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OZET

Bu calisma tanimlayict tipte bir arastirma olup, otizmli g¢ocuga sahip
ebeveynlerin otizm algilar1 ve aile 6zellikleri ile benlik saygilar1 arasindaki iliskiyi

belirlemek amaciyla planlanmistir.

Arastirma Ankara ilinde bulunan etik kurulda agik isimleri belirtilmis olan
Ozel bir egitim merkezi ve bir devlet okulunda Kasim 2014- Haziran 2015 tarihleri
arasinda yapilmistir. Arastirmanin evrenini 0zel egitim merkezine kayith otizmli
Ogrenci ebeveynlerinden 51 anne ve 40 baba, devlet okuluna kayitli otizmli
Ogrencilerin ebeveynlerinden olan 9 anne olusturmaktadir. Verilerin toplanmasinda
ebeveynlerin  sosyodemografik  ozelliklerini  belirleyecek bir form, Aile
Degerlendirme Olgegi, Rosenberg Benlik Saygisi Olgegi ve arastirmacilar tarafindan
literatiir taranarak gelistirilmis yar1 yapilandirilmis goriigme sorular1 kullanilmistir.
Elde edilen verilerin IBM SPSS Statistics21.0 paket programinda ortanca,
ceyreklikler aras1 genislik degerleri, minimum — maksimum, Bonferroni diizeltmeli
ikili karsilastirma, Kruskal Wallis H ve Mann Whitney U testi kullanilarak analizi
yapilmistir. Anlamlilik diizeyi p<0.05 olarak alinmistir.

(Calismada ebeveynlerin otizmli ¢ocuklarina iliskin goriisleri ebeveynin, anne
ya da baba olma durumuyla farklilik gostermemektedir (p>0.05). Babalarin aile
islevleri annelere gore daha saglikli bulunmustur. Ebeveynler arasinda Rosenberg
Benlik Saygis1 Olgek puan ortancalari bakimmdan farklilik bulunmamistir (p>0.05).
Ebeveynlerin Aile Degerlendirme Olgegi alt boyut ve Rosenberg Benlik Saygist
Olgegi puan ortancalar1 arasinda zayif, dogrusal ve pozitif yonli bir iliski

saptanmistir.

Calismada ebeveynlerin bilgi eksikliklerinin tani siirecinde gecikmeye neden
oldugu goriilmiis, bu konuda bilgi ve ebeveynlerin otizme iliskin olumlu algilarinin
artirilmast igin ebeveynlere sosyal ve psikolojik destek programlarinin yapilmasi

Onerilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Aile, ebeveyn, otizm algisi.



ABSTRACT

This study is a descriptive type survey on parents who have children with
autism and this study is on the determining the relations among family

characteristics, parents perceptions of autism and self-esteem.

This research has been realized in two training school which are a private
special training center and a government school in Ankara between November 2014
and June 2015. Research Universe is consisted of parents with autistic children that
have studying private traing center and Goverment scholl and study samples are
consisted of fifty one mothers and forty fathers taken from private training center and
nine mother from goverment school. A form which is intended collecting socio-
demographic characteristics of parents, Family Assesment Scale, Rosenberg Self
Esteem Scale and Semi-Structured Interview Form prepared by reserchers according
to references on this research area are used for data collection. It is used IBM SPSS
Statistics 21 statistical package to calculate Median, interquartil range, minimum and
maximum statistics and to compare groups and variables Bonferroni corrected
pairwise comparison, Kruskal Wallis H test and Mann Whitney U tests. It is used
p<0.05 level for statistical significance.

In this study, the parents opinions on their autistic children are not significant
according to being their mother or father (p>0.05). Family functions of fathers are
healty according to mothers. Rosenberg self esteem Scale Median scores are not
significant between parents (p>0.05). Between Family Assesment Scale constracts
and Rosenberg Self Esteem Scale Median scores are determined weak, positive and

linear correlation.

In this study, lack of information of parents are defined to cause delays in
diagnostic process. We are recomended that it must be made social and psychologic
support programs to informing of parents in this issue and increasing the positive

perception of autism.

Keywords: Family, parental, perception of autism.
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1. GIRIS

1.1. Problem Durumu

Aile yasam dongiisii modeline gore aile bireyler ¢ogalma iggiidiisiiyle ¢ocuk
diinyaya getirmeye karar vermektedirler. Ancak biitiin aileler, ¢ocugunun saglikli
dogacagi, hayatin1 gilizellestirecegi inancini tasirlar. Aile i¢in normal bir ¢ocugun
dogumu yeni heyecan ve beklentileri beraberinde getirirken bunun yani sira birgok

yenilik ve aligsilmasi zor olan kosullar da yaratmaktadir (1).

Aileye yeni bir birey olarak cocugun katilimi, ailede bir¢ok yenilige ve farkl
alanlarda bir¢ok degisiklige neden olmaktadir. Anne ve babalarin, es olarak
birbirlerine hayata ve topluma bakis acilar1 degismekte ve hayattan, hayattaki
beklentilerinden, mesleklerinden, ¢evreden ve toplumdan beklentileri daha farkli bir
hale gelebilmektedir. Anne ve baba olma sorumluluklar1 daha da artmaktadir. Bu
durumlar, farkliliklar, aile icindeki dengeyi olumlu ya da olumsuz
etkileyebilmektedir. Aile olma siirecinde yasanabilecek durumlarin basinda aile
icindeki c¢ocuk yada c¢ocuklarin fiziksel veya ruhsal sorun varhigidir. Cocukluk

doénemi ruhsal hastaliklarin baginda otizm gelmektedir (2).

Otizme alismak ailelerin biiyiik sikinti ¢ektigi, c¢agimizda hala bir
bilinmezligin s6z konusu oldugu zor bir siiregtir. Otizm, beynin ve sinir sisteminin
farkli yapisindan ya da isleyisinden kaynaklandigi kabul edilen ndrobiyolojik bir
bozukluktur (4). Genellikle yasamin ilk 3 yilinda ortaya ¢ikan bu sendrom, ilk olarak
cocuk psikiyatristi Leo Kanner tarafindan, yasam boyu siliren, sosyallesme, dil,

iletisim ve diger bir¢cok etkinlik alanini etkileyen bir sendrom olarak tanimlanmigtir

(5).

Son yillarda yapilan cesitli ¢aligmalarda OSB sikliginin %1’in iizerinde
oldugu saptanmistir. Cinsiyet agisindan bakildiginda OSB’nin erkeklerde kizlardan
3-4 kat fazla gorildigi bildirilmektedir (4). Amerika Birlesik Devletleri’nin
“Hastalik Kontrol Merkezi” (Center for Disease Control) 2006 yilinda otizm

1



prevalansin1 1/150, 2012 yilinda yayinlanan raporunda ise 1/88 olarak bildirmistir
(6). Otizmin nedenleri tam olarak bilinemedigi i¢in hastaliktan korunmada da

herhangi bir 6nlem alinamamaktadir.

Aileye saglikli bir ¢ocugun katilimi birgok yonden aileyi etkilerken, otizmli
bir ¢ocugun katilimi aileyi daha farkli yonlerden etkileyebilmektedir.. Otizm gibi
gelisimsel bozuklugu olan ¢ocuga sahip ailelerin zaman zaman kendilerine olan
giivenlerini yitirdiklerini, kendilerini sucladiklarini ifade edilmektedir (7). Iletisim
kuramayan bir ¢ocugun gereksinimleri ve istekleri ile ilgilenme, aile ortaminda
diizeni devam ettirmeye calisma, garip ve alisilmamis davranislarla bas etme,
tehlikeleri tanimayan ¢ocugu siirekli olarak denetlemenin olduk¢a zor oldugu tahmin
edilebilinmektedir. Otizmli cocuga sahip olan ebeveynler i¢in kisisel ve ailenin diger
fertlerinin gereksinimlerini karsilamaya calismak yeterince yorucu ve stres verici bir

durum haline gelmektedir.

Otizm gibi farkli 6zellikleri olan bir ¢ocuga sahip aileler, aile yapisinin ve
isleyisinin degisiminden dolay1 bireysel rollerindeki degisime uyum saglamakta
giicliik ¢ekebilirler. Engelli ¢ocuklarin ailelerinin ¢ocugun bakimi ve gelisimi
konusunda daha fazla sorumluluk almalari, diger aile bireylerinin gereksinimlerini
yeterince karsilayamamalari, gocugun var olan engeli hakkinda yeterli bilgiye sahip
olmamalar1 stres yasamalarina neden olmaktadir (8). Yine bu hastalik i¢in sosyal
destek, hizmet ve uygun tedavinin sinirli olmasi, engelli ¢ocugun normal gelisen bir
cocuga gore neden oldugu ek masraflar, hastaliga iliskin olumsuz tutumlarla bas
etme giicliikleri, cocuklarmin geleceklerine iligkin kaygilar1 bu ailelerin normal
gelisimli ¢ocuga sahip ailelere gore daha fazla stres yasamalarina neden
olabilmektedir (9). Bu konuda yapilan arastirmalar, otizmli ¢ocuga sahip olmanin
getirdigi zorluklarla miicadele eden ailelerin yasadiklar1 stresleri, bu stresin aile
bireyleri iizerindeki etkisini, bu ailelerce kullanilan ve var olan bas etme
yontemlerini ve otizmli ¢ocuklu ailelerin digerlerine gore daha stresli olmalarinin
sebebini anlamaya odaklanmistir. Aile bireylerinin yasadig: stres diizeyinin yliksek
olmasi bireysel diizeyde benlik saygisimi azaltarak aile i¢i rolleri ve aile igci iligkileri
de etkilemektedir. Otizmli ¢ocuklu ailelerin karsilastiklar1 zorluklar, aile bireyleri

arasinda uyumsuzluklara neden oldugundan aile {iyeleri arasindaki iliskiyi de tehdit



edebilmektedir. Otizmli ¢ocuklu ailelerde bosanma, ayrilma orani ve evlilikte

gerginlik genel popiilasyona gore daha fazla olabilmektedir (9).

Otizmli ¢ocugu olan ailelerin yasadigi stres diizeyi ve ailenin karsilagtigi
giicliikler ebeveynlerin ¢ocugu algilama  bi¢imleriyle iligkili  olabildigi
diistiniilmektedir. Yapilan bir ¢alismada, otizmli ¢ocugu olan annelerin ¢ocuklarinin
mizacinin gii¢ olduguna iligskin algilamalarinin otizmli ¢ocuklariyla etkilesimlerinin
olumsuz yonde etkilendigi one siiriilmiistiir (10). Yine bir ¢alismada ebeveynlerin
¢ocuklarinin sahip oldugu otizmi genel olarak bir sendrom veya bir hastaliktan farkl
olarak bir bozukluk veya yetersizlik durumu olarak algiladiklar: soylenmektedir (11).
Giincel bir arastirmada, otizmli ¢ocugu olan annelerin ¢ocukla ilgili pozitif algi

diizeylerinin yiiksek olmasi, annelerin evlilik uyumlarini ve kendilerini iyi hissetme

diizeylerini artirdigi bulunmustur (12).

Otizmli ¢ocuga sahip aileler hastaligin semptomlarini yonetemedigi siirece
kendilerini caresiz hissedebilmektedirler. Bu c¢aresizlik ebeveynlerin umutsuzluk,
anksiyeteye, depresyon diizeylerini artirabilir ve benlik saygisini azaltabilmektedir.
Yapilan ¢alismalarda da otizmli ¢ocuga sahip annelerin diger zihinsel engelli ¢ocuga
sahip annelere gore daha fazla stres yasadiklari goriilmektedir (13,14). Otizm ile
ilgili yapilan c¢aligmalara bakildiginda daha ¢ok ailelerin stres ve hastalik algisi
konusunda oldugu bulunmus olup bakim vericilerin benlik saygilarini ve ailenin bag
etme becerilerini incelemeye iliskin ¢alismaya ulasilamamistir. Bu ¢alisma bu
nedenle yapilmistir. Ebeveynlerin ¢ocuklarina iligkin yasadiklar1 kaygilarin, kendi
ilgi ve ihtiyaglarini ertelemelerine yalnizca otizmli c¢ocuklar1 i¢in g¢abaladiklarin
diistindiirmektedir. Bu durumunda bireylerin benlik saygilarini olumsuz yonde

etkiledigi diistiniilmektedir.

Ebeveyn desteginde ve otizm tani siirecinde hemsirelerin yeterince rol
alamadigr gorlilmektedir. Rutin ¢ocuk izlemi ve olast risklerin belirlenmesi
hemsirenin anne- ¢ocuk saghgina ve toplum ruh saghigmna iliskin en temel
gorevlerinden biridir. Hemsirenin, insanlarin 6ziir algilarina bakabilmede, bireyin ve
ailenin yasam stilini degistirebilmesinde, yasam Kalitesini arttirabilmesinde, mevcut
fonksiyonlar1 daha kullanigli hale getirebilmesinde, stigma diisiincesini azaltabilme

gibi yetenekleri mevcuttur. S6zii edilen bilgi ve beceriler otizmli ¢ocuga sahip bir
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ailenin fonksiyonlarin1 maksimuma ¢ikarma, 6z bakimini gelistirme, pozitif bas etme
davraniglarin1 giiglendirme, bakimin ve hizmetlerin siirekliligini saglama, optimal
yasam Kkalitesini savunma, bireyi giliclendirmeye katki saglamada, yani Oziir
kavramimin getirdigi sorunlar1 yonetebilmede hemsireye sorumluluk yiikledigi
sOylenmistir. Hemgirenin bu hizmetleri sunabilmek i¢in kapsamli bakim ve vaka

yonetiminde uzmanlasmasi gerekli goriilmektedir (15).

1.2. Arastirmanin Amaci

Bu calisma otizmli c¢ocuga sahip ebeveynlerin otizmi algilar1 ve aile

ozellikleri ile benlik saygilar arasindaki iliskiyi belirlemek amaciyla yapilmistir.

1.3. Arastirmanm Onemi

Otizmli ¢ocuga sahip ebeveynler cogunlukla umutsuz, depresif, mutsuz,
duygu durumlarimi yasamakta olduklari diisiiniilmektedir. Bu duygu durumlarinin
nedeninin benlik saygilarindaki azalmanin oldugu bilinmektedir. Fakat iilkemizde
otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin otizmi algilayis bigimleri ve aile 6zellikleri
ile benlik saygilar arasindaki iligkiyi ortaya koyan ¢aligmaya ulagilamamistir. Ayrica
calismada yapilan nicel ve nitel veri analiz yontemleri ile edilen bulgular ile bu
alanda yapilacak olan ulusal ve uluslararasi alan yazina katki saglamasinin 6nemliligi

distiniilmektedir.

Arastirma sorulari;

1. Otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin aile degerlendirme O6lgeginden
aldiklar1 puan ortancalari nedir?

2. Otizmli ¢cocuga sahip ebeveynlerin benlik saygis1 dlceginden aldiklar
puan ortancalar1 nedir?

3. Otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin bireysel ozellikleri ile ADO ve
benlik saygisi puan ortancalari arasinda iligki var mi1?

4. Anne ve babanin benlik saygilart ve ADO puan ortancalari arasinda

fark var mi1?



5. Ebeveynlerin bu dlgeklerden aldiklari puan ortancalar: arasinda iliski
var mi1?

6. Ebeveynlerin otizm hastaligi olan ¢ocuklarina iligskin algilar1 nedir?



2. GENEL BILGIiLER

2.1. Otizm

Otizm, Yunanca “auto” kendi anlamina gelen sdzciikten tiiretilmistir. Otizm
kiiciik yaslarda baglayan ve hayat boyu devam eden, iletisim, sosyal iliskilerde
zayiflik, davranig ve biligsel gelismede gecikme ve sapma ile kendini gosteren
noropsikiyatrik bir bozukluktur (16). Ruhsal Bozukluklarin Tanimsal ve Sayimsal El
Kitabi’na (Diagnosticand Statistical Manual of Mental Disorders [DSM-5]) gore
Otizm Spektrum Bozukluklari; sosyal iletisim ve etkilesimde yetersizlikler ile sinirli
ve yineleyici davranig oOriintiileri, ilgiler ve etkinlikler ile kendini gosteren, belirtileri
erken ¢ocukluk doneminde ortaya ¢ikan ve giinliik yasamda sorunlara yol agan, genel
gelisim gecikmesi ile agiklanamayan bir bozukluktur (17). Milli Egitim Bakanligi
(MEB) Ozel Egitim Hizmetleri Y&netmeligi'nde OSB olan birey; sosyal etkilesim,
sozel ve sozel olmayan iletisim, ilgi ve etkinliklerdeki sinirliligi, erken ¢ocukluk
doneminde ortaya g¢ikan ve bu ozellikleri nedeniyle 6zel egitim ile destek egitim

hizmetine ihtiyaci olan birey olarak tanimlanmigtir (18).

2.1.1. Otizmin Tamim ve Tarihcesi

Otizmden ilk olarak 17001ii yillarda Fransa’da Jan Itard ve Ingiltere’de Jon
Haslam s6z etmistir. Bu bilim adamlar1 otizm sendromunu detayli olarak
incelemisler ve bu sendroma sahip kisileri herhangi bir tan1 koymadan farkl kisiler

olarak isimlendirmislerdir (19).

Otizm 3 yas Oncesi ¢ocuklarda ilk olarak gdzlenmektedir. Ozbey’e gore
otizm, cesitli nedenlere bagli olarak 3 yasa kadar ortaya c¢ikan iletisim ve sosyal
becerinin yeterli diizeyde olmamasi, tekrar ve takintili davraniglarla ortaya

cikmaktadir. Bu gelisimsel bozukluk ileri derecede ve karmasiktir (20).

Yaygin Gelisimsel Bozukluk ya da otizm yelpazesi baslig1 altinda birbirine
benzer, ama detaylara bakildiginda birbirinden farkli otizmle ilgili degisik

sendromlar yer almaktadir.



Bunlar;

e Otizm

e Rett sendromu

e Cocuklugun dezintegratif bozuklugu

e Bagka tiirlii adlandirilamayan yaygin gelisimsel bozukluk

e Asperger Sendromu olarak bilinir (21).

Kanner’m otizmle ilgili yaptigit ¢alismalar disinda Asperger de,
1944’teotizmi, yaklasik her 10.000 ¢ocuktan dordiinde dogumda ya da dogumdan

sonraki ilk 3 yilda goriilen, davranigsal bir sendrom olarak adlandirmistir (22).

Kanner’in ifadesine gore otistik davraniglarin nedeni buzdolabi anne
babalarinin ¢ocuga mutlu ve giivenli bir yasam sunamamasiydi. Kanner’in disinda
Asperger de otizmle ilgili caligmalar yapmis ve bu caligmalar neticesinde bir takim

sonuglara varmistir.

Kanner’e gore otizmin asagidaki ii¢ karakteristik 6zelligi vardi;
1. Otistik yalnizlik

2. Degisikliklere karsi olma

3. Yetenek coklugu

Asperger yapmis oldugu arastirmalarda otizmli bireylerdeki 6zellikleri soyle
siraladi;
. Girdigi sosyal grupla kaynasamama
. Goz kontagi kuramama
. Mimik ve jestleri dogru sekilde kullanamama
. Konugma dilini farkli bigimde kullanma
. Bir 6gretmen ya da yetigkinden bir sey 6grenmek i¢in hazir olamama
. Smirh ve yetersiz ilgi alani

. Ileri derecede soyut mantiksal diisiinme yetisi
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. Kendine 6zgii kelimeler yaratabilme



1911 yilinda Eugen Bleuler’in sizofreni ile ilgili yaptigi diisiince
bozuklugunun tarifinde, otizm kelimesini kullanirken bunu kisinin kendini dis

diinyaya ve diger insanlar1 kapatmasi olarak kullandigini gortilmektedir (23).

Otizm ilk kez Amerikali ¢ocuk psikiyatristi Leo Kanner tarafindan 1943’te
tanimlanmistir. Otizm bu ilk tanima kadar ¢ocuk psikozu veya ¢ocuk psikiyatrisi
olarak degerlendirilmekteydi. Leo Kanner otizmi, ¢ocuklarin kendi yarattiklari
diinyayla yasama istegi olarak ifade etmistir (24). Bu sendromu erken cocukluk
otizmi olarak nitelendirirken, ¢cocugun disaridan gelen her tiirlii uyarilar1 yok farz

edip, aldirmadigini, tepki vermeyerek ug otistik yalnizligin basladigi gézlemistir (5).

Kanner’a gore otistik ¢ocuklar;
v" Cok iyi bir hafizasi olan,
v’ Insanlarda iliski kurmada zorluk ¢eken,
v Stereotip hareketleri bulunan ya da belirli hareketlere takinti derecesinde baghiligi
bulunan,
v" Kendiliginden baslattigi davranislar1 yok denecek kadar az olan,
v" Gecikmis dil gelisimi olan,
v' Kendisine ifade edilen sozel ifadeleri ayni sekilde tekrar eden, sahis zamirlerini
ters kullanan, s6ylenen sozciikleri ayni1 ses tonu ve vurguyla tekrarlayan,

v" Cansiz nesne ve resimleri canlilara tercih eden ¢ocuklardir (25).

Asperger de Kanner’la ayn1 donemde otizme iliskin tanimla yapmistir. Bu
tanimlama bir grup yetiskinde goriilen normal dis1 davranislara dayanmaktadir. Bu
yetiskinleri sosyal iligkileri tuhaf, empati yeteneginden yoksun, konusmalarr dil
kurallarina uygun olmadigr gibi vurgularinda olagandisi, az sozciikle iletisim
kurabilen, hafiza yetenekleri 1y1 olmasina karsin soyut hafizalar1 zayif olan, 6zel ilgi
alanlar1 olan ve sakarlik gosteren bireyler olarak tanimlayarak bu gruba “otistik

psikopati” (otistik kisilik bozuklugu) adin1 vermistir (5, 24, 26).

Otizm 1966 yilina kadar varlikli ailelerde gozlenen “buzdolabi1 anne” olarak
adlandirilan anneye bagli olarak ortaya ciktigi disiiniilmiistir. Bu dogrultuda

terapiler uygulanmistir. Bernard Rimland ilk kez kendisinin otistik bir ¢ocuga sahip



olmasiyla beyinden kaynaklanan biyolojik bir temeli olacagini var saymis ve bu

dogrultuda calismalara devam etmistir (24).

Korkmaz’a gore, otistik kisileri belirlemede birgok 0Ozellik bulunur. Bu

Ozelliklerin tamami higbir otistikte bulunmaz ve ayni anda gozlenmez (27).

Otizmin Mayis 2013’ te yayinlanan DSM-V’teki otistik tani Olgiitleri su

sekilde siralanmistir:

A. O sirada ya da Oykiiden alinan bilgilere gore, asagidakilerle kendini
gosteren, degisik bicimleriyle toplumsal iletisim ve toplumsal etkilesimde siiregiden
eksikliklerdir:

1. Sozgelimi, olagandis1 toplumsal yaklasim ve karsilikli konusamamadan
ilgilerini, duygularini ya da duygulanimimi paylasamamaya, toplumsal etkilesimi
baslatamamaya ya da toplumsal etkilesime girememeye dek degisen aralikta,
toplumsal-duygusal karsiliklilik eksikligi.

2. Sozgelimi, sozel ve sdzel olmayan tiimlesik iletisim yetersizliginden, g6z
iletisimi ve beden dilinde olagandisiliklara ya da el-kol devinimlerini anlama ve
kullanma eksikliklerin, yiiz ifadesinin ve sozel olmayan iletisimin hi¢ olmamasina
dek degisen aralikta, toplumsal toplumsal etkilesim i¢in kullanilan s6zel olmayan
iletisim davranislarinda eksiklikler.

3. Sozgelimi, degisik toplumsal ortamlara gore davranislarini ayarlama
gicliiklerinden, imgesel oyunu paylasma ya da arkadas edinme gicliiklerine,
yasitlarma ilgi gostermemeye dek degisen aralikta, iliskiler kurma, iliskilerini
stirdiirme ve iligkilerini anlama eksiklikleri.

B. O sirada ya da dykiiden alinan bilgilere gore, asagidakilerden en az ikisi ile
kendini gosteren, sinirli, yineleyici davranis oriintiileri, ilgiler ya da eksikliklerdir.

1. Basmakalip ya da yineleyici devinsel eylemler, nesne kullanimlart ya da
konusmada kendine 6zgii deyisler.

2. Aynilik konusunda direnme, siradanlik disina esneklik géstermeme ya da
torensel sozel ya da s6zel olmayan davranislar.

3. Yogunlugu ve odagi olagandist olan, ileri derecede kisith, degiskenlik

gostermeyen ilgi alanlart.



4. Duyusal girdilere kars1 ¢ok yiiksek ya da diisiik diizeyde tepki gosterme ya
da ¢evrenin duyusal yanlarina olagandis1 bir ilgi gdsterme

C. Belirtiler erken gelisim evresinde baslamis olmalidir.

D. Belirtiler toplumsal, isle ilgili alanlarda ya da diger islevsellik alanlarinda
klinik acidan belirgin bir bozulmaya neden olur.

E. Bu bozukluklar, anliksal yeti yitimi ya da genel gelisimsel gecikme ile
daha iyi agiklanamaz. Anliksal yeti yitimi ve otizm agilimi kapsaminda bozukluk
siklikla bir arada ortaya ¢ikar. Otizm agilim1 kapsaminda bozukluk ve anliksal yeti
yitimi estan1 tanis1 koymak igin, toplumsal iletisim, genel gelisim diizeyine gore

beklenenin altinda olmalidir (28).

Sosyal bilis ve dil gelisimi agisindan 6nemli islevi olan ortak dikkat becerileri
OSB’li bireylerde normal gelisim gosteren bireylerden farklilik gosterdigi
bilinmektedir. Bedford ve digerlerinin (2012) ortak dikkat becerilerinin yordayicisi
olan bakma zamam Ol¢iimii iizerine yaptiklart c¢alismalarinin sonucu OSB
arastirmacilarina hayatlarma OSB ile devam edecek olan bebeklerden ortak dikkate
yanit verme bakis siirelerinin 13 ay itibariyle azaldigini gostermislerdir (29).Otizmin

Etiyolojisi

Otizmin tanimlanmasindan bu yana, etiyolojisini aciklamaya yonelik ¢ok
sayida teori ortaya atilmistir. Ancak giiniimiizde otizme neden olan tek bir etken

degil bir¢ok etken oldugu kabul edilmektedir (30, 31).

Psikojenik teoriye gore otizm, anne-cocuk iliskisinde c¢ocugun soguk,
reddedici olarak algilanan davraniglarla karsilasmasi sonucunda ortaya ¢ikan
psikolojik bir geri ¢ekilme davramisidir. Bazi gézlemciler, otizmli ¢ocuklarin ige
kapanma ve sosyal olmayan davraniglarda bulunmalarinin ana nedeninin, duygusal
etkenler ile gocugun yetistirilme bigimi oldugunu ileri siirmektedirler (19, 25). Ancak
bu model de yapilan ¢alismalarla kanitlanamamis ve bilim diinyasinda tartigmalara
yol agmistir (30-32). Yapilan son calismalarda otizmli ¢ocuga ve normal gelisim
gosteren ¢ocuga sahip anneler karsilastirilmis, ¢ocuklarini yetistirme yoniinden bu
gruplar arasinda hicbir anlamli farklilik bulunamamistir (33). Son yillarda otizm pek
cok farkli acidan ele alinmakta ve eslik eden zihinsel engel, epilepsi gibi durumlar

nedeniyle de genel olarak beyin faktorlerine dayandigi ifade edilmektedir.
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Beyin islevinin gelisimsel bir bozuklugundan kaynaklandigi diisiiniilen
otizmde tan1 davranigsal olarak konulmaktadir. Otizm ¢esitli nedenlere bagli olarak
ortaya ¢iksa da ¢ogu vakada kaynagi bilinmemektedir. Dolayisiyla otizmde hangi

etkenlerin rol oynadig siirekli olarak arastirilmaktadir.

Otizmin kdokeninin biyolojik oldugunu diisiindiiren etkenler arasinda,
kapsamli norolojik muayenelerde beklenenin {istiinde fonksiyon kaybi, epileptik
nobetler, siralanmaktadir. Bu aragtirmalarda MRI ve PET gibi farkli goriintiileme
teknikleri kullanilmaktadir. Etiyolojiye iliskin arastirmalarda, beyin mekanizmalarina

iliskin teorilerin yani sira norobilissel teoriler lizerinde de durulmaktadir (34).

Otizm noroanatomik acidan ele alindiginda;

Otistik ¢ocuklarda belli beyin bolgelerinde daha az noéron ve azalmig
dendritik dallanma goriilmektedir. Tiim beyin biiyiikliiglinde %5-20 oraninda artis,
beynin tiim yapisindaki bir genisleme ile detay yapida bozulma ile beyin hacminin
daha fazla olmasiin sizofreni ve anksiyetede de goriilebilen bir durum izlenmistir
(34, 35).

Beyinde daha az noral etkilesim oldugu diger bir bulgu olarak ortaya

konulmustur. Beynin farkli boliimleri farkli islevlere sahiptir.

Asagida farkli beyin boliimlerine bagl olarak otizmde izlenen bulgular fark:

aragtirmalar dogrultusunda degerlendirilmektedir.

Baz1 otistik ¢ocuklarda ventrikiillerde genisleme ve/ ya da beyin kabugunda
kiiciilme kaydedilmistir. PET ile yapilan bir arastirmada beyinde yaygin olarak
glukoz kullaniminda bir artis saptanmistir. Yine farkli bir aragtirmada limbik yapida
hiicre yogunlugunda artis, hiicre boyunda kii¢lilme ve ayrica beyincikteki Purkinje
hiicrelerinin azalmasindan s6z edilmektedir. Bu durum potansiyel olarak dikkat,

uyaniklik ve duyusal defektlere yol agmaktadir (30, 31, 32).

Dogum 6ncesi ve dogum sonrasi etkenlerin yliksek islevli otizmlilerde daha
az, diisiik islevli otizmlilerde ise daha fazla rol oynadig: bildirilmektedir. Otizmli
cocuklarda dogum oncesi, dogum sonrast ve neonatal sorunlar incelendiginde;

gebelikte kanama, enfeksiyon hastaliklari, yiiksek kan basinci, 6dem, ila¢ kullanima,
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otuz alt1 haftadan 6nce dogum, diisiik dogum agirlig1, vakumla miidahale, kordon
komplikasyonlari, solunum problemleri, uzamis sarilik ve matiirasyon geriligi 6nemli
Olclide yiiksek bulunmustur (31, 32). Neonatal siirecte otizmli ¢ocuklarin anemi ve
respiratuar distress sendromuna daha sik maruz kaldiklar1 ve annelerinin gebelik
siiresince daha sik ilag tliketiminin oldugunu destekleyen c¢aligmalar da

bulunmaktadir (33, 34).

Otizmin etiyolojisine iliskin norolojik etkenleri arastirmak icin yapilan
islevsel beyin goriintiileme caligsmalarinda dil ve sosyal bilis alaninda islev gosteren
temporal lob ve amigdalada etkinlik farkliliklar1 ve arka kortikal alanlarda etkinlik
artist saptanmustir (34, 35). Manyetik rezonans goriintileme (MRI) ile yapilan
caligmalarda otizmli deneklerin beyinlerinde, saglikli gen¢ erkeklerin beyin
yapilarina kiyasla bir genisleme oldugu goriilmistiir. Serebellum (beyincik)
boliimiiniin otizmli kisilerin beyinlerinde daha az gelismis oldugu bulgusu; diger bir

MRI ¢aligmasinda 18 otizmli denekten 14’{inde gozlenmistir (32, 34, 35, 36).

