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Ozet

Ailenin beklentileri ile gercek durum arasindaki
farklilklar arttikca yasadiklar giclikler artmakta ve
gercek durumla bas etme zorlagsmaktadir. Zihinsel en-
gelli cocuk sahibi olan ailelerin yasadiklar guclukleri
saptamak, yasanilan gigliklerde sosyo-demografik
faktorlerin iligkisini belirlemek amaciyla tanimlayici
tipte bir arastirma olan bu calisma 01.04.03 ile
31.02.05 tarihleri arasinda gergeklestirilmistir. izmir il
merkezinde bulunan zihinsel engelli cocuklara ydnelik
egitim veren 3 Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkez-
lerinde egitim goren toplam 180 zihinsel engelli cocuk
sahibi anne ve baba arastirmanin evrenini olustur-
mustur. Arastirmada anne babalarla gérisilmis ve
arastirmaya katilmak isteyen 110 anne baba 6rneklem
grubunu olusturmustur. Arastirma verilerinin toplan-
masinda arastirmacilar tarafindan gelistirilen formlar
kullaniimigtir.

Aragtirmada, ailelerin %54,5’i gelecek kaygisini,
%48,2’si cocuga iliskin sirekli bir kaza ya da yaralan-
ma korkusunu her zaman yasadiklari, yine ailelerin
%37,3’Unin cevrelerinden hicbir zaman sosyal des-
tek gérmedikleri saptanmistir.

Zihinsel engelli cocuga sahip aileler kendi duygu
ve sorunlari ile bas basa birakilmamalidir. Halk saghgi
hemsirelerinin aile hemsireligi uygulamalarinda ailenin
gereksinimleri dogrultusunda girisimlerin planlanmasi
ve uygulanmasi 6ncelik tagimaktadir.

Anahtar Kelimeler: Zihinsel engelli cocuk, aile
sorunlari.

Abstract

Review of Hardships Undergone by
Families With Mentally Retarded
Children

As differences between family expectations and real
situation increase, hardships that they undergo increase
and coping with the real situation becomes more difficult.
This definitive-type study; aiming to determine hardships
undergone by families with mentally retarded children
and determine the relationship of socio-demographical
factors in the undergone hardships; was carried out
between 01.04.03 and 31.02.05. Universe of the study
consists of parents of a total of 180 mentally retarded
children educated at 3 Special Education and
Rehabilitation Centers that provide education for
mentally retarded children in izmir city center. Parents
were interviewed in the study, and 110 parents who
wanted to join the study consisted the sample group.
Forms developed by researchers were used in collection
of the study.

In the study, it was determined that %54,5 of the
families are concerned about the future, %48,2 always
have fear of an accident or injury for he child; and %37,3
never receive any social support from their surroundings.

Families with mentally retarded children should not be
left alone with their own feelings and problems. Public
health nurses in family nurse applications; planning and
application of attempts in accordance with family’s
needs have priority.

Keywords: Mentally retarded child, Family Problems.
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GiRiS

Yasamin dogal sirecinde, evlenme ve ¢ocuk sahibi
olma bireyleri mutlu kilan énemli olaylar igerisinde
yer alir. Her anne babanin istedigi saglikl bir cocuga
sahip olmaktir (1,2). Ailede ilk olarak kari koca iligki-
sinden olusan basit bir etkilesim agi olusur. Gocugun
dinyaya gelisi, bu iligki aginin farkh bir yéninu orta-
ya ¢ikarir. Béylece hem konumlarinda hem de roller-
de degisimler gosterir (3).

Aile yasaminda yeni cocuklarin diinyaya gelisi, olum-
lu degisimlerin yani sira karmasikligi da arttirir. Aile
Uyelerinin yas ve cinsiyetlerine uygun atfedilmis rolle-
ri, ayrica elde ettigi roller mevcuttur. Aile Gyelerinin rol
beklentileri her zaman toplumla uyumlu olmayabilir.
Her aile, aile yapilari ve aile birimini etkileyen i¢ ve dis
guclerle ilgili olarak aile rollerini ve davraniglarini de-
gistirmeye meyillidirler. Aile Gyelerinin rol catismasi ki-
sinin bulundugu pozisyonuna uyusmayan bir beklen-
tiyi g6guslemekte oldugunu algilamasiyla olusur (3).

Cocuk denildiginde cogu kisinin aklina nese, canlik
ve bitmek tikenmek bilmeyen bir enerji gelir. Cevre-
sindeki uyaranlari algilama, algilananlar degerlendir-
me, kavramlastirma, dustinme, 6grenme, dgrenilen
seylerle deneyimler arasinda baglanti kurabilme yeti-
lerini kullanamayan kendi dinyasinda yasamaya ca-
lisan cocuklara “zihinsel engelli” cocuklar denmekte-
dir (4,5).

