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1.0ZET

Bu calismada, otistik ¢ocuk ve aile 6zelliklerinin aile iglevlerine etkisini belirlemek
amaclanmistir. Arastirma Istanbul ve izmir illerinde Kasim 2007- Mart 2008 tarihleri
arasinda, otistik ¢cocuklara destek niteliginde kurulmus olan vakiflar ve derneklerde
gergeklestirilmistir. Evreni, otistik cocuga sahip bu kurum ve kuruluslardan hizmet
alan aileler olusturmaktadir. Calisma orneklemini, caligmaya katilmayi kabul eden
108 aile olugsmustur. Veri toplama araci olarak tanitict bilgi formu ile anneler
tarafindan doldurulan Aile Degerlendirme Olcegi (ADO) kullanilmustir. Otistik
cocuga sahip, sosyal iliskilerinin etkilendigini ifade eden ailelerde ADO alt boyutlar1
olan problem ¢6zme (p<0.01), roller (p<0.01), duygusal tepki verebilme (p<0.05),
davranig kontrolii (p<0.05), genel islevler (p<0.01) alt Olceklerinde istatistiksel
anlamlilik saptanmigstir. Otizm tanis1 konulduktan sonra 6-8 yil gecen olgular ile 10-
13 yasinda otistik cocuga sahip ailelerinin davranis kontrolii puanlar1 0-2 yila gore ve
3-5 yila gore anlamhi diizeyde yiiksek olarak saptanmistir (p=0.009; p=0.047).
Otizme eslik eden baska sorun olan olgularin ailelerinin problem ¢ozme (p<0.01),
iletisim (p<0.05), roller (p<0.01), duygusal tepki verebilme (p<0.05) ve genel
islevler (p<0.05) alt dlgceklerinde istatistiksel anlamlilik saptanmistir. Bu bulgular
dogrultusunda bir saglik profesyoneli olarak halk saglhigi hemsiresi, otizmin erken
tanilanmasi, otistik cocuk sahibi ailelerin sosyal iliskilerinin desteklenmesi ve
ozellikle yenidogan doneminden baslayarak ev ziyaretleri ve saghk egitimleri

yapilarak toplumun otizmle ilgili bilin¢lendirilmesi konusunda aktif rol oynayabilir.

Anahtar Sozciikler: aile 6zellikleri, aile islevleri, aile iglevlerinin degerlendirilmesi,

otistik ¢ocuklar, otizm.



2.SUMMARY

Influence of the Autistic Child and Families Characteristics on Families

Function

The study aimed to determinate influence of an autistic child’s and families
characteristics on families function. The study was conducted in foundations and
associations that aim to support autistic children in Istanbul and Izmir between
October 2007 — March 2008. The population of study was consisted of all autistic’s
families and received service from these organizations. The simple of the study
included 108 families who agreed to participate in the study. For gathering data, an
information form was used in addition to Famly Assessment Device (FAD) which
was administered to mothers in order to evaluate family function. The statistical
significant was found with problem solving (p<0.01), roles (p<0.01), affective
responsiveness (p<0.05), behavior control (p<0.05), general function (p<0.01)
subscales with autistic’s families who shared influenced of social relation.
Significant high was found families behavior control scores with those events who
past 6-8 years after the autism diagnosis has received and with families who have
10-13 ages’ child than who past 0-2 years and who past 3-5 years (p=0.009;
p=0.047).The statistics significant were found  problem solving (p<0.01),
communication (p<0.05), roles (p<0.01), affective responsiveness (p<0.05) and
general function (p<0.05) subscales on the events’ families who accompanying
another problem with autism. In respect of these findings, nurses as health
professionals may have active roles for community awareness about autism via
autisms’ early diagnosis, supporting social relations of autistic’s families and

especially to start home visiting and health education in newborn period.

Key Words: autism, autistic child, evaluation of family function, family functions,

family characteristics.



3.GIRIS ve AMAC

Bugiin, toplumun temelini olusturan ve toplumsal bir kurum olarak varligini
siirdiiren kurumlarin basinda aile gelmektedir. Aile icin normal bir ¢cocugun dogumu
yeni heyecan ve beklentileri beraberinde getirirken bunun yani sira bir¢ok yenilik ve

alisilmasi zor olan kosullar da yaratmaktadir (Bodur, Soysal 2004) .

Aileye bir ¢ocugun katilimi, ailede yenilige ve iliskilerde degisiklige neden olur.
Anne babalarin, es olarak birbirlerinden, hayattan, hayattaki beklentilerinden,
mesleklerinden, yakin cevreden ve toplumdan beklentileri farklilagir. Bu durum, aile
icindeki iletisim ve islevlere olumlu ya da olumsuz yonde etkide bulunur (Ozsenol ve

ark., 2003).

Otizm, duygusal ve sosyal iliskilerde kisitlilik, dilin gelisiminde gecikme ve
tekrarlayici garip davranislarla karakterize olan bir bozukluk olarak da tanimlanabilir

(www.autism-tr.org, Erigim tarihi: 7 Ekim 2006 ). Yasamin ilk 3 yilinda ortaya ¢ikan

bu sendrom, ilk olarak ¢ocuk psikiyatristi Leo Kanner tarafindan, yasam boyu siiren,
sosyallesme, dil, iletisim ve diger bir¢ok etkinlik alanin1 etkileyen bir sendrom olarak
tanimlanmistir (McClannahan, Krantz and McGee 2006). Klinik belirtilerin siddeti
bireyden bireye degisiklik gostermektedir. Bu nedenle, otistik spektrum i¢inde en
hafiften en agira kadar degisik siddette otistik davranig belirtileri goriilebilir. Bu
belirtileri; toplumsal iliskilerin gelisiminde bozukluk, s6zel ve sozel olmayan
iletisimde bozukluk, takintili, tekrarlayici davranislar, ilgi alaninin kisithligi ve
darlhig1 seklinde temel gruplarda toplamak miimkiindiir (Korkmaz 2000). Yapilan
epidemiyolojik caligmalar otistik vakalarin ¢cogunda semptomlarin 36. aydan once
basladigin1 ancak anne- babalarin farkina varmamasi ve hastaligin siddetinin
belirlenememesi nedeni ile taninin net olarak konmasinin 36. aydan sonrasina denk
geldigini ortaya koymustur. Cinsiyet dagilimi 6zelliklerine iligskin verilerde ise erkek
cocuklarda 2— 3 kat daha fazla goriildiigii, genis olgu serilerinde erkek — kiz oraninin
4— 5/ 1 oldugu ifade edilmektedir. Ulkemizde yapilan arastirmalarda erkek — kiz

orant 5/1 dir ve bunun yam swra kiz cocuklar, erkek cocuklara gbre otizmin



Ozelliklerini daha yogun ve agir olarak yasamaktadirlar (www.autism-tr.org, Erigim:

7 Ekim 2006 ).

Cok boyutlu bir semptom olan otistik cocuga sahip aileler, Oncelikle ilk teshis
sonrast bunu kabullenme ve daha sonraki siireclerde c¢ocuklar: ile saglikli iletisim
kurma ve cocugun sosyal- emosyonel ve fiziksel gelisimini saglikli bir sekilde
sirdiirebilmesi adina atacaklar1 adimlar1 ve ortaya koyacaklar1 davraniglar ve
girisimler konusunda bilgi eksikligi ve toplumsal stigmalar nedeni ile giicliikler

yasamaktadirlar (Ozsenol ve ark. 2003, Sen 2004).

Cocuklar ilk sosyal deneyimlerini kardesleri ile yasarlar. Bu nedenle; sosyal
acidan uyumsuz bir kardes hem kardes iliskisinin niteligini, hem de diger ¢cocugun
sosyal gelisimini olumsuz etkileyecektir. Sosyal psikologlar, kardesler ve arkadaslar
gibi yakin iligki icinde olan insanlarin birbirlerinden daha c¢ok etkilendiklerini
savunurlar. Otistik olan cocuklar, rahatsizliklar1 nedeniyle, kardeslerine kiyasla
anne— babalarindan daha cok ilgi ve destek goren taraf olacaktir (Akalin Bozbey
2005).

Otistik olan ¢ocugun anne — babadan ¢ok sik olumlu ve olumsuz geribildirim
almas1 kardeste kiskanclik, ofke ve degersizlik duygularina neden olabilir. Farkli
engelleri olan cocuklarin kardesleri ile yaptig1 goriigmelerde, neredeyse hepsinin
sucluluk, utanma ve 6fke gibi benzer duygusal tepkiler yasadigini saptamustir (Akalin

Bozbey 2005).

Hoeman, birey ve ailesinin 6zriin derin etkisiyle bas edebilmek i¢in kendilerinde
var olan i¢ degerleri fark etmesinde rehabilitasyon hemsiresinin spesifik bilgi ve
klinik beceri kullanmasinin zorunda oldugundan s6z eder. Biiyiime-gelisme,
fonksiyonlar, aile ve kriz teorileri, grup siireci, rol teorileri, adaptasyon ve bas etme,
O0grenme teorileri ve degisim siirecinde derinlemesine bilgi kazanilmalidir. Bu
bilgiler dogrultusunda hemsirenin, insanlarin 6ziir degerlendirmelerine bakabilmede,
bireyin ve ailenin yasam stilini degistirebilmesinde, bagimsizlig1 gelistirebilmesinde,
yasam Kkalitesini arttirabilmesinde, optimal fonksiyonlar1 daha kullanigh hale
getirebilmesinde, Oziir stigmasini azaltabilmede ve 6ziirlii ile ¢alisabileceginden soz

eder. Sozii edilen bilgi ve beceriler oziirlii ve ailesinin fonksiyonlarini maksimuma



cikarma, 6z bakimim gelistirme, komplikasyonlardan veya Ozriin ilerlemesinden
koruma, pozitif bas etme davramslarini giiclendirme, bakimin ve hizmetlerin
stirekliligini saglama, optimal yasam kalitesini savunma, bireyi giiclendirme ve
tilkede bakim yapis1 ve karakterlerine katki saglamada hemsireye sorumluluk verir.
Hemgirenin bu hizmetleri sunabilmek i¢cin kapsamli bakim ve vaka yOnetiminde

uzmanlagmasi gerekli goriilmektedir (Orsal 2007).

Yurt disinda bu konuda yapilan bircok ¢alisma mevcutken iilkemizde yapilan az
sayida arastirma ailelere destek verme ve strateji belirleme konusunda yetersiz

kalmaktadir (Camur 1998, Ozsenol ve ark. 2003, Fazlioglu-Ozlii 2004).
Yukaridaki bilgiler 1s181nda planlanan bu arastirmada;

Otistik cocuk ve aile Ozelliklerinin aile islevlerine etkisini belirlemek

amaclanmustir.



4.GENEL BiLGIiLER

4.1.0tizm

Otizm, Leo Kanner (1943) tarafindan, yasam boyu siiren, sosyallesme, dil,
iletisim ve diger bircok etkinlik alanini etkileyen bir sendrom olarak tanimlanmustir.
Otizm, duygusal ve sosyal iliskilerde kisithlik, dilin gelisiminde gecikme ve
tekrarlayici garip davranislarla karakterize olan bir bozukluk olarak da tanimlanabilir

(Fazhoglu—Ozlii 2004, Dislikl1 2007).
Otizm bir spekturum bozuklugudur (Hakler 2001).

Otizm; en kisa tanimiyla bireyin c¢evresi ile iliski ve iletisim kurmasini
engelleyen gelisimsel bir yetersizliktir. Tiirkcede “kendi’” anlamimna gelen
“autos’’sOzcligiinden tiiremis olan ‘“otizm’’, bu c¢ocuklarin bagskalariyla iliski
kurmaktansa, kendi yarattiklar1 diinyada yasama egilimlerine isaret etmektedir

(Atasoy 2002).

Otizm, sosyal iliski kurma giicliikleri; sozel ve sozle olmayan iletisim, oyun
etkinliginde bozukluk, smirli ve yineleyici davranis ve ilgilerle kendini gosteren

erken ¢ocukluk dénemi hastaligidir (Frith 1997, Ozsan 2004).

Kisinin; diistincelerinin, duygularinin ve arzularimin, diinyayr kendi algilayis
bicimine gore belirlemesidir. Bireyin i¢ gercekligi, dis gergeklikle bagdasmaz.
Birey olay, nesne ve olgulari norm ic¢inde bulunan kisilerin paylastig1 gerceklik
temelinde degil kendi duygu ve diisiincelerinin 15181 altinda degerlendirir. Bu
tanimiyla patolojik bir anlam tasir. Karsilik, red, sosyal etkilesimde, iletisimde
devam eden bozukluklar, stereotip davramig paterni ile karakterizedir

(www.autismtr.org, Erisim: 22 Nisan 2006, Wallis and Smith 2008).

Cocuklarda otizm, beyin sistemindeki fizyolojik fonksiyonlarin, kimyasal
dengenin bozulmasiyla, 3 yasindan Once ortaya c¢ikan, yaygm gelisimsel bir

bozukluktur (www.autismspeaks.org, Erisim: 18 Subat 2007).




Leo Kanner’e Gore Otizm

Kanner otistik cocuklarda gordiigi karakteristik Ozellikleri ana basliklar1 ile

sOyle 6zetlemistir:

“ Asir1 Otistik Yalnizhik> Insanlarla iletisimde basarisiz olan cocuklarin yalniz
kaldiklarinda mutlu olduklar1 gozlenmistir. Kanner’e gore bu sosyallikten uzak
olmanin gostergeleri daha cok kiigiik yastan bashiyor. Annenin bebegi kucagina

almaya calistiginda tepkisiz kalmasi, sarilmamasi gibi.

“Diizen Bozulma Kaygist’” Otistik cocuk, rutin ve monoton olaylarin degisime
ugramasindan fazlasiyla rahatsiz olur. Ornegin degisik bir okul veya yol, mobilyanin
yenilenmesi veya yer degistirmesi krizlere yol acabilir ve cocuk her sey eski haline

donene kadar sakinlestirilemeyebilir.

“Miikemmel Hafiza’> Kanner’in gordiigi cocuk, biiyiik miktarlari, olmayacak
seyleri aklinda tutabiliyordu. Ornegin ansiklopedi sayfalarini ezberlemek gibi. Bu

olay 6grenme giicliiklerinin ve zeka bozukluklarinin ¢izgisi disindadir.

“Roterlr Tekrar’” Otistik ¢ocuk duydugu dili tekrarlar, ama asil ihtiyaglarmi
belirtmede basarisiz olur. Kendilerine “’sen’’, karsisindakine “ben’’ diye hitap

edebilirler. Bu karsilarindaki konugsmaciy1 taklit etmelerinden dolay: olur.

“Uyaricilara Kars1 Fazla Hassas Olmak’’Kanner cogu gozlemledigi ¢cocugun
belli seslere kars1 asir1 reaksiyon gosterdigini belirtmistir. Asansor, elektrik siipiirgesi

ve hatta riizgar gibi. Bazilarinda yeme problemleri de saptamigtir.

(%4

“Icten Gelen Aktivitelerin Cesit Kisirligi  Cocugun tekrarlanan hareketleri,
ifade sekli ve ilgilendikleri kisithdir. Buna ragmen Kanner ¢ocuklari nesnelerle iyi
iliskiler icerisinde oldugunu sik sik objelerle oynarken veya puzzle yaparken

gosterdikleri hiinerden hissetmistir.

“lyi Kavrama Potansiyeli’’ Kanner ¢ogu otistik ¢ocugun 6grenme giigliigii
cekmesine ragmen olagan {istii hafiza ve baz1 durumlardaki hiinerin siiper bir zekay1

gosterdigine inanir. Bu zeka ancak Ogretmenleri, uzmanlar veya anne-babasi



tarafindan hissedilebilir. Ayrmntilar1 hafizada tutma umutlandirici olabilir. Kanner

otistik cocuklar ’genellikle fiziksel olarak normal goziikiir’” demistir.

“Yiksek Zekali Aileler’” Kanner cogu vakada yiiksek zekali ailelere
rastlandigimi belirtmistir. Bununla birlikte bu bir onyargidir ve Kanner’in 6rnegi

ispatlayici olamaz (Happe 1995, Aydin 2004).

4.1.1.0tizmin tarihcesi ve tanillama

19. yiizyildan bu yana benzer 6zellikler tasiyan cocuklar dikkati ¢cekse de ilk kez
1943 yilinda Leo Kanner otizm terimini bir erken ¢ocukluk donemi hastalig1 olarak
tip literatiiriine kazandirmistir. Kanner “’ Autistic Disturbances of Affective Contact’
adli makalesinde sosyal ve sozel iletisim alanlarinda zorluk ceken, stereotipik
hareketler gosteren, degisiklige diren¢i ve disaridan bakildiginda kendi
diinyasindaymis izlenimi veren 11 cocuk tanimlanmustir. Kanner bu klinik tabloya
“self-centeredness’” ile esdeger gordiigli otizm terimini vermeyi uygun gormiistiir
(Aydin 2004, Dislikli 2007). Bleuler’den alinan bu terim bir siire Cocuk Psikiyatrisi
literatiiriinde karigikliga yol agmus, otizm g¢ocukluk sizofrenisi ve diger cocukluk
piskozlar ile ayn1 kategori igerisinde ele alimmustir. 1960 ve 1970’11 yillarda 6zellikle
Rutter tarafindan yapilan ¢aligmalarla literatiirdeki bu karmasalar giderilmis erken
cocukluk otizmi ayr1 bir kategori olarak DSM ve ICD cok eksenli tan1 sistemlerinde
yerini almistir. Wing ve Gould cogunlugu mental reterde ¢ocuklarda sosyal iliski
kurma, iletisim ve oyun oynama alanlarinda belirgin yetersizlikler gérmiisler ve
Yaygin Gelisimsel Bozukluklar (Pervasive Developmental Disorders) kavramini
ortaya atmiglardir. Bu kavram, sosyal etkilesim ve iletisim alaninda 6miir boyu siiren
niteliksel bozuklugu tarif etmek i¢in secilmistir. Yaygin Gelisimsel Bozukluklar
semsiye bir ana tam kategorisi olup temelde birbirine benzer gibi goziiken, ancak
klinik goriinimleri agisindan birbirinden farkli bozukluklar1 kapsami icerisine
almaktadir. DSM-IV smiflama sisteminde otistik bozukluk (APA-Amerikan
Psikiyatri Birligi 1994), ICD-10 sisteminde ise cocukluk otizmi (WHO- Diinya
Saglik Orgiitii 1992) bir alt gurup olarak bu kapsam icerisinde yer almistir. DSM- IV
sisteminde Yaygin Gelisimsel Bozukluklar (YGB) ana kategorisi igerisinde bulunan

diger baz1 alt guruplar icin giivenirlik ve gecerlilik acisindan tartismalar devam



etmekte (Szatmari 2000), YGB kavrami yerini yavas yavas “Otistik Spektrum
Bozukluklar1 (ASD) * kavramina birakmaktadir (Wing 1997, Baird ve ark. 2003).

Otizmde ii¢ alandaki temel belirtiler soyle dzetlenebilir:
-Toplumsal etkilesimdeki niteliksel bozukluklar
-Sozel ve sozel olmayan iletisimde ve oyun etkinliginde niteliksel bozukluklar

-Smirli 1lgi ve etkinlikler, basmakalip ve yineleyici hareketlerin (sterotipik

hareketler) olmas1 (Korkmaz 2000, Ozsan 2004, Wallis and Smith 2008).
4.1.1.1.Tamda sorunlar ve otizmin ayirici tanisi

Otizmin erken tanisindaki baglica sorunlardan biri otizme 6zgii belirtilerin ancak
cocugun ileriki yaslarinda ortaya ¢ikmasit ve c¢ok kiiciik ¢ocuklara ait verilerin
yetersiz olmasidir. Bu nedenle kesin tan1 i¢in ¢cocugun biiytimesi beklenir. Toplumsal
iliskilerde bozukluklar biciminde ortaya ¢iktig1 icin boylece otizm ge¢ bir yasta fark
edilmektedir.

Ikinci 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 biiylik bir kismi 2

yasinda kaybolur (Korkmaz 2000).

Yetersizligi olan cocuklarm yarisina yakim okul cagina gelmeden Once tani
alamamaktadir. ASD (Otizm Spektrum Bozuklugu) tanis1 alma yasi ortalamasi 61 ay
(5 yas)’dir. Her ne kadar ¢ocuklarin erken donemde tan1 almis olmasi (6zellikle de 3
yasindan Once) olumlu sonuglar gosteriyorsa da de kesin tami cocuklarin aileleri
tarafindan gotiiriildiikleri saghik bakim profesyonelinin erken yas gelisimsel
ozellikleri tanimasina ve bilgi yeterliligine baghdir (Wallis and Smith 2008). Otistik
cocuklar tipik olarak bir alanda gelisip, bagska bir alanda gerilik gosterebilirler.
Ornegin hafiza giicii ve miizikal yeti gerektiren alanlarda cok basarili olabilirken,

okuma, bisiklete binme gibi baska alanlarda basarisiz olabilirler.



Ozellikle kiiciik yaslarda otizm, ozellikleri ve seyri otizmden ¢ok farkli olan
baska rahatsizlik ve bozukluklarla karistirilabilir (Korkmaz 2000). Yaygin gelisimsel
bozukluk (YGB) semsiyesi altinda, otistik belirtilerin goriildiigii diger sendromlar

sunlardir:

1-Otistik bozukluk, 2-Rett bozuklugu, 3-Cocukluk dezintegratif bozuklugu, 4-
Asperger bozuklugu, 5-Bagka tiirlii adlandirilmayan yaygin gelisimsel bozukluklardir
(Tuchman ve Rapin 1997, Korkmaz 2000).
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Sekil 1: Otizm ve Diger YGB’nin Aymric1 Tamisal Ozellikleri

0-36 Genellikle 36/5-30 24 aydanDegiskenlik
aydan sonra sonra gOsterir
_IErkek>klz Erkek>kiz Kiz Erkek>kiz Erkek>kiz
-’Degiskenlik Genellikle Belirleyicidir Belirleyicidir |Genellikle
gosterir yikim yoktur yikim yoktur
Cok kot Kotii Yasla Cok kot Degiskenlik
egiskenlik gOsterir
gosterir
-Li}enellikle Hafif-orta Cok kot Cok kot Orta-iyi
ot
egiskenlik  Belirgin Gozlenmez  Gozlenmez  Degiskenlik
gOsterir (ancak  daha gosterir
(mekanik cok konularla
ilgiler) iligkili, daha
az  mekanik
diizeyde)
-’Bam vakalarda Siklikla Genellikle Gozlenmez  Kesin
gozlenmez bilinmemektedir
-‘S1k11kla Yaygin Siklikla Siklikla Yaygin degil
degildir
‘Gﬁzlenmez Gozlenmez  |Gozlenir Gozlenmez |GoOzlenmez
Ileri MR-Hafif MR- ileri MR Ileri MR Ileri MR-
normal normal normal
araliginda araliginda araliginda
Sonuc(prognoz) Kotiiorta  Ortaiyi Cokkoti  Cok ko Ora-ivi

Bu tablo Kaplan-Sadock Comprehensive Textbook of Psychiatry 7th. Edition’dan

alimmustir (Baykara 2005).

4.1.1.2.0tizm nasil teshis edilir?

Otizmi teshis etmek i¢in hicbir tibbi test mevcut degildir. A¢ik ve net bir teshis
bireyin iletisimi, davranig ve gelisme seviyelerinin gozlemlenmesiyle elde edilir

(Aydin 2002, Dislikl1 2007).
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Otizmde klinik belirtilerin siddeti bireyden bireye degisiklik gostermektedir. Bu
nedenle, otistik spektrum i¢inde en hafiften en agira kadar degisik siddette otistik
davranis ozellikleri goriilebilir. Otistiklerde iletisim ve sosyal etkilesim yetileri agir
derecede bozuktur. Bu duruma bagl olarak, gelismede bir uyumsuzluk goriiliir.
Otizmli kisileri tanimlamak i¢in kullanilan bir¢cok davranis 6zelligi vardir. Genellikle
hi¢ bir otistikte bu 6zelliklerin tiimii bulunmaz ve siklikla hepsi ayn1 anda goriilmez

(Korkmaz 2000).

4.1.2.0tizmi kimler tedavi eder?

1.Cocuk ve ergen psikiyatristleri

Otistik bozukluk tanis1 koymada ve tedavi planini olusturmada ve tedaviyi
izlemede cocuk psikiyatristleri sorumludur. Otistik bozuklugu olan ¢ocuklarda bazi
ek tibbi durumlar (epilepsi, genetik sendromlar) ve ek psikiyatrik bozukluklar (asir1
hareketlilik, hir¢inlik, depresyon, uyku bozukluklar1 gibi) olabileceginden gerekli
goriildiigiinde bu durumlara yonelik tetkik, tedavi ve yoOnlendirmeleri yaparlar

(Mukaddes 2005).

2.Cocuk doktorlan (pediatristler)

Genellikle bir¢ok aile cesitli nedenlerle ¢ocuk doktorlarina bagvurdugundan ilk
olarak bu cocuklar1 ¢ocuk hekimleri gorebilmektedirler. Siiphelenildiginde ¢ocuk
psikiyatristine yonlendirilmektedir (Mukaddes 2005).

3.Cocuk norologlar

Otistik bozuklukla ilgilenen ¢ocuk norologlar: bu bozuklugun tani ve tedavisini
siirdiirmelerinin yani sira ayrica otizme eslik edebilecek epilepsi durumu ve diger

norolojik bozukluklarin da tan1 ve tedavisinden sorumludurlar (Mukaddes 2005).
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4.Psikologlar

Tan1 konduktan ve gerekli tetkikler tamamlandiktan sonra, cocugun zeka
diizeyini belirlemede rolleri vardir. Eger otizmde egitim verme konusunda bir

egitimden ge¢cmisse, 6zel egitimde rol alabilir (Mukaddes 2005).
5.0zel egitimciler

Bu olgularda egitsel programi baslatma ve yiiriitmeden sorumlu olan meslek
grubudur. Aileyi bu programa dahil etmek ve egitmek, ev Odevi vermek gibi

programlarlarla uygulamalarin etkinligini arttirmaktadirlar (Mukaddes 2005).
6.Konusma terapistleri

Cocugun aldig1 egitim programi yaninda bir konusma terapistinden konusma

tedavisi de almas1 uygun olacaktir (Mukaddes 2005).
7. Hemsireler

Her yasam alanmma birebir uyumlu olan hemsirelik gorevleri; ortamin
degerlendirilmesi, Oziirlii-aile-hizmet veren kurumdaki bireylerin saghgmin
degerlendirilmesi, saglik hizmeti sunulmasi ve saghk egitimi olarak belirtilmektedir

(Orsal 2007).
4.2.0tistik Cocuklarin Ozellikleri

Otistik ¢ocuklarin belirgin 6zellikleri 0-2 yas1 kapsayan bebeklik donemi ve 2-5

yas donemidir.
4.2.1. Bebeklik donemi (0-2 yas)

“...Diger ¢ocuklarimdan sonra bu kadar sakin bir bebegimin olmasi beni ¢ok
rahatlatti. Mama saatlerinde karnim1 doyuruyor, altin1 temizledikten sonra
yatirtyordum. Ben tekrar yanina gidene kadar aglamiyordu. Dikkatimi ¢eken ilk sey,
yanma gittigim zamanlarda kucaklamam icin kollarmmi kaldirmayisi, onunla

konusmama, oyunlarima hi¢ karsilik vermemesi oldu...”
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“...Bebegim dogdugundan beri adeta bir kabus yasiyoruz. Biitiin giin aksama
kadar, biitiin gece sabaha kadar siirekli agliyor. Mamasini yedirmek, altini
temizlemek miimkiin degil, ancak kucagima alir sallarsam veya arabasina koyup

gezdirirsem biraz sakinlesiyor....”

Otistik Ozellikler gosteren bebeklerin iki tip davrams bicimi gelistirdikleri
gozlenmistir. Bunlardan biri, yukarida agiklanan ikinci Ornekteki gibi siirekli
aglayan, huysuz olarak adlandirilan bebeklerdir. Bakimlar1 olduk¢a zor olan bu
bebekleri, siirekli sallamanmn diginda rahat ettirmek miimkiin degildir. Oyle ki,
giydirme, yikama gibi giinliik etkinliklerde sallanmanin kisa bir siire durmas: bile

aglamalarina neden olabilir.

Ikinci tip otistik bebekler ise, birinci 6rnekte oldugu gibi, sakin, biitiin giiniinii
yatakta geciren bebeklerdir. Aciktiklarinda aglamalar1 nedeniyle bakimlarinin kolay
olmasina ragmen, anneden hi¢ bir ilgi beklememeleri, ¢evrelerine kars: ilgisizlikleri

anne-babalar1 endiselendiren 6zellikleridir.

Otistik ¢ocuklar1 olan bircok anne-baba, cocuklarin bebeklik doneminde olagan
dis1 bir durumla karsilastiklarini hissettiklerini agiklayamadiklarmi belirtmislerdir.
Baz1 anne-babalar ise, bebeklerinin diger bebeklerden farkli oldugunu gordiiklerini,
ama bebeklerinde farkli Ozellikler oldugunu diisiinmek bile istemediklerini
sOylemislerdir. Ayrica anne-babalar ¢ocuklarinda otistik davraniglarin ii¢ yastan dnce
ortaya ¢iktigini siklikla belirtmislerdir. Otistik 6zelliklerin ortaya ¢ikisini, hastalik ve
genellikle bir kardes dogumu gibi nedenlere baglayan anne-babalara da

rastlanmaktadir.
1. Fiziksel Ozellikler

Bu donemde otistik bebeklerin fiziksel gelismeleri yasitlarindan farkli degildir.
Yaygm uyku ve beslenme problemlerine ragmen hemen hepsi saglikli bebeklerdir.
Fiziksel olarak bir¢cok beceriyi olagan yaslarda kazanmaya hazirdirlar; ancak bazi
otistik bebeklerin c¢evrelerine kars1 ilgisizlikleri nedeniyle daha gec yaslarda

oturduklari, yiiriidiikleri gézlenmistir.
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2. Sosyal-Duygusal Ozellikleri

Normal bir bebek yasamin ilk ii¢ ayinda, annesine bakar; annesi onunla
konusurken giiliimser, agular. Daha ileri aylarda ise her firsatta kucaga alinmak icin
kollarim1 kaldirir, hazirlanir. Tamdig kisileri goriince heyecanlanir. Insanlarla iliski
kurmaktan hoslanir. Yalmiz birakilinca aglar, sinirlenir. Oysa otistik bebeklerde
bunlarin tam aksine, kucaga alinmaya kars1 isteksizlik gdstermeye, kucaga alininca

huzursuz olma en belirgin 6zelliklerdir.

Otistik bebekler genellikle cevreleriyle iliski kurmaz, insanlarin konusmalarina
tepki vermezler. Insanlarla g6z kontagi kurmaz, cok uzun siire bos bakislarla
oturabilirler. Kendi kendilerine giilimserler. Normal bebekler, insan yiiziine, hareket
eden cisimlere bakar ve seslere giilerken, otistik bebeklerin ancak gidiklandiklari,
havaya hopladiklar1 zaman giildiikleri gozlenmistir. Bircok otistik bebek, yalniz
birakildiginda mutlu goriiniir; bazilar1 saatlerce carsafin1i ve yastigini tirmalar;
bazilar1 ise yatagida oturur, one arkaya sallanir veya basi yatagin kenarimna vurur.
Anneler genellikle bebeklerinin yiizlerinin ifadesiz oldugunu, giilimsemekle birlikte,
yiizlerinde seving, utang, rahatsizlik gibi ifadeler gormediklerini belirtmislerdir.
Bebeklerin yiizlerindeki ifadenin ve gozlerindeki bakisin hicbir olay karsisinda

degismedigini anlatan annelere de siklikla rastlanmustir.
3. Zihinsel Ozellikleri

Normal bebek bir yandan gevresiyle iliski kurarken, diger yandan da bir¢ok cismi
merak eder; gordiigii herhangi bir cisme uzanir, almak ister, agzma sokar; daha
sonralart elinden diisiirdiigli oyuncak icin aglar, etrafina bakinir. Otistik bebek,
etrafindaki insanlara oldugu gibi cisimlere kars1 da ilgisizdir; uzanip onlar1 almak ya
da yakalamak istemez. Cevresindeki seslere, cisimlere, hayvanlara ilgi gdstermez.
Otistik bebeklerdeki bu ilgisizlik ve meraksizlik karsisinda, anne-babalar zaman
zaman c¢ocukta zihinsel bir problem oldugunu diisiiniirler; ancak ¢ocugun oturma,
emekleme, yliriime vb. bircok beceriyi normal ¢ocuklarla ayn1 zamanda kazanmasi

ile bu diisiinceden vazgecerler.
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4. Konusma Ozellikleri

Normal bebekler genellikle 1 yas civarinda ilk kelimelerini sdylerler. Yasamin
birinci yilinda sesler ¢ikarir, ¢ikardiklart sesleri farklilastirir, bu sekilde duygularmi
isteklerini ifade ederler. Normal bebekte goriilen babildamalarin otistik bebeklerde
goriilmedigi belirlenmistir. Ayrica diger kisilerin kendileriyle konugmasina ya da
seslenmesine karsi tepkisiz kaldiklar1 gozlenmistir. Bazi otistik ¢ocuklar 0-2 yas
doneminde, tamamen sessiz kalabilir; bazilar1 ise yasitlar1 gibi birkac kelime

Ogrenebilir.

Otistik bebeklerin gelisimsel 6zelliklerinin yam sira, cok yaygin olarak goriilen

beslenme ve uyku problemlerinden de s6z etmek gerekmektedir.

Otistik bebeklerde beslenme problemleri yaygin olarak gozlenir. Bunlardan
cogunun ilk aylarda emmesi de zayiftir, altinci1 aydan sonra beslenme problemleri
artar. Bircok bebek, siit disinda tiim yiyecekleri reddeder; bazilar1 ise normalin

tistiinde ve hemen her seyi yiyebilir.

Uyku problemi, genellikle siirekli aglayan, susturulmas: kolay olmayan
bebeklerde gozlenmektedir. Aglamalarin, bagirmalarin gece-giindiiz araliksiz olmasi,

anne-baba i¢in oldukga biiyiik problem yaratmaktadir.
4.2.2. 2-5 yas donemi

“....0glum cok sevimli, goriiniiste yasitlarindan farkli olmayan, herkes tarafindan
sevilen bir cocuk. Sevimliligi ile cevrenin ilgisini ¢ekmesine ragmen bu ilginin
farkinda degilmis gibi gOriinmesi, sorulan sorular1 cevapsiz birakmasi,

cevresindekilerle iliski kurmamasi, onlara bakmamasi beni ¢ok iiziiyor...”

“...S1k sik en sevdigi oyuncak bebegi eline aliyor, gozlerini bebege dikiyor, kendi
etrafinda saatlerce doniiyor. Bu davramisini ortadan kaldirmak i¢in ¢ok calistim, ama

beceremedim....”
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“....K1z ¢ocugu olmasina ragmen giyinmek onu hic ilgilendirmedi. Yeni aldigim
giysileri giymeyi hep reddetti. Eski geceligini listiinden hi¢ ¢ikarmiyor; ben ¢ikarmak

istersem agliyor, bagiriyor....”

Annelerin aktardigi bu gozlemlerden de anlasilacag: iizere, bebeklik doneminde
vurguladigimiz  6zellikler devam etmektedir. Ancak bu 0Ozellikler c¢ocuklarin
gelisimlerine baglh olarak c¢esitlenmis, farkliliklar ortaya ¢ikmistir. 2-5 yas donemi,

otistik 6zelliklerin en belirginlestigi, tani icin olduk¢a 6nemli bir donemdir.
1. Fiziksel Ozellikleri

Fiziksel gelisimleri olduk¢a normal, giizel ve cekici ¢cocuklardir. Motor becerileri
genellikle iyidir; 3-4 yasindayken dar bir tahta ilizerine dengede durma, 14-15
aylikken top atip tutma becerilerini kazandiklar: siklikla gozlenir (Rimland, 1964).
Top atip tutma, merdivenden inip ¢ikma gibi motor becerilerini kazanmis olmalarma
ragmen, taklit etme becerilerinin zayif olmasi nedeniyle, atlama ziplama gibi
becerileri kolay kazanmazlar. Kagit kesme, bocuklar1 bir kutuya tek tek koyma veya
ipe dizme gibi kiiciik kas becerilerinin oldukca zayif oldugu gozlenir. Ancak bir¢cok
otistik cocuk mekanik, takmali-sokmeli oyuncaklar1 kolaylikla takip sokebilir.

2. Sosyal-Duygusal Ozellikleri

Bebeklik doneminde gozlenen cevreye ilgisizlik daha belirgin hale gelmistir.
Cevresindeki kisilerin ve anne-babanin yiiziine bakmama hemen hemen her otistik
cocugun 6zelligidir. Insanlarin goziine bakmamalar1 veya anlik denebilecek kadar
kisa bakislardan sonra hemen gozlerini kacirmalar1 dikkati ceker. Tamamen
kendilerine ait bir diinyada yasiyor gibi goriinen bu cocuklar, cevrelerinde olup
bitenlere ¢ok kayitsizdirlar. Cagirildiklarinda tepki vermez, konusurken dinlemez

gibi goriiniirler. Bebekliklerindeki gibi fiziksel temastan kaginirlar.
3. Zihinsel Ozellikleri

Otizmin ilk tanimlandig1 yillarda, otistik Ozellikteki cocuklarm c¢ok zeki
olduklarina, ancak bu zekanin, problem davranislarla maskelendigine inaniliyordu.

Otistik ¢ocuklarin zihinsel gelisimleri tizerinde yapilan ayrintili ¢alismalar, en az iki
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grup otistik cocuk oldugunu diisiindiirmektedir. Birinci grubu normal ya da normale
yakim zihinsel becerileri olanlar, ikinci grubu ise zihinsel yonden yetersiz olanlar
olusturmaktadir. Ancak otistik ¢ocuklar, hangi grup i¢ine girerlerse girsinler sosyal-
duygusal problemlerini, yayginligima bagli olarak birbirlerinden c¢ok farklilik

gosterirler.
4. Duygusal Uyarilara Tepkileri

a. Isitsel uyarilara (Seslere) Tepkileri: Bu donemde seslere karsi ¢ok degisik
tepkiler goriilmektedir. Cocuklarin seslere higbir tepki vermemesi bir¢ok anne-
babayzi, isitme problemi endisesi ile doktorlara gitmeye yoneltmektedir. Gergekten de
bazen seslere hic tepki vermedikleri, bazen en ufak seslere asir1 tepki gosterdikleri,

bazi seslere de ¢ok duyarl olduklar1 gbzlenmektedir.

b. Gorsel Uyarnlara Tepkileri: Bu donemde gorsel uyaricilara karst normal disi
tepkiler yaygin olarak goriilebilir. Insan yiizlerine ve cevrelerindeki birgok nesneye
bakmamalarina karsin, hareket eden, donen ya da parlak olan bazi cisimlere uzun
sire bakabilirler. Bazi ¢ocuklarin zaman zaman 1siktan rahatsiz olduklari, karanlk
odada rahat ettikleri goriilebilir. Bazen de 1sikla karsilastiginda kulaklarini, yiiksek

bir ses duydugu zaman gozlerini kapama gibi ters tepkiler gozlenebilir.

c. Sicaga, Soguga, Kars1 Tepkileri: Bu tepkiler, baz1 ¢ocuklarda aciyi, sicagi ve
sogugu fark etmeme seklinde ortaya cikarken, bazilar1 ise soguk suyla ellerini
yikarken aglama, eline bir toplu igne battig1 zaman c¢ighklar atma seklinde

goriilebilir.

d. Dokunulmaya Kars1 Tepkileri: Herhangi bir kimse tarafindan dokunulmak,
kucaga alinmak istendigi zaman o kimseyi itmek, ondan ka¢mak yaygin olarak

gozlenen tepkilerdir.

Otistik ¢ocuklar, cevrelerindeki duyusal uyarilara ¢ok farkh tepkiler vermelerine
karsin, yeni bir nesneyi tanimada genellikle koklama, dokunma duyularini

kullanirlar. Gordiikleri yeni bir nesneye dokunur, parmaklarim iizerinde gezdirir,
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koklar, zaman zaman da agizlarina sokar veya yalarlar. Bu bir ¢esit diinyay1 tanima

yolu olarak kabul edilebilir.

Bu donemde de beslenme ve uyku problemleri yogun bir sekilde gézlenmektedir.
Beslenme ile ilgili olarak, kati1 yiyecekleri reddettikleri, bazilarmin siirekli piire
edilmis yiyecekler yedikleri, bu yiizden de ¢igneme kaslarini kontrol etmekte giiclitk
cektikleri goriliir. Aileler, ¢ocuklarmin garip yeme aligkanliklarinin oldugunu,
yiyecek secimi yaptiklarmi siklikla anlatirlar. Belli bir siire hep ayn1 yiyecegi isteme,
diger yiyecekleri reddetme, sik sik tercih edilen yiyecegin degismesi de gozlenen

ozelliklerdendir.
5. Konusma Ozellikleri:

Otistik cocuklarin konusma 6zellikleri, dil gelisimleri, yasitlar1 olan normal
cocuklardan farkli tablo c¢izmektedir. Konusmaya baslama c¢ok farkli yaslarda
gerceklesir; ancak genellikle ilk kelimelerini 5 yas civarinda soylerler (Wing 1983).
Bazi otistik ¢ocuklarin konugmaya normal yasitlartyla ayn1 zamanda bagladiklari,

ancak daha sonra bildikleri kelimeleri kullanmadiklar1 gozlenmistir.

Bes yas sonrasinda, cocuk yeni kelimeler ogrenir, isteklerini kelimelerle ifade
etmeye baslar, hatta bir iki kelimelik ciimleler kurabilir. Bununla birlikte, konusmay1

bir iletisim araci olarak kullanmadiklar1 gbzlenmektedir.

Otistik cocuklarin ilk yaslardaki konusma gelisimlerine ait bilgiler genellikle
anne-babalardan ogrendiklerimizle sinirlidir. Anne-babalar, ¢cocuklariin konusmaya
kars1 ilgisizliklerini vurgulamislar, cok calismalarina ragmen ¢ocuklarinin konugmak

icin hic bir istek gostermediklerini siklikla belirtmislerdir.
- Otistik Cocuklarin Konusma Problemleri

a. Konusulanlart Anlamada Giigliik: Bu donemde bir¢ok anne-baba ¢ocugun
sorulan sorulara tepkisiz kaldigmi, hi¢ s6z dinlemedigini belirtirken, bazi anne-
babalar ise ¢ocuklarmin isine gelen sozciikleri anladigmi, isine gelmeyenleri ise

anlamadigmi anlatmuslardir.
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Otistik ¢ocuklarla yapilan caligmalar, konusulanlari anlama kapasitesinin olduk¢a
siirlt oldugunu gostermistir. Anlama, yasla birlikte artar; kendilerinden istenilenleri
anlayabilir, ancak istekleri yerine getiremezler. Tek kelimeleri anlayabilirlerken,
kelimeler soyutlastikca, ciimleler karmasiklastikca anlamalar1 da giiclesir.
Konusulanlar1 anlama becerisi, oldukca yavas gelisir. Gelismenin her ¢ocuga gore

farkli diizeylerde oldugu gozlenir.

b.Ekolali: Cocugun duydugu kelimeleri climleleri konugsmacinin hemen arkasindan
veya daha sonra taklit etmesidir. Normalde cocuklar, konugsmaya, duyduklari
kelimeleri taklit etmekle baslarlar. Ancak bu taklit donemi, 2.5 yas civarinda sona
erer (Wing,1983). Otistik ¢ocuklarda ilk kelimelerini, anlamlarma dikkat etmeden
papagan gibi taklit ederek Ogrenirler. Bazen kelimeleri, bazen de ciimleleri oldugu
gibi tekrar ederler. Kelimeleri, taklit ettikleri konugmaciin aksani ve vurgulamalar1
ile soylerler. Normal cocuklar bu donemden sonra, taklit ettikleri kelimeleri uygun
yerlerde kullanmaya basladiklar1 halde, otistik ¢ocuklar bu donemde olduk¢a uzun

zaman kalir, 6grendikleri kelimeleri gerektigi zaman kullanmazlar.

