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OZGUN ARASTIRMA

Otizm Spektrum Bozuklugu Tanilh Cocuklarin
Ebeveynlerinde Yagam Kalitesi, Kaygi, Depresyon
Duzeyleri ve lligkili Faktorler

Baris GULLER, Ferhat YAYLACI

Dortcelik Cocuk Hastanesi, Cocuk ve Ergen Ruh Sagligi ve Hastaliklar1 Klinigi, Bursa.

OZET

Bu caligmada otizm spektrum bozuklugu (OSB) tanili ¢ocuklarin ebeveynlerinde yasam kalitesi, kaygi, depresyon riski ve iliskili faktorler
arastirildi. Calismaya OSB tanili 182 ¢ocuk ve ebeveyni dahil edildi. Ebeveynler tarafindan Otizmde Yasam Kalitesi Olgegi-Ebeveyn Formu
(OYKA-E) ve Hastane Anksiyete ve Depresyon Olgegi (HADO) dolduruldu. Calismaci tarafindan Cocukluk Otizmi Derecelendirme Olgegi
(CODO) uygulandi. Cocuklarin %85,2’si erkek (n=155), tiim gocuklarin ortanca yas degeri 8 (2-13) bulundu. Caligmaya katilan ebeveynlerin
% 79,11 (n=144) annelerdi. OYKA-E Boliim A ortanca degeri 84,00 (39-140), Bolim B ortanca degeri 55,00 (20-95) bulundu. HAD-A
lgeginde kesme puami iizerinde yanit oram %59,3, HAD-D blgeginde %68,1 idi. CODO’niin OYKA-E Bélim A (1=-0,201; p=0,006) ve
Béliim B (1=-0,486; p<0,001) ile arasinda negatif korelasyon bulundu. OYKA-E Béliim A ile HAD-A (r=-0,628; p<0,001) ve HAD-D (=
0,659; p<0,001) arasinda negatif korelasyon bulundu. Yine OYKA-E Boélim B ile HAD-A (r=-0,438; p<0,001) ve HAD-D (r=-0,372;
p<0,001) arasinda negatif korelasyon bulundu. OYKA-E Boliim A ile baba egitim diizeyi (r=0,191; p=0,010) ve aylik gelir diizeyi (1=0,269;
p<0,001) arasinda pozitif korelasyon bulundu. OYKA-E Boéliim B ile ¢ocugun yas1 arasinda (r=-0,149; p=0,045) negatif, aylik gelir diizeyi
(r=0,187; p=0,011) ile arasinda pozitif korelasyon bulundu. Calismamiz OSB siddeti, ¢ocukta ila¢ kullanimi, ¢ocugun yasi, ailenin gelir
diizeyi ve babanin egitim diizeyi gibi faktorlerin ebeveyn yasam kalitesini ve ruh saghgmi etkileyen faktorler olabilecegini
diistindiirmektedir. Cocuklara yonelik miidahaleler yaninda, ebeveynlerin bas etme becerilerini gelistirecek programlarin planlanmasi,
ebeveyn yasam kalitesinde artis ve ruh sagliginda iyilesme saglayabilir.

Anahtar Kelimeler: Otizm spektrum bozuklugu. Ebeveynlik. Yasam kalitesi. Anksiyete. Depresyon.
Quality of life, anxiety, depression levels and related factors in parents of children with Autism Spectrum Disorder

ABSTRACT

In this study, quality of life, anxiety, depression risk, and related factors were investigated in parents of children with autism spectrum
disorder (ASD). One hundred and eighty-two children with ASD and their parents were included in the study. The Quality of Life in Autism
Scale-Parent Version (QOLA-P) and the Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) were filled in by the parents. The Childhood
Autism Rating Scale (CARS) was applied by the researcher. It was determined that 85,2% of the children were male (n=155), and the
median age of all children was 8 years (2-13). Mothers constituted 79.1% (n=144) of the parents participating in the study. The median value
of QOLA-P Part A was 84.00 (39-140), and the median value of of Part B was 55.00 (20-95). The response rate above the cut-off point on
the HAD-A scale was 59.3% and 68.1% on the HAD-D scale. There was a negative correlation between the CARS and the QOLA-P Part A
(r=-0.201;p=0.006) and Part B (r=-0.486; p<0.001). A negative correlation was found between QOLA-P Part A and HAD-A (r=-0.628;
p<0.001) and HAD-D (r=-0.659; p<0.001). Again, a negative correlation was found between QOLA-P Part B and HAD-A (r=-0.438;
p<0.001) and HAD-D (r=-0.372; p<0.001). A positive correlation was found between the QOLA-P Part A and the father's education level
(r=0.191; p=0.010) and monthly income level (r=0.269; p<0.001). There was a negative correlation between the QOLA-P Part B and the age
of the child (r=-0.149; p=0.045), and a positive correlation with monthly income level (1=0.187; p=0.011). Our study determined that factors
such as ASD severity, drug use, child's age, income level, and father's education level are among the factors affecting the parental quality of
life and mental health. In addition to interventions for children, planning programs that will improve parents' coping skills can increase the
parental quality of life and improve mental health.
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aciklamaktadir’. OSB’nin hem bakim verenler hem
¢ocuklarin yasam kalitesi {izerindeki olumsuz etkileri
goz ard1 edilemez. OSB, serebral palsi ve zihinsel
kisitliligit olan c¢ocuklarin ebeveynlerinde yasam
kalitesinin degerlendirildigi bir ¢alismada OSB tanili
cocuklarin ebeveynlerinde yasam kalitesi puanlari
daha diisiik saptanmustir®. Yine Asperger bozuklugu
ve yiiksek islevli otizm tamilar1 ile takip edilen
cocuklarin ebeveynlerinin, tipik gelisim gosteren
cocuk sahibi ebeveynlere kiyasla daha diisiikk yagam
kalitesine sahip olduklar bildirilmistir’. Ayrica ailede
OSB tanilt ¢ocuk varligi sadece ebeveynlerin degil
aynt zamanda OSB tamili ¢ocugun saglikh
kardeslerinin de yasam kalitesinde diisme ile iligkili
bulunmustur®.

