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Tezin Adi: Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuklarin Ailelerinin Karsilastiklar:
Sorunlar: Edirne Ornegi

Hazirlayan: Assel KUDAIBERGENOVA

OZET

Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) tanisi, hem ¢ocugun hem ailenin yasamini
olumsuz etkilemektedir. Cocuga tanimnin konulmasi ile yasamlarinda karsilagan
zorluklar ile miicadele eden aile cocugun tedavisine odaklanmakta zorlanmaktadir. Bu
nedenle bu ¢ocuklara sahip ebeveynlerin ¢ocuklarina tan1 konmasiyla karsilastiklar

sorunlarin ¢oziimiine yonelik destekler dnemlidir.

Arastirmanin amaci Edirne ilinde ki OSB tanisim1 almis ¢ocuklara sahip

ailelerin yasamlarinda karsilastiklar1 sorunlarin incelenmesidir.

Arastirmanin katilimcilarimi, Edirne il Milli Egitim Miidiirliigi'ne bagh
egitim-rehabilitasyon merkezlerinde egitim ve tedavi almakta olan otuz 6grenci ile

onlarin ebeveynleri olusturmaktadir.

Aragtirma verileri, nitel boyutlu ¢alisma desenlerinden, durum analizi deseni
ile yiritilmistiir. Veriler arastirmaci tarafindan hazirlanan aile sosyo-ekonomik ve
demografik durum tespit formu ve goriisme sorulari ile toplanmistir. Verileri analiz

etmede betimsel ve igerik analizi yontemlerinden yararlanmistir.

Calismanin sonunda ebeveynlerin ¢ocuklarina OSB tanisinin konulmasi ile
hayatlarinin degistiklerini, yasamlarinin her yoniinii etkileyen bu durumdan dolayi,
toplumun dislamasi, cocuklarinin egitim ve tedavi masraflarini karsilamakta zorlanma,
ogretmenlerin olumsuz tutumlari, psikolojik olarak kendilerini iyi hissetmeme gibi bir
dizi sorunlarla karsilastiklart ve bu sorunlarin iistesinden gelmekte zorlandiklar
bulunmustur. Bu zorluklarin {istesinden sabirla, gérmezden gelerek ve resmi yollarla
cozerek gelmeye calistiklar1 goriilmiistiir. Elde edilen bulgular ilgili literatiir

dogrultusunda yorumlanmig ve 6nerilerde bulunmustur.

Anahtar kelimeler: Otizm spektrum bozuklugu, otistik ¢ocuklar, aile, ebeveyn.



Name of Dissertation: Problems faced by families of children with Autism
Spectrum Disorders: Edirne sample

Prepared by: Assel KUDAIBERGENOVA

ABSTRACT

The diagnosis of Autism Spectrum Disorder (ASD) negatively affects both life
of the child and family. The family struggling with the difficulties encountered in their
lives with the introduction of a diagnosis is having difficulty concentrating on
treatment of the child. For this reason, it is necessary to solve urgently the problems
that parents of these children have with the diagnosis of their children.

The aim of the research is investigate the problems families of children with

ASD recognition in Edirne have encountered in their lives.

The participants of the study consist of thirty parents who are receiving training
and treatment in the education-rehabilitation centers affiliated to the Directorate of

National Education of Edirne.

The data of the research was carried out with qualitative dimension study
design, situation analysis design. The data were collected by interviews, family - social
economic and demographic status form prepared by the researcher. Descriptive and

content analysis methods have been used to analyze data.

At the end, it was found out that the parents had to face a series of problems
such as social exclusion, difficulty in educational and treatment costs, negative
attitudes of the teachers, psychological self-esteem, difficulty in overcoming these
problems. It has been seen that these difficulties have been overcome by patience,
ignorance and resolving by official means. The findings were interpreted in accordance

with the related sources and found in the suggestions.

Key words: Autism spectrum disorder, autistic children, family, parent.



ONSOZ

Cocuga OSB tanisinin konulmasi, hem kendisinin hem ailesinin hayatin1
olumsuz etkilemektedir. Ailelerin c¢ocuklarina tani konulmasi ile karsilastiklar
sorunlar, ailenin cocuklarmin  egitim  ve  tedavisine odaklanmasini
engelleyebilmektedir. Yaptigim bu arastirma sonuglarinin, bu ailelerin sorunlarinin

¢oziilmesinde vesile olmasini temenni ediyorum.

Arastirma siiresince bilgi, gorlis ve destegini esirgemeyen, tezimin tiim
asamalarinda beni yonlendiren, akademik caligsmalar ile ilgili ¢ok sey 6greten degerli
hocam ve tez danismanim Dog. Dr. Ibrahim COSKUN’a sonsuz tesekkiirlerimi

sunarim.

Yiiksek lisans siiresince, bana 6zel egitimi tanitan, bu alanda yetismeme katki
saglayan degerli hocalarirm Prof. Dr. Yesim FAZLIOGLU, Prof. Dr. Emine
AHMETOGLU, Dr. Ogr. Uyesi Selmin CUHADAR, Dr. Ogr. Uyesi Dilber TEZEL,
Dr. Ogr. Uyesi Baris CETIN’e ve adin1 sayamadigim tiim hocalarima tesekkiirii bir

borg bilirim.

Aragtirmaya katilan ebeveynlere, katilimcilara ulagsmamda yardimci olan

kurumlarin miidiir ve ¢alisanlarina tesekkiir ederim.

Arastirmam boyunca her konuda destek veren, yanimda oldugunu hissettigim

tiim arkadaslarima ¢ok tesekkiir ederim.

Beni bugiinlere getiren, her zaman yanimda olan, destegini ve sabrim
esirgemeyen, her basarima sevinen canim annem Merei ORAZBAEVA’ya ¢ok

tesekkiir ederim.

Assel KUDAIBERGENOVA
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KISALTMALAR

AB: Asperger Bozuklugu

BTAYGB: Baska Tiirlii AdlandirilamayanYaygin Gelisimsel Bozukluklar
CDB: Cocuklugun Dezintegratif Bozuklugu

CDC: Center of Disease Control - Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezleri

DSM-1V: The Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders - Ruhsal

Hastaliklarin Tanimlanmasi ve Siniflandirilmasi El kitabi

ICD: International Classification of Diseases—Uluslararas1 Hastalik Siniflandirtlmasi
OB: Otistik Bozukluk

OSB: Otizm Spektrum Bozuklugu

RB: Rett Bozuklugu



TANIMLAR

OSB: Diinya Saglik Orgiitiine gore otizm sosyal iletisim ve etkilesimdeki eksiklikler, stereotipik
ve karakteristik davranis modellerindeki zorluklarla karakterize noérogelisimsel bir bozukluk

grubudur (DSO, 2016).

Aile: Evlilik ve kan bagina baska deyisle kari-koca, anne-baba ¢ocuklar, kardesler vb. arasindaki
iligkilere dayal1 olan bir toplum ¢ekirdegi (TDK). -Ailenin bilinen islevlerini yapan, kendini aile
olarak goren 2 ya da daha fazla kisiden olusan birimdir (Yassibas, 2015, s. 10). Dar anlamda aile
esler arasindaki birligi ifade eder (Akintiirk ve Karaman, 2004, s.5)

Genis aile:-Yaygin olan kalabalik aile tiiriidiir (MEB, 2011, s.4).

Cekirdek aile:-Yalnizca anne baba ve ¢ocuklardan olusan aile tiiriidiir (MEB, 2011, s.4).



BOLUM I

1. GIiRiS

Calismanin bu bdliimiinde c¢alismanin problem durumu, problem ciimlesi, amaci,

onemi ve siirliklar1 yer almaktadir.

1.1. Problem durumu

Cemiyetin en kiiglik birimi ailedir. Aile cocugun gelisimi ile egitiminde biiyiik
rol oynayan ¢evredir. Ebeveynler, cocuklarin iginde yasadiklari ¢evrenin temel tiyeleri
olarak biiyiikk 6nem tasimaktadir. Cocuklar, gelisimlerin her alaninda ebeveynlerine
ihtiya¢ duymakta ve onlarin destek ve sevgileri ile hayata ilk adimlarin1 atmaktadirlar.
Bir ailenin kurulmasiyla belli bir donem sonra ¢iftler cocuk sahibi olmayi isterler.
Aileye vyeni bir bireyin katilimi aile iliskilerinde ve rutinlerinde bir takim
degisikliklere, ebeveynlerde duygusal karmasiga neden olur. Cocugun o6zel
gereksinimli birey olmas1 duygusal karmasikligi daha da arttirarak, sok, inkar, hayal

kirikliklar: bagta olmak {izere, iztintii ve depresyonu meydana getirir.

Ebeveynler, ¢cocuklarinin otizm 6zellikleri yoniinden her biri digerinden farkli
seyir gosteren OSB tanisini almasi ile diger 6zel gereksinimli ¢ocuk ebeveynlerinden
2 kat daha fazla kaygiya kapilmaktadirlar. Cocuklarina nasil davranacaklarini, neler
yapacaklarini ya da ¢ocugun aile yasamini ne yonde etkileyecegini bilememenin
endisesini tasimaktadirlar. Genellikle otizmli ¢ocuklarin aile yasantisina uyumunun
saglanabilmesinde bazi sikintilar yasanmaktadir. Bu endiselerin hepsinin temelinde
ailelerin bilinmeyene kars1 duyduklari korku yatmaktadir (Ustiiner Top, 2009, s. 35).
Bilal ve Dag (2005)’a ve Kiigiiker (2001)’e gore korkunun yani sira, ailelerin otizm
konusunda bilgi eksikligi, 6zel gereksinimli gocugun aileye katilmasi ile artan maddi
zorluklar, esler arasinda ¢ikan gerginlik, sosyal faaliyetlerinin kisitlanmasi, otizmli
cocuklara kars1 toplumun tutumlar1 da ailelerin psikolojik agidan sarsilmasina neden

olmaktadir (akt. Koksal ve Kabasakal, 2012, s. 72)



OSB-yasamin ilk {i¢ yillinda ortaya c¢ikan, beyin fonksiyonlarini etkileyen
karmasik bir nérolojik bozukluktur. Otizm iletisim, davranis ve sosyal etkilesim olmak
tizere gelisimin bir¢ok alaninda gecikme ve sapmaya neden olur. Dolayisiyla farkli
gelisim seyri gosteren bu bireylerde hastalikta farkli seyirlerde goriilmektedir (CDC,
2007; Bashir, Bashir, Lone, Ahmad, 2014, s. 64). Giiniimiizde OSB’nin goriilme
siklig1 diinyada hizla artmaktadir. Evrensel bir bozukluk olan OSB’nin yayginlig
hakkinda Tiirkiye’de bir ¢caligma bulunmaktadir, fakat diinyada otizm yaygimligini
inceleyen c¢aligmalar artmaktadir (Karpat, 2011, s. 16). Amerika Hastalik Kontrol ve
Onleme Merkezleri (U.S. Centersfor Disease Control and Prevention [CDC]) CDC’
(2014) gore diinya niifusunun yaklasik yiizde biri OSB tanisini almaktadir [URL.1].