Diinya Saglik Orgiiti gelismis tilkelerde toplam niifu-
sun %10’u, gelismekte olan Ulkelerde %12’sini, en-
gellilerin olusturdugunu kabul etmektedir. Engellilerin
%3,5’i konusma, %1,4’U0 ortopedik, %0,6’sI isitme,
%0,2’si gorme engelliler, %1’ini slrekli hastalg
olanlar, %2’sini egitilebilir, %0,3’Gn0 6gretilebilir zi-
hinsel engellilerin olusturdugu varsayllmaktadir (6)
Dinya Gzerinde yaklasik 100 milyon kiginin dogustan
sakat oldugu tahmin edilmektedir. Zihinsel sakathgi
olan bireylerin 40 milyon olarak hesaplanmaktadir
(7). Ulkemizde, 2000 yili niifus sayimi sonuglarina
gbre toplam 1.234.139 engelli birey bulunmakta ve
bunlarinda yaklasik 150.000’inin zihinsel engelli ol-
dugu bulunmustur (8).

Anne 6zellikle hamilelik déneminde zihninde doga-
cak ¢ocugun bir bicimini olusturur. Kuskusuz bu bi-
¢im annenin kendisinin, esinin ve yakin gevredeki
bUyUklerin beklentilerinden olusmaktadir. Ayrica bu
beklentiler toplumun yarattigi ‘ideal cocuk’ algisin-
dan da etkilenir. Ancak normal kosullarda ¢ogu aile
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cocuklarinin zihinsel engelli olabilecegini akillarina
bile getirmezler. Dogumu izleyen ginlerde yada okul
yillarinda ¢ocugun zihinsel engelli oldugunun &gre-
nilmesi tim bu beklenti ve dUsleri alt Ust eder, aile bu
acl gercekle bas basa kalir. Ailenin beklentileri ile
gercek durum arasindaki farklliklar arttikga ailenin
acis| daha da artar gergek durumla bas etme zorla-
sir (9).

Aile cevreyle etkilesim halinde olan yapisal ve orga-
nizasyonel bir birimdir. Ailedeki bireyler ailenin butu-
nd ve dis cevreyle acik iligkiler icindeki bireylerden
olusan duygusal baglar ve birtakim sorumluluklarla
tanimlanan Kigiler arasi iligkiler yoluyla alt sistemlerle
iliskili bir sistemdir (10).

Aile sistem terapistleri aile analizi icin aile fonksiyon-
larinin kavramsal yapisini olusturmustur. Bu yapi 3
temel 6geden olusmaktadir. Bunlar; ailenin acik sos-
yokdltirel sisteme ddntsiumdi, ailenin gelisimi bo-
yunca ihtiyaglarinin belirlenmesi ve her bir Uyenin
psikososyal gelisimi ve surekliligini korumak icin ai-
lenin degisen durumlarina adapte olmasini sagla-
maktir. Aile fonksiyonlarini ele alirken, evde yasayan
diger Uyeler, akraba ve arkadas cevresi de bazi so-
runlarin ortaya ¢cikmasina zemin hazirlayabilir. Bu du-
rumun telafisi yada hi¢ olmamasi igin ailenin tam
fonksiyonel halde olmasi, kurallara uyulmasi, rollerde
karmasanin olmamasi, iletisimin ve etkilesimin yeter-
li olmasi gereklidir. (11). Ulkemizde aile dnemli bir bir-
lik olmasi nedeniyle anne ve cocuklarin korunmasi,
aile planlamasinin 6gretimi ve uygulanmasini sagla-
mak icin gerekli tedbirleri almak gdrevi devlete veril-
mistir. (12,13)

Aile kurumunun temel bir iglevi cocuklarin bakimi ve
toplumsal cevreye ilk hazirh@inin saglanmasidir Zi-
hinsel engelli bir cocuda sahip olmak aile yasamini
onemli diizeyde etkileyen bir durumdur. Bu durum
aileye yuk getirmektedir. Aile yukinU etkileyen bir
cok faktér bulunmaktadir. Bunlar arasinda direkt ba-
kim gUclukleri, ev rutinlerinin ve rollerinin bozulmasi,
ekonomik endiseler, tibbi giderler, gelir azligi ve duy-
gusal stres 6nemli yer tutmaktadir (14,15).

