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Saglik Calisanlarina Mesaj Var: Zihinsel Engelli Cocuk Yakinlarinin Bildirdigi iletisim Sorunlari

Oz

Amag: Bu calisma zihinsel engelli cocugun ve hastanede kendine refakat eden yakininin saglik ekibi Gyeleri ile yasadigdi
iletisim guclUklerini ve c6zlme katki saglayacak dnerileri anlamayi amaclamistir. Yaratalen calismanin iletisimi glclendirerek,
dezavantajli bir grup olan zihinsel engelli cocuklarin saglik hizmetlerinden yararlanma hakkina katki saglayacagdi
disundlmektedir.

Gere¢-Yontem: Arastirma tasariminda deneyimsel bir sorunun irdelenmesi amacina uygun olarak, nitel arastirma
yéntemlerinden olan betimsel arastirma tirt kullanilmistir. Arastirma verileri yari yapilandirilmis gérismelere ek olarak,
tanimlayici-kapalh uclu sorular ile 10 katihmcidan toplanmistir. Nitel arastirmalarda glvenirlik diizeyini dederlendirmede dlcit
olan kodlanmis veri setlerinin benzerlik orant %90 olarak hesaplanmistir.

Bulgular: Saglk calisaninin sicakkanl yaklasimi, iletisim gayreti icinde olmasi ve hastaya deger verdigini hissettirmesi
katilimcilarin zihinsel engelli cocuklariyla olan hastane deneyimlerinde iletisimi olumlu etkileyen faktorler olarak bulunmustur.
Azarlama ve hor gérme ise, katilimcilar tarafindan iletisimde rahatsizlik yaratan baslica faktorler arasinda yer almistir.
Katilmcilar, saglik calisanlari icin 6 maddede derlenen iletisim &nerileri sunmus, bu énerilere dogrudan katilimci ifadeleri ile
birlikte yer verilmistir.

Sonug: Zihinsel engelli cocuklarin saglik hizmetinden yeterince yararlanmasinin 6nlinde bir engel olarak iletisimsel sorunlar
bulunmaktadir. Saglik calisanlarinin cesitli iletisim becerilerinin hasta ve refakat eden yakinlari Gzerinde olumlu etkilerinin
olmasi ise zihinsel engelli bireylere yonelik saglik bakim hizmetlerinin gelecegi icin umut vericidir.

Anahtar Kelimeler: Zihinsel engelli bireyler, iletisim, Engelli cocuklar, Hastaneye yatis.

Message for Healthcare Professionals: Communication Problems Reported by Relatives of Children
with Intellectual Disabilities

Abstract

Purpose: This study aims to understand the communication problems between children with intellectual disabilities, their
carers and members of the health care team, and to propose solutions. It is thought that the study conducted will contribute
to the right of children with mental disabilities, a disadvantaged group, to benefit from health services by strengthening
communication.

Material-Method: Descriptive research, one of the qualitative research methods, was used in line with the aim of investigating
an experiential problem in the research design. Research data were collected from 10 participants through semi-structured
interviews in addition to descriptive closed-ended questions. The similarity rate of the coded data sets, which is a criterion
for assessing the level of reliability in qualitative research, was calculated to be 90%.

Findings: Healthcare professionals’ warm approach, communication efforts and making the patient feel valued were
found to be factors that positively influenced communication with children with intellectual disabilities during the hospital
experience, whereas scolding and belittling were identified by participants as the main factors that caused discomfort in
communication. Participants provided communication suggestions for healthcare professionals, which were summarised in
six points, together with direct participant statements.

Result: Communication problems act as a barrier to the appropriate use of healthcare services by children with intellectual
disabilities. The positive impact of different communication skills of health professionals on patients and carers is promising
for the future of health services for people with intellectual disabilities.

Keywords: Mentally Disabled Persons, Communication, Handicapped Children, Hospitalizasyon.