Ebeveynler, OSB tanili ¢ocukta goriilen sosyal,
duygusal ve davranigsal sorunlarin yarattigt bakim
yiikii, egitim sorunlar ve gelecek kaygisi ile bas
etmek zorundadirlar. Saglik Bakanlig:i hastanelerinde
verilen evde bakim hizmetlerinden yararlanan
cocuklarin degerlendirildigi bir ¢aligmada son yillarda
evde bakim hizmeti alan ¢ocuk sayisinda artis oldugu,
norogelisimsel bozukluk tanili cocuklarin bu hasta
grubunda Snemli bir orani olusturdugu bildirilmistir.
Bu artis da OSB tanili ¢ocuk sahibi ebeveynlerin
yasadigt  zorluklarin  artarak  devam  ettigini
diisiindiirmektedir’. Tam sonrasi siirecin belirsizligi,
bozuklugun ciddiyeti, g¢ocugun sosyal kurallara
uymadaki zorluklar1 dahil bir¢ok nedene bagli olarak
OSB tanilt ¢ocuk sahibi aile bireylerinde anksiyete
riskinde artis goriilebilmektedir®. Yine OSB’de
gozlenen duygusal ve davranigsal sorunlarin, anne
babalardaki kaygi ve depresyon belirtilerini yordadigi
saptanmlstlrg.

OSB gibi yagsam boyu devam edebilen ve tam olarak
diizelme ihtimali az olan bir hastalik sahibi ¢ocuklari
olan ebeveynlerin yagsam kaliteleri iizerine, son
yillarda yapilan c¢alismalarin sayist artmaktadir.
Ebeveyn iyilik halinin, ¢ocugun duygusal, davranigsal
sorunlari, OSB siddeti ve 6zel egitimden yararlanma
iizerine etkileri diisiiniildiiglinde bu calismalarin
artiyor olmasi anlagilirdir. Ulkemizde de OSB tanili
cocuk sahibi ebeveynlerde ruh sagligi belirtilerine
yonelik ¢aligmalar olmasina ragmen yasam kalitesi,
kaygi ve depresyon riskinin birlikte degerlendirildigi
calisma sayis1 kisithidir.

Calismamizda OSB tanili ¢ocuklarin ebeveynlerinde
yasam kalitesi, kaygi, depresyon i¢in risk diizeyleri ve
bunlara etki eden faktorler arastirildi. Caligmanin
hipotezleri ¢ocukta OSB  siddetinin, ebeveyn
sosyoekonomik diizeyinin ebeveyn yasam kalitesini
etkileyecegi, ayrica ebeveyn yasam Kkalitesi ile
anksiyete ve depresyon riski arasinda korelasyon
oldugu idi.
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B. Giiller ve F. Yaylac1

Gereg ve Yontem

Calismaya Ekim 2021 ile Mart 2022 tarihleri arasinda
cocuk ve ergen psikiyatrisi poliklinik bagvurusunda
bulunan ve DSM-5 temelli psikiyatrik goriisme
sonucunda OSB tanisi1 konan 182 ¢ocuk ve ebeveyni
dahil edildi. Ciddi kafa travmasi, beyin hasar1 ve
genetik bir hastaligt olan cocuklarin ebeveynleri
calisma disinda birakildi. Hastalarin  demografik
verileri sosyodemografik veri formuna kaydedildi.
Ebeveynler tarafindan Otizmde Yasam Kalitesi
Olgegi-Ebeveyn Siirimii (OYKA-E) ve Hastane
Anksiyete ve Depresyon Olgegi (HADO) dolduruldu.
Tiim ¢ocuklara ¢alismaci tarafindan Cocukluk Otizmi
Derecelendirme Olgegi (CODO) uygulandi.

Bu kesitsel ¢alisma Helsinki Deklarasyonuna uygun
olarak yapildi. Calismaya baglamadan O&nce tim
katilimcilardan ~ bilgilendirilmis  onam  alind1
Arastirma  icin, Uludag Universitesi Girigimsel
Olmayan Arastirmalar Etik Kurulu’nun 22.09.2021
tarih ve 2021-13/9 sayil1 yazisi ile etik onay alind1.

Degerlendirme Araglari

Sosyodemografik Veri Formu

Arastirmaci tarafindan hazirlanan form igerisinde
ailenin aylik gelir diizeyi, ebeveynlerin egitim diizeyi,
cocukta konusma diizeyi (en az iki kelimeden olusan
climle kuramayan ¢ocuklar konusma yok olarak kabul
edildi), ilag¢ kullanimi, ¢ocukta eslik eden kronik tibbi
hastalik varligi, aile bireylerinde psikiyatrik hastalik
varligi gibi oOzellikleri arastirmaya yonelik sorular
bulunmaktaydi. Ailenin aylik gelir diizeyi Tiirk Lirasi
iizerinden degerlendirildi ve gelir diizeyine gore asgari
iicret ve altinda ya da asgari {licret iistiinde gelir diizeyi
olarak iki sinifa ayrilarak istatistikler yapildi'’.

