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OZET

Ailede engelli bir ¢ocugun diinyaya gelmesiyle birlikte aile iiyelerinin yasantilari,

duygulari ve diisiinceleri olumsuz yonde etkilenmektedir.

Bu arastirmada zihinsel engelli bireylere evde bakim veren aile iiyelerinin
yasadiklar1 giicliikleri belirlemek amaciyla yapilmistir. Kocaeli Gebze Sosyal Hizmet
Merkezi Miidiirligiiniin evde bakim hizmetinden faydalanan goniillii katilimcilara yer
verilmistir. Veriler bakim veren aileler ve zihinsel engellilere iliskin Bilgi Toplama
Formu, zihinsel engelli bireyin evde bakiminda karsilasilan giicliiklere yonelik Bilgi
Toplama Formu ve Bakim Verme Yiikii Olcegi kullanilarak yiiz yiize goriisme
yontemiyle aragtirmaci tarafindan toplanmistir. Verilerin istatistiksel analizinde ylizdeler
ve ortalamalara verilmistir. Ayrica tek yonlii varyans analizi, bagimsiz gruplarda t testi

ve pearson korelasyon analizleri kullanilmistir.

Calismamiza 97 kadin ve 27 erkek zihinsel engelli yakini Kkatilmigtir.
Katilimcilarin % 73,4 tintin zihinsel engelli bireye 17-24 saat bakim verdikleri, bakim
stirecinde en ¢ok tedavi, ekonomi ve ulasim konularinda destege ihtiyag duyduklari
goriilmiistiir. Bakim hizmeti veren aile {iyelerinin bakim yiikii 6l¢egi puani ortalamasi
39,52+15,839 olarak bulunmustur. Arastirmaya katilim gdsteren aile iiyelerinin cinsiyeti,
yasi, medeni durumu, ¢ocuk durumu, aile yapisi, sosyal gilivencesi ve engelli bireye
yakinlik derecesi bakim yiikiinii etkilememektedir (P>0.05). Bakim veren aile iiyelerinin
egitim durumu, gelir durumu ve calisma durumu ile bakim yiikii arasinda anlaml bir

iliskinin oldugu saptanmustir (P<0.05).

Sonu¢ olarak bakim veren aile liyelerinin zihinsel engellilik hakkindaki bilgi
diizeylerinin ve maddi imkanlarmin diizeltilmesi, ailelerin bakim verirken yasadiklar
giicliiklerle bas edebilme seviyelerini yiikseltecegi ve bakim yiiklerini azaltacagi

distiniilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Aile, bakim veren, bakim yiikii, giigliikkler, zihinsel engelli



ABSTRACT

With the birth of a disabled child in the family, the lives, feelings and thoughts of
the family members are adversely affected.

This study was conducted to determine the difficulties experienced by family
members who provide home care for people with intellectual disabilities. 124 volunteer
participants benefiting from home care services of Kocaeli Gebze Social Service Center
Directorate were included. Data were collected by face-to-face interviews by using the
Information Gathering Form for caregiving families and mentally retarded individuals,
the Information Gathering Form for Difficulties Encountered in Home Care of mentally
retarded People and the Caregiver Burden Scale. Percentages and averages were included
in the statistical analysis of the data. In addition, one-way analysis of variance,

independent samples t-test and pearson correlation analysis were used.

97 female and 27 male mentally disabled relatives participated in the study. It was
seen that 73.4% of the participants gave care to mentally disabled individuals for 17-24
hours, and they mostly needed treatment, economy and transportation support during the
care process. The average care burden score of the family members providing care was
found to be 39.52 + 15.839. Gender, age, marital status, child status, family structure,
social security and closeness to disabled individuals do not affect the care burden of the
family members participating in the study (P>0.05). It was found that there is a significant
relationship between education, income and working status of caregiving family members
and care burden (P<0.05).

As a result, it is thought that correcting the level of knowledge and financial
opportunities of caregiving family members about mental disability will increase the level
of coping with the difficulties experienced by caregivers and reduce the burden of care.

Key words: Family, caregiver, care burden, difficulties, mental disability
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1. GIRIS

Toplumsal ilerleme ve insanlarin ihtiyaglar1 arttik¢a sorunlar da beraberinde
farklilagsmaktadir. Glinlimiizde giderek artan niifus artis1 ve toplumsal gelisimlerle birlikte
engelli bireylerin ve ailelerinin yasadiklar1 sorunlar artmaktadir. Engelli bireyin gilinliik
yasaminda karsilastig1 sorunlar, engelli bireye ve bakim veren aile iiyelerine yonelik

sosyal politikalarin ve bakim modellerinin gelistirilmesini gerekli kilmaktadir.

Bu hizmetler ¢ogunlukla engelli bireyin kurum bakimini igeren hizmetlerdir.
Rehabilitasyon Merkezleri, Giindiizlii Bakim Hizmeti Veren Merkezler, Umut Evleri,
Ozel Bakim Merkezleri gibi hizmetler engelli bireyin kurum bakimimi kapsayan hizmet
modellerini olusturmaktadir. Kurum bakimi engelli birey ve ailesinin fazla talep etmedigi
ortamlar olmasi sebebi ile engelli bireye ve aileleri i¢in bu hizmetlerin gelistirilmesinden
cok engelli bireyleri ailelerinin yaninda desteklenecek bakim hizmet modellerine ihtiyag
vardir. Bu modellerden biriside engelli bireyin evde bakim hizmetidir. Bu hizmet modeli
ile engelli birey, ailesi yaninda bakiminin saglanarak, toplumdan kopmadan, aile tiyeleri

ile birlikte yagamini siirdiirebilmesi saglanmaktadir.

Engellilik, engellenmis bireylerden olusan, aile sistemi gibi karmasik etkenlerle
ortaya ¢ikan, insanlik tarihi ile birlikte varligini siirdiiren insani bir olgu olmasi nedeni ile
uluslararast diizeyde yerini almig ve tanimlanmaya calisilmistir. Engelli bireyler ve
ailelerin yasam kosullarin1 ve yasadiklar giigliikleri tarif etmek zordur. Engellilik ile ilgili
yapilan tanimlamalarin ve degerlendirmelerin yetersiz kalmasi nedeni ile engelli bireylere
ve ailelerine ciddi bir hassasiyetle yaklasilmasi gerekmektedir. Engelli bireylere ve
ailelerine yonelik yapilan ¢aligmalarda gorev ve sorumluluklarinin bilincinde olarak
gorevini icra etmenin engelli bireylerin topluma kazanimi noktasinda olumlu etkileri

olacaktir.

Gilinlimiizde diinya niifusunun 6nemli bir kismini engeliler olusturmaktadir.
Diinya Saglik Orgiitii(DSO) verilerine gore zihinsel, fiziksel ya da duygusal dziirleri
sonucu engelli olan insan sayis1 gelismis tilkelerde niifusun yaklasik %10unu, gelismekte

olan iilkelerde ise niifusun yaklasik % 13'iinii olusturmaktadir (Lafc1 ve ark, 2014:725).

Ulkemizde ise Engelli ve Yaslh Hizmetleri Genel Miidiirliigii'niin 2019 Eyliil
Engelli ve Yash Istatistik Biilteninde, Ulusal Engelli Veri Tabaninda kayitl ve hayatta
olan engelli sayisinin 1 milyon 402 bin 55°1 erkek, 1 milyon 81 bin 273’ii kadin olmak



lizere toplam 2 milyon 483 bin 328°dir. Ulkemizde 2019 Eyliil ay1 verilerine gére 509 bin
103 kisi zihinsel engelli tanis1 alirken tiim engelliler bazinda zihinsel engellilerin engelli
olan nufiis i¢indeki oraninin % 20,5 oldugu tespit edilmistir (ACSHB, 2019). S6z konusu
istatistikler degerlendirildiginde engellilik konusu ve bu alanda yapilacak bilimsel

calismalarin engelli birey ve aileleri agisindan 6nemi her gegen giin daha da artmaktadir.

Yapilan tanimlamalara baktigimizda DSO Engelliligi “Saglik alaminda ‘sakatlik’
bir noksanlik sonucu meydana gelen ve normal sayilabilecek bir insana oranla bir isi

yapabilme yeteneginin kaybedilmesi ve kisitlanmasi durumu” seklinde tanimlamistir

(WHO, 2011:5).

Bagka bir ifade de ise Engellilik; herhangi bir yeteneginin normal bireylere gore
azaldig1 veya kaybedildigi, bireysel ya da sosyal ihtiyaclarin1 karsilamada zorluk
yasanmasi ve giinliilk yerine getirmesi gereken bircok aktiviteyi yerine getirememesi
durumu olarak tanimlanmistir (Glirgéze, 2006:4-6). Genel olarak engelli kavrami viicut
organlarini ¢esitli derecede kaybeden veya kullanamayan, 6grenme yetilerindeki eksiklik
ve saglikli bireylere gore farkli olan bireyler i¢in kullanilmaktadir. Bu engel tiirlerinden
biri de aragtirmamizin konusu olan zihinsel engelliliktir. Ebeveynlerin yasantilarin
etkileyen zihinsel engellilik yukarida agiklanan istatistikler neticesinde yaygin goriilen

bir engel ¢esididir.

