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1. GIRIS ve AMAC

Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB); belirtileri yasamin ilk yillarinda baslayan,
karsilikli iletisim ve sosyal etkilesim becerilerinde yetersizlik, kisith ilgi alan1 ve basmakalip
(stereotipik) davranislar ile karakterize, etkileri yasam boyu siliren noérogelisimsel bir
bozukluktur (1). Ruhsal Bozukluklarin Tanisal ve Istatistiksel El Kitabt DSM-5 (Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders-5)’te OSB semsiyesi altina toplanmis olan otizm
ve otizmle iligkili bozukluklar giderek biiyiliyen bir halk sagligi sorunu olmaya devam
etmektedir. Amerika Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezi’nin (Centers for Disease Control
and Prevention, CDC) verilerine gére OSB goriilme siklig1 2000 yilindan giiniimiize kadar
%150’lik bir artis gostermistir ve 2018 yilinda OSB goriilme sikligt 1/59 olarak
bildirilmistir (2). OSB yayginliginin artmasi sonucunda OSB’li bir bireyle yasayan aile
sayist da artmaktadir. Ailede OSB’li bir bireyin olmasi, basta anneler olmak iizere tim

aileyi etkilemekte ve yasam kalitesinin diismesine neden oldugu bildirilmektedir (3).

Diinya Saglik Orgiitii, saghg; sadece hastalik ve sakatligin olmayis1 degil, beden,
ruh ve sosyal yonden “’tam iyilik hali” olarak tanimladigr 1947 yilindan bu yana saglik
alaninda yasam kalitesi kavram1 daha 6nemli hale gelmistir (4, 5). Saglikta iyilik halinin
Olciilmesinde kullanilan bir kavram olan yasam kalitesi kavrami, bireyin fiziksel ve ruhsal
durumu ile birlikte, aile i¢i ya da aile dis1 sosyal iliskilerini, ¢evreden etkilenmislik
diizeylerini de kapsar ve bu durumun bireyin islevselliginin ne derecede etkiledigini gosterir
(4, 6). Alanyazin incelendiginde OSB tanili birey ve ailesinin yasam kalitesi iizerine
etkilerini inceleyen c¢alismalar, OSB'li cocuklarin ebeveynlerinin yasam kalitelerinin
agirlikli olarak olumsuz bir tablo ortaya koydugunu ve OSB'li ¢ocuklarin ebeveynlerinin
yasam kalitelerinin, tipik olarak gelisim gosteren cocuklarin ebeveynlerine kiyasla daha

diisiik oldugunu bildirmektedir (7, 8, 9, 10, 11).

Alanyazin incelendiginde erken donemde tanilanan OSB’li bireylere uygun o6zel
egitim verildiginde bu bireylerin gelisim gosterdikleri yapilan arastirmalar ile ortaya
konulmus (12, 13) olmakla beraber OSB’li bireylerin tanilanma yaslariin diinya
ortalamasimin 52 ay oldugu 6ne siiriilmektedir (14). Ulusal alanyazin incelendiginde OSB
erken tanisia yonelik sinirli sayida ¢alisma (15, 16) oldugu ancak tan1 zamanlar1 ve yasam
kalitesini inceleyen ¢alismaya rastlanmamis olup ¢alismamizin bu alanda katki sunacagini

ongormekteyiz.



Otizm spektrum bozuklugunda kavram olarak hastalik siddeti; otistik belirtilerin
derecesi, giinliik hayati, insanlarla iligkiyi ne kadar etkiledigi, zihinsel gelisim geriliginin
OSB’ye eslik edip etmedigi gibi faktorlerle belirlenmektedir. Yazinda tamamen ortak bir dil
olmamasma ragmen OSB siddeti genel olarak hafif- orta ve agir olarak
derecelendirilmektedir (17, 18). Eaves LC. ve ark. tarafindan yapilmis olan bir ¢alismada
Cocukluk Otizmi Derecelendirme Olgegi (CODO) kullanilarak belirlenen hastalik siddetinin
OSB’nin ilk baslangic zamani ve prognozu ile iligkili oldugu; agir olgularda, hafif olgulara
gore; yiirime, konusma ve sfinkter kontrolii baslangicinin ge¢ oldugu, orta siddette ki
cocuklarda da bu noregelisimsel basamaklarin hafif ve agir olgularin arasi bir zamanda
gerceklestigi saptanmistir (19). Alanyazin incelendiginde bir¢ok ebeveyn icin, OSB’li
cocuga bakim saglamanin, diger yasam oOnceliklerini siirme ve degistirme konusunda
merkezi bir taahhiit haline geldigini gostermekte (20) ve aile tiyelerinin 6zellikle tilkemiz
sartlarinda bakim verme roliine biirlinen annenin yasam kalitesini olumsuz sekilde
etkileyebilmektedir. Ulusal alanyazin incelendiginde osb siddeti ile yasam kalitesi iligkisini
inceleyen calismaya rastlanmamis olup c¢alismamizin bu alanda katki sunacagini

diistinmekteyiz.

Sosyal destek; insanin dogdugu andan itibaren olan ve yasaminin her doneminde
gereksinim duydugu temel bir ihtiyac olup genelde “kisinin sevildigine, deger verildigine,
onemsendigine ve karsilikli ylikiimliiliklerin oldugu bir sosyal agmn {iiyesi olduguna
inanmasini saglayan bilgi” seklinde tanimlamaktadir (21). Algilanan sosyal destek ise,
kisilerin deger verdikleri ve degerlendirmelerini kendileri i¢in 6nemli saydiklart kisiler
tarafindan sevildikleri ve degerli bulunduklar1 yoniindeki algilar1 olarak tanimlanmaktadir
(22, 23). Junita W.M. ve arkaradaslariin meme kanseri tanili kadinlarda sosyal destek ve
yagsam kalitesi iligkisini inceledigi ¢aligmada; aile tiyeleri ve arkadaslardan algilanan sosyal
destegin, yasam kalitesi lizerindeki olumsuz etkiye sahip faktorlerin sayisinin azaltilmasinda
yardimcr oldugu bidirilmektedir (24).Gray ve ark. tarafindan yapilan bir aragtirmada
Ozellikle daha yliksek diizeyde algilanan sosyal destege sahip olan OSB’li ¢ocuk annelerinin

daha diisiik depresyon ve endiseye sahip oldugu bildirilmektedir(25).

Bu tez ¢alismasinda OSB’li ¢ocuklarin ilk tan1 zamani ve hastalik siddeti ile OSB
tanil1 ¢gocugu olan ebeveynlerinin algilanan sosyal destek ile yasam kalitelerinin arasindaki

iliskinin incelenmesi amaglanmaktadir.



2. GENEL BiLGILER

2.1. Otizm Spektrum Bozuklugu
2.1.1 Tanim ve Tarihce

Otizm terimi bir klinik tablo olarak ilk kez 1943’te Leo Kanner tarafindan giindeme
getirilmistir. Bir cocuk psikiyatr1 olan Kanner 11 olguda “insanlarla iliski kurma giicliigii,
ekolali, zamirlerin ters kullanilmasi, tekrarlayici ve amagsiz davraniglar ve degisime direng”
gibi belirtilerden s6z ederek, bu durumu “infantil otizm” (infantile autism) olarak
adlandirmigtir (26). Kanner’i takiben Viyanali hekim Hans Asperger (1944) “otistik
psikopati” (Autistichen Psychopathen im Kindesalter) terimini giindeme getirmistir (27).
Otizm klinik tablosunun psikiyatri tan1 siniflama sistemlerine girmesi 1980°de DSM-III ile
baslamis ve gilinlimiize dek gerek adlandirma gerekse alt gruplarin ayriminda siniflama
sistemleri arasinda farkliliklar olusmustur (28). 1994 wyilinda yaymlanan DSM-IV’te,
“Yaygin Gelisimsel Bozukluk (YGB)” kavrami giindeme gelmis ve bu baslik altinda bes alt
tan1 grubu (Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB), Asperger Bozuklugu(AB), Rett
Bozuklugu(RB), Baska tiirlii adlandirilmayan YGB(BTA-YGB) ve Cocukluk Cagi
Dezintegratif Bozuklugu(DB) tanimlanmistir (29). Amerika Psikiyatri Birligi (APA)
tarafindan en son yayimlanan smiflama sistemi DSM-5’de ise bu klinik tablodan yalnizca
“Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB)” olarak ¢ocukluk c¢agi nérogelisimsel bozukluklar
icinde yer alan bir klinik tablo oldugu belirtilmistir (1).

2.1.2. Epidemiyoloji

Otizmin prevalansini arastiran ilk ¢alisma, 1966 yilinda Ingiltere’de 8-10 yas
arasindaki ¢ocuklar arasinda yapilmis ve prevalans 4, 5/10, 000 olarak bulunmustur (30).
Newschaffer ve ark. 2007°deki arastirmalarinda otizmin prevalansin1 1.000 kisiye 1-2,
OSB’nin prevalansimi da 1.000 kiside 6 kadar oldugu tahmin etmektedir (31). Amerika
Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezi’nin (CDC) verilerine gére OSB gériilme sikligi 2018
yilinda 1/59 olarak bildirilmistir (2)

Bildirilen otizm vakalar1 1990’lardan giiniimiize oldukca Onemli oranda artis
gostermektedir (32). Bu artisin olasi nedenleri; OSB tani kriterlerinin  degismesi,
spektrumun kapsaminin genisletilmesi, daha 6nce mental retardasyon (MR) tanisi alan

olgularn OSB tanis1 almasi, bu konuda farkindaligin artmasi ve olgularin daha iyi



belirlenebilmesi olarak agiklanmaktadir (33).

Cinsiyet acisindan bakildiginda OSB’nin erkeklerde kizlardan ii¢g-dort kat fazla
gorildiigi bildirilmektedir (34). Fombone (2005) yaptigi c¢alismada normal zekal
OSB’lilerde Erkek: Kiz oranin1 5.75:1, mental retarde grup icin ise bu orani 1.9/1 olarak
bildirmistir (34). OSB erkeklerde daha yaygin goriilmektedir, ancak kadinlarda daha agir

seyrettigi ve daha fazla mental retardasyonun eslik ettigi bilinmektedir (35).
2.1.3. Etyoloji

Otizmin ilk dénemlerde bebeklik ¢agindaki anne-cocuk iliskisindeki yetersizlik ve
anormal ebeveyn tutumlarina davranigsal tepki olarak ortaya ciktigi distniilmiistiir.
Glniimiizde kabul goren anlayis ise daha ¢ok OSB“nin kalitminin ¢ok sayida gen
lokasyonu igerdigi ve cevresel faktorlerden etkilenen cok etmenli norogelisimsel bir

bozukluk oldugunu belirtmektedir (36).

Alan yazinda otizmin etyopatogenezini aydinlatmaya yonelik genetik c¢alismalar
incelendiginde Otizm Spektrum Bozuklugu“nun klasik Mendelyen kalitim Oriintiisii
gostermeyen ,,cok etkenli” genetik bir etyolojiye sahip oldugu belirtilmektedir (37). Otizm
ve genetik ile ilgili bu calismalarda; tiim genom tarama ¢alismalari, sitogenetik caligmalar
ve aday gen caligmalar1 olmak iizere li¢ temel yaklasimin oldugu gozlenmektedir (38). Bu
alanda yapilan Sitogenetik c¢aligmalarda 15. Kromozomda ozellikle 15q11-q13 bolgesi
otizmle yaygin olarak iligkilendirilmis ve bu bdlgenin duplikasyonlarinin otizm gelisimine
katkida bulunacag: ileri siiriilmistiir (39). Birden fazla bireyin etkilendigi tiim genom
tarama calismalarinda ise bircok genin karsilikli etkilesiminin otizmin etyolojisinde rol
aldigiin gosterildigi belirtilmistir (40). Bu alanda yapilan tiim genom tarama ¢alismalarinda
5pl14.1 ve 5pl15 lokusunun genetik varyantlarinda OSB riskinin artmig oldugu bildirilmistir
(41). Son on yilda otizm ile ilgili aday gen caligmalar1 incelendiginde ise postsinaptik
yogunluk, sinaptogenez ve hiicre adezyonunda rolii olan CNTCNP2, CDH10, SHANK3,
NRXNI1 ve neuroligin genlerindeki varyanslarin otizme yatkinlikla iligkili oldugu
bildirilmistir (42, 43). Yapilan genetik calismalar bircok kanit sunmus olmak ile birlikte
genler aracilif1 ile sentezlenen proteinlerin beyinde olusturdugu biyolojik ve fonksiyonel
etkileri aydinlatildiginda genlerin otizmdeki gergek roliiniin tam olarak ortaya
konulabilecegi belirtilmektedir (44). Yazinda Otizmin etyolojisini aydinlatmaya yonelik

noroanatomik ¢alismalar incelendiginde; beyin manyetik rezonans goriintiilleme (cMRG) ile



frontal, temporal ve parietal loblarda beyaz ve gri cevherde artig saptanmis ancak daha
tutarli bulgularin frontal lobdaki artis iizerinde oldugu bildirilmistir (45, 46). Serebellar
hacim iizerine yapilan ¢alismalarda ise; OSB tanili bireylerde kontrol grubuna gore total
serebellum hacminde artis ve vermis hacminde azalma oldugu bildirilmistir (47, 48).
Yazinda otizmli bireylerde bas g¢evresini arastiran bir¢ok calisma degerlendirildiginde;
dogumda normal ya da normale yakin olan bas ¢evresi boyutunun yaklasik 4 ay civarinda
hizlanmis bir biiylime paterni gosterdigi ve 12.aydan sonra bu biiyiimenin yavasladigi
bildirilmektedir (49, 50). Otizm tanili bireylerde bas cevresi, beyin hacmi ve otopsi
caligmalar1 ile beyin agirliginin degerlendirildigi bir meta-analiz calismasinda; beyin
hacminin dogumda sagliklt kontrol grubundan %13 daha kiiciikken, 1.yasta %10 daha
biiyiilk boyuta ulastigi, ergenlikte ise %2 oraninda daha biiyiik olarak bulundugu
bildirilmektedir. Diger yandan erigkin OSB’li bireylerin biiyiik bir kisminda ise saglikli
kontrollerden farkli bulunmadigi belirtilmektedir (51).

Alan yazinda otizm ile ilgli nérofizyolojik calismalar incelendiginde; otizmde beyin
fonksiyonlarma iliskin bozukluklar1 arastirmak icin yapilan ilk c¢alismalarda otizmli
bireylerde %50 oraninda elektroensefalografi (EEG) anormalliklerinin eslik ettigi
bildirilmistir (52). Ilerleyen yillarda yapilan bazi ¢aligmalarda otizm regresyonunun
epileptiform aktivitenin bir sonucu olabilecegi bildirilmis olsa da elde edilen sonuglarin
tutarli olmadig1 goriilmiistiir (53). Bununla birlikte epilepsinin, 3 yas dncesi baglayan otistik
regresyona gore 3 yas sonrasinda gozlenen ge¢ baslangigli regresyonla (¢ocukluk c¢agi
dezintegratif bozuklugu) daha kuvvetli bir iliskisi oldugu ve birliktelik oraninin %77 ye
kadar yiiksek oranlarda olabilecegi bildirilmistir (54). Ayn1 zamanda otizmde epileptik
ndbetler %4-32 oraninda bildirilmis olup; bu oranin normal ¢ocuk ve ergenlerde gozlenen
%0, 5“lik orana kiyasla oldukga yiiksek oldugu belirtilmistir (55) Diger yandan yazindaki
baz1 caligmalarda ise EEG bozukluklar1 ve/veya epilepsinin, otizme yol agan beyin islev
bozuklugunun bir sonucu oldugu vurgulanmistir. Ancak ileri siiriilen EEG anomalileri ve

otizm iliskisine yonelik heniiz yeterli kanit bulunamamaistir (56).

Otizm  etyopatogenezini  aydinlatmaya yonelik ndrokimyasal calismalar
degerlendirildiginde; otizmde bir¢ok ndrotransmitter sisteminin gelisiminde bozulmaya dair
kanitlar olmasi ile birlikte en belirgin iliskinin glutamat, GABA ve serotonin sistemleri ile
ilgili oldugu bildirilmistir (57). Otizmin patofizyolojisi ile iligkilendirilen nérokimyasal
anormalliklerden birinin GABA®erjik inhibisyondaki baskilanma oldugu ve bu

baskilanmanin GABA sentezleyen glutamat dekarboksilazin ekspresyonundaki azalma
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nedeniyle olabilecegi ileri siirlilmiistiir (58, 59). Glutamaterjik sistem ve otizm
etyopatagenezine lizerine alan yazin incelendiginde, otizmli bireylerin beyin dokularinda
yolakla iligkili eksitator aminoasit tagiyicist ve glutamat reseptoriinli iceren birgok genin
ekspresyonunda artis bildiren ¢aligmalarin (60, 61) yani sira otizmin hipoglutamaterjik bir
bozukluk oldugu yoniinde bulgular sunan g¢aligmalar da oldugu goriilmektedir (62, 63).
Yazin incelendiginde beyinde hiicre c¢ogalmasi, farklilasmasi, gocli, apopitozis ve
sinaptogenez gibi noronal ve glial gelisimin diizenlenmesinde kritik rolii olan serotoninin
arastirilan bir diger noérotransmitter oldugu goriilmiistiir. Otizm patogenezinde serotonin
diizeyinde artis ve serotonerjik sistemin gelisiminde bozukluk olabilecegi bildirilmistir (64,
65). Diger yandan OSB*“li bireylerde gozlenen asir1 hareketlilik ve basmakalip hareketlerin
tedavisinde kullanilan dopamin antagonisti ilaclarin olumlu etkilerinden yola ¢ikan dopamin
ve metabolitlerine iligkin ¢alismalar neticesinde OSB“de beyinde dopaminerjik aktivitenin

artmis olabilecegi One siiriilmiistiir (66).

Otizm Spektrum Bozuklugu ve ¢evresel risk faktorlerini inceleyen caligsmalar
incelendigine; en tutarl bilgilerin ileri baba ve anne yasi ile ilgili oldugu bildirilmistir (67,
68). Yazin incelendiginde c¢ok sayida caligmada; gebelikte kanama, travma, intrauterin
enfeksiyon, intrauterin ila¢ (talidomit, valproat) kullanimi, postmatiirite, diisiik dogum
agirlig, anormal gelis sekilleri, mekonyum aspirasyonu ile yenidogan ddneminde
goriilebilen diisiik Apgar skoru, aglamada gecikme, apne, hiperbilirubinemi gibi postnatal
problemlerin otizmli ¢ocuklarda daha sik oldugu belirtilmistir (69, 70, 71). Son yillarda
yapilan c¢aligmalarda otizmin, ndrotransmisyon devrelerinde metilasyonda bozukluk
olmastyla ve de novo kopya sayisinda degisikliklerin artmasiyla ortaya ciktig1 gosterilmekte,
cevresel faktorlerin de epigenetik modifikasyonlar ile hastalik etyopatogonezinde rol

oynadigi diisliniilmektedir (72).



2.1.4. Otizm Spektrum Bozuklugu DSM-5 Tam Kriterleri

Tablo 1. Otizm Ag¢ilim1 Kapsaminda Bozukluk 299.00 (F84.0)

Otizm A¢ilimi Kapsaminda Bozukluk 299.00 (F84.0)

A. O sirada ya da dykiiden alinan bilgilere (ayrintilamaktan cok drnekleyen) gore, asagidakilere
kendini gosteren, degisik bicimleriyle toplumsal iletisim ve toplumsal etkilesimde siiregiden

eksiklikler:

1. Sozgelimi, olagandisi toplumsal yaklagim ve karsilikli konusamama- dan, ilgilerini, duygularini ya
da duygulanimini paylagamamaya, toplumsal etkilesimi baglatamamaya ya da toplumsal etkilegime

girememeye dek degisen aralikta, toplumsal-duygusal karsiliklik eksikligi.

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

olmayan iletisim davraniglarinda eksiklikler.

3. Sozgelimi, degisik toplumsal ortamlara gore davranislarini ayarlama giigliiklerinden, imgesel oyunu
paylasma ya da arkadas edinme gii¢liikklerine, yasitlarina ilgi gostermemeye dek degisen aralikta,

iligkiler kurma, iliskilerini stirdiirme ve iligkileri anlama eksiklikleri.

B. O sirada ya da oykiiden alinan bilgilere (ayrintlamaktan cok ornekleyen) gore,
asagidakilerden en az ikisi ile kendini gosteren, simirl, yineleyici davrams driintiileri, ilgiler ya da

etkinlikler:

1. Basmakalip ya da yineleyici devinsel (motor) eylemler, nesne kullanimlart ya da konusma (6rn. yalin
devinsel basmakalip davranis ornekleri, oyuncaklari ya da oynar nesneleri siraya dizme, yankilama

[ekolali], kendine 6zgii deyisler).

2. Aynilik konusunda direnme, siradanlik disina esneklik gostermeme ya da torensel sdzel ya da sozel
olmayan davraniglar (6rn. kii¢iik degisiklikler karsisinda asir1 sikinti duyma, gecislerde giigliikkler
yasama, kat1 diisiince Oriintiileri, torensel selamlama davraniglari, her giin ayn1 yoldan gitmek ve aym

yemegi yemek isteme).

3. Yogunlugu ve odagi olagandisi olan, ileri derecede kisitli, degiskenlik gdstermeyen ilgi alanlar1 (Srn.
alisilmadik nesnelere asir1 baglanma ya da bunlarla ugrasip durma, ileri derecede sinirl ya da saplantili

ilgi alanlarr).

4. Duyusal girdilere kars1 ¢ok yiiksek ya da diisiik diizeyde tepki gosterme ya da ¢evrenin duyusal
yanlarina olagandis1 bir ilgi gosterme (6rn. agri/isiya karst aldirigsizlik, 6zgiil birtakim seslere ya da
dokulara karsi ters tepki gosterme, nesneleri asir1 koklama ya da nesnelere asir1 dokunma, 1giklardan ya

da devinimlerden gorsel biiyiilenme).




Tablo 1. Otizm Ag¢ilim1 Kapsaminda Bozukluk 299.00 (F84.0) (devami)

C. Belirtiler erken gelisim evresinde baslamis olmahdir (toplumsal gerekler simirh yeterligin
iizerine ¢ikana dek tam olarak kendini géstermeyebilir ya da daha sonraki yillarda, 6grenilen

yontemlerle maskelenebilir).

D. Belirtiler, toplumsal, isle ilgili alanlarda ya da onemli diger islevsellik alanlarinda klinik

acidan belirgin bir bozulmaya neden olur.

E. Bu bozukluklar, anhksal yetiyitimi (anliksal gelisimsel bozukluk) ya da genel gelisimsel
gecikme ile daha iyi aciklanamaz. Anliksal yetiyitimi ve otizm acilimi kapsaminda bozukluk
siklikla bir arada ortaya ¢ikar. Otizm a¢ilimi kapsaminda bozukluk ve anliksal yetiyitimi estam

tamis1 koymak icin, toplumsal iletisim, genel gelisim diizeyine gore beklenenin altinda olmaldir.

Not: DSM-IV otistik bozukluk, Asperger bozuklugu ya da baska tiirlii adlandirilmayan yaygin
gelisimsel bozukluk kesin tanisi almig olan kisilere otizm agilimi kapsaminda bozukluk tanisi
konmalidir. Toplumsal iletisimde belirgin eksiklikleri olan, ancak belirtileri, otizm agilimi
kapsaminda bozukluk i¢in bagka tiirlii tami oOlgiitlerini karsilamayan kisiler, toplumsal iletisim

bozuklugu agisindan degerlendirilmelidirler.

2.1.5. Otizm Spektrum Bozuklugunun Klinik Goriiniimii

DSM-5 siniflama sistemi OSB’nin klinik 6zelliklerini iki boyutta ele almaktadir. Bu
iki boyut, sosyal-iletisimsel alanda yetersizlik ve tekrarlayic1 torensel davranislardan
ibarettir (1). Bu belirtilerin énemli bir kismi erken ¢ocukluk ¢agindan itibaren baslar ve
giinliik hayattaki islevleri olumsuz etkiler. Otizm belirtilerinin fark edilmesi bu belirtilerin

siddeti, cocugun gelisimsel seviyesine ve kronolojik yasina gore degismektedir.

Iletisim ve Toplumsal Etkilesimde Yetersizlikler: belirtilerin goriilme bi¢imi ve
boyutu bireyin yasi, zekast ve dil beceri diizeyine gore degismektedir. Karsilikli sosyal-
duygusal etkilesimde yetersizlik s6z konusudur, kiigiik yaslardan itibaren bu bireylerin
yasitlaryla etkilesimi, paylasimi, duygusal aligverisi yasitlarina oranla kisithidir. Otizm tanili
bireylerde taklide dayali beceriler de yetersizlik goriilmektedir. S6zel olmayan iletisimsel
becerilerdeki yetersizlik; goz kontagimin azligi/yoklugu/ tuhafig, jestler, yliz ifadesi, beden
dili ve konusma tonunda farklilik seklinde goriilmektedir. Erken yaslardan itibaren ortak
dikkat eksikligi, isaret etme eksikligi, bagskalariyla ilgisini paylasma eksikligi soz
konusudur. Insani iliskileri gelistirme, siirdiirme ve anlamada zorlanirlar. Erken gocukluk
cagindan itibaren yasitlariyla uygun oyun oynayamama veya onlarin oyunlarina ilgi

duymama s6z konusudur.



Kisith, Tekrarlayic1 Davrams Paterni, ilgiler ve Davramslar: Bu belirtiler yasla
degismekte ve farkli goriinlimler sergilemektedir. OSB’li ¢ocuklarda hem basit motor
stereorotipi diyebilecegimiz sallanma, donme, el ¢irpma, el ovusturma, parmak ucunda
yliriime gibi stereotipiler hem islevsel olmayan objelerle tekrarlayict oyunlar (oyuncak
dizme, araba tekerlegi ¢evirme vs) sik olmakla birlikte tekrarlayicit konusmalar (ekolali, ayn1
kelime veya ciimleyi, ayn1 prozodiyi defalarca sdyleme), tipik oyuncaga ve oyuna ilgi
gostermeme, oyuncaklarla oynamaktan ziyade onlar1 inceleme, dizme gibi davraniglar da
siktir. Tekrarlayici torensel davraniglari olabilir, “ayni” islerin tekrarinda 1srarci olabilir ve
rutinleri bozuldugunda kaygi yasayabilirler. Bazen ilgi alanlar1 daha olagan etkinliklerken
(elektronik esya, vs.) bazen tuhaf nesneler ve konular olabilir. Bu bireylerde duyusal az
duyarlilik (hiposensitivite) veya asir1 duyarlilik (hipersensitivite) mevcut olabilir. Tat, koku,

ses ve dokunsal duyarliliklarda farkliliklar s6z konusudur.
2.1.6. Otizm Spektrum Bozuklugu Siddeti

Otizm spektrum bozuklugunda kavram olarak hastalik siddeti; otistik belirtilerin
derecesi, giinliik hayati, insanlarla iligkiyi ne kadar etkiledigi, zihinsel gelisim geriliginin
OSB’ye eslik edip etmedigi gibi faktorlerle belirlenir. Erken yaslarda hastalik siddetini
belirlemek, miidahaleyi ve gelecek beklentilerini tespit etmek i¢in ¢ok dnemli bir klinik rol
oynamaktadir. Towel PO ve ark. tarafindan okul ¢agi osb tanili ¢ocuklarla yiirtittiikleri bir
calismada erken yaslardaki yiiksek hastalik siddeti ve diisiik sozel zeka puaninin ileriye

doniik daha kotii sonlanimi 6ngordiigi belirtilmektedir (73).
2.1.7. Otizm Spektrum Bozuklugu Ayirici Tanilar:

Otizm Spektrum Bozuklugu oncelikle zihinsel gelisim geriligi ve bebeklik, okul
oncesi c¢ocukluk donemi isitme kaybindan ayrilmalidir. Ayiric1 tanidaki ipucu zihinsel
gelisim geriligi olan ¢ocuklarda sosyal beceriler siklikla biligsel ve iletisimsel becerilerle
uyumludur. Buna ek olarak MR’li ¢cocuklarda OSB’den farkli olarak fizik gelisim geriligi de
bulunabilir. Olgularin %20-25’inde bebeklik donemine ait normal gelisim Ozellikleri
bildirilse de, agik ve net ifade edilen normal bir gelisim Oykiisii varliginda akla baska
bozukluklar da getirilmelidir. BOyle bir durumda Selektif mutizm, Rett Bozuklugu,
Cocuklugun dezintegratif bozuklugu, Erken baslangicli sizofreni, Dejeneratif sinir sistemi

hastaliklar1 diisiiniilmelidir (74).



Asperger sendromunda bol konugma (laf kalabalig1), agir pragmatik (dilin kullanimi
ile ilgili) sorunlar (s6zli uzatma, tek yonlii, tegetsellik, iletisim mesajina bagli kalmakta,
konusma zeminini saglamakta giigliikle giden tutarsiz konusma) vardir. Bu belirtiler
olgularin yanlislikla sizofreni tanis1 almasina yol agabilir. Ancak AS olgularinda dilin
kullanimi ile ilgili belirtileri diisiince bozukluguna degil iletisim bozukluguna baglidir.
Erken baglangich sizofrenide hastaliga 6zgii belirtiler baglamadan dnce, uzun siiren normal
veya normale yakin denebilecek bir gelisim dénemi vardir. Sizofreniye 6zgli muayene
bulgular1 (sanrilar, varsanilar) ayirici tanida yardimci olur. Dezintegratif bozuklugunun
ayirici tanisinda, epilepsi ile kazanilmig afazi olgularmi (Landau Kleffner Sendromu), gz
onitinde bulundurmak gerekir; bu olgularda, sosyal ilgi korunmustur, sézel olmayan iletigim

becerileri artabilir (74).
2.1.8. Esik Eden Psikiyatrik Tanilar

Literatiirdeki caligmalar incelendiginde OSB’ye siklikla bazi psikiyatrik tanilarin
eslik ettigi gozlemlenebilir. Dikkat eksikligi hiperaktivite bozuklugu (DEHB), duygudurum
bozukluklari, anksiyete bozukluklari, yeme bozukluklari, uyku bozukluklari, tik
bozukluklari, psikotik bozukluklar en sik eslik eden psikiyatrik tanilar arasindadir. Cesitli
caligmalarda es tan1 oranlar1 %70-%100 arasinda degismektedir. Leyfer ve ark. OB tanili
109 olgunun %72’sinde an az bir psikiyatrik tan1 bildirmistir (75). DeBruin ve ark. BTA-
YGB tanilt 6-12 yas aras1t 94 cocukta yapilandirilmig bir goériisme formu ile olgularin
%81’inde en az bir psikiyatrik tani tespit etmislerdir (76). Asperger bozuklugu tanili 37
cocugun degerlendirildigi bir ¢calismada %94 oraninda en az bir psikiyatrik tani eslik ettigi

bildirilmistir (77). Bundan dolay1 OSB’li bireylerin diizenli psikiyatrik takibi 6nemlidir.
2.1.9. Otizm Spektrum Bozuklugu Tedavisi

Gilinlimiizde halen OSB ana belirtilerini ortadan kaldiran bir tedavi yontemi yoktur.
Tedavinin ana amaglari, bozuklukla ilgili belirtilerin siddetini ve ailenin yasadig1 zorluklar
azaltmak ve yasam kalitesi ile islevsel bagimsizligr arttirmaktir. Genellikle tedavi cocugun
gereksinimlerine gére ayarlanir. Iyi yapilandirilmis ve bireysellestirilmis, erken yaslarda
baslayan yogun ve siirekli egitim programlar1 ve davranis terapileri ¢ocuklarmn kendine
bakabilme, sosyal ve is yetileri kazanabilmesine yardimeci olur (76) ve siklikla islevselligi

artirr, belirtilerin siddetini ve uyumsuz davraniglar1 azalttigi belirtilmektedir (77).
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Otizm tanil1 ¢ocuklarin egitiminde, TEACCH (treatment and education of autistic
and related communication handicapped children), resimler araciligiyla iletisim sistemi
(picture exchange communication system) gibi c¢esitli 6zel egitim teknikleri
kullanilmaktadir. Otizm spektrum bozuklugu ile ilgili psikofarmakolojik tedavilerde hem
eslik eden psikiyatrik bozukluga yonelik hem de egitimi giiclestiren, hastaliga 0zgiin
davranim sorunlarina yonelik birgok ila¢ kullanilmaktadir (78). Amerika Birlesik
Devletleri’'nde OSB tanis1 konan ¢ocuklardan yarisindan fazlasina psikotrop ilaglar ya da
antikonviilsanlar regete edilmektedir, bunlarin arasinda en yaygin ilag smiflarn

antidepresanlar, stimiilanlar ve antipsikotiklerdir (79).
2.1.10. Otizm Spektrum Bozuklugunun Seyri

Otizm tanis1 alan cocuklarin bliylik ¢ogunlugu Omiir boyu bu klinik taniy1
tasimaktadirlar ancak son yillarda yapilan calismalarda bir grup g¢ocukta bu taninin
kayboldugu ve otizm yelpazesi disina c¢iktigi belirtilmistir (80). Bes yasindan &nce
konusmanin olmasi, zeka diizeyinin yliksek olmasi, egitimden faydalaniyor olmasi ileriye
yonelik 1yi prognostik gostergelerdir, bunun yaninda mental retardasyon ve diger komorbit
durumlarin (6rnegin, tibbi sendromlar, epilepsi ve noropsikiyatrik bozukluklar) olmasi

prognozun kotii olabilecegi hakkinda 6nemli ip uclar1 verir (81).

