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The Effect of Parental Perception of Causes of Autism Spectrum Disorder on Treatment Choice
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karar numarasi ile onaylanmistir.

0z

Amagc: Kompleks etiyolojisi ve ¢ekirdek semptomlarina etkili bir tedavinin henliz olmamasi nedeniyle birgok kiiltirde OSB’nin olugum
nedenlerine dair farkli gorisler bulunmaktadir.Bu galismada ailelerin OSB’nin nedenlerine ait gorisleri, tedavi segimleri ve beklentilerinin
arastirmasi amaclanmistir.

Materyal ve Metot: Galismaya 2015-2019 yillari arasinda Ondokuz Mayis Universitesi Gocuk Psikiyatri klinigine bagvuran ve OSB tanisi
olan gocuklarin aileleri dahil edilmis olup veriler geriye doniik olarak taranmistir. Klinigimize basvuran her hasta igin ailelere gériisme
dncesinde “On Gériisme Formu” doldurtulmus, bilgileri tam olan hastalar calismaya alinmigtir. On gériisme formunda gocugun yast,
cinsiyeti, daha 6nce aldig tedavi, hastaligin ya da bozuklugun neden kaynaklandigi ve tedavi beklentisine dair sorular bulunmaktadir.
Klinik global izlem-hastalik siddeti gocuk psikiyatri uzmani tarafindan doldurulmustur.

Bulgular: Calisma grubunda 241 gocuk ve bakim vereninin verisi incelenmistir. Erkek ve kiz hastalarin klinik 6zellikleri, aile goérUsleri ve
cocuk psikiyatri uzmani tarafindan belirlenen hastalik siddeti karsilastirildiginda kiz hastalarin klinik global izlem puanlarinin daha
yiksek oldugu (p=0.022) ve “Cocudun kendinden” sikkinin daha yiiksek oranda igaretlendigi (p=0.014) gézlenmistir. Tki Adimli
Kiimeleme Analizi sonrasinda iki kiime olusmus ve kiimeler igin en belirleyici 6zellik “Cocuga ait nedenler” olmustur. iki kilme arasinda
“daha once psikiyatrik muayene”, “ilag tedavisi” ve “yas” 6zelliklerinin belirleyici oldugu gézlenmistir.

Sonug: Ailenin tedavi segiminde, otizmin olusum nedenlerine ait gorisleri, bozuklugun siresi ve daha 6nce gocugun gérmus oldugu
psikiyatrik muayeneler etkili olmaktadir. Bu bulgular OSB ile ilgilenen klinisyenlerin ailelere rehberlik etme ve kararlarina yardimci olmasi
acisindan 6nem tagimaktadir.

Anahtar Kelimeler: Aile zellikleri, agi reddi, gelisimsel bozukluk, tedavi.

Abstract

Aim: Due to the complex etiology and the lack of effective treatment for core symptoms, there are different views on the causes of ASD
in many cultures. In this study, it was aimed to investigate the opinions, treatment choices, and expectations of families about the causes
of ASD.

Materials and Methods: Children diagnosed with ASD who applied to the Ondokuz Mayis University Child Psychiatry Clinic between
2015 and 2019 were retrospectively included in the study. Patients who filled the information in the "preliminary interview forms" filled by
the families before the interview for each patient who applied to our clinic were included in the study. The preliminary interview form
contains questions about the child's age, gender, previous treatment, why the disease or disorder originated, and the prospect of
treatment.

Results: The data of 241 children and caregivers were examined in the study group. Comparing the clinical features and family views of
the families of male and female patients, it was observed that the caregivers of the female patients had higher clinical global follow-up
scores (p=0.022) and marked the "child's self" option (p=0.014). After a two-step clustering analysis, two clusters formed, and the most
determining feature for the clusters was "Child-related causes". It was observed that "psychiatric examination”, "drug treatment “and
"age" were determinative between the two clusters.