Bu baglamda ailede engelli bir ¢ocugun diinyaya gelmesiyle birlikte aile
iyelerinin yasantilari, duygulari ve diisiinceleri olumsuz yonde etkilenmektedir. Saglikli
bir cocuk diinyaya getirmeyi beklerken farkli 6zelliklere sahip bir ¢ocugun diinyaya
gelmesi ailelerin ¢evrelerinde, is yasamlarinda ve gelecek planlarinda bir ¢ok degisiklige
sebep olmakla birlikte ailelerde sok, {iziintii, kabullenememe gibi olumsuz duygulari
yasatmaktadir (Akandere ve ark., 2009:24; Dogan, 2016:3225). Ailenin mutlulukla
bekledigi cocuk bazen dogum esnasinda bazen de sonraki siiregte kaza veya hastalik gibi
cesitli nedenlerle zihinsel, fiziksel veya ruhsal engelli olabilmekte ve ailenin
beklentilerine cevap vermemektedir (Usta, 2009:76-77). Bu yoniiyle dogumla birlikte ya
da sonraki siiregte ¢ocugun zihinsel engelli oldugunun Ogrenilmesi, ailenin tiim
beklentilerini altiist edip, ac1 gerceklerle yiiz yilize birakmaktadir (Deniz ve ark, 2009:955-
956).

Ailede engelli bir bireyin diinyaya gelmesi, aile sistemini olumsuz yonde

etkilemekte, aile iiyeleri arasindaki bir takim sorunlarin yasanmasina sebep olmaktadir.



Yasanan bu sorunlar ebeveynler ve diger aile iiyeleri arasindaki iletisim baglarinin
zayiflamasina, ebeveynlerin hayata gecirmek istedikleri bir¢ok plani ertelemelerine sebep
olmaktadir. Engelli bireyin diinyaya gelmesinden Once ailede belli basli problemlerin
olmasi ise engelli cocugun diinyaya gelmesinin aile iizerindeki olumsuz etkilerini

artirabilmektedir.

Aile; neslin devami, diinyaya gelecek bireylerin yetistirilmesi ve topluma
kazandirilmasi1 konusunda 6nemini hi¢gbir zaman kaybetmeyen duygusal ve evrensel bir
kurumdur. Bu nedenle normal ya da normal dis1 davranim gdsteren bir bireyin i¢inde

yasayip gelisebilecegi bir aileye gereksinimi vardir (Demir, 2018:2).

Bagka bir ifadeyle aile; insanlik tarihi ile birlikte var olan, toplumun en kiigiik yap1
tasin1 meydana getiren sosyal bir kurumdur (Kir, 2011:382). Aile sistemi bir biitiin
olmakla birlikte aile biitiiniinde bir bireyin basina gelen bir durum diger aile bireylerini
de etkiler (Ozmen ve Cetinkaya, 2012:40). Bu durum nedeniye zihinsel engelli bir bireyle
hayatin1 gecirmek aile sistemini sosyal, psikolojik ve ekonomik yonden olumsuz
etkilemektedir. Aile tiyeleri 6zellikle anne-babalar kabullenilmesi zor olan bu durum
karsisinda kaygi ve stres yasarlarken ayn1 zamanda goérev ve sorumluluklarini yerine
getirmekte problemler yasamaktadirlar (Kiigliker, 2001:1-2). Bu problemlerin iistesinden
gelme noktasinda aileler tek basina yetersiz kaldigindan zihinsel, duyusal, fiziksel ve
norolojik 6zellikler yoniinden davranislar: farkli olan engelli bireylere sahip aileler uzman

kisilerden profesyonel destek almasi gerekmektedir (Kilig, 2009:3).

Ulkemizde engelli birey ve ailesini psikolojik, sosyal ve fiziksel anlamda
destekleyecek ozellikte evde bakim veren bir sistemin var olmamasi, engelli birey ve
ailelerinin problemlerinin ¢éziime kavusturulmasinda tek baslarina kalmalarina ve her
gecen giin ailede var olan problemlerin (ekonomik, saglik, egitim gibi) giderek artmasina

zemin hazirlamaktadir.

Bakim verme, bireyin dogumuyla baslayan bir durum olup, aile i¢in normal
gelisimin bir pargasidir. Bakim verme yiikii fiziksel ve zihinsel engeli olan ¢ocuklarda
daha 6n plana ¢ikmaktadir. Bu ¢ocuklarin yaklasik % 10’unda bakim ve tibbi siirecler
gerektiren gelisimsel sorunlarin bulunmasinin yan sira algi ve entelektiiel sorunlar da
bulunmaktadir. Ayrica bu ¢cocuklar beslenme, giyinme ve kisisel bakim gibi bir¢ok alanda
kendi 6z bakim ihtiyaglarini karsilayamaz durumdadirlar. Bu nedenlerden dolay1 6zel

bakima gereksinim duyan engelli bireylerin bakimi, saglikli bir bireyin bakimina gore



bakim yiikiinii arttirmaktadir. Ayrica bakim, siire olarak uzamakta ve aile acisindan

yipratici hale gelmektedir (Atagiin ve ark., 2011:513-515).

Baska bir ifade ile bakim verme, aile {yeleri i¢in ¢ok boyutlu
degerlendirilebilecek bir deneyimdir. Cogunlukla samimiyet, sevgi ve bakim verme
tecriibesiyle hayata anlam katma, giizel iliskiler kurma, sosyal destek alma ve sosyal
destek verme, kendine saygi duyma gibi pek ¢ok olumlu niteliklerin yaninda aile
icerisinde olumsuzluklarin yasanmasma da yol agabilmektedir (inci, 2006:2). Bu
baglamda zihinsel engelli bireye sahip aileler, engelli bireyden kaynaklanan bakim
yiikiiniin ve aile islevlerinin etkilenme durumunun belirlenmesi ve bakim yiikiinii
gerceklestiren bireylere yonelik yapilacak olan girisimlerin planlanmasinda etkili

olacaktir.

Bu ¢alisma ile zihinsel engelli bireye sahip olan ailelerin engelli bireye bakim
uygularken ne gibi giigliiklerle kars1 karsiya kaldiklarini belirlemek, bu alanda ¢alisan
sosyal hizmet uzmanlarina ve arastirmacilarina, yeni politikalarin tiretilmesine, zihinsel
engelli bireye bakim veren aile {liyelerine dnemli katkilar saglayacag: diisiiniilmektedir.
Dolayisiyla bu arastirmanin, kuramsal a¢idan ve uygulama agisindan alana katkida
bulunacag: diigiiniilmekte olup ayrica engelli bireyin evde bakiminda bakim yiikiiniin

altinda yatan nedenlerin belirlenmesi agisindan da 6nemli oldugu diistiniilmektedir.
1.1. Arastirmanin Konusu

Zihinsel engelli bireyler; cevresindeki var olan uyaranlara tepki gosteren,
gosterdigi tepkileri anlayip ifade etme, diisiinme, 0§renme gibi yetilerini kaybeden
bireyler olarak tanimlanmaktadir. Engelli bir bireyin dogumu ile aile iiylerinin gérev ve
sorumluluklari, yasantilart degismektedir. Bu baglamda zihinsel engelli bir bireyin evde
bakiminin saglanmasi aile {iyeleri agisidan zor bir durumdur. Bakim veren aile iiyeleri,
bakim siireci boyunca bir ¢ok sorun ve giigliiklerle karsilagsmaktadir. Bu sebep nedeni ile
arastirmamizin konusu zihinsel engelli bireylere evde bakim veren aile iiyelerinin

yasadiklar giicliikler olusturmustur.
1.2. Arastirmanin Amaci

Cocugun engelli oldugu dogum esnasinda ortaya ¢ikabilecegi gibi ilerleyen
yaslarda ¢ocukta goriilen uyumsuzluk ve yasitlarindan bazi hususlarda geri kalmasi
sonucu da fark edilebilir (Deniz ve ark., 2009:956). Engelli bir ¢ocugun diinyaya

gelmesiyle birlikte aile iiyelerinin yasantilari, duygular1 ve diislinceleri olumsuz yonde



etkilenmektedir. Saglikli bir cocuk diinyaya getirmeyi beklerken farkli 6zelliklere sahip
bir cocugun diinyaya gelmesi ailelerin ¢evrelerinde, is yasamlarinda, gelecek planlarinda
bir ¢ok degisiklige sebep olmakla birlikte ailelere sok, iiziintli, kabullenememe gibi
olumsuz duygular1 yasatmaktadir (Akandere ve ark., 2009:24).