Sadlik Calisanlarina Mesaj Var: Zihinsel Engelli Cocuk Yakinlarinin

Hastane Deneyimlerindeki lletisim Sorunlari

Giris

Zihinsel engellicocuk hastalar ve refakatcilarinin saglik calisanlariileiletisim ve etkilesimi saglik bakim hizmetlerinin
sosyal yonunU olusturmaktadir. Hastane deneyimi gbz 6ninde bulunduruldugunda kisilik, empati ve tikenmislik
gibi sosyal boyutlar iletisimin tim taraflarini etkilemektedir (Uzuntarla, 2020). Zihinsel gelisim bozuklugu olan
engelli bireyler, Glkemizde ve tim dinyada dezavantajli 6zel bir gurubu olusturmaktadir. Neredeyse tim Ulkeler
icin resmi veri sistemlerine girmeyen engelli bireylerin oldugu da distntdlmektedir. Resmi raporlamalara gore ise
Ulkemizdeki sayilari 400 bin kisiye dayanmistir. Ulkemizde zihinsel engelli cocuklara yénelik ayri bir istatistik bilgisi
bulunmazken, engelli cocuklarin genel niifusa orani; 3-9 yas grubunda %2,9, 10-14 yas grubunda %2,1 ve 15-19 yas
grubunda %2,3 olarak bildirilmistir. Zihinsel engelli cocuklarin olusturdugu topluluk, aileleri ile birlikte bir milyon
kisinin Gzerindedir (Engelli ve yasli istatistik budlteni, 2021). Oldukca kalabalik olan bu toplulugu tibbi tedavinin
nesnesi ve hayirseverligin bir araci olarak géren anlayis on yillardir siiren uluslararasi organize ¢abalarla yikilmaya
calisiimaktadir. Ancak, tim sézlesme ve yasal dizenlemelere karsin tatminkar bir basaridan s6z edilememektedir
(CRPD, 2021). Engelli bireyler de her insan gibi gereksinim duyduklari saglik bakim hizmetinden yararlanma
hakkina sahiptir. Buna karsin bireysel ve cevresel bircok faktére bagdl olarak bu hizmetlerden yeterince ve etkin
olarak faydalanamamakta, engeli bulunmayanlara gére benzersiz zorluklar yasamaktadirlar. iletisim sorunlari,
bu dezavantajli grup icin saglk bakim hizmetlerinden adil yararlanamamanin baslica nedenlerindendir (Ailey ve
digerleri, 2014). Zihinsel engelli cocuklarin iletisimsel kisithliklari ve farkliliklari hem kendilerini yeterince ifade
edememelerine hem de karsisindaki kisinin mesajini yanlis anlamaya ya da anlayamamaya neden olabilmektedir
(Acak, 2022). Ote yandan, zihinsel engelli cocuklarin iletisimsel sorunlari yalniz kendileri ve refakat edenlerden
degil, bu kisiler ile nasil iletisim kurulacagdini tam olarak bilmeyen karsi taraftan da kaynaklanmaktadir (Smeltzer,
2017).

Zihinsel engelli bireyler ile saglik ekibi Gyeleri arasindaki iletisim glcligi saglik bakim hizmeti mahrumiyetine yol
acan, énemli bir problemdir. Hastane ortamindaki iletisimsel sorunlar; hastaliklarin tanilanmasinda énemli yeri
olan gértismeye bagdli verilerin toplanmasini sinirlandirmakta, kisisel bildirimle saptanabilen ilaclarin yan etkilerini
takip etmeyi glclestirmekte, hastalarin aci, adri ve korkularini ifade etmelerini zorlastirmakta, hemsirelik bakiminin
niteligini olumsuz etkilemekte, hastanin tedavi ve bakima uyumunu azaltmaktadir (Appelgren ve digerleri,
2018, Flood ve Henman, 2021). Ote yandan saglik ekibi Gyelerinin kendini yetersiz hissetmesine ve zamanla
tikenmislige yol acabilmekte ve engelli ailelerinde de tikenmislik ve depresyon gelisimine katki saglamaktadir
(Kishore ve digerleri, 2019, Agaronnik ve digerleri, 2019). Tum bu olumsuzluklara karsin sasirtici bir sekilde engelli
bireylerin hastane ortamindaki iletisim sorunlarina yénelik bilimsel calismalar sinirlidir. Engelli bireylerin uyum ve
iletisim alanindaki gtcltkleri, yakinlarinin hassas ve zorlayici yasam deneyimleri, klinik ortamda yogun bir engelli
populasyon hareketliliginin olmamasi, engelli bireylere yonelik klinik icerikli ¢calismalarin sinirli olmasinin bazi
nedenleridir (lacona ve digerleri, 2020, lacona ve digerleri, 2014). 2022 yilinda yayimlanan sistematik bir derleme
zihinsel engelli cocuklarin iletisimsel sorunlar nedeniyle klinik bakimlarinin eksik kaldigini ve daha fazla risk
maruziyeti yasadigini ortaya koymustur. Ayni calismaya gére hemsireler gibi saglik bakim profesyonelleri zihinsel
engelli cocuklara bakim verirken kendilerini yetersiz ve zaman zaman suclu hissetmektedir (Ong ve digerleri,
2022). Bu baglamda, engelli cocuk hasta ve refakat eden yakinlarinin hastane ortaminda saglik ekibi Gyeleri
ile deneyimledikleri iletisim guclUklerini ve engelli cocuk yakini katilimcilarin daha etkili iletisim icin énerilerini
belirlemeyi amacladik. Arastirmanin énemi, zihinsel engelli cocuklara bakim veren ve hastanede refakat deneyimi
olan yakinlarin bakis acisiyla saglk ekibi Gyelerinin engelli cocuk ile iletisim sekillerini anlamamizi saglayan kisitli
bilimsel bilgi birikimine katki sunmasidir. Arastirmadan elde edilen bilgilerin saglik ekibi Gyelerinin zihinsel engelli
birey ve yakinlari ile daha gUclU ve etkili iletisim kurmasina katki saglayacagdini distiinmekteyiz.

Gere¢ ve Yontem

Arastirmanin Tur(: Zihinsel engelli cocuk ve refakat eden yakinlarinin hastane ortaminda, saglik ekibi Gyeleri
ile iletisimde ne tir glclUkler yasadigini anlamayl amaclayan bu calisma, nitel arastirma ydntemlerinden olan
betimsel arastirma tiriinde tasarlanmistir. insanlarin sosyal alandaki deneyimsel &zelliklerinin ve sorunlarinin
aciklanmasinda nitel arastirma yaklasimi daha etkili olmaktadir. (Baltaci, 2019). Betimsel arastirma tarU; belirli bir
sorunun, durumun veya deneyimin etraflica tanimlanip irdelenmesinde tercih edilir (Polit ve Beck, 2013).

