos verme yontemi ise tartisilan bir konudur. Bos vermek,
duygusal, zihinsel ve ruhsal agidan ise yarayan giiglii bir yontemdir. Kiside var
olan stres, anksiyete ve depresyon ne kadar fazla ise kisinin kendine sececegi
bas etme yontemi de o kadar gii¢lii olmalidir. Basa ¢ikma tutumlart 3’e
ayrilabilmektedir. Duygusal odakli, sorun odakli ve islevsel olmayan basa
¢ikma tutumlar1 olmak iizere degerlendirilir. Duygusal odakli basa ¢ikma
tutumlar1 stresi yonetebilmeyi, sorun odakli basa ¢ikma tutumlar1 sorunu
¢ozebilmeyi hedefler. Islevsel olmayan basa ¢ikma tutumlar ise stres yaratan
etkenlerin, ruhsal bozukluklarla olan ilintisinde rol oynar. Down sendromlu
cocuklarin annelerine baktigimizda kendilerine uygun olan bas etme ydntemi
sakaya vurmadir. Genel olarak gozlemledigimiz kadariyla Down sendromlu
cocuklarin eglenceli ve sempatik mizaciyla aileleri de ¢cok eglenebilmektedir.
Miizigi sevmeleri, dans etmeleri, iyi bir taklit¢i olmalar aileleri de giildiiren ve
eglendiren Ozellikleridir. Insan yasadigi hayata uygun bas etme yontemleri

secer. Ornegin normal grupta yiiksek cikan pozitif yorumlama ve gelisme,
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soruna odaklanma ve duygular1 agiga vurma, yararli sosyal destek kullanimi
gibi degiskenlere baktigimizda, saglikli bas etme yontemleri olarak
nitelendirebiliyoruz. Gruplar arasinda sonuglanan bas etme tutumlari, gruplarin
tanimlayici 6zelliklerine, ¢ocuklarinin tanisi ve beraberinde getirdigi zorluk ve
kolaylik derecesine gore olusan savunma mekanizmalaridir.

Arastirmamizda, bir¢ok caligmada da bulundugu gibi engelli ¢ocuklarin
annelerinin anksiyete, stres, depresyon diizeylerinin normal ¢ocuklarin
annelerine oranla daha yiiksek ¢ikmustir. Engelli ¢ocuklarinin gelecekte nelerle
karsilasacaklara dair belirsizlik, 6zellikle kendisi yaslandiktan sonra ya da
kendisinin vefatindan sonra, ¢ocugunun hayatini nasil devam ettirecegine
iliskin belirsizlikler annelerin siirekli kaygi durumuna neden olabilmektedir
(Coskun, Akkas, 2013: 224). Arastirmanin asil amaci olan engel tiirlerinin
kendi aralarinda karsilagtirllmasi sonucunda ortaya ¢ikan farkliliklar
tartistlmigtir. Engel tiirlerinin farkliligi, annelerin stres, anksiyete ve depresyon
siireclerinde de bir farklilik yaratmis oldugu gozlemlenmis ve otizmin
dogasinin anneler iizerindeki sarsici etkisi ortaya konulmustur. Gruplar arasi
ortaya c¢ikan stres, anksiyete ve depresyon siireclerinin farkliligiyla birlikte
otizmli ve Down sendromlu ¢ocuklarin annelerinin de birbirinden farkli bag

etme tutumlar1 gelistirdikleri tespit edilmistir.

