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1. OZET
OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU TANISI OLAN BIiREYLERIN

EBEVEYNLERIYLE TiPiK GELISIM GOSTEREN BIREYLERIN
EBEVEYNLERININ OTiZMLE ILGILi FARKINDALIKLARI

Bu arastrmada Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) tanist almisg bireylerin
ebeveynleri ile tipik gelisim gosteren bireylerin ebeveynlerinin, otizmin 6zellikleri ve
nedenlerine iligkin fikirleri, erken miidahalenin Onemiyle ilgili farkindaliklari,
otizmli gocuklarin giiclii ve zayif yonleri ile destek alinmasi gereken durumlar ve
alanlar konusundaki farkindaliklar1 ve otizmli bireylerin yasadiklar1 zorluklara
yOnelik goriisleri incelenmis ve bu iki grupta yer alan ebeveynlerin bilgi dizeylerinin
belirlenmesi ve karsilastirilmasi amaglanmistir. Arastirma online ortama aktarilmis
anket formunun OSB tanis1 olan ve tipik gelisim gdsteren bireylerin ebeveynlerine
iletilmesi ile uygulanmistir. Katilimc1 grubu, 19-61 yas araligindaki 242 anne ve
babadan olugmaktadir. Caligmaya otizm tanili ¢ocugu olan 164 ve tipik gelisim
gosteren ¢ocugu olan 78 ebeveyn dahil edilmistir. Arastirmada kullanilmasi i¢in
“Demografik Bilgi Formu ve Otizm Farkindalik Anketi” ile “Bilgilendirilmis
Gondlli Olur Formu” olmak (zere, ebeveynler tarafindan doldurulmas: gereken 2
adet form arastirmaci tarafindan hazirlanmistir. Arastirma bulgular1 incelendiginde
iki gruptaki ebeveynlerin arasinda otizme yonelik bilgi ve goriisleri agcisindan anlamli
farklar bulunmustur. Ebeveynlerin farkindalik diizeylerinin kismen yeterli oldugu
gozlenmigstir. Otizm tanis1 alan ¢ocuga sahip ebeveynler ile tipik gelisim gosteren
cocuga sahip ebeveynlerin farkindalik diizeylerine bakildiginda ise aralarmda ytiksek
diizeyde bir farkin olmadig1 goriilmiistiir. Otizm tanist alan ¢ocuga sahip ebeveynler
sadece otizme yoOnelik goz temasi, rutinler, tedavi, egitim, matematik ve hafiza
alanlarindaki sorulara tipik gelisim gosteren ¢ocuga sahip ebeveynlerden daha fazla

dogru cevap vermis, ancak bu oranlarm ortalamaya yakin oldugu saptanmistir.

Anahtar kelimeler: Ebeveyn farkindaligi, otizm spektrum bozuklugu, otizm

spektrum bozuklugu tanili bireyler, tipik gelisim gosteren bireyler.



2. ABSTRACT
AUTISM AWARENESS OF THE PARENTS OF INDIVIDUALS

DIAGNOSED WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER AND THE
PARENTS OF TYPICALLY DEVELOPING INDIVIDUALS

In this study, the perceptions of the parents of individuals diagnosed with Autism
Spectrum Disorder (ASD) and the parents of children with typical developmental
regarding the causes of autism, importance of early intervention, understanding of
the strengths and weaknesses of children with autism, awareness of situations and
areas children with ASD need support are investigated. The aim of this studywas to
determine and compare the knowledge levels of the parents in these two groups on
the features of ASD and the difficulties experienced by individuals with autism. The
data for the study is collected by sending out an online questionnaire form to the
parents of children with ASD diagnosis and showing typical development. The
participant group consists of 242 mothers and fathers aged between 19-61. 164 of
the participating parents has a child with autism and the remaining 78 parents have
typically developing children. The researcher prepared two forms, "Demographic
Information Form and Autism Awareness Questionnaire” and "Informed Voluntary
Consent Form", both of which were filled in by the parents. The results indicated
significant differences between the parent groups in terms of their knowledge and
opinions about autism. It was observed that the awareness levels of the parents were
partially sufficient. When compared, the knowledge levels of parents with children
diagnosed with autism and parents with typically developing children were not
drastically different. Parents who have children with autism responded more
correctly on questions related to the symptoms and features of autism and autism
treatment yet the responses of the parents of typically developing children were also

statistically close to the other groups’ answers.

Keywords: Autism spectrum disorder, individuals with autism spectrum disorder,

parent awareness, typically developing individuals.



3. GIRIS VE AMAC
Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB), son yillarda tiim diinyada 6ne ¢ikan bir

bozukluk olmasi nedeniyle toplumun ve ¢ocuklarla ¢alisan uzmanlarin ilgisini ¢eken
onemli bir durum haline gelmistir. Bu bozukluk tiim diinyada oldugu gibi lilkemizde
de yayginligi artan, ¢ok tanilanan ve son yillarda adi sik¢a duyulan bozukluklar
arasinda yerini almistir. Bu nedenle de bu bozukluk iizerine ¢ok fazla arastirma
yapilmaya baglanmistir (Ulay ve Cengel, 2010; Sener ve Ozkul, 2013).

Genis bir yelpazeyi iceren OSB erken gelisim doneminde ortaya ¢ikan, sosyal
iliski, etkilesim, iletisim ve biligsel gelisimde siddetli yetersizlikler ya da gecikmeleri
iceren ve tekrarlayic1 davranis kaliplariyla birlikte ilgi alanlarmm sinirlilik gosterdigi
norogelisimsel bir farkliliktir (Ozeren, 2013;Amerikan Psikiyatri Birligi, APA,
2014).

Caligmalarda OSB’nin etiyolojisinin heniiz tam olarak bilinmedigi belirtilmis,
ancak bu durumun genetik, norolojik, cevresel ailesel ve risk etmenlerinden
kaynaklanabilecegi one siirUlmiistiir (Glasson ve ark. 2004; Newschaffer ve ark.,
2007; Rylaarsdam ve Guemez, 2019). Bu etmenlerin ise OSB’nin ortaya ¢ikmasinda
birbirleriyle etkilesim icerisinde oldugu belirlenmistir (Nicholas ve ark., 2008; King,
2015).

Son elli yilda yapilan epidemiyolojik calismalarda OSB yaygmligmmin diinya
capinda artis gosterdigi goriilmektedir. Gliniimiizde diinya ¢apinda yaklasik 160
cocuktan 1’inde OSB oldugu ve son yillarda goriilme sikliginin 68 dogumda 1’e
kadar yiikseldigi bildirilmektedir (Karacar, 2016; Mukaddes, 2018). Onemli bir halk
saglig1 sorununa doniisen OSB yaygmliktaki bu belirgin artis i¢in tanmi kriterlerinin
genisletilmesi, daha iyi tan1 araglariin gelistirilmesi ve farkindaligin artmasi dahil
olmak tizere birgok olasi agiklama bulunmaktadir (World Health Organization,
WHO, 2014).

Gegmiste oldugundan daha sik teshis edilen OSB’de ¢ocuklarin erken tani
almasi, egitsel c¢aligmalardan erken donemde yararlanmasi g¢ocugun gelisimini
olumlu yonde etkilemektedir (Mukaddes, 2018). Bu dogrultuda erken tani ¢ocuk ruh
sagligi uzmanlar1 ve ndrologlar1 tarafindan klinik degerlendirme ile bireyin
davranigsal, s6zel semptomlarina, Klinik g6zlemlere bakilarak ve ailelerden alinan

Oyku ile konulmaktadir (Volkmar ve ark., 2005). Ancak bu bozukluk, semptomlarin



degiskenligi ve siddetinin OSB olan ¢ocuklar arasinda biiylik farkliliklar géstermesi
nedeniyle mutlak bir tedavisi olmayan bir durum olma 6zelligi tagimaktadir. Zaman
icerisinde profesyoneller tarafindan Onerilen miidahaleler degisim gostermis ve
cocuklarin semptom Ozelliklerine 6zgu diizenlenmeler icermistir (Wetherston ve ark.,
2017). Kesin bir tedavinin olmamasi ve miidahale siirecin ¢ocuga 6zgii olmasi, OSB
tanist alan bireyler ve aileleri i¢in saglik, egitim gereksinimleri ve sosyal ihtiyaclar,
kaynaklar, arastirma ve mesleki egitim alanlarinda ¢ok cesitli ihtiyaglarm olustugu
kritik bir alan olusturmaktadir (Hyman ve ark., 2020). Bu nedenle saglik
caliganlarinin, egitmenler ve ailelerin OSB tanisi alan ¢ocuklarm yasam boyunca
gereksinimlerini anlamas1 gerekmektedir (DePape ve Lindsay, 2014).

Son yillardaki OSB yaygmhgindaki belirgin artis, OSB konusundaki
farkindalig1 arttrmis ve ¢ocuklarm OSB’ye yonelik taranmasi onem kazanmistir
(Golbast ve ark., 2021). OSB tan1 ve tedavisinde saglik ¢alisanlari ile egitmenlerin
onemli bir rolii oldugu kadar ebeveynlere de biiyilkk sorumluluklar diismektedir.
Artan OSB yaygmhgi gbéz Oniine alindiginda, genel niifusun ve Ozellikle de
ebeveynlerin OSB’den etkilenen bireylerin karsilastig1 zorluklarin farkinda olmasi ve
bu duruma sorumlu bigimde yanit verebilmesi 6nemlidir (Anwar ve ark., 2018).

Otizmle ilgili siirecte ebeveynler erken tani, tedavi siireci, egitim gibi birgok
alanda ¢ocuklar1 desteklemede aktif bir rol oynamaktadir (WHO, 2014). Cocuklarin
sahip oldugu OSB tanis1 ve etiyolojisi konusunda ebeveynlerin bakis agilarinin tespit
edilmesinin, Ozellikle ebeveynlerin bu siiregte ne yapacaklar1 konusunda karar
vermesinde dnemli bir etkiye sahip oldugu bilinmektedir (Mandell ve Novak, 2005).
Bu dogrultuda ebeveynlerin ¢cocuklarint yakindan izleyerek dogru bilgilendirmelerde
bulunmalar1 ve tedavi programlarint se¢gmek ve tasarlamak i¢in saghk
profesyonelleriyle isbirligi yapmalart zorunludur; OSB tanist almis cocuklarin
ebeveynleri, ¢ok c¢esitli mudahalelerin etkileri hakkinda O6nemli veriler
saglayabilmektedir (Mahoney ve Perales, 2003; Wetherston ve ark., 2017).

OSB’nin mevcut semptomlar1 erken ¢ocukluk doneminde ortaya ¢ikmasina
ragmen cevresel talep ve isteklerin bireylerin sinirlt kapasitesinin tizerinde olmasi
nedeniyle semptomlar daha ge¢ donemlere kadar tam olarak fark
edilemeyebilmektedir (Kurita, 2011; Wing ve ark., 2011; Tagci, 2019). Bu agidan



ailelerin bilgi ve farkindaliginin taninin erken donemde koyulabilmesi Uzerinde
oldukca 6nemli bir etkisi bulunmaktadir.

OSB siirecinde ebeveyn farkindaliginin 6nemli ve kilit nokta olmasinin
nedenlerinin ilki ailelerin birincil bakim verici olmalar1 ve ¢ocukta olagandisi
davranglar1 ilk gdzlemleyenlerin kendileri olmasidir. Ikinci neden ise ilk bagvuru
streci ve erken miidahalenin baslamasinda tetikleyici olmalaridir (Mclntyre ve
Brown, 2016; Edwards ve ark., 2018). Bu noktada erken ve dogru bir teshis, cocugun
gelisimi ve davraniglarin iyilestirilmesi ile dogru miidahale agisindan 6nem
tagimaktadir. Ebeveyn, ancak cocuklarda gorilen OSB semptomlar1 ve OSB’nin
ozellikleri konusunda farkindalik sahibi oldugunda erken doénemde tibbi yardim
isteyebilmektedir (ASPB, 2016a; Anwar, 2018; Mapelli ve ark., 2018). Diger bir
neden ise farkindalig: yiiksek olan/bilgili ailenin dogru uzmana dogrudan, ¢ok vakit
kaybetmeden erisip ruhsal ve finansal kaynaklarint ve zamani bosa harcamasidir
(Smith ve Anderson, 2014; ASPB, 2016a). Buna ek olarak, ebeveynlerin OSB
semptomlarini ile 6zelliklerini tanima ve uygun bigimde yanit verme yeteneklerinin
olmasi da ¢ok onemlidir. Bu noktada ebeveynlerin bilgi ve farkindalik diizeyinin
yuksek olmasi OSB tanisi alan cocuklara en iyi saglik hizmetini saglamay1
hedeflemede ebeveynleri 6nemli bir rol oynamaktadir (Anwar ve ark., 2018). Bu
nedenle de OSB tanis1 alan ¢ocuklar1 koruma ya da iyilestirmeyi amaglayan tutum ve
davraniglarin  gelistirilmesi i¢cin ailenin bilgi ve becerilerini gelistirilmesi
gerekmektedir (Levy ve Hyman, 2003; Hall ve ark., 2016).

Caligmalar ailelerin tistlendikleri 6nemli role karsin OSB konusunda yeterli
bilgi ve farkindalik diizeyine sahip olmadigmi ortaya sermektedir (Chiu ve ark.,
2014; Gibson ve ark., 2016; Mapelli ve ark., 2018; Ryan ve Quinlan, 2018).
Literatir, ailelerin mevcut kaynaklar ve uzmanlar hakkinda bilgi edinme
gereksinimini gostermekte bununla birlikte bilgi ve yardim kaynaklarma erismede de
zorluk yasadiklarini ortaya koymaktadir (Cappe ve Poirier, 2016; Gilson ve ark.,
2017). Aym1 zamanda OSB tanis1 alan ¢ocuga sahip ebeveynlerin tipik gelisim
gosteren ¢ocuklara sahip ebeveynlerden daha yiiksek bilgi ve farkindaliga sahip
oldugu da gozlenmistir. Bagka bir ifade ile gocuklar1 OSB tanist almamig olan
ebeveynlerin, farkindalik ve bilgi diizeyi tanilanmig ¢ocuklarin ebeveynlerine gore

daha sinirhidir (Alexander ve ark., 2015; Biber ve ark., 2018). Hatta baz1 ¢alismalarda



OSB tanis1 alan ¢ocugu olan ¢iftlerden biri (anne ya da baba) ¢ocuguyla dogrudan
ilgilenmiyorsa, ¢ocuguyla dogrudan ilgilenen diger ebeveyne kiyasla OSB
konusunda ¢ok az farkindaliga ve bilgiye sahip oldugu tespit edilmistir (Chiu ve ark.,
2014; Gibson ve ark., 2016; Mapelli ve ark., 2018; Ryan ve Quinlan, 2018).

Yukarida aktarildigi lizere yapilan aragtirmalarda, OSB tanis1 alan ¢ocuklarin
ebeveynleri ile tipik gelisim gdsterenlerin ebeveynlerinin otizm konusundaki bilgi ve
farkindalik diizeylerinin farkli oldugu gozlenmistir. Bu noktada ebeveynler arasinda
OSB  konusunda  farkindalik  eksikligi ve  bilgi  yetersizligi  oldugu
sOylenebilmektedir. Ebeveynlerin OSB semptom ve Ozelliklerinin yan1 sira tani ve
tedavi yontemlerinden de habersiz oldugu goriilmektedir (Hamawandi, 2007). Bu
durum, OSB tanis1 alan ¢ocuklarin erken tani ve tedavi siirecini olumsuz etkilemekte,
siire¢ gecikmis tanilama ve miidahale ile sonu¢lanmakta ve OSB tanisi alanlar ve
ebeveynleri i¢in olumsuz sonuglara yol agmaktadir. Ancak ebeveynlerin otizmin
tanillanmas1 ve otizme yonelik miidahale siirecindeki kritik rollerine karsm, bu
toplulugun konuyla ilgili farkindalik ve bilgi diizeylerine inceleyen c¢aligmalarin
siirlt oldugu goriilmektedir. Ozellikle iilkemizde yapilan cahismalar yurtdisinda
yapilanlara oranla olduk¢a az sayidadir. Bu nedenle yiiriitillen tez c¢aligmasinda
otizmli ¢cocuga sahip olan ebeveynler ile tipik gelisim gdsteren ¢ocuga sahip olan
ebeveynlerin, otizmin nedenlerine iliskin algilari, erken miidahalenin énemiyle ilgili
farkindaliklari, otizmli ¢ocuklarin giiclii ve zayif yonlerini anlama, destek alinmasi
gereken durumlar ve alanlar konusundaki farkindaliklari, otizmli bireylerin toplumsal
konularda yasadiklar1 zorluklara yonelik goriisleri gibi konularda bilgi duzeylerinin
belirlenmesi ve karsilastirilmast amaglanmastir.

Arastrma sonucunda elde edilen bulgular dogrultusunda c¢aligmanin
tilkemizdeki OSB tanisi alan ve tipik gelisim gosteren ¢ocuklarin ebeveynleri i¢in
farkindalik olusturma ve mevcut destegi artirmay1 amaglayan gelecekteki ¢aligmalar
icin 6nemli etkilerinin olacagi ve literatiire katki saglayacagi diistiniilmektedir.

Arastirma amac1 dogrultusunda ebeveynlere yonelttigimiz sorularla otizme
iliskin goriislerini bildirmeleri istenmis ve verdikleri yanitlara gore farkindalik
diizeyleri ile ilgili degerlendirmeler yapilmistir. Bu ¢alismada su arastirma sorularina

yanit aranmigtir:



1.

Otizmli c¢ocuga sahip olan ebeveynler ile tipik gelisim gdsteren
cocuga sahip olan ebeveynlerin otizm spektrum bozukluguna iligkin
gorisleri arasinda farkliliklar bulunmakta midir?

Bu iki grup ebeveyninin
e Otizmin tanimy, teshisi ve tedavisi ile ilgili gortisleri

o otistik bireylerin 6zellikleri/becerileri ile ilgili goriisleri

Ebeveynlerin otizm spektrum bozukluguna iligkin goriisleri ¢ocuklarmin

otizm tanist almasinin lizerinden gecen siireye gore farklilasmakta midir?

Otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynler ile tipik gelisim gosteren g¢ocuga
sahip olan ebeveynlerin, anket dncesi ve sonrasi yaptigi degerlendirmeye
gore otizm spektrum bozukluguna iligkin goriisleri arasinda farkliliklar

bulunmakta midir?

Otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynler ile tipik gelisim gosteren ¢ocuga
sahip olan ebeveynlerin toplumsal konularda zorluk yasadiklar1 alanlar

arasmda benzerlikler/farkliliklar bulunmakta midir?



4. GENEL BIiLGILER

4.1. Otizm ve Tarihgesi

Otizm, ilk baslarda ¢ocukluk sizofresi olarak disiiniilmiis ve gerceklikle
iliski kurma bozuklugu olarak tanimlanmistir (Demirbas, 2020). Bu dogrultuda
1910’larda Bleuler tarafindan otistik bireyler; kendini dis diinya ile gergeklerden
tamamen soyutlama ve igsel diinyada kendiyle yasama olarak tanimlanmistir (Susuz
ve Dogan, 2020). 1940’11 yillarda ise “otistik yalnizlik” olarak tanimlanan bu durum,
yakin ve sosyal iliski kurma konusundaki yeteneklerdeki eksiklik olarak
belirlenmistir (Glirtuna, 2020). Otizm tanisini ilk olarak literatiire sokan Leo Kanner
(1943) tarafindan ise otizm “otistik yalnizlik” olarak tanimlanmigtir. Bu tanim
cocuklarin yasamlarmin ilk yillarindan itibaren kendilerini insanlar ve durumlarla
normal bigimde iligskilendirmekteki eksikligini, degisime olan direncini, stereotipik
davraniglar ile ekolalik konusmayi igermektedir. Otizm terimi ilk kez Kanner
tarafindan kullanilmig olsa da, giiniimiize kadar terime yonelik tanimlar pek ¢ok kez
degisime ugramistir (Karadeniz, 2013).

Hans Asperger’in 1944 yilinda yapmis oldugu bir calismaya katilan
cocuklarda da Kanner’in arastirmasina benzer bigimdeiki yonlii iletisim kurmakta
zorluk, karsisindaki bireylerle empati kuramama, sosyal agidan zorluk yasama, motor
becerilerinde yetersizlik, dikkat becerilerinde problem ve smirh ilgi alanlarinin
oldugunu tespit edilmistir. Calismaya katilan ¢ocuklardan bazilarmin tipik gelisim
gosteren ¢ocuklarla ayni zekaya ya da onlardan daha yiksek seviyede bir zekaya
sahip oldugu ancak sosyal acidan yetersizlikler sergiledikleri, sdzel ¢iktilart oldugu
halde duygusalliktan uzak konustuklari, 6grenme konusunda giigliik ¢ekebildikleri,
jest ve mimiklerini yeterli oranda kullanamadiklar1 belirtilmistir (Fein ve Dunn,
2007). 1978 yilinda Rutter mevcut olan otizm tanimlara “dil bozukluklar1”, “sosyal
yetersizlikler” ve “stereotipik davraniglar” gibi alanlardaki bozulma ve sinirliliklari
dahil etmistir (Williams ve Williams, 2011).

1980 yilinda yayimlanan DSM-3 (The Diagnosticand Statistical Manual of
Disorder) tani kitab1 igerisinde otizm “Yaygin Gelisimsel Bozukluk” (YGB)
kategorisinde yer almis ve “infantil otizm” olarak tanimlanmistir (APA, 1980). 1994
yilinda revize edilen DSM-4’e gére OSB kendi igerisinde Otistik Bozukluk/Otizm



(OB), Asperger Sendromu (AS), Cocukluk Cagi Dezintegratif Bozuklugu (CCDB),
Rett Sendromu (RS) ve Bagka Tiirlii Adlandirilmayan Yaygin Gelisimsel Bozukluk
(BTA-YGB) olmak fizere gruplara ayirmis ve bu semsiye altinda siniflandirmigtir
(Szatmari ve ark., 2006; Woodbury ve ark., 2005). 2013’te hazirlanan son tani el
kitabi DSM-5’te ise OSB boliimii yeniden ele alinarak diizenlenmistir. Bu
dogrultuda da genetik altyapisi nedeniyle RS, OSB semsiyesi altinda yer almamakta
ve bu taniya dahil edilmemektedir (APA, 2014). Ayrica DSM-5’te alt gruplar
kaldirilmistir, temel semptomlar (¢ alt boyutta incelenmektedir ve kisilerin
semptomlarin derecesi ve ihtiya¢ duyulan destek derecesine gore smiflandirma

yapilmaktadir (Ozkaya, 2013).

4.2. Otizm Spektrum Bozuklugu

Gilinlimiizde en sik goriilen gelisimsel bozukluklardan biri oldugu bildirilen
OSB, ‘spektrum’ yani gesitlilik icermektedir. Baska bir ifade ile bu bozukluk i¢inde
birgok farkli noktanin bulundugu bir aralifa isaret etmektedir (Balki, 2020). Bu
nedenle de OSB’ye spektrum bozuklugu denmesinin temel nedeni, bu bozuklugun
semptomlarinin her ¢ocukta farkli bicim ve diizeylerde goriilmesidir. Bazi
cocuklarda bu bozuklugun tiim semptomlar1 belirgin bicimde gozlemlenebilirken
baz1 ¢ocuklarda bazi semptomlar ¢ok daha hafif diizeyde kendini gdstermektedir
(Mukaddes, 2018).

Klinik anlamda ise OSB, farkli gelisim evrelerinde meydana gelen ciddi ve
kalict bozukluklarla karakterize ndrogelisimsel bir bozukluktur (Ozeren, 2013).
Genis bir yelpazeyi igceren bu ndrogelisimsel bozukluk genellikle erken yasam
donemlerinde ortaya ¢ikmakta, iki yas civarinda teshis edilebilmekte ve yasam boyu
devam eden semptomlarla kendini gdstermektedir. Bu dogrultuda bireylerde sosyal
iliski, etkilesim, iletisim ve biligsel gelisimde siddetli yetersizlikler ya da gecikmeler
g0zlenmektedir. Ayn1 zamanda da tekrarlayict davranis kaliplar1 ve ilgi alanlarmda
da smirlilik ile karakterizedir (APA, 2014).

YGB olarak da tanimlanan bu bozukluklarda iletisim ve sosyal becerilerinde
yasadiklar1 kisitlamalar nedeniyle sosyal beceri yetersizlikleri ile kisithiliklar:
gorulmektedir (Olmez, 2015). Bu yetersizlik ve kisithiliklarin yani sira yineleyici ve

stereotipik davranislara yatkinliklar1 da i¢ine almaktadir (Balki, 2020). Baska bir



ifade ile, bu bozukluklar sosyal etkilesim, s6zel ve s6zel olmayan iletisim, duygusal
karsiliklilik ile sembolik oyun alanlarinda giigliiklerle karakterize semsiye bir terime

isaret etmektedir (Tortamis, 2013).

4.3. Otizm Spektrum Bozuklugunun Klinik Semptomlar1 ve Tam Kriterleri

Norogelisimsel bir bozukluk olan OSB’nin tan1 ve siniflamasina yonelik ciddi
tartigmalar s6z konusudur. Bunun nedeni otizmin altta yatan mekanizmalarinin
ayniligi, semptomlarm farklilig1 ile karakterize durumlari iceren bir spektrum mu;
yoksa altta yatan mekanizmalarin farkliligi, klinik gortnimlerin benzerligi ile
karakterize sendrom mu oldugunun net bicimde ayrimma varilmamasidir (Demir,
2016).

OSB tanisi, gocuk psikiyatristi ve norologlar tarafindan klinik degerlendirme
ile bireyin davranigsal, sozel semptomlarma, klinik gorunimlerine bakilarak ve
ailelerden alinan o6yki ile konulmaktadir (Volkmar ve ark., 2005). Bu noktada
OSB'nin erken teshisi ve tan1 konulmasi, ¢ocuklar ve ailelerin ihtiya¢ duyduklar1
hizmetlere ve destege miimkiin olan en kisa siirede ulasabilmeleri i¢in 6nemlidir
(Centers for Disease Control and Prevention, CDC, 2020). OSB’nin erken
tanilanmasi1 ve miidahalenin erken yapilabilmesi i¢in dogum ile 12-18 aylar arasinda
ortaya ¢ikan semptomlar1 fark ederek dikkate almak 6nemlidir. Bu semptomlarin fark
edilmemesi durumunda 24 aydan once ¢ocuklara OSB tanisi koymak oldukga zor
olmaktadir (Sayan ve Durat, 2007). Ayn1 zamanda OSB ¢ocuktan ¢ocuga ¢ok farkli
klinik gortinumler gosterebilmektedir. Bu nedenle ailenin tibbi Oykiisiinii dikkatli
bicimde almak erken tani i¢in 6nemli olmaktadir (CDC, 2020). Bu dogrultuda
hekimlerin taniy1 koyabilmek icin Oncelikle OSB’nin klinik semptomlarini iyi
bilmeleri, cocugun klinik Ozelliklerini degerlendirmeleri ve aileyi dikkatle
dinlemeleri gerekmektedir. Tam1 koyma siirecinde ailelerin bilgi/farkindalik
diizeyinin yiiksek olmasi hem ¢ocuklarma hem de otizme yonelik olarak onemlidir.
Bu noktada ailelerin g¢ocuklarindaki farkliliklar ve OSB semptomlar1 hakkinda
uzmanlara bilgi vermeleri gerekmektedir (American Academy of Pediatrics, AAP,
2001).
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Literaturdeki bildirilen iyi belgelenmis ve genel kabul goéren OSB
semptomlari, ¢ocuklarda gozlenen sinirli goéz kontagi, jest-mimikleri kullanmada
smirlilik, konusma ve ismi seslendiginde doniip bakmama, O6nemli kilometre
taglarinin gelisiminde gecikme ya da hi¢ gelismeme, duygu ve isteklerini bagkalariyla
paylasma istegi yoksunlugu ile baskalariyla iligki gelistirme ve siirdiirmede zorluk
gibi sosyal etkilesim sorunlar1 seklinde listelenebilir (Howlin ve ark., 2009; George
ve Sakeer, 2013; Ceyhun ve ark., 2015). Bunlarin yani sira, otizm tanisi alan
cocuklar, ifade ve tondaki degisiklikleri yorumlama ile ilgili giclukler yasadiklari
icin, baska bir kisinin ne hissettigini desifre etmekte ve digerleriyle etkilesimde
bulunmakta giigliik yasayabilmektedir (Anwar ve ark., 2018).