Arastirma zihinsel engelli bireylere evde bakim veren aile iiyelerinin bakim
siirecinde karsilastiklar1 giicliikler ve hangi sorunlarla karst karsiya kaldiklarini
belirlenmesi bu arastirmanin temel amacini olusturmaktadir. Arastirma zihinsel engelli
bireylerin evde bakimu ile ilgili sosyal hizmet uzmanlarina ve arastirmacilarina, yapilacak
akademik caligmalara, kurumsal hizmetlere ve sosyal politikalara katki saglamasi

amaciyla planlandi.
1.3. Arastirmanin Onemi

Zihinsel engelli bireye sahip ailelerin yasantilarinin ve yasadiklar1 giigliiklerin
neler olduguna dair arastirma ve calismalara gereksinin duyulmaktadir. Yapilan
arastirmalarla bu bilgilerin edinilmesi ve yasanan olumsuzluklarin saptanmasiyla,
¢Oziimiine yonelik Oneriler gelistirilebilecektir. Boylelikle sosyal hizmet uygulamalari
acisindan zihinsel engelli bireylere yonelik olarak birey, aile, grup, orgiit, topluluk ve
toplum bazinda yapilacak olan ¢alismalarin belirlenmesi saglanabilecektir.

Sosyal hizmet uzmanlarinin, zihinsel engelli bireylerin evde bakimini
gerceklestiren aile bireylerinin sorun ve ihtiyaglarina yonelik yapilacak miidahalelerde,
dogrudan bu bireylerin duygu ve diisiincelerinden yola ¢ikmalari, uygulamalarin
verimliligini ve islevselligini artiracaktir.

Bu nedenlerle arastirmanin bu alanda calisan sosyal hizmet uzmanlarina ve
arastirmacilarina, yeni politikalarin {iretilmesine ve zihinsel engelli bireye sahip aile
bireylerine katki saglayacag: diisiiniilmektedir. Dolayisiyla bu aragtirmanin, kuramsal
agidan ve uygulama agisindan alana katkida bulunacag diigiiniilmekte olup ayrica engelli
bireyin evde bakiminda bakim ylikiiniin altinda yatan nedenlerin de belirlenmesi

acisindan 6nemli oldugu diistiniilmektedir.
1.4. Arastirmanin Yontemi

Zihinsel engelli bireylere bakim verenlerin yasadigi giicliiklerin saptanmasi
amaciyla yapilan bu ¢alismanin ikinci boliimiinde literatiir taramasi yapilarak zihinsel
engelli bireyin dogum 6ncesi, dogum ani ve dogum sonrasindaki bilgiler, aile liyelerine

iligkin bilgiler detayl1 bir sekilde agiklanarak ¢alismaya temel olacak kavramsal cergeve



olusturulmustur. Calismanin dérdiincii boliimiinde ise anket yonteminden yararlanilarak
yapilan saha ¢alismasi ve istatistiki veriler degerlendirilmistir. Calismada basit tesadiift
ornekleme yontemi kullanilmistir. Arastirmanin 6rneklemini Kocaeli ili Gebze ilgesinde
ikamet eden Gebze Sosyal Hizmet Merkezi Miidiirliigii’niin evde bakim hizmetinden
yararlanan zihinsel engelli tanis1 almig bireylere dogrudan evde bakim veren aile liyeleri

olusturmus, veriler SPSS 22 programi ile analiz edilmistir.



2. GENEL BILGILER

2.1. Engellilik Tanimi

Engellilik konusunda “ozirliliik, sakatlik, engellilik” gibi birbirinden farkli
birgok tanim yapilmistir. Kullanilan terimler farkliymis gibi algilansa da yapilan tanimlar

ayni anlamlari ifade etmektedir.

Dezavantajli grup olarak tanimlanan engelliler, degisik tanimlarla da ifade
edilmektedir. Genel anlamda engellilik; fiziksel, zihinsel ve psikolojik fonksiyonlarda
gecici veya kalici hasarlarin meydana gelmesi durumudur (Arikan, 2002:23). Benzer bir
ifade ile engellilik; bireyin zihinsel, ruhsal bedensel fonksiyonlarindaki kayiplar
sonucunda olusan durumlari tanimlamak adina kullanilan kavramdir. Engelli bireyler,
giinliik tekrar eden, hayatim1 idame ettirecek faaliyetleri gergeklestirmekte zorlanan
bireyleri ifade eder. Bu sebeplerden dolay1 engelli bireyler baskalarinin destegi ile

hayatlarin1 devam ettirmeye ¢alisirlar (Yavuz, 2016:14).

DSO raporuna gore engellilik; yasa, cinsiyete, engel durumuna, sosyal ve kiiltiirel
etkenlere bagli olarak olusan, cocuk i¢in normal olan bir davranisin yerine
getirilememesi, tamamlanamamasi veya eksik kalmasi durumu seklinde tanimlanmistir
(WHO, 1981:7).

Engellilik, bireyin giinliik yasam aktivitelerini sinirlayici, kisitlayici, zihinsel ve
bedensel bozukluklardir. Ayn1 zamanda bireyin yeteneklerindeki ve giictindeki eksiklik
olarak ifade edilmistir (Burcu, 2015:20). Baska bir ifade ile engellilik, zihinsel ya da
fiziksel olarak degil, toplum tarafindan engellenmis birey olarak tanimlanmistir (Burcu,
2017:108).

Bir bagka tanimlamada ise engellilik; asirilik veya eksikliklerle karakterize edilir.
Alisilmis davranislar, beklenen faaliyet performansi bunlar gecici veya kalict olabilir.
Engellilik, deger diisiikliigliniin dogrudan bir sonucu olarak veya 6zellikle bireyin tepkisi
olarak ortaya ¢ikabilir. Psikolojik olarak, fiziksel, duyusal veya baska bir rahatsizliga
sebebiyet vermesi seklinde tanimlanmistir (WHO, 1980:143).

DSO 1980 yilinda yayinlamis oldugu raporunda engelliligi ii¢ farkli sekilde
tanimlamistir (WHO, 1980):



Yetersizlik (Impairment): Fizyolojik, psikolojik veya fonksiyonlardaki kayip
olarak tanimlanmistir (Mese, 2014:89).

Oziirliiliik yeti yetimi (Disability): Bu tanim fiziksel ve zihinsel yetilerinin kayb1
olarak tanimlanmistir. Bozukluk sonucu herhangi bir faaliyeti gerceklestirmede ya da
normal kabul edilen hareketlerini yerine getirmede kisitlanma veya yetenek eksikligi

seklinde tanimlanmistir (Demir, 2018:3).

Engellilik (Handicap): Bir 6ziir ya da bozukluk sonucu yas, cinsiyet, sosyal ve
kiltiirel etkenlere bagli olarak degisen, bireylerin normal yasamini siirdiirememesi

seklinde tanimlanmistir (Coskun D., 2013:13; Duyan, 2013:12).

Birlesmis Milletler (BM) Engellilerin Haklarina iliskin Sozlesme’de engelli
kavramint “diger bireylerle esit kosullar altinda topluma tam ve etkin bir sekilde
katitlimlarinin oniinde engel teskil eden uzun siireli fiziksel, zihinsel, diistinsel ya da

algisal bozuklugu bulunan kisiler” seklinde tanimlanmistir (Birlesmis Milletler, 2009).

Ulusal Mevzuata gore 2828 Sayili Sosyal Hizmetler Kanununun 3. Maddesinin ¢
firkasi ile Engelli bireyi “Dogustan veya sonradan herhangi bir hastalik veya kaza sonucu
bedensel, zihinsel, ruhsal, duygusal ve sosyal yeteneklerini ¢esitli derecelerde kaybetmesi
nedeniyle normal yasamin gereklerine uymama durumunda olup; korunma, bakim,
rehabilitasyon, danismanlik ve destek hizmetlerine ihtiyaci olan kisi” olarak

tanimlanmaktadir (Resmi Gazete, 1983).

5378 sayili Oziirliiler ve Baz1 Kanun ve Kanun Hiikmiinde Kararnamelerde
Degisiklik Yapilmasi Hakkinda Kanun’un 3a fikrasinda engelli kavrami, “dogustan veya
sonradan herhangi bir nedenle bedensel, zihinsel, ruhsal, duyusal ve sosyal yeteneklerini
cesitli derecelerde kaybetmesi nedeniyle toplumsal yasama uyum saglama ve giinliik
gereksinimlerini  karsilama giicliikleri olan ve korunma, bakim, rehabilitasyon,

danismanlik ve destek hizmetlerine ihtiyag duyan kigiyi” ifade eder (Resmi Gazete, 2005).

Engellilik, glinlimiizde sosyal hayatin ilgi odaklarindan biri haline gelmistir.
Engelli bireylerin toplumdaki 6neminin anlasilabilmesi igin sosyal ¢evre, saglik, egitim,
mesleki ve rehabilitasyon hizmetlerinin bir biitiin olarak ele alinmasi, engelli bireylerin
ihtiyaclart ve beklentileri dogrultusunda diizenlenmesi engelli ve ebeveynleri agisindan

onemlidir.

Engelli bireyi ifade etmek i¢in; sakat, engelli, 6ziirlii, alil ve malul gibi bir¢cok

farkli terim kullanilmaktadir. Bununla birlikte ¢ok sik rastlanilmasa da sakat sozciigiine
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yakin ve es anlamli olarak kullanilan; ahnit, ahraz (dilsiz), aksak, alil, apisak, fel¢li,
kambur, kolsuz, kotiiriim, yarim (kisi), yatalak, kor, kambur gibi ifadeler bulunmaktadir.
Bu terimlerin bazilar1 fazla bazilar1 nadiren kullanilmaktadir. Bununla birlikte engelli

bireyler i¢in genellikle “engelli”, “6ziirlii” ve “sakat” kelimelerinin kullanildig1 goriliir

(Atatiirk Universitesi, 2019:3).