Alan yazin incelendiginde yapilan uzunlamasina izlem c¢alismalarinda OSB’li
bireylerde bagimsiz yasayabilme, calisabilme, arkadas edinebilmeyi iceren iyi sonuglarin
%0 ile %38 arasinda; kurum bakimma ve yakin destege ihtiya¢ duyma, aile yaninda
yasamaya muhta¢ olma tibbi 6nlemler gerektirme gibi faktorleri iceren kotii sonuglarinda
%16 ile %80 arasinda degistigi, fakat bu oranlarin gecmise gore daha iyi oldugu
belirlenmistir (82, 83).

2.2. Yasam Kalitesi Tanim

Yasam kalitesi kavrami bireyin algiladigt yasam doyumu, yasam memnuniyeti,
mutluluk ve refahi ifade etmektedir. Bowling yasam kalitesini, bireyin algiladigi bedensel
kapasite sinirlar1 iginde basardigi tatmin edici sosyal durum olarak tanimlanirken (84),
Diinya Saglik Orgiitii (DSO) yasam kalitesini “bireylerin iginde yasadiklar1 kiiltiir ve

degerler sistemindeki kendi yasam algilar1” seklinde tanimlamistir (85, 86).
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2.2.1. Otizm Spektrum Bozuklugunda Yasam Kalitesi

Otizm spektrum bozuklugu tanisinin yasam boyu siiren bir bozukluk olup hem
hastanin hem bakim verenin hem de aile i¢inde birlikte yasayan diger bireylerin yasam
kalitesi tizerine etkileri oldugu belirtilmektedir (87). Kuhlthau ve ark. OSB tanili olgularla,
kronik fiziksel hastalikli ve saglikli gelisim gosteren ¢ocuklarin yasam kalitesi puanlarini
karsilastirdiklar1 g¢alismada; otizm spektrum bozuklugu tanili grupta yasam kalitesi
puanlarinin, hem saglikli, hem de kronik hastaligi olan gruptan anlamli derecede diisiik
olarak bulundugunu, bununla birlikte mental kapasitenin, uyum kabiliyetinin ve sosyal
becerilerin azalmasi ile olgularin YK’ nin diistiigili, benzer sekilde tekrarlayici davraniglar ve
kisitlayict ilgilerle, olgularin YK arasinda negatif yonlii bir korelasyonun oldugu

bildirilmektedir(88).

Mugno ve ark.’larinin OSB, Serebral Palsi (SP) ve Mental Retarde (MR) olan
cocuklarin ailelerinin yasam kalitesini degerlendirdikleri bir ¢alismada OSB grubundaki
ebeveynlerin yasam kalitesi puanlarinin bir¢ok alanda saglikli gruptan diisiikk oldugu
belirtilmektedir. Bu ailelerde yagam kalitesinin diisiik olmasinin nedeninin; otizm spektrum
bozuklugu tanilt ¢ocugu olan ailelere yiiklenen yogun stres, agir bakim yiikii, ¢cocuklardaki
davranig sorunlari, 6fke patlamalari, kendine zarar verici davranislar, basmakalip hareketler,
sosyal becerilerdeki yetersizlik nedeniyle ¢ogu zaman alay edilme ya da reddedilme,
cocugun anlasilmamasi, ekonomik zorluklar, okul ve benzeri kurumlarla isbirliginin

saglanamamasi, giinliikk aktivitelerde yardim gerekmesi, ailelerin gelecek ile ilgili

kaygilarinin yogunlugu gibi birgok faktoriin etkili oldugu belirtilmektedir (9).

Otizm spektrum bozuklugu tanili ¢ocuklarin ebeveynlerindeki yasam kalitesini
dlgmek amaci ile Ingilizce olarak Eapen ve ark. tarafindan 2014 yilinda Otizmde Yasam
Kalitesi Anketi-Ebeveyn Siiriimii (OYKA-E) gelistirildigi bildirilmektedir (89). Tiirkce
gecerlilik ve giivenilirligi Giirbiiz Ozgiir ve ark. tarafindan 2017 yilinda yapilmis ve
istatistiksel analizleri sonucunda yiiksek diizeyde gecerlilik ve giivenilirlige sahip oldugu ve
OSB tanisi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin yasam kalitesini degerlendirmede kullanilabilir

bir 6l¢ek oldugu belirlenmistir (90).
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2.2.2. Annenin Ruhsal Sorunlar1 ve Yasam Kalitesi

Otizm spektrum bozuklugu tanili c¢ocuklarin sahip oldugu sosyal etkilesim ve
adaptasyon eksikligi, kisith ve yineleyici davranislar, ek ruhsal sorunlar ve siklikla genel
saglik durumunun normal gelisim gosteren ¢ocuklardan daha kotli olmasi, kendilerinin ve
bakim verenlerinin hayatini olumsuz yonde etkilemektedir (91, 92). Otizm spektrum
bozuklugu tanili ¢ocuklar i¢in gilinliik bakim; kisisel bakim, onlar1 hazirlama ve okula
gbtiirme, sosyal bulugsmalara yardimci olma gibi ¢ok sayida gorev igerir (93). Bunlarin
yanisira OSB’li bireylerin aileleri saglik masraflari, eksik zamanli ¢alisma veya calisamama
ile bas etmek zorunda kalmaktadirlar (94). Yapilan bir ¢alismada OSB tanili ¢ocuklarin
temel bakim vereninin % 89 oraninda anneleri oldugu belirlenmistir (95). Diger yandan
OSB tanili ¢ocuklarin annelerinin, zihinsel saglik diizeyi normal gelisim gdsteren ¢ocuklarin
annelerine gore belirgin olarak daha diisiik olsugu bildirilmektedir (96). Anneler hem OSB
tanili ¢ocuklarina kars1 hem de diger saglikli cocuklarina karsi bakim verirken kendilerini
yetersiz hissedebilir ve gelecek kaygisi yasayabilmektedir. Annelerin yasadiklar1 yukarida
bahsedilen problemlerinin belirlenmesi ve uygun miidahalelerin yapilmasi, hem ¢ocugun
hem de annenin fiziksel ve ruhsal durumuna katki saglayip yasam kalitelerini arttirmaktadir

97).
2.3. Sosyal Destek
2.3.1. Sosyal Destek Tanim

Sosyal destek, insanin yasaminda dogumundan itibaren var olan ve tim yasami
stiresince gereksinim duydugu temel bir ihtiyactir (98). Zorlayict yasam olaylar1 karsisinda
bireylerin ruhsal bir ¢cok rahatsizlig1 ortaya c¢ikabilmektedir ancak bazi bireylerin zorlayici
bu yasam olaylar1 karsisinda saglikli kalmaya devam edebilmesinin koruyucu etmenlere
bagki oldugu belirtilmektedir (99, 100). Bu koruyucu etmenlerden biri olarak goriilen sosyal
destegin alan yazin incelendiginde, aragtirmacilar tarafindan farkli sekillerde tanimladig

gorilmektedir.

Caplan’a (1973) gore sosyal destek; duygusal sorunlar1 ile bas edebilmesi i¢in
insanlara psikolojik kaynaklarini harekete gegirmede yardimci olan, bireye gerekli bilgi ve
beceriyi kazandirarak, karsi karsiya geldikleri zorlayic1 yasam olaylar: ile bas etmelerine
yardimc1 olan, yakinlarindan aldig1 destek tariflenmektedir (101). Mcelroy (1997) ise sosyal

destegi aile, arkadas, sosyal birlikteligin siklig1 ve niceligi gibi kisiyi olumsuz durumlardan
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koruyan, sosyal iligkilerin bir ¢ok farkli yoniinii tanimlayan genel bir kavram olarak
tanimlamaktadir (102). Alan yazin incelendiginde daha yaygin kabul géren tanimin Cobb
tarafindan (1976) yapildig1 goriilmektedir. Cobb, sosyal destegi bireyin “sevildigine, deger
verildigine Oonemsendigine ve karsilikli yiikiimliiliiklerinin oldugu bir sosyal agin {iyesi

olduguna inanmasin1 saglayan bilgi” olarak tanimlamaktadir (103).
2.3.3. Algilanan Sosyal Destek Tamimu, Islev ve Etkileri

Algilanan sosyal destek; yardim, korunma, bir sosyal sistemin ic¢ine alinma
anlamindaki davranislarin, bireyin ihtiyact oldugunda ortaya ¢ikacagina iligkin inanci olarak
bildirilmistir (104). Algilanan sosyal destek, bir kisinin yasaminda stresor bir faktor ile
karsilastiginda, ihtiyag duydugu destek kaynaklarini ¢evresinde var oldugunu hissetmesi

olarak da ifade edilmektedir (105).

Bir calismada algilanan sosyal destek kisinin sevildigini, kabul edildigini, saygi
gordiigiinii hissetmesi sonucunda baska bir kisiye baglanmasin1 ve bireyin yasamindaki
engelleri agmasini saglayan karsilikli bir etkilesim olarak tanimlamistir. Bu tanimlanmanin
ardindan algilanan sosyal destek kisinin, toplumsal iligkilerinde kendisine verdigi deger

olarak bildirilmistir (106).

Will ve Cobb’da algilanan sosyal destegi, bir kisinin yasaminda stresor bir faktor ile
karsilastiginda, ihtiya¢ duydugu destek kaynaklarini ¢evresinde var oldugunu hissetmesi
olarak da ifade edilmekte ve degerli goriildiikleri yoniindeki duygu ve disiinceleri

tanimlanmaktadir (103, 107).

Algilanan ve alinan sosyal destek birbirinden farklidir. Algilanan sosyal destek,
digerleri ile gilivenilir baglar1 olduguna ve destegi saglayacagina dair bilissel algilamasidir.
Alman sosyal destek ise destegin davranigsal karsiligi olarak tariflenmektedir (108).
Algilanan sosyal destegin kisisel yasantilar sonucu olusan biligsel bir tatmin oldugu,
yorumlama, kisisel anlamlar vermeye dayali subjektif bir degerlendirme siireci oldugu
belirtilmektedir (109). Perine, kisinin stres altindayken yardim isteyebilecegi diger kisilerin
reel olarak var olmasini ve sosyal destek algisin1 sosyal destegin iki dnemli kismi olarak
bildirmis; destek algisinin biiyiik ol¢lide gercek destekten bagimsiz oldugunu belirtmistir
(109).
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Alan yazin incelediginde, sosyal destegin islevi ile ilgili arastirmalarda Tampon
Kurami (BufferaTheory) onemli bir kuram olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Sosyal destek,
tampon kuramina gore, bireyleri yasamlarinda karsilastiklart stresor faktorlerden
koruyabilmektedir. Ek olarak daha giiclii sosyal destege sahip olan kisilerin, sosyal destek
sistemleri gorece daha zayif olan kisilere nazaran, stresor faktorler ile daha iyi basa
cikabildigi bildirilmistir (110). Alan yazin incelendiginde sosyal destegin bireylerin
baskalar1 ile kurdugu iliskilerin, problemlerle basa ¢ikma ve sosyal yasantiya uyum saglama

acisindan yararli islevi oldugu goriilmektedir (111, 112).

House, sosyal destek sistemlerinin kisilere {i¢ sekilde yardim ettigini belirtmektedir.
Bunlardan birincisi kiginin yagsam durumlarini olumsuz etkileyen bazi etkenlerin etkisini
azaltmak, ikincisi olumsuz yasam durumlar karsisinda bireyin dayanikliligini artirmak,
lictlinciisii gevresel stresorlerin etkilerine karst tampon gorevi iistlenmektir (113). Yasam
kalitesi ile algilanan sosyal destek arasinda pozitif yonde iliski oldugu belirtilmektedir
(114). Aile iiyeleri ve arkadaglardan alinan sosyal destek, yasam kalitesi iizerindeki olumsuz

etkiye sahip faktorlerin sayisinin azaltilmasinda yardimci oldugu bildirilmektedir (115).

Calismamizda amacimiz OSB tanili ¢ocuklarin ilk tan1 alma zamanlar1 ve hastalik
siddeti ile ebeveynlerin yasam kalitesi arasindaki iliskinin degerlendirilmesidir. Otizm
spektrum bozuklugu tanili ¢cocuklarin hastalik siddeti ve ebeveynlerin yasam kalitelerinin,
algilanan sosyal destek ile iligkisinin saptanmasi ¢alismamizin ikinci amacidir. Calismamiz
ile giderek biiyliyen ve bir halk sagligi sorunu olmaya devam eden otizmli ¢ocuklarin
ailelerin refahini etkileyen faktorler olan hastaligin siddeti ve yasam kalitesi ile algilanan
sosyal destek arasindaki iliskinin degerlendirilmesi ve alan yazina katki saglayacagini

ongormekteyiz.
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Calismamizin Hipotezleri;

e Otizm spektrum bozuklugu tanili ¢ocuk ve ergenlerin ilk tan1 zamani ne kadar

erken olursa, ebeveyn yasam kalitesi lizerine etkisi o kadar az olacaktir.

e Otizm spektrum bozuklugu tanili ¢ocuk ve ergenlerin ilk tan1 zamani ne kadar geg

olursa, ebeveyn yasam kalitesi iizerine etkisi o kadar fazla olacaktir.

e Otizm spektrum bozuklugu tanili ¢ocuk ve ergenlerin hastalik siddeti arttikca

ebeveyn yasam kalitesi daha olumsuz etkilenmektedir.

e Otizm spektrum bozuklugu tanili ¢cocuk ve ergenlerin hastalik siddeti azaldikga

ebeveyn yasam kalitesi daha olumlu etkilenmektedir.

e Otizm spektrum bozuklugu tanili ¢ocuk ve ergenlerin ebeveynlerinin yasam
kalitesi arttikga otizm sprektrum bozuklugu tanili ¢ocuklarinin otizme 6zgii yasadiklari

zorluklarinin kendileri i¢in sorun olma derecesi azalacaktir.

e Otizm spektrum bozuklugu tanili ¢ocuk ve ergenlerin ebeveynlerinin yasam
kalitesi kotiilestik¢e otizm sprektrum bozuklugu tanili cocuklarinin otizme 6zgii yasadiklar

zorluklarinin kendileri i¢in sorun olma derecesi artacaktir.

e Otizm spektrum bozuklugu tanili ¢cocuk ve ergenlerin ebeveynlerin algiladiklar

sosyal destek puanlar1 yiikseldikce, yasam kalitesi puanlari da yiikselecektir.

e Otizm spektrum bozuklugu tanili ¢cocuk ve ergenlerin ebeveynlerin algiladiklar

sosyal destek puanlar1 diistiikce, yasam kalitesi puanlar1 da diisecektir.

e Otizm spektrum bozuklugu tanili ¢ocuk ve ergenlerin ebeveynlerinde psikiyatrik

belirti varlig1 azaldik¢a ebeveyn yasam kalitesi puanlari artacaktir.

e Otizm spektrum bozuklugu tanili ¢ocuk ve ergenlerin ebeveynlerinde psikiyatrik

belirti varlig1 arttik¢a yasam kalitesi puanlar1 azalacaktir.
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3. GEREC ve YONTEM

3.1. Orneklem Secimi:

Calismaya Aydin Adnan Menderes Universitesi Uygulama ve Arastirma Hastanesi
Cocuk ve Ergen Ruh Sagligi ve Hastaliklar1 Poliklinigi“ne Ocak 2020 — Kasim 2020
tarihleri arasinda basvuran cocuk ve ergenlerden, DSM-5 tani Olgiitlerine gore Otizm
Spektrum Bozuklugu (OSB) tanisi ile klinigimizde takip edilmekte olan veya yeni tan1 alan
onceden belirlenen dahil edilme 6lgiitlerini karsilayan 2-18 yas aras1 97 kiz/erkek cocuk ve

97 ebeveyen(anne) dahil edildi.

Bu calisma igin hesaplanan 6rneklem sayis1 “Ozgiir BG, Aksu H, Eser E. Factors
affecting quality of life of caregivers of children diagnosed with autism spectrum disorder.
Indian Journal of Psychiatry (2018)” adli calisma temel alinarak hesaplanmistir (11). G-
Power programinda etki biiyiikliigii 0, 59, Tip 1 hata diizeyi 0.05, giic 0.80 alinarak ¢ift
yonlii hipoteze gore drneklem biiyiikliigii 46 agir ve 46 hafif- orta otizm olmak iizere toplam
92 hasta olarak hesaplanmis olup, calismaya en az 95 olgu ile 95 ebeveynin alinmasi

planlanmustir.
3.2. Arastirmanin Amaci

Bu arastirmada, otizm spektrum bozuklugu tanisina sahip olan ¢cocuk ve ergenlerin
ebeveynlerindeki yasam kalitesini hastalifa spesifik bir yasam kalitesi Olcegi ile
degerlendirerek, otizm tanili ¢ocuk ve ergenlerin ebeveynlerinin yagam kalitesini, OSB ilk
tan1 zamani, hastalik siddeti ve algilanan sosyal destekle nasil etkilendiginin incelenmesi

amaglandi.
3.3. Cahismanin Etik Yonii

Calisma igin etik kurul onayr Aydin Adnan Menderes Universitesi Girigsimsel
Olmayan Yerel Etik Kurulundan 09.01.2020 tarih ve 2019/212 protokol numarasi ile alind1
(Ek 1). Calismaya katilan tiim goniilliilere ¢alisma ve uygulanacak prosediir ayrintili olarak
anlatildi, s6zel ve yazili (Bilgilendirilmis Onam Formu) onamlar1 alindi (Ek 3 ve 4).
Caligmanin yiiriitilmesinde Helsinki Bildirgesi ilkelerine uyuldu. Hastalara caligmaya
katilmay1 reddetme veya goriismeyi herhangi bir noktada sonlandirma hakkina sahip

olduklar1 agiklanmis, kayitlarin gizli tutulacagina dair giivence verilmistir.
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3.4. Arastirmaya Dahil Edilme ve Dislama Olciitleri
3.4.1. Aragtirmaya Dahil Edilme Olciitleri
¢ 2-18 yas arasinda olmak,

e DSM-5 tam kriterlerine gore Otizm Spektrum Bozukluklar1 tani Olgiitlerini

karsiliyor olmast,

e Ebeveynlerinin; c¢alismaya katilmak igin goniillii olmast ve onam formunu

imzalamasi,
e Klinik olarak zihinsel yetersizliginin olmamasi,
e Okur-yazar olmasi ve testleri tamamlayabilmesi,

e Halen bilinen aktif psikiyatrik hastalik olmamasi (sizofreni, duygudurum

bozuklugu vs.).
3.4.2. Arastirmadan Dislama Olciitleri
e Cocugun 2 yastan kii¢iik 18 yastan bliyiik olmasi,

e Cocugun DSM-5 tami oOlgiitlerine gore Otizm Spektrum Bozukluklari tanisini

karsilamamasi
e Uygulanan 6lgeklerin uygunsuz/eksik doldurulmasi

e Ebeveynlerin calismada goniilli olarak yer almak istememesi ve anketi yeterli

diizeyde yanitlayabilecek biligsel yetiye sahip olmamalaridir.
3.5. Veri Toplama Araclar

Olgularin tamamma Cocukluk Otizmi Derecelendirme Olgegi (CODO),
Ebeveynlere; Otizmde Yasam Kalitesi Anketi- Ebeveyn Siirlimiine ek olarak
sosyodemografik veri formu, Beck Depresyon dl¢egi (BDO), Beck Anksiyete Olgegi(BAO),
Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi (CBASDO) ve SCL-90 R Belirti Tarama

Listesi uygulanmustir.
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3.5.1. Otizmde Yasam Kalitesi Anketi-Ebeveyn Siiriimii

Eapen ve ark. tarafindan anket gelistirme siirecinde, yasam kalitesinin giiniimiizde
gecerli modelleri, birkag tane sik kullanilan yasam kalitesi Ol¢eklerinin derlemesi ve otizm
spektrum bozuklugunun tani1 kriterleri géz 6niinde bulundurulmustur [89]. Gelistirilmis olan
Olgcek pilot olarak 20 OSB tanili ¢ocugu olan aileye uygulanmis. Katilimcilarin Snerileri
dogrultusunda yasam kalitesi Olgeginin okunabilirligini iyilestirmek tiizere kelimelerde
birka¢ kiiciik degisiklik yapilmistir. Olgegin klinik kullanimina yardimeci olmak igin ve
OSB’ye ozgiilliik saglayacak sekilde 6lgek iki alt boliime (Bolim A ve B) ayrilmustir.

Boliim A’da ebeveynin genel yasam kalitesinin degerlendirildigi 28 soru, Her bir
soru birden (hic) bese (¢ok fazla) kadar besli Likert tipi 6l¢iim ile puanlanir. Bu nedenle
Boliim A’dan 28 ile 140 arasinda puan alinabilir. Boliim A o6zellikle duygusal iyilik hali,
sosyal icerimle ve kisileraras: iligkileri kapsayan Schalock ve ark. belirledigi sekiz alan

tizerine odaklanmaktadir (116).

Bolim B’de cocugunun otizm hastaligindan dolayr ebeveynin yasam kalitesinde
hissettigi degisikligi ve osb tanis1 olan c¢ocuklarin yasadiklar1 zorluklari igeren 20 tane
degerlendirme sorusu vardir. Her bir soru birden (hi¢) bese (¢ok fazla) kadar besli Likert
tipi Ol¢lim ile puanlanir. Bu nedenle Bolim B’nin puan araligi 20 ile 100 arasinda
degisebilmektedir. Yiiksek puan, cocuklarinin OSB ile iligkili davranislari i¢in ebeveynlerin

daha az sorun yasadigin1 gostermektedir.

A ve B boélimlerinin ayr1 ayr1 puanlanmasi Onerilmektedir. Tim Olgekten

alinabilecek puan 48-240 arasinda degismektedir (89).
3.5.2. Cocukluk Otizmi Derecelendirme Olcegi (CODO)

Schopler ve ark. (1980) tarafindan ¢ocuklarda otizm belirtilerinin eslik etmedigi
egitilebilir zihinsel yetersizlik durumunun otizm belirtilerinden ayirt edilebilmesi amaciyla
gelistirilmis 15 maddeden olusan bir davranigsal derecelendirme oOlcegidir (117).
Gilinitimiizde pek cok iilkede otizmin ayrici tanisinda ve taramasinda yaygin kullanimi olan
ve otizm siddetinin “hafif- orta” ve “agir” olarak derecelendirilmesine olanak saglayan
gecerli ve gilivenilir bir degerlendirme aracidir (17, 18). DSM-IV ile uyumlu oldugu
kanitlanmis, ¢ocukluk ¢agi otizmi i¢in tani standardi olarak kabul edilen ve okul oncesi

donemden itibaren tiim yas grubundaki cocuklara uygulanabilen bir 6lcektir (117, 118).
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Klinik sezginin yerine, gozlemlenebilir verilere vurgu yapmasi, nesnel ve Olgiilebilir bir

degerlendirme sunmas1 CODO"niin 6nemli avantajlaridir (119).

CODO ile otizmde bozulmanin sik gdzlendigi 15 davranisin siddeti degerlendirilir.
onsanlarla Iliski, ,Taklit“, ,Duygusal Tepkiler, , Viicudun Kullanimi®, ,Nesne
Kullanim1®, ,,Degisikliklere Uyum Saglama®, ,,Gorsel Tepkiler™, ,,Dinlenme Tepkileri®,
,Tat, Koku ve Dokunma Tepkileri ve Kullanimi®, ,,Korku/Urkeklik®, ,,Sozel Iletisim®,
,,S6zel Olmayan lletisim *, ,,Etkinlik Diizeyi®, ,,Entelektiiel Yanitin Diizeyi ve Uygunlugu®
ve en son davraniglari otizm tanist agisindan genel olarak degerlendiren ,,Genel Izlenimler"
seklinde 15 alt basliktan olugsmaktadir. Her madde 1-4 arasinda yarim derecelik puanlama
ile derecelendirilmektedir, ¢ocugun yasina gore normal olarak degerlendirilen davraniglari
i¢in 1, normalden en ¢ok sapan davranislari i¢inse 4 puan verilmektedir. Toplam puan 15 ve
60 puan arasinda degisim gosterebilir. Puanlamaya gore; “15-29, 5 puan” alan c¢ocuklar
otizm belirtileri gostermemektedir, “30-36, 5 puan’ alan ¢ocuklar klinik olarak “hafif-orta”
diizeyde otizm Giddeti, “37-60 puan” alanlar ise “agir” diizeyde otizm siddeti
gostermektedir (18, 120). CODO"niin Tiirkge"ye uyarlanmasi ilk olarak Sucuoglu ve
arkadaslar1 (1996) tarafindan yapilmistir (121). Gassaloglu ve arkadaslar1 (2016) tarafindan
gecerlilik ve glivenirlik analizi genisletilmis ve otizm tanisi i¢in kesme puani 29, 5 olarak

bildirilmistir (122).
3.5.3. Beck Depresyon Olgegi (BDO)

Beck ve arkadaglari (1961) tarafindan bireylerin depresif diizeylerini belirlemek
amaciyla tasarlanmig bir 6z bildirim Olcegidir (123). Depresyon riskini ve depresif
belirtilerin diizeyini belirlemektedir. Toplam 21 madde i¢eren bu form, dortlii Likert tipi
Ol¢iim saglar. Her madde 0-3 arasinda giderek artan puan alir ve bu puanlar toplanir.
Toplam puanim yiiksek olmasi depresyon siddetinin yiiksek oldugunu gésterir. Olgekten
alinabilecek puanlar 0-63 arasinda degismektedir. 0-9 puan minimal depresyonu, 10-16
puan hafif depresyonu, 17-29 puan orta depresyonu ve 30-63 puan siddetli depresyonu
gostermektedir. Olgegin Tiirkge gegerlilik ve giivenirlilik calismalar1 Hisli (1988; 1989)

tarafindan yapilmistir (124, 125) ve kesme puani 17 olarak belirlenmistir.
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3.5.4. Beck Anksiyete Ol¢egi (BAO)

Aaron T. Beck (1990) tarafindan yilinda olusturulan bir testtir (126). 21 se¢cmeli
sorudan olusan bu test kiside anksiyete siddetini 6lgmekte kullanilan uluslararasi gegerliligi
olan bir ara¢ olarak kabul edilir. Beck anksiyete 6l¢eginde isaretlenen her sikkin bir puani
vardir. Sorulara verilen yanitlar; hi¢ 0 puan, hafif 1 puan, orta 2 puan ve ciddi 3 puan olarak
degerlendirilmektedir. Olgekten alinan puanimn yiiksekligi, bireyin yasadigi anksiyetenin
siddetini gosterir. Olgekten alinan 0-7 puan minimal diizeyde anksiyete belirtileri, 8- 15
puan hafif diizeydeki anksiyete belirtileri, 16-25 puan orta diizeyde anksiyete belirtileri, 26-
63 puan siddetli diizeyde anksiyete belirtileri olarak degerlendirilmektedir. Tiirkiye“de
gecerlik ve giivenirligi Ulusoy ve arkadaslari (1998) tarafindan yapilmistir (127).

3.5.5. Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Ol¢egi (CBASDO)

Multidimensional Scale of Perceived Social Support (MSPSS) 1988’de Zimmet ve
arkadaslar1 tarafindan gelistirilmis olup, li¢ farklt kaynaktan alinan sosyal destegin
yeterliligini 6znel olarak degerlendirmektedir (128). MSPSS Tiirkce formunun (Cok
Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi) gegerlilik ve giivenilirlik degerlendirmesi Eker ve
Arkar tarafindan 1995 yilinda yapilmistir (129). Eker, Arkar ve Yaldiz tarafindan 2001°de
yapilan aragtirmada ise aile ve 0zel bir insan terimlerinin tanimlarin1 ortaya ¢ikarmak i¢in
Olcekte bazi revizyonlar yapildiktan sonra faktor yapisi, gegerlik giivenirlik degerlendirmesi
tekrarlanmistir; 6l¢egin 12 maddesinin ii¢ faktdr altinda yer aldig1 ve dlgek ve alt 6lgeklerin
Cronbach alfa i¢ tutarlilik katsayisinin 0.80 - 0.95 arasinda oldugu saptanmistir. MSPSS
toplam 12 maddelik, “kesinlikle hayir” ile “kesinlikle evet” arasinda degisen 7 dereceli (1-7
puan), Likert tipi bir dlgektir. Olgegin aile, arkadas, 6zel kisi destegini belirlemek iizere dort
maddeden olusan ii¢ alt dlgegi vardir. Alt 6l¢ek puanlarinin toplanmasiyla dlgegin toplam
puani elde edilir. Puanin yiiksek olmasi, algilanan sosyal destegin yiiksek oldugunu gosterir.
Alt olgeklerden en diisiik 4, en yiiksek 28 puan; toplam puan olarak ise en diisiik 12, en
yiiksek 84 puan alinabilmektedir (130)

3.5.6. Belirti Tarama Testi (S C L -90 R)

SCL-90-R ozellikle “goriinliste normal” kisilerdeki belirti diizeyini saptamak
amaciyla “psikiyatrik belirti tarama arac1” olarak Derogatis ve arkadaglar1 (1977) tarafindan
gelistirilmis, tiirkce gecerlilik ve giivenilirlik calismast ise Kilig (1991) tarafindan
yapilmistir (131, 132). Olgegin 90 maddesinde ifade edilen belirtilerin her biri, denek

21



2 13 2 13

tarafindan son 15 giin i¢indeki durum dikkate alinarak “hi¢”, “cok az”, “orta derecede”,
“oldukca fazla” ve “ileri derecede” Likert tipi bir derecelendirmeyle degerlendirilmekte ve
sirastyla O ile 4 arasinda puanlanarak 6lgek puanlarina ulasilmaktadir. Olgek 10 farklr alt
Olcekten olusmaktadir: (1) somatizasyon, (2) obsesif-kompiilsif bozukluk (OKB), (3) kisiler
arast duyarlilik, (4) depresyon, (5) anksiyete, (6) diismanlik, (7) fobik anksiyete, (8)
paranoid diisiince, (9) psikotizm, (10) ek maddeler. 10. Semptom grubunu olusturan

maddeler i¢inde yemek yeme, uyku bozuklugu ile sugluluk duygular1 gibi belirtiler vardir.

Olgegin alt dlcek puanlari, ilgili maddelere verilen cevaplarin puan degerlerinin
toplanarak o alt 0lgegi olusturan madde sayisina boliinmesiyle elde edilir. Her madde igin
yapilan derecelemeler (0-4 puan) 90 madde i¢in toplandiktan sonra elde edilen toplam
puanin 90’a boliinmesiyle de genel belirti diizeyi ortalamasi elde edilir. SCL90-R psikolojik

belirti tarama maksadiyla gelistirilmis bir testtir hastalik tanis1 konulmaz.
3.5.7. Sosyodemografik/Hastalikla Ilgili Degiskenler Veri Formu

Tarafamizca olusturulan bu form katilimcilarin ¢ocuk ve ebeveynlerine ait
sosyodemografik 6zelliklerini (yas, cinsiyet, anne-baba yas1, anne-baba egitim diizeyi, anne-
baba meslegi, kardes sayisi, anne siitli alma siiresi, psikiyatrik tan1 ve es tan1 durumu, tibbi

tant durumu, ilag kullanimi olup olmadigi) sorgulayan maddelerden olusmaktadir.
3.5.8. Uygulama

Etik kurul onayi alindiktan sonra Aydin Adnan Menderes Universitesi Cocuk ve
Ergen Ruh Saghigi ve Hastaliklar1 Anabilim Dalina, Ocak 2020 — kasim 2020 tarihleri
arasinda bagvurmus ve DSM-5 tam Olgiitlerini karsilayan 2-18 yas arast 97 g¢ocuk ve

ebeveynleri(anne) ¢alismaya alinmstir.

