T.C.
HACETTEPE UNIiVERSITESI
SAGLIK BiLIMLERI ENSTITUSU

HAFIF VE CiDDi DUZEYDE OTiZM SPEKTRUM
BOZUKLUGU OLAN COCUKLARIN AKTIiVITE KATILIMI VE
EBEVEYNLERININ ICSELLESTIRILMIS
DAMGALANMASININ KARSILASTIRILMASI

Erg. Ebru YILDIZ

Ergoterapi Programm

YUKSEK LiSANS TEZi

ANKARA
2022






T.C.
HACETTEPE UNIiVERSITESI
SAGLIK BiLIMLERI ENSTITUSU

HAFIF VE CiDDi DUZEYDE OTiZM SPEKTRUM
BOZUKLUGU OLAN COCUKLARIN AKTIiVITE KATILIMI VE
EBEVEYNLERININ ICSELLESTIRILMIS
DAMGALANMASININ KARSILASTIRILMASI

Erg. Ebru YILDIZ

Ergoterapi Programm

YUKSEK LiSANS TEZi

TEZ DANISMANI
Prof. Dr. Esra AKI

ANKARA
2022



iii
ONAY SAYFASI

HACETTEPE UNIVERSITESI
SAGLIK BiLIMLERi ENSTITUSU
HAFIF VE CiDDI DUZEYDE OTIZM SPEKTRUM BOZUKLUGU OLAN COCUKLARIN
AKTIVITE KATILIMI VE EBEVEYNLERININ ICSELLESTIRILMIS DAMGALANMASININ
KARSILASTIRILMASI
Ogrenci: Ebru YILDIZ

Danisman: Prof. Dr. Esra AKI

Bu tez gahsmam 21.04.2022 tarihinde jirimiz tarafindan “Ergoterapi Programi® nda

ylksek lisans tezi olarak kabul edilmistir.

Jiiri Bagkan: Dog. Dr. Hillya YUCEL
{Sadglk Bilimleri Universitesi)

Tez Damgman: Prof. Dr. Esra AKT

{Hocettepe Universitesi)

Uye: Doc. Dr. Sedef SAHIN

{Hacettepe Universitesi)

Bu tez Hacettepe Universitesi Lisansiisti Egitim-Ogretim ve Sinav Yénetmeliginin ilgili

maddeleri uyannca yukandaki jiri tarafindan uygun bulunmuwstur,

21 Nism N2

p———

[

Prof. Dr. Miige YEMISCI OZKAN
Enstitii Miidiirii



YAYIMLAMA VE FiKRi MULKIYET HAKLARI BEYANI

Enstitii tarafindan onaylanan lisansiistii tezimin/raporumun tamamini veya herhangi bir kismini, basili
(kagit) ve elektronik formatta arsivleme ve asagida verilen kosullarla kullanima agma iznini Hacettepe
Universitesine verdigimi bildiririm. Bu izinle Universiteye verilen kullanim haklar1 disindaki tiim fikri
miilkiyet haklarim bende kalacak, tezimin tamaminin ya da bir boliimiiniin gelecekteki ¢alismalarda
(makale, kitap, lisans ve patent vb.) kullanim haklar1 bana ait olacaktir.

Tezin kendi orijinal ¢aligmam oldugunu, bagkalarinin haklarini ihlal etmedigimi ve tezimin tek yetkili
sahibi oldugumu beyan ve taahhiit ederim. Tezimde yer alan telif hakki bulunan ve sahiplerinden yazili
izin alnarak kullanilmasi zorunlu metinlerin yazili izin alinarak kullandigimi ve istenildiginde
suretlerini Universiteye teslim etmeyi taahhiit ederim.

Yiiksekdgretim Kurulu tarafindan yayinlanan “Lisansiistii Tezlerin Elektronik Ortamda
Toplanmasi, Diizenlenmesi ve Erisime Ac¢ilmasina iliskin Yonerge” kapsaminda tezim asagida
belirtilen kosullar haricince YOK Ulusal Tez Merkezi / H.U. Kiitiiphaneleri A¢ik Erisim Sisteminde
erisime agilir.

o Enstitii / Fakiilte yonetim kurulu karar ile tezimin erisime acgilmasi mezuniyet tarihimden
itibaren 2 yil ertelenmistir.

e  Enstitii / Fakiilte yonetim kurulunun gerekgeli karar1 ile tezimin erisime agilmas1 mezuniyet
tarihimden itibaren 6 ay ertelenmistir.®

o Tezimle ilgili gizlilik karar1 verilmistir.

17/05/2022

Ebru YILDIZ

1 “Lisansiistii Tezlerin Elektronik Ortamda Toplanmasi, Diizenlenmesi ve Erigsime A¢ilmasina Iliskin Yonerge”

(1) Madde 6. 1. Lisansiistii tezle ilgili patent bagvurusu yapilmast veya patent alma siirecinin devam etmesi durumunda,
tez danmismaninmin Onerisi ve enstitii anabilim dalinin uygun goriisii iizerine enstitl veya fakulte yonetim kurulu iki yi/

siire ile tezin erisime a¢ilmasinin ertelenmesine karar verebilir.

(2) Madde 6. 2. Yeni teknik, materyal ve metotlarin kullanildigi, heniiz makaleye doniismemis veya patent gibi
vontemlerle korunmamig ve internetten paylasilmast durumunda 3. sahislara veya kurumlara haksiz kazang imkani
olusturabilecek bilgi ve bulgular: igeren tezler hakkinda tez damgmaninin Onerisi ve enstitii anabilim dalinin uygun
goriisii iizerine enstitl veya fakulte yonetim kurulunun gerekgeli karari ile alti ayr asmamak iizere tezin erisime

agilmasi engellenebilir.

(3) Madde 7. 1. Ulusal ¢ikarlar: veya giivenligi ilgilendiren, emniyet, istihbarat, savunma ve giivenlik, saglk vb.
konulara iliskin lisansiistii tezlerle ilgili gizlilik karari, tezin yapildigi kurum tarafindan verilir *. Kurum ve kuruluslarla
vapilan igbirligi protokolii ¢cercevesinde hazirlanan lisansiistii tezlere iliskin gizlilik karari ise, ilgili kurum ve kurulusun
Onerisi ile enstitl veya fakultenin uygun goriisii iizerine Universite yonetim kurulu tarafindan verilir. Gizlilik karar
verilen tezler Yiiksekogretim Kuruluna bildirilir. Madde 7.2. Gizlilik karart verilen tezler gizlilik siiresince enstitii veya
fakiilte tarafindan gizlilik kurallar: ¢ercevesinde muhafaza edilir, gizlilik kararinin kaldwrilmast halinde Tez Otomasyon
Sistemine yuklenir

* Tez danismaninin Onerisi ve enstitii anabilim dalinin uygun goriisii iizerine enstitl veya fakdlte yonetim kurulu

tarafindan karar verilir.



ETIiK BEYAN

Bu c¢alismadaki biitiin bilgi ve belgeleri akademik kurallar ¢ercevesinde elde ettigimi,
gorsel, isitsel ve yazili tiim bilgi ve sonuglar1 bilimsel ahlak kurallarina uygun olarak
sundugumu, kullandigim verilerde herhangi bir tahrifat yapmadigimi, yararlandigim
kaynaklara bilimsel normlara uygun olarak atifta bulundugumu, tezimin kaynak
gosterilen durumlar diginda 6zgiin oldugunu, Prof. Dr. Esra AKI danismanliginda
tarafimdan iiretildigini ve Hacettepe Universitesi Saghik Bilimleri Enstitiisii Tez

Yazim Yonergesi’ne gore yazildigini beyan ederim.

Erg. Ebru YILDIZ



Vi

TESEKKUR

Lisans ve yiiksek lisans egitimim boyunca akademik bilgi ve tecriibesiyle
yoluma 1s1k tutan, tez slirecim boyunca deneyimini, bilgilerini ve destegini
esirgemeyen, yardimini ve anlayismi her zaman yanimda hissettigim, bana olan
sevgisi ve inanctyla kendimi glivende hissettiren ve yasamin her alaninda kendime
ornek aldigim danisman hocam saym Prof. Dr. Esra AKI’ya;

Basarili bir ergoterapist ve akademisyen olma yolunda sonsuz emekleri i¢in
Hacettepe Universitesi Ergoterapi Boliimii hocalarima,

Tanistigimiz giinden beri gelisimim i¢in beni her zaman destekleyen, bilgi ve
deneyimlerini benimle paylasan saymn Dog. Dr. Hiilya YUCEL’e;

Tezimin yiirlitiilmesi sirasinda igtenlikle yanimda olduklarini bildigim Saglik
Bilimleri Universitesi Hamidiye Saglik Bilimleri Fakiiltesi Ergoterapi Bolimd
Ogretim elemanlarina,

Yardim ve destekleriyle calisma hayatinmi giizellestiren ve tez siirecimde hem
arkadagliklar1 hem bilgileri ile desteklerini her zaman yanimda hissettigim mesai
arkadaslarim; Ayse Derya SARACOGLU, Biisra TEKIN, Cansu ISIK, Ceyhan
TURHAN, Fatmagiil VAROL, Pinar BASTURK, Yasemin Tugba OGUNC ve Zulal
KOKEL’e;

Lisans egitiminin ilk giiniinden beri birlikte yiirtidiiglimiiz yolda beni hi¢ yalniz
birakmayan, meslek askina hayran oldugum, yasama dair kendisinden ¢ok sey
ogrendigim ve daha da pek ¢ok sey dgrenecegim canim arkadasim Esra UNSAL’a;

Kosulsuz sevgisi ve destegiyle her daim motivasyon kaynagim olan canim
Biisra DEMIRELe;

Hayatimin her aninda géstermis olduklar1 destek, emek, sevgi ve sabirla beni
yalniz birakmayan, aldigim her kararda, yaptigim her iste, iyi ve kot glnimde
arkamda olduklarmi bildigim canim annem Ayse YILDIZ’a, canim babam Salih
YILDIZ’a, canim aZabeyim Osman Senol YILDIZ’a, esi canim ablam Merve
YILDIZ’a ve diinyaya gelisiyle nese kaynagimmiz olan kizlar1 Aysegiil Ayyiice
YILDIZ’a;

Sonsuz tesekkiirler. ..



vii

OZET

Yildiz, E., Hafif ve Ciddi Diizeyde Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuklarin
Aktivite Katihmi ve Ebeveynlerinin Igsellestirilmis Damgalanmasinin
Karsilastinlmasi, Hacettepe Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisii Ergoterapi
Programm Yiksek Lisans Tezi, Ankara, 2022. Bu g¢alisma, Otizm Spektrum
Bozuklugu (OSB) olan ¢ocuklarin otizm semptomlarinin seviyesine gore ¢cocuklarin
aktivite katilimi ve ebeveynlerinin igsellestirilmis damgalanmasmin karsilastirilmasi
amaciyla planlandi. Calismaya 6-11 yaslar1 arasinda 139 ¢ocuk ve ebeveyni katildi.
Cocuklarin OSB semptom siddetlerini degerlendirmek i¢in Otizm Davranis Kontrol
Listesi (ODKL), cocuklarin aktivitelerine katilim sikliklarmmi ve aktivite katilim
seviyelerini degerlendirmek icin Cocuklar ve Gengler I¢in Katilim ve Cevre Olcegi
(PEM-CY), igsellestirilmis damgalanmay1 degerlendirmek igin Ebeveynlerin Ruhsal
Hastaliklarda Igsellestirilmis Damgalanma Olgegi (ERHIDO) ve ebeveynlerin OSB
olan ¢ocuga sahip olmalar1 nedeniyle hissettikleri duygular, yasadiklar1 damgalanma
deneyimleri, damgalanmanin giinliik yasam aktivitelerine ve toplumsal katilimlarina
etkilerini degerlendirmek i¢in yar1 yapilandirilmig goriisme formu ebeveynlerle yiiz
ylize goriisme yontemi kullanilarak uygulandi. Katilimcilar ODKL’den alinan
puanlara gore hafif duzeyde OSB olanlar (n=68) ve ciddi diizeyde OSB olanlar (n=71)
olmak iizere iki gruba ayrild1 ve tiim veriler istatistiksel olarak incelendi. Ciddi
diizeyde OSB semptom siddeti olan ¢ocuklarin hafif diizeyde OSB semptom siddeti
olan ¢ocuklara gore ev, okul ve toplumsal ortamlarda aktivite katilim siklig1 ve aktivite
katilim seviyelerinin daha diisiik oldugu bulundu (p<0,05). Ciddi diizeyde OSB
semptom siddeti olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin ic¢sellestirilmis damgalanmasinin
hafif dizeyde OSB semptom siddeti olan ¢ocuklarin ebeveynlerine gore daha yiiksek
oldugu bulundu (p<0,05). Ebeveynlerin igsellestirilmis damgalanmasi ile cocuklarmin
aktivite katilim siklig1 ve aktivite katilim seviyesi arasinda negatif yonde orta ve
yiiksek derecede iliski tespit edildi (p<0,05). Ergoterapistlerin OSB olan ¢ocuklarin
aktivite katihimlarin1 etkileyen faktorleri incelerken ebeveynlerin igsellestirilmis

damgalanmasini degerlendirmelerinin kritik neme sahip oldugu diistiniilmektedir.

Anahtar kelimeler: Ebeveyn, I¢sellestirilmis Damgalanma, Katilim, Otizm Spektrum

Bozuklugu
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ABSTRACT

Yildiz, E., Comparison of Activity Participation of Children with Mild and Severe
Autism Spectrum Disorders and Their Parents’ Internalized Stigmatization,
Hacettepe University Graduate School of Health Sciences Occupational Therapy
Programme Master Thesis, Ankara, 2022. This study was planned to compare
children's activity participation and their parents' internalized stigmatization according
to the level of autism symptoms of children with Autism Spectrum Disorder (ASD).
139 children aged 6-11 years and their parents participated in the study. Autism
Behavior Checklist (ABC) to assess children's ASD symptom severity, Participation
and Environment Measure-Children and Young (PEM-CY) to assess children's
activity participation frequency and activity participation levels, Parents' Internalized
Stigma of Mental Iliness (PISMI) to assess internalized stigmatization and a semi-
structured interview form was applied to the parents using face-to-face interview
method to evaluate the feelings of parents and parents due to having a child with ASD,
their experiences of stigma, and the effects of stigma on their daily living activities
and social participation. The participants were divided into two groups as those with
mild ASD (n=68) and those with severe ASD (n=71) according to the scores obtained
from ABC, and all data were analyzed statistically. It was found that children with
severe ASD symptom severity had lower frequency of activity participation and
activity participation levels in home, school and social environments compared to
children with mild ASD symptom severity (p<0.05). It was found that internalized
stigmatization of parents of children with severe ASD symptom severity was higher
than parents of children with mild ASD symptom severity (p<0.05). There was a
moderate and high negative correlation between the internalized stigmatization of
parents and the frequency of their children's participation and the level of activity
participation in activities at home, school and social environments (p<0.05). It is
thought that it is critical for occupational therapists to evaluate parents' internalized
stigma when examining the factors affecting the activity participation of children with
ASD.

Key Words: Parents, Internalized Stigmatization, Participation, Autism Spectrum

Disorder
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1. GIRIS

Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB); etiyolojisi genetik ve gevresel faktorlerle
karakterize, genellikle yasamin erken dénemlerinde ortaya ¢ikan, sosyal iletisim ve
etkilesimde zorluk yaganmasina ve kisitl ve tekrarlayict davraniglari varligina neden
olan norogelisimsel bir bozukluk olarak tanimlanmistir (1). OSB semptomlarmin
miktarma dayali olarak, bozukluk diizeyine odaklanmadan bireyin sosyal iletigim ve
etkilesim ile kisith ve tekrarlayan davranig alanlarindaki ihtiya¢ duydugu destegin
yogunluguna gore semptom siddeti ile ilgili hafif diizeyden ciddi diizeye kadar
seviyeler olusturulmustur. Bireyin ihtiya¢ duydugu destekler; bireylerin ¢ikarlarini ve
refahin1 destekleyen, artan kisisel bagimsizlik ve tretkenlik, toplumsal ortamdaki
aktivitelere daha fazla katilim, artan toplumsal entegrasyon ve daha iyi bir yasam
kalitesi ile sonuglanan kaynaklar ve stratejiler olarak tanimlanmistir (2, 3).

Diinya Saglik Orgiitii (DSO)'ne gore katilim, bireyin ¢esitli yasam durumlarina
dahil olmasimi ifade eder (4) ve ¢ocuklar i¢in genellikle aile tiyelerini, akranlarini veya
diger yetiskinleri igeren sosyal baglamda gergeklesir (5). Giinliik aktivitelere katilim,
cocuklar i¢in 6grenme firsatlar1 sunar ve bu da onlarin biiylime ve gelismelerine katki
saglar (6-8). Aktiviteye katilimin gocuklarin iyilik haline katki sagladig1 ve gocuklarin
baskalartyla aktivitelere katilarak karsilikli iligskiler kurmaya yardimci olan sosyal
beceriler ve iletisim yeteneklerini gelistirdigi bulunmustur (7). Psikolojik katkisina
bakildiginda ise ¢ocuklarm aktivite katilimi sirasinda akranlar1 veya yetigkinleri ile
etkilesime girdiklerinde 6z kimlik ve 6z saygi gelistirdikleri bildirilmistir (5). Ders dis1
aktivitelere katihim, tim cocuklar ve ergenler icin fiziksel, emosyonel ve sosyal
alanlarda yararlidir (9, 10) ve 6zellikle OSB'de sosyal-emosyonel gelisim ile iligkilidir
(11). Fiziksel aktivitelere katilim, OSB olan g¢ocuklarda stereotipik davraniglarin
azalmasi, sosyal becerilerin artmasi ve daha adaptif davraniglarla iligskilendirilmistir
(12, 13). Bu potansiyel faydalara ragmen OSB olan cocuklar, tipik gelisim gdsteren
akranlarma gore 6nemli 6l¢iide daha az aktiviteye katilirlar (14). OSB olan ¢ocuklarin
kurumsal, fiziksel ve sosyal aktivitelerden tipik gelisim gosteren akranlarina gére daha
az keyif aldiklar1 ve buna bagh olarak aktivite katilimini engelleyen en 6nemli
faktorlerden birinin zevk veya ilgi eksikligi olabilecegi soylenmistir. Ozellikle yas ve
OSB semptom siddeti arttik¢a aktivite katiliminin azaldigi bildirilmistir (15). Aktivite

katilimin1 etkileyen bir diger faktoriin ise sinirl ilgi alanlarinin oldugu bildirilmistir.



OSB olan ¢ocuklar arasinda en yaygin tercih edilen aktiviteler; televizyon izlemek,
internette gezinmek, muizik dinlemek vb. yalniz ve hareket icermeyen aktivitelerdir
(15-17). Sohbet etmek veya akranlariyla aktivitelere katilmak gibi sosyal aktiviteler
OSB olan cocuklarda nadiren goralir (18, 19). OSB olan ¢ocuklarin iletisim ve
davranis sorunlari nedeniyle 6z bakim, sosyal etkilesim ve bagkalariyla arkadaglik
gelistirmede giiglik yasadiklar1 bulunmustur (20). OSB’de dil ve lisan ile ilgili
beceriler ve adaptif islevselligin sosyal aktivitelere katilimi etkiledigi bildirilmistir
(21). Ayrica OSB olan gocuklar fiziksel veya sosyal aktivitelere katildiklar1 zaman,
genellikle akranlar1 yerine yetiskinlerle (ebeveynler veya profesyoneller) iletisim
kurmayi tercih ederler (18, 22). Bu bilgiler 1s1gmda katilim, OSB dahil tim engelli
cocuklarda rehabilitasyon hizmetleri igin 6nemli bir sonu¢ ve hedef olarak kabul
edilmistir (6, 23). Tim engelli cocuklar icin ev, okul ve toplumsal ortamlarda aktivite
katiliminin artirilmasi ergoterapi miidahalesinin odak noktasi haline gelmistir (24).
Damgalanma, bir kisi ya da gruba, etnik kokeni, mental saglik sorunlar1 veya
engellilik durumu gibi 6zellikleri nedeniyle toplumdaki saygimliklarini azaltici
davraniglarda bulunulmasidir (25). Gelisimsel bozuklugu olan bireyler, 6zellikle OSB
olanlar, genellikle toplum tarafindan damgalanmaya maruz kalirlar (26, 27). Bu
damgalanma, damgalanmis bireyle iliskisi nedeniyle bakim verenleri de etkileyebilir
(28, 29). Bireylerin toplum tarafindan kendilerine veya bakim vereni olduklar1
psikiyatrik ve somatik bozuklugu olan bireylere yonelik olumsuz degerlendirmelerin
ve duygularin gegerli oldugunu diisiinmeleri ile igsellestirilmis damgalanma ortaya
¢ikar (30, 31). OSB olan ¢ocuklarin ebeveynleri, ¢ocuklarinin bozuklugunun fiziksel
belirteclerinin olmamasi nedeniyle, ¢ocuklar1 toplum i¢inde sosyal acidan uygunsuz
davranislar sergilediklerinde gocuklarmi kontrol edecek yetkinlikte olmadiklari igin
elestirilir (32, 33). Ebeveynler, kendileri ile ilgili olan diisiinceleri benimseyerek,
olumsuz duygular gelistirmelerine, sosyal aktivitelerden uzaklagmalarina ve kendileri
veya cocuklarina baskalartyla olumlu etkilesimde bulunmalari i¢in smirli firsatlar
sunmalarina neden olan igsellestirilmis damgalanma yasayabilirler (34). OSB olan
cocuklarin ebeveynlerinin yasadigi damgalanmanin OSB tanisinin etkisinden daha ¢ok
cocuklarin OSB ile iliskili davraniglarindan kaynaklandig: bildirilmistir (33, 35). OSB
olan ¢ocuklarin sosyal olarak uygun goriilmeyen davranislari arttikca ebeveynlerin

daha fazla damgalanma yasadiklar1 bulunmustur (36, 37).