Zihinsel engelli cocuga sahip aileler durumla bas et-
mede tek baslarina kaldigini vurguladiklarindan dola-
yI bu gocuklar ve aileleri toplumda dénemli bir risk
grubunu olusturmaktadir. Ailelerin yasadiklari sorun-
larin neler oldugu belirlenip, halk saghgi hemsgireleri-
nin de gereksinimler dogrultusunda girisimleri plan-
lanmasi ve uygulamasi éncelik tasimaktadir.
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ARASTIRMANIN AMACI

Zihinsel engelli cocuk sahibi olan ailelerin yasadikla-
ri glglUkleri saptamak, ayrica yasanilan gicliklerde
sosyo-demografik faktérlerin iligkisini belirlemektir.

GEREC YONTEM

Arastirma izmir ili igindeki zihinsel engelli cocuklara
yonelik Sosyal Hizmetler ve Cocuk Esirgeme Kuru-
muna bagl olarak, hafta ici ve cumartesi giinii mesai
saatleri iginde Gonul Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezi (40), Sevgi Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezi (50) ve Tolga Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezinde (90), egitim gdren toplam 180 aile aras-
tirmanin evrenini olusturmustur. Tanimlayici tipte bir
arastirma olan bu ¢alisma 01.04.03 ile 31.02.05 ta-
rihleri arasinda gergeklestiriimistir. Merkezlerde Se-
rebral Palsy, Otistik, Down Sendromu ve Spastik en-
gelli ¢cocuklar bulunmaktadir. Ailelerle gorisilmuis
arastirmaya katilmak isteyen 71’i anne ve 39’u baba
olmak Uzere 110 aile arastirmanin érneklemini olus-
turmustur.

Aragtirma verilerinin toplanmasi icin geligtirilen veri
toplama formu iki bolimden olusmaktadir. Birinci
boélimde ailelerin demografik verileri, zihinsel engel
hakkinda daha énceden bilgisi olup olmadigi, ¢ocu-
gun zihinsel engelli oldugunu fark etme sireleri tani-
lama esnasindaki duygulari, tani hakkinda verilen bil-
gi dizeyi ve bunun aile igin ifadelerini belirlemeye
yonelik 33 soruya yer verilmistir. Ikinci bolimde ise
literatUr bilgilerinden yararlanilarak ailelerin karsilag-
t1@1 sorunlar belirlenmistir. Buna gére form en sik kar-
silasilan 20 sorundan olugsmustur. Ailelerde yasanan
sorunlarin sikhigr “higbir zaman, nadiren, ara sira, go-
gu zaman, her zaman” olarak gruplandirimis ve 1-5
arasi puanlanmistir.

Aragtirma verilerinin toplanmasinda geligtirilen soru
formunun gulvenilirlik ¢calismasi icin i¢ tutarliik kap-
saminda Bo6linmis Test Yontemi (Split Harf) ve
Cronbach Alfa Katsayisi (esitligi) kullanilmistir. Yasa-
nan sorunlarin sikliklari igin Guttman Split-half:0.790,
Spearman-Brown katsayisi: 0,798, Cronbach Alfa
Katsayisi: 0.830 olarak saptanmistir. Anket formlar
arastirmacilar tarafindan degerlendirilip bilgisayarda
SPSS istatistik programinda kodlanmustir.

Arastirma Ege Universitesi Hemsirelik Yiiksek Okulu
etik kurulundan yazili izin alinarak ayrica arastirmaya

katilan ailelerle gorusulerek verilerin gizli tutulacagi
ve katiimin gonullilik esasina dayanacagi hakkinda
bilgi verildikten sonra yuratalmustar.

BULGULAR VE TARTISMA
1. Ailelerin Tanrtici Ozelliklerine lliskin Bilgiler

Ailelerin sosyo-demografik dzellikleri incelendiginde;
annelerin %39,1’inin, babalarin %35,5’inin 32-38
yas grubunda oldugu, ailelerin egitim durumlari ince-
lendiginde annelerin  %34,5’inin, babalarinda
%35,5’inin lise mezunu oldugu, meslekleri incelendi-
ginde ise annelerin %48,2 calismadigi, babalarin
%32,7’sinin is¢i oldugu bulunmustur (Tablo 1).