5.2. Sonug ve Oneriler

Aragtirma sonucunda elde edilen bulgular dogrultusunda otizmin, ailelerde
yarattig1 yogun stres, depresyon ve anksiyete durumu gozlemlenmistir. Otizmin
kendi igerisinde karmagik bir dogasi oldugu, var olan etiyolojisinden de
anlagilmaktadir. Etiyolojiye bagli olusan tedavi yontemlerinin cesitliligi ve
giivenirligi hala tartisilmaktadir. Beyinle ilgili yapilan ¢aligmalarin bir tarafinda
ulagilamayan bir perdenin olmasi, ailelerin var olan stres diizeylerini de
etkileyebilmektedir. Genel olarak otizme ve Down sendromuna baktigimizda,
engelli ¢ocuklarin annelerinde stres, depresyon, anksiyete, bas etme tutumlari
gibi degiskenlerin, normal ¢ocuklarin ailelerine gore oldukga farklilik gosterdigi

bir gercektir. Aragtirma sonucuna baktigimizda ise degiskenlerin, engel

92



gruplarinin kendi arasinda da farklilik gosterdigi ortaya c¢ikmistir. Arastirma
stirecinde ise c¢aligmanin kisithiliklart olarak sdyleyebilecegimiz durum
caligmanin tek bir bolgedeki kurumlarda yapilmis olmasidir.

Ozel gereksinimli ¢ocuklarin egitiminde ve tedavisinde okul, aile ve gevre is
birligi ¢cok 6nemli bir faktordiir. Cocuk Psikiyatristleri ile is birligi icerisinde,
Psikologlar ve Psikolojik Danigmanlar tarafindan verilecek olan aile egitimleri,
0zel gereksinimli ¢ocuklarin birincil ihtiyaglarindan biridir. Normal ¢ocuklarda
bile aile i¢i farkindalik, c¢ocuk gelisiminde Onemli bir husus iken, 06zel
gereksinimli c¢ocuklarda bu husus daha da Onem tagimaktadir. Cocugunu
kabullenme, tanisinin ne anlama geldigini bilme ve bundan sonrasinda nasil bir
yol izlemesi gerektigini dgrenebilme aile fertlerinin hem bir gorevi hem de
birincil haklaridir. Bu calisma ile 6zel egitimin genel ‘engelli’ ¢ergevesinin
smiflandirilmasi  gerektigi sonucuna varilabilmektedir. Bu simiflandirilma
egitimin her basamagi i¢in gegerlidir. Destek egitim siireci igerisinde, ailelere
verilecek olan aile ici egitimlerinin, engel gruplarina 6zel siniflandirilmasinin
yararl olacagi diisiiniilmektedir. Bir Down sendromu ile bir otizmin diinyasi
arasinda 6nemli bir farklilik vardir. Calismanin tespit etmis oldugu bu farkliligin
literatiire, Ozel egitim kapsaminda aile i¢i egitime, iyilestirici egitim
yontemlerine ve wuzmanlik alanlarina katki saglayacagi ve farkindalik

kazandiracag: diigiiniilmektedir.
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EKLER

Ek-1: Bilgi Anketi

114
EKLER
EK:1
BILGI ANKETI
1. Dogum yeri ve tarihi:..........................
2. Cinsiyeti: OKiz OErkek
3. Kardeg sayisi: cicciiiiicieenninrnnnnennennsons
4. Kagmer gocuk: O ilk O Ortanca O Son
5. Aile yapisi: O Cekirdek O Genig O Pargalanmig
6. Ailenin aylik ortalama gelir diizeyi:............covvvveeeeeeennenn. .
7. Evde en iyi iletisim kurdugu kisi kimdir ?...........................
8. Annenin;
a)Yasi: O 20-30 0 30-40 0 40-50 0 50-60
b) O Sag 0 Olii
c) 00z O Uvey
d)Ogrenim diizeyi:
( )Okur- yazar degil
( )Okur- yazar veya ilkokul mezunu
( )Ortaokul mezunu
( lise veya dengi okul
( )Universite veya yiiksekokul mezunu
) Meslegi:
( )I:;qi ( )Memur ( )Serbest ( )Evhanim
( )Ogretmen ( )Emekli ( )Doktor
9. Babanin;
a)Yag1: O 20-30 . 030-40 0 40-50 0 50-60
b) O Sag O Orii
c) 00z O Uvey
d)Ogrenim diizeyi:

( )Okur- yazar degil
( )OKur- yazar veya ilkokul mezunu
( )Ortaokul mezunu
( )Lise veya dengi okul
( )Universite veya yiiksekokul mezunu
e) Meslegi:
( )isci ( YMemur ( )Serbest
( )Ogretmen ( )Emekli ( )Doktor

‘O,A\\QAQ allces\ Lq\\u'\nml o omy!