2.2. Tiirkiye’de ve Diinyada Otizm

Diinyada oldugu gibi, Tiirkiye’de de otizm giincelligini korumakta olan bir
hastaliktir. Oziirliilere iliskin istatistiki bilgilere sahip olmayan birgok iilkede oldugu
gibi Tiirkiye’de de, Diinya Saglik Orgiitii (World Health Organization - WHO)’niin
tahminleri kullanilmaktadir. Ayrica, Tiirkiye’de yapilan arastirmalar, genel anlamda
‘oziirliiler’ lizerine oldugu i¢in otizm konusunda ayristirilmis bilgi mevcut degildir.
Bu baglamda, Tiirkiye’de yapilmis en yakin tarihli ve genis kapsamli arastirma, 2002
yilinda, Devlet Planlama Teskilat1 (DPT), Devlet Istatistik Enstitiisii Baskanlig
(DIE) ve Basbakanlik Orziirliiler idaresi Baskanligi isbirligi ile gerceklestirilen
‘Tiirkiye Oziirliiler Arastirmasr’dir. Tiirkiye genelinde, her bir yerlesim yerinden
hanelerin, 6rnek se¢im icin kapsama dahil edildigi arastirmada, niifusu 100’iin
altinda olan yerlesim yerleri, yeterli hane sayis1 icermedigi varsayilarak kapsam dis1
birakilmigtir. Ancak, genisletme katsayilar1 hesaplanirken, bu yerlesim yerleri

toplama dahil edilmis, kurumsal niifus ise arastirma kapsami disinda birakilmistir
(37).
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Engellilerin, sosyal yasama dahil olabilmeleri ve yagsamlarini bagimsiz bir
bicimde siirdiirebilmeleri en énemli hususlardan biridir. Bu nedenledir ki, diinyanin
cesitli tilkelerinde oldugu gibi, Tirkiye’de de, bu yonde calismalarin arttirilmasina,
engellilerin problemlerine tatmin edici ¢oOziimler getirebilecek, uzun soluklu
calismalara ve yeni girisimlere ihtiya¢ vardir. Uzun vadede amag, engelli bireyleri
topluma kazandirmak, kendi sorumluluklarini almaya tesvik etmek ve hatta meslek
edinmelerini saglayarak sorumluluklarini arttirmak olmalidir. Bu baglamda, ikincil
Analiz de dikkat ¢ekilen noktalardan biri de, daha ziyade teorik zemin iizerinde bir
araya gelerek, ortak girisimler yapabilen uzmanlara ve bilim insanlarina ihtiyag
olacag fikridir. Tiirkiye'de bdyle bir uzman ve bilim insan1 potansiyeli oldugu ancak
disiplinler arast isbirligi konusunda, onlar1 ortak zemine c¢ekecek kosullarda

noksanliklar oldugu belirtilerek bunlarin giderilmesinin gerekliligi vurgulanir (37).

Ayrica, otizm agisindan bakildiginda, otistik bireylere tedavi ve egitim
imkanlar1 sunulabilmesi, sosyal hayata entegrasyonlarinin ve meslek edinmelerinin
saglanabilmesi ve benzeri ¢oziimler ancak ayristirilmis veriler edinildigi takdirde
miimkiin olabilecektir. Kisacasi Tiirkiye’de, otizmin yayginligini degerlendirebilecek
saglikli veriler olmamasi, bu alandaki temel sikintilardan biridir. Merkezi
Amerika’da bulunan Cure Autism Now Foundation (CAN) (Otizmi Simdi Iyilestirin
Vakfi)’nin aldigr 1/250 orami kabul edilirse, Tiirkiye’de yaklasik 271,000 otistik
ozellikleri olan bireyin oldugu varsayilabilir. Otizm bu bireylerin anne, baba, kardes,
0zel egitim Ogretmeni ve doktorlarin1 da yakindan ilgilendirdigi icin, toplam
1,626,000 kisinin otizmden etkilendigi sdylenebilir. Ayn1 orana gore, Tiirkiye’de,
okul oncesi ve ilkogretim ¢aginda, yani 0-14 yaslar1 arasinda 81,000 otistik ¢ocuk
vardir. Bu cocuklarla birlikte anne, baba, kardes, 6zel egitim Ogretmeni, sinif
ogretmeni ve doktorlar1 da dahil etmek iizere toplam 567,000 kisi otizmden

etkilenmektedir (38).

Tiirkiye’de, otizm ile ilgili ¢alismalar ilk olarak Prof. Dr. Mualla Oztiirk
tarafindan baslatilmis ve ondan sonra da devam ettirilerek ayni klinikte, 1989 yilinda,
otistik ¢ocuklara ozel ilk ‘Tedavi ve Arastirma Merkezi’ kurulmustur. Oncelikle,
otistik ¢ocuklarin muayene, tetkik ve degerlendirmelerini yapmak, tedavilerini ve

egitimlerini diizenlemek amaciyla yola ¢ikan Merkez, tiim bunlarin yan1 sira otistik
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cocuklarla ilgili olarak c¢alisacak olan cesitli disiplinlerdeki elemanlara egitim,
uygulama ve arastirma imkani saglamayir da hedef edinmistir. Bu hedef
dogrultusunda da, merkezin diger cocuk psikiyatrisi kliniklerinin de katkisiyla, otizm

konusunda bir ‘Bilgi Bankasi’ haline getirilmesi planlanmistir (38).

Tirkiye’de, zihin engelli bireylerin egitimi konusunda istenen hedeflere
ulasmak amaciyla baglatilan caligmalarin ilk olarak 1952 yilina rastladig
goriilmektedir. Milli Egitim Bakanlig1 Talim ve Terbiye Kurulu’nun 24.04.1952 tarih
ve 50 - 52 sayili kararlariyla, “engelli 6grencilerin esit sartlar i¢inde okula alinmas1”
ve “Ozel egitime muhtag cocuklara mahsus okullarin miitehasis 6gretmenlerini
yetistirecek boliim” agilmasina karar verilmistir. Bu karara dayali olarak, ilk olarak
1952 yili Ekim ayinda, Gazi Egitim Entitiisii’nde Ozel Egitim Boliimii acilmistir. Bu
boliimiin uygulama smiflar1 olmak iizere Ankara’da Yeni Tura ve Hidirlitepe
okullarinda birer 6zel siif olusturulmustur. Ancak, 1955 yilinda, Gazi Egitim
Enstitiisii Ozel Egitim Boliimii kapatilmistir (39). Yillar igerisinde, otistik ¢ocuklara
yonelik caligmalar ve hizmetler gelismis, klinik diizeyde ve 6zel egitim alaninda
hizmet veren kurumlar da artmistir. Ancak otizmin ayr1 bir 6ziir oldugu ancak 1995
yilinda kabul edilmis ve bu baglamda Milli Egitim Bakanligi biinyesinde otistik

cocuklarin egitimi konusunda ¢aligmalara baglanmustir (39).

2.3. Otizm ile Tigili Yasal Diizenlemeler

06.08.1980 tarihinde 2429 sayili onayla Ozel Egitim Genel Miidiirliigii
kurulmus, 27.02.1982 tarihinde Daire Bagkanligina, 13.12.1983 giin ve 179 sayili
Kanun Hiikmiinde Kararname ile Ozel Egitim ve Rehberlik Dairesi Baskanligina
doniistiiriilmiistiir. Ayn1 y1l ¢ikarilan 2916 sayili "Ozel Egitime Muhtag Cocuklar
Kanunu" nda, 6zel egitime muhta¢ ¢ocuklarin yetistirilmelerine dair esaslar
belirlenmistir. Ulke genelinde 6zel egitim ve rehberlik alaninda ihtiyaclarin artmasi
sonucu, hizmeti daha etkin ve yaygin olarak ytiriitebilmek amaciyla 30.04.1992 giin
ve 3797 sayili Kanunla Ozel Egitim Rehberlik ve Damgma Hizmetleri Genel
Midiirligi kurulmustur. Ayrica, 06.06.1997 tarihli miikerrer 23011 sayili Resmi
Gazete’ de yayimlanan 573 sayili Kanun Hiikmiinde Kararname ile engellilere iliskin

Ozel egitim esaslar1 belirlenmistir (40). S6z konusu kararnamenin 24 sayili maddesi
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uyarinca, resmi ve O6zel okul Oncesi, ilkdgretim ve ortadgretim okullar ile yaygin
egitim kurumlari, kendi g¢evrelerindeki, 6zel egitim ihtiyact olan bireylere, 6zel
egitim hizmetleri saglamakla yiikiimliidiir. S6z konusu okul ve kurumlar, 6zel egitim
ihtiyact olan bireylerin egitim-6gretim gérmelerini saglamak tizere gerekli tedbirleri

almakla yiikiimlidiir (40).

Sosyal giivencesi olmayan bireyler, bagl olduklari ilgenin Kaymakamligi
bilinyesinde yer alan, Sosyal Yardimlasma ve Dayanigsma Vakfi’na bagvurabilirler.
Cesitli  belgelerin ibrazi ile yapilacak bagvuru sonucunda yardimin verilip
verilmeyecegi s6z konusu vakfin takdirine baglidir. Bunlarin disinda, 18 Mart 1998
tarih ve 23290 sayili Resmi Gazete’ de yaymlanarak yiiriirlige giren yonetmelik
dogrultusunda, Saglik Bakanligi Oziirliller idaresi Baskanligi, oziirlii vatandaslara
‘Oziirliiler Kimlik Kart1> vermektedir. Bu kart, havayollari, Devlet Demir Yollar1 ve
benzeri toplu tasima hizmetlerinden flicretsiz veya indirimli olarak yararlanmak,
telekom sirketlerinden indirim almak, Devlet Tiyatrolari’ndan {icretsiz olarak
faydalanmak, gelir vergisi indiriminden yararlanmak gibi imkanlar sunmaktadir (39,

40).

2.4. Otizmin Goriilme Sikhg: ve Yayginhg

Otizmin goriilme siklig1 giiniimiizde yadsinamaz oranda yaygindir. Yapilan
ilk arastirmalarda otizmin goriilme orant 2000 kiside 1 kisidir. Bu oran 1986 yilina
gelindiginde Lorna Wing ve Ulusal Otistik Cocuklar ve Yetigkinler Dernegi’nin
verilerine gore 10.000’de 15 olmustur. Bu ii¢ kat artis, Kanner’in belirledigi tanim
kriterlerinin  genisletilmesinden ve otizmin anlagilmasit konusundaki yeni
gelismelerden kaynaklanmaktadir. Otizmin goriilme sikligi 10000°de 4-5 ile
10000°de 17 arasinda degigmektedir. Otizmin 2500°de 1 olarak bildirilen goriilme
siklig1 degerinin 1000°de 1 civarinda oldugu; hatta otizmin en genis tanim1 dikkate
alindiginda bu oranin 500’de 1’1 buldugu diistiniilmektedir (24). Akmeden ve
Ozdemir’in belirttiklerine gére Amerikanin Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezinin
2014 raporuna gore ABD’de her 68 cocuktan biri otizmliyken, iilkemizde Otizm
Platformu 2013 verilerine gore 1/150 orani temel alinarak tiim {ilke niifusu i¢inde

yaklasik 450.000 otizmli birey oldugu tahmin edilmektedir (42).
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Darica ve arkadaglari, onceki yillarda aragtirmacilarin otizm baslangicinin,
cocugun dogustan ya da dogumdan sonra yaklagik 30 aylik oluncaya kadarki siire
icinde goriilebilecegini belirttiklerini, ancak son ¢alismalarda, otizmin baglangicinin
erken c¢ocukluk donemiyle sinirlandirilmis oldugunun ileri siiriildiigiinti ifade eder.
Ayrica, ¢cocuk 36 aylik oldugunda ya da daha ileri yasta iken de otistik davranis
ozellikleri gosterebilmekte oldugu belirtilir (25).

Ulkemizde otizmin goriilme sikhigiyla ilgili bir ¢aligma bulunmamaktadir.
Otizmin cinsiyete gore dagilimina bakildiginda erkekler kizlardan 3-5 kat daha fazla
oldugu gozlenmistir (6, 7). Yapilan son aragtirmalara gore sosyoekonomik diizeyle

iliskisinin olmadig1 sdylenebilir (7, 25, 33, 43).

2.5. Otizm Tamsinda Yasanan Sorunlar ve Otizmin Ayiric1 Tanisi

Hicbir aile ¢ocugunda goriilen herhangi bir anormal bulguyu hemen
kabullenmek istememektedir. Bu yiizden birgok aile ¢ocuktaki bir problemi zamanla
gegecegini  diistinerek ihmal etmektedirler. Otizmin erken tanisindaki baslica
sorunlardan biri de otizme 6zgii bazi belirtilerin ancak ¢ocugun ileri yaslarinda
ortaya cikmasidir. Bebekten goriilen bazi belirtiler (goz temas: kurmama ya da
anneyi hissetmeme gibi) ¢ogu zaman yetersiz olmaktadir. Bu nedenle kesin tan1 i¢in
gocugun biiyiimesi beklenmektedir. Toplumsal iliskilerde net olarak bozukluk ve
konusmada sorunlar biciminde ortaya c¢iktig1 i¢in otizm tanisi konmakta

gecikilebilmektedir.

Diger bir sorun, konu ile ilgili olarak pek ¢cok uzmanin fark ettigi gibi normal
bir ¢cocugun gelisimi boyunca da otistik benzeri bazi belirtiler gostermesidir. Ancak
bu tiir cocuklarda goriilen otistik davranis benzeri belirtilerinin biiyiik bir kisminin 2

yasinda kaybolmaya basladigi bilinen bir gergektir (24, 26).

Yetersizligi olan ¢ocuklarin yarisina yakini okul ¢agina gelmeden once tani
alamamaktadir. OSB (Otizm Spektrum Bozuklugu) tanis1 alma yasi ortalamasi 61 ay
(5 yas)’dir. Her ne kadar ¢ocuklarin erken donemde tan1 almis olmas (6zellikle de 3

yasindan Once) olumlu sonuglar gosteriyorsa da de kesin tani ¢ocuklarin aileleri
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tarafindan gotiirtildiikleri saglik bakim profesyonelinin erken yas gelisimsel

Ozellikleri tanimasina ve bilgi yeterliligine baglidir (44).

Otizm Tan Goriismesi -Gozden Gegirilmis (Autism Diagnostic Interview-R,

ADI-R), Otizm Tam Gézlem Olgegi (Autism Diagnostic Observation Scale),

Cocukluk Otizmini Derecelendirme Olgegi (Chilhood Autism Rating Scale),

Davranis Degerlendirme Olgegi (Behavioral Summarized Evaluation) otistik

bozuklugun tanisinda yardimei olarak kullanilan araglardir (45).

Tablo 2.1. Otizm ve Diger YGB’ nin Ayirici Tanisal Ozellikleri

Ozellik Otizm Asperger Rett boz. Dezintegratif BTA otizm
boz.
boz.
Hastaligin § 0-36 Genellikle 36 5.30 24 aydan sonra Degﬂlsker.lhk
tanimlandig1 ay aydan sonra gosterir
Cinsiyet orani Erkek>Kiz Erkek>Kiz Kiz Erkek>Kiz Erkek>Kiz
S Degiskenlik Genellikle oA .y . Genellikle yikim
Yeti yitimi o yialiOktur Belirleyicidir Belirleyicidir yoktur
; e e e e Degiskenlik
Sosyal beceri Cok kotii Koti Yasla degisir Cok kotii osterir
letisim becerisi Geﬂg't'.:.lk'e Hafif-orta Cok kétii Cok kétii Orta-iyi
Belirgin
Degiskenlik
eg%'zte?ilrl (ancak daha Degiskenlik
Kusith ilgi diizeyi ) ¢ok konularla Gozlenmez Gozlenmez caiykent
(mekanik iliskili, daha gosterir
ilgiler) az mekanik
diizeyde)

Soy gecmiste benzer Bazi Siklikla Genellikle Kesin
sorunlar vakalarda gozlenmez Gozlenmez bilinmemektedir
. Yaygin g
Nobet boz. Siklikla degildir Siklikla Siklikla Yaygin degildir

Bas biiylimesinde . i . . .
Gozlenmez Gozlenmez Gozlenir Gozlenmez Gozlenmez
yavaglama/durma
fleri MR Hafif MR
IQ ortalamasi normal normal fleri MR fleri MR fleri MR
araliginda araliginda
Sonug (prognoz) Kétii-orta Orta-iyi Cok kotii Cok kotii Orta-iyi

*Kaplan-Sadock Comprehensive Textbook of Psychiatry 7th. Edition’dan alinmistir (32).
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2.6. Otizme Neden Olan Faktorler

Otizmin nedenleri tam olarak bilinmemektedir. Yapilan c¢alismalar sonucu
nedenleri ¢ok sebepli bir yaklagimla agiklanmaktadir. Otizme yol acan genetik ve
ndrolojik hastaligin incelenmesinin yani sira, otistikler de yapilan nérofizyolojik,
noropsikolojik, biyokimyasal ve fonksiyonel beyin goriintiilenmesine kiyasla otizmin

tek bir nedeni olmadig1 anlasilmustir (3, 21, 23).

Otizm tanist almis kisilerin yalmizca % 5-10’unda tibbi bir neden
saptanabilmektedir. Otistik bozukluga bir¢ok durum neden olabilir (46). Otizmin
nedenlerini bulmaya yonelik ikizler {izerine yapilan arastirmalar, ortak cevre
kosullart ve baska genetik ya da tibbi sendromlar olmadigmi diisiindiigiimiizde,
otizm riskinin %90’inindan fazlasim1 kalitsalligin yani genetik etmenlerin rol
oynadigim1 gdstermektedir. Otizmin nedenleriyle ilgili yapilan calismalarda bilim
adamlari, otistik erkek bir ¢ocugun DNA’sin da belirli boliimlerinin silinmis oldugu
bir kromozom tanimlamislardir. 15. kromozomda DNA’nin 1000 blokluk kisminin
silindigi bulgusuna varilmis ve tespit edilen bu silinmenin diger otistik ¢ocuklarda da
meydana gelip gelmedigi arastirilmaktadir (47). Otizmin erkek cocuklarda daha sik
goriilmesi ve pek cok genetik hastalikta otizme ait belirtilerin goriiliiyor olmasi,
otizmin genetik bir temeli oldugunu diisiindiirmektedir. Otizme sebebiyet verecek tek
bir gen saptanmamakla birlikte, birden fazla genin bu sendromda etkili olduguna dair

arastirmalarla ortaya konulmus bir¢ok kanit vardir (32, 34, 48).

Otizmin net olarak tanimlanmasindan sonra neden olarak bir¢ok teori ortaya
konmustur. Bu teorileri Darica, Abidoglu ve Giimiiscii, dort gurupta toplamis olup

bunlar asagida basliklar halinde kisaca agiklanmistir (25).

2.6.1. Psikojenik Teori

Bazi arastirmacilar otistik cocuklarda duygusal etmenler ve yetistirme bigimi,
ice kapanma ve sosyal olmayan davranislar olusmasinin ana etmenini olusturdugunu
diistinmektedirler. Psikojenik teoriye gore otizm; psikolojik bir geri ¢ekilme oldugu
bilinmektedir. Psikolojik geri ¢ekilme ise 6zellikle anne-cocuk iliskisinde, soguk

reddedici olarak algilanan davraniglarla karsilagilmasinin sonucu olarak ortaya
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¢ikmaktadir. Bu teori Bruno Bettleheim’in (1967) teorisi olarak anilmaktadir. Bu
teori 1950 ve 1960’1 yillarda gegerliligini koruyan soguk, reddedici ve ¢ocuklartyla
iletisim kuramayan orta smif diizeyindeki annelerin cocuklarinda sikga otistik

ozellikler gozlendigi, cogunlukla i¢e kapanik ve sosyal yasantida yetersiz kaldiklarini

savunmaktadir (25, 30).

2.6.2. Davramssal Teori

Bu teorinin destekgileri otizmin 6diil ve ceza sistemleri ile pekistirilen ve bir
dizi tesadiifii ihtimallerle sekillendirilmis, 6grenilmis davranig gruplari oldugunu
iddia etmektedirler. Davranigsal teoriye gore otizm, c¢ocugun i¢inde bulundugu
davraniglar biitiinii olup otizmi, anne-baba-¢ocuk iliskisini sinirlamaksizin psikojenik
teoriden daha ayrintili bir sekilde ele almaktadir. Bunu genellikle ortamin,
gelismekte olan ¢ocuga yapmis oldugu pozitif veya negatif sonuglart agisindan
degerlendirmektedir. Otistik cocuklarin ortaya koymus oldugu pek ¢ok davranig bu
teoriye gore O0grenilmis davranislar olmakla birlikte bu davranislarin ¢evre ile olan
iligkisi pek cok otistik cocugun vaka hikayesinde bulunmamaktadir. Bu vaka
hikayelerinin incelenmesinde aile-cocuk iliskisinin gozlenmesi ve otistik davranigin
ne kadar erken ortaya ¢iktigmin belirlenmesinin yam1 sira otistik ¢ocugun
cevresinden aldig1 uyarilarin bigiminin ve kars1 karstya kaldiklar1 olaylarin, normal
cocuklarin karsilastiklar1 olaylardan ¢ok farkli olmamasina karsin bu olaylara
verdikleri tepkilerin normal ¢ocuklardan ¢ok daha farklilik arz ettigini iddia eden
teoristler, otistik cocugun kendi kendine dogal olarak normal ¢evreden gesitli bilgi ve
becerileri 6grenmesini imkansiz hale getiren, 6zre baglh bir yetersizligin séz konusu

oldugunu iddia etmektedirler (25).

2.6.3. Organik Teori

Son 10-15 yildir otizmin biyolojik bir kaynaginin oldugu kesinlik kazanmakta
olup beyindeki c¢esitli yapisal anomalilerin otizme yol agtigi kabule edilmektedir.
Konuyla ilgili yapilan ¢aligmalar, beyincik gelismesiyle ilgili bir bozukluk oldugu
tizerine odaklanmakta ve teknolojideki gelismelere bagli olarak gelecekte beyin

yapisinin daha detayli incelenecegi ifade edilmektedir. Otizmin organik bir nedene
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bagli olarak beyinin ¢esitli fonksiyonlarinin yerine getirmemesi neticesinde ortay
ciktigini savunan bu teori glinlimiizde en fazla benimsenen teoriler arasinda yer
almaktadir. Organik teori otistik cocugun gostermis oldugu 6grenme, dikkat ve algi
siirecleriyle ilgili yetersizligi i¢ine almaktadir. Bunlarin yam sira otistik ¢ocuktaki

cesitli fiziksel ve biyokimyasal farkliliklar1 vurgulayan verilerle de dogrulanmaktadir
(25, 30, 32).

Otizm riskinin artmasinda dogum oncesi ve sonrast olusan, biyolojik acidan
yeteri kadar gelisemeyen ve bilhassa gebeligin ilk ili¢ ayinda negatif etkileri olan bazi
durumlar da etken olabilmektedir. Belirtilen bu hususlarin yani sira yapilan genetik
incelemelerde otistik ¢ocuklar ve ailelerinin kaninda normalden farkli bulgulara
rastlanmaktadir. Bu genetik ¢alisma sonuglar, otizmin ¢ift yumurta ikizinden ziyade,
tek yumurta ikizlerinde bariz olarak oraya ¢iktigini gostermektedir. Yapilan

aragtirmalar otizmin ikizlerde goriilme oraninin %50 daha ytiksek oldugu yoniindedir

(25, 36).

2.6.4. Kavramsal Teori

Yaraticilik, taklit etme, hayal giicline dayali oyunlar oynayabilme gibi
becerileri kolay bir sekilde yapabilen normal ¢ocuklarin aksine otistik ¢ocuklarin i¢
ve dis diinyadaki olaylar arasinda iligki kurabilme, tahmin yapabilme becerisinden
yoksun olduklar1 goriilmekte olup bu durum otistik ¢ocuklarin diger insanlarin
hareketlerini ~ yonlendiren inanglari, istekleri ve egilimleri olabilecegini
anlamalarindaki yetersizlikten kaynaklanma ve bu sekilde bir bilgi dagarcig

olmadan da sosyal iliskilerini gelistirmeleri giiclesmektedir (5, 25).

Frith’in teorisine gore de otistik bireylerdeki temel sorun, dogustan gelen,
zihinsel kavramaya ait, mantiki sonuglar ¢ikartmaya engel teskil eden bir eksikliktir.
Cocugu farkli bir gelisme yoniinde zorlayan bu eksiklik, degisik otistik belirtiler
ortaya ¢ikarir. Ornegin, yaraticilik, taklit etme, hayal giiciine dayali oyunlar
oynayabilme gibi becerileri kolaylikla yapabilen normal cocuklarin aksine, otistik

cocuklarin i¢ ve dis diinyada gelisen olaylar arasinda iliski kurabilme, tahmin
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yapabilme becerisinden yoksun olduklar1 goriiliir. Darica bu durumu su sekilde

Ozetler:

“(...) Otistik ¢ocuklarin, diger insanlarin hareketlerini yonlendiren inanglari,
istekleri  ve  egilimleri  olabilecegini  anlamalarindaki  yetersizliklerden
kaynaklanmakta ve boyle bir bilgi dagarcigi olmaksizin da sosyal iliskilerini

gelistirmeleri olduk¢a zor olmaktadur. ”(49).

2.6.5. Norolojik Faktorler

Fazlioglu ve Yurdakul, otizmin ndrolojik sebepleriyle ilgili bilgiler
derledikleri  calismalarinda  ¢esitli  arastirma  sonuglarina  deginmislerdir.
Noropsikoloji ve ndrolojik goriintiilleme aragtirmalarinda ¢ogunlukla frontal, parietal,
temporal alanlarda, serebellumda, corpus collosumda bozukluklara ya da

ventrikiillerin nadir de olsa genislemelerine rastlanmaktadir (48).

Cocukluk doéneminde normalde apotiposis olarak adlandirilan néronlarin
fizyolojik 6liimii meydana gelmekte olup bu olay otizmde cogunlukla beklendigi
hizda gerceklesmez. Bu sebeplerden dolayr otizmli ¢ocuklarin bir boliimiiniin bazi
bolgelerinde, bilhassa frontal ve serebellumda gereginden fazla hiicre birikimi
meydana gelebilir. Fakat bir siire sonra bu hiicrelerde tekrar kayiplar baglamaktadir.
Buralardaki sinir hiicreleri daha kii¢iik olabilmekle beraber sayisal agidan fazla ve
asir1 sinaptik baglanti olmasina karsin néronlarin metabolizmasinin beklenildigi gibi
olmamasi nedeniyle bilgi akist ndérondan ndrona yetersiz olarak goriilmektedir.
Ozetle, dogum oOncesi yasamdan baglayarak beynin gelismesini heniiz
tamamlayamamis olmasindan s6z edilebilir. Sonug¢ olarak serebellum, frontal lob,
limbik sistemde patoloji daha fazladir. Deney hayvanlarin tizerine gergeklestirilen
arastirmalarda bu bdlgelerde hasar olmasi halinde otizmli bireylerdekine oldukg¢a

benzer davranis ve bellek degisiklikleri gbzlenmistir (5, 34, 35, 48).

Parietal lob, otizmde cogunlukla yetersiz olup bu yetersizlige bagl olarak
hareketin becerili olmasi, mekan1 tam olarak goriip algilama, uzamsal degerlendirme,

ayirt edici duyu, dokunmay1 algilama gibi pek ¢ok problem ortaya ¢ikmaktadir.
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Otizmli bireylerde ciddi zihinsel engellikleri yok ise belleklerinin genellikle normal
oldugu bilinmektedir (32, 36, 48).

Temporal bolge, frontal bolge gibi beynin ilkel birimleriyle siki iliski
icerisinde olup egitimciler tarafindan temporal bdlgedeki isitme alanlarinin beynin
diger bolgeleriyle iliskilerinin artirilmasi1 gerektigi one siiriilmiistiir. Bu konuda da
diinyada genis ticari bir miizik egitim ag1 kurulmustur. Otizmli bireylerin ¢esitli
seslere olan ilgilerinden yola ¢ikarak imgeler kurmalar1 saglanmakta olup bu

imgelerin igitmeyle beraber gorsel olarak da desteklenmesi gerekir (26, 34, 48).

Otizmde kas toniisiinde azalma, beyin korteksi ile yogun bir iligki icerisinde
olan serebellum bozukluguyla iliskili oldugu disiiniilebilir. Serebellum, viicudun
dengesi, kaslarin diizenli hareketi ve c¢esitli biligsel islevlerle alakalidir.
Zamanlamayla ilgili islevlerinin oldugu da ileri siiriilmektedir. Otizmli bireylerde
serebellum bazi hiicrelerin hasar goriip bazilarinin ise saglam kalmasimin nedenleri
tizerine arastirmalar devam etmektedir. MR ve diger goriintiileme g¢alismalarinda
otizmli ¢ocuklarin yaklasik %12’sinin normal ¢ocuklara oranla daha kii¢iik oldugu
tespit edilmistir. Otizmli bireylerde goriilen kas gevsekligi ve bazen de dengesizlik
varmig gibi fark edilen durumun sebebinin, i¢ kulaktaki denge merkezleri ile
beyincikte ya da aralarindaki Dbirlestirici yollarda olusan bozukluklarla
aciklanabilmektedir. Otizmli ¢ocuklarda motor planlama konusundaki yetersizlikler
ve bariz hareket bozukluklar1 s6z konusudur. Bazi otizmli ¢ocuklar tirmanma, tek

ayak tizerinde durma zorluklart ve beceri giicliikleri goriillmektedir (15, 36, 48).

Otizmin etiyolojisine iligkin ndrolojik etkenleri arastirmak igin yapilan
islevsel beyin goriintiileme ¢alismalarinda dil ve sosyal bilis alaninda islev gosteren
temporal lob ve amigdalada etkinlik farkliliklar1 ve arka kortikal alanlarda etkinlik
artis1 saptanmustir (35, 36). Manyetik rezonans goriintileme (MRI) ile yapilan
caligmalarda otizmli deneklerin beyinlerinde, saglikli geng¢ erkeklerin beyin
yapilarina kiyasla bir genisleme oldugu goriilmiistiir. Serebellum (beyincik)
boliimiiniin otizmli kisilerin beyinlerinde daha az gelismis oldugu bulgusu; diger bir

MRI ¢alismasinda 18 otizmli denekten 14’linde gozlenmistir (36).
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2.6.6. Otizmde Goriilen Uclii Bozukluk

Otizmli bireylerde sosyal etkilesimde, iletisimde bozukluk ve davranig
bozukluklar1 ve rutinler olmak lizere 3 temel bozukluk goriilmekte olup bunlar

asagida basliklar halinde agiklanmigtir (16).

2.6.6.1. Sosyal Etkilesimde Bozulmalar

Otizmli ¢ocuklarda en belirgin sorun Kanner’ in de belirttigi gibi karsilikli
iletisim kurma konusunda yasanmaktadir. Karsilikli iletisim kurma, karsidakinden
gelen sosyal tepkiye yine benzer bir tepki ile yanit verebilme yetisi olarak
tanimlanmaktadir (50). Sosyal etkilesimde bozulma Wing tarafindan “soguk uzak

grup”, “pasif grup”, “aktif ancak tuhaf grup” ve asir1 kalipg1 ve resmi grup” seklinde
4 ana gruba ayrilmistir (51).

Soguk-uzak gruptaki otizmli ¢ocuklar diger insanlar yokmus gibi
davranabilirler, géz temasini1 ender olarak kurarlar veya hi¢ kurmamaktadir. Bir kisi
otizmli ¢ocuk ile konusurken yanit alamama durumuyla karsi kasiya kalabilir.
Otizmli cocuklar asir1 nese, 6fke veya sikint1 disinda bos yiiz ifadesi seklinde bir yiiz
ifadesi takinabilirler. Bir ebeveyn yahut yakini1 kendisini kucaklamak istedigi zaman
karsilik vermeyebilecegi gibi, etkilesim halinde kendi diinyasinda yasiyormus gibi
goziikebilir ve gevresindekilere herhangi bir tepki de vermeyebilir (16). Pasif grupta
yer alanlar, otizmli c¢ocuklar icerisinde en az gozlenen grup olup bu cocuklar
baskalariyla goz goze gelebilir, oyunlara pasif olarak katilabilirler. Aktif ancak tuhaf
grupta yer alan cocuklar baskalarna aktif yaklasimlarda bulunurlar ancak iliski
tarzlar1 tuhaftir. Bazen uzun goz temasina karsi genel olarak goz temaslar zayiftir.
Bagkalarmin etkinliklerine dikkat etmezler. Dordiincii ve son grup olan asir1 kalipei
ve resmi grupta yer alan otizmli ¢ocuklarin ileriki yaslarda kazanabilecegi davranis
kaliplarin1 agiklamaktadir. Bu grupta yer alan otizmli ¢ocuklar asir1 nazik ve resmi
davranabilirler, sosyal iletisim kurallarin1 anlamaksizin kurallara siki bir sekilde
uyabilirler, esprileri anlayamazlar ve karsilikli konusmay1 devam ettirme konusunda

giicliik yasamaktadirlar (16, 51).
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2.6.6.2. Tletisimde Bozulmalar

Otizmli ¢ocuklarda gozlenen diger bir bozukluk da iletisim bozuklugudur.
Otizmli ¢ocuklar konusulanlart anlama konusunda zorluk yasarlar, cevap vermede,
seslerini kontrol etmede, karsilikli konugmayr devam ettirmede ve ayni zamanda
sOzsiiz iletisimde sorunlar yasamaktadirlar (34). Otizmli ¢ocuklarin bazilarinda
konusma yavas gelismekte ya da hi¢ gelismemekte iken bazi ¢ocuklar ise konusma

becerisini kazanir ancak daha sonra kaybedebilirler (34, 50, 52).