Conclusion: Opinions of caregivers about the causes of autism, duration of the disease, and previous psychiatric examinations affect
the choice of treatment. These findings are essential for understanding the family's treatment choices and helping families and clinicians
interested in ASD to guide and make decisions.
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GiRIS

Otizm Spektrum Bozukluklari (OSB), sosyal iletisim sorunlari, tekrarlayici hareketler ve kisitli ilgi alani
ile karakterize norogelisimsel bozukluklari iceren semsiye bir tanidir. Literatlirde OSB'nin etiyolojisinde
genetik etmenler daha 6nalandadir, gevresel etmenlerin katkisi tartismali gérinmektedir. Cevresel
etmenlerden, gebelikte kullanilan ilaclar, kimyasal maruziyeti ve baba yagsi gibi durumlarin katkisi
calismalarda gosteriimekle birlikte kanitlar zayif diizeydedirl. Kompleks etiyolojisi ve ¢ekirdek
semptomlarina etkili bir tedavinin henlz olmamasi nedeniyle bir¢cok kiltirde OSB’nin olusum
nedenlerine dair farkh gorisler bulunmaktadir?4. Bati kiltlrlerinde aileler OSB’yi cogunlukla genetik
nedenler ile iligskilendirirken, Cinli ebeveynler OSB’yi tibbi ve spirlitual nedenlere esit uzaklikta
gormekte ve daha yliksek oranda alternatif tedavileri tercih etmektedirler>. Ortak bir 6zellik olarak
aileler konvansiyonel tedaviler basarisiz oldugunda alternatif tedavi ve goérislere yonelmektedir. Bazi
alternatif gorusler ve tedavi yontemleri pratikte faydal gibi goériinse de bilimsel olmayan gérisler (6rn;
asilarin otizme neden oldugu) ve tedavi yéntemleri (6rn; selasyon, yiksek doz C vitamini) OSB’li

cocuklara zarar verebilmektedir®.

Asillarin OSB’ye neden olmadidina dair genis 6lcekli epidemiyolojik ¢alismalar bulunsa da, Glkemizde
“asl reddi” endiselendirici bir sekilde ylikselmektedir 7.Sadece asi reddi degil, ailelerin OSB’nin
nedenlerine ait gortslerinin OSB’nin tani ve tedavi sirecini de etkiledigi gosterilmistir & °. Mevcut
tedavilerin etkililigine dair kanitlar kisith oldugundan, ailelerin karar vermesi zor olmaktadir. Egitsel
tedaviler en etkili tedaviler olarak goérinmekle birlikte, birgok aile ilag ve ilag-digI tedavileri de
kullanmaktadir’®. Ayrica tedavi uyumsuzluguna iligkin bircok neden bulunmaktadir ve ©6nemli

nedenlerden biri de OSB’nin etiyolojisine yonelik bilimsel olmayan goérisler oldugu saptanmigtiril,

Literatliri inceledigimizde otizm tanisi almis c¢ocuklarin ebeveynlerinin goéruslerini  inceleyen
calismalarin genellikle ebeveynlerin sosyal destek algilari, tani ve nedenlerine iligkin algilari, sosyal
uyumlari ve c¢ocuklarinin egitim ortamlarindaki sosyal etkilesim ve iletisim becerileri gibi ¢ocugun
ihtiya¢c duydugu becerilere iliskin gorusleri Uzerinde odaklandidini gézlemledik. Buna karsin otizmin
tibbi tanimi ile ebeveynlerin otizm tanimlamalarinin uyumu ve ebeveynlerin otizm sebeplerine iliskin

goruslerine yer veren galismalar sinirh sayidadir 2.

Ailenin otizm olusum nedenlerine ait goérusleri, tedavi secimini etkileyebilir. Bu nedenle ailelerin
tedavide karar verme sireglerine yardimci olabilmek igin ailenin otizm olusum nedenlerine ait
goruslerini bilmek énemli olabilir. Bu calismada ailelerin OSB’nin nedenlerine dair gorusleri, tedavi

secgimleri ve beklentilerinin arastiriimasi amacglanmistir.
MATERYAL VE METOT

Calismaya 2015-2019 yillari arasinda Ondokuz Mayis Universitesi Cocuk Psikiyatri klinigine bagvuran
ve OSB tanisi olan gocuklarin aileleri dahil edilmis olup veriler geriye dénik olarak taranmistir.
Klinigimize basvuran her hasta icin ailelere gériisme éncesinde “On Gériisme Formu” doldurtulmus,
bilgileri tam olan hastalar ¢alismaya alinmistir. Klinik global izlem-hastalik siddeti ¢cocuk psikiyatri
uzmani tarafindan doldurulmustur. Toplamda 535 kayitli hastadan 241’inin verisine ulasiimistir.
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Veri toplama araglari