Bu bozuklugun klinik semptomlar1 ilk olarak bebeklik ddneminde
tanimlanmaya baslasa ve semptomlar 24. aydan itibaren ¢ok yogun olarak goriilityor
olsa da, giliniimiizde bu bozuklugun bebeklik donemi semptomlarma yonelik net
smirlar belirlenememektedir (Uluyol, 2015). Bunun nedeni, OSB’de goriilen iletisim
ve sosyal etkilesim alanlarindaki sorunlari ile basmakalip tekrarlayici davranislar
digindaki semptomlarin bebeklerde gozlenememesi ve semptomlarin nasil bir gelisim
ortintiisii ortaya koydugunun bilinememesidir (Karabekiroglu, 2020).

OSB’de en yaygin olarak kullanilan tani kriterleri, DSM-5ve Diinya Saglik
Orgiitii (DSO) tarafindan kabul edilmis kriterlerdir ve bu kriterler Tablo 1‘de
verilmektedir (APA, 2014).

Tablo 4.3.1. DSM-5 OSB tani kriterleri

A. Simdi ya da gecmiste farkhh bicimlerde gozlenen sosyal iletisim ve

etkilesimde siirekli yetersizligin olmasi.

1) Sosyo-duygusal karsilik vermedeki yetersizlik (6rn. olagandist sosyal
yakinlagma, karsilikli diyalog kurmada giicliik; ilgi, duygu ya da duygulanimini

paylagmada, sosyal etkilesime cevap vermede yetersizlik).

2) Sosyal etkilesimde kullanilan s6zel olmayan iletisim davraniglarinda yetersizlik
(6rn. Sozel-sozel olmayan iletisimde, beden dili, jest-mimikleri anlamak ve
kullanmakta yetersizlik; anormal g6z kontagi, jest-mimik ve beden dilinde bariz
eksikler).

3) lliskileri anlama, gelistirme ve siirdiirmede giicliik (6rn. farkli toplumsal

ortamlara uygun davranamama, hayali oyunda yetersizlik, arkadas edinememe ve
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arkadasa ilgi duymama).
Su anki gsiddeti: Sosyal iletisimsel alanda yetersizlik ve kisitly, yineleyici

davraniglara gore belirlenmektedir.

B. Asagidakilerden en az ikisinin varhgiyla karakterize, simdi ya da gecmiste

siirhy, yineleyici davranis, ilgi ya da etkinlikler.

1) Stereotipik (basmakalip) ya da yineleyici motor hareketler, obje kullanim1 ya da
konusma (Basit motor stereotipler, oyuncaklari dizme ya da ¢evirme, ekolali, ben-

merkezci (idiyosentrik) ciimleler)

2) Aynilikta 1srar, rutine siki sikiya bagl olma ya da ritiiellesmis sozel-sozel
olmayan davranislar, (ufak degisimlerde asir1 kaygi, gecislerde zorluk, her giin

ayni yolu ya da yemegi se¢me, kat1 diisiince kaliplari, selamlasma ritiielleri).

3) Odaklanma ya da yogunluk ac¢isindan anormal sinirly, sabit ilgi alanlar1 (yaygin

olmayan objelere anormal asir1 baglilik, asir1 tekrarlayici ya da sinirli ilgiler).

4) Cevredeki duyusal uyaranlara normal dis1 ilgi, uyaranlarin duyusal boyutuna
asir1 ya da az duyarhlik gosterme (agri/sicaga asir1 duyarsizlik, belirli ses ya da
dokunuglara yonelik olumsuz tepki, objeleri asir1 koklama ya da onlara asir1
dokunma, 151k ya da hareketle gorsel olarak ¢ok mesgul olma).

Su anki siddeti: Sosyal iletisimsel alanda yetersizlik ve kisitl, yineleyici

davraniglara gore belirlenmektedir.

C. Semptomlar gelisimin erken evrelerinde mevcut olmalidir (toplumsal beklentiler
smirlar1 agincaya kadar fark edilmemis ya da daha sonra yasamda o6grendigi

stratejilerle maskelenmis olabilir).

D. Semptomlar mevcut isleyiste, sosyal, mesleki ya da baska 6nemli alanlarda

klinik olarak anlaml diizeyde bozukluga yol agmaktadir.

E. Bu bozukluk zihinsel yetersizlik ya da genel gelisimsel gerilik nedenli degildir
ve bunlarla aciklanamaz. Zihinsel yetersizlik ve OSB siklikla birlikte goriilmekte
ancak OSB ve zihinsel engellilik tanis1t konmast i¢in sosyal iletisimsel diizeyin

genel gelisimin altinda olmas1 gerekmektedir.

Not: DSM-5 OSB alt kategorilerinde kesin tani almis olanlara otizm agilimi
kapsaminda bozukluk tanis1 konmalidir. Toplumsal iletisimde belirgin eksiklikleri
olan ancak semptomlari, otizm a¢ilimi1 kapsaminda bozukluk i¢in bagka tiirlii tani

kriterlerini  karsilamayanlar,  toplumsal iletisim  bozukluk  acisindan
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degerlendirilmelidirler.

DSM-5’te yer alan bu semptomlarn yani swa bireyin sosyal/glindelik
yasamini siirdiirebilmek i¢in ihtiya¢ duydugu destek derecesinin belirlenmesi de
taninin bir pargasi olarak ele almaktadir (APA, 2014).

DSM-4 tami kriterlerinden farkli olarak DSM-5’te OSB semptomlarinin
kiimelendigi alanlar iicten ikiye indirilmis; sinirli, yineleyici davranis, ilgi ya da
etkinlikler kategorisi varligini korumus ancak toplumsal etkilesim ve dil alanlar1
sosyal iletisim ve etkilesimde siirekli yetersizligin olmasi altinda birlestirilmistir. Bu
noktada smirli, yineleyici davranig, ilgi ya da etkinlikler kategorisine alanma
cevredeki duyusal uyaranlara normal dis1 ilgi, uyaranlarin duyusal boyutuna asir1 ya
da az duyarlilik gosterme kriteri eklenmistir. Bunun yani sira OSB tanist i¢in “sosyal
iletisim ve etkilesimde siirekli yetersizlik” kategorisindeki ii¢ kriterden iigliniin;
“sinirly, yineleyici davranis, ilgi ya da etkinlikler” kategorisindeki dort kriterden en
az ikisinin karsilanmasi gerekmektedir. DSM-4’te oldugu gibi DSM-5’te de
semptomlarin erken g¢ocukluk doneminde ortaya ¢ikma zorunlulugu gegerlidir.
Ancak cevreden gelen sosyal taleplerin, bireylerin sinirli kapasitesinin {izerinde
olmasi nedeniyle daha ge¢ donemlere kadar semptomlarin tam anlamiyla fark
edilemeyecegi vurgulanmaktadir. Bu nedenle DSM-5’te ortaya konulan bu yeni
tanimlamanin, OSB olan bireyleri tibbi ve bilimsel a¢idan daha yararli ve dogru
bicimde temsil ettigi diisliniilmektedir (Kurita, 2011; Wing ve ark., 2011; Tagc,
2019).

4.4. Otizm Spektrum Bozuklugunun Epidemiyolojisi

1990’lerden onceki donemlerde otizmin nadir goriilen bir bozukluk oldugu
diisliniilse de bu yillardan sonra otizmin nadir goriilen bir bozukluk olmadigini
anlasilmis ve ilerleyen yillarda bu oranlarin giderek arttig1 gozlenmistir (Mukaddes,
2018). 1996'dan itibaren Amerika yayginlik verilerini saglayan Hastalik Kontrol ve
Onleme Merkezleri (CDC), Atlanta Georgia'daki ¢ocuklardan baglayarak OSB'nin
yaygmhigmni izlemekte ve verileri ortaya koymaya baslamistir (Yeargin ve ark.,
2003). 2000 yilindan itibaren de CDC’nin ¢ift sayili yillarda birden fazla toplulukta
OSB yaygmligini bildiren Otizm ve Gelisimsel Engellileri izleme Agr'n1 (Autism and
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Developmental Disabilities Monitoring, ADDM) kurmasiyla birlikte de OSB
yaygmligia yonelik daha net verilere ulasilmistir (CDC, 2020).

OSB yayginligma yonelik farkli donemlerde yapilan c¢aligmalar farkli
sonuglar ortaya koymustur. Otizmin sikligina yonelik Ingiltere’ de 1966 yilinda
yapilan c¢alismada otizmin yayginlig1 4.5/10.000; 1970°1i yillarda 4/10.000 ¢ocugun
otizmden etkilendigi tespit edilmistir (Fombonne, 2005). 1966 ile 1998 yillar1
arasinda yapilan 23 yayginlik ¢alismasinin verileri birlestirilerek olusturulan derleme
caligmasina gore OSB yaygimligi1 14,3/10.000 olarak bulunmustur (Fombonne, 1999).
HKOM tespitlerine gore 2000 ve 2014 arasindaki her bir degerlendirme yilindan elde
edilen bulgular, OSB yayginligindaki degiskenligi ve farkliliklar1 icermektedir
(CDC, 2020).2002 yilinda 150 cocuktan 1'inin (CDC, 2007), 2004 ve 2006
yillarindan gelen verilere goére 110 ¢ocuktan 1'inin (CDC, 2009), 2008 yilinda 88
cocuktan 1'inin (CDC, 2012), 2010 yilinda ise 68 cocuktan 1'inin; 2014 yilinda 59
cocuktan 1’inin OSB tani kriterlerini karsiladig1 belirlenmistir (CDC, 2017).

OSB yaygmliginin 2000 ile 2016 yillar1 arasindaki tiim verileri birlestirilerek
degerlendirildiginde 54 ¢ocugun 1’inde bu bozuklugun goriildiigii veyillar icerisinde
yaygimlikta artis gosteren bir degisimin bulundugu gosterilmistir (Charles ve ark.,
2008). Gilnlimuzde ise diinya ¢apinda yaklasik 160 ¢ocuktan 1’inin OSB oldugu
tahmin edilmektedir. Son yillarda gorilme yaygmligi 68 dogumda 1’e kadar
yukselen ve yayginligi %1’in iizerinde olan OSB, diinya c¢apmda c¢ocukluk
doneminde gozlenen ve en sik rastlanan gelisim bozukluklar1 i¢inde {i¢iincii sirada
yer almaktadir (Karacar, 2016; Mukaddes, 2018). Tiim Diinya’da oldugu gibi
tilkemizde de son yillarda sik¢a duyulan OSB’nin goérilme yayginligi 2006 yilinda
1/68; 2008 yilinda 1/88; 2012 yilinda 1/68; 2014 yilinda 1/45 olarak tespit edilmistir
(Tarkiye Blyik Millet Meclisi, TBMM, 2020). Bu oranlarn 2008-2009 verilerine
gore 2.582 ve 2009 yilinda 10.811 g¢ocukta gozlendigi belirtilmektedir (Arslan,
2015). Ancak ortaya koyulan bu veriler ortalama bir rakami temsil etmekte ve
bildirilen = yayginlik,  c¢aliymalar  arasinda  Onemli  Olglide  farklilik
gostermektedir. Bununla birlikte, baz1 iyi kontrollii ¢alismalar, 6nemli 6lglide daha
yiksek rakamlar bildirmistir. Birgok diisiik ve orta gelirli iilkede ise OSB'nin
yaygmligi tam olarak bilinmemektedir (WHO, 2021).
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OSB’nin erkek ¢ocuklari arasinda kizlara gore 4 kat (4.3/1) daha yaygim (29.7
ye karsi 6.9) oldugu ve erkek cocuklarinda daha sik goriildiigli gozlenmistir
(Fombonne, 2009; CDC, 2020). Ancak klinik 6rneklemde bildirilen bu oranlara
ragmen toplumsal orneklemde 2-3 kat gibi daha diisiik oranlar bildirilmektedir
(Thapar ve ark., 2015).

Ulkemizde otizmin yaygmhgmi belirlemeye yonelik ¢alisma sayis1 oldukga
azdir. Yapilmis caligmalarda OSB’nin erkek ¢ocuklarda daha yaygm gorildigi ve
erkek/kiz goriilme orani yaklasik 5/1 olarak bulunmustur ve erkek cocuklarda yiiksek
oldugu bildirilmistir (Ozeren, 2013).

Yukarida belirtildigi gibi gegmis donemlerle kiyaslandiginda OSB
yaygmhiginda bir artis gézlemlenmektedir. Arastirmacilar, OSB yaygmliginin son
yillarda giderek artmasinin nedenini tani kriterlerinin zaman i¢inde daha kapsayici
bicimde degismesine ya da bozuklugun kendisiyle iliskili artan etiyolojiler ile risk

etmenlerine baglamaktadir (Klukowski ve ark., 2015; Anwar ve ark., 2018).

4.5. Otizm Spektrum Bozuklugunun Etiyolojisi

OSB’nin bir tan1 olarak tanimlanmasindan bu yana, tip ve bilim diinyas: bu
bozuklugun etiyolojisi ve risk etmenlerini belirlemek i¢in biiyiik ¢caba sarf etmistir
(Rylaarsdam ve Guemez, 2019). Uzun yillardir hem tip hem de egitim alanindaki
arastirmacilar tarafindan merak edilen OSB etiyolojisi iizerine bir¢cok calisma
yapilmistir (ASPB, 2016a). Bu nedenle de OSB etiyolojisi arastirmacilarm Gzerinde
yirmi yildir tartigtigi 6nemli bir konuya doniismiistir. Ancak OSB terimindeki
“spektrum” kavraminmn birgok farkli semptom iizerinden gelismesine baglh olarak
OSB’nin bilinen tek bir nedeni bulunmamaktadir (Russell ve ark., 2009). OSB’nin
karmasik yapismin yani sira semptomlari ile siddetinde de gesitlilik mevcuttur. Bu
nedenle de bu bozuklugun etiyolojisinin kompleks oldugu ve OSB'ye sahip olma
olasiligini artiran bir¢ok etmenin etiyolojisinde rol oynadigi savunulmaktadir (Demir,
2016; WHO, 2021). Ayni zamanda bu bozuklugun temel semptomlarma yonelik
heniiz etkili bir tedavinin bulunamamasi da OSB’nin nedenlerine yonelik birgok
farkli goriigiin olugmasina yol agmaktadir (Usta ve ark., 2020).

OSB’nin Kanner tarafindan siniflandirilmasinin ardindan, bu bozuklugun

etiyolojisinin belirlenmesine yonelik aragtirmalar yapilmaya baslamistir. Baslangigta
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bu bozuklugun ¢evresel faktorlerin neden oldugu varsayilmis olsa da, genetigin insan
saglhigindaki roliiniin daha iyi anlasilmasi, kisa siire sonra bu durumun tersini
diistindiirmiistiir (Rylaarsdam ve Guemez, 2019). Bu nedenle OSB etiyolojisinde en
blytk roliin genetik etmenler oldugu ancak buna gevresel etmenlerin de eslik ettigini
ortaya koyulmustur (Glasson ve ark. 2004; Newschaffer ve ark., 2007). Baska bir
ifade ile OSB gelisiminin, genler ve erken beyin gelisimini etkileyen cevresel
etmenlerin karmasik etkilesim nedeniyle olustugu diisiiniilmektedir (ASPB, 2016a).
Bir kisim arastirmaci ise bu durumun genetik, norolojik ve cevresel etmenlerin bir
kombinasyonu sonucunda ortaya ¢iktigini 6ne siirmiislerdir (King, 2015).

Son yillarda bu genis etmen semsiyesi igerisinde ailesel etmenlerin de yer
aldig1 goriisii 6nem kazanmistir (Kara, 2013). Bu dogrultuda bir¢ok etiyoloji ya da
etiyolojilerin birlesimi sonucunda OSB’nin ortaya ¢iktig1 soylenebilmektedir. Ancak,
OSB’nin norogelisimsel bir bozukluk olmasi nedeniyle psikolojik etiyolojilerle
ortaya ¢ikan bir bozukluk olmadigi konusunda goriis birligine varilmistir (Karacar,

2016).

4.5.1. Genetik etmenler

Gegmisten giiniimiize OSB tanis1 alanlar ve aileleri izerinde birgok biylk
Olcekli genetik galisma yapilmis ve genlerin OSB gelisiminde %60-90 oraninda
etkinlik gosterdigi bulunmustur. Bu durum da OSB etiyolojisinde ¢ogunlukla genetik
etmenlerin rol oynagini ortaya koymus ve bu durumda rol oynayan risk geninin
tanimlanmasina yol agmistir (Rosenberg ve ark., 2009; Huquet ve ark., 2013).

Gegmisten gilinlimiize yapilan genetik ¢aligmalarda ikizler arasinda OSB
goriilme oraninin genel ortalamadan 50 kat daha fazla oldugu gozlemi iizerine
ikizlerde OSB tanismin ortaya ¢ikisiyla ilgili genetik c¢aligmalara odaklanilmigtir.
Folstein ve Rutter (1977) yaptiklar: ikiz ¢alismalarinda monozigotik ikizlerde (tek
yumurta), dizigotik ikizlere (¢ift yumurta) oranla OSB goriilme oraninin daha yiiksek
oldugunu bulmuslardir. Bailey ve arkadaslari (1995) da tek monozigotikler icin
hicbir uyumlu dizigotik ¢ift olmamasma kargsin %60 uyumu ortaya koyarak bu
bulguyu desteklemislerdir. Bu dogrultuda OSB goriilme oran1 monozigotiklerde %
60-90; dizigotiklerde% 5-10 olarak ortaya koyulmus (Yanardag, 2007). Ayrica, OSB

olan bir ¢ocugun riskinin, etkilenen bir kardesle ve ebeveynle paylastigi genom
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yiizdesiyle de orantili oldugu tespit edilmistir (Constantino ve ark., 2010; Risch ve
ark., 2014; Sandin ve ark., 2014). Bununla birlikte OSB tanisi alan bir ¢gocugu olan
ailelerin, bozuklugu olan bagka bir ¢ocuga sahip olma riski daha yiiksektir. OSB
tanili ¢cocuga sahip olanlarin, ikinci ¢ocuklarinin OSB tanis1 alma olasiliginin ise
%19 oldugu saptanmistir (Sekeroglu, 2018). Ayn1 zamanda OSB tanisi alan bir
cocugun ebeveynleri ya da akrabalarinim, sosyal etkilesim ya da iletisim becerileriyle
ilgili kiiciik sorunlar yasamalar1 ya da hastalia 6zgli belirli davraniglarda
bulunmalar1 da nadir olmamaktadir (WHO, 2021).

Son on yilda, bilim insanlar1 OSB ile iligkili birkag 6nemli gen degisimi ya da
mutasyon belirlemiglerdir. Farklilasan bu genlerin gesitli birlesimlerinin, OSB’nin
karmagik genetik yapisini olusturdugu ac¢iklanmaktadir. Bu genlerin sayisi ¢ok az
olsa bile OSB’ye yol a¢gmak igin yeterli oldugu belirtilmektedir (ASPB, 2016a).
Bununla birlikte genetik olan ve bir bireyin neredeyse tim hucrelerinde bulunan
genetik varyasyonlara ek olarak, son arastirmalar spontan gen mutasyonlarinin (de
novo) OSB gelistirme riskini etkileyebilecegini gostermistir. Bu mutasyonlar,
insanlarda genetik materyal olan DNA (deoksiribonukleik asit) dizilerinde, bir
ebeveynin sperminde ya da yumurta hiicresinde kendiliginden ya da dollenme
sirasinda meydana gelebilen degisikliklerdir. Mutasyon daha sonra dollenmis
yumurta bolindrken her hiicrede meydana gelmekte, tek genleri etkileyebilmekte ya
da birden fazla gen igeren DNA uzantilarinda degisikliklere yol agcabilmektedir. Son
aragtirmalar, OSB tanisi alanlarin daha fazla spontan gen mutasyonu kopya sayisina
sahip olma egiliminde oldugunu goéstermistir. Bu durum bazilar1 i¢in OSB gelistirme
riskinin tek tek genlerdeki mutasyonlarin sonucu olmadigini, daha ¢ok bir¢cok gen
boyunca kendiliginden kodlama mutasyonlarinin sonucu oldugunu diisiindiirmektedir
(National Institute of Health, NIH, 2021).

OSB'nin genetik etiyolojik belirlemede 6nemli ilerleme kaydedilmis olsa da,
patojenik varyantlarin genetik duyarliligt nasil diizenlediginin bir¢ok yOnii
bilinmemektedir. Baska bir ifade ile OSB etiyolojisinde bazi genetik bilesenlerin
oldugu goriisii ortaya koyulsa da hangi genlerin bu duruma yol a¢tig1 net bir bigimde

ortaya koyulamamistir (Rylaarsdam ve Guemez, 2019).
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4.5.2. Norolojik etmenler

Arastirmacilar OSB’nin etiyolojisinde genetik etmenlerin yani sira ndrolojik
etmenlerin de OSB etiyolojisinde agir bastigina ve etkili rol oynadigina
inanmaktadir.

Fonksiyonel manyetik rezonans (fMRI) ve elektroensefalografi (EEG) gibi
beyin goriintiileme tekniklerinin kullanildigi ¢alismalar sonucunda beynin néronlari
arasinda gozlenen ayrim ve eksiklikler ile ¢ok gesitli beyin bolgelerinde, hicre
iletisim ya da gelisim bi¢imindeki bozulmalarim OSB’ye yol ag¢tigmi ortaya
koyulmustur (Soganci, 2011;WHO, 2021). OSB tanisi alanlarin beyin islevlerini
degerlendirmek i¢in ilk kez kullanilan EEG arastirmalar1 sonucunda OSB tanisi
alanlar arasmnda tek EEG’si olanlarda %40; birden fazla EEG’si olanlarda %065
oraninda EEG anormallikleri oldugu gozlenmistir (Tagci, 2019). Bununla birlikte
OSB tanist alanlarin beyin korteksi, voliimii, dokusun ve sulkuslarin normalden
biiyiik, korpuskallosum ve bag ¢evresinin ise tipik gelisim gosteren ¢ocuklara oranla
kiigiik oldugu gosterilmistir (Dementieva ve ark., 2005; Dawson ve ark., 2007). Bu
cocuklarin beyni dogumdan bir yil sonra biiyiime gosterse de beynin aniden hizla
biiylimesinin beyin islevlerinde birtakim anormallikler olusturabilecegini 6ne
siirmiislerdir (Susuz ve Dogan, 2020).

Tipik gelisim gosterenlerle OSB tanisi alanlarin beyinlerini karsilastiran
aragtirmalarin sonucunda, OSB etiyolojisinde amigdala ile hipokampusta hiicresel ve
yapisal degisikliklerin gozlendigini tespit etmistir (Demirbag, 2021). Bazi
aragtirmacilar da OSB tanisi alanlarda ¢evreden gelen uyaricilarin islendigi temel
islevsel birim kabul edilen beyin bolgelerinde islevsel bozulmalarm oldugunu ortaya
koymustur. Bu durumun daprefrontal korteks ile temporallobda hasara yol agtigi igin
bu durumun OSB’ye yol agacagini belirtmislerdir (ASPB, 2016a). Bununla birlikte
bircok arastirmaci da OSB bireylerin fMRI ¢aligmalarinda; duyu-motor ve kognitif
verilerin hizli islenmesinde ile koordinasyonunda rol alan serebellumda bozulmalarin
oldugu ortaya koymustur (Demirbas, 2020).

OSB’nin etiyolojisinde dopaminve glutamat hormonlarinin da yer aldigmna
yonelik arastirmalar bulunmaktadir. Buna yonelik yapilan ¢alismalar sonucunda OSB

tanist alanlari dopamin ve glutamat diizeyinin oldugu saptanmstir (Tagc1, 2019).
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4.5.3. Ailesel etmenler

Kanner (1943) otizm terimini tamimlarken bu grubun ebeveynlerinin
cogundan soguk ve uzak anne-baba tutumlarinin bulundugu ve genellikle
ebeveynlerin yeterince duygusal iligki kuramadigini belirtmistir (Kanner, 1949).
Buna ek olarak bu ebeveynlerin soguk, miikemmeliyet¢i, hirsli, obsesif kisilik
ozelliklerine sahip ve entelektiiel oldugu da ortaya koyulmustur (Sakar, 2008).
Kanner bu cocuklarda genellikle de annede sefkat azligi gozlendigini belirtmistir.
Duygusal olarak soguk anneligin OSB etiyolojisinde rol oynadigi gorisi, OSB
teshisine yonelik ilk donemlerde hakim olan bir goriis haline gelmistir. Bu durum
psikanalitik agidan “Buzdolabi Anneler” kavramimi giindeme getirmistir (Kanner,
1949). llerleyen yillarda bu teori Bruno Bettelheim (1944) tarafindan halk hem de
tip kurumlar1 tarafindan yaygin olarak kabul gdrmesini saglayarak bu teoriyi
popiilerlestirmistir. Bu teoriye gére OSB tanisi alan ¢ocuklarin anneleri duygusal
temas ile sicakliktan uzaktir (Ozerk ve Ozerk, 2020). Buna ek olarak Kanner (1949)
bu c¢ocuklarin babalarinin da cocuksu oyun oynamayr basaramayan yani
yetigkinlikten ¢ocuk diizlemine inemeyen ebeveynler olarak tanimlamistir
(Asfuroglu, 2017).

Son 50 yilda yapilan caligmalarin bulgularinda Kanner’in ortaya koydugu
etiyolojiler ve Ozellikle “Buzdolabi Anne” teorisi ¢aligmalarda tekrar
gosterilememistir (Rylaarsdam ve Guemez, 2019). Calismalar tipik gelisim gdsteren
cocugu olan ebeveynlerle OSB tanisi alanlarin ebeveynlerinin ¢ocuk yetistirme
becerilerinde anlaml: farklarin olmadigini ortaya koymustur (Elele, 2017).