Cocukluk Otizmini Derecelendirme Olgeg'i
(Childhood Autism Rating Scale, CARS)

OSB siddetini degerlendirmek amaciyla olusturulan
Olgekte maddeler 1-4 arasinda puanlanmaktadir.
Olgegin toplam puan 15-60 arasinda degismekteyken;
30-36,5 puan arasi hafif-orta, 37-60 puan arasi agir
siddette otizmi gostermektedir'’. Olgegin Incekas ve
arkadaglar tarafindan Tiirkge gecerlilik ve gilivenirlik
¢alismasi yapllmlstlrlz.

Hastane Anksiyete ve Depresyon Olcegi (HADO)

Erigkinlerde  anksiyete ve  depresyon  riskini
belirlemek, belirtilerin diizeyini ve siddet degisimini
takip etmek icin gelistirilmistir. Anksiyete (HAD-A)
ve depresyon (HAD-D) olmak iizere iki alt dl¢ekten
olusmaktad1r13. Olgegin Tiirkce gecerlik giivenirlik
calismasi  Aydemir ve arkadaglar1 tarafindan
yapilmistir. Anksiyete alt 6lgegi i¢in 10, depresyon alt
Olcegi icin 7 puan kesim noktalar1 olarak saptanmustir.
Kesim noktas1 {izerindeki puanlar anksiyete ve
depresyon igin risk altinda olarak
degerlendirilmektedir.".




Otizm Spektrum Bozuklugunda Ebeveyinler

Otizmde Yasam Kalitesi Olcegi-Ebeveyn Siiriimii
(OYKA-E)

OSB tanili ¢ocuk sahibi anne babalarin yasam
kalitesini saptamak icin gelistirilmistir. Olgek A ve B
olmak iizere iki ayr1 bdlimden olusmaktadir. A
bolimii yasam kalitesi, B boliimii ¢cocuklarin otizme
0zgli yasadiklar1 zorluklarinin ebeveynler igin ne
kadar sorun oldugu ile ilgili anne-babalarin algisini
degerlendirmektedir. Yiiksek puan, ¢ocuklarin OSB
ile iligkili davraniglar1 i¢in anne-babalarin daha az
sorun yasadigint gostermektedir. Olgekten
almabilecek puan 48-240 arasindadir; ancak her
bolimiin ayr1 ayri puanlanmast ve kullanilmasi

onerilmektedir'”. Tiirkge gecerlik ve giivenilirlik
calismas1  Glirbliz  ve  arkadaslart  tarafindan
yapilmustir'®.

Istatistiksel analiz

Verinin istatistiksel analizleri IBM SPSS 25.0

programinda yapildi. Siirekli degiskenler aritmetik
ortalama + standart sapma ve ortanca (min-maks),
kategorik degiskenler frekans ve yiizde (%) ile
gosterildi. Siirekli degiskenlerin normal dagilima uyup
uymadigini test amaciyla Kolmogorov Smirnov testi
yapildi. Incelenen degiskenlerin normal dagilima
uymamast nedeniyle, degiskenlerin gruplar arasinda
farklilik gosterip gostermedigi Mann Whitney U testi
ile degerlendirildi. Siirekli degiskenler arasindaki
iliski Spearman korelasyon katsayist ile incelendi.
Istatistiksel anlamlilik p< 0,05 anlaml1 olarak kabul
edildi.

puanin iizerinde yanit verme orani %59,3 idi. HAD-D
alt 6lcek ortanca puani 9,00 (0-20) bulunurken, HAD-
D alt dlgeginde kesme puanin iizerinde yanit verme
oran1 %68,1 idi (Tablo II).

Tablo 1. Sosyodemografik Ozellikler

Bulgular

Calismaya OSB tanili 182 g¢ocuk ve ebeveyni dahil
edildi. Ebeveynlerin % 79,1’i (n=144) c¢ocuklarin
annesi idi. Annelerin ortanca yas degeri 36 yil (22-50)
idi. Cocuklarin %85,2’si erkek (n=155) cinsiyette olup
tim c¢ocuklarin ortanca yas degeri 8 yil (2-13)
bulundu. Annelerin %53,8’inin (n=98), babalarin
%48,4linlin (n=88) ortaokul ve alt1 egitim diizeyinde
oldugu bulundu. Ailelerin %36,3’li asgari Ticretin
altinda gelir diizeyleri oldugunu bildirdi. Cocuklarin
%61,5’inde (n=112) konusma yoktu. Cocuklarin
%39,6’sinda (n=72) psikiyatrik ila¢ kullanimi varken,
cocuk disinda aile bireylerinden birinde psikiyatrik
hastalik varligit %15,4 (n=28) bildirildi. Cocuklarin
%091,2’si (n=166) ozel egitime devam etmekteydi
(Tablo I).

