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Renkli Yapbozun Kayip Parcasi: Otizm Spektrum Bozuklugu ve Eslik Eden Kronik
Fiziksel Hastahklar

The Missing Piece of The Colorful Puzzle: Autism Spectrum Disorder and Co-
Occurring Chronic Physical IlInesses
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2. Ayla HOCAOGLU UZUNKAYA?

Ozet

Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB), kisitli iletigim becerileri ve yineleyici davranis oriintiileri ile kendini gosteren,
her 1irk ve etnik grupta ortaya ¢ikabilen noérogelisimsel bir bozukluktur. Bozuklugun zorlayici dogasina ek olarak
OSB’li bireyler, toplumdaki normal gelisim gosteren diger insanlara kiyasla daha sik kronik rahatsizliklara
yakalanmaktadir. Bu kronik hastaliklar ise ¢ogunlukla sindirim sistemi bozukluklari, alerjiler ve epilepsi gibi alt
tiirleri cesitli olan rahatsizliklardan olusmaktadir. Kronik rahatsizliklarin sagliga olumsuz etkilerinin olmasinin
yan1 sira bu bireyler ve bakim verenleri saglik hizmeti alirken gesitli sorunlar yasamaktadir. OSB’li bireylerin
iletisim becerilerindeki yetersizlikleri, duyusal alandaki problemleri sebebiyle bu bireyler yeterli bicimde hizmet
alamamakta, saglik calisanlarinin OSB ile ilgili bilgi eksikligi nedeniyle bakim verenler de olumsuz deneyimler
edinmektedir. OSB’li bireyler ile bakim verenlerinin saglik hizmetine ulagsma ve siirdiirmedeki sorunlarimnin
¢ozliimil icin Oncelikle saglik ekiplerinin bu alanda egitim almasi ve saglik sisteminde kokli degisikliklerin
yapilmasi Onerilmektedir. Muayene ve tedavi siirecleri otizmli bireylere 6zel sekilde yapilandirilmali ve fiziki
kosullar iyilestirilmelidir.

Anahtar Kelimeler: Otizm spektrum bozuklugu, kronik hastaliklar, saglik ¢aliganlari, bakim veren,
komorbidite, nérogelisimsel bozukluk.

Abstract

Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurodevelopmental disorder that manifests with limited communication
skills and repetitive behavioral patterns, and it can occur in individuals of any race and ethnicity. In addition to the
challenging nature of the disorder, individuals with ASD are more prone to chronic illnesses compared to their
counterparts in the neurotypical society. These chronic illnesses often include various subtypes, such as digestive
system disorders, allergies, and epilepsy. In addition to the negative impact of chronic illnesses on health,
individuals with ASD and their caregivers encounter various challenges when seeking healthcare services. Due to
communication deficiencies and sensory issues, individuals with ASD often do not receive adequate healthcare
services, and caregivers may have negative experiences due to healthcare professionals' lack of knowledge about
ASD. To address the challenges faced by individuals with ASD and their caregivers in accessing and maintaining
healthcare, it is recommended that healthcare teams receive training in this area, and fundamental changes are
made in the healthcare system. Examination and treatment processes should be tailored specifically for individuals
with autism, and physical conditions should be improved.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, chronic diseases, healthcare professionals, caregivers,
comorbidity, neurodevelopmental disorder.
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Renkli Yapbozun Kayip Parc¢asi: Otizm Spektrum Bozuklugu ve Eslik Eden Kronik Fiziksel Hastaliklar

Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB), toplumsal iletisim bozukluklari, kisitl ve
yineleyici davranig Oriintiileri ile kendini gosterebilen kompleks bir nérogelisimsel
bozukluktur (Amerikan Psikiyatri Birligi, 2013). OSB biligsel, sosyal, s6zel beceri gibi
alanlarda bozulmalar1 i¢erebilmekte ve bunun yani sira Dikkat Eksikligi ve Hiperaktivite
Bozuklugu (DEHB) gibi diger nérogelisimsel bozukluklar1 da beraberinde getirebilmektedir
(Mcvey, 2019). Tan1 isminde de belirtildigi izere otizm bir spektrum bozuklugudur ve
dolayisiyla OSB’li bireylerin her biri ¢esitli tiirde ve farkl siddet diizeyinde belirtiler
deneyimlemektedir. Bazi bireyler otizmin bir¢ok bilesenine sahip olup dmiirleri boyunca
yogun egitim ve bakim hizmetlerine ihtiyag duyarken gorece daha az islevsel bozulmaya
sahip olan digerleri ise biligsel agidan yeterli kapasiteye sahip olmakta, bu kisiler bununla

orantili olarak daha az alanda destege gereksinim duymaktadir (Sala ve ark., 2020).

Yapilan caligmalar son yillarda otizm tanisinin konulma oraninin arttigina igaret
etmektedir (Baird ve ark., 2006; CDC, 2007). Ornegin, Baird ve arkadaslarinin 2000 yilinda
yaymladiklar1 ¢alismalarinda otizmin prevalansi 10,000’de 30,8 kisi olarak bulunurken 2006
yilinda yayinladiklari diger bir calismada ise bu oran 10.000°de 116 kisi olarak verilmektedir.
OSB tanisi alan ¢ocuklarin giiniimiiz verileri incelendiginde ise Avustralya’da 10000
cocuktan 436’sinin, Amerika Birlesik Devletleri’nde 10000 ¢ocuktan 276’sinin, Kanada’da
10000 ¢ocuktan 200’iiniin ve Birlesik Krallik’ta ise her 10.000 ¢ocuktan 176’sinin OSB tanisi
aldig1 bildirilmektedir (Maenner ve ark., 2023; May ve ark., 2020; Public Health Agency of
Canada, 2022; Roman-Urrestarazu A. ve ark., 2021; Zeidan ve ark., 2022). Giincel verilerin
1s181nda OSB tanist alan kisi sayisinin giin gegtik¢e artmasi daha fazla kisinin fiziksel ve

zihinsel alanda saglik hizmetlerinden faydalanma talebinde bulunmasi anlamina gelmektedir.

Alan yazinina bakildiginda OSB’li bireylerin yasadig1 saglik sorunlar1 agisindan ¢ogunlukla
psikiyatrik hastaliklara odaklanildig: goriilmektedir (Lanyi ve ark., 2022; Romero ve ark.,

2016). Konuyla ilgili yapilan farkli caligmalarda otizmli bireylerin gesitli tiirden psikiyatrik
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bozukluk belirtisi yasadigina isaret edilmekte ve bu oran %34 ile %94 arasinda genis bir
aralikta degiskenlik gostermektedir (Gillberg ve ark., 2016; Mouridsen ve ark., 2008). S6z
konusu psikiyatrik bozukluklar arasinda depresyon, anksiyete, obsesif kompiilsif bozukluk
(OKB) ve DEHB ilk siralarda gelmektedir (Fombonne ve ark., 2020; Lugnegérd ve ark.,
2011). Psikiyatrik bozukluklarin diginda bu kisilerin yagamlarinda ¢esitli psikolojik sorunlar
da goriilmektedir. Bu sorunlar ¢ocuklarda 6fke nobetiyle kendini gostermekte olup
yetigkinlerde kendini yaralama, intihar girisimleri/diisiinceleri seklinde karsimiza ¢ikmaktadir.
Bunlarin yani sira zihinsel geriligin de eslik ettigi bireylerde sosyal anlamda problemler ve
giicliikleri ile okulda zorbali§a ugrama gibi bireyin 6zerklesmesini engelleyen sorunlar da

ortaya ¢ikabilmektedir (Lee ve ark., 2008; Ochi ve ark., 2020; Spira ve Fischel, 2005).

