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ABSTRACT

While parents want the development of their child to be in accordance with the criteria accepted by the society, not
every parent can have a healthy child that meets the criteria of the society as they want. Children may be born with
some physical and mental illnesses. Autism is one of the most common mental illnesses in childhood. Nurses are one
of the health professionals who interact with the child with autism and his family from the diagnosis stage. From the
diagnosis stage, it is extremely important that nurses guide the family with their educational and counseling roles.
Professional communication of the nurses with the family will not only facilitate the diagnosis of the child and the
family, but will also save time for the treatment and support of the child. Joyce Travelbee, who developed the Human-
Human Relationship Model between the patient and the nurse, emphasized that communicating with the patient and
his family would be effective in care. In this review, the adaptation process of parents whose children are diagnosed
with autism will be discussed with the human-to-human relationship model.
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OZET

Ebeveynler sahip olduklart cocugun gelisiminin toplum tarafindan kabul edilen kriterlere uygun olmasint isterken her
ebeveyn, istedigi gibi toplumun kriterlerini karsilayan sagliklt bir cocuga sahip olamayabilir. Cocuklar bazi fiziksel ve
ruhsal hastaliklar ile dinyaya gelebilir. Cocukluk déneminde en sik goriilen ruhsal hastaliklardan biri otizmdir. Otizm
tanili cocuk ve ailesi ile tan1 asamasindan itibaren etkilesim i¢inde olan saglik profesyonellerinden biri hemsirelerdir.
Tan1 asamasindan itibaren hemsirelerin aileye egitim ve danigmanlik rolleri ile rehberlik etmesi son derece 6nemlidir.
Hemsirelerin aile ile profesyonel olarak iletisime ge¢mesi ¢ocuk ve ailenin tani asamasini kolaylastirmanin yaninda
cocugun tedavisi ve desteklenmesi icin de zaman kazandiracaktir. Hasta ile hemsire arasinda Insan Insana Tliski
Modeli’ni gelistiren Joyce Travelbee, hasta ve ailesi ile iletisim kurulmasinin bakimda etkili olacagini vurgulamustir. Bu
derlemede ¢ocugu otizm tanist alan ebeveynlerin adaptasyon stireci insan insana iliski modeli ile tartistmistir.

Anahtar Kelimeler: Otizm, ebeveyn, adaptasyon, Travelbee, hemsirelik

Giris

Giinimiizde ¢ocukluk déneminde en sik goriilen ruhsal hastaliklardan biri otizmdir!. Amerikan Hastaliklart
Kontrol Etme ve Onleme Merkezi (Centers for Disease Control Prevention-CDC) 2014 verilerine gore,
diinya genelinde her 68 cocuktan birinin otizm tanusi aldig1 ve erkek ¢ocuklarinda kiz cocuklarina gore 4 kat
daha fazla goriildiigi bildirilmektedir2. Ulkemizde ise otizm yayinligini gésteren epidemiyolojik bir veri
bulunmamakla birlikte yaklastk 1.142.586 otizm tanist almis birey ve bu durumdan etkilenmis 4.568.000 aile

tyesi bulundugu tahmin edilmektedir5. Beyin ve sinir sisteminin farkli yapist ya da isleyisinden kaynaklandigt
kabul edilen otizm, konjenital bir durum olup genellikle yasamin ilk ti¢ yillinda ortaya ¢ikmaktadir!.6.7. Dil,
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iletisim, sosyallesme ve diger bircok alani etkileyen ve yasam boyu siiren bir sendrom olarak otizm basta
cocuk olmak tizere tim aile tyelerini etkilemektedir!8.

Otizm tanilt cocugun aileye katilimi aileler agisindan beklenmedik bir durumdur. Ebeveynlerin beklentileri
ve hayalleri disinda gelisen bu durum, ebeveynler icin farkli asamalari icinde barindiran bir siireci
baslatmaktadir. Oldukga 6zverili ve giicliiklerle dolu bu strecte farkli 6zelliklere sahip, bazi fiziksel ve ruhsal
hastalig1 olan bir cocugun ebeveyni olmak, tant asamasindan itibaren uzman destegi gerektirebilmektedit?.