On Gériisme Formu: Ug béliimden olusmaktadir. ik bélimde ¢ocugun yasi, cinsiyeti, daha énce
aldigi tedavilere iliskin sorular bulundurmaktadir. Ikinci bélimde psikiyatrik bozuklugun neden
kaynaklandigina dair cocu@a ait nedenler (genetik, nérolojik, metabolik, dogumsal), yasadigi kéti bir
olay (kaza, travma, aile Uyelerinden birinin kaybi), okuldaki sorunlar, ailenin ona kargi davranislari,
fazla televizyon/tablet izlemek, asidan sonra agiklamalari ve diger seklinde bir acgik uglu soru
bulunmaktadir. Uglincli bélimde ise tedavi beklentisine dair (6zel egitim, ilag tedavisi, aile tedavisi,
psikoterapi ve agik uglu bir soru) sorular bulunmaktadir.

Klinik Global izlenim Olgegi: Klinik calismalardaki psikiyatri hekimleri tarafindan hastalarin
degerlendiriimesini ve izlem slrecinde tedavinin ortaya ¢ikardigi degisiklikleri gézlemlemek amaciyla
gelistiriimistir. Bu ¢alismada klinik global izlenim o6lgegi-hastalik siddeti alt 6lgegi kullanilmistir. Bu
Olcek 1'den 7’e kadar puanlanmaktadir; 1 puan: “Normal, hasta degil” ve 7 puan: “Cok agir hasta”yi
ifade etmektedir's.

Etik Onay: Bu g¢alisma, OMU Klinik Calismalar Etik Kurulu tarafindan 08.04.2020 tarihinde 2020/55

karar numarasi ile onaylanmistir.

istatistiksel Analiz: Istatistiksel analiz igin SPSS v21.0 programi kullanilmistir. Tanimlayici istatistikler
yapilarak her bir klinik bulgu i¢in ortalama deger, standart sapma ve yulzdeleri hesaplandi. Hasta
grubu TwoStep (iki adimli) kiimeleme ydntemi ile gruplara ayriimistir. iki adimh kiimeleme ydnteminin
hiyerarsik olmayan kimeleme yontemlerinden “k-means” ve hiyerargik yéntemlerden Ward ydnteminin
birlestirilmesi ile olugsan bir hibrid kiimeleme yontemidir 1. Bu yontem ile kime sayisi otomatik Bayesci
Bilgi Kriteri (BIC) veya Akaike Bilgi Kriteri (AIC) ile belirlenmektedir 5. Belirlenen kiimeleme modelinin
kalitesi Silhoutte coeffiecient ile hesaplanmistir. 0.0-0.2 arasi zayif, 0.2-0.5 arasi makul (fair), 0.5-1.0

arasi iyi olarak siniflandirilmaktadir 18.

Sonuglar

Calisma grubunda 241 gocuk ve bakivereninin verisi incelenmistir. Cocuklarin ortalama yasi 11,17 yil
ve %78,4’i erkekti. Hastalarin %78,8 daha 6nce psikiyatrik muayeneye gelmislerdi. Otizmin neden
kaynaklandigina iligkin seceneklerden en sik “Cocuda ait nedenler’, tedavi beklentisinde ise “Ozel
egitim” olarak isaretlenmistir. Tablo 1'de calisma grubunun sosyodemografik ve klinik ozellikleri
gOsterilmigtir.

Tablo 1. Galisma grubunun sosyodemografik klinik 6zellikleri
Caligma parametresi

Ortalama*SD (min-max)(n:241)

Yas 11.17+4.36 (2-22)
Cinsiyet(Erkek) %78.4 (n:189)
Klinik Global izlem- Hastalik Siddeti 3.90+0.89
Daha 6nce psikiyatrik muayene basvurusu %78.8 (n:190)

Otizm neden
kaynaklanmaktadir?

