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OZET

Eyigiin, U., (2021). Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuklarin Ebeveynlerinin
Yasam Kalitesinin Farkli Degiskenler Agisindan Incelenmesi. Yiiksek Lisans Tezi,
Biruni Universitesi Lisansiistii Egitim Enstitiisii, Istanbul.

Bu calisma, 6zel egitim kurumuna devam eden 3-18 yas arasindaki otizm spektrum
bozuklugu tanis1 olan bireylerin ebeveynlerinin yasam Kkalitelerinin  ¢esitli
degiskenler agisindan farklilik gosterip gostermediginin arastirilmasi amaciyla
yapilmistir. Arastirma nicel aragtirma yontemlerinden betimsel tarama modeline

uygun bir sekilde hazirlanmistir.

Bu ¢alismanin evrenini, 2020 egitim-dgretim yilinda Istanbul ili, Avrupa Yakasinda
Gaziosmanpasa, Fatih ve Bayrampasa’daki 6zel egitim kurumuna devam eden 3-18
yas arasindaki otizm spektrum bozuklugu tanisi olan bireylerin anne babalar1 ve
calismanin 6rneklemini ise bu evrenden elverisli 6rnekleme yontemiyle segilen 287
anne-baba ve ¢ocuga diger bakim veren kisilerden olusturmaktadir. Ebeveynlerin
yasam kalitesini O6lgmek i¢in “Otizmde Yasam Kalitesi Anketi-Ebeveyn Siirlimii

Olgegi” kullanilmistir.

Verilerin analizinde, sosyo-demografik degiskenlerin say1 ve yiizde dagilimlarini
belirlemek i¢in frekans analizi, nicel siirekli degiskenlerin betimleyici istatikleri,
gruplar aras1 karsilastirilmalarda normal dagilim varsayimlarinin  karsilandigi
durumda parametrik, karsilanmadig1 durumda ise non parametrik testler yapilmistir.
Grup puanlarinin karsilastirilmasinda bagimsiz 6rneklem t testi, tek yonlii varyans
analizi (ANOVA) ve Kruskal Wallis analizleri yapilmigtir. Ayrica gruplar arasinda
farkliliklarin gézlendigi durumda hangi grubun puan ortalamasinin digerinden diisiik
ya da yiiksek oldugunu belirlemek amaciyla Duncanposthoc ¢oklu karsilastirma testi
ve Tamhane T3 posthoc ¢oklu aralik testi kullanilmistir. Istatistiksel analizler icin
SPSS Windows siiriim 24.0 paket programi kullanilmis ve p<.05 istatistiksel olarak

anlamli bulunmustur.

Aragtirmanin sonucuna gore, otizm spektrum bozuklugu tanisina sahip ¢ocuklarin
ebeveynlerinin, ebeveyn ¢ocuga yakinlik derecesi, ¢ocugun cinsiyeti, ailedeki cocuk

sayisi, ebeveynin medeni durumu ve ¢ocugun daha dnce almis oldugu egitim siiresi



degiskenine gore anlamli farklilik bulunmamustir. Diger yandan ebeveyn yas grubu,
ebeveyn egitimi, ebeveyn calisma durumu, ebeveyn gelir diizeyi, ¢ocugun otizm
spektrum bozuklugu tani derecesi, cocugun varolan ikinci yetersizlik durumu ve
cocugun ifade edici iletisim beceri derecesi degiskeni acisindan anlamli farklilik

bulunmustur.

Anahtar Kelimeler: Ozel Egitim, Otizm Spektrum Bozuklugu, Ebeveynler, Yasam
Kalitesi
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ABSTRACT

Eyigiin, U., (2021). Research of the Quality of Life of Parents of Children with
Autism Spectrum Disorder in Terms of Different Sets of Variables. Postgraduate
Thesis, Biruni University Graduate Education Institute, Istanbul

The aim of the study was to investigate whether the quality of life of parents of
individuals diagnosed with autism spectrum disorder between the ages of 3 and 18
who attend a private educational institution differs in terms of various variables. The
research has been conducted in accordance with the descriptive survey model of

quantitative research methods.

The population of this study consists of parents of individuals diagnosed with autism
spectrum disorder between the ages of 3 and 18 attending private educational
institutions in Gaziosmanpasa, Fatih and Bayrampasa in the European side of
Istanbul in the academic year of 2020. The sample of the study constitutes of 287
parents and caregivers who were chosen according to convenient sampling method
from this scope. The “autism quality of life questionnaire - parental version scale”

was used to evaluate parents ' quality of life.

The data in the analysis of socio-demographic variables to determine the number and
percent distribution, frequency analysis, quantitative descriptive statistics of
continuous variables between the groups in the data are met in cases where the
assumptions of normal distribution, parametric, if that is the case are not met, non-
parametric tests were conducted. Independent sample t-test, one-way analysis of
variance (ANOVA) and Kruskal Wallis analyses were performed to compare the
group scores. In addition, in order to determine which group's average score was
lower or higher than the other in the case where differences were observed between
the groups, the Duncanposthoc multiple comparison test and the T3 posthoc full-
range multiple-decembers test were used. SPSS Statistics 24.0 Fix Pack software was

used and p<.05 was found to be statistically significant.

According to the results of the study, there were no significant difference based on
the degree of proximity to the child, gender, the number of siblings of the child,

marital status, the number of children in the family, and the period of previous



xii

education in families of children with autism. On the other hand, there was a
significant difference in terms of parent age group, parent education, parent work
status, parent income level, child's autism spectrum disorder diagnosis degree, child's

existing second disability status and child's expressive communication skills variable.

Keywords: Special Education, Autism Spectrum Disorder, Parents, Quality of Life



1. GIRIS ve AMAC

Bu boélimde calismada bulunan problem, amag, Onem, varsayimlar,

siirliliklar, tanimlar ve kisaltmalar yer almaktadir.
1.1. Problem

Aile yasami bir ¢ocugun katilmasi ile birlikte degismeye baslar ve yeniden
sekillenir. Bir ¢ocuga sahip olacagini 6grenen biitlin aileler, ¢ocugun dogmasiyla
baslayacak yeni yagsam dinamiklerine alismaya, uyum saglamaya ve bununla ilgili
onlemler almaya calisir (Oksiiz, 2008). Ailenin bir cocuga sahip olmasi genel olarak
olumlu goriilmekte, ¢ocugun aileye katilmis olmasi ile birlikte ailedeki kisilerin
cocuga uyum saglamasi gereken bir gecis donemi baglamaktadir (Nealy ve ark.,
2012; akt. Ozkubat ve ark., 2014). Ebeveynler hamilelik dénemi siiresince yeni
dogacak cocuga iliskin bazi1 idealler belirler, dogacak olan ¢ocugun fiziksel
ozelliklerinden, yasam stiline, okuyacag1 okuldan,s egecegi meslege kadar ¢cocugun
gelecegine iligkin planlamalar yaparlar. Bunun yaninda ¢ocugun toplum normlariin
disinda kalmamasi ve topluma uyum saglamasi ebeveynlerin kendine ve ¢ocuguna
olan inanclarin1 olumlu ydnde etkiler (Oksiiz, 2008). Olumlu olan bu yasantidaki
degisiklik cocugun engelli oldugu anlasildiktan sonra yerini red, sok, kizginlik gibi
cesitli duygulara birakir. Bu duygular ¢ok kisa siireli olabilecegi gibi giinler, aylar
hatta yillarca siirebilir (Aksaz, 1992). Boylece ebeveynlerin yasamina engelli

kavrami girmis olur.

En kapsayict ifadeyle engellilik duyu organlarinin zedelenmesine veya
hasarini takiben duyu organlarmin islevlerinde meydana gelen kayiplarin meydana
getirdigi yetersizlikler sonucunda bireyin ¢evresiyle etkilesiminde karsilastigi
problem durumlardir (Citil, 2017). Cocuklarin sahip olabilecegi engel tiirleri
ortopedik engelli, gorme engelli, dil ve konusma engelli, zihinsel engelli, isitme
engelli, otizm spektrum bozuklugu, 6zel 6grenme giicliigii, ruhsal ve duygusal
bozuklugu olanlar ve siiregen hastalik seklinde siniflandirmalara ayrilmistir. Engel

tiirlerinden birisi olan otizm spektrum bozuklugu (OSB) tanis1 her gecen giin daha da



yayginlasmakta ve her altmis sekiz cocuktan birinin etkilendigi disiiniilmektedir

(T.C. Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig1, 2016; akt. Yiiksel ve Tanriverdi, 2019).

OSB tanisina sahip olan bir ¢ocuk ebeveynlerin gelecege yonelik ideallerini
ve ailenin gelecekten beklentilerini etkilemektedir. Bu durumla basa ¢ikabilecek
psikolojik dayanikliliga ve sosyal destek sistemlerine sahip olmayan aileler bu
zorlayici deneyimleri uzun bir siire¢ boyunca yasayabilirler (Aysan ve Ozben, 2007).
OSB tanisi olan ¢ocuklarin ebeveynleri, tipik olarak gelismekte olan ¢ocuklarin veya
diger engelli c¢ocuklarin ebeveynlerinden daha fazla psikolojik sikinti yasama
egilimindedir (Seltzer ve ark., 2004). OSB tanist iletisim ve sosyal etkilesimde
yetersiz olma, sinirli ve yineleyen davranig ve ilgi 6zelliklerini gosterme, dil gelisimi,
sosyal gelisimi ve oyun becerileri gelisiminde gerilik gézlemlenen ve tiim bunlar
gelisimin erken yillarinda ortaya ¢ikmakta olan bir noérogelisimsel bozukluktur
(American PsychiatricAssociation, 2013). Ayn1 zamanda sosyal bilis yetersizlikleri,
yiirlitiicii islev bozukluklar1 ve zayif merkezi biitiinlestirme basliklar1 altinda da

incelenmistir (Kose, 2015).

OSB tanisina sahip olan ¢ocuga sahip anne babalar, her zaman ¢ok erken fark
edemeseler de genel olarak bebek dogduktan sonraki ilk zamanlarda géz temasi
kurmadig ve kucaga alinan bebegin tepki gostermedigini dile getirmislerdir (Darica
ve ark., 2017; akt. Bozkurt, 2019). OSB tanis1 aldiktan sonra aile bu siirecte ne
yapacagini bilememekle beraber, OSB tani diizeyi ve bu siirecin ne zamana kadar
olacagin1 bilmedikleri i¢in ebeveynlerin bu durumu kabul etmesi ve bu duruma
adapte olabilmesi giiglesmektedir (Akkok, 1997). OSB tanist almis bir ¢ocuga sahip
anne babanin taniyr O6grendiklerinde verdikleri ilk tepkiler c¢esitli modeller ile
kategorize edilmistir. Bunlar; Asama Modeli, Anlamsizlik Modeli, Kisisel
Yapilanma Modeli, Siirekli Uziintii Modeli, Caresizlik, Giigsiizliik ve Anlamsizlik
Modeli’dir (Akkok, 1997). Tiim bu smiflamalar arasinda en yaygin kullanilani ise
Asama Modeli’dir. Bu modele gore bireyler; yakinlari bir tam1 aldiginda bir dizi
duygusal tepkiler verme egiliminde olurlar. Bunlar; yadsima, kizginlik ve ofke,
pazarlik, depresyon ve kabullenmedir. OSB tanisina sahip ¢ocugu olan ebeveynler
cocuklar1 ile ilgili olumsuz duygulara kapilmakta endiselenmekte ve Asama

Modeli’ndeki duygular1 yasamaktadir (Kiibler ve Ross, 1969).



OSB tanil1 ¢gocuga sahip bireylerdeki davranis bozukluklari, 6fke, kendine ve
cevresine zarar verici davranmiglari, yikici, basmakalip ve amagsiz olan takintili
hareketleri, sosyal becerilerindeki yetersizligi nedeniyle yasadigr dislanma, alay
edilme, zorbalia maruz kalma, gruba dahil olamama, sosyoekonomik faktorler,
kurum ve kuruluslarla yeterli isbirliginin olusturulamamasi, gelecekte ne olacaginin
belirsizligini korumasi aileye psikolojik saglamliginin ¢ok iizerinde bir stres yiikii
verebilir. Goritildiigii tizere OSB tanisi, yalnizca OSB tanisi alan bireyin degil, ona
bakim verenlerin ve diger aile {iiyelerinin de yasam kalitesini olumsuz yonde

etkilemektedir (Mugno ve ark., 2007).

Bununla birlikte cocugun ihtiyaglarindan dolayi, ¢ocuk aileye adapte olurken
cesitli zorluklar yasayabilmektedir. Anne-baba OSB tanili ¢ocugun o6zelliklerini
bilmedigi i¢in bu durumu 6grenmek ve neler yapabilecegini anlamak icin cesitli
aragtirmalar yapmaya baslar. OSB tanisina sahip ¢ocugu olan aile, taniy1 aldiktan
sonra nasil bir yol izleyecekleri konusunda belirsizlik yasadigi icin, ¢ocuklar1 ve
bunun ailenin yasamini  nasil  etkileyecegine dair gelecege  yonelik
kaygilanmaktadirlar (Darica ve ark., 2005). OSB tanisina sahip ¢ocuklarin sosyal
etkilesim ve iletisim gibi alanlarda yasadigi sorunlar, ebeveynlerin iiziilmesine sebep
olabilmektedir. Dogumlarindan itibaren ¢ocuklari i¢in her tiir sorumlulugunu yerine
getiren ebeveynler onlar ile iletisim kuramamalar1 onlar i¢in olduk¢a zor bir
durumdur (Oksiiz, 2008). Bebekler, anne-babay1 diger kisilerden ayirt etmeye
basladi1 giinden itibaren onlara verdigi tepkiler daha farkhidir (Oksiiz, 2008).
Arastirmalara gore OSB tanis1 belirtileri en ge¢ ikinci yilin baglarinda belirgin bir
sekilde gozlenmeye baslanmaktadir (Elsabbagh ve Johnson, 2009). OSB tam
nedenleri hakkinda yeterli bilgi olmadigi icin OSB tanis1 hala bir gizemdir.OSB
tanis1 Obiir engel gruplarindan, anneyi duygusal anlamda besleyen ve ¢ocukla anne
arasinda olusan bagin eksik veya hi¢ olmamasi nedeniyle farklidir. Bu durumda
ebeveynlerde daha fazla olumsuz duygular olusmasina sebep olmaktadir (Fishman ve
Wolf, 1991; akt. Bozkurt, 2019). Bu durumda ebeveyn yasam kalitesini olumsuz

yonde etkilemektedir.

Ebeveyn tutumlarini etkileyen bircok etmen vardir. Bu etmenler, ebeveyn
davraniglarint  kontrol eden ve onlart yoOnlendiren durumlarin  temelini

olusturmaktadir. Bu etmenler, bilgi diizeyi, kiiltiirel degerler, ebeveyn yetisme sekli,



ebeveyn arasindaki iligkiler, ailenin sosyoekonomik durumu, ¢ocugun kaginci sirada
dogdugu, ailede kac ¢ocuk oldugu ve ¢ocugun cinsiyetidir (Dikici, 2016). Ayni
zamanda ebeveynlerin saglik durumlari, birbirleri ile olan iliskileri, ¢evreleri ile olan
etkilesimleri ve sosyal destek kaynaklar1 gibi faktorlerin Onemi iizerinde
durulmaktadir (Abidin, 2012). Aile bireylerinin engelli ¢ocuklar ile topluma dahil
olmalari, manevi ve sosyal alanda kendilerini yenilemeleri, yasam kalitelerini ve
memnuniyetlerini artirmalari, toplumda ve ailede yasadiklar1 sorunlardan farkl

yonlere yonelerek uzaklasmalar1 gerekmektedir (Dogduay, 2013).

OSB tanist olan c¢ocuklarin ebeveynleri, tipik olarak gelismekte olan
cocuklarin veya diger engelli ¢ocuklarin ebeveynlerinden daha fazla psikolojik
problem yasama egilimindedir (Seltzer ve ark., 2004). Psikolojik problem ve stres
gibi zihinsel saglik ile ilgili durumlarn degerlendirmek kadar OSB tanisina sahip
cocuklarin ebeveynlerinin yagam kalitesinin daha kapsamli degerlendirilmesi de
olduk¢a 6nemlidir (Eapen ve ark., 2014). Genel olarak alinan énlemler OSB tanisi ile
yasamanin tiim ilgili yonlerini yakalayamayabileceginden, OSB tanisina 6zgii yasam
kalitesi Onlemlerine ihtiya¢ vardir (Eapen ve ark., 2014). OSB tanisina sahip
bireylerin yasamsal faaliyetlerini siirdiirmeleri ve birey olarak topluma

kazandirilmalari ailenin en 0nemli sorumluluklarindan biridir.

Alanyazin incelendiginde yasam kalitesi alaninda uzunca yillar ¢alismalar
yapilmis ancak, bu ¢alismalar daha ¢ok bireysel yasam kalitesi {izerine olup, ebeveyn
yasam kalitesi Onemi yakin siirecte dikkat ¢ekmistir (Aydmer ve Boylu, 2007).
Diinya Saglik Orgiitii (WHO), tarafindan kisilerin yasamis olduklar1 kiiltiir ve
degerler baglaminda; amagclari, beklentileri, standartlar1 ve endiseleri ile ilgili olarak
yasamdaki konumlarmi algilamalar1 seklinde tanimlanmistir. Kisilerin psikolojik
durumunu, fiziksel sagligini, bagimsiz olma durumunu, sosyal iligki durumunu,
kisisel inanglarini, ¢evreyle birlikte olan iliskilerini kapsayan bir kavramdir (Mugno
ve ark., 2007). Anksiyete, depresif duygu durumu ve stresten olumsuz yonde
etkilenen ruh hali engelli cocugun ebeveynlerinin yasam doyumunu ve kalitesini
olumsuz anlamda etkileyebilmektedir (Aysan ve Ozben, 2007). Yasam kalitesinin
yansimas1 sonucunda ailelere ¢cocugun kabulii ve onunla yasam kalitesini artirmaya
dayali ¢aligmalar verilebilir, psikolojik ve sosyolojik destekler saglanabilir bu sekilde

de ailelerin yasam kalite standardi yiikselmis olabilir. Yasam kalitesini artirmak



yalnizca ailenin degil ayn1 zamanda devletin de gorevidir. Devlet yasam kalitesini
artirmak amaciyla yapici politikalar olusturmali ve yasam kalitesinin dl¢limiine 6nem

vermelidir (Aydiner ve Boylu, 2007).

OSB tanisina sahip ¢ocuklarin aileleri; aile i¢i ve yasanilan toplumdan kabul
gérme,cocugun topluma adapte olmasi ve onu topluma kazandirma gibi problemler
yasayabilmektedirler. Bu yasanilan problemler ebeveyn yasam kalitesini oldukga
olumsuz etkileyebilmektedir. Toplumun OSB tanisina sahip ¢ocuk ve ailesine karsi
gostermis oldugu onyargi ve psikolojik baski hem aile, hem de c¢ocuk i¢in oldukca
yipratict bir slire¢ yasamalarina neden olabilmektedir. Bu durumda ebeveyn yasam
kalitesinin diismesine neden olur (Dogduay, 2013). Engeli olan c¢ocuklara ve
ebeveynlerine her tiirlii yapilacak olan yardim, ebeveynlerin yasam kalite standartini
yiikseltecek nitelikte olmasi onlarin daha mutlu bir yasam siirebilmesi i¢in onlari
motive edecektir (Milgram ve Atzil, 1988). Stres diizeylerini etkileyen faktorler
arasinda ¢ocugun uyku ve davranig sorunlari, ailelerin maddi kaynaklari,
ebeveynlerin istthdam durumu, sosyal destek, karsilanmamis hizmet ihtiyaglar1 ve

ebeveynlerin basa ¢ikma stratejileri yer almaktadir (Wallander ve ark.,1998).

Bu calismada 6zel egitim kurumuna devam eden OSB tanisina sahip
cocuklarin ebeveynlerinin yasam kalitesi incelenmistir. Ebeveyn acisindan yasam
kalitesini belirlemek i¢in ortaya konulan oOlgiitler; gelir diizeyi, egitim durumu,
ailenin ihtiyaclarimi karsilayan kisinin ¢alisma olanagi ve calisma sartlari, gelirin
nasil kullanildigi, saglik, gida tiiketimi, ulasim, konut ve konuta iliskin imkanlar,
dinlenme ve eglence etkinlikleridir (Aydiner ve Boylu, 2007). Genel olarak, OSB
tanisina sahip ¢ocugu olan ebeveynler hem sosyal, hem ailevi, hem ekonomik hem
de is konusunda bir¢cok zorlukla karsilagabilmektedir. Bu durum g¢ocuga yakinlik
derecesi, ebeveyn yas grubu, medeni durum, ebeveyn egitimi, ebeveyn calisma
durumu, gelir diizeyi, ailedeki ¢ocuk sayisi, ¢ocugun daha 6nce almis oldugu egitim
stiresi, cocugun cinsiyeti, OSB tan1 derecesi, varolan ikinci yetersizlik, ifade edici
iletisim becerisi gibi degiskenler ac¢isindan incelendiginde ebeveynlerin yasam
kalitelerinin etkilenme durumunu tespit etmek gerekmektedir. Arastirma sonuglari
OSB tanisina sahip ¢ocuklara yonelik ebeveyn katilimini inceleyen yeni
aragtirmalara da 151k tutacaktir. OSB tanis1 olan bireye sahip olan ebeveynlerin

yasam kalitesi incelenerek yasam kalitelerini artirmaya yonelik Oneriler getirecegi,



yapilan arastirma ile yapilacak olan diger arastirmalara katkida bulunacagi

distiniilmektedir.

1.2. Arastirmanin Amaci

Bu calismanin amaci 6zel egitim kurumuna devam eden otizm spektrum

bozukluguna sahip olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasam kalitesinin incelenmesidir.

Arastirmanin genel amaci dogrultusunda asagida siralanan alt problemlere cevap

aranacaktir.

1.2.1. Alt Problemler

1)

2)

3)

4)

S)

6)

7)

8)

3-18 yas arasi otizm spektrum bozuklugu tanisina sahip olan cocuklarin
ebeveynlerinin yasam kalitesi ebeveyn ¢ocuga yakinlik derecesi degiskenine
gore farklilasmakta midir?

3-18 yas arasi otizm spektrum bozuklugu tanisina sahip olan ¢ocuklarin
ebeveynlerinin yasam kalitesi ebeveyn yas grubu degiskenine gore
farklilagmakta midir?

3-18 yas arasi otizm spektrum bozuklugu tanisina sahip olan c¢ocuklarin
ebeveynlerinin yasam kalitesi ebeveyn medeni durum degiskenine gore
farklilagmakta midir?

3-18 yas arast otizm spektrum bozukluguna sahip olan ¢ocuklarin
ebeveynlerinin yasam kalitesi ebeveyn egitimi durumu degiskenine gore
farklilasmakta midir?

3-18 yas arast otizm spektrum bozukluguna sahip olan ¢ocuklarin
ebeveynlerinin yasam kalitesi ebeveyn calisma durumu degiskenine gore
farklilasmakta midir?