Otizm tanili cocuk ve ailesi ile tan1 asamasindan itibaren etkilesim iginde olan saglik profesyonellerinden biri
hemsirelerdir. Tant agamasindan itibaren hemsirelerin aile Giyelerine egitim ve danigmanlik rolleri ile rehberlik
etmesi son derece 6nemlidir. Hemsirelerin aile tiyeleri ile saglikli bir iletisim kurmasi ¢ocuk ve ailenin tant
asamasini kolaylastirmanin yaninda ¢ocugun tedavisi ve desteklenmesi icin de zaman kazandiracaktir!0:11,

Hemgireler egitim ve danismanlik rollerini en etkin sekilde kuram ve model kullanimi ile gerceklestirebilir.
Kuram ve modeller hemsirelere bakim uygulamalarinda rehberlik eder, hatalart en aza indirerek ortak bir dil
olusturmay1 saglar. Ayni zamanda kuram ve model kullanimi hemsirelerin profesyonel iletisim kurmasini
kolaylastirabilir'214, Hemsirelikte hasta ile hemsire arasinda “Insan Insana Iliski Modeli’ni” olugturan Joyce
Travelbee, hasta ve ailesi ile iletisim kurulmasinin bakimda etkili olacagim vurgulamistir. Bu derlemede
¢ocugu otizm tanist alan ebeveynlerin adaptasyon siireci insan insana ilisgki modeli ile tartisilacaktir.

Joyce Travelbee ve Insan Insana Iligki Modeli

Travelbee, hemsireligi “bireyin hastaligindan/deneyimlerinden anlam bulmasi” olarak tanimlamistir.
Hemsirenin hasta ve ailesine yardim etmesinde umudun 6énemli oldugunu vurgulamis ve hemsireligin kisiler
arast iliski oldugunu belirtmistir!>.

Travelbee’ye gore iletisim, hemsirenin insan insana iliski kurmasini ve bakimin amacini yerine getirmesini
kolaylastiran bir stirectir. Hemsire iletisim yolu ile bireylerin ve ailelerin hastalik ve act cekme deneyimleriyle
basa ¢tkmalarina yardim eder ve bu deneyimlerinden anlam bulmalarini saglar. Travelbee iletisimi hemsirenin
ctkilesimi sirasinda kullandigt bir arag olarak tanimlanmaktadir!>. Hemsirenin hasta ile kurdugu iletisimde
hedeflerine ulasabilmesi icin; ilk karsilasma, kimliklerin ortaya ¢ikmasi, empati, sempati ve dostca iliski
asamalarini tamamlamalidir!6:.17,

1-11k kargilagma agamast: Hemsire ve hastanin birbirleri hakkindaki ilk izlenimdir. Bu asamada birbirlerini
kaliplasmis roller ile algilayabilirler. Hemsire hastay: hastalik tanist almus, tedavi ve bakim gereksinimi olan
birey olarak algilarken; hasta da hemsireyi tedavi ve bakimu gerceklestiren saglik ¢alisani olarak algilamaktadir.
Ilk karsilasma asamasinda profesyonel iliskinin baglatilmast ve siirdiiriilmesi gereklidir. 1k karsilagma
sonrasinda kaltplasmis roller devam ettirildiginde, hemsirenin hasta ile etkilesimi engellenir!S. 1k karsilasma
asamasinda, hasta ve hemsirenin sozel veya sézel olmayan iletisimi cercevesinde birbirleri hakkinda ilk
izlenim ve 6n yargilart olusur!418,