OSB siddetini 6lgek amaciyla CODO uygulandi.
CODO ortanca puan1 41,50 (23,50-53) iken;
CODO’ye gore cocuklarn %72’sinin (n=131) agir
siddette OSB belirtileri gosterdigi bulundu. OYKA-E
Bolim A ortanca puani 84,00 (39-140), Bolim B
ortanca puant 55,00 (20-95) bulundu. HAD-A alt
6l¢ek ortanca puant 10,50 (0-21) iken Olgekte kesme

n (%)

Cocuk yas ortanca (min-maks 8(2-13)
- Kiz 27 (14,8)
Gocuk Cinsiyet Erkek 155 (85.2)
Ebeveyn yas ortanca (min-  |Anne 36 (22-50)
maks) Baba 41 (26-60)
- Ortaokul ve alti 98 (53,8)

Anne Egitim Durumu Lise ve Ustl 84 (46.2)
- Ortaokul ve alti 88 (48,4)

Baba Egitim Durumu Lise ve iisti 94 (51,6)
Formu Dolduran Ebeveyn Anne 144 (79,1)
Kimdir Baba 38 (20,9)
. e Asgari Ucret ve altinda gelir diizeyi 66 (36,3)
Allenin aylik gelir duzeyi — fyC o icretin stiinde gelir dizeyi 116 (63,7)
; . Evet 143 (78,6)

?
Gocugun kardesi var mi? Hayir 39 21.4)
- Konusma yok 112 (61,5)
Cocukta konusma diizeyi Konugma var 70 (38,5)
Cocukta eslik eden kronik  [Evet 31(17,0)
tibbi hastalik varligi Hayir 151 (83,0)
Gocukta psikiyatrik ilag Evet 72 (39,6)
kullanimi Hayir 110 (60,4)
Caliglyor 159 (87,4)
Baba ¢alisma durumu Calismiyor 23 (12,6)
—— Evii 170 (93,4)
Anne baba birliktelik durumu Bosanmis 12(66)
- Evet 166 (91,2)
Gocuk 6zel egitim aliyor mu Hayr 16 (88)
Cocuk drgiin egitime devam  |Evet 121 (66,5)
ediyor mu Hayir 61(33,5)
Ailede gocuk diginda Evet 28 (154)
psikiyatrik hastalik var mi Hayir 154 (84,6)
n (%)

Cocuk yas ortanca (min-maks 8(2-13)
. Kiz 27 (14,8)
Gocuk Cinsiyet Erkek 155 (85.2)
Ebeveyn yas ortanca (min-  |Anne 36 (22-50)
maks) Baba 41 (26-60)
- Ortaokul ve alti 98 (53,8)

Anne Egitim Durumu Lise ve (st 84 (46,2)
- Ortaokul ve alti 88 (48,4)

Baba Egitim Durumu Lise ve (st 9 (51.6)
Formu Dolduran Ebeveyn  |Anne 144 (79,1)
Kimdir Baba 38 (20,9)
. T Asgari Ucret ve altinda gelir diizeyi 66 (36,3)
Allenin ayltk gelir duzeyi — fyC o Goretin Gstiinde gelir diizeyi 116 (63,7)
; . Evet 143 (78,6)

?
Gocugun kardesi var mi? Hayr 39 214)
N Konusma yok 112 (61,5)
Cocukta konusma diizeyi Konusima var 70 (385)
Gocukta eslik eden kronik  [Evet 31(17,0)
tibbi hastalik varligi Hayir 151 (83,0)
Gocukta psikiyatrik ilag Evet 72 (39,6)
kullanimi Hayir 110 (60,4)
Calisiyor 159 (87,4)
Baba ¢alisma durumu Calismiyor 23(126)
- Evii 170 (93,4)
Anne baba birliktelik durumu Bosanmis 12(66)
- Evet 166 (91,2)
Gocuk 6zel egitim aliyor mu Hayir 16 (88)
Gocuk orglin egitime devam  |Evet 121 (66,5)
ediyor mu Hayir 61(33,5)
Ailede gocuk disinda Evet 28 (15,4)
psikiyatrik hastalik var mi Hayir 154 (84,6)
*Cocuk ve ebeveyn yaslart yil olarak verilmistir. Sirekli

degiskenler ortanca (min-maks), kategorik degiskenler frekans ve
yiizde (%) ile gosterilmistir.
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Tablo II. CODO, OYKA-E Béliim A ve B puanlar,
HAD-A ve HAD-D alt 6l¢ek puanlari

Olgekler Olgek Puanlari
coDo 41,50 (23,50-53)
CODO'e gore OSB siddet Ha;\'fg‘l’rrta 1531 1 ((2782))
OYKA-E Bolim A 84,00 (39-140)
OYKA-E Bélim B 55,00 (20-95)
HAD-A 10,50 (0-21)
HAD-D 9,00 (0-20)
HAD-A esik degerine gbre ebeveynde Evet 108 (59,3)
anksiyete riski Hayr 74 (40,7)
HAD-D esik degerine gdre ebeveynde Evet 124 (68,1)
depresyon riski Hayr 58 (31,9)
Olgekler Olgek Puanlari
coDo 41,50 (23,50-53)
CODO'ye gére OSB siddeti Ha;\'fg‘l’rrta 1531 1 ((2782))
OYKA-E Bolim A 84,00 (39-140)
OYKA-E Bélim B 55,00 (20-95)
HAD-A 10,50 (0-21)
HAD-D 9,00 (0-20)
HAD-A esik degerine gbre ebeveynde Evet 108 (59,3)
anksiyete riski Hayr 74 (40,7)
HAD-D esik degerine gdre ebeveynde Evet 124 (68,1)
depresyon riski Hayr 58 (31,9)

Siirekli degiskenler ortanca (min-maks), kategorik degiskenler
frekans ve yiizde (%) ile gdsterilmistir. CODO: Cocukluk Otizmini
degerlendirme olgegi, OYKA-E: Otizmde yasam kalitesi 6l¢egi-
ebeveyn formu, HADO: Hastane anksiyete ve depresyon dlgegi

