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dizeyleri, tani ve tedavi siirecinde karsilastiklari gliglikleri degerlendirmeye yonelik 83
soruyu kapsamaktadir. Bulgular: Katiimcilarin %56'si  OSB'yi daha 0Once hig
duymadigini, %61'inin OSB'de zeka diizeyinin degisebilecegini bilmedigini ve %74'Unlin
OSB'yi sadece ¢ocuklarda gorilen bir bozukluk olarak disindigini belirtmistir.
Katihmcilarin %52'si 0-2 yas arasi ¢ocuklarinin gelisimini diizenli bir saghk merkezinde
izlendigini, %88'i cocuklarinin gelisimi konusunda kaygilanan ilk kisilerin kendileri ve
genis aileleri oldugunu ve %52,3'U g¢ocuklarinin gelisimiyle ilgili kaygilarinin 1-2
yaslarinda oldugunu bildirmistir. Sonuglarimiz ailelerin tim siireg ile ilgili zorluk
yasadiklarini destekler niteliktedir. Sonug: OSB’li cocuklari sosyal yasama dahil etmeyi
engelleyen faktorler arasinda sayilan OSB farkindaligi, yogun olarak calisilan alanlardan
birisidir. Ancak, 6zellikle ruh saghgi uzmanlari tarafindan topluma, saglk ¢alisanlarina
ve OSB tanisi konulan gocuklarin ebeveynlerine farkindalik egitimi verilmesi oldukga

onemlidir.
Anahtar Kelimeler: Otizm Spektrum Bozuklugu, Farkindalik, Ebeveynlik.

FROM SUSPICION TO TREATMENT: CHALLENGES IN AUTISM SPECTRUM DISORDER FROM THE
PERSPECTIVE OF FAMILIES

Abstract

Aim: We aim to determine the level of awareness regarding Autism Spectrum Disorder (ASD) that parents of children
diagnosed with ASD, identify the problems they encounter in their daily lives and social areas. Method: The study included
109 parents whose children had previously been diagnosed with ASD according to the DSM-5 and were being followed up at
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the Child Psychiatry Clinic and who provided written consent for participation in the study. The questionnaire that was
developed to be used in the study after a thorough literature review on the subject consisted of 83 questions directed at
assessing the parents in terms of their level of knowledge about ASD, the difficulties they encountered diagnosis process.
Results: Some of the noteworthy findings of our work include: Of the participants, 56% stated never hearing of ASD before,
61% not knowing that the level of intelligence could vary in ASD, and 74% thinking of ASD as a disorder seen only in children.
52% of the participants reported that the development of their children between ages 0-2 was monitored at a regular health
center, 88% reported that the first to grow concerned about the development of their children were themselves and their
extended family and 52.3% reported that their concerns about the development of their children appeared at ages 1-2.
Consequently, the findings point out that families with autism have difficulties with the whole process. Conclusion: ASD
awareness, which is counted among factors that obstruct children with autism from being involved in social life, is one of the
areas that have been studied extensively. But, it is quite important that awareness training is provided to the public,
healthcare professionals, and parents of children diagnosed with autism, especially by mental health
professionals.Rehabilitation Center can be taken as an example in substance addiction treatment and rehabilitation
applications in our country.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, Awareness, Parenting

Giris

Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) yasamin ilk yillarinda ortaya gikan ve yasam boyu devam eden, sosyal
iletisim ve etkilesim alanlarinda belirgin gecikme, kisith ve yineleyici ilgi alanlari ile kendini gosteren bir
norogelisimsel bozukluktur (Kanner, 1943). OSB’nin ¢ekirdek semptomlarina yonelik bilinen bir tedavisi
heniiz olmamakla birlikte bu bozukluga olan dogru yaklasim ve bu kisilerin etkin bir bicimde topluma
kazandirilmasi bireylerin farkindahgindan istihdamina kadar bitiin siireglerin saglkli degerlendirilip ele
alinmasi ile miimkiindir (Preeti ve ark., 2017). Kullanilan medikal tedaviler ile bu sorunlarin tamami
¢Ozllememekte, ailelerin  sorunlari dile getirememeleri nedeniyle bu bitlincil yaklagim
saglanamamaktadir. Ciinkli modern psikiyatrik yaklasim kesitsel yaklasimin 6tesinde bitincil bir bakis agisi
gerektirir. Dolayisiyla hekimlerin OSB konusundaki sorunlulugu sadece tanilama ile sinirli kalmamal; tim
sireclerde yasanan sorunlarla ilgili calismalar yapilmalidir (Simonoff ve ark., 2008). Yasanan tiim siireglerde
karsimiza gikabilecek sorunlarin tespit edilmesine yonelik ¢alismalar bu alanda olusturulacak politikalara
esas teskil etmektedir. Ornegin OSB’li bireylerin sahip oldugu iletisim paternine toplumun yabanci olmasinin
bu bireylerin toplum icinde sosyallesmesini engelleyen cevresel faktorlerden biri olarak karsimiza
¢ikmaktadir. Yapilan bir calismada OSB tanili ¢ocuklarin ebeveynlerinin gocuklari igin bakim ve egitim, tibbi
tedaviler hakkinda bilgilendirilme, sorun davraniglari konusunda profesyonel dneriler gibi alanlarda ciddi
gereksinimlerinin oldugu ortaya konulmustur (Siklos ve Kerns, 2006). OSB’nin ekonomik boyutu ile ilgili
veriler de politikalara temel teskil edecek veriler arasinda énemli bir yer kaplamaktadir. Ornegin bazi
¢alismalar OSB’li cocuk basina diisen ortalama yillik maliyetin en az 20 bin Euro’dan basladigina dikkat
cekmektedir (Lavelle ve ark., 2014). Ruh sagligi profesyonellerinin en ¢ok muzdarip oldugu konularin
basinda gelen Otizm Spektrum Bozuklugu gibi nérogelisimsel bozukluklara bitinciil yaklasimda yasanan
sorunlarin ¢6zimdu, 6zellikle 6zel egitim, saglik, mesleki egitim, istihdam olanaklarindan yararlanmasi igin
diinya genelinde otizm eylem planlari olusturulmaya baslanmustir (Baird ve ark., 2003). ilki Fransa’da yapilan

