OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU OLAN COCUK EBEVEYNLERININ
ALGILADIKLARI AILE ISLEVSELLIKLERININ INCELENMESI
Yiiksek Lisans Tezi

DUYGU ALKASI

Eskisehir 2022



OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU OLAN COCUK EBEVEYNLERININ
ALGILADIKLARI AILE iSLEVSELLIKLERININ INCELENMESI

Duygu ALKASI

YUKSEK LiSANS TEZIi

Erken Cocuklukta Ozel Egitim Programi/Ozel Egitim Anabilim Dah

Danmisman: Do¢. Dr. Veysel AKSOY

Eskisehir
Anadolu Universitesi
Egitim Bilimleri Enstitiisii

Haziran 2022



JURI VE ENSTITU ONAYI




Esim ve ogluma,



OZET

OTIZM SPEKTRUM BOZUKLUGU OLAN COCUK EBEVEYNLERININ
ALGILADIKLARI AILE ISLEVSELLIKLERININ INCELENMESI
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Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB), son donemlerde yaygin olan ve dogumdan
itibaren ilk li¢ yilda belirtilerinin gézlenmeye basladigi bir norogelisimsel bozukluk
olarak ifade edilmektedir. OSB olan ¢ocuklarin degerlendirilmesi ve yapilacak
miidahalelere karar verebilmek i¢in basta ¢ocugun yasadigi aile igerisindeki dinamikler
olmak iizere ¢evresel kosullarin titizlikle incelenmesi gerekmektedir. Bu aragtirmada
OSB olan 3-8 yas aras1 ¢ocuklarin ebeveynlerinin algiladiklar aile islevselligi diizeyi
cocuklarin OSB’ye iliskin destek gereksinimi diizeyine gore incelenmistir. Ayni
zamanda ¢ocugun cinsiyetinin, yasinin, ebeveynin egitim durumu, yas ve gelir diizeyi
gibi dzelliklerinin de ebeveynlerin algiladiklart aile iglevselligi diizeyleri iizerinde fark
yaratip yaratmadigi arastirilmistir. Arastirmaya, Tiirkiye’nin Istanbul ve Eskisehir
illerinde 0zel egitim merkezlerinde hizmet alan OSB tanis1 almis ¢ocuklar ve onlarin
anne ve babalar katilmistir. Caligsmaya toplam 68 ebeveyn katilmigtir. Caligmaya dahil
edilen katilimecilarin 15’1 (%22.1) kiz ¢ocuk ebeveyni, 53’0 (%77.9) erkek cocuk
ebeveynidir. Aragtirmada, veri toplama araci olarak “Kisisel Bilgi Formu”, ¢ocuklarin
OSB davranis derecesini 6l¢gmek i¢in “Uyarlanmis Otizm Davranis Kontrol Listesi (U-
ODKL)” , ebeveynlerin aile islevselligini 6lgmek igin “Aile Degerlendirme Olgegi
(ADO)” kullanilmustir. Verilerin analizi sonucunda Aile Islevselligi (ADO puanlar1)
diizeyindeki toplam degisim % 12,9 oraninda OSB davranis derecesi tarafindan
aciklanmaktadir (R?=0,129). OSB’den etkilenme derecesindeki artis aile islevselliginin
bozulma diizeyini arttirmaktadir. Baska bir deyisle OSB olan ¢ocuklarin OSB’den
etkilenme derecesinin aile islevselligini yordadigr belirlenmistir. Bulgularin
literatiirdeki daha 6nceden yapilan aragtirmalar tarafindan desteklendigi goriilmektedir.
Ozellikle aile islevselligi ile dogrudan iliskili olan “stres, depresyon, kaygi vb.”
psikolojik degiskenlerin c¢aligildig1 arastirmalarin  sonuglar1 ile benzer sonuglar
gostermektedir.

Anahtar Sozciikler: Otizm spektrum bozuklugu, Erken cocuklukta 6zel egitim, Aile
islevselligi.
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ABSTRACT

EXAMINATION OF FAMILY FUNCTIONALITY PERCEIVED BY THE PARENTS
OF CHILDREN WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER

Duygu ALKASI

Department of Special Education

Anadolu University, Graduate School of Educational Sciences, June 2022

Supervisor: Assoc. Dr. Veysel AKSOY

Autism Spectrum Disorder (ASD) is expressed as a neurodevelopmental disorder
that is common in recent years and its symptoms begin to be observed in the first three
years from birth. In order to evaluate children with ASD and to decide on the
interventions, environmental conditions, especially the dynamics in the family where
the child lives, should be carefully examined. In this study, the perceived family
functioning level of the parents of children aged 3-8 years with ASD was examined
according to the level of support needs of the children for ASD. At the same time, it
was investigated whether the characteristics of the child's gender, age, parent's
educational status, age, income level make a difference on the level of family
functionality perceived by the parents. Children diagnosed with ASD and their parents,
who receive service in special education centers in the provinces of Istanbul and
Eskisehir in Turkey, participated in the study. A total of 68 parents participated in the
study. Of the participants included in the study, 15 (22,1%) were parents of girls and 53
(77,9%) were parents of boys. In the study, "Sociodemographic Information Form" was
used as a data collection tool, "Modified Autism Behavior Checklist (M-ABC)" was
used to measure children's ASD behavior level, and " Family Assessment Device”
(FAD)" was used to measure family functionality of parents. As a result of the analysis
of the data, the total change in the level of Family Functioning (FAD scores) is
explained by the degree of autism behavior at a rate of 12.9% (R*=0,129). The increase
in the degree of being affected by autism increases the level of deterioration of family
functionality. In other words, it was determined that the severity of autism in children
with ASD predicted family functionality. The findings seem to be supported by
previous studies in the literature. Especially "stress, depression, anxiety, etc." which are
directly related to family functionality. It shows similar results with the results of
studies in which psychological variables are studied.

Keywords: Autism spectrum disorder, Special education in early childhood, Family
functioning.
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TESEKKUR

I¢inde bulundugumuz son dénemlerde yaygin bir nérogelisimsel bozukluga sahip
olan OSB olan c¢ocuklarin degerlendirilmesi ve yapilacak miidahalelere karar
verebilmek i¢in basta cocugun yasadigi aile igerisindeki dinamikler olmak iizere
cevresel kosullarin titizlikle incelenmesi gerekmektedir. Ozel egitim calismalarinda
giinden giine daha ¢ok ilgi ¢cekmeye baslayan OSB alanindaki bu arastirmaya katkida
bulunan herkese tesekkiir ederim.

Tez konusunun belirlenmesinden itibaren siirecin sonlanmasina kadar bana destek
olan degerli hocam ve danigsmanim Dog. Dr. Veysel AKSOY ile tez jiiri tiyeleri Prof.
Dr. fbrahim Halil DIKEN ve Prof. Dr. Macit Ayhan MELEKOGLU'na tesekkiir ederim.

Tez ¢alisgmamin istatistik analizlerine katkilarindan dolay1, Aras. Gér. Ugur Onur
GUNDEN’e tesekkiir ederim.

Yiiksek Lisans egitimim boyunca birlikte keyifle ¢alistigim tiim arkadaslarima ve
diger ¢alisanlara tesekkiir ederim.

Beni calismam boyunca motive eden hayatimdaki en biiyiik destek¢im canim
esim Abdullah ALKASTI'ya tesekkiir ederim.

Yiiksek Lisans egitimim siirecinde ilkokula baslayarak pandemi kosullarinda
benimle birlikte yeni baslangiglar yapan, hayatima mutluluk sacan oglum Omer'e
tesekkiir ederim.

Tez slirecim boyunca benden yardimlarini ve emeklerini esirgemeyen
arkadaslarim Seval ERCIYAS, Banu KAYA ve Gamze AYDIN'a da ayrica tesekkiir
ederim.

Emekleri, yardimlari, misafirperverlikleri ve varliklariyla yanimda olduklarini
hissettigim sevgili Aybars Uras’in annesi Aysenur KAYIS’e ve sevgili Cinar Ege'nin
annesi Ayten KALE'ye katkilar i¢in tesekkiir ederim.

Son olarak aragtirmami birlikte siirdiirdiigim ¢ocuklara ve ebeveynlerine ve tez
siirecime farkli sekillerde destek saglayan insanlara katkilarindan dolay1 tesekkiir

ederim.

Duygu ALKASI
Eskisehir 2022
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ETIiK iLKE VE KURALLARA UYGUNLUK BEYANNAMESI

Bu tezin bana ait, 6zgiin bir ¢calisma oldugunu; calismamin hazirlik, veri toplama,
analiz ve bilgilerin sunumu olmak iizere tiim asamalarinda bilimsel etik ilke ve kurallara
uygun davrandigimi; bu ¢aligsma kapsaminda elde edilen tiim veri ve bilgiler i¢in kaynak
gosterdigimi ve bu kaynaklara kaynakc¢ada yer verdigimi; bu c¢alismanin Anadolu
Universitesi tarafindan kullanilan “bilimsel intihal tespit programi”yla tarandigini ve
hicbir sekilde “intihal icermedigini” beyan ederim. Herhangi bir zamanda, calismamla
ilgili yaptigim bu beyana aykir1 bir durumun saptanmasi: durumunda, ortaya cikacak

tiim ahlaki ve hukuki sonuglar1 kabul ettigimi bildiririm.

Duygu ALKASI
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1. GIRIS

Kisilerin hayatinda oldukca 6nemli bir kurum olan aile, baslica ve belirleyici bir
degere sahiptir. Aile yapisal oOzellikleri, karsilasilan problemler, meydana gelen
degisimler, igerisinde ortaya ¢ikan sorumluluklar agisindan derinlemesine
degerlendirilmesi gereken, evrensel bir kurumdur. Aile, problemlerin ¢éziimlerini de
kendi igerisinde barindirir.

Toplum igerisindeki en kiiclik 6l¢ekli yasam birimi olan ailenin, fonksiyonlarini
gergeklestirememesi toplum i¢in biiylik bir problem durumun baslangicidir. Saglikli bir
aile yapisinin varligi sadece aile icerisindeki iiyeler i¢in degil, toplum ve g¢evre icin de
bir emniyet ve denge unsurudur. Fonksiyonlarini siirdiiren aile, ¢ocuk, geng, yasl,
yetersizligi olan birey, kadin ayrim olmaksizin saglikli bir ortami saglayan nesillerin
emniyet ve huzurun saglandig1 bir ortam olmalidir (Canel, 2012). Ozel gereksinimi olan
cocuklarin da zamanimin biiyiik bir kismmi daha ¢ok ailesiyle gegirdigi gbz Oniine
alindiginda, yetersizlikten etkilenme oranlarina da bagli olarak ailenin 6nemi daha da
fazla on plana ¢ikmaktadir.

Bu boéliimde tezin konusuyla ilgili problem durumu o6zetlenerek aragtirmanin

amaci, onemi, problem ciimlesi ve arastirma sorular1 tizerinde durulmustur.

1.1. Problem Durumu

Aile siirekli etkilesim halinde olan ve canli bir sistemdir. Basbakanlik Aile
Arastirma Kurumunun aile tanimina gore ise “aile, evlilik kan bagi ve yasal yollarla
birbirine bagl, karsilikli hak ve yiikiimliiliiklerle bir arada yasayan insan toplulugudur”
(TUIK, 2006). Aile sistemi, dengesini tiim sistemler gibi korumaya y&nelik bir ¢aba
icerisindedir. Fakat aile sisteminin dengesi hem cevre hem de ailenin kendi i¢
dinamiklerinden kaynaklanan nedenlerle bozulabilmektedir (Bitter ve Corey, 2001).
Aile sisteminde hem siire¢ hem de sonug¢ odakli teorilerde, ailelerde farkli fonksiyonlari
yerine getirme konusunda kisilerin psikolojik ve fiziksel sagliklar1 oldukga etkilidir (Dai
ve Wang, 2015). Aile sistemi, ortaya ¢ikarabilecek ¢esitli kriz durumlarla basa ¢ikma ve
kendisini dengede tutma egilimi gosterir. Psikolojik degiskenler ile bas etme konusunda
etkin olan ailelerin ayn1 zamanda saglikli bir aile islevselligine sahip oldugu
belirtilmektedir (Petrocelli, Calhoun ve Glaser, 2003).

Aile islevselligi, “Aile iiyelerinin birbirleriyle etkilesimi, birbirlerine verdikleri

tepkiler, kusaklar ve aile alt sistemleri arasinda ki belirgin sinirlar ve degisimlere karsi



esneklik” olarak tanimlanmaktadir (Walsh, 2012). Westley ve Epstein tarafindan 1969
yilinda aile iglevselligi ile ilgili yapilan ilk ¢aligmada, aile islevselligi bilesenleri;
“ailenin tyeleri arasindaki saglikli iligski, psiko-dinamikler, roller, konum, gii¢ ve is”
olmak iizere bes boyutta agiklanmistir. Mc Master Modeli ise ebeveynler ile ¢aligirken
Oonemli alt boyutlar1 igcermektedir. Ailede yasanan giigliiklerle birlikte ailenin
etkilesimsel Oriintiisii, yapisi, diizeni hakkinda fikir sahibi olabilmek icin aile iglevselligi
olarak aciklanan bilesenler; “problem ¢6zme, iletisim, roller, duygusal tepki verebilme,
gereken ilgiyi gosterebilme, davranis kontroli”diir (Bishop vd,, 2000). Daha sonraki
yillarda yapilan ¢aligmalarda farklt modellere gore smiflamalar yapilmistir. “Ailenin
islevleri; cocuklarin sosyallesmesi ve yetismesini saglama, iliyelere samimiyet ve ait
olma duygusu verme, yetiskinler tarafindan cinsel ifade i¢in giivenilir ve 6zel ortam
yaratma, Ozel alan ve tatil, yasal ve sosyal kimlik saglama, ekonomik birim olarak
hizmet verme, savunmasiz aile bireylerini koruma ve kollama, kamu kaynaklarina
ihtiyag durumunda aile iiyelerine destek saglama” olarak ele alinmaktadir (Giilmez,
2016).

Aile islevselliginin bilesenleri géz oniinde bulunduruldugunda ebeveynler aile
sistemine yeni bir iiye katildiginda genel olarak bir dengeye gelme ¢abasi
icerisindedirler. Hayatlar1 boyunca donemsel olarak “kaygi, stres, olumsuz benlik algisi
ve depresyon gibi psikolojik degiskenlerin etkilerini farkli seviyelerde algilarlar.
Gelisimsel yetersizligi olan bir ¢ocugun aileye katilmasiyla da bu degiskenlerin
kisilerdeki etkilenme diizeyleri daha da artabilmektedir. “Algilanan aile iglevselligi ile
psikolojik belirtiler arasindaki iliskide erken donem uyum bozucu semalarin araci
roliiniin incelendigi” bir arastirmada; ADO'iin, “Kisa Semptom Envanteri (KSE)”nin
alt boyutlar1 olan, “somatizasyon” disinda, “depresyon, kaygi, olumsuz benlik ve
diismanlik” boyutlarindan elde edilen bulgularin timii pozitif ve anlaml iligkili olarak
degerlendirilmektedir (Kap¢1 ve Hamamct, 2010).

Bu baglamda, psikolojik dayaniklilik, kronik stres karsisinda saglikli ve olumlu
aile isleyisini vurgulamanin bir yolu olarak aile arastirmalarinda biiyiiyen bir ilgi alani
olarak ortaya ¢ikmistir (Hayes ve Watson, 2013). Artan ebeveynlik stresinin, ebeveyn
depresyonu ve kaygisi, evlilik sorunlar, aile islevselligindeki gii¢liikler ve ebeveynin
fiziksel olarak sagliksizligi dahil olmak {izere islevsellik iizerinde olumsuz sonuglari

ongordiigii iyi bilinmektedir (Johnson vd., 2011; Taylor ve Warren, 2012).



Bir yetersizligi veya onemli bir rahatsizlig1 olan bir ¢ocugun aileye katilmasi
ailelerde beklenmedik problem durumlarin ortaya ¢ikmasmna neden olur (Floyd ve
Zrnich, 1991). Cocukta herhangi bir riskli durum veya yetersizlik olmasi siiphesi aileler
i¢cin oldukca zor ve ruhsal anlamda olumsuz etkileri olan bir siirectir. Ailelerden bazilar
bdyle bir durum karsisinda olumsuz tepkiler verebilir veya kabullenemeyerek duruma
adapte olmakta zorlanirken; bazilar1 ise duruma daha kolay adapte olarak problem
durumla bas etme yollar gelistirip dengeyi yeniden olusturmaya c¢alisirlar (Heiman,
2002, Patterson, 2002; Akt. Kaner vd., 2011). Bu durumun ailelerin aile sistemini
dengede tutma egiliminde, aile islevlerindeki koruyucu faktorler ile iligkili oldugu
sOylenebilir. Bu baglamda aile islevlerinde koruyucu faktorler “ailede aile baglarnin
kuvvetli olmasi, ebeveynlerin iyi ebeveyn oOzelliklerine sahip olmasi, ailede gelir
diizeyinin iyi olmast, , ebeveynlerin yakin iligkisi” olarak ifade edilmektedir (Masten ve
Coasworth,1998; Akt. Bildirici, 2014).

Ailelerin gelisim yetersizligi olan g¢ocuklarim1 destekleme diizeyindeki bilgi
eksikligi olabilecegi diisiiniildiigiinde, ortaya ¢ikabilecek yeni durumlari kabullenme
siiregleri, bu yeni durumlara karsi adaptasyon saglama siiregleri ve c¢ocuklarinin
gelisimini desteklemek konusunda ortaya ¢ikan ihtiyaclarin karsilanmasinin gerekliligi
yaninda sosyal ve psikolojik anlamda da destege olan gereksinimlerini arttirmaktadir
(Zablotsky, Bradshow ve Stuart, 2013).

Varol (2005) 6zel gereksinimli bir bireyin diinyaya gelisiyle veya diinyaya
geldikten sonraki siiregte tanilanmasiyla, ailelerin, ¢ocuklar: ile ilgili planlarinin ve
hayallerinin yikildigimi ifade etmektedir. Ozel gereksinimli bir cocugun ebeveyni
olmak, anne ve babanin birinde veya her ikisinde de 6nemli bir eksikligin gostergesi
veya utamlacak bir durum gibi de diisiiniilebilmektedir. Ozel gereksinimli ¢ocuklarmn
ebeveynleri, cogunlukla normalden sapmalara fazla duyarlilik géstermeyen bir ¢evreyle
yiizlesirler. Halbuki 6zel gereksinimli ¢ocuklara sahip aileler, hem 6zel gereksinimli
cocuga sahip olmayan ailelerin kars1 karsiya kalmadig1 durumlarla bas etmeye, hem de
cevrenin onlardan yapmasini istedigi baska rutin goérevleri de olabildigince yerine
getirirmeye caligmaktadirlar.