Otizmli bireyler bir¢ok ruhsal rahatsizliktan etkilendikleri gibi fiziksel hastaliklar ile
de miicadele etmektedir. Alan yazinina bakildiginda bircok kronik fiziksel hastaligin, otizmli
bireylerde otizmli olmayanlara gére daha yaygin oldugu goriilmektedir (Fortuna ve ark.,
2016; Tolchard ve Stuhlmiller, 2018; Tyler ve ark. 2011). Ornegin; Tyler ve arkadaslar
(2011), erken yetiskinlik donemindeki 108 OSB’li bireyin %34,9’unun obezite, %31,5’inin
yiiksek kolestrol, %19,4’iiniin ise yliksek tansiyon hastas1 oldugu bulgusuna ulagsmistir.
Benzer bulgulara sahip baska bir ¢alismada ise OSB’li bireylerin obezite hastasi olma
ihtimalinin diger bireylere kiyasla 1,44 kat daha fazla oldugu bildirilmistir (Tolchard ve
Stuhlmiller, 2018). Fortuna ve arkadaslarinin (2016) OSB’li yetiskinler ile genel popiilasyonu
karsilastiran arastirmasinda ise OSB’li bireylerde nobetlerin, yliksek tansiyonun ve alerjilerin
daha sik goriildiigii sonucuna ulagilmistir. Bu bireylerdeki kronik rahatsizliklara
aragtirmalarda yer verilmesinin 6nemini destekleyen bir diger konu da OSB’li bireylerin
ortalama yasam siireleridir. Buna gore, otizmli bireyler normal gelisim gdsteren bireylere

oranla daha fazla zihinsel ve fiziksel hastaliga yakalanmakta ve ortalama yasam siireleri de
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buna bagli olarak daha kisa olmaktadir (Croen ve ark., 2015; DaWalt, 2019; Kohane ve ark.,
2012). DaWalt ve arkadaslarinin (2019) yiiriittiigi bir ¢alismada OSB’lilerin ortalama yagam
stiresi 38,5 olarak bulunmus ve 6liimlerin 6nemli bir kismina kanser, felg gibi kronik
hastaliklarin neden oldugu belirtilmistir. Dolayisiyla alan yazinindaki bu verileri 6zenle
incelemek ve saglik hizmetleri alaninda karsilik gormesini saglamak OSB’li bireyler icin

hayati 6nem tasimaktadir.

OSB, davranigsal acidan toplumun geneli ile kiyaslandiginda alisilagelmedik
belirtilere sahiptir. Bu bireyler goz temasi kurma ve beden dilini kullanmada olagandisi
bigimde davranabilmekte, yiiz ifadeleri ve el-kol hareketlerine dayali iletisimde sinirh
olabilmekte, basmakalip sekilde jest ve mimikler sergileyebilirken nesneleri de yine
basmakalip bigimde diizenleyebilmektedirler. Bunun yani sira bu bireyler nesnelerin
hareketlerine saplantili bigimde ilgi duyabilir ya da belirli bir ilgi alanina sadik kalabilirler.
Ayni zamanda bazi duyusal girdilere diger kisilerden farkli olarak oldukg¢a fazla ya da az tepki
verebilmektedirler (Amerikan Psikiyatri Birligi, 2013). Bu belirtilerin yani sira birtakim
kronik rahatsizligin neden oldugu davranissal belirtiler ise OSB’den farklilagsmakta ve kronik
rahatsizliga 6zgii olarak gelismektedir. Kronik rahatsizliklar nedeniyle OSB’li bireylerin
davraniglarinda ani degisimler goriilebilir, bireyler belirli bir viicut bolgesine odaklanan tuhaf
beden duruslar sergileyebilir. Bu bireylerin ruh hali sahip olduklar1 rahatsizlik nedeni ile
stirekli olarak olumsuz olabilir; bireyler daha 6nce edindikleri becerileri kaybedebilirler.
Bunlarin yani sira OSB’li bireylerin gece uykulari da siklikla boliinebilir ve kazandiklari
rutinleri de yeniden olusturmalari gerekebilir (Treating Autism Publications, 2014). OSB’nin
tan1 kriterleri arasinda sayilamayan bu belirtiler, bireyin kronik bir rahatsizliktan etkilendigini

gosteren bir isaret olabilmektedir.

Bozuklugun dogasi geregi otizmli bireyler bir agr1 ya da rahatsizlik hissettiklerinde

bunu sozel olarak ifade edemeyebilirler (Vuattoux ve ark., 2021). Bu bireyler zihinsel
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yetersizlige sahip olmasa bile sorunlar1 fark etmede, ifade etmede, diger beden duyumlarindan
ayirt etmede ve agrinin olustugu bolgeyi gostermede problem yasamaktadirlar (Bradshaw ve
ark., 2019). Bunun yani sira bazi otizmli bireylerin agr1 esiklerinin diger bireylere gore
oldukga yiiksek olmasi da muhtemel bir rahatsizligin erken safhalarda teshis edilmesini

giiclestirmektedir (Tint ve Weiss, 2018).

Bilindigi iizere otizmli bir bireyin halihazirda var olan nérogelisimsel bozuklugun
semptomlart ile basa ¢ikmasi oldukca giicken fizyolojik temelli bagka bir rahatsizligin da eg
tan1 olarak ortaya ¢ikmasi bireyin ihtiyag duydugu destegin oranini arttirabilir. Ancak, OSB'li
bireylerin bakim verenleri, sosyal ¢evresi ve saglik sistemi icerisindeki ¢alisanlar, kronik
hastaliklarin OSB'li bireylerdeki seyrine iliskin her zaman yeterli bilgiye sahip olmayabilir.
Oyle ki bireyi en iyi tantyan kisiler olarak bireyin bakim verenleri bile otizmli bireylerdeki
degisimlerin, sira dis1 davranislarin ve hareketlerin OSB’nin kendisinden kaynaklandigini
diisiinebilir ve OSB ile iliskili olmayan baska tiirdeki fiziksel rahatsizliklarin isaretlerini

gérmezden gelebilir (Sala ve ark., 2020).

