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OZET

Amag: Calisma, zihinsel yetersiz cocugu olan ebeveynlerinaile yikinu ve
etkileyen faktorleri incelemek amaciyla yapilmistir.

Gereg ve Yontem: Arastirmanin evrenini, Ocak-Mayis 2014 tarihleri arasin-
da Akdeniz Universitesi Hastanesinin Cocuk Néroloji Poliklinigi'ne basvuran,
0-18 yas arasl, psikometrik degerlendirmeler sonucu zihinsel yetersizligi oldu-
gu belirlenen tiim ¢ocuklarnn ebeveynleri olusturmustur. Orneklem secimine
gidilmeyerek, arastirmanin amaci aciklandiktan sonra arastirmaya katiimayi
kabul eden 467 ebeveyn arastirmanin érneklemini olusturmustur. Veriler,
literatUr bilgisi dogrultusunda olusturulan "Aile Tanitim Formu” ve “Aile YUk
Degerlendirme Olcedi” kullanilarak yiiz-yiize gdrisme ydntemi ile toplan-
mustir. Aile Yk Degerlendirme Olcedi; 6 alt dlcek, 43 maddeden olusan 5'li
likert tipinde (1-5 puan) bir degerlendirme aracidir. Alt ¢lcekler; ekonomik,
fiziksel, duygusal, sosyal yik, yetersizlik algisi ve zaman gereksinimidir. Puanla-
rin yuksek olmasi, aile yikdndn fazla oldugunu géstermektedir. Arastirmanin
yapilabilmesi icin Akdeniz Universitesi Girisimsel Olmayan Klinik Arastirma-
lar Etik Kurulu'ndan yazili onay, kurumdan yasal izin ve ebeveynlerden yazili
aydinlatilmis onam alinmistir. Cocuk ve ebeveynlere ait 6zellikler igin sayi ve
ylzde dagilimi kullanilirken, 6lcek alt faktorleri ile cocuda ait ozellikler arasin-
daki iliskiyi incelemek icin korelasyon analizi kullanilmistir.

Bulgular: Arastirmada katilimcilarin tamaminin anne oldugu ve annelerin aile
yUkd degerlendirme 6lcedi puan ortalamalarinin yiksek oldugu goralmustr
(4.16+0.53). En yuUksek puan ortalamasina sahip alt 6lcekler; yetersizlik algisi
(4.62+0.53), zaman gereksinimi (4.51+£0.51) ve duygusal yuktdr (4.39+0.59).
Arastirmada ¢ocugun zihinsel yetersizlik dizeyi arttikca, ailenin fiziksel
(4.278+1.284), duygusal (4.632+0.515), ekonomik (3.942+1.073), sosyal yUku-
nin (4.130+0.619) ve zaman gereksiniminin (4.788+0.219) arttigi goralmastar.
Sonug: Zihinsel yetersizligi olan cocugun bakimi, tedavisi ve rehabilitasyonu
saglikl bir cocugun bakimindan daha fazla insan guic, maliyet, zaman ve
multidisipliner yaklasim gerektirmektedir. Hemsire, ekipte zihinsel yetersiz
birey ve ailesini bakimin merkezine alarak diger ekip Uyeleriyle koordinasyo-
nu saglayabilecek anahtar kisidir. Arastirma sonuglari ebeveynlerin yasayabi-
lecekleriyuku ve ruhsal sorunlar hemsirenin 6ngorebilmesi, tanimasi, onlara
bu konuda egitim ve danismanlik vermesi acisindan énemlidir.

Anahtar sozciikler: Aile yiiki; anne; cocuk; ebeveyn; hemsire; zihinsel yetersizlik.

SUMMARY

Objectives: This study aimed to assess family burden and associated
factors among parents of children with intellectual disability.

Methods: The study was performed with 467 parents of children with
intellectual disability aged between zero to 18 years at Akdeniz Univer-
sity, Department of Pediatric Neurology. The data was collected through
face-to-face interviews via a “Family Questionnaire Form” which was
composed in reference to the literature, and a “Family Burden Assess-
ment Scale” Family Burden Assessment Scale an instrument comprised
of 6 sub-factors and 43 items and measured with a five-point Likert-type
(1-5) scale. Higher scores represented more severe family burden. The
number and percentage distributions were used for characteristic of the
children and parent, correlation analysis was used to determine the re-
lationship between the scale sub-factors and characteristics of children
with intellectual disability.

Results: All the participants were mothers and the mean score of
the mothers in the Family Burden Assessment Scale was quite high
(4.16+0.53). The sub-factors that have highest score were perceived
inadequacy (4.62+0.53), time requirement (4.51+0.51), emotional
burden (4.39+0.59). Physical burden (4.278+1.284), emotional bur-
den (4.632+0.515), economic burden (3.942+1.073), social burden
(4.130+0.619) and time requirement (4.788+0.219) of family increased
with the intellectual disability level of children.

Conclusion: The care, treatment and rehabilitation of children with
intellectual disability requires more manpower, cost and time than
healthy children. Children who attend special education, depend on
self-care or have severe intellectual disability, should support from
health and psychosocial professionals in care and coping with. This situ-
ation is too important for both mother and family health.

Keywords: Family burden; mother; child; parents; nurse; intellectual disability.