Bununla birlikte gelisimsel yetersizligi olan c¢ocuga sahip olan annelerde
depresyon seviyesiyle aile islevselligi degiskenlerinin birbiriyle iliskisinin oldugu
ongoriilen caligmalardan birinde, gelisimsel yetersizligi olan g¢ocuga sahip olan

annelerde depresyon seviyesiyle aile islevselligi degiskenlerinin birbiriyle iliskisinin



oldugu belirlenmigtir. Depresyon seviyesi arttikca aile islevselligi bozulmaktadir
(Ozsenol vd, 2003).

Gelisimsel yetersizliklerden biri olan Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) “Sosyal
islevlerde yetersizlik, sozel ve sozel olmayan iletisimde anormallikler, smirli ve
basmakalip ilgi alan1 ve davraniglar ile karakterize, genelde yasamin ilk yillarinda
ortaya ¢ikan ndrogelisimsel bir bozukluktur” (APA, 2013). Ge¢ OSB tanisi alan
bebekler sosyal davranislar agisindan diisiik riskli akranlardan ayirt edilemez (Rogers,
2009). Bunun yerine, ince motor gelisimdeki farklar, gorsel dikkat, nesnelere ilgi atipik
gelisimin en erken belirtileri olabilir. Bu davranislar diger gelisimsel belirtegler olsa da
bunun yan1 sira, bazen ilk yasin sonu ile ¢ocugun ikinci dogum giinii arasinda sosyal
etkilesimdeki farkliliklar, davranislar daha belirgin hale gelir ve bazi ¢ocuklar regresyon
belirtileri gosterir (Ozonoff vd., 2010). Bu atipik sosyal davranislar; sosyal giiliimseme,
sosyal ilgi, sosyal taklit, ortak dikkat i¢cin verilen uyaranlara ve kendi adlarina daha az
verilen yanit ile goz temasinin azalmasidir (Tager ve Flusberg, 2011). Kanner, bu
bozuklugun biyolojik temelli olabilecegini 6ne siirmiis, ayn1 zamanda otistik ¢ocuklarin
annelerinin ¢ogunun {iniversite egitimleri oldugunu (o dénemlerde siradis1) ve OSB’nin
“Buzdolab1” diye adlandirdig1 annelerinden alinan bakimdan kaynaklanabilecegini 6ne
siirdii. Bu konuda bu efsaneyi ortadan kaldirmak igin yillar siiren ebeveynlerin ve bu
ebeveynlerden farki olmadigin1 gosteren arastirmalar yapildi (Paul ve Norbury, 2012).
OSB olan ¢ocuklarin ebeveynleri OSB olmayan g¢ocuklarin ebeveynlerinden farkli
degildir (Anderson ve Hoshino, 1997; Volkmar, Carter, Grossman ve Kline, 2005).
Bugiin biliyoruz ki OSB olan bireyler, norobiyolojik gelisimi degistiren karmasik
genetik risk faktorlerinden giiclii bir sekilde etkilenmektedirler (Abrahams ve
Geschwind, 2010).

Son yillarda OSB ile ilgili arastirmalara olan ilginin artmasi ile anne babalar,
saglik alaninda calisanlar ve genel olarak toplumdaki arastirmacilarin iggdrii ve bilgi
birikimleri de artmaktadir (Dover ve Le Couteur, 2009). Calismalar, klinisyenlerin,
OSB olan ¢ocugu olan ailelerde ebeveynlik stresinin aile islevselliginin bir¢ok alanini
etkileme potansiyeline oldugunu gdstermektedir (Hutton ve Caron, 2005).

Giincel literatiirde OSB tanis1 olan cocuklarin ebeveynlerinin en yiiksek stres
diizeylerini yasadiklarinin alt1 ¢izildiginden, klinisyenler diger c¢ocuk gruplarinin
ebeveynlerine kiyasla OSB olan ¢ocuklarin ebeveynlerinde klinik diizeyde stresi daha

fazla goérmeyi ve ele almay1 bekleyebilirler. Bu nedenle, OSB'si olmayan ¢ocuklarda



bile ebeveynlik stresi ile OSB ile ortiisen semptomlar arasindaki iligkilerin dikkate
alimmasi gerekmektedir (Brei vd., 2015).

OSB’nin erken donemde dogru bir sekilde tanilanmasi i¢in klinik gozlem,
ebeveynden elde edinilecek bilgiler ve ayrica g¢esitli tanilama araglarmin bir arada
degerlendirilmesini gerektirmektedir. OSB ile ilgili degerlendirme araglar1 genel olarak
iki ayr1 seviyede gruplandirilmaktadir (Filipek, Accardo, Ashwal, Baranek, Cook ve
Dawson, 2000; Akt. Ozdemir vd, 2015). Toplum igerisinde olabildigince ¢ok bireyden
olusan caligma grubu ile elde edilebilecek verileri amaglayan ve OSB varligini
degerlendiren tarama araglar1 birinci seviye olarak adlandirilir. “Degistirilmis Erken
Cocukluk Dénemi Otizm Tarama Olgegi (Modified Checklist for Autism in Toddlers,
M-CHAT; Robins, Fein, Barton. ve Green, 2001; Akt. Ozdemir vd., 2015)”
degerlendirme araglarindan birinci seviyeye drnek olarak verilebilir. Bir diger grupta
olan degerlendirme araglar1 ise OSB’nin tanilamasinda kullanililir ve ikinci seviye
olarak adlandirilir. OSB’den etkilenme derecesini ve bagka tanilamaya kaynaklik
edecak ilave durumlar1 arastirmaktadir. Bu araglara 6rnek olarak; aileler, uzmanlar ve
cocuklarla yapilan gdzlem ve goriismelerden “Otizm Tanilama Gozlem Olgegi; Autism
Diagnotistic Observation Scale —~ADOS (Lord, Rutter, DiLavore ve Risi, 2001; Akt.
Ozdemir ve digerleri, 2015), Otizm Tam Goriismesi-Gozden Gegirilmis; Autism
Diagnotistic Interview-Revised, ADI-R (Lord, Rutter ve Le Couteur; 1994), Gilliam
Otistik Bozukluk Dereceleme Olcegi-2 (Gilliam Autism Rating Scale, GARS; Gilliam,
1995, 2005 ve, Autism Behavior Cheklist ABC)” verilebilir (Krug, Arick ve Almond,
2008; Akt. Ozdemir vd., 2015).

Tirkiye’de de OSB tarama ve tanilama araclarinin kisith olmasi nedeniyle bazen
tanilamalar ge¢ yaslarda olabilmektedir. Cocuklar1 tanilayabilmek i¢in uzmanlarin
klinik gbzlemlerinin yani sira tarama ve tanilama araglarindan elde edilecek verilerin de
kullanimu ile giivenilirligi artirabilmek miimkiin olabilir. Tiirkiye’de Tiirk¢e diline
cevrilen OSB tarama ve tanilama araglarindaki ¢aligma grubu katilimci sayisinin azligi
da sinirlayici bir faktor olarak goriilmektedir.

Yukarida bahsedilen biitiin bu nedenlerden dolayr OSB’nin tarama ve tanilanmasi
gereksinimi temelinde “Otizm Davranig Kontrol Listesi (Autism Behavior Checklist-
ABC)”, 3-12 yaslarindaki OSB olan c¢ocuklarda OSB belirtilerini ortaya c¢ikarmak
amactyla ilk olarak Krug, Arick ve Almond 1978’de gelistirilmis, sonrasinda ise 1993



ile 2008 yillarinda yenilenmistir. Bu calismada kullanilan ara¢ “Uyarlanmig-Otizm
Davranis Kontrol Listesi (U-ODKL)”dir.

Ayrica bu ¢alismada arastirilan bir diger degisken olan aile Islevselligi, literatiirde
genis ve farkli anlamlarda kullanilsa da siklikla “ebeveynlik stilleri, sinirlar, aile yapisi,
catisma, problem ¢6zme, yeterlilik, gorev dagilimi, roller, inanglar, uyum” vb. alanlar1
iceren bir kavram olarak ele alimmaktadir. (Toly, 2003; Headman, 2009). Aile
danismanligr modelinin gelistirilmesinde dikkat edilecek amaglardan biri, klinik olarak
elle tutulur, islevsel ve uygulamaya miisait bir model ve ayrica 6lgme araglari ortaya
koymaktir. Bu amagla yaygin olarak olgme araglarindan “Epstein’in 1983 yilinda
gelistirdigi ve Bulut tarafindan 1993’te Tiirkgeye uyarlanan Aile Degerlendirme Olgegi
(Family Assesment Device-FAD)” kullanilakta olup, ¢ok fazla olmamakla beraber de
“McMaster Aile Islevselligi Yapilandirilnis Goriismesi (McMaster  Structured
Interview for Family Functioning-McSIFF) (Bishop vd., 1980) ve McMaster Klinik
Degerlendirme Olgegi (McMaster Clinical Rating Scale-MCRS) (Miller vd., 1994)”
kullanilmaktadir (Miller vd., 2000).

Literatiirde bu baglamda, aile islevselligi ve OSB’den etkilenme derecesi iliskisini
arastiran Onceki yillarda yapilmigs fazla calisma ile karsilasilmamasindan dolay1
depresyon, kaygi, stres, yilmazlik ve sosyal destek olarak da literatlir incelenmistir
(Pilusa, 2006; Sarthan, 2007; I¢meli vd., 2008; Coskun ve Akkas, 2009; Kapp ve
Brown, 2011; Eyiiboglu, 2014; Sahin, 2017; Sancakoglu, 2019; Akcan, 2020;). OSB ve
diger gelisimsel yetersizlikleri olan bireylere sahip olan ailelerde, aile islevselligi ile
birlikte stres, depresyon ve kaygi gibi aile islevselligi ile dogrudan iligkili degiskenlerle
yapilan ¢alismalarin bulgularina dayanarak OSB siddetinin aile islevselligine olumsuz
yonde etki edebilecegi diistiniilmektedir. Dolayistyla OSB olan bireylerin ebeveynlerin
aile islevselligi ile OSB’den etkilenme derecesini incelemek bu ¢alismanin ana konusu

olmustur.

1.2. Arastirmanin Amaci

Bu aragtirmanin amaci1 OSB olan ¢ocuk ebeveynlerinin algiladiklar aile
islevselliklerinin incelenmesidir. Bu amac1 gergeklestirmek icin asagidaki sorulara
cevap aranmaktadir.

1. Calisma grubundaki OSB olan ¢ocuklarin OSB dereceleri ne diizeydedir?



2. Calisgma grubundaki OSB olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin algiladiklar1 aile
islevsellik diizeyleri nasildir?

3. Calisma grubundaki OSB olan c¢ocuklarin OSB dereceleri ve
ebeveynlerinin algiladiklar1 aile islevsellik diizeyleri, demografik degiskenlere gore
(¢ocugun cinsiyeti ve yasi ile ebeveynin egitim durumu, yas araligr ve gelir diizeyi)
farklilagmakta midir?

4. Calisma grubundaki OSB olan cocuklarin ebeveynlerinin algiladiklar aile
islevsellik diizeyleri ile OSB dereceleri arasindaki iliskiler nasildir?

5. Calisma grubundaki OSB olan ¢ocuklarin OSB derecesi OSB olan ¢ocuklarin

ebeveynlerinin algiladiklart aile islevsellik diizeylerini ne diizeyde yordamaktadir?

1.3. Arastirmanin Onemi

Gilinlimiizde toplum {izerinde bazi degisimler meydana gelse de toplumun yapi
tagi olan aile ana fonksiyonlarini siirdiirmektedir. Bu baglamda ¢ocuk aile igerisinde
diinyaya gelir, biiyiir ve sosyallesir. Ailenin icerisinde toplum hayatina hazirlik olarak
ebeveyn olmak veya es olmak gibi gorevler yer almaktadir. Toplumsal hayata hazirlik
siireci yogun duygu aktarimlari, karsilikli giiven ortami, samimiyet ve yardimseverlik
duygulartyla etkilesimsel bir siireci kapsar (Ozabac1 ve Ziilal, 2014).

Erken c¢ocukluk yillari, okul dncesi egitimi de kapsayan, ¢cocugun dogumundan
itibaren ilkokul ¢agina kadar olan tiim yasantilari igeren, insan hayatinda gelisimin en
hizli oldugu ve en biiyiilk 6neme sahip olan donemdir. Bu dénem, ¢ocugun kisilik
yapisinin sekillenmeye basladigi ve zihinsel, bedensel, sosyal ve duygusal gelisiminin
en hizli oldugu ve temel aliskanliklarin kazandirilarak karaktere doniistiigli, cocugun
ileriki donemlerindeki yasamini biiyiik dlctide etkileyecek en dnemli donemlerinden biri
olarak degerlendirilmektedir (Ar1, 2003; Vural ve Giirsimsek, 2009; Giirsoy ve Bigakei,
2011).

Aile icerisindeki bireylerin gereksinimlerini rahatca karsiliyor olmasi ve aile
icerisinde kendilerine verilen sorumluluklar1 iistlenerek tamamliyor olmalari aile
islevselliginin saglikli olmasinin gostergelerindendir. Saglikli bir aile islevselligine
sahip olan aileler aktivitelere aktif olarak katilim saglarlar ve ayn1 zamanda psikolojik
degiskenler ile bas etme konusunda da etkindirler. (Petrocelli, Calhoun ve Glaser,

2003).



Bu agidan bakildiginda her dénemde olmakla birlikte erken ¢ocukluktaki ailenin
islevselliginin saglikli ve etkin olmasi ¢ocuklarin gelisimlerinin de saglikli olmasini
saglamaktadir. Ailenin igerisinde herhangi bir bireyin saglik sorunlar1 yasamasi, diger
bireylerin de etkinligini ve saghigini ekilemektedir (Crawford, 1971). Saglikl1 ailelerde
problemler birlikte ¢oziimlenebilir, kisilerin birbirleriyle olan yogun duygu aktarimlari,
karsilikli ilgi aile iiyelerini daha 6zgiir kilar (Epstein, Bolwin ve Bishop, 1983; Akt:
Abali, Durukan, Giidek ve Tiiziin, 2006 ).

Saglikli ailede bireyler biitiin i¢cinde kaynasir ve ortak bir amag tasirlar (Taneli,
1988). Tipik gelisim gdsteren ¢cocugun ebeveyninin; toplumda kabul géren ebeveynlik
rollerine gore davranarak ¢ocugunu yetistirmesi rahat olabilmektedir. Fakat, ¢ocuk
herhangi bir gelisimsel yetersizlik tanis1 almissa, ebeveynlik rollerine gére davranarak
cocugunu yetistirmesi zorluk yaratmaktadir. Ebeveynler, tipik gelisim gosteren cocugun
ebeveyni olmaktan farkli olarak aile islevlerinde, planlarinda, sosyal g¢evrelerinde,
beklentilerinde bazi farkliliklarla yiizlesmek durumunda olurlar (Gutman, 2002; Seltzer
vd., 2011).

Aile birliginde anne ve babanin c¢ocuklarinin ihtiyaglarimi giderme konusunda
anneye sorumlulugun babadan fazla verilmesi, annenlerin enerjisinin, ilgisinin ve
vaktinin ¢ogunu rahatsizlig1 olan c¢ocuk i¢in tiikketmesi annenin toplumdan ve aile
bireylerinden uzaklagmasina neden olabilmektedir (Ak¢akin ve Erden, 2001; Sen ve
Yurtsever, 2007). Ayrica yetersizligi olan ¢ocuga sahip olan annelerde engel ¢esidine
gore algilanan aile islevselligi seviyesinde degisiklik gozlenmemektedir (Sanders ve
Morgan, 1997, akt. Kerns ve Siklos,2006).

Literatiirde bu baglamda, liyelerinden birisi 6zel gereksinimli birey olan ailelerle
depresyon, kaygi, stres, yilmazlik ve sosyal destek degiskenleri ile ilgili calismalara
rastlanmaktadir. Ancak biitiin bu degiskenler aile islevselligi ile iligkili kavramlardir.
Dolayisiyla yetersizlik ailenin islevini bozarak strese ve ardindan stresle iligkili olumsuz
psikolojik degiskenlere etki etmektedir. Aile islevselligi ve OSB’den etkilenme derecesi
iligkisini arastiran fazla calisma ile karsilasilmamasindan dolay1 bu ¢alismada, OSB
olan bireylerin ebeveynlerin aile islevselligi ile OSB’den etkilenme derecesi iliskisi

incelenmektedir.



1.4. Sayiltilar

Yapilan bu calismada verilerin toplandigi “Kisisel Bilgi Formu”, “Aile
Degerlendirme Olgegi (ADO)” ve “Uyarlanmis Otizm Davranis Kontrol Listesi (U-

ODKL)” formlariin ebeveynler tarafindan en dogru sekilde doldurdugu varsayilmistir.

1.5. Smmirhliklar

Bu arastirma veri toplama araglarimin ilgili degiskendeki diizeyi Olgebilme
yeterlikleri ile sinirhdir. Bildirime dayali dlgeklerden elde edilen bilgilerde var olan
siirliliklar bu ¢alisma i¢in de gegerlidir. Calismada elde edilecek bulgularin 3-8 yas
arast erken cocukluk donemdeki OSB olan ¢ocuklar ile smirli oldugu goéz Oniinde
bulundurulmalidir. Analiz ¢alismalarinda kullanilan veriler birincil bakim verenlerden

alinan verilerdir.

1.6. Tanimlar

Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB): “Sosyal iletisim ve etkilesim alanlarinda ve
tekrarlayan davranig kaliplari seklinde erken gelisim asamalarinda ortaya c¢ikmaya
baslayan eksikliklerle karakterize olan, sosyal ve diger 6nemli fonksiyonel alanlarda
sinirlamalarla sonuglanan norogelisimsel bir bozukluk™ olarak ifade edilmektedir (APA,
2013).

Aile Islevselligi: “Aile iiyelerinin birbirleriyle etkilesimi, birbirlerine verdikleri
tepkiler, kusaklar ve aile alt sistemleri arasinda ki belirgin smirlar ve degisimlere karsi

esneklik” olarak tanimlanmistir (Walsh, 2012).



2. KAVRAMSAL CERCEVE

2.1. OSB

Amerikan Psikiyatri Birligi (APA) DSM-V ‘te OSB tani kriterlerlerine gore daha
once “Yaygin Gelisimsel Bozukluk (YGB)” terimi altinda toplanan “Otistik Bozukluk
(OB), Asperger Bozuklugu (AB), Cocuklugun Dezintegratif Bozuklugu (CDB) ve
Baska Tirli Adlandirilamayan-Yaygin Gelisimsel Bozukluk (BTA-YGB)” tani
kategorileri; “OSB tanist biinyesinde” birlestirilmistir. Rett Sendromu, bu tam
kategorisinde genetik altyapisindan dolay1 yer almamastir.

