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TURKCE CEVIRI / TURKISH TRANSLATION

Zihinsel engelli cocugu olan ailelerin yasadigi
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Ozet

Amag: Tanimlayici tipte olan bu arastirma, zihinsel engelli cocugu olan ailelerin yasadiklari glglikleri ve aile yikini

belirlemek amaciyla yapilmistir.

Gereg ve Yontem: Arastirmanin evrenini zihinsel engeli nedeniyle 6zel bir rehberlik ve arastirma merkezinde takip
edilen 0-18 yaslari arasinda olan 220 cocugun anneleri olusturdu. Orneklem grubunu ise arastirmaya katilmayi kabul

eden 160 anne olusturdu.

Bulgular: Cocuklarin %36.9'unun hafif, %43.1'inin orta ve %20'sinin agir derecede mental retardasyonu oldugu bulun-
du. Annelerin %48.8'i cocuklarinin bakimina yardimci olacak kimseleri olmadigini, %38.8'i hayal kirikhgi, %48.1'i saskin-
Ik, %31.3'0 sok, %52.5'i caresizlik, %16.9'u 6fke, %14.4'0 ise sugluluk hissettigini, %13.1'i bagkalarini sugladigini, %61.9'u
durumu takdir-i ilahi olarak gérdiigiind, %12.5'i intihar distincesine sahip oldugunu ve %28.1'i depresyon yasadigini
belirtti. Annelerin %7.5'inin “Aile Yiikii Degerlendirme Olcegi (AYDO)” puani diisiik, %92.5'inin ise yiiksekti.

Sonug: Ailelerin cogunun gelecege endise ile baktidi, yiklerinin katlanilamayacak kadar agir oldugunu diisiindiikleri
ve saglik profesyonellerinden bilgi ve destek bekledikleri belirlendi.

Anahtar Sozciikler: Aile yuk; gticliikler; zihinsel engelli cocuk.

Konu hakkinda bilinenler nedir?

 Bu calismada zihinsel engelli cocugu olan ailelerin siklikla yasadiklari
gulgclukler tanimlanmistir.

Bu yazinin bilinenlere katkisi nedir?

- Arastirmamiz zihinsel engelli cocuklarin aile yuklerini azaltmaya yonelik
etkili yontemler 6nermektedir. Ayrica zihinsel engelli cocugu olan anne-
lerin stresi, algiladigi sosyal destek ve bakim ytiku ile saghkh kardeslerin
engelli kardeslerine yaklasimlari incelenmistir. Ailelerin saghk profesyo-
nellerinin 6neri ve destegine ihtiya¢c duyduklar vurgulanmistir.

Uygulamaya katkisi nedir?

- Saglik profesyonellerinin zihinsel engelli cocugu olan ailelerin yasadigi
guclikler hakkinda bilinglendirilmesi gerekmektedir. Bu arastirmanin

sonuglari zihinsel engelli cocugu olan ailelerin yasadigi guicliikleri ortaya
koymakta ve ¢6ziim 6nerileri gelistirilmesi konusunda fikir vermektedir.

ihinsel engellilik, etkiledigi bireyleri kalici olarak islevsiz

kilabilen ve 6mir boyu gozlem, kontrol, bakim, tedavi ve
rehabilitasyon gerektiren ciddi bir bozukluktur. Dahasi, diger
kronik hastaliklarda da goriildiigu gibi aile lyelerini ekono-
mik, sosyal, duygusal, davranissal ve bilissel yonlerden etkile-
mektedir.'2
Diinya Saglik Orgiitii (DSO) diinyada yaklasik 650 milyon en-
gelli insan oldugunu ve bu kisilerden 700.000-1.500.000 ara-
sindaki kismin zihinsel engelli bireyler oldugunu bildirmekte-
dir. Duinya capinda yaklasik 200 milyon ¢ocuga engelli teshisi
konmus olmakla beraber, zihinsel engellilik prevalansi llke-
den Ulkeye degismektedir. Amerika Birlesik Devletleri'nde ¢o-
cuklarin %2.5' ila %3'lnin zihinsel engelli oldugu benzer se-
kilde bu oranin Birlesik Krallik'ta 7-14 yas arasi cocuklarda %2
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oldugu gorilmektedir. Buna karsin, Tirkiye'de zihinsel engelli
cocuklarin toplam engelli bireyler arasindaki paymnin %29.2
gibi yiiksek bir orana sahip oldugu bildirilmektedir."”