Giris

Zihinsel yetersizlik, zihinsel yeteneklerin yetersiz geli-
simidir."! Kiside kalic1 yetersizlikler birakan, aile tyelerinin
timiind ve aile yagamini ekonomik, sosyal, duygusal, dav-
ranugsal ve biligsel yonlerden etkileyen, yasam boyu gozlem,
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kontrol, bakim, tedavi ve rehabilitasyon gerektiren 6nemli

bir durumdur.*¥

“Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk” teriminin
diinyadaki tarihsel siirecine bakildiginda, stire¢ “bireysel fark-
liliga sahip olan ¢ocuk”isimlendirmesi ile baglamisg, “anormal
cocuk”, “ayricalikli ¢ocuk”, “engelli ¢ocuk”, “yetersizligi olan
birey” son olarak da “6zel gereksinimi olan birey” olarak gii-
niimiize ulasmistir. Ulkemizdeki tarihsel siire¢ incelendigin-
de ise, sirasiyla “6zel egitime muhtag birey”, “6zel egitime
muhtag ¢ocuk”, “6zel egitim gerektiren birey”, “engelli kisi”,
“oztirlt”, “ayricalikli cocuk” ve “6zel gereksinimi olan birey”
terimlerinin  kullanildigr gortlmektedir.**) Diinya Saglik
Orgiitii (DSO) zihinsel yetersizlik derecesini yapilan psiko-
metrik degerlendirmeler sonucundaki IQ_seviyelerine gore;

hafif (1Q:52-69), orta (1Q:36-51), agir (1Q:20-35) ve derin
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(IQ:<20) zihinsel yetersizlik olarak siniflandirmigtir.®) Bu
siniflandirma ile birlikte kisilerin kapasiteleri oraninda egi-
tilmesini, kendisine, ailesine ve topluma yiik olmadan verimli
bir yasam siirdiirebilmesini saglamak mimkiindir.™ DSO,
diinyada 650 milyon engelli birey oldugunu ve bunlarin yak-
lagik 200 milyonunun ¢ocuk oldugunu bildirmektedir.! Ul-
kemizde ise TUIK (Turkiye Istatistik Kurumu) 2015 yilinda,
genel nifusa gore yoksulluk ve sosyal diglanma riski yiiksek
olan grubu kirilgan niifus olarak tanimlams ve engelli niifusu
da bu gruba dahil etmistir. TUIK 2015 verilerine gére zihin-
sel engeli olan niifusun 482.361 oldugu ve engelli niifusun
98,7’sini ¢ocuklarin olugturdugu bildirilmistir.[”

Bakim vermeyle ilgili yapilan aragtirmalarda yik kavra-
mu1 son yillarda tizerinde sik durulan bir konudur. Aile yiika
kavrami ilk kez Grad ve Sainsbury tarafindan dile getirilmis,
zihinsel/akilsal hastalii olanlarin, ailelerine yarattigi olum-
suz maliyetler olarak tanimlamiglardir.’®! Zihinsel yetersiz ¢o-
cuga sahip olmak aile yagamini énemli diizeyde etkileyen bir
durumdur.”'® Yetersizlik, 6grenildigi anda aile yagantisinin
merkezi haline gelir ve ailenin bir¢ok yonden yiklenmesine
neden olur. Aile tyelerinin rol ve sorumluluklar: degisir. Bu
degisiklikler; aile i¢i roller, 6zel yasam alanlari, sosyal ¢evreler,
beklentiler, planlar, is yasam1 gibi alanlarda olabilir. Ailenin
ekonomik diizeyi, ebeveynlerin egitim diizeyleri, meslekleri,
evlilik uyumlari, kiltiirleri, sosyal destegin azalmasi, iletisim
zorluklari, hastaligin siddeti, cocugun yasi, aile dongisiinin
bozulmasi, tibbi yardim ihtiyacinin dizeyi ve hastalifin ge-
tirdigi maddi ytk gibi cesitli etmenlerin ebeveynlerin stres
durumunu etkiledigi belirtilmektedir.™ Ailelerin kronik
duygusal stres yasamasi; ailelerin algiladiklar1 giiclikleri ve
kaygi diizeylerini arttirmakta, bagetmede ciddi sorunlara yol
agmakta ve aile yikini arttirmaktadir. Aragtirmalara gore,
ailelerin yasadig: stres, genellikle tan1 déneminde en yogun
diizeyde olmakla birlikte, ilerleyen strecte ¢ocuklarin ebe-
veynlere olan bagimlilifinin artmasi ailelerin enerjilerini di-
surmekte, aile bireylerini eve bagimli kilmakta ve 6zel yagam-
larin: kesintiye ugratmaktadir. Sosyal izolasyon ve yalnizlik
duygular: yasanabilmektedir. Bu durum yasam doyumunu ve
yasam kalitesini azaltmaktadir.") Hastaligin etkisi yalnizca
cekirdek aile i¢inde kalmayip, genis aile iligkilerine de yayila-
bilmektedir.!3!

Zihinsel yetersiz ¢cocugu olan ebeveynlerin yasadiklar:
stresten dolay1 evlilik iligkilerinin olumsuz yonde etkilendi-
gi belirtilmektedir.'¥ Bir ¢alismada zihinsel yetersiz ¢ocuga
sahip eslerin birbirlerine yeterince zaman ayiramadiklari ve
esler arasinda birbirlerini su¢lama gibi sorunlarin gorildigi
belirtilmigtir.'*) Bagetme tarzlari ayni olmayan egler birbir-
lerinden destek goremediklerini hissedip otke, kiiskinlik,
caresizlik ve umutsuzluk duygularina kapilabilmektedir.
Ozellikle de annenin bakim vermede o6ncelikli roli iist-
lenmesi annenin daha ¢ok 6fkelenmesine ve aile ortamina

yansitmasina neden olmaktadir. Yetersizligi olan ¢ocuk, an-
ne-babanin ilgi odagi durumuna geldiginde ise, kardesler ge-
nellikle anne-babanin ilgisinden yoksun kalmaktadirlar. Bu
da anne-baba alt-sistemi ile kardesleri i¢ine alan alt-sistem
arasinda gerginlikler yaganmasina yol agmaktadir."” Ailede
kardegler arasinda kiskiinlik, kiskanglik, rekabet ortaya ¢ika-
bilmekte; eslerin evlilik iligkisi olumsuz etkilenebilmektedir.
Opysaki eslerin birlikte hastaliga uyumunun evlilik iligkilerini
saglamlastirdigy, iligkinin niteligini arttirdig: ve aile tyelerini
birbirine yakinlagtirdig1 yontinde anne-baba bildirimleri de
bulunmaktadir.[**]

Zihinsel yetersiz cocuk ve ailesinin bakimi disiplinlerara-
st bir ekip yaklagimini gerektirmektedir. Bu ekipte; hemsgire,
hekim, diyetisyen, fizyoterapist, psikolog, 6zel egitim uzmani
gibi bircok profesyonelin yer almas: 6nerilmektedir. Hemsire,
ekipte zihinsel yetersiz ¢cocuk ve ailesini bakimin merkezi-
ne alarak diger ekip tyeleriyle koordinasyonu saglayabilecek
anahtar kisidir. Zihinsel yetersiz ¢ocuk ve ailesine bakim ve-
ren hemsireler egitici, danigman, savunucu, karar verici gibi
birgok bagimsiz rollerini gergeklestirmelidirler.