Ebeveynlerin ¢cocuklar1 i¢in katilim firsatlarini diizenlemede ¢ok 6nemli bir rol
oynadig1 bilinmektedir (38). Literatirde OSB olan ¢ocuklarin semptom siddetlerine
gore ebeveynlerinde igsellestirilmis damgalanmay1 veya ¢ocuklarin aktivite katilimini
inceleyen az sayida c¢alismaya rastlanmistir. Ayrica ebeveynlerin  yasadigi
i¢sellestirilmis damgalanmanin, OSB olan ¢ocuklarinin aktivite katilimini etkileyip
etkilemedigi hakkinda kisitli bilgiye ulasilmistir. Bu dogrultuda ¢alismamiz OSB olan
cocuklarin semptom siddetlerinin seviyesine gore cocuklarin aktivite katilimi ve
ebeveynlerinin  icsellestirilmis  damgalanmalarinin = karsilastirilmast  amaciyla
planlanmustir.

Calismamizin hipotezleri;

Ho: Otizm spektrum bozuklugu olan cocuklarm otizm semptomlarinin
seviyesine gore ¢cocuklarin aktivite katilimlar1 arasinda fark yoktur.

Ho: Otizm spektrum bozuklugu olan cocuklarm otizm semptomlarinin
seviyesine gore ebeveynlerinin i¢sellestirilmis damgalanmasi arasinda fark yoktur.

Ho: Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin semptom seviyelerine gore
aktivite katilimlar1 ile ebeveynlerinin igsellestirilmis damgalanmasi arasinda iliski

yoktur.



2. GENEL BILGILER
2.1. Otizm Spektrum Bozuklugu
2.1.1. Tamim ve Tarihge

Otizm ilk olarak 1943 yilinda sizofreni veya baska psikiyatrik bozuklugu
olmayan ¢ocuklardaki sosyal izolasyon ve lisan ile ilgili bozukluklari tanimlamak i¢in
kullanilmustir. Tletisimdeki bozukluklarla birlikte duyusal hassasiyetler ve tekrarlayan
davranislar ¢ocuklarda gozlemlenen diger durumlardir (39). Sonraki yillarda daha
yiiksek islevli cocuklarda gorilen sdzel olmayan iletisim ve sosyal becerilerde
yasanilan zorluklar otistik psikopati olarak adlandirilmistir. Ancak daha sonra ‘otistik
psikopati’ teriminin yaptigir cagrisimin var olan durumu karsilamamasi nedeniyle
tanimlamay1 yapan kisinin ismi olan ‘Asperger Sendromu’ olarak adlandirilmustir (40,
41).

Onaylanmis tibbi bir tan1 olarak infantil otizm ilk kez ruhsal bozukluklarin
tanimlanmasi ve siniflandirilmasinda rehber olan Ruhsal Bozukluklarin Tanisal ve
Istatistiksel El Kitabim {iciincii baskisinda (DSM-111) yer almistir ve yaygin
gelisimsel bozuklugun (YGB) bir alt grubu olarak tanimlanmistir (42, 43). Ruhsal
Bozukluklarm Tanisal ve Istatistiksel El Kitabinin dérdiincli baskismda (DSM-1V)
otizmin tanilanmasinda bazi kriterler diizenlenmis ve Asperger Sendromu icgin yeni
Kriterler belirlenmistir. Asperger Sendromu, otizm kriterlerinde tanimlanana benzer,
ancak dil veya biliste bozulma olmayan, sosyal iletisim, etkilesim ve hayal glcinde
bozulma olan bir durum olarak agiklanmustir (44). Ruhsal Bozukluklarm Tanisal ve
Istatistiksel El Kitabmm besinci baskismda (DSM-V) otizm i¢in tan1 kriterleri tekrar
gbzden gegirilmistir. Tanimlamada otizmin temel 6zellikleri dnemli dlgiide degismese
de bazi diizenlemeler yapilmis ve giiniimiizde Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB),
sosyal iletisim ve etkilesim guclikleri, smirh ilgi alanlar1 ve tekrarlayan aktivite ve
davraniglarla karakterize gelisimin erken doneminden baslayip yasam boyu siiren

norogelisimsel bir bozukluk olarak tanimlanmustir (45).



2.1.2. Epidemiyoloji

Otizm prevalansi ile ilgili ilk ¢alisma 1966 yilinda yapilmis ve prevalans 4-
5/10.000 olarak bildirilmistir (46). Amerika Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezi’nin
(Centers for Disease Control and Prevention-CDC) Otizm ve Gelisimsel Bozukluklar1
Izleme Ag1 (Autism and Developmental Disabilities Monitoring-ADDM) OSB
prevalansini arastiran calismalar yiiriitmektedir. Amerika Hastalik Kontrol ve Onleme
Merkezi’nin 2000 yili verilerine gore OSB prevalanst 1/150, 2014 yilinda ise 1/59
olarak aciklanmustir. Amerika Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezi’nin 2020 yilindaki
son bildirisinde OSB prevalansi 1/54 olarak bildirilmistir (47) (Tablo 2.1.). Yapilan
epidemiyolojik arastirmalarla birlikte nadir goriilen bir bozukluk olarak tanimlanan
otizmin glnumiize kadar prevalansinin gittikge arttigi goriilmiistiir. Bu artisin sebebi
olarak tan1 koyucu merkezlerin sayisindaki artig, taninin daha bilinir hale gelmesi,
OSB tani kriterlerinin degismesi, spektrumun kapsammin genisletilmesi, toplumun
farkindalik diizeyinin artmasi1 ve otizme neden olabilecek cevresel faktorlerin artisi

gosterilmistir (48, 49).

Tablo 2.1. Yillara gére OSB prevalansi

Yil Prevalans
2000 1/150
2002 1/150
2004 1/125
2006 1/110
2008 1/88
2010 1/68
2012 1/69
2014 1/59
2016 1/54

Cinsiyetler karsilastirildiginda OSB’nin erkeklerde kizlara gore 4.3 kat daha
yaygin oldugu bulunmustur. OSB olan ¢ocuklarin biligsel islevleri incelendiginde ise

%331 zihinsel engelli (1Q <70) olarak smiflandirilmistir. Kizlarm %39°u, erkeklerin



ise %32’si zihinsel engelli sinifinda yer almaktadir. Bu verilere gére OSB’nin kizlarda

daha agir seyrettigi goriilmektedir (47).
2.1.3. Etiyoloji

Otizm Spektrum Bozuklugu’nun etiyolojisi genellikle ¢cevresel bir etki, genetik
bir yatkinlik veya her ikisinin kombinasyonu olarak agiklanmistir (50).

Otizm Spektrum Bozuklugu’nun baglangicin1 ve gelisimini etkileyebilecek
bircok ¢evresel faktor vardir. OSB’nin gevresel etkileri arastirilirken gebeligin
baglangicindan doguma kadar olan faktdrlerin incelenmesi 6nemlidir. Ayrica dogum
sonrasindaki gevresel faktorler de OSB igin risk olusturmaktadir (51, 52). Gen ortami
etkilesimleri, fetal gelisimin zamanlamasi, aday genler, valproik asit ve annenin
gebelikte kullandig1 ilaglar ve beslenme aliskanligi gibi sinir sistemi geligimini
etkileyen cevresel etkenler dogum oncesi risk olusturabilecek faktorler arasinda
gosterilmektedir (53, 54). Anormal fetal gelisimin OSB’ye neden olabilecegi
bildirilmistir. Fetal gelisimin zamanlamasina odaklanildiginda gebeligin ilk iki
haftasinda meydana gelen gelisimsel bir anormallik embriyoya zarar vermez. Ancak
gebeligin ikinci haftasindan sonra organ ve dokularin farklilagsmasi agisindan hizli bir
ilerleme olur ve gelisimsel bir anormallik embriyoya zarar verir (54, 55). Noéral tip
gebelikten 21-27 gun sonra kapanarak merkezi sinir sistemini olusturur. Bu slre
icerisinde ¢cocugun genetik bir anormallige neden olabilecek bir ilaca maruz kalmasi,
organizmanin biiylimesini ve gelismesini kontrol eden genleri etkileyerek nérolojik
bozukluklara ve limbik sistem etkilenimlerine neden olmaktadir (55). Annenin
gebelikte valproik asit kullanimi, OSB i¢in 6nemli risk olusturan fetal valproat
sendromu ile iligkilidir (55). Gebelikte annenin yiiksek diizeyde hava kirliligine maruz
kalmasinin OSB riskini 6nemli dl¢iide artirdigin1 gosteren ¢aligmalar bulunmaktadir
(56, 57). Annedeki vitamin eksikliginin de c¢ocuklardaki OSB riskini artirdigt
bildirilmistir (58). B vitaminlerinin ve folik asidin norolojik gelisimde ¢ok 6nemli
oldugu ve noronal fonksiyonlardaki rolt bilinmektedir. OSB olan cocuklarda B6
vitamini ve folik asit seviyelerine bakildiginda OSB olmayanlara gore Onemli
derecede diisiik oldugu bulunmustur. Gebelik Oncesinde ve sirasinda folik asit ve
vitamin takviyesi alan annelerin takviye almayanlara gére OSB olan ¢ocuga sahip

olma riski ¢ok daha diistiktiir (59). Dikkat edilmesi gereken bir diger 6nemli faktor de



annenin metabolik Ozellikleridir. Gestasyonel diyabet, tip Il diyabet, hipertansiyon,
preeklampsi ve obezite gibi metabolik durumlar; dogum sirasindaki problemlerin yani
sira ¢gocuklardaki OSB ve farkli nérogelisimsel bozukluklarla iligskilendirilmistir (60-
62). OSB riskini artiran bir diger ¢evresel faktor de prenatal ve neonatal dénemlerde
annenin tiroid seviyesidir. Tiroid uyarici hormonu (TSH) 06zellikle somatoduyu
korteks ve hipokampis olmak (izere beyin gelisimi igin kritik bir 6neme sahiptir.
Mevcut ¢alismalar TSH seviyesinin diisik olmasinin OSB teshisine neden
olabilecegini ortaya koymustur (63-65). Dogum sirasinda yasanan travma nedeniyle
iskemi veya hipoksi ile ¢oklu dogum gibi durumlar OSB i¢in risk faktoridir (66).
Postnatal donemde, hassas bir fizyolojinin, otizm semptomlarinin siddeti ile iligkili
oldugu bilinen ¢evre kirliligine yol agan organik maddeler gibi cevresel faktorlere
kars1 6zellikle duyarl olabilecegi 6ne siiriilmiistiir (67, 68). Ileri anne ve baba yasinin
OSB’ye yol agan en 6énemli cevresel faktorlerden biri oldugu bildirilmistir (69-72).
Konu ile ilgili yapilmis farkli ¢alismalarda; gebelikte kanama, travma, intrauterin
enfeksiyon, postmatirite, diisiik dogum agirligi, anormal gelis sekilleri, mekonyum
aspirasyonu ile neonatal donemde goriilebilen diisik Apgar skoru, apne,
hiperbilirubinemi gibi problemlerin OSB olan ¢ocuklarda daha sik meydana geldigi
bildirilmistir (73-76).

Otizm Spektrum Bozuklugu, gucli genetik bir etkiyi diistindiiren tahmini %64-
91 oraninda kalitim olasiligina sahiptir (77). OSB’nin heterojen genetik arka plani ve
buna bagli olarak birgok farkli genetik bileseni vardir. OSB etiyolojisindeki genetik
degiskenlerle ilgili kanitlar; zihinsel engellilik ve ndropsikiyatrik bozukluklarla ilgili
genleri, ortak yolak genlerini, nadir veya yaygin varyasyonlardan gelen multigenik
faktorleri, DNA mutasyonlarini ve gen ekspresyonu veya protein iglevi lizerindeki
etkileri icermektedir (77-82). Son zamanlarda OSB'nin bir¢ok farkli ve nadir genetik
varyantin kombinasyonu oldugu diistiniilmektedir (80). OSB ile iliskili sendromlar
(Fragile X sendromu vb.), kromozomal anormallikler ve nifuz eden genler dahil
olmak uzere, nadir gorilen genetik risk faktorlerinin OSB’nin yaklasik %20'sine neden
oldugu tahmin edilmektedir (78). Genetik risk faktorlerinde dikkate alinmasi gereken
bir diger konu da gebelik sirasinda anne ve fetiisiin bagisiklik sistemi durumudur.
Anneler gebelikte bagisiklik sisteminde 6nemli degisiklikler yasarlar; ancak fettstn

saghkli gelisimine izin veren fetal-plasental antijenlere toleransin annenin



enfeksiyonlarla savasma yetenegi ile dengelenmesi gerekir (83). Erken bebeklik
doneminde bagisiklik sistemine annenin katkisi1 tam olarak bilinmese de bagisiklik
sisteminin, anne ve fetiisten gelen ¢oziliniir bagisiklik molekiillerinin kombinasyonu
yoluyla elde edildigi diistiniilmektedir (83). Sitokinler ve kemokinler; enflamasyonu,
immiin hiicre proliferasyonunu ve farklilagsmasini diizenledikleri ve belirli kronik
inflamatuar durumlarm ilerlemesini etkiledigi i¢in immiin yanita aracilik eden onemli
¢ozlndr molekdllerdir (84). Gebelikte ve dogumda yiiksek periferik sitokin profilleri
ve gebelik sirasinda yiiksek maternal sitokin seviyeleri, OSB tanisi riskinin artmasiyla
iliskilendirilmistir (60, 85, 86).

Otizm Spektrum Bozuklugu olan bireylerde yapilan genetik ile ilgili
caligmalarda c¢ift yumurta ikizlerine oranla tek yumurta ikizlerinde OSB gorilme
oranmin fazla olmasi, cinsiyetler arasindaki farkliliklar ve OSB olan bireylerin aile
uyelerinde de otizm semptomlarinin goriilmesi OSB’nin genetik temelli oldugunu
desteklemektedir. Ancak tek yumurta ikizlerinden biri OSB iken digerinin OSB
olmamas1 otizmde sadece genetik faktorlerin etkili olmadigini gostermektedir (48, 87-
89).

Otizm Spektrum Bozuklugu’nun heterojen bir yapida olmasini cesitli
psikiyatrik ve diger tibbi bozuklar ile birlikte goriilebilmesi agiklamaktadir (90-92).
Fragile X sendromu gibi genetik bozukluklar ile bagisiklik sistemi bozukluklari,
gastrointestinal bozukluklar, uyku bozukluklar1 ve epilepsi OSB ile birlikte
goriilebilen tibbi durumlardir (93-95). Sosyal anksiyete bozuklugu veya dikkat
eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu gibi psikiyatrik durumlarin da OSB’ye eslik
edebilecegi ifade edilmistir (96-98).

2.1.4. Tam Kriterleri

Otistik bozukluk, Asperger Sendromu, Cocuklugun Dezintegratif Bozuklugu
(CDB) ve baska tiirlii adlandirilmayan yaygin gelisimsel bozukluk (YGB-BTA) tani
kategorileri DSM-IV’te ayr1 olarak tanimlanmig; DSM-V’te ise tek bir “Otizm
Spektrum Bozuklugu” tanis1 altinda birlestirilmistir. Rett Sendromu, genetik altyapisi
nedeniyle bu taniya dahil edilmemistir. Semptomlar DSM-IV’te toplumsal etkilesim
kisitlhiliklari, iletisim kisithiliklart ve sinirli/yineleyici ilgi alanlar1 ve davraniglar olmak

lizere li¢ temel alana ayrilirken; DSM-V tani kriterlerine gore sosyal iletisim ve



etkilesim kisithiliklari ile kisith ve tekrarlayan ilgi alanlar1 ve davranislar olmak iizere
iki temel alanda incelenmistir. OSB tanis1 i¢in sosyal iletisim ve etkilesim kisitliliklar1
alanindaki ti¢ kriterden tamaminm; sinirli/tekrarlayan ilgi alanlari ve davranislar
alanindaki dort kriterden en az ikisinin gozlemlenmesi gerekmektedir (45, 99-102)
(Tablo 2.2.).
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Tablo 2.2. DSM-V OSB tani kriterleri

A. Simdi veya gecmiste farkh sekillerde goriilen toplumsal iletisim ve
etkilesimde siirekli yetersizligin olmasi.

1. Sosyal-duygusal karsilik vermede yetersizlik (Olagan disi toplumsal
yakinlagma, karsilikli konusmada zorluk; ilgilerini, duygularini veya duygulanimini
paylasmada yetersizlik; sosyal etkilesime cevap vermede yetersizlik vb.)

2. Sosyal etkilesim i¢in kullanilan s6zel olmayan iletisimsel davraniglarda
yetersizlik (Sozel ve sozel olmayan iletisimde yetersizlikler, uygun olmayan gtz
kontagi ve beden dili veya jestleri anlamakta ve kullanmakta yetersizlik; yuz ifadesi
ve beden dilinde gozle gordlebilir eksikler vb.)

3. Iliskileri gelistirmekte, devam ettirmekte ve anlamakta zorluk (Farkl
toplumsal ortamlara uygun davranamamak, hayali oyun kurmada yetersizlik;

arkadas edinememe ve arkadasa ilgi duymama davraniglar1 vb.)

B. Asagidakilerden en az ikisinin varhgi ile kendini gosteren, su an veya
gecmiste sinirh, tekrarlayici davranislar, ilgiler ya da aktiviteler.

1. Basmakalip veya tekrarlayici motor hareketler, nesne kullanimi veya
konusma (Basit motor stereotipler, oyuncaklar1 dizme veya c¢evirme, ekolali,
kendine 6zgu cumleler vb.)

2. Ayni olmakta 1srar etme, rutinlere siki sikiya bagli olma veya ritiiellesmis
sOzel ve sozel olmayan davraniglar (Kuclk degisikliklerde asir1 kaygi, gegislerde
zorluk, sert diisiince tarzi, selamlasma ritiielleri, her giin ayn1 yolu veya ayni yemegi
tercih etme vb.)

3. Konu veya yogunluk ag¢isindan olagan dis1 sinirl, sabit ilgiler (Yaygn
olmayan nesnelere asir1 baglilik, asir1 tekrarlayici veya smirli ilgiler vb.)

4. Duyusal olarak asir1 ya da az duyarlilik veya uyaranlarin duyusal boyutuna
asirt ilgi (Aciya/sicaga asir1 duyarsizlik, belirli ses veya dokunuslara karsi
beklenmeyen tepki, nesneleri asir1 koklama veya onlara asir1 dokunma, 151k veya

hareketle gorsel olarak ¢ok mesgul olma vb.)

C. Belirtiler gelisimin erken donemlerinde mevcut olmahdir (Toplumsal
beklentiler sinirlar asincaya dek fark edilmemis veya daha sonra dgrendigi

stratejilerle golgelenmis olabilir).
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Tablo 2.2. (Devam) DSM-V OSB tani kriterleri
D. Belirtiler sosyal, okupasyonel ve baska onemli alanlarda klinik

olarak anlamh diizeyde bozukluga yol agmahdir.

E. Bu bozukluk zihinsel yetersizlik veya genel gelisimsel gerilik sebebi
ile olmamahdir. Ashnda zihinsel yetersizlik ve OSB siklikla bir arada goriiliir,
ancak OSB ve zihinsel engellilik tanis1 konmasi icin sosyal iletisimsel diizeyin
genel gelisimin altinda olmasi gerekir.

Not: DSM-IV’e gore otistik bozukluk, Asperger sendromu ve YGB-BTA

tanis1 almis olanlara OSB tanis1 verilmelidir. Sosyal iletisimsel alanda problem olan
ancak OSB tanist almayanlar sosyal (pragmatic) iletisimsel bozukluk agisindan
degerlendirilmelidir.

[J Zihinsel yetersizligin eslik edip etmedigini,

[ Dil yetersizliginin eslik edip etmedigini,

[J Bilinen bir tibbi, genetik veya ¢evresel faktoriin eslik edip etmedigini,

[J Bagska norogelisimsel, ruhsal veya davranigsal durumlarin olup
olmadigm,

[ Katatoninin eslik edip etmedigini belirtiniz.

Otizm Spektrum Bozuklugu yasam boyu siiren bir durum olarak kabul edilir
(103); ancak daha 6nce OSB tanis1 almis gocuklarin artik tani kriterlerini karsilamadigi
ile ilgili prognoz vardir (104, 105).

Tani kriterleri i¢in yapilan son diizenlemede OSB tanisinin yol agtig1 zorluklar
nedeniyle bireyin ihtiya¢ duydugu destege bagli olarak OSB siddet diizeyine yonelik
derecelendirme yapilmustir (45).

2.1.5. Semptom Siddetinin Simiflandirilmasi

Otizm Spektrum Bozuklugu ile ilgili semptomlarn hem varligint hem de
siddetini tan1 kategorileri iginde derecelendirmeyi saglayan degerlendirmeler
DSM-V’te bulunmaktadir. Bireyin sosyal iletigim ve etkilesimdeki zorluk derecesi ile
kisitlt ve tekrarlayan davraniglarina gore semptom siddetinin seviyesi belirlenmektedir
(45). OSB semptomlar1 DSM-V tani kriterlerine gore hafif diizey, orta diizey ve ciddi

dizey olarak smiflandirilmaktadir. Semptom siddetinin siniflandirilmasi, sosyal
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iletisim ve etkilesimdeki bozulmalar1 ve tekrarlayan davranis, kisitli ilgi alanlar1 ve
aktivite katilimlarin1 artirmak icin gerekli destek seviyelerine dayanmaktadir (45,
106). Buna gore hafif diizeyde OSB olan bireyler seviye 1 (destek gerektirir), orta
diizeyde OSB olan bireyler seviye 2 (6nemli destek gerektirir) ve ciddi diizeyde OSB
olan bireyler seviye 3 (cok dnemli destek gerektirir) olarak siniflandirilmaktadir. Bu
smiflandirmalar, temel OSB semptomlarini yansitan sosyal iletisim ve etkilesim ile

kisitli ve tekrarlayan davraniglar olmak {izere iki alana boliinmiistiir (45, 107) (Tablo

2.3.).