ve su ana kadar 7 tlkede yapilmis ve uygulamaya konmus olan otizm eylem plani tilkemizde Aile ve Sosyal
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Politikalar Bakanhgi tarafindan 3 Aralik 2016 tarih ve 29907 sayili Resmi Gazetede yayinlanmistir (Roleska
ve ark., 2018). Farkindalik ¢alismalari ve kurumlar arasi isbirligi, erken tani, tedavi ve miidahale zincirinin
kurulmasi, ailelere yonelik hizmetlerin gelistirilmesi, egitsel degerlendirme, 6zel egitim, destek egitim ve
rehabilitasyon hizmetlerinin gelistirilmesi, istihdam slirecleri ve calisma hayati, sosyal hizmet, sosyal yardim
ve toplumsal yasama katilim gibi 6 temel 6ncelikli alana sahip bu eylem planinda ailelerin yasadigi glicliklere
dair altyapi saglayacak calismalar yetersizdir (Fitzgerald ve ark., 2002; Kars ve Akyurek; Lavelle ve ark., 2014;
Stuart ve McGrew, 2009). Bu baglamda uygulamaya konmasi distnilen programlarin yeterince efektif
planlanmasi mimkin degildir.
GCalismamiz llkemizde bu tir programlara bilimsel destek saglamak lzere hazirlanmis, ailelerin yasadigl
sorunlari ve sistemdeki agigi tespit etmek lizere kurgulanmis betimleyici bir calismadir.
Yontem
Arastirma Modeli
Calisma igin Atatiirk Universitesi Klinik arastirmalar Etik Kurulu tarafindan gerekli etik kurul izni alinmistir.
Calismaya, Atatiirk Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi Cocuk Psikiyatri Poliklinigince takip edilen DSM-5’e
gore OSB tanisi alan ¢ocuga sahip ve galismaya katilmak tizere yazili onamlari alinan 109 ebeveyn dahil
edilmistir. Calismada kullanilmak Uzere hazirlanan anket; konuyla ilgili detayl bir literatiir taramasinin
ardindan temel olarak OSB hakkinda ne kadar bilgi sahibi olduklarini, tani dncesi-tani siirecinde ve tani
sonrasinda yasadiklari giicliklerini ve sosyal ¢cevrelerine agiklama siireglerini, 6zel egitim ve medikal tedavi
konusunda ne kadar bilgi sahibi olduklarini ve ne kadar faydalanim elde ettiklerini, alternatif tedaviler
konusunda bilgi diizeylerini ve deneyimlerini, kendileri ve ¢ocuklarina yonelik endiseleri ile iligkili goris ve
deneyimlerini belirlemeye yonelik yari yapilandiriimis kapali ve agik uglu 83 sorudan olusturulmustur.
Ailelerin farkindalik ve bilgi dlizeyini belirlemeye yonelik anket sorularina verdikleri yanitlar puanlandirildi
ve en dusik %10’luk dilimde bulunan ebeveynler bilgi dizeyi yetersiz olarak, en ylksek %10’luk dilimde
bulunan ebeveynler ise bilgi diizeyi yeterli olarak kabul edildi. iki grup, tani siireci, tedavi faydalanimi ve
ginlik hayatta karsilastiklari zorluklar agisindan karsilastirilmistir. Anket, anne ve babanin beraber
dolduracagi sekilde planlanmistir.
Hazirlanan anketin ilk kisminda OSB konusunda genel bilgiler ile ilgili sorular bulunmaktadir. Ornegin:
1. Cocugunuza tani konulmadan énce otizmi duymus muydunuz?

a. Evet

b. Duymustum fakat ne oldugunu bilmiyordum

¢. Hi¢ duymadim
2. Otizmli cocuklarda 1Q seviyeleri hakkinda ne diisiiniiyorsunuz?