¢. Gramer bozukluklar:: Konusabilen otistik ¢ocuklarda gramer bozukluklar1 da
yaygin olarak goriilir. Ciimlelerdeki fiil eklerini sOylememek yaygindir. Kelime
eklerini, zarflari, baglaclar1 kullanmama (“okula gidelim” yerine “okula git”)

[3

climleleri ters kullanma (“yemekten sonra seker ver” yerine “ seker, yemek ver”,
“oyuncagi ver” yerine “oyuncagi verme’”), bazi nesne isimlerini fonksiyonlar: ile
aciklama (“kitap” yerine “kitap oku”) gibi gramer yanlighklar1 yaparlar. Bazen bir
nesneyi anlatmak i¢in ciimleler iiretirler. Cocugun ilerleyen yas ile birlikte konusma

becerisi de arttik¢a, gramer bozukluklarinda bazi diizelmeler goriilebilir.

d. Zamirlerin Yer Degistirmesi: Konugsmadaki en belirgin 6zelliklerden birisi de

sahis zamirlerin yerlerinin degistirilmesidir. Birinci tekil sahis “ben” yerine ‘“‘sen

veya “o” kullanirlar. Ozellikle “ben” zamirini kullanma ¢ok az goriiliir.

e. “Evet - Hayir’’ Kelimelerini Kullanmada Giigliik: Otistik cocuklar yasitlar1 gibi
“Hayir” kelimesini “Evet” kelimesinden once 6grenirler. Otistik ¢ocuklarm “Evet”

kelimesini O0grenmeleri genellikle 8 - 9, bazen de daha ileriki yaslarda olabilir.
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“Evet” kelimesini 6grendikten sonra, sorulan soruya bakmaksizin hep ayni cevabi

siklikla kullanirlar.

f. Zaman Kavram: Otistik cocuklar, normal ¢ocuklarin 3 yasinda, karsilikli sozel
iletisimde yaygin olarak kullandiklar1 zaman kavramini veya diger soyut kavramlar1
anlamakta giicliik cekerler. “Once-sonra”, “bugiin-yarm” gibi zaman kavramlarini

kullanmada karsilasilan gii¢liik iletisim bozukluklarma neden olmaktadir.

g. “Neden-ciinkii” Tliskisi: Otistik cocuklar olaylara ve nesnelere ait iliskiyi

kurmakta zorlanabilirler.

h. “Neden-sonuc Tliskisi: Otistik cocuklar olaylara ve nesnelere ait neden-sonug

iliskisini kurmakta zorlanabilirler

i. Telaffuz Gicliikleri: Otistik ¢ocuklar, diger insanlardan duyduklarini orijinal
konusma gibi dogru telaffuz ve ses tonuyla aynen tekrar edebilirler. Ancak kendi
diisiincelerini, isteklerini ifade etmeye calistiklarinda telaffuzlar1 daha zayif olabilir.
Kelime icindeki harflerin ve ciimle i¢cinde kelimelerin yerlerini degistirebilirler.

Benzer sesteki kelimelerin anlamlarini karistirabilirler (“kas” yerine “bas” gibi).

Jj- Ses Kontrolii: Bazi otistik cocuklar seslerinin tonunu kontrol etmekte
zorlanabilirler. Fisildayarak ya da bagirarak konustuklar1 goriilebilir. Burada soz
konusu olan kontrol etme yetersizligi degil, sesin nerede ve nasil kullanilacaginin

bilinmemesidir.

Otistik ozellikteki ¢cocuklar baskalarimi taklit ettikleri zaman, son derece agik bir
bicimde diizgiin bir gramerle konusan kisinin aksani ile konusurlar; ancak kendi
tirettikleri konugmalardan acikladigimiz tiirden konusma giicliikleri yaygin olarak
goriiliir. Konugma becerileri ne kadar gelismis olursa olsun, konusmayi, iletisim araci
olarak kullanmak istemezler, yalnizca zorda kaldiklar1 zaman, bir isteklerini
belirtmek icin konusurlar. Oftistik ¢ocuklarin bir kisminda konusma hig
gelismeyebilir. Bu durumda duygu, diisiince, istek ve ihtiyac¢larin davranislarla ifade
edilmesi s6z konusudur. Sozel olmayan iletisim kurmaya yonelik davraniglarin daha

cok istek ve ihtiyaclarimi karsilamaya yonelik kullanildig1 gézlenmektedir.
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Isteklerini aglayarak, cighik atarak belirten bircok otistik ozellikteki bebegin
iletisim kurmak icin, yiiriimeyi 6grenir 6grenmez yetigkinin elinden tutarak, ¢cekerek
isteklerini belirttigi, bunu yaparken de yetigkinin yiiziine bakmadig1 gozlenmektedir.
Iletisim kurmak istemedikleri zaman ise karsilarindaki kisiyi iterek bu duygularmi

belirtmekte, siklikla yiizlerinin donuk ya da ifadesiz oldugu gdzlenmektedir.
6- Davrams Problemleri:

“... A. Zamanimin biiyiik bir kismini ellerini gozlerinin 6niinde sallayarak geciriyor.
Ozellikle yalniz oldugu zaman basini havaya kaldirtyor ve ellerini goziiniin 6niinde
salliyor. Bu hareketi yaparken cevresi ile iligkisini tamamen kesiyor, beni hi¢

duymuyor. ...”

“... Kizzma yeni bir giysi giydirmek benim i¢in en zor islerden birisi... Ne zaman

istiinii degistirmek istesem ¢igliklar atiyor, aglamaya tepinmeye bashyor...”

“...B.”ye yeni bir beceri 0gretmek hem benim hem de kocam icin olanaksiz; yeni bir
oyuncakla nasil oynanacagini gosterdigim zaman, oyuncagi atiyor, bagirarak agliyor

srar edersem beni tekmeliyor, 1sirtyor...”

Otistik o6zellikteki cocuklarin anneleri, ¢gocuklarinin davraniglarimi aciklarken, bu
ve bunlar gibi climleleri sik sik kullanmaktadirlar. Biitiin davraniglar, problem
davraniglar veya istenmedik davramislar olarak adlandirilirlar. Otistik cocuklarda

goriilen problem davranislar, cocugun bebeklik doneminden ¢ikmasiyla belirginlesir.

Yasitlarma gore bir¢ok alanda sinirli becerileri olan otistik cocuklarin problem
davraniglarinin c¢evreleriyle olan iletisim eksikligi ve yetersizligine bagl olarak
ortaya ciktig1 diisiiniilmektedir. Cocugun biiyiimesi, cevresiyle iliskilerinin artmasi
ve konusmanin gelismesiyle bu problemlerde belirgin bir azalma olacagi kabul

edilmektedir.

a. Ofke Nobetleri ve Bagirmalar: Bircok otistik ¢ocukta, 6fke nébetleri olarak
adlandirilan, kendini yere atma, tekmeleme, tepinme, 1sirma ve siddetli aglama gibi
davranislar siklikla goriiliir. Ofke nobetleri 2-5 yaslar1 arasinda belirginlesir. Bu

donemde cocuklarin ¢ogunda konusma yoktur veya cok azdir. Cocuk isteklerini
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kelimelerle ifade edemez, aglar, bagirir, tepinir. Aglama ve bagirmalar, ¢cok uzun

stirebildigi gibi, aniden de bitebilir.

b. Cevresine Zarar Veren Davramslar: Bir oyuncakla kendi kendine, bir yetiskin
ile ya da arkadas: ile yaratici oyunlar oynamayan cocuk, kendini mesgul edecek
baska oyunlar bulmaya calisir. Bu oyunlar ¢cevreye zarar verme seklinde olabilir.
Evdeki duvar kagitlarinin, koltuklarmm yirtilmasi, her tarafa su dokme gibi

davraniglar, anne-babalar tarafindan genellikle “yaramazlik” olarak nitelendirilir.

c¢. Kendine Zarar Veren Davramslar: Otistik ozellikler gosteren c¢ocuklarda
karsilagilan en belirgin problem davranislardan bir grubu da, cocugun kendi kendine
zarar verdigi, viicudunda fiziksel hasara yol actig1 tiirden davranmiglardir. Cogunlukla
kizginlik, endise, ofke, iiziintli ve basarisiz olma gibi durumlarda bu davraniglarin
ortaya c¢iktig1 gozlenmektir. Kendi saglarini c¢ekme, ellerini 1sirma, yiiziinii

tirmalama, kanatma gibi davranislar bu gruba girmektedir.

d. Tek Tip Viicut Hareketleri: Neden ortaya ciktigi bilinmeyen, kendiliginden
baslayan ve bazen kendiliginden sonen davranislardir. Kendi etrafinda donme, one
arkaya sallanma, parmaklariyla havada bir takim sekiller ¢cizme gibi davranislardan
cocugun fiziksel bir zevk aldigi, bos oldugu zamanlarda bu tiir davranislarinin daha

cok ortaya ¢iktig1 goriisii yaygindir.
7. Duygusal Tepkiler:

Ozel korkular, nedensiz giilme ve aglamalar gibi bazi duygusal tepkiler otistik

cocuklarda siklikla gozlenen 6zelliklerdir.

a. Ozel Korkular: Elini kiivetteki sicak suya sokarak yaktigi icin kiivette
yikanmaktan korkan kiiciik kiz, bir ayakkab1 ayagim siktig1 icin ayakkabi giymeyi
reddeden c¢ocuk, 6zel korkular1 olan ¢ocuklara drnektir. Zaman zaman bu korkularin
nedenlerini bulmak olduk¢a giic olabilir. Cevresindekilerle iliski kurmayan, bu
nedenle de cevreden korkusu ile ilgili hi¢cbir yardim alamayan otistik ¢ocukta bu

korkular oldukc¢a uzun siirebilir.
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b. Tehlikelerin Farkinda Olmama: Otistik cocuklarin genellikle c¢evrelerindeki
tehlikelerin ~ farkinda olmamalari, anne-babalar1 en ¢ok endiselendiren
ozelliklerdendir. Cocugun ince yiiksek bir duvar iizerinde korkusuzca yiiriimesi,
yogun trafik olan caddeye rahatca firlamasi, sicak sobaya yaklagmas1 gibi davraniglar
ornek olarak verilebilir. Cocuk bdyle durumlarda hi¢ bir tehlike olmadigindan emin

goriinmektedir, ancak yaralanma ve can kaybi ortaya cikabilir.

c. Nedensiz Giilme ve Aglamalar: Duruma uygun olmayan duygusal tepkiler
nedensiz olarak ortaya ¢ikabilir. Cocugun kendisi veya bir baskasi cezalandirildigi
zaman gosterdigi giilme, aniden bagirma, aglama gibi davramslarin, bulunduklari
ortami ve durumu degerlendirememelerine bagli olarak ortaya c¢iktigi

diistiniilmektedir.

d. Degisikliklere Tepki Gosterme: Eve bir misafirin gelmesi, odanin farkli bir
diizene sokulmasi, siirekli kullandig1 carsafin degistirilmesi gibi durumlar, otistik
ozellikteki cocugun huzursuz olmasma, saatlerce aglamasina, Ofke ndobetleri
gecirmesine neden olabilir. Bu konuda calisan uzmanlar, ¢ocugun yapilan her
degisiklikten dolayr kendisini giivensiz hissettii, ancak c¢evresindeki ayniligi

koruyarak rahatladig1 goriisiinii paylagsmaktadirlar.

8. Hayal Giiciiniin Eksikligi:

a. Oyun Oynama Becerisinin Olmamasi: Otistik 6zellikteki cocuklarda hayal
giiciiniin yetersizligine bagl olarak yaratici oyun oynama becerisinin bulunmamasi
yaygin olarak gozlenir. Bir oyuncakla amaca uygun oynamaz, oyuncak bir araba ile
oynarken onun gercek bir arabanin modeli oldugunu, kendilerinin de arabanin soforii
roliinii oynayabileceklerini fark etmezler. Bazen yalniz arabanin tekerlekleri, bazen
de cikardigi ses ile ilgilenirler; dakikalarca arabayi ileri geri siirerler. Bu alanda,
genellikle cesitli nesnelerin elle tutuldugu, oyuncagin gercek amacina uygun

oynanmadig1 gibi bebeklik donemi 6zellikleri gézlenir.

Konugsmanin olmamasi (veya ¢ok az olmasi) ve olgunlasmamis sosyal davranislar
nedeniyle diger ¢cocuklarm oyunlarina katilmazlar. Giin boyunca ayni plag: dinlemek,

hi¢ bir sey yapmadan oturmak siklikla gézlenen davranislardir.
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Resim yapabildikleri, sarki sOyleyebildikleri, cesitli oyuncaklarla oynama
becerileri oldugu halde, cevre ile iliski kurmak istemedikleri icin bu etkinlikleri

yapmadiklar1 diisiiniilmektedir.

b. Ayrintilara Dikkat Etme: Cevrelerindeki nesnelerin, kisilerin tamami yerine,
ayrmtilarina kiiciikk parcalarma dikkat ederler. Annenin yalnizca kiipesi, oyuncak
arabanin yalnizca tekerlekleri ¢ocugun dikkatini ¢ekebilir. Anneyi ya da oyuncagi, o
anda bulunduklar1 ¢evre i¢inde tiimiiyle algilamamalarmin, hayal giiciiniin eksikligi

nedeniyle ortaya ¢iktig1 kabul edilmektedir.

9. Ozel Beceriler:

Otistik cocuklarin en sasirtict 6zellikleri, bir¢cok alanda sinirli becerileri olmasina
karsin, bazi alanlarda sahip olduklar1 6zel becerilerdir. Bircok otistik ¢ocugun,
konusmadan Once sarki soyledigi goriiliir; bazilar1 ise bir enstriimani iyi c¢alabilirler.
Bazi anne-babalarda, ¢ocuklarinda miizik becerisinin yani sira ¢ok kuvvetli bir
hafizalarimin oldugunu belirtmektedirler. Cocugun yillarca Once gittigi bir yeri, o
yerdeki 0Ozel bir esyayr unutmadigini, cok uzun siirleri ezberleyebildigini,
televizyondan dinledigi ¢ok uzun bir konusmayr oldugu gibi tekrar edebildigini

siklikla anlatmaktadirlar.

Otistik ¢ocuklarin bir diger 6zel becerisi de sayilar ve sayisal iliskiler lizerinedir.
Bazilar1 sayilar1 ¢ok cabuk Ogrenirler ve ¢ok giic islemleri akildan yapabilirler.
Ayrica gordiigii resimleri ¢cok iyi kopya eden, giizel boyayan, mekanik oyuncaklar1
sOkiip takabilen, karmasik bul yaplar1 kolayca tamamlayabilen ¢ocuklara da siklikla

rastlanmaktadir.

Otistik cocuklarda goriilen bu 6zel becerilerin, konusma becerisinden bagimsiz
oldugu, miizik, matematik ve hafiza konularinda yogunlastig1 kabul edilmektedir

(Goksu, Cevik 2004).
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Kaynak: (http://www.todev.org Erisim tarihi: 27 Ekim 2006 )

4.3. Otizmde Epidemiyoloji

4.3.1. Prevelans

Otizm diinyadaki her wrktan, her sosyoekonomik diizey ve etnik kokenden gelen
cocuklarda goriilmektedir. 12 yasin altindaki ¢ocuklarda goriilme orani 10.000’de 2-
5’dir (% 0.02-% 0.05). Cogu vakada otizm, 36. aydan Once baslar, ancak anne
babanin farkinda olmasi ve siddetin belirginlesmesi 36. aydan sonra olur (Esenler

2001, Atasoy 2002, Aydmn 2002).

Kanner’in ayrmtili kriterlerine gore otizme 10.000 dogumdan birinde

rastlanmaktadir. Giiniimiizde oldugu gibi daha genis kriterlere gore taniya
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gidildiginde bu oran ¢ok daha yiiksek bulunmakta; 1/1000 ya da 2/1000 gibi Down
sendromuyla ayn1 diizeye ulasabilmektedir (Goksu 2004).

Bir annenin dogum sonrasi ¢ocugunun (tiim Oziir gruplar1 dahil olmak iizere)
Oziirlii olma oram1 % 2 dir; otistik olmasi oran1 ise % 0.5 tir (eskiden bu oran
4/10.000 olarak degerlendirilirdi). Bir otistik ¢gocuktan sonra, ikinci ¢ocukta otizmin
ortaya cikmasi riski % 3-4 tiir (www.autismspeaks.org, Erisim: 18 Subat 2007;
Wallis and Smith 2008).

Ulkemizde otizmin yayginhigimi degerlendirebilecek saglikli veriler olmamasina
ragmen, Cure Autism Now (Otizmde Tedavi Vakfi- Amerika) kurumunun aldigi
1/250 oranm kabul edilirse, iilkemizde yaklagik 271.000 otistik 6zellikleri olan
bireyin oldugu varsayilmaktadir. Otizm, bu bireylerin anne, baba, kardes, 6zel egitim
Ogretmeni ve doktorlarim1 da yakindan ilgilendirdigi i¢in, toplam 1.626.000 kisinin
otizmden etkiledigi sdylenebilmektedir (www.tohumotizm.org.tr, Erisim: 14 Ocak

2007).

Ayni1 orana gore, okuldncesi ve ilkdogretim ¢aginda, yani 0-14 yaslar1 arasinda
81.000 otistik cocugumuz vardir. Bu cocuklarla birlikte anne, baba, kardes, 6zel
egitim 6gretmeni, siif ogretmeni ve doktorlar: da dahil olmak iizere toplam 567.000
kisi otizmden etkilenmektedir (www.tohumotizm.org.tr, Erisim: 14 Ocak 2007;

Wallis and Smith 2008).

4.3.2. Cinsiyet dagilimm

Erkeklerde kizlardan daha sik gozlenir. Erkek ¢ocuklarda kiz cocuklarina oranla
3-5 kez daha fazladir. Erkek ¢ocuklarda 2-3 kat daha fazla goriildiigii saptanirken,
genis olgu serilerinde erkek— kiz oranmin 4-5/1 oldugu goriilmiistiir. Ulkemizde
yapilan arastirmalarda erkek— kiz orani 5/1 olarak bildirilmistir. Bunun yam sira kiz
cocuklar, erkek cocuklara gore otizmin Ozelliklerini daha yogun ve agir olarak
yasarlar (Aydin 2002, http://www.autism-tr.org Erisim tarihi: 22 Nisan 2006,
Fazlioglu- Ozlii 2004, Dislikl1 2007).
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4.3.3. Sosyo-ekonomik durum

Baslangicta yapilan caligmalarda yiiksek sosyo — ekonomik diizeydeki ailelerde
daha sik goriildiigi ortaya konurken son caligmalar ise arada bir fark olmadigni,
sosyo-ekonomik durumu diisiik diizeyde olan ailelerin tan1 ve tedavi i¢cin hekime
gitmemeleri ile iligkili oldugunu vurgular (Esenler 2001, Aydmn 2002,
http://www.autism-tr.org Erisim tarihi: 22 Nisan 2006).

4.3.4. Zeka seviyesi

Yapilan arastirmalarda % 80’inde zihinsel kapasitede zayiflik, % 75’inde
o0grenme giicliigi oldugunu gostermektedir (Aydin 2002, www.autism-tr.org Erisim

tarihi: 26 Subat 2006).

Otizm ile zeka geriligi arasinda oldukga biiyiik fark vardir. Otistik ¢ocuk zeka
gerisi ¢ocuk gibi her alanda geri degil, sadece bazi alanlarda geridir. Bu nedenle
otistik c¢ocuklarin degisik yeteneklerinde tutarsizlik gozlenmektedir. Cocuk,
O0grenmeye, konusmaya karsi direng gosterir, sOyleneni anladigi halde resim ¢iz
deyip eline kagit kalem verseniz ilgilenmedigi i¢in cizmez. Tedavi olmamis ve
lyilesmemis cocuk ilerde otistik yetiskin oldugu zaman genellikle sasirtict bir

ezberleme yetenegi dikkati ¢eker (Goksu, Cevik 2004).
4.4. Otizme Neden Olan Faktorler

Otizme kesin olarak neyin sebep oldugu hala yanit arayan bir sorudur. Ciinkii,
otistik davranislar1 tek bir nedene baglamak miimkiin degildir. Otizmli kisilerin
sadece % 5-10’unda tibbi bir neden saptanabilmektedir. Otistik bozukluk bircok
nedenden ortaya cikabilir (Fazlioglu- Ozlii 2004).

Yapilan arastirmalarla en Onemli etkenin genetik oldugu ve bunun yani sira
cevresel etkenlerin (hamilelik doneminde kullanilan ilaglar, radyasyon, dogum
travmalari, “ensefalit” denen bazi beyin iltithabi durumlar1 gibi) etkili oldugu
soylenmektedir. Otistik cocugu olan bir ailenin ikinci ¢ocuklarinda otizm ve benzeri

durumlarin goriilme oran1 % 4-10 arasindadir (Mukaddes 2005).
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Otizmin gelisimsel bir hastalik oldugu diisiiniilmekte ve nedeni konusunda
arastirmalar hala devam etmektedir. Otizmin, genel olarak genetik faktorlerin
yaninda dogum 6ncesi ve sonrasi bazi cevresel etkenlerden kaynaklandigi da siklikla

ifade edilmektedir (Atasoy 2002, Can 2003).
4.4.1.Psiko-dinamik ve ailesel faktorler

Otizmi psikolojik diizlemde agiklayan farkli goriisler vardir. Bu goriislerin amaci,
otizmin birbirinden cok farkli olan, her hastada siddeti ve siklig1 degisebilen
belirtilerini tek bir mekanizma ile agiklayabilmektir. Bunlardan biri “Psikojenik
teori’dir. Psikojenik teoriye gore otizm, anne-¢ocuk iligkisinde cocugun soguk,
reddedici olarak algilanan davranislarla karsilagsmasi sonucunda ortaya c¢ikan
psikolojik bir geri ¢ekilme davranisidir. Bu goriis, Bruno Bettleheim’in teorisi olarak
anilmaktadir. Buna gore bazi gdzlemciler, otizmli ¢cocuklarin ice kapanma ve sosyal
olmayan davraniglarda bulunmalarinin ana nedeninin, duygusal etkenler ile cocugun
yetistirilme bi¢cimi oldugunu ileri siirmektedirler (Geschwind ve Cummings 1998,

Darica et al. 2000, Korkmaz 2000, Fazlloglu—Ozlii 2004).

Bir baska goriis, “afektif (duygusal) goriis” olarak bilinir. Bu goriise gore,
otistiklerde temelde bir duygu sorunu vardir. Baskalarmin duygularmi anlamada,
ozellikle yiiz mimikleri ve jestlerine bakarak yorumlamada yetersizlerdir. Ancak bazi
otizmli bireylerde baglanma davranisi ve gz temasinin goriilmesi, anlamlr iligkiler
icinde olmalar1 bu goriise kusku diistirmiistir (Geschwind ve Cummings 1998,

Fazlioglu-Ozlii 2004).

Bir bagka teori ise ‘“zihin kurami” olarak adlandirilmaktadir. Buna gore her
normal ¢ocuk en ge¢ dordiincii yasta, bagkalarimin duygularimi anlamak i¢in bazi
teoriler gelistirir. Bu sayede bu yastan sonra insanlar, birbirlerinin ne diisiindiiklerini,
ne kastettiklerini anlarlar. Birisini kandirma veya aldatma becerileri bu dogal
yetenegin yan etkileridir. Otizmli ¢ocuklarda bu kuramin gelismedigi ya da eksik
gelistigi ifade edilmektedir. Otizmli ¢ocuklarin bir i¢ diinyalar1 ve kendilerine 6zgii

bir diisiinme sistemlerinin oldugu vurgulanmustir (Kora 1998, Fazlioglu-Ozlii 2004).
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Bagka bir goriis “merkezi biitiinleme” goriisiidiir. Mevcut bilginin belli bir anlam
olusturacak sekilde biitiinlenmesini ifade eder. Otizmli bireylerde bu mekanizma

bozulmustur (Fazlioglu-Ozlii 2004).

Diger bir goriis ise, “davranigsal” teoridir. Buna gore otizm, ¢ocugun i¢inde
bulundugu ortamda g¢evresiyle iliski kurma yoluyla 6grendigi bazi normal olmayan
0zel davramglarmm ortaya c¢ikmasi ile aciga c¢ikar. Otizmde kullanilan tedavi

tekniklerinin ¢cogu bu kuramlara dayanmaktadir (Fazlioglu-Ozlii 2004).

Otizmle 1ilgili aile ve ikiz ¢aligmalarinda, otizmin zaman zaman aile i¢inde
dagilim gosterdigi, otizmli kisilerin ailelerinde dil ve bilissel islev bozukluklarina sik
rastlandig bildirilmistir. Bununla beraber, otizmli kisilerin ailelerinde ciddi ruhsal
bozukluklarin goriilme oranin, normal popiilasyondan fazla oldugu vurgulanmigtir.
Otistik bozuklugun kardeslerde goriilme orani, genel popiilasyondan elli-yiiz kat

daha fazladir (Mitchell 1997, Korkmaz 2000, Fazhoglu—Ozlii 2004).
4.4.2.0rganik-norolojik-biyolojik faktorler

Otizmin etiyolojisinde sinir sistemi bozukluklar1 6nemli bir yer tutmaktadir.
Otizmli cocuklarda bilgisayar ortaminda elektromanyetik dalgalarin incelenmesi
sonucunda, beyincik kivrimlarmin altinct ve yedinci lobunda farkliliklar
saptanmustir. Bu farkliliklarin gelisimin erken donemde sekteye ugramasi sonucunda
ortaya ¢iktig1 diisiiniilmektedir. Bu konuda yapilan diger arastirmalarda ise, beyin 6n
lobu ile sakak lobunun sol yarisinda problemler saptanmistir. Konusma merkezi de
beynin sol yarisinda oldugu icin, otizmli ¢ocuklarda konusmanin gelismemesi bu
duruma baglanmistir. Otizm, beynin bircok merkeziyle iliski halindedir. Son yillarda
sasirtict olan bulgulardan birisi de, daha 6nceden sadece denge ve benzeri durumlarla
iliskili oldugu sanilan beyincigin, otizmle de yakin iliskili oldugudur. Bunun nedeni
olarak, beyincigin bazi dikkat yeteneklerinden sorumlu olmasi gosterilmektedir.
Otizm dikkat, duygu, diisiince ve konusma gibi bir¢ok zihinsel islevi etkiledigi i¢in,
otizmde belirli bir beyin bolgesinden ¢ok bir sebekenin bozuldugu diisiiniilmektedir
(Huebner ve Emery 1998, Korkmaz 2000, Kaya et al. 2002, Fazlioglu- Ozlii 2004).
Norolojik hasart olan otizmli kisilerin, normal cocuklarla karsilastirildiklarinda

genelde dogum Oncesi donemde bazi problemler (konjenital rubella, fenil ketonuri,
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tiber sikelerozis ve rett bozukluklar1) yasadiklar1 gozlenmistir. Bu bozukluklarin
ozellikle gebeligin ilk doneminde ortaya c¢iktig1 diisiiniilmektedir. Bir¢ok otistik
cocukta epilepsi nobetleri goriiliir (Aydm 2002, Atasoy 2002, Ozsan 2004, Fazlioglu-
Ozlii 2004). Bu nobetler degisik sekillerde ortaya cikabilirler (6rnegin, anlik dalma
nobetleri gibi). Yapilan degisik bilimsel ¢alismalarda, otizmli bireylerin % 20-
50’sinde epilepsi nobeti goriilmiistiir (Can 2003). Epilepsinin siklikla sifir-ii¢ yas
arasinda ve ergenlik caginda goriildiigi saptanmistir (Filipek er al. 1999, Korkmaz
2000, Aydin 2002, Fazlhoglu- Ozlii 2004).

Otizmi aciklayan biyolojik teori, beyindeki bazi yapisal ve kimyasal
bozukluklarin bu probleme yol actigin1 varsaymaktadir. Bu goriis otistik
cocuklardaki fiziksel ve biyo-kimyasal farkliligi gosteren bulgularla da
dogrulanmaktadir. Bazi arastirmacilarin dogrulamamasina ragmen, otistik bozuklugu
olan hastalarin en az 1/3’iinde plazmada yiiksek seretonin seviyesi belirlenmistir.
Otizmli kisilerde, seretonin maddesinin hiicre aralifinda yeterli siire kalmasini
engelleyen tasiyici bir gen bozuklugu oldugu ve bu gen bozuklugunun otizmin
olusmasinda etken oldugu diisiiniilmektedir. Otizmde etkili oldugu diistiniilen diger
bir madde de dopamindir. Buna bagh olarak, otistik kisilerin beyin omurilik sivisinda
dopamin maddesinin yikim {iriinii olan homovalinik asit yiiksek seviyede
saptanmustir. Ayrica, otizmde goriilen toplumsal iletisim sorunlarinin oksitosin
bozuklugunun bir sonucu olarak ortaya c¢iktig1 diisiiniilmektedir. Bu konuda yapilan
caligmalar giiniimiizde de siirdiiriilmektedir (Kora 1998, Korkmaz 2000, Fazlioglu-

Ozlii 2004).
4.4.3.Genetik faktorler

Otizmin erkek cocuklarda daha sik goriilmesi ve pek cok genetik hastalikta
otizm belirtilerinin ortaya c¢ikmasi, otizmin genetik bir temeli oldugunu
diisiindiirmiistiir. Otizmde hasta genin anne tarafindan tagindigi, kiz cocuklarm da bu
geni tasidigi, ancak hastalananlarin erkek cocuklar oldugu diisiiniilmiistiir. Bunun
yaninda, otizmin genetik temelleri heniiz tam olarak ac¢ikliga kavusmamistir. Bazi
ailelerde birden fazla otistik cocugun olmasi otizmin genetik bir temeli olduguna dair

varsayimlar1 giiclendirmistir. Yine otistik c¢ocuklar1 olan ailelerden alinan kan
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orneklerinden, kanda seretonin diizeyinin yiiksek olmasi genetik nedenleri
diisiindiirmektedir. Otizme sebep olan tek bir gen saptanmamakla beraber, birden
fazla genin bu bozuklukta etkili olduguna dair bir¢ok kanit vardir. Otizmle iligkili
oldugu sanilan genler; on besinci kromozom, on iigiincii kromozom, altinci
kromozom ve yedinci kromozom {iizerinde yer almaktadir. Otizmin ortaya
cikmasinda genetik nedenlerin tek basina etkili olmadigi bilinmektedir. Ciinkii
birbirine genetik olarak tipatip benzeyen ikizlerin otistik olma olasilig1 bile % 70’dir.
Bunun yan: sira, bir ¢ocugu otistik olan bir ailenin diger ¢ocugunun da otistik olma
orami ortalama % 5°dir. Bu durumda, normal popiilasyona gore 100-200 kat artmis
bir otizm goriilme riski s6z konusudur (Burger ve Warren 1998, Korkmaz 2000,

Aydin 2002, Fazlhoglu- Ozlii 2004).

Otistik bir ¢cocugun uzak veya yakin akrabalarinda otizm veya benzeri bazi
psikiyatrik bozukluklara (depresyon, obsesif kompulsif bozukluk gibi) karsilasiima
olasilig1 vardir. Otizmin daha genis bir fenotipi tanimlanmistir. Ornegin otistik bir
cocugun ailesinde % 70 oraninda gecikmis dil ve gelisimsel bozukluklarin varlhigi

dikkati cekmektedir (Aydin 2002, Wallis and Smith 2008).
4.4.4.Bagisikhik sistemi ile ilgili faktorler

Otizm sadece genetik bir bozukluk olmayip, organizmaya ve ¢evre ile etkilesime
de baghdir. Bagisiklik sistemi ile ilgili yapilan arastirmalarda, otizmli ¢ocuklarm ¢ok
sik atesli hastaliklara yakalandiklar1 ve bagisiklik sistemlerinin bozuk oldugu
belirtilmektedir. Altinct kromozomun kisa kolu iizerinde yer alan bir gen C4B adli
bir maddenin sentezini saglamaktadir. Bu madde, viriislere karsi etkili olan bir
sistemin temel parcasidir. Bu varsayima gore bagisiklik sistemi bozuk, yani mikroba
kars1 direnci diisiik olan otizmli cocuklarda viriis, baraji asip beyne girmekte ve
beyni tahrip ederek otizme yol acmaktadir. Otizmli ¢ocuklarin bagisiklik sistemi
bozuk oldugundan asilarin ve asilarda yer alan bazi maddelerin ¢ocuklara zararh
oldugu diistiniilmektedir. Baz1 ¢cocuklarda karma as1 ya da menenjit agisindan sonra
otistik belirtilerin aciga ciktig1 iddia edilmistir (Korkmaz 2000, Madsen et al. 2002,
Fazlioglu- Ozlii 2004). Otizm ve otistik spektrum bozukluklarinin epidemiyolojisi
tartigmali olup, MMR (kizamik, kabakulak, kizamik¢ik karma asis1) asisinin otizm
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insidansini arttirdigina ait iddialarla birlikte toplumsal bir kaygi yasanmistir. Yogun
epidemiyolojik caligmalar bu iddialar1 ciiriitse de otizm prevelans: giderek

artmaktadir (Ozsan 2004).
4.5. Otizmde Tedavi Yaklasimlar:

Bugiin yaygin gelisimsel bozukluklarin tedavisinde en 6nemli yaklasim 6zel
egitim ve davranis terapileridir, nadiren farmakoterapi gerekmektedir. Tedavi plani
ve tipi, her bireyin islevlilik derecesine gore belirlenmelidir. Yaygin gelisimsel
bozukluk cogu vaka i¢in yasam boyu siiren bir bozukluk olmas1 sebebiyle tedavinin
tipi kisinin yas1 ve gelisimine gore degisir. Cok kiiciik ¢ocuklarda konusma, dil
egitimi ve Ozel egitim iizerine odaklanilmali, anne baba ile calisilmali ve yalnizca
belli hedef semptomlar icin psikoaktif ilaglar kullanilmahidir (Akg¢akin 1990, Aydin
2002).

4.5.1. Aile egitimi: Otistik cocuklarin tedavisinde koterapist olarak aile
kullanilabilir. Ayrica otistik ¢ocuklarm 6zellikleri ve ailenin tutumlar:1 konusunda

aile egitilir.
4.5.2.Egitimsel yaklasimlar:

1. Egitim: Burada otistik ¢cocuklara 0zel egitim programlar: uygulanir. Otistik
cocugun yapacagl gorevler cocugun durumuna gore belirlenmektedir. Grup
icinde grup yasamimna hazirlayic1 kurallar konur. Kisinin kendine bakimu,
yemek hazirlama ve aligveris gibi becerilerin kazandirilmas1 amaglanir.

2. Dil ve iletisim terapisi: Dildeki gelisim sosyal etkilesimi artirmasi nedeniyle
konusma terapisi nemli olabilmektedir.

3. lletisimi artirma: Grup icine sokularak arkadas iliskisinin ve etkilesiminin
saglanmas1 amaglanir.

4. Tsitsel entegrasyon egitimi: Burada otistik cocuklarin ¢esitli ses
frekanslarina hipo veya hipersensitivite gosterdigi iddia edilmektedir.
Buradaki amag¢ sese duyarlilif1 azaltarak adaptif davraniglarda olumlu

degisiklikler saglamaktir.
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4.5.3.Davrams/psikososyal yaklasimlar:

1. Davramsin degistirilmesi: Davranisin degistirilmesi hem bazi davranislari
artirma hem de bazi davranislar1 azaltma yaklagimlarini icerir. Istedigimiz
davraniglar1 artirma yaklasimlarinda odiillendirmelerden faydalanilir. Burada
Onemli olan uygun Odiiliin secilmesi, zamanlama, siklik ve siiredir.
Davranislar1 azaltmadaki yaklasimlar ise ceza verme ve ¢ocugun dikkatini
kaydirmadir.

2. Sosyal beceri kazandirma egitimleri

3. Kigsisel psikoterapi: Kisitli uygulanis1 vardir.

4. Kurumda yatirarak tedavi: Ulkemizde uygulanmamaktadir.
4.5.4.Biyolojik yaklasimlar ( farmakoterapi):

Psikoaktif ilaglarla tedavisi amaglanan hedef semptomlar sunlardir: hiperaktivite,
ofke patlamalari, irritabilite, ice ¢ekilme, stereotipiler, saldirganlik, kendine zarar
verici davraniglar, depresyon ve obsesif kompulsif davraniglardir. Hedef
semptomlarin tedavisi yas gruplarina gore farklilik gosterebilir. Erken cocuklukta
hiperaktivite, irritabilite ve o©fke nobetleri daha belirginken, ileri ¢ocukluk
donemlerinde agresyon ve kendine zarar verici davramiglar Onemli olabilir.
Ergenlerde ve erigkinlerde, 6zellikle yiiksek fonksiyonlu olanlarda depresyon veya
obsesif kompulsif bozukluk gelisebilir ve bunlarda islevselligi etkileyebilir. Klinik
deneyimler gostermistir ki psikoaktif ilaclarin kullanimi bu cocuklarda 6zel egitimi

ve verilenleri almalarimi kolaylastirmaktadir (Champel 1996, Aydin 2002).
4.6.Aile Iliskilerinde Engelli Cocugun Varhg:

Engelli cocuga sahip aileler, ¢cocugun yas1 kiigiikken karsi karsiya kaldiklar:
problemlere daha kolay uyum saglayabilmektedirler. Cocugun yasi biiytidiikce,
yasitlariyla iligki kurmaya baslamas1 gibi sosyallesme siireclerine katilmasi
gerektiginde, ebeveynlerin stresleri artmakta ve engelin gercekliginden ve
getirdiklerinden kaginmaya baslamaktadirlar. Bunun yaninda kronik rahatsizligi ya
da engeli olan bu c¢ocuklarm islevlerinin bazilarin1 ailenin diger iiyeleri yerine

getirmek durumunda kalmaktadirlar (Atasoy 2002, Akalin Bozbey 2007).
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Bu durum aile iginde yeni bir adaptasyon siirecine baslamak anlamina
gelmektedir. Engelli ya da rahatsizlig1 olan aile iiyesi diizelme gosterdikge bu kisiye
eski durumunu kazandirmak ya da yeni bir duruma gegisinde yardimci olmak iizere
tim aile i¢in yeni bir uyum siireci baslamak zorundadir (Atasoy 2002, Akalin

Bozbey 2007).

Ailede engelli ya da siiregen bir hastaligi olan bir bireyin varligmin, aile
icerisindeki iliskilerin etkilesimsel dogasma bagli olarak basta anne- baba olmak
izere diger tiim ailelerin yasamlarini, yerine getirmeleri beklenen rolleri ve islevleri
onemli Olciide etkiledigini belirtmistir. Dolayisiyla ailede engelli bir c¢ocugun
varliginin kardes iliskilerine olast etkileri de aile i¢i alt sistemlerin karsilikli

etkilesime dayanan dogasi nedeniyle oldukca dnemlidir (Atasoy 2002).
4.6.1. Oziirlii Cocuga Sahip Ailelerin Tepki Modelleri

Aileler i¢in Oziirli bir bireye sahip olmak, yasamlarmimn en zorlu deneyimidir.
Oziirlii bir cocuga sahip oldugunda anne babalar ilk olarak hayal kiriklig1 yasarlar.
Cocuklarma ne oldugunu bilemediklerinden hayal kirikligina ugrarlar. Biiyiik endise
icindedirler. Kendilerini, es ve yakinlarin1 ya da saglik ekibini suglarlar. Cocuklarina
tam teshis konunca bu duygu ve endiseler kaybolmaz. Cocuklarin durumunun ne
oldugunu kabul etme, birka¢ ay veya yillar1 alabilir. Bir kisim aile ise cocuklarinin

durumunu kabul etmez (Akkok 1997).
Ailelerin tepkilerini agiklayan dort model vardir (Akkok 1997, Aydm 2002).

1 - Asama Modeli: Ailelerin cesitli asamalardan gecerek kabul ve uyum agamasina
geldigini varsayan modeldir. Bu modele gore, normalden farkli 6zellikte ¢ocugu
oldugunu Ogrenen anne babalar, ilk asama olarak, duygusal bir karmasa icine
girerler. Davraniglari, diislinceleri karmasiktir. Daha sonra yas, asir1 {iziintii, hayal
kirikligi, red, sucluluk ve savunma mekanizmalarinin yogun yasandigi tepkisel
asama gelir. Bunu “Ne yapilabilir? Neler yapabilirim?”’ sorularinin sorulmaya
basladig1i uyum ve duruma aligma siireci izler. Aileler daha sonra bilgi ve becerilerini
gelistirmeye, cocuklar1 ve kendileri i¢in planlar yapmaya ve gelecegi diisiinmeye

baglarlar.
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2 — Siirekli Uziintii Modeli: Aileler gerek aile ici yasantilari, gerekse toplumsal
tepkilere bagl olarak siirekli iiziintii ve kaygi icindedirler. Cocugun farkliligmin

kabulii ve iiziintii bir arada yasanabilir ve ailenin uyum siireci boylece gelisir.

3 - Bireysel Yapilanma Modeli: Duygulardan ¢cok mantik temel alinir. Ailelerin
farkl tepkileri, bu duruma getirdikleri farkli yorumlar, farkli algilara baglanabilir.
Aileler, i¢inde yasadiklar1 cevrenin de deger yargilarina bagli olarak, gelecek
yasantilarina ve cocuklarmnin gelecegine iliskin bilin¢li yapilar olustururlar. Farkli
0zelligi olan bir ¢ocugun dogumu, bu olusmus yapilara uymadigi i¢in aile yogun bir
kayg1 yasar. Bu sok doneminin ardindan aile, tekrar bir yapilanma siirecine girerek,

kendilerine ve ¢ocuklarina iligkin farkl yapilar olusturmaya baslar.

4 - Caresizlik, Giigsiizliik ve Anlamsizhk Modeli: Farkli 6zellikleri olan bir
cocugun anne babada yarattigi duygular, yakin ¢evrenin tepkileriyle ¢cok yakindan
iligkilidir. Onlarm, durumu olumsuz ve caresizlik i¢inde algilanmasi, anne babanin
da benzer duygular icine girmesine neden olur. Caresizlik ve gii¢csiizliik, farkl
ozellikte olan yeni bir bebegin dogumunda tiim anne ve babalar da yasanabilecek bir
duygu olmakla birlikte, yakin cevrenin c¢ocuga karsi tepkileri, anne babanin

tepkilerinin, duygularmin sekillenmesinde temel olusturur.

Ailelerin yasadiklar tiim siirecleri, duygusal ve biling diizeylerindeki siireclerle
de aciklamak miimkiindiir. Yasanan tiim bu siirecler ’Kum Saati’’ ile betimlenmistir

(Aydin 2002).
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Sekil 2: Kum Saati Modeli

- . - ™ s W, - _— '
YASANAN SUREC . = SIKLIKLA SORULAN SORULAR
BILISSEL YASANAN DUYGULAR .
DUYGUSAL Cocugun engelli/6ziirlii oldugu m E Bu bagima gelen nedir?
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- 0 -ld- po i . -
j o SOK/KARMASIKLIK/SASKINLIK
E KEDER/YAS/HAYAL KIRIKLIGI Bana neler s8yliiyorlar?
2 .
: INKAR/RED/KAYGI
§ BILISSEL Saglikli gocuk hayalinin
E KABUL yikildig: an; & Benim hayalini kurdugum saglikli gocuga
DUYGUSAL \ ne oldu?
RED Cocugun engelli /6ziirlii WA UZONTU
oldugunun fakina vanhp, kabul j KEDER §7
edilmedigi an; v PANIK Benim miikemmel gocugum nereye gitti?
.. 5 Bu durumun sorumlusu kim?
Cocugun engeli/ziirlii # 3 Doktor/ hemsire/kocam/ben/kocam ailesi
. olduguna inanmilmaya baglandig 3 /benim ailem
BiLissEL Ve |f an |y e
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KABUL W kabul edildigi an;
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Bunun dogru olmadigim sdyleyecek birini
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gergegini kabul edis ve duruma
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Kum Saati Modeli

Bu model ile 6ziirlii ¢cocuga sahip olan ailelerin yasadiklari, {i¢ siirecte ele
almmistir. Bu siirecler “’Bilissel ve Duygusal Karmasa’’, ¢’Bilissel Kabul/
Duygusal Red’’ ve “’Bilissel ve Duygusal Kabul’’ seklindedir. Bu siireclerde

yasanan duygular “’Kum Saati ’ seklinde gosterilmistir.

Kum saatinin tepesinde yasanan ilk siire¢ olan “’Biligsel ve Duygusal Karmasa’’
yer alir. Bu siiregte ailenin, ¢cocugun engelini ilk 6grendigi an yasadigr duygu olan
sok/ karmasiklik ve saskinlik yer alr. Hemen ardindan ailenin yasadigi diger
duygular olan keder/yas ve hayal kirikligi gelir. Bu siirecleri ailenin yasam

yogunlugu biiyiik oldugundan kum saatinin tepesindeki genis boliimde gostermistir.

Aileler “’Biligsel Kabul / Duygusal Red’’ siirecine girdiklerinde ise, cocuklarin
oziirlii oldugunu biligsel olarak kabul etmeye baslamislar ancak duygusal olarak
heniiz kabul etmemislerdir. Ailelerin yasadiklar1 duygular ise inkar, red ve kaygidir.
Aileler tiim bu duygular1 yasarken kendini gittik¢e bir kiskaca alinmus, daralmis gibi
hisseder. Kaygilar1 gittikce artana aileler, ne yapacaklar1 bilinmez bir halde
kendilerini bunalmis ve kistirilmis hissederler. Iste bu siirecte ailelerin yasadigi
duygular kum saatinin daralan boliimiinde gosterilmistir. Aileler bu siiregte iiziintii,
keder ve panik duygularimi yasarken tamamen kendi i¢ine doniik olan duygusal bir
durumdadirlar. Bu duygusal yogunlugun ardindan, aileler c¢ocuklarinin oziirlii
olusuna biraz daha aligmaya ve duruma inanmaya baslama asamasina da gelirler. Bu

asamada da ¢ocuklarinin 6ziirlii olasinin sorumlusunu aramaya baslarlar.

Sorumlu arama, suclu arama ve pazarlik etme doneminde aile, artik “’Biligsel ve
Duygusal Kabul’’ siirecine girmistir. Bu siire¢ i¢cinde aile kendi kiskacindan da
kurtulmaya baslamis ve kabul asamasima 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¢ icerisinde aile artik
oziirlii cocugu i¢in neler yapabilecegini ve ne gibi Onlemler alabileceginin arayisina

gecmistir (Aydm 2002).

