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OZET

Otizmli Bireylerin Ebeveynlerinde Bakim Verme Yiikii ve Yasam Kalitesi

Diizeylerinin Degerlendirilmesi: Erzurum ili Ornegi

Otizm, sosyal etkilesim ve iletisim bozukluguyla beraber dil, algisal
fonksiyonlar, tekrarlayan davraniglar ve 6zel ilgilerle kendini gosteren, oldukg¢a genis
spektrumlu bir klinik durumdur. Son yillarda goriilme sikligindaki artis otizme olan
ilgiyi artirmistir. Otizmin kesin bir tedavisinin olmayisi, uzun bir tedavi ve takip siireci
gerektirmesi  gibi  durumlar otizmli bireylere bakim verenleri olumsuz
etkileyebilmektedir. Bu kesitsel ¢aligmada, otizmli bireylere bakim verenlerin bakim
verme yiikleri, yasam kaliteleri ve bunlarla iliskili faktorlerin belirlenmesi
amaglanmistir. Calismada 6lgme araci olarak yapilandirilmis demografik bilgi formu,

Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi ve SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi kullanilmistir.

Calisma verileri ortalama, standart sapma, ortanca ve ¢eyreklikler seklinde
sunulmustur. Analizlerde korelasyon testleri, Student t testi, ANOVA ve Kruskal
Wallis testleri, Bonferroni diizeltmeli Mann Whitney U testi ve binary lojistik
regresyon yontemi kullanmilmistir.  Veri analizi SPSS v26 programi ile
gerceklestirilmistir.  Arastirmaya Erzurum ilinde yasayan, en yiiksek 22 yasinda
otizmli bireye sahip ve bunlara bakim veren 295 kisi dahil edilmistir. Katilimcilarin
%359.3’1i kadinlardan olusmaktadir ve genel bakim verme yiikii puan ortalamasi
53.5+16.6 olarak bulunmustur. Yasam kalitesi ile ilgili tiim boyutlarda puan
ortalamalar1 Tiirkiye norm degerlerine gore daha diisiik saptanmis ve boyut
puanlarinin tamami bakim verme yiikii ile anlamli diizeyde ve negatif yonde iliskili
bulunmustur (p<0.05). Katilimcilarin bakim verme yiikii puanlarin belirleyicileri;
ebeveyn yasi (OR:0.9), esin yardimci olmasi (OR:4.0), otizmli bireyin ek hastaliginin
bulunmasi (OR:1.7), otizmin derecesi (OR: 2.6) olarak bulunmustur. Bakim verme
yikii ile iliskili bulunan yasam kalitesi boyutlari; ruhsal saglhk (r=-0.577),
enerji/canlilik/vitalite (r=-0.606), sosyal islev (r=-0.586) ve genel saglik algis1 (r=-
0.500) olarak tespit edilmistir ( timii i¢in p<0.001). Saglik iliskili yasam Kkalitesi
diizeyleri i¢in tiim boyutlarda 6n plana ¢ikan belirleyici faktorler ise ebeveynin kadin

olmast, ev hanimi olmak, toplam ¢ocuk sayisi, otizmli bireyde saldirgan davranislarin



varligi, otizmli bireyde ek hastalik varlii, otizmin derecesi, ailenin gelir diizeyi,

eslerin her ikisinin ¢aligmasi, bakim verende kronik hastalik durumudur.

Sonug olarak bakim verme yiikii ve yasam kalitesi gostergelerini olumsuz
etkileyen ortak degiskenler kadin cinsiyette olmak, agir otizmli bireye bakim vermek
ve otizmli bireyde ek bir hastalik varlig1 olarak bulunmustur. Bakim verenlere yonelik
hizmet planlamalarinda belirleyici olacak bu ozelliklere ek olarak bakim verme
yiikiiniin ve yasam kalitesi boyutlarinin diger yordayicilari 1s1ginda mevcut durumu

tyilestirici 6nlemler en kisa siirede planlanmali ve uygulamaya gecilmelidir.

Anahtar Kelimeler: Bakim verme yiikii, yasam kalitesi, otizm spektrum

bozuklugu

Xi



ABSTRACT

Evaluation Of Care-Giving Load And Quality Of Life Levels On The Parents
Of Individuals With Autism: Example Of Erzurum Province

Autism is a wide-spectrum clinical condition that manifests itself with
language, perceptual functions, repetitive behaviors and special interests, along with
social interaction and communication disorders. The increase in its incidence in recent
years has increased the interest in autism. Conditions such as the lack of a definitive
treatment for autism and the need for a long treatment and follow-up process can
negatively affect the caregivers of individuals with autism. In this cross-sectional
study, it was aimed to determine the caregiver burden, quality of life and related factors
of caregivers of individuals with autism. In the study, a structured demographic
information form, Zarit Caregiver Burden Scale and SF-36 Quality of Life Scale were

used as measurement tools.

Study data are presented as mean, standard deviation, median and quartiles.
Correlation tests, Student's t test, ANOVA and Kruskal Wallis tests, Mann Whitney U
test with Bonferroni correction and binary logistic regression method were used in the
analyses. Data analysis was performed with SPSS v26 program. A total of 295 people
who live in Erzurum province, have the highest 22-year-old individual with autism and
care for them, were included in the study. 59.3% of the participants were women and
the mean general caregiving burden score was found to be 53.5+£16.6. Mean scores in
all sub-dimensions related to quality of life were found to be lower than the Turkish
norm values, and all sub-dimension scores were found to be significantly and
negatively related to the burden of caregiving (p<0.05). Determinants of participants'
caregiving burden scores; age of the parents (OR: 0.9), helping the spouse (OR: 4.0),
the presence of an additional disease of the autistic individual (OR: 1.7), and the degree
of autism (OR: 2.6). Quality of life sub-dimensions associated with caregiving burden;
mental health (r=-0.577), energy/vitality/vitality (r=-0.606), social function (r=-
0.586), and general health perception (r=-0.500) (p<0.001 for all). The determining
factors for health-related quality of life in all sub-dimensions are female parent, being

a housewife, total number of children, presence of aggressive behaviors in individuals

xii



with autism, presence of additional diseases in individuals with autism, degree of
autism, income level of the family, employment of both spouses. is the presence of a

chronic disease in the caregiver.

As a result, the covariates that negatively affect caregiving burden and quality
of life indicators were found to be female, caring for a person with severe autism, and
an additional disease presence in a person with autism. In addition to these features
that will be decisive in service planning for caregivers, measures to improve the current
situation should be planned and implemented as soon as possible in the light of other

predictors of the burden of caregiving and quality of life sub-dimensions.

Keywords: Caregiver burden, zarit, quality of life, SF-36, autism spectrum

disorder
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1. GIRIS ve AMAC

Otizm spektrum bozuklugu (OSB); bebeklikten itibaren gbéz temasinda
kisitlilik, ortak dikkat ve isaret etme davraniglarindaki yetersizlik ve isteksizlikle
kendini belli eden Klinik bir durumdur. Yasamin ilk yillarinda ortaya ¢ikan OSB, ciddi
sosyal etkilesim ve iletisim bozuklugunun yaninda sosyal davranis, dil, algisal
fonksiyonlar, tekrarlayan davraniglar ve 6zel ilgilerle kendini gosterir. Otizm spektrum
bozuklugu, “yasam boyu belirtilerin goriiniimiinde ve siddetinde bireyden bireye
farklilik gdsterebilen, kendine has bir¢ok 6zelligi olan néro-gelisimsel bir bozukluk”
olarak tanimlanmaktadir (1). Son zamanlarda etiyolojisindeki ve tedavi
yontemlerindeki belirsizlikler, ayrica goriilme sikligindaki artiglar otizme olan ilgiyi

artirmistir.

Otizmin klinik tablosuna dair ilk tanimlar 1940’11 yillarda literatiire girmeye
baglamistir. Bununla birlikte otizmin tarifi, ¢ok daha onceki tibbi ve sosyal
kaynaklarda “farklilik gosteren ¢ocuklar”, “gergin ¢ocuklar”, “sizofrenik ¢ocuklar” ve
“cocukluk cag deliryumu” gibi terimlerle tanimlanmstir. Ilk kez “otizm” terimi
1911°de Isvigreli psikiyatrist Eugen Bleur tarafindan kullanilmis, ilk tanmu ise
1947°de Leo Kanner tarafindan yapilmistir (2). Giiniimiizde otizm spektrum
bozuklugu, DSM-V (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorder)’te yaygin
gelisimsel bozukluk ile es anlamli kabul edilen ¢esitli klinik bulgularla kendini belli
eden bir hastalik olarak kabul edilmektedir (3). Otizmin bir spektrum bozuklugu olarak
kabul edilmesinin temelinde ise, farkli klinik bulgularin farkli boyutlarda ayni veya

farkli zaman dilimlerinde goriiliiyor olmas1 yatmaktadir (4).

Tanilama siireci kriterleri belirlenirken temel bozukluklar olarak kaba bir
smiflama yapildiktan sonra alt siniflamalar dahilinde genel klinik g¢erceve

olusturulmaktadir. Bu baglamda otizmdeki temel bozukluklar iki ana gruba ayrilir (5)

(6) :

Sosyal etkilesim ve iletisim sorunlari: Konusma gicliigii, duygu

paylasiminda azalma, g6z temasi kurmada zorluklar, yiiz ifadeleri gibi sosyal



ipuclarim1 anlamada veya bunlara yanit vermede zorluklar, iligkileri gelistirmede,

surdirmede ve anlamada eksiklikler vb.

Sinirh ilgi alanlari, faaliyetler ve tekrarlayan davramslar: Cesitli
stereotipik hareketler (el ¢irpma, kendi etrafinda donme vb.), oyuncaklarla amag dis1
oynama, anlamsiz ve amag¢ dis1 konusma (televizyon veya video sahnelerinden
esinlenerek amag dis1 kaliplar kullanarak konusma), uygulanabilir bir rutine ihtiyag
duyma ve onemli dlgiide uyum saglamama, alisilmadik etkinliklere yasitlarina gore
daha yogun ilgi gosterme, duyusal farkliliklar (aciya/sicakliga kayitsizlik, asirt
koklama/dokunma gibi) nesneler, 1siklar, kokular ve hareketten alisilmisin disinda

etkilenme, yiiksek seslere tepki verme vb.) ve digerleri (7).

Temel gruplama ilkelerine ek olarak otizmli gocuklarda zeka seviyesinde
farkliliklar, uyku bozukluklari, ¢esitli psikiyatrik (depresyona yatkinlik vb.) ve eslik
eden bazi komorbid bozukluklar ile yasam boyu degisen bir klinik tablo goriiliir (5).

Otizmli hastalarin  %70’inde semptomlar yavas yavas belirginlesirken,
%30’unda hayatin 18-24. aylar arasinda gelisimde gerileyici bir klinik seyir izlenir.
Hastalarin %50-70’inde s6zel olmayan IQ testlerinde entellektiiel yetersizlik, yaklasik
%25’inde ise epilepsi bulunur. Klasik belirtilere eslik eden dismorfik bulgu ve/veya
mikrosefali varliginda kompleks, bunlarin olmadig1 durumlarda ise esansiyel otizmden
bahsedilir. Otizm spektrum bozuklugu tanisi alan 2-3 yas arasi ¢ocuklarin yaklagik
%?25’inde konusma ve iletisim kurma becerileri sonradan baslar ve 6-7 yaslarina
geldiklerinde okul ¢agindaki yasitlariyla farkli diizeylerde sosyallesebilirler. Ancak
hastalarin %75’inde yasam boyu egitsel ve sosyal destek gerekmektedir (8).

Otizm spektrum bozuklugu etiyolojisine yonelik olarak giiniimiizde, genetik ve
cevresel etmenlerin beraberliginden s6z edilmektedir (7). Olgularin %25°1 bir sendrom

dahilinde goriiliirken %75’1 tek bagina OSB tanisi almig bireylerden olusmaktadir (9).

[Ik tamimlandigi yillardan itibaren otizm insidansinda siirekli bir artis
goriiliirken (10), CDC (Centers for Disease Control & Prevention-Hastalik Kontrol ve
Korunma Merkezi) son verilerinde 2016 yili insidanst 1000 kiside 16.8 (her 59



cocuktan birinde) seklinde bildirilmektedir (11). Insidans ve prevalans verilerindeki
artma ile paralel bir sekilde OBS’nun etiyolojik sebeplerine ve tedavi segeneklerine
olan ilgi de artirmistir. Bununla beraber farkindalik da yiikselmis, tarama ve tani
koyma noktasindaki gelismelerin  onii  a¢ilmistir. Tarama programlarinin
yayginlagsmasiyla birlikte OSB’nin farkli klinik tablolar gosterebilecegi anlagilmis,

tani1 kriterleri ¢esitlenmis ve tedavi segenekleri artmistir (12).

Giliniimiizde otizm tedavisinde kanita dayali segeneklerin yam sira etkinligi
arastirilmaya devam edilen ¢alismalar da bulunmaktadir (13). Otizmli bireylerin tedavi
uygulamalari, temel yagsam becerilerini bagimsiz bir sekilde yapabilmeyi saglayacak
sekilde planlanmalidir. Bunu saglamak i¢in de uzmanlar ve aileler arasinda is birligi
ve aile katilimiyla egitim amagclar1 arasinda gegis planlamalar1 yapilmali, bireyin
gelisimi diizenli olarak takip edilmeli, normal gelisim gosteren bireylerle etkilesimin
artirtldigr bir egitim modeli benimsenmelidir. Mevcut tedavi ve terapileri bilimsel
olarak belirleme konusunda duyulan gereksinimi karsilamak amaciyla bazi
uluslararas1 merkezler tarafindan tedavi yontemleri gruplandirilmistir (13, 14). Otizm
tedavisinde gruplandirmalara dahil edilmeyen, bilimsel gercekligi heniiz
kanitlanmamis olan tedavi ve terapi yontemleri de bulunmaktadir. Bunlar arasinda;
akupunktur, bagirsak florasi diizenlemeye yonelik tedaviler, selasyon uygulamalari,
glutensiz ve kazeinden yoksun diyet, hayvanlarla terapi, hiperbarik oksijen terapisi,
meditasyon uygulamalari, sanatsal faaliyetlerle terapiler ve ¢esitli vitamin ve mineral

destekleri sayilabilir (15).

Belirsizliklerle dolu otizm yolculugunda aileler ciddi bir yiik tistlenmektedir.
Omiir boyu farkl1 bulgularla karsilasilan bu siirecte bireyler ve etkilenen aile iiyeleri
stirekli bir miicadele i¢inde olmak zorundadir. Tedavilerin devamini saglamak, cesitli
harcamalar yapmak, bilgiye ve egitime ulasabilmek, 6zel egitimle kazanilmis
Ozellikleri genelleme yaparak yasamin tamaminda uygulamak, egitimlere ara verilen
donemlerdeki kayiplarin telafisi gibi ¢esitli durumlar aile ve OBS’li bireylerin yasam
boyu karsilastigi durumlardan bazilaridir (16). Tim bu durumlar géz Oniinde
bulunduruldugunda OSB’li bireye sahip ailelerde ciddi bir bakim yiikii ortaya

cikmakta ve bireylerin yasam kalitesi olumsuz yonde etkilenmektedir (17).



2. GENEL BILGILER

2.1. Gelisim Siireci ve Tarihge

Otizm, genetik yap1 ve ¢evresel faktorlere bagli olarak beyinde ve viicudun
diger mekanizmalarinda gozlenen patolojik bozukluklarin bireyin sosyal iliskilerini,
iletisim becerilerini, ilgi ve davranislarint olumsuz etkiledigi ve belirtilerin genis bir

yelpazede gozlendigi klinik durumu ifade etmektedir (6).

Latince “autos” kelimesinden koken alan otizm, “kendilik” anlaminda
kullanilmaktadir (4). Tarihte gesitli donemlerde bu g¢ocuklarin ruhlarinin seytan
tarafindan ele ge¢irildigi ve 6ldiiriilmeleri gerektigini savunanlar dahi olmustur (18).
Isvigreli psikiyatrist Eugen Bleur, bu ¢ocuklarin durumunu “cocukluk sizofrenisi”
olarak tanimlamistir (19). Konu hakkindaki c¢alismalarin ilerlemesiyle otizmli
cocuklarin gosterdigi belirtileri sizofrenik bulgulardan ayiran, onlar1 yasitlarindan
farkli kilan birtakim ozellikler oldugu belirlenmistir. Otizmli olgularda yasitlarindan
farkli olarak 6n plana ¢ikan Gzellikler; beslenme problemleri, ezberleme becerileri,
nesneleri dondiirme, sosyal ilgi yoksunlugu, 6fke nobetleri, tekrarlayan hareketler,
yogun konsantrasyon, saglikli fiziksel bir beden, islevsel oyun yoksunlugu, sozel
ritiieller, ekolali, farkli korkular, konugsmada basarisizlik, rutinlere ya da nesnelere
saplantilar, sozel becerilerde kayiplar, zayif diislinceler, cok 1yi yazili dil becerileri,
sOzel patlamalar, ileri derecede okuma, islevsel isitme yetersizligi, zamirleri anlamada
yetersizlik, sosyal izolasyon, gz kontagi kuramama, mekanik konusma ve yiiz
ifadelerinde yoksunluk seklinde O6zetlenmistir (20). Zamanla otizmli ¢ocuklarin
fiziksel gortiniimlerinin normal oldugu, ancak davranigsal farkliliklarinin bulundugu
ve klinik bulgularin ii¢ temel grupta (ben merkezli diisiinme, aynilikta israr ve

konusmama / amaca uygun konusmama) toplandig: kabul edilmistir (2, 21).

Otizm tarihinin ilk donemi, terim ve tanim bilgilerinin sekillenmesi, ikincisi ise
1950’11 yillarda etiyolojik faktorlerle ilgili ¢aligmalar1 kapsamaktadir (4). Freud’un
psikanalitik yaklagiminin benimsendigini ikinci donem, “buzdolab1 anne” (refrigator
mother) teriminin de giindemde oldugu bir siirectir. Bu terim, soguk veya mekanik

tavirli, mikemmelliyet¢i, keyifsiz yapida, egitim diizeyi yiiksek, ¢alisma hayatinda



aktif, entelektiiel diizeyi ileri olan annelerin gocuklarinda otizmin daha sik gdzlenmesi
neticesinde ortaya atilmig, ancak ndrolojik kokenli etkenlerin otizme sebep olabilecegi

fikrinin giindeme gelmesiyle 6nemini yitirmistir (22).

Otizm konusundaki gelismelere paralel olarak 1965 yilinda Amerika Otizm
Cemiyeti’i (ASA-Autism Society of Amerika) kurulmustur. Norolojik kokenli
etkenler iizerine ¢alismalarin artmasiyla 1970’lerin basinda otizm tarihinin tgilincii
donemi baslamistir. Bu siiregte otizm tanimina dil bozukluklari, sosyal yetersizlikler
ve stereotipik davranislar iceren yeni eklemeler yapilmistir (23). Ugiincii dénemde,
norolojik temeller ve tedavi secenekleri arastirilmig, belli egitim modelleri
olusturulmustur. Davranig problemi olan ¢ocuklarda ceza ve 6diil yontemleriyle dogru
davranig1 0gretme amacli uygulamalarin sonuglari gézlemlenmis ve “Uygulamali
Davranig Analizi” (ABA-Applied Behavior Analysis) yonteminin temelleri atilmistir.
Ivar Lovaas, 1969 yilinda yayimlandigi ¢alismasinda otizmli gocuklarin 6grenebildigi
bir programda egitime alinmas1 gerektigine vurgu yapmis Ve giinlimiizde kullanilan
Ozel egitim yontemlerinin Onciisii olmustur (24). Bu donemde Schopler tarafindan
gelistirilen ve “TEACCH (Treatment and Education of Autistic and Related
Communication Handicapped Children)” olarak adlandirilan yontem ise gorsel
materyaller 6n planda tutularak bireysel ihtiyaglara uygun sekilde hazirlanan bir
programin aile ile beraber uygulamaya gecirilmesi prensibine dayanmaktadir (25).
“Yapilandirilmis Ogretim” (Structured Teaching) adiyla giiniimiizde de kullanimina

devam edilen yontem ile bagarili sonuglara ulagilmaktadir (4).

Otizm tarihinin dordiincii nemi, insidansin artmaya baglamasi ve farkindaligin
gelismesi ile tam1 konulmasinda belli standartlara ihtiyag duyulmasi sonucu
baglamistir. Otizm, ilk kez 1980 yilinda DSM-III kilavuzunda “yaygin gelisimsel
bozukluk™ kategorisi olarak yer almis ve “bebeklik otizmi” olarak adlandirilmistir
(26). Bu tarihten itibaren hem tani igeriginde hem de isimlendirmede ¢esitli

degisiklikler yapilmistir (4, 27).

Bin dokuz yiiz doksan dortte yayinlanan DSM-IV ‘te Asperger Sendromu (AS)
ve Yaygin Gelisimsel Bozukluk-Bagka Tiirli Adlandirilmayan (PDD-NOS) diger

sendromlar igin 6zel dlgiitler getirilerek yeni kategoriler eklenmistir (27).



Otizm tarihinin besinci doneminde vakalarin dikkat ¢ekici artisi ile tedaviye
yonelik calismalar agirlik kazanmistir. Otizm spektrum bozuklugu ile ilgili tani,
isimlendirme ve giincel yaklagimlar 2013 yilinda yayinlanan DSM-V’te son haliyle
yer almistir (4). DSM-IV-TR’de Yaygin Gelisimsel Bozukluklar ¢atisi altinda yer alan
otistik bozukluk, Asperger Sendromu, baska tiirlii adlandirilamayan yaygin gelisimsel
bozukluk ve ¢ocuklugun dezintegratif bozuklugu tani kategorileri yerine birlestirilmis

tek bir otizm spektrum bozuklugu tanisi kullanilmustir (1).

Otizm tamisi, Uluslararast Hastalik Siniflandirmasi-ICD-10’un besinci
bolimiinde de yer almaktadir. Giiniimiizde DSM-5 ve ICD-10"un 2010 versiyonunun

tani olgiitleri kullanilmaktadir (3).

Tiirkiye’de otizmle ilgili ilk calismalar 1990’11 yillarin basina dayanmaktadir.
[lk olarak 1990°da Ankara’da Ilgi Otistik Cocuklar1 Koruma Dernegi, 1991°de Otizme
Sevgiyle Bilingli Hizmet Dernegi, 1997°de Tiirkiye Otistiklere Destek ve Egitim Vakfi
(TODEV), 2003 yilinda Tohum Tiirkiye Otizm Erken Tami ve Egitim Vakfi
kurulmugtur. Bu kuruluglar otizmin farkindaliginin artirilmasi, erken taniya yonelik
miidahaleler planlanmasi, ailelere ve bireylere gerekli destegin saglanmasi gibi

ithtiyaclari ortak amag olarak géormektedir.
2.2. Risk Faktorleri

Tanilama siirecindeki degisim ve artan insidans oranlari etiyolojik sebepleri
ilgi odag: haline getirmistir. Risk faktorleri arasinda genetik ve ¢evresel etmenlerin
beraberliginden bahsedilse de konuyla ilgili yiiriitiilen ¢aligsmalar farkli sonuglara

isaret etmektedir (28).

Otizmin seyrinde baz1 durumlar etiyolojiye dair tahminleri 6nceleri davranigsal
yaptyla iliskilendirmistir. Bununla birlikte artan ¢aligmalarda erkek/kiz oraninin 4:1
olmasi, ikiz ¢aligmalarinda riskin %20’den yiiksek olmasi, tek yumurta ikizlerinde
diger kardeste riskin %90’lara kadar ¢ikmasi, otizmli ¢ocuga sahip ailelerin baska bir
otizmli g¢ocuga sahip olma ihtimalinin %2-18 arasinda degismesi genetik bir

yatkinlikla iligkiyi diisiindiirmektedir (9, 28). Ancak arastirmalarin farkli bolgelerde



farkli sonuglar ortaya koymasi salt bir genetik nedenden ziyade multifaktoriyel
etiyolojiye dikkatleri yogunlastirmistir ve gen-cevre etkilesimi olabilecegi fikri

giindeme gelmistir (9).

2.2.1. Genetik Risk Faktorleri

Etiyolojiye yonelik calismalar, %5-85 aralifinda genetik faktorlere isaret
etmektedir (9, 29). Calisma sonuglarina gore OSB vakalarinin yalnizca %5'inde tek
gen mutasyonu bulundugu, diger genetik anormalliklerin ise vakalarin %5-35'ine
katkida bulundugu tahmin edilmektedir (7, 26).

Cin’de yapilan bir ¢alismada genetik etmenlerin OSB vakalarinin yaklasik tigte
birini aciklayabildigi (9), Danimarka, Finlandiya, Isveg, israil ve Bat1 Avustralya'da
ortak yiiriitiilen bir ¢alismada ise OSB'nin kalitsalliginin yaklasik %80 oldugu tahmin
edilmektedir. Bu dogrultuda sonuglar, iilkeler arasinda OSB riskinde genetik etkinin
farkliliklar igerdigini ortaya koymaktadir (30).

Calismalar ilerledikce otizmin genetik yapisinin oldukca karmasik ve gevresel
etkilenimlerle iliskili oldugu gorilmiistiir. Bu dogrultuda gen ve ¢evre etkilesimlerini
aciklayan bir kavram olan ‘epigenetik’ ile otizmin genetik yapist agiklanmaya
calistimistir. Epigenetik, DNA dizisinin degismeden genlerin ekspresyonunun
degistigi kalict olmayan genetik farklilagsma olarak tanimlanir. Degisiklikler kismen
cevrenin etkilerinden kaynaklanir, sonucta cevresel faktorler gen ekspresyonunu

modiile ederek fenotipte rol oynar (31).

Son zamanlara kadar otizmle ilgili g¢esitli kromozomlarin {izerinde
konumlanmis 600’den fazla gen suglanmistir. Bu kromozomlarin baslicalari; 2, 3, 7,
11, 15, 17, 22 ve kromozom X’dir. En ¢ok suclanan genler ise; CNTNAP2, SCN7A,
NRXN1, GAT1, OXTR, CNTN3, DIAl, GABRB3, GABRAS5, GABRG3, UBE3A,
ATP10C, SHANKS3, MeCP2, NLGN3, NLGN4, SLC9A6, FMR1 genleridir (32).

Tek gen kusurlar ile karsimiza g¢ikan frajil X sendromu, Rett sendromu ve

tiiberoskleroz gibi hastaliklarda da vakalarin yaklasik %10’unda otizm bulgular



goriilmesi genetik ¢alismalar i¢in merak uyandirmistir (33). Cinsiyet kromozomu (X)
acisindan bir diger baglanti otizmin erkeklerde kizlardan dort kat daha fazla goriillmesi
ile de kurulabilir. X’e bagli kromozamal gen lokuslari ile aktarilan bir genetik yapiy1
diisiindiirmektedir. Bu dogrultuda yapilan caligmalarda X’e bagli sadece dort gen
tanimlanabilmistir (33). Bu sonuglar, disi cinsiyette otizm goriilebilmesi i¢in daha

fazla ailesel etiyolojik faktore ihtiya¢ oldugunu gostermektedir (28, 34) .

2.2.2. Cevresel Risk Faktorleri

Cevresel etmenlere maruziyet, ilgili faktore maruz kalinan doneme bagli olarak
olduk¢a onem tasimaktadir. Cevresel etkilenimle iligkili gebelik oncesi, gebelik ve
dogum sonras1 déonem olmak iizere etiyolojik siiflama yapilabilmektedir. Annede
dogum oncesi ila¢ kullanimi, kanama, gestasyonel diyabet, dogum sirasi, yurtdisinda
dogum yapmakla beraber en gii¢lii kanita sahip faktorler, 6nceki fetal kayip, maternal
hipertansiyon, proteiniiri, preeklampsi ve 6dem olusumu gebelik esnasindaki
faktorlerin basinda gelmektedir (35). Ek olarak ileri ebeveyn yasi, gebelikte valproat
ve thalidaomid kullanimi, maternal obezite gibi faktorler de otizm etiyolojisinde
suglanmaktadir (36-38). Gebelikler arasi siirenin kisa olusu ve prematiirite (10-12 kat
daha yiiksek risk) ise otizm etiyolojisinde dogum sonrasi suclanan faktorler arasinda
sayilmaktadir (39, 40). Cevresel maruziyetlerden ¢esitli hava kirleticiler, pestisitler,
endokrin bozucular, bisfenol ve agir metallerin bazilarinin otizm riskini artirdigina
iliskin iddialar bulunmaktadir (41-44). Gebelikte yetersiz ve dengesiz Ozellikle
proteinden fakir beslenme, annenin veya daha 6nceki nesillerin gebelikte yasadigi her
turli fiziksel, psikolojik, biyolojik vb. stres durumlari, anne siitii ile beslenmeme ya da
kisa siire anne siitii ile beslenme, televizyon, tablet ve akilli telefon gibi cihazlarin
ekranlarma uzun siire maruz kalmak gibi durumlar otizm etiyolojisinde suglanan diger
faktorler arasindadir (45-47).

Maruziyetlerin donemsel farkliliklar1 otizm siirecinin  sonucunu da
etkilemektedir. Doku olusumunun en hassas oldugu perikonsepsiyonel dénemde
cevresel maruziyetler DNA metilasyonuna etki ederek genetik yapida kalitsal
degisikliklere yol acar (29). Son zamanlardaki epidemiyolojik ¢alismalar,

metilasyonun kusaklar arasi azalmasina bagli olarak OSB riskinde ¢evresel etkilerin



potansiyel 6nemini ortaya ¢ikarmistir (29, 48). Folat ve diger B vitamini takviyelerinin
otizm dabhil bir¢ok duruma kars1 koruyucu oldugunu gdsteren ¢aligmalar da mevcuttur
(49). Prenatal folat kullanimi1 énemli metil dondrleri saglayarak potansiyel ¢evresel
toksinler tarafindan uyarilan etkiyi perikonsepsiyonel donemde nétralize eder (50).
Otizmli c¢ocugu olan annelerin prekonsepsiyonel donemde folat ve ek vitamin
kullanma durumunun arastirildigi ¢alismalarin  sonuglart bu bilgileri dogrular

niteliktedir (37).

2.3. Otizm etiyopatogenezi

Otizmin etiyopatogenezi heniiz tam olarak netlik kazanmamig olsa da risk
faktorlerinin belirlenmesine yonelik calismalar siirmektedir. Calismalar, néronlarin
olusumu esnasinda maternal donemin 6nemine isaret etmektedir (51). Norogelisimin
basladigi1 fetal donem, g¢evresel etmenlerle ve genetik alt yapiyla iligkili en hassas
donemi olusturur. Bu dénemdeki hizli boliinmenin beraberinde getirdigi ihtiyaglar
kromozomal yapilarin olusumunda kritiktir (52). Fetal donemde beyin gelisimini
olumlu ve olumsuz yonde etkileyen birgok c¢evresel faktor séz konusudur (53).
Bununla birlikte bebegin bakimindan sorumlu bireyler ile bebek arasinda kurulan
giivenli baglanma ve saglikli sosyal iliskiler de bebegin beyin gelisimini olumlu yonde
etkilemektedir. Tam tersi durumlar ortaya ¢iktiginda (gebelik siirecinde annenin zararl
madde kullanmasi, sosyoekonomik durumuna bagli yasadigi kronik stres ve gecirdigi

rahatsizliklar) ¢cocugun beyin gelisimini olumsuz yonde etkilenmektedir (34).

Otizmin, diger norodejeneretif hastaliklar ve noral tiip defektleri gibi
hastaliklarda oldugu gibi maternal donemdeki karsilanmamus folik asit ve vitamin B12
gibi takviye elementlerin eksikligi ve ¢esitli maruziyetler sonucu olustugunu gésteren
calismalar mevcuttur (43). Bu donemdeki DNA metilasyonunu etkileyen diger
durumlar (pestisitler, metil civa, kalici organik kirleticiler-KOK) otizm olusumunu
kolaylastir. Yine bazi g¢evresel maruziyetler (arsenik, kadmiyum, benzen, hava
kirliligi, dietilstilbestrol, organoklorid pestisitler, metil civa,
polibromludifenileterler), insan ~ dokularinda DNA  metilasyon  seviyelerinin
azalmasiyla iliskili goriilmiistiir (41, 49, 54-56). Tim bu etkilenimleri minimalize

edebilmek i¢in folatin DNA metilasyon yollarin yani sira ¢evresel faktorlerin neden



oldugu DNA hipometilasyonunun korunmasi veya tersine ¢evrilmesinde de etkili
oldugu diisiiniilmektedir (57). Ozellikle hamileligin bir ay éncesindeki ve ilk iki ayinda
alman folatin ndrodejeneratif hastaliklar, noral tiip defektleri ve otizm iizerine

koruyucu etkisi oldugu bildirilmektedir (58).