B. Giiller ve F. Yaylac1

OYKA-E Bolim A ve Bolim B, HAD-A ve HAD-D
alt oOlgek puanlarinin, c¢ocukta psikiyatrik ilag
kullanimi olup olmamasi, kardes varligi, konusma
olup olmamasi, OSB tanili ¢ocuk disinda aile
bireylerinde psikiyatrik hastalik varligt ve g¢ocugun
ozel egitim diginda bir egitim kurumuna devam etme
durumu (kres, anaokulu, ilkokul, ortaokul) gibi
degiskenler ile olan iligkileri incelendi. Cocukta
psikiyatrik ila¢ kullanimi varliginda OYKA-E Bolim
B ortanca puani anlamli diizeyde daha diisiikti
(p=0,008). Cocukta konusma olup olmamasi, kardes
olup olmamasi, 0&zel egitim disinda bir egitim
kurumuna devam etme durumu ve aile bireylerinde
psikiyatrik hastalik varligt icin yapilan
karsilastirmalarda OYKA-E Boélim A ve Bolim B
ortanca puani, HAD-A ve HAD-D alt olgek
puanlarinda anlamli farklilik yoktu (Tablo III).

Calismamizda CODO, OYKA-E Bélim A, OYKA-E
Boliim B, HAD-A, HAD-D, cocuk yas, ebeveyn yas,
ebeveyn egitim durumu ve aile aylik gelir diizeyleri
arasindaki iliskiler incelendi. CODO’nun OYKA-E
Bolim A (r=-0,201, p=0,006) ve OYKA-E Bolim B
(r=-0,486, p<0,001) ile arasinda negatif korelasyon
bulundu. Yine CODO ile HAD-A (r=0,198, p=0,007)
ve HAD-D (r=0,209, p=0,005) arasinda pozitif yonde
korelasyon bulundu. CODO ile anne egitim diizeyi
(r=-0,267, p<0,001), baba egitim diizeyi (r=-0,225,
p=0,002) ve ailenin aylik gelir diizeyi (r=-0,216,
p=0,003) arasinda anlaml diizeyde negatif korelasyon
bulundu (Tablo 1V).

Tablo III. OYKA-E Boliim A ve Boliim B, HAD-A ve HAD-D puanlarinin sosyodemografik degiskenlere gore

karsilastirmalari
OYKA-E Bolim A p* QYKA-E Boélim B p* HAD-A P* HAD-D p*

Cocukta Xf‘:rm) 82,50 (44,00-126,00) 58,50 (25,00-88,00) 11,00 (2,00-21,00) 9,00 (1,00-20,00)
konusma var Yok 0,940 0,133 0,863 0,986
mi? eiry  |500(39.00-14000) 53,50 (20,00-05,00) 10,00 (0-21,00) 9,00 (0-20,00)

. X\e:’143) 84,00 (39,00-140,00) 55,00 (20,00-95,00) 11,00 (0-21,00) 9,00 (0-20,00)
E;Z‘g‘l‘car 2 Nek 0,829 0956 0263 0955

) (n=39) 90,00 (44,00-126,00) 54,00 (20,00-79,00) 10,00 (4,00-21,00) 9,00 (2,00-20,00)

Cocukta X]a:rn) 83,50 (51,00-126,00) 52,00 (20,00-88,00) 11,00 (3,00-19,00) 10,00 (0-17,00)
psikiyatrik ilag Yok 0,317 0,008 0,561 0,351
flanim | %) [85:50(39,00-140.00) 58,50 (20,00-95,00) 10,00 (0-21,00) 9,00 (0-20,00)
Ozel efitim  |Evet
diginda bir (n=121) 84,00 (39,00-140,00) 56,00 (20,00-88,00) 11,00 (2,00-21,00) 9,00 (0-20,00)
egitim
kurumuna
devam ediyor Havir 0,630 0,451 0,993 0,727
mu? (kres, 2y 89,00 (48,00-125,00) 54,00 (20,00-95,00) 10,00 (0-20,00) 9,00 (0-19,00)
anaokulu, (n=61)
ilkokul,
ortaokul)
Alle Evet 84,50 (39,00-111,00) 52,00 (20,00-88,00) 11,00 (5,00-21,00) 9,00 (0-20,00)
Dieyleriride (n=28) 0,256 0,598 0,600 0973
psikiyatri Hayir ’ ’ ’ 1
Rastalk var mi | ety |B400 (44,00-140.00) 55,00 (20,00-95,00) 10,00 (0-20,00) 9,00 (0-20,00)

* Mann Whitney U Test, siirekli degiskenler ortanca (min-maks), kategorik degiskenler frekans ve yiizde (%) ile gosterilmistir. OYKA-E:
Otizmde yasam kalitesi 6lgegi-ebeveyn formu, HADO: Hastane anksiyete ve depresyon dlgegi
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Ayrica OYKA-E Bolim A ile OYKA-E Bolim B
(r=0,411, p<0,001) arasinda pozitif yonde; OYKA-E
Bolim A ile HAD-A (r=-0,628, p<0,001) ve HAD-D
(r=-0,659, p<0,001) arasinda negatif yonde korelasyon
bulundu. Yine OYKA-E Bolim A ile baba egitim
diizeyi (r=0,191, p=0,010) ve ailenin aylik gelir diizeyi
(r= 0,269, p<0,001) arasinda anlamli diizeyde pozitif
korelasyon bulundu. OYKA-E Bélim B ile HAD-A
(r=-0,438, p<0,001) ve HAD-D (r=-0,372, p<0,001)
arasinda anlamli diizeyde negatif korelasyon bulundu.
Yine OYKA-E Bolim B ile ¢ocugun yasi (r=-0,149,
p=0,045) arasinda negatif, aylik gelir diizeyi (r=0,187,
p=0,011) ile arasinda ise pozitif yonde korelasyon
bulundu (Tablo IV).