Arastirmanin Yapildigi Yer ve Ozellikleri: Arastirma, Konya’nin 67 bin nifuslu Seydisehir ilcesinde yuratalmastar.
ilcede, zihinsel engelli cocuklara yonelik faaliyet gdsteren bir sivil toplum kurulusu olan Umit Cocuklari Dernedi’nin
destegi ile cocuklarin ailelerine ulasiimistir. Dernek, cocuk ve ailelerin tespit edilmesi ve goénilli katihm icin
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calismanin ailelere duyurulmasi konularinda destek saglamistir. GOnalli katilimcilarin her biriile ayri ayri planlanan
gorismeler, oturumlar icin tahsis edilen bir odada, mahremiyete azami 6zen gosterilerek, yiz yize gériisme
teknigi ile yapilmistir.

Tablo 1 Katilimcilarin Sosyo-Demografik Ozellikleri

Katilimci adi Yasi Yakinhgi Medeni durumu | Cocuk sayisi | Egitimi Gelir diizeyi Calisma durumu
Katilimci 1 39 Anne Evli 3 Lise Dusuk’ Calismiyor
Katilimci 2 40 Anne Evli 3 ilkokul Dusuk’ Calismiyor
Katilimci 3 45 Anne Evli 3 ilkokul Dusuk’ Calismiyor
Katilimci 4 57 Anne Evli 2 Universite Dusuk’ Emekli
Katilimci 5 46 Anne Evli 3 ilkokul Dusuk’ Calismiyor
Katilimci 6 47 Anne Evli 2 ilkokul Dusuk’ Calismiyor
Katilimci 7 43 Anne Evli 3 ilkokul Dusuk’ Calismiyor
Katilimci 8 48 Anne Evli 3 ilkokul Dusuk’ Calismiyor
Katilimci 9 44 Anne Evli 2 Lise Dusuk’ Calismiyor
Katilimci 10 60 Babaanne Evli 4 ilkokul Dusuk’ Calismiyor

*Gelir dlizeyi dusuklagu kisisel beyana dayalidir.

Arastirmanin Evreni: Arastirmanin evrenini, Umit Cocuklari Dernegi aracilidi ile ulasilan 7-18 yas arasi zihinsel
engelli cocuklarin bakim verici aile Uyeleri olusturdu. Glncel dernek envanterinde 70 civarinda zihinsel engelli
cocuk bulunmaktaydi.

Tablo 2 Yakini Olunan Zihinsel Engelli Cocuklarin Ozellikleri

Cocuk adi Yasi Tibbi tanisi Cinsiyeti
Ozel1 17 Mental Retardasyon Erkek
Ozel 2 17 Mental Retardasyon Kadin
Ozel 3 16 Down Sendromu Erkek
Ozel 4 15 Mental Retardasyon Erkek
Ozel 5 12 Otizm Erkek
Ozel 6 10 Down Sendromu Kadin
Ozel 7 8 Otizm Erkek
Ozel 8 15 Otizm Erkek
Ozel 9 14 Mental Retardasyon Kadin
Ozel 10 12 Otizm Kadin

Arastirmanin Orneklemi: Nitel arastirmalarda katilimci sayisindan ziyade veri doygunlugu saglayacak drneklemin
olusturulmasi ve tanimlh bir dlctt kullanimi esastir. Orneklemin olusturulmasindaki baslica élcit arastirma tird,
ikincil 6lcit ise evrenin icinden calismaya dahil edilme kriterlerini karsilayan ve ulasilabilen génilltlerin alinmasidir
(Polit ve Beck, 2013). Bu baglamda arastirmaya evrenden 10 farkl cocuga ait gonillU aile bireyi dahil edilmis, son
2 gorismede tekrarlayan ifadelerin artmasiyla veri doygunluguna ulasildidi belirlenmistir. Evren ve 6rnekleme
zihinsel engelli cocuklarin da katilimi planlanmis ancak ulasilabilen ve ailelerinden yasal izin alinabilinen cocuk-
larin zihinsel engel dlizeyleri yari yapilandiriimis gérismeler ile saglkli veri toplamada yeterli olmamistir. Evren-
deki 35 zihinsel engelli cocuk yakini toplumsal damgalanma ve tikenmislik-bezginlik nedeniyle ¢alisma katihm-
cihdini kendisi ve cocugu icin reddetti. Ailevi nedenler, saglik sorunu ve ilce disinda bulunma gibi cesitli nedenlerle
egitimleri aksayan 25 cocugun ailelerine de ulasilamadi. Gérismelerde tekrarlayan ifadelerden veri doygunlugu
saglandigi gorilerek 10 katilimci ile 6rneklem hacmi korundu.

Katilimcilarin Arastirmaya Dahil Edilme Kriterleri: Calisma hakkinda bilgilendirildikten sonra katilim rizasinin
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bulunmasi, agir depresyon ve kanser gibi emosyonel durumunu tehdit eden tibbi bir tanisinin olmamasi, 25
yasindan blydk olmasi, engelli cocugun birinci derece (strekli bakicisi olmasi durumunda ikinci derece) yakini
olmasi, yakini olunan ¢ocukla en az 3 hastane deneyimi bulunmasi arastirmaya dahil edilme kriterleridir. Bu
kriterlerinden herhangi birini karsilamayanlar calisma dislama kriterleri cercevesinde degerlendirilmistir.