Tablo 2.3. OSB Semptomlarinin Siddet Seviyesi

Siddet Seviyesi Sosyal Iletisim ve Etkilesim Kisith ve Tekrarlayan
Davranislar
Seviye 3 Sozel ve sozel olmayan sosyal | Davranislarin esnek
Ciddi Diuzey iletisim becerilerindeki ileri | olmamas, rutinlerin
(Gok 6nemli derecede bozukluklar; | degisimiyle basa ¢ikmada
destek islevsellikte ciddi | asir1 zorluk veya diger kisitlt
gereksinimi) yetersizliklere, sosyal | ve tekrarlayic1 davranislar
etkilesimin baslatilmasinda ¢ok | tim baglamlarda
ciddi sinirliliklara ve cevreden | islevselligin onemli
gelen sosyal  girisimlere | derecede bozulmasina neden
minimum tepkiye neden olur. olur. Odak noktasini veya
eylemi degistirmede ciddi
zorluk yasar.
Seviye 2 Sozel ve sozel olmayan sosyal | Davranislarin esnek
Orta Dizey iletisim becerilerindeki belirgin | olmamast, rutinlerin
(Onemli destek | bozukluklar; destek varhigmda | degisimiyle basa ¢ikmada
gereksinimi) bile  sosyal etkilesimlerin | zorluk veya diger kisith ve
baslatilmasinda kisithiliga ve | tekrarlayici davranislar
cevreden gelen sosyal | siklikla goriiliir ve ¢esitli
girisimlere azalmis veya uygun | baglamlarda islevselligi
olmayan tepkilere neden olur. | olumsuz  etkiler.  Odak
noktasini  veya  eylemi
degistirmede zorluk yasar.
Seviye 1 Destek olmadiginda, sosyal | Davraniglarin esnek
Hafif Diizey iletisimdeki yetersizlikler; | olmamasi, bir veya daha
(Destek sosyal etkilesimleri baglatmada | fazla baglamda islevselligi
gereksinimi) zorluga ve cevrenin sosyal | etkiler. Aktiviteler arasinda
girigimlerine  atipik ya da | gecis yapmada  zorluk
basarisiz tepkilere neden olur. | yasanir. Organizasyon ve
Sosyal  etkilesimlere  ilgi | planlama problemleri
azalmig gibi goriindr. bagimsizlig1 engeller.
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Hafiften ciddi derecede bozulmaya kadar ilerleyen OSB ile ilgili semptomlar,
giinlik yasamdaki islevlerin bozulmasina neden olur. Belirli ortam ve aktivite
gereksinimleri, bireyin kapasitesinin tzerinde oldugunda semptomlarin siddeti artar.
OSB semptom siddetinin ¢ocuk tizerindeki etkisinin anlagilmasinda 6nemli bir faktor
olan islevselligin dogru degerlendirilmesi, Uluslararas: Islevsellik, Yetiyitimi ve

Sagligin Uluslararasi Siniflandirmasi (ICF) ile saglanir (108).
2.2. Islevsellik, Yetiyitimi ve Saghgin Uluslararas1 Smiflandirilmasi (1CF)

Diinya Saglik Orgiitii, 2001 yihnda Islevsellik, Yetiyitimi ve Saghgmn
Uluslararast Smiflandirilmas: (ICF)’n1 yayinlamistir. Bu smiflandirma ile saglik ve
saglikla ilgili durumlarin tanimlanmasi igin standart bir dil ve gerceve olusturulmustur.
Bu olusturulan biyopsikososyal cercevede bireylerin islevsellik ve yetiyitimi
durumlar1 aciklanmistir. Bu gercevede islevsellik, “biitiin viicut islev ve yapilarma,
aktiviteleri ve katilimi1 kapsayan bir semsiye terim” olarak agiklanirken, yetiyitimi ise
“bozukluklar, aktivite limitasyonlar: ve katilim kisithiliklar: i¢in semsiye bir terim”
olarak agiklanmustir (4).

Islevsellik, Yetiyitimi ve Saghgin Uluslararas1 Smiflandirilmast, islevsellik ve
yetiyitimi ile baglamsal faktorler olmak tizere iki temel bilesenden olusmaktadir.
Islevsellik ve yetiyitimi bileseninde viicut islevleri ve viicut yapilar1 ile aktivite ve
katilim yer alirken baglamsal faktorlerde cevresel faktorler ve Kisisel faktorler yer
almaktadir (4).

Viicut islevleri; vicut sistemlerinin, psikolojik islevlerini de kapsayan
fizyolojik islevleridir.

Viicut yapilari; organlar, ekstremiteler ve bunlarin bilesenleri gibi viicudun
anatomik boltmleridir.

Bozukluklar ise 6nemli bir deviasyon veya kayip nedeniyle viicut islevi veya
yapisindaki problemlerdir.

Aktivite, birey tarafindan bir gorevin veya eylemin yerine getirilmesidir.

Katilim, yasamin i¢ine dahil olmaktir.

Aktivite limitasyonu, bireyin aktiviteleri gergeklestirirken karsilastigi

zorluklardir.
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Katilm kisitliligi, bireyin yasamin igine dahil olurken yasayabilecegi
zorluklardir.

Cevresel faktorler, bireylerin iginde yasadiklar1 ve hayatlarmi siirdiirdiigii
fiziksel, sosyal ve kilturel cevreyi ifade eder.

Kisisel faktorler; yas, cinsiyet, ik, yasam sekli, aligkanliklar, egitim, meslek,
deneyimler vb. etmenleri kapsar.

Islevsellik, Yetiyitimi ve Saghgm Uluslararast Siiflandirilmasi’nda
tanimlanan saglik ve saglikla iligkili faktOrler arasinda dinamik bir iligki vardir ve Gift

yonlu olarak birbirlerini etkilerler (4) (Sekil 2.1.).

Saglik
Durumu

Cevresel
Faktdrler

Kisisel
Faktdrler

Sekil 2.1. Islevsellik, Yetiyitimi ve Saghgm Uluslararasi Smiflandirilmasi
(International Classification of Functioning, Disability and Health-ICF).

Saglk ve saglikla ilgili durumlarm incelenmesinde standart bir dil sunan
ICF’te kategorizasyon i¢in kodlar kullanilmaktadir. Kodlamalarda vicut islevleri “b”,
viicut yapilar1 “s”, aktiviteler ve katilim “d” ve ¢evresel faktorler “e” harfleri ile temsil

edilmektedir. Baglamsal faktorler, bireyle etkilesime girerek bireyin islevsellik
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diizeyini ve kapsamini etkilemektedir. Cevresel faktorler; bireye verilen sosyal destek,
bireyin iginde yasadigi toplumun tutum ve davraniglari, hukuk sistemi gibi bireyin
saglik durumunu etkileyen dis faktorlerdir ve ICF’te kategorilere sahiptir. Ancak
cinsiyet, yas, yasam sekli, basa ¢ikma becerileri gibi Kisisel faktorler ICF’te
kategorilere sahip degildir ve kullanicilarin 6znel goriisiine agiktir. Her ICF bileseni,
Uc/dort farkli derinlik seviyesinde tanimlanmis ve yapilandirilmigtir. “Boliimler”
olarak adlandirilan birinci diizey, terminolojinin kapsadigi ICF bilesenlerine genel bir
bakis saglamaktadir. Boliimler, artan ayrintiyla ii¢ seviyeye kadar hiyerarsik olarak
yapilandirilmis daha spesifik vicut islevi, viicut yapisi, aktivite ve katilim ve cevre
kategorilerinden olugmaktadir (4) (Sekil 2.2.).

1. seviye/Bolim:

b2 Duyu Islevleri
ve Agri

2. seviye/Kategori:

b210 Gorme
islevleri

3. seviye/Kategori:

b2102 Gérme
Kalitesi

4. seviye/Kategori:

b21022 Kontrast
Duyarliligi

Sekil 2.2. ICF’in bilesenlerinin, saglikla ilgili islevselligini sistematize eden hiyerarsik
olarak yapilandirilmis kategori 6rnegi.

2.2.1. Cocuklar ve Gengler icin Islevsellik, Yetiyitimi ve Saghgm
Uluslararasi Siniflandirilmasi (ICF-CY)

Saglik, egitim ve sosyal alanlarda ¢ocuklar ve gencler i¢in evrensel olarak
kullanilabilecek ICF versiyonuna duyulan ihtiyaci karsilamak i¢in 2007 yilinda
dizenlenen ICF-CY; klinisyenler, egitimciler, politikacilar, aile Uyeleri ve
arastrmacilar tarafindan kullanilmak iizere cocuklarda ve genclerde saglik ve

islevsellik oOzelliklerini agiklamaktadir. ICF-CY; bebeklik, cocukluk ve ergenlik
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donemlerinde ortaya ¢ikan, viicudun yap1 ve islevlerini, aktivite ve limitasyonlarini,
katilim ve kisithiliklarini, gocuklar ve gengler icin 6nemli olan cevresel ve kisisel
faktorleri icermektedir (109).

2.2.2. Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuklarda Islevsellik, Yetiyitimi
ve Saghgin Uluslararasi Simiflandirilmasi (ICF-CY)

Islevsellik, Yetiyitimi ve Sagligin Uluslararast Smiflandiriimasi, saglik ve
saglikla ilgili durumlar1 tanimlamak i¢in standart bir dil saglayarak, kullanicilarin,
teshis ve tedavi amaglarindan politika olusturmaya ve mevcut kosullar hakkinda kamu
bilincini artirmaya kadar ¢esitli amaglar i¢in ¢ocuklarin islevleri ile ilgili profillerin
kaydedilmesini saglamaktadir (110-112). Bununla birlikte, belirli bir saglik durumunu
tanimlamak i¢in ICF-CY'deki tiim kategorilerin kullanilmasi, zaman alic1 olacagi ve
cogu kategorinin belirli saghk durumu ile iligskili olamayacagi igin belirli saglik
durumlariyla en alakali kategorilerin kisa listelerini olusturarak saglikla ilgili
islevselligin kullanilabilir olmas1 ve etkili tanimlamalar yapmak amaciyla ICF
Cekirdek Kiimeleri'nin gelistirilmesi baslatilmistir (108, 113). ICF-CY 531'i viicut
islevleri, 329’u viicut yapisi, 552’si aktivite ve katilim ve 273’1 ¢evresel faktor olmak
Uzere 1685 kategoriden olusmaktadir. OSB tanmili ¢ocuklar i¢in olusturulan ICF
Cekirdek Kiimesi 20’si viicut iglevleri, 1’1 viicut yapisi, 59’u aktiviteler ve katilim ve
31’1 gevresel faktorler olmak tizere 111 kategoriye sahiptir (114, 115). Aktiviteler ve
katilim bilesenindeki 9 b6 liimiin tamamu ve ¢evresel faktorler bileseninin 5 béliminin
tamami OSB olan ¢ocuklar i¢in olusturulan ICF Cekirdek Klimesi’ne dahil edilmistir.
Viicut islevi bileseni kategorilerinin ¢ogunu mental islevler (bl) bdolimi
olugturmustur. Aktiviteler ve katilim bileseninde en fazla 6grenme ve bilgiyi uygulama
(d1) bolimiindeki kategoriler yer almistir. Cevresel faktorler bileseninde yer alan
kategorilerin ¢ogu hizmetler, sistemler ve politikalar (e5) béliminden olusmustur
(114).

Otizm Spektrum Bozuklugu olan bireylerin yas araliklarina gore ICF Cekirdek
Kiimeleri’'nde diizenlemeler yapilmistir. OSB olan 0-5 yas arasi c¢ocuklar igin
olugturulmus kiimede; aktiviteler ve katilim bileseninden 29 Kategori, cevresel
faktorler bileseninden 25 kategori ve viicut islevleri bileseninden 19 kategori olmak

Uzere 73 kategori yer almaktadir. Kiimede en fazla kategoriye sahip t¢ bdlum mental
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islevler (bl), 6grenme ve bilgiyi uygulama (d1) ve destek ve iligkiler (e3) olmustur.
OSB olan 6-16 yas aras1 ¢ocuk ve ergenler igin olusturulmus kiimede; aktiviteler ve
katilim bileseninden 36 kategori, gevresel faktorler bileseninden 27 kategori ve viicut
islevleri bileseninden 18 kategori olmak Uzere 81 kategori yer almaktadir. Bu yas
grubu icin de kiimede en fazla kategoriye sahip t¢ bolim mental islevler (b1), 0grenme
ve bilgiyi uygulama (d1) ve destek ve iliskiler (€3) olmustur. OSB tanili 17 yasindan
blyik olan bireyler icin olusturulmus kiimede; aktiviteler ve katilim bileseninden 34
kategori, cevresel faktorler bileseninden 27 kategori ve viicut islevleri bileseninden 18
kategori olmak (zere 79 kategori yer almaktadir. Belirtilen yas grubu igin klimede en
fazla kategoriye sahip t¢ bolim mental islevler (b1); hizmetler, sistemler ve politikalar
(e5); destek ve iliskiler (€3) olmustur. OSB olan bir ¢ocuk icin 6rnek ICF-CY sema
ornegi verilmistir (114) (Sekil 2.3.).

Saghk Durumu
Otizm Spektrum Bozuklugu
Viicut Yap: ve Islevleri Alktiviteler Katilim
-Dilckat iglevleri (b140) - Okumayi Ggrenme (d140) -Temel kigileraras: etkilegimler
-Emosvonel iglevler (b1352) - Hezap vapmayi Ggrenme (d130) (d710)
-Dilin mental iglevieri (b167) - Odakdlanma (d160) _Stizel almayan mesajlar firetme
“Vestibiiler iglevier (b233) - Konugma (d330) (d333)
-Konugmanm alieiliZ ve ritmi iglevi - Giyinme (d3440)  Tetisim araglarms ve iklerini
(b330) kullanma (d360)
éf;';h hareket kontrolintin igleveri - Okcul yagam: ve ilgili aktiviteler
' (d835)
| }
Cevresel Faktorler Kisisel Faktorler
-Egitim ve 8gretim hizmetlen, sistemleri ve -Yag
politikalan (e583) -Cinsiyet
-Baglik hizmetleri, sistemleri ve politikalar -Sanatsal beceriler
(2380) -Aldsgs egitimler
~Yalun aile (e310)
-Arkadaglar (e320)

Sekil 2.3. OSB olan bir cocukta ICF-CY sema 6rnegi.
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2.3. Aktivite ve Katihhm

Aktiviteler, katilim1 artirmak amaciyla performans becerilerinin ve performans
paternlerinin gelisimini desteklemek igin segilir ve bireye gore uyarlanirlar. Katilim
bireyler i¢in anlamli ve amagcli olan aktiviteleri gerceklestirirken aktif rol aldiklarinda
meydana gelir. Katilim, katilim siklig1 ve katilim seviyesi olmak tizere iki yonlii olarak
ele alinir. Birincil olarak katilim, aktivitelerin varligma ve bunlara ulasima odaklanir.
Ayni aktivitelere katilim sikliginin akranlarla esit olmasini ifade eder. Katilimin diger
yoni ise ¢ocugun aktiviteye katilimmin seviyesine, ¢evrenin ¢ocuga uygun olup
olmadigna ve ¢ocuk tarafindan kabul edilip edilmedigine odaklanir (116, 117).

Bir yasam durumuna dahil olmak olarak tanimlanan katilim, rehabilitasyon
miidahalelerinin 6nemli sonuglarindan biri ve yasam kalitesinin kritik bir gostergesi
olarak kabul edilmistir (4). DSO, ICF’te katihmi destekleyen ve engelleyen cevresel
faktorlerin dnemini vurgulamistir. Bireyin katilimi, ¢evresel ve kisisel faktorleri iceren
baglamsal faktorlerin yani sira saglhik durumuyla ilgili faktorlerin etkilesimlerinin
sonucu olarak ortaya ¢ikmaktadir (4). Ozellikle dogadaki serbest zaman aktivitelerine
katilim olmak tizere; ev, okul ve toplumsal ¢cevredeki aktivitelere katilim ¢ocuklarin
iyilik hali icin olduk¢a énemlidir (7). Cocuklar aktivite katilimi ile anlamli iliskiler
kurmak; zihinsel ve fiziksel sagliga ulagmak; yaraticiliklarini ve zevklerini ifade
etmek; 6z kimlik, 6z sayg1 ve iyi olma hallerini gelistirmek becerilerini kazanirlar ve

yagsamlarinda anlam ve amag¢ elde ederler (5, 7, 22, 118).
2.3.1. Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuklarda Aktivite ve Katihm

Arastirmalar, OSB olan ¢ocuklarm OSB olmayan cocuklara gore aktivitelere
daha az siklikla ve daha az gesitlilikle katildiklarini gostermistir (119-123). OSB olan
okul 6ncesi ¢ocuklarin, tipik gelisim gosteren akranlarina gére kendine bakim, sosyal
katilim ve serbest zaman aktivitelerine daha az siklikta katildiklar1 bulunmustur (119).
Dogum giinii partileri ve aile tatilleri gibi sosyal aktivitelere katilimin OSB olan okul
oncesi ve okul ¢agindaki ¢ocuklarda daha az siklikta oldugu bildirilmistir (124).
Ayrica OSB olmayan akranlarma gore OSB olan ¢ocuklarin daha az sosyal
gereksinimi olan okul aktivitelerine daha sik katildiklar1 bildirilmistir (125).

Otizm Spektrum Bozuklugu olan yiiksek islevli okul ¢agindaki ¢ocuklarin,

tipik olarak gelismekte olan akranlarma gore daha az cesitlilige sahip ortamlarda ve
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daha az sayida aktiviteye daha az akran gesitliligi ile katildiklar1 bildirilmistir (126).
Ozellikle, OSB olan okul ¢agmdaki ¢cocuklarm; yapilandiriimamis aktivitelere, sosyal
aktivitelere ve hobilere (serbest zaman aktivitelerine) katiliminin tipik olarak gelisen
cocuklara gore daha az siklikta gerceklestigi tespit edilmistir (127, 128). Benzer
sekilde, OSB tanili ergenlerin, okul sonrasi kuliipler ve organizasyonlar gibi
rekreasyonel aktivitelere ve toplumsal baglamdaki aktivitelere, tipik olarak gelisen
cocuklara ve diger gelisimsel bozuklugu olan ¢ocuklara gore daha az siklikta
katildiklar1 bulunmustur (22, 129, 130).

Otizm Spektrum Bozuklugu olan ¢ocuklar i¢in aktivitelere katilimim yalnizca
niceliksel olarak degil niteliksel olarak da farkli olabilecegi diistiniilmiistiir ve yapilan
aragtirmalarda OSB olan ¢ocuklarm ve OSB olmayan akranlarinin katilim
paternlerinde niteliksel farkliliklar tespit edilmistir. Ornegin, OSB olan ¢ocuklar
bilgisayar ve video oyunlarina akranlarindan daha fazla katilim gosterirken, sosyal
medyaya veya sosyal etkilesimli video oyunlarmma daha az katilim gostermislerdir
(122, 131, 132).

Otizm Spektrum Bozuklugu olan ergenler ve tipik gelisim gdsteren
akranlarmin dahil edildigi bir ¢alismada OSB olanlarin ev aktivitelerinde katilim
siklig1 ve katilim seviyesinin akranlar1 ile benzer sekilde oldugu bulunmustur. Ancak
iki grup arasinda ev ortaminda tercih edilen aktiviteler farklilik gostermistir. Okul
ortamindaki aktivitelerinde ise OSB olan ergenler nispeten daha diisiik katilim siklig1
ve katilim seviyesi gostermislerdir. OSB olanlar sinif igerisindeki aktivitelere akranlar1
ile benzer sekilde katilim gosterseler de smif disinda olan okul aktivitelerine daha az
katilim gosterdikleri bulunmustur. OSB olan ergenlerin toplumsal aktivitelerinde
akranlarma gore ¢ok daha az katilim siklig1 ve katilim seviyesi tespit edilmistir (133).

Sosyal etkilesim ve iletisim zorlugu yasayan OSB tanisi olan g¢ocuklarin
Ozellikle sosyal aktivitelerde katilim kisitliliginin belirgin olmasi beklenmektedir.
Ancak bulgular, fiziksel ve rekreasyonel aktiviteler dahil olmak tizere farkli aktivite
tirlerinde de katilim kisitliliklarinm oldugunu géstermistir. OSB tanili ¢ocuklarin okul
disindaki aktivitelere katilimimin smirl oldugu, evlerindeki aktivitelere de yalniz veya
aile ve diger yetigkinlerle birlikte katildiklar1 belirtilmistir (121). Ayrica OSB olan
cocuklar, tipik gelisim gosteren akranlarina gére OSB olan akranlar1 veya diger engelli

cocuklarla vakit gecgirmeyi tercih etmektedirler (133, 134). Cocuklarda gortlen otizm
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semptomlarmin siddeti, duyusal hassasiyet, iletisim giigliikleri, tekrarlayici davraniglar
ve diger maladaptif davraniglarin yani sira kaba ve ince motor becerilerdeki problemler

de ¢ocugun katilimini kisitlayan faktorler arasindadir (135, 136).
2.4. Damgalanma

Stigma, eski Yunancada ‘leke, sivri ugla yapilan delik, yara, iz’ anlamina
gelmektedir. Roma Imparatorlugu’nda, kabilelerden kagan koleler yakalandiginda,
viicutlarmin goriinen yerlerinde sivri uglu bir aletle bir yara olusturularak bu kisilerin
suclu veya utanilacak bir durum icerisinde olduklarini gostermek amaglanmustir.
Boylece kisilerin farkli olduklar1 vurgulanarak igerisinde yasadiklar1 toplumdan
uzaklastirilmak istendikleri bilinmektedir. Stigmanin amaci1 kisileri toplumdan
ayirmak ve dislamaktir. Tarihte bircok kisi veya grup dislanmaya maruz kalmistir
(137).

Glinlimiizde stigmanm karsili§i olarak Tiirkge’de ‘damga’ kelimesi
kullanilmaktadir. Damgalanma; bir kisinin veya grubun etnik kokeni, mental saglik
sorunlar1, engellilik durumu veya madde kullanimi gibi 6zelliklerine bagli olarak
kusurlu veya gézden diismiis olarak degerlendirilmesidir (137, 138).

Damgalanma, sosyal damgalanma ve igsellestirilmis damgalanma olmak tizere
birbiriyle iliski igerisinde olan iKi tire ayrilmaktadir. Sosyal damgalanma; belirli bir
durum veya olaydan etkilenen bireylerin, yasadigi toplumdaki diger bireyler
tarafindan maruz kaldig1 zarar verici, ayrimci, kaliplasmis ve Onyargili tutum ve
davranslardir. I¢sellestirilmis damgalanma ise bireylerin toplumun kendileriyle ilgili
damgalayic1 inang ve goriislerini benimsemesidir (139).

