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BAKIM VERENIN YUKU PENCERESINDEN OTiZME BAKIS

AVIEW TO AUTISM FROM THE CAREGIVER BURDEN WINDOW

YUgur Ceco, *Nursu Cakin Memik

Bakim verenin yiikii, tedavisi tistlenilen kisilerin bakim verenlerinin yagadigi maddi ve manevi kapsamda cesitli zorlanmalarini tarifleyen bir durumdur. Ciddi
ruhsal bozukluklardan olan otizmin iyilestirim siirecinde bakim verenin yiikii tedavinin gidigatinda 6nemli bir yere sahiptir. Genellikle bakim veren konumunda
olan ebeveynlerin tedavi siirecinde algiladiklar yiikii, ocugun ve ebeveynin yasantisi ve tedavinin basaris1 agisindan degerlendirmek gerekmektedir. Otizmle
ilgili birgok ¢aligma olmasina ragmen bakim veren yiikiiniin ¢ok faktorlii incelemesinin yapildigi ¢aligma sayist oldukg¢a az miktardadir. Bu yazida, otizmin

bakim veren kisilerde olusturdugu yiik incelenmis ve tartigilmistir.

Anahtar kelimeler: Otizm, bakim veren yiikii, ruhsal iyilestirim, aile destegi.

The caregiver burden is a condition describes the various difficulties that the material and moral context undertakes treatment of the caregivers. During the
psychiatric rehabilitation period of autism, which is a serious mental disorder, the care giver burden has an important place in the course of treatment.
Generally, it is necessary to assess the perceived burden of caregiver in treatment process in terms of experience of the child and parent and the success of the
treatment. Although there are many studies on autism, the number of studies in which a multi-factorial assessment of the care giver burden are relatively small.
In this article, the burden caused by autism in caregivers has been examined and discussed.

Key words: Autism, caregiver burden, psychiatric rehabilitation, family support.

Giris

Bakim verenin yikii ya da aym anlamda
kullanilabilen aile yiikii kavrami, bakimi istlenilen
kisiye yonelik bakim sunulurken karsilasilabilecek
cesitli fiziksel, psikolojik, ekonomik ya da sosyal
durumlarin zorluklarim tammlamak igin kullanilan
bir kavramdir’. Bakim veren yiikii icerisinde hiiznii
barindirir. Hayaller, beklentiler, umudun yitirilmesi
ve her yinelemede caresizligin yeniden ortaya
¢tkmast bu hiizniin sebebi olmaktadir. Bakim veren
yiikii, saglik sistemindeki tim kisitlamalardan,
sosyal damgalanmadan, etkilenmis sosyal yasamdan,
bakimi iistlenilen kisinin bozukluk ya da hastalik
belirtilerinden, ekonomik zorlanmalardan ve bakim

vericilerin  kisisel  olarak  yasadigi  saglk
problemlerinden etkilenmektedir?.
Otizmli  bir ¢ocugun  bakimini  {stlenmek

ebeveynlerde yiik olusturabilmektedir. Olusan bu
yiikkiin seviyesi, her ailede farkli bir sekilde
gozlenmektedir. Literatiirde bu anlamda yapilmis
kapsamli bir c¢alismaya erisilememistir. Bakim
verenlerin algiladiklar1 yiike ve otizm nedeniyle
karsilagilan gesitli yasam olaylarina dikkat ¢ekmek
bu derlemenin olusmasina 6n ayak olmustur.

Bakim Veren Yiikiine Genel Bakis

Genellikle ebeveynler olmak {izere birinci dereceden
yakinlarin listlenmis oldugu bakim veren pozisyonu,
tercih barindirmayan, yasamm akisi igerisinde
meydana gelen bir kavramdir. Dolayisiyla aile yiikii

ya da bakim veren yiikii de hastanin bakiminin
istlenilmesiyle kendiliginden gerceklesen  bir
siirecin triiniidiir®. Siireg, uzunca zamana yayilan ve
bakimi veren ile bakimi alan kisi arasinda tek yonli
bir  iligkiyi  besleyen,  bagimliliktan  ayn
diisiiniilemeyen bir mecburiyete dondiigiinde, bakim
veren igin gergekten zorlayici bir durum halini
alabilmektedir. Bu zorlayic1 durumla birlikte bakim
alan kisinin siiregenligi ve bakim veren ile bakim
alan kisinin i, aile ve sosyal yasantilarindaki
uyusmazliklarinin =~ ¢ogalmasi, aile  yikiiniin
artmasina neden olabilmektedir’. Bakim veren yiikii
kavranunin zellikleri asagida belirtilmistir:

1- Bakim veren yiki, genellikle birden fazla
kavramdan etkilenmektedir.