Otizmli ¢ocuklarin %50’sinde konusmanin hi¢ gelismedigi bildirilmektedir.
Konusmasi gelismeyen cocuklar jest ve mimiklerle iletisim de kuramamaktadirlar
(50). Konusabilen otizmli ¢ocuklarda genellikle otizmde goriilen ekolalik konusma
veya gecikmis ekolali 6zelligi gelismekte olup ekolalik konusan ¢ocuklar duyduklar
kelime ve climleleri aninda ya da belirli bir siire sonra tekrar edebilir fakat bu

kelimeleri anlamli olarak bir climle i¢erisinde kullanamayabilirler (26, 42).

Otizmli ¢ocuklar konustugu dilin dil bilgisi kurallarina ve yapisina uygun bir
konusma kazanabilir ancak konusmay1 ihtiya¢ duydugu durumlarda kullanamaz.
Yani konusma sorunu direkt olarak konugsmanin kullanimiyla alakalidir. Bu nedenle
otizmli ¢ocuklar konusma becerisini kazansalar da konusmalarinda semantik

pragmatik bozukluk yasamaktadirlar (26, 42, 43).

2.6.6.3. Davrams Bozukluklar: ve Rutinler

Otizmli ¢ocuklar yasamlarinda cesitli davranis sorunlar1 yasamakta olup
otistik ¢ocuklarin ¢ok az bir boliimii sessiz ve uysaldirlar (26). Otizmli ¢ocuklarin
davraniglar1 ve ilgi alanlarinin yasitlarina oranla oldukga farkli oldugu saptanmistir
(34). Otizmli cocuklar sosyal yasantilarinda, yasitlarina gore sosyal kurallar
ogrenme konusunda zorluk yasamaktadirlar. Ornegin disar1 ¢iktiklar1 zaman
istedikleri esyayr yanlarina almak isteyebilirler fakat bu durumun sosyal ortam

icerisinde uygun olup olmadigi endisesini tasimamaktadirlar (26).

Otizmli ¢ocuklar alistiklar1 rutinin disina ¢ikmak istememektedirler. Ornegin

okula her giin aynm1 yoldan gitmeyi istemek ya da okulda baska bir siraya oturmay1
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istememek gibi (24). Alistiklar1 rutinin bozulmasi durumunda ise panik duygusu
yasayabilirler ki bu tiir bir durumu kendileri igin tehdit olarak algilayabilir ve 6fke

nobeti gegirebilirler (26).

Otizmli c¢ocuklarda goriilen temel Ozelliklerden bir digeri de tekrarlayict
hareketler olup bu hareketler stereotipik hareketler olarak da adlandirilirlar. Saga-
sola, Oone-arkaya dogru sallanma, c¢evresinde donme, kanat ¢irpmak, parmaklarina
ilging sekiller verme, amagsiz dolanma gibi hareketler stereotipi yani tekrarlayici
hareketlerdir. Fakat otizmli ¢ocugun sikintisinin artmis olabilecegi durumlarda bu
tarz hareketlerin artis gdsterdigi, bazen de bu hareketler nese ve sevincin gostergesi

olarak yorumlanabilmektedir (24, 26, 34).

2.7. Otizmli Cocugun Aileye EtkKisi

Hemen her birey toplumun temelini teskil eden aile icerisinde dogmakta ve
orada yetismektedir. Sosyologlara gore aile toplumun ayrilmaz bir parcasidir ve
dogal olarak toplumun sosyal yapisina, degerlerine ve normlarina bagli olarak

gelisimini siirdirmektedir (53).

Glinlimiizde aile kurumunu smiflandirmada geleneksel aile ve cekirdek aile
ayrimlar1 kullanilmaktadir. Geleneksel aile, anne, baba ve cocuklar, evlenmis
cocuklar ve akrabalari i¢ine alan genis bir aile tablosunu ifade ederken ¢ekirdek aile
ise sanayilesen toplumlarda daha fazla goriilen bir aile tipi olup anne, baba ve
evlenmemis cocuklardan meydana gelmektedir (54). Her ne kadar c¢ekirdek aile
formu ideal olarak goriilse de giiniimiizde aile formlar1 pek ¢ok sekil aldig1 i¢in tipik
modern ailenin tanimlanmasi zorlagmistir. Cekirdek ailenin yani sira tek ebeveynli
aileler, ergen ebeveynler, bosanmis ebeveynler, yeniden evlenmis ebeveynler, ayni
cinsiyette ebeveynler, karisik aileler, evlat edinmis aileler, ebeveynin ikisi de ¢alisan
aileler ve zengin aileler de s6z konusudur (55). Aile formu toplumlar arasinda ve
tarihsel siirecte ne kadar degisiklik arz etse de igerisinde ortak ge¢misin ve
paylasimlarin oldugu ve toplumsal olaylarin bireysel ya da grup olarak yasandigi

birimlerdir (56).
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Aile toplumun en kii¢iik birimi oldugu i¢in toplumsal bir yap1 olarak biiyiik
onem arz eder. Fakat sanayilesen toplumlarda bu yap1 tag1 farkli normlar aldig i¢in,
klasik aile modelinden her gecen gilin daha da uzaklasilmaktadir. Buna karsin her
toplumda c¢evresel, ekonomik, politik sorunlarin bilincindeki geng ciftler de aile
kurmak ve en az bir ¢ocuk sahibi olmak istemektedirler (56). Fakat hi¢ kimse
dogacak ¢ocuguyla ilgili hayal kurarken onun otizmli veya engelli olacagini
diisiinerek hayal kurmaz. Ancak maalesef bu durum herkesin basina gelebilecek bir
problemdir. Diinyaya gelen ¢ocugun otizmli olmasi1 6zellikle bu durumdan daha
onceki yasantisi itibariyle haberdar olmayan anne babalar i¢in korkung bir durum
olabilir. Otizmli ¢ocugun aileye getirdigi, davranis ve diisiince, iletisim farki gibi

bir¢ok farkli durum vardir.

Aileye yeni bir bireyin katilimi ailede aile i¢i rollerin degismesi ve giftlere
ebeveynlik sorumlulugunun gelmesinden dolay1 yeni bir stres kaynagi yaratmaktadir.
Fakat diinyaya gelen ¢ocugun engelli olmasinin ailede daha yogun strese neden
oldugu da muhtemeldir (57). Stres, anksiyete ve korku gibi duygular ile kisinin
zihinsel ve duygusal gerginlik ve zorlanma duygusu yasamasi seklinde tanimlanabilir
ve stres aninda kisinin istekleri ve ihtiyaglarini 6rseler (58). Bir taraftan strese eslik
eden fizyolojik etkiler, viicudu eylem i¢in harekete gecirmeye yardimcet olurken, bir
taraftan stres bir insan1 biitiin kapasitesini kullanmaktan alikoyabilir, onun kafasin

karistirabilir ve onu garesiz birakabilir (55).

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasadig1 stresin siddeti pek cok etkene gore
degisiklik arz edebilmektedir. Otizmli ¢ocuklu ailelerin stres diizeylerini belirleyen
faktorler arastirildiginda bunlar, ¢ocugun 6zelliklerine, ailenin hazir olusuna, zaman

vb. faktorlere gore degisebilir (59, 60).

Yasanan tiim zor ve karmasik duygular igerisinde durumu daha zor hale
sokacak bir bagka durum ise esler arasinda yasanabilecek anlagmazliklardir. Otizmli
cocugun anne babanin beklentisi disinda daha fazla ilgi, alaka ve sorumluluk
gerektiren bir birey olmasi baz1 durumlarda annenin ve genellikle babanin biraz daha
kendisini yasanan bu durumdan soyutlayarak anneyi bu giic durumlarda yalniz
birakmasina neden olabilmektedir. Baba diinyaya gelen ¢ocuktan sonra ikinci planda

kalmakta ve bu da babanin kendi i¢ine kapanmasina, durumu kabul etmekte gii¢cliik
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yasamasina neden olmaktadir. Babanin giiclik yasamasi da aileyi dogrudan

etkilemektedir (61).

Cocugun otizmine dair O6zelliklerinin, ailenin stres diizeyi ile pozitif bir
iliskisi oldugu konuyla ilgili yapilan arastirmalarca gosterilmistir (62- 69). Otizmli
cocugun sorunlu davraniglari, sosyal etkilesimle alakali ve dil gelisimindeki
sorunlari, alerji, sik hastalanma gibi saglik sorunlari (alerji, sik hastalanma v.b.),
uyku problemleri (6rnegin ge¢ saatlere kadar uyumamasi, anne veya babasiyla ayni
yatakta yatmasi), cocugun degisikliklere karsi direng goOstermesi, degismeyen
rutinleri, kendi kendine yasina uygun bir oyun oynayarak kendini oyalayamamasi
gibi otizmin 6zelliklerine dayanan birgok neden, aileye kronik stres yaratmakta ve
ailenin genel saghgm da tehdit edebilmektedir (66, 68, 70). Otizmli ¢ocuklarin
cogunda goriilen ortak ozellikler ebeveynlerin streslerini artirabilir (6r. kendini

uyarici davranislar) (71).

Otizmli ¢ocugun duygusal gelisimindeki ve duygu ifadesindeki yetersizlikler
anne ve ¢ocuk arasindaki empatinin azalmasina yol acabilir ki bu da ebeveyn stresini
artirabilir. Konuyla ilgili pek ¢ok aragtirma cocugun semptomlarindaki agirlagsmaya

bagli olarak ailenin toplumsal hayattan daha da fazla izole oldugu bildirilmistir (59).

Okul oncesi otizmli g¢ocuklarin davraniglarinin aile iizerindeki etkilerini
aragtirmak amaciyla gergeklestirilen bir ¢alismada ebeveyn stresinin  kendi
cocuklarmin davranis sorunlarinin degerlendirmelerinden ve eslerinin psikolojik
saglik durumlarindan dngdriilebilecegi iddia edilmistir (67). Belirtilen bu ¢alisgamaya
dahil olan 48 anne ve 41 babadan otizmli ¢ocuklarin 6zellikleri, kendilerinin stres
diizeyleri ve psikolojik durumlarina iliskin bilgiler elde dilmistir. Konuyla ilgili
gergeklestirilen bu ¢alisma neticesinde annelerin babalara oranla daha fazla depresif
belirtiler gosterdigi, fakat belirtilen stres diizeyinde anne-baba farkliliginin anlaml
olmadigr tespit edilmistir. Calismanin sonunda ayni zamanda annenin stres diizeyi
¢ocugun otizmine bagli problem davranislariyla olumlu bir iliski bulunmus fakat bu
diizeyin cocugun uyumsal davraniglar1 ya da otizmin agirlig ile ilgili olmadigi
bildirilmistir. Aym1 zamanda caligmaya dahil olan anne-babalarin ebeveynlik
stresinin ve ¢ocuklart ile ilgili pozitif algilarinin depresyon, stres ve esinin

depresyonu lizerinde belirleyici bir etkiye sahip oldugu saptanmaistir.
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Farkli engel gruplarinda ¢ocuga sahip olan anneler ve otizmli anneler,
annelerin sagligt ve cocuklarin davranig sorunlari bakimindan karsilastirilan bir
calismada Down sendromlu, otizmli ve karisik nedenlerden zihinsel bozukluga sahip
cocuga sahip olan anneler, ¢ocuklarinin yasi, cinsiyeti ve iletisim becerilerine gore
eslestirilmistir. Her grupta yer alan 19 anne c¢ocuklarinin uyum ve problem
davraniglarini, kendi ebeveynlik streslerini ve ¢ocuklartyla ilgili pozitif algilarinin
degerlendirmislerdir. Otizmli ¢ocuklarin anneleri diger gruptaki annelere gore
cocuklarinin daha diisiik sosyal beceriye sahip oldugunu ve daha fazla problem
davranig gosterdigini ifade etmislerdir. Otizmli ¢ocuga sahip anneler, Down
sendromlu ve karsilik nedenlerden zihinsel bozuklugu olan ¢ocuklu anneler ile
karsilastirildiginda otizmli ¢ocuga sahip olan annelerin ¢ocuklariyla ilgili pozitif
algilar1 daha diisiik seviyede, stres seviyeleri de son derece yiiksek bulunmustur.
Caligmada katilimcilar arasinda anksiyete, depresyon, evlilik doyumu, pozitif

duygular ve genel yasam doyumu arasinda anlamli farklilik saptanmamuistir (72).

Otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynler i¢in en 6nemli endise “ben 6ldiigiimde
cocuguma ne olacak” endisesidir (59). Otizmli ¢ocugun anne ya da babasina bagimli
olmasi ve onlarin biitiin zamanini almasi, evde birinin devamli olarak c¢ocukla
ilgilenmek zorunda kalmasi, ¢ocugun anne ve babasi agisindan basgl basina endise
verici bir durumdur. Cocugun problem davramislar ebeveynlerde kronik stres
faktoriine neden olmaktadir. Otizmli ¢ocugun uygun iletisim becerilerine sahip
olmamasi, yikici, kendini yaralayici davraniglarda bulunmasi dogal olarak aileye
stres vermekte, onlar1 toplum hayatindan ayirmakta ve ayni zamanda ¢ocuklar1 i¢in

daha zor bakici bulmalart ile neticelenmektedir (68).

Otizmli ya da engelli ¢ocuga sahip olan ailelerde engelin varligi ailenin
yasamis oldugu stresi ongorebilir. Konuyla ilgili olarak yapilan bir ¢alismada agir
engelli ve otizmli ¢ocuklarin ebeveynlerinin stres diizeyleri, egitilebilir otizmli

cocuklarin ebeveynlerine oranla anlamli sekilde yiiksek bulunmustur (60).

Konuyla ilgili yapilan ¢alismalar gesitli zamanlarda ailenin yasadigi stres
diizeylerinin farklilastigin1 gostermektedir. Kiigiik yasta otizmli ¢ocuklu olan anneler
biiyiik yasta otizmli ¢ocuklu annelere gore daha yiliksek annelik stresi yasamakta

oldugu; daha az sevgi duygusunu ifade etmek, insanlarla az ilgilenmek, yasca biiyiik

28



anne olmak ve daha kiigiik yasta cocuga sahip olmak gibi bazi kisilik ve demografik
ozelliklerin otizmli ¢ocuklu annelerin annelik stresiyle yakindan baglantili oldugu

bulunmustur (73).

Cocuklarina konulan otizm tanisint kabullenene kadar ailelerin yasamis

oldugu durumlar dort tane modelle agiklanmaya ¢alisiimistir.

Bu modeller;

a) Asama Modeli: Ailelerin ¢ocuklarinin durumlarn karsisinda ¢esitli
asamalardan gecerek kabul ve uyum asamasina dogru ilerledigini varsayan
modeldir(74).

Birincil Tepkiler:

-Sok

-Reddetme

-Aci1 gekme, depresyon

Ikincil Tepkiler:

-Sugluluk duyma

-Kararsizlik

-Kizginlik duyma

-Utanma-mahcup olma

Ugiinciil Tepkiler:

-Pazarlik etme davranisi

-Uyum saglama ve her seye yeniden baslama

b) Siirekli iizlintii Modeli: Bu yaklagima gore aileler ¢ocuklarinin bu durumu
karsisinda gerek aile i¢i yasantilari, gerekse toplum tarafindan olusturulan baski ve
beklentilere bagli olarak siirekli bir liziintii ve kaygt igerisindedirler. Ailenin yasadigi
bu siire¢ dogal bir siire¢ olarak algilanmakta patolojik bir problemin yer aldig1 bir
donem olarak diisiiniilmemektedir. Cocugun gelisiminde meydana gelen farkliliginin
kabulii ve iizlintii bir arada yasanabilir ve ailenin yeni duruma karsi uyum siireci

boylece gelisir (74).

c) Bireysel Yapilanma Modeli: Bu model farkli gelisim gosteren ¢ocugun

diinyaya gelmesi neticesinde ortaya ¢ikan duygulardan ¢ok diisiince yapisi iizerinde
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durmakta ve ailelerin ortaya koydugu fakli tepkileri, bu durum karsisinda yaptiklari
farkli yorumlamalar, sahip olduklari farkli algilara baglamaktadir. Iginde yasamilan
cevrenin de deger yargilarina bagl olarak, gelecek yasantilarina ve c¢ocuklarinin
gelecegine iliskin bilingli yapilar ailelerin zihninde olusmaktadir. Farkli gelisim
ozellikleri gosteren bir ¢ocugun dogumu, daha Onceden olusmus ve yerlesmis
zihinsel yapilara uymadigi i¢in aile yogun bir kaygi yasamaktadirlar. Bu sok
doneminin atlatilmasimnin ardindan aile, tekrar cocuklariyla ilgili bir zihinsel
yapilanma siirecine dahil olarak kendilerine ve c¢ocuklarma iliskin farkli yapilar

olusturmaktadir (74).

d) Caresizlik, Giigsiizlik ve Anlamsizlik Modeli: Bu modele gore, farkli
gelisim ozellikleriyle diinyaya gelen bir ¢ocugun anne babada yarattigi duygular,
anne babanin bu durumla ilgili maruz kaldigi yakin g¢evrenin tepkileriyle cok
yakindan iligkilidir. Onlarin, duruma kars1 gelistirdigi olumsuz diislinceler ve
durumun c¢aresizlik olarak algilanmasi, anne babanin da benzer duygular icine
girmesine neden olmaktadir. Caresizlik ve giigsiizliik, farkli gelisim oOzellikleriyle
diinyaya gelen yeni bir bebegin tiim anne ve babalarinda yasanabilecek bir duygu
olmakla birlikte, yakin ¢evrenin ¢ocuga karsi tepkileri, anne babanin tepkilerinin,

duygulariin sekillenmesinde temel olusturmaktadir (12, 69, 74).

2.7.1. Kum Saati Modeli

Bu model ile 6ziirlii cocuga sahip olan ailelerin yasadiklari, ii¢ siiregte ele
almmustir. Bu siiregler “’Biligsel ve Duygusal Karmasa’’, *’Bilissel Kabul/Duygusal
Red’’ ve “’Biligsel ve Duygusal Kabul’’ seklindedir. Bu siire¢lerde yasanan duygular

“’Kum Saati *’ seklinde gosterilmistir.

Kum saatinin tepesinde yasanan ilk siireg¢ olan ‘’Bilissel ve Duygusal
Karmasa’’ yer almaktadir. Bu siiregte ailenin, ¢ocugun engelini ilk 6grendigi an
yasadig1 duygu olan sok/ karmasiklik ve saskinliktir. Bunun hemen ardindan ailenin
yasadig1 diger duygular olan keder/yas ve hayal kiriklig1 gelmektedir. Bu siirecleri
ailenin yasam yogunlugu biiyiik oldugundan kum saatinin tepesindeki genis boliimde
gostermistir (75).
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Aileler “’Biligsel Kabul / Duygusal Red’’ siirecine girdiklerinde ise,
cocuklarin 6ziirlii oldugunu bilissel olarak kabul etmeye baslamiglar ancak duygusal
olarak heniiz kabul etmemislerdir. Ailelerin yasadiklar1 duygular ise inkar, red ve
kaygidir. Aileler tim bu duygular1 yasarken kendini gittikge bir kiskaca alinmus,
daralmig gibi hisseder. Kaygilar1 gittikge artana aileler, ne yapacaklar1 bilinmez bir
halde kendilerini bunalmis ve kistirilmis hissederler. Iste bu siirecte ailelerin yasadig
duygular kum saatinin daralan béliimiinde gosterilmistir. Aileler bu siirecte liziintii,
keder ve panik duygularin1 yagsarken tamamen kendi i¢ine doniik olan duygusal bir
durumdadirlar. Bu duygusal yogunlugun ardindan, aileler ¢ocuklarinin o6ziirli
olusuna biraz daha aligmaya ve duruma inanmaya baslama asamasina da
gelmektedirler. Bu asamada da gocuklarinin 6ziirlii olasinin sorumlusunu aramaya
baslamaktadirlar (75).

Sorumlu arama, su¢lu arama ve pazarlik etme déneminde aile, artik “’Bilissel
ve Duygusal Kabul’’ siirecine girmistir. Bu siire¢ i¢inde aile kendi kiskacindan da
kurtulmaya baslamis ve kabul asamasina dogru yol almaktadir. Iste tiim bu asamalar
da kum saatinin alt tarafindaki genisleyen boliimde gosterilmistir. Aile kabul, uyum
ve care asamasina geldiginde artik daha rahatlamis ve genis boliimde gosterilen
biligsel kabul ve duygusal kabul siirecine girmistir. Bu siire¢ igerisinde aile artik
oziirlii cocugu i¢in neler yapabilecegini ve ne gibi onlemler alabileceginin arayisina

gecmis oldugu kabul edilmektedir (14, 60, 75).

Btk 1 -
11l YASANAN SUREC

BILISSEL E »

DUYGUSAL | Cocufun engelli/6zirli oldugu

KARMASA ilk

— e -
SIKLIKLA SORULAN SORULAR
YASANAN DUYGULAR &

jf Bu bagima gelen nedir?
- |
139

’ Ofrenildigi an, <
SOK/KARMASIKLIK/SASKINLIK

KEDER/YAS/HAYAL KIRIKLIGI Bana neler sSyliyorlar?

INKAR/RED/KAYGI
DILISSEL Saghkl gocuk hayalinin
KABUL yikildig an;
DUYGUSAL
RED Cocugun engelli /6ziirla
oldufiunun fakina vanhp, kabul
edilmedi@i an;

Benim hayalini kurdugum saghikh cocuga
ne oldu?

Benim milkemmel ¢ocufum nereye gitti? U

Doktor/ hemgire/kocam/ben/kocam ailesi

Bu durumun sorumlusu kim? i
/benim ailem

Cocugun engeli/dziirli
1d 5 b

LY &

SORUMLU/SUCLU ARAMA

BILISSEL VE
PAZARLIK ETME

DUYGUSAL
KABUL

an;
Gocugun engelli /5ziirld oldugu
kabul edildigi an;

Kader

Bunun dogru olmadigim sSyleyecek birini

: Cocugun engelli /6ziirlii oldugu bulmaliyim?
|§ gergegini kabul edis ve duruma Bagka bir uzman /Hoca
|} uyum saglanmaya baslandif an KABUL/UYUM VE CARE ARAMA
Bana kim yardime: olabilir?
—c et —— ..J

\” Rppa N A A LR e

Sekil 2.1. Kum saati modeli

31



2.8. Benlik Saygis1

Benlik saygis1 kavrami birey ve toplum i¢in olduk¢a onemlidir. Benlik
kavrami bireyin kendiyle ilgili subjektif bir durum olarak kabul edilmektedir. Benlik,
kisiligi yonlendiren temel bir unsurdur. Bireyin kendi kisiligi hakkindaki
goriislerinden olusmaktadir. Benlik, kisiligin altyapisi konumunda olup benlik

kavramu bireyin kendi hakkindaki diistincelerini igermektedir (76).

Bireyin kisilik yapis1 ve benlik yapisi arasinda uyum olmalidir. Bu tiir bir
uyum bireye kararlilik ve denge kazandirmaktadir. Ayica benligin gelismesi igin
kisiligin oturmus olmasi gerekmektedir. Ozellikle orta yaslarda ve yetiskinlerde

benlik kavrami iizerinde yogun bir icimde durulmaktadir (76).

Benlik kavrami insanlarin hayatlarini ne sekilde yasayacaklari iizerinde
belirleyici etkiye sahiptir. insanlar mutlu ve huzurlu bir sekilde yasadiklarinda bu
hem kendilerini hem ¢evrelerini olumlu bir bigimde etkileyebilmektedir. Bireyin
mutlu olabilmesi, hem kendisi hem de g¢evresi i¢in faydali olabilmesi i¢in kisiligin
saglikli bir bigimde gelismesi gerekmektedir. Kisiligin gelisiminin olumlu yonde
olmasi i¢in bireyin yasaminin ilk yillarindan itibaren kendini ifade edebilmesi,
calismasi, verimli sonuclar almasi, bir doyuma ulagmasi ve kendi basina kararlarini
verebilmesi gibi yasantilar1 gelistirmesi gerekmektedir. Bireyin ¢evresini nasil
algiladig, cevreye karsi olan tutumlari, cevreye kars1 gosterdigi tepkiler ve sagladigi
uyum bireyin kisiligini yansitmakta olup kisiligin bir alt boyutunun ise benlik oldugu
bilinmektedir. Olumlu benlik kavrami gelistiren bireyler ¢evreye uyum saglamada,
kisilerarasi iligkilerde daha basarili olmaktadirlar. Bu tiir kisiler kendi goriisleri diger
insanlar tarafindan benimsenmese dahi s6z konusu goriisleri agiklamaktan
cekinmemektedirler. Kisaca kendilerine giivenen, mutlu, yasamdan haz alan ve

basarili bireyler olarak toplumda yerlerini almaktadirlar (76, 78).

Benlik saygisim1 gelistirmede bireyin yasadigi ¢evre ve kiiltliriin etkisi de
onemlidir. Olumlu benlik algisina sahip olmak bireyin hayata karsi daha olumlu bir
sekilde yaklagim gelistirmesi ile sonuglanabilir. Olumlu benlik duygusunun gelismesi
ile birey duygusal problemleri daha az yasayabilir, diger insanlarla daha iyi iligkiler
gelistirebilir ve basarili olmak i¢in ¢ok daha fazla ¢aba gosterebilir (79).
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Olumlu benlik algisima sahip insanlarin  bazi belirgin  6zellikleri
bulunmaktadir. Bunlar;

e Kendine giiven

e Yeterlilik duygusuna sahip,

e Kararl,

e Atilgan

e Hakkin1 arayici,

e Cesur (80).

Hi¢durmaz ve Oz’e gére olumlu benlik algis1 bireylerin yasamlarindan doyum
almalarin1 ve boylece daha verimli olmalarin1 saglamaktadir. Saglikli bir benlige ve
yiiksek benlik saygisina sahip bireyler yasamdaki zorlayici olaylar karsisinda daha
esnek olabilmekte, etkili ¢oziimler gelistirebilmekte ve bdylece ruhsal sorunlar
yasama ihtimalleri azalmaktadir. Tersi durumda ise bireyler ¢esitli ruhsal sorunlar

yasama riskiyle karsilasabilmektedir (81).

Bu sebeplerden 6tiirii, otizmli bir ¢ocuga sahip anne ve babalarin, benlik
saygist diizeyleri, otizmin getirdigi sorunlarla bas etmede Onemli bir etken olarak

diistiniilmektedir.

2.8.1. Benlik Kavramu ile flgili Kuramsal Cerceve

Kisilik gelisiminin énemli boyutlarindan biridir benlik ve benlik saygisinin
gelisimidir. Benlik kavrami kisiligimizin diger tiim boyutlari ile dogrudan veya
dolayli olarak iliskilidir. Hem ¢ocukluk donemi hem de devaminda ergenlik donemi,
bireyin kendisini algilayis bi¢gimi, yani benlik saygisinin gelisimi i¢in ¢ok énemlidir.
Ozellikle ergenlik dénemi, bireyin kendisini tanidigi, kisiligini olusturma gabalart
yasadig1 bir donem olmasindan dolay1 kritik bir evre olarak kabule edilmektedir. Bu
donemin Onemine arastirmacilar da dikkat ¢cekmektedir. Benlik saygisinin tanimu,
olusumu ve gelisimi hakkinda farkli akimlardan birgok kuramci Onemli
aciklamalarda bulunmustur. Benlik degeri kavrami, bireyin kendini degerlendirmesi
sonunda ulastig1 benlik kavraminin onaylanmasindan dogan bir begeni olarak ifade

edilmektedir (82). Benlik degerinin saglikli gelisiminin ise sosyal ve c¢evresel
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uyaricilarin - kisi  hakkindaki olumlu degerlendirmelerine bagli oldugu One
striilmiistiir. Bir¢ok farkli kuramcinin benlik saygisint ele alip islemesi, benlik

saygisinin kisilik gelisimindeki 6nemini gostermektedir (81, 82, 83).

Benlik saygisi, klasik psikoanalitik kuramda libido teorisi ve oOzsevi
(narsisizm) yoniinden agiklanmaktadir. Yeni dogan bebegin tiim libidonal
yatirimlari, kendisinin 1iyi oldugunu hissettigi denge durumunu korumaya
yonelmistir. Bu narsisizmin 1iyi biitiinlestirilmesi (tamamlanmasi), ¢ocuktaki “iyi
olma” duygusunun, benlik saygisi olarak gelisiminde gerekli faktordiir. Elbette ki
narsistik ego libidosunun bir kismi, daha sonra nesne (obje) libidosuna
dontismektedir. Ancak libidonun bir kism1 yine narsistik libido olarak korunmaktadir

(84).

Psikoanalitik kuramda benlik saygisinda erkliligin 6nemli rolii vardir.
Cocugun aglayip bagirarak c¢evreyi harekete gecgirmesi ve besin verilmesini
saglamas1 erkliligin ifadesi oldugu gibi aym1 zamanda benlik saygisinin da ilk
diizenleyicisidir. Giderek ego ve ego disi nesneler ayirt edilmeye basladiginda ¢ocuk
kendi erkliligine olan inancini da yitirmeye baslayabilmektedir Bununla birlikte bir
birincil erklilige doniis 6zlemi kalir. Benlik saygisi, kisinin bu orijinal erklilige ne
denli yakin oldugunu hissetmesidir. Freud’a gore benlik saygisinin birden fazla

kaynag vardir.

Bu kaynaklar1 su sekilde siralanabilir;

* (Cocugun kendini sevmesi yani, cocukluk 6zsevisinin kalintilar.

* Cocuga, ego ideallerini gerceklestirebilecegi duygusu veren cocukluk
ozerkligi.

= Nesne libidosuyla saglanan haz, yani bagkalarini1 sevme (85, 86).

Benlik saygisini agiklarken erken donemdeki aile ici iliskilere dikkat ¢ceken
Sullivan, anne- baba tutumlarinin ve aile yasantilarinin ergenlik oncesi ve ergenlik
donemlerinde ¢ocuklarin kendilerini algilamada, degerlendirmede énemli oldugunu
vurgulamaktadir (87). Ayrica Sullivan, benlik saygisinin gelisiminde bireylerin
yasadigi toplum icindeki kiiltiirel Ozelliklerden gelen kisiler arasi iletisim

boyutlarin da etkili oldugunu ifade etmektedir. Sullivan gore, benlik saygisi bireyin
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kisileraras1 iliskilerde kendini koruma ihtiyacindan gelismektedir. Benlik saygisi,

insanlarla iligkilerde giigsiiz olusa karsi bir kurtulma hissinin sonucudur (88).

Eksiklik duygusu miikemmellige ulagmak icin bir etkendir ve bireyi daha
yiiksek seviyede bir benlik gelisimi icin giidiiler. Adler, eksiklik duygusu ve bununla
basa ¢ikma cabasini insan davraniginin giigsiiz durumundan, gili¢lii duruma ulasma
cabast olarak degerlendirmektedir. Bu nedenle, bireyin belirli hedeflere varma
basarist ya da basarisizliginin benlik saygisini olumlu ya da olumsuz yonde etkiledigi

belirtilmektedir (88, 89).

Benlik saygisinin kuramsal aciklamalarina bakildiginda aragtirmacilar bize
cok onemli bilgiler ve ipuglar1 vermektedir, 6rnek verecek olursak benlik saygisinin
gelisiminde cevresel faktdrlerin 6nemi, ¢cocuklarin i¢inde olduklari ¢cevre kosullari ve
aile iligkileri gibi maddeler dikkat ¢ekmektedir. Benlik saygist ile ilgili kuramsal
aciklamalara baktigimizda birka¢ noktanin 6n plana c¢iktigini goriilmektedir. Tim
bunlara ek olarak benlik ve benlik saygis1 gelisiminin bireyin yagamindaki bir¢cok

stiregcle dogrudan iliskili oldugu ve bu siiregleri etkiledigi vurgulanmaktadir.