Zihinsel yetersiz ¢cocuga sahip ebeveynlerin aile yikiinin
belirlenmesi, yiiklenme yasayan ailelere profesyonel destek
saglanmasi ve olumlu bas etme davraniglarinin belirlenmesi
konusunda son derece 6nemlidir. Bu durum i¢inde olan ai-
leler yalniz olmadiklarini anlayacak ve yiiklenme yasadiklar:
konularda profesyonel destek alabileceklerdir. Boylece kisi-
lerin kapasiteleri oraninda egitilmesini, kendisine, ailesine
ve topluma yik olmadan verimli bir yagsam stirdiirebilmesini
saglamak mimkiindir. Aragtirma zihinsel yetersiz ¢ocugu
olan ebeveynlerin aile yikiint ve etkileyen faktorleri incele-
mek amaciyla yapilmistur.

Gereg ve Yontem
Aragtirmanin Tipi ve Orneklem
Aragtirma tanimlayict bir ¢aligmadir.

Aragtirmanin evrenini, Ocak-Mayis 2014 tarihleri ara-
sinda Akdeniz Universitesi Hastanesi Cocuk Nbroloji
Poliklinigi'ne bagvuran, 0-18 yas arasi, psikometrik degerlen-
dirmeler sonucu zihinsel yetersizligi oldugu belirlenen tim
cocuklarin ebeveynleri olugturmugtur. Aragtirmada 6rneklem
secimine gidilmeyerek, aragtirmanin amaci agiklandiktan
sonra aragtirmaya katilmay: kabul eden 467 ebeveyn aragtir-
manin 6rneklemini olugturmusgtur.

Veri Toplama Araglari ve Uygulanmas:

Veriler, aragtirmacilar tarafindan literatir bilgisi®!? ve
uzman gorisgleri dikkate alinarak olusturulan “Aile Tanitim
Formu”ve “Aile Yiikii Degerlendirme Olgegi” aracihigiyla, yiiz
ylize goriisme yontemi ile toplanmustir. Ebeveynlerle goriis-
meler, cocuk néroloji polikliniginde sessiz bir ortam saglana-
rak yapilmistir. Sorularin anlagihirhgini degerlendirmek igin
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6n uygulama yapilan 10 ebeveyn, 6rnekleme alinmamigtir.
Aragtirmada “zihinsel yetersiz ¢ocuklarin ebeveynlerinin aile
yukleri ve aile yuki alt faktorleri ne diizeydedir?” ve “zihinsel
yetersiz ¢ocuklarin ebeveynlerinin aile yiikleri ve alt faktorleri
ile sosyodemografik 6zellikler ve gocuga ait 6zellikler arasin-
da iligki var midir?” sorusuna cevap aranmugtir.

Aile Tanitim Formu

Form, zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklar ve ebeveynlerin
hem zihinsel yetersizlik hem de sosyodemografik 6zellikle-
ri ile iligkili agik uclu ve ¢oktan se¢meli toplam 20 sorudan
olugsmaktadir.

Aile Yiikii Degerlendirme Olgegi: Sar1 ve Bagbakkal ta-
rafindan 2008 tarihinde gelistirilmis alt1 alt faktor, 43 mad-
deden olugan besli likert tipinde bir dlgme aracidir.”) Alt
olgekler; ekonomik, fiziksel, duygusal, sosyal yiik, yetersizlik
algis1 ve zaman gereksinimidir. Se¢enekler “1= hicbir zaman,
2=nadiren, 3=bazen, 4=cogu zaman-sik sik, 5=her zaman”
seklinde puanlandirilmigtir. Puanlarin ytiksek olmast, aile yii-
kiintin fazla oldugunu géstermektedir. Kesme noktasi ise 97
puandir. Olgegin cronbach alfa giivenirlik katsayist 0.92'dir.”!

Verilerin Analizi

Aragtirmanin verileri, SPSS (20.0) istatistik paket prog-
ramt ile say1 ve yizdelik dagilim, bagimsiz gruplarda t testi,
varyans analizi ve Duncan testi kullanilarak degerlendiril-
mistir. p<0.05 istatistiksel olarak anlamli kabul edilmistir.

Aragtirmanin Bagimli ve Bagimsiz Degiskenleri

Aile Yiikii Degerlendirme Olgegi (AYDO) ve alt 6lgek
puanlari aragtirmanin bagimli degiskenlerini olustururken;
AYDO ve alt dlgek puanlarini etkileyebilecek gocugun yast,
cinsiyeti, okula ya da 6zel egitime gitme durumu, zihinsel ye-
tersizlik diizeyi, bagka bir kronik hastalik varligi, anneye ait
bilgiler ve ekonomik durum bagimsiz degiskenlerini olugtur-
maktadr.

Arastirmanin Etik Yont

Arasgtirmanin yapilabilmesi i¢in oncelikle aragtirma plan-
landigi Akdeniz Universitesi Girisimsel Olmayan Klinik
Aragtirmalar Etik Kurulu'ndan “Etik Kurul Onay1”ve Akde-
niz Universitesi Hastanesi Cocuk Néroloji Poliklinigi'nden
yazili izin alinmigtir. Ebeveynlerden de yazili aydinlatilmig
onam alinmugtir.