Tablo 3 Katilimcilarin Cocuklarin iletisimi Hakkindaki Gorusleri

Cocugunuzla iletisim kurmada sorun yasiyor musunuz?

Hayir=5 katihmci
Nadiren=3 katilimci
Ara sira=0
Siklikla=2 katilimci

Her zaman=0

Cocugunuzu anlamada sorun yasiyor musunuz?

Hayir=3 katihmci
Nadiren=5 katilimci
Ara sira=0
Siklikla=2 katilimci

Her zaman=0

Cocugunuza bir sey anlatmakta sorun yasiyor musunuz?

Hayir=3 katihmci
Nadiren=4 katilimci
Ara sira=2 katilimci
Siklikla=1katilimci

Her zaman=0

Cocugunuz hastanede, saglik ¢alisanlari ile iletisim kurar mi?

Kurmaz=3 katilimci
Nadiren=0
Ara sira=2 katilimci

Siklikla=4 katilimci

Her zaman=1katilimci

Arastirmanin Etik Boyutu: Arastirmanin yapilabilmesi icin Kamu Universitesi Saglik Bilimleri Bilimsel Arastirmalar
Etik Kurulu yazili izni alindi (Karar sayisi 2022/241). Her katihmci calisma hakkinda sézel ve yazili olarak
bilgilendirilerek imzali, génillil onamlari saglandi. TUm arastirma siiresi boyunca Helsinki insan Haklari Bildirgesi
ilkelerine uyuldu.

Veri Toplama Teknigi ve Araclari; Arastirma verilerinin toplanmasi temel olarak yari yapilandiriimis gériisme
ile gerceklesmistir. Veri toplamaya yoénelik acik uclu gérisme sorulari ve ek olarak, katilimci ve engelli cocugu
tanimlayici kapali uclu sorular olusturulmustur. Gériismede acik ve kapali uclu toplam 29 soruluk bir veri toplama
formu kullaniimistir. Kullanilan form arastirma amacina yonelik alanyazin taramasi yapilarak olusturulmus, bu
sUrecte Ozellikle zihinsel engelli bireylerin iletisimsel sorunlari irdelenmistir. Gérlisme formu icin icerik ve ifade
butinligdlu yoéninden cocuk sagligi ve hastaliklari hemsireligi uzmani, ruh sagligr ve hastaliklari hemsireligi
uzmani ile 6zel egitim dgretmenlerinden olusan toplam 6 dis uzman goérisi alinmistir. Formda bulunan 29
sorunun 26’sl ebeveyne, 3’0 cocuga yoneliktir. Veri toplama formunda ¢cocuk ve ebeveyni tanitici bilgiler icin 11
soru bulunmaktadir. Formda, ebeveynin sadlik calisanlari ile yasadigi iletisim sorunlarini belirlemek icin 10 coktan
secmeli ve 5 acik uclu soru yer almaktadir. Cocuga yénelik 3 sorunun 2’si coktan secmeli, i acik ucludur.
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Verilerin Toplanmasi ve Analizi: Arastirma verileri 15 Kasim-16 Aralik, 2022 tarihlerinde toplandi. Katilimcilarla
gorasmelerin, uygun fiziki kosullar sadlanarak ve mahremiyet ilkesine uyularak yiz ylUze yapilmasina 6zen
gosterildi. Gértsmeler esnasinda gérlisme odasina arastirmacilar ve katilimcr disinda hi¢c kimsenin girmemesi
saglandi. Gorlsme streci yazili olarak not alindi, konunun hassasiyeti ve katilimcilarin istedi (zerine yazil notlar
disinda ses, gorintl ve benzeri bir kayit olusturulmadi. Gérlismeci, yari yapilandirilmis goériisme deneyimine
sahiptir. Yari yapilandirilmis bir gértsme ile birlikte bir veri toplama formunun doldurulmasi ortalama 30-40
dakika arasi sirmuastar.

Tablo 4 Engelli Cocuk Refakatcisi Olunan Hastane Deneyiminde Saglik Personeli ile iletisim Hakkindaki Katiimci
Gorasleri

Son hastane deneyiminizde iletisim seklinden hosnut oldugunuz saglik ¢alisani oldu mu?

Evet=5 katilimci

Hayir=5 katihmci

Hosnut olunan faktér; ifade eden katilimci sayisi

e  Cocugumlailetisim kurmak icin cabalamasi; 5 katilimci

e  Guler ylz gostermesi; 4 katilimci

e letisime yeterli zaman ayirmasi, sabirli olmasi; 4 katilimci

e  Bana/cocuguma deger verdigini hissettirmesi; 3 katilimci

e Hem cocugumla hem de benimle iletisim kurmasi; 3 katihmci

e Yumusak bir ses tonuyla, sakin konusmasi; 3 katihmci

Son hastane deneyiminizde iletisim seklinden rahatsizlik duydugunuz saglik ¢alisani oldu mu?