2.9. Aile ve Egitim iliskisi

Son yillarda yapilan ¢aligsmalar sonucunda, otistik ¢ocuklarin anne babalarinin
da egitim programlarina katilmalarinin 6nemli oldugu, aile-egitimci isbirliginin
saglanmasmin ¢ocugun gelisimine olumlu yonde katki sagladigr goriisi
yayginlasmaya baglamistir (90). Aile-egitimci isbirliginde temel amag, aile
fertlerinin, gerek duygusal, gerekse egitim yoniinden desteklenmeleri, planlanan
egitim programini uygulamalari1 ve ¢ocuk ile olumlu etkilesim i¢ine girebilmeleri i¢in
gerekli becerilerin kazandirilmasidir. S6z konusu egitim programinin basarilt
olabilmesinin ancak evde de okuldaki yaklasim ve davranislarla Ortiisen, tutarli

davranig modelleri gelistirmekle miimkiin olabilecegi goriilmiistiir (71, 75).

Cesitli kaynaklarda, egitim diizeyi yiiksek olan ailelerin otizmin erken
tanisina katkida bulundugu ve tedavide daha verimli sonuglar alindigi ifade
edilmektedir. Her ne kadar otizmin, sosyo-ekonomik diizeyden bagimsiz olarak, her

kesimden bireyi etkileyebilmekte oldugu séylenmekteyse de, sosyo-ekonomik diizeyi
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yiiksek, egitimli ailelerin tani, teshis ve tedavi konularinda duyarlilig

gozlemlenmektedir (7).

Gelisimsel geriligi olan ¢ocuklu ailelere, beceri O0gretimi ve c¢ocuklarinin
gelisimlerini ilerletmek amaciyla egitim verilerek cocuklarda daha fazla ilerleme
saglanabilecegi goriildiikten sonra, aile egitim programlari bir siire ¢ocuk merkezli
olarak uygulanmistir. Ancak, daha sonra tiim ailenin gereksinimlerine yonelik olan
aile merkezli programlarin aileden olumlu sonuglar alma konusunda daha etkili

oldugu goriilmiistiir (75, 95, 96).

2.10. Otizm ve Hemsirelik

Otizmde kesin tani ic¢in belirli tek bir oOlgiit bulunmadigindan, gelisim
asamasindaki Onemli bazi gostergeler erken tanida yardimeci olabilmektedir. Bu
noktada gelisimsel izlem ve tarama olduk¢a onem kazanmaktadir. Her gocugun
gelisiminin en uygun sekilde degerlendirilmesini saglamak, hem bedensel hem ruhsal
sorunlar1 Onlemede saglik ¢alisanlarmin 6nemli sorumluluklarindandir. Erken
cocukluk otizmi kontrol listesi (Check list for autism in toddlers (CHAT) ) ve otizm
diizeyi ol¢egi (The Comprehensive Autism Ratings Scale (CARS) ) birincil bakim
veren pediatri hemsirelerin ve toplum ruh saghginda gorev alan hemsirelerin

kullanmasinin 6nerildigi izlem araglaridir (97).

Cocuktaki gelisimin izlenmesi, gelisim asamalarinin aileye anlatilmasi
bakiminda hemsirelerin rolii olduk¢a Onemlidir. Aile danismanhigi siirecinde
hemsirenin, anne c¢ocuk etkilesimini gozleyerek annenin yasadigi bir giiclilk
oldugunda ona, nasil ¢ézecegi konusunda yardimci olmasi gerekir (44).Temel Saglik
Hizmetlerinde gorev alan halk sagligi hemsireleri otizmin epidemiyolojisini dikkate
alarak calismalarina yon vermelidir. Erken teshis i¢in, hemsirenin 0—6 yas grubuna
ait bilytime gelisme ve hemsirelik siireci bilgisine, iyi bir hemsirelik tanis1 koyma ve
taniy1 diger problemlerden ayirt edebilme bilgi ve becerisine sahip olmasi gereklidir
(98).Cocugun dogumundan itibaren ¢ocuklarini diizenli kontrollere gotiirmelerinin
Onemi aileye anlatilmalidir. Hemsire annenin bebekle iletisimini gliclendirecek

yontemler hakkinda anneyi bilgilendirmelidir. Otizmin hemsirelik bakiminda en
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Oonemli basamaklardan biri de hemsirenin terapi ekibi i¢inde rol almasidir. Yalniz
anne degil tiim aile bireylerinin bilin¢lendirilmesi ¢ocugun gelisimi i¢in oldukca
onemlidir. Otizmli ¢ocukla ilgilenen hemsirenin aile egitim programlari i¢inde de
aktif rol almasi gerekmektedir. Cocugun olumlu 6zelliklerini aile géstermeli, isbirligi
icinde gelisme kaydetmeye yardimci olmalidir. Ayrica hemsireler otizm tanisi
konulmadan oOnce aileleri bilinglendirmeli, ¢ocuklarinin gelisimdeki farkliliklar:
gostermelidirler. Ya da otizmli ¢ocuga sahip ailelere basvurabilecekleri yerler, yasal

haklari, egitim olanaklar1 a¢isindan dogru yonlendirmeleri yapabilmelidirler (45, 95).
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3. MATERYAL VE YONTEM

3.1. Arastirmanin Tipi

Bu arastirma, tanimlayici tipte bir arastirmadir.

3.2. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Aragtirmanin evrenini, etik kurulda agik isimleri belirtilen bir 6zel egitim
merkezine kayith 125 dgrencinin ebeveynlerinden olan 51 anne ve 40 baba, devlet

okuluna kayitli 12 6grencinin ebeveynlerinden 9 anne olusturmaktadir.

3.3. Arastirmanin Yapilacag Yer ve Genel Ozellikleri

Arastirma, Ankara Ili sinirlar iginde bir 6zel egitim merkezi ve bir devlet

okuluna kayitli 6grencilerin ebeveynleriyle yiirtitilmistiir.

Etik kurul formunda adi gecen devlet okulunda yalnizca 9 veli ile
calisilmigtir. Bunun sebebi bu okulun artik otizmli 6grencilere kontenjanda yer
vermemesi olup, donem i¢inde bir¢ok otizmli 6grenci okuldan alinmistir. Kalan 12

ogrenciden 9 unun velisi ile goriisiilebilmistir.

Ozel egitim merkezinin genel 6zelliklerine bakildiginda; merkezin hemen
girisinde danisma bankosu bulunmaktadir. Binanin giris katinda, 12 derslik, bir
ogretmenler odasi, bir kurucu midiir odast bulunmaktadir. Kurumda 2 sekreter, 2
sofor, 2 memur, 2 usta dgretici 7 okul dncesi 6gretmeni, 1 fizyoterapist, 4 zihinsel
engelli 6gretmeni olmak tizere 20 kisi calismaktadir. Kuruma 180 6grenci kayith
olup bu 6grencilerin 125 1 otizm tanilidir. Kayith 6grenciler icin ders saatine uygun
servisler mevcuttur. Serviste Ogrenciye bir kisinin refakat etmesi uygun
goriilmektedir. Refakat¢isi bulunmayan ogrencilere smifa servisten indigi andan

itibaren 6gretmenleri refakat etmektedir.

Calismanm yapildigi devlet okulu 2012-2013 Ogretim yilinda Ortaokula

dontigmiis olup toplam 20 derslik, 1 spor odasi, 1 kiitiiphane, 1 fen laboratuvari, 2
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teknoloji ve tasarim atdlyesi, , 2 resim atdlyesi, 1 Ogretmen calisma odasi ve
2006/2007 ogretim yilinda hizmete giren 1 Bilgisayar sinifi ile egitimini
siirdiirmektedir. Okul biinyesinde bulunan Otistik Cocuklar Egitim Merkezi
(OCEM), Subat 1999°da hizmete acilmis olup halen 12 6grencisi ve 4 6zel egitim
Ogretmeni ile calismalarina devam etmektedir. Okulda 2 yonetici, 42 6gretmen, 1
memur, 1’1 kadrolu 1 hizmetli olmak iizere 47 personel gorev yapmaktadir. Ogrenci

sayis1 ise 493’ diir.

3.4. Arastirmanin Orneklemi

Arastirma da tek kriter otizm tanili ¢ocuga sahip olmaktir. Bu yiizden
aragtirmanm Orneklemini goniilli 60 anne 40 baba olusturmaktadir. Ornekleme

seciminde ¢alismaya katilmay1 kabul eden ebeveynler ele alinmistir.

3.5. Arastirmanmin Sinirhliklari

Mesai saatlerinin uygun olmamasi

Ebeveynlerin belirli servis saatlerine uymak zorunda olmalari

12 ebeveyn de anket caligmalarinin sonugsuz oldugunu diistindiigiinii dile

getirerek calismayi reddetmistir.

Calismaya izin veren iki merkezde yapilmis olmasi.

3.6. Arastirmanin Bagimh ve Bagimsiz Degiskenleri
3.6.1. Bagimh Degiskenler

Arastirmaya katilan ebeveynlerin anketin ¢ Rosenberg Benlik Saygisi’ ve
‘Aile Degerlendirme Olgegi’ nden alinan puan ortancalart arastrmanin bagimli

degiskenleridir.
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3.6.2. Bagimsiz Degiskenler

Arastirmaya katilan ebeveynlerin otizmi algilayislar1 ve aile 6zellikleri, yas,
cinsiyet, egitim durumu, gelir durumu gibi sosyo-demografik 6zellikleri arastirmanin

bagimsiz degiskenlerini olusturmaktadir.

3.7. Arastirmamn Etik Boyutu

Arastirmanin uygulanmasi i¢in arastirmanin yapilacagi kurumlardan Yildirim
Beyazit Universitesi etik kurulu araciligiyla gerekli yazili izinler alinmistir Ek-1, Ek-
2). Anket formu uygulanmadan 6nce bireylere arastirmanin amaci ve formun igerigi
hakkinda agiklamalarda bulunup, katilimlar1 i¢in onam formunu okumalar1 ve
onaylamalar1 istenmigtir (Ek-3). Katilimcilara hem onam formundaki hem de
aragtirmada kullanilan anket formundaki 6zel bilgilerin gizli tutulacagi, gerektiginde

arastirmadan c¢ekilme hakkini kullanabilecekleri konusunda bilgi verilmistir.

3.8. Nicel Verilerin Toplanmasi
3.8.1. Veri toplama Araclari

Veri toplama formu olarak ebeveynlerin sosyodemografik o&zelliklerini
belirleyen bir form (Ek-4), Aile Degerlendirme Olgegi (Ek-5), Rosenberg Benlik
Saygist Olgegi (Ek-6) kullanilmustir. Ayrica odak grup caligmasmi kabul eden 7
anneyle, otizm ile ilgili ifadelerini belirlemek amaciyla odak grup c¢alismasi
planlanmistir. Odak grup calismasina katilan ebeveynlere arastirmacilar tarafindan

literatiir taranarak gelistirilmis yar1 yapilandirilmig soru formu uygulanmistir (Ek-7).

Arastirmaci tarafindan gelistirilen sosyodemografik veri toplama formu
literatiire ( 5, 7, 87, 92, 94) uygun olarak hazirlanmis 21 sorudan olusmaktadir. 1, 2,
3, 4,5, 6, 7, 8 numarali sorular ebeveynlerin kisisel ozelliklerini 9, 10, 11, 12, 13, 14,
15 numarali sorular aile hakkinda bilgileri belirlemek, 16, 17, 18, 19, 20, 21 numarali
sorular ebeveynlerin otizmli ¢ocuga iliskin diisiincelerini saptamak amaciyla

kullanilmastir.
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Aile Degerlendirme Olgegi (ADO): A.B.D.'de Brown Universitesi ve
Buttler Hastanesi tarafindan Aile Arastirma Programi ¢ergevesinde gelistirilmis olup,
ailenin islevlerini hangi konularda yerine getirebildigini veya getiremedigini
belirleyen bir &lgiim aracidir. Olgek, Bulut tarafindan 1990 yilinda gecerlik ve
giivenirlik ¢aligmalar ile Tiirkiye'ye kazandirilmistir (97). Bu 6lcek ailenin yapisal
ve orgiitsel 6zelligini ve aile iiyeleri arasindaki etkilesimi, “’saglikli’” ve “’sagliksiz’’
olarak ayirt edebilecek sekilde tanimlanmustir. ADO yedi alt boyuttan(faktor)
olusmaktadir. Bunlar 59 McMaster Model'in alt boyutlari olup 6 tanesi aile
islevlerindeki her bir sorun alaninmi tek tek ele alan, bir tanesi de genel islevler
iizerinde odaklanmaktadir. Olgegi olusturan maddelerde iki tiir ifade bulunmaktadir.
Bunlar sagliklilik ve sagliksizlik gosteren ifadelerdir. Tiim maddelerde 1 puam
saglikli cevabi, 4 puani ise sagliksiz cevabi simgelemektedir. Puanlama ¢izelgesinin
sag alt tarafinda yedi siitun altinda kii¢lik kutucuklar bulunmaktadir. Her siitun yedi
alt Slgekten birini gdstermektedir. Ikinci adim olarak madde puanlari (sagliksizlik
gosteren maddelerde doniistiirilmiis puanlar) sag taraftaki uygun kutulara gegirilir.
Her bir alt 6lcegin puanini bulmak icin her siitundaki puanlar yukaridan asagi
toplanir ve bu toplam her alt 6l¢ek i¢in 62 cevaplandirilan madde sayisina boliiniir.
Boylece her kisi i¢in yedi alt Olcek puani elde edilmektedir. Aile puanlart ise
cevaplayan aile iiyelerinin her alt dlgekten aldiklari puanlarin ortalamasi alinarak

bulunur. Olgek puanlar1 1.00 (saglikl) ile 4 (sagliksiz) arasinda degisir.

Her alt boyut i¢in hesaplanan puan ortalamalar1 4.00’e yaklastikca o islev
acisindan sagliksizligin arttifi yolunda bir yorum yapilmaktadir. Bulut, 2.00’nin
tizerindeki puan ortalamalarinin aile islevlerinde sagliksizliga dogru bir gidisin
gostergesi olduguna dikkat cekerek, teorik olarak 2.0111110’yi ayirt edici olarak
kabul etmislerdir. Olgegin Tiirkce Formunun test-tekrar test giivenilirligi 0.62 ve
0.90 olarak saptanmustir. I¢ tutarlilik degerleri ise 0.38 ve 0.86 olarak belirlenmistir
(97). Bu calismada bireylere uygulanan ADO’ye ait i¢ tutarlilik katsayis1 0.93 olarak

hesaplanmastir.

ADO yedi alt dlgekten olusmaktadir. Bu alt dlgekler;

* Problem C6zme (Problem Solving);
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Problem ¢6zme, ailenin etkili bir sekilde islevlerini yerine getirebilecegi
diizeyde maddi ve manevi sorunlarinit ¢ozebilme becerisi olarak agiklanmaktadir.

Sorunun ortaya ¢ikisindan, ¢éziimlenmesine kadar olan donemi kapsar.

= [letisim (Communication);

Iletisim, aile iiyeleri arasindaki bilgi alisverisi bigiminde tanimlanmaktadir.
Burada ailenin etkili bir iletisim i¢inde olup olmadig1 Slgiilmek istenmektedir. Bu
nedenle iiyeler arasi sozlIii iletisimin iceriginin agik olup olmadigi, kisilerin sdylemek

istediklerini dogrudan dogruya ifade edip edemedikleri izerinde durulmaktadir.

* Roller (Roles);

Roller, ailenin maddi ve manevi ihtiyaglarini karsilayan davranis kaliplaridir.
McMaster Aile islevleri Modeli ailenin kaynaklarin kullanimi, bakip biiyiitme,
destekleme ve kisisel gelisim saglama, aile sistemini idare etme gibi konularda
davranis kalib1 gelistirip gelistirmedigi lizerinde odaklasmaktadir. Ek olarak roller ile
ilgili boyut, gorevlerin belirgin ve esit olarak tiyelere dagilimi ile goérevlerin aile
tiyeleri tarafindan sorumlu bir sekilde yerine getirilip getirilmemesini de
icermektedir. Bagka bir deyisle para, konut, giyim, yeme gibi maddi ihtiyaclarin
karsilanmasi rollere bagli olarak ele alinmaktadir. Bu konuda islevsel bir aile,
cocuklarin ve ebeveynin bakimi, beslenme ve gelismesini saglayacak sekilde
rollerini belirlemis olan ailedir. Islevler, para saglik gibi konularda kural koymayi ve

karar vermeyi gerektirir.

= Duygusal Tepki Verebilme (Affective Responsiveness);

Aile tyelerinin her tiirlii uyaranlar karsisinda en uygun tepkiyi gostermesi
anlamma gelmektedir. Burada, sevgi, mutluluk, nese gibi ferahlik ifade eden
duygularin yaninda; kizginlik, tizlintii, korku gibi acil durumlar da i¢erilmektedir. Bir
bagska deyisle bu islevini yerine getirebilen bir ailede aile iiyeleri her tiirli

duygularini agirlikl bir sekilde sézle veya hareketlerle ifade edebilirler.

=  Gereken Ilgiyi Gosterme (Affective involvement);
Aile tiyelerinin birbirine gosterdigi ilgi, bakim ve sevgiyi igerir. En saglikli
aileler, birbirleriyle orta derecede ilgilenirler. Az veya ¢ok ilgilenen aileler, bu

konudaki islevini yeterince yerine getiremiyorlar demektir. Cok ilgilenme, aile
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tiyelerinin birbirlerine fazla bagimli oldugunun, az ilgilenme ise birbirlerine az sevgi

ve ilgi gosterdiklerinin belirleyicisidir.

» Davranis Kontrolii (Behavior Control);

Davranig kontrolli, ailenin, iyelerinin davraniglarina standart koyma ve
disiplin saglam bic¢imidir. Bu alt 6l¢ekte psikolojik ve sosyal tehlike karsisindaki
davraniglar degerlendirilir. Ayrica kontroliin esnek, kati, serbest ve diizensiz olusu da

bu boyutta ele alinmaktadir.

= Genel Fonksiyonlar (General Functions);

Bu boyut, yukarida ifade edilen alt1 alt boyutu da kapsayacak sekilde bilgi
toplamay1 amaclamaktadir. Olgekteki 60 sorudan 12 si genel islevler alt testine
yoneliktir (97, 99).

Rosenberg Benlik Saygis1 Olcegi; 1963 yilinda Morris Rosenberg tarafindan
gelistirilmistir. Ulkemizde, dl¢egin giivenirlik ve gecerlilik calismalar1 Cuhadaroglu
(1986) tarafindan yapilmistir (98). Gegerlilik katsayis1 r=0.71 olarak bulunmustur.
Test -tekrar test glivenirlilik yontemi kullanilarak da giivenirlilik katsayisi r=0.75
olarak saptanmustir. Rosenberg Benlik Saygis1 Olgegi, ¢oktan segmeli 63 sorudan
olusan bir 6z bildirim 6lgegidir. Olgek, on iki alt kategoriden olusmaktadir. Bu alt
kategoriler; benlik saygis1 (BS), kendilik kavraminin siirekliligi, insanlara giivenme,
elestiriye duyarlilik, depresif duygulanim, hayalperestlik, psikosomatik belirtiler,
kisiler arasi iligkilerde tehdit hissetme, tartismalara katilabilme, anne-baba ilgisi,
babayla iliski, psisik izolasyon seklinde adlandirilmistir. Calismada sadece benlik
saygist (BS) alt boyutunu igeren ilk on soru kullanilmistir. Olgcegin kendi igindeki
degerlendirme sistemine gore denekler, 0 ile 6 puan arasinda puan almaktadir.
Olgekten alinan puanin yiikselmesi, benlik saygisi diizeyinin diismesine isaret
etmektedir. 0-1 puan: Yiiksek diizeyde benlik saygisi, 2-4 puan: Orta diizeyde benlik
saygisi, 5-6 puan: Diisiik diizeyde benlik saygisi olarak degerlendirilmistir (98).
Rosenberg Benlik Saygisi Olgegine ait i¢ tutarlilik katsayist 0.70 olarak

hesaplanmustir.
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3.9. Nitel Verilerin Toplanmasi

Calismada nicel verilerin yani sira nitel verilerin toplanmasi da
diisiiniildiiginden ebeveynlere odak grup yapilmistir. Odak grup goriismelerine 7
ebeveyn alinarak, goriisme tek oturumlu olarak 60 dakikada tamamlanmistir. Odak
grup goriisme oturumu ¢alismanin nicel verilerinin tamamlanmasi asamasindan sonra
bir moderatér ve bir gozlemci tarafindan gerceklestirilmistir. Odak grup c¢alisma
sorulart; arastirmacilar tarafindan literatiire uygun olarak hazirlanmig, yari
yapilandirilmis  gorlisme  formuna uygun sorulardan olusmaktadir. Yar
yapilandirilmis goriisme formu ebeveynlerin otizmli ¢ocuklarina bakis agilarmni,
icinde bulunduklart durumu ifade etme bigimlerini, hastalikla yasama konusunda
zorlandiklar1 konular1 belirlemek amaciyla hazirlanmig, asagidaki 7 sorudan
olugmaktadir.

» Otizm size ne ifade ediyor?

» Otizm tanist konuldugunda ne hissettiniz?

» Otizmli bir ¢ocuga sahip olmak size neler hissettiriyor?

» Otizmli bir ¢ocuga sahip olmanin en zor yani ne olabilir?

» Cocuga otizm tanist konulduktan itibaren hayatinizda ne gibi degisiklikler
oldu?

» Otizmli bir ¢ocuk diinyaya getirdiginiz i¢in sugluluk vb. duygular yasiyor
musunuz?
» Otizmli bir gocuga sahip ebeveyn olarak aileden ve ¢evrenizden

beklentileriniz nelerdir?

3.10. Arastirmamin Uygulanmasi

Veri toplama formu uygulanirken anketteki tiim sorularin herkes i¢in ayni
bicimde algilanip algilanmadigini belirlemek amaciyla 6n uygulamasi yapilmistir. Bu
asamada, arastirma kriterlerine uygun orneklemin %10’unu temsil eden 10 anneye
anketin on uygulamasi yapilmstir. On uygulama sonrasinda sosyodemogrofik
formda gelir durumunu ele alan 3. Soru da aralikli ele alinmis olan rakamlar agik

uclu olarak degistirilmistir. Elde edilen veriler analize dahil edilmemistir.
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Bu asamada, anne ve babalara veri toplama formu arastirmacinin kendisi
tarafindan yiiz yiize uygulanmistir. Veri toplama siiresi, arastirmaya katilmay1 kabul

eden her ebeveyn i¢in esnek tutulmustur.

Calismada daha genis kapsamli bilgi elde etmek amaciyla niteliksel veri
toplama tekniklerinden biri olan yar1 yapilandirilmis goériisme tekniginden
yararlanilmistir. Calisma hakkinda ailelere bilgi verilerek s6zel onamlar1 alinmistir.
Gortismeler  ailelerin  uygun oldugu zamanda o6zel egitim merkezinde
gerceklestirilmis, yaklasik 45 dk siirmiis ve ebeveynlerin izni ile kayit cihazi ile
kaydedilmistir. Kayit cihazina kayit edilen kayitlar ¢oziimlenerek ayni giin yaziya
aktarilmigtir. Goriismeler bir giin igerisinde tamamlanmistir. Teyp kayitlari,
goriismeci ve uzman tarafindan birlikte ¢6ziimlenmis, tema analizi yontemiyle elde
edilen bilgiler degerlendirilmistir. Verilerin ¢6ziimlenmesi sayilar ifade edilerek

yapilmistir..

3.11. Verilerin Degerlendirilmesi

Calismada kullanillan Aile Degerlendirme Olgegi ve alt boyutlarina,
Rosenberg Benlik Saygis1 Olgegine verilen cevaplarmn i¢ tutarliligini hesaplamak
amaciyla Cronbach Alfa katsayist hesaplanmistir. Bununla birlikte Olgeklere ait
tanimlayict istatistikler (ortanca, ¢eyreklikler arasi genislik degerleri, minimum —
maksimum degerler gibi.) verilmistir. Calismanin anket kism1 3 konu bagligindan
olusmaktadir. Anne Babaya lliskin Bilgiler, Aileye iliskin Bilgiler ve Otizmli ¢ocuga
iliskin algilar seklindedir. Her bir konudaki her soruya iliskin say1 ve yiizde
dagilimlar1 verilmistir. Anne ve baba olan bireylerde ayri ayr1 yas gruplari, egitim
seviyesi, gelir diizeyi bazinda Aile Degerlendirme Olgek ve alt boyut puanlari ve
Rosenberg Benlik Saygist Olgek puanlarinin farklilik gosterip gostermedigi Kruskal
Wallis non-parametrik testi ile saptanmistir. Hangi gruplarin farklilik yarattigina

bonferroni diizeltmeli ikili karsilastirma testi ile belirlenmistir.

Kronik hastalik durumu varligi ve ailede baska engelli varligi sorularinin

bazinda Aile Degerlendirme Olgek ve alt boyut puanlari ve Rosenberg Benlik
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Saygist Olgek puanlarinin farklilik gdsterip gdstermedigini test etmek amaciyla

Mann Whitney U testi kullanilmistir.

Belirtilen sorular bazinda Aile Degerlendirme Olgek ve Rosenberg Benlik
Saygist Olgek puanlarinin farklilk gosterip gdstermedigini test etmek amaciyla
Mann Whitney U testi kullanilmistir. Ebeveynleri anne baba olma durumuna gore

karsilastirmalarda Ki-kare Karsilastirma testi ile kullanilmastir.

Aile Degerlendirme Olgek alt boyut puanlari ile Rosenberg Benlik Saygisi
Olgek puan1 arasinda Korelasyon analizi yapilmistir. Spearman Rho iliski Katsayis1

verilmigtir.

Bireylerin ortalama aylik gelir ve bireylerin aylik otizmli cocuklarina
harcadiklar1 ortalama para miktarina ait say1 ve yiizde degerleri verilmis olup,

istatistiksel anlamlilik diizeyi p<0.05 olarak kabul edilmistir.

Istatistiksel analizler ve hesaplamalar icin IBM SPSS Statistics21.0 (IBM
Corp. Released 2012. IBM SPSS Statistics for Windows, Version21.0. Armonk, NY:
IBM Corp.) programi kullanilmastir.
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4. BULGULAR

4.1. Nicel Verilere iliskin Bulgular

Bu boliimde ¢alismanin nicel verilerine iligkin bulgular yer almaktadir. Bu

boliimde ailedeki otizmli gocuga iliskin tanitic1 bilgiler yer almaktadir.

Tablo 4.1.1 de otizmli ¢ocuga iliskin tanmimlayict 6zelliklerin dagilimi yer

almaktadir.

Tablo 4.1.1. Otizmli ¢ocuga iligkin tanimlayici 6zelliklerin dagilimi (n=100).

Tammlayica Ozellikler N %

Cinsiyet

Kiz 17 17.0
Erkek 83 83.0
Yas

1-3 yas 9 9.0
4-6 yas 49 49.0
7-10 yas 24 24.0
11 yas ve tizeri 18 18.0
Tam aldig1 yas

1-3 yas 44 44.0
4-6 yas 45 45.0
6 yasindan sonra 11 11.0
Kaynastirma egitimi alma durumu

Alryor 38 38.0
Almiyor 62 62.0
Ozel egitim aldig siire

0-6 ay 7 7.0
7-12 ay 58 58.0
13 ay ve lizeri 35 35.0
Toplam 100 100

Caligmaya katilan ebeveynlerin otizmli ¢cocuklarinin %83.0°1 erkek, %49.0’1 4-6
yas araliginda, %45.0’min ise 4-6 yas arasinda otizm tanist aldigi saptanmustir.

Cocuklarin %68.0’1 devlet okulunda kaynastirma egitimi almakta iken, %58.0’mnin
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Ozel egitim merkezine 7-12 aylik siire boyunca devam ettigi bulunmustur (Tablo
4.1.1).

Tablo 4.1.2 de otizmli c¢ocuga sahip olan ebeveynlerin tanimlayict

ozelliklerine gore dagilimi yer almaktadir.

Tablo 4.1.2. Otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin tanimlayic1 6zelliklerine gore
dagilimi (n=100).

Ebeveynlerin Tammlayia1 Ozellikleri N %
Yas

35 yas alt1 26 26.0
35-44 yas 44 44.0
45 yas ve lzeri 30 30.0
Egitim Diizeyi

[kogretim 23 23.0
Lise 36 36.0
Universite 41 41.0
Gelir Seviyesi

0-1499 TL 13 13.0
1500-2999 TL 46 46.0
3000-4499 TL 28 28.0
4500 TL ve tizeri 13 13.0
Kronik hastalik varhg:

Evet 21 21.0
Hayir 79 79.0
Var olan kronik hastahk

Romatizma 2 9.52
Hipertansiyon ve Kalp 6 28.5
D 2 9.52
Depresyon 3 14.2
Trombofili ve FMF 1 4.76
Epilepsi 2 9.52
Kanser 1 4.76
Astim ve KOAH 4 19.0
Ailede engelli cocugun varhgi

Evet 12 12.0
Hayir 88 88.0
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Tablo 4.1.2. (devam)

Tammlayica Ozellik N %

Aile yapisi

Cekirdek aile 83 83.0
Genis aile 10 10.0
Tek ebeveynli aile 7 7.0

Ailede cocuk sayisi

Tek ¢cocuk 22 22.0
Iki cocuk 48 48.0
Ug ve iizeri 30 30.0
Ailenin ayhik gelirinden otizmli ¢cocuk i¢in harcanan

miktar( TL)

0-499 TL 13 13.3
500-999 TL 58 59.2
1000-1499 TL 13 13.3
1500-1999 TL 10 10.2
2000 TL ve iizeri 4 4.1

Ailede bakima gereksinimi olan baska birey varhg:

Evet 9 9.0

Hayir 91 91.0
Bakima gereksinimi olan birey

Biiytik anne/ Biiyiik baba 5 55.5
Engelli kardes 4 45.5
Sosyal giivence

Yok 3 3.0

SSK 42 42.0
Bagkur 10 10.0
Emekli Sandig 42 42.0
Ozel sigorta 3 3.0

Toplam 100 100

Tablo 4.1.2 de goriildiigi gibi ebeveynlerin tanimlayic1 6zelliklerine gore
genel dagilimma bakildiginda; %44.0’1 35-45 yas aralifinda, ebeveynlerin %41.0°1
tniversite mezunu, %46.0’mm gelirinin  1500-2999 TL arasinda oldugu
belirlenmistir. Ebeveynlerin %79.0°1mnin kronik hastalig1 olmadigi, %88.0’1min kendi
ailesinde engelli ¢ocuk bulunmadigi saptanmistir. Caligmaya katilan ebeveynlerin

%83.0’1 ¢ekirdek aile yapisinda, %48.0°1 iki ¢cocuk sahibi, 9%59.2’si ortalama aylik
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gelirlerinden 500-999 TL arasinda bir miktar1 otizmli ¢ocuk igin harcamakta,
%91.0’m1in ailesinde bakima ihtiyact olan birey bulunmamakta olup, %42.0’inin
sosyal giivencesinin emekli sandigi, %42.0’1inin sosyal giivencesinin ise SSK oldugu

tespit edilmistir.

Tablo 4.1.3 de ebeveynlerin tanimlayici 6zelliklerinin anne veya baba olma

durumuna gore dagilimi yer almaktadir.

Tablo 4.1.3. Ebeveynlerin tanimlayici 6zelliklerinin karsilastiriimasi (n=100).

Tammlayica Ozellikler Anne Baba
N (%) N (%)
Grup 60 (60.0) 40 (40.0)
Yas
35 yas alt1 18 (30.0) 8 (20.0)
35-44 yas 24 (40.0) 20 (50.0)
45 yas ve lizeri 18 (30.0) 12 (30.0)
Egitim Seviyesi
[kogretim 20 (33.4) 3(7.5)
Lise 22 (36.7) 14 (35.0)
Universite 18 (30.0) 23 (57.5)
Gelir Seviyesi
0-1499 TL 9 (15.0) 4 (10.0)
1500-2999 TL 28 (46.7) 18 (45.0)
3000-4499 TL 15 (25.0) 13 (32.5)
4500 TL ve tizeri 8 (13.3) 5 (12.5)
Kronik hastalik varhg:
Yok 45 (75.0) 34 (85.0)
Var 15 (25) 6 (15.0)
Var olan kronik hastahk
Romatizma 2 (13.3) 0 (0.0)
Hipertansiyon ve Kalp 4 (26.6) 2 (33.3)
DM 1(6.6) 1 (50.0)
Depresyon 3(20.0) 0(0.0)
Trombofili ve FMF 1 (6.6) 0(0.0)
Epilepsi 2 (13.3) 0 (0.0)
Kanser 1 (6.6) 0 (0.0)
Astim ve KOAH 1 (6.6) 3 (75.0)
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Tablo 4.1.3 de goriildigli gibi ebeveynlerin %60.0’1n1, %40.0°1 35-45 yas
araliginda, %36.7’si lise mezunu, %46.7’si aile aylik ortalama geliri 1500-2999 TL
arasinda olan, %75.0’min herhangi bir kronik hastalifi olmayan anneler
olusturmaktadir. Babalar ise %350.0’1 35-45 yas araliginda, %57.5’1 universite
mezunu, %45.0’min aylik ortalama geliri 1500-2999 TL arasinda olan, %85.0’1nda

herhangi bir kronik hastaligi bulunmayan bireylerden olusmaktadir.