OSB’nin ilk tanimlandig1 yillarda oldukca seyrek rastlanan bir bozukluk olarak
diisiiniiliiyordu. Ancak 1970’li yillarda OSB siklig1 2-5/10.000 araligindayken, 1966-
1998 yillar1 araligindaki caligmalarda OSB sikligi 14,3/10.000 olarak bulunmustur
(Fombonne, 1999, Akt. Eyiiboglu, 2014).

Son yillarda yapilan calismalara bakildiginda ise Avrupa ve Amerika’da OSB
siklig1 icin yiiksek oranlardan bahsedilmektedir. Yapilan bir derleme c¢alismasinda
Diinya’da OSB siklig1 tahmin edilmeye ¢alisilmaktadir. Medline veri tabani (n = 2939)
ve diger aramalar (n = 12) aracilifiyla toplam 2951 kayit taranmaktadir. 132 tam metin
makalenin taranmasi neticesinde uygunluk agisindan degerlendirildi ve bunlardan 71'i
incelemeye dahil edilmektedir. Boylelikle 6rneklem boyutlar1 oldukca biiyiiktiir ve 465
ila ~ 50 milyon katilimer arasinda degigmektedir. Siklik 1.09/10.000 ile 436/10.000
arasinda degismekte olup, ortalama siklik 100/10.000'dir. Erkek OSB olan bireyler
genel olarak kadinlardan fazla olarak bildirilmektedir. Erkek-kadin orani 0,8 ila 6
arasinda degismektedir. Cografi, etnik ve sosyoekonomik faktorlerin yayginlik
tahminleri Uzerindeki etkisini goz Oniinde bulundurarak, diinya ¢apinda OSB
yayginlhigina iligkin ¢aligmalar1 gézden gecirildigi ¢alismada diinyada yaklasik 1/100
cocuga OSB teshisi konmaktadir. Arastirmalar yayginlik tahminlerin giin gectikge
arttigin1 ve sosyodemografik gruplar icinde ve arasinda biiyiik farkliliklar oldugunu
gosterdi. Bu veriler, OSB’nin tanimindaki degisiklikleri ve yayginlik calismalar1 ve

baglamlarindaki farkliliklar1 yansitmaktadir (Zeidan vd., 2022).
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Sekil 2.1. 2012'den 2021'e kadar diinya bolgelerindeki OSB yayginlik tahminlerinin 6zeti (Maenner,
Shaw ve Bakian, 2018).

Amerika Birlesik Devletleri (ABD)’nde yapilan bir arastirmaya gore tanilama
tiiriine ve yerine gore 4 yasindaki 1.000 ¢ocuk basina OSB’nin yaygmhigi sekildeki
gibidir (Maenner, Shaw ve Bakian, 2018).
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Sekil 2.2. Amerika’da tani tiirii ve yerine gore OSB siklig1 (Maenner, Shaw ve Bakian, 2018).

Erken tanilamanin zaman iginde arttig1 belirtilmektedir. ADDM ¢aligsmasi ayrica 4
yasindaki ¢cocuklar arasinda OSB'nin erken teshisindeki gelismeleri de takip etmektedir.
Erken teshis oranlar1 artmaktadir (Maenner, Shaw ve Bakian, 2018).

ABD’de resmi bir kurulus olan “Hastaliklar1 Kontrol Etme ve Onleme Merkezi
(Centers for Disease Control Prevention-CDC) nin “Otizm ve Gelisimsel Bozukluklar
Izleme Calismasi (Autism and Developmental Disabilities Monitoring Network -
ADDM)” aragtirmasinda OSB sikliginin artik 44 bebekte 1 oldugu belirlenmis ve
2000°den bu yana %241 artarak goriilme siklig1 en ¢ok artan yetersizlik kategorisi
olmustur. OSB son yillarda “iletisim ve sosyal etkilesim alanlarinda ortaya
yetersizlikler ve tekrarli, kendini uyarict uygun olmayan davraniglar, duyusal girdilerin
diizenlenmesinde sorunlar ile karakterize bir néro-gelisimsel bozukluk™ seklinde ifade

edilmektedir (https -1: https://tacanow.org/autism-statistics/(Erisim tarihi: 10.04.2022)).
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Sekil 2.3. OSB Iistatistikleri ve Maliyeti
(http-1)

Rapor olarak sunulan siklik degerleri cinsiyete gére degismektedir. ilk ADDM
raporlama déneminden (2000) bu yana, tiim ADDM sitelerinde OSB siklig1 erkekler
arasinda kizlardan daha yiiksek olmustur. Bu farkin net bir agiklamasi yoktur. Erkekler
OSB gelismesi agisindan daha biiyiik risk altinda olabilmektedirler. Bir diger husus,
OSB'nin erkek c¢ocuklarda kizlara gore farkli belirti ve semptomlara sahip
olabilecegidir. Bu, OSB'min nasil tanimlandigi, teshis edildigi ve rapor edildigi
konusundaki farkliliklara katkida bulunabilir. Yayginlik tahminlerinin cinsiyete gore
degisimi her 1 kiz i¢in 4,1 erkek oldugu belirtilmektedir  (http-2:
https://www.cdc.gov/mmwr/volumes/70/ss/ss7011al.htm#F1_down (Erigim tarihi:
10.04.2022)).

OSB DSM-V’te:

“Toplumsal iletisim ve toplumsal etkilesimde siiregiden eksiklikler; sinirl,
yineleyici davranisg Oriintiileri, ilgiler ya da etkinlikler; belirtilerin erken
yaslarda ortaya ¢ikmasi; belirtilerin toplumsal becerilerle ilgili ve islevsel
becerilerde belirgin bozulmaya neden olmasi; bu bozukluklarin toplumsal
iletisim genel gelisim diizeyine gore beklenenin altinda olmas1”

seklinde tanimlanmaktadir (APA, 2013).
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OSB’ye sahip bireyler “Hafif Diizey-Destek gereksinimi olanlar”, “Orta Diizey-
Onemli 6lciide destek gereksinimi olanlar” ve “Agir Diizey-Cok énemli dlciide destek

gereksinimi olanlar” seklinde siniflandirilmaktadir (APA, 2013).

2.1.1. Tarihsel gelisim ve ozellikler

OSB belirtileri erken c¢ocukluk doneminden itibaren baslayan norogelisimsel
bozukluk, sosyal ve iletisim alaninda yetersizlik, sinirl tekrarlayici davranislar, ¢evresel
degisimlere asir1 tepki sonuglara neden olmaktadir. OSB ile ilgili arastirmalarla beraber
farkli nitelikte tanimlamalar yapilmaktadir. Ancak ilk kez Leo Kanner 1943 yilinda
tanimlamistir. (Motavelli ve Mukaddes, 2014).

Gilinlimiize kadar OSB ile ilgili temel olarak OSB’nin ic¢ine dahil ettigi
bozukluklar ve bu bozukluklarin niteligi hakkinda tartismalar ortaya ¢ikmaktadir. Bu
tartismalarin temeli son donemlerde arastirmalarda gelisimsel bir bozukluk ve sendrom
olarak tanimlanmis olmasina karsin daha onceleri hastalik olarak tanimlanmis olmasidir
(Aksoy, 2013).

OSB tanist olan kisilerde; ne istediklerini sdylemede zorlanma iletisimde
zorluklar, insanlara tepki vermeme goriilmektedir. OSB olan bireylerin sosyal anlamda
olduk¢a destek gereksinimleri oldugunun gdstergelerinden biri konusurken goz
kontaginin smirli olmasi olarak yorumlanabilir. Bir ¢cocugun OSB olan olup olmadig:
hakkinda bir yorum yapabilmek i¢in Oncelikle degerlendirilmesi gereken hususlar;
agulamanin olamamasi ve jestlerin 12 aya kadar heniiz gozlemlenememesi, 16 aylik
olmasina ragmen higbir kelime ¢iktis1 olamamasi, yeteri kadar sosyal becerilerinin ve
dili kullaniminin olmamasidir. Sonrasinda ise kisilerle baglant1 kurmak yerine nesnelere
kars1 ilgi duyma, baglama uygun olmadigi halde aglama-giilme gibi davranislar
gosterebilmektedirler. Diger ¢ocuklarla iletisim kurmak yerine yalniz, kendi kendine
kalmay1 tercih etmeleri, konusma kisitlilig1 veya hi¢ konusamama ve hayali oyunlara
katilimlarinin olmamasi, bazen hareketsiz veya asir1 hareketli olmalar1 bazi isiklar,
sesler, kokulara ve dokunmaya kars1 hassasiyet, degisikliklere ve rutinlerinin
bozulmasina karsi asir1 tepki gostermeleri, etraflarindaki tehlikeli durumlara tepkisiz
kalmalar1 gibi belirtiler goriilebilmektedir. Ayrica oyuncaklarla islevlerine uygun
oynayayamama da belirtilerden biridir. Parmak ucunda yiirime ve Ofke nobeti

davraniglar1 da goriilebilmektedir (Toret vd., 2014).
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Aileler oOzellikle cocuklarinin gelisimleri takip ederken hizlica bu belirtileri
gozlemleyerek siiphe duyduklart bir durumda mutlaka ilgili bir uzmana

bagvurmalidirlar.

2.2. Aile Kavramu ve Aile Islevselligi

Westley ve Epstein 1969 yilinda aile islevselligi ile ilgili ilk caligmay1
yapmuglardir. Bu c¢alisma lise diizeyindeki Ogrencilerin aile yapilart ve saglik
durumlarin1 arastirmaktadir. Aile diizeni bu calismada baslica degisken olarak ortaya
konulmaktadir. Ailenin tiyeleri arasindaki saglikli iligki psiko-dinamikler, roller,
konum, giic ve is olmak ilizere bes boyutta agiklanmistir. Sonraki yillarda da aile
islevselligi iizerine Reiss vd. 1970’1i yillarda ¢alismalar yliriitmiistiir. “Problem ¢6zme
temelline dayanan Paradigma Modeli” Reiss ve arkadaglari tarafindan gelistirilirken bir
yandan Miller tarafindan 1978 yilinda aile islevselligi modeli olarak Genel Aile Sistemi
olusturulmustur (Schwab vd., 2002).

McMaster aile islevselligi modelinin olusumunda aile islevselligi iizerine
calismalardan olan Epstein, Sigal ve Rakoff’un aragtirmalarinin ardindan Epstein,
Bishop ve Levin’in 1978’de gerceklestirdikleri klinik caligmalar etkili olmustur
(Epstein vd., 1978).

Baldwin’in modele iliskin katkilariyla birlikte 1983’de Epstein ve Bishop
“McMaster Aile Islevselligi Modeli”ni ortaya koymuslardir (Epstein vd., 1983). Ayn
yil “Beavers Sistem Modeli”ni Beavers ve Hampson gelistirmislerdir (Beavers ve
Hampson, 2000). Skinner, Steinhauer ve Sitarenios 2000’de, “Siire¢ Modeli’ni 6ne
siirmiisler ve ailenin kompleks bir sistem oldugunu ifade etmislerdir (Skinner vd.,
2000). Bu calismalar disinda aile islevselligi iizerine baska ¢alismalar da
yuriitiilmektedir.

Aile islevselligi Dai ve Wang’a gore glinlimiizdeki arastirmalarinda iki temel teori
etrafinda toplanmustir:

1. Aile islevselligi ailenin belirli 6zelliklerini ifade eden sonuca odaklanan teoridir.
Beavers sistem teorisi ve Olson dairesel model teorisi 6rnek olarak verilebilir.

2. Aile islevselligi ailenin gerceklestirmesi gereken sorumluluklar ile agiklanan
siire¢ odakli teoridir. “McMaster aile isleyisi modeli teorisi ve Skinner’in siire¢

odakli aile isleyisi modeli” ornek olarak verilebilir. Siire¢ odakli teoride sonug
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odakli teoride oldugu gibi kisinin psikolojik ve fiziksel sagligini, aile sistemi,
farkli fonksiyonlar1 yerine getirme siireci daha etkilidir (Dai ve Wang, 2015).
Cagan, siiflama ¢alismalarindan 6zetleyerek “ailenin islevlerini asagidaki sekilde
siralamaktadir:
1. Ailenin biyolojik (lireme) islevi,
2. Ailenin psikolojik doyum saglama islevi,
3. Ailenin ekonomik islevi,
4. Ailenin egitim islevi,
5. Ailenin dini islevi,
6. Ailenin bos zamanlar1 degerlendirme islevi (eglendirme ve dinlendirme iglevi)”
(Cagan, 2016).
Bir diger kaynakta kaynakta “ ailenin islevleri:
. Cocuklari sosyallesmesi ve yetismesini saglama,
. Uyelere samimiyet ve ait olma duygusu verme,

. Isteyen yetiskinler tarafindan cinsel ifade i¢in giivenilir ve dzel ortam yaratma,

1

2

3

4. Ozel alan ve tatil,

5. Yasal ve sosyal kimlik saglama,

6. Ekonomik birim olarak hizmet verme,

7. Savunmasiz aile bireylerini koruma ve kollama,

8. Kamu kaynaklarina ihtiya¢ durumunda aile iiyelerine destek saglama” olarak
ele alinmaktadir (Giilmez, 2016).

Aile tedavisi ve aile islevselliginin ve temel g¢ercevesinin ortaya konulmasi
amaciyla ailelere yonelik Mc Master Modeli olusturulmustur. Diizenli bir sekilde
uygulanmast  sonucunda  terapist tarafindan ailelerin = sagaltimma  imkan
saglanilmaktadir. Metodun uyarlanabilmesi, kolay bir sekilde 6gretilebilmesi ve c¢esitli
klinik durumlara uygulanabilmesi, bilimsel arastirmalarda kullanilabilmesini elverisli
kilar (Bishop vd., 2000).

Sistemik yaklasimin “Mc Master Modeli’nin de temelinde yatan varsayimlari
sunlardir:

* Ailenin biitlin boliimleri birbirleriyle ilgilidir.

* Ailenin bir bdliimii sistemin geri kalanindan izole edilerek anlasilamaz.

* Aile islevselligi; aile liyelerini veya alt sistemleri teker teker anlamak yoluyla

¢Oziilemez.
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» Aile yapisi ve organizasyonu aile {iiyelerinin davraniglarini belirleyen ve
etkileyen 6nemli bir etkendir.

» Aile sistemindeki etkilesimsel Oriintiiler aile iiyelerinin davraniglarii biiyiik
Olciide etkiler” (Bishop vd., 2000).

Mc Master Modeli ebeveynler ile ¢alisirken 6nemli alt boyutlar1 igermektedir.
Ailede yasanan giligliiklerle birlikte ailenin etkilesimsel Oriintiisii, yapisi, diizeni
hakkinda fikir sahibi olabilmek i¢in aile islevselligi alt1 boyuta indirgenmistir. Bu
alanlar; “problem ¢dzme, iletisim, roller, duygusal tepki verebilme, gereken ilgiyi
gosterebilme, davranig kontroli”diir (Bishop vd,, 2000).

Aile iglevselligi, yalniz aile {iyelerinin sorumluluk ve gorevleri ve sorumluluklari
anlamlarinda yorumlanmakla kalmayip; ayrica ailedeki roller ve iligskiler anlamlarina da
yorumlanmaktadir  (Kut, 1994).  Aile icerisindeki  biitiin = fonksiyonlar
degerlendirildiginde; “ailelerin islevlerini uygun bir sekilde yerine getirmelerine gore
gelistirici, saglikli ya da egitici aileler, iglevlerini uygun bir sekilde yerine getirmeyen
aileler ise kaliplayici, sagliksiz ya da problemli aileler” olarak ifade edilebilir (Bulut,
1993).

Turnbull vd. (2006) ¢alismalarinda aile islevselligini 8 alt boyut incelenmektedir
(ruhani durum, ilgi (sefkat), ekonomik durum, sosyallesme, G6zgiiven, bos zaman,
glinliik bakim, egitim). Her bir alt boyutta aile islevselligi ile ilgili degerlendirmeler
yapilmaktadir. Birbirleriyle iletisimleri kuvvetli olan ailelerin ilgi (sefkat) alt boyutunda
da benzer sekilde basarili olduklar1 goriilmektedir. Ebeveynin 0zgiiveni ¢ocuga
kiigtikliiglinden beri yaptiklari ile 6zgliveninin artmasi sonuglarda belirtilmistir. Cocuk
ilerleme ve gelisme kaydettikce 6zgiiveni de artmaktadir. Ozgiiven sadece aile i¢in degil
cocuk i¢cin de dnemlidir, ¢ocuklara 6zgiiven kiicilik yastan itibaren verilmektedir. Ruhani
boyutta ise kiiltiirel ve dini agidan degerlendirilme yapildiginda yetersizligi olan ¢ocuga
sahip olmanin bir sinav oldugu ve bir lituf oldugu yoniinde goriisler bildirilmistir.
Ekonomik durum boyutuna bakildiginda yetersizligi olan g¢ocuklarin diyet, egitim,
tedavi gibi ekonomik ag¢idan zorlayici ihtiyaglar1 olabilmektedir. Bu agidan aileler
destege gereksinim duymaktadirlar. Giinliik bakim alt boyutunda ise ailelerin birlikte
karar alip hareket ettikleri bildirilmistir. Sosyallesme alt boyutu olagan gelisim gdsteren
ve zel gereksinimli her birey igin oldukca énemlidir. Ozellikle yetersizligi olan birey

arkadaslik ve sosyallesme konularinda problemleri daha sik yasamaktadir. Bazi
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uzmanlar ise bazen gelisimsel 6zelliklere Oncelik vererek, sosyallesme boyutunu ikinci
planda tutmaktadirlar.

Ailedeki biitiin fonksiyonlarla ilgili sadece tek bir isleve gore karar
verilmemelidir. Saglikli ya da sagliksiz islev gdsteren biitiin ailelerde islevler birbirini
etkilemektedir. Ornegin; aile iiyeleri iletisim konusunda aile igerisinde birbirlerine kars:
acik ve net olmazsa, diger islevlerin etkilenmemesi olanaksizdir. Boylelikle ailelerdeki
herhangi bir islevde meydana gelen bozulma, ailenin diger islevlerinde de bozulma
olarak ag¢iga cikacaktir sonucuna ulasilabilir (Epstein, Baldwin ve Bishop, 1983).

