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OZET

Otizm Spektrum Bozuklugu Tanis1 Olan Cocuga Sahip Annelerin Aleksitimi
Diizeyleri ve Yasam Kalitesinin Degerlendirilmesi

Amag: Bu arastirma otizm spektrum bozuklugu (OSB) tanisi olan ¢ocuga sahip
annelerin aleksitimi diizeyleri ve yasam kalitesinin degerlendirilmesi amaciyla
yapilmustir.

Materyal ve Metot: Arastirma tanimlayict tiirdendir. Calisma Tiirkiye’nin
dogusunda bir {iniversite hastanesinin ¢ocuk ve ergen ruh saglig1 biriminde tedavi géren
otizm spektrum bozuklugu tanisi olan ¢ocuklarin anneleri ile yapilmistir. Arastirmanin
evrenini belirtilen hastanenin ¢ocuk ve ergen ruh sagligi poliklinigine 15 Aralik 2022- 30
Haziran 2023 tarihleri arasinda bagvuran 94 OSB tanisi ile takip edilen ¢ocugun annesi
olusturmustur. Orneklem biiyiikliigii evreni belli Ornekleme yOntemine gore
hesaplanmistir. Arastirmaya dahil edilme kriterlerini karsilayan ve arastirmaya katilmayi
kabul eden 88 anne drnekleme dahil edilmistir. Veriler arastirmac tarafindan yiizyiize
gdriisme yontemi ile ‘Kisisel Bilgi Formu’, ‘Toronto Aleksitimi Olgegi (TAO)’, ‘Otizm
Yasam Kalitesi Olgegi-Ebeveyn Siiriimii (OYKA-E)’ kullanilarak toplanmustir. Verilerin
analizi i¢in SPSS 22 programi kullanilarak tanimlayici testler, degiskenler arasindaki
iliskiyi incelemek i¢in Varyans Analizi ve student t testi ve korelasyon analizi yapilmistir.

Bulgular: Katilimcilarin OYKA-E Bolim A alt boyut puan ortalamasi
86.62+17.27, Boliim B alt boyut puan ortalamasi 51.26+16.47 olarak belirlenmistir.
Katilimcilarin TAO toplam puan ortalamasi 54.42+9.46 olarak bulunmustur. Olgege gore
51-60 puan alan bireylerde muhtemel bir alekditimi varligindan s6z edilmektedir. Bu
sonuca gore annelerin aleksitimik Ozellikler gosterdigi soylenilebilir. Katilimeilarin
OYKA-E Béliim A alt boyutu ile TAO puanlar1 arasinda negatif yonde orta seviyede,
Béliim B alt boyutu ile TAO puanlari arasinda negatif yonde zayif seviyede bir iliski
oldugu saptanmustir.

Sonuc: Annelerin aleksitimi ve otizm yasam kalitesi arasinda negatif yonde bir
iliski oldugu, annelerin aleksitimi puan ortalamalar: arttikca yasam kalitelerinin diistigi
sonucuna ulasilmistir. Otizm spektrum bozuklugu tanisi olan ¢ocuklarin annelerinde
aleksitimi diizeylerini azaltmak ve yasam kalitelerini yiikseltmek i¢in miidahale iceren
caligmalarin yapilmasi 6nerilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Aleksitimi, otizm spektrum bozuklugu, yasam kalitesi



ABSTRACT

Evaluation of Alexithymia Levels and Quality of Life of Mothers with a Child
Diagnosed with Autism Spectrum Disorder

Aim: This study was conducted to evaluate the alexithymia levels and quality of
life of mothers who have a child with autism spectrum disorder.

Material and method: The research is of descriptive type. The study was
conducted with the mothers of children with autism spectrum disorder who were treated
in the child and adolescent mental health unit of a university hospital in eastern Turkey.
The universe of the study consisted of the mothers of 94 children who were followed up
with the diagnosis of ASD, who applied to the child and adolescent mental health
outpatient clinic of the hospital between 15 December 2022 and 30 June 2023. The sample
size universe was calculated according to a certain sampling method. 88 mothers who met
the inclusion criteria and agreed to participate in the study were included in the sample.
The data were collected by the researcher by face-to-face interview method using the
'Personal Information Form', 'Toronto Alexithymia Scale (TAS)', 'Autism Quality of Life
Scale-Parent Version (AQLS-P)'. Descriptive tests were used to analyze the data using
the SPSS 22 program, and Analysis of Variance and student t test and correlation analysis
were performed to examine the relationship between the variables.

Results:  Participants’ AQLS-P Section A sub-dimension mean score was
86.62+17.27, and Section B sub-dimension mean score was 51.26+16.47. When the
distribution of TAS score averages is examined; Participants' Difficulty Recognizing
Emotions sub-dimension mean score was 17.94+5.04, Difficulty Expressing Emotions
sub-dimension score average was 13.34+3.26, Extraverted Thinking sub-dimension mean
score was 23.13+2.99, and total score average was 54.42+9.46. It was determined that
there was a moderate negative correlation between the AQLS-P Part A sub-dimension
and TAS scores of the participants, and a weak negative correlation between the Part B
sub-dimension and TAS scores.

Conclusion: It was concluded that there was a negative relationship between
mothers' alexithymia and autism quality of life, and that as the mothers' alexithymia score
averages increased, their quality of life decreased. It is recommended that interventional
studies be conducted to reduce alexithymia levels and improve their quality of life in
mothers of children with autism spectrum disorder.

Key Words: Alexithymia, autism spectrum disorder, quality of life
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1. GIRIS

Her gegen giin goriilme siklig1 artan otizm spektrum bozuklugu (OSB); birden ¢ok
semptomu igeren, sosyal etkilesim ve iletisim problemiyle birlikte gelisimin tiim
yonlerinin etkilendigi nérogelisimsel bir bozukluktur.! DSM-5 (The Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders)’in tanimina gore ise; genellikle yagsamin ilk 24
ay1 ve sonrasinda kendini gosteren, takintili davranislar, sosyallesmede yetersizlikler,
degisime kars1 kapalilik, duyusal uyaranlara duyarli olma ile kendini gdsteren gelisimsel
bozukluktur.?

OSB tanili bir ¢ocugun aileye gelmesiyle birlikte aile igi siire¢ ve rollerde ¢ok
onemli degisiklikler yasanir. OSB tanili bir cocugun annesi/babasi/kardesi olmak aile
tiyelerinin segebildikleri bir rol degildir ve bu nedenle aile iiyeleri yeni rollerinin
gereklerini yerine getirirken bazi giigliikler yasayabilirler. Aile tiyelerinin rollerini yerine
getirirken yasadiklar1 zorlanmanin diizeyi aile baglar1 ve dinamiklerinden, tiyelerin kisisel
ozelliklerinden, otizmli  bireyin  gereksinimleri ve bagmmhlik diizeyinden
etkilenmektedir.®4

Bu siirecte ailelerin karsilastig1 sorunlar; sosyal ¢evreyle iligkilerin sinirlanmasi,
aile ici siireclerin etkilenmesi, maddi sorunlar ve psikolojik sorunlar (kabullenememe,
uyum sorunlari, stres, utan¢ duygusu, basetmede zorlanma, kaygilar, {iziintii, depresyon)
olarak siniflandirilabilir.>” OSB'nin etkisi, yalnizca finansal, sosyal ve profesyonel
alanlarla degil, ayn1 zamanda ebeveynlerin fiziksel ve zihinsel sagligiyla da ilgili oldugu
i¢in ¢ok boyutludur.® Otizm tamisi ile ilgili zorluklarin sayis1 géz oniine alindiginda,
ebeveynlerin aile islevselligini olumsuz etkileyebilecek c¢ok ¢esitli stresli durumlar
yasamasi sasirtici degildir.®!® OSB tanis1 olan ¢ocuklarin duygular ifade etmekte ve
tanimakta zorlandiklar1 ve olumsuz duygular1 genellikle korkular1 seklinde

tamimlamaktadirlar.! Duygular1 tammlamak ve ifade etmekte yasanan giicliikler



aleksitimi olarak tanimlanmakta'? ve otizmdeki sosyal duygusal alanlarda yasanilan
zorluklara benzeyen bu 6zelliklerin, OSB tanisina sahip ¢ocuklarin anne babalarinda da
goriildiigii ifade edilmektedir.'® Yapilan bir arastirmada, duygularini ifade etmede sorun
yasayan ¢ocuklarin; duygularini ifade etmekte ve iletisim kurmakta giiclilk yasayan
ebeveynlere sahip olduguna vurgu yapmaktadir.**

Aile ortami sosyal ve iletisim becerilerinin yagamin ilk yillarinda kazanildigin
ortamdir. Ailede duygusal bozukluk olarak tanimlanan bir sorunun var olmasi, cocugun
ilerleyen yasam donemlerinde duygulari tanimlamada giicliikler yagsamasina ve ailedeki
problem ¢dzme yetersizligine yol agmaktadir.™® OSB tanisi olan ¢ocuklarm ebeveynleri
ile yapilan bir arasgtirmanin sonuglar;; OSB tanist konmus ¢ocuklarin anne babalari
saglikli gelisim gosteren cocuklarin anne babalarina gére duygulari tantmada daha diisiik
olarak performans gostermislerdir.*®

Otizm tanisi olan bir gocuga sahip olma ailelere yogun stres ve agir sorumluluklar
yiiklemektedir. Bakim yiikii, cocuklardaki davranis sorunlari, 6fke patlamalari, impulsif
davraniglar, basmakalip hareketler, sosyal becerilerde yetersizlik ve ¢ogu zaman
damgalanmayla sonuglanan yargilamalar, ekonomik zorluklar, okul ve benzeri
kurumlarla igbirliginin saglanamamasi1 vb. durumlar ailelerin gelecekle ilgili kaygilarinin
yogunlugu yasam kalitesini olumsuz etkileyen etkenler arasinda sayilabilir.’

Saglik sonuglarinin dlgiitlerinden biri olan yasam kalitesi bakim verenlerin bakim
yiikiinii belirlemesi sebebiyle olduk¢a 6nemli bir risk faktoriidiir.'® Bakim verenlerin
yasam kalitesi bakimi alan ve bakimi veren bireylerin fiziksel, ruhsal, spiritiiel ve sosyal
yonden saglik durumu ile dogrudan iligkilidir ve diger aile iiyeleri ile iletisim, gelecekten
beklentiler, bakim gereksinimlerinin karsilanmasi, kriz durumlarinin yonetimi vb. yonden
pek ¢ok faktorii de dogrudan etkilemektedir.!® Tiim bunlar géz 6niinde tutuldugunda

bakim verenin yasam kalitesi hem halk saghgi ve hem de ruh saglhig dnceligindedir.?°



Ulkemizde ve yurt disinda yapilan ¢alismalara bakildiginda OSB tanisi olan
cocuklarin annelerinde aleksitimi ve yasam kalitesini ayr1 ayr1 ele alan sinirli ¢alismalar
olmakla beraber; her iki kavrami birlikte ele alan herhangi bir ¢alismaya
ulasilamamugtir,*%71314.18.19
Bu nedenle bu g¢alisma otizm spektrum bozuklugu tanis1 olan ¢ocuga sahip

annelerin aleksitimi diizeyleri ve yasam Kkalitesinin degerlendirilmesi amaci ile

yapilmustir.



2. GENEL BIiLGILER

2.1. Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB)

2.1.1. Otizm Spektrum Bozuklugu Tanimi

Otizm kelimesinin kokeni Ingilizce “autism” Yunanca “autos” kelimesinden
gelmektedir ve “kendi i¢ durumuna yonelme” anlaminda kullanilmaktadir.?!Otizm
spektrum bozuklugu (OSB); birden ¢ok semptomu igeren, sosyal etkilesim ve iletisim
problemiyle birlikte gelisimin tiim ydnlerinin etkilendigi ndrogelisimsel bir bozukluktur.!
DSM-5 (The Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders)’in tanimina goére
ise; genellikle yasamin ilk 24 ay1 ve sonrasinda kendini gosteren, takintili davranislar,
sosyallesmede yetersizlikler, degisime kars1 kapalilik, duyusal uyaranlara duyarli olma
ile kendini gdsteren gelisimsel bozukluktur.? Otizm spektrum bozuklugu ad: icerisinde
yer alan spektrum terimi her bireyin yetersizlikten farkli bicimlerde etkilenebilecegi ve
bu yetersizligin siddetinin degisebilecegi anlamina gelmektedir.??