Beyindeki mikroglial hiicreler, merkezi sinir sisteminde c¢esitli islevlere
sahiptir. Mikroglialar, normal inflamatuar kosullar altinda TNF-a ve IL-6
salgilayabilir, erken sinaptogenezde biiylime faktorleri saglayabilir, fazlalik sinapslari
ortadan kaldirabilir ve sinaptik iletimi diizenleyebilirler (9). Farkli yaslardaki OSB’li
kisiler tizerinde yiiriitiilen kadavra c¢aligmalarinda beyin dokularinda gosterilen
mikroglia aktivasyonu, TNF-o ve IL-6 gibi sitokinlerin artisi devam eden bir
noroinflamatuar siirece isaret etmekte ve bagisiklik tepkilerinin OSB patogenezini
etkileyebilecegini diisiindiirmektedir (59, 60). ikinci ve {i¢iincii trimestrlerde maternal
immiin aktivasyonun otizm patogenezinde potansiyel bir risk faktorii olabilecegi
bildirilmektedir. Maternal immiin aktivasyon ve proinflamatuar sitokinlerin artmasi,
eger maruziyet zamani kritik siireglerle cakisirsa fetal beyin gelisimini etkileyebilir
(61). Fetlis beynine karsi antikorlarin, OSB'li ¢ocuklarin annelerinin yaklasik
%11.5'inde bulundugunu, bu antikorlarin kan beyin bariyerini gecebildigini, ancak
tipik gelisim gosteren ¢ocuklarin annelerinde ve gelisme gecikmesi olan ¢ocuklarin
annelerinde bulunmadigini tespit eden ¢alismalar vardir (62). Oliim sonras1 yapilan
otopsi ¢aligmalarinda ise beyin dokusunda purkinje hiicrelerinin sayisi ve boyutunun

azalmasi gibi hiicresel diizeyde ve kortikal siitunda degisiklikler tespit edilmistir (63).

Makroskopik anlamda ventrikiillerde genisleme, gri ve beyaz maddeye etki
eden voliim artis1, cocuklarin biiytlik bir boliimiinde dogusta kiiciik olan bas ¢evresinin
2-12 yas araliginda normalden daha biiyiik bir beyin hacmi (100-200gr daha agir)
olusturmasi, normalden daha kalin korteks, normalden daha biiyiik bas cevresi
seklinde gozlenebilir (64). Makrosefaliye bagli olarak 2-3 yas civarinda temel
semptomlar da goriilmeye baslar. Beynin 6zellikle etkilenen kortikal beyaz madde,
amigdala, frontal lob, temporal lob ve limbik yapilar gibi bdliimleri otizmde bozulan
sosyal, iletisim ve motor yeteneklerin gelisiminde rol oynamaktadir (65). Bununla
birlikte genis bir yelpazede beyinde mikroanatomik degisiklikler de gézlenmektedir.

Bunlar hipokampus, septal niikleuslar ve bazi amigdala alt ¢ekirdeklerinde kiigiik,

10



yogunlagmis ndronlarla beraber purkinje hiicre yogunlugunda azalma kortikal
disgenetik lezyonlar ve beyin sapinda oOzellikle inferior olive’de gelisimsel
anormallikler, amigdala, temporal lobun fusiformu ve serebellumda daha az sayida
hiicre bulunmasidir. Otizmde norofizyolojik degisiklikler ise %50 oraninda goriilen
EEG anormallikleri, empati alan1 olarak tanimlanan amigdala, ventromedial prefrontal
korteks, temporoparietal birleske, orbitofrontal korteks, 6n singulat ve diger iliskili
beyin kisimlarinda fonksiyon farkliliklar1 olarak bildirilmistir. Goriintiileme
caligmalarindan fMR’da, fotograflardan duygular1 anlamaya g¢alisirken amigdalanin
hipoaktif oldugu belirtilmistir. Yiiz okuma sirasinda sag fusiform girusta aktivasyonun

azalmasi bildirilmistir.

2.4. Otizm Insidans ve Prevalansi

Otizm prevalansi, 90’11 yillarin baglarina kadar 10.000 g¢ocukta 2-4 arasinda
degisirken, Ingiltere’nin iki ayr1 bolgesinde okul dncesi gocuklarda 1991 ve 1996
yillar1 arasinda otizm oranlarinin yilda %18 arttigi tespit edilmistir (21, 66).
Minnesota'daki bir ilgede 1976-1997 yillari arasinda yiiriitiilen bir ¢aligmada otizm
insidansinda 8.2 kat artis oldugu ortaya konulmustur (66). Otizm sikliginda son
zamanlarda gozlenen degisimler ¢arpici ve yayginlik tahminleri genis bir aralikta
(1000'de <0.1-7.0) sunulmaktadir (21). 2012'de CDC tarafindan OSB sikligi 88
cocukta 1 olarak bildirilmistir (28). Amerika’da yapilan bir ¢alismada 2016 yili i¢in
11 bolgenin tamaminda OSB prevalanst 8 yasindaki 1.000 ¢ocuk basina (54'te biri)
18.5 olarak bildirilmektedir (11). Yillar iginde otizm insidansindaki degisim Sekil-
6’da sunulmustur (67).
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Sekil 1. Yillara gore otizm insidansindaki degisim

Bilgi edinme, tarama ve tanilamalar konusunda yetersizliklere bagli olarak
diinyada bolgeler arasinda prevalans bilgileri genis bir aralikta degismektedir (68).
Diinya Saghk Orgiitii, otizm ve diger benzeri hastaliklarla ilgili epidemiyolojik
verilerin ve ilgili hizmetlerin sistematik haritalanmas1 konusundaki eksiklikleri
gidermek iizere bir program hayata gecirmis (69) ve OSB insidans verileri daha

standardize tanilama kriterleri {izerinden sunulmaya baslanmistir (Sekil 7).

Sekil 2. DSM-IV’e gore diinya geneli en yiiksek insidans verileri (10.000’de)
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Tablo 1°de 2000 - 2011 yillar1 arasinda diinyada bazi bolgelere ait OSB tahmini

prevalans verileri sunulmustur (68).

Tablo 1. Diinyada bazi bdlgelere ait OSB insidans verileri (2000-2011)

Ulkeler Yillar Tanilama sistemi Tahmini prevalans Olgularin yast
(y1l)
Birlesik Krallik 2000 ICD-10 30.8 7
2005 ICD-10\DSM-1V 22.0 4-7
2006 ICD-10 38.9 9-10
2008 ICD-10 21.6 11
Finlandiya 2001 DSM-IV 20.7 5-7
Cin 2000 Kabinler 2.8 0-14
2002 DSM-IV 17.9 2-6
2005 ICD-10 10.9 2-6
2007 ICD-10 34 3-8
Japonya 2005 ICD-10 37.5 5
Giiney Kore 2011 DSM-1V 94 7-12
ABD 2001 DSM-IV 40.5 3-10
2005 DSM-IV 29.7 0-21
2009 DSM-IV 19.1 0-13
2010 DSM-1V 254 5-17

*: Cin’de kullanilan tani kodu yontemi

Diinyada ti¢ bolge i¢in 2000 - 2011 yillar1 aras1 insidans verileri ortancalari
Tablo 2’°de goriilmektedir (68).

Tablo 2. Diinyada ii¢ bolge igin insidans verileri ortancalar1 (2000-2011)

2000 Yilindan itibaren Bolgeler Ortanca Min-max
Avrupa 19 7-39
Amerika 22 11-40
Bat pasifik 12 28-94
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Amerika’da tiim eyaletleri kapsayan Otizm ve Gelisimsel Engellileri izleme
Ag1 (ADDM) son raporuna gore 2012'de dogan ¢ocuklar (%1.02), 2008'de doganlara
(%0.83) kiyasla 4 yasina kadar daha fazla oranda OSB tanis1 almistir. Olgular arasinda
4’te 1 (2010) olan erkek kiz oram1 da son ADDM raporunda (2013) 5'te 1’e
yiikselmistir (70, 71). Ayrica raporlardan daha 6nceleri beyaz 1k, sosyoekonomik ve
entelektiiel diizeyi yiiksek kesimin hastalig1 oldugu diisiiniilen otizmin son zamanlarda

tiim kesimlerde goriilebildigi anlasilmaktadir (70).

Amerika’da OSB'li cocuklarin %85' i¢in gelisimsel kaygilardan s6z edilmis
olmasina ragmen, sadece %42'si 36 aylikken kapsamli bir degerlendirmeye
alinmaktadir (70). Son verilerin dogrultusunda olusturulan bu rapor DSM-V
kriterlerine dayandirilarak tani alan cocuklar iizerinden yapilmis ve insidanstaki artisin

%26.4°lik kismi tanisal degisikliklere baglanmistir (71).

2.5. Otizm Tam Kriterleri

Otizmi tanimlamak adina yapilan c¢alismalar her gegen giin artarak devam
etmektedir. Otizm tan1 kriterleri ilk kez 1980°de DSM-IIIte belirtilmistir. Sonralar1
DSM-IV’te giincellenmis, DSM-IV ile beraber otizm tanis1 ilk kez 1967°de ICD-8’e
dahil edilmistir. Glinimiizde ICD-10’da otizm spektrum bozuklugu i¢in F84.0 ve
F84.1 kodlar1 kullanilmaktadir. Son olarak 2013 yilinda, Amerikan Psikiyatri Birligi,
OSB tani kriterlerinde 6nemli degisiklikler yapan DSM-V’i yayinlamistir (71).

Otizmde taniya giden yol ailede 6zellikle anne ile baslayip doktor, hemsire ve
ogretmenlerce bulgularin fark edilmesiyle baslasa da erken taninin 6neminden dolay1
gozden kagma olasiligim1 en aza indirgeme acisindan tarama programlari
olusturulmustur. Otizm tanisinda kullanilabilecek herhangi bir biyokimyasal belirteg
olmayis1 ve taninin klinik belirtilerin gézlemsel sonuglara yonelik konmasindan dolay1
tarama programlar1i da klinik gozleme dayali olarak olusturulmustur. Amerikan
Pediatri Akademisi (AAP) tarama programlarinin 9, 15 ve 30. Aylarda biligsel/zihinsel
ve fiziksel gelisimsel gozetim seklinde, 18, 24 ve 30. aylarda ise otizme yonelik olarak

yapilmasini dnermektedir (72).
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Taramalarin erken gocukluk déneminde 6nemli bir yer tutmasi konuya dair
stratejiler gelistirmeyi zorunlu kilmistir. Bunlarin ilki veri alma yontemiyle ilgilidir.
Bazi1 uzmanlar veri alma kaynagi olarak aile, anne, bakic1 goriislerini 6nemserken
bazilar1 da bilgi kaynagi olarak sadece uzman kisilerin goriislerinin degerlendirilmesi
gerektigini savunmuslardir. Diger bir strateji de tarama programlarinin uygulanis
bigimiyle ilgilidir. Erken cocukluk doneminde tarama testlerinin iki asamada
uygulanmasi nerilir. Ilk testler tiim ¢ocuklara uygulanabilen birinci diizey tarama
araglar1 olup, ikinci diizey tarama araglar1 ilk tarama araglari ile siipheli bulgular1 olan

kisilere uygulanmaktadir (73).

Ulkemizde otizm igin tarama programlar1 ve uygulanmasi noktasinda gesitli
sikintilar géze carpmaktadir. Uyarlamasi yapilmis genellenebilirligi diistik testlerin
kullanimda olmasinin yani sira uygulayici noktasinda yeterli egitimli personelin
olmayis1 baslica sorunlardir. ilk tarama testlerinin 9. ayda Onerilmesine ragmen
tilkemizde 18. ayda otizm tarama programina baslanmakta, igerik olarak yaygin
uygulanan bir tarama programi olmayisi nedeniyle ikinci diizey atlanarak direkt
tanilama calismalarina gecilmektedir. Bu nedenle hem mevcut vakalar kagirilmakta

hem de tanilama agamasinda is yiikii artmaktadir (74).

Tarama ve tani ile alakali gelistirilmis gesitli algoritmalar mevcut olsa da daha
yaygin ve giivenilir metotlara ihtiya¢ duyulmaktadir. Erken ve dogru konulan OSB
tanis1 bilylik 6nem arz ederken, yanlis tan1 konulmasinin da birtakim sorunlara
sebebiyet verecegi acgiktir. Uygulanan testlerin yanlig-negatif sonug¢ vermesi erken
miidahale, ailelerin zamaninda destek ve egitim alma firsatlarinin kagirilmasina sebep
olabilmektedir. Yine yanlis pozitif test sonuglari, aile stresine neden olabilir, gereksiz

arastirma ve tedavilere yol agabilir (75).

Ulkemizde CARS, GARS-2, ABC, ADOS-2 tan1 testleri kullanilmaktadir.
Giiniimiizde altin standart tani testi olarak ADOS-2 ve ID3 kabul edilmektedir. Testlere
gore degerlendirilen ¢ocuklar belli tan1 kriterlerine uyum agisindan gézlemlendikten

sonra ICD-10"un 2010 versiyonuna gore tani kodu alirlar (1)
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Otizmin genel taniminin yani sira eslik eden cesitli komorbid durumlarin
varlig1 da s6z konusudur. Bu semptomlarin varlig1 ve goriilme siiresi, derecesi gibi
durumlar bireyler ve aileler tizerinde ek bir yiik olusturmaktadir. Otizme eslik eden

komorbid durumlar ve goriilme siklig1 asagida Tablo 3’te sunulmustur (65).

Tablo 3. Otizme eslik eden komorbid semptomlar ve sikliklar

Semptom Sikhik (%)
Biligsel-zihinsel engelli 40-80
Dil agiklar 50-63
Dikkat sorunlari, diirtiisellik, hiperaktivite 59
Motor gecikmesi 9-19
Hipotoni 50
Kaygi 43-84
Depresyon 2-30
Obsesif kompulsif bozukluk veya miidahale eden tekrarlayici davranis 37
Muhalif Meydan Okuyan Bozukluk 7
Davranis sorunlari 3
Yikici, sinirli veya agresif davranis 8-32
Kendine zarar verme davranigi 34
Dokunsal hassasiyet 80-90
Isitsel hassasiyet 5-47
Nobetler ve epilepsi 5-49
Tikler 8-10
Gastrodzofageal reflii, kabizlik 8-59
Uyku bozuklugu 52-73

2.6. Otizm Tedavisi

Otizmli her birey yasam boyu farkli bir klinik tablo sergiler. Otizme bagli

dezavantajli davranislar ve bulgular olabilecegi gibi kisi ve toplum adina biiyiik fayda
saglayabilecek yetenekleri de bulunabilir. Kisilerin bireysel bagimsizliginin
saglanmasi ve topluma faydali bireyler olabilmesi i¢in tiim 6zellikler gbz Oniinde
bulundurularak tedavi programlart olusturulmalidir (76). Programlarin tasarimi ve
takibi i¢in de ayr1 ayr1 egitim ekipleri olusturulmali boylelikle ilerlemeler ve ihtiyaglar

bireye 0zgii olarak belirlenmelidir. Uygulamalar ve tedaviler egitim merkezi, saglik
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merkezleri, toplum veya evde koordineli bir sekilde yapilabilir. Ilgili egitim
saglayicilar ve kurumlar ailelerle her adimda is birligi igerisinde olmal1 ve aile katilimi

ozellikle uygulamali egitimlerde saglanmalidir (6).

Otizm igin farkl tedavi yaklagimlar1 bulunsa da CDC tarafindan tedaviler belli
basliklar altinda (davranigsal, gelisimsel, egitici, sosyal-iliskisel, farmakolojik,

psikolojik, tamamlayici ve alternatif) toplanmistir (77).

Davramssal tedavi yontemleri: “Uygulamali Davranis Analizi” ad1 ile bilinir.
Bu yontemde istenilen davranis pekistireglerle 6gretilmeye, istenmeyen davranislar da
sondiirme taktigi ile en aza indirilmeye c¢aligilir. Sonrasinda kazanimlarin gercek
hayatta genellenmesi istenir. Tiim kazanimlar bir ¢izelge tizerinden degerlendirilerek
Olglim yapilmali ve sonuglara gore ders programi giincellenmelidir (78). Davranissal
yontemin 48. aydan sonra uygulanmasi tavsiye edilmektedir. Erken tanili bazi
cocuklarda 12-48 aylik déonemde davranissal terapi Erken Baslangigc Denver Modeli
(ESDM) olarak uygulanmaktadir.

Gelisimsel tedavi yontemleri: Fiziksel, dil, alg1 gibi alanlarda gelisim geriligi
gosteren bireyler icin destek amaciyla kullanilan yaklagimlardir. En yaygin olarak
kullanilan gelisimsel yontemler dil ve konusma terapisidir. Bununla beraber duyu
biitiinleme terapisi ve fizyoterapi de sik kullanilan yontemler arasinda sayilabilir.
Duyu biitiinlemede bireyin kendi viicudu ve ¢evreden aldig1 duyusal bilgileri organize
ederek viicudunu ¢evreye uygun kullanimi hedeflenirken fizyoterapide ince ve kaba
motor hareket becerisinin dogru kazanimi amaglanmistir (79). Bir diger sik kullanilan
yontem ise ergoterapidir. Ergoterapide kisinin dogal yasaminda bagimsiz bir birey
olmast adina gereken yemek yeme, kiyafetlerini degistirme gibi becerileri

kazandirmak amaglanmaktadir.

Egitici yaklasimlar: Daha cok okul ortamlarinda grup etkinlikleri igin
tasarlanmis yontemlerdir. En iyi bilineni Otistik ve Iliskili iletisim-Engelli Cocuklarin
Tedavisi ve Egitimi (TEACCH)’tir. Okul ortamlarinin ergonomik sartlari bu yonteme
uygun hale getirilerek ortak kazanim saglanmaya calisilan davranislar ve akademik

bilgi ¢esitli yontemlerle sinif igerisinde uygulanir ve gizelgelerle takip edilir. Bireyin

17



ihtiyacina uygun olarak farkli yontemler belli basliklar altinda (Sosyal-iliskisel

yaklasimlar, gelisimsel- bireysel farkliliklar, sosyal beceri gruplari vb.) uygulanir (25).

Farmakolojik Yaklasimlar: Otizmin bulgularina yonelik giiniimiizde
herhangi bir ilag tedavisi yoktur. Ilaglar ancak ko-morbid durumlarin varliginda bireye
ve klinige yonelik kullanilabilir. lag takibi ve kullanimi i¢in aile ve hekimin is birligi

icinde olmasi gerekir (13).

Psikolojik yaklasimlar: Ozellikle otizmde goriilen komorbid durumlarda
psikolojik yaklasimlar gerekebilir. Kaygi bozukluklari, anksiyete, depresyon,
uykusuzluk, sosyal uyum vb. durumlarda psikolojik yaklasimlar farmakolojik temelli
olarak planlanabilir. Otizme 0zgii olan biligsel davranis terapi yontemi en sik
basvurulan yontemlerdendir. Amag¢ duygular, diisiinceler ve davranislar arasindaki

koordinasyonu saglamaktir (76).

Tamamlayici veya alternatif tedaviler: Otizmin zorlu ve uzun bir yolculuk
olmasi kesinlesmis tedavilerin disina ¢ikilmasina sebep olabilmektedir. Cogu aile
bireyin yasammin herhangi bir doneminde alternatif tedavi arayis1 icine

girebilmektedir. Bu tiir tedaviler kesinlesmemistir ve bilimsel kanitlar1 yoktur (65).
2.7. Otizmin Birey ve Aile Uzerine Etkisi

Otizm genel olarak degerlendirildiginde fiziksel, norolojik, psikiyatrik gibi
birden ¢ok sistemin bir arada etkilendigi bir hastalik olsa da ayn1 zamanda gozle
goriilmeyen sosyal etkileri de olan bir durumdur. Bireylerin ve bakim verenlerinin
hayatlarmin biiyiik bir kismim etkileyen bu durum birey, aile, toplum ve filke
genelinde farkli sorunlarla ortaya ¢ikmaktadir. Her ne kadar bulgular tek kiside goriilse
de yapilan c¢aligmalar ailelerin damgalanma endisesi tasima, sosyal soyutlanma,
ekonomik yiik gibi durumlarla kars1 karsiya kaldiklarin1 gostermektedir. Soyutlanmis
aileler toplumsal yapida 6nemli sorunlarla karsi karsiya kalmaktadir (80). Genel
anlamda engelli bireylerin varlig1 toplumsal bir dislanma olustururken diglayan kesim
icin de bu durum vicdani bir yiik dogurabilmektedir. Engelliligin ayr1 bir alt dali olarak

kabul edilen otizm sabit bir seyir gostermeyisi, yasamin her doneminde farkli klinik
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bulgularla devam etmesi, anlagilamamak ve iletisim zorlugu ile tetiklenen saldirgan

davraniglarin varlig1 nedeniyle ekstra bir yiik olusturmaktadir (81).

2.7.1. Birey Uzerine EtKkisi

Bireyler ¢ok kiigiik yaslarda otizm bulgular1 géstererek ilk 5 yasa kadar otizmin
derecesine veya aldig1 egitime bagli olarak iletisim kurma becerisini gelistirebilir (13).
fletisim kurmay1, konusabilmeyi saglamis bireyler okul ¢agina yaklastiginda doktor
Onerisiyle ve 6zel egitim uzmanlari tarafindan degerlendirildikten sonra ilkogretime
baslama karar1 alir (82). Ozel egitim gereksinimine gore otizmli cocuklar
kaynastirma simiflart gibi uygulamalara dahil edilerek okul hayatina baslayabilir. Bu
cocuklar, okul oncesi ve ilkokul donemi egitimcilerin otizm farkindaligi temelinde
uygun yaklasimlariyla basarili bir egitim hayat1 siirdiirebilir; lise ve {niversite
egitimlerini tamamlayarak meslek sahibi olabilirler. Yasamlarmin ilk donemlerinde
ebeveyne bagimhilik yiiksek diizeyde iken, bagimsizlik kazanma becerisi arttik¢a
bireyler kendi yasamlarini idame ettirebilecek yeterlilige erisebilirler. Nitekim basarili
bir yasam siirdiiriirken ¢ocukluk doneminden baslayan 6zel gereksinimler, toplumsal
yapiya uyum, damgalanma endisesi, ailesel ve toplumsal kabul, sosyal statii elde

edebilme gibi konular bireylerin iizerinde ciddi bir stres olusturabilmektedir (81).

Otizm, her tirlii sosyo-ekonomik diizeyden bireyde goriilebilmekte ve
igerisinde yasanilan topluma baglhh olarak farkli diizeylerde uyum sorunlari
yasanabilmektedir. Farkindaligin yiiksek oldugu toplumlarda sosyal uyum daha kolay
saglanirken, damgalanma endisesi de daha az olmaktadir. Ayni sekilde egitim verilen
kurumlardaki egitimcilerin ve diger ¢alisanlarin otizm bilgi diizeyinin yiiksekligi de
bireylerin uyum ve basarisini artirmaya yardimci olmaktadir. Bireylerin hayatta
yasadigr en biiylik sikintilar kabul gérme, dislanma ve damgalanma noktasinda

olmaktadir (80).
2.7.2. Aile ve Toplum Uzerine Etkisi
Otizmli bireylerin sayisi giin gectikge artarken, toplumun otizme bakis agisi

nedeniyle bireyden ziyade aileler oncelikli hedef haline gelebilmektedir. Sosyal
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hayattan bihaber olan kiigiik yastaki otizmli ¢ocuklarin toplumda diglanmasi veya
damgalanmasi Oncelikle bakim veren aileyi etkilemektedir (81). Nicel anlamda
sunulan verilerin yani sira bu sosyolojik durumu en iyi nitel c¢alismalar ortaya
koymaktadir. Ulkemizde nitel anlamda yapilmis c¢alismalar aslinda durumun
sanilandan ¢ok daha vahim oldugunu, ailelerin kendi i¢inde ciddi sikintilar yasadigini,
bosanma ve ayri yasama oranlarinin %80’e vardigin1 géstermektedir (83). Aileler
egitim alma, yol haritas1 belirleme gibi konularda ne yapacagini bilememekte; bu
durumun kroniklesmesi ailelerin kendilerini toplumdan soyutlamasina ve sosyal
hayattan kopmasina sebep olmaktadir. Tiim bu durumlarla karsilasiimis olmasi
bireylerin kendilerini yiikk altinda hissetmelerine ve saglik durumlarinin olumsuz
etkilenmesine sebebiyet vermektedir. Bu tiir kronik hastaliklar ile miicadele eden
bireylerin bakimindan sorumlu kisilerin katlandig1 ve aslinda gozle goriilmeyen yiikii

kavramsallastirabilmek amaciyla ¢esitli 6l¢tim araglar1 gelistirilmistir (84, 85).

2.8. Bakim Verme Yiikii

Tiirk Dil Kurumu’na gore bakim, bakma isi, bir seyin iyi gelismesi, iyi bir
durumda kalmasi i¢in verilen emek, emek verme bi¢imi, birinin beslenme, giyinme vb.
gereksinimlerini {istlenme ve saglama isi olarak tanimlanmaktadir (86). Bakim verme,
periyodik olarak uzun doneme yayilan bir zaman diliminde aile desteginden
profesyonel yardima kadar uzanan ¢ok yonlii bir kavram olarak tanimlanmaktadir (87).
Bu kavrami olusturan yardim ¢esitleri bireylerin veya topluluklarin ihtiyaglarina gore
farkli sekillerde olabilmektedir. Fiziksel, emosyonel, maddi olarak yapilan genel
yardim sekillerinin yaninda daha spesifik (saglik bakimi, kisisel bakim, temel
ihtiyaglar1 karsilama) sekillerde gercgeklestirilen faaliyetler de bakim verme iginde
degerlendirilmektedir (84).

Bakim verme seklinin temel belirleyicisini bakim alanmn ihtiyaglar
olustururken, devamini bakim verenin yapabildikleri ve harcayabildikleri belirler. Bu
noktada bakim verenin rolii bakim vermenin c¢esidini belirlemede temel rol
oynamaktadir. Evde ya da kurumda saglik bakimi ve kisisel bakim hizmetlerini sunan
meslek gruplari tarafindan verilen hizmet daha ¢ok formal bakim verme olarak

tanimlanirken; bakim verenin bir yakinina yardim etme roliinii istlendigi bakim
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verme, informal yani uzmanlk gerektirmeyen bakim verme seklindedir. Formal
(uzmanlik gerektiren) bakim daha ¢ok hemsire, terapistler, sosyal hizmet uzmani,
diyetisyen ve evde bakim hizmeti veren ¢alisanlar gibi sektor elemanlari iken, informal

bakim verenler iicret almayan, evde bakim saglayan aile {liyeleri veya arkadaslardir

(88).

Bakim verme, ¢ogu zaman stresli ve kisiyi olumsuz etkileyen bir durum olarak
algilansa da, bakim veren tarafindan ¢esitli faktorler nedeniyle olumlu hisler de
uyandirabilmektedir. Bakim veren ile bakim verilen arasinda biiylik oranda samimiyet
ve sevginin artmasi, bakim verme deneyimi sayesinde anlam bulma, kisisel gelisim,
doyum saglama, diger bireylerden sosyal destek alma seklindeki durumlar pozitif
duygular uyandirir. Ayrica bakim verme gorevini iistlendigi icin kisi, digerleri
tarafindan taninir, kendine saygi duyar, daha 6nce bakim alandan aldig1 bakimi ve
destegi geri 6dedigi ve sevgisini kanitladigi icin doyum hissi yasar, ¢ézlilmemis sorun
ve duygularin ¢6zebilir, yararlt olma hissi yasar, akrabalik iligkilerini gili¢lendirir,
digerlerinin gereksinimlerini daha iyi anlar, problemlerine hosgoriilii yaklasarak

ailenin biitiinliigiine katki saglar (89).

Bakim verme giicliigii, yasl, kronik hastalig1 olan, yetersizligi olan aile iiyesi
ya da bir bagkasina bakim veren kisinin zorlanmasi, gerilmesi, baski altinda hissetmesi
ya da yiik altina girmesi olarak tanimlanabilir. Temelde objektif ve subjektif olarak iki
farkli sekilde tanimlanabilir. Objektif bakim verme giicliigii; bakim verenin ve ailenin
yasamindaki degisim ve engellenmeleri kapsamakta olup, bakim verme nedeniyle
yorgunluk yasanmasi, aile rutinlerinin engellenmesi, bakim verenin fiziksel hastalig
gibi fiziksel sorun ve sikintilarla iligkilidir. Subjektif bakim verme giicliigii ise, bakim
verenin bu rol ile iligkili emosyonel duygu ve tutumlar1 (ekonomik sikinti, sug¢luluk
duygusu vb) olarak tanimlanmaktadir (84). Bakim veren i¢in bu giicliikkler genel
anlamda verdigi bakimin kendi yagamini etkilemesi olarak tanimlanabilir. Bu algi
diger aile iyeleri ya da saglik profesyonellerinin algisindan oldukca farklidir.
Karsilagilan giicliikler fiziksel, emosyonel, sosyal, ekonomik ve is ile ilgili pek ¢ok
alanda olumsuz durumlar meydana getirmektedir (84). Belli basliklar altinda bu

giicliikleri siniflandirilmasi:
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Fiziksel durumlar: Bakim verme esnasinda bireylerin kendi 6z bakimlarini
aksatma, gerekli vakti kendine ayiramama nedenleriyle kronik yorgunluk, viicut
agirliginda artis ya da azalma, uyku diizensizligi, kas agrisi, konsantrasyon bozuklugu

gibi durumlar tiim popiilasyona gore daha yiiksektir (89).

Emosyonel durumlar: Bakim verenlerde en sik goriilen klinik tablo stres artist
ve anksiyete bozuklugudur. Bu durumun temelinde ise huzursuzluk, uykusuzluk,
benlik saygisinda azalma, sosyal izolasyon, depresyon, kendini ayiplama, zorlanma,
keder, yardim bulamama, umutsuzluk, kizginlik, hayal kiriklig1, igneleyici davranislar,
alkol ve ila¢ kullaniminda artis ve problem ¢ozmede giigliik, kendi yasamlari
tizerindeki kontrollerini kaybettigi diislincesi, beklentilerini karsilamadaki basarisizlik
nedeniyle hissedilen su¢luluk duygusu, bakim alanla ilgili olarak mecburi kosullar
nedeniyle mahremiyetin kayboldugunu diisiinme gibi ¢esitli faktorler bulunmaktadir
(89, 90).

Sosyal zorluklar: Bakim verenler, yasamlarin1 genellikle sevdiklerinin
gereksinimleri dogrultusunda diizenledikleri i¢in sosyal iligskiler ya da etkinlerden
fedakarlik etmek zorunda kalabilmektedir. Bos zaman aktiviteleri kisitlanmakta, buna
bagli olarak sosyal destekte azalma, kendilerini bakim roliinde yalmiz birakilmig

hissetme ve izolasyon yasama olasilig1 artmaktadir (89).