38



4.7. Engelli Cocugun Varhginin Kardes ve Kardes iliskileri Uzerine Etkisi

Engelli bir erkek ya da kiz kardese sahip olma normal gelisim gosteren
cocuklarin gelisimsel ve ruhsal siireglerinde 6nemli etkiler yaratmaktadir. Engelli
kardese sahip olan cocuklarla yapilan arastirmalara bakildiginda, bu deneyimlerin
cocuklari sosyal ve duygusal yasamlarina zarar verici olabilecegi goriilmektedir

(Atasoy 2002).

Cocugun biligsel, sosyal ve fiziksel smirliklilari, kardesleriyle olan iligkisinin
giderek karmasik bir siirece doniismesini miimkiin kilmaktadir. Bunun yaninda
kardesin bir engele sahip olmasi ¢ocugun altruistik ve olumlu sosyal davramiglar

gelistirmesine katkida da bulunabilmektedir (Atasoy 2002,).

Ebeveynin zamaninin, enerjisinin ve kaynaklarmin biiyiik dlciide 6zel durumu
olan cocuga ayrilmasi gerekmektedir. Ailenin sosyal yasantilarinin yine engelli
cocuga gore diizenlenmesi gerektiginde smirlandirilmasi gibi kosullar, normal
gelisim gosteren kardeslerin duygusal ve sosyal gelisimleri i¢in dnemli yasantilardan
gecmelerini  ve  ebeveynlerinden  yeterli destek ve ilgi  gOrmelerini

engelleyebilmektedir (Atasoy 2002).

Cocuklarin engelli kardeslerine olan duygusal tepkileri farklilik gostermektedir.

Bu tepkiler baz1 belli bash basliklar altinda toplanmistir:

Kizginlik: Cocuklarin engelli kardeslerine gosterdikleri en yaygin duygusal tepkidir.
Anne- babanin engelli kardesle daha fazla ilgilenmeleri, engelli kardes nedeniyle
cesitli sosyal olaylara katilamama, maddi kaynaklarin engelli kardes icin
kullanilmast gibi durumlar, cocuklarda kizginlik duygularma yol acabilmektedir.
Bunun yaninda cocuklarin ileri yaslarda engelli kardesinin bakimindan sorumlu
olma, toplum icerisinde ve 6zellikle akranlar1 arasinda engelli kardese sahip olmanin

getirecegi zorluklar da kizginlik duygularia neden olabilmektedir.

Diismanlik: Cocuklar engelli kardeslerini tiim problemlerin kaynagi olarak
gorebilirler. Bunun sonucu olarak da kardesine diismanca duygular besleyebilir. Bu

duygular genellikle bedensel saldirganlik ya da alay etme, kardese yonelik olumsuz
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sifatlar kullanma seklinde kendini gosterebilmektedir. Bazi durumlarda diigmanlik

ona engelli kardes veren anne- babaya da yonelebilmektedir.

Kiskanclhik: Engelli olmayan c¢ocuklarin engelli kardesleri nedeniyle, anne-
babalarinin goziinde ©nemlerini yitirdikleri kaygisina kapilmalar1 durumunda,
kizginlik duygular1 beraberinde kiskanglik duygularini da getirebilmektedir. Bu
duygular anne- babanin ilgisini daha ¢ok cekmek icin evde ya da okulda bazi
problem davraniglarin ortaya c¢ikmasina yol acabilmektedir (Eripek 1996, Atasoy
2002).

Sucluluk: Engelli kardesi olan cocuklar siklikla sucluluk duygulari gosterirler.
Ancak bu tepkilerin niteligi anne- babalarin gosterdigi tepkilerden farklidir.
Cocuklarda sugluluk duygusu, engelli kardeslerine iliskin olan olumsuz
duygularindan kaynaklanabilir ya da engelli kardesine kotii muamelede bulunmanin

bir sonucu olarak ortaya ¢ikabilir (Eripek 1996, Atasoy 2002).

Uziintii: Cocuklar engelli kardesleri icin iiziiliirler ve bu iiziintii aym zamanda

ebeveynlerin liziintiisiinii de bir sekilde yansitmaktadir (Eripek 1996, Atasoy 2002).

Endise ve Korku: Engelli kardese sahip cocuklar yogun bir sekilde gelecege iliskin
endise ve korku duymaktadirlar. Bu korkular ileride kendinin ya da cocugunun da bir
engele sahip olabilecegi, kardesinin tiim sorumlulugunu iistlenmek zorunda
kalabilecegi ya da kardesinin basina bir sey gelmesi gibi duygular1 icermektedir

(Eripek 1996, Atasoy 2002).

Utanma ve Sikinti: Bu duygular da engelli kardese sahip cocuklarin siklikla
yasadiklar1 duygulardir. Cocuk kardesinin durumundan dolayr utanmaktadir ve
toplum iginde, kamusal mekanlarda onunla birlikte goriilmekten sikinti
duyabilmektedir. Bu durum cocugun engelinin derecesiyle de artma gostermektedir

(Eripek 1996, Atasoy 2002).

Reddetme: Reddetme de bazi kardeslerde goriilen duygusal tepkilerden biridir. En
sik rastlanilan reddetme bi¢imi kardese ilgi ve sevgi gostermemedir. Bazen de

engellilik reddedilebilir (Eripek 1996, Atasoy 2002).
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Cocuklarin engelli kardeslerine uyum siireclerinde bes degiskenin 6nemli oldugu

saptanmaktadir. Bunlar:
& aile genisligi (ailenin genis olmast uyumu kolaylastiriyor)

& kardeslerin engelli ¢cocuga gore sirast (biiylik kiz kardesin iizerine aldigi bakim

sorumlulugu daha fazla)
& engelin agirlik derecesi (engelin derecesi hafifse uyumu kolaylastiriyor)

& engelin tipi (ne oldugu bilinen ve agikca goriilen engele uyum saglamak daha

kolay)

& aile tutumlar1 (olumlu tutumlar kardesin de tutumunu olumlu yonde etkiliyor)
olarak siralanmaktadir (Atasoy 2002).

4.8.0tizmli Bir Cocugun Ebeveyni Olmak

Cocuk sahibi olmanin bir aile i¢cin ne denli 6nemli oldugu bilinmektedir. Aileler
cocuk sahibi olmaya karar verdikleri andan itibaren dogacak c¢ocuklar: ile ilgili
yatirimlar yaparlar. Bu yatirimlarin en biiyligi de duygusal yatirnmlardir. Cocugun
dogumu ile birlikte de bu yatirimlarin karsiligini almak isterler. Cocuklarin ailelerine
verecekleri en biiyilk ve anlamli karsilik, anne-babalarma icten sarilmalari, onlara
giilimsemeleri ve ilk sozciiklerini kullanarak ‘“’anne-baba’ demeleridir (Aydin

2002).

Eve bir ¢ocugun gelmesinin yarattigi seving, ¢ocugun Oziirlii oldugunun fark
edilmesi ile sok duygusuna ve yogun bir kedere doniisiir. Cocugun 6zrii dogumla
ortaya ¢ikabilecegi gibi yas ilerledik¢ce uyumsuzluk, basarisizlik, iletisim yetersizligi
ya da yogun davranis problemleri olarak ortaya ¢ikabilir (Aydimn 2002, Orsal 2007).

Oziirlii bir bireyin dogumu ile ya da daha sonraki yillarda, cocugun 6ziirlii olmasi
ile ebeveynlerin beklentileri acimasiz bir sekilde cakisir. Miikkemmel bir ¢ocuk
hayalinin yikilmasi ile ebeveynler ¢ogunlukla birbirlerini suclarlar. Oysa Oziirlii bir

cocugun anne ya da babasi olmak, onlarin kendileri i¢in sectikleri bir yol degildir.
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Ancak oOzirli ¢ocuklarmm ebeveynleri genellikle yeterli anlayis gostermeyen ve
“normalden farkli’” olanlar1 kabul etmeyen bir toplumla kars1 karsiya gelirler. Bu da

ebeveynleri zorlamaktadir (Aydin 2002).

Ailenin Oziirlii ¢ocuga karsi gorevleri normal c¢ocuklarina gore farkliliklar
gosterir. Ailenin bu gorevi ¢cocugun Ozriiniin zamaninda anlasilmasindan kendisine

ve topluma kazandirilmasina kadar devam eder (Atasoy 2002, Aydin 2002).

Oysaki bir iletisim problemi olarak tanimladigimiz otizmli ¢ocuklar
sendromlarinin dogas1 geregi anne-babalarinin bu beklentilerine cevap veremezler.
Cevrelerinde yer alan kisi ve olaylara karsi kayitsiz bir tutum sergilerler. Bu
kayitsizlik sonucu da normal ¢ocuklarin kendiliklerinden 6grendikleri giinliik yasama
dair her tiirli bilgi ve davranisi O6grenmekte giiclik yasarlar. Cogu zaman
ogrendiklerini veya dogustan sahip olduklar1 bazi yetenekleri kullanmakla ilgili
sikintilar yasarlar. Bundan dolayidir ki; bu ¢ocuklarla hem iletisim kurmak, hem de
gerekli bilgi ve becerileri 6gretmek, otistik ¢cocuga sahip aileleri ve de 6zellikle de

annelerini ¢cok zorlayicidir (Aydin 2002).

Otizmin ailede yarattigi etkileri arastiran bir caliymada ailelerin c¢ocuklarin
davraniglar1 karsisinda sasirdiklari, kafalarmin karistigit bulunmustur. Toplumun
verdigi tepkilerden rahatsiz olan aileler ¢cogu zaman cocuklarinin fiziksel bir
rahatsizlig1 olmasini tercih etmislerdir. Boylece toplum goézle goriilebilir bir sebep

karsisinda ailelerini ve ¢cocuklarini rahatsiz edemeyecektir (Esenler 2001).

Otizmli bir cocuga sahip olmak, ozellikle baslangicta kabul edilmesi ¢cok zor bir
durumdur. Boyle bir sorunla karsi karsiya olan aileler; kizginlik, sucluluk hisleri
icinde olabilir ve bu karmasik duygular i¢cinde depresyona girebilirler. Aile
tiyelerinin  birbirleriyle ve c¢evreyle olan iligskilerini saghkli bir gsekilde
siirdiirebilmeleri icin, yogun psikolojik destege ihtiyaclar1 vardir. Ailelerin,
yasadiklar1 problemleri ¢evre ile paylasmalar1 ¢ok Onemlidir. Bu nedenle, otizmde
tedavi plan1 yapilirken oncelikli amaglardan biri de, ailenin rahatlatilmasi olmalidir.
Aile tiyelerinin birbirleri ile saglikli iletisim halinde olmalari, problemlerin birlikte
coziilmesini kolaylastiracak ve tedavinin amacma ulagmasini saglayacaktir (Atasoy

2002, Fazlioglu- Ozlii 2004).
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Otizmli bireye sahip aileler, biiyliik stres ve gerginlik yasamaktadirlar.
Cocuklarindaki davranis degisiklikleri, uygun hizmetleri arama ve goriismeler yogun
programlara ve mali zorluklara neden olmaktadir. Bu yiizden de aileler genel toplum
faaliyetlerine katilmakta zorlanmaktadirlar. Bu da toplumda yeterince destek
alamamak ve yalnizlig1 yasamakla sonuglanmaktadir (Dorman ve Winfield 2000,
Aydm 2002). Cocugun oziirlii olmas1 anneyi babadan daha fazla psikolojik olarak
sarsmaktadir. Genellikle cocugun tiim yiikiinii anneler tasir onunla ilgili bir sorun

annenin kendine saygi kavraminin azalmasina neden olur (Aydm 2002).

Otizmli bir ¢ocugun ebeveyni olmak Ozgiivenin ve kendine olan itibarm yok
olmasina neden olur. Gergekte otizmli bir ¢ocuga sahip olmanin yarattig1 stres ¢ok
saglam bir ailenin bile temelini sarsabilir. Otizmli olmayan bir ¢ocugu yetistirmis
olan aileler bile otizmli bir ¢ocugun ailesi olduklarinda bu konudaki yeteneklerini
yitirirler. Bu ani karmasanin sebebi nedir? Ilk ve en 6nemlisi otizmin getirdikleridir.
Ebeveynler alisilagelmeyen davramiglar ve essiz isteklerle karsi karsiyadir. Basit
olarak soyle diyebiliriz: onlar bu tip bir ebeveyn roliine hazirliksizdirlar. Ikincisi
otizmle yasamak genellikle uzmanlarin giinliik bakim, egitim, biitiinlesme ve tibbi
miidahale hakkindaki tavsiyeleri, ailelere savasa hazirlanmak gibi gelebilir (Aydin
2002).

Otizm ailenin sinir merkezi haline gelir. Bu tiir aileler genellikle diger
cocuklarinin da otistik olabilecegi korkusunu yasarlar ve yeniden cocuk sahibi
olmay1 tercih etmeyebilirler. Otistik c¢ocuklar1 icin de bu g¢ocuklarim1 daha iyi
yetistirebilmek icin her seyi denerler (Aydin 2002). Anne- babalar Oncelikle,
cocuklarmin sahip oldugu farkli 6zelliklerin neler oldugunu, bu 6zelliklere neyin
neden oldugunu bilmek isterler. Teshisin konuldugu andan itibaren ‘’Acaba dogru
mu?”’, “Daha bagka ne yapilabilir?”’ veya “Daha fazla ne 6grenebilirim?’’ gibi
kaygilarla farkli doktorlara, uzmanlara, egitimcilere giderek hep daha fazla bilgi
almaya ¢aligmak da ayni ihtiyaca dayanmaktadir (Kuloglu 1990, Aydin 2002). Anne-
babalar c¢ocuklarinin daha becerikli, sosyallesmis ve bagimsiz bir gsekilde
yasamalarmi ve giizel konusabilmelerini isterler (Goodman 1992, Aydin 2002).
Ailelerin ¢ocuklarmdaki davranmis degisiklikleri, uygun hizmetleri arama, goriismeler

yapmalari, yogun programlara ve mali zorluklara neden olmaktadir. Bu da
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toplumdan yeterince destek alamamak ve yalmizligi yasamakla sonu¢lanmaktadir
(Dorman ve Winfield 2000, Aydin 2002). Oysaki ailenin birinci sorumlulugu,
cocugunun 6zel egitime ihtiyaci oldugunu 6grendikten sonra, cocuguna uygun olan
uzmanlar tarafindan hazirlanmis bir programi secmesi ve uygulanmasidir. Ayrica
diger aileler ile kontak kurmak da ailenin sorumluluklar1 arasinda yer alir (IDEA
2001). Oziirlii bir cocugun oldugu ailede evlilik ve duygusal bir takim problemlerin
olacagi diistiniilmesine ragmen, bu her zaman i¢in gecerlidir. Hatta bazi1 ailelerde bu
cocuklardan dolay: evlilik iliskilerinin daha da giiglendigi belirtilmektedir (Aydin
2002).

4.9. Ailede Otistik Cocugun Varhgimin Kardese Etkileri

Cocuklardan biri otistik oldugunda, kardes iligkileri nasil etkilenmektedir, cocuk
kardesiyle oynamak istediginde ve buna tepki vermeyen bir kardesle karsilastiginda
ya da kardesi odasmna girdiginde ve uzun siiredir yaptig1 odevini yirttiginda neler
hissedebilir? Yasanacak diis kirikligin1 ve engellenme hissini tahmin etmek pek de
zor degildir. Bir siire sonra biiyilk bir olasilikla otistik kardesiyle iliski kurma
cabalarindan vazgececek ve enerjisini diger insanlara yoneltecektir. Kardesiyle
iliskisi de iizlintii ve endiseyle dolu bir siire¢ haline gelecektir. Tabi bu cesit diis

kiriklig1 her aile icin ayni1 sekilde gelismeyebilir (Atasoy 2002, Akalin Bozbey 2005).

Bizler de kiiciikken otistik bir kardesimiz olmasa bile zaman zaman kiz ya da
erkek kardeslerimizle sorunlar yasariz. Ama burada dikkat edilmesi gereken nokta
cocuklukta normal goriinen diis kirikliklariyla otistik kardese sahip olmanin 6zel

etkileri arasindaki farki iyi tanimlamaktir (Atasoy 2002, Akalin Bozbey 2005).

Otistik ve diger engelli cocuga sahip cekirdek ailelerde, kardeslere olacak riskler
daha ¢ok ortaya cikmaktadir. Ozellikle de bir engelli ve bir normal ¢ocugun ve
aralarmdaki yas farkinin az oldugu durumlar daha risklidir. Genis ailelerde yiik daha
kolaylikla paylasilmakta ve diger ¢cocuklara yonelik ebeveyn ilgisindeki herhangi bir
azalma telafi edilebilmektedir (Atasoy 2002, Akalin Bozbey 2005).
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Otistik cocuktan daha kiiciik olan kardesler biiyiik olanlardan daha fazla aci
cekme egilimi gosterirler. Bu da genelde ilk cocuga yonlendirilen 6zel bakimdan bir

derece yoksun birakildiklar: diisiincesinden ileri gelmektedir (Atasoy 2002).
4.10.0tizm ve Hemsirelik

Cocugun gelisiminin izlenmesi; onun hareket, bilissel, duygusal ve toplumsal
(sosyal) alanlarda gelisimini en uygun bicimde destekleyecek bireysel yetilerinin,
ona bakim veren ve gelisimini saglayan ortamlarin anlasilmasimi ve desteklenmesini
amacglayan bir siirectir. Her cocugun gelisiminin en uygun sekilde ilerlemesini
saglamak, saglik calisanlarmin bedensel hastalik ve bozukluklart Onleme,

sagaltmadaki rolii kadar 6nem tagimaktadir (Ertem 2006).

Ulkemizde gelisim bilimindeki ilerlemelerin cocuk saghgma hizmet veren saglik
calisanlarina yansimamasi, morbiditelerin Onlenememesinin ya da erken

sagaltilamamasinin nedenlerinden bir tanesidir (Ertem 2006).

Cocuk hemsirelerinin yeni dogan ve bebeklik ¢ag1 cocuk bakimimda yapacaklar: fizik
muayene ile erken taniya (Nadel, Poss 2007). yardimci olacaklar1 diisiiniilmektedir
(http://nurs211{f07researchfinal.blogspot.com/2007/12/increasing-rates-of-autism-
diagnosis.html, Erisim Tarihi: 3 Ocak 2009, Ocake¢1 2003, Wallis and Smith 2008 ).

Yeni dogan servislerinde hemsirenin anne bebek iletisimini saglayici ¢caligmalari,
anneleri bebeklerini kucaklamaya, oksamaya alistirmalar1 ve anne siitii vermeleri
konusunda onlar1 yiireklendirmeleri ¢ocuklarin ileriki giinlerde saglikli gelismeleri
bakimindan 6nemlidir. Annelerin ¢cocuklarini bir yasina kadar bir saglik kurumunda
kontrol etmeye gotiirmelerinin 6nemi de yenidogan servislerinde anlatimalidir

(Ocake1 2003, ).

Otizmin hemsirelik bakiminda ilk adim c¢ocuk ile ilgilenen hemsirenin terapi
ekibi icinde etkin rol almasidir. Bu cocuklarin gelisme gosterebilmeleri icin
herkesten Once ailelerinin egitilmesi gereklidir. Aile ile yapilan gériismelerde en ¢ok

0zen gerektiren konular sdyle siralanabilir:

1- Ailede sucluluk duygusu yaratmamak,
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2 — Gelecekle ilgili umutlarinin dozunu ayarlamak,

3— Cocuklarin gosterdigi bireysel farklar ve farkl gelisim hizlar1 iizerinde durmak,
4 — Cocugun ozellikleri dikkate alinarak bilgilendirmek,

5 — Cocugun olumlu 6zelliklerini gostermek,

6-Ailenin cocugu ile calisma konusunda hevesini artirmak,

7-Ailenin sorularina yanit vermek.

Aile damigmanlig1 siirecinde hemsirenin, anne cocuk etkilesimini gozleyerek
annenin yasadigi bir giiclik oldugunda ona, nasil ¢ozecegi konusunda yardimci

olmasi gerekir (Ocak¢1 2003, Wallis and Smith 2008).

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

(http://nurs211f07researchfinal.blogspot.com/2007/12/increasing-rates-of-autism-

diagnosis.html, Erisim Tarihi: 3 Ocak 2009, Ocake¢1 2003).

Ornegin otistik ¢ocuklarda ilk once giderilmesi gereken bir durum, bu ¢ocuklarin
kendilerine dokunulmasindan hoslanmamalar1 ve kucaklanmaktan kacinmalaridir. Bu
cocuklara bakim veren hemsire, onlarin miizige olan asir1 ilgilerinden yararlanarak;
cok sevdikleri sallanma hareketleri araciligi ile viicutlarinin ciplak bolgelerine
annesinin dokunmasimi, onu oksamasini saglayarak hem annenin c¢ocuga
yakinlagsmasini saglar hem de ¢ocuk bir siire sonra ¢iplak bolgesinin oksanmasindan
haz alir ve bu duyguya gereksinim duyar. Boylece otistik duvar delinmis, insan

iliskileri baglamis olur. Tabi bu siire her ¢cocuk i¢in farklidir (Ocakg¢1 2003).

Dil gelisimi olmayan ¢ocuklar icin ise; aileye sabirla her giin bir ya da iki sarkiy1
defalarca yineleyerek soylemenin yararli olacag:i anlatilmalidir. Ozellikle 3 yas
civarinda ki cocuklarin ilk seferde kayitsiz goriinseler de bir siire sonra ¢ocugun

ekolalik konusmaya gectigi goriilmektedir (Ocak¢1 2003).

Otistik ¢ocuklarda bir sorun da davranislardir. Bu davranislar; hic ylize ve goze
bakmama, stereotipik davraniglar, objeleri dagitma, bosaltma, yere atma, ¢iglik atma,

uguldamadir. Hemsire bu davraniglarin ¢ocuk ile kurulacak iletisimi engelleyecegini
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bilerek, oncelikle bu davranis iizerinde durmalidir. Ornegin, siirekli uguldayarak ve
el ¢cirparak dolasan bir ¢ocugu bazen sasirtarak, bazen ilgisini ¢cok ¢eken bir oyuncak
kullanilarak yada sustugu bir anda Odiillendirerek ilgisini ¢eken bir aktiviteye

gecildiginde olumlu yanitlar alindig1 olmustur (Ocakg¢1 2003).

Bireysel tedavide olan cocuklardan hazir oldugu diisiiniilen c¢ocuklar ikinci
asamada grup aktivitelerine katilabilirler. Bu gruplar 4-5 cocuktan ve 3—4 terapistten
olusmaktadir. Hemsirenin de bu ekipte aktif rol almasi ailenin verilen terapiyi evde
uygulayabilmesi agisindan onemlidir. Grup siiresi 1.5 saat olabilir. Grubun amaci,
cocuklarin birbiriyle ve terapistlerle iliskiye girmelerini saglama, birlikte ¢aligabilme,
bol uyaran i¢inde O0grenme ve isteklerini ifade etmelerine yardimci olabilmektir.
Grupta, konusmayla ilgili olarak, geldiklerinde selamlasma, adin ne sorusuna yiize

bakarak cevap vermelerini saglama girisiminde bulunulur (Ocakc¢1 2003).

Etkinlikler araciligi ile hemsire otistik ¢ocuklara bireysel bagimsiz yasam
becerilerini 6gretebilir. Ornegin el yiiz yikama dis firgalama hatta sofra kurup
kaldirma ya da yumurta, makarna pisirme gibi basit yemeklerin hazirlanmas: bu

yontemlerle ogretilebilir (Ocak¢1 2003).

Otistik cocuklarin ailelerinin sik sik bir araya getirilmesi, hem birbirlerinden,
hem terapistlerden cocuklariyla bas etme konusunda yardim almalar1 acisindan
onemlidir. Bir ailenin yasadigi giicliik hep birlikte paylasilabilir. Boylece aileler hem
birbirlerine destek olmalari, hem de ortak giicliikleri konusunda duygularini
paylasma ve ¢6ziim yollar1 bulma firsati olusturmus olurlar. Hemsire ailelerin bir
araya gelmelerini saglayarak onlar1 grup i¢cinde de degerlendirme olanagi bulabilir

(http://nurs211f07researchfinal.blogspot.com/2007/12/increasing-rates-of-autism-

diagnosis.html, Erisim Tarihi: 3 Ocak 2009). Ailelerin genellikle tedavinin maddi
acidan getirdigi kiilfet, ekonomik sorunlar, annelerin sosyal destek yetersizlikleri
nedeni ile yasadiklari tiikenmislik (Dumbar 2008), aile icinde diger cocuklar ile
yasanan giicliikler, ¢cocuklarini1 ithmal etmis olabileceklerine iliskin endiseler, otistik
cocuklarm egitim sorunlari, biiylime ve buna iliskin kaygilar1 vardir (Ocak¢1 2003,

Sar1  2007). Hemsirenin ailenin sorunlarmi tanimlayarak dogru kanallara
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yonlendirilmeleri konusunda onlarla igbirligi halinde olmasi gerekir (Ocak¢1 2003;

Sayan ve Cinar Dede 2003).

Arastirmalar eve dayali programlarin g¢ocuklarin egitiminde oldukca yararl
oldugunu gostermektedir

(http://nurs211f07researchfinal.blogspot.com/2007/12/increasing-rates-of-autism-

diagnosis.html, Erisim Tarihi: 3 Ocak 2009). Boylece ¢ocuk hem ¢ok iyi tamdig:
kendisine yakin biri tarafindan ¢alistirilmakta, hem de egitimi kendi dogal cevresi
olan evde yiiriitebilmektedir. Bu diisiince ile hemsirelik hizmetlerinin evde bakima
(Wallis and Smith 2008) yonlendirilme calismalar1 6zellikle otistik ¢ocuklarin
bakiminda umut vericidir (Ocakg¢1 2003).

Otizmde kesin tanit koydurucu bir ol¢iit bulunmamaktadir, ancak erken taniyi
kolaylastiracak onemli bazi gostergeler bulunmaktadir. Gelisimsel izleme/tarama bu
noktada daha da onem kazanmaktadir. Ozellikle birinci basamakta verilen ana-cocuk
saghigl hizmetleri ve saglam c¢ocuk birimlerinde, cocuk noroloji kliniklerinde ve
cocuk ruh sagligi anabilim dallarindaki gelisim izlem birimleri bu noktada ¢ok 6nem
kazanmaktadir. Gelisimin (sensitif) ve (spesifik) bilgi saglayan, uygun gelisimsel
sorgulamalarla, iiclincii aydan baglayarak yasamin ilk iki yilinda, {icer aylik
araliklarla izlenmesi ve daha sonra yilda bir kez bu taramanmn siirdiiriilmesi
gerekmektedir (Bodur, Soysal 2004;

http://nurs211f07researchfinal.blogspot.com/2007/12/increasing-rates-of-autism-

diagnosis.html, Erisim Tarihi: 3 Ocak 2009). Bu izlem yalnizca otizm degil, dikkat
eksikligi hiperaktivite bozuklugu, konusma bozuklugu, motor koordinasyon
bozuklugu, zeka gerilikleri ve 0Ozel egitim gerektiren diger bozukluklarin

belirlenmesi i¢cin de 6nemli bir ipucu niteliginde olacaktir (Bodur, Soysal 2004).
4.11.0tistiklerin Tam ve Tedavisini Geciktiren Yanhs inamslar
* “4 - 5 yasina dek bekleyelim, konusmazsa doktora gidelim.”

* “Bizim ailede konusma gecikmesi wsidir. Herkes ge¢ konusur ancak sonra

konusur.”
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* “Sessizdir ve uysaldir, rahat cocuktur.”
* “Doktor tam otizm tanis1 koymadi, sadece siiphelendi, egitime baslamayalim.”

* “Cocugumuz dahidir, konusmadan O©nce okumayr soktii, oyuncaklar ve

arkadasliklardan ziyade gazeteler ve elektronik esyalara ilgi duyuyor.”
ARTIK BILIYORUZ Ki:
* Ne kadar erken tan1 konulup tedaviye baslanirsa gidisat o kadar iyi olabilir.

* Eger konugma gecikmesi veya bagka belirtiler ailede de varsa, bu otizm lehine bir

bulgu olabilir.

* Bu durum eger doktor tam otizm tanist koymayip, kismi benzerlikten soz ederse,

benzeyen yonler icin egitsel tedavi gerektirir.

* Otistik ¢ocuklarin bir kismi konusmadan okur. Bu bir deha belirtisi olmayabilir

(Mukaddes 2005).
4.12. Otizmli Cocugu Olan Aileler icin Bilgiler

Aile bireyleri olarak zihinsel yetersizligi olan c¢ocuklarin egitiminde dikkat

etmeniz gereken noktalar sunlardir:

I- Her seyden Once cocugunuzu kabul edin, onu oldugu gibi kabul etmeniz

yapacaginiz calismalarda size en biiyiik yardimcidir.

2- Anne - Baba olarak birbirinizi su¢lamayin, su¢lu da aramayin.

3- Cocugun her tiirlii gelisimi i¢in gereken ilgi ve sefkati ona siirekli gdsterin
4- Onu aileye verilmis bir ceza olarak gérmeyin, cocugunuzu su¢lamayn.

5- Cocugunuzdan utanmaym, onun sokaga c¢ikmasma, oyun oynamasina,
arkadaslklar kurmasma yardimc1 olun (Pek cok aile ¢ocuklarinin sevilmeyecegini,

hor goriiliip alay edilecegini diisiinerek onun sokaga c¢ikmasini engellerler. Sabirla
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yardim etmeniz c¢ocugunuzun kendisini diger cocuklarla ayni hissetmesini

saglayacagi gibi, cevresinde aranir bir kisi bile yapabilecektir).

6- Cocugunuzun toplum tarafindan kabul edilmesi bir yoniiyle dig goriiniisiiyle de
ilgilidir. Ozellikle el, sag, yiiz, beden giysi temizligine dikkat edin. Unutmayn ki eli
yiizil pis, kotii giyimli bir cocuk normal de olsa toplum tarafindan kolay kolay kabul

edilmez.

7- Cocugunuzu asir1 derecede korumayin. Onun biitiin hizmet ve isteklerini hemen
yapmayin ve baskasmnin yapmasina da izin vermeyin. Yapabilecegi etkinlikleri
yapmasimi sabirla bekleyin, yapmasini saglaym. Basit isleri 6grenmesi icin

olanaklardan yararlanin.

8- Cocugunuza acityarak yaklagsmaym. Acimadan dogan sevgi ve yardim, onun

O0grenmesine engel olacaktir.

9- Cocugunuzu beceriksiz bulmayin,"sen yapamazsin, beceremezsin" gibi sozlerle
atilimimni engellemeyin. Sabirla yapmasini bekleyin. Onu beceriksiz bulmaniz ve

engellemeniz kendine giivenini kaybetmesine neden olur.

10-Cocuga bakmak sadece yeme, igme, giyme, barinma gibi temel gereksinimlerini
karsilamak degildir. Sosyal, duygusal, kiiltiirel gereksinimlerinin de karsilanmasi

gerektigini unutmayin.

11-Cocugunuzdan var olandan daha fazlasini beklemeyin. Zihinsel engeli
(yetersizligi) nedeni ile yeteneklerinin sinirli, yasitlarindan geri oldugunu unutmayla

yapamayacagi seyleri ondan istemeyin.

12-Cocugunuzu bagkalar1 ile kiyaslamayin. Bagkalar:1 ile karsilastirmak, cocugun
gelisiminde olduk¢a olumsuz etkisi olan bir davranmistir. Cocugunuzu kardeslerinde
veya diger yasitlarindan farkli gormeyin. Ancak unutmaym ki diger ¢ocuklarimizi
yetistirirken yaptigimiz davranislar1 bu cocugunuzda daha uzun siireli ve daha yogun
sabir uygulamak zorundasiniz. Egitimde en 6nemli nokta, acelesiz, sabirli, tekrardan

bikmaz, giiler yiizlii, sevecen olmaktir.
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13-Cocugunuzu egitirken 6vme, begenme, sevme gibi gereksinimleri oldugunu da

unutmayin

14-Ogrenilecek her seyin tekrarlar ile aliskanlik haline getirilmesini, acik, kolay ve

anlasilacak sekilde verilmesine dikkat edin. Basit komutlar verin (www.autism-tr.org

Erisim tarihi: 25 Kasim 2007).
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5.GEREC ve YONTEM

5.1. Arastirmanin Sekli

Arastirma, otistik cocuk ve aile 6zelliklerinin aile islevlerine etkisini belirlemek

amactyla tanimlayicidir.
5.2. Arastirmanin Yapildig: Yer

Arastirma, Istanbul ve Izmir illerinde Kasim 2007- Mart 2008 tarihleri arasinda
TODEV (Tiirkiye Otistiklere Destek ve Egitim Vakfi), IZEV (istanbul Zihinsel
Engelliler i¢in Egitim ve Danisma Vakfir), TOHUM (Tiirkiye Otizm Erken Tam ve
Egitim Vakf1) ve ODER (Otistik Cocuklar1 Koruma ve Yonlendirme Dernegi) vakif
ve derneklerde yapildi. Calisma, 4 vakif ve dernek yonetimi ile isbirligi i¢cinde

yiirtitiildi.
Vakiflar ve Derneklerin genel 6zellikleri;

TODEV’in temeli otizm gercegini yasayarak 6grenen, hem kendi ¢cocuklari, hem
de onlarla ayn1 kaderi paylasan diger cocuklar i¢cin bir seyler yapabilme ¢abasinda
olan bir grup ebeveynin 1994 yilinda kurdugu Otizme Sevgiyle Bilin¢cli Hizmet
Dernegi ile atilmistir. Egitim alaninda, Milli Egitim Bakanlig: ile ortak yapilan bazi
caligmalar sonucunda, istanbul’da ilk kez yalmzca otistik ¢ocuklara egitim veren bir
egitim merkezi hizmete acilmistir. Bu baslangicin ardindan, dernek caligmalarmi
daha yayginlastirmak ve kapsamli hale getirmek amaci ile yasal yapisini degistirerek,
bir vakif olusturma yoluna gitmistir. Ulkemizde yalnizca otistik cocuklarla calisan ilk
rehabilitasyon merkezidir ve halen de bu 6zelligini korumaktadir. Merkezde temel
olarak bireysel ve grup egitimi verilmektedir. Milli Egitim Bakanligi’ndan ruhsath
bir kurum olmasi nedeniyle, Sosyal Sigortalar Kurumu ve Emekli Sandig:
kapsaminda olan ailelerin ¢ocuklari, devlet tarafindan engelli ¢ocuklara 6denen
egitim yardimindan yararlanarak egitim almaktadirlar. Bes adet bireysel egitim

uzmant ¢aligmaktadir. 45 otistik c¢ocuk ailesinden 38 aile caligmaya katilmustir.
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Otistik bireylerin gereksinimlerinin karsilanmasi ve yasam kalitelerinin yiikseltilmesi

amact ile kurulmus olan vakif, bu dogrultuda ¢caligmalarini siirdiirmektedir.

IZEV, 1989 yilinda dernek olarak kurulan ve 1997 de vakif tiizel kisiliginde
yapilanan, ¢cocuklar1 zihinsel engelli iiyeler tarafindan olusturulmustur. Kurulusundan
bu yana IZEV' in calismalar1 daha ¢ok 6zel egitime muhtag cocuklarin gereksinimleri
yoniinde gerceklesmistir. 0-25 yas zihinsel engelli ¢ocuga rehabilitasyon, terapi,
ilkogretim ve mesleki egitim hizmetleri veren Saadet Ilkogretim Okulu ve Mesleki
Egitim merkezinin kurucusu ve destek¢isidir. Adi gecen kurum, vakif ve vakif
tiyeleri tarafindan yaptirilarak kamuya hibe edilmis olup, halen bir devlet okulu
olarak faaliyetlerine devam etmektedir. Milli Egitim Bakanlig1 ile yapilan protokol
uyarinca, Vakif istihdam ettigi 6gretmen ve personeliyle okula katki vermektedir.
Hizmet alan 0ziir gruplary; Gelisim Geriligi, Down Sendromu, Otistik Spektrum
Bozukluklar;, Cerebral Palsy, Ogrenme Giicliigii, Davrams ve Uyum

Bozukluklaridir. 25 Otistik ¢ocuk ailesinden 19 aile caligmaya katilmistir.

TOHUM, Is diinyasindaki tecriibe ve bilgilerini bir sivil toplum kurulusunda
degerlendirmek isteyen Mine Narin VERDI, otizmi olan bir ¢ocuk annesi olan Aylin
SEZGIN ile bir araya gelerek yurtdisinda ve iilkemizde otizm alaninda yapilan
caligmalar1 degerlendirdikten sonra Tohum Vakfi'nin kurulusu igin gerekli
calismalar1 baslatmistir. 2003 yilinda 26 kurucu iiyenin katilimi ile Istanbul'da
kurulmustur. Tohum Vakfi, Otizm ve Yaygin Gelisimsel Bozuklugu olan cocuklarin
erken tanismmin konulmasi ve ozel egitim ile topluma kazandirilmasma oOnciilitkk
etmek ve bunu yayginlagtirmak icin kurulan, kiar amaci giitmeyen bir sivil toplum
kurulusudur. Otizm ve Yaygin Gelisimsel Bozuklugu olan ¢ocuklar ve ailelerinin
cagdas kosullarda yasamlarmn siirdiirmeleri i¢in, okul 6ncesi egitimi aldiktan sonra
entegre egitim sistemi i¢inde yer almalar1 amaci ile, Orgiin egitim sistemimizin
gelistirilmesi ve desteklenmesi, bu konuda egitimci yetistirilmesi, egitim ve
arastrmanin  Ozendirilmesi ve toplum bilincinin yiikseltilmesi gerektigine
inanmaktadir. Profesyonel ekip; Uzman Psikolog, Ozel Egitim Uzmani, Ozel Egitim
Ogretmeni, Fizyoterapist, Rehber ve Psikolojik Danisman, Usta Ogreticidir.
Calismaya 17 otistik aile katilmigtir.
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ODER, otistik cocuklarin anne ve babalar1 tarafindan kurulmus bir dernektir.
Ocak 2000 tarihinde kurulmus ve 350'den fazla iiyesi bulunmaktadir. Uyelerin biiyiik
cogunlugu otistik ¢ocuk velisi olup, bunun disinda, otizm ile ilgili profesyonel olarak

calisanlar ve goniilliiler de bulunmaktadir. Calismaya 34 otistik aile katilmstir.

Calismanm yapildig: vakif ve derneklerde saglik birimi olmasina ragmen hemsire

bulunmamaktadir.
5.3. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirma evrenini; Istanbul ve Izmir illerinde, TODEV, IZEV, TOHUM ve

ODER vakif ve dernegine iiye olan ve otistik cocuga sahip aileler olusturmaktadir.

Orneklem segilmemis c¢aligmaya katilmak isteyen 108 aile ile calisma

tamamlanmustir.
5.4. Arastirma Verilerinin Toplanmasi

Arastirmadaki veriler hazirlanan bilgi formu ve Aile Degerlendirme Olgegi
uygulanarak elde edildi. Veri toplama i¢in calismanin yapilacagi vakif ve
derneklerden konu ile 1ilgili izinler alindiktan sonra arastirmaci tarafindan
uygulamalar yapildi. Verilerin toplama zamam ve siiresinde vakif ve dernek
idaresinin Onerileri dikkate alindi. TODEV’e ait veriler bireysel egitim uzmani
tarafindan dagitilan formlarm aileler tarafindan evde yanitlanip, geri getirmeleri
seklinde toplandi. IZEV’e ait veriler, rehberlik 6gretmeni tarafindan vakfa gelen
ailelere formlarm dagitilmas: ve orada doldurmalar: istenerek veya evde yanitlanip
geri getirmeleri seklinde toplandi. TOHUM’a ait veriler arastirmaci tarafindan bizzat
gidilerek ve ailelerle bire bir goriisiilerek dagitilan formlarin orada doldurmasi
istenerek toplandi. ODER’e ait veriler ise dernegin bir sosyal etkinlik giiniinde
kurumda gorevli psikolog tarafindan ailelere formlarin dagitilmasi ve orada

doldurulmasi seklinde toplandi.
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5.5. Arastirmanin Veri Toplama Araclan

Arastirma icin gerekli veriler asagidaki veri toplama araclar1 kullanilarak elde

edildi.
5.5.1. Bilgi formu (EK 2)

Bilgi Formu, otistik ¢cocuklarm ve ailelerinin 6zelliklerinin incelendigi ¢caligmalar
ve ADO dikkate alinarak arastirmaci tarafindan gelistirildi. Bu form 30 sorudan
olusmaktadir. Anket formunda yer alan sorulardan ailenin genel ozelliklerine ait 11,

anne babaya ait 6 ve otistik ¢cocuga ait 13 soru bulunmaktadir.

Anne/babanin izlenimleri dogrultusunda otistik olmayan c¢ocugun otistik

kardesine yonelik duygu durumunu ifade eden 10 adet ifade mevcuttur.

Calismada tamimlanan bagimsiz degiskenler; aile yapisi, ailedeki kisi sayisi,
ailedeki ¢cocuk sayisi, oturulan konutun miilkiyeti, oturulan konut cinsi, ailenin ayhk
gelir durumu, aylik gelirden otistik cocuga diisen pay, ailede bakim gereksinimi olan
diger birey, sosyal giivence, otistik ¢cocuga sahip olan ailelerin sosyal iligkilerinin
olumsuz etkilenme durumu, yas, 6grenim durumu, calisma durumu, hastalik, saglikli
cocuga ayrilan zamanda azalma durumu, anne- baba mizag¢ 6zellikleri, otistik cocugu
cinsiyeti, otistik ¢cocugun kacinci ¢cocuk oldugu, tan1 konuldugundan beri gegen siire,
otistik cocugun Ogrenim durumu, terapi destegi, kullanmasi gereken ilag¢/egzersiz
durumu, otizme eslik eden diger sorun, Ozel istiin yetenek, agri esigi durumlarini

icermektedir.
Aileye iliskin genel bilgiler;

Aile yapisi; aile yapisinin aile islevlerini etkileyebilecegi diisiiniilerek soruldu.

“cekirdek aile, genis aile ve tek ebeveynli aile” olmak tizere gruplandirildi.

Ailedeki Kisi sayisi; ailedeki kisi sayisinin aile islevlerini ne ol¢iide etkiledigini

belirlemek i¢in soruldu.
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Ailedeki cocuk sayisi; ailedeki cocuk sayisinin aile islevlerini nasil etkiledigini

belirlemek i¢in soruldu.

Oturulan konut; oturulan konuta gore aile islevlerinden roller arasindaki iligkiyi

belirlemek amaciyla soruldu.

Aylik gelir durumu; Ailenin aylik gelir durumu ile aile islevleri arasindaki ekiyi

belirlemek amaciyla soruldu.

Aylhk gelirden otistik cocuga diisen pay; Otistik ¢cocuga ayrilan payin miktari

onun bakimi icin yeterli olup olamayacagi soruldu.

Ailede bakim gereksinimi olan diger birey; bakim gereksinimi olan birey
varlig1 otistik cocuga ayrilan zamam azaltacaktir. Bununla birlikte aile islevlerini

olumsuz etkileyecektir. Bu durumu ortaya koyabilmek adina soruldu.

Sosyal giivence; Ailenin sosyal giivencesinin varlig1 otistik cocugun tedavi ve

bakimui i¢in 6nemlidir. Bu amagla soruldu.

Otistik cocuga sahip olan ailelerin sosyal iliskilerinin olumsuz etkilenme
durumu; sosyal iliskilerin olumsuz etkilenmesi aile islevlerini de olumsuz ydnde

etkileyecegi diisiiniilerek soruldu.
Anne babaya iliskin genel bilgiler;

Yas; Anne- babanin yasinin aile islevlerini yerine getirmede etkili oldugu
diisiiniilerek sorgulandi. Her iki ebeveyn i¢in ayr1 ayr1 sorgulandi. Verilen yanitlara
gore yaslar “23-28 yas, 29-34 yas, 35-40 yas, 41- 46 yas, 47 yas ve iizeri” olarak
gruplandirildi.

Ogrenim durumu; Anne- babanin egitim durumunun otizm tanisinin erken
donemde konulmasinda etkili oldugu diisiiniilerek sorgulandi. “okur yazar degil,
ilkdgretim, lise, iiniversite ve iizeri” olmak iizere her iki ebeveyn i¢in ayr1 ayri

soruldu.
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Cahsma durumu; Otistik ¢ocugun varliginin annenin ¢aligma hayatini olumsuz

etkiledigi diisiiniilerek sorgulandi. Her iki ebeveynde de ayr1 ayr1 soruldu.

Hastahk durumu; Anne- babanin hastalik durumunun aile islevlerini olumsuz

yonde etkileyecegi diisiiniilerek sorgulandi. Her iki ebeveynde de ayr1 ayr1 soruldu.

Saghkh cocuga ayrilan zamanda azalma durumu; Otistik cocugun varligi
genellikle bakim verici rolde olan annelerin diger cocuklarina ayirdiklar1 zamanda
azalma olacag1 diisiiniilerek sorgulandi. Bunun beraberinde aile islevleri de

etkilenecektir. Her iki ebeveynde de ayr1 ayri soruldu.