Tablo IV. CODO, OYKA-E Bélim A, OYKA-E
Bolim B, HAD-A, HAD-D, ¢ocuk yas,
ebeveyn yas, ebeveyn egitim, aile aylik
gelir diizeyi arasindaki iliskiler

~ | OYKA-E | OYKAE . .
CODO | psiima | Baiim B | HADO-A | HADO-D
OYKA-E -0,201
Bolim A (p=0.006)
OYKA-E -0,486 0,411
BolimB | (p<0,001) | (p<0,001)
N 0,198 0,628 | -0,438
HADO-A (p=0,007) | (p<0,001) | (p<0,001)
. 0,209 0,659 | -0,372 | 0,661
HADO-D (p=0,005) | (p<0,001) | (p<0,001) | (p<0,001)
Anne va -0,112 0,057 | -0,007 | -0,058 | 0,017
yag (p=0,132) | (p=0,446) | (p=0,928) | (p=0,435) | (p=0,817)
Baba va 0,008 0,128 | -0,134 | -0,044 | 0,053
yag (p=0,914) | (p=0,086) | (p=0,070) | (p=0,558) | (p=0,476)
Cocuk ya 0,001 0,030 | -0,149 | -0,020 | 0,018
yag (p=0,987) | (p=0,688) | (p=0,045) | (p=0,788) | (p=0,816)
Anne efjitim | 0,267 0,096 0,133 | -0,057 | -0,154
dizeyi | (p<0,001) | (p=0,199) | (p=0,073) | (p=0,444) | (p=0.037)
Baba egitm | -0,225 0,191 0111 | -0,147 | -0,173
dizeyi | (p=0,002) | (p=0,010) | (p=0,135) | (p=0,055) | (p=0,019)
Ailenin aylik | 0,216 0,269 0,187 | -0,111 | -0,197
gelir diizeyi | (p=0,003) | (p<0,001) | (p=0,011) | (p=0,136) | (p=0,008)

“Spearman korelasyon katsayisi kullamlmustir”. CODO: Cocukluk
Otizmini degerlendirme 6l¢egi, OYKA-E: Otizmde yasam Kkalitesi
dlgegi-ebeveyn formu, HADO: Hastane anksiyete ve depresyon
olcegi

Bulgularimiz arasinda HAD-A ve HAD-D arasinda
pozitif yonde korelasyon varligi mevcuttu (r=0,661,
p<0,001). Yine HAD-D puani ile anne egitim diizeyi
(r=-0,154, p=0,037), baba egitim diizeyi (r=-0,173,
p=0,019) ve aylik gelir diizeyi (r=-0,197, p=0,008)
arasinda negatif yonde korelasyon bulundu. HAD-A
alt olcek ortalamasi ile ebeveyn yas, ebeveyn egitim
diizeyi, ailenin gelir diizeyi arasinda anlamli diizeyde
iligski yoktu (Tablo IV).

Tartisma ve Sonug

OSB tanili ¢ocuklarin ebeveynlerinde yasam kalitesi,
kaygi, depresyon risk diizeyleri ile ebeveyn yasam
kalitesine etki eden faktorleri arastirdigimiz
calismamizda OSB siddetinin yiiksekligi, aylik gelir
diizeyinin diistikliigli, cocukta ila¢ kullanimi olmasi,
¢ocugun yasimin bilyiikliigli, babanin egitim diizeyi
disiikligii gibi degiskenler ebeveynlerin yasam
kalitesini ve ruh sagligini olumsuz yonde etkileyen
faktorler olarak bulundu. Calismanin diger benzer
caligmalara goére bazi giiclii yonleri vardi. Bunlar
arasinda katilimer sayisinin - yiiksekligi, ebeveyn
yasam kalitesinin hastaliga 06zgii bir Olgekle
degerlendirilmis olmast sayilabilir.

Bakim vermek ebeveyn olmanin bir pargasi olsa da,
OSB gibi uzun siireli islevsel kisitliliklara yol agabilen
bir bozukluk tanist olan ¢ocugun ihtiya¢ duydugu iist
diizey bakimi saglamak zorlayicidir. Bu durum
ebeveynlerin fiziksel ve zihinsel sagliklarinin yan sira
yasam kalitesini de olumsuz etkileyebilir. 2021 yilina
ait bir ¢alijmada Malezya’da yasayan OSB tanili
¢ocuk sahibi ebeveynlerde yasam kalitesi ve iligkili
faktorler arastirilmis, ebeveynlerde OYKA-E boliim A
ortalamasinin ~ 88,55+17,25; bdlim B  puan
ortalamasinin  56,55+£12,35 oldugu bildirilmistir'’.
Annelerde ruh sagligi belirtileri ve damgalanma
algisinin arastirildigi bagka bir ¢alismada da OYKA-E
Boliim A ortalamasi 90,06+17,58; Bolim B puan
ortalamas1  68,16+17,59 bulunmusturlg. Erken
cocukluktan itibaren, OSB belirtilerinin yalnizca
ailenin giinliik isleyisini sinirlamakla kalmadigi ayni
zamanda yasam kalitesini de olumsuz etkiledigi
vurgulanmaktadir'®"”’.  Caligmamizda, — diger  iki
caligmaya gore hem OYKA-E boliim A hem boliim B
puanlar1 daha diisiiktii. Bunun olas1 nedenlerinden biri,
ilkemizde yapilan c¢alismada cocuklarin  yas
ortalamasmin  kiigiik olmas1 (4,49+1,30) olabilir.
Ciinkii ¢ocukta yas arttikca okul hayatindaki ve yasit
iliskilerindeki zorluklar gibi ek sorunlar ebeveyn
yasam kalitesini azaltabilir. Bir diger neden olarak
Malezya’da  yapilan ¢alismada oldugu  gibi
ebeveynlerin hali hazirda devlet destekli bir okul
oncesi egitim programina devam etmeleri sayilabilir.
Ebeveynlerin bir egitim programina devam ediyor
olmalar1 yagam kalitelerinde artis saglamis olabilir.