Tablo 1: Ailelerin Sosyo Demografik Ozelliklerine
Gore Dagilimi

Yas Gruplar ANNE BABA
Sayi % | Sayi %
18-24 5 4.5 2 1.8
25-31 33| 30.0 31| 28.2
32-38 43| 39.1 39| 355
39 ve uzeri 29| 26.4 38| 34.5
Egitim Durumu
Okur Yazar Degil 7 6.4 3 2.7
ilkokul 33| 30.0 42| 38.2
Ortaokul 13| 11.8 11| 10.0
Lise 38| 34.5 39| 35.5
Yiksekokul-Fakilte 19| 17.3 15| 13.6
Meslek
Calismiyor-Ev hanimi 53| 48.2 28| 25.5
Isci 18| 16.4 36| 32.7
Memur 27| 245 35| 31.8
Diger 12| 10.9 11| 10.0
Toplam 110 | 100.0 | 110 |100.0

Ailelerin gelir durumlar incelendiginde %62,7’sinin
gelir gidere denk yasadigi bulunmustur (Tablo 2). DU-
stk sosyoekonomik dlizeydeki insanlar arasinda ze-
ka geriligine yuksek oranda egilim vardir. Orta ve agir
derecede zihinsel engellilik durumunda sosyo eko-
nomik diizeyler arasinda énemli bir farklilik bulunma-
maktadir. Yalnizca disik sosyo ekonomik diizeyden
gelen ¢ocuklarda oran biraz daha ylksektir (16).
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Tablo 2: Ailelerin Ekonomik Diizeyleri ve Saghk Gii-
venceleri Durumlannin Dagihimi

dogumlar annenin gecirdigi hastalik ve kazalar ¢o-
cukta zihinsel engellilik olusumuna neden olan fak-

torler arasindadir (17).
Gelir Durumu Sayi %
Gelir giderden az 30 27.3 . S L -
i o chal 59 627 :’:‘I?Io 3: Cocuklarin Demografik Ozelliklerinin Dagi-
Gelir giderden fazla 11 10.0
Saglk Glivencesi Dogum Sirasi Sayi %
SSK 59 53.6 1. sirada 62 | 56.4
Emekli Sandigi 40 36.4 2. sirada 33 | 30.0
Bag-Kur 11 10.0 3. sirada 14 | 12.7
Cocuk Sayisi 4. sirada 1 0.9
1 23 20.9 Dogum Sekli
2 55 50.0 Normal Dogum 79| 71.8
3 23 20.9 Aletli (Forseps-Vakum) Dogum 3 2.7
4 ve Gzeri 9 8.2 Ameliyatla (Sezaryen) Dogum 28 | 255
Toplam 110 100.0 Cinsiyeti
Kiz 45 | 40.9
Ailelerin cocuk sayisi incelendiginde %50,0’Inin 2 Erkek 65| 59.1
cocuk sahibi oldugu, yine ailelerin saglik giivencele- Engel Nedeni
ri incelendiginde ise %53,6’sinin SSK oldugu ve sag- Dogustan 70 | 63.6
ik glvencelerinin tedavi giderlerinin %90,9’unun Hastalik Nedeni lle 17 | 155
karsiladigi saptanmigtir. Buna gére ailelerin buyik Bilmiyorum 23 | 209
cogunlugunun saglik glvencesi oldugu sdylenebilir. Engeli Fark Etme Yasi
Cocuklarin ailelerine tedavi ve egitim giderlerinin ek 0-12 ay arasi 40 | 36.4
masraf getirme durumu incelendiginde %83,6’sinin 13-36 ay arasi 26 | 23.6
ek yuk getirdigini belirtmislerdir. Yapilan ¢alismalarda 3-5 Yas Arasi 19| 173
Zihinsel engelli cocugun getirdigi ek yik, gunlik ya- 5 Yasindan Sonra 25| 227
samin olagan sayilabilecek gucliklerini aile igerisin- Doktora Gitme Siiresi
deki mevcut problemleri daha da arttirabilecegi ve Hemen 66 | 60.0
bununda ailede strese yol actigi vurgulanmistir 1-6 ay Icinde 22 | 200
(4,9,12). 7 Ay- 1 Yil Iginde 3 2.7
Ailelerin egleri ile akrabalik durumlari incelendiginde 1-3 Yl Iginde 15| 13.6
%12,7’sinin yakin akraba (amca, hala, teyze, dayi 3 Yildan Sonra 4 3.6
cocuklar) %21,8’inin uzak akraba %65,5’inin akraba Bilgi Sahibi Olma Durumu
olmadiklari saptanmistir. Zihinsel engelligin ilk tanim- Evet 63| 57.3
landigr dénemlerde sorunun tamamen genetik fak- Hayir 47 | 427
torlere dayandinimaktaydi. Yapilan ¢alismalarla kalit- Ailelere Bilgi Veren Kisi
sal nedenlerin etkisinin %30 civarinda oldugu bulun- Doktor 88| 795
mustur (17). Hemsire 4| 37
Psikolog 15| 14.0
2. Cocuklanin Tanitici Ozelliklerinin incelenmesi Diger 3 2.8
Cocuklarin demografik 6zellikleri incelendiginde Gittigi Egitim Merkezinin Adi
%56,4°Unin 1. cocuk, %71,8' normal, %24,8% se- | | Gondl 32| 291
zaryenle, %2,7’si aletli (forseps-vakum) dogum ile Sevgi 24| 218
oldugu bulunmustur (Tablo 3). Annenin gebelik 6yku- Tolga o4 | 491
stine bagl nedenler; geg veya erken dogumlar, giic | | Toplam 110 | 100.0
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Cocuklarin %40,9’unun kiz, %59,1’inin erkek oldu-
gu, cocuklarin engelinin %63,6’sinin  dogustan,
%15,5’inin hastalik, %20,9’unun ise nedenini bilme-
digi bulunmustur. Ailelerin cocuklardaki engeli ilk
olarak; %36,4’UnlUn 1 yasina kadar, %22,7’sininde 5
yasindan sonra fark ettikleri bulunmustur. Gocuklar-
daki degisiklikler fark edildikten sonra doktora gitme
surelerine bakildiginda; %60,0’inin hemen, %3,6’sI-
nin ise 3 yildan sonra basvurdugu saptanmistir. Yay-
gin gérulen kromozomal hastaliklardan Down send-
romu hemen dogumda teshis edilmektedir. Turner
sendromu siklikla adolesan déneme kadar, Klinifelter
sendromu ise cogu erkekte hi¢ fark edilememektedir
(18).