2-Kimliklerin ortaya ¢ikmasi agamas1: Bu agsamada hemsgire ve hasta birbitlerini birey olarak algilamaya,
rollerini denemeye ve anlamaya baglarl®. Hasta ve hemsirenin birbirlerini benzersiz birer birey olarak
algiladiklart agsamadir. Hemsire bu asamada hastay1 tanist ve bulgulart disinda, essiz ve biitincil bir insan
olarak ele alir. Hasta da hemsireyi tedavi ve bakim disinda kendisini anlayan, umutlari ve beklentileri ile
ilgilenen bir saglik ekibi tiyesi; aynt zamanda benzersiz bir birey olarak kavramaya baglar!418,

3- Empati agamasi: Empati insanlarin duygu, disince davranslarini anlama becerisidir. Empati,
hemsirenin hasta ile etkilesiminde sahip olmast gereken 6nemli bir 6zellik ve paylasma yetenegidir. Bu
asamada hemsire hastanin davranislaring; hasta da hemsirenin yaklasimlarint anlamaya baslar?®.

4- Sempati agamas1: Sempati, bireyin sorunlarini empati ile anlayan hemsirenin yardim edici davranislarda
bulunmasidir. Hemsire bu asamada yasanan stkintilart anlar ve bireyi rahatlatmak amaciyla yardim edici
eylemleri baslatir’. Empati, bireyin stresini algilayabilme, kaynagini taniyabilme ve bunun sonucunda
gosterilecek davranist tahmin edebilmeyi saglar. Sempati ise, stresi algllamayi, stresi azaltmak icin istek
duymayi1 ve bu istegi gerceklestirmek icin harekete gegmeyi saglar. Hastanin gereksinimlerini saptamak icin
¢abalamak, hemsireligin temel fonksiyonlarindan biridir. Bu fonksiyonu gerceklestirmek icin empatinin
sempatiye doniismesi gerekir!®.
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5- Dostga Iligki Asamas1: Hemsire ile hasta arasindaki iletisim ayni zamanda bir insan insana iletisimdir!>-
16, Dostea iliski, bireyin sikintilarint gidermek i¢in yapilan hemsirelik uygulamas: olup dinamik bir siirectir.
Bu agamada hasta ve hemsite sorunlara birlikte ¢c6ziim bulur ve birbitlerine glivenirler'.

Aileye saglikli bir cocugun katilimi dahi aileyi etkilerken, otizmli bir ¢cocugun katilimu aileyi ¢ok daha farkl
yonlerden etkileyebilir!!. Yasamlarinda kaygt yaratan bu durum ailelerin normal bir yasam stirdiirmelerini
engeller ve beraberinde bir¢ok uyum sorununa neden olur?. Umut ettikleri mitkemmel ¢ocuga sahip
olamayan ebeveynlerin yasadiklart sok, inkar, 6fke ve depresyon, sucluluk hissi, kizginhk, utanma ve
kabullenememe gibi olumsuz duygular yasamasina neden olur. Diger taraftan bu slirece uyum saglamaya,
durumla bas etmeye ¢alismasi, gelecekte nelerin olacagy, neler yapabileceklerini bilememesi ailenin endisesini
artirir?!, TUm engelli cocuklarda oldugu gibi otizmli bir cocugun diinyaya gelmesi ile bitlikte aile ici roller
degisir, sorumluluk artar, evlilik iliskileri bozulur ve esler birbirini suclar??23. Ebeveynlerin birbirini suclamast
aile ici iliskileri oldukea etkilenir ve ¢atismalari neden olur giinlik yasamin zorluklarinin yant sira engelli
cocugun varliginin aileye getirdigi ytkler ailenin var olan sorunlarini daha da artirir?0-25,

Tan1 konma siireci, otizm tanisi alan ¢ocuklarin anneleri tarafindan en yogun stresin yagandigt dénem olarak
ifade edilmistir?526. Aile tiyeleri agisindan yogun stres kaynagi olarak degerlendirilen bu duruma karst ailenin
gOsterdigi tepkileri agiklayan cesitli modeller bulunmaktadir. Bu modeller icerisinde en yaygin olarak kabul
gbren model “Kubler-Ross’un Asama Modeli’dir. Bu modele gére aile tiyelerinin otizm tanili ¢ocuktan
etkilenme duzeyleri farklilik gosterdigi gibi tepkileti de farklilik gostermektedir?®. Bu nedenle tantyi kabul/red
stireci ailenin desteklemesi gereken en 6nemli zaman dilimidir.