Lf
N2
3.
10

Ac\céa 5-,3“(0 \r_,U\\C(\\m\ o nm?
‘Epi\egsi var m,”
\nrhag S:(‘\‘?im; var m(?
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Ek-2: Algillanan Stres Olcegi (ASO)

ALGILANAN STRES OLCEGI (ASO)

aso

Asadidaki sorular son bir ay ig¢indeki diislinceleriniz ve
duygularinizla

ilgilidir. Her bir soruda sizden bu diigslinceyi ya da duyguyu ne
siklaikta

yasadidinizi belirtmeniz istenmektedir. Bazi sorular birbirine
benzer gibi

gériinse de aralarainda farkliliklar vardir ve her soruyu ayri bir
soru olarak

dederlendirmeniz gerekmektedir. Sorulari yanitlarken son bir ay
iginde ne

sikilikta bu sekilde diisiindiigiinlizii ya da hissettiginizi hesaplamaya
calismak

yerine soruyu okuduktan sonra seg¢enekler arasinda en uygun
goérdiglintiz

tahmini isaretlemeniz daha uygun olacaktair.

HicC

NEREDEYSE HIC

BAZEN

SIKGA

COK SIK

1. Son bir ay icinde, beklenmedik sekilde gercgeklesen
olaylardan dolayi ne siklikta iiziildiniz?

2. Son bir ay icinde ne siklikta, yasaminizdaki o6nemli

seyleri kontrol edemediginizi hissettiniz?

3. Son bir ay iginde kendinizi ne siklikta, gergin ve stresli
hissettiniz?

4. Son bir ay i¢inde ne siklikta, kisisel sorunlarinizla bas
etme yetenedinizden emin oldunuz?

5. Son bir ay icinde ne siklikta, islerin istediginiz gibi
gittigdini hissettiniz?

6. Son bir ay ig¢inde ne siklikta, yapmak zorunda oldugunuz

her seyin iustesinden gelemeyecedinizi disindiniz?

7. Son bir ay ig¢inde yasaminizdaki rahatsiz edici olaylari ne
siklikta kontrol edebildiniz?

8. Son bir ay icinde ne siklikta, yasaminizdaki olaylara

hakim oldugunuzu hissettiniz?

9. Son bir ay ig¢inde, kontroliuniiz disinda gercgeklesen
seylerden dolayl ne siklikta 6fkelendiniz?

10. Son bir ay i¢inde ne siklikta, giicliiklerin, {listesinden
gelemeyecediniz kadar ¢odaldigini hissettiniz?
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Ek-3: Hamilton Depresyon Degerlendirme Olgegi (HAM-D)

EK 3- HAMILTON DEPRESYON DEGERLENDIRME OLCEGI

Hastanin Ad, Soyad:: ” Tarih:

Hastanin Yasi ve Cinsiyetl: [ Degertendirici:

HAMILTON DEPRESYON DEGERLENDIRME OLCEGI

Puan
1. DEPRESIF (COKKUN) RUH HALI (1-5) [:]
2. CALISMA VE ETKINLIKLER (1-5) D
3. GENITAL SEMPTOMLAR ) (1-3) |:]
4. SOMATIK SEMPTOMLAR ~GASTROINTESTINAL (1-3) D
5. KiLO KAYBI
: A. 6ZGECMiSiNi DEGERLENDIRIRKEN (1-4) |:|
B. GERCEK KiLO DEGisimi (1-4) D
6. UYKUSUZLUK (BASLARKEN) (1-3) D
7. UYKUSUZLUK (ORTA) (1-3) D
8. UYKUSUZLUK (GEG) . (1-3) D
9. SOMATIK BELIRTILER (GENEL) (1-3) |:|
10. SUGLULUK DUYGULARI (1-5) D
11, INTIHAR (1-5) [:]
12. psisik kaveGI (3-5) l:l
13. SOMATIK KAYGI (1-5) D
14. HIPOKONDR{ as| []
15. ICGGRU (1-3) D
16. YAVASLAMA {1-5) D
17. AJITASYON (2-5) r_—l
TOPLAM ...........
HAMELTON DEPRESYON DEGERLENDIRME OLGEST Sayfa1/1
P
>
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Ek-4: Hamilton Anksiyete Degerlendirme Olgegi (HAM)