Damgalanma, sosyal-biligsel paradigmanin {i¢ bilesenini kapsamaktadir.
Birinci bilesen azmlik bir grupla ilgili, toplumun diger iiyelerinin sahip oldugu
stereotipler (kalip yargilar) veya olumsuz inanglar: igermektedir. Ikinci bilesen 6n
yargilarin neden oldugu olumsuz emosyonel tepkileri kapsamaktadir. Ugiincii bilesen
ise On yargilar tarafindan uygulanan ayrimeci davranislari ifade etmektedir (139).

Sosyal damgalanmanin sosyal-biligssel paradigmasi incelendiginde toplum
icerisinde belirli gruplar hakkinda tehlikeli, yetersiz, beceriksiz vb. olumsuz kalip
yargilar vardir. On yargili insanlar kalip yargilara inanmalari sonucu korku, sinirlenme

vb. emosyonel tepkiler agiga ¢ikarirlar ve damgaladiklari bireylerden uzak durmak igin
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kacinma davrams1 gosterirler. Ornegin; ruhsal bozuklugu olan bireylerin saldirgan
olduklarina inanilir. Buna bagli olarak ruhsal bozuklugu olan bireylerden korkulur ve
bu bireyler istindam edilmek istenmezler. igsellestirilmis damgalanmanm sosyal-
bilissel paradigmasina gore ise birey kendisinin yetersiz veya beceriksiz olduguna
inanir. Kisisel 6n yargilari sonucunda azalmis 6z gliven veya 0z yeterlilik gibi olumsuz
emosyonel tepkiler gosterir ve kendisini toplumdan ayirici davraniglar sergiler.
Ornegin; birey kendine bakmak i¢in yetersiz oldugunu diisiiniir ve azalmis 6z yeterlilik
duygusu gelistirir. Bunun sonucu olarak Uretici bir aktiviteye dahil olmak istemez
(140).

2.4.1. i¢sellestirilmis Damgalanma

Damgalanma, farkli gruplar arasinda bir gii¢ dengesizliginin olmasi ve sosyal,
ekonomik ve politik farkliliklarin varligi ile ortaya ¢ikmustir (25, 141). Baskin kiiltiirel
grup, toplumdaki belirli gruplarin degerleri, 6zellikleri veya uygulamalar1 farkli
oldugu igin azinlikta olan grup Uyelerine toplum iginde bilissel, emosyonel ve
davranigsal tepkiler gostermektedir (142, 143). Baskin kiiltiirel grup tarafindan bireyin
mevcut Ozellikleri ile ilgili yanilgilardan kaynaklanan damgalanma, kisinin
toplumdaki sayginligini etkileyen ve utang duymasina neden olan bir durumdur (138,
144-146). Damgalanmanin igsellestirilmesi, bireylerin belirli bir grupla ilgili kilturel
kaliplar1 onaylamasi, bunlarin kendileri i¢in gegerli oldugunu diisiinmesi ve
degersizlestiklerine inanmalaridir (143, 147, 148). Toplum tarafindan damgalanmis
bireylerin damgalamanin farkina varmasi ve onu kabul etmesi, damgalanmanin sosyal
ve psikolojik etkisini gdstermektedir (142).

Demografik etkenler, sosyoekonomik seviye, kiltlr, hastalik siiresi, semptom
siddeti ve bireylerin deneyimleri igsellestirilmis damgalanma duzeyini etkileyen
faktorlerdir (149). Literatiirde bazi caligmalar cinsiyetin igsellestirilmis damgalanmay1
etkiledigini bildirmistir (150, 151). Baz1 ¢aligmalar ise cinsiyet ve medeni durumun
i¢sellestirilmis damgalanma ile anlamli iligkisi olmadigmi bildirmistir (152, 153).
Hastalik siiresi, hastaneye yatis sayis1 ve egitim diizeyinin i¢sellestirilmis damgalanma
ile iliskili oldugu bulunmustur (151, 154). Arastirmalarda daha siddetli semptomlar,
daha az tedaviye uyum ve daha az saglik hizmetlerinin kullanim1 ile daha yiksek

diizeyde igsellestirilmis damgalanmanin iligkili oldugu tespit edilmistir (146, 155).
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Ayrica daha diisiik sosyal destek, yasam kalitesi, umut, benlik saygis1 ve 0z yeterlilik
ile yiksek duzeyde igsellestirilmis damgalanmanin anlamli derecede iliskili oldugu
kanitlanmistir (146).

Aragtirmalar damgalanmis bir kisinin ebeveyni, kardesi, akrabasi, arkadasi
veya bakim vereni olmanmn, damgalanmis kisiyle ayni1 ayrimcilik, diglanma ve
kagmmma davraniglariyla karsilagtiklarini gostermistir (156, 157). Damgalanmis
bireylerin yakinlari da toplum tarafindan maruz kaldiklar1 damgalanmay1
icsellestirebilir (158). Igsellestirilmis damgalanma bireylerin topluma aidiyet
duygusunu zayiflatir ve buna bagli olarak kisinin toplumdan uzaklagmasima neden olur

(159).

2.4.2. Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuga Sahip Ebeveynlerde

I¢sellestirilmis Damgalanma

Otizm Spektrum Bozuklugu’nda sosyal etkilesimin sinirli olmasi, lisan ile ilgili
bozukluklar, kendine =zarar verme davraniglarmin olmasi, toplumda uygun
karsilanmayan diger davranislar, tan1 ve miidahale siirecinin uzun ve zorlu olmasi,
uygun miidahale sonrasinda semptomlarin azaltilmasi ancak tamamen ortadan
kaldirilamamasi nedeniyle ailelerin siirekli bakim verme rolii ve toplumun otizm ile
ilgili bilgi eksikligine bagli olarak OSB olan ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin farkli
tanilara sahip ¢ocuklarin ebeveynlerine gore daha fazla zorluk yasadiklar1 bildirilmistir
(32).

Arastirmalar OSB olan ¢ocuklarin semptomlari nedeniyle siklikla damgalanma
ve ayrimcilik yasadiklarini gostermistir. Cok uluslu yapilan bir ¢caligmada, toplumun
cogunlugunun OSB olan ¢ocuklarin yetenekleri hakkinda diisiik beklentileri oldugu
bulunmustur (160). Ayrica OSB olan ¢ocuklarin tipik gelisim gosteren ¢ocuklar
tarafindan zorbaliga maruz kaldig: bildirilmistir (161). Konu ile ilgili farkli ¢aligmalar
tipik gelisim gosteren gocuklarin ve yetiskinlerin OSB olan ¢ocuklar1 genellikle
aktivitelerden ve bazen okullardan disladigini géstermistir (162, 163). Sonug olarak
OSB olan ¢ocuklar yasadiklar1 toplum igerisinde damgalanma olarak nitelendirilen
davranislarla karsi kargiya kalirlar ve bu durumu igsellestirebilirler (26, 27, 143, 164,
165). Bu igsellestirme, zayif benlik saygisina, artmig anksiyete ve depresyon

semptomlarma ve gocugun sosyal katiliminin azalmasina neden olmaktadir (166).
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Damgalanma sadece damgalamaya maruz kalmis bireylerin kendilerini
etkilemekle kalmaz, ayni1 zamanda bakim verenlerini ve aile liyelerini de etkiler (143,
167). Aile iyelerinin alay edilmesine, istismara ugramasina, su¢lanmasina veya
kisinin engelliliginden sorumlu olarak goriilmesine neden olabilir (168). Literatiirde
yer alan ¢alismalar OSB olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasadigi damgalanmanin OSB
tanisinin etkisinden daha c¢ok c¢ocuklarin OSB ile iligkili davraniglarindan
kaynaklandigin1 bildirmistir (33, 35). OSB tanili ¢ocuklar s6z konusu oldugunda,
ebeveynler, ¢ocuklarin ebeveyn kontroliiniin olmamasi veya c¢ocuklarinin davranis
sorunlarmnin disipline edilmemesi konusundaki insanlarin yanlis diisiinceleri nedeniyle
toplumdaki diger insanlardan kendilerine karst damgalanma algilamaktadir.
Damgalanmaya tekrar tekrar maruz kalma yoluyla, ebeveynler, kendilerini tizgln ve
caresiz hissettikleri ve kendilerine yonelik olumsuz duygu ve diisiinceleri algiladiklari
i¢csellestirilmis damgalanma gelistirmektedir (169, 170). i¢sellestirilmis damgalanma,
ebeveynlerin, c¢ocuklarmin durumunu bagkalarindan saklama, sosyal iliskilerden
uzaklagsma veya toplumdan kaginmak i¢cin damgalamaya maruz kalan bireylerden
kendilerini uzaklastirma gibi davranigsal tepki vermelerine yol agmaktadir (36, 164).
OSB, mental retardasyon ve fiziksel engelli bireylere bakim verenler arasinda
i¢sellestirilmis damgalanmayi en yiksek dizeyde hissedenlerin OSB olan ¢ocuklarin
bakim verenlerinin oldugu ve en diisiik hissedenlerin ise fiziksel engelli bireylerin
bakim verenlerinin oldugu bildirilmistir (171).

Aragtirmalar OSB olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin toplum tarafindan maruz
kaldiklar1 damgalanma sonucunda utang duygusu hissettiklerini ve bakim vermeleriyle
ilgili elestiriler nedeniyle kendilerini bu konuda yetersiz gordiiklerini bildirmistir.
Ebeveynler ayrica rahatsiz edici bakisglar ve tavsiye seklindeki istenmeyen
yorumlardan bahsetmislerdir. Bu durumlarin ebeveynlerin sosyal cevrelerindeki
degisikliklere, arkadas kayiplarina ve toplumsal katilimlarinda kisitlanmig
hissetmelerine neden oldugu soylenmistir. Cocuklarin sosyal olarak uygun
goriilmeyen davraniglar1 arttikga ebeveynlerin daha fazla damgalanma yasadiklari
bulunmustur (36, 37).

Otizm Spektrum Bozuklugu tanili ¢gocuklarin ebeveynleri ile yapilan nitel bir
calismada, ebeveynler toplumdaki diger bireylerin azalmig empatilerinden ve olumsuz

s0zel yorumlarindan bahsetmiglerdir. Buna baghi olarak kendilerini diger
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ebeveynlerden farkli hissetmeyi, utanmayi, ebeveynliklerinin yargilanacagina yonelik
anksiyetelerini ve koti ebeveyn olduklarmi diisiinmelerini igeren igsellestirilmis
damgalanma deneyimlerini bildirmislerdir. Sonug¢ olarak ebeveynlerin toplumsal
katilimmin kisitlandigi rapor edilmistir. Ayrica daha yiiksek sosyoekonomik statliye
sahip olan ebeveynlerin daha diisiik damgalanma deneyimleri yasadiklar1 bulunmustur
(172).

Hong Kong’da OSB tanis1i olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasadigi
damgalanma deneyimlerini arastiran bir g¢alismada ebeveynlerin igsellestirilmis
damgalanma yasadiklar1 bildirilmisti. Bu ¢alismada toplumun ¢ocuklarin
davranislarindan ebeveynlerin sorumlu oldugu inanci nedeniyle ebeveynlerde kendini
suglama davranisi gelistigi sOylenmistir. Calismanm sonucuna gore ebeveynler daha
fazla damgalanmaya maruz kalmamak igin c¢ocuklarini kontrol altinda tutabilmek
adma ¢ok fazla zaman ve ¢aba harcamaktadir (170).

Otizm Spektrum Bozuklugu olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin deneyimlerini
paylastigi, mevcut destekleri yorumladiklar1 ve gelecekte yapilabilecek desteklerle
ilgili 6nerilerini bildirdikleri ¢alismada, ebeveynler literatiirde yer alan diger
calismalara benzer sekilde toplum tarafindan yapilan olumsuz s6zel yorumlardan ve
kendilerinin kotii ebeveyn olduklari ile ilgili algilardan bahsetmislerdir. Ebeveynler en
cok egitim ve saglik profesyonelleri tarafindan bilgilerinin veya inanglarmin
gormezden gelindigini bildirmislerdir. Bununla birlikte sosyal destegin hissedilen
damgalanmayi azalttig1 gortilmiistiir (173).

I¢sellestirilmis damgalanmanin ebeveynlerde psikolojik iyi olusu olumsuz
yonde etkiledigi ve yasam kalitelerinin azalmasina neden oldugu bilinmektedir (170,
174, 175). Igsellestirilmis damgalanmanm olumsuz psikolojik etkisinin en fazla
oldugu grup OSB olan ¢ocuklarmn ebeveynleri oldugu sdylenmistir (33). OSB olan
cocuga sahip ebeveynlerin igsellestirilmis damgalanmasina karsilik Kkoruyucu

faktorlerin gelistirilmesinin 6nemi vurgulanmustir (34).
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3. GEREC VE YONTEM
3.1. Bireyler

Hafif dizeyde OSB olan cocuklarn aktivite katilimlar1 ve ebeveynlerinin
icsellestirilmis damgalanmasi ile ciddi dizeyde OSB olan cocuklarm aktivite
katiimlar1 ve ebeveynlerinin igsellestirilmis damgalanmasinin karsilastirilmasi
amaciyla planlanan bu ¢alismaya dahil edilecek katilime1 sayisinin hesaplanmasi i¢in
giic analizi yapildi. Referans alinan ¢alismalardan etki buytikligii (d)= 0.42 olarak
tespit edilmistir. Hata payr %5 (a= 0.05) ve calismanmn glcl %80 alindiginda
orneklem sayis1 grup basina 68 ve toplamda 136 olarak hesaplandi. Calismaya hafif
diizeyde OSB olan 68 ¢ocuk ve ebeveyni ile ciddi diizeyde OSB olan 71 gocuk ve
ebeveyni dahil edildi.

Caligmanin etik uygunlugunun degerlendirilmesi amaciyla Saglk Bilimleri
Universitesi Hamidiye Bilimsel Arastrmalar Etik Kuruluna basvuruldu. Yapilan
degerlendirme sonucunda 21/580 kayit numarali ¢alismamiz etik agidan uygun
bulundu (EK-1).

Calisma oncesinde ¢ocuklara ve ebeveynlerine ¢alisma ile ilgili detayli bilgi
verildi. Bunun sonucunda iletisim kurulabilen ve ¢alismaya katilmayi kabul eden

cocuklardan (EK-4) ve tim ebeveynlerden (EK-5) Aydinlatilmis Onam Formu alind.
Dabhil edilme kriterleri

e 6-11 yas araliginda otizm spektrum bozuklugu tanis1 olan ¢ocuga sahip olmak
e Cocugun Saglk Kurul Raporu ve Rehberlik Arastirma Merkezi raporunda
otizm spektrum bozuklugu tanis1 almis olmasi

e (Calismaya katilmaya goniillii olma
Dahil edilmeme kriterleri

e Cocugun otizm spektrum bozuklugu disinda ikincil bir tanisinin olmasi
e Ebeveynin bakim vermekle yilikiimlii oldugu kronik rahatsizlig1 olan baska bir

kisi olmasi
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Calismamizda Tohum Otizm Vakfi biinyesinde olan 6-11 yas araliginda 139

OSB tanisi olan ¢ocugun ebeveynleri ile goriisiilmistiir.
3.2. Yontem

Calismada yapilan tiim goriisme ve degerlendirmeler yiiz yiize tamamlanda.
Goriisme ve degerlendirmeler 60-90 dakika arasi siirdQ.

Calismanin icerigi ve amaci ile ilgili bilgiler katilimcilara aktarilip gonulli
olanlardan imzali Aydmlatilmis Onam Formu alindi ve sonrasinda goriismelere
baslandi. Cocuk ve ebeveynine ait sosyo-demografik bilgiler alindiktan sonra
cocuklarin OSB semptom siddetlerini belirlemek igin ebeveynleri ile goriisiilerek
Otizm Davranig Kontrol Listesi (ODKL) cevaplandi. Sonrasinda yar1 yapilandirilmis
goriisme teknikleri kullanilarak ebeveynlerin damgalanmaya yonelik deneyimleri ve
diisiincelerini degerlendirmek amaciyla arastirmacilar tarafindan hazirlanmig yari
yapilandirilmis gdriisme formu ve Ebeveynlerin Ruhsal Hastaliklarda I¢sellestirilmis
Damgalanma Olgegi (ERHIDO) uygulandi. Son olarak ise ¢ocuklarin aktivitelerine
katilim sikliklarmi ve katilim seviyelerini 6lgmek amaciyla Cocuklar ve Gengler I¢in
Katilm ve Cevre Olgegi (PEM-CY) uygulandi. Katilimcilar ODKL’den alman
puanlara gore hafif diizeyde OSB olanlar ve ciddi diizeyde OSB olanlar olmak tzere

iki gruba ayrildi ve verileri karsilastirildi.
3.3. Degerlendirme

Calismamizda OSB olan ¢ocuklar ve ebeveynleri icin sosyo-demografik bilgi
formu kullanildi. Cocuklarm semptom siddetlerini degerlendirmek amaciyla ODKL,
aktivite katilimlarin1 degerlendirmek amaciyla ise PEM-CY uygulandi. Ebeveynlerin
icsellestirilmis damgalanmasini 6l¢mek i¢in ise yar1 yapilandirilmig gériisme formu ve

ERHIDO kullanild:.
3.3.1. Sosyo-demografik Bilgi Formu

Calismamiza dahil olan ¢ocuklarm ve ebeveynlerinin sosyo-demografik

Ozelliklerini belirlemek igin olusturulan bilgi formudur (EK-5).
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Bu form kapsaminda; cocuklarin yasi, cinsiyeti, tanisi, kardes sayisi, aldigi
egitim bilgileri degerlendirilmistir. Ebeveynlerin ise yasi, cinsiyeti, gocuga yakmligi,

medeni durumu, egitim durumu ve ¢alisma durumu bilgileri belirlenmistir.
3.3.2. Otizm Davrams Kontrol Listesi (ODKL)

Otizmi degerlendirmek ve tarama yapmak amaciyla 1993 yilinda gelistirilmis
bir dlgektir. Toplam 57 madde bulunan 6lgekte, cocugun davranislar ile ilgili uygun
olan maddelerin karsilarindaki puanlar toplanarak sonug elde edilir. Olgek; duyusal,
iligki kurma, beden ve nesne kullanimi, dil becerileri, sosyal ve 6z bakim becerileri
olmak iizere toplam bes alt boliimden olusur (176). Olgegin 2008 yilinda giincellenen
versiyonunda madde sayisi azaltilmis ve alt faktorlerle ilgili bilgiler verilmemistir
(EK-6). Olgegin giincel versiyonu 49 maddeden olusur; ancak ¢ocuk konusmuyor ise
odlcegin son 7 maddesi puanlanmaz. Olgekteki maddeler “O=yok ve 1=var” seklinde
puanlanmaktadir. Maddelerde belirtilen durumlar cocukta var ise madde isaretlenir ve
isaretlenen madde sayisina gore alinan puan gocuktaki otizm seviyesini gosterir (177).
Ebeveynler ve 6gretmenlerden bilgi almak i¢in kolay uygulanabilir olan 6lgegin

Tiirkge gegerlilik ve giivenilirligi yapilmstir (178).
3.3.3. Cocuklar ve Gengler i¢in Katihm ve Cevre Olcegi (PEM-CY)

Cocuklar ve Gengler I¢in Katilim ve Cevre Olgegi (PEM-CY), cocuk ve
genclerde (5-17 yas arasi engelli ve tipik gelisim gosteren) katiimi ve gevresel
faktorlerin katilim tizerindeki etkisini degerlendirmek icin gelistirilmis gecerli ve
guvenilir en iyi araclardan biridir (179, 180) (EK-7). Olgek, cocuklarin ii¢ temel yasam
alaninda (ev, okul ve toplum) katilimlarini degerlendirirken ayn1 zamanda ¢evresel
faktorleri de ele alan ilk ebeveyn raporu anketidir (181). Ayrica ICF-CY’ye gore;
PEM-CY, arastirmacilara katilimin tiim yOnlerini degerlendirme firsat1 verebilecek
dokuz katilim alaninmn tamammi ele almaktadir (182, 183). Olcek; OSB, gelisimsel
koordinasyon bozuklugu ve serebral palsi gibi her tirli engeli olan gocuklar ve gencler
icin uygundur (131, 184, 185).

Cocuklar ve Gengler I¢in Katillm ve Cevre Olgegi’nde katilim béliimii; ev
ortaminda 10, okul ortaminda 5 ve toplum ortaminda 10 olmak {iizere 25 aktivite

icermektedir. Cevre boliimiinde ise ev ortaminda 12, okul ortaminda 17 ve toplum
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ortaminda 16 olmak iizere katilim iizerinde etkili olan g¢evresel faktorlerle ilgili 45
madde bulunmaktadir. Her katilim maddesi i¢in, ebeveynlerden ¢ocuklarmin son dort
ay i¢inde aktiviteye katilim sikligini 0-7 arasinda (O=hi¢bir zaman, 7=giinde bir veya
daha fazla), ¢ocuklarmnin katilimda ne kadar yer aldiklarini 1-5 arasinda (1=¢ok ilgili
degil, 5=¢ok ilgili) ve ¢ocuklarmin katilimu ile ilgili degisiklik isteyip istemediklerini
0-1 arasinda (O=hayir, l=evet; evet ise ne tiir degisiklik istedikleri agiklanir)
puanlamalar1 istenir. Katilim boliimii tamamlandiktan sonra, ebeveynlerden ¢evresel
destekleri ve engelleri belirlemek igin her bir gevresel ortamla ilgili faktdrlerin
cocuklarmin katilimmi destekleyip desteklemedigini 1-3 arasinda (1=bir sorun
degil/genellikle yardimcit oluyor, 3=genellikle zorlastiriyor) ve destekleyici
kaynaklarin mevcut olup olmadigini 1-3 arasinda (1=gerekli degil/genellikle evet,
3=genellikle hayir) puanlamalar1 istenir (179, 180). PEM-CY ’nin Tiirk¢e gegerlilik ve
giivenilirligi yapilmistir (181).