Aragtirmaya katilan ailelerin zihinsel engel hakkinda
bilgi sahibi olma durumlar incelendiginde
%57,3’nln  6nceden bilgi sahibi olduklari,
%42,7’sinin dnceden bilgi sahibi olmadiklarini belirt-
mislerdir. Ailelere tanilama sirasinda verilen bilgilerin
%79,5’ini doktor, %14,0’ini psikolog, sadece
%3,7’sini hemsire ve %2,8’ini de niteligini belirtme-
dikleri kigiler tarafindan verildigi saptanmistir. Hemsi-
relerin 6zelikle de halk saglhdi hemsirelerin ev ziyaret-
lerinde, engelli cocuklari tanilama ve engel hakkinda
bilgi verme silrecinde ailelere daha fazla destek ol-
malar gerektigi disinilmektedir. Yapilan bir baska
calismada Down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin
durum hakkinda bilgi almada gereksinimlerinin oldu-
gu ve aldiklari bilginin niteliginde de memnuniyetsiz-
liklerinin oldugu ortaya ¢ikmistir (19).

Calismaya katilan ailelerin gocuklarinin %29,1’i G6-
ndl, %21,8’i Sevgi ve %49,1’i de Tolga Ozel Egitim

ve Rehabilitasyon Merkezlerinde tedavi ve egitim
gbérmektedirler.

3. Ailelerde Yasanan Sorunlarin incelenmesi

Ailelerde yasanan sorunlar incelendiginde; ailelerin
%37,3’Unun sosyal cevreden destek gdrmeyi hicbir
zaman, %44,5’i suclama ve suglanma duygusunu
nadiren, %39,1’i aile sorunlari hakkinda dizenli ola-
rak konusma ve danigsmanlik ihtiyaci hissetmeyi ara-
sira yasadiklari saptanmistir. Ailelerin %45,5’i cocu-
gun tedavi asamasindaki zorluklar, %43,6’sI hayal
kirkligini, %41,8’i cocugun engeli hakkinda davrani-
sini kontrol etmede zorluk ¢ekmeyi ¢ogu zaman,
%54,5’i gelecek kaygisini, %48,2’si cocuga iliskin
surekli bir kaza yada yaralanma korkusunu her za-
man yasadiklan bulunmustur. Yapilan calismalarda
zihinsel engelli cocuga sahip ailelerin gocuklarinin
engel tirinG ve derecesini dikkate almadan yogun
beklenti icinde olduklarini ve buna bagli olarak nor-
mal ¢ocuga sahip ailelere gbére kaygi dizeylerinin
yiksek oldugu bulunmustur (20,21).

Ailelerde yasanan sorunlara iligkin hazirlanan 20 so-
runun toplam madde puan ortalamasi 2,93, standart
hatasi 1,13’dUr (Min=1 Max=5). En kig¢lk ortalama
degere sahip 20. soru ailelerin zihinsel engelli cocuk
disinda diger cocuklarina yeterli ilgi gésterememe
(1,93), en biylk ortalama degere sahip 3. soru gele-
cek kaygisi yasama (4,30) olmustur. Calismadaki bu
verilere gore ailelerin diger cocuklarina yeterince ilgi
gosterdiklerini ve zihinsel engelli cocuga iliskin yo-
gun bir gelecek kaygisi yasadiklari saptanmistir.
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3. Ailelerde Yasanan Sorunlarnn incelenmesi