Cocuklarina OSB tanisinin konulmasi aileler i¢in zor bir durumdur. Tani
konulmas: ile aile hayatinda bir takim degisiklikler meydana gelmektedir. Cocuguna
tan1 konulmasi ile psikolojik olarak sarsilan ailenin durumu kabullenmesi uzun
stirmekte. Hayatlarinda meydana gelen bu degisiklige ayak uydurmakta
zorlanmaktadirlar. Bu degisikliklerle birlikte ailenin basta yasam tarzi olmak {izere
psikolojik ve maddi durumu, kendi icinde ve c¢evre ile iligkilerinde sorunlar

goriilebilmektedir.

Ailelerin ¢ocuklarina tan1 konmasi ile aileyi ekonomik olarak zorlayicit uzun
bir yolculuga baslamaktadirlar. Bu ¢ocuklarin hayati boyunca siiren 6zel
gereksinimleri, 6z bakimlari, egitimleri ailenin maddi durumunu 6nemli bir sekilde
etkilemektedir. Maddi zorlanmalar aile i¢i iliskilerinin bozulmasina neden

olabilmektedir (Gallagher, Beckman, Cross, 1983; Arslan, 2011, s. 5).

Cocugun durumundan kaynaklanan davranis bozukluklari, yasamlari boyu
stiren glinliik bakim gereksinimleri, egitim sorunlari, toplumun otizmli bireylere karsi
olumsuz tutumlari, OSB olan ¢ocuga sahip ailenin stres diizeyini yiikselten faktorleri
olusturmaktadirlar (Gona, Newton, Rimba, Mapenzi, Kihara, Vijver ve dig., 2016, s.
190).

Ailenin c¢ocuklarina tant konulmasina ragmen, cocuklarinin durumlarini

kabullenmemesi ile bu zorluklar artmaktadir. Ailelerin bu sorunlar ile birlikte bas basa


http://www.autism-society.org/what-is/facts-and-statistics

kalmas1 yasamlarina yeni katilan 6zel gereksinimli bu bireylerin egitimi ve tedavisine
odaklanmasini engellemektedirler. Bu da tedavi ve egitimin erken baglamasi ile
diizelebilecek veya hafif diizeye gelecek bu ¢ocuklarin, ellerindeki zaten az olan
sanslardan birinin alinmasina neden olmaktadir. Bu nedenle ailelerin ¢ocuklarina OSB
tanist konuldugu andan itibaren yasamlarinda karsilastiklari sorunlar1 saptamak

Onemlidir.

Son zamanlarda diinyada engelliler sayis1 arttigi goriilmektedir. Yapilan
arastirma sonuglarma gore giiniimiizde Tiirkiye’de 5-6 milyona yakin bedensel,
zihinsel ve sosyal engeller bulunmaktadir. Aileler ile birlikte diisiintildiigiinde bu

durum yaklasik 20 milyona yakin kisiyi ilgilendirmektedir (Karadag, 2009, s. 315).

Ozel gereksinimli cocuga sahip ailelerinin yasamlarinda karsilastiklari
sorunlarinin belirlenmesi, ¢ocuk ve ailenin i¢inde bulunduklar1 durumun olumsuz
etkilerinin azaltilmasina, bu bireylere sunulacak hizmetlerin daha verimli olmasina
katk1 saglayacaktir. Bu nedenle yapilan bu calisma ile Tirkiye’nin Edirne ilinde
bulunan OSB olan ¢ocuklara sahip ailelerin en 6nemli iyeleri olan ebeveynlerin
yasamlarinda karsilastiklar1 sorunlar1 inceleyerek, olasi sorunlara ¢dziim yollari
sunarak, sonuglari ilgili birimlerle paylasarak ebeveynlerin sorunlarini en az diizeye
indirmeye ¢alisilmigtir. Dolayisiyla sorunsuz veya sorun diizeyi en az diizeyde olan
ebeveynlerin OSB olan cocugun egitim ve tedavisini odaklanmasi saglanmustir.

Boylece topluma daha saglikli bireyleri kazandirmaya katkida bulunmaya ¢aligiimastir.
1.2.  Problem ciimlesi

Bu arastirmanin problem ciimlesi ‘Edirne ilindeki OSB tanisini almis olan
cocuklara sahip ebeveynlerin yasamlarinda karsilastiklar1 sorunlar nelerdir?’

seklindedir.

1.3. Amag



Arastirmanin amact OSB tanisint almis ¢gocuga sahip ¢ekirdek ailenin tiyeleri
olan ebeveynlerin yasamlarinda karsilastiklar1 sorunlari incelemektir. Bu amagtan yola

cikarak asagidaki sorulara cevap aranmistir:

1. 2-12 yaslar1 arasinda olan, OSB tanisin1 almis ¢ocuga sahip ebeveynlerin OSB
ile ilgili duygu ve diistinceleri nelerdir?

2. 2-12 yaslart arasinda olan, OSB tanisin1 almis ¢ocuga sahip ebeveynlerin
yasamlarinda karsilagtiklart sorunlar ve onlarla bas etme yontemleri nelerdir?

3. 2-12 yaslar arasinda olan, OSB tanisin1 almig ¢ocuga sahip ebeveynlerin

cocuklari igin aldigr destek ve bu destege iliskin diisiinceleri nelerdir?

1.4. Onem

Her bir bebek bekleyen aile saglikli bir ¢ocuga sahip olmay: arzularlar.
Cocugun 6zel gereksinimli oldugunu 6grenilmesi aile yikilir ve bu slire¢ icerisinde
basta psikolojik olmak {izere, toplum iginde karsilastiklar1 sorunlar, maddi sorunlar
gibi bir takim sorunlar ile yiizlesmektedirler. Cocukta OSB’nin olmasi bu sorunlari
daha da artmasina neden olmaktadir. Diger engel gruplarindan her bir ¢ocukta farkli
seyir gostermesi ile ayirt edilen OSB ebeveynlerin belirsizlikle karst karsiya
kalmalarina, bu da daha fazla kaygiya kapilmalarina neden olmaktadir. Sorunlarin
artmasi ile sorunlar1 ¢6zmek amaciyla sorunlara odaklanan ebeveynlerin ¢ocugun
egitim ve tedavisine yeterince odaklanmasini engellemektedir. Bu da erken miidahale
ile hafif diizeye gelebilecek veya diizelebilecek cocuklardan ellerinde sansini1 almaya
neden olmaktadir. Bu nedenle ailelerin karsilastiklart sorunlarin tespit edilmesi

Onemlidir.

OSB, son zamanlarda sik glindeme gelen bir engel ¢esidi olarak bilinmektedir.
Diinya ve Tiirkiye literatiiriine gére OSB ile ilgili birgok arastirma yapilmistir. Yapilan
bu arastirmalar insanlarin otizm {izerine ilgisini ¢ekerek, otizm ile ilgili
bilinglenmesine katkida bulunmustur. Bu farkindalikla birlikte OSB tedavisinde her
gecen giin yeni ilerlemeler olmaktadir. Bu ilerlemeler sayesinde bu ¢ocuklara verilen
egitimin kalitesi de artmaktadir. Ayni1 zamanda bu arastirmalar otizm ile ilgili karar

alan kurumlar, OSB olan ¢ocuklar ve ailelerine daha fazla katki saglamustir.



Her gecen yi1l OSB tanisini alan ¢ocuklarin sayist artmakta olan Tiirkiye’deki
Ozel egitim ile ilgili yapilan arastirmalarin artmasina ragmen, 6zel olarak OSB tanisini
alan cocuklara sahip ebeveynlerinin yasamlar1 boyunca karsilastiklar1 sorunlari ile
ilgili yapilan arastirmalar olduk¢a azdir. Bu nedenle bu arastirmaya gerek

duyulmustur.

Literatiirde otizme sahip ebeveynlerin yasamlarinda karsilastiklari sorunlari
arastiran ¢ok az ¢alisma bulunmaktadir. Bunlar: Ustiiner-Top (2009), Arslan (2011),
Ozsoy, Ozkahraman ve Call1 (2006) ve Efe’nin (2006) yaptig1 ¢alismalar bunlardan
bazilaridir. Bu ¢alismalardan Ozsoy, Ozkahraman, Calli (2006) ve Efe’nin (2006)
yaptig1 ¢aligmalar farkli engel grubu basliginda yapilmistir. 2009 yilinda Giresun’da
Ustiiner-Top’un yaptig1 calismasidan, 2011 yilinda Arslan’m Istanbul’da yasayan
otizmli ¢ocuga sahip ailelerin sorunlarin1 incelemek amaciyla yapilan ¢alismalardan
farkli olarak; Edirne’de yapilmasi ve giincel arastirma ve literatiiriin acikliga
kavusturulmasi amaciyla OSB olan ¢ocuga sahip ailelerin sorunlarina deginen farkli

giincel sorularin sorulmasi ile farklilik géstermektedir.

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasamlarinda karsilastiklart sorunlar1 ve
beklentilerinin kendi ifadeleri ile ortaya koymak, otistik ¢ocuklar i¢in diizenlenen
egitim programlari ve ailelere yonelik hizmetlerinin nitelik ve niceliginin arttirilmast,

calismanin onemini arttirmaktadir.