Mizacg; Anne- babanin mizag¢ 6zelliklerinin otizmle iligkisini belirlemek amaciyla

sorulmustur. Her iki ebeveynde de ayr1 ayri soruldu.
Otistik cocuga iliskin genel bilgiler;

Yas; Otistik cocugun yasmin aile islevlerini etkiledigi diisiiniilerek sorgulandi.
Verilen yanita gore yaslar “2-5 yas, 6-9 yas, 10-13 yas, 14 yas ve lizeri” olarak
gruplandirildi.

Cinsiyet; Bilimsel ¢alismalarda erkek ¢ocuklarin kiz cocuklara gore daha yiiksek
bir orana sahip oldugu belirtilmistir. Calismamizin bu bulguyu destekleyip

desteklemedigini belirlemek amaciyla sorgulanmistir.

Kacincar cocuk olma durumu; Literatiirde otistik cocuklar genellikle birinci

cocuktur. Bu veriyi ortaya koymak amaciyla sorgulanmaistir.

Tan1 konuldugundan beri gecen siire; otizm tanisinin ge¢ konulmasi otistik
cocugun egitime baslama yasini1 gecikmesine boylece kendine yetemeyen bir bireyin

yetismis olacagi diisiincesiyle sorgulanmustir.

Ogrenim durumu; Otistik cocuklarin okul yas doneminde olmalarma ragmen

okula gidemedikleri diisiiniilerek sorgulanmistir.
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Terapi destegi; Otistik cocuklarin hastaliklar1 nedeniyle yasadiklar1 duygusal ve
fiziksel degisimleri en aza indirmede terapi desteginin gerekliligi diisiiniildiigiinden

sorgulandi.

Evde kullanmilmas1 gereken ilac/egzersiz; Otistik ¢ocuklarin otizme eslik eden
davranis degisimlerini gidermede destekleyici olarak tibbi ilaclarmn kullanilma

gerekliligi goz Oniine almarak sorgulandu.

Otizme eslik eden diger sorunlar; Diger sorunlarin varligi hem otistik ¢cocugu

hem de bakim vericileri olumsuz etkileyecegi diisiiniilerek sorgulandu.

Ozel bir iistiin yetenek; Literatiirde otistik ¢cocuklarmn bazilarmin 6zel yetenegi

oldugu vurgulandigindan caligma gurubumuzda da bu nedenle bu 6zellik sorgulanda.

Agn esigi; Otistik cocuklarin agri esiginin yiiksek olmasi bakim vericiler

tarafindan dikkat edilmesi gereken bir 6zellik oldugu i¢in sorgulanmustir.
Otistik olmayan cocugun otistik kardese yonelik duygu durumunu;

Otistik olmayan c¢ocuklarin otistik kardesine yonelik kiskanclik, kizginlik,
utanma, diismanca davraniglar, sucluluk gibi duygular yasamaktadirlar. Bu

duygularin belirlenmesi amaciyla sorgulanmustir.
5.5.2.Aile Degerlendirme Olcegi (EK 3)

Arastirmada, otistik cocuga sahip ailelerin aile islevlerini degerlendirmek
amaciyla Aile Degerlendirme Olgegi (ADO) kullamlmistir. ADO, A.B.D.'de Brown
Universitesi ve Buttler Hastanesi tarafindan Aile Arastrma Progranu cercevesinde
gelistirilmis olup (1983), ailenin islevlerini hangi konularda yerine getirebildigini
veya getiremedigini belirleyen bir 6l¢ii aracidir. Olgek, Bulut (1990) tarafindan
gecerlik ve giivenirlik caligmalari ile Tiirkiye'ye kazandirilmistir. ADO, McMaster
Aile Islevleri Modelinin (McMaster Model of Family Functioning) klinik olarak
aileler lizerine uygulanmasi ile elde edilmistir. Bu dlcek ailenin yapisal ve orgiitsel
Ozelligini ve aile iiyeleri arasindaki etkilesimi, “’saglikl’’” ve “’sagliksiz’’ olarak ayirt

edebilecek sekilde tanimlanmustir. ADO yedi alt Slcekten olusmaktadir. Bunlar
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McMaster Model'in alt boyutlar1 olup 6 tanesi aile islevlerindeki her bir sorun alanini

tek tek ele alan, bir tanesi de genel islevler iizerinde odaklagsmaktadir. Bu alt dl¢cekler;
Problem Coézme (Problem Solving);

Problem ¢6zme, ailenin etkili bir sekilde islevlerini yerine getirebilecegi diizeyde
maddi ve manevi sorunlarini ¢ozebilme becerisi olarak ac¢iklanmaktadir. Sorunun

ortaya ¢ikisindan, ¢oziimlenmesine kadar olan donemi kapsar.
Tletisim (Communication);

[letisim, aile iiyeleri arasindaki bilgi aligverisi bi¢iminde tanimlanmaktadir.
Burada ailenin etkili bir iletisim i¢inde olup olmadigr dl¢iilmek istenmektedir. Bu
nedenle iiyeler arasi sozlii iletisimin igeriginin acik olup olmadigi, kisilerin soylemek
istediklerini dogrudan dogruya ifade edip edemedikleri iizerinde durulmaktadir.

Etkili iletisim, acik ve dolaysiz olmalidir.
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 iizerinde odaklasmaktadir. Ilave olarak roller
ile ilgili boyut, gorevlerin belirgin ve esit olarak iiyelere dagilimi ile gorevlerin aile
tiyeleri tarafindan sorumlu bir sekilde yerine getirilip getirilmemesini de
icermektedir. Baska bir deyisle para, konut, giyim, yeme gibi maddi ihtiyaclarin
karsilanmas1 rollere bagli olarak ele almmaktadir. Bu konuda islevsel bir aile,
cocuklarin ve ebeveynin bakimi, beslenme ve gelismesini saglayacak sekilde
rollerini belirlemis olan ailedir. islevler, para-saglik gibi konularda kural koymay1 ve

karar vermeyi gerektirir.
Duygusal Tepki Verebilme (Affective Responsiveness);

Aile iyelerinin her tiirli uyaranlar karsisinda en uygun tepkiyi gostermesi

anlamma gelmektedir. Burada, sevgi, mutluluk, nese gibi ferahlik ifade eden
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duygularin yaninda; kizginlik, tiziintii, korku gibi acil durumlar da icerilmektedir. Bir
baska deyisle bu islevini yerine getirebilen bir ailede aile iiyeleri her tiirlii

duygularin1 agirlikl bir sekilde sozle veya hareketlerle ifade edebilirler.
Gereken Ilgiyi Gosterme (Affective involvement);

Aile iiyelerinin birbirine gosterdigi ilgi, bakim ve sevgiyi icerir. En saglikli
aileler, birbirleriyle orta derecede ilgilenirler. Az veya cok ilgilenen aileler, bu
konudaki islevini yeterince yerine getiremiyorlar demektir. Cok ilgilenme, aile
tiyelerinin birbirlerine fazla bagimli oldugunun, az ilgilenme ise birbirlerine az sevgi

ve ilgi gosterdiklerinin belirleyicisidir.
Davramis Kontrolii (Behavior Control);

Davranis kontrolii, ailenin, liyelerinin davraniglarina standart koyma ve disiplin
saglam bicimidir. Bu alt dlcekte psikolojik ve sosyal tehlike karsisindaki davranislar
degerlendirilir. Ayrica kontroliin esnek, kati, serbest ve diizensiz olusu da bu dlcekte

ele alinmaktadir.
Genel Fonksiyonlar (General Functions);

Bu boyut, yukarida ifade edilen alti alt boyutu da kapsayacak sekilde bilgi

toplamay1 amaclamaktadir.

ADO 60 maddeden olusmaktadir. Her madde aile yasamma iliskin olumlu ve
olumsuz ifadelerin yer aldigi bir ciimleden meydana gelmistir ve her biri yedi alt
Olcekten bir tanesine aittir. Maddelerin bazilar1 saglikli islevleri, bazilar1 da sagliksiz
islevleri tantmlamaktadir. Bu sorulardan 6 soru problem ¢dzme, 9 soru iletisim, 11
soru roller, 6 soru duygusal tepki verebilme, 7 soru gereken ilgiyi gdsterme, 9 soru

davranis kontrolii ve 12 soru genel islevler alt testlerini gosterir.
Olcegin uygulanmas;

ADO 12 yas iizerindeki tiim aile iiyelerine bireysel olarak uygulanir.

Calismamizda 6lcek sadece anneler tarafindan doldurulmustur.
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Olcegin puanlamasi;

Her madde icin cevap secenekleri dort simifta toplanmistir. Secenekler ve

aldiklar1 puanlar asagida belirtilmistir.

Secenekler Puan
Aynen Katiliyorum !
Biiyiik Olciide Katiliyorum 2
Biraz Katiliyorum 3

4

Hi¢ Katilmiyorum

Olcegi olusturan maddelerde iki tiir ifade bulunmaktadir. Bunlar saghklilik ve
sagliksizlik gosteren ifadelerdir. Bazi maddelerde “Aynen Katiliyorum” secenegi
saglikli aile islevlerini gosterdigi halde, digerlerinde “Hi¢ Katilmiyorum” secenegi
sagliklilik gostergesi olmaktadir. Olcegin degerlendirilmesinde hesaplamada kolaylik
saglamak amaciyla sagliksizlik gosteren maddelere verilen puanlar 5’ten ¢ikarilarak
her maddede “Aynen Katiliyorum” seceneginin en saglikli aile islevini, “Hig
Katilmiyorum” seceneginin ise en sagliksiz aile islevini gostermesi saglanmaktadir.
Tiim maddelerde 1 puam sagliklh cevabi, 4 puam ise sagliksiz cevabi
simgelemektedir. Bu sekilde elde edilen puanlar her alt boyut i¢in toplanarak
ortalamasi almir. Her bir boyutta o boyutun igerdigi maddelerin % 40’mdan fazlasi
cevapsiz birakilmigsa, ortalama puan hesaplanmaz ve o kisi fire olarak kabul edilir.
ADO puanlama Cizelgesi EK 4’te sunulmustur. Elde puanlama icin ilk olarak en sol
tarafa, isaretlenen segeneklerin puanlar1 yazilir. Olumsuz maddelerde (* ile
isaretlenmistir) ham puanlar, 5’ten c¢ikarilarak gercek puanlara doniistiiriiliir ve sonug

“doniistiiriilmiis puanlar” baslig altma yazilir.

Puanlama cizelgesinin sag alt tarafinda yedi siitun altinda kiigiik kutucuklar
bulunmaktadir. Her siitun yedi alt dlcekten birini gostermektedir. ikinci adim olarak
madde puanlar1 (sagliksizlik gosteren maddelerde doniistiiriilmiis puanlar) sag
taraftaki uygun kutulara gecirilir. Her bir alt Olcegin puanmi bulmak i¢in her

siitundaki puanlar yukaridan asagi toplanir ve bu toplam her alt Olcek igin
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cevaplandirilan madde sayisina boliiniir. Boylece her kisi i¢in yedi alt 6lgek puani
elde edilmektedir. Aile puanlari ise bir ailedeki 12 yasin iizerinde bulunan ve dlcegi
cevaplayan aile tiyelerinin her alt Olgcekten aldiklar1 puanlarin ortalamasi alinarak

bulunur. Olgek puanlari 1.00 (saghkh) ile 4 (sagliksiz) arasinda degisir.
Olcegin degerlendirilmesi;

Her alt Olcek icin hesaplanan puan ortalamalar1 4.00’e yaklastikca o islev
acisindan sagliksizligm arttigi yolunda bir yorum yapilmakla beraber, yazarlar
sagliklilig1 ve sagliksizlig1 ayirt edecek bir puan saptama yoluna da gitmislerdir. En
sagliksiz puan 4.00 olduguna gore, teorik olarak 2.00 saglikli ve sagliksiz islevleri
ayirt eden bir puan olabilir. Ancak bu durumda en kiiciik puanm 1.00 olmasi
nedeniyle sagliksizlik alaninin daha genis tutuldugu goze ¢arpmaktadir. Yazarlar,
2.00’nin iizerindeki puan ortalamalarmin aile islevlerinde sagliksizlia dogru bir
gidisin gostergesi olduguna dikkat cekerek, teorik olarak 2.00’yi ayirt edici olarak

kabul etmislerdir.

Olcegin Tiirkce Formunun test-tekrar test giivenilirligi 0.62 ve 0.90 olarak
saptanmustir. I¢ tutarhlik degerleri ise 0.38 ve 0.86 olarak belirlenmistir ( Bulut
1990).

Olcegin arastirmanuzdaki Chronbach alphasi (i¢ tutarlilik degeri) 0.46 ve 0.90

olarak belirlenmistir.
5.6. Istatistiksel Analiz

Calismada elde edilen bulgular degerlendirilirken, istatistiksel analizler i¢in
SPSS version 13.0 ve NCSS 2007&PASS 2008 Statistical Software (Utah,
USA)programi kullanildi. Calisma verileri degerlendirilirken tanimlayicr istatistiksel
metodlarin ~ (Ortalama,  Standart sapma) yanisira  niceliksel  verilerin
karsilagtirilmasinda normal dagilim gosteren parametrelerin ii¢ grup ve lzeri
kargilastirmalarinda Oneway Anova testi ve Post Hoc degerlendirmelerinde Tukey
HSD testi; iki gruba gore karsilastirmalarda ise student t test kullanildi. Sonuglar %
95’lik giiven araliginda, anlamlilik p<0.05 diizeyinde degerlendirildi.
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6. BULGULAR

Otistik cocuk ve aile 6zelliklerinin aile islevlerine etkisini belirlemek amacgh ¢calisma

bulgular1 dort boliimde incelenmistir.
1. Otistik Cocuga Sahip Ailelere Iliskin Tamtic1 Bilgiler
2. Otistik Cocuga Iliskin Tanitic1 Bilgiler
3. Kardesin Otistik Kardesine Yonelik Duygulari
4. Aile Degerlendirme Olgegi ile Ilgili Bulgular
6.1. Otistik Cocuga Sahip Ailelere Iliskin Tamitic1 Bilgiler

Bu boliimde, otistik ¢ocuga sahip ailelere iliskin sosyo —demografik, ekonomik
ve miza¢ Ozelliklerine yer verilmistir. Otistik cocuga sahip ailelerin sosyo-

demografik ozellikleri tablo 1’de gosterilmistir.
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Tablo 1: Otistik Cocuga Sahip Ailelerin Sosyo- Demografik Ozelliklerine

Gore Dagilim

OZELLIKLER Say1 %
Aile yapisi

Cekirdek aile 86 79.6
Genis aile 18 16.7
Tek ebeveynli aile 4 3.7
Ailedeki kisi sayis1

3 kisilik 36 333
4 kisilik 40 37.1
5 kisilik 17 15.7
6 kisi ve tizeri 15 13.9
Ailedeki ¢ocuk sayisi

Tek cocuk 43 39.8
Iki cocuk 46 42.6
Ug cocuk ve iizeri 19 17.6
Sosyal iliskilerin etkilenmesi

Evet* 63 58.3
Hayir 45 41.7
Sosyal iligkilerin etkilenme alanlar*

Ebeveyn ayrilig 4 3.7
Ekonomik sikinti ve anne is kaybi 12 11.1
Arkadas, akraba iliskilerinde azalma ve | 44 40.7
cocuklu ailelerle az goriisme

Sosyal hayat ve toplum tarafindan | 26 24.0
reddedilme

*Evet diyenler alinmustir. Birden fazla yanit verilmistir.

Cocuklarin yasamis oldugu aile yapisi incelendiginde, ailelerin % 79.6’smin
cekirdek aileden olustugu, % 33.3’{iniin ii¢ kisilik ailede ve % 37.4’liniin dort kisilik
ailede yasadig1 belirlenmistir. Ailedeki ¢ocuk sayisi sorgulandiginda, ailelerin %
39.8’1 tek cocuga ve % 42.6’s1 iki ¢ocuga sahip oldugunu ifade etmistir. Ailelerin %
58.3’ii otistik cocuga sahip olmanin sosyal iliskilerini (akraba, arkadas, is yasamu...)
olumsuz yonde etkiledigini ifade etmistir. Sosyal iligkilerin olumsuz etkilenme

durumlarina gore % 40.7°si arkadas, akraba iligkilerinin azaldigin1 ve c¢ocuklu
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ailelerle az goristiiklerini, % 24’t  sosyal hayat ve toplum tarafindan
reddedildiklerini, % 11.1°1 ekonomik sikint1 ve anne is kayb1 yasadigini, % 3.7’si ise

ebeveyn aylig1 yasadiklarini ifade etmislerdir.

Tablo 2: Otistik Cocuga Sahip Ailelerin Ekonomik Durumlarina Gore Dagilimm

OZELLIKLER Say1 %
Ailenin aylik gelir durumu

499 YTL ve alt1 11 10.3
500-999 YTL 36 333
1000 — 1499 YTL 17 15.7
1500 YTL ve iizeri 44 40.7

Aylik gelirden otistik ¢cocuga diisen pay

200 YTL ve alt1 36 333
201 — 600 YTL 43 39.8
601 — 1000 YTL 14 13.0
1001 YTL ve iizeri 15 13.9

Sosyal giivence

Yok 12 11.1
SSK 52 48.1
Bag-kur 10 9.3
Emekli sandig1 33 30.6
Ozel saglik sigortast 1 0.9
Bakim gereksinimi olan diger birey

Evet* 14 13.0
Hayir 94 87.0
Bakim gereksinimi olan birey*

Biiyiik anne/ biiyiik baba 4 3.7
Diger saglikli cocuk 9 8.3
Ikiz otistik cocuk 5 4.6

*Evet diyenler ahnmustir. Birden fazla yanit verilmistir.

Otistik cocuga sahip ailelerin ekonomik durumlar1 tablo 2’de gosterilmistir.
Ailelerin gelir durumlarina bakildiginda % 40.7’si 1500 YTL ve iizerindedir.
Ailelerin % 39.8’1 aylik gelirden otistik ¢cocuga diisen paym 201- 600 YTL arasinda

oldugunu belirtmislerdir. % 48.1’inin sosyal giivencesi SSK ve % 30.6’smin Emekli
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Sandigidir. Ailelerin ¢ogunlugunda % 87’sinde bakim gereksinimi olan diger birey
bulunmamaktadir. Bakim gereksinimi olan bireylerin ( % 13); % 8.3’tnii diger
cocuk, % 4.6’smm1 ikiz otistik cocuk ve % 3.7’sini biiyilk anne- biiyiikk baba
olusturmaktadir.

6.1.1. Otistik cocuga sahip anne-babaya iliskin tanitici bilgiler

Otistik ¢ocuga sahip anne- babanm sosyo-demografik ozellikleri tablo 3’de

gosterilmistir.
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Tablo 3: Otistik Cocuga Sahip Anne- Babanmn Sosyo-Demografik Ozelliklerine

Gore Dagilim

OZELLIiKLER ANNE BABA

Yas Say1 % Say1 %
23- 28 yas 12 11.1 2 1.9
29- 34 yas 33 30.6 26 24.2
35- 40 yas 38 35.2 40 37.1
41- 46 yas 17 15.7 22 20.5
47 yas ve lizeri 8 74 18 16.6
Ogrenim durumu

Okuryazar degil 3 3.8 2 19
[kogretim 40 37.0 34 29.7
Lise 33 30.6 33 304
Universite ve iizeri 32 29.6 41 38.0

Calisma durumu

Evet 29 26.9 94 87.0
Hayir 79 73.1 14 13.0
Kronik hastalik

Evet 16 14.8 17 15.7
Hayir 92 85.2 91 84.3

Saghikh ¢ocuga ayrilan

zamanda azalma

durumu

Evet 52 48.2 40 37.0
Hayir 17 15.7 29 26.9

Tek ¢ocuk 39 36.1 39 36.1
TOPLAM 108 100.00 | 108 100.00

Otistik cocuga sahip annelerin yas ortalamalar1 36.18% 6.79 ve % 35.2’si 35-40
yas ve % 30.6’s1 29-34 yas arasindadir. Babalarin yas ortalamalar1 39.40%+ 7.65 ve %
37.1'i 35-40 yas ve % 24.2’si 29-34 yas arasindadir. Ogrenim durumlari
degerlendirildiginde annelerin % 37’si ilkogretim, % 30.6’s1 lise ve % 29.6’s1
tiniversite ve iizeri bir okuldan mezundur. Babalarin 6grenim durumlari ise % 38’1
tiniversite ve lizeri, % 30.4°1 lise ve % 29.7’si ilkogretim mezunudur. Annelerin %

26.9’u, babalarin ise % 87’si caligmaktadir. Anne- babalarin kronik hastalik
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durumlar1 degerlendirildiginde annelerin % 85.2°sinin ve babalarin % 84.3’iiniin
herhangi bir hastaliginin bulunmadigimi ifade etmislerdir. Annelerin % 48.2°si
babalarin ise % 37’si ¢ocuklarinin otizm tanis1 aldiktan sonra saglikli ¢ocuklarina

ayirdiklar1 zamanda azalma oldugunu ifade etmislerdir.

Tablo 4: Otistik Cocuga Sahip Anne- Babanimn Miza¢ Ozelliklerinin Dagihm

OZELLIiKLER | ANNE BABA

Mizag Say1 % Say1 %
Miikemmeliyetci 31 28.7 23 21.3
Otoriter 22 20.3 28 259
Sosyal 45 41.6 49 45.4
Ice doniik 15 13.8 16 14.8
(iletisime kapali)

Disa doniik 46 42.6 47 43.5
(iletisime agik)

Yardimsever 69 63.9 61 56.5
Bariscil 43 39.8 45 41.7
Basar1 odakli 23 21.3 20 18.5
Arastirmaci 29 26.8 25 23.1
Sorgulayici 23 21.3 31 28.7
Ozgiin 18 16.7 17 15.7
Kesfetmeyi seven | 33 30.5 20 18.5
(merakl)

Iddial1 10 9.3 25 23.1

* Birden fazla yanit verilmistir.

Otistik cocuga sahip anne- babanin miza¢ Ozellikleri tablo 4’te gosterilmistir.
Annelerin % 63.9’u yardimsever, % 42.6’s1 disa doniik (iletisime agik), % 39.8’1
bariscil; % 28.7’si mikkemmeliyet¢i, % 20.3’i otoriter ve % 9.3’1 iddiali mizach
olduklari ifade etmislerdir. Babalarin ise % 56.5’1 yardimsever, % 45.4’ii sosyal, %
43.5’u disa doniik (iletisime acik), % 41.7°si bariscil; % 25.9°u otoriter, % 23.1°1

iddial1 ve % 21.3’1i milkemmeliyet¢i mizaca sahip olduklarimni ifade etmislerdir.
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6.2. Otistik Cocuga Iliskin Tamtia1 Bilgiler

Bu boliimde otistik ¢ocuga ait sosyo-demografik, 6grenim durumlari, otizm ve
otizme eslik eden diger sorunlara iliskin bilgilere yer verilmistir. Otistik ¢ocuklarin

sosyo-demografik ozellikleri tablo 5’te gosterilmistir.

Tablo 5: Otistik Cocuklarin Sosyo- Demografik Ozelliklerine Gore Dagilim

OZELLIiKLER Say1 %
Yas

2-5 yas 29 26.8
6-9 yas 44 40.7
10-13 yas 18 16.7
14 yas ve tizeri 17 15.8
Cinsiyet

Kiz 23 21.3
Erkek 85 78.7
Kacincl cocuk

1. cocuk 65 60.3
2. cocuk 32 29.6
3. cocuk ve sonrasi 11 10.1
TOPLAM 108 100.00

Otistik ¢ocuklarin yas ortalamalar1 8.63% 4.45 ve % 26.8°1 2-5 yas ve % 40.7’s1
6-9 yas arasindadir. Cinsiyet dagilimlarma gore % 78.7°s1 erkek ve % 21.3’ii kizdir.

Otistik ¢cocuklarm % 60.3’ii ailenin birinci ¢ocugu ve % 29.6’s1 ikinci ¢cocugudur.
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Tablo 6: Otistik Cocuklarin Ogrenim Durumlarima Goére Dagihm

OZELLIiKLER Say1 %
Ogrenim

Okul 6ncesi yasta; okula gitmiyor 29 26.8
7 yas tizeri okula gitmiyor 39 36.2
[kogretim ve iistii 40 37.0
Devam ettigi okul

Normal devlet okulu 21 19.5
Ozel miifredatl devlet okulu 15 13.8
Normal 6zel okul 1 0.9
Ozel miifredath 6zel okul 3 2.8
Okula gitmeyen 68 63.0
TOPLAM 108 100.00

Otistik ¢ocuklarin 6grenim durumlar: tablo 6’da gosterilmistir. 7 yas ve iizerinde
oldugu halde okula gitmeyen otistik cocuklarin % 36.2°1 oldugu ve % 37’sinin
ilkdgretim ve iistii bir okula devam ettigi goriilmektedir. Otistik ¢ocuklarin % 19.5°1

normal devlet okuluna, % 13.8’1 6zel miifredatl devlet okuluna gitmektedir.

6.2.1. Otistik cocuklarin otizm ile ilgili bilgileri

Otistik ¢cocuklarin otizme iligkin bilgileri tablo 7°de gdsterilmistir.
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Tablo 7: Otistik Cocuklar Otizme iliskin Bilgilerinin Dagilinm

OZELLIiKLER Say1 %
Tam siiresi

0-2yl 31 28.7
3-5yl 40 37.1
6- 8 yil 16 14.8
9 yil ve iizeri 21 19.4
Terapi destegi

Evet 93 86.1
Hayir 15 13.9

Kullanilmas1  gereken ila¢  ve/veya

uygulanmasi gereken egzersiz

Evet 69 63.9
Hayir 39 36.1
Ustiin yetenek

Evet 14 13.0
Hayir 94 87.0
Agr1 esigi

Yiiksek 57 52.8
Diisiik 51 47.2
Otizme eslik eden baska sorun

Evet 78 72.2
Hayir 30 27.8
TOPLAM 108 100.00

Otistik ¢cocuklarm % 37.1°ine otizm tanis1 konuldugundan beri gecen siire 3-5 yil,
% 28.7’sine ise 0-2 yidir. Otistik cocuklarin ¢ogunluga yakmi % 86.1°1 terapi
destegi almakta ve % 63.9’u evde ila¢ kullanmakta ve/veya egzersiz yapmaktadir.
Ailelerin % 13’ii otistik cocuklarinin iistiin yetenegi oldugunu ifade etmistir. Otistik
cocuklarin agr esikleri degerlendirildiginde % 52.8’inin agr1 esigi yiiksektir. Otistik

cocuklarm % 72.2’sinde otizme eslik eden baska sorunlar mevcuttur.
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6.2.1.1.0tistik cocuklarda otizme eslik eden diger sorunlara iliskin bilgiler
Otistik ¢cocuklarda otizme eslik eden diger sorunlari tablo 8’de gosterilmistir.

Tablo 8: Otistik Cocuklarda Otizme Eslik Eden Diger Sorunlarin Dagilimi
(n:78)

DIGER SORUNLAR Say1 %

Sara ( epilepsi) 15 19.2
Uyku problemleri 27 34.6
Takitili davraniglar 52 66.6
Uygunsuz korku 20 25.6
Kat1 gidalar1 reddetme 13 16.6
Alerjik reaksiyonlar 13 16.6
Kabizlik 18 23.0
Isitme kayb1 1 1.3

Ustiin zekalilik 8 10.2
Zeka geriligi 10 12.8

* Evet diyenler alinmustir. Birden fazla yanit verilmistir.

Cocuklarin biiylik cogunlugu otizmle birlikte takintili davranis (% 66.6), uyku
problemi (% 34.6), uygunsuz korku (% 25.6), kabizlik (% 23) sorunlari
yasamaktadir. Otizme eslik ederek yasadiklar: diger sorunlarm % 19.2’sini epilepsi,
% 16.6’s1n1 alerjik reaksiyonlar, % 12.8’ini zeka geriligi, % 10.2’sini iistiin zekalilik,
% 1.3’linil isitme kayb1 olusturmaktadir.

6.3. Kardesin Otistik Kardesine Yonelik Duygulari

Kardesin otistik kardesine yonelik duygulari arasmnda utanma, kizginhik/ ofke,
kiskanglik, alay etme, mutsuzluk, kardesin gelecegi ile ilgili sorular, kendi gelecegi
ile ilgili sorular, sucluluk, birlikte zaman gecirmekten hoslanmak ve ©6zel cocuk
oldugunu diisiinmek yer almaktadir. Otistik olmayan kardesin otistik kardesine
yonelik duygular1 tablo 9’da gosterilmistir.
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Tablo 9: Otistik Olmayan Kardesin Otistik Kardesine Yonelik Duygularinin
Dagilim (n:63)

DUYGULAR | Evet Hayir Bazen TOPLAM
Say1 | % Say1 | % Say1 | % Say1 | %

Utanma 13 12.0 | 36 333 | 14 13.0 | 63 100.00

Kizgmlik/ 6tke 7 6.5 33 30.6 | 23 21.2 | 63 100.00

Kiskanglik 14 13.0 | 29 26.9 | 20 18.4 | 63 100.00

Alay etme/ | 4 3.7 50 463 |9 8.3 63 100.00

fiziksel  siddet

uygulama

Mutsuzluk 7 6.4 29 269 |27 25.0 | 63 100.00

Kardesin 18 16.6 | 31 28.7 | 14 13.0 | 63 100.00

gelecegini merak

etme

Kendi gelecegini | 10 9.3 48 444 |5 46 |63 100.00

merak etme

Sucluluk 8 74 |42 38.9 | 13 12.0 | 63 100.00

Birlikte zaman | 35 324 |8 7.4 20 18.5 | 63 100.00

gecirmekten

hoslanmak

Ozel cocuk | 30 27.8 | 23 213 | 10 9.2 63 100.00

oldugunu

diisiinmek

Annelerin degerlendirmelerine gore otistik olmayan cocuklarin otistik kardesine
yonelik duygularindan % 12’°si otistik kardesinin goriiniimiinden, hastaligindan,
yaptiklarindan ve yapamadiklarindan utanmaktadir; % 13’ii bazen utanmaktadir.
Kardeslerin % 6.5’1 otistik kardesine daha fazla para ve zaman ayrildigr icin
kizginlik/ 6fke duymaktadir; % 21.2°si bazen 6fke duymaktadir. Otistik olmayan
cocuklarin % 13’ otistik kardesine daha fazla para ve zaman ayrildigi icin
kiskanglik duymaktadir ve % 18.4’1i bazen kiskanglik duymaktadir. Otistik olmayan
cocuklarin % 3.7°si otistik kardesine karsi alay etme, bedensel saldirganlik gibi
diismanca davraniglar gostermekte, % 8.3’1i bazen otistik kardesine kars1 alay etme,
bedensel saldirganlik gibi diismanca davranislar gostermektedir. Kardeslerin % 6.4’
kardesine otistik tanis1 konulduktan beri siirekli tizgiin ve mutsuzdur ve % 25’1 bazen
tizgiin ve mutsuzdur. Kardeslerin % 16.6’s1 kardesinin gelecegi ile ilgili sorular

sormaktadir (kardesim iyilesecek mi, ona ileride kim bakacak?). Kardeslerin % 9.3’
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kendi gelecegi ile ilgili sorular sormaktadir (otizm bende de veya ¢ocuklarimda ¢ikar
mi1 vb.). Otistik olmayan ¢ocuklarin % 7.4’u cesitli nedenlerden dolayr sugluluk
hissettigini diisiinmektedir (kardesine karsi olan olumsuz duygu ve davranislar i¢in)
ve % 12’si bazen suc¢luluk hissettigini diistinmektedir. Otistik olmayan cocuklarin %
32.4°1 kardesi ile zaman gecirmekten hoslanmaktadir (oyunlar oynamak, paylasimda
bulunmak) ve % 18.5’1 bazen zaman gecirmekten hoslanmaktadir. Otistik olmayan
cocuklarin % 27.8’1 kardesinin 6zel bir ¢ocuk oldugunu diisiinmektedir ve % 21.3’i

0zel bir cocuk oldugunu diisiinmemektedir.
6.4. Aile Degerlendirme Olcegi ile ilgili Bulgular

Bu boliimde, aile degerlendirme 6lgegi puan dagilimi ve otistik ¢ocuk ve
ailelerin sosyo- demografik ozellikleri ile aile degerlendirme 6lcegi alt boyut puan
ortalamalar1 arasindaki karsilastirmalara yer verilmistir. Aile Degerlendirme Olgegi

puanlar1 tablo 10°da gosterilmistir.

Tablo 10: Aile Degerlendirme Olcegi Puanlarmin Dagilim

(")L(;EK ALT BOYUTLARI Min-Max Ort+SD
Problem Cozme 1.00-3.60 1.69+0.58
Tletisim 1.00-2.80 1.70+0.48
Roller 1.00-3.50 2.000.47
Duygusal Tepki Verebilme 1.00-3.80 1.87+0.44
Gereken Ilgiyi Gosterme 1.20-3.80 1.98+0.45
Davrams Kontrolii 1.30-3.00 2.02+0.37
Genel islevler 1.20-3.00 1.73+0.46

Problem ¢6zme puanlar1 1 ile 3.60 arasinda degigsmekte olup 1.69+ 0.58; iletisim
puani ise 1 ile 2.80 arasinda degismekte olup 1.70+ 0.48; roller puanm 1 ile 3.5
arasinda degismekte olup ortalama 2.00+0.47; duygusal tepki verebilme puani 1 ile
3.80 arasmnda degismekte olup ortalama 1.87+0.44; gereken ilgiyi gdsterme puani

1.20 ile 3.80 arasinda degismekte olup ortalama 1.98+0.45; davranis kontrolii puani
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1.30 ile 3 arasinda degismekte olup ortalama 2.02+0.37 ve genel islevler puani ise

1.20 ile 3 puan arasinda degismekte olup ortalama 1.73+0.46 puandir.

Sekil 3: Aile Degerlendirme Olgegi Alt Boyut Puanlarinin Dagihm

Alle Degerlendirme Olcegi
ort+SD
3
25
2,
1,5 -
1,
0,5
O,
£ £ ol - = g 3
2N 2 ¢ 3 £ st @
° 8 2 %ﬁ’@ 0o 89 )
: HE I 2
3 3

Arastirmamizda Olcek alt boyutlarindan roller ve davramis kontrolii sagliksizlik

gosteren islevlerdir.
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Tablo 11: Aile Degerlendirme Olcegi Puanlarmm 2 Cut Off Degerine Gore

Dagilim
OLCEK ALT BOYUTLARI n %
Problem Cozme <2 70 64.8
22 38 35.2
fletisim <2 73 67.6
>2 35 324
<2 50 46.3
Roller
22 58 53.7
Duygusal Tepki Verebilme <2 59 54.6
22 49 45.4
Gereken llgiyi Gosterme <2 54 50.0
>2 54 50.0
Davrams Kontrolii <2 39 36.1
22 69 63.9
; <2 78 722
Genel Islevler
22 30 27.8

Aile degerlendirme 6lgegi puanlarmin 2 cut off degerine gore dagilimi tablo
11°de gosterilmistir. Ailelerin % 35.2’si problem ¢6zme alt boyutundan; % 32.4’u
iletisim alt boyutundan; % 53.7’si roller alt boyutundan; % 45.4’4i duygusal tepki
verebilme alt boyutundan; % 50’si gereken ilgiyi gosterme alt boyutundan; % 63.9’u
davranis kontrolii alt boyutundan ve % 27.8’1 genel islevler alt boyutundan 2.00 nin

izerinde puanlar alarak, aile islevleri sagliksiz olarak bulunmustur.
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Sekil 4: Aile Degerlendirme Olcegi Alt Boyut Puanlarinin 2 Cut Off Degerine

Gore Dagilim

100% -
90% -
80%
70%-
60% -
50% -
40%
30% -
20%
10%

0% ‘ ‘ ‘
Problem lletigim Roller  Duygusal Gereken Dawanis  Genel
C6zme Tepki ilgiyi Kontroli  Iglevier

Verebilme Gdsterme

O Saglikl m Sagliksiz

6.4.1. Aile yapisina gore aile degerlendirme o6lcegi puanlarimin degerlendirilmesi

Aile yapisina gore aile degerlendirme 6lgegi puanlarinin degerlendirilmesi tablo

12°de gosterilmektedir.
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Tablo 12: Aile Yapisina Gore Aile Degerlendirme Olcegi Puanlarmin

Degerlendirmesi
AILE YAPISI
OLCEK ALT i i is ai 5
C Cekirdek aile Genis aile Test deg; p
BOYUTLARI (n=86) (n=18)
Ort+SD Ort+SD
t: -0.906;
Problem Cozme 1.66+0.57 1.80+0.66
p: 0.367
) t: -1.896;
Hletisim 1.66x0.47 1.89+0.49
p:0.061
t: 0.790;
Roller 1.99+0.49 2.08+0.38
p: 0.432
t: -1.604;
Duygusal Tepki Verebilme 1.84+0.46 2.03+0.29
p:0.112
. t: 0.008;
Gereken Ilgiyi Gosterme 1.99+0.46 1.99+0.40
p:0.994
t: 1.244;
Davrams Kontrolii 2.04+0.37 1.93+0.37
p: 0.216
. t: -2.079;
Genel Islevler 1.69+0.43 1.93+£0.57
p:0.040%

Tek ebeveynli aile 4 olguda goriildiigiinden calisma dis1 birakilmistir.
t:student t test p<0.05*

Cekirdek ve genis aile yapisina gore problem ¢dzme puanlari, iletisim puanlari,
roller puanlari, duygusal tepki verebilme puanlari, gereken ilgiyi gosterme puanlari
ve davranig kontrolii puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik

goriilmemektedir (p>0.05).

Genis aile yapisina sahip olgularm genel islevler puani (1.93+0.57) ¢ekirdek aile
yapisina sahip olan olgularin puanlarindan (1.69+0.43) anlamli diizeyde yiiksek

olarak saptanmistir (t: -2.079; p:0.040; p<0.05).
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6.4.2. Cocuk sayisina gore aile degerlendirme olcegi puanlarimin

degerlendirmesi

Cocuk sayisina gore aile degerlendirme Olcegi puanlarmin degerlendirilmesi

tablo 13’te gosterilmektedir.

Tablo 13: Cocuk Sayisina Gore Aile Degerlendirme Olcegi Puanlarmin

Degerlendirmesi
COCUK SAYISI
Tek k | Iki k U cocuk
) €K cocu 1 cocu .
QLIS AL ve uizeri | Test deg; p
BOYUTLARI (n=43) (n=46)
(n=19)
Ort+SD Ort+SD Ort+SD
Problem Cézme 1.7240.54 1.68£062 | 1.64x057 | FOL3%
p:0.872
Tletisim 1.690.48 1706051 | 1754040 | F:0.104
p:0.901
Roller 2.02+0.50 1.92+0.43 2.16+0.48 F: 1.814;
p: 0.168
Duygusal Tepki Verebilme 1.8720.53 1854038 | 194+033 | F:032L
p:0.726
Gereken llgiyi Gosterme 1.980.46 1994048 | 1962037 | F0.017
p:0.983
Davrams Kontrolii 1.99+0.39 2.05+0.39 2.0240.26 F: 0.340;
p: 0712
Genel Islevier 1.69+0.45 1.710.45 1.85£0.50 F:0.833;
p:0.438

F: Oneway Anova test

Cocuk sayis1 smiflamasina gére problem ¢6zme puanlari, iletisim puanlari, roller
puanlari, duygusal tepki verebilme puanlari, gereken ilgiyi gOsterme puanlari,
davranis kontrolii puanlar1 ve genel islevler puanlari arasinda istatistiksel olarak

anlamli farklilik goriilmemektedir (p>0.05).
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6.4.3. Gelir diizeyine gore aile degerlendirme 6l¢egi puanlarimin degerlendirmesi

Gelir diizeyine gore aile degerlendirme 6l¢egi puanlarinin degerlendirmesi tablo

14’te gosterilmektedir.

Tablo 14: Gelir Diizeyine Gore Aile Degerlendirme Olcegi Puanlarmin

Degerlendirmesi
GELIR
(")LCEK ALT BOYUTLARI <1000 YTL > 1000 YTL Test deg; p
Ort+SD Ort+SD
t:0.238;
Problem Coézme 1.71+0.64 1.68+0.53
p:0.812
. t: 0.664;
Hletisim 1.74+0.47 1.68+0.49
p:0.508
t: 1.978;
Roller 2.10+0.46 1.92+0.47
p: 0.05%
t:1.700;
Duygusal Tepki Verebilme 1.95+0.47 1.81+0.41
p: 0.092
. t: -0.752;
Gereken Ilgiyi Gosterme 1.94+0.42 2.01+0.47
p:0.454
F: 0.331;
Davrams Kontrolii 2.04+0.37 2.01+0.37
p: 0.742
. t: 1.591;
Genel Islevler 1.81+0.44 1.66+0.47
p:0.114
t:student t test *p<0.05

Gelir diizeyi smiflamasina gore problem ¢6zme puanlari, iletisim puanlari,
duygusal tepki verebilme puanlari, gereken ilgiyi gosterme puanlari, davranis
kontrolii puanlar1 ve genel islevler puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli

farklhilik goriilmemektedir (p>0.05).

Gelir diizeyi 1000 YTL altinda olan olgularin roller puani (1.81+0.44) 1000 YTL
tizerinde gelir diizeyi olan olgulardan (1.66+0.47) anlamh diizeyde yiiksek olarak

saptanmustir (t:1.591; p:0.114; p<0.05).
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6.4.4. Annenin egitim durumuna gore aile degerlendirme ol¢egi puanlarinin

degerlendirmesi

Annenin egitim durumuna gore aile degerlendirme Olcegi puanlarinin

degerlendirmesi tablo 15°te gosterilmektedir.

Tablo 15: Annenin Egitim Durumuna Gore Aile Degerlendirme Olcegi

Puanlarimin Degerlendirmesi

ANNE EGITIiM DURUMU
OLCEK ALT | ilkégretim Lise Universite ve Test d
est deg; p
BOYUTLARI (n=41) (n=33) iizeri (n=32)
Ort+SD Ort+SD Ort+SD
1.67+0.63 1.67+0.52 1.76+0.59 Fr 0.263;
o .6/20. .6/20. 1620,
Problem Cézme p:0.769
1.69+0.51 1.71£0.39 1.70+0.54 F: 0.013;
Matics .69+0. 120, 1020,
Iletisim p:0.987
F: 2.364;
Roller 2.14+0.49 1.92+0.41 1.94+0.48
p: 0.099
) F: 0.309;
Duygusal Tepki 1.90+0.43 1.87+0.31 1.81+0.55
Verebilme p:0.735
o o F: 0.633;
Gereken Ilgiyi 2.03+0.52 1.91+0.37 1.99+0.42
Gosterme p:0.533
Davrams F: 1.186;
) 2.08+0.38 1.94+0.37 2.04+0.37
Kontrolii p:0.310
) F: 0.902;
Genel islevler 1.75+0.46 1.62+0.34 1.75+0.52
p:0.409

OKkur yazar olmayan 3 olgu degerlendirme dis1 birakilmstir.

F: Oneway Anova test
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Anne egitim diizeyine gore problem ¢dzme puanlari, iletisim puanlari, duygusal
tepki verebilme puanlari, gereken ilgiyi gosterme puanlari, davranig kontrolii
puanlar1 ve genel islevler puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik

goriilmemektedir (p>0.05).

Anne egitim durumu ilkogretim olan olgularda roller puani diger egitim
diizeylerinden daha yiiksek olarak saptanmasina karsin, anne egitim durumuna gore
roller puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farkhilik goriilmemektedir

(p>0.05).

6.4.5.Babanin egitim durumuna gore aile degerlendirme o6lcegi puanlarinin

degerlendirilmesi

Babanin egitim durumuna gore aile degerlendirme Ol¢egi puanlarinin

degerlendirilmesi tablo 16’da gosterilmektedir.
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Tablo 16: Baba Egitim Durumuna Gére Aile Degerlendirme Olcegi Puanlarimin

Degerlendirmesi
BABA EGITIM DURUMU
OLCEK ALT fIkogretim Lise Universite ve Tost des
estaeg; p
BOYUTLARI (n=32) (n=33) iizeri (n=41)
Ort+SD Ort+SD Ort+SD
F: 0.616;
Problem Coézme 1.7940.65 1.69+0.58 1.64+0.52
p:0.542
F: 2.902;
Tletisim 1.7440.49 1.8440.46 1.5740.47
p:0.059
F: 0.613;
Roller 2.0740.52 1.9740.46 1.96+0.45
p: 0.544
_ F: 0.398;
Duygusal Tepki 1.89+0.46 1.91+0.34 1.82+0.50
Verebilme p:0.673
oo F:0.101;
Gereken llgiyi 2.00+0.56 1.97+0.43 1.96+0.37
Gosterme p:0.904
F: 2.405;
Davrams Kontrolii 2.11+0.34 1.92+0.37 2.03+0.38
p: 0.095
) F: 3.639;
Genel Islevler 1.86x0.57 1.7620.39 1.58+0.38
p:0.030%

OKkur yazar olmayan 2 olgu degerlendirme dis1 birakilmstir.