Engellilik, giiniimiizde birgok uluslararasi diizeydeki belgelerde insan haklari
sorunu oldugu ifade edilmistir. Bu belgeler arasinda “Engellilere Iliskin Diinya Eylem
Programi (1982)”, “Cocuk Haklar1 Sozlesmesi (1989)” ve “BM Engelliler i¢in Firsat
Esitligi Konusunda Standart Kurallar (1993)” gibi belgelerde yer almaktadir.
Belirtilmelidir ki Ingiltere onciiliigiinde gelisen engellilik konusunun yaygin sekilde
giindeme gelmesi, engellilik ile ilgili akademik duyarliligin gelismesini saglamistir.
Batida bu baglamda engellilik sosyolojisi kuramsal, kavramsal ve metodolojik yonleriyle

yer bulurken, Tirkiye’de engellilik konusu sosyal yoniiyle arastirmalarda yerini
almaktadir (Burcu, 2015a:319-323).

2.2. Engellilik Nedenleri

Engelliligin nedenleri genel olarak {i¢ baslik altinda incelenmistir. Bunlar; dogum
oncesinde olusan, dogum esnasinda nda olusan ve dogum sonrasi olusan nedenlerdir
(Karademir, 2008:11; Yavuz, 2016:15). Bu nedenler asagida maddeler halinde

agiklanarak incelenmistir.
2.2.1. Dogum 6ncesi olusan nedenler

Akraba evliligi, kan uyusmazligi, annenin dogum yasi, gebelik sirasinda annenin
ilag kullanimu, stres, sik dogum, atesli hastaliklar, gecirdigi kanamalar, gebelik sirasinda
meydana gelen hastaliklar, doktor kontrolii olmadan ila¢ kullanimi, alkol ve uyusturucu
madde kullanimi, yetersiz beslenme, kromozom anormallikleri, metabolik bozukluklar,
annenin sistemik hastaliklar1 ve radyasyona maruz kalma olarak siralanir. Bunlarin
disinda mikrosefali, gebelik kansizligi, gebelikte meydana gelen rahim kanamalari,

gebelikte annenin kaza geg¢irmesi gibi nedenlerden olusturmaktadir.
2.2.2. Dogum esnasinda olusan nedenler

Dogumda meydana gelen olagan dis1 olaylardir. Ge¢ dogumlar, gobek baginin
cocuk boynuna dolanmasi, fazla oksijen alma(hipoksi), oksijen eksikligi, dogumun
beklenen siireden Once veya sonra olmasi, dogumun saglik personeli olmadan

gerceklesmesi gibi sebepler sayilmaktadir.



2.2.3. Dogum sonrasi olusan nedenler

Sagliklt bir gebelik siireci gecirmis olan annenin dogumu basarili bir sekilde
tamamlansa da sonrasinda gegirilen kazalar, kalitimsal bozukluklar, bakim hizmetinin
yetersiz kalmasi gibi nedenlerle engellilik olusabilmektedir. Yetersiz ¢ocuk bakimi,
sosyal yoksunluk, nobet bozukluklari, ailede kronik hastalik, gecirilen hastaliklar
(zatiirre, gocuk felci, siddetli enfeksiyonlar vb.), ev, is ve trafik kazalari, dogumdan sonra

saglik kontrollerinin diizenli yaptirilamamasi gibi sebepler sayilabilir.
2.3. Engellilige iliskin Modeller

Engellilik ile ilgili kavrama kuramsal ¢erceveden baktigimizda engellilik farkli
modellerle aciklanmaya calisilmistir. Bu modeller “Moral Model”, “Medikal Model” ve
“Sosyal Model” olmak {lizere ii¢ grupta incelenmistir (Arikan, 2002:22; Atatiirk
Universitesi, 2019:3).

Moral Model: Tarihteki en eski ahlaki model olarak kabul edilir. Engelliligi giinah ya da
doga bozuklugu olarak gérmektedir. Bu modele gore engellilik, giinahkarlik ve kotiiliikle
i¢ icedir. Engelliligin nedeni, kotii sekilde davranmak kotlii yasamak degildir; koti
olmaktir. Engelliligin moral model olarak degerlendirilmesi Orta Cagin sonuna kadar

egemen gorls olarak kalmistir (Arikan, 2002:22).

Medikal Model: Bu modelin temelinde engelli bireyler “kisitli” olarak goriiliir. Tiim
engelliler hastalik ya da fizyolojik bozukluklarin neticesidir (Duyan, 2013:13).
“Engellilik hali, psikolojinin de katkilariyla sikintilarin kaginilmaz sebebi ve psikolojik
uyumsuzlugun muhtemel sebebi” olarak goriiliir (Fox ve ark., 2017:331-332).

Sosyal Model: Medikal modelin eksikliginden kaynaklanan acig1 gidermek iizere giin
yiiziine ¢ikmistir. Sosyal Model engelliligi, toplumsal olarak degerlendirdigi ve farkli
bozukluklar1 olan bireylere dayatma seklidir. Bireyin fiziksel veya zihinsel bozukluguyla
degil, toplum tarafindan bireylerin engelli kilindigini ileri siirmektedir (Erkan, 2004:33).
Klasik bilim goriisii etkisiyle sosyal modelin kuruldugu, sosyal model ile engelli birey,
cevresinden bagimsiz olarak incelenmistir. Klasik bilim goriisii iki temele dayandirilarak
aciklanmistir. Birincisi “ge¢mis ile gelecegi simetri gibi géren Newton modeli”, ikincCisi
ise “doga ile insanlar, madde ile akil, fiziksel diinya ile sosyal/manevi diinya arasinda
koklii ayirimlar bulundugunu varsayan Kartezyen diializm” modelidir (Mese, 2014:80-
81).
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Medikal model engelli bireyleri kisitli, hasta olarak tanimlamasi sebebiyle engelli
bireyleri sorunlu ve yetersiz bireyler olarak damgalamaktadir. Sosyal model engelliligi
kurumsal ayirimciligin ve sosyal dislamanin bir bigimi olarak degerlendirmektedir.
Medikal model sorun iizerine sosyal model ise ¢oziim iizerinde yogunlasmaktadir. Her

iki model de engelli bireyler sorun olarak goriilmiistiir (Geng ve Baris, 2015:50).

Manevi Model: Tibbi sosyal hizmetlerin varligi yoniiyle tiim modellere ilaveten yeni
yaklasim sergileyip toplum degerleri ile Ortlisen, bireylerin manevi yoniinii ele alan
modeldir. Ulkemizde literatiirde heniiz yeterince yer almayan bu modelde manevi
diizeyin eksik kaldig1 psiko-sosyal agidan manevi rehabilitasyon hizmetleri, psiko-sosyal
uyum, aile bireylerine destek hizmetleri, ev idaresine yonelik hizmetleri, kisisel bakim
hizmetleri yoniiyle maddi-manevi destek hizmetleri esas alinarak destekleyen model

olarak soylenmektedir (Geng ve Barig, 2015:51).
2.4. Engelliligin Siniflandirilmasi

Bireylerin engellilik durumlar1 fonksiyon, organ kaybi1 ya da yetersizligine gore
birbirinden farklilik gostermektedir. Engelliler iilkemizde ve diinyada farkli gruplar
halinde smiflandirilmistir. Milli Egitim Bakanligi’nin (MEB) engelli bireylerin, engel
nedenlerini ve gesitlerini incelenerek hazirlanmis oldugu egitim materyalinde engelli

gruplar sekiz ana baglik seklinde diizenlenmistir (MEB, 2011:10).
Bunlar:
1-Zihinsel Engelliler
2-Gorme engelliler
3-Ortopedik ve siiregen hastalig1 olanlar
4-Dil ve konusma giicliigii olanlar
5-Isitme Engelli olanlar
6- Ogrenme giigliigii olanlar
7- Ustiin zekal1 ve dzel yetenekliler
8- Duygusal ve davranis bozuklugu olanlar seklinde gruplandirilmistir.

Tiirkiye Istatistik Kurumu (TUIK) ve Tiirkiye Oziirliiler Baskanlig1 tarafindan

yapilan “Tiirkiye Oziirliiler Arastirmas1” engellileri: Zihinsel, Gérme, Isitme, Ortopedik,
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Siiregen Hastaliklilar ile Dil ve Konusma Gii¢liigli Olan Engelliler seklinde siralamistir

(TUIK, 2002).