OSB’li bireylerin yasam kalitelerini 6nemli bigimde etkileyen kronik rahatsizliklara
giinlimiizde yapilan arastirmalar ile daha ¢ok odaklanilmasinin yani sira bu hastaliklarin
sagaltim1 konusunda yapilabilecek diizenlemeler de dikkat ¢cekilmesi gereken diger bir
noktadir. Son zamanlarda yapilan arastirmalarin bazilar1 OSB’li yetiskinler ile bu kisilerin
bakim verenlerinin saglik hizmetlerine ulasma ve saglik calisanlari ile iletisim kurma
konusunda otizmli olmayan diger bireylere gore daha fazla sorun yasadiklarini belirtmektedir
(Camm-Crosbie ve ark., 2019; Tint ve ark., 2017). Ornegin; yapilan bir arastirmada otizmli
bireylerin saglik alanindaki deneyimleri dinlenmis ve bu bireyler saglik calisanlarinin OSB ile
ilgili bilgisinin yeterli olmamasi1 nedeniyle uzmanlarla iletisim kurmada ve dogru tedaviye
erismede sorunlar yasadiklarini ifade etmislerdir (Camm-Crosbie ve ark., 2019). Otizmli

bireylerin yasamlarinda kronik rahatsizliklarin meydana getirdigi problemlerin ¢dziimiine
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yonelik miidahalelerin belirlenebilmesi i¢in mevcut ¢alismada, otizmli bireylerde siklikla
goriilen fiziksel hastaliklara, OSB’liler i¢in saglik hizmetini gelistirecek birtakim stratejilere

yer verilecek ve izleyen boliimde oncelikle alan yazinindaki arastirmalara deginilecektir.
Otizm Spektrum Bozuklugunda Komorbid Fiziksel Hastahklara iliskin Arastirmalar

Farkli calismalarda, OSB’li ergen ve yetiskinlerin ¢esitli kronik saglik problemlerine
sahip olma oraninin %11 ile %42 arasinda degiskenlik gosterdigi goriilmektedir (Croen ve
ark., 2015; Davignon ve ark., 2018; Ng ve ark., 2014; Vohra ve ark., 2017). S6z konusu
caligmalar incelendiginde, OSB’li bireyler arasinda yaygin goriilen kronik fiziksel
rahatsizliklar enfeksiyonlar, obezite, epilepsi, sindirim sistemi hastaliklari, uyku bozukluklari,
alerjiler, diyabet ve tansiyon hastaliklar1 olarak siralanabilir (Davignon ve ark., 2018; VVohra
ve ark., 2017). Bunun yani1 sira OSB’li bireyler ile OSB’li olmayan bireylerin kiyaslandigi
calismalar da alan yazinina 6nemli katkilar saglamaktadir (Broder-Fingert ve ark., 2014;
Croen ve ark., 2015; Daniels ve ark., 2008; Kohane ve ark., 2012). Bu ¢alismalardan Croen ve
arkadaslarinin (2015) yiiriittiigii arastirma, drnekleminin tiim yas gruplarini igermesi, genis bir
ornekleme ulasabilmesi ve daha dnceki calismalarin ele almadigi rahatsizliklar bile igerecek
kadar kapsamli degiskenleri dahil etmesi nedeniyle olduk¢a 6nemlidir. Bu ¢alismanin
bulgularina gére OSB’li bireyler kontrol grubundaki bireylere kiyasla daha fazla kaygi,
depresyon, DEHB, bipolar bozukluklar, sizofreni, OKB ve intihar girisimlerini igeren
psikiyatrik rahatsizliklarin; sindirim sistemi bozukluklari, alerjiler, bagisiklik sistemi
problemleri, astim, uyku bozuklugu tiroit hastaligi, hipertansiyon, obezite, diyabet ve

kolestrol gibi tibbi hastaliklarin tanilarin1 almaktadirlar.

Otizm Spektrum Bozukluguna sahip bireylerde kronik fiziksel rahatsizliklar agisindan
en sik karsilasilan hastaliklar alerjik hastaliklar olmaktadir (Chen ve ark., 2013). Alerjik
hastaliklar bu bireylerde astim, nazal alerjiler, atopik rahatsizliklar ve gida hassasiyeti

biciminde kendini gdsterebilmektedir (Croen ve ark., 2014). Bununla birlikte baz1 ¢aligmalar
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bu alerjik rahatsizliklarin siklig1 ve siddeti ile otizmin siddeti arasinda pozitif bir iliskinin
oldugunu ortaya koymaktadir (Chen ve ark., 2013; Mostafa ve ark., 2008). Ayrica bu
caligmalar, birey tarafindan verilen alerjik tepkilerin ve alerjiden kaynaklanan huzursuzlugun
otizmli bireylerde goriilen tuhaf beden durusu, siireklilik kazanan olumsuz ruh hali gibi
davraniglara neden olabilecegini de bildirmektedir. Bunun yani sira alerjik rahatsizliklar ile
Otizm Spektrum Bozuklugu arasindaki iliskiyi patolojik bulgularla destekleyen ¢aligmalar da
alan yazininda ivme kazanmaktadir (Angelidou ve ark., 2011; Chua ve ark., 2021; Estrella ve
ark., 2023; Mostafa ve Al-Ayadhi, 2013; Nemet ve ark., 2022). Yapilan bu ¢aligmalarin
birinde alerjik astimi olan disi farelerin yavrulari ile kontrol grubundaki disilerin yavrulari
karsilagtirilmistir. Buna gore alerjik astim1 olan annelerin yavrularinda kontrol grubuna
kiyasla sosyal etkilesim azlig1, artmis bilye gdmme davranisi ve azalmis tily tarama davranisi
gibi davranigsal anormallikler gdzlenmistir. Buna ek olarak astimi1 olan disi farelerin
yavrularimin kortekslerinde bulunan genler, kontrol grubuyla karsilastirildiginda farklilik
gostermektedir. Bu farklilik, biiyiik 6l¢iide OSB’li insanlar ile kontrol grubundaki insanlar
arasindaki genetik farkliliklarla ortiismektedir (Vogel Ciernia ve ark., 2018). Genetik
faktorlerin yan1 sira mitokondriyal hasarlarin OSB basta olmak iizere bir¢ok nérogelisimsel
soruna yol agtig1 bilinmektedir (Hernandez-Aguilera ve ark., 2013; Ortiz-Gonzalez, 2021).
Bununla birlikte Chauhan ve meslektaglari, 2011'de yayimlanan bir ¢aligmalarinda
mitokondriyal yetmezligin OSB’li ¢ocuklarda kontrol grubuna kiyasla daha fazla oldugunu
cocuklarin kortekslerindeki elektron tasima sistemi (ETS) aktivitelerinin diisiikligi ile
gostermislerdir. Goodwin ve arkadaglarinin (2012) yiiriittiigii genis 6rneklemli bir ¢calismada
ise alerjiler ve OSB arasindaki iliski alerji tedavilerinin uygulanmasi yolu ile gosterilmis,
buna gore alerji tedavisi goren otizmli bireylerin davranislarinda ve ruh hallerinde anlaml1 bir

iyilesme gozlenmistir. Dolayisiyla bu bulgularin 1s181nda aragtirmacilar, OSB ile ilgili
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caligmalarda katilimcilarin olasi alerjik rahatsizliklarinin sonuglar etkileyebilecegi

olasiliginin g6z ardi edilmemesini dnermektedir.