OSB olgu gruplart i¢in belirlenen dahil edilme/dislama Olgiitlerini karsilayan ve
calismaya katilim onami alinmis tiim c¢ocuklar, arastirmaci ¢ocuk psikiyatristi tarafindan
DSM-5’e dayali tanisal psikiyatrik goriigme ile degerlendirilerek OSB tanisi almig ve /veya
tanilart dogrulanmistir. Tanisal dogrulamayi takiben arastirmacit c¢ocuk psikiyatristi
tarafindan belirtilerin klinik gozlemi ve aile bildirimlerinden faydalanarak Cocukluk Otizmi
Derecelendirme Olgegi (CODO) uygulanmustir. Takiben olgu gruplarin ebeveynlerinin
sosyodemografik veri formu, Belirti Tarama Testi (S C L -90 R), Cok Boyutlu Algilanan
Sosyal Destek Olcegi (CBASDO), Beck Anksiyete Olgegi (BAO), Beck Depresyon Olgegi
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(BDO) ve Otizmde Yasam Kalitesi Anketi — Ebeveyn siiriimii (OYKA-E) o6l¢eklerini

doldurmalar1 saglanmstir.
3.5.9. istatiksel Analiz

Arastirma verileri SPSS 21.0 istatistik programi kullanilarak degerlendirilmistir.
Tanimlayici istatistikler sayr ve yiizde ile Ol¢lim verileri ortalama ve standart sapma
degerleri ile verilmistir. Olgiim verileri normal dagilima uygunluk agisindan Kolmogorov-
Smirnov testi ve histogram ile degerlendirilmistir. Istatistiksel degerlendirmede sayim
verilerini karsilastirmak icin ki-kare testi ve Fisher’s exact testi kullanilmistir. Olciim
verilerini karsilagtirmada normal dagilima uyum gosterenler i¢in ikili gruplarda student t
testi, normal dagilima uymayanlar i¢in ikili gruplarda Mann whitney u testi kullanilmustir.
Olgiim verileri arasinda korelasyonu degerlendirebilmek icin normal dagilima uyum
gosterenler i¢in Pearson korelasyon testi, normal dagilima uymayanlar i¢in Spearman
korelasyon testi kullanilmigtir. Degiskenler arasindaki iliskiler korelasyon katsayisi (r/rho)
ve ilgili kabul edilebilir hata diizeyi (p degeri) ile aciklanmistir. Tip I hata diizeyi 0, 05

olarak kabul edilmistir.
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4. BULGULAR

4.1. Cahsmaya Katilan Cocuklarin Sosyodemografik Ozelliklerine iliskin Veriler

Calismamiza, dahil edilme Olgiitlerin karsilayan ve DSM- 5 tani Olgiitlerine gore
otizm tanis1 alan 97 ¢ocuk dahil edilmistir. Tiim olgularimiz CODO ile degerlendirilerek

hafif-orta (n:51) ve agir (n:46) olmak {izere iki olgu gurubuna ayrilmistir.

Calismamizda OSB tanili ¢cocuklardan olusan hafif — orta siddet OSB olgu grubunun
yas ortalamas1 7, 79+4, 14 yas olup, agir siddet OSB olgu grubu cocuklarin yas ortalamasi
ise 8, 15+4, 46 yas olarak saptandi. Gruplar arasinda yas ortalamalar1 agisindan istatistiksel
olarak anlamli bir fark bulunmadi (p=0, 646). Olgu gruplar ilk tan1 alma yas1 agisindan
degerlendirildiklerinde hafif — orta siddet OSB olgu grubunun (n=51) yas ortalamas1 3,
62+1, 65 yas olup, agir siddet OSB olgu grubu ¢ocuklarin (n=46) yas ortalamasi ise 3, 28+2,
24 yas olarak saptandi. Gruplar arasinda ilk tani konulan yas ortalamalari acisindan

istatistiksel olarak anlamli fark oldugu bulunmustur(p=0, 039) (Tablo II).

Tablo II. Olgu Gruplarinin Simdiki Yas ve Tam1 Konulma Yaslari Dagilimi ve

Karsilastirilmasi
Yas 0nl) OSB olgu grubu
Hafif- orta Agir
ortalama ss ortalama Ss p*
Simdiki yag 7,79 4, 8,15 4,46 0, 646
14
Ik tan yag 3,62 1, 3,28 2,24 0, 039
65

Calismaya alinan hafif — orta siddet OSB olgu grubunun %84, 3(n =43) ’i erkek,
%15, 7’si (n =8) kiz olup erkek/kiz oran1 5, 37 idi. Agir siddet OSB olgu grubunun %78, 3(n
=36) ’i erkek, %21, 7’si (n =10) kiz olup erkek/kiz orani 3, 6 idi. Arastirma gruplari
arasinda cinsiyet dagilimlar1 agisindan istatistiksel olarak anlamli fark bulunmadi (Tablo

D).
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Tablo III. Olgu Gruplar Arasinda Cinsiyet Dagilimi ve Karsilastirilmast

OSB Olgu grubu
Hafif-orta Agir
n % n % p*
Cinsiyet Kiz 8 15,7 10 21,7 0, 444
Erkek 43 84,3 36 78,3

*Ki kare testi

Calismaya alinan olgu gruplari arasinda es tani varligi karsilastirildiginda hafif -orta
siddet OSB olgu grubunun %31, 4’linde, agir siddet OSB olgu grubunun %58, 7’sinde es
tan1 saptanmistir. Agir siddet OSB olgu grubunda, hafif-orta siddet OSB olgu grubuna gore
daha fazla es tan1 saptanmis olup aradaki fark istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p=0,
007%). Olgu gruplar arasinda diizenli kullandig: ilag durumu karsilastirildiginda hafif- orta
siddet OSB olgu grubun %25, 5’inin, agir siddet OSB olgu grubun %45, 7’sinin diizenli ilag
kullandig1 saptanmustir. Agir siddet OSB olgu grubunun, hafif-orta siddet OSB olgu
grubuna gore daha fazla ilag kullandig1 goriilmiis, istatistiksel olarak anlamli fark

bulunmustur (p=0, 038%*) (Tablo IV)

Tablo IV. Olgu Gruplarmnin Es Tan1 ve Diizenli Ilag Kullanim1 Karsilastiriimasi

OSB olgu grubu
Hafif- orta Agir
var yok var yok
n %0 n %0 n Y% n %0 p*
Estam 16 31,4 | 35 | 68,6 |27 58,7 |19 | 41,3 | 0,007%
Diizenli kullandigu ilag 13 25,5 | 38 | 74,5 | 21 45,7 |25 | 54,3 | 0,038%*

*Ki kare testi, **Fisher’sexact test

Arastirmaya katilan olgu gruplarmin es tan1 dagilimlar incelendiginde, her iki olgu
grubundada sirastyla DEHB, Mental Retardasyon ve Epilepsi en sik eslik eden estanilardi.
Olgu gruplarmin diizenli kullandiklari ilag dagilimlar1 incelendiginde antipsikotik grubunda;
risperdal ve aripipirazol, psikostimiilan grubunda metilfenidat, antidepresan grubunda ise

SSRi(Fluoksetin) en sik kullanilan ajanlardu.

Arastirmaya katilan olgu gruplar arasinda Yasanilan Yer ve Birlikte Yasadig Kisi,

Aile Yapisi agisindan anlamli fark olmadigi bulunmustur.
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Arastirmaya katilan olgu gruplarinin perinatal donemlerine ait 6zelliklerden; gebelik
stiresi, riskli gebelik, dogum sekli ve annelerin gebelik siirecinde alkol, sigara, madde

kullanimi agisindan anlamli fark olmadigi bulunmustur (Tablo V).

Tablo V. Olgu Gruplarinin Perinatal Dénemlerine Ait Ozelliklerin Karsilastirilmasi

Perinatal donem ozellikleri Hafif-orta Agwr P
Cok erken(32hf) 0 0
Erken(32-37hf.) 10 8
Gebelik siiresi 0,779
Miad(37-40hf) 41 38
Postmatiir(40hf) 0 0
Normal 39 29
Riskli Gebelik 0, 149
Riskli 12 17
NSVD 16 22
Dogum Sekli 0, 097
Sezeryen 35 34
Gebelikte Alkol, Sigara, Var 7 5
0, 670
Madde kullanim Yok 44 41

Calismamizda yer alan olgu gruplari arasinda ¢ocuklarin Dogum agirliklar: (gram)
karsilagtirildiginda hafif-orta OSB olgu grubundaki g¢ocuklarin ortalama 3106+789, 13
gram, agir OSB olgu grubundaki ¢ocuklarm ortalama dogum agirlig ise 3015+782, 05 gram
olarak bulundu. Calismamizda yer alan olgu gruplar1 arasinda ¢ocuklarin anne siitii alma
stireleri karsilastirildiginda, hafif-orta OSB olgu grubundaki ¢ocuklarin ortalama 13, 96+10,
68 ay, agir OSB olgu grubundaki ¢ocuklarin ortalama 14, 21+11, 84 ay anne siitii aldig:
bulundu. Arastirma gruplart arasinda Dogum Agirliklar1 ve Anne Siiti Alim Siireleri

acisindan anlamli fark olmadigi bulunmustur (Tablo VI).

Tablo VI. Olgu Gruplarinin Dogum Agirliklart ve Anne Siti Alim Siirelerinin

Karsilastirilmasi
OSB olgu grubu
ortalama SS p*
Doggum Agarisgis ) Hafif-orta 3106, 27 789, 13 0. 569
ogum Agwirligi(gram ,
Agir 3015, 04 782,05
Hafif-orta 13,96 10, 68
Anne siitii alma siireleri(ay) 0, 950%*
Agir 14,21 11, 84

*Student t testi ** Mann whitney u testi
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Arastirmaya katilan olgu gruplarinin gelisimsel basamaklar1 karsilastirildiginda
desteksiz oturma zamani agisindan karsilagtirildiginda hafif-orta OSB olgu grubunun
desteksiz oturma zaman ortalamas1 7, 97+3, 92 ay, agir OSB olgu grubun desteksiz oturma
zaman ortalamasi 10, 4746, 20 ay olarak saptanmistir. Agir OSB olgu grubunun, hafif-orta
OSB olgu grubuna gore daha ge¢ desteksiz oturmaya basladigi saptanmis, aradaki fark
istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p=0, 004).Arastirma gruplar1 arasinda Yiiriime
zaman agisindan anlamli fark olmadigr bulunmustur (p=0, 090) Arastirma katilan olgu
gruplarii ilk kelime cikist zamani agisindan karsilastirildiginda hafif-orta OSB olgu
grubunun ilk kelime ¢ikis zamani ortalamasi 21, 22+10, 94 ay, agir OSB olgu grubunun ilk
kelime cikis zamani ortalamasi ise 35, 19£19, 33 ay olarak saptanmistir. Agir OSB olan
grubun, hafif-orta OSB olgu grubuna gore daha ge¢ ilk kelime ¢ikisinin oldugu saptanmus,
istatistiksel olarak anlamli fark bulunmustur (p=<0.001). Arastirmaya katilan olgu gruplari
ilk ciimle kurma zamam acisindan karsilastirildiginda, hafif-orta OSB olgu grubun
ortalamasi 45, 56+18, 35 ay, agir OSB olgu grubun ortalamasi ise 59, 91+19, 56 ay olarak
saptanmistir. Agir OSB olgu grubunun, hafif-orta OSB olgu grubuna goére daha gec ilk
climleyi kurdugu saptanmus, istatistiksel olarak anlamli fark bulunmustur (p=0, 026) (Tablo

VID).

Tablo VIIL. Olgu Gruplarinin Gelisimsel Ozelliklerinin (Desteksiz Oturma, Yiiriime, Ilk

Kelime ve Ilk Ciimle Kurma Zamanlarinin (Ay)) Karsilastiriimasi

OSB OLGU GRUBU Hafif-orta Agwr P

Desteksiz Oturma (ay, ort.-s.s.) 7,97 £3,92 10, 47+ 6, 20 0, 004
Yiiriime (ay, ort.-s.s.) 15,20 +5, 92 19, 67+12, 50 0, 090
Ilk kelime (ay, ort.-s.s.) 21, 22+10, 94 35, 19+19, 33 <0.001
1k ciimle (ay, ort.-s.s.) 45, 56+18, 35 59,91+19, 56 0, 026

Calismaya katilan olgu gruplarinin 6zel egitime gitme durumu karsilastirildiginda,
hafif-orta OSB olgu grubunun, %92’inin (n=47) 6zel egitime devam ettigi, agir OSB olgu
grubun ise %91, 3’linlin (n=42) 0Ozel egitime devam ettigi saptanmistir. Arastirma
gruplarinin Okula gitme durumlart karsilastirildiginda hafif-orta OSB olgu grubunun, %58,
8’inin (n=30) okula devam ettigi, agir OSB olgu grubun ise %54, 3’linlin (n=25) okula
devam ettigi saptanmigtir. Arastirma gruplari arasinda 6zel egitime(p=1, 000) ve okula (p=0,

657) devam etme agisindan anlamli fark olmadigi bulunmustur (Tablo VIII).

27



Tablo VIII. Olgu Gruplarmin Ozel Egitim ve Okula Gitme Durumunun Karsilastiriimasi

OSB olgu grubu
Hafif-orta Agir
n % n % p*
. Gidiyor 47 92,2 | 42 91,3
Ozel egitim 1, 000%*
Gitmiyor 4 7,8 4 8,7
Gidiyor 30 58,8 |25 54,3
Okul 0, 657%%*
Gitmiyor 21 41,2 |21 45,7

*Fisher’s exact test **Ki kare testi

Calismaya katilan olgu gruplarinin kardese sahip olma durumlar karsilastirildiginda,
hafif-orta siddet osb grubunun %80, 4’liniin (n=41) kardese sahip oldugu, agir siddet osb
grubunun da %80, 4’iiniin(n=37) kardese sahip oldugu saptanmistir. Kardeste psikiyatrik
hastalik durumlan karsilastirildiginda hafif-orta siddet osb grubunun %86, 3’iinlin (n=44)
kardesinde psikiyatrik hastalik eslik etmedigi, agir siddet osb grubunun da %78,
3’linlin(n=36) kardesinde psikiyatrik hastalik eslik etmedigi saptanmistir. Arastirma gruplari
arasinda Kardese sahip olma durumu ve Kardeste psikiyatrik hastalik varligi agisindan

anlamli fark olmadig1 bulunmustur (p= 0, 996, p= 0, 300) (Tablo IX).

Tablo IX. Olgu Gruplan arasinda Kardese Sahip Olma ve Kardeste Psikiyatrik Hastalik

Varlig1 Durumunun Karsilastirilmasi

Var Yok
n Y% n %0 p*
Kardes varhgi Hafif-orta 41 80,4 | 10 19,6 0, 996
Agir 37 80,4 |9 19, 6
Kardeste Psik.Hastalik | Hafif-orta 7 13,7 | 44 86, 3 0, 300
Agir 10 21,7 | 36 78,3

*Ki kare testi

Calismamizda yer alan ebeveynlerin yas ortalamasi incelendiginde; hafif-orta OSB
olgu grubundaki annelerin yas ortalamasi 37, 29 +6, 16, babalarinin yas ortalamasi 40, 80
+7, 25 idi. Agir OSB olgu grubunda ise annelerin yag ortalamasi 36, 15 +7, 61, babalarinin
yas ortalamast 41, 35 £7, 69 idi. Aragtirma gruplar1 arasinda annelerinin ve babalarin yas
dagilimlar1 agisindan anlamli fark olmadigi bulunmustur (sirasiyla p=0, 417 p=0, 721)
(Tablo X). Ebeveynlerin dogumdaki yas ortalamalar1 karsilagtirildiginda, hafif-orta OSB
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olgu grubundaki annelerin yas ortalamasi 29, 57 £5, 27, babalarinin yas ortalamasi 32, 14
+7, 10 idi. Agir OSB olgu grubunda ise annelerin yag ortalamasi 28, 26 +6, 15, babalarinin
yas ortalamasi 33, 23 £7, 43 idi. Arastirma gruplar1 arasinda annelerinin ve babalarin dogum
sirasindaki yas dagilimlar1 agisindan anlamli fark olmadigi bulunmustur (sirasiyla p=0, 263

p=0, 345). (Tablo X)

Tablo X. Olgu Gruplarinin Ebeveynlerinin Simdiki Yas ve Dogumdaki Yas Dagilimlarinin

Karsilastirilmasi

OSB Olgu Grubu | ortalama SS p
Hafif-orta 37,29 6,16

Anne Yasi *0, 417
Agir 36, 15 7,61

29, 57 28,

Annenin Dogumdaki Yasi Hafif-orta Agir . 5,27 6,15 *0, 263
Hafif-orta 40, 80 7,25

Baba Yast *0, 721
Agir 41, 35 7, 69

Babanin Dogumdaki Yagi Hafif-orta 32, 14 7,10 *0, 345
Agir 33,23 7,43

*student t test

Calismamizda yer alan olgu gruplarinin, annelerinin egitim durumu
karsilastirildiginda hafif-orta OSB olgu grubundaki annelerin %68, 6’sinin(n=35) lise ve
alti, 31, 4’liniin (n=35) tniversite ve {istll egitim durumuna sahip oldugu, agir OSB olgu
grubundaki annelerin ise %89, 1’inin (n=41) lise ve alt1, 10, 9’unun (n=35) iiniversite ve
iistli egitim durumuna sahip saptanmigtir. Hafif-orta OSB olgu grubundaki annelerin, agir
OSB olgu grubundaki annelere gore daha yiiksek egitim diizeyine sahip olduklar1 saptanmas,
istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p=0, 014). Calismamizda yer alan olgu gruplarinin,
annelerinin ¢aligma durumu karsilagtirildiginda hafif-orta OSB olgu grubundaki annelerin
%33, 3’sin (n=17) calistig1, %66, 7’ sinin(n=34) ¢alismadigi, agir OSB olgu grubundaki
annelerin ise %10, 9’unun (n=5) calistigl, %89, 1’ingn(n=41) calismadigr saptanmistir.
Hafif-orta OSB olgu grubundaki annelerinin, agir OSB olgu grubundaki annelere gore daha
fazla calismakta olduklar1 saptanmus, istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p=0, 008).
Caligmamizda yer alan olgu gruplarinin annelerinde psikiyatrik hastaliga sahip olma durumu
acisindan anlamli fark olmadigi bulunmustur (p=0, 863). Calismamizda yer alan olgu
gruplarinin annelerinde alkol, sigara, madde kullanim durumu karsilastirildiginda hafif-orta

OSB olan grubun %33, 3’liniin(n=17), agir OSB olan grubun %10, 9’unun(n=5) annesinde
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alkol, sigara, madde kullanimi oldugu saptanmistir. Hafif-orta OSB olgu grubundaki
cocuklarin annelerinin agir OSB olgu grubundakilere gore daha az alkol, sigara, madde

kullanimi1 oldugu saptanmus, istatistiksel olarak anlamli bulunmustur.

Tablo XI. Olgu Gruplar1 Arasinda Annelere Ait Ozelliklerin Karsilastirilmasi

Anne Hafif - orta Agwr
n % n % p
Annenin Egitim Lise ve alt1 35 68, 6 41 89, 1
_ *0, 014
Durumu Universite ve tsti | 16 31,4 5 10,9
Calisiyor 17 33,3 5 10,9
Calisma durumu *0, 008
Calismiyor 34 66, 7 41 89, 1
Psikiyatrik hast. Var 5 9,8 5 10,9
*0, 863
Varlig Yok 46 90, 2 41 89,1
Alkol, Sigara, Var 17 33,3 5 10,9
*0, 008
Madde kullanimi | Yok 34 66, 7 41 89, 1

*kikare test

Arasgtirmaya katilan olgu gruplar1 arasinda anneye ¢ocuk bakiminda yardim durumu
karsilastirildiginda hafif-orta OSB olgu grubunun %13, 7’sinde(n=7), agir otizmli grubun
%34, 8’inde(n=16) baba tarafindan anneye yardim edilmedigi saptanmistir. Agir OSB olgu
grubunda, hafif-orta OSB olgu grubuna kiyasla anneye daha az yardim edildigi goriilmiis,
istatistiksel olarak anlamli (p=0, 021) saptanmistir (Tablo XII).

Tablo XII. Olgu Gruplart Arasinda Anneye Cocuk Bakiminda Yardim Durumunun

Karsilastirilmasi
Anneye ¢ocuk bakiminda yardim
Hig Az Cok
n %0 n % n % p*
0SB Olgu
Hafif-orta 7 13,7 | 27 53,0 17 33,3
grubu 0, 021
Agir 16 34,8 | 23 50,0 7 15,2
*Ki kare
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Calismamizda yer alan olgu gruplarinin, babalarmin egitim durumu
karsilagtirildiginda hafif-orta OSB olgu grubundaki babalarin %64, 7’sinin(n=33) lise ve
alti, 35, 3’lniin (n=18) iiniversite ve {istli egitim durumuna sahip oldugu, agir OSB olgu
grubundaki babalarin ise %84, 8’inin (n=39) lise ve alt1, 15, 2’unun (n=7) iiniversite ve
iistli egitim durumuna sahip saptanmigtir. Hafif-orta OSB olgu grubundaki babalarin, agir
OSB olgu grubundaki babalara gore daha yiiksek egitim diizeyine sahip olduklar1 saptanmus,
istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p=0, 024). Calismamizda yer alan olgu gruplarinin
babalarinin ¢alisma durumlar1 agisindan anlamli fark olmadigr bulunmustur (p=1, 000).
Calismamizda yer alan olgu gruplarinin babalarinin psikiyatrik hastaliga sahip olma
durumlar agisindan anlamli fark olmadigi bulunmustur (p=0, 619). Calismamizda yer alan
olgu gruplarinin babalarinin alkol, sigara, madde kullanimi  durumlar acisindan anlamli

fark olmadig1 bulunmustur (p=0, 619) (Tablo XIII).

Tablo XIII. Olgu Gruplar1 Arasinda Babalara Ait Ozelliklerinin Karsilastiriimasi

Baba Hafif - orta Agr
n %o n % P
Lise ve alt1 33 64,7 39 84,8
Babanin Egitim Durumu Universite ve *(, 024
18 35,3 7 15,2
usti
Calisiyor 49 96, 1 45 97, 8
Calisma durumu **1, 000
Calismiyor 2 3,9 1 2,2
Var 3 5,9 1 2,2
Psikiyatrik hast. Varlig **0), 619
Yok 48 94,1 45 97, 8
Alkol, Sigara, Madde Var 25 49,0 29 63,0
*0, 165
kullanimi Yok 26 51,0 17 37,0

*K1 kare testi **Fisher’sexact test

Calismamizda yer alan olgu gruplariin ebeveynleri arasinda aile i¢i fiziksel ve s6zel
siddet varlig1 karsilastirildiginda, hafif-orta OSB olgu grubun %3, 9’unun(n=2), agir OSB
olgu grubun %21, 7’sinin(n=10) ailesinde anneye kars1 fiziksel ve/veya sozel siddetin
oldugu saptanmistir. Agir OSB olgu grubunda, hafif-orta OSB olgu grubundaki annelere
kiyasla daha fazla fiziksel ve/veya sozel siddetin oldugu saptanmis, istatistiksel olarak
anlamli bulunmustur (p=0, 008), Calismamizda yer alan olgu gruplarinin ebeveynleri

arasinda aile i¢i gecimsizlik varligi incelendiginde hafif-orta OSB olgu grubunun %19,

31



6’smin (n=10), agir OSB olgu grubunun ise %63, 0’1nin(n=29) ailesinde ge¢imsizlik oldugu
saptanmistir. Agir OSB olgu grubunda, hafif-orta OSB olgu grubundaki ailelere kiyasla
daha fazla ge¢imsizlik oldugu saptanmustir, istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p=<0,

001) (Tablo XIV).

Tablo XIV. Olgu Gruplarinin Ebeveynleri Arasinda Aile Ici Fiziksel/Sézel Siddet ve

Gecimsizlik Varligi Durumunun Karsilagtirilmasi

OSB olgu grubu
Var Yok

n % n % p*
Alile i¢i fiziksel ve sozel | Hafif-orta 2 3,9 49 96, 1 0. 008
siddet varlig Agir 10 21,7 36 78,3 ’
Aile ici gecimsizlik Hafif-orta 10 19, 6 41 80, 4

<0, 001

varhg Agir 29 63,0 17 37,0

*Ki kare testi

Arastirmaya katilan olgu gruplarmmin ebeveylerinin %90, 7’si(n=88) evli, %9,
3’linlin(n=9) bosanmis oldugu, %82, 5’inde(n=80) akraba evliligi Oykiisii yokken, %17,
5’inde(n=17) akraba evliligi oldugu, %66’sinin((n=64) aylik gelirinin 3000tl ve {izeri,
%34’liniin(n=33) aylik gelirininin 3000t altunda oldugu, %82, 5’inin sosyal giivencesi
oldugu ve ailelerin %96, 9’unun OSB tanili olan ¢ocuklar1 nedeniyle maddi sikintilar
yasadiklar1 saptanmistir. Olgu gruplarinin ebeveynlerinin; evlilik durumlari, akraba evliligi
varligl, aylik gelir, sosyal giivence varligt ve osb tanili ¢ocuk nedeniyle maddi sikinti

durumlar agisindan karsilastirildiklarinda anlamli fark olmadigi bulunmustur.

4.2. Olgu Gruplarimin CODO (Cocukluk Otizmi Derecelendirme Olcegi) alt élcek

Puanlarina iliskin Veriler

Calismaya katilan olgu gruplart CODO (Cocukluk otizmi derecelendirme &lgegi)
puanlart acisindan karisilagtirildiginda, agir siddet OSB olgu grubunda, hafif-orta siddet
OSB grubuna kiyasla CODO total ve alt grup puanlarinin tamami daha yiiksek oldugu
saptanmis, istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p=<0, 001) (Tablo XV).
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Tablo XV. Olgu Gruplar1 Arasinda CODO (Cocukluk otizmi derecelendirme 6lgegi)alt

0lcek Puanlarinin Karsilastirilmasi

Hafif-orta Agwr
ortalama SS ortalama SS p*
Insanlarla iliski 2,15 0, 38 3,22 0, 45 <0, 001
Taklit 1,98 0,28 2,83 0,43 <0, 001
Duygusal tepki 2,05 0, 38 2,87 0, 44 <0, 001
Viiviit kullanimi 2,22 0,43 3,18 0,52 <0, 001
Nesne kullanimi 1,95 0, 36 2,83 0,53 <0, 001
Degisiklige uyum 2,14 0, 40 2,85 0,52 <0, 001
Gorsel tepki 1,87 0,32 2,57 0,36 <0, 001
Dinleme tepkisi 2,02 0, 31 2,73 0,41 <0, 001
Tat koku dokunma tepkileri 1,74 0, 36 2,30 0,67 <0, 001
Korku iirkeklik 2,04 0,43 2,70 0,58 <0, 001
Sozel iletisim 2,56 0, 44 3,55 0,43 <0, 001
Sozel olm iletisim 2,51 0,43 3,37 0,41 <0, 001
Etkinlik diiz 2,00 0,30 2,98 0, 44 <0, 001
Entelektiiel yanit diiz 2,03 0,35 2,83 0, 46 <0, 001
Genel izlenimler 2,26 0,35 3,68 0, 46 <0, 001
TOTAL 31,54 1,59 44,43 4,42 <0, 001

*Mann whitney u testi
4.3. Olgu Gruplarmin Annelerinin Psikiyatrik Belirtilerine iliskin Veriler

Calismamizda yer alan annelerin doldurdugu SCL 90- R 6l¢egi alt grup puanlari
incelendiginde, hafif ve orta olgu gurubundaki annelerin obsesyon, depresyon ve paronoid
ozellikler belirti puanlarinin, agir olgu gurubunda ise somatizasyon, obsesyon, depresyon ve
kisiler arast duyarlilik puanlarimin daha yiiksek oldugu ancak her iki olgu grubu
karsilagtirildiginda anlamli bir fark olmadigi saptanmistir. Olgu guruplarmin toplam
puanlarin dagilimi agisindan karsilastirildiginda istatistiksel olarak anlamli fark olmadigi

bulunmustur (p=0, 613) (Tablo XVI).
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Tablo XVI Arastirmaya katilan olgu gruplarin annelerinin SCL-90 puanlar1 dagilimi ve

karsilastirilmast
Hafif-orta Agwr

SCL-90 alt gruplar ortalama SS ortalama SS p*

Somatizasyon 0,76 0, 57 0,83 0,72 0, 851
Anksiyete 0,59 0, 54 0, 61 0,71 0, 334
Obsesyon 0, 89 0, 54 0, 87 0, 67 0, 503
Depresyon 0, 88 0, 64 0, 89 0, 69 0, 842
Kigiler arast duyarlilik 0,70 0, 56 0, 80 0, 62 0, 500
Psikotik 0,37 0,39 0,42 0, 52 0,919
Paranoid 0, 80 0,63 0,74 0, 63 0,619
Ofke 0, 65 0, 62 0,58 0,59 0, 455
Fobik 0, 46 0, 60 0, 47 0, 65 0, 898
Ek belirti 0,73 0, 64 0,78 0,73 0, 934
TOTAL 0, 69 0,49 0,71 0, 60 0,613

*Mann whitney u testi

4.4. Olgu Gruplarinin Annelerinin Beck depresyon ve Beck Anksiye Ol¢ek Puanlarina

fliskin Verilerin karsilastiriimasi

Arastirmaya alinan olgu gruplari, annelerin Beck depresyon o6lcek puanlari
karsilagtiriliginda hafif-orta OSB olgu grubundaki annelerin Beck depresyon 6l¢ek puanlar
ortalamas1 9, 67+7, 60, agir OSB olgu grubundaki annelerin Beck depresyon 6l¢ek puanlari
ortalamast ise 10, 67+7, 44 olarak saptanmistir. Arastirmaya alinan olgu gruplarinda
annelerin Beck depresyon Ol¢ek puanlart dagilimlart karsilagtiriliginda gruplar arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmamustir (Tablo XXVIII). Aragtirmaya alinan olgu
gruplar1, annelerin Beck anksiyete Ol¢ek puanlart acisindan karsilastiriliginda hafif-orta
OSB olgu grubundaki annelerin Beck anksiyete Olcek puan ortalamasi 8, 7147, 63, agir
OSB olgu grubundaki annelerin Beck anksiyete dlcek puan ortlamasi ise 11, 78+12, 03
olarak saptanmistir. Arastirmaya alinan olgu gruplarinda annenin Beck anksiyete dlgek
puanlart dagilimlan karsilagtirlliginda gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark

bulunmamastir (Tablo XVII).
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Tablo XVII. Olgu Gruplarmin Annelerinin

Puanlar1 ve Karsilagtirilmasi

Beck Depresyon ve Beck Anksiye Olcek

Hafif-orta Agwr
Ort. SS Ort. SS p*
Beck depresyon skoru 9, 67 7,60 10, 67 7,44 0, 287
Beck anksiyete skoru 8,71 7,73 11,78 12,03 0, 366

*Mann whitney u testi
4.5. Olgu Gruplariin Annelerinin Algilanan Sosyal Destek puanlarina iliskin Veriler

Calismamizda yer alan annelerin doldurdugu Algilanan Sosyal destek Olcegi
puanlarn karsilastirildiginda, hafif — orta OSB olgu grubundaki annelerin 6lgek toplam puan
59, 96£19, 67, agir OSB olgu grubundaki annelerin 6lgek toplam puani ise 55, 54+19, 59
olarak bulundu. Calismamizda yer alan olgu gruplarin annelerinin algilanan sosyal destek

durumlar karsilastirildiginda anlaml fark olmadigi bulunmustur (Tablo X VIII)

Tablo XVIII. Olgu Gruplarinin Annelerinin Algilanan Sosyal Destek Durumlar1 ve

Karsilastirilmasi
Algulanan sosyal destek Hafif-orta Agwr
ortalama SS ortalama SS p*
Aile 22,57 6, 68 20, 98 7,13 0, 259
Arkadasg 19,73 7,71 18, 15 7,70 0, 325
Ozel kisi 17, 82 8,76 16, 20 7, 69 0, 305
TOTAL 59, 96 19, 67 55,54 19, 59 0, 277

*Mann whitney u testi
4.6. Olgu Gruplarinin Annelerinin Yasam Kalitesi Olcek Puanlarina iliskin Veriler

Annelerin Yasam Kalitesi puan dagilimimi karsilagtirdigimizda; OSB belirtilerinin
ebeveyn tizerindeki etkisini degerlendiren OYKA-B puanlarinin hafif-orta OSB olgu
grubunda 70, 75£16, 68, agir OSB olgu grubunda ise 51, 98+15, 86 oldugu saptanmustir.
Hafif-orta otizm grubunda OYKA-B puanlarinin daha yiiksek oldugu goriilmiis, istatistiksel
olarak anlamli fark bulunmustur (p=<0, 001). Olgek Toplam puanlar1 (OYKA total)
karsilastirildiginda hafif-orta siddetli otizm grubunda 162, 29+30, 18, agir grupta 141,
39432, 14 oldugu saptanmistir. Hafif-orta OSB olgu grubunda Total OYKA puanlarinin
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daha yiliksek oldugu goriilmiis, istatistiksel olarak anlamli fark bulunmustur (p=0, 001)
Arastirma gruplar1 arasinda OYKA-A puanlar1 agisindan istatistiksel olarak anlamli fark

olmadig1 bulunmustur (0, 688) (Tablo XIX).