Engelli bireyler, dogustan veya sonradan c¢esitli sebeplerle zihinsel, ruhsal,
bedensel ve sosyal olarak pek ¢ok sekilde tanimlanmaya ¢alisilmistir. Engellilerin, engel
durumu diinyada da pek ¢ok basglik altinda siiflandirilmistir. Fakat ¢alismamizin
konusundan dolay1 bu ¢alismada zihinsel engelli olan bireyler daha kapsamli bir sekilde

ele alismustir.
2.4.1. Zihinsel engelli olanlar

Zihinsel engelli birey; zihinsel islevlerinde yavaslama, Onemli derecede
duraklama ve gerileme 6zelliklerinin bulundugu bireyler seklinde tanimlanmistir. Down

Sendromu, Fenilketoniiri, Hidrosefali, Mikrosefali, Sinir Tiimorleri gibi tiirler bu gruba

girer (Besiri, 2009:359; MEB, 2011:21).
2.4.2. Gorme engelli olanlar

Tek veya her iki goziinde meydana gelen tam veya kismi gérme bozukluklar: ve
kayiplar1 olan kisilerdir. Gorme kaybiyla birlikte g6z protezi kullananlar, renk korligii

veya gece korliigii yasayan bireyler bu gruba girer (Oztiirk, 2008:14).

Gorme engelli bireyler ¢ok sik rastlanmamakla birlikte engellilik nedenleri
kalitimsal olabilir. Béyle bir durumun olabilmesi i¢in gérme engelinin anne-baba, her
ikisi ya da kardeslerde de bulunmasi gerekir. Gérme engelinin % 55’1 dogum Oncesi
faktorler nedeniyle olusmaktadir. Annenin hamilelik sirasinda gecirdigi hastaliklar,
yiiksek ates, alkol ve madde kullanimi, aldig:i ilaglar vb. gbérme engeline neden

olabilmektedir (MEB, 2011:12).
2.4.3. Ortopedik ve siiregen hastaligi olanlar

Kas ve iskelet sisteminde meydana gelen eksiklik ve fonksiyon kaybi olan
kisilerdir. El, kol, bacak, parmak ve omurgalarinda kisalik, eksiklik, fazlalik, yokluk,
hareket kisithligi, sekil bozuklugu, kas giigsiizliigli, kemik hastalig1 olanlar, fel¢liler ve
spastikler bu gruba girmektedir (Oztiirk, 2008:14).

2.4.4. Dil ve konusma giicliigii olanlar

Konusma hizinda, akiciliginda, ve ifadesinde bozukluk olan ve higbir sekilde

konusamayan kisiler bu gruba girer. Dil, dudak ve ¢ene yapisinda bozukluk olan, girtlag:
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alanlar, konusmak i¢in alet kullananlar, kekeme olan kisilerdir (Besiri, 2009:359;
Megep, 2007:3-4).

2.4.5. isitme engelli olanlar

Bir ya da iki kulaginda meydana gelen tam veya kismi isitme bozukluklar1 olan

bireylerdir. Isitme cihazi1 kullanan bireyler de bu gruba dahildir (Besiri, 2009:359).
2.4.6. Ogrenme giicliigii olanlar

Ogrenme giicliigii olan bireyler diger bir engelli smifidir. Konusma, dinleme,
aritmetik, okuma yazma ve akil yiiriitme yeteneklerini kazanilmasi ve hayat siirecinde
becerilerinin kullanilmasi esnasinda yasanan zorluklar olarak tanimlanir. Oz bakim
becerileri, algi, hafizalar1 ve konugma becerileri yeterli diizeyde olmayan engelliler de bu

grupta anilirlar (Duyan, 2013:12).
2.4.7. Ustiin zekal ve 6zel yetenekli olanlar

Egitimde ayr1 bir 6neme sahip olan iistiin zekali ¢ocuklar, uzmanlar tarafindan test
edilip kendi yas gruplarindan rastgele segilmis kisilerden %98’inden tistiin ve 1Q seviyesi
130 ve {izeri olan bireylerdir. 1Q seviyesi 120 ve {izeri olan bireyler ise 6zel yetenekli
bireyler olarak tamimlanmaktadir. Ustiin 6zel yetenekli bireyler, 6zel yetenekli bireyler,
yaraticilik yetenegi ayricalikl bireyler, liderlik gizil giicti ayricalikli bireyler, olaganiistii
yetenekli bireyler ve psikomotor alanlarda olaganiistii yetenekli bireyler olarak
gruplandirilmistir (MEB, 2011:26).

2.4.8. Duygusal ve davranis bozuklugu olanlar

Ruhsal ve duygusal yonden problemleri bulunan, dikkat eksikligi, hiperaktivite,
alkol ve madde bagimliligi, cinsel sorunlar ve kaygi bozukluklar: bu grupta degerlendirilir

(Duyan, 2013:13).
2.5. Zihinsel Engellilik

Engellilik iginde zihinsel engelliler 6nemli bir yer tutmaktadir. TUIK 2010 yili
aragtirmasina gore engellilerin % 29.2’sini zihinsel engelli bireylerin olustugu ifade
edilmektedir. Zihinsel engelliligin ne oldugu yillardir aragtirma konusu olmus ve
giinimiize kadar yapilan akademik caligmalarda zihinsel engelilikle ilgili bircok farkli

tanim yapilmistir.
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Zihinsel engelilikle ilgili herkesin ortak bir paydada anlastigi bir tanim
bulunmamakla birlikte literatiir incelendiginde zihinsel engellilik durumu igin “zihin
yetersizligi”, “zihinsel yetersizlik”, “zihin engeli” ve “zeka geriligi” gibi farkli terimler
kullanilmaktadir (Cavkaytar, 2014:19). Besiri, zihinsel engelli bireyleri; zihinsel
islevlerinde yavaslama, 6nemli derecede duraklama ve gerileme 6zelliklerinin bulundugu

bireyler seklinde tanimlanmistir (Besiri, 2009:359).

Bir bagka tanimlamaya gore zihin engelliligi, genellikle 18 yasindan Once
baslayan, akademik, sosyal ve 6z bakim yetilerinde gerilemenin oldugu, sergilemis
oldugu davranislarla cevredekilerin dikkatini ¢eken, 6grenme, muhakeme yapma,
problem ¢dzme, sosyal beceriler, saglik ve giivenlik, kendini ydonetme, ev hayat1 ve pratik

becerilerde sinirliliklarin oldugu bir yetersizlik olarak tanimlanmistir (Eripek, 1996:39).

Ozsoy ve ark. zihinsel engelli bireyleri gevresindeki var olan uyaranlara tepki
gosteren, gosterdigi tepkileri anlayip ifade etme, diisiinme, 6grenme, dgrendiklerini
yasamla arasinda iligki kurabilme yetilerini kaybeden, i¢ diinyasinda yasamaya calisan

cocuklar seklinde tanmlamstir (Ozsoy ve ark., 2006:70).

TUIK raporuna gore zihinsel engelli birey “Cesitli derecelerde zihinsel
yetersizligi olan kigi” seklinde tanimlanmistir. Zeka geriligi olanlar (mental retardasyon),
Down Sendromu, Fenilketoniiri (zeka geriligine yol agmissa) bu gruba girmektedir
(TUIK, 2002).

Zihinsel engellilik, dogum 6ncesinde, dogum esnasinda ve dogum sonrasindaki
gelisim evrelerinde cesitli sebeplerle bireyin gelisim ve fonksiyonlarinda meydana gelen
yaslanma, duraklama ve gerileme ile kendini fark ettiren ve bunun neticesinde bireyin
davranig ve tutumlarinda gerilik ve yetersizligin oldugu siirekli bir durumdur (Atala
1996:18). Zihinsel yetersiz olan bu bireyler kendi yasitlarina gére duygu ve diistincelerini
ifade edebilme, karar verebilme, sosyal ¢evreye dahil olabilme agisindan eksiktir (Artar

ve Karabacakoglu, 2003:10)

Zihin engellilik, bireyin gelisim doneminde meydana gelen, davranis ve uyum
problemlerinin bag gosterdigi, ortalamanin altindaki zeka islevidir. Amerikan Zihinsel
Oziirliiler Dernegi'nin (American Association of Mental Deficiency / AAMD) zihinsel
engellilik ile ilgili tanim1 en genel tanimdir. AAMD’ye gore zihinsel engellilik; zihinsel
islevlerinin normalin altinda olmasi, iletisim, 6z bakim, ev hayati, sosyal beceriler,

toplumsal hayata katilim, saglhk ve giivenlik, islevsel akademik beceri, bos zamani
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degerlendirme ve is alanlarindan iki ya da daha fazlasinda sinirliligin olmasi seklinde
tanimlanmaktadir (Dogangiin, 2008:158-159). Yukarida yapilan tanimlar neticesinde,
tarithin her doneminde gelisim ag¢isindan yasitlar1 ile paralellik gostermeyen farkli
bireylerin varlig1 s6z konusudur. Dolayisiyla insanlik tarihinden itibaren var olan zihinsel
engelli bireyler ile ilgili giinlimiize kadar birbirinden farkli tanimlamalarin yapildig

sOylenebilir.
2.6. Zihinsel Engelli Bireylerin Simiflandirilmasi

Zihin engeli olan ¢ocuklar birbirinden farkli 6zellikler gostermektedir. Zihin
engeli olan bireyler belirli davranislar ve tutumlar dogrultusunda siniflandirilmakta olup

genellikle dort farkli grupta incelenmistir (Cavkaytar, 2014:22).
Bunlar;

1- Tibbi Siniflandirma,; tiirii en eski siniflandirmadir. Bu grupta zihin engeli olan

bireyler; moron, embesil ve idiot gibi kavramlarla siniflandirma yapilmistir.