F: Oneway Anova test

Babanin egitim durumuna gore problem ¢dzme puanlari, iletisim puanlari, roller
puanlari, duygusal tepki verebilme puanlari, gereken ilgiyi gosterme puanlari ve
davranis kontrolii puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik

goriilmemektedir (p>0.05).
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Babanin egitim durumuna gore genel islevler puanlar1 arasinda istatistiksel olarak
anlamli farklhilik goriilmektedir (p<0.05). Anlamliligin hangi gruptan kaynaklandigini
tespit etmek icin yapilan ikili karsilastirmalarda; iiniversite ve iizerinde egitimi
olanlarin genel islevler puanlari ilkdgretim mezunlarma gore anlamh diizeyde diisiik
olarak saptanmistir (p=0.026). Lise ile iiniversite ve ilkokul ile lise mezunu olanlarin
genel islevsellik puanlari arasinda anlaml farkhilik goriilmemektedir (p=0.222;

p=0.620; p>0.05).

6.4.6. Annenin calisma durumuna gore aile degerlendirme olcegi puanlarinin

degerlendirilmesi

Annenin calisma durumuna gore aile degerlendirme Olcegi puanlarinin

degerlendirilmesi tablo 17°de gosterilmektedir.

Tablo 17: Annenin Cahsma Durumuna Gére Aile Degerlendirme Olcegi

Puanlarimin Degerlendirmesi

ANNE CALISMA DURUMU
OLCEK ALT BOYUTLARI Evet Hayir Test deg; p
Ort+SD Ort+SD
£:0.161;
Problem Cozme 1.71£0.59 1.68+0.57
p:0.872
. t:-0.052;
Hletisim 1.70+0.52 1.70+£0.46
p:0.959
t: 0.699;
Roller 1.95+0.48 2.02+0.47
p: 0.486
t:0.022;
Duygusal Tepki Verebilme 1.87+0.47 1.87+0.43
p: 0.983
. t: 0.696;
Gereken Ilgiyi Gosterme 2.03+0.45 1.96+0.45
p:0.488
F: 2.329;
Davrams Kontrolii 2.16+0.40 1.97+0.34
p: 0.022%
. t:0.272;
Genel Islevler 1.75+0.50 1.72+0.45
p:0.786

t:student t test *p<0.05
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Annenin ¢alisma durumuna gore problem ¢6zme puanlari, iletisim puanlari, roller

puanlari, duygusal tepki verebilme puanlari, gereken ilgiyi gosterme puanlar:r ve

genel islevler puanlar arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik goriilmemektedir

(p>0.05).

Calisan annelerin davramig kontrolii puanlar1 (2.16+0.40) calismayanlara gore

(1.97+0.34) istatistiksel olarak anlamli diizeyde yiiksek olarak saptanmistir (p<0.05).

6.4.7. Babanin calisma durumuna gore aile degerlendirme 6lcegi puanlarinin

degerlendirilmesi

Babanin calisjma durumuna gore aile degerlendirme Olgegi puanlarinin

degerlendirilmesi tablo 18’de gosterilmektedir.

Tablo 18: Babamin Cahsma Durumuna Gore Aile Degerlendirme Olcegi

Puanlarimin Degerlendirmesi

BABA CALISMA DURUMU
OLCEK ALT BOYUTLARI Evet (n=94) | Hayir (n=14) | Test deg; p
Ort+SD Ort+SD
t:0.706;
Problem Cozme 1.71+0.58 1.59+0.54
p:0.482
. t:0.239;
Iletisim 1.71+0.47 1.67+0.52
p:0.812
t: 1.064;
Roller 2.02+0.48 1.87+0.41
p: 0.290
t:-0.394;
Duygusal Tepki Verebilme 1.87+0.45 1.92+0.39
p:0.695
. 1:0.998;
Gereken Ilgiyi Gosterme 2.00+0.47 1.87+0.29
p:0.320
t: 1.291;
Davrams Kontrolii 2.04+0.37 1.90+0.37
p: 0.200
. t:-1.035;
Genel Islevler 1.71+0.44 1.85+0.59
p:0.303

t:student t test
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Babanin caliyma durumuna gore problem ¢6zme puanlari, iletisim puanlari, roller
puanlari, duygusal tepki verebilme puanlari, gereken ilgiyi gOsterme puanlari,
davranis kontrolii puanlar1 ve genel islevler puanlari arasinda istatistiksel olarak
anlamli farklilik goriilmemektedir (p>0.05).

6.4.8. Otistik cocuga sahip olmanin sosyal iliskileri etkileme durumuna gore aile
degerlendirme 6lcegi puanlarinin degerlendirmesi

Otistik ¢ocuga sahip olmanin sosyal iliskileri etkileme durumuna gore aile

degerlendirme Olcegi puanlarinin degerlendirmesi tablo 19°da gosterilmektedir.

Tablo 19: Otistik Cocuga Sahip Olmanin Sosyal Iliskileri Etkileme Durumuna

Géore Aile Degerlendirme Olcegi Puanlarimin Degerlendirmesi

SOSYAL ILISKILERIN
) ETKILENMESI
OLCEK ALT BOYUTLARI Test deg; p
Evet (n=63) Hayir (n=45)
Ort+SD Ort+SD
t: 3.840;
Problem Cézme 1.85+0.61 1.46+0.44
p:0.001%%
. t: 1.858;
Hletisim 1.77+0.50 1.60+0.43
p:0.066
t: 3.546;
Roller 2.13+0.44 1.82+0.46
p: 0.001%*
t:2.011;
Duygusal Tepki Verebilme 1.94+0.42 1.77+0.45
p: 0.047%
. t: 0.770;
Gereken Ilgiyi Gosterme 2.01+0.39 1.94+0.52
p:0.443
t: 2.468;
Davrams Kontrolii 2.10£0.36 1.92+0.35
p: 0.015%
. t: 3.920;
Genel Islevler 1.86+0.47 1.53+£0.36
p:0.001%%
t:student t test  *p<0.05 *#p<0.01

Otistik cocuga sahip olan ailelerde sosyal iliskileri etkilenenlerin problem ¢6zme

puanlar1 (1.85+0.61) sosyal iliskileri etkilenmeyen ailelere (1.46+0.44) gore
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istatistiksel olarak anlamli diizeyde yiiksek olarak saptanmistir (t: 3.840; p:0.001;
p<0.01).

Otistik ¢ocuga sahip olan ailelerde sosyal iligkileri etkilenme durumuna gore
iletisim puanlar1 ve gereken ilgiyi gosterme puanlari arasinda istatistiksel olarak

anlamli farklilik goriilmemektedir (p>0.05).

Otistik cocuga sahip olan ailelerde sosyal iligkileri etkilenenlerin roller puanlar:
(2.13+0.44) sosyal iliskileri etkilenmeyen ailelere (1.82+0.46) gore istatistiksel
olarak anlaml diizeyde yiiksek olarak saptanmustir (t: 3.546; p: 0.001; p<0.01).

Otistik cocuga sahip olan ailelerde sosyal iligkileri etkilenenlerin duygusal tepki
verebilme puanlar1 (1.94+0.42) sosyal iliskileri etkilenmeyen ailelere (1.77+0.45)
gore istatistiksel olarak anlamli diizeyde yiiksek olarak saptanmistir (t:2.011; p: 0.04;
p<0.05).

Otistik cocuga sahip olan ailelerde sosyal iliskileri etkilenenlerin davranis
kontrolii puanlar1 (2.10+£0.36) sosyal iligkileri etkilenmeyen ailelere (1.924+0.35) gore
istatistiksel olarak anlamli diizeyde yiiksek olarak saptanmistir (t:2.468; p:0.015;
p<0.05).

Otistik cocuga sahip olan ailelerde sosyal iliskileri etkilenenlerin genel islevler
puanlar1 (1.86+0.47) sosyal iliskileri etkilenmeyen ailelere gore (1.53+0.36)
istatistiksel olarak anlamli diizeyde yiiksek olarak saptanmistir (t:3.920; p:0.001;
p<0.01).
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Sekil 5: Otistik Cocuga Sahip Olmanin Sosyal iliskileri Etkileme Durumuna

Géore Aile Degerlendirme Olcegi Puanlarmin Dagilim

Otisitk Cocuga Sahip Olmanin Sosyal iliskileri Etkilemesi
ortalama
2,51
2,
1,5
1,
0,5
0 I . I I I I I !
Problem lletisim  Roller Duygusal Gereken Dawanis  Genel
Cozme Tepki llgiyi  Kontroli  Islever
Verebilme Gésterme
O Evet m Hayir

6.4.9.0tistik cocugun yasma gore aile degerlendirme olcegi puanlarimin

degerlendirmesi

Otistik ¢ocugun yasina gore ailelerin aile degerlendirme Ol¢egi puanlarinin

degerlendirmesi tablo 20’de gosterilmektedir.
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Tablo 20: Otistik Cocugun Yasma Gore Aile Degerlendirme Olcegi Puanlarimin

Degerlendirmesi
COCUGUN YASI
. 2-5 yas 6-9 yas 10-13 yas 14 yas ve
OLCEK ALT
(n=29) (n=44) (n=18) iizeri Test deg; p
BOYUTLARI
(n=17)
Ort+SD Ort+SD Ort+SD Ort+SD
1.65+0.46 1.71+0.56 1.68+0.66 1.72+0.73 F: 0.092;
> .65+0. 120, .63+0. 1230,
Problem Coézme p:0.964
1.70+0.47 1.70+0.49 1.77+0.47 1.63+0.50 F: 0.231;
MNotic 1020, 1020, 1O, .63+0.
Hetisim p:0.875
F: 0.409;
Roller 1.99+0.45 1.95+0.45 2.08+0.51 2.05+0.53
p: 0.747
. F: 0.463;
Duygusal Tepki 1.83+0.39 1.89+0.45 1.96+0.54 1.80+0.37
Verebilme p:0.709
G o F: 0.363;
ereken Ilgiyi 1.96+0.36 1.94+0.44 2.05+0.55 2.04+0.50
Gosterme p:0.780
Davrams F: 2.736;
) 1.91+0.34 2.03+0.38 2.22+0.43 2.00+0.25
Kontrolii p: 0.047%
) F:0.776;
Genel islevler 1.64+0.34 1.72+0.49 1.82+0.50 1.81+0.53
p:0.510
F: Oneway Anova test *p<.0.05

Otistik cocugun yas smiflamasina gore ailelerin problem ¢ozme puanlari, iletisim

puanlari, roller puanlari, duygusal tepki verebilme puanlari, gereken ilgiyi gdsterme

puanlar1 ve genel islevler puanlari arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik

goriilmemektedir (p>0.05).

Otistik ¢ocugun yas siiflamasina gore ailelerin davranis kontrolii puanlari

arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik goriilmektedir (p<0.05). Anlamliliin
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hangi gruptan kaynaklandigmi tespit etmek i¢in yapilan ikili karsilagtirmalarda; 10-

13 yas arasi ¢ocuklarin ailelerinin davranis kontrolii puanlar1 (2.22+0.43) 2-5 yas

grubuna gore (1.91+0.34) anlamli diizeyde yiiksek olarak saptanmustir (p=0.026);

diger yas gruplarinin davramis kontrolii puanlari arasinda anlamh farkhilik

goriilmemektedir (p>0.05).

6.4.10. Otistik cocugun cinsiyetlerine gore aile degerlendirme 6lcegi puanlarinin

degerlendirmesi

Otistik ¢ocugun cinsiyetlerine gore aile degerlendirme 6lgegi puanlarinin

degerlendirmesi tablo 21°de gosterilmektedir.

Tablo 21: Otistik Cocugun Cinsiyetine Gore Aile Degerlendirme Olcegi

Puanlarimin Degerlendirmesi

CINSIYET
e Kiz Erkek
OLCEK ALT BOYUTLARI Test deg;
¢ (n=23) (n=85) il
Ort+SD Ort+SD
t:-1.419;
Problem Cozme 1.54+0.48 1.73+0.60
p:0.159
. t: -0.326;
Hletisim 1.67£0.45 1.71+0.49
p:0.745
t: -0.644;
Roller 1.94+0.38 2.02+0.49
p: 0.521
t: 0.694;
Duygusal Tepki Verebilme 1.93+0.57 1.86+0.40
p: 0.489
. t: -0.226;
Gereken Ilgiyi Gosterme 1.96+0.40 1.98+0.46
p:0.822
t:-3.017;
Davrams Kontrolii 1.82+0.33 2.08+0.36
p: 0.003%*
. t: -0.968;
Genel Islevler 1.64+0.43 1.75+£0.47
p:0.335

t:student t test **¥p<0.01
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Otistik cocugun cinsiyetlerine gore ailelerin problem ¢dzme puanlari, iletisim
puanlari, roller puanlari, duygusal tepki verebilme puanlari, gereken ilgiyi gdsterme
puanlar1 ve genel islevler puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik

goriilmemektedir (p>0.05).

Otistik cocugun cinsiyetlerine gore ailelerin davranis kontrolii puanlar1 arasinda
istatistiksel olarak anlamli farklilik goriilmektedir (p<0.01). Erkek otistik ¢ocuga
sahip olgularin davranis kontrolii puanlar1 (2.084+0.36) kiz otistik cocuga sahip
olgulardan (1.82+0.33) anlamli diizeyde yiiksek olarak saptanmistir (t: -3.017; p:
0.003)

6.4.11.0tistik cocugun ailenin kacim cocugu olmasi durumuna gore aile

degerlendirme ol¢egi puanlarimin degerlendirmesi

Otistik ¢ocugun ailenin kagini cocugu olmast durumuna gore aile degerlendirme

Olcegi puanlarinin degerlendirmesi tablo 22’de gosterilmektedir.
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Tablo 22: Otistik Cocugun Ailenin Kacim Cocugu Olmasi Durumuna Gore Aile

Degerlendirme Olcegi Puanlarimin Degerlendirmesi

KACINCI COCUK
OLCEK ALT 1. ¢cocuk 2. cocuk 3.cocuk ve I
est deg; p
BOYUTLARI (n=65) (n=32) sonrasi (n=11)
Ort+SD Ort+SD Ort+SD
1.69+0.57 1.71+0.60 1.64+0.58 F: 0.05%;
> .69+0. 120, .64+0.
Problem Coézme p:0.943
1.68+0.45 1.73+0.56 1.80+0.34 Fr 0.343;
Matics .63+0. 1320, .30+0.
Hetisim p:0.710
F: 0.479;
Roller 1.99+0.52 1.97+0.37 2.13+0.40
p: 0.621
) F: 0.853;
Duygusal Tepki 1.84+0.47 1.90+0.39 2.01+0.36
Verebilme p:0.429
. F: 0.211;
Gereken Ilgiyi 1.96+0.46 2.02+0.43 1.97+0.45
Gosterme p:0,810
Davrams F: 0.420;
) 2.00+0.40 2.06+0.33 2.07+0.24
Kontrolii p: 0.658
) F: 1.453;
Genel islevler 1.68+0.42 1.73+0.52 1.94+0.51
p:0.239

F: Oneway Anova test

Otistik ¢ocugun ailenin kacicit ¢ocugu olmasit durumuna gore problem ¢dzme

puanlari, iletisim puanlari, roller puanlari, duygusal tepki verebilme puanlari,

gereken ilgiyi gosterme puanlari, davramis kontrolii puanlari ve genel islevler

puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlaml farklilik goriilmemektedir (p>0.05).
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6.4.12.0tizm

tanisi

konulduktan

sonra gecen

degerlendirme ol¢egi puanlarimin degerlendirmesi

siirelere

gore

aile

Otizm tanis1 konulduktan sonra gecen siirelere gore aile degerlendirme Olcegi

puanlarinin degerlendirmesi tablo 23’de gosterilmektedir.

Tablo 23: Otizm Tams1 Konulduktan Sonra Gecen Siirelere Gore Aile

Degerlendirme Olcegi Puanlarinin Degerlendirmesi

OTiZM TANISI KONULDUKTAN SONRA GECEN

" SURE
OLCEK ALT
0-2 yil 3-5yil 6-8 yil 9 yil ve iizeri |Testdeg; p
BOYUTLARI i i o yil ve tzetd
(n=31) (n=40) (n=16) (n=21)
Ort+SD Ort+SD Ort+SD Ort+SD
1.56+0.41 1.72+0.58 1.73+0.77 1.80+0.63 F:0.541;
> .D6+0. 1230, 1320, .30+0.
Problem Coézme p:0.474
1.71+0.44 1.68+0.50 1.78+0.53 1.68+0.48 F: 0.166;
MNotics 120, .63+0. 1330, .63+0.
Hletisim p:0.919
F: 0.194;
Roller 2.00+0.44 1.96+0.45 2.05+0.48 2.04+0.56
p: 0.900
. F: 0.471;
Duygusal Tepki 1.89+0.54 1.85+0.34 2.00+0.47 1.79+0.42
Verebilme p:0.530
oo F: 0.055;
Gereken llgiyi 1.96+0.44 1.98+0.40 1.98+0.56 2.01+0.49
Gosterme p:0.983
F: 3.693;
Davrams Kontrolii 1.90+0.29 1.99+0.42 2.26+0.31 2.08+0.35
p: 0.014%
. F:0.719;
Genel islevler 1.740.45 1.65+0.45 1.75+0.44 1.83+0.51
p:0.543
F: Oneway Anova test *p<0.05
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Otizm tanist konulduktan sonra gecen siirelere gore ailelerin problem c¢ozme
puanlari, iletisim puanlari, roller puanlari, duygusal tepki verebilme puanlari,
gereken ilgiyi gosterme puanlari ve genel islevler puanlari arasinda istatistiksel

olarak anlaml farklhilik goriilmemektedir (p>0.05).

Otizm tanis1 konulduktan sonra gegen siirelere gore ailelerin davramis kontrolii
puanlar1 arasinda ise istatistiksel olarak anlamli farklhilik goriilmektedir (F:3.693;
p:0.014; p<0.05). Anlamliligin hangi gruptan kaynaklandigimi tespit etmek ic¢in
yapilan ikili karsilasgtirmalarda; 6-8 yil (2.26+0.31) gecen olgularin ailelerinin
davranis kontrolii puanlar1 0-2 yila (1.90+0.29) gore ve 3-5 yila (1.99+0.42) gore
anlamh diizeyde yiiksek olarak saptanmistir (p=0.009; p=0.047). Diger tan1 konuktan
sonra gecen siirelerin davranis kontrolii puanlari arasinda anlamli farklhilik

goriilmemektedir (p>0.05).

6.4.13.0tizm tamsi alan cocugun egitim durumuna gore aile degerlendirme

olcegi puanlarinin degerlendirmesi

Otizm tanis1 alan ¢ocugun egitim durumuna gore aile degerlendirme Olcegi

puanlarinin degerlendirmesi tablo 24°de gosterilmektedir.
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Tablo 24: Otizm Tams1 Alan Cocugun Egitim Durumuna Gore Aile

Degerlendirme Olcegi Puanlarinin Degerlendirmesi

EGITIM DURUMU
OLCEK ALT BOYUTLARI Okula gitmiyor | Ilkdgretim | . o 7 5.
_ _ estaegy; p
(n=68) (n=40)

Ort+SD Ort+SD
t: -0.920;

Problem Cozme 1.65+0.54 1.76£0.64
p:0.360
. t:-0.197;

Hletisim 1.70+0.44 1.72+0.54
p:0.844
t: -1.871;

Roller 1.93+0.47 2.11+0.46
p: 0.064
t: -0.623;

Duygusal Tepki Verebilme 1.85+0.44 1.91+£0.43
p: 0.535
. t:-1.202;

Gereken Ilgiyi Gosterme 1.94+0.39 2.05+0.54
p:0.232
t:-1.962

Davrams Kontrolii 1.97+0.37 2.11+0.35
p: 0.052
) t: -1.157;

Genel Islevler 1.69+0.44 1.79+0.49
p:0.250

t:student t test

Otistik cocugun egitim durumuna gore ailelerin problem ¢6zme puanlari, iletisim
puanlari, roller puanlari, duygusal tepki verebilme puanlari, gereken ilgiyi gdsterme
puanlari, davranis kontrolii puanlar1 ve genel islevler puanlar1 arasinda istatistiksel

olarak anlaml farklhilik goriilmemektedir (p>0.05).

6.4.14.0tizm tamsi1 alan cocugun terapi destegi almasi durumuna gore aile

degerlendirme ol¢egi puanlarimin degerlendirmesi

Otizm tanis1 alan cocugun terapi destegi almasi durumuna gore aile

degerlendirme 6lcegi puanlarinin degerlendirmesi tablo 25°te gosterilmektedir.
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Tablo 25: Otizm Tanis1 Alan Cocugun Terapi Destegi Almasi Durumuna Gore

Aile Degerlendirme Olcegi Puanlarinin Degerlendirmesi

TERAPI DESTEGI
OLCEK ALT BOYUTLARI Evet (n=93) Hayir (n=15) | Testdeg; p
Ort+SD Ort+SD
t:1.020;
Problem Cozme 1.71+0.57 1.55+0.62
p:0.310
. t:0.179;
Hletisim 1.71+£0.47 1.68+0.52
p:0.858
t: 0976
Roller 2.02+0.48 1.89+0.39
p: 0.331
t: 0.480;
Duygusal Tepki Verebilme 1.88+0.45 1.82+0.40
p: 0.632
. t: 0.406;
Gereken Ilgiyi Gosterme 1.99+0.43 1.94+0.55
p:0.686
t: 1.579;
Davrams Kontrolii 2.04+0.37 1.88+0.37
p: 0.117
. t: 0.641;
Genel Islevler 1.74+0.45 1.65+0.53
p:0.523

t:student t test

Otistik ¢cocugun terapi destegi almasi durumuna gore ailelerin problem ¢6zme
puanlari, iletisim puanlari, roller puanlari, duygusal tepki verebilme puanlari,
gereken ilgiyi gosterme puanlari, davramis kontrolii puanlari ve genel islevler

puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlaml farklilik goriilmemektedir (p>0.05).

6.4.15. Otizm tams1 alan cocugun ila¢ kullamm ve/veya egzersiz yapma

durumuna gore aile degerlendirme ol¢egi puanlarinin degerlendirmesi

Otizm tanis1 alan ¢ocugun ila¢ kullanim durumuna gore aile degerlendirme 6lgegi

puanlarinin degerlendirmesi tablo 26’te gosterilmektedir.
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Tablo 26: Otizm Tamsi Alan Cocugun ila¢ Kullanim ve/veya Egzersiz Yapma

Durumuna Gére Aile Degerlendirme Olcegi Puanlarinin Degerlendirmesi

ILAC KULLANIM VE/VEYA
) EGZERSIZ YAPMA
OLCEK ALT BOYUTLARI Test deg; p
Evet (n=69) Hayir (n=39)
Ort+SD Ort+SD
t: 1.145;
Problem Cozme 1.74£0.55 1.61+0.62
p:0.255
. t: 0.202;
Hletisim 1.71+0.48 1.69+0.48
p:0.840
t: 1.431;
Roller 2.05+0.48 1.91+0.45
p: 0.155
t: -0.120;
Duygusal Tepki Verebilme 1.87+0.49 1.88+0.34
p: 0.905
. t: 0.478;
Gereken Ilgiyi Gosterme 2.00+0.48 1.95+0.38
p:0.633
t: 0.132;
Davrams Kontrolii 2.03+0.39 2.02+0.33
p: 0.895
. t: 0.860;
Genel Islevler 1.75£0.45 1.67£0.48
p:0.391

t:student t test

Otistik ¢cocugun ila¢g kullanim durumuna gore ailelerin problem ¢ézme puanlari,

iletisim puanlari, roller puanlari, duygusal tepki verebilme puanlari, gereken ilgiyi

gosterme puanlari, davranig kontrolii puanlar1 ve genel islevler puanlari arasinda

istatistiksel olarak anlamli farklilik goriilmemektedir (p>0.05).

6.4.16.0tizm tamis1 alan cocugun iistiin yetenek durumuna gore aile

degerlendirme ol¢egi puanlarimin degerlendirmesi

Otizm tanis1 alan ¢ocugun iistiin yetenek durumuna gore aile degerlendirme

Olcegi puanlarinin degerlendirmesi tablo 26’da gosterilmektedir.
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Tablo 27: Otizm Tamsi Alan Cocugun Ustiin Yetenek Durumuna Gore Aile

Degerlendirme Olcegi Puanlarinin Degerlendirmesi

USTUN YETENEK DURUMU
(")LCEK ALT BOYUTLARI Evet (n=14) Hayir (n=94) | Testdeg; p
Ort+SD Ort+SD
t: 0.326;
Problem Cézme 1.74+0.67 1.68+0.56
p:0.745
. t: 0.829;
Iletisim 1.80+0.44 1.69+0.48
p:0.409
t:2.102;
Roller 2.25+0.57 1.96+0.45
p: 0.038%
t: 0.007;
Duygusal Tepki Verebilme 1.87+0.41 1.87+0.44
p: 0.994
. t: 0.643;
Gereken Ilgiyi Gosterme 2.05+0.67 1.97+0.41
p:0.522
F: 0.939;
Davrams Kontrolii 2.11+£0.43 2.01+0.36
p: 0.350
. t: 0.911;
Genel Islevler 1.83+0.51 1.71+£0.45
p:0.365
t:student t test *p<0.05

Otistik ¢ocugun iistiin yetenek durumuna gore ailelerin problem ¢dzme puanlari,
iletisim puanlari, duygusal tepki verebilme puanlari, gereken ilgiyi goOsterme
puanlari, davranig kontrolii puanlar1 ve genel islevler puanlar1 arasinda istatistiksel

olarak anlaml farklhilik goriilmemektedir (p>0.05).

Otistik cocugun iistiin yetenek durumuna gore ailelerin roller puanlar1 arasinda
ise istatistiksel olarak anlamli farklilhik goriilmektedir (p<0.05); istiin yetenekli
cocuklarin ailelerinin roller puanlar1 (2.25+0.57) digerlerinden (1.96+0.45) anlaml

diizeyde yiiksek olarak saptanmustir (t:2.102; p:0.038).
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6.4.17. Otizme eslik eden baska sorun olmasi durumuna gore aile degerlendirme

olcegi puanlarinin degerlendirmesi

Otizme eslik eden bagka sorun olmas1 durumuna gore aile degerlendirme olcegi

puanlarinin degerlendirmesi tablo 28’de gosterilmektedir.

Tablo 28: Otizme Eslik Eden Baska Sorun Olmasi Durumuna Gore Aile

Degerlendirme Olcegi Puanlarinin Degerlendirmesi

OTIZME ESLIiK EDEN
. BASKA SORUN
OLCEK ALT BOYUTLARI Test deg; p
Evet (n=78) Hayir (n=30)
Ort+SD Ort+SD
t: 3.096;
Problem Cozme 1.79+0.59 1.42+0.44
p:0.003%*
. t: 2.331;
Hletisim 1.77+0.47 1.53+0.45
p:0.022%
t: 2.865;
Roller 2.08+0.45 1.80+0.48
p: 0.005%*
t: 2.085;
Duygusal Tepki Verebilme 1.93+0.47 1.73+0.31
p: 0.039%
. t: 0.675;
Gereken Ilgiyi Gosterme 2.00+0.48 1.93+0.34
p:0.501
t:0.924
Davrams Kontrolii 2.04+0.38 1.97+0.33
p:0.358
. t:2.514;
Genel Islevler 1.79+0.47 1.55+0.40
p:0.013*
t:student t test *p<0.05 **p<0.01

Otizme eslik eden baska sorun olan olgularin ailelerinin problem ¢dzme puanlar:
(1.7940.59) sorunu olmayanlara (1.42+0.44) gore istatistiksel olarak anlamh diizeyde
yiiksek olarak saptanmistir (t: 3.096; p:0.003; p<0.01).

Otizme eslik eden baska sorun olan olgularin ailelerinin iletisim puanlar:
(1.77+0.47) sorunu olmayanlara (1.53+0.45) gore istatistiksel olarak anlamh diizeyde
yiiksek olarak saptanmistir (t: 2.331; p:0.022; p<0.05).
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Otizme eslik eden baska sorun olan olgularin ailelerinin roller puanlar:
(2.08+0.45) sorunu olmayanlara (1.80+0.48) gore istatistiksel olarak anlamli diizeyde
yiiksek olarak saptanmistir (t:2.865; p:0.005; p<0.01).

Otizme eslik eden baska sorun olan olgularin ailelerinin duygusal tepki verebilme
puanlar1 (1.9340.47) sorunu olmayanlara (1.73+0.31) gore istatistiksel olarak anlamli

diizeyde yiiksek olarak saptanmustir (t:2.085; p:0.039; p<0.05).

Otizme eslik eden baska sorun olmasi durumuna gore gereken ilgiyi gosterme
puanlar1 ve davranmis kontrolii puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik

goriilmemektedir (p>0.05).

Otizme eslik eden baska sorun olan olgularin ailelerinin genel islevler puanlar:
(1.7940.47) sorunu olmayanlara (1.55+0.40) gore istatistiksel olarak anlaml diizeyde
yiiksek olarak saptanmistir (t: 2.514; p:0.013; p<0.05).
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7.TARTISMA

Calisma otistik cocuk ve aile Ozelliklerinin aile islevlerine etkisini belirlemek
amaciyla tamimlayic1 olarak yapilmistir. Elde edilen veriler dort boliimde

tartigilmigtir:
1.0tistik Cocuga Sahip Ailelere Iliskin Tanitic1 Bulgularin Tartisiimasi
2.0tistik Cocuga Iliskin Tamtic1 Bilgiler ile Ilgili Bulgularm Tartisiimasi
3.Kardesin Otistik Kardesine Yonelik Duygulari ile ilgili Bulgularin Tartigilmasi
4.Aile Degerlendirme Olcegi ile Ilgili Bulgularin Tartigilmasi

7. 1. Otistik Cocuga Sahip Ailelere iliskin Tamitic1 Bilgilerin Tartisilmasi

Arastirmamizda ailelerin yaridan cogu cekirdek aile yapisinda (% 79.6), dort
kisilik aileden (% 37.1) olusmakta, cogunlugu iki cocuk (% 42.6) ve tek ¢ocuga (%
39.8) sahiptirler. Abali, Durukan, Giidek ve Tiiziin (2006)’lin ¢caligmasinda calisma
dahilindeki ailelerin tamama yakini (% 92.6) cekirdek aileden olusmakta, iki cocuk
(% 38.4) sahibi ve dort kisilik aileden (% 42.5) olusmaktadir. Bu arastirma sonuglar1

bizim ¢aligmamizla benzerlik gostermektedir.

Ozatalay (1993)’1n, Aydin (2002)’1n, Firat (2004)’1n ve Dighkli (2007) nin otistik
cocuga sahip ailelerle yaptiklar1 calismalarinda tek cocuk olan otistik ¢ocuklarin
sayisi, kardesi olan otistik c¢ocuklarin sayisindan daha fazla bulunmustur.
Calismamizda ise iki cocuga sahip ailelerin sayis1 tek cocuga sahip ailelerin
sayisindan biraz daha yiiksek bulunmustur. Otistik ¢ocuga sahip olan aileler diger
cocugun saglikli olabilme ihtimalini g6z O6niinde bulundurarak ¢ocuk sahibi olmay1
diisiinmiis olabilirler. Bu bulgular, arastirmadan elde edilen verilerle paralellik
gostermektedir. Esenler (2001)’in otizm veya dikkat eksikligi/ hiperaktivite
bozuklugu tanist almis cocuklarin anneleri ile yaptigi calismasinda; otistik ¢ocugu
olan ebeveynler cogu zaman gelecek kaygisi yiiziinden yeni bir cocuk yapmaya karar

vermekte ve en azindan ilerde onlar 6ldiigiinde otistik ¢ocuklarina bakacak birini
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saglamis olacaklarini1 dile getirmiglerdir. Bu bulgu, arastirmamizdaki bulgularla

benzerlik gostermektedir.

Calismada, otistik ¢cocuga sahip olmak ailelerin yarisindan cogunun (% 58.3)
sosyal iligkilerini (akraba, arkadas, is yasami...) olumsuz yonde etkilemistir. Sosyal
iliskilerin olumsuz yonde etkilenme durumlarina gére yariya yakini (% 40.7) akraba,
arkadas iligkilerinin azaldigmm1 ve cocuklu ailelerle az goriistiiklerini, sosyal
hayatlarinin etkilendigini ve toplum tarafindan reddedildiklerini (% 24) ifade
etmislerdir. Girli, Yurdakul, Sarisoy ve Ozekes (1998)’in otistik cocuklarin
ebeveynleriyle yaptigi calismada; aileler c¢ocuklarim1 halka acik yerlere
gotiirdiiklerinde reddedilmeyi yasadiklarini; insanlarin bakislarinda, fisiltilarindan
rahatsizlik duyduklarmi; kendilerinden rahatsiz  olan, istemedikleri halde
yakilarinda bulunan anlayissiz kisilerden dolay: gittikce kendilerini izole ettiklerini
ifade etmislerdir. Gittikce aile otistik cocugu ile ya da o olmadan bile daha az disar1
cikar duruma gelmekte ve bu durum ailelerin sosyal izolasyonu anlamina
gelmektedir. Gokcan (1996)’mn, Sen (2004)’in, Karadag, Ucan ve Ovayolu
(2007)’nun oziirlii cocuga sahip ailelerle yaptigi calismada; annelerin biiyiik
cogunlugu (% 76.7) ozirli c¢ocuklarmmin olmasmndan dolayr sosyal cevre
olusturamadiklarini, bu durumun ise kendilerini sosyal ¢evreden soyutlama kaygisi
yasattigin1 ifade etmislerdir. Bulgular calisjmamizla paralellik gostermektedir.
Toplum tarafindan hastaligmm bilinmemesi, cocuktaki kontrol edilemeyen
davraniglarin  varhigi, Oziirli ailelerin toplum tarafindan soyutlanmasina neden

olabilecegi sdylenebilir.

Calismada aileler, ekonomik sikint1 ve anne is kayb1 yasadiklarini (% 11.1) ifade
etmislerdir. Sen (2004)’in, Dishkli (2007)’nm otistik ¢ocuklarla yaptig1 caligmada,
otistik cocuklarin bakimini c¢ogunlukla anneler iistlenmektedir ve bu g¢ocuklarin
bakim ve yetistirilmesinin zor olmasi ve zaman almasi, ¢ogu kez annelerin is
hayatindan ayrilmasina neden olabilmektedir. Annelerin % 6.8’1 is yasaminin engelli
cocugu olduktan sonra degistigini belirtmislerdir. Bulgular ¢caliygmamizla paralellik
gostermektedir. Ulkemizde cocuklarm bakimi biiyiik 6lciide anneler tarafindan

gerceklestirildiginden calismamizda, ev disinda bir iste calisan anne sayist %
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26.9’dur. Annelerin 6ziirlii cocuga sahip olduktan sonra ¢ocuguyla ilgilenebilmek

icin isten ayrilmak zorunda kaldiklar1 sdylenebilir.

Ailelerin az bir kismu (% 3.7), ebeveyn ayrilig1 yasadiklarini ifade etmislerdir.
Abali ve ark. (2006)’nin caligmasinda; ailelerin (% 11.1) anne baba ayrilig:
yasadiklarimni ifade ettikleri belirtilmistir. Karadag ve ark. (2007) nin engelli cocuga
sahip ailelerle yaptig1 calismada; aileler toplumun bakis acisindan rahatsiz oldugunu
(% 46.3) ve cocugu nedeniyle esiyle sorun yasadigini (% 43.2) ifade etmislerdir.
Ailelere otistik cocugun gelisi, aile i¢i rollerin degismesine, bakim giicliiklerine,
sosyal izolasyona neden olabileceginden buna bir de giinliik stres eklenince ciftler
arasinda  fikir  catiymalar1  bunun  beraberinde de anne-baba  ayrili
gerceklesebilmektedir. Sen (2004)’in caligmasinda; engelli ¢ocugu olduktan sonra
anneler aile iliskilerinde degisiklik (% 34) oldugunu ifade etmislerdir. Bulgularin
biiylik cogunlugu, ailelerin ebeveyn ayrilig1 yasamadiklarini ifade etmelerine ragmen

aile ici iletisim konusunda sikint1 yasadiklar1 sdoylenebilir.

Calismada, ailelerin gelir durumlar1 1500 YTL ve iizerinde (% 40.7); aylik
gelirden otistik ¢ocuga diisen pay ise 201- 600 YTL arasinda (% 39.8) bulunmustur.
Gokcan (1996)’1n calismasinda; Oziirli cocuga sahip ailelerin, Oziirlii ¢ocugunun
giderlerinin tamamina yakini aile i¢cinde karsilanma durumunda olmalar1 ekonomik
yonden etkilendiklerini dolayisiyla bu alanda sosyal destek hizmetleri sunan Sosyal
Hizmetler ve Sosyal Yardimlagsma kurumlarinin yetersiz olduklarini belirtmistir.
Oziirlii cocuga sahip ailelerin gelir durumu incelendiginde, ¢ogunlugun aylikli iicretli
olduklari, ailelerin ¢ekirdek aile yapisinda olmasi Oziirli c¢ocugu nedeni ile
giderlerinin artmasi dikkate alindiginda aylik gelir durumlarinin yetersiz olduklar:
sonucuna vartmustir. Oziirlii cocuga sahip ailelerin hane reisinden baska calisan aile
iyelerinin ¢ok az oldugu, tiim aile i¢i giderleri hane reisinin karsiladig1 goriilmiistiir.
Karadag ve ark. (2007)’nm engelli cocuga sahip ailelerle yaptig1 calismada; ¢ocugun
durumunun ekonomik yiik getirdigini (% 73.7) ifade ettigi saptanmustir. Bulgular
calismamizla benzerlik gostermektedir. Boylece otistik ¢ocuk sahibi ailelerin
ekonomik gelirleri 1500 YTL iizerinde olmasma karsin otistik ¢cocugun varligmin

biiyiik ekonomik yiik getirdigi soylenebilmektedir.
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Ailelerin sosyal giivencelerinin biiyiik ¢cogunlunu SSK (% 48.1) ve Emekli
Sandig1 (% 30.6) olusturmaktadir. Ancak ailelerin ¢ok kii¢iik bir kisminm (% 11.1)
sosyal giivencesi bulunmamaktadir. Gokcan (1996)’1n calismasinda, ailelerin biiyiik
oraninin sosyal giivencesinin oldugu saptanmistir. Bu nedenle 6ziirlii cocuklarinin
saglik giderlerinin 6nemli orani sosyal giivenlik sisteminden karsilamaktadir. Bu
bulgu, arastirmamizdaki bulgularla benzerlik gostermektedir. Sosyal giivencesi
olmayan ailelerin otistik ¢ocuklarinin bakimlarinda (tedavi vb.) zorluk

yasayabilecekleri sdylenebilir.

Ailelerin ¢ogunlugunda bakim gereksinimi olan diger birey bulunmamaktadir (%
87) ancak diger kismu (% 13) bakim gereksinimi olan bireyin varligindan soz
etmislerdir. Bakim gereksinimi olan bireyleri; diger cocuk (% 8.3), ikiz otistik ¢ocuk
(% 4.6) ve biiylik anne- biiyiikk baba (% 3.7) olusturmaktadir. Atasoy (2002)’un
caligmasinda da ailelerin tamamina yakininda (% 94.1) bakim gereksinimi olan baska
birey bulunmamig, bakim gereksinimi olan diger bireyleri ise biiyiikk anne- biiyiik
babanin olusturdugu belirtilmistir. Bu bulgular, arastirmamzdaki bulgularla
benzerlik gostermektedir. Ailelerin ¢ogunlugu cekirdek aileden olugmakta ve bu
nedenle bakim gereksinimi olan bireyin bulunmadigiyla iliskilendirilebilir.
Calismada bakim gereksinimi olan birey sayis1 az olmasina karsin aileler i¢in onlarin

varlig1 da yiiklerini arttiric1 bir faktor oldugu sdylenebilir.

Otistik ¢ocuga sahip annelerin yas ortalamalar1 36.18% 6.79 ve babalarin yas
ortalamalar1 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
O0grenim durumlar1 degerlendirildiginde annelerin ilkogretim (% 37) mezunu,
babalarin ise iiniversite ve iizeri (% 38) mezunu oldugu bulunmustur. Yurdakul ve
Girli (1998)’nin, Aydin (2002)’1n, Ozsenol ve ark. (2003)’nin ve Dislikli (2007) nin
engelli cocugu olan ailelerle yaptig1 caligmalarda; otistik ¢cocuk anne ve babalarinin
biiylik cogunlugunun 30-35 yaslar arasi (anne % 33.3, baba % 51.7) ile 36 yas ve
listiinde (anne % 18.3, baba % 36.7) daghm gosterdikleri ve annelerin biiyiik
cogunlunun ilkogretim (% 47), babalarin ise {iniversite ve lizeri egitime (% 29.4)

sahip olduklar1 tespit edilmistir.
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Calismada annelerin biiyiikk cogunlugunun (% 73.1) calismadigi ancak diger
kisminin (% 26.9) calistig1 belirlenmistir. Babalarin ise biiylik cogunlugunun ¢alistigi
(% 87) tespit edilmistir. Gokcan (1996)’m, Aydin (2002)’mn, Atasoy (2002)’un,
Ozsenol ve ark. (2003)’nm, Fazlioglu Ozlii (2004)’tin ve Dislikli (2007)’nin
yaptiklar1 calismalarda ailelerin ¢alisma durumlar: incelendiginde annelerinin biiyiik
cogunlugunun calismadigr (% 76.5) ve ev hanimi oldugu babalarin ise tamama
yakiminin ¢alismakta (% 93.3) olduklar1 tespit edilmistir. Ancak calisan annelerinde
(% 43.3) bulundugu goriilmektedir. Elde edilen bulgulara gére; ev hanimi annelerin
sayisi, calisgan annelerin sayisina gore daha fazladir. Annelerin otistik ¢ocugun
bakimmi Ustlenmeleri ve egitim diizeylerinin diisik olmasi caligmamalarinin
nedenleri arasinda olabilir. Calismamizda babalarm % 13’liniin ¢alismadig:
goriilmektedir. Calismayan babalarin, esleri calisgan babalar oldugu ve otistik

cocugun bakimini iistlendikleri diisiiniilebilir.

Anne- babalarin kronik hastalik durumlarina ait verilerde annelerin (% 85.2) ve
babalarm (% 84.3) tamama yakimmm herhangi bir hastaligi bulunmamaktadir.
Annelerin ve babalarin geng yas gurubunda olmalar1 nedeniyle kronik hastaliklarinin
olmamasi beklenen bir sonugtur. Gokcan (1996)’m 0Oziirlii ¢ocuga sahip ailelerin
beklentileri konusunda yaptigi c¢alismada; aileler saglik sorunlar1 (% 58.3)
yasadiklarini ifade etmislerdir. Ailelerin Oziirlii ¢cocugundan dolayr psikosomatik
hastaliklara yakalanma orani yiikselebilir, bu nedenle otistik ¢cocuga sahip aileler bir
biitin olarak degerlendirilmelidir. Calismamizda psikosomatik hastaliklar

sorgulanmamustir.

Otizm tanist aldiktan sonra anne- babalarin saglikli ¢ocuklara ayrilan zaman
durumu degerlendirildiginde annelerin biiyiik oranda (% 48.2), babalarin ise daha az
oranda (% 37) azalma oldugunu ifade ettikleri belirlenmistir. Gokcan (1996)’1n,
Dishikli (2007)’min Oziirlii ¢cocuga sahip ailelerin beklentileri konusunda yaptigi
caligmada; oOziirlii cocuga sahip olan aileler, 6ziirlii cocugundan dolay1 evde diger
aile liyeleri ile ilgilenememekte olduklarini ifade etmisler, ebeveynlerin biiyiik
cogunlu (% 92.1) zamanlarinin ve ilginin biiylik ¢ogunlugunu otistik c¢ocuga
ayirdiklarmi belirtmiglerdir. Karadag ve ark. (2007)’nin ¢alismasinda, ailelerin (%

53.7) diger ¢ocuklarina yeterli zaman ayrramadiklarini ifade ettikleri tespit edilmistir.
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Anne igin 0Oziirli ¢cocugunun evde olusturdugu en ©6nemli sorunlar; i yasamu,
cocuklar1 ve kendisi ile ilgilenememesi, ekonomik giderin artmasi ve ¢evre ile olan
iletisimin azalmasidir. Annelerin bir kismi maddi imkanlarmin ¢ogunun o6ziirlii
cocugun tedavi giderlerine ayrilmasindan duyduklar1 rahatsizligr dile getirmislerdir.
Babalarin 6grenim durumlarma gore calisma kosullarinin degistigi, {iniversite
mezunu olan babalarin isyerlerindeki sorumluluklarmin fazla oldugu ve islerine
ayirmalar1 gereken vaktin daha fazla olmasi gerektigi diistiniilebilir. Bu nedenle,
babalarin ¢ocuklariyla gecirdikleri vakit ve cocuklari ile ilgilenme siireleri daha
kisithh olabilir. Bu bulgular, arastirma bulgularimizla paralellik gostermektedirler.
Ailedeki oziirlii gocugun varlig: aile bireylerinin ona odaklanmasina ve boylece diger

aile bireylerine daha az zaman harcanmasina neden oldugu sdylenebilmektedir.