a. Yuksek

b. Duslk
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c. Normal
d. Usttekilerin hepsi olabilir
e. Bilmiyorum
ikinci kisminda tani siireci ile ilgili sorular bulunmaktadir. Ornegin:
1. Cocugunuzun gelisimi ile ilgili olarak ilk kim endiselendi?
a. Ebeveynler
b. Diger akrabalar
c. Okul 6ncesi 6grenmenler kres vs.
d. Saglik personeli
2. Cocugunuza otizm tanisi konulmadan 6nce herhangi bir nedenle ¢gocugunuzu bir aile hekimine gétirmus
muydiiniz?
a. Evet
b. Hayir
3. Gocugunuza otizm tanisi konulmadan 6nce herhangi bir nedenle g¢ocugunuzu bir ¢ocuk doktoruna
gotirmus miydinaz?
a. Evet
b. Hayir
Uciincti kisimda tani sonrasi ile ilgili sorular bulunmaktadir. Ornegin:
1. Otizm ile ilgili sivil toplum kuruluslarini biliyor musunuz? Tani konulduktan sonra irtibata gectiniz mi?
a. Biliyorum, evet gectim
b. Bilgilendirildim/arastirdim fakat hi¢ gérismedim
¢. Bilmiyorum
2. Taniyi yakin gevrenizle paylastiniz mi? Ne zaman paylastiniz?
a. Hemen paylastim
b. Bir siire paylagsmak istemedim, sonrasinda paylastim
c. Heniiz paylasmadim
Dordiincii kisimda tedavi siireci/dzel egitim ile ilgili sorular bulunmaktadir. Ornegin:
1. Bulundugunuz yerde 6zel egitim merkezi var mi?
a. Evet
b. Hayir
2. Cocugunuzun aldigi 6zel egitimi yeterli buluyor musunuz?
a. Evet
b. Hayir

c. Bilmiyorum
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Besinci ve altinci kisimda psikiyatrik miidahale, medikal tedavi ve alternatif tedaviler ile ilgili sorular
bulunmaktadir. Ornegin:

1. ilag baslamadan 6nce yeterince bilgilendirildiniz mi?

a. Evet, yeterli idi
b. Bilgi verildi fakat yeterli degildi
c. Bilgi verilmedi
2. Cocugunuz icin alternatif tip yontemleri kullandiniz mi?
a. Evet kullandim
b. Evet, hala kullaniyorum
¢. Duydum ama kullanmadim
d. Hi¢ duymadim
3. Alternatif tedaviler konusunda kim tarafindan bilgilendirildiniz
a. Yakin gevre
b. Uzaktan duyum
c. Sosyal medya
d. Diger (belirtiniz)
Yedinci ve sekizinci kisimda &rgiin egitim ve giinliik hayat ile ilgili sorular bulunmaktadir. Ornegin:
1. Cocugunuzun evde bakimi konusunda sorunlar yasiyor musunuz?
a. Evet
b. Hayir
2. Yasadiginiz en 6nemli sorun nedir?
a. Temizlik
b. Egitim
c. Tehlikeli durumlardan koruma
d. Kendisine veya ¢evresine zarar verme
e. Diger (belirtiniz),
3. Su anda psikiyatrik olarak bir tedavi aliyor musunuz?
a. Evet, aliyorum (litfen belirtiniz)
b. Evet, daha 6nceden almistim (lGtfen belirtiniz)

c. Hayir
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Verilerin Analizi

Verilerin analizinde SPSS 20.0 bilgisayar programi kullanilmistir. Normal dagilim gosteren verilerin
karsilastiriimasinda t test; normal dagilim gostermeyen verilerin karsilastiriimasinda ise Mann—Whitney U
testi kullanilmistir. 0.05 degerinin altindaki p degerleri istatistiksel olarak anlamli kabul edilmistir.

Bulgular

Sosyodemografik Ozellikler

Calismaya 109 OSB tanili birey ve ebeveynleri dahil edilmistir. Calismaya katilan ebeveyn ve ¢ocuklara ait

sosyodemografik veriler Tablo 1'de gosterilmistir.

Tablo 1.Calismaya Katilan Ebeveynlere iliskin Sosyodemografik Veriler

Degisken

Anne Yasl (Mean%Sd) 34,29 + 6,48
Baba Yasi (MeanSd) 40,64 + 7,65
Anne Psk. Hast. (%) n=4 (3.66%)
Baba Psk. Hast. (%) n=1(0.91%)
Anne Galisiyor(%) n=7 (6.42%)
Baba Galisiyor(%) n=82 (75.22%)
Anne Sigara(%) n=12 (11%)
Baba Sigara(%) n=41 (37.6%)

Anne Baba Akrabalik (%) n=18 (16.6%)

SD standard deviation

Coktan Se¢meli ve Nitel Sorulara Verilen Yanitlar

OSB Farkindaligina Dair Veriler

Katilimcilarin %56’s1 OSB’yi daha 6nce hi¢ duymadigini, %601 OSB’nin bir semptom kiimesi oldugunu
bilmedigini, %61’i OSB’de zeka diizeyinin gesitlilik gbsterebilecegini bilmedigini ve %74’ ise OSB’nin sadece
cocuklukta gorilen bir hastalik olarak bildiklerini ifade etmislerdir.