Tablo XIX. Olgu Gruplarinin Annelerinin Yasam Kalitesi Ol¢ek Puanlari Dagilimi ve

Karsilagtirilmasi
Yasam Kkalitesi Hafif-orta Agwr
ortalama Ss ortalama Ss p*
OYKA-A 91, 35 20, 19 89, 63 21,94 0, 688
OYKA-B 70,75 16, 68 51,98 15, 86 <0, 001
TOTAL 162, 29 30, 18 141, 39 32,14 0, 001
*Student t testi

Aragtirmaya katilan olgu gruplarinin annelerinin ¢alisma durumu ile yasam kalitesi
skorlar1 dagilimi incelendiginde, annelerinin yasam kalitesini degerlendiren OYKA-A,
OYKA-B ve OYKA-total skorlarinin anneleri ¢alisan grupta, ¢alismayanlara kiyasla daha
yiiksek oldugu saptanmus, istatistiksel olarak anlamli fark bulunmustur (sirasiyla: p= 0,
013, p= 0, 005, p= 0, 001). Anne egitim durumu agisindan karsilastirildiklarinda, iiniversite
ve listll egitimi olan annelerin lise ve alt1 egitimi olan annelere géore OYKA-A ve OYKA-
Total skorlarmin daha yiiksek oldugu goriilmiis, istatistiksel olarak anlamli bulunmustur
(swrasiyla: p= 0, 030, p= 0, 014). Cocuk bakiminda anneye yardim ile yasam kalitesi
puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark olmadigi bulunmustur (p=0, 363).
Aragtirmaya katilan olgu gruplarinin annelerinin; Ailede maddi sikinti, Aile i¢i gegimsizlik,
Aile i¢i siddet durumu ile ebeveyn yasam kalitesi arasinda istatistiksel olarak anlamli bir

fark olmadig1 bulunmustur (sirastyla: p=0, 128, p=0, 778, p=0, 295) (Tablo XX).
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Tablo XX. Olgu Gruplarinin Annelerine ait dzellikler ile Ebeveyn Yasam Kalitesi Olcek

Puanlar1 Dagilimi ve Karsilastirilmast

Yasam
OYKA-A OYKA B OYKA Total
kalitesi
ortalama SS p* ortalama Ss p* | ortalama | ss p*
Anne
Calisiyor 100, 23 21,46 71,59 15,94 171, 82 28, 04
calisma 0,013 0, 005 0, 001
Calismiyor |87, 69 20, 06 58,99 18, 64 146, 68 31,90
durumu
Lise ve alt1
Anne egitim | ., 88,12 19, 82 59,99 18,95 148, 11 31,84
Universite 0,030 0, 063 0,013
durumu 99, 29 23,03 68,57 16,70 167, 86 31,73
ve iistii
Cocuk
bakiminda |Hig 89, 87 19,73 0 55,52 18,26 0 144, 96 34,90 0
anneye Az 88, 28 19,83 | 64, 36 18,86 | 152,84 (30,42
343%%* 169%%* 363**
yardim Cok 95, 88 24,09 67,62 18,32 158, 54 35,05
durumu
Ailede
Var 90, 17 20, 89 61,40 18, 82 151, 47 32,67
maddi 0, 338 0, 196 0, 128
Yok 102, 00 23, 64 75, 67 9, 86 181 19,97
stkintt
Aile i¢i Var 92,05 21,40 59,18 17, 18 151,23 30, 48
0, 562 0,253 0,778
gecimsizlik | Yok 89,52 20,76 63, 64 19, 67 153, 16 34,33
Aile i¢ci Var 90, 17 16, 27 52,92 19,76 143, 08 33,24
0, 948 0,078 0,295
siddet Yok 90, 59 21, 60 63,11 18,47 153, 69 32,59

*Student t testi, **ANOVA test

Arastirmaya katilan olgu gruplarinin ilag kullanim durumuna goére, annelerin yasam
kalitesi skorlar1 dagilimi incelendiginde, OSB belirtilerinin ebeveyn {iizerindeki etkisini
degerlendiren OYKA-B skorunun ilag kullanmayan grupta, ilag kullanan gruba gore daha
yiiksek oldugu goriilmiis, istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p=0, 029). Ozel egitim
alma durumlan karsilagtirilldiginda, 6zel egitim almayanlarin, 6zel egitim alanlara gore
OYKA-B ve OYKA-Total skorlarmin daha yiiksek oldugu saptanmuis, istatistiksel olarak
anlamli bulunmustur (sirasiyla: p=0, 001, p=0, 003). Komorbid hastalik varligi, okula gitme
durumu ile ebeveyn yasam kalitesi puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark

olmadig1 bulunmustur. (Tablo XXI).
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Tablo XXI. Olgu Gruplarmin Ozelliklerine Gore Annelerin Yasam Kalitesi Olgek Puanlart

Dagilimi ve Karsilastirilmasi

Yasam
OYKA-A OYKA B OYKA Total
kalitesi
ortalama| ss p* |ortalama Sss p* |ortalama ss p*
Ila¢ Var 91,03 25,02 64, 89 18,74 146,94 33,74
0, 877 0, 029 0,230
kullanimi Yok 90, 27 18, 59 56,21 17, 66 155,32 31,99
Komorbidit |Var 90, 26 24,23 59, 58 16, 28 149,84 33,22
0,910 0,291 0, 497
hastalik Yok 90, 76 18, 14 63, 65 20, 47 154,41 32,43
Okula gitme |Gidiyor |90, 67 23,16 60, 05 18,52 150,91 |34, 07
0, 940 0,284 0,614
durumu Gitmiyor |90, 36 17,91 64, 19 19, 01 154,31 |31, 08
Ozel egitim | Aliyor |89, 79 21,26 78,00 9,59 176,88 |32, 87
0,242 0, 001 0, 003
alma durumu | Almiyor |98, 88 15, 68 60, 39 18,71 150,18 |18, 05

*Student t testi

4.7. Degiskenlerin Korelasyon Analizleri

Aragtirmaya alinan olgu gruplariin sosyodemografik 6zellikleri ile ebeveyn yasam

kalitesi puanlar1 arasindaki korelasyon iligkisi incelendiginde; ebeveyn yasam kalitesi

Olcegi, OYKA-B altboliim ile hasta yasi ve kardes sayisi arasinda negatif yonde zayif

diizeyde(p=0, 010), OYKA-Total ile kardes sayis1 arasinda negatif yonde zayif diizeyde

korelasyon saptanmistir(p=0, 008). Olgu gruplarinin annelerinin dogumdaki/simdiki yas1 ve

babanin yasi ile ebeveyn yasam kalitesi arasinda iliski saptanmamistir (Tablo XXII).

Tablo XXII. Olgu Gruplarmin Sosyodemografik Ozellikleri ile Ebeveyn Yasam Kalitesi

Olgek Puanlar1 Arasindaki Korelasyon Analizi

%osyc.)demograﬁk Yasam Kkalitesi OYKA-A OYKA-B OYKA-total
ozellikler
Hastanin yast i 0,031 -0, 260 -0, 114
P 0, 760 0,010 0,268
Dogumda anne yast r -0, 093 -0, 095 0, 000
p** 0, 363 0, 355 0, 999
Annenin simdiki yas ' -0, 055 -0, 071 -0, 078
p 0, 590 0, 488 0, 445
Baba yast r -0, 045 -0, 166 -0, 122
p** 0, 661 0, 104 0,234
Kacinci cocuk f -0, 124 -0, 138 -0,172
p 0, 226 0, 178 0, 093
Kardes sayist ' -0, 176 -0, 277 -0, 269
p 0, 084 0, 006 0, 008

* Spearman korelasyon testi uygulanmigtir. ** Pearson korelasyon testi uygulanmistir.
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Arastirmaya alinan olgu gruplarmin ilk tan1 alma yaslari ile ebeveyn yasam kalitesi
arasindaki korelasyon iligkisi incelendiginde, ilk tan1 alma yaslar1 ile ebeveyn yasam kalitesi
Olcek toplam puan ve alt 6lgekler (OYKA-A, OYKA-B, OYKA Total) agisindan istatistiksel
olarak anlamli bir iliski olmadig1 bulunmustur (Tablo XXIII).

Tablo XXIII. Olgu Gruplarmin Ik Tam1 Alma Yaslari ile Ebeveyn Yasam Kalitesi Olgek

Puanlar1 Arasindaki Korelasyon Analizi

Yasam Kkalitesi OYKA-A OYKA-B OYKA-total
) r -0, 189 0,074 0, 159
1k tan yasi
P 0, 063 0,470 0, 121

* Spearman korelasyon testi uygulanmistir.

Arastirmaya alman olgu gruplarmin ilk tanm1 alma yaslarn ile ebeveyn
depresyon/anksiyete 0lgek puanlar arasindaki korelasyon iligkisi incelendiginde depresyon
puanlari ile ilk tan1 alma yas1 arasinda olarak anlamli bir iliski olmadigt bulunmustur (r = -

0, 217, p=0, 089).

Aragtirmaya alinan olgu gruplarmin ilk tan1 alma yaslar ile ruhsal belirt1 (scl 90)
puanlar1 arasindaki korelasyon iliskisi incelendiginde istatistiksel olarak anlamli bir iliski

olmadig1 bulunmustur (r = - 0, 189, p=0, 109).

Arastirmaya alinan olgu gruplarmin hastalik siddeti ile ebeveyn yasam kalitesi
arasindaki korelasyon iligkisi incelendiginde hastalik siddeti ile ebeveyn yasam kalitesi
OYKA-B altboliim puanlar1 arasinda negatif yonlii orta diizeyde, OYKA-Total puanlar ile
negatif yonli zayif diizeyde korelasyon saptanmis olup istatistiksel olarak anlaml

bulunmustur (Tablo XXIV).
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Tablo XXIV. Olgu Gruplarinin Hastalik Siddeti ile Ebeveyn Yasam Kalitesi Ol¢ek Puanlar

Arasindaki Korelasyon Analizi

Yasam Kalitesi OYKA-A OYKA-B OYKA-total

r -0, 049 -0, 410 -0, 260
Hastalik Siddeti

p 0, 631 <0, 001 0,010

* Spearman korelasyon testi uygulanmigtir

Aragtirmaya alinan olgu gruplarinin gruplarinin hastalik siddeti ile anne egitim
diizeyi arasinda negatif yonlii orta diizeyde (P= <0, 001), baba egitim diizeyi arasinda
negatif yonlii zayif diizeyde korelasyon saptanmis (P= 0, 001), istatistiksel olarak anlamli

bulunmustur (Tablo XXV).

Tablo XXYV. Olgu Gruplarinin Hastalik Siddeti ile Anne ve Baba Egitim Diizeyi Arasindaki

Korelasyon Analizi

Anne egitim diizeyi Baba egitim diizeyi
Hastalik siddeti r 0, 445 -0, 324
P <0, 001 0, 001

* Spearman korelasyon testi uygulanmistir.

Arastirmaya alinan olgu gruplarinin hastalik siddeti ile algilanan sosyal destek 6lgek
puanlan arasindaki korelasyon iliskisi incelendiginde istatistiksel olarak anlamli bir iligki

olmadig1 bulunmustur.

Arastirmaya alinan olgu gruplarinin hastalik siddeti ile ruhsal belirt1 (scl 90) puanlari
arasindaki korelasyon iliskisi incelendiginde istatistiksel olarak anlamli bir iliski olmadig:

bulunmustur.

Arastirmaya alinan olgu gruplarinin hastalik siddeti ile depresyon/anksiyete Olgek
puanlar1 arasindaki korelasyon iliskisi incelendiginde istatistiksel olarak anlamli bir iliski

olmadig1 bulunmustur.

Arastirmaya katilan olgu gruplariin annelerinin algilanan sosyal destek ile ebeveyn
yasam kalitesi arasindaki korelasyon iligkisi incelendiginde, algilanan sosyal destek alt
gruplarindan Aile, Arkadas ve Olcek toplam puani ile ebeveyn yasam kalitesi 6lgeginin

OYKA-A ve OYKA- Total altbolim puanlar1 arasinda pozitif yonli zayif diizeyde
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korelasyon saptanmig olup istatistiksel olarak anlamli bulunmustur. Algilanan sosyal destek
alt gruplarindan Ozel Kisi ile OYKA-A, OYKA-B ve OYKA-total skoru arasinda pozitif
yonlii zayif diizeyde korelasyon saptanmis olup istatistiksel olarak anlamli bulunmustur.

(Tablo XXVI).

Tablo XXVI. Annelerin Algilanan Sosyal Destek ile Ebeveyn Yasam Kalitesi Arasindaki

Korelasyon Analizi

Algilanan sosyal destek Yasam Kalitesi OYKA-A OYKA-B OYKA-total

r 0, 360 0,074 0,252
Aile

P <0, 001 0,471 0,013

r 0,252 0, 096 0,219
Arkadag

p 0,013 0, 348 0, 031

. r 0,294 0,233 0,326

Ozel kisi

p 0, 003 0, 022 0, 001

r 0, 329 0,170 0, 305
TOTAL

p 0, 001 0, 095 0, 002

* Spearman korelasyon testi uygulanmistir.

Arastirmaya katilan olgu gruplarinin annelerinin algilanan sosyal destek puanlari ile
Beck depresyon ve anksiyete puanlar1 arasindaki korelasyon iliskisi incelendiginde;
algilanan sosyal destek alt gruplarindan Aile, Ozel Kisi ve Olgek toplam puani ile Beck
Depresyon ve Anksiyete 0lcek puanlari arasinda negatif yonlii zayif diizeyde korelasyon
saptanmis olup istatistiksel olarak anlamli bulunmustur. Algilanan sosyal destek alt
gruplarindan Arkadas ile Beck depresyon Olcek puani arasinda negatif yonlii zayif diizeyde

korelasyon saptanmis olup istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (Tablo XXVII).
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Tablo XXVIIL. Annelerin Algilan Sosyal Destek ile Beck Depresyon ve Beck Anksiyete

Olgek Puanlar1 Arasindaki Korelasyon Analizi

Algulanan sosyal destek Beck Depresyon Beck Anksiyete
r -0, 384 -0, 272
Aile
p <0, 001 0, 007
r -0, 383 -0, 084
Arkadas
p <0, 001 0,412
Ozel kigi r -0, 379 -0, 290
p <0, 001 0, 004
r -0, 429 -0, 223
TOTAL
p <0, 001 0, 028

* Spearman korelasyon testi uygulanmistir.

Aragtirmaya katilan olgu gruplarin annelerinin algilanan sosyal destek 6l¢ek puanlar
ile ruhsal belirti SCL-90 puanlar1 arasindaki korelasyon iliskisi incelendiginde, Algilanan
sosyal destek Olgcek toplam puani ile anksiyete, depresyon, psikotik, paranoid, 6fke, ek
belirti alt gruplart ve SCL-90 total puani arasinda negatif yonde zayif diizeyde korelasyon
saptanmistir. Aile tarafindan algilanan sosyal destek ile anksiyete, paranoid, 6fke, ek belirti
ve SCL-90 total puanmi arasinda negatif yonde zayif diizeyde korelasyon saptanmistir.
Arkadas tarafindan algilanan sosyal destek ile paranoid ve ek belirti alt gruplar1 arasinda
negatif yonde zayif diizeyde korelasyon saptanmustir. Ozel kisi tarafindan algilanan sosyal
destek ile somatizasyon, anksiyete, depresyon, psikotik, paranoid, ofke, ek belirti alt
gruplar1 ve SCL-90 total puani arasinda negatif yonde zayif diizeyde korelasyon

saptanmigstir (Tablo XXVIII).
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Tablo XXVIII. Annelerin Algilanan Sosyal Destek ile Ruhsal Belirti (Scl 90) Puanlari

Arasindaki Korelasyon Analizi

Algilanan  sosyal | Aile Arkadas Ozel kigi

destek Total Puan
SCL-90 alt gruplar: | r P r P r p r P
Somatizasyon -0, 152 0, 136 -0,138 | 0,177 | -0,051 | 0,617 | -0,240 | 0,018
Anksiyete -0, 232 0, 022 -0,238 | 0,019 | -0,107 | 0,298 | -0,272 | 0,007
Obsesyon -0, 048 0, 639 -0,071 | 0,491 |-0,025 | 0,811 |-0,138 | 0,179
Depresyon -0, 211 0, 038 -0,176 | 0,085 | -0,113 | 0,271 | -0,285 | 0,005
Kisiler arasi -0, 128 0,211 -0,170 | 0,096 | -0,015 | 0,882 | -0,195 | 0,055
duyarlihk
Psikotik -0, 221 0, 030 -0,196 | 0,054 | -0,115 | 0,264 | -0,273 | 0,007
Paranoid -0, 251 0,013 -0,247 | 0,015 | -0,211 | 0,038 | -0,251 | 0,013
Ofke -0, 245 0,016 -0,319 | 0,001 | -0,129 | 0,209 | -0,228 | 0,025
Fobik -0, 066 0,522 -0,095 |0,352 | 0,031 |0,765 | -0,152 | 0,136
Ek belirti -0, 306 0, 002 -0,289 | 0,004 | -0,251 | 0,013 | -0,284 | 0,005
TOTAL -0, 251 0,013 -0,240 | 0,018 | -0,134 | 0,192 | -0,313 | 0,002

*Spearman korelasyon testi

Arastirmaya alinan olgu gruplarinin annelerinin Beck depresyon ve Beck anksiyete
Ol¢ek puanlart ile yasam Kkalitesi Ol¢egi puanlart arasindaki korelasyon iligkisi
incelendiginde, Beck depresyon oOlgek puani ile OYKA-A ve OYKA-Total degerleri
arasinda negatif yonlii orta diizeyde, OYKA-B skoru arasinda negatif yonlii zayif diizeyde
korelasyon saptanmig olup istatistiksel olarak anlamli bulunmustur. Beck anksiyete puani ile
OYKA-A, OYKA-B ve OYKA-total skoru arasinda negatif yonlii zayif diizeyde korelasyon

saptanmis olup istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (Tablo XXIX).

Tablo XXIX. Annelerinin Ebeveyn Yasam Kalitesi Puanlar1 ile Beck Depresyon ve
Anksiyete Olgek Puanlar1 Arasindaki Korelasyon Analizi

Beck Yasam Kalitesi OYKA-A OYKA-B OYKA-total

r -0, 533 -0, 261 -0, 510
Depresyon

p <0, 001 0,010 <0, 001

r -0, 372 -0, 222 -0, 365
Anksiyete

p 0,013 0, 029 <0, 001

* Spearman korelasyon testi uygulanmistir
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Annelerin yasam kalitesi puanlart ile ruhsal belirti puanlar1 arasindaki korelasyon
incelendiginde; Ebeven yasam kalitesi dlcegi OYKA-A altboliim ile SCL-90 total ve alt
gruplarinin timii arasinda negatif yonde zayif diizeyde iliski saptanmistir. Ebeven yasam
kalitesi 0lcegi OYKA-B ile somatizasyon, psikotik ve ek belirti alt gruplar1 arasinda negatif
yonde zayif diizeyde korelasyon saptanmistir. Ebeven yasam kalitesi 6lcegi OYKA total
puant ile SCL 90 R tiim alt gruplar arasinda negatif yonde zayif diizeyde korelasyon
saptanirken, psikotik alt grubunda negatif yonde orta diizeyde korelasyon saptanmistir

(Tablo XXX).

Tablo XXX. Annclerinin Yasam Kalitesi Puanlar1 ile Ruhsal Belirti (Scl 90) Puanlari

Arasindaki Korelasyon Analizi

YK OYKA A OYKA B Total

SCL-90 alt gruplart r P r p r P

Somatizasyon -0, 253 0,012 0,201 0, 049 0, 268 0, 008
Anksiyete -0, 315 0, 002 -0, 172 0, 093 -0, 317 0, 002
Obsesyon 0, 208 0, 041 -0, 169 0, 098 -0, 245 0,016
Depresyon -0, 275 0, 006 -0, 149 0, 146 -0, 268 0, 008
Kigiler arast duyarlihik -0, 205 0, 044 -0, 164 0, 107 -0, 239 0,018
Psikotik -0, 359 0, 000 -0, 287 0, 004 0,414 0, 000
Paranoid -0, 275 0, 006 -0, 070 0, 499 -0, 225 0, 027
Ofke -0, 298 0, 003 -0, 060 0, 557 -0, 236 0, 020
Fobik -0, 264 0, 009 -0, 166 0, 104 -0, 271 0, 007
Ek belirti -0, 310 0, 002 -0, 231 0, 023 -0, 346 0, 001
TOTAL -0, 325 0, 001 -0, 188 0, 066 -0, 332 0, 001

*Spearman korelasyon testi

Cocuklarinin otizme 6zgii yasadiklari zorluklarinin ebeveynleri i¢in sorun olma
derecesi ile ebeveyn yasam kalitesi skorlar1 arasindaki korelasyon iliskisi incelendiginde;
Ebeveyn yasam kalitesi dlgegi OYKA-A ile OYKA-B altol¢ek puanlar arasinda pozitif
yonlii orta diizeyde, OYKA-A altdlgek ile OYKA-Total skoru arasinda pozitif yonlii yiiksek
diizeyde iligki saptanmis olup istatistiksel olarak anlamli bulunmustur. OYKA-B ile OYKA-
Total puani arasinda pozitif yonlii yiiksek diizeyde iliski saptanmis olup istatistiksel olarak

anlamli bulunmustur. (Tablo XXXT).
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Tablo XXXI. Cocuklarmin Otizme Ozgii Yasadiklar1 Zorluklarin Ebeveynleri I¢in Sorun

Olma Derecesi ile Ebeveyn Yasam Kalitesi Arasindaki Korelasyon Analizi

Yasam Kalitesi OYKA-B OYKA-total

r 0, 342 0, 840
OYKA-A

p 0, 001 <0, 001

r - 0, 795
OYKA-B

p - <0, 001

* Pearson korelasyon testi uygulanmustir.
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5. TARTISMA

Calismamizda OSB tanisi olan hafif-orta ve agir siddetteki olgularin ebeveynlerinde
(anneleri), hastalik siddeti, tan1 zamani ve algilanan sosyal destek ile yasam kalitesi
arasindaki iligkiyi incelememiz sonucunda elde etmis oldugumuz veriler alan yazin 1s18inda

asagida tartisilacaktir.

Alanyazinda Otizm spektrum bozuklugu yaygmlig ile ilgili olarak yapilan
toplumsal tabanli degerlendirmelerde OSB Erkek: Kiz oranini 5.75:1, mental retarde grup
icin ise bu oranit 1.9/1 olarak bildirilmektedir (33). OSB erkeklerde daha yaygin
goriilmektedir, ancak kadinlarda daha agir seyrettigi ve daha fazla mental retardasyonun
eslik ettigi bilinmektedir (35). Calismamizda yer alan hafif — orta siddetteki OSB olgularin
%84, 3’lintin erkek, %15, 7’smin kiz oldugu, agir siddetteki osb grubunun ise %78, 3 ’niin
erkek, %21, 7’nin kiz oldugu saptanmistir. Olgu gruplar1 karsilastirildiginda cinsiyet
acisindan anlamli farklilik bulunmamaktadir(p=0, 444). Calismamizda elde ettigimiz E/K
orani (5:1) alan yazinla uyumlu olarak erkeklerde yaklasik 5 kat daha sik bulunmustur.

Calismamiza dahil edilen olgularin yas aralig1 2-18 olup, yas ortalamas1 7, 95+4, 28
olarak hesaplanmistir. Olgularin tam1 konulan yas dagilimi karsilastirildiginda hafif-orta
siddetli OSB tanili grupta 3.62+1, 65 yas, agir siddetli OSB tanili grupta ise 3.284+2.24 yas
oldugu, hafif-orta OSB olgu grubunda yer alanlarin agir grupta yer alanlara goére daha gec
yasta tami aldigi tespit edilmis ve gruplar arasindaki fark istatistiksel olarak anlamh
bulunmustur (p=0, 039). Alan yazin incelendiginde, ailelerin ¢ocuklarinda bir farklilik
oldugunu anlama ve klinige getirme yaslari; ilkokul, ortaokul, lise ve yiiksek okul mezunu
annelerin ¢ocuklarindaki farkliigi 2, 5 yas civarinda anladiklarini ancak ¢ocuk
psikiyatrisine bir yildan biraz daha ge¢ basvurduklarini bildirmislerdir (133). Filipek ve
arkadaslarinin ¢alismasinda da otizm tan1 belirtileri fark edilmeye basladiktan 2-3 yil sonra
yaklasik 4-5 yasinda tani alabildigi bildirilmektedir (134). Otizmin ¢ok degisik goriiniimlere
sahip olmasi, taninin ¢ocugun sosyal beceriler, iletisim, davranis ve gelisimsel seviyesindeki
gozlemlere dayandirilma zorunlulugu otizm tanisinin gecikmesinde rol oynamakta oldugu
bildirilmektedir (135). OSB olan bireylerin tanilanma yaslarinin diinya ortalamasinin 52 ay
oldugu one siiriilmektedir (14). Bizim ¢alismamizda gruplar g6z 6niinde bulunduruldugunda
tan1 konulma yaslarinin ortalamasi1 41 ay bulundu ve diinya ortalamasinin altinda oldugu
goriilmektedir. Ulkemizde yapilan farkindalik ¢alismalari nedeni ile daha erken tani alirken,

hafif belirti siddetine sahip olgularin daha gec fark edildigini diisinmekteyiz. Ulkemizdeki
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OSB olgulariin tant zamanlarinin, diinya ortalamasi ile kiyaslandiginda daha erken yasta
tan1 aldiklar1 daha hizli bir sekilde 6zel egitim ve rehabilitasyon hizmetlerinden
faydalanmaya baslama sanslarinin olmasmin hastaligin seyrinde ©Onemli oldugunu
ongormekteyiz. Bizim calismamizda elde ettigimiz bulgular dogrultusunda olgularin; ilk
tan1 konulma yaslar1 ile ebeveyn yasam kalitesi puanlart arasindaki korelasyon iligkisi
incelendiginde, otizmde ebeveyn yasam kalitesi anketi altboliimlerinden, her ii¢ yasam
kalitesi skoru (Oyka-A, Oyka-B, Oyka Total) i¢inde istatistiksel olarak anlamli bir iliski
saptanmamustir. Diger yandan Oyka A ile istatistiksel olarak anlamli iligki gdsterilemesede,
p degerinin anlamliliga ¢ok yakin bir deger olmasi (p-0, 063) aslinda ilk tan1 yas1 ile Oyka A
arasinda negatif yonde bir korelasyon iliskisi olabilecegi ihtimali diisiiniilmiistiir. Alan yazin
incelendiginde OSB olgularinin tan1 konulma zamani ile ebeveyn yasam kalitesi iliskisini
inceleyen c¢alismaya rastlamamis olup, literatiirle kiyaslama yapilamamistir.  Bizim
calismamizda yasam kalitesi ve tant konulma yasi agisindan arastirma gruplari arasinda
iligki bulunmamasinin nedenlerinden birisinin; arastirmaya katilan 6érneklem biytikligii ile

ilgili olabilecegi diisiinlilmiistir.

Alan yazin incelendiginde OSB’li bireylerin genel niifusa oranla daha fazla
davranigsal sorun ve psikiyatrik bozukluk gosterdikleri pek ¢ok epidemiyolojik ve klinik
caligmada gosterilmistir. Otizm spektrum bozukluguna en sik eslik eden hastaliklar olarak
DEHB, Anksiyete Bozukluklar1 ve Mental Retardasyonun oldugu bildirilmektedir (136,
137, 138, 139, 140). Bizim ¢aligmamizda hafif-orta siddetli OSB grubunda es tani varligi
%31, 4, agir siddetli OSB grubunda ise %58, 7 olarak bulunmustur. Agir siddetteki OSB
olan grupta hafif-orta siddet OSB olan gruba gore daha fazla es taninin eslik ettigi ve
aradaki farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu bulunmustur. Olgu gruplar1 arasinda es tani
dagilimma bakildiginda hafif — orta siddetteki OSB grubunda DEHB, MR, Anksiyete
Bozlukluklart (AYB) ve Epilepsinin, agir siddetteki OSB grubunda DEHB, MR ve

Epilepsinin en sik estanilar oldugu saptanmis olup alan yazinla uyumlu oldugu gézlenmistir.

Alan yazin incelendiginde OSB’nin temel belirtilerini iyilestiren bir ila¢ heniiz
gelistirilmemis olmasina ragmen pek ¢ok arastirma OSB olgularinda ilag tedavilerinin de
0zel egitime ek olarak komorbid psikiyatrik durumlar ve ek davranigsal sorunlarin
tedavisinde kullanilmakta oldugu bildirilmektedir. Atipik Antipsikotiklerden Risperidon ve
aripiprazol otizmle iliskili irritabilite ve agresyon tedavisinde FDA onay1 almis ve OSB’li
bireylerde yapilan birgok kontrollii ¢aligmada giivenli, tolere edilebilir ve etkin bulunmustur

(140, 141, 142). Segici Serotonin Geri Alim Inhibitérleri (SSRI) ilag grubundan fluoksetinin
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ve sertralin ile ilgili ¢alismalarda, ¢ocuklar ve yetigkinlerde kaygi, agresyon, tekrarlayici
davraniglarda azalmaya yol agtig1 bildirilmektedir (143, 144). Psikostimulanlar ile yapilmig
caligmalar ve klinik uygulamadan edinilen izlenimle; zihinsel yetersizligi olmayan, daha
biiylik yas grubunda, tipik gelisen bireylerden daha diisiik doz (0.3-0.6mg/kg) kullanarak
daha iyi tolere edilebildigi bildirilmektedir (145, 146). Yakin zamanlarda yayinlanan bir
calisma uzun etkili likit MPH kullanarak OSB’li ve DEHB’li olgularda, diisiik-orta doz
MPH’nin DEHB’nin semptomlarin1 hafiflettigi ve iyi tolere edildigi yoniindedir (147).
Bizim calismamizda ilag kullanimi agisindan incelendiginde OSB olularimizda atipik
antipsikotik grubundan olan risperidon ve aripipirazolun sirasiyla 1. ve 2.sirada,
Psikostimulan grubundan ise metilfenidatin en ¢ok kullanilan ilag oldugu ve alanyazin ile
uyumlu oldugu gozlenmistir. Calismamizda ila¢ kullannm durumu ile ebeveyn yasam
kalitesi iliskisi incelendiginde; otizmde ebeveyn yasam kalitesi anketinin: Oyka — B altlgcek
puanlar1 ilag kullananlarda kullanmayanlara oranla daha yiiksek oldugu saptanmis ve
istatistiksel olarak anlamli fark bulunmustur(p=0, 029). Calismamizin sonuglari
degerlendirildiginde OSB’ye eslik eden komorbid psikiyatrik durumlar ve ek davranigsal
sorunlar1 diizeltmek i¢in kullanilan psikofarmakolojik ajanlarin ¢ocuklarin  sorun
davraniglarin1 diizeltmek suretiyle ebeveyn yasam kalitesini de olumlu yonde etkiledigini

diistinmekteyiz.