Sindirim sistemi rahatsizliklar1 otizmli bireylerde siklikla karsilagilan diger bir
problem olarak karsimiza ¢ikmaktadir (Chandler ve ark., 2013). OSB’li bireylerde siklikla
goriilen sindirim sistemi rahatsizliklarina ishal, kabizlik, reflii ve sindirim enzimleri eksikligi
ornek verilebilir (Horvath ve ark., 1999; Ming ve ark., 2012; Wang ve ark., 2011). Son
zamanlarda yapilan ¢alismalarda OSB’li bireylerin bir¢ogunda sindirim sistemi
rahatsizliklarinin siklikla goriilmesi ve bu rahatsizliklarin OSB’li bireylerde goriilebilen duyu
hassasiyeti, problem davranislar, uyku diizenindeki bozulma ve kaygi gibi belirtilerin
siddetini arttirdigina yonelik bulgularin elde edilmesi sindirim sistemi rahatsizliklarinin OSB
aragtirmalarinda odak noktasi haline gelmesinde etkilidir (Adams ve ark., 2011; Gorrindo ve
ark., 2012; Ming ve ark., 2012; Wang ve ark., 2011). Bu rahatsizliklarin OSB’li bireyler
tarafindan siddetli bir bigimde deneyimlenmesi ile kisilerin OSB semptomlarinin siddeti
arasinda pozitif bir iligkinin var oldugu diisiintilmektedir (Gorrindo ve ark., 2012). Sozel
iletisimi olmayan bireylerde bu hastaliklarin yogun bir sekilde rahatsizlik vermesi 6fke
patlamalari, kendine zarar verme davranislari, tuhaf durus ya da hareketlerin goriilme sikligin
ve siddetini arttirmaktadir (Buie ve ark., 2010). Ilging bir sekilde yaygin kaninin aksine
sindirim sistemi rahatsizliklar1 otizm ile iliskili olarak kullanilan ilaglara veya bireyin yeme
aligkanliklarina bagli olarak ortaya ¢ikmamaktadir (Gorrindo ve ark., 2012). Bu da sindirim
sistemi rahatsizliklariin OSB’li bireylerde siklikla goriilmesinin altinda biyolojik siireglerin
olduguna dair gortisleri desteklemektedir. Bu nedenle sindirim sistemi rahatsizliklarinin otizm
ile olan biyolojik iliskisi uzmanlar tarafindan bilinmeli ve bu bilgiye dayanarak tedaviye

baslanmalidir.

OSB’li bireylerde siklikla karsilagilan diger bir kronik rahatsizlik ise epilepsidir

Kagan-Kushnir ve ark., 2005). Toplum genelinde epilepsinin gériilme oran1 %0,5-1 iken
(Kag plum g pilepsinin g
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OSB’li bireylerde bu oran %5-46’dir (Buckley ve Holmes, 2016; Viscidi ve ark., 2013).
Epileptik ndbetlerin OSB’li bireylerin 6liim riskini arttiran bir faktér olmasi ve bireylerdeki
sozel ve davranigsal becerileri olumsuz etkilemesi gibi faktérler OSB’li bireylerde hastaligin
teshisinin ve tedavisinin 6nemine isaret etmektedir (Lewine ve ark., 1999; Woolfenden ve
ark., 2012). OSB’li bireylerde epilepsi hastaligini konu edinen ¢alismalar da terapdtik
girisimlerin yalnizca nobetlerin kontrol altina alinmasinda degil, sdzel ve davranigsal
problemlerde de iyilesmeler sagladigini1 gostermektedir (Cheshire, 2012; Garcia-Penas, 2005;

Munoz-Yunta ve ark., 2008; Ruskin ve ark., 2013).

Otizmli bireylerin yasadigi kronik hastaliklara odaklanan ¢alismalar, kronik
hastaliklarin OSB’nin var olan semptomlarinin siddetini biiyiik oranda arttirdigini agiga
cikartmaktadir (Buie ve ark., 2010; Chaidez ve ark., 2014; Gorrindo ve ark., 2012; Lewine ve
ark., 1999). Dolayisiyla OSB’li bireylerde var olan kronik hastaliklarin tedavi edilmesi hem
OSB’li bireylerin hem de bakim verenlerin refah diizeyini arttirma yolunda gerekli bir asama
olarak goriilmelidir. Bu asamay1 gerceklestirebilmenin 6nemli bir yolu da kronik hastaliklarin
teshis ve tedavi siireclerindeki zorluklari tanimlamak ve bunlara yonelik ¢oziimler

iiretebilmekten gecmektedir.
OSB’li Bireylerin Saghk Hizmeti Deneyimlerini Iyilestirmeye Yonelik Stratejiler

Alan yazininda OSB’li bireylerin kronik rahatsizliklar nedeniyle tedavi gordiikleri
klinik ortamlarda yasadiklar1 deneyimler ¢calismalarda yer edinen konular arasina girmis ve
bdylece OSB’li bireyler ve yakinlarinin 6zellikle saglik alaninda yaptiklar1 olumsuz
degerlendirmeler saglik sisteminde koklii degisimlere gidilmesi gerektigine dair bir fikir
birliginin olugsmasini saglamistir (Barker ve ark., 2011; Camm-Crosbie ve ark., 2019; Frye,

2016; Nicolaidis ve ark., 2014; Sala ve ark., 2020).

Son yillarda OSB’li bireylerin hastane ziyaretlerini iyilestirme anlaminda umut verici