Tani Siirecinde Yasanan Gligliiklere Dair Veriler

Katilimcilarin %52’si 0-2 yas arasinda ¢ocuklarinin gelisim takibi herhangi bir saglk merkezinde yapiliyor
oldugunu, %88’i cocuklarinin gelisimi ile ilgili olarak ilk endiselenen kisinin kendisi ve yakinlarinin oldugunu,
%4,4'U ise ‘Saglk Personeli’ oldugunu, %52,3’l cocuklarinin gelisimleri ile ilgili ilk endiselenme zamanlarinin
1-2 yas arasinda oldugunu belirtmistir. Katihmcilarin %69’u ¢ocuklarina OSB tanisi konulmadan 6nce
herhangi bir nedenle aile hekimine gotirirken, %72’si Cocuk hekimine gotiirdiigii ve bu ¢ocuklarin %65’ine

gelisim ve davranislari ile ilgili herhangi bir sorun olabileceginin séylenmedigi saptanmistir.
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Katilimcilarin %53’U endiselerin baslamasi ile OSB tani konma arasi stirenin ¢ok uzun oldugunu, %40’
degerlendirme sirecinde ilgili hekime yeterli bilgi vermedigini, %30’unun siiregte okuldan bilgi alinmasinin
gerekmedigini ve %44’ tani stirecinin daha kapsamli olmasi gerektigini belirtmistir.
‘Lutfen tani sireci ile ilgili yasadiginiz zorluklari ve bu siirecin saglikli olabilmesi icin 6nerilerinizi kendi
climlelerinizle yaziniz’ sorusuna verilen dikkat ¢ekici cevaplardan bazilar:

e ‘Raporun g¢ikmasi ¢cok uzun siriyor. Bazi doktorlar tani koymak icin 3-6 ay gelip gidilmesini istiyor’

e ‘Bu siregte dncelikle aile bilinglendirilmeli bu siireg kesinlikle gocuk hirpalanmadan sirdirtlmeli’
‘Lutfen tani sonrasi yasadiginiz zorluklari ve siirecin daha saglikli olmasi ve ailelerin desteklenmesi icin
onerilerinizi kendi cimlelerinizle yaziniz’ sorusuna verilen dikkat ¢ekici cevaplardan birisi:
‘Benzer sorunlari yasayan insanlara ulasmak daha kolay olmali, yapilacak bircok dogru veya yanlis bilgiyi seyi
internetten 6grendik’
Tani Sonrasi Yasanan Gligliiklere Dair Veriler
Katihmcilarin %2’si tani konulduktan hemen sonra psikolojik destek aldiklari, %57’si yakin ¢evrelerinden
herhangi bir destek almadiklari, sadece %21’inin sivil toplum kuruluslariile irtibat kurdugu, %13’intin heniiz
taniy1 yakin gevresi ile paylasmadigl, yakin gevresi ile paylasanlarin %66’sinin olumsuz tepki aldig
saptanmigtir. Katilimcilarin  %27’si  gocuklarina olan vyaklasimlarinin yakin g¢evresinin tepkilerinden
etkilendigini belirtmistir.
‘Cocugunuza OSB tanisi konulduktan sonra ne yaptiniz/ne hissettiniz?’ sorusuna verilen dikkat cekici
cevaplardan bazilart:

e ‘Korktum ne yapacagimi diisindim’

e ‘Ilk basta sakindim gocugumun gelecegini diisiinmeye baslayinca korkularim artmaya basladi.

e ‘Omir boyu siirecek agir bir siirece girdigimizi hissettik’

e ‘Cocugumu uzun siire doktora gotirmedim’

e ‘Highir sey hissetmedim, ne oldugunu bilmiyordum’

e ‘Egitim sirecine hizh bir giris yaptik, arastirmalarimiz oldu ve gocugumuz igin saghkl kararlar

almamiz gerektigini distindik’

o ‘Artik tedavi kismina gecebiliriz diye tani konulmasi icimi rahatlattr’

o ‘Gec kalindigini distindiim’

e ‘Uzildiim ve bir psikiyatristten destek aldim’
‘Akrabalarinizin/gevrenizin ¢ocugunuzda OSB tanisi oldugunu duydugundaki tepkileri ne oldu?’ sorusuna
verilen dikkat cekici cevaplardan bazilar:

e ‘Bizce bir problem yok bu ¢cocuk normal dediler’

o ‘Dizelecegini soyleyip telkin ettiler’

e ‘Enyakin cevremdekiler bizlerle iletisimi tamamen kestiler’
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e ‘Enyakinlarimiz bile hi¢ 6nemsemedi bizi’

e ‘Sadece acidilar’

e ‘Herkes elini tasinin altina koydu, ne yapabilecegimizi tartistik’

e ‘Cocugumuza deli goziyle baktilar ve dislandik’
Ozel Egitim Siirecinde Yasanan Giigliiklere Dair Veriler
Katilimcilarin % 23’0 yasadiklar yerde 6zel egitim merkezi bulunmadigini, %23’ 6zel egitime baslama
strecinde kurum ile sorun yasadiklarini, %48'i haftada 2 giin veya daha az diizeyde 6zel egitim aldiklarini,
%80’inin 6zel egitimi birebir aldig1,%12’sinin yas grubu ile aldigi, % 10’unun ne siklikla %8’inin ise ne sekilde
ozel egitim aldigini bilmedigi, %20’sinin 6zel egitimden fayda gormedigi, %86’sinin 6zel egitimi yeterli
bulmadigi ve %47’sinin 6zel egitim konusunda kendilerine herhangi bir egitim verilmedigi saptand..
‘Ozel egitim ile ilgili en &nemli sorun sizce nedir?’ sorusuna verilen dikkat gekici yanitlardan bazilari:

o ‘Ozel egitim yok denecek kadar az, kalitesi diisiik, ata binme, yiizme, miizik vs. egitimlerin cogu ilde

olmamas/’

o ‘Teftis kalitesi ve diizeni olmalr’

e ‘Cocugum egitim alirken takip edebilmek isterdim, 6rnegin sinif kapilarinin yarisi camdan olmal/’

e ‘Daha uzman o6greticiler olmali ve ders saatleri ¢cogaltiimali, OSB’li ¢ocuklar egitim merkezleri