2.1.2. Otizm Spektrum Bozuklugunun Tarihgesi

Otizm’in bir hastalik olarak ilk ne zaman ortaya ¢ikt1g1 bilinmemektedir.?® Ancak
otizmi ilk ortaya atan bilim insaninin Isvigreli bir psikiyatrist olan Eugen Bleuler oldugu
bilinmektedir. Otizmin tanimi ilk baslarda, 1911 yilinda Psikiyatrist Eugen Bluer
tarafindan sizofreni belirtilerini tanimlamak i¢in kendini dis diinya ile gerceklerden
tamamen soyutlama ve igsel diinyada kendiyle yasama olarak tanimlanmistir.?
Sizofrenide var olan i¢ diinya ve dis diinya ger¢ekliginin bozulmasiyla, otizmde var olan
ice kapanikligin bu tanimlamada karistig1 goriilmektedir.?! 1940°lara gelindiginde otizm
kavrami duygusal ve sosyal problemleri olan gocuklar i¢in kullamlmaya baslanmistir.?
Leo Kanner, Bleuler’in aksine OSB’nin sizofreniden farkli oldugunu savunmus;
cocuklardaki i¢e doniik davraniglar1 tanimlamak i¢in bu kavrami kullanmistir. Kanner’ e

gore otizmin degisikliklere karsi ¢ikma, yalnizlik ve 6zel yeteneklere sahip olmak iizere



li¢ tipik belirtisi bulunmaktadir.! Rutter tarafindan ilk kez 1978 yilinda “Cocukluk Cag
Otizmi” kavrami kullanilmistir. Rutter otizm belirtilerinin otuz aydan o6nce kendini
gostermeye bagladigini savunmaktadir.1970’1i yillarin sonunda ise otizm duygusal bir
sorun olarak tanimlanmaktan ¢ikarak norolojik bir problem olarak tanimlanmustir.?

2.1.3. Otizm Spektrum Bozuklugunun Etiyolojisi

OSB nedenleri arasinda ¢esitli ve farkli etkenler arastirilmis, ancak belirgin
prenatal veya postnatal bir neden bulunamamustir. Yapilan arastirmalarda genetik
etkenler, noro-anatomik yapi, norotransmitterler stres, ¢evresel etkenler ve enfeksiyon
etkenleri iizerinde durulmustur.’*Yapilan calismalarda OSB tanisi olan ¢ocuklarin
yaklastk %10-15"inde ¢esitli genetik hastaliklarin  oldugunu ortya koymustur.?
Monozigot ikizler ve kardeslerde bu taninin goriilme olasiliginin yiiksek olmasi ve
genetik hastaliklarin eslik etmesi bu bozuklugun etiyolojisinde genetigin 6nemini ortaya
koymaktadir.?®

OSB’nun etiyolojisinde ebeveyn yasi, fetal cevre, perinatal sorunlar, bazi ilaglar
(valproat, SSRI inhibitorleri gibi), sigara ve madde kullanimi, demir, ¢inko, bakir ve D
vitamini eksikligi gibi beslenmeyle ilgili yetersizlikler ve asilama gibi biyolojik-¢evresel
risk faktorleri iizerinde durulmaktadir.?’-%°

2.1.4. Otizm Spektrum Bozuklugunun Epidemiyolojisi

Otizm spektrum bozuklugu tanist almis ¢ocuklarin oranlari son yirmi yilda 6nemli
Olclide artmis, mevcut tahminler bu artisin yiiksek gelirli iilkelerde %1-3 oraninda
oldugunu gostermektedir.?® APA (2018)’ya gére otizm spektrum bozuklugu yaklasik 59
cocuktan 1’inde goriilmektedir.®® Erkeklerde bu oran kizlara gore 5 kat daha fazladir.
Otizm spektrum bozuklugu diger nérolojik bozukluklara gére yayginligi hizli sekilde artis
gostermekte olup, Amerika Birlesik Devletleri’nde 2000 yilinda 150 dogumda 1

goriilmektedir.®! Son yillarda ise goriilme siklig1 68 ¢ocuktan 1’e kadar yiikselen ve



yayginligt %1 in iizerine ¢ikan OSB, tiim diinya da ¢ocukluk doneminde en sik rastlanan
gelisim bozukluklari icinde ii¢lincii sirada goriilmektedir.32
2.1.5. OSB DSM-5 Tam Kriterleri
DSM V’de otizm, Asperger bozuklugu, ¢cocukluk dénemi dizintegratif bozukluk
ve yaygin gelisimsel bozukluk otizm spektrum bozuklugu igerisinde yer almaktadir.
DSMV’e gore otizm spektrum bozuklugu i¢in tani kriterlerinde, bir ¢ocugun sosyal
iletisim ve etkilesimin ii¢ alaninin her birinde kalici eksiklikleri ve dort tir kisith
davranistan en az ikisinde olmasi gerekir.
A. Gecmiste veya suan farkli sekillerde ortaya ¢ikan sosyal iligkilerde yetersizlik
1. Sosyal duygu ifadesi ve paylagiminda yetersizlik
2. Sozel olmayan iletisim becerilerinde yetersizlik (beden dilini kullanmada
yetersizlik, 6rn gz kontagi kurmada ve anlamakta yetersizlik)
3. Sosyal iliski kurmakta ve stirdiirmekte yetersizlik (arkadas edinememe, sosyal
ortama uygun davranamama)
B. Asagidaki durumlardan en az ikisinin bulundugu karakterize tekrarlayici
basmakalip davraniglar
1. Basmakalip ve yineleyici konusmalar (ekolali), motor stereotipiler, nesneleri
siralama veya ¢evirme
2. Degisikliklere kars1 direng, ayni rutinde devam etmede israrcilik ve ritiiel
davraniglar, (yapilan basit degisikliklerde dahi asir1 gerginlik, farkh
selamlagma kaliplar, stirekli ayn1 yolu kullanma gibi.)
3. Herhangi bir seye veya nesneye karsi sabit ilgi duyma (siradisi bazi nesnelere

kars1 asir1 ilgi duyma.)



4. Duyusal uyaranlara karsi hassas ve duyarli olma veya tepkisiz kalma ve
uyaranlarin duyusal boyutuna kars1 asir1 ilgi duyma (ac1 ve 1stya kars1 duyarsiz
olma, isitsel vb uyaranlara kars1 hassasiyet)

C. Ilk 24 ay belirti gdstermeli

D. Ortaya ¢ikan semptomlar sosyal/toplumsal birgok alanda bozukluga neden

olmalidir E. Bu bozukluklarin nedeni gelisim geriligi veya zihinsel yetersizlik nedeni ile
olmamalidir. OSB ile zihinsel yetersizlik birlikte goriiliir fakat ikisinin birlikte goriiliiyor
olmast igin sosyal iletisim ve etkilesimin normalin altinda olmas1 gerekmektedir.?

2.1.6. Otizm Spektrum Bozuklugunun Belirtileri

Gelisimsel bir bozukluk olan OSB yasamin her evresinde farkli belirtiler

vermektedir.3? Genel olarak yasamin o dénemine uygun olmayan davramslarla ailelerin
dikkatini cekmeye baslamaktadir. Genel belirtiler ortak olmakla birlikte her ¢cocukta farkl
zamanda baslayabilmekte ve belirtilerin siddeti degisebilmektedir.! Bu semptomlar dil
gelisimi ve sosyal gelisim problemleri, duyusal gelisim problemleri, bilissel gelisim
problemleri, duygusal gelisim problemleri ve davranigsal problemler olarak ortaya

cikmaktadir.?

2.1.6.1. Dil Gelisimi ve Sosyal Gelisim Problemleri

Otizmin belirtilerinden biri dil gelisimi ile ilgili sorunlardir. Otizm’de hem sézel
iletisimde hem de soézel olmayan iletisimde birtakim sorunlar goriilmektedir. Sozel
olmayan iletisimde goriilen sorunlara Ornek olarak c¢ocugun tanidik simalara tepki
vermemesi, el sallama, kollarimi ileri uzatarak kucaga gelme hareketini yapmama,
hareketli nesnelere karsi tepkisizlik, seslere karsi tepkisizlik ornek gosterilebilir. S6zel

iletisimde goriilen sorunlardan biride otizmin en Onemli belirtilerinden olan geg



konusmadir.®® OSB’li ¢ocuklarda ge¢ konusmanin yani sira kelimeleri tekrar etme,
karsilikli konusmay1 devam ettirememe, zamirleri ve edatlar1 karistirma, duyduklarinm
ayni1 tonla tekrar etme, zaman kavramini anlamada sorunlar goriilebilir.?

2.1.6.2. Duyusal Gelisim Problemleri

Otizmde etkilenen diger bir alan duyusal alandir. OSB’li ¢ocuklarin seslere tepki
vermemesi ailelerin isitme problemiyle saglik kuruluslarina bagvurmalarina neden
olabilir. Bunun yan1 sira baz1 ¢ocuklarda da bazi seslere asir1 tepki verme séz konusu
olabilir32. Mimiklere ve simalara olan tepkisizlikleri nedeniyle gérme problemi akla
gelebildigi gibi bazi parlak cisimlere kars1 asir1 tepki gosterdikleri gézlenmistir. OSB’li
cocuklarin bazilarinda sicaga, soguga asir1 hassasiyet bazilarinda da asir1 tepkisizlik
goriilebilmektedir.>*

2.1.6.3. Bilissel Gelisim Problemleri

Otizmde etkilenen diger bir alan biligsel gelisim alanidir. Otizmli ¢ocuklarda
goriilebilen ©zel yetenekler nedeniyle otizmli ¢ocuklarin {istiin zekali oldugu
diistiniilmektedir. Ancak bu 6zel yeteneklerin varliginin yanmi sira otizmli gocuklarin
%090’1nda zihinsel yetersizliklerin goriildiigii ve biligsel siireclerin olumsuz etkilendigi
gozlenmektedir. Aynilifa olan takintilar1 nedeniyle o6grenme siirecleri olumsuz
etkilenebilmektedir.®

2.1.6.4. Duygusal Gelisim Problemleri

Otizm belirtiler1 arasinda duygusal tepkilerde yer almaktadir. Bu duygusal
tepkilere 6rnek olarak yasiti olan bir ¢ocugun korkmadigir bir durum ve bir nesne
karsisinda asir1 korkmasi veya bunun tam aksi olan gercek bir tehlike aninda korkusuz
davranmas1 Ornek gosterilebilir. Duyusal gelisim problemleri ailelerin en ¢ok

endiselendikleri problemler arasinda yer almaktadir. Ornegin ¢ocugun gergek bir tehlike



aninda gosterdigi korkusuz davranislar ailelerin cocugu hep gozetim altinda tutma
ihtiyaclarini arttirmaktadir.>®

2.1.6.5. Davranissal Problemler

Otizm belirtilerinden bir digeri ise davramig problemleridir. Bu davranig
problemlerine Ornek olarak 6fke nobetleri, kendisine ve c¢evresine zarar verecek
davraniglar, tekrarlayan viicut hareketleri yer almaktadir. Aileler cocugun kendisine zarar
vermesi ya da evde var olan diger kardeslere ya da canlilara zarar verme ihtimalinden
dolay1 endise duyabilmektedir.®®

2.1.7. OSB’de Tedavi

Otizmin kesin bir tedavisi bulunmamaktadir 29. Yasam boyu siiren bir rahatsizlik
olmasi sebebiyle de hem hasta bireyi hem de cevresini etkilemekte ve tedavi arayisina
girmelerine sebep olmaktadir.®? Tedavisinde egitim ve ilag tedavisi yer almaktadir.®” lag
tedavisinde ise hastalig1 yok etmeyi ve iyilesmeyi saglayan bir ilag bulunmamakla birlikte
hastaligin etkilerini azaltici ilaglar kullamlmaktadir. Ornegin saldirgan davranislart
azaltmay1 saglayan ilaglar ya da ¢ocuktaki beslenme sorunlarini azaltan ilaglar bu tedavi
sekline 6rnek gdsterilebilir.*®flag tedavisi ve egitimin yam sira giincel caligmalarla
beraber OSB tanili cocuklarda gliitensiz ve ketojenik diyet, yunuslarla tedavi, duyussal

biitiinleme gibi yontemlerin etkili olabilmektedir.