Bulgular

Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk ve ebeveynlerine ait
ozellikler Tablo 1de gorilmektedir. Aragtirmaya katilan
ebeveynlerin tamami anne ve yas ortalamalar1 35.1+7.2 yil-
dir. Ailelerin %49 unun gelir-gider diizeylerinin esit oldugu
belirlenmistir. Cocuklarin yas ortalamalarinin 8.4+4.6 yil
ve %39.4%lntn de 7-12 yas araliginda oldugu belirlenmistir.
Cocuklarin %54%intn hafif dizeyde zihinsel yetersizliginin

oldugu, %71.3’tintn ozel egitime, %49.5’inin okula gittigi
belirlenmigtir. Ayrica ¢ocuklarin %84.4’i bagka bir kronik
hastaliga (epilepsi %61.9, serebral palsi %12.6, otizm %9.9)
sahiptir (Tablo 1).

Tablo 2de annelerin “AYDO” ve 6lcek alt faktorlerinden
aldiklar1 puan ortalamalarinin dagilimi goriilmektedir. Anne-
lerin AYDO puan ortalamasi 4.16+0.53 olarak bulunmustur.

Tablo 3'de annelerin “AYDO” ve 6lgek alt faktorlerinden
aldiklar: puan ortalamalarinda zihinsel yetersizligi olan ¢o-
cuga ait ozellikler arasindaki fark gérilmektedir. Annelerin
AYDOden aldiklar1 puan ortalamalar: ile zihinsel yetersiz
cocugun yast, zihinsel yetersizlik diizeyi ve bagka bir kronik

Tablo 1. Zihinsel yetersizligi olan cocuga ve ebeveyenleri-
ne ait ozellikler (n=467)

Ozellikler n % Ort.+SS
Anne yas ortalamasi (yil) 35.1+7.2
Cocuk yas ortalamasi (yil) 8.4+4.6
Anne egitim
Okur-yazar degil 25 5.4
ilkogretim 268 57.4
Lise 114 24.4
Universite 60 12.8
Anne meslek
Ev hanimi 400 85.7
Memur 48 10.3
Serbest meslek 17 3.6
Emekli 2 0.4
Ekonomik durum
Gelir>Gider 205 43.9
Gelir=Gider 229 49.0
Gelir<Gider 33 71
Cocugun cinsiyeti
Kiz 212 45.4
Erkek 255 54.6
Cocugun yas grubu
0-11 yas 3 0.6
1-3 yas 48 10.3
4-6 yas 80 17.1
7-12 yas 184 39.4
13-18 yas 152 32.5
Cocugun zihinsel yetersizlik diizeyi
Hafif 252 54.0
Orta 192 41.1
Agir 23 4.9
Cocugun okula devam etme durumu
Evet 231 49.5
Hayir 236 50.5

Cocugun ozel egitime devam
etme durumu
Evet 333 71.3
Hayir 134 28.7
Cocugun baska bir kronik
hastaligimin varligi

Evet 394 84.4

Hayir 73 15.6
Cevap evet ise hangi hastaliklar

Epilepsi 289 61.9

Serebral palsi 59 12.6

Otizm 46 9.9

Ort.: Ortalama; SS: Standart sapma.



Psikiyatri Hemsireligi Dergisi - Journal of Psychiatric Nursing 2017;8(1):9-16

hastaligin varlig1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark bu-
lunurken, zihinsel yetersiz ¢ocugun cinsiyeti, okula ve 6zel

puan farkinin, cocuga ait hangi 6zelliklerden kaynaklandig:
Duncan ileri istatistik analizi ile belirlenmigtir:

egitime gitme durumu arasinda istatistiksel olarak anlamli

Aile Yiikii: Aile yuki ile yas gruplari ve bagka bir kronik
bir fark olmadig: gortlmistir (Tablo 3). Alt faktorlerdeki

hastaliga sahip olma arasinda farkin oldugu bulunmustur. Yas
gruplarinda farkin, 0-11 ay grubundan kaynaklandig: goril-
miustir. Benzer sekilde bagka bir kronik hastaliga sahip (epi-
lepsi, serebral palsi, otizm) ¢ocuklarin annelerinde aile yiiki

Tablo 2. Annelerin AYDO ve Alt Faktorleri’nden aldiklar
puan ortalamalar (n=467)

Olgek alt faktorleri Puan ortalamalari (Ort.+SS) daha fazla bulunmugtur. Ayrica ¢cocuklarin zihinsel yetersizlik

F1. Ekonomik yiik 3.47+1.28 diizeyi arasindaki farkin agir zihinsel yetersizligi olan grup-
F2. Yetersizlik algist 4.6220.53 tan kaynaklandig, agir zihinsel yetersiz ¢ocuga sahip annele-
F3. Sosyal yiik 3.63:0.97 L . Ll
F4. Fiziksel yikk 3,091 14 rin ‘alle yuki puan ortalamalarinin Ykae.l_(’ hafif vyeters.1zl1ge
F5. Duygusal yiik 4.39:0.59 sahip annelerin puan ortalamalarinin digik oldugu belirlen-
F6. Zaman gereksinimi 4.51+0.51 migtir (Tablo 3).