2- Bakim veren yiikiiniin 6znel ve nesnel boyutlart
vardir.

3- Bakim veren yiikii, sadece olumsuz kavramlara
odaklanir.

4- Bakim veren yiikii, aile {iyelerinde birden fazla
kigi hastaliktan ya da bozukluktan etkilense de
sadece kisinin bakimiyla en ¢ok ilgilenen kisiyi
etkiler.

5- Bakim veren yiikii, bakim verenin duygusal
durumunu icermektedir.

Olusturulan bu tanimlamaya baktigimizda, bakim
veren yiikiiniin ¢ok faktorlii bir yapisinin oldugunu
ve her aile sistemi icerisinde farkli noktalar1
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etkileyebilecegi agiktir.

Bakim veren yiikiiniin artigin1 etkileyen sosyokiiltiirel yapi,
gelir diizeyi, is sahibi olma gibi etkenler; giiniimiizde kiiltiirel
etkilesimlerin artmasi, ekonomik gelismeler gibi g¢esitli
faktorlerden etkilenerek siirekli degisime ugramaktadir.
Ebeveynlerin bu degisimlere uyum saglayabilmesi bakim
veren yiikii agisndan 6nemli goriilmektedir®. Bakim verene
bu degisimler nedeniyle yansiyan yiik degiskenlik gosterecek,
bu degisimler bakim veren yiikk diizeyinin Ol¢limiinde
dalgalanmalara yol agabilecektir. Bakim verene yiiklenen yiik
nedeniyle hastanin tedavi siirecinde ¢aligmay1 siirdiiren ruh
sagligl calisanlarinin bu noktalar1 degerlendirip uygun bir
miidahale planlamasi yapmasinin, tedavinin gidisatin1 olumlu
etkileyebilecegi diistiniilmektedir.

Otizmde Bakim Veren Yiikii

Otistik spektrum bozuklugu gibi noérogelisimsel bozukluga
sahip bir cocugun ebeveyni olmak, cocugun dogumundan
itibaren bircok dogru hamlenin yapilmasini gerektirmektedir:
Cocugun kisisel bakimini saglayabilmek, Ozel
gereksinimlerini karsilamak, cesitli gorevleri basarmasinda
yardimer olmak, okul hayatinin aksamamasini saglamak,
sosyal yagsam becerilerini gelistirmek gibi sorumluluklar
bakim verene ait olmaktadir. Oyle ki, ebeveynler bunlari
gerceklestirmeye galisirken kendi yasamlarini ve sagliklarimi
ihmal edebilmektedirler’. Dolayisiyla ¢ogunlukla bakim
verici pozisyonunda olan anne baba, ¢gocugun bu yetistirilme
stirecini agir bir yiik olarak gorerek artik cocuklarma destek
veremeyeceklerini diisiindiiklerinde depresyon ve anksiyete
bozukluguyla karsilasmaya acik hale gelmektedir®®. Hastanin
yeti yitiminin yiliksek olmasi ebeveynde depresif duygu
durum ve kaygi olasilig ile birlikte bakim veren yiikiinii de
arttiracaktir™®. Yetigkinlige ulagan otizmli bireylerin ancak
%5 ile %I17’sinin  bagimsiz bir bi¢cimde hayatim
siirdiirebilmesinin  miimkiin  oldugu  bildirilmistir'*. Bu
dogrultuda ebeveynlerin endiselendikleri ortak bir nokta
vardir; “Cocugum bir yetiskin oldugunda, 6zgiir birey olarak
yasayabilecek mi?”. Dolayisiyla bakim veren kisi,
cocuklarinin bir yetiskin oldugu donemde sosyal yalitim
yasamasindan da endise edilebilmektedir. Cocukluk ¢aginda
otizmle miicadele eden bireylerin, yetiskin olduklari
donemlerde alabilecekleri sosyal yardimin az olmasi, kendi
ekonomik bagimsizliklarint tam olarak elde edemeyecek
olmalari, tam zamanli bir isle mesguliyetinin olamamasi
bakim veren yiikiinii dogrudan arttiran nedenlerden
goriilmektedir'.