Bronfenbrenner’in gelistirdigi “Ekolojik Kuram”a gore ise; model “dort temel
yapisal sistem (mikrosistem, mezosistem, eksosistem ve makrosistem) ve onlarin
birbirleriyle olan iliskilerinden yola ¢ikarak sosyo-kiiltiirel cevreden” olusmaktadir. Bu
sistemler de birbirleriyle siirekli etkilesim halindedir ve bireyin davraniglari {izerinde

bicim vermek gibi bir etkileri vardir (Christenson, 2004).

2.2.1. OSB olan ¢ocuklarin ebeveynleri ve aile islevseligi

Her ebeveyn saglikli bir bebek sahibi olabilmeyi ister ve saglikli bir ailede
ebeveynlik yapma umudu tasir. Saglikli bir cocugun ebeveyni; toplum iginde gordiikleri
ebeveynlik modelini uygulayarak ¢ocuklarini kolay bir sekilde biiyilitmektedirler. Fakat
cocukta meydana gelebilecek kalici bir saglik problemi, ebeveynlik rollerinde
farkliliklar ortaya g¢ikarmaktadir. Ebeveynler, sosyal ¢evrelerinde, 6zel hayatlarinda,
hayatlarindaki beklentilerde, ileriye yonelik planlarinda, c¢alisma hayatlarinda, aile
islevlerinde farkliliklar ile yiliz yiize gelmektedirler (Gutman, 2002). Aile i¢in, i¢inde
bulunulan bu travmatik durumda ebeveyne biiylik bir sorumluluk yiiklenmektedir.
Ebeveynin destege ve rahatlatilmaya ihtiyaci vardir.

Yetersizligi olan bir ¢ocuk diinyaya geldiginde aileler i¢in c¢ocugun bakimi
sebebiyle daha Onceden planladiklar siireler sekteye ugrayabilir. Bu da giinliik rutin
icerisinde stres olusumunu tetikler ve aile islevselliginin bozulmasimna sebebiyet
verebilir (Al-Krenawi vd., 2011). Yetersizligi olan bir bireye sahip olan ailelerdeki aile
islevselligini arastiran Cuzzocrea ve arkadaglarma gore, 6zel gereksinimleri olan bir
¢ocuga sahip olunmasmin aile islevselligi agisindan daha yiiksek riske sebep oldugu
gozlemlenmistir (Cuzzocrea vd., 2013).

OSB olan bir ¢ocuga ebeveynlik yapmak asir1 zorlayici olabilir. Cogu zaman

zorlugu, engeli olmayan bir ¢ocuga veya hemen hemen baska herhangi bir engeli olan
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bir ¢ocuga ebeveynlik yapmaktan daha fazladir. Bu zorluk sadece ebeveyn igin
zayiflatict olmakla kalmaz, potansiyel olarak fiziksel hastaliklara ve duygudurum
bozukluklarina yol agar, ayni zamanda c¢ocugun sosyal ve duygusal gelisimini
engelleyebilir. Iletisim yetenegi ile zorlayict ve saldirgan davranis diizeylerini
artirabilir. Arastirmalar ayrica ebeveynlik stresinin OSB olan bir ¢ocugun egitimsel
miidahalelerdeki gelisimi iizerinde olumsuz bir etkisi olabilecegini diistindiirmektedir
(Reed vd., 2017).

OSB olan ¢ocuklarin ebeveynleri aile islevselliklerinin diisiik, stres seviyelerinin
ve aile yiiklerinin yiiksek oldugundan yakinmaktadirlar. Biitiin bu yakinmalarin yaninda
fiziksel olarak da olagan gelisim gosteren ¢ocuk sahibi ailelerden daha sagliksiz
olduklarini ifade etmektedirler (Kheir vd., 2012).

Saglikli, aile islevselliginde bozulmalar olmayan ebeveynler, 6zel gereksimli
cocuklar1 olsa dahi; aile islevselligi diisiik olan ebeveynler kadar zorlanmamaktadirlar
(Ozsenol vd., 2003). OSB olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin stres seviyelerinin yiiksek
olmasina ragmen aile islevselliginin etkililigi ve sosyal destege ulasabilme imkani vb.
ebeveynlerin kullanabilecegi kaynaklarin, ebeveynlerin bas etmek zorunda olduklar
problemlerin ¢oziimiine katk: saglayabilecek etkenlerdendir (Dyson, 1996).

OSB belirtileri ile ¢ocugun davranis sorunlari birbiriyle iliskilidir. Cocuklarin
yaslar1 bliyiidiikce ebeveynlik agisindan zorluklar ¢ocuk davranis sorunlari olarak ortaya
cikmaktadir. Cocuk davranis sorunlarinin ve ebeveynlikteki zorluklarin zamanla

birbirini siddetlendirdigi de belirtilmistir (Osborne vd., 2008).

2.3. Ilgili Arastirmalar

2.3.1. Tiirkiye’deki arastirmalar

Bu ¢alismada OSB olan ¢ocuga sahip olan ailelerin aile iglevselliginde bozulmalar
olabilecegi hipotezi 6ne siirlilmektedir. Yapilan arastirmalardan bir¢ogu bu hipotezi
destekler niteliktedir. Ozel gereksinimli gocuga sahip olan ailelerin aile islevselligini
belirlemeye yonelik yapilan ¢aligmalar incelendiginde aile sistemi iizerinde etkili olan
psikolojik degiskenlerin etkilerinin daha fazla c¢alisildig1 goriilmektedir. Genel olarak
demografik degiskenlerin depresyon, kaygi, stres, aile yiikii, yilmazlik ile ilgili 6lgme
araclarindan elde edilecek puanlar {izerine etkisine bakilmaktadir. Yapilan

arastirmalardan bazilar1 asagida 6zetlenmektedir.
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Artan (2001), “egitilebilir ve &gretilebilir zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarla”
yaptig1 calismada “Demografik bilgi formu ve Durumluk Siirekli Kaygi Olcegi”
kullanmistir. Arastirmadan elde edilen bulgulara goére c¢ocugun yasinnin “siirekli
kaygiya anlamli etki etmedigi” saptanmistir. Bununla birlikte cinsiyetin degiskeni ile
kaygi diizeyi arasinda anlamli fark tespit edilmistir.

Yetersizligi olan ¢ocuga sahip ve olmayan annelerin katildig1 bir aragtirmada aile
islevsellikleri degerlendirilmektedir. Aile islevlerinin incelendigi arastirmada aile
islevselliklerinin demografik degiskenlere gore degisiklik gosterdigi sonucuna
varilmistir. ADO alt dlgeklerinde de puanlar arasinda farkliliklar bildirilmistir (Sertelin,
2003).

OSB olan ¢ocugu olan ebeveynlerin aile islevsellik diizeylerini tespit etmek i¢in
yapilmis olan bir calismada, ailenin islevleri, tedavi siirecinde karsilasilan problemler,
OSB olan cocuk ve ailesinin birtakim o6zellikleriyle OSB olan ¢ocugun gelismesi
arasindaki baglantilar agiklanmaya c¢aligilmistir. Caligma iliskisel tarama modeline gore
yapilmistir. Arastirmada veriler “Aile Degerlendirme Olgegi” ve arastirmaci tarafindan
gelistirilen soru kagidi araciligiyla elde edilmistir. Calismanin katilimeilarini “Giilhane
Askeri Tip Akademisi Cocuk Ruh Sagligi ve Hastaliklar1 Anabilim Dali”nda takip
edilmekte olan OSB olan 3-12 yaslarinda ¢ocuklarin ebeveynleri olusturmaktadir.
Ebeveynler OSB olan cocugu biiylitmenin duygusal, ekonomik, ¢evresel ve ailevi
zorluklart oldugunu belirtmislerdir. Bu zorluklarla bas etmek icin herhangi bir
uzmandan destek almadiklari, problemleri kendi baslarina ¢oziimlemeye calistiklarini
ifade etmislerdir. Bununla birlikte OSB olan ¢ocuklarinin gelecekteki durumlari
konusunda kayg1 ve endise duyduklarini ifade etmislerdir. Ebeveynlerin, sosyal hizmet
uzmanlarinin gorevleri konusunda yeterince bilgileri olmadigi ve sosyal hizmet
uzmanlarindan destek almadiklar1 ortaya konulmaktadir. OSB olan ¢ocuk sahibi olan
ailelerde her bir aile iiyesi igin ADO 6lgeginin her alt boyutunda puanlarin ortalamalarin
diisiik oldugu belirlenmistir. Aile islevsellikleri ile demografik bilgilerin iliskisine
bakildiginda ise; aile islevselliginin yedi alt boyutu ile OSB olan ¢ocuklarin babalarinin
yaslarina bakildiginda sadece genel iglevler alt boyutunda; aile islevselliginin yedi alt
boyutu ile OSB olan c¢ocuklarin annelerinin yaslarina bakildiginda ise anlamli iliski
yalniz problem ¢6zme alt boyutunda gézlemlenmektedir. OSB olan aile islevselliginin
“genel islevler alt boyutu” ile annelerin egitim diizeyleri arasinda negatif bir iligki tespit

edilmistir. Anne-baba evlilik siiresiyle aile islevselliginin “iletisim, roller ve duygusal
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tepki verebilme alt boyutlar1” arasinda anlamli bir iligki tespit edilmistir. OSB olan
cocugu olan ebeveynlerin, aileleri ile ilgili problemlerle kars1i karsiya gelme
durumuylayla aile islevsellik puanlar1 arasinda yalniz “problem ¢6zme alt boyutunda”
anlamli iligki tespit edilmistir (Bircan, 2004).

Sencar (2007) tarafindan yapilan bir ¢calismada OSB olan ¢ocuk sahibi ailelerin
egitim  seviyeleri arttikga  stres seviyelerinin  azaldigi, sosyal destekten
memnuniyetlerinin arttigi  tespit edilmistir. Ebeveynlerin yaglar1 ile psikolojik
degiskenler arasinda anlamli bir farklilik bulunmamustir. Cocugun “cinsiyeti, yasi,
kardesinin olup olmamasi1 ve 6zel egitim yilindan yararlanma yili ile anne-babalarin
stres diizeyleri arasinda” anlamli farklilik tespit edilmemistir (Sencar, 2007).

Saglikli cocugu olan ebeveynler ile yetersizligi olan ¢ocuk sahibi ebeveynlerin
aile islevselligi acisindan karsilastirildigi bir arastirmada olagan gelisim gosteren
cocuklarin ebeveynleri ile Zeka Yetersizligi (ZY) olan ¢ocuklarin ebeveynlerinden
olusan bir ¢alisma grubu olusturulmustur. Ailelerden ADO ve demografik bilgilerin
alindig1 bir form araciligiyla veriler. Calismanin sonuclarina gore yetersizligi olan
cocuk sahibi ebeveynlerin aile islevselligini oldukc¢a bozuk olarak tespit edilmistir.Aile
islevselliginin saglikli olabilmesi icin sosyal destegin énemi vurgulanmaktadir (Igmeli
vd., 2008).

Bedensel veya zihinsel engeli olan 60 cocugun annesindeki depresyon ve
anksiyete seviyeleri ile stres ile bas etme stillerini tespit etmeyi amaglayan bir
aragtirmada; aile cesidinin sosyal olarak destek aramayla baglantili oldugu tespit
edilmis, sosyal destek ihtiyaclari bakimindan cekirdek ailede genis ailede yasayan
annelerden daha yiiksek gereksinim duydugu bildirilmistir (Bahar, Bahar, Savas ve
Parlar, 2009).

Yetersizligi olan ¢ocuk sahibi 150 annenin katildigi, sosyal destek ve siirekli
kaygilar1 arasindaki iliskinin arastirildigi bir calismada Demografik Bilgi Formu, Cok
Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olcegi ve Spielberger Durumluk-Siirekli Kaygi
Envanteri araciligiyla veriler toplanmistir. Sonug olarak yetersizligi olan ¢ocuk sahibi
annelerin siirekli kaygi diizeylerinin yiliksek oldugu, sosyal destek diizeyi arttikca
stirekli kaygi diizeyinin azaldig1 kaydedilmistir. Ayn1 zamasnda, annelerin gelir, egitim
ve sosyal destek seviyeleri arttikca siirekli kaygi seviyelerinin azaldigi sonucuna

varilmistir (Coskun ve Akkas, 2009). Engel tiiriine gore gerceklestirilen bir aragtirmada
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DS ve OSB tanist almis ¢ocugu olan annelerde umutsuzluk, kaygi ve tiikenmislik
acisindan anlamli bir fark olmadig tespit edilmistir (Cengelci, 2009).

Baska bir arastirma OSB olan olup, “okula ve rehabilitasyon merkezine devam
eden 35, yalnizca rehabilitasyon merkezine devam eden OSB olan 21, normal okula
devam eden, gelisimsel bozuklugu olmayan 40 toplamda 96 ¢ocugun ebeveynleri ile
yiuritilmistir. Calismada veriler “Sosyodemografik Veri Formu”, “Aile Tiikenmisligi
Olgegi”, “Yasam Kalitesi Olcegi” ve “Aile Stresini Degerlendirme Olgegi” araciligiyla
toplanmistir. OSB tanis1 almis ve olagan gelisim gosteren ¢ocuk sahibi ebeveynlerin
olceklerde aldiklar1 puanlar kiyaslanmistir; “Yasam Kalitesi Olgegi”nin tiim alt
boyutlarinda “saglig algilama, global saglik anlayisi, esenlik, fonksiyonel durum” OSB
tanis1 almig ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin puanlar1 farklilasmaktadir ve anlaml
diizeyde yiiksek olarak tespit edilmistir. “Aile Stresini Degerlendirme Olgegi nin tiim
alt boyutlarinda ve genelinde, “Aile Tiikenmisligi Olgegi nin tiim alt boyutlarinda ve
genelinde OSB tanisi almig ¢ocuga sahip ebeveynlerin puanlari, olagan gelisim gosteren
cocugu olan ebeveynlerin puanlarindan anlamh diizeyde yiiksek olarak tespit edilmistir
(Altinbas, 2010).

Siirekli hastaligr olan c¢ocuklarin ailelerinin 204 ebeveynden olusan calisma
grubuyla yiriitilen bir arastirmada ebeveynlerin yasam doyum seviyeleri diisiik
cikmistir (Baykan, 2010). Giinsel (2010) tarafindan ailelerin aile islevsellik diizeylerinin
arastirlldigr bir baska calismada, ZY olan ¢ocuk sahibi ebeveynlerin “aile islevsellik
diizeylerinin annenin yasi, ailenin gelir diizeyi gibi demografik degiskenlere ve
yetersizligi olan ¢ocugun engel derecesi degiskenlerine” gore anlamli diizeyde fark
tespit edildigi belirtilmektedir. Ailelerde birden fazla ¢ocuk olmasi aileye yiiklenen
sorumlulugu arttirdigindan; “umutsuzluk, kaygi, stres, depresyonu ve dolayisiyla aile
islevlerinin de” sagliksiz olabilecegi belirtilmektedir. ADO’niin alt boyutlarindan
“Problem Codzme”, “Iletisim”, “Duygusal Tepki Verebilme”, “Davranis Kontrolii” ve
“Genel Fonksiyonlar” bakimindan 26-33 yas araligindaki annelerde aile islevselliginin
en diisiik oldugu sonucuna varilmistir. Ote yandan tiim alt boyutlarda degerlendirme
yapildiginda &grenim diizeyinin artmasiyla aile islevselliginin de arttig1 ifade
edilmektedir. Sosyoekonomik diizey baglaminda ise ekonomik sikintilar arttik¢a aile
islevselligi azalmaktadir.

Amaci, DEHB tanis1 almis c¢ocuklarin ailelerinde algilanan aile islevselligi ile

psikolojik problemlerin degerlendirilmesi olan bir diger c¢alisma ise 6-17 yas
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grubundaki c¢ocuklarin ebeveynleri ile ylriitilmiistiir. 43 kisilik deney ve 38 kisilik
kontrol grubu olan ¢alismada psikolojik belirtilerin tespit edilmesi i¢in “Belirti Tarama
Listesi (SCL-90)" ve algilanan aile islevselliginin tespit edilmesi ig¢in ADO
kullanilmaktadir. Calismanin sonuclar1 yorumlandiginda bir 6zel gereksinin grubunda
olan DEHB’li ¢ocuklarin ebeveynlerinin her ikisinin de daha ¢ok psikolojik belirtiye
sahip oldugu belirlenmistir. DEHB’li ¢ocuga sahip ebeveynlerde aile islevselligi bazi alt
boyutlarda bozulmalar olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Bunlar; roller, genel islevsellik,
problem ¢6zme, gereken ilgiyi gosterme alt dl¢ekleridir (Gokgen vd. , 2011).

“Zihinsel yetersizligi olan cocuga sahip ailelerin, aile islevlerini etkileyen
etmenler. : Cankaya Belediyesinden hizmet alan aileler iizerine bir degerlendirme” adli
arastirmada ise; ZY olan ¢ocuk sahibi ebeveynlerin aile islevsellikleri incelenmektedir.
ZY olan ¢ocuk sahibi ebeveynlerin aile islevsellik diizeylerinin sagliksiz bulundugu
tespit edilmistir. Demografik degiskenlerin, ailelerin ADO puan ortalamalari ile
ADO’niin alt dlgeklerini etkiledigi degerlendirilmektedir. Aile islevselligi puani ile baba
yas1 arasinda ve aile islevselligi puanlar ile anne yasi arasinda genel olarak negatif
iligki tespit edilmistir. Sosyoekonomik diizey ile aile islevselligi puanlari arasinda
negatif iliski tespit edilmistir. Aile islevselligi ve cinsiyet arasinda herhangi bir iliski
olmadigi bulunmustur (Ogultiirk, 2012).

Down Sendromu (DS) tanili ¢ocuklarin annelerinin aile islevselliklerinin yiiksek;
sosyal destek konusunda yeterli durumdaki annelerin ise, aile islevselliklerinin daha
yiiksek oldugu belirtilmektedir (Kirbas ve Ozkan, 2013). ZY olan cocuk sahibi
annelerin algiladiklar1 stres, memnuniyet diizeyi, aile yiikii ve sosyal destegin
arastirildig1 bir calismada benzer sonuglar bulunmustur. Yenilenmis Anne Baba Sosyal
Destek Olgegi, Aile Stresini Degerlendirme Olgegi ve Aile Yiikiinii Degerlendirme
Olgegi’nin veri toplamak amaciyla uygulandigi calismada sosyal destek diger
degiskenlerle ters orantil bir iliski icerisindedir (Sivrikaya ve Tekinarslan, 2013).