Evet=6 katilimci

Hayir=4 katilimci

Rahatsizlik duyulan faktor; ifade eden katilimci sayisi

Goz temasi kurmamasi; 6 katilimci

lletisime yeterli zaman ayirmamasi; 5 katilimci

Cocugumdan kacinarak benimle iletisim kurmasi; 4 katilimci

Hem cocugumla hem de benimle iletisimden kacinmasi; 4 katilimci
Guler ylz gbdstermemesi; 4 katilimcl

Beden dilini kullanmamasi; 3 katilimci

Bircok seyi ayni zamanda anlatmasi; 3 katilimci

Hizli konusmasi; 3 katilimci

Azarlama; 2 katilimci

Engelli cocuk ile olan tiim hastane deneyimleri esas alinarak iletisimi olumlu etkileyen faktérler ile ilgili katilimci goriisleri

e  Sicakkanl yaklasim; 7 katilimci

e lletisim gayreti icinde olma; 5 katilimci

e  Deger verdigini hissettirme; 5 katilimci

e  Cocugu ddullendirme; 4 katilimci

e  Sempatik fiziki temas; 2 katilimci

Engelli cocuk ile olan tiim hastane deneyimleri esas alinarak iletisimde rahatsizlik duyulan faktorler ile ilgili katilimci goriisleri

e Azarlama; 6 katihmci

e  Hor gérme; 4 katihmci

e  Badirma, yiksek sesle konusma; 3 katilimci

e  Beyaz 6nluk giyme/ eldivenle dokunma; 3 katilimci

Gortsme sorularina verilen yanitlar iki arastirmaci tarafindan ayri ayri kodlanmis, Miles ve Huberman formuline
gore kodlamalarin benzerlik orani hesaplanmistir. Kodlanmis veri setlerinin benzerlik orani nitel arastirmalarda
glvenirlik dizeyini degerlendirmede kullaniimaktadir ve %80 Uzeri olmasi beklenmektedir (Baltaci, 2017). Bu
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arastirmada benzerlik orani %90 olarak hesaplanmistir. Literatlrde énerildigi gibi; nitel verilerin 6zgtin ve anlasilir
bicimde analizi icin gonalld katiimcinin dizenlenmis anlati kayitlarina ve ek olarak gértismeci gdzlemlerine bas
vurulmustur (Liamputtong, 2009). Bu arastirmada elde edilen bulgular, dogrudan katilimci anlatilarindan alinan
ifadeler ile desteklenmistir.

Bulgular

Gonulla katihmcilarin sosyodemografik 6zellikleri tablo 1’de; yakini olunan zihinsel engelli cocuklarin yas, zihinsel
engel trd ve cinsiyet bilgisi tablo 2’de yer almaktadir. Katilimcilarin cocuklarin iletisimi hakkindaki gorusleri
incelendiginde; iletisim kurmada sorun yasamayan ya da nadiren sorun yasan katilimcilar cogunluktadir (Tablo 3).
Engelli cocuk refakatcisi olunan hastane deneyiminde saglik personeli ile iletisim hakkindaki katilimci gorusleri,
genel olarak ve son hastane deneyimine goére analiz edilmistir. Refakat¢i olarak son hastane deneyiminde
cocukla iletisim kurma cabasi ve gller ylz goésterilmesi saglik calisaninin hosnut edici iletisim 6zelligi olarak
degerlendirilmistir. Azarlama, hor gérme ve bagdirma ise birden fazla katilimci tarafindan rahatsiz edici iletisim
6zelligi olarak tanimlanmistir (Tablo 4).

Kisisel hastane deneyimlerinden yola c¢ikarak daha etkili bir iletisim icin saglik calisanlarinin neler yapabilecedi
katilimcilara soruldu. Bu konuda tim katilimcilar goéris beyan etti. Gorlsme kayitlarinin ¢déziimlenmesi ile daha
etkili iletisim icin gorUsler 5 maddede toplandi.

Madde 1. Bize ve ¢cocugumuza daha guler yiazli yaklasim gosterilmelidir. Bu goris 5 katihmci tarafindan ifade
edildi.

“Merhamet ya da acinma istemiyorum ancak engelli evlada sahip olmak cok zor, biraz daha hosgoriyld hak
ediyoruz. Hekim, hemsire bizi giler yizle karsiladiginda yasadigim tim olumsuzluklar hafifliyor. icimi sicacik bir
mutluluk kapliyor.” (Katilimci 1)

“Biz zaten icinde bulundugumuz zor sartlar nedeniyle stresliyiz. Bu ylUzden hastanede hatalarimiz da vardir.
Haklarini helal etsinler ama engelli evlat bakmak kolay dedil. Saglik calisanlarindan anlayis ve giler yiz istiyoruz.
Hekim guler yUz gdésterdiginde streslide olsam bende kirici olmamak icin cok ugrasiyorum.” (Katilimci 2)

Madde 2. Cocugun ve yakininin deger goérdigu hissettirilmelidir. Bu goris 5 katilimci tarafindan ifade edildi.