Yapilan caligmalar ebeveynlerin sosyo-demografik ozelliklerinin de OSB
gelisimi i¢in risk olusturdugunu saptamistir. Ebeveynlerin yasinin ileri olusu OSB
etiyolojisinin gelisiminde rol oynamakta, 6zellikle anne yasinin ileri olmasmin bu
bozuklugun gelisiminde daha fazla etkisinin oldugu belirtilmektedir (Susuz ve
Dogan, 2020). Arastirmalar anne yasinin 30 yas iizerinde olmasmin erken OSB tanist
oranlarmin artmasi; 40 ve lizeri yas olmasinin OSB tanisi i¢in 6nemli bir risk etmeni
oldugu gosterilmistir (Durkin ve ark., 2008; Gardener ve ark., 2011). Bu noktada
sadece annenin degil babanin da yasinmn ileri olmasmin OSB igin bir risk faktoru
olacagi one strilmistiir. Arastirmalar babanm yasinin artmasiyla birlikte ¢ocukta

OSB goriilme riskinin de artacagin1 gostermektedir (Croen ve ark., 2007; Durkin ve
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ark., 2008; Hultman ve ark., 2011). Bu bulgular OSB tanis1 alanlarin son yillarda
artiy gosterme nedenlerinden birinin ebeveynlerin ileri yaslarda ¢ocuk sahibi olma
oranlarinin artmasiyla iligkili oldugu diisiiniilmektedir. Ciinkii ileri yaslarda
ebeveynlere sahip olma, ilk dogan ¢ocuklarin OSB tanisi alma riskinin daha ylksek
olmasina yol agmaktadir (Croen ve ark., 2007). Buna ek olarak OSB tanisi alan
cocuklarin ailelerinde normal popiilasyona oranla daha fazla (%35 oraninda) sosyal
giicliikler, sizofreni, alkol-madde bagimliligi, duygu-durum bozuklari, kaygi
bozuklugu gibi psikiyatrik bozukluklarin bulundugu da gdsterilmistir (Larsson ve
ark., 2005; Kara, 2013; Susuz ve Dogan, 2020; Ejlskov ve ark., 2021).

OSB tanist alma orani biitiin sosyal smiflar ve iilkeler arasinda benzer
Ozellikler gostermektedir. Ancak 1980-1990 yillar1 arasinda yapilan g¢alismalar
cocugun OSB tanisi almasiyla ebeveynlerin sosyo-ekonomik diizey arasinda bir
iliskinin oldugunu ortaya koymustur (Wing, 198). OSB tanist alan g¢ocuklarin
ailelerinin genellikle diisiikk sosyo-ekonomik ve egitim durumuna sahip oldugu
gorulmektedir (Meral ve Cavkaytar, 2014; Kelly ve ark.,2019). Bu durumun, egitim
ve ekonomik diizeyi yiikksek ebeveynlerin cocuklarinin gelisiminde go6zlenen
anormallikleri daha hizli fark edip miidahale etmeleriyle agiklanabilecegi

diistiniilmektedir (Kara, 2013).

4.5.4. Cevresel etmenler

Son yillarda OSB yaygmliginda goézlenen artis, kalitsal olmayan risk
etmenlerinden olan ¢evresel etmenlerle ilgili dnemli tartigmalar baslatmistir (Juul ve
ark., 2001). Bunun iizerinden OSB’nin etiyolojisine yonelik yapilan arastirmalar,
hangi cevresel etmenlerin OSB gelistirme riskine katkida bulunabilecegini ve
OSB’nin etiyolojisinin bir parcasi olabilecegini arastirmaya ve bunlara yonelik
bulgular elde etmeye baslamistir (Rylaarsdam ve Guemez, 2019). Ancak OSB’nin
artan yayginhigmi tek bir ¢evresel etmenle agiklanamamaktadir. insan ve hayvan
arastirmalarindan elde edilen verilere dayanarak cesitli ¢cevresel risk etmenleri 6ne
stiriilmiis olsa da, ¢ok sayida baska etmenin, belki de en 6dnemli risk faktorlerinin,
hala tanimlanmamis oldugu agiktir. Bugline kadar belirlenen ve en ¢ok 6n plana
cikan ¢evresel risk etmenleri, prenatal (dogum Oncesi), perinatal (dogum sirasi) ve

postpartum (dogum sonrasi) dénemde yasanan sorunlar ve bu donemlerdeki olumsuz
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olaylar, hava kirliligi, kimyasallar, beyin (zerine toksik etkisi bulunan bulasici
ajanlar, beslenme, D vitamini eksikligi ve diger fiziksel/psikolojik stres faktorleri
kategorilerine girmektedir (Dietert ve ark., 2011; Hertz ve ark., 2018; WHO, 2021).
Yapilan c¢aligmalarda cevresel etmenlerin 6nemli bir boliimiinde prenatal
donemin etkili oldugu belirtilmistir. Bunun nedeni, hamilelik boyunca fiziksel,
zihinsel ve psikolojik saglik ve maddi durum, fetal gelisimi ve saghg1 etkileyen
onemli faktorler olmasidir. Zihinsel ve fiziksel olarak saglikli olmayan ve iyi
beslenmeyen bir anne, saglikli bir yeni dogana sahip olamayabilmektedir (Kerimi ve
ark., 2017). Bu dogrultuda, OSB etiyolojisinde yer alan prenatal etmenler arasinda
genellikle annenin ila¢ kullaniminin, ge¢irdigi enfeksiyonlarin (sugicegi, kabakulak,
kizamik gibi), sahip oldugu kronik hastaliklarin (diabet, yiiksek tansiyon, hipotroidi
gibi), obezite ya da bagisiklik sistemi bozukluklarina sahip olmasmin yer aldigi
ortaya koyulmustur (Juul ve ark., 2001; Demir, 2016). Bu bulgular, ceninin prenatal
ortaminin, ileriki yaslardaki norolojik durumunu 6nemli 6lciide etkiledigi goriisiinii
desteklenmektedir (Schlotz ve Phillips, 2009). Perinatal donemde dogumda yasanan
kanama, komplikasyon, travma, aglamada gecikme, solunumsal distres sendromu,
anormal gelis bicimleri ve prematire dogumun (erken dogum) OSB’de 6nemli risk
etmenleri olusturmaktadir (Orhan, 2013; Elele, 2017). Postnatal donemde ise diisiik
dogum kilosu, genetik biiyiime potansiyeli, fetal biiylime hizi ve beyne yeterince
oksijenin gitmemesinden dogan beyin hasarmi igeren hipoksikiskemik ensefalopati
(HIE) durumlarin, dogumda yasanan kafa travmalarinin ve gegirilen enfeksiyonlarin
otizm i¢in risk faktorleri oldugu saptanmustir (Kara, 2013; Karimi ve ark., 2017).
OSB etiyolojisinde ¢evresel etmenler ve genetik yapi arasindaki koprii ve
baglantiy1 ortaya koymaya ¢alisan mekanizmalar da bu bozukluklarda en ¢ok dikkati
¢eken konulardan birini olusturmaktadir. Bu noktada risk etmenlerinin gen-cevre
etkilesiminden (genetik yatkinligi olanlarda cevresel etmenlere maruz kalma,
cevresel etmenlerin genetik sorunlara yol agmasi) ya da tek basma gevresel
etmenlerden kaynaklanip kaynaklanmadigi tartigma konusu olmustur (Tagci, 2019;
Usta ve ark., 2020). Gen-gevre etkilesimlerini inceleyen g¢alismalarda Ozellikle
oksidatif stresin OSB etiyolojisinde yer alan gen-¢evre etmenlerini birbirine baglayan
ara mekanizma olabilecegi savunulmustur (Chauhan ve Chauhan, 2006; Damodaran

ve Arumugam, 2011). OSB tanisi olan ¢ocuklar, hiicre i¢i ve dis1 glutatyon (GSH)
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diizeylerindeki dengesizlik ve azalmig glutatyon rezerv kapasitesi  nedeniyle
oksidatif strese karsi daha savunmasiz olmaktadir (Bjorklund ve ark., 2020). Bu
dogrultuda herhangi bir kromozom ya da gen varyasyonunun tetikleyici ¢evresel
sartlar altinda oksidatif stres ve hasarin artmasini tetikleyerek OSB semptomlarina ve
davranigsal bozulmalara yol agacagi savunulmaktadir (Tordjman ve ark., 2014).

OSB etiyolojisinde etkili oldugu diisiiniilen ve bugiine kadar en ¢ok c¢aligilmig
diger cevresel etmenler de hava Kirleticiler, ilaglar, Kimyasal maddeler, beyin lzerine
etkili olan kursun, civa, manganez, tiyomersal, tiriod bezi hasarma yol agtigi
diistiniilen polisiklikaromatik hidrokarbonlar ile polibrominedifenil eterlerdir
(Demirbas, 2020;WHO, 2021).

OSB’nin etiyolojisi ile ilgili ge¢gmis yillarda bir¢ok teori ortaya siiriilmiistii.
Erken ve gec baslangicli OSB’nin farkina varildigi donemlerde asilarin uygulanmasi
nedeniyle uzun yillar boyunca asilarin OSB’ye yol agtigi ve OSB etiyolojisinde
asilarm rolii oldugu disiiniilmiistiir (Tagci, 2019). Yapilan c¢alismalarda civa
iceriginin beyin gelisimini olumsuz etkiledigi ve ayrica canli viriis asilarinin bagirsak
gecirgenligini olumsuz etkileyerek bagirsak enfeksiyonuna yol agarak peptitlerin
dolasgim sistemiyle beyine ulastigi ortaya koyulmustur (Russel ve ark., 2010). Ancak
giiniimiizde OSB riski ile asilar {izerine yapilan bir¢ok calismanin ortak olarak
gosterdigi veriler, asilar ile OSB arasinda nedensel bir iliski olmadigma yoneliktir
(Bazzano ve ark., 2012). Ayrica bir¢ok herhangi bir cocukluk ¢agi asis1 6zellikle de
kizamik agismin ve inaktif asilarda bulunan koruyucu tiyomersal ve adjuvan
aliminyum hidroksitlerin OSB riskini artirmadig1 sonucuna da varmstir (Kochel ve
ark., 2016; WHO, 2021). Diinya ¢apinda yapilan bircok caligma asilar ile OSB
arasinda bir iligki olmadigmi gosterse de, bircok ebeveyn 1srarla bunun tam tersini
disiinmektedir (Bazzano ve ark., 2012; Gerber ve Offit, 2009).

Cevresel etmenler arasmmda dogum swrasmin da bir risk etmeni oldugu ve
siddetlenen semptomlara yol acacag1 savunulmaktadir (Elele, 2017). ilk ¢ocuk olarak
dogma ve genis ailelerde 3. ve sonraki ¢cocuk olmanin OSB goriilme riski arttirdigi
tespit edilmistir. Aile icerisinde ilk ¢ocuk OSB tanisi aldiginda dogacak diger
cocuklarda da OSB saptanma riski %2-8 oraninda goriilebilmektedir (Durkin ve ark.,
2008). Ozellikle de aile igerisinde iki ya da daha fazla ¢ocuk OSB tanist aldiginda
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dogacak diger ¢ocuklarda OSB riski %20‘ye c¢ikmaktadir (Newschaffer ve ark.,
2012).

Yapilan ¢aligmalar belirli tibbi durumlari olan ¢ocuklarin OSB tanist alma ya
da OSB benzeri semptomlar acisindan tipik gelisim gosterenlerden daha yiiksek
riskler tasidigi belirtilmistir. Bu bozukluklar arasinda genetik bir hastalik olan ve
zeka geriliginin bilinen en sik nedeni olan Frajil-X Sendromu (FXS); beyinde timor
benzeri lezyonlarin gelistigi bir durum olan tiiberoskleroz (Bourneville Hastalig),

epilepsi ve Rett sendromu sayilabilmektedir (WHO, 2021).

4.6. Otizm Spektrum Bozuklugunda Ailenin Yeri ve Onemi

Toplumun 6nemli yap1 tas1 ve ¢ekirdek yapist olan aile; biyolojik baglar ile
sosyal iligkilerin beraber kuruldugu, bireylerin yasamlarinin biiyiik bir boliimiinii
icerisinde gecirdikleri toplumsal bir kurumdur (Kir, 2011; Cattik ve ark., 2020).
Toplumun temelini olusturan aile sevgi, koruma, yetistirme, kisisel, ruhsal, fizyolojik
gelisim gibi islevlerin ilk 6grendigi ve desteklendigi yer olmasi nedenli ¢ocugun
yagaminda olduk¢a Onemli bir konumdadir (Ersoy ve Sahin, 1999). Ailenin
cocuklarin gelisimi ve ¢ocugun siirecine katilimi iizerindeki uzun siireli etkisi
caligmalarla evin ve diger mikrosistemlerin bir ¢ocuk {izerindeki onemli etkisini
tanimlayan  ekolojik  sistemler teorisi tarafindan da  desteklenmektedir
(Bronfenbrenner, 1977; Smith ve Anderson, 2014).

Ebeveynler, ¢ocuklarmin gelisimini takip etmede ve onlar1 desteklemede
profesyonellere ile diger yetiskinlere oranla daha fazla etkiye sahiptir (Mahoney ve
Perales, 2003). Ozellikle de yasam igerisinde yer alan bazi davramslar, sosyal
etkilesimlerle iligkili baz1 kural/roller ile g¢ocuk i¢in biitiin bu becerilerin temelinin
atildig ilk yer olarak aile biiylik onem tagimaktadir (Darica ve ark., 2017).

Cocuklar icin sosyo-duygusal ve biligsel-dilsel sonuglar i¢in olumlu
ebeveynlik uygulamalarmin faydalari, 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarla ilgili birgok
calisma da dahil olmak iizere ¢ok sayida ¢alismada gozlemlenmistir. Calismalar
sonucunda gorilmiistiir ki 6zel gereksinimli ¢ocuklarda olumlu aile tutum ve
iligkileri, tiim ¢ocuklarin yeni seyler deneyip 6grenmelerine, kendilerini giivende ve
sevilmis hissetmelerine, kendilerine gerekli becerileri edindirmeye yardimci

olmaktadir. Bu noktada olumlu aile tutumlar1 ¢ocuklarin gelisimi ve saglikli sosyal
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iliskiler ile etkilesimler kurmalari i¢in olduk¢a destekleyici bir roldedir (Warren ve
Brady, 2007; Dyches ve ark., 2012). Bu nedenle tipik gelisim gosteren ¢ocuklarda
oldugu gibi 6zel gereksinimli ¢ocuklardan olan OSB tanis1 alanlar i¢in de ailenin yeri
ve olumlu aile iliskileri olduke¢a kritik bir 6nem tagimaktadir.

Literatirde tum 06zel gereksinimli gruplar icerisinde ebeveyn-gocuk
etkilesiminden en cok etkilenen 6zel gereksinim grubunun OSB oldugu yaygin
bi¢imde kabul gormiistiir (Ceyhun ve ark., 2015). OSB tanis1 alanlarin temel bakim
verenleri ve c¢evrelerindeki digerler kisilere yonelik sosyal iletisim ve etkilesim
davraniglarinda gdsterdikleri sinirliliklarla tipik gelisim gosterenler arasinda keskin
farkliliklar goriilmesi bu durumun ortaya ¢ikmasinda 6zellikle etkili olmaktadir
(Grossman ve ark.,1997). Ebeveynler sosyal etkilesimde daha fazla etkiye ve girigim
firsatmna sahip olmalar1 nedeniyle, tipik gelisim gosteren cocuklar gibi OSB’li
cocuklarin yasaminda da onemli bir role sahiptir (EI-Ghoroury ve Romanczyk,
1999).

Caligmalarda erken donemde baslayan aile etkilesimleri ve ¢ocuk gelisimi
arasindaki baglantilar, ozellikle OSB tanisit alan cocuk orneklemlerinde net bir
bicimde gozlenmistir. OSB tanis1 alan ¢ocuklarin sinirli diizeyde sosyal becerilere
sahip olmalar1 da giinliik etkilesim igerisindeki ebeveyn-cocuk iligkisinin degerini
artrmaktadir (Meirsschaut ve ark., 2011). Bu dogrultuda, aile OSB bir ¢ocugun
yasama basarili bicimde adapte olmasini kolaylastiran en 6nemli sosyal destek ve
etmenlerden birisi olarak gorulmektedir (Smith ve Anderson, 2014). Cocuklarin
ogrenmesini destekleyen ebeveynlik davraniglarini kapsayan ¢ok boyutlu bir yapi
olan aile katilimi; OSB tanisi alan ¢ocuklarm siirece dahil edilmesi, slrecinin
kolaylagmasi ve kisisel alanlarda basarili olmasini saglamada en 6nemli etmenlerden
birini olugturmaktadir (Minke ve ark., 2014).

OSB tanis1 alan ¢ocuklar iizerinde yapilan ¢aligmalarda, aile ortaminin OSB
tanist  alanlarm  semptomlarmm siddeti ve gelisimsel alanlarmi etkiledigi
gosterilmistir (Rodriguez ve ark., 2019). OSB tanisi alan kiigiik ¢ocuklar {izerinde
yapilan bir ¢alismada, annenin duyarliliginin ¢ocuklarin sosyo-duygusal islevleri ve
sosyal etkilesim becerilerindeki gelismeleri yordadigini ortaya koymustur (Mahoney
ve Perales, 2003). Anne sicakliginin ylksek dizeyde olmasi ve cocuga olumlu

sOzlerle yaklagmanin OSB semptomlari ve davranis problemlerinde azalma ile iliskili
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oldugu gosterilmistir (Smith ve ark., 2008). Bir baska ¢alismada da duyarli etkilesim
ve iletisime sahip anneleri olan OSB tanis1i almis ¢ocuklarin, erken miidahale
programindan daha fazla yarar sagladigi saptanmistir (Yoder ve Warren, 1999). Tersi
bicimde OSB tanisi1 alan ve elestirel ebeveyne sahip olan bireylerin davranig
sorunlart ve OSB semptomlarinda artis oldugu bulunmustur (Greenberg ve ark.,
2006 ). Yapilan bir takip analizinde ise 7 yillik bir siire boyunca OSB tanisi alanlarin
ebeveynlerin ¢cocuklarina yonelttikleri elestirilerdeki artiglarin, bu ¢cocuklarda goriilen
davranis sorunlarinin daha yiiksek diizeyde olmasina yol ag¢tig1 ortaya koyulmustur
(Baker ve ark., 2011). Aym zamanda duyarli ebeveynlik ile OSB tanisi alan
cocuklarin daha iyi dil yoriingeleri almasi da iliskilendirilmistir (Siller ve Sigman,
2008). Bu ¢aligmalardan elde edilen bulgular, aile ortamimnin yasam boyu OSB tanis1
alanlarin davranigsal geligimi iizerindeki kalic1 etkisini vurgulamakta ve ayni
zamanda bu kisilerin davranigsal-duygusal sorunlarindaki azalmalarda fayda
saglayabileceklerini 6ne siirmektedir.

OSB tanisi alan ¢ocuklarim aileleri ayni zamanda bu ¢ocuklara verilecek okul
desteginin mevcut olmadigi durumlarda hizmet ve egitim/istihdam faaliyetlerini
bulmak, bu faaliyetlere erigmek, bu faaliyetleri organize etmek ve siirdirmekten
birinci derecede sorumlu olmaktadir (Smith ve Anderson, 2014). Ayni1 zamanda aile
OSB tanis1 alan ¢gocugun sorunlarmin azaltilmasia yardim etmekte, siirece yonelik
yasadiklar1 zorluklarla bag etmelerini kolaylastirmakta ve stres diizeyinin azalmasini
da saglamaktadir (Biber ve ark., 2018).

OSB tanis1 alan cocuklara yonelik destegin capraz belirleyici dogast ve
hizmet saglayicilarla yagam boyu katilim potansiyeli g6z Oniine alindiginda aile
katiliminin, OSB tanisi alan ¢ocuklar i¢in daha yiiksek akademik basar1 diizeyleri,
artan sosyal-duygusal beceriler ve daha diisiik diizeyde problem davranisi gésterme
dahil olmak (zere bir dizi olumlu sonugla iliskili oldugu ortaya koyulmaktadir
(Matson ve ark., 2009). Bu nedenle OSB tanis1 alan ¢ocugun siirecinin merkezinde
aileyi tutmak, cocuklarin bilgi, beceri ve davranislarindaki birgok eksigin giderilmesi
ile ¢ocugun siirecinin kolaylasarak bagimsizlig1 ve tiretkenligini geri kazanmasinda
oldukca gereklidir (Mahoney ve Nam., 2011).

OSB tanist alan ¢ocuklar icin aile dnemli bir konumda olmasma ragmen

OSB’nin dogas1 geregi diger yetersizliklere oranla aile iizerindeki etkisinin daha
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fazla olmasi nedeniyle aileler iizerinde daha fazla olumsuz etkilere yol agmaktadir.
OSB tanis1 alan bir ¢ocuga ebeveynlik yapmak, baska 6zel gereksinimleri olan diger
bir ¢cocuga ebeveynlik yapmaktan daha stresli olabilmektedir (Smith ve Anderson,
2014). Yapilan bir ¢aligmada, OSB tanisi alan ¢ocuklarin ailelerinin Down sendromu
ya da psikiyatrik bozuklugu olan ¢ocuklarin ailelerinden daha fazla sorun yasadiklar1
ortaya koyulmustur (Holroyd ve McArthur, 1976). Ulkemizde yapilan diger
calismalarda da OSB tanis1 alan c¢ocuklarin ebeveynlerinin ailesel silomikronemi
sendromu (FCS), serebral palsi ve farklilasmamis gelisimsel bozukluklar dahil olmak
iizere diger gelisimsel bozukluklar1 olan ¢ocuklarin ebeveynlerine oranla daha fazla
olumsuz etki yasadiklar1 tespit edilmistir (Eisenhower ve ark., 2005; Blacher ve
Mclntyre, 2006). Ozellikle bu ¢ocuklarin sosyal etkilesim ve iletisim eksiklikleri tiim
aile iiyelerinde ekonomik, psikolojik, duygusal sorunlar ile strese yol agarak onlar1
olumsuz etkilemekte ve yormaktadir (Hall ve Graff, 2011). Ayni zamanda bu durum
ailenin yeterlikleri ve yasam kalitesini de olumsuz etkilemektedir (Allik ve ark.,
2006). Bu nedenle OSB tanist alan ¢ocuklara sahip olmak, ebeveynler ve aile
isleyisinde dnemli Ol¢lide olumsuz durumlar ve ¢esitli zorluklara yol agabilmektedir
(Rao ve Beidel, 2009). Bu cocuklarin ebeveynlerinin yasadigi bu sorunlar sadece
erken ¢ocukluk doneminde degil ayn1 zamanda ergenlik ve yetiskinlik doneminde de
gozlenmektedir. Bu nedenle de uzun siireli yikict etkilere yol agmaktadir (Abbeduto
ve ark.,2004; Cadman ve ark., 2012).

OSB ile birlikte ortaya ¢ikan belirsizlik, zorluk ve ebeveynler {lizerindeki
olumsuz etkiler ebeveynlerin OSB farkindaliginin kazanimmi, uyumunu ve taniyi
kabullenmelerini zorlastirarak ebeveynlik etkinliginin azalmasma yol agmaktadir
(Weinstein ve ark., 2010; Karst ve Van Hecke, 2012). Ayn1 zamanda da siirece
yonelik katiliminm ya da gocuklarla etkilesimlerinin olmamasina yol agabilmektedir.
Bu durumda g¢ocuklarin yasadigi zorluklarin, davranis sorunlarmin artmasiyla ve
miidahalelerin sonuglar1 iizerinde de olumsuz bir etkiye sahiptir (Strauss ve ark.,
2012).

OSB siirecinde miidahaleler ile egitimlerin etkili olabilmesi i¢in ailenin
cocuklarinin tanisal 6zelliklerine, giiclii-zayif yonleri ile gereksinimlerine yonelik de
bilgi sahibi olmas1 gerekmektedir (Ozonoff ve ark., 2005). Ozel egitim semsiyesi

altinda yer alan gruplarin 6zellikleri birbirinden farkli oldugu gibi, OSB tanis1 alan
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cocuklarin o6grenme diizeyleri ile giiglii-zayif yonleri gocuktan g¢ocuga degisim
gostermektedir (Hume ve Odom, 2007; Alver ve Giimiis, 2020). Bu noktada
ebeveynlerin OSB tanist alan cocuklar1 erken kesfetmeleri, egitim ve tedavi
stirecinde etkin rol oynayabilmeleri igin bu giigli ve zayif yonlere ydnelik
bilinglenerek farkindaliklarinin artmasi gerekmektedir (ASPB, 2016a).

4.7. Otizm Spektrum Bozuklugunda Toplum ve Uzman Farkindah@imin Onemi

OSB’de multidisipliner tedavinin erken uygulanmasi i¢in erken tanima
gerekmektedir. Bu tiir hizmetlerin saglanmasindaki gecikmeleri onlemek i¢in de
artirtlmis kamu bilincine ve farkindaligina gereksinim bulunmaktadir (McConachie
ve Robinson, 2006; Babatin ve ark., 2016). Calismalar da ozellikle gelismemis ve
gelismekte olan iilkelerde OSB ile ilgili kamu bilincinin diigiikk oldugunu ortaya
koymustur. Farkindalik diizeyinin diisiik oldugu bireylerin genellikle diisiik egitim ve
sosyo-ekonomik duruma sahip oldugu belirtilmistir (Abusukkar, 2020). Bilgi
eksikliginden dogan sonuglarla toplum igerisinde OSB tanisi alan bireylere yonelik
stereotiplerin, sosyal damgalanma ve digslanmanin mevcut oldugunu gostermektedir
(Amr ve ark., 2012; Liu ve ark., 2016; Alsehemi ve ark., 2017).

Toplumun OSB ile ilgili smirl bilgisinin az ve farkindalik diizeyinin diisiik
olmasi, insanlarin bu bozukluk ve OSB tanis1 alanlarin diinyay1 nasil algiladig: ile
toplum icerisinde nasil yasadiklarindan habersiz olmasina yol agmaktadir. Bu durum
da ailelerinin yargilanmasina, damgalanma, dislanma ve stereotiplerle ylizlesmesine
yol agmaktadir. Aileler de yasadiklari bu olumsuzluklar ve hos olmayan davranis
bicimlerinden korunabilmek i¢in disar1 ¢ikmaktan, sosyal ortamlara katilmaktan
kacinmasma ve yasam rutinlerini degistirebilmektedir (Marsack ve Perry, 2017;
Weissheimer ve ark., 2020).