3-18 yas arasi otizm spektrum bozuklugu tanisina sahipolan cocuklarin
ebeveynlerinin yasam kalitesi ebeveyn gelir diizeyi degiskenine gore
farklilagmakta midir?

3-18 yas arasi otizm spektrum bozuklugu tanisina sahip olan ebeveynlerinin
yasam kalitesi ailedeki ¢ocuk sayisi1 degiskenine gore farklilasmakta midir?
3-18 yas aras1 otizm spektrum bozuklugu tanisina sahip olan ebeveynlerinin
yasam kalitesi ¢cocugun daha once almis oldugu egitim siiresi degiskenine

gore farklilasmakta midir?



9) 3-18 yas arast otizm spektrum bozuklugu tanisina sahip olan c¢ocuklarin
ebeveynlerinin  yasam kalitesi c¢ocugun cinsiyeti degiskenine gore
farklilasmakta midir?

10)3-18 yas arast otizm spektrum bozuklugu tanisina sahip olan c¢ocuklarin
ebeveynlerinin yasam kalitesi ¢ocugun otizm spektrum bozuklugu tani
derecesi degiskenine gore farklilasmakta midir?

11)3-18 yas arast otizm spektrum bozuklugu tanisina sahip olan c¢ocuklarin
ebeveynlerinin yasam kalitesi ¢ocugun varolan ikinci yetersizlik degiskenine
gore farklilagmakta midir?

12)3-18 yas arast otizm spektrum bozuklugu tanisina sahip olan c¢ocuklarin
ebeveynlerinin yasam kalitesi ¢ocugun ifade edici iletisim becerisi

degiskenine gore farklilasmakta midir?
1.3. Onemi

Glinlimiizde gittikge artan otizm spektrum bozuklugu (OSB) tanisi alan
bireylerin 1yi bir bakim ve egitim alabilmesi agisindan aile oldukc¢a 6nemlidir. Aile
ve egitim, bir¢ok ortak unsur barindirmasiyla degisik acilardan birbirleriyle
baglantilidir (Yapici, 2010). Stres ve psikolojik refah gibi zihinsel saglikla ilgili
faktorleri 6lgmenin yani sira, OSB tanisina sahip olan cocuklarin ailelerinde
degerlendirilmesi 6nemli olan bir durumda,daha genis ve kapsamli bir yap1 olan
yasam Kkalitesidir. Diinya Saglik Orgiitii (DSO) tanimma gére “kisinin kendi
durumunu kiiltiirii ve degerler sistemi i¢inde algilayis bi¢cimi” olarak tanimlanan
yasam kalitesi kisinin amagclarini, beklentilerini ve ilgilerini kapsamaktadir.
Toplumun temelini olusturan aile, varligin1 saglikli bir bi¢imde siirdiirebilmesi i¢in
ebeveyn yasam kalitesinin iyi olmasi gereklidir. Fiziksel saglik, ruh saghgi,
bagimsizlik diizeyi, sosyal iliskiler, cevre etkenleri, aktiviteler, kisisel inanglar,
yasama ve sagliga bakis agis1 yasam kalitesini etkileyen faktorlerdir (Eapen ve ark.,

2014).

Alanyazin incelendiginde yasam kalitesi alaninda uzunca yillar ¢alismalar
yapilmis ancak,bu ¢alismalar daha ¢ok bireysel yasam kalitesi iizerine olup, ebeveyn
yasam kalitesi Onemi yakin siirecte dikkat ¢ekmistir (Aydmer ve Boylu, 2007).
“Yasam Kalitesi” terimi ilk olarak 1920 civarinda literatiirde ortaya ¢ikmistir ancak

bu kavram ylizyilin ortalarina dogru kamusal sdylemin bir parcasi haline gelmistir



(DSO). 20. yiizyiln son on yili icerisinde sosyal c¢evre hakkindaki arastirmalar;
ebeveyn tutumlarini, ailenin ortamini, ¢ocugun aile ortamindaki yerini ve anne-gocuk
iliskilerini irdeleyerek daha belirgin bir alana yayilmistir (Bronfenbrenner ve Morris,

2006).

Ebeveyn yasam kalitesinin iyi olmasi her ¢ocuk i¢in olduk¢a dnemlidir. Fakat
OSB tanisina sahip olan ¢ocuklarin ebeveynleri, tipik olarak gelismekte olan
cocuklarin veya diger engelli ¢ocuklarin ebeveynlerinden daha fazla psikolojik
sikint1 yasama egilimindedir (Seltzer ve ark., 2004). Yetersizligi olan ¢ocuklara ve
ebeveynlerine her tiirlii yapilacak olan yardim, ebeveynlerin yagam kalite standardini
yiikseltecek nitelikte olmasi onlarin daha mutlu bir yagam siirebilmesi i¢in onlari
motive edecektir. Calisma yapanlarin ve egitimcilerin hedefi, ¢ocuklarin ve onlarin
ebeveynlerinin daha mutlu bir yasam siirebilmeleri i¢in gerekli hizmetleri onlara

verebilmek olmalidir (Milgram ve Atzil, 1988).

Bu arastirmada 3-18 yas arasindaki OSB tanisi almig sahip g¢ocuklarin
ebeveynlerinin yasam kalitesi farkli degiskenler acgisindan incelenmistir. Bu
arastirmanin bulgulart OSB tanist1 olan ¢ocugu ailelerinin yasam kalitelerinin
iyilestirilmesi icin yapilacak ¢aligmalara farkli boyutlarda yaklasmay1 saglayabilir.
Bunun yaninda c¢ocuklari OSB tanisit alan ebeveynlerin Rehberlik ve Arastirma
Merkezlerinde uzmanlar tarafindan izleme ve yonlendirmeye yonelik ¢alismalarina
151k tutacagi distiniilmektedir. Arastirma sonuglart OSB tanisina sahip c¢ocuklara
yonelik ebeveyn katilimini inceleyen yeni aragtirmalara da 151k tutacaktir. OSB tanisi
olan bireye sahip olan ebeveynlerin yasam kalitesi incelenerek yasam kalitelerini
artirmaya yonelik Oneriler getirecegi, yapilan arastirma ile yapilacak olan diger

arastirmalara katkida bulunacagi i¢in de bu arastirma 6nemlidir.
1.4. Sayiltilar

Bu arastirmadaki sayiltilar su sekilde siralanmistir:

1) Arastirmada kullanilan 6lgme araglarindaki sorulara katilimcilarin gergek
diisiincelerini yansittig1 varsayilmstir.

2) Arastirma grubunu olusturan 6grencilerin “Otizm Spektrum Bozuklugu”

tanisinin dogru oldugu kabul edilmistir.



1.5. Simirhliklar

1) Arastirma Istanbul ilinin Avrupa yakasi ilgelerinde o6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezilerine devam etmekte olan 287 ¢ocugun ailesi ile
sinirhdir.

2) Arastirma 3-18 yas grubu otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin
aileleri ile sinirlandirtlmistir.

3) 2020-2021 egitim 6gretim yilinda 6rgilin egitim donemi ile sinirlidir.
1.6. Tanimlar

Otizm Spektrum Bozuklugu: iletisim ve sosyal etkilesimde yetersiz olma,
simirli ve yineleyen davranmis ve ilgi Ozelliklerini gosterme, dil gelisimi, sosyal
gelisimi ve oyun becerileri gelisiminde gerilik gézlemlenen ve tiim bunlar gelisimin
erken yillarinda ortaya ¢ikmakta olan bir norogelisimsel bozukluktur (American

PsychiatricAssociation, 2013).

Yasam Kalitesi: Diinya Saglik Orgiitii (WHO), tarafindan kisilerin yasamis
olduklar1 kiiltiir ve degerler baglaminda; amaclari, beklentileri, standartlar1 ve
endiseleri ile ilgili olarak yasamdaki konumlarin1 algilamalar1 seklinde
tanimlanmistir. Kisilerin psikolojik durumunu, fiziksel sagligini, bagimsiz olma
durumunu, sosyal iligki durumunu, kisisel inanglarini ve g¢evreyle olan iligkilerini

kapsayan bir kavramdir (Mugno ve ark., 2007).



2. KAVRAMSAL ve KURAMSAL CERCEVE ve ILGILI
ARASTIRMALAR

2.1. Otizm Spektrum Bozuklugu Tarihce

Cocuklarda OSB tanisi ilk olarak 1943'te Leo Kanner tarafindan
tanimlanmistir. Hayatin  ¢ok erken yillarindan baslayarak baskalariyla iliski
kuramayan, ancak sosyal olan ortamdaki degisikliklerle asir1 derecede ilgilenen 11
cocuk hakkinda bilgi olusturulmustur. Cocuklarin ¢ogunlugu hi¢ konugsmamaktadir.
Konusan ¢ocuklarin ise, ekolali, zamirlerin tersine ¢evrilmesi, kendine 6zgi dil ve
sosyal dille ilgili zorluklar gibi ¢esitli sekillerde sira dis1 bir konusmalar1 vardir.
Kanner ayrica, el ¢irpma veya viicut sallama gibi goriiniiste amach tekrarlayan motor
hareketleri de dahil olmak {izere atipik davranislar gézlemlemistir. Kanner'm ilk
tanimindan bir siire sonra, OSB tanisinin, sizofrenin erken baslangi¢hi bir formu
oldugu diisiiniilmeye baslanmistir. 1970'lerde, birka¢ benzer veri, OSB tanisinin

giiclii bir genetik bilesene sahip beyin temelli bir hastalik oldugunu 6ne siirmustiir

(Kanner, 1943).

Kanner'in yapmis oldugu calismadan bir yil sonra, Hans Asperger, iyi sozel
becerilere sahip, ancak sosyal etkilesim ve motor fonksiyonlarda énemli sorunlara
sahip bir grup ¢ocuk hakkinda Almanca bir makale yayinlamistir. Bu ¢ocuklar, diger
becerilerin kazanilmasini engelleyen son derece sinirlt ilgi alanlarina sahiptirler.
Babalarimin da genellikle benzer sorunlar1 var oldugu goézlemlenmistir. Kanner'in
onceki yil yaptig1 ¢alismalardan bagimsiz olarak,bu durumu tanimlarken OSB tanisi

kelimesini kullanmistir (Asperger, 1943).

Yaygin gelisimsel bozukluk becerilerde 6nemli gerileme ile iligkilidir. Rett
bozuklugunda dogum ve gelisim normaldir, fakat bag biiyiimesi yavaslar ve gelisme
daha sonra bozulur (VanAcker ve ark., 2005). Kisinin olagandis1 tekrarlayici
davraniglart gelisir ve amagh davraniglart kaybolmaya baslar. Rett baslangicta bu
durumun bir OSB tanisinin bi¢imi olabilecegine inanmis; ¢ocuklarin, neredeyse tiim
kizlarin okul yillarina girdik¢e yasadiklar sosyal zorluklar ¢ok daha az fark edilir
hale geldigini fark etmistir. Cocukluk c¢ag1 Dezintegratif bozuklugunda, erken
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gelisim (en azindan) ilk 24 ay boyunca normaldir. Nispeten akut bir gerileme donemi
daha sonra OSB tanisinda goriilene benzer bir klinik tablonun baslamasiyla ortaya
cikar (Volkmar ve ark., 2005). ilk olarak 1908'de tanimlanan bu durum nadirdir ve
gecmis yillarda boliicli psikoz olarak adlandirilmistir. Kapsamli tibbi arastirmalar,
belirli bir ortak neden ortaya cikaramamustir. ilerleyici ndropatolojik siireglerin
aksine, cocuk becerilerini kaybeder, ancak daha fazla bozulma veya ilerleme
olmadan dengelenmis olur. Sonu¢ olarak OSB tanisindan daha kotii oldugu kabul
edilir. Yaygin gelisimsel bozuklugun en yaygimi atipik ve adlandirilamayan yaygin
gelisimsel bozukluktur. Bu durumlarda, OSB tanisini diisiindiiren bazi 6zellikler
mevcuttur, ancak OSB tanis1 veya bagka bir yaygin gelisimsel bozukluk durumu i¢in

belirtilen tam kriterler bulunamamistir (Towbin, 2005).
2.2. Otizm Spektrum Bozuklugu Tanimi

OSB tanisi iletisim ve sosyal etkilesimde yetersiz olma, sinirlt ve yineleyen
davranis ve ilgi 6zelliklerini gosterme, dil gelisimi, sosyal gelisimi ve oyun becerileri
gelisiminde gerilik gézlemlenen ve tiim bunlar gelisimin erken yillarinda ortaya
cikmakta olan bir norogelisimsel bozukluktur (American PsychiatricAssociation,
2013). Siklikla mental retardasyon ile iliskili olsa da, bu durum seyri, etkisi ve
tedavisi ile ayirt edilebilir. OSB tanisi ¢ok ¢esitli sendromlara sahiptir. OSB tanisina
sahip olan bireyler, gelisimin herhangi bir noktasinda klinik destege ihtiyag
duyabilirler. Bu durumla iligkili ¢oklu gelisimsel ve davranigsal problemler, bireyler
ve aileleri i¢in disiplinli bakim, hizmetlerin ortak hareket edilecek sekilde verilmesi
gerektirmektedir. Erken, siirekli miidahale ve c¢oklu tedavi kullanilmasi
onerilmektedir (Volkmar ve ark., 2014). OSB tanis1 baglangigta bir cocukluk psikozu
bi¢imi olarak diisiiniilmiis ancak 1970'lerde, ¢esitli kanitlarla OSB tanis1 olduk¢a
belirgin oldugu agikca ortaya koyulmustur. 1980 yilina gelindiginde, DSM-III’te
OSB tanisi resmi olarak olarak kabul edilmistir (Volkmar ve ark., 2005).

Psikiyatrik bozukluklarin smiflandirilmasi, 6zellikle g¢ocuk ve ergen
psikiyatrisinde oldukc¢a zordur. Yaygin gelisimsel bozukluklarin genis ailesine,
Asperger sendromu DSM-IV’de dahil edilmistir. Asperger bozuklugu 1944'te
tanimlanmis ancak DSM-IV'e kadar resmi olarak taninmamistir. OSB tanisina sahip
bireylerin aksine, Asperger bozuklugu olan bireylerde, yasamin ilk yillarinda dil

ediniminde gecikmeler veya olagandis1 davranislar ve ¢evrenin fark etmesi ile ortaya
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cikmamaktadir. Ebeveynler genel olarak c¢ocuklarinin erken donem gelisimi
hakkinda hig¢bir endigseye kapilmamaktadirlar. Asperger bozuklugu genellikle OSB
tanisindan daha 1yi olarak gériinmekte, ancak bu kismen daha iyi biligsel veya sozel
yeteneklerle ilgili olabilmektedir. Yaygingelisimsel bozuklugun bes alt tiiri vardir.
Bunlar: Otizm spektrum bozuklugu, ¢ocukluk ¢agi dezintegratif bozuklugu, asperger
sendromu, adlandirilamayan yaygin gelisimsel bozukluk ve rett sendromudur.
Yaygin Gelisimsel bozuklugunun semptomlar1 ve klinik bulgulari, DSM IV'de ii¢
genis kategoriye ayrilmaktadir. Bunlar: iletisim, sinirli tekrarlayan davranis ve sosyal

etkilesimdir (Kim ve ark., 2014).

Dezintegratif bozukluguna gore en az iki sosyal etkilesim bozuklugu belirtisi
olmast gerekmektedir. Her biri iletisim belirtilerinden; smirli ve tekrarlayan
davraniglardan en az bir tanesini, sosyal etkilesim ve sosyal iletisimde kullanilan dil
veya 3 yasindan Once baslayan sembolik veya yaratict oyun alanlarindan en az
birinde gecikme veya anormal davraniglar goriilmesi gerekmektedir. Dezintegrafik
bozukluk tanimlanirken OSB tanilanmasinda kullanilan tani kriterleri dikkate

alinmamalidir (Giambattista ve ark., 2019).

OSB tanisinin aksine; iletisim alaninda tani kriterlerinin olmamasi, 3 yasindan
once baglangi¢ icin bir gereklilik olmamasi, bir dil gecikmesinin yoklugunu belirten
kriterlerin olmasi, bilissel gelisimde bir eksikligin yoklugunu belirten kriterlerin
olmasi, bu smiflandirma, OSB tanisi ile yliksek islevli OSB tanisiolarak da bilinen
normal biligsel islevle iliskili OSB tanisi arasinda ayirict bir tani olarak ifade
edilmistir. Sonu¢ olarak bu durum, olmasi gereken kriterlerde belirsizlik ve
literatiirde ¢eliskili sonuglarla ortaya ¢ikan OSB tanis1 ve yiiksek islevli OSB tanisi
arasindaki klinik Ortlisme konusunda Onemli tartismalara yol a¢mustir. Bu iki
bozukluk arasinda bazi detayli farkliliklar gésteren 6nemli sayida ¢alisma olmasina
ragmen, ¢cogu calisma OSB tanisi ve yiiksek islevli OSB tanisi arasindaki anlamli

benzerlikleri vurgulamistir (McPartland ve ark., 2012).

Sonug olarak; norogelisimsel bozukluklar iizerine DSM-5 ¢alisma grubu,
DSM-5'te yeni OSB tanis1 altinda onceki siniflamalar1 6zetlemistir. Tanisal alanlar
3'ten 2'ye disiiriilmiis, sosyal iletisim ve sosyal etkilesim bir kritere dahil
edilmistir. 3 yasindan once baslangic olarak kabul edilen, erken gelisim doneminde

baslangic olarak degistirilmis, potansiyel duyusal anormalliklerin ortaya ¢ikmasi ve 2
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ana alanin her birinde bozukluklar i¢in bir 6lgek eklenmistir. Giincel olarak tanisal
raporlamada, diisiinme sorunlari, dil bozuklugu, sizofreni ve bilinen tibbi, genetik
veya g¢evresel faktorlerin varligi veya yoklugu i¢in belirtecler de dahil olmak iizere,
popiilasyonun tanimlayici alt tiplerini artirabilecek nitelikleri i¢ermektedir. Yeni
kriterler, miidahale veya normal gelisim yoluyla OSB tanili baz1 ¢ocuklarin artik
daha sonraki yasamlarinda bazi semptomlar gostermedigini kabul ederek, su anda
mevcut olmayan semptomlari varligini kabul etmistir. Bu degisikliklerin OSB tanis1
prevalansi ve diger degerlendirme tedavi yonleri tizerindeki etkilerinin tam olarak

degerlendirilebilmesi birkag yil olacag: diisiiniilmektedir (Kim ve ark.,2014).
2.3. Otizm Spektrum Bozuklugu Sebepleri

OSB tanis1 nedenleri ile ilgili birgok kuram gelistirilmistir. OSB tanisim
soguk ve duygusuz annelere yonelik bir kuram olarak tanimlanan “buzdolabi
anneleri” nin ilk kavrami artik eskimis olarak kabul edilmektedir. Ayrica, aile yasam
tarzi, gelir ve egitim dilizeyi gibi faktorler arttk OSB tanisi baslangicinda risk
faktorleri olarak kabul edilmemektedir. OSB tanisi nedenleri 6nemli 6l¢iide farkl
Ozelliktedir. Bircok genetik, ndrobiyolojik ve c¢evresel faktoriin OSB tanisinin
etiyolojisine katkida bulundugu kabul edilmis olsa da, kesin altta yatan
mekanizmalar tam olarak anlagilamamistir (Hosseini ve Molla, 2020). OSB tanis1
sebepleri genel olarak ailesel sebepler, cevresel sebepler ve ndrobiyolojik sebepler
olarak ayrilmistir. Fakat OSB tanis1 bu sebeplerden hangisinden ne o6lgiide etkilendigi

heniiz belli degildir (Tekin ve Iftar, 2017).
2.3.1. Norobiyolojik Sebepler

OSB tanisinin baslangici ile iliskili faktorler arasinda genetik neden yaygin
olarak kabul edilmektedir (Dag, 2004; Karpat, 2011; akt. Génen, 2014). Genom
dizileme verileri, OSB tanisina 6zgii spesifik bir mutasyon taninmamasina ragmen,
OSB tanis1 ile baglantili yiizlerce gen oldugunu gdstermektedir. 400 ila 1000 genin
OSB tanis1 yatkinliga yol agabilecegi tahmin edilmektedir. OSB tanisina neden olan
genler, beyin gelisimi ve fonksiyonu ile ilgili ¢esitli biyolojik islevlerde rol oynar.
OSB tanisi ile epilepsi, mental retardasyon ve sizofreni gibi diger norolojik,
psikiyatrik ve norogelisimsel durumlar arasinda 6nemli bir genetik Grtiigme vardir.Bu

genetik faktorlerin, hastaligin gelismesine yol agacak Onemli biyolojik bozulma
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yoluyla beyin gelisimini olumsuz olarak etkiledigi anlasilmaktadir. Ayrica, OSB
tanisina sahip olan ¢ocuklarda bebeklik doneminde beyin biiylimesi ve hizlandirilmis

kafa biliyiimesi bulunmustur (Hosseini ve Molla, 2020).
2.3.2. Ailesel Sebepler

OSB tanisina sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin davranigsal ve ruhsal olarak
toplumdan farkli 6zellikler sergiledikleri soylenmektedir (Wollf, 1988; akt. Baykara,
2003). OSB tanis1 i¢in tanimlanan risk faktorleri arasinda, gebeliklerin daha yakin
olmasi, ileri anne veya baba yas1 ve erken dogum yer almaktadir. Buna ek olarak,
aile bireylerinde daha ¢ok Ogrenme/dil sorunlari, sosyal yetersizlik oranlari ve
anksiyete bozukluklar riskinde olas1 bir artis kaydedilmigtir. OSB tanisina sahip
cocuklarin kardeslerinde de, OSB goriilme olasiligi daha yiiksektir. Ortaya ¢ikma
riski tipik olarak %2 ila %10 arasinda belirtilmistir, ancak ileriye yonelik
calismalarda, OSB tanis1 g6z Oniine alindiginda %18.7'lik bir oran bildirmistir