Tablo 4: Zihinsel Engelli Cocuk Sahibi Ailelerde Yasanan Sorunlarin Dagilimi

Yasanan Sorunlar Hicbir Zaman |  Nadiren Arasira  |Gogu Zaman | Her Zaman Toplam
Sayl| % |Sayi| % |Sayi| % |(Sayl| % (Sayi| % |Sayi| %
1.Toplumun bakis agisindan rahatsiz olma 24 (21,8 13 |11,8| 25 |22,7| 38 |34,5| 10 | 9,1| 110 {100
2.Sosyal gevrede iletisim kurmada zorlanma 16 [14,5| 26 |23,6| 40 [36,4| 20 |18,2| 8 | 7,3| 110 (100
3.Gelecek kaygisi yasama 21 18| 5| 45| 11 [10,0| 32 |29,1| 60 [54,5[110 |100
4.Hayal kirkligi yasama 6| 55[12(10,9| 29 (26,4| 48 |43,6| 15 (13,6( 110 |{100
5.Suglama ve suglanma duygusu yasama 20 | 18,2 | 49 |44,5| 22 [20,0/ 13 |11,8| 6 | 55| 110|100
6.Zihinsel engelli bir cocuga sahip olunca 24 |121,8| 46 |41,8| 19 |17,3| 15 (13,6 6 | 55| 110 |100
sok durumu yasama
7.Aile icinde yasanan iletisimde bozulma 25 22,7 | 32 |29,1| 33 (30,0 16 (14,5| 4 | 3,6(110 |100
8.Zihinsel engelli cocugun tedavi 7| 64| 7| 64| 35 (31,8/ 50 [45,5| 11 |10,0| 110 (100
asamasinda zorluklar yasama
9.Zihinsel engelli cocugun durumu hakkinda 7 | 6,4|30|233| 29 (26,4 33 |30,0| 11 {10,0({ 110 |100

diger aile tyelerine ve cevreye sirekli
aciklamada bulunma

10.Zihinsel engelli cocugun engeli hakkinda 12 10,9 | 16 [14,5| 23 |20,9| 46 (41,8| 13 |11,8| 110 |100
c¢ocugun davranisini kontrol etmede zorluk

cekme

11.Zihinsel engelli cocuga bazi becerileri 4 3,620 (18,2| 33 |30,0( 42 (38,2| 11 |10,0| 110 |100
Ogretebilme hakkinda bilgi gereksinimi duyma

12.Sosyal gevreden destek gdérme 41 (37,3 | 33 |30,0( 15 |13,6|/ 15 |13,6| 6 | 55|110 |{100

13.Zihinsel engelli cocuk icin gerekli 6zel 16 (14,519 |17,3| 29 [26,4| 33 |30,0| 13 (11,8| 110 (100
araglari saglamada gliclik cekme

14.Aile sorunlari hakkinda diizenli olarak 5 45| 22 [20,0| 43 139,126 (23,6 14 |12,7| 110 |100
konusma, danismanlik ihtiyaci hissetme

15.Evdeki cocuk bakimi ve diger islerin 23 (20,9 | 41 |37,3| 28 |25,5| 14 |12,7| 4 | 3,6/ 110 {100

kimler tarafindan yapilacagi konusunda
belirsizlik yasama

16.Zihinsel engelli cocuda sahip olmanin esler 29 | 6,4|32|29,1| 36 |32,7| 7| 6,4| 6 | 55|110 |{100
arasi iliskiyi olumsuz etkilemesi(sevgi,saygi v.s.)

17.Zihinsel engelli cocuk ile ilgili sorunlari 23 (20,9 | 41 |37,3| 32 |29,1| 9| 82| 5| 4,5/110 {100
paylasmada guclik yasama

18.Zihinsel engelli gocuga iliskin stirekli bir 6 | 55| 7| 64| 9|82|35|31,8| 53 (48,2110 (100
kaza yada yaralanma korkusu yasama

19.Zihinsel engelli gocugun kardegleriyle 12 [{13,2| 30 |33,0| 31 [34,0| 15 |16,5| 3 | 3,3| 110 (100
uyum sorunu yasama

20.Zihinsel engelli cocuk disinda diger 30 |132,9| 18 |{19,9| 30 |32,9( 10 (11,0 3 | 3,3| 110 |100

cocuklarina yeterli ilgiyi gdstermeme

4. Ailelerin Yasadiklan Sorunlarin Puan Ortalamalan giderden az olan ailelerin puan ortalamasi 3,14, gelir
ile Sosyo-Demografik Ozellikler Arasindaki fliskinin giderden fazla olan ailelerin puan ortalamasi 2,51,
incelenmesi gelir gidere denk olan ailelerin puan ortalamasi 2,91
Ailelerin yasadiklar sorunlarin puan ortalamalarinin | olarak saptanmistir (Tablo 5).