Uluslararasi Zihinsel Yetersizlikler Bilimsel Calisma Birligi (In-
ternational Association for the Scientific Study of Intellectual
Disabilities: IASSID) zihinsel engelli bireylerin ve ailelerinin so-
runlari ile ilgilenen yeterli sayida toplumsal kurum olmadigin,
sinirh batcelerinin etkili calismalarina engel teskil ettigini veya
islevlerini yerine getirmek icin gereken yetkilendirmeye sahip
olmadiklarini belirtmektedir. Buna ek olarak saglik profesyonel-
leri de zihinsel engelli bireylerin sorunlarini saptamada yetersiz
kalmaktadir.® Turkiye Engelliler Arastirmasi’nda zihinsel engelli
bireylerin %84'tiniin mevcut bakim ve rehabilitasyon hizmet-
lerinden, %49.2'sinin sagdlik hizmetlerinden ve %87.7'sinin aile
rehberligi ve danismanlik hizmetlerinden yararlanamadiginin
bulunmasi, sorunun boyutunu ortaya koymaktadir.s”

Bir insanin hayatta yasayabilecegi en gilizel duygulardan biri
cocuk sahibi olmaktir, fakat cocugun zihinsel engelli oldugu-
nun anlasiimasi bu glizel olayin rengini degistirebilir.”? Zihinsel
engelli bir cocuga sahip olmak cocugun engelinin boyutuna
bagh olarak ebeveynlerin ekonomik problemler ve cocugun
egitimine iliskin sorunlar yasamasina sebep olur. Ayrica sosyal
cevrelerinin kiicilmesi ve yasam tarzlarinda ciddi degisiklikler
gibi bircok sikintiyl da beraberinde getirmektedir.”# Aileler ¢o-
cuklarinin zihinsel engelli oldugunu 6grendiklerinde belirsizlik,
sok, inkar, sucluluk, kizginlk, depresyon evrelerinden gecer ve
ardindan bu durumu kabullenirler. Ebeveynler siklikla bu ev-
reler arasinda gidip gelebilir veya bir evreye takilip kalabilirler.
6791 Aile Uyelerinin gosterdigi tepkiler, kisilik 6zelliklerinden,
egitim diizeylerinden, sosyoekonomik durumlarindan ve etraf-
larindaki insanlarin tutumlarindan etkilenebilir. Zihinsel engelli
bir cocugun dogumui ile aile artik yeni bir yasam tarzina uyum
saglamak zorunda kalir ve cogu evlilik bu nedenle sonlanabil-
mektedir.'? Bazi aileler durumla basa ¢ikmak adina ¢ocuklari-
ni izole eder ve boylece kendi sosyal ortamlarini da daraltmis
olurlar. Engelli cocuklarin saghkli kardesleri de duruma farkli
tepkiler gostermektedir. Bazi kardesler bu durumu kabullenir-
ken bazilari ise gelecek hakkinda endiselenme, yalniz hissetme
ve kardeslerinin neden diger insanlardan farkl oldugunu an-
layamama gibi duygular yasayabilir ve bu durumdan olumsuz
etkilenebilirler>"'-'31 Basa ¢cikma mekanizmalar ne olursa ol-
sun, sonucta dnemli olan ailelerin zihinsel engelli cocuklarini
olduklari gibi kabul etmesi ve tiim kisilerin yeniden hayatlarina
uyum saglamalari igin gereken destegi almasidir.'+'*