Cocuga ait nedenlerden

%52.3 (n: 126)

Yasadigi travmatik bir olaydan

%10.0 (n:24)

Ailenin ona karsi davranislarindan

%14.7 (n:35)

Fazla televizyon/tablet izlemekten

%7.6 (n:17)

Okuldaki sorunlardan

%4.0 (n:10)

Asidan sonra

%1.7 (n:4)

Ozel egitim %56.6 (n:135)
Otizm tedavisinden ilag tedavisi %34.4 (n:83)
beklentiniz? Aile tedavisi %26.6 (n:64)
Psikoterapi %19.9 (n:48)

Erkek ve kiz hastalarnin klinik ozellikleri, aile gorusleri ve gocuk psikiyatri uzmani tarafindan belirlenen hastalik siddeti
karsilastiriidiginda kiz hastalarin klinik global izlem puanlarinin daha yulksek oldugu (p=0.022) ve “Cocudun kendinden” sikkinin
daha yuksek oranda isaretlendigi (p=0.014) goézlenmistir. Tablo 2'de erkek ve kiz hastalarin ailelerinin klinik 6zellikleri ve aile
gorusleri 6zetlenmistir.
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Tablo 2. Erkek ve kiz hastalarin ailelerinin klinik ézellikleri ve aile gérusleri

Calisma parametresi Erkek Kiz p
OrtalamaxSD (min-max) OrtalamaxSD (min-max)
(n:189) (n:52)
Yas 10.97+4.36 (2-22) 11.93+4.32 (3-21) 0.1612
Klinik Global izlem Puani-Hastalik Siddeti 3.84+0.88 4.15+0.87 0.0222
Daha Once psikiyatrik muayene basvurusu %380.4 (n:152) %69.2 (n:36) 0.173
Cocuga ait nedenlerden ~ %48.1 (n: 91) %67.3 (n:35) 0.014°
Yasadigi travmatik bir %9.1 (n:17) %13.5 (n:7) 0.250°
olaydan
Ailenin ona karsi %14.3(n:27) %15.4 (n:8) 0.514°
Otizm neden davraniglarindan
kaynaklanmaktadir? Fazla televizyon/tablet %)5.6 (n:10) %13.4 (n:7) 0.074°
izlemekten
Okuldaki sorunlardan %4.2 (n:8) %3.8 (n:2) 0.610°
Asidan sonra %1.6 (n:3) %1.9 (n:1) 0.113°
Ozel egitim %56.6 (n:107) %53.8 (n:28) 0.375°

Otizm tedavisinde hangi

Sntemleri tercih ilac tedavisi %32.3 (n:61) %42.3 (n:22) 0.134°
zd i Aile tedavisi %28.0 (n:53) %21.2 (n:11) 0.185°
' Psikoterapi %15.9 (n:30) %34.6 (n:18) 0.057°

Not: 2Student-T test kullanilmistir; °Ki-kare testi kullaniimigtir

iki Adimh Kimeleme Analizi sonrasinda iki kiime olusmus, silhoutte coeffiecient 0.6 olarak
hesaplanmistir. Kiimelerden birinde 151 digerinde 78 hasta yer almistir. Kiimeler igin en belirleyici
dzellik “Cocuga ait nedenler” olmustur. Iki kiime arasinda “daha énce psikiyatrik muayene”, “ilag

tedavisi”, “yas” ozelliklerinin belirleyici oldugu gozlenmistir. Olusan kiimelerde yer alan 6zellikler Tablo

3’'de gosterilmigtir.

Tablo 3. OSB hasta grubunda kiimeleme analizi sonuclari

Onemlilik Katsayisi Goriilme Orani

Kiime 1 Kiime 2

(n: 151) (n: 78)
Cocuga ait nedenler 1.00 %72.2 %44.6
ilac tedavisi 0.68 %52.6 %27.8
Ozel egitim 0.65 %40.1 %67.3
Daha 6nce psikiyatrik muayene 0.61 %89.7 %59.3
Ortalama yas 0.50 13.1 yil 9.7yl
Klinik Global Izlem Puani-Hastalik Siddeti 0.45 4.11 3.74

TARTISMA

Calismamizda 241 cocuk ve bakimverenin verisi incelenmis, énemli bir ¢odunluk otizmin neden
kaynaklandigina iligkin olarak “Cocuga ait nedenler” maddesini, tedavi beklentisi olarakta “Ozel egitim”
maddesini isaretlemistir. Kiz hastalarin semptomlarinin daha agir oldugu ve bakim verenlerin daha
yuksek oranda sorunun “cocugun kendinden” kaynaklandigi gértustine katildigi gézlenmistir. Yapilan
kiimeleme analizinde iki kime olusmus ve birinci kimede “Cocugun kendinden kaynaklandigr’, “ila¢
tedavisi” ve “daha once psikiyatrik muayeneye katilmis olmak” en belirleyici faktérler olarak birlikte yer
almigtir. Yine birinci kimede ¢ocugun ortalama yasinin daha yuksek oldugu ve semptomlarin daha

agir oldugu gézlenmistir.