uygulamalarin gergeklestirildigi goriilmektedir (Carbone ve ark., 2016; Chebuhar ve ark.,
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2013; Golnik ve ark., 2012 lannuzi ve ark., 2019; Swartz ve ark., 2017). Bu uygulamalar
cogunlukla akademik ¢aligmalar ile sinirl kalmis olsa da iilkelerin saglik politikalarinda yer
almasi igin 6rnek teskil etmektedir. Konuyla ilgili yapilan ¢caligmalarin birinde lannuzi ve
arkadaslar1 (2019), hemsirelik 6grencilerine Massachusetts Universitesi’nde OSB’ye yonelik
8 haftalik bir egitim vermis ve egitim sonrasinda 6grencilerin OSB’li bireyler ile ¢alismaya
dair 6z-etkinlik diizeylerinin ve bilgi yeterliliklerinin arttig1 gériilmistiir. 2022 yilinda Hart ve
arkadaslarinin yiiriittiigii kapsamli diger bir ¢alismada ise OSB’li bireylere yonelik saglik
hizmeti veren bir kurulus vasitasiyla bir grup OSB’li hastaya hastane ekibini tanitmak ve basit
tibbi islemleri gerceklestirmek icin “neseli ziyaretler”; hastay1 takip etme amaciyla goriintiilii
uzaktan muayene; uygulanacak islemlere yonelik kaygiy1 azaltmak i¢cin miidahale dncesi
videolar izletme gibi uygulamalarda bulunulmustur. Sonuglar ise aragtirmacilar tarafindan
tahmin edildigi tizere otizmli bireylerin deneyimlerini olumlu etkileyebilecek yonde etkili
bulunmustur. Bu tiir uygulamalarin sonuglar1 géz 6niine alindiginda hem OSB’li bireylerin
saglik ¢alisanlari ile olan etkilesimi olumlu yonde degismekte hem de OSB’li bireylerle olan
olumsuz iletisim Oriintiilerinden yakinan saglik ¢alisanlarinin bilgi diizeyi ve 6z-etkinlik
diizeyleri artmaktadir (Hart ve ark., 2022; Morris ve ark., 2019; Urbanowicz, 2020).
Dolayisiyla saglik alaninda gerceklestirilecek olan iyilestirmeler arasinda OSB’ye sahip
bireylere, bu bireylerin bakim verenlerine ve bu bireylerle temas halindeki saglik uzmanlarina

fayda saglayacak uygulamalarin yer almasi oldukg¢a onemlidir.

OSB’li bireyler ile bakim verenlerinin hastane deneyimlerini iyilestiren uygulamalar,
cogu zaman her yoniiyle yapilandirilmis bir miidahale programi olarak hayata gecirilmese de
alanda kullanilan ve basarili sonuglar doguran bazi stratejiler mevcuttur. Bu stratejilerin bir
kism1 OSB’li bireye ydneliktir. Ornegin bu bireylere saglik hizmeti verilirken gorsel bir
program olusturulmasi ve bu program araciligryla OSB’li bireyin hastanede deneyimleyecegi

slireclerin birer rutin olarak bireye aktarilmasi oldukca basarili bir uygulamadir (Chebudar ve
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ark., 2013). Bunun yan1 sira OSB’li bireyin muayene siirecinin o kisiye uygun bi¢imde
ozellestirilmesi ve yiiksek riskli durumlar haricinde muayenenin bireyin kendi evinde
gerceklestirilmesi gibi uygulamalar da sosyal anlamda etkilesim gostermekte zorlanan
bireyler i¢in faydalidir (Golnik ve ark., 2012; Nicolaidis ve ark., 2016). Alanda karsilasilan
diger uygulamalar ise OSB’li bireyin ¢evresine odaklanmakta, saglik ¢alisanlar1 ve hastane
ortam1 gibi faktorlerle iligkili olmaktadir. Bu anlamda doktorlar, hemsireler ve diger saglik
calisanlart OSB’li bireyler ile iletisim kurmay1, muayene ve tedavi siirecini yonetmeyi,
hastanin kaygilarin1 dindirmeyi amaglayan egitimler almaktadir (Burnham-Riosa ve ark.,
2017; Carbone ve ark., 2016). Bunun yani sira daha genis kapsamli ve tiim organizasyonun
isin i¢inde oldugu uygulamalar da alanda 6nemli goriilmektedir. Buna gore OSB’li bireyin
hastane siireci daha hastaneye gelmeden planlanmaktadir. Bireyin hastaneye gelecegi vakit,
bekleme odasinda kalma siiresi, muayenenin ne kadar siirecegi, bireyi kimin karsilayacagi,
hangi odada ve hangi kosullar altinda goriismeye alinacag belirlenir (Swartz ve ark., 2017).
Kisith bir 6rneklem ile ¢alisilan bu uygulamalar ve yontemler aslinda OSB’nin dogasina
uygun kosullar liretmeyi saglamakta ve ¢alismalarin sonuglar1 da bu miidahale yontemlerinin
uygulanabilir oldugunu gdzler éniine sermektedir (Diinya Saglik Orgiitii, 2013; Robert ve

Duff, 2021; Stein-Duker ve ark., 2019; Walsh ve ark., 2021).

Tirkiye’de OSB’li bireylerin aldiklar1 hizmetler ve deneyimleri incelendiginde ise var
olan uygulamalarin yenilik¢i bir bakis agist ile yeniden ele alinmas1 ve OSB’li bireyleri
merkeze alan yaklagimlarin benimsenmesi gerektigi agikga ortadadir. Ulkemizde genellikle
cocuk ve ergenler ilk tanisini tibbi diizeyde ve otizm konusunda bakanlik tarafindan
gorevlendirilmis saglik uzmanlar: tarafindan almaktadir. Tibbi taninin ardindan egitsel
degerlendirme iilkemizdeki Rehberlik ve Arastirma Merkezleri aracilifiyla yapilmaktadir. Bu
degerlendirmenin detayli bicimde yapilabilmesi i¢in gereken disiplinler aras1 uzman sayisi ise

iilkemizde olduk¢a az oldugundan degerlendirmeler otizmle ilgili bilgisi sinirlt uzmanlarca
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yapilmaktadir (Sucuoglu, 2012; Tohum Otizm Vakfi, 2017). Dolayisiyla Tiirkiye, bireylerin
tanilanmasi ile baslayip egitimi ile devam eden bu siirecgte kalifiye olmayan personellerin
varlig1 ve otizm odakli tanilama ve egitim kuruluslarinin eksikligi sebebi ile ABD ve ¢ogu

Avrupa iilkesinin gerisinde kalmaktadir (Tohum ve Otizm Vakfi, 2017).

Tanilanma ve egitim alma siireclerinin yani sira OSB’li bireylerin anne ve babalari ile
yapilan goriismelerde OSB’li bireylerin ebeveynleri saglik kuruluslarindaki deneyimlerini
oldukca olumsuz bi¢cimde arastirmacilara aktarmiglardir (Sarcan, 2019). Ebeveynlerin ¢ogu
hastanelerde dnceliklerinin olmamasindan ve ¢ocuklari ile uzun siire bekletilmelerinden
yakinmaktadir. Bunun yani sira doktorlarin ve hemsirelerin kendilerine olumsuz baktiklarini
ve ¢cogu saglik uzmaninin otizmli ¢ocuklar ile ilgili yeterli bilgiye sahip olmay1p hastane
stirecini olmasi gerekenden daha fazla zorlastirdiklarini belirtmektedirler. Otizm ile ilgili
bilgisi kisitli ya da hi¢ olmayan saglik personellerinin ebeveynleri elestirmesi, cocugu
davraniglar1 nedeniyle suglamasi ve anlayissiz bicimde yaklasarak aileye 6fkelenmesi
goriismelerin ortak temalarindan birisi olarak yer almaktadir. Bu olumsuz aktarimlar
dogrultusunda diinyada gergeklestirilen OSB’li birey ve ailelerinin deneyimlerini
tyilestirmeye dontik ¢calismalarin iilkemizde de ivme kazanarak yiirtirliige konulmasi 6nemli

bir gereklilik olarak ortaya ¢ikmaktadir.
Sonug¢ ve Oneriler

Toplum igerisinde OSB’ye sahip bireyler yasamin her alaninda bozuklugun dogasi
sebebiyle ¢esitli problemler yasamaktadir. Norogelisimsel agidan normal kabul edilen
bireylere kiyasla OSB’li bireylerin daha ¢ok kronik hastaliga sahip oldugu ve bu hastaliklarla
da daha siddetli diizeyde miicadele ettikleri arastirma bulgular ile kanitlanmistir (Camm-
Crosbie ve ark., 2019; Fortuna ve ark., 2016; Tint ve ark., 2017; Tolchard ve Stuhlmiller,