Ayn1 zamanda bu caligma literatiire katkida bulunarak, bu alanda yapilacak

calismalar i¢in yol gdsterici veriler saglayacag diistintilmektedir.

1.5. Smrhklar

Bu arastirma:
1. Edirne ilinde olan engelli ¢ocuklar egitim-rehabilitasyon merkezlerine giden
OSB tanisini almig ¢ocuga sahip aileler ile,
2. Teze taninan yasal siire ile (2016-2017 akademik donemi),
3. Veri toplama aracindaki sorular ile,
4. Yiksekogretim Kurulu Tez Merkezi ve diger elektronik ve basili ortamlar

tizerinden ulasilabilen akademik ¢alismalar ile ve



5. Milli Egitim Bakanligi’nin resmi internet sitesindeki belge ve bilgiler ile

smirlidir.

BOLUM II

2. KURAMSAL CERCEVE



Aragtirmanin  bu bdliimiinde Otizm Spektrum Bozuklugu, tarihgesi,
smiflandirilmasi, 6zellikleri, nedenleri, tedavisi; OSB olan ¢ocuga sahip aileler ve bu
ailelerin yasamlarinda karsilastiklar1 sorunlari ile ilgili genel bilgiler yer almaktadir.
Ayrica OSB olan ailelerin karsilastiklar1 sorunlar ile ilgili yurt i¢i ve yurt disi

aragtirmalara da yer verilmistir.
2.1. Otizm Spektrum Bozuklugu

OSB gectigimiz yillara oranla yaygmnhigi gittikce artan kiiresel saglik
sorunlarinin biridir. OSB’nun yayginlagsmasi ile birlikte OSB ile ilgili ¢aligmalarda
artis gézlenmektedir. Caligmalarin artmasi ile bilim insanlari tarafindan yapilan OSB
tanimlarinda da artis saglanmaktadir. Fakat OSB ile ilgili tanimlarin ¢ogalmasina
ragmen OSB’nun ortaya g¢ikmasindan bugiine kadar OSB’nu tanimlayan bilim
insanlart ve diinya saglik kurumlarinin OSB tanimlamada hemfikir oldugu
goriinmektedir. Asagida bir noro-gelisimsel bir bozukluk oldugu vurgulayan bilim

insanlar1 ve diinya saglik kurumlarinin yaptig1 tanimlara yer verilmistir.

Diinya Saglik Orgiitiine gdre otizm sosyal iletisim ve etkilesimdeki eksiklikler,
stereo-tipik ve karakteristik davranis modellerindeki zorluklarla karakterize noro-

gelisimsel bir bozukluk grubudur [URL.4 ].

OSB yasamin ilk 3 yilinda ortaya ¢ikan, sosyal etkilesim, sozel ve sozel
olmayan iletisim eksikligi ile karakterize edilen néro-gelisimsel bozukluklar grubudur

(Tekin-iftar, 2013, s. 5).

OSB, niteliksel sosyal etkilesim ve iletisim bozukluklari, sinirl ilgi alan1 ve
basmakalip davraniglarla karakterize, bireyin gilinliikk yasam islevlerini yerine
getirmede sinirliklara neden olan, noro-gelisimsel bozukluktur (Amerikan Psikiyatri
Birligi [APA], 2013).

OSB, Amerika Psikiyatri Birligi (APA) tarafindan 2013 yilinin Mayis ayinda
yayinlanan Ruhsal Hastaliklarin Tanimlanmasi ve Siniflandirilmasi El kitabina (DSM-
V) gore, 4 sinifa ayrilmistir (Worley, 2012, s. 9; Tsai, 2012, s. 1009; Lai, Lombardo,
Chakrabarti, ve Baron-Cohen, 2013, s. 1; Tortamis Ozkaya, 2013, s. 130; Dobson,
2014, s. 3)).


http://www.who.int/features/qa/85/en/

Otizm son donemlerde ¢ok sik giindeme gelen gelisimsel bir bozukluktur.
Otizm tanisii alan ¢ocuklarin bagkalariyla iletisim kurmakta zorlandiklari, ¢esitli
takintilara sahip olduklari, konugmadiklar1 ya da alisilmadik bigimde konustuklar1 ve
dolayistyla giinliik yasamda zorlandiklar1 goriilmektedir (Tekin-Iftar, 2013, s. 17).

Bir spektrum bozuklugu olan otizmin hafiften en agira dogru yodnelen
diizeylerinin olmasiyla, otizmli bireylerde goriilen belirtiler ve bunlarin disa
yansimalar1 farklidir (Halker, 2001, s. 77; Candir, 2015, s. 11). OSB, belirtileri yas ile
birlikte degisen gelisimsel bir bozukluktur. Otizmin temel 6zellikleri; farkli sekilleri
olan, tiim asamalarda gelisen ve ortaya ¢ikan iletisim kurmada, sosyallesmede ve hayal
giiciinde bozukluk ile kendini gosteren, genetik bir hastaliktir. (Frith, 1991, s. 2;
Arslan, 2011, s. 6).

2.2. Tarihge

Otizmi ilk olarak 1700’1ii yillarda Fransa’da Jan Itard ve Ingiltere’de Jon
Halsam incelemisler ve onlari farkli bireyler olarak isimlendirmislerdir (Fazlioglu ve
Yurdakul, 2005, s. 15). ‘Otizm’ terimi, Yunanca benlik, 6z, kendi gibi anlamlara gelen
‘auto’ oneki, eylem, devlet ve teori anlamlarin1 veren ‘ism’ ekinin birlesiminden
gelmistir (Mattila, 2013, s. 21). Otizm terimi ilk kez 1911 y1l1 Isvigreli psikiyatr Eugen
Bleuler tarafindan ‘The American Journal of Insanity’ Amerikan Ruhsal Hastaliklar
Dergisi’nde yaymlanan makalesinde kullanmistir. Heflin ve Alaimo (2007)’a gore
Bleuler bu terimi, kendisini dis diinyadan tamamui ile soyutlayan, kendi diinyasinda

yasayan bireyler i¢in kullanmistir (akt. Tekin-Iftar, 2013, s. 19).

Otizm terimi ilk kez tanimlayan ise 1943 yilinda ABD’li ¢ocuk psikiyatristi
Leo Kanner’di. Kanner yazdigi calismasinda 2,5-8 yas arasindaki 11 ¢ocukta,
kisileraras1 iliski kuramama, goz temasindan ka¢inma, dil sorunlari, basmakalip
davraniglari, yiiksek bellek kapasitesi ve diizeni degistiginde 6fke ndbetlerine girme
gibi benzer 6zellikleri gordigiinii belirtmistir. Bu 6zelliklerden yola ¢ikarak otizmi
‘Erken Cocukluk Otizmi’ olarak adlandirmistir. Kanner’ in c¢aligmasindan hemen
sonra 1944 yili Avusturya’nin Viyana Universite Hastanesi’nin pediatrisi olan Hans
Asperger de bir grup ¢ocukta gordiigii davraniglari tanimlamis ve bu davranislar

‘Otistik Psikopati’ olarak adlandirilmistir. Asperger’in Alman dilinde yazilan



calismasi, yaklasik 40 yil sonra, 1980 yillarin basinda Lora Wing’in bir dizi benzer
belirtiler gdsteren vaka analizlerini yaymladiktan sonra Ingilizce konusan iilkelerde
taninmistir. Daha sonra yapilan galismalarda bu iki bilim adaminin ayni hastaliklar

belirtikleri ortaya ¢ikmistir (Ozbey, 2005, s. 24; Bigak, 2009, s. 8).

Kanner, kendi diinyasinda yasayan cocuklar i¢in “otizm” terimini kullaninca,
bu belirtiler psikiyatrinin sizofreni kavramina baglandigindan, otizm “cocukluk
sizofrenisi” olarak anlasilmigtir. Otizm yetigkin sizofrenlerin ¢ocukluktaki hali olarak
yorumlandigindan, otizmin nedenleri ve tedavisine birka¢ yil bu agidan bakilmistir
(Borazanci-Persson, 2000). Daha sonraki dénemlerde Avusturya asilli psikolog Bruno
Bettelheim otizmin gelisme nedenini ‘buzdolabi anneler’ olabilecegini belirtmistir.
Bettelheim ‘soguk buzdolabi annelerin’ ¢ocuklarini sevgi ve sefkat olmayan bir
ortamda biiyiiterek, ¢ocuklarin gelisimlerine zarar verdiklerini ve bdylece
cocuklarinda otizmin gelismesine sebep olduklarini belirtmistir. 1960’11 yillara kadar
Bettelheim’in yaptig1 bu agiklamasina uygun tedaviler yapilmistir (Yazbak, 2003, s.
103). 1964 yillarinda Bernard Rimland yayinladigi makalesinde, otizmin beyinden
kaynaklanan biyolojik kokenli olabilecegini, varsaymistir ve bu tarihten sonra

arastirmalar bu yonde ilerlemistir (Yondem, 2015, s.10).
2.3.  Otizm Spektrum Bozuklugunun Simiflandirilmasi

Otizm, psikiyatri siniflama sistemleri igerisinde ilk kez 1980 yilinda APA
tarafindan yayimlanan DSM-III"te yerini almistir (Mukaddes, 2013, s. 6). 1994 yilinda
yayimlanan DSM-IV’te OSB yaygin gelisimsel bozukluk semsiyesi altinda
toplanarak, bu semsiyenin altinda toplanan 5 gruptan biri olarak kendi yerini almistir.
DSM-1V yaygin gelisimsel bozuklugu bes alt grup olarak ele almaktadir: Bunlar:
Otizm bozuklugu (OB), Asperger bozuklugunu (AB), Ret Bozuklugu (RB),
Cocuklugun dezintegratif bozuklugunu (CDB) ve Baska Tiirlii Adlandirilamayan
Yaygin Gelisimsel bozukluklar (BTAYGB) (Alpaytag, 2007, s. 5). 2013 yilinin Mayis
aymda yayimlanan DSM-V’te ise otizm tan1 kategorisi degisime ugramistir. ilk olarak
‘yaygin gelisimsel bozukluk’ teriminin yerini OSB terimi almistir. Swedo’ya (2012)
gore 2013 yilinda yaygin gelisimsel bozukluk Rett Bozuklugu hari¢ diger dort kategori
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(OB, AB, CCB ve BTAYGB) ayni ¢at1 altinda toplayarak OSB olarak adlandirilmistir
(akt. Toprak, 2015, s. 8; APA, 2013, s. 50; Yondem, 2015, s. 15).