Bu ¢alismada aragtirmanin bir sinirlilig1 olagan gelisim gosteren ¢ocuk sahibi olan
ebeveynlerden olusturulmus bir kontrol grubu olmadan, sadece OSB olan ¢ocuk sahibi
olan ebeveynlerin arastirmaya dahil edilmis olmasidir. Dolayistyla otizli ¢ocuk sahibi
ailelerin algiladiklar aile iglevsellik diizeyleri ile, olagan gelisim gosteren ¢ocuk sahibi
ebeveynlerin aile islevsellik diizeyleri kiyaslanamamustir. Ancak karsilastirilan bazi
calismalarda aile islevselligi degerlendirildiginde olgu ve kontrol grubu arasinda “roller

ve davranis kontrolii alt dlgeklerinde” anlamli fark tespit edilmistir. Ornegin bir
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calismada “gereken ilgiyi gosterme, iletisim, genel fonksiyonlar, duygusal tepki
verebilme alt 6lgekleri” bakimindan anlamli fark saptanmamustir (Eyiiboglu, 2014).

Yetersizligi olan cocuga sahip ebeveynlerin yasam kaliteleri ile ilgili bir
arastirmada ailenin sosyo-ekonomik durumu, , aile igerisinde kendilerine yardim
edebilecek bireyler olup olmamasi, anne veya baba olma durumu ve bakim i¢in belirli
bir ticret almip alimnmama degiskenlerine gore anlamli farkliliklar ortaya ¢iktigi
sonucuna varmiglardir (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015).

Bir diger ¢aligmada OSB derecesi ile ailelerin gereksinim ve stres seviyelerine
gore aragtirllmaktadir. Calismada “Kisisel Bilgi Formu”, “Aile Gereksinimlerini
Belirleme Arac1”, “Stres Olgegi” ve “Gilliam Otistik Bozukluk Dereceleme Olcegi-2
Tirkge Versiyonu” araciligiyla veriler toplanmistir. Calismanin sonucuna bakildiginda
OSB ‘li ¢ocuga sahip olmanin ailelere orta seviyede stres yasattii, aile
gereksinimlerinden en ¢ok bilgi ihtiyaglari oldugu bildirilmistir. Streotip davranislari
olan OSB olan ¢ocuklarin ailelerin algiladig1 stresi de arttirdigi ifade edilmektedir.
Literatiirde arastirmalarin ¢ogunda ebeveyn stresi ile OSB olan ¢ocuklar tarafindan
gosterilen problem davraniglar arasinda giiclii bir baglanti oldugu ifade edilmektedir.
Calismada “QRS-F (Questionnaire on Resources and Stress-F)” toplam puani ve alt
boyutlardan alinan puanlar “GOBDO-2-TV”den alinan “stereotip davramslar alt 6lcek
puani ile sosyal etkilesim alt 6lgek puanlar1” arasinda anlamli ve pozitif iliskili oldugu
sonucu agiklanmaktadir. OSB belirtileri ile ebeveynin stresi arasinda ise iliski tespit
edilmis daha ¢ok “sosyal etkilesim sinirlilig1 ve problem davraniglarin” ebeveynin stresi
ile iliskili olabilecegi sonucuna varilmistir. OSB olan ¢ocuklarmn “GOBDO-2-TV
(Gilliam Otistik Bozukluk Derecelendirme Olgegi-2-Tiirkge Versiyonu)” dlgeginden
alman puanlan ylikseldikce ebeveynin stresi de yiikselmektedir. Ayrica calismada
annelerin depresyon degiskeninin “aile yiikii, aile islevselligi, stres” vb.etkenlerle bir
arada degerlendirilmesi ile daha saglikli arastirma sonuglarina ulasilabilecegi ve bu
konuda gereken destegin saglanmasi ifade edilmistir (Uslucan, 2015).

Baska bir calismanin alt amaclarina bakildiginda bulgulardan yola ¢ikarak ifade
edilen bagka bir sonug ise 6zel gereksinimli ¢gocuk sahibi ebeveynlerin algiladiklar: aile
islevselligi diizeylerinin evlilik doyumu ile iligskisinde negatif yonlii bir iliski oldugu
fakat cinsiyete gore anlamli bir farklilik gostermedigidir (Deniz ve Goller, 2017).

Amaci yetersizligi olan ¢cocuga sahip ebeveynlerin algilanan aile islevselligi ile

psikolojik dayaniklilik iligkisinin arastiridigi bir ¢aligmada alt boyutlara gore analizler
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yapilmustir. Ebeveynlerin psikolojik dayaniklihigini “Yetiskin Yilmazlik Olgegi”, aile
islevselliklerini ise “Aile Degerlendirme Olgegi” kullanilarak o6l¢iilmiistiir. Yapilan
regresyon analizinden elde edilen sonuglara bakildiginda, genel islevler alt boyutu ile
iletisim alt boyutunun, psikolojik dayanikliligi yordadigi belirlenmistir (Kocakaya,
2017).

Sucuoglu ve Sahin (2017), “kaynastirma smifinda ¢ocugu olan ailelerin kaygi
diizeylerini belirlemek ve demografik 6zelliklerin kaygi diizeylerine etkisini incelemek™
amactyla arastirma yapmislardir. Calisma grubu 78 tipik gelisim gdsteren ¢ocugu olan
ve 74 gelisim yetersizligi olan g¢ocuga sahip ailelerden olusmaktadir. Bulgulara
bakildigindaiki grup arasinda kaygi diizeyinde anlamli bir fark gozlenmemektedir.
Cinsiyet degiskenine gore degerlendirme yapildiginda tipik gelisim gosteren ¢ocugu
olan ailelerden “kiz ¢ocuguna sahip annelerin erkek cocuguna sahip annelere gore
stirekli kaygi seviyelerinin daha yiiksek” oldugu goriilmiistiir. Atipik gelisim gosteren
cocugu olan ailelerin kaygi seviyeleri arasinda “cinsiyete gore farklilik olmadig1” ifade
edilmektedir.

Bir diger calismada zihinsel, down, bedensel yetersizligi olan cocuga sahip
annelerin aile islevselliklerinin bozulma seviyesi engel ¢esidine bagl olarak
farklilasmamaktadir. Ozel gereksinimi olan ¢ocuk sahibi anneler depresyon diizeyleriyle
aile iglevsellikleri arasinda iliskinin varhigi 6ngoriilmiis ve bunun {izerine hipotezler
olusturulmustur. Calismadan elde edilen bulgulara gore 6zel gereksinimli ¢cocuk sahibi
anneler algiladiklar1 aile islevsellikleriyle depresyon diizeyleri arasinda pozitif yonlii
iligkinin oldugu ortaya konulmustur. Calismanin sonucuna gore aile islevselliklerinde
sagliksizlik derecesi arttik¢ca depresyon seviyesi de artmaktadir (Sahin, 2017).

Bir diger arastirmada, OSB olan ¢ocuga sahip olan annelerin etkilenme bi¢imleri
ve seviyeleri belirlenmeye ¢alisilmistir. Yapilan nedensel karsilagtirmali aragtirma OSB
olan ¢ocuga sahip olan 194 anne ile yiritilmiistiir. Caligmada veriler “Sosyo-
Demografik Form”, “Beck Depresyon Envanteri”’, “Beck Umutsuzluk Olgegi”,
“Maslach Tikenmislik Envanteri” ve “Gilliam Otistik Bozukluk Derecelendirme
Olgegi-2 Tiirkge Versiyonu” araciligiyla toplanmistir. Arastirmadan elde edilen bilgiler
neticesinde “otistik bozukluk indeks” puanlarinin yiiksek oldugu belirlenen ¢ocuk
annelerinin “depresyon, tiikenmislik ve umutsuzluk diizeyleri”, “otistik bozukluk

indeks” puanlarmin diisiik oldugu belirlenen  ¢ocuk annelerinin “depresyon,
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tikenmislik ve umutsuzluk diizeylerinden” anlamli derecede yliksek oldugu ortaya
konulmustur (Tungel, 2017).

Yapilan bir ¢alismada OSB ‘li ¢ocuga sahip olan 108 annenin aile yiikii
“ekonomik yiik, yetersizlik algisi, sosyal yiik, fiziksel ylik, duygusal yiikk ve zaman
gereksinimi” ile aile stresi “islev yetersizligi, karamsarlik, aile ve anne baba sorunlar1”
karsilastirilmast amaglanmaktadir. Annelerin stresleri “Aile Stresini Degerlendirme
Olgegi (ASDO)”, aile yiikleri “Aile Yiikii Degerlendirme Olgegi (AYDO)”, demografik
bilgiler “Kisisel Bilgi Formu” araciligiyla toplanmistir. Calismanin sonuglarina gore
aile stresinin, aile yiikiinii bazi alt boyutlarda yordadigi fakat aile yiikii ve alt
Olgeklerinin aile stresini islev yetersizligi boyutunda yordamadigi tespit edilmistir
(Timugin, 2018).

Bir diger arastirma OSB olan ¢ocugu olan aile bireylerine uygulanmigtir.
Calismada veriler “Kisisel Bilgi Formu”, “Stresle Basa Cikma Tarzlar1 Olcegi”, “Beck
Depresyon Envanteri” ve “Durumluk ve Siirekli Kayg1 Olcegi” araciligiyla toplanmustr.
Calisma sonuclarina gore sonucunda OSB olan ¢ocugu olan aile bireylerinin stresle bas
edebilmek icin “Kendine Giivenli Yaklasim ve Boyun Egmeci Yaklasim”dan birini
sectikleri ve “Durumluk ve Siirekli Kaygi” ortalamalarinin yiliksek oldugu tespit
edilmistir. Umutsuzluk bakimindan elde edilen sonuglara gore; OSB olan kiz
cocuklariin ebeveynlerinin erkeklerinkine gore daha ¢ok umutsuzluk yasadiklari ifade
edilmektedir. Bunun haricinde demografik degiskenlerle “Stresle Basa Cikma Tarzlar
Olgegi”, “Beck Depresyon Envanteri” ve “Durumluk ve Siirekli Kaygi Olgegi”
sonuglar1 arasinda anlamli bir farklilik olmadigi belirtilmektedir (Yazkan, 2018).

Bir bagka arastirmada OSB tanis1 almis ¢ocugu olan ve olmayan ebeveynlerin
tilkenmislik seviyeleri ve tiikenmislik ile ilgili degiskenlerin belirlenmesi, ¢ocugun aile
icerisindeki ihtiyaglarmin yeterince desteklermesi amaclanmistir. Arastirmaya OSB
tanist almis olan ve olagan gelisim gosteren toplamda 94 ¢ocugun ailesi katilmistir.
Calisma grubundan Beck Umutsuzluk Olgegi, Maslach Tiikenmislik Envanteri,
Demografik Bilgi Formu ve Stres Belirtileri Olgegi araciligiyla veriler toplanmustir.
Calisma sonucuna gore “Stres Belirtileri Olcegi-Agr1 Yakinma” alt boyutu diizeyinde,
OSB tanis1 almis ¢ocuk ebeveynlerinde anlamli bir farklilik olup yiiksek oldugu tespit
edilmistir (Adigozelova, 2019).

OSB tanis1 almig 106 ¢ocuk annesi ile siirdiiriilen bir ¢alismada, depresyon,

tikenmislik ve umutsuzluk diizeyleri ¢ocugun OSB’den etkilenme diizeyine gore
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kiyaslanmaktadir. Calismada veriler “Sosyo-Demografik Veri Formu”, “Otizm
Davranis Kontrol Listesi (ABC)”, “Beck Umutsuzluk Olgegi”, “Maslach Tiikenmislik
Envanteri” ve “Beck Depresyon Olgegi” araciligiyla toplanmistir. Cocuklarm engellilik
saghik kurulu raporunda belirtilen engel oram1i % 80 olan annelerinin depresyon
diizeyleri, umutsuz olma diizeyleri de artmakta iken ¢cocuklarin OSB davranis gosterme
seviyelerinin annelerin tiikenmiglik diizeylerini {izerinde bir etkisi olmadigi
belirlenmistir. OSB tanis1 almis ¢ocuklarin saglik kurullarindan alinan agirlik derecesi
orani yiikselmesi annelerinin umutsuzluk seviyelerini de arttirmaktadir (Kandas, 2019).

Bagka bir calismada, OSB tanis1 almig ¢ocuk annelerinin yilmazligin; “evlilik
kalitesi, aile iglevselligi, algilanan sosyal destek vb. aile ile ilgili baz1 degiskenlerle
baglantis1 saptanmaya g¢alisilmistir. Analizler sonucunda, annelerinin “yasinin, sosyal
destek ve aile islevselliginin” annelerinde yilmazlik seviyesini acikladigi ancak “evlilik
kalitesinin” annelerinin yilmazlik seviyesini agiklamadigi ifade edilmistir. Elde edilen
bulgulardan hareketle, “sosyal destek ve saglikli aile iglevselligi” diizeyi arttikca
yilmazlik seviyesinin de arttig1 sonucuna ulasilabilir (Akcan, 2020).

Bir diger arastirma cocuklarin 2-7 yas grubundaki ¢cocuklarin OSB dereceleri, dil
gelisimi ve OSB olan ¢ocuk sahibi annelerinin yagam kalitesi {lizerine alternatif bir
program olan“Benim De Sesim Var” programinin etkisi yar1 deneysel, kontrol ve deney
grubu olmak iizere 25 anneden olusan bir caligmadir. Calismada “Tiirk¢e Erken Dil
Gelisimi Testi” ile dil gelisimi, “Cocukluk Otizmi Degerlendirme Olgegi” ile OSB
dereceleri, “Otizmde Aile Yasam Kalitesi Olgegi” ile annelerin yasam kalitesi diizeyi
belirlenmistir. Calismadan elde edilen bulgulara gére deney grubunda OSB derecesi ve
dil gelisimi bakimindan gelisme tespit edilirken, yasam kalitesi bakimindan bir farklilik
tespit edilmemistir. Kontrol ve deney grubu arasindaki karsilagtirmada ise bir farklilik

olmadigi ifade edilmistir (Kiictik, 2020).

2.3.2. Yurtdisi arastirmalar

Tarter’in yaptig1 calismaya gore OSB olan c¢ocuk sahibi anne-babalarin aile
islevselligi bakimindan aralarinda fark oldugu saptanmamustir (Tarter, 2012). Genel
olarak literatiir incelendiginde dogrudan OSB’nin derecesine gore 6zel gereksinimli
ogrencilerin ailelerinin algiladig: aile islevselligini ele alan bir ¢alismanin yapilmamis
oldugu gorilmektedir. Alan yazin 6zel gereksinimli &grencilerin aile islevselligi

baglaminda tipik gelisim gosteren akranlarindan anlamli diizeyde gerilikler gosterdigini

27



ortaya koymakla birlikte OSB derecesine gore acikladigina iliskin yeterince bulgu
sunmamaktadir. Bu baglamda bu iki kavramin karsilikli iliski igerisinde ele alinmasi
bilimsel degeri oldugunu diistindiiren alan yazin kanitlar1 mevcuttur.

OSB olan ¢ocuklarla yapilan calismalar incelendiginde, OSB olan c¢ocuk
annelerinde daha fazla sorunla karsilagtiginin ifade edildigi, “daha ¢ok hayal kirikligi,
cekinme, ve kalabalik yerlere gotiriirken zorlanmalardan dolay1” daha nadir
gotiirebildikleri rapor edilmistir (Holroyd ve Mc Artur, 1976; Akt. Kaygusuz,1993).

Rodrigue vd. OSB olan, DS’li ve olagan gelisen c¢ocuk sahibi annelerle
stirdlirdiigli arastirmasinda; OSB olan, DS’li ¢ocuk sahibi anneler, olagan gelisen ¢cocuk
sahibi annelerle kiyaslandiginda “daha kesintili planlama, daha fazla bakic1 yiikii, daha
fazla aile yiikii ve basa ¢ikma stratejisi olarak daha sik kendini suglamanin” ifade
edildigi bildirilmektedir (Rodrigue, 1990).

DEHB tanis1 almis ¢ocuklarla ilgili yapilan bir ¢alismada aile islevselligi ile
cocuk yasi arasinda bir iligki oldugu saptanmistir. Arastirmada, ¢ocugun yasi arttikca
aile iglevselliginin azaldigi bildirilmektedir (Lewis ve Abney, 1993).

Yatarak tedavisini siirdiiren hasta cocuklarin ailelerinin aile islevselliginin
arastirildigr bir ¢aligmada hasta olan bireylerin diger aile liyelerine gére daha fazla
sorun yasadigi ve biitiin aile islevselligi alt boyutlarinda sagliksiz gidisatin oldugu tespit
edilmistir (Kline, 1995).

Saunders’e gore agir seyreden zihinsel rahatsizliklar karsisinda aile tiyeleri
arasinda denge ve uyum saglanamamasi, aile ve aile sisteminde ¢esitli kriz durumlar
ortaya c¢ikarabilmektedir (Saunders, 1999). OSB, DS, serebral palsi olan ¢ocuklarin
ebenveynleri tarafindan algilanan aile islevselliginin inceledigi ¢alismada, ¢ocuklarin
ebeveynlerinde aile islevselligi bakimindan bir farklilik belirtilmemistir (Sgandurra,
2001). Dogustan gorme yetersizliginin, cocuklarin ebeveynlerinde algilanan aile
islevselligine etkisinin arastirildigi calisma sonucunda anlamli bir fark olmadigi
kaydedilmistir (Berryman, 2002).

OSB tanili ¢ocuklar sosyal anlamda etkilesimde zorlandiklarindan kendi anne
babalar1 bile ¢ocuklartyla bag kurmakta giigliik yasamaktadirlar. Ozellikle diger bazi
sendromlarda oldugu gibi olagan gelisim gosteren yasitlarina gore fiziksel analmda
herhangi bir farklilik olmamasindan dolay1 ebeveynde de gercek potansiyeli hakkinda
gercekei olamamasi ve dolayisiyla kaygi diizeyinin artmasi gibi bir problem durum

olugmaktadir (Tunali ve Power, 1993). Oysa DS’li ve diger 6zel gereksinimli ¢ocugu
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olan bir grup anne ile gergeklestirilen bazi ¢alismalarda DS’li ¢ocuk ebeveynlerinin
daha diisiik stres yasadiklari ve daha yliksek ebeveynlik hazzi yasadiklar1 kaydedilmigtir
(Hodapp, Ly, Fidler ve Ricci, 2001; Ricci ve Hodapp, 2003).

Bedensel yetersizligi olan ya da ZY olan ¢ocuk sahibi ebeveynlerle yapilan
calismada annelerin “aile iglevsellik puanlarinin” yiikselmesiyle “psikolojik sagliksizlik
diizeylerinin” artig1 tespit edilmektedir (Raina vd., 2005). YGB olan ve olmayan
cocuklarin ebeveynlerinin stres seviyelerin incelendigi bir ¢alismada, annelerinin daha
stresli oldugu; ayrica babalarinin, olagan gelisim gosteren ¢cocuklarin babalarina oranla
daha stresli oldugu sonuglarina ulagilmistir (Herring vd., 2006).