Son yillarda OSB’nin giderek artis gostermesi ancak yasanan bilgi
eksikliginin giderilmemesi biiyiik bir soruna doniismektedir. Bu nedenle de bir¢ok
iilkede bu bozukluga yonelik biiylik dlgekli girisimler baglatilmis, OSB egitimi ve
farkindalik  kampanyalar1  planlanmistir.  Yapilan bu  odaklanmig  egitim
kampanyalariyla hedef almabilecek Onemli yanlis anlamalar ve bilgiler de
belirlenerek toplumun bilgi ve farkindaliklarinin arttirilmast  amaglanmistir

(DeVilbiss ve Lee, 2014). Bu noktada Birlesik Krallik ve ABD'deki bazi biiyiik
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ulusal OSB yardim kuruluslarinin odak noktasi OSB konusunda halki egitmek ve
boylece bu konuya yonelik biling diizeyi ile farkindaligi artirmak olmustur
(Dillenburger ve ark., 2013). Bu dogrultuda Autism Connections Fredericton (ACF),
OSB tanis1 alanlarin ailelerine, c¢evrelerine, erken egitim saglayicilarmma ve
profesyonellere OSB'yi daha iyi anlamak ve bakimlarinda olan g¢ocuklari
desteklemek icin ihtiya¢ duyduklar1 egitim ve bilgileri saglamaktadwr (U.S.
Department of Health and Human Services, Administration for Children and
Families, National Institute of Child Health & Human Development,2013).

Ulkemizde Tohum Otizm Vakfi tarafindan 2015 yilinda 15 ilde (Adana,
Ankara, Antalya, Balikesir, Bursa, Diyarbakir, Erzurum, Gaziantep, Istanbul, Izmir,
Kayseri, Konya, Malatya, Samsun, Trabzon) yapilan bir ¢alismada {ilkemizde her 10
kisiden sadece 3’iiniin OSB’yi duydugunu, OSB nedenleri hakkinda dogru bilgiye
sahip olanlarm %13 ve semptomlarmi bilenlerin %7 civarinda oldugunu ortaya
koymustur (Tohum Otizm Vakfi, 2015). Bu dogrultuda OSB farkindaligin1 artirmaya
yonelik olarak ASPB, “Ulusal Eylem Plani” (2016-2019) hazirlamistir. Bu planla
birlikte halkin OSB konusunda farkindalik diizeyinin artirilmasi amaglanarak {iilke
genelinde OSB’nin erken tanisinin saglanmasi icin degerlendirme programlari
olusturulmustur. Ulke genelinde farkindalik olusturmak igin yiiriitiilen en kapsaml
caligma olan bu programda OSB tanisi alanlar ile ailelerine yonelik egitim, saglik ve
destek hizmetlerinin stirekliliginin saglanmas1 i¢in kurumlar aras1 isbirliginin
giiclendirilmesi de amaglanmaktadir (ASPB, 2016b; Golbasi ve ark., 2021).

Ulkeler tarafindan toplumun OSB bilgi ve farkindahigmi arttirmaya ydnelik
yaptiklar1 bu tiir girisimler, halkin OSB farkindaligmi artrmak i¢in sistematik ve
stirdiiriilebilir ¢ozlimlerin gelistirilmesini kolaylastirmakta ve etkilenen ailelere
faydali bilgileri yaymak i¢in etkili ve siirdiiriilebilir halk sagligi ¢oziimlerinin
iyilestirilmesi ve gelistirilmesine katki saglamaktadir (Wallace ve ark., 2012).
Bununla birlikte toplumun OSB’ye yonelik gelistirilmis farkindaligi, olasi yanlis
anlasilmalar ve bilgilerin dogurdugu sosyal damgalanmay1 ile dislamayr en aza
indirmeye de yardimci olmaktadir (Alsehemi ve ark., 2017). Bunun nedeni,
farkindalik, kabullenme ve uygun desteklerle OSB tanist alan ¢cocuklarm erken fark
edilerek tani almasi, tedavilerine erken baslanilarak bu gocuklarin tedavi siirecinin

olumlu ilerleyebilecegidir (Toluk, 2020).
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OSB ilgili smirlt bilgi ile farkindalik ve anlayisin sadece halki degil, ayni
zamanda saglik calisanlari, egitimciler ve aileleri de kapsadigma ydnelik bazi
kanitlar mevcuttur (Shih ve ark., 2009). Toplum, profesyoneller ve ailelerin OSB ile
ilgili olan bu smirl farkindaliklar1 glinimiizde de giincel bir konu olmaya devam
etmektedir (Tait ve ark., 2016).

Ulkemizde yapilan bir kisim ¢alismada saglik calisanlarin OSB’ye yonelik
bilgive farkindaliklarinin yeterli diizeyde olmadigi ve bu konuya yonelik egitim
almadig1 saptanmistir (Ozgelik ve ark., 2015; Golbasi, 2018; Altay, 2019; Golbas1 ve
ark., 2021). OSB tanis1 alan gocuklarla ¢alisan egitimcilerin de OSB hakkinda eksik
ya da yanlig bilgilere sahip oldugunu gostermektedir (Yumak ve Akgiil 2010; Yasar
ve Kronin 2014; Rakap ve ark., 2016; Liu ve ark., 2016; Ayub ve ark., 2017). Bu
durum OSB tanist alan ¢ocuk ile aileleri i¢in O6nemli ve olumsuz sonuglar
dogurmaktadir (Tait ve ark., 2016). OSB hakkinda bilgi ve farkindaliga sahip
olmayan profesyoneller aileler tarafindan bildirilen bilgilere de deger vermemekte
bununla birlikte erken tanida gecikmeye yol acabilmektedir. Bu durum, ¢ocugun
gelisiminde bir fark yaratabilecek erken miidahaleler ve tedaviler ile ilgili bosa
harcanan firsatlar anlammna gelmektedir (Mapelli ve ark., 2018). Bu noktada saglik
caliganlar1 ve egitimcilerin OSB'nin erken bulgulari, klinik 6zellikleri, otizmin
genetik temeli ile iligkili komorbiditeleri ve tedavi programini kapsayan yillik egitim
programlarinin uygulanmasi1 OSB farkindaliginin artmasinda kritik rol oynamaktadir.
Bu sayede ¢cocuklar OSB’de erken tani alabilmekte ayrica OSB tanisi alan ¢ocuk ve
ailelerinin yasamlarina 6nemli katkilar saglayabilmektedir (CDC, 2020).

Yukarida ele aliman uygulamalar ve yapilan ¢alismalara bakildiginda OSB
konusunda yeterli bilinglenme ve farkindaligin olmasinin OSB tanisi alan ¢ocuklar
ve ¢evresindekiler i¢in oldukga kritik bir rol oynadigi sdylenebilmektedir (Alsehemi
ve ark., 2017). Bu bilgilendirilmenin saglanmasinda birinci basamak hizmet
saglayicilar, diger saglik calisanlari ile egitimciler ve topluma dnemli sorumluluklar
diismektedir (Giineg, 2020). Bu nedenle de bu farkindaligin sadece OSB tanis1 alan
cocugun ebeveynleri i¢in degil ¢cocugun egitim aldigr yasammi siirdiirdiigi yakin
cevresinden bagslanilarak topluma genisletilmesi biiyilk 6nem tasimaktadir (Biber ve

ark., 2018).
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Toplum ve profesyonellerin bilgi ve farkindalik diizeyi yeterince iyi
olmadiginda OSB tanisi alan ¢ocuklarin yanlis tan1 alma riski artmakta ve erken tani
almas1 gecikmektedir. Bu dogrultuda ¢cocuk tedaviye direngli hale gelmekte ve tedavi
stireci zorlasmaktadir. Bununla nedenle aile bireyleri buyik maddi ve manevi yiike
maruz kalmaktadir (Anwar ve ark., 2018).

4.8. Otizm Spektrum Bozuklugunda Ebeveyn Farkindahk Diizeyi

OSB tani ve siireglerine yonelik basarida sadece saglik ¢alisanlar1 ya da
egitimcileri degil ayn1 zamanda ¢ocuklarin ebeveynleri de kritik bir 6neme sahip
olmaktadir. OSB tanisi alanlarin ebeveynlerinin OSB hakkindaki bilgi, tutum ve
davraniglarina ne kadar hakim olduklar1 bu ¢ocuklarin gelisim siire¢lerindeki basari
ve ¢ocugun hayata verimli katilabilirligi ile yakindan iliskilidir (T6liik, 2020). Ancak
OSB belirgin semptomlar1 olan zeka geriligi, disleksi, dikkat eksikligi gibi kolay fark
edilebilen bir bozukluk olmamaktadir. Bu nedenle OSB tanis1 alan ¢ocuga sahip
aileler bu siirecte bilinmeyen ve beklenmedik bir seyle karsi karsiya kalmaktadir
(Zanatta ve ark., 2014).

OSB semptomlar1 genellikle ebeveynlerin kafalarmi karistirmakta ve
ebeveynler bu durumun gegici bir siire¢ oldugunu diisiinebilmektedir. Bu slrecteki
birgok aile taniya, siirece ve tedaviye yonelik yeterli bilince ve egitime sahip
olmadig1 i¢in tedaviye basvurmayabilmekte ya da tedavinin gecikmesine yol
acabilmektedir (ASPB, 2016a; Darica ve ark., 2017). Bir¢ogu da saglik
hizmetlerinde ¢ocuk teshisi i¢in birgcok engel ile zorlukla karsilasmakta ve farkli
tiirde destege gereksinimleri bulunmaktadir (Ebert ve ark., 2015). Cesitli arastirmalar
da ailelerin mevcut kaynaklar ve profesyoneller hakkinda bilgi edinme gereksinimini
gostermekte ve bilgi ile yardim kaynaklarma erismede zorluk yasadiklarmni ortaya
koymaktadir (Cappeve Poirier, 2016; Gilson ve ark., 2017). Bu nedenle OSB tanis1
alan cocuklarda ailenin surece yonelik bilgi ve farkindalik diizeyinin yiiksek olmasi
onemli etkilere sahiptir.

OSB’de bazi aileler bilgi ve farkindaliklar1 yiiksek oldugu i¢in ¢ocuklarina
tan1 konulabilmesi ic¢in gerekli uzmanlara vakit kaybetmeden bagvururken bazi
aileler farkindaliklar1 diisiik oldugu ya da uzmanlarin yanlis yonlendirmesi kaynakli

bunu sorunlarin gecici olabilecegini diislinerek erken tanmin gecikmesine,
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degerlendirme i¢in bagvurmayi erteleyebilmektedirler (ASPB, 2016a). Bununla
birlikte ebeveynlerin OSB hakkinda bilgi sahibi olmayis1 farkindalik eksikligi ile
birlikte silirecin zorlagsmasina, tedavi ile uyum silirecinin uzamasima, kendilerine
aktarilan tani ile bilgilere giivenmeme, teshisin konulmasini kabullenmekte zorluk
yaganmasina ve g¢ocuklara yanlis yonlendirmeler yapmalarmma da yol agmaktadir
(Darica ve ark., 2017; Altay, 2019). Bu nedenle OSB tanisit alan ¢ocuklarin
ebeveynlerinin bilgilendirilmesi farkindaliklarinin artmasi i¢in de olduk¢a onemlidir
(Weissheimer ve ark., 2020).

Yurtdisinda yapilan ¢alismalar OSB tanist almig ¢ocuklarin ebeveynlerinin,
cocuklarma bakmalarma yardimci olacak OSB tanimi, tam1 ve prognozu,
semptomlari, tani testleri, nedeni, tedavi secenekleri OSB tanist alan ¢ocugun
ozellikleri, haklar1 ve bilgi kaynaklar1 gibi alanlarda bilgi ve farkindalik diizeylerinin
diistik oldugu ortaya koyulmustur (Dillenburger vdg, 2013; Ryan ve Quinlan, 2018).
Bunlara ek olarak bu ebeveynlerin OSB tanisi alan ¢ocuklarin sosyal ve duyusal
becerilerin gelisimi, ¢ocugun smirlamalarinin nasil yonetilecegi, beslenmeleri ile
diyetlerini nasil yonetilecekleri ve kendi aileleri ile toplumdaki diger bireylerle
sosyal entegrasyonlarina nasil yardimci olacaklar1 hakkinda da bilgi ve farkindalik
diizeylerinin diisiikk oldugu saptanmustir (Chiu ve ark., 2014; Gibson ve ark., 2016;
Mapelli ve ark., 2018; Ryanve Quinlan, 2018). Yapilan baska c¢alismalarda da bu
ailelerin ¢ocugun davraniglarinin ve geleceginin nasil yonetilecegi ve anlasilacagi
konusunda da bilgi ve farkindalik diizeylerinin diisiikk oldugu gdzlenmistir. Ayni
zamanda ebeveynlerin OSB tanis1 alan ¢ocuklarin davranislarin1 anlama ve onlarla
basa c¢ikmak, saldirgan, kendine zarar verici davraniglari, 6fke nobetlerini ve
stereotipleri yonetme alanlarinda bilgi ve farkindalik diizeylerinin diisiik oldugu
gozlenmistir (Gibson ve ark., 2017; Dinora ve Bogenschutz, 2018; Kocabiyik ve
Fazlioglu, 2018; Zakirova ve ark., 2020).

Benallie (2019) de yaptig1 calismasinda OSB tanisi alan ¢ocuga sahip
ebeveynlerin %44’iiniin OSB’nin erken tani konmasi ve saglik calisanlarina
bagvurmak i¢in semptomlara yonelik farkindalik diizeylerinin oldugunu gostermistir.
Ebeveynlerin ¢cogu OSB'nin erken semptomlarindan haberdar olmak ve endiselerini
derhal bir profesyonele iletmek igin yeteri diizeyde egitim bilgi ve farkinda

olmamaktadir. Bir bagka ¢alismada da OSB tanist alan ¢ocuklarin ebeveynlerinin
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yarisindan fazlasmin (%53) OSB tedavisi hakkinda bilgi diizeyinin olmadigi
gozlenmistir (Wetherston ve ark., 2017). Pakistan’da yapilan kesitsel bir aragtirma
sonucunda da ebeveynlerin OSB hakkinda dogru goriisler ile semptom ve ozelliklerle
ilgili boliimlerde zayif bilgi puanlar1 gostermislerdir. Bununla birlikte ebeveynlerin
yaklasik %75'i otizm hakkinda bir seyler duymustur. Bu bireyler, OSB’yi hig
duymamis olanlardan daha fazla OSB hakkinda dogru goriisler ile semptom ve
ozelliklerle ilgili bilgi ve farkindalik diizeyine sahip olmaktadir (Anwar ve ark.,
2018). Bu cocuklar arasinda OSB semptomlar1 daha agir olanlarm ebeveynlerinin
farkindalik diizeylerinin daha diisiikk oldugu bu nedenle de daha az aile katiliminin,
hizmetlere daha az erisimlerin oldugu ve cocuklarinin 6gretmeniyle daha zayif
iliskiler kurdugu ve saptanmistir (Garbacz ve ark., 2016). Genel olarak, OSB tanis1
alan cocuklarla dogrudan ilgilenmeyen ebeveynlerin, OSB konusunda ¢ok az
farkindaliga sahip oldugu tespit edilmistir. Bu ebeveynlerin OSB tanim1 ve yonetimi
konusunda simirlt egitim aldiklar1 bildirilmistir. Bununla birlikte OSB tanis1 almayan
cocuklara sahip ebeveynlerin de cocuklarin Gykiilerini tanimlamak igin “inatg1”,
“yalniz”, “ice doniik”, “aptal” ya da “akil hastasi” gibi terimler kullandig1 ve
farkindalik diizeylerinin diisiik oldugu gorilmiistiir. Bu bulgular, hem OSB tanisi
alan hem de almayan g¢ocuklarin ebeveynlerinin bu bozukluk hakkinda farkinda
olmadigini agikga gostermektedir (Alexander ve ark., 2015).

Ulkemizde yapilan calismalarda da yurtdisma benzer sonuglara ulagilmistir.
Giline¢ (2020) yaptig1 caligmasinda c¢aligmaya katilan tiim ebeveynlerin OSB
hakkimdaki bilgi eksiklikleri oldugunu tespit etmistir. Bununla birlikte OSB tanisi
alan ¢ocugu ya da yakini olmayanlarin bilgi diizeyinin OSB tanis1 alan ebeveynlere
oranla daha diisiik bilgi diizeyine sahip oldugu goriilmiistiir. Ancak kendi ¢ocugu ya
da yakininda OSB tanisi alan g¢ocuklara sahip olanlarin OSB konusunda bilgi
diizeylerinin yiiksek oldugunu saptanmistir. OSB tanis1 alan ¢ocuga sahip ebeveynler
icerisinde bilgi duzeyi en yiksek olanlarin saglik ¢alisant oldugu onlari
ogretmenlerin takip ettigi gorilmiistiir. Buna ek OSB tanisi alan ¢ocuga sahip
ebeveynler arasinda egitim ve sosyo-ekonomik diizeyi diisiik ebeveynlerin OSB bilgi
diizeylerinin diisiik oldugu gézlenmistir.

Biber ve arkadaslar1 (2018) tipik gelisim gosteren c¢ocuklarin anneleri ile
yaptiklar1 ¢aligmalarinda OSB konusunda 12 oturumdan 6 hafta siren egitim
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vermigler ve her egitim oncesinde OSB tanisi alan ¢ocugu olan annelerle akran
sohbetlerine dahil etmislerdir. Arastirma sonucunda ¢aligma grubundaki annelerin
egitim oncesinde %65’inin OSB kavramint duydugu; %9’unun daha 6nce OSB ile
ilgili bir egitim/seminer/konferansa katildigi; kavram olarak duyulmasina karsin
annelerin %71’inin OSB hakkinda bilgisi olmadig1 gézlenmistir. Egitim ve sohbetler
sonrasinda annelerin tamaminin OSB hakkinda bilgi sahibi oldugu ortaya
koyulmustur. Bununla birlikte egitim Oncesinde annelerin %34 liniin ailelerin
yasadiklar1 sorunlarin farkinda oldugu; %81’inin egitim dncesinde OSB tanis1 alan
cocuklarin nerede egitim aldigni bilmedigini ancak egitim sonrasinda bu alanlarin
tamaminda farkindalik yoniinde olumlu olarak degisimin oldugu ortaya koyulmustur.
Tolik (2020) ASM’ye kayitli 18-36 ay arast ¢ocuk sahibi olan ebeveynlerle yaptigi
calismasinda ebeveynlerin %50’sinin OSB hakkinda bilgi sahibi oldugunu ortaya
koyulmustur. Katilimcilar arasinda annelerin %98’inin babalarin ise %94’iiniin daha
once OSB’yi duydugu, %34,1’inin ise ¢evresinde OSB tanisi alan bir bireyin oldugu
ortaya koyulmustur. Ebeveynlerde OSB’ye yonelik bilgi diizeyinin kadmlarda
erkeklerden; yiiksekokul mezunlarinin diger egitim diizeyinde olanlardan fazla
oldugu tespit edilmistir. Karavus ve arkadaglar1 (2021) hasta ¢ocuk poliklinigine 0-6
yas arasi ¢ocuklari getiren ebeveynlerle yiiriittiikkleri ¢aligmalarinda OSB hakkinda
bilgi ve farkindalik diizeyi yeterli bulunmamigtir. Calismaya katilan katilimcilarin
%357’sinin OSB hakkinda bilgi; %52’sinin farkindalik diizeyinin yiiksek oldugu
tespit edilmistir. Ebeveynlerin %92’sinin OSB’yi daha 6nce duydugu ve %42’sinin
bu bozuklugu dogru tanimladigir gozlenmistir. Bununla birlikte ¢alismaya katilan
ebeveynler igerisinde yakin ¢evresinde OSB tanili bireyler olanlarin bilgi ve
farkindalik diizeyinin de olmayanlara oranla anlamli oranda yiiksek oldugu tespit
edilmistir. Egitim diizeyi yiiksek olanlarin da bilgi ve farkindalik diizeyinin egitim
diizeyi diisiik olanlara oranla daha yiliksek bulunmustur. Bu calismada da OSB
hakkinda daha Onceden bilgi sahibi olma ve egitim diizeyinin yiiksek olmasinin
OSB’ye yonelik bilgi ve farkindaligin artmasinda etkili oldugu goriilmektedir.
Literatiire bakildiginda OSB tanis1 alan ¢ocuklara sahip ebeveynlere verilen
egitimin de farkindalik diizeyini arttirdig1 tespit edilmistir. Bununla birlikte bilgi ve
farkindalik diizeyi yiiksek olan ebeveynlerin ¢ocuklarinin siirecine daha fazla katilim

gosterdigi de tespit edilmistir (Fantuzzo ve ark., 2000; Kohl ve ark., 2000; Manz ve
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ark., 2004). Kerala'da yiiriitiilen bir ¢alismada da OSB tanist alan g¢ocuklarin
ebeveynlerine farkindalik programi diizenlenmeden 6nce, ebeveynlerin OSB ile ilgili
farkindalik  diizeylerinin  diistik oldugu, program diizenlendikten sonra ise
ebeveynlerin daha fazla bilgiye ve daha yiiksek farkindalik diizeyinin sahip oldugu
gbzlenmistir (George ve Sakeer, 2015). Garbacz ve arkadaglar1 (2016) da yaptiklari
calismada, OSB tanisi alan ¢ocuklarin annelerinin %55'inin 13 ila 15 yil arasinda
egitime sahip oldugunu bu nedenle de bilgi ve farkindalik diizeylerinin yiiksek
oldugunu tespit etmistir. Bu dogrultuda OSB farkindaliginin diisiik oldugu, OSB
hakkinda verilen bilgi ve egitimlerin bu farkindaligin artmasinda etkili oldugu
gorilmektedir.

OSB tanis1 alan ailelerin bilinglenmesi ve bilgi edinmesi saglik bakimmin
kritik ve onemli bir pargasini olusturmakta ve aile iiyelerinin sagligini koruma ya da
iyilestirmeyi amaclayan tutum ve davranislar1 etkilemek i¢in ailenin bilgi ve
becerilerini gelistirmektedir (Hall ve ark., 2016). OSB hakkinda bilgi ve farkindaliga
sahip olmak ayni1 zamanda aileleri bakim i¢in gli¢lendirmek ve digerlerinin yani sira
cocuk tedavisi ve haklar1 konusunda alinmasi gereken davraniglar hakkinda
profesyonellerle  tartismada onlara yardimct olmak i¢in  Onemli bir
kaynaktir (Mclintyre ve Brown, 2016; Edwards ve ark., 2018).

Tiim yetersizliklerde oldugu gibi, OSB’de de erken tani1 ve miidahale ¢ok
onemlidir. Erken tan1 ve buna yonelik miidahaleler ile egitimlerin etkin olabilmesi
icin ailenin bu konuda bilingli ve farkindalig1 yiiksek olmasi gerekmektedir. Cilinkii
aile, OSB tanis1 alan ¢ocuklarinda 6zellikle belirgin rahatsizlik hissettikleri ve/veya
kars1 ciktiklari durumlarda, ¢ocugun belirli davraniglarmin saldirgan ve anormal
oldugunu tespit etmektedir. OSB tani ve siirecine yonelik bilgi ve farkindalik diizeyi
yiiksek olan aileler anormal davraniglar1 fark ettikleri anda ¢ocuklarinda geligimsel
gecikme olabilecegi siliphesiyle konunun uzmanlarina yonlendirilebilmektedirler
(ASPB, 2016a; Mapelli ve ark., 2018). Bu durum da ebeveyn-cocuk icin slrecin
psikolojik, duygusal, sosyal, bilissel ve ekonomik zorluklarinin azaltilmasinda etkin

olmaktadir (Hamawandi, 2017).
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5. MATERYAL VE METOD

5.1. Arastirma Modeli

Bu c¢aligmada OSB tanist olan ve tipik gelisim gosteren bireylerin
ebeveynlerinin otizimle ilgili temel bilgilerine yonelik goriisleri agisindan
karsilagtirilarak otizmin toplumda nasil algilandigi, otizmin nedenlerine iligkin
goriisleri, otizmi anlamaya yonelik algilart ve biling dizeylerindeki farkliliklar
betimsel aragtirma modeliyle karsilastirmali olarak incelenmistir.

Niceliksel veri analizi yontemi olan betimsel arastirma modelinde nicel olarak
var olan bir olaymm ya da nitel olarak bir grup ya da bireyin &zelliklerinin
betimlendigi aragtirmalardir. Bu dogrultuda modelde 6rneklemden gozlem yoluyla
elde edilen veriler kullanilarak katilimeilarin 6zelliklerinin ortaya koyulmasi
amaglanmaktadir (Karasar, 2007).

Calismaya dahil edilme kriteri ebeveynlerin OSB tanisi olan ¢ocugu olmasi
veya olmamasidir.

Caligmada iki grubun otizme yonelik bilgi ve goriisleri karsilastirilmistir. Bu
kargilagtirma OSB’nin toplumda nasil algilandig1, otizmin dogasina iliskin bilgileri,

otizmin nedenleriyle ilgili bilgilerini ve farkliliklarin1 igermektedir.

5.2. Arastirmanin Yeri ve Zamani

Calismamizin verileri online ortamda yapilan bir anket ile toplanmistir (Ek-
1). Terapilere devam eden bireylerin ebeveynlerinden, terapi siireci bitmis bireylerin
ebeveynlerinden ve tipik gelisim gosteren bireylerin ebeveynlerinden Temmuz 2020

— Subat 2021 tarihleri arasinda toplanmigtir.

5.3. Arastirmanin Katihmcilan

Arastirma online ortama aktarilmig anket formunun OSB tanisi olan ve tipik
gelisim gosteren bireylerin ebeveynlerine iletilmesi ile uygulanmistir. Calismaya
cocuk sahibi olmayan ebeveynler dahil edilmemistir. Tipik gelisim gosteren ya da
OSB tanist olan bireylerin ebeveynleri dahil edilmistir. Calisma Oncesi bu
ebeveynlere erisilerek calisma ile ilgili bilgi verilmis ve katilmayi kabul eden

ebeveynlere anket iletilmistir (Ek-1 ve EKk-2).
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Katilime1 grubu, 19-61 yas araligindaki 242 kadmn ve erkek ebeveynlerden
olugsmaktadir. Calismaya otizm tanili ¢gocugu olan 164 ve tipik gelisim gosteren

cocugu olan 78 ebeveyn dahil edilmistir.

5.4. Veri Toplama Araclan

Arastrmada kullanilmas: i¢in  “Demografik Bilgi Formu ve Otizm
Farkindalik Anketi” ile “Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu” olmak {izere,
ebeveynler tarafindan doldurulmasi gereken 2 adet form arastirmaci tarafindan
hazirlanmistir (Ek-1 ve Ek-2).

Demografik Bilgi Formu; ebeveynin yasi, cinsiyeti, meslegi, otizmle ilgili
tecriibesi, otizm konusunda bilgi diizeyi ve tanimlayabilmesi konusunda 6z yeterlilik
sorular1, otizm hakkinda nasil bilgi edindigi, c¢evresinde otizm tanili bireylerin
varligi, kendi ¢ocugunun tanisinin olup olmadigi, varsa teshis zamani, ¢ocugun
cinsiyeti, yas1 gibi sorular1 icermektedir.