Otizmli ¢ocuklarin bakim vericilerinin algiladig1 yiikiin
psikometrik degerlendirmesini yapabilmek tedavilerin g¢ok
boyutlulugunu arttirmak maksadiyla bircok ¢alismaciya ilham
vermistir. Nitekim aile islevselligi, bakim alan kisinin
isevuruklugunun diizeyi ve bakim alan kisinin davranissal
ozellikleri gibi boyutlar1 degerlendiren araglar
bulunmaktadir™,

Yapilan bazi degerlendirmelerde, bakim veren yiikii; bireysel
olarak bakim veren, ebeveyn ve tim aile iizerinden ecle
alindiginda, yikiin belirginlik diizeyinin iist iste gelen
taleplerle, sosyal destek algisiyla ve pasif kaginmaci stresle
basa ¢ikma stilleriyle giicli bir sekilde yordanabildigi
goriilmektedir™. Ek olarak ebeveynin fiziksel iyi olusu ve
bozukluga sahip ¢ocugun egitim seviyesi de bakim veren
yiikiinii etkilemektedir™. Otizmli bireylerin ebeveynlerinin
algiladigr bakim veren yiikii, bakim alan kisilerin otizm
tedavisi diginda ek ruhsal ya da fiziksel bagka bir hastalik
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nedeniyle farkli bir tedaviye ihtiyaclar1 oldugunda da
etkilenebilmektedir'®. Otizm gibi nérogelisimsel bozuklugu
olan ¢ocuklarin bakim verici pozisyonunda olan annelerinin
bakim veren yiiklerinin fazla ve stresle basa ¢ikma stillerinin
zayif olmasi halinde profesyonel bir destek almaya ihtiyaglari
olmaktadir®’.

Otizmli ¢ocuklarin ebeveynleri, cogunlukla oldugundan fazla
yiik hissetmektedirler. Ebeveynler ruh sagligi ¢alisanlarindan
kendilerini iyi dinlemelerini ve ¢ocuklarmin tedavileri
siirecinde alinacak her kararin paylasilmasini ve kendilerine
pratik yardimlar sunulmasini beklemektedirler',
Ebeveynlerin sahip olduklar1 bakim veren yiikii; teshis
sonrast gecen siireden, evdeki hasta sayisindan, bakim
verenin hasta ile giin igerisinde ge¢irdigi zamandan, hastanin
iletisimdeki yetersizliginden, tekrarlayan tuhaf davraniglardan
ve bakim verenlerin depresyon diizeylerinden de
etkilenebilmektedir'. Bakim vericilerin algiladiklart bakim
veren yiikiiniin diizeyi arttikga, ruh sagligi calisanlara
yonelik bildirilen belirti sayilar1 fazla olmakta ve bildirilen
islevsellikte azalmanin da algilanan bakim veren yiikiiniin
yiiksek olusuyla ilgili oldugu gozlenmektedir®.

Otistik  spektrum bozuklugu tanis1 almig c¢ocuklarin
ebeveynlerinin  ¢alisma  saatinde azalmalarin  olmasi,
ekonomik anlamda da olumsuz sonuglar dogurmaktadir.
Cocukluk caginda gozlemlenen otizmin, ailenin yillik gelirin
yaklasik olarak %14’iinde azalmaya sebep olarak, bakim
vericilerin yiiklerini arttirdig1 belirtilmistir®. Yiiksek diizeyde
finansal etkiye ek olarak zaman baskisi, yiiksek bosanma
oranlari ve ailenin genel saglik diizeyi, otizmin ailede
biraktig: yiikiin yansimalari olarak saptanmlst1r21.

Otizmli bireylerin ebeveynlerine yonelik pozitif diisiinceyi
giiclendirici miidahalelerde  bulunulmasi, ebeveynlerin
algiladig1 bakim veren yiikiini azaltarak, bakim vericilerin
becerilerini de arttirmaktadir?®>. Bu noktada, ebeveynlik
becerilerini arttirmayi, psikolojik iyi olusu ve cocugun
davranislarin1 diizenlemeyi igeren miidahaleler, ebeveynlere
miimkiin oldugunca okul 6ncesi donemden itibaren verilmeye
baslanmalidir™. Ozellikle bakim verici olan anneler,
¢ocuklarinin bakimi siirecinde, ¢ocugun ¢esitli davranislarinin
sonucu stres yasayarak depresif belirtiler gosterebilmektedir.
Dolayisiyla bakim verenin ruhsal ve fiziksel yonden saglikli
olusu ile bakim veren yiikii olumlu yonde etkilenmekte ve
algilanan yiik diizeyi diisebilmektedir®. Bakim veren yiikiinii
yiiksek olarak algilayan ebeveynlerin ayni zamanda yasam
kaliteleri de olumsuz anlamda etkilenmektedir®. Bu olumsuz
etkileri ortadan kaldirmak, bakim veren yiikiiniin
azaltilmastyla  ilgili  caligmalar  yapmakla  miimkiin
goziikmektedir®. Otizmli gocuklarin ebeveynlerinin bakim
veren yiikiinii ve yasam kalitesini igeren aile islevselliginin
iyilestirilmesini, saghk destegi hizmetlerine erisimlerin
kolaylastirilmasini, bakicilarin saglikli bas etme yontemlerini
gelistirebilmesini hedefleyen ¢ok faktorlii caligmalar oldukca
degerli goziikmektedir®”