ZY olan g¢ocuk sahibi ailelerin yetersizligi olan ¢ocuga sahip olmasinin aile
islevselligine etkisini arastirmak gerekcesiyle yaptiklar1 ¢alismadan elde edilen
bulgulara gore; ZY olan ¢ocuk sahibi olmanin aileye yiikledigi sorumluluk, gecim
sikintilari, ailedeki eksik bilgi diizeyi, yetersizligi olan ¢ocuk bakimindaki zorluklar,
destek ve hizmetin yetersizliginin ZY olan ¢ocuk sahibi ailenin aile islevselligi lizerinde
olumsuz etkileri oldugu saptanmistir (Pilusa, 2006).

Yapilan bir ¢calismada OSB olan ¢ocugu olan annelerin, babalara gore ebeveyn
stresini daha fazla hissettikleri; fakat olagan gelisim gdsteren ve DS’li ¢ocugu olan anne
babalar arasinda herhangi bir farklilik tespit edilmedigi bildirilmistir (Dabrowska ve
Pisula, 2010).

Baska bir calismada ise ¢ocuklar iki kategoride siniflandirilmislardir. ilkinde OSB
ve DS tanili ¢ocuklar varken; ikincisinde olagan gelisim gosteren saglikli 6grenciler
bulunmaktadir. Bu ailelerin stres ve uyum seviyelerine bakilmistir. OSB olan ve DS’li
cocuk sahibi olan ebeveynlerin stres seviyesi olagan gelisim gosteren ¢ocuk sahibi
ebeveynlerden daha fazladir. Engel tiirlerine gore ise OSB olan ¢ocuklarin stres
seviyesi DS’li cocuklarin stres seviyesinden fazladir. Gelecek ile ilgili kaygi
seviyelerinde de yine OSB olan ¢ocuklarin aileleri daha kaygilidirlar (Morgan, 2010;
akt. Sarikaya, 2011).

Bir diger calismada OSB olan c¢ocuga sahip annelerin c¢ocuk, anne ve aile
Ozelliklerinin ~ glinlik iyilik hallerine ve ebeveynlik deneyimlerine etkisi
aragtirtlmaktadir. 3-13 yaslar1 arasinda OSB olan ¢ocugu olan 83 anneye depresif
belirtiler, cocuk OSB belirti siddeti ve aile islevselligine iliskin genel degerlendirmeler
yapildi. Ailede OSB olan ¢ocuga sahip olmak, aile islevselliginin diisiik olmas ile
iliskili olabilir sonucuna varilmaktadir (Pruitt ve Megan, 2016). Ornegin, OSB olan bir
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¢ocuga sahip olmak, aile uyumunun azalmasi ile iliskilendirilmistir. Ekas ve Whitman
(2010), g¢ocuklarin temel semptomlarinin ve iliskili davranig sorunlarinin, olumsuz
duygulanimdaki artiglarla kanitlandigi gibi, iyi olma halinin azalmasiyla iligkili
oldugunu bulmuslardir. Cocuklar daha siddetli OSB semptomlar1 sergilediklerinde,
ebeveyn ile ¢ocuk arasindaki daha diisiik iletisim, duyarlilik ve ruh hali dahil olmak
lizere ebeveyn-cocuk etkilesimlerinin ¢esitli yonleri de etkilenebilir (Beurkens vd.,
2013).

Yapilan bir calismada ¢ocuk davranis sorunlarinin aile saglhig tizerindeki etkisini
ele almak i¢in OSB olan ¢ocuklar1 yetistiren 136 aileden toplanan veriler incelenmistir.
Cocuklar, “Cocuk Davranisi Kontrol Listesi (Child Behavior Checklist)’ne (CBCL)
verilen ebeveyn yanitlarina gore diisiik ve yiiksek igsellestirme ve diisiik ve yiiksek
digsallastirma davranis sorunlari olarak gruplara ayrilmistir ve aile islevselligi “Revize
Edilmis Aile Etki Anketi (Family Impact Questionnaire, Revised)” (FIQ-R) kullanilarak
Olclilmiigtiir. Yapilan analizde ¢ocuk davraniglari ve ebeveynlik algilarinda artan
olumsuzluk ve daha zayif sosyal islevsellik arasindaki daha zayif aile islevselligi
arasinda orta derecede giiclii iliskilere isaret etmektedir (Sikora vd, 2013).

Bu caligmada OSB olan cocuk sahibi ailelerin algiladiklar1 aile islevsellik
diizeyleri ile, olagan gelisim gosteren g¢ocuk sahibi ebeveynlerin aile islevsellik
diizeyleri kiyaslanamamistir. Ancak Kkarsilagtirilan ¢alismalardan birinde stres,
gelisimsel yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip ebeveynler icin ortak bir durum olarak
belirtilmis. Calisgmada, OSB olan ve tipik olarak gelisen g¢ocuklarin ebeveynleri
tarafindan bildirilen 'ebeveynlik stresi' farkliliklarint incelenmistir. Bu ¢alismada, OSB
olan c¢ocuk ve ergenlerin 150 ebeveyninde c¢ocuk 0&zelliklerinin (yas, OSB’den
etkilenme derecesi, ¢ocugun yasam kalitesi ve sorunlu davranig) ebeveynlik stresi
tizerindeki roliinii incelenmistir. Sonuglar, c¢ocuk hiperaktivitesinin, OSB olan
cocuklarin ebeveynlerinde ebeveynlik stresi ile Onemli Olglide iliskili tek faktor
oldugunu, OSB’den etkilenme derecesi dlgegi ve ¢ocuk yasam kalitesi Ol¢eklerinden
elde edilen sonuclar1 gegersiz kildigin1 ortaya koymaktadir (McStay vd., 2014).

Bagka bir caligmada ise OSB olan ¢ocuklarin anneleri, diger gelisimsel engelleri
olan ¢ocuklarin annelerinden daha yiiksek diizeyde depresyon bildirmektedir. OSB olan
kiiciik cocugu olan 70 annede tanisal siddetin ¢ocuk 6zellikleri ile sorunlu davranislar,
ebeveynlik stresi, iliski kalitesi ve depresif belirtiler arasindaki iliskileri arastirdik. Iliski

kalitesi ve ebeveynlik stresinin, c¢ocuk Ozelliklerinin katkilariin 6tesinde anne
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depresyonu ile ilgili olacagini varsaydik. Coklu regresyon analizi, ebeveynlik stresinin
cocuk problem davraniglarinin ve OSB’den etkilenme derecesinin iizerinde ve Otesinde
ana etkisini ortaya ¢ikardi. Ebeveynlik stresinin depresyon {izerindeki etkisini
tamponlayan iliski kalitesi ile 6nemli bir etkilesim ortaya ¢ikt1 (Weitlauf vd., 2014).

OSB olan okul 6ncesi ¢ocuklarda davranigsal ve duygusal profil ve ebeveyn
stresinin  arastirildi@i  bir c¢alismada OSB olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin, bu
popiilasyonda stresi ongoren risk faktorleri hakkinda ¢ok az sey bilinmesine ragmen,
tipik olarak gelisen yasitlarinin ebeveynlerine goére daha fazla stres yasadiklar
gosterilmistir. Bu ¢alismanin amaci, OSB olan okul 6ncesi ¢ocuklarindan olusan bir
orneklemde, tipik gelisen akranlariyla karsilastirildiginda ebeveyn stres diizeylerini ve
davranissal ve duygusal sorunlar1 degerlendirmek ve otistik semptomlarin siddeti, uyum
saglama gibi cesitli faktorlerin roliinii arastirmakti. ebeveyn stresi iizerine beceriler,
bilissel yetenekler ve davramigsal ve duygusal problemler. Sonuglar, OSB olan
cocuklarin ebeveynlerinin tipik gelisen ¢ocuklarin ebeveynlerine gore daha yiiksek stres
seviyeleri yasadiklarini ve OSB olan ¢ocuklarin kontrollere gore daha fazla davranissal
ve duygusal problemler gdsterdiklerini dogruladi. Ayrica, sonuglarimiz davranigsal ve
duygusal sorunlarin ebeveyn stresinin giiclii yordayicilart oldugunu, ebeveyn-gocuk
islevsiz iligkisine bagl stresin ise biligsel yetenekler kadar gilinliikk yasam ve iletigim
becerileri ile iliskili oldugunu goéstermistir. OSB semptomlarinin siddeti ile ebeveyn
stresi arasinda bir iligki tespit edilmedi. Bu sonuglar, OSB olan okul 6ncesi ¢ocuklarda
islevsel olmayan davranislarin, tiim ailenin refahin1 derinden etkileyen ebeveyn stresi
tizerinde giiglii bir etkiye sahip oldugunu gostermektedir (Giovagnoli vd., 2015).

Bir diger ¢alismada OSB olan cocuklarin ebeveynleri, tipik olarak gelisen
cocuklara gore daha yiiksek stres bildirdiler. OSB belirtileri ile ebeveynlik stresi
arasindaki iliskide cocuk problem davraniglarinin rolii ¢ok az bilinmektedir. OSB olan
177 gocugun toplam 731 ebeveyni ve ilkokullarda (6-11 yas aras1) 554 normal geligim
gosteren cocuktan olusan toplam 731 ebeveyn, ebeveynlik stresi ve ¢ocuk problem
davranislar1 Olglimlerini igeren bir OSB tarama anketini tamamladi. OSB belirtileri
ebeveynlik stresi ile pozitif iligkiliyken, iliskiye cocuk problem davranislari aracilik
etmistir. Sonuglar, ne OSB semptomlarinin ciddiyetinin ne de OSB tanis1 bilgisinin

ebeveynlik stresinin birincil kaynagi olmadigini géstermektedir (Siu vd., 2019).

31



3. YONTEM

Bu boliimde aragtirmanin modeli, ¢alisma grubu, veri toplama araglar1 ve verilerin

analizine iligkin agiklamalara yer verilmistir.

3.1. Arastirma Modeli

Arastirma nicel paradigmayla ve tarama modellerinden nedensel karsilagtirmali
tarama modeli ile gerceklestirilmistir. “Tarama modeli, gegmiste ya da halen var olan
bir durumu var oldugu sekliyle betimlemeyi amaglayan arastirma yaklagimidir.
Arastirmaya konu olan olay, birey ya da nesne herhangi bir sekilde etkileme cabasi
gosterilmeden kendi kosullar1 i¢inde ve oldugu gibi analiz edilmeye ¢aligilir.” (Karasar,

2010).

3.2. Calisma Grubu

Aragtirmanin c¢aligma grubunu okul oncesi donemdeki OSB tanili 3-8 yas
araligindaki 68 ¢ocugun ebeveynleri olusturmaktadir. Calisma grubuna dahil etme
kriteri olarak; 3-8 yas arasinda “Milli Egitim Bakanligiin Ozel Egitim Y®6netmeliginin
4. maddesinde yer alan 6zel egitime ihtiyaci olan birey” tanimina gore 6zel gereksinimli
cocuklarin ebeveynleri olarak tanimlanmistir. Arastirmanin ¢alisma grubu segilirken
“olasilikli olmayan ornekleme yoOntemlerinden amagli Ornekleme teknigi, amacgli

ornekleme icinde ise elverisli ya da bulabildigini 6rnekleme yontemi” kullanilmstir.

3.2.1. Caliyma grubunun sosyodemografik ozellikleri

Arastirmaya 68 ebeveyn katilmistir. Calismaya katilan annelerin yas ortalamasi
35+5,72 yildir. Calismaya katilan babalarin yas ortalamasi 38+5,76 yildir. Calismaya
katilan OSB olan ¢ocuklarin yas ortalamasi ise 76+16,56 aydir.

Tablo 3.1. OSB olan ¢ocuklar ile anne ve babalarinin yas ortalamalar

Anne Yasi Baba Yas1 Cocuk Yasi
(yih (yih (Ay)

Ort 35,16 38,32 76,11

SS 5,72 5,76 16,56

OSB olan c¢ocuklar ile anne ve babalarimin yas ortalamalar1 ayr1 ayn

hesaplandiginda elde edilen veriler Tablo 3. 1'de verilmistir. Calismaya katilmay1 kabul
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eden ailelerin OSB olan ¢ocuklarinin 534iniin(%77,9) erkek, 15'inin(%22,1) ise kiz
oldugu goriilmektedir. Bu ¢ocuklarin S'inin (%7,4) 3 yasinda, 15'inin (%22,2) 4
yasinda, 25'inin (%36,8) 5 yasinda, 10'unun (%14,7) 6 yasinda, 11'inin (%16,2) 7
yasinda ve 2'sinin (%2,9) 8 yasinda oldugu 6grenilmistir.

Annelerin 6grenim durumlart incelendiginde, yogunluklu olarak ilkdgretim
mezunu oldugu (%76,5) saptanmustir. Istatistiksel agidan annenin egitim durumunun
degerlendirilebilmesi i¢in ilkokul ve ortaokul mezunu olan anneler ilkdgretim mezunu
seklinde adlandirilmustir.

Babalarin 6grenim durumlar1 incelendiginde, babalarin biiyiik bir boliimiiniin
(%48,5) ilkdgretim mezunu oldugu goriilmektedir. Ilkokul ve ortaokul mezunu olan
babalar ilkogretim mezunu seklinde adlandirilmistir. Arastirmaya katilan ailelerin
biiyiik bir boliimiiniin (%57,4) aylik 0-3000 TL gelire sahip oldugu saptanmigstir.
Ailelerin biiylik ¢ogunlugunun (%38,2) 2 ¢ocuga sahip olduklar1 goriilmektedir.
Annelerin biiylik bir bolimiiniin, 36'smnin (%52,9) 35-44 yas araliginda oldugu
belirlenmistir. Babalarin biiylik bir boliimiiniin, 44'liniin (%64,7) 35-44 yas araliginda

oldugu belirlenmistir.

Tablo 3.2. OSB olan ¢ocuklar ile anne ve babalarinin sosyodemografik ézellikleri

n %
Cinsiyet Erkek 53 77,9
Kiz 15 22,1
3 5 7,4
4 15 22,1
5 25 36,8
Yas 6 10 14,7
7 11 16,2
8 2 2,9
Tkdgretim 52 76,5
. Lise 10 14,7
Anne Egitim — .
Durumu Un1vers1t'e 4 5,9
Yiiksek lisans/ 2 2.9
Doktora
Ilkogretim 33 48,5
... Lise 25 36,8
g?l?’iri%mm Universite 8 11,8
Yiiksek lisans/ 2 2.9
Doktora
0-3000 TL 39 57,4
Gelir Durumu 3001-6000 TL 24 35,3
6001-9000 TL 3 4.4
9001 TL ve iizeri 2 2.9
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Tablo 3.2. (devam) OSB olan ¢ocuklar ile anne ve babalarinin sosyodemografik ozellikleri

35 yas alti 28 0

iiﬁfi{as 35-44 yas aralig1 36 52.9
i 45 yas ve lizeri 4 59

35 yas alt1 17 250

i?:ﬁ T ® 35-44 yagaraligi 44 17

: 45 yas ve iizeri 7 103

3.3. Veri Toplama Arac¢lar

Calisma grubunun demografik bilgilerinin tespitine yonelik “Kisisel Bilgi
Formu”, ailelerinin islevlerini hangi konularda yerine getirebildiginin veya
getiremediginin genel bir degerlendirmesini yapmak ve sorun alanlarim1 ortaya
¢ikartmak amaciyla “Aile Degerlendirme Olgegi” ve OSB’nin egitsel ve davranissal
olarak degerlendirmesi amaciyla “Uyarlanmig Otizm Davranis Kontrol Listesi”

kullanilmustir.

3.3.1. Kisisel bilgi formu

Katilimcr olan ¢ocuklarin demografik bilgilerini “yas, cinsiyet, anne- baba egitim
durumu, ailenin gelir durumu” degiskenleri hakkinda bilgi toplanan formdur. Calisma
grubunun demografik bilgilerinin tespitine yonelik arastirmaci tarafindan gelistirilen

soru listesi aragtirmanin basinda ebeveynlere uygulanmistir.

3.3.2. Aile Degerlendirme Olcegi (ADO)

Orijinal form ABD’de “Brown Universitesi ve Butler Hastanesi” tarafindan “Aile
Aragtirma Programi” c¢ergevesinde gelistirilmis olup, ailelerinin islevselliklerini
etkileyen konularda ne kadar yeterli olduklarinin, hangi konularda yetersiz olduklarinin
ve bu sorun yasadiklar1 konular1 ortaya ¢ikarmak i¢in gelistirilmis bir 6lgme aracidir.
Her boyutun ig tutarliligi Cronbach alfa katsayisi ile hesaplanmistir. “I¢ tutarlilik (alfa
katsayis1) her boyutta 0.72 ile 0.92 arasinda” degismektedir. Bu da o6lgegin i¢
tutarliliginin yiiksek oldugunu gostermektedir (Ebstein, 1983).

Olgek Bulut tarafindan 1990 yilinda iilkemize uyarlanmistir. Katilimeinin kendisi
de dahil olmak iizere 12 yas {istii biitiin aile bireylerine aile islevlerini degerlendirmek
icin uygulanabilir. ADO “Problem ¢dzme, iletisim, roller, duygusal tepki verebilme,
gereken ilgiyi gosterme, davranis kontrolii ve genel fonksiyonlar” olmak iizere 7 alt

oleek ile 60 maddeden olusmaktadir. Olgek “Aynen katiliyorum” 1 puan ile “Hig
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katilmiyorum” 4 puan arasinda degisen 4 secenek iizerinden puanlanmaktadir. “Tiirkce
formun giivenirligi ve gegerliligi” 6lgegin uyarlama ¢alismasi yapilmistir. Alt 6l¢eklerin
Cronbach-alfa ile degerlendirilen “i¢ tutarlik katsayilar1 .38 ile .86 arasinda”
degismektedir. ADO’ niin degerlendirilmesi, her alt boyut i¢in toplam puanm, o
boyuttaki soru sayisina bdliinerek ortalamanin elde edilmesiyle olmaktadir. Boylelikle
biitiin bireyler icin 7 alt 6lgek puam hesaplanmaktadir. Olcekten elde edilen puan
ortalamalar1 2.00’nin iizerinde ise aile islevlerinde “sagliksizliga dogru bir gidisin
gostergesi” olarak kabul edilmektedir (Bulut, 1990). Bu calismada ise “alt 6l¢eklerin
Cronbach-alfa ile degerlendirilen i¢ tutarlik katsayilar1 .71 ile .81 arasinda”

degismektedir.