Calismamizda yer alan her iki OSB grubundaki ¢ocuklarin anne siitii alma durumu
ve siiresi karsilastirildiginda; her iki grup arasinda anne siitii alma durumu ve siiresi
bakimindan Hong L ve ark’ larinin ¢aligmasi ile uyumlu olarak, istatistiksel anlamli bir fark
bulunmamistir(p=0, 950). Alan yazinda otizm ve anne siiti alma arasindaki iligkiyi
inceleyen caligmalar incelendiginde az sayida ¢alisma oldugu ve sonuglarin ¢eligkili oldugu
goriilmektedir (148, 149). Hong L ve ark“larinin Otizm ve anne siitii alma arasindaki iligkiyi
arastirdiklar1 ¢alismada; 391 otizmli cocuk incelenmis, anne siitii alma ve otizm arasinda
iligki olmadig1 bildirilmistir (150). Diger yandan Schultz ve ark. 861 otizmli, 123 saglikli
kontrol grubu cocukta alt1 aydan uzun siire anne siitii alan ve anne siitii almayan ¢ocuklari
karsilagtirmiglar, otizm ve anne siiti alma durumu arasinda anlamli iliski oldugunu
saptamiglardir (151) Baska bir calismada Bar ve ark“larinin anne siitii alma ile
norogelisimsel hastaliklar arasinda iliskiyi degerlendirdikleri ¢aligmada: alti aydan daha
uzun siire anne siitli almanin nérogelisimsel hastalik (otizm, dikkat eksikligi hiperaktivite
bozuklugu v.b) gelisme riskini azalttigini belirtmislerdir (152). Bizim ¢alismamizda anlamli

fark olmamasinin Orneklem gurubu yetersizliginden kaynaklanmis olabilecegini
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diistinmekteyiz.

Ebeveynlerden aldigimiz bilgiler dogrultusunda calismaya dahil edilen olgu
gruplarinin, okul Oncesi egitim siiresi, okula devam durumlari, dogum agirligi, dogum
haftas1 ve yiiriime zaman agisindan anlamli bir farklilik saptanmadi. Diger yandan agir
siddetteki OSB grubunda gelisim basamaklarindan desteksiz oturma zamaninin, ilk kelime
ve ilk climle ¢ikisinin, hafif- orta siddetteki OSB grubuna gore daha gec¢ oldugu saptanmis
ve istatiksel olarak anlamli fark oldugu bulunmustur. Alan yazinda OSB olan ¢ocuklarda dil
ve sosyal iletisim bozukluklarmin genis bir dagilimi1 oldugu (153) ve bu bozukluklarla
iligkili olarak ¢ocuklarin dil kazanim oriintiilerinde de Onemli farkliliklar bulundugu
bildirilmektedir (154, 155). OSB tanis1 olan bazi ¢ocuklarda hi¢ konusma goriilmezken, bazi
cocuklarda sadece ekolalik konusma goriilebilir ya da normal gelisen ¢ocuklara yakin
bicimde sozel dil performansi goriilebilir (156). Alan yazin incelendiginde normal gelisim
gosteren ¢ocuklarda sdzel olmayan sosyal iletisim davraniglarinin kazanilmasindan kisa bir
stire sonra ortalama 12. ayda ilk sozciikler ortaya ¢iktigi, ilk sozciiklerin kazaniminin
ardindan ortalama 18-30. aylar arasi sozciikleri birlestirerek, 30-48. aylar arasi basit
climleler ile ve ardindan karmasik ciimleler ile kendilerini ifade edebilir olduklar1 ifade
edilmektedir (157, 158). Bizim caligmamizda elde edilen bulgular 151ginda her iki OSB
grubundaki olgularin dil gelisimlerinde normal gelisim gosterenlere oranla alanyazinla
uyumlu olarak bir gecikme oldugu goriilmektedir (158). Hafif- orta siddetteki OSB
grubuyla, agir siddetteki OSB grubu; ilk kelime ve ciimle kurma zamanlar1 agisinda
karsilastirildiklarinda hem kelime hem de ciimle kurma acisindan agir siddetteki OSB
grubunun daha gec¢ yasta bu becerilere eristigi goriilmekte ve aradaki bu farkin istatistiksel
olarak anlaml1 oldugu bulunmustur(sirasiyla: p=<0.001, p=0, 026). Iletisim ve dil becerileri
OSB'nin fenotipi ve prognozu agisindan kritik bir 6neme sahiptir. Alanyazin incelendiginde
dil gelisiminde gecikme, OSB tanilt olgularin en sik bagvuru nedenlerinden biridir ( 159,
160) ve ifade edici dil gelisimindeki gecikmenin DEHB, davranim bozuklugu, mental
retardasyon ve otizm ile iligkili oldugu bildirilmistir (161, 162). Alanyazin ve ¢alismamizin
bulgular1 incelendiginde konusma gecikmesi tarifleyen her birey OSB acisindan *’Yiiksek
Riskli ¢* olarak algilanmast ve c¢ocuk ergen ruh sagli§i uzmani tarafindan

degerlendirilmesinin 6nemli oldugunu diisiinmekteyiz.

Alanyazin incelendiginde Lindsay ve ark.’larinin OSB teshisi alan bebeklerin motor
gelisim basamaklarinda gecikmeler gosterdigini bildirmektedir (163). Motor gelisim

basamaklarindaki gecikme (ge¢ yiiriime, desteksiz oturmanin gecikmesi, hipotoni.) OSB
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icin birincil tani kriteri olmamasina ragmen, ¢aligmalar bunlarin OSB profilinin 6zelligi
olabilecegini gostermektedir (164, 165). Memari ve Fournierin OSB tanili bebeklerde
motor gelisimi, tipik gelisim gosteren ve gelisimsel gecikmesi olan bebeklerinkiyle
karsilastirmak i¢in geriye doniik olarak ev ortaminda ¢ekilmis video kayitlarini kullandiklari
aragtirmada, ilk iki yil boyunca gecikmeler ve farkliliklar oldugunu bildirmektedir (166,
167). Ozonoff ve ark. tipik gelisim gdsteren bebeklere kiyasla, OSB tanist alan bebeklerin
desteksiz oturma ve yliriime becerilerine ulastiklarinda 6nemli Olgiide daha ileri yaslarda
olduklarini bildirmektedir (169). Bizim calismamizdada alanyazin ile uyumlu olarak
ozellikle agir siddetteki OSB grubunda desteksiz oturma siirelerinde gecikmeler saptanmis

ve istatistiksel olarak anlamli fark bulunmustur(p=0.004).

Alan yazinda Otizm Spektrum Bozuklugu ile anne ve baba yas1 arasindaki iliskiyi
inceleyen ¢ok sayida ¢alisma oldugu goriilmektedir (170, 171, 172, 173). Bu alanda yapilan
bir caligmada ileri anne yasi ile OSB gelisme riski arasinda bir iliski saptanmasina ragmen
istatistiksel olarak anlamli olmadigi, diger yandan bagka bir ¢calismada ise anne yasinin 35
yas Ustli olmasinin OSB riskini arttirdigr bildirilmistir (174, 175). Gardener ve ark.“mnin
otizm ve prenatal risk faktorleri arasindaki iliskiyi degerlendirdikleri ¢alismada; 30 yas alt1
annelerin ¢ocuklarina gore, 30-34 yas arasi annelerin ¢ocuklarinda OSB riskinin %27, 40
yas Ustli annelerin ¢ocuklarinda ise OSB riskinin %106 arttig1 saptamislardir (174). Bir
diger ¢aligmada ise sadece baba yasinin 6nemli oldugu, baba yasinin 40 yas iistii olmasinin
OSB riskini arttirdig1 ve gegen her 10 yilda bu riskin 2-3 kat daha artt1g1 belirtilmistir (175).
Toplum temelli epidemiyolojik ¢alismalar1 kapsayan bir meta-analizde ise artan baba yasi
ile otizm geligsme riskinin artis1 arasinda tutarl iligski oldugu ve bu iliskinin artan baba yas1
ile iligkili de novo mutasyon, genomik ifade degisiklikleri veya epigenetik mekanizmalar
araciligr ile agiklanabilecegi bildirilmektedir (176). Calismamizin bulgularinda elde
ettigimiz ort. anne yast (37) ve baba yas1(41) goz onlinde bulunduruldugunda alanyazin ile
uyumlu bir yas dagilimiin oldugunu diisiinmekteyiz. Calismamizda elde edilen bulgular
sonucunda hem anne yasi, hem baba yasi ile ebeveyn yasam kalitesi arasinda iliski
bulunmamuistir (anne: p=0, 445, baba: p =0, 234). Bunlarin yanisira her iki osb grubundaki
cocuklarin anne-babalarinin yaslar1 karsilastirildiginda; gruplar arasinda istatistiksel olarak

anlaml farklilik bulunmamustir (anne: p= 0, 417, baba grup=0, 721).

Alan yazin incelendiginde otizm ile ebeveyn sigara ve alkol kullanimi arasindaki
iligkiyi inceleyen ¢esitli ¢calismalarin oldugu gézlenmistir (177, 178). Zhang ve ark.“larinin

otizmde prenatal ve perinatal risk faktorlerini inceledikleri 95 otizmli, 95 saglikli kisinin (3-
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21 yas) katildig1 ¢aligmada annenin gebelikte pasif sigara maruziyeti ile otizm arasinda
anlamli iliski oldugunu bildirmislerdir (178). Diger yandan Fujiwara ve ark. otizm kimyasal
ve beslenme arasindaki iligkiyi degerlendirmisler, hava kirliligi, beslenme yetersizligi, D
vitamini ve folik asit eksikligi ile otizm arasinda artmis risk oldugunu, sigara/tiitiin, alkol
gibi diger risk faktorlerinin otizm ile iligskilendirilme olasiliginin diisiik oldugunu
saptamiglardir (177). Calismamizda yer alan her iki gruptaki anne-babalarin sigara ve alkol
kullanim durumu Kkarsilastirildiginda; hafif-orta siddet OSB grubundaki ¢ocuklarin
annelerinin, agir siddet OSB grubundakilere gore daha fazla alkol, sigara kullanim
durumuna sahip olduklari tespit edilmis, istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p=0, 008).
Hafif guruptaki ebeveynlerin egitim ve ¢aligma yasantisinda daha fazla yer almasi sosyal
ortamlarda daha fazla bulunma ve alim giicii ile ilgili farkliligin bir etken olabilecegini

ongdrmekteyiz.

Otizmli c¢ocugu olan ailelerin egitim durumunu degerlendiren c¢aligmalar
incelendiginde; Gau ve ark.“larinin otizmli ¢ocuklarda ve kardeslerinde davranis sorunlarini
arastirdiklar1 151 otizm, 134 otizmli ¢cocugun kardesi ve 113 saglikli ¢ocugun (3-12 yas)
katildig1 calismada otizmli ¢ocuklarin annelerinin egitim durumunun saglikli gruptaki
cocuklarin annelerine gore istatistiksel olarak anlamli diistik oldugunu belirtmislerdir (179).
Calismamiza katilan her iki gruptaki annelerin egitim durumlar karsilastirilidiginda; hafif-
orta siddet OSB grubundaki ¢ocuklarin annelerinin agir siddet OSB grubundakilere gore
daha yiiksek egitim diizeyine sahip olduklar1 bulunmustur (p=0, 014). Schlebusch ve ark.
OSB'li ¢ocugu olan ailelerde yasam kalitesi ile ebeveynlerin egitim durumu arasinda pozitif
bir iligki oldugunu bildirmislerdir (180). Bizim g¢alismamizda; anne egitim durumu ile
ebeveyn yasam kalitesi puanlari incelendiginde, {iniversite ve iistii egitimi olan annelerin
lise ve alt1 egitimi olan annelere gore yasam kalitesi total puanlarinin daha yiiksek oldugu
goriilmiis, aradaki fark istatistiksel olarak anlamli bulunmustur(p=0.030). Bunun yanisira
her iki olgu grubundaki babalarin egitim diizeyi karsilastirildiginda ise hafif-orta siddet OSB
grubundaki ¢ocuklarin babalarinin agir siddet OSB grubundakilere gére daha yiiksek egitim
diizeyine sahip olduklar1 bulunmus ve aradaki fark istatistiksel olarak anlamli bulunmugtur
(p=0, 024). Yazinda otizmli ¢ocuk ve ebeveyn egitim durumunu inceleyen g¢aligmalarin
sonuglar1 tutarsiz olmakla birlikte calismamizdan elde ettigimiz verilerle annelerin egitim
durumlarinin yasam kalitelerini olumlu yonde etkiledigin1 gérmekteyiz, ayrica babanin
egitim diizeyi arttikca yasam kalitesinin de olumlu yonde artacagi ve annenin yagsam

kalitesini etkileyecegini dngdérmekteyiz.
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Calismamizda yer alan annelere yonelik aile i¢i ge¢imsizlik ve sozel/fiziksel siddet
varlig1 incelendiginde ¢alismamiza dahil edilen annelerin %40’ da aile i¢inde gecimsizlik,
%12, 4 linde ise aile ici sozel/fiziksel siddete maruz kaldig1 bulunmustur. Agir siddet OSB
grubundaki annelerin hafif-orta siddetteki OSB grubuna gore daha fazla aile i¢i geg¢imsizlik
ve sozel/fiziksel siddete maruz kaldigi saptanmis ve istatiksel olarak anlamli fark oldugu
bulunmustur (sirastyla: p=<0, 001, p=0, 008). Diger yandan her iki OSB ogrubunda aile i¢i
gecimsizlik ve sozel/fiziksel siddete maruz kalma durumu ile ebeveyn yasam kalitesi
karsilastirildiginda gruplar agisindan fark bulunmamistir (sirasiyla : p=0, 128, p=0, 778,
p=0, 295). Alan yazin incelendiginde OSB tanili ¢ocuklari olan ebeveynlerde aile igi
gecimsizlik ve sozel/fiziksel siddet varligi ile yasam kalitesini inceleyen c¢alismaya
rastlanmamistir. Bundan dolay1 yazin 1s18inda tartisitlamamastir. Akalin ve ark. 2017 yilinda
15-49 yas grubu kadinlarda aile ici siddet siklig1 bashikli calismada kadinlarin %61 inin esi
tarafindan siddete maruz kaldigi, siddete ugrayan kadinlarin %50, 0’1nin sézel, %32, 8’inin
fiziksel, %10, 7’sinin ekonomik ve %6, 5’inin cinsel siddete maruz kaldig: bildirilmektedir
(181). Calismamizdaki sonuglarin Akalin ve ark. calismasindaki sonuclardan ¢ok diisiik

bulunmasinin annelerin siddeti bildirmemelerinden kaynakli olabilecegini 6ngdrmekteyiz.

Alanyazin incelendiginde Otizmli bir ¢ocuga sahip olmanin, tipik gelisim gosteren
cocuga sahip olmaktan daha fazla sorumluluk gerektirdigi (182, 183, 184) ve ebeveynlerin
yasamlarinin ¢ogu zaman otizmli ¢ocugun gereksinimleri etrafinda sekillendigi
belirtilmektedir (185). Giirbiiz ve ark.’larinin OSB tanili ¢ocuklarda bakimverenlerin yasam
kalitesini etkileyen faktorleri adli ¢alismasinda, babanin ¢ocugun bakimina ayirdig: siire
azaldikca annenin otizmde yasam kalitesi anketi (OYKA-E), Bolim A ve B puanlarinin
azaldig1 bildirilmektedir (11). Diger bir deyisle annenin yasam kalitesi, babanin ¢ocugun
bakimina ayirdigi zamanin azalmasiyla kotiilesmektedir. Bu bilgiler 1s18inda, OSB'li ¢ocuga
bakim vermede babanin roliiniin artirilmasiin babanin YK'sini dogrudan olumlu etkiledigi
ve dolayli olarak annenin yagam kalitesini artiracagi ongoriilebilir. Calismamizda yer alan
annelere yonelik; ¢ocuk bakiminda anneye yardim durumunu karsilastirildiginda hafif-orta
siddet OSB olan grubun %13, 7’sinde, agir siddette OSB grubun %34, 8’inde anneye
yardim edilmemektedir. Agir siddette OSB olan gruptaki babalarin, hafif-orta- siddet OSB
olan gruptaki babalara kiyasla anneye daha az yardim edildigi goriilmiis, istatistiksel olarak
anlamli bulunmustur (p=0, 021). Diger yandan ¢ocuk bakiminda anneye yardim durumunu
ile yasam kalitesi iligkisi karsilastirildiginda, her {ic yasam kalitesi puanlari arasinda da

istatistiksel olarak anlamli fark bulunmamistir (p=0, 363). Bu durumun ¢alismamizda yer
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alan Orneklem biiyiikliiglinlin az olmasindan kaynaklanabilecegi diisiiniildi. Bizim
calismamizdan elde edilen sonuglara gore hafif-orta otizm grubundaki ¢ocuklarin
annelerinin agir otizm grubundakilere gore daha ¢ok ¢alistyor durumda olduklar1 saptanmas,
aradaki fark istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p=0, 008). Diger yandan her iki
gruptaki annelerin %96, 9’u OSB nedeniyle maddi sikint1 yasadiklarini belirtmistir. Cassidy
aragtirmasinda yer alan katilimcilarin %33 liniin gereksinim duyduklar1 sosyal, psikolojik ve
maddi destekleri alamadiklar1 ve ebeveynlerin ¢ocuklarinin ihtiyaglarini (6rn., bakim,
egitim) karsilamak amaci ile daha once aktif olarak calistiklar1 islerinden ayrildiklarini, is
tercihlerinde iicretinden daha ¢ok esnek ¢alisma zamanlarini gozettiklerini ifade etmeleri,
ebeveynlerin psikolojik ve duygusal olarak zorlanmalar yasadiklarini yansittigini
gostermektedir (186). Giirbiiz ve ark.’larinin OSB tanili ¢ocuklarda bakimverenlerin yasam
kalitesini etkileyen faktorleri adli ¢aligmasinda, calisan annelerde, calismayanlara oranla
yagsam kalitesi puanlarinin daha yiiksek oldugu bildirilmektedir (11). Bizim ¢alismamizda,
annelerin ¢alisma durumu ile ebeveyn yasam kallitesi puanlar karsilastirildiginda, ¢alisan
annelerin yagsam kalitesi puanlar1 (100, 23 + 21, 46), ¢calismayanlara gore (87, 69 + 20, 06)
daha yiiksek hesaplanmis olup, Glirbliz ve ark.’larina benzer sekilde annenin c¢alisma
durumu ile yasam kalitesi arasinda olumlu yonde iliski oldugunu desteklemektedir (p=0,
013). Calisan annenin yiik ve sorumlulugu paylasmasi ailenin gelirine katki saglamasi ve
cocuga bakmaktan bagka bir meslegi olmasi onun yasam Kkalitesini artiran faktorler

olabilecegini 6ngdrmekteyiz.

Calismamizda yer alan her iki olgu grubundaki annelerin ruhsal belirti tarama listesi
(SCL-90 R) puanlarini inceledigimizde; her iki olgu grubundaki annelerin ruhsal belirti
sikliklar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark saptanmamistir. Bu durumun
calismamizda yer alan annelerin es ve yakin aile bireyleri tarafindan sosyal destegi goreceli
daha iyi aliyor olmasindan veya 6rneklem biiyiikliigiiniin az olmasindan kaynaklanabilecegi
diisiiniildii. Bu alanda yapilan ¢alismalarda ebeveyn depresyon belirtisi aile destegi ve
sosyal destek arasindaki iliski incelendiginde; ebeveyn depresyon belirtisi, aile destegi ve
sosyal destek arasinda negatif yonde anlamli iligki oldugu belirtilmektedir (187, 188, 189,
190). Caligmamizda ebeveyn depresyon belirtileri ile algilanan sosyal destek arasindaki
iliski incelendiginde, alanyazin ile uyumlu olarak aile destegi yaninda, arkadas ve oOzel
kisiden algilanan sosyal destek ile depresyon belirtileri arasinda negatif yonde anlaml
iligki oldugu bulunmustur (p=0.001). Diger bir deyisle aile, arkadas ve 6zel kisiden sosyal

destek algisi1 arttik¢a, depresyon belirtileri de o denli azalacaktir. Alan yazindaki otizmli

53



cocuklarin ebeveynlerinde psikiyatrik belirtileri degerlendiren c¢alismalar1 inceledigimizde;
otizmli ¢ocuklarin ebeveynlerinde depresyon ve anksiyete bozuklugu goriilme oraninin
normal gelisim gosteren ¢ocuklarin ebeveynlerine gére daha fazla oldugu bildirilmektedir
(191, 192, 193, 194). Bolte ve ark“lart nin yaptig1 ¢calismada; otizmli ¢ocugu olan ailelerde
psikiyatrik bozukluklart SCL-90 R dlgegi ile degerlendirmisler, otizmli ¢ocuklarin
ailelerinin SCL-90 R o6lcegi sizoid ve depresif alt gruplarinda ortalama puanin saglikli
¢ocugu olan ailelere gore anlamli diizeyde yiiksek oldugunu, diger alt gruplar arasinda ise
istatistiksel olarak anlamli fark olmadigini, bu durumun annelerin belirtilerinin 6znel bir
degerlendirme yoOntemi ile incelenmesinden kaynaklanabilecegini belirtmislerdir (187).
Ulkemizde yapilan otizmli ve normal ¢ocuk sahibi anne babalarin psikiyatrik belirtilerinin
SCL-90 R ile karsilastirildigi ¢alismada; otizmli ve normal ¢ocuk sahibi ebeveynlerin
obsesif belirtileri ve depresif belirtileri arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde fark
oldugu, diger alt dlgekler arasinda istatistiksel olarak anlamli iliski olmadigi bildirilmistir
(195). Diger yandan Ulkemizde yakin dénemde yapilan osb tanili cocuklarin annelerinde
birinci eksende yer alan psikiyatrik bozukluklarin tanisal goriisme ve 6z bildirime dayali
Olcekle degerlendirildigi calismada ise OSB“li ¢ocuklarin annelerinde birinci eksen tanilarin
sik goriildiigi, en sik major depresif bozukluk, sonrasinda distimik bozukluk ve sosyal fobi
gorildiigli bildirilmis, calismada yer alan annelerin ¢cogunda ilk major depresif bozukluk
epizodunun otizmli gocugun dogumundan dnce ortaya ¢iktig belirtilmistir (196). Taylor ve
ark. otizmli g¢ocuklarin annelerinde depresif belirtileri retrospektif olarak incelemisler,
cocuklar otizm tanis1 aldiktan sonra anneleri degerlendirdiklerinde; %78, 7“sinde depresif
belirtilerin oldugunu, ortalama 1, 4 yillhik takip sonrasindaki degerlendirmede ise
%37“3"“linlin depresif belirtilerini bildirmeye devam ettiklerini belirtmislerdir (197). Bir
diger ¢alismada ise Hall ve Graff otizmli ¢ocuklarin adaptif davranislari, aile destegi ve
ebeveyn stresini inceledikleri ¢alismada, OSB tanisi ile takip edilen kiigiik ¢ocuklarin
ebeveynlerinin, daha biiyliikk cocuklarin ebeveynlerine gore daha fazla kaygi belirtisi
yasadigini belirtmislerdir (198). Bizim calismamizda yer alan annelerin OSB tanisi alan
cocuklarinin tan1 yili ile ilgili olarak depresif belirtilerin azalip uyum siirecini
yasayabildiklerini diisiinmekteyiz. Baska bir calismada ise Davis ve Carter otizmli
cocuklardaki davranis problemleri ve ebeveyn stresi arasindaki iliskiyi aragtirmis, davranis
sorunlar1 yogun olan c¢ocuklarin ebeveynlerinde kaygi belirtilerinin daha yiliksek oranda
bulundugunu saptamigslardir (199). Alan yazin incelendiginde otizmli ¢ocuklarin ailelerinde
Ofke belirtisi ile ilgili az sayida calismanin oldugu goriilmektedir (200, 201). Bu alanda

yapilan bir ¢alismada Benson ve ark. OSB“li ¢ocuklarin ebeveynlerinde ofke, stres ve
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depresyon arasindaki iliskiyi arastirmislar, ebeveyn 6fkesinin stresi artirdigini, stresin ise
ebeveynlerde depresyon siddetini etkiledigini, ebeveyn oOfkesinin de stresi etkileyerek
depresyon siddetini belirledigini bildirmislerdir (201). Alan yazinda otizmli ¢ocuklarin
ailelerinde obsesif kompulsif bozukluk ile ilgili caligmalarda; otizmli ¢ocuklarin
ebeveynlerinde obsesif kompulsif bozukluk goriilme oraninin normal gelisim gosteren
cocuklarin ebeveynlerine gore daha fazla oldugu bildirilmektedir (202, 203, 204). Ayni
zamanda bu calismalarda otistik 6zelliklerin obsesif kompulsif bozuklugun bir alt tipi
olabilecegi belirtilmektedir. Bunun yani sira otizmli ¢ocuklarin ebeveynlerinde obsesif
kompulsif davraniglari arastiran bazi ¢alismalarda ise otizmli bireylerde kisitli, tekrarlayici
davraniglar ile ebeveynlerin obsesif kompulsif davranislari arasinda anlamli iligski oldugu
bildirilmistir (205, 206). Bizim ¢alismamizda yer alan her iki gruptaki annelerin obsesyon
belirtileri arasinda anlamli fark saptanmamasinin nedeni ile belirti siddetinin obsesif
belirtilerin olusumunda bir etken olmayabilecegini diigiindiirdii. Alan yazin incelendiginde
OSB“li ¢ocuklarin ailelerinde normal gelismekte olan gocuklarin ailelerine gore psikotik
bozukluklarin daha sik goriildiigii bildirilmektedir (207, 208, 209). Bunun yani sira Xie ve
ark.“larimin ailede ruhsal ve norolojik bozukluk Oykiisii ile otizm riski arasindaki iligkiyi
arastirdiklar1 567.436 kisiyi dahil ettikleri kohort calismasinda sizofreni ve diger psikotik
bozukluklarin otizmli ¢ocuklarin ailelerinde istatistiksel olarak anlamli yiiksek saptadiklarini
bildirmislerdir (202). Bizim calismamizda psikotik belirtiler agisindan arastirma gruplar
arasinda fark bulunmamasinin nedenlerinden birisinin; aragtirmaya katilan Orneklem
buytikligli ile ilgili olabilecegi distiniilmiistiir. Bu aradaki iligkinin irdelenmesi ig¢in
orneklem biiylikliigliniin daha biiyiik olacagi ¢alismalara ihtiya¢ olacagini 6ngoérmekteyiz.
Ote yandan annelerin SCL-90 R alt grup puanlari ile yasam kalitesi puani arasindaki iliskiyi
degerlendiren caligmalar1 inceledigimizde; yasam kalitesi ile ruhsal belirtiler arasinda
negatif yonde anlaml iliski oldugu belirtilmektedir (210, 211). Alan yazin incelendiginde
yasam kalitesi ile somatizasyon bozuklugu arasindaki iliskiyi inceleyen c¢esitli calismalar
oldugu, bu calismalarda somatizasyon bozuklugu ile yasam kalitesi ortalama puani arasinda
negatif yonde anlamli iligki oldugu belirtilmektedir (212, 213). Calismamizda alan yazinla
benzer sekilde somatizasyon belirtisi alt grup puanlari ile yasam kalitesi ortalama puanlari
arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde negatif yonde iliski bulunmustur (r= -0, 253,
p= 0, 012). Bizim ¢alismamizdada alanyazin ile uyumlu olarak SCL-90 R ruhsal belirti alt
gruplarindan somatizasyona ek olarak Anksiyete, Obsesyon, Depresyon, Kisiler arasi
duyarlilik, Psikotik, Paranoid, Ofke, Fobik, Ek belirti alt gruplari ile de ebeveyn yasam

kalitesi arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli diizeyde iliski oldugu
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bulunmustur. Hipotezimizle uyumlu olarak annenin ruhsal belirti siddeti arttikca yasam

kalitesi olumsuz etkilenmektedir.

Ozel gereksinimi olan ¢ocuk annelerinde anksiyete, depresyon ve yasam kalitesi
arasindaki iliskiyi inceleyen Bumin ve arkadaslari, bu g¢ocuklarin annelerinde 6nemli
derecede anksiyete ve depresyon belirtileri oldugunu, depresyon ve anksiyete diizeyinin
artmasinin annelerin yasam kalitesini olumsuz yonde etkiledigini bildirmektedirler (214).
Bahar ve arkadaslari, 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin annelerinin depresyon ve anksiyete
diizeyleri ile stresle basa ¢ikma tarzlarii belirlemek amaciyla yaptiklar1 bir c¢alismada;
annelerin depresyon puanlarini yiiksek bulmuslar, ayrica sosyal desteklerin varliginin
depresyon diizeylerini azalttigint bildirmektedirler (215). Kiillii, 6zel egitim kurumlarina
devam eden fiziksel ya da zihinsel 6ziirlii, 349 ¢ocugun ebeveynlerinde (345 anne, 329 baba
olmak iizere toplam 674 kisi) depresyon durumunu inceleyen calismasinda; depresif belirti
oranini annelerde, boganmis olan ya da ayr1 yasayanlarda, ekonomik durumunu kotii olarak
ifade edenlerde, cocugu 7 yas ve lizeri yas olanlarda daha yiiksek saptandigini ve gocugunun
0zel gereksinimi olmasindan dolayr kendisini ya da baska birini suglu gérenlerde, ¢ocugunu
yetistirirken yasadigi duygu, diisiince ve sikintilarini hi¢ kimse ile paylasmayanlarda
depresif belirti oran1 yiikseldigi bildirilmektedir (216). Bizim ¢aligmamizdaki olgu gruplarin
hem BDO, hemde BAO &lgek puanlari arasinda fark bulunmadi. Ote yandan her iki olgu
grubunun annelerinin BDO 6lgegi puanlarma gore minimal ve hafif siddette depresyon
belirteleri oldugu, BAO puanlarma bakildiginda her iki olgu grubunun annelerinin hafif
siddet diizeyinde anksiyete belirtileri oldugu bulunmustur. Calismamizdan elde edilen bu
bulgular alanyazin ile uyumlu olarak depresyon ve anksiyete belirtilerinin OSB tanili
cocugu olan annelerde daha yiiksek oldugunu géstermektedir. BDO VE BAO puanlari ile
ebeveyn yasam kalitesi puanlar1 arasindaki korelasyon iligki incelendiginde Beck depresyon
Ol¢ek puani ile otizmde ebeveyn yasam kalitesi anketi, OYKA-A ve OYKA-total boliim
puanlar arasinda negatif yonlii orta diizeyde(r= -0, 533 p= <0, 001), OYKA-B boliim puani
arasinda negatif yonlii zayif diizeyde(r= -0, 261 p= 0, 010) korelasyon saptanmis olup
istatistiksel olarak anlamli bulunmustur. Beck anksiyete dl¢ek puani ile otizmde ebeveyn
yasam kalitesi anketi, OYKA-A (r-0, 312 p=0, 013), OYKA-B (r-0, 222 p=0, 029) ve
OYKA-Total (r-0, 365 p=<0, 001) puanlar1 arasinda negatif yonlii zayif diizeyde korelasyon
saptanmis olup istatistiksel olarak anlamli bulunmustur. Diger bir deyisle depresyon ve
anksiyete puanlar1 arttikga, ebeveyn yasam kalitesi puanlar1 azalmakta, ebeveynlerin

¢ocugun istenmeyen davraniglarini  sorun olarak algilama derecesi artmaktadir.
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Calisgmamizdan elde edilen bu bulgular neticesinde; Bumin ve ark.’larmin 6zel gereksinimi
olan c¢ocuk annelerinde anksiyete, depresyon ve yasam kalitesi arasindaki iliskiyi
inceledikleri ve bu c¢ocuklarin annelerinde 6nemli derecede anksiyete ve depresyon
belirtilerinin oldugunu, depresyon ve anksiyete diizeyinin artmasinin annelerin yagam
kalitesini olumsuz yonde etkiledigi vurgulariyla dogu orantili olarak bizim ¢aligmamizdada
annelerin depresyon ve anksiyete puanlari arttikca yasam kalitesi puanlarinin azaldigi

bulunmustur.