Tim gruba bakildiginda ebeveynlerin %52,3'G OSB’nin  “gocugun kendinden” kaynaklandigini
belirtmistir. Gegmise baktigimizda 1970-80 yillarinda otizmin nedeni olarak ‘buzdolabi anne’ teorisi
One surtlmds, bu nedenle aileler suglanmis ve ebeveynler buna karsi micadele etmek zorunda
kalmiglardi. 1990°’larda da otizmin nedeni olarak asilar ve cevresel toksinler 6n plana gikmaktaydi.
Zaman iginde bu goéruslerin degisip degismedigini degerlendiren bir calismada ebeveynlerin
¢ogunlugunun otizmin nedenini bilmediklerini ifade ettigi belirlenmis, sik bildirilen nedenler arasinda

ise genetik faktorler yer almistir. Ayni ¢alismada az sayida olsa bile bazi ebeveynlerin otizmin
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beyindeki yapisal bozukluktan kaynaklandigini disindukleri gésterilmistirl”. 2014 yilindaTurkiye’de 50
otizmli ¢ocuga sahip ebeveyn ile yapilan bir arastirmada da benzer sonuglara rastlanmaktaydi.
Calismaya katilanlara otizmin nedeni soruldugunda ebeveynlerin %44’ “bilmiyorum”, %16’s1 “genetik
nedenler” %8’i “beyinde olusan yapisal bozukluk kaynakli”, %8’i “kendi hatalari’,%6’s1 “dogumda
meydana gelen komplikasyonlar” ve %2'si de “televizyon kaynakll” segeneklerini isaretlemiglerdi.
Cogunlugunun nedenini bilmeme ile iliskin olarak g¢ocugun tanisi hakkinda uzmanlardan yeterli
dizeyde destek alamamalari ve otizmin genetik nedenleri hakkinda bilgilendirme eksikliginden
kaynaklanabileceg@i digtinilmustiir®.2016 yilinda otizmin toplumda olusturdugu algiya yonelik 18 yas
Usti 264 kisinin katildigi bir calismada calismaya katilan kisilerin %36,0’s1 otizmi “zeka geriligi”,
%20.1’si“sosyal iletisim becerilerinde bozukluk”,%13,6’s1*hi¢ bir sey ifade etmedigi’, %9.5’i “cocuk
hastaligl”, %6.1’i “kromozom eksikligi ya da fazlalgi’,%4.5’i “bedensel engel”, %3.0'1 “Ustin zekal” ve
%1.9u ise “asirt sismanlik” olarak degerlendirmistir. Bu calismadaki sonuglar toplumun otizmi
yeterince kavramadigini, genetik nedenlerden kaynaklandigini disiinen grubunda muhtemelen Down
sendromuyla karistirdigi, ses benzerligi nedeniyle de %1.9 oraninda katilimcinin otizmi obezite ile
kanstirdigini distindirmustir 1°. Ancak yaptigimiz galismada giinimizde bu oranlarin degistigini
g6zlemlemekteyiz. Calismamizda %78,8 oraninda ailenin daha Once psikiyatrik destek aldidi,
yaptigimiz kiime analizinde de otizmin nedenin gocugun kendinden kaynaklandigini disiinenlerinin
destek almayla blylk oranda iligkili oldugunu gézlemledik. Bu sonuglar bize eskiye oranla ailelerin

uzmanlar tarafindan bilgilendirme oranlarinin arttigini disiindiirmektedir.