Zihinsel engelli cocugu olan ailelerin ihtiyaclarinin karsilanma-
sticin verilecek hizmetler hekim, hemsire, 6zel egitim uzmani,
konusma terapisti, odyolog, fizyoterapist, psikolog, sosyal hiz-
met uzmani, beslenme uzmani, aile terapisti ve duruma gore
gereken diger profesyonellerin yer aldigi disiplinler arasi bir
takim ¢alismasini gerektirir. Hemsireler zihinsel engelli cocugu
olan ailelere klinikte, rehabilitasyon merkezlerinde ve toplum-
da etkin bir sekilde destek verebilmek icin bu siirece sirekli
dahil olmalidir. Destek kapsaminda ailelere cocugun tuvalet
egitimi, giyinmesi/soyunmasi, yemek yemesi, uyumasi, viicut

temizligi gibi bircok konuda egitim verilmeli ve stresle basa
¢ikma ve sorun ¢ozme yontemleri gelistirmesine iliskin danis-
manlik yapmalidir.t'6”

Bu arastirma, zihinsel engelli cocugu olan ailelerin yasadiklari
glclikleri ve aile yiikiinii belirlemeyi ve bu yiikii azaltmak icin
etkin yontemler 6nermeyi amaclamaktadir. Arastirma, men-
tal retardasyona sahip ¢cocugu olan annelerin stresi, algiladig
sosyal destek ve bakim yikini belirleyerek bu konudaki lite-
ratlire destek vermek amaciyla tasarlanmistir.

Gere¢ ve Yontem

Arastirma Tipi

Zihinsel engelli cocugu olan ailelerin yasadiklari gugliikleri ve
aile yukinu belirlemek amaciyla tanimlayici tipte yapilmistir.
Arastirma verileri 2012 yili Eylll ve Aralk aylan arasinda top-
lanmistir.

Katilimcilar ve Prosediir

Arastirmanin evrenini zihinsel engeli sebebiyle istanbul'daki
bir rehberlik ve arastirma merkezine gitmekte olan, 0-18 yas-
lari arasinda ¢cocugu olan 220 anne olusturdu. Veri toplama su-
recinde 42 anneye ulasilamadigindan (duizenli olarak merkeze
gelmedikleri icin) ve 18 anne ¢alismaya katilmayi reddettigi
icin degerlendirme disi birakilmistir. Bu arastirmanin érnek-
lemini zihinsel engelli cocuklar istanbul'daki bir rehberlik ve
arastirma merkezine giden, toplam 160 anne olusturmustur.
Tum katihmailarin aydinlatilmis onami alinmistir.

Rehberlik ve Arastirma merkezindeki aileler arastirmanin ama-
a1 ve kapsami hakkinda bilgilendirilmistir. Aydinlatilmis onam-
larinin alimindan sonra katilimcilar ile 20 dakika boyunca yiiz
yuize gorusulerek Bilgi Formu ve 6lcek doldurulmustur.

Arastirma Sorulari

+ Zihinsel engelli cocugu olan annelerin yasadiklar glicliikler
nelerdir?

« Aileler saglik profesyonellerinden yeteri kadar bilgi ve des-
tek aliyorlar mi?

+ Aile Uyelerinin birbirleriyle ve cevreleriyle olan kisilerarasi
iliskileri nasildir?

« Zihinsel engelli cocugu olan ailelerin, aile yiiki hangi diizey-
dedir?

Bagimli Degiskenler

Zihinsel engelli cocugu olan ailelerin Aile Yiikli Degerlendirme
Olcegi puanlari.

Bagimsiz Degiskenler

Cinsiyet, dogum sirasi, yas, ailedeki cocuk sayisi, egitim duru-
mu, ailenin gelir seviyesi, cocugun bakimina yardimci olan aile
dyelerinin varhg.