DSM-1 ve DSM-I1 el kitaplari harig, 1980 yildan bu yana yayinlanan tim DSM
kitaplarinda yer alan OSB siniflandirilmasi Tablo 2.1°de gosterilmistir. 1980 yilinda
yayinlanan DSM III’ten bu yana yaygin gelisimsel bozukluk altinda bir rahatsizlik
olarak bilinen OB, 2013 yilinda yaymlanan DSM-V kitabinda bir degisime ugrayarak
yaygin gelisimsel bozukluk taniminin yerine gelen OSB semsiyesi altinda yer almaya

baslamistir.



Tablo 2.1.

Otizm spektrum bozuklugunun DSM’ ye gore siniflandirilmasi

11

DSM 111
(1980)

Yaygin Gelisimsel Bozukluklar:
1. Otizm Bozuklugu

2. A Tipik Yaygin Gelisimsel Bozukluk

DSM I11-R
(1987)

Yaygin Gelisimsel Bozukluklar:

1. Otizm Bozuklugu

2. Bagka Tirli Adlandiriimayan
Gelisimsel Bozukluk

Yaygin

DSM IV
(1994)

Yaygin Gelisimsel Bozukluklar:

1. Otizm Bozuklugu

2. Asperger Bozuklugu

3. Cocuk Dezentegratif Bozukluk

4. Ret Sendromu

5.Bagka  Tiirli ~ Adlandirilmayan
Gelisimsel Bozukluk

Yaygin

DSM IV-R
(2000)

Yaygin Gelisimsel Bozukluklar:

1. Otizm Bozuklugu

2. Asperger Bozuklugu

3. Cocuk Dezentegratif Bozukluk

4. Ret Sendromu

5.Bagka  Tiirli ~ Adlandirilmayan
Gelisimsel Bozukluk

Yaygin

DSM V
(2013)

Otizm Spektrum Bozuklugu:

1. Otizm Bozuklugu

2. Asperger Bozuklugu

3. Cocuk Dezentegratif Bozuklu

4 Bagka Tirli  Adlandirimayan
Gelisimsel Bozukluk

Agirlik diizeylerine gore:

1. 1 Diizey-Destek Gerektiren

2. 2 Diizey-Onemli Destek Gerektiren

Yaygin

3. 3 Diizey-Cok Onemli Destek Gerektiren

Kaynak: DSM 111, 1980; DSM III-R, 1987; DSM 1V, 1994; DSM V, 1994; DSM IV-R, 2000; DSM V, 2013.
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2.3.1. Asperger Bozuklugu

Asperger bozuklugu otizmde gortildigi gibi sosyal etkilesimde bozukluklar,
siirli ilgi ve davranislar ile karakterize bir bozukluktur (Klin, 2006, s. 8). Asperger
bozuklugu olan bireyler gengken geleneksel olarak iletisim, sosyal etkilesim ve/veya
davranis bozukluklar1 olan otizmli ¢ocuklar gibi davranirlar. Ancak ortaokul ¢agina
geldiklerinde, sosyal etkilesim, iletisim becerilerini ve sosyal olarak daha kabul
edilebilir bir sekilde nasil davranmasi gerektigini Ogrenirler. Normal ve normal
tizerinde bir zekaya sahip Asperger bozuklugu olan ¢ocuklar yeni becerileri otizmli
olmayan akranlar1 ile ayni hizda, birgok durumda onlardan daha hizli 6grenirler
(Willis, 2006, s. 19). Diger akranlariyla kiyasla daha bilgili olan bu bireylere
bazen“kiiciik profesorler” de denilmektedir [URL.5.]

Normal gelisim gosteren ¢cocuklara birgok yonden benzerlik gosteren Asperger
bozuklugu olan ¢ocuklar ¢ogu zaman normal gelisim gdsteren diger cocuklardan fark
edilmesi zordur. Bu bireyler genellikle empati kuramama, soyut olay ve kavramlari
anlayamama gibi 6zellikler tasirlar. Beceriksiz olarak goériilen bu ¢ocuklarin, dikkat
cekmeyen basmakalip davranislart mevcuttur. Ozbey (2005) galismasinda Asperger

bozuklugunu otizmden ayiran genel 6zelliklerini:

. Dil gelisiminde sorunlar yagsanmamasi,

. Ciddi zeka geriligi olmamasi,

. Arkadas edinme isteginin olmasi,

. Fazla davranis bozukluklarinin gériilmemesi seklinde siralamistir.

2.3.2. Bagska Tiirlii Adlandirllamayan Yaygin Gelisimsel
Bozukluk

DSM-IV’te Baska Tiirli Adlandirilamayan Yaygin Gelisimsel Bozukluk
(BTAYGB), Uluslararas1 Hastalik Siniflandirilmasi ICD-10"da ise atipik otizm olarak
adlandirilan, otizmin tiim belirtilerini tagimayan bu tanmi kategorinin OSB dis1
tanilardan ayirimi net degildir. Gelisimsel bozuklugu ii¢ yastan sonra baslayan bu

vakalarda, otizme 6zgii ana belirtiler tam anlamiyla g6zlenmemektedir (6rnegin sosyal


http://pediatricmed.alliedphysiciansgroup.com/wp-content/uploads/2014/09/autism.pdf
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alandaki belirtileri azdir, ya da ilgi alanlar1 kategorisinde belirti bulunmamaktadir). Bu
sebeplerden dolayt BTAYGB’nun oldukga farkli bir grup oldugu disiiniilmektedir
(Dogangiin, 2008, s. 170-171).

Uzun bir miiddet BTAYGB, OB ve AB ile karsilagtiran bilim insanlari,
BTAYGB’nu daha iyi anlamak igin ¢ok ¢aba gostermislerdir. Yapilan bir¢ok
caligmalar sonucunda BTAYGB’un OB'dan daha farkl: bir kategori oldugunu ve OB'li
¢ocuklardan daha diisiik belirtiler gosterdigini bildirmisler. Matson, Dempsey ve
Fodstad ise (2009) calismalarinda BTAYGB grubunun soézel iletisim ve sosyal
iliskilerin OB grubuyla karsilastirildiginda daha iyi oldugunu belirtmislerdir (Hassan
ve Perry, 2011, s 68).

2.3.3. Cocuklugun Dezintegratif Bozuklugu

Cocugun Dezintegratif Bozuklugu 1908 yilinda Avusturyali egitimci olan
Thomas Heller tarafindan “cocugun gelisiminin bir¢ok farkli alanini etkileyen

karmasik bir hastaliktir” seklinde tanimlanmistir (Charan, 2012, s. 55).

Bazen Heller bozuklugu olarak adlandirilan bu bozukluk normal gelisim
gostererek biiylimeye baslayan cocugun, ani bir gerileme ile bir ka¢ ay iginde,
becerilerini yitirmesi ya da becerilerin nasil yapilacagini unutmaya baslamasi ile
goriinen dejeneratif bir durumdur. Genellikle tuvalet egitimi, oyun becerileri, dil, veya
problem ¢ozme ve diger alanlardaki becerilerin dejenerasyon veya kaybi seklinde
goriilmekte ve genellikle {i¢ ile dort yas arasinda gergeklesmektedir (Willis, 2006, s.
20).

2.3.4. Otizm Bozuklugu

Otizm, 3 yastan Once baglayan ve dmiir boyu siiren, sosyal iligkiler, iletisim,
davranig ve bilissel gelismede gecikme ve sapmayla kendini gosteren noro-psikiyatrik
bir bozukluktur. Yaklasik olarak otistik bireylerin %70’inde zeka geriligi vardir. Zeka
boliimii 70-85 puandan yiiksek olanlar i¢in yiliksek fonksiyonlu, bu puandan diisiik
olanlar i¢in ise diisiik fonksiyonlu otizm tanimlamasi1 verilmektedir (Dogangiin, 2008,

s. 161).
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2.4.  Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin 6zellikleri
2.4.1. Dil gelisim ozellikleri

Dil ve iletisim problemleri OSB’nun iki ana belirtisidir. OSB’na sahip
cocuklarin hepsinde dil sorunlar1 goriiliirken, yaklasik olarak %40’1inda konusmanin
gelismedigi bilinmektedir. Konusma gelisse de dilin kullanimi ¢ok azdir veya yoktur.
Otizmli bebeklerde, normal gelisim gosteren bebeklerde goriilen dil gelisim
evrelerinin goriilmedigi veya dogru gelismedigi belirtilmistir. Ayrica bu bireylerin
taklit etme yetenekleri zayif oldugu igin, etrafindaki Kkisilerin kendileriyle

konusmasina ya da seslenmesine kars: tepkisiz kaldiklari gériilmektedir(Ozbey, 2005,

s 20).

OSB’na sahip ¢ocuklar farkli yaslarda konusmaya baslarlar (Ozlii-Fazlioglu,
2004, s. 15). Konusurken hata yapan bu bireyler, zamirleri dogru kullanamazlar,
kendilerinden iiglincii sahis olarak bahsederler, yani konusmalarinda kendilerinden
‘ben’ yerine, ismi ile ya da ‘sen’ olarak s6z ederler (Korkmaz, 2005, s. 202, 203). Dil
gelisiminde agir sorunlari olan otizmli bireylerin biiyik bir kismu isteklerini ilk
donemlerde bagirarak belirtirken, belli bir zamandan sonra birilerin elinden tutarak
isteklerine yonlendirme yaparak anlatirlar. Ornegin kapiyr agmak istediklerinde

birilerin elinden tutarak kap1 koluna gétiirmeye calisirlar (Ozbey, 2005, s 20).

OSB olan bireylerin kendilerine ait bir konusma big¢imleri vardir. Bazi sozleri,
biitiin bir ciimleyi ya da climlenin bir boliimiinii siirekli olarak tekrar edilmesiyle
bilinen konusma bi¢imine “ekolali konusma” olarak adlandirilmaktadir. Ekolali
konusma bi¢imi aninda ve gecikmeli olarak ikiye ayrilir. Duyulan bir ses, kelime veya
climlenin aninda tekrarlanmasina, aninda ekolali denir (Bodur ve Soysal, 2004, s. 394-
395).