Calismanmizda CODO ile OYKA-E Bélim A ve
Boliim B arasinda anlamli diizeyde negatif korelasyon
bulundu. Ozgiir ve arkadaslarmin galismasinda da
OSB siddetinde arti, daha diisiik OYKA-E Bolim A
ve Bolim B  skorlanyla iliskilendirilmistir'.
Cocugunda OSB semptom siddetini yiiksek bildiren
annelerde yasam kalitesinde diigiis saptayan baska bir
¢alismanin bulgulart da sonuglarimiza paralellik
géstermektedirlg. Calismamizda ayrica OYKA-E
Bolim A ve Bolim B puan ortalamasi ile HAD-A ve
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HAD-D o6lgekleri arasinda anlamli diizeyde negatif
korelasyon bulundu. Onceki arastirmalar, OSB tanili
cocuklarin ebeveynlerinde artan ebeveynlik stresinin,
kotii ebeveyn ruh saglign ve diisiik yasam kalitesi ile
iliskisini géstermistirzo'B.

Ailelerin gelir diizeylerinin ¢ocugun ihtiyaglarini
kargilamaya yeterli olup olmamasi da ebeveynlerin
yasam kalitesini etkileyebilir. Caligmamizda OYKA-E
Bolim A ve Bolim B ile ailenin aylik gelir diizeyi
arasinda anlamli diizeyde pozitif korelasyon bulundu.
Ozgiir ve arkadaslarmin calismasinda da daha diisiik
aylik gelir diizeyi ile yasam kalitesinde diisiis arasinda
iliski saptanmustir'®. Yeterli gelir diizeyine sahip
olmamak ¢ocugun egitimi ve saglik harcamalar1 igin
gerekli  kaynaklarin  kisithligima neden olarak
ebeveynlerin yasam kalitelerinde diisiis yaratabilir.

Calismamizda ¢ocuklarin %39,6’sinda psikiyatrik ilag
kullanimi  bulundu.  Cocugunda  herhangi bir
psikiyatrik ilag kullanimi bildiren ebeveynlerde
OYKA-E Bdlim B ortanca puani anlamli diizeyde
daha diisiiktii. Benzer bir ¢calismada da ¢ocugunda ilag
kullanim1  bildiren ebeveynlerde yasam Kkalitesi
puanlar1 daha diisiik bulunmustur™. Bunun olasi bir
nedeni ila¢ kullanan ¢ocuklarda ek hastalik sikliginin
ve OSB siddetinin daha yiiksek olmasi olabilir.

Calisma bulgularimiz arasinda OYKA-E Bolim A
puant ile baba egitim diizeyi arasinda pozitif yonde
korelasyon varligi bulunmaktaydi. OSB tanili gocuk
sahibi ebeveynlerde yasam kalitesinin incelendigi bir
calismada da babanin egitim diizeyinin diigiik olmasi,
yasam  kalitesi  puanlarmm  kotilesmesi  ile
iligkilendirilmistir'®. Ebeveynlerde egitim diizeyinin
artmasl ile ¢ocuklarinin zorluklar ile uygun bas etme
yontemleri gelistirebilme, ¢ocukla iletisim
becerilerinde ve sosyoekonomik diizeyde artis
gorililebilir. Bu etkenler de yasam kalitesinde
yiikselme sagliyor olabilir.

Diger bir bulgumuz OYKA-E Boliim B ile OSB tanili
cocugun yasi arasinda negatif yonde korelasyon
varligiydi. OSB tanili c¢ocuk sahibi ebeveynlerin
destek gereksinimlerinin incelendigi bir ¢alismada
annelerin, babalara gore daha fazla destege
gereksinimi  oldugu ayrica ¢ocugun yasmin da
gereksinim diizeyi ile iliskili oldugu bildirilmistir™.
Bunun olast bir nedeni yasla birlikte eslik eden
hastaliklar, okul hayati ile ilgili gorevler ve yasit
iligkilerinin kurulmaya calisilmasi gibi farkli alanlarda
zorluklarin siirece dahil olmasi olabilir. Cocugun
yasinin artmast ile birlikte ebeveynin ilgilenmesi
gereken alan sayisinin artigi, yasam kalitesini olumsuz
yonde etkiliyor olabilir.