(Volkmar ve ark., 2014).
2.3.3. Cevresel Sebepler

OSB tanisiin bir diger sebebi de c¢evreseldir. Yasanilan ¢evredeki toksinler,
besinler ve asilar bu konuda 6nemli olarak goriilmektedir. Fakat bu konular ile ilgili
olarak ulasilmis kesin bir sonu¢ yoktur (Kircaali-iftar, 2013). OSB tanisi sebebinin
sadece genler olmadig1 biyolojik ve c¢evresel etkilerinde olduguna dair goriisler
vardir. OSB olmasinda genetik sebeplerin altta yatti1, cevresel sebeplerinde bu
durumu tetikledigine dair olan goriis heniiz bilimsel olarak kanit bulmamistir (Ardig,
2003). OSB tan1 nedenleri ile ilgili bir¢ok ortaya ¢ikmamis c¢evresel faktor, devam
etmekte olan arastirmalarin bir alamidir. OSB tanisi ile iliskili degistirilebilir risk
faktorlerinin tanimlanmasi, Ozellikle c¢ocuklarin ve hamile kadinlarin bilinen
norotoksikanlara maruz kalmasini azaltmak i¢in gereklidir. Cevresel faktorler
bagimsiz olabilir veya genetik yatkinlig1 olan bireylerde mevcut genetik faktorleri
etkileyebilir ve ebeveyn yasi, gebeligin son donemleri ve dogum sonrasi olaylar,
anne ile ilgili faktorler, toksinler ve dogustan gelen bozukluklara maruz kalmayi
igerebilir. Dogum oOncesi faktorlerde OSB igin artmis risk faktorleri vardir. OSB tani
riskinin artmasi ile iliskili olabilecek diger dogum oncesi durumlar arasinda kisa

stire, coklu gebelik, annenin obezite olmasi, gebelik doneminde diyabet, kizamik¢ik
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ve sitomegaloviriis gibi dogum oncesi enfeksiyonlar bulunur. Cok sayida yapilan
epidemiyolojik caligmanin incelemelerine dayanarak, OSB tanis1 ile bagisiklama
arasinda ¢evresel risk faktorii olarak bir iliskiyi destekleyecek higbir kanit
bulunmadigina dikkat etmek onemlidir; bu nedenle, OSB tanisina sahip ¢ocuklar

rutin Onerilen programa gore asilanmalidir (Hosseini ve Molla, 2020).
2.4. Otizm Spektrum Bozuklugu Ozellikleri

Otizm spektrum bozuklugu tamist olan c¢ocuklar sosyal iletisim
ozellikleri,iletisim beceri 6zellikleri, tekrarlayici ilgi ve davranis 6zellikleri, zeka ve

biligsel 6zellikler asagida yer aldig: gibidir.
2.4.1.Sosyal Iletisim Ozellikleri

Sosyal iletisim alaninda yasanan problemler iletisimi olumsuz etkiler.
Yasanilan bu zorluklar; dinleyici iletisim ihtiyacini anlamak, farkli sosyal iletisim
ihtiyacint anlamak, geleneklere uygun konusmayi anlamak ve bagli kalmak gibi
belirtilmektedir (Aydin, 2007). OSB tanisi ile ilgili giincel verilere bakildiginda,
OSB tanis1 erkek cocuklarda, kiz ¢ocuklarina gore dort kat daha fazla ortaya ¢iktig
gorilmektedir. Dikkat eksikligi hiperaktivite bozuklugunun OSB tanili ¢ocuklar
biiyiik oranda etkiledigi belirtilmektedir. OSB tanili bireylerin yaklasik {i¢te birinde
epilepsi bulunmaktadir ve bunlarin yani sira OSB tanisina sahip ¢ocuklarda problem
davraniglara daha sik rastlanmaktadir. En yaygin davranig problemlerine Ornek
olarak aglama, sinir krizleri, kendine ya da baskalarina zarar verici davranislarda

bulunmak verilebilir (Jahromi ve ark., 2009).
2.4.2. iletisim Beceri Ozellikleri

Iletisim becerileri sozel ve s6zel olmayan becerileri kapsamaktadir. OSB
tanist olan c¢ocuklarin ebeveynlerinin siklikla dile getirdikleri ve hastaneye
basvurmalarina sebep olan ilk belirti iletisim sorunlaridir. OSB tanisina sahip
cocuklarin aileleri genellikle ilk once ¢ocuklarmin dil gelisimindeki gecikmeyi
farkederler (Bodur ve Soysal, 2004). Bunun yani sira OSB tanili ¢ocuklar dil 6ncesi
donemde de jestleri iletisime wuygun bir bi¢cimde kullanmada smirhilik
yasamaktadirlar (Clifford ve ark., 2007). Konusmadaki gecikme ya da hig

gelisememe durumu sozel olmayan iletisim yollariyla da telafi edilememektedir.
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Bunun nedeni OSB tanis1 almis ¢ocuklar biiyiik oranda s6zsiiz iletisimde de sorunlar

yasamaktadirlar (Bodur ve Soysal, 2004).
2.4.3. Tekrarlayici Ilgi ve Davranmis Ozelikleri

OSB tanis1 alan ¢ocuklarda alisilmisin disinda ilgiler, stereotipik davranislar,
el, parmak ve viicut hareketleri, ¢esitli takint1 ve nesneler ile tekrarlayan ugraslar gibi
ozellikler goriilmektedir (Akcakin, 2001; akt. Akmanis 2010). Kisith ve torensel
(ritualistic) ilgiler, basmakalip davramis bi¢imi OSB tanisinin ana klinik
gorliiniimlerinden birisidir. Normal gelisen ¢ocuklarda yasamin ilk yillarinda tekme
atma, el ¢irpma, sallanma gibi tekrarlayict davraniglar goriilmesine ragmen bu
ozellikler 3-4 yasindan 6nce kaybolur. OSB tanili ¢ocuklarda goriilen steorotipilerin
ise ilk bes yasta arttig1 tespit edilmistir. Bu ¢ocuklarda sallanma, dénme, parmak
ucunda yiirlime, kanat ¢irpma, islevsel olmayan objelerle tekrarlayic1 oyunlar, tipik
oyuncaga ve oyuna ilgi gdstermeme, objelerin biitiiniinden ¢ok ayrintisiyla mesgul
olma siklikla goriiliir. Giinliik isleri hep ayn1 sekilde yapma, ayn1 yoldan eve gitme,
ayni yemegi yeme gibi aynicilikta israrcilik ve degisimlere gosterdikleri direnc,
151kl1, renkli, parlak cansiz nesnelere asir1 duyarlilik gibi davraniglar sergileyebilirler

(Lord, 2020).
2.4.4. Zeka ve Bilissel Ozellikler

OSB tanis1 ve zeka geriligi farkli iki kavramdir. OSB tanisina sahip olan
cocuk, zeka geriligi olan cocuktaki gibi 6grenmenin her alaninda degil, bazi
alanlarinda gerilik oldugu sdylenebilir. O yiizden OSB tanisina sahip olan bir
cocukta yeteneklerinde farklilik olabilmektedir (Goksu, Cevik, 2004; akt. Tokug,
2009). Gorsel uzaysal bellek ve ezber hafizalar1 goreceli olarak daha kuvvetlidir
(Aydm, 2007). OSB tanmili kizlarda 1Q diizeyi, erkeklerden daha diisiik
bulunmustur.OSB tanili ¢ocuklarin 6nemli bir kisminda islevsel konusmalarinin
olmamasi sebebiyle uygulanan zeka testlerini gercek zeka diizeylerini tespit etmekte
yetersiz kalmaktadir ve sonuclar c¢ogunlukla ger¢ek diizeyin ¢ok altinda
bulunmaktadir. Zihinsel engeli olan OSB tanili ¢ocuklarin ¢ogunda nébetler vardir
(Volkmar ve ark., 2004). Kanner’in OSB tanismna sahip c¢ocuklarin zekalarinin
normal seviyede olduguna dair yapmis oldugu gozlemleri artik gegerliligini

kaybetmistir. OSB tanisina sahip olan ¢ocuklarin yapilan WISC-R (Cocuklar i¢in
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zeka Olgegi) %80mi 70 puan altinda almaktadir. Bazi OSB tanisina sahip olan
cocuklarin da mekanik, matematik ve miizik gibi boliimlerden iistiin beceri

gosterdikleri saptanmistir (Bodur ve Soysal, 2004).
2.5. Otizm Spektrum Bozuklugu Cocugu Olan Aile

Cocugunun saglikli dogmasini isteyen ebeveynler, ¢ocugunun OSB tanisini
almas1 ile beraber yasamlarinda sorunlarin temeli olusmaya baslamaktadir.
Cocugunun OSB tanis1 almas1 onlar da oncelikle sok, 6fke, inkar etme ve depresyona
girme gibi duygulara neden olarak yasamlarinin degismesine yol acacaktir
(Cavkaytar, 2013). Gilinlimiizde yapilan arastirmalar ile OSB tanisina sahip
cocuklarin sadece ebeveynlerinin degil tiim aile fertlerinin yasamimi etkileyen bir
durum oldugu ortaya konmustur. OSB tanisina sahip olan g¢ocugu ebeveynler
alismada zorluk yasama ve yasamlarinda bununla beraber degisiklikler oldugunu dile

getirmektedir (Ozkubat ve ark., 2014).

OSB tanil1 ¢cocuga sahip ebeveynler, ¢ocuguna tant koyulduktan sonra korku
ve kaygiya kapilirlar. Ne yapmalar1 konusunda ve bu durumun ¢ocugun yasamini
nasil etki edecegi konusunda ne yapacaklarin1 bilemezler. Ebeveynler kendilerine
olan giivenlerini kaybederler. Bunun en biiylik sebebi ise OSB tanisinin neden
kaynaklandiginin heniiz bilinmiyor olmasidir (Darica ve ark., 2017). Ebeveynler
OSB tanisin1 kabullendikten sonraki asamada ise ¢ocuga ihtiyaglar1 konusunda
destek olma, onu sosyal yasamina uyum saglayabilmesi ve egitim alabilmesi
konusunda nasil bir yol izleyeceklerini belirleyip gerektigi gibi gdrevlerini yerine

getirmeye baslamalidirlar (Darica ve ark., 2017).

OSB tanisimna sahip cocuklarin sosyal etkilesim ve iletisim gibi alanlarda
yasadig1 sorunlar, ebeveynlerin iiziilmesine sebep olabilmektedir. Dogumlarindan
itibaren c¢ocuklari i¢in her tiir sorumlulugunu yerine getiren ebeveynlerin ¢ocuklari
ile iletisim kuramamalar1 onlar i¢in oldukc¢a zor bir durumdur. Bebekler, anne-babay1
diger kisilerden ayirt etmeye basladigi giinden itibaren onlara verdigi tepkiler daha
farklidir. Giiliimseme, oyun oynama, ortak dikkat gibi bir¢ok alanda onlarin anne-
baba oldugunu gosteren olumlu tepkiler vermektedir. Ancak OSB tanisina sahip
cocugu olan ebeveynler de ise durum bu sekilde ilerlemez. Duygusal olarak ¢ocukla

olan bag normal ¢ocukla oldugu gibi olmadig1 i¢in ebeveynlerinde ¢ocuguna olan
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tutum ve davraniglarini degistirebilmektedir. Mesela; 6pme, beraber oynanan oyunlar

gibi bircok faaliyeti yapmaktan kaginabilirler (Oksiiz, 2008).

OSB tanili ¢ocugun tani almasindan onceki siirecte, ebeveynler hayatlarina
normal bir sekilde devam edebilmekte olduklar1 goriilmektedir. OSB tanisina sahip
olan cocuk, tan1 almasindan sonra ebeveynlerin hayatlarindaki zorluklar baslamis
olmaktadir. OSB tanili cocuk anne-babanin evliligine de etki etmektedir.
Ebeveynlerin edindikleri olumsuz tecriibeler onlarin umutsuzluk diizeyini arttirarak,
cocugun olmasi ile birlikte duyduklar1 nese yerini, {izlintiiye birakmasina neden
olmaktadir. Iletisim kurmada zorluk yasayan bir cocugun ilgi, istek ve ihtiyaclarina
destek olma, ailenin hayat diizenini eskisi gibi yiirlitmeye caligmasi,acayip
davraniglart kontrol altina almaya ¢alisma gibi siirecte yasadiklar1 zorluklar onlarin

yorulmasi ve strese girmesine sebep olabilmektedir (Giines, 2005).
2.6. Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocugun Ailesinde Yasam Kalitesi

Yasam kalitesi, Diinya Saghk Orgiitii (WHO), tarafindan kisilerin yasamis
olduklar kiiltiir ve degerler baglaminda; amaclari, beklentileri, standartlar1 ve
endiseleri ile ilgili olarak yasamdaki konumlarin1 algilamalar1 seklinde
tanimlanmistir. Kisilerin psikolojik durumunu, fiziksel sagligini, bagimsiz olma
durumunu, sosyal iligki durumunu, kisisel inanglarini ve g¢evreyle olan iligkilerini

kapsayan bir kavramdir (Mugno ve ark., 2007).

Ebeveynler, c¢ocugun  hayatini  planlarken; onun  ihtiyaglarinin
karsilanmasinda, engelli olmasindan dolayr dogabilecek olumsuz faktorlere karsi
korku,kaygi  durumlarint  yasayabilmektedirler.  Engelli olan  ¢ocuklarin
ebeveyenleri,bu faktorleri kontrol altina alabilmek i¢in hayat planlarin1 ve yasayis
tarzlarm1 buna gore olusturduklarina dair alan yazinda yer verilmistir. Fakat
olusturulan bu durumlar ailede daha ¢ok kaygi ve korkuya neden olabilmektedir

(Emerson, 2003).

Stres yaratict durumlar bazi ailelerde aile bireylerinin yogun kaygi
yasamasina neden olabilmektedir. Aile iiyeleri, ¢ocugun geleceginin planlanmasinda
ve gereksinimlerinin giderilmesinde, yetersizligin dogasinin neden oldugu olumsuz
etmenlere bagli olarak yogun kaygi yasayabilir. Yetersizligi olan ¢ocuklarin aile

tiyelerinin bu etmenleri kontrol etmek icin yasam big¢imlerini ve planlarmi
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degistirdikleri alan yazinda ifade edilmistir. Ancak bu degisiklikler aile i¢inde yogun
bir kayginin olugsmasina ve ciddi krizlerin meydana gelmesine neden olabilir (Deater

ve Deckard, 1998).

Yetersizligi olan ¢ocuklara ve ebeveynlerine her tiirlii yapilacak olan yardim,
ebeveynlerin yasam kalite standartin1 yiikseltecek nitelikte olmasi onlarin daha mutlu
bir yasam siirebilmesi i¢in onlari motive edecektir. Calisma yapanlar ve egitimcilerin
hedefi, ¢ocuklarin ve onlarin ebeveynlerinin daha mutlu bir yasam siirebilmeleri i¢in

gerekli hizmetleri onlara verebilmeleridir (Milgram ve Atzil, 1988).

OSB tanisia sahip olan ¢ocuk ebeveynleri gelecege dair kaygilari oldukca
fazladir. Cocuklarinin bagimsiz hareket etme, toplum tarafindan kabul goriilmeleri
gibi sorunlar ebeveynler tarafindan gelecege yonelik endise duymalarina neden

olmaktadir (Koegel ve ark; akt. Altintag, 2011).
2.7. Tigili Arastirmalar

Arastirmanin bu bdliimiinde konuyla ilgili literatiirde yer alan yurt ici ve yurt

dis1 arastirmalar 6zetlenmistir.
2.7.1. Otizmli Cocuklarin Aileleri ile jlgili Yurticinde Yapilan Arasarmalar

OSB tanisina sahip c¢ocuklarin aileleriyle yapilan calismalarda; agirlikli
olarak, annelerin bas etme becerileri, egitim diizeyleri, yasam kaliteleri, kaygilari,
depresyon ve tiikenmislikleri, sosyal destek algilari, evlilik doyumlari, ¢ocuklariyla

olan iletisim stilleri, umut diizeyleri, yilmazlik diizeyleri konu edinilmistir.

Senveli ve ark., (1994) yaptiklar1 ¢aligmada 121 zihinsel ya da bedensel
engelli cocugu olan veli ve 48 oziirlii olmayan velinin katildig1 ¢aligmada, anne
babalarinda depresyon ve siirekli kaygi diizeyleri arastirilmistir. Arastirma
sonucunda genel ve Ozir kontrol gruplar1 arasinda depresyon ve kaygi
saptanmamistir. OSB tanisina sahip ¢ocugu olan annelerin yasam kalitesi, stres ve
yilmazlik diizeylerine bakildiginda normal gelisim gdsteren c¢ocuklarin annelerine

gore daha diigiik bulunmustur (Kursun, 2018; Kurban, 2019; Balkanli, 2008).

Balkanl1 (2008) yapmis oldugu arastirmada OSB tanisina sahip ¢ocugu olan

ve OSB tanisina sahip ¢ocugu olmayan annelerdeki yasam kalitesine, yasam doyumu
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ve umutsuzluk seviyeleri ile olan bagin incelenmesi hedeflenmis, egitim goren 55
OSB tanisina sahip ¢ocuk annesi ile yetersizligi olmayan 55 ¢ocugun annesi ile
yapilmistir. Sonug olarak, yetersizligi olmayan c¢ocuk annelerinin sosyal olarak
yasam kalitesinin daha gii¢lii oldugu saptanmistir. OSB tanisina sahip kiz ¢ocugu
olan annelerin umutsuzluk seviyesi, OSB tanisina sahip erkek ¢ocugu olan annelerin
umutsuzluk seviyesine gore daha biiyiik ¢ikmistir. Yine ¢ikan sonuglarda erkek OSB
tanisina sahip ¢ocugu olan annelerin toplumsal yasam kalitesi, kiz OSB tanisina
sahip cocugu olan annelerden ortalama olarak daha fazla bir puana sahip olmaktadir.
Egitimi 4-6 sene olan ¢ocuklarin annesinin toplumsal yasam kalitesi,egitimi 1-3 sene
olana gore daha fazla ¢ikmistir.Yetersizligi olmayan ¢ocuk annelerinde de sosyal

iliski durumu puani, kiz ¢gocuk annelerinden daha fazla oldugu saptanmistir.

Deniz ve ark., (2009) yapmis olduklar1 ¢alismanin hedefi, yetersizligi olan
cocuklarin ebeveynlerinin yasadiklar1 kaygilarin hayatlar1 iizerindeki gosterdigi
etkiler ve bu etkilerin ¢cocugun yetersizlik haline gore, cinsiyetine gore egitim aldig1
kiimelere katilip, katilmama durumlaria gore degiskenlik gosterip gostermedigini
bulmaktir. Calisma neticesinde kayginin ebeveynlerin hayatlar1 tizerindeki etkisi,

anlamli seviyede etkiledigi olarak saptanmistir.

Normal gelisim gosteren, OSB tanisi olan ve down sendromlu ¢ocuklarin
anneleriyle yapilan bir diger arastirmada da OSB tanili ¢ocugu olan annelerin kaygi,
umutsuzluk ve tiikenmislik duygular1 en yiiksek ¢ikmistir. Annelerin ¢ocuklarinin
egitim ve bakiminda aktif rol almalarmin kaygi diizeylerini diislirdiigi,
motivasyonlarini arttirdigi tespit edilmistir. Annenin egitim diizeyinin yliksek olmasi
da OSB tanili olan ¢ocuguna yonelik gercekei, kabullenici, ¢ozliim {iretici bakislarini

arttirmaktadir (Cengelci, 2009).

Acar (2009) yaptig1 ¢alisma ile mental retardasyon, bedensel ve mental
retardasyon-bedensel yetersizligi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin imitsizlik ve hayat
tatmin seviyelerinin bulunabilmesidir. Bulunan sonuca goére; mental retardasyon,
bedensel ve mental retardasyon-bedensel yetersizligi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin
imitsizlik ve hayat tatmin seviyeleri ile, yas, egitim, gelir diizeyi, yetersizligi,

cocugun cinsiyeti ile ilgili olumlu yonde bir durum saptanmaistir.
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Gtilald1 (2010) yaptig1 ¢alisma ile, serebral palsili ¢ocugu bulunan anneler ile
OSB tanisina sahip ¢ocugu bulunan annelerin, anne-baba stres diizeylerinin, yasam
doyumlar1 ile olan bagiarasindaki duruma bakilmistir.50 serebral palsi ve 48 OSB
tanis1 olan ¢ocuklarn anneleri ile yapilmis olan arastirmada, bulunan sonuglar su
sekildedir; serebral palsili olan ¢ocuk anneleri ve OSB tanisina sahip ¢ocuklarin
annelerinde, anne-baba stres diizeyleri daha fazla ve ebeveyn stresi ile yasam
doyumlar1 arasinda olumsuz ve ¢ok anlamli bir durum bulunmustur. Anne-baba stresi
ile annelerin sosyo-demografik 6zelliklerinden yas, medeni durum, ¢calisma hayat1 ve

cocuk sayis1 arasinda anlamli bir durum saptanamamastir.

Yapilan diger bir calismada OSB tanisina sahip ¢ocugu olan bosanmis
annelerde ise evli olan annelere gore umutsuzluk diizeyi daha yiliksek goriilmiistiir.
Bu bulgu es desteginin bas etme siirecinde olduk¢ca Onemli oldugunu
diistindiirmektedir. Annelerin yasam doyumunun babalarin ¢ocugun bakimina katki

saglamasiyla arttig1 sdylenmektedir (Giresunlu ve Akinci, 2011).

Zengin (2013) tarafindan yiiriitilen c¢alisma 6zel egitim alan c¢ocuklarin
ebeveynleri ile yapilmistir. Psikolojik dayaniklilik ve sosyal destek diizeyi arasinda
ki iliskiye bakilmistir. Kisinin karsilastigi zorluklar karsisinda sosyal destegin tek
basina yeterli olmadigin1 ama bunun psikolojik dayanikliligi kuvvetlendirecegini,
ayni sekilde kisinin psikolojik dayanikliliginin iyi olmasida sosyal destek veren

kaynaklar1 hareketlendirecegini saptamistir.

Tastan (2013) yapmis oldugu ¢alisma sonucuna gore ¢alisan kisilerin orgiitsel
adaletsizlik algilar1 ve asabi davranis tutumlari ile iiretkenligi olmayan is davranislar
arasinda orta seviyelerde olumlu iliskiler saptanmistir. Ozkubat ve ark. (2014)
tarafindan gercgeklestirilen arastirmada hedeflenen, OSB tanisina sahip olan
bireylerin ebeveynlerinde, OSB tanis1 sosyal hayatlarina, aile i¢i dinamiklerine
etkileri, destek algilari, kendileri ve ¢ocuklarina yonelik endiseleri ile iliskili diisiince
ve tecriibelerini en ince ayrintisina kadar anlatabilmek ve OSB tanisina sahip ¢ocuga
bakmakta olan ebeveynlerin sosyal destek algi seviyelerine gore diisiincelerinin
belirlenmesi hedeflenmistir. Calisma 50 anne-baba yapilmistir. Bulunan;anne-
babalarin OSB tanisina sahip bir bireye sahip olmasi onlarin hayatlarini etkiledigi,

ona gore hayatlarin1 diizenledikleri ve ¢ocuklarinin ileri yasami ile ilgili pek ¢ok
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korkuya sahip olduklari, egitim ve parasal olarak ihtiyaglarin1i tam olarak

karsilayamadiklar1 saptanmugtir.

Bildirici (2014) 6zel egitim alan ¢ocuklarin annesi ile bir ¢alisma yapmis ve
sonuglara gore c¢ocuklarmm durumunun agirlasmast ile birlikte annelerin
sorumlulugunun arttifin1 dolayisi ile sosyal yeterlilikleri, sosyal destekleri, aile
yasantilari, kendilik algilari, gelecek algilarinin olumsuz yonde etkilendigini bu da
onlarin psikolojik olarak giicsiiz hale gelmis oldugu sonucuna ulagmstir.
Aragtirmalarin sonuglarina bakildiginda OSB tanisina sahip ¢ocugu olan annelerin
bas etme becerilerini; sosyo-ekonomik diizeyin, sosyal destek algisinin yiiksek

olmasinin olumlu yonde etkiledigi bulunmustur (Aslan ve ark., 2014).