Kullanilan anket formu arastirmaci tarafindan olusturulmustur. Anket
olusturulduktan sonra ankette yer alan ifadelere yoOnelik farkli meslek
mensuplarindan ve alanda ¢alisan uzmanlardan gorisler alinmistir. DSM-5’e gore
OSB tani kriterlerini i¢eren maddeler, otizmde siklikla goriilen sorunlar, otizmin
sosyal ve akademik hayata olan etkileri, bireylerin otizmle ilgili dogru ya da yanlis
bildigi bilgiler kullanilarak olusturulmustur. Katilimcilara daha fazla sayida anket
sorusu yoneltilmis ancak bu calismada Ek-1’de yer alan sorular kullanilmistir.

Katilimceilarin otizm ile ilgili biligsel, sosyal duygusal, iletisim, etkilesim, dil
ve konugma, midahale, alman egitim, davranig problemleri, okul yasantisi, istiin
yonleri, erken tanilama, erken miidahale ve miidahale yontemleri, goriilme sikligi,
cinsiyete bagli goriilme sikligi ve otizm konusunda 6z elestiri ekte bulunan anket

kullanilarak degerlendirilmistir.

5.5. Verilerin Istatistiksel Analizi
Verilerin istatistiksel degerlendirmesi Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS) for Windows siirim 20.0 kullanilarak yapilmistir. Kategorik

degiskenler i¢in tanimlayic1 istatistikler, say1 ve ylizdeler olarak, sayisal degiskenler
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icin ise ortalama + standart sapma ve minimum-maksimum ya da medyan degerleri
olarak sunulmustur.

Sayisal verilerin analizinde normal dagilima uygunluk “Kolmogrov
Simirnov” ve “Shapiro-Wilk” testleri ile incelenmis olup, verilerin tiimii normal
dagilim 6zelligi gostermediginden bagimsiz iki grup arasindaki medyan farki “Mann-
Whitney U” testi ile incelenmistir. Kategorik degiskenlerin kendi aralarindaki
analizleri “Chi-Square” kosulu saglandigi durumlarda “Chi-Square” testi ile,
saglanmadig1 durumlarda ise “Fisher’s Exact” testi ile gergeklestirilmistir. Bagimli
gruplarm ikili karsilastirilmalarinda “Wilcoxon™ testi kullanilmistir. Veriler %95
giiven diizeyinde incelenerek p degeri 0,05’ten kiiclik ise testler anlamli kabul

edilmistir.
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6. BULGULAR

Bu aragtirmada, otizm tanis1 almis ve tipik gelisim gosteren ¢cocuga sahip 19-
61 yas 242 ebeveynin (otizm tanili cocugu olan ebeveyn sayisi 164, tipik gelisim
gdsteren ¢ocugu olan ebeveyn sayist 78) otizmin tanimi/teshisi/tedavisi, OSB tanisi
olan bireylerin 6zellikleri/becerileri ile ilgili goriiglerini igeren sorular araciligiyla

otizme iligkin bilgi ve farkindalik durumlari incelenmistir.

6.1. Demografik Bilgiler
Calismaya katilan ebeveynlerin minimum yasi 19, maksimum yas1 61 ve yas
ortalamasi + 39.45’tir. Katilimcilarin ¢gocuklarinin yagi minimum 1, maksimum 27 ve

yas ortalamasi ise + 8.01 tiir.

Calismaya katilan ebeveynlerin %79.3’i (n=192) kadin, %20.7’si (n=50)
erkektir.

Calismaya katilan ebeveynlerin g¢ocuklarinin %30.2°si (n=73) kadin, %69.8’i
(n=169) erkektir.

6.2. Ebeveynlerin Verdigi Yamtlara Yonelik istatistikler

Tablo 6.2.1. OSB tan1 durumuna gére y1l bazindaki tecriibe sorusuna verilen yanitlarin
dagilim

Otizmle ilgili kac Cocugunuzun teshisi var mi? Test Istatistigi
yillik tecriibeye
Sahipsiniz? Evet Haylr Toplam X2 SD P
n (%) n (%) N (%)
Yok 0 67 67
(0.0 (85.9) (27.7)
1 y1ldan az 23 2 25
(14.0) (2.6) (10.3) 195.823 4 <0.001
1-3 y1l aras1 28 1 29
(17.1) (1.3) (10.2)
3-5 yil aras1 32 0 32
(19.5) (0.0 (13.2)
5 yildan fazla 81 8 89
(49.4) (10.3) (36.8)
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Otizm tanil1 bireylerin ebeveynleri ile tipik gelisim ¢ocugu olan ebeveynlerin
arasinda yillik tecriibe dagilimi agisindan istatistiksel agidan anlamli bir fark

bulunmustur.

Tablo 6.2.2. OSB tan1 durumuna gore otizm hakkinda bilgi sahibi olma sorusuna verilen

yanitlarm dagilimi

OSB hakkinda bilgi sahibi OSB tanis1 var mi1? Test Istatistigi
oldugunuza inaniyor musunuz?

Evet Hayir Toplam X° SD p

n (%) n (%) n (%)
Evet 116 13 129

(70.7) (16.7) (53.3) 62.075 1 <0.001
Hayir 48 65 113

(29.3)  (83.3) (46.7)

Otizm tanil1 bireylerin ebeveynleri ile tipik gelisim gdsteren ¢ocugu olan
ebeveynlerin arasinda bilgi sahibi oldugunu diisiinme acisindan istatistiksel olarak
anlamli bir fark bulunmustur.

Otizm tanili bireylerin ebeveynleri, tipik gelisim gosteren bireylerin
ebeveynlerine gére OSB hakkinda daha fazla bilgi sahibi oldugunu

diisiinmektedirler.

Tablo 6.2.3. OSB tan1 durumuna gore otizmi tanimlama sorusuna verilen yanitlarin dagilimi

Otizmi ne kadar iyi OSB tanis1 var mi? Test Istatistigi
tamimlayabilirsiniz?
Evet Hayir Toplam X° SD p
n (%) n (%) n (%)
Daha dnce duydum 4 7 11
(2.4) (9.0) (4.5)
Biraz biliyorum 39 59 98
(23.8) (75.6) (40.5) 73.735 3 <0.001
Cok sey biliyorum 53 8 61
(32.3) (10.3) (25.2)
Herkese rahatca acgiklayabilirim 68 4 72
(41.5) (5.1) (29.8)

Otizm tanil1 bireylerin ebeveynleri ile tipik gelisim gdsteren ¢ocugu olan
ebeveynlerin arasinda otizmi iyi tanimlayabilme diizeylerine iligkin goriislerinin

dagilimi agisindan istatistiksel olarak anlamli diizeyde farklilagsmaktadir.
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Otizm tanili bireylerin ebeveynleri, tipik gelisim gosteren bireylerin
ebeveynlerine gore otizm spektrum bozuklugunu tanimlayabilme konusunda herkese

rahat¢a aciklayabileceklerini diigiinmektedirler.

Tablo 6.2.4. OSB tani durumuna gére otizmin goriilme siklig1 sorusuna verilen yanitlarmn

dagilim
Otizmin gorilme Cocugunuzun teshisi var mi? Test Istatistigi
sikligt
Evet Hayir Toplam X° SD p
n (%) n (%) n (%)
20°de 1 30 5 35
(18.3) (6.4) (14.5)
60°da 1 98 17 115
(59.8) (21.8) (47.5)
100°de 1 26 26 52
(15.9) (33.3) (21.5) 62.232 4 <0.001
500’de 1 4 13 17
(2.4) (16.7) (7.0)
1000’de 1 6 17 23
(3.7) (21.8) (9.5)

Otizm tanil1 bireylerin ebeveynleri ile tipik gelisim gdsteren ¢ocugu olan

ebeveynlerin arasinda otizm goriilme siklig1 sorusunun cevap dagilimi agisindan

istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmustur.

Otizm tanili bireylerin ebeveynleri, tipik gelisim gosteren bireylerin

ebeveynlerine gore beklenilen yanit1 daha yiiksek oranda vermislerdir.

6.3. Otizm Spektrum Bozuklugu Tanisi1 Olan Bireylerin Ebeveynleri ile Tipik

Gelisim Gosteren Bireylerin Ebeveynlerinin Otizmle Ilgili Temel Bilgilere

Yonelik Goriisleri A¢isindan Karsilastirilmasi

Tablo 6.3.1. OSB tan1 durumuna gore ebeveynlerin ‘otizm duygusal bir bozukluktur’

ifadesine verdikleri yanitlarm dagilimi

OSB tanimi OSB tanis1 var mi1? Test Istatistigi
Evet Hayr  Toplam X° SD P
n (%) n (%) n (%)
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Evet 95 25 120
(57.9) (32.1)  (49.6)

Hayir 69 53 122 14.158 1 <0.001
(42.1)  (67.9)  (50.4)

Otizm tanili bireylerin ebeveynleri ile tipik gelisim gosteren c¢ocugu olan
ebeveynlerin arasinda otizm duygusal bir bozukluktur sorusunun cevap dagilimi
acisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmustur.

Literatirde otizmin duygusal bir bozukluk olmadigi bildirilmektedir. Bu ifadeyi
degerlendirmeleri istenildiginde tipik gelisim gosteren cocugu olan ebeveynler
literatiirle uyumlu olarak “hayir” yanitini daha ¢ok vermistir.

Tipik gelisim gosteren ¢ocugu olan ebeveynler bu soruyu otizm tanili gocugu olan
ebeveynlere gore daha yiiksek oranda dogru yanit vermislerdir.

Otizm duygusal bir bozukluktur?
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B Otizm Tanili Bireylerin Ebeveynleri

® Tipik Gelisim Gosteren Bireylerin Ebeveynleri

Sekil 6.3.1 OSB tan1 durumuna gore ebeveynlerin ‘otizm duygusal bir bozukluktur’
ifadesine verdikleri yamtlarin dagilim

Tablo 6.3.2. OSB tan1 durumuna goére ebeveynlerin ‘otizmi olan biitiin gocuklarin goz temasi
zayiftir’ ifadesine verdikleri yanitlarin dagilimi

OSB’de goz temast OSB tanis1 var m1? Test Istatistigi
Evet Hayr  Toplam X° SD P
n (%) n (%) n (%)
Evet 82 51 133
(50.0) (65.4) (55.0)
Hayir 82 27 109 5.054 1 0.025

(50.0)  (34.6)  (45.0)
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Otizm tanili bireylerin ebeveynleri ile tipik gelisim gosteren ¢ocugu olan
ebeveynlerin arasinda ‘Otizmi olan biitiin ¢ocuklarin goz temas: zayiftir.” ifadesine
yonelik bildirilen yanitlarin dagilimi agisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark
oldugu bulunmustur.

Literatirde otizm olan biitiin ¢ocuklarn g6z temasmin diisik olmadigi
bildirilmektedir. Bu ifadeyi degerlendirmeleri istenildiginde otizm tanili gocugu olan
ebeveynler literatiirle uyumlu olarak “hayir” yanitint daha ¢ok vermistir.

Otizmi olan biitiin cocuklarin goz temasi zayiftir.
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Evet Hayir

B Otizm Tanili Bireylerin Ebeveynleri

® Tipik Gelisim Gosteren Bireylerin Ebeveynleri

Sekil 6.3.2. OSB tan1 durumuna goére ebeveynlerin ‘otizmi olan biitiin ¢ocuklarin géz temasi
zayiftir’ ifadesine verdikleri yanitlarin dagilimi

Tablo 6.3.3. OSB tani durumuna gore ebeveynlerin ‘otizmi olan ¢ocuklar, yapmalari
istenilen sey gorsel olarak sunuldugunda ayni seyin sozlii olarak sunulmasina gore daha iyi
performans gosterir’ ifadesine yonelik verdikleri yanitlarm dagilimi

OSB’de gorsel algi OSB tanis1 var mi1? Test Istatistigi
performansi

Evet Hayr  Toplam X° SD P

n (%) n (%) n (%)
Evet 146 72 218

(89.0) (92.3) (90.1) 0.638 1 0.424
Hayir 18 6 24

11.0)  (7.7) (9.9)

Literatiirde otizmli bireylerin gorsel algi performanslarinin isitsel alg1
performanslarindan daha iyi oldugu bildirilmektedir.

Otizm tanili bireylerin ebeveynleri ile tipik gelisim gosteren c¢ocugu olan
ebeveynlerin arasinda ‘Otizmi olan gocuklar, yapmalar: istenilen sey gorsel olarak

42



sunuldugunda ayni seyin sozlii olarak sunulmasma goére daha iyi performans
gOsterir.” ifadesinin cevap dagilimi agisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark
olmadig1 bulunmustur. Iki grupta bu soruya benzer oranda dogru cevaplar vermistir.

Tablo 6.3.4. OSB tani1 durumuna goére ebeveynlerin ‘otizmli ¢ocuklar gevresindeki kisilerle
kasitl olarak isbirligi yapmazlar’ ifadesine verdikleri yanitlarin dagilimi

OSB’de igbirligi OSB tanis1 var mi? Test Istatistigi

Evet Hayr  Toplam X° SD p

n (%) n (%) n (%)
Evet 51 12 63

(31.1) (15.4) (26.0) 6.778 1 0.009
Hayir 113 66 179

(68.9)  (84.6)  (74.0)

Otizm tanili bireylerin ebeveynleri ile tipik gelisim gosteren ¢ocugu olan
ebeveynlerin arasinda ‘Otizmli ¢ocuklar ¢evresindeki kisilerle kasitl olarak isbirligi
yapmazlar.’ ifadesinin cevap dagilimi agisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark
oldugu bulunmustur.

Literatiirde otizmli ¢ocuklarin kasith olarak isbirligi yapma durumunun s6z konusu
olmadig: bildirilmektedir. Bu ifadeyi degerlendirmeleri istenildiginde tipik gelisim
gosteren ¢ocugu olan ebeveynler literatiirle uyumlu olarak “hayir” yanitin1 daha ¢ok
vermistir.

Otizmli cocuklar c¢evresindeki Kisilerle kasith olarak
isbirligi yapmazlar.
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B Otizm Tanil1 Bireylerin Ebeveynleri

® Tipik Gelisim Gosteren Bireylerin Ebeveynleri

Sekil 6.3.4. OSB tanm1 durumuna gore ebeveynlerin ‘otizmli ¢ocuklar ¢evresindeki kisilerle
kasitl olarak isbirligi yapmazlar’ ifadesine verdikleri yanitlarin dagilimi
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Tablo 6.3.5. OSB tan1 durumuna gore ebeveynlerin ‘rutinler ve siirekli ayni seyi yapma
ihtiyaci, otizmin en bilinen davrams 6zelliklerinden biridir’ ifadesine verdikleri yanitlarin
dagilim

OSB’de rutinler OSB tanis1 var mi? Test Istatistigi

Evet Hayr  Toplam X° SD P

n (%) n (%) n (%)
Evet 158 65 223

(96.3) (83.3) (92.1) 12.363 1 <0.001
Hayir 6 13 19

(B.7)  (16.7) (7.9)

Otizm tanili bireylerin ebeveynleri ile tipik gelisim gosteren ¢ocugu olan
ebeveynlerin arasinda ‘Rutinler ve siirekli ayni seyi yapma ihtiyaci, otizmin en
bilinen davranis Ozelliklerinden biridir.” ifadesinin cevap dagilimi agisindan
istatistiksel olarak anlamli bir fark oldugu bulunmustur.

Literatirde otizmde rutinlerin en bilinen davramig Ozelliklerinden oldugu
bildirilmektedir. Bu ifadeyi degerlendirmeleri istenildiginde otizm tanili cocugu olan
ebeveynler literatiirle uyumlu olarak “evet” yanitin1 daha ¢ok vermistir.

Iki grup arasinda istatistiki anlamada fark gozlense de tipik gelisim gdsteren
cocuklarin ebeveynlerinin de bu ifadede agirlikli olarak literatiirle Ortlisen bir yanit
verdigi goriilmektedir.

Rutinler ve siirekli aym seyi yapma ihtiyaci, otizmin en
bilinen davrams ozelliklerinden biridir.
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B Otizm Tanili Bireylerin Ebeveynleri

= Tipik Gelisim Gosteren Bireylerin Ebeveynleri

Sekil 6.3.5. OSB tan1 durumuna gore ebeveynlerin ‘rutinler ve siirekli aym seyi yapma
ihtiyaci, otizmin en bilinen davranmig 6zelliklerinden biridir’ ifadesine verdikleri yanitlarin
dagilimi
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Tablo 6.3.6. OSB tam1 durumuna goére ebeveynlerin ‘otizm tedavi edilebilir
mi/iyilestirilebilir mi?” sorusuna verdikleri yanitlarin dagilimi

OSB tedavisi OSB tanisi var mi? Test Istatistigi

Evet Hayrr  Toplam X° SD P

n (%) n (%) n (%)
Evet 61 36 97

(37.2)  (462)  (40.1)
Hayir 65 15 80

(39.6) (19.2) (33.1) 10.293 2 0.006
Bilmiyorum 38 27 65

(23.2)  (346)  (26.9)

Otizm tanili bireylerin ebeveynleri ile tipik gelisim gosteren c¢ocugu olan
ebeveynlerin arasinda ‘Otizm tedavi edilebilir mi/iyilestirilebilir mi?’ sorusunun
cevap dagilimi agisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark oldugu bulunmustur.

Literatlirde otizmin tedavi edilip, iyilestirilemedigi bildirilmektedir. Bu ifadeyi
degerlendirmeleri istenildiginde otizm tanili ¢ocugu olan ebeveynler literatiirle
uyumlu olarak “hayir” yanitin1 daha ¢ok vermistir.

Otizm tedavi edilebilir/iyilestirilebilir mi?
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B Otizm Tanili Bireylerin Ebeveynleri

® Tipik Gelisim Gosteren Bireylerin Ebeveynleri

Sekil 6.3.6. OSB tan1 durumuna gore ebeveynlerin ‘otizm tedavi edilebilir mi/iyilestirilebilir
mi?’ sorusuna verdikleri yamtlarin dagilim

Tablo 6.3.7. OSB tan1 durumuna gore ebeveynlerin ‘otizm 18 ay gibi erken bir donemde
teshis edilebilir’ ifadesine verdikleri yanitlarm dagilimi

OSB teshisi OSB tanis1 var m1? Test Istatistigi
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Evet Hayr  Toplam X° SD P
n (%) n (%) n (%)

Evet 144 72 216
(87.8) (92.3) (89.3) 1.118 1 0.290
Hayir 20 6 26

(12.2) (7.7 (10.7)

Otizm tanili bireylerin ebeveynleri ile tipik gelisim gosteren ¢ocugu olan
ebeveynlerin arasinda ‘Otizm 18 ay gibi erken bir donemde teshis edilebilir.’
ifadesinin cevap dagilimi agisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark olmadigi
bulunmustur.

Literatiirde otizmin 18 ay gibi erken bir donemde teshis edilebildigi bildirilmektedir.
Bu ifadeyi degerlendirmeleri istenildiginde otizm tanili gocugu olan ebeveynler tipik
gelisim gosteren ¢ocugu olan ebeveynlere gore “‘evet’” yanitini kiiguk bir farkla daha
az vermislerdir.

Otizm 18 ay gibi erken bir donemde teshis edilebilir.
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® Otizm Tanili Bireylerin Ebeveynleri

= Tipik Gelisim Gosteren Bireylerin Ebeveynleri

Sekil 6.3.7. OSB tam durumuna gore ebeveynlerin ‘otizm 18 ay gibi erken bir dénemde
teshis edilebilir’ ifadesine verdikleri yanitlarm dagilimi

Tablo 6.3.8. OSB tani durumuna gore ebeveynlerin ‘otizmli bireyler kendileri gibi
cocuklarla egitim gérmelidir’ ifadesine verdikleri yanitlarin dagilimi

OSB’de egitim OSB tanis1 var mi? Test Istatistigi

Evet Hayr  Toplam X° SD P

n (%) n (%) n (%)
Evet 42 31 73

(25.6) (39.7) (30.2) 5.013 1 0.025
Hayir 122 47 169

(74.4)  (60.3)  (69.8)
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Otizm tanili bireylerin ebeveynleri ile tipik gelisim gosteren ¢ocugu olan
ebeveynlerin arasinda ‘Otizmli bireyler kendileri gibi ¢ocuklarla egitim gérmelidir.’
ifadesinin cevap dagilimi agisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark oldugu
bulunmustur.

Otizm tanili bireylerin ebeveynleri tipik gelisim gosteren bireylerin ebeveynlerine
goreotizmli bireylerin okulda sadece otizmli bireylerle egitim gérmemesi gerektigini
bildirmislerdir.

Otizmli bireyler kendileri gibi ¢cocuklarla egitim gormelidir.
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B Otizm Tanili Bireylerin Ebeveynleri

® Tipik Gelisim Gosteren Bireylerin Ebeveynleri

Sekil 6.3.8. OSB tan1 durumuna gore ebeveynlerin ‘otizmli bireyler kendileri gibi cocuklarla
egitim gérmelidir’ ifadesine verdikleri yanitlarm dagilimi

Tablo 6.3.9. OSB tam durumuna gore ebeveynlerin ‘otizmli bireyler genellikle matematik
veya hafiza gibi konularda akranlarina gore daha 6zel becerilere sahiptir’ ifadesine verdikleri
yanitlarin dagilimi

OSB’de 6zel beceriler OSB tanisi var mi? Test Istatistigi

Evet Hayr  Toplam X° SD p

n (%) n (%) n (%)
Evet 105 64 169

(64.0) (82.1) (69.8) 8.154 1 0.004
Hayir 59 14 73

(36.0)  (17.9)  (30.2)

Otizm tanili bireylerin ebeveynleri ile tipik gelisim gosteren c¢ocugu olan
ebeveynlerin arasinda ‘Otizmli bireyler genellikle matematik veya hafiza gibi
konularda akranlarma gore daha 6zel becerilere sahiptir.” ifadesinin cevap dagilimi
acisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark oldugu bulunmustur.
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Literatirde otizmli bireylerin matematik ve hafiza gibi konularda akranlarina gore
daha 6zel becerilere sahip olmadig1 bildirilmektedir. Bu ifadeyi degerlendirmeleri
istenildiginde otizm tanili ¢ocugu olan ebeveynler literatiirle uyumlu olarak “hayir”
yanitini daha ¢ok vermistir.

Otizmli bireyler genellikle matematik veya hafiza gibi
konularda akranlarina gore daha o6zel becerilere sahiptir.
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B Otizm Tanili Bireylerin Ebeveynleri

= Tipik Gelisim Gosteren Bireylerin Ebeveynleri

Sekil6.3.9. OSB tam1 durumuna gore ebeveynlerin ‘otizmli bireyler genellikle matematik
veya hafiza gibi konularda akranlarina gore daha 6zel becerilere sahiptir’ ifadesine verdikleri
yanitlarin dagilimi

6.4. Otizm Spektrum Bozuklugu Konusunda Ebeveynleri En Cok Zorlayan

Alanlar

Tablo 6.4.1. OSB tani durumuna gore ebeveynlerin ‘otizm konusunda en ¢ok zorlayan
alanlar hangileridir?” sorusuna verdikleri yanitlarin dagilim

Otizm konusunda sizi Cocugunuzun teshisi var mi? Test Istatistigi
en ok zorlayan
alanlar hang”eridir? Evet Hayir Toplam Fisher’in SD P
n (%) n (%) n (%) Kesin
Testi
Ince motor becerileri 12 2 14
(7.3) (2.6) (5.8)
Kaba motor 1 1 2
becerileri (0.6) (1.3) (0.8)
Dil gelisimi 81 16 97
(49.4) (20.5) (40.1)
Biligsel gelisim 17 5 22 58.291 - <0.001
(10.4) (6.4) 9.1)
Oz bakim becerileri 20 6 26
(12.2) (7.7) (10.7)
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Sosyal duygusal 32 28 60

gelisim (19.5) (35.9) (24.8)
Hicbiri 1 20 21
(0.6) (25.6) (8.7)

Otizm tanil1 bireylerin ebeveynleri ile tipik gelisim gdsteren ¢ocugu olan bireylerin
ebeveynleri arasinda‘Otizm konusunda sizi en ¢ok zorlayan alanlar hangileridir?’
sorusuna verilen cevap agisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark oldugu
bulunmustur..

Verilmis olan cevaplardan yalnizca “Dil gelisimi”, “Sosyal-duygusal gelisim” ve
“Higbiri” i¢in yiizdesel olarak, otizm tanili cocugu olan ebeveynler ile tipik gelisim
gosteren cocugu olan ebeveynler arasinda istatistiksel olarak anlamli farklar
bulunmustur.

Otizm konusunda en ¢ok zorlayan alanlar hangileridir?
B Otizm Tanili Bireylerin Ebeveynleri
Tipik Gelisim Gosteren Bireylerin Ebeveynleri
49,4
359
25,6
20,5 19,5
12,2
3,6 13 1046 4 77 I
6 061, . 0,6
. [l
Ince motor Kaba motor Dil gelisimi  Bilissel Oz bakim  Sosyal Hichiri
becerileri  becerileri gelisim  becerileri  duygusal
geligim

Sekil 6.4.1. OSB tan1 durumuna gore ebeveynlerin ‘otizm konusunda en ¢ok zorlayan alanlar
hangileridir?’ sorusuna verdikleri yanitlarm dagilimi

6.5. Otizm Spektrum Bozuklugu Tanisi Olan Bireylerin Ebeveynleri ile Tipik
Gelisim Gosteren Bireylerin Ebeveynlerinin Anket Oncesi ve Sonrasi

Degerlendirme Karsilastirilmasi

Tablo 6.5.1. Anket 6ncesi ve sonrasi degerlendirmelerin kategorik karsilastirilmasi

Anketi doldurduktan Otizmi ne kadar iyi tanimlayabilirsiniz? Test Istatistigi
sonra otizmi ne

kadar iyi anladigimzi  Daha Biraz Cok sey Rahatca Fisher’in  SD p
diisiiniiyorsunuz? once biliyoru  biliyoru agiklaya  Kesin
duydum m m bilirim Testi
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Daha dnce duydum 5 9 0 0

(45.5) (9.2) (0.0 (0.0
Biraz biliyorum 4 83 4 1
(36.4) (84.7) (6.6) (1.4) 280.027 - <0.001
Cok sey biliyorum 2 6 50 27
(18.2) (6.1) (82) (37.5)
Herkese rahatca 0 0 7 44
aciklayabilirim (0.0 (0.0) (11.5) (61.1)

Fisher’m Kesin Testi=280.027, p<0.001 olarak bulundugundan anket oncesi
ve sonrast degerlendirmeler arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark oldugu
bulunmustur.

Anket oncesi “Daha 6nce duydum” diyenlerin %45.5’inin fikri degismezken,
%54.5’1 ise “Biraz biliyorum” ve “Cok sey biliyorum” demistir.

Anket Oncesi “Biraz biliyorum” diyenlerin %84.7’sinin fikri degismezken,

%6.1°1 anket sonras1 “Cok sey biliyorum” demistir.

Tablo 6.5.2. Anket 6ncesi ve sonrasi degerlendirmelerin sayisal karsilagtirilmasi

N Minimum Maximum Mean Std.

Deviation
Otizmi ne kadar iyi 242 2 5 3.80 921
tammlayabilirsiniz?
Anketi doldurduktan sonra otizmi 242 2 5 3.71 .863
ne kadar iyi anladigimz
diigiiniiyorsunuz?