Tablo 4.1.4 de ebeveynlerin otizmli ¢ocuga sahip olmaya iligkin goriislerinin

genel dagilimi yer almaktadir.

Tablo 4.1.4. Ebeveynlerin otizmli gocuga sahip olmaya iliskin goriislerinin dagilimi
(n=100).

Otizmle Ilgili Goriisler N %

Cocugu otizm tanis1 almadan once otizm
hakkinda bilgiye sahip olma durumu

Hic yoktu 63 63.0
Vardi S 37.0
Bilgiye ulastigi kaynak

Belirtilmemis 1 2.7
Cevreden, arkadastan 14 37.9
Internet, tv, basin organlarindan 20 54.0
Okuldan 2 54

Cocugu otizm tanis1 aldiktan sonra ofke
diizeyinde artis ifade etme durumu

Evet 58 58.0

Hayir 42 42.0

Cocugunun otizmli oldugunu 6grendiginde
degersizlik duygusu hissetme durumu

Evet 47 47.0

Hay1r 53 53.0

Otizmli ¢cocuga sahip olmanin aile baglarini
giiclendirdigini diisiitnme durumu

Evet 52 52.0
Hayir 48 48.0
Aile baglarim giiclendirmeye iliskin goriisleri

Gortlis belirtmemis 15 28.8
Daha fazla destek gereksiniminden dolay1 15 28.8
Aile ile birlikte daha ¢ok zaman gegirme 16 30.7
gereksiniminden dolay1

Daha ¢ok sabir gerektirdiginden dolay1 6 11.7
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Tablo 4.1.4. (devam)

Otizmle ilgili Goriisler N %

Otizmli ¢cocuga sahip olmanin kendi hayatina
engel oldugunu diisiinme durumu

Evet 49 49.0

Hay1r 51 51.0

Otizmli cocuga sahip olmaktan dolay: pismanhk
yasama durumu

Hicbir zaman 51 51.0
Bazen 43 43.0
Her zaman 6 6.0
Cocuguna yeterli sevgi gosterebildigine inanma

durumu

Evet 80 80.0
Hayir 20 20.0

Otizmli ¢cocuga sahip olmanin kendini sosyal
cevreden uzaklastirdigini diisiinme durumu

Higbir zaman 30 30.0
Bazen 54 54.0
Her zaman 16 16.0

Cocugunun kendi yasamim siirdiirecek diizeye
gelebilecegine inanma durumu

Evet 53 53.0
Hayir 47 47.0
Otizmli ¢cocugunda sikhikla karsilastigi

davranislar

Takintili davranis ve hiperaktivite 46 46.9
Garip sesler ¢ikarma davranisi 12 12.2
Sarilma davranisi 3 3.0
Elini 1sirma ve parmak emme 6 6.1
Aglama ve 6fke davranisi 12 12.2
Kulaklarimi kapatma ve saca dokunma 2 2.0
Yok 17 17.3

Tablo 4.1.4 de gorildigli gibi ¢ocugu otizm tanmist almadan Once
ebeveynlerden %63.0°1 otizm hakkinda bilgisinin olmadigini belirtirken, hastalik
hakkinda bilgisi olan bireylerin %20.0’1nin da bu bilgiyi internet, televizyon ve diger
basin kaynaklarindan elde ettigini belirtmistir. Ebeveynlerin %58.0°1 ¢ocugu otizm
tanis1 aldiktan sonra ofke diizeylerinde artma hissettiklerini, %47.0’1 ¢ocugunun
otizmli oldugunu o6grendiginde kendinde bir degersizlik duygusu hissettigini,

%52.0’1 otizmli bir c¢ocuga sahip olmanm aile baglarin1 gili¢lendirdigini,
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ebeveynlerden %16.0’s1 da bu durumun sebebi olarak ¢ocuga birlikte zaman ayirmak

zorunda olduklart i¢in aile baglarinin giliclendigini ileri stirmislerdir.

Tablo 4.1.4 de gorildigi gibi ebeveynlerin %51.0°1 gocugunun otizmli
olmasinin kendi hayatlarinda bir engel teskil etmedigini, %51.0’1 otizmli ¢ocuga
sahip oldugu i¢in higbir zaman pigsmanlik yasamadigini, %80.0°1 cocuga yeterli sevgi
gosterebildigine inandigini, %54.0’1 otizmli ¢ocuga sahip olmanin zaman zaman
kendilerini sosyal ¢evreden uzaklastirdigini diisiiniirken, ebeveynlerin %53’ otizmli
cocugunun, yasamint kendi basma silirdiirebilecek diizeye gelebilecegine
inandiklarini, otizmli g¢ocuklarin %46.9’unde en belirgin Ozellik olarak takintili

davranislar ve hiperaktivite gozlemlediklerini belirtmislerdir.

Tablo 4.1.5 de ebeveynlerin otizmli ¢ocuga sahip olmaya iligskin goriislerinin

anne baba olma durumlarma gore dagilimlari yer almaktadir.

Tablo 4.1.5. Ebeveynlerin otizmli ¢ocuga sahip olmaya iliskin goriislerinin anne
baba olma durumuna gére dagilimi (n=100).

Otizmli ¢cocuga iliskin goriisler Anne Baba Test istatistigi

NE6) | N(®) 2 | »p

Cocugu otizm tanis1 almadan dnce otizm
hakkinda bilgiye sahip olma durumu

Evet 8(13.3) |5 (12.5) 0.015 0.903

Hayir 52 (86.6) | 35 (87.5)

Cocugu otizm tanisi aldiktan sonra ofke
diizeyinde artis ifade etme durumu

Evet 33(55.0) | 25(625) | 0554 0.537

Hayir 27 (45.0) | 15 (37.5)

Cocugunun otizmli oldugunu 6grendiginde
degersizlik duygusu hissetme durumu

Evet 29 (483) | 18(45.0) | 0.107 0.744

Hayir 31 (51.6) | 22 (55.0)

Otizmli cocuga sahip olmanin aile baglarim
giiclendirdigini diisiinme durumu

Evet 30 (50.0) | 22 (55.0) 0.240 0.624

Hayir 30 (50.0) | 18 (45.0)

Otizmli cocuga sahip olmanin kendi hayatina
engel oldugunu diisiinme durumu

Evet 31(516) | 18(45.0) | 0.427 0514

Hayir 29 (48.3) | 22 (55.0)

Cocuguna yeterli sevgi gosterebildigine
inanma durumu

Evet 59 (98.3) | 36 (90.0) | 3.509 0.061

Hay1r 1 (1.66) 4 (10.0)
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Tablo 4.1.5. (devam)

Otizmli ¢cocuga iliskin goriisler Anne Baba Test istatistigi
N(%) | N(%) 2 | »p

Otizmli cocuga sahip olmaktan dolay:

pismanlik yasama durumu

Higbir zaman 32(53.3) | 19(47.5) 2.281 0.320

Bazen 23 (38.3) | 20(50.0)

Her zaman 5(8.3) 1(2.5)

Cocugunun kendini sosyal cevreden

uzaklastirdigini diisiinme

Higbir zaman 19 (31.6) | 11(27.5) 2.531 0.282

Bazen 29 (48.3) | 25 (62.5)

Her zaman 12 (20.0) 4 (10.0)

*Ki Kare karsilagtirma testi uygulanmustir.

Cocugu otizm tanis1 almadan 6nce otizm hakkinda bilgiye sahip olma, cocugu

otizm tanist aldiktan sonra 6fke diizeyinde artis, ¢ocugunun otizmli oldugunu

ogrendiginde degersizlik duygusu hissetme, otizmli ¢ocuga sahip olmanin aile

baglarimi gii¢lendirdigini diisiinme, otizmli ¢ocuga sahip olmanin kendi hayatina

engel oldugunu diisiinme, ¢ocuguna yeterli sevgi gosterebildigine inanma, otizmli

cocuga sahip olmaktan dolayr pismanlik yasama, cocugunun kendini g¢evreden

uzaklastirdigini diistinme gibi degiskenlerin ebeveynin anne ya da baba olma

durumuyla istatistiksel olarak anlamli bir iligki olmadigi bulunmustur (p>0.05)(Tablo

4.15).

Tablo 4.1.6 da ebeveynlerin Aile Degerlendirme Olgegi (ADO) alt

boyutlarinin kesme puani degerine gore dagilimlar1 yer almaktadir.

Tablo 4.1.6. ADO alt boyutlarinin kesme puani degerine gore dagilimi (n=100).

ADQ alt boyutlar N %
Problem ¢6zme <2 48 48.0
>2 52 52.0
Tletisim <2 62 62.0
>2 38 38.0
Roller <2 33 33.0
>2 67 67.0
Duygusal tepki verme <2 59 59.0
>2 41 41.0
Gereken ilgiyi gosterme <2 5 5.0
>2 95 95.0
Davrams kontrolii <2 23 23.0
>2 77 77.0
Genel islevler <2 76 76.0
>2 24 24.0
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Tablo 4.1.6 da goriildiigl gibi ¢alismaya katilan ebeveynlerin %62.0°1 iletisim
boyutunda, %59.0’1 duygusal tepki verme boyutunda, %76.0’1 genel islevler

boyutunda 2’ den diisiik puan alarak saglikli aile islevi géstermektedir.

Tablo 4.1.7 de ailenin yapisi, gelir diizeyi, ailedeki ¢ocuk sayis1 dzelliklerine
gore Aile Degerlendirme Olgegi (ADO) alt boyut ve Rosenberg Benlik Saygisi

Olcegi puan ortancalarinin dagilimina iliskin bulgular yer almaktadir.

Tablo 4.1.7. Aile yapisi, gelir diizeyi, ailedeki cocuk sayis1 dzelliklerine gére ADO
alt boyut ve Rosenberg Benlik Saygisi 6l¢e§i puan ortancalarinin

dagilima.
ADO Alt Boyutlart
Problem | Tletisim Roller Duygusal Gereken Davrams Genel Rosenberg
B Cozme | Ortanca | Ortanca Tepki ilgiyi Kontrolii | Tslevler Benlik
Degiskenler Ortanca (CAG) (CAG) Verme Gosterme Ortanca | Ortanca Saygisi
(CAG) Ortanca Ortanca (CAG) (CAG) Olcegi
(CAG) (CAG) Ortanca
(CAG)
Aile Yapisi
Cekirdek Aile 1.83 1.55 2.09 1.66 2.28 211 1.50 1.25
(0.67) (0.67) (0.36) (0.67) (0.29) (0.22) (0.58) (0.75)
Genis Aile 2.08 211 2.22 2.16 2.35 211 1.87 1.25
§ (0.58) (0.58) (0.41) (1.33) (0.50) (0.42) (0.71) (0.88)
Tek Ebeveynli 2.16 2.00 2.18 191 2.28 2.22 1.79 1.66
Aille (1.00) (1.47) (0.37) (1.08) (0.36) (0.47) (1.21) (2.02)
x%p 2.923; 5.679; 2.822; 2.381,; 1.137; 0.10; 3.438; 2.625;
0.232 0.058 0.244 0.304 0.566 0.947 0.179 0.269
Ailedeki Cocuk Sayisi
Tek Cocuk 2.00 1.55 2.00 1.50 2.28 2.22 141 1.00
(0.92) (1.00) (0.36) (0.83) (0.29) (0.33) (0.83) (0.88)
iki Cocuk 1.83 1.66 2.09 1.58 2.28 211 1.58 1.25
(0.71) (0.67) (0.39) (0.75) (0.14) (0.33) (0.67) (0.83)
Ug gocuk ve 2.08 1.77 2.18 1.83 2.28 2.22 1.62 1.25
izeri (0.83) (0.72) (0.66) (1.04) (0.32) (0.47) (0.69) (0.90)
2:p 1.859; 2171, 2.669; 2.390; 0.506; 4.813; 1.011; 0.251;
X 0.395 0.338 0.263 0.303 0.776 0.090 0.603 0.882
Ailenin Gelir Diizeyi
0-1499 TL 1.83 1.55 1.90 1.83 214 1.88 141 1.00
(0.67) (0.94) (0.41) (1.08) (0.36) (0.44) (1.08) (0.96)
1500-2999 2.00 1.66 2.18 1.83 2.28 2.22 1.58 1.25
(0.83) (1.00) (0.45) (1.00) (0.29) (0.33) (0.83) (1.17)
3000-4499 2.00 1.88 2.04 1.66 221 2.22 1.62 1.00
(0.50) (0.61) (0.41) (0.67) (0.29) (0.22) (0.48) (0.75)
4500 ve iizeri 1.50 144 2.09 1.33 2.28 211 1.25 1.25
ve uzert (0.92) (0.67) (0.73) (0.92) (0.50) (0.22) (0.67) (0.79)
2. 2.859; 4.882; 4.422; 4.589; 1.467; 4.156; 3.142; 2.841;
x.p 0.414 0.181 0.219 0.204 0.690 0.245 0.370 0.417

*y~2=Kruskal-Wallis non parametrik testi kullanilmstir.
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Ailenin o6zelliklerinden, aile yapisi, ailedeki ¢ocuk sayisi ve ailenin gelir
diizeyi bakimindan incelendiginde ADO alt boyut puan ortancalar1 arasinda

istatistiksel olarak anlamli bir iligski saptanmamustir (p>0.05)(Tablo 4.1.7).

Aile yapisi, ailedeki cocuk sayist ve ailenin gelir diizeyi bakimindan
ebeveynlerin Rosenberg Benlik Saygisi 6l¢ek puan ortancalar1 arasinda istatistiksel
olarak anlamli bir fark bulunmamustir (p>0.05) (Tablo 4.1.7).

Tablo 4.1.8 de ebeveynlerin anne baba olma durumuna gore ADO Alt
Boyutlar1 ve Rosenberg Benlik Saygis1 Olgek puan ortancalariin dagilimina iliskin

bulgular yer almaktadir.

Tablo 4.1.8. Ebeveynlerin anne baba olma durumuna gére ADO alt boyutlar1 ve
Rosenberg Benlik Saygisi Olcek puan ortancalarinin dagilimi (n=100).

ADO Anne Baba Test Istatistigi
Alt Boyutlar: Ortanca . Ortanca q
Min; Max Min; Max z*
(CAG) (CAG) P

Problem Cozme 2.00 (0.67) 1.00; 3.50 1.66 (0.58) 1.00; 3.50 1.846 0.065
fletisim 1.77 (0.89) 1.78; 3.44 1.55 (0.78) 1.00; 3.00 2.051 0.040
Roller 2.18 (0.45) 1.27,3.09 2.00 (0.39) 1.18; 3.09 3.070 0.002
3:{%‘;53' Tepki 1.83 (1.00) 1.00; 3.67 1.50 (0.83) 1.00; 3.33 2.163 0.031
Gereken llgiyi 2.28 (0.29) 1.71;3.14 2.21(0.18) 1.57;0.18 1.582 0.114
Gosterme
Davranis 2.22 (0.33) 1.44;3.00 2.00 (0.33) 1.44;3.00 2.564 0.010
Kontrolii
Genel islevier 1.75 (0.75) 1.00; 3.42 1.37 (0.60) 1.00; 3.17 2.893 0.004
Rosenberg Benlik | 4 55 1 g8y | 0.25:3.25 112(071) | 000350 | 0836 | 0403
Saygisi Olgegi

*Mann-Whitney U non parametrik testi uygulanmstir.

Calismada ADO’niin alt boyutlarindan iletisim, roller, duygusal tepki verme,
davranis kontrolii ve genel islevler boyut puan ortancalarina bakildiginda bireylerin
anne baba olma durumuna gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik saptanmigtir
(p<0.05). Annelere ait ADO’niin alt boyutlarinda olan iletisim alt boyut ortancasi
1.77 (CAG=0.89), babalarin iletisim alt boyut ortancasi 1.55 (CAG=0.78)’dir.
Yapilan ileri analizde anne baba bazinda iletisim alt boyutu puanlar ortancalari

istatistiksel olarak farklilik gostermistir (p=0.40).
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Rosenberg benlik saygist 6l¢cek puan ortancalari incelendiginde, ebeveynin

anne veya baba olmasi durumuyla benlik saygisi arasinda istatistiksel agidan anlamli

bir fark bulunmamstir (p>0.05) (Tablo 4.1.8).

Tablo 4.1.9 da annelerin belirtilen degiskenlere gére ADO alt boyut ve

Rosenberg Benlik Saygis1 Olgek puan ortancalarmin dagilimina iliskin bulgular yer

almaktadir.

Tablo 4.1.9. Annelerin baz1 degiskenlere gore ADO alt boyut ve Rosenberg Benlik
Saygis1 Olgek puan ortancalarinin karsilastirilmasi (n=60).

ADO Alt Boyutlari
Problem iletisim Roller Duygusal Gereken Davranis Genel Rosenber
Degiskenler ¢cozme ortanca ortanca tepki ilgiyi kontrolii islevler g benlik
ortanca (CAG) (CAG) verme gosterme ortanca ortanca saygisl
(CAG) ortanca ortanca (CAG) (CAG) ortanca
(CAG) (CAG) (CAG)
Yas
35 yag alt 2.00 (1.08) | 1.85(0.89) | 2.09 (0.50) | 3.00 (0.58) | 3.14 (0.43) | 3.11(0.39) | 2.58 (0.25) | 1.04 (0.56)
:f’;;s yas 2.00 (0.67) | 1.55(0.94) | 2.15(0.32) | 3.00 (0.67) | 3.14(0.29) | 3.16(0.61) | 2.62(0.38) | 1.25(1.17)
45 yas ve
e 2.16 (0.54) | 1.88(0.69) | 2.81(0.39) | 2.83(0.38) | 2.92 (0.57) | 3.22(0.44) | 2.62(0.35) | 1.12 (1.61)
. 0.182; 1.195; 1.683; 4.202; 5.954; 0.100; 1.721; 0.924;
x5 P 0.913 0.550 0.431 0.122 0.051 0.951 0.423 0.630
Egitim
seviyesi
flkogretim | 2.00 (0.50) | 2.44 (0.44) | 2.63 (0.65) | 2.66 (0.67) | 2.85 (0.43) | 3.11(0.56) | 2.58 (0.25) | 1.08 (1.67)
Lise 2.00(0.88) | 2.55(0.81) | 2.90 (0.25) | 3.00 (0.54) | 3.14 (0.21) | 3.16 (0.47) | 2.62 (0.46) | 1.12 (1.29)
Universite | 5 59 (0.75) | 255 (0.44) | 2.90 (0.50) | 3.00 (0.42) | 3.14 (0.36) | 3.22 (0.50) | 2.66 (0.17) | 1.25 (0.90)
125 p 0.576; 3.151,; 5.843; 7.963; 3.381,; 2.314; 5.009; 1.093;
0.750 0.207 0.003 0.019 0.184 0.314 0.082 0579
Gelir
diizeyi
0-1499 TL | 2.00 (0.50) | 2.44 (0.56) | 3.00 (0.64) | 2.83 (0.83) | 3.00 (0.50) | 3.11(0.33) | 2.41(0.38) | 1.00 (0.96)
1500-2999 | 216 (0.83) | 2.44(056) | 2:81(045) | 3.00(050) | 3.00(0.29) | 311 (0.44) | 258(0.25) | 1.41(0.90)
3000-4499 | 2.00(050) | 288 (056) | 2.81(0.45) | 3.00(067) | 3.14 (057) | 322(0.44) | 2.75(0.25) | 1.00 (1.25)
3323 TLVe | 191(0.79) | 2.44(0.17) | 2.86 (0.45) | 2.91(0.42) | 3.14 (0.86) | 3.38 (0.53) | 2.66 (0.23) | 1.25 (1.15)
2 0.458; 4.417; 3.049; 3.615; 2.583; 1.275; 1.381, 2.971,
x5 P 0.928 0.220 0.384 0.306 0.461 0.735 0.710 0.396
Kronik
hastalik
durumu
Var 2.16 (0.50) | 2.44(0.33) | 2.81(0.36) | 2.83(0.50) | 3.00 (0.57) | 3.22 (0.56) | 2.66 (0.25) | 1.08 (1.75)
Yok 2.00(0.79) | 2.61(0.67) | 2.81(0.55) | 3.00 (0.50) | 3.14 (0.43) | 3.11(0.44) | 2.58 (0.33) | 1.25(0.92)
2. 0.499; 0.017; 1.130; 0.972; 0.584; 0.000; 1.238; 0.437;
P 0.617 0.986 0.259 0.331 0.559 0.999 0.216 0.662
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Tablo 4.1.9. (devam)

ADO Alt Boyutlari
Problem iletisim Roller Duygusal Gereken Davrams Genel Rosenber
Degiskenler ¢dzme ortanca ortanca tepki ilgiyi kontrolii islevler g benlik
ortanca (CAG) (CAG) verme gosterme ortanca ortanca saygisl
(CAG) ortanca ortanca (CAG) (CAG) ortanca
(CAG) (CAG) (CAG)
Ailede
engelli
varhgi
Evet 2.00 (0.50) | 2.44(0.56) | 2.81(0.45) | 3.00(0.83) | 2.85(0.71) | 3.22(0.44) | 2.66 (0.42) | 1.00 (1.58)
Hayir 2.00 (0.79) | 2.61(0.56) | 2.81(0.45) | 2.91(0.63) | 3.14(0.43) | 3.11(0.56) | 2.58 (0.31) | 1.25 (1.08)
. 0.225; 0.273; 1.968; 1.381; 1.849; . 0.136; 0.681;
ZPp 0.822 0.785 0.049 0.167 0.064 0.325; 0.745 0.891 0.496

*y2=Kruskal-Wallis non parametrik testi ve Z=Mann Whitney U testi uygulanmustir.

Annelerin egitim seviyeleri bakimmdan ADO alt boyutlarindan olan roller ve
duygusal tepki verme boyut puan ortancalari istatistiksel olarak anlamli farklilik
gostermektedir (p<0.05). ADO alt boyutlarindan olan roller alt boyunda bu
farkliligin hangi gruplar arasinda oldugunu belirlemek i¢in yapilan ileri test (post hac
test) ile egitim seviyesi ilkogretim olan ile lise mezunu olan anneler arasinda oldugu
saptanmustir (p=0.001). Annelerin ADO alt boyutlarindan olan duygusal tepki verme
puanlar1 arasindaki farkin yapilan ileri testte gore egitim seviyesi ilkogretim ve
tiniversite mezunu olan anneler arasinda oldugu saptanmistir (p=0.013). Anneler i¢in
yas, kronik hastalik varligi gelir diizeyi ve ailesinde engelli bireyin varligi gibi
degiskenler ile ADO alt boyut puan ve Rosenberg Benlik Saygisi Olgek puan
ortancalar1 arasinda istatistiksel acidan anlamli farklilik bulunmamistir(p>0.05)

(Tablo 4.1.9).

Tablo 4.1.10 da babalarin belirtilen degiskenlere gére ADO alt boyut ve
Rosenberg Benlik Saygisi Olgek puan ortancalarinin dagilimina iliskin bulgular yer

almaktadir.
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Tablo 4.1.10. Babalarin belirtilen degiskenlere gére ADO alt boyut ve Rosenberg
Benlik Saygis1 Olgek puan ortancalarinin karsilastiriimasi (n=40).

ADO Alt Boyutlar
Problem iletisim Roller Duygusal Gereken Davrams Genel Rosenberg
Degiskenler ¢cozme ortanca ortanca tepki ilgiyi kontrolii islevler benlik
ortanca (CAG) (CAG) verme gosterme ortanca ortanca saygisl
(CAG) ortanca ortanca (CAG) (CAG) ortanca
(CAG) (CAG) (CAG)
Yas
35 yas alt1 1.66 (1.00) | 2.55(0.67) | 2.90(0.64) | 3.00(0.17) | 3.28(0.14) | 3.11(0.22) | 2.50(0.25) 0.75 (0.94)
35-45 yas
arast 1.66 (0.67) | 2.55(0.56) | 3.00(0.36) | 3.16(0.33) | 3.14(0.43) | 3.22(0.44) | 2.58(0.17) 1.25 (0.75)
45 yas ve
dsth 1.91(0.58) | 2.88(0.22) | 2.86(0.43) | 3.08(0.33) | 3.14(0.50) | 3.27(0.47) | 2.79(0.21) 1.04 (0.50)
2: 1.206; 3.667; 0.773; 0.678; 1.594; 1.795; 6.027, 1.713;
X5 P 0.547 0.159 0.679 0.713 0.451 0.408 0.049 0.425
Egitim
seviyesi
Tlkogretim - - - - - - - 1.79 (-)
Lise 1.66 (0.58) | 2.55(0.50) | 2.90(0.41) | 3.16(0.25) | 3.14(0.29) | 3.22(0.44) | 2.58(0.13) 0.75 (0.50)
o 1.83(0.67) | 2.66(0.44) | 2.90(0.36) | 3.00(0.50) | 3.14(0.43) | 3.22(0.33) | 2.66(0.33) | 1.25(0.75)
225 p 0.873; 4.040; 0.915; 1.947; 2.092; 0.428,; 1.327; 3.032;
0.646 0.133 0.633 0.378 0.351 0.807 0.515 0.220
Gelir diizeyi
0-1499 TL 1.41(0.63) | 2.44(0.69) | 2.77(0.82) 2.91(0.42) | 3.21(0.79) | 3.11(0.64) | 2.45(0.27) 1.00 (1.69)
.}_?_00'2999 1.91(0.58) | 2.61(0.67) | 2.90(0.59) | 3.00(0.33) | 3.14(0.50) | 3.27(0.33) | 2.58(0.23) 1.12 (0.89)
_?_?_00'4499 1.83(0.58) | 2.66 (0.44) | 2.90(0.27) | 3.16(0.25) | 3.14(0.36) | 3.11(0.33) | 2.66 (0.29) 1.00 (0.75)
éggg TLve 1.33(0.33) | 2.77(0.61) | 3.09(0.45) | 3.00(0.42) | 3.14(0.50) | 3.22(0.44) | 2.66(0.33) 1.25 (0.63)
2 10.958; 2.573; 8.025; 1.620; 0.394; 7.598; 5.312; 0.115;
x5 P 0.012 0.462 0.045 0.655 0.941 0.055 0.150 0.990
Kronik
hastahk
durumu
Var 2.00(0.50) | 2.88(0.17) | 3.00(0.52) | 3.08(0.37) | 3.14(0.25) | 3.33(0.56) | 2.75(0.38) 0.79 (1.08)
Yok 1.66 (0.75) | 2.55(0.61) | 2.90(0.36) | 3.00(0.46) | 3.14(0.39) | 3.22(0.33) | 2.58(0.23) 1.25 (0.75)
7% 1.269; 1.369; 0.865; 0.304; 1.010; 0.932; 1.771; 0.734;
P 0.204 0.171 0.387 0.761 0.313 0.351 0.077 0.463
Ailede engelli
varhgi
Evet - - -
Hayir 1.66 (0.67) | 2.66(0.56) | 2.90(0.41) | 3.00(0.42) | 3.14(0.36) | 3.22(0.39) | 2.58(0.25) 1.25 (0.75)
7% 0.275; 0.642; 0.275; 1.062; 1.267, 0.877; 0.458; 0.884;
P 0.783 0.521 0.783 0.288 0.205 0.380 0.647 0.377

*y2=Kruskal-Wallis non parametrik testi ve Z=Mann Whitney U testi uygulanmustir.

Babalarin gelir seviyelerine bakildiginda ADO alt boyutlarindan olan roller

ve problem ¢ozme alt boyut puan ortancalari arasinda istatistiksel olarak anlamli

farklilik gostermektedir (p<0.05). Bu farkliligin hangi gruplar arasinda oldugunu

belirlemek i¢in yapilan ileri test (post hoc test) ile problem ¢dozme alt boyut

puanlarindaki farklilik 4500 ve iizeri - 3000-4499 TL gelir seviyelerinden, roller alt
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boyut puanlarindaki farkliligin da 4500 ve tizeri - 3000-4499 TL gelir diizeylerinden
kaynaklandigi saptanmistir (sirasiyla; p=0.047, p=0.048). Gelir seviyesi 4500 TL ve
tizeri olan babalarin roller alt boyut puan ortancasi diger gelir seviyelerine sahip

babalara gore daha yiiksek bulunmustur (Tablo 4.1.10).

Babalar i¢in yas, kronik hastalik varligi, egitim seviyesi ve ailesinde engelli
bireyin olup olmamasi gibi degiskenler ile ADO alt boyut puan ve Rosenberg Benlik
Saygisi Olgek puan ortancalar1 arasinda istatistiksel acidan anlamli farklilik

saptanmamugstir (p>0.05)(Tablo 4.1.10).

Tablo 4.1.11 de ebeveynlerin otizmli ¢ocuklarma iliskin goriislerinin ADO alt
boyut ve Rosenberg Benlik Saygisi Olgek puan ortancalarinin dagilimma iliskin

bulgular yer almaktadir.

Tablo 4.1.11. Ebeveynlerin otizmli ¢ocuga sahip olmaya iliskin goérislerine gore
ADO alt boyut ve Rosenberg Benlik Saygis1 Olgek puan
ortancalarinin dagilimi (n=100).

Aile Degerlendirme Olgegine Ait Alt Boyutlar:
Problem Duygusal | Gereken Davram
Degiskenler Cézme Tletisim | Roller Tepki Tlgiyi Korl trol E Genel Islevler| Rosenberg Benlik
gls Ortanca Ortanca | Ortanca | Verme Gosterme Ortanca Ortanca Saygisi Olgek
(CAG) (CAG) | (CAG) | Ortanca Ortanca (CAG) (CAG) Ortanca (CAG)
(CAG) (CAG)
Cocugu otizm tamsi aldiktan sonra ¢ocuktan uzaklasma hissi yasama durumu
2.33 2.18 2.16 2.28 2.33 191 1.83
Evet 092 [PHLAB) 05g) | @33 | 029 | (0.39) (1.38) (1.92)
1.83 2.09 1.58 2.28 211 1.50 1.00
Hayr ©067) |“88O8N 05y | (0.67) ©029) | (0.33) (0.58) (0.75)
i 3.210; 2.030; 1.426; ) . ) 2.632; 3.096;
Z*p 0.001 0.042 0154 2.450; 0.014)0.453; 0.650(2.549; 0.011] 0.008 0.002
Cocugu otizm tamsi aldiktan sonra éfke diizeyinde artis ifade etme durumu
2.00 2.09 1.83 2.28 2.22 1.58 1.25
Evet 083 |M60M 036 | 092 | (21 | (039 (0.:67) (1.04)
1.83 2.09 1.58 2.28 211 1.58 1.00
Hayrr 063 (Y8800 ey | 079) | 039 | (0.22) (0.65) (0.69)
0.431; 0.379; 0.026; 0.015; 2.630;
Z*p 0.666 0705 0979 0.472; 0.637{1.315; 0.189(0.004; 0.997| 0.988 0.009
Otizmli cocug@a sahip olmanin kendi hayatina engel oldugunu diisiinme durumu
Evet 2.16 1.88 2.18 2.00 2.28 2.22 1.83 1.25
(0.50) (0.78) (0.36) (1.00) (0.29) (0.33) (0.75) (1.29)
1.66 2.00 1.50 2.28 2.05 141 1.00
Hayir ©067) |¥°08) 0u5 | (071) ©043) | (0.33) (0.58) (0.75)
. 4.601; 3.448; | 2.582; , , , 3.524; 2.149;
Z*p <0.001 0.001 0.010 2.396; 0.017|0.224; 0.822(2.472; 0.013 <0001 0.032
Cocuga yeterli sevgi gosterebildigine inanma durumu
2.00 2.09 1.66 2.28 211 1.58 1.25
Evet 083 [M88O8) a3 | (0s3) 029 | (022 (0.67) (0.83)
1.83 2.00 1.83 2.28 2.00 1.83 0.75
Hayir ©os8) [F7O02 077 | (075) ©079) | ©72) (0.92) (0.42)
- 0.451; 0.229; 0.623; ) . ) 0.090; 0.263;
Z5p 0.652 0819 | o533 |0-21%083110.940,0.34700.998,0318 5 gg 0.276
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Tablo 4.1.11. (devam)

Aile Degerlendirme Olcegine Ait Alt Boyutlar:
egiskenler] Co6zme Ortanca |Ortanca| Verme | Gésterme Kontrolii| Islevler Benlik Saygis
Ortanca (CAG) | (CAG) | Ortanca | Ortanca Ortanca | Ortanca Olgek
(CAG) (CAG) (CAG) (CAG) (CAG) | Ortanca (CAG)
Cocugun kendini sosyal ¢evreden uzaklastirdigim diisiinme durumu
Higbir 1.66 1.66 2.09 1.66 2.28 2.11 1.66 1.00
zaman (0.92) (0.72) | (0.64) (1.08) (0.43) (0.33) (0.71) (0.50)
Bazen 2.00 1.77 2.09 1.66 2.28 2.22 1.58 1.25
(0.50) (0.75) | (0.43) (0.79) (0.29) (0.31) (0.65) (1.08)
Her zaman 191 1.55 2.09 1.83 2.28 2.22 1.45 1.29
(1.00) (0.81) | (0.25) (0.96) (0.14) (0.53) (0.65) (1.65)
2. 3.079; 1.360; | 1.306; 0.203; 0.803; 3.588; 0.438; 6.361;
X5 P 0.079 0.243 0.253 0.652 0.370 0.058 0.508 0.042
Otizmli ¢ocuga sahip olmaktan dolay: pismanlik yasama durumu
Higbir 1.83 1.55 2.00 1.66 2.28 211 1.41 1.00
zaman (0.83) (0.67) | (0.59) (0.75) (0.29) (0.28) (0.67) (0.75)
Bosn 2.00 1.77 2.18 1.66 2.28 2.22 1.62 1.25
(0.67) (0.89) | (0.30) (0.83) (0.29) (0.33) (0.67) (1.08)
Her zarr o 291 2.61 231 2.83 221 2.16 2.33 2.00
(2.00) (1.72) | (0.66) (2.00) (0.21) (1.12) (2.02) (1.63)
2. 4.472; 0.890; | 1.789; 0.401; 0.336; 0.376; 1.714; 7.616;
X P 0.034 0.346 0.181 0.527 0.562 0.540 0.190 0.022

*¢"2= Kruskal-Wallis non parametrik testi ve Z= Mann Whitney U nonparametrik testi

uygulanmustir.