2.1.8. OSB’nin Aile Uzerine Etkileri

Cocuklar gelisim siirecinde; fiziksel, zihinsel, dil, motor, sosyal ve duygusal
gelisimlerini tamamlamak ve bazi becerileri kazanmak icin bir yetigkinin destegine
yetiskin destegine ihtiya¢ duyarlar. Bu siireclerde cocuklarin gelisimine destek olan ilk

3

egitimciler siklikla anne babalar olmaktadir. **  Saglikli bir ¢ocuk beklerken 6zel

gereksinimi olan bir ¢ocuga sahip olmak; ebeveynlerde sugluluk, kabullenmeme, aci



cekme gibi giicliik yaratan bazi durumlara sebep olabilmektedir. OSB tanisinin
konulmasinin ardindan zor ve uzun bir siire¢ baslar. Bu siire¢ sadece tan1 konulan ¢ocugu
degil ayn1 zamanda dogrudan o evde yasayan bireyleri, dolayli olarak da gevreyi etkileyen
karisik bir siirectir.’® Literatiire gore anne ve babalarm c¢ocuklarinin kronik bozukluk
tanisim1 6grendikten sonra gosterdikleri tepkiler (korku, sok inkar, yas, hayal kirikligi,
sucluluk, {iziintii ve 6tke) Landsman’in ifade ettigi “yikilmis hayaller travmasi” olarak
tamimlanmaktadir.*!

OSB tanili bir ¢ocugun aileye gelmesiyle birlikte aile i¢i siire¢ ve rollerde ¢ok
onemli degisiklikler yasanir. OSB tanili bir cocugun annesi/babasi/kardesi olmak aile
tiyelerinin segebildikleri bir rol degildir ve bu nedenle aile iiyeleri yeni rollerinin
gereklerini yerine getirirken baz1 giicliikler yasayabilirler. Aile liyelerinin rollerini yerine
getirirken yasadiklar1 zorlanmanin diizeyi aile baglar1 ve dinamiklerinden, tiyelerin kisisel
ozelliklerinden, otizmli  bireyin  gereksinimleri ve bagimhilik diizeyinden
etkilenmektedir.®4

Bu siirecte ailelerin karsilastig1 sorunlar; sosyal ¢evreyle iligkilerin sinirlanmasi,
aile ici siireclerin etkilenmesi, maddi sorunlar ve psikolojik sorunlar (kabullenememe,
uyum sorunlari, stres, utan¢ duygusu, basetmede zorlanma, kaygilar, liziintii, depresyon)
olarak smiflandirilabilir.>’OSB'nin etkisi, yalnizca finansal, sosyal ve profesyonel
alanlarla degil, ayn1 zamanda ebeveynlerin fiziksel ve zihinsel saglhigiyla da ilgili oldugu
i¢in ¢ok boyutludur. Tiim ailenin etkilesim ve iletisim kaliplar1 yeniden sekillenir.® Bu
bozukluk ayni zamanda, aile disindaki faaliyetlere ayirabilecekleri sinirli zamanin yam
sira damgalanmayla basa ¢ikmak i¢in benimseyebilecekleri kaginma stratejileri nedeniyle

ebeveynlerin sosyal izolasyonuna da yol agar.*?
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2.2. Aleksitimi

2.2.1. Aleksitimi Kavrami

Duygular tanimlamak ve ifade etmekte yasanan giicliikler ve diislem yetersizligi
aleksitimi olarak ifade edilmektedir.? Aleksitimi ile ilgili yapilan gézlemler ilk baslarda
psikosomatik hastaliklar yasayan bireylerle gergeklesmistir.*® Esas olarak bir kisilik
0zelligi olan bu durumda kisiler; duygular1 tanimlama yetenegindeki eksikliklerle beraber
hayal kurma ve duygusal deneyimler iizerinde diisinme egiliminde azalma

yasamaktadirlar.*®

Aleksitimide yasanilan diger sorunlar ise;  karsidaki kisinin
duygularin1 ayirt etmede ve yorumlamada zorluk, kisileraras: iligkiler kurmada ve
sirdirmede  giliclik, sosyal destetk ve  sosyal becerilerde  eksiklik
yasanmasidir.**Baskalarinin  duygularmi ayirt etme ve degerlendirmedeki giicliik
nedeniyle aleksitimi olan bireyler yetersiz duygusal tepki ve empati eksikligi yasarlar.*®

Taylor ve arkadaslari*® aleksitimik kisilik 6zelliklerini asagidaki basliklar altinda
toplamustir. Bunlar;

1. Duygular1 tanima, tanimlama ve sdze aktarmada giicliik

2. Bedensel duyumlarla duygusal uyarimda duygular1 segcmede yetersizlik
3. Hayal kurmada azalma, imgesel siire¢lerin sinirli olmasi

4. Bilissel tarzin disa doniik olmasidir.

Savunulan tiim farkli degerlendirme ve tanimlara karsin, uzmanlar aleksitiminin
kisiligi nitelendiren belirtilerin dort ana grup catisiyla birlestirilmesi fikrinde karara
varmigtir.

2.2.2. Aleksitiminin Etiyolojisi

Bermond, Tip 1 ve Tip 2 olmak iizere aleksitiminin iki formundan bahsetmektedir.

Bu formlar Tip 1 ve Tip 2 dir.** Tip 1 aleksitimi; duygusal deneyimin olmadig1 ve

duygularin ifade edilmedigi genellikle sag hemisfer islev bozuklugu ile iliskilidir.>*° Tip
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2 aleksitimi de ise; duygularin disavurumu azalmistir.> Tip 2’ de, kisi duygusal
uyarilmayi hissetmekte; ancak duygulara eslik eden bilislerin yoklugunu yasamaktadir.*?

Bir¢ok arastirmada belirtildigi lizere, bu bireylerin duygusal yasami sinirli olsa
bile duygular1 yok degildir. Sahip olduklar1 bazi duygular asir1 olabilir. Yapilan bir
calisma aleksitimik Ozellikler gosteren bireylerin daha ¢ok olumsuz duygular1 yasama
egiliminde olduklarmi gostermistir.>®

2.2.3. Aleksitiminin Epidemiyolojisi

Aleksitiminin goriilme siklig1 ge¢mis yillardan bugiine su sekildedir; Parker ve
arkadaslar1*® aleksitiminin yaygmligini %18,8 olarak bildirmistir. 1990° 11 y1llarda Laos
%23; Montreuil ve Pedinelli %7 olarak belirtilmistir.>®> 2000> li yillardaki alan
caligmalarinda yaygmlik oran1 erkeklerde % 9,4, kizlarda % 5.2 diizeyinde
bildirilmistir.>® Yapilan bir baska calismada aleksitiminin yayginlik oran1 %9,9 olarak
bulunmustur.®’

2.3. OSB Tamis1 Olan Cocuklarin Anneleri ile Aleksitimi Iliskisi

Duygular, otizmde ciddiye alinmas1 gereken dnemli unsurlardan biridir. OSB’de
birey diger insanlarin nasil hissettigini veya diislindiigiinii algilamakta sorun yasamakta,
kendi duygularii tanima ve ifade etmekte sorun yasamaktadir.’® OSB’de cocuklarin
duygular1 tanimakta zorlandigi, olumsuz duygular1 siklikla korku duygusu olarak
yorumladiklar bildirilmektedir.>® Yapilan bir arastirma, kendi duygularin1 tanimada ve
ifade etmede zorluk ¢eken cocuklarin ve yetiskinlerin, olumlu iletisim kurmakta ve
duygularmi1 ifade etmekte gilicliik yasayan ebeveynlerinin mevcudiyetine vurgu
yapmaktadir.®°

Sosyal beceriler ve iletisim becerileri yasamin ilk yillarinda aile ortaminda
kazanilir. Ailede mevcut bir duygusal bozukluk oldugunda, ¢ocugun yetiskinlik

doneminde duygular1 tanimlama gili¢ligli yasamasina, ailedeki problem ¢6zme
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yetersizligi hayal giicii yetersizligine, ailede kurallarin eksikligi ise; disa doniik
diisiinmeye yol agmaktadir.%! Sosyal, iletisimsel ve duygusal alanda yetersizlik yasayan
ebeveynlerin ¢ocuklarinin da farkli derecelerde yetersizliklere sahip olacagi
diistiniilmektedir.?

OSB ve aleksitimi arasindaki karsihikli iliski hi¢c de basit olarak
degerlendirilemez; aleksitiminin OSB 6zellikleri i¢inde bir septomatik belirti mi oldugu
yoksa aleksitimi ve OSB'nin ortak etiyolojik etkenlere mi sahip oldugu heniiz net
degildir.3® Son zamanlarda yapilan bazi arastirmalar OSB ile aleksitimi arasinda
anlaml bir iligki bildirmis ve OSB'li bireylerin en az yarisinda aleksitimik 6zelliklerin
belirlendigini desteklemistir.?>®® Bir takim aile calismalar1 aleksitiminin, sosyal
etkilesimlerde zorluk, duygularla ilgili kendini ifade etmede zorluk ve otizmli bireylerin
ebeveynlerinde bulunan kati, basmakalip davranis kaliplar1 dahil olmak {izere otistik
benzeri ozellikler yelpazesine yayilabilecegini gostermistir.” Ek olarak, bazi
aragtirmacilar sosyo-duygusal anlama giicliiklerini igeren bir 6zellik olan aleksitiminin
OSB'li ¢ocuklarin ebeveynleri arasinda da daha sik goriildiigline dair kanitlar
sunmustur.®®% OSB'li ¢ocuklarmn ebeveynlerinin aleksitimik 6zellikleri, ¢ocuklar1 ile
olan iligkilerinde onemli etkilere sahiptir. Yakin zamanda yapilan bir ¢alisma, ebeveyn
aleksitimik 6zelliklerinin erken ebeveyn yansitici igleviyle iliskili oldugunu gostermis ve
bu nedenle ebeveynin aleksitimi Ozelliklerinin, ebeveynlik yetenegini etkileyerek
ebeveyn-cocuk iliskisinin kalitesinin diismesine neden oldugu bulunmustur.”® Ayrica
anne babalar duygu ve duygu durumlarini anlayamama ve ifade edememe nedeniyle
duygusal tepki vermede ve c¢ocuklart ile olumlu iligkiler siirdiirmede giigliik
yasayabilmektedirler.”* Ote yandan kalitesiz ebeveyn-gocuk etkilesimi, ocuklarm sosyal

gelisimini olumsuz etkilemekte ve OSB ile ilgili semptomlar1 ortaya ¢ikarabilmektedir.’
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Otizm tanisi ile ilgili zorluklarin sayis1 goz oniine alindiginda, ebeveynlerin aile
islevselligini olumsuz etkileyebilecek ¢ok cesitli stresli durumlar yasamasi sasirtici
degildir.>® Onceki calismalar, OSB tanis1 konan ¢ocuklarin ebeveynlerinin, normal
gelisim gosteren ¢ocuklarin ebeveynleri ile karsilastirildiginda daha diisiik aile uyumu
bildirme egiliminde oldugunu gostermistir.”