Ekonomik ve is ile ilgili giicliikler: Informal bakim verenler igin saglik
giivencesi tarafindan karsilanmayan masraflarin ek yiik olusturmasi, is saatlerinin
azaltilmasi ya da isten ayrilma zorunda kalma gibi durumlar nedeniyle ekonomik yiik
olusmaktadir. Toseland ve arkadaslarina gore bakim verenlerin %20’si ¢alismakta,
calisanlarin ise %29 u isini yeniden diizenlemek zorunda kalmakta ve %19’u tamamen
isini kaybetmektedir. Bakim verme nedeni ile islerini ayarlamak zorunda kalan
bireyler genellikle daha yiiksek diizeyde zorlanma yasadiklarini ifade ederken, ¢aligma
ve emekliligin avantajlarindan, kisisel doyumdan ve kazangtan vazgecmek zorunda
kalabilmektedirler (89). Tim bu zorluklar bakim verenlerde farkli sekillerde ve
Olgiilerde tespit edilebilmektedir. Farklilig1 olusturan durumlar temelde kisilere ve
bakim alanin ihtiyacglarina gore degismektedir. Bu degiskenligi olusturan faktorler

sOyle siralanabilir (89, 91):
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e Bakim verenin kisisel 6zellikleri: Cinsiyeti, yasi, ¢alisma durumu, egitim
diizeyleri kendi saglhigina iligkin algisi, dini inanci, etnik kokeni, bakim
vermeye bakisi, kiiltiirel diizeyi, sosyoekonomik durumu vb,

e Bakim veren ile alan arasindaki iliskinin niteligi,

e Birey ile ayni evi paylasma durumu, bakim verme siiresi,

e  Bakim verenin sagliginin bozuk ya da yasinin ilerlemis olmasi,

e  Bakim verenin bireyin bakimi disinda da sorumluluklarinin olmasi,

e  Bakimi sadece bir alanda degil, ¢ok boyutlu bakim vermek zorunda
olmas1 (fiziksel, ekonomik, duygusal, ulasim, saglik hizmetlerinden
yararlanamama, bakim konusunda yardim eden kimsenin olmamasi vb.),

e Bireyin ya da yakinlarinin, bakim verenin yasantisina miidahale etmeye
calismasi,

e  Psikiyatrik oykiilii kisiye bakim verme,

e Dar ve orta gelirli ailelerin ekonomik nedenlerle kiigiik konutlarda
oturmasi ve bireye ayirabilecekleri bir mekanin olmamasi,

e  Ekonomik zorunluluklarin varlig

e Bakim verenin egitim eksikligi

Giiniimiizde yasam siiresi ve beraberinde artis gosteren kronik hastaliklar
sebebiyle bakim verenlerin sayisi ve bakim vermeye duyulan ihtiya¢ da artirmaktadir
(92) Artan bu ihtiyacin karsilanmasi gerek kurumlarda gerek bireylerde say1 ve nitelik
acisindan gelecege yonelik planlamalart gerekli kilmaktadir. Bakim verme esnasinda
yasanan giicliikler bireylerden kaynaklanabilecegi gibi kurumlar ya da gorevli

sektorlerin yetersizliginden de kaynaklanabilmektedir.

Kronik hastaliga sahip kisiler i¢in bakim verenlerin yaninda kurumsal yapilara
da ihtiya¢ duyulmaktadir. Giiniimiizde kronik hastaliklarin artis1 bakim verme ile ilgili
aragtirmalart da yogunlastirmigtir. Bu bulgularla ortak seyreden bir durum otizmli
bireyler i¢in gozlemlenmektedir. Otizmin giderek artan yayginligi, bakim verenlerin
sayisint ve yogunlugunu da artirmaktadir (93). Otizm, diger kronik hastaliklardan
farkli olarak bireyin dogumundan yasamin sonuna kadar devam eden bir siireci

kapsamakta ve her doneminde farkli bir gereksinim ortaya g¢ikabilmektedir. Ayrica
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otizmle beraber gozlenebilen ko-morbid durumlarin varliginin bakim veren igin yiikii
daha da agirlastirmasi beklenmektedir (94). Bu anlamda otizmli bireye bakim verme
kendine has giicliikleri de beraberinde getirebilmektedir. Yasam boyu siiren ¢ok uzun
bir zaman dilimini kapsamasi, sebeplerin ve tedavi yontemlerinin belirsizligi, bakim
verene yetersiz sosyal destek saglanmasi, yasanan problemlerin bir kisir dongii iginde
giderek artmasi, devlet destekli yardimlarin yetersizligi, otizmle ilgili bilgi eksikligi
ve kirliligi, tedavi olanaklarimin bilimsel kanitlarmin yetersizligine bagli riskli
girisimlerin yayginligi ve buna bagh olarak yasanilan kararsizliklar, ekonomik yiikler
ve kotii sonuglarin getirdigi pismanlik ve sucluluk hissi, egitim imkaninin kisithiligi,
yeterli egitim veren kurum ve kisi olmayisi, etiyolojideki belirsizlik sebebiyle toplum
ve yakinlar tarafindan anne ve/ veya baba i¢in suglayici, kinayici tavirlarin varligi, aile
tarafindan damgalanma endisesinin varligi, bireyin ve ailesinin sosyal ihtiyag¢larini
karsilama icin gerekli ¢evre ve farkindaligin eksikligi/yoklugu, aileler i¢in danigman
eksikligi/yoklugu, ozellikle tanilamanin ilk doneminde belirsizlik hissinin varligi,
birey ve ailelerinin karsilastig1 gii¢liikklerin tanimlanmamis olmasi ve buna bagli ¢oziim
yollariin yetersizligi gibi birgok durum bakim verenlerin yiikiinii agirlagtiran faktorler

olarak g6z 6niinde bulundurulmalidir (16, 81, 93, 94)

Bakim vermenin beraberinde getirdigi ¢esitli zorluklarin hayatin bir¢ok alanini
etkilemesi kisilerin saglik agisindan da riskli bir duruma gelmesine, yogun strese bagl
cesitli saglik problemlerinin ortaya ¢ikmasina, erken tani ile tespit edilebilecek
durumlar igin ge¢ kalinmasina neden olabilmektedir (93). Birincil ve ikincil koruma
onlemlerinden faydalanmanin azalmis olmasi kisilerin yasam kalitesinin diismesine
sebebiyet verebilmektedir. Bu yiizden bakim verenlerin yasam kalitesi yoniinden
incelenmesi ¢esitli arastirmalara konu olmus ve bakim verme yiikii yiiksek bulunan

kisilerin yasam kalitesinin de etkilendigi gosterilmistir (17)

2.9. Yasam Kalitesi

2.9.1. Yasam Kalitesi ve ilgili Kavramlar

Diinya Saglik Orgiitii yasam kalitesini “kisinin amaglarma, beklentilerine,

standartlarina ve ¢ikarlarina gore bir kiiltiir ve deger sisteminde kendi yasamini
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algilamasi1” olarak tanimlamaktadir. Yasam kalitesi ile ilgili asil istenen kiginin kendi
saglik algisin1 herhangi bir etki altinda kalmadan subjektif bir sekilde degerlendirmesi
ve bunu siirdiirebilmesidir (95). Aslinda ‘kalite’ terimi bir bilinglenme siirecidir ve tim
yasam alaninda her zaman ulagilmak istenen miikemmellik diizeyi olarak ifade edilir.
Burada 6nemli olan bilinglenme siirecinin saglig algilama yoniinde geligsmis olmasidir

(96).

Temel ihtiyaclar i¢cin yasam kalitesi diisiintildiiglinde bir ihtiyacin miktar1 kadar
islevselliginin de 6nem tagidig1 goriiliir. Ornegin ¢ok uzun bir émiir yerine uzun ve
saglikli bir dmiir gegirilmek istenmesi ihtiyaclarin hem nitel hem de nicel agidan 6nem
tagidigin1 géstermektedir. Bu sebeple yasam kalitesinin degerlendirilmesinde kiginin
var olan objektif bulgulariyla beraber kendi algisiyla degerlendirdigi 6l¢iitler de hesaba
katilmalidir. Objektif gostergeler; gelir, egitim, meslek, saglik, yasanilan konutun
durumu gibi degiskenlerden olusurken; kisinin sahip oldugu bu imkéanlardan duydugu

tatmin ya da doyum ise yasam kalitesinin subjektif gostergeleridir (97).

2.9.2. Yasam Kalitesini Etkileyen Faktorler

Yasam Kkalitesi algisini etkileyen faktorler, genel olarak degerlendirildiginde
belli bagliklar altinda toplanabilir:

Cinsiyet: Yasam kalitesi algisinda cinsiyetin 6nemli bir oranda etki ettigini
gostermektedir. Farkli toplumlarda ve kiiltiirlerde degisik oranlarda olsa da genel

olarak kadinlarin yasam kalitesi erkeklere gore daha diisiik ¢ikmaktadir (97).

Yas: Literatiirde yas ve yasam kalitesi a¢isindan yapilmis ¢alismalar genellikle
ileri yag grubunun yasam kalitesinin belli faktorler esliginde daha diisiik oldugunu
gostermektedir (92).

Medeni durum: Medeni durumun da yasam kalitesini etkiledigi bilinmektedir.

Yasam kalitesi evliliklerini devam ettirenlerde en yiiksek ilken, bosanmis ya da dul
kadinlarda en diisiik olarak bildirilmektedir (97).
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Egitim: Genel olarak egitim seviyesinin yiiksek oldugu gruplarda beraberinde
is sahibi olma durumu, gelir diizeyi yiiksekligi, sosyal hayatin devamlilig1 gibi
imkanlar da saglandigindan egitim diizeyi arttikca yasam Xkalitesinin arttigi

goriilmiistiir (96).

Gelir diizeyi: Yiiksek gelir diizeyinin refah seviyesindeki artisa paralel olarak
yagsam kalitesini de artirdig1 bilinmektedir. Bazi ¢alismalarda yiiksek gelir diizeyine
ragmen is yogunlugu, c¢evresel sartlar gibi durumlarin varligi nedeniyle yasam

kalitesinin diisiik olabilecegine vurgu yapilmaktadir (87).

Saghk: Saglikla ilgili en 6nemli objektif yasam kalitesi gdstergeleri; bireyin
hangi durumda olursa olsun yiiriime, kogsma, merdiven ¢ikma, egilme, dogrulma gibi
fiziksel dayaniklilik isteyen aktiviteler ile giinlilk yasam aktivitelerini, ayrica 6z
bakimini yerine getirebilmesi ve bunlarin yeterli diizeyde olmasidir. Saglikla ilgili
slibjektif yasam kalitesi gostergeleri ise; bireyin fiziksel, psikolojik ve sosyal sagligina
yonelik 6znel gortsleridir. Bunlarla birlikte saglik giivencesinin varligi, kronik
hastaliklarin olmayisi, saglikli beslenme aligkanliginin varhigi, aktif fiziksel bir hayat

yasam Kalitesini artiran faktorlerdendir (97).

Aile: Kisinin bir ailesinin olmasi, ¢esitli gruplara tyelik, aktif arkadaslik
gruplarina mensup olma yasam kalitesini artiran diger faktorler olarak bilinmektedir.
Kisilerin temel ihtiyaglarindan biri olan barinma yasam kalitesini etkileyen en 6nemli
faktorlerden biridir. Kisinin evinde kendini rahat hissetmesi, 6zellikle evin sahibi
olmak, ev i¢inde kullanilan esyalarin yasami kolaylastirma basaris1 yasam kalitesini

artirabilmektedir (97).

Is hayati: Calisilan isin niteligine ve yogunluguna gore farklilik gosterse de
genel olarak is hayatinin tatmin ediciliginin artmasi da yasam kalitesini
yiikseltebilmektedir. is hayati beraberinde sosyal cevre ve statii saglamasi, gelir
kaynagi olmasi, is tatmini saglamasi gibi etkilerinden dolayr yasam Kkalitesini
artirabilir. Ancak is yogunlugu, stres ve mobing gibi durumlar veya issizlik, is aramaya

bagl anksiyete yasam kalitesini olumsuz etkileyen faktorler olarak rol oynayabilir.
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Diger yandan kisilerin dinlenme, kendini gelistirme, sosyal hayatini canli tutma gibi is

disinda kalan zamanlarda gergeklestirebilecekleri ihtiyaglari da bulunmaktadir (97).

2.9.3. Yasam Kalitesinin Otizmli Bireye Sahip Ailelerde Onemi

Otizmin yasam boyu siiren farkli donemlerde farkli bulgularla seyreden bir
hastalik olmasindan dolay1 hem kisi i¢in hem de bakim verenler i¢in yasam kalitesini
etkileyebilecegi dngoriilmektedir (98). Omiir boyu otizmli kisilerin bakimini {istlenen
ebeveynler, kendi saglik ihtiyaglari1 giderememekte, yeterli kisisel zamanlari
olmadigindan dolay1 saglik kontrolleri ve tedavi siireglerini aksatmakta ve yeterli
sosyal hayat, bos zaman faaliyetleri gibi kisisel ihtiyaglarini bile karsilayamamaktadir
(16).

2.10. Bakim Verme Yiikii ve Yasam Kalitesinin Otizmli Cocugu Olan

Ebeveynlerde Belirlenmesinin Halk Saghgi Acisindan Onemi

Saglik, "yalnizca hastalik veya sakatligin olmayis1 degil, bedenen, ruhen ve
sosyal yonden tam bir 1yilik" halidir. Buna uygun olarak saglik hizmetleri koruyucu,
tedavi edici ve rehabilite edici olmak iizere li¢ ana boliimde tanimlanmakta ve

incelenmektedir (99).

Genel kaideler cercevesinde {ilkelerin saglik problemleri ve Oncelikleri
toplumlara ve ihtiyaglara gore degiskenlik gosterebilir. Temel ve vazgecilmez saglik
hizmetlerinin temini yapildiktan sonra diger saglik problemleri i¢in en sik goriilen, en
stk oliime sebebiyet veren, en sik sakat birakan ve en yiiksek ekonomik kayiplara
neden olan gibi olgiitler dikkate alinmalidir. Yani mevcut sorunlarin halk saglig
acisindan degerlendirmesi yapilmali; sunulacak hizmetlerde halk sagligi sorunu olma

Ozelligi tasiyanlara dnem ve oncelik verilmelidir (99).

Ulkelerin gelismislik diizeyi arttikca halk saghigi agisindan 6nem arz eden
hastaliklarin kapsami ve uygulanan stratejiler farklilik gostermektedir. Modern
hekimlik anlayisinda hastalik olusmadan 6nce alinan tedbirler ve ¢aligmalar birincil

koruma 6nlemleri, olarak dncelik arz ederken devaminda var olan hastaligin erken tani
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ve tedavisine yonelik uygulamalar ikincil koruma 6nlemleri olarak bilinmektedir. Son
olarak erken tani da kac¢irilmigsa tedavi ve rehabilitasyon hizmetleri uygulanmaya
baslanarak hastalikla miicadele edilir (99). Otizm bu noktada iilkelerin saglik
sistemlerinde farkli boyutlarda ele alinmaktadir. Gelismis iilkelerin programlarinda
OSB tarama, tan1 ve tedavi programlar1 daha fazla oranda yer alirken, az gelismis
tilkelerde durum tam tersi gibi goriinmektedir (100). Oysa ki, koruyucu hekimligin
tedavi edici hekimlige tstlinliiklerinin bilindigi giinlimiizde OSB gibi bir hastaliga
yonelik tarama programlart uygulandiginda toplumsal, bireysel ve saglik sistemi
acisindan biiyiik kazanglar saglanabilir. Otizmli bireyler, verilen erken ve yogun
egitim ile tek baslarina bagimsiz bir hayat siirebilmekte, ekonomik yiik azalmakta ve
0zel yetenegi olan otizmli bireyler bu yetenekleri sayesinde topluma biiyiik fayda
saglayabilmektedir (6, 100). Bireysel bagimsizligini kazanabilmis, bakima muhtaglig
azalmis otizmli bireylere yapilmis hizmetler beraberinde onlara bakim verenlerin de

yiikiinii azaltacak ve ebeveynlerin yagam kalitelerinin de yiikselmesini saglayacaktir.

Halk saglig1 anlayisinin temel kurallar1 g6z 6niinde bulunduruldugunda otizmli
bireylere ve onlara bakim verenlere yonelik yapilacak her tiirlii ¢alisma/hizmet
toplumsal sagligin korunmasi ve gelistirilmesi adina gerekli goriilmekte ve biiyilik
onem arz etmektedir. Diger yandan c¢alisma bolgesinde otizmli bireylere bakim
verenlere yonelik yiiriitiilmiis, bakim verme yiikii ve yasam kalitelerinin belirlenmesini

amaglayan bir arastirma bulunmamaktadir.

2.11. Arastirmanin Amaci

Bu ¢alismada otizmli ¢ocuklarina bakim veren ebeveynlerin maruz kaldiklar
bakim verme yiikiiniin ve yasam Xkalitesi diizeylerinin belirlenmesi ve iligkili

faktorlerin ortaya konulmasi amaglanmistir.
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3. GEREC ve YONTEM
3.1. Etik ve idari izinler

Calisma igin Atatiirk Universitesi Dahili Tip Bilimleri Béliim Kurulu’ndan
(Karar no0:13.09.2021/055), Atatiirk Universitesi Tip Fakiiltesi Girisimsel Olmayan
Klinik Arastirmalar Etik Kurulu’ndan (Karar No.04.11.2021/07); veri toplanmasi
planlanan Erzurum Sehir Hastanesi, Atatiirk Universitesi Saghk Arastirma ve
Uygulama Merkezi Bashekimliklerinden ve Erzurum Milli Egitim Miidiirliigii’nden

izin alinmustr.,
3.2. Arastirma Tasarim

Calisma, 2000 - 2022 yillar1 arast dogup otizm tanisi almis bireylere bakim

veren ebeveynlere yonelik olarak kesitsel tipte planlandi.
3.3. Evren ve Orneklem

Erzurum ilinde otizmli bireylerin sayisinin tam olarak elde edilebilecegi bir
kayit sistemi bulunmuyordu. Bu nedenle arastirmanin evreni, otizmli bireylere tedavi,
rehabilitasyon ve takip hizmeti veren dort ayri merkezin kayitlari (Erzurum Sehir
Hastanesi Psikiyatri Klinigi, Erzurum Atatiirk Universitesi Saglik Arastirma
Uygulama Merkezi Psikiyatri Klinigi, Palandoken Rehberlik Arastirma Merkezi ve
Yakutiye Rehberlik Arastirma Merkezi) esas alinarak belirlenmeye ¢alisildi. Yapilan
on incelemede otizmlilerin kayitlarmin 6zellikle 2000 yilindan itibaren diizenli
tutuldugu gozlendi. Oncelikle dogum tarihi 2000 yilim kapsayacak sekilde Erzurum
Sehir Hastanesi Psikiyatri Klinigi ve Erzurum Atatiirk Universitesi Saglik Arastirma
Uygulama Merkezi Psikiyatri Klinigi’'nde takipli otizmli birey sayilari, ilgili
merkezlerin kayitlarindan belirlendi (siras1 ile 484 ve 159). Her iki merkez icin ve
merkezler arasinda miikerrer kayitlar tespit edilerek calisma dis1 birakildi. Toplamda
Erzurum ilinde 2000 yilindan itibaren diinyaya gelen ve ilgili merkezlere kayitli olan
toplam 578 otizmli birey tespit edildi. iki Rehberlik Arastirma Merkezi (RAM)

kayitlarinda ise toplam 256 otizmli birey bulunuyordu ve bunlar zaten hastane
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kayitlarinda da yer alan otizmlilerdi. Bu nedenle hastane kayitlarindaki otizmli sayilar
esas alind1 ve galismanin evreni 578 olarak kabul edildi. Calisma i¢in herhangi bir
orneklem hesabi yapilmadi ve evrenin en az %50’sine ulasilmasi hedeflendi. Katilim

oran1t %51 olarak gergeklesti.
3.4. Veri Toplama Araclar:

Calismanin veri toplama araci olarak kullanilmasi planlanan anket formu ii¢
boliimden olusmaktadir. Formun ilk boliimi, otizmli bireye sahip ailelerin sosyo
demografik 6zelliklerinin belirlenmesi ag¢isindan ilgili literatiiriin taranmasi ile
olusturulan 36 soruyu icermektedir. Formda kisilerin yas, cinsiyet, medeni durum,
evlilik siiresi, ¢ocuk sayisi, bakmakla yiikiimlii olduklar kisi sayisi, egitim durumu,
gelir durumu, yerleske durumu gibi temel bireysel 6zelliklerin sorgulandigi 15 soru,
otizmle ilgili egitim, destek, en sikintili durumlar, sivil toplum kuruluslari ile ilgili
yararlanimlarin sorgulandigi 11 soru, otizmli bireyin 6zelliklerinin sorgulandigi 10

soru bulunmaktadir.

Anket formunun ikinci boliimii, bakim verme yiikiiniin belirlenmesi amaciyla
Zarit Bakim Verme Yiikii Olcegi (ZBYO)’ni icermektedir. Bu &lgek Zarit, Reever ve
Bach-Peterson tarafindan 1980 yilinda gelistirilmistir (84). Bakim verenlerin kendisi
ya da arastirmaci tarafindan sorularak doldurulabilen 6l¢ek, bakim vermenin bireyin
yasami iizerine olan etkisini belirleyen 22 ifadeden olusmaktadir. Olgek, 0 - 4
araliginda degisen (asla, nadiren, ara sira, oldukga sik, neredeyse her zaman) Likert
tipi degerlendirmeye sahiptir. Yapilan ¢alismalarda 6lgegin i¢ tutarlilik katsayisi 0.87
- 0.94 arasinda, test-tekrar test giivenilirligi ise 0.71 olarak bulunmustur. Olgekten O -
88 araliginda puan alinabilmektedir. Maddeler genellikle sosyal ve duygusal alana
yonelik olup, 6lgek puanimin yliksek olmasi, yasanilan sikintinin yiiksek oldugunu
gostermektedir (84). Olgegin Tiirkce gegerlilik ve giivenilirlik ¢alismas1 2006 yilinda
Denizli ili'nde yapilmistir (85, 101). I¢ tutarlilik katsayis1 0.95 olarak bildirilmis ve
toplamda 22 sorudan olusan 6l¢ek, tek boyutlu olarak uygulanmaktadir (102).

Veri toplama aracinin {iclincii boliimii, katilimcilarin yasam kalitesinin

belirlenmesi amaciyla kullanilmas: planlanan SF-36 o6l¢egini icermektedir (97).
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Tiirkge gegerlilik ve giivenilirlik ¢alismasi 1999 yilinda gergeklestirilen SF-36, sekiz
saglik kavramini degerlendiren ¢ok boyutlu bir 6lgektir. Saglik sorunlart nedeniyle
fiziksel aktivitelerde kisitlamalar, fiziksel veya duygusal problemler nedeniyle sosyal
aktivitelerde kisitlamalar, fiziksel saglik sorunlari nedeniyle olagan rol faaliyetlerinde
kisitlamalar, bedensel agri, genel ruh saglhigi (psikolojik sikint1 ve esenlik), duygusal
problemler nedeniyle olagan rol faaliyetlerinde kisitlamalar, canlilik (enerji ve
yorgunluk) ve genel saglik algilar1 seklinde boyutlar1 bulunan 6l¢egin her bir boyutu
i¢in ayr1 puanlama yapilir. Olgekten 0 ile 100 aras1 puan alinabilmekte ve alian puan
arttikca yasam kalitesi artmaktadir. Olgegin madde toplam puan korelasyon katsayilari
ve giivenilirlik ¢alismast i¢in Cronbach alfa katsayist her bir boyut i¢in Tablo 4’te

sunulmustur (97).

Tablo 4. SF-36 yasam Kkalitesi 6lgeginin boyutlarina ait korelasyon ve cronbach degerleri

Alt olcek Korelasyon katsayisi Cronbach degeri
Fiziksel fonksiyon 0.47-0.73 0.75
Fiziksel rol giigliigi 0.68-0.90 0.75
Ruhsal saglik 0.68-0.78 0.76
Emosyonel rol gii¢liigii 0.65-0.82 0.76
Sosyal fonksiyonlar 0.83-0.84 0.75
Enerji/canlilik/vitalite 0.61-079 0.73
Agn 0.78-0.88 0.76
Genel saglik algis1 0.56-0.78 0.75

Yasam kalitesi dl¢eginde toplam 36 soru bulunmaktadir. Her bir boyut puan

hesaplanmasinda dahil edilen sorular Tablo-5’te sunuldu.

Tablo 5. Yasam kalitesi sorularimin boyut hesaplanmasinda kullanimi

Boyutlar Formiil

Fiziksel fonksiyon (3+4+5+6+7+8+9+10+11+12)/10
Fiziksel rol giicliigii (13+14+15+16)/4

Emosyonel rol gii¢liigii (17+18+19)/3
Enerji/canhlik/vitalite (23+27+29+31)/4

Ruhsal saghk (24+25+26+28+30)/5

Sosyal islevsellik (20+32)/2

Agn (21+22)/2

Genel saglik algisi (1+33+34+35+36)/5
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SF-36 boyutlarindan alinan puanlarin diisiik ve yiiksek olma durumuna gore

ifade ettigi anlamlar Tablo 6’da sunuldu (103).

Tablo 6. SF-36 boyutlarindan alinan puanlarin diisiik ve yiiksek olma durumuna gore ifade ettigi

anlamlar

Alt Olgekler

Diisiik Puan

Yiiksek Puan

Fiziksel Fonksiyon

Fiziksel Rol Giicliigii

Agrn
Genel Saghk
Vitalite (Enerji)

Sosyal Fonksiyon

Emosyonel Rol
Giigliigii

Ruhsal Saghk

Yikanma ve giyinme dahil tiim
fiziksel etkinlikleri yerine getirmede
kasitlilik

Fiziksel sagligin bozulmasinin
sonucu olarak iste ya da diger
giinliik etkinliklerde sorunlar

Asir siddetli ve kisitlayicr agri

Sagliginin kotil olduguna ve giderek
kotiilesecegine inanma

Siirekli yorgun ve bitkin hissetme

Fiziksel ve emosyonel sorunlara
bagli olagan toplumsal etkinliklerde
asir1 ve sik kesinti olmasi

Emosyonel sorunlarin sonucu iste ya
da diger giinliik etkinliklerde
sorunlar

Siirekli sinirlilik ya da depresyon
duygulari

En zor olanlar dahil tiim fiziksel
etkinlikleri herhangi bir kisitlilik
olmaksizin yerine getirebilme

Fiziksel saglik olarak iste ya da diger
giinliik etkinliklerde sorun olmamasi

Agr1 olmamas1 ya da agriya bagh
kisitlilik olmamast

Sagliginin miikkemmel olduguna inanma

Stirekli canli ve enerjik hissetme

Fiziksel ya da emosyonel sorunlara
bagl kesinti olmaksizin olagan
toplumsal etkinlikleri yiiriitme

Emosyonel sorunlara bagli iste ya da
diger giinliik etkinliklerde sorun
olmamasi

Siirekli sakin, mutlu ve rahat hissetme

3.5. Dahil etme ve hari¢ tutma Kriterleri

Dahil etme kriterleri:

Okur-yazar olanlar
Calismaya katilmaya goniillii olanlar
15-65 yas arasi olanlar

Erzurum’da ikamet edenler

Hari¢ tutma Kriterleri

e Ebeveyn olmayan bakim verenler

e Erzurum’da yasamayanlar

Dogum tarihi 2000 y1l1 ve sonrasi olan otizmli bir cocugun ebeveyni olmak
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e Yasam kalitesini etkileyecek kronik hastaligi olanlar

3.6. Verilerin Toplanmasi

Calisma verileri, baz1 katihmcilarla 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde ve
cocuk psikiyatri polikliniklerinde bizzat arastirmacinin kendisi tarafindan yiiz yiize anket
uygulanarak toplandi. Goriismeler 18 - 60 dakika araliginda siirdii. Verilerin toplanmasi
yaklagik 11 ay boyunca (2021 kasim-2022 eyliil) devam etti.

3.7. Cahsmanin Degiskenleri

Bagimh degiskenler:

e BVY 6lcegi toplam puani
e SF-36 yasam kalitesi 6lgegi boyut (fiziksel fonksiyon, fiziksel rol gigliigi,
agri, genel saglik algisi, vitalite, sosyal fonksiyon, emosyonel rol giigliigii,

mental saglik) puanlart

Bagimsiz degiskenler:

e Bakim verenin yasi, medeni durumu, evlilik siiresi, toplam ¢ocuk sayisi,
baska bir 6zel cocugun varligi, egitim durumu, ¢alisma stiresi, gelir durumu,
yasadig1 yer, otizmle ilgili egitim alma durumu, bakim verirken destek alma
durumu, bakim verirken zorlandig: alanlari, kronik hastalik olma durumu,
esinin yardimci olma durumu, bakim verirken destek istedigi konular, sivil
toplum kurulusu {iyesi olma durumu, bakim vermenin diger
sorumluluklarin: etkileme durumu

e Otizmli bireyin yasi, cinsiyeti, hastaliginin siiresi, egitim aldig1 siire,
hastaliginin derecesi, hastaliginin getirdigi ekonomik yiik, hastalig1 ilk fark
eden kisi, hastaneye yatis sayisi, otizme ek hastaligin varligi, 6fke nobeti
veya saldirganlik gibi durumlarin varligi, nobet sikligi, karakol veya
adliyeye yansiyan durum yasanmasi, ailede psikiyatrik hastalik oykiisii

olma durumu
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3.8. Potansiyel Onyargi Kaynaklari ve Ele Alma Cabalari

Bu ¢alismada sadece hastane ve RAM kayitlarina giren otizm tanili bireylerin
ebeveynlerine kismen ulasilabilmistir. Tan1 konulduktan sonra takip ve rehabilitasyon
hizmeti almayan, muhtelemen sosyoekonomik diizeyi diisiik, imkanlar1 kisitli bir
kesime ulasilamadigr diistiniilmektedir. Ne yazik ki bu durumla ilgili olarak ¢alisma
kapsaminda gosterilebilecek bir ¢aba yoktur. Yiiriitiilen kesitsel metodoloji de dikkate

alindiginda elde edilen nedensel iliskilerin dikkatle yorumlanmasi gerekmektedir.
3.9. Istatistiksel Yontemler
Calismada baz1 degiskenler analizden Once su sekilde diizenlendi:

e Gelir diizeyi ile ilgili veri asgari {icret baz alinarak sorgulandi.

e Bireylerin hastalik dereceleri verisi; RAM raporlari esas alinarak belirlendi.

e Ekonomik yiik; 1-20 arasi;1, 20-25 arasi 2, 25-40 arasi;3, 40 ve iizeri; 4
olacak sekilde kategorize edildi.

e Ebeveynlerin meslekleri ev hanimi olanlar ve diger meslek gruplari seklinde
iki kategoride degerlendirildi.

o Katilimcilarin yasadiklar yerle ilgili bilgilerde ilce ve kdyde yasayanlar
birlikte degerlendirildi.

Calismanin verileri SPSS 22 paket programi kullanilarak analiz edildi.
Numerik degiskenlerin normal dagilima uygunlugu Kolmogrov-Smirnov testi,
carpiklik ve basiklik i¢in hesaplanan z degerleri, grafikleme yontemleri ile arastirildi.
Numerik degiskenlerin tanimlayici istatistikleri ortalama standart sapma, ortanca ve
ceyreklikler ile sunuldu. Kategorik degiskenlerin tanimlayici istatistikleri ise say1 ve
yiizde olarak verildi. Kategorik degiskenler aras1 analizlerde ki kare, normal dagilan
numerik degiskenlerin analizinde bagimsiz 6rneklemlerde t testi ve tek yonlii
ANOVA, normal dagilmayan numerik degiskenlerin analizinde ise Kruskal Wallis ve
Bonferroni diizeltmeli Mann Whitney U tesleri kullanildi. Numerik degiskenler
arasindaki iligkilerin arastirilmasinda korelasyon (Pearson, Sperman) analizi

uygulandi.
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Aragtirmada bakim verme yiikii puanma etki eden bagimsiz degiskenleri
belirlemek iizere lojistik regresyon analizi uygulandi. Regresyon analizinde bagimli
degisken olarak bakim verme yiikii dl¢egi ortalama puam kullanildi. Olgek puani,
ortanca deger kullanilarak kategorize edildi. Regresyon analizi, tek degiskenli
modelde anlamli ¢ikan degiskenler ile Backward LR yontemi kullanilarak yiiriitiildi.

Tiim analizlerde p<0.05 oldugunda sonuglar anlamli kabul edildi.

3.10. Arastirma Plami1 ve Zaman Cizelgesi

Tablo 7. Aragtirma plani ve zaman ¢izelgesi
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Konu ile Tlgili
Literatiir Taranmasi

Planlama Yapilmasi
ve Gerekli Izinlerin
Alinmasi

Anket formunun
hazirlanmasi

On Deneme
Yapilmasi ve Anketin
Diizenlenmesi

Verilerin Anket
Yoluyla Toplanmasi

Veri Girisi, Analizi ve
Yorumlanmasi

Arastirma
Raporunun
Yazilmasi, Basilmasi,
Raporun lgili
Yerlere Sunulmasi
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4. BULGULAR

Calisma bulgulari ii¢ ana baglik altinda sunuldu:

1. Katilimcilarin Ozelliklerine Gére BVY ve Yasam Kalitesi Puanlarmin
Dagilimi1

2. Otizmli bireyin Ozelliklerine goére BVY ve yasam kalitesi puanlarinin
dagilim1

3. Regresyon analizi sonuglari

4.1. Katihmcilarm Ozelliklerine Gére BVY ve Yasam Kalitesi Puanlarinin

Dagilim

Calismada toplam 295 katilmemin verileri degerlendirmeye alindi.
Katilimcilarin yas ortalamasi 40.7+7.1 yil ve 175’1 (%59.3) kadin olup, katilimcilarin
genel BVY puan ortalamasi 53.5+16.6 idi. Bakim verme yiikil puan ortalamasi kadin
katilimcilarda (57.5+16.1) erkeklere (47.5£15.7) gore anlamli diizeyde daha yiiksekti
(t=5.27, p<0.001). Diger yandan katilimcilarin yaslar1 ile BVY puanlar arasinda iliski
bulunmadi (p=0.965).