Cocugu otizm tanis1 aldiktan sonra cocuktan uzaklagma hissi yasamayan
ebeveynlerin problem ¢dzme, iletisim, duygusal tepki verme, davranis kontrolii ve
genel islevler puan ortancalar1 ¢cocuktan uzaklagma hissi yasayan ebeveynlere gore
anlaml diizeyde diisiik bulunmugstur (p<0.05). Otizmli ¢ocuga sahip olmanin kendi
hayatina engel oldugunu diistinen ebeveynlerin problem ¢dézme, iletisim, roller,
duygusal tepki verme, davranis kontrolii, genel islevler alt boyutlarindan aldiklar
puan ortancalari, engel olarak gérmeyen ebeveynlere gore anlamli diizeyde ytliksek
bulunmustur (p<0.05). Otizmli ¢ocuga sahip olmaktan dolayr pismanlik duygusu
yasayan ebeveynlerin ADO’ niin problem ¢dzme alt boyut puan ortancalari,

yasamayan ebeveynlere gore anlamh diizeyde yiiksek bulunmustur (p<0.05).

Cocuguna otizm tanis1 konulduktan sonra 6tke diizeyini arttigini diisiinme,
cocuga yeterli sevgi gosterebildigine inanma ve ¢ocugun kendini sosyal c¢evreden
uzaklastirdigini diisinme durumlarinmn ADO alt boyut puan ortancalari arasinda

istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmamaistir (p>0.05)(Tablo 4.1.11).
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Ebeveynlerin otizmli ¢ocuklarina iliskin goriisleriyle Rosenberg Benlik
Saygist 6lcek puan ortancalarina bakildiginda; ¢ocugu otizm tanisi aldiktan sonra
cocuktan uzaklagma hissi yasayan, cocugu otizm tanisi aldiktan sonra 6fke diizeyinin
arttigini belirten, cocugun kendini sosyal ¢evreden uzaklastirdigini diisiinen, otizmli
cocuga sahip olmaktan dolay1r pismanlik yasayan ebeveynlerle, tiim bu duygular
yasamadigini ifade eden ebeveynlerin 6l¢ek puanlari arasinda istatistiksel agidan
anlamli bir farklilik bulunmustur (p<0.05)(Tablo 4.1.11). Cocugun kendini sosyal
¢evreden uzaklastirdigini diistinen ebeveynlerin ve otizmli ¢ocuga sahip olmaktan
dolay1 pismanlik yasayan ebeveynler arasindaki bu farklilik sorulara hi¢bir zaman ve

her zaman yanit1 verenler arasinda goriilmiistiir (p=0.020, p=0.028).

Tablo 4.1.12 de otizmli ¢ocugun 6zelliklerine gére ebeveynlerin ADO alt

boyut puan ortancalarinin dagilimi yer almaktadir.

Tablo 4.1.12. Otizmli ¢ocugun dzelliklerine gore ebeveynlerin ADO alt boyut puan
ortancalarinin dagilimi

Duygusal Gereken
Tanmiayier | Ciome | Detsim | Rollr | Tepkd figiyi || e
animay Ortanca Ortanca Verme Gosterme
ozellikler Ortanca Ortanca Ortanca
(CAG) (CAG) (CAG) Ortanca Ortanca (CAG) (CAG)
(CAG) (CAG)
Cinsiyet
Kiz 2.00(0.83) | 1.66(056) | 2.09(0.43) | 1.83(0.92) | 224(0.27) | 2.22(0.31) | 1.58(0.65)
Erkek 1.83(0.63) | 1.66(0.94) | 2.000.77) | 1.58(0.79) | 2.24(0.16) | 2.22(0.53) | 1.45(0.65)
2% 0.431;0.666 | 0.379;0.705 | 0.623;0.533 | 0.472;0.637 | 0.803;0.370 | 0.004;0.997 | 0.438;0.508
Yas
1-3 yas 1.41(0.63) | 244(069) | 3.09(045) | 291(042) | 321(0.79) | 3.11(0.64) | 2.45(0.27)
4-6 yas 1.91(0.58) | 2.77(0.61) | 2.90(059) | 3.00(0.33) | 3.14(050) | 3.27(0.33) | 2.58(0.23)
7-10 yas 1.83(0.58) | 2.66(0.44) | 2.90(0.27) | 3.16(0.25) | 3.14(0.36) | 3.11(0.33) | 2.66(0.29)
11yasveiizeri | 1.33(0.33) | 2.61(0.67) | 2.77(0.82) | 3.00(0.42) | 3.14(050) | 3.22(0.44) | 2.66(0.33)
225 p 1098001 | 25730462 | 80250045 | 16200655 | 0.394,0.941 | 7.598,0.05 | 5312:0150
Tam aldig1 yas
1-3 yas 1.83(0.83) | 1.55(0.67) | 2.00(059) | 1.66(0.75) | 2.28(0.29) | 2.11(0.28) | 1.41(0.67)
4-6 yas 2.00(0.67) | 1.77(089) | 2.18(0.30) | 1.66(0.83) | 2.28(0.29) | 2.22(0.33) | 1.62(0.67)
6 ysacfr‘]‘r’ga“ 2.91(2.00) | 2.61(172) | 231(0.66) | 2.83(2.00) | 221(0.21) | 2.16(1.11) | 2.33(2.02)
12 p ‘8‘573%1; 0.890;0.346 | 1.789; 0.181 | 0.401;0.527 | 0.336;0.562 | 0.376;0.540 | 1.714;0.190
Ozel egitim
aldida siire
0-6 ay 2.00(0.50) | 2.44(0.44) | 2.63(0.65) | 2.66(0.67) | 2.85(0.43) | 3.11(0.56) | 2.58(0.25)
7-12 ay 2.00(0.88) | 255(0.81) | 2.90(0.25) | 3.00(054) | 3.14(0.21) | 3.16(0.47) | 2.62(0.46)
13ayveiizeri | 2.00(0.75) | 255(0.44) | 2.90(0.50) | 3.00(0.42) | 3.14(0.36) | 3.22(0.50) | 2.66 (0.17)
225 p 0.576;0.750 | 3.151;0.207 | 5.843;0.003 | 7.963;0.019 | 3.381;0.184 | 2.314;0.314 | 5.009; 0.082

*¥2=Kruskal-Wallis non parametrik testi ve Z=Mann Whitney U testi uygulanmistir.
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Tablo 4.1.12 de gorildigi gibi otizmli ¢ocugun kiz veya erkek olmasi
ebeveynlerin ADO alt boyut puan ortancalarinda farklilik yaratmazken; gocugun
yasinin, problem ¢dzme ve roller boyutunda, tani aldig1 yasin ise problem ¢6zme
boyutunda, 6zel egitim aldig1 siirenin de roller ve duygusal tepki verme boyutlarinda
istatistiksel olarak anlamli farklilik gosterdigi saptanmistir (p<0.05). Cocugu 1-3
yasta tanit alan ve 11 yasindan biiyiikk olan ebeveynlerin problem ¢dzme puan

ortancalar1 digerlerine gore daha diisiik bulunmustur.

Tablo 4.1.13. ADO alt boyutlar1 ve Rosenberg Benlik Saygis1 Olgegi arasindaki
iliskiye ait korelasyon analizi sonuglari

r | RBSO 1 2 3 4 5 6 7
Rosenberg
Benlik

p | 1000 | 0221 | 0229 | 0300 | 0.222 | 0.044 | 0.170 | 0.231
Saygisi
Olcegi

rl - 0.030 | 0.024 | 0003 | 0029 | 0669 | 0.096 | 0.023
1) Problem | p | 0.221 | 1.000 | 0.778 | 0566 | 0676 | -0.008 | 0592 | 0.728
Ciozme r | 0.030 -~ [ <0.001 [ <0.001 | <0.001 | 0.941 | <0.001 | <0.001
2 iletisim | 2| 0229 | 0778 | 1000 | 0555 | 0.780 | 0101 | 0.4% | 0827

r | 0024 | <0001 | - | <0001 | <0.001 | 0.327 | <0.001 | <0.001
3 Roller | 2| 0300 | 0566 | 0555 | 1000 | 0591 | 0.145 | 0544 | 0645

r | 0003 | <0.001 | <0.001 | - | <0.001 | 0157 | <0.001 | <0.001
4)Duygusal | p | 0.222 | 0.676 | 0.780 | 0.59L | 1.000 | 0.178 | 0.450 | 0.736
tepki verme | r | 0.029 | <0.001 | <0.001 | <0.00L | - 0.082 | <0.001 | <0.001
;31) Gereken | b | 0044 | -0008 | 0101 | 0145 | 0178 | 1000 | 0.066 | 0.224

1y1

Gosterme | r | 0669 | 0941 | 0327 | 0157 | 0082 - 0.524 | 0027
6) Davrams | p | 0170 | 0592 | 0.495 | 0544 | 0450 | 0.066 | 1.000 | 0.539
Kontroli | r | 0.096 | <0.001 | <0.001 | <0.001 | <0.001 | 0524 - [ <0.001
7) Genel p | 0231 | 0728 | 0827 | 0645 | 0.736 | 0.224 | 0.539 | 1.000
islevler r | 0.023 | <0.001 | <0.001 | <0.001 | <0.001 | 0.027 | 0.001 -

Calismaya katilan ebeveynlerin problem ¢dzme boyutu ile Rosenberg Benlik
Saygist Olgegi puan ortancalart arasinda zayif, dogrusal ve pozitif yonlii iliski
saptanmistir (p=0.030). Ebeveynlerin iletisim boyutu ile Rosenberg Benlik Saygisi
Olcek puan ortancalar1 arasinda zayif, dogrusal ve pozitif yonlii iliski saptanmistir
(p=0.024). Ebeveynlerin roller boyutu ile Rosenberg Benlik Saygist Olgek puan
ortancalar1 arasinda zayif, dogrusal ve pozitif yonli iliski saptanmistir (p=0.003).
Calismada yer alan ebeveynlerin Rosenberg Benlik Saygis1 Olgek puani ile Duygusal
Tepki Verme puani arasinda zayif, dogrusal pozitif yonlii iligki belirlenmis olup bu

iligki istatistiksel a¢idan anlamli bulunmustur (p=0.029). Ebeveynlerin Rosenberg
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Benlik Saygis1 Olcegi ile Genel Islevler boyutu puan ortancalar1 arasinda dogrusal

pozitif yonlii bir iliski saptanmistir (p=0.023)(Tablo 4.1.13).

Calismada yer alan ebeveynlerin Rosenberg Benlik Saygis1 Olgegi puanlari
ile ADO alt boyutlarmdan olan gereken ilgiyi gosterme, davrams kontrolii boyutu
puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iliski saptanmamuistir (p>0.05)(Tablo
4.1.13).

4.2. Calismanmn Nitel Bulgular:

Bu bolimde odak grup c¢alismasina katilan otizmli ¢ocuga sahip yedi

ebeveynin bazi 6zellikleri agiklanmigtir.

Tablo 4.2.1. Odak grup caligmasina katilan otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin
tanimlayici 6zellikleri

Calisma Bakim Cocuk

Katilmcilar Yas Egitim | Anne/baba > verme ocu
durumu sayisi

yili

1 katilimc1(K1) | 32 Lise Anne Ev hanim1 | 9 ay 2

2 katilimc1(K2) | 33 Lise Anne Evhanimi |25yl |1

3. katilimc1(K3) | 34 Lise Anne Evhanimi | 1.5yl |1

4 katilmc1(K4) | 35 Lise Anne Ev hanim1 | 6 yil 2

5. katilimc1(K5) | 44 Ortaokul | Anne Ev hanim1 | 4 yil 4

6.katilimc1(K6) | 44 Universite | Baba Calisiyor | Syl 2

7 katilimc1(K7) | 46 Ortaokul | Anne Ev hanim1 | 8 yil 2

Bu boliimde odak grup calismasi i¢in hazirlanan sorulara katilimeilarin kendi

ifadeleriyle verdikleri yanitlar yer almaktadir.

Ebeveynlerin otizmin kendilerine ne ifade ettigine dair goriisleri;

Ornekleme alinan yedi ebeveynden besi(K1, K2, K5, K6, K7) otizmi daha
once hi¢ duymadigini, biri tamamen bildigini (K3), bir (K4) ebeveyn ise kismen
bildigini dile getirmistir. Cocugunda gelisme goéren ve duruma alisan ebeveynler,
otizm i¢in ¢ok kotii bir durum ifade etmedigini belirtmislerdir. Bir ebeveyn ise otizmi

bir karakter olarak gordiigiinii belirtmistir.
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‘Ilk duydugumda ¢ok endiselendim. Bilmemek beni korkuttu ama acilimini
bildigim zaman hep olumlu yonde kapilar acildigi icin ¢ocugumda olumlu seyler

gordiigiim icin rahatsizligi kabullenmem ¢ok kolay oldu.” (K1)

‘Otizmi zaten biliyordum. Teshisi de kendim koydum. Cok kotii bir sey ifade
etmiyor.’(K3)

‘Duydugumda hemen bir arastirma ihtiyaci hissettim. Nasil biseydir bu tedavi
nedir, yontem nedir, okuduk¢a okuduk¢a kendi kendime bir ¢ikarimsama yaptim, bu

bir karakter. Yani ben nasil karaktersem arkadaslar bi karakterse bu da dyle’(K6)

Ebeveynlerin otizm tamis1 konuldugunda hissettiklerine dair goriisleri;

Ebeveynlerden besi (K1, K2, K5, K6, K7) ilk kez duyduklart igin ¢ok
endiselendiklerini psikolojik sorunlar yasadiklarmni belirtirken daha 6nce otizm
hakkinda bilgisi olan bir ebeveyn ¢ok zorluk yasamadigini (K3) kismen bilen bir

ebeveyn ise otizmin farkli yonlerini gordiik¢e zorlandigini ifade etmislerdir (K4)

‘Cokiis hissettim. ITk cocugumdu. Bundan énce 4 tane diisiik yaptim. Cok zor

elde etmistim ve otizmliydi. (K3)
‘Dedigim gibi farkinda oldugum icin ¢ok zorlanmadim.’(K2)
[Tk duydugumda ¢ok endiselendim. (K1)

‘Hani hastalik geger diye diisiindiim, hani i¢ine girdikten sonra, her seyi

ogrendikten sonra bir bunalima girdim. Ondan sonra psikolojik yardim aldim.’” (K5)

Ebeveynlerin otizmli bir ¢ocuga sahip olmaktan dolay1 hissettiklerine
iliskin goriisleri;

Ebeveynlerin ¢ogu, otizm tanisini ilk duyduklarinda yasadiklar kayginin
zamanla azaldigimi ifade etmelerine ragmen, yogun olarak da gelecek kaygisi

yasadiklarini belirtmislerdir.

‘Ilk 1-2 ay neyin ne oldugunu anlayana kadar bayag bir korku saldi. Acaba

sonrasinda zihinsel engelli mi olacak konusamayacak mi? Kendini ifade edemeyecek
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mi? Tabi o kaygilart yasamiyor degiliz. Fazlasiyla yasadik. Endiselerimizi biraz
daha korelttik’ (K1)

‘...Suan kiigiik kontrol edebiliyorum ama ben 10 sene sonra napicam. 20 sene

sonra napicam bilmiyorum bu da beni ¢ok korkutuyor. (K2)

‘Gelecekten benim de kaygilarim var. Okulda basarili olabilecek mi? Ona

nasil bir gelecek saglayacagim? '(K3)

Ebeveynlerin otizmli bir ¢cocuga sahip olmanin en zor yan1 ne olduguna
iliskin goriisleri;

Ebeveynlerden dordii (K4, K5, K6, K7) toplumun davranislari, anlayissiz
olmas1 ve kendilerine acinarak bakildigin1 diisiindiiklerini ve bu davranislarin,
otizmli ¢ocuga sahip olmanin en zor yani oldugunu ifade etmektedirler. Diger ii¢
(K1, K2, K3) ebeveyn ise ¢ocuklariyla ayni dili konusamamalarinin, ¢ocuklarinin
kendilerini ifade edememeleri nedeniyle kendilerini bu ¢ocuklarin bakimi1 konusunda
yeterli bulmadiklarin1 ve bu durumun otizmli gocuga sahip olmanin en zor yani

oldugunu ifade etmektedirler.

‘Kendini ifade edememesi tabi isaretlerle her seyi anlatryor ama bi konusarak

anlatamryor. Onu da ¢ok hir¢in yapiyor bizi ¢ok iiziiyor. (K1)
‘Ona yetememek, istedigin seylerin karsiligint verememek. ' (K3)

‘Toplumun davranislari. Mesela ¢ocugun farkli davraniglarinda insanlar

bakwyor, bisey yapamiyorsunuz.’ (K6)

‘Toplu tasima araglarinda ¢ok zorlaniyorum mesela, kimi oziirlii diyo, biri

engelli dedi. Bunlardan depresyona girdim '(K5)

Ebeveynlerin  ¢ocuklarmma otizm tams1 konulduktan itibaren
hayatlarinda olan degisikliklere iliskin goriisleri;
Ebeveynler; ¢ocuklarina otizm tanisi aldiktan sonra hayatlarinin her alaninda

degisiklikler yasadiklarini belirtmiglerdir. Katilimeilarin tamami yasam aktivitelerini
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otizmli ¢ocuklarina goére diizenlediklerini, bir ebeveyn ise ¢cocugunun iyi bir egitim

alabilmesi i¢in sehir bile degistirdigini belirtmistir.

‘...Herseyimizi ona gore yapmaya basladik.” (K7)

‘“...Cok zaman alvor, biitin zamanmni almasi sosyal hayatini bitirmesi,
herkesin sosyal bi yapist var, tabi biz ¢alisan insanlariz sosyal ortamlarimiz var

bunlari ister istemez, makas gibi kesmeye basladik tek tek hepsi bir yerde kaldi.’(K6)
‘Televizyonu kaldirdik.’(K3)
‘Internetin bagindan hi¢ ayrilmiyorum...” (K2)

Ebeveynlerin otizmli bir cocuga sahip olmaktan dolayr sucluluk vb.
duygular yasayip yasamadiklarina iliskin goriisleri;

Ebeveynlerden iicli otizmli bir ¢ocuga sahip olduklari i¢in kendilerini
suglamadiklarini belirtmistir. Ucii ise kendilerini gesitli sebeplerden (cocuk sahibi
olmay1 istememe, gebelikte ilag kullanma) dolayr sucladiklarini belirtirken, bir baba

da gebelikte sigara kullandig1 i¢in esini sugladigini belirtmistir.

‘Tlk duydugumda sucladim. Hi¢ istemedim 9 ay boyunca hi¢ istemedim ¢ok
agladim. Dogurmak istemedigim igin acaba Allah tarafindan cezalandirildigimi

diistindiim. ’(K2)

‘Ben su¢lamadim. bu benim su¢cum ya da benden kaynakli bir durum

degildi’ (K1)

‘Ben kendimi ¢ok sugluyorum. Hamilelikte antibiyotik kullanmigtim. Hala da
su¢luyorum o antibiyotikten dolay.’(K5)

‘Esime bazen sigara i¢tigi i¢in su¢ladigim oluyordu.” (K6)
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Ebeveynlerin otizmli bir cocuga sahip bireyler olarak, aileden ve
cevreden beklentilerini iceren goriisleri;

Ebeveynler toplumun otizm konusunda bilinglendirilmesini istemektedirler.
Otizmli ¢ocuga sahip ailelere sosyal destek verilmesinin 6nemini vurgulamaktadirlar.
Mevcut devlet okullaria ¢ocuklarini kayit yaptirirken zorlandiklarini, okula alinmak
istenilmedigini, bu durumun oldukga {iziicii bir durum oldugunu belirtmislerdir.
Ayrica, ebeveynler toplum i¢inde ¢ocuklarna garip garip bakilmasindan, ¢ocuklar
hakkinda yorumlar yapilmasindan yakinmaktadirlar.

‘...Ama kreslerde yardimci olunsun, devlet okullari agilsin otizme yonelik.’

(K2)

‘Aile ve evlilik kurumu c¢ok fazla etkileniyor, buna yonelik destek

verilmeli. '(K5)

‘Yani ben suna inaniyorum mutlaka bir destek gerekiyor, yani aile egitimi
evet aile bi sekilde her seyin farkinda kendi icinde yasiyor. Ama toplumsal bir egitim
gerekiyor bi de aile destegi gerekiyor’(K6)

‘Toplum ¢ok énemli. Daha anlayisl olsunlar.’(K4)
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5. TARTISMA

Bu ¢alisma otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin otizm algilar1 ve aile 6zellikleri

ile benlik saygilar arasindaki iligkinin belirlenmesi amaciyla yapilmistir.

Calismada elde edilen bulgular sekiz baslik altinda tartisiimastir.

1. Otizmli ¢cocuklarin tanimlayici 6zelliklerinin tartigilmasi

2. Otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin tanimlayic1 6zelliklerinin dagiliminin
tartisilmasi

3. Otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin tanimlayici dzelliklerine gére ADO alt
boyut ve Rosenberg Benlik Saygis1 Olgek puan ortancalarinin dagilimimin
tartisilmasi

4. Otizmli gocug@a sahip olan ebeveynlerin aile 6zelliklerinin ADO alt boyut
ve Rosenberg Benlik Saygis1 Olgek puan ortancalarmin tartisilmasi

5. Otizmli c¢ocuklarin &zelliklerine gore ebeveynlerin ADO alt boyut ve
Rosenberg Benlik Saygist Olgek puan ortancalarinin - dagiliminm
tartisilmasi

6. Ebeveynlerin otizmli ¢ocuklarina iliskin goriislerine gére ADO alt boyut
ve Rosenberg Benlik Saygist Olgek puan ortancalarinin dagiliminin
tartisilmasi

7. ADO Alt Boyutlari ile Rosenberg Benlik Saygisi Olgek puan ortancalari
arasindaki korelasyonun tartisilmasi

8. Nitel bulgularin tartisilmasi

5.1. Otizmli Cocuklarin Tamimlayic1 Ozelliklerin Tartisilmasi

Otizmli ¢ocuklarin %83.0°1 erkek, %49.0’1 4-6 yas aralifinda, %68.0’1 devlet
okulunda kaynastirma egitimi almakta iken, %58.0’min 6zel egitim merkezine 7-12
aylik siire boyunca devam ettigi bulunmustur (Bkz. Tablo 4.1.1). Toku¢’un
caligmasinda da cinsiyet dagilimlarina gore ¢ocuklarin 9%78.7’si erkek ve % 21.3’
kiz olup, % 19.5’1 normal devlet okuluna, % 13.8’1 6zel miifredath devlet okuluna

gitmektedir (99). Dislikli (2007)’nin ¢aligmasinda almis olduklari egitim siireleri
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incelendiginde, grubun % 35’inin 3ay ve daha az siiredir, % 26.7’sinin 4-6 aydir, %
20’sinin 7-9 aydir, % 16.7’sinin 10 ay ve daha fazla siiredir egitim aldiklar
goriilmektedir (100). Yine bu ¢alismada aragtirmaya dahil olan otizmli ¢ocuklarin, %
31.7’sinin 18-23 aylar arasinda, % 33.3’liniin 24-29 aylar arasinda, % 13.3’{iniin ise
30 aylik ve dstiinde tani almis olduklar1 goriilmektedir. Caligma bulgulari
literatiirlerle cinsiyet bakimindan, devlet okuluna giden sayis1 bakimindan benzerlik
gostermektedir. Cocuklarin biiyiik ¢ogunlugunun devlet okuluna gitmesi otizmli
olmayan c¢ocuklarla etkilesim kurmada otizmli c¢ocuklara katki sagladig

disiiniilebilir.

Calismada otizmli ¢ocuklarin %45.0’1nin 4-6 yas arasinda otizm tanisi aldigi
saptanmistir.(Bkz. Tablo 4.1.1.). Bu konuda yapilan ¢aligmalar incelendiginde genel
olarak otizm tanisinin, otizm belirtilerinin fark edilmesinden sonra yaklasik 2-3 yila
kadar konamadigi belirtilmektedir (101).Otizmin erken tanmisindaki baslica
sorunlardan biri otizme 6zgii belirtilerin ancak cocugun ileriki yaslarinda ortaya
c¢ikmast ve c¢ok kiiciik c¢ocuklara ait verilerin yetersiz olmasidir. Ebeveynler
cocuklarinda bazi farkliliklarin oldugunu gozlemleseler de bunlar1 adlandiramamakta
onemsememekte veya inkar edebilmektedirler. Ilk basvuru yasmin anne- babanin
egitim diizeyi, meslegi, gelir diizeyi ya da otizm hakkinda bilgisinin olmas ile
iliskilendirilebilir. Tanida gecikmenin nedeni olarak ¢ocuga yanlis tan1 koymaktan
kaginan hekimler ve ¢ocugun durumunu gérmezden gelen ebeveynlerin tutumlari
gosterilebilir. Bunun haricinde normal bir ¢ocugun da gelisimi boyunca otizm
benzeri baz1 belirtiler gostermesi de tanida gecikmeye yol agabilir. Ancak bu tiir
cocuklarda goriilen otistik davranig benzeri belirtilerin biiyiik bir kisminin 2 yasindan
itibaren kaybolmaya basladiginin hekimler ve ebeveynler tarafindan bilinmesi
gerekmektedir (30, 100).

5.2. Otizmli Cocuga Sahip Ebeveynlerin Tammlayict Ozelliklerinin

Dagiliminin Tartisilmasi

Tokug’un yaptig1 arastirmada ailelerin yaridan ¢ogu cekirdek aile yapisinda
(% 79.6), dort kisilik aileden (% 37.1) olusmakta, ¢ogunlugu iki cocuk (% 42.6)
sahibidirler (99). Abali, Durukan, Giidek ve Tiziin’iin calismasinda ¢alisma
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dahilindeki ailelerin tamama yakini (% 92.6) c¢ekirdek aileden olusmakta, iki ¢cocuk
(% 38.4) sahibi ve dort kisilik aileden % (42.5) olusmaktadir (102). Calismada da
ailelerin %83.0°1 ¢ekirdek aile yapisinda, %48.0°1 iki ¢ocuk sahibidir (Bkz. Tablo
4.1.2). Bu bulgular literatiirle benzerlik gostermektedir. Aydin’in, Firat’in ve
Dislikl’nin otistik ¢cocuga sahip ailelerle yaptiklari ¢caligmalarinda tek ¢ocuk sahibi
olan ailelerin sayisinin daha fazla oldugu bulunmustur (92, 99, 103). Bu ¢alismada
ise iki ¢ocuga sahip olan ailelerin sayisi tek ¢ocuga sahip olan ailelerin sayisindan
daha fazla bulunmustur (Bkz. Tablo 4.1.2). Bu duruma neden olarak bu ¢alismadaki
aileler, diger cocugun saglikli olabilme ihtimalini g6z oniinde bulundurarak ¢ocuk
sahibi olmay1 diistinmiis olabilir ya da ikinci ¢ocugu diinyaya getirdiklerinde heniiz
otizm tanis1 almamis olabilirler. Esenler ’in otizm veya dikkat eksikligi/ hiperaktivite
bozuklugu tanist almis ¢ocuklarin anneleri ile yaptigi ¢alismasinda; otizmli ¢ocugu
olan ebeveynler en azindan ilerde onlar 6ldiigiinde otizmli ¢ocuklarina bakacak birini

saglamis olacaklarini ifade etmislerdir (104).

Calismada, ailelerden %46.0’mnin gelirinin 1500-2999 TL arasinda olup,
9%359.2’si ortalama aylik gelirlerinden 500-999 TL arasinda bir miktar1 otizmli gocuk
icin harcamaktadir. Ebeveynlerin %42.0’1min sosyal giivencesinin Emekli Sandigi,
%42.0’min sosyal giivencesinin ise SSK oldugu tespit edilmistir (Bkz. Tablo 4.1.2).
Tokug’un yaptigi calismada ailelerin gelir durumlart 1500 YTL ve {izerinde (%
40.7); aylik gelirden otistik cocuga diisen pay ise 201- 600 YTL arasinda (% 39.8)
bulunmustur. Ailelerin sosyal giivencelerinin biiyiik ¢ogunlugunu SSK (% 48.1) ve
Emekli Sandigi (% 30.6) olusturmaktadir (99). Bu bulgular bakimindan caligma
literatiirlerle benzerlik gostermektedir. Otizmli ¢ocuga sahip olan aileler gelir

diizeylerine, otizmli ¢ocuklar i¢in aylik belirli bir miktar ayirmaktadirlar.

Annelerin %40.0’min 35-45 yas araliginda, %36.7’sinin lise %75.0’1min
herhangi bir kronik hastaligi olmadigi bulunmustur. Babalarin %50.0’1 35-45 yas
araliginda, %57.5°1 iiniversite mezunu, %85.0’mnda herhangi bir kronik hastalig
bulunmadigr tespit edilmistir. (Bkz. Tablo 4.1.3) Toku¢’un calismasinda otizmli
cocuga sahip annelerin yas ortalamalar1 36.18+ 6.79 ve babalarin yas ortalamalari
39.40+ 7.65 dir. Anne babalarin ¢ogunlugu 35-40 yas (anne %35.2, baba %37.1) ile

29-34 yas (anne %30.6, baba %24.2) arasindadir. Ailelerin 6grenim durumlari
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degerlendirildiginde annelerin ilkdgretim (% 37) mezunu, babalarin ise liniversite ve
tizeri (% 38) mezunu oldugu bulunmustur (99). Yurdakul ve Girli’nin, Aydin’in,
Ozsenol’un ve Dislikli *nin engelli gocugu olan ailelerle yaptigi calismalarda; otizmli
cocuk anne ve babalarinin biiyiik ¢ogunlugunun 30-35 yaslar arasi (anne % 33.3,
baba % 51.7) ile 36 yas ve iistiinde (anne % 18.3, baba % 36.7) dagilim gosterdikleri
ve annelerin biliylik ¢ogunlugunun ilk6gretim (% 47), babalarin ise {liniversite ve
tizeri egitime (% 29.4) sahip olduklari tespit edilmistir (8, 60, 92, 100). Ogultiirk’iin
zihinsel engelli cocugu olan ailelerle yaptig1 ¢calismada da anne ve babalarin yaridan
fazlasi lise, babalarin 1/3’ten fazlasi ise {iniversite mezunudur (105). Bu sonuglara
bakildiginda babalarda lise ve tniversite mezunlarinin orani annelerden daha
yiiksektir, sonuglar erkeklerin egitime daha c¢ok ©nem verdigini diisiindiirse de
kadinlarin ¢esitli nedenlerden dolay1 egitimini ihmal ettikleri sdylenebilir. Ayrica
otizmli ¢ocuga sahip olmanin anne-baba egitim diizeyiyle ilgili olmadig

distiniilebilir.