Annelerin % 63.9’u yardimsever, % 42.6’s1 disa doniik (iletisime ag¢ik), % 39.8’1
bariscil; % 28.7°si milkkemmeliyet¢i, % 20.3’ii otoriter, % 13.8’1 ice doniik
(iletisime kapal1) ve % 9.3’ii iddiali olarak, babalarin ise % 56.5’1 yardimsever, %
45.4°1 sosyal, % 43.5’u disa doniik (iletisime agik), % 41.7’si bariscil; % 25.9’u
otoriter, % 23.1°1 iddiali, % 21.3’li kendilerini miikemmeliyet¢i ve % 14.8’1 ige
doniik (iletisime kapali) mizacli olarak tanimlamiglardir. Karadag ve ark. (2007) nin
caligmasinda aileler, cevreleri ile iletisim kurmakta giicliik ¢ektigini (% 38.9) ifade
etikleri tespit edilmistir. Bulgularimizla paralellik gostermektedir. Onceleri otizmin
soguk ebeveyne, Ozellikle “buzdolabi anne” olarak tanmimlanan anneye bagl olarak
ortaya ¢iktig1 diisiiniilmiistiir (Korkmaz 2000). Calismamizdaki bu bulgu literatiir ile
uyumludur. Toplumumuzda, oziirlii ¢cocugu ve ailelerini anlama ve algilamada
mevcut yetersizliklerimiz nedeniyle, ice doniik karaktere sahip ailelerin

sosyallesmede daha fazla sorun yasayabilecekleri soylenebilir.

Otizmin, miikemmeliyet¢i, otoriter ve iddiali mizaca sahip annelerin
cocuklarinda daha sik goriildiigii belirtilmesine karsin (Korkmaz 2000) bizim
calismamizda annelerin biiylik cogunlugu (% 63) kendilerini yardimsever olarak
tanimlamiglardir. Ancak, annelerin % 28.7’si milkemmeliyetci, % 20.3’i otoriter ve
% 9.3’ii iddial1 kisilik yapisina sahip olduklarmi ifade etmislerdir. Caligma sonuglari
literatiir bilgileriyle tam uyumlu olmasa da benzerlik gostermektedir. Erermis,

Bellibas, Ozbaran ve ark. (2008)’nin ayrilma anksiyetesi bozuklugu olan okul 6ncesi
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yas grubu cocuklarinin annelerinin mizag¢ 0zellikleri ¢alismasinda; kontrol grubunda
yer alan ¢ocuklarin annelerine gore anlamli diizeyde daha yiiksek depresif mizag (z=-
3.49, p<0.0001), siklotimik miza¢ (z=-3.59, p<0.0001), irritabl miza¢ (z=-4.20,
p<0.0001) ve anksiydz miza¢ (z=-5.29, p<0.0001) puanlar1 almislardir. Bulgular,

caligma bulgulariyla benzerlik gostermektedir.
7.2. Otistik Cocuga Iliskin Tamticx Bilgiler ile Tlgili Bulgularin Tartisilmasi

Otistik ¢cocuklarin yas ortalamasi 8.6316.75dir. Cocuklarin biiyiik cogunlugunun
6-9 yas arasmnda (% 40.7) oldugu belirlenmistir. Cinsiyet dagilimlarma gore %
78.7°s1 erkek ve % 21.3’1 kizdwr. Erkek/ kiz orani 3.6 olarak bulunmustur. Otistik
cocuklarin % 60.3’l ailenin birinci cocugu ve % 29.6’s1 ikinci ¢ocugudur. Fazlioglu
Ozlii (2004)’niin otistik ¢ocuklarla yaptig1 calismada otistik cocuklarin biiyiik
cogunlu (% 72) 7- 10 yas arasindadir. Cinsiyet dagilimmna bakildiginda erkek/kiz
orant 5, Ozsan (2004)’1n calismasinda 7, Baykara, Gencer, Ikin, Miral (2008)’1n
caligmasinda ise 5 olarak bulunmustur. Akcakin ve ark. (1993) calismalarinda, erkek
cocuklarm oraninin kiz cocuklara gore 3-4 kat daha fazla oldugunu ve bu oranin
yillara gore degismedigini belirtmislerdir. Bircan (2004)’1n otistik ¢ocuga sahip
ailelerin aile islevleri ile yapmis oldugu calismasindan elde ettigi bulgular da bu
durumu dogrulamaktadir. Bulgularimiz, arastirma verileri ve literatiir bilgileriyle

paralellik gostermektedir.

Otistik cocuklarm biiyiik cogunlugu (% 60.3) ilk cocuktur. Hekim ve ark. (2005)
bir grup otistik ¢cocugun sosyo-demografik ve klinik 6zellikleriyle yapmis olduklari
calismada; izlenen bir grup otistik cocugun ¢ogunlugunun kardesi oldugu ve otistik
cocuklarin siklikla ilk cocuk oldugu gozlenmistir. Ozatalay (1993)’mn, Aydin
(2002)’1m, Dislikli (2007)’nin ¢alismalarinda da otistik ¢cocuklarin ailenin ilk ¢cocugu
oldugu bulunmustur. Otistik cocuga sahip olan ailenin baska ¢ocuga sahip olmaktan
kacinmasi, bu duruma yol agiyor olabilir. Atasoy (2002)’un otistik c¢ocuklarin
kardesleriyle yaptig1 calismada; arastirmaya katilan ¢cocuklarin 47 (% 90.2)’si otistik
kardesten biiyiik, 4 tanesi (% 9.8) ise otistik kardesten kiiciiktiir. Otistik kardesler iki

numaradadir ve aile daha sonra ¢ocuk sahibi olmamastir.
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Otistik ¢ocuklarin % 63’ii okula gitmemektedir. Ancak bunlardan bir kisminin
(% 26.8) okul dncesi donemde olmas1 nedeniyle, okula devam etmeyenlerin oran1 %
36.2 olarak saptanmistir. Okula devam edenlerin % 37’si ilkogretim ve iistii bir okula
devam etmektedir. Otistik ¢cocuklarin % 19.5°1 normal devlet okuluna, % 13.8’1 6zel
miifredathh devlet okuluna gitmektedir. Dislikli (2007)’'nin calismasinda almis
olduklar1 egitim siireleri 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 aldiklar1 goriilmektedir. Bulgular, arastirmadaki bulgularla benzerlik
gostermektedir. Milli Egitim Bakanligi, Ozel Egitim Rehberlik ve Damigma
Hizmetleri Genel Midiirliigii'niin 2000 yilinda hazirladigr "Otistik Cocuklar Egitim
Programi” raporunda mevcut devlet okullarmmda 1999-2000 yili icinde egitim alan

otistik ¢cocuk sayis1 sadece 150 olarak belirtilmistir (www.tohumotizm.org.tr, Erigim:

14 Ocak 2007). Bu sayilar iilkemizdeki egitim ihtiyacinin ne denli biiyiik oldugunu
gostermektedir. Cocuklarin biiyiik cogunlugunun okula gitmemesi, 06zellikle
tilkemizde, 0Ozel egitime gereksinmesi olan cocuklara egitim veren okul ve
kurumlarin yetersiz olusuyla agiklanabilir. Bu da ister istemez ailelerin egitilerek,

cocuklara ulasilmasi konusunu giindeme getirdigi diisiiniilebilir.

Otistik ¢ocuklarin % 37.1’ine otizm tanis1 konuldugundan sonra gecen siire 3-5
yil, % 28.7’sine ise 0-2 yildir. Otistik ¢ocuklarin ¢gogunluga yakin1 % 86.1°1 terapi
destegi almaktadir. Otistik ¢ocuklarin % 13’iiniin aileleri tarafindan iistiin yetenegi
oldugu ifade edilmistir. Diglikl1 (2007) nmn yaptig1 caliymada arastirmaya dahil olan
otistik cocuklarin, % 31.7°sinin 18-23 aylar arasinda, % 33.3’iiniin 24-29 aylar
arasinda, % 13.3’iiniin ise 30 aylik ve iistiinde tam1 almis olduklar1 goriilmektedir.
Gokcan (1996)’1n oziirlii ¢gocuga sahip annelerle yaptig1 calismasinda, cogunlukla
cocuklarin Ozriinii anneler fark etmis olup, ikinci siray1 da doktorlar almaktadir.
Bodur ve Soysal (2004)’1n yaptiklar1 caligmada arastirma bulgular1 ailelerin gelisim
basamaklarindaki aksayisin 18. aydan sonra fark ettiklerini ve genellikle 2 yas

dolaylarinda tibbi yardim alma girisiminde bulunduklarin1 gostermektedir.

Otizmin erken tanisindaki baglica sorunlardan biri otizme 6zgii belirtilerin ancak
cocugun ileriki yaslarinda ortaya ¢ikmasit ve c¢ok kiiciik ¢ocuklara ait verilerin

yetersiz olmasidir. Toplumsal iliskilerde bozukluklar bi¢iminde ortaya ¢iktig1 icin
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boylece otizm geg bir yasta fark edilmektedir. Konu ile ilgili olarak pek ¢ok uzmanin
fark ettigi gibi normal bir ¢ocugun gelisimi boyunca da otistik benzeri bazi belirtiler
gostermesidir. Ancak bu tiir cocuklarda goriilen otistik davranig benzeri belirtilerinin

biiyiik bir kismi1 2 yasinda kaybolur (Korkmaz 2000, Diglikli 2007).

Gokcan (1996)’1n calismasinda baba egitim diizeyi arttik¢a ilk bagvuru aymin
yiikseldigi ve ¢ocugun dogum sirasinin ilk basvuru yasini etkiledigi tespit edilmistir.
Bulgular, arastirmadaki bulgularla paralellik  gostermektedir. Ebeveynler
cocuklarinin gelisimlerinde bazi farkliliklarmm oldugunu goézlemleseler de bunlar:
yorumlayamiyor, dnemsemiyor veya inkar etmekte; ilk bagsvuru yasinin anne- baba
egitimi ve meslegi, gelir diizeyi ile iliskili olabilecegi soylenebilir. Otizmli
cocuklarm erken tanimlanmasi, bakimin baglamas1 ve okul 6ncesi yillardaki erken
girisim, otizmli bircok cocukta belirtilerin iyilesmesiyle sonuclanabilmektedir.
Ancak literatiirde, diger caligmalarda ve bizim caliyjmamizda da goriildiigi gibi

tilkemizde otizm tanis1 ge¢ konulmaktadir.

Calismada babalarin biiyiikk kismi iiniversite mezunu olmasina ragmen otizm
tanis1 ge¢ (3-5 yil) konulmustur. Babalarin tamamina yakininin ¢alisiyor olmasi, aile
icinde gecirilen zamanin az olmasiyla iliskilendirilebilir. Bunun da ¢ocugun gelisim
evrelerinin gdzden kagmasina neden oldugu sdylenebilir. Temel olarak ¢ocuga yanlis
tan1 koymaktan ka¢gmmak ve ¢ocugun yaftalanmasini engellemek i¢in, otizm tanisi,
belirtiler fark edildikten sonra 2-3 yila kadar konmamaktadrr. ik Basvuruda
vakalarm ancak % 10'una tan1 konulabilmektedir (Can 2003, Dislikl1 2007).

Calismada % 63.9’u evde ila¢ kullanmakta ve/veya egzersiz yapmaktadir. Tan
(2007)’m otistik ¢ocuklarla yaptig1 calismada ¢alisma grubundaki ¢ocuklarin biiyiik
bir kismmin (% 53.8) ilag kullandigi belirlenmistir. Bu bulgu calismamiz

bulgulariyla benzerlik gostermektedir.

Calismamizda annelerin % 52.8’inin otistik ¢ocuklarin agr1 esigini yiiksek olarak
ifade ettigi belirlenmistir. Literatiir bilgilerinde otistik ¢ocuklarin agri esiklerinin
yilksek oldugu bildirilmistir. Bunun nedeni otistiklerde “opioit sistem” denilen
viicudun kendi morfin sisteminde goriilen bir bozukluktur. Bir otistik ¢ocugun elini

yanan ocagin iistiine koydugu ve yanik kokusu gelince ilgisini buna yonelterek elini
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cektigi izlenmistir (Korkmaz 2000). Cocuklarin agr1 esiginin yiiksek olusu
yaralanmalara neden olabilecegi i¢in bakim vericiler acisindan bilinmesi ve dikkat

edilmesi gereken ozelliklerden oldugu i¢in art1 bir yiik getirdigi soylenebilmektedir.

Calismada otistik ¢ocuklarin biiylik cogunlugu (% 72.2) otizme eslik eden diger
sorunlar yasamaktadirlar. Cocuklarin biiyilk ¢ogunlugu otizmle birlikte takintili
davranis (% 66.6), uyku problemi (% 34.6), uygunsuz korku (% 25.6), kabizlik (%
23) sorunlar1 yasamaktadir. Otizme eslik ederek yasadiklar1 diger sorunlarin %
19.2°sini epilepsi, % 16.6’sin1 alerjik reaksiyonlar, % 12.8 zeka geriligi, % 10.2’sini
tistiin zekalilik, % 1.3’linii isitme kayb1 olusturmaktadir. Karadag ve ark. (2007) nin
calismalarinda annelerin % 46.3’ii ¢cocugunun davraniglarini kontrol etmede giicliik
yasadiklarimi ifade etmislerdir. Ozsan (2004)’in calismasinda ek tibbi problem
(konjenital katarakt, nedeni arastirilan kusma, genel gelisim geriligi) cocuklarm %
12.5’inde belirlenmistir.  Otistik c¢ocuklarda eslik eden hastaliklarin dagilimina
bakildiginda epilepsi goriilme oram1 % 4-32 (otistiklerin yaklasik 1/3'i) , % 70’inde
Mental Retardasyon , % 5-10"unda dikkat eksikligi ve hiperaktivite (www.todev.org
Erisim tarihi: 27 Ekim 2006) goriilmektedir (Goksu, Cevik 2004). Bulgular literatiir

bilgilerine benzerlik gdstermektedir. Bu benzerlik cocuklarin yasadiklar1 sikintilari
gozler oniine sermektedir. Bu nedenle bakim vericilerin ¢cocugun otizminin yani sira

diger saglik sorunlariyla da ilgilenmelerinin gerekliligi belirtilebilir.
7.3. Kardesin Otistik Kardese iliskin Duygulan ile ilgili Bulgularin Tartisilmasi

Engelli bir erkek ya da kiz kardese sahip olma normal gelisim gosteren
cocuklarin gelisimsel ve ruhsal siireclerinde 6nemli etkiler yaratmaktadir (Atasoy
2002). Meyer ve Vadasy (2003)’1n ¢alismasinda; engeli olan bir kardese sahip
cocuklarin endiselerini; kardesin rahatsizligindan dolay1 suc¢luluk duyma; kardesin
davranig ve/veya goriiniimiinden utanma ve onunla iletisimden kaginma, kendisinde
de aym rahatsizligin olabilecegine dair korku; daha az ilgi gordiigii icin kiskanclik
ve/veya Ofke; kardesinin yapamadiklarini telafi etmek i¢in ¢ok basarili olmasi
gerektigine inandigindan iizerinde baski hissetme; arkadaglari ile yaptig1 planlar ve
diger sorumluluklari ile ¢akigsa bile kardese bakmak zorunda olmanin yiikii; kardesin
rahatsizlig1 ile ilgili bilgi ihtiya¢ olmak tizere farkli duygular yagamaktadirlar.

110



Annelerin  degerlendirmesine gore kardesin otistik kardesine yOnelik
duygularindan % 12’si  otistik kardesinin = goriiniimiinden, hastaligindan,
yaptiklarindan ve yapamadiklarindan utanmakta; % 13’Qi bazen utanmaktadir.
Kardeslerin % 13’ui otistik kardesine daha fazla para ve zaman ayrildigi i¢in
kiskanclik duymakta ve % 18.4°1i bazen kiskanglik duymaktadir. Otistik olmayan
cocuklarin % 46.3’u otistik kardesine karsi alay etme, bedensel saldirganlik gibi
diismanca davraniglar gostermemekte; % 3.7°si ve % 8.3’ii kardesine kars1 alay etme,
bedensel saldirganlik gibi diismanca davranislar gostermektedir. Kardeslerin % 6.4’
kardesine otistik tanis1 konulduktan beri siirekli lizgiin ve mutsuzdur, % 25’1 bazen
izgiin ve mutsuzdur. Kardeslerin % 16.6’s1 kardesinin gelecegi ile ilgili sorular
sormaktadir (kardesim iyilesecek mi, ona ileride kim bakacak?). Kardeslerin % 9.3’
kendi gelecegi ile ilgili sorular sormaktadir (otizm bende de veya ¢ocuklarimda ¢ikar
m1 vb.). Anneler, otistik olmayan kardeslerin % 7.4’iiniin ¢esitli nedenlerden dolay1
su¢luluk hissettiklerini (kardesine karsi olan olumsuz duygu ve davraniglar igin) ve
% 12’sinin bazen suc¢luluk hissettiklerini diistinmektedir. Otistik olmayan ¢ocuklarin
% 32.4°0 kardesi ile zaman gecirmekten hoslanmaktadir (oyunlar oynamak,
paylasimda bulunmak) ve % 18.5’1 bazen zaman gecirmekten hoslanmaktadir.
Otistik olmayan kardeslerin % 27.8’1 kardesinin 6zel bir c¢ocuk oldugunu
diistinmektedir ve % 21.3’ti 0zel bir ¢ocuk oldugunu diisiinmemektedir. Akalin
Bozbey (2005)’in dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu olan ¢ocuklarin abla ve
agabeyleriyle yaptig1 ¢alismasinda; annenin ¢ocuklardan biriyle daha ¢ok ilgilenmesi
ya da birine karsi daha olumlu davraniglar sergilemesinin, kardesler arasindaki
rekabeti arttirdigini gozlemlemislerdir. Ayrica, ebeveyn-cocuk arasindaki yakmligin,
olumlu kardes iliskilerinin gelismesine katki sagladigi, catismalarin ise diger
iliskilere de tasindig1 saptanmustir. Ornegin, annesi ile problem yasayan bir ¢ocuk,
ofkesini kardesine yOnlendirebilir. Anneler, (% 66.7) biiyiik c¢ocuklarinin
kardeslerinin rahatsizligindan etkilendigini belirtmislerdir. Annelerden bir kismi
biiylik cocuklarmin kardeslerinin kayirildigini  diistindiiklerini ve siklikla bu
durumdan duyduklar1 rahatsizlig1 dile getirdiklerini ifade etmislerdir. Anneler hem
kendilerinin hem de eslerinin, rahatsizligindan dolay1 6ziirlii cocuklarina kars1 daha
ilgili olduklarmi ifade etmektedir. Bu durumun biiyiik ¢ocuklarinda kiskanglik ve

ofkeye neden olabilecegi soylenebilir. Biiylik kardeslerin Oziirlii kardeslerinden
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siddet gordiikleri anlasilmaktadir. Boyle durumlar, cogu zaman kardeslerin alttan
almas1 ve tepkisiz kalmasi, agabeylerin ise saldirgan karsilik vermesi ile
sonug¢lanabilmektedir. Anneler, cogu zaman kavgaya oziirlii kardesin sozel (hakaret,
tehdit, alay etme vb. gibi) ve fiziksel (vurup kagma gibi) saldirgan davraniglarinin
neden oldugunu gézlemlediklerini ifade etmislerdir. Agabey ve ablalara kardeslerinin
rahatsizligindan etkilenip etkilenmedikleri soruldugunda ise, evet diyenlerin oraninin
% 60 oldugu goriilmektedir. Atasoy (2002)’un caligmasinda da kardeslerin biiyiik
kismi (% 58.8) otistik kardesleriyle vakit gecirmekten hoslandiklarini belirtmislerdir.
Arastirmada ayrica cocuklarin % 13.7°si endiselendiklerini ve kardesiyle gurur
duydugunu, % 9.8’1 utanc¢ hissettiklerini, % 7.8’1 kardesine karsi kizginlik
duydugunu ifade ettikleri belirtilmistir. Bulgular, arastirmadaki bulgularla paralellik
gostermektedir. Annelerin, otistik cocugun hastaligi hakkinda bilgi vererek,
cocuklarin  birlikte zaman gecirmesini saglayarak, saglikli ¢ocuklarina
tistlenebileceginin iizerinde sorumluluk yiiklemeyerek ve onlara sevgisini gostererek,
cocuklarinin otistik kardeglerine yonelik olumsuz duygularim1 azaltabilecegi

sOylenebilmektedir.
7.4. Aile Degerlendirme Olcegi ile ilgili Bulgularin Tartisiimasi

ADO, ailenin islevlerini hangi konularda yerine getirebildigini veya

getiremedigini belirleyen bir 6l¢ii aracidir.

Arastirmada Olcek alt boyutlarmdan ROLLER (2.00+0.47) ve DAVRANIS
KONTROLU (2.0240.37 ) sagliksizlik gosteren islevlerdir.

Her alt 0lcek icin hesaplanan puan ortalamalar1 4.00’e yaklastikca o islev
acisindan sagliksizligin arttigi yolunda bir yorum yapilmakla beraber, yazarlar
sagliklilig1 ve sagliksizlig1 ayirt edecek bir puan saptama yoluna da gitmislerdir. En
sagliksiz puan 4.00 olduguna gore, teorik olarak 2.00 saglikli ve sagliksiz islevleri
ayirt eden bir puan olabilir. Yazarlar, 2.00’nin iizerindeki puan ortalamalarmin aile
islevlerinde sagliksizliga dogru bir gidisin gostergesi olduguna dikkat ¢ekerek, teorik
olarak 2.00’y1 ayirt edici olarak kabul etmislerdir.
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Ailelerin % 35.2’si problem ¢ozme alt boyutundan; % 32.4’u iletisim alt
boyutundan; % 53.7’si roller alt boyutundan; % 45.4’ii duygusal tepki verebilme alt
boyutundan; % 50°si gereken ilgiyi gosterme alt boyutundan; % 63.9’u davranig
kontrolii alt boyutundan ve % 27.8’1 genel islevler alt boyutundan 2.00 nin iizerinde

puanlar alarak, bu alt 6l¢geklerde aile islevleri sagliksiz olarak bulunmustur.
1.Aile Yapisina Gore Aile Degerlendirme Olcegi Puanlarmin Tartisilmas

Aile sisteminin 6zellikleri (yetki paylasimi, rol dagilimi, aile sinirlari) iiyelerinin
iligkilerinde gozlenen esneklik veya katilik, yakmlik veya uzaklik, diizenli diizensiz
iletisim ya da iletisimsizlik, gibi faktorler aile yasaminin vazgecilmez gorevleri olan
temel ihtiyaclar ile gelisimsel ihtiyaclarmin karsilanmasi ve sorun ¢6zme bigimlerini
kesinlikle etkisi altina almakta, hastalikla bas etme kapasitelerini yipratmaktadir. Bu

durum aile islevlerini de olumsuz yonde etkilemektedir (Camur 1998, Cakic1 2006).

Calismada genis aile yapisina sahip ailelerin (1.93+0.57) genel islevler puani
cekirdek aile yapisina sahip olan (1.69+0.43) ailelerden anlamli diizeyde yiiksek
olarak saptanmistir (t: -2.079; p:0.040; p<0.05).

Coskun (2005)’un genis ailede ve cekirdek ailede yasayan cocuklarin aile
ortamim algilamalarma iliskin yaptig1 caligmada; genis ve cekirdek ailede yasayan
cocuklar arasinda aile degerlendirme Olgcegi genel islev alt boyutunda Onemli
farkliliklar oldugu belirlenmistir. Genis aile yapisina sahip ailelerin puam ¢ekirdek
aile yapisina sahip ailelerden yiiksek olarak saptanmistir (p<0.05). Bulgular, calisma
bulgulariyla paralellik gostermektedir. Ailenin c¢ekirdek yapida olmasi aile bireyleri
arasinda iletisimin daha rahat yapilabilecegi ve roller paylasimi acisindan daha

giivenilir sonuglar dogurabilecegini diisiindiirmektedir.
2.Cocuk Sayisina Gore Aile Degerlendirme Olcegi Puanlarimin Tartisiimasi

Cocuk sayisina gore problem ¢dozme puanlar: (F:0.137, p:0.872), iletisim puanlar1
(F:0.104, p:0.90), roller puanlar1 (F:1.814, p:0.168), duygusal tepki verebilme
puanlar1 (F:0.321, p:0.726), gereken ilgiyi gosterme puanlari (F:0.017, p:0.983),
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davranis kontrolii puanlar1 (F:0.340, p:0.71) ve genel islevler puanlar1 (F:0.833,
p:0.438) arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik goriilmemektedir (p>0.05).

Ismen (2003)’in calismasinda; ailedeki cocuk sayisi ile ADO alt boyutu duygusal
tepki verebilme arasinda iliski bulundugu tespit edilmistir. Bulgular, caligma

bulgulariyla benzerlik gostermemektedir.
3.Gelir Diizeyine Gore Aile Degerlendirme Olcegi Puanlarinin Tartisiimasi

Gelir diizeyi 1000 YTL’ nin altinda olan ailelerin roller puani (2.10+0.46), 1000
YTL iizerinde gelir diizeyi olan ailelerin roller puanmdan (1.92+0.47) anlaml
diizeyde yiiksek olarak saptanmustir (t:1.978; p:0.05; p<0.05).

Ailelerin gelir diizeyinin yiiksek olmasi otistik ¢ocuklarina ayirdiklar1 ekonomik
biitcenin artmasina ve dolayisiyla ¢cocugun erken teshis-tedavi ve egitim alabilme
sansinin artacagi anlamina gelebilmektedir. Ailelerin yaridan c¢ogunun (% 56.4)
maddi olanaklar1 1000 YTL’nin iizerindedir. Gokcan (1996)’1n, Korkmaz (2000)’1n,
Ozsenol ve ark. (2003)’'mmn, Sen (2004)’in, Karadag ve ark. (2007)’min calisma
sonuclarina benzer bicimdedir. Oziirlii cocuga sahip olmak sosyal giivenceleri olsa
bile ailelere ayrica maddi yiikk getirmektedir. Geliri 1000 YTL’nin altinda olan
ailelerin gelir yetersizligine bagl olarak aile islevlerindeki roller boyutunda

sagliksizlik beklenen bir sonuctur.

4.Annenin Egitim Durumuna Gore Aile Degerlendirme Olcegi Puanlarmin

Tartisiimasi

Annenin egitim durumuna gore problem c¢ozme puanlar: (F:0.263, p:0.769),
iletisim puanlar1 (F:0.013, p:0.987), roller puanlar1 (F:2.364, p:0.099), duygusal tepki
verebilme puanlar1 (F:0.309, p:0.735), gereken ilgiyi gosterme puanlart (F:0.633,
p:0.533), davranis kontrolii puanlar1 (F:1.186, p:0.310) ve genel islevler puanlar:
(F:0.902, p:0.409) arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik goriilmemektedir
(p>0.05).

Ozsenol ve ark.(2003)’1n ¢ahgmalarinda ADO alt 6lgekleri olan problem ¢6zme
(F=0.891), iletisim (F=1.011), roller (F=1.551), duygusal tepki verebilme (F=0.066)
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gerekli ilgiyi gosterme (F=0.900), davranis kontrolii (F=0.392) ve genel fonksiyonlar
(F=0.702) ile annelerin egitim durumu arasinda istatistiksel acidan Onemli fark
olmadig1 belirlenmistir (p>0.05). Bu bulgular, arastrma bulgularimizla benzerlik
gostermektedir. Sarthan (2007)’1n engelli ¢ocuga sahip olan ve olmayan annelerin
aile islevlerini algilamalar1 ile ilgili yaptig1 calismasinda; annelerin Ogrenim
durumlarina gore aile degerlendirme 6lgeginin iletisim [F(3-192)=3.430, p<0.05],
duygusal tepki verebilme [F(3-192)=9.405, p<0.01], gereken ilgiyi gosterme [F(3-
192)=7.602, p<0.01], davranis kontrolii [F(3-192)=2.692, p<0.05] alt boyutlarina ait
puan ortalamalar1 arasindaki farklilik istatistiksel olarak anlamli bulunmustur.
Ogrenim durumu en diisiik olan annelerin diger annelere gore, esleri ve cocuklariyla
kurdugu iletisim, olaylara verdigi tepkiler, sorunlara ¢oziim iiretebilme yetenegi, aile
tiyelerine gosterdigi ilgi oldukca zayif olabilir. Yasam kosullarinin beraberinde
getirdigi sorunlarla birebir bas etmeye calisan bu anneler, aile iiyelerine karsi
anlayisli olamayabilir. Annelerin egitim diizeyinin artmasi, aile i¢i gérev dagilimina
annelerin de rahatlikla katilabilecegi maddi ve manevi ihtiyaglar1 karsilayabilme
egiliminin yiikselebildigi anlamina gelebilmektedir. Boylece egitimli anneler, otistik
cocugun spesifik hareketlerinin erken donemde belirlenerek saglik kurulusuna erken
donemde gotiiriilebilmesine ve bununla birlikte ¢ocuga erken donemde teshis
konulabilmesini saglayabilmektedir. Literatiirde (Esenler 2001, Avci 2006) de
belirtildigi gibi annelerin egitim diizeyi arttikca aile igcerisindeki rolleri daha bilingli
ve daha spesifiklesmektedir. Calismamizda annelerin egitim durumuyla ADO alt
Olcekleri arasinda iliski bulunmamis olmast ailelerin dernek ve vakiflardan hizmet

almalar1 ve desteklenmeleri ile aciklanabilir.

5.Baba Egitim Durumuna Gore Aile Degerlendirme Olcegi Puanlarinin

Tartisiimasi

Babanin egitim durumuna gore aile degerlendirme 6lgegi alt boyutlar1 problem
¢ozme puanlart (F:0.616; p:0.542), iletisim puanlart (F:2.902; p:0.059), roller
puanlar1 (F:0.613; p:0.544), duygusal tepki verebilme puanlar1 (F:0.398; p:0.673),
gereken ilgiyi gosterme puanlar1 (F:0.101; p:0.904) ve davranis kontrolii puanlari
(F:2.405; p:0.095) arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik goriilmemektedir
(p>0.05).
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Ozsenol ve ark. (2003)’'min yaptiklar1 calismada; babalarin aile islevlerinin
degerlendirildiginde, aile degerlendirme ©lgcegi alt Olcekleri olan problem ¢ozme
(F=0.886), iletisim (F=0.937), roller (F=0.383), duygusal tepki verme (F=0.879),
gerekli ilgiyi gosterme (F=0.360) ve davranis kontrolii (F=0.614) ile babalarin egitim
durumu arasinda istatistiksel agidan onemli fark olmadigr belirlenmistir. Bu bulgu

caligma bulgularimizla benzerlik gostermektedir.

Calismada babanin egitim durumuna gore genel islevler puanlari arasinda
istatistiksel olarak anlamli farkliik goriilmektedir (F:3.639; p:0.030; p<0.05).
Anlamliligin  hangi gruptan kaynaklandigini tespit etmek i¢in yapilan ikili
kargilastirmalarda; iiniversite ve iizerinde egitimi olanlarin (1.58+0.38) genel islevler
puanlar1 ilkégretim mezunlarina (1.86+0.57) gore anlamli diizeyde diisiik olarak
saptanmustir (p=0.026). Lise ile iiniversite ve ilkokul ile lise mezunu olanlarin genel
islevsellik puanlar1 arasinda anlaml farklilik goriilmemektedir (p=0.222; p=0.620;
p>0.05).

Akinci (2007)’nin engelli ¢ocuga sahip olan ve olmayan babalarin aile islevlerini
algilamalar1 calismasinda; iiniversite mezunu babalarin genel islevler puam
(1.62+0.65), ilkdgretim mezunu olan olgulara gore (1.93+0.53) anlamli diizeyde
diisiik olarak bulunmustur (p<0.001). Calisma, arastirma bulgularimizla paralellik
gostermektedir. Babalarin egitim diizeyinin biiyiik cogunlugunun (% 38) iiniversite
ve lizerinde olmasi aile islevlerinde dogru kararlar alabilecekleri ve daha etkin rol

oynayabilecekleri anlamina geldigi soylenebilmektedir.

6.Annenin Cahsma Durumuna Gore Aile Degerlendirme Olgegi Puanlarmin

Tartisiimasi

Annenin ¢alisma durumuna gore problem c¢dzme puanlart (t:0.161; p:0.872),
iletisim puanlari (t:-0.052; p:0.959), roller puanlar1 (t:0.699; p: 0.486), duygusal tepki
verebilme puanlar1 (t:0.022; p:0.983), gereken ilgiyi gosterme puanlart (t:0.696;
p:0.488) ve genel islevler puanlar1 (t:0.272; p:0.786) arasinda istatistiksel olarak
anlamli farklilik goriilmemektedir (p>0.05).
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Ozsenol ve ark. (2003)’min calismalarinda; annelerin aile islevlerinin
degerlendirildigi, ADO alt olgekleri olan problem ¢ozme (F=0.195), iletisim
(F=1.041), roller (F=0.621), duygusal tepki verme (F=0.006), gerekli ilgiyi gosterme
(F=0.926) ve genel fonksiyonlar (F=0.688) ile annelerin calijma durumu arasinda
istatistiksel agidan onemli fark olmadig: belirlenmistir (p>0.05). Bulgular, arastirma

bulgularimizla benzerlik gdstermektedir.

Calisan annelerin davranig kontrolii puanlar1 (2.16+0.40) calismayanlara gore
(1.9740.34) istatistiksel olarak anlaml diizeyde yliksek olarak saptanmustir (F:2.329;
p:0.022; p<0.05).

Igmeli, Ataoglu, Canan ve Ozgetin (2008)’in zihinsel o6ziirli ¢ocuklar1 olan
ebeveynler ile saglikli cocuklara sahip ebeveynlerin ¢ocuk yetistirme tutumlarinin
karsilastirilmas: calismalarinda; annenin c¢alisiyor olmasi davranig kontrolii (t = -
1.15; p<0.01) alt boyutunu anlamhi diizeyde etkilemektedir. Bu bulgu, calisma
bulgularimizla benzerlik gostermektedir. Aydin (2002)’1n calismasinda da annelerin
biiylik ¢cogunlugunun ¢alisma hayatina dahil olmasi ailedeki ebeveynlerin rollerinin
degismesine neden olabilmektedir. Davranig kontrolii aile iiyelerinin davraniglarina
standart koyma, disiplin saglama becerisi konusunda yetersizligini gostermektedir.
Disiplin sorunu olan bir ailede rollerin karigmasi olasidir. Annelerin caligma hayatina
dahil olmasi giinliik is stresleriyle birlikte, bir de ev isleri ve otistik cocugun varligi
kontroliin diizensiz olmasma boylece bu islevde sagliksizlik yasanmasina neden
olabilecegi soylenebilir. Bu durum, annelerin ailede iistlendigi ve yerine getirmesi

beklenen rollerini etkileyebilir.

7.Babanmin Calisma Durumuna Gére Aile Degerlendirme Olcegi Puanlarmin

Degerlendirilmesi

Babanm c¢alisma durumuna gore problem ¢ozme puanlart (t:0.706; p:0.48),
iletisim puanlar1 (t:0.239; p:0.812), roller puanlar1 (t:1.064; p: 0.290), duygusal tepki
verebilme puanlar1 (t:-0.394; p:0.695), gereken ilgiyi gosterme puanlart (t:0.998;
p:0.320), davranis kontrolii puanlar1 (t:1.291; p:0.200) ve genel islevler puanlar:
(t:1.035; p:0.303 arasinda istatistiksel olarak anlamli farkhilik goriilmemektedir
(p>0.05).
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Ozsenol ve ark.(2003)’1n ¢ahgmalarinda ADO alt 6lgekleri olan problem ¢6zme
(F=0.363), iletisim (F=0.847), roller (F=0.958), duygusal tepki verebilme (F=0.430),
gerekli ilgiyi gosterme (F=0.806), davranis kontrolii (F=0.329) ve genel fonksiyonlar
(F=0.797) ile babalarin ¢alijma durumu arasinda istatistiksel agidan Onemli fark
olmadigr belirlenmistir  (p>0.05). Bu bulgular, arastirmamizla benzerlik
gostermektedir. Babalarin ¢alisiyor olmasi toplum tarafindan beklenen bir durumdur.
Literatiir bilgileriyle (Ismen, 2003) benzerlik gostermekte, ailede kontrol ve kural
koyma oldugunda bu gorev bir sekilde babaninmis gibi algilanir ve devreye girmesi
istenir. Babanin yapmasi gereken, kendisine atfedilen giiciin farkinda olarak tepkisini
koymaktir. Boyle bir sistemde babalar, aile i¢inde kontrole sahip kisiler olarak bu
islevi daha saglikli algiliyor olabilirler.

8.0tistik Cocuga Sahip Olmanin Sosyal iliskileri Etkileme Durumuna Gére Aile
Degerlendirme Olcegi Puanlarmin Tartisiimasi

Otistik cocuga sahip olan ailelerde sosyal iliskileri olumsuz etkilenenlerin
problem c¢ozme puanlar1 (1.85+0.61) sosyal iliskileri etkilenmeyen ailelere
(1.46+0.44) gore istatistiksel olarak anlamli diizeyde yiiksek olarak saptanmigtir
(t:3.840; p:0.001; p<0.01).

Balc1 ve Yilmaz (2000)’1n cocuklar1 anaokuluna devam eden annelere verilen
iletisim becerileri egitiminin ailenin islevlerine etkisinin belirlenmesini amaglayan
caligmasinda; iletisim becerileri egitiminin, aile islevlerinin alt boyutu olan problem
cozmede etkili oldugu tespit edilmistir. Problem cozme boyutu, ailenin etkili
islevlerini yerine getirebilecegi diizeyde maddi ve manevi sorunlarini ¢dzebilme
becerisini gostermektedir (Bulut 1990). Aileler yasadiklar1 sorunlar1 aile ici
dayanisma gruplariyla ve sosyal iliskileriyle c¢oziimlemeye calisiyor olabilirler.
Bunun yaninda sosyal iligkileri yetersiz yani sorun yasayan ailelerin aile iliskilerinde

de sagliksizlik yasadiklari soylenebilir.

Otistik cocuga sahip olan ailelerde sosyal iliskileri olumsuz etkilenenlerin
iletisim puanlar1 (1.77+0.50) sosyal iligkileri etkilenmeyen ailelerin iletisim
puanlarindan (1.60+0.43) yiiksek olmasima karsin; otistik cocuga sahip olan ailelerde
sosyal iliskileri etkilenme durumuna gore iletisim puanlari arasinda istatistiksel

olarak anlaml farklilik goriilmemektedir (t:1.858; p:0.066; p>0.05).
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Burada ailenin etkili bir iletisim i¢inde olup olmadig: 6lciilmek istenmektedir. Bu
nedenle iiyeler arasindaki sozlii iletisimin iceriginin agik olup olmadigi, kisilerin
sOylemek istediklerini dogrudan dogruya ifade edip edemedikleri {izerinde
durulmaktadir. Etkili iletisim, agik ve dolaysiz olmalidir (Bulut 1990). Calisma,
ailelerin iletisim alt 6lceginde saglikli olduklarmi gostermektedir. Babalarm egitim
diizeyinin yiiksek olusu iletisim alt 6lgeginin saglikli olmasimnin nedenleri arasinda

sayilabilir.

Otistik ¢ocuga sahip olan ailelerde sosyal iligkileri olumsuz etkilenenlerin roller
puanlar1 (2.13+0.44) sosyal iliskileri etkilenmeyen ailelere (1.82+0.46) gore
istatistiksel olarak anlamli diizeyde yiiksek olarak saptanmistir (t:3.546; p:0.001;
p<0.01).

Roller, ailenin maddi ve manevi ihtiyaclarin1 karsilayan davranis kaliplaridir.
Ailelerin kaynaklarmin kullanimi, bakip biiyiitme, destekleme ve kisisel gelisim
saglama, aile sistemini idare etme gibi konularda davranig kalibi gelistirip
gelistiremedigi iizerinde odaklagmaktadir. Gorevlerin belirgin ve esit olarak iiyelere
dagilimi ile gorevlerin aile iiyeleri tarafindan sorumlu bir sekilde yerine getirilip
getirilememesini de icerir. Bu konuda islevsel bir aile, cocuklarin ve ebeveynlerin
bakimi, beslenme ve gelismesini saglayacak sekilde rollerini belirlemis olan ailedir.
(Bulut 1990). Ozsenol ve ark. (2003)’nin calismalarinda; annelerin yasadiklari sosyal
etkilenmeye bagli olarak, yakin c¢evresi cocugunun engelli olmasindan dolay:
kendisinden uzaklasacagim diisiinme ile roller arasinda istatistiksel acidan 6nemli bir
fark oldugu belirlenmistir (t= 1.02, p<0.05). Bu bulgular, calisma bulgularimizla
benzerlik gostermektedir. Ailelerin sosyal iliskilerinin etkilenmis olmasi kendi aile
icinde rol paylasimi yapma zorunlulugunu beraberinde getirmektedir. Anneler genel
anlamda bakim gorevini ustlendikleri i¢cin diger aile bireyleriyle daha az zaman

geciriyor olabilirler, onlarin gereksinimlerini karsilamada yetersiz kaliyor olabilirler.

Otistik cocuga sahip olan ailelerde sosyal iliskileri olumsuz etkilenenlerin
duygusal tepki verebilme puanlar1 (1.94+0.42) sosyal iliskileri etkilenmeyen ailelere
(1.77+0.45) gore istatistiksel olarak anlamli diizeyde yiiksek olarak saptanmistir
(t:2.011; p:0.047; p<0.05).
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Aile iyelerinin her tiirlii uyaranlar karsisinda en uygun tepkiyi gostermesi
anlamma gelmektedir. Burada sevgi, mutluluk, nese gibi ferahlik ifade eden
duygularin yaninda; kizginlik, iiziintii, korku gibi acil durumlar1 da icermektedir. Bu
islevi yerine getirebilen bir ailede aile iiyeleri her tiirlii duygularm agirhikli bir
sekilde sozle veya hareketlerle ifade edebilirler (Bulut 1990). Balci ve Yilmaz
(2000)’m cocuklar1 anaokuluna devam eden annelere verilen iletisim becerileri
egitiminin ailenin islevlerine etkisiyle ilgili c¢alismasinda; genel olarak iletisim
becerileri egitiminin, annelerin aile islevlerinden duygusal tepki verme diizeyi
tizerinde etkili oldugu goriilmiistiir. Palabiyikoglu ve ark. (1991)’mn intihar
girisimlerinde bulunanlarin aile islevlerinin degerlendirilmesi caligmasinda;
duygusal tepki verebilme (t=2.332) alt Olgeginde p<0.05 diizeyinde anlaml
bulunmugtur. Bulgular ¢alisma bulgulariyla benzerlik gostermektedir. Ailenin sosyal
iliskilerinin olumsuz etkilenmesi aile bireylerinin kendi i¢ine ddnmesine neden
olabilmekte boylece aile bireylerinin duygularini (iiziintii, kizginlik, seving vb) rahat

ifade edemedikleri sdylenebilir.

Otistik cocuga sahip olan ailelerde sosyal iliskileri olumsuz etkilenenlerin
gereken ilgiyi gosterme puanlar1 (2.01+0.39) sosyal iliskileri etkilenmeyen ailelerin
gereken ilgiyi gosterme puanlarindan (1.94+0.52) yiiksek olmasina karsin; otistik
cocuga sahip olan ailelerde sosyal iligkileri etkilenme durumuna gore gereken ilgiyi
gosterme puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik goriillmemektedir

(t:0.770; p:0.443; p>0.05).

Gereken ilgiyi gosterme aile iiyelerinin birbirine gosterdigi ilgi, bakim ve sevgiyi
icerir. En saglikli aileler, birbirleriyle orta derecede ilgilenirler. Az veya g¢ok
ilgilenen aileler, bu konudaki islevini yerine getiremiyorlar demektir. Cok ilgilenme
aile tiyelerinin birbirine fazla bagimli oldugunun, az ilgilenme ise birbirlerine az
sevgi ve ilgi gosterdiklerinin belirleyicisidirler (Bulut 1990). Biikiisoglu, Aysan ve
Erermis (2001)’in okul fobisi olan ¢ocuklarin davranissal 6zellikleri, annelerinin
ruhsal belirti diizeyleri ve aile fonksiyonlariyla ilgili calismasinda; ailelerin yaklasik
yarisinda gereken ilgiyi gOsterme alaninda sorun saptanmistir. Bulgular, ¢alisma
bulgularimizla benzerlik gostermemektedir. Otistik ¢ocuga sahip ailelerin sosyal
iliskileri olumsuz etkilenmis olsa bile ailelerin diger saglikli aileler gibi birbirlerine

ilgi ve sevgiyi esit sekilde dagittiklar: diisiiniilebilir.
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Otistik cocuga sahip olan ailelerde sosyal iliskileri etkilenenlerin davranis
kontrolii puanlar1 (2.10+£0.36) sosyal iligkileri etkilenmeyen ailelere (1.9240.35) gore
istatistiksel olarak anlamli diizeyde yiiksek bulunmustur. (t:2.468; p:0.015 p<0.05).

Davramis kontrolii; ailenin, aile iiyelerinin davranislarina standart koyma ve
disiplin saglama bicimidir. Psikolojik ve sosyal tehlike karsisindaki davramiglar
degerlendirilir; kontroliin esnek, kati, serbest ve diizensiz olusu da ele alinmaktadir
(Bulut 1990). Biikiisoglu ve ark. (2001)’'min aile fonksiyonlariyla ilgili yaptig:
caligmada ailelerin ligte ikisinde davranis kontrolii alaninda sorun saptanmustir. Kili¢
ve Sener (2005)’in dikkat eksikligi hiperaktivite bozuklugu olan ¢ocuklarda karsit
olma-kars1 gelme bozuklugu/davranis bozuklugu es hastalaniminda aile islevleri ve
psikososyal degiskenlerin karsilastirilmas: ¢alismasinda; olcegin davramig kontrolii
alt 6lceginden elde edilen puan iki grup arasinda anlamli fark gostermistir. Bulgular,
caligma bulgularimizla paralellik gostermektedir. Sosyal iligkileri olumsuz etkilenen
ailelerin yasadiklar1 sikintilar nedeniyle aile dinamiklerinde degisiklikler yasamakta
ve bununla birlikte standart koyma ve disiplin saglama becerilerinin olumsuz
etkilendigi sOylenebilir. Kiiltiirel 6zelliklerimizde var oldugu gibi ailenin Oziirlii
cocuga yaklasimi daha ¢ok acima, onun yerine yapma ve karar verme seklinde

oldugu i¢in disiplin saglama ve standart koymada aileler sorun yasiyor olabilirler.