2- Egitsel Simiflandirma; bu tiirde zihin engeli olan bireyler egitim dlciilerine
gore smiflandirilma yapilmistir. Egitilebilir olanlar (hafif derecede zihin engeli olan
birey), Ogretilebilir bireyler (orta derecede zihin engeli olan birey) ve egitilemez olanlar

(agir derecede zihin engeli olan bireyler) seklinde siniflandirilma yapilmastir.

3- Zihin Engellinin Agirhk Derececine Gore Simflanirma; Engelli bireye

yapilan zeka testleri neticesinde aldig1 puanlar 6l¢iim olarak kabul edilmektedir.

4-Engelli Bireyin Duydugu Destek Miktarina Gore Siniflandirma; seklinde
dort gruba ayrilmistir (Cavkaytar, 2014:22-23).

2.6.1. Hafif diizeyde zeka geriligi

Bu bireyler; uygulanan zeka testinden zeka puanlar1 50-55 arasinda ve bazen 70
olan bireylerden olusur. Hafif zihinsel engelli olan bireylerin davraniglar1 akranlar ile
yakin gelisim 6zellikler sergilediginden ayirmak gii¢ olmaktadir. Hafif derecede engelli
olan bireyler okullarin kaynastirma 6grencileri ve 6zel egitim siniflarinda egitimlerini
alabilirler ¢iinkii zihinsel yetileri ¢ok diisiik seviyede degildir. Bu bireylere saglanan 6zel
egitim ve danismanlik hizmetleri neticesinde normal siniflarda egitim alirlar. Hafif
zihinsel engelli olan ¢ocuklarin bir¢ogu zihin engelli olduklarinin farkina varilmayip ileri
yaslara kadar fark edilmeden egitimlerine devam edebilmektedir. Okuma, yazma, diistik

matematiksel iglemler gibi temel akademik beceri egitimlerini alip 6grenebilirler. Bu
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cocuklar ilerleyen yas donemlerinde yasamlarini kismi destek alarak kendi baslarina
idame ettirebilirler, karmagik olmayan, el becerisi ve ciddi diisiinme gerektirmeyen basit
isleri yapabilirler. Yetiskinlik donemlerinde akranlar1 ve sosyal ¢evresi ile iyi seviyede

iletisim kurabilirler (Megep; 2007:13-14; Ordu, 2008:104-108).

Hafif zeka geriligi olan bireylerde konusma bozukluklari olabilmektedir.
Ciimledeki bazi sozciikleri atarak ciimleleri ifade etmekte, taleffuz yanlishgi yaparak
konusabilmektedirler. iletisim kurarken smirl1 sayida ciimle ile kendilerini ifade ederler

(Kulaksizoglu, 2003:77)
2.6.2. Orta diizeyde zeka geriligi

Hafif diizeyde engelli olan bireylere oranla orta diizeyde zeka geriligi olan
bireylerin sergilemis olduklar1 tutum ve davranislarindaki problemler daha fazladir
(Cavkaytar, 2014:21). Bu grupta yer alan bireylerin zeka testindeki zeka puanlar1 35-40
ile 50-55 arasindadir. Zeka yaslar1 tahminen 6- 8,5 yas arasinda yer almaktadir. Bu
bireyler okul dncesi donemlerindeki gelisimlerinde ciddi bir gecikme gosterir. Yaslar
biiyiidilkge motor gelisimlerinde akranlari ile olan mesafe zamanla artar. Giinliik
yasamlarini devam ettirebilecek basit diizeyde aritmetik beceriler kazanabilmektedirler.
Zor olmayan kisa metinleri okuyabilirler, para sayabilirler ve karisik olmayan aligverisi
yapabilirler. Orta diizeyde zeka geriligi olan bireylere yonelik 6z bakim, uyum
davraniglar1 ve mesleki olarak egitim programlar1 diizenlenmelidir. Yetigkinliklerinde
giivenli olan isyerlerinde ¢alisabilmektedirler. Bu bireylere yonelik yasamlarin1 devam
ettirebilmeleri ve tiretime katki saglayabilmeleri i¢in profesyonel danismanlik hizmetleri

saglanmalidir (Megep, 2007:13)

DSO orta diizey zeka geriligi olan bireyleri su sekilde tanimlamistir. Bu
kategorideki bireyler dili anlama ve dil kullanimini gelistirmede yavastirlar. Oz bakim ve
motor becerilerin kazanilmasinda yasitlarina oranla geridedirler. Okul ¢alismalarindaki
ilerleme smirli ancak bu bireylerin okuma orani i¢in gerekli temel beceri egitim
programlar1 verilerek sinirli potansiyellerini gelistirme ve kazanma, okuma, yazma ve
sayma Ogretilebilir. Yetiskinler olarak, orta derecede engelli kisilere verilen gorevler
yeterli denetim saglanir ve dikkatli bir sekilde yapilandirilmissa, genellikle basit pratik
caligmalar yapabilirler. Yetiskinlik donemlerinde bagimsiz yasam, ¢ok az bir kisminda

goriilen bir durumdur (WHO, 2015:178).
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2.6.3. Agir diizeyde zeka geriligi

Zeka diizeyi 20-25 ile 35-40 arasinda olan bireylerdir. Bur grupta yer alan bireyler
dogum esnasinda veya dogum sonrasinda hemen fark edilir. Zihinsel engel
problemlerinin yaninda motor becerilerinde ve konusmlarinda problemler ortaya
cikabilmektedir. Zeka yaglar1 tahminen 3,5 ile 6 yas arasinda yer aldigi ifade
edilmektedir. Giinliik yagsamlarini siirdiirebilecek iletisimleri mevcuttur. Kisisel 6z bakim
ihtiyaclarini ¢ok az bir kismini1 kendi bagina karsilayabilmektedir. Basit sozel ifadeleri
ve isaretleri taniyabilirler. Bu cocuklarin egitimlerinde gelisim, iletisim ve uyumsal
davraniglarin gelistirilmesine yonelik ¢alismalar yapilmalidir. Giiniimiizde teknolojinin
gelisimiyle beraber Agir Diizeyde Zeka Geriligi gosteren bir¢ok bireyin daha dncesinde
O0grenemeyecegi diisiiniilen bircok beceriyi Ogrenip yasamlarini siirdiirebildiklerini

gostermektedir (Megep; 2007:14).
2.6.4. Tleri diizeyde agir zeka geriligi

Bu ¢ocuklarin zeka boliimii puanlart 20/25’in altinda olan bireylerdir. Dogumla
birlikte var olan fiziksel engellerin gériilmesi sebebiyle ¢ok uzun yasamadiklari, 6lim
oranlarmin yiiksek oldugu ifade edilir. Oz bakim ihtiyaglarini (Tuvalet, beslenme, kisisel
6z bakim vb.) konusunda bagkalarinin desteklerine ihtiyaglari vardir (Aral ve Baran,
2011:156).

Isitme ve gdrmede sorunlari olabilecegi gibi motor becerilerinde de eksiklik
goriilebilir. Kendisini ifade ederken basit iletisim sozciiklerini kullanirlar (Megep,

2007:14).

Zihinsel engeliligin nedenleri ve siniflandirilmasinin yani sira zihinsel engelli olan
birey ve zihinsel engelli bireye sahip olan aile iiyelerinin 6zellikleri ve yasadiklari
sorunlarin aragtirma konusu kapsaminda ele alinmasi gereken 6nemli bagliklar arasinda

oldugu diisiiniilmektedir.
2.7. Zihinsel Engelli Bireylerin Ozellikleri

Zihinsel yetersizligi olan bireylerin genel 6zellikleri hakkinda bilgi sahibi olmak
zihinsel engelli bireyleri daha iyi anlamamizi, ihtiyag ve beklentileri hakkinda fikir sahibi

olabilmemizi saglamasi agindan énemlidir.

Zihinsel engelli bireyler, direncgleri ve metabolizmalar: diisiik olmalarindan dolay1

cok fazla hastalanmaktadirlar. Zihinsel engelli bireylerde ruhsal, fiziksel ve duyusal
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yetersizliklerle sik sik karsilasilmaktadir. Zihinsel engelli bireyler gelisim evrelerinde dik
oturma, emekleme, dis ¢ikarma, yiirlime, dengede durma, motor becerileri, el ve ayak
hareketleri gibi gelisimsel Ozellikleri tam anlamiyla yerine getirmekte sorun
yasamaktadirlar (Kulaksizoglu, 2003:77). Bu baglamda zihinsel engelli olan bireyler
birbirinden farkli 6zellikler gosteren bir grup yapisina sahiptir. Bu nedenle zihinsel
yetersizligi olan bireylere genel olarak bakildiginda cogu ayni 6zellikte gibi goriinse de
detayli incelendiklerinde bu bireylerin sahip oldugu 6zellikler farklilik gostermektedir.
Bireyde var olan zihinsel yetersizligin nedeni, cocugun yasi ve gelisim donemi, zihinsel
yetersizliginin diizeyi ve zihinsel yetersizlik diizeyine uygun aldig1 egitimler zihinsel

engelli birey iizerinde etkili olabilmektedir (Cavkaytar, 2017:169).