Ebeveynlerin ¢ogunlugunun gen¢ yas grubunda olmasi nedeniyle kronik

hastaliklarinin olmamasi beklenen bir sonugtur.

5.3. Otizmli Cocuga Sahip Ebeveynlerin Tanimlayic1 Ozelliklerine Gore
ADO Alt Boyut ve Rosenberg Benlik Saygisi Olgcek Puan

Ortancalarinin Dagiliminin Tartisiimasi

Calismada uygulanan ADO 6lgegine gore ebeveynin anne ya da baba olmast
durumuyla ADO alt boyutlar1 olan iletisim, roller, duygusal tepki verme, davranis
kontrolii ve genel islevler boyut puan ortancalarina bakildiginda bireylerin anne baba
olma durumuna gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik saptanmistir (p<0.05).
Annelerin iletisim, roller, duygusal tepki verme, davranis kontrolii ve genel islevler

boyut puan ortancalar1 babalarinkinden daha yiiksek bulunmustur.

Calismada annelerin egitim seviyeleri bakimmdan ADO alt boyutlarindan
olan roller ve duygusal tepki verme boyut puan ortancalari istatistiksel olarak anlamli
farklilik saptanmistir (p<0.05) (Bkz. Tablo 4.1.9). Lise mezunu annelerin roller puani

ilkdgretim mezunu annelere gore daha yiiksektir. Duygusal tepki verme boyutunda
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ise Universite mezunu annelerin puan ortancasi daha diisiik bulunmustur. Down
sendromlu ¢ocuga sahip annelerle yapilan bir ¢alismada da iiniversite mezunu
annelerin duygusal tepki verme puanlari, diger egitim seviyelerine gore daha diisiik
bulunmustur (106). Calisma literatiirle bu bakimdan benzerlik gostermektedir. Bu
durum {iniversite mezunu annelerin sevgi, mutluluk, kizginlik, iizlintii gibi duygusal
tepkilerinin iyi diizeyde oldugu seklinde ifade edilebilir. Egitim diizeyi, bireylerin
olaylar karsisindaki goriislerini etkileyebileceginden, egitim durumuna gore kisilerin

yorum yapabilme, kendini ifade etme sekilleri farklilik géstermektedir.

Anneler icin yas, kronik hastalifin olup olmamasi, gelir diizeyi ve ailesinde
engelli bireyin olup olmamasi gibi degiskenler ile ADO alt boyut puan ve Rosenberg
Benlik Saygis1 Olgek puan ortancalar arasinda istatistiksel agidan anlamli farklilik
bulunmamistir(p>0.05). Bu duruma sebep olarak bu degiskenlerin dogrudan bireyi

etkilemedigi diisiiniilebilir.

Babalar icin problem ¢dzme ve roller alt boyutunda gelir seviyesine gore
farkliliklar saptanmustir (Bkz. Tablo 4.1.10). Gelir seviyesi 4500 TL olan babalarin
diger gelir seviyelerindeki babalara gore problem ¢ézme alt boyut puanlar1 daha
diisiik olup, roller alt boyut puani diger gelir seviyesine sahip bireylere gore daha
yiiksektir. Bir ¢calismada gelir diizeyi 1000 YTL’nin altinda olan ailelerin roller puani
(2.10+0.46), 1000 YTL ftizerinde gelir diizeyi olan ailelerin roller puanindan
(1.92+0.47) anlamli diizeyde yiiksek olarak saptanmustir (99). Calisma literatiirle
benzerlik gostermemektedir. Bu bulgular yiiksek gelire sahip babalarin problem
¢ozme becerilerinin saglikli aile islevi gosterirken rollerini yerine getirmekte giigliik
cektigini gdstermektedir. Bunun sebebi olarak yiiksek gelirli babalarin ise ayirdiklar

zamanin ailelerine ayirdiklar1 zamandan fazla oldugu seklinde yorumlanabilir.

Akinc’nin engelli ¢ocuga sahip olan ve olmayan babalarin aile islevlerini
algilamalar1 c¢aligmasinda; {iiniversite mezunu babalarin genel islevler puam
(1.62+0.65), ilkogretim mezunu olan olgulara gore (1.934+0.53) anlamli diizeyde
diisiik olarak bulunmustur (p<0.001) (107). Bu ¢alismada babalarin egitim seviyeleri
ile ADO alt boyut puanlar arasinda anlamli bir iliski bulunmamistir. Bu sonug
otizmli ¢cocuga sahip babalarin egitim diizeyi ne olursa olsun aile islevlerini yerine

getirmede benzerlik gosterdiklerini diisiindiirmektedir.
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5.4. Otizmli Cocuga Sahip Olan Ebeveynlerin Aile Ozelliklerinin ADO
Alt Boyut ve Rosenberg Benlik Saygis1 Olcek Puan Ortancalarinin

Tartisiilmasi

Aile’nin igleyis sistemi, aile bireyleri arasindaki iligki, iletisim bigimi, gibi
faktorler aile yasaminin vazgecilmez gorevleri olan temel ihtiyaglar ile gelisimsel
ihtiyaclarinin  karsilanmasi ve sorun ¢O0zme big¢imlerini, hastalikla bas etme
davraniglarin1 etkilemektedir. Bu durum da aile islevlerini olumlu ya da olumsuz

yonde etkilemektedir (108, 109).

Calismada ailenin yapisiyla ADO alt boyut puan ortancalar1 arasinda anlamli
bir iligki bulunmamistir (Bkz. Tablo 4.1.7). Tokug’un yaptigi ¢alismada genis aile
yapisina sahip ailelerin genel islevler puani g¢ekirdek aile yapisina sahip olan
ailelerden anlamli diizeyde yiiksek olarak bulunmustur (99). Coskun’un genis ailede
ve c¢ekirdek ailede yasayan cocuklarin aile ortamini algilamalarina iligkin yaptig
calismada; genis ve ¢ekirdek ailede yasayan ¢ocuklar arasinda aile degerlendirme
Ol¢egi genel islev alt boyutunda 6nemli farkliliklar oldugu belirlenmistir. Genis aile
yapisina sahip ailelerin puani ¢ekirdek aile yapisina sahip ailelerden yiiksek olarak
saptanmistir (110). Bu bulgular, ¢alisma bulgulariyla benzerlik gostermemektedir.
Bunun nedeni olarak giinlimiiz sartlarinda otizmli ¢ocugu sahip ailelerin benzer aile

islevleri gosterdikleri diisiiniilmektedir.

Cocuk sayisina goére ADO alt boyut puan ortancalar1 arasinda anlamli bir
iliski saptanmanustir. Bir calismada ailedeki ¢ocuk sayis1 ile ADO alt boyut puanlart
arasinda bir iliski bulunmamistir (99). Bir baska ¢alismada otizmli ¢ocuga sahip
annelerin ¢ocuklarinin sayisiyla evlilik uyumlart anlamlilik saptanmamistir (33).
Bulgular ¢aligma bulgulariyla paralellik gostermektedir. Sonug olarak ailedeki ¢ocuk

sayisinin aile islevlerini etkilemedigi diisiiniilebilir.

Aile yapisi, ailedeki cocuk sayis1 ve ailenin gelir diizeylerine gore Rosenberg
Benlik Saygist Olgek puan ortancalari arasinda istatistiksel olarak anlamli bir
farklilik yoktur (p>0.05) (Bkz. Tablo 4.1.7).Literatiirler gelir diizeyi ile benlik saygisi

arasinda paralel bir iliskiyi savundugundan ¢alismamizla ¢elismektedir (111). Bunun
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nedeni otizmli ¢ocuga sahip ailelerin, otizmle bas etmeyi 6grendik¢e kendilerine

duyduklar1 6zsayginin artmis olabilecegi seklinde diistiniilmektedir.

5.5. Otizmli Cocuklarin Ozelliklerine Gore Ebeveynlerin ADO Alt Boyut

Puan Ortancalarinin Dagiliminin Tartisilmasi

Otizmli gocugun cinsiyetine gore ailelerin problem ¢6zme, iletisim, roller,
duygusal tepki verebilme, gercken ilgiyi gosterme, davranis kontrolii ve genel
islevler puan ortancalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli  farklilik

goriilmemektedir (p>0.05) (Bkz. Tablo 4.1.12).

Cocugun yasinin, problem ¢dzme ve roller boyutunda, tani aldigir yasin,
problem ¢6zme boyutunda, 6zel egitim aldig1 siirenin de roller ve duygusal tepki
verme boyutlarinda istatistiksel olarak anlamli farklilik gosterdigi saptanmistir
(p<0.05). Farkliligin hangi gruptan kaynaklandigini tespit etmek igin yapilan ikili
karsilastirmalarda; Cocugu 1-3 yas ta tam1 alan ve 11 yasindan biiyiik olan
ebeveynlerin problem ¢6zme puanlart digerlerine gore daha diisiik bulunmustur
(p=0.009; p=0.047) (Bkz. Tablo 4.1.12). i¢meli ve arkadaslarmnin c¢alismasinda;
oziirlii cocuga ait 6zelliklerden yas, ADO’ de anlamli fark olusturmamaktadir (112).
Tokug ’un ¢alismasinda da otizmli ¢cocugun yas siniflamasina gore ailelerin problem
¢ozme, iletisim roller, duygusal tepki verebilme puanlari, gereken ilgiyi gdsterme ve
genel islevler puanlar arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik gériilmemektedir
(p>0.05)(99). Bulgular ¢alisma bulgulariyla benzerlik gostermektedir. Bu farkliligin
sebebi, son yillarda otizme yonelik egitim olanaklarinin ya da sosyal olanaklarin
artmis olmasiyla birlikte ebeveynlerin kendilerine ve diger aile bireylerine daha ¢ok
zaman ayirmast olarak diislinlilmektedir. Cocugun yasi arttikga problem ¢ozme
boyutunun giiclenmesi de otizm semptomlarini yonetme, farkli bakis agilar

gelistirme bakimindan da beklenen bir sonug olarak degerlendirilmektedir.
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5.6. Ebeveynlerin Otizmli Cocuklarmma Iliskin Gériislerinin ADO Alt
Boyut ve Rosenberg Benlik Saygisi Olcek Puan Ortancalarinin

Tartisilmasi

Cesitli arastirmacilar tarafindan otizmli ¢ocuga sahip ailelerin diger engel
gruplarinda ¢ocugu olan ailelere gore stres diizeylerinin daha yiiksek oldugu
gosterilmistir. (68, 101). Yogun stres yasayan ailelerde, stresle bagli pek ¢ok ruhsal
sorunlar gortilebilmektedir. Bu ruhsal sorunlarin, depresyon, anksiyete bozukluklar
veya benlik saygisinda azalma seklinde ortaya ¢iktigi goriilmektedir (49, 60, 113).
Bu caligmada ¢ocuguna otizm tanist konulduktan sonra ¢ocuktan uzaklagma hissi
yasamayan ebeveynlerin problem ¢dzme, iletisim, duygusal tepki verme, davranis
kontrolii ve genel islevler puan ortancalari ¢ocuktan uzaklasma hissi yasayan
bireylere gére anlamli diizeyde diisiik bulunmustur (p<0.05) (Bkz. Tablo 4.1.11).
Wetchel ve Carter’mn yaptiklar1 bir arastirmada, ¢ocugun otizm tanisi almasi ile
annede ¢oziilme duygusu (sense of resolution) ve kabulii, anne-¢ocuk etkilesim
bicimi, ¢ocugun otizm semptomlarina gére annenin depresyon diizeyi arasindaki
iligkiyi incelemiglerdir. Arastirma sonucunda, annelerin duygusal ¢oziimlenmesinin
otizmli gocuklariyla etkilesimlerinde etkili oldugu bulunmustur (114). Bu bulgudan
yola c¢ikarak c¢ocuguna otizm tanisi konmus ebeveynler, otizmi ne kadar erken
kabullenip ¢ocukla etkilesime gegerlerse, hem ruhsal sorunlari 6nlemede hem aile

islevlerinde daha saglikli hareket edebilecekleri diisiiniilmektedir.

Cocuguna otizm tanist konulduktan sonra 6fke diizeyini arttigini diislinen
bireylerle, 6fke diizeyinin artmadigimi diisiinen bireylerin ADO alt boyut puan
ortancalari arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmamistir (p>0.05)(Bkz.
Tablo 4.1.11). Arastirma sonuglarina gore, otizmli ¢ocuklu anne babalar, normal
gelisimli ¢ocuk sahibi anne babalara gore, daha yogun stres ve depresyon diizeyi ve
obsesif kompulsif davraniglar gostermektedir (113). Yasanan stres ve depresyona
bagli olarak otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin 6fke diizeyinde artis beklenmekte ve
bu durumun da aile islevlerini olumsuz etkilemesi beklenirken ¢alismada bu sonuca
ulagilamamustir. Bu bulgu, bireydeki 6fke diizeyinin aile islevlerini yerine getirmede

etkili olmadigini, 6fkenin siibjektif bir duygu olarak yasandigini diisiindiirmektedir.
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Otizmli ¢ocuga sahip olmanin kendi hayatina engel oldugunu diislinen
ebeveynlerin problem ¢6zme, iletisim, roller, duygusal tepki verme, davranis
kontrolii, genel islevler alt boyutlarinda aldiklar1 puan ortancalari, otizmli ¢cocugunu
hayatina engel olarak gérmeyen ebeveynlere gore anlamli diizeyde yiiksek
bulunmustur (p<0.05)(Bkz. Tablo 4.1.11). Bu bulguya gore otizmli gocugun hayatina
engel olmadigini diisiinen ebeveynlerin aile islevlerini yerine getirmede daha basarili
oldugunu diisiindiirmektedir. Down sendromlu ¢ocuga sahip annelerle yapilan bir
calismada da annelerin, “Problem Cdzme”, “Iletisim”, “Roller”, “Genel Islevler” gibi
aile islevlerini yerine getirmelerinde algiladiklari sosyal destegin 6nemli oldugu,
sosyal destegi iyi olan annelerin aile islevlerinde yeterli oldugu belirlenmistir (106).
Bu bilgiden de yola ¢ikarak otizmli ¢ocugunun hayatina engel olmadigini diisiinen
annelerin  sosyal alanda daha aktif olduklari, sosyal desteklerin varlig

diisiiniildigiinde ¢aligma literatiirle benzerlik géstermistir.

Bir aragtirmada ¢ocugunun otizmli olmasindan dolay1 ¢evresinin kendisinden
uzaklasacagini diisiinen annelerin ADO'niin alt1 alt 6lcegini kapsayan genel
fonksiyonlardan aldiklari ortalama puan, uzaklagsmayacagini diisiinen annelerin
puanindan daha yiiksek bulunmustur (8). Bir bagka arastirma da engelli gocugu olan
ve ¢ocuguna yeterli zaman ayrran babalarm ADO’ye iliskin puan ortalamalar,
engelli cocuguna yeterli zaman ayiramayan babalara gore daha diisiik bulunmustur
(101). Bu bulgulara bakarak, c¢alismada ¢ocuga zaman ayirmayi sevgi gosterme
olarak adlandirildiginda, cocuga yeterli sevgi gosterebildigine inanma ve ¢ocugun
ebeveyni sosyal gevreden uzaklastirdigim diisiinme durumlarinmn ADO alt boyut
puan ortancalari arasinda anlamli bir iligki olmadigi belirlenmistir (p>0.05) (Bkz.
Tablo 4.1.11). Calisma literatiirle benzerlik gostermemektedir. Bununla ilgili olarak
caligmada ebeveynlerin c¢ocuga yeterli sevgi gosterdigine inanmasi ve sosyal

cevreyle iliskisinin, ebeveynin aile islevlerini etkilemedigi diistiniilebilir.

Otizmli ¢ocuga sahip olmaktan dolayr pismanhik duygusu yasayan
ebeveynlerin ADO’ niin problem ¢ézme alt boyut ortancalari, pismanlik duygusu
yasamayan bireylere gore anlamli diizeyde yiiksek bulunmustur (p<0.05) (Bkz. Tablo
4.1.11). Yapilan galismalar olumlu hastalik algisinin, giicli maneviyatin otizmli

ailelerde yasanabilecek bazi sikintilar1 (depresyon, kaygi, pismanlik 6fke) en aza
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indirdigi belirlenmistir (115). Bu ¢aligma literatiirii destekler niteliktedir. Buna gore
pismanlik duygusunun ebeveynlerin problem ¢dzme becerilerini azalttig

sOylenebilir.

Cocugu otizm tanis1 aldiktan sonra ¢ocuktan uzaklagma hissi yagayan, ¢ocugu
otizm tanis1 aldiktan sonra 6fke diizeyinin arttifimi belirten, ¢ocugun kendini sosyal
cevreden uzaklastirdigini diisiinen, otizmli ¢ocuga sahip olmaktan dolay1 pismanlik
yasayan ebeveynlerle, tim bu duygular1 yasamadigini ifade eden ebeveynlerin
Rosenberg Benlik Saygis1 Olgek puan ortancalari arasinda istatistiksel agidan anlaml
bir farklilik bulunmustur (p<0.05)(Bkz. Tablo 4.1.11). Olumlu duygular yasayan
otizmi kabullenip, cocugu ve kendiyle barisik yasayan ebeveynlerin benlik saygisi
puan ortancalar1 daha diistiktiir. Bu bulgular literatiire benzerlik gostermektedir (101,
115).

5.7. ADO Alt Boyutlar: ile Rosenberg Benlik Saygisi Olgek Puanlar

Arasindaki Korelasyonun Tartisiimasi

Otizmli ¢ocuklarin anneleri, normal gelisim gdsteren ¢cocuklu annelerle benlik
saygist ve somatizasyon diizeyleri agisindan karsilastirildiklarinda, otizmli ¢ocuklu
annelerin benlik saygis1 diizeylerinin olduk¢a diisiik oldugu, her iki gruptaki

annelerin somatizasyon diizeylerinin farklilasmadigi bulunmustur (116).

Calismada ebeveynlerin problem ¢ozme, iletisim, roller ve duygusal tepki
verme boyutlariyla Rosenberg Benlik Saygis1 Olgek puan ortancalari arasinda zayif,
dogrusal ve pozitif yonlii iliski saptanmistir. Bu iliski istatistiksel olarak anlamli
bulunmustur (p<0.05) (Bkz. Tablo 4.1.13). Calisma alanina iliskin yazinda bu iliskiyi
inceleyen bir ¢alismaya ulasilamamistir. Ancak anne babalarin ¢ocuklarinin otizm
tanis1 almadan Onceki donemde sergiledigi otizm belirtileri karsisinda; kendi
ebeveynlik becerilerini sorgulama, ¢ocugun farkliligini reddetme, basarisizlik hissi
ve stres yasadiklarina, tan1 sonrasi kendini su¢lama, 6fke, inkar gibi benlik saygisinin
azalmasma yol agacak belirtiler yasadiklarina iligkin bulgular gbze carpmaktadir
(117). Benlik saygisi, karar verme ve problem ¢ozme iliskisinin incelendigi bir

arastirmada, problem ¢6zmede kendine giivensiz yaklasim ve sorumluluk almama
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davraniglart gosteren bireylerin siirekli 6fke, ofkeyi disa atma, Ofkeyi ice atma
davraniglarinin ytiksek oldugu bulunmustur. Bilindigi gibi de 6fke duygusu olumsuz
olaylarin sorumlulugunu diger insanlara yiikleme ile artmaktadir (118, 119). Bu
nedenle problem ¢ozmede kendine giivensiz ve sorumluluk almama yaklasimlarini
gosteren bireylerin benlik saygilarinin diisiik olmasi, dikkatsiz, daha fazla panik,
kagingan olmalari1 ve ofke uyandiran durumun sorumlulugunu bagkalarina
yiiklemeleri, onlarin stirekli 6tke, 6fkeyi disa, 6tkeyi ice atmalarim1 ve daha az 6fke
kontrolii ortaya koymalarini etkileyecegi diisiiniilmektedir. Bu durum 6fke
kontroliiniin ADO boyutlarindan hem duygusal tepki verme hem de problem ¢ézme
becerileri boyutunu dogrudan etkileyebilecegini diisiindiirmektedir. Bu durumdan
yola cikarak otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerde benlik saygisinin yiiksek
olmasi, otizmle basetmede, aile islevlerini saglikli bir sekilde yerine getirmede etkili

olacag diistiniilmektedir.

5.8. Nitel Bulgulari Tartisilmasi

Anne babalarin ¢ocuklarinin otizm tanis1 almadan 6nceki donemde sergiledigi
otizm belirtileri karsisinda; kendi ebeveynlik becerilerini sorgulama, ¢ocugun
farkliligim1 reddetme, basarisizlik hissi ve stres yasadiklarina iligkin bulgular goze
carpmaktadir (117).

Calismada c¢ocugu otizm tanis1 almadan Once otizm hakkinda bilgisi olan
ebeveynlerin ¢ocugun gelisimindeki farkliliklar1 daha erken gézlemledikleri, otizmi
daha once hi¢ duymamis ebeveynlere gore daha kolay kabullendikleri goriilmiistiir.
Ilgili arastirmalarda da ortaya konuldugu gibi Tiirk ebeveynleri {izerinde yiiriitiilen
bir arastirmada Ozsan (2004), tam Oncesi donemde Tiirk ebeveynlerin otizmin
semptomlarina iligkin bazi belirtileri fark etseler de yaklasik 8 ay sonra tibbi
basvuruda bulunduklarii ve bagvuru konusunda eksik bilgileri nedeniyle bu siirecin
uzadigini belirlemistir (120). Bununla ilgili olarak Glazzard ve Overall (2012),
otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin, c¢ocuklarinin tanis1 hakkinda uzmanlar
tarafindan yeterli diizeyde bilgi destegi alamadiklar1 goriisiinii ifade etmeleri
gereksinim duyduklar bilgilendirmeden yoksun olmalarindan da kaynaklandig: ifade

etmiglerdir (121).

79



Otizmin kendilerine ne ifade ettigini sordugumuzda bir ebeveyn su sekilde
dile getirmistir: ‘kendi kendime bir ¢ikarimsama yaptim, bu bir karakter. Yani ben
nasil karaktersem arkadaslar bi karakterse bu da oyle’’ Tirk ebeveynlerin
cocuklariin sahip oldugu otizmi genel olarak bir sendrom veya bir hastalik
durumundan farkli olarak bir bozukluk veya yetersizlik durumu olarak algiladiklar
sOylenebilir (122). Calisma bulgulari literatiirlerle benzerlik gostermektedir. Otizmli

ebeveynlerin benzer duygular yasadiklar diisiiniilmektedir.

Ebeveynlerin ¢ogu otizm tanist almadan Once cocuklarindaki en biiyiik
farkliligin ¢evreyle etkilesim kurmamasi ve etrafindaki kisilere cogu zaman duyarsiz
kalmasit oldugunu bildirmektedirler. Bu bulgular literatiirlerle desteklenmektedir.
Bununla iligkili olarak, otizmli ¢ocuklarin smirli diizeyde sosyal etkilesimsel
davraniglarinin otizmin sosyal-iletisimsel semptomlarindan biri oldugu ve geriye
doniik olarak ebeveyn raporlart incelendiginde otizmli cocuga sahip olan
ebeveynlerin tan1 dncesinde ¢ocuklarinda en yogun gozledikleri farkliliklarin sosyal
etkilesim ve iletisim becerilerindeki sinirliliklar oldugu bilinmektedir (123, 124, 125,
126).

Literatiirde ailelerin otizm tanisi konulma siirecinde ailelerin hissettikleri
duygularin basinda iiziintii gelmektedir. ikinci siray1 ise “hayal kirikli1” almaktadir.
Diger hissettikleri ise nasil bir durumda olduklarmi bilmedikleri i¢in korku
yasamalart olmustur (7). Calismada da otizm hakkinda hi¢ bilgisi olmayan
ebeveynler, tan1 siirecinde ‘‘Cokiis hissettim’, “‘Ilk duydugumda ¢ok endiselendim’

gibi ifadeler kullanmisglardir.

Ebeveynlere otizmli bir ¢ocuga sahip olmanin en zor yani ne oldugunu
sordugumuzda en biiyliikk sorun olarak toplum i¢inde yasadiklari sorunlar1 dile
getirmislerdir. Bir ¢alisma da aileler, otistik c¢ocuklarinin anormal davraniglari
karsisinda ¢evrenin onlara karsi anlayisli olmadiklarini, bunun sonucunda ise gevre
ile iletisimlerinin azaldigin1 ve sosyal yasamdan kendilerini soyutladiklarim
belirtmistir (7). Ayrica, toplumun OSB olan ¢ocuga karsi sergiledigi olumsuz tutum
ve davraniglar nedeniyle bazi durumlarda ailenin zorunlu olarak sosyal ¢evresini
cocuklarmin davranislariyla bas edebilen akraba ve arkadaslarla smirli tutmak

zorunda kaldig1 goriilmektedir (101).
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Otizmin nedenleri konusunda net ve agik biyolojik tanimlar heniiz mevcut
olmadigr ve bu bozukluk dogumda teshis edilemedigi i¢in anneler ¢ocuklarinin
ge¢mis durumlariyla veya gelisim siirecindeki zorluklarla ilgili olarak kendilerini
birinci derecede sorumlu hissetme ve suglama egiliminde olurlar (127). Bu ¢alismada
annelerden Uicii de ¢esitli nedenlerden dolay1 kendini suglamaktadir. Calismaya
katilan bir baba da esini su¢ladigini belirtirken tiim ebeveynler bir siire sonra bu

suclama duygusunun azaldigini vurgulamiglardir.

Cocuklarma otizm tanisi konulduktan itibaren hayatlarinda olan degisikliklere
iligkin su ifadeleri kullanmislardir; © ‘Herseyimizi ona gére yapmaya basladik.’”,
‘‘sosyal ortamlarumiz vardr bunlart ister istemez, makas gibi kesmeye basladik’’.Bu
aragtirma bulgular1 ile tutarli olarak Nealy ve arkadaslarinin yiiriittikleri bir
arastirmaya katilan otizmli ¢ocuga sahip ebeveynler, otizmli ¢ocuga sahip olmanin
sosyal yasamlarini olumsuz olarak etkiledigini, sosyal iliskilerinde nicelik ve nitelik
olarak azalma oldugunu ve zamanlarinin biiyiik kisminda otizmli ¢ocuklarinin bakim
ve egitim ihtiyaclar1 ile ilgilenmeleri nedeniyle arkadaslari ile goriismelerinin
azaldigini ifade etmislerdir (117). Altiere ve Kluge ise, otizmli ¢ocuga sahip olan
ebeveynlerin cevreleri ile olan sosyal etkilesimlerinin azaldigini ve sosyal cevre
baglaminda ebeveynlerin izolasyon yasadiklarmi gostermislerdir. Ote yandan
Ludlowod, otizmli gocuga sahip olan yirmi ebeveyn ile gerceklestirdikleri bir
arastirma sonucunda, arastirmaya katilan ebeveynlerin yarisindan fazlasinin ¢evreleri
ile olan sosyal iligkilerinde azalma oldugunu ifade etmeleri ile birlikte kendilerini
yalniz ve ayrigmis olarak betimledikleri belirtilmektedir (128). Alana iligskin yazinda

yer alan veriler ile arastirma bulgular1 benzerlik gostermektedir.

Bu verilerden yola ¢ikarak anne, baba olmadan once otizm hakkinda bilgi
sahibi olmanin, otizmin erken tanisinda 6nemini, tan1 siirecinde basetmeyi olumlu
yonde etkiledigi disiiniilebilir. Ebeveynlerin kendini suglayici tutumlarina neden
olarak, otizme neden olan faktdrlerin kesinliginin olmamasi gosterilebilir. Ayrica
otizmli ¢ocuga sahip ailelerin bir araya getirildigi organizasyonlar, egitimler sikca
diizenlenerek ailelerin sosyal yalitilmiglik yasamamalari saglayabilir. Sadece otizmli
cocugu olana ailelere degil tiim topluma otizm hakkinda bilgi verilmeli ki aileler en

rahatsiz olduklar1 konu olan toplumun olumsuz tutumlarindan kurtulabilsinler.
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6. SONUC ve ONERILER

Arastirmaya 60 anne 40 baba olmak iizere otizmli cocuga sahip olan 100
katilmistir. Ebeveynlerin yaridan fazlasini, ¢ogunlugu 35-45 yas araliginda, lise
mezunu, aile aylik ortalama geliri 1500-2999 TL arasinda olan, herhangi bir kronik
hastalig1 olmayan anneler olusturmaktadir. Babalarin ise yaris1 35-45 yas araliginda,
cogunlugu {iiniversite mezunu, %45.0’min aylik ortalama geliri 1500-2999 TL
arasinda olan, yaridan fazlasinda herhangi bir kronik hastalik bulunmayan,

bireylerden olustugu belirlenmistir (Bkz. Tablo 4.1.2).

Ebeveynlerin  yarisindan ¢ogu otizm hakkinda bilgisinin olmadigini
belirtirken, hastalik hakkinda bilgisi olan bireylerin %20.0’1 da bu bilgiyi internet,
televizyon ve diger basin kaynaklarindan elde ettigini belirtmistir. Ebeveynlerin ¢ogu
¢ocugu otizm tanisi aldiktan sonra 6fke diizeylerinde artma hissettiklerini, ancak
cocugunun otizmli oldugunu ogrendiginde kendinde bir degersizlik duygusu
hissetmediklerini belirtirken, yaridan fazlasi otizmli bir ¢ocuga sahip olmanin aile
baglarin1 gii¢lendirdigini, ebeveynlerden %16.0’s1 da bu durumun sebebi olarak
cocuga birlikte zaman ayirmak zorunda olduklari i¢in aile baglarmin gii¢lendigini
ileri slirmiislerdir. Tabloda goriildiigii gibi Ebeveynlerin yaridan fazlasi ¢ocugunun
otizmli olmasinin kendi hayatlarinda bir engel teskil etmedigini, otizmli ¢ocuga sahip
oldugu icin hicbir zaman pismanlik yasamadigini, c¢ocuguna Yyeterli sevgi
gosterebildigine inandigini, otizmli ¢ocuga sahip olmanin zaman zaman kendilerini
sosyal c¢evreden uzaklastirdigini, otizmli ¢ocugunun, yasamini kendi basina
siirdiirebilecek diizeye gelebilecegine inandiklarini diisiintirken, otizmli ¢ocuklarin
%55.4linde en belirgin 6zellik olarak takintili davraniglar ve hiperaktivite
gozlemlediklerini belirtmislerdir. Ebeveynlerin bu goriislerinin anne ya da baba olma
durumuyla istatistiksel olarak anlamli bir iliski bulunmamistir (p>0.05)(Bkz. Tablo
4.1.5).

Ebeveynlerin ADO alt boyut puanlarina 2 kesme puanina gore bakildiginda
bliyiik cogunlugu iletisim boyutunda, duygusal tepki verme boyutunda, genel islevler
boyutunda 2’nin alt1 puan alarak saglikli aile islevi gostermistir (Bkz. Tablo 4.1.6).
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Ailenin 6zelliklerinden, aile yapisi, ailedeki g¢ocuk sayisi ve ailenin gelir
diizeyi bakimindan incelendiginde ADO alt boyut ve Rosenberg Benlik Saygisi dlgek

puan ortancalari arasinda anlamli bir fark bulunmamustir (p>0.05) (Bkz. Tablo 4.1.7).

ADO’niin alt boyutlarindan iletisim, roller, duygusal tepki verme, davranig
kontrolii ve genel islevler boyutlarina bakildiginda bireylerin anne baba olma
durumuna gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik saptanmistir (p<0.05).
Annelerin iletisim, roller, duygusal tepki verme, davranis kontrolii ve genel islevler
boyutlart puan ortancasi, babalarinkinden daha yiiksektir. Babalarin aile islevleri
annelere gore daha saglikli bulunmustur. Rosenberg Benlik Saygisi dlgek puan
ortancalarina bakildiginda ebeveynin anne ya da baba olmasiyla bir farklilik

goriilmemektedir (Bkz. Tablo 4.1.8).