Otistik ¢ocuga sahip olan ailelerde sosyal iliskileri olumsuz etkilenenlerin genel
islevler puanlar1 (1.86+0.47) sosyal iliskileri etkilenmeyen ailelere (1.53+0.36) gore
istatistiksel olarak anlamli diizeyde yiiksek olarak saptanmistir (t:3.920; p:0.001;
p<0.01).

Ozsenol ve ark. (2003)’'min ¢aligmalarinda; annelerin yasadiklar1 sosyal
etkilenmeye bagli olarak, yakin c¢evresi cocugunun engelli olmasindan dolay:
kendisinden uzaklasacagimi diisiinme ile genel fonksiyonlar arasinda istatistiksel
acidan Onemli bir fark oldugu belirlenmis (t= 1.08, p<0.05). Bu bulgular, ¢aligma
bulgulariyla benzerlik gostermektedir. Arastirmalar, engelli cocuga sahip ailelerde
bosanma ve eslerden birinin evi terk etme durumlarina, hatta intihar olaylarma ve
alkol bagimhiligina siklikla rastlanildigmi ortaya koymustur (Ozsenol ve ark. 2003).

Cocugun engelli olusunu esine, diger cocuklaria ve esinin ailesine ve ¢evredekilere
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aciklayabilmede aileler, ¢esitli duygusal sorunlar yasayabilmektedir. Zaman gectikce
anne-baba iiziintiiye yol acan engelli bir ¢ocuklarinin oldugu gercegini yakin
cevresinden saklamayi tercih edebilir. Toplumun engelli bir ¢cocuga karsi tepkileri
genellikle merakli,, aciyan, tedirgin edici bazen de hosnutsuz ve korkulu
olabilmektedir. Aile, toplum tarafindan damgalanacagi korkusunu yasayarak bu

durumu saklama yolunu gidebilir ve cocugunu eve kapatabilir.

9.0tistik Cocugun Yasina Gore Aile Degerlendirme Olgegi Puanlarmin

Tartisiimasi

Otistik cocugun yas smniflamasma gore ailelerin problem ¢6zme puanlar:
(F:0.092; p:0.964), iletisim puanlar1 (F:0.231; p:0.875), roller puanlar1 (F:0.409;
p:0.747), duygusal tepki verebilme puanlar1 (F:0.463; p:0.709), gereken ilgiyi
gosterme puanlar1 (F:0.363; p:0.780) ve genel islevler puanlar1 (F:0.776; p:0.510)
arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik goriillmemektedir (p>0.05).

Icmeli ve ark. (2008)’nin calismasinda; oziirlii ¢ocuga ait ozelliklerden yas,
ADO’de anlamli fark olusturmamaktadir. Kumbasar ve Bulut ( 1997)’un uyum
bozuklugu tanisi1 konan iiniversite Ogrencilerinin aile islevlerini degerlendirme
bicimleri c¢alismasinda; Ogrencilerin yaslar1 ile aile degerlendirme Olceginden
aldiklar1 puan ortalamalarmin hi¢bir boyutu arasinda iliski yoktur. Bulgular, calisma
bulgulartyla benzerlik gostermektedir. Otistik cocugun yasinin aile islevlerini
etkilemedigi diisiiniilebilecegi gibi yas faktoriiniin bakim verici olarak kabul edilen

annenin aile islevlerini olumsuz yonde etkileyebilecegi soylenebilir.

Otistik ¢ocugun yas siiflamasina gore ailelerin davranis kontrolii puanlari
arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik goriilmektedir (p<0.05). Anlamliliin
hangi gruptan kaynaklandigimi tespit etmek i¢in yapilan ikili karsilastirmalarda; 10-
13 yas aras1 (2.2240.43) cocuklarin davranmis kontrolii puanlar1 2-5 yas (1.91+0.34)
grubuna gore anlamli diizeyde yiiksek olarak saptanmistir (p=0.026); diger yas
gruplarmin davranig kontrolii puanlar1 arasinda anlaml farklilik goriilmemektedir
(p>0.05). Literatiirde de belirtildigi gibi (Aydin 2002, Dislikli1 2007) ¢ocugun erken
yaslarda 6zel egitime baslamasi toplumsal uyum siirecine daha erken donemde dahil

olmasimi saglayacaktir. 10-13 yas donemi ¢ocuklarin, fiziksel ve duygusal degisim
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yasadig1 donemdir. Kiz ve erkek ¢cocuklarda bu donemde hormonal faaliyet baslamis
cinsel uyariar artmistir. Adolesan donemde saglikli cocuklar ile aileler arasinda bazi
catismalar yasanabilmekte iken otizmin varhigi bu catismalar1 daha da
agirlastirabilmektedir. Bu da ailenin standart koyma, cocugun istekleri karsisinda

nasil tutum sergileyecegine karar vermede sorun yasadiklar1 soylenebilir.

10.0tistik Cocugun Cinsiyetine Gore Aile Degerlendirme Olcegi Puanlarinin

Tartisiimasi

Otistik ¢ocugun cinsiyetine gore ailelerin problem ¢6zme puanlari (t: -1.419;
p:0.159), iletisim puanlari (t: -0.326; p:0.745), roller puanlar1 (t: -0.644; p:0.521),
duygusal tepki verebilme puanlart (t:0.694; p:0.489), gereken ilgiyi gosterme
puanlar1 (t:0.226; p:0.822) ve genel islevler puanlar1 (t: -0.968; p:0.335) arasinda
istatistiksel olarak anlamli farklilik goriilmemektedir (p>0.05).

Otistik cocugun cinsiyetlerine gore ailelerin davranig kontrolii puanlar1 arasinda
istatistiksel olarak anlamli farklilik goriilmektedir (t: -0.968; p:0.335; p<0.01). Erkek
otizimli ¢ocuga sahip olgularin davramis kontrolii puanlar1 (1.75+0.47) kiz otizimli

cocuga sahip olgulardan (1.64+0.43) anlamh diizeyde yiiksek olarak saptanmistir.

Ulkemizde otizmin erkek cocuklarda kiz cocuklara gore 5 kat fazla goriildiigii
saptanirken, kiz cocuklar erkek cocuklara gore otizmin Ozelliklerini daha yogun ve
agr yasamaktadirlar (Korkmaz 2000, Fazlhioglu Ozlii 2004). Kiiltiiriimiizde erkek
evlat, neslin devami, baba ocaginin bekgisi seklinde goriilmekte, bir yandan da
gelecek zor giinlerin sigortasi olarak deger atfedilmektedir. Bu yiizden zayiflig1 kabul
edilemez, onun duygularint gostermesi ve dillendirmesi, zayifligin kabulil
olacagindan onaylanmas1 ve tahammiilii daha zordur. Bulgular, literatiir (Icmeli ve
ark. 2008) bulgulariyla benzerlik gostermektedir. Cinsiyetin, bu islevin yerine
getirilmesinde toplum tarafindan atfedilen anlaminin etkili oldugu ve boylece islevi

sagliksizlastirdig1 soylenebilir.
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11.0tistik Cocugun Ailenin Kacim1i Cocugu Olmasi Durumuna Gore Aile

Degerlendirme Olcegi Puanlarinin Tartisilmas

Otistik ¢ocugun ailenin kacicit ¢ocugu olmasit durumuna gore problem ¢dzme
puanlar1 (F:0.059; p:0.943), iletisim puanlar1 (F:0.343; p:0.710), roller puanlari
(F:0.479; p: 0.621), duygusal tepki verebilme puanlar1 (F:0.853; p:0.429), gereken
ilgiyi gosterme puanlar1 (F:0.211; p:0,810), davranig kontrolii puanlar1 (F:0.420;
p:0.658) ve genel islevler puanlar1 (F:1.453; p:0.239) arasinda istatistiksel olarak
anlamli farkhlik goriilmemektedir (p>0.05). Otizm tanist alan ¢ocugun ailenin
kacinct ¢ocugu olmasiyla aile islevleri arasinda bir iligki bulunamamakla beraber
ebeveynlerin ¢cocuklarinin otizm tanis1 almasidan sonra aile islevlerinde bozulmalar

goriilebilecegi soylenebilmektedir.

12.0tizm Tamis1 Konulduktan Sonra Gecen Siirelere Gore Aile Degerlendirme

Olcegi Puanlarinin Degerlendirmesi

Otizm tanist konulduktan sonra gecen siirelere gore ailelerin problem c¢ozme
puanlar1 (F:0.841; p:0.474), iletisim puanlar1 (F:0.166; p:0.919), roller puanlari
(F:0.194; p: 0.900), duygusal tepki verebilme puanlar1 (F:0.471; p:0.530), gereken
ilgiyi gosterme puanlar1 (F:0.055; p:0.983) ve genel islevler puanlar1 (F:0.719;
p:0.543) arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik goériilmemektedir (p>0.05).

Otizm tanis1 konulduktan sonra gecen siirelere gore ailelerin davranig kontrolii
puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farkhilik goriilmektedir (F:3.693;
p:0.014; p<0.05). Anlamliligin hangi gruptan kaynaklandigini tespit etmek ic¢in
yapilan ikili karsilastirmalarda; 6-8 yil gecen (2.26+0.31) olgularin ailelerinin
davranig kontrolii puanlar1 0-2 yila gore (1.90+0.29) ve 3-5 yila gore (1.99+0.42)
anlaml1 diizeyde yiiksek olarak saptanmistir (p=0.009; p=0.047). Diger gruplarda
davranis kontrolii puanlar1 arasinda anlaml farklilik gériilmemektedir (p>0.05). Tan1
konulduktan sonra 6-8 yil gecen olgularin en erken 2 yas doneminde tan1 konuldugu
diistiniildiigiinde suanda bu ¢ocuklarm 8-10 yas arasinda olduklar1 sdylenebilir. 10-
13 yas donemindeki ¢cocuklar gibi fiziksel ve duygusal degisim yasamalar1 nedeniyle

ailelerin davramis kontrolii islevinde sagliksizlik yasadigi soylenebilir.
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13.0tizm Tamsi Alan Cocugun Egitim Durumuna Gore Aile Degerlendirme

Olcegi Puanlarinin Tartisiimasi

Otistik cocugun egitim durumuna gore ailelerin problem ¢6zme puanlar (t: -
0.920; p:0.360 ), iletisim puanlart (t: -0.197; p:0.844, ) roller puanlar1 (t: -1.871; p:
0.064), duygusal tepki verebilme puanlar1 (t: -0.623; p: 0.535), gereken ilgiyi
gosterme puanlari (t: -1.202; p:0.232), davranis kontrolii puanlari (t:-1.962; p: 0.052)
ve genel islevler puanlar1 (t: -1.157; p:0.250) arasinda istatistiksel olarak anlamli
farklhilik goriilmemektedir (p>0.05). Okul yas doneminde olmasmna ragmen okula
gitmeyen ¢ocuklar % 36.2’dir. Oranin bu denli yiiksek olmas1 cocuklar i¢in yeterli
egitim kurumlarinin olmamasi ya da ulasilamamasiyla iliskilendirilebilir. Otistik
cocugun okula gidip gitmemesinin aile islevlerinde herhangi bir degisim yaratmadigi

sOylenebilir.

14.0tizm Tanis1 Alan Cocugun Terapi Destegi Almasi Durumuna Gore Aile

Degerlendirme Olcegi Puanlarinin Tartisilmas

Otistik ¢ocugun terapi destegi almasi durumuna gore ailelerin problem ¢dzme
puanlart (t:1.020; p:0.310), iletisim puanlar1 (t:0.179; p:0.858), roller puanlari
(t:0.976; p:0.331), duygusal tepki verebilme puanlar1 (t:0.480; p:0.632), gereken
ilgiyi gosterme puanlart (t:0.406; p:0.686), davranis kontrolii puanlar1 (t:1.579;
p:0.117) ve genel islevler puanlar1 (t:0.641; p:0.523) arasinda istatistiksel olarak
anlamli farklilik goriilmemektedir (p>0.05).

Igmeli ve ark. (2008) nin calismasinda; oziirlii cocugun psikolojik yardim aliyor
olmasi, davramig kontrolii alt boyutunu anlamli olarak etkilemektedir (t: -1.64;
p<0.05). Bu bulgu calisma bulgularimizla benzerlik gostermemektedir.
Calismamizda cocuklarin biiyiik ¢ogunlugu (% 86.1) terapi destegi almaktadir.
Verilen terapide insan iligkileri ve toplum davranislar1 6gretilmekte bdylece ¢cocugun
toplumda nasil davranmas: gerektigi, kurallara uyma zorunlulugunun O6gretildigi
sOylenebilir. Ailelerin bu islevde saglikli olmasi, cocuklarin biiyiikk ¢ogunlugunun

terapi destegi aliyor olmasiyla iligkilendirilebilir.
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15.0tizm Tams1 Alan Cocugun Ila¢c Kullanim ve/veya Egzersiz Yapma

Durumuna Gére Aile Degerlendirme Olcegi Puanlarimin Tartisilmas

Otistik ¢ocugun ilag kullanim ve/veya egzersiz yapma durumuna gore ailelerin
problem ¢dzme puanlari (t:1.145; p:0.255), iletisim puanlari (t:0.202; p:0.840), roller
puanlar1 (t:1.431; p:0.155), duygusal tepki verebilme puanlar1 (t: -0.120; p:0.905),
gereken ilgiyi gosterme puanlar1 (t:0.478; p:0.633), davranis kontrolii puanlari
(t:0.132; p: 0.895) ve genel islevler puanlar1 (t:0.860; p:0.391) arasinda istatistiksel
olarak anlaml farklhilik goriilmemektedir (p>0.05).

Otistik cocuklarin biiyiikk cogunlu (% 63.9) ila¢ kullanmakta ve/veya egzersiz
yapmaktadir. Literatiir (Korkmaz 2000, Ozsan 2004) bilgilerinde de otistik
cocuklarm biiyiik cogunlugu ila¢ kullanmaktadir. Cocuklarin ila¢ kullaniyor olmalar1
aile islevlerinin herhangi bir boyutunda saglksizlik gostermemektedir. Cocuklarin
ila¢ kullanmas1 var olan otistik davranmislarin azalmasma ve boylece daha saglikli

davraniglar sergilemesine neden olabildigi sdylenebilir.

16.0tizm Tams1 Alan Cocugun Ustiin Yetenek Durumuna Goére Aile

Degerlendirme Olcegi Puanlarmin Tartisiimasi

Otistik ¢cocugun iistiin yetenek durumuna gore ailelerin problem ¢ozme puanlari
(:0.326; p:0.745), iletisim puanlar1 (t:0.829; p:0.409), duygusal tepki verebilme
puanlar1 (t:0.007; p:0.994), gereken ilgiyi gosterme puanlar1 (t:0.643; p:0.522),
davranig kontrolii puanlart (F:0.939; p:0.350) ve genel islevler puanlar1 (t:0.911;
p:0.365) arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik goriilmemektedir (p>0.05).

Otistik ¢ocugun {listiin yetenek durumuna gore ailelerin roller puanlar1 arasinda
istatistiksel olarak anlaml farkhilik goriilmektedir (p<0.05);Aileleri tarafindan iistiin
yetenekli olduklar1 diisiiniilen ¢ocuklarm (2.25+0.57) ailelerinin roller puanlar:

digerlerinden (1.96+0.45) anlamli diizeyde yiiksek olarak saptanmaistir.

Literatiir bilgilerinde (Goksu, Cevik 2004) otistik ¢ocuklarda goriilen bu 6zel
becerilerin, konugsma becerisinden bagimsiz oldugu, miizik, matematik ve hafiza
konularinda yogunlastigi kabul edilmektedir. Caliymada, ailelerin % 13’1

cocuklarmin istiin bir yetenegi oldugunu ifade etmislerdir. Cocuklarinin iistiin bir
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yetenege sahip olmasi aile bireylerinin kisisel gelisim saglama, aile sistemini idare
etme ve ¢ocugunun Ozel yetenegini gelistirememe gibi konularda sorun yasamasina
neden olabilmekte ve boylece ailelerin roller islevinde sagliksiz olabilecekleri

sOylenebilir.

17.0tizme Eslik Eden Baska Sorun Olmasti Durumuna Gore Aile

Degerlendirme Olcegi Puanlarinin Tartisilmas:

Otizme eslik eden bagka sorunu olan olgularin (1.7940.59) ailelerinin problem
¢0zme puanlar1 sorunu olmayanlara (1.424+0.44) gore istatistiksel olarak anlamli
diizeyde yiiksek olarak saptanmustir (t:3.096; p:0.003; p<0.01). Literatiir bilgilerinde
de otistik cocuklarin otizme eslik eden diger sorunlar1 bulunmaktadir (Goksu, Cevik
2004). Otizmle birlikte diger sorunlarin varligi hem cocuk icin hem de bakim
vericiler i¢in biiyiik sorunlar olusturmaktadir. Calismamizda da ¢ocuklarin otizme
eslik eden baska sorunu (% 72.2) bulunmaktadir. Problem ¢6zme, ailenin etkili bir
sekilde islevlerini yerine getirebilecegi diizeyde maddi ve manevi sorunlarini
¢cOzebilme becerisi olarak agiklanmaktadir (Bulut 1990). Cocuklarin otizmlerinin
yam sira diger sorunlar yasiyor olmalar1 da ailelerin maddi ve manevi degerlerinde

olumsuzluklara neden olabilecegi soylenebilir.

Otizme eslik eden baska sorun olan olgularin (1.77£0.47) ailelerinin iletisim
puanlar1 sorunu olmayanlara (1.53+0.45) gore istatistiksel olarak anlamli diizeyde
yiiksek olarak saptanmustir (t:2.331; p:0.022; p<0.05). Iletisim, aile iiyeleri arasindaki
bilgi ahgverisi biciminde tanimlanmaktadir. Uyeler arasinda sozlii iletisimin
iceriginin acgik olup olmadigi, kisilerin soylemek istediklerini dogrudan dogruya
ifade edip edemedikleri iizerinde durulmaktadir (Bulut 1990). Otistik ¢ocuklarda
sozlii iletisim becerisinde zayiflama olmasi nedeniyle bu islevde sagliksizlik
olabilmektedir. Cocuklarin epilepsi (% 19.2), isitme kayb1 (% 1.3), zeka geriligi (%

12.8) yasamalar1 iletisim kurmada zorluk yasayabileceklerini diisiindiirebilir.
Otizme eslik eden bagka sorun olan olgularin (2.08+0.45) ailelerinin roller

puanlar1 sorunu olmayanlara (1.80+0.48) gore istatistiksel olarak anlamli diizeyde

yiikksek olarak saptanmustir (t: 2.865; p: 0.005; p<0.01). Roller, ailelerin maddi ve
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manevi ihtiyaglarin1 karsilayan davranis kaliplaridir. Gorevlerin belirgin ve esit
olarak iiyelere dagilimi ile gorevlerin aile iiyeleri tarafindan sorumlu bir sekilde
yerine getirilip getirilmemesini de icermektedir (Bulut 1990). Otizme eslik eden
diger sorunlarin varlig: aile bireyleri arasindaki rol paylasiminin yapilamamasina ve

dolayisiyla bu islevde sagliksizlik olmasina neden olabilecegi soylenebilir.

Otizme eslik eden baska sorun olan olgularin (1.93+0.47) ailelerinin duygusal
tepki verebilme puanlar1 sorunu olmayanlara (1.73+0.31) gore istatistiksel olarak
anlamlhi diizeyde yiiksek olarak saptanmistir (t:2.085; p:0.039; p<0.05). Sevgi,
mutluluk, nese gibi ferahlik ifade eden duygularin yaninda; kizginlik, tiziintii, korku
gibi acil durumlar1 da icermektedir. Bu islevini yerine getirebilen bir ailede aile
tiyeleri her tiirlii duygularini agirlikl bir sekilde sozle veya hareketle ifade edebilirler
(Bulut 1990). Otistik cocugun karakteristik 6zellikleri nedeniyle duyusal tepkilerini
dile getirememekte (Dishikli 2007) hangi nedenle bagirdigi yada hangi nedenle
hiddetlendigi belli olamamaktadir. Bu nedenle ailelerin bu islevi yerine getirmede

sagliksiz oldugu soylenebilir.

Otizme eslik eden baska sorun olmasi durumuna gore ailelerin gereken ilgiyi
gosterme puanlari (t:0.675; p:0.501) ve davranis kontrolii puanlar (t:0.924; p:0.358 )
arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilhik goriilmemektedir (p>0.05). Gereken
ilgiyi gosterme; aile iiyelerinin birbirlerine gosterdigi ilgi, bakim ve sevgiyi igerir. Az
veya cok ilgilenen aileler, bu konudaki islevini yeterince yerine getiremiyorlar
demektir (Bulut 1990). Literatiirde de belirtildigi gibi (Aydin 2002) otistik cocugun
varlig1 ailede bakim vericilerin asir1 ilgisi ve bakimi anlamma gelebilmektedir.
Sorunlarin artmas: asir1 koruyucu ve kollayic1 olmay1 beraberinde getirirken ayni
zamanda o islevde sagliksizliga gidilebilecegi sOylenebilir. Otistik ¢ocuga sahip
aileler cocugun Ozriinii kabul ettikleri icin diger saglik sorunun varligi ailelerin

bakim ve sevgisini degistirmedigi diisiiniilebilir.
Otizme eslik eden baska sorun olan olgularin (1.79+0.47) ailelerinin genel

islevler puanlar1 sorunu olmayanlara (1.55+0.40) gore istatistiksel olarak anlamli

diizeyde yiiksek olarak saptanmustir (t: 2.514; p:0.013; p<0.05). Genel islevler tiim
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aile islevlerinde saglikliligi ifade etmektedir (Bulut 1990). Otizmin yaninda diger
sorunlarin varhig aile islevlerini olumsuz etkileyebilir. Literatiir bilgilerinde (Camur
1998) aile bireylerinden birinin saglik sorunu yasamasi o ailenin aile islevlerini

olumsuz yonde etkilemektedir. Bulgular, literatiir bilgisiyle desteklenmektedir.
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8. SONUCLAR VE ONERILER

8.1. Sonuclar

Otistik cocuk ve aile ozelliklerinin aile islevlerine etkisini belirlemek amaciyla

tanimlayici olarak yapilan arastirmada asagidaki sonuglar bulunmustur:

® Arastirmada ailelerin biiyiilk ¢cogunlugu c¢ekirdek aile yapisinda, iki ¢ocuga
sahip ve kirada ikamet etmektedirler.

¢ Ailelerin yaridan cogunun ekonomik geliri 1000 YTL iizerinde ve bu gelirden
otistik ¢cocuga diisen pay 201-600 YTL arasinda degigsmektedir.

e Ailelerin biiyiik cogunlugunun sosyal giivencesi mevcuttur (SSK, Emekli
Sandig1) ancak sosyal giivencesi olmayan aileler de bulunmaktadir.

e Otistik cocuga sahip anne ve babalarin biiyiik cogunlugu 35-40 yaslarindadir.

® Annelerin biiyiik cogunlugu ilkogretim mezunu, babalar ise yiiksekokul ve
tizeri egitime sahiptirler.

® Annelerin tamama yakini (% 73.1) calismamakta, babalarin ise ¢calismaktadir.

® Anne ve babalarin biiyikk ¢cogunlugu kendilerini yardimsever mizaca sahip
olarak degerlendirmislerdir. Annelerin % 28.7’si miikemmeliyet¢i, % 20.3°1
otoriter ve % 9.3’1i iddiali mizaghdir. Babalarin ise % 25.9’u otoriter, %
23.1’11ddial1 ve % 21.3’ii miikkemmeliyet¢i mizachdir.

e Otistik ¢ocuklarin yariya yakini 6-9 yas arasinda olup % 78.7’si erkek %
21.3’1 kizdir. Biiytik ¢cogunlugu ailelerinin birinci ¢ocugudur.

e Otistik cocuklarin okul yas doneminde olmasina ragmen yarist okula
gitmemekte ancak okula gidenler normal devlet okuluna gitmektedirler.

e Otistik ¢cocuklarm % 28’ine iki yasimndan once, % 37.1’ine 3-5 yas arasi, %
19.4’tine 9 yasindan sonra otizm tanis1 konulmustur. Biiyiik cogunlugu terapi
destegi almakta ve ila¢ kullanmaktadir.

® Annelerin ifadelerine gére % 13’iiniin 6zel yetenegi bulunmakta ve yaridan

cogunun agr1 esigi yiiksektir.
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Tamama yakininda otizm tanisina eslik eden diger bir saglik sorunu
bulunmakta olup, bunlardan en yaygin olani takintili davramiglar ve alerjik
reaksiyonlardir.

Kardeslerin biiyiik cogunlugu otistik kardesleriyle birlikte zaman gecirmekten
hoslanmakta, kardesinin gelecegini merak etmekte ve kiskanghk
duymaktadir.

Otistik ¢ocuga sahip ailelerin yaridan ¢cogunun sosyal iliskilerinde etkilenme
gerceklesmektedir. Cogunlugu arkadas, akraba iligkilerinde azalma oldugunu
ve ¢ocuklu ailelerle az goriistiiklerini ifade etmektedirler.

Ailelerin biiyilk c¢ogunlugunda bakima gereksinimi olan diger birey
bulunmamakta ancak bakim gereksinimi olan bireyler arasinda biiyiik kismini
diger saglikli cocuk ve biiylikanne- biiyiikbaba olusturmaktadir.

Annelerin ve babalarin biiyiik ¢ogunlugu ¢ocuklari otizm tanis1 aldiktan sonra
saglikli cocuklarmna ayirdiklar1 zamanda azalma oldugunu ifade etmisledir.
Aile Degerlendirme Olgeginin (ADO) alt boyutlarindan roller ve davranis
kontrolii alt dlceklerinde sagliksizlik gostergeleri tespit edilmistir.

Cocuk sayisi, anne egitim durumu, baba caligma durumu, otistik ¢cocugun
kacinci cocuk olmasi, ¢cocugun egitim alma durumu, terapi destegi, ilac
kullanim ve/veya egzersiz yapma ile ADO’nin alt olgekleri arasinda
istatistiksel olarak fark bulunmamustir.

Genis aile yapisina sahip olgularin genel islevler puani ¢ekirdek aile yapisina
sahip olan olgulardan anlamli diizeyde yiiksek olarak saptanmistir (p<0.05).
Gelir diizeyi 1000 YTL altinda olan olgularin roller puani, 1000 YTL
tizerinde gelir diizeyi olan olgulardan anlamli diizeyde yiiksek olarak
saptanmustir (p<0.05).

Babanm egitim durumuna gore genel islevler puanlar1 arasinda istatistiksel
olarak anlamli farkhilik goriilmektedir (p<0.05). Anlamliligin hangi gruptan
kaynaklandigini tespit etmek icin yapilan ikili karsilastirmalarda; iiniversite
ve iizerinde egitimi olanlarin genel islevler puanlar: ilkdgretim mezunlarina
gore anlaml diizeyde diisiik olarak saptanmistir (p=0.026).

Calisan annelerin davranis kontrolii puanlar1 ¢calismayanlara gore istatistiksel

olarak anlaml diizeyde yliksek bulunmustur (p<0.05).
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Otistik cocuga sahip olan ailelerde sosyal iliskileri etkilenenlerin problem
¢ozme puanlar1 (p<0.01), roller puanlar1 (p<0.01), duygusal tepki verebilme
puanlar1 (p<0.05), davranis kontrolii puanlar1 (p<0.05), genel islevler puanlar1
(p<0.01) sosyal iliskileri etkilenmeyen ailelere gore istatistiksel olarak
anlamh diizeyde yiiksek olarak saptanmuistir.

Otistik ¢ocugun yas smiflamasma gore ailelerin davranig kontrolii puanlari
arasinda istatistiksel olarak anlamli farkhilik goriilmektedir (p<0.05).
Anlamliligin hangi gruptan kaynaklandigimi tespit etmek i¢in yapilan ikili
kargilagtirmalarda; 10-13 yas arasi ¢ocuklarin davranis kontrolii puanlart 2-5
yas grubuna gore anlamli diizeyde yiiksek olarak saptanmistir (p=0.026).
Otistik cocugun cinsiyetlerine gore ailelerin davramis kontrolii puanlari
arasinda istatistiksel olarak anlaml farklilik goriilmektedir (p<0.01). Erkek
olgularin ailelerinin davramis kontrolii puanlar1 kiz olgulardan anlamli
diizeyde yiiksek olarak saptanmustir.

Otizm tanis1 konulduktan sonra gecen siirelere gore ailelerin davranig
kontrolii puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik goriilmektedir
(p<0.05). Anlamliligin hangi gruptan kaynaklandigini tespit etmek igin
yapilan ikili karsilastirmalarda; 6-8 yil gecen olgularin ailelerinin davranis
kontrolii puanlar1 0-2 yila gore ve 3-5 yila gore anlamli diizeyde yiiksek
olarak saptanmistir (p=0.009; p=0.047).

Otistik c¢ocugun {istiin yetenek durumuna gore ailelerin roller puanlari
arasinda ise istatistiksel olarak anlamli farklihik goriilmektedir (p<0.05);
tistiin yetenekli ¢ocuklarin ailelerinin roller puanlari digerlerinden anlamli
diizeyde yiiksek olarak saptanmustir.

Otizme eslik eden baska sorun olan olgularm ailelerinin problem c¢ozme
puanlar1 (p<0.01), iletisim puanlar1 (p<0.05), roller puanlar1 (p<0.01),
duygusal tepki verebilme puanlar1 (p<0.05) ve genel islevler puanlari
(p<0.05) sorunu olmayanlara gore istatistiksel olarak anlamli diizeyde yiiksek

olarak saptanmuigtir.
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Sonug olarak ailelerin otistik ¢ocuga sahip olmalarinin sosyal iliskilerini olumsuz
yonde etkiledigi, sosyal iliskileri olumsuz etkilenenler aileler ile ¢cocugun otizmine
eslik eden bagka bir saglik sorunu olan ailelerin aile islevlerinin problem ¢dzme,
iletisim, roller, duygusal tepki verebilme, gereken ilgiyi gosterme ve genel islevler
alt boyutlarinda ve 8-13 yas doneminde otistik cocugu olan ailelerin davranis

kontrolii alt boyutunda sagliksizlik oldugu saptanmaistir.
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8.2. Oneriler

Otizm tanis1 almig cocuklarin tedavi yaklagiminda; sadece otistik ¢ocuk degil tiim
aile bireylerini kapsayan bir tedavi yaklasiminin, arzulanan sonucu elde etmede daha

yararli olabilecegi diisiiniildiigiinden aile merkezli bir yaklagim,

Otistik ¢ocugun bakim siirecinde diger aile bireylerinin rol algisinin toplumsal
unsurlara bagli olarak degiskenlik gostermemesi ve bakim sorumlulugunun aile
bireyleri arasinda orantili dagitilmasi konusunda aile bireylerinin danigsmanlik

hizmetleriyle desteklenmesi,

Arastirma sonuglarimiza gore az bir oranda da olsa otistik kardesine kizginlik/ofke,
sucluluk duyan, mutsuzluk yasayan, ondan utanan saglikli kardesler bulunmaktadir.
Bu cocuklara yonelik gerektiginde psikolog esliginde otistik kardesini kabullenmesi
ve onunla iyi iliskiler kurmasi, gelecekte saglikli bir yetiskin olabilmesi icin

danigsmanlik hizmetinin verilmesi,

Maddi yetersizlikten dolay1 sunulan hizmete ulasamayan veya yararlanamayan birey

ya da ailelere devletin destekledigi ve finanse ettigi saglik hizmetlerinin sunulmas,

Literatiirde ve calisma sonuclarimiza gore otizm tanisinin ge¢ konuldugu (3-5 yil)
vurgulanmaktadir. Icinde multidisipliner meslek gruplarmin yer aldigi, iilke
genelinde yapilacak, iigiincii aydan baslanarak yasamm ilk iki yilinda, iicer aylik
araliklarla ve daha sonra yilda bir kez taramalarin siirdiiriilmesi otizmin erken
donemde tanillanmasma dolayisiyla tedavide daha iyi sonuclar alinmasiyla bu

bireylerin topluma kazandirilmasi,

Birinci basamak saglik kurumlar: tarafindan yapilan ev ziyaretlerinde gorevli halk
saglhig1 hemsireleri ailedeki ¢cocuklarin gelisim basmaklarmi yakindan takip etmeleri,
tim ailelere otizmle ilgili saglik egitimi yapmalari; bu egitimlerin otizmin erken
belirtileri, otizmde tedavi, otizmli ¢ocuga yaklasim, toplumun otizmli ¢ocuk ve
aileye yaklagimi konularmi kapsamasi ve saglik profesyonellerinin de bu siirece dahil

edilmeleri Onerilebilir.
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9. EKLER

EK 1:AYDINLATILMIS AILE ONAM FORMU

EK 2:BiLGI FORMU

EK 3:AILE DEGERLENDIRME OLCEGI

EK 4:AILE DEGERLENDIRME OLCEGI PUANLAMA CIZELGESI

EK 5:MARMARA UNIVERSITESI TIP FAKULTESI ARASTIRMA ETIiK
KURUL ONAY YAZISI

EK 6:TOHUM izin yazisi
Ek 7:TODEV izin yazisi
EK 8:1ZEV izin yazisi
EK 9:0DER izin yazisi

EK 10:0ZURLU HAKLARI- HAKKIN YASAL DAYANAGI- BASVURU
KAYNAKLARI
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EK 1:

AYDINLATILMIS AiILE ONAM FORMU
Arastirmayla Tlgili Bilgiler:
a. Arastirmanin Adi :
Otistik Cocuk ve Aile Ozelliklerinin Aile Islevlerine Etkisi
b. Arastirmanin Amaci:

Otistik cocuk ve aile dzelliklerinin aile iglevlerine etkisini belirlemek amaglanmaistir.

c. Arastirmamn Niteligi:
Yiiksek Lisans Tez ¢alismasi
d. Arastirmaya Katilmasi Beklenen Aile Sayisi:

Otistik ¢ocuga sahip, TODEV, IZEV, TOHUM Vakfina ve ODER Dernegine iiye ve
caligsmaya katilmak isteyen tiim aileler

2. Arastirmadan Beklenen Yarar

Otistik cocuga sahip aile bireylerine nasil yardimci olabilecegimiz konusunda yol gosterecektir.
Arastirmanin sonuclari bagka insanlarin yararina kullamlabilir.

3. Gondiilliiliik, Calismay1 Reddetme ve Calismadan Cekilme Hakk1
a. Arastirmaya hicbir baski ve zorlama altinda olmaksizin goniillii olarak katihiyorum.
b. Arastirmaya katilmay1 reddetme hakkina sahip oldugum bana bildirildi.

Gizlilik:

Veriler bireysel degil toplu olarak degerlendirilecektir.

Calismanin sonuclar1 bilimsel toplantilar ya da yaymlarda sunulabilir. Ancak, bu tiir
durumlarda kimligim kesin olarak gizli tutulacaktir.

Calismaya Katilma Onayi:

Yukarida yer alan ve arastirmadan oOnce aileye verilmesi gereken bilgileri gosteren
Aydimnlatilmis Onam Formu adli metni kendi anadilimde okudum ya da bana okunmasim
sagladim. Bu bilgilerin icerigi ve anlanm, yazih ve sozlii olarak aciklandi. Aklima gelen biitiin
sorular1 sorma olanagi tanind1 ve sorularima doyurucu cevaplar aldim. Bu kosullarla, soz
konusu arastirmaya hicbir baski ve zorlama olmaksizin goniillii olarak katimay: kabul
ediyorum.

Bu metnin imzah bir kopyasim aldim.

Adi- Soyadi:
Imzast:
Tarih:
Aciklamalar1 Yapan Arastirmacinin Adi- Soyad:: Fatmagiil (OZTURK) TOKUC
Imzasi:
GSM: 05052697129

Mail: fatmagultokuc @ gmail.com
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EK 2:
BiLGi FORMU

Sevgili Anne/Babalar: Bu soru formu otistik cocuga sahip aileler ile ilgili genel bilgilere ulasmak i¢in
olusturulmugtur. Elde edecegimiz bilgiler, * Aile Degerlendirme Olgegi” nden elde edilen bilgilerle
birlestirilerek aile ve aile bireylerine nasil yardimci olabilecegimiz konusunda yol gosterecektir.
Verdiginiz tiim bilgiler gizli tutulacaktir. Tim sorular1 dogru olarak yanitlamanizi diler, katkilariniz

icin tesekkiir ederiz.

Aileye Iliskin Genel Bilgiler
1. Aile yapimz?

L] Cekirdek aile [ Genis aile [ Tek Ebeveynli aile
2.Kac kisilik bir ailesiniz?

I3 Kisilik [14 Kisilik [ 5 Kisilik [ 6 Kisi ve tizeri
3. Ailenizdeki ¢ocuk sayis1?

[0 Tek cocuk [ iki cocuk [ Ug gocuk ve iizeri

4. Nerede oturuyorsunuz?

OKoy Oilge O
5. Oturdugunuz konut?

U Kira [ Kendime ait
6. Oturdugunuz konut cinsi?

L] Miistakil [ Apartman dairesi [ Site i¢i miistakil [ Site i¢i apartman dairesi
7. Ailenizin ayhik gelir durumu nedir?

1499 YTL ve altt [1500- 999 YTL [ 1000- 1499 YTL [ 1500 YTL ve iizeri
8. Aylik gelirinizin ne kadarim otistik ¢cocugunuz icin harcanmyorsunuz?

1200 YTL vealtr ~ [J201-600 YTL [0 601- 1000 YTL ~ I 1001YTL ve iizeri
9. Ailede bakim gereksinimi olan bagka bir birey var mi?

[JEvet [J Hayir

Cevabiniz “Evet” iSe ACIKIAYINIZ? ........cccouevreeiviriniiniieneiee et sttt et s

10. Sosyal giivenceniz nedir?
[0 Yok [SSK [BagKur [JEmekli Sandigi [ Ozel Saglik Sigortast

11. Otistik cocuga sahip olmak ailenizin sosyal iliskilerini (akraba, arkadas, is yasamm
etkiledi mi?

[JEvet [J Hayir
Cevabiniz “Evet” iSe ACIRIAYINIZ? .....ccocouviroeeieiiriieiieneieee sttt ettt sa e s s

...) olumsuz
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Anne/Babaya lliskin Bilgiler

12. Yasimz?

13.0grenim Durumunuz?

14. Calisiyyor musunuz?

15. Herhangi bir hastaligimz
var m?

16. Cocugunuz otizm tanisi
aldiktan sonra saghkh
cocuklarimza ayirdigimiz
zamanda azalma oldu mu?

17. Mizacimiz nedir ?

Otistik Cocuga Iliskin Bilgiler
18. Yasi: ............

19. Cinsiyeti?
I Kiz O Erkek
20. Cocugunuz nerede dogdu?

LJEv [ Dogum evi

21. Ailenin kaginci ¢ocugu?...........

[ Universite hastanesi

L] Okur Yazar Degil
[ flkogretim

[ Lise

O Universite ve Uzeri

L] Evet [ Hayir

[IEvet [ Hayir

Cevabinmiz “Evet”ise
actklaytmz?.......cccoooveiiiiinnanan..
L] Evet [ Hayir

[ Miikemmeliyetgi

] Otoriter

L] Sosyal

[ ice Doniik(iletisime Kapali)
[ Disa Déniik(iletisime Acik)
[ Yardim Sever

L] Bariscil

[ Bagar1 Odakli

[ Arastirmaci

L] Sorgulayici

[0 Ozgiin

[IKesfetmeyi seven (Merakli)
(] iddiah

* Birden
isaretleyebilirsiniz.

fazla s1k

O Ozel hastane

22. Otizm tamsi konuldugundan beri gecen siire: .............

23. Ogrenim durumu? ( devam ettigi ve/ veya son tamamladig1 okul)

L] Okula gitmiyor

[0 fikogretim [ Lise [ Universite

L] Okur Yazar Degil
[ flkogretim

[ Lise

O Universite ve Uzeri

L] Evet [ Hayir

[IEvet [ Hayir

Cevabiniz “Evet”ise
actklayimz?.......cccoooeeveiiinannnn.
L] Evet [ Hayir

[ Miikemmeliyetgi

] Otoriter

L] Sosyal

[ ice Doniik(iletisime Kapali)
[ Disa Déniik(iletisime Acik)
[ Yardim Sever

L] Bariscil

[ Bagar1 Odakli

[ Arastirmaci

L] Sorgulayici

[0 Ozgiin

[IKesfetmeyi seven (Merakl1)
(] iddiah

* Birden
isaretleyebilirsiniz.

fazla sik

[ Devlet hastanesi
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24. Cocugunuz okula devam ediyor ise devam ettigi okul?
[] Normal devlet okulu [] Normal 6zel okul
[0 Ozel miifredath devlet okulu [0Ozel miifredath 6zel okul
25. Terapi destegi allyor mu?
[l Evet [ Hayir
Cevabimiz “Evet”ise aldigi terapi ¢eSitlerini YaziNiZ ........cevviiuuiiiiiiiniiiiiisiiiiis e
26. Evde kullanmasi gereken ilaclar veya uygulanmasi gereken egzersizler var m?
[1Evet [ Hayir
Cevabimiz “Evet”ise aldigt ilaglart YAZIMIZ. .........cco.oveiiiiiiiiiiiiiiiiiiie s
Cevabimiz “Evet”ise egzersiZleri YAZIMIZ. ....c..uveiuuueeiiiiie i ettt
27. Cocugunuzda otizme eslik eden baska sorunlar var nm?

[l Evet [ Hayir
Cevabiniz “Evet’ise ;

L] Sara( epilepsi) UUyku UTakintil LUygunsuz L] Kat gidalart

problemleri davranislar korku Reddetme
UAlerjik 0] Kabizlik Olisitme kayb1 | [Ustiin zekaliik | [ Zeka geriligi
reaksiyonlar

* Birden fazla sik isaretleyebilirsiniz.
28. Cocugunuzun 6zel bir iistiin yetenegi var m?

[l Evet [ Hayir
Cevabimiz “Evet”ise ACIKIAYINIZ. .............iiiiiiiiiiiiiiiiiiiiie i
29. Cocugunuzun tam oncesi giinliik televizyon karsisinda gecirdigi siire ne kadardir?
11 saatten az [ 2 —4 saat 1 5 -7 saat [1 8 saat ve iizeri
30. Cocugunuzun agr1 esigi yiiksek midir? ( Agriya dayamkh midir?)

[1Evet [ Hayir

Izlenimleriniz dogrultusunda otistik olmayan cocugun otistik kardese yinelik
duygularim asagidaki ifadeler dogrultusunda degerlendirerek yandaki

kutucuktan uygun olan secenegi isaretleyiniz. Evet Hayr

Bazen

a)Otistik kardesinin goriiniimiinden, hastaligindan, yaptiklar1 ve yapamadiklarindan
utaniyor.

b)Otistik kardesine daha fazla para ve zaman ayrildig i¢in kizginlik / 6fke duyuyor.

¢)Otistik kardesine daha fazla para ve zaman ayrildig1 i¢in kiskanclik duyuyor.

d)Otistik kardesine kars1 alay etme, bedensel saldirganlik gibi diismanca
davranislar gosteriyor.
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e)Kardesine otistik tanis1 konuldugundan beri siirekli izgiin ve mutsuz.

f)Kardesinin gelecegi ile ilgili sorular soruyor ( kardesim iyilesecek mi, ona ileride
kim bakacak? )

g)Kendi gelecegi ile ilgili sorular soruyor. (otizm bende de veya cocuklarimda
ortaya ¢ikar m1 vb.)

h)Cesitli nedenlerden dolayi sugluluk hissettigini diistiniiyorum. (Kardesine karst
olan olumsuz duygu ve davranislari i¢in)

i)Kardesi ile zaman gecirmekten hoslaniyor (oyunlar oynuyor, paylagimda
bulunuyor)

J)Kardesinin 6zel bir ¢ocuk oldugunu diisiiniiyor.
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EK 3: AILE DEGERLENDIRME OLCEGI (ADO)

Sevgili anne/babalar: Asagida aile yasantisina yonelik bazi ciimleler bulunmaktadir. Her
climle i¢in uzun uzun diisiinmeyerek miimkiin oldugunca samimi bir sekilde size uyan
secenegi isaretleyin. Kararsizh@a diiserseniz ilk akliniza gelecek secenek dogrultusunda
hareket ediniz. Liitfen her climleyi cevapladiginizdan emin olunuz. Elde edecegimiz bilgiler
aileye, aile bireylerine nasil yardimci olabilecegimiz konusunda yol gosterecektir.
Verdiginiz bilgiler gizli tutulacaktir. Katkilarimiz i¢in tesekkiir ederiz.