Zihinsel yetersizligi olan bireyler yasitlari ile benzer zihinsel gelisim evrelerinden
gecmektedir. Fakat zihinsel yetersizligi olan cocuklarin bu siirecten gecis hizlar
yasitlarina gore daha yavas ilerlemekle birlikte ayn1 zamanda zihinsel engelli bireyler
odaklanabilme, dikkatlerini verebilme, uyaranlara tepki gosterme davraniglarinda daha az
ve diizensiz olmasi sebebiyle &grenme siirecleri yavas ilerlemektedir. Ogrenme
diizeylerindeki algilama sorunlari, 6grenilenleri aktarma, genelleme yapma ve yeni
uyaranlart uyum saglama konusunda zorluk yasarlar. Bu olumsuzluklar ile birlikte zaman
ve mekan kavramlarin1 yasitlarina gore daha az algilayabilmektedirler (Basgoze,
2019:29). Zihinsel engelli olan bireylerin dil gelisimlerine bakildiginda konusmalari
yasitlarina oranla daha gec olabilmekte ve konusmada problemler yasayabilmektedirler
(Sucuoglu, 2010:142). Ayrica bu grupta yer alan zihinsel engelli bireyler, yasitlarina
kiyasla yasamlarinda kendilerini daha az giivende hissetmeleri nedeniyle baskalarinin
yardimina ihtiya¢ duymaktadirlar. Bu nedenle kendi baslarina herhangi bir sey yapmada
korku duyabilmektedirler (Aydin, 2017:15)

2.8. Diinya ve Tiirkiye’de Engelli Bireylere Yonelik Genel Durum

Gecmisten itibaren engelli bireylere yonelik toplumlarin tutumlari, engelli bireye
yonelik yapilan saglik, egitim, kiiltiirel ve sosyal etkinlikler gibi hizmetleri biiyiik oranda
etkilemistir. Engellilere yonelik yaklasimlar tarihsel siiregte farklilik gostermistir. Bilim
ve teknolojideki gelisimler sayesinde engellilere yonelik yapilan hizmetlerin olumlu

yonde etkilendigi goriilmektedir.

Diinya’da ve iilkemizde engellilik konusu 21. yiizyildaki gelismeler ve engelli

bireylere yonelik yapilan planlamalar genis bir bakis acisiyla degerlendirilmeye
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baslanildigi, toplumsal olarak oOneminin arastirildigt bir konu haline gelmistir.
Engellilikle ilgili bir ¢ok farkli yaklasim olsa da, engellilik zamanin ve toplumun gercek
bir yapisidir (Demir, 2018:5). Bugiin diinyamizda artan kazalar, savaslar, dogal afetler,
yetersiz ve dengesiz beslenme, ¢esitli hastaliklar nedeniyle bedensel ve zihinsel engelli
kisilerin sayist her gecen giin artmaktadir. S6z konusu engelli sayilarinin tlkerin
gelismislik diizeylerine gore degisebilecegi gibi diinya niifusunun % 10’u engelli
bireylerden oldugu ifade edilmektedir. Uluslararasi istatistiklere goére her on ¢ocuktan

birinin engelli olarak dogdugu belirtilmistir (Yorulmaz, 2010:5)

Engelli bireyler saglik, egitim ve istthdam hizmetlerine esit bir sekilde
faydalanmamakta, ihtiyaglari olan bir ¢ok hizmetten ve giinliikk yasam aktivitelerinden
dislanmaktadirlar. BM Engellilerin Haklarma Iliskin Sézlesmenin imzalanmasiyla
birlikte engellilik insan haklar1 sorunu ve kalkinma sorunu olarak anlasilmis ve engelli
bireylerin engelli olmayan diger bireylere oranla daha kotli yasam sartlar1 ve diisiik
sosyoekonomik sartlarda yagam siirdiigiine isaret eden kanitlar her gegen giin artmaktadir.
Sorunun bu kadar biiyiik boyutlarda olmasinin yaninda engellik ile ilgili farkindalik ve
bilimsel bilgi eksikligi de ortaya ¢ikmaktadir. Engellilik ile ilgili bir diger sorun ise
tanimlar ile ilgili ortak bir fikrin olmayisidir. Uluslararasi diizeyde engellilikle ilgili
tiretilen politikalar ve miidahale yontemleri hakkinda ortak toplu bir ¢alisma yok denecek

kadar az sayidadir (WHO, 2011:5-6).

Bu durum karsisinda “Engelliligin Onlenmesi, Yénetimi ve Rehabilitasyonu”
hakkinda 58.23 sayili karariyla WHO Genel Direktorliigii, bilimsel verilerden
yararlanilarak  Diinya Bankasimmin  destegiyle Diinya Engellilik Raporu’nu
hazirlatmiglardir. 74 iilke ve 370’e yakin editoriin yazdigt bu rapordaki onerilerin 2021
yilina kadar gecerli olacagi beklenmektedir. Hazirlanan Raporun amaglar1 “Mevcut en iyi
bilimsel kanitlar 1518inda engelligin 6neminin hiikiimetler ve sivil toplum nezdinde
kapsamli bicimde anlasiimasini saglamak ve engellilige yonelik yanitlar: analiz etmek;
Bu analizden yola ¢ikarak ulusal ve uluslararasi diizeyde oneriler getirmek” seklinde

siralanmistir (WHO, 2011:6).

Diinya genelinde 59 iilkede yapilan saglik aragtirmasina gore 2004 yili tahmin
edilen diinya niifusunun % 15.3’liniin (6.4 milyar olan diinya niifusunun 978 milyonu)
orta diizeyde engelli oldugu, % 2.9’unun yaklasik 185 milyon kisinin ise agir diizeyde
engelli oldugu tespit edilmistir (WHO, 2011:30-31).

19



Tiirkiye’de Basbakanlhk Oziirliiler Idaresi Baskanligi’nin, Bagbakanlik Devlet
Istatistik Enstitiisii ile birlikte 2002 yilinda yapmis oldugu arastirma neticesinde; engelli
olan niifusun toplam niifus i¢indeki oran1 % 12,29 olup 8 milyon 431 bin 937 kisi engelli
vatandas olup bunlarin 331 bin 243’ (%0,48) 6zel gereksinimli kisilerden olusmaktadir
(Oztiirk, 2011:21; TUIK, 2002:21).

Ulkemizde Engelli ve Yash Hizmetleri Genel Miidiirliigii’niin 2019 Eyliil Engelli
ve Yash Istatistik Biilteninde, Ulusal Engelli Veri Tabaninda kayitli ve hayatta olan
engelli sayisinin 2 milyon 483 bin 328 kisi oldugu tespit edilmistir. Ulkemizde 2019
Eyliil ay1 verilerine gore 509 bin 103 kisi zihinsel engelli tanist alirken tiim engelliler
bazinda zihinsel engellilerin engelli olan nufiis i¢indeki orani % 20,5 oldugu tespit
edilmistir (ACSHB, 2019). Ulkemizde Veri tabaninda kayith ve hayatta olan engellilerin

engel gruplarina gore dagilimlar1 Tablo 1°de verilmistir.

Tablo 1: Veri tabaninda kayith ve hayatta olan engellilerin engel gruplarina goére dagilimlar:

Engel Grubu Kisi Sayis1 %

Zihinsel 509.113 20,5
Gorme 282.941 11,4
Isitme 231.200 9,3
Dil ve Konusma 42.549 1,7
Ortopedik 387.754 15,6
Ruhsal ve Duygusal 211.433 8,5
Siiregen Hastalik 1.106.881 44,6
Diger 62.839 2,5

*(ACSHB, 2019)

Ulkemizde engelli haklarmi korumak, zihinsel engelli olan bireylerin sosyal ve
kiltiirel acidan sosyal yoksunluk yasamalarina izin vermemek, yasam standararini
tyilestirmek amaciyla engelli bireylerin Anayasal haklar1 hakkinda bir ¢ok kanun
cikarilmis, engelli bireylere yonelik uluslararasi soézlesmelerde diizenleme yapilarak

engelli haklar1 koruma altina alinmigtir (Seyyar, 2015:129)

Anayasamizda engelli bireylerin haklarini giivence altina almak i¢in bir ¢ok kanun
cikarilmistir. Bu kanunlar: 2709 Esitlik Kanunu, 2828 Sosyal Hizmet Kanunu, 5378
Engelli Ek Kanunu, 2022 Muhta¢ ve Engelliler Aylik Baglanmas: Kanunu, 5237 Tiirk
Ceza Kanunu, 5393 Belediye Kanunu, 3146 Teskilat Kanunu, 222 Ilkdgretim Kanunu,
4857 Sayili Is Kanunu, 3308 Mesleki Egitim Kanununun yaninda engelli bireylere

yonelik ¢ikarilan yonetmeliklerle engellilerin haklar1 korunmaya calisilmistir (Duyan,
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2013:88). Ayrica Evde bakim hizmetleri yonetmeligi de ¢ikarilarak evde bakim alaninda
saglik kuruluslari yetkilendirilmistir (Resmi Gazete, 2005).