Otizmin belirti siddeti ile yagam kalitesinin iliskisi konusunda yazina baktigimizda,
farkli sonuglar olmakla birlikte son yillarda, otizmin siddetinin yagam kalitesini etkilemedigi
bildirilmektedir (217, 218). Tilford ve arkadaglarinin 4-17 yas arast 150 OSB tanili ¢ocugu
dahil ettikleri bir calismada, Otizm Tanisal Gozlem Programu ile degerlendirdikleri otizmin
siddeti ile ebeveynlerin degerlendirdigi ¢ocuklarinin yasam kaliteleri arasinda anlamli bir
iligkinin olmadig bildirilmistir (217). Van Heijst ve Geurts’un yaptigi bir ¢aligmada 53-83
yas araliginda OSB tanili bireylerin semptom siddetinin yasam kalitesini etkilemedigi
belirtilmektedir (219). Diger bir ¢alismada ise literatiirden farkli olarak OSB tanili ve 3-18
yas arast ¢ocuklarin, CODO ile bakilan otizm siddetlerinin, yasam kalitelerinin fiziksel
saglik toplam puani ve Olgek toplam puani ile negatif korele oldugu sonucuna ulagilmistir
(220). Mugno ve ark. yayinladiklart bir ¢alismada YGB, Serebral palsi ve Mental
retardasyonu olan ¢ocuklarin ailelerinin yasam kalitesi degerlendirilmis ve YGB grubundaki
ebeveynlerin YK puanlarinin birgok alanda saglikli gruptan 6nemli oranda diisiik oldugu
belirtilmektedir (9). YGB olan grupta; ailelere yiiklenen yogun stres, agir bakim yiikii,
cocuklardaki davranis sorunlari, Ofke patlamalari, kendine zarar verici davranislar,
basmakalip hareketler, sosyal becerilerdeki yetersizlik nedeniyle cogu zaman alay edilme ya
da reddedilme ile sonuglanan yargilamalar, ¢ocugun anlasilmamasi, finansal zorluklar, okul
ve benzeri kurumlarla isbirliginin saglanamamasi, giinliik aktivitelerde yardim gerekmesi,
ailelerin gelecek ile ilgili kaygilarinin yogunlugu gibi bir¢ok faktoriin, yasam kalitesinin
kotii ¢ikmasindaki nedenler olarak tanimlanmistir (9). Bizim ¢alismamizda Mugno ve ark.
calismasi ile uyumlu olarak CODO ile bakilan hastalik siddeti ile ebeveyn yasam kalitesi
anketi 6lgek toplam puant (OYKA Total) ile negatif yonlii zayif diizeyde korelasyon (r=-0,
260, p=0, 010) ve OSB belirtilerinin ebeveyn iizerindeki etkisini degerlendiren alt dlgek
(OYKA -B) puanlari ile otizm siddeti arasinda negatif yonlii orta diizeyde iliski saptanmistir
(r=-0, 410, p=<0, 001). Hastalik siddeti arttik¢a ebeveyn yasam kalitesi puanlar1 azalmakta,

OSB belirtilerinin ebeveyn tarafindan olumsuz olarak algilanmasi artmakta, hastalik siddeti
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azaldikca ebeveyn yasam kalitesi puanlati artmakta ve OSB belitrilerinin ebeveyn tarafindan

olumsuz olarak algilanmasinin azalmakta oldugu gézlendi.

Alanyazin incelendiginde yasam kalitesi ile algilanan sosyal destek arasinda pozitif
yonde iliski oldugu bildirilmektedir (220). Aile iiyeleri ve arkadaslardan algilanan sosyal
destek, yasam kalitesi iizerindeki olumsuz etkiye sahip faktorlerin sayisinin azaltilmasinda
yardimct olmaktadir (221). Ailelerin 6zel gereksinimli olan bir ¢ocuga sahip olmalari
nedeniyle yasadiklari stresle bas etme ve duruma uyum c¢abalarinda en 6nemli etmenlerden
birisi ailenin yakin g¢evresindeki akrabalardan, komsulardan, arkadaslardan, uzmanlardan
aldiklar1 sosyal destektir (222, 223, 224). Ozellikle daha fazla sosyal destek alan OSB’li
cocuk annelerinin daha diisiik depresyon ve endiseye sahip olduklari bildirilmektedir (24).
Shu, B. C ve ark.’lar1 tarafindan yapilan ¢alismada uzmanlardan sosyal destek alan ailelerin,
yasam kalitesi puanlarinin, almayan ailelere oranla daha yiliksek oldugu belirtilmektedir
(224). Meral’in gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile yasam kalitesi algilarini
inceledigi arastirmasinda, annelerin aile yasam kalitesi ve alt alan algilarinin
yordanmasinda, toplam varyansi en ¢ok agiklayan degiskenin “aile sosyal destegi” oldugu
bildirilmektedir (225). Ekas ve ark.’larinin yaptig1 ¢alismada ebeveynin arkadasindan ve
esinden algiladig1 sosyal destegin onun yasam doyumunu ve psikolojik 1yi olusunu olumlu
etkiledigini, aile iyelerinden aldig1 sosyal destegin bireylerin psikolojik 1yi oluslarini
olumlu yonde etkiledigini bildirmistir (226). Calismamizda annelerinin algilanan sosyal
destek puanlar1 karsilastirildiginda olgu gruplar1 arasinda anlamli fark olmadigi bulunmustur
(p=0.277). Algilanan sosyal destek puanlar1 ile yasam kalitesi puanlar1 arasindaki
korelasyon iligkisi incelendiginde algilanan sosyal destek alt gruplarindan aile ile otizmde
ebeveyn yasam kalitesi anketi; OYKA-A ve OYKA-Total bolim puani arasinda pozitif
yonli korelasyon saptanmis olup istatistiksel olarak anlamli iliski bulunmustur (r = 0, 360,
p=<0, 001), (r = 0, 252, p=<0, 013). Algilanan sosyal destek alt gruplarindan arkadas ile
otizmde ebeveyn yasam kalitesi anketi; OYKA-A ve OYKA-Total boliim puani arasinda
pozitif yonlii zayif diizeyde korelasyon saptanmis olup istatistiksel olarak anlamli
bulunmustur (r = 0, 252, p=0, 013), (r = 0, 219, p=0, 031). Algilanan sosyal destek alt
gruplarindan 6zel kisi ile otizmde ebeveyn yasam kalitesi anketi; OYKA-A, OYKA-B ve
OYKA-Total boliim skoru arasinda pozitif yonlii zayif diizeyde korelasyon saptanmis olup
istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (r = 0, 294, p=0, 003), (r = 0, 233, p=0, 022), (r =
0, 326, p=0, 001). Algilanan sosyal destek Ol¢ek toplam puani ile otizmde ebeveyn yasam
kalitesi anketi; OYKA-A ve OYKA-Total boliim puani arasinda pozitif yonlii zayif diizeyde
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korelasyon saptanmig olup istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (r = 0, 329, p=0, 001), (r
= 0, 305, p=0, 002). Calismamizdan elde edilen bulgular neticesinde hipotezimizle dogru
orantili olarak algilanan sosyal destek puanlar1 arttik¢a, ebeveynin yasam kalitesi puanlari

da artmaktadir.

Calismamizda yer alan her iki gruptaki ebeveynlerin yasam kalitesi ortalama
puanlarint karsilastirdigimizda; agir siddett OSB grubundaki ebeveynlerin yasam kalitesi
toplam puani kontrol grubundaki ebeveynlere gore istatistiksel olarak anlamli diizeyde
diisiik saptanmistir (p=0, 001). Alan yazinda Otizm Spektrum Bozuklugu olan ¢ocuklarin ve
ebeveynlerinin yasam kalitesini, yasam kalitesi dlgegi (QOLS) ile inceleyen ¢ok sayida
calisma oldugu ancak ¢ok az sayida otizme 0zgiil yasam kalitesi olgegi (OYKA-E) ile
calisma oldugu gozlenmektedir (11, 227, 228). Bu alanda yapilan bir ¢aligmada Van ve
ark.’lar1 otizmli bireylerin yasam kalitesini yasam kalitesi 6lgegi (QOLS) ile saglikli bireyler
ile karsilastirmislar, otizmli bireylerin yasam kalitesinin saglikli bireylere gore istatistiksel
olarak anlamli diizeyde diisiik oldugunu belirtmislerdir (219). Diger bir ¢alismada Kuhlthau
ve ark.’lar1 otizmli ¢ocuklarin ebeveynlerinde yasam kalitesini, normal gelismekte olan
cocuklarin ebeveynleri ile saglikla iligkili yasam kalitesi 6l¢egiyle (SF-36) karsilagtirmislar,
otizmli cocugu olan ebeveynlerin yasam kalitesinin normal gelismekte c¢ocugu olan
ebeveynlere gore istatistiksel olarak anlamh diizeyde diisiik oldugunu bildirmislerdir (88).
Bununla birlikte otizmli ¢ocuklarin ebeveynlerinde yasam kalitesinin, incelendigi baska bir
calismada; otizmli ¢ocugu olan ebeveynlerin ve saglikli cocugu olan ebeveynlerin yasam
kalitesinin yasam kalitesi 0Ol¢egi (QOLS) ile degerlendirilmis, otizmli ¢ocugu olan
ebeveynlerin yasam kalitesinin anlamli diizeyde diisiik oldugu belirtilmistir (229). Bizim
calismamizda yer alan ebeveynlerin yasam kalitesi bu calismalardan farkli olarak otizmde
yasam kalitesi anketi-ebeveyn siirlimii (OYKA-E) ile degerlendirilmistir. Calismamizda agir
siddet grubundaki annelerin yasam kalitesi toplam puanlarinin, hafif-orta siddet OSB olgu
grubu annelerin puanlarindan daha diisiik oldugu bulunmustur. Hastalik belirti siddetinin
ailelerin yasam kalitesi iizerine Onemli bir etkiye sahip oldugunu ve erken donemde
miidahale ile yapilacak degisikliklerin ebeveyn yasam kalitesinede olumlu katki sunacaginm

diistinmekteyiz.

Cocuklarinin otizme 6zgli yasadiklar1 zorluklarimin ebeveynleri i¢in sorun olma
derecesi ile ebeveyn yasam kalitesi puanlar1 arasindaki korelasyon incelendiginde OSB’li
cocuklarin otizme 0zgli yasadiklari zorluklarin ebeveynlerin yasam kalitesini olumsuz

etkiledigi saptanmistir (r=0, 342, p= 0.001). Hipotezimizle uyumlu olarak ebeveynlerin,
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cocuklarinin otizme 6zgii yasadiklari zorluklarin sorun olarak algilama derecesi arttikga,
yagsam kaliteleri de o denli olumsuz etkilenmektedir. Giirbliz ve ark.’larmin yiiriittiikleri
OYKA-E anketinin gilivenirlik ve gecerlik ¢calismasinda OYKA-E, boliim B i¢in yaptiklari
aciklayici faktor analizi uygulamasi sonucunda, boliim B i¢in, OSB tanist alan ¢ocuklarin
semptomlarinin ebeveynin yagam kalitesine etkisi DSM 5’teki tani dl¢iitleri ile uyumlu 3 alt
boyut ortaya konmustur. Birinci alt boyutta 1, 2, 3, 4, 5, 6, 12, 19 ve 20. maddeler yer
almakta ve bu boyut DSM 5°teki OSB tan1 0lgilitlerinden A kriterlerini (bkz Tablo I) konu
alan sosyal iliskiler ve toplumsal etkilesimdeki eksiklikleri gdstermektedir. Ikinci boyut 13,
14, 15, 16, 17 ve 18. maddelerinden olusmakta ve bu boyuttaki maddeler DSM 5’teki B
kriterlerinden (bkz Tablo I) 6zellikle 4. maddeyi (duyusal girdilere kars1 ¢ok yiiksek ya da
diisiik diizeyde tepki gdsterme ya da ¢evrenin duyusal yanlarina olagandisi bir ilgi gésterme)
konu almaktadir. Uciincii boyutta ise 7, 8, 9, 10 ve 11. maddeler yer almakta ve bu
maddelerin DSM 5’teki OSB tanis1 B kriterlerindeki 1, 2 ve 3. maddelerde yer alan sinirl
tekrarlayici, basmakalip davranis Oriintiilerini sorgulayan ozellikte oldugu gozlendi.
Calismamizda CODO total puanlari ile ebeveynlerin yasam kalitesi anketi, boliim B puani
(OYKA -B) ve olcek toplam puanlart (OYKA Total) arasinda istatistiksel negatif diizeyde
bir iliski gdzlenmistir (r=- 0, 410, p= <0, 001), (r=- 0, 260, p= 0, 10). Bu sonuglar bize
belirli alanlarda daha fazla sorun yasayan ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasam kalitesinin daha

olumsuz etkilendigi sonucunu diisiindiirmekte.

Alan yazin incelendiginde OSB tanili bireylerin yagsam kalitelerini inceleyen birgok
calisma mevcutken, OSB tanili bireylerin ebeveynlerinin yasam kalitesi inceleyen sinirl
sayida calisma mevcuttur. Bununla birlikte OSB tanili ¢ocuklarin ilk tan1 zamani, hastalik
siddeti ve algilanan sosyal destek ile annelerinin yasam kalitesi arasindaki iligkinin bir arada
degerlendirildigi herhangi bir calismaya rastlanmamistir. Bizim c¢alisgmamizin otizmli
cocuklarin ilk tan1 zamani, hastalik siddeti ve algilanan sosyal destek ile annelerinin yasam
kalitesi arasindaki iliskiyi bir arada degerlendiren ilk ¢aligma olmasi1 nedeniyle yazina katki

sunacagini ongormekteyiz.
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Caliysmamizin giiclii yanlarin1 asagidaki gibi siralayabiliriz

e Calismamiz bildigimiz kadariyla Otizmli ¢ocuklarin ilk tani zamani, hastalik
siddeti ve algilanan sosyal destek ile annelerinin yasam kalitesi arasindaki iligkiyi bir arada

degerlendiren ilk ¢aligma olmasi

e Calismamizda yer alan ¢ocuklarin tani ve hastalik siddeti belirlenmesinde hastaliga
spesifik ve gozleme dayali duyarligi yiiksek bir dlgcek olan CODO ile degerlendirilmis

olmasi

e Calismamizda yer alan ebeveynlerin yasam kalitesinin; Otizme 6zgii gelistirilmis,

Otizm Yagam Kalitesi Olgegi-Ebeveyn siiriimii ile degerlendirilmis olmasi
Cahismamizin kisithhklari

e Otizm spektrum bozuklugu ile ilgili nedensellik ve tedavi siireclerinin
aydinlatilmasi i¢in boylamsal ¢alismalara ihtiya¢ bulunmaktadir. Calismamiz, siirenin kisith
olmasindan dolay1 kesitsel bir calisma olarak planlanmis olmasi kisitl yonlerimizden

birisidir.

e Calismamiza alman ebeveynlerin psikiyatrik belirtilerini belirlemek icin 6z

bildirime dayali 6l¢ek kullanilmis olmasi
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6. SONUC ve ONERILER

Calismamizda Otizmli ¢ocuklarin ilk tan1 zamani, hastalik siddeti ve algilanan
sosyal destek ile annelerinin yasam kalitesi arasindaki iligski incelenmesi amaglanmis olup,
calismamiza hafif-orta ve agir siddetli OSB tanili olgular ve anneleri dahil edilmistir. Ek
olarak klinik goriismeler ile elde edilen sosyodemografik veriler ile OSB alan yazin 1s18inda

tartisilmastir.

Sosyodemografik veriler agisindan olgu gruplar1 karsilastirildiginda; Ebeveyn yasam
kalitesi puani ile cocugun 6zel egitime gitme durumu, diizenli ila¢ kullanim1 ve kardes sayis1
arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde iliski oldugu bulunmustur. Bunun yanisira
annelerinin egitim ve ¢alisma durumu ile ebeveyn yasam kalitesi puani arasinda istatistiksel

olarak anlaml diizeyde iliski oldugu bulunmustur.

Calismamizda yer alan her iki olgu grubundaki ¢ocuklar arasinda tani alma yaslari
bakimindan agir OSB grubundakilerin hafif OSB grubundakilere oranla daha ge¢ yasta tani
aldig1 saptanmig, ancak tani alma yaslari ile ebeyen yasam kalitesi arasinda anlaml iliski

olmadig1 bulunmustur.

Olgu grubundaki c¢ocuklar arasinda hastalik siddeti ve ebeveyn yasam kalitesi
iliskisine bakildiginda, hastalik siddeti ile ebeveyn yasam kalitesi arasinda anlamli iligki

oldugu bulunmustur.

Calismamizda yer alan her iki olgu grubundaki cocuklarin anneleri arasinda
algilanan sosyal destek ile ebeveyn yasam kalitesi iliskisine bakildiginda, algilanan sosyal

destek ile ebeveyn yasam kalitesi arasinda anlamli iliski oldugu bulunmustur.

Calismamizda yer alan her iki olgu grubundaki ¢ocuklarin annelerin, ebeveyn ruhsal
belirtilerini 6lgen SCL-90-R (Symptom Checklist-90 Revised) 6lgek puanlar1 ve belirti
sikliklar1 arasinda her iki olgu grubunun annelerinde anlamli bir fark bulunmamaistir. Her iki
gruptaki ¢cocuklarin annelerin SCL-90-R (Symptom Checklist-90 Revised) 6l¢ek puanlari ile
ebeveyn yasam kalitesi puanlar1 arasindaki iliski incelendiginde, yasam kalitesi puani ile
ebeveyn somatizasyon belirtisine ek olarak Anksiyete, Obsesyon, Depresyon, Kisiler arasi
duyarhlik, Psikotik, Paranoid, Ofke, Fobik, Ek belirti alt gruplari ile de ebeveyn yasam
kalitesi puanlar1 arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli diizeyde iliski oldugu

bulunmustur.
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Calismamizda yer alan her iki olgu grubundaki ¢ocuklarin annelerin depresyon ve
anksiyete belirtilerini dlgen BDO ve BAO 6lgek puanlart arasinda her iki grubun
annelerinde anlamli bir fark bulunmamistir. Her iki gruptaki ¢ocuklarin annelerin depresyon
ve anksiyete belirtileri ile ebeveyn yasam kalitesi puami arasindaki iliski incelendiginde,
yasam kalitesi puani ile ebeveyn depresyon ve anksiyete puanlari arasinda negatif yonde

istatistiksel olarak anlamli diizeyde iliski oldugu bulunmustur.

Calismamizin sonuglar1 hafif-orta siddet grubundaki OSB’li ¢ocuklarin annelerinin
agir siddet grubundaki OSB’li ¢ocuklarin annelere gore yasam kalitesi puanlarinin daha

yiiksek oldugu ve bu yiiksekligin istatiksel olarak anlamli oldugunu gostermektedir.

Bu tez caligmasinin OSB tanili ¢ocuklarin ilk tant zamani, hastalik siddeti ve
algilanan sosyal destek ile annelerinin yasam kalitesi arasindaki iliskinin bir arada
degerlendiren ilk ¢alisma olmasi nedeniyle yazina katki sunacagini diistinmekteyiz. Bu tez
calismasinda olgu gruplari arasinda ilk tan1 zamani ile anne yasam kalitesi arasinda anlamli
fark bulunmamistir ancak olgu gruplarinin hastalik siddeti ile anne yasam kalitesi arasinda
anlaml iligki oldugu bulunmustur. Annelerin algilanan sosyal destek algilar1 ile yasam
kalitesi puanlart arasinda anlamli iliski oldugu bulunmugstur. Ayrica olgu gruplari arasinda
hafif-orta gruptaki OSB’li ¢ocuk annelerin yasam kalitesi puanlarinin, agir gruptaki OSB’li
cocuk annelerin yasam kalitesi puanlarindan daha ytliksek oldugu saptanmis olup, aradaki

fark istatiksel olarak anlamli bulunmustur.
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OZET

OTiZM SPEKTRUM BOZUKLUGU TANILI COCUK VE ERGENLERIN iLK
TANI ZAMANI, HASTALIK SiDDETIi VE EBEVEYNIN ALGILADIGI SOSYAL
DESTEK ILE EBEVEYN YASAM KALITEST ARASINDAKI ILISKININ
DEGERLENDIRILMESI

Amagc: Bu tez calismasinda OSB’li ¢ocuklarin ilk tani zamani, hastalik siddeti ve
ebeveynin algiladigi sosyal destek ile annelerinin yasam kalitesi arasindaki iliskinin

incelenmesi amaclanmaktadir.

Yontem: Etik kurul onay1 alindiktan sonra Aydin Adnan Menderes Universitesi
Cocuk ve Ergen Ruh Sagligi ve Hastaliklar1 Anabilim Dalina, Ocak 2020 — kasim 2020
tarihleri arasinda bagvurmus ve DSM-5 tami Olgiitlerini karsilayan 2-18 yas aras1 97 cocuk
ve ebeveynleri(anne) calismaya alinmistir. OSB olgu gruplart igin belirlenen dahil
edilme/dislama oOlgiitlerini karsilayan ve calismaya katilim onami alinmis tiim ¢ocuklar,
aragtirmact ¢ocuk psikiyatristi tarafindan DSM-5’e dayali tanisal psikiyatrik goriigme ile
degerlendirilerek OSB tanis1 almis ve /veya tanilart dogrulanmistir. Tanisal dogrulamay:
takiben arastirmaci cocuk psikiyatristi tarafindan belirtilerin klinik gozlemi ve aile
bildirimlerinden faydalanarak Cocukluk Otizmi Derecelendirme Olgegi (CODO)
uygulanmistir. Takiben olgu gruplarin ebeveynlerinin sosyodemografik veri formu, Belirti
Tarama Testi (S C L —90 R), Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi (CBASDO),
Beck Anksiyete Olgegi (BAO), Beck Depresyon Olgegi (BDO) ve Otizmde Yasam Kalitesi
Anketi— Ebeveyn siiriimii (OYKA-E) 6l¢eklerini doldurmalari saglanmuigtir.

Bulgular: Calismamizda yer alan her iki olgu grubundaki ¢ocuklar arasinda tani
alma yagslar acisindan; agir OSB grubundakilerin hafif OSB grubundakilere kiyasla daha
gec yasta tani aldigi saptanmis, ancak tani alma yaglar1 ile ebeyen yasam kalitesi arasinda
anlaml iliski olmadig1 bulunmustur (p= 0, 063). Hastalik siddeti ile ebeveyn yasam kalitesi
puanlar1 arasinda anlaml iligki oldugu bulunmustur (p=0, 010). Calismamizda yer alan olgu
gruplarinin annelerinin algilanan sosyal destek puanlari ile ebeveyn yasam kalitesi paunlari
arasinda anlamh iligki oldugu bulumustur (p= 0, 001). Gruplarin ebeveynlerinde
(annelerinde) psikiyatrik belirtileri degerlendiren SCL-90-R (Symptom Checklist-90
Revised) Olceginde alt gruplar arasinda anlamli fark bulunmamistir (p=0, 277). Yasam

kalitesi ortalama puani ile SCL-90-R o6l¢egindeki alt gruplar karsilagtirildiginda
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somatizasyon belirtisine ek olarak Anksiyete, Obsesyon, Depresyon, Kisiler aras1 duyarlilik,
Psikotik, Paranoid, Ofke, Fobik, Ek belirti alt gruplar ile yasam kalitesi arasinda anlaml
iliski oldugu bulunmustur. Gruplarin ebeveynlerinde(annelerin) depresyon ve anksiyete
belirtilerini dlgen BDO ve BAO 6l¢ek puanlart arasinda her iki grubun annelerinde anlaml
bir fark bulunmamistir (p=0, 287, p=0, 366). Yasam kalitesi ortalama puani ile her iki
gruptaki cocuklarin annelerin beck depresyon ve beck anksiyete 6l¢ek puanlari arasinda
anlaml diizeyde iliski oldugu bulunmustur (p=<0, 001, p=0, 013). Calismamizin sonuglar1
hafif-orta otizmli ¢cocuklarin annelerinin agir osb grubundaki ¢ocuklarin annelerine kiyasla
yasam kalitesi puanlarinin daha yiiksek oldugu ve bu yiiksekligin istatiksel olarak anlamli

oldugunu gostermektedir (p=0, 001).

Sonu¢: Calismamizin OSB tanili ¢ocuklarin ilk tani zamani, hastalik siddeti ve
algilanan sosyal destek ile annelerinin yasam kalitesi arasindaki iliskinin bir arada
degerlendiren ilk calisma olmasi nedeniyle yazina katki sunacagi diistinmekteyiz.
Calismamizda olgu gruplarin hastalik siddeti ile ebeveyn yasam kalitesi puanlar1 arasinda
negatif yonde anlamli iligki bulunmustur. Ancak olgu grubundaki ¢ocuklarin tani alma
zamani ile ebeveyn yasam kalitesi arasinda anlamli fark bulunmamustir. Her iki olgu
grubundaki annelerin algilanan sosyal destek puanlari ile ebeveyn yasam kalitesi puanlari
arasinda pozitif yonde anlamli iliski bulunmustur. Ayrica ¢alismamizda agir siddetteki
cocuga sahip annelerin yasam kalitesi ortalama puani hafif — orta siddet OSB grubundaki
annelere gore anlamli olarak diisiik bulunmustur. Calismamizdan elde edilen bulgularin
genellenebilmesi i¢in toplum temelli, daha genis Orneklemlerle tekrarlayan c¢alismalara

ithtiyag¢ vardir.

Anahtar Kelimeler: Algilanan sosyal destek, Anne, Ebeveyn yasam kalitesi, Hastalik

siddeti, Otizm spektrum bozuklugu, Ruhsal belirti, Tan1 zamani,

Tletisim adresi: ismet.ashik @ gmail.com
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ABSTRACT

EVALUATION OF THE RELATIONSHIP BETWEEN THE TIME OF FIRST
DIAGNOSIS, DISEASE SEVERITY, PERCEIVED SOCIAL SUPPORT BY
PARENTS AND PARENTAL QUALITY OF LIFE AMONG CHILDREN AND
ADOLESCENTS DIAGNOSED WITH AUTISM SPECTRUM DISORDER
Aim: In this thesis, it is aimed to examine the relationship between the first time of

diagnosis of children with ASD, the severity of the disease and the social support perceived

by the parents and the life quality of their mothers.”

Method: After obtaining the approval of the ethics committee, 97 children between
the ages of 2-18 and their parents (mothers) who applied to Aydin Adnan Menderes
University, Department of Child and Adolescent Mental Health and Diseases between
January 2020 and November 2020 and who meets DSM-5 diagnostic criteria were included
in the study. All children who met the inclusion / exclusion criteria determined for ASD
case groups and whose consent to participate in the study was evaluated by the researcher
child psychiatrist with a DSM-5 based diagnostic psychiatric interview and they have been
diagnosed with ASD and / or their diagnosis has been confirmed. Following the diagnostic
verification, the Childhood Autism Rating Scale (CARS) was administered by the
investigator child psychiatrist, using clinical observation and family reports. Subsequently,
the parents of the case groups were asked to fill out the sociodemographic data form,
Symptom Checklist-90 Revised, Multidimensional Scale of Perceived Social Support
(MSPSS), Beck Anxiety Inventory (BAI), Beck Depression Inventory (BDI), Quality of

Life in Autism Questionnaire- Parent Version (QoLA)

Results: In terms of age of diagnosis among children in both case groups in our
study; it was determined that those in the severe ASD group were diagnosed at a later age
compared to the mild ASD group, but there was no significant relationship between the age
of diagnosis and the parental quality of life (p = 0.063). It was found that there is a
significant relationship between disease severity and parental quality of life scores (p =
0.010). A significant relationship was found between the perceived social support scores of
the mothers of the case groups and the parental quality of life scores (p = 0.001). No
significant difference was found between subgroups in the SCL-90-R (Symptom Checklist-
90 Revised) scale, which evaluates psychiatric symptoms in the parents (mothers) of the

groups (p = 0.277). When the mean quality of life score was compared with the subgroups
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in the SCL-90-R scale, in addition to the somatization symptom it was found that there was
a significant relationship between the subgroups of Anxiety, Obsession, Depression,
Interpersonal Sensitivity, Psychotic, Paranoid, Anger, Phobia, Additional symptoms and
quality of life. There was no significant difference between the BDI and BAI scale scores
that measure depression and anxiety symptoms in the parents of the groups (p = 0.287, p =
0.366). A significant correlation was found between the mean quality of life score and the
beck depression and beck anxiety scale scores of the mothers of children in both groups (p =
<0.001, p = 0.013). The results of our study show that the mothers of children with mild-
moderate autism have higher quality of life scores compared to the mothers of children in

the severe ASD group, and this difference is statistically significant (p = 0.001).

Conclusion: We think that our study will contribute to the literature since it is the
first study to evaluate the relationship between the time of first diagnosis, disease severity,
perceived social support and the quality of life of their mothers in children with ASD. In our
study, a significant negative relationship was found between disease severity and parental
quality of life scores of the case groups. However, no significant difference was found
between the time of diagnosis and the quality of life of the parents in the case group. A
significant positive correlation was found between the perceived social support scores of the
mothers and the parental quality of life scores in both case groups. In addition, in our study,
the mean quality of life score of mothers with children with severe violence was found to be
significantly lower than the mothers in the mild-moderate ASD group. Community-based,
repetitive studies with larger samples are needed to generalize the findings obtained from

our study.

Key Words: Autism spectrum disorder, time of diagnosis, disease severity, perceived social

support, mental symptom, parental quality of life, mother

Contact: ismet.ashik @gmail.com
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EKLER

Ek 1. Caligmanin etik kurul onay belgesi

ADU Evrak Tarih ve Sayrms:: 10/01/2020-E.2034 |IIIII|III|I
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Sayim Dog. Dh. Hatice AKSL
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Ek 2. Otizmde yasam kalitesi anketi — ebeveyn formu

Otizmde Yasam Kalitesi Anketi- Ebeveyn Siiriimii

Bu anket otizm spektrum bozuklugu (0SB) olan ¢ocuklarin ebeveynlerindeki yasam kalitesini
degerlendirmektedir.

Bugliniin tarihi:

Yasimz (1l olarak):

Cinsiyetiniz (daire igine alimz): Erkek/ Kadin

0SB tanili cocugunuzun yasi (yil olarak):

0SB tanili ¢ocugunuzun cinsiyeti (daire i¢ine alimz): Erkek/ Kiz

Cocuk ile olan yakinhgimz (daire icine alimz): Anne/ Baba/ Diger (belirtiniz)

Boliim A

Asagidaki sorular yamtlarken liitfen son 4 hafta boyunca kendinizi nasil hissettiginizi en iyi yansitan kutucuga
isaret koyunuz.

Hic Biraz Orta Biraz Cok Uygulanabilir Aciklamalar
fazla fazla | degil

1. Hayatimdan memnunum

2. Stresli hissediyorum

3. Mutlu ve hosnut hissediyorum

4.Cokkiin veya endiseli hissediyorum

5. Birey olarak kendimle ilgili iyi
hissediyorum

6. Yakin iligkilerimden memnunum

7. ihtiyacim oldugunda yanimda olan
insanlar var

8. Sosyal hayatimdan memnunum

9. Aile hayatimdan memnunum

10. Ekonomik durumumdan
memnunum

11. Yasadigim yerden memnunum

12. ihtiyaglarim karsilayacak yeterli
param var

13.Basardiklarimdan delay:
Imemnunum

14. Genel saghigimdan memnunum

15. Saghikli bir yasam bicimim var

16. Bos zamanlarimda yaptiklarimdan
memnunum

17. Saghk sorunlarim istedigim seyleri
yapmama engeldir

18. Hayatimin kontroliim altinda
oldugunu hissediyorum

19. Hayatunda hedefler belirler ve
hedeflere ulagirim

20. Bir eylem plam yapabilir ve bunu
uygulayabilirim

21. Kendi kararlarimi kendim alirim

22. Sucluluk hissederim

23. Bir toplulugun par¢asiyin

24, Toplumdan ihtiyacim olan destegi
alabilirim

25. Ihtiyacim olan yere gidebilirim

26. Giinliik yasamimda kendimi
giivende hissederim

27.Giinliik yagsammada sayg
duyuldugumu hissederim

28. Saglik hizmetlerinin
olanaklarindan memnunum

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

0SB'li ¢ocuklar bir dizi zorluk yasarlar. Son 4 hafta boyunca bu zorluklarin size ne kadar sorun oldugunu bilmek
istiyoruz.

Ornegin, 1.madde icin eger siz “benim icin hafif bir sorundu” ifadesini isaretlerseniz, bu “cocugumun diger
insanlarla sosyallesmesindeki zorluk son 4 hafta boyunca benim i¢in hafif bir sorundu” anlamina gelir.

Son 4 hafta boyunca bu benim i¢in ne kadar sorun oldu?