Dil bilgisi bozukluklar1 olan bu ¢ocuklar, ek, edat, zamir ve baglagsiz tiimce
olusturabilirler. Konusmada kullandiklar1 ses tonu, mekanik, siddetini ayarlayamayan
ve duygusuz olabilir. Biitiin bu dil 6zellikler hastaligin agirlik diizeylerine gore
degismektedir. Raphin’ne (1991) gore OSB olan ¢ocuklarin %20-30’unda dil gelisimi

12-30 aya kadar normal gelisim gosterip, sonra birden d6grendikleri dili unutabilirler.
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1992 yilinda Gillberg ve Coleman kendi c¢alismalarinda Raphin’nin yaptigi
aciklamasint daha da ayrintili anlatarak, bu durumu otistik regresyon olarak
tamimlamustir (Korkmaz, 2005, s. 203).

2.4.2. Motor gelisim o6zellikleri

Motor bozukluk heniiz OSB’ nun ana belirtileri olarak kabul edilmezse de, bu
bozukluk yiiksek yayginlik oranlari, sosyal gelisme ve yasam kalitesi tizerinde 6nemli
etkileri g6z ardi edilmeyecek kadar biiyiik 6nem tasimaktadir (Lee ve Bo, 2015, s. 1).
OSB’na sahip bireylerde motor becerilerindeki yetersizlikler bebeklik déneminde
gozlenir ve ¢ocukluk-yetigskinlik donemlerinde daha belirgin hale gelirler (Gowen ve

Hamilton, 2012, s. 1).

Fiziksel goriiniimleri normal gelisim gosteren gocuklardan ayirt edilmeyen
OSB’na sahip c¢ocuklarin motor becerileri akranlarina gore farklilik
gosterebilmektedir. Otizmli bireyler bir dizi fiziksel becerileri akranlari ile ayni
zamanda kazanmaya hazir olsa da, kendi gevresine olan ilgisizliklerinden dolay1 bu
becerileri kazanamadiklari, yiirime ve oturmay1 akranlarindan daha ge¢ 6grendikleri
goriilmektedir (Karadeniz, 2013, s. 10).

Audet (2001), OSB olan gocuklarin genellikle duyusal isleyis, kaslarin
zayifliklart ve motor planlama problemleri nedeniyle birgok biiyiik ve kiigiik kas
becerilerin gerceklestirmede yetersiz olabilmektedirler (Ulusoy, 2015, s. 9). Taklit
etme becerilerinin az veya zayif olmasi biiyiik kas becerilerin yavas 6grenmelerine
sebep olmaktadir (MEB, 2013, s. 3). Kagit kesme, resim ¢izme, bir kutu i¢ine kiipleri
atma gibi kiigiik kas becerilerin kullanmasini gerektiren etkinlikleri yapmada bir takim
zorluklar yasayabilirler (Ozlii-Fazlioglu, 2004, s. 17). Aym zamanda stereotipik
davraniglara sahip OSB’na sahip cocuklarin duruslarinda ve ellerini kullanmada

zaman zaman normal olmayan bir goriiniim sergiledikleri goriilmektedir (MEB, 2013,
s. 3).
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2.4.3. Bilissel gelisim o6zellikleri

2004 yili Doyle ve Doylelland’in yaptigi ¢alismasina gore OSB’na sahip
cocuklar bazi bilissel alanlarda giigliiyken, bazi biligsel alanlar bu bireylere zor geldigi
gorilmektedir. Genellikle gorsel ve ezber hafizasi, mekansal farkindalik, nesne
kullanimin1 6grenme gibi alanlarda yasitlariyla ayni yeterliliklere sahip bu bireyler,
sosyal kurallari, sozlii ve soOzsiiz iletisimi anlamada, nesneleri bagka ortamlarda
kullanmada, ilgisi olmayan seylerle ilgilenmede, duygudaslik kurmada, olaylar1 ve

sonuglar1 tahmin etmede sorun yasadiklari bilinmektedirler (Akt.: Ulusoy, 2015, s. 8).

OSB olan bireyler karsilastiklar1 sorunlara karsi, genelde tek bir sorun ¢ozme
yontemini kullanirlar ve ayni yontemi baska durum ve sorunlara uygulamaya calisirlar.
Problem ¢6zme becerilerinin zayif olmasi, bu bireylerin soyut durumlarda

zorlanmalarina neden olmaktadir (Diken, 2014, s. 421).

Ozel gereksinimli OSB olan ¢ocuklarin ¢ogunda farkli diizeylerde zihinsel
yetersizlikler goriilmektedir (Diken, 2014, s. 420). Fazlioglu ve Yurdakul (2005)
calismalarinda; zihinsel becerileri normal olanlar yiiksek zihinsel fonksiyonu olanlar,
zihinsel becerileri diistik olanlar1 ise diisiik zihinsel fonksiyonu olanlar olmak tizere iKi

alt gruba ayirmisglardir.

2.4.4. Sosyal ve duygusal gelisim ozellikleri

Sosyal beceriler normal gelisim gdsteren bireylerin kendi kendine ve ¢evreyle
olan etkilesimlerinden 6grendikleri becerilerdir. Normal gelisim gdsteren bir bireyler,
icinde yasadigi ortamda bu becerileri kullanarak sosyallesmektedirler, gelisim
bozuklugu olan OSB olan bireyler ise bu becerileri kendi kendine edinememektedirler.
(Arslan, 2013, s. 14).

Ulusal Arastirma Konseyi’ne (2001) gore, otizmli cocuklar hem sosyal ve
duygusal iligkilerinde ciddi bir zorluklar yasamaktadirlar. Sosyal etkilesim ile
akranlar ile iletisim kurma orani ¢ok diisiiktiir. Gelisimsel sorunlar1 nedeniyle az
sOzsiiz iletisim gosteren bu bireyler, isaret etmede, sosyal amagh isaretleri kullanma

ve anlamada, duygularini ifade etmede problemleri vardir. Empati duygularindan
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yoksun otizmli ¢ocuklar bagkalarinin duygularini anlamada, akranlarina gére daha az

dikkat ederler (Hooper ve Umansky, 2009, s. 355.).

Yasamin ilk aylarindan itibaren normal dogan bebek insanlarla g6z kontagi
kurar, etrafina bakar, sese yonelir, ona uzatilan parmagi yakalar ve hatta giilimser.
OSB’na sahip bebek ise bunun tersine iletisime ge¢cmez, géz kontagi kurmaktan

kaginir ve tek basina olmayi tercih eder gibi gériiniirler (Unal, 2006, s. 30).

Sevilmeye, dpiilmeye ve kucaklanmaya kars1 kayitsiz kalan veya asir1 derecede
kars1 tepki veren bu bireyler, 6nce ebeveyn olmak iizere, higbir kisiyle bag
kuramamaktadirlar. Bu durum, ebeveynlerin c¢ocuklarinin kendilerine ihtiyag

duymadiklarini diistinmelerini ve hissetmelerini saglamaktadirlar (Bodur ve Soysal,
2004, s. 394).

2.5.  Otizm Spektrum Bozuklugunun Tam Kriterleri

Gilinimiizde klinisyenler OSB tanisin1 koymak icin ebeveynlerden alinan
cocugun gelisimi ile ilgili oyki, klinik gozlemler, genetik, EEG, beyin goriintiilleme
gibi tibbi degerlendirme yontemleri, DSM-V ve ICD-11 gibi tan1 araglarinm
kullanmaktadirlar (Tekin- iftar, 2013, s. 54). Bunlarin diginda tan1 koymada: Otizm
Tam Gozlem Olgegi (Autism Diagnostic Observation Scale), Cocukluk Otizmini
Derecelendirme Olgegi (Chilhood Autism Rating Scale), Davranis Degerlendirme
Olgegi (Behavioral Summarized Evaluation) gibi cesitli 6lgekler ile otizmli bireylerin
yakinlar1 tarafindan uygulanacak testlerden de faydalanmaktadirlar (Yiice-Citir, 2013,
s. 25).

2013 yilinda APA tarafindan yayinlanan DSM-V’e gore bireye OSB tanisi

koymak icin asagida belirtilen Olgiitleri karsilamasi gerekmektedir:

A. Asagidaki oOzellikler ile ortaya g¢ikan, sosyal iletisim ve sosyal etkilesimde

kalic1 yetersizlikler mevcuttur:

. Duygularini paylasamama, sosyal etkilesimi baglatamama ve cevap verememe,

sosyal-duygusal karsilik eksikligi.
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. Sozel ve sozel olmayan birlesik iletisimin yetersizligi, gz temas1 ve beden
dilinde anormallik veya jest ve mimikleri anlama ve kullanmada yetersizlik, sosyal
etkilesimde kullanilan s6zel olmayan iletisim davranislarinda yetersizlikler.

. Cesitli sosyal ortamlarda davraniglarin1 ayarlamada yetersizlik, yaratici oyunu
paylasma ve arkadaslar edinmede zorluklar, yasitlarina ilgi karsi ilgisizlik, iliskiyi

kurma, stirdiirme ve anlamada yetersizlikler.

B. Asagidaki yazilanlardan en az ikisinde goriilen sinirli, tekrarlayict davranis, ilgi

veya etkinlikler:

. Stereotipik ya da yineleyici motor hareketler, nesnelerin kullanimlar1 veya
konusma

. Aynilikta 1srarcilik, rutinlere baglilik, sézel ve sozel olmayan davraniglarin
kaliplarinda aynilik

. Olagandis1 yogun, sinirli, sabit ilgileri mevcut olmak.

. Duyusal girdilere kars1 asir1 tepki vermek veya tepkisiz kalmak.

C. Belirtiler erken gelisim donemlerinde mevcut olmalidir.

D. Belirtiler sosyal, mesleki veya diger 6nemli alanlarda klinik olarak anlamli

bozulmaya neden olur (APA, 2013, s. 50).