EK 4- HAMILTON ANKSIYETE DEGERLENDIRME OLCEGI

Hastanin Adi, Soyadi; [[Tarin:

Hastanin Yagt ve Ginslyeti: |[ Degertendirict:

HAMILTON ANKSIiYETE DEGERLENDIRME OLCEGI (HARS)

Liitfen her konu bashg: icin 0-4 arasi bir puan verin

v
c
I
3

1. ANKSIYETELI MiZAG

2. GERILIM

3. KORKULAR

4. UYKUSUZLUK

[+

. ENTELLEKTUEL (kognitif)

o

. DEPRESIF MizAC

~

. SOMATIK (muskuler)

8. SOMATIK (duygusal)

9. KARDIOVASKULER SEMPTOMLAR

10. SOLUNUM SEMPTOMLARI

11. GASTROINTESTINAL SEMPTOMLAR

12. GENITOURINER SEMPTOMLAR

13. OTONOMIK SEMPTOMLAR

14, GORUSME SIRASINDAKI DAVRANIS

] O O

TOPLAM PUAN:

PSISIK (1,2,3,5,6)

SOMATIK (4,7,8,9,10,11,12,13,14)

Blgegi sayfal/1
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Ek-5: Basa Cikma Tutumlarim Degerlendirme Olg¢egi (COPE)

EK 5- BASA CIKMA TUTUMLARINI DEGERLENDIRME OLCEGI

Adiniz: Yasiniz: Cinsiyetiniz: Tarih:

Bu 8lgek yardimiyla insanlarin giinlitk yasamlarinda gii¢ veya bunalt: verici olaylarla ya da
sorunlarla karsilagtiklar: zaman nasil tepki verdiklerini aragtirmayi amacliyoruz.
Insanlarin kargilagtiklan sorunlarla bas etmelerinin ¢ok sayida yolu olabilir. Ancak yine de
siz secenekleri bir sorunla karsilagtiginizda genel olarak ne yaptigimz ya da nasil
davrandiginiz: dilsiinerek isaretlemeye calisin. Secenekleri isaretlerken bir dncekinden
bagimsiz diisiinmeye dzen gosterin. Secenekleri belirtirken su belirtilen puanlamay1
kullanin:

1=Asla boyle bir sey yapmam  2=Cok az béyle yaparim 3=0Orta derecede boyle yaparim
4=Cogunlukla boyle yaparim

1.Sorunla karglastigimda daha énceki tecritbelerden yararlanip sorunun
iistesinden gelmeye ¢aligirim.

10) 20 30 4()

2.Sorun olan seyleri akhmdan atmak i¢in bir seyler yapmayaya da baska turlu
mesguliyetlere yonelirim.
10 20) 30) 4()

3.Sorunla karsilastigimda moralim bozulur ve duygularimi digariya yansitirim.
10 2:() 30) 4()

4.Baskalarindan bu tur sorunlarda ne yaptiklar: konusunda tavsiyeler almaya
caligirim.

10) 20 30 4()
5.Sorunla basa gikma konusunda kendimi konsantre ederim.
1() 2() 30) 4()

6.Kendi kendime “boyle bir sorunun gercekte var olmadigim” séylerim.

10 20 30 40

7.Allah’a tevekkiil eder, O'na dayamrim.
10) 20) 30) 4 ()

8.I¢inde bulundugum sorunla ilgili olarak giilerim.
10 20 30 4 ()

9.Kendi kendime bir sey yapamayacagimi sdyleyerek ¢abalamayi birakir ve soruna
teslim olurum.