Ebeveynlerin Asama Modeli ile Insan Insana Iligki Modeli Cergevesinde
Taniya Uyumu

Asama Modeli

Cocugun engeli karsisinda ebeveynlerin birgok asamadan gecerek kabullenme ve uyum asamasina
geldiklerini 6ngéren modeldir. Bu modele gore ailelerin engele yonelik verdikleri tepki, 6lim karsisinda
verdikleri tepkilere nispeten benzerdir. Cocuk kesin olarak ‘engel’ tanist aldiktan sonra ailelerin ¢ocugu ve
engelini kabullenmesi ¢ok 6nemlidir. Bu modele gére aileler asama asama; sok, inkar, 6fke, pazarlk, agiri
tzintd sucluluk, kabullenmeme, uyum ve kabullenme gibi ¢esitli tepkiler gésterebilitler. Aileler bu tepkileri
deneyimledik¢e kendileri ve c¢ocuklart hakkinda c¢ok fazla sey 6grenmekte ve cocugunun durumunu
kabullenmeye dogru yol almaktadir. Ancak her aile bunu basaramamakta asamalardan bir ya da birkaginda
takilabilmekte ve kabullenme asamasina ilerlemektedir?!.25.27,

Sok

Ebeveynler i¢in cocugu ile ilgili umut ve hayallerin yikildigi ve sorunlarla dolu belirsiz bir gelecegin basladigt
ilk asamadir. Aileye taninin agiklanma siireci, bir aile i¢in en zorlayict deneyimdir. Hig bir aile engelli bir
bebek sahibi olmaya hazirlikli degildir. Bu nedenle ailelerin gosterdikleri ilk tepki “sok” olmaktadir. Aile
gerceklere cocugun tanusi ile uyum saglamaya calistigindan tanidan sonraki glinlerde boyle bir sok yasamast
normaldir?’. Ailelerde bu asamada; aglama, tepkisiz kalma ya da kendini gii¢siiz ve caresiz hissetme sekilde
tepkiler ortaya ¢ikabilmektedir??7. Bu asamada hemsire ve ebeveynler arasinda ilk karsilasma gerceklesir.
Hemsire ve ebeveynler birbirlerini kaliplasmis roller ile algilar. Sonrasinda profesyonel iliskinin baslatilmast
ve strdurtlebilmesi icin hasta ve hemsirenin sézel ya da sézel olmayan iletisimi 6nemlidir. Hemsgire,
ebeveynlerin duygularini ifade etmeleri i¢in firsat vermelidir.

inkar Etme

Cocugun engelli oldugunu 6grenen ebeveynler, duyduklarina inanmak istemezler. Bu evre ebeveynlerin
gegici olarak benimsedigi bir savunma mekanizmasidir. Inkar etme bilingli ya da bilingsiz olusabilir ve bazi
ebeveynler bu evrede takili kalabilitler. Bazen her iki ebeveyn de durumu inkar ederken bazen yalnizca biri
inkar evresinde takilabilir. Bu durumda da ¢atisma yasayabilmekte ve gerekli olan uzmanlik ve yardimdan
cocugu mahrum kalmasina neden olabilitler?!.
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Inkar etme evresinin basariyla gecirebilmesi icin gerekli olan en temel durum, ailenin engellilik hakkinda bilgi
sahibi olmasint saglamaktir. Hemsire ilk karsilasma asamasindan sonra inkar siirecinde ebeveynler ile
iletisimini kimliklerin ortaya c¢tkmast agamasi ile strdirebilir. Hemsire bu asamada ebeveynleri, essiz ve
bitlnctl bir birey olarak ele almaya baslamalidir. Ebeveynlerin tedavi ve bakim disinda umutlart ve
beklentileri ile ilgilenmeli, onlart anlamaya odaklanmalidir. Bu evrede ebeveynler ile giiven iliskisi gelistirmeli,
cocuklarinin duizeyi ile ilgili gercekei bilgiler sunmali, olumlu bir tutum sergilemeye c¢alismali ve empati
yapmalid1r?1.28:29,