(OCEM) 6zel sektore devredilmeli devlet destek ve denetim gorevi yapmall’

e ‘Ogretmenlerin ¢ok sabirsiz olmasr’
Medikal Tedavi Siirecinde Yasanan Giigliiklere Dair Veriler
%79’unun Cocuk Psikiyatri poliklinik takiplerine diizenli olarak geldigini, %55’inin medikal tedavi aldigini,
%32’sinin neden ilag tedavisi aldigini bilmedigini, %29’unun medikal tedavi hakkinda vyeterince
bilgilendirildigini diisinmedigini, %51’inin medikal tedaviden kismen yararlandigini ve %14’iiniin medikal
tedaviden yan etki gordigini belirtmistir.
Alternatif Tedavi Konusunda Bilgi Diizeyi ve Yasanan Gligliiklere Dair Veriler
Katilimcilarin %18’inin alternatif tedavi yontemlerinden haberdar oldugu, haberdar olanlar iginde %57’sinin
haber kaynaginin sosyal medya oldugu, haberdar olanlarin %47’sinin alternatif tedavi yontemini kullandigi
ve %42’sinin faydalanim elde ettigini dislindigl saptandi.
‘Cocugunuz icin kullandiginiz bu alternatif yontem/leri litfen belirtiniz.” sorusuna verilen dikkat gekici
cevaplardan bazilart:

e Berard, isitsel algi, Oksijen Tedavisi, isitsel iletisim merkezleri,

o  Agir metal atici tedavi

e Cesitli 6zel baharat ve yag kullanimi

e Ozon tedavisi

e Cesitli Diyetler
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e Duyu Bitlinleme tedavisi

e Civa tedavisi

e Yunus ile tedavi

e Bitkisel tedaviler
Aileler tarafindan bu yéntemler igin yapilan harcamalarin 200 TL- 400.000 TL arasinda degistigi bildirilmistir.
Orgiin Egitim Siiresince Karsilasilan Giicliiklere Dair Veriler
Katihmcilarin %37’sinin okula baslarken sorun yasadigi, yanlarin orani, egitim dénemi boyunca sorun
yasayanlarin orani ise %24 olarak tespit edildi.
‘Okulda yasadiginiz sorunlar nelerdir? Cozimi icin ne Onerirsiniz?’ sorusuna verilen dikkat cekici
cevaplardan bazilari:

e ‘Ozel okullar kabul etmiyor bizi, devlet okullarinda kendimizi kabul ettirmek igin ¢ok zorlaniyoruz *

e  Okul idareleri bize ¢ok biiyiik problem gikariyor’

o ‘Golge 6gretmen desteginin zorunlu olmasi ve devletin bunu desteklemesi olabilir’

e ‘Brans O6gretmenlerinin ders vermesi, OSB’li cocuklar icin 6zel sinif agilmasi’
Glinliik Hayat ile ilgili Yasanan Giigliiklere Dair Veriler
Katilimcilarin %77’sinin evde bakim konusunda sorun yasadigi, %21’i Temizlik, %21’i Tehlikeli Durumlardan
Korunma, %18’i Kendine ve Cevreye Zarar Verme konularinda sorun yasadiklari bildirilmistir.
Katilimcilarin %34’ mevcut durumun esiyle olan iligkilerini etkiledigini, %83’ kardeslerinin etkilendigini ve
ancak %13’Gniln tibbi destek aldigini belirtmislerdir. Ev hayati ile ilgili yasadiginiz en énemli sorunlar
nelerdir?’ sorusuna verilen dikkat ¢ekici cevaplardan bazilart:

e ‘Kizim digari ¢ikmiyor, ¢ikinca da ona hakim olamiyorum’

e ‘Cocugum kendine zarar veriyor’

e ‘Bakimiyla tek basima ilgilenemiyorum’
‘Oncelikle ¢éziilmesini istediginiz sorun nedir?’ sorusuna verilen dikkat gekici cevaplardan bazilar::

e ‘Konusmasina yonelik egitim’

e ‘Her bireye 6zel egitim ve uzun takip’
Bilginin Glicii
Ailelerin OSB konusundaki farkindalk dizeylerinin ve bunun tani siireci, tedavi faydalanimi ve glinlik
hayatta karisilabilecekleri zorluklara etkisini belirlemek igin farkindalik ve bilgi diizeyini belirlemeye yonelik
sorulara verdikleri yanitlara gére en disik %10’luk dilimde bulunan ebeveynler bilgi diizeyi yetersiz olarak,
en ylksek %10’luk dilimde bulunan ebeveynler ise bilgi diizeyi yeterli olarak kabul edilmistir. Bu 2 alt gruba
ait veriler karsilastirilmis her iki grup arasinda yas, cinsiyet, OSB tanisi ile gegirilen siire agisindan anlamh
farklilik saptanmamistir.