AYDO puan ortalamasi 4.16+0.53

Ekonomik Yiik: Ekonomik yiik ile yas gruplari ve zihin-

AYDO: Aile Yiikii Degerlendirme Olcegi; Ort.: Ortalama; SS: Standart sapma. . . .
sel yetersizlik diizeyi arasinda fark oldugu bulunmustur. Yag

Tablo 3. Zihinsel yetersizligi olan cocuga ait 6zelliklere gore annelerin AYDO ve alt faktorlerinden aldiklar puan ortalamalari-
nin dagilimi (n=467)

Ozellikler AYDO Ekonomik Yetersizlik Sosyal yiik Fiziksel yiik  Duygusal yiik Zaman
yiik (F1) algis1 (F2) (F3) (F4) (F5) gereksinimi (F6)
Ort.zSS Ort.£SS Ort.£SS Ort.£SS Ort.£SS Ort.£SS Ort.£SS
Yas gruplar
0-11 ay 4.441+0.162 3.333+1.527 4.916+0.144 4.055+0.693 4.600+0.400  4.697+0.277 4.666+0.459
1-3 yas 4.273+0.320  2.979+1.359 4.700+0.225 4.090+0.717 4.233+1.004  4.541+0.358 4.657+0.264
4-6 yas 4.182+0.344  3.287+1.367 4.728+0.286 3.614+1.022 3.972+1.157  4.443+0.402 4.551+0.316
7-12 yas 4.146+0.629 3.587+1.245 4.557+0.671 3.638+0.950 3.953+1.120  4.302+0.758 4.483+0.564
13-19 yas 4.145+0.562 3.587+1.235 4.622+0.510 3.493+1.018 3.744+£1.208  4.426+0.516 4.480+0.595
F=3.433 F=2.899 F=3.619 F=3.675 F=2.962 F=2.249 F=1.419
p=0.009 p=0.022 p=0.006 p=0.006 p=0.020 p=0.063 p=0.227
Cinsiyet
Kiz 4.177+0.437  3.324x1.266 4.705+0.396 3.559+0.923 3.976+1.017  4.461+0.481 4.531+0.424
Erkek 4.158+0.611 3.594+1.294 4.557+0.618 3.700+1.006 3.876+1.247  4.338:0.678 4.498+0.584
t=0.364 t=-2.274 t=2.994 t=-1.572 t=0.940 t=2.217 t=0.672
p=0.716 p=0.023 p=0.003 p=0.117 p=0.348 p=0.027 p=0.502
Cocugun okula
gitme durumu
Evet 4.175+0.498 3.663+1.166 4.664+0.422 3.489+0.963 3.794+£1.180  4.435+0.532 4.507+0.507
Hayir 4.159+0.577  3.284+1.372 4.586+0.622 3.780+0.959 4.045+1.105 4.354+0.657 4.519+0.529
t=0.325 t=3.208 t=1.572 t=-3.272 t=-2.372 t=1.465 t=-0.255
p=0.745 p=0.001 p=0.116 p=0.001 p=0.018 p=0.144 p=0.799
Cocugun ozel egitime
gitme durumu
Evet 4.191+0.555 3.382+1.332 4.616+0.581 3.755+0.965 4.052+1.064  4.412+0.620 4.523+0.507
Hayir 4.106+0.492 3.692+1.143 4.645+0.394 3.340+0.926 3.595+1.283  4.348:0.545 4.487+0.543
t=1.536 t=-2.365 t=-0.533 t=4.246 t=3.952 t=1.040 t=0.690
p=0.125 p=0.018 p=0.594 p=0.000 p=0.000 p=0.299 p=0.490
Cocugun zihinsel
yetersizlik dizeyi
Hafif 4.083+0.525 3.323+1.270 4.592+0.492 3.487+0.991 3.790£1.199  4.342:0.562 4.464+0.539
Orta 4.242+0.554  3.610+1.309 4.661+0.602 3.772+0.943 4.051£1.040  4.433:0.647 4.544+0.503
Agir 4.457+0.332 3.942+1.073 4.668+0.309 4.130+0.619 4.278+1.284  4.632+0.515 4.788+0.219
F=8.523 F=4.381 F=0.983 F=8.060 F=4.020 F=3.201 F=4.809
p=0.000 p=0.013 p=0.375 p=0.000 p=0.019 p=0.042 p=0.009
Cocukta baska bir kronik
hastaliginin varligi
Evet 4.194+0.541 3.583+1.231 4.641+0.540 3.641+0.965 3.978+1.128  4.413£0.615 4.493+0.550
Hayir 4.016+0.501 2.869+1.417 4.532+0.493 3.609+1.009 3.613+1.218  4.287+0.499 4.622+0.267
t=2.607 t=4.436 t=1.609 t=0.256 t=2.507 t=1.655 t=-1.963
p=0.009 p=0.000 p=0.108 p=0.798 p=0.013 p=0.099 p=0.050

AYDO: Aile Yiikii Degerlendirme Olcegi; Ort.: Ortalama; SS: Standart sapma.
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gruplarindaki farkin, 7-19 yas grubundan kaynaklandig:
gortlmustir. Aile yiki puan ortalamalarinda oldugu gibi
ekonomik yiikte de ¢ocuklarin zihinsel yetersizlik dizeyi
arasindaki farkin agir zihinsel yetersizligi olan gruptan kay-
naklandigi, agir zihinsel yetersiz cocuga sahip annelerin eko-
nomik yiik puan ortalamalarinin yiksek oldugu gérilmistiir
(Tablo 3). Benzer sekilde bagka bir kronik hastaliga sahip
(epilepsi, serebral palsi, otizm), okula giden ancak ozel egi-
time gitmeyen erkek ¢ocuklarin annelerinde ekonomik yik

daha fazla bulunmustur (Tablo 3).

Yetersizlik Algisi: Yetersizlik algisi ile yas gruplar: arasinda
fark oldugu bulunmustur. Yas gruplarindaki farkin, 0-11 aylik
gruptan kaynaklandig1 gorilmistir. 0-11 aylik ¢ocuklarin ve
kiz ¢ocuklarin annelerinde yetersizlik algis1 daha fazla bulun-
mustur (Tablo 3).