2018; Tyler ve ark. 2011). Bu nedenle, OSB’li bireylerin saglik sistemi igerisindeki konumlari
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yasadiklar1 olumsuz deneyimler dogrultusunda tartisilmast gereken 6nemli bir konu olarak

alan yazininda yer almaktadir.

OSB’li bireyler depresyon, anksiyete, OKB, DEHB gibi kronik gidisata sahip
psikiyatrik bozukluklara sahip olmakla birlikte bu bireylerde fiziksel kronik hastaliklar da
siklikla gozlenmektedir (Fombonne ve ark., 2020; Fortuna ve ark., 2016; Tyler ve ark., 2011).
OSB’li bireylerin biiyiik bir kism1 obezite, hipertansiyon, diyabet, uyku bozukluklari, epilepsi,
sindirim sistemi hastaliklar1 ve alerjik hastaliklar ile miicadele etmektedir (Davignon ve ark.,
2018; Fortuna ve ark., 2018; Tolchard ve Stuhlmiller, 2018; VVohra ve ark., 2017). Bu
hastaliklar arasinda yer alan alerjik hastaliklar bireylerde astim, nazal alerjiler, atopik
rahatsizliklar ve gida hassasiyeti bi¢iminde kendini gostermektedir (Croen ve ark., 2014).
Sindirim sistemi rahatsizliklar1 ise ishal, kabizlik ve reflii olarak siklikla ortaya ¢ikmaktadir.
OSB’li bireylerin yasamlarim giiclestiren ve bu bireylerin 6liim riskini arttiran diger bir
hastalik ise epilepsidir (Lewine ve ark., 1999). Epilepsinin goriilme oraninin bu bireylerde
normal popiilasyona gore daha yliksek olmasi ve nobetlerin sikliginin sézel ve davranigsal
becerileri etkilemesi de hastaligin teshis ve tedavisinin 6nemini gostermekte olan kritik bir

belirleyicidir.

OSB’li bireyler dil gelisimi ile iletisim becerilerindeki problemler ve zihinsel
yetersizlik gibi nedenlerden dolayi fizyolojik acidan deneyimledikleri agri, ac1, huzursuzluk
gibi duyumlar1 dogru bir sekilde algilayamaz ya da gevresindeki kisilere ifade edemez
(Bradshaw ve ark., 2019; Vuattoux ve ark., 2021). Bunun yan1 sira OSB’li bireylerin belirli
durumlara yanitlar1 ve tepkileri farkli olabileceginden bakim verenler ya da sosyal
cevresindeki kisiler olagandist durumlari fark edemeyebilmektedir (Sala ve ark., 2020). Tiim
bunlarin yaninda bakim verenler ile saglik ¢alisanlarinin OSB ile ilgili yetersiz bilgileri,

deneyimsizlikleri ve saglik sisteminin OSB’li bireylerin yasadig: algisal ve duyusal
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problemlerine yonelik bir hizmet sunmamasi da var olan problemlerin kaynagini olusturan

etkenlerdendir (Nicolaidis ve ark., 2015; Tint ve Weiss, 2017; VVogan ve ark., 2017).

Saglik alanindaki ¢alisanlarin otizme dair bilgi birikimi ve deneyimi de bu bireylerde
kronik hastaliklarin erken teshisinde ve tedavisinde dnem kazanmaktadir. Otizmli bireylerin
iletisim ve sosyal becerilerdeki yetersizlikleri sebebiyle saglik ¢alisanlarinin otizmli hastalara
diger hastalara davrandigindan farkli davranmasi, gorsel-yazili iletisim bigimlerini kullanmay1
ogrenmesi beklenmektedir (Nicolaidis ve ark., 2015; Tint ve Weiss, 2017). Saglik alanindaki
uzmanlarin OSB’nin dogasina hakim olmasi, hangi belirtilerin OSB tani kriterlerinin arasinda
olmadigini ayirt edebilmesi, her otizmli bireyin birbirinden farkli davranabilecegi hususunda
bilingli olmasi1 ve de bu bireyler ile etkili iletisim kurabilmek i¢in belirli yontemlere ve
uygulamalara (somut ve net konusma, gorsel ipuglarindan faydalanma, duyu hassasiyetine
kars1 tetikte olma vb.) asina olmasi tan1 ve tedavi asamasi i¢in elzemdir (Dern ve Sappok,
2016; Vogan ve ark., 2017). Ayrica olas1 bir hastaligin tani siirecinde yalnizca goriiniirde
olana odaklanmak, ayrintili bir muayene yapmamak, otizmli birey ile etkilesime girmekten
sakinmak ya da bu etkilesimi kisa tutmaya calismak ciddi bir rahatsizligin yok sayilmasina
yol agabilir (Nicolaidis ve ark., 2014). Bunun yaninda Camm-Crosbie ve arkadaslarinin
(2019) yiirtttiigii bir arastirmada sozel iletisim kurabilen OSB’li bireyler ile goriisiilmiis ve
saglik uzmanlarinin kendilerini dinlemediklerinden, onlara inanmadiklarindan yakinmiglardir.
Bu gibi durumlar bireylerin ruh sagligini olumsuz etkilemekte ve hatta kisiyi intihar

diistincelerine sevk edebilmektedir.

Saglik alaninda OSB’li bireylerin yasadiklar1 olumsuz deneyimler yalnizca kisiler
baglaminda gerceklesmemekte, saglik hizmetinin saglandig1 ortamlarin ¢evresel sartlari da
otizmli bireyleri tetikleyici dgeler barindirabilmektedir (Dern ve Sappok, 2016). Dolayisiyla
alan yazininda OSB’li bireylerin bekleme odalarinda bulunmalari, diger hastalar ve

yakinlariyla bir arada olmalari, hastane ortamindaki ses ve 151k gibi etkenlerden rahatsiz
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olmalar1 duyu hassasiyetleri ile iletisim becerilerindeki farkliliklar nedeniyle bireylerin tedavi
stirecinde duygudurumlarini olumsuz etkileyebilen faktorler olarak belirtilmektedir
(Nicolaidis ve ark., 2014). Bu agidan bakildiginda OSB’li bireylerin saglik hizmetlerine
kolaylikla erisebilmelerini saglamak; tedavi siirecinin konfor diizeyini bu bireylerde {ist
seviyeye tagtyabilmek icin sistem igerisindeki problemler biitlinciil bir bakis agisi ile ele

alinmalidir.