3.3.4. Ebeveynlerin Ruhsal Hastahklarda icsellestirilmis Damgalanma
Olcegi (ERHIDO)

Ruhsal Hastaliklarda Igsellestirilmis Damgalanma Olgegi (RHIDO) ruhsal
hastalig1 olan bireylerin i¢sellestirilmis damgalanmalarin1 degerlendirmek amaciyla
gelistirilmistir. Olgek 29 maddeden olusur ve 4’li likert skala ile puanlanir
(1=kesinlikle aynmi fikirde degilim, 4=kesinlikle ayni fikirdeyim) (186). Olgegin
Tiirkge gegerlilik ve giivenilirlik ¢alismas1 yapilmistir (187). RHIDO’de bireysel
ifadeler yerine “cocugumun” kelimeleri kullanilarak 6l¢ek ebeveynlerde kullanilmak
iizere diizenlenmistir (EK-8). Olgegin “yabancilasma (madde: 1,5,8,16,17,21)”, “kalip
yargilarin onaylanmasi (madde: 2,6,10,18,19,23,29)”, “algilanan ayrimcilik (madde:
3,15,22,25,28)”, “sosyal geri cekilme (madde: 4,9,11,12,13,20)”, “damgalanmaya
kars1 direng (madde: 7,14,24,26,27)” olmak iizere bes alt boyutu bulunmaktadir.
Damgalanmaya kars1 direng alt boyutunun maddelerinin puanlar1 ters olarak
hesaplanmaktadir. Bes alt boyuttan alian puanlar toplanarak elde edilen toplam puan
29 ile 116 arasindadir. Yiiksek puanlar bireyin igsellestirilmis damgalanmasimin daha
siddetli oldugunu gosterir (188). ERHIDO niin Tirkce gegerlilik ve gvenilirlik
caligmasi yapilmistir (189).
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3.3.5. Yan Yapilandirilmis Goriisme Formu

Form 5 ana soru ve alt sorulardan olusmaktadir. Ebeveynlerin OSB olan
cocuga sahip olmalar1 nedeniyle hissettikleri duygular, yasadiklar1 damgalanma
deneyimleri, damgalanmanin giinliikk yasam aktivitelerine ve toplumsal katilimlarina
etkilerini degerlendirmek amaciyla gelistirilmistir (EK-9). Yar1 yapilandirilmis
goriisme formu sorular1 asagidadir:

1. Cocugunuz otizm spektrum bozuklugu teshisi aldiginda ne hissettiniz?

2. Otizm spektrum bozuklugu olan bir gocugun ebeveyni olmaniz ile ilgili
toplumun size yonelik tutum/davranis ve diisiinceleri nasildir?

2a. Bu tutum ve davranislar sizi nasil etkiliyor?

2b. Yasadiginiz toplumda otizm farkindalik diizeyinin yeterli oldugunu
diisiiniiyor musunuz?

3. Toplum tarafindan damgalanmaya maruz kaldigmizi diisiindiigiiniiz
deneyimleriniz nelerdir?

4. Toplum tarafindan uygulandigini ifade ettiginiz bu damgalanma sizin giinlik
yasaminiz1 nasil etkiliyor?

5. Toplum tarafindan uygulandigim ifade ettiginiz bu damgalanma sizin

toplumsal katiliminizi nasil etkiliyor?
3.4. Istatistiksel Analiz

Arastirmamizda elde edilmis olan verilerin istatistiksel analizi SPSS 26.0 programi
kullanilarak yapildi. Calisma giicii %80 ve hata payr %5 (p= 0.05) olarak kabul
edildiginde minimum 6rneklem sayist grup basina 68 ve toplamda 136 birey olarak
belirlendi. Numerik veriler ortalama, standart sapma, minimum ve maksimum
seklinde, dagilim verileri n (kisi sayis1) ve % (ylizde) olarak verildi. Degiskenlerin
normal dagilima uygunlugu Shaphiro-Wilks testi ile incelendi. Verileri karsilagtirmada
normal dagilima uyum gosterenler i¢in iki bagimsiz grupta Bagimsiz 0rnek T testi,
normal dagilima uymayanlar i¢in iki bagimsiz grupta Mann Whitney U testi, normal
dagilmayan ikiden fazla bagimsiz grup arasinda Kruskal Wallis-H testi kullanilmistir.
Olgiim verileri arasinda korelasyonu degerlendirebilmek i¢in normal dagilima uyum

gosterenler icin Pearson korelasyon testi, normal dagilima uymayanlar i¢in Spearman
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korelasyon testi kullamlmistir. Istatistiksel anlamlilik diizeyi p<0,05 olarak anlamli
kabul edildi.

Calismamizda kullanilan Yar1 Yapilandirilmig Goriisme Formu’ndan yiz ylze
goriisme yontemi ile elde edilen nitel bulgular igerik analizi kullanilarak analiz edildi.
Verilerin analizi literatirdeki temel kavramlar incelenerek yapildi (164, 190). Veriler
incelenerek elde edilen kodlardan ortak temalar olusturuldu. Ebeveynlerin kendi
ifadelerinden yapilan alintilara temalarin altinda yer verildi. Calismamiz nicel ve nitel

analizler olmasi nedeniyle karma (mix) tip bir ¢alisma olarak kaydedildi.
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4. BULGULAR
4.1. Demografik Bilgilere Ait Bulgular

Calismamiza 71 ciddi diizeyde OSB semptom siddeti olan ¢ocuga sahip
ebeveyn ile 68 hafif diizeyde OSB semptom siddeti olan cocuga sahip ebeveyn katildi.
Calismaya dahil edilen ebeveynlerin sosyo-demografik 6zellikleri ile ¢ocuklarinin
cinsiyet, konusma durumu, kardes sayisi ve aldiklar1 egitim bilgileri Tablo 4.1°de

gosterilmistir.



Tablo 4.1. Katilimcilarin sosyo-demografik 6zellikleri
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Degiskenler Hafif duzey Ciddi duzey

n % n %
Ebeveyn Kadmn 58 85,3 62 87,3
Cinsiyet Erkek 10 14,7 9 12,7
Cocuga Anne 58 85,3 62 87,3
Yakinhk Baba 10 14,7 9 12,7
Medeni Evli 64 94,1 67 94,4
Durumu Bekar 4 59 4 5,6
Cahsma Evet 13 19,1 13 18,3
Durumu Hayir 55 80,9 58 81,7
Tlkokul 14 20,6 22 31
o Ortaokul 7 10,3 13 18,3
gﬁ‘:::‘nu Lise 28 41,2 28 39,4
Universite 18 26,5 8 11,3

Yuksek Lisans 1 15 0 0

Bankaci 1 1,4 0 0

Dis Hekimi 1 1,4 0 0

Emekli 1 1,4 0 0
Ev Hanimm 55 80,9 58 81,7

Meslek Hemsire 0 0 1 1,4

Isletmeci 1 1,4 0 0

Memur 4 6 3 4,2

Ogretmen 1 1,4 1 1,4
Ozel Sektor 4 6 8 11,3
Cocuk Kadin 9 13,2 10 14,1
Cinsiyeti Erkek 59 86,8 61 85,9
Konusma Evet 56 82,4 44 62
Durumu Hayir 12 17,6 27 38
Yok 20 29,4 8 11,3
Kardes Sayis1  1-2 46 67,6 62 87,3
3-4 2 2,9 1 1.4
Bireysel Egitim 68 100 71 100
5 Ergoterapi 20 29,4 19 26,8
Aldigx Dil ve Konusma 10 147 7 9,9

Egitimler Terapisi

Diger 17 25 15 21,1

n: Kisi sayisi, %: ylzde.

Hafif diizey grubunda yer alan ebeveynlerin yas ortalamasi1 40,36+3,98 yil,

ciddi diizey grubunda yer alan ebeveynlerin yas ortalamasi ise 37,64+4,11 yildir. Hafif

dizey grubunda yer alan g¢ocuklarin yas ortalamas: 9,02+1,61 yil, ciddi dizey
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grubunda yer alan ¢ocuklarin yas ortalamasi ise 8,5+1,83 yildir. Katilimcilarin yaslar1

ile ilgili istatistiksel bilgiler Tablo 4.2’de verilmistir.

Tablo 4.2. Katilimcilarin yaslari ile ilgili istatistiksel bilgiler

Grup n Ort£SS Min Max
Hafif 68 40,36+3,98 31 52
Ebeveyn Duzey
Ciddi 71 37,64+4,11 26 49
Yas Duzey
Hafif 68 9,02+1,61 6 11
Cocuk Duzey
Ciddi 71 8,5+1,83 6 11
Duzey

n: katithimei sayisi, ort: ortalama, SS: standart sapma, min: minimum deger, max: maksimum deger.

4.2. Aktivite Katihmina Ait Bulgular

Cocuklarn OSB semptom siddeti ile ev ortami katilim sikligi, ev ortami

katilim seviyesi, okul ortami katilim siklig1, okul ortami katilim seviyesi, toplumsal

ortam katilim siklig1 ve toplumsal ortam katilim seviyesi puanlar1 arasinda istatistiksel

olarak anlamli farklilik bulundu (p<0,05). OSB semptom siddeti hafif olan ¢ocuklarin

Olgek puanlar1t OSB semptom siddeti ciddi olan ¢ocuklardan daha ylksektir.

Calismaya katilan OSB olan ¢ocuklarin ev, okul ve toplumsal ortamlardaki

aktivite katilim sikhigi ile aktivite katilm seviyeleri semptom siddetlerine gore

karsilastirilarak sonuglar Tablo 4.3’te verilmistir.



34

Tablo 4.3. Cocuklarin OSB semptom siddetine gore aktivite katilim siklig1 ve aktivite
katilim seviyesi puanlarinin karsilagtirilmasi

Hafif Duzey Ciddi Duzey
(n=68) (n=71) p
Ort+SS Min Max Ort£SS Min Max

Katithm  4,8+0,49 35 65 4+0,68 2,2 51 ,000**

£ Sikhg
- £ Kathm 243+033 14 22 151038 1 24 000"
WO  Seyiyesi ’

y
Kathm 4,01+098 2 63 344+09% 2 5

- . ,000**
_ £ _Sikh@
2 Kaohm 308+1,15 1 4 174066 2 33 000*
OO  Seviyesi ’
. Katthm 3,88+061 14 52 184+046 1 3.2 -
£ 5 ,000
5 £ Sikhg
S_ £ Kauhm  3,1x031 14 47 114039 1 21 000
F » O Seviyesi

n: katilimer sayisi, ort: ortalama, SS: standart sapma, min: minimum deger, max: maksimum deger,
*Bagimsiz 6rnek T testi, **Mann Whitney U testi, p<0,05.

4.2.1. Demografik Ozelliklere Gore Aktivite Katithmina Ait Bulgular

Cocuklarin aktivite katilim sikligi ve aktivite katilim seviyesi puanlari ile
ebeveynlerin cinsiyetleri, medeni durumlari, ¢alisma durumlari, ¢ocuklarin cinsiyetleri
ve kardes sayilar1 karsilastirildiginda istatistiksel olarak anlamli farklilik bulunmadi
(p>0,05) (Tablo 4.4.).

Calismaya katilan ¢ocuklarm konusma durumu bakmmindan aktivite katilim
siklig1 ve aktivite katilim seviyesi puanlar1 karsilastirildiginda istatistiksel olarak
anlamli farklilik tespit edildi (p<0,05) (Tablo 4.4.). S6zel olarak kendini ifade eden
(konusabilen) ¢ocuklarin ev, okul ve toplumsal ortamlardaki aktivite katilim sikligi ve
aktivite katiim seviyesi puanlarinin sOzel olarak kendini ifade edemeyen
(konusamayan) ¢ocuklardan daha yiiksek oldugu goriilmiistiir.

Ebeveynlerin egitim durumlarina gore ¢ocuklarmin aktivite katilim siklig1 ve
aktivite katilim seviyesi puanlar1 karsilastirildiginda egitim durumlari ile ev ortami
katilim siklig1, ev ortamu katilim seviyesi, toplumsal ortam katilim siklig1 ve toplumsal
ortam katilim seviyesi puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik tespit
edildi (p<0,05) (Tablo 4.4.). Universite mezunu olan ebeveynlerin ¢ocuklarinm ev

ortami1 katilim siklig1, ev ortamu katilim seviyesi, toplumsal ortam katilim siklig1 ve
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toplumsal ortam katilim seviyesi puanlart ilkokul mezunu olan ebeveynlerin

cocuklarina gore yiiksektir.

Tablo 4.4. Katilimcilarin sosyo-demografik 6zelliklerine gore aktivite katilim sikligi
ve aktivite katilim seviyesi puanlarinin karsilagtirilmasi

Ebeveyn Cinsiyeti

Kadin Erkek
Y
Katihm Sikhgi 0,705*
E—) Ev Ortam Katihm Seviyesi 0,888*
. Katihm Sikhg 0,585*
E Okul Ortam Katihm Seviyesi 0,812*
o Katihm Sikhig 0,854*
Toplumsal Ortam Katihm Seviyesi 0,968*
Medeni Durum
Evli Bekar
p
Katim Sikhg 0,273*
(>3 Ev Ortam Katihm Seviyesi 0,663*
; Katihm Sikhgi 0,161*
E Okul Ortami Katihm Seviyesi 0,636*
o Katihm Sikhg 0,687*
Toplumsal Ortam Katihm Seviyesi 0,789*
Cahsma Durumu
Evet Hayir
p
Katihm Sikhgi 0,934*
i—) Ev Ortam: Katihm Seviyesi 0,939*
; Katihm Sikhgi 0,207*
E Okul Ortami Katihm Seviyesi 0,665*
o Katihm Sikhg 0,678*
Toplumsal Ortam Katihm Seviyesi 0,943*
Cocuk Cinsiyeti
Kadin Erkek
p
Katilim Sikhgi 0,871*
z—) Ev Ortam Katilim Seviyesi 0,878*
. Katilm Sikhg: 0,067*
E Okul Ortam Katilim Seviyesi 0,063*
o Katihm Sikhg 0,956*
Toplumsal Ortam Katilim Seviyesi 0,688*
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Tablo 4.4. (Devam) Katilimcilarin sosyo-demografik 6zelliklerine gore aktivite
katilim siklig1 ve aktivite katilim seviyesi puanlarinin karsilastiriimasi

Konusma Durumu

Evet Hayir
p
Katihm Sikhgi ,000*
(>3 Ev Ortam Katihm Seviyesi ,000*
. Katihm Sikhg ,000*
E Okul Ortam Katihm Seviyesi ,000*
o Katihm Sikhgi ,01
Toplumsal Ortam Katihm Seviyesi ,001
Kardes Sayisi
Yok 1-2 3-4
p
Katihm Sikhgi ,057**
> Ev Ortam Katihm Seviyesi J121**
O pd **
- Katim Sikhg ,091
E Okul Ortam Katihm Seviyesi ,070**
o Katihm Sikhgi ,067**
Toplumsal Ortam = 0 Seviyesi 145%*
Egitim Durumu
I0 00 L U
P
Katihm Sikhgi ,023**
(>3 Ev Ortam Katihm Seviyesi ,010**
; Katihm Sikhgi A437**
E Okul Ortam Katihm Seviyesi ,108**
o Katihm Sikhgi ,021**
Toplumsal Ortam Katihm Seviyesi ,023**

PEM-CY: Cocuklar ve Gengler I¢cin Katilim ve Cevre Olgegi, 10: ilkokul, OO: Ortaokul, L: Lise, U:

Universite, *Mann Whitney U testi, ** Kruskal Wallis H testi, p<0,05.

4.3. I¢sellestirilmis Damgalanmaya Ait Bulgular

Ebeveynlerin Ruhsal Hastaliklarda Icsellestirilmis Damgalanma Olgegi

(ERHIDO)’nden alman puanlarin ortalama ve standart sapma ile minimum ve

maksimum degerleri Tablo 4.5’te verilmistir. Hafif diizeyde OSB semptom siddeti

olan ¢ocuga sahip ebeveynlerde ERHIDO toplam puam 42,78+3,232 iken ciddi

diizeyde OSB semptom siddeti olan ¢ocuga sahip ebeveynlerde 59,79+5,096 olarak

bulundu. Hafif diizeyde OSB semptom siddeti olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin

ERHIDO toplam ve Yabancilagsma, Kalip Yargilarm Onaylanmasi, Algilanan

Ayrimcilik, Sosyal Geri Cekilme ve Damgalamaya Karsi Direng alt boyutlarinin
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puanlart ciddi diizeyde OSB semptom siddeti olan g¢ocuga sahip ebeveynlerle
karsilastirildiginda gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik bulundu (p
<0,05) (Tablo 4.5.). Hafif diizeyde OSB semptom siddeti olan g¢ocuga sahip
ebeveynlerin ERHIDO toplam ve alt boyut puanlar1 ciddi diizeyde OSB semptom

siddeti olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin puanlarindan diisiiktiir.

Tablo 4.5. Cocuklarm OSB semptom siddetine gdére ERHIDO puanlarinin
karsilagtirilmast

Hafif Duzey Ciddi Duzey
ERHIDO (n=68) (n=71) P
Ort+SS Min  Max  Ort£SS Min Max

Yabancillasma  8,32+0,7 6 9 9,76+1,87 8 18 ,000**

Kalip 10,51+1,6 7 14 15,071,992 12 20 ,000**
Yargilarin

Onaylanmasi

Algilanan 8,41+2 41 5 13 12,83+2,49 5 17 ,000**
Ayrimcihk

Sosyal Geri 8,11+2,52 6 15 13,08+3,37 6 19  ,000**
Cekilme

Damgalamaya 7,41+1,64 5 11 9,04+1,91 5 15 ,000**
Karsi Diren¢

Toplam 42,78+3,23 36 50 59,79+5,09 45 73  ,000*

n: katilimer sayisi, ort: ortalama, SS: standart sapma, min: minimum deger, max: maksimum deger,
*Bagimsiz 6rnek T testi, **Mann Whitney U testi, p<0,05.

4.3.1. Demografik Ozelliklere Gore icsellestirilmis Damgalanmaya Ait

Bulgular

Gruplar arasinda ¢alisma durumu ve Konusma durumu ile ERHIDO toplam
puan1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark bulundu (p<0,05). Calismayan
ebeveynlerin i¢csellestirilmis damgalanma puanlarinin ¢alisan ebeveynlere oranla daha
yiiksek oldugu tespit edilmistir. S6zel olarak kendini ifade edemeyen (konusamayan)
cocuklarin ebeveynlerinin i¢sellestirilmis damgalanma puanlarinin s6zel olarak
kendini ifade eden (konusabilen) cocuklarin ebeveynlerinin igsellestirilmis
damgalanma puanlarina oranla daha yiiksek oldugu tespit edilmistir. I¢sellestirilmis
damgalanma puanlarinda ebeveyn cinsiyeti, egitim durumu, medeni durum, cocuk
cinsiyeti ve kardes sayis1 degiskenlerinde istatistiksel olarak anlamli fark bulunmadi
(p >0,05) (Tablo 4.6.).
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Tablo 4.6. Katilimcilarin sosyo-demografik Gzelliklerine gére ERHIDO toplam
puanlarinin karsilastirilmasi

ERHIDO
p
S Kadin *
Ebeveyn Cinsiyeti Erkek ,072
Medeni Durum Evli ,917*
Bekar
Evet -
Cahisma Durumu Hayir ,046
T Kadin *
Cocuk Cinsiyeti Erkek ,697
Konusma Durumu Evet ,000*
Hayir
ilkokul
Egitim Durumu Orta_lokul ,091**
Lise
Universite
Yok
Kardes Sayisi 1-2 ,059**
3-4

ERHIDO: Ebeveynlerin Ruhsal Hastaliklarda I¢sellestirilmis Damgalanma Olgegi, *Mann Whitney U
testi, ** Kruskal Wallis H testi, p<0,05.

4.4. Ebeveynlerin icsellestirilmis Damgalanmasi ve Cocuklarinin Aktivite

Katihmina Ait Bulgular

Ebeveynlerin Ruhsal Hastaliklarda Igsellestirilmis Damgalanma Olcegi
(ERHIDO) toplam puani ile PEM-CY ev, okul ve toplumsal ortamlarinda alinan
katilim siklig1 ve katilim seviyesi puanlar1 arasindaki iliskiyi gosteren sonuglar Tablo
4.7°de verilmistir.

Ebeveynlerin Ruhsal Hastaliklarda Igsellestirilmis Damgalanma Olgegi
(ERHIDO) toplam puani ile ev ortamu katilim seviyesi, toplumsal ortam katilim sikl1ig1
ve toplumsal ortam katilim seviyesi arasinda negatif yonde yiiksek derecede
istatistiksel olarak anlamli iliski bulundu (p<0,05). ERHIDO toplam puam ile ev
ortami katilim siklig1, okul ortami katilim siklig1 ve okul ortami katilim seviyesi

arasinda negatif yonde orta derecede istatistiksel olarak anlamli iligki bulundu
(p<0,05).
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Tablo 4.7. PEM-CY puanlari ile ERHIDO toplam puani arasidaki iliski

Ebeveynler (n=139)

ERHIDO toplam
PEM-CY r p
Ev Ortami Katihm Sikhgi -,580** ,000
Katihm Seviyesi -, 760** ,000
Okul Ortam Katihm Sikhgi -,408** ,000
Katihm Seviyesi -, 524** ,000
Toplumsal Ortam Katihm Sikhg -, 156** ,000
Katihm Seviyesi -, 791** ,000

ERHIDO: Ebeveynlerin Ruhsal Hastaliklarda I¢sellestirilmis Damgalanma Olgegi, PEM-CY: Cocuklar

ve Gengler I¢in Katilim ve Cevre Olgegi, *p<,05 **p<,001.

Cocuklarin OSB semptom siddetine gére ERHIDO toplam puani ile PEM-CY

ev, okul ve toplumsal ortamlarinda alman katilim siklig1 ve katilim seviyesi puanlari

ile ilgili bilgiler Tablo 4.8’de verilmistir.

Hafif diizeyde OSB semptom siddeti olan ¢ocuklarm ev, okul ve toplumsal

ortamlardaki katilim siklig1 ve katilim seviyesi ile ebeveynlerinin igsellestirilmis

damgalanmasi arasinda istatistiksel olarak anlamli iliski bulunmadi (p>0,05). Ciddi

diizeyde OSB semptom siddeti olan ¢ocuklarin ev ortami katilim sikligi, ev ortami

katilim seviyesi ve toplumsal ortam katilim seviyesi arasinda negatif yonde diisiik

derecede istatistiksel olarak anlamli iliski bulundu (p<0,05).
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Tablo 4.8. Cocuklarin OSB semptom siddetine gére PEM-CY puanlar1 ile ERHIDO
toplam puani arasindaki iliski

Hafif Dizey (n=68) Ciddi Dizey (n=71)
ERHIDO Toplam ERHIDO Toplam
PEM-CY r p r p
Katihm -0,08 0,519 -277* 0,02
= Sikhg
£ Katilim -0,171 0,164 -,320%* 0,001
w o Seviyesi
Katihm -0,001 0,993 -0,159 0,187
_E Sikhg
2 £ Katihm 0,106 0,387 -0,227 0,057
o©o Seviyesi
. Katihm -0,084 0,495 -0,205 0,086
% = Sikhg
- Katihm -0,068 0,58 -,349** 0,001
F O Seviyesi

ERHIDO: Ebeveynlerin Ruhsal Hastaliklarda I¢sellestirilmis Damgalanma Olgegi, PEM-CY: Cocuklar
ve Gengler I¢in Katilim ve Cevre Olgegi, *p<0,05, **p<0,001.