Bakim verenlerin %93.6°s1 evli ve ortalama evlilik siiresi 15.6+7.5 il idi.
Katilimcilarin medeni durumlaria (p=0.684) ve evlilik siirelerine (p=0.110) gore
BVY puan dagilimlar1 benzerdi. Katilimeilar ortalama 2.7+1.2 ¢gocuga sahipti ve gocuk

sayist ile BVY puan dagilimlar arasinda iliski yoktu (p=0.418).

Katilmeilarin - %47.5°1 ilkdgretim diizeyinde egitim almistt ve ilkokul
mezunlari ile liniversite mezunlar1 arasinda BVY puan ortalamalar1 agisindan anlaml
fark bulundu (p=0.018). Katilimcilarin ¢ogunlugu (%45.8) ev hanimi idi. Ev hanimlar1
ile diger meslek gruplar arasinda BV'Y puan ortalamalari agisindan istatistiksel olarak
anlamli fark bulunuyordu (p=0.001). Bakim verenlerin %21.4’1 diisiik (<4000 TL),
%37.6’s1 orta (4000-6000 TL), %41.0’1 yiiksek (>6000 TL) gelire sahipti ve gelir
diizeylerine gére BVY puan dagilimlar1 benzerdi (p=0.425). Bakim verenlerin

%61.0’nin esi de gelir getiren bir iste calisiyordu ve ortalama g¢alisma siiresi 8.8+1.9
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saat idi. Katilimcilarin ¢aligma siiresi ile BVY puanlart arasinda iliski bulunmazken
(p=0.079), esi ¢alisan ve ¢alismayan gruplarin BVY puan dagilimlari arasinda anlamli
fark vardi (p=0.003).

Katilimcilarin %75.6’s1 il merkezinde ikamet ediyordu ve yasanilan yere gore

BVY puan dagilimlar benzerdi (p=0.317).

Bakim verenlerin %15.6’s1 kronik bir hastaliktan muzdaripti ve kronik hastalik
bulunma durumuna goére BVY puan dagilimlart benzerdi (p=0.243). Otizmli birey
disinda bagka 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip olan katilimcilarin sikligi %9.5 idi.
Ancak bagka 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip olma durumuna gére BVY puan
dagilimlar1 benzerdi (p=0.094). Katilimcilarin sosyo-demografik 6zellikleri ve BVY
puanlarmin bu O6zelliklere gore dagilimlari Tablo 8’de ve bazi sosyo-demografik

ozellikler ile BVY puanlarinin iliskisi Tablo 9’da sunuldu.

Tablo 8. Katilimeilarin sosyodemografik 6zellikleri ve BVY puanlarinin dagilimi

. . BVY Puam . L
Degiskenler n Yiizde(%) Istatistik
Ortalama+SS

Cinsiyet
Kadin 175 59.3 57.5+16.1 1=5.273
Erkek 120 40.7 47.5+15.7 p<0.001
Egitim durumu
Ilkokul/Ortaokul 140 47.5 55.3+16.32

. F=4.000
Lise 64 21.7 55.3£15.8
. p=0.018
Universite 91 30.8 49.4+17.02
Medeni durum
Evli 276 93.6 53.4+16.6 U=24755
Bosanmis/Ayri yastyor 19 6.4 54.0£17.7 p=0.684
Ozel gereksinimi olan baska ¢ocuk
Var 28 9.5 57.7€19.2 U=3018.5
Yok 267 90.5 53.0+16.3 p=0.094
Es ¢alisma durumu
Evet 180 61.0 55.7+16.6 t=2.945
Hayir 115 39.0 49.9+16.1 p=0.003
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Tablo 8. (Devami)

Meslek
Ev hanimi 135 45.8 57.5+16.1%P

F=7.538
Memur 56 19.0 50.4+17.32

p<0.001
Diger 104 35.2 49.9+17.8"
Gelir diizeyi
<4000 TL 63 21.4 54.1+16.7

F=0.856
4000-6000 TL 111 37.6 54.7+16.2

p=0.425
>6000 TL 121 41.0 52.0+16.9
ikamet yeri
11 merkezi 223 75.6 54.0+16.2
. . F=1.152
Ilge merkezi 45 15.3 50.0+£17.3

p=0.317
Koy 27 9.1 54.7+18.9
Kronik hastaligi olma durumu
Var 46 15.6 56.4+14.0 U=5107.0
Yok 249 84.4 52.9+17.0 p=0.243
Ozel gereksinimli baska ¢cocuk varhig
Var 28 9.5 57.7£19.2 U=3018.5
Yok 267 90.5 53.0£16.3 p=0.094

ab e, Aynu iist simgeyi tasiyanlar kategoriler arasinda anlamli iliski bulunmaktadr.
U: Mann-Whitney u test istatistigi, t: Student t testi, F:ANOVA katsayisi, KW: Kruskal Wallis testi, p:anlamlilik diizeyi

Tablo. 9. Katilimeilarin bazi degiskenlerinin BVY puanlart ile iligkisi

Degiskenler BVY puam
Yas -0.003"
Calisma Siiresi -0.145
Evlilik Siiresi 0.095
Toplam Cocuk Sayisi 0.430
*:p<0.05

r: Korelasyon katsayist

Katilimeilar arasinda otizmle ilgili bilgilendirme/bilin¢lendirme egitimi almig
olanlarin siklig1 %14.9 olup, otizmle ilgili egitim alma durumlarina gére BVY puanlari
benzer dagiliyordu (p>0.05). Bakim verirken bagka birinden destek alan katilimcilarin
siklig1 %13.2 idi. Diger yandan bakim verenlerin %59.7 sinin esleri kendilerine destek
oluyor ve bu grubun BVY puanlar (49.07£16.2), eslerinden destek gérmeyen gruba
gore (62.4£13.2) anlamh diizeyde diisiiktii (p<0.001). Katilimcilarin bakim verme isi
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ile ilgili olarak destek talep ettigi konularin basinda egitim (%35.9) gelmekte ve bunu
sirastyla ekonomik (%28.1), psikolojik (%27.5) ve tedavi (%8.4) alanlar
izlemekteydi. Psikolojik ac¢idan destek almak isteyen katilimcilarin BVY puan
ortalamalar1 en yliksekti (58.8+16.4) ve bu grup ile diger konularda destek talep eden

grubun BVY puan ortalamalar1 arasinda anlamli diizeyde fark vardi (p<0.001).

Ebeveynler, otizmli bireyle en sik iletisim kurmada (% 44.7) zorlandigini
belirtti ve zorlanilan alana gére BVY puanlar1 (biitiin ihtiyaglar ile egitim olanagi
saglama arasinda) anlamli diizeyde farkli dagiliyordu (p=0.008). Bakim verenlerin
otizmli ¢ocuklar igin yaptigi harcamalar aylik gelirlerinin %5 ile %901 arasinda
degisiyordu. Katilimcilarin harcama diizeyleri ile beraber BVY puanlar1 da artmakla

beraber anlamli diizeyde fark gézlenmedi (p=0.591).

Katilimcilar arasinda otizmle ilgili herhangi bir STK 'na tiyelik sikligi %7.5 idi
ve bunlarin %45.4°1 ilgili STK’lardan ¢esitli konularda destek aliyordu. Ancak STK
tiyeligi durumuna gore (p=0.331) ve ilgili STK’dan destek alma durumuna gore
katilimcilarin BVY puan ortalamalari benzerdi (p=0.373). Ebeveynlerin %70.8’1
bakim verme isinin diger sorumluluklarini etkiledigini belirtti. Ayrica bakim verme
isinin katilimcilarin diger sorumluluklarini etkileme durumuna gére BVY puanlar
(etkilenen ve etkilenmeyenler arasinda) anlamhi diizeyde farkli idi (p<0.001).
Katilimcilarin bakim verme isi ile ilgili 6zellikleri ve bakim verme yiikii puan

dagilimlart Tablo-10" da sunuldu.

Tablo 10. Katilimcilarin bakim verme isi ile ilgili 6zelliklerine gore bakim verme yiikii puanlarimin
dagilimi

Degiskenler Say1  Yiizde Oﬁ?;};ﬁql;insls Istatistik
Otizmle ilgili egitim alma durumu

Evet 44 14.9 57.20+16.6 U=4783.0
Hayir 251 851 52.85+16.6 p=0.157
Bakim verirken baska birinden destek alma

durumu

Evet 39 13.2 52.72+15.4 U=4761
Hayir 256 86.8 53.62+16.8 p=0.642

39



Tablo 10. (Devami)

Esin destek olma durumu

Evet

Hayir

Kismen

Bakim verilirken destek alinmasi istenen konu
Ekonomik

Psikolojik

Egitim

Tedavi

Bakim vermede en ¢cok zorlamilan alanlar
Biitiin ihtiyaclarda

fletisim kurmada

Egitim olanag: saglamada

Harcama (toplam gelirin)

Yiizde 20’si

Yiizde 40°1

Yiizde 60’1

Yiizde 80’1

Otizmle ilgili STK iiyeligi

Yok

Var

STK iiyeligi olanlarin destek alma durumu
Evet

Hayir

Bakim vermenin diger sorumluluklari etkileme

durumu
Evet
Hayir

Kismen
a, b, c

176
53
66

83
81
106
25

92
132
71

150
92
46

273
22

10
12

209
61
25

59.7
18.0
22.3

28.1

27.5

35.9
8.5

31.2
44.7
241

50.8

31.2
15.6
24

925
7.5

45.5
54.5

70.8
20.7
8.5

. Aynu dist simgeyi tasiyan kategoriler arasinda anlamly iliski bulunmaktadir.

49.07+£16.230

62.49+13.22
58.08+16.2°

52.95+15.78

58.89+16.420¢

50.32+16.6°
44.27+17.0°

57.47+15.72
52.89+16.1
49.48+17.7°

52.43+16.7

53.63+17.8

56.04+14.0
62.25+8.9

57.32+15.3
53.19+16.7

59.90+15.3
55.17+15.6

57.12415.23b

44.34+15.62
45.56+19.3P

KW=39.26
p<0.001

KW=18.45
p<0.001

F=4.864
p=0.008

KW=30.70
p=0.591

U=2629.00
p=0.331

U=46.50
p=0.373

KW=34.25
p<0.001

U: Mann-Whitney u sayisi, t: Student t testi, F:ANOVA katsayisi, KW: Kruskal Wallis testi, p:anlamlilik diizeyi

Bakim verenlerin Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi maddelerine verdigi

yanitlarin dagilimi Tablo 11’ de sunuldu.
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Tablo 11. Katilimeilarin Zarit Bakim Verme Yiikii Olgegi maddelerine verdikleri cevaplarin dagilimi

Olcek maddeleri

Asla

Nadiren

Ara sira

Oldukga sik

Nerdeyse her

Zzaman

1-Yakinimzin ihtiyact oldugundan daha
fazla  yardim istedigini  disiliniiyor
musunuz? [(n (%)]

11 (3.7)

24 (8.1)

42 (14.2)

33 (11.2)

185 (62.7)

2-  Yakminizla  gecirdiginiz = zaman
yliziinden kendiniz icin yeterli zamaniniz
olmadigini diisiiniir miistiniiz? [(n (%)]

18 (6.1)

54 (18.3)

47 (15.9)

38 (12.9)

138 (46.8)

3-Yakiminiza bakma ve aileniz ya da
isinizle ilgili diger sorumluluklart yerine
getirmeye ¢aligma arasinda kalmaktan
dolay1 sikintili hisseder misiniz? [(n (%)]

18 (6.1)

56 (19.0)

55 (18.6)

45 (15.3)

121 (41.0)

4-  Yakinmizin davraniglari nedeniyle
rahatsizlik duyuyor musunuz? [(n (%)]

33 (11.2)

63 (21.4)

71(24.1)

69(23.4)

59 (20.0)

5- Yakinmizin yanindayken kendinizi
kizgin hissediyor musunuz? [(n (%)]

50 (16.9)

89 (30.2)

69 (23.4)

50 (16.9)

37 (12.5)

6- Yakininizin su anda ailenin diger tiyeleri
ya da arkadaslarinizla olan iliskinizi
olumsuz sekilde etkiledigini diisliniir
miistiniiz? [(n (%)]

66 (22.4)

69 (23.4)

31 (10.5)

43 (14.6)

86 (29.2)

7- Yakinizin gelecegi ile ilgili korkulariniz
olur mu? [(n (%)]

6 (2.0)

27 (9.2)

21(7.1)

32 (10.8)

209 (70.8)

8- Yakininizin size bagimli oldugunu
diisiiniir miistiniiz? [(n (%)]

4 (1.4)

41 (13.9)

44 (14.9)

52 (17.6)

154 (52.2)

9- Yakinmizla birlikteyken kisitlanmig
gergin hisseder misiniz? [(n (%)]

32 (10.8)

69 (23.4)

59 (20.0)

62 (21.0)

73 (24.7)

10- Yakinmnizla ugragmaktan dolay1
sagligimizin bozuldugunu hisseder misiniz?

[(n (%)]

31 (10.5)

56 (19.0)

41 (13.9)

62 (21.0)

105 (35.6)

11- Yakmmzin yizinden istediginiz
diizeyde bir 6zel hayatiniz olmadigim
diisiiniir miistiniiz? [(n (%)]

17 (5.8)

20 (6.8)

34 (11.5)

45 (15.3)

179 (60.7)

12- Yakininiza bakmaniz nedeniyle sosyal
hayatinizin bozuldugunu hisseder misiniz?

[(n (%)]

13 (4.4)

23 (7.8)

45 (15.3)

39 (13.2)

175 (59.3)

13- Yakininiz nedeniyle arkadaslarimizi
davet etmekten rahatsizlik duyar misimiz?

[(n (%)]

57 (19.3)

53 (18.0)

54 (18.3)

38 (12.9)

93 (31.5)

14- Yakinimizin sanki sirtin1 dayayabilecegi
tek kisi sizmigsiniz gibi. Sizden ona
bakmasini bekledigini hisseder misiniz? [(n

(%0)]

8(2.7)

28 (9.5)

61 (20.7)

53 (18.0)

145 (49.2)

15- Kendi harcamalariniza ek olarak
yakimimiza  bakacak  kadar  paraniz
olmadigini diisiiniir miisiiniiz? [(n (%)]

24 (8.1)

56 (19.0)

52 (17.6)

41 (13.9)

122 (41.4)
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Tablo 11. (Devami)

16- Yakiminmiza bakmayr daha fazla
siirdiiremeyeceginizi hissediyor musunuz?

[(n (%)]

199 (67.5)

54 (18.3)

30 (10.2)

7(2.4)

5(1.7)

17-  Yakinmiz hastalandigindan  beri
yasaminizi kontrol edemediginizi
hissediyor musunuz? [(n (%)]

70 (23.7)

95 (32.2)

63 (21.4)

27 (9.2)

40 (13.6)

da
diler

18- Yakinmizin bakimini  biraz
baskasina  birakabilmis olmay1
misiniz? [(n (%)]

188 (63.7)

53 (18.0)

32 (10.8)

14 (4.7)

8(2.7)

19- Yakinizla ilgili ne yapacaginiz
konusunda kararsizlik hisseder misiniz? [(n

(%0)]

53(18.0)

92(31.2)

71(24.1)

48(16.3)

31(10.5)

20- Yakinimiz i¢in daha fazlasini yapmaniz
gerektigini diisiiniir miisiiniiz? [(n (%)]

10 (3.4)

17 (5.8)

42 (14.2)

51 (17.3)

175 (59.3)

21- Yakinimizin bakiminda yapabileceginiz
isin en iyisini yaptiginizi disiiniiyor
musunuz? [(n (%)]

14 (4.7)

34 (11.5)

78 (26.4)

40 (13.6)

129 (43.7)

22- Timiiyle degerlendirdiginizde
yakininizin bakimu ile ilgili kendinizi ne
kadar yiik altinda hissedersiniz? [(n (%)]

8(2.7)

18 (6.1)

63 (21.4)

86 (29.2)

120 (40.6)

Otizmli bireye bakim verenlerin yasam kalitesi boyut puanlarinin fiziksel

fonksiyon boyutu hari¢ tamami Tiirk toplumu igin belirlenen norm degerlerden daha

diisiik idi.

Katilimeilarin  yagam kalitesi diizeylerinin belirlenebilmesi i¢in SF-36

boyutlarindan aldiklari puanlart ile Tiirk toplumu norm degerleri ile karsilastirilmasi

(103) Tablo 12’ de sunuldu.

Tablo 12. Katilimcilarin SF-36 olgek ortalama puanlart ve Tirk toplumu norm degerleri ile

karsilagtirtlmasi
Boyutlar Ortalama+SD Istatistik
Tiirk toplumu Bu ¢alisma t degeri/p” degerleri

Fiziksel fonksiyon 83.8+20.0 88.7+19.1 4.39
Fiziksel rol giicliigii 86.3+24.9 61.3+47.6 -8.89
Agn 829+ 189 61.9+27.7 -12.98
Genel saghk algis1 71.6 £16.1 47.6+20.1 -20.40
Enerji/canhhk/vitalite 64.5+£12.9 35.1+£20.5 -24.54
Sosyal islevsellik 91.0+£12.9 43.2+26.4 -31.01
Emosyonel rol giicliigii 90.1+19.4 45.9+49.2 -15.30
Ruhsal saghk 71.0+11.0 46.7+£17.2 -24.17

SD: Standart sapma *: Tiimii i¢in p<0.001
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Katilimeilarin tiim SF-36 6l¢ek puanlari ile BVY puanlari arasinda yapilan
korelasyon analizi sonucunda anlamli ve negatif yonli iliskiler gozlendi (timii i¢in

p<0.05). Ilgili korelasyon analizi sonuglar1 Tablo-13’te sunuldu.

Tablo 13. Bakim verme yiikii puanlar1 ile SF-36 boyut puanlarinin korelasyon analizi sonuglari

Yasam Kkalitesi boyutlar: BVY puam
Fiziksel rol giigliigii -0.275%***
Fiziksel fonksiyon -0.132*
Emosyonel rol giicliigii -0.354***
Enerji/canhhk/vitalite -0.606***
Ruhsal saghk -0.577%**
Sosyal islev -0.586***
Genel saghk algisi -0.500%**
Agri -0.365***

Fkk

*:p<0.05. ™:p<0.01.

r: Korelasyon katsayisi

:)p<0.001

Tiim SF-36 boyut puanlari erkek katilimcilarda kadinlardan anlamli diizeyde
yiiksekti (tlimii i¢in p<0.001). Diger taraftan katilimcilarin medeni durumlarina gore
SF-36 boyut puanlarinin tamami benzer dagiliyordu (timii i¢in p>0.05). Katilimcilarin
gelir durumuna gore boyut puanlarinin dagilimlar: degerlendirildiginde ise hem genel
saglik algis1 hem de fiziksel rol giigliigli puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli

diizeyde fark gozlendi (tiimii i¢in p<0.05).

Kisilerin egitim durumlarina gére (emosyonel rol giicliigi ve ruhsal saglik
boyutlart disinda) SF-36 boyut puan dagilimlari arasinda anlamli fark vardi (tlimii i¢in
p<0.05). Katilimcilarin ikamet ettikleri yerlere gore degerlendirildiginde ise il¢e ya da
kdyde yasayanlarin tiim SF-36 boyut puanlari ilde yasayanlara gore yiiksek bulundu.
Ancak sadece emosyonel rol giicliigii boyutu i¢in ikamet yerine gore puanlar arasinda
anlaml diizeyde fark s6z konusuydu (p=0.001). Katilimcilardan ev hanimi1 olanlarin
diger meslek gruplarina gore tiim SF-36 boyut puanlar1 daha diisiiktii ve tiim boyutlar
icin ev hanimi olanlarla diger meslek gruplar1 arasinda anlamli fark bulunuyordu
(timi i¢in p<0.001). Katilimcilarin SF-36 boyutlarina ait puanlar1 eslerinin ¢alisma

durumlarina gore degerlendirildiginde ise, esi ¢alisan katilimcilarin tiim boyutlarda
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puan ortalamalar1 diisiik oldugu gbzlendi. Fiziksel fonksiyon ve sosyal islev boyutlari

disinda kalan diger boyutlarda esi ¢alisan ve ¢alismayan gruplar i¢in bu fark anlamli

idi (timi i¢in p<0.001). Diger yandan bakim verenlerin baska bir 6zel gereksinimli

cocuga sahip olma durumlarina gére SF-36 boyut puanlarinin tiimii benzerdi (tlimii

icin p>0.05). Katilimcilarin sosyo-demografik ozellikleri ile SF-36 boyutlarina ait

puan dagilimlar1 Tablo-14’te sunuldu.

Tablo 14. Katilimeilarin SF-36 boyutlarina ait puanlarinin sosyo-demografik 6zelliklere gore dagilimi

SF-36 Boyutlari

pgentr | PPttt 1o S| o | Pt | Seol | Geneat g
giiclugii vitalite

Cinsiyet t=-3.425 t=-5.010 t=-7.676  |t=-5.798 [t=-5.056 |t=3.544 t=-8.027 t=-6.961

p<0.001 p<0.001 p<0.001 p<0.001  |[p<0.001 |p<0.001 |p<0.001 p<0.001
Kadin 85.6+21.0 |50.2+48.6 |29.3+44.8 |29.6+18.4 [42.7+16.5 [38.7+242 |40.5+17.5 |[53.2426.0
Erkek 93.2+14.9 [77.5+41.3 |70.2+452 |43.0£20.9 |52.6+16.4 [49.6+28.2 |57.9+19.2 |74.5+25.3
Medeni durum U=2439.0 |U=2412.0 |U=2131.5 |U=2051.5 [U=20755 |U=26485 |U=21125 |U=22685

p=0.574 p=0.499 p=0.120 p=0.112 p=0.128 p=0.941 p=0.155 p=0.322
Evli 88.8+19.1 |60.8+47.7 |47.2+49.3 |35.6+204 |[47.2+17.0 [43.1£263 |48.0+19.9 |62.3+27.7
Bekar/dul/bosanmis | 87.3+20.8 | 68.4+47.7 |28.0+44.8 |28.1+20.6 [40.4+18.7 [44.0+28.0 |40.7+21.7 |55.9+28.0
Baska ozel cocuk | U=3713.0 |U=4263.5 [U=4386.5 |U=3927.0 |U=34985 |U=45585 |U=41435 |U=4264.0
varh p=0.949 p=0.157 p=0.085 p=0.659 p=0.576 |p=0.054 p=0.343 p=0.217
Evet 92.5+11.3  [49.1+49.2  [30.9+44.3 [34.2+23.0 [49.0+17.2 |34.3+26.4 |[44.6£218 |55.0+31.1
Hayir 88.31£19.8 |62.6£47.4 |47.5+49.5 |352+20.3 [46.5+17.2 |[44.1£263 |47.9+19.9 |62.6+27.3
Egitim durumu F=6.476 F=8.057 F=2.455 F=3.974 F=1.866 |F=3.749 F=6.946 F=5.142

p=0.002 p<0.001 p=0.088 p=0.020 p=0.157 |p=0.025 p=0.001 p=0.006
flkokul/ortaokul 85.6+20.3% [52.8449.0° |40.0+48.3 [32.6+20.2% [46.1£16.6 |41.6£26.4 |44.5+19.8% |[57.5+28.5%
Lise 87.1£21.3°  [57.0+49.2° |[46.8+£502 [33.5+20.5 |44.3+17.9 |38.2424.6° |45.2+19.7° |60.9+28.4
Universite 94.5£14.0%° |77.4£40.3% |54.5£49.0 |40.1£20.3% [49.4+17.2 [49.1426.9% |54.0£19.5*" |69.3+24.6
Meslek t=-2.906 t=-4.580 t=-5.044  |t=-3.952 [t=-3.295 |[t=-2.452 |t=-6.036 t=-5.858

p=0.004 p<0.001 p<0.001 p<0.001 p=0.001 |p=0.015 p<0.001 p<0.001
Ev hanimi 85.2420.2 |47.9+48.6 |30.8+45.6 |30.1x18.5 [43.2+16.9 [39.1£252 |40.3+17.9 |[52.1+26.2
Diger calisanlar 91.6+£17.7 |72.6+43.8 |58.7+48.6 |39.3£212 |49.7+16.9 |46.6+27.0 |53.7£19.8 |70.1%26.3
Es calisma t=-0.828 t=-2.126 t=-5.628  |t=-2.999  [t=-3.264 |[t=-1.662 |t=-4.661 t=-4.047
durumu p=0.408 p=0.034 p<0.000 p<0.001 p=0.001 |p=0.098 p<0.001 p<0.001
Evet 87.9+19.8 |56.6+48.4 |33.7+46.7 |32.3:£19.6 [44.2+16.9 [41.1£25.1 [43.3x19.1 |[56.8+27.4
Hayir 80.8+18.2 [68.7445.7 |65.2+47.0 [39.5£212 |50.8+16.8 |46.4+28.1 |54.2+19.9 |69.8+26.4
Gelir durumu F=2.376 F=3.923 F=1.385 F=2.358 F=2.262 |F=0.906 F=2.358 F=1.959

p=0.095 p=0.021 p=0.252 p=0.096 p=0.106 p=0.405 p=0.096 p=0.143
0-4000 TL 86.9+19.7 |52.7£492 |52.3+49.2 |33.4+202 |[48.1x17.4 [39.2+273 |43.9+193 |61.7+28.1
4000-6000 TL 86.5+20.5 |56.3+48.6 |40.2+48.6 |32.719.4 |44.0+16.3 |43.9+24.8 |46.6+20.1 |58.2+28.3
6000TL ve iizeri 91.6£17.2  |70.4+44.7 |47.9+49.6 |382+21.4 |48.6+17.6 |44.6+27.4 |50.4+202 |65.4+26.7
Tiamet yeri U=7.851 U=8226.0 |U=9912.0 |U=8217.0 |U=9057.5 |U=8920.0 |U=8660.5 |U=9152.0

p=0.756 p=0.716 p=0.001 p=0.763 p=0.101 |p=0.152 p=0.313 p=0.072
il merkezi 88.5£19.5 |60.7£47.5 |40.3+483 |35.0+21.7 [45.9+17.3 [42.1£27.0 |47.0+19.6 |60.2427.9
flge /kdy 90.5+14.5 [63.1+482 |63.4+48.1 (3534207 |49.3+16.7 |46.7+24.4 |49.3+21.7 |67.0+26.7

ab.C: Aym iist simgeyi tagiyanlar arasinda anlamli iliski bulunmaktadur.
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Bakim verenlerin yaslar1 ile fiziksel fonksiyon (r=-0.282, p=0.001), fiziksel rol
giicliigii (r=-0.152, p<0.001) ve agr (r=-0.124, p<0.05) boyutlarina ait puanlari
arasinda anlamli, negatif yonlii iligski vardi. Diger yandan katilimcilarin evlilik siiresi
ile fiziksel fonksiyon (r=-0.212), fiziksel rol gii¢liigii (r=-0.310), enerji/canlilik/vitalite
(r=-0.112), genel saglik algis1 (r=-0.145) ve agr1 (r=-0.170) boyut puanlari arasinda
anlamli ve negatif yonlii bir iligki bulunuyordu (tiimii i¢in p<0.05). Katilimcilarin
sahip olduklar1 ¢ocuk sayisi ile enerji/canlilik/vitalite boyut puanlari arasinda ise
anlamli ve negatif yonli bir iliski vardr (r=-0.129, p<0.001). Ancak ebeveynlerin
calisma siiresi ile hi¢bir boyutta anlamli bir iliski bulunmuyordu (timii i¢in p>0.05).
Katilimcilarin baz1 demografik 6zellikleri ile SF-36 boyutlarina ait puanlar arasindaki

korelasyon analizi sonuglar1 Tablo 15’te sunuldu.

Tablo 15. Katilimcilarin bazi sosyo-demografik ozellikleri ile SF-36 boyut puanlari arasindaki
korelasyon analizi sonuglart

Fiziksel ~Fiziksel rol  E.rol Enerji/canh Ruyhsal  Sosyal  G.saghk y

Degiskenler ¢ 1 sivon  giicliigii  giicliigii  hi/vitalite  saghk  islevsellik  algist

Ebeveyn yasi -0.282""  -0.152™  0.024 -0.016 0.007  -0.020 -0.075  -0.124"

Calisma
stiresi

Cocuk sayist  -0.102 -0.090 0.022 -0.129" -0.062  -0.068 -0.074  -0.094
Evlilik siresi  -0.212"™"  -0.310™"  -0.072 -0.122" -0.066  -0.108 -0.145" -0.170™

-0.040 -0.013 0.108 0.042 -0.010 0.074 0.019 0.055

*:p<0.05. ™:p<0.01. **:p<0.001

Katilimcilardan kronik hastaliga sahip olanlarin tiim SF-36 boyutlar1 i¢in puan
ortalamalar1 kronik hastaligi bulunmayanlara gore anlamh diizeyde diisiiktii (tiimii i¢in
p<0.05). Otizmle ilgili egitim alma durumlarmna gore ise katilimcilarin tim SF-36
boyut puanlari benzer dagiliyordu (p>0.05). Bakim verme isinin diger
sorumluluklarinmi etkiledigini bildiren katilimcilarda fiziksel fonksiyon disinda diger
tiim boyutlarin puan dagilimlar arasinda anlaml fark gozlendi (tiimii i¢in p<0.05).
Bakim verenlerden eslerinin kendilerine yardimci olmadigimi bildiren grubun yasam
kalitesi puanlari, esleri yardimei olan gruba gore daha diistiktii (timi i¢in p<0.001).
Diger yandan bakim verirken herhangi birinden destek gérme durumuna gore tiim SF-
36 boyut puanlar1 benzer sekilde dagiliyordu (p>0.05). Bakim verirken zorlanilan

alanlar arasinda en diisiik yasam kalitesi puanlar1 ‘biitlin ihtiyaclarda’ zorlandiginm
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belirten gruptaydi. Katilimcilarin zorluk ¢ektikleri konulara gore emosyonel rol
giicliigli boyutu disinda diger tiim SF-36 boyut puanlar istatistiksel olarak anlamli
diizeyde farkli dagiliyordu (p<0.001). Katilimcilardan psikolojik destek verilmesi
gerektigini diisiinen grubun tiim SF-36 boyutlarina ait puanlar1 psikolojik destek talep
etmeyen gruba gore daha diisiiktii. Fiziksel fonksiyon ve sosyal islev boyutu digindaki
tim boyutlarda ise katilimcilar tarafindan egitim, psikoloji, tedavi, ekonomi konu
basliklarinda destek talebi bulunma durumuna gore puan dagilimlar: arasinda anlaml
fark vardi (tlimii i¢cin p<0.05). Herhangi bir STK {iyeligi bulunma durumlarina gore
katilimcilarin SF-36 boyutlarindan fiziksel fonksiyon, emosyonel rol gii¢liigii ve genel
saglik algist boyutlar1 i¢cin puan dagilimlart anlaml diizeyde farkli idi (tiimi igin
p<0.05). Katilimcilarin bakim verme isiyle ilgili 6zelliklerine gére SF-36 boyutlarina

ait puan dagilimlar1 Tablo 16°da sunuldu.