Temel (2015) tarafindan yiiriitiilen tez caligmasinda ise, ailelerin tiilkenmislik
diizeylerini ve psikolojik dayaniklilik diizeylerini c¢esitli demografik verilerle
karsilagtirilmis ve engelli cocuga sahip olan bireylerin, diger engelli cocugu olmayan
bireylere kiyasla, ozellikle gelecek kaygisi ve aile uyumu alt boyutlarinda daha
yiiksek puana sahip oldugunu saptamustir.

Aydemir (2015) yaptigi1 ¢alisma da OSB tanisina sahip c¢ocuklarin anne
babastyla ¢aligmistir. Anne-babalarin evlilik uyumu, basa ¢ikma durumlari ve sosyal
destek alma durumlar1 arastirilmistir. Annelerin zorluklara aligmasi ve onlara ¢oziim
bulmasi, babalara gore daha yiiksek diizeyde oldugu bulunmustur. 20-30 yas
araliginda olan anne babalarin 6biir yas araligindaki anne babalara gére duygusal
olarak basa ¢ikma seviyelerinin daha fazla oldugu saptanmistir. Buna gore daha geng
anne babalarin ¢ocuklarina taniyr daha once almis olduklari ve bu ylizden stres

seviyeleri daha fazla olmasi ile iligkili oldugu sonucuna varilmistir.

Ende Ince ve Giidiicii Tiifek¢i (2015) engelli ¢ocuklarin anne babalariyla
caligma yapmistir. 123 anne babanin olusturdugu ¢alisma basit rastgele ornekleme
yontemi ile yapilmistir. Calisma sonucuna gore yasam doyumu ve evlilik uyumu

arasinda pozitif giliclii bir iliski oldugu bulunmustur.

OSB tanisina sahip c¢ocugu olan annelerin ¢ocuklariyla iletisim stilleri
incelendiginde, normal gelisim gosteren ¢ocugu olan annelere gore cocuklari ile olan
iletisimde daha sicak bir etkilesim stili i¢in c¢abalamakta olduklar1 sonucuna

ulagilmistir. Bir diger ¢aligmada ise; OSB tanisina sahip ¢ocugu olan annelerin
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¢ocugunun gelisimi normal olan annelere gore daha fazla yonlendirici etkilesimsel

davranislarda bulunduklar belirtilmistir (Dogan ve ark., 2016).

Tiirkan (2017) stres ve stres seviyesini belirleyen degiskenleri bulmak amaci
ile isitme engeli olan c¢ocuklarin annesi ile ¢alisma yapmis, ebeveyn stresi ve
psikolojik dayaniklilik arasinda negatif bir iligki bulmus, psikolojik dayaniklilik

seviyesi azaldik¢a ebeveyn ve ¢cocuk etkilesiminin bozuldugunu bulmustur.

Ektas (2017) OSB tanisina sahip ¢ocugu olan 200 anneyle bir ¢alisma yapmus,
yast ileri olan annelerin psikolojik saglamlik anketinden almis olduklari puanlarin da
artmis oldugunu, giinliik hayatinda zorluk yasamayan annelerin ve ¢ocugu ile ilgili

psikolojik destek alan annelerin puanlarinin daha yiiksek ¢iktig1 saptanmaistir.

Agar (2018) arastirmasinda OSB tanisina sahip c¢ocuklarin annelerinin,
tilkkenmislik ve psikolojik dayaniklilik seviyelerinin incelenmesini hedeflemistir.
Yapilan aragtirma ile aile uyum seviyesi, OSB tanisina sahip ¢ocugu olan annelerin
medeni durumlan ile iligkili oldugu saptanmistir. Ayni zamanda bu arastirmada;
duygusal tiikenme ile duyarsizlagsma arasinda korelasyon inceleme sonucunda olumlu
yonde bir iliski saptanmistir. Cocugun OSB tanisindan etkinlesmislik diizeyi arttikca
da annelerin depresyon, umutsuzluk, tiikenmislik diizeylerinin arttig1 gozlenmistir
(Kandag, 2019). Annelerin sosyal destek algis1 azaldik¢a umutsuzluklari daha da
artmaktadir (Akmanis, 2010).

OSB tanili ¢gocugu olan anne ve babalarin kaygi ve depresyon diizeylerinin
karsilastirildigi bir c¢aligmada ise annelerin babalara gore kaygi ve depresyon
diizeyleri daha yiiksek bulunmustur (Firat, 2016). Yine yapilan arastirmada OSB
tanisina sahip ¢ocugu olan anne ve babalarin OSB tanili ¢ocugu olmayan anne

babalara gore evlilik uyumlarinin daha diisiik oldugunu géstermektedir (Naz, 2019).

Atlan (2019) yaptig1 arastirmanin amaci, 6zel gereksinimli 6grencilerin yasam
doyumuna iligkin aile islev diizeylerini ve Ogrencilerin biitiinlestirme konusundaki
tutumlarini belirlemektir. Calismanin katilimcilari zihinsel, isitme, bedensel engelli
ve 0grenme glicliigli ¢eken Ogrenciler ve ailelerinden olusmaktadir. Calismaya 176
Ogrenci katilmistir. 55 zihinsel engelli, 42 bedensel engelli, 46 isitme engelli ve 33

ogrenme engelli 6grenci 91 kiz ve 85 erkek 6grencidir. Arastirma sonunda yasam
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doyumu yiiksek olan 6grencilerin aile islevsellik diizeylerinin yiiksek oldugu ve

kaynagtirmaya yonelik tutumlarinin olumlu oldugu bulunmustur.

Yassibas ve Colak (2019) 10 kisi ile yapmis olduklar1 aragtirmada, OSB tanisi
olan bes cocugun anne ve babasi ile calisilmiglardir. Katilan kisiler, OSB tanil1 bir
cocuklart oldugu icin part time calisma ya da erkenden emekli olma gibi is
hayatinda, sosyal hayatlarinda zorluklar yasadiklarimi dile getirmislerdir. Ayni
zamanda bu zorluklar disinda, ebeveynler hayati degisik yonleri ile gérme, zorluklar
ile bas ederken farkli yollar bulma ve bu durumun sonucunda kendilerini daha

kuvvetli hissetme gibi pozitif hislerde yasadiklarini dile getirmislerdir.

Oz ve ark., (2020) 69 hasta ile yaptiklar1 Otizm Spektrum Bozuklugu Tanisi
Alan Cocuklarin Annelerinde Goriilen Depresyon-Anksiyete Belirtileri  ve
Etiketlenme Algist adli ¢alismalarinda OSB tanisina sahip ¢ocuklarin annelerinin

egitim diizeyi arttikca igsellestirilmis etiketlenme algisinin azaldigini saptamistir.
2.7.2. Otizmli Cocuklarin Aileleri ile Ilgili Yurtdisinda Yapilan Arastrmalar

OSB tanisina sahip ¢ocuklarin aileleriyle yapilan calismalarda; agirliklhi
olarak, annelerin bas etme becerileri, egitim diizeyleri, yasam kaliteleri, kaygilari,
depresyon ve tilkkenmiglikleri, sosyal destek algilari, evlilik doyumlari, kardesler arasi
davranig problemleri ve ebeveyn tutumlari, ebeveyn stilleri, umut diizeyleri,

yilmazlik diizeyleri incelenmistir.

Gray (1993) tarafindan yapilan ¢alismada OSB tanisina sahip ¢ocugu olan 32
ebeveyn ile calisilmistir. Arastirmada cogu ebeveyn, c¢ocuklarinin OSB tanisi
yiiziinden etiketlendigini hissettigi sonucuna vartlmistir. Ayrica annelerin babalardan
daha fazla etiketlenmis hissetmeleri yoniinde giiclii bir egilim oldugu ortaya

¢ikmustir.

Gau ve ark., (2010) OSB tanisina sahip olan ¢ocuklarla kardesleri arasinda
davranig problemlerinin ve ebeveyn tutumlarinin arastirildigir bir c¢alismada,OSB
tanisina sahip ¢ocuklarin anne-babalarindan daha az duygusal yakinlik gérdiikleri ve
bunun yani sira daha fazla korumacilik ve daha fazla otoriter tutumla karsilastiklar
gozlemlenmistir. Kardeslerin ise davranis sorunlarinin daha fazla oldugu ve daha

fazla ebeveyn dikkati gerektirdigi belirtilmistir.
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Imran ve ark., (2011) Pakistan’daki psikiyatrist, cocuk doktorlari, ndrologlar
ve aile doktorlarinin yan sira dil terapistleri ve psikologlarin, DSM-4 TR’nin OSB
tanisi ile ilgili kriterlerle ile ilgili bilgilerini ve OSB tanisinin sosyal, duygusal,
biligsel ve tedavisel seyri konusundaki inanglarini degerlendirmek amaciyla bir anket
diizenlemislerdir. Calismanin sonuglarima goére OSB tanis1 ile ilgili doktorlarin,
DSM-4 TR kriterine olduk¢a asina olduklar1 ortaya ¢ikmistir. Bunun yani sira dil
terapisti ve psikologlarin, doktorlara gore, OSB tanisal 6zelliklerine daha fazla hakim
olduklar1 anlasilmistir. Calismaya katilan tiim meslek gruplarinda OSB tanisinin en
belirgin birkag¢ gelisimsel, biligsel ve duygusal 6zelligi konusunda ciddi bir yanlis
anlagilmanin var oldugu ortaya ¢ikmis olup, ¢alismanin sonucu olarak Pakistan’daki
disiplinler arasi saglik calisanlar1 i¢gin OSB tanis1 alan bireylerin siirekli egitime

ithtiyacinin oldugu belirtilmistir.

Van Steijn ve ark., (2013) tarafindan yapilan arastirmada c¢ocuklarin tani
almasinda ebeveyn stillerinin iliskili oldugu ve ayrica ebeveyn davranislarinin,
ebeveynlerin stilleri {izerinde etkili olmasini beklemektedirler. Calismaya katilan 96
ailede hem anne hem baba ile ebeveyn stillerinin belirlenmesi {izerine OSB
tanisindan etkilenmis ve etkilenmemis g¢ocuklart i¢in veri toplanmis, boylelikle
ebeveyn ve cocuk durumlarinin ebeveynlerin stillerine etkisi {izerinde tarama
yapilmis ve ebeveyn stillerinin de kardesler arasinda OSB tanisindan etkilenme

durumlarina gore ne derecede etkilendigi saptanmaya ¢alisilmistir.

Benson ve Karlof (2009) yaptiklart ¢alismalarinda OSB tanisina sahip ¢ocugu
olan 90 ebeveyn ile ¢alismislardir. Calismanin sonucunda,cevreden gelen sosyal
destegin zaman i¢inde ebeveynlerin depresif ruh halinin azalmasina katki sagladig

bulunmustur.

Estes ve ark., (2009) OSB tanili ve gelisimsel geriligi olan okul Oncesi
cocuklarin anneleri arasinda ebeveynlik stresi ve psikolojik isleyis hakkinda
yaptiklar1 calismada 51 OSB tanili ¢ocugu olan anne ile 22 gelisimsel geriligi olan
cocuklarin annesi ile caligmiglardir. Aragtirmanin sonucunda OSB tanisina sahip olan
cocuklarin annelerinin gelisimsel geriligi olan ¢ocuklarin annelerinden daha stresli
olduklar1 saptanmistir. Sonuglar, ebeveynleri desteklemeyi amaglayan klinik
hizmetlerin, gelisimsel engelli ¢ocuklarda problem davraniglarin1 azaltmaya

odaklanmay1 igermesi gerektigini gostermektedir.
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Milacic-Vidojevic ve ark., (2014) cesitli yas ve egitim diizeylerinde 181
katilimciyla yaptiklar1 ¢aligmada OSB tanisina sahip bir kisinin durumunun
kotiilesmesinin ebeveyn ve kardesleri etkiledigi sonucuna varilmistir. Eapen ve ark.,
(2014) OSB tanis1 olan ¢ocuklarin ailelerinin yasam kalitesini inceledigi ¢alismada
39 aile ile ¢alismis ve OSB tanisiolan ¢ocuklarin ebeveynlerinin, tipik olarak
gelismekte olan  ¢ocuklarin  ebeveynleri veya diger engelli ¢ocuklarm
ebeveynlerinden daha fazla psikolojik sikinti yasama egiliminde oldugu sonucuna

varmiglardir.

Lee ve McGrath (2015) ileri ebeveyn yas1 ve OSB tanis1 hakkinda yaptiklari
calismada anne babalarin yasinin, OSB tanis1 riskine aracilik eden genetik ve
cevresel mekanizmalar hakkinda ipuglar1 sagladig1 saptanmstir. ileri ebeveyn yas

OSB tanisinin riskini arttirdig1 saptanmastir.

Tilahun ve ark., (2016) yaptiklari ¢alismada Etiyopya'da gelisimsel bozuklugu
olan cocuklarin bakicilarinin etiketlenme deneyimlerini, agiklayict modellerini,
karsilanmamis ihtiyaglarmi, tercih edilen miidahalelerini ve basa ¢ikma
mekanizmalarini incelemektedir. Arastirmanin sonucunda, bakicilarin destegini

giiclendiren diisiik gelirli ortamlara uygun miidahaleler tasarlamaya ihtiya¢ oldugu

sonucuna varilmistir.

Machado ve ark., (2016) yaptiklar1 calismada OSB tanisina sahip olan
cocuklarin ebeveynlerinin anksiyete ve depresyon iizerine yaptiklari arastirmada 102
ebevyn ile calistlmistir. Aragtirmanin  sonucunda ebeveynlerin  %26.7'sinde
depresyon ve %33.7'sinde anksiyete oldugu sonucuna varilmigtir. Ayrica ¢ocukta
siddetli davranigsal semptomlar, ebeveynlerde siddetli anksiyete ve depresyon

semptomlarinin olasiligini 35 kat arttirdig1 saptanmaistir.

Yu ve ark., (2016) multidisipliner kliniginde 121 ebeveyn ile yaptiklari
calismada OSB tanisina sahip olan okul dncesi ¢ocuklarin Cinli anneleri arasinda
psikiyatrik bozukluklar ve agirlikli olarak duygudurum bozukluklarinin yaygin

oldugu sonucuna varilmistir.

Kinnear ve ark., (2016) yaptiklar1 ¢alismada OSB tanisina sahip olan
cocuklarin ailelerinde etiketlenmeyi incelemislerdir. Simons Vakfi Otizm Arastirma

Girisimi'nin (SFARI), Simons Simpleks Koleksiyonuna (SSC) katilan 502 ebeveyne
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sorulan baz1 sorular ile etiketlenmenin yasam kalitesi lizerindeki etkisine bakilmistir.
Ebeveynlere, aileler ne 6l¢iide etiketlenme yasiyor? Ailelerin yasadig: etiketlenmenin
temel Ozelliklerinden bazilar1 nelerdir? Etiketlenme ailelerin OSB tanili bir ¢ocugu
yetistirmede ne kadar zorlamaktadir? gibi arastirma sorular1 sorulmustur.
Arastirmanin sonucunda bunun ailelerin yasamlarindaki rolii {izerinde etkili oldugu

sonucuna varilmistir.

Ventola ve ark., (2017) OSB tanisina sahip olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin,
anksiyeteye sahip ve genel gelisim gosteren ¢cocuklarin ebeveynlerinin tutumlar ile
karsilastirildigr arastirmada Cocuk Davranig Kontrol Listesi okul ¢agi versiyonu,
Beck Anksiyete Olgegi, Beck Depresyon Olgegi ve Ebeveyn Davranislar
Olgeginden yararlanilmistir. Arastirmanin katilimcilarimi 48 OSB tanisina sahip
cocugu olan ebeveynler, 26 genel gelisim gosteren cocugu olan ebeveynler, 85
anksiyeteye sahip c¢ocugu olan ebeveynler olusturmustur. Problem davranis
sergileyen OSB tanili c¢ocuklarin ebeveynlerinin, ¢ocuklarindaki problem
davraniglarina yanit olarak daha fazla kontrol edici ve daha az bagimsizliga izin

verdigi ortaya konulmaktadir.

Riany ve ark., (2017) yilinda yaptig1 arastirmada OSB tanisina sahip ¢ocugu
olan ebeveynler ile genel gelisim gosteren ¢ocuga sahip olan ebeveynler
karsilastirildiginda; OSB tanisinin ebeveynlerin, ebeveyn-cocuk iliskilerinin énemli
oranda etkiledigi, otoriter tutumun diger ebeveynlere oranla daha az ortaya ¢iktigi

belirtilmektedir.

Broady ve ark., (2017) Sidney ve yeni Gliney Galler, Avustralya'nin Giiney
Kiyis1 boélgelerinden 15 bakici, bakim deneyimleri ve stigma ile algilanan
karsilasmalar hakkinda yar1 yapilandirilmis ¢alismalarinda, bilgi eksikligi, yargi,
reddetme ve destek eksikligi olmak iizere etiketlenme deneyiminin dort alanini
tanimlamiglardir. Bu alanlar ve baglamlar, dort alandan etiketlenmeyolu Onerisi de
dahil olmak tizere, bakicilarin etkilenmelerin nasil ve nerede hissettikleri hakkinda

ayrintili bir hesap saglayan bir ¢ergeve olusturmustur.

Cappe ve ark., (2018) OSB tanili bir ¢cocugu yetistiren Fransiz Kanadali
ebeveynlerin yagam kalitesi ve psikososyal faktorlerin etkileri hakkinda yaptiklari

arastirmada 77 katilmci algilanan stres, sosyal destek ve kontrol, basa g¢ikma
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stratejileri ve yasam kalitesini Olgmek i¢in sosyo-biyografik bilgiler ve bes 06z
degerlendirme Olgegi iceren bir anket doldurmustur. Arastirmanin sonucunda
cocuklariin 6zerklik diizeyinin, OSB tanis1 seviyesinin, ailenin gelirinin yan1 sira,
mesleki veya ailesel organizasyonlarindaki degisikliklerin algilanmasi, ebeveynlerin

yasam kalitesini etkiledigi sonucuna varilmistir.
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3. GEREC ve YONTEM

Bu boliimde arastirmanin modeli, ¢alisma grubu, veri toplama araclar,

verilerin toplanmasi ve analizine iliskin bilgilere yer verilmistir.
3.1. Arastirma Modeli

Bu c¢alisma, rehabilitasyon merkezlerine devam eden otizm spektrum
bozuklugu tanisina sahip cocuklarin ebeveynlerin yagsam kalitesinin incelenmesine

yonelik nicel bir arastirma olup, tanimlayici tarama modeliyle gerceklestirilecektir.

Bu aragtirmada genel tarama yontemlerinden betimsel yontem kullanilacaktir.
Tarama yoOntemi gecmiste veya suan devam eden durumu oldugu gibi tasvir etmeye
calisan arastirma modelidir. Konudaki olay, kisi veya nesne oldugu gibi anlatilmaya

caligilir. Herhangi bir degistirme veya etkileme ¢abasina girilmez (Karasar, 2009).
3.2. Evren ve Orneklem

Bu calismanin evrenini, 2020 egitim-dgretim yilinda Istanbul Ili, Avrupa
Yakasinda Gaziosmanpasa, Fatih ve Bayrampasa’daki 6zel egitim kurumuna devam
eden 3-18 yas arasindaki otizm spektrum bozuklugu tanisi olan bireylerin
ebeveynleri ve c¢alismanin Orneklemini ise bu evrenden elverisli Ornekleme
yontemiyle secilen 287 anne-baba ve c¢ocuga diger bakim veren kisilerden
olusturmaktadir. Elverisli 6rnekleme arastirmaci tarafindan ihtiya¢ duyulan grup
bliyiikliigline ulasana dek, en ulasilabilir olan kisilerden 6rneklemini olusturmaya
veya en ulasilabilir bir durum, 6rnek iizerinde c¢alisma yapmaktadir (Cohen ve

Manion, 1989; Ravid, 1994; akt. Biiyiikoztiirk ve ark. 2012 ).
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Tablo 3.1: Demografik Degiskenlerin Say1 ve Yiizde Dagilimlari

n %
< Anne 208 72,5
gl:;/é:gsr; Cocuga Yakmthaba 53 18.5
Diger 25 8,7
Toplam 286 99,7
21-28 yas 31 10,8
29-36 yas 112 39,0
Ebeveyn Yas Grubu 37-44 yas 89 31,0
45-52 yas 40 13,9

53 ve Ustil yas 12 42

Toplam 284 99

Bekar 23 8,0
Medeni Durum Evli 235 81,9
Bosanmis 28 9,8
Toplam 286 99,7
[Ikogretim 124 43,2
e Lise 88 30,7
Ebeveyn Egitim Durumu Universite 50 17.4
Yiiksek Ogrenim 25 8,7

Toplam 287 100
Calistyorum 102 35,5
Ebeveyn Calisma Durumu  Hig ¢calismadim 96 33,4
Calismay1 biraktim 88 30,7
Toplam 286 99,7
Asgari licretten az 37 12,9
Ebeveyn Gelir Diizeyi Asgari licret 96 33,4
Asgari iicretten fazla 151 52,6

Toplam 284 99

0 16 5,6
1 62 21,6
. . 2 122 42,5
Ailedeki Cocuk Sayist 3 56 19.5
4 22 7,7

5+ 8 2.8
Toplam 286 99,7

Calismada oOncelikle katilimcilara yonelik sosyo-demografik degiskenlerin
say1 ylizde dagilimlari incelenmistir. Katilimcilarin %72,5°1 anne, %18,5’1 baba ve
%8,7’si cocugun diger yakinlart oldugunu belirtmistir. Katilimcilarin %10,8°1 21-28
yaslari, %39°u 29-36 yaslari, %31°1 37-44 yaslar1, %13,9’u 45-52 yaslar arasinda ve
%4,2’s1 53 ya da tizeri yastadir. Katilimcilarin %8’1 bekar, %81,9’u evli ve %9,8’1
bosanmis; %43,2’si ilkogretim mezunu, %30,7’si lise mezunu, %17,4’1 {liniversite
mezunu ve %8,7’si yiiksek O0grenim mezunu; %35,5’1 calistigmi, %33,4’1 hig
calisgmadigini, %30,7°s1 g¢alismay1r biraktigin1  bildirmistir. Ayrica katilimcilarin
12,9’u asgari licretten az diisiik maas aldigini, %33,4°1i asgari ticret diizeyinde maas
aldigin1 ve %52,4°1 asgari licretten daha fazla maas aldigini; %5,6’s1 evde ¢ocuk
olmadigini, %21,6’s1 bir ¢cocuk oldugunu, %42,5’1 iki ¢ocuk oldugunu, %19,5’1 ii¢
cocuk oldugunu, %7,7’si dort cocuk oldugunu ve %2,8’si bes ya da daha fazla ¢ocuk
oldugunu belirtmistir (Bkz. Tablo 3.1).
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Tablo 3.2: Cocuk Demografik Bilgileri Frekans Tablosu

Demografik Degisken Gruplar n %
Cocugun Daha Oncel yildan daha az 62 21,6
Almisg Oldugu Egitim1-5 yil arasi 122 425
Siiresi 5 yildan fazla 101 35,2
Toplam 285 993
Cocugun Cinsiyeti Erkek 160 55,7
Kiz 122 425
Toplam 282 98,3
Hafif derecede OSB 141 49,1
OSB Tani1 Derecesi Orta derecede OSB 86 30,0
Agir derecede OSB 58 20,2
Toplam 285 99,3
Zihinsel gelisim yetersizlik 55 19,2
Varolan IkinciDikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu 66 23,0
Yetersizlik Fiziksel ve ortopedik yetersizlik 22 7,7
Ozgiil 6grenme giicliigii 26 9,1
Toplam 169 58,9
ifade  Edici HetisimBir veya Fiaha fazla st')zciik ile ken.dipi ifade eder. 116 404
Becerisi Jest, mimik veya gorseller ile kendini ifade eder. 90 31,4
Rahat bir sekilde kendini ifade eder. 80 279
Toplam 286 99,7

Calismada c¢ocuklara iligkin demografik bilgilerde incelenmistir. Buna gore
otizm spektrum bozuklugu tanist almis ¢ocuklarin %21,6’s1 bir yildan az, %42,5°1 1-
5 yil arasi, %35,2°si bes yildan fazla egitim almistir. Bu ¢ocuklarin %55,7’si erkek,
%42,5’1 kizdir. Diger taraftan ¢ocuklarin %49,1°1 hafif derecede OSB tanili, %30’u
orta derecede OSB tanili ve %20,2’si agir derecede OSB tanisi almistir. Cocuklarin
%19,2°si zihinsel gelisim yetersizlik, %23l dikkat eksikligi ve hiperaktivite
bozuklugu, %7,7’si fiziksel ve ortopedik yetersizlik ve %9,1’1 6zgiil 6grenme
giicliigli tanis1 da almisglardir. Son olarak ¢ocuklarin 40,4’i bir veya daha fazla
sozctkle, %31,4°1 jest, mimik ve gorseller ile ve %27,9’u rahat bir sekilde kendini

ifade etmektedirler (Bkz. Tablo 3.2)
3.3. Veri Toplama Araglarn

Bu aragtirmada otizm spektrum bozuklugu tanis1 olan c¢ocuklarin
ebeveynlerinin yasam kalitesini belirlemek amaciyla, Eapen ve arkadaslar tarafindan
gelistirilen, Giirbiiz Ozgiir, Aksu, Eser (2017) tarafindan Tiirk¢e’ye uyarlanarak
giivenirlik ve gecerlik caligmalari yapilan “Otizmde Yasam Kalitesi Anne Baba
Siiriimii” 6lgegi veri toplama araci olarak kullanilmistir (Eapen ve ark., 2014; Ozgiir
ve ark., 2017). Ayrica arastirmaya dahil edilen ebeveynlerin ve otizm spektrum
bozuklugu tanisina sahip olan c¢ocuklarin demografik 6zelliklerini belirlemek

amaciyla aragtirmaci tarafindan hazirlanan “Demografik Bilgi Formu” kullanilmistir.