Calismamizda HAD-D alt 6lgeginde kesme puanin
iizerinde yanit verme orani % 68.1 bulundu.
Norogelisimsel bozukluk tanisi olan ve olmayan
cocuk sahibi ebeveynlerde depresyon sikliginin
incelendigi  bir  metaanalizde,  noérogelisimsel
bozuklugu olan g¢ocuklarin ebeveynlerinde depresif
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belirti prevalansinin arttigit ve en Dbiyik etki
biiylikliigiiniin OSB tanili ¢ocuk sahibi ebeveynlerde
oldugu bulunmustur®®. Yakin zamanl bir calismada da
OSB tanili ¢ocuk sahibi annelerin %63,8’inde
depresyon belirtileri saptanmustir'®. Annede yogun ve
uzun siireli depresif belirtiler ¢ocukta daha fazla
biligsel ve duygusal sorun varligina yol agabilir, ayni
zamanda annenin depresyonu ¢ocuga duyarli ve tutarl
yanit verme kapasitesinde azalma ile sonuglanabilir.
Bu durum ayrica OSB tanili gocuk igin planlanan
programlara uyumda bozulmaya yol acabilir. Annede
depresif belirti varliginda hizli ve uygun yonlendirme
yapilmasi, OSB tanili ¢ocukta duygusal ve davranigsal
sorunlarda azalma ve Ozel egitime uyumda artis
saglayabilir.

HAD-A alt olgeginde kesme puanin iizerinde yanit
verme orani ise %59,3 bulundu. OSB tanisi sonrasi,
siire¢ hakkindaki belirsizlik, belirtilerin siddetli ve
uzun siireli olusu, ¢ocugun yasit iliskisi kurmada
zorlanmasi gibi bircok neden ebeveynler ve diger aile
iiyelerinde kayg1 belirtileri ortaya ¢ikarabilmektedir®.
Caligmalarda OSB tanili ¢ocuklarin ebeveynlerinde,
gelisimsel sorunlar1 olmayan ve diger norogelisimsel
bozukluk tiirlerine sahip c¢ocuklarin ebeveynlerine
gore daha yiiksek diizeyde ebeveynlik stresi
bildirilmektedir'®*’. Problem odakli basa ¢ikma
stratejilerinin (aktif basa ¢ikma, planlama ve kabul
gibi), ebeveynlik stresinde azalma ve annenin ruh
sagliginda iyilesmeye katkisi olabilir®®.

Diger bir bulgumuz CODO ile HAD-A ve HAD-D alt
Olcekleri arasinda pozitif yonde korelasyon varlig: idi.
OSB siddetinin ebeveyn ruh sagligina etkisinin
incelendigi bir ¢alismada semptom siddetinde artigin,
ebeveynlerin  bildirdigi stres miktarinda artig1
yordadigi vurgulanmistir. Baska bir ¢aligmada
siddetli otizm semptomu olan ¢ocuklarin, daha yiiksek
oranda depresyon tedavisi goren ebeveyne sahip
oldugu bildirilmistir®. Yine bir ¢aligmada OSB
semptom siddetinde artis ve davranig sorunlarinin,
ebeveynlik stresine neden oldugu, ayrica bu durumun
ebeveyn tutumlarinda degisime sebep olarak davranis
sorunlarimt  ve  OSB  siddetini  arttirabildigi
bildirilmistir’’.  Ruh saghginda bozulma olan
ebeveynler icin uygun tedavi ile ortaya g¢ikacak bir
iyilesme, ebeveyn yasam kalitesinde artigla beraber,
OSB semptom siddetinde azalma ve iyilik halinde
artis saglayabilir. Calismamizin bir diger bulgusu da
HAD-A ile HAD-D arasinda pozitif yonde korelasyon
varligiydi. Yakin zamanl bir ¢aligmada OSB tanili
cocuk sahibi annelerde anksiyete diizeyi arttik¢a,
depresyon belirtilerinin sikliginda da artis oldugu
bulunmus olmasi da ¢aligmada elde ettigimiz bulgu ile
paralellik gostermektedir'®.

Calismamiza dahil edilen katilimec1  sayisinin
yiiksekligi, ebeveyn yasam kalitesinin hastaliga 6zgi
bir 6lg¢ekle degerlendirilmis olmasi ve ebeveynlerde
yasam Kkalitesi, kaygi ve depresyon riskinin birlikte
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arastirilarak iligkili faktorlerin incelenmesi
calismamizin giiclii yonlerindendir. Buna ragmen bazi
kisithiliklardan  da sz  etmek  miimkiindiir.
Calismamiza yalmizca OSB tanili c¢ocuk sahibi

ebeveynlerin dahil edilmesi, diger norogelisimsel
bozukluk tamili c¢ocuklar ve saglikli grup ile
kargilagtirma yapilmamis olmasi kisitliliklar arasinda
sayilabilir. Ayrica ¢ocuklarda ila¢ kullanimimin bilgi
olarak elde edilmesi ancak komorbid ruhsal
hastaliklarin degerlendirilmemesi kisitliliklar arasinda
sayilabilir. Yine calismamizda ebeveynlere yonelik
yalnizca  O0z-bildirim  dlceklerinin  kullanilmasi,
ebeveynlerin ¢ocuklarina iligkin 6znel deneyimlerine
dayali olarak yanliliga neden olabilir.

Cocuklarin  otizme 0zgii gigliiklerine  yonelik
miidahalelerin yaninda, ebeveynlerin yasam kalitesini
ve kaygi, depresyon riskini azalmaya yonelik
yaklagimlar OSB tanilt ¢ocugun uyum becerilerinde
artis ve duygusal davranigsal sorunlarinda azalma
saglayabilir.
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