Otizm tanis1 konmus ¢ocugu olan annelerin duygularini belirleme amaci ile
yapilmis bir ¢alismada; sosyal baglarin kuvvetli olmasinin annenin hissettigi duygulari
etkiledigi, ozellikle ilk olarak c¢ocugun bakim ihtiyaglarim1 {istlenen annelerin
desteklenmesinin duygusal karisikliklarini, yanlizlik duygularini azaltacagina dair
bulgular elde edilmistir.”* Yapilan bir diger arastirmada ise bulgular otizm tanis1 konmus
cocuga sahip annelerin Toronto Aleksitimi Olgeginden aldiklar1 puanlarin karsilastirma
grubunun puanlarina goére daha yiiksek bir seviyede oldugunu gostermistir. Bu
arastirmanin sonucunda; otizmdeki sosyal duygusal boliimlerdeki zorluklara benzeyen
aleksitimitik 6zelliklerin, otizim bozuklugu olan ¢ocuklarin anne babalarinda da
goriildiigiinii sonucuna ulasilmigtir.”

Palermo, Pascualetti, Barbati, Intelligente ve Rossini; otizm tanisi konmus
cocuklarin ebeveynleri ile temel duygular1 tanimlayan bes farkli yiiz seklini ifade etme
ile ilgili bir arastirma yapmuslardir.’® Otizm tanis1 konmus ¢ocuklar anne babalari ile
saglikli gelisim gosteren ¢ocuklarin anne babalari ile olusturulan kontrol grubundan daha
diisiik olarak performans gostermistir. Yapilan ¢calismada bu anne babalarin; duygulari
hissetme ve anlamlandirabilme ile ilgili problemlerinin; sosyal iletisim seviyelerini

olumsuz anlamda etkileyen bir faktdr olabilecegi belirtilmistir.®
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2.4. Yasam Kalitesi

Saglik alaninda yasam kalitesinin ¢ok onemli bir yeri bulunmaktadir. Yasam
kalitesinin net bir tanim1 bulunmamakla birlikte anlami1 ve neyi 6lgmesi gerektigine dair
metodolojik ve kavramsal tartismalarin devam ettigi bildirilmektedir.”®

Yasam kalitesi kavrami giiniimiizde yaygin olarak kullanilmakta ve pek ¢ok konu
bu kavram ile iliskilendirilerek agiklanmaya calisilmaktadir. Yasam kalitesi kavrami
refah ve mutluluk kavramlar1 yerine de kullanilabilmektedir. Yasam kalitesi, insanin
saglikli bir ortamda yasayabilmesi, beslenme, korunma, barmmma gereksinimlerini
karsilayabilmesi, yaratici giliciinii kullanabilmesi, i¢cinde yasadigi ¢evreye ve topluma
olumlu katkilarda bulunabilmesi, kisinin kendini 1yi hissetmesi, yasadig1 hayattan tatmin
olmasi ve mutlu olmasidir.”” Diinya Saglik Orgiitii yasam kalitesini (quality of life),
“hedefleri, beklentileri, standartlari, ilgileri ile baglantili olarak, kisilerin yasadiklari
kiiltiir ve deger yargilarmin biitiinii i¢inde durumlarini algilama bi¢imi” olarak
tanmimlamaktadir.’

Yasam kalitesi; kisinin bireyin, i¢inde yasadig: kiiltiir ve deger sistemleri iginde
amaglari, beklentileri, standartlar1 ve endiseleriyle ilgili olarak yasamdaki konumuna
iliskin algis1 olarak tamimlanmaktadir.”® Bireyin deneyimledigi olaylarla ilgili 6znel
ifadeleri seklinde 6zetlenen yasam kalitesi objektif ve subjektif gdstergeler olmak iizere
iki agidan incelenmektedir.?’ Objektif gostergeler fiziksel iyilik hali ile agiklanmakta,
fonksiyonel yetersizligi, fiziksel aktiviteleri yapmadaki giicliigii, hastalik semptomlarini,
saglik ve calisma durumunu igerir. Subjektif gostergeler ise psikolojik iyilik halini
yansitir, bireyin 6znel olarak kendi yasamimi degerlendirmesine dayanir.5!

Yasam kalitesi, hayal edilip beklenen yasam durumu ile mevcut sartlarda devam
edip gerceklesen yasam bi¢imi arasindaki farkdan meydana gelir.Mevcut yasam bigimi

ile arzu edilen yasam bi¢imi arasindaki farkin biiytimesi kisilerin yasam kalitelerindeki
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olumsuzlugu gostermektedir. Yasam kalitesi, birbirinden farkl birgok alan ile iliskili cok
boyutlu bir kavramdir. Bu 6zelligi ile:

e Birey, bireysel ve de ¢evresel etkilesim faktorlerinden etkilenmektedir.

e Yasam kalitesin etkileyen tiim etkenler biitlin insanlar {izerinde etkilidir.

e Hem 6znel hem de nesnel olarak degerlendirilebilir.

e Bireyin fiziksel, sosyal ve psikolojik ihtiyaglarinin karsilanmasi ve hayatta
kalmamiz1 saglayan aidiyet duygusu ile birlikte yasam kalitesi
artmaktadir®?

Yasam kalitesi yasamin 4 alaninda ortaya cikar:

1. Bireysel igsel alanlar (degerler, inanislar, arzu ve istekler, kisisel belirlenen
hedefler, problemlerle bas etme vb.)

2. Kisisel sosyal alan (aile tarzi, ekonomik durumu, meslek durumu, toplumun
bireye sundugu olanaklar vb.)

3. Dissal dogal ¢evre alani (hava, su, mekan, yasanilan yer kalitesi vb)

4. Dasgsal toplumsal ¢evre alani (kiiltiirel, sosyal ve dini kuruluslar, toplumsal
imkanlarlar, egitim kurumlari, saglik hizmetleri, kamu emniyeti, ulagim,
ihtiyaglarm karsilanmasi vb.) 838

2.5. Yasam Kalitesi ve Otizmli Cocugu Olan Ebeveynler

Saglik sonuclarinin dlgiitlerinden biri olan yagsam kalitesi bakim verenlerin bakim

yiikiinii belirlemesi sebebiyle olduk¢a 6nemli bir risk faktoriidiir (Rico-Blazquez ve ark.
2022). Bakim verenlerin yagsam kalitesi bakim1 alan ve bakimi veren bireylerin fiziksel,
ruhsal, spiritiiel ve sosyal yonden saglik durumu ile dogrudan iligkilidir ve diger aile
tiyeleri ile iletisim, gelecekten beklentiler, bakim gereksinimlerinin karsilanmasi, kriz
durumlarmin yonetimi vb. yonden pek ¢ok faktorii de dogrudan etkilemektedir.!® Tiim

bunlar g6z oniinde tutuldugunda bakim verenin yasam kalitesi hem halk saglig1 ve hem
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de ruh saghg onceligindedir.?’ Otizmli bireylerin bakim verenlerinde sosyal destek basa
cikma ve yasam kalitesi arasinda meta analitik yapisal esitlik modeli ¢aligsmasinda, bakim
verenin olumlu basa ¢ikmasi ve sosyal destegin yasam kalitesini 6nemli 6lgiide olumlu
etkiledigi saptanmugtir.®

OSB hastaligin dogasi itibar1 ile gerek hastanin, gerekse bakim verenin yasam
kalitesini olumsuz olarak etkiler. Literatiirde OSB’li hastalar ve aileleri ile yapilmis
yasam kalitesi calismalar1 vardir. Kuhlthau ve arkadaslari, OSB’li olgularda yasam
kalitesine bakmis ve kronik fiziksel hastalikli ¢ocuklarin ve saglikli ¢ocuklarin yasam
kalitesi puanlari ile karsilastirmiglardir. Calisma sonunda OSB’de yasam kalitesi puani
hem saglikli kontrol grubundan, hem de kronik hastalig1 olan gruptan anlamli diizeyde
diisiik bulunmustur.?” Bir baska yasam kalitesi ¢alismasinda, ailelerin verdigi bilgilere
gore, OSB hastalarinin dikkat eksikligi hiperaktivite bozuklugu (DEHB) ve diger yikici
davranis bozukluklari, anksiyete ve duygudurum bozukluklarini iceren psikiyatrik hasta
gruplarindan daha diisiik psikososyal ve emosyonel puanlar aldigi, ayn1 sekilde OSB
hastalarinin saglikli kontrollerden daha diisiik bir emosyonel saglik puanina sahip oldugu
gosterilmistir.® Otizmli ¢ocugu olan ailelere yiiklenen yogun stres ve agir bakim yiiki,
cocuklardaki davranis sorunlari, 6tke patlamalari, kendine zarar verici davranislar, yikici,
basmakalip hareketler, sosyal becerilerde yetersizlik ¢ogu zaman alay edilme veya
reddedilme ile sonug¢lanan yargilamalar, ¢ocuklarin anlasilmamasi, ekonomik zorluklar,
okul ve benzeri kurumlarla isbirliginin saglanamamasi, giinliik etkinliklerde yardimin
gerekmesi, ailelerin gelecekle ilgili kaygilarinin yogunlugu yasam kalitesini olumsuz
etkileyen etkenler arasinda sayilabilir.*’

2.6. Otizm Spektrum Bozuklugunda Psikiyatri Hemsiresinin Rolleri

Ruh sagligi psikiyatri hemsireliginin amaci; topluma hem ruh sagliginin

korunmasi ve gelistirilmesinde hem de ruhsal hastalik durumunda hemsirelik hizmeti
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sunmaktir.?® Bu nedenle ruhsal agidan saglikli-hasta olan bireyleri taniyabilmek,
planlanacak hemsirelik hizmetlerinin niteligi agisindan 6nemlidir

Otizm goriilme sikliginin her gegen giin artmasiyla hemsirelerin OSB’li ¢ocuklar
ve anneleri ile karsilasma oranlarin da artis meydana getirmektedir. Hemsirelerin birincil
olarak OSB erken tanisinda sorumluluklar1 bulunmaktadir. Hemsireler gorevlerini yerine
getirirken problemleri mevcut olan g¢ocuklar1 tespit etmeli, en erken donemde tani
almalarimi saglamalidir.®

Ozellikle birinci basmakta gérevli hemsireler gocuklarin biiyiime gelisme
evrelerini her asamada (okul, ev, hastane, sosyal ortam) takip edebilmeleri rollerini
giiclendirmektedir. Beyin gelisiminin diger donemlere oranla en hizli oldugu dénem 0-3
yas araligidir. 0-3 yas aras1 donem ise birinci basamaktaki saglik gorevlilerinin ¢ocuklarla
en sik biraraya geldigi ve takip yaptigi zamanlardir. Okul 6ncesi donemde ¢ocuga ve
aileye en kolay ve en hizli ulasabilen sistem saglik sistemidir.%

Psikiyatri hemsireleri saglik hizmetleri esnasinda c¢esitli volglim araglarini
kullanarak kanita dayali hemsirelik uygulamalar: ile aktif ve kaliteli bakim hizmet
sunulmasina yardimei olmaktadirlar® Ayrica hesireler OSB tanis1 olan sonra ¢cocuklarin
becerilerini, beslenme, dus, tuvalet gibi 6z bakim yetenekleri hususunda ailesinden bilgi
alip degerlendirme yapmaktadirlar. Tiim bu bilgilerisiginda psikiyatri  hemsireleri
bakimini planlama,bireyin ailesine yonelik egitim ve rehberlik hizmeti sunan bir saglik
disiplini olarak ¢ok ciddi gorevler iistlenmektedirler.%%*

Hemsireler OSB olan bireye ve ailesine birlikte yapilan uygulamalar ve
egitimlerin yaninda toplumun diger kesimine OSB tanili bireye ve yakinlarina yaklagim
hususunda bilinglendirme icin ¢alismalar yapmaktadirlar.®® Ciinkii aileleri psikolojik
acidan yipratan en 6nemli sebeplerden olan sosyal destek eksikligi, damgalanma, toplum

tarafindan  dislanma ve  gerektigi  kadar anlasilamadiklarin1  duygularina
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kapilmaktadirlar.®®. Otizm ile ilgili hemsirelerin egitim, rehberlik ve tedavi

sorumluluklarina ek olarak arastirma yapma rolleri vardir. OSB’ 1i bireyler ve aileleleri
ile ilgili yeni arastirmalar yaparak, bu grupla ilgili daha 6nce arastirilmamis konulara
deginmek dnemli rolleri arasindadir. *© Savunucu rolleri geregi olarakta bu dzel kesimin
hak ve menfaatlerini saglamak, onlar1 dogru bilgilendirmek ve ihtiyaclae1 konusunda yeni
haklara sahip olmalar1 adina onlarin sesi olmak ve bu konuda danismanlik yapmak

gorevleri arasindadir.®
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3. MATERYAL VE METOD

3.1. Arastirmanin Tipi

Arastirma tanimlayici, kesitsel ve iliski arayic tiptedir.