4.5, i¢sellestirilmis Damgalanmaya Ait Nitel Bulgular

Bu bolimde ebeveynlerin OSB olan g¢ocuga sahip olmalari nedeniyle
hissettikleri duygular, yasadiklar1 damgalanma deneyimleri, damgalanmanin giinliik
yasam aktivitelerine ve toplumsal katilimlarina etkileri ile ilgili yapilan gérismeden
elde edilen sonuclar verilmistir.

1. Cocugunuz otizm spektrum bozuklugu teshisi aldiginda ne hissettiniz?

Hafif (H) ve ciddi (C) diizeyde OSB semptom siddetine sahip c¢ocuklarin
ebeveynleri ¢ocuklarma teshis kondugunda; tam olarak ne ile karsi karsiya olduklarini
bilmediklerini, cok Gzlldiklerini, durumu kabullenmekte zorluk yasadiklarini, ancak
cocuklarmin egitimi ve saglig1 i¢in bir an 6nce harekete gegmeleri gerektiginin farkina
vararak ¢ok cabaladiklarini ifade ettiler.

“Teshisi duydugumda ¢ok tiziildiim, ¢ocugumun 6zel oldugunu diistintiyordum
ama otizmin ne oldugunu bilmiyordum. Ozel egitime gitmesi gerekir dediklerinde gok
uzdldim. Kabullenmek ¢ok zor oldu. Cocugumu diisiinerek ne yapabilirim onun i¢in
diye kendimi toparladim. O giinden beri ¢ocugumuz igin kosturuyoruz.” (C)

“Cok iiziildiim, sanki diinya basima yikildi. ‘Neden ben?’ diye ¢ok
sorguladim.” (C)
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“Cok agladim, ¢ok iiziildiim. Giinlerce uyuyamadim. Kabul etmek istemedim.
Cocugunuza konduramiyorsunuz, gegecek diye diisiindiim uzun siire. Cocugumda bir
seylerin farklr oldugunu biliyordum ama bu sekilde bir farklilig: diigtinmemistim. ” (H)

“Otizmi televizyonda gordiigiim kadariyla biliyordum. ‘Otizm ne?’ diye
diistindiik, arastirdik. Ogrenince iiziintii, caresizlik... Cok karmasik duygular ... Insan
konduramiyor; ama zaman aleyhimize isliyordu. Cocugumuz igin toparlanip harekete
gectik, ozel egitime basladik.” (H)

2. Otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocugun ebeveyni olmaniz ile ilgili
toplumun size yonelik tutum/davranis ve diisiinceleri nasildir?

Katilimcilar ¢ocuklarinin semptom siddetlerinin seviyesine gore degisiklik
gostermeyerek toplumdaki bireylerin hem destekleyici davraniglar1 hem de o ortamda
cocugunun ve kendisinin istenmedigini ifade eden bakislar, davranislar ve sozler,
merakli sorular, acima bildiren ifadeler ile karsilastiklarini dile getirdiler.

“Genellikle aciyarak bakiyorlar. ‘Bu Takdir-i Ilahi. Senin sinavin bu. Her
saglikl kisi engelli olabilir’ diye teselli etmeye ¢alisiyorlar.” (C)

“Sen kutsal bir annesin diyen de var, evine gittigimizde ¢ocugum girmesin diye

>

odamn kapisint kilitleyen de var. Cocugunun nesi var diye soru soranlar ¢ok oluyor.’
©)

“Garip bakislart oluyor, cahilce soylenen seylerle karsilasiyoruz. Bunlar ¢ok
Uzlcu. Az olsa da anlayigh insanlar da var.” (C)

“Genelde destek olmaya calisiyorlar. Ozellikle akrabalarim ve komsularim
destekci. Ancak tanimadigim kisilerin garip ve merakli bakislar: yok degil.” (H)

“Sokaktaki okuldaki kisilerden, hatta kendi annemden babamdan olumsuz
davramiglar gordiim. Sokakta insanlarin igneleyici tavirlari, ogretmenlerin boyle
cocuklarla ugrasmak istememeleri ¢ok Kotl. Anlatmak istememe ragmen ¢evreme
cocugumun durumunu anlatamiyorum.” (H)

“Genel olarak iyi ve destekleyici tavirlarla karsilastim.” (H)

2a. Bu tutum ve davranislar sizi nasil etkiliyor?

Katilimeilar toplumdan gordiikleri destekleyici tutum ve davranislardan
memnun ve mutlu olduklarini, engelleyici tutum ve davranislar nedeniyle kizgin ve
mutsuz olduklarini, olumsuz deneyimler yasadiklar1 ortamlara dahil olmak

istemediklerini, olumsuz tepkilere maruz kaldiklar1 kisilerle iletisimlerini
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smirladiklarini veya 6zellikle cocuklarini etkilememesi i¢in bu engelleyici davraniglari
gormezden geldiklerini belirtti.

“A¢tk¢ast ¢cok umursamiyorum. Bu onlarin ayibi.” (C)

“Sonugta herkesin ¢cocugu kendisi icin degerlidir. Cevremden ¢ocuguma veya
bana karst hos olmayan bir davranig gordiigiimde o kisiyi ¢ok seviyor olsam da bir
anda soguyor ve onunla gortismek istemiyorum.” (C)

“Yakin ¢evrem beni her zaman motive eder, ancak tamimadigim kisilerden
gordiigiim tepkiler beni kizdirtyor. Bu onlarin yetersizligi. Bizleri anlamalar: miimkiin
degil.” (H)

“Onceden Uzulirdim, ¢ocugumun durumunu aciklamaya calisirdim. Simdi
olumsuz tepkilerle karsilasinca anlatmakla ugrasmiyorum, oradan uzaklagiyyorum.
Yine ¢ocugumla yolculuk yapiyorum, tatile gidiyorum, gezmeye gidiyorum. Bizi
etkilemesine izin vermiyorum.” (H)

2b. Yasadiginiz toplumda otizm farkindalik diizeyinin yeterli oldugunu
diisiiniiyor musunuz?

Katilimcilarin tamami toplumun bu konuda farkindalik diizeyinin yeterli
olmadigini ifade etti.

“Maalesef yeterli degil. Insanlar ne oldugunu bilmedikleri icin yanhs anlayip
olumsuz tepkiler gosteriyorlar.” (C)

“Kesinlikle haywr. Keske anne babalar daha bilingli olsa, bu ¢ocuklarina da
yansir.” (C)

“Yeterli degil. Bu bilinci kazandirmak lazim. Bence aileler saklamadig stirece,
toplum bu bilinci kazanwr.” (C)

“Yeterli oldugunu diisiinmiiyorum. Cevremde c¢ok bilingsiz insan var. Bazen
doktorlar bile bizi anlamiyor.” (H)

“Kesinlikle yeterli degil. Doktoru, ogretmeni bile farkinda degil, ugrasmak
istemiyor.” (H)

“Cok yeterli oldugunu diisiinmiiyorum. Ben ¢ocugumdaki belirtileri daha
erken fark etmeme ragmen esimi ve doktoru ikna edemedim.” (H)

3. Toplum tarafindan damgalanmaya maruz kaldiginiz1 diistindiigiliniiz

deneyimleriniz nelerdir?
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Katilimcilar toplumsal ortamlarda diger cocuklarin ebeveynlerinden gordiikleri
olumsuz tepkileri; genellikle otobiis, oyun alani, kullip, restaurant vb. ortamlarda
tanimadiklar1 kisilerin rahatsiz olduklarini bildiren ifadeleri; kurumsal gevrenin
olumsuz tepkilerini; akraba, komsu vb. yakin ¢evreden istenmediklerini ifade eden
davranislara maruz kaldiklarmni agikladilar.

“Cocugum parkta oyun oynarken nobet gecirdi. Cevredeki insanlar yardim
etmek yerine kendi aralarinda séylenerek cocuguma zorla bir sey yapmak istedigimi
diigtinduler. Kendimi ¢cok ¢aresiz hissetmistim.” (C)

“Akraba veya arkadas ziyaretlerinde  bakiglardan veya  kiginin
davramslarindan istenmedigimizi anliyorum. Cocugumu parka gotiirdiigiimde
oradaki ¢ocuklarin aileleri ¢ocugumun zarar verecegini diistinerek ¢ocuklarin
uzaklastirryorlar.” (C)

“En kotust okul yoneticileri tarafindan gérdiigiimiiz olumsuz tepkilerdi.
Cocugumuzun raporunu goriince kayitlar doldu deyip ¢cocugumu okula almak istemedi
okul mudiri. ‘Cocugunu evde egit.’ dedi. Tabi gerekli sikayetlerimizi yaptik, ama bir
egitimci bunu derse toplumun geri kalani ne yapsin?” (C)

“Basta esimin ailesi tarafindan su¢landim. Egim ve babam ¢ok destek oldu.
Sonra esimin ailesi de destek oldu. Komsularimla sorunlar yasadim. Cocugum gece
02.00’ye kadar uyumazdi. Sesten rahatsiz olduklar: igin tepki gosteriyorlardr.” (H)

“Cocugumu sosyal kuliiplere yazdirmak istedigimde otizmli ¢ocuklar
almiyoruz dediler.” (H)

“Gittigimiz kalabalik ortamlarda ‘Cocugunuzun nesi var?’ veya ‘Cocugunuz
otizmli mi?’ diye soru sorduklarinda kétii hissediyorum. Insanlar ¢cok merakli ve her
seyi kendine hak goriiyor.” (H)

4. Toplum tarafindan uygulandigini ifade ettiginiz bu damgalanma sizin giinliik
yasaminiz1 nasil etkiliyor?

Calismaya dahil olan katilimcilar ¢ocuklarinin semptom siddetlerinin
seviyesine gore degisiklik gostermeyerek toplumdan gordikleri damgalanma
nedeniyle giinliik yasamlarmmn etkilenmedigini; ancak ¢ocuklarina ayirdiklari zaman
nedeniyle kendine bakim aktivitelerinin, {iretici aktivitelerinin, sosyal katilimlarmin

ve serbest zaman aktivitelerinin etkilendigini dile getirdi.
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“Damgalanma etkilemedi, ancak bitin zamammi ¢ocuguma gore
planlyyorum, 7/24 c¢ocugumla birlikteyim. Calisamiyorum, g¢ocugumu hi¢ yalniz
birakamiyorum.” (C)

“Stirekli ¢ocugumla ilgileniyorum. Hi¢ disart ¢ikamiyorum. Sosyal hayatim
kalmadi.” (C)

“Is, ozel hayat her sey etkileniyor. Isyerinden izin almam sikinti oluyor. Bu
yiizden sik sik is degistirmek zorunda kaldim. Ise baslarken durumumu anlatiyorum,
kabul ediyorlar. Sonradan sorun yasaniyor. Otizm her yerde... Insamn yatak odasinda
bile var, gittigim her yerde otizm var. Insan gezmekten, yemekten, ¢calismaktan, cinsel
hayattan mutlu olur. Ancak bunlardan biri eksik oldugunda mutlu olamiyorsunuz,
hi¢cbir seyden eskisi gibi zevk alamiyorsunuz.” (C)

“Damgalanma beni etkilemedi. Giinliik yasamim: daha ¢ok ¢ocuguma gore
duzenlerim. Kisisel bakimim veya sosyal aktivitelerimden zaman aywrip ¢ocugumla
ilgilenmeyi tercih ediyorum.” (H)

“Cocugumla daha fazla ilgilenebilmek i¢in emekli oldum. Zamanimin ¢ogunu
onunla gegiririm.  Ancak damgalanmanmin  giinliik  yasamimi  etkiledigini
diistinmiiyorum.” (H)

“Gtinliik yasamim ev igleri, cocuklar vs. derken ¢ok yogun; ancak damgalanma
nedeniyle etkilendigimi diistinmiiyorum.” (H)

5. Toplum tarafindan uygulandigini ifade ettiginiz bu damgalanma sizin
toplumsal katiliminizi nasil etkiliyor?

Hafif diizeyde OSB olan ¢ocuga sahip ebeveynler toplum tarafindan uygulanan
damgalanmanin toplumsal katilimlarini etkilemesine izin vermediklerini ve ¢ocuklar1
i¢in faydali olan ortamlara dahil olduklarmni belirtti.

“Ben yine hem kendim hem ¢ocugumla sosyal aktiviteler yapiyorum. Bazen
KOtl olaylar yasayip oradan uzaklassak da ne kendimi ne cocugumu kisitlamiyorum.”
(H)

“Benim i¢in 6nemli olan ¢ocugumdur. Cocugum nerede mutluysa biz oradayiz.
Yani bu olaylar bizi etkilemedi. Rahatsiz olanlar oradan uzaklassin.” (H)

“Yasadigimiz olumsuz seyleri gérmezden geldim. Ulasabildigim her yere

gitmeye ve ¢ocugumun aktif olmasini desteklemeye ¢alistim. Daha mucadeleci ve talep
eden biri oldum.” (H)
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Ciddi diizeyde OSB olan ¢ocuga sahip ebeveynler toplum tarafindan uygulanan
damgalanmanin toplumsal katilimlarint etkiledigini, sosyal aktivitelere katilim
kisithiligi yasadiklarmi ve yakin gevreleriyle iligkilerinin azaldigini ifade etti.
Ebeveynler ayrica yasanan olumsuz deneyimler nedeniyle cocuklarmnm etkilenmemesi
icin sosyal geri ¢ekilme yasadiklarini belirtti.

“Kendimi geri ¢ektim. Komsularimla eskisi gibi yakin degiliz. Genellikle yakin
ailemle gériismeyi tercih ediyorum.” (C)

“Olumsuz tepki gordiigiim bir ortama tekrar gitmemeye ¢alistyorum. Oyun
alani, park gibi ¢ocugum icin faydali bir yerse gidiyoruz sadece. Arkadaslarim ve
akrabalarimla daha az gériisiiyorum.” (C)

“Her kafadan ayri bir ses ¢ikiyor, ¢ocugum etkileniyor, psikolojimiz bozuluyor.

Sosyal aktivitelerimiz bu yiizden az.” (C)
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5. TARTISMA

Bu calisma OSB olan ¢ocuklarin semptom siddetlerinin Seviyesine gore
cocuklar aktivite katilimi ve ebeveynlerinin igsellestirilmis damgalanmasSinin
karsilastirilmasi amaciyla yapildi. Calismamiz sonucunda ciddi dizeyde OSB
semptom siddeti olan ¢ocuklarin hafif diizeyde OSB semptom siddeti olan ¢ocuklara
gore ev, okul ve toplumsal ortamlarda aktivite katilim sikligi ve aktivite katilim
seviyelerinin daha az oldugu bulunmustur. Ciddi diizeyde OSB semptom siddeti olan
cocuklarin ebeveynlerinin igsellestirilmis damgalanmasinin hafif dizeyde OSB
semptom siddeti olan gocuklarin ebeveynlerine gore daha yiuksek oldugu goriilmistiir.
Ebeveynlerin igsellestirilmis damgalanmasi arttik¢a ¢ocuklarin aktivite katilim sikligi
ve aktivite katilim seviyelerinin azaldig tespit edilmistir.

Calismamiza katilan ebeveynlerin ¢ogunlugunu annelerin olusturdugu tespit
edilmigtir. Literatlr incelendiginde ¢alismamizla benzer sekilde OSB olan ¢ocuga
birincil bakim veren aile tiyesinin ¢ogunlukla anneler oldugu goriilmistiir (191-193).
Kdlturel olarak toplumumuzda evin gegimini saglama roliiniin erkeklere atfedilmesi;
bununla birlikte bakim verme roliinii de genellikle kadinlarin Gstlenmesi nedeniyle
cocuklarmin giinlik yasamini diizenleyebilmek ve var olan problemlerle basa
¢ikabilmek i¢in annelerin daha fazla zaman harcadiklarini diisiinmekteyiz.

Yapilan ¢aligmalar OSB tanili ¢ocugu olan ebeveynlerden birinin ¢ogunlukla
ticretli bir iste ¢alismadigini veya ¢ocuklarmin bakimi nedeniyle islerinden ayrilmak
durumunda kaldiklarini gostermistir (194-197). Calismamizda da literatdr ile paralel
olarak c¢alismaya katilan ebeveynlerin ¢ogunlugunun iicretli bir iste ¢alismadigi
bulunmustur. Calismamizda ¢alismadigini ifade eden ebeveynlerin tamami kendilerini
ev hanimi olarak tanimlamislardir. Buna baglh olarak OSB tanis1 olan bir ¢ocugun
bakimimi birincil olarak annenin {stlenmesinin annenin g¢alisma durumunu
etkileyebilecegini diisinmekteyiz. Katihimcilarin; “Biitiin zamanimi ¢ocuguma gore
planlyorum, 7/24 ¢ocugumla birlikteyim. Calisamiyorum, ¢ocugumu hi¢ yalniz
birakamiyorum.” ve “Cocugumu okula, dzel egitime, spora bir¢ok yere gottriyorum.
Evdeki zamanimizi da ¢ocugumuza gore planliyoruz. Siirekli onun yanminda olmam

gerektigi icin mecburen isten ayrildim. Esim yardimci oluyor tabi ki; ancak
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cocugumun bakimi ile ilgili ¢ogu sorumluluk bende.” seklindeki ifadeleri
disiincelerimizi desteklemektedir.

Calismamizda OSB olan ¢ocuklarm ev, okul ve toplumsal ortamlardaki aktivite
katilimlarinin semptom siddetinden etkilendigi, hafif diizeyde OSB semptom siddeti
olan ¢ocuklarin aktivite katilimlarinin ciddi diizeyde OSB olan ¢ocuklara gore yuksek
oldugu sonucuna ulagilmistir. Literatlr incelendiginde ¢alismamizla benzer sonuglar
gosteren calismalar mevcuttur. Cocuklarin OSB semptom siddeti arttikga aktivite
katilimlarinin azaldigini bildiren bir ¢aligmada, bakim verenlerin semptomlar1 aktivite
katilmma engel olarak algilamasi nedeniyle ¢ocuklarinin aktivite katilimimi OSB
semptomlarina gore yapilandirdigi ve buna bagl olarak ¢ocuklarin aktivite katilimi
icin daha az firsat sunduklar1 belirtilmistir (136). OSB olan ¢ocuklarin daha ciddi
dizeyde semptom siddetlerinin ve toplumda uyumsuz olarak nitelendirilen
davraniglarinin, ¢ocuklarin toplumsal ortamdaki aktivitelere katilimda daha fazla
giiclik yasamalarma neden oldugu bildirilmistir (18, 130). OSB olan g¢ocuklarin
aktivite katihimlarmnin incelendigi bir ¢alismada OSB semptom siddetinin ev ve
toplumsal ortamlardaki aktivitelere katilim sikhigini etkiledigi ve daha ciddi OSB
semptom siddeti olan cocuklarn aktivitelere katilim sikliginin daha az oldugu
sonucuna ulasilmistir (198). OSB olan ¢ocuklarin serbest zaman aktiviteleri ile ilgili
yapilan ¢alismada OSB olan ¢ocuklarin tipik gelisim gosteren akranlarina gore fiziksel
ve sosyal aktivitelerden daha az keyif aldiklar1 ve OSB olan ¢ocuklarin semptom
siddeti arttikga tipik gelisim goOsteren akranlar1 ile aralarindaki farkin arttig
bildirilmistir. Bu ¢alisma sonucunda OSB olan c¢ocuklarda aktivite katilimini
engelleyen faktorlerden birinin zevk veya ilgi eksikligi olabilecegi belirtilmistir (15).
OSB olan ¢ocuklarm sosyal iletisim ve etkilesim becerilerindeki zayiflik ile smirli ilgi
alanlar1 ve tekrarlayic1 davranmiglar1 disiiniildiigiinde, semptom siddeti arttikca
akranlar1 ile daha fazla iletisim zorlugu yasamalar1 ve bunun sonucunda akran
desteginin yetersiz olmasi ile g¢esitli baglamlardaki aktivitelerin gerekliliklerini
karsilamakta daha fazla giiclik yasamalari nedeniyle aktivite katilimlarinin daha
diistik oldugunu diisiinmekteyiz.

Literatiir incelendiginde OSB olan ¢ocuklarin tipik gelisim gosteren
akranlarma gore aktivite katilimlarinda kisitlilik yasadiklar1 goriilmiistiir. OSB olan

ergenler ve tipik gelisim gosteren akranlarinin dahil edildigi bir ¢alismada OSB
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olanlarm ev aktivitelerinde katilim siklig1 ve katilim seviyesinin akranlar1 ile benzer
sekilde oldugu bulunmustur. Ancak iki grup arasinda ev ortaminda tercih edilen
aktiviteler farklilik gostermistir. Okul ortamindaki aktivitelerinde ise OSB olan
ergenler nispeten daha diisiik katilim siklig1 ve katilim seviyesi gostermislerdir. OSB
olanlar sinif i¢erisindeki aktivitelere akranlar1 ile benzer sekilde katilim gosterseler de
smif disinda olan okul aktivitelerine daha az katilim gosterdikleri bulunmustur. OSB
olan ergenlerin toplumsal aktivitelerinde akranlarina gore ¢ok daha az katilim siklig1
ve katilim seviyesi tespit edilmistir (133). OSB tanili ¢ocuklarin okul disindaki
aktivitelere katiliminin sinirlh oldugu, evlerindeki aktivitelere de yalniz veya aile ve
diger yetiskinlerle birlikte katildiklar1 belirtilmistir (121). Literatiirde ¢ocuklarin
aktivite katilimlarmnin iyilik halleri tzerindeki etkisi vurgulanmistir. Cocuklarin
aktivitelere katilarak, beceri ve yeteneklerini gelistirdikleri; anlamli iliskiler
kurabildikleri; mental ve fiziksel sagliklarini iyilestirdikleri; yaraticiliklarini ve
zevklerini ifade ettikleri; 6z kimlik, 6z saygi ve emosyonel iyi olma hallerini
gelistirdikleri ve yasamlarinda amag¢ ve anlam elde ettikleri bildirilmistir (5, 7, 22,
118). Aktivite katiliminimn 6nemi ve ¢ocuklarm saghigi ve iyi olma hali ile baglantisi
g6z Oniine alindiginda OSB olan ¢ocuklarda aktivite katiliminin arttirilmasi amaciyla
uygulanacak ergoterapi muidahalelerinin rehabilitasyon hedeflerine ulasmada ve
yasam kalitesini artirmada olduk¢a 6nemli oldugunu diisiinmekteyiz.