31



3.3.1. Demografik Bilgi Formu

Kisisel bilgi formu aragtirmaya dahil edilen Ogrencilerin ve velilerinin
demografik bilgilerini belirlemek amaci ile arastirmaci tarafindan hazirlanmstir.
Demografik Bilgi Formu’nda; ebeveynin yasi, ebeveynin ¢ocuga yakinlik derecesi,
ebeveynin egitim durumu, ebeveynin medeni durumu, ebeveynin ¢alisma durumu,
ebeveynin gelir diizeyi, ailedeki ¢ocuk sayist gibi ebeveynlere ait degiskenler ve
g¢ocugun yasi, cocugun cinsiyeti, ¢ocugun daha once almis oldugu egitim siiresi,
cocugun otizm spektrum bozuklugu tani derecesi, cocugun varolan ikinci yetersizligi,
cocugun ifade edici iletisim beceri derecesi gibi cocuklara ait degiskenler yer

almaktadir.
3.3.2. Otizmde Yasam Kalitesi Anne Baba Siiriimii Olgegi

Ebeveyn yasam kalitesinin belirlenmesi amaciyla veriler, Eapen ve
arkadaslar1 tarafindan gelistirilen, Giirbiiz Ozgiir, Aksu, Eser (2017) tarafindan
Tiirk¢e’ye uyarlanarak giivenirlik ve gegerlik ¢alismalart yapilmig olan “Otizmde
Yasam Kalitesi Anne Baba Siirimi” 6lgegi ile toplanmistir (Eapen ve ark., 2014;

Ozgiir ve ark., 2017).

Olgek iki boliimden olusmaktadir. Boliim A olarak adlandirilan béliimde
ebeveynler kendi yasam kalitelerini degerlendirirken, Boliim B olarak adlandirilan
boliimde ise otizm spektrum bozuklugu tanisina sahip ¢ocuklarin ebeveynlerinin
durumlarin1 dikkate alarak kendilerinin yasam kalitelerini degerlendirmektedir.
Olgek yalnmzca anne-babalara degil, ‘‘diger’” olarak belirtilen otizm spektrum
bozuklugu tanist almis ¢ocuklarin bagka yakinlarina da uygulanmaktadir. Her iki
boliim i¢inde yiliksek puan, yasam kalitesinin yiiksek oldugu, diisiik puan ise yasam
kalitesinin diisiik oldugunu ifade etmektedir. A boliimiinde 28 madde, B boliimiinde
20 madde bulunmaktadir. Her iki bdliimde de her bir madde besli likert tipi

degerlendirme ile cevaplanmaktadir.
Glirbiiz ve arkadaglar tarafindan gelistirilen 6l¢egin sonuglarina gore; A boliimii

Cronbach Alpha sonucu 0.93, B bolimii Cronbach Alpha sonucu 0.94 seklindedir

(Ozgiir, Aksu ve Eser, 2017). Yapilan bu ¢alisma sonucuna gore ise; A boliimiiniin
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Cronbach Alpha sonucu 0.94, B boliimiiniin Cronbach Alpha sonucu 0.92 olarak

bulunmustur.
3.4. Verilerin Toplanmasi

Verilerin toplanmasit asamasinda oncelikle etik kurul izni alimmustir.
Sonrasinda valilik izni alinmig ve verilerin toplanacagi 6zel egitim kurumlarinin
idarecilerine ¢alisma hakkinda bilgi verilmistir. Idarecilerin, &gretmenlerin ve
velilerin goniillii katilimiyla 6gretmenler araciligiyla gonderilen Onam formuyla
birlikte, Demografik Bilgi Formu ve Otizmde Yasam Kalitesi Olgegi-Ebeveyn
Stiriimii otizm spektrum bozuklugu tanisina sahip ¢ocuklarin ebeveynleri tarafindan
doldurulmasi saglanmistir. Aragtirmada Olgeklerin elde edilme siiresi 4 hafta olarak

belirlenmis ve uygulanmstir.
3.5. Verilerin Analizi

Verilerin analizinde, sosyo-demografik degiskenlerin say1 ve yiizde
dagilimlarin1 belirlemek igin frekans analizi, nicel siirekli degiskenlerin betimleyici
istatikleri, gruplar arasi karsilagtirllmalarda normal dagilim varsayimlarinin
karsilandig1 durumda parametrik, karsilanmadigi durumda ise non parametrik testler
yapilmistir. Grup puanlarmin karsilastirilmasinda bagimsiz orneklem t testi, tek
yonlii varyans analizi (ANOVA) ve Kruskal Wallis analizleri yapilmistir. Ayrica
gruplar arasinda farkliliklarin gézlendigi durumda hangi grubun puan ortalamasinin
digerinden diisiik ya da yiiksek oldugunu belirlemek amaciyla Duncanposthoc ¢oklu
karsilastirma testi ve Tamhane T3 posthoc ¢oklu aralik testti kullanilmistir. Son

olarak verilerin analizinde SPSS Windows siiriim 24.0 paket programi kullanilmistir.
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4. BULGULAR

Calismanin bu asamasinda sosyo-demografik oOzelliklerin say1r ve ylizde
dagilimlari, kullanilan Olgegin betimleyici istatistikleri ile i¢ tutarlilik gilivenirlik
katsayilarinin sonuglar1 ve ebeveynlerin sosyo-demografik ozelliklerine gore A

boliimii ve B boliimii puanlarmin karsilastirilma sonuglart sunulmustur.

Tablo 4.1: Ol¢ek Puanlarimin Betimleyici Istatistikleri ve I¢c Tutarhlik
Giivenirlik Katsayilari

Olgek Puanlari n Min. Max. Ort. Ss
A Bolimii (a=0,949) 287 33 133 81,428 18,784
B Boliimii (a=0,936) 287 20 96 63,048 15,971

Calismada oOncelikle kullanilan o6l¢eklerin  betimleyici istatistikleri ve
Cronbach alfa i¢ tutarlilik giivenirlik katsayilar1 hesaplanmistir. Otizmde Yasam
Kalite Olgegi A boliimii i¢in 0,949, B béliimii icin 0,936 diizeyinde i¢ tutarhlik
giivenirlik katsayilari hesaplanmistir. Ayrica A Boliimii’nden alinan en kii¢lik deger
33, en biyiik deger 133 iken B boliimii’nden en kiiciik 20, en biiylik 96 olarak
gergceklesmistir (Bkz. Tablo 3.3).

Calismada bu asamadan sonra c¢alismanin temel amacina uygun olarak
Otizmde Yasam Kalitesi Olcegi A ve B boliimlerinin toplam puan ortalamalari ayr:
ayr1 sosyo-demografik degisken gruplarmma gore tek yoOnlii varyans analizi

(ANOVA), Kruskal Wallis ve t testleri kullanilarak karsilagtirilmistir.

Tablo 4.2: Ebeveyn Cocuga Yakinlik Derecesine Gore Otizmde Yasam Kalitesi
Olc¢egi-Ebeveyn Siiriimii Toplam Puan Karsilastirilmasi

Ebeveyn Cocuga Yakinlik Derecesi

Anne Baba Diger

Olcek Puanlar 12208 153 125 F p
Ortalama=Ss
Boliim A 78.85+16.99 82.20+12.64 76.77+14.45 1.281 287
Boliim B 63.28+16.37 64.77£15.19 63.20+12.16 0.271 .824

Ebeveyn ¢ocuga yakinlik derecesi gruplarimin Otizmde Yasam Kalitesi Ol¢egi

Bolim A ve Bolim B toplam puan ortalamalar tek yonlii varyans analizi ile
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karsilastirilmistir. Yapilan analiz sonuglarina gore ebeveyn ¢ocuga yakinlik derecesi
gruplarinin Béliim A toplam puan ortalamalar1 arasinda (F(2.283)=1.281; p>0.05) ve
Bolim B toplam puan ortalamalar1 arasinda (F(2.283)=0.271; p>0.05) istatistiksel
olarak anlaml bir farklilik gézlenmemistir (Bkz. Tablo 4.1).

Tablo 4.33_ Ebeveyn Yas Grubu Degiskenine Gore Otizmde Yasam Kalitesi
Olc¢egi-Ebeveyn Siiriimii Toplam Puan Karsilastirilmasi

Ebeveyn Yas Grubu
21-28 yas  29-36 yas 37-44 yas  45-52 yas 53+ yas

Olgek Puanlan n=33 n=112 n=89 n=40 n=12 Foop
Ortalama+Ss

Béliim A 78.00£13.84 81.78+1621 79321600 76431667 68.80+15.55 2.363 .053

Béliim B 64.45+11.50" 65.20+15.58" 63.80+£16.28" 61.88+£15.50" 49.44+20.02" 2.919 .022

b>a: Farkli harfler istatistiksel olarak anlamli farklihik gostermektedir.

Katilime1 yaslarma gore olusturulan gruplari Otizmde Yasam Kalitesi Olgegi
Bolim A ve Bolim B toplam puan ortalamalari tek yonlii varyans analizi ile
karsilagtirilmistir. Yapilan analiz sonuglarina gore yas gruplarinin Bolim A toplam
puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik yoktur;
F(4.279)=2.363; p>0.05). Buna karsin yas gruplarmin Boélim B toplam puan
ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik vardir; F(4.279)=2.919;
p<0.05. DUNCAN posthoc ¢oklu karsilastirma testi sonuglarina goére 53 yas ve
istinde olan grubun Bolim B puan ortalamast diger dort grubun puan
ortalamasindan daha diisiiktiir. Ancak 21-28, 29-36, 37-44 ve 45-52 yas gruplarinin
Boliim B puan ortalamalar1 arasinda herhangi bir farklilik yoktur (Bkz. Tablo 4.2).

Tablo 4.4: Ebeveyn Medeni Durumuna Gére Otizmde Yasam Kalitesi Olcegi-
Ebeveyn Siiriimii Toplam Puan Karsilagtirilmasi

Ebeveyn Medeni Durum

Olcek Puanlar ]iil%r nE;gS BOEilzlgllS F p
Ortalama=Ss

Boliim A 75.15+£15.42 80.07+16.31 74.40+13.89 2.337 .098

Boliim B 61.76+£10.53 63.51£16.57 64.29+13.36 0.171 .843

Medeni durum gruplarmin Otizmde Yasam Kalitesi Olgegi Bolim A ve
Boliim B toplam puan ortalamalar1 tek yonli varyans analizi ile karsilastirilmistir.
Yapilan analiz sonuglarina gore medeni durum gruplarinin Boliim A toplam puan

ortalamalar1 arasinda (F(2.283)=2337; p>0.05) ve Boliim B toplam puan ortalamalari

35



arasinda (F(2.283)=0.171; p>0.05) istatistiksel olarak anlamli bir farklilik yoktur
(Bkz. Tablo 4.3).

Tablo 4.5: Ebeveyn Egitim Durumuna Gére Otizmde Yasam Kalitesi Olcegi-
Ebeveyn Siiriimii Toplam Puan Karsilastirilmasi

Ebeveyn Egitim Durumu

. Ilkégretim  Lise Universite  Yiiksek Ogrenim
Olg¢ek Puanlar p
n=124 n=88 n=50 n=25
Ortalamaz=Ss
Boliim A 74.10+1598*  7849+15.71*  86.05+12.36" 93.27+11.98° 15.626 .001
Boliim B 6041£1623"  64.26£1633°  67.50+14.30°  67.80+12.20° 3404 018

c>b>a: Farkli harfler istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermektedir.

Egitim durumu gruplarinin Otizmde Yasam Kalitesi Olgegi Boliim A ve
Boliim B toplam puan ortalamalar1 tek yonlii varyans analizi ile karsilastirilmistir.
Egitim durumu gruplarinin Bolim A toplam puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel
olarak anlamli bir farklilik vardir; F(3.282)=15.626; p<0.01. DUNCAN post-hoc
coklu karsilastirma testi sonuglarina gore iliniversite mezunu ve yiiksek 6grenim
mezunu gruplarinin Béliim A puan ortalamasi ilkogretim ve lise gruplarinin puan
ortalamasindan daha yiiksektir. Diger gruplarin Boliim A puan ortalamalar1 arasinda
herhangi bir farklilik yoktur. Benzer sekilde egitim durumu gruplarinin Bolim B
toplam puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik vardir;
F(3.282)=3.404; p<0.05. DUNCAN post-hoc ¢oklu karsilastirma testi sonuglarina
gore gore iiniversite mezunu ve yiiksek 6grenim mezunu gruplarinin Béliim B puan
ortalamasi ilkogretim grubunun puan ortalamasindan daha yiiksektir. Diger gruplarin

Boliim B puan ortalamalar1 arasinda herhangi bir farklilik yoktur (Bkz. Tablo 4.4).

Tablo 4.6: Ebeveyn Calisma Durumuna Goére Otizmde Yasam Kalitesi (')lg:egi-
Ebeveyn Siiriimii Toplam Puan Karsilastirilmasi

Ebeveyn Calisma Durumu

Calistyorum Hi¢ Calismadim Calismay1 Biraktim

Olgek Puanlar =102 1=06 =88 P
Ortalama=Ss

Boliim A 84.10£12.84° 72.94+18.02° 80.59+15.17 13373 001

Boliim B 67.90+13.82" 59.26+16.83" 63.28+1548" 7.820  .000

c>b>a: Farkli harfler istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermektedir.

Calisma durumu gruplarmin Otizmde Yasam Kalitesi Olgegi Bolim A ve

Boliim B toplam puan ortalamalar1 tek yonlii varyans analizi ile karsilastirilmistir.
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Calisma durumu gruplarinin Boliim A toplam puan ortalamalari arasinda istatistiksel
olarak anlamli bir farklilik vardir; F(2.283)=13.373; p<0.01. DUNCAN post-hoc
coklu karsilagtirma testi sonuglarina gore ¢alisan grubun Boliim A puan ortalamasi
hi¢ calismayan ve caligmay1 birakan gruplarin puan ortalamasindan daha yiiksektir.
Benzer sekilde caligmayir birakan gurubun Bolim A puan ortalamasi da hig
caligmayan grubun puan ortalamasindan daha yiiksektir. Calisma durumu gruplarinin
Bolim B toplam puan ortalamalar1 arasinda da istatistiksel olarak anlamli bir
farklilik vardir; F(2.283)=7.820; p<0.001. DUNCAN post-hoc ¢oklu karsilastirma
testi sonuclarina gore calisan grubun Bolim B puan ortalamasi hi¢ c¢alismayan
grubun puan ortalamasindan daha yiiksekken diger gruplarin Bolim B puan

ortalamalar1 arasinda bir farklilik gézlenmemistir (Bkz. Tablo 4.5).

Tablo 4.7: Ebeveyn Gelir Diizeyine Gore Otizmde Yasam Kalitesi Olcegi-
Ebeveyn Siiriimii Toplam Puan Karsilastirilmasi

Ebeveyn Gelir Diizeyi
.. Asgari Ucretten Az Asgari Ucret  Asgari iicretten Fazla
Olg¢ek Puanlar i-kare p
n=37 n=96 n=151
Ortalama=Ss
Boliim A 67.58+13.92° 74.00+16.39" 85.60+13.53° 53583  .001
Bolim B 56.74+15.50° 62.30:£16.04 65.89+15.41" 9.082 011

c>b>a: Farkli harfler istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermektedir.

Ebeveyn gelir diizeyi gruplarinin Otizmde Yasam Kalitesi Olgegi Boliim A ve
Boliim B toplam puan ortalamalari Kruskal Wallis testi ile karsilastirilmistir. Gelir
diizeyi gruplarmin Bolim A toplam puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak
anlaml bir farklilik vardir; KW=53,583; p<0,01. Tamhane T3posthoc ¢oklu aralik
testi sonuglarina gore asgari licretten fazla maas alan grubun Bdélim A puan
ortalamasi diger iki grubun puan ortalamasindan daha yiiksektir. Ancak asgari ticret
diizeyinde maas alan gurubun Boliim A puan ortalamasi ile asgari licretten daha
diisiik maas grubun puan ortalamasi arasinda anlamli bir farklilik yoktur. Gelir
diizeyi gruplarinin Béliim B toplam puan ortalamalar1 arasinda da istatistiksel olarak
anlamli bir farklilik vardir; KW=9,082; p<0,5. Tamhane T3 posthoc ¢oklu aralik testi
sonuglarina gore asgari licretten fazla maas alan grubun Bolim B puan ortalamasi
asgari licretten daha diisiik maas grubun puan ortalamasindan daha yiliksekken diger

gruplarin Bolim B puan ortalamalari arasinda bir farklilik yoktur (Bkz. 4.6).
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Tablo 4.8: Ailedeki Cocuk Sayisina Gore Otizmde Yasam Kalitesi Olcegi-
Ebeveyn Siiriimii Toplam Puan Karsilastirilmasi

Ailedeki Cocuk Sayisi
.. 0 1 2 3 4 5+ .
Olg¢ek Puanlar Ki-kare p
n=16 n=65 n=12 n=56 n=22 n=8
Ortalama=Ss
Béliim A 75.56+£16.48 80.93+14.09 78.83+14.92 82.95+19.77 72.95+15.63 69.99+1645 8.638 .124
Béliim B 59.44+1642 63.51x17.53 65.34+14.49 63.44+17.37 57.59+15.20 60.30£7.99 5.899 316

Ailedeki ¢ocuk sayis1 gruplarmim Otizmde Yasam Kalitesi Olgegi Bolim A
ve Bolim B toplam puan ortalamalari tek yonli Kruskal Wallis testi ile
karsilagtirilmistir. Yapilan analiz sonuglara gore ailedeki ¢ocuk sayisi gruplarinin
Bolim A toplam puan ortalamalar1 arasinda (KW=8.638; p>0.05) ve Bolim B
toplam puan ortalamalar1 arasinda (KW=5.899; p>0.05) istatistiksel olarak anlamli

bir farklilik gézlenmemistir (Bkz. Tablo 4.7).

Tablo 4.9: Cocugun Daha Once Almis Oldugu Egitim Siiresine Gore Otizmde
Yasam Kalitesi Olcegi-Ebeveyn Siiriimii Toplam Puan Karsilastirilmasi

Cocugun Daha Once Alms Oldugu Egitim Siiresi

.. 1 yildan daha az 1-5 y1l arasi 5 yildan fazla
Olg¢ek Puanlar p
n=62 n=122 n=101
Ortalama=Ss
Boliim A 80.58+16.57 78.43+15.55 78.90+16.37 0.374  .688
Boliim B 64.49+12.84 64.07+15.13 61.83+18.20 0.752 472

Cocugun daha once aldig1 egitim siiresine gore olusturulan gruplarin Otizmde
Yasam Kalitesi Olgegi Boliim A ve Béliim B toplam puan ortalamalari tek yonlii
varyans analizi ile karsilastirilmistir. Yapilan analiz sonuglarmma gore egitim yil
gruplarinin Béliim A toplam puan ortalamalar1 arasinda (F(2.283)=0.374; p>0.05) ve
Bolim B toplam puan ortalamalar1 arasinda (F(2.283)=0.752; p>0.05) istatiksel
olarak anlaml farklilik bulunamamistir (Bkz. Tablo 4.8).
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Tablo 4.10: Cocugun Cinsiyetine Gore Otizmde Yasam Kalitesi Ol¢egi-Ebeveyn
Siiriimii Toplam Puan Karsilastirilmasi

Cocugun Cinsiyeti

. Erkek Kadin
Olg¢ek Puanlar t p
n=160 n=122
Ortalama+Ss
Boliim A 78.79+15.59 79.15+16.84 0.183 .855
Boliim B 63.64+16.07 62.93+£15.74 0.371 711

Cocugun cinsiyetine gore katilimcilarin Otizmde Yasam Kalitesi Olgegi
Bolim A ve Boliim B toplam puan ortalamalar1 bagimsiz 6rneklem t testi analizi ile
karsilagtirilmistir.  Yapilan analiz sonuglarma gore cinsiyet gruplart agisindan
katilimcilarin Boliim A toplam puan ortalamalar1 arasinda (t(280)=0.183; p>0.05) ve
Boliim B toplam puan ortalamalar1 arasinda (t(280)=0.371; p>0.05) istatiksel olarak
anlaml bir fark bulunamamistir (Bkz. Tablo 4.9).