Ailelerin %14,3’G otizmin nedeninin ailenin ¢ocuga karsi davraniglarindan dolayr meydana geldigini
isaretlemistir. Arastirmalarda 6zellikle annelerin kilit rol oynadigina dair inancin oldugu goésterilmistir.
OSB’li gocugu olan annelerin kendilerini daha yetersiz hissettiklerini ve diger annelerle
kiyasladiklarinda daha basarisiz olduklarini dile getirmiglerdir 2°. Saghkli bilgiye erisemeyen
ebeveynlerin gocugun durumunu kaltirel ve dini 6geler acisindan degerlendirmekte, hatta kendilerini

suglu hissetmelerine kadar varan olumsuz yasantilara neden olmaktadir 21,

Calismamizda %1,7 oraninda otizmin asidan kaynakli oldudu isaretlenmistir. 2016 yilinda otizm
nedenlerine iligkin yapilan c¢alismada katilanlarin yarisi otizmin c¢evresel ve genetik faktérlerden
kaynaklandigini, asilarin otizme neden oldugu inancinin giderek azaldigini géstermistir?2. Bu disusin
otizmin kizamik-kabakulak-kizamikgik asisi ile baglantisi oldugunu sdyleyen Wakefield ¢alismasinin
geri ¢ekilmesi ve sonrasinda bu baglantinin az oldugunu gdésteren g¢alismalarin artmasindan kaynakl
olabileceg@i distnulmektedir. Dustuse ragmen ¢alismamizda da goésterildigi gibi az da olsa asiya bagli
inanglar devam etmektedir. Bu durumun nedenine dair net bir yanitin olmamasina karsin ¢alismaya
dahil edilen gruplarla ilgili oldugunu 6ne siren galismalar bulunmaktadir 23. Yapilan bir galisma
ailelerin otizm etiyoloji hakkinda yeni bilgiler edinme konusunda istekli olduklarini géstermektedir 2.
Yine ¢alismamizla uyumlu olarak ailelerin gerekli uzman destegine ulasma oranlarinin artisiyla birlikte
yanlis nedenlere olan inancin giderek azaldigini disinmekteyiz. Bazi ¢alismalarda ailelerin otizm
sebepleri ile ilgili farkli goérise sahip olmalarinin nedenleri arasinda kitap, dergi, internet gibi farkli
kaynaklardan bilgi edinme oranlarinin uzmanlara bagvurmaktan daha yiksek olmasi oldugu

gOsterilmistir2s,

Calismamizda deg@erlendirdigimiz hastalarin blyik bir cogunlugu erkeklerden olugsmaktadir. Bu bulgu
otizmin erkeklerde daha fazla gorilmesi sebebiyle beklenen bir sonugtu. Bizim dikkat ¢ekmek
istedigimiz nokta ise aile géruglerinin gocugun cinsiyetiyle olan iligkisiydi. Elde ettigimiz sonuglarda kiz
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ve erkek cocuklari arasindaki farklari karsilastirdigimizda ailelerin kiz gocuklarinda, erkek ¢ocuklarina
gbére daha ylksek oranda “kendinden kaynaklandigini” isaretlemislerdir. Cocugun cinsiyetini
karsilagtiran bir g¢alismada ailelerin inanglariyla cinsiyet arasinda anlamli  bir iligkiye
rastlanmamistir?2. Ancak klinik orneklerde, OSB’li kizlara erkeklerden daha fazla ndrolojik
komorbiditenin eslik ettigi gosterilmistir 26. Aileler bu sebeple kizlarda otizmin nedenin daha fazla
¢ocugun kendinden kaynaklandidini distnlyor olabilirler. Ayrica hastaligin siddeti agisindan da kiz
cocuklarinda daha yiksek klinik global izlem puanlan tespit edilmis olup diger parametrelerle ilgili
anlamli bir fark bulunmamistir. Literatlirde de bu konuda farkli gérisler bulunmaktadir. Bir arastirmada
erkeklerin kizlardan iki kat daha fazla davranig sorunlari gésterdigibildirilmistir?”. Bagka bir galismada
ise otistik semptomlar ve davranis problemleri agisindan kizlarda daha ylksek klinik skorlar ve daha
fazla sosyal iligki problemleri gozlemlenmistir 28. Benzer sekilde OSB’li kizlarin iletisim becerilerinde
erkeklerden daha fazla zorluk yasadiklari, hatta otizm semptomlarina ek olarak daha fazla uyku
problemleri, anksiyete ve depresyon gorildiga bildirilmistir2®.Diger bir neden ise toplumun cinsiyete
dair beklentilerinin yasla birlikte degismesinden kaynaklaniyor olabilir. Genel olarak toplumlarda
ergenlie gegcisle birlikte kizlarin daha karmasik sosyal beklentilerle karsi karsiya kalmasi onlar

lzerinde daha fazla baskiya neden olmaktadir 0.