3.3.3. Uyarlanmis Otizm Davranis Kontrol Listesi (U-ODKL)

OSB’nin saglikli bir sekilde erken donemlerde tanilanmasi i¢in aileden alinacak
bilgiler, klinik gézlem ve gesitli tanilama araglarina gereksinim duyulmaktadar.

“Uyarlanmig Otizm Davranig Kontrol Listesi (Autism Behavior Checklist-ABC)”,
Krug, Arick ve Almond tarafindan 2008 yilinda, 3-12 yas arasindaki ¢ocuklarda OSB
belirtilerini degerlendirmek i¢in 1978 yilinda ilk kez gelistirilmis, 1993 ile 2008
yillarinda revize edilmistir. OSB’yi davranigsal ve egitsel agidan degerlendirmek i¢in
gelistirilen arag, “Egitimsel Planlama I¢in Otizm Tarama Araclar1 (Autism Screening
Instrument for Educational Planning, ASIEP)” test bataryasi i¢inde bulunmaktadir.
1993 yilindaki versiyonu “Otizm Davranis Kontrol Listesi (Autism Behavior Checklist-
ABC)” 57 madde, 5 alt dlgcek “(duygusal, iliski kurma, beden ve nesne kullanimi, dil
becerileri, sosyal ve 0Ozbakim becerileri)’ten olusmaktadir. Maddenin puanlamasi
gozlemlenme diizeyine gore 1-4 arasinda degismektedir. 1993 versiyonunda
alinabilecek en diisiik puan 0, en yiiksek puan 159’dur. an elde edilecek toplam puanlar
0 ile 159 arasinda degismektedir. 68 ve lizeri puan “yliksek olasilik ile OSB gdsterir”
olarak degerlendirilir. “Otizm Davranig Kontrol Listesi (Autism Behavior Checklist-
ABC) nin 2008 yilindaki versiyonunda arastirmacilar tarafindan 10 maddesi elenmigtir
ve maddeler “0 (Yok) ve 1 (Var)” olarak puanlanmaya baslanmistir. “Otizm Davranig
Kontrol Listesi (Autism Behavior Checklist-ABC)”nin norm c¢alismasindaki veriler,
ABD’deki 21 eyalette 342 OSB olan ¢ocugu olan aile ile 21 eyaletteki 386 OSB olan
cocuk egitmeninden toplanmistir. Norm grubunun ham puanlari, frekans dagilimlari

dogrultusunda ortalamasi 100 standart sapmast 15 olan standart puanlara
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doniistiiriilmiistiir. Ayrica, yiizdelik dilimler, standart puanlarin kullanilmasiyla
olusturulmustur. A¢imlayici ve dogrulayici faktor analizleri sonucu U-ODKL’nin ana
grup maddelerinin (49 maddenin) iki faktorlii yap1 altinda toplanabilecegini
belirtmektedirtedir. Kontrol listesindeki 57 madde ic¢indeki sekiz madde ise faktor
analizinin ardindan listeden ¢ikarilmistir. U-ODKL’nin gegerlik analizlerine yonelik ilk
calismalar faktor analizlerini igermektedir. Faktor analizi ile 6lgme 0zelligi diisiik olan
maddeler aragtan elenmis, boylelikle madde sayis1 57 maddeden 49 maddeye inmistir

(Ozdemir, 2014; Ozdemir vd., 2015).

3.4. Verilerin Toplanmasi

Arastirma igin “Anadolu Universitesi Sosyal ve Beseri Bilimler Bilimsel
Arastirma ve Yaym Etigi Kurulu Karar Belgesi (EK-1)” alinmistir. Veriler okullarda
veliler ve oOgretmenler bilgilendirilerek kullanim izni alinarak (EK-2) o6l¢ekler
araciligiyla toplanmistir. Verilerin toplanmasi okul ydnetimleri ve okullarin rehberlik
servisleri ile uygun iletisim ara¢ kanallariyla iletisime gecilerek yapilmistir. Olgekler,
katilimcilardan yiizylize erisilebildiklerimden yiizyilize, kagit kalem testi olarak
doldurulurken; ylizyiize erisemediklerime “Google Forms” {izerinden form
olusturularak goénderdigim internet baglanti adresine tiklayarak doldurulmustur.
Yiizylize ve internet araciligiyla elde edilen veriler birlestirilerek istatistik paket

programina aktarilmistir.

3.5. Verilerin Coziimlenmesi

Arastirma kapsaminda elde edilen veriler IBM SPSS 22.0 istatistik paket
programi ile analiz edilmistir. Normal dagilima uygunluk testi Kolmogorov-Smirnov
Testi ile degerlendirilmistir. Normal dagilim gdsteren niimerik degiskenler ortalama +/-
standart sapma, kategorik degiskenler ise frekans (ylizde) olarak verilmistir. Bu
dogrultuda iki ve ii¢ grubun ortalamalar1 arasindaki farklarin analiz edildigi arastirma
sorulart icin t-testi ve ANOVA analizleri kullamlmustir. Iki degisken arasindaki iliskiler
icin Pearson korelasyon analizi ve yordama analizleri ic¢in regresyon analizleri

gergeklestirilmistir.
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4. BULGULAR VE YORUM

4.1. Cocuklarin OSB’den Etkilenme Dereceleri ile Katiimcilarin Aile islevselligine

iliskin Betimsel Analiz Bulgulari

4.1.1. Cocuklarin OSB’den etkilenme derecelerine iliskin betimsel analiz bulgular:

Tablo 4.1. Cocuklarin OSB den etkilenme derecelerine iligkin betimsel analiz bulgulari

= %
OSB ihtimali cok 9 o
diisiik
OSB’den Hafif destek 26 38.2
etkilenme gereksimml
derecesi Orta dl.lZ'ey.destek » 5
gereksinimi
Yiiksek diizey b

destek gereksinimi

Bu calismada katilimcilarin OSB olan ¢ocuklarinin 39'u (%57.4) konusmayan,
29'u (%42.6) ise konusan bireylerden olusmaktadir. Tablo 4.1'de ¢cocuklarin OSB’den
etkilenme derecelerinin dagilimi verilmistir. Cocuklardaki OSB’den etkilenme derecesi
U-ODKL’den alian puanlara gore kategorilere ayrildiginda; %13.2°sinin (n=9) OSB
thtimali ¢ok diisiik, %33.2’si (n=26) hafif destek gereksinimi, %29.4°li (n=20) orta
diizey destek gereksinimi, %19.1°1 (n=13) yliksek diizey destek gereksinimi seklinde
dagildig: goriilmektedir.

37



4.1.2. Katimcilarin aile islevselligine iliskin betimsel analiz bulgulan

Tablo 4.2. Katilimcilarin aile islevselligine iliskin betimsel analiz bulgulari

Saglikli Sagliksiz

n % n %
Aile Islevselligi 55 80.9 13 19.1
(Problem Cozme Alt Olgek
Puani)
Aile Islevselligi 41 60.3 27 39.7
(iletisim Alt Olcek Puani)
Aile Islevselligi 31 45.6 37 54.4
(Roller Alt Olgek Puani)
Aile Islevselligi 47 69.1 21 30.9
(Duygusal Tepki Alt Olgek
Puani)
Aile Islevselligi 19 27.9 49 72.1
(Gereken Ilgiyi
Gosterme Alt Olgek Puani)
Aile Islevselligi 21 30.9 47 69.1
(Davranis Kontrolii Alt Olgek
Puani)
Aile Islevselligi 47 69.1 21 30.9
(Genel Islevler Alt Olgek
Puani)
Aile Islevselligi 40 58.8 28 41.2
(Toplam Puan)

ADO alt dlgek puan ortalamalar1 2.00’nin iizerinde oldugunda aile islevlerinde
sagliksizliga dogru bir gidisin gostergesi oldugu kabul edilmektedir. Tablo 4.2°de
ailelerin alt 6lgek ortalamalarinin dagilimi gosterilmistir. Ailelerin %72.1'inin gereken
ilgiyi gosterme alt Olcek puan ortalamasinin 2'nin iizerinde (sagliksiz) oldugu
saptanmistir. Yine davranis kontrolii ve roller alt dlgek puan ortalamalarinin sirasi ile

%69.1 ve %54.4 gibi oranlarda yiiksek ¢iktigi bulunmustur.

4.1.3. Cocuklarin OSB’den etkilenme dereceleri puan ortalamalar:

Calismaya katilan ailelerin (n=68) c¢ocuklarindaki U-ODKL toplam puan
ortalamast Xx=17.87 (Ss=9.27) olarak saptanmistir. Konusmayan c¢ocuklarin U-ODKL
toplam puan ortalamasi X=17.82(Ss=10.36) iken konusan ¢ocuklarin U-ODKL toplam
puan ortalamas1 X=17.93(Ss=7.75) olarak saptanmustir. Olgekten alinabilecek en diisiik
puan 0 iken en yiiksek puanin 49 olmakla birlikte alinan en diisiik puan 0, en yiliksek

puanin 38 oldugu goriilmektedir.
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4.2. Katihmeilarm Aile islevsellik Toplam Puan ve Alt Olcek Toplam Puanlarina
fliskin Betimsel Analiz Bulgular

Bu calismanin bagimli degiskeni ailelerin iglevselligidir. Bu yiizden katilimcilarin
aile islevsellikleri “toplam puan ile alt 6lgekler” temelinde analiz edilmistir. ilk olarak
ADO'iin icerisindeki maddelerden ters puanlanlanmis olan maddeler diizeltilmistir.
Sonrasinda katilimcilarm” ADO'den ve alt dlgeklerden” aldiklari toplam puana gore
analizler gerceklestirilmistir. Tlgili analiz sonuglar1 Tablo 4.3 'de aciklanmaktadir. Biitiin
katilimcilar iizerinden gergeklestirilen analizlere odaklanildigida ise ADO toplam puan

ortalamas1 120.62. standart sapmasi 19.62 ve ranj1 77'dir.

Tablo 4.3. Katilimcilarin aile islevsellik toplam puan ve alt olcek toplam puanlarina iliskin betimsel
analiz bulgular

ADO n X ss ranj
Problem Cozme Alt Olgek Toplam Puani 10.35

68 ) 3.65 15.00
Iletisim Alt Olgek Toplam Puani 17.97

68 ) 4.11 18.00
Roller Alt Olgek Toplam Puam 23.97

68 ) 5.23 21.00
Duygusal Tepki Alt Olgek Toplam Puani 1049

68 ) 3.99 12.00
Gereken Ilgiyi
Gosterme Alt Olgek Toplam Puani 68 16.54 3.28 15.00
Davranis Kontrolii Alt Olgek Toplam Puam 19.96

68 ) 3.31 15.00
Genel Islevler Alt Olgek Toplam Puani 27,04

68 ) 5.03 21.00
ADO Toplam Puan

68 120.62 19.62 77.00

ADO'niin alt 6lgekleri olan dlgeklerden alinabilecek en diisiik puan sifir (0) iken
almabilecek en yiiksek puan “Problem Cozme” icin 24, “Iletisim” icin 36, “Roller” i¢in
44, “Duygusal Tepki” i¢in 24, “Gereken Ilgiyi Gosterme” icin 28, “Davranis Kontrolii”
i¢in 36 ve “Genel Islevler” igin 48°dir. ADO'den alinabilecek en yiiksek puan 240 ve en
diisiik puan sifirdir (0). ADO 6lgek puani temelinde yapilabilecek yorum, puan 240'a
yaklastikca ailenin islevselliginin bozuldugu yéniindedir. ADO’den alman ortalama
puan (120.62) temelinde bir degerlendirme yapilirsa calismaya katilan ailelerin

islevsellik diizeylerinin ortalamaya yakin oldugu sdylenebilir.
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4.2.1. Katihmcilarin aile islevsellik puan ortalamasi ve alt o6lcek puan

ortalamalarina iliskin betimsel analiz bulgular

Tablo 4.4. Katilimciarin aile islevsellik puan ortalamasi ve alt olgek puan ortalamalarma iliskin
betimsel analiz bulgular

ADO n X ss ranj
Problem Cézme Alt Olgek Puani 68 1.73 0.61 2.50
Iletisim Alt Olgek Puant 68 2.00 0.46 2.00
Roller Alt Olcek Puani 68 2.12 0.48 1.91
Duygusal Tepki Alt Olgek Puan 68 1.75 0.67 2.00
ggrsilgfnriel lill}tll(jlqek Puani 68 2.36 047 2.14
Davranis Kontrolii Alt Olgek Puani 68 2.22 0.37 1.67
Genel Islevler Alt Olgek Puant 68 1.84 0.42 1.75
ADO Toplam Puan 68 2.01 0.33 1.28

ADO'niin alt &lgeklerinden almabilecek madde bazli en diisik puan 0 iken
alinabilecek en yiiksek puan 4’tiir. “Problem Cozme” i¢in aritmetik ortalama 1.73,
“Iletisim” igin 2.00, “Roller” igin 2.12, “Duygusal Tepki” igin 1.75, “Gereken lgiyi
Gosterme” i¢in 2.36, “Davranis Kontrolii” icin 2.22, “Genel Islevler” icin 1.84 ve ADO
toplamina gore aritmetik ortalama 2.01°dir. ADO madde bazli puani temelinde
yapilabilecek yorum, puan 4'e yaklastikca ailenin islevselliginin bozuldugu yoniindedir.
ADO’den alman madde bazli ortalama puan (2.01) temelinde bir degerlendirme
yapilirsa ¢aligmaya katilan ailelerin stresinin ortalamaya yakin fakat 2,00’1n tizerinde
oldugundan aile iglevlerinde sagliksizliga dogru bir gidigin gostergesi oldugu

sOylenebilir.

4.3. Katilmcilarin Aile islevsellik Puanlari ile Cocuklarin OSB’den Etkilenme

Derecelerinin Demografik Degiskenlere Iliskin Analiz Bulgulari

Katilimcilarin  aile islevsellik puanlar1 ile c¢ocuklarin OSB’den etkilenme
derecelerinin demografik degiskenlere iliskin analiz bulgularina bakildiginda; normallik
i¢in logaritma déniisiimii uygulanarak (Biiyiikoztiirk, 2005, s. 43) elde edilen ADO

puanlarinda demografik degiskenler ag¢isindan anlamli bir fark olmadigi belirlenmistir.
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Katilimcilarin aile islevselliginin ¢ocuklarin cinsiyetine gore [tes= -1.497,
p=-139 (p>.05)], ¢ocuklarin yaslarina gore (Fe)= .230, p>.05), anne egitim durumuna
gore [tes=.106, p=916 (p>.05)], baba egitim durumuna gore [tseos= -.396, p=.693
(p>0.05)], gelir durumuna gore (Fpes= .557, p>.05), anne yas araligina gore (Fpes=
149, p>.05), baba yas araligina gore (F65= .530, p>.05) gruplar arasinda bir farklilik
olmadigi tespit edilmistir.

Cocuklarin OSB’den etkilenme derecelerinin ¢ocuklarin cinsiyetine gore [tee=
534, p=.595 (p>.05)], cocuklarin yaslarina gore (Fise= 1.203, p>.05), anne egitim
durumuna gore [tee= -.586, p=.560 (p>.05)], baba egitim durumuna gore [tso.o43= -.396,
p=.693 (p>.05)], gelir durumuna gore (Fses= 1.413, p>.05), anne yas araligina gore
(Fes= .325, p>.05), baba yas araligina gore (Foes5= .370, p>.05) gruplar arasinda bir
farklilik olmadig: tespit edilmistir.

4.4. Olgek Puanlar1 Arasindaki fliski Analizleri

4.4.1. ADO puanlarinin U-ODKL puanlari ile korelasyonu

Yapilan Pearson Korelasyon Analizi sonucuna gére ADO ile U-ODKL arasinda

anlamli ve pozitif yonlii bir iliski oldugu bulunmustur, » = .359, p< .01.

Tablo 4.5. ADO Puanlarimin U-ODKL puanlart ile korelasyonu

Degisken n Ort. Ss 1 2
1. ADO 68 2977 .06934 — 350%*
2 U-ODKL 68 17,8676 9.27346 —

*p<.05."p<.01."p<.001

4.4.2. ADO 6lgek ve alt 6lcek puanlari ile U-ODKL puanlar1 arasindaki korelasyon

Yapilan Pearson Korelasyon Analizi sonucuna gére U-ODKL puanlar1 ile ADO
oleek ve alt dlgek puanlar arasinda anlamli iliskiler oldugu bulunmustur. iletisim alt
boyutu ile U-ODKL Puanlar1 arasinda anlamli ve pozitif yonlii (» = ,248, p< .05), roller
alt boyutu ile U-ODKL Puanlar1 arasinda anlamli ve pozitif yonlii (r = .458, p< .01),
genel islevler alt boyutu ile U-ODKL Puanlari arasinda anlamli ve pozitif yonlii (» =

339, p<.01) iliski tespit edilmistir.
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U-ODKL puanlart ile problem ¢ézme, duygusal tepki verebilme, gereken ilgiyi
gosterme, davranis kontrolii alt boyutlar1 arasinda herhangi bir anlamli iligki
bulunmamistir. Problem ¢dzme alt boyutu ile iletisim alt boyutu arasinda anlamli ve
pozitif yonlii (r = .464, p< .01), roller alt boyutu arasinda anlamli ve pozitif yonlii (» =
319, p< .01), duygusal tepki verebilme alt boyutu arasinda anlamli ve pozitif yonlii (» =
399, p< .01), genel islevler alt boyutu arasinda anlamli ve pozitif yonli (» = .593, p<
.01) iliski tespit edilmistir. Iletisim alt boyutu ile roller alt boyutu arasinda anlamli ve
pozitif yonlii (r = .446, p< .01), duygusal tepki verebilme alt boyutu arasinda anlamli1 ve
pozitif yonlii (» = .523, p< .01), genel islevler alt boyutu arasinda anlamli ve pozitif
yonli (r = 551, p< .01) iliski tespit edilmistir. Roller alt boyutu ile duygusal tepki
verebilme alt boyutu arasinda anlamli ve pozitif yonlii (r = .417, p< .01), gereken ilgiyi
gosterme alt boyutu arasinda anlamli ve pozitif yonli (» = .371, p< .01), genel islevler
alt boyutu arasinda anlamli ve pozitif yonlii (» = .642, p< .01) iligki tespit edilmistir.
Duygusal tepki verebilme alt boyutu ile gereken ilgiyi gosterme alt boyutu arasinda
anlamli ve pozitif yonlii (» = .427, p< .01), genel islevler alt boyutu arasinda anlamli ve
pozitif yonlii (r = .639, p< .01), iliski tespit edilmistir. Gereken ilgiyi gosterme alt
boyutu ile davranig kontrolii alt boyutu arasinda anlamli ve pozitif yonlii (r = .254, p<
.05), genel islevler alt boyutu arasinda anlamli ve pozitif yonlii (» = .293, p< .05), iliski
tespit edilmistir.