OSB’li cocuklarin yasayvabilecegi Sorun | Hafif Orta Biraz | Cok fazla | Uygulanabilir | Agiklamalar
zorluklar; degildi | diizeyde | derecede | fazla sorun degl
S0TIn sorun sorun

1.insanlarla sosyallesme

2. Arkadas edinme

3. Baskalarimin duygularin anlama

4. Sohbeti siirdiirme

5. Ihtiyaclarim bildirme

6. Kendine séylenenlerin tam
anlamyla gercek anlamini anlama

7. Toplumsal olarak utang verici olan
seyler sbyleme

8. Rutine, ahisilagelmis bir diizene
bagh kalma ihtivaci

9. Belirli bir konuya agir ilgili olma

10. Ozel bir durumda veya
degisiklikler sirasinda endiseli olma

11.Belirli duyulara (koku, tat,
dokunma,igitme vb.) hassasiyet

12. Toplumsal etkilesim kurallarini
anlama

13. Duygusal tepkilerini yonetme

14. Yapilacak seyleri belli bir sekilde
yapma ihtiyaci

15. Oflze ve saldirganhg iceren yikici
davramslar

16. Uygunsuz duygusal tepkiler
gisterme

17. Tekrarlayici alisilmadik
davramslar ya da viicut hareketleri

18. Umursamaz, diisiincesiz ya da
patavatsiz davramiglara kalkisma

19. Giinliik yasam gorevlerini
bagimsiz olarak yapma

20. Sosyal olarak yaklasildiginda
tepki verme

Genel olarak, yasam kalitenizi nasil derecelendirirsiniz? (Liitfen asagidaki cizgi (zerine carpi koyunuz)

Hic memnun degilim Son derece memnunum

0 5 10

Yasam kaliteniz Gizerinde onemli etkisi olduguna inandiginiz baska herhangi bir sey var mi? (litfen bunlar tanimlayimiz).........

Bu anketi tamamladiginiz icin tesekkiirler.

BOlim B puanlamasi: 5=sorun degildi; 4=hafif diizeyde sorun; 3=orta derecede sorun ya da uygulanabilir degil; 2=biraz
fazla sorun; 1=cok fazla sorun
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Ek 3. Cocukluk otizmi derecelendirme dlgegi

COCUKLUK OTIZMI PUANLAMA OLCEGT

Yinergeler: dlcegin her bir maddesi ile iliskili davranislar: puanlayin. 15 puan

elleyin ve sondaki dlgegi kullamn.

I INSANLARLA ILi5Ki

1 Insanlarla iliskisinde giiclik veva
anormallik kamu vek-C ocugun
davramslan vasina uygun., Yapacagn
sevler amlanldifmda  baraz  utanma,
mizmuzhk veva skt pbelenebilir,
fakat anpek derecede degalhr.

1.5 (Bu puanlar arasinda isc)

2 Hafif derecede anormal ihskiler-
cocuk venskuun gozine bakmaktan
kagmabilir,  iliskive zorlandigmda
vetiskinden kacinabilir veva mizmzhk
vapabilir, asm wtangag olablir, tipik
olarak  venskine wamt vermeyebilir
veva aym vastaki cocuklardan biraz
daha  fazla wolarak anne  babava
vapiskanlik gosterebilir

2.5 (Bu puanlar arasinda 1se)

3 Orta derecede anormal iligkiler-

gocuk gogu Zaman soguk
(uzak)ivetiskinin  farkinda  degalmis
mb gozukior) wr, CoZu zaman

cocugun dikkanm cekmek 1o 1seara
ve zorlu cabalar gerekir. Az derecede
1hska gocukla vapilabalar

3.5 {Bu puanlar arasmda 1se)
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4 Agint derecede anormal iliskaler-

Cocuk belirgin derecede uzak ve
sofukiur

sevlerin  farkimda

veva yeuskimun vapuklan

degildir.  Hemen
hemen hig yetiskine yamt vermez veya
lisky baslammaz. Cok srarcy cabalarla
bile gocugun diklan lughir sekalde
sekilemez

M. TARKLIT

1 Uvgun taklit-Cocuk becen dizeyine
uvein  olan  seslen.  kelimelen  ve
bareketlen taklit edebihir

1.5 (Bu puanlar arasmda ise)

2 Hafif derecede anormal taklit-Cagu
zaman gocuk alkis veya tek cumlelik
taklit  edebilir;

basit  davramslan

madiren  zorlama  wvewva  dzendirme
somrast veya gecikmeli olarak takhit
eder.

2.5 (Bu puanlar arasmda ise)

3 Onta derecede anormal taklit-Cocuk
yvalmzea  vetiskimn buvilk asran ve
vardmm oldufu zamanlarda taklic eder:
siklikla valmzea bir gecikme somras:

taklit eder.



3.5 (Bu puanlar arasinda 1se)
4 Ayn
Yetgkinin

derecede anormal taklit-

ozendirme, zorlama ve
vardime olsa bile, ses, kelime veya
harcketlen nadiren veya hig takht

ctmezler

1L DUYGUSAL TEPKI
1 Yas ve duruma uvgun duvgusal
tepkiler- Cocuk, yiz ifadesi. durus ve
tarzinda bir degisikligin  goruldigi,
uygun tip ve derecede duvgusal tepki
gosterr,
1.5 (Bu puanlar arasinda 1se)
2 Hafif derecede anormal duvgusal
tepkaler-¢ocuk nadiren biraz uygunsuz
up ve derecede duygusal tepkiler
gostenir. Tepkiler bazen cevresindeki
nesne veya olavlarla iliskisizdir.
2.5 (Bu puanlar arasinda 1se)
3 Orta derecede anormal duvgusal
belirgin

veveva

tepkiler-gocuk sekilde
1p

duvgusal tepki gosterirler. Tepkiler

uygunsuz derecede

olduk¢a kagmgan vwveva asin ve

durumla 1hskisiz  olabihr; grimas,
giilme olabilir veya belirgin duvgusal
tepk: olusturan nesne veya olaylar
olmasa bile kau olabilir.

3.5 (Bu puanlar arasinda 1s¢)

4 Asn derecede anormal duygusal
duruma

tepkiler-tepkiler  nadiren
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uvgundur. Cocuk belirhy duyeu duruma
geldiginde,
degisurmek ¢ok zordur. Tersi olarak
hicbir degisiklik olmadigi zaman ok

duygu durumunu

farkli duvgulanamlar gosterebihir,

IV. VUCUT KULLANIMI
1 Yaga uvgun viteut kullanimi-gocuk
aym vastaki normal ¢ocuklarla aym
kolavhik, ceviklik ve koordinasyonla
hareket eder.
L5 (Bu puanlar arasinda ise)
2 Hafif derecede

kullanimi-

anormal  vucut
thafthiklar

olabilir, ornegin sakarhik. tekrarlavict

bazi  munor
davramslar, zavif Koordinasyon veya
nadiren daha olagandiyn davramglana
gozlenmesi.

2.5 (Bu puanlar arasinda ise)

3 Orta derecede anormal vucut
kullanimi-Bu vas gocugu igin agikea
tuhaf olagandist

veva davramglar

sunlar  olabilar:  garip  parmak

hareketlen, acayip parmak veya vucut
posturu,
toplama, kendime vonelik saldirganlik,
kendi

oynatma

viicudu  diklestirme  veva

dénme,

parmak

sallanma, etratinda

parmak
ug¢larinda yiriime.

veya

3.5 (Bu puanlar arasinda 1s¢)
4 Orna  derecede  anormal  viicut

kullanimi-yukanida savilan



davramslan yvogun  veya  sik
gostermesi. Bu davramslar
engellemeve g¢ahisma  veva  diger
etkinbiklere  c¢ocugu  kaulmasma
ragmen devam edebilir

V.NESNE KULLANIMI

1 Oyuncak ve diger nesneleri

Ngilenme ve uygun kullanma-becer
diizevlerine uygun ovuncak ve diger
nesnelere uygun ilgi gosterme ve bu
oyuncaklan uvgun tarzda kullanma.
1.5 (Bu puanlar arasinda ise)

2 Oyuncak ve diger nesnelere ilgi ve
kullanmada hafif derece uygunsuzluk-
¢ocuk  bir owvuncaga aupik ilgt
gosterebilir veya uygunsuz cocuksu
tarzda oynayabilir (6rnegin, oyuncagt
ctrafa carpma veva emme)

2.5 (Bu puanlar arasinda ise)

3 Ovyuncak ve diger nesnelere ilgi ve
kullanmada orta derece uygunsuzluk-
gocuk oyuncak ve diger nesnelere az
ilgi gosterebilir veva baz: tuhaf sekilde
bir oyvuncak veva nesne kullanarak
zaman gecinr, Ovuncagin énemsiz bir
parcasina odaklanabilir. 191k sacan
havranhik

nesnenin bir Kistn tekrarlavics bir

nesnelere duyabilir,
tarzda hareket ettirebilir veya bir obje
ile stirekli ovnayabilir.

3.5 (Bu puanlar arasinda is¢)
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4 Owvuncak ve diger nesnelere ilgi ve
kullanmada asin derece uvgunsuzluk-
¢ocuk yukarda bahsedilen davramislan
vogunluk ve siklik olarak daha fazla
Cocugu  bu
etkinliklerden ayarmak gugtilr.

gostenr. uvgunsuz

V1. DEGISIKLIKLERE UYUM
SAGLAMA

1 Degisikliklere vasina uvgun tepki-
gimlik degisikhik
gosterdigl zaman, ¢ocuk buvik bir
bu

siradanhktan

sikinti
degisikliklen kabul eder.

1.5 (Bu puanlar arasinda 1se)

2 Degisikliklere uyumda  hafif

derecede anormallik-yetiskin gorevlen

gostermeksizin,

degistrmeye ¢alastiginda, gocuk aym
aknvitesme devam edebilir veya avm
matervali kullanabilir.

2.5 (Bu puanlar arasinda 1s¢)

3 Degisikhklere
derecede  anormallik-¢ocuk  rutinden
olan defisikhiklere aktif olarak direng

ghsterir veya eski etkinlifine devam

uyumda  orta

etmeve cabisir. Ve onu bu etkinlikten
uzaklagtirmak Rutin

degistinildigt

glgtiir,
zaman Kkizgmn  veva
mutsuz olabilir.

3.5 (Bu puanlar arasinda ise)



4 Degisikhklere  uvumda  asn
derecede anormallik-gocuk
degiikliklere  asin tepky  gdstenr,

Demsikhk  win  zorlandifinda, asn
kizgin veya bozulmus sbiclika olur ve

otke nibetlent ghstenr.

VIL GORSEL TEPKI
1 yasma wygun gorsel tepli-goecugun
ghrsel dwvraniy normaldic ve yagina
uvgundur. Gorme, vem bir nesneys
arastirma sekli olarak diger dwlarla
barlikcte kullamlir,
L5 {Bu puantar arasmda 1se)
1  Hafif derecede anormal porsel
tephki- pocuk nesnelers baknmnn cok
daha  nadwen Coecuk

arkadaslanndan  ¢ok  aymalara  veya

hatirlar.

isiklara bakmakla daba algih olabilic.
MNadiren bosluga bakip durabilic veva
insanlarm  gozone  bakmaktan  da
kaginabilis.

15 {Bu puanbar arasmda ize)

& Ura derecede anormal girsel lepka-
bl
Bosluga

olazihkla

bakip

vaptig
bakmaktadar

seve

durabitmekredir, msanlanm  gozlenne
bakmaktan kagmmakiadir, nesnelere
olagandis agudan bakmaktwhr veya
nenelert tuimak wm  ghzlenm  gok

vaklaztrmakeadir.
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3.5 (Bu puanlar arasinda 1se)

4 Agm derecede anormal pirse] tephi-
poculk belirgin detecede msanlara ve
belirh nesnelere bakmalkian kagur ve
yukarda
hathklann tlert sekallen gozlenchalr.

savalan  diger  pirsel

VIIL DINLEME TEPKISI

1 Yagma uvgun dinleme teplos-
cocugun dinleme davrams pormaldie
ve vasima uveundur Dinleme diges
duwvnlarla barhkie kullamlir.

1.5 (Bu pumilar arasindi 1se)

2 Haff derecede anormal dinleme
tepkisi-tepkide eksiklikler
olabilir veva belli seslere halif asin
tepliler  olabilir  Seslere
gecikmis olabilir ve qoougun diklating
tekrarlamak

kesitin

tepkiler

ekmek seslen
gerekebilin
1.5 (Bu puanlar arasinda ise)

3 Opla derecede anormal dinleme

i in

tepkis-gocgin seslere

pesithdir, sikhkla ik bar kag kez

tepkisi

duvdugu seslers karst umursamazdir:
her gin duvdugun seslern isamigimde
irkilebilir veva kulaklarum kapavabalir
3.5 (Bu puanlar arasinda 1se)

4  llen derecede

tepkisi-cocuk seslere karst, sesin npine

anormal  dimleme



bakmaksun,  asim tepkd posten

ve/veva hig tepks gostermez.

IX. TAD, KOKU VE DOKUNMA
TEPKILERI VE KULLANIMI

1 Ta, koku ve dokvnmayl normal
kullanma ve normal tepki-pocuk ven
nespelenn vasma uvgun b tarzda
ArAsHnT, hissedersk  ve

bakarak. Uvzun oldugunda tat ve koku

Fullamdabihe, Az Tar agrva ceaksivon

genellikle

oldugunda ¢ocuk rabatsizhigin iade
eder Fakan asict tepkl ghstennez

1.5 (Bu puanlar arasida ise)

2 Tat, koku ve dokinmavi hafif
dereceds anormal kullanma ve wepki-
cocuk nesnelen agmna gotirmekls
israrct olabihr;  yvenmeven nesnelen
koklayabilir veva tadabibr; hafif bir
normial gosterdid

acLya cocudun

huzursurluge  gostermevebilic  veva
asir ghsterebilir.

L5 (Bu puanlar arasmnda 1se¢)

3 T,

derecsde anormal kullanma ve tepki-

koku ve dokunmaw: ofta

pocuk mesne ve msanlara dokumma,
koklama veva tatma ile orta derecede
mesgul olur. Aciva va gok tepk veva
pok sok az tepki ghsterir

3.5 [(Bu puanlar arasmmda 1s¢)
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4 Ta, kokw we dolunman ilen
derecede anormal kullamma ve teph-
cocik nespe ve msanlara dokunma,
koklana veva tatma ile asin derecede
meseul olur. Acva va asin lepki veva

hig tepkr gostenmez

X KORKU VEYA TRKEKLIK
I Nommal korkuw veya trkeklik-
pociiin davrams hem durum hein de
sasivla wygimdr,
1.5 (Bu puanlar acasmda is¢)
2 Hafif derecede anormal korku veva

trkeklik-avni bar  gocugum
tepkivle

vastaki
benzer ortamda  gosterdigi
karsilasomldifimda,  gocuk  qok  az
keorku ve firkekligs stk gosteri.

2.5 (Bu pumnlar atasmda se)

3 Orta dereceds anormal kotku veva
lirkeklik- avm wastaln bir  gocugun
benzer ortamda  posterdigi  teplavle
karsilastrldiginda, cocuk oldukea cok
az veva cok fazla korku ve drkeklim
sik pistenr.

35 (Bu puanlar arasinda ise)

4 Asin derecede anormal korku veya
trkeklik- avmn wastaki bir gocugun
gosterdhfn  tepkayle
karsilasunldifinda, cocuk oldukea ok
az veya cok fazla korkm wve iirkekhi

stk gostent

benzer ortamda



bakmaksizim, asin tepkl  phsterir

ve'veva hig tepla géstermez,

IN. TAD. KOKL VE DOKUNAA
TEPKILERI VE KULLANIMI

I Tar, koku ve dokunmayy normal
lullanma ve normal tepki-pocuk yeni
mesnelen  vasina wvgun b tarzda
genellikle

bakarak. Uvgun oldufunda tn ve koku

ArA5LTIL, hissederek  ve
Eullamlabilir. Az bar agrniva reaksivon
oldugunds gocuk rahasizhin ade
eder Takat agicy tepki pdstermes.

1.5 (Bu puanlar arasimda 192}

Y Tat. koku ve dokunmayvi hafif
derecede anormal kullanma ve tepki-
pocuk  nesnelen agona  gotirmelde
wsrarc:  olabilir; yenmeyen nesnelert
koklavalihr veva wmdabilir: hafif bir
normal gosterdid

BCIYA cocugun

hurursuzlugu  ghstermevebilir  veva
asin gosterelir.

L5 (Bu puanlar arasmuda ise)

F  Tar, koku wve dokunmayi oria
derecede mormal kullanma ve tepk-
pocuk oesne ve insanlara dokuama,
koklama veva tatma ile o derecede
mesgul olur, Aciva va gok tepki veva
gok qok az tepkl gosten,

A5 (Bu puanlar arasinda 15e)

96

4 Tat, koku we dokunmayr ilen
derecede anonmal kullamma ve tephi-
gocuk nespe wve mnsanlar dokunma,
koklama veva tatma ile asim derecede
meseil olur. Aciva va asnn tepkl veya
hig tepki postermez.

N KORKU VEYA TRKEKLIK
1 Mormmal korku wveva iickeklik-
yociiun davramss hem durum hem de
vasivla uvgundur.
1.5 (Bu puanlar arasinda 15¢)
1 Hafif derecede anormal korku veya
drkeklik-avi bar  gocugun
tepkiyle

vastaki
benzer ortamda  gosterdigl
karslastimldhinda, ¢ocuk  cok az
keorku ve trkeklige sik gostenr.

2.5 (Bu puanlar arasinda ise)

3 Orta dereceds apommal korku veya
trkekhk- avm vasmkal bir corugun
benyer ortamda  posterdi@n  tepkiyle
karsilastirildiginda, cocuk oldukca ok
az veva cok fazla korko ve urkeklhis:
s1k pisterir.

35 (Bu puanlar acasinda se)

4 Asin derecede anormal korku veya
tikeklik- avin wastaki bir cocupun
benzer ortamds  posterdig
karsilasnmldiginda, cocuk oldukea gok
az veya ook fazla korku e drkeklhig

tepkavie

sik gsterir.



dorumdaki avin vas normal  ¢ocuga
gire cok veya az etkin dedildir

1.5 {Bu puanlar arasimnda ise)

2  Hahl derecede anormal etkinhk
dizeyvi-gocuk hafif derecede harcketh
veva biraz tembel olabilic ve gogu
zamnn yvavas hareket eder. (Cocugum
etkinlik diizevi onun  performanson
hatif derecede etkiler

1.5 (Bu puanlar arasmda 1s¢)

3 Onta derecede anormal etkinhk
dizevi-goculk gok aknf ve kisulannas
glig olabilir. Simursiz bir enenive salup
olabilir ve gece kolavea uyvinmava
olarak
aldukea wyusuk alabilir ve onu hareket

giimevehilin,  Tersi gocuk
ettirmek 1in siirekli caba gerekir.

4.5 (Bu puanlar arasinda ise)

4 lleri derecede anormal etkinkk
ditzevi-cocuk asirt aktivite va da asm
maknvite gosterir ve bir ugtan diger

uga kaymalar gisterebilir.

XIV, ENTELLEKTUEL YANITIN
DUZEYI VE UYGUNLUGU

I MNommal ve pek gok alanda wygun
tutarhlik gosteren zeka: Cocuk oy
vagtaka tipik pocuklar kadar zekadir ve
olagandisi mhmsel becenlen ya da
problemlen yoktur.

1.5 (Bu puanlar arasmmda 152)
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2 Hafif derecede anormal zihinsel
islevsellik: Cocuk avm wastakn tipik
bar gocuk kadar reka degaldir, vaklasik
titm alanlarda beceriler avm dilzevde
genlik gostenr

1.5 {Bu puanlar arasinda ise)

3 Orta derecede anormal  zihinsel
islevsellik: Cocuk genel olarak avm
vastaki tipitk bir gocuk kadar zela
defmldic. ancak bir va da daha fazla
alanda  normale wakin  islevsellik
gostereblir.

3.8 (Bu puanlar avasinda ise)

4 Apir derecede anctmal zilunsel
pslevsellik: gocuk aym vastakl opik ar
gocuk kadar zelon de@ilken. zmihinsel
gehsonmm  bir daha

alaminda pormal bir cocuktan bile daha

va da fazla

1v1 islev pisterebilr



XV, GENEL IZLENIMLER

1 Oz vok: Cocuk otizme ar belirtilerin hughari gostermez.

1.5 {Bu puanlar arasimda ise)

1 Haff ctzm: ¢ocuk valmzca az sayida va da valmeca habif derecede otizm
belirtiler: gosterc,

L5 (Bu puanlar arasimda 1se)

3 Orta derecede otizm: gocuk belirli siada v da orta derecede otizm belirtifen

gosterir

35  (Bu puanfar arasmda ise)
4 Agir otizme Cocuk otizm helirtidennden codunu va da aZic derecede olizm gdstenr.

15-2% Otirm vok

J0-37 Hafif-Orta Derecede Otizm

JE-00 Agir Derecede Otizm

98



Ek 4. Bilgilendirilmis goniillii onam formu — ebeveyn formu

Ek: 4

Arastirmamin Adi : Otizm Spektrum Bozuklugu tanili gocuk ve ergenlerin ilk tani
zamani, hastalik siddeti ve ebeveynin algiladigi sosyal destek ile ebeveyn yagam
kalitesi arasindaki iligkinin degerlendirilmesi

BILGILENDIRILMiS GONULLU OLUR FORMU (FORM 3)- EBEVEYN

LUTFEN DIKKATLICE OKUYUNUZ !!!
Bu calismaya katiimak lizere davet edilmis bulunmaktasiniz. Bu calismada yer
almay kabul etmeden énce ¢alismanin ne amacla yapilmak istendigini anlamaniz ve
kararinizi bu bilgilendirme sonrasi 6zgirce vermeniz gerekmektedir. Size o6zel
hazirlanmis bu bilgilendirmeyi liitfen dikkatlice okuyunuz, sorulariniza agik yanitlar
isteyiniz.

GALISMANIN AMACI NEDIR?

Bu galismanin amaci : Otizm Spektrum Bozuklugu tanili gocuk ve ergenlerin ilk tani zamani, hastalik
siddeti ve ebeveynin algiladigi sosyal destek ile ebeveyn yasam kalitesi arasindaki iligkisinin
degerlendririlmesi ve Otizm spektrum bozuklugu tanili gocuklarin hastalik siddetlerinin hafif —orta —
agir olarak derecelendirildiklerinde ebeveyn yasam kalitesine etkisi bakimindan gruplar arasinda
anlamli bir fark olup olmadiginin saptanmasidir.

KATILMA KOSULLARI NEDIR?

Bu calismaya dahil edilebilmeniz igin gocugunuzun 2-18 yas arasinda, ¢ocuk psikiyatristi tarafindan
yapilan psikiyatrik muayene sonucuna gore otizm spektrum bozuklugu(OSB) tanisinin olmasi gerekir.
Ayrica ebeveynlerin okur-yazar olmasi ve testleri tamamlayabilmesi, calismaya katiimak igin
gonillt olmasi ve onam formunu imzalamasi kosullari vardir.

NASIL BiR UYGULAMA YAPILACAKTIR?

Cocuk psikiyatriste tarafindan hem siz ebeveynler ile hem de gocuk ile géristlip gocugunuzun
psikiyatrik tanilari ve hastalik siddeti saptanacaktir. Bunun icin doktorunuz tarafindan size ve
gocugunuza sorular sorulacaktir. Daha sonra siz ebeveynlerinin doldurmasi istenen otizm yasam
kalitesi 6lgegi ebeveyn formu ,beck depresyon olgegibeck anksiyete olgedi , ¢ok boyutlu algilanan
sosyal destek 6lgegi ve SCL-90 belirti tarama listesi anketlerini cevaplamaniz istenecektir. Anketlerin
nasil doldurulacadi doktorunuz tarafindan ayrintili bir sekilde uygulama sirasinda anlatilacaktir.

SORUMLULUKLARIM NEDIR?

Arastirma ile ilgili olarak anketlerin eksiksiz sekilde doldurulmasi, ¢ocugunuz ile ilgili dogru bilgiler
vermeniz (ila¢ kullanim durumu, psikiyatrik sikayetler ile ilgili gézlemleriniz) sizin sorumluluklarinizdir.
Bu kosullara uymadiginiz durumlarda arastirci sizi uygulama digi birakabilme yetkisine sahiptir.

KATILIMCI SAYISI NEDIR?

30.12. 2019 — 30.12.2020 tarihleri arasinda Aydin Adnan Menderes Universitesi Cocuk ve Ergen Ruh
Saghg@! ve Hastaliklari polikliniklerine bagvuran OSB tanih 92 cocuk ve ebeveynleri calismaya
dabhil edilecektir.

GALISMANIN SURESI NE KADAR ?
Bu arastirma igin 6ngoriilen siire 12 aydir.

GONULLUNUN BU ARASTIRMADAKI TOPLAM KATILIM SURESI NE KADAR ?
Bu arastirmada yer almaniz i¢in ongoriilen zamaniniz 1,5 saattir.

GALISMAYA KATILMA iLE BEKLENEN OLASI YARAR NEDIR?

Bu arastirmada sizin igin beklenen yararlar; arastirmanin amaci dogrudan bir tedavi mudahalesi
yapmay! icermemektedir. Ancak cocugunuzda saptanan psikiyatrik tanilar ile ilgili arastirmaci sizi
poliklinik muayenesi ve tedavi icin yonlendirebilir. Bu calisma yalnizca aragtirma amaglidir ve
dogrudan yarar gérmesi ya da tedavisinin seyrinin degistiriimesinin beklenmemelidir.
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Ek: 4

Aragtirmanin Adi : Otizm Spektrum Bozuklugu tanili gocuk ve ergenlerin ilk tani
zamani, hastalik siddeti ve ebeveynin algiladigi sosyal destek ile ebeveyn yasam
kalitesi arasindaki iliskinin degerlendirilmesi

GALISMAYA KATILMA iLE BEKLENEN OLASI RiSKLER NEDIR?
Size bu arastirmada anketler uygulanacak ve gocugunuz ve sizinle psikiyatrik goriisme yapilacaktir.
Bu uygulamalar ile ilgili gbzlenebilecek istenmeyen bir etki yoktur.

ARASTIRMA _SURECiNDE BiRLiKTE KULLANILMASININ SAKINCALI OLDUGU BILINEN
ILAGLAR/BESINLER NELERDIR?
Calisma siiresince birlikte kullaniminin sakincali oldugu ilag ve besinler bulunmamaktadir.

HANGI KOSULLARDA ARASTIRMA DISI BIRAKILABILIRIM?
Formlardaki bilgiler eksik oldugu takdirde arastirma digi birakilabilirsiniz.

DIGER TEDAVILER NELERDIR?

Bu taninin (Otizm spektrum bozuklugu) tedavisinde uygulanabilecek cesitli tedavi yontemleri vardir
ancak bu galisma bir tedavi midahalesi icermedigi icin tedavi ile ilgili bir girisimde ¢ocugunuza
bulunulmayacaktir. Arastirmaci tedavi agisindan sizi ilgili doktora yonlendirdiginde tedaviler ile ilgili
bilgiyi ondan alabilirsiniz.

HERHANGI BiR ZARARLANMA DURUMUNDA YUKUMLULUK/SORUMLULUK KIMDEDIR VE NE
YAPILACAKTIR?

Arastirmaya bagl bir zarar s6z konusu oldugunda, bu durumun tedavisi sorumlu arastirici tarafindan
yapilacak, ortaya cikan masraflar Dr.Hatice BAGDATLU AKSU tarafindan karsilanacaktir.

ARASTIRMA SURESINCE GIKABILECEK SORUNLAR iGiN KiMi ARAMALIYIM?

Uygulama siiresi boyunca, zorunlu olarak arastirma disi ilag almak durumunda kaldiginizda Sorumlu
Arastiriclyr 6nceden bilgilendirmek igin, arastirma hakkinda ek bilgiler almak icin ya da ¢alisma ile ilgili
herhangi bir sorun, istenmeyen etki ya da diger rahatsizliklariniz icin 05323020048 no.lu telefondan
Dr.Hatice BAGDATLU AKSU basvurabilirsiniz.

GALISMA KAPSAMINDAKI GIDERLER KARSILANACAK MIDIR?
Yapilacak her tiir tetkik, fizik muayene ve diger arastirma masraflar size veya giivencesi altinda
bulundugunuz resmi ya da &zel hicbir kurum veya kurulusa 6detiimeyecektir.

GCALISMAYI DESTEKLEYEN KURUM VAR MIDIR ?
Calismay destekleyen kurum yoktur.

CALISMAYA KATILMAM NEDENIYLE HERHANGI BiR ODEME YAPILACAK MIDIR?
Bu arastirmada yer almaniz nedeniyle size hicbir 6deme yapilmayacaktir.

ARASTIRMAYA KATILMAYlI KABUL ETMEMEM VEYA ARASTIRMADAN AYRILMAM
DURUMUNDA NE YAPMAM GEREKIR?

Bu arastirmada yer almak tamamen sizin isteginize baglhidir. Arastirmada yer almayi reddedebilirsiniz
ya da herhangi bir asamada arastirmadan ayrilabilirsiniz; reddetme veya vazgegme durumunda bile
sonraki bakiminiz garanti altina alinacaktir. Arastirici, uygulanan tedavi semasinin gereklerini yerine
getirmemeniz, calisma programini aksatmaniz veya tedavinin etkinligini artirmak vb. nedenlerle
isteginiz diginda ancak bilginiz dahilinde sizi arastirmadan cikarabilir. Bu durumda da sonraki
bakiminiz garanti altina alinacaktir.

Aragtirmanin sonuglar bilimsel amacla kullanilacaktir; calismadan cekilmeniz ya da arastirici
tarafindan gikariimaniz durumunda, sizle ilgili tibbi veriler bilimsel amagla kullaniimayacaktir.

KATILMAMA iLISKIN BILGILER KONUSUNDA GIZLILiK SAGLANABILECEK MIDIR? Size ait tim
tibbi ve kimlik bilgileriniz gizli tutulacaktir ve arastirma yayinlansa bile kimlik bilgileriniz verilmeyecektir,
ancak arastirmanin izleyicileri, yoklama yapanlar, etik kurullar ve resmi makamlar gerektiginde tibbi
bilgilerinize ulasabilir. Siz de istediginizde kendinize ait tibbi bilgilere ulasabilirsiniz
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Ek: 4

Arastirmanin Adi : Otizm Spektrum Bozuklugu tanili gocuk ve ergenlerin ilk tani
zamani, hastalik siddeti ve ebeveynin algiladigi sosyal destek ile ebeveyn yasam
kalitesi arasindaki iliskinin degerlendirilmesi

Caligmaya Katilma Onay::

Yukarida yer alan ve arastirmaya baslanmadan 6nce goniilliiye verilmesi gereken bilgileri
gosteren 3 sayfalik metni okudum ve sézlii olarak dinledim. Aklima gelen tiim sorulari arastiriciya
sordum, yazili ve sozlii olarak bana yapilan tim acgiklamalari ayrintilariyla anlamis bulunmaktayim.
Calismaya katiimay: isteyip istemedigime karar vermem igin bana yeterli zaman tanindi. Bu kosullar
altinda,bana ait tibbi bilgilerin gézden gegcirilmesi, transfer edilmesi ve islenmesi konusunda arastirma
ylritiicistine yetki veriyor ve séz konusu arastirmaya iliskin bana yapilan katihm davetini higbir
zorlama ve baski olmaksizin bilyiik bir géndlliilik igerisinde kabul ediyorum. Bu formu imzalamakla
yerel yasalarin bana sagladigi haklan kaybetmeyecegimi biliyorum.

Bu formun imzali ve tarihli bir kopyasi bana verildi.

GONULLUNUN (EBEVEYNIN) iMzAs|

ADI &
SOYADI

ADRESI

TEL. & FAKS

TARIH

VELAYET VEYA VESAYET ALTINDA BULUNANLAR IGIN VELI VEYA VASININ IMZASI

ADI &
SOYADI

ADRESI

TEL. & FAKS

TARIH

ARASTIRMA EKIBINDE YER ALAN VE YETKIN BIR ARASTIRMACININ IMZASI

ADI &
SOYADI

TARIH

GEREKTIGI DURUMLARDA TANIK IMZASI

ADI &
SOYADI

GOREVI

TARIH
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Ek 5. Bilgilendirilmis goniillii onam formu — ¢ocuk formu

Ek:5

Aragtirmanin Adi : Otizm Spektrum Bozuklugu tanili gocuk ve ergenlerin ilk tani
zamani, hastalik siddeti ve ebeveynin algiladigi sosyal destek ile ebeveyn yagam
kalitesi arasindaki iligkinin degerlendirilmesi

BILGILENDIRILMIS GONULLU OLUR FORMU (FORM 3) - COCUK

LUTFEN DIKKATLICE OKUYUNUZ !!!
Bu calismaya katilmak iizere davet edilmis bulunmaktasiniz. Bu ¢alismada yer
almayi kabul etmeden 6nce g¢alismanin ne amagcla yapiimak istendigini anlamaniz ve
kararinizi bu bilgilendirme sonrasi 6zgiirce vermeniz gerekmektedir. Size 06zel
hazirlanmig bu bilgilendirmeyi liitfen dikkatlice okuyunuz, sorulariniza agik yanitlar
isteyiniz.