Annelerin egitim seviyeleri bakimindan ADO alt boyutlarindan olan roller ve
duygusal tepki verme boyut puan ortancalari istatistiksel olarak anlamli farklilik
gosterdigi saptanmistir (p<0.05). Roller boyutunda ilkdgretim mezunu annelerin
puani daha diisiitkken, duygusal tepki verme boyutunda iiniversite mezunu annelerin
puani daha diigiik bulunmustur. Anneler icin yas, kronik hastaligin olup olmamasi,
gelir diizeyi ve ailesinde engelli bireyin olup olmamasi gibi degiskenler ile ADO alt
boyut puan ve Rosenberg Benlik Saygis1 Olcek puan ortancalari arasinda istatistiksel

acidan anlaml farklilik bulunmamistir (Bkz. Tablo 4.1.9).

Babalarin gelir seviyelerine bakimindan ADO alt boyutlarindan olan roller ve
problem ¢ozme alt boyutlar istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermektedir
(p<0.05). Gelir seviyesi 4500 TL ve iizeri olan babalarin problem ¢6zme boyut puan
ortancasi, diger gelir seviyelerine gore daha diisikken, roller puan ortancast daha
yiiksek bulunmustur. Babalar i¢in yas, kronik hastaligin olup olmamasi, egitim
seviyesi ve ailesinde engelli bireyin olup olmamas: gibi degiskenler ile ADO alt
boyut puan ve Rosenberg Benlik Saygis1 Olgek puan ortancalari arasinda istatistiksel

acidan anlaml farklilik saptanmamistir (Bkz. Tablo 4.1.10)

Calismada ¢ocugu otizm tanisi aldiktan sonra c¢ocuktan uzaklasma hissi
yasamayan ebeveynlerin problem ¢dzme, iletisim, duygusal tepki verme, davranis

kontrolii ve genel islevler puan ortancalar1 ¢ocuktan uzaklagsma hissi yasayan
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ebeveynlere gore anlamli diizeyde diisiik bulunmustur (p<0.05). Otizmli ¢ocuga
sahip olmanin kendi hayatina engel oldugunu diisiinen ebeveynlerin problem ¢ézme,
iletisim, roller, duygusal tepki verme, davranis kontrolii, genel islevler alt
boyutlarindan aldiklar1 puan ortancalari, engel olarak gérmeyen ebeveynlere gore
anlamli diizeyde yiiksek bulunmustur (p<0.05). Otizmli ¢ocuga sahip olmaktan
dolay1 pismanlik duygusu yasayan ebeveynlerin ADO’ niin problem ¢ézme alt boyut
puan ortancalari, yasamayan ebeveynlere gore anlamh diizeyde yiiksek bulunmustur

(Bkz. Tablo 4.1.11).

Otizmli ¢ocugun kiz veya erkek olmasi ebeveynlerin ADO alt boyut puan
ortancalarinda farklilik yaratmazken; cocugun yasinin, problem ¢6zme ve roller
boyutunda, tani aldig1 yasin, problem ¢ézme boyutunda, 6zel egitim aldigi siirenin de
roller ve duygusal tepki verme boyutlarinda istatistiksel olarak anlamli farklilik
gosterdigi saptanmistir (p<<0.05). Cocugu 1-3 yas ta tani alan ve 11 yasindan biiyiik
olan ebeveynlerin problem ¢dzme puanlar1 digerlerine gére daha diisiik bulunmustur

(Bkz. Tablo 4.1.12).

Calismaya katilan ebeveynlerin problem ¢ézme boyutu ile Rosenberg Benlik
Saygist Olgek puami arasinda zayif, dogrusal ve pozitif yonlii iliski saptanmustir
(p=0.030). Ebeveynlerin iletisim boyutu ile Rosenberg Benlik Saygisi dlgek puani
arasinda zayif, dogrusal ve pozitif yonli iliski saptanmistir (p=0.024). Ebeveynlerin
roller puani ile Rosenberg Benlik Saygis1 Olgek puanlari arasinda zayif, dogrusal ve

pozitif yonlii iligki saptanmistir (p=0.003)(Bkz. Tablo 13).

Calismada yer alan ebeveynlerin Rosenberg Benlik Saygis1 Olgegi puanlari
ile ADO alt boyutlarindan olan gereken ilgiyi gdsterme, davranis kontrolii boyutu
puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iligki saptanmamustir (p>0.05)(Bkz.

Tablo 4.1.13)

Calismanin nitel kismina bakildiginda da ebeveynlerin ¢ogu ¢ocugu otizm
tanis1 almadan Once otizm hakkinda bilgisi olmadigini, otizmin sosyal iliskilerinde
azalmaya neden oldugunu, ¢ocuklarmin gelecekleriyle ilgili kaygilarinin oldugunu,

otizmli cocuga sahip ebeveynler olarak en c¢ok toplum icinde zorlandiklarim
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belirtirken, ¢evreden manevi, ¢ocuklarin egitimi i¢inse devletten maddi destek

beklediklerini ifade etmiglerdir.

Elde Edilen Sonuclar Dogrultusunda Oneriler

>

Otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, egitim durumu ve gelir diizeyi

bakimindan otizmle bas etme siirecinde dikkate alinmasi,

Toplumun tiim bireylerine otizmi duyurmak igin, kitlelere hitap eden

televizyon, gazete, dergi gibi araglarda otizmin daha ¢ok yer almasi,

Hemsirelerin bu konuda O©nemli bir etken oldugu unutulmamali,

hemsirelere otizm hakkinda gerekli yetkinlikler verilmesi,

Otizmli ¢ocuklara ve ailelere destek programlarinda hemsirelerin de yer

almasi,

Calismamizin nitel kisminda c¢ogunlukla anneler, ¢ocugun gelisimde
farklilik hissetmekte babalar ise gdrmemezlikten gelebilmektedir. Bu

sebeple otizmle ilgili tiim aile bireylerini igeren egitimlerin diizenlenmesi,

Calismamizda otizm tanisi alan ¢ocuklarin ¢ogunlukla 4-6 yasinda olmasi
tedaviyi geciktirmektedir. Bu nedenle erken tani igin birinci basamakta
gorev yapan saglik personellerinin ¢ocugun gelisimi hakkinda annelere

bilgi vermeleri,

Ebeveynlerin otizme iligkin olumlu algilarinin aile islevlerini de pozitif
yonde etkileyeceginden ebeveynlere sosyal ve psikolojik destek

programlarinin yapilmasi,

Caligmanin nitel kisminda ebeveynler egitim kurumlarmin kendi
durumlarini suistimal ettiginden yakinmaktadir. Bu durumu 6nlemek i¢in
devletin destekledigi ve finanse ettigi egitim hizmetlerinin kalitesinin ve

sayisinin artirilmasi onerilebilir.
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Yapilan ¢aligma sonucunda uygulamacilar ailelerin ihtiyaglari, istekleri, bilgi
eksiklikleri gibi konular1 6grenme sansi yakalamislardir. Elde edilen bu bilgiler
sayesinde ailelere rehberlik etme ve onlar1 ¢ocuklarin saglikli egitim almasi igin
yonlendirme, bilgilendirme calismalar1 i¢in programlar gelistirilebilir. Otizm ¢ok
uzun bir ge¢misi olsa da giiniimiizde hala tani siirecinde zorluklar yaganmaktadir. Bu
nedenle kitle iletisim araglarinda sosyal sorumluluk projelerinde otizm {istiinde daha
fazla durulmalidir. Boylece tiim toplumun bilinglenmesi ve otizmli bireylere ve
otizmli ¢ocuga sahip ailelere sosyal destek saglanabilir. Otizmli c¢ocuklarin
ozellikleri, sahip olduklar1 yasal haklar, faydalanmalar1 gereken egitim imkanlar1 bu
cocuklarla ilgilenen Ogretmen, ebeveynlere anlatilmalidir. Otizmli ¢ocuklarinin
egitiminin Onemi tiim insanlara kavratilmali ve egitim imkénlarinin artirilmasi
amactyla calismalar yapilmalidir. Maddi degeri yiiksek 6zel okullar yerine 1yi egitim
veren otizme Ozel devlet okullarinin sayilarimin artirilmas: gerekmektedir. Ayni
sekilde bagka illerde ya da baska merkezlerde bu ¢alismanin daha genis 6rneklemle
yapilmasi gegerlilik ve giivenirlik acisindan daha biiyiik oranda fayda saglayacaktir.
Calismamizda kullanilan olceklerle literatiirde farkli gruplarda yapilmis calismalar
mevcut olmakla beraber, otizmli cocuga sahip olan ebeveynlerde hem nitel hem nicel
veriler igeren, duygusal ifadelerle anne baba olma durumunu karsilastiran bir
calismaya rastlanmamistir. Calismamiz bu yOniiyle 6nemli bir ¢alisma olmakla
beraber, en onemli kisithligin 6rneklem sayisit oldugu diisliniilmektedir. Bundan
sonra yapilacak calismalarda evreni genisletmenin ve kontrol grubu ile ¢alismanin
yararli olabilecegi onerilmektedir. Var olan bu sinirliliklarina ragmen, bu arastirma
Tiirk kiiltiiriinde ebeveynlerin otizm tanimlamalar1 ve otizmin nedenlerine iliskin
algilarina yonelik yeni bilgiler saglamis olup, ileride yapilacak arastirmalarda
ebeveynlerin otizm algilarinin ¢ocuklarina yansimalarinin degerlendirilmesinde

onemli katkilar saglayacaktir.
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8. EKLER

EK-1. ETIK KURUL ONAYI

Yildinm Beyazit Universitesi Saghk Bilimleri Enstitlisii 6grencisi Gokge SIKSIK'in “Otizmli
Cocuga Sahip Ebeveynlerin Otizmi Algilayislari ve Aile Ozellikleri ile Ebeveynlerin Benlik
Saygilari Arasindaki iligkinin Belirlenmesi” adli arastirmasi degerlendirilmistir.

Proje etik agisindan uygun bulunmustur. /(Q
Proje etik agisindan gelistirilmesi gerekmektedir. ()
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imzalar:
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Prof. Dr. Arif ERSOY Koordinator Yardimcisy,

Prof. Dr. Mehmet BARCA Uye Naceo
Prof. Dr. Mehmet AKKUS Uye 7

Prof. Dr. M. Fatih USAN Uye

Prof. Dr. Fatih Vehbi GELEBI Uye

Prof. Dr. Erdal Tanas KARAGOL Uye d’/@
Prof. Dr. Mustafa Sitki BILGIN Uye j}

Prof. Dr. Ahmet KANKAL Uye

Dog. Dr. Ozen OZENSOY GULER Uye %

Yard. Dog. Dr. Arif DEMIR Uye g & Wh%z\

Giilcan SERTGELIK Raportor %WLL
{

101



EK-2. CALISMA iZINLERI

Td
YILDIRIM BEYAZIT UNIVERSITESI REKTORLUGU
Genel Sekreterlik

Sayi :75265783- S97J3 [311.2014

Konu : Calisma Izni.

SAGLIK BILIMLERI ENSTITUSU MUDURLUGUNE

Mamak Kaymakamhg Ozel Huzur Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi Miidiirligii’ niin

ilgi:
11.11.2014 tarihli ve 111 sayili yazisi.
flgi yazi sureti EK” te génderilmistir.

Bilgilerinizi ve geregini arz / rica ederim.

Suat CIHANGIR
Rektor a.
Genel Sekreter

EKI: flgi Yaz: Sureti.

Ofis: Cankiri Cad. Gigek Sk. NO: 3 Kat: 2 Ulus/ANKARA

Rektorliik: Esenboga Merkez Mah. Cubuk/ANKARA
Faks: 03123241505 E-Mail : gensek@ybu.edu.tr

Tel: 0312 324 15 55 / 324 15 09/ 324 15 02
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T.C.
MAMAK KAYMAKAMLIGI
Ozel Huzur Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi

SAYl  :405.99/ “‘ 4(/ 11/2014
KONU : Galisma izni

YILDIRIM BEYAZIT UNIVERSITESI REKTORLUGUNE

ANKARA

ilgi : Universiteniz Genel Sekreterligi’nin 31.10.2014 tarihli 5666 sayili yazisi
lIgi yazi sureti Ek’te gdnderilmistir.
ilgi yaziya istinaden Universitenizin Saglik Bilimleri Enstitiisii Hemsirelik Tezli Yiiksek Lisans
Programi 6grencisi Goge Siksik'in merkezimizde tez ¢alismasi yapmasinda herhangi bir sikinti olmadigi

2 hususunu arz ederim.

Eki : ilgi Yazi Sureti

ANKARA MAMAK OZEL HUZUR OZEL

EGITIM VE REHABILITASYON MERKEZI Tel & Fa.x.: 0312 391. 5557
Cengizhan Mah. 846. Cad B Blok No:282/C isyeriNo:D/E e-mail : huzurozelegitim@hotmail.com
Mamak — ANKARA
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T.C.
CANKAYA KAYMAKAMLIGI
Kiitiik¢ii Alibey Ortaokulu Miidiirligii

Sayr :24163426-903./15 16/01/2015
Konu : Cahsma Izni

YILDIRIM BEYAZIT UNIVERSITESI REKTORLUGUNE
ANKARA

flgi:11/11/2014 tarih ve 405.99/ sayil yazimz.

Ilgi yazimiza istinaden Universitenizin Saglik Bilimleri Enstitisii Hemsirelik Tezli
Yiiksek Lisans Programi dgrencisi Gokge SIKSIK m Okulumuzda tez galigmasi yapmasinda
sikinti olmadig1 hususunu;

Bilgilerinize arz ederim.
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EK-3. BILGILENDIRILMIS ONAM FORMU

Bu katildiginiz ¢aligma bilimsel bir aragtirma olup, arastirmanin adi; Otizmli
cocuga sahip ebeveynlerin otizmi algilayislari ile benlik saygilar1 arasindaki iligkinin
belirlenmesidir. Bu arastirmanin amaci, Otizmli ¢ocugu olan ebeveynlerin otizme

bakis acilariin benlik saygilarini etkileyip etkilemedigini saptamaktir.

Bu arastirmada size, sosyodemografik veri toplama formu, Aile Degerlendirme

Olgegi Rosenberg Benlik Saygis1 Olgegi uygulanacaktir.

Bu arastirmada yer almaniz i¢in 6ngoriilen siire 10-15 dakika olup, arastirmada

yer alacak goniilliilerin sayis1 100°diir.

Bu aragtirma ile ilgili olarak sorular1 eksiksiz ve dogru bir sekilde doldurmak sizin

sorumlulugunuzdadir.

Bu aragtirma siz ve cocugunuz i¢in herhangi tibbi bir risk icermemektedir.

Arastirma ¢ocugunuzu etkilemeyecektir.

Aragtirma hakkinda ek bilgiler almak icin 05462469899 no.lu telefondan

arastirmact Hemsire Gokce Siksik’a bagvurabilirsiniz.

Bu aragtirmada yer almaniz nedeniyle size higbir 6deme yapilmayacaktir. Ayrica,
bu aragtirma kapsamindaki biitlin muayene, tetkik, testler ve tibbi bakim hizmetleri
icin sizden veya bagli bulundugunuz sosyal giivenlik kurulusundan higbir iicret
istenmeyecektir. Bu arastirma ve Ozel Huzur Ozel Egitim Merkezi ve Kiitiikgii

Alibey Ortaokulu ve Yildirrm Beyazit Universitesi tarafindan desteklenmektedir.

Bu aragtirmada yer almak tamamen sizin isteginize baglidir. Arastirmada yer
almay1 reddedebilirsiniz ya da herhangi bir asamada arastirmadan ayrilabilirsiniz; bu
durum herhangi bir cezaya ya da sizin yararlariniza engel duruma yol agmayacaktir.
Aragtirmanin sonuglar1 bilimsel amagla kullanilacaktir; ¢calismadan ¢ekilmeniz ya da
arastirici tarafindan ¢ikarilmaniz durumunda, sizle ilgili veriler de gerekirse bilimsel

amagcla kullanilabilecektir.
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Size ait tiim kisisel bilgileriniz gizli tutulacaktir ve arastirma yayinlansa bile

kimlik bilgileriniz verilmeyecektir.

Calismaya Katilma Onayi:

Yukarida yer alan ve aragtirmaya baglanmadan 6nce goniilliiye verilmesi gereken
bilgileri okudum ve sozlii olarak dinledim. Aklima gelen tiim sorulari arastiriciya
sordum, yazili ve sozlii olarak bana yapilan tiim agiklamalar1 ayrintilartyla anlamis
bulunmaktayim. Calismaya katilmayi isteyip istemedigime karar vermem i¢in bana
yeterli zaman tanindi. Bu kosullar altinda, bana ait bilgilerin gézden gegirilmesi,
transfer edilmesi ve islenmesi konusunda arastirma yiiriitiiciisiine yetki veriyor ve
s0z konusu arastirmaya iligkin bana yapilan katilim davetini hi¢bir zorlama ve bask1

olmaksizin biiyiik bir goniilliiliik igerisinde kabul ediyorum.

Bu formun imzali bir kopyasi bana verilecektir.

Goniilliiniin,
Adi-Soyadi:
Adresi:
Tel.-Faks:

Tarih ve Imza:

Velayet veya vesayet altinda bulunanlar icin veli veya vasinin,
Adi-Soyadz:

Adresi:

Tel.-Faks:

Tarih ve Imza:

Aciklamalar1 yapan arastirmacinin,
Adi-Soyadu:

Gorevi:

Adresi:

Tel.-Faks:

Tarih ve Imza:
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Olur alma islemine basindan sonuna kadar tamklhk eden Kkurulus
gorevlisinin/goriisme taniginin,

Adi-Soyadu:

Gorevi:

Adresi:

Tel.-Faks:

Tarih ve Imza:
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EK-4. VERI TOPLAMA FORMU

Sevgili anne /babalar; bu soru formu otizmli ¢ocuga sahip anne babalarin
ozellikleri ile ilgili genel bilgilere ulasmak icin olusturulmustur. Elde edecegimiz
bilgiler “Aile Degerlendirme Olgegi” nden elde edilen bilgilerle ve “Rosenberg
Benlik Saygis1 Olgegi’ nden elde edilen bilgilerle birlestirilerek ebeveynlerin benlik
saygilart ile aile yapisi ve otizm hakkindaki goriislerinin birbiri ile iligkisini
belirlemeye yardimci olacaktir. Verdiginiz tim bilgiler gizli tutulacaktir. Tim
sorular1 dogru olarak yanitlamanizi diler, katkilariniz i¢in tesekkiir ederim.

Otizmli ¢ocuga iliskin bilgiler
L. COoCUZUN YaST.c.eeeiiet it

2. COCUZUN CINSTYCI. ..\t euttetentiteee ettt eieeeeenaenn

3. Otizm tanist aldifl yasg.........ooeviiiiiiiiiiiiii i
4. Ozel egitim merkezine devam ettidi slire...........................

5. Devlet okulunda kaynastirma egitimi aliyor mu?.......................

Anne/babaya iliskin bilgiler

Anne Baba

1. Dogum tarthiniz .

2. Ogrenim durumunuz Okur yazar degil Okur yazar degil
ko gretim [kdgretim
Lise Lise

Universite ve tizeri  Universite ve iizeri
3. Ortalama aylik geliriniz =~ s e

4. Otizm tanist konduktan sonra
cocugunuzdan uzaklagsma

hissi yasama durumu Evet/ Hayir Evet / Hayir
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5. Herhangi bir kronik hastaliginiz var mi?

Evet / Hayir Evet / Hayir

(Evet i8€ NaStalIZINIZ .......ceevviiiieeiiciieieeeeeete et nre e

6. Ailenizde daha herhangi bir engelli cocugu olan var mi1?
Evet / Hayir Evet / Hayir

7. Otizm tanis1 konduktan sonra 6fke diizeyinizin arttigini diistinme durumu

Evet / Hayir Evet /Hayir

8. Cocugunuzun otizmli oldugunu 6grendiginizde degersizlik duygusu hissetme

durumu Evet / Hayir Evet /Hay1r
Aileye iliskin bilgiler
9. Aile yapiniz?
Cekirdek aile Genis aile Tek ebeveynli aile
10. Ailedeki ¢ocuk sayisi
Tek cocuk Tki cocuk Uc ve iizeri
11. Aylik gelirinizin ortalama ne kadarini otizmli ¢ocugunuz i¢in harciyorsunuz
499 TL ve altt  500- 999 TL 1000-1499 TL 1500-1999 TL 2000 TL ve iizeri
12. Ailede bakima ihtiya¢ duyan baska birey var m1?

Evet Hayir

(EVet 18€ AGIKIAYINIZ ....oviiiiieeieciieieeie sttt bttt nneas
13. Sosyal giivenceniz nedir?
Yok SSK Bagkur Emekli Sandig1 Ozel sigorta
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14. Otizmli gocuga sahip olmanin aile baglarini gii¢lendirdigini diisiiniiyormusunuz?

Evet Hayir
(EVEt iS€ aGIKIAYINIZ ....oovviieiiiieieceieeteee ettt ettt et ae e ae e nneas )

15. Cocugunuza otizm tanis1 konmadan 6nce bu hastalik hakkinda bilginiz var

miydi1?
Hig yoktu Kismen vardi Vardi
(Varsa bu bilgiyi nereden edinMmiStiniZ ..........c.ccvevvevverierienieseeeseeeeeeeeeeeere s )

Otizmli ¢cocuga iliskin diisiinceleriniz

16. Cocugun hayatina engel oldugunu diistiinme durumu?

Evet Hayir

17. Otizmli ¢ocuga sahip olmaktan dolay1 pismanlik yagama durumu?

Higbir zaman Bazen Sik sik Her zaman
18. Cocuguna yeterli sevgi gosterebildigine inanma durumu

Evet Hayir

(Cevabiniz hayirsa nedenini agiklayIniz............coccveeeviieeniieeniiieeecee e )

19. Cocugunuzun kendiniarkadas ve akrabalarindan uzaklagtirdigini diisiinme

durumu?
Higbir zaman Bazen Sik sik Her zaman

20. Cocugunuzun kendi yasamini siirdiirecek diizeye gelecegini diistiniiyor

musunuz?
Evet Hayir
21. Cocugunuzda en sik gordigliniz davranis?..........ccocvervrieenieiiniecieeie e
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EK-5. AILE DEGERLENDIRME OLCEGI

ACIKLAMA: Ilisikte aileler hakkinda 60 ciimle bulunmaktadir. Liitfen her

climleyi dikkatlice okuduktan sonra, sizin ailenize ne derecede uyduguna karar

veriniz. Onemli olan, sizin ailenizi nasil gordiigiiniizdiir. Her ciimle i¢in 4 segenek

s6z konusudur. (Aynen Ka#uliyorum/ Biiyiik Ol¢iide Katiliyorum/ Biraz Katiliyorum/

Hi¢ Katilmyyorum)

Her climlenin yaninda 4 secenek icin de ayri yerler ayrilmistir. Size uygun

secenege (X) isareti koyunuz. Her climle i¢in uzun uzun diisiinmeyiniz. Miimkiin

oldugu kadar ¢cabuk ve samimi cevaplar veriniz. Kararsizliga diigserseniz, ilk akliniza

gelen dogrultusunda hareket ediniz. Liitfen her ciimleyi cevapladiginizdan emin

olunuz.

varmayliz.

:
g 5 g g
g = £ =
S 5 S 2
. = A [ 2
CUMLELER G ) g £
o 3 ¥ G
5 = N M
£ o g e
< é M s
=)
m
1.Ailece ev diginda program yapmada giigliik ¢ekeriz, ¢linkii
aramizda fikir birligi saglayamayiz. ( ( ( (
2.Giinliik hayatimizdaki sorunlarin (problemlerin) hemen
hepsini aile i¢inde hallederiz. ( ( ( (
3.Evde biri lizgiin ise, diger aile iiyeleri bunun nedenlerini bilir. ( ( ( (
4 Bizim evde, kisiler verilen her gorevi diizenli bir sekilde
yerine getirmezler. ( ( ( (
5.Evde birinin bast derde girdiginde, digerleri de bunu
kendilerine fazlasiyla dert ederler. ( ( ( (
6.Bir sikint1 ve {iziintii ile karsilastigimizda, birbirimize destek
oluruz. ( ( ( (
7.Ailemizde acil bir durum olsa, sasirip kaliriz. ( ( ( (
8.Bazen evde ihtiyacimiz olan seylerin bittiginin farkina
( ( ( (
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9.Birbirimize kars1 olan sevgi, sefkat gibi duygularimiz1 agiga

vurmaktan kaginiriz. ) ) ) )
10.Gerektiginde aile iiyelerine gorevlerini hatirlatir, kendilerine

diisen isi yapmalarini saglariz. ) ) ) )
11.Evde dertlerimizi {iziintiilerimizi birbirimize sdylemeyiz. ( ) () ( ) ( )
12.Sorunlarimizin ¢6ziimiinde genellikle ailece aldigimiz

kararlar1 uygulariz. € ) € ) ) )
13.Bizim evdekiler, ancak onlarin hosuna giden seyler

sOyledigimizde bizi dinlerler. € ) € ) ) )
14.Bizim evde bir kiginin soylediklerinden ne hissettigini

anlamak pek kolay degildir. ) ) ) )
15.Ailemizde esit bir gérev dagilimi yoktur. ( ) ( ) ( ) ( )
16.Ailemizin iiyeleri, birbirlerine hosgoriilii davranirlar. ( ) () ( ) ( )
17.Evde herkes bagina buyruktur. ( ) ( ) ( ) ( )
18.Bizim evde herkes, sdylemek istediklerini iistii kapali degil

de dogrudan birbirlerinin yiiziine soyler. ) ) ) )
19.Ailede bazilarimiz, duygularimizi belli etmeyiz. ( ) ( ) ( ) ( )
20.Acil bir durumda ne yapacagimizi biliriz. ( ) ( ) ( ) ( )
21.Ailecek, korkularimizi ve endiselerimizi birbirimizle

tartismaktan kaginiriz. ) ) ) )
22 .Sevgi, sefkat gibi olumlu duygularimiz1 birbirimize belli

etmekte giicliik ¢cekeriz. ) ) ) )
23.Gelirimiz (iicret, maas) ihtiyaclarimizi karsilamaya

yetmiyor. () CH)yp )y
24.Ailemiz, bir problemi ¢6zdiikten sonra, bu ¢6ziimiin ise

yaraylp yaramadigini tartigir. ) ) ) )
25.Bizim ailede herkes kendini diisiiniir. ( ) ( ) ( ) ( )
26.Duygularimizi birbirimize agik¢a syleyebiliriz. () () ( ) ( )
27 .Evimizde banyo ve tuvalet bir tiirlii temiz durmaz. ( ) () ( ) ( )
28.Aile i¢inde birbirimize sevgimizi gostermeyiz. () () ( ) ( )
29.Evde herkes her istedigini birbirinin yiiziine sdyleyebilir. () () ( ) ( )
30.Ailemizde, her birimizin belirli gérev ve sorumluluklari

vardir. CHypCcHrp ey )
31.Aile iginde genellikle birbirimizle pek iyi geginemeyiz. () () ( ) ( )
32.Ailemizde sert-kotii davraniglar ancak belli durumlarda

gosterilir. ) ) ) )
33.Ancak hepimizi ilgilendiren bir durum oldugu zaman C) C) C) C)

birbirimizin isine karigiriz.
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34.Aile iginde birbirimizle ilgilenmeye pek zaman

bulamiyoruz.

35.Evde genellikle soylediklerimizle, sdylemek istediklerimiz

birbirinden farklidir.

36.Aile icinde birbirimize hosgoriilii davraniriz.

37.Evde birbirimize, ancak sonunda kisisel bir yarar

saglayacaksak ilgi gosteririz.

38.Ailemizde bir dert varsa, kendi i¢imizde hallederiz.

39.Ailemizde sevgi ve sefkat gibi giizel duygular ikinci
plandadir.

40.Ev islerinin kimler tarafindan yapilacagini hep birlikte

konusarak kararlastiririz.

41.Ailemizde herhangi bir seye karar vermek her zaman sorun

olur.

42.Bizim evdekiler sadece bir ¢ikarlar1 oldugu zaman

birbirlerine ilgi gosterir.

43 Evde birbirimize kars1 agik sdzliylizdiir.

44 Ailemizde higbir kural yoktur.

45.Evde birinden bir sey yapmasi istendiginde mutlaka takip

edilmesi ve kendisine hatirlatilmasi gerekir.

46.Aile iginde, herhangi bir sorunun (problemin) nasil

¢oziilecegi hakkinda kolayca karar verebiliriz.

47.Evde kurallara uyulmadig1 zaman ne olacagini bilmeyiz.

47 Bizim evde akliniza gelen her sey olabilir.

49.Sevgi, sefkat gibi olumlu duygularimizi birbirimize ifade

edebiliriz.

50.Ailede her tiirlii problemin iistesinden gelebiliriz.

51.Evde birbirimizle pek iyi geginemeyiz.

52.Sinirlenince birbirimize kiiseriz.

53.Ailede bize verilen gérevler pek hosumuza gitmez ¢ilinkii

genellikle umdugumuz gorevler verilmez.

54.Kéti bir niyetle olmasa da evde birbirimizin hayatina ¢ok

karistyoruz.

55.Ailemizde kisiler herhangi bir tehlike karsisinda (yangin,
kaza gibi) ne yapacaklarini bilirler, ¢iinkii boyle durumlarda

ne yapilacagi aramizda konusulmus ve belirlenmistir.

56.Aile i¢inde birbirimize giiveniriz.
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57.Aglamak istedigimizde, birbirimizden ¢ekinmeden rahatlikla

aglayabiliriz.

58.1simize (okulumuza) yetismekte giigliik cekiyoruz.

59.Aile i¢inde birisi, hoslanmadigimiz bir sey yaptiginda ona

bunu agikca soyleriz.

60.Problemimizi ¢6zmek icin ailecek ¢esitli yollar bulmaya

caligiriz.
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EK-6. ROSENBERG BENLIK SAYGISI OLCEGI

Ad1 Soyada:

D-1

MADDE 1

1. Kendimi en az diger insanlar kadar degerli buluyorum.

a. COK DOGRU b.DOGRU c¢. YANLIS d. COK YANLIS
2. Bazi olumlu 6zelliklerim oldugunu diisiiniiyorum.

a. COK DOGRU b.DOGRU c. YANLIS d. COK YANLIS
3. Genelde kendimi basarisiz bir kisi olarak gérme egilimindeyim.

a. COKDOGRU  b.DOGRU c¢. YANLIS d. COK YANLIS

MADDE 2
4. Ben de diger insanlarin bir¢ogunun yapabildigi kadar birseyler yapabilirim.
a.COK DOGRU  b.DOGRU c¢. YANLIS d.COK YANLIS

5. Kendimde gurur duyacak fazla birsey bulamiyorum.
a.COK DOGRU  b.DOGRU c¢. YANLIS d.COK YANLIS

MADDE 3
6. Kendime kars1 olumlu bir tutum i¢indeyim.

a.COK DOGRU  b.DOGRU c¢. YANLIS d.COK YANLIS

MADDE 4
7. Genel olarak kendimden memnunum.
a. COK DOGRU  b.DOGRU c¢. YANLIS d.COK YANLIS

MADDE 5
8. Kendime kars1 daha fazla saygi duyabilmeyi isterdim.
a. COK DOGRU  b.DOGRU c¢. YANLIS d.COK YANLIS

MADDE 6

9. Bazen kesinlikle kendimin bir ise yaramadigini diisiiniiyorum.

a. COK DOGRU  b.DOGRU c¢. YANLIS d.COK YANLIS
10. Bazen kendimin hi¢ de yeterli bir insan olmadigimi diisliniiyorum.

a.COK DOGRU  b.DOGRU c¢. YANLIS d.COK YANLIS
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EK-7. ODAK GRUBA UYGULANACAK SORULAR

Otizm size ne ifade ediyor?
Cocugunuza otizm tanis1 konuldugunda ne hissettiniz?
Otizmli bir cocuga sahip olmak size neler hissettiriyor?

Otizmli bir cocuga sahip olmanin en zor yani ne olabilir?

a &~ w0 DN e

Cocuguna otizm tanist kondugundan itibaren hayatinizda ne gibi degisiklikler
oldu?

6. Otizmli bir ¢ocuk diinyaya getirdiginiz i¢in kendinizi su¢ladiginiz zaman
oluyormu?

7. Ailenizden ve ¢evrenizden beklentileriniz nelerdir?
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