Anket Oncesi otizmi iyi tanimlayabilme konusunda verilen cevaplarin
ortalamas1 3.80 iken, anket sonrasi bu sayr 3.71’e¢ diigmiistiir. Medyanlar
degigsmemistir. Ancak Wilcoxon testine gore Z degeri -2.516 ve p=0.012<0.05 olarak
bulundugundan bu ortalamalar (medyanlar) arasinda istatistiksel olarak anlamli bir
fark oldugu bulunmustur.

Anket sonrasi bilgi diizeyi inancinin diistiigii soylenebilir.
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6.6. Otizm Spektrum Bozuklugu Konusunda Yil Bazinda Tecriibeli Olan ve

Olmayan Ebeveynlerinin Karsilastirilmasi

Tablo 6.6.1. Ebeveynlerin OSB konusunda yil bazinda tecriibeli olma kriterine gore ‘otizm
tedavi edilebilir/iyilestirilebilir mi?” sorusuna verdikleri yanitlarin dagilim

OSB’de tedavi OSB konusunda tecriibe y1l1 Test Istatistigi
Yok O-lyil  1-3 35 Syil+ X SD p
n(%) (%) yil yil  n (%)
n (%) n (%)
Evet 30 14b 15 6a 32
ab (56.0)0 ab (188 ab
(44.8) (51.7) (36.0)
Hayir 10a 3a 7ab 15b 45b
(14.9) (12.0) (24.1) (46.9) (50.6) 39.18 8 <0.001
Bilmiyorum 27a 8ab 7ab 11 12 b
(40.3) (32.0) (24.1) ab (135)
(34.4)

Otizm spektrum bozuklugunu konusunda yil bazinda tecriibeli olan ve olmayan

ebeveynlerin ‘Otizm tedavi edilebilir mi?” sorusuna verilen cevaplarin dagilimi

acisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark oldugu bulunmustur.

Literatiirde otizmin tedavi edilip, iyilestirilemedigi bildirilmektedir. 3-5 yil ve 5

yildan fazla tecriibesi olan ebeveynler ile tecriibesi olmayan ve 0-1 yil arasi tecriibesi

olan ebeveynlerin verdikleri cevaplar arasinda anlamli bir fark vardir. Otizm

konusunda y1l bazinda tecriibesi daha fazla olan ebeveynler bu soruya daha yiiksek

oranda dogru cevap vermislerdir.
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Otizm tedavi edilebilir/iyilestirilebilir mi?
60
50
40
30
20
10

Otizm tanis1 Otizm tanisi 1 Otizm tanis1  Otizm tanmis1  Otizm tanisi
yok yildan az 1-3y1l 3-S5yl Syildan fazla

mEvet ®Hayrr = Bilmiyorum

Sekil 6.6.1. Ebeveynlerin OSB konusunda yil bazinda tecriibeli olma kriterine goére ‘otizm
tedavi edilebilir/iyilestirilebilir mi?” sorusuna verdikleri yanitlarin dagilimi

Tablo 6.6.2. Ebeveynlerin OSB konusunda yil bazinda tecriibeli olma kriterine gore ‘otizm
duygusal bir bozukluktur’ ifadesine verdikleri yanitlarin dagilimi

OSB’de bozukluk tanimi OSB konusunda tecriibe y1l1 Test Istatistigi

Yok O-lyl 13 35 Syil+ x*  SD P
n%) (%) yil yil  n (%)
n(%) n (%)

Evet 20a 12 20b 16 52b
(29.9) ab (69.0)0 ab (58.4) 17606 4 <0.001
(48.0) (50.0)
Hayir 47 a 13 9b 16 37D
(70.1) ab (31.0) ab (41.6)
(52.0) (50.0)

Otizm spektrum bozuklugunu konusunda yil bazinda tecriibeli olan ve olmayan
ebeveynlerin ‘Otizm duygusal bir bozukluktur.” ifadesine verilen cevaplarin dagilimi

acisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark oldugu bulunmustur.

Literatiirde otizmin duygusal bir bozukluk olmadigi bildirilmektedir. 1-3 yil ve 5
yildan fazla tecriibesi olan ebeveynler ile tecriibesi olmayan ebeveynlerin verdikleri
cevaplar arasinda anlamli bir fark vardir. Otizm konusunda yil bazinda tecriibesi

olmayan ebeveynler bu soruya daha yiiksek oranda dogru cevap vermislerdir.
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Otizm duygusal bir bozukluktur

Otizm tanis1 Otizm tanisi 1 Otizm tanis1  Otizm tanmis1  Otizm tanisi
yok yildan az 1-3y1l 3-S5yl Syildan fazla

EEvet ®Hayir

Sekil 6.6.2. Ebeveynlerin OSB konusunda yil bazinda tecriibeli olma kriterine goére ‘otizm
duygusal bir bozukluktur’ ifadesine verdikleri yanitlarin dagilimi

Tablo 6.6.3. Ebeveynlerin OSB konusunda y1l bazinda tecriibeli olma kriterine gore otizmi
olan biitiin ¢cocuklarin goz temasi zayiftir’ ifadesine verdikleri yanitlarin dagilim

OSB’de gz temast OSB konusunda tecriibe y1l1 Test Istatistigi

Yok O-lyl  1-3 35 Syil+ x*  SD p
n®) (%) yil yil  n (%)
n (%) n (%)

Evet 43 a 14 a 16a 13a 47 a
(64.2) (56.0) (55.2) (40.6) (52.8) 5.135 4 0.274
Hayir 24a 1la 13a 19a 42a

(35.8) (44.0) (44.8) (59.4) (47.2)

Otizm spektrum bozuklugunu konusunda yil bazinda tecriibeli olan ve olmayan
ebeveynlerin ‘Otizmi olan biitiin ¢ocuklarin g6z temas1 zayiftir.” ifadesine verilen
cevaplarin dagilimi1 agisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark olmadigi

bulunmustur.

Tablo 6.6.4. Ebeveynlerin OSB konusunda yil bazinda tecriibeli olma kriterine gore ‘otizmi
olan ¢ocuklar, yapmalar1 istenilen sey gorsel olarak sunuldugunda ayni seyin sozlii olarak
sunulmasina gore daha iyi performans gosterir’ ifadesine verdikleri yanitlarin dagilimi

OSB’de gorsel algi OSB konusunda tecriibe y1l1 Test Istatistigi
performansi

Yok 0-1yil  1-3 3-5 Syil+ Fisher’in SD p
n%) (%) yil yil  n (%) K.T.
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n (%) n (%)

Evet 62 a 22 a 25a 28 a 81a
(92.5) (88.0) (86.2) (87.5) (91.0) 1.854 - 0.773
Hayir 5a 3a 4a 4a 8a

(7.5) (12.0) (13.8) (12.5) (9.0)

Otizm spektrum bozuklugunu konusunda yil bazinda tecriibeli olan ve olmayan
ebeveynlerin  ‘Otizmi olan ¢ocuklar, yapmalar1 istenilen sey gorsel olarak
sunuldugunda ayni seyin sozlii olarak sunulmasma goére daha iyi performans
gOsterir.” ifadesine verilen cevaplarin dagilimi agisindan istatistiksel olarak anlamli

bir fark olmadig1 bulunmustur.

Tablo 6.6.5. Ebeveynlerin OSB konusunda yil bazinda tecriibeli olma kriterine gore
‘otizmde var olan sosyal iliski problemleri, psikiyatrik kosullarda goriilen sosyal
problemlerden farklidir’ ifadesine verdikleri yanitlarin dagilim

OSB’de sosyal iliski OSB konusunda tecriibe yil1 Test Istatistigi
problemleri

Yok 0- 1-3 3-5 Syil+ Fisher’in  SD P
n (%) lyil yil yil  n(%) KT.
%) n(%) n(%)

Evet 59a 25a 23a 30a 83a
(88.1) (100) (79.3) (93.8) (93.3) 7.854 - 0.074
Hayir 8a Oa 6a 2a 6a

(11.9) (0.0) (20.7) (6.2) (6.7)

Otizm spektrum bozuklugunu konusunda yil bazinda tecriibeli olan ve olmayan
ebeveynlerin ‘Otizmde var olan sosyal iligki problemleri, psikiyatrik kosullarda
goriilen sosyal problemlerden farklidir.” ifadesine verilen cevaplarin dagilimi

acisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark olmadig1 bulunmustur.

Tablo 6.6.6. Ebeveynlerin OSB konusunda y1l bazinda tecriibeli olma kriterine gore ‘otizmli
cocuklar c¢evresindeki kisilerle kasitl olarak igbirligi yapmazlar’ ifadesine verdikleri
yanitlar dagilimi

OSB’de igbirligi OSB konusunda tecriibe yil1 Test Istatistigi

Yok O-lyil  1-3 35 Syil+ X° SD P
n(%) (%) yil yil  n (%)
n (%) n (%)

Evet 9a 11  14c 11 18
(13.4) bc (48.3) abc ab 19882 4 0.001
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(44.0) (34.4) (20.2)

Hayir 58 a 14 15¢c 21 71
(86.6) b,c (51.7) abc a,b
(56.0) (65.6) (79.8)

Otizm spektrum bozuklugunu konusunda yil bazinda tecriibeli olan ve olmayan
ebeveynlerin  ‘Otizmli ¢ocuklar ¢evresindeki kisilerle kasitli olarak igbirligi
yapmazlar.” ifadesine verilen cevaplarm dagilimi agisindan istatistiksel olarak
anlamli bir fark oldugu bulunmustur. Literatiirde otizmli ¢ocuklarin kasith olarak

isbirligi yapma durumunun s6z konusu olmadigi bildirilmektedir.

1-3 yil ile 5 yildan fazla tecriibesi olan ebeveynlerin verdikleri cevaplar arasinda
anlamli bir fark vardir. 5 yildan fazla tecriibesi olan ebeveynler bu soruya 1-3 yil

arasi tecriibesi olan ebeveynlere gore daha yiiksek oranda dogru cevap vermislerdir.

1-3 yil ile tecriibesi olmayan ebeveynlerin verdikleri cevaplar arasmda anlamli bir
fark vardir. Tecriibesi olmayan ebeveynler bu soruya 1-3 yil arasi tecriibesi olan

ebeveynlere gore daha yliksek oranda dogru cevap vermislerdir.
0-1 yil ile tecriibesi olmayan ebeveynlerin verdikleri cevaplar arasinda anlamli bir

fark vardir. Tecriibesi olmayan ebeveynler bu soruya 0-1 yil arasi tecriibesi olan

ebeveynlere gore daha yiliksek oranda dogru cevap vermislerdir.
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Otizmli ¢cocuklar ¢evresindeki Kisilerle kasith olarak
isbirligi yapmazlar

100

80

60

40

20

Otizm tanis1 Otizm tamist 1 Otizm tanis1  Otizm tanust  Otizm tanisi
yok yildan az 1-3y1l 3-S5yl Syildan fazla

EEvet ®Hayir

Sekil 6.6.3. Ebeveynlerin OSB konusunda yil bazinda tecriibeli olma kriterine gore ‘otizmli
cocuklar cevresindeki kisilerle kasith olarak isbirligi yapmazlar’ ifadesine verdikleri
yanitlarin dagilimi

Tablo 6.6.7. Ebeveynlerin OSB konusunda yil bazinda tecriibeli olma kriterine gore ‘otizm
tedavi edilebilen durumdur’ ifadesine verdikleri yamtlarin dagilim

OSB tedavisi OSB konusunda tecriibe yili Test Istatistigi

Yok O-lyl 1-3 35 Syl+ x* SD P
n®) (%) yil yil  n (%)
n(%) n (%)

Evet 42 a 17 a 15 13 32b
(62.7) (68.0) ab ab (36.0) 15674 4 0.003
(51.7) (40.6)

Hayir 25a 8a 14 19 57Db
(37.3) (32.0) ab ab (64.0)
(48.3) (59.4)

Otizm spektrum bozuklugunu konusunda yil bazinda tecriibeli olan ve olmayan
ebeveynlerin ‘Otizm tedavi edilebilen durumdur.” ifadesine verilen cevaplarin
dagilimi agisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark oldugu bulunmustur.

Literatlirde otizmin tedavi edilip, iyilestirilemedigi bildirilmektedir.
5 yildan fazla tecriibesi olan ebeveynler ile tecriibesi olmayan ve 0-1 yil arasi

tecriibesi olan ebeveynlerin verdikleri cevaplar arasinda anlamli bir fark vardir.

Otizm konusunda 5 yildan daha fazla tecriibesi olan ebeveynler bu soruya tecriibesi
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olmayan ve 0-1 yil arasi tecriibesi olan ebeveynlere gore daha yiiksek oranda dogru

cevap vermiglerdir.

Otizm tedavi edilebilen durumdur

Otizm tanis1  Otizm tanis1 1 Otizm tanisi 1-Otizm tanisi 3- Otizm tanisi
yok yildan az 3yl 5yl Syildan fazla

m Evet ®Hayir

Sekil 6.6.4. Ebeveynlerin OSB konusunda yil bazinda tecriibeli olma kriterine gére ‘Otizm
tedavi edilebilen durumdur’ ifadesine verdikleri yanitlarm dagilimi

Tablo 6.6.8. Ebeveynlerin OSB konusunda yil bazinda tecriibeli olma kriterine gore ‘otizm
18 ay gibi erken bir donemde teshis edilebilir’ ifadesine verdikleri yanitlarin dagilimi

OSB teshisi OSB konusunda tecrube yili Test Istatistigi

Yok O0-1yil  1-3 3-5 Syil+ Fisher’in SD p
n®) (%) yil yil  n((%) KT.
n(%) n (%)

Evet 6la 2la 26a 27a 8la
(91.0) (84.0) (89.7) (84.4) (91.0) 2.364 - 0.677
Hayir 6a 4a 3a S5a 8a

(9.0) (16.0) (10.3) (15.6) (9.0)

Otizm spektrum bozuklugunu konusunda yil bazinda tecriibeli olan ve olmayan
ebeveynlerin ‘Otizm 18 ay gibi erken bir donemde teshis edilebilir.” ifadesine verilen
cevaplarin dagilimi1 agisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark olmadigi

bulunmustur.
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Tablo 6.6.9. Ebeveynlerin OSB konusunda yil bazinda tecriibeli olma kriterine gére ‘rutinler
ve stirekli ayni1 seyi yapma ihtiyaci, otizmin en bilinen davranig 6zelliklerinden biridir’
ifadesine verdikleri yanitlarm dagilimi

OSB’de rutinler OSB konusunda tecriibe yili Test Istatistigi

Yok O-lyil  1-3 3-5 Syil+ Fisher’in  SD P
n(%) (%) yil yil n(%) KT.
n (%) n (%)

Evet 55 a 24 27 31 86 b
(82.1) ab a,b ab (96.6) 10.840 - 0.016
(96.0) (93.1) (96.9)
Hayir 12a 1lab 2ab 1ab 3b

(17.9) (4.0) (6.9) (3.1) (3.4)

Otizm spektrum bozuklugunu konusunda yil bazinda tecriibeli olan ve olmayan
ebeveynlerin ‘Rutinler ve siirekli ayni1 seyi yapma ihtiyaci, otizmin en bilinen
davranis Ozelliklerinden biridir.” ifadesine verilen cevaplarin dagilimi agisindan
istatistiksel olarak anlamli bir fark oldugu soylenebilir.Literatlirde otizmde rutinlerin

en bilinen davranis 6zelliklerinden oldugu bildirilmektedir.

5 wyildan fazla tecriibesi olan ebeveynler ile tecriibesi olmayan ebeveynlerin
verdikleri cevaplar arasinda anlamli bir fark vardir. Otizm konusunda 5 yildan fazla
tecrlibesi olan ebeveynler tecribesi olmayan ebeveynlere gore bu soruya daha

yiiksek oranda dogru cevap vermislerdir.
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Rutinler ve siirekli ayni seyi yapma ihtiyaci, otizmin en
bilinen davrams ozelliklerinden biridir

120
100
80
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Otizm tanis1 Otizm tanist 1 Otizm tanmist  Otizm tanis1  Otizm tanisi
yok yildan az 1-3y1l 3-5yil Syildan fazla

EEvet ®Hayir

Sekil 6.6.5. Ebeveynlerin OSB konusunda y1l bazinda tecriibeli olma kriterine gore ‘rutinler
ve slirekli aym seyi yapma ihtiyaci, otizmin en bilinen davrams o&zelliklerinden biridir’
ifadesine verdikleri yamtlarin dagilim

Tablo 6.6.10. Ebeveynlerin OSB konusunda yil bazinda tecriibeli olma kriterine gore
‘otizmli bireyler genellikle matematik veya hafiza gibi konularda akranlarina gore daha o6zel
becerilere sahiptir’ ifadesine verdikleri yanitlarin dagilinm

OSB’de 6zel beceriler OSB konusunda tecriibe yili Test Istatistigi

Yok O-lyl 1-3 35 Syil+ x° SD p
n%) (%) yil yil  n (%)
n(%) n (%)

Evet 56a 18 18 21  56b
83.6) ab ab ab (62.9) 9.185 4  0.057
(72.0) (62.1) (65.6)

Hayir 11a 7ab 11 11 33b
(16.4) (28.0) ab ab (37.1)
(37.9) (34.4)

Otizm spektrum bozuklugunu konusunda yil bazinda tecriibeli olan ve olmayan
ebeveynlerin ‘Otizmli bireyler genellikle matematik veya hafiza gibi konularda
akranlarma gore daha 6zel becerilere sahiptir.” ifadesine verilen cevaplarin dagilimi

acisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark olmadig1 bulunmustur.
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7. TARTISMA

Bu caligmada otizm tanisi almis ve tipik gelisim gosteren ¢ocuga sahip
ebeveynlerin OSB’ye yonelik farkindaliklari incelenmistir. Konu ile ilgili literatiir
incelendiginde, bu konuya yonelik yapilan ¢aligmalarin ¢ogunlukla ebeveynlerin
psikolojik sorunlari ile OSB tanisi alan ¢ocuklarin patolojilerinin temelinde oldugu
fark edilmistir. Ebeveynlerin otizm hakkindaki bilgi ve farkindalik diizeylerinin
incelendigi ve otizm tanis1 alan ile tipik gelisim gosteren ¢ocuklara sahip
ebeveynlerin farkindaliklarmin karsilastirildigi ¢caligmalarin ise sinirl sayida oldugu
goriilmiistiir. Bunun yami swra gelismekte olan iilkelerde de otizm konusundaki
farkindaliga yonelik arastirmalarda onemli bir bosluk bulunmaktadir (Amr ve ark.,
2012; Liu ve ark., 2016).

Calismanin amaclarindan birisi otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynler ile tipik
gelisim gosteren cocuga sahip olan ebeveynlerin otizme yonelik bilgi ve
tecriibelerinin karsilastirilmasidir. Bu kapsamda katilimcilara asagidaki sorular
yoneltilmis ve sunulan cevap se¢eneklerinden birisini segmeleri istenilmistir.

* Otizmle ilgili ka¢ yillik tecriibeye sahipsiniz?

* Otizm hakkinda yeterince bilgi sahibi oldugunuza inaniyor musunuz?

* Otizmi ne kadar iyi tanimlayabilirsiniz?

* Sizce otizmin goriilme siklig1 yaklasik nedir?

“Otizmle ilgili ka¢ yillik tecrilbbeye sahipsiniz?” sorusuna yonelik,
buttnkatilime1r  ebeveynlerin = %28’i  otizmle ilgili tecriibelerinin olmadigmi
bildirirken, otizmle ilgili tecriibesinin oldugunu bildiren ebeveynlerin %10’u 1 yildan
az, %12’si 1-3 yil arasi, %13’ 3-5 yil aras1 %37’siise 5 yildan fazla tecriibesi
oldugunu sdylemistir.

Arastirmamiz sonucunda otizm tanili bireylerin ebeveynleri ile tipik gelisim
cocugu olan ebeveynlerin arasinda beklenildigi iizere yil bazinda tecriibe dagilimi
acisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark oldugu gériilmiistiir. Ote yandan otizm
tanili bireylerin ebeveynleri ile tipik gelisim gdsteren ¢ocugu olan ebeveynlerin
arasinda da bilgi sahibi oldugunu diisiinme agisindan istatistiksel olarak anlamli bir
fark oldugu otizm tanili bireylerin ebeveynlerinin, tipik gelisim gdsteren bireylerin
ebeveynlerine gére OSB hakkinda daha fazla bilgi sahibi oldugunu diisiindiigii tespit

edilmistir. Bu sonug literatiir bulgulariyla da desteklenmektedir. Garbacz ve
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arkadaslarinin (2016) yaptiklar1 ¢aligmada otizm tanisi alan ¢ocuklarin annelerinin
%355"inin siirece yonelik 13 ila 15 yillik egitim ve tecriibeye sahip oldugunu ve bu
nedenle de bilgi ve farkindalik diizeylerinin yiiksek oldugunu tespit etmistir. TOIUK
(2020) tipik gelisim gdsteren ¢ocuga sahip ebeveynlerin yarisinin otizm hakkinda
bilgi sahibi oldugunu ancak bilgi sahibi olan bu ebeveynlerin %34’iiniin ¢evresinde
bu tanty1 alan bir bireyin oldugu ortaya koyulmustur. Bu dogrultuda, otizm tanili
bireyleri tanima firsati olanlarin tecriibe ve bilgisinin digerlerine oranla daha yiiksek
olacag1 soylenebilmektedir. Karavus ve arkadaslari (2021) da yaptiklari
caligmalarinda hasta cocuk poliklinigine 0-6 yas arast ¢ocuklarni getiren
ebeveynlerle yliriittiikleri calismalarinda ebeveynler icerisinde yakin c¢evresinde
otizm olmayan ve tipik gelisim gosteren ¢ocuga sahip olanlarin bilgi ve farkindalik
diizeyini otizm tanist alan g¢ocuga sahip ebeveynlere oranla anlamli olarak diisiik
oldugunu ortaya koymuslardir.

Arastrmamizin  sonuglarindada uzun siiredir otizm teshisi olan ile
yagayanlarin baska bir ifade ile otizm tecriibesi fazla olanlarin otizm konusundaki
bilgi ve farkindaligmin daha fazla oldugu goriilmiistiir. ilgili literatiir incelendiginde
bu sonucun literatiir bulgulariyla da ortiistigii goriilmektedir. Bu sonucu destekler
nitelikte Otsimo (2016) da uzun siiredir otizm teshisi olan biri ile yasayanlarin siirece
yonelik daha fazla tecriibeli olmalar1 nedeniyle cevrelerinde otizm tanili bireyler
olanlara oranla daha ylksek bilgi ve farkindaliga sahip olacagimn belirtmektedir. Bu
noktada ebeveynlerin ¢ocuklarinin yasi kadar otizm tani alma yas1 da ebeveyn bilgi
ve farkindalik diizeyinde 6nemli olmaktadir. Aygen (2011) ¢aligmasinda ¢ocuklar1
kiigiik yasta (0-3yas) otizm tanis1 alan annelerin otizm tanisini biiylik yasta (7 ve
tizeri) alan ¢ocuklarin annelerine oranla daha diisikk depresyon diizeyi oldugunu
ortaya koymustur. Bunun yaninda s6z konusu ¢alismada bu annelerin otizmle ilgili
daha erken donemlerde bilgi diizeyine sahip oldugu icin tanilama yas1 biiyiik olan
cocuklarin annelerine oranla daha diisiik depresyon yasadigi ifade edilmektedir.
Ayrica ¢ocuklar1 ge¢ yasta tanilanan annelerin bu bozukluga yonelik bilgileri ancak
bu ilerleyen yillarda edindigi ya da daha kisa siireli tecriibeye sahibi oldugu
belirtilmektedir (Aygen, 2011).

Arastrmamizdaki “Otizm hakkinda yeterince bilgi sahibi oldugunuza

inaniyor musunuz?” sorusuna yanit olarak, katilimecilarm %53 iiniin otizm hakkinda
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yeterince bilgi sahibi olduguna inandigini bildirmistir. Ancak, “Otizmi ne kadar iyi
tanimlayabilirsiniz?” sorusuna verdikleri yanitta katilimcilarin sadece %4,5’inin
otizmi daha 6nce duydugu %40’ min biraz bildigi, %30’unun otizmi rahatga herkese
aciklayabildigi ve %25’inin otizm hakkinda ¢ok sey bildigini bildirdigi gorilmistiir.
Calismamizin bulgularma benzer bigimde Siksik (2016)’in ¢aligmasinda yer alan
katilimcilardan, ¢ocugu otizm tanis1 alan ebeveynlerin %27’si otizm hakkinda ¢ok
sey bildigini ve daha dnce duydugunu,%73’i ise bu bozuklugu ilk kez duydugunu
belirtmistir. Bununla birlikte ebeveynlerden otizm hakkinda bilgisi olanlarin otizmin
tan1 ve tedavisine erken basladigini ve ¢ok fazla endiselenmedigi ancak ilk kez duyan
ebeveynlerin endise, korku ve stresinin yiiksek oldugu ortaya koyulmustur. Ayni
calismada, tan1 konulduktan sonra bilgi diizeyi diisiik olan ebeveynlerin konuya
yonelik okumalar, arastirmalar yaptig1 ve egitimlere de katildig1 belirtilmistir. Ancak
buna ragmen otizm farkindalig1 agisindan ele alindiginda, otizm tanisi alan ¢ocuga
sahip ebeveynler 18 sorunun sadece 6’sinda yiiksek diizeyde bilgiye sahip oldugu
goriilmiistiir. Bu dogrultuda otizm tanis1 alan ¢ocugu olan ebeveynlerin farkindalik
ve bilgi diizeylerinin tipik gelisim gosteren ¢cocuga sahip ebeveynlere kiyasla daha
yiilksek olsa da aradaki farkin ¢ok fazla olmadigir soylenebilir. Arastirmamiz
sonucunda ise otizm tanili bireylerin ebeveynleri ile tipik gelisim gdsteren bireylerin
ebeveynlerinin otizmle ilgili temel bilgilere yonelik goriislerinin incelendigi 9
sorunun 2’sinde anlamli farklilik olmadigi, 2’inde tipik gelisim gosteren bireylerin
ebeveynlerin lehine, 5’inde ise otizm tanili bireylerin ebeveynleri lehine anlamli
farklilik oldugu goriilmiistiir. Bu sonuglardan hareketle aileler otizm hakkinda bilgi
sahibi olduklarini diisiinseler/bildirseler de bu bilgilerin yeterli dizeyde bir
farkindalik olusmasinda yetersiz kalabildigi sdylenebilir.