126

Psikiyatri Hemsireligi Dergisi - Journal of Psychiatric Nursing

Veri Toplama Araglari

Katimcilar, 50 maddelik bir kisisel bilgi formunu ve Sari ve
arkadaslarinin (2006) gelistirdigi ve gecerliligini ve glivenilirli-
gini yaptigi Aile Yiiki Degerlendirme Olcegini (AYDO) doldur-
mustur.'®

Kisisel Bilgi Formu

Bu form, cinsiyet, dogum sirasi, engellilik tiirQ, zihinsel engel
derecesi, cocuklarin yasi, ailedeki cocuk sayisi, annenin ve ba-
banin egitim durumu, gelir diizeyi, annede ve babada herhan-
gi bir kronik hastaligin varligi, akraba evliligi, ailedeki diger en-
gelli bireyler ve cocugun bakiminda rol alanlar hakkinda bilgi
edinmek amaciyla 15 agik ve kapali uclu sorudan olusmaktadir.

Aile Yiikii Degerlendirme Olcegi (AYDO)

Bu 6l¢ek ailenin ekonomik, sosyal, fiziksel, duygusal ve zaman
acilarindan yukleri ile yetersizlik algisinin boyutlarini belirle-
yen alti alt boyuttan olusmaktadir. Tum maddeler birden bese
kadar puanlanmistir. “Asla” bir puana, “Her zaman” bes puana
karsilik gelmektedir. Doksan yedinin Ustlinde puanlar “agir bir
aile yikline” isaret ederken 97 veya daha diisiik puanlar “daha
kabul edilebilir seviyede” bir aile yiikiinii ifade etmektedir. Ol-
¢egin Cronbach alfa katsayisi 0.92 olarak belirlenmistir.l'®

Veri Analizi

Veriler Statistical Package for the Social Sciences (SPSS Inc.,
Chicago, IL, ABD) 15.0 programi aracihigiyla degerlendirilmis-
tir. Veriler, sayl, ylzde, ortalama, standart sapma kullanilarak
analiz edilmistir.

Arastirma Etigi

Arastirmanin yiritilmesi icin gerekli etik izin, istanbul Medi-
pol Universitesinin Arastirma Etik Kurulu'ndan alinmistir. Aras-
tirmaya katilan ailelerden ise s6zli ve yazili onamlar alinmistir.

Bulgular

Katilima Ozellikleri

Zihinsel engelli cocuklarin tanimlayici 6zelliklerinin dagilimi
Tablo 1'de verilmistir. Cocuklarin cogu kiz (%56.9), ilk cocuk
(%48.1), dogustan engelli (%70) ve orta diizeyde zihinsel en-
gellidir (%43.1). Cocuklarin yas ortalamasi 10.6+3.7 yildir.

Ailelerin tanimlayici 6zelliklerinin dagilimi Tablo 2'de verilmistir.

Tablo 2'de de goriildiigi gibi ailelerin %41.3'( iki cocuklu olup
annelerin (%58.1) ve babalarin (%56.3) yarisindan fazlasi ilko-
kul mezunudur. Annelerin ifadelerine gore ailelerin cogunun
(%66.9) orta gelirli oldugu, annelerin %88.1'inin ve babalarin
%92.5'inin kronik bir hastaliginin bulunmadigi, %59.4'linlin
esleriyle akraba evliligi yapmadigdi, %88.1'inin ailesinde bagka
engelli birey olmadigi ve ¢ocuklarin %48.8'ine sadece annele-
rinin baktigi belirlenmistir.

Tablo 1. Zihinsel engelli cocugun tanimlayia 6zellikleri

Ozellikler n % Ort.xSS
Cinsiyet
Erkek 69 43.1
Kiz 91 56.9
Dogum sirasi
ilk cocuk 77 48.1
ikinci cocuk 50 313
Uclincii cocuk veya Ustii 33 20.6
Engellilik tari
Dogustan 112 70.0
Edinilmis 48 30.0
Zihinsel engel derecesi
Hafif 59 36.9
Orta 69 43.1
Agir 32 20.0
Yas (yil) 10.6£3.7
Tani konma yasi (yil) 3.2+2.6

Ort.: Ortalama; SS: Standart sapma.