Alan yazininda OSB’li bireylerin kronik rahatsizliklari ile ilgili aragtirmalar
cogunlukla etiyolojiler, OSB’li bireylerin saglik hizmeti almada yasadiklar1 problemler ve
bakim verenlerin deneyimleri ile ilgili olmaktadir. Sorunun ¢éziimiine iliskin miidahale
programlari ile OSB’li bireylere yonelik saglik hizmeti uygulamalarina dair calismalar
oldukea yetersizdir. Var olan calismalar ise bir grup arastirmacinin belirli bir grup OSB’li
birey ile bakim vereninin deneyimlerini iyilestirmeye yonelik oldugundan OSB’li bireylere
yonelik saglik hizmetlerinde koklii degisikliklerin yapilmasi amaciyla aragtirmacilar

tarafindan bu noktada ¢esitli Oneriler sunulmaktadir.

Alanda yiiriitiilen ¢alismalar neticesinde Otizm Spektrum Bozukluguna sahip
bireylerin iist diizey saglik hizmeti almasi i¢in toplum genelinde uygulamaya dahil edilmesi
gereken ortak noktalar vardir. Buna gore OSB’li bireylere yonelik 6zellestirilmis muayene ve
tedavi prosediirleri gelistirilmeli, gerektiginde OSB’ye yonelik deneyimi ve bilgisi olan saglik
ekipleri ev ziyaretleri yapabilmelidir (Walsh ve ark., 2021). Bunun yaninda OSB’li bireylerin
uygun vakitlerde hastane randevusu bulabilmeleri i¢in onlara 6zgii sistemler gelistirilmeli,
hastaneye gelis ve gidisleri bu dogrultuda 6nceden planlanabilmelidir. Muayeneye gelen
OSB’li bireyler i¢in ayr1 bekleme alanlar1 ve goriisme odalar1 olusturulmali, bu odalarin
fiziksel kosullar1 da OSB’ye gore bigimlendirilmelidir. Otizmli bireyler ile ilgilenen saglik
ekibi farkli olmali ya da bozukluk ile ilgili bilgisi ve egitimi yeterli olan kisiler tercih

edilmelidir.
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Son olarak dikkat mercegi Tiirkiye’de yapilan arastirmalara kaydirildiginda da
OSB’ye sahip bireylerin tan1 alma ve tedavi gérme siiregleri igerisinde bir¢ok problemle yiiz
yiize geldikleri ve bu problemlerin bir kismini da hastane deneyimleri sirasinda edindikleri
ortadadir (Pehlivantiirk ve ark., 2003; Sivrikaya ve Cifci Tekinarslan, 2013). Ulkemizde
norogelisimsel bozukluklar alaninda uzman saglik personellerinin yetersizligi nedeni ile
bireylerin tant alma ve sonucunda bu taniya uygun bi¢cimde egitim gérme siireclerinde bir¢ok
problem hem bu bireyler hem de bakim verenleri tarafindan bildirilmektedir (Sarcan, 2019;
Tohum Otizm Vakfi, 2017). Buna gére OSB belirtilerinin yani sira fiziksel rahatsizliklar i¢in
OSB’li bireyler ve yakinlar tarafindan bagvurulan hastanelerde saglik personellerinin OSB’li
bireylere yonelik olumsuz yaklagimlar1 ve bozuklugun dogasina iliskin yetersiz bilgileri
nedeni ile bir¢ok ¢catisma meydana gelmektedir. Alan yazininda ise bu duruma isaret eden
caligmalar yer alsa da saglik sistemi i¢erisinde heniiz bu bireylerin refahini arttiracak, hastane
deneyimlerini iyilestirecek, onlar1 merkeze alarak saglik hizmetlerini bu bireylere yonelik
sekillendirecek adimlar atilamamuistir (Tiirkiye Cumhuriyeti Aile ve Sosyal Politikalar
Bakanligi, 2016; Tohum Otizm Vakfi, 2017). Bu nedenle bireylerin yasam kalitelerini
arttirmak ve gereksinim duyduklari egitsel hizmetler ile saglik hizmetlerini ulasilir kilmak i¢in
iilkemizde hem OSB uzmanlarini yetistirme anlaminda girisimlerde bulunulmali hem de
OSB’li bireylere 6zgii randevu sistemi kurma, hastanelerde bu bireylere ayrilmis alanlar
bulundurma, kronik rahatsizlig1 olup siddetli OSB belirtilerine sahip bireylere evde saglik

hizmeti verme gibi yenilik¢i yaklasimlar kurumlarca edinilmelidir.

OSB’ye yonelik yiirtitiilen uygulamalar her tilkede farkli bigimde olsa da OSB’li
bireyler ve yakinlarinin gereksinimleri benzerdir. Dolayisiyla da OSB’li bireylere yonelik
gerceklestirilmesi Onerilen bu degisiklikler yalnizca bozukluga sahip bireyleri
ilgilendiriyormus gibi algilanabilse de degisimin toplumun birgok alaninda kendisini

gosterecegi unutulmamasi gereken bir noktadir. OSB’li bireylerin refahi i¢in saglik sistemi
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icerisinde bu bireylere yonelik diizenlemelerin yer almasi bu bireylerin bakim verenleri,
yakinlar1 ve hatta saglik ¢alisanlari agisindan da olumlu sonuglar doguracak ve bu bireylerin

alandaki deneyimlerini zenginlestirecektir.

Cikar Catismasi: Yazarlar ¢ikar ¢catigmasi bildirmemistir.
Finansal Destek: Yazarlar bu ¢aligsma i¢in finansal destek almadigim beyan etmistir.

Yazar Katkilari: Fikir/Kavram/Tasarim: M. T. Kaynak Taramasi: M.T. ve A.H.U. Makalenin Yazimi: M.T. ve
A.H.U. Elestirel Inceleme: M.T. ve A.H.U. Onay: M.T. ve A H.U.
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Extended Abstract

Autism Spectrum Disorder (ASD) is a complex neurodevelopmental disorder that can
manifest through social communication disorders, restricted and repetitive behaviour patterns
(American Psychiatric Association, 2013). As indicated in the diagnosis name, autism is a
spectrum disorder, meaning that each individual with ASD experiences a variety of symptoms

with different levels of severity.

According to recent data, 436 out of 10,000 children in Australia, 276 out of 10.000
children in the United States, 200 out of 10.000 children in Canada, and 176 out of 10.000
children in the United Kingdom have been diagnosed with ASD (Maenner et al., 2023; May et
al., 2020; Public Health Agency of Canada, 2022; Roman-Urrestarazu A. et al., 2021; Zeidan
et al., 2022). The significant number of individuals diagnosed with ASD highlights the

increasing demand for access to physical and mental health services.