Calismaya katilan ebeveynlerin tedaviden beklentileri soruldugunda en fazla “Ozel Egitim” (%56,6)
isaretlendigi gdzlenmistir. ikinci sirada ‘ilag tedavisi’ isaretlenmistir. Yapilan bir arastirmada tedavi
segiminde bazi nedenlerin etki ettigi gosterilmistir. Bunlardan en O&nemlisi otizmin kaynaginin
bilinmesidir. Otizme neyin neden oldugunu bilmeyen ailelerin doktorlarin rehberligine daha c¢ok
guvendikleri, tavsiye ettikleri tedavi ydntemleri ve ilaglari daha fazla kullandiklari, otizm sebebini bilen
ailelerin belirli bir neden icin alternatif tedavi yontemlerine daha ¢ok basvurdugu goézlenmigstir 31
Cevresel etkenlerden (6rnegin, balik, bécek ilaci, hava kirliligi, civa) kaynaklandigini digtinen ailelerin
daha fazla egditim ve davranissal ydntemleri tercih etmektedir. Ancak yine bu tur ailelerin farkl
midahaleleri denemek igin daha istekli oldugu gosterilmistir 2. Agl ve ilaca bagl nedenlerle
olustuguna inanan aileler alternatif tedavileri daha fazla tercih edebilmektedir. Ayrica bu aileler receteli
ilaglara guvenmedikleri ve yan etkilerinden endise duyduklar iginde bu tedavi yontemlerine
yonelmektedir 32. Bu nedenle aileler iletibbi destek almaya geldiklerinde otizm nedenleri hakkinda
glincel bilgileri paylagsmak, bununla ilgili kanita dayali tedavilerin iliskisi anlatmak ve ailelerin tercih
etmis oldugu alternatif tedaviler ile ilgili tartismalara agik olmak gok énemlidir 3. Patolojik genetik test
sonuglari alan aileler, ¢ocuklarinin durumunun daha kalici olduguna ve daha az degisebilecedine
inanmakta, bu durum ailelerde tedaviyle ilgili beklentilerin azalmasina ve tedaviyi sirdirmekle ilgili

motivasyonlarinin dismesine neden olmaktadir 24.

Ailelerin tedaviden beklentileri kisminda ’aile tedavisi’ ve ‘psikoterapi’ se¢eneklerini de isaretledikleri
dikkat cekmektedir. OSB’li gocuklarin ebeveynleri genellikle izerlerinde blylk bir yik hissetmektedir.
Bu nedenle aileler ruh saghgd: calisanlarindan ¢ocuklariyla birlikte kendilerinin de iyi dinlenmelerini,
tedavi slirecinde alinan her kararin paylasiimasini ve pratik oneriler sunulmasini beklemektedir 3.
Ayrica bakim verenin algiladidi yuk dizeyi arttikga gocukla ilgili bildirilen belirti sayisi fazlalagmakta,
cocugun iglevselligine yonelik verilen bilgilerde hatalar olusmaktadir. Tum bu nedenlerle aileye verilen
danismanlikta ailenin segimi, karar vermesi ve kararlarina saygi duyulmasi, onlarin glgli yanlarinin