Sonug¢

Ebeveynler icin bir ¢ocuga sahip olunmasi degerli bir durum

olsa da otizmin aileye bir yiik getirdigi asikardir. Bu aileler
icin en degerli seylerden birisi, onlara pratik ipuglart veren,
icerisinde bulunduklari durumla basa ¢ikmalarini saglayacak
yontemler ileten ruh sagligi galisanlaridir. Ruhsal iyilestirimi
gerektiren bir rahatsizlik olan otizmin tedavisinde, uzmanlar
tarafindan gerektigi takdirde ailenin ihtiyaglarma yonelik ev
ziyaretlerinin yapilmasi o6nemli goziikmektedir. Ruhsal
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iyilestirim uzmanlarinin  ve ruh sagligi calisanlarinin
ebeveynlerin bakim verme yiikiiyle bag edebilmelerini
saglayabilmeleri i¢in islevsel bir aile yasaminin
siirdiiriilmesini gozetmesi gerekmektedir™®. Birinci basamak
saglik hizmetleri sunan kurumlarin ise ailelerin yiikiinii
hafifletmeye yonelik faaliyetler yapmasi, bu konuda ¢aba sarf
etmesi ve ailelerin yasadigi  hayal kirikliklarimi,
umutsuzluklar1 bir miktar da olsa azaltmaya yonelik bir
yaklasima ihtiya¢ duydugunun farkinda olmasi, hem bakim
verenlere hem bakim alanlara fayda saglayabilecek
unsurlardandir. Bunun yani sira es ve arkadas desteginin
olumlu bakis agisim giiglendirerek bakim vericilerin iyi
olugunu saglayabilmesinden dolay1 sosyal destek aglarinin
arttirllmasina yonelik planlamalarin yapilmasi da 6nemli bir
durumdur®. Eglenti ve dinlenme maksath gergeklestirilen
sosyal etkilesimlerin, bakim vericinin sahip oldugu yiikii
azaltmada etkisi oldukga biiyiiktiir™ Bakim vericilerin bu
kapsamda faaliyetlerde bulunmasina destek olmak ve bu
imkanlart sunmak, bakim veren yikiinii azaltacagi gibi
¢ocugun tedavi siirecinin de daha verimli ge¢mesini
saglayabilecektir.

Otizmin olusturdugu ekonomik yiik degerlendirilmesi
gereken bir diger alandir. Otizm, bakim veren kisilere yonelik
birgok alanda maliyet olusturmaktadir®®. Olusan bu maliyetin
ayrmtili  bir sekilde degerlendirilmesi ve bu yikiin
azaltilmasina yonelik yapilmasi gereken girisimlerin detayl
bir sekilde ele alinmasinin gerektigi diistintilmektedir.
Ebeveynlerin farkindaliginin arttirilmasina ve kiiltiirel olarak
uyumlandirilmig  programlarin  gelistirilmesine  ihtiyag
duyulmaktadir’’. Bakim verenin bireysel 6zelliklerinin ve
icerisinde bulundugu sosyokiiltiirel yapmin degiskenlerinin
bilinmesi, c¢esitli dernek aktivitelerinin yapilmasi, ailenin
etnik  yapisinin  bilinmesi, aile terapisi/danigsmanlig
hizmetlerinin yayginlastirilmast yollariyla ailenin ihtiyaci
olan yardimi kolayca bakim verenlere ulagtirmak 6nemli
goziikkmektedir. Ruh saglig1 calisanlart iyilestirim kapsaminda
ozellikle otizmli ¢ocuklarin ve Dbakim verenlerinin
islevselligini, bagimsizlik diizeyini ve yasam Kkalitesini
arttirmaya calisarak hem tedavi siirecinde kiymetli bir is
yapmis olabilecek hem de ebeveynlerin bakim veren yiikiinii
azaltabilecektir®.

Tiim bu baglamlarda elde edilebilecek sonuglarin, bireylerin
iyi olusuna, toplum ruh saghgmin gelisimine ve iyilestirim
hizmetlerinin artmasina katki saglayabilecegi
diisiiniilmektedir.
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