While the literature mainly focuses on psychiatric disorders observed in individuals
with ASD, it is also known that individuals with ASD struggle with physical illnesses
(Fortuna et al., 2016; Gillberg et al., 2016; Mouridsen et al., 2008; Tolchard ve Stuhlmiller,
2018). It has been reported that young adults with ASD frequently experience conditions such
as obesity, high cholesterol, and hypertension (Tyler et al., 2011). Another study indicated
that individuals with ASD are 1.44 times more likely to be obese compared to other
individuals (Tolchard ve Stuhlmiller, 2018). Therefore, it is vital to consider these findings in
the literature and ensure they are addressed within healthcare services for individuals with

ASD.

Because of the nature of ASD, individuals with the disorder exhibit markedly different
social and cognitive patterns compared to the general population with typical development
(American Psychiatric Association, 2013). In cases where chronic illnesses are also present,

individuals with ASD may display additional symptoms not observed in ASD alone. Chronic
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illnesses can cause sudden changes in behaviour, unusual body postures focusing on a specific
body part, and persistently negative mood due to the illness, leading to a loss of previously
acquired skills. Additionally, individuals with ASD often experience disrupted sleep and may
need to re-establish their routines (Treating Autism Publications, 2014). These symptoms,
which are not included in the diagnostic criteria for ASD, can be indicative of the impact of

chronic illness.

Various studies have shown that the prevalence of chronic health problems in
adolescents and adults with ASD ranges from 11% to 42% (Croen et al., 2015; Davignon et
al., 2018; Ng et al., 2014; Vohra et al., 2017). Common chronic physical ilinesses among
individuals with ASD include infections, obesity, epilepsy, gastrointestinal disorders, sleep
disorders, allergies, diabetes, and hypertension (Davignon et al., 2018; Vohra et al., 2017).
Allergies are the most frequently observed chronic condition in individuals with ASD, and
some studies suggest biological factors contribute to the prevalence of allergic disorders in
these individuals (Chen et al., 2013; Ortiz-Gonzalez, 2021; Vogel Ciernia et al., 2018).
Gastrointestinal disorders are another common issue among individuals with autism
(Chandler et al., 2013). Contrary to popular belief, gastrointestinal problems are not caused by
medications or dietary habits associated with autism (Gorrindo et al., 2012), supporting the
view that biological processes underlie these disorders in individuals with ASD. Epilepsy is
another frequent chronic illness in individuals with ASD (Kagan-Kushnir et al., 2005). While
the prevalence of epilepsy in the general population is 0,5-1%, this rate is 5-46% in
individuals with ASD (Buckley ve Holmes, 2016; Viscidi et al., 2013). The increased risk of
death and the negative impact on verbal and behavioural skills from epileptic seizures
underscore the importance of diagnosing and treating epilepsy in individuals with ASD

(Lewine et al., 1999; Woolfenden et al., 2012).
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In light of current research, it is crucial to focus more on chronic illnesses significantly
affecting the quality of life of individuals with ASD and to consider possible adjustments in
their treatment. Recent studies indicate that individuals with ASD and their caregivers face
more challenges in accessing healthcare services and communicating with healthcare
professionals compared to non-autistic individuals (Camm-Crosbie et al., 2019; Tint et al.,
2017). As a result, researchers are emphasizing the need for healthcare system reforms to

address these challenges.

Promising initiatives have been implemented to improve hospital visits for individuals
with ASD in recent years (Carbone et al., 2016; Chebuhar et al., 2013; Golnik et al., 2012;
lannuzzi et al., 2019; Swartz et al., 2017). These studies aim to equip healthcare professionals
with effective communication skills for interacting with individuals with ASD, adapt
examination rooms and methods specifically for these individuals, and design remote

examination methods (Chebuhar et al., 2013; Hart et al., 2022; lannuzzi et al., 2019).

In Tiirkiye, it is evident that existing practices need to be reevaluated with an
innovative perspective and approaches that center on individuals with ASD. The country lags
behind the USA and many European countries due to the shortage of specialized healthcare
professionals and the lack of necessary regulations for treating these individuals (Sucuoglu,

2012; Tohum Autism Foundation, 2017).

Individuals with ASD face various problems in all areas of life due to the nature of the
disorder. Research findings have shown that individuals with ASD have more chronic
illnesses and struggle with them more severely compared to neurotypical individuals (Camm-
Crosbie et al., 2019; Fortuna et al., 2016; Tint et al., 2017; Tolchard ve Stuhlmiller, 2018;
Tyler et al., 2011). Therefore, the position of individuals with ASD within the healthcare
system, based on their negative experiences, is an important issue that should be discussed in

the literature.
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The knowledge and experience of healthcare workers regarding autism are crucial for
the early diagnosis and treatment of chronic illnesses in these individuals. Due to their
communication and social skill deficits, healthcare professionals are expected to treat autistic
patients differently from other patients, using visual-written communication methods
(Nicolaidis et al., 2015; Tint ve Weiss, 2017). However, today, healthcare professionals are
largely inadequate in interacting with individuals with ASD and collaborating with their
caregivers. Research on the chronic illnesses of individuals with ASD mainly focuses on their
etiology, the problems they face in accessing healthcare services, and the experiences of their
caregivers. There are few intervention programs and studies on healthcare practices aimed at
individuals with ASD. Existing studies are generally focused on improving the experiences of
a specific group of individuals with ASD and their caregivers, so researchers are offering
various suggestions for making substantial changes to healthcare services for individuals with

ASD.

In current conditions, examination and treatment procedures tailored for individuals
with ASD should be developed, considering the findings from the literature on their chronic
physical illnesses. When necessary, healthcare teams experienced and knowledgeable about
ASD should make home visits (Walsh et al., 2021). Additionally, systems should be
developed to help individuals with ASD find suitable hospital appointments, and their visits
should be pre-planned accordingly. Separate waiting areas and consultation rooms should be
created for individuals with ASD, and these rooms' physical conditions should be adapted to
autism. The healthcare team dealing with autistic individuals should either be different or
consist of sufficiently educated and trained professionals. In Tiirkiye, similarly, initiatives
should be taken to train ASD specialists, establish appointment systems specific to individuals

with ASD, create designated areas in hospitals for these individuals, and adopt innovative
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approaches such as providing home healthcare services for those with severe ASD symptoms

and chronic illnesses.

While practices for ASD vary in each country, the needs of individuals with ASD and
their caregivers are similar. Therefore, although the recommended changes for individuals
with ASD may seem to concern only those with the disorder, it should not be forgotten that
such changes will have broader impacts across many areas of society. Including regulations
for these individuals in the healthcare system will yield positive outcomes for their caregivers,
relatives, and even healthcare workers, enriching the experiences of individuals with ASD in

the field.
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