Sosyal Yiik: Sosyal Yik ile yas gruplari ve zihinsel yetersiz-
lik duzeyleri arasinda fark oldugu bulunmustur. Yas grupla-
rindaki farkin, 0-3 yas grubundan kaynaklandig: goriilirken,
zihinsel yetersizlik dizeyleri arasindaki farkin agir zihinsel
yetersizligi olan gruptan kaynaklandig: belirlenmistir (Tablo
3). Ayrica ozel egitime giden ¢ocuklarin annelerinde sosyal
yiik fazla iken, okula giden ¢ocuklarin annelerinde sosyal yii-
kiin az oldugu goérilmustir (Tablo 3).

Fiziksel Yiik: Fiziksel yik ile yas gruplar: ve zihinsel ye-
tersizlik diizeyleri arasinda fark oldugu bulunmugtur. Yas
gruplarindaki farkin, 0-11 ay grubundan kaynaklandig g6-
riliirken, zihinsel yetersizlik diizeyleri arasindaki farkin agir
zihinsel yetersizligi olan gruptan kaynaklandig: belirlenmis-
tir (Tablo 3). Buna benzer olarak bagka bir kronik hastaliga
sahip ve 6zel egitime giden ¢ocuklarin annelerinde fiziksel
yiik daha fazla iken, okula giden ¢ocuklarin annelerinde dii-
stk olarak tespit edilmistir.

Duygusal Yiik: Duygusal yiik ile zihinsel yetersizlik di-
zeyleri arasinda fark oldugu bulunmustur. Farkin agir zihinsel
yetersizligi olan gruptan kaynaklandig belirlenmistir. Zihin-
sel yetersizligi olan kiz ¢ocuklarin annelerinde duygusal yt-

kiin daha fazla oldugu gortulmustiir (Tablo 3).

Zaman Gereksinimi: Zaman gereksinimi ile zihinsel ye-
tersizlik dizeyleri arasinda fark oldugu bulunmustur. Farkin
agir zihinsel yetersizligi olan gruptan kaynaklandig: belirlen-
mistir. Bununla birlikte zihinsel yetersiz ¢ocugun bagka bir
kronik hastaligin olmasi durumunda annenin zaman gereksi-
niminin arttif1 belirlenmistir (Tablo 3).

Tartisma

Aile sistemi bir biitiindiir. Bu sistemde bir bireyin yasa-
dig giiclikler, diger bireyleri de etkiler. Cogu zaman degis-
tirilemeyen ve streklilik gosteren yetersizlik, yalnizca ¢ocugu
degil aile ve akrabalar1 da fiziksel, duygusal ve sosyal yonden

etkileyip, cok yonlii problemler yagsamalarina zemin hazirlar.

(7] Bu aragtirmada zihinsel yetersiz ¢ocugu olan ebeveynle-

rin aile ytku ve etkileyen faktorler incelenmigtir. Aile yiku
degerlendirildiginde yetersizlik algisi puaninin en yiiksek ol-
dugu ve tim alt 6l¢eklerin puan ortalamalarini ¢ocuga iliskin
ozellikler etkilerken, ebeveynlere iliskin 6zelliklerin hicbiri-
nin etkilemedigi gorilmusgtir.

Aragtirmada 6rneklem grubunun tamaminin anne olma-
st dikkat ¢ekicidir. Yapilan ¢aligma sonuglarinda da zihinsel
yetersiz ¢ocuga bakim veren kisilerin biiyiik ¢ogunlugunun
anne oldugu belirtilmistir."®2! Toplum tarafindan kadina
uygun goriilen rol ve kadinin toplumsal statiisii agisindan dii-
sunildiginde bu sonug beklenen bir durumdur.®”! Caligma-
da elde edilen bu sonug, Tirk aile yapisinin bakimda cinsiyet
rolleri kiltirel 6zellikleri ile de olduk¢a uyumlu bulunmugtur.
Tirk aile yapisinda ¢ocugun bakimindan primer olarak anne
sorumlu goriilmektedir. Ozellikle zihinsel yetersiz ¢ocuga sa-
hip olma durumunda anne bakim vermede 6ncelikli rolii Gst-
lenir. Bu durumda anne ¢ogu zaman isinden ayrilmak zorun-
da kalmakta, evde ve hastanede ¢ocugunun bakimini kendisi
ustlenmektedir. Boylece zihinsel yetersiz ¢ocuga sahip olmak
annelerde hem ekonomik, fiziksel, duygusal yiiki arttirmakta
hem de yagam 6zgtrligini sinirlamaktadir.

Arastirmada Aile Yiikii Degerlendirme Olgegi alt fak-
torlerini (ekonomik yik, yetersizlik algisi, sosyal yik, fiziksel
yik, duygusal yiik ve zaman gereksinimi) etkileyen faktorler
tartigilmigtir.

Ekonomik yik; Calismamizda okula giden ve bagka bir
kronik hastaliga sahip olan ¢ocuklarin annelerinde, ekono-
mik yikin fazla oldugu bulunmustur. Bu sonug, zihinsel ye-
tersiz ¢ocuklarin terapi, 6zel egitim ve 6zel araglara ihtiyag
duymalarinin, ailelerine ekonomik yik getirdigini belirten
calismalar ile benzerlik gostermektedir.?*24 Agir zihinsel
yetersiz ¢ocuga sahip annelerde, ekonomik yiikiin fazla ol-
mas1 da literatiirde zihinsel yetersizlik diizeyi ile ekonomik
gucluk arasinda kuvvetli iligki tanimlayan aragtirmalara pa-
raleldir.?>») Cocukta zihinsel yetersizlik diizeyinin artmast
ile birlikte ¢ocugun bagimsizlik diizeyi azalmakta; beslenme,
bosaltim, mobilizasyon ve hijyenik bakimu ile ilgili konularda
ek masraflar ortaya ¢ikmakta, dolayisiyla ekonomik ytikte ar-
tig gozlenmektedir.