Ofke ve Kizginlik

Gerilimli bir bagka tepki 6fke ve kizginliktir. Engelli cocuga sahip ebeveynler, bu asamada beklenmedik
tepkiler verebilirler. Ebeveynlerin “Bu durum neden benim basima geldi?”, “Bu adil bir durum degil”, “Bu
bana nasil olur?” sorularint sordugu asamadir. Kisi bu asamada 6fke ya da kizginligini kime yoneltecegini
bilemeyebilir. Farkli kisilere bagirabilir es ya da ¢ocuklarina kizabilir ya da bozulan bir makineye tekme
atabilir?!.

Travelbee hemsireligi “kisilerin ac1 ¢ekme deneyimleriyle basa ¢ikmalarina yardim etme ve bu
deneyimlerinden anlam bulmalarini saglama” olarak tanimlamistir's. Ebeveynlerin bu durum ile basa
ctkmasinda en 6nemli adim, “Adil olanin ne oldugu” ile ilgili yeni bir tanimlama gelistirmesine yardim
etmektir. Bunu yaparken empati yolu ile duygu ve diistincelerini anlamaly, stresle baga ¢ikmalarinda sempati
ile harekete gecmelidir. Ebeveynlerin bu sorgulama streci icinde bakis agisini degistirme, ¢evresinde bu
durumdan etkilenen bagka ailelerin de oldugu gercegini diisiinmelerini saglama ve mimkiinse bu ailelerle
tanisarak gériismeleri icin yonlendirme yararl olabilir?!27,

Pazarlik

Bu asamada aile ¢cocugun tanisint kabul etmistir, ancak bu taninin konulma asamasint ve seyri ile ilgili
gorisleri kabul etmez. Bunu ispatlamak icin ¢ocukla birlikte, doktor doktor dolasir ve gesitli tedavi
yontemleri deneyebilir. Bir okuldan bagka bir okula gezdirebilir. Ebeveynler ¢cocuga konulan taniyr kabul
edip, ¢ocugunu normal hale getirmesi i¢in Allah, konunun uzmanlari, din adamlar gibi kisiletle pazarlik eder.
Ornegin “Sen benim ¢ocugumu iyilestir namaz kilmaya baslayacagim” ya da “Dile benden ne dilersen” gibi.
Fakat ¢ocuga konulan taninin gelisim ve seyri ile ilgili hicbir sekilde ilgilenmez?7-28. Bu evrede hemsire
kimliklerin ortaya ¢tkmasi asamasi ile profesyonel iletisimi baslatabilmeli, ebeveynlerin duygu ve
distincelerini, umutlarini, beklentilerini anlayabilmeli ve yardim etmelidir.

Depresyon

Bu asamada ebeveynler ¢ocuklarinin farkli oldugu gercegi ile yiizlesmeye baslatlar. Ebeveynler engelliligi
iyilestiremeyecegine yonelik distinceleri nedeni ile belirli bir siire sonra depresyona girebilirler. Ebeveynler
cocukla ilgili zorluklart gbrditkce asirt Gztiinti duyarlar bu tGzinti sadece zorluklarla ilgili degil engelli bir
cocugu dinyaya getirmelerinden de kaynaklanabilir. Bu olumsuz distnceler kendine ve c¢ocuga
olumsuzluklar getirir. Cocugu ve ebeveyni g¢evreye karst uyumsuz kilar ve bu durum ile bas edemez ise
duygusal tepkiler depresyon ile sonuglanir. Ebeveynler bagarili olmak icin bu asama ile bas etmek zorundadir.
Depresyon nedeni ile ebeveynler ¢ocuklarinin egitimi ile ilgili okulda yapilan etkinlik ve uygulamalardan
uzaklagsma egilimi icinde olabilirler?!2527. Hemsire bu evrede olan ebeveynlerin durumla bas edebilmesinde
insan insana iliski modelinin tiim asamalarindan yararlanarak ebeveynlerin acisint dindirmeye calismalidir.