Tablo 4.11: Cocugun Otizm Spektrum Bozuklugu Tam Derecesine Gore
Otizmde Yasam Kalitesi Ol¢egi-Ebeveyn Siiriimii Toplam Puan
Karsilastirilmasi

Cocugun OSB Tam Derecesi

Hafif Dereceli OSB Orta Dereceli OSB Agir Dereceli OSB

Olgek Puanlar o141 =86 =58 Ki-kare p
Ortalama=Ss

Boliim A 81.63+16.60° 78.93+14.39° 72.88+15.63% 9.892  .007

Bolim B 71.39£12.03¢ 59.66+13.71° 49.63+15.64" 84.269 .001

c>b>a: Farkl harfler istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermektedir.

Cocugun otizm spektrum bozuklugu tani derecesine gore katilimcilarm
Otizmde Yasam Kalitesi Olcegi Boliim A ve Béliim B toplam puan ortalamalari
Kruskal Wallis testi ile karsilastirilmistir. OSB tan1 derecesi gruplarina gore
katilimcilarin Boliim A toplam puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlaml
bir farklilik vardir; KW=9,892; p<0,01. Tamhane T3 posthoc ¢oklu aralik testi
sonuglarina gore hafif ve orta derecede otizm spektrum bozuklugu tanisi almis
cocugu olan grubun Bolim A puan ortalamasi agir derecede otizm spektrum
bozuklugu tanis1 almis ¢ocugu olan grubun puan ortalamasindan daha yiiksektir.
Diger gruplarin Boliim A puan ortalamalari arasinda farklilik olmadig: belirlenmistir.
Benzer sekilde OSB tani derecesi gruplarina gore katilimcilarin Bolim B toplam

puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamhi bir farklilik vardir;
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KW=84,269; p<0,01. Tamhane T3 posthoc ¢oklu aralik testi sonuglarina gore hafif
derecede OSB tanis1 almis ¢ocugu olan grubun Béliim B puan ortalamasi orta ve agir
derecede OSB tanist almis cocufu olan gruplarin puan ortalamasindan daha
yiiksektir. Ayrica orta dececede OSB tanis1 almis ¢cocugu olan grubun Boliim B puan
ortalamast da agir derecede OSB tanisi almis c¢ocugu olan grubun puan

ortalamasindan daha ytiksektir (Bkz. Tablo 4.10).

Tablo 4.12: Cocugun Varolan ikinci Yetersizligine Gore Otizmde Yasam
Kalitesi Ol¢egi-Ebeveyn Siiriimii Toplam Puan Karsilastirilmasi

Cocugun Varolan ikinci Yetersizligi

o piacagine  Baee bl
Olgek gelsim hiperaktivite bozuklugu pect greni Ki- p
Puanlann  yetersizligi yetersizlik giicliigii Kkare
n=55 = n=22 n=26
Ortalama+Ss
Bolim A  7820+1648 78.04+£16.43 73931576  77.72+1441 0.842 839
Bolim B  57.58+1631% 64.60+14.80° 54.88+14.18"  71.92+1349° 2122 .001

c>b>a: Farkh harfler istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermektedir.

Cocugun varolan ikinci bir yetersizligine gore katilimcilarin Otizmde Yasam
Kalitesi Olgegi Boliim A ve Boliim B toplam puan ortalamalari tek yonlii Kruskal
Wallis testi ile karsilastirilmistir. Yapilan analiz sonuglarina gore varolan ikinci bir
yetersizlik acisindan katilimeilarin Boliim A toplam puan ortalamalar1 arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir farklilik yoktur; (KW=0.842; p>0.05). Buna karsin
varolan ikinci bir yetersizlik agisindan katilimcilarin Bolim B toplam puan
ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik vardir; (KW=21.22;
p<0.01). DUNCAN post-hoc ¢oklu karsilastirma testi sonuglarna gore ikincil
yetersizligi 6zgiil 6grenme gii¢liigii olan grubun Boliim B puan ortalamasi fiziksel ve
zihinsel gelisim yetersizligi gruplarindan daha yiiksektir. Ancak diger gruplarin
Boliim B puan ortalamalar1 arasinda herhangi bir farklilik yoktur (Bkz. Tablo 4.11).
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Tablo 4.13: C'(_)cugun Ifade Edici iletisim Becerisine Gore Otizmde Yasam
Kalitesi Ol¢egi-Ebeveyn Siiriimii Toplam Puan Karsilastiriimasi

ifade Edici iletisim Becerisi

Rahat bir
Olcek  Bir veya daha fazla sozciik ile ~ Jest, mimik ve gorseller sekilde
Puanlar kendini ifade eder ile kendini ifade eder kendini  F  p
. n=116 =90 ifade eder

n=80
Ortalama=Ss

Loliim 78.73+14.66" 75.96£16.73" 83.22+16.66° 448 012
potiim 65.50+13.73" 53.79+15.78" 71.20£13.23¢ 33571 .001

c>b>a: Farkl harfler istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermektedir.

Cocugun ifade edici iletisim beceri degiskenine gore katilimcilarin Otizmde
Yasam Kalitesi Olgegi Boliim A ve Boliim B toplam puan ortalamalar tek ydnlii
varyans analizi ile karsilastirilmistir. Yapilan analiz sonuglarina gore ¢ocugun ifade
edici iletisim becerisi agisindan katilimcilarin Bolim A toplam puan ortalamalari
arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik vardir; F(2.283)=4.48; p<0.05.
DUNCAN post-hoc ¢oklu karsilagtirma testi sonuglarina gore rahat bir sekilde
kendini ifade eden grubun Bolim A puan ortalamasi diger iki gruptan daha
yiiksektir. Ayrica ¢ocugu kendini jest, mimik ve gorseller ile ifade eden grubun
Boliim A puan ortalamasida ¢ocugu kendini bir veya daha fazla sézciikle ifade eden
grubun puan ortalamasindan daha yiiksektir. Benzer sekilde cocugun ifade edici
iletisim becerisi agisindan katilimcilarin Boliim B toplam puan ortalamalar1 arasinda
da istatistiksel olarak anlamli bir farklilik vardir; F(2.283)=33.571; p<0.01.
DUNCAN post-hoc ¢oklu karsilagtirma testi sonuglarina gore rahat bir sekilde
kendini ifade eden grubun Boliim B puan ortalamasi diger iki gruptan daha yiiksektir.
Ayrica ¢cocugu kendini jest, mimik ve gorseller ile ifade eden grubun Bolim B puan
ortalamasida ¢ocugu kendini bir veya daha fazla sozciikle ifade eden grubun puan

ortalamasindan daha yiiksektir (Bkz. Tablo 4.12).
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5.S0ONUC, TARTISMA ve ONERILER

5.1. Sonu¢

Ozel egitim kurumuna devam eden 3-18 yas aras1 otizm spektrum bozuklugu
tanisina sahip olan bireylerin ebeveynlerinin yasam Xkalitelerini ortaya koymak

amaciyla yapilan bu ¢alismada elde edilen sonuglar incelendiginde;

Ebeveyn cocuga yakinlik derecesi degiskenine gore Bolim A toplam puan
ortalamalar1 arasinda ve Bolim B toplam puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel

olarak anlamli bir farklilik gézlenmemistir.

Ebeveyn yas grubu degiskenine gore yas gruplarinin Boliim A toplam puan
ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik yoktur. Buna karsin yas
gruplarinin Boliim B toplam puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli
bir farklilik vardir. 53 yas ve iistiinde olan grubun Boliim B puan ortalamasi diger
dort grubun puan ortalamasindan daha diistiktiir. Ancak 21-28, 29-36, 37-44 ve 45-

52 yas gruplarinin Béliim B puan ortalamalar1 arasinda herhangi bir farklilik yoktur.

Ebeveyn medeni durum degiskenine gére medeni durum gruplarmin Boliim A
toplam puan ortalamalar1 arasinda ve Bolim B toplam puan ortalamalar1 arasinda

istatistiksel olarak anlamli bir farklilik yoktur.

Ebeveyn egitim durumu degiskenine gére Boliim A toplam puan ortalamalari
arasinda istatistiksel olarak anlaml bir farklilik vardir.Universite mezunu ve yiiksek
6grenim mezunu gruplarinin Boliim A puan ortalamasi ilkdgretim ve lise gruplarinin
puan ortalamasindan daha yiiksektir. Diger gruplarin Boliim A puan ortalamalari
arasinda herhangi bir farklilik yoktur. Benzer sekilde egitim durumu gruplarmin
Boliim B toplam puan ortalamalar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik
vardir. Universite mezunu ve yiiksek 6grenim mezunu gruplarinin Béliim B puan
ortalamasi ilkogretim grubunun puan ortalamasindan daha yiiksektir. Diger gruplarin

Boliim B puan ortalamalar1 arasinda herhangi bir farklilik yoktur.

Ebeveyn c¢alisma durumu degiskenine gore BoOlim A toplam puan

ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik vardir. Calisan grubun
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Bolim A puan ortalamasi hi¢ c¢alismayan ve caligmayir birakan gruplarin puan
ortalamasindan daha yiiksektir. Benzer sekilde ¢aligmayr birakan gurubun Boliim A
puan ortalamasi da hi¢ caligmayan grubun puan ortalamasindan daha yiiksektir.
Calisma durumu gruplarinin Bolim B toplam puan ortalamalar1 arasinda da
istatistiksel olarak anlamli bir farklilik vardir. Calisan grubun Bolim B puan
ortalamast hi¢ c¢alismayan grubun puan ortalamasindan daha yiiksekken diger

gruplarin Bolim B puan ortalamalar1 arasinda bir farklilik gozlenmemistir.

Ebeveyn gelir diizeyi degiskenine gore Bolim A toplam puan ortalamalari
arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik vardir. Asgari {icretten fazla maas
alan grubun Boliim A puan ortalamasi diger iki grubun puan ortalamasindan daha
yiiksektir. Benzer sekilde asgari iicret diizeyinde maas alan gurubun Boliim A puan
ortalamas1 da asgari ticretten daha diisiik maas alan grubun puan ortalamasindan daha
yiiksektir. Gelir diizeyi gruplarmin Boliim B toplam puan ortalamalar1 arasinda da
istatistiksel olarak anlamli bir farklilik vardir. Asgari ticretten fazla maas alan grubun
Bolim B puan ortalamasi asgari Ucretten daha diisik maas grubun puan
ortalamasindan daha yiiksekken diger gruplarin Boliim B puan ortalamalar1 arasinda

bir farklilik yoktur.

Ailedeki ¢ocuk sayisi degiskenine gore BOlim A toplam puan ortalamalari
arasinda ve Boliim B toplam puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli

bir farklilik gézlenmemistir.

Cocugun daha 6nce almis egitim siiresi degiskenine gore Bolim A ve Bolim
B toplam puan ortalamalar1 analiz sonuglarina gore egitim yili gruplarinin Bélim A
toplam puan ortalamalar1 arasinda ve Bolim B toplam puan ortalamalar1 arasinda

istatiksel olarak anlamli farklilik bulunamamastir.

Cocugun cinsiyeti degiskenine gore yapilan analiz sonucglarina gore cinsiyet
gruplart agisindan katilimcilarin Boliim A toplam puan ortalamalari arasinda ve
Bolim B toplam puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark

bulunamamustir.

Cocugun otizm spektrum bozuklugu tan1 derecesi degiskenine gore
katilimcilarin Bolim A toplam puan ortalamalar arasinda istatistiksel olarak anlamli

bir farklilik vardir. Hafif ve orta derecede OSB tani derecesi almis ¢ocugu olan
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ebeveynlerin Boliim A puan ortalamasi agir derecede OSB tanisi almis ¢ocugu olan
ebeveynlerin puan ortalamasindan daha yiiksektir. Diger gruplarin Boliim A puan
ortalamalar1 arasinda farklilik olmadigi belirlenmistir. Benzer sekilde OSB tami
derecesi gruplarma gore katilimcilarin Béliim B toplam puan ortalamalar1 arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir farklilik vardir. Hafif derecede OSB tanisi almis
¢ocugu olan grubun Boliim B puan ortalamasi orta ve agir derecede OSB tanis1 almis
c¢ocugu olan gruplarin puan ortalamasindan daha yiiksektir. Ayrica orta derecede
OSB tanist almis ¢ocugu olan grubun Boliim B puan ortalamasi da agir derecede

OSB tanis1 almis ¢ocugu olan grubun puan ortalamasindan daha yiiksektir.

Cocugun varolan ikinci yetersizligine gore katilimcilarin goére varolan ikinci
yetersizlik acisindan katilimcilarin B6liim A toplam puan ortalamalari arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir farklilik yoktur. Buna karsin varolan ikinci yetersizlik
acisindan katilimcilarin Bolim B toplam puan ortalamalart arasinda istatistiksel
olarak anlaml bir farklilik vardir. Ikincil yetersizlik 6zgiil 6grenme giicliigii olan
grubun BoOlim B puan ortalamasi fiziksel ve zihinsel gelisim yetersizligi olan
gruplardan daha yliksektir. Ancak diger gruplarin Bolim B puan ortalamalar
arasinda herhangi bir farklilik yoktur.

Cocugun ifade edici iletigim beceri derecesi degiskenine gore katilimcilarn
Bolim A toplam puan ortalamalart arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik
vardir. Rahat bir sekilde kendini ifade eden grubun Boliim A puan ortalamasi diger
iki gruptan daha ytiksektir. Ayrica ¢ocugu kendini jest, mimik veya gorseller ile ifade
eden grubun Boliim A puan ortalamasida ¢ocugu kendini bir veya daha fazla
sozclkle ifade eden grubun puan ortalamasindan daha yliksektir. Benzer sekilde
cocugun ifade edici iletisim beceri degiskeni agisindan katilimcilarin Bolim B
toplam puan ortalamalar1 arasinda da istatistiksel olarak anlamli bir farklilik vardir.
Rahat bir sekilde kendini ifade eden grubun Bolim B puan ortalamasi diger iki
gruptan daha yiiksektir. Ayrica ¢ocugun kendini jest, mimik veya gorseller ile ifade
eden grubun Bolim B puan ortalamasida ¢ocugun kendini bir veya daha fazla

sozclkle ifade eden grubun puan ortalamasindan daha yiiksektir.

A ve B olmak iizere 2 boliimden olusan bu calisma sonucuna gore; A
boliimiiniin Cronbach Alpha sonucu 0.94, B bdliimiiniin Cronbach Alpha sonucu

0.92 olarak bulunmustur.
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5.2. Tartisma

Ozel egitim kurumuna devam eden 3-18 yas aras1 otizm spektrum bozuklugu
tanisina sahip olan bireylerin ebeveynlerinin yasam kalitelerini ortaya koymak
amaciyla yapilan bu ¢alismada “Otizmde Yasam Kalitesi Olgegi-Ebeveyn Siiriimii”
ve “Demografik Bilgi Formu” kullanilarak elde edilen bulgular asagida tartigilarak

yorumlanmustir.

Otizm Spektrum Bozuklugu Tanisina Sahip Cocugu Olan Ebeveynlerin Yasam
Kalitesi Olcegi Demografik Degiskenlere Gore Tartisilmasi;

Cocuga yakinlik derecesine gore; calismada ilk olarak katilimcilarin ¢ocuga
yakinlik derecelerine gore yasam kaliteleri incelenmistir. Calisma bulgularina gore
cocuga yakinlik derecesine bagli olarak ebeveynlerin yasam kalitelerinin
farklilasmadigr gozlenmistir. Yasam kalitesinin ¢ocuga yakinlik derecesine gore
farklilagip farklilasmadigini inceleyen arastirmalar farkli sonuclar raporlamislardir.
OSB tanisina sahip ¢ocugu olan anne ve babalarin yasam kalitesi iizerine kaygi ve
depresyon diizeylerinin karsilastirildigi bir ¢alismada annelerin babalara gore kaygi
ve depresyon diizeyleri daha yiiksek bulunmustur (Firat, 2016). Ayn1 zamanda bir
baska calismada OSB tanisina sahip ¢ocugu olan annelerin psikolojik durumlarinda
ki bozulma babalara gore daha yiiksek bulunmustur (Mugno ve ark., 2007).
Literatiirde bu g¢alismanin bulgulariyla paralel sonugta olan bir calismada OSB
tanisina sahip ¢ocuklarin davranis sorunlarinin, ebeveynlerin ruhsal durumu ile stres
iliskisinin incelendigi ve ebeveynlerin ruhsal durumu ile stres diizeylerinde farklilik
bulunmadigir sonucuna varilmistir (Hastings, 2003). Arastirmalardaki bu farklilik
arastirma Orneklemlerinin farkliligindan, arastirmanin yiiriitiildiigi zamandan,
arastirmanin yiriitildiigii bolgeden kaynakli farkliliklardan dolayr ortaya ¢ikmis
olabilir. Bu calismada c¢ocuga yakinlik derecesine gore fark bulunmamasinda
giinimiizde ki sosyal destek kaynaklarinin daha gelismis olmasindan, babalarin
cocugun sorumlulugunu almada anneye daha fazla yardimci olmasindangibi
sebeplerden dolay1 ortaya ¢ikmis olabilir. Gelecek arastirmalarda OSB tanisina sahip
cocuklarin ailelerinin sorumluluk paylasimi ve birbirleriyle olan iligkilerine dair

calismalara yer verilebilir.
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Ebeveyn yas grubuna gore; bu arastirmaya katilan OSB tanisina sahip ¢ocugu
olan ebeveynlerin yas grubu degiskenine gore B boliimii toplam puanlari arasindaki
fark anlamli bulunmustur. Ebeveyn yas1 53 ve iizeri olanlar ile diger yas gruplarina
gore yasam kalitesi daha diisiik bulunmustur. Yasam kalitesinin yas grubu
degiskenine gore farklilasip farklilagsmadigini inceleyen arastirmalarda farkl
sonuclar raporlamiglardir. Bozkurt (2019) yaptig1 calismada annelerin psikolojik
dayaniklilik puanlarmin, annelerin yasima gore yasam kalitelerinin farklilasmadigi
gozlenmistir. Meral ve Caykayter (2014) tarafindan yapilan ¢alismada ebeveynlerin
yas grubu degiskenine gore, ebeveyn yasam kalitesi arasinda anlamli bir farklilik
bulunmamistir.  Aragtirmalardaki  bu  farkliik  arastirma  6rneklemlerinin
farkliligindan, aragtirmanin ylriitiildiigli zamandan, arastirmanin yiiritildigi
bolgeden kaynakli ortaya ¢ikmis olabilir. 53 yas iistii olan ebeveynlerin kalan yasam
stirelerinin diger gruplara gore daha kisa olmasi ve bununla iliskili olarak ¢ocuklarina
yonelik kaygilarinin daha yiiksek olmasi, ayrica OSB tanili bir ¢ocuga sahip olma

durumunu daha uzun siire tecriibe etmis olmalar1 nedeninden kaynaklanabilir.

Medeni duruma gore; bu arastirmaya katilan OSB tanisina sahip ¢ocugu olan
ebeveynlerin medeni durum degiskenine gore yasam kalitelerinde anlamli bir fark
olmadig1 bulunmustur. Yasam kalitesinin medeni durum degiskenine gore farklilasip
farklilasmadigini inceleyen arastirmalar farkli sonuglar raporlamislardir. Cam ve
Ozkan (2009) ve Kaya (2019) tarafindan yapilan ¢alismada bekar ebeveynlerin evli
ebeveynlere gore daha yiliksek yasam kalitesine sahip oldugu bulunmustur. Ayn
zamanda bu ¢alismanin bulgulartyla paralel olarak Akdem ve Akel (2014) tarafindan
evli ve bekar ebeveynlerin yasam kalitesi arasinda farklilik olmadigim
bulmustur.Arastirmalardaki bu farklilik arastirma Orneklemlerinin farkliligindan,
arastirmanin yuriitiildiigli zamandan, arastirmanin yuriitiildiigli bolgeden kaynakli
farklilardan dolay1 ortaya ¢ikmis olabilir. Bir metropol sehrinde yiiriitillen bu
calismada medeni duruma bagl bir farklilik ortaya ¢ikmamasi metropollerde yasayan
bireylerin medeni durumlarina iliskin toplumsal alginin kiigiik sehirlerde,
kasabalarda veya koylerde yasayan bireylerin medeni durumlarina iliskin algidan
farkli olmasindan kaynaklanabilir. Arastirmanin bu bulgulart medeni duruma iliskin

derinlemesine arastirmalara olan ihtiyaca isaret etmektedir.
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Ebeveyn egitim durumuna gore; bu arastirmaya katilan OSB tanisina sahip
cocugu olan ebeveynlerin, ebeveyn egitim durumu degiskenine gore toplam puanlari
arasinda anlamli fark bulunmustur. Her iki bolimdede egitim durumu iiniversite
olanlar ile yiiksekdgrenim olan ebevyenlerin yasam kalitesi, ilkogretim ve lise egitim
durumu olan ebeveynlerden yiiksek bulunmustur. Yasam kalitesi ebeveyn egitim
degiskenine gore farklilasip farklilasmadigini inceleyen arastirmalarda paralel
sonuglar raporlamislardir. Oz ve ark., (2020) yaptiklar1 ¢alismada egitim seviyesi
yiikseldik¢e ebeveynlerin yasam kalitesinin yiikseldigi sonucuna varmislardir.Ayni
zamanda Cengelci (2009) yaptig1 ¢alismada annenin egitim diizeyinin yiiksek olmasi
OSB tanisina sahip olan c¢ocuga yonelik gercekei, kabullenici, ¢6ziim firetici
bakiglarmi arttirdigini belirterek egitim diizeyinin yiiksek olmasiin ebeveyn yasam
kalitesini olumlu yonde etkiledigini vurgulamistir. Bu calisma sonucu ile ilgili
olarak, egitim seviyesi yiikseldikce OSB tanisi ile ilgili yasanilan problemlere daha

uygun ve daha yapici bir ¢6ziim bulma anlamli farkin bulunmasini saglamis olabilir.