Arastrmamiz sonucunda katilimcilara yOneltilen “Otizmi ne kadar iyi
tanimlayabilirsiniz?” sorusuna katilimcilarin %45,5°1 otizmi daha 6nce duydugunu
belirtmistir. Bu sonug otizm konusunda tanmin adinin duyulmas: boyutunda ylzeysel
de olsa bir fakindalik oldugunu gostermektedir. Bu sonucu destekler nitelikte Tohum
Otizm Vakfi tarafindan 2015 yilinda ilkinin gergeklestirdigi arastirmada
katilimeilarin %29’unun otizmi duydugu belirtilmistir. Ancak otizmi duydugunu
belirtenlerin %14’liniin otizmi duymalarina ragmen otizm hakkinda herhangi bir

fikirleri olmadig1 ve %93 iliniin ise otizmin semptomlarint bilmedigi tespit edilmistir
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(Tohum Otizm Vakfi, 2017). Tohum Otizm Vakfi'nin 2017°de yeniledigi ve 7
cografi bolge, 15 ilde 1.235 kisi ile yliz ylize goriistiigii calismada ise otizmi
duydugunu belirtenlerin oranmin %58’e yiikseldigi belirtilmistir. Bu artigsa ragmen,
onceki ¢aligmaya benzer bigimde otizmi duydugunu belirtenlerin %82’sinin otizmin
semptomlarini bilmedigi gozlenmistir (Tohum Otizm Vakfi, 2017). TOluk’in (2020)
18-36 ay arast cocuk sahibi olan ebeveynlerle yaptigi calismada arastrmamiz
sonuglarmi destekler niteliktedir. S6z konusu arastrmada ebeveynlerin %50’sinin
OSB hakkinda bilgi sahibi oldugu, annelerin %98’inin babalarin ise %94’iiniin daha
once OSB’yi duydugu, %34,1’inin ise ¢evresinde OSB tanis1 alan bir bireyin oldugu
ortaya koyulmustur. Yakin donemde yapilan baska bir calismada Tolik ve
arkadaslar1 (2021) ise OSB tanisit alan ¢ocuklarin ebeveynlerinin hemen hemen
tamamimin bu bozuklugu daha 6nce duydugunu tespit etmis, ancak katilimcilarin bu
bozuklugun semptom, etiyoloji, tan1 ve tedavi siireci hakkinda bilgi diizeylerinin
diisiik oldugunu ortaya koymuslardir.

Biber ve arkadaslar1 (2018) ise ailelerde arastirmamiz bulgularindan daha
yuksek oranda yiizeysel de olsa bir fakindalik oldugunu ortaya koymuslardir.
Arastrmacilarin  tipik gelisim gosteren c¢ocuklarin anneleri ile yaptiklari
caligmalarinda %65’inin OSB  kavramini duydugu; %71’inin kavram olarak
duymasima karsm OSB hakkinda bilgisi olmadig: tespit edilmistir. Otizm ile ilgili bu
yiizeysel farkindalik artiginda, yani tanmin adinin duyulmasi ancak igeriginin
bilinmemesinde son yillarda yiiriitiilen kampanyalarin etkili oldugu diisiiniilebilir. 15
Ocak 2010 yilinda Tohum Otizm Vakfi tarafindan diizenlenen “Otizmin

Farkindayim, Onlarin Yanindayim!" kampanyasi buna ornektir. (Sekil 7.1.)
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Sekil 7.1. Otizmin farkindayim, onlarin yanindayim kampanya afisi

Toplum tarafindan ¢okg¢a bilinmeyen bu rahatsizligin erken yaslarda farkina
varilmasini saglayarak, olabildigince erken yaslarda egitime baglamay1 ve her yastan
otizmli bireyin toplum tarafindan fark edilmesini saglayarak otizmli bireylerin
yasadiklar1 yasam sikintilarina dikkat ¢ekmeyi amacglayan bu kampanya {iinli
isimlerin otizim konusundaki dikkat cekici paylasimlarmi ekranlara tagimistir.
Goriildiigii gibi medya bu konuda 6nemli bir rol oynamaktadir. Ancak “Otizm”
kavramina 6zellikle otizm farkindalik giinii veya ayinda gorsel ve yazili medyada
sik¢a yer verilse de, yine medya kaynaklarinda yer alan haberlerde ise Ulkede her 10
kisiden 7’sinin otizm semptomlarii bilmedigi belirtilmistir (Demiréren Haber
Ajansi, DHA, 2016).

Calismamizda, “Sizce otizmin goriilme sikligi yaklasik nedir?” sorusuna
yonelik, katilimcilarin %48’inin otizmin goriilme sikligmm 60’da 1 oldugunu bildigi
goriilmiistiir. Anketin bu sorusuna verilen yanitlar, konuyla ilgili bilginin gorece
yeterli diizeyde oldugunu isaret etmektedir.Yapilan epidemiyolojik ¢caligmalara gore
otizm 2000 yilinda her 150 cocuktabir goriilirken giiniimiizde 68 cocukta bir
gorulmektedir (Onal ve Ugar, 2017). Ulkemizde 0-18 yas grubu arasinda yaklasik
352.000 otizmli ¢ocuk bulunmasina ve otizmin goériilme orani hizli artmasina (EKici,
2015) ragmen, ebeveynlerin ¢ogunlugunun bu orani bilmedigi ve otizmin bilinme

oraninin da diisiik oldugu gozlenmistir (Ekici, 2015). Calismamizda elde edilen
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sonucun yukarida bahsedilen medyada siklikla yer alan bilgilendirme
kampanyalariyla iliskili oldugu diisiiniilebilir.

Literatlire bakildiginda {ilkemizde ve yurtdisinda yapilan ¢aligmalarda
ebeveynlerin otizm hakkindaki bilgilerinin ¢ok farklilik gosterdigi ancak genel olarak
yeterli olmadig1 goriilmektedir (Alexander ve ark., 2015; Biber ve ark., 2018;
Benallie, 2019; Karavus ve ark., 2021). Arastirma sonuglarimiza bakildiginda da
ebeveynlerin otizm tanisi bilmesine ragmen semptom ve tedavi siireclerine yonelik
farkindalik diizeylerinin degiskenlik gdsterdigi goriilmiistiir. Ornegin calismamizda
bltun katilimc1 ebeveynlerin biiyiik ¢ogunlugunun (%72) otizmle ilgili farkli
stirelerde tecriibelerinin oldugu goriilmiistiir. Bunun yaninda katilimcilarin ¢ogu
(%53) otizm hakkinda yeterince bilgi sahibi olduguna inandigmi bildirmistir. Buna
karsin, Katilimcilarin %52 sinin otizmin goriilme sikligini bilmedigi gozlenmistir.

Calismanin amaglarindan bir digeri, otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynler ile
tipik gelisim gosteren c¢ocuga sahip olan ebeveynlerin otizmin tanisal
smiflandirilmasma yonelik farkindaliklarinin - karsilastirilmasidir. Bu  kapsamda
katilmcilardan  asagidaki  ifadelere  katilip  katilmadiklar1  “evet/hayir”
seceneklerinden birini segerek belirtmeleri istenmistir.

* Otizm duygusal bir bozukluktur.

* Otizmi olan biitiin cocuklarin goz temasi zayiftir.

* Otizmi olan ¢ocuklar, yapmalar1 istenilen sey gorsel olarak sunuldugunda
ayni seyin sozel olarak sunulmasina gore daha iyi performans gosterir.

* Otizmli ¢ocuklar ¢evrelerindeki kisilerle kasitli olarak isbirligi yapmazlar.

* Rutinler ve siirekli ayn1 seyi yapma ihtiyaci, otizmin en bilinen davranig
ozelliklerinden biridir.

Otizmin tanisal smiflandirilmast konusundaki farkindalik sorularindan olan
“otizm duygusal bir bozukluktur” sorusuna tim katilimcilarin %50.4’0 OSB tanili
bireylerin ebeveynlerinin %42.1’itipik gelisim gdsteren bireylerin ebeveynlerinin ise
%67.9’u hayir (dogru) cevabi verdigi yani dogru bilgiye sahip oldugu gézlenmistir.
Dogru yanitlarin genel olarak agirlikta olmasina ragmen, otizmi duygusal bir
bozukluk olarak kabul eden katilimci sayisi da kayda degerdir. Freedman (2020)
caligmasinda bireylerin tanisal veya etiyolojik agidan dogru olmamasmna ragmen,

genel olarak otizmi duygusal bir engellilik olarak gdrdiigiinii belirtmistir. Bu durum
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otizm tanist alanlarin duygusal sorunlar da sergileyebilmesi, ebeveynlerin bu
bozuklugun temel olarak bundan kaynaklandigini diisiinmesine yol agtig1 seklinde
yorumlanabilir.

Tanilama siirecini tetikleyebilen ve otizm ile iliskilendirilen karakteristikler
arasinda On plana ¢ikan “otizmi olan biitiin ¢ocuklarin g6z temasi zayiftir” ifadesine
tum katilimeilarin %45°1, OSB tanil1 bireylerin ebeveynlerinin %50’si, tipik gelisim
gOsteren bireylerin ebeveynlerinin ise %34’si “hayir” diyerek bu ifadenin yanlis
oldugunu bildirmistir. G6z kontagi kurma ile ilgili giiglik 6n plana ¢ikan
semptomlardan biri olsa da biitiin otizmli bireyler i¢in ve biitiin baglamlarda gecerli
olmadig1 bilinmektedir (George ve Sakeer, 2013). Bu yanit bu konudaki farkindalik
diizeyinin diisiik oldugu gostermistir. Katilimcilarin biiylik cogunlugunun (%S55)
yanlis cevap olan evet’i isaretledigi goz Oniine alindiginda ebeveynlerin otizm
semptomlarinin tiim semptomlarmin her c¢ocukta ayni bi¢cimde goziiktiiglini
diisiindiigli s0ylenebilir. Diger taraftan daha once de belirtildigi gibi ¢caliymamizda
biitiin katilime1 ebeveynlerin  9%28’1 otizmle ilgili tecriibelerinin olmadigini
bildirirken, otizmle ilgili tecriibesinin oldugunu bildiren ebeveynlerin %10’u 1 yildan
az, %12’si 1-3 il arasi, %130 3-5 yil aras1 %37’si ise 5 yildan fazla tecriibesi
oldugunu sdylemistir. Katilimcilarimizin ¢ogunun otizm tanili ¢cocugu ve etrafinda
otizmli birey olmasina ragmen otizm ile ilgili bilgi sahibi olduklar1 siirenin gorece az
oldugunu goriilmektedir. Katilimcilarin bu nedenle bu soruya yanlis cevap vermis
olabilecekleri degerlendirilmektedir. Ayrica katilimcilarin géz temasindan kaginmay1
otizme yonelik siklikla ifade edilen bir semptom oldugundan yanlis bir sekilde
genellemis olabilecegi diisiiniilmektedir. Bulgularimiza benzer bigcimde Anwar ve
arkadaslar1 (2018) ebeveynlerin %46’sinin otizmi olan biitlin ¢ocuklarin gz temasi
zayif oldugu seklinde hatali bir kaniya sahip oldugunu ortaya koymustur.
Bulgularimizdan farkl bigimde, Liileci ve arkadaglarinin (2016) yaptiklar1 caligmada
benzer bir soruya katilimcilarin %65°1 gibi yiksek bir kisminin dogru yanit verdigi
goriilmiistiir. Ancak bu katilimcilarin ¢ogunun saglik ¢alisan1 olmasmin s6z konusu
yiiksek orani ortaya c¢ikardigi diisiiniilmektedir. Benzer bicimde Gdélbasi’nin (2018)
saglik ¢aliganlar1 tizerine yaptigi c¢alismada ise bu oran %72’ye ¢ikmaktadir. Bu

durum, ebeveynlerin otizm hakkinda otizm tanili ¢ocuklari olmasina ragmen ¢ok
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fazla bilgi sahibi olmadig1 ve saglik ¢alisanlarin yiiksek bilgisi olmasina ragmen bu
bilgiyi ebeveynlere aktaramadigi seklinde yorumlanabilir.

Otizmi olan c¢ocuklarin soézel yOnergeler yerine gorsellerle desteklenen
yonergeleri daha iyi takip edebildigi literatiirde yer alan bir bilgidir (Yassibas vd.,
2019). Bu bilginin katilimcilar arasinda hangi derecede bilindigini betimlemeyi
amaglayan soruya katilimcilarin biiyiik bir ¢cogunlugu (%90), OSB tanili bireylerin
ebeveynlerinin %89’u, tipik gelisim gdsteren bireylerin ebeveynlerinin ise %92’si
dogru yanit vermistir. Bu sonuglar 1s1¢inda katilimeilarin bu popiilasyonda sozlii
yonerge -gorsel yonerge kullanimi ayrimina iliskin farkindaliklarinin oldukga ytiksek
oldugu soylenebilir. Bulgularimizla benzer bigimde Alsehemi ve arkadaslar1 (2017)
calismalarinda ebeveynlerin %92’sinin bu &zellikler hakkinda yiiksek diizeyde
farkindaliga sahip oldugunu saptamislardir.

Otizme iliskin yanhs yargilar1 igeren sorulardan olan “otizmli cocuklar
cevrelerindeki kisilerle kasitli olarak isbirligi yapmazlar” ifadesine tiim katilimcilarin
%74’iniin, OSB tanil1 bireylerin ebeveynlerinin %69’unun, tipik gelisim gosteren
bireylerin ebeveynlerinin ise %85’inin dogru (hayir) cevap verdigi ve farkindalik
diizeylerinin yiiksek oldugu goriilmektedir. Bulgularimizla kismen benzer bigimde
Anwar ve arkadaslar1 (2018) c¢aligmalarinda ebeveynlerin %61’inin otizmli
cocuklarin c¢evrelerindekilerle isbirligi yapmamasmi tanilarma bagli oldugunu
diisiindiiglinii ortaya koymustur. S6z konusu c¢alismada, bu oranmnin ¢ok yiiksek
olmasmin ebeveynlerin egitim diizeyinin yiikksek olmamasindan ve bilgi
eksikliginden kaynaklandig1 bildirilmistir. Bulgularimizdan farkli bicimde Biber ve
arkadaslar1 (2018) calismalarinda annelerin %97’sinin otizmli ¢ocuklarin kasith
olarak c¢evresindekilerle isbirligi yapmadigmi diisiindiigiinii ortaya koymustur. Bu
annelerin otizm hakkinda bilgi ve egitim diizeylerinin diisiikk olmasmdan kaynakli
olarak farkindalik diizeylerinin diisiik oldugu belirtilmistir.

Otizmin tanisal smniflandirilmasina yonelik farkindaligi degerlendirmeyi
hedefleyen bir soru olan “rutinler ve siirekli ayni seyi yapma ihtiyaci, otizmin en
bilinen davranig 6zelliklerinden biridir” ifadesine katilimcilarin tamamma yakinin
(%92), OSB tanili bireylerin ebeveynlerinin %96’smin, tipik gelisim gosteren
bireylerin ebeveynlerinin ise %83’lnun, evet yani dogru cevap verdigi ve bu konuya

yonelik farkindaliklarmin yliksek oldugu saptanmistir. Bulgularimizla benzer
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bicimde Anwar ve arkadaglar1 (2018) Pakistan’da yasayan ebeveynlerin %59 unun
tekrarlayic1 davraniglar semptomunun farkindaligina sahip oldugunu gostermektedir.
Ulkemizde yapilan ¢alismada da Giineg (2020) ebeveynlerin OSB’nin tekrarlayic ve
rutin davraniglar yapma semptomuna yonelik farkindalik diizeyi %72 oraninda
bulunmustur. Caligmalara bakildiginda ebeveynlerin bu konudaki farkindalik
diizeyinin daha yiiksek oldugu goOrulmektedir. Bizim caligmamizda bu konuda
yikksek farkindaliga sahip olunmasmin, katilimci ebeveynlerin ¢ogunun otizme
yonelik tecriibeye sahip olmasi, otizm konusunda farkindalik artirici kampanyalarin
medyada sik¢a yer almasi ve turkiyede otizm tanisi alan ¢ocuga sahip olan
ebeveynlerin sayilarinin artmasindan kaynaklandigi soylenebilir.

Calismanin amaglarindan bir digeri otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynler ile
tipik gelisim gosteren ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin otizme miidahaleye yonelik
farkindaliklarinin  karsilagtirilmasidir. Bu kapsamda katilimcilardan asagidaki
ifadelere katilip katilmadiklarmi “evet/hayir/bilmiyorum” seceneklerinden birini
secerek belirtmeleri istenmistir.

» Otizm tedavi edilebilir/iyilestirilebilir mi?

* Otizm 18 ay gibi erken bir donemde teshis edilebilir.

» Otizmli gocuklar kendileri gibi cocuklarla egitim gormelidir.

Arastrma sonuglarinda otizm ve otizme miidahaleyle ilgili farkindalik
sorularmdan olan “otizm tedavi edilebilir/iyilestirilebilir mi?” sorusuna tim
katilimcilarin yaklasik tigte birinin (%33) dogru cevap verdigi (hayir) ve farkindalik
oranlarinin yeterli diizeyde olmadigi tespit edilmistir. Katilimcilarin %33’ bilgi
sahibi olsa da %40°’1 hatali bir bicimde tedavinin miimkiin oldugu ydniinde fikir
bildirmistir. Ancak katilimcilardan bu duruma yonelik bilgisi olmayanlarin bir
kisminin sorular ilerledikce diislincelerinin degistigi soylenebilmektedir. Katilimeilar
arasinda otizm tanili cocugu olan ebeveynlerin %40°’1 otizm tedavi edilemez cevabmi
verirken, cocugu tipik gelisim gosteren ebeveynlerin yalnizca %20’si bu soruya hayir
cevabini vermistir. Bu bulgulara gore, otizm tanili ¢cocugu olan ebeveynlerin otizmin
dogas1 ve otizme midahaleye yonelik bu soruda otizmin kalict bir durum olduguna
ve otizme yoOnelik miidahalelerin temel amacina yonelik farkindalik diizeylerinin,
cocugu tipik gelisim gosteren ebeveynlerden yiiksek oldugu goriilmektedir.
Bulgularimiza benzer bigimde Alsehemi ve arkadaglar1 (2015) OSB’ye yonelik
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olarak ebeveynlerin daha 6nce bu bozuklugu duydugunu ve 6nceden bilgi sahibi
olduklarmi hissetseler de %49’unun otizmin tedavi edilebilir/iyilestirilebilir
oldugunu diisiindiigiinii saptamistir. Bu dogrultuda katilimcilarin ¢ogunun da OSB
tedavisi hakkinda bilgi diizeylerinin diisiik oldugu goézlenmistir. Wetherston ve
arkadaslar1 (2017) da yaptiklar1 c¢alismalarinda OSB tanis1 alan ¢ocuklarin
ebeveynlerinin yarisindan fazlasmin (%53) OSB tedavisi hakkinda bilgi diizeyinin
cok sinirh oldugu/gézlenmistir.

Otizme tan1 koyma kriterleriyle ilgili farkindalik sorularindan olan “otizm 18
ay gibi erken bir donemde teshis edilebilir” ifadesine tum katilimeilarin tamamina
yakimin (%89), OSB tanil1 bireylerin ebeveynlerinin %88’inin, tipik gelisim gdsteren
bireylerin ebeveynlerinin ise %92’sinin evet seklinde yani dogru bigimde ve bu
konuya yonelik farkindaliklarinin yiiksek oldugu saptanmistir. Tohum Otizm Vakfi
otizm tedavisine erken baslanmasi ve erken tani i¢in bu konuya yonelik ¢ok fazla
bilgilendirme g¢aligmasi yapmustir (Tohum Otizm Vakfi, 2020). Bu konuya yonelik
olarak bircok ¢aligmaci da ebeveynleri ve toplumu bildirmeye yonelik olarak erken
tan1 aymi c¢ok fazla bilgilendirme yapmaktadir (Bodur ve Soysal, 2004). Bu
dogrultuda arastirma sonu¢larimizda da ebeveynlerin “erken teshis” kavraminin ile
hangi gelisimsel donemi ifade ettigine yonelik farkindaliginin yiiksek oldugu
sOylenebilmektedir. Otizmin tan1 ve miidahale siireglerine yonelik farkindalik
diizeylerinin sonuglarina bakildiginda, farkindalik ¢alismalarmin, erken midahale
icin yapilan kampanyalarm kamuda karsilik buldugu ve katilimcilarin ¢ogunlugu
hayatin ilk iki yilinda tanilama yapilabilecegi yoniinde yanit verdigi sdylenebilir.
Ancak yine ayni kampanyalarda sunulan “otizmin tek tedavisi erken miidahaledir”
ifadesinin O6ne c¢ikmasinin “tedavi edilebilirlik” ile ilgili goriisleri de
etkileyebilecegini diislindiirmektedir.

Otizm konusundaki otizm ve otizme yonelik miidahaleleri iceren sorularindan
olan “otizmli ¢ocuklar kendileri gibi ¢ocuklarla egitim gormelidir” sorusuna
katilimeilarin  %70’inin  hayir seklinde cevap verdigi ve bu konuya yonelik
farkindaliklarmin  diisiik oldugu saptanmistir. Bulgularimizdan farkli bigimde
Alsehemi ve arkadaglar1 (2017) calismalarinda ebeveynlerin %60’ min otizm tanist
alan cocuklarin normal okullara gitmemesi gerektigini diigiindliglinii ortaya

koymuslardir. Golbagt (2018) yaptigi calismada arastirmaya katilan saglik
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calisanlariim %63-67°sinin otizm tanis1 alanlarin 6zel egitimden gegmesi gerektigi
yoniinde goriis bildirdigini tespit etmistir. Usta ve arkadaslarmin (2020) yaptiklar1
caligmada da ebeveynlerin %55’inin otizm tanisi alan cocuklarin 6zel egitim
gormesine yonelik farkindaliklarinin yiiksek oldugu goriilmektedir. Bu durum
otizmli ¢ocuklarin egitsel ihtiyaglarinin farkinda olmamalar1 veya otizmli ¢ocuklarin
gerekli desteklerle normal okullara gidebileceklerini diisiindiikleri seklinde
yorumlanabilir.

Calismanin amaglarindan bir digeri otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynler ile
tipik gelisim gosteren gocuga sahip olan ebeveynlerin otizmli ¢ocuklarin giiglii ve
zay1f yonlerini anlama diizeylerinin karsilagtirilmasidir. Bu kapsamda katilimcilardan
asagidaki ifadeye katilip katilmadiklarini “evet/hayir” segeneklerinden birini secerek
belirtmeleri istenmistir.

o Otizmli bireyler genellikle matematik veya hafiza gibi konularda
akranlarina gore daha 6zel becerilere sahiptir.

Otizm konusundaki farkindalik sorularindan olan “otizmli bireyler genellikle
matematik veya hafiza gibi konularda akranlarina gore daha 6zel becerilere sahiptir”
sorusuna tum katilimcilarin  %30’unun, OSB tanili bireylerin ebeveynlerinin
%36’sn1n, tipik gelisim gosteren bireylerin ebeveynlerinin ise %18’inin soruya hayir
diyerek dogru cevap verdigi goriilmiistiir. Bu da katilimcilarin biiyiik ¢cogunlugunun
otizmli bireylerin boyle 6zel becerilere sahip oldugunu diisiindiigiinii géstermektedir.
Literatiire bakildiginda otizmli bireylerin bazilarinin fotografik hafizalarinm ve
belleklerinin  yliksek islevsellikte oldugu; matematikte yiiksek performans
gosterdikleri ve bircogunun da miizik ve resim alanlarinda basarili oldugu
goriilmektedir. Bununla birlikte baz1 otizmli bireyler iistiin zekali da olabilmektedir.
Ancak bu ozellikler otizm tanis1 alan her bireyde farklilik gostermektedir (Baron,
2008; Caglar ve Ozkan, 2021). Toplumun otizmle ilgili algi ve bilgilerinin bir
kismmin popiiler kiiltiire dayanmasi bu konudaki goriisiin temelini olusturuyor
olabilir. Otizm tanisi olan Ustiin yetenekleri olan bireyleri konu alan film ve dizilerin
(Yagmur Adam, Molly, Mucize Doktor gibi) ve bu taniy1 aldigi/alabilecegi sdylenen
taninmig insanlarin giindeme gelmesiyle birlikte toplumda otizm tanist alan
bireylerin matematik veya hafiza gibi konularda akranlarmma goére daha 06zel

becerilere sahip oldugu goriisii yayginlasmistir (Haberttrk, 2021).
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Calismanin amaglarindan bir digeri otizmli ¢ocuga sahip olan ebeveynler ile
tipik gelisim gosteren cocuga sahip olan ebeveynlerin toplumsal konularda
yasadiklar1 zorluk diizeylerinin karsilastirilmasidir. Bu kapsamda katilimcilara
asagidaki soru yoOneltilmis ve sunulan cevap seceneklerinden birisini se¢meleri
istenilmistir.

* Otizm konusunda sizi en gok zorlayan alanlar hangileridir?

Otizmli bireylerin ebeveynlerinden olusan katilimcilarm otizm konusunda
kendilerini en ¢ok zorlayan alanlarin basinda %49 dil gelisimi, %20 sosyo-duygusal
gelisim, %12 6z bakim becerileri ve %10 oraninda biligsel gelisimin geldigini
bildirmiglerdir. Otizm tanisi alan ¢ocugun dil gelisiminde sorunlar olmasi ebeveyn
ve cevresiyle etkilesimini en ¢ok zorlayan alanlardan birini olusturmaktadir.
Ebeveynler ¢ocuklarinin istek ve ihtiyaglarmi anlamakta zorlanabilmektedirler.
Bununla birlikte sosyal etkilesimin diisiik diizeyde olmasi da onlarin bu ¢ocuklara
yaklagmasini ya da desteklemesini zorlastirabilmektedir. Campbell ve arkadaslar1
(2019) yaptiklar1 caligmalarinda ebeveynlerin otizm konusunda motor becerilerdeki
sorunlarla karsilagmalarinin dil, biligsel, sosyo-duygusal gelisim ve diger beceri
sorunlarma oranla daha yiiksek seviyede oldugunu ortaya koymustur. Ancak
ebeveynler, otizm riskini isaret eden sosyo-duygusal ve dil gelisimi alanlarmdaki
gecikmeleri ge¢ fark edebilmekte ya da bu gecikmelere ilgi gdstermekte
gecikebilmektedir (Daley, 2004; Johnson, 2008). Genel olarak bu alanlarda en ¢ok
cocugu otizm tanist alan ebeveynler zorlanmis ancak tipik gelisim gosteren grupla
aralarinda istatistiki agidan anlamli bir fark gorilmemistir. Bu durumun da
ebeveynlerin bu alanlarda daha fazla zorlanmalarma yol agabilecegi
sOylenebilmektedir.