Sucluluk Duyma

Ebeveynlerde cocugun engelli olmasina bir sekilde sebep oldugu dustincesiyle sugluluk duyma oldukca
yaygindir. “Eger, keske, olabilirdi” gibi pismanlik ifadeleri ile kendilerini suglarlar ¢ocuklarini ge¢miste
yaptiklart yanlislar nedeniyle ceza olarak distinebilirler?!-?’. Bu evrede olan ebeveynlerin basa ¢tkmasinda
hemsireler olduk¢a 6nemli bir yerdedir. Ebeveynlerin gercek ile ylizlesmeleri, durumu kabul etmeleri, bu
durumun da yasamun bir parcast oldugu ve bunun normal olduguna ikna edilmesi hemsirenin nitelikli bir
iletisimi ile saglanabilir. Hemsireler ebeveynler ile dostca iliski kurarak sorunlarina ¢éziim iretmeli ve
stkintilarini gidermelidir.
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Kabullenme

Kabullenme evresi, asama modelinin son ve durumla bas etme evresidir. Asama modelinin basamaklarint
basartyla atlatmis ebeveynler yasam tarzlarint ve deger yargilarint yeniden gézden geciritler. Asama modelinin
son basamaginda ailelerin kabulden ziyade ¢cocugun engeli ile basa ¢ikmay1 6grenirler?s.

Ebeveynler icin 6nemli olan ¢ocuklarinin giiclii yanlarini, gereksinimlerini ve gelecegi ile ilgili konulart agik
ve durtst bir bicimde ifade edebilmesidir. Kabullenme evresi olarak tanimlanan bu evreye ulasan aileler
cocuklarinin egitimlerine daha ¢ok katki saglayabilir ve cocuklarina karst daha gercekei beklenti icerisindedir.
Bu durum, ailelerin ¢ocuklarini daha iyi tanimast ve cesitli duygusal problemler yasamasini engellemesi
bakimindan 6nemli bir faktér olabilir?!-2s,

Kabullenme evresinde hemsire ebeveynler ile dinamik olan dostga iliski asamasint stirdiirmeli, olusabilecek
sorunlara ¢6ziim Uretmelidir. Béylece ebeveynlerin kabullenme stireci pekistirilerek, cocuklarin regresyon
yasamalart engellenebilir.

Sonug ve Oneriler

Otizm tanist alan ¢ocuklarin ebeveynleri igin en yogun stresin yasandigt dénem tani konma strecidir. Otizm
tanili cocuk ve ailesi ile tant asamasindan itibaren etkilesim icinde olan hemsirelerin aileye egitim ve
danigmanlik rolleri ile rehberlik etmesi son derece énemlidir. Travelbee’ye gore iletisim, hemsirenin insan
insana iliski kurmasint ve bakimin amacini yerine getirmesini kolaylastiran bir stirectir. Hemsire etkili iletisim
yolu ile bireylerin ve ailelerin hastalik ve act ¢ekme deneyimleriyle basa ¢ikmalarina yardim eder ve bu
deneyimlerinden anlam bulmalarini saglar. Hemsirelerin Asama Modeli ile Insan Insana Tliski Modeli’ni
kullanarak aile ile iletisime ge¢mesi, ¢ocuk ve ailenin hem tani asamasint hem de ¢ocugun tedavi ve bakimint
kolaylastiracaktir.
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