Yetersizlik algisi, ailelerin yagadiklari Gziintileri ve zi-
hinsel yetersizlige sahip cocugun gelecegi ile ilgili kaygilar:
icermektedir. Aile yikiniin yetersizlik algisin1 degerlendiren
sorulara alinan yamitlardan da anlagildig1 Gzere zihinsel ye-
tersiz ¢ocuklarin konugma ve yiirtime gibi becerilerini yasit-
larina gore ge¢ kazanmasi, gelisim basamaklarini yagitlarina
gore geg yerine getirmesi, giinliik yasam aktivitelerini sinirli
yerine getirmesi, iletisim giicliigii yasamalar: aileleri Gizmekte
ve ailelerin yetersizlik algilamalarina neden olmaktadir. Ya-
pilan bir ¢alismada da benzer sonuca ulagilmis, engelli ¢o-
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cuga sahip olma ve onunla yagama, onun i¢in gelecek plani
yapma, hedefler koyma, hedeflere ulagilip ulagilamayacag: ile
ilgili endise yasama durumunun ebeveynlerde artan yetersiz-
lik algisina neden oldugu belirtilmistir.*®) Ayrica aile ifadele-
ri dikkate alindiginda zihinsel yetersiz ¢ocuga karsi ¢evrenin
tutumu ve sosyal tepkilerin de (aileye yoneltilen soru ve ba-
kiglar) yetersizlik algisini arttirdigy goriilmektedir. Caligma-
mizda 0-11 aylik zihinsel yetersiz cocugu olan annelerin aile
yuki alt boyutlar: arasinda yetersizlik algisinin yiksek oldugu
belirlenmistir. Erken ¢ocukluk déneminde, cocugun mental-
motor gelisiminin hizli ve ¢ocugun bakim sorumluluklarinin
fazla olmasindan dolay: ilk yasta yetersizlik algisinin yiksek
olmas: beklenen bir sonugtur. Yapilan bir ¢alismada da™
benzer sonug bulunmustur.

Sosyal yik; Erken ¢ocukluk déneminde ¢ocugun bakim
sorumluluklarinin fazla olmasindan dolayz ailelerin sosyal et-
kilesimleri sinirlanmaktadir.'*?”) Dolayistyla bir-ti¢ yas grubu
zihinsel yetersiz ¢ocugu olan annelerin sosyal yiikiintin fazla
olmas: beklenen bir sonugtur. Ancak zihinsel yetersizligi olan
cocugun yagt arttik¢a, annenin sosyal yiikiintin artacagini ifa-
de eden ¢aligmalar da bulunmaktadir. Kronolojik yas ile zeka
yagi arasindaki fark arttikca, yetersizligin daha goriinir hale
gelmesi stigmayr (damgalanma) arttirmakta, boylece aileler
sosyal olarak daha ¢ekinik hale gelmektedirler.?®) Agir zihin-
sel yetersizligi olan ¢ocuklar ile bagka bir kronik hastalig1 olan
cocuklarin annelerinde sosyal yikin fazla bulunmasinda da
durum benzerdir. Zihinsel yetersizlik diizeyi arttikga aile ¢o-
cuga daha fazla zaman ayirmak zorunda kalmakta, bunun so-
nucu olarak da sosyal hayatlar: kesintiye ugramaktadir. Bagka
bir kronik hastalik eklendiginde tablo kétiilesmekte, cocugun
bagimlilig1 artarken, ailenin hayat: daha fazla kisitlanmaktadr.

Aragtirmada ¢ocugun okula gitmesinin annenin sosyal
yukiint azaltirken, 6zel egitime gitmesinin sosyal yiiki art-
tirdigr dikkati ¢ekmistir. Literatiirde bu bulgunun aksine;
yetersizligi olan bireylerin gereksinimlerini kargilayacak say1
ve nitelikteki giindiiz bakimevlerinde giiniin belli saatlerinde
cocuklarin bakimlarinin saglanmasinin aile yikiint azaltmast
agisindan onemli oldugu belirtilmektedir.””! Literatiirde de
aragtirma sonuglarina benzer sonuglar bulunmakta, ailelerin
toplumsal yasamda kendilerine ve zihinsel yetersiz ¢ocuklari-
na yoneltilen bakiglardan rahatsizlik duyduklari, kendilerine
yonelen tepkilerden korunmak, etkilenmemek ve daha az za-
rar gérmek icin sosyal iligkilerini sinirlandirdiklar: belirtil-
mektedir.1424231 Ajle i¢cinde bakim vericilerinin cinsiyetine
gore sosyal sinirliliklara ve sosyal destek puanlarina bakilan
bir ¢aligmada, kadin bakim vericilerin sosyal destek puanlari-
nin erkek bakim vericilerden diisiik oldugu bulunmugtur.5?

Fiziksel yiik; zihinsel yetersiz cocugun 6zbakimi ve giinlitk
yasam aktivitelerinin karsilanmasi ile degerlendirilmektedir.
Aileler zihinsel yetersiz ¢ocugun bakim sorumluluklarinin
fazla olmasindan dolay: fiziksel olarak yiklenme yagamak-