Bu baglamda bilgi diizeyi yiiksek olan grup bilgi dizeyi diisiik olan gruba gore;
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Tani gorismelerinde doktora istatistiksel anlamda daha fazla yeterli bilgi verdigini distnlyor
(p=0.045)
e Cocuklarina OSB tanisi konduktan sonra yakin cevreleri ile daha fazla paylasma egilimi gosterdigi
(p=0.004) ve eslerinden daha fazla destek aldiklari (p=0.045)
e Alternatif tedavileri konusuna daha fazla asina olduklari (p=0.054)
e ‘Cocugunuza ilag baslanmadan 6nce doktorunuz tarafindan yeterince bilgilendirildiniz mi’ sorusuna
daha yiliksek oranda evet cevabi verdikleri (p=0.048) saptandi.
Ayrica, bilgi duizeyi yiiksek olan ailelerin gocuklarinin OSB tani alma yasi istatistiksel anlamhliga ulasmamakla
birlikte daha disuk saptandi.
Tani Konma Yasi ile iliskisi Saptanan Faktérler
Katihmcilarin ortalama tani yasi 5 olarak saptandi. Tani yasi ile iliskili degiskenler Tablo 2’de ayrintili olarak
gosterilmistir.

Tablo 2. Tani yasi ile iliskili faktorler

OrtalamaxSd (Min-Max.) p degeri

Tani dncesi herhangi bir saglik kurulusuna basvuru

Evet 4.7 (1,5-13) (£2.8) 0.029*
Hayir 5.8 (2-16) (+3.1)

Alternatif tedavi deneyimi bulunma
Evet 6.1 (4-11) (¢ 2.7) 0.006**
Hayir 2.9 (1.5-4)(x 0.9)

ilk Kim Endiselendi
Ebeveyn/Akraba 5.1(1.5-16) (£ 2.8) 0.035*
Saglik Personeli 7.7 (5-16)(x 4.7)

Cevre ile Paylasma
Evet 5.1 (1.5-16) (+ 2.9) 0.009*
Hayir 8.2 (4-16)(+ 4.5)

Muayene Sikhgi
3 ay veya/ daha az 5.9 (1.5-16) (+3.35) 0.019*
3 aydan fazla 4.7 (2-16) (+ 3.9)

Komorbidite
Var 5.6 (1.5-16)(¢ 3.3) 0.01%*
Yok 3.7 (2-5) (+1.1)

Dogumda Komplikasyon
Var 7.1(2-16)(+ 3.9) 0.039*
Yok 5.2 (1.5-16) (+3.06)

SD standard deviation, * p Mann—-Whitney U, **p paried t-test

Cocudgun OSB Tanisi ile Gegirdigi Siire ile fliskili Faktérler
OSB ile gegirilen siire gocugun yasi ile ilgili bir degiskendir. Buna gore katilimcilarin ortalama OSB tanisi ile
gecirdikleri stire 29,5 ay olarak tespit edilmistir. Cocugun OSB Tanisi ile Gegirdigi Sire ile iliskili degiskenler

Tablo 3’de ayrintili olarak gosterilmistir.
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Tablo 3. OSB Tanisi ile Gegirilen Siire ile iliskili Faktorler

OrtalamazSd p degeri
Alternatif tedaviden haberdar olma
Evet 51.9+28.3 0.024*
Hayir 35.04+34.3
Cevre ile Paylagsma
Evet 42.2+34.8 0.000*
Hayir 11.5+9.8
Okula baslarken herhangi bir sorunla karsilasma
Evet 50.3+27.5 0.034*
Hayir 39.3+41.2
Muayene Sikligi
3 ay veya/ daha az 37.2+29.1 0.049**
3 aydan fazla 56.7 £48.3

SD standard deviation, * p Mann—Whitney U, **p paired t-test

Tartisma

OSB’li cocuklarin sosyal alanda kendine yer edinmelerine engel teskil eden nedenler arasinda gosterilen OSB
farkindaligi, Gzerinde ¢okga durulan ¢alisma alanlarindan biri olmustur. Bu konuda yapilan calismalar dlke
bazinda farkli sonuglar géstermekle birlikte toplumun OSB konusundaki bilgi yetersizligi ve buna bagli olarak
sergiledikleri yanlis tutumlarin bu cocuklarin erken tani, tedavi ve uygun egitim midahalelerini sekteye
ugrattig, ayni zamanda OSB’li bireyin hem sosyallesmesi agisindan hem de problemi ¢6zlip kendini topluma
entegre etmesi agisindan temel kisithliklardan biri olarak sayilabilir (Wing ve Potter, 2002). OSB farkindalgi
ile ilgili yapilan g¢alismalar Ulkeye, g¢alisma orneklemine ve metodolojik farkliliklara bagh cesitlilik
gosterebilmektedir. Bizim ¢alismamizda ailelerin %56 sinin gocuklarina tani konulmadan 6nce OSB'yi hig
duymadigini ifade etmis olup bu oran mevcut literatir ile uyumludur. Diinyadan 6rneklere bakildiginda
Cin’de 3-6 yas arasi ¢ocuga sahip olan ebeveynlere yonelik toplum temelli yapilan bir calismada OSB
farkindaliginin %57,8 oldugu, Japonya’da ise bu oran %45,8 olarak tespit edilmistir (Koyama ve ark., 2009;
Wang ve ark., 2012). Bununla birlikte 2013 yilinda Kuzey irlanda’da yapilan bir calismada ise %82 gibi yiiksek
bir oran bildirilmistir (Dillenburger ve ark., 2013). Ulkemizde ise 2015 yilinda yapilan OSB farkindaligina dair
bir calismada katihmcilarin yalnizca %38'’lik bir kisminin “Otizm kelimesini duydunuz mu?” sorusuna evet
cevabini vermistir (Surmen ve ark., 2015). Dolayisiyla bu alanda yapilan ¢alismalar OSB konusundaki
farkindaligin heniiz yeterli diizeyde gelisme kaydetmedigi diisiincesini akla getirmektedir.