Calismamizda ¢ocuk cinsiyetine gore ev, okul ve toplumsal ortamlarda aktivite
katilimlarinda farklilik goriilmemistir. Literatlirde ise OSB olan ¢ocuklarin aktivite
katilimlar1 ile cinsiyetlerine yonelik farkli sonuglar bildirilmistir. Lamash ve
arkadaglarinim (133) OSB olan ¢ocuklar ve tipik gelisim gosteren akranlarinin aktivite
katilimlarin1 karsilastirdiklar1 ¢alismalarinda, her iki gruptaki aktivite katilimi ve
cinsiyet arasindaki fark incelenmis ve her iki grupta da katilim siklig1 veya katilim
diizeyi agisindan erkekler ve kizlar arasinda fark olmadigi sonucuna ulagilmistir.
Shattuck ve arkadaglar1 (199) OSB tamili addlesanlarin sosyal katilimi ile ilgili
yaptiklar1 ¢caligmada; yas, cinsiyet, rk ve etnik kdkenin sosyal katilim sonuglariyla
iligkili olmadigin1 bulmuslardir. Ayrica literatirde OSB olan cocuklarda aktivite
katilimu ile cinsiyet arasinda anlamli fark oldugunu belirten ¢aligmalar mevcuttur.
Fang ve arkadaslar1 (200) cinsiyetlere gore ev ortami katilim siklig1 ve toplumsal ortam

katilim siklig1 arasinda farklilik oldugunu tespit etmislerdir. Bu ¢alismada erkeklerin
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evde ve toplumda katilim sikliginin kizlardan daha fazla oldugu belirtilmistir. Memari
ve arkadaslar1 (201) OSB olan ¢ocuklarda erkeklerin kizlara gore fiziksel aktivitelere
ve oyunlara daha fazla katilim gosterdigini bulmustur.

Otizm Spektrum Bozuklugu olan ¢ocuklarin konusma durumlarinin aktivite
katilimlart ile iliskisi incelendiginde, dil ve lisan becerilerinde bozukluklarin artmasi
ile sosyal aktivitelere katilimin azaldigr bulunmustur (21, 199). Sosyal iletisim ve
etkilesim becerilerinde daha az bozulma yasayan OSB tanili ¢ocuklarin sosyal ve
rekreasyonel aktivitelere daha fazla katilim gosterdikleri bildirilmistir (130). OSB olan
cocuklarda ses ve konusma islevlerinde daha az bozulma olan ¢ocuklarin, bireysel
aktivitelerin yiiriitiilmesinde daha bagimsiz olduklari ve sosyal aktivitelerde minimum
yardima ihtiya¢ duyduklar1 bildirilmistir (202). Literatiirdeki sonuglara paralel sekilde
calismamizda da sozel olarak kendini ifade eden (konusabilen) cocuklarm ev, okul ve
toplumsal ortamlardaki aktivite katilim siklig1 ve aktivite katilim Seviyesinin sozel
olarak kendini ifade edemeyen (konusamayan) ¢ocuklardan daha yiiksek oldugu
bulunmustur. Konusma islevlerinde daha az bozukluk olan cocuklarin akranlar,
ebeveynler veya profesyonellerle sosyal etkilesimde bulunmada daha basarili
olduklar1; duygularmi, diisiincelerini ve isteklerini daha kolay dile getirdikleri ve
aktivitelerin gerekliliklerini daha basarili sekilde yerine getirdikleri igin aktivite
katilimlarmin daha yiliksek oldugunu diisiinmekteyiz.

Literatlirde OSB olan ¢ocuklarmn kardeslerinin olmasinin ve midahalelerinde
kardes katilimmin saglanmasinin OSB tanisi olan ¢ocuklarin sosyal etkilesim
becerilerinin gelismesi ve oyuna katilimlarinin arttirilmasinda etkili  oldugu
bulunmustur (203-205). OSB olan ¢ocuklarm sosyal becerilerinin incelendigi bir
calismada ise kardese sahip olanlar ile olmayanlar arasinda sosyal beceriler agisindan
anlamli fark olmadigi bulunmustur (206). Calismamizda da OSB olan ¢ocuklarin sahip
oldugu kardes sayisina gore ev, okul ve toplumsal ortamlarda aktivite katilimlarinda
farklilik goriilmemistir. Ancak kardes sahibi olmanin OSB olan gocuklar i¢in 6nemli
oldugunu, akranlarina kiyasla kardesleriyle etkilesimi tercih edebileceklerini
diisiinmekteyiz. Ozellikle kendisinden daha biiyiik kardese sahip OSB olan ¢ocugun
kardesini taklit etmesi ile daha az problem davranista ve daha fazla sosyal etkilesimde
bulunabilecegi ve buna bagli olarak aktivite katilimlarinin pozitif yonde etkilenecegi

kanaatindeyiz.
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Ebeveynlerin egitim diizeyi ile OSB olan ¢ocuklarin ev ve kres/okul 6ncesi
ortamlarinda katilim siklig1 ve katilim seviyesi arasinda 6dnemli 6l¢giide iliski oldugu
bulunmustur (207). Konu ile ilgili bir diger ¢alismada ebeveyn egitim diizeyinin
cocugun toplumsal ortamdaki aktivite katiimi ile iliskili oldugu belirtilmistir.
Universite mezunu ebeveynlerin cocuklarinin toplumsal ortam aktivitelerine
katilimimin daha yiiksek oldugu bulunmustur (198). Ebeveyni lisans veya daha ylksek
derecede egitim derecesine sahip OSB olan ¢ocuklarin, ebeveyni lise veya daha diisiik
egitim derecesine sahip OSB olan ¢ocuklara gore lise mezuniyetinden sonra istindam
edilme oranlar1 daha ylksektir (208). Calismamizda da Universite mezunu olan
ebeveynlerin ¢ocuklarinin ev ve toplumsal ortamdaki aktivite katilimlarinm ilkokul
mezunu olan ebeveynlerin c¢ocuklarma gore yiiksek oldugu bulunmustur. Egitim
seviyesi yiikseldik¢e ebeveynlerin OSB hakkindaki bilgi ve farkindaliklarinin artmasi
nedeniyle ¢ocuklarini sosyal/toplumsal aktivitelere daha fazla yonlendirdigini ve evde
de cocuklara ¢esitli roller ve sorumluluklar vererek aktivite katilimlarini artirdiklarini
diistinmekteyiz. Ebeveynlerin egitim seviyesi fark etmeksizin genellikle gocuklarmnin
akademik basarilarmi1 Onemsediklerini ve bu nedenle okul ortami aktivitelerine
katilim1 desteklemeleri nedeniyle okul ortamindaki aktivite katilimlarmin egitim
seviyesine gore degismedigini diistinmekteyiz.

Otizm Spektrum Bozuklugu tanili gocuklarim ebeveynlerinin damgalanmasi ile
ilgili yapilan bir calismada OSB olan c¢ocuklarin davraniglarmm ve semptom
siddetinin ebeveynlerin ig¢sellestirilmis damgalanmasini onemli Olgiide etkiledigi
bulunmustur (167). Yapilan bir baska arastirmada basta otizm ile ilgili davranislar
olmak Uzere birgok faktoriin ebeveynlerin i¢sellestirilmis damgalanmasini artirmada
etkili oldugu bildirilmistir (35). OSB olan g¢ocuklarin ailelerinde damgalanmay1
inceleyen bir ¢alismada c¢ocuklarin toplumda uygun goriilmeyen davranislarinin
artmasi ile ebeveynlerdeki damgalanmanin ve bakim verme yiikiiniin arttigi
belirtilmistir (174). Ayrica konu ile ilgili bir galismada OSB semptom siddeti arttik¢a
ebeveynlerin igsellestirilmis damgalanmasmin da arttigi  bulunmustur (209).
Calismamizda da literatiir ile benzer olarak hafif diizeyde OSB semptom siddeti olan
cocuga sahip ebeveynlerin igsellestirilmis damgalanmasinin ciddi diizeyde OSB
semptom siddeti olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin i¢sellestirilmis damgalanmasina gore

daha diisik oldugu bulunmustur. Ebeveynlerin ¢ocuklarmin OSB ile iliskili
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davraniglarina bagli olarak elestiriye maruz kalmalari nedeniyle igsellestirilmis
damgalanma yasadiklarimi ve semptom siddetinin artmasiyla toplum tarafindan uygun
gorilmeyen davraniglarin da arttigin1 g6z 6énunde bulundurarak ciddi diizeyde OSB
semptom siddeti olan c¢ocuga sahip ebeveynlerin daha fazla igsellestirilmis
damgalanma yasadigini diistinmekteyiz.

Calismamizda igsellestirilmis damgalanmanm alt boyutlarinda da hafif
diizeyde OSB semptom siddeti olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin ciddi diizeyde OSB
semptom siddeti olan ¢ocuga sahip ebeveynlere gore daha az etkilendigi goriilmiistiir.
Literatirde OSB olan ¢ocuklarin ebeveynleri arasmnda damgalanmayi inceleyen
caligmalar bulunmakla birlikte, damgalanma alt boyutlarin1 degerlendiren ¢alismaya
rastlanmamistir.  Caligmamizin  bu  alanda literatiire  katki  saglayacagini
diisinmekteyiz. ileride yapilacak galismalar icin OSB olan cocuklarin ebeveynleri
arasinda damgalanmanin tim boyutlar1 ile ele alinmasmin ve damgalanmanin
azaltilmasma yonelik miidahalelerin hem ebeveynlerin hem ¢ocuklarin iyi olma
hallerinin gelistirilmesinde 6nemli olacag1 kanaatindeyiz.

Literatiirde OSB olan cocuklarin ebeveynlerinin farkli bir engel grubunda
tanis1 olan ¢ocuklarin ebeveynleri veya tipik gelisim gosteren ¢ocuklarin ebeveynleri
ile yasadiklar1 damgalanma agisindan karsilastiklarinda, OSB tanili ¢cocuga sahip
ebeveynlerin toplumdan daha fazla damgalanmaya maruz kaldiklar1 ve ayni zamanda
daha fazla igsellestirilmis damgalanma bildirdikleri gériilmiistiir (170, 171, 175, 210,
211). OSB tanis1 olan ¢ocuga sahip ebeveynler toplumdan belirgin sekilde ayrimcilik
gordiklerini ve toplumsal ayrimcilikla miicadele etmek zorunda olduklarini
belirtmislerdir (212, 213). Arastirmalar OSB olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin toplum
tarafindan maruz kaldiklar1 damgalanma sonucunda utang duygusu hissettiklerini ve
bakim vermeleriyle ilgili elestiriler nedeniyle kendilerini bu konuda yetersiz
gordiklerini ve g¢ocuklarinin mevcut durumu ile ilgili kendilerini sugladiklarini
bildirmistir. Ebeveynler ayrica rahatsiz edici bakislar ve tavsiye seklindeki istenmeyen
yorumlardan bahsetmislerdir (36, 37). Katilimcilarimizin “Cocugum agladiginda,
amagsizca kosturdugunda veya anlamsiz sesler c¢ikardiginda etrafimdaki kotii
bakiglar1 goriiyorum. Bakislarindan beni aypladiklar: belli. Cocugumu kontrol
edemiyorum c¢unkd onlara gore. Basta bir yerlerde yanls yaptigimi diisiiniip

tiziiliiyordum, tabi zamanla ¢ocugumu anladik¢a yanlisin bende degil diger insanlarda
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oldugunu anladim.” ve “Cocugumla bir aligveris merkezinde veya restauranttayken
bazen bir sey hakkinda onu beklemem veya ikna etmem gerekiyor. Bu sirada sagdan
soldan gegen insanlar ‘Benim ¢ocugum olsaydi boyle yapardim, séyle yapardim.’ diye
benim anneligimi elestiriyorliar. Bu tabi ki beni ¢ok tzliyor. Mumkinse ayn: ortama
tekrar gitmiyorum. Belki ¢ocugum Down Sendromlu olsayd: diger insanlardan bu
kadar olumsuz tepki gormezdik.” ifadeleri toplumdan benzer sekilde tepki
gordiklerini ancak bas etme stratejilerinin birbirlerinden farkli oldugunu gostermistir.

Otizm Spektrum Bozuklugu olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin damgalanma
algilari1  aragtiran  ¢alismada ebeveynlerin  cinsiyetlerine gore yasadiklari
damgalanmanin farklilik gosterdigi ve annelerin babalara gore daha fazla damgalanma
hissettigi  bilgisine ulasgilmistr (32). OSB tanili ¢ocuga sahip ebeveynlerin
damgalanmasina yonelik bir bagska ¢alismada da benzer sekilde annelerin babalardan
daha yiiksek damgalanma yasadigini ve bunun nedeni olarak annelerin birincil bakim
veren olmalarina baglh olarak damgalanmaya neden olan davranislara daha cok maruz
kalmalar1 olabilecegi sdylenmistir (36). Bir baska ¢alismada ise ebeveyn cinsiyetinin
i¢sellestirilmis damgalanma ile iligkili olmadig1 bildirilmistir (214). Calismamizda da
ebeveynlerin cinsiyetine gore igsellestirilmis damgalanmanin farklilik géstermedigi
bulunmustur. Calismamizda annelerin Orneklem  biiyiikligiiniin  ¢ogunlugu
olusturmasi nedeniyle cinsiyetler arasi dagilimin esit olmamasinin sonucu
etkileyebilecegini diisiinmekteyiz. Hem anne hem babalarin dahil edildigi ¢alismalarin
yapilmasi, ebeveyn cinsiyetine gore igsellestirilmis damgalanma arasindaki farki
aciklayabilir.

Calismamizda ebeveynlerin  medeni durumuna gore igsellestirilmis
damgalanmalarinda farklilik tespit edilmemistir. Literatiirde konu ile ilgili farklh
sonuglar bildiren caligmalar mevcuttur. OSB olan g¢ocuga sahip ebeveynlerin
Ozellikleri ile igsellestirilmis damgalanmalarmin incelendigi g¢alismada medeni
durumun igsellestirilmis damgalanmay: etkiledigi ve bekar ebeveynlerin daha fazla
damgalanma bildirdigi sonucuna ulasilmistir (214). Bir baska c¢alismada ise
ebeveynlerin  medeni durumuna gore yasadiklar1 damgalanma arasinda fark
bulunmamistir (215).

Yapilan bir aragtirmada ebeveynlerin yasadigi istihdam kaybmin damgalanma

deneyimleri ile iligkili oldugu belirtilmistir (35). Calismamizda ¢alismayan
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ebeveynlerin icsellestirilmis damgalanmalarinin ¢alisan ebeveynlere oranla daha
yiikksek oldugu tespit edilmistir. Yapilan ¢aligmalarda OSB tanili ¢ocugu olan
ebeveynlerin ¢ocuklarmin bakimi nedeniyle ticretli bir iste ¢alismaya baslayamadigi
veya islerinden ayrildiklar1 bildirilmistir (196, 197). Ebeveynlerin bir isyerinde ¢alisan
rolini kaybetmesi ve glnunin biylk bir kismimi veya tamamini ¢ocuguna gore
planlamasi toplumdan izole olmasmma neden olabilir. Ebeveynlerin yasadigi
izolasyonun yasadigi damgalanma deneyimlerini daha fazla igsellestirmesine yol
acabilecegini diisiinmekteyiz. Katilimcilarimizdan birinin; “Eger ézel bir ¢ocugunuz
varsa isiniz eviniz oluyor. Tam zamanli bir is... Isin ¢ocuklarinin giiniinii planlamak,
ev islerini yapmak oluyor. Cocugunun her seyinden sorumlusun, onun davranislar
seni yansitiyor GUNKU. Bunu bilmek itizerindeki sorumluluk yiikiinii artryor, daha ¢ok
yoruluyor insan. ” seklindeki ifadesi bu diisiinceyi desteklemektedir.

Literatiirde OSB tanili ¢ocugun cinsiyeti ve ebeveynlerin igsellestirilmis
damgalanmasi ile ilgili farkli sonug bildiren ¢aligmalar goriilmiistiir. OSB tanist olan
kiz ¢ocuga sahip ebeveynler erkek cocugu olanlara gére daha yiiksek icsellestirilmis
damgalanma bildirmistir (209). Baska bir ¢alismada ise OSB olan ¢ocuga sahip
ebeveynlerin igsellestirilmis damgalanmasinin ¢ocugun cinsiyetine gore farklilik
gostermedigi Dbildirigsmistir (216). Calismamizda ise g¢ocugun cinsiyetine gore
ebeveynlerin igsellestirilmis damgalanmalarmda farklilik bulunmamistir. Calismaya
dahil olan cocuklarin cinsiyetlerine goére dagilimlarinin esit olmamasi ¢alismanin
sonucunu etkilemis olabileceginden, esit sayida kiz ve erkek ¢cocugun ebeveynleri ile
yapilacak ¢aligmalarm literatiire katki verecegini diistinmekteyiz.

Calismamizda sozel olarak kendini ifade edemeyen (konusamayan) ¢cocuklarin
ebeveynlerinin icsellestirilmis damgalanmalarinin sézel olarak kendini ifade eden
(konusabilen) ¢ocuklarin ebeveynlerinin i¢sellestirilmis damgalanmalarina oranla
daha yiiksek oldugu tespit edilmistir. Literatiirde cocugun konusma durumu ile
ebeveynin i¢sellestirilmis damgalanmasini inceleyen ¢aligmaya rastlanmamustir. Sozel
olarak kendini ifade edebilen g¢ocuklarin s6zel olarak kendini ifade edemeyen
cocuklara gore hem akranlart hem toplumdaki diger bireyler tarafindan daha az
damgalanmaya neden olan davranislarla karsilasacagini 6ngorerek ebeveynlerinin de

damgalanma igeren tutum ve davraniglara daha az maruz kalacagini ve buna bagli
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olarak daha diisik seviyede igsellestirilmis damgalanma deneyimleyecegini
diistinmekteyiz.

Literatirde OSB olan ¢ocuklarmm ebeveynlerinin egitim seviyeleri ile
icsellestirilmis damgalanmalari arasinda farkli sonuglar bildiren ¢aligmalar mevcuttur.
Yapilan bazi ¢alismalarda annelerin egitim seviyesi arttik¢a i¢sellestirilmis
damgalanmalarinin azaldigi tespit edilmistir (32, 217). Bazi arastirmalar ise
ebeveynlerin egitim seviyelerindeki farklihigin igsellestirilmis damgalanmay1
etkilemedigini bildirilmistir (175, 215). Calismamizin sonucunda da ebeveynlerin
egitim seviyesine gore igsellestirilmis damgalanmalarinda farklilik bulunmamistir.
Ebeveynlerin egitim seviyesinin OSB ile ilgili farkindaliklarini etkileyebilecegini ve
buna bagl olarak hissettikleri igsellestirilmis damgalanmanin da degisebilecegini
diisiinmekteyiz. Literatiirdeki farkli sonu¢lar olmasi nedeniyle bu konu ile ilgili daha
fazla arastirmaya ihtiyag vardir.

Coli¢ ve arkadaslar1 (215) tarafindan yapilan calismada ebeveynlerin sahip
oldugu c¢ocuk sayisi ile algiladiklar1 damgalanmanin pozitif yonde iliskili oldugu
bulunmustur. Zuckerman ve arkadaslarinin (218) ¢calismasinda ise ebeveynlerin cocuk
sayisi ile damgalanmalar1 arasinda iliski bulunmamistir. Calismamizda da ebeveynin
sahip oldugu c¢ocuk sayisina gore igsellestirilmis damgalanmalarinda fark
goriilmemistir. Literatiirde konu ile ilgili farkli sonuglarin bildirilmis olmasi nedeniyle
ebeveynlerin sahip oldugu ¢ocuk sayisinin yasadiklari i¢sellestirilmis damgalanmaya
etkisini arastiran ¢caligmalara ihtiya¢ oldugunu diisiinmekteyiz.

Lam ve arkadaslarmin (219), okul éncesi donemdeki OSB tanili ve tipik
gelisen cocuklar ve ebeveynleri ile yaptiklar1 g¢alismada ebeveynlerin OSB olan
cocuklarmin toplumsal aktivitelere katilimin1 desteklemeye yonelik istekliliklerinin,
ebeveynler tarafindan algilanan ¢ocuklarin zorluk derecesi ve olumsuz duygular ile
negatif yonde iliskili oldugu bulunmustur. LaVesser ve Berg (119) tarafindan ebeveyn
bakis agisiyla OSB olan ¢ocuklarin katilimmin oniindeki engellerin arastirildigi
caligmada, cocuklarin davranig sorunlarinin ebeveynlerin stresini ve yiikiinii arttirdig:
ve dolayisiyla ebeveynleri OSB olan ¢ocuklar1 igin toplumsal aktivitelere katilma
firsatlar1 sunmaktan alikoydugu bulunmustur. Carmen ve arkadaslarmin (207)
yaptiklar1 c¢alismada OSB olan c¢ocuga sahip ebeveynlerin igsellestirilmis

damgalanmalarinin ev, okul ve toplumsal ortamlardaki aktivite katilim sikligini
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etkilemedigi; ancak toplumsal ortamda aktivite katilim seviyesini olumsuz yonde
etkiledigi bulunmustur. Caligmamizda OSB tanili ¢ocugu olan ebeveynlerin
icsellestirilmis damgalanmalar1 arttikca ¢ocuklarinin ev, okul ve toplumsal
ortamlardaki aktivite katilim siklig1 ve katilim seviyelerinin azaldigi sonucuna
ulagilmistir. Bu sonuca bagl olarak ebeveynlerin igsellestirilmis damgalanmalari
nedeniyle kendilerini ve g¢ocuklarini sosyal olarak izole ettigini ve g¢ocuklarinin
aktivite katilimlarmi yeterli diizeyde desteklemediklerini diisiinmekteyiz. Otizm
semptom siddetine gore inceledigimizde ise hafif dizeyde OSB tanili g¢ocuklarin
ebeveynlerinin igsellestirilmis damgalanmasina gore cocuklarnin ev, okul ve
toplumsal ortamlardaki katilim sikligr ve katilim seviyesinin etkilenmedigi
bulunmustur. Ciddi diizeyde OSB tanili ¢ocuklarin ebeveynlerinin igsellestirilmis
damgalanmasina gore cocuklarmin ev ortami katilim sikligi, ev ortami katilim seviyesi
ve toplumsal ortam katilim seviyesinin etkilendigi bulunmustur. Ayrica katilimcilar
yasadiklar1 damgalanma deneyimleri nedeniyle hem kendilerinin hem de ¢ocuklarinin
toplumsal aktivitelerde katilim kisitliligi yasadigini bildirmistir:

“Cocugumla bir ortama girdigimde ¢evredeki bakiglar beni rahatsiz ediyor.
Insanlar hakkimda iyi annelik yapamiyorum diye diisiiniiyorlar. Ama bunu yasayan
bilebilir. Cevremdeki insanlar wuzaklastilar zamanla. Onlar uzaklastikca ben de
uzaklastim, igime kapandim. Tabi bu durum ¢ocuguma da yansvyor. Kalabalik yerlere
pek gitmiyoruz. Kizim yiizmeyi sever, oraya gidiyoruz. Bir de parkta oyun oynamaya
gidiyoruz.”