Ebeveyn calisma durumuna gore; bu arastirmaya katilan OSB tanisina sahip
cocugu olan ebeveynlerin, ebeveyn calisma durumu yasam kalitesi puanlari
arasindaki fark anlamli bulunmustur. Her iki boliimde ¢alisan grubun yasam kalitesi
hi¢ ¢aligmayan ve caligmayr birakan gruplarin yasam kalitesinden daha yiiksek
bulunmustur. Yasam kalitesi ebeveyn calisma durumu degiskenine gore farklilasip
farklilasmadigini inceleyen calismada bizden farkli bir sonu¢ elde eden Giilaldi
(2010) calisma durumu ile yasam kalitesi arasinda anlamli bir fark saptanamadigini
belirtmistir. (Broach, 2003; Meadan ve ark., 2010; Nealy ve ark., 2012) yaptiklari
caligma ile bizim ¢alismamiza paralel nitelikte bir sonuca ulagsmislar, ¢calisma durumu
ve yagsam kalitesi arasinda anlamli bir farklilik oldugunu belirtmislerdir. Calisan
grubun yasam kalitesi, ¢alismayan grubun yasam kalitesine gore daha yiiksek
bulunmustur. Yassibas ve Colak (2019) tarafindan yapilan bir diger arastirmada OSB
tanisina sahip olan ¢ocuklarin anne ve babasi ile yapilmig, OSB tanisina sahip bir
cocuklar1 oldugu i¢in part time ¢alisma ya da erkenden emekli olma gibi is hayatinda
ve sosyal hayatlarinda zorluklar yasadiklarin1 belirtmislerdir. Aragtirmalardaki farkl
sonuglar ¢alisma durumu olmayan ebeveynlerin OSB tanili ¢ocuklarinin ihtiyaglarin
karsilamada zorluk c¢ektikleri,bu durumun onlarin yagam kalitesini diislirdiigli i¢in
olumsuz etkilendikleri, ¢alisan ebeveynlerin ayni anda ¢ocuga ve ise zaman ayirmada

zorluk yasadiklari i¢in anlamli bir farklilik oldugu séylenebilir.
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Ebeveyn gelir diizeyine gore; bu arastirmaya katilan OSB tanisina sahip
cocugu olan ebeveynlerin gelir diizeyi degiskenine gore A boliimii toplam puanlar
arasindaki fark anlamli olarak bulunmustur. Gelir diizeyi asgari iicretten fazlaolan
ebeveynlerin yasam kalitesi, gelir dlizeyi asgari iicretten az olanlar ve asgari iicret
olanlardan daha yiiksek bulunmustur. Bu c¢alisma ile paralel bir sonu¢ elde eden
Aslanoglu (2004) gelir diizeyi ile yagsam kalitesi arasinda anlamli bir fark bulmustur.
Gelir diizeyi yiiksek olan ebeveynlerin, gelir diizeyi diisiik olan ebeveynlere gore
yasam kalitesinin daha yiiksek oldugunu bulmustur. Bu arastirmanin sehirde yasayan
ailerle olmasi, sehir hayatindaki gelir, giderlerin kirsal bolgelerden farkli olmasi ve
imkanlarin farkliligi gibi sebeplerden otlirii gelir diizeyi aile yasam kalitesi

tizerindeki etkisi oldukga fazla oldugu soylenebilir.

Ailedeki ¢ocuk sayisina gore; bu arastirmaya katilan OSB tanisina sahip
cocugu olan ebeveynlerin ailedeki ¢ocuk sayisi degiskenine gore anlamli bir fark
bulunamamistir. Bizim ¢alismamizdan farkli bir sonu¢ raporlayan Cordes ve
Dougherty (1993) yaptig1 calismada ¢ocuk sayisi ile ilgili, 3’ten fazla ¢ocuk sayisina
sahip olan ebeveynlerde yasam kaitesi daha diisiik bulunmustur. Arastirma sonucuna
paralel nitelikte olan Kurban (2019) calismasinda ailedeki ¢ocuk sayis1 degiskenine
gore anlamli fark elde etmemistir. Ayni sekilde Giilaldi (2010) yapmis oldugu
caligmada c¢ocuk sayisi ile yasam kalitesi arasinda anlamli bir fark bulunmadig
sonucuna varmistir. Arastirma sonuglarindaki bu farklilik arastirmanin yapildig
bolgeden, ailelerin ekonomik durumlarindan dolayr cocuklarin aileye yardimci
olmast ve bu durumun yasam kalitesini etkiledigi veya daha fazla ¢ocuga sahip
ebeveynlerin gelecege yonelik kaygilar1 daha fazla oldugu igin yasam kalitesi
agisindan fark anlamli bulunmus olabilir. Bu g¢alisma sonucunun ¢ikma
nedenigehirdeki aile yasami, ¢ocuk sayisinin ¢ok fazla olmamasi gibi durumlardan

dolay1 yasam kalitesi agisindan fark bulunamamis olabilir.

Cocugun daha 6nce almis oldugu egitim siiresine gore; bu aragtirmaya katilan
OSB tanisina sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin, cocugun daha once alinan egitim
siiresi degiskenine bagli olarak ebeveynlerin yasam kalitelerinin farklilagsmadig
gozlenmistir. Yasam kalitesi daha Once aliman egitim siiresine gore farklilasip
farklilagsmadigini inceleyen arastirmalar farklt sonuglar raporlamislardir. Balkanl

(2008) yapmis oldugu calismada OSB tanisina sahip ¢ocugun egitim siiresi arttik¢a
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ebeveynlerin yagam kalitesinin de azaldig1 sonucuna varmistir. Cocugu 4-6 yil egitim
alan anneler umutsuz, 7 yil ve iizeri egitim alan ¢ocuklarin anneleri yasam kalitesi
daha diisiik, hi¢ egitim almamis cocuk anneleri en umutsuz olsalar da yasam kalitesi
daha yiiksek olarak bulunmustur. Uslucan (2015) tarafindan yapilan ¢calismada OSB
tanisina sahip ¢cocugun daha once egitim alma siiresinin artmasi aile stresi ve aile
gereksinimlerine olumsuz yonde etkili oldugu bulunmustur. Bu arastirma
sonuglarinda ¢ikan farkliligin nedeni; ¢ocugun daha 6nce egitim alma siiresi arttikga
ebeveynlerin daha fazla beklenti i¢gine girmesine ve bunun karsilanmamasi ile birlikte
yasam kalitesi olumsuz yonde etkilendigi soylenebilir. Arastirmanin bulgulari
caligma 6rnekleminde yer alan ebeveynlerin OSB tanisina sahip ¢ocuklarma yonelik
olarak wverilen egitimin niteligi acisindan ipucglar1 sunmaktadir. Gelecek
arastirmalarda, aragtirma evreninde yer alan ebeveynlerin ¢cocuklarina yonelik verilen

egitim programlarinin degerlendirilmesi 6nerilmektedir.

Cocugun cinsiyetine gore; bu arastirmaya katilan OSB tanisina sahip ¢ocugu
olan ebeveynlerin ¢gocugun cinsiyetine baglh olarak ebeveynlerin yasam kalitelerinin
farklilasmadigr goézlenmistir. Bu arastirmadan farkli sonu¢ bulan c¢alismalarda
literatiirde mevcuttur. Balkanli (2008) yapmis oldugu calismada ¢ikan sonuglarda
erkek OSB tanisina sahip ¢ocugu olan annelerin toplumsal yasam kalitesi, kiz OSB
tanisina sahip ¢ocugu olan annelerden ortalama olarak daha yiiksek bulunmustur.
Aragtirmalarda farkli sonu¢ bulunmasi, yasanilan toplum agisindan annelerin kiz
cocugunun bakimi, onlar i¢cin gelecege dair yasadigi kaygilar gibi durumlardan
dolayr yasam kalitesinin daha fazla etkilendigini ve farkin anlamli bulundugu
sOylenebilir. Bu arastirma sonucu arastirmanin yapildigr bolge, arastirma zamani,
ebeveynlerin daha bilingli olmasi, imkanlarinin daha fazla olmasi gibi sebeplerden

dolay1 anlamli farklilik olmadigi bulunmus olabilir.

Cocugun otizm spektrum bozuklugu tani derecesine goére; bu arastirmaya
katilan OSB tanisina sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin, OSB tani1 derecesine gore B
boliimii toplam puan ortalamalari arasinda anlamli farklilik bulunmustur. Hafif
dereceli OSB tanis1 olan ¢ocuk ebeveyn yasam kalitesi, orta ve agir dereceli OSB
tanist olan ¢ocuk ebeveyn yasam kalitesinden daha yiiksek c¢ikmistir. Benzer bir
sonu¢ da Cin ve ark., (2017) zihinsel engelli bireylerin ailelerinin tiikkenmisligini

inceledigi c¢alismada, tam1 derecesi arttikca duygusal tiikenme artmistir. Kandas
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(2019) yapmis oldugu calismada ¢ocugun OSB tanisindan etkinlesmislik diizeyi
artttkca da annelerin depresyon, umutsuzluk, tiikkenmislik diizeylerinin arttig
sonucunu bulmustur. Tiim bu yapilan caligmalar gdstermektedir ki OSB tanisinin
zorluk derecesi artmasi ile birlikte aile daha fazla zorlamakta yasam kalitesini

etkilemektedir.

Cocugun varolan ikinci yetersizligine gore; bu aragtirmaya katilan OSB
tanisina sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin, varolan ikinci yetersizlik degiskenine gore
B boliimii toplam puanlar1 arasindaki fark anlamli bulunmustur. Ikinci yetersizligi
Ozgll Ogrenme giicliigli olan cocuklarin ebeveynlerinin yasam kalitesi dikkat
eksikligi hiperaktivite bozuklugu, fiziksel ve zihinsel gelisim yetersizligi olan
cocuklarin ebeveynlerinin yagsam kalitesinden daha yiiksek bulunmustur. Ames ve
White (2011) tarafindan yapilan ¢alismada OSB tanisina sahip c¢ocugu olan
ebeveynler ve 55 OSB tanili ¢ocukla calisilmistir. Bu c¢ocuklar ayni zamanda
asperger sendromu, dikkat eksikligi hiperaktivite bozuklugu gibi ikinci yetersizlik
tanis1 almistir. OSB tanili1 ve ayn1 zamanda dikkat eksikligi hiperaktivite bozuklugu
tanis1 olan ¢ocuklarin, sosyal yasamlarinin olumsuz yonde etkilendigini ve ikinci
yetersizligi dikkat eksikligi hiperaktivite bozuklugu olan ¢ocuklarin ebeveyn yasam
kalitesininde olumsuz yonde etkiledigi bulunmustur. Dikkat eksikligi hiperaktivite
bozuklugu tanist hem OSB tanili ¢ocugu hem de ebeveynlerini daha fazla olumsuz
yonde etkiledigi sOylenebilir. Yaptigimiz ¢alisma sonucuna gore ikinci yetersizligi
0zgil 0grenme giicliigli olan ¢ocuklarin diger gruptaki ¢ocuklara gore OSB tanisina
iligkin davraniglarinda daha az sorun oldugu i¢in ebeveynlerinin yasam kalitesi daha

yiiksek ¢ikmis olabilir.

Cocugun ifade edici iletisim becerisine gore; ¢alismanin bu asamasinda
ebeveynlerin yasam kaliteleri cocugun ifade edici iletisim becerisi degiskenine gore
elde edilen sonuclar ¢ocugun ifade edici iletisim becerisi arttik¢a ebeveynin yasam
kaliteside artmaktadir. Calisma bulgularina gore ‘Rahat bir sekilde kendini ifade
eden’ ¢ocuklarin ebeveynlerinin hem genel yasam kaliteleri hem de OSB tanisi almig
cocugun durumuna baglh olarak yasam kaliteleri cocugun ‘Jest, mimik veya gorseller
ile kendini ifade eden’ ¢ocuklarin ebeveynlerinden daha yiiksektir. Yasam kalitesi
ifade edici iletisim beceri degiskenine gore farklilagip farklilagsmadigini inceleyen

arastirmalar paralel sonuglar raporlamislardir. Brignell ve ark., (2018) tarafindan
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yapilan ¢alismada ¢ocugun ifade edici iletisim becerisinin diisiik olmast ebeveynlik
stresini arttirdigini, ifade edici iletisim becerisi iyi olan gocuklarin ebeveynlerinin ise
genel yasam kalitesinin daha iyi oldugu goriilmiistiir. Hem literatiirde yer alan
bulgular hemde bu calisma bulgularima gére OSB tanisi almis cocugun iletisim
becerisi arttikca yasam kaliteside arttigi gozlenmistir. Bu dogrultuda OSB tanisi
almis ¢ocugun ifade edici iletisim becerilerinin arttirilmast durumunda ebeveynin

yasam kalitesi iizerinde pozitif bir etki yaratacagi diistiniilmektedir.
5.3. Oneriler

e Otizm Spektrum Bozuklugu olan c¢ocuga sahip anne babalarin yasam
kaliteleri ile iligkili olabilecek farkli degiskenler belirlenebilir.

e (Calisma Istanbul Avrupa Yakas: 3 ilgesinde gerceklestirilmis olup, farkli
ilcelerde gerceklestirilebilir. Calisma Istanbul disinda illerde de
yapilabilir.

e (alisma farkli yas grubunda olan ¢ocuklar ile de yapilabilir.

e FElde edilen bulgular ve sonuclardan yola ¢ikarak anne babalara destek
olmak amaciyla gerekli konularda seminerler ve egitimler diizenlenebilir.
Ebeveyn egitim diizeyi arttirilmasina yonelik, ¢ocugun ifade edici iletisim
becerisini arttirmaya yonelik seminer ve egitimler olabilir.

e Yasam kalitesinin yansimasi sonucunda ailelere ¢ocugun kabulii ve
onunla yasam kalitesini artirmaya dayali ¢aligsmalar verilebilir, psikolojik
ve sosyolojik destekler saglanabilir bu da ailelerin yasam kalitesini
arttiracaktir.

e Bu calisma 6zel egitime devam eden g¢ocuklarin ebeveynleri ile 6zel
egitim almayan c¢ocuklarin ebeveynleri arasindaki yasam kalitesini

karsilagtirarak iligkisel yontemle yapilabilir.

51



6. KAYNAKLAR

Abidin, R. R. (2012), Parenting Stres Index. Lutz, FL Psychological Assessment

Resources.

Agar, F. (2018). Otistik Cocuk Sahibi Annelerde Psikolojik Dayaniklilik ve
Tiikenmiglik Diizeylerinin Incelenmesi (Master's thesis, Istanbul Gelisim

Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii).

Akdem, F. ve Akel, B.S. (2014). Otizmli Bireylerin Bakim Verenlerinin Yasam
Kalitesi ve Zaman Yonetimini Etkileyen Faktorlerin Incelenmesi. Ergoterapi

ve Rehabilitasyon Dergisi, 2(3), 121-129

Akkok, F. (1997). Farkli 6zelligi olan ¢ocuk anne babalarinin yasadiklari. A. N.
Karanciu(Ed.). Farklilikla yasamak: Aile ve toplumun farkli gereksinimleri
olanbireylerle birlikteligi (9-23). Ankara: Tiirk Psikologlar Dernegi
Yaylar.

Akmanis, B. (2010). Otistik Cocugu Olan Annelerin Algiladiklar: Sosyal Destege
Gore Umutsuzluk Diizeylerinin Incelenmesi. Yaymlanmamis Yiiksek Lisans

Tezi, Maltepe, Istanbul

Aksaz, N. K. Y..& Kuzgun, Y. T. D. (1992). Bilgi verici damgmanligin otistik
¢ocugu olan anne-babalarin kaygi diizeylerine etkisi (Doctoral dissertation,
Ankara Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii Egitimde Psikolojik Hizmetler

Anabilim Dal1).

Altintag, B. (2011). Trabzon il merkezinde otizm tanisi ile egitim goren ¢ocuklarin
ailelerinde  stres,  tiikenmislik  diizeyi ~ve  yasam  kalitesinin
degerlendirilmesi. Yayinlanmamis Yiiksek lisans tezi. Karadeniz Teknik

Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii. Trabzon.

American Psychiatric Association (2013), DSM V. (5.Baski). Washington DC:

American Psychiatric Publishing

52



Ames, C. S., & White, S. J. (2011). Brief report: Are ADHD traits dissociable from
the autistic profile? Links between cognition and behaviour. Journal of

Autism and Developmental Disorders, 41, 357-363.

Ardig, A. (2013). Otistik spektrum bozuklugu tanist almis ¢ocuklarin ailelerine
yonelik bir psiko-egitsel grup programinin ebeveynlerinin bazi1 psikolojik

degiskenleri lizerindeki etkisi.

Aslan, Y., Altin, D., &Cihan, H. (2014). Otizm Spektrum Bozuklugu Tanili Cocuk
Sahibi Annelerin Deneyimleri. Elektronik Sosyal Bilimler Dergisi, 96-111

Aslanoglu, M. (2004). Otistik, Zihinsel, Isitme, Gérme ve Bedensel Engelli Cocugu
Bulunan Ebeveynlerin Aile I¢i Iliskilerinin Incelenmesi. Yayinlanmamus
Yiiksek Lisans Tezi. Izmir: Dokuz Eyliil Universitesi. Egitim Bilileri Enstitiisii.

yasam doyumlarinin incelenmesi. Uluslararast Insan Bilimleri Dergisi.
Asperger, H. (1943). Die Autistischen Psychopathen Im Kindesalter. Na.117:76-136.

Atlan, N. (2019). Ortaokula Devam Eden Kaynastirma Ogrencilerinin Yasam
Doyumlari, Aile Islevieri Ve Kaynastirma Hakkindaki ~Goriislerinin

Incelenmesi (Master's Thesis, Saglik Bilimleri Enstitiisii)

Aydemir, S. E. (2015), Otizmli ¢ocuklarin ebeveynlerinin evlilik uyumlarinin, basa
¢ctkma stratejilerinin ve sosyal destek algilarinin incelenmesi. Yaymlanmamig
Yiiksek Lisans Tezi. Dokuz Eyliil Universitesi Egitim Bilimleri Enstitiisii,

[zmir.

Aydn, A. (2007). Sembolik Oyun Testi 'nin Tiirk¢e ’ye Uyarlanmasi Ve Okul Oncesi
Donemdeki Normal, Otistik Ve Zihin Engelli Cocuklarin Sembolik Oyun
Davranislarimin Karsilastirimas:. Marmara Universitesi Egitim Bilimleri
Enstitiisii Ilkdgretim Anabilim Dali Okul Oncesi Ogretmenligi Bilim Dali
Doktora Tezi. Istanbul

Aydiner-Boylu, A. (2007). Ailelerin Yasam Kalitelerini Etkileyen Bazi Objektif ve
Subjektif Gostergelerin Incelenmesi. (Yaymlanmamis doktora tezi).Hacettepe

Universitesi/Sosyal Bilimler Enstitiisii. Ankara.

53



Aysan, F. ve Ozben, S. (2007). Engelli Cocugu Olan Anne Babalarin Yasam
Kalitelerine Iliskin Degiskenlerin incelenmesi. Dokuz Eyliil Universitesi Buca

Egitim Fakiiltesi Dergisi, 22, 1-6.

Balkanli, N. (2008). Otistik ¢ocugu olan ve olmayan annelerde yasam kalitesi, yasam
doyumu ve umutsuzluk diizeyleri arasindaki iliskinin incelenmesi, Master's

thesis, Maltepe Universitesi, Sosyal Bilimler Enstitiisii, Istanbul

Baykara, B. (2003). Otistik ¢ocuklarin anne-babalarinda genis otizm fenotipinin
norobilissel goriiniimiiniin arastirilmast (Doctoral dissertation, Dokuz Eyliil

Universitesi Tip Fakiiltesi).

Benson, P.R., Karlof, K.L. (2009). Anger, stress proliferation, and depressed mood
among parents of children with ASD. A longitudinal replication. J Autism
Dev Disord, 39, 350-362

Bildirici, F. (2014), Ozel Egitime gereksinimi olan ¢ocuga sahip ailelerde aile yiikii
ile psikolojik dayaniklilik arasindaki iligki. Yayinlanmig Yiiksel Lisans Tezi.

Hali¢ Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii, Istanbul.
Bodur, S., & Soysal, A. S. (2004). Otizmin erken tanis1 ve 6nemi. Sted, 13(10), 394

Bozkurt, E. (2019), Otizm spektrum tanisi almis c¢ocuklarin annelerinin
cocuklarindaki otizm semptomlarinin siddetine gore psikolojik dayaniklilik ve

basa ¢ikma tutumlarimin karsilastirilmasi, Istanbul.

Brignell, A., Chenausky, K. V., Song, H., Zhu, J., Suo, C., & Morgan, A. T. (2018).
Communication interventions for autism spectrum disorder in minimally

verbal children. Cochrane Database of Systematic Reviews, (11).

Broach Steve (2003). Autism: Rights in Reality: How People with Autism Spectrum
Disorders and Their Families Are Still Missing Out on Their Rights, National
Autistic Society.

Broady, T.R., Stoyles, G.J., Morse, C. (2017). Understanding carers’ lived
experience of stigma: the voice of families with a child on the autism

spectrum. Health Soc Care Community, 25, 224-233

54



Bronfenbrenner, U., ve Morris, P. A. (2006). The bioecological model of human
development. Handbook of child psychology

Biiyiikoztiirk, S., Kilic Cakmak, E., Akgiin, O. E., Karadeniz, S., & Demirel, F.
(2012). Ornekleme yontemleri.

Cappe, E., Poirier, N., Sankey, C., Belzil, A., Dionne, C. (2018). Quality of life of
French Canadian parents raising a child with autism spectrum disorder and

effects of psychosocial factors. Qual Life Res, 27, 955
Cavkaytar, A. vd., Ozel Egitim, Ankara, Vize Yaymcilik, 2013.

Cin, F. M., Aydin, M., & Ar, E. (2017). Zihinsel Engelli Bireye Sahip Olan
Ebeveynlerin Tiikkenmislik Diizeylerinin Incelenmesi. Istanbul Ticaret

Universitesi Sosyal Bilimler Dergisi, 16(31), 19-32

Clifford, S., Young, R., & Williamson, P. (2007). Assessing the early characteristics

of autistic disorder using video analysis. Journal of autism and developmental

disorders, 37(2), 301-313

Cordes, CL. ve Dougherty, T.W. (1993). A Reviewand an Integration of Research on
Job Bumout. Academy of Management Review. 18 (4), 621-656.

Cam, O., Ozkan, O. (2009). Otistik ¢ocuk sahibi ailelerin yasam Kkalitelerinin

incelenmesi. 12.Say, Cilt 6,Say1 2 Izmir.

Cengelci, B. (2009). Otizm ve Down Sendrom’lu Cocuga Sahip Annelerin Kaygi.
Ege Egitim Dergisi,10(2), 1-221

Citil, M. (2017). Tiirkiye’de Ozel Egitim: Tarihsel, Politik ve Yasal Gelismeler. Vize
Yaymcilik, Ankara.

Darica, N. &Abidoglu, U.& Giimiis¢ii, S.(2005).0tizm ve Otistik Cocuklar. Ozgiir
Yayinlar. Istanbul

Darica, N., Abidoglu, U. ve Giimiis¢ii S. (2017). Otizm ve Otistik Cocuklar. (6.
Baski). Istanbul: Ozgiir Yayinlari

55



Deater-Deckard, K. (1998). Parenting stress and child adjustment: some old
hypotheses and new questions. Clinical Psychology: Science and Practice, 5,

314-332

Deniz, M. E., Dilmag, B., & Aricak, O. T. (2009). Engelli ¢ocuga sahip olan
ebeveynlerin  durumluk-siirekli  kaygi ve  yasam  doyumlarmin

incelenmesi. Uluslararas1 Insan Bilimleri Dergisi, 6(1), 953-968.