GALISMANIN AMACI NEDIR?

Bu galismanin amaci : Otizm Spektrum Bozuklugu tanili gocuk ve ergenlerin ilk tani zamani, hastalik
siddeti ve ebeveynin algiladigi sosyal destek ile ebeveyn yasam kalitesi arasindaki iliskisinin
degerlendririimesi ve Otizm spektrum bozuklugu tanili ¢cocuklarin hastalik siddetlerinin hafif —orta —
agir olarak derecelendirildiklerinde ebeveyn yasam kalitesine etkisi bakimindan gruplar arasinda
anlamh bir fark olup olmadiginin saptanmasidir.

KATILMA KOSULLARI NEDIR?

Bu caligmaya dahil edilebilmen icin 2-18 yas arasinda olman ve c¢ocuk psikiyatristi doktoru
tarafindan yapilan psikiyatrik muayene sonucuna gére otizm spektrum bozuklugu tanisini almis olman
gerekir,

NASIL BiR UYGULAMA YAPILACAKTIR?

Cocuk psikiyatristi doktorun seninle gériisecek ve sana bazi sorular sorulacaktir boylelikle hastalik
siddetin saptanacaktir. Daha sonra doktorun ebeveynlerinden de bazi testler doldurmalarini
isteyecektir,

SORUMLULUKLARIM NEDIR?

Arastirma ile ilgili olarak doktorunun sana sordugu sorulara dogru ve diriistge cevaplar vermen
istenecektir . Bu kosullara uymadigin durumlarda doktrorun seni uygulama disi birakabilme yetkisine
sahiptir.

KATILIMCI SAYISI NEDIR?

30.12. 2019 - 30.12.2020 tarihleri arasinda Aydin Adnan Menderes Universitesi Cocuk ve Ergen Ruh
Saglhigi ve Hastaliklar polikliniklerine basvuran OSB tanii 92 c¢ocuk ve ebeveynleri calismaya
dahil edilecektir.

GALISMANIN SURESI NE KADAR ?
Bu arastirma igin 6ngériilen siire 12 aydir.

GONULLUNUN BU ARASTIRMADAKiI TOPLAM KATILIM SURESI NE KADAR ?
Bu aragtirmada yer almaniz igin 6ngoriilen zamaniniz 1,5 saattir.

GALISMAYA KATILMA iLE BEKLENEN OLASI YARAR NEDIR?

Bu arastirmada sizin igin beklenen yararlar; arastirmanin amaci dogrudan bir tedavi miidahalesi
yapmayi icermemektedir. Ancak gocugunuzda saptanan psikiyatrik tanilar ile ilgili arastirmaci sizi
poliklinik muayenesi ve tedavi icin yonlendirebilir. Bu calisma yalmizca arastirma amaghdir ve
dogrudan yarar gérmesi ya da tedavisinin seyrinin degistirilmesinin beklenmemelidir.

GALISMAYA KATILMA iLE BEKLENEN OLASI| RISKLER NEDIR?
Size bu arastirmada anketler uygulanacak ve gocugunuz ve sizinle psikiyatrik goriisme yapilacaktir.
Bu uygulamalar ile ilgili gbzlenebilecek istenmeyen bir etki yoktur.

Tarih/ Versiyon: 09.01.2017
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Ek:5

Arastirmanin Adi : Otizm Spektrum Bozuklugu tanili gocuk ve ergenlerin ilk tani
zamani, hastalik siddeti ve ebeveynin algiladigi sosyal destek ile ebeveyn yagam
kalitesi arasindaki iligkinin degerlendirilmesi

ARASTIRMA .SURECiNDE $iRLiKTE KULLANILMASININ SAKINCALI OLDUGU BILINEN
ILACLAR/BESINLER NELERDIR?
Calisma siiresince birlikte kullaniminin sakincali oldugu ilag ve besinler bulunmamaktadir.

HANGi KOSULLARDA ARASTIRMA DISI BIRAKILABILIRIM?
Formlardaki bilgiler eksik oldugu takdirde arastirma disi birakilabilirsiniz.

DIGER TEDAVILER NELERDIR?

Bu taninin (Otizm spektrum bozuklugu) tedavisinde uygulanabilecek cesitli tedavi yontemleri vardir
ancak bu calisma bir tedavi midahalesi icermedigi icin tedavi ile ilgili bir girisimde gocugunuza
bulunulmayacaktir. Arastirmaci tedavi acisindan sizi ilgili doktora yonlendirdiginde tedaviler ile ilgili
bilgiyi ondan alabilirsiniz.

HERHANGI BIR ZARARLANMA DURUMUNDA YUKUMLULUK/SORUMLULUK KIiMDEDIR VE NE
YAPILACAKTIR?

Arastirmaya bagl bir zarar s6z konusu oldugunda, bu durumun tedavisi sorumlu arastirici tarafindan
yapilacak, ortaya gikan masraflar Dr.Hatice BAGDATLU AKSU tarafindan karsilanacaktir.

ARASTIRMA SURESINCE GIKABILECEK SORUNLAR iGiN KiMi ARAMALIYIM?

Uygulama siiresi boyunca, zorunlu olarak arastirma disi ilag almak durumunda kaldiginizda Sorumiu
Arastiricly! 6nceden bilgilendirmek igin, arastirma hakkinda ek bilgiler almak igin ya da calisma ile ilgili
herhangi bir sorun, istenmeyen etki ya da diger rahatsizliklariniz icin 05323020048 no.lu telefondan
Dr.Hatice BAGDATLU AKSU basvurabilirsiniz.

GALISMA KAPSAMINDAKI GIDERLER KARSILANACAK MIDIR?
Yapilacak her tiir tetkik, fizik muayene ve diger arastirma masraflar size veya giivencesi altinda
bulundugunuz resmi ya da 6zel hicbir kurum veya kurulusa édetilmeyecekdtir.

CALISMAYI DESTEKLEYEN KURUM VAR MIDIR ?
Calismay destekleyen kurum yoktur,

GALISMAYA KATILMAM NEDENIYLE HERHANGI BiR ODEME YAPILACAK MIDIR?
Bu arastirmada yer almaniz nedeniyle size hicbir 6deme yapiimayacaktir.

ARASTIRMAYA KATILMAYlI KABUL ETMEMEM VEYA ARASTIRMADAN AYRILMAM
DURUMUNDA NE YAPMAM GEREKIR?

Bu arastirmada yer almak tamamen sizin isteginize baghdir. Arastirmada yer almayi reddedebilirsiniz
ya da herhangi bir asamada arastirmadan ayrilabilirsiniz; reddetme veya vazge¢me durumunda bile
sonraki bakiminiz garanti altina alinacaktir. Arastirici, uygulanan tedavi semasinin gereklerini yerine
getirmemeniz, calisma programini aksatmaniz veya tedavinin etkinligini artirmak vb. nedenlerle
isteginiz disinda ancak bilginiz dahilinde sizi arastirmadan cikarabilir. Bu durumda da sonraki
bakiminiz garanti altina alinacaktir.

Arastirmanin sonuglari bilimsel amagcla kullanilacaktir; calismadan cekiimeniz ya da arastirici
tarafindan cikariimaniz durumunda, sizle ilgili tibbi veriler bilimsel amagcla kullaniimayacaktir.

KATILMAMA iLISKIN BILGILER KONUSUNDA GIZLiLiK SAGLANABILECEK MiDiR?

Size ait tim tibbi ve kimlik bilgileriniz gizli tutulacaktir ve arastirma yayinlansa bile kimlik bilgileriniz
verilmeyecektir, ancak arastirmanin izleyicileri, yoklama yapanlar, etik kurullar ve resmi makamlar
gerektiginde tibbi bilgilerinize ulasabilir. Siz de istediginizde kendinize ait tibbi bilgilere ulasabilirsiniz.

Tarih/ Versiyon: 09.01.2017
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Ek:5

Aragtirmanin Adi : Otizm Spektrum Bozuklugu tanili gocuk ve ergenlerin ilk tani
zamani, hastalik siddeti ve ebeveynin algiladigi sosyal destek ile ebeveyn yagam
kalitesi arasindaki iliskinin degerlendirilmesi

Caligmaya Katilma Onay::

Yukarida yer alan ve arastirmaya baslanmadan 6nce géniilliye verilmesi gereken bilgileri gosteren 3
sayfalik metni okudum ve s6zlii olarak doktorum tarafindan okunarak dinledim. Aklima gelen tim
sorulan doktoruma sordum, yazili ve sézlii olarak bana yapilan tim aciklamalari ayrintilariyla anlamis
bulunmaktayim. Calismaya katilmay: isteyip istemedigime karar vermem igin bana yeterli zaman
tanindi. Bu kosullar altinda,bana ait tibbi bilgilerin gézden gegiriimesi, transfer edilmesi ve islenmesi
konusunda arastirma yiritiiciisine yetki veriyor ve stz konusu arastirmaya iliskin bana yapilan
katilim davetini hicbir zorlama ve baski olmaksizin biiyiik bir gonilltliik icerisinde kabul ediyorum. Bu
formu imzalamakla yerel yasalarin bana sagladigi haklar kaybetmeyecegimi biliyorum.

Bu formun imzali ve tarihli bir kopyasi bana verildi.

GONULLUNUN (GOCUGUN) IMZASI

ADI &
SOYADI

ADRESI

TEL. & FAKS
TARIH

VELAYET VEYA VESAYET ALTINDA BULUNANLAR ICIN VELI VEYA VASININ IMZASI

ADI &
SOYADI

ADRESI

TEL. & FAKS

TARIH

ARASTIRMA EKIBINDE YER ALAN VE YETKIN BIR ARASTIRMACININ IMZAS|

ADI &
SOYADI

TARIH

GEREKTIGI DURUMLARDA TANIK IMZASI

ADI &
SOYADI

GOREVi

TARIH
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Ek 6. Cok boyutlu algilanan sosyal destek 6lgegi

10.

Ek:6
Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi

Asagida 12 ciimle ve her bir cimle altinda da cevaplarinizi isaretlemeniz igin 1 'den 7' ye kadar rakamlar
verilmistir. Her ciimlede sdylenenin sizin igin ne kadar ¢ok dogru oldugunu veya olmadigini belirtmek igin
o ciimle altindaki rakamlardan yalmz bir tanesini daire igine alarak isaretleyiniz. Bu sekilde 12 ciimlenin
her birine bir isaret koyarak cevaplarmizi veriniz. Liitfen higbir ciimleyi cevapsiz birakmayimz. Sizee
dogruya en yakin olan rakami igaretleyiniz.

Ailem ve arkadaslarim disinda olan ve ihtiyacim oldugunda yanimda olan bir insan (6rnegin, flort,
nisanh, sozlii, akraba, komsu, doktor) var.

Kesinlikle hayir 1, 2, 3, 4, 5, 6, 7 kesinlikle evet.

Ailem ve arkadaslarim disinda olan ve seving ve kederlerimi paylasabilecegim bir insan (6rnegdin,
flort, nisanh, sozlii, akraba, komsu, doktor) var.

Kesinlikle hayir I, 2. 3, 4, 5, 6, 7 kesinlikle evet.

Ailem (6rnegin, annem, babam, esim, ¢ocuklarim, kardeslerim) bana gergekten yardimci olmaya
cahisir,
Kesinlikle hayir 1, 2, 3. 4, 5, 6, 7 kesinlikle evet.

ihtiyacim olan duygusal yardimi ve destegi ailemden (5rnegin, annemden, babamdan, esimden,
¢ocuklarimdan, kardeslerimden) alirim.
Kesinlikle hayir 1, 2, 3. 4, 5, 6, 7 kesinlikle evet.

Ailem ve arkadaslarim disinda olan ve beni gergekten rahatlatan bir insan (6rnegin, flort, nisanh,
sozlii, akraba, komsu, doktor) var.

Kesinlikle hayir 1, 2, 3, 4, 5, 6, 7 kesinlikle evet.

Arkadaslarim bana gerc¢ekten yardimer olmaya gahgirlar.
Kesinlikle hayir 1, 2, 3, 4. 5, 6, 7 kesinlikle evet.

isler kotii gittiginde arkadaslarima giivenebilirim,
Kesinlikle havir 1, 2, 3, 4, 5, 6, 7 kesinlikle evet.

Sorunlarim ailemle (6rnegin, annemle, babamla, esimle, ¢ocuklarimla, kardeslerimle) konusabilirim.
Kesinlikle hayir 1, 2, 3. 4, 5. 6, 7 kesinlikle evet.

Seving ve kederlerimi paylasabilecegim arkadaslarim var.
Kesinlikle hayir I, 2, 3, 4, 5, 6, 7 kesinlikle evet.

Ailem ve arkadaglarim disinda olan ve duygularima onem veren bir insan (drnegin, flort, nisanl,
sozlii, akraba, komsu, doktor) var.

Kesinlikle hayir 1, 2. 3, 4. 5, 6, 7 kesinlikle evet.

. Kararlarimi vermede ailem (6rnegin, annem, babam, esim, ¢ocuklarim, kardeslerim) bana yardimci

olmaya isteklidir.
Kesinlikle hayir I, 2, 3, 4, 5, 6, 7 kesinlikle evet.

12. Sominlarimi arkadaslarimla konusabilirim.
Kesinlikle hayir 1. 2, 3, 4. 5, 6. 7 kesinlikle evet.

105



Ek:7

Beck Anksiyete Olcegi

Asagida insanlarin kaygili ya da endiseli olduklar zamanlarda yasadiklar bazi belirtiler verilmistir.

Liitfen her maddeyi dikkatle okuyunuz. Daha sonra, her maddedeki belirtinin BUGUN DAHIL SON BIR (1) HAFTADIR sizi ne kadar rahatsiz ettigini
yandakine uygun yere (x) isareti koyarak belirleyiniz.

Hig Hafif dizeyde Orta diizeyde Ciddi diizeyde
Beni peket- | Hos degildi ama kat| Dayanmaktagok zor-
kilemedi lanabildim landim

1. Bedeninizin herhangi bir
yerinde uyusma veya karin-
calanma

2. Sicak/ ates basmalan

3. Bacaklarda halsizlik, titreme

4. Gevseyememe

5. Cok kot seyler olacak
korkusu

6. Bas donmesi veya sersemlik

7. Kalp carpintisi

8. Dengeyi kaybetme duygusu

9. Dehsete kapilma

10. Sinirlilik

11. Boguluyormus gibi olma
duygusu

12. Ellerde titreme

13. Titreklik

14. Kontroli kaybetme korkusu

15. Nefes almada glicliik

16. Olim korkusu

17. Korkuya kapilma

18. Midede hazimsizlik ya da
rahatsizlik hissi

19. Bayginlik

20. Yizin kizarmasi

21. Terleme (sicakliga bagh
olmayan)
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Ek: 8

Beck Depresyon Olcegi

Hastanin Soyadi, Adti........coveinnnnnnns

Tarih:.....

Bu form son bir (1) hafta icerisinde kendinizi nasil hissettiginizi arastirmaya yonelik 21 maddeden olusmaktadir. Her maddenin
karsisindaki dort cevab dikkatlice okuduktan sonra, size en gok uyan, yani sizin durumunuzu en iyi anlatam isaretlemeniz
gerekmektedir.

10

11

(0) Uzgiin ve sikintili degilim.

(1) Kendimi Uziintulld ve sikintili hissediyorum.

(2) Hep Uziintili ve sikintilyim. Bundan kurtulamiyorum.
(3) O kadar lizgilin ve sikintiliyim ki, artik dayanamiyorum.

(0) Gelecek hakkinda umutsuz ve karamsar degilim.
(1) Gelecek i¢in karamsarim.

(2) Gelecekten bekledigim hicbir sey yok.

(3) Gelecek hakkinda umutsuzum ve sanki higbirsey
diizelmeyecekmis gibi geliyor.

(0) Kendimi basansiz biri olarak gormiyorum.

(1) Baskalarnindan daha basarisiz oldugumu hissediyorum.
(2) Gegmise baktigimda basansizliklarla doluoldugunu
goriiyorum.

(3) Kendimi tiimiiyle basansiz bir insan olarak goriiyorum.

(0) Herseyden eskisi kadar zevk aliyorum.

(1) Bircok seyden eskiden oldugu gibi zevkalarmyorum.
(2) Artik hicbir sey bana tam anlamiyla zevk vermiyor.
(3) Herseyden sikibyorum.

(0) Kendimi herhangi bir bigimde sugluhissetmiyorum.
(1) Kendimi zaman zaman suglu hissediyorum.

(2) Cogu zaman kendimi suglu hissediyorum.

(3) Kendimi her zaman suclu hissediyorum.

(0) Kendimden memnunum.

(1) Kendimden pek memnun degilim.
(2) Kendime kizgimm,

(3) Kendimden nefrete ediyorum.

(0) Baskalanndan daha koti oldugumu sanmiyorum.

(1) Hatalarim ve zayif taraflanim oldugunu diisinmiyorum.

(2) Hatalarnimdan dolayr kendimden utamyorum.
(3) Herseyi yanlis yapiyormusum gibi geliyor ve hep
kendimi kabahat buluyorum.

(0) Kendimi 6ldiirmek gibi diistinciilerim yok.

(1) Kimi zaman kendimi 6ldirmeyi diisiindiigiim oluyor
ama yapmiyorum.

(2) Kendimi oldiirmek isterdim.

(3) Firsatim bulsam kendimi élduriirim.

(0) igimden aglamak geldigi pek olmuyor.

(1) Zaman zaman i¢cimden aglamak geliyor.

(2) Cogu zaman agliyorum.

(3) Eskiden aglayabilirdim ama simdi istesem de
aglayamiyorum.

(0)_ Her zaman oldugumdan daha canmi sikkin ve sinirli
egilim.

(1) Eskisine oranla daha kolay camm sikiliyor ve kiziyorum.

(2) Hersey cammi sikiyor ve kendimi hep sinirli
hissediyorum.
(3) Canim sikan seylere bile artik kizamiyorum.

(0) Baskalanyla goriisme, konusma istegimi kaybetmedim.

(1) Eskisi kadar insanlarla birlikte olmak istemiyorum.
(2) Birileriyle gorlisip konusmak hi¢ icimden gelmiyor.
(3) Artik cevremde higkimseyi istemiyorum.

Toplam BECK-D skoru:........

107

12

13

14

15

16

17

18

19

20

21

(0) Karar verirken eskisinden fazla gligliik gekmiyorum.
(1) Eskiden oldugu kadar kolay karar veremiyorum.

(2) Eskiye kiyasla karar vermekte gok gligliik cekiyorum.
(3) Artik higbir konuda karar veremiyorum.

(0) Her zamankinden farkl gériindiigimii sanmiyorum.
(1) Aynada kendime her zamanklinden kotii goriniiyorum.
(2) Aynaya baktigimda kendimi yaslanmis ve girkinlegsmis
buluyorum.

(3) Kendimi ¢ok girkin buluyorum.

(0) Eskisi kadar iyi is gii¢ yapabiliyorum.

(1) Her zaman yaptigim isler simdi goziimde biyiiyor.

(2) Ufacik bir isi bile kendimi cok zorlayarak yapabiliyorum.
(3) Artik hicbir is yapamiyorum.

(0) Uykum her zamanki gibi.

(1) Eskisi gibi uyuyamiyorum.

(2) Her zamankinden 1-2 saat énce uyaniyorum ve kolay
kolay tekrar uykuya dalamyorum.

(3) Sabahlan ¢ok erken uyamyorum ve bir daha
uyuyamiyorum.

(0) Kendimi her zamankinden yorgun hissetmiyorum.

(1) Eskiye oranla daha ¢abuk yoruluyorum.

(2) Her sey beni yoruyor.

(3) Kendimi higbir sey yapamayacak kadar yorgun ve bitkin
hissediyorum.

(0) istatim her zamanki gibi.
(1) Eskisinden daha istahsizim.
(2) Istahim cok azald1.

(3) Hicbir sey yiyemiyorum.

(0) Son zamanlarda zayiflamadim.

(1) Zayrflamaya ¢alismadigim halde en az 2 Kg verdim.
(2) Zay:flamaya ¢alismadigim halde en az 4 Kg verdim.
(3) Zayrflamaya ¢alismadigim halde en az 6 Kg verdim.

(0) Sagligimla ilgili kaygilarim yok.

(1) Agnlar, mide sancilar, kabizbk gibi sikayetlerim oluyor ve
bunlar beni tasalandinyor.

(2) Sagligimin bozulmasindan ¢ok kaygilanmyorum vekafam
baska seylere vermekte zorlamyorum.

(3) Saglik durumum kafama o kadar takiliyor ki, baska hicbir
sey diislinemiyorum.

(0) Sekse kars1 ilgimde herhangi bir degisiklik yok.
(1) Eskisine oranla sekse ilgim az.

(2) Cinsel istegim ¢ok azald.

(3) Hic cinsel istek duymuyorum.

(0) Cezalandinlmasi gereken seyler yapigimisanmiyorum.
(1) Yaptiklarimdan dolay: cezalandirilabilecegimi
dustiniyorum.

(2) Cezam gekmeyi bekliyorum.

(3) sanki cezam bulmusum gibi geliyor.



Ek 9. Belirti tarama listesi SCL-90 R

Ek: 9

SCL-90-R Belirti Tarama Testi

Asagida zaman zaman herkeste olabilecek yakinma ve sorunlarin bir listesi vardir. Liitfen
her birini dikkatlice okuyunuz. Sonra bu durumun, bugiin de dahil olmak iizere son
onbes giin iginde sizi ne 6lgiide huzursuz ve tedirgin ettigini goz oniine alarak, asagida
belirtilen tanimlamalardan (Hi¢ / Cok az / Orta derecede / Oldukga fazla / Asir
diizeyde) uygun olaninin altindaki yeri isaretleyerek seginiz. Diiglincenizi degistirirseniz o
segenegin altindaki yeri isaretleyerek tercihinizi degistirebilirsiniz.

g e Hi¢ Cok Orta Olduk¢a Agin
lar :
Cxi az derecede fazla diizeyde
1. Bag agrisi
2. Sinirlilik ya da iginin titremesi SR ¢ € f'

3. Zihinden atamadiginiz yineleyici
(tekrarlayict), hosa gitmeyen dugiinceler

4. Bayginlik veya bag donmeler { ( s
5. Cinsel arzu ve ilginin kayb1
6. Bagkalari tarafindan elestirilme duygusu C% Wz % (g %

7. Herhangi bir kimsenin dustincelerinizi kontrol
edebilecegi fikri

8. Sorunlarimizdan pek ¢ogu igin bagkalarmin
suglanmasi gerektigi duygusu

9. Olaylari amimsamada (hatirlamada) giigliik
10. Dikkatsizlik veya sakarlikla ilgili endiseler G ( B
1

. Kolayca giicenme, rahatsiz olma hissi

12. Gogiis veya kalp bolgesinde agrilar (G ¢ € (
13. Caddelerde veya agik alanlarda korku hissi

14. Enerjinizde azalma veya yavaslama hali o K .9 ® v
15. Yasaminizin sona ermesi diigiinceleri

16. Bagka kigilerin duymadiklar sesleri duyma > e 4 C @
17. Titreme

18. Cogu kigiye giivenilmemesi gerektigi diigiincesi [ &
19. Istah azalmasi

20. Kolayca aglama s M 8 ( ( g

21. Kargi cinsten kisilerle ilgili utangaglik ve
rahatsizlik hissi

22. Tuzaga distirillmis veya yakalanmig olma hissi ¢ ¢ ( C C
23. Bir neden olmaksizin aniden korkuya kapilma

24. Kontrol edilmeyen 6fke patlamalar Olo O C 3
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Ek: 9

25. Evden disar1 yalniz ¢gtkma korkusu

26. Olanlar i¢gin kendini suglama

27. Belin alt kisminda agrilar

28. Islerin yapilmasinda erteleme digiincesi
29. Yalmzlik hissi

30. Karamsarlik hissi

31. Her sey igin ¢ok fazla endige duyma

32. Her seye karst ilgisizlik hali

33. Korku hissi

34. Duygularinizin kolayca incitilebilmesi hali

35. Diger insanlarin sizin 6zel distindiiklerinizi
bilmesi hissi

36. Bagkalarinin sizi anlamadig
veya hissedemeyecegi duygusu

37. Bagkalarinin sizi sevimedigi ya da dostga
olmayan davraniglar gosterdigi hissi

38. Islerin dogru yapildigindan emin olabilmek igin
¢ok yavas yapmak

39. Kalbin gok hizli ¢arpmasi

40. Bulanti veya midede rahatsizhk hissi
41. Kendini bagkalarindan agagi gorme
42. Adele (kas) agrilari

43. Bagkalarinin sizi gozledigi veya
hakkinizda konustugu hissi

44 Uykuya dalmada giigliik

45. Yaptiginiz isleri bir ya da birkag kez kontrol
etme

46. Karar vermede guglik

47. Otobiis, tren, metro gibi araglarla yolculuk etme
korkusu

48. Nefes almada giiglik
49. Soguk ve sicak basmasi

50. Sizi korkutan belirli ugras, yer veya
nesnelerden kagimnma durumu

51. Hig bir sey dustinememe hali

52. Bedeninizin bazi kisimlarinda
uyusma, karincalanma olmasi

53. Bogaziniza bir yumru tikanmig olma hissi
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Ek: 9

54. Gelecek konusunda timitsizlik

55. Dustincelerinizi bir konuya yogunlastirmada
guglik

56. Bedeninizin gesitli kisimlarinda zayiflik hissi
57. Gerginlik veya cosku hissi

58. Kol ve bacaklarda agirlik hissi

59. Oliim ya da 6lme dusiinceleri

60. Asirt yemek yeme

61. Insanlar size baktig1 veya hakkimzda
konustugu zaman rahatsizlik duyma

62. Size ait olmayan dustincelere sahip olma

63. Bir baskasina vurmak, zarar vermek, yaralamak
durtulerinin olmast

64. Sabahin erken saatlerinde uyanma

65. Yikanma, sayma, dokunma gibi bazi
hareketleri yenileme hali

66. Uykuda huzursuzluk, rahat uyuyamama
67. Bazi seyleri kirip dokme istegi

68. Bagkalarinin paylasip kabul etmedigi inang ve
diigtincelerin olmasi

69. Bagkalarinin yaninda kendini gok sikilgan
hissetme

70. Cars1, sinema gibi kalabalik yerlerde
rahatsizlik hissi

71. Her seyin bir yiik gibi gériinmesi

72. Dehget ve panik nébetleri

73. Toplum iginde yiyip-igerken huzursuzluk hissi
74. Sik sik tartigmaya girme

75. Yalmiz birakildiginizda sinirlilik hali

76. Baskalarinin sizi basarilariniz igin yeterince
takdir etmedigi duygusu

77. Bagkalariyla birlikte olunan durumlarda bile
yalnizlik hissetme

78. Yerinizde duramayacak olgiide huzursuzluk
duyma

79. Degersizlik duygusu
80. Size kot bir sey olacakmig duygusu

81. Bagirma ya da egyalari firlatma
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Ek: 9

82. Topluluk iginde bayilacaginiz korkusu
83. Eger izin verirseniz insanlarin sizi
somiirecegi duygusu

84. Cinsellik konusunda sizi ¢ok rahatsiz
eden distincelerinizin olmast

85. Giinahlarinizdan dolay1
cezalandirlmaniz gerektigi diisiincesi

86. Korkutucu tiirden dusiince ve hayaller

87. Bedeninizde ciddi bir rahatsizlik oldugu

dustincesi

88. Bagka bir kisiye kargi asla yakinlik duyamama

89. Sugluluk duygusu

90. Aklinizda bir bozuklugun oldugu dustincesi
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Ek 10. Sosyodemogradik veri vormu

Ek:10

Sosyodemografik Veri Formu

Sosyodemografik Veri Formu - Otizm Spektrum Bozuklugu tanili gocuk ve ergenlerin ilk
tani zamani, hastalik siddeti ve ebeveynin algiladigi sosyal destek ile ebeveyn yasam
kalitesi arasindaki iligkinin degerlendirilmesi(Veri Takip Raporu)

1) Hastanin Adi Soyadi: 2) Dogum Tarihi ve Yasi:
3) Cinsiyeti: a) kiz b)erkek
4) Cocugunuza Otizm Spektrum bozuklugu tanisi konuldugunda ¢ocugunuz kag yagindaydi?
5) Cocugunuz dogdugunda kag yasindaydiniz?
a) 20-29 b)30-39 c¢)40-49 d) 50 ve lzeri
6) Otizm tanisi olan gocugunuz kaginci gocugunuz?
a) ilk b) ikinci c)Uglncti d) diger(belirtiniz: ....cccourvivveees )

7)Ailenizde Otizm Spektrum bozuklugu tanisi alan ¢ocuk diginda gocugunuz var mi?Varsa

kag cocuk?
a)yok b)1 c)2 d)3 e)dve Ustl
8) Bagka Otizm Spektrum bozuklugu tanisi konan gocugunuz varmi?

9) Otizm Spektrum bozuklugu tanisi konan ¢ocugunuzun kardeslerinde psikiyatrik hastalik

oykusi:
1)var (tanisini belirtiniz....................)  2)yok
10) Cocugunuz okula gidiyormu? Gidiyorsa kag yildir egitim gortyor?
a)1-3yil b)4-6yil c)6-9yil d)9ve Usti
11) Cocugunuz dzel egitime gidiyormu? Gidiyorsa kag yildir egitim goriiyor?

a) 1-3 yil b) 4-6 yil c) 6-9 yil d) 9 ve Usti
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12) Diizenli olarak kullandig ilag tedavisi:
a)vati(belitiniz. ivons assaniind b) yok
13) Yasadig yer: a)ilmerkezi  b)ilge c)Kdy
14) Beraber yasadigi kisiler:
a) Anne/baba/kardes b) Genis aile b) yurt/kurum  d) Gvey anne/baba
15) Ailenin aylik toplam geliri:
a)1000tl denaz  b)1000-1500tl ¢)1500-2000t! d)2000-2500t! €)3000tI ve fazla

16.Ailenin sosyal giivencesi var mi?  a) var b)yok
17.Cocugunuzun sebep oldugu maddi sikintilar var mi?  a)var  b)yok
18.Ailede ya da yakin akrabalarda 6zrii olan varmi ? a) var (belirtiniz............. ) b)yok
19.Esiniz gocugunuzun bakiminda size yardimci oluyormu?

a)hic yardimci olmuyor b) az yardimei oluyot c¢) ¢ok yardimci oluyor
20) Anne-baba medeni durumu:  a) birlikte b) bosanmis c) ayri yasiyor
21) Akraba evliligi? a) var(yakinlik......cccoveens) b)yok
22) Otizm Otizm Spektrum bozuklugu tanisi konan gocuga yakinhk dereceniz nedir?

a)biyolojik anne b)biyolojik baba c) tivey anne d) tivey baba

23) Anne Yasi: 24) Annenin meslegi:
25) Anne egitim duzeyi:
a) okuryazar degil b)ilkokul c)ortaokul d) lise e) Universite

26) Annede psikiyatrik hastalik 6ykusti:
a)var (tanisini belirtiniz....................)  b)yok

27) Anneni Alkol/madde/sigara kullanimi:
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28) Babanin yasi: 29) Babanin meslegi:
30) Baba egitim diizeyi:
a) okuryazar degil b)ilkokul c)ortaokul d) lise
31) Babada psikiyatrik hastalik 6ykus:
a)var (tanisini belirtiniz....................)  b)yok
32) Babanin Alkol/madde/sigara kullanimi:
33) Ayrilik/gegimsizlik :
34)Aile igi fiziksel siddet:
35) Hamilelik siireci: a)normal  b)sorunlu
36) Gebelikte ilag/hastalik/sigara veya alkol kullanim dykusii:
a)var (belirtiniz....................) b)yok
37) Dogum sekli: a) Sezeryan b) normal dogum
38) Dogum zamani:
a) cok erken dogum (<32 hafta) b) erken dogum (32-37 hafta)
39) Dogum agirhgi:
40)Motor gelisim:  Oturma : Yirime:
41)Dil Geligimi: ilk kelime : ilk climle:

42) Kag ay anne sutu aldi:
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e) Universite

c¢) miad (>37 hafta)