Aile Yiikii Degerlendirmesi

Cocuklarinin engelli oldugunu 6grendikleri zaman ilk duy-
gusal tepkilerinin ne oldugu soruldugunda, annelerin bi-
yuk ¢cogunlugu (%91.9) gelecek hakkinda endise duyduk-
larini, %61.9'u durumu takdir-i ilahi olarak goérdiklerini,
%52.5'i caresizlik, %48.1i saskinlik, %38.8'i ise hayal kiriklid
hissettiklerini ve %12.5'i intihar disinduklerini bildirmistir
(Tablo 3).

Annelerin ifadelerine gore saglikh kardeslerin toplam %57.5'i
engelli kardesleriyle sicak, yakin ve korumaci bir iliskiye sa-
hip olduklarn belirtiimektedir. Buna ek olarak %401 kardes-
leriyle oyun oynadiklarini, %38.8'i destekleyici olduklarini ve
kardeslerinin bakimina yardim ettiklerini, %15.6's1 kiskanclik
hissettiklerini, %13.8'i kardeslerinden yorulduklarini, %11.9'u
gergin ve sinirli davrandiklarini bildirmistir. Kardeslerin %8.8'i
gerileme belirtileri gésterirken %6.9'u utan¢ duymus, %6.3'U
kardeslerinden cekindiklerini korktuklarini belirtmis ve %6.3'U
de kardeslerinden 6tiri icine kapanik hale geldigini belirtil-
mistir (Tablo 4).

Annelerin %67.5'i saglik profesyonellerinden danismanlik
alma ihtiyaci duymus olsa da ailelerin sadece %36.9'u bazen
bu uzmanlardan bilgi ve destek istemis, %32.5'i ise herhangi
bir bilgi veya destek almadiklarini bildirmistir (Tablo 5).

Sosyal hayata etkiler agisindan, annelerin %65.6's1 zihinsel en-
gelli cocugun varligindan 6tiri aile tiyeleri arasinda sorunlar
yasandigini, %56.3't diger ¢cocuklarina yeterli zaman ayirama-
diklarini, %79.4'G engelli cocugu olan diger ailelerle iletisim
icinde olduklarini ve %87.5'i ilgili bir dernek veya bir kurulusla
iletisimde olmadiklarini bildirmistir (Tablo 6).

Annelerin biyik cogunlugu (%92.5) AYDO'den 97 (stii bir
puan almistir. Bu da arastirmaya katilan ve zihinsel engelli bir



Tablo 2. Ailelerin tanimlayici 6zellikleri

Ozellikler* n %

Ailedeki cocuk sayisi

1 ¢cocuk 31 19.4

2 cocuk 66 413

3 veya daha fazla ¢cocuk 63 394
Annenin egitim durumu

Okuryazar 48 30.0

ilkokul 93 58.1

Lise veya Ustl 19 11.9
Babanin egitim durumu

Okuryazar 34 213

ilkokul 90 56.3

Lise veya Usti 36 225
Ailenin gelir seviyesi

Yiiksek 18 1.3

Orta 107 66.9

Diisiik 35 219
Annede kronik hastalik varligi

Var 19 11.9

Yok 141 88.1
Babada kronik hastalik varligi

Var 12 7.5

Yok 148 92.5
Akraba evliligi

Var 65 40.6

Yok 95 59.4
Ailenin baska bir engelli kisi

Var 19 11.9

Yok 141 88.1
Cocugun bakiminda rol alan diger bireyler

Yok 78 48.8

Kardes 14 8.8

Es 45 28.1

Aile biyugi 23 14.4

*Birden fazla secenek isaretlenmistir.

cocuda sahip ailelerin agir derecede yiik altinda olduklarini
gostermektedir (Tablo 7).