“Ben atesler icindeki evladim icin aglarken karsimdakinin de beni biraz olsun anladigini distniyordum. Damar
yolu acma islemi esnasinda goérevli beni azarladi. Cocuguna sahip ¢ik, evde nasil bakiyorsan burada da bakacaksin,
sahip cikacaksin dedi. Toplumda kétl davranislar hep gérdik ama kendimi ve cocugumu hic¢ bu kadar degersiz
hissetmedim. O anda dinyadan yok olmak istedim.” (Katilimci 2)

“Hastanede kisisel yaklasimlar 6n plana cikiyor. Bir psikiyatristimiz var. Onun yanina giderken hastanede genellikle
yasadigim telas ve panik olmuyor. Bize deger verdigini hissediyorum. ..'va deger verdigini bakislarindan,
konusmasindan anliyorum. Béyle insanlar bizim yikilmamizi énliyor, iyi ki varlar.” (Katihmci 10)

Madde 3. Hal ve hatirimizin sorulmasi iyi olur. Bu goérts 3 katilimci tarafinda ifade edildi. Katihmcilar genel olarak,
saglik calisanlarinin is yogunlugunun farkinda ve strekli sorunu olan insanlarla ugrastiklarini biliyorlar ve takdir
ediyorlar. Buna karsin kisa bir slirenin nezaketen de olsa cocugun hal ve hatirinin sorulmasinin kendilerince
suistimal edilmeyecedi (fazla zaman kaybi yaratmayacadi) gérisindeler.

“Cesitli islemler ve muayenelerin yapildigr alanlarda beklemek, siraya girmek bizim icin bytk sikinti oluyor.
Cocugun hic susmadan aglamasina, badirmasina, cevreye rahatsizlik vermesine ragmen bekletilmek ¢cok tGzlcu.
Sagdlik personelinin yaklasiminda bireysel farkliliklar 6n planda oluyor. Bizim durumumuzu gérmezden gelen de var,
empati kuran da. Tum yogunluguna ve onca sorunlu insanla ugrasmasina karsin bir saglik¢i ¢cikiyor énce halimizi
hatirimizi soruyor. O an bitidn diinyam degisiyor. Her sorunla bas edebilecek bir gli¢c geliyor bana.” (Katilimci 4)

“Bazen saglik personeli ile tartismaktan onlara meramimizi anlatmaya ugrasmaktan yoruluyorum. Kendimi bitkin
ve caresiz hissediyorum. Bazen sekretere takiliyoruz disarida. Doktorun yanina girebilirsek yaklasimi cok iyi.
Buyur ediyor, oturtuyor, halimi anlamaya calisiyor. Nereden nasil geldigimizi, nasil oldugumuzu soruyor. Bizi seven
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bir tanidik gibi dnemsiyor. Aslinda derdimiz anlasilamaz degil, kimi hekim daha ben lafimi tamamlamadan beni
anliyor, sikintilarimi gértyor. Bunu tim hastane calisanlari yapabilse ne giizel olurdu. (Katilimci 6)

Madde 4. Saglik calisanlarinin engellilerle iletisim hakkinda egitim almasi gerekir. Bu goris 3 katihmci tarafinda
ifade edildi.

“Aslinda kizim hastanede iletisim kurmak istiyor. Karsisindakinin ya zamani yok ya da nasil yaklasacagini bilmiyor.
Bu tedirginligi kizim istenmeme seklinde algiliyor. Uzuldtgun yizinden anliyorum. Yizi degdisiyor. Sonra iletisim
cabasi ve gllimsemesi kayboluyor. Personelin iyi niyeti cocuguma nasil yaklasacagini bilmediginden heba oluyor.
Sadece iletisim kurmayi bilmeme...” (Katilimci 5)

“Oglum, kendini anlatamasa da sdylenen codu seyi anliyor. Karsisindakiler bunun farkinda degil. Oyle olunca da
konusmalari ya da davranislariyla onu kirabiliyorlar. Keske cocuklarimizla nasil konusulacadi hakkinda daha fazla
bilgileri olsa.” (Katilimci 7)

Madde 5. Cocugun kendisiyle tokalasma. Bu géris 2 katilimci tarafinda ifade edildi.

“Bir tokalasmanin zihinsel engelli cocuk icin ne dnemi olabilir diye soracaksiniz. Cok biytk énemi var! O tokalasma
her seyi degistiriyor. Cocuk deger gdrdugini hissediyor, karsisindakine giiveniyor, onu seviyor. isler daha kolay
ilerliyor.” (Katilimci 8)

Tartisma

Arastirma bulgularina gére, zihinsel engelli cocuklariyla iletisim kurmada sorun yasamayan ya da nadiren sorun
yasan katiimcilar cogunluktadir. Katihmci goériasleri; saglik calisanlarinin iletisim sekillerinde énemli farkliliklar
oldugunu, olumlu ve olumsuz olarak ifade edilen bircok iletisim 6zelligi bulundugunu gdstermektedir. Katilimcilar,
daha etkili bir iletisim icin saglik calisanlarina yonelik 6neriler bildirmistir.

Arastirma evrenindeki bazi zihinsel engelli cocuk yakinlari toplumsal damgalanma ve tikenmislik, bezginlik
duygulari nedeniyle érneklem gurubuna girmeyi kendisi ve cocugdu icin reddetti. Arastirmada karsilasilan bu
durum literatUr ile uyumlu goérintyor. Engelli bireylerin aile Gyelerinin hissettigi sosyokultUrel baski, tikenmislik
duygusu ve damgalanma onlarin bilimsel arastirmalara katihm istegini sinirlayabilmektedir. Engelli ailelerinde
gonlla katilimeiligin reddi ayni zamanda damgalanmaya karsi bir tepki olarak da ortaya cikabilmektedir (Werner
ve digerleri, 2012).

Katilimcilar hastane deneyimlerini g6z éninde bulundurarak, sagdlik calisanlari tarafindan kendilerine ve engelli
cocuklarina yoénelik rahatsiz edici davranislar bildirdiler. Gller ylz gosterilmemesi, iletisim icin yeterince
zaman ayrilmamasl, azarlama, hor gérme ve badirma bunlardan bazilariydi. Zihinsel engellilere yonelik
toplumsal damgalamanin bir tlrd olarak hastanelerde sosyal kabul eksikligi ve buna bagh olumsuz davranislar
sergilenebilmektedir. Bu davranislar bir yona ile engelliler ve yakinlari tarafindan algilanip 6érselenmeye yol
acarken diger taraftan kisitl hizmet yararlanimina neden olabilmektedir (Jahoda ve Markova, 2004). Ote yandan
katilimcilarin rahatsiz edici olarak niteledigi faktorler saglk iletisimini belirleyen bircok dinamige bagdlidir. Saglik
calisani, hasta, hastalik ve saglik sistemi bu dinamikler arasindadir ve her biri ¢cesitli alt faktorler iceren bilesenlerdir
(Basol, 2018).

Bu arastirmanin bulgulari arasinda hasta ve yakinlarini memnun eden saglik calisani davranislari da dikkat
cekiciydi. Ornegin, guler yiz gosterilmesi, iletisim cabasi icinde olma ve deger verdigini hissettirme gibi. Giler
yUz gbsterme ve deger verdigini hissettirme iletisim becerileri olarak degerlendirilebilir (Sarikaya ve digerleri,
2004). Ote yandan katilimcilar iletisim becerisini ya da yetersizligini dogrudan memnuniyetlerini belirleyen
bir faktdr olarak ifade ettiler. iletisim becerisi hasta memnuniyeti ile iliskili ve dogru orantilidir. iletisim becerisi
tedavi basarisini da olumlu etkilemekte, saglik bakim hizmet kalitesini artirmaktadir. Saglk calisanlarinin iletisim
becerileri hizmet ici egitimler ile gelistirilebilir (Kili¢ ve Topuz, 2015).

Katilimcilarin cogu zihinsel engelli cocuklarini anlamada ve onlarla iletisim kurmada ciddi bir sorun yasamadigini
ifade ederken saglik calisanlari ile ilgili bircok iletisimsel engel faktéri siraladilar. Bu anlamda saglik calisanlarina
yonelik getirdikleri dneriler arasinda engelli cocukla iletisim becerisinin gelistiriimesi de dikkat cekicidir. Cesitli
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calismalar, iletisim aksakliklarin zihinsel engelli hasta aleyhine sonuclarinin olduguna dikkat ¢cekmektedir. Bu
nedenle, arastirmamizin sonuc¢ bdliminde yer alan etkili iletisim 6nerilerine yer vermektedir (Dunn ve digerleri,
2024).

Sonug ve Oneriler

Zihinsel engelli cocuklarin iletisimsel kisithliklar, kendilerini ifade etmelerini ve iletilen mesaji anlamalarini
glclestirse de bu iletisim kuramadiklari anlamina gelmez. Bu arastirma bulgularina gére aile tyeleri gibi, zihinsel
engelli bireylerin iletisimsel 6zelliklerini bilenler onlarla nispeten saglkl bir iletisim kurabilmektedir. Buna
karsin toplum genelinde zihinsel engellilere yénelik var olan damgalama, iletisim yeteneklerini de azimsamayi
beraberinde getirebilir. Zihinsel engelli hasta cocuk ile saglik profesyonelleri arasindaki iletisim her iki taraf icin
de gayret gerektiren, zaman alici ve cogunlukla sorunlu bir sdrectir ve hastanin hakki olan saglik bakim hizmetini
almasini kisitlayabilir. Saglik profesyonellerinin zihinsel engelli bireyler ile iletisimlerini gticlendirecek teknikleri
hizmet ici egitimler ile almasi ya da bunlarin egitim mufredatlarina konu olarak eklenmesi, dezavantajli ve
incinebilir zihinsel engelli cocuklar ve ailelerinin olusturdugu kalabalik guruba daha kaliteli saglik bakim hizmeti
sunmay! destekleyecektir.

Arastirmanin Sinirhiliklari
Nitel arastirma ilkelerine uygun olarak érneklemin kiclk bir gruptan olusmasi ve katilimcilarin Ttrkiye’deki bir ilin
tek bir ilcesinden belirlenmesi calismanin sinirhliklari olarak degerlendirildi.




Cetin, 1., et al.

KAYNAKLAR
Uzuntarla, Y. (2020). Saglik Hizmetlerinin Sosyal YonU; Kisilik, Empati, Duygusal Emek ve Takenmislik. Iksad Publications.

Engellive Yasl Hizmetleri Genel Mudirligu (2021). Engelli ve yasliistatistik bilteni. https:/www.aile.gov.tr/media/89297/
eyhgm_istatistik_bulteni_agustos2021.pdf (Son erisim tarihi: 12 Agustos 2024).