10 20 30) 4(0)

10.Kendimi hemen bir seyler yapmaktan vaz gegiririm.
L.¢) 2Q) 30 4()
11.Duygularimi bir baskasiyla tartisirim.

10) 2() 30 4()
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12.Kendimi daha iyi hissedebilmek igin alkol ya da sakinlestirici ilag
alirim.

1@ 2() 30 4()
13.Kendimi yasadigim soruna aligtirmaya ¢aligirim.
10 2() 30) 4()

14.Sorunla ilgili bir seyler 6grenmek i¢in birileriyle konugurum.
10 20 30) 40

15.Diger diisiince ve megguliyetlere yonelmem ve sorundan kendimi uzak tutmaya
ugragmam.

10 20 30 4()

16.Karsilagtifim sorundan farkh seylerle ilgili hayaller kurarim.
10) 20 30) 4()

17.Uziiliiriim ama s6z konusu sorunun bilincinde olurum.

10 2() 30 40

18.Allah’in yardimim umerim.

1() 20 30 ) =

19.Bir eylem plani yaparim.

10 20 30) 40)

20.S6z konusu sorunla ilgili sakalar yaparim.
1() 20) 30 40)

21.Karsima ¢ikan sorunun var oldugunu ve degigsmeyecegini kabullenirim.

1.() 20 30) 4()

22.Sorun el verinceye kadar herhangi bir sey yapmayi ertelerim.

10 20 30 40)

23.Arkadas veya akrabalarimdan moral ve manevi destek almaya ¢alisirim.
10) 2() 30 4()

24.Sorunla bas etmede amacima ulagsmaya ¢abalamaktan hemen vaz gegerim.

10 20 30) 40

25.Sorunun iistesinden gelebilmek i¢in ilave seyler yaparim.

10 20) 30 4()
26.Alkol ya da sakinlestirici alarak bir an olsun kendimi kaybedip olanlar:

unutmaya ¢aligirim.

10 20 30 40)

109




27.Sorun olduguna inanmay: reddederim.

10) 20) 3(0) 40)

28.Duygularimi disar: vururum.

10 20 30 4()

29.Daha olumlu taraflarim gérebilmek igin sorunu bagka bir acidan ele almaya
caligirim.

10 20 30) 4()

30.Sorunla ilgili somut bir seyler yapabilen kisilerle konusurum.
1Q) 2() 30) 4()

31.Sorunla karsilastigimda her zamankinden daha ¢ok uyurum.
1() 20 30) 40)

32.Ne yapacagim ya da yapmam gerektigi konusunda bir strateji belirlemeye
caligirim.
10) 20 30) 4()

33.Sorunu ¢ézmeye odaklanir ve eger gerekirse yapmam gereken diger seyleri bir
sure kendi haline birakirim.

10) 20 30) 40)

34 Bagkalarindan sempati ve anlayis gérmeyi beklerim.

10 20 30 40

35.Sorunla daha az mesgul olmak igin alkol ya da ila¢ alirim.
10) 2(0) 30) 4()

36.Sorunla ilgili saka yaparim.
1.0 2() 3() 40)

37 Istedigimi elde etmeye ugrasmayi birakirim.

10 20) 30 40)

38.iyiye giden bir seyler arayip bulmaya ¢aligsirim.
10) 20 30 4()

39.Sorunu en iyi nasil ¢ézebilecegim konusunda diisiiniriim.

10 20 30 4()

40.Sorun gergekte olmamis gibi davranirim.
1¢) 2() 30) 40)

41.0lumsuz seyler yaparak islerin daha da kétiiye gitmesine yol agmadigimdan
emin olmak isterim.

10 2() 30 40)
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42.Sorunun ¢éziimiine yénelik gayretlerime engel olabilecek seyleri 6nlemeye ciddi
sekilde caba gésteririm.

10 20) 3() 40

43.Sorunla karsilastigimda sinemaya gider veya TV izler ya da sorunla ilgili daha
az disiiniiriim.