Evde bakim yardimi; Bakima Muhta¢ Engellilerin Tespiti ve Bakim Hizmeti
Esaslarinin Belirlenmesine iliskin Y&netmeligin “Bakim tiirleri ve iicret Odeme
sekilleri”’ni diizenleyen 12 nci maddesi ve “Bakim iicretleri’ni diizenleyen 13 iincii
maddesine gore; Bakim hizmetlerinin bakima muhtag engellinin akrabasi veya bakict
personel tarafindan ikametgahinda verilmesi: Bakima muhtag engellinin veya yasal
temsilcisinin talep etmesi hdlinde, bakim hizmeti Genel Miidiirliigiin denetim ve
rehberliginde bakima muhtag engellinin akrabasi veya bakici personel tarafindan bakima
muhtag engellinin veya akrabasimin ikametgdhinda verilebilir. Bu durumda bakima
muhtag engellilere sunulan bakim hizmeti ticreti, bakima muhtag engellinin akrabasina
veya bakici personeli istihdam eden bakim merkezine il miidiirliigii tarafindan aylik

olarak 6denir seklinde agiklanmistir (ACSHB, 2019:45).

Tablo 2: Evde bakim yardimindan yararlanan engelli sayis1 ve ayrilan kaynak miktarinin yillara

gore dagilm

Yillar Engelli Sayisi Evde Bakim Ayhk Odenen
Miktar1 (Milyon TL)

2018 513.276 6.675

2017 499.737 5.720

2016 481.141 5.198

2015 508.481 4.470

2014 450.031 4.056

2013 427.434 3.544

2012 398.335 2.944

2011 347.756 2.944

2010 484.595 1.580

2009 210.320 964

2008 120.000 417

2007 30.638 35

*(ACSHB, 2019)

Sosyal Yardimlar Genel Midiirliigii verilerine gére evde bakim yardimindan
yararlanan kisilerin yillara gore dagilimi Tablo 2’de yer almaktadir. Engelli ve Yash
Hizmetleri Genel Miidiirliigii’nlin Evde bakim yardiminindan yararlanan kisi sayis1 2007
yilinda 30 bin 638 kisi iken bu say1 yaklasik 16.7 kat artarak 2018 yil1 sonunda 513 bin
276 kisiye ulasmistir (ACSHB, 2019) (Tablo 2). Bu bilgilere istinaden her gecen yil
engelli sayisinin artmasi engellik konusunda yapilacak olan ¢alismalarin 6nemi daha da

artirmaktadir.
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Kocaeli Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetleri il Miidiirliigiine bagli Gebze Sosyal
Hizmet Merkezi Miidiirliigii Evde Bakim Himzetinden yararlanan toplam 2643 engelli ve
yakin1 bulunurken, Gebze ilgesinde ikamet eden 1637, Cayirova Ilgesinde ikamet eden
653 ve Dilovasi Ilgesinde ikamet eden 353, toplamda 2643 bedensel, ruhsal, zihinsel ve
diger engelli grubunda bulunan engelli ve yakini resmi olarak evde bakim hizmetinden
yararlanmaktadir. 2007-2019 yil1 Ekim ay1 istatistiklerine bakildiginda Gebze ilgesinde
ikamet eden 186, Cayirova Ilgesinde 61 ve Dilovasi Ilgesinde ikamet eden 32 zihinsel
engelli birey lizerinden evde bakim yardiminin yapildigi, toplamda 279 zihinsel engelli
birey ve ailesinin Gebze Sosyal Hizmeti Merkezi Miidiirliigliniin Evde Bakim

hizmetinden faydalandirilmaktadir.

Evde bakim hizmetlerinin her gecen gilin Oneminin arttigi gilinlimiizde,
Tiirkiye’deki devlet politikasi, kurumsal bakim hizmetleri yerine evde bakim
hizmetlerine yonelik politikalarin gelistirildigi, engellinin kendi ailesi, yakinlar1 veya
profesyonel bakicilar tarafindan ev ortamlarinda bakimlarinin yapilmasi yoniinde gelisim

gostermektedir (Geng ve Barig, 2015:39).
2.9. Zihinsel Engelli Bireye Sahip Ailenin islevleri

Aile; neslin devami, diinyaya gelecek bireylerin yetistirilmesi ve topluma
kazandirilmasi konusunda 6nemini hi¢bir zaman kaybetmeyen duygusal ve evrensel bir
kurumdur. Toplumun gelecegi ve bireylerin iiretime katilimi agisindan ailenin 6nemi
tartisilmazdir (Erkul, 1994:18). Bu nedenle diinyaya gelecek her bireyin i¢inde yasayip
gelisebilecegi bir aileye gereksinimi vardir (Demir, 2018:2). Uretken bir toplum ve

toplumlarin devami agisindan aile 6nemli bir kurumdur (Erkul, 1994:18).

Cocugun diinyaya gelmesiyle birlikte ailede yeni umutlarin ve yeni hayallerin
yaninda ayn1 zamanda nese ve seving duygulart da yasanmaktadir (Eripek, 1996:22).
Ailenin mutlulukla bekledigi ¢ocuk, bazen dogum esnasinda bazen de sonraki siirecte
kaza veya hastalik gibi ¢esitli nedenlerle zihinsel, fiziksel veya ruhsal engelli olabilmekte
ve ailenin beklentilerine cevap vermemektedir (Usta, 2009:76-77). Bu yoniiyle dogumla
birlikte ya da sonraki siirecte cocugun zihinsel engelli oldugunun 6grenilmesi, ailenin tiim
beklentilerini altiist edip, ac1 gerceklerle yiiz yilize birakmaktadir (Deniz ve ark, 2009:955-
956).

Ailede zihinsel engelli bir cocugun olmasi aile yasantilarin1 ve duygularimi

olumsuz yonde etkileyebilmektedir. Bu durumda olan ailelerin gérev ve sorumluluklar
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diger ailelerin gorev ve sorumluluklarindan daha fazladir (Aydin, 2017:16). Ailenin
zihinsel engelli bir bireye sahip olmasiyla birlikte, ailede ekonomik, psikolojik ve saglik
gibi birtakim sorunlar ortaya ¢ikmaktadir. Bu durumda bulunan ebeveynler yasadiklari
giicliikleri asabilmek i¢in ¢dziim yollar1 bulmaya calismaktadir. Ozellikle anneler var
olan sorunlarin iistesinden gelemebilmek i¢in daha fazla gorev tistlenip ¢aba sarf
etmektedirler (Donmez ve ark., 2000:16-17). Anneler ilgi ve duygularinin biiyiik
cogunlugunu engelli cocuga vermelerinden kaynakli olarak ebevyenler arasinda sorunlar,
diger aile tyleri arasinda problem ve davranis bozukluklar1 ortaya ¢ikabilmektedir
(Kigiiker, 1993:23-24). Ayrica ¢ocugun zihinsel engel orani artikca bakim ve
sorumlulukluklar1 da ayni1 oranda artmaktadir. Bunun sonucunda annelerin stres diizeyleri

ve ailesel problemleri olusabilmektedir (Akarsu, 2014:10).

Ailede var olan problemlerle bilikte, zihinsel engelli olan bireyler saglikli olan
cocuklara gore anne-babaya daha fazla ihtiya¢ duyduklarindan, bu durumda bulunan
aileler daha fazla gorev ve sorumluluk yiiklenmek zorunda kalmaktadirlar. Bu yiikler aile

tiyelerinde psikolojik, stres, kaygi, umutsuzluk gibi olumsuz duygular yasamalarina

sebep olmaktadir (Ayyildiz ve ark., 2012:2; Ilhan, 2009:40).

Yapilan arastirmalarda; zihinsel engelli bireylerin bakimlarinin saglanmasinda
birgok yoniiyle ebeveynlere bagimli olmalar1 ebeveynler iizerindeki yiikii, 6zellikle de
annelerdeki kaygi, stres ve umutsuzluklar arttirdigi belirtilmistir (Aricioglu ve Giiltekin,

2017; Deniz ve ark., 2009; Uguz ve ark., 2004; Uyaroglu ve Bodur, 2009).

Ulkemizde zihinsel engelli bireylerin anne-babalariyla yapilan arastirmalarda
zihinsel engelli bireye sahip olan anne-babalarin, saglikli bir ¢gocuga sahip olan anne-
babalardan daha ¢ok stresli ve kaygili olduklari, sucluluk duygular: yasadiklari, engelli
bireyin gelecek yasantistyla ilgili endiseli olduklar1 saptanmis olup ayrica gocugun bakim
ve sorunluluklarimi karsilayabilmeleri hususunda korku duyduklari, zihinsel engelli
bireyin aile yasantisina getirmis oldugu zorluklar, gelecekte de yasanacak olan zorluk ve
problemlerin artacagi korkusuyla ¢cocuklarinin gelecegi hakkinda endiseli olduklari tespit
edilmistir (Aysan ve Ