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Mehmet YILMAZ & Ugur ATALAR

Otizmli Kardese Sahip Cocuklarin Yapisal Aile Terapisi

*

Baglaminda Degerlendirilmesi

Oz

1970°li yillardan sonra hizla artis gosteren bir gelisimsel bozukluk olan otizm, son
yillarda goriilme siklig1 artis gosteren bir rahatsizlik olup, bu artig ayn1 zamanda
otizmli kardese sahip ¢ocuk sayisindaki artiga da isaret etmektedir. Otizm, dogas1
geregi normal gelisim gdsteren ¢ocuklara nazaran tani almis bireylere yonelik daha
fazla ilgi, zaman ve kaynak gerektirmektedir. Bu sebeple bu durumun yaratti81 stres
aile tzerinde etken bir durum olabilmektedir Minuchin’in 1960’1 yillarda
gelistirdigi yapisal aile terapisi ise, aile etkilesim Oriintiilerinin incelenmesi ve aile
yapisinda ve organizasyonunda degisim yaratilmasi yoluyla aile igi sorunlarin
giderilebilecegini 6nermektedir.

Yapisal aile terapisi yaklagimi, aileyi temel sistem olarak degerlendirmekte ve aile
sisteminin alt sistemlerinin bulundugunu savunmaktadir. Ornegin her ailede bir
ebeveyn alt sistemi, es alt sistemi, kardes alt sistemi ve akraba alt sistemi gibi alt
sistemler vardir. Sistem yaklagiminin bir {irlinii olan yaklagima goére alt sistemlerin
kendilerine gore sinirlart bulunmaktadir. Sosyolojide yapisal fonksiyonel yaklagim
ya da islevselcilik olarak anilan bu yaklagima gore her alt sistem kendi sinirlari
icinde isleyerek digerini destekler. Boylece aile sistemi iglevselligini siirdiiriir.

Bu ¢alismada otizm tanis1 almis ailelerle Google Forms araciligi 44 ebeveyn ile
gergeklestirilen  ve arastirmacilarin  kendileri tarafindan hazirlanan  yari
yapilandirilmig goriisme formunda yer alan agik uglu sorulara verdikleri cevaplar,
yapisal aile terapisi baglaminda analiz edilmistir. Arastirma nitel desende
planlamistir. Arastirmanin bulgularina gore, otizmli kardese sahip ¢ocuklar ebeveyn,
kardes alt sistemlerine dahil olmakta, bunun ile birlikte ebeveynler arasindaki
siirlara bagl olarak sosyal ve davranigsal sorunlar yasayabilmektedir. Analiz
sonucunda Salvador Minuchin tarafindan olusturulan aile sistemleri haritalandirmasi
yoluyla demogramlar olusturulmustur. Caligmada ebeveyn-¢ocuk-otizmli kardes
arasindaki yapisal smirlarin ve ¢ergevelerin korunamadigi, otizmli kardese sahip
cocuklarin zaman zaman ebeveyn rolii yiklenmek durumunda kaldiklar
bulgulanmistir. Bu ¢ercevede otizmli kardese sahip ¢ocuklarin ve ebeveynlerinin
aile iligkilerinin sorunlu kisimlarinin nasil ele alinabilecegi ve sorunlarin ¢dziimiine
yonelik de tartigmalar yiiriitiilmiis ve 6nerilerde bulunulmustur.

Anahtar Kelimeler: Otizmli Kardes, Yapisal Aile Terapisi, Aile 1li§kileri,
Engellilik, Otizm

Evaluation of Children with Autistic Sibling in The Context
of Structural Family Therapy

Abstract

* Kahramanmaras Siitcii Imam Universitesi Sosyal ve Beseri Bilimler Etik Kurulundan 18.08.2020
Tarih 2020/20 Toplant: Say: ve 6 No’lu Karari ile etik kurul karar1 alinmistir.
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Autism, which is a developmental disorder that has increased rapidly after
the 1970s, is a disorder whose incidence has increased in recent years, and
this increase also points to the increase in the number of children with
autistic siblings. Autism, by its nature, requires more attention, time and
resources for diagnosed individuals than children with normal
development. For this reason, the stress caused by this situation can be a
factor in the family. Structural family therapy developed by Minuchin in the
1960s suggests that family problems can be overcome by examining family
interaction patterns and creating changes in family structure and
organization.

Structural family therapy approach considers the family as the basic system
and argues that there are sub-systems of the family system. For example,
each family has subsystems such as a parent subsystem, spouse subsystem,
sibling subsystem, and kinship subsystem. According to the approach,
which is a product of the system approach, subsystems have their own
limits. According to this approach, which is known as the structural
functional approach or functionalism in sociology, each subsystem operates
within its own borders and supports the other. Thus, the family system
continues to function.

In this study, the answers given by the researchers to open-ended questions
prepared by the researchers and conducted with 44 parents via Google
Forms with families diagnosed with autism were analyzed in the context of
structural family therapy. The research was planned in a qualitative design.
According to the findings of the study, children with siblings with autism
are included in the parent, sibling subsystem, and may experience social and
behavioral problems depending on the boundaries between parents As a
result of the analysis, demograms were created through the family systems
mapping created by Salvador Minuchin. In the it was found that the
structural boundaries and frames between parent-child-autistic sibling could
not be maintained, and children with siblings with autism sometimes had to
assume the role of parents. In this context, discussions were made and
suggestions were made about how to deal with the problematic parts of
family relationships of children with siblings with autism and their parents
and to solve the problems.

Keywords: Sibling With Autism, Structural Family Therapy, Family
Relationships, Disability, Autism

Giris

Otizm, genellikle ¢ocugun 0-3 yas arasinda tani konulabilen bir bozukluktur.
Sosyal iletisimi baslatma ve siirdiirme, géz kontagi kurma, yiiz ifadeleri ve
viicut durusu gibi iletisim becerilerindeki yetersizlikler ile birlikte
duygularmi bagkalar: ile paylasma, bagkalarinin duygularimi anlama gibi
sosyal iletisim konusundaki yetersizlikler otizmli bireylerin yasadig:
sorunlar olarak vurgulanmistir (Balgik ve Tekinarslan, 2012, s.168). Tipik
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otizmli ¢ocuklarin Ozellikleri arasinda diistinme problemleri, sosyal
problemler, dikkatsizlik/hiperaktivite, yikicl davraniglar gibi
duygusal/davranssal belirtiler yer almaktadir (Gau ve digerleri, 2010, s. 70).

Amerika Hastalik Kontrol ve Onleme Merkezi'nin degerlendirmesine gore
2000 yilinda otizm spektrum bozuklugu tamisinin ¢ocuklar arasindaki orani
150/1 iken, bu rakam 2010 yilinda ise 68/1 olarak giincellenmistir
(www.cde.gov). Tiirkiye'de ise bu oran 100/0.7 olarak saptanmis, 2009
yilinda Rehberlik Arastirma Merkezlerinde otizm tamist almis gocuk
sayisinin 10.881 oldugunu belirlenmistir.  (Tiirkiye'de Otizm Spektrum
Bozukluklari ve Ozel Egitim Raporu, 2010, s. 10).

Otizm goz ard1 edilemeyecek bir sekilde artis gostermektedir. Otizm, tanis:
almis bireylerin sayisindaki artis, otizmli birey ile birlikte i¢inde yasadig1
aileyi ve toplumu da etkilemektedir. Bu artis ile birlikte sosyal hizmet
destegine ihtiya¢ duyan birey, aile ve toplum sayisi da artis gostermekte ve
aile bireylerin yasam kalitesinin artirilmasi konusunda onleyici, destekleyici
ve koruyucu miidahaleler gelistirilmesini zorunlu kilmaktadir.

Bu sebeplerle bu ¢alismada, otizmli kardese sahip c¢ocuklarin aile iginde
konumlar1 yapisal aile terapisi baglaminda degerlendirilmistir. Bu
degerlendirme c¢ercevesinde otizmli ¢ocuga sahip ailelere yonelik
gerceklestirilecek olan ¢alismalara kaynaklik etmesi agisindan gesitli mikro
ve mezzo diizeyde miidahale onerilerinde bulunulmustur. Calismada
Google Forms araciifiyla 44 otizm tarusi almis c¢ocuga sahip ebeveyn
tarafindan doldurulan agik uglu sorulara verilen cevaplar kullanilmistir.

Yapisal Aile Terapisi

Minuchin tarafindan 1960 yilinda gelistirilen yapisal aile terapisi, bireyi
ailesi ile birlikte ele almig ve bu ele alisi ii¢ temel bilegen {iizerine
oturtmustur: yapi, alt sistemler ve sumirlar (Nichols & Schwartz, 2004, s. 170).
Bu yaklagima gore birey, diglanmig bir varlik degil, icinde yasadig: sosyal
gurubun bir tiyesidir (Minuchin, 1974). Yaklasim aileyi temel sistem olarak
degerlendirmekte ve aile sisteminin alt sistemlerinin bulundugunu
savunmaktadir (Ornek; ebeveyn alt sistemi, eg alt sistemi, kardes alt sistemi,
akraba alt sistemi...) (Tatlilioglu, 2018, s. 761). Ayrica alt sistemlerin sinirlar:
bulunmaktadir ve bir alt sistemin sinurlar1 kimin nasil katilm sagladigim
tanimlar (Pak ve Oztiirk, 2019; s. 2204). Bir anne ¢ocuga meyve suyunu
igmesi sOyler ve ¢ocuk da itaat ederse bu etkilesim kadinin bu iliskide kim
oldugunu ve c¢ocugun kadina gore kim oldugunu tanmimlar. Yine ¢ocugun
bakim ihtiyactnin kim tarafindan saglanacagi ebeveyn alt sisteminde
kimlerin de yer alacagini belirler (Ustiindag, 2014, s. 116). Bu tarz
tekrarlanan islemler, islevsel kaliplar1 olusturmaktadir (Nichols, 2013, s.
210). Smuirlarin fonksiyonu, sistemin farklilasmasmi korumaktir. Aile
iglevlerinin ortaya ¢ikarilabilmesi icin alt sistemin smirlarinin net ve agik
olarak belirlenmesi gerekmektedir (Ustiindag, 2014, s.116). Siurlar
belirlemede aile sistem haritalari, asagidaki sekillerde tanimlanmaktadir
(Minuchin, 1974, s. 53).
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Sekil 1: Yapisal Aile Terapisi Aile Sistem Haritalar

------- Acik ve Net Sinir
........ Belirsiz Sinurlar
Kat1 Sinirlar
== Yakin iliski
== Agir1 Miidahale

Il___ Catisma

} Koalisyon

Ornek olarak, ebeveyn alt sisteminde, bir anne ¢ocuguna "Sen kardesinin
ebeveyni degilsin o caddede bisiklet siirdiigti zaman bana sdyleyebilirsin ve
onu ben durdurabilirim.” dediginde anne ile gocuklar: arasinda acik bir sinr
bulundugu goriiliir. (Minuchin, 1974, s.53).

Sekil 2: Yapisal Aile Terapisi A¢ik Sinir Ornegi

Anne

_________ (Acik Sinir)
Cocuklar

Anne ¢ocuga "Ben magazadan donene kadar, kardesine bakmalisin!" dedigi
zaman, ¢ocuk burada ebeveyn rolii {istlenir. Bu durumda ebeveyn alt sistemi
ebeveynsel ¢ocuga sahiptir ve anne-ebeveynsel cocuk ile diger cocuklar
arasidaki sinir agiktir (Nichols, 2013, s. 211).

Sekil 3: Yapisal Aile Terapisi A¢ik Sinir Ornegi 2
Anne ve Ebeveynsel ¢ocuk
R T T (Agik Sinir)

Diger ¢ocuklar

Ebeveyn Alt Sistemi

Ebeveyn alt sistemi bir ¢ocugun dogumuyla baslamaktadir. Bununla birlikte
esler es fonksiyonlarinin digarida tutuldugu yeni sinirlar belirlemelidirler.
Ancak ebeveyn alt sisteminde meydana gelen bir degisim, diger alt
sistemleri de etkilemektedir. Ornegin gocuk stres altinda kaldigi zaman,
sadece onun ebeveynleri ile olan etkilesimlerini degil eslerin birbirleri ile
olan etkilesimlerini de etkiler. (Minuchin, 1974, s.54; Nichols, 2013, s. 215).
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Kardes Alt sistemi

Kardes alt sistemi ¢ocuklarin akran deneyimlerini ilk defa yasadigi alan
olarak tanumlanabilir. Kardes iliskileri ile birlikte ¢ocuklar, miizakere etmeyi,
is birligi kurmay1 ve rekabet etmeyi 6grenirler (Minuchin, 1974, s.59).

Bu tarz stres ¢ocugun engelli oldugu gibi veya esin hastaliginin bulundugu
durumlarda ortaya cikan stres tiiriidiir. Ornegin zihinsel geriligi bulunan bir
birey kiiciik yasta iken aile cocugun ihtiyaglarina odaklanir, bu siire¢ devam
ederken c¢ocuk biiyiiditkce aile disindaki etkilesimlerinde sorunlar
yasanmaya baslayabilir. Cocugun kabul gormedigi alanlarda stres aile
sistemleri iizerinde etkili olabilmektedir.

Yapisal aile terapisi aileyi ele alan ve ailede bozuk ya da sikinti yaratan
iligkileri diizeltmeyi, aile iiyelerine daha islevsel, yeni iletisim ve etkilesim
yontemleri kazandirmay1 amaglayan bir iyilestirme siirecidir (Ustiindag,
2014, s. 114).

Otizmli Kardese Sahip Cocuklar

Otizmli kardese sahip c¢ocuklar, icinde bulunduklari aile sisteminden
etkilenebilmektedir. Ge¢mis arastirmalarda otizmli kardese sahip ¢ocuklara
yonelik olumlu ve olumsuz etkilerin bir arada ele almmmasi yoniinde
calismalar vardir (Orsmond ve Seltzer, 2007, s. 315; Kaminsky ve Dewey,
2002). Olumsuz yanlar ele alindiginda, g¢ocuk kendisini ihmal edilmis ve
sorumluluklar1 altinda ezilmis olarak hissedebilir ve ¢ocuk otizmli
kardesinin 6fke nobetleri gibi korkutucu davranislar karsisinda korunmasiz
birakabilir (Sage ve Jegatheesan, 2010, s. 194; Kaminsky ve Dewey, 2002, s.
225). Yapilan bir arastirmada otizmli kardese sahip g¢ocuklarin normal
gelisim gosteren kardese sahip ¢ocuklara gore daha fazla depresyon
beyaninda bulunduklarini saptamistir (Gold, 1993, s. 155). Orsmond ve
Seltzer’in (2007, s. 314) aktardigina gore 5-20 yag arasindaki otizmli kardege
sahip bireylerin %35’i kendilerini yalmz ve arkadassiz hissetmektedir.
Ayrica bu bireylerin igsellestirme ve digsallastirma sorunlar: yasadiklar: da
gozlemlenmistir (Gau ve digerleri, 2010, s.73).

Olumlu taraflar ise otizmli kardese sahip ailelerde ¢ocugun aile baghligin
yliksek olmasi, daha az rekabet iginde olmasi, erken olgunlasma ve yasinin
gerektirdiginin iizerinde sorumluluk alma kapasitesine sahip olmasi
seklinde siralanabilir (Kaminsky ve Dewey, 2002, s. 230; Chan ve Goh, 2014,
s. 156). Baz1 arastirmalar otizmli kardese sahip ¢ocuklarin davrarnigsal ve
iligkisel problemler yasamalarina ragmen benlik algisi, sosyal yeterlilik ve
sosyal alisma diizeylerinin yiiksek oldugunu gostermektedir (Gau ve
digerleri, 2010, s. 74). Ayrica otizmli kardese sahip ¢ocuklar kardeglerinin
farkliliklar1 nedeniyle deneyim zenginligi yasamaktadirlar (Aronson, 2009, s.
50).
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Otizmli kardese sahip gocuklar, yas durumlarinda gore de farkhi 6zelliklere
sahip olabilmektedir. Otizmli ¢ocugun kendisinden sonra veya dnce dogmus
olmasi, ebeveynin diger ¢ocuga/cocuklara yonelik davramslarinda
farkliliklar olusturabilmektedir. Yas farkliliklar1 ile birlikte cocuklarin
bilissel ve gelisimsel diizeylerine bagli olarak ihtiyaglar ve beklentiler
degisebilmektedir. Ornegin; 7-12 yas arasindaki otizmli kardese sahip
cocuklarin 13-17 yas arasindaki otizmli kardese sahip ¢ocuklardan daha az
depresyon belirtileri sergiledikleri saptanmistir (Gold, 1993, s. 155). Bir
baska arastirmaya gore ise 6-11 yas arasindaki kardeslerin 12-16 yas
arasindaki kardeslere gore daha fazla icsellestirme ve digsallastirma
sorunlar1 yasadiklari belirlenmistir (Verte, Roeyers ve Buysse, 2003, s. 194).

Yontem

Bu calismanin amaci, otizmli kardese sahip c¢ocuklarin aile iginde
konumlarinin  ebeveynlerin goriisleri {izerinden yapisal aile terapisi
baglaminda degerlendirilmesidir. Bu calismanin otizmli ¢ocuga sahip
ailelere yonelik gerceklestirilecek olan ¢alismalara kaynaklik etmesi ve gesitli
mikro ve mezzo diizeyde miidahalelerde kanita dayali uygulamalara katk:
saglamasi agisindan 6nem arz etmektedir.

Veri toplamadan 6nce Kahramanmarag Siitcii Imam Universitesi Sosyal ve Begeri
Bilimler Etik Kurulundan 18.08.2020 Tarih 2020/20 Toplanti Say: ve 6 No'lu
Karari ile etik kurul karar1 alinmistir. Aragtirma verileri 20 Agustos-5 Eyliil
2020 tarihleri arasinda internet ortaminda gonderilen soru formlariyla
toplanmustir.

Arastirmacilar tarafindan, sorularin anlasilirligl ve acikhigini gozlemlemek
iizere, otizmli ¢ocuga sahip bir ebeveyn ile verilen yanitlarin sorulan
sorularin yanitlarin1 yansitip yansitmadigini belirlemek amaciyla on
goriisme yapilmistir. Sorularda bilimsel dil ya da terim kullanilmamasina
Ozen gosterilmistir. Arastirmada, fenomenolojik goriisme kullanilmis olup
bu goriisme tiirtinde katilimecinin arastirma konusu ile ilgili olay ya da
olaylar1 algilayis, degerlendiris ve kavrayis bigimlerinin ortaya ¢ikarilmasi
esastir (Ozdemir, 2010). Arastirmada nitel arastirma deseni kullanilmis
olup, aragtirmacilar tarafindan hazirlanmis ve acik uglu sorulari barindiran
yar1 yapilandirilmig soru formunun Google Forms {izerinden otizmli ¢ocuga
sahip ebeveynler tarafindan cevaplanmasi saglanmistir. Ebeveynlerden elde
edilen nitel veriler yapisal aile terapisi ekseninde ele alinmis ve gesitli
genogramlar olusturulmustur.

Arastirmada nitel Ornekleme yontemlerinden kotali Ornekleme yoluyla
otizm tanisi almis bir ¢cocuga ve bunun ile birlikte normal gelisim gosteren
bir ¢ocuga sahip ailelere ulasilmaya calisilmistir. Bu yolla gelisigiizel
orneklemenin dogurdugu bazi farkhiliklarin Orneklemde bulunmasi
engellenmistir.

Arastirmaya toplamda 44 ebeveyn katiim gostermis olup, katiimcilarin
tamami sorularin tiimiinii cevaplamistir. Ayrica katilimcilara arastirma
hakkinda bilgi veren ve onamlarmin alindigi bir onam formu sunulmustur.
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Arastirmada goriisiilen ebeveynlerin gercek isimleri kullanilmamis anne 1,
anne 2, baba 1, baba 2.. seklinde kodlanmuistir.

Yar yapilandirilmis miilakat formlari ile elde edilen nitel veriler, Salvador
Minuchin tarafindan gelistirilen ‘yapisal aile terapisi’ baglaminda ve bu
yaklasimin en temel aile degerlendirme araci olan ‘haritalandirma’ teknigi
temelinde analiz edilmistir. Calismada Otizmli ¢ocuga sahip ailelerde,
otizmli kardege sahip ¢ocugun hangi alt sistemlerde yer aldigi, bu sistemler
arasindaki simirlarin otizmli ¢ocuga ve ebeveynlere bagl olarak nasil
sekillendigi tespit edilmeye calisilmistir. Bu tarz veri analizi, betimsel veri
analizi olarak adlandirilmaktadir. Bu analize gore daha 6nceden elde edilen
verilerin belirlenmis temalara gore yorumu ve 6zeti yapilarak bir nitel analiz
amaclanmaktadir (Ozdemir, 2010).

Bulgular

Otizmli Cocuga Sahip Ailelerin Ekosistemi

Otizmli kardese sahip c¢ocuklarin aile igindeki durumlarmi anlamak igin
bireyin igerisinde bulundugu cevre ile birlikte ele alinmasini savunan eko-
sistem yaklasimi cercevesinde ailenin alt sistemlerinde sorun yaratabilecek
faktorlerin incelenmesi gerekmektedir. Ailelere yeni bireyin katilimi, ailenin
dinamigini ve yasantisin1 degistirebilmekte, 6zellikle bebegin bir takim 6zel
gereksinimleri var ise bu durum aile bireyleri i¢in oldukg¢a zor ve stresli
gecebilmektedir (Aslan, Cihan ve Altin, 2014, s. 97). Otizmli ¢ocuga sahip
ailelerde ise g¢ocuga otizm tanisi konduktan sonra yorucu ve zor bir siireg
baslamaktadir.

Otizmli bireyler, 6fke, kendi kendine zarar veren davranislar, hiperaktivite,
Ofke nobetleri ve ritiiel kayg: davranislar: gibi aile hayatinda yikici etkiye
sahip olabilecek davramislarda bulunabilmektedirler (Kaminsky ve Dewey,
2002, s. 231). Otizmli ¢ocuga sahip ailelerde otizmli ¢ocugun aceleci
davranmasi, igine kapanik, tedirgin, uyumsuz, iletisime ve etkilesime kapal
olmasi ve kisisel bakim problemlerinin fazla olmas: gibi otistik davranislar,
Ozellikle ¢ocugun bakimini saglayan anne iizerinde stres olusturan faktorler
olarak siralanabilir (Hall, 2012, s. 113). Aile bireyleri i¢inde bir bireyde
olusan stres tiim bireyleri etkilemekte ve aile yapilarinin fonksiyonlarmin
bozulmasina sebep olabilmektedir (Nichols & Schwartz, 2004, s. 175).
Otizmli ¢ocugun ihtiyaglarinin fazla olmasi, ebeveynin diger ¢ocuklarinin
ihtiyaclarimi karsilama kapasitesini riske atmaktadir.

Anne-39:“Diger cocugumuzun golgede kaldigr dogrudur. Oncelikli durum
otizmli verildiginden, diger cocuk biraz kendi halinde birakilmak zorunda kald:
hatta otizmli ¢ocukla miicadele ederken is yeri batti diger cocuk iiniversiteden
ekonomik nedenler dolayiswyla alindi. Universiteyi disardan bitirdi. Otizmli
cocuk sahiplerinin bu yiikii tek basina kaldirmalart miimkiin degil, evde aile
yasantist diye bir yasantt kalmadi, 16 yasina girince tarifi miimkiin olmayan
seyler yaswyoruz gergin cam cerceve kirilyor ev sahibi evden atiyor c¢ocuk
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kendine zarar veriyor. Evde kesici alet birakmadi evde tereyag: bicag ile mutfak
idare ediyoruz kisaca otizm ailenin tek bagina basa ¢ikabilecegi bir sey degildir. “

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerde ebeveynler yogun stres altinda
yasamaktadirlar. Bu durum ailelerin bas etme becerileri ve sosyal destek
diizeylerine gore degisiklik gosterebilmektedir. Ancak, oOzellikle anne
iizerinde olusan stres hem ebeveyn alt sistemini etkilemekte hem de es,
akraba gibi diger alt sistemlere etki etmektedir (Minuchin, 1974, s. 63).

Anne-02: “Evet. Cok fazla ilgi ve 6zveri istiyor otizm. Mecburen digerlerine sen
yapabilirsin deyip cekiliyorum kenara.”

Anne-04: “Evet diisiiniiyorum. Ciinkii otizmli ¢ocuguma daha c¢ok dikkat
ayirmak zorundayim.”

Anne-35: “Bazen ihmal edebiliyorum normal gelisim gisteren g¢ocugum 5
yasmda kiz. O kendi islerini yapiyor éncelik otistik kizimda oluyor.”

Sekil 4: Daginik Sinir Ornegi
Anne = Otizmli Cocuk (Yakin Iliski)
......... (Daginik Sinir)
Diger Cocuk

Otizm, oOzellikleri ve yarattif1 stres sebebiyle aile igindeki bireylerin
birbirileri ile olan etkilesimini ve iletisimini olumsuz etkileyebilmektedir. Bu
bakimdan otizmli ¢ocuga sahip olmanin normal gelisim gosteren ¢ocuga
sahip olmaktan daha fazla sorumluluk gerektirdigi ve ebeveynlerim
yasamlarinin ¢ogu zaman otizmli ¢ocugun gereksinimleri {izerinde
sekillendigi goriilmektedir. Ebeveyn fonksiyonlarnin net olmadig:
durumlarda anne-baba ile otizmli ¢ocuk arasinda yakin iliski bulunmakta
iken, diger ¢ocuklar ile daginik bir sinir bulunmakta ve ¢ocugun ihmali s6z
konusu olabilmektedir.

Anne-27: “Otizmli oglumun egitimi siirecinde siirekli takip ve birlikte
olmak gerektiginden, tabi ki kizimin isteklerini telemek daha sonra gideriz, daha
sonra hallederiz dediginde onu istemeden de olsa kendinden uzaklastiriyosun,
daha sonra telafi etmek istediginde bu sefer o istemiyor sen oglunla ilgilen, bu da
tabi ki sorun olusturuyor. Onu yeteri kadar anlamadigimizi sanilyor tabi ki
hicbir anne istemez ama ayrimcilik yapildigr diigiiniiliiyor ozellikle normal
cocugun ergenlik doneminde buna dikkat edilmeli miimkiinse babalardan destek
alimmal”

Sekil 5: Agik Sinir Ornegi
Baba | Anne  Diger cocuk (Daginik sinir)
—————————————————— (Agik Sinir)

Otizmli ¢ocuk
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Azalan ebeveyn-cocuk etkilesimi ile birlikte otizmli kardese sahip ¢ocuklar,
ebeveyn alt sisteminin bir parcasi olarak bu durumdan olumsuz
etkilenmekte ve ihmal edilebilmektedir.

Anne-28: “Evet normal gelisim gOsteren ¢ocugumu ihmal ettigimi
diisiiniiyorum ¢iinkii devletin bize sundugu yardim yetersiz oldugu icin ben
daha fazla efor harcayip diger cocuguma zaman ayiramiyorum hatta kendime de
bu da beni ve ¢ocuklarimi otizmli olani bile etkiliyor hatta tiim aile ve evremde
nasibini aliyor.”

Anne-13: “Evet mecburen yetisemiyorum ciinkii otizmli oglumun ve diger
cocugun ihtiyaglart icin calismak zorundayim beni kardesiyle paylasmak
istemeyen otizmli oglum sikint1 ¢ikariyor ve ddev yapmakta ve ders ¢alismakta
zorlantyorum.”

Aile icinde bir bireyin davramsi cabucak digerlerini de etkilemektedir.
Bireyin yasadigi stres tiim ailenin alt sisteminin smirlar1 boyunca
yansimakta ve tiim alt sistemler bu durumdan etkilenebilmektedir
(Minuchin, 1974, 5.63).

Otizmin aileler iizerindeki bir diger etkisi de ekonomik maliyetlerin fazla
olmasidir. 2010 yilinda yapilan bir arastirmada Amerika’da otizmli ¢ocugun
dogrudan ve dolayl yollardan bir yillik tibbi bakim ve 6zel egitim gibi
harcamalarmin 11.5 bin ile 60.9 bin dolar arasinda degistigi goriilmiigtiir
(Baio, 2014). Otizmli ¢ocuga sahip olan ailelerin yasadig1 ekonomik stres
ailenin alt sistemlerine yansimakta ve aile fonksiyonlarma etki etmektedir.

Anne-05: “Sabir simirlarimin zorlandigr anlarda- ki azimsanmayacak siklikta-
biiyiik kizimin sesi bile tahammiil edilmez hale geliyor. ‘Kotii bir anne miyim
ben?” diye kendimi yargulamadiim bir giin bile yok. Ciinkii giinliik rutin
yasadiklarini bana hevesle anlatmaya ¢calisan kizimin benden sik duydugu ciimle
‘annecim simdi ¢ok yorgunum, sonra...”

Anne-06: “Evet, diger cocuklarumi ihmal ettigimi diisiiniiyorum. Otizmli
cocuguma daha ¢ok zaman ayirmak durumunda kaldigimdan diger cocuklarumla
yeterince zaman gegiremiyorum. Ama dengeli davranmaya da calistyorum.”

Sekil 6: Daginik Sinir Ornegi 2

Anne = Otizmli Cocuk (Yakin Iliski)
............... (Daginik Sinir)
Diger Cocuklar

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerde ¢ocugun aile yasamina getirdigi ek streslerle,
aile ici ve sosyal iligkiler bozulmakta, ailenin ekonomik durumu olumsuz
yonde etkilenmekte; pek ¢ok anne baba artan diizeyde kaygi, depresyon,
umutsuzluk yasamakta, evlilik iliskileri bozulmakta ve kisisel uyumlarinda
azalma olmaktadir (Bradford, 2010, s. 162).

Ote yandan otizmli kardege sahip cocuklar, ailede otizmli kardegleriyle
ilgilenme ve onu yonlendirme yiikiimliiliigiinii de iistlenmektedirler. Bu
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durum bu “normal” ¢ocuklarda da farkl: etkilere yol agmaktadir. Bu konuda
ailelerin yasadig1 deneyimler aileden aileye ve yillara gore farklhilasmaktadir.

Anne-41: “Otizmli kizzim var. Simdi 16 yasinda. Erkek kardesi 12 yasinda.
Kardesi kiiciikken ona zarar verebilir endisesiyle yakin takip ediyordum. Ciinkii
bazen severken heyecanlanip parmagimi sikabiliyordu. Haliyle kiiciik cocugum
cocuklugunu pek yasayamad: ¢iinkii ablasinin egitimi icin basta ¢ok ugrastik.
Oglum sekiz dokuz yasina geldikten sonra ablasimin onun komutlarina
uydugunu gordiim. Ben bir seyi yapmasim istedigim zaman yapmyordu ama
kardesi bir seyi yapmasinmi isteyince yapmaya baglamisti. Aymi sekilde babasini
da dinlemiyor ama kardesini dinliyordu. Baglarda sosyallesmesi i¢in olumun
onunla oynamasi istedim. Oglum 10 yasadiktan sonra calishi§im icin bazen
ablaswyla birlikte kalma gorevi, ona goz kulak olma gorevi de vyiikledigim
zamanlar oluyor. Oglum ablasina abilik yapryor. Bazen ablasimin normallesip
normallesmeyecegini  sorquladii oluyor; bazen onun kasitl olarak oyle
davrandigim diigiiniip kiziyor. Her iki cocugumla da yakin iliski kurdugumu
diisiiniiyorum. Fakat babalartyla ikisi de biraz daha uzak davranmirlar.”

Kardes alt sisteminde farkli sosyallesme tipleri ve kardes iliskilerine diger
katilimcilar da isaret etmislerdir. Kardesten ebeveyn rolleri iistlenmesi
istenmesi nedeniyle kardes alt sisteminde de olumsuzluklar yasanmaktadir.

Sonug ve Tartisma

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerde sosyal hizmet uzmanlari, yapisal aile terapisi
ile birlikte aile bireylerinin giiclendirilmesi ve yasam kalitelerinin
artirilmasini ve otizmli kardese sahip ¢ocuklarin ihmalini 6nleme amaciyla
aile odaklhi sosyal hizmet miidahalelerinde bulunmalarina olanak
saglamaktadir.

Aile sisteminin bir pargasi olarak kardesler otizmden c¢esitli sekillerde
etkilenmektedirler. Otizm, ebeveynin zamanini, ilgisini ve kaynaklarim
¢okca talep eden bir bozukluktur (Bradford, 2010, s. 162). Ebeveyn olma,
besleme, rehberlik etme ve kontrol etme kapasitelerine sahip olmay:
gerektirir (Minuchin, 1974, s.57). Bu elementlerin miktarlar1 ¢ocugun
gelisimsel ihtiyaclarina ve ebeveynlerin kapasitelerine gore degismektedir.
Bu sebeple otizmli kardese sahip ¢ocuklarin yasam Kkaliteleri dogrudan
ebeveyn davraniglar ile ilgili oldugundan ebeveyn alt sisteminin smirlarmin
acik bir sekilde belirlenmesi gerekmektedir. Otizmli ¢ocuga sahip ailelerde,
normal gelisim gosteren ¢ocuklara yonelik ebeveyn fonksiyonlarinin
yeniden diizenlenmesi ile normal gelisim gosteren ¢ocuklarin yasam
kalitelerinin arttirma olanagini arttirabilmektedir.

Ornek olarak ailede babanin herhangi bir iste galistigi, otizmli ¢ocuk ve
diger ¢ocuklarin genel olarak bakimlarinin anne tarafindan iistlenildigi bir
aile ele alindiginda ebeveyn fonksiyonlarinin yerine getirilmesinde sorunlar
olusabilmektedir.
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Sekil 7: Calisan Baba ve Ev Hanimi Anne i¢cin Demogram
Ornegi
Baba| Anne: Diger cocuk (Daginik sinir)
—————————— (Agik Sinir)

Otizmli ¢ocuk

Annenin ebeveynlik fonksiyonlarinin ¢ogunu otizmli ¢ocuk ile birlikte
yerine getirmesi normal gelisim gosteren c¢ocuklarin ihmaline sebep
olabilmektedir. Bu durumda aile icin farkli smirlar olusturulabilmektedir.
Gau ve arkadaslarinin aktardigina gore otizmli ¢ocukla yasamanin psiko-
sosyal etkileri {izerine yapilan bir¢cok arastirmada, otizmli ¢ocuga sahip
ebeveynlerin normal gelisim gosteren ¢ocuklara sahip ailelere oranla daha
az katihm gosterdikleri, babalarin ise ¢ocuk bakimina annelerden daha az
katilim gosterdikleri ortaya konmustur (Gau ve digerleri, 2010, s. 71). 1992
yilinda yapilan otizmli ¢ocuklarin anneleri ve babalar1 ile ilgili bir
aragirmada otizmli ¢ocuklarin zayif yiiz ifadeleri, sozel ve isaret
iletisimindeki ~ bozulmalarin  ebeveyn-cocuk etkilesimini azalttigim
saptamislardir (Gau ve digerleri, 2010, s. 71).