3.2. Arastirmanin Yapildig1 Yer ve Zaman

Bu arastirma; 15 Aralik 2022- 30 Haziran 2023 tarihleri arasinda, Tiirkiyenin
dogusunda bir iiniversite hastanesinin Cocuk ve Ergen Ruh Saglhigi Hastaliklar
Polikliniginde OSB tanist konulmus ¢ocuklarin anneleri ile yapilmastir.

3.3. Evren ve Orneklem

Arastirmanin evrenini belirtilen hastanenin g¢ocuk ve ergen ruh sagligi
poliklinigine 15 Aralik 2022- 30 Haziran 2023 tarihleri arasinda bagvuran 94 OSB tanisi
ile takip edilen gocugun annesi olusturmustur. Orneklem biiyiikliigii evreni belli
ornekleme yontemine gore hesaplanmis ve en az 76 kisiye ulagilmasi gerektigi sonucuna
ulagilmistir. Veri toplama siirecinde karsilasilabilecek sorunlara bagl veri kayiplar1 goz
Oniine alinarak arastirmaya dahil edilme kriterlerini karsilayan ve aragtirmaya katilmay:
kabul eden 88 anne ile arastirma tamamlanmustir.

n= N.t? .p.g/d? .(N-1)+t? .p.q

N =94
t=1.96
p=0.5
g=0.5
d=0.05

n=94.1.96%.0.5.0.5/0.052 .(94-1)+1.962.0.5.0.5
n=76
En az 76 kisiye ulasilmas1 gerekmektedir.

Arastirmaya Dahil Edilme Kriterleri
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e 18-65 yas grubunda olmak,
e Okuma ve yazma bilmek,
e [letisime acik olmak,
e OSB tanili gocugun annesi olmaktir.
Arastirmadan Dislanma Kriterleri
e Veri formlarim eksik/hatali doldurmak,
¢ Annenin ruhsal saglik sorununa sahip olmasi (6zbildirime dayali),
e Cocugun otizme eslik eden bagka bir saglik sorununun olmasidir.
3.4. Verilerin Toplanmasi
Veriler; gerekli izinler alindiktan sonra Eyliil 2022- Mayis 2023 tarihleri arasinda
arastirmacilar tarafindan OSB tanisi olan ¢ocuklarin annelerinden anket formlar: ile
toplanilmistir. Formlar arastirmaci tarafindan tek tek sorular sorularak isaretlenmis ve
yaklagik 15 dk stirmiistiir.
3.4.1. Veri Toplama Arag¢lar
Arastirmada “Kisisel Bilgi Formu” (Ek 6), “Toronto Aleksitimi Olgegi (TAO) (Ek
7)” ve “Otizm Yasam Kalitesi Anketi-Ebeveyn Sirimii (OYKA-E) (Ek 8)”
kullanilmistir. Katilimcilara goniillii onam bilgi formu verilerek yazili onam alinmustir.
3.4.1.1. Kisisel Bilgi Formu (EK-5)
Kisisel bilgi formu katilimcilarin yasi, medeni durumunu, g¢ocuk sayisini,
egitimini, aile tipi vb. 17 sorudan olusmaktadir (Ek 6).
3.4.1.2. Toronto Aleksitimi Olgegi (TAO) (Ek-6)
Toronto Aleksitimi Olgegini yirmi alt1 (TAO-26) maddeden olustugu 6z bildirim
olgegi seklinde ilk gelistirenler Taylor ve arkadaslaridir.®® TAO-26 daha sonradan
icerisinde yirmi madde olacak bigimde tekrar degisime ugraylpp TAO-20 seklinde

isimlendirilmistir.

21



Toronto Aleksitimi Olgegi’nin; Duygular1 Tanimada Giigliik, Duygular1 Soze
Doékmede Giigliik, Disa-Déniik Diisinme alt dlgekleri bulunmaktadir. Olgegin
puanlanmasi sonucunda; 51 ve alt1 alan kisilerde aleksitimi bulunmadigi, 52-60 alan
kisilerde muhtemel aleksitimin varligi ve 61 ve iistii alan kisilerde de aleksitiminin oldugu
tespit edilmistir. Puanlarin yiikselmesi aleksitiminin seviyesini belirtmektedir.

Dereboy,® TAQyii Tiirk¢eye uyarlayan ilk kisidir. Son uyarlamasini yapan kisiler
ise Giile¢ ve arkadaslaridir.® Yapilan degerlendirmede 6lgegin toplam Cronbach alfa
degerini 0.78, alt 5lcek degerlerini ise 0.57-0.80 arasinda bulmustur. Bu arastirmada TAO
Cronbach Alfa degeri 0.80 olarak bulunmustur.

3.4.1.3. Otizm Yasam Kalitesi Anketi-Ebeveyn Siiriimii (OYKA-E) (Ek-7)

Eapen ve digerleri®® tarafindan gelistirilen 6lcek ve Giirbiiz Ozgiir ve ark.
tarafindan’® Tiirkge'ye uyarlanmistir. Anket A ve B formlar1 olmak iizere iki boliimden
olugmaktadir. A formunda alinan puanlarin yliksek olmasi ebeveynin yasam kalitesinin
yiiksek oldugu ve yasama olumlu olarak deneyimledigi anlamina gelmektedir. B
formundan alinan puanlarin yiiksek olmasi ebeveynlerin ¢ocuklar ile son 4 hafta i¢inde
zorluklarin ebeveynler i¢in yiiksek derecede sorun oldugu anlamina gelmektedir. A
formunun cronbach alfa giivenilirlik katsayis1 0.93, B formunun 0.94 olarak bulunmustur.
Bu calismada ise OYKA-E Bolim A 6lcegi alt boyutu Cronbach Alfa degeri 0.92,
OYKA-E Béliim B alt boyutu Cronbach Alfa degeri 0.93 olarak bulunmustur.(EK 8 ).

3.5. Verilerin Degerlendirilmesi

Veriler SPSS-22 paket programi ile analiz edilmistir.

3.6. Verilerin Analizi

Veri analizinde tanimlayici istatistikler, bagimsiz gruplarda t-testi, ANOVA,

Welch ANOVA, Bonferroni testleri ve korelasyon analizi kullanilmistir.
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Verilerin normal dagilima uygunluk gosterdigini anlamak ic¢in bakilan ¢arpiklik
degerinin +3 araliginda olmasi gerekmektedir.'®® OYKA-E Bélim A alt boyutu
Skewness-Kurtosis degerlerinin 0.421-0.096, OYKA-E Béliim B alt boyutu Skewness-
Kurtosis degerlerinin 0.148-0.894, TAO Skewness-Kurtosis degerlerinin 0.462-0.022
araliginda oldugu saptanmistir. Yapilan analizler 6lgeklerin normal dagilim gosterdigini
ortaya koymustur.

3.7. Arastirma Simirhiliklar: ve Genellenebilirligi

Arastirma; ¢alismaya katilan OSB tanisi olan ¢ocuklarin anneleri ile sinirlidir.

3.8. Arastirmanmn Etik Ilkeleri

Arastirmaya baslanmadan 6nce Atatiirk Universitesi T1p Fakiiltesi etik kurulundan
etik kurul izni alinmistir (Ek 2) (B.3 O.2.ATA.0.0 1.00/6.25)). Etik kurul onay1 alindiktan
sonra ilgili klinigin Anabilim dali baskanindan (Ek-3) gerekli yasal izinler alindiktan
sonra ¢alismaya baslanmistir. Aragtirmaya katilmay1 kabul eden annelerin ‘Goniilliiliik

Bilgilendirilmis Olur Formu’ ile yazili onam izni alinmistir.
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4. BULGULAR

Annelere ait taniticit bilgiler Tablo 4.1°de verilmis ve annelerin %50’sinin

ilkdgretim mezunu, %93.2’sinin evli, %36.3’iiniin esi ilkogretim mezunu ve %46.6’sinin

iki ¢ocuk sahibi oldugu saptanmistir. Ayrica annelerin %75 inin ¢alismadigi, %76.1 inin

ev hanimi oldugu ve %76.1’inin gelirinin giderine esit oldugu belirlenmistir (Tablo 4.1).

Tablo 4.1. Katilimcilarin tanitici 6zelliklerinin dagilimi

Ozellikler n (%)
Yas Ortalama 39.67+7.26 (28-70 yas)

Egitim Diizeyi

ko gretim 44 50.0
Lise 19 21.6
Universite 25 28.4
Medeni Durum

Evli 82 93.2
Bekar 6 6.8
Cocuk Sayisi

1 ¢ocuk 12 13.6
2 ¢ocuk 41 46.6
3 ve lizeri 35 39.8
Calhisma Durumu

Evet 22 25.0
Hayir 66 75.0
Meslek

Ev Hanim 67 76.1
Memur 14 15.9
Isci 7 8.0
Geliri Algilama Durumu

Gelirim giderimden az 17 19.3
Gelirim giderime esit 67 76.1
Gelirim giderimden fazla 4 4.5

Annelerin ¢ocuklarina iligkin tanici bilgiler Tablo 4.2°de sunulmustur. Cocuklarin

yas ortalamast 10.66+5.27, tan1 alma siiresi ortalama 6.97+4.96 olarak belirlenmistir.

Cocuklarin %72.7’s1 erkek, 9%98.9 c¢ocugun bakimini anneleri yapmakta, %52.3 {iniin

bakiminda anne anneye yardim eden herhangi biri bulunmamakta, annelerin %56.8’inin
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giinliik sekiz saatten fazla ¢ocuklari ile vakit gecirdigi ve %89.8’inin gecmiste psikolojik

yardim almadig1 belirlenmistir (Tablo 4.2).

Tablo 4.2. Cocuklara iliskin 6zelliklerin dagilimi

Ozellikler n (%)
Cocuk Yas Ortalamasi 10.66£5.27 (2-29 yas)

Otizm Tani Siiresi 6.97+4.96 (1-25 y1l)

Haftalik Egitim Saati 6.2243.32 (2-20 saat)

Cocuk cinsiyet

Kadmn 24 27.3
Erkek 64 72.7
Bakima Yardim Eden Kisi

Var 42 47.7
Yok 46 52.3
Cocukla Bir Giin icinde Gegirilen Siire

1-3 saat 12 13.6
4-7 saat 26 29.5
8 saat ve lizeri 50 56.8
Gecmiste Psikolojik Yardim Alma Durumu

Evet 9 10.2
Hayir 79 89.8

Tablo 4.3’te annelerin OYKA-E 6l¢egi Boliim A alt boyut puan ortalamasi

86.62+17.27, Béliim B alt boyut puan ortalamasi 51.26+16.47 olarak belirlenmistir. TAO

puan ortalamalar1 ise; duygularini tanimada giigliik alt boyut puan ortalamasi 17.94+5.04,

duygular1 séze dokmede giicliik alt boyut puan ortalamasi 13.3443.26, disa doniik

diisiinme alt boyut puan ortalamasi 23.13+2.99 ve toplam puan ortalamasi 54.42+9.46

olarak bulunmustur (Tablo 4.3).
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Tablo 4.3. Katilimcilari OYKA-E ve TAO puan ortalamasimin dagilimi

Olcek Puan Ortalamasi Madde Dagilim Arahigi X£SS
Sayisi

Otizm yasam Kkalitesi anketi-ebeveyn
siiriimii
Bolim A 28 48-126 86.62+17.27
Bolim B 20 20-100 51.26+16.47
Toronto Aleksitimi Olcegi
Duygularin1 Tanimada Giigliik 7 7-30 17.94+5.04
Duygular1 S6ze Dokmede Giicliik 5 5-20 13.34£3.26
Disa Doniik Diistinme 8 15-34 23.13+£2.99
Toplam 20 28-75 54.4249.46

Tablo 4.4’te tanitict 6zellikler ile OYKA-E puanlar1 karsilastirilmis; tiniversite
mezunu annelerin Boliim A puanlarinin istatistiksel olarak anlamli ve daha yiiksek
bulunmustur. Ilkokul mezunu annelerin ise Boliim B puanlarinin daha yiiksek oldugu ve
¢ikan sonucun istatistiksel olarak anlamli oldugu tespit edilmistir.(p<0.05) Sadece bir
cocugu olan annelerin diger gruplara gore Boliim A puanlarinin daha yiiksek oldugu ve
aralarindaki farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu bulunmustur. (p<0.05)Annelerin
caligma durumuna ve mesleklerine gore bir kiyaslama yapildiginda ¢alisan annelerinve
memur olanlarin ¢aligmayanlara gére Bolim B puanlarmin daha yiiksek oldugu ve
aralarindaki farkin anlamli oldugu bulunmustur (p<0.05).