10 . 2(0) 30) 4()

44.0lup biten seyin ya da sorunun bir realite oldugunu kabul ederim.

1() 20) 3() 40

45.Benzer durumlarla karsilagan kisilere bur durumda ne yaptiklarini sorarim.
10 2() 3(0) 4()

46.Bityuk oranda duygusal rahatsizlik hisseder ve bu tur hisleri disariya
yansitirim.

1() 20 30) 4()

47.Sorunla aktif olarak ugragmay: hedefleyerek icin dobra dobra bir tavir
takimirim.

10 20 30 40)

48.Sorunla karsilastigimda dini inancimda bir huzur bulmaya ¢alisirim.

1() 20) 30) 40)

49 Bir seyler yapmak konusunda kendimi uygun ve dogZru zamamn: beklemeye
zorlarim.

10 20 30 4()

50.Sorunlu durumla ilgili eglenir ya da oyun oynarim.

10 20) 30) 40

51.Sorunu ¢ézmeye yonelik cabalarimi azaltirim.

10 20 30) 40

52.Neler hissettigim konusunda birisiyle konugurum.

1() 20 3(0) 4()

53.Yagadiklarim konusunda kendi kendime yardim olsun diye alkol ya da
sakinlestirici ilag alirim.

10 20 30) 40

54.Sorunla birlikte yagamay1 6grenirim.

10 2() 30) 4()

55.Soruna odaklanabilmek i¢in diger megguliyetlerimi bir tarafa birakirim.
10 20 30) 4(0)

56.Takinmam gereken tavir konusunda daha ciddi dustintiriim.

10 20) 30) 40)
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57.Sanki sorun yokmus veya hi¢ olmamis gibi davranirim.

10 20 30 40)

58.Yapmam gereken sey neyse atmam gereken adimi zamamnda atarim.

10 20) 30 40)

59.Basima gelen seyden ya da yasadigim sorundan bir seyler 6grenir ya da tecriibe
kazanirim.

10) 20 30 4()

60.Her zamankinden daha ¢ok dua ve ibadet ederim.
10 20) 30) 40)

Cok tesekkiirler
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Ek-6: Etik Kurul Onay1 1

ETiK KURUL ONAYI

BANDIRMA YENI HAYAT OZEL EGITIiM VE
REHABILITASYON MERKEZI

05.01.2014

KARAR

Sayin Giil Candir,

Mgili yazimizda belirttiginiz '4-24 Yas Aras1 Otizm Spektrum Bozuklugu
ve Down Sendromu Tanist Alan Cocuklarin Annelerinde Depresyon,
Anksiyete, Stres ve Bas Etme Tutumlar1 Arasindaki iliskinin Incelenmesi'
konulu tez arastirmaniz, 05.01.2014 tarihinde kurum idaresine sunulmus, Ozel
Egitim Yonetmeligi kurallarina gore incelenmis ve tez arastirmanizin
sonuglarinin yayin yapilmasi kurumumuz tarafindan uygun goriilmiistiir.

KURUM MUDURU KURUCU

Serpil AYAZ Kenan Kiligoglu
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Ek-7: Etik Kurul Onayi 2

T.C
HERKES ICIN EGITIM DERNEGI

BANDIRMA

KARAR

05.12.2013
Saymn Giil Candir,

flgili yazinizda belirttiginiz '4-24 Yas Aras1 Otizm Spektrum Bozuklugu
ve Down Sendromu Tanist Alan Cocuklarin Annelerinde Depresyon,
Anksiyete, Stres ve Bas Etme Tutumlari Arasindaki iliskinin Incelenmesi'
konulu tez arastirmaniz, 05.12.2013 tarihinde dernek baskanina sunulmus,
Dernek Yonetmeligi kurallarina gore incelenmis ve tez arastirmanizin
sonuglarinin yayin yapilmasi dernegimiz tarafindan uygun goriilmiistiir.

DERNEK BASKANI

Ozgiir Iyim
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