Yeni yayinlanan DSM-5’te OSB belirtilerinin agirligini belirlemek ve buna
gore OSB tanisin1 alanlarin giinliik yasamlarinda gereksinim duyduklar1 destek
diizeylerini belirten dlgek yaymlanmustir. Olgege gore destege gereksinim duyanlar
birinci, ikinci ve li¢lincii diizeyler olarak, 3 grupta toplanan agirlik diizeyleri Tablo

2.2°de verilmistir.

Tablo 2.2.

Otizm spektrum bozuklugunun agirlik diizeyleri

Agilhk diizeyi Sosyal iletisim Sinirh, tekrarlayic: davramslar
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Ugiincii Diizey.
"COk
destek

onemli

gerektiren™

ikinci Diizey.
"Onemli
destek

gerektiren™

Birinci diizey.
""Destek

gerektiren™

Sosyal iletigimin s6zlii ve sozli olmayan
ciddi

islevsellikte ileri derecede bozukluklara

becerilerinin yetersizlikleri

yol acar, ¢ok smnirli derecede sosyal
etkilesim baglatir ve digerlerinin sosyal

etkilesim girisimlerine ¢ok az tepki verir.

Sozel ve s6zel olmayan sosyal iletisim
becerilerinin isaretlenmis yetersizlikleri,
destek verilenlerde bile belirgin sosyal
bozukluklarin goriilmesi, sinirli sosyal
etkilesim girisimi ve digerlerinin sosyal
etkilesim girisimlerine az veya anormal

tepki verir.

Destek alinmadiginda, sosyal iletisimdeki
yetersizlikler dnemli bozukluklara neden
olur. Sosyal etkilesim baslatmada
zorluklar ve baskalarinin sosyal etkilesim
girisimlerine atipik ve basarisiz tepkiler
verir. Sosyal etkilesimlere ilgileri azalmig

gibi goriinebilir.

Davraniglarindaki sertlik, degisiklik
ile baga ¢ikmada asirt zorluklar, ya
da diger smirli/tekrarlayici
davraniglar, tiim alanlardaki islevleri
onemli 6l¢iide bozar. Dikkatini veya
eylemini degistirmede biiyiik sikintl/
zorluk yasar.

Davramiglarindaki sertlik, degisiklik
ile baga ¢ikmada asir1 zorluklar, ya
da diger giindelik bir goézlemciye
acik olacak sekilde yeterince sik
goriinen sinurli/tekrarlayici

davraniglar farkl alanlarin
islevlerini engeller. Dikkatini veya
eylemini degistirmede sikinti ve
/veya zorluk yasar.

Davraniglardaki sertlik bir veya
birden fazla alanlarin islevlerini
onemli oOlgiide bozar. Faaliyetler

arasinda zorluk  yasar.

gegiste
Organizasyon ve planlama ile ilgili

sorunlar bagimsizligini engeller.

Kaynak:APA, 2013. DSM-5.

2.6.

Otizm Spektrum Bozuklugunun nedenleri
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OSB’nun ortaya ¢ikma sebebi hala tam olarak saptanmamistir. XIX yiizyilin
ortarindan bu yana otizmin nedenlerini agiklamaya yonelik pek ¢ok farkli teorilerle

goriisler mevcuttur.

Giliniimiizde otizme bir¢ok etkenin neden oldugu goriisii kabul edilmektedir.
Gelisimsel bozukluk olarak bilinen bu hastaliga genetik, norolojik ve c¢evre ile ilgili
pek ¢ok risk faktorlerinin tek basina ya da birlikte zemin hazirladigi diistiniilmektedir
(Arslan, 2013, s. 16).

2.6.1. Genetik faktorler

OSB’nun genetik nedenlerden dolay1 olustugu ile ilgili pek ¢ok veri ve kanitlar
bulunmaktadir. OSB’nun etiyolojisinde yer alan genetik nedenler 3 grupta

incelenebilir. Bunlar:

1. Cesitli kromozom bozukluklari,
2. Genomlarda bulunan kopya sayis1 degisiklikleri,
3. Genetik sendromlar (Yosunkaya, 2013, s. 85).

Son dénemlerde OSB tanisin1 koymak maksadiyla yapilan degerlendirmelerde
cesitli yontemlerle birgok kromozom analizleri yapilmaktadirlar. Yapilan genetik
analizler sonucunda OSB’na tek bir gen degil, bir¢ok genin neden oldugu saptanmustir.
Bilim insanlarinca incelenen bu genler on besinci, on li¢iincii, altinci ve yedinci

kromozom iizerinde yer aldig1 diisiiniilmektedir (Fazlioglu-Ozlii, 2004, s. 9).

Korkmaz 2010 yilinda yaptig1 calismasinda otizmle iligkili olan bu genleri:
beyin olusumu ile ilgili olanlar, biyokimyasal siirecleri denetleyenler, dendrit ve sinaps
gelisimi ile ilgili olanlar ve immun sistemi ve otoimmun bozukluklarla iligkili olanlar

olarak degisik gruplara ayirarak incelemistir (s.40).

Basta sitogenetik olmak tizere birgok yiiksek c¢oziiniirliklii incelemelerle
yapilan ¢alismalarda, OSB’na sahip bireylerin yaklasik %5 kromozom anomalileri,
%10 genlerinde dengesizlikler bulunmustur. Otizmle iliskilendirilmis kopya sayisi

degisiklikleri arasinda en sik 16p11.2 ve 15q13.3 delesyonlar1 saptanmaktadir. Bu iKi
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delesyon sendromlar1 saptanan hastalarda, otizmin yani sira gelisimsel gerilik, zihinsel
engellilik ve epileptik bozukluk goriilmektedir. Bu hastalarda gelisim geriligi, motor
becerilerindeki yetersizliklerden ziyade, zihinsel islev ile iletisim becerilerindeki
eksikliklerden kaynaklanmaktadir (Yosunkaya, 2013, s. 85-86).

Ayrica otizm basta Tuberoz Skleroz kompleksive Frajil-X sendromu olmak
tizere; Down sendromu, fibramotozis, Angelman sendromu, Prader Willi sendromu,
fenilketonuri, Dushenne muskular distrofisi, Sotos sendromu, Smith-Lemli-Opitz
sendromu, Williams sendromu, Cowden sendromu, Mobieus sendromu gibi bir¢ok
genetik hastaligin davranigsal fenotipi olarak goriilmektedir (Coleman, 2005; Ertiirk-
Cetin, 2011, s. 6)

2.6.2. Norolojik Faktorler

1970 yillardan itibaren OSB’nun ndro-patolojik degisikliklerini incelemeye
yonelik pek ¢ok ¢alisma yapilmistir. Yapilan arastirmalara gore otizmli bireylerin
beyninde yaygin ve bolgesel bozukluklar bulunmustur. Bolgesel patolojiler genelde
limbik sistem ve beyincikte bulunurken, beyin biiyiikligiinde artis gibi daha yaygin
degisiklikler de bulunmustur (Ertiirk-Cetin, 2011, s. 20).

Yapilan arastirmalara gore beynin bazi alanlarinda beyaz cevherin orantisiz
biiyiimesi ile meydana gelen beyin biiyiikliigiindeki artis otizmli ¢ocuklarda genelde
2-4,5 yas araliginda ortaya ¢iktigi rapor edilmektedir. Arastirmacilar OSB tanisini
almig birey beyinlerinde beyaz cevherin orantisiz biiylimesi ve iki tarafli planum
temporalde gri cevher azalmasmi, otizmdeki dil gelisimini bozan erken néro-
gelisimsel bozuklukla iliskili olabilecegini vurgulamaktadirlar (Ulay ve Ertugrul,
2009, s.164)

Baumen ve Kemper (2005) otizmli ¢ocuklarin klinik belirtilerinin noro-
patalojik degisiklerden kaynaklandigimi bildirmislerdir. Bu bilim adamlari, otizmli
bireylerde; c¢ocukluk donemde goriilen beyin ve beyaz madde hacminin artma;
beyindeki Purkinje hiicrelerinin sayisinda azalma; beyin sapi ile korteksin normal
gelisim gosteren bireylerden farkli olmasi gibi néro-patolojik 6zelliklerin goriildiigiinii

bildirmistir (Casanova, Mott, ve Sokhadze, 2012, s. 4).
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2.6.3. Cevresel Faktorler

Cesitli ¢evresel faktorlerin, birtakim genlerin etkilerine ek olarak OSB’nun
olusumundan sorumlu olduguna inanilmaktadir. Otizm, otizme yatkinlik saglayan
genlerin birbirleri ve ¢evre ile etkilesimine bagl olarak gelismektedir. Otizme, gebelik
ve dogum ile ilgili problemler, toksinler (¢evre kirletici maddeler, bocek, kursun),
virtisler (grip, kizamik¢ik prenatal maruziyetin ve CMV enfeksiyonlar1) ve erken
dogum gibi ¢evresel faktorlerin neden oldugu iddia edilmektedir (Giiney ve Iseri,
2013, s. 327).

OSB’na neden olan c¢evresel faktorler ile ilgili yapilan arastirmalara gore
annelerin gebelik donemlerindeki yasi, yasam tarzi ve kosullari, kullanan ilaglari
(valporik asit, talidomid, prostaglandin analogu misoprostol, beta 2 agonisti olan
terbutalin, asetaminofen vb.), beslenmesi, fiziksel ve ruhsal sagligi da otizm nedenleri

arasinda ad1 gecen cevresel etmenlerdendir (Ozbaran, 2014, s. 171-172).

Bunlarm  disinda pek c¢ok g¢evresel faktér organizmayr olumsuz
etkilemektedirler. Beyin gelisimini de olumsuz etkileyen bu faktorler, bu hastaliga
genetik olarak yatkinlig1 olan bireylerde otizmin olusumunu kolaylastiric1 etmenler

olarak bilinmektedirler (Ozbaran, 2014, s. 171-172).