Katihmcilar tarafindan OSB’nin sadece ¢ocuklarda goriilen bir hastalik olmadigi veya zeka diizeyinin gesitlilik
gosterebilecegi gibi diger farkindalikla iliskili sorulara verilen hatali cevaplar birgok ¢alisma ile benzerlik
gostermektedir (Heidgerken ve ark., 2005). Ornegin OSB’nin yiiksek 1Q, stiper giic, sira disi matematiksel
veya sanatsal yetenekler demek oldugu ile ilgili tam olarak dogru olmayan algilar medyanin etkisine bagli

olabilir (Mandell ve Novak, 2005; Wang ve ark., 2012). Bu baglamda farkindalik egitimlerinin, 6zellikle ruh
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saghg profesyonelleri tarafindan kamuoyuna, saglik calisanlarina ve OSB tanili ¢ocuklarin ailelerine
saglanmasi gerekliligi 6nem arz etmektedir.

Calismamamizda OSB konusunda bilgi diizeyi yeterli olan ailelerin bilgi diizeyi yeterli olmayan ailelere gore
tani gorliismeleri esnasinda doktorlara yeterli bilgi verdigini disiinmeleri, tedavi arayislarinin daha fazla
olmasi ve hatta istatistiksel anlamli saptanmamakla birlikte cocuklarinin OSB tani alma yaslarinin daha erken
oldugu tespit edilmistir. Anne babalarin OSB hakkinda yeterli bilgi sahibi olmamalarinin veya yanlis bilgiler
edinmelerinin hastaligin erken tani ve tedavi slrecine olumsuz etkilerinin oldugu yapilan ¢alismalarda
gosterilmistir (Mandell ve Novak, 2005). Ayrica hem 6zellikle OSB’ye 6zgli ebeveyn egitimleri hem de sorun
davranisi olan c¢ocuklara yonelik genel ebeveynlik programlarinin ailelerin gocuk gelisimi, OSB
semptomlarinin yorumlanmasi, etiyolojisi ve seyri hakkindaki bilgi diizeylerini artirarak OSB’nin etkiledigi
tiim islevsellik alanlarinda belirgin diizelme sagladig bildirilmistir (Bearss ve ark., 2015; Koegel ve ark., 2002;
Schultz ve ark., 2011).

Amerikan Pediatri Akademisi tarafindan yayinlanan yakin tarihli bir rapora gore, OSB’de ki artan prevalansa
bagh olarak birinci basamak hekimlerinin bu gocuklarla karsilasma olasiliginin daha yiksek oldugu
bildirilmistir (Disabilities, 2001). Bu bakimdan 6zellikle ruh sagligi disindaki saglik calisanlarinin mesleki bilgi
ve farkindaliklari OSB’li ailelerin yasayabilecekleri sikintilar ile iliskili olabilir (Freckelton, 2013; Silverman,
2011). Galismamizda tani alan ¢ocuklarin tani éncesi %52’sinin gelisim takibinin bir saglik merkezinde
yapildigi, biyik ¢ogunlugunun bir aile hekimi veya pediatri doktoru tarafindan degerlendirildigi, fakat
%65’ine gelisim ve davraniglari ile ilgili herhangi bir sorun olabileceginin soylenmedigi tespit edilmistir.
Ulkemizde yapilan bir calismada OSB tanisi alan ve dosyasi incelenen 468 cocuk tan 275 (%58.8)’inin diizenli
olarak bir ¢cocuk doktoru tarafindan izlendigi, %4’iniin gelisimsel sorunlarinin gocuk hekimleri tarafindan
fark edildigi ve ¢ocuk ruh sagligi kliniklerine yonlendirildigi saptanmistir (Erden ve ark., 2010). Dolayisiyla
saglik galisanlarinin OSB’nin tedavisi ve prognozu ile ilgili edindigi glincel olmayan ve yanlis inanglar, bu
kisilerin hastalar igin verecekleri hizmeti degisik derecelerde etkileyebilmekte olup (Heidgerken ve ark.,
2005) bu baglamda saglik calisanlarina OSB konusunda gerekli egitimin ve farkindalgin kazandiriimasinin
hayati 6neme sahip oldugu soylenebilir.