onaylanmasi, en énemlisi de aile ile isbirligi icinde olunmasi gok énemlidir34.
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Kimeleme analizi sonucunda iki kiime olusmus ve ‘kendinden kaynaklanmaktadir’, ‘tedavide ilaglar
kullanilir' ve ‘daha 6nce psikiyatrik muayeneye gelmis olmak’ parametreleri birliktelik géstermistir. Bu
sonuglar ailelerin psikiyatrik destek almasiyla birlikte otizmin nedenlerine ydnelik daha dogru bilgiler
edinebildigini distndirmektedir. 2018 yilinda Tirkiye'de otizm konusunda destek ve bilgi almanin
sonuglarini belirlemeyi amaglamak igin bir ¢calisma yapilmis veba calismada dort ile alti yas arasi
¢ocugu olan ve ailesinde otizmli birey bulunmayan anneler 6 hafta ile 12 oturum stren egitim almiglar
ve her egitim 6ncesinde otizmli gocugu olan annelerle akran sohbetlerine katilmiglardir. Calismanin
sonuglarina goére egitim o6ncesinde annelerin%84’nin otizmin kendilerine bir sey ifade etmedigini,
%18’i otizmin asiri sismanlik oldugunu, %78’i gocuk hastaligi, %78'’i zihinsel engellilik ve %43’inln
kromozom eksikligi/fazlaligi oldugunu belirtmislerdir. Egitim ve sohbetler sonrasinda annelerin
tamaminin otizmin sosyal iletisim becerilerinde bozukluk olarak tanimlandidini ifade etmiglerdir. Ayrica
annelerin  %25’i egitim o©ncesinde toplumda otizm farkindaliginin oldugunu belirtirken egitim
sonrasinda toplumdaki farkindaligin disindiklerinden daha az oldugunu (%6) fark etmiglerdir
35 Ayrica galismamizdaki bu grubun ortalama yasinin ve semptomlarinin ikinci gruba gére daha
yuksek oldugu saptanmistir. Ebeveynlerin otizm hakkindaki algilari ile bildirme sekilleri arasinda iligki
oldugu gosterilmistir. Otizmin ¢gevreden kaynakl olup olmadigi, &mur boyu siriip sirmeyecegi ve mali
yuk gibi durumlar ebeveynde strese neden olmaktadir. Bu da ailelerin yasadigi duygusal ve
davranigsal zorluklari algilama ve dile getirme siddetini etkilemektedir 36. Ayrica taninin kondugu
dénemde annelerin stres yasadiklari, uygun egditim basladiktan sonra bu stresin azaldi§i gézlenmistir.
Ancak ergenlik dénemine gelindiginde mesleki egitim, ¢ocuda sunulan hizmetlerdeki yetersizlikler gibi
nedenlerden dolay! aileler tekrar yogun bir stres yagsamaktadir 37. Bu bulgunun dider bir nedeni de
OSB’de okuldncesi yillarinda ¢odu tedavinin denenmesi ve ¢ocugun yasi ilerledikge psikotrop ilag

kullanim ihtiyacinin artmasi olabilir 8.

Calismamizda ailelerin meslekleri ve egitim seviyelerini degerlendirmemis olmamiz kisithliklarimizdan
biridir. Literatire baktigimizda daha dusuk egitim seviyesine sahip ebeveynlerin ¢ocuklarinin gizemli
bir hastaliga sahip oldugu ve bu durumu degistirmeyle ilgili olasiliklarinin daha az olduguna inandiklari
gortlmlstar 3°. Ayrica literatirde bu etkenlerin otizmle ilgili etkinliklerden haberdar olma ve bu
etkinliklere katilma arasinda iligkinin oldugunu gosteren galismalar mevcuttur. Bu calismalardan
birinde ev kadinlarindan %48’inin etkinliklerden haberi olmasina karsin %3,7’sinin bu etkinliklere
katildigini, birgok meslek grubunda bu oranin yariya yakin oldugu tespit edilmistir. ilkokul ve ortaokul
mezunlarinin %45,5’inin etkinliklerden haberdar olmasina karsin %1,8’inin katildigi gosterilmigtir3s.
Tuarkiye'de ve diger Ulkelerde yapilan arastirmalarda birinci basamak saglik c¢alisanlarinin ve ¢ocuk
doktorlarinin bile otizm konusunda bilgi dizeylerinin farkli oldugunu maalesef ¢ogunlukla otizme
yonelik tutum ve farkindaliklarinin yeterli olmadigi tespit edilmistir 4°.Calismalarin sonuglari bu
etkinlikleri organize eden dernek, belediye ve egitim kurumlari gibi yapilara yardimci olmasi agisindan

onem arz etmektedir.
SONUC

Calismamizda klinigimizde degerlendirilen hastalarin bakim verenlerinin Otizmin olusum nedenleri
hakkindaki gorusleri incelenmigtir. Ailelerin tedavi segiminde, otizmin olusum nedenlerine ait gorusleri,
bozuklugun suresi ve daha dnce ¢ocugun gérmus oldugu psikiyatrik muayeneler etkili olmaktadir. Bu
bulgular OSB ile ilgilenen klinisyenlerin ailelere rehberlik etme ve kararlarina yardimci olmasi
acisindan 6nem tasimaktadir.
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