tadirlar. Literatirde ailelerin yemek hazirlama ve yedirme,
cocugun kisisel bakimu, ilag¢ kullanimi, beden hijyeni, tehlike-
den koruma ve zarar veren davranslar1 6nleme, giydirme, dis
bakimi, tuvalet, bez degistirme, 6tke nébetleri, merdiven ve
tekerlekli sandalye kullanma alanlarinda zorlandiklar: ve yar-
dima ihtiyaglarinin oldugu vurgulanmistir.3334 Agir zihinsel
yetersizligi olan, motor gelisimi yagitlarindan geri olan ¢o-
cuklarin artan yas ile birlikte fiziksel bakim gereksinimlerinin
artmasi beklense de zihinsel yetersizligi olan kii¢iik yas grubu
cocuklarda 6zbakim ve giinlik yasam aktiviteleri, cocugun
bagimsizligini kazanmamis olmast bakimindan daha giictiir.
Cocugun; yemek yeme, tuvalet, giyim ve temizlik ihtiyaglari-
n1 bagimsiz olarak kargilamaya baglamas: ile ailenin fiziksel
yukiinin azalacag: beklenen bir sonugtur. Benzer sekilde yas
gruplarinda oldugu gibi ¢ocugun zihinsel yetersizlik diizeyi
de, 6zbakim ihtiyaglarini bagimsiz olarak karsilamasini etki-
leyen en 6nemli faktorlerden biridir. Annelerin ifadelerinden
anlasildig1 ve ¢ocuklarin yasantilarindan gorildigi gibi agir
zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarin bagimsizlik duzeyleri
diismekte, cocugun 6zbakim ihtiyaglarini aileler kargilamak
durumunda kalmakta ve bu durum ailelerin fiziksel yiikint
artirmaktadir. Cocuktaki zihinsel yetersizlige bagka bir kro-
nik hastaligin (epilepsi, serebral palsi, otizm) eslik etmesi,
durumu daha karmagik hale getirebilmektedir. Cocugun 6z-
bakimini bagimsiz olarak karsilamasini zorlastirabilmekte
hatta imkansiz hale getirebilmektedir. Boylece ailenin fiziksel
yuki artmaktadir.

Duygusal yik; Zihinsel yetersiz ¢ocuga sahip annelerin
hayal edilen ¢ocugun kayb: duygusunu yagadiklar: distintl-
diginde agir zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerinde
duygusal yikin fazla olmasi sagirtic1 degildir. Aile yuki 6lce-
ginin diger alt faktorlerinde bahsettigimiz gibi agir zihinsel
yetersizlik durumu ¢ocugun bagimsizligini azaltacak, bakimi
zorlastiracaktir. Bu durum annenin duygusal olarak yiiklen-
mesine neden olacaktir. Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarin
aileleriyle yapilan bir¢ok aragtirmada, zihinsel yetersizligi olan
cocuga sahip ebeveynlerin stres durumlarinin normal/saglik-
i ¢ocugu olan ebeveynlere gore daha fazla goérildigi vur-
gulanmugtir.?33¢ Yapilan bir ¢alismadal®” zihinsel yetersiz
cocuklarin annelerinde toplumun genelinden iki-ti¢ kat fazla
oranda ruh saglig1 sorunlari oldugu, bagka bir ¢calismadal®® ise
annelerin %22’sinin ¢ocugundan kaynaklanan nedenlerle, ruh
saglig1 ile ilgili bir hekime bagvurdugu saptanmustir.

Zaman Gereksinimi; Cocugun zihinsel yetersizlik diize-
yi arttikea, ailelerin zaman gereksiniminin de arttig1 dikkat
¢ekmektedir. Bunun nedeninin agir zihinsel yetersizlige sa-
hip ¢ocuklarin 6z-bakimlarinda bagimsizliklarini saglayama-
malar: ve ginliik yasam aktivitelerini bagimsiz olarak yerine
getirememeleri oldugu distinilmektedir. Bagka bir kronik
hastaligin varliginda da durum benzerdir. Cocugun zihinsel
yetersizligine bagka bir kronik hastalik da eklenince tablo ké-
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tulesecek, bakim zorlagacak ve annelerin zaman gereksinimi
artacaktir. Literatiirde de, annelerin giinlik yasam aktivitele-
rini ¢ocuga gore planladiklari, dolayisiyla dinlenemedikleri,

esine ve diger cocuklarina zaman ayiramadiklar: belirtilmek-
tedir.[1423,39-42)

Sonug

Arastirmada orneklem grubunun tamaminin anne ol-
mast ve aile yiikiiniin oldukga fazla bulunmas: dikkat ¢eki-
cidir. Turk aile yapisinda ¢ocugun bakimindan primer ola-
rak annenin sorumlu oldugu bilinen bir ger¢ektir. Calisma
sonucunda zihinsel yetersiz ¢ocuga sahip olma durumunda
da annenin bakim vermede o6ncelikli roli tstlendigi gortil-
mektedir. Cocugun zihinsel yetersizlik duzeyi agirlastikea,
ailenin fiziksel, duygusal, ekonomik, sosyal yiikinin ve za-
man gereksiniminin artti1 gorilmistir. Zihinsel yetersizligi
olan ¢ocugun bakimi, tedavisi ve rehabilitasyonu saglikli bir
¢ocugun bakimindan daha fazla insan giicii, maliyet, zaman
gerektirmektedir. Ozbakim ihtiyaglarin kargilamada bagimli
olan, 6zel egitime devam eden ya da agir zihinsel yetersizligi
olan ¢ocuklarin bakimi ve bag etme konusunda saglik ve psi-
ko-sosyal profesyoneller tarafindan desteklenmesi hem anne
hem de aile saghgi acisindan son derece 6nemlidir. Zihinsel
yetersiz ¢ocuk ve ailenin bakim ve bagetme konusunda egi-
timi multidisipliner bir yaklagim gerektirir. Hemsire, ekipte
zihinsel yetersiz birey ve ailesini bakimin merkezine alarak
diger ekip tyeleriyle koordinasyonu saglayabilecek anahtar
kigidir. Zihinsel yetersizligi olan birey ve ailesiyle calisan
hemsireler hastanelerde ya da toplumda primer, sekonder,
tersiyer diizeyde bakim verirken egitici, danigman, savunucu,
karar verici gibi bir¢ok bagimsiz rollerini gerceklestirmelidir-
ler. Aragtirma sonuglar1 annelerin yasayabilecekleri yiki ve
ruhsal sorunlari, pediatri hemsirelerinin 6ngérebilmesi, tani-
mast ve bakim verenlerin egitilmesi agisindan da 6nemlidir.
Bu ¢aligma sonuglari ile tilkemizde zihinsel yetersizligi olan
bireylerin aile yiiklenmesine yonelik temel bir veri saglan-
mis olup daha sonraki ¢aligmalara 151k tutmas: agisindan da
6nemlidir.
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