[lk olarak babanin diger ¢ocuk/cocuklarin bakimlarini konusunda daha fazla
rol iistlenmesi énem arz etmektedir. Anne otizmli ¢ocuk ile yakin iliski
igerisinde iken, babanin isten geri kalan zamaninda, diger ¢ocuk/gocuklar ile
yakin iliski kurarak ilgili ebeveynlik fonksiyonlarini yerine getirmesi;
normal gelisim gosteren ¢ocuklarin yasam kalitelerinin arttirilmasi agisindan
olduk¢a 6nemlidir.

Sekil 8: Ideal Aile Demogram1
Baba = Diger Cocuk/Cocuklar (Yakin Iligki)

Anne = Otizmli Cocuk (Yakin Iliski)

Bir diger alternatif ise akraba veya kardes alt sisteminden bir bireyin,
ebeveyn alt sistemine girmesidir. Bu durumda baba, aile bireyleri ile kat1
sinirlar ile ayrilirken akraba sistemindeki bireyin diger ¢ocugun ve otizmli
¢ocugun bakimi konusunda, kardes sisteminden gelen bireyin ise otizmli ve
diger kardes/kardeslerinin bakimi konusunda ebeveyn rolleri iistlenmesi
beklenebilmektedir.

Sekil 9: Ideal Aile Demogrami 2
Baba| Anne = Otizmli Cocuk (Yakin iligki)

Akraba =Diger Cocuk/Cocuklar (Yakin iligki)
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Veya

Baba | Anne = Otizmli Cocuk (Yakin Tligki)

Ebeveynsel Cocuk 1 Diger Cocuk (Acik Sinir)

Oneriler

Otizmli ¢ocuga sahip ailelerde ebeveynlerin, akrabalarin ve diger cocugun
aile icinde hangi fonksiyonlar1 yerine getirecegi bireyler arasinda acikga
ifade edilmelidir. Boylelikle aile iginde etkilesim ve iletisimin saglikli olmasi
saglanabilecektir.

Meslek elemanlari, birbirilerine destek kaynagi olmalar1 amac ile engelli
bireylerin ebeveynlerini bir araya getirmek i¢in ¢aba gostermelidir. Ciinkii
ayn dili ve kiiltiirti paylasan insanlar bir¢ok yonden birbirilerine yardimci
olabilirler (Sage ve Jegatheesan, 2010, s.211). Ozellikle ebeveynler basta
olmak iizere aile bireyleri otizmin getirdigi zorluklar ve bunlarla bas etme
becerilerinin paylasilmasimi aile sistemlerinin fonksiyonlarim1 yerine
getirmesini  kolaylastiracaktir.  Ayrica bu arastirmanin  sonuglar:
dogrultusunda meslek elemanlarina,

e Otizmli kardese sahip gocuklarin otizm konusunda var olan bilgi
diizeylerini artiric1 faaliyetlerde bulunulmasi,

e Aile terapilerinin ve aile damismanlik hizmetlerinin kamuda
yayginlastirilarak, teorik c¢alisma ve pratik uygulamalarin
gelistirilmesi,

e Otizmli kardese sahip ¢ocuklarin kaygi, depresyon ve istenmeyen
davraniglarinin  tedavisi konusunda ailenin yd&nlendirilmesinin
saglanmasi,

e Otizmli ¢cocuga sahip ebeveynlerin ¢ocuklarini destekleyici rollerinin
kolaylastirilmasz,

e Ebeveynlerin bas etme ve sosyal becerilerini gelistirici birlikte bos
zaman aktivitelere katim gibi faaliyetlerde bulunmalarmin
saglanmasi,

e Otizmli ¢ocuga sahip ailelerin ekonomik ve sosyal kaynaklara
ulagsmasi konusunda yonlendirici, baglanti kurucu ve kolaylastirici
rollerini yerine getirmesi onerilmektedir.

Otizmli kardese sahip ¢ocuklar i¢in de yonlendirici egitici goriismeler

planlanabilir. Bunun yaninda,

e Ebeveynlerin otizmli ¢ocugun sorumlulugunu tamamen diger
¢ocugun iizerine birakmamalar: konusunda programlar ve alternatif
bakim programlari diizenlenebilir.

e Otizmli kardese sahip ¢ocuklar, kaynastirma egitiminde rol alabilir

ve farkindalik konusunda akran egitimi de gergeklestirilmesi
onerilmektedir.
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