Annelerin medeni duruma gore OY KA-E Boliim A ve Boliim B puan ortalamalari
arasinda anlamlilik saptanmamaistir. (p>0.05) (Tablo 4.4)

Annelerin OYKA-E puan ortalamalarina gére otizm spektrum bozuklugu olan
cocuga iligkin 6zelliklerin dagilimi1 Tablo 4.5’de verilmistir.

Arastirmada katilimcilarin gegmiste psikolojik yardim alma durumlarina gore

OYKA-E Bolim A ve Bolim B puan ortalamalari karsilastirildiginda; psikolojik yardim
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alan kisilerin almayanlara gére Boliim A puanlarinin daha diisiik oldugu ve aralarindaki

farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu bulunmustur. (p<0.05).

Arastirmada, bireylerin ¢ocuk cinsiyet, bakimdan sorumlu kisi, bakima yardim

eden kisi ve ¢ocukla bir giin i¢inde gegirilen siireye gore OY KA-E puan ortalamalarinin

gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark olmadigi saptanmustir (p>0.05) (Tablo

4.5).

Tablo 4.4. Katilimcilarin OYKA-E puan ortalamalarina gore tanitici 6zelliklerinin

dagilimi
Otizm Yasam Kalitesi Anketi-Ebeveyn Siiriimii (OYKA-E)

Boliim A Testvep Boliim B Testve p
Ozellikler X+SS X+SS
Egitim Diizeyi
ko gretim® 82.97+16.59 F=3.016 56.76+£13.21 F(Welch)*=3.526
Lise? 86.63+16.48 p=0.021 54.90+14.15 p=0.039
Universite® 90.20+19.87 3>1 46.48421.25 1>3
Medeni Durum
Evli 86.78+17.37 t=0.310 42.51+13.84 t=1.353
Bekar 84.50+17.21 p=0.757 51.90+16.54 p=0.985
Cocuk Sayis1
1 gocuk® 98.75+15.64 F=6.891 50.334+22.39 F=3.351
2 ¢ocuk? 86.02+19.30 p=0.014 52.39+15.59 p=0.040
3 ve lizeri® 85.22+15.17 1>3 66.83+13.98 1>3
Calisma Durumu
Evet 86.63+13.54 t=0.004 57.13+£18.43 t=1.962
Hayir 86.62+18.44 p=0.997 49.30+£15.43 p=0.053
Meslek
Ev Hanimu 86.50+18.32 F=0.303 49.21+15.33 F=3.868
Memur 84.92+15.65 p=0.739 62.14+19.19 p=0.025
Isci 91.14+£8.41 49.14+14.98 2>1
Geliri Durumu
Kotiit 81.29+18.02 F=6.193 46.76+12.06 F=2.613
Orta? 87.59+17.35 p=0.016 51.44+16.41 p=0.079
Iyi® 93.00+7.83 3>1 67.25+26.72

* Grup varyanslarinin homojen olmadigi durumlarda Welch ANOVA test degerleri alinmustir.

27



Tablo 4.5. Katilimcilarin OYKA-E puan ortalamalarina gore otizm spektrum bozuklugu
olan ¢ocuga iligskin 6zelliklerin dagilim1

Otizm Yasam Kalitesi Anketi-Ebeveyn Siiriimii (OYKA-E)

Boliim A Testve p Boéliim B Testvep
Ozellikler X+SS X+SS
Cocuk cinsiyet
Kadin 86.21+17.02 t=0.358 51.23+16.38 t=0.026
Erkek 87.70+18.26 p=0.721 51.33+17.08 p=0.979
Bakima Yardim Eden
Kisi
Var 89.52+16.92 t=1.515 51.88+15.57 t=0.227
Yok 83.97+17.30 p=0.133 50.69+17.41 p=0.821
Cocukla Bir Giin I¢inde
Gegirilen Siire
1-3 saat 85.58+12.64 F=0.301 55.50+11.72 F=2.366
4-7 saat 84.73+19.76 p=0.741 55.61+19.87 p=0.100
8 saat ve lizeri 87.86+17.05 47.98+14.98
Gecmiste Psikolojik
Yardim Alma Durumu
Evet 76.66£15.04 t=4.850 50.00+19.63 t=0.241
Hayir 87.75+£17.23 p=0.031 51.40+16.22 p=0.810

Annelerin TAO puan ortalamalarina gore tanitici dzelliklerinin dagilimi Tablo
4.6’da verilmistir. Egitim diizeylerine gore yapilan karsulastirmada; tiniversite diizeyinde
egitime sahip olan kisilerin diger gruplara gore 6lgek toplam puanlarmin daha diigiik
oldugu ve aralarindaki farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu bulunmustur (p<0.05).

Arastirmada en az ii¢ ¢ocugu olan ve gelir durumunu kotii olarak tanimlayan
annelerin diger gruplara gore toplam puanlarinin daha yiiksek oldugu ve aralarindaki
farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu bulunmustur (p<0.05). Yapilan ileri analizde
farkin ti¢ cocuklu aile grubundan kaynaklandig: saptanmaigtir.

Arastirmada, bireylerin medeni durum, calisma ve meslek durumuna gére TAO

puan ortalamalarinin gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark olmadig:
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saptanmistir  (p>0.05). Arastirmada annelerin ge¢miste psikolojik yardim alma
durumlarina gére TAO toplam puan ortalamalar: karsilastirildiginda; psikolojik yardim

alan kisilerin almayanlara gore puanlarinin yiiksek ve anlamlhi oldugu bulunmustur

(p<0.05). (Tablo 7)

Tablo 4.6. Katilimcilarm TAO puan ortalamalarma gore tanitic1 dzelliklerinin dagilimi

TAO
Ozellikler X+£SS Testve p
Egitim Diizeyi
[kogretim 60.29+8.67 F=5.953
Lise 54.89+10.89 p=0.012
Universite 52.52+9.76 3<1
Medeni Durum
Evli 54.29+49.55 t=0.466
Bekar 56.16+8.68 p=0.642
Cocuk Sayisi
1 g¢ocuk 52.7549.54 F=6.718
2 ¢ocuk 52.48+8.60 p=0.003
3 ve iizeri 62.25+9.93
Calisma Durumu
Evet 55.7749.12 t=0.772
Hayir 53.96+9.59 p=0.442
Meslek
Ev Hanim 55.04+9.54 F=0.224
Memur 55.78+8.62 p=0.800
Isci 55.28+11.33
Geliri Algilama Durumu
Gelirim giderimden az 61.82+9.93 F=4.675
Gelirim giderime esit 53.83+9.34 p=0.032
Gelirim giderimden fazla 54.00+£10.45 1>2,3

Cocuklara ilsikin tanitici bilgiler ile TAO puan ortalamalarinin dagilimi Tablo
4.7°de verilmistir. Arastirmada katilimcilarin bakimdan sorumlu kisi olma durumuna
gore TAO toplam puan ortalamalar1 karsilastirildiginda; babalarin annelere gore
puanlarinin daha yiiksek oldugu ve aralarindaki farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu
bulunmustur (p<0.05). Arastirmada annelerin ge¢miste psikolojik yardim alma

durumlarma gére TAO toplam puan ortalamalari karsilastirildiginda; psikolojik yardim
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alan kisilerin almayanlara gore puanlarinin yiiksek ve anlamlhi oldugu bulunmustur

(p<0.05).

Tablo 4.7. Katilimcilarin TAO puan ortalamalarina gére otizm spektrum bozuklugu tanisi
olan ¢ocuga iligskin 6zelliklerin dagilim1

Toronto Aleksitimi Olcegi (TAO)

Ozellikler X+SS X+SS
Cocuk cinsiyet

Kadin 53.08+10.10 t=0.810
Erkek 54.92+9.24 p=0.420
Bakima Yardim Eden Kisi

Var 52.80+10.17 t=4.538
Yok 63.89+8.60 p=0.011
Cocukla Bir Giin icinde Gegirilen Siire

1-3 saat 53.58+5.64 F=0.299
4-7 saat 55.61+10.09 p=0.743
8 saat ve lizeri 54.00+9.93

Gecmiste Psikolojik Yardim Alma Durumu

Evet 62.44+5.12 t=2.788
Hayir 53.5049.42 p=0.007

Tablo 4.8’de, Otizm Yasam Kalitesi Anketi-Ebeveyn Siirlimii puan ortalamasi ile
Toronto Aleksitimi Olgegi arasindaki iliski korelasyon katsayisi (r) ile degerlendirilmis
ve r<0.3 ise zayif iligki, 0.3<r<0.7 ise orta diizeyde iligki, 0.7<r<1 ise giiclii diizeyde iligki
olarak ifade edilmistir.1®* Katilimcilarin Otizm Yasam Kalitesi Anketi-Ebeveyn Siiriimii
Boliim A alt boyutu ile TAO duygularmni tanimada giicliik ve duygular1 séze dokmede
giicliik alt boyut ve toplam puanlar1 arasinda negatif yonde orta seviyede, disa vuruk
diisiinme alt boyut puanlar1 arasinda negatif yonde zayif seviyede bir iliski oldugu ortaya
cikmistir. Béliim B alt boyutu ile TAO duygularin1 tanimada giicliik puanlari arasinda

negatif yonde orta seviyede, duygular1 s6ze dokmede giicliik alt boyut ve toplam puanlari

arasinda pozitif yonde zayif seviyede bir iliski oldugu ortaya ¢ikmistir (Tablo 4.8).
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Tablo 4.8. Olgek puan ortalamalarinin korelasyonu

1 2 3 4 5
(1) Otizm Yasam Kalitesi r -
Anketi-Ebeveyn Siiriimii P )
Bolim A
(2) Otizm Yasam Kalitesi r 0401
Anketi-Ebeveyn Siiriimii p 000
Bolim B
(3) Duygularin1 Tanimada r-0541**  0.407** -
Gugluk p 0.001 0.001 -
(4) Duygular1 S6ze Dokmede ro-0589™ 025"  0.748*
Gugliik p 0001 0.035  0.001
(5) Disa Vuruk Diistinme r -0.250* 0.005 0.488* 0.3§7*
p 0.019 0.966 0.001 0.001
(6) Toronto Aleksitimi Ol(}egl r -0.571**  0.293** 0.930* 0.85)6* 0.657*
p 0.001 0.001 0.001 0.001 0.001

31



5. TARTISMA

Ozel gereksinimli c¢ocuga sahip olan ailelerde, cocugun bakimmi ve
sorumluluklarini daha ¢ok anneler tarafindan iistlenilmektedir.'% Bu arastirmada, otizm
spektrum bozuklugu tanisi olan ¢ocuga sahip annelerin aleksitimi diizeyleri ve yasam
kalitesi degerlendirildi ve iliskili faktorler belirlendi. Elde edilen bulgular bu boliimde
tartisildi ve yorumlandi.