Dikici ST, Otizm Spektrum Bozuklugu Tanis1 Almis 5-6 Yas Cocuklarin Ebeveyn
Tutumlarmin Sosyal duygusal Uyum Diizeylerine Etkisinin Incelenmesi,

Sosyal Bilimler Enstitiisii,Istanbul,2016

Dogan, Y., Ozdemir, S., Selimoglu, O. G., Téret, G., Ozkubat, U., & Duma, A. T.
(2016). Otizm Spektrum Bozuklugu Olan ve Normal Gelisim Gdsteren
Cocuklarda Anne Cocuk Etkilesiminin Karsilastirilmasi. AnkaraUniversitesi

Egitim Bilimleri Fakiiltesi Ozel Egitim Dergisi,17(1), 79-94

Dogduay, G. (2013). Engelli Bireye Sahip Ebeveynlerde Sporun Yasam Kalitesine
Etkisi. (Yiiksek lisans tezi). Sakarya Universitesi, Egitim Bilimleri Enstitiisii,

Sakarya

Diinya Saglik Orgiitii yasam kalitesi degerlendirmesi (WHOQOL): Diinya Saglik
Orgiitii Soc Sc1 Med pozisyon kagit 1995, 41: 1403-1409. 10.1016 / 0277-
9536 (95)00112-K

Diinya Saglik Orgiitii, DSO Anayasasi, Cenevre, Isvicre, 1948.

Eapen, V., Crngec, R., Walter, A., Tay, K.P. (2014). Conceptualisation and
development of a quality of life measure for parents of children with autism

spectrum disorder. Autism Res Treat, 160, 783

Ektas, E. E. (2017), Otizm tanist almis ¢ocuklarin annelerinin psikolojik dayaniklilik,
0z duyarlilik ve psikolojik iyi oluslar1 arasindaki iliskinin incelenmesi.
Yaymnlanmamis Yiiksek Lisans Tezi. Maltepe Universitesi Sosyal Bilimler

Enstitiisii, Istanbul.

56



Elsabbagh, M., Volein, A., Csibra, G., Holmboe, K., Garwood, H., Tucker, L., ... &
Johnson, MH (2009). Bebek daha genis otizm fenotipinde g6z bakis
islemenin sinirsel bagintilar. Biyolojik psikiyatri , 65 (1), 31-38.

Emerson, E. (2003), Mothers of children and adolescents with intellectual disability:
Social and economic situation, mental health status, and the self-assessed
social and psychological impact of the childs difficulties. Journal of

Intellectual Disabilities Research, 47(4/5), 385-399

Ende Ince, Z., & Giidiicii Tiifek¢i, F. (2015). Evaluation of marital adjustment and
life satisfaction in parents with children with disabilities and determination of
the affecting factors. Glimiishane University Journal of Health Sciences, 4(1),

102-112.

Estes, A., Munson, J., Dawson, G., Koehler, E., Zhou, X-H., Abbott, R. (2009).
Parenting stress and psychological functioning among mothers of preschool

children with autism and developmental delay. Autism, 13, 375-387

Firat, S. (2016). Otistik ¢ocuklarin anne-babalarinin depresyon ve kaygi diizeyleri.
Cukurova Universitesi Tip Fakiiltesi Dergisi, 539-547

Gau, S. S. F., Chou, M. C., Lee, J. C., Wong, C. C., Chou, W. J., Chen, M. F., Wu,
Y.Y. (2010). Behavioral problems and parenting style among Taiwanese

childrenwith autism and their siblings. Psychiatry and Clinical Neurosciences,

64(1), 70-78

Giambattista C, Ventura P, Trerotoli P, Margari M, Palumbi R, Margari L. Subtyping
the Autism Spectrum Disorder: Comparison of Children with High
Functioning Autism and Asperger Syndrome. J Autism Dev Disord. (2019)
Jan;49(1): 138-150

Giresunlu, G., & Akinc1, V. (2011). Engellinin El Kitab: (1.Baski). Istanbul: Destek

Yayinlart

Gonen, A. (2014). Otizm spektrum bozuklugu ile otizm spektrum bozuklugu tanisi
olan bireylerin ebeveynlerinin depresyon diizeyleri arasindaki iliski

(Yaymlanmamis Yiiksek Lisans Tezi). Abant Izzet Baysal Universitesi, Bolu.

57



Gray, D.E. (1993). Perceptions of stigma: The parents of autistic children. Soc
Health Illness, 15, 102—-120

Giilaldi, D. (2010). Erken cocuklukta serebral palsi'li ve otistik ¢ocuk annelerinin
ebeveyn  stres  diizeylerinin  yasam  doyumlart ile  iligkisinin
incelenmesi (Master's  thesis, Maltepe Universitesi, Sosyal Bilimler

Enstitiisti).

Giines, A. (2005). Otizm ve Otistik Cocuklarin Egitimi. (1. Baski). Izmir: ilya

Yaymevi

Hastings, R.P. (2003) Child Behaviour Problems and Partner Mental Health
asCorrelates of Stress In Mothers and Fathers of Children with Autism.

Journal ofintellectual Disability Research, 47(4-5), 231-237
Hosseini, S. A., & Molla, M. (2020). Asperger Syndrome. StatPearls.

Imran, N., Chaudry, M. R., Azeem, W., Bhatti, M. R., Choudhary, Z. 1., Cheema, M.
A. (2011), A survey of autism knowledge and attitudes among the healthcare
professionals in Lahore, Pakistan. BMC Pediatrics, 11, 107

Jahromi, L. B., Kasari, C. L., McCracken, J. T., Lee, L. S., Aman, M. G., McDougle,
C. J., ... & Posey, D. J. (2009). Positive effects of methylphenidate on social
communication and self-regulation in children with pervasive developmental

disorders and hyperactivity. Journal of autism and developmental

disorders, 39(3), 395-404.

Kandas, G. (2019). Otizmli Cocuga Sahip Annelerin Depresyon, Umutsuzluk ve
Tiikenmislik Diizeylerinin Cocugun Otizm Agirlik Derecesine Gore
Karsilastirilmasi. Uskiidar Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii, Yiiksek

Lisans Tezi, Istanbul.

Kanner L. Autistic disturbances of affective contact. Nervous Child. 1943;2:217—
250.

Karasar, N. (2009), Bilimsel arastirma yontemleri. Ankara: Nobel Yaynlari.

58



Kaya, L. (2019), Spor dersi alan otizm spektrum bozuklugu olan cocuklarin

ebeveynlerinin yasam kalitesinin arastirilmasi. Istanbul,

Kircaali-Iftar, G. (2013). Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklar ve egitimleri.

Icinde ET Iftar. Otizm spektrum bozukluguna genel bakis.

Kim YS, Fombonne E, Koh YJ, Kim SJ, Cheon KA, Leventhal BL. A comparison of
DSM-IV pervasive developmental disorder and DSM-5 autism spectrum
disorder prevalence in an epidemiologic sample. J] Am Acad Child Adolesc

Psychiatry. (2014) May;53(5): 500-8

Kinnear, S.H., Link, B.G., Ballan, M.S., Fischbach, R.L. (2016). Understanding the
experience of stigma for parents of children with autism spectrum disorder
and the role stigma plays in families’ lives. J Autism Dev Disord, 46, 942—

953

Kése, S. (2015), Otizm spektrum bozuklugunda norobilissel siireglerin nedensel rolii.

Turkiye Klin Child Psychiatry - Spec Top., 1(2):17-29.

Kurban, M. (2019). Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Ve Normal Gelisim Gosteren
Cocuga Sahip Ebeveynlerin Tiikenmislik Diizeyi ve Yasam Kaliteleri
Bakiminda Incelenmesi. Yaymnlanmamis Yiiksek Lisans Tezi, Hali¢

Universitesi, Istanbul

Kursun, Z. (2018). Yaygin Gelisimsel Bozuklugu Olan Ve Normal Gelisim Gosteren
Cocuklarin Anne Babalarinin Stres Diizeyleri Ve Stresle Basa Cikma
Yollarmnin Karsilastirilmasi. Yiiksek Lisans Tezi, Istanbul Ticaret Universitesi,

Istanbul: Istanbul: Yok-Tez
Kiibler-Ross, E. (1969). On death and dying. Macmillan: Collier Books.

Lee, B.K., McGrath, J.J. (2015). Advancing parental age and autism: multifactorial
pathways. Trends Mol Med, 21, 118-125

Lord, C., Brugha, T. S., Charman, T., Cusack, J., Dumas, G., Frazier, T., ... &
Veenstra-VanderWeele, J. (2020). Autism spectrum disorder. Nature Reviews

Disease Primers, 6(1), 1-23.

59



Machado Junior, S.B., Celestino, M.1.O., Serra, J.P.C., Caron, J., Pondé, M.P.
(2016). Risk and protective factors for symptoms of anxiety and depression in
parents of children with autism spectrum disorder. Dev Neurorehabil, 19,

146153

McPartland JC, Reichow B, Volkmar FR. Sensitivity and specificity of proposed
DSM-5 diagnostic criteria for autism spectrum disorder. J] Am Acad Child
Adolesc Psychiatry. 2012 Apr;51(4): 368-83.

Meadan, H., Halle, JW ve Ebata, AT (2010). Otizm spektrum bozuklugu olan
cocuklu aileler: Stres ve destek. Istisnai ¢cocuklar , 77 (1), 7-36.

Meral, B, Cavkaytar, A (2014). Otizmli Cocuk Ailelerinin Aile Yasam Kalitesi
Algilar1. K. U. Kastamonu Egitim Dergisi, 23 (3), 1363—1380.

Milaci¢-Vidojevi¢, 1., Gligorovi¢, M., & Dragojevi¢, N. (2014). Tendency towards
stigmatization of families of a person with autistic spectrum

disorders. International Journal of Social Psychiatry, 60(1), 63-70.

Milgram, N. A., & Atzil, M. (1988). Parenting stress in raising autistic
children. Journal of Autism and Developmental Disorders, 18(3), 415-424

Mugno D, Ruta L, D'Arrigo VG, Mazzone L. Impairment of quality of life in parents
of children and adolescents with pervasive developmental disorder. Health

Qual Life Out. (2007) ;5. doi:Artn 22
Naz, N. (2019).0tizmli Cocugu Olan Anne-Babalarin Evlilik Uyumu Ve Duygu

Nealy, C. E., O'Hare, L., Powers, J. D., & Swick, D. C. (2012). The impact of autism
spectrum disorders on the family: A qualitative study of mothers’

perspectives. Journal of Family Social Work, 15(3), 187-201.

Oksiiz, Z. (2008). Otistik ve normal ¢ocuk sahibi anne babalarin bazi psikiyatrik ve

psikolojik 6zelliklerinin karsilastirilmasi.

Oz, B., Yiiksel, T., & Nasiroglu, S. (2020). Otizm Spektrum Bozuklugu Tanis1 Alan
Cocuklarin  Annelerinde Goriilen Depresyon-Anksiyete Belirtileri  ve

Damgalanma Algisi. Noro-Psikyatri Arsivi, 57(1), 50-55

60



(f)zgiir, B. G., Aksu, H., & Eser, E. (2017), Otizmde yasam kalitesi anketi anne-baba
siirimiiniin Tiirkge gecerliligi ve giivenilirligi. Anadolu Psikiyatri Dergisi,

18(4), 344

Ozkubat, U., Ozdemir, S., Selimoglu, O. G. ve Téret, G. (2014). Otizme Yolculuk:
Otizmli Cocuga Sahip Ebeveynlerin Sosyal Destek Algilarma Iliskin
Goriisleri. Ondokuz Mayis Universitesi Egitim Fakiiltesi Dergisi,33(1), 323-
348

Riany, Y. E., Meredith, P., Cuskelly, M. (2017), Understanding the influence of
traditional cultural values on Indonesian parenting. Marriage ve Family

Review,53(3), 207-226

Seltzer, M. M., Shattuck, P., Abbeduto, L. Ve Greenberg, J. S. (2004). Otizmli
ergenlerde ve yetiskinlerde gelisim yoriingesi. Mental retardasyon ve

gelisimsel bozukluklar arastirma incelemeleri, 10(4), 234-247.

Senveli, B., Abay, E., Molla, S., Sattik, A. (1994). Zihinsel ve/veya Bedensel Oziirlii
Cocuklarm Anne Babalarinda Depresyon ve Kaygi. Trakya Universitesi Tip
Fakiiltesi Dergisi 1(1. 2. 3): 161-166 The Life Cycle. Famiiy Relations; 46:
417-425.

Tastan, S. B. (2013). Bir Negatif Is Davramsi Olarak Uretkenlige Aykiri
Davranislarin Isyerinde Orgiitsel Adaletsizlik Ve Agresif Davrams Algilari
Ile Iliskisinde Psikolojik Giiglendirme, Benlik Degeri Ve Sosyal
Biitiinlesmenin Diizenleyici Roliiniin Incelenmesi: Otizm Tanis1 Almis Cocuk
Sahibi Calisanlar Uzerine Karsilastirmali Bir Arastirma. Sosyal ve Beseri

Bilimler Dergisi, 5(2), 466-481.

Tekin-iftar, E. "Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuklar ve Egitimleri (5.
Baski)." Ankara: Vize Yayincilik (2017).

Temel, M. (2015), Engelli ¢ocuga sahip aileler ile engelsiz ¢ocuga sahip ailelerin
tiikenmislik ve psikolojik dayanikliliklarinin incelenmesi. Yayinlanmamis

Yiiksek Lisans Tezi. Beykent Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii, Istanbul

61



Tilahun, D., Hanlon, C., Fekadu, A., Tekola, B., Baheretibeb, Y., Hoekstra, R.A.
(2016). Stigma, explanatory models and unmet needs of caregivers of
children with developmental disorders in a low-income African country: a

cross-sectional facility-based survey. BMC Health Serv Res, 16, 152
Tokug, F. O. (2009). Otistik ¢ocuk ve aile 6zelliklerinin aile islevlerine etkisi.

Towbin KE. Pervasive Developmental Disorder Not Otherwise Specified. In:
Volkmar FR, Klin A, Paul R, Cohen DJ, editors. Handbook of Autism and
Pervasive Developmental Disorders. Wiley; Hoboken, NJ: (2005).

Tiirkan, M. M. (2017), Isitme engelli ¢ocuklarin annelerinin stres diizeyini ve evlilik
doyumlarint yordayan degiskenlerin incelenmesi. Yaymlanmamis Yiiksek

Lisans Tezi. Okan Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii, Istanbul.

Uslucan, G. (2015). Cocuklarin otizm spektrum bozuklugu derecesi ile
ebeveynlerinin  stres  ve  gereksinim  diizeylerinin  incelenmesi
(Yayimlanmamis yiiksek lisans tezi). Unpublished master’s thesis). Abant

Izzet Baysal University, Bolu.

Van Acker R, Loncola J, Van Acker E. Rett Syndrome: A pervasive developmental
disorder. In: Volkmar FR, Paul R, Klin A, Cohen D, editors. Handbook of
Autism and Pervasive Developmental Disorders. John Wiley & Sons;

Hoboken, NJ: (2005).

Van Steijn, D. J., Oerlemans, A. M., de Ruiter, S. W., Van Aken, M. A., Buitelaar, J.
K., Rommelse, N. N. (2013), Are parental autism spectrum disorder
and/orattention-deficit/Hyperactivity disorder symptoms related to parenting
styles infamilies with ASD (+ ADHD) affected children?. European Child ve
Adolescent Psychiatry,22(11), 671-681

Ventola, P., Lei, J., Paisley, C., Lebowitz, E., Silverman, W. (2017), Parenting a
childwith ASD: Comparison of parenting style between ASD, anxiety, and
typicaldevelopment. Journal of Autism and Developmental Disorders,47(9),
2873-2884

62



Volkmar F, Koenig K, State M. Childhood Disintegrative Disorder. In: Volkmar F,
Paul R, Klin A, Cohen D, editors. Handbook of autism and pervasive
developmental disorders. John Wiley & Sons; Hoboken, NJ: 2005.

Volkmar F.R., Klin A. Paul R. Cohen D.J. Handbook of Autism and Pervasive
Developmental Disorders. 3rd ed. Wiley, Hoboken, NJ (2005): 5-41

Volkmar F.R., Siegel M, Woodbury-Smith M, King B, McCracken J, State
M. Practice parameter for the assessment and treatment of children and
adolescents with autism spectrum disorder. Journal of the American Academy

of Child and Adolescent Psychiatry (2014)

Volkmar, F.R., Lord, C., Bailey, A., Schultz, R. T ve Klin, A. (2004). Autism and
Pervasive Developmental Disorders. Journal of Child Psychology
andPsychiatry, 45(1), 135-170

Wallander, JL Ve Varni, JW (1998). Pediatrik kronik fiziksel bozukluklarin ¢ocuk ve
aile uyumuna etkileri. Cocuk Psikolojisi ve psikiyatrisi Dergisi, 39(1), 29-46.

Yapici, S. (2010). Tirk toplumunda aile ve egitim iliskisi. Turkish Studies, 5(4),
1544

Yassibas, U., & Colak, A. (2019). Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuga Sahip
Anne-Babalarin Yasam Deneyimlerine Derinlemesine Bakis. Egitim Ve

Bilim, 44(198).

Yu, Y-W., Chung, K-H., Lee, Y-K., Lam, W-C., Yiu, M.G-C. (2016). Prevalence of
maternal affective disorders in Chinese mothers of preschool children with

autism spectrum disorders. East Asian Arch Psychiatry, 26, 121-128

Yiiksel, H., & TANRIVERDI, A. (2019). Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip olan
ailelerin yasadiklar1 sosyal sorunlar ve bas etme yollar1. Ankara Universitesi

Egitim Bilimleri Fakiiltesi Ozel Egitim Dergisi, 20(3), 535-559.

Zengin, B. (2013), Ozel egitime muhta¢ ¢ocuga sahip ebeveynlerin algiladiklar:
sosyal destek, psikolojik dayanmiklilik ve umut diizeyleri. Yaymlanmamis

Yiiksek Lisans Tezi, Gazi Universitesi Egitim Bilimleri Enstitiisii, Ankara.

63



7.3.Ek 3:Demografik Bilgi Formu
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Otizmide Yasam Kalitesi Anketi- Ebeveyn Stirini

Bu anket otizm spektrum bozuklugn {05B) olan rocuklarn ebeveynlerindeki vasam kalitesini
degerlendirmektedir.

Bugiiniin tarihi:

Yasumz (vl olarak):

Cinsiyetiniz (daire icine ahmiz): Erkek/ Kadin

0SB tamh ¢ocngunuzun yas: (7l elarak):

OSE tamili pocugunuzun cinsiyveti [daire irine ahmz): Erkek/ Kiz

Cocuk ile olan valkinhifmiz (daire icine aliniz): Anne/ Baba/ Diger (belirtiniz)

Béhim A

Asamdaki sorulan vamitlarken latfen son 4 hafta boyunca kendinizi nasil hissettiginizi en iyi yansitan kutucuga
isaret koyunuz.

Hig Biraz | Orta Biraz Cok | Uygnlansbilic Agiklamalar
fazla fazla | deEl

1. Hayanmdan memnunum

2. 5tresli hissediyorum

3. Mutlu ve hosnut hissediyorum

4.Cokkun veya endiseli hissedivorum

5. Birev olarak kendimle ilgili ivi
hissediyorum

&. Yakm iliskilerimnden memnunum

7. Ihtivacim oldugunda yammmda olan
insanlar var

8. Sosyal hayatimdan memnunum

9. Aile hayatimdan memnunum

10. Ekonomik durumumdan
memnunum

11. Yasadigum verden memnunum

12, Thriyaglarmi karsilayacak veterli
param var

13.Basardiklarimdan delawn
mEemnunum

14. Genel saghfimdan memnunum

15, Saghkl bir yasam bicimim var

16, Bos zamanlarimda vaptiklarimdan
memnunun

17. 5aghk sorunlarmm istedigim sevleri
vapmama engeldir

18, Hayvatmun kontrolom alonda
oldugnnu hissediyorum

19, Hayatimda hedefler belirler ve
hedeflere ulasinm

20. Bir eylem plan: yapabilir ve bunu
uygulayabilirim

21. Kendi kararlariom kendim alinm

22, Sugluluk hissederim

23, Bir toplulugun parcasiyum

24, Toplumdan ithtiyacim olan destegi
alabilirim

25, Thtivacim olan vere gidebilirim

26, Gunhik yasamimda kendimi
givende hissederim

27.Giinlik vasamimda sayg:
duvuldugumu hissederim

28, Saghk hizmetlerinin
olanaklarnndan memnunum

Bélim A puanlamasi: 1= hig; 2=biraz; 3=orta ya da uygulanabilir degil; 4=biraz fazla; 5=cok fazla (Not: madde 2,4,17,22
ters puanlanmaktadir)




Bolim B

05B'li cocuklar bir dizi zorluk yasarlar. Son 4 hafta boyunca bu zorluklarin size ne kadar sorun oldugunn bilmek
istiyoruz.

Ornegin, 1.madde icin eger siz “benim irin hafif bir sorundn” ifadesini isaretlerseniz, bu “cocugumun diger
insanlarla sosyallesmesindeki zorluk son 4 hafta boyunca benim igin hafif bir serundu” anlamma gelir.

Son 4 hafta bovunca bu benim icin ne kadar sorun oldu?

O3E'li cocuklarin vasavabilecegi Sornn Haff Orta Biraz | Cok fazla U}'”pﬂﬂ-nﬂhﬂil Agklamalar
zorfuklar: degildi | dizevde | derecede | fazla | sorunm dezil
serun serun serun

Linsanlarla sosvallesme

2. Arkadas edinme

3. Baskalarinm duyvgularim anlama

4. Sohbeti sirdiirme

5. ihtiyaclarimi bildirme

6. Kendine séylenenlerin tam
anlamiyla gergek anlanum anlama

7. Toplumsal elarak utan¢ verici olan
seyler séyleme

8. Rutine, alisilagelmis bir duzene
bagh kalma ihtivaa

9. Belirli bir konuya asin ilgili olma

10. Ozel bir durumda veva
degisiklikler sirasinda endiseli olma

11.Belirli duyulara (koku, tat,
dokunma,isitme vh.) hassasiyet

12, Toplumsal etkilesim kurallarima
anlama

13, Duygusal tepkilerini vénetme

14. Yapilacak sevleri belli bir sekilde
vapma ihtivacs

15. Ofke ve saldirganhiz iceren yikuc
davramslar

16, Uygunsuz duvgusal tepkiler
gosterme

17. Tekrarlayicr absilmadik
davramislar va da viicut harekederi

18. Umursamasz, dusuncesiz ya da
patavatsiz davraniglara kalkisma

19, Gunlik yasam gérevlerini
bagimsiz olarak vapma

20. Sesval elarak yaklasildiginda
tepki verme

Genel olarak, yagam kalitenizi nasi derecelendirirsiniz? [Litfen asagidaki gizgi lzerine carp koyunuz)

Hig memnun degilim Son dersce memnunum

o 5 10

Yagam kaliteniz Gzerinde dnemli etkisi olduguna inandigimiz baska herhangi bir sey var mi? {litfen bunlan tammilaymniz) ...
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7.4.Ek 4:Etik Kurul Onay1
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