CRPD, United Nations. Convention on the Rights of Persons with Disabilities. https:/www.un.org/development/desa/
disabilities/convention-on-therights-of-persons-with-disabilities.ntm! (Son erisim tarihi: 10 Aralik 2022).

Ailey, S. H., Johnson, T., Fogg, L., & Friese, T. R. (2014). Hospitalizations of adults with intellectual disability in academic
medical centers. Mental Retardation, 52(3), 187-192. https://doi.org/10.1352/1934-9556-52.3.187

Acak, M. Z. (2022). Zihinsel Yetersizligi Olan Bireyler. Engelli Bireyler ile iletisim, Efe Akademi Yayinlari, 180-182.
Smeltzer, S. C., Mariani, B., & Meakim, C. (2017). Communicating with people with disabilities. National League for Nursing.

Appelgren, M., Bahtsevani, C., Persson, K., Borling, G. (2018). Nurses’ experiences of caring for patients with intellectual
developmental disorders: a systematic review using a meta-ethnographic approach. BMC Nursing, 17:51.

Flood, B., & Henman, M. C. (2021). Experiences of the medication use process by people with intellectual disabilities.
what a pharmacist should know!. Pharmacy, 9(1), 24. https://doi.org/10.3390/pharmacy9010024

Kishore, M.T., Udipi, G.A., Seshadri, S.P. (2019). Clinical Practice Guidelines for Assessment and Management of intellectual
disability. Indian journal of psychiatry, 61(Suppl.2):194-210. https://doi.org/10.4103/psychiatry.IndianJPsychiatry_507_18

Agaronnik, N., Campbell, E. G., Ressalam, J., & lezzoni, L. I. (2019). Communicating with patients with disability:
Perspectives of practicing physicians. Journal of general internal medicine, 34, 1139-1145. https://doi.org/10.1007/s11606-019-
04911-0

lacono, T, Bighy, C., Douglas, J., & Spong, J. (2020). A prospective study of hospital episodes of adults with intellectual
disability. Journal of Intellectual Disability Research, 64(5), 357-367. https://doi.org/10.1111/jir12725

lacono, T., Bigby, C., Unsworth, C. et al (2014). A systematic review of hospital experiences of people with intellectual
disability. BMC Health Serv Res 14, 505. https://doi.org/10.1186/512913-014-0505-5

Ong, N, Long, J. C., Weise, J., & Walton, M. (2022). Responding to safe care: Healthcare staff experiences caring for a
child with intellectual disability in hospital. Implications for practice and training. Journal of Applied Research in Intellectual
Disabilities, 35(3), 675-690. https://doi.org/10.1111/jar12978

Baltaci, A. (2019). Nitel Arastirma Sireci: Nitel Bir Arastirma Nasil Yapilir?. Ahi Evran Universitesi Sosyal Bilimler Enstitlsi
Dergisi, 5(2), 368-388. https://doi.org/10.31592/aeusbed.598299

Polit, D.F., Beck, C.T. (2013). Study guide for essentials of nursing research: appraising evidence for nursing practice.
Lippincott Williams & Wilkins.

Baltacl, A. (2017). Nitel veri analizinde Miles-Huberman modeli. Ahi Evran Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii Dergisi,
3D, 1-14.

Liamputtong, P. (2009). Qualitative data analysis: Conceptual and practical considerations. Health Promotion Journal of
Australia, 20(2), 133-139. https://doi.org/10.1071/HE09133

Werner, S., Corrigan, P., Ditchman, N. Sokol, K. (2012). Stigma and intellectual disability: A review of related measures and
future directions. Research in Developmental Disabilities, 33(2): 748-765. https://doi.org/10.1016/j.ridd.2011.10.009

Jahoda, A., & Markova, I. (2004). Coping with social stigma: People with intellectual disabilities moving from institutions
and family home. Journal of Intellectual Disabilities Research, 48, 719-729. https://doi.org/10.1111/j.1365-2788.2003.00561.x

Basol, E. (2018). Hasta ile saglik calisanlari (doktor ve hemsire) arasindakiiletisim sorunlari ve ¢c6zim dnerileri. International
Anatolia Academic Online Journal Social Sciences Journal, 4(1), 76-93.

Sarikaya, O., Uzuner, A, Gllpinar, M. A, Keklik, D., & Kalaca, S. (2004). iletisim becerileri egitimi: icerik ve dederlendirme.

Tip EGitimi DUnyasl, 14(14).




Saglik Calisanlarina Mesaj Var: Zihinsel Engelli Cocuk Yakinlarinin

Hastane Deneyimlerindeki fletisim Sorunlari

Kilic, T., Topuz, R. (2015). Hastalarla iletisimin, hasta memnuniyetine etkisi: 6zel, devlet ve Universite hastanesi
karsilastiriimasi. Saglikta Performans ve Kalite Dergisi, 9(1), 78-97.

Dunn, M., Strnadova, |., Scully, J. L., Hansen, J., Loblinzk, J., Sarfaraz, et al. (2024). Equitable and accessible informed
healthcare consent process for people with intellectual disability: a systematic literature review. BMJ Quality & Safety, 33(5),
328-339. https://doi.org/10.1136/bmjgs-2023-016113