Arastirmada, annelerin OY KA-E Boliim A alt boyut puan ortalamasi1 86.62+17.27,
Boliim B alt boyut puan ortalamasi 51.26+£16.47 olarak belirlenmistir. A boliimiinden
alman puanlarin yiiksek olusu annelerin yasam kalitelerinin yiiksek oldugunu; B
boliimiinden almman puanlar ise annelerin ¢ocuklarina bakim verirken yasadiklar
zorluklar1 gostermektedir. Olgekten alinan en az en gok puanlara bakildiginda annelerin
yasam kalitelerinin ve bakim verirken yasadiklar1 zorluklarin orta diizeyde oldugunu
gostermektedir. Ebeveyn olmanin pargalarindan biri bakim vermek olsa da uzun siireli
islevsel kisitliliklara yol acabilen OSB gibi bir bozukluga sahip ¢ocuga bakim veriyor
olmak ebeveynler igin olduk¢a zorlayicidir. Yasanilan bu siire¢ ebeveynlerin sadece
fiziksel ve zihinsel sagliklarini etkilemekle kalmaz yasam kalitelerini de olumsuz
etkileyebilir. OSB tanist olan ¢ocuklarin ebeveynlerinde yasam kalitesinin ve etkileyen
faktorlerin arastirildigi bir galismada da benzer sekilde boliim A ve ortalamasi boliiB
puan ortalamalari orta diizeyde bulunmustur.’°® Annelerde damgalanma algis1 ve ruhsal
sorunlarin arastirildigi diger bir arastirmada edinilen sonuglara gore ise puan ortalamalari
daha yiiksek bulunmustur.’?” Benzer seklide diger ¢calismalar da OSB’nin sadece ailenin
giinliik isleyisini etkilemekle kalmadig1 yagsam kalitesini de olumsuz etkiledigine vurgula
yapilmistir.1%81% Calisma sonucunda elde ettigimiz bulgular yapilan diger calismalara
benzerlik gostermektedir. Annelerin yasam kalitelerinin ve OSB’yi sorun olarak algilama

diizeylerinin orta seviyede oldugu ortaya koymaktadir. Bu sonuca bakarak OSB tanisi
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olan ¢ocuga sahip olmak sosyal ve psikolojik boyutlari ile sorunlara ve yasam kalitesinin
diisiise sebep oldugunu diisiindiirmektedir. Literatiirde konu ile ilgili yapilan arastirma
sonuglar1 da sosyal hayatta meydana gelen degisimlerin ebeveynlerin yasam kalitesini
olumsuz yonde etkiledigi,!*° ve normal gelisim gdsteren ¢ocuklarin ebeveynlerine gore
yasam kalitelerinin daha diisiik olduguna isaret etmektedir.'**

Annelerin Toronto Aleksitimi Olgegi (TAO) puan ortalamalarinin dagilimi
incelendiginde; annelerin sirasi ile en ¢ok disa dontik diisiinme daha sonra duygularini
tanimada gii¢liik ve en az da duygular s6ze dokmede giicliik yasadiklar1 saptanmaistir.
Olgekten alinan toplam puan ortalamasi ise annelerde muhtemel aleksitimik 6zelliklerin
olduguna dikkat gekmektedir. Loas vd.,*'? Joukamaa vd.,'*® aleksitiminin yaygmligmi
normal popiilasyona gore yiiksek oldugunu bildirmislerdir. Buna gore, otizm tanis1 olan
cocuklarin ebeveynlerinde aleksitimi belirtileri normal populasyona gore oldukca yiiksek
oldugunu ortaya koymaktadir. Szatmari vd.,'® otizmli gocuklart olan ebeveynlerde
aleksitimik o6zelliklerin normal niifusa gore daha yaygin oldugunu ortaya koymuslardir.
Bazi aragtirmacilar aleksitiminin, travmatik deneyimler, anksiyete, depresyon, fiziksel
veya psikolojik hastaliklar veya stres gibi durumlarin bir sonucu olabilecegini 6ne
siirmektedir.}*14 115 By arastirma sonucundan yola ¢ikilarak, OSB tanis1 olan ¢ocuklarin
annelerindeki aleksitiminin normal popiilasyona gore yiiksek olmasinin, otizmli ¢ocuga
sahip olmanin ortaya c¢ikardigi stres, yasam kalitesindeki diisiis, duygusal olarak
tilkkenmislik gibi ¢cevresel faktorlerden kaynaklanabilecegini diisiindiirmektedir.

Annelerin OYKA-E puan ortalamalarina gore tanitici 6zellikleri karsilastirilmig
ve puan dagilimlar1 Tablo 4.4’de sunulmustur. Arastirmada katilimcilarin egitim
diizeylerine gore Olgegin Bolim A ve Boliim B puan ortalamalar karsilastirildiginda;
tiniversite diizeyinde egitime sahip, bir ¢ocugu olan ve gelir durumu iyi olan annelerin

diger gruplara gére Bolim A puanlarinin yiiksek oldugunu ve istatistiksel olarak
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anlamhiligin oldugu bulunmustur (p<0.05). ilkokul diizeyinde egitime sahip olan
kisilerin, en az ii¢ ¢ocugu olan ve calisan annelerin ise diger gruplara gére Boliim B
puanlarinin daha yiiksek oldugu ve istatistiksel olarak anlamliligin oldugu bulunmustur
(p<0.05). Arastirmada, bireylerin ¢ocuk cinsiyet, bakimdan sorumlu kisi, bakima yardim
eden kisi ve ¢ocukla bir giin i¢inde gecirilen siireye gore OY KA-E puan ortalamalarinin
gruplar arasinda anlamli degildir (p>0.05). Literatiirde konu ile ilgili yapilan ¢caligmalarda
yasam Kkalitelerinin ebeveynlerin egitim durumlarina gore farklilik gostermedigi
goriilmiistiir.**!” Buna karsilik Boliim B puanlari egitim durumlarina gore farklilastig
bulunmustur.*'® Calismamizda annelerin egitim diizeyleri azaldik¢a Béliim B puanlarinin
da arttig1 yani OSB zorluklarim1 problem olarak gérme diizeylerinin arttig1 sonucuna
ulagilmistir. Egitim diizeyinin yliksek olmasi karsilasilan sorunlari ¢6zme konusunda
daha yapict bir tutum sergilemelerinin bir sonucu olabilir. Literatiirde ebeveynlerin
calisma durumlarina gére yasam kaliteleri incelenmis ve hem Boliim A, hem de Boliim
B puanlarinin anlamh farklihk gostermedigi tespit edilmistir.'*®1" Yapilan bir diger
calismada ise ebeveynlerin gelir getiren bir iste calistyor olmast anlamli bir farklilik
olusturmaktadir. 1Ailenin gelir diizeyinin iyi olmasi yasam kalitesini olumlu ydnde
etkilemektedir. Literatiirde yer alan benzer ¢alismalarda da OSB tanis1 olan ¢ocuga sahip
ailelerde gelir diizeyinin yasam kalitesi iizerinde onemli bir belirleyici oldugu rapor
edilmistir.}®

Annelerin TAO puan ortalamalarina gore tanitict Ozelliklerinin  dagilim
incelenmigstir. Egitim diizeyi diislik, ¢ocuk sayisi fazla ve gelir durumu kotii olan
annelerin TAO toplam puanlarinin daha yiiksek oldugu ve aralarindaki farkin istatistiksel
olarak anlamli oldugu bulunmustur (p<0.05). Medeni durum, g¢alisma ve meslek
durumuna gore TAO puan ortalamalarmin gruplar arasinda istatistiksel olarak anlaml bir

fark olmadigi saptanmistir (p>0.05). Literatiirde farkli orneklemlerle yapilan
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arastirmalarda egitim diizeyi diisiik bireylerin aleksitimik 6zelliklerinin daha fazla oldugu
yoniinde bulgular elde edilmistir.'®'? Kokkonen ve arkadaslari!’® da aym yonde
bulgular elde etmislerdir. Bu bulgular bizim arastirmamizin sonuglari ile ortiismektedir.
Literatiirde gelir durumuna gore ebeveynlerin aleksitimi diizeyleri incelenmis ve gelir
durumunun aleksitimi puan ortalamalarini etkilemedigi bulunmustur.'?!Bizim arastirma
sonucumuza benzer sekilde yapilan bir c¢alismada annelerin aleksitimi puan
ortalamalarinin sahip olunan ¢ocuk sayis1 degiskenine gére anlamli bir farklilik gosterdigi
goriilmektedir.}?212 Ug ve {izeri cocuk sahibi annelerin aleksitimi puanlar1 diger biitiin
gruplardan daha yiiksek olarak bulunmustur. Aleksitimi 6lgtimlerinde yiiksek puan alan
bireyler, i¢sel duygusal durumlarini tanimakta ve etiketlemekte, ayn1 duygusal degere
sahip farkli duygular arasinda ayrim yapmakta ve duygusal durumlarini baskalarina
aciklamakta ve iletmekte giicliik ¢ekerler. Sahip olunan ¢ocuk sayisina gore aleksitimi
diizeyinin degismesi, bakim verme yliklerinin artmasi ile agiklanabilir. Ciinkii otizm
tanisi olan ¢ocuk disinda, bakimindan sorumlu olunan baska ¢ocuklarinin var olmasi anne
tizerindeki stresi arttiracaktir.

Tablo 4.8’de, OYKA-E puan ortalamasi ile TAO arasindaki iliski korelasyon
katsayis1 degerlendirilmis ve annelerin OYKA-E puanlari ile TAO puanlar arasinda
negatif yonde anlamli bir iliski oldugu saptanmistir. Bu sonuglar annelerin yasam
kaliteleri yiikseldikce ve aleksitimik 06zelliklerinin azaldiginmi ortaya koymaktadir.
Katilimeilarin OYKA-E Boliim A alt boyutu ile TAO duygularmni tanimada giicliik ve
duygular1 s6ze dokmede giicliik alt boyut ve toplam puanlar1 arasinda negatif yonde orta
seviyede, disa vuruk diisiinme alt boyut puanlar1 arasinda negatif yonde zayif seviyede
bir iliski oldugu ortaya ¢ikmistir. Béliim B alt boyutu ile TAO duygularii tanimada
giicliik puanlar arasinda pozitif yonde orta seviyede, duygulari séze dokmede giigliik alt

boyut ve toplam puanlar1 arasinda pozitif yonde zayif seviyede bir iligski oldugu ortaya
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cikmistir (Tablo 4.8). Montoro ve arkadaslar1 da aleksitimi arttik¢a sosyal alanlarda

yasam kalitesinin azaldigmi bildirmislerdir.*?*

Farkli gereksinimi olan c¢ocuklarin
annelerinde stigma, stres ve aleksitiminin saglikli duygusal iletisim kurmay1 engelleyen
ve kisilerin yasam kalitesini azaltan durumlar oldugu ifade edilmistir.!?® Arastirma
sonucunda elde ettigimiz bu veriler OSB tanisi olan ¢ocuklara bakim veren annelere

yonelik psikolojik destek hizmetlerinin planlanmasi ve uygulanmasina katki

saglayacagini diistindiirmektedir.
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6. SONUC VE ONERILER

Otizm spektrum bozuklugu tanisi olan ¢ocuga sahip annelerin aleksitimi diizeyleri

ve yasam Kkalitesinin degerlendirilmesi amaciyla yapilan bu c¢alismada asagidaki

sonuclara ulasilmistir;

Annelerin Toronto Aleksitimi Ol¢egi (TAO) puan ortalamalari incelendiginde;
annlerin sirast ile en ¢ok disa doniik diisiinme, duygularini tanimada giicliik ve
duygular1 s6ze dokmede giigliik yasadiklarini ve toplam puan ortalamalarina
gore annelerin orta diizeyde aleksitimik 6zellikler gosterdigi saptanmistir.
Annelerin otizm yasam kalitesi 6lgegi ebeveyn siiriimii (OYKA-E) bolim
A’dan aldiklar1 puanlara bakildiginda annelerin yasam kalitelerinin orta
seviyede oldugunu gostermektedir. Annelerin Bolim B’den almig olduklari
puanlar ise ¢ocuklart ile son 4 hafta i¢inde yasadiklar1 zorluklarin orta diizeyde
oldugu anlamina gelmektedir.