2.7. Otizm Spektrum Bozuklugunun Tedavisi

Omiir boyu siiren bir hastalik olarak bilinen OSB’nun kesin bir tedavisi yoktur
(Korkmaz, 2010, s. 43). Erken tan1 ve miidahale alanlarinda gelismelere ragmen, heniiz
higbir tedavinin otizmin temel belirtilerini tersine c¢evirdigi gorilmemektedir.
Gilinlimiizde arastirmacilar 6zel bir tedavisi olmayan bu spektrum bozuklugu i¢in
farmakolojik ve farmakolojik olmayan tedavi yontemlerini Onermektedirler. Son
zamanlarda otizmin tedavisi {lizerine yapilan arastirmalara gére tamamlayict ve
alternatif tedavi yoOntemleri otizm belirtilerin hafifletmede iyi sonu¢ verdigi
gozlenmektedir (Kumar, Prakash, Sewal, Medhi ve Modi, 2012, s. 1295).

Giliniimiizde otizmin birgok tedavi yoOntemini asagidaki kategorilere

ayirabiliriz:
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» Davranis ve iletisim Yaklasimlar

* Diyet Uygulamalar1

» T1bbi tedavi / ilag tedavisi

* Alternatif ve Destekleyici tedavi yontemleri (CDC, 2015/URL2).

Davranissal ve egitim stratejilerini igeren tedaviler otizmli ¢ocuklarin tibbi
olmayan tedavilerinin ana unsurlaridir (Riesgo, Gottfried ve Becker, 2013, s. 645).
Gilinlimiizde otizmin tedavileri arasinda yaygin olarak bilinen bu tedavi yontemi,
cocugun davraniglarindaki bozukluguna konsantre olmasi, her davranis ve gocugu ayri
ayr1 degerlendirerek tedavi etmesiyle basarisini ispatlamaktadir (Lancaster, 2005, s.
46).

Yapilan arastirmalara goére yogun olarak, haftada en az 25 saat verilmesi

gerekken bu tedavi yontemlerinin 2 ana tipi vardir: miidahale eden ve miidahale

etmeyenler (Riesgo, Gottfried ve Becker, 2013, s. 645-646) :

Birinci grupta yer alan tedaviler arasinda, temel yontemler vardir:

a. Uygulamali Davranis terapisi/Lavas yontemi,

b. Konugma terapisti yontemi

C. Otistik ve Benzer lletisim Giicliigii Olan Cocuklar I¢in Egitim Programi
(TEACCH) ve

d. Gelisimsel/iliski temelli tedavi (Floortime).

Bugiin de belirtilen bu yontemlerin bazilar1 biitiinlestirici  model
kombinasyonlar1 ile kullanmaktadirlar. Miidahale olmayan davrams terapileri
arasindan en yaygin olani ise Picture Exchange Grafikler Sistemidir (PECS) (Riesgo,

Gottfried ve Becker, 2013, s. 645-646).

OSB ilaglar ile tamamen tedavi edilmemektedir. Farmakolojik maddeler
giinliik yasami zorlastiran ¢esitli problem davraniglarin tedavisinde kullanilmaktadir.
Psikoterapik ilaglar etkilerini OSB’nda gériilen 6zellikle hiperaktivite, dikkat ve uyku
eksikligi, tekrarlayan ve kompulsif davranislar, saldirganlik, sinirlilik, anksiyete ve
kendine zarar verme davraniglari gibi gesitli davranigsal semptomlarinin tedavisinde

gostermektedirler (Kumar, Prakash, Sewal, Medhi ve Modi, 2012, s. 1296-1297).


http://www.cdc.gov/ncbddd/autism/treatment.html
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Gliniimiizde 5-16 yas arasi otistik ¢ocuklarda goriinen semptomlarin tedavisinde gida
ve ilag¢ idaresi (FDA) tarafindan onaylanan ‘Risperedon’ adli ilag kullanilmaktadir.
Otizm belirtilerin tedavi etmek i¢in kullanilan gida ve ilag idaresi (FDA) tarafindan
onaylanmayan diger ilaglar ise bu bireylerin sagligina ciddi bir zarar vermektedir
(National Institutes of Health, 2013/ URL3).

Geleneksel tibbin pargasi olmayan destekleyici ve alternatif tedavi yontemi
genellikle ebeveynler tarafindan standart bir tedaviye ek olarak kullanilan bir tedavi
¢esididir. Giiniimiizde OSB tanisini alan ¢ocuklara gesitli destekleyici ve alternatif
tedavi yontemleri (miizik terapi, sanat terapisi, yunuslarla terapi, hippo terapi, hidro
terapi vb) uygulanmaktadirlar. Yapilan son ¢aligmalara goére arastirmacilar
destekleyici ve alternatif tedavi yontemlerini ii¢ ana gruba ayirmaktadirlar (Rossignol,
2009, s. 217; Riesgo, Gottfried ve Becker, 2013, s. 647-648) :

a. Umut verici tedaviler: Cok iyi sonuglar veren bu tedavi yontemi miizik terapisi,
sanat terapisi, taklit temelli egitim, naltrekson ve asetil-kolinesteraz inhibitorlerini vb.

igcermektedir.

b. Belirli bir derecede bilimsel kanit1 olan tedaviler: Bu tedavi grubunda karnitin,
ocytocin, C vitamini, tetrahidrobiopterin, adrenerjik alfa-2 agonistleri kullanilmasinin
yani sira, hiperbarik oksijen tedavisi, bagisiklik modiilatdr tedavisi ve anti-inflamatuar
tedavileri de kapsamaktadirlar.

C. Higbir bilimsel kaniti olmayan tedaviler: Bu tedavi grubu ise carnosine, multi-
vitamin ve mineral kompleksleri, omega-3 yag asitleri, segici diyetler, isitsel
entegrasyon egitimi, masaj, ndro-geribildirim, akupunktur, yunuslarla terapi, hippo ve

hidro terapileri, selasyon tedavisi vb. igermektedir.


https://www.nichd.nih.gov/health/topics/autism/conditioninfo/Pages/medication-treatment.aspx
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2.8. Otizm Spektrum Bozuklugu olan Cocuga Sahip Ailelerin
Yasadig1 Problemler

Aile kavraminin bilim insanlari tarafindan bir¢ok farkli tanimlart yapilmistir.

Asagida bazi aile tanimlarina yer verilmistir.

TDK’ye gore aile; evlilik ve kan bagina baska deyisle kari-koca, anne-baba

cocuklar, kardesler vb. arasindaki iliskilere dayali olan bir toplum cekirdegidir.

Turnbull ve dig. (2007) aileyi; ailenin bilinen islerini yapan, kendini aile
olarak goren iki ya da daha fazla kisiden olusan topluluktur (Akt.: Yassibas, 2015,

S. 10). Dar anlamda aile sadece eslerden olusan bir birlikteliktir (Akintiirk ve Karaman,

2004, 5.5).

Aile tiplerine gore genis aile ve c¢ekirdek aile olarak 2 ayrilmaktadir. Adindan
da belli olacag: gibi kalabalik aile tiirline genis aile, yalnizca ebeveyn ve ¢ocuklardan

olusan aile tiiriine ise ¢ekirdek aile denilmektedir (MEB, 2011).

Bu ¢alismada ¢ekirdek ailenin ana iiyeleri olan anne-babalarin ¢ocuklarina

OSB tan1 konulmasi ile birlikte yasamlarinda karsilastiklar: sorunlar kastedilmistir.

Aile toplumun en 6nemli kurumudur. Cocuk sahibi olmak, aileler i¢in mutluluk
verici yasam olaylarindan biridir. Evlenip aile kuran ¢ift belli bir donem sonrasinda
cocuk sahibi olmayi isterler. Cocuk bekleyen her aile saglikli ¢gocuga sahip olmay1
arzular (Ozsoy, Ozkahraman ve Call1, 2006, s.70).

Gargiulo (1985)’¢ gore bebeklerini bekledigi siiregte aileler farkli duygular
icinde olurlar. Bu siire¢te olumlu duygular ile dogacak bebege iliskin iyi beklentiler
icinde olan aileler bazen kaygi da yasayabilmektedirler. Saglikli bebek bekleyen
aileler, 6zel gereksinimli bebegin dogmasiyla veya bebegin ozel gereksinimli
oldugunun fark edilmesi ile biitiin beklentiler ve hayallerinin yikilmasina sebep
olmaktadir (akt. Ahmetoglu, 2004, s. 42).

Cocuklarina engellilik tanist konmast ile ailelerin hayatinda biiyiik

degisiklikler meydana gelmektedir. Aile hayatin1 olumsuz etkileyen bu degisikliklere
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ayak uydurmak, aile i¢in kolay bir durum olmamaktadir. Cocugunun durumunu
kabullenemeyen aileler i¢in yasamlarinda meydana gelen degisikliklere ayak

uydurmak diger ailelere gore ¢ok daha zor olmaktadir.

Engellilik, degistirilemeyen ve biitiin hayat boyunca siiren bir durumdur. Bu
stire¢ i¢inde aileler bir dizi sorun ve zorluklarla karsilasmaktadirlar. Cengelci (2009)

bu ailelerin karsilagtig1 sorunlari 4 kategoriye ayirmistir:

a. Ailenin ¢evre ile iliskilerin azalmasi,
b. Aile ici iliskilerin bozulmasi,
C. Maddi ve

d. Psikolojik sorunlar (Akt.: Ozusta, Ozkahraman ve Call1, 2006, s. 375).

Bu sorunlarin disinda 6zel gereksinimli cocuklarin 6zel bakim gereksinimleri,
egitim sorunlari, gocugun simdiki ve gelecekteki durumunun belirsizligi bu aileler i¢in
sirekli stres kaynagi olusturmaktadir. Taninin konulmasi ile ortaya c¢ikan aile
yasamindaki bu degisiklikler, ailenin siirekli stresli durumda olmasi aile hayatini
olumsuz etkilemektedir, bu da ¢ocugun yeterince ilgi ve sevgiyi gormemesine neden
olmaktadir. (URLY.; Greeff ve Walt, 2010, s. 350).

Giliniimiizde OSB tanisin1 alan ¢ocuklara sahip ailelerin karsilastiklar1 sorunlar
literatiirde; ailenin ¢evre ile iliskilerinin azalmasi, maddi sorunlar, psikolojik sorunlar
ve aile i¢i iligkilerin bozulmasi bagliklar altinda toplanabilecek sekilde yogunlastig

goriilmektedir.