gelir durumlarina gére dagihmi incelendiginde gelir
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Tablo 5: Ailelerin yasadiklan sorunlarin puan ortalamalarnin gelir ve ek masraf getirme durumlarina gére

dagihimi

Gelir durumu Sayi X Sx | Vk Kt SD F P
Gelir giderden az 30 3.14 | 0.59 | Gruplar arasi| 3.298 2 | 5.892| 0.004

% Gelir giderden fazla 11 2.51 | 0.46 | Gruplar igi 29.949 | 107

g Gelir gidere denk 69 2.91 | 0.69 | Toplam 33.247 | 109

g Ek masraf getirme durumu Sayi X Sx t P

§ | Evet 92 | 3.02 | 0.50 4,073 0,000

S | Hayr 18 | 2.48 | 057
Toplam 110

Gruplarin puan ortalamasi arasinda yapilan varyans
analizinde a=0,05 énem dulzeyinde anlamli bir fark
oldugu saptanmistir (F=5,892 P<0,05). Bu nedenle
yapilan Bonferroni testi ile gruplarin ikili analiz sonu-
cunda bu farklilik, gelir giderden az diyenlerin ortala-
masinin blylk oldugundan kaynaklandigi saptan-
mistir. Yapilan bir baska calismada zihinsel engelli
¢ocuklara sahip iki farkli kiltiirden annelerin depres-
yon dizeyleri karsilastirimis ve fiziksel saghgr kotu
olan kultirdeki annelerin depresyon seviyeleri diger
gruptaki annelere gore fazla bulunmustur (22).

Ailelerin yagadiklari sorunlarin puan ortalamalarinin
aileye ek masraf getirip getirmeme durumlarina gore
dagilimi incelendiginde; evet getiriyor diyen ailelerin
puan ortalamasi 3,02 hayir getirmiyor diyen ailelerin
puan ortalamasi 2,48 olarak saptanmistir. Gruplarin
puan ortalamasi arasinda yapilan t testinde a=0,05
6nem diizeyinde anlamli bir fark oldugu saptanmistir
(t=4,073 P<0,05). Calismada bu farkin ek masraf ge-
tiriyor diyenlerin puan ortalamasinin getirmiyor di-
yenlerin puan ortalamasindan buylk oldugundan
kaynaklandigi bulunmustur.

Ailelerin yasadiklarl sorunlara ait puan ortalamalari-
nin ailelerin cevreden aldiklari sosyal destegi yeterli

yada yetersiz bulma durumlarina gére dagihmi ince-
lenmistir. Ailelerin yasadiklari sorunlar igin gevreden
aldiklar destegi yeterli bulan ailelerin puan ortalama-
sI 2,56 yetersiz bulan ailelerin puan ortalamasi 3,04
olarak saptanmistir (Tablo 6). Gruplarin puan ortala-
masi arasinda yapilan t testinde a=0,05 6nem dize-
yinde anlamli bir fark oldugu saptanmistir (t=3,563
P<0,05). Bu farkin aldiklar sosyal destegi yetersiz
kabul edenlerin ortalama puaninin, yeterli sosyal
destek aldigini kabul edenlerden ylksek oldugundan
kaynaklandigi saptanmistir. Yapilan calismalara gére
zihinsel engelli cocuga sahip aileler cocuklarini
olumsuz etkilerden korumak i¢cin ¢ok galistiklarini ve
onlara sosyal deste@in ve uygun servislerin azhgi
onemli bir sikinti yarattigini vurgulanmistir (23,24).

SONUC VE ONERILER

Bu calismadan elde edilen veriler; cocuklarin
%40,9’unun kiz, %59,1’inin erkek oldugu, ailelerin
cocuklardaki engeli ilk olarak; %36,4’Unun 1 yasina
kadar, %22,7’sininde 5 yasindan sonra fark ettikleri
bulunmustur. Cocuklarin engelinin %63,6’sinin do-
gustan, %15,5’inin hastalik, %20,9’unun ise nedeni-
ni bilmedigi bulunmustur. Gocuklarin dogum sekille-

Tablo 6: Ailelerin yasadiklan sorunlarin puan ortalamalarinin aldiklari sosyal destek puan ortalamalarina gére

dagihmi
Sosyal destek Sayi X Sx t P
& o | Yeterli 24 2.56 0.61 3,563 0,001
s % Yetersiz 86 3.04 0.48
s 8 | Toplam 110
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ri incelendiginde babalarinda sorulan soruya yanitla-
r ile annelerinin %71,8’i normal dogum, %24,8’i se-
zaryenle, %2,7’'si aletli (forseps-vakum) dogum ger-
ceklestirdikleri saptanmistir. Arastirmaya katilan aile-
lerin esleri ile akrabalik durumlari incelendiginde
%12,7’sinin yakin akraba (amca, hala, teyze, dayi
cocuklar) %21,8’inin uzak akraba %65,5’inin akraba
olmadiklari bulunmustur.