Tablo 16. Katilimcilarin bakim verme isiyle ilgili bazi 6zelliklerine gore SF-36 boyut puanlarinin
dagilimlari

G [Pl Eoyore | coni | | Somel |G| g,
Ivitalite

Otizmle ilgili | U=5020.0 | U=6179.0 | U=6238.0 | U=5242.5 | U=5926.5 | U=6005.0 | U=5631.5 | U=6119.0
egitim alma p=0.289 | p=0.145 | p=0.117 | p=0591 | p=0.437 | p=0.350 | p=0.833 p=0.249
Evet 84.6+23.1 | 51.1449.6 | 35.6+47.9 | 36.5£20.4 | 45.0£16.6 | 39.7+28.6 | 47.0+20.4 | 57.3£29.6
Hayir 89.4+18.3 | 63.1147.1 | 47.8+493 | 34.8£20.5 | 47.0+17.3 | 43.8£26.0 | 47.7+20.1 | 62.7+27.3
Destek alma U=4438 | U=4822.0 | U=4986.0 | U=5007.0 | U=4733.0 | U=52195 | U=5062.0 | U=5083
durumu p=0.218 p=0.692 p=0.989 p=0.976 p=0.602 | p=0.643 p=0.887 p=0.853
Evet 91.1+19.9 | 64.1248.5 | 46.1£50.5 | 34.3+17.3 | 48.2+17.1 | 41.3£25.8 | 46.7£19.5 | 60.4+29.2
Hayir 88.3£19.0 | 60.9+47.6 | 45.9+49.1 | 352+21.0 | 46.5£17.2 | 43.5£26.5 | 47.74202 | 62.1£27.5
Zorluk cekilen| F=7.183 | F=12.410 | F=2.471 F=9.361 | F=7.167 | F=7.955 F=8.982 F=9.931
plan p=0.001 | p<0.001 p=0.086 p<0.001 p=0.001 | p<0.001 p<0.001 p<0.001
Biitiin ihtiyag | 82.8421.9% [41.5+48.6*°| 37.3+47.8 | 28.4+17.0* | 42.0+14.0° | 34.6+22.75" | 40.6+£21.1*° | 51.6+28.6°
fletigim 92.4+13.2% | 70.6+44.4% | 47.7+49.7 | 36.2+21.6* | 47.2£18.0 | 45.6£26.2% | 49.8£19.4* | 67.3£25.4
Egitim 89.3+22.8 | 69.7£44.9° | 53.9+48.9 | 41.8420.2° | 52.1£17.8% | 49.8+28.7° | 52.5£17.6° | 65.2427.3°
Kronik

hastahk U=4204.0 | U=4115.0 | U=4483.0 | U=4432.0 | U=48415 | U=4711.0 | U=3718.0 | U=34315
bulunma p=0.002 | p<0.001 p=0.008 p=0.015 p=0.095 | p=0.053 p<0.001 p<0.001
durumu

Yok 90.9+15.3 | 65.4+46.4 | 49.2+492 | 36.4+20.9 | 47.4£17.7 | 44.4£263 | 49.5£199 | 64.9£27.1
Var 76.7£30.5 | 39.1+48.4 | 282+45.5 | 28.1£16.7 | 43.0£13.6 | 36.4£26.0 | 37.2+18.0 | 45.5£25.4
Esin yardim KW:10.1 | KW:139 | KW:21.2 | KW:27.5 | KW:19.6 | KW:9.29 | KW:347 | KW:282
ptme durumu | -0 006 p=0.001 | p<0.001 p<0.001 p<0.001 | p=0.010 p<0.001 p<0.001
Evet 90.4+18.27 | 68.7+45.3% | 56.4+48.820 | 39.7+21.3%0 | 50.1£17.5%%| 46.5+£27.2% | 52.2420.12° | 67.8+27.52P
Hayir 81.9423.7%0 | 40.5+48.8% | 25.7£43.6* | 24.1£14.7°° | 40.5£13.0° | 34.4£22.8% | 34.6£16.2%° | 45.4+24.5%
Kismen 89.6£16.3Y | 58.3+48.3 | 34.3x47.4 | 31.5£18.3%¢ | 42.8+17.1" | 41.2425.5 | 45.7+18.2°¢ | 59.2+25.20¢

46



Tablo 16. (Devami)

Destek talep KW:5.64 KW:10.6 KW:29.1 KW:13.9 | KW:14.93 | KW:7.62 KW:14.1 KW:16.6

edilen konu p=0.130 | p=0.014 | p<0.001 | p=0.003 | p=0.002 | p=0.55 p=0.003 | p=0.001
Ekonomik 89.5+18.8 | 62.0+47.8 | 48.5+49.4° | 35.4+22.0° | 48.0+16.9* | 41.44258 | 50.1+20.5* | 64.1+29.5°
Psikolojik 86.2+20.8 | 48.4+47.8% | 22.6+41.4%° | 29.0+18.27° [41.3+17.0*> 37.6+24.8 | 40.8+18.3%" | 52.7+25.5%0
Egitim 90.9+17.1 | 49.6£17.4% | 56.6+48.9°¢ | 39.8+20.4° | 49.6£17.4° | 47.6£27.2 | 50.9£20.0° | 68.3+26.3°
Tedavi 84.6+22.2 | 48.0£14.1 | 68.0+47.6° | 33.6x18.4 | 48.0+14.1° | 48.5£27.7 | 47.24202 | 57.4+26.7

bSTIKﬁyeligi U=21195 | U=3486.5 | U=38555 | U=3351.0 | U=2894.5 | U=37355 | U=3887.5 | U=35855
ulunma

durumu p=0.011 p=0.146 p=0.011 p=0.365 p=0.777 p=0.054 p=0.021 p=0.127

\Var 78.4£27.7 | 46.5+£50.1 | 19.7+£39.3 | 31.5+19.1 | 47.6x15.4 | 32.9+24.5 | 38.4+16.9 | 52.6+29.9
IY ok 89.5+£18.1 | 62.5447.3 | 48.1+49.3 | 35.4+20.6 | 46.7+17.3 | 44.0+26.4 | 48.3+20.2 | 62.6+274
Bakim isinin

diger KW=4.21 KW:7.40 KW:23.6 KwW:17.8 | KW:15.81 | KW:15.4 KW:21.7 KW:12.0

sorumluluklar | p=0.122 p=0.025 | p<0.001 p<0.001 p<0.001 | p<0.001 p<0.001 p=0.002
R etkisi

Evet 87.2420.4 | 57.3+48.3% | 38.2447.9% | 32.9+£19.6* | 44.6£16.7% | 39.7+24.9° | 44.2£19.5% | 58.8+27.22
Hayir 91.5+16.9 | 75.8+42.8* | 72.6+44.5%0 | 44.5£19.6*" | 54.6£14.9%P| 54.7+25.3% | 56.8+18.5% | 73.1£23.22
Kismen 93.8+10.3 | 60.0£48.4 | 45.3+49.8° | 35.0+23.7° | 45.6+20.7° | 44.0+33.8 | 53.2+21.6 | 60.4+352

ab-c. gy dist simgeyi tagiyan alt gruplar arasinda anlaml iliski bulunmaktadur,

4.2. Otizmli Bireyin Ozelliklerine Goére BVY ve Yasam Kalitesi

Puanlarimin Dagilimi

Katilimcilarin otizmli ¢ocuklarinin yas ortalamasi 9.6+4.7 yil ve %69.2°si
erkekti. Kiz ve erkek otizmli bireylere sahip katilimcilarin BVY puan dagilimlar
benzerdi (p=0.693). Ancak otizmli bireyin yast ile katilimcilarin BVY puanlar
arasinda anlamli, zayif diizeyli bir iliski s6z konusuydu (r=0.123, p=0.001). Otizmli
bireylerin ortalama tani yas1 3.0+£1.4 yil, ortalama hastalik siiresi 6.6+4.5 yil ve
ortalama egitim stiresi ise 5.9+4.3 yil idi. Otizmli bireyin tan1 alma yas1 ve hastaneye
yatis sayisinin BVY ile iliskisi yoktu (p>0.05). Bununla beraber hastalik siiresi
(r=0.160, p=0.006) ve egitim siiresi (r=0.144, p=0.013) ile BVY puanlar1 arasinda

anlaml iliski gozlendi.

Otizmli bireylerin %40.0’1nin “agir engelli” raporu bulunuyordu. Agir engelli
otizmli ¢ocuga sahip olan katilimci grubunun BVY puan ortalamasi en yiiksek
(57.9+15.6) idi ve bireylerin hastalik derecelerine (agir ve hafif engelli otizmli cocuga
sahip gruplar arasinda) gore aralarinda anlamli fark vardi (F=10.143, p<0.001).
Otizmli g¢ocuklarin %73.9’unda 6fke nobeti, saldirganlik ve aglama krizleri gibi

durumlar vardi. Otizmli bireylerin saldirganlik/6fke nobetlerinin bulunma durumuna
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gore katilimeilarin BVY puan ortalamalar1 arasinda anlamli diizeyde fark gozlendi
(t=4.950, p<0.001). Otizmli ¢ocuklarin %38.5’inin hemen her giin, %36.6’sinin
haftada, %19.7’sinin ayda, %5.0’inin ise yilda birka¢ kez bu semptomlar sergiledigi
bakim verenler tarafindan belirtilmisti. Bahsedilen semptomlar nedeniyle yalnizca iki
otizmli bireyin adliye ya da karakola yansiyan durumu séz konusu idi. Otizmli
bireylerin %26.8’inde ek hastalik durumu s6z konusu idi. Otizmli bireylerde ek
hastalik bulunma durumuna gore katilimcilarin BVY puan ortalamalar1 arasinda
anlamli diizeyde fark goézlendi (t=3.03, p=0.002). Otizmli bireylerin %69.4’iiniin
hastaneye yatis Oykiisli yoktu. Hastaneye yatanlarda ise ortalama yatis sayis1 3.0+£3.6
ve hastaneye yatis sayisi ile BVY puanlar arasinda iliski bulunmuyordu (r=0.081,
p=0.450). Katilimcilarin %31.2’sinin ailesinde psikiyatrik hastalik dykiisii mevcuttu
ve bunlarda BVY puan ortalamalar1 anlaml diizeyde yiiksekti (t=2.595, p=0.010).
Otizmli bireylerin sosyodemografik 6zellikleri ve ebeveynlerin BVY puanlarinin bu
ozelliklere gore dagilimi Tablo 17 ve otizmli bireylerin bazi &zellikleri ile

katilimcilarin BVY puanlarinin iliskisi Tablo 18’de sunuldu.

Tablo 17. Katilimcilarin bakim verme yiikii puanlarinin otizmli bireylerin sosyodemografik ve klinik
ozelliklerine gore dagilimi

Degiskenler Say1 Yiizde BVY Puam [statistik
(Ortalama=£SS)

Cinsiyet

Kiz 91 30.8 52.92+18.2 t=-0.396

Erkek 204 69.2 53.75+15.9 p=0.693

Otizmin derecesi

Hafif 77 26.1 47.32+17.92

Orta 100 33.9 53.00415.3 F=10.143
p<0.001

Agir 118 40.0 57.95+15.62

Otizme ek hastalik

Var 79 26.8 58.00+14.2 t=3.103

Yok 216 73.2 51.85+17.2 p=0.002

Saldirganhik/6fke nobeti

Yok 77 26.1 45.73+19.5 t=4.950

Var 218 73.9 56.24+14.6 p<0.001
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Tablo 17. (Devami)

Ofke/saldirganhk nébeti sikhig

Hemen hemen her giin 84 38.5 61.48+13.6*°

Haftada birkag kere 80 36.6 52.56+14.22 KW=18.9
Ayda birkag kere 43 19.9 52.91+14.7° p<0.001
Yilda birkag kere 11 5.0 56.09+13.3

Hastaneye yatis oykiisii

Yok 205 30.5 51.33+17.4 t=-3.434
Var 90 69.5 58.43+13.4 p<0.001
Ofke/saldirganhik nedeniyle adli olay

Var 2 0.7 66.50+12.0

Yok 293 99.3 53.41416.6 )
Ailede psikiyatrik hastalik oykiisii

Var 92 31.2 56.91+14.0 t=2.595
Yok 203 68.8 51.95+17.5 p=0.010

& C: Aynu dist simgeyi tasiyanlar arasinda anlamli iliski bulunmaktadir.

t: Student t testi. F:ANOV A katsayisi

Tablo 18. Katilimcilarin bakim verme yiikil puanlarinin otizmli bireyin baz1 6zellikleri ile iligkisi

Degisken BVY puam
Otizmli ¢ocugun yasi 0.123™
Tami alma yas1 -0.024
Hastalik siiresi 0.160™
Egitim siiresi 0.144"
Hastaneye yatis sayisi 0.081

*p<0.05. **:p<0.0L. ***:p<0.001

r:Korelasyon katsayist

Erkek otizmli bireye sahip katilimcilarin tiim SF-36 boyutlar i¢in hesaplanan
puanlart kiz otizmli bireye sahip katilimcilara gore disiiktii. Otizmli bireyin
cinsiyetine gore katilimcilarin fiziksel fonksiyon, genel saglik algist ve agn
boyutlarinda puan dagilimlar1 arasinda anlamli fark vardi (tiimii i¢cin p<0.05). Diger
yandan ¢ocuklari agir otizmli olan katilimeilarin tiim SF-36 boyutlar1 i¢in hesaplanan
puan ortalamalar1 en diigliktii. Otizmli bireyin hastalik derecesine gore sosyal islev,

genel saglik algisi, agri, enerji/canlilik/vitalite boyutlari i¢in puan dagilimlari arasinda
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anlamli diizeyde fark gozlendi (tiimii i¢in p<0.05). Otizmli bireyin ek hastaliga sahip
olma durumuna gore ebeveynlerin tiim SF-36 boyutlar: igin (agr1 boyutu harig¢) puan
ortalamalar1 benzerdi (tlimii i¢in p>0.05). Diger yandan saldirganlik/6fke ndbeti olan
otizmli ¢ocuklarin ebeveynlerinde tiim SF-36 boyutlar1 icin hesaplanan puan
ortalamalari anlamli diizeyde yiiksekti. Otizmli bireyde saldirganlik/6fke ndbeti
bulunma durumuna gore enerji/canlilik/vitalite, sosyal islev ve agr1 boyutlarinda puan
dagilimlar1 agisindan anlamli fark gozlendi (tiimi i¢in p<0.05). Ailede psikiyatrik
hastalik Oykiisii bulunan katilimcilarin sosyal islev boyutu disinda diger tiim
boyutlarda puan dagilimlari benzerdi (timi igin p>0.05). Otizmli ¢ocuklarin

ozelliklerine gore SF-36 boyutlarina ait puan dagilimlart Tablo-19’ da sunuldu.

Tablo 19. Katilimcilarin SF-36 boyutlarina ait puanlarinin otizmli bireylerin gesitli 6zelliklerine gore
dagilimi

o, o Enerji/ B
Degiskenler FlZlk_seI Flz_!ksg[[ol Em0§yqpﬁ! canhilik Ru?sal Spsyal Genel saglik Agr
fonksiyon | giicligii |rol giicligi - saglik islev algist
Ivitalite
Cinsivet t=2.197 t=2.580 t=0.889 t=0.783 t=1.216 t=-0.919 t=2.093 t=2.337
insiye
v p=0.029 p=0.100 p=0.375 p=0.758 p=0.209 p=0.922 p=0.037 p=0.020
Kiz 92.3+14.5 | 71.9+43.2 | 49.8+49.5 | 36.5+21.7 | 48.6+£16.0 | 42.9426.5 | 51.2421.5 | 67.5+25.0
Erkek 87.0+£20.7 | 56.6+48.8 | 44.2+49.1 | 34.5£20.0 | 45.9+17.6 | 43.3£26.4 | 45.9£19.2 | 59.4+28.5
.| F=0.998 | F=1.286 | F=0.077 F=5.811 F=1.250 F=6.134 F=6.185 F=3.763
Hastalik derecesi
p=0.370 | p=0.278 p=0.926 p=0.003 p=0.288 p=0.002 p=0.002 p=0.024
Hafif 91.3£17.3 | 65.5+46.0 | 44.1+£48.7 | 39.8+22.1% | 48.8+19.8 | 49.5£29.7% | 52.0+18.4* | 68.5+26.9%
Orta 87.3+21.3 | 64.5+46.4 | 47.0+49.2 | 37.1£18.9° | 47.3+15.9 | 45.7425.5* | 49.9+19.0" | 61.9+28.4
Ag1r 88.1:18.3 | 55.9+49.5 | 46.3£49.8 |30.3£19.9%% | 44.9£16.3 |36.9+23.72 [42.7£21.1%"| 57.5+27.0°
t=-1.085 | t=-0.130 | t=-0.622 t=0.059 t=0.300 t=-0.543 t=0.253 t=-2.847
[Ek hastahik
p=0.279 | p=0.897 p=0.535 p=0.953 p=0.764 p=0.588 p=0.800 p=0.005
Var 86.7£21.0 | 60.7+48.6 | 43.0+£49.2 | 35.2+21.4 | 47.2£17.6 | 41.9£23.6 | 48.1£19.0 | 54.4+27.7
Yok 89.4+18.4 | 61.5+47.4 | 47.0+49.3 | 35.0£20.2 | 46.6+17.0 | 43.6£27.4 | 47.4£20.5 | 64.6£27.3
Saldirganhk/ofke | t=-1.344 | t=-0.140 | t=-0.427 | t=-2.040 t=-1.025 t=-2.902 t=-1.945 t=-2.543
nobeti p=0.180 | p=0.888 p=0.670 p=0.042 p=0.306 p=0.004 p=0.053 p=0.012
Var 87.8£19.8 | 61.1+48.3 | 45.2449.4 | 33.6+£19.4 | 46.1£16.0 | 40.6£25.3 | 46.2£19.8 | 59.5+27.1
Yok 91.2+£17.1 | 62.0+45.9 | 48.0+48.8 | 39.2422.9 | 48.5£20.2 | 50.6+28.2 | 51.4420.5 | 68.7+28.5
o t=1.203 t=1.152 t=0.176 t=-0.902 t=-1.471 t=-2.400 t=-0.219 t=0.447
Psikiyatrik oykii
p=0.230 | p=0.251 p=0.860 p=0.368 p=0.142 p=0.017 p=0.827 p=0.655
Var 90.7£16.4 | 66.0+46.3 | 46.7+49.4 | 33.5+18.2 | 44.6£15.2 | 37.7425.6 | 47.2+19.0 | 62.9+26.3
'Y ok 87.8£20.2 | 59.2+48.2 | 45.6+49.2 | 35.84¢21.5 | 47.7£17.9 | 45.6£26.5 | 47.7£20.6 | 61.4+£28.4

ab.c. dynyidist simgeyi tasiyanlar arasinda anlamly iliski bulunmaktadir.
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Yagam kalitesi 6l¢eginin fiziksel fonksiyon boyutu ile otizmli bireyin yas1 (r=-
0.138) ve egitim siiresi (r=-0.116) arasinda anlaml1 iligki gézlendi. Fiziksel rol gii¢liigii
boyutuyla otizmli bireyin yasi, hastalik ve egitim stiresi (sirasiyla r=-0.252, r=-0.237,
r=-0.253) anlamli iliskiye sahipti. Genel saglik algis1 ve agr1 boyutlarinin otizmli
¢ocugun hastalik siiresi, yas1 ve egitim siiresi ile (sirasiyla r=-0.147,-0.159, r=-0.146,-
0.166, r=-0.166, -0.180) anlamli bir iligskisi bulunuyordu. Enerji/canlilik/vitalite
boyutuyla yalnizca otizmli bireyin egitim siiresi (r=-0.149) anlaml: bir iligskiye sahip
iken, emosyonel rol gii¢liigli, ruhsal saglik ve sosyal islevsellik boyutlarinin otizmli
bireyin bazi 6zellikleriyle anlamli bir iligkisi bulunmuyordu. Otizmli ¢ocuklarin bazi
ozellikleri ile katilimcilarin SF-36 boyut puanlari arasindaki korelasyon analizi

sonuclar1 Tablo 20’de sunuldu.

Tablo 20. SF-36 boyutlari ile katilimeilarin bazi sosyo-demografik 6zellikleri arasindaki korelasyon
analiz sonuglari

Degiskenler F. F. rol E. rol En./canlilik/  Ruhsal Sosyal  G.saglhk  Agn
fonksiyon  giicliigii guigligii vitalite saglik  islevsellik  algisi

Cocuk yas1 -0.138"  -0.252"" 0.005 -0.091 -0.008 -0.083  -0.146" -0.166™
Tan1 yas1 -0.071 -0.096 -0.002 -0.013 0.052 -0.072  -0.028 0.018
C. hastalik siiresi -0.105  -0.237™" 0.019 -0.100 -0.031 -0.050  -0.147" -0.159™
C. egitim siiresi -0.116"  -0.253™"  -0.041 -0.149" -0.065 -0.104  -0.166" -0.180"
Hastane yatis sayist -0.050 -0.038 -0.071 -0.046 -0.046 0.006 0.085 -0.003
Ekonomik yiik -0.086 -0.071 -0.068 -0.055 -0.093 -0.012 -0.022 -0.113

*:p<0.05, “:p<0.01, :p<0.001

4.3. Katihmcilarin Bakim Verme Yiikii ve Yasam Kalitesi Diizeylerinin

Belirleyicileri
Katilimcilarin BVY puanlarinin belirleyicilerine yonelik yiiritiilen binary

lojistik regresyon analizlerinde kullanilan bagimsiz degiskenler ve kategorileri Tablo

21°de sunuldu.
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Tablo 21. Binary lojistik regresyon analizlerinde kullanilan bagimsiz degiskenler ve kategorileri

Degiskenler Kategoriler
Cinsiyet
Erkek
Kadin
Meslek
Ev hanimi
Diger
Egitim diizeyi
Ilkokul/ortaokul
Lise
Universite

Esin calisma durumu
Calisiyor
Caligsmiyor
Esin yardimei olma durumu
Evet
Hayir
Kismen
Otizmli bireyin hastalik derecesi
Hafif
Orta
Agir
Ek hastahik
Var
Yok
Saldirganhk/ofke nobeti
Var
Yok
Ailede psikiyatrik hastalik oykiisii
Var
Yok
Ailenin ayhk geliri
<4000
4000-6000
>6000
ikamet yeri
1l merkezi
Ilge merkezi
Koy
Enerji/canhhik/vitalite -
Sosyal islev -
Ruhsal saghk -



Regresyon analizi sonucu elde edilen son modelde yas, hastalik derecesi, ek
hastalik varlig1, esin yardimci olma durumu degiskenleri yer aldi. Buna gore otizmli
bireyde ek hastalik olmas1 BVY’ nii 1.7 kat (OR: 1.7, %95 GA 1.9-8.4), esin yardimc1
olmasi 4 kat (OR:4.0, %95 GA 1.9-8.4), otizmli bireyde ek hastalik bulunmasi 1.7 kat
(OR:1.7, %95 GA 0.9-3.0), hastalik derecesi-agir-2.6 kat (OR:4.0, %95 GA 1.3-5.1),
yas ise 0.9 kat (OR:0.9, %95 GA 0.92-0.99) etkilemekteydi. Katilimcilarin BVY
puanlarii belirleyen faktorlere yonelik ylriitiilen binary lojistik regresyon analizi

sonuclar1 Tablo 22’te sunuldu.

Tablo 22. Katilimecilarin BVY puanlarimi belirleyen faktorlere yonelik yiiriitiilen binary lojistik
regresyon analizi sonuglari

Degiskenler Wald p OR (%95 G.A))
Esin yardimei olma durumu

Hayir (ref:evet) 14.449 <0.001 4.073 (1.974-8.403)
Otizmli bireyin ek hastaliginin varhgi

Var (ref) 3.234 0.072 1.710 (0.953-3.068)
Otizmli bireyin hastalik derecesi

Hafif (ref) 9.431 0.009

Orta 1.292 0.256 1.449 (0.765-2.745)
Agir 8.769 0.003 2.694 (1.398-5.192)
Yas 5.742 0.017 0.955 (0.920-0.992)
Sabit 7.265 0.007 8.604

Nagelkerke R?:0.15. Hosmer and Lemeshow test : X?=5.046/ p=0.753
-2 Log likelihood (olasiliklar katsayist): 373.280
OR: Odd ratio. GA: Giiven Araligi

Katilimcilarin bakim verme yiikii puanlari ile en az orta diizeyde iliskisi
bulunan (r>0.5) SF-36 boyutlarinin (enerji/canlilik/vitalite, ruhsal saglik, sosyal islev,
genel saglik algisi) her birinin belirleyicilerinin ortaya konulmasi amaciyla lojistik

regresyon analizi yiiriitiildi.

Enerji/canlilik/vitalite boyutu igin yapilan regresyon analizi sonucu elde edilen
son modelde kadin olmak 3.7 kat, gocugun agir derecede otizmli olmasi 2.2 kat, otizmli

bireyde ek hastalik varlig1 2.1 kat, toplam ¢ocuk sayist ise 0.7 kat yasam kalitesini
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olumsuz yonde etkilemekteydi. Karar verilen model i¢in sonuglar Tablo-23’ te

sunuldu.

Tablo 23. Enerji/canlilik/vitalite boyutu i¢in karar verilen regresyon modelinin sonuglart

Degiskenler Wald p OR (%095 GA)
Cinsiyet

Erkek (ref) 16.363 <0.001 3.709 (1.965-6.999)
Hastalik derecesi

Hastalik derecesi (ref) 5.801 0.055

Hastalik derecesi(orta) 3.572 0.059 2.175 (0.972-4.870)
Hastalik derecesi(agir) 4.960 0.026 2.249 (1.102-4.589)
Ek hastalik varhg

Var (ref) 4.596 0.032 2.126 (1.067-4.237)
Toplam ¢ocuk sayisi 6.037 0.014 0.721 (0.555-0.936)
Sabit 46.645 <0.001 415.931

Nagelkerke R?:0.48. Hosmer and Lemeshow test : X?=11.11/ p=0.195

OR: Odd ratio. GA: Giiven Araligi

SF-36 boyutlarindan ruhsal saglik ile ilgili oldugu diisiiniilen bagimsiz

degiskenlerle yapilan korelasyon analizi sonucunda kadin cinsiyette olmak 3.7 kat,

ebeveynin ev hanimi olmasi 2.4 kat, otizmli bireyde saldirgan davraniglarin olmasi 2.1

kat ve toplam ¢ocuk sayis1 0.7 kat yasam kalitesini etkilemekteydi. Karar verilen

model Tablo 24’te sunuldu.

Tablo 24. Ruhsal saglik boyutu i¢in karar verilen regresyon modelinin sonuglari

Degiskenler Wald p OR (%95GA)
Cinsiyet

Erkek (ref) 9.857 0.002 3.703 (1.635-8.383)
Toplam ¢ocuk sayisi 4.280 0.039 0.794 (0.638-0.988)

Saldirganhik davramsi varhgi

Var (ref)
Meslek

Ev hanimi olmak (ref)

4.774 0.029

4.763 0.029

2.100 (1.079-4.087)

2.452 (1.096-5.486)

Sabit

41.123 <0.001

75.148

Nagelkerke R? :0.32. Hosmer and Lemeshow test : X?=10.02/ p=0.264

OR: Odd ratio. GA: Giiven Araligi
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Sf-36 boyutlarindan sosyal islev ile ilgili oldugu diisiiniilen bagimsiz
degiskenlerle yapilan korelasyon analizinde ailenin orta gelir durumuna sahip olmasi
2.4 kat, otizmli bireyin hastaliginin orta derecede olmasi 1.2 kat, otizmli bireyde ek bir
hastaligin varligi 2.1 kat ve kadin cinsiyette olmak 1.3 kat yasam kalitesini

etkilemekteydi. Karar verilen model Tablo 25°te sunuldu.

Tablo 25. Sosyal islev boyutu igin karar verilen regresyon modelinin sonuglari

Degiskenler Wald p OR (% 95 GA)
Ailenin aylik gelir diizeyi

Ailenin aylik gelir diizeyi (ref) 5.652 0.059

Ailenin aylik gelir diizeyi (4000-6000) 5.611 0.018 2.447 (1.167-5.130)
Ailenin aylik gelir diizeyi (>6000) 1.938 0.164 1.684 (0.809-3.506)
Ek hastalhik varhg

Var (ref) 5.434 0.020 2.111 (1.126-3.957)
Hastalik derecesi

Hastalik derecesi (ref) 3.047 0.218

Hastalik derecesi (orta) 0.265 0.606 1.214 (0.581-2.536)
Hastalik derecesi (agir) 0.939 0.332 0.696 (0.334-1.449)
Cinsiyet

Erkek (ref) 1.031 0.310 1.352 (0.755-2.420)
Sabit 43.370 <0.001 72.063

Nagelkerke R? :0.29. Hosmer and Lemeshow test : X?=11.915/ p=0.155
OR: Odd ratio. GA: Giiven Araligi

SF-36 boyutlarindan genel saglik algis ile ilgili oldugu diisiiniilen bagimsiz
degiskenlerle yapilan korelasyon analiz sonucunda ailenin yiliksek gelir diizeyde
olmasi 4.3 kat, bakim verende kronik hastalik olmasi1 2.9 kat, kadin olmak 2.9 kat, esin
calismasi 2.9 kat, otizmli bireyde ek hastalik bulunmasi1 2.1 kat yasam kalitesini

etkilemekteydi. Karar verilen model Tablo 26” da sunuldu.
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Tablo 26. Genel saglik algis1 boyutu igin karar verilen regresyon modelinin sonuglar

Degiskenler Wald p OR (%95 GA)
Ailenin aylk gelir diizeyi

Ailenin aylik gelir diizeyi (ref) 10.406 0.006

Ailenin aylik gelir diizeyi(4000-6000) 2.415 0.120 1.982 (0.836-4.695)
Ailenin aylik gelir diizeyi(>6000) 9.572 0.002 4.355 (1.715-11.061)
EKk hastalik varhg (ref) 4.439 0.035 2.152 (1.055-4.390)
Kronik hastalik varhgi

Yok (ref) 5.505 0.019 2.913(1.192-7.114)
Cinsiyet

Erkek (ref) 6.902 0.009 2.958 (1.317-6.644)
Yas 8.360 0.004 0.934 (0.892-0.978)
Es ¢caliyma

Es calisma (hayur) 5.303 0.021 2.955(1.175-7.432)
Sabit 22.045 <0.001 380.406

Nagelkerke R? :0.46. Hosmer and Lemeshow test : X?=11.715/ p=0.165

OR: Odd ratio. GA: Giiven Araligi
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5. TARTISMA

Otizm spektrum bozuklugu tanisi almis bireylere bakim veren ebeveynlerde
bakim verme yiikii ve yasam Kkalitesini tespit etmeyi, beraberinde iliskili faktorleri
belirlemeyi amaglayan bu ¢alisma, bolgesel olarak konuyla ilgili 6nemli sonuglar

sunmaktadir.

Cocukluk donemi kronik hastaliklarindan magdur bireyler, ebeveynler basta
olmak tizere yetiskinlerin yardim ve bakimina ihtiya¢ duymaktadir. Bu durum, bakim
verenler igin belirli bir yiik getirmekte ve saglik sorunlarina yol agabilmektedir.
Cocukluk c¢agi kronik hastaliklarinda bakim verenlerin yiikii 6nemli akademik
aragtirma konular1 arasindadir (104-106). Ulkemizde kansetler, bobrek yetmezligi,
zihinsel engellilik, tibbi cihazlara bagimlilik gibi gocuk gruplarinin bakim verenlerine
yonelik g¢alismalar mevcuttur (107, 108). Bu gruplarin disinda otizm spektrum
bozuklugu, sizofreni ve down sendromlu gruplarin bakim verenleri i¢in de ¢esitli

caligmalar yapilmistir (85, 93, 104).

Bu ¢alismada katilimeilarin ortalama BVY puanlari 53.5+16.6 bulunmustur.
Tiirkiye’de otizmli bireye bakim verenlerde Zarit BVYO kullanilarak yiiriitiilen son
calismada ortalama BVY puant 51.8 olarak belirtilmistir (104). Cocukluk donemi
kronik hastaliklarinda bakim verenler igin yapilmis diger c¢alismalarda down
sendromlu bireylere sahip ebeveynlerin BVY ortalama puan1 42.4, hastanede tedavi
goren cocuklarin ebeveynlerinde 45.74, primer immiin yetmezligi olan ¢ocuklara
bakim verenlerde 42.4 olarak bildirilmektedir (104, 105, 109). Yine otizm ve sizofreni
hastas1 ¢ocuklara bakim verenlerle yapilan bir ¢alismada otizmli bireylerin bakim
verenlerinde zarit yilik 6l¢ek puani 57.0 iken sizofreni hastalarina bakim verenlerde
41.0 olarak bulunmustur (110). Yurt dis1 ¢alismalarinda da otizmli bireye bakim veren
gruplarin BVY puanlart belirgin 6lgiide yiiksek saptanmis olup, farkli gruplarla
yiiriitiilen ¢alismalarda da 6lgek puan yiiksekligi otizm lehine anlamli bulunmustur.
Otizmli ve saglikli gocuklarin annelerini karsilastiran vaka kontrol ¢alismalarinda da
BVY puanlart otizmli ¢ocuklarin annelerinde (56.02) anlamli olarak yiiksek
bulunmustur (111). Otizm spektrum bozuklugu gibi bazi klinik bulgularda benzerlik
gosteren diger bir hastalik olan dikkat eksikligi/ hiperaktivite bozuklugu (DEHB) i¢in
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de bakim verenlerin 6zellikleri arastirilmis. DEHB olan kisilere bakim verenler
arasinda yapilan karsilastirmali analizlerde de otizmli bireye bakim verenlerin BVY
puanlar1 anlamli olarak yiiksek bulunmustur (112). Bakim verme yiikiine etki eden
faktorler ¢alismalar arasinda farkliliklar gosterse de otizmin kendine has Klinik
Ozelliklerinin ebeveynlerin BVY’nii artiran 6nemli bir faktoér oldugu sdylenebilir

(104).