Tartisma

Cocuklarda engellilik sadece kendileri icin degil, cocugun
bakimina eslik eden fiziksel, duygusal, sosyal ve ekonomik
problemlerle basa ¢cikmak zorunda kalan aileleri icin de 6nem-
li bir stres kaynagidir.'”? Ozellikle cocugun bakimini Gstlenen
annelerin daha agrr fiziksel, duygusal ve sosyal ylkler tasidik-
lar bulunmustur.'7-% Bu 6nemli bir bulgudur ¢linkii annenin
zihinsel engelli cocugun bakiminda en buyik roli tstlendigi,
bazen de tek bakici oldugunu gostermektedir. Bu yiik diger
aile tyelerinin annenin bu sorumluluguna ortak olmalari ha-

Tablo 3. Annelerin cocugun engelli oldugunu 6grendiklerinde
verdikleri tepki

Duygu” n %
Gelecege dair endise 147 91.9
Durumu takdir-i ilahi olarak gérme 99 61.9
Caresizlik 84 525
Saskinhk 77 48.1
Hayal kirikhgi 62 38.8
Sok 50 313
Depresyon 45 28.1
Kizginlik 27 16.9
Kendine karsi 15 9.4
Esine karsi 3 1.9
Doktora karsl 6 3.8
Hastaneye karsi 3 1.9
Sugluluk 23 14.4
Baskasini su¢lama 21 13.1
intihara tesebbiis/intihar etmeyi diisiinme 20 12.5
Reddetme/kabullenmeme 15 9.4
Korku 14 8.8
Cocugun 6lmesini isteme sonra sugluluk duyma 3 1.9

*Birden fazla secenek isaretlenmistir.

Tablo 4. Saglikl kardeslerin engelli cocuga davranisi

Davranig n %

Sicak, yakin ve korumaci davranir 92 57.5
Cocukla oynar 64 40.0
Cocuga destek olur, bakiminda rol alir 62 38.8
Cocugu kiskanir 25 15.6
Cocuktan bikip usandigini séyler 22 13.8
Cocuga gergin ve 6fkeli davranir 19 11.9
Gelisiminde gerileme gosterir 14 8.8
Kendini yalniz hisseder 12 7.5
Utanir 1 6.9
Cocuktan cekinir ve korkar 10 6.3
icine kapaniktir 10 6.3

*Birden fazla secenek isaretlenmistir.

linde bir 6l¢lide hafifletilebilir.®

Ailede zihinsel engelli bir cocugun varligi bircok duygusal
problemi de meydana getirir. Cogu aile cocugun engelli ol-
dugunu akrabalarina ve arkadaslarina aciklamakta guglik
ceker."”? Onceki arastirmalar, ailenin toplumun cocugu kabul
durumuna iliskin hayal kirikhd,"” sucluluk,2'517.20211 gelece-
ge dair endise,'*2°-22 ytan¢2°2' ve ciddi anksiyete hissettigini
gOstermektedir.'#2021 Ajlelerin dinsel inanglari dogrultusunda
¢ocugun durumunu kabullenerek daha pozitif hissettikleri
belirtiimektedir.” Arastirmada da benzer olarak annelerin bu
durumu Allah’'in takdiri olarak gordukleri bulunmustur.



Tablo 5. Ailelerin saglik profesyonellerinden bilgi ve destek
bekleme durumu

n %

Bilgi ve destek alma durumu

Evet 49 30.6

Bazen 59 36.9

Hayir 52 325
Danismanlik alma ihtiyaci duyma

Evet 108 67.5

Hayir 52 325

Tablo 6. Aile iiyelerinin birbirleriyle ve cevreleriyle olan
kisilerarasi iligkileri

n %

Aile liyeleri arasindaki kisilerarasi problemler

Evet 105 65.6

Hayir 73 45.6
Diger cocuklara yeterli zaman ayirma

Evet 70 43.8

Hayir 90 56.3
Engelli cocugun bakimina yardim etmesi
icin baska bir cocuk dogurma

Evet 75 46.9

Hayir 85 53.1
Engelli cocugu olan bagka aileler ile iletisim
icinde olma

Evet 127 79.4

Hayir 33 20.6
ilgili derneklerle/kuruluslarla baglantida olma

Evet 20 12.5

Hayir 140 87.5

Tablo 7. Zihinsel engelli gocugu olan ailelerin AYDO puanlari

AYDO toplam puanlari n %

97 ve alti puan 12 7.5
97 puan ustu 148 925
Toplam 160 100

AYDO: Aile Yiikii Degerlendirme Olcegi.