“Biz her gittigimiz yere ¢ocugumuzu da gotiirmek zorundayiz. Aligverise
cocugumuzla, hastaneye ¢cocugumuzla, akrabamiza ¢ocugumuzla... Ama Gocugumuzla
da her istedigimiz yere gidemiyoruz. Gezmeye gidemiyoruz. Tatilde memleketimize
gidebiliyoruz sadece. Bizi anlayanlar ¢ok yakin ailemiz bir de kurumdan tanidigim
diger aileler. Baskalar: bizi anlamiyor.”

Otizm Spektrum Bozuklugu olan bir ¢ocugun davraniglarinin, toplumun OSB
hakkinda bilgi eksikliginin, farkindaliginin ve desteginin ebeveynlerin yasadigi
damgalanmay etkileyen faktorler oldugu belirtilmistir (220). Toplumumuzda otizm
hakkinda bilgi ve farkindaligin oldukga diisiik oldugu ve genellikle zihinsel engellilik

olarak bilindigi goriilmiistiir (221). Katilimeilarin;
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“Bizler toplumun bize olan tepkisini biliyoruz; amaonlar bizi bilmiyor, bizlerin
farkinda degiller. Onemli olan toplumun bizi bilmesi ve farkinda olmasu...”

“Insanlar otizmin ne oldugunu bilmeden beni, cocugumu yargilayabiliyor.
Kendinde bunu hak goriyor. Toplumun bilinglenmesi lazim. Bu konuda herkes lzerine
diiseni yapmali.”

“Genel anlamda toplumun bu konuda bilgisi yetersiz. Ben yakin ¢evreme
anlatzzm, cevremdeki pek ¢ok insan simdi daha bilingli. Bence bizler saklanmayip
kendimizi anlatirsak toplum bu bilinci kazanir.” seklindeki ifadeleri toplumun konu
ile ilgili farkindalik diizeyinin yetersiz oldugunu dogrulamaktadir.

Calismamiza orta diizey OSB olan ¢ocuk ve ebeveynlerinin dahil edilmemesi
caligmanin limitasyonudur. Hafif, orta ve ciddi diizeyde OSB semptom siddeti olan
cocuklarin aktivite katilimlar1 ve ebeveynlerinin igsellestirilmis damgalanmasinin
incelendigi caligmalarin yapilmasi gerektigini diisiinmekteyiz.

Calismamizda aktivite katihm sikligin1 ve katihim seviyesini etkileyebilecek
cevresel faktorlerin degerlendirilmemesinin ¢alismanin  bir diger limitasyonu
oldugunu diisiinmekteyiz. Ev, okul ve toplumsal ortamlarin fiziksel, duyusal, sosyal
ve kurumsal 6zelliklerinin aktivite katilimimni etkileyebileceginden benzer cevresel
Ozelliklere sahip katilimcilarla yapilacak calismalarla homojenligin saglanmasi
gerektigini diisiinmekteyiz. Ayrica c¢evresel faktorlerin aktivite katilimi ve
i¢sellestirilmis damgalanma tizerindeki etkisini aragtiran ve buna yonelik miidahale
iceren ¢alismalarin dnemli oldugu kanaatindeyiz.

Calismamizda ciddi diizeyde OSB semptom siddeti olan c¢ocuklarin hafif
diizeyde OSB semptom siddeti olan gocuklara gore ev, okul ve toplumsal ortamlarda
aktivite katilim siklig1 ve aktivite katilim seviyelerinin daha diisiik oldugu ve ciddi
diizeyde OSB semptom siddeti olan cocuklarin ebeveynlerinin ig¢sellestirilmis
damgalanmasmin hafif diizeyde OSB semptom siddeti olan ¢ocuklarin ebeveynlerine
gore daha yliksek oldugu gosterilmistir. Buna ek olarak ebeveynlerin igsellestirilmis
damgalanmas1 arttikga c¢ocuklarin aktivite katilim sikligi ve aktivite katilim
seviyelerinin azaldig1 tespit edilmistir. Bu baglamda OSB olan cocuklarin aktivite
katiimlarin1 artirmak i¢in ebeveynlerinin toplumdan goérdikleri damgalama
davraniglarmi ve bu damgalanmay1 igsellestirmelerini 6nlemenin kritik 6neme sahip

oldugunu diistinmekteyiz.
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6. SONUC VE ONERILER

Ciddi dizeyde OSB semptom siddeti olan ¢ocuklarin hafif diizeyde OSB
semptom siddeti olan ¢ocuklara gore ev, okul ve toplumsal ortamlarda aktivite
katilim siklig1 ve aktivite katilim seviyeleri daha azdir.

Sozel olarak kendini ifade eden (konusabilen) ¢ocuklarin ev, okul ve toplumsal
ortamlardaki aktivite katilim siklig1 ve aktivite katilim seviyesinin sozel olarak
kendini ifade edemeyen (konusamayan) ¢ocuklardan daha yiiksektir. Ayrica
Universite mezunu olan ebeveynlerin ¢gocuklarmin ev ve toplumsal ortamlarda
aktivite katihm siklig1 ve aktivite katilim seviyesinin ilkokul mezunu olan
ebeveynlerin ¢ocuklarina gore daha yuksektir.

Ciddi diizeyde OSB semptom siddeti olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin
i¢sellestirilmis damgalanmasi hafif diizeyde OSB semptom siddeti olan
cocuklarin ebeveynlerine gore daha yuksektir.

Calismayan ebeveynlerin igsellestirilmis damgalanmalar1 ¢alisan ebeveynlere
oranla daha yiksektir. Buna ek olarak sozel olarak kendini ifade edemeyen
(konusamayan) cocuklarin ebeveynlerinin igsellestirilmis damgalanmalar1
sozel olarak kendini ifade eden (konusabilen) c¢ocuklarin ebeveynlerinin
i¢sellestirilmis damgalanmalarina gére daha yiksektir.

. Ebeveynlerin igsellestirilmis damgalanmasi arttik¢ca ¢cocuklarmin ev, okul ve
toplumsal ortamlardaki aktivite katilim sikligi ve aktivite katilim seviyeleri
azalmaktadr.

Otizm Spektrum Bozuklugu olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin toplumdaki
bireylerden hem destekleyici davraniglar hem de ¢ocugunun ve kendisinin
istenmedigini ifade eden bakiglar, davranislar ve sozler, merakl sorular, acima
bildiren ifadeler ile karsilasmaktadirlar.

Caligmanin nitel bulgularina gore toplumda otizm ile ilgili farkindalik diizeyi
yeterli degildir.

Otizm Spektrum Bozuklugu olan g¢ocuga sahip ebeveynlerin toplumdan
gordukleri damgalanma nedeniyle glinlik yasamlari etkilenmemektedir; ancak
cocuklarmna aywrdiklar1 zaman nedeniyle kendine bakim aktiviteleri, iiretici

aktiviteleri, sosyal katilimlar1 ve serbest zaman aktiviteleri etkilenmektedir.
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Ciddi diizeyde OSB olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin hafif diizeyde OSB olan
cocuga sahip ebeveynlere gore yasadiklari damgalanma nedeniyle toplumsal
katilimlar1 daha fazla etkilenir, sosyal aktivitelere katilim kisitlilig1 yasarlar ve
yakin gevreleriyle iliskileri azalir. Ebeveynler ayrica yasanan olumsuz
deneyimler nedeniyle ¢ocuklarmin etkilenmemesi igin sosyal geri ¢ekilme
yasamaktadirlar.

Calismamizin =~ bulgular1  dogrultusunda; ebeveynlerin igsellestirilmis
damgalanmasinin azaltilmas1 amaciyla planlanan okupasyon temelli ergoterapi
mudahaleleri, OSB olan c¢ocuklarda aktivite katilimmni artirmak igin
uygulanacak miidahalelerin bir pargasi olarak onerilmektedir.

Ebeveynlerin igsellestirilmis damgalanmasi ile birlikte ¢ocuklarin aktivite
katilim1 Uzerinde etkili olan diger kisisel (fiziksel, bilissel, emosyonel) ve
cevresel faktorleri incelemek amaciyla yapilacak ¢alismalarin; aktivite katilim1
ile iliskili faktorleri anlamak, okupasyon odakl kisisel ve ¢evresel faktorlerin
biitiinciil sekilde ele alindig1 kisi merkezli ergoterapi mudahalelerine yon
vermek ve katilimi artirmak i¢in son derece dnemlidir.

Ebeveynlerin  igsellestirilmis  damgalanmasmim  etkilerini  inceleyen
calismalarda, igsellestirilmis damgalanmanin ¢ocuk iizerindeki etkilerinden
daha cok ebeveynlerin kendi iyi olma halleri Uzerindeki etkilerine yer
verilmistir. Ozellikle iilkemizde OSB olan c¢ocuklarin ebeveynlerinin
damgalanmasi ile ilgili az sayida calismaya rastlanmistir. Bu nedenle
ebeveynlerin damgalanmasinin ¢ocuklara olan etkilerini arastiran daha fazla
calisma ve bu konuya yonelik miidahaleler 6nerilmektedir. Bu kapsamda
calismamiz gelecek calismalar i¢cin temel saglayacaktir.

Toplumun OSB ile ilgili farkindaligini artirmak igin vakiflar, sivil toplum
kuruluslar1 ve devlet kurumlari ile is birligi nerilmektedir. Ayrica ailelerin bas
etme becerilerinin gelistirilmesi, ailelere zaman yonetiminin 6gretilmesi ve
sosyal destek saglanmasi ile hem ebeveynlerin hem cocuklarin toplumsal

katilimlarinin artirilmast hedeflenmelidir.
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(20 dk) ve yar1 yapilandirilmisg bir gériisme uygulanacak ve verileriniz kaydedilecektir.
Bu degerlendirmeler sirasinda  herhangi  bir  tehlike iceren  durumla
karsilagmayacaksiniz.

Bu calismaya katilmaniz i¢in sizden herhangi bir iicret istenmeyecektir. Calismaya
katildiginiz i¢in size ek bir 6deme de yapilmayacaktir.

Sizin ve g¢ocugunuzla ilgili bilgiler gizli tutulacak, ancak caligmanmn kalitesini
denetleyen gorevliler, etik kurullar ya da resmi makamlarca geregi halinde
incelenebilecektir.

Bu calismaya katilmay1 reddedebilirsiniz. Bu arastirmaya katilmak tamamen istege
baghdir ve katildiginiz takdirde yine ¢aligmanin herhangi bir agamasinda onayimizi
cekmek hakkina sahipsiniz.

(Katilimeinim/Hastanin Beyani)

Saym Prof. Dr. Esra Aki’nin sorumlu arastirmaci oldugu bir arastirma yapilacagi
belirtilerek bu aragtirma ile ilgili yukaridaki bilgiler bana aktarildi. Bu bilgilerden

sonra boyle bir arastirmaya “katilimc1” olarak davet edildim.
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Eger bu arastirmaya katilirsam hekim/terapist ile aramda kalmasi1 gereken bana ve
cocuguma ait bilgilerin gizliligine bu arastirma sirasinda da biiyiik 6zen ve saygi ile
yaklasilacagina inaniyorum. Arastirma sonuglarmin egitim ve bilimsel amaglarla
kullanim1 sirasinda benim ve ¢ocugumun kisisel bilgilerinin ihtimamla korunacagi
konusunda bana yeterli gtiven verildi.

Projenin yiirlitiilmesi sirasinda herhangi bir sebep gostermeden arastirmadan
cekilebilirim (Ancak arastirmacilart zor durumda birakmamak i¢in arastirmadan
cekilecegimi dnceden bildirmemim uygun olacaginin bilincindeyim).

Arastirma i¢in yapilacak harcamalarla ilgili herhangi bir parasal sorumluluk altina
girmiyorum. Bana da bir 6deme yapilmayacaktir.

Arastirma sirasinda herhangi bir saglik sorunu ile karsilastigimda ya da arastirma ile
ilgili herhangi bir soru ya da sorunum oldugunda; Erg. Ebru YILDIZ’1 05342250025
no’lu telefondan arayabilecegimi biliyorum.

Bu arastirmaya katilmak zorunda degilim ve katilmayabilirim. Arastirmaya katilmam
konusunda zorlayici bir davranigla karsilagsmis degilim. Bana yapilan tiim ac¢iklamalar1
ayrintilariyla anlamig bulunmaktayim. Kendi basima belli bir diistinme siiresi sonunda
ad1 gegen bu arastirma projesinde “katilimc1” olarak yer alma kararmi aldim. Bu
konuda yapilan daveti biiyilk bir memnuniyet ve goniillilik igerisinde kabul
ediyorum. Imzali bu form kagidinin bir kopyas1 bana verilecektir.

Katihmer

Adi, soyadr:

Adres:

Tel.

Imza:

Katihime ile goriisen terapist

Adi soyadi, unvant:

Adres:

Tel:

1mza:
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EK-5. Sosyo-demografik Bilgi Formu

SOSYODEMOGRAFIK BiLGi FORMU

Yasmiz:

Cinsiyetiniz: [] Kadin [ Erkek

Cocuga yakinlhiginiz: [1Ame [IBaba [ Diger:.....cooiiiiiii
Medeni durumunuz:  [JEvli  [IBekar [Dul

Egitim durumunuz: [] fikokul [ Ortaokul [ Lise [ Universite L] Yiiksek Lisans
[[] Doktora

Cocugunuz diginda bakim vermekle yiikiimlii kronik bozuklugu olan birey var mi?

Clevet [ Hayir

Cocugunuzun;

Yasi:

Cinsiyeti: [IKadin [ Erkek

Kardes Sayist: Clyok 12 Os4 [ Diger:.......cccoeevnn.l.
OSB disinda tanis1 var mi? [ Ivok [Ivar Var ise belirtiniz: .........coovvveeeen...

Aldig1 egitimler: DBireysel egitim |:|Ergoterapi [Ibil konugma terapisi



EK-6. Otizm Davranig Kontrol Listesi

Ad-Soyadi

UYARLANMIS OTiZM DAVRANIS KONTROL LiSTESI

Ballim 1: Betimbeyicl Bilgiler

Test Tarihi
Duosgiuem Tar|hi

Yas

Degerdendirmey
Yapan Kisi:

U-ODKL PUANI

Kiz: I:l Erkek: I:l Simaf:

Oloul

Ballim 2: Puanlann Kayd

Ham Puan

¥il Ay Gln
Ebevayn
wzman: [] Ebewveyn: 1 girismesi:[ ]

Bgrend konusuyor mu?

Evet:

— Hayir: |:|

Ballirn 3: Deferlendirme rehberi

Uygulayicinin Unwvani

Uygulayicinin Adi

Destek gereksinimi dizeyl

Grencifpocuk konusuyor mu?

Ewvet: Olcektekl 49 maddenin tamarmini deferlendiriniz

Orenci/pocuk konusuyor mu?

Hayir: Olgekteki ik 42 maddeyl deferlendiriniz

Toplam Puan Toplam Puan

(lsaretienan 05B'na iliskin Destek Gereksiniml | (lsaretlenen 058'na iliskin Destek Gereksinimi
madde sayasi) Dizeyl madde sayisi) Didzeyi

0-4 058 ihtimall Cok Dikslik 0-7 058 ihtimali Cok Diglk

5-16 Hafif Destek Gereksinimi 8-21 Halif Destek Gereksinimi

17-25 Orta Diizey Destek Gereksinimi 22-28 Orta Dizey Destek Gereksinimi
26-49 Afir Dizey Destek Gereksinimi 29-42 Afir Dilzey Destek Gereksinlmi

Balim 4: Oneriler

84
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EK-7. Cocuklar ve Gengler I¢in Katilim ve Cevre Olgegi

Katim ve Cevre Olgegl - Cocuklar ve Gengler®

Wendy Coster, Mary Law, Gary Bedell

Tiirkege gevirisi (2014) Uzm. Fzt. Ozgiin Kaya Kara (ozgun.kaya®hacettepe.edu.tr),
Uzm. Fzt. Duygu Tirker ve Dog. Dr. Akmer Mutlu tarafindan yapilmistir.
Hacettepe Universitesi, Ankara, Tiirkiye.

Katiim ve Cevre Olgegi-Cocuklar ve Gengler (PEM-CY)'in kullamm igin izin, lisansh kullanicilara verilmektedir (“Kullamim Sartlanni™ tamamlamak igin bu sayfay ziyaret
ediniz: http://canchild.ca/en/resourcesGeneral/TermsOfUse.pdf ). Lisansh kullanicilar kendi aragtirmalan ve klinik uygulamalan igin Katihm ve Gevre Olgegi-Cocuklar ve
Gengler (PEM-CY)'in tum sayfalarin, telif hakk bildirimi ile gogaltlabilirer ancak yeniden satig amach gogaltamazlar. PEM-CY nin maddelerinde veya yapisinda degisiklik

yapilmasi ve yapanci bir dile gevrilmesi, yazarlardan yazili izin alinmaksizin yapilamaz.

” adresinden satin alinabilir. Daha fazla bilgj igin “www.canchild.ca”

PEM-CY, "CanChild Centre for Childhood Disability Research - https://pi

sayfasin ziyaret ediniz.

© Copyright 2010 Trustees of Boston University



EK-8. Ebeveynlerin Ruhsal Hastaliklarda Igsellestirilmis Damgalanma Olgegi

EBEVEYNLERIN RUHSAL HASTALIKLARIN iCSELLESTIRILMIS
DAMGALAMASI OLCEGI (ERHIDO)

Bu testte sik sik gegen “ruhsal hastalik™ terimi, en genis anlamda kullamlmistir. Her bir

climleyi dikkatle okuduktan sonra eger ;

“Kesinlikle aym fikirde degilim” diyorsaniz

“Ayn fikirde degilim”
“Aym fikirdeyim”
“Kesinlikle aym fikirdeyim”

diyorsamz
diyorsamz
diyorsamz

(1)
(2)
(3)
(4)

rakamini,
rakamini,
rakamini,
rakamini,

daire igine alarak okudugunuz ciimleye ne él¢iide katildigimz ya da katilmadigimzi belirtiniz.

Her ciimle i¢in rakamlardan sadece bir tanesini isaretleyiniz.

Kesinlikle
aym fikirde
degilim

Aym Aymi
fikirde | fikirdeyim
degilim

Kesinlikle
aym
fikirdeyim

1. Cocugumun ruhsal bir hastahg
oldugu i¢in kendimi bu diinyada bir
yabanci gibi hissediyorum.

A Tl Lo el o 20 L
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EK-9. Yar1 Yapilandirilmig Goriisme Formu

YARI YAPILANDIRILMIS GORUSME FORMU

1) Cocugunuz otizm spektrum bozuklugu teshisi aldiginda ne hissettiniz?

2) Otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocugun ebeveyni olmaniz ile ilgili toplumun
size yonelik tutum/davranislar ve diisiinceleri nasildir?

a) Bu tutum/davranis ve diisiinceler sizi nasil etkiliyor?

b) Yasadiginiz toplumda otizm farkindalik diizeyinin yeterli oldugunu diisiiniiyor
musunuz?

3) Toplum tarafindan damgalamaya ugradiginizi disiindiigiiniiz deneyimleriniz
nelerdir?

4) Toplum tarafindan uygulandigini ifade ettiginiz bu damgalama sizin giinlik
yasaminiz1 nasil etkiliyor?

5) Toplum tarafindan uygulandigini ifade ettiginiz bu damgalama sizin toplumsal
katiliminizi nasil etkiliyor?



EK-10. Arastirma I¢in Kurum izin Yazis1

06.04.2022
Saym Yetkili,

Ismim Ebru YILDIZ. Saghk Bilimleri Universitesi Hamidiye Saghk Bilimleri Fakiiliesi
Ergoterapi Boliimii'nde arastima gorevlisi olarak cahgiyorum. Aym zamanda Hacettepe
Universitesi Ergoterapi Anabilim Dali'nda yiiksek lisans yapiyorum.

Prof. Dr. Esra AKI damgmanh@mnda *Hafif ve CiddiDiizeyde Otizm Spektrum Bozuklugu Olan
Cocuklarin ~ Aktivite Katthmui  ve  Ebeveynlerinin  i¢scllestirilmis  Damgalanmasimin
Karsilagtinlmasi® isimli tez ¢ahigmasin yariitiiyorum. Tez ¢alismam kapsaminda kurumunuzda
6-11 yas arah@inda Otizm Spektrum Bozuklugu olan ¢ocuga sahip ailelerle ¢ocuklannin giinliik
yasam aktivitelerine katthmumi ve ailelerin  hissettikleri damgalanmayr degerlendirmek
amaayla goriisme yapabilmek igin izninizi rica ediyorum.

T |=,b-{y/ Iwk

%ﬁgmd,uf
‘Dilan, AN Th,
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9. 0ZGECMIS
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