Tablo 4.6. ADO Alt Ol¢ek Puanlarinin U-ODKL puanlart ile korelasyonu

Degisken 1 2 3 4 5 6 7 8

1. U-ODKL — 217 ,248" 458" 149 -.041 .104 339"
2. Problem Cézme — 464" 319" 399™ -.084 -094 593"
3. Iletigim — 446" 523 .169 110 551
4. Roller — 417 3717 208 642"
5 Duygusal tepli — 277069 6397
go(s}feﬁzn giyi — 254" 293"
7. Davranig Kontrolii — .096

8. Genel Islevler _
*p<.05."p<.01."p<.001
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4.5. U-ODKL Puanlarinn Aile Islevselligi Uzerine Etkisinin Regresyon Analizi ile

Belirlenmesi

Tablo 4.7. U-ODKL Puanlarimin aile islevselligi iizerine etkisinin regresyon analizi ile belirlenmesi

Bagimh Bagimsiz Std.

2

Degisken  Degisken Hata B t P F R R
Sabit 0.250  0.017 14.468 0.000

Aile

Islevselligi U-ODKL 9.756  0.359 0.129

(ADO Puanlart 0.003 0.001 0359 3.123 0.003

Puanlari )

U-ODKL puanlar ile Aile Islevselligi (ADO puanlar1 ) arasindaki neden sonug
iligkisini belirlemek {izere yapilan regresyon analizi anlamli bulunmustur (F=9.756;
p=0.003<0.05). Aile Islevselligi (ADO puanlar1) diizeyindeki toplam degisim % 12.9
oraninda OSB’den etkilenme derecesi tarafindan agiklanmaktadir (R?=0.129). OSB’den

etkilenme derecesi aile islevselligi bozulma diizeyini arttirmaktadir.
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5. SONUC, TARTISMA VE ONERILER

5.1. Sonug¢

Bu aragtirmanin amact OSB olan c¢ocuk ebeveynlerinin algiladiklar: aile
islevselliklerinin incelenmesidir. Ayn1 zamanda ¢ocugun cinsiyetinin, yasinin, kardes
sayisinin ve ailelerinin egitim durumu, yasi, gelir durumu gibi Ozelliklerinin de
ebeveynlerin algiladiklar1 aile islevselligi tizerinde fark yaratip yaratmadigi incelenen
alt amaclar arasindadir.

Sonug olarak ADO ve U-ODKL puanlarmin demografik degiskenlere (gocuklarin
cinsiyeti, cocuklarin yasi, anne-baba egitim durumu, anne-baba yas araligi, aile gelir
diizeyi) gore farklilasma durumuna bakildiginda degiskenler arasinda istatistiksel olarak
anlamli bir fark bulunmamustir.

Analiz bulgularina gére ADO puanlartyla U-ODKL puanlari arasinda anlamli
seviyede ve pozitif yonlii bir iliski bulunmustur. U-ODKL puanlari ile ADO Alt Olgek
Puanlar1 arasinda anlamli iliskiler oldugu bulunmustur. iletisim, roller, genel islevler alt
boyutlar1 ile U-ODKL puanlari arasinda anlamli ve pozitif yonlii iliskiler tespit
edilmistir. U-ODKL puanlari ile “problem ¢ézme, duygusal tepki verebilme, gereken
ilgiyi gdsterme, davranis kontrolii” alt boyutlar1 arasinda herhangi bir anlamli iliski
tespit edilmemistir.

U-ODKL puanlart ile ADO puanlar1 arasindaki yordama iliskisini belirlemek
lizere yapilan regresyon analizi neticesinde aile islevselligi diizeyindeki toplam degisim
% 12.9 oraninda OSB'den etkilenme derecesi tarafindan agiklanmaktadir (R?=0.129).
OSB’den etkilenme derecesi aile islevselligi bozulma diizeyini arttirmaktadir.

ADO’den alinan toplam puanm ortalamanin iistinde oldugu ve dolayisiyla
calismaya katilan ebeveynlerin aile islevselliklerinin diisiik oldugu ifade edilebilir.
ADQ’den alinan madde bazli ortalama puan agisindan bir degerlendirme yapildiginda
katilimcilarin aile islevsellik diizeyleri ortalama tistii oldugundan aile islevselliklerinde

sagliksizliga dogru bir gidisin gdstergesi oldugu sdylenebilir.

5.2. Tartisma

Bu arasgtirmanin sonuglari, OSB’den etkilenme derecesi ile algilanan aile
islevselligi puanlar1 arasinda anlamli ve pozitif iligkiler oldugunu gdstermistir. Ayrica

OSB’den etkilenme derecesi ile algilanan aile islevselligi puanlar tizerinde demografik

44



degiskenler (¢ocuklarin cinsiyeti, ¢ocuklarin yasi, anne-baba egitim durumu, anne-baba
yas aralig1, aile gelir diizeyi) agisindan fark olmadigi bulunmustur.

Bu calismadaki bulgularin ¢alisma grubundaki katilimcilarin gelir diizeyi, egitim
diizeyi gibi degiskenler acisindan benzer 6zellikler gosterdiginden kaynaklanabilecegi
diistiniilmektedir. Ayrica verilerin toplanma siirecinin pandemi siirecinde olmasi
dolayistyla katilimer sayisinin azligi da diger nedenler arasinda sayilabilir. Literatiir
incelendiginde OSB tanili ¢ocuklari olan annelerin aile, anne, baba ve c¢ocuk
ozelliklerinin giinliik iyilik hallerine ve ebeveynlik deneyimlerine etkisinin arastirildigi;
anne yasi, ¢ocuk yasi, anne egitimi, anne medeni durumu, hane geliri gibi degisken
analizleri yapildig1 gortiilmektedir. Literatiirde bu degiskenlere yonelik ¢eliskili bulgular
bulunmaktadir. Bazi ¢alismalarda bu arastirmadaki bulgular1 destekleyecek sekilde
demografik degiskenler ile OSB’den etkilenme derecesi, algilanan aile islevselligi ve
diger psikolojik degiskenler bakimindan iliski ya da fark bulunmazken (Sencar, 2007;
Ogultiirk, 2012; Pruitt ve Megan, 2016; Deniz ve Goller, 2017; Sucuoglu ve Sahin,
2017; Sahin, 2017; Yazkan, 2018); baz1 arastirmalarda ise iliski ya da fark bulunmustur
(Kline, 1995; Artan, 2001; Sertelin, 2003; Bircan, 2004; Osborne vd., 2008; Coskun ve
Akkag, 2009; Giinsel, 2010; Ogultiirk, 2012; Bildirici, 2014; Canarslan ve Ahmetoglu,
2015).

Arastirmanin amaglar1 arasinda yer alan, OSB olan ¢ocuga sahip ailelerinin
algiladiklar aile islevselligi puanlar1 ve ¢ocuktaki OSB’nin derecesi arasindaki iliski
incelendiginde; aile islevselligi puanlart ile OSB derecesi arasinda pozitif korelasyon
oldugu goriilmektedir. Daha Once yapilan ilgili ¢aligmalarin bulgularina bakildiginda
0zel gereksinimli ¢cocugu olan anne babalarin aile islevsellik puanlariin yiiksek oldugu
dolayisiyla aile islevselliginin sagliksiz oldugu ifade edilmektedir. ADO’den alinan
puanlarin yiikselmesinin aile islevlerinde sagliksizliga gidigin gostergesi oldugu goz
onlinde bulunduruldugunda; OSB’den yiiksek diizeyde etkilendigini belirten ailelerin
algiladiklar1 aile islevselligi puanlarinin da yiliksek oldugu ve aile islevselligini
yordadig1 belirlenmistir. Aile icerisindeki biitlin fonksiyonlar degerlendirildiginde; “aile
islevlerini uygun bir sekilde yerine getirmeyen aileler kaliplayici, sagliksiz ya da
problemli aileler” olarak ifade edilebilir (Bulut, 1993). Bu baglamda literatiir bu
calismadaki bulgulardan biri olan OSB ve diger yetersizliklerden yiiksek diizeyde
etkilendigini belirten ailelerin algiladiklari aile islevselligi puanlarinin da yiiksek oldugu

sonucunu desteklemektedir. Bagka bir deyisle OSB’den etkilenme diizeyi arttikca aile
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islevselligindeki bozulmalar artmaltadir (R;meli vd., 2008; Giinsel, 2010; Kap¢1 ve
Hamamci, 2010; Al-Krenawi vd., 2011; Gok¢en vd. , 2011; Johnson vd., 2011;
Ogultiirk, 2012; Taylor ve Warren, 2012; Cuzzocrea vd., 2013; Pruitt ve Megan, 2016;
Kocakaya, 2017; Tungel, 2017). Aile islevlerinde koruyucu faktorler “ailede aile
baglarinin kuvvetli olmasi, ebeveynlerin iyi ebeveyn ozelliklerine sahip olmasi, ailede
gelir diizeyinin iyi olmasi, , ebeveynlerin yakin iligkisi” olarak ifade edilmektedir
(Masten ve Coasworth,1998; Akt. Bildirici, 2014). Bu calismada ailelerin demografik
Ozellikleri de gbéz Onilinde bulunduruldugunda gelir diizeyi gibi aile islevlerinde
koruyucu faktorlerin diizeylerinin diisiik oldugunun da arastirma bulgularinm etkiledigi
distiniilmektedir.

Yapilan diger bir¢ok arastirmada dogrudan aile islevselligi ile OSB derecesi
iliskisi ile ilgili fazla ¢alisma olmamasi nedeniyle, daha oOnceki boliimlerde de
bahsedildigi iizere; aile islevselliginin dolayli olarak iligkili oldugu psikolojik
degiskenlerin ¢alisildig1 arastirmalara yer verilmektedir.

Literatiirde arastirmalarin ¢ogunda bu g¢alismay1 destekleyecek sekilde ebeveyn
stresi ile OSB olan c¢ocuklar tarafindan gosterilen problem davranislar arasinda giiclii
bir baglant1 oldugu ifade edilmektedir (Dyson, 1996; Hutton ve Caron, 2005; Herring
vd., 2006; Morgan, 2010; akt. Sarikaya, 2011; Kheir ve digerleri, 2012;Sivrikaya ve
Tekinarslan, 2013; Brei vd., 2015; Uslucan, 2015; Reed vd., 2017; Timugin, 2018;
Adigdzelova, 2019). OSB olan ¢ocuklarin “GOBDO-2-TV (Gilliam Otistik Bozukluk
Derecelendirme Olgegi-2-Tiirkge Versiyonu)” 6lgeginden alinan puanlari yiikseldikce
ebeveynin stresi de yiikselmektedir (Uslucan, 2015). OSB olan c¢ocuklarin
ebeveynlerinin tipik gelisen ¢ocuklarin ebeveynlerine gore daha yiiksek stres seviyeleri
yasadiklarii ve OSB olan cocuklarin kontrollere goére daha fazla davramigsal ve
duygusal problemler gosterdiklerini dogruladi (Giovagnoli vd., 2015). Yapilan bir
calismada OSB olan ¢ocuga sahip annelerin, babalara gore ebeveyn stresini daha fazla
hissettikleri; fakat olagan gelisim gosteren ve DS’li cocugu olan anne babalar arasinda
herhangi bir farklilik tespit edilmedigi bildirilmistir (Dabrowska ve Pisula, 2010).

Literatiirde stres disinda c¢alisilan depresyon, kaygi, aile yiikii gibi psikolojik
degiskenler baglaminda ise arastirmalarin ¢ogunda OSB olan c¢ocuklarin aileleri
tarafindan daha giiclii hissedilmektedir (Rodrigue, 1990; Tunali ve Power, 1993;
Ozsenol vd., 2003; Bircan, 2004; Coskun ve Akkas, 2009; Altinbas, 2010; Beurkens
vd., 2013; Sivrikaya ve Tekinarslan, 2013; Weitlauf vd., 2014; Sahin, 2017; Timugin,
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2018). OSB ve DS tanili cocuklar gelecek ile ilgili kaygi seviyeleri incelendiginde yine
OSB olan ¢ocuklarin aileleri daha kaygilidirlar (Morgan, 2010; akt. Sarikaya, 2011). Bir
diger calismada “sosyal destek ve saglikli aile islevselligi” diizeyi arttikca “yilmazlik
seviyesinin” de artti§1 sonucuna ulasilabilir (Akcan, 2020). Bir diger calismada deney
grubunda OSB derecesi ve dil gelisimi bakimindan gelisme tespit edilirken, yasam
kalitesi bakimindan bir farklilik tespit edilmemistir (Kiigiik, 2020). Cocuklarin “Engelli
Saglik Kurulu Raporunda belirtilen “engel oram1 % 80 olan annelerinin “depresyon
diizeyleri”, “umutsuz olma diizeyleri” de artmakta iken g¢ocuklarm “OSB davranig
gosterme” diizeylerinin “annelerin tiikenmislik diizeyleri” lizerinde anlamli diizeyde
fark olmadigr ifade edilmektedir. Bu arasturmanin sonuclarint destekleyen
caligmalardan birinde OSB tanis1 almis ¢ocuklarin “saglik kurullarindan alinan agirlik
derecesi oran1” artmasi ile annelerin “umutsuzluk seviyeleri” yiikselmektedir (Kandas,
2019).

Bir derleme ¢aligmasinda ailelerin psikolojik belirti gosterme yiizdeleri %24.2
ila %100 arasinda degismekte oldugu bildirilmistir. Bildirilen sonug¢ 6zel gereksinimli
cocuk ailelerinin ruh sagliklarinin bozuk olabilecegini gostermektedir. Alanyazin da
gosteriyor ki birgok anne-babanin depresyon ve anksiyete seviyelerinin oldukca fazla
oldugu agiklanmaktadir. Alanyazinda 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip olan birgok anne-
babanin aile islevselliklerinin de sagliksiz oldugunu gosteren bir baska arastirmada ise
bozuk aile islevselliginin nedeni, 6zel gereksinimli ¢ocuk ve ailesindeki dinamiklerdeki
degisikliklerle baglantili oldugu soylenebilir. Bozuk aile islevselliginin, &zel
gereksinimli ¢ocuk bakimini negatif anlamda etkili olabilecegi gz oniine alindiginda,
aile islevselliginin saglikli bir seviyeye ¢ikarilmasi amaciyla daha fazla g¢alisma
literatiire olumlu katkilar saglayabilir (Dyson, 1997; Al-Krenawi vd., 2011; Samadi vd.,
2013; Akozli ve Ekim, 2020). Stresin aile islevselligini yordadigi goéz Oniinde
bulunduruldugunda, yapilan bir ¢alismada bu c¢alismadaki bulgular1 destekleyecek
sekilde, OSB olan c¢ocuklarin ebeveynleri, tipik olarak gelisen ¢ocuklara gore daha
yiiksek stres bildirdiler (Siu vd., 2019).

Bir diger aragtirmada ise “tipik gelisim gdsteren c¢ocuklarin aileleri ile gelisim
yetersizligi olan c¢ocuga sahip ailelerin” kaygi seviyelerine bakildiginda; bu
aragtirmanin sonuglarmi desteklemeyecek sekilde, bulgularda kaygi seviyelerinde
anlamli bir farklilik olmadigi ifade edilmektedir. Caligmanin kaynastirma sinifinda

yiiriitiilmesi dolayistyla gelisim yetersizliginden etkilenme seviyesinin olduke¢a diisiik
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olmasi bulgularda anlamli bir fark gozlenememesine neden olabilecegi diistiniilmektedir
(Sucuoglu ve Sahin, 2017). Benzer sekilde OSB semptomlarinin siddeti ile ebeveyn
stresi arasinda bir iliski bulunmadiginin tespit edildigi bir diger calismanin ise bu
calismadaki bulgular1 desteklemedigi ifade edilebilir (Giovagnoli vd., 2015).

Bu baglamda yetersizligi olan c¢ocuga sahip olan ailelerin aile islevsellikleri
diizeylerinin belirlenmesi ve farkli Olgeklerin kullanilmasi ile aragtirma bulgularinin
genisletilmesinin gerektigi diistiniilmektedir. Bu nedenle, ebeveynin aile islevselligini
zayiflatacak davranigsal ve duygusal sorunlarin erken tespiti ve yonetilmesine yonelik

stratejiler cok onemlidir.

5.3. Oneriler

Bu c¢alismadan elde edilen sonuglar dikkate alinarak ileride yapilacak olan hem
arastirma hem de uygulamalara yonelik bazi1 énerilerde bulunulabilir. ileride yapilacak
olan arastirmalara yonelik oneriler:

e Ozel gereksinimli ¢ocuklarin cesitli gelisim evrelerinde degisen ihtiyaglari
nedeniyle, zaman ic¢inde destek ihtiyaglarini belirlemek icin ebeveynlerin aile
islevsellik diizeylerini daha uzun bir siire boyunca izlemek faydali olabilir.
[leride boylamsal arastirmalara yer verilebilir.

e Benzer caligmalarla ile ortak noktalar olsa da bazi degiskenler arasinda ayrisan
noktalar olabilmektedir. Daha saglikli verilere ulasabilmek i¢in daha biiyiik
calisma grubuyla arastirma yapilabilir.

e OSB olan ¢ocugun egitim aldig1 siire ve egitim aldig1 ortamlar géz Oniinde
bulundurularak ebeveylerin aile islevsellik diizeyleri degerlendirilebilir.

e Iileride yapilacak olan arastirmalarda ebeveynin sosyal destek, stress, depresyon,
yilmazlik diizeyleri ile karsilastirmali ¢aligmalar yapilabilir.

e Aile islevselligi kavrami iizerine sadece nicel arastirma yontemleriyle sinirh
kalmayip nitel arastirma ydntemleri ve c¢esitli dlgme araglariyla da ayrintili
bilgiler verilebilir.

e (esitli alanlarda 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin destek gereksinimlerine gore
farkli calismalar yapilabilir.

[leride yapilacak uygulamalara yonelik oneriler:
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e Ebeveynlerin aile islevselik diizeylerini gii¢lii tutmak ve olumsuz etkileri en aza
indirmek i¢in psikolojik danigsma ve rehberlik hizmetleri ile isbirligine yer
verilebilir.

e Ebeveynlerin yararlanabilecegi ¢evirimi¢i veya ylizylize egitim programlari ve

caligsmalar planlanabilir.
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