Ailelerde yasanan sorunlar incelendiginde; ailelerin
%37,3’Unun higbir zaman sosyal ¢evreden destek
gOrmedikleri, %44,5’i suclama ve suglanma duygu-
sunu nadiren, %39,1’i aile sorunlar hakkinda diizen-
li olarak konusma ve danigsmanlik ihtiyaci hissetmeyi
arasira yasadiklar saptanmistir. Ailelerin %45,5’i co-
cugun tedavi asamasindaki zorluklari, %43,6’sI hayal
kinkhgini, %41,8’i cocugun engeli hakkinda davrani-
sini kontrol etmede zorluk cekmeyi ¢odu zaman,
%54,5’i gelecek kaygisini, %48,2’si cocuga iliskin
surekli bir kaza yada yaralanma korkusunu her za-
man yasadiklari bulunmustur. Ailelere tanilama sira-
sinda verilen bilgilerin %3,7’sini hemsire tarafindan
verildigi saptanmistir.

Ailelerde yasanan sorunlara iliskin hazirlanan 20 so-
runun toplam madde puan ortalamasi 2,93, standart
hatasi 1,13’dir (Min=1 Max=>5). En kli¢cik ortalama
degere sahip 20. soru ailelerin zihinsel engelli gocuk
disinda diger cocuklarina yeterli ilgi gésterememe
(1,93), en blylk ortalama degere sahip 3. soru gele-
cek kaygisi yasama (4,30) olmustur. Ailelerde yasa-
nan sorunlar ile gelir durumu, ekmasraf getirme du-
rumu ve sosyal destek gibi bazi degiskenlerin iligkisi
incelenmis ve aralarinda istatistiksel olarak anlamli
fark bulunmustur.

Calismada ailelerin engel durumunu geg fark ettigi

ve engel nedeninin dogustan oldugu saptanmigtir.

Bunun igin;

- Engel durumunun erken tanilanmasi igin tarama
programlari gelistiriimelidir.

- Akraba evliliklerinin sonuglar ve planh gebelikler
hakkinda halka egitim verilmelidir.

- Evlenmeden o6nce ciftlere genetik danismanlk
hizmetlerinin verilmelidir

Calismada ailelerin ¢ogunlugunun sosyal destek

gbérmedigi, suclama ve sug¢lanma duygusu yasadigl,

aile sorunlan hakkinda dizenli olarak konusma ve

danismanlik ihtiyaci hissettigi, gelecek kaygisi ve ¢o-
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cuga iliskin surekli bir kaza yada yaralanma korkusu-
nu yasadigi bulunmustur. Bunun igin;

- Aileler kendi duygu ve problemleri ile bas basa
birakilmamalidir. Bunu 6nlemek icin psikolojik da-
nismanlik ve rehberlik hizmetleri yaygin hale geti-
rilmelidir.

- Engelli cocuga sahip ailelerin egitimi ve rehabili-
tasyonunda sosyal hizmet kurumlarindan yarar-
lanma durumlari hakkinda bilgi verilmelidir.

- Zihinsel engelli cocuga sahip ailelerin yasadiklar
guclikleri belirleme amacli daha guvenilir gecerli
araglar ve sistematik yaklasimla uygulama icin et-
kili bir rehber geligtirilebilir.

- Cocuklarin giinlik yasam becerileri kazanmalari-
nin desteklenmesi onlarin daha erken bagimsiz-
lasmalarini saglarken, kendilerine olan gtivenlerini
arttirabilir.

- Engeli 6nlemede halk saglii ve ana cocuk sagli-
g1 hemsireleri ev ziyaretleri sirasinda gebe takip-
leri, dogum, bebek ve cocuk izleme hizmetlerini
verirken bilingli ve dikkatli gdzlem yapmalidir.

- Halk saghg hemsirelerinin zihinsel engelli cocuga
ve ailesine bakim vermede 6nemli rolleri vardir.
Ozellikle de aile hemsireligi uygulamalarinda aile-
nin gereksinimleri dogrultusunda girisimlerin
planlanmasi ve uygulanmasi dncelik tagimaktadir.
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