Bu ¢alismada katilimcilarin %59.3’i kadindir ve kadinlarin bakim verme yiikii
ortalama puanlar1 erkeklere gore anlamli olarak daha yiliksek bulunmustur. Konu ile
ilgili yiriitilen ¢aligmalar gostermektedir ki tlim toplumlarda ¢ocuk hastalara bakim
verenler genellikle annelerdir ve bakim verme yiikii annelerin daha fazla
bulunmaktadir (104, 107). Mevcut ¢alismanin bulgular: da literatiire uygun sekilde
otizmli ¢ocuklarin bakimini annelerin tstlendigini ve annelerin BVY diizeylerinin

daha fazla oldugunu gostermektedir.

Calismaya katilanlarin yas ortalamalar1 40.7+7.1 yildir ve bakim verme yiikii
ile katilmcilarin yas ortalamasi arasinda anlamli bir iliski bulunmamaktadir. Yas
ortalamasi, iilkemizde yapilmis diger ebeveyn caligmalarina kiyasla daha yiiksektir
(105, 107). Benzer bir sekilde down sendromlu g¢ocugu olan ebeveynlerin yas
ortalamasi da 40 yil ve lizeridir. Tiirkiye’de otizmle ilgili yiritilen bir ¢alismada

ortalama ebeveyn yasinin 35 ve iizeri oldugunu bildirmektedir (111).

Kronik hastalig1 olan bir ¢ocuga sahip olmak ebeveynlerin evliligi agisindan
birgok olumsuz duruma neden olabilmekte, hatta bosanmalara yol agabilmektedir
(113). Bunun aksine c¢ocuklarinin hastalanmasindan sonra birbirine daha ¢ok
kenetlendigini ifade eden ve bu durumun evliligine olumlu katkilar sundugunu belirten
ebeveyn c¢aligmalari da mevcuttur (114). Yurt disinda yapilan galismalarda otizmli
bireye sahip olan ebeveynlerde bosanma oranlarinin topluma gore daha sik oldugu
bildirilmistir (115). Ulkemizde bu konuya baz1 sivil toplum kuruluslarmin ¢alismalart
ile deginilmis ve toplumun geneline kiyasla otizmli ¢ocugu olan ailelerin bosanma
oranlarinin daha yiiksek oldugu bulunmustur (83). Bu ¢alismada bakim verenlerin
%93.6’s1 evli ve ortalama evlilik siiresi 15.6 yildir. Medeni durum ve evlilik siiresi

BVY ile anlamli bir iliski gostermemistir. Katilimcilar arasinda bosanma oranlarinin

58



beklenenin aksine diisiik olusu (116) cesitli bolgesel ve kiiltiirel nedenlere bagh
olabilir. Bununla beraber ¢alismanin yapildig1 bolgede engelli bireyin bakimi igin
gerekli gorevlerin paylasimi esler arasinda evlilik birligine olumlu katkilar sunuyor

olabilir.

Engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerde yapilmis caligmalarda ortalama ¢ocuk
sayis1 genellikle diistiktiir (104, 114). Tiirkiye’de yapilan bir nitel ¢aligmada engelli
cocugu olan ailelerin %66.2” si yeniden bir ¢ocuk sahibi olmak istemediklerini
belirtmislerdir (114). Uluslararasi ¢alismalarda da yine benzer bir sekilde otizmli bir
cocuga sahip ebeveynlerin yeniden ¢ocuk sahibi olma isteklerinin topluma kiyasla
daha diisiik oldugu bildirilmektedir. Ozellikle gelismis iilkelerde otizmli ¢ocugu olan
ailelerin ¢ocuk sayisi iginde yasadiklari topluma goére daha diisiik bulunmustur veya
otizmli ¢ocuk ailenin son ¢ocugudur (117). Bu calismada katilimcilarin ortalama
gocuk sayis1 2.7°dir ve g¢ocuk sayisi ile BVY arasinda anlamli bir iliski
bulunmamaktadir. Ayn1 bolgede yasayan ailelerin ortalama ¢ocuk sayisi ile (118)
katilimcilarin  ¢ocuk sayist benzerdir. Bu durum katilimcilarin aile planlamasi
yontemlerinin kullanimina dair bilgi eksikligi veya hizmete ulagsmada aksakliklar

yastyor olabilecegini diisiindiirmektedir.

Egitim diizeyi yiiksek kisilerin hem bireysel hem de bakim verdikleri kisilerin
sagliklar1 acisindan tiim basamaklarda daha dogru yaklasimlarda bulunduklar
bilinmektedir (119). Bakim verme isinde egitim diizeyinin olumlu katkilart
caligmalarda her ne kadar ortaya konulmus olsa da otizmli bireye bakim verenlerde
durum farkli olabilmektedir. Ornegin Avrupa ve ABD’de yapilan ¢alismalarda otizmli
cocuklarin ailelerinin sosyoekonomik diizeyi ¢esitlilik gosterse de sosyoekonomik ve
egitim diizeyi yliksek ailelerde otizmin daha sik goriildiigii bilinmektedir (11, 30).
Ayrica ¢alisma hayatina dahil olmus sosyoekonomik ve egitim diizeyleri yiiksek
annelerin cocuklarina ayirabildikleri zaman ve ilginin daha kisithh olabilecegini
gosteren ¢alismalar da mevcuttur (120, 121). Bu ¢alismada ise katilimcilarin neredeyse
yarist (%47.5) ilkdgretim diizeyinde egitim almistir ve egitim durumlarina gore
(ilokul-tiniversite) bakim verme yiikii puan dagilimlari arasinda anlamli fark
bulunmustur. Universite mezunu olan bakim verenlerin daha diisiik bakim verme

yiikiine sahip olmasi bir¢ok faktdre bagli olabilir (106). Bu durum egitim diizeyi ile
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yiikseldigi varsayilan olmasinin saglik okuryazarlik diizeyleri ile iligkili olabilir. Bir
diger faktor de iilkemizdeki kadinlarin egitim diizeyi yiiksek olsa da ¢ocuklarina kars1
fedakar bir yaklasimda bulunarak erken tani, egitim, sosyal ilgi gibi konularda daha
hassas davranmalar1 olabilir. Sosyoekonomik diizeyin belirleyicilerinden biri olan
gelir getirici bir iste c¢aligma durumu da kisilerin bakim verme yiiklerini
etkileyebilmektedir (122). Bu galismada ebeveynlerin %45.8’i ev hanimidir. Bununla
beraber bakim verenler her ne kadar ¢alisma hayatinin ¢esitli zorluklariyla karsilagsa
da gelir getirici bir iste ¢alismanin sagladigi1 sosyal, maddi ve psikolojik kazanimlarin
olumlu etkileri goriilebilmektedir (101). Diger yandan katilimcilarin g¢alisma
durumlarina gore bakim verme yiikii puanlari arasinda anlamli fark s6z konusudur ve
calisan grupta bakim verme yiikii puanlar1 diisiik gozlenmistir. Calismayan grupta
bakim verme ylikiiniin daha yiiksek olmasi kisilerin ¢alisma yagaminin olumlu maddi,
psikolojik ve sosyal katkilarindan mahrum kalmasina ve bakim igini yogun sekilde

kendilerinin tistelenmesine bagli olabilir.

Otizmli bireyler tedavi, egitim gibi temel ihtiyaglarinin yani sira hastaligin
beraberinde getirdigi komorbid durumlar, duygu durum bozukluklari, saldirgan veya
ofkeli davranisa bagl etrafa, kisiye ve esyaya zarara verme gibi sebeplerle ailelerine
ek maddi yiik getirebilmektedirler. Dahasi aile bireylerinden en az biri ¢ocugun
bakimini listlenmek i¢in gelir getirici bir iste calismaktan vazgegmek zorunda kalabilir
ve bu durum da ailenin toplam gelirinin azalmasina sebebiyet verebilir. Bu ¢alismaya
katilan ebeveynlerin gelir diizeyi dagilimlar1 benzerdir ve Katilimeilarin %61’ nin esi
de gelir getiren bir iste calismaktadir. Ulkemizde yapilan ¢alismalarda kronik hastalig
olan ¢ocuga bakim verenlerin gelir durumu genellikle diisiik bildirilmistir (106, 123).
Otizmli ve down sendromlu ¢ocuklarin ebeveynlerinde yiiriitillen ¢aligmalarda da
cogunlukla sosyo ekonomik diizeyin diisiik oldugu goriilmektedir (104, 123). Bu
calismada ebeveynlerin bakim verme yiikii lizerine gelir durumunun bir etkisi
goriilmemistir. Ailelerin gelirinin artmasi beklentinin aksine bakim verme yiikiinii
hafifletmemektedir. Ayrica bu arastirmada esin gelir getiren bir iste ¢alisiyor olmasi
da katilimcilarin bakim verme yiikiinii artiran bir faktor olarak 6n plana ¢ikmistir. Bu
durum, otizm tedavisindeki uzun siirecin maddi agidan bakim verenleri yipratmasina

ve olumlu sonu¢lanmama ihtimaline bagl olabilir. Ayrica maddi kazanglar aileler
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tarafindan bilimselligi kanitlanmamis tedavi yontemleri i¢in de kullanilabilir. Bu
yontemler i¢in yapilan harcamalar sonucunda otizmli bireyler i¢in olumlu bir beklenti
olusturan aileler sonu¢ alamamakta hatta daha kotii durumlarla karsilasabilmektedir.
Maddi agidan yipranma yasanmasi da katilimcilarin BVY ’nii artiriyor olabilir. Ayrica
her ne kadar yiiksek gelir diizeyinin daha iyi imkanlar sunmas1 beklense de ailelerin
harcama yapma konusundaki tercihlerinin de bakim verme yiiklerinde belirleyici bir
unsur olabilecegi diistiniilmelidir. Bununla beraber her iki esin ¢alistigi durumlarda
bakim verme yiikiiniin yilikselmesi yukarida bahsedilen sebeplere bagli olabilecegi gibi
bakim isinin sorumlulugunun paylasilmasindan kaynaklanan problemlere de bagh

olabilir.

Otizm spektrum bozuklugu 6zel egitim ve sosyal islevi gelistirme konusundaki
gereksinimlerle ilgili olarak birgok imkana ulasabilmeyi gerekli kilmaktadir.
Imkanlara ulasabilmek adina yasanilan yer ve cografi kosullar biiyiik énem arz
etmektedir. Mevcut ¢alisma bolgesi; Tiirkiye nin dogusunda bulunan ve 20 ilgesi olan
bir sehirdir. Bu ¢alismada katilimcilarin %75.6°s1 il merkezinde. %24.4°1 ilge veya
koyde ikamet etmektedir. Muhtemelen saglik hizmetleri basta olmak iizere egitim ve
ozel hizmet gereksinimi nedeniyle otizmli ¢ocugu olan aileler il merkezlerinde
yasamayi1 tercih etmektedir. Ancak bu ¢alismada yasanilan yer katilimcilarin bakim
verme yiikii puanlarini anlamli olarak etkilemese de ilge merkezinde yasayanlarin daha
diisiik BVY puanlar1 oldugu tespit edilmistir. Otizmli cocuklarin ilge, kdy gibi yerlerde
toplum tarafindan benimsenmelerinin daha kolay olabilmesi ve egitim imkanlari
acisindan yeterli destegin saglaniyor olusu katilimcilarin bakim verme yiikiiniin bu

bolgelerdeki disiikliigiinii agiklayabilir.

Bakim verme isi ile ugrasanlarda saglik sorunlarinin varligi, sorumluluklari ve
yasam kalitelerini olumsuz etkileyebilir (84). Tirkiye’de ortalama her ii¢ kisiden
birinde hipertansiyon, her alt1 kisiden birinde diyabet hastaligi bulunmakta, ayrica
kanser insidansi da 273.1/100.000 olarak bildirilmistir (124). Bu g¢alismada
katilimeilarin %15.6’sinda kronik bir hastalik mevcuttur. Ancak katilimcilarin kronik
hastalik oranlarmin yiiriittiikleri bakim verme isinden kaynaklanan ihtimaller
nedeniyle gergekte oldugundan daha disiik tahmin edilmis olabilecegi akilda

bulundurulmalidir.
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Otizmin etiyolojisinde genetik faktorlerin rolii oldugu bilinmektedir. Bu
sebeple otizmli bireylerin yakin akrabalar1 ve kardeslerinde de ¢esitli otistik bulgular
gozlemlenebilir (9, 34). Bu c¢alismada katilimcilarin neredeyse %10’unun otizmli
cocugu disinda 6zel gereksinimi olan bir baska ¢ocuga daha sahip oldugu tespit
edilmistir. Bu durum katilimeilarin bakim verme yiikiinii istatistiksel olarak anlaml

olmayan bir diizeyde artirmistir.

Otizmle ilk kez tanisan bireylerde bilgi eksikligi ve kirliligine bagli olarak
telas, kaygi, ne yapacagini bilememe gibi durumlarin varligi tani konulmasini
giiclestirebilmekte ve erken miidahaleyi zorlastirabilmektedir (125). Konuyla ilgili
dogru bilgiye ulasildikga ve dogru yonlendirmelerle bakim verenler, icinde
bulunduklar1 durumla daha kolay basa ¢ikabilirler. Bu sebeple otizmli bireye sahip
ebeveynlere tan1 konulmasini takiben verilecek bilgilendirme veya bilinglendirme
egitimleri ailelerin sancili siirecin ilk donemlerini daha kolay atlatmalarin
saglayabilir. Bu calismada katilimcilarin sadece %14.9° u bilgilendirme veya
bilin¢lendirme egitimi almistir ve egitim alma durumlarina gére katilimecilarin BVY
puanlart benzer bulunmustur. Otizmle ilgili bilgiler, planlanmis bir egitim programi
ile verilmiyor olsa da ebeveynler ¢ocuklarmin durumunun ne oldugu ve neler
yapabilecegi konusunda birgok kanaldan arastirma yapabilmektedir. Yapilan
caligmalarda da otizmle ilgili bilgi diizeyi en yiiksek gruplar, ailesinde veya yakin
cevresinde otizmli birey bulunan gruplar olarak belirlenmistir (125, 126). Bu durum,
bakim verenlerin otizm konusunda her ne kadar resmi kurumlardan egitim almiyor

olsalar da ihtiyaglarini farkli yollardan karsiliyor olduklarini gosterebilir.

Otizmli bireye bakim vermenin getirdigi zorluklar aileleri sikintili bir siirece
mecbur birakmakla beraber bazen yakin cevreden destek almayr da zorunlu
kilabilmektedir. Yakin ¢evresinde kendisine yardim edebilecek birinin olmayisi
genellikle eslerden birinin 6zellikle de kadinin c¢alisma hayatindan vazgegmesine
sebep olabilmektedir. Bu c¢alismada herhangi birinden destek alma durumu
sorgulandiginda katilimcilarin sadece %13.2” si esleri disinda birinden destek aldigin
ifade etmistir. Ancak bu durumun bakim yiiki ile iliskisi gézlenmemistir. Mevcut
calismada her ne kadar aile disindan birinin yardimci olma durumu bakim verme

yiikiinii etkilemiyor gibi goriinse de esleri destek olmayan katilimcilarda bakim verme
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yiikii anlamli diizeyde yiiksek bulunmustur. Otizmli bireye sahip olmak evlilikle ilgili
farkli sonuglar dogurabilir. Ancak eslerin birbirine yardimer olmasi her iki ebeveyni
de olumlu etkileyebilir (113). Yapilmis diger ¢alismalarda evlilikte isbirligi yapan
ciftlerin evlilik doyumlar1 daha yiiksek ve evlilik stresleri daha diisiik bulunmustur
(115). Ayrica olumlu evlilik etkilesimi olan ¢iftler daha iyi ebeveyn-cocuk iligkisi
saglayabilmekte, otizmin getirdigi zorluklara karsi daha dayanikli olabilmektedir
(113). Toplumdan topluma degismekle beraber genellikle ailede anne bakim verme
isiyle daha ¢ok ilgilenen, baba ise gelir getirici isle mesgul olan bir rol iistlenmektedir.
Buna ragmen genel is boliimii disinda yardimlasma egiliminde olan bir esin varligi,

bakim yiikiinii olumlu yonde etkileyebilir.

Otizmin siiregen tablosunda bireylerden alinan desteklerin 6nemli olmasiyla
beraber {lilkelere gore cesitlilik gosteren devlet ve 6zel sektor destekleri de 6nem arz
etmektedir. Ulkelerin bu konuda yiiriittiikleri politikalar bireylerin ihtiyaclarinin
kargilanmasi konusunda farkli sonuglara yol agabilir. Genellikle egitim ve tedavi
destegi alan toplumlarda ek olarak psikolojik destek ihtiyact 6n plana g¢ikarken,
yetersiz egitim destegi alan toplumlarda ek egitim ve tedavi ihtiyaci gozlenmektedir
(127). Bu galismada en ¢ok destek istegi egitim alaninda, en yiiksek bakim verme yiikii
diizeyleri ise psikolojik destek talep eden grupta gozlenmistir. Katilimcilarin egitim
konusunda one ¢ikan talepleri devlet tarafindan {icretsiz karsilanan egitim siiresinin
haftada iki ders saati ile sinirli olmas1 ve 6zel ders iicretlerinin cepten ddemeyle
karsilanmasinin bir sonucu olabilir. Oysaki yapilan ¢alismalar otizmli bireylerin 2-5
yas araliginda verilen yogun ve aile katilimli haftalik 25-30 saatlik egitimlerle biiyiik
olglide bulgularinin diizelebilecegini gostermektedir (128). Egitim destegine duyulan
ihtiyacin yiiksekligi, verilen mevcut egitimin niteligi ile de iligkili olabilir. Yapilan bir
calismada g¢ocuklar1 egitim alan annelerin yalnizca %21.4’linlin aldiklar1 egitimi
nitelikli bulduklar1 bildirilmektedir (129). Psikolojik destek talebi olan katilimcilarin
bakim verme yiiklerinin daha yiiksek olmasi, ailelerin otizmin getirdigi zorluklar
karsisinda stresli bir yasam siiriiyor olmasindan kaynaklanmis olabilir. Ulkemizde
aileler her ne kadar psikolojik destegi Oteleseler de bazi gelismis iilkelerde konuya
yaklasim farklidir. Ornegin Amerika’da otizmden siiphelenilmeye baslandigi andan

itibaren aile katilimini benimseyen erken ve yogun egitimle beraber ebeveynlere
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yonelik psikolojik destek de verilmektedir (130, 131). Boylelikle bakim verme
yiikiiniin artmasia sebebiyet veren psikolojik destek talebi devlet tarafindan
karsilanmis olmaktadir. Kronik bir hastaliktan muzdarip kisilere bakim verme
beraberinde psikolojik a¢idan bir¢ok olumsuz duruma yola agabilir. Ancak karmasik
psikiyatrik bozukluk veya gelisimsel yetersizlik tanili bireylere bakim verenlerde bu

durum daha siddetli olarak ortaya ¢ikmaktadir (132).

Otizmli bireye bakim verme isinin ¢esitli zorluklarindan s6z edilse de bunun
bakim verme yiikiine etkisi agisindan literatiir bilgisi sinirhdir. Bu c¢alismada
katilimcilarin bakim verirken en ¢ok ¢ocuklariyla iletisim kurma noktasinda zorluk
cektikleri belirlenmistir. Benzer ¢alismalarda otizmli bireylerin en ¢ok dil ve anlamada
zorluk ¢ektigine dair bilgiler mevcuttur (133). Ayn1 zamanda otizmli bireylere bakim
verenlerde bakim verme yiikiinii artiran en sik bulgu olarak dil gelisim bozuklugunun
On plana ¢iktigini bildiren ¢alismalar da mevcuttur (74, 133). Beraberinde dil gelisim
bozuklugu gdsteren otizmli bireylerin daha saldirgan davranislar sergiledigi, sosyal
iyilik halinin daha kétii oldugu ve ebeveynle olan iletisiminin daha yetersiz oldugu
bilinmektedir (134). Bakim yiikii agisindan degerlendirildiginde biitiin ihtiyaglarda
zorluk ¢ektigini belirten grubun BVY puanlarinin yiiksekligi otizmin genis bir klinik

durum olmasiyla iliskilendirilebilir.

Otizmle ilgili bakim verenlere her tiirlii destek saglanmis olsa bile standardize
edilmis tedavi, egitim ve sosyal olanaklar bireyler i¢in tam anlamiyla yeterli degildir.
Ihtiyaglar her bireye gore farklilk arz ettiginden harcamalarda da degiskenlik
gosterebilmektedir. Bu harcamalar otizmli bireye egitim ve tedavi saglamak ya da
uygunsuz davranislarin dogurdugu kaza, yaralanma, esyaya zarar verme gibi durumlar
i¢in olabilmektedir. Bu ¢aligmada otizm derecesi arttik¢a cepten yapilan harcamalarin
arttigi goriilmiistiir. Mevcut ¢aligmada otizmle ilgili harcamalara bakildiginda
katilimcilarin biliylik ¢ogunlugu gelirinin %20’sini harcayan grupta kalmaktadir.
Ebeveynlerin bakim isi igin yaptiklart harcamalar otizmli bireylerin Kklinik
durumlarindan bagimsiz olarak da gerceklesebilmektedir. Bakim isi i¢in yapilan

harcamalarin dncelikli tercihlerinin ne oldugu aydinlatilmalidir.
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Toplumlarda ortak bir gayede olan gruplarin zamanla sendika, dernek gibi
kuruluslarla tek bir paydada bulusma ¢abalar1 gozlenmektedir. Ozel gereksinimi olan
gruplar i¢in de bu durum benzerdir. Sivil toplum kuruluslari olumsuz durumlarda ortak
bir ¢6zlim iiretmeye c¢alisir. Hizmet alimindan faydalanma i¢in de yine bu kuruluslar
bireylere c¢esitli hizmetler sunar. Bu calismada otizmli bireylere bakim verenlerin
herhangi bir sivil toplum kurulusuna iiyeligi yalmzca %7.5 bulunmustur. Uyeligi
bulunanlarin ise ancak yarisindan daha azi ilgili STK’dan destek gérmektedir. Bu
calismada STK {iyeliginin bakim verme yiikiine anlamli bir etkisi bulunmamustir.
Katilimcilarda ilgili STK’lara iiyeligin diisik olmasi STK’larin yeterince
bilinmemesinden ve rehabilitasyon merkezleriyle isbirligi iginde olmamasindan

kaynaklanmus olabilir.

Tiim bakim veren gruplarda oldugu gibi otizmli bireye bakim verenlerde de
bakim verme isi kisilerin diger sorumluluklarini etkilemektedir (135). Bu ¢alismada
ebeveynlerin %70’den fazlasi sorumluluklarinin tamaminin etkilendigini belirtmistir.
Bu grubun bakim verme yiikii ortalama puani da daha yiiksek bulunmustur. Bu bulgu
yerel ve uluslararasi literatiirle de uyumlu goriinmektedir (132, 135). Bakim verme
isinden kaynaklanan zaman kaybi, yapilan isin stresli olmasi. depresif durumlara yol
acmasi ve eslik eden yasam kalitesi diistikliigiiniin saglik etkileri diger sorumluluklarin

yerine getirilmesini aksatiyor olabilir.

Yasam kalitesi gostergeleri bireylerin ya da toplumun saglk durumunu
belirlemede ve saglik hizmetlerinin sunulmasinda yol gésterici olmaktadir. Genellikle
uzun siireli bakim verme isi ile ugrasanlarda yasam kalitesi gostergeleri daha diisiik
beklenmektedir (97). Bu ¢alismada otizmli bireylere bakim verenlerde fiziksel
fonksiyon boyutu disinda kalan diger boyutlarin tamaminda yasam kalitesi puanlari
Tiirk toplumuna gore daha diisiik tespit edilmistir. Bu durum, otizmli bireye bakim
vermenin kisileri her a¢idan daha zor sartlara katlanmak zorunda birakmasi ile iliskili

olabilir.

Yasam kalitesi bulgularinin genellikle bakim verme yiikii ile negatif iliskili
olmasi beklenmektedir (98). Bu ¢alismada katilimcilarin bakim verme yiik puanlart ile

yasam kalitesinin tiim boyut puanlari arasinda anlamli ve negatif yonli iliski
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bulunmaktadir. Calismada enerji/canlilik/vitalite, ruhsal saglik, sosyal islev, genel
saglik algis1 boyutlariin Tiirk toplumu yasam kalitesi norm degerlerine gore daha
diisiik puana sahip olusu ¢alismanin yasam kalitesi bulgularin1 destekler niteliktedir.
Bakim verme yiikii ile yasam kalitesinin beraber degerlendirildigi ¢alismalarda farkli
sonuglarla karsilagilmigtir (97, 104, 106). Cogunlukla yasam kalitesinin bakim verme
yiikii ile negatif iliskisi belirlenmisken bazi ¢alismalarda raporlanan sonuglar anlaml
degildir. Bu durum c¢alismalarin yiritildigi bolge, kullandigi metadolojiler ve
orneklemlerinin farkliligindan kaynaklanmis olabilir. Bu calismada genel yasam
kalitesi puanlarinin diistikliigii ve boyutlarin tamaminin BVY ile negatif ve anlaml

iliskisinin olmas1 beklenen bir bulgudur ve literatiirle de uyumludur (105, 106).

Katilimcilarda 6zellikle sosyal ve ruhsal alanlarla ilgili basliklarda yasam
kalitesi puanlarimin disiik gozlemlenmesi literatiirle uyumludur (136). Bu bulgu
otizmli bireylere bakim verme isinin ebeveynlerin sosyal yasami tizerinde olumsuz
etkilerinin yiiksek diizeyde oldugunu diisiindiirmektedir. Oyle gériiniiyor ki, bakim
verenlerin sosyallesme konusundaki yetersizlikleri ruhsal anlamda da olumsuz

sonuclar dogurmaktadir.

Genel popiilasyona yonelik caligmalarda erkeklerin yasam kalitesi diizeyleri
genellikle kadinlara gore yiiksek bulunurken (103), bakim verme isiyle ugrasanlarda
cinsiyetler arasi fark belirginlesmektedir (106). Cocuk hastalarda bakim isi genellikle
anne tarafindan yapildigindan yasam Xkalitesi en ¢ok etkilenen de yine kadinlar
olmaktadir (106). Bu g¢alismada yasam Kkalitesinin tiim boyutlar1 i¢in kadinlarin
puanlari erkeklere gore daha diisiikk bulunmustur. Bu durum, diger bakim verenler gibi
otizmli bireylere bakim verenlerde de kadinlarin iistlendigi roliin agirligina isaret

ediyor olabilir.

Yasam kalitesinin en 6nemli belirleyicilerinden biri siiphesiz ki bireylerin
yasidir (98). Bu ¢alismada katilimcilarin yaslari arttikga fiziksel fonksiyon, fiziksel rol
giicliigli ve agr1 boyutlarinda puanlarmin distiigii goriilmistir. Kisilerde yasin
ilerlemesine bagl olarak cesitli fiziksel degisimler ve kronik hastaliklarin baglamasi
gibi durumlar ileri yas gruplarinda fiziksel anlamda daha diigiik yasam kalitesi

diizeylerine yol aciyor olabilir. Bunun disinda ruhsal anlamda yasam kalitesi
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gostergelerinin ve genel saglik algisi puanlarmin tiim yas gruplarinda benzerlik
gostermesi, bakim verme isinin psikolojik agidan ebeveynleri yastan bagimsiz olarak

etkiledigini diistindiirmektedir.

Bakim verme isini konu alan ¢alismalarda medeni durumun yasam kalitesi
basta olmak {iizere bir¢ok konuda belirleyici oldugu gosterilmistir (137). Farkli
toplumlarda medeni durum agisindan sonuglar benzerlik gosterse de ulusal literatiirde
esinden ayr1 yasayan veya bosanmis olan kisilerin, saglik gostergeleri daha kotii ve
yasam Kaliteleri daha disiik bulunmustur (98, 137). Bu ¢alismada medeni durum
acisindan yasam kalitesi boyut puanlarinin hi¢birinde anlamli bir fark saptanmamastir.
Medeni durum agisindan yasam kalitesi gostergeleri arasinda fark bulunmayisi
bosanmis ya da ayr1 yasayan katilimei sayisinin diistikligiinden kaynaklanmis olabilir.
Medeni durum her ne kadar yasam kalitesini etkilemese de evlilik siiresi yasam
kalitesinin bazi boyutlariyla iligkili bulunmustur. Bu c¢alismada evlilik siiresinin
enerji/canlilik/vitalite ve genel saglik algist boyutlari ile iligkili bulunmasi evliligin

kendi i¢ dinamiklerine bagl olabilir (114, 115).

Ekonomik durum saglikli yasam igin vazgecilmez belirleyicilerdendir.
Sosyoekonomik diizeyi yiiksek kisiler daha iyi yasam kosullarina sahip olup genellikle
yasam Kaliteleri de yiiksektir (136). Bu ¢alismada katilimcilarin gelir durumuna gore
yalnizca fiziksel rol gii¢liigii ve genel saglik algis1 boyutlar1 i¢cin anlamh diizeyde fark
gozlenmistir. Gelir diizeyi yiiksek bireylerin saglik hizmetlerine erisimde daha iyi

imkanlara sahip olmalar1 genel saglik algilarinin yiiksekligini agiklayabilir.

Kisilerin saglikli yasam bicimi gelistirebilme ve bunu siirdiirebilmesi biiyiik
olgilide egitim diizeyi ve saglik okuryazarlig ile iligkilidir (119). Saglik okuryazarligi
diizeyi yiiksek gruplarin daha iyi yasam kalitesi diizeylerine sahip oldugu
bilinmektedir (138). Bu calismada ruhsal saglik ve emosyonel rol giigliigii boyutlari
disinda diger tiim boyutlarda egitim diizeyi ile yasam kalitesi puanlar1 arasinda
literatiirle uyumlu olarak olumlu yonde iliski bulunmustur (97). Bakim vermenin uzun
stireli bir i olmasi, otizmin belli donemlerde farkli bulgularla yeniden ortaya

cikabilmesi gibi sebeplerle bakim verenlerde zamanla bikkinlik ve timitsizlik ortaya
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¢ikabilir (139). Bazen uzun siireli bakim verme isi bireylerin egitim diizeylerinden

bagimsiz olarak psikolojik anlamda yasam kalitesini olumsuz etkiliyor olabilir.

Yasanilan yerin yasam Kkalitesi tizerine etkisi ile ilgili ¢esitli gorisler
mevcuttur. il merkezlerinde saglik hizmetleri, sosyal hizmetler gibi yasam kalitesini
etkileyebilecek imkanlarin ve kosullarin daha ulasilabilir ve ¢esitlilik arz ediyor olmasi
yasam kalitesi i¢in daha iyi sonuglar1 beraberinde getirebilir (97). Bu ¢alismada farkl
yerlesim birimlerinde ikamet etme yasam durumuna gore yalnizca emosyonel rol
glicliigli puanlar1 arasinda anlamli fark bulunmustur. Bununla beraber ilge merkezleri
gibi diisiik niifuslu yerlerde otizmli bireylerin sosyal uyumunun kolay olmasi bakim
verenleri bircok konuda rahatlatmaktadir. Yasam kalitesi agisindan imkanlar da goz
ontinde bulunduruldugunda ilge merkezi gibi yerler otizmli bireyler igin daha uygun

olabileceginden bakim verenleri de bu konuda daha avantajli kilabilmektedir.