Arasgtirmada annelerin egitim diizeylerine gore OYKA-E Boliim A ve Boliim
B puan ortalamalar1 karsilastirildiginda; tiniversite diizeyinde egitime sahip,
bir ¢ocugu olan ve gelir durumu 1yi olan annelerin diger gruplara gére Bolim
A puanlarmin daha yiiksek oldugu ve algilanan yasam kalitelerinin nispeten
daha iyi oldugu sonucuna ulasilmustir. {lkokul diizeyinde egitime sahip olan
kisilerin, en az ii¢ ¢ocugu olan ve calisan annelerin ise diger gruplara gore
Boliim B puanlariin daha yiiksek oldugu ve ¢ocuklarinin bakiminda daha
fazla zorluk yasadiklar1 bulunmustur.

Annelerin TAO puan ortalamalarina gére tamtict ozelliklerinin dagilimi
incelendiginde egitim diizeyi diisiik, ¢ocuk sayis1 fazla ve gelir durumu koti
olan annelerin daha fazla aleksitimik ozellikler gosterdigi bulunmustur.

Medeni durum, ¢alisma ve meslek durumuna gére TAO puan ortalamalarinin
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gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark olmadig1 saptanmistir
(p>0.05).

e Arastirmada, OYKA-E puan ortalamasi ile TAO arasindaki iliski korelasyon
katsayis1 degerlendirilmis ve annelerin OYKA-E puanlari ile TAO puanlar
arasinda negatif yonde anlamli bir iligki oldugu saptanmistir. Bu sonuglar
annelerin yasam kaliteleri ylikseldikce ve aleksitimik 6zelliklerinin azaldigini
ortaya koymaktadir.

Arastirma sonuclar1 dogrultusunda su onerilerde bulunulabilir:

OSB’li ¢ocuga bakim veren annelerin hem g¢ocuklarinin bakimini daha etkin

yonetebilmesi, hem de aile siireclerinin devamliligini saglayabilmesi igin

gereksinimine uygun egitim ve damigmanlik hizmeti alabilecegi birimler
olusturulmasi, hizmetlerin devamliliginin saglanmast ve bu hizmetlerde
hemsirelerin rol almasi,

Hemgsirelere konu ile ilgili farkindaliklarinin artmasi i¢in otizm ile ilgili hizmet igi

egitimler yapilmasi,

Psikiyatri hemsirelerine kendilerini sosyal destek sisteminin bir parcasi olarak

algilamasi i¢in otizm ile ilgili hizmet i¢i egitimler yapilmali ve bu konuda daha

fazla psikiyatri hemsireligi ¢alismasi yapilmasi,

Toplumda otizmli ¢ocuklarin annelerinin ihtiyaclarii fark ettirmek, yasam

kalitelerini artirmak i¢in farkindalik yaratmaya yonelik calismalarin yapilmasi,

Bu calismada yalnizca OSB’li ¢ocuklarin anneleri ile ¢alisilmistir. Otizm tiim

aileyi etkiledigi i¢in, arastirmanin otizmli ¢gocuk babalar ile de yapilmasi,

Arastirma bulgularinin genellenebilir olmasi i¢in Orneklem se¢cme ydntemi

kullanilan tasarimla ¢aligmalar yapilmasi onerilebilir.
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flgili yaziya binaen A.U. Saglik Bilimleri Enstitiisii Psikiyatri Hemsireligi Ana Bilim
Dali yiiksek lisans 6grencisi Meral ORGUN'un "Otizm Spektrum Bozuklugu Tanisi Olan
Cocu@a Sahip Annelerin Aleksitimi Diizeyleri ve Yasam Kalitesinin Degerlendirilmesi”
konulu tez galismas1 yapmasinda Anabilim Dalimizca bir sakinca yoktur.

Bilgilerinizi ve geregini arz ederim.
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EK.4. OLCEK IZIN YAZILARI
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EK-5. KISISEL BiLGi FORMU

Bu formdaki bilgiler sadece yapilmakta olan arastirma i¢in sorulmakta olup
baska bir amag i¢in kullanilmayacaktir. Sorularin dogru ya da yanlisg cevaplari yoktur,
sorulara i¢tenlikle cevap vermeniz arastirmanin giivenirliligi agisindan 6nem
tasimaktadir.

Katiliminiz ve katkilariniz i¢in ¢ok tesekkiir ederim.

1. Yasimz:

2. Egitim durumunuz:

[Ikogretim ve Ortaokul mezunu ( )  Lise mezunu () Universite mezunu( )
3. Medeni durumunuz:

Bekar( ) Evli( ) Diger ise (yazininiz)

4. Evli iseniz evlilik siireniz?
5. Esinizin egitim durumu:
[Ikogretim ve Ortaokul mezunu ( )  Lise mezunu () Universite mezunu( )
6.Cocuk saymmz: Bir () ki ( ) Ug ve daha fazlas1 ( )
7. Su anda herhangi bir iste calistyor musunuz? Evet ( ) Hayir ()
8. Mesleginiz. Ev Hanimi( ) Memur ( ) lsci( ) Diger ( )
9. Ailenizin gelir seviyenizi nasil tammliyorsunuz?
Distik gelir () Ortagelir( )  Yiiksek gelir( )
10. Otizm tanis1 alan ¢ocugunuzun yast , ---------
11. Otizm tamis1 alan ¢ocugunuzun cinsiyeti Erkek ( ) Kiz( )
12. Otizm tamis1 alan cocugunuzun tam yil
13.Cocugunuz 6zel egitim aliyorsa haftalik aldig egitim siiresi:
14, Cocugunuzun bakiminda su anda size yardim eden kimse var mi?Var( )
Yok( )

15. Varsa yakinhk derecesi?

16. Genel olarak diisiindiigiiniizde cocugunuzla bir giin icinde ne kadar zaman
geciriyorsunuz?

Neredeyse hi¢ () 1-4 Saat( ) 4-7 Saat () 7 saat ve fazlasi( )

17. Ge¢miste herhangi bir psikiyatrik/psikolojik yardim aldiniz m?

Evet( )  Hayir( )
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EK-6. TORONTO ALEKSITiMi OLCEGI

Hig¢bir zaman

Nadiren

Bazen

Sik sik

Her zaman

1.Ne hissettigimi ¢ogu kez tam olarak bilemem

2. Duygularim i¢in uygun kelimeleri bulmak
benim i¢in zordur.

3. Bedenimde doktorlarin bile anlamadig:
duyumlar oluyor.

4. Duygularim kolayca tanimlayabilirim.

5. Sorunlar1 yalnizca tanimlamaktansa onlar1
cozlimlemeyi yeglerim.

6. Keyfim kagtiginda, lizgiin mii, korkmus mu
yoksa kizgin m1 oldugumu bilemem.

7. Bedenimdeki duyumlar ¢ogu kez kafami
karigtirir.

8. Neden Oyle sonu¢landigimi anlamaya
caligmaksizin, isleri oluruna birakmay1 yeglerim.

9. Tam olarak tanimlayamadigim duygularim
var.

10. Insanlarin duygularini tanimasi zorunludur.

11. Insanlar hakkinda ne hissettigimi
tanimlamak benim i¢in zordur.

12. Insanlar duygularim hakkinda daha gok
konusmamu isterler.

13. icimde ne olup bittigini bilmiyorum.

14. Cogu zaman neden dtkeli oldugumu bilmem.

15. Insanlarla, duygularindan ¢ok giinliik
ugraslart hakkinda konusmayi yeglerim.

16. Psikolojik dramalar yerine eglence
programlari izlemeyi yeglerim.

17. igimdeki duygular1 yakin arkadaslarima bile
aciklamak bana zor gelir.

18. Sessizlik anlarinda bile kendimi birisine
yakin hissedebilirim.

19. Kisisel sorunlarimi ¢6zerken duygularimi
incelemeyi yararli bulurum.

20. Film ya da tiyatro oyunlarinda gizli anlamlar
aramak, onlardan alinacak hazzi azaltir.
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EK-7. OTIiZMDE YASAM KALITESI OLCEGIi- EBEVEYN

SURUMU

Otizmde Yasam Kalitesi Anketi- Ebeveyn Siiriimii
Bu anket otizm spektrum bozuklugu (OSB) olan ¢ocuklarin ebeveynlerindeki yasam kalitesini degerlendirmektedir.

Bugiiniin tarihi:

Yasimz (yil olarak):

Cinsiyetiniz (daire i¢ine alimz): Erkek/ Kadin

OSB tamili cocugunuzun yasi (yil olarak):

OSB tanili cocugunuzun cinsiyeti (daire igine ahmz): Erkek/ Kiz

Cocuk ile olan yakinh@imz (daire icine alimiz): Anne/ Baba/ Diger (belirtiniz)

Boliim A

Asagidaki sorular1 yanitlarken liitfen son 4 hafta boyunca kendinizi nasil hissettiginizi en iyi yansitan kutucuga isaret
koyunuz.

Hig Biraz Orta Biraz Cok Uygulanabilir Aciklamalar
fazla fazla | degil

1. Hayatimdan memnunum

2. Stresli hissediyorum

3. Mutlu ve hosnut hissediyorum
4.Cokkiin veya endiseli hissediyorum
5. Birey olarak kendimle ilgili iyi
hissediyorum

6. Yakin iliskilerimden memnunum
7. ihtiyacim oldugunda yamimda olan
insanlar var

8. Sosyal hayatimdan memnunum

9. Aile hayatimdan memnunum

10. Ekonomik durumumdan
memnunum

11. Yasadigim yerden memnunum
12. ihtiyaclarim karsilayacak yeterli
param var

13.Basardiklarimdan dolay:
memnunum

14. Genel saghgimdan memnunum
15. Saghkh bir yasam bi¢cimim var

16. Bos zamanlarimda yaptiklarimdan
memnunum

17. Saghk sorunlarim istedigim seyleri
yapmama engeldir

18. Hayatimin kontroliim altinda
oldugunu hissediyorum

19. Hayatimda hedefler belirler ve
hedeflere ulagirim

20. Bir eylem plani yapabilir ve bunu
uygulayabilirim

21. Kendi kararlarimi kendim alirom
22. Sug¢luluk hissederim

23. Bir toplulugun parcasiyim

24. Toplumdan ihtiyacim olan destegi
alabilirim

25. Thtiyacim olan yere gidebilirim
26. Giinliik yasamimda kendimi
giivende hissederim

27.Giinliik yasamimda saygi
duyuldugumu hissederim

28. Saghk hizmetlerinin
olanaklarindan memnunum
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Boliim B

OSB’li cocuklar bir dizi zorluk yasarlar. Son 4 hafta boyunca bu zorluklarin size ne kadar sorun oldugunu bilmek

istiyoruz.

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

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

OSB’li cocuklarin yasayabilecegi
zorluklar;

Sorun
degildi

Hafif
diizeyde
sorun

Orta
derecede
sorun

Biraz
fazla
sorun

Cok fazla
sorun

Uygulanabili
r degil

Agiklamalar

1.Insanlarla sosyallesme

2. Arkadas edinme

3. Bagkalarimin duygularim anlama

4. Sohbeti siirdiirme

5. Ihtiyaclarim bildirme

6. Kendine sdylenenlerin tam
anlamiyla gercek anlamim anlama

7. Toplumsal olarak utang verici olan
seyler sdyleme

8. Rutine, alisilagelmis bir diizene
bagh kalma ihtiyaci

9. Belirli bir konuya asir1 ilgili olma

10. Ozel bir durumda veya
degisiklikler sirasinda endiseli olma

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

12. Toplumsal etkilesim kurallarim
anlama

13. Duygusal tepkilerini yonetme

14. Yapilacak seyleri belli bir sekilde
yapma ihtiyaci

15. Ofke ve saldirganhigi igeren yikica
davramslar

16. Uygunsuz duygusal tepkiler
gosterme

17. Tekrarlayici ahsilmadik
davranislar ya da viicut hareketleri

18. Umursamaz, diigiincesiz ya da
patavatsiz davramislara kalkisma

19. Giinliik yasam gorevlerini bagimsiz
olarak yapma

20. Sosyal olarak yaklasildiginda
tepki verme
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