2.8.1. Ailenin Cevre Ile iliskilerinin Azalmasi

Gelisim geriligi olan ¢ocuklarin aileleri toplum iginde bir dizi sorunlarla
karsilasmaktadirlar. Genellikle bu bireylerin problem davranislarindan kaynaklanan
bu tiir sorunlar aileleri zor durumda birakmaktadir. Dolayisiyla OSB olan ¢ocuga sahip
ailelerin geneli toplum iginde yer almakta zorlandiklar1 goriilmektedir. Cengelci
(2009) OSB olan ¢ocuklara sahip annelerin utanma, hayal kirikligi ve topluma
cocuklarmi az c¢ikarma gibi sorunlar yasadiklarmi belirtmektedir. Ozel egitim
gerektiren ¢ocuklara sahip ailelerle yapilan ¢alismalarin cogunda ailelerin toplumsal

dislanma yasadiklar1 vurgulanmaktadir. Engelli ¢cocuklarin aileleri kendi ¢ocuklarinin


http://develiram.meb.k12.tr/meb_iys_dosyalar/38/03/965286/dosyalar/2012_11/28085704_engelli_bir_cocuga_sahip_olmak.pdf
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engelleri hakkinda konusmaktan c¢ekindiklerini, ¢evresindekilerle de bu konuyu
konusmak istemediklerini gosteren arastirmalar bulunmaktadirlar. Emerson (2003)
engelli ¢ocuklart olan ailelerin sosyal izolasyon yasamalariin en 6nemli sebebinin

sosyal etkilenme olarak bilinen stigma oldugunu bildirmistir (Akt.: Sar1, 2007, s.3).

Gelisim bozuklugu olan bu bireyler, 6zrii sebebiyle genelde kendilerini ifade
etmede ve kontrol etmede olusan sorunlari toplumda tedirginlik olusturmaktadir.
Cevredeki insanlarin gelisim geriligi olanlara yonelik merakli bakiglari, aile ve
engellilerde sugluluk, ayiplanma gibi negatif duygularin olugsmasina sebep olurken,
bazi bilingsizce davranan insanlarin asagilayici sozleri gelisim geriligi olan bireyleri
ve ailelerini incitmektedir. Toplumun gelisim geriligi olan bireylerle 1ilgili
farkindaligin  olmamasi toplumda bu bireylere yoOnelik olumsuz tutumlar
olusturmaktadirlar. Toplumdaki bu olumsuz tutumlar nedeniyle de aileler miimkiin
oldugunca gelisim geriligi gosteren ¢ocuklarini ¢cevreden gizlemeye calisirlar. Bu tiir

sorunlar ailelerin sosyal ¢evreden izole olmasina neden olmaktadirlar (Sar1, 2007, s.4;

URL.6).

2.8.2. Maddi Sorunlar

Otizm, ailelerin gesitli sekillerde maddi zorlanmalarina neden olan gelisimsel
bozukluktur. Cocuga otizm tanisinin konulmasiyla ¢ocuk kalan émrii boyunca aile

tiyelerini maddi olarak zorlayan uzun bir yolculuga baslar.

Otizm, bireyin iletisim ve iliski kurma gibi becerilerini bozan biyolojik temelli
bir gelisimsel bozukluktur. Teshis genellikle erken cocuklukta davranis, gelisim
diizeyi ve iletisim gibi yeteneklerinin ¢ok disiplinli bir degerlendirmeyle yapilir. Erken
miidahalenin etkinligi, otizmin 6zelliklerine ve agirlik diizeyine baglidir. Miidahale
stratejileri genelliklebire bir etkilesim igin uzman bir terapist, pahali gidalar, ilag
takviyeleri gibi maddi olarak yipratict harcamalar ve uzun zaman gerektirmektedir.
Devlet okullarinda verilen egitim programlari otizmli geng ve/veyayetiskinler igin
degil sadece okul ¢agindaki otizmli ¢ocuklara yonelik olmasina ragmen, bu ¢ocuklarin
ithtiyaclarim1 karsilamak i¢in yetersiz olmaktadir. Daha yliksek masraflara ragmen,
¢ogu anne-baba ¢ocugun gelecegi ugruna erken miidahale stratejileri arastirmak ve

bunlari denemek zorunda kalirlar. Otizmi olan bir ¢ocuga sahip olmakla ilgili


http://www.manevisosyalhizmet.com/?p=507
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masraflar yalnizca miidahalelerin maliyetiyle sinirl degildir. Ozel egitim gerektiren
¢ocuklarda oldugu gibi, otizmi olan ¢ocugun ebeveynleri de ¢ok daha fazla zaman ve
para harcamasi ile kars1 karsiya kalirlar. Ek maliyet, ayn1 zamanda, engelli ¢cocuklar
icin ders dis1 etkinliklerle de iliskilendirilir. Saglik sigortast her iilkede farkli olsa da,
sigortalar genellikle teshis siirecinde kullanilan tibbi testlerin maliyetini ve regeteli
ilaclarin maliyetini karsilayabilir. Ancak davranigsal veya diger tedavi tiirleri i¢in
O6deme yapilmamaktirlar. Bu da aileyi maddi olarak zorlamaktadir (Sharpe, Baker,
2007, s. 252; Bashir, Bashir, Lone, Ahmad, 2014, s. 66).

2.8.3. Psikolojik Sorunlar

OSB olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin normal gelisim gosteren ¢ocuklarin
ebeveynlerine gore daha fazla stres, kaygi ve depresyona maruz kaldiklari
bilinmektedir (Bitsika, Sharpley, 2004, s. 151). Ebeveynlerin sorunlari ve aile
islevselliginin ¢ocuklarin biligsel, davranigsal ve sosyal gelisimlerini ¢esitli sekillerde
etkiledikleri gozlenmektedir. Otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin maruz kaldiklar
stres, kaygi ve depresyon gibi psikolojik sorunlarin birgok nedeni bulunmaktadir.
Cocuklarinin diistik entelektiiel yetenekleri, sosyal etkilesim sorunlarindan dolay:
cocuklarindan sevgi gorememeleri, problem davranislar sergilemeleri bu davranislarin
toplum ve diger aile {iyeleri tarafindan zayiflik olarak kabul edilmesi, aldiklar1 sosyal
destegin az olmasi gibi nedenler ebeveynlerin stresini artiran baslica tetikleyicilerdir.
Otizmli ¢ocuklarin ailelerinde ebeveyn stresiyle iliskili diger 6nemli faktorler arasinda
kisisel kontrol kaybi hissi, es-dost destegi, resmi olmayan ve mesleki destegin
bulunmamasi yatmaktadir. Otistik ¢ocuklarin aile {iyelerinde genellikle depresyon,
sosyal izolasyon ve evlilik uyusmazlig1 acisindan daha yiiksek risk tasiyan negatif
psikolojik etkiler goriilmektedir. Birgok anne-baba aymi zamanda c¢aresizlik,
yetersizlik hissi, Ofke, sok ve sugluluk duygusu yasarken diger yandan da

kabullenememe, derin iiziintii ve depresyon yasarlar (Gupta ve Singhal, 2005, 67).

Arastirmalara gore stres, kaygi ve depresyon diizeyleri 6nemli oranda
annelerde babalardan daha fazla gériinmektedir. Depresyon genellikle bir ¢ocugun
oziirliliiglinlin tanis1 kondugunda yiikselir, ancak zamanla 6nemli dl¢lide azalabilir.

Kronik iiziintii ve basarisizlik duygusu, otistik ¢ocuklarin ebeveynleri tarafindan
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siklikla bildirilen duygusal durumlardir (Kourkoutas, Langher, Caldin ve Fountoulaki,
2012, s.5).

2.8.4. Aile Ic¢i iliskilerin Bozulmasi

Gelisimsel engelli cocuklarin ebeveynlerinin evlilikleri genelde zor, islevsiz ve
bosanmayla son bulma olasilig1 yiiksek olarak tanimlanir (Sobsey, 2004, s.62). Engelli
cocuklarin ebeveynleri, normal gelisim gosteren ¢ocuklarin ebeveynlerine gére daha
fazla aile i¢i sorunlar yasadiklar1 bilinmektedir. Gliniimiizde otizmli ¢ocuklarin aileleri
birgok stres ve zorlukla kars1 karsiya kalmalarindan dolayi bu giftlerin evlilikleri zor
ilerlemektedirler (Al Horany vd. 2013, s.400).

Ebeveynlerin stresi, ebeveynlerden birinin veya ikisinin birden, ¢ocugun
gelismesinde bir sorun oldugunun farkina varmasiyla baslar. Cocuk bekleyen her bir
¢ift cocuklarinin saglikli dogup, yetismesini isterler. Beklenen ¢ocugun gelisiminde

bir gerileme oldugunu 6grenen aile yikilir.

Bir evliligin saglikli kalmasinda zaman 6nemli rol oynar. Otizmli ¢gocuga sahip
ebeveynlerde ise bu zaman otizmli ¢ocugun ihtiyaclarina gore gitmektedir. Cocuga
tan1 konulmasi ile ebeveynler arasinda roller boliiniir. Bu durumlarda anneler
gelisimsel geriligi olan ¢ocukla ilgilenirken, babalar ise maddi zorluklar nedeniyle
daha fazla c¢alismak zorunda kalmaktadirlar. Bu durum ailede huzursuzluk ve
gerginligin ¢cikmasina neden olmaktadir. Sonug olarak, babalar eslerinin ¢ocuklari ile
etkilesime gecmesi, oynamasi ile ilgili taleplerine, anneler ise eslerinin hayatlarindaki
yoklugundan dolay1 hayal kirikligina ugramaktadirlar (Silice-Kira, 2008, s. 19).
Otizmli ¢ocugun giinliik bakimi ile ilgili taleplerinin fazla olmasi, ebeveynler
kendilerine ayirdiklar1 zamanin azalmasina, bu da ebeveynler arasindaki sevecen
bagin zayiflamasina, depresyona hatta bosanmaya bile neden olmaktadir. (Greeff ve
Walt, 2010, s. 347). Cocuklarimin sergiledikleri problem davraniglar, ¢evredeki
insanlardan destek géormemeleri, ekonomik zorluklar vb. duru