Bakim verme isinde daha ¢ok annelerin rol almasi, kendi saglik durumlarina
olan ilgilerini dustiriilebilir (98). Bu ¢alismada bir iste ¢alisiyor olmanin bireylerin
yasam Kalitelerini anlamli olarak etkiledigi goriilmiistiir. Katilimcilardan ev hanimi
olan grubun yasam kalitesi puanlarinin tiim boyutlarda diisiik gozlenmesi, is hayatinin

olumlu kazanimlarindan mahrum kalmalarindan kaynaklaniyor olabilir.

Eslerden her ikisinin de gelir getirici bir iste ¢alistyor olmasi literatiirde farkl
sonuglarla ortaya konulmustur. Bakim verme isinde yeterli destek gorebilen
toplumlarda caligma hayatinin maddi kazang, sosyal yasam firsati gibi 6zellikleri
yasam kalitesini olumlu yonde etkileyebilmektedir. (17, 136, 140). Bu arastirmada esi
calisan katilimcilar yasam kalitesi boyutlarinin tiimiinde daha diisiik puanlar almistir.
Oyle gériiniiyor ki, ¢alisan ebeveynler yasam kalitelerinden 6diin vermek zorunda
kalmistir. Bu durum katilimeilarin bakim isi igin yeterli destek gdérememesinden
kaynaklaniyor olabilir. Meslek sahibi olma veya esin ¢alismasi beraberinde ailelerin
gelir durumunu olumlu etkilemektedir. Geliri yiiksek bireylerin ¢alismalarda
sagliklarmin daha iyi oldugu gosterilmistir (96-98). Ancak kisilerin maddi imkanlara
sahip olmasit her zaman daha saglikli olacaklarini veya yasam kalitelerinin daha
yiiksek olacagini gdstermeyebilir (96, 106). Ozellikle kronik bir saglik sorunuyla kars
karsiya kalindiginda tek basina maddi 1yilik hali yeterli yasam kalitesini

68



saglayamayabilir. Mevcut ¢caligmada da gelir durumuna gore yasam kalitesine ait tiim
boyutlarin puan dagilimlart benzer bulunmustur. Bu durum, bakim verme isinin icra
edilmesinin maddi iyilik haline ragmen bir¢ok zorlugu da beraberinde getirmesinden

kaynaklaniyor olabilir.

Birden ¢ok kisiye bakim verme zorunlulugu ile ilgili kisith literatiir olsa da bu
durumun bakim verenlerin yasam kalitesini olumsuz etkileyecegi varsayilabilir (92).
Ancak bu ¢aligmada beklenin aksine bagka bir 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip olmanin
yasam kalitesi acisindan anlamli bir fark yaratmadigi goriilmiistiir. Otizmli ¢ocuga
bakim veren ailelerde konuyla ilgili farkindalik diizeyleri nispeten yiiksek oldugundan
ve durumu kabullendiklerinden bagka bir 6zel ¢ocugun varligt muhtemelen yasam

kalitelerini etkilememistir.

Bakim verenlerde kronik hastalik varligi yasam kalitelerini olumsuz
etkileyebilir (98, 106). Bu calismada, bakim verenlerde kronik hastalik varliginin
yasam kalitesinin tiim boyutlarint mevcut literatiirle uyumlu olarak olumsuz yonde
etkiledigi bulunmustur (92, 140). Kronik bir hastalik varliginda kisiler hastaliklarina
6zgili durumlarla ugragsmakla beraber sik saglik kontrolleri, siirekli ilag kullanimi gibi
zorlayict durumlarla da bas etmek zorunda kalmaktadir. Bu durum, yasam kalitesinin

tiim boyutlarmin olumsuz olarak etkilenmesine yol agiyor olabilir.

Bakim verme isi, bakim verilen bireyin klinik o6zelliklerinin bilindigi
durumlarda daha kolay yiritiilebilmektedir (98, 141). Bakimi yapilan kisinin
hastaligiyla ilgili egitimler bireylerin hem bakim yiikiinii hem de yasam kalitesini
olumlu yonde etkilemektedir (141). Ancak literatiirde diger bakim verenlerden farkli
olarak otizmli bireye bakim verenlerde farkli sonuglar oldugu goriilmektedir. Cocugu
otizmli olan aileler resmi kanallar yoluyla herhangi bir egitim almamis olsalar da
otizmle ilgili bilgi diizeyleri yiiksek bulunmaktadir (129). Mevcut ¢alismada da
otizmle ilgili bilgilendirme egitimi almis olmanin yasam kalitesi {izerine herhangi bir
etkisi gosterilememistir. Bu bulgu ailelerin otizmle ilgili bilgilerini resmi egitimler

yerine bireysel ¢abalariyla edindiklerini diisiindiirmektedir
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Bakim verme isini yliriiten bireyler diger sorumluluklarin1 yerine getirmede
cesitli sorunlar yasayabilmektedir. Bu durum gerek yeterli zaman bulunamayisindan
gerekse yasam kalitesinin etkilenmis olmasindan kaynaklanabilir (122). Bu ¢alismada
bakim verme isi nedeniyle diger sorumluluklarin etkilendigini bildiren katilimcilarda

yasam kalitesi boyutlart literatiirle uyumlu sekilde olumsuz olarak etkilenmistir (106).

Bakim verme isi ve diger sorumluluklarin beraber yiiriitiilmesi kisileri yardim
almaya mecbur birakabilir. Bu sebeple 6zellikle eslerin birbirine yardimci olmasi
Oonemlidir. Ayrica es disinda yakin ¢evre veya akrabalardan yardim gérmek de bakim
yiikiinii veya yasam Kkalitesini olumlu yonde etkileyebilmektedir (113). Bu ¢alismada
bakim isinde esin yardimci olmasi yagam kalitesini tiim boyutlarda olumlu etkilerken,
diger yardimcilarin yasam Kkalitesi diizeylerine herhangi bir etkisinin olmadigi
goriilmiistiir. Bu durum bakim verme isinde ebeveyn dayanigsmasinin olumlu etkileri

ile agiklanabilir.

Bakim verme isi yiiriitiilirken gerek bakim verenin gerekse bakim verilen
bireyin cesitli ihtiyaglar1 ortaya ¢ikabilmektedir. Mevcut calismada tiim ihtiyaglarini
karsilamada zorluk ¢ektigini belirten grubun yasam kalitesi puanlart en disiik
bulunmustur. Bakim verenlerin ihtiyaglar1 ile yasam Xkalitesi iliskisi konusunda
karsilastirilabilir literatiir bilgisi mevcut olmasa da genel anlamda bulgularin benzer
oldugu soylenebilir (16). Bu calismada biitiin ihtiyaglarda zorluk ¢eken bakim
verenlerde diisiik yasam kalitesi puanlarinin gézlenmesi, genel olarak bu gruba yeterli

destek sunulmadigini diisiindiirmektedir.

Bakim verme isine bagli yasanilan zorluklar1 asabilmek adina bireyler ¢esitli
destek taleplerinde bulunabilirler. Hangi destege ne diizeyde ihtiya¢ duyuldugu yasam
kalitesi ile ilgili fikir verebilmektedir (16, 98). Bu c¢alismada fiziksel fonksiyon ve
fiziksel rol gligliigli boyutlar1 disinda diger tiim boyutlarda psikolojik destek talebinde
bulunanlarin yagam kalitesi anlamli olarak daha diisiik gézlenmistir. Bu bulgu bakim
verme isinde psikolojik iyilik halinin 6nemli olabilecegini ve ailelere dncelikli olarak
sunulacak hizmetler igerisinde psikolojik destegin 6nemini gostermektedir. Bununla
beraber psikolojik destek ihtiyact duyan kisilerin sagliklarii koti algiladiklari ve
yaygin viicut agrilarina sahip olduklar1 literatiirle uyumlu bir bulgudur (142).
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Otizmli bireyin bakim isinde ihtiya¢ duyulan destek bu konuda teskilatlanmis
sivil toplum kuruluglarint gerekli kilmaktadir. STK’lar otizmli bireye sahip
ebeveynlere egitim, sosyal alan, maddi destek, takip ve oneriler gibi bir¢ok alanda
fayda saglamaktadir (92, 131). Bu ¢alismada otizmle ilgili herhangi bir sivil toplum
kurulusuna iiye olan katilimcilarda beklenenin aksine yasam kalitesi puanlar diisiik
bulunmusgtur. Bu durum ilgili STK’larin islevsel agidan yeterliligi konusunda siipheler

uyandirmaktadir.

5.1. Katihmeilarin Otizmli Bireyin Ozelliklerine Gore Bakim Verme Yiikii

ve Yasam Kalitesi Ozellikleri

Yapilan calismalarda otizmli bireyin yasi ile ebeveynlerin bakim verme
yiikiiniin iligkisi farkli sonuglarla karsimiza ¢ikmaktadir. Ornegin bazi ¢alismalarda
otizmli bireyin yeni tan1 aldig1 ddnemde ebeveynlerin bakim verme yiiklerinin yiiksek
bulundugu bildirilmektedir (143). Diger yandan otizmli ¢ocugun yasinin ilerlemesi ile
ebeveynlerin bakim verme yiiklerinin yiikseldigine isaret eden ¢alismalar da
bulunmaktadir (111). Bu ¢alismada otizmli bireyin yasiyla bakim verme yiikii arasinda
olumlu yonde zayif bir iliski bulunmustur. Otizmli bireyin bakim isinin zamanla daha

fazla fiziki gii¢ gerektirmesi bunun nedeni olabilir.

Otizm etiyolojisini inceleyen ¢alismalar bakim verme yiikiine cinsiyetin etkisi
konusunda farkli bulgular 6ne siirmektedir (30). Yapilan ¢alismalara gore otizm
erkeklerde kizlara gore dort kat daha sik goriilmektedir (53) . Ancak Tiirk
toplumlarinda yiiriitiilen otizm ¢alismalarinda cinsiyet dagilimlar1 benzer bulunmus ve
otizmlinin cinsiyeti ile bakim yiikii arasinda iligki olmadig1 goézlenmistir (111). Bu
calismada otizmli bireylerin neredeyse dortte ligii erkektir. Ancak otizmlinin cinsiyeti
ile bakim verme yiikii arasinda herhangi bir iligki saptanmamustir. Literatiirde otizmli
bireyin cinsiyeti ile bakim verme yiikii arasindaki iligkinin ortaya konulmasina yonelik

yiiriitiilmiis ¢calismaya rastlanmamastir.

Otizmde erken tani olduk¢a Onemlidir (6). Erken tami ve uygun egitim
programlari ile bircok bulgunun 6niine gegilebilir ve olumlu davranis gelistirebilme

konusunda daha hizli yol aliabilir (6). Gelismis iilkeler erken taniya yonelik bebeklik

71



veya c¢ocukluk donemlerinden baslayan ¢esitli otizm tarama programlari
uygulayabilmektedir. Genellikle bu taramalar birinci basamak saglik birimlerinde
yiriitilmektedir (144). Ge¢ tam1 konulan otizmli bireylerde olumsuz davranislarla
beraber daha agir bir klinik tablo ortaya ¢ikabilir. Dolayisiyla geg¢ tan1 almis otizmli
bireylerin ebeveynlerinde bakim verme yiikii yiikksek bulunmustur (104). Bu galismada
otizmli bireyleri tan1 yas1 ile ebeveynlerin bakim verme yiikii arasinda literatiirde

paralel olarak anlamli bir iliski gézlenmemistir.

Ulkemizde otizmli bireyler tan1 aldiktan sonra rehberlik —arastirma
merkezlerinde klinik bulgularina goére hafif, orta ve agir olmak iizere ii¢ farkli
kategoride degerlendirilir (1). Agir klinik bulgulari olan otizmli bireylerde bakim
verme isi birgok agidan daha fazla zorluk igermektedir (134). Bu ¢alismada en yiiksek
bakim verme yiikii literatiirle uyumlu olarak agir otizmli bireylerin ebeveynlerinde

gozlenmistir.

Otizmin derecesi gibi otizmli bireyle gecirilen siire de bakim verme yiikii
acisindan onemlidir. Cesitli saglik problemleri i¢in bakim veren kisilerde hastalik
sliresi arttik¢a bakim verme yiikii artmaktadir (122). Ancak bu durum otizm igin farkl
sonuglarla ortaya konmustur. Yeni tani almis otizmli bireylerin ebeveynlerinde bakim
verme yiikiiniin yiiksek bulundugunu bildiren ¢alismalarin yaninda (16) uzun yillardir
otizmli bireye bakim verenlerde bakim verme yiikiiniin yiiksekliginden s6z eden
calismalar da bulunmaktadir (93). Bu c¢alismada ise otizmlinin hastalik siiresinin
artmastyla bakim verme yiikiiniin arttidi tespit edilmistir. Oyle goriiniiyor ki
caligmanin katilimcilarinda tan1 alma siirecinin karmasikligi yerine uzun, kronik

slirecin zorluklart bakim verme yiikiinii daha ¢ok etkilemektedir.

Otizmli bireylerin olumsuz davraniglart ve itaatsizlik egilimleri fazla
oldugunda daha sik fiziksel rahatsizlik yasayabilmekte ve hastane bagvurulari
artirabilmektedir (94). Beraberinde gesitli klinik durumlar nedeniyle otizmli bireylerde
hastaneye basvuru ve yatis sayist gibi durumlar da bakim verme yiikiine etki
edebilmektedir (145). Benzer ¢alismalarda otizmli bireylerin hastaneye yatis dykiisii
icin farkli durumlar dikkate alinmis, sonuglar agisindan da farkli bulgulara

rastlanmustir (104, 107). Bu caligmada hastaneye yatis sayisi ile bakim verme yiikiiniin
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anlamli bir iligkisi bulunmamistir. Konu ile ilgili literatiirde ortak bir dil gelistirilmesi
hastane Oykiisii sorgulamasinda daha dogru sonuglara ulasmayi saglayacaktir. Ayrica
hastaneye yatis sayisi. yatis sebebi ve hastanede gegirilen siire gibi degiskenlerin
bakim verme yiikiinii etkileyebilecegi diisliniilse de konuyla ilgili yeterli literatiir

bulunmadigindan ileri ¢galigmalara ihtiyag¢ oldugu agiktir.

Otizmli bireyler egitim aldik¢a olumsuz davraniglarda azalma, bilissel, sosyal
beceri alanlarinda olumlu davranislarda artma beklenmektedir. Ozellikle erken
yaslarda verilen egitimin bu noktada olumlu sonuglar verdigi bilinmektedir (76). Erken
donemde otizmlinin egitimine baslanmasi, olumlu klinik sonuglarla beraber
ebeveynlerin bakim verme yiikiinii de olumlu yonde etkileyebilir (93). Ancak bu
calismada otizmli bireyin egitim aldig1 siire bakim verme yiikiinli olumsuz etkiledigi
gozlenmistir. Bu durum verilen egitimin otizmli birey igin etkin bir sonug

saglamadigin diistindiirmektedir.

Otizmli bireylerde temel bulgularin disinda komorbid durumlarin varligi ve
yaygiligi bilinmektedir (145). Komorbid durumlarin bakim verme isine etki
edebilecegi de gesitli arastirmalarda bildirilmistir (65). Calismalarda daha ¢ok agir
otizmli bireylerde goriilen saldirgan davraniglar veya 6tke nobeti gibi durumlarin
ebeveynlerin bakim yiiklerini artirdigi gosterilmistir (65, 133, 146). Bu g¢alismada
otizmli bireylerin neredeyse dortte birinde ek bir hastalik mevcuttur ve otizmli bireyde
ek hastalik varliginda ebeveynlerin bakim verme yiikleri literatiirle uyumlu olarak
yiiksek bulunmustur (141). Otizmli bireyin saldirgan davranis gosterme veya 6fke
nobeti gecirme sikligr da ebeveynlerin bakim yiikiinii etkileyebilmektedir (93). Bu
calismada hemen her giin 6fke nobeti gegiren otizmli bireylerin ebeveynlerinde bakim
verme yiikii yiikksek bulunmustur. Bu durum saldirgan davraniglar1 olan otizmli

bireylerin ebeveynlerine bir¢ok alanda sikint1 yasatmasindan kaynaklaniyor olabilir.

Otizmli bireylerin olumsuz davranislari nedeniyle aileler gesitli zorluklarla
karsilagabilmektedir. Yasanilan sorunlar bazen Kkisilerce ¢odziimlenemeyip, resmi
kurumlara (adliye veya karakol) intikal edebilmektedir (83). Bu ¢alismada yalnizca iki
katilimc1 otizmli bireyin saldirgan davraniglari nedeniyle adliye veya karakola

yanstyan bir durum bildirilmistir.
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Literatiirde yakin ¢evresinde psikolojik hastalik 6ykiisii bulunan ebeveynlerin
otizmli bireye bakim verirken siirece daha kolay uyum sagladiklar1 gozlenmis ve
bakim yiikleri diisiik bulunmustur (146). Bu ¢alismada ailesinde psikolojik hastalik
Oykiisli bulunanlarin bakim verme yiikleri literatiiriin aksine yiiksektir. Bu durum,

calisma metadolojileri ve 6rneklemlerin farkliligindan kaynaklanmis olabilir.

Katilimcilarin yasam kaliteleri kendi bireysel 6zelliklerinin yaninda otizmli
bireylerin 6zellikleriyle de iliskili olabilmektedir (106, 133). Yapilan ¢alismalarda
otizmli bireyin cinsiyetinin farkli klinik sonuglarinin oldugu bildirilmistir (94). Her ne
kadar otizmli bireylerde cinsiyet farkliliginin ebeveynlerin yasam kalitesini etkilemesi
beklense de konuyla ilgili literatiirde bilgi eksikligi mevcuttur. Yapilan meta
analizlerde de bu durum literatiiriin bir eksigi olarak vurgulanmustir (11, 147). Bu
calismada erkek cinsiyette otizmli bireye bakim verenlerin tiim boyutlarda yasam
kalitelerinin diistik oldugu bulunmustur. Bu durum erkek cinsiyetteki otizmli
bireylerin daha saldirgan davranisli ya da sozel becerilerinin daha kisitli olmasi gibi

durumlardan kaynaklaniyor olabilir (16).

Ebeveynlerin yagsam kaliteleri otizmli bireyin hastalik derecesi ile iliskili
olabilmektedir (80). Bu caligmada hastalik derecesi agir olan otizmli bireye bakim
verenlerde yasam kaliteleri boyutlarin genelinde literatiirle uyumlu olarak diisiik
bulunmustur. Agir otizmli bireyler bakimlarinda fiziksel olarak daha fazla giig
gerektirdiginden ebeveynlerinde enerji ve agri alaninda daha diisiik yasam kalitelerine
sebebiyet vermis olabilir. Agir otizmli bireyler sosyal ¢evreye uyumda gesitli
problemler yasamaktadir. Buna bagli olarak ebeveynleri birgok zorluk yasamakta ve
toplumdan uzaklasmayi tercih edebilmektedir (17, 80). Bu ¢alismada da literatiirle
uyumlu olarak ebeveynlerin sosyal fonksiyon boyutunda yagsam kalitesi puanlar diisiik
bulunmustur. Ayrica katilimecilarin agri ve genel saglik algist boyut puanlarinin
diisiikliigli otizmli bireye bakim vermenin siirekli gii¢ gerektirmesine bagli olabilir
(97). Otizmli bireyde saldirgan davranislarin varligi ve sikligi da hastaligin derecesi
gibi bakim verenlerin yasam kalitesini etkileyebilmektedir (98). Bu calismada
literatiirle uyumlu olarak saldirgan davraniglart olan otizmli bireye bakim verenlerin
enerji/canlilik/vitalite, sosyal fonksiyon ve agr1 boyutlarinda yasam kalitesi puanlari

diisiik bulunmustur. Bu bulgu otizmli bireyin saldirgan davraniglar1 veya 6fke nobeti
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gecirmesinin ebeveynleri fiziksel acgidan yipratmasina ve uzun doénemde kronik
agrilara sebebiyet vermesine bagli olabilir. Beraberinde saldirgan davraniglari olan
otizmli bireylerin yasadigi sosyal uyum zorlugu bakim verenlerin de sosyal

fonksiyonlarini sinirliyor olabilir.

Otizmli bireyin yas1 bakim verenlerin yasam kalitesini etkileyebilmektedir.
Bakim isine alisan ebeveynlerin olumsuz kosullardan daha az etkilendigi goriilse de
uzun siire bakim vermek yasam Kkalitesini diisiirebilmektedir (93). Bu galismada
fiziksel fonksiyon, fiziksel rol gii¢liigii, genel saglik algisi ve agr1 boyut puanlari ile
otizmli bireyin yas1 arasinda negatif yonlii ve anlaml iliski bulunmustur. Otizmli
bireyin yasinin artmasiyla ebeveynlerin fiziksel gii¢ gerektiren islerinin agirlasmasi
fiziksel fonksiyon ve fiziksel rol gii¢liigli boyut puanlarmin disiiriiyor olabilir.
Bununla beraber ebeveynlerin psikolojik ve fiziksel anlamda siirekli bir olumsuz
durum i¢inde olmalari bireysel saglik algisinin olumsuz yone kaymasina ve bireyin

yastyla beraber artan yipranmislik hissi kronik agrilara sebebiyet veriyor olabilir.

Erken tam alan ve tedavisine erken baslanan otizmli bireyler olumlu Kklinik
bulgularla beraber giincel olarak kolay bir sosyal uyum siireci yasamaktadir (144).
Yapilan galigmalar erken tani alan otizmli bireylere bakim verenlerin yasam kalitesi
diizeylerinin yiiksek oldugunu gostermistir (16). Bu ¢alismada, otizmlinin tan1 yaginin

bakim verenlerin yasam kalitesi diizeyleriyle bir iliskisi gdzlenmemistir.

Otizmli bireylere yonelik dogru yaklasimlar, zamanla hastalik bulgularinda
gerilemeyi ya da taninin tamamen kalkmasini saglayabilir (65). Bu ¢alismada otizmli
bireyin hastalik siiresi ile katilimeilarin fiziksel rol giicliigii, agr1 ve genel saglik algis1
boyut puanlar1 arasinda anlamli ve negatif yonlii iliski bulunmustur. Ayn1 zamanda
otizmli bireyin egitim siiresinin katilimcilarin fiziksel fonksiyon, fiziksel rol gii¢ligii,
enerji/canlilik/vitalite, genel saglik algis1 ve agr1 boyut puanlarini anlamli ve negatif
sekilde etkiledigi tespit edilmistir. Bu durum, otizmin kronik siirecinin yansimalari
olabilir. Ancak egitim alan otizmli bireylerin daha olumlu bir klinik tablo ile
ebeveynlerinin yasam kalitelerini pozitif yonde etkilemesi beklenmektedir (141). Bu
calismada otizmlinin egitim siiresinin artmasinin katilimcilarin yasam kalitesini

olumsuz etkilemesi literatiir bilgileriyle ¢elismektedir. Bu durum, her ne kadar siirecin
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uzunlugundan kaynaklanmis olsa da verilen egitimlerin igerik, miktar ve diger

ozelliklerinin yetersizligine de baglanabilir.

Otizmli bireyler, kendine has klinik bulgularla beraber komorbid durumlar
veya ek hastaliklara sahip olduklarinda ebeveynlerin yasam Xkaliteleri daha da
diisebilmektedir (148, 149). Bu calismada, otizmli bireyde ek hastalik varliginin

ebeveynlerin yalnizca agr1 boyut puanlarini olumsuz yonde etkiledigi bulunmustur.

Yapilan bir ¢alismada otizmli bireylerin normal c¢ocuklara goére daha sik
hastane basvurular1 yaptiklar bilinmektedir (150). Komorbid durum veya ek hastalik
varhiginda otizmli bireylerin zaten yiiksek olan saglik gereksinimleri daha da
artabilmektedir (150, 151). Hastane basvurulari veya hastaneye yatis 6ykiisii daha sik
olan otizmli bireylerin ebeveynlerinde yasam kalitelerinin degerlendirildigi ¢alismalar
literatiirde az sayidadir. Bu ¢alismada otizmli bireylerin hastaneye yatis sayisinin

katilimcilarin yagam kalitesini etkilemedigi tespit edilmistir.

Otizmli bireye bakim verme igi ebeveynleri birgok konuda oldugu gibi
ekonomik agidan da yipratabilmektedir. Otizmin ekonomik boyutuyla ilgili yapilan
calismalarda bireyin yasina gore harcamalarda donemsel farkliliklar bulunmustur
(152). Genel olarak degerlendirildiginde otizmli bireyin normal ¢ocuklara gore yillik
maliyeti ti¢ kat daha fazla oldugu bildirilmektedir (153). Tiim bu harcamalar tilkelere
ve ailelerin tedavi tercihine gore farklilik gosterebilse de otizmin beraberinde agir bir
ekonomik yiik getirdigi agiktir. Ancak ulusal literatiirde otizmli bireylere yonelik
herhangi bir maliyet analizi ¢calismasina rastlanmamistir. Bu ¢alismada ise otizmli
bireyin getirdigi ekonomik yiikiin ebeveynlerin yasam kalitesini literatiiriin aksine
etkilemedigi goriilmistiir. Bu bulgu tilkemizde otizmli bireye sahip ebeveynlere
yapilan maddi yardimlar, devlet destekli egitim ve tedavi segenekleri gibi etmenlerin

ekonomik anlamda bakim verenleri rahatlatmasindan kaynaklaniyor olabilir.
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5.2. Bakim Verme Yiikii ve SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi ile Tlgili
Regresyon Analiz Sonuglar:

5.2.1. Bakim Verme Yiikii ile Tlgili Regresyon Modeli

Otizmli bireylerin ebeveynlerinde bakim verme yikiinii agiklamak tizere
yapilmig ¢aligmalarda ortak olan bagimsiz degiskenler otizmin derecesi ve otizmli
bireyin islevsel bagimsizlig1 olarak goriilmektedir. Tiirkiye’de yapilmis caligmalarda
ek olarak bakim verenin depresif diizeyi, ebeveynlerin zayif ¢ift uyumu ve diisiik
yasam memnuniyeti ayrica on plana ¢ikmaktadir (110, 111, 133). Yurtdis
caligmalarinda ise ortak bulgularin diginda sosyal destek algisi, gelir diizeyi, ebeveynin
benlik saygist ve otizmli bireyin zihinsel yas diizeyi bakim verme yiikiinii agiklayan

bagimsiz degiskenler olarak belirlenmistir (154-156).

Bu c¢alismada ebeveynlerin yasinin bakim verme yiikiinii anlamli olarak
etkiledigi goriilmiistir (OR:0.9). Otizmin ilk tan1 donemlerinde siirece alismanin
zorlugu geng yastaki ebeveynlerde daha yiiksek bakim verme yiikiine sebebiyet vermis

olabilir.

Ortak paylasimlarda bulunmayan, birbirine destek olmayan, yeterli evlilik
doyumu olmayan ciftlerin bakim verme yiikleri daha yiiksek olmaktadir (113).
Ozellikle Tiirk toplumu iizerinde yapilan bazi g¢aligmalarda evlilikten duyulan
memnuniyetin bakim yiikiinii azalttigi goriilmistiir (111). Bu calismada da esin
yardimci olmasi bakim verme yiikiinii olumlu yonde etkilemistir (OR:4.0). Bu bulgu
bakim verme isinde esin desteginin hissedilmesinin evlilik birligini olumlu
etkilemesine bagli olabilecegi gibi bakim yiikiiniin paylasilmasinin getirdigi olumlu

katkilardan da kaynaklanmis olabilir.

Otizmli bireylerde goriilen komorbid durumlar veya ek hastaliklar bu
caligmada bakim verme yiikiiniin bir diger yordayicist olarak bulunmustur (OR:1.7).
Bu tiir durumlar ebeveynler i¢in daha sik hastane basvurusu, daha fazla ekonomik
kayip ve daha agir bakim kosullar1 gerektirdiginden bakim verme yiikiinii olumsuz

etkiliyor olabilir. Konuyla ilgili durumun epidemiyolojik tespitleri, etiyolojik
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nedenleri ve ¢oziim noktalar1 hususunda ileri ¢alismalara ihtiyag oldugu aciktir. EK
olarak bu tiir durumlari olan otizmli bireylere bakim verenlerin destek yoniiyle
ayricalikli grup olarak belirlenmesi konuyla ilgili atilacak adimlarin basinda

gelmelidir.

Otizmin derecesi (OR:2.6), literatiirle uyumlu olarak bu calismada bakim
verme yiikiiniin anlamli yordayicilar1 arasinda belirlenmigtir. Otizmin siddeti veya
derecesinin artmastyla ailelerin ¢esitli bakim zorluklariyla karsilagmas1 veya mevcut
sikintilarin agir klinik bulgular1 olan otizmlilerde daha belirgin ve yogun yasanmasi

bu duruma sebebiyet vermis olabilir.

5.2.2. Yasam Kalitesine Ait Regresyon Modelleri

Diinya Saglik Orgiitii’ne gore ruh saglig, kisinin kendi potansiyelinin farkina
vardi8i, hayatindaki stresle bas edebildigi, tiretken ve verimli bir sekilde ¢alisabildigi
ve i¢inde bulundugu topluma faydali olabildigi bir iyilik halidir (157). Ruhsal sagligi
olumsuz olarak etkileyen unsurlar beraberinde yasam kalitesini de diistirmektedir
(108). Ruhsal saglikla ilgili otizmli bireylerin ebeveynlerinde yapilmis ¢alismalarda
bireylerin stres ve depresyon diizeyleri ile anksiyete durumlari degerlendirmeye
almmustir (132, 139, 157). Otizmli ve normal ¢ocuga sahip ebeveynler arasinda yapilan
bir vaka kontrol ¢alismasinda otizmli bireye bakim veren ebeveynlerin, daha yiiksek
stres ve depresyon diizeyleri ve daha belirgin anksiyete bulgulart oldugu gortilmiistiir
(158). Ruh sagliginin yordayicilart arasinda genel literatiirde bazi ortak bulgularin 6n
plana ¢iktigi goriilmektedir. Bunlar otizmli bireyde ebeveyni zorlayict davraniglarin
bulunmasi (97), sosyal iletisim bozukluklar1 ve/veya tekrarlayici davraniglarin varligi
(103), otizmin belirti ve siddet diizeyi, ebeveyn g¢ocuk iliskisini etkileyen g¢esitli
faktorler seklindedir (98, 103, 140). Ebeveyn ruhsal durumunu etkileyen faktorler
arasinda en belirgin etkiyi otizmli bireyin fiziksel yetenek diizeyinin olusturdugu
bildirilmektedir (158).

Literatiirde otizmli bireye bakim verenler i¢cin yapilmis calismalar genellikle
kadinlar iizerinde yogunlagmistir ve neredeyse yiiriitiilen bu ¢aligmalarin tamaminda

kadin cinsiyet dezavantajli durumlarla iligkilendirilmistir (121,158). Mevcut

78



calismada literatiire benzer sekilde kadinlarda (OR:3.9) ruhsal sagligin olumsuz
etkilendigi bulunmustur. Bu durum, toplumsal cinsiyet rollerine bagli olarak

kadinlarin bakim isini daha fazla {istlenmesine bagl olabilir.

Yapilan baz1 ¢alismalar, bireylerin bakim verme yiikiiniin arttig1 durumlarda
ruhsal saglikla ilgili yasam kalitesinin olumsuz etkilendigini (103, 122), bazi
caligmalar ise bakim verme isinin bireylere sagladigi manevi tatmin duygusunun
ruhsal durumu olumlu y6nde etkileyebildigini bildirmektedir (104). Bu ¢alismada ise
bakim yiikiiniin (OR:0.9) ruhsal sagligi olumsuz yonde etkiledigi gézlenmistir. Bakim
verilen bireyin cocuk olmasi, gelecek kaygisini &n plana ¢ikarabilmektedir (101). Ozel
gereksinimi olan bireylere bakim vermenin ebeveynlere daha ¢ok gelecek kaygisi

hissettirmesi ruhsal durumun olumsuz etkilenmesine sebebiyet veriyor olabilir.

Otizmli bireyde saldirgan davraniglarin varligi ruh saghgi diizeylerinin bir
diger yordayicisi olup genel literatiirle benzer sekilde (113) bu g¢alismada da
ebeveynlerin ruhsal sagligini olumsuz yonde etkilemistir. Bu durum, otizmli bireylerin
saldirgan davranislari nedeniyle ebeveynlerinin daha sikintili bir slire¢ yasamalarindan

kaynaklaniyor olabilir.