OSB’nin erken teshisi, bu ¢ocuklarin islevsellikleri Gizerine olan iyilestirici midahalelerin erken yasta daha
uygulanabilir olmasi ve uzun dénem prognozu lzerine olan olumlu etkileri nedeniyle kritik bir éneme
sahiptir (Campbell ve ark., 1996; Mandell ve ark., 2002). Bir¢ok ¢alisma erken teshis ve tedavi ile islevsellikte
edinilen kazanimlarin hem ¢ocuklarin hem de ailelerinin dnemli 6lglide ylikiini azaltabilecegini gdstermistir
(Jacobson ve Mulick, 2000; Lord, 1995; Mars ve ark., 1998; Volkmar ve ark., 1999). Calismamizda tani yasl
distikee, tani 6ncesi herhangi bir saglik kurulusuna basvuru zamani daha erken, farkl tedavi alternatiflerine
yonelme daha sik olarak bildirilmistir. Ayrica dogum komplikasyonu olmayan ve komorbidite goriilmeyen

hastalarda tani yasi daha diistk olarak tespit edilmistir. Tani ile gegirilen sirenin ise alternatif tedavilere
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asinalik ve okul siirecinde karsilasilan zorluklar ile pozitif korele oldugu gorilmustir. Yapilan ¢calismalar
OSB’li cocuklarin ailelerinin saglk sistemi ile olan etkilesimlerinin bir onceki paragrafta bahsedilen OSB
farkindahg disinda ¢ocugun tani yasi ile de iliskili olabilecegini géstermistir. Ornegin gelisimsel problemleri
olan bir cocugun sik sik aile hekimi tarafindan degerlendirilmesine karsin bir cocuk doktorunun bu tir
cocuklari degerlendirip ruh saghg profesyoneline yonlendirmesi erken tani ile daha gok iliskili bulunmustur
(Mandell ve ark., 2005). Literatirde erken taninin komorbidite ile iliskisine dair veriler geliskili olmakla
birlikte son yillarda yayinlanan bir gézden gecirmede erken taninin ve erken miidahalelerin OSB teshisi
konulan bireyler icin bircok alanda islevselligi, tedaviye cevabi ve ek psikopatolojilere yatkinligi
azaltabilecegi bildirilmistir (Fernell ve ark., 2013).

Calismamizda tani sonrasi OSB’li ¢ocuga sahip ailelerin yakin gevreleri, sivil toplum kuruluslari ve devlet
tarafindan karsilanan maddi ve manevi destegin henliz yeterli diizeye ulasmadigi, tedavi stirecinin énemli
bir pargasi olan 6zel egitimde bazi kisithliklar yasadiklari ve 6rgiin egitimde stigmatizasyona maruz kaldiklari
ve uygun olmayan kanita dayali olmayan alternatif tedavi arayisina girdikleri gorilmustir. Bu bulgulara
ailelerin OSB’li gocuklari nedeniyle yasadiklari glinliik hayattaki problemlerinde eklenmesi ile hem ekonomik
hem sosyal hem de psikolojik yonden ciddi bir bicimde gigliilik yasanmasi kaginilmaz hale gelmektedir.
Ulkemizde OSB tanisi almis cocuklarin ebeveynlerine yénelik yapilan bir calismada ebeveynler icin tek ve en
yakin destek grubunun yakin cevre oldugu ortaya konulmustur (Karpat ve Girli, 2012). Ayrica yakin ¢cevreden
alinan sosyal destek arttikca ailelerin yasadigi umutsuzluk diizeylerinin azaldigi tespit edilmistir (Avsaroglu
ve Gilik, 2017). Bu konuda lilkemizde yapilan ¢alismalardan biri, OSB’li bireylere bakim verenlerin yasadig
gucliklerin ¢ogunlugunun bireyin glinlik bakimindan kaynaklandigi bildirilmistir (Akdem ve Akel, 2014).
Baska bir calismada OSB’li cocuklarin ailelerinin yaklasik %84’iniin ekonomik gereksinimleri oldugunu, bu
ebeveynlerin yakin gevrelerinden destek gormelerine ragmen egitim ve maddi agidan heniiz yeterli destek
alamadiklarini bildirilmistir (Toret ve ark., 2014).

Sonug

Calismamiz OSB’li cocuga sahip ailelerin yasadiklari giicliiklere katki saglayan faktorleri dizeltmeye yonelik
olarak aileler baz alinarak 6ncelikle toplumun sonra devlet ve sivil toplum kurumlarinin OSB hakkindaki
olumsuz ve glincel olmayan inanislarini degistirip, bu bireylerin topluma kazandiriima yollari izerine daha
¢ok emek harcanmasi gerektigi diislincesini destekleyici veriler saglamaktadir.

Bu calismanin kisithliklari 6ncelikle 6rneklem sayisinin az olmasidir. Bu durum bize bulgularin
genellenebilirligi konusunda kisithlik olusturan nedenlerden biridir. Bir diger kisithiligimiz veri toplamada
kullanilan 6lgme yontemimizdir. Ailelerden 6lgek kullanarak bilgi almamiz verilerin glvenilirligi bakimindan

daha niceliksel ¢alismalara goére kisithlk olusturabilir.
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