M.U. Saglik Bilimleri Enst. Yiiksek Lisans Ogrencisi Fatmagiil TOKUC

. Aynen Biiyiik Biraz Hic

CUMLELER katiliyorum | odlgiide katihlyorum | katilmiyorum

katillyorum

1- Ailece ev disinda program yapmada giicliik
cekeriz, ¢linkii aramizda fikir birligi saglayamayiz

2- Giinliikk hayatimizdaki sorunlarin (problemlerin)
hemen hepsini aile i¢inde hallederiz

3- Evde biri iizgiin ise diger aile tiyeleri bunun
nedenini bilir

4- Bizim evde kisiler kendilerine verilen her gorevi
diizenli bir sekilde yerine getirmezler.

5- Evde birinin bast derde girdiginde digerleri de
bunu fazlasi ile dert ederler.

6- Bir sikinti ve iizinti ile karsilastigimizda
birbirimize destek oluruz.

7- Ailemizde acil bir durum olsa gasirip kaliriz.

8- Bazen evde ihtiyacimiz olan seylerin bittiginin
farkina varmayiz.

9- Birbirimize karst olan sevgi, sefkat gibi
duygularimizi agia vurmaktan kaginiriz.

10- Gerektiginde aile iiyelerine gorevlerini hatirlatir,
kendilerine diisen isi yapmalarini saglariz.

11- Evde dertlerimizi, {iiziintiilerimizi birbirimize
sOylemeyiz.

12- Sorunlarimizin  ¢dziimiinde genellikle ailece
aldigimiz kararlar1 uygulariz.

13- Bizim evdekiler, ancak onlarin hosuna giden sey
soylediginizde sizi dinlerler.

14- Bizim evde bir kisinin soylediklerinden ne
hissettigini anlamak pek kolay degildir.

15- Ailemizde esit bir gorev dagilimi yoktur.

16- Ailemiz tiyeleri, birbirlerine  hosgoriili
davranirlar.

17- Evde herkes, basina buyruktur.

18- Bizim evde herkes, soylemek istediklerini iistii
kapalt 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 tartigmaktan kaginiriz.
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CUMLELER

Aynen
katiliyorum

Biiyiik
olciide
katiliyorum

Biraz
katiliyorum

Hic
katilmiyorum

22- Gelirimiz (icret, maas) ihtiyaclarimizi
karsilamaya yetmiyor.

23- Ailemiz, bir problemi c¢ozdiikten sonra bu
¢Oziimiin ige yarayip yaramadigini tartigir.

24- Bizim ailede herkes kendini diigtiniir.

25- Duygularimiz1 birbirimize agikca soyleyebiliriz.

26- Evimizde banyo ve tuvalet (yiiz numara) bir tiirlii
temiz durmaz.

27- Aile i¢inde birbirimize sevgi gostermeyiz.

28- Evde herkes her istedigini birbirinin yiiziine
soyleyebilir.

29- Ailemizde, her birimizin belirli gorev ve
sorumluluklart vardir.

30- Aile icinde genellikle birbirimizle pek iyi
gecinmeyiz

31- Ailemizde sert- kotii davraniglar ancak belli
durumlarda gosterilir.

32- Ancak hepimizi ilgilendiren bir durum oldugu
zaman birbirimizin isine karisiriz.

33- Aile icinde birbirimizle ilgilenmeye pek zaman
bulamiyoruz.

34-Evde genellikle soylediklerimizle soylemek
istediklerimiz birbirinden farklidir.

35- Aile i¢inde birbirimize hosgoriilii davraniriz.

36- Evde birbirimize ancak sonunda kisisel bir yarar
saglayacaksak ilgi gosteririz.

37- Ailemizde bir dert varsa kendi icimizde
hallederiz.

38- Ailemizde sevgi, sefkat gibi giizel duygular ikinci
plandadir.

39- Ev islerinin kimler tarafindan yapilacagini hep
birlikte konusarak kararlastiririz.

40- Ailemizde herhangi bir seye karar vermek her
zaman sorun olur.

41- Bizim evdekiler sadece bir ¢ikarlar1 oldugu zaman
birbirlerine ilgi gosterirler.

42- Evde birbirimize kars1 agik sozliiytizdiir.

43- Ailemizde hig bir kural yoktur.

44- Evde birinin bir sey yapmasi istendiginde mutlaka
takip edilmesi ve kendine hatirlatilmasi gerekir.

45- Aile icinde, herhangi bir sorunun (problemin)
nasil  coziillecegi hakkinda kolayca karar
verebiliriz.

46- Evde kurallara uyulmadigi zaman ne olacagini
bilmeyiz.

47- Bizim evde akliniza gelen her sey olabilir.

48- Sevgi, sefkat gibi olumlu  duygularimizi
birbirimize ifade edebiliriz.

49- Ailede her tiirlii problemin iistesinden gelebiliriz.
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CUMLELER Aynen Biiyiik Biraz Hic
katillyorum | olciide katilyorum | katilmiyorum
katiliyorum

50- Ailede bize verilen gorevler pek hosumuza gitmez
clinkii genellikle umdugumuz gorevler verilmez.

51- Kotii bir niyetle olmasa da evde birbirimizin
hayatina ¢ok karisiyoruz.

52- Ailemizde kisiler herhangi bir tehlike karsisinda
(yangin,kaz gibi) ne yapacaklarini bilirler, ¢iinkii
boyle durumlarda ne yapilacagr ,aramizda
konusulmus ve belirlenmistir.

53- Aile i¢inde birbirimize giiveniriz.

54- Aglamak  istedigimizde, birbirimizden
cekinmeden rahatlikla aglayabiliriz.

55-Isimize  (okulumuza)  yetismekte  giicliik
cekiyoruz.

56- Aile icinde birisi, hoslanmadigimiz bir sey
yaptiginda ona bunu agikc¢a soyleriz.

57- Problemlerimizi ¢6zmek icin ailecek cesitli yollar
bulmaya calisiriz.

58-Isimize  (okulumuza)  yetismekte  giigliik
cekiyoruz.

59- Aile icinde birisi, hoslanmadigimiz bir sey
yaptiginda ona bunu agikc¢a soyleriz.

60- Problemlerimizi ¢ozmek icin ailecek cesitli yollar
bulmaya calisirz.
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EK 4: AILE DEGERLENDIRME OLCEGI PUANLAMA CiZELGESI

AILE DEGERLENDIRME

AILE DEGERLENDIRME OLCEGI PUANLAMA CiZELGESI

Mec MASTER MODELI ALT OLCEKLERI

OLCEGH Problem |letisim| Roller

Cézme

Duygusal
Tepki
Verebilme

Gereken
Hgivi

Gdsterme

DJVF‘EH?I§
Kontrolii

Genel
Islevier

Puan  Déniigtiiriilmily Puan
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*5'den ¢ikarilmast gereken sagliksizlik gosteren sorular
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AILE DEGERLENDIRME OLCEGI PUANLAMA CIiZELGESI

AILE DEGERLENDIRME
OLCEGH

Mc MASTER MODELI ALT OLCEKLERI

Problem
('dzme

Hetisim

Roller

Duygusal
Tepki
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1

*31

5- =

H

*33

8-

*34

5-

35|

niujln

5-

36

ol

i)

fl

37

*39

40

41

B

*42

5-

“44

*45

wjn L__ nn

46

47

*48

49

50

“Bq

*52

w
T

*53

o
i
wjuwpuln

*54

56

57

*58)

60

Puanlarin Toplami
Cevaplanan Madde Sayisi
Olgek Puani

PRC

iLT

ROL

DTV

GIG

DVK

GNF

145



EK 5. MARMARA UNIVERSITESI TIP FAKULTESI ARASTIRMA ETiK

KURUL ONAY YAZISI

MARMARA UNIVERSITESI TIP FAKULTESI
ARASTIRMA ETIK KURULU

Say1 : B.30.2.MAR.0.01.02/AEK/ {463
Konu :
30.11.2007

Sayin Fatmagiil Oztiirk TOKUC
MAR-Y(-2007-0246 protokol nolu “ Otistik gocuga sahip ailelerin yasadiklar

gligliikler ve aile islevlerinin degerlendirilmesi * isimli projeniz Fakiiltemiz Arastirma Etik
Kurulu tarafindan incelenerek onaylanmistir,

Prof. Dr. Haffer| DIRESKENELI
Marmara finivessitesi Tip Fakiiltesi

Aragtirma ik/ f}h"LHaskam
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EK 6: TOHUM izin yazisi

10.09.2008

Marmara Universitesi
Saglik Bilimleri Enstitis
Halk Sagligr Hemsireligi Bolumu Baskanhgi

Ozel Tohum Vakfi Ozel Egitim Kursu'na devam eden &égrencilerimizin velileri
ile Universitenizin halk saghgi hemsireligi bolimi yuksek lisans 6grencisi Fatma
Gl Ozturk Tokug'un; Subat 2008'de Otistik Cocuklara Sahip Ailelerin Yasadiklari
Guglukler ve Aile islevlerinin Degerlendirimesi” konulu yuksek lisans tezi igin
gérismeler yapip, bilgi aimasinda herhangi bir sakinca goriimemistir.

Bilgilerinize arz ederiz.

Saygilarimizla

Dog.Dr.Binyamin Birkan
" Egitim Programlan Direktérl

re—
GIDEN EVRAK
TOHUM OTizm vakp;

TARIH:40.03,
TAR) 0.93.08. .

...... Y <

TOHUM Tiirkiye Otizm Erken Tani ve Egitim Vakfi iktisad Isletmesi
Cumhuriyet Mh. Abide-i Hiirriyet Sk. No:63 Sisli, istanbul Tel: 212 - 248 94 30 Fax: 212 - 248 94 36 www.tohumotizm.org.tr

A e e
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EK 7: TODEYV izin yazisi

aa:. TODEV

o
ﬂ z TURKIYE OTISTIKLERE DESTEK VE EGITIM VAKFI
m%% esTe %Autism-Europe

Tarih: 11.12.2007
Sayn: V.2007/34

1lgili Kuruma,

Marmara Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisi Halk Saglhg Hemsireligi Anabilim Dali
viiksek lisans dgrencisi Fatmagiil (Oztiirk) TOKUC “un Otistik Cocuga Sahip Ailelerin
Yasadiklari Giigliikler ve Aile [slevlerinin Degerlendirilmesi bashkl yilksek lisans tez
calismasini vakfimiz biinyesinde gergeklegtirmesi uygun goriilmiistiir. Calisma Ekim ayinda
baglamistir.

Bilgilerinize,

TODEV
Tiirkiye Otistiklere Destek ve Egitim Vakfi
a

rf”?
rol

Ressam Salih Ermez Cad. Molla Sk. No : 6 PK. : 34730 Goztepe/ISTANBUL Tel : (0.216) 565 45 35-36

Vakiflar Bankasi Kadikoy Subesi Hesap No : 00158007264134684
Web : www.todev.org e-mail : info@todev.org - vakif@todev.org
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EK 8: IZEV izin yazisi

T.C.
M.E.B
IZEV
Rehabilitasyon Terapi Merkezi
Istanbul Zihinsel Engellilr Igin Egitim ve Dayanigma Vali
Iktisadi [gletmesi.
Ali Sami Yen Sok. No: 11
8290 Mecidiyeksy/ISTANBUL
Tel.: (0212} 347 02 27 - 28
Fax: (0212) 347 02 26

Ilgili Kuruma;

20.10.2007

Marmara Universitesi Saghk Bilimleri Enstitisi Halk Saghfy Hemsgireligi Anabilimdah
Yiiksek Lisans Ogrencisi Fatmagil (Oztiirk) Tokug’un “Otistik Cocuga Sahip Ailelerin
Yasadipa Giiglitkler ve Aile Islevlerinin Degerlendirilmesi” baglikli yilksek lisans galigmasinin
veri toplama agamalarinin vakfimiz Rehabilitasyon ve Terapi Merkezinde yiiriitlilmesine onay

verilmistir.

Bilgilerinize sunarim.

Sezgin KARTAL

Ozel IZE\%‘(ehabilitasyon ve Terapi Merkezi Md.

0

Joahi
iy s

149



EK 9: ODER izin yazis1

KORUMA VE YONLENDIRME DERNEGH e o

28. 04. 2007

SAYL:0013
TARIH: 27. 02.2008

iLGILi KURUMA

Marmara Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisii Halk Saghg: Hemsireligi Ana
Bilim Dal yiiksek lisans dgrencisi Fatmagiil (6ZTURK) TOKUGC 'un Otistik
Cocuga Sahip Ailelerin Yasadiklari Gigliikler ve Aile lslevlerinin
Degerlendiriimesi bashkl yiiksek lisans tez calismasini dernegimiz biinyesinde
gergeklestirilmesi uygun gériilmiigtiir.

Bilgilerinize

Ergin GUNGOR
ODER Yénetim KuruluéB}l(.
wa

b3

////’V/)

ODER - Innii mah. 110 sokak No: 4  Buca - IZMIR TEL :0(232)4424001 - 441 86 16
Web : www.otizm.org E-Mail : oder@otizm.org
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EK 10: Oziirlii Haklar- Hakkin Yasal Dayanag- Basvuru Kaynaklan

OZURLU HAKKIN BASVURU KAYNAKLARI
HAKLARI YASAL
DAYANAGI
EGITIM EGITIM EGITIM
Ozel egitime ve | Milli Egitim | Milli Egitim Bakanhg1

korunmaya ihtiyag duyan
cocuklar1 yetistirmek icin

ozel tedbirler alinir.

Zorunlu ilkogrenim
caginda bulunduklari
halde, =zihnen, bedenen,

ruhen ve sosyal bakimdan
oziirli olan ¢ocuklarin 6zel
egitim ve Ogretim

gormeleri saglanir.

Temel Kanunu

[Ikogretim ve

Egitim Kanunu

573 Ozel Egitim

http://www.meb.gov.tr

. Hakkinda Kanun
Ozel egitim gerektiren
Hiikmiinde
bireylerin ~ Turk  Milli
Kararname
Egitiminin genel amaclari
ve temel ilkeleri
dogrultusunda genel ve
mesleki  egitim  gorme
haklarini  kullanabilmeleri
saglanir.
Okullarda kaynagtirma | Ozel Egitim | 11 Milli Egitim Miidiirliikleri
egitimine agirlik | Hakkinda Kanun
verilmektedir Hiikmiinde
Kararname
Milli Egitim Bakanlig, | 3308-Ciraklik ve | Milli Egitim Bakanlig: ve 11 Milli Egitim

ozel  egitime  muhtag

kisilere i3  hayatinda
gecerliligi olan gorevlere
meslek

hazirlayici  6zel

kurslar1 diizenler.

Kurslarin diizenlenmesinde

Meslek  Egitimi

Kanunu

Mudiirliikleri

http://www.meb.gov.tr
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ve uygulanmasinda bu
kisilerin ilgi, ihtiyac ve
yetenekleri dikkate alinir.

Kurslara katilanlar kursa

devam ettikleri  siirece
Kanunun cirak ve
ogrencilere verdigi

haklardan yararlanirlar.

Ozel egitim gerektiren | Ozel Egitim | Rehberlik ve Arastirma Merkezleri
bireylerin egitse tanilamasi | Hakkinda Kanun

tiim illerde rehberlik ve | Hiikmiinde Bilgi igin: http://www.meb.gov.tr
arastirma merkezleri | Kararname

bulunmaktadir. Ouiirlii http://www.ozida.gov.tr

cocugu olan aileler

buralara bagvurarak

cocuklari hakkinda

danismanlik hizmeti

alabilirler.

Tiirkiye’de oziirlilere | 1739 Milli Egitim | http://www.meb.gov.tr

egitim ve rehabilitasyon

hizmetlerini Milli Egitim

Bakanligi  ve  Sosyal
Hizmetler = ve  Cocuk
Esirgeme Kurumu

vermektedir. Milli Egitim

Bakanhigi Ozel Egitim
Rehberlik ve Danisma
Hizmetleri Genel
Miidiirliig, Sosyal
Hizmetler = ve  Cocuk

Esirgeme Kurumunda ise

Oziirliilerin ve Felglilerin

Rehabilitasyonu  Dairesi
Bagkanligi tarafindan
yiirtitiilmektedir.

Temel Kanunu

2828 Sosyal
Hizmetler ve
Cocuk Esirgeme

Kurumu Kanunu

http://www.shcek.gov.tr

Uzun siire hastanede yatan
cocuklar icin bazi

hastaneler biinyesinde

Milli Egitim Bakanlig:

http://www.meb.gov.tr
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“hastane ilkogretim

okullarr” bulunmaktadir.

http://www.ozida.gov.tr

Milli Egitim Bakanligi ve
SHCEK Genel Miidiirliigi
kendi cikardigi
mevzuatlara dayanarak
ozel statiideki kuruluslar
icin acilis izni veren
denetimini yapan
kurumlardir. Bu kurumlar
ozel, tiizel ve kamu tiizel
kisilerince acilip

isletilmektedir.

Milli Egitim
Bakanlig1 625
Sayili Ozel
Ogretim

Kurumlar1 Kanunu

2828 Sosyal
Hizmetler ve
Cocuk Esirgeme

Kurumu Kanunu

www.meb.gov.tr

www.shcek.gov.tr

Oziirli  g¢ocugun  resmi
veya ozel egitim
merkezlerinde aldiklar
gelisim ve egitime iliskin
giderlerin bir kismu
calisilan  kurum, emekli
sandig1 ve sosyal sigortalar
kurumu tarafindan
karsilanmaktadir. Emekli
sandigina ve sosyal
sigortalar kurumuna bagh
kisilerin c¢ocuklarinin 6zel
egitimleri icin 2005 yili
itibar1 ile en fazla 305
milyon TL egitim yardimi

yapilmaktadir.

Biitce  uygulama
talimatlart

cercevesinde

http://www.bumko.gov.tr/girissayfalar/uygutalimat.

htm

Isitme engelli Ogrenciler
meslek liselerine sinavsiz

yerlesebilmektedirler

Milli Egitim Bakanlig:

http://www.meb.gov.tr

Isitme engellilere okul
oncesi, ilkogretim  ve
ortadgretim diizeyinde
giindiizlii ve yatili olarak

egitim hizmeti

[Ikogretim ve

Egitim Kanunu

Milli Egitim

Temel Kanunu

Milli Egitim Bakanligi

http://www.ozida.gov.tr
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verilmektedir

Milli Egitim
Bakanlig1 Ozel
Egitim Hizmetleri

Yonetmeligi

Ortadgrenimlerini

tamamlayan isitme Ozirlii
ogrenciler yiiksek
ogrenimlerini Eskisehir
Anadolu  Universitesine
bagli  Entegre  Yiiksek

Okulunda stirdiirebilir.

Anadolu Universitesi

http://www.anadolu.edu.tr

SAGLIK

SAGLIK

SAGLIK

Oziirli  bireylerin  tibbi
tanilamasi hastanelerde
yapilmaktadir. Saglik
Kurulu Raporu alabilmek
icin bu konuda yetkili

hastanelere basvurmalidir.

Yetkili hastaneler igin:

http://www.ozida.gov.tr/

Ulkemizde hamilelik
doneminde bebegin
fiziksel ve zihinsel oOziirli
olup olmadigmin
saptanmasi amaciyla
genetik danigsma
merkezlerinde genetik

danisma hizmeti

sunulmaktadir.

Genetik
Hastaliklar Tam
Merkezleri

Yonetmeligi

http://www.ozida.gov.tr/

Oziirlii cocuk
dogumlarnin  O6nlenmesi
icin, gebelik Oncesi ve
gebelik doneminde tibbi ve
egitsel caligmalar yapilir.
Yeni dogan bebeklerin
metabolizma  hastaliklar
icin gerekli olan testlerden
gecirilerek risk tagiyanlarin

belirlenmesine iliskin

Saglik Hizmetleri
Temel Kanunu
(Ek bent: 30. 05.
1997-KHK/572,
m. 24)
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tedbirler alinir.

Ulkemizde tibbi
rehabilitasyon  hizmetleri

Saglik  Bakanligi ve

Saglik Bakanhigi, tiniversiteler

http://www.ozida.gov.tr

tiniversitelerde

verilmektedir.

MESLEKI ISTIHDAM |iIS YASAMINDA KORUMA-SOSYAL
REHABILITASYON GUVENLIK

VE

Ulkemizde oziirlii Tiirkiye Is Kurumu,

vatandaglarimiz icin Halk Egitim Merkezleri,

Tiirkiye Is Kurumu, Devlet Mesleki Egitim Merkezleri,

Personel Bagkanligi, halk Ozel Dershaneler,

egitim merkezleri, mesleki Belediyeler ve Oziirliilerle Tlgili Dernek ve Vakiflar
egitim merkezleri, 0zel

dershaneler, belediyeler ve Bilgi i¢in: http://www. iskur. gov. tr/

Oziirliilerle ilgili dernek ve http://www. cygm. meb. gov. tr/

vakiflar tarafindan meslek http://www. cygm. meb. gov. tr/

edindirme kurslar1

acilmaktadir.

Gerek kamu gerekse ozel | Tiirkiye Is | Tiirkiye Is Kurumu

sektorde oziirli is¢i olarak
is bulmayr saglayacak
kurum Tiirkiye Is

Kurumu Kanunu

Bilgi i¢in: http://www. iskur. gov. tr/

Kurumudur.

Yasal kotasinin iistiinde
oziirli calistiran
igverenlerin sigorta

primlerinin  yarisi devlet
tarafindan

karsilanmaktadir

Is Kanunu

Tiirkiye Is Kurumu

Toplu is goriismelerinde
oziirlu isciler aleyhine

hiikiimler konulamaz

Sosyal giivenlik

kuruluslarinca  karsilanan

572 sayih Bazi

Kanunlarda

Emekli Sandig1-SSK-Bagkur
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arag ve gereclerin
standartlara uygun olarak

saglanmasi gerekmektedir.

Degisiklik
Yapilmasi
Hakkinda Kanun
Hiikmiinde
Kararname Madde

20-22-23

http://www.ozida.gov.tr/

Sosyal giivenlik
kurumlarinda Bag-Kur

hari¢ olmaz iizere (SSK,

Emekli Sandig)
iyilestirme hiikiimleri
sayesinde engelsiz

sigortalilara nazaran daha
erken emekli olma imkani

saglanmistir.

Oziirliiller igin  smavlar,
oziirlu gruplart  dikkate
alinarak  smnav  sorusu
hazirlamak ve
degerlendirmek iizere 6zel
sinav kurulu teskil edilerek

ayr1 yapilir.

Sinavlarda 6zriin 6zelligine
gore kurumlarin refakatci

bulundurmasi gereklidir.

Devlet Memurlar1
Kanunu Md.
50/Degisik fikra:
30. 05. 1997-
KHK/572, m. 14

Oziirliilerin Devlet
Memurluguna
Alinma Sartlar ile
Yapilacak
Yarisma Siavlari
Hakkinda

Yonetmelik

Devlet Personel Bagkanlig1

Oziirlii  vatandaslarimizin
calisigi kamu kurum ve
kurulusu ozellestirme
kapsamindaysa, kapatma
ve tasfiye halleri diginda

oziirli vatandaglarimiz

isten ¢ikartilamaz.

4046 Ozellestirme
Uygulamalarmin
Diizenlenmesine
ve Baz1 Kanun ve
Kanun Hiikmiinde
Kararnamelerde
Degisiklik
Yapilmasma Dair

Kanun

Tiirkiye Is Kurumu
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50 ve daha fazla isci
calistiran kamu % 4, ozel
sektor isletmeleri % 3
oziirli calistirmak
zorundadir.
Yiikiimlilligiine uymayan
isletmelere kesilecek ceza
paralari oziirli
vatandaglarimizin
istthdami, mesleki egitim
ve mesleki rehabilitasyonu

icin kullanilmaktadir

Is Kanunu

Tiirkiye Is Kurumu

Meslek edindirme

kurslarindan yararlanan

oziirlii vatandaslarimiza ise

Tiirkiye Is Kurumu
Halk Egitim Merkezleri
Mesleki Egitim Merkezleri

yerlestirmede oncelik Belediyeler

taninir. Oziirliilerle Tlgili Dernek ve Vakiflar
Ozellestirme ~ sonucunda | 4046 Ozellestirme | Tiirkiye Is Kurumu

oziirlit  vatandaslarimizin | Uygulamalarinin

calistigi ~ kurum  veya | Diizenlenmesine

kurulusun tasfiye edilmesi
veya kapatmasi halinde
isine son verirse bulunulan
ildeki Tirkiye is kurumuna
bagvurulmalidir. Bu
durumda is kaybi
tazminati, kanunun diger
calisanlara tanidigt
haklarin iki kati oraninda

odenmektedir.

ve Baz1 Kanun ve
Kanun Hiikmiinde
Kararnamelerde
Degisiklik
Yapilmasma Dair

Kanun

Kamu kurumlarinca 6ziirlii

vatandaslarimiza  ayrilan
bos devlet memuru
kadrolar1 i¢in her yilin

nisan-mayis, temmuz-
agustos veya ekim-kasim

donemlerinde siav

Sakatlarin Devlet
Memurluguna
Alinma sartlar1 ile
Hangi Islerde
Calistirilacaklari
Hakkinda

Yonetmelik

DEVLET PERSONEL BASKANLIGI
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acilmaktadir.

Sinav  duyurular1 devlet

personel baskanligt
tarafindan resmi gazetede,
ulusal

TRT

tirajt yiiksek
gazetelerde  ve
televizyon ve  radyo
kanallar1 araciligiyla
yapilmaktadir.  Kurumlar
smnav duyurularinda isin
ozelligi gerektirmedigi
oziir

bir

siirece gruplari

arasinda ayrim

yapamayacaglt gibi oziir

oraninda da st smir

getiremeyeceklerdir

Kurum  ve  kuruluslar

calisma yerlerini Oziirlii
vatandaglarimizin
calismasint kolaylastiracak
sekilde diizenlemek gerekli
tedbirleri almak ve oziirlii
vatandaglarimizin

caligmalart ile ilgili ozel

Sakatlarin Devlet
Memurluguna
Alinma sartlar1 ile
Hangi Islerde
Calistirilacaklari
Hakkinda

Yonetmelik

http://www.ozida.gov.tr

ara¢ ve gerecleri temin

etmek zorundadir

Kurum ve  kuruluglar | Devlet Memurlar1 | Kamu  kurumlarinin =~ sakat memur  caligtirma
Devlet Memurlart | Kanunu md. 53/Ek | yiikiimliiliiklerinin yerine getirilmesinin takip ve
Kanununa gore | fikra:  30.  05. | denetiminden basbakanlik devlet personel baskanlig

calistirdiklar1 personele ait

kadrolarda % 3 oraninda

oziirli calistirmak

zorundadir. %o 3*in

hesaplanmasinda ilgili

kurum veya kurulusun

(tasra  teskilat1  dahil)

toplam dolu kadro sayisi

1997-KHK/572,
m. 15

sorumlu ve yetkilidir

Bilgi i¢in: http://www. basbakanlik-dpb. gov. tr/
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dikkate alinir.

Isverenlerin  belirli  bir
meslegi olan oziirliileri
oncelikle meslekleri ile

ilgili islerde calistirmalari

gerekmektedir
SOSYAL INDIRIMLER | ISTISNALAR
YARDIMLAR

Herhangi  bir  sosyal | 03. 12. 2002 tarih | Saghk Bakanlig

giivencesi olmayan Oziirlii
vatandaglarimizin almig
olduklar1 saglik kurulu
raporlarindan  bagis ve
evrak parasi adi altinda

para talep edilmeyecektir.

ve 2002/58 No’lu
Basbakanlik
Genelgesinin 6 nc1

maddesi

Saglik

Bakanliginin  10.
05. 2000 tarih ve
2000/48 No’lu

Genelgesi

Oziirliilere yonelik bakim
hizmeti veren kuruluslarin
amaglarina uygun teslim
ve hizmetleri katma deger

vergisinden miistesnadir.

Katma Deger
Vergisi  Kanunu

Madde 17/2

18 yasini  bitirmis ve
herhangi bir sosyal
giivencesi olmayan
oziirliller kendilerine aylik
baglanmasini talep

edebilirler.

2022 Sayili Yasa

Emekli Sandigina veya bulundugu yerdeki valilik

veya kaymakamlik makamlari

http://www.ozida.gov.tr/

Oziirliilerin kullandig1 arag
ve  gerecler  iicretsiz

karsilanabilmektedir.

572 sayih Bazi
Kanunlarda
Degisiklik
Yapilmast
Hakkinda Kanun
Hiikmiinde
Kararname Madde

17

Il ve lIlce Sosyal Yardimlasma ve Dayanisma

Vakiflari

http://www.ozida.gov.tr/

159




2002/58 sayil1 basbakanlik
genelgesi, oziirliilere
yonelik bir¢ok
diizenlemenin
uygulanmasini
icermektedir.

2002/58
Basbakanlik

Sayili

Genelgesi,

http://www.ozida.gov.tr/

4760 sayili Ozel Tiketim
Vergisi Kanunu'nun 7.
maddesine gore, 11 sayili
listedeki kayit ve tescile
tabi mallardan, miinhasiran
aract sakathigma uygun
hareket ettirici ozel
tertibat1 bulunanlarin malul
ve sakatlar tarafindan bes
yilda bir defaya mahsus
olarak bizzat kullanilmak
tizere ve %90 ve isti
oranda raporu bulunan tiim
oziirliiler yeni otomobil ve

bir kisim ticari araglarda

Ozel Tiiketim Vergisinden

4760 Sayili Ozel
Tiiketim  Vergisi

Kanunu

Maliye Bakanligt

http://www.gelirler.gov.tr/gelir2.nsf

muaftirlar.
Belediyeler toplu tasima | 572 sayili Bazi | Belediyeler
araglarindan oziirliileri | Kanunlarda
licretsiz  veya indirimli | Degisiklik http://www.ozida.gov.tr/
olarak yararlandirmak | Yapilmasi
zorundadir. Hakkinda Kanun

Hiikmiinde

Kararname Madde

3-4
Belediyelere ait ve | 572 sayithh Bazi | Belediyeler
belediyeler tarafindan | Kanunlarda
isletilen ~ veya  kiraya | Degisiklik http://www.ozida.gov.tr/
verilen biifeler, otoparklar | Yapilmasi
gibi igyerlerinin oOziirliler | Hakkinda Kanun
tarafindan isletilmesi | Hiikmiinde
konusunda kolaylik | Kararname Madde
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getirmistir.

3-4

Calisma giiciiniin asgari %
80'ini kaybetmis bulunan
hizmet erbabr birinci
derece sakat, asgari %
60'mn1 kaybetmis bulunan
hizmet erbabu ikinci derece
sakat, asgari % 40"
kaybetmis bulunan hizmet
erbabi ise {iglincii derece
sakat sayilir ve asagida
belirtilen sakatlik

indiriminden faydalanirlar.

Sakatlik indirimi 6zel

indirim tutarmnin;

Birinci derece sakatlar i¢in

sekiz kati,

Ikinci derece sakatlar icin

dort kati,

Uciincii derece sakatlar

icin iki katidur.

Sakatlik derecelerine gore
tespit edilecek indirimler,
ozel indirime eklenerek
hizmet erbabinin

icretinden indirilir.

Aile reisinin, esinin ve
cocuklarinin her birinin
gercek usulde tespit edilen
ticret gelirine bu maddede
yer alan 6zel indirim ve

sakatlik indirimi uygulanir

Gelir Vergisi
Kanunu MADDE
3172

Maliye Bakanligt
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Devlet Demir Yollart ana
hat yolcu trenleri ile
seyahat halinde oziirliiler
%?20 indirimden

yararlanabilir.

Kamu Kurum ve
Kuruluglarinin
Urettikleri Mal ve
Hizmet Tarifeleri
ile Baz1
Kanunlarda
Degisiklik
Yapilmast
Hakkinda Kanun
Oziirliiler I¢in
Kimlik Kart1

Yonetmeligi

Bakanlar Kurulu

Kararlari

DEVLET DEMIR YOLLARI BILET SATIS
BIRIMLERI

Devlet tiyatrolart,
gosterilerini oziirliilere

icretsiz sunmaktadir.

Kamu Kurum ve
Kuruluglarinin
Urettikleri Mal ve
Hizmet Tarifeleri
ile Baz1
Kanunlarda
Degisiklik
Yapilmasi

Hakkinda Kanun

Oziirliiler I¢in
Kimlik Kart1

Yonetmeligi

Bakanlar Kurulu

Kararlari

DEVLET TIYATROLARI

Bilgi i¢in: http://www.devtiyatro.gov.tr/icgise.html

Harp Malulii ve Vazife

Malulleri ve kendilerine
refakat eden  esleriyle
sehitlerin  esleri Devlet

Demiryollar1 ve Denizcilik

Bankasinin  i¢  hatlan
vasitalarindan birinci
mevkide ve  belediye

Istiklal Madalyast

Verilmis
Bulunanlara
Vatani Hizmet

Tertibinden Seref
Aylig1 Baglanmasi
Hakkinda Kanun.
Madde 2/(Ek

Devlet Demiryollar1

Denizcilik Bankasi

Belediyeler

Kamuya ait hastaneler ve diger saglik kuruluslari
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vasitalarinda ticretsiz
seyahat ederler. Bu
Kanunun 1 inci maddesine
gore  kendilerine  aylik
baglanan dul es de bu

haklardan yararlanir.

Bu Kanun kapsamina
girenler ile bunlarin esleri
ve dul esleri Genel ve
Katma Biitceli daire ve
idarelere ait veya bagh
hastanelerde ticretsiz
tedavi edilirler. Ayrica, bu
tedavi kurumlarindan ve
disardan  alacaklar1 ilag
bedelleri Devlet tarafindan

odenir.

climle: 4432 - 8. 8.
1999)/ (Ek fikra:
3688 - 5. 12.
1990)

Kizilay, muhta¢ hastalara
tedavi  yardimi  yapar;
glicsiiz ve fiziksel
oziirlilere noksan veya
arizali organlarinin
fonksiyonlarini

tamamlayici, destekleyici
veya  rehabilite  edici
nitelikte ara¢ temin etmeye

caligir.

Tiirkiye Kizilay

Dernegi Tiiziigii

Tiirkiye Kizilay Dernegi Subeleri

Kredi Ve Yurtlar Kurumu
Genel Miidiirliigtiniin
ogrenci yurtlarindan oziirlii
ogrenciler istemde
bulunmalar1 halinde

yararlanabilmektedirler.

Kredi ve Yurtlar Kurumu Bolge Miidiirliikleri

Bilgi i¢in: http://www. kyk. gov. tr/

Kredi ve Yurtlar Kurumu
tarafindan uygulanan harg
ve Ogrenim kredisi

tahsisinde %40 ve iizerinde

Kredi ve Yurtlar
Kurumu Yo6netim

Kurulu karar1

Kredi ve Yurtlar Kurumu

http://www. kyk. gov. tr/
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oziirli oldugunu

belgeleyenlere oncelik
tanimakta ve harg
kredisinin geri
odenmesinde yonetim

kurulu karar1 ile %50

indirim yapilmaktadir.

Malul ve sakatlarin
kullanimina mahsus esya
giimriik vergilerinden

muaftir.

Miinhasiran  malul  ve
sakatlar tarafindan
kullanilmak tiizere ozel
surette imal edilmis
hareket ettirici tertibati
bulunan ve bunlar
tarafindan  ithal edilen
motorlu  veya motorsuz
koltuklar, bisiklet,
motosiklet ~ve  motor
silindir hacmi 1600 (dahil)
cc'ye kadar olan binek
otomobilleri (arazi tasitlari
hari¢) ile el ve ayak
fonksiyonlarin1  tamamen
yitirmig olmalart nedeniyle

bizzat sakat kisi tarafindan

kullanilamayan, sakat
kisinin araca binip
inmesiyle taginmasini
kolaylastirict tertibati

bulunan ve sakat kisinin
ticiincii dereceye kadar kan
ve sihri hisimlarindan bir
siiriici veya sakat kisi

tarafindan is akdine baglh

Gumrik Kanunu

Madde 167/12/a

Glimriik
Vergilerinden
Muafiyet ve
Istisna Tanmacak
Haller —Hakkinda
Kararda
Degisiklik
Yapilmasma Dair
Bakanlar Kurulu
Karar1 Resmi
Gazete Tarihi:
28/09/2004

Gumriikler
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olarak istihdam edilen bir
stiriicti tarafindan
kullanilan motor silindir
hacmi 2500 (dahil) cc'ye
kadar olan tasitlar (arazi
tasitlar

hari¢)  glimriik

vergilerinden muaftir

Oziirlii vatandaslarimiz | Gelir Vergisi | Maliye Bakanlig

kendi isini kurdugunda | Kanunu MADDE

gelir vergisi indiriminden | 31/2

yararlanabilir

Sakatlik dereceleri % 90 ve | 197 Sayili | Maliye Bakanligi

daha fazla olan malul ve | Motorlu  Tasitlar

oziirliilerin adlarma kayitl | Vergisi http://www. gelirler. gov. tr/gelir2. nsf
tasitlar ile diger malul ve | Kanunu/md. 4

oziirliiler, bu durumlarina

uygun hale getirilmis 6zel

tertibatli tasitlar motorlu
tagitlar vergisinden
miistesnadir.

Telsim (cepozel engelliler)

Telgraf ve Telefon

Tiirkcell ve Telsim miisteri hizmetleri birimi

- Tiirkcell (destekcell) cep | Kanunu
telefonlarinda goriisme Bilgi igin:
iicretinden indirimli olarak | Oziirliiler  Idaresi
yararlanilabilir. Baskanligt http://www.telsim.com.tr/bilgi/AbonelikPaketleri/Eng
Teskilat ve | elli. php
Gorevleri
Hakkinda  Kanun http://www.turkcell.com.tr/
Hiikmiinde
Kararname /md. 3-
Oziirliiler Icin
Kimlik Karti
Yonetmeligi
Tirk Hava Yollar1 ile | Kamu Kurum ve TURK HAVA YOLLARI BILET SATIS

seyahat halinde belirlenen
esaslar dogrultusunda
oziirliller %40 indirimden

yararlanabilir.

Kuruluglarinin
Urettikleri Mal ve
Hizmet Tarifeleri

ile Baz1

BIRIMLERI
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Kanunlarda
Degisiklik
Yapilmasi
Hakkinda Kanun
Oziirliiler I¢in
Kimlik Kart1

Yonetmeligi

Bakanlar Kurulu

Kararlari

Bilgi i¢in: http://www.ozida.gov.tr/

Yiiksekogretim kurumuna
girmeye hak kazanan ve
kayit yaptirarak Ogretime

baglayan  oOgrenci  ilk

yilinda  bulundugu ilin

valiligi biinyesindeki
sosyal yardimlagsma ve
dayanisma vakfi’na
bagvurmasi  durumunda,

basbakanlik bursundan

yararlandirtlir. Ayrica

yardimet ders arag

gereclerinin temini
oziirli

destek

konusunda
Ogrenciye

verilmektedir.

Kredi ve Yurtlar Kurumu Bolge Miidiirliikleri

Bilgi i¢in: http://www. kyk. gov. tr/

FiZIKSEL CEVRE

ULASIM

STANDARTLAR

Belediyeler oziirliilere

uygun diizenlemeleri
standartlara uygun olarak

yapmak zorundadir.

572 sayih Bazi
Kanunlarda
Degisiklik
Yapilmasi
Hakkinda

Hiikmiinde

Kanun

Kararname Madde

3-4

Belediyeler

http://www.ozida.gov.tr/

Imar mevzuatina
ulasilabilirlikle (fiziksel

engellerin kaldirilmasiyla)

IMAR KANUNU
(*)Kanun No. :
3194 R. G. : 09.

Belediyeler
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ilgili hiikiimler eklenmistir.
Buna gore, kaldirimlar,
yaya yollari, konutlar ve
umumi binalar oziirliilerin
ulasabilirligine uygun
olarak yapilmak

durumundadir.

05. 1985 Kabul T.
: 03. 05. 1985
Sayr: 18749
MADDE 47 - 48 -

EK MADDE 1 -
(Ek: 30. 05. 1997-
KHK/572, m. 1)
Fiziksel ¢evrenin
oziirliiler igin
ulasilabilir ve
yasanilabilir
kilinmasi igin,
imar planlar ile
kentsel, sosyal,
teknik altyapi
alanlarinda ve
yapilarda, Tiirk
Standartlari

Enstitiisiiniin ilgili

standardina
uyulmast
zorunludur.
Oziirlii barindiran yurtlarda | Ozel Ogrenci | Milli Egitim Bakanlig
oziirliler icin  tuvalet, | Yurtlar
binanin kat durumuna gore | Yonetmeligi
ozirli  rampast  veya | Madde 6
asansor, bulunmasi
zorunludur.
Bedenen ve ruhen saglam, | Saglk Saglik Kuruluglar:
gorme derecesi siiriicii | Kurullarinca
belgesi almaya elverisli | Verilecek Siiriicii | http://www.hukuki.net/

olan sagir ve dilsizler ile
bazi bedensel engellilere
hekimlerin uygun gormesi
halinde sadece otomobil
kullanmak iizere H Sinifi

Siiriicti Belgesi verilebilir.

Olur Raporlarmin
Diizenlenmesine
Esas Olan Saglik
Muayenesinde
Siiriicii

Adaylarinda

www.saglikhukuku.net/mevzuat/src. asp
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Aranilacak Saglik
Sartlar1 Ile
Muayenelerine

Iliskin Esaslar

Trafik akigini
engellememek  kosuluyla
park etmeye elverisle
alanlara arag park
edebilirler. (Oziirli Kimlik
Belgesinin  aracin  6n
yiiztinde goriinecek sekilde

astlmasi gerekir. )

Oziirliiler igin ozel
diizenlemeleri iceren
standartlar

hazirlanmaktadir. Ornegin:

Oziirli Insanlarin  Tkamet
Edecegi Binalarin

Diizenlenmesi Kurallari

Oziirlii Kisiler icin Teknik

Yardimlar, Siiflandirma

Sehir I¢i  Yollar-Rayli
tagima Sistemleri Boliim 5:
Oziirli ve Yashlar Igin
Tesislerde Tasarim

Kurallar1

Oziirliller ~ I¢in  Teknik
Yardim Malzemeleri-
Genel ozellikler ve Deney

Metotlar1

Sehir I¢i Yollar- Oziirlii ve
Yaglilar  Igin Sokak,
Cadde, Meydan ve

Tirk Standartlart
Enstitiist Kurulus

Kanunu

Tiurk Standartlar1 Enstitiisii

Bilgi i¢in: http://www. tse. gov. tr
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Yollarda Yapisal Onlemler
ve Isaretlemelerin Tasarim

Kurallar1

Demiryolu Tasitlari- Yolcu
Vagonlari- Oziirlii
Yolcularin Tekerlekli
Sandalyeleri fle Seyahatine
Uygun Vagon

Diizenlemeleri

Sakatlarin taginmast igin
asansorler- ozellikler ve

deney metotlart

ORGUTLENME SIYASAL HAKLAR
Oziirliiler, dernekler, | 5253 sayil1 | Engelliler alaninda orgiitlii dernekler
federasyonlar ve | Dernekler Kanunu | Tirkiye Korler Federasyonu

konfederasyon seklinde
sivil toplum orgiitlerinde

orgiitlenmistir.

Bedensel Engelliler Federasyonu
Isitme Engelliler Federasyonu
Zihinsel Engelliler Federasyonu

Tiirkiye Sakatlar Konfederasyonu

Bilgi i¢in: http://www.ozida.gov.tr/

Se¢men  kiitiigii yazimi
sirasinda, se¢gmenin oyunu
kullanmasini engelleyecek
bir  ozurliligi  varsa

kaydedilir.

Oziirlii se¢menlerin
oylarint rahatlikla
kullanabilmeleri icin

gerekli tedbirler alinir.

Oy verme giinii
Gebeler, hastalar ve
sakatlar  bekletilemezler.

Yaglilar 6nce almabilirler.

26. 04. 1961 tarih, | http://www.ozida.gov.tr/
10796 sayil1
Segimlerin  Temel
Hiikiimleri Ve
Se¢men Kiitiikleri

Hakkinda Kanun

(Madde 36, Ek
fikra:  30. 05.
1997-KHK/572,

m. 26)

Madde 74 -
(Degisik  madde:
31/07/1998 -
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Korler, felgliler veya bu
gibi  bedeni sakatliklari
acikca belli olanlar, bu
secim gevresi segmeni olan
akrabalarindan birinin,
akrabasi  yoksa  diger
herhangi bir se¢cmenin
yardimi ile oylarini
kullanabilirler. Bir segcmen

birden fazla malule refakat

4381/5 md. )

MADDE 90

MADDE 93 -
(Degisik: 17. 05.
1979 - 2234 5. Y.
m. 1)

edemez.

SPOR SPOR SPOR

Oziirliilerin profesyonel Genglik ve Spor Genglik ve Spor Genel Miudiirliigii

olarak spor yapmalar1 i¢in | Genel Genglik ve Spor 11 Miidiirliikleri

devlet bakanligia bagh Miidiirliigtiniin Bedensel Engelliler Spor Federasyonu

oziirliiler spor Teskilat ve Gorme Engelliler Spor Federasyonu

federasyonlar1 vardir. Gorevleri Isitme Engelliler Spor Federasyonu
Hakkinda

Kanun3289/m. 2,
10

Bilgi i¢in: http://www.besf.org.tr/

Kaynak: (http://www.ozida.gov.tr/egitim/egitimseti/otistik.htm )
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