Katilimcilara “Bu anketi doldurduktan sonra otizmi ne kadar iyi anladiginizi
diistiniiyorsunuz?” sorusu yoneltilmis ve bu soruya verilen cevaplarda anket oncesi
ve sonrast degerlendirmeler acisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark oldugu
bulunmustur. Otizm tanili ¢cocugu olan ebeveynlerin tipik gelisim gosteren ¢cocugu
olan ebeveynlere goOre otizmi daha iyi anladigmi disiindiigii goézlenmistir.
Katilimcilardan anket Oncesi otizmi “Daha 6nce duydum” diyenlerin %45’ inin
otizmi daha once duydugu fikrinin degismedigi, buna karsin %55’inin cevabinin

“Biraz biliyorum” ve “Cok sey biliyorum” olarak degistigi gozlenmistir. Anket

71



oncesi “Biraz biliyorum” diyenlerin %85’inin fikrinin degismedigi, sadece %6’ smin
anket sonras1 “Cok sey biliyorum” cevabi verdigi goriilmiistiir. Calismamizda anket
oncesi ve sonrasindaki cevaplara bakildiginda anket sonrasi otizm hakkinda bilgi
diizeyi inancinin diistiigli sOylenebilmektedir. Biber ve arkadaslarmin (2018)
yaptiklar1 ¢aligmalarinda arastirmaya katilanlarin %25’inin, arastirmanin bir pargasi
olarak otizme yonelik verilen egitim Oncesinde toplumda otizm hakkinda OSB
farkindaliginin oldugunu belirtirken egitim sonrasinda yeni edindikleri bilgiler
nedeniyle bu farkindaliklarinin disiindiiklerinden daha az oldugunu (%6) fark
ettikleri gézlenmistir. Arastirmamizda herhangi bir egitim uygulanmamasma, sadece
otizmle ilgili bazi ifadelerin ve sorularn katilimcilar sunulmasmma ragmen,
katilimcilarin bu kadar sinirli bir maruziyetle bile kendi bilgilerini yeniden gézden
gecirdigi disiiniilebilir. Aragtirma bulgularimizla ortiisen bu sonug gostermektedir ki
otizm hakkinda verilen bilgi ve egitimler, ebeveynlerin hangi noktalarda bilgi
eksiklikleri oldugunu gormelerine ve dogru bilgi edinerek farkindaliklarinin
artmasina katki saglayabilmektedir.

Caliymanin amaclarindan bir digeri, ebeveynlerin otizm konusunda yil
bazinda tecriibeli olma kriterine gore otizmin tanisal smniflandirilmasina yonelik
farkindaliklarinin kargilastirilmasidir. Bu kapsamda elde edilen sonuglarda OSB
konusunda tant almig bireylerin ebeveynlerinin yil bazinda tecriibeli olanlarimin
karsilagtirilmasma yonelik “Otizm tedavi edilebilir/iyilestirilebilir mi?” sorusuna
verilen yanitlarda 3-5 yil ve 5 yildan fazla tecriibesi olan ebeveynler ile tecriibesi
olmayan ve 0-1 yil arasi tecriibesi olan ebeveynlerin cevaplari arasinda anlamli bir
fark oldugu belirlenmistir. Buna gore otizm konusunda yil bazinda tecriibesi daha
fazla olan ebeveynlerin bu soruya daha yiiksek oranda dogru cevap verdikleri tespit
edilmistir. Benzer durum asagida ifade edilen sorularda da ortaya ¢cikmustir;

*Otizmli ¢ocuklar ¢evresindeki kisilerle kasith olarak igbirligi yapmazlar.

Otizm tedavi edilebilen durumdur.

*Rutinler ve siirekli ayn1 seyi yapma ihtiyaci, otizmin en bilinen davranig
ozelliklerinden biridir.

Yukarida ifade edilen sorulara verilen yanitlarda da otizm konusunda yil
bazinda tecriibesi daha fazla olan ebeveynlerin daha yiliksek oranda dogru cevap

verdikleri tespit edilmistir. Bu bulgular bir arada degerlendirildiginde ailelerin otizm
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tanili bireyleri tanima firsat1 arttikca otizm konusundaki tecriibe, bilgisi ve
farkindaligi da artmaktadir. Bu sonucu destekler nitelikte bir calismada Stone ve
arkadaslar1 (1999) ebeveynlerin OSB konusundaki tecriibelerinin OSB  bilgi ve
farkindalig1 agisindan Oonemli oldugunu belirtmektedir. Bigak (2009) tarafindan
yapilan arastirma sonucunda da ebeveynlerin otizm tanisindan énce OSB hakkinda
yeterli bilgiye sahip olmadiklari ancak OSB tanisindan sonra zaman i¢inde OSB
konusunda bilgi ve farkindaliklarinin arttig1 tespit edilmistir. Benzer sekilde Aygen
(2011) de ¢ocuklar1 ge¢ yasta tanilanan annelerin OSB konusunda daha kisa siireli
tecriibeye sahibi oldugunu annelerin bu bozukluga yonelik bilgileri ancak ilerleyen
yillarda edindigini belirtmektedir. Selimoglu ve arkadaslar1 (2013) ise otizmli gocugu
olan ebeveynlerin otizim tanilama siirecinde ve tami sonrasindaki deneyimlerine
iliskin goriislerini inceledikleri caligmalarinda otizim konusunda daha yiiksek
tecriibbeye sahip olan ebeveynlerin bu tecriibe ile daha yliksek farkindaliga sahip
olduklarini tespit etmistir. Yakin tarihli bir calismada Can ve arkadagslar1 (2021) alt1
yas alt1 ¢ocuklarm ailelerinin otizim konusundaki bilgi diizeylerini inceledikleri
aragtirmalarinda ailelerin yakin ¢evresinde otizmli bireyin olmasinin otizim bilgi
diizeyini anlaml olarak arttirdig1 ve otizim farkindalig1 iizerinde anlamli etkisinin
oldugu tespit edilmistir. Bu sonuglara gére OSB’li ¢ocuga sahip anne-babalarin,
cocuklarinin davraniglarini belirli siireler boyunca gozlemleyebilmelerinin, ailelere
OSB konusunda derin bir bilgi birikimi kazandirdig1 ve bu konuda farkindaliklarmi
artirdig1 sdylenebilir. Diger taraftan ¢aligmada;

*Otizmi olan biitiin ¢ocuklarin g6z temas1 zayiftir.

*Otizmi olan g¢ocuklar, yapmalar1 istenilen sey gorsel olarak sunuldugunda
ayni seyin sozlii olarak sunulmasina gore daha iyi performans gosterir.

*Otizmde var olan sosyal iliski problemleri, psikiyatrik kosullarda goriilen
sosyal problemlerden farklidir. Sorularina verilen yanitlarda ise

OSB konusunda tanit almis bireylerin ebeveynleri arasinda yil bazinda
tecriibeli olanlar ile olmayan ebeveynlerin yanitlarinin istatistiksel olarak anlamli bir
farklilik gostermedigi tespit edilmistir. Bu sonug ile paralellik gosteren bir ¢caligmada
Selimoglu ve arkadaslar1 (2013) ¢ocugu OSB tanis1 almis ailelerin ¢ocuklarinda
gozlemledikleri davraniglarda gbz kontagi kurma sorusuna diisik diizeyde yanit

verdikleri belirlenmistir. Buna gore arastirmaya katilan ailelerin, otizmin tani
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Olgiitlerinde yer alan gelisimsel smirliliklar ile iliskili davranig Oriintiileri

konusundaki fakindaliklarinin tan1 sonrasi donemde de yiiksek olmadigi sdylenebilir.
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8. SONUC

Otizm tanisina sahip ¢ocuklarin ebeveynlerinin bu ¢ocuklarin geligimleri ve
stirecleri hakkinda farkinda olmalari, davraniglarin1 anlama ve dogru yorumlama ile
erken tani, tedavi konusunda biiyilk Onem tasimaktadir. Ayni1 zamanda bu
bozuklugun getirdigi gereksinimlerin de ebeveynler tarafindan bilmeleri
gerekmektedir. Bu bilgileri edindikten sonra ebeveynler ¢ocuklarm belirli gelisim
donemleri icinde sergilemeleri gereken ve sergiledikleri davraniglary, gelisim
diizeylerine uygun olup olmadigini degerlendirebilecektir. Bu noktada tipik gelisim
gOsteren gocuklara sahip ebeveynlerin de otizm konusunda farkindaliklarinin olmasi
otizm tanist almig ¢ocuklar ile ebeveynlerinin toplumsal diizeyde daha iyi
desteklenmesine yardimc1 olabilecektir.

Caliymamizda, katilimeilardan otizm tanisi alan ¢ocuga sahip ebeveynlerin
bilgi ve farkindalik diizeylerinin tipik gelisim gdsteren ¢ocuga sahip ebeveynlerden
genel olarak daha yiiksek oldugu goriilmiistir. Otizm hakkindaki yanitlarina
bakildiginda otizm tani kriterleri, klinik bulgular1 ve tedavi yontemlerine yonelik
farkindalik diizeylerinin bazi sorularda yiiksek oldugu goriilmiistiir. Buna ragmen
biitiin sorular ele alindiginda genel anlamda farkindalik diizeylerinin kismen yeterli
diizeyde oldugu goriilmiistiir. Bu arastirmanin baslangicinda da “otizm tanili cocugu
olan ebeveynlerin tipik gelisim gosteren cocugu olanlara gore daha tecriibeli olmasi
beklenir” varsayimiyla yola c¢ikilmigtir ve bulgular bu varsayimi destekler
niteliktedir: Otizm tanili cocugu olan ebeveynlerin tipik gelisim gosteren gocugu
olanlara gore daha ¢ok tecriibeli olduguna inandig1 bildirmistir. Otizm tanili cocugu
olan ebeveynlerin tipik gelisim gosteren ¢ocugu olanlara gore otizm ile ilgili daha
fazla ve daha dogru bilgi sahibi oldugu tespit edilmistir. Bu beklenen bir sonugtur;
ebeveynler c¢ocuklarinin tan1 almasi ile otizm ve otizm ile iliskili kavram ve
streglerle ilgili farkli ¢esitli deneyimler edinmektedir.

Otizm tanil1 ile tipik gelisim gosteren ¢ocugu olan ebeveynler arasinda “otizm
goriilme siklig1” sorusunun cevap dagilimi agisindan istatistiksel olarak anlamli bir
fark oldugu bulunmustur. Otizm tanili ¢ocugu olan ebeveynler bu soruyu tipik
gelisim gdsteren ¢ocugu olan ebeveynlere gore daha fazla dogru yanitlamigtir.
Cevrelerinde otizm tanisi olanlarin ya da otizm tanist alan ¢ocuga sahip olanlarin

otizm hakkinda tiimiiyle dogru yaklasimlar gdstermeseler de temel semptomlara
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iliskin anlamli oranda daha yiiksek dogru bilgilere sahip olduklar1 belirtilmektedir
(Balki, 2020). Bu bilgiler arasinda da otizm goriilme siklig1 genel olarak net verilerle
bilinmese de yayginliginin fazla oldugu bilgisinin yiiksek oldugu gozlenmistir.

Arastrmada otizm tanili bireylerin ebeveynleri ile tipik gelisim gosteren
bireylerin ebeveynlerinin otizmle ilgili temel bilgilere yOnelik goriislerinin
incelendiginde otizm tanis1 alan ¢ocugu olan ebeveynlerin farkindalik ve bilgi
diizeylerinin tipik gelisim gdsteren ¢ocuga sahip ebeveynlere kiyasla daha ylksek
olsa ve aileler otizm hakkinda bilgi sahibi olduklarmi bildirseler dahi bu bilgilerinin
yeterli diizeyde bir farkindalik olusmasinda yetersiz kalabildigi goriilmiistiir. Baska
bir ifade ile otizm tanili ¢cocugu olan ebeveynler otizmle ilgili temel bilgilere yonelik
sorular1 tipik gelisim gosteren ¢ocugu olan ebeveynlere gore daha fazla dogru bilmis
olsalar da otizm tanisi alan ¢ocuga sahip ebeveynlerin kendi iclerinde bilgi ve
farkindalik diizeyi genel anlamda diisiik olarak bulunmugtur.

Arastirma sorusu olarak olusturdugumuz; ‘Otizm tanis1 alan g¢ocuga sahip
ebeveynler ile tipik gelisim gosteren cocuga sahip ebeveynlerin otizm spektrum
bozukluguna iliskin goriisleri arasinda farkliliklar bulunmakta mudir?’ sorusuna
otizmin tanimi, teshisi ve tedavisi ile ilgili goriisleri degerlendirildiginde; sorularin
%350’sine OSB tanili bireylerin ebeveynlerinin, %?25’ine tipik gelisim gosteren
bireylerin ebeveynlerinin ,%25’ine ise her iki grubun da benzer oranda dogru yanitlar
verdigi goriilmiistiir. Otistik bireylerin 6zellikleri/becerileri ile ilgili goriisleri
degerlendirildiginde; sorularin %60’ma OSB tanili bireylerin ebeveynlerinin,
%20’sine tipik gelisim gosteren bireylerin ebeveynlerinin, %20’ine ise her iki grubun
da benzer oranda dogru yanitlar verdigi goriilmiistiir.

Sonug olarak, aragtirma bulgular1 incelendiginde ebeveynlerin otizme yonelik
bilgilerinin farkindalik diizeylerinin kismen yeterli oldugu gozlenmistir. Otizm tanis1
alan c¢ocuga sahip ebeveynler ile tipik gelisim gostere gocuga sahip ebeveynlerin
farkindalik diizeylerine bakildiginda ise aralarinda yiliksek diizeyde bir farkin
olmadig1r gorilmiistiir. Otizm tanis1t alan ¢ocuga sahip ebeveynler sadece otizme
yonelikgdz temasi, rutinler, tedavi, egitim, matematik ve hafiza alanlarindaki
sorulara tipik gelisim gdsteren ¢ocuga sahip ebeveynlerden daha fazla dogru cevap
vermis ancak bu oranlarin ortalamaya yakin oldugu saptanmigtir. Bununla birlikte

ebeveynlerin anket sonrasinda otizm hakkindaki bilgi diizeylerine iliskin 0z
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degerlendirme sonuglar1 diigmiistiir. Ebeveynler otizm hakkinda yiiksek diizeyde
farkindaliga sahip oldugunu diisiinse de anket siirecinde karsilagtiklar1 sorular
konuyla iligkili bilgilerinde yetersizlikler oldugunu diisiinmelerine neden olmustur.
Arastirmanin sonunda Otizm konusunda yi1l bazinda tecrubesi daha fazla olan
ebeveynlerin otizmin tanisal smiflandirilmasina ydnelik “Otizmli ¢ocuklar
cevresindeki kisilerle kasitli olarak igbirligi yapmazlar, otizm tedavi edilebilen
durumdur ve rutinler ve siirekli ayn1 seyi yapma ihtiyaci, otizmin en bilinen davranig
ozelliklerinden biridir sorularina daha yiiksek oranda dogru cevap verdikleri tespit
edilmigtir. Buna gore OSB tanili ¢ocuga sahip ebeveynlerin cocuklarinin
davraniglarmi belirli zaman araliklarinda gozlemlemeleri ailelerin OSB hakkinda
derinlemesine bilgi sahibi olmalarin1 ve bu konudaki farkindaliklarinin artmasini
sagladig1 goriilmiistiir. Ayrica arastirmaya katilan ailelerin otizm tani Olgiitlerinde
gelisimsel yetersizliklerle ilgili davranig modelleri konusundaki farkindaliklarmnin

diisiik oldugu kaydedilmistir.

8.1. Smirhliklar ve Oneriler

Ulkemizde ebeveynlerin otizm bilgi diizeyi hakkinda yapilmis yeterli calisma
olmamasi ve otizm tanili ve tipik gelisim gdsteren ¢ocuga sahip ebeveynlerin
karsilastig1 caligmalarin bulunmamasi nedeniyle ¢alismanin bu alanda literatiire katk1
saglayacagi diisiiniilmektedir. Bu dogrultuda;

Ileride yapilacak calismalarda daha genis bir Grneklem grubu ve farkli
yerlesim yerlerindeki ebeveynlere ulagilmast,

Ebeveynler birincil bakim vericiler oldugundan, ebeveynlerdeki otizm
farkindalig1 iizerine yapilan ¢aligmalara agirlik verilmesi,

Otizme yonelik olarak ebeveynlerde gelistirilmis farkindalik diizeyinin,
sosyal damgalamay1 da i¢ine alan bir¢ok olumsuz durumu en aza indirmeye yardimei
olacagi diisiiniilmektedir. Bu dogrultuda ebeveynlere ve toplum geneline yonelik
verilen bilgi ve egitimlerin arttirilmasinmn, otizm egitimi ve farkindalik
kampanyalarinin planlanmasi, bu konuda yapilacak ¢aligmalara agirlik verilmesi,

Saglik calisanlar1 ve egitim saglayicilarin, ebeveynleri otizmle ilgili tim

ayrintilar konusunda egitmeye yonlendirmesi,
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Calisgmanin anket formunda yer alan sorularla smirli oldugu, bu nedenle
otizme yOnelik alg1 ve farkindalikla ilgili daha fazla bilgi edinilebilmek maksadiyla

yapilacak yeni bir ¢alismada nitel yontemlerle de veri toplanilmasidnerilmektedir.
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10. EKLER

EK-1

OTIiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU TANISI OLAN BIREYLERIN
EBEVEYNLERIYLE TiPiK GELiSIM GOSTEREN BIREYLERIN
EBEVEYNLERININ OTIiZMLE iLGILI FARKINDALIKLARI

Liitfen asagidaki bilgileri doldurun:

Yasimiz:

Cinsiyetiniz:

Mesleginiz:

Otizm ile ilgili ka¢ yillik tecriibeye sahipsiniz?
O Yok
O 1 yildan az
O lile 3 yil aras1
O 3ile 5 yil aras1

O 5 yildan fazla

Otizm hakkinda yeterince bilgi sahibi oldugunuza inaniyor musunuz?
O Evet
O Hayrr

O Bilmiyorum
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Otizmi ne kadar iyi tammmlayabilirsiniz?
O Otizmin ne oldugu hakkinda higbir fikrim yok
(O Daha 6nce otizmi duydum
(O Otizmin ne oldugunu biraz biliyorum
O Otizm hakkinda ¢ok sey biliyorum
(O Otizmi rahat¢a herkese aciklayabilirim

Otizm hakkinda nasil bilgi edindiniz? Belirtiniz. ((")R: internet, seminer, egitim,
arkadas, akraba, yakin cevre vs.)

Cevrenizde otizmli bir birey var mi? (cevabiniz ‘evet’ ise yakinhk derecesini
belirtiniz. Or: aile, yakin cevre, komsu ve diger)

O Evet (yakinlik derecesi ................... )

O Hayrr

Cocugunuzun teshisi var nm?

Ne zaman teshis konuldu?

Cocugunuzun cinsiyeti nedir?

Cocugunuz ka¢ yasindadir?

Sizce otizm tedavi edilebilir mi / iyilestirilebilir mi?

O Evet

O Hayrr

O Bilmiyorum
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Sizce otizmin goriilme sikhig yaklasik nedir?
O 20 kisiden 1’inde
O 60 kisiden 1’inde
O 100 kisiden 1°nde
O 500 kisiden 1’inde

O 1000 kisiden 1’inde

Liitfen asagidaki ifadeleri dogru oldugunu diisiindiigiiniiz bir sekilde

isaretleyiniz.

EVET

HAYIR

Otizm duygusal bir bozukluktur.

Otizmi olan butin cocuklarin géz temasi zayiftir.

Otizmi olan c¢ocuklar, yapmalan istenilen sey gorsel olarak
sunuldugunda ayni seyin sozlii olarak sunulmasina gore
daha iyi performans gosterir.

Otizmde var olan sosyal iliski problemleri, psikiyatrik
kosullarda goriilen sosyal problemlerden farkhdir.

Otizmli ¢cocuklar cevrelerindeki kisilerle kasith olarak
isbirligi yapmazlar.

Otizm tedavi edilebilen bir durumdur.

Otizm 18 ay gibi erken bir donemde teshis edilebilir.

Rutinler ve siirekli ayn1 seyi yapma ihtiyaci, otizmin en
bilinen davranis 6zelliklerinden biridir.
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Otizmli ¢ocuklar kendileri gibi cocuklarla egitim
gormelidir.

Otizmli bireyler genellikle matematik veya hafiza gibi
konularda akranlarina gore daha ozel becerilere sahiptir.

Otizm konusunda sizi en ¢ok zorlayan alanlar hangileridir?

Ince motor becerileri

O

Kaba motor beceriler
Dil gelisimi

Biligsel gelisim

Oz bakim becerileri

Sosyal-duygusal gelisim

O 0O0O0O0O0

Hicbiri

Bu anketi doldurduktan sonra otizmi ne kadar iyi anladigimiza
diisiiniiyorsunuz?

O Otizmin ne oldugu hakkinda higbir fikrim yok
O Daha 6nce otizmi duydum

(O Otizmin ne oldugunu biraz biliyorum

(O Otizm hakkinda ¢ok sey biliyorum

(O Otizmi rahatca herkese agiklayabilirim

Otizm hakkinda nasil bilgi edinmeyi tercih edersiniz?

O Kendim arastirarak
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(O Brosiirler / yazili bilgi
O Sunum
O Cevrimici videolar

(O Diger (Liitfen belirtiniz)

E-posta adresi (istege bagh)

EK-2

Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu

Sayin ebeveyn,

Cocuklarin biligsel, sosyal, dil gelisimini, psikolojik gelisimini ve akademik
basarisin1 olumsuz yonde etkileyebilecek konusma ve iletisim sorunlarinin arasinda
otizm spektrum bozuklugu vardir. Bu bozuklugu olan c¢ocuklarin; bazilar1 bu
alanlarin bir veya bir cogunda zorluk yasamaktadir. Otizm spektrum bozuklugu tanisi
olan cocuklarin yasadigi zorluklar1 anlayabilmek onlara yardimci olmak adma ¢ok
onemlidir. Ebeveynlerin otizm spektrum bozuklugu hakkindaki farkindaliklari,
bildikleri ve eksik oldugunu diislindiikleri alanlarin belirlenmesi hem ¢ocuklar hem
de onlar1 yetistiren ebeveynler agisindan olduk¢a 6nemlidir.

Bu c¢alismanin amaci, otizmli gocuga sahip olan ebeveynler ile tipik gelisim gosteren
cocuga sahip olan ebeveynlerin, otizmin nedenlerine iliskin algilari, erken
miidahalenin 6nemiyle ilgili farkindaliklari, otizmli ¢ocuklarin giiclii ve zayif
yonlerini anlama, destek alinmasi gereken durumlar ve alanlar konusundaki
farkindalik, otizmli bireylerin toplumsal konularda yasadiklar1 zorluklara yonelik alt
basliklar konusunda ebeveynlerin bilgi diizeylerinin belirlenmesi ve
karsilastiriimasidir. Arastirma Istanbul Medipol Universitesi Dil ve Konusma
Terapisi boliimii 6gretim iiyesi Dr. Ogr. Uyesi Nazmiye Evra GUNHAN SENOL ve
yiiksek lisans 6grencisi Halil Tbrahim BOZDOGAN tarafindan yiiriitiilmektedir.

Bu calisma i¢in gerekli olan veriler, sizler ile yapilacak olan yiiz yiize goriismeler
sirasinda dolduracaginiz anket veya internet iizerinden dolduracagmiz anket ile
toplanacaktir.

Calismaya katilmaniz durumunda otizm spektrum bozuklugu tanisi olan g¢ocuklarin
ve ailelerinin yasamma olumlu anlamda dokunmus olup ayni zamanda ileride
yapilacak olan ¢aligmalarin temelinin atilmasina katki saglayacaksiniz.
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Bu calismalarmn tiim verileri Halil Tbrahim BOZDOGAN’n yiiksek lisans tezinde
kullanilacaktir. Caligmadan elde edilen sizin cevaplarmizi iceren formlar analiz
edilecektir. Caligsmaya katilmaniz dahilinde ¢ocugunuza ve size ait kisisel bilgileriniz
calismanin her asamasinda gizli tutulacaktir.

Formu imzalamadan once, ¢alismaya dair sorularmizi liitfen aragtirmactya sorunuz.
Daha sonra danismak istediginiz durumlar olursa Halil Tbrahim BOZDOGAN’a
SSBINSIAmE:E=N0 ' Iu telefondan ulasabilirsiniz.

"Bilgilendirilmis Goniilli Olur Formundaki tiim aciklamalar1 okudum. Bana
yukarida konusu ve amaci belirtilen arastirma ile ilgili s6zIlii ve yazili agiklama
asagidaki adi belirtilen arastirmaci tarafindan yapildi. Caligmaya goniilli olarak
katildigimi, istedigim zaman gerekgeli veya gerekgesiz olarak ¢aligmadan
ayrilabilecegimi biliyorum. S6z konusu c¢alismaya higcbir baski ve zorlama
olmaksizin kendi rizamla katilmay1 kabul ediyorum. "Otizm Spektrum Bozuklugu
Tanis1 Olan Bireylerin Ebeveynleriyle Tipik Gelisim Gosteren Bireylerin
Ebeveynlerinin Otizmle Ilgili Farkindaliklar1" arastirmasi kapsaminda degerlendirme
sonuglarimm bu arasgtrmada bilgilerimin gizli tutularak kullanilmasina izin
veriyorum."

Katilimcinin;

Adi-Soyad: Imza:
Tarih:
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11. ETIK KURUL ONAYI

_IsTANBUL MEDIPOL UNIVERSITES]
GIRISIMSEL OLMAYAN KLINIK ARASTIRMALAR
ETiK KURULU KARAR FORMU

BASVURU BILGILERI

ARASTIRMANIN ACIK ADI

Otizm  spektrum bozuklugu tamist olan bireylerin
ebeveynleriyle tipik gelisim  gosteren  bireylerin
ebeveynlerinin otizmle ilgili farkindaliklar

KOORDINATOR/SORUMLU
ARASTIRMACI
UNVANVADISOYADI

Halil Ibrahim BOZDOGAN

KOORDINATOR/SORUMLU
ARASTIRMACININ
UZMANLIK ALAN]

KOORDINATOR/SORUMLU
ARASTIRMACININ
BULUNDUGU MERKEZ

I Ogrenci

DESTEKLEYicCi

ARASTIRMAYA KATILAN
MERKEZLER

TEK MERKEZ

|
|

COKMERKEZLI | ULUSAL | ULUSLARARASI
O & ]

Sayfa 1
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ISTANBUL MEDiPOL UNIVERSITES]
GIRISIMSEL OLMAYAN KLiNiK ARASTIRMALAR
ETIK KURULY KARAR FORMU

Versiyon
Numarag;

Degerlendirilen
Belgeler

gileri verilen Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu bagvury dosyas; jle ilgili
belgeler aragirmanin gerekge, amag, vaklasim ve Yontemleri dikkate alinarak incelenmis ve aragtirmanin
etik ve bilimse] Yonden uygun olduguna foybirligi” ile karar verilmistir,

Bilgileri

Karar

Prof. Dr. Seref

DEMIRAYAK Medipol

m Universitesi .
Istanbu]
Farmakoloji Medipol R (k[ (g :
Universites;
Istanbul
Endodonti Medipol
Universitesi

Istanbul
Histoloji ve Medipol
Embrivoloji Universitesi
Istanbul
Medipol
Universitesi
Istanbul
Medipol
Universitesi
Istanbul
Medipol
Universites

Prof. Dr. Hanefj OZBEK

Prof. Dr. Mete UNGOR

Dog. Dr. llknur KESKiN

Dr. Ogr. Oyesi Sibel

DOGAN Psiko-onkoloji

Dr. Ogr. Uyesi Mehmet
Hikmet UCISIK

Dr. Ogr. Uyesi Devrim
TARAKCI

Fizyoterapi ve
Rehabilitasyon

* Toplantida Bulunma

Sayfa2
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