Bu ¢alismada ebeveynlerin ruhsal sagligini etkiledigi tespit edilen diger bir
degisken bakim verenin ev hanimi olusu ya da bir iste calismiyor olmasidir. Is
hayatinin bakim verenlere olumlu katkilar1 olabildigi gibi daha zorlayici unsurlari da
olabilmektedir (103, 136). Bu ¢alismada ev hanimlarinda (OR:2.4) ruhsal saglikla
ilgili yasam kalitesi olumsuz yonde etkilenmistir. Bu durum evde siirekli bakim isiyle
ugragsmanin, sosyal yasami kisitlamasi basta olmak {iizere bir¢ok durumla iliski

gostermesinden kaynaklaniyor olabilir.

Otizmli bireye sahip ebeveynlerde c¢ocuk sayisinin artmasi, kisileri hem
ekonomik hem de diger sorumluluklarin artmasi gibi sebeplerle daha zor kosullara
stiriikleyebilir. Bu durum, bakim verenleri bir¢ok konuda oldugu gibi ruhsal anlamda
da olumsuz etkileyebilmektedir (114). Bu ¢alismada, literatiirle uyumlu olarak toplam
cocuk sayisinin (OR:0.7) ebeveynlerin ruhsal sagligini olumsuz yonde etkiledigi

bulunmustur. Bu bulgu, ¢ocuk sayisiyla beraber artan is yiikii ve sorumluluklarin
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bakim verenleri daha zor kosullarda yagsamaya mecbur birakmasindan kaynaklaniyor

olabilir.

SF-36 yasam Kkalitesi Olgeginin enerji/canlilik/vitalite boyutu, Kkisilerin
kendilerini enerji anlaminda nasil hissettigini degerlendirmek i¢in kullanilir.
Bireylerin rutin hayatlarinda ¢esitli zorluklarin varligi enerji alanindaki yasam
kalitelerini olumsuz etkileyebilmektedir (97). Bu dogrultuda otizmli bireylere bakim
verme isiyle ilgilenenlerde yapilmis calismalar ebeveynlerin enerji/canlilik/vitalite
alaninda yasam kalitelerinin daha diisiik oldugunu gostermektedir (147). Otizmli
bireyin basta saldirgan davraniglar olmak {izere ¢esitli klinik dzellikleri ebeveynlerin
yagsam Kalitesini etkileyebilmektedir (159). Farkli ¢alismalarda aile geliri ve ebeveyn
stresinin fiziksel anlam basta olmak iizere genel yagam kalitesinin yordayicilart oldugu

da vurgulanmustir (17).

Bu caligmada literatiire uygun olarak otizmli bireyin hastalik derecesi (OR:2.2)
ebeveynlerin  enerji/canlilik/vitalite boyutunda yasam kaliteleri ile iliskili
bulunmustur. Agir otizmli bireylerin pek ¢ok noktada bakim verenlerini zorlamasi bu

duruma yol agmis olabilir.

Otizmle beraber goriilen ek hastalik veya komorbid durumlar (OR:2.1) bu
calismada enerji/canlilik/vitalite boyutuyla iliskili diger bir yordayici olarak
bulunmustur. Literatiirde benzer yasam kalitesi caligmalarinda komorbid durumlarla
olan iligkiyi gosteren sinirli sayida ¢alima olmakla beraber bu caligmadaki etki
biiyiikliigii dikkat ¢ekicidir. Bakim yiikiinii artiran bu tiir durumlarin varlig
beraberinde kisilerin enerjilerini olumsuz etkileyerek daha diisiik yasam kalitesi

diizeyleri ile iligkili olabilir.

Bu c¢aligmada enerji ve canliliginin yasam kalitesi i¢in cinsiyet (OR:3.7)
degiskeninin de anlamli bir etkisi oldugu goriilmistiir. Ancak otizmli bireye bakim
vermede genellikle kadin/anne iizerinden ¢ok sayida calisma mevcutken babalara
yonelik ¢aligmalar oldukga kisitli olmasi literatiirle degerlendirilmeyi kisitlamaktadir.
Bu durum bakim isini daha ¢ok kadinin iistlenmesine bagl olabilecegi gibi babalarin

konuyla ilgili katilim i¢in goniillii olmamalarindan da kaynaklaniyor olabilir. Enerji
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alaninda erkeklerin daha avantajli bir konumda olmas1 zaten fiziksel anlamda daha
giiclii olmalarindan kaynaklanabilecegi gibi bakim isinden sorumlu olmalarinin daha

kisitlt olmasi da bu duruma sebebiyet veriyor olabilir.

Ebeveynlerin toplam cocuk sayisi (OR:0.7) bu c¢alismada enerji alanindaki
yasam kalitelerini olumsuz yonde etkileyen bir bagka degisken olarak bulunmustur.
Literatiirde konuyla ilgili yapilan ¢aligmalarda sahip olunan ¢ocuk sayisinin artmasinin
enerji alaninda ebeveynlerin yasam kalitelerini artirdigin1 gosteren ¢alismalar (159)
olsa da bu calismada tersi bir durum s6z konusudur. Artan ¢ocuk sayisinin getirdigi
fiziksel zorluklar, kisilerin daha ¢ok enerji sarf etmesine sebep olarak enerji alaninda

daha diisiik yagam kalitelerine sebebiyet veriyor olabilir.

Bakim isiyle ugrasan kisilerde ¢esitli sebeplerden dolayr sosyal yasanti
etkilenebilmektedir (80). Ozellikle bakim verilen birey kiiciik yasta ve kendine 6zgii
bir seyir siirdiirliyorsa bireyler bakim isini bir bagkasina devretmede sikintilar
yasayabilmektedir. Bu durum da bakim verenlerin sosyal islevini olumsuz
etkileyebilmektedir (92). Literatiirde bu alanda yapilmis yasam kalitesi ¢alismalarinin
cogunlugu sosyal etkinliklere katilimin 6l¢iisiiyle degerlendirmeye alinmistir (17, 80).
Bu c¢alisgmada sosyal islev olarak kastedilen; fiziksel veya ruhsal bir problemin
yasamin dogal seyrindeki toplumsal etkinlikleri kisitlamasinin 6lglisii  olarak

degerlendirilmesidir.

Literatiirde sosyal islevle ilgili yasam kalitesi gostergeleri daha ¢ok sosyal
destek yoniinden tatmin olma (92) ile iliskilendirilmistir. Ulkemizde otizmli bireye
bakim verenler i¢in diizenlenmis farkli alanlarda destek politikalar1 olsa da sosyal
destek igin yeterli bir alt yap1 bulunmamaktadir (160). Bu sebeple bireyler kendi sosyall
imkanlarin1 olusturmak zorunda kalabilmekte veya bu ¢abaya girmeyip asosyal bir
hayat1 tercih edebilmektedir. Bu ¢aligmada sosyal islevle ilgili yasam kalitesinin en
onemli yordayicilarindan biri ebeveynlerin gelir diizeyi (OR:2.4) olarak bulunmustur.
Bu bulgu ebeveynlerin sosyallesme ¢abasini kendi maddi imkanlariyla yapmak
zorunda kalmalarindan kaynaklanmis olabilir. Ozellikle maddi imkanlarda sikinti
yasayan bakim verenler uygun bir sosyal ¢cevrede yasamiyorsa sosyal islev bozuklugu

daha siddetli hissedilebilir.
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Bu ¢alismada sosyal islevi etkileyen diger degiskenler otizmli bireyin hastalik
derecesi (OR:1.6) ve ek hastalik varligidir (OR:2.1). Otizmli bireyde hastalik derecesi
arttikca saldirgan davraniglar basta olmak tlizere pek ¢ok olumsuz durumda beraberinde
gorilebilmektedir. Otizmli bireydeki bu olumsuz davraniglarin varligi bakim
verenlerini sosyal hayatta ¢esitli sikintilarla bag etme zorunda birakabilir. Bu durum
da bakim verenlerin sosyal adaptasyonunun daha gii¢ olmasina sebebiyet veriyor
olabilir. Ayrica otizmli bireyde ek hastaligin varlig1 onlar1 daha kirilgan bir hale
getirebilir. Bu durumda aileler c¢evresel etkilenimi en aza indirebilmek icin sosyal

hayatlarindan 6diin vermek zorunda kalabilmektedirler.

Calismanin diger bir anlamli degiskeni literatiirle uyumlu olarak kadin olmaktir
(OR:1.3). Kadinlarin bakim isini istlenmesine bagli olarak zamanlarinin ¢ogunlugunu
evde geciriyor olmalari, sosyal ¢evre acisindan daha sinirli imkanlara sahip olmalari

gibi sebepler bu bulgunun nedeni olabilir.

Genel saglik algisi boyutu, kisilerin kendilerini saglik yoniinden nasil
hissettigini ortaya koyar. Kisiler saglik agisindan gercek bir hastaliga sahip olmasa bile
kendini sagliksiz veya sagliginin kotiiye gittigini hissedebilir. Bazen de kotii saglik
kosullar1 olan bakim verenler bakim igini aksatmamak i¢in mevcut saglik durumlarini

gormezden gelebilir (97).

Bu calismada, genel saglik algis1 agisindan otizmli bireyin 6zelliklerinden
ziyade bakim verenin 6zelliklerinin yordayici olusu dikkat cekmektedir. Kadin olmak
(OR:2.9) genel saglik algis1 acisindan dezavantajli bir durum olusturmaktadir. Bakim
isiyle daha ¢ok kadinlarin ugrasiyor olmasi bu durumun nedeni olabilir. Yine bu
calismada kisilerde kronik bir hastalik varliginin (OR:2.9) literatiirle uyumlu olarak
genel saglik algisini olumsuz etkiledigi goriilmistiir. Bu bulgu, kronik bir hastalik
varliginin bireyleri saglik acisindan daha endiseli bir duruma siiriikledigini

diistindiirmektedir.
Genel saglik algisin1 agiklayan diger bir degisken de bakim verenlerin gelir

diizeyidir (OR:4.3). Bu durum kisilerin yetersiz gelir diizeyinde saglikli yasam

kosullarina ulasmada zorluklar yasamasindan kaynaklanabilir. Ayrica gelir diizeyi
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diisiik bireylerin saglik hizmetlerine ulasiminin kisitliligi da bu bulguya sebebiyet

veriyor olabilir.

Bu calismada, otizmli bireye bakim veren ailelerde eslerin her ikisi de
calisiyorsa (OR:2.9) genel saglik algilarinin daha ko6tii oldugu bulunmustur. Bakim
verme isi ile beraber gelir getiren bir iste ¢alismak ¢esitli zorluklar1 da beraberinde
getirerek sagligi olumsuz etkileyen durumlar olugmasina sebebiyet verebilir. Bakim
verenin is yogunlugu ve stresine bagli bu durumlar genel saglik algilarin1 daha kétii

hissetmelerine sebebiyet veriyor olabilir.

Genel saglik algisin etkileyen diger bir degisken de bakim verenlerin yagidir
(OR:0.9). Ebeveynlerin yaslarmin ilerlemesiyle genel saglik algilarinin olumsuz
etkilendigi goriilmiistiir. Bu bulgu ilerleyen yasla beraber kisilerde daha fazla saglik

problemi yasaniyor olmasindan kaynaklanabilir.

Bu ¢alismada ebeveynlerin genel saglik algisini etkileyen degiskenler arasinda
otizmli bireye ait 6zelliklerden yalnizca ek hastalik varligi (OR:2.1) anlamli olarak
bulunmustur. Bu durum otizmli bireye bakim veren ebeveynlerin ek hastaliklar
nedeniyle saglik kuruluslarinda fazla zaman gegirmelerinin genel saglik algilarini

olumsuz etkiledigini diistindlirmektedir.
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5. SONUC VE ONERILER

Bu calismada 2000 yil1 ve sonrasinda dogmus olan otizmli bireylere bakim
veren 295 ebeveynin bakim verme yiikii ve yasam Kkaliteleri degerlendirilmistir.

Sonuglarimiza gore:

» Katilimcilarin yag ortalamasi 40.7+7.1 yil olup, ¢ogunlugu kadindu.

» Bu caligmada katilimcilarin yas1 bakim yiikiiniin, fiziksel yasam ve genel
saglik algis1 boyutlarinin 6nemli belirleyicileri arasindadir.

» Ebeveynlerin sahip oldugu ortalama c¢ocuk sayist ayni bolgedeki ailelere
gore yiikksek bulunmustur. Bu bulgu ebeveynlerin aile planlamasi
hizmetlerine  erisimleriyle ilgili  ¢alismalara  ihtiyag  oldugunu
gostermektedir.

» Katilimcilarin ¢ogunlugu ilk ve orta 6gretim diizeyinde egitim almustir.
Egitim diizeyinin artmasiyla bakim verme yiiklerinin diistiigli, yasam
kalitelerinin iyilestigi gériilmiistiir. Bu bulgu dogrultusunda otizmli bireye
bakim verenlere yonelik girisimlerin daha c¢ok egitim diizeyi diisiik
ebeveynlere yonelik planlanmasi faydali olabilir.

» Katilimcilarin gelir getiren bir iste ¢alismast bakim yiiklerini olumlu
etkilerken yasam kalitelerini diisirmiistiir. Otizmli bireye sahip kisilerin
daha esnek calisma plani ile calisma hayatlarinda var olmalar1 yasam
kalitesi acisindan da bakim yiikii agisindan da daha olumlu sonuglar
saglayacaktir.

» Bu calisma kronik hastaligi olan ebeveynlerin yasam kalitelerinin diisiik
oldugunu gostermistir. Oncelikli olarak otizmli bireylere bakim verenlerin
kronik hastaliklar agisindan degerlendirilmeleri ve tarama programlarina
katilimlarinin artirilmasi hedeflenmelidir. Beraberinde ilgili grubun saglik
hizmetleri agisindan ayricalikli olarak kabul edilmesi yasam kalitelerini
artirabilir.

» Ebeveynlerin birbirlerine yardimci olduklarinda bakim verme yiiklerinin
diistiigli, yasam kalitelerinin yiikseldigi gortilmiistiir. Bu bulguyla koordine

bir sekilde ebeveynlere yonelik verilecek egitim ya da desteklerde evlilik
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birligine katki sunacak, yardimlagmayi tesvik edecek yaklasimlar oncelikli
olmalidir.

» Bu ¢alisma katilimcilarin bakim isini yiirtitiirken en gok destek gereksinimi
duyduklar1 konunun otizmli bireyin egitimi oldugunu gostermistir.
Tiirkiye’de otizmli bireye verilen egitim destekleri Say1 ve nitelik agisindan
gozden gegirilerek bu talebi karsilamaya yonelik adimlar atilmalidir.

» Bu calisma en yiikksek bakim yikii ve en diisik yasam Kkalitesi
gostergelerinin  psikolojik destek talebi olan katilimcilarda oldugunu
gostermistir. Otizmli bireye yonelik egitim destegi ¢aligmalarinin yaninda
ailelere verilecek psikolojik destek hizmetlerinin de planlanmasi ve sunumu
gerekmektedir.

» Bu calisma otizmli bireye bakim verenlerin biiyiik bir kisminda rutin
sorumluluklarinin  bakim 1isi yiliziinden etkilendigini bulmustur, diger
sorumluluklarinin etkilendigini belirtmislerdir. Diger sorumluluklarin
etkilenmesi bakim verme yiikiinii ve yasam kalitesi gostergelerini olumsuz
etkilemistir. Bakim verenlerin rutin sorumluluklarini hafifletmek amaciyla
golge egitmen veya benzeri yardimeilik kadrolar1 giindeme gelmeli veya var
olanlarin sayilar1 artiritlmalidir.

» Bu calismada otizmle ilgili STK iyeligi bulunan katilimcilarda bakim
verme yikii ve yasam Kkalitesi diizeylerinin olumsuz etkilendigi
bulunmustur. Bu durum STK’larin amacina yonelik ¢alismalarinin yeterli
olmadigini, ailelere yeterli destek vermedigini diisiindiirmektedir. Konuyla
ilgili STK’larin program ve destek faaliyetlerini yeniden gézden gecirerek
giincellemeleri gerekmektedir.

» Bu calismada otizmli bireyin yasmin artmasiyla beraber katilimcilarin
bakim yiikiinii arttig1 ve genel olarak yasam kalitesi gostergelerinin diistiigii
bulunmustur. Ileri yastaki otizmli bireylere bakim verenlerin fiziksel
sagliklarina olumlu katkilar sunacak programlar planlanmali, fiziksel aktif
olmalari tesvik edilmelidir.

» Erkek otizmli bireylere bakim verenlerde yasam kaliteleri daha diisiik

gozlenmistir. Erkek otizmlilerin egitim programlarinin ebeveynlerin
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yiikiinii azaltacak Onlemler géz Oniinde bulundurularak olusturulmasi
onerilmektedir.

Otizmli bireyin hastaliginin derecesi arttikga ebeveynlerin bakim yiikleri
artmakta, yasam kaliteleri diismektedir. Konuyla ilgili agir otizmli bireye
bakim verenlerin ihtiyag¢larina, sorunlarina odaklanilmasi ve oncelikli grup
olarak belirlenmesi diisiiniilebilir.

Otizmli bireyin hastalik siiresinin artmasi bakim yiikiinii artirmakta ve
fiziksel rol giigliigli, agr1 ve genel saglik algis1 yasam kalitelerini
diisiirmektedir. Belirli bir slirenin {izerinde bakim isini yiiriiten kisilere 6zel
programlar olusturulmasi dnerilmektedir.

Bu ¢alismada otizmli bireyin egitim siiresi bakim verme yiikii puanlarini
artirirken genel yasam kalitesi puanlarini diisiirmektedir. Bu sebeple verilen
egitimlerin nitelik ve niceliksel yonden gozden gecirilmesini

gerektirmektedir.
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EKLER

EK 1. Etik Kurul izni

ATATURK UNIVERSITESI TIP
FAKULTESI KLINIK ARASTIRMALAR
ETiK KURULU

KARAR
BILGILERI

KARAR
o ETIK KURULUN ADI_ [ Atatiirk Universitesi Tip Fakiiltesi Klinik Arastrmalar Etik Kurulu
:F‘)A ‘?_'\: E ACIK ADRESI: Atatiirk Universitesi Tip Fakiiltesi Dcka[)llgj
=F = TELEFON +90 442 234 65 11
==
= = FAKS +00 442 236 09 68
o E-POSTA atatipetikkurul@gmail.com EEARSERRON
SORUMLU ARASTIRMACI = et Qe
A S b AD] Dr. Ogr. Uyesi Sinan YILMAZ e
Otizmli Bireylerin Ebeveynlerinde Bakim Verme Yiiki Ve
ARASTIRMACININ ACIK ADI Yasam Kalitesi Diizeylerinin Degerlendirilmesi: Erzurum Il
Ornegi

Toplant:1 Saysi: 07 Karar No: 07 Tarih:04.11.2021

Yukarida bilgileri verilen bagvuru dosyasi ile ilgili belgeler arastirmanin/galismanin gerekge, amag, yaklagim ve
yontemleri dikkate alinarak incelenmis ve galismanin biitgesinin Kendisi tarafindan karsilanmas: kosulu ile
yapilmasinda bilimsel ve etik ag¢idan sakimca olmadiZima oy birligi ile karar verildi.

Klinik Arastirmalar Hakkinda Yénetmelik kapsaminda yer alan arastirmalar/¢cahsmalar igin Tiirkiye ila¢ ve
Tibbi Cihaz Kurumu’ndan izin alinmasi gerekmektedir.
Arastirmaciya ¢alismalarinda basar dileriz.
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EK 2. Yapilandirilmis sosyo-demografik bilgi anket formu

EBEVEYN ANKET FORMU
1. Yakinlik derecesi Anne..... Baba...... Diger......
2. Yasl ... yil
3. Cinsiyeti Kadin...... Erkek......
4. Medenidurumu Evli.... Bekar..... Bosanmis..... Ayrivyasiyor....
5. Evlilik stiresi  .ceeeeeee. yil
6. Toplam cocuk sayisi ...
7. Evde bakmakla ylikiimli oldugunuz baska 6zel gereksinimli gocugunuz var mi?
Evet...... Hayir......
. Egitim durumu  ilkokul / ortaokul.......  Lise...... Universite......
9. MeSIegi e,
10. Calisma durumu Calisiyor......... . Calismiyor.......... (12. Sorudan devam ediniz)
11. Gunllk galisma siresi  ............... saat
12. Esiniz calisiyor mu? Evet..... Hayir.....
13. Ailenin ortalama aylik geliri  0-3000 TL...... 3001-6000TL....... 6000TL'den fazla......
14. Yasadiginiz yerlesim yeri neresi? il merkezi..... ilce merkezi..... Koy.....
15. Otizmile ilgili egitim aldiniz mi? Evet..... Hayir.......
16. Bakim verirken baska bir kisiden destek aliyor musunuz?
Evet..... Hayir......(18. Sorudan devam ediniz)
17. Destek aldiginiz kisi sayisi ve yakinlik derceleri .......
18. Bakim verme esnasinda en ¢ok zorlandiginiz alanlar nelerdir?
Biitiin ihtiyaglarda.... iletisim kurmada... Egitim olanagi saglama noktasinda......
19. Herhangi bir kronik hastaliginiz var mi?
Hipertansiyon..... Diabet..... KOAH/Astim..... Kalp/damar hastaligi ......... Diger....
20. Esiniz size bakim verme konusunda yardimci oluyor mu? Evet...... Hayir...... Kismen......
21. Bakim verirken hangi konularda daha ¢ok destek almak isterdiniz?
Ekonomik ........ Psikolojik........ Egitim ........ Tedavi ....... Diger...cuererne.
22. Otizm vb durumlarla ilgili bir Sivil Toplum Kurulusu tyeliginiz var mi?
Evet..... Hayir..... (24. Sorudan devam ediniz)
23. ilgili STK’dan destek aliyor musunuz? Evet...... Hayir......
23. Bakim vermeniz diger sorumluluklarinizi etkiliyor mu? Evet..... Hayir...... Kismen
24. Otizmli bireyin yasi .........
25. Otizmli bireyin cinsiyeti Kadin...... Erkek......
26. Otizmli bireyin hastalik siresi............... yil
27. Otizmli bireyin egitim siresi.......yil
28. Otizmli bireyin hastaliginin derecesi? Hafif....... Orta...... Agir.....
29. Otizmli bireyin getirdigi ekonomik yik aylik olarak gelirinizin ne kadarini olusturuyor?
Yizde......
30. Hastahgi ilk fark eden kisi Anne.... Baba.... Yakin gevre....
31. Otizmli bireyin hastaneye yatis sayisi...
32. Otizmli bireyin otizme ek ruhsal veya fiziksel bir hastaligi var mi? Evet..... Hayir.......
33. Otizmli bireyin saldirganlk veya 6fke nobeti gegirme durumu? Var......Yok..(36.sorudan

devam ediniz)

34.

Saldirganlik davranisi veya 6fke nébeti gecirme sikhigi;
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Hemen hemen
hergiin gilin

Haftada birkag
kere

Ayda birkag kere

Yilda birkag kere

35. Saldirganlik veya 6fke nébeti nedeniyle karakol veya adliyeye yansiyan bir durum oldu

mu?
Oldu...... Olmadit.......
36. Ailede psikiyatrik hastalik 6ykisu
Var..... YoK..cooirunnnnn
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EK 3. Zarit Bakim Verme Yiikii Olcek Sorular:

ZARIT BAKIM VERME YUKU OLCEGi

Asagida insanlarin bir bagka insanin bakimini iistlendiginde kendini nasil hissedebilecegini yansitan ifadelerden
olugan bir liste yer almaktadir. Her ifadeden sonra sizin ne kadar sik boyle hissetiginizi belirtin

Asla
Nadiren
Ara sira
Oldukga

sik
Neredeyse
her zaman

1-Yakininizin ihtiyaci oldugundan
daha fazla yardim istedigini diisiinilyor musunuz

2- Yakininizla gegirdiginiz zaman yiiziinden kendiniz igin yeterli
zamaniniz olmadigini diisiiniir miisiiniiz?

3-Yakininiza bakma ve aileniz ya da isinizle ilgili diger
sorumluluklari yerine getirmeye c¢alisma arasinda kalmaktan
dolayi kendinizi sikintil hisseder misiniz?

4- Yakininizin davraniglari nedeniyle rahatsizlik duyuyor
musunuz?

5- Yakininizin yanindayken kendinizi kizgin hissediyor
musunuz?

6- Yakininizin su anda ailenin diger iiyeleri ya da
arkadaslarinizla olan iliskinizi olumsuz sekilde etkiledigini
digliniir misiintz?

7- Yakinizin gelecegi ile ilgili korkulariniz olur mu?

8- Yakininizin size bagimli oldugunu diisiiniir misiintiz?

9- Yakininizla birlikteyken kisitlanmig gergin hisseder misiniz?

10- Yakininizla ugragmaktan dolayi saghginizin bozuldugunu
hisseder misiniz?

11- Yakininizin yiiziinden istediginiz diizeyde bir 6zel hayatiniz
olmadigini dusiinir misiiniiz?

12- Yakininiza bakmaniz nedeniyle sosyal hayatinizin
bozuldugunu hisseder misiniz?

13- Yakininiz nedeniyle arkadaslarinizi davet etmekten
rahatsizlik duyar misiniz?

14- Yakininizin sanki sirtini dayayabilecegi tek kisi sizmissiniz
gibi. sizden ona bakmasini bekledigini hisseder misiniz?

15- Kendi harcamalariniza ek olarak yakininiza bakacak kadar
paraniz olmadigini diigiiniir musiintiz?

16- Yakininiza bakmayi daha fazla siirdiiremeyeceginizi
hissediyor musunuz?

17- Yakininiz hastalandigindan beri yagaminizi kontrol
edemediginizi hissediyor musunuz?

18- Yakininizin bakimini biraz da bagkasina birakabilmis olmayi
diler misiniz?

19- Yakinizla ilgili ne yapacaginiz konusunda kararsizlik
hisseder misiniz?

20- Yakininiz igin daha fazlasini yapmaniz gerektigini diigliniir
miusiniiz?

21- Yakininizin bakiminda yapabileceginiz isin en iyisini
yaptiginizi diigiinilyor musunuz?

22- Timiiyle degerlendirdiginizde yakininizin bakimi ile ilgili
kendinizi ne kadar yiik altinda hissedersiniz?
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EK 4. SF-36 Yasam Kalitesi Olcek Sorulari

SF'36 (Kisa Form 36)

Asagidaki sorular sizin kendi sagligimiz hakkindaki gortiistintizii. kendinizi nasil
Bl hissettiginizi ve giinliik aktivitelerinizi ne kadar yerine getirebildiginizi

ogrenmek amacindadir. Size en uygun yaniti verin.

1) Genel olarak saghginiz icin asagidakilerden hangisini séyleyebilirsiniz?

Mikemmel Cokiyi lyi Orta Kotu
Dl DZ DS D4 DS
2) Bir yil 6ncesi ile kargllastirdiginizda su anki genel saglik durumunuzu nasil
Bz degerlendirirsiniz?
vl éncesind Cok dahaiyi Biraz iyi Hemen hemen ayni Biraz daha
iy oncesinden Cok daha ksl
(.} . [ (7

s

Asagidaki sorular bir giin icinde yapabileceginiz islerle
(aktivitelerle) ilgilidir. Saghginiz bu aktiviteleri kisithyor mu? Eger

kisitliyorsa. ne kadar?

Evet. Cok Evet.Biraz Hayir. Hic Kisith
Degil
Kisith Kisith

Asagidaki sorular bir giin iginde yapabileceginiz iglerle
(aktivitelerle) ilgilidir. Sagliginiz bu aktiviteleri kisithyor mu? Eger

kisithyorsa. ne kadar?
Evet. Cok Evet. Biraz Hayir. Hig Kisith

Degil
Kisitl Kisith
3) Kosmak.agirkaldirmak. agirsporlarakatiimakgibiagiretkinlikler [ . s
4) Bir masayi cekmek. elektrik siptrgesini itmek ve agir olmayan sporlari [ A [ S s
yapmak gibi orta dereceli etkinlikler
Bs 5) Market posetlerinikaldirmak veyatasimak (1, 1, .
6) Birkag katmerdiven gikmak . , s
7) Bir kat merdiven cikmak Q. a, [ B
8) Egilmek. diz ¢dkmek. gdmelmek. diz g6kmek , O, d,
9) Bir kilometredenfazla yiirimek , 4, [ B
10) Birkag yiizmetre ylramek . d, s
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11) Yiiz metre yiirimek [N o, .
12) Kendi basina banyo yapmak ve giyinmek [, [ .

Son 4 hafta boyunca bedensel sagliginizin sonucu olarak. isiniz veya diger gunluk
etkinliklerinizde. asagidaki sorunlardan biriyle karsilagtiniz mi?

3 | Evet | Hayrr
B4 13) Calisma yasaminizda veya diger aktivitelerinizde gegirdiginiz zamani kisalttiniz mi? 0, [ A
| 14) Arzu ettiginizden daha az seyi mi tamamlayabildiniz? [ P
15) Calisma veya diger yaptiginiz ilerin ¢esidinde kisitlama yaptiniz mi? P 0
16) Calisma yagsaminizda veya diger aktivitelerinizi yapmakta giigliik gektiniz mi? (Asiri efor - ¢caba (R 3

sarfettiniz mi?)

Son 4 hafta boyunca. duygusal sorunlarinizin (érnegin ¢okkiinlik veya kaygi) sonucu olarak
isiniz veya diger gunlik etkinliklerinizle ilgili agagidaki sorunlarla karsilastiniz mi?

3 Evet | Hayr
Bs 17) Calisma yasaminizda veya diger aktivitelerinizde gegirdiginiz zamani kisalttiniz mi? [} [ )

‘ 18) Arzu ettiginizden daha az isi mi tamamlayabildiniz? o, [ )

19)isinizle veya diger aktivitelerinizle ilgili isleri her zamanki kadar dikkat vererek yapamadiniz mi? o, [ P

SF-36 (Kisa Form 36) Sayfa-2

20) Son 4 hafta boyunca bedensel sagliginiz veya duygusal sorunlariniz. aileniz. arkadas veya
B6 komsularinizla olan olagan sosyal etkinliklerinizi ne kadar etkiledi?

Hig Etkilemedi Cok Az OrtaDerecede Epeyce Cok Fazla
i [ P s . s
21) Son 4 hafta iginde viicudunuzda ne kadar agri oldu?
B Hi¢ Olmad Cok Az Hafif Orta Cok Pek Cok
[ [ P s [ Y s s

22) Son 4 hafta boyunca agriniz. normal iginizi (hem ev iglerinizi hem ev disi isinizi disuniniz)

Ba ne kadar etkiledi?
HigEtkilemedi Biraz etkiledi OrtaDerecede Epey Etkiledi Cok Etkiledi

[ [ P s [ [ 3
Asagidaki sorular sizin son 4 hafta boyunca neler hissettiginizle ilgilidir. Her soru igin. sizin

duygularinizi en iyi kargilayan yaniti. son 4 haftadaki sikhgini gbéz éniine alarakseginiz.
Cogu Epey Hig bir
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Surekn Bdsen Ald sltd

zaman  zaman zaman
23)Kendiniziyagamdoluolarak hissettinizmi? [ [ P s s s ds
24) Gok sinirli biri oldunuz mu? [, a, s . Qs Us
B9 R e S T T T
26) Kendinizi sakin ve huzurlu hissettiniz mi? [y o, s [ s s
27) Cok enerjik oldunuzmu? [y [ s s s Us
28) Kendinizi kalbi kirik ve iizgiin hissettiniz mi? [ [ P [ E s ds e
29) Kendinizi yipranmis. bitkin hissettinizmi? [y o, s [ ds e
30) Mutlu. sevingli bir insan oldunuz mu? [ [ P s s s ds
31) Yorgunluk hissettinizmi? Oy ; s , s s
32) Son 4 hafta boyunca bedensel sadhginiz veya duygusal sorunlariniz sosyal etkinliklerinizi
Bllo (arkadas veya akrabalarinizi ziyaret etmek gibi) ne siklkta etkiledi?
Surekli Cogu zaman Bazen Ara sira Hig bir zaman
[ P P} [ O, s

Asagidaki her bir ifade sizin i¢in ne kadar dogru veya yanlistir? Her bir ifade igin en uygun

olanini isaretleyiniz.
Cogunlukla Kesinlikle
yanlis yanlg

Kesinlikle Cogunlukla

dofiru dogru Emin degilim

33) ‘Ben digerinsanlaragéredahakolay

hastalaniyorum o, a, . .
s
34) Tanidigimkisilerkadarsaghklyim. [, . O, O, P
35) Saghgiminkatiilesmekte oldugunusaniyorum. [, o, [
a, O
36) Saghgim mitkemmeldir. [, . s . s
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