Zihinsel engelin geri cevrilemez ve iyilestirilemez olmasindan
dolay aileler, farkl diizeylerde ve etkilerini cesitli sekillerde
gosteren yiiklere sahip olurlar.®?® Bazi kardesler engelli cocu-
gun fiziksel ve duygusal bakimina olanak saglayan, pozitif bir
bakis acisi sergilerken bazilarinin da gelecek hakkinda endise
ve yalnizlik hissettigi, davranissal bozukluklar gosterdigi ve
akademik basarisizlik gibi baska problemler yasadiklari rapor
edilmistir.">' Saglikli cocuklarin engelli kardesleriyle toplum
icinde gorilmeyi genellikle istemedikleri ancak kardeslerinin

rahatsizligina iliskin olumsuz olaylarda korumaci ve yardimci
da davranabildikleri gézlenmistir (Sari ve ark. 2006).24 Bu aras-
tirmada saglikli cocuklarin engelli kardeslerine daha pozitif
yaklastiklari ve cogunun kardegsleriyle sicak, yakin ve korumaci
bir iliskiye sahip olduklari belirtiimektedir.

Fiziksel veya zihinsel engelli cocugu olan ebeveynler siklikla
psikolojik destege ihtiya¢ duymaktadir. Hemsireler, engelli ¢o-
cugun genel iyilik duzeyini arttirmak icin planlanmis girisim-
ler ile ailenin yUkini zayiflatmada®” ve aile tyelerinin stresle
bas etmelerine yardimci olarak depresyon diizeyini azaltmada
etkili olmaktadir.>?2 Hemsirelerin bu faaliyetlere ek olarak zi-
hinsel engelli cocuklarin ailelerine saglanan egitim ve destekte
daha etkin rol almalar gerektigi de 6nerilmektedir.”! Bu aras-
tirmada ebeveynlerin cogunun saglik profesyonellerinden ba-
zen destek istedigi ya da hi¢ istemedikleri belirlenmistir. Ayrica
ailelerin saglik profesyonellerden danismanlik alma ihtiyag-
larinin fazla oldugunu ifade etmeleri, gereken yardimin tam
saglanamadigini diistindirmektedir. Saglk profesyonelleri bu
destegi saglayabilecekleri bir konumdadir, hemsirelerin 6zel
egitim Uniteleri ile rehberlik merkezleri arasinda kopri islevi
gormeleri, zihinsel engelli cocuklarin ve ailelerinin ihtiyac duy-
duklari yardimi almasini saglayabilir.”!

Literatir, evlilik iliskilerinin zihinsel engelli bir cocugun dogu-
mundan genellikle kétl etkilendigini ancak esler arasindaki iyi
iliskinin korundugu 6rneklerin de oldugunu belirtmektedir.”?!
Zihinsel engelli cocugu olan aileler genelde kendilerini izole
eder, dolayisiyla sosyal hayatlarinin aktif olma olasiligi daha
dusuktir. Arastirmalar ailelerin ice kapanikligindan kaynakla-
nan bu stresin genellikle evlilik problemlerinde artisa neden
oldugunu gostermistir.>* Bu arastirmada ailelerin cogunun
evlilik problemleri yasadigi ve ebeveynlerin saghkh ¢cocuklari-
na yeteri kadar zaman ayiramadiklari bulunmustur. Bu sonug-
lar diger arastirmalarin sonuglari ile uyumludur. Ayrica ailelerin
yaklasik yarisinin, gelecekte engelli cocuklarinin bakimina yar-
dimci olmasi amaciyla bir cocuk daha yaptiklarinin belirtilmesi
onemlidir. Boyle bir yaklasim yeni kardese buyuk bir yiik getirir
¢linkl bu saglkh cocuk bakim verici olmanin sikintisini cekme-
ye mecbur birakilir. Ailelere saglikli cocuklarina bu sorumlulu-
gu yiklememeleri gerektigine dair 6gut verilmelidir. Buna ila-
veten devlet de engelli cocugu olan ailelere destek saglamak
icin politikalar Gretmelidir.

Bu arastirmada, ¢cogu ailenin engelli cocuklara sahip baska ai-
leler ile iletisim icinde oldugu fakat destek veren herhangi bir
kurulusla baglantida olmadigi bulunmustur. Arastirmalar ben-
zer sikintilara sahip aileleri bir araya getirmenin pozitif sonuclar
dogurduguna isaret etmekte ve aileler icin profesyonel destek
hizmetlerinin stres azaltici ve sagligi gelistirici etkileri oldugunu
gostermektedir.227 Benzer kronik saglik sorunlari ile bas etmek
zorunda olan ebeveynler ile tanismak ve deneyimlerini paylas-
mak engelli cocugu olan aileleri biraz rahatlatabilir fakat zihin-
sel engelli cocuklarin sebep olduklari yiikii azaltmada dene-
yimli olan kuruluslara tyelik bu aileler icin daha faydali olabilir.

Zihinsel engelli bir cocukla beraber yasamanin ve boyle bir ¢o-
cuga bakmanin aile tyelerinin lizerinde ciddi bir ylk yarattig
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belirtilmektedir.'® Bu arastirmaya katilan annelerin cogu AY-
DO'den 97 (st bir puan almistir. Caliskan ve Bayat'in®® (2016)
arastirmasinda, engelli cocugu olan annelerin aile yuki pu-
aninin 97 uzeri oldugu bulunmustur. Bu agir diizeyde bir yik
anlamina gelmekte olup geg¢mis arastirmalarin bulgularini
desteklemektedir. Sivrikaya ve Ciftci Tekinarslant™ (2013), aras-
tirmalarinda sosyal destek seviyeleri ve boyutlari, destek tiirle-
rinden memnuniyet ile stres ve ylk arasinda negatif bir dog-
rusal iliski oldugunu gostermistir. Baska bir deyisle, annelerin
algiladiklari sosyal destegin seviyesi arttikca aile stresi ve bakici
ylki azalmistir. Oh ve Lee™ (2009) cocuklarina bakmak igin
uzun saatler harcayan annelerin evde bakim hizmeti destegi
aldiginda genel aile yiikiiniin azalacagini belirtmistir. Aile yikd,
bakimin olumsuz fiziksel, duygusal, sosyal ve finansal getirileri-
nin algilanis ve yorumlanis bicimine iliskin psikolojik bir yiiktr.
Yapilan calismalarda da arastirma sonuclarimiza benzer olarak
ailede engelli bir cocugun varhiginin aile yikind arttirdigi be-
lirtilmektedir.®* Hemsireler ailelerin bu yuklerini tanilamali ve
bunlardan yola ¢ikarak uygun girisimler planlamalidirlar.®

Sonug

Zihinsel engelli cocugu olan aileler fiziksel, duygusal, sosyal
ve ekonomik yonlerden ¢ok biyik bir yiik altindadir. Bu yuk,
ailelerin engelli cocugun gelecegine dair endise duymalarina
sebep olmakta ve ¢cogu ebeveyn, saglik profesyonellerinden
su anda gordiklerinden daha fazla destek beklemektedir. Bu
nedenle 6nceki arastirmalarin ve bu arastirmanin sonucu ola-
rak, bu ailelere sorunlariyla basa ¢ikmalarina yardimci olmak
icin psikolojik danismanlik hizmetleri verilmesi, ilgili egitimin
saglanmasi ve ek destekte bulunabilecek ilgili derneklerle ile-
tisime gecme firsati taninmasi dnerilmektedir.

Arastirmanin Sinirhiliklari

Verilerin sadece annelerden toplanmasi arastirmanin kisithh-
gidir. Sorularin babaya da sorulmasi ve verilerin karsilastiriima-
si sonugclarda farkliliklar dogurabilir. Bu nedenle gelecekteki
arastirmalarda hem annelerin hem de babalarin aile stresinin,
sosyal desteginin ve aile ylkinin incelenmesi 6nerilmektedir.
Ayrica zihinsel engelli cocuklarin kardeslerinin de yasamlari-
nin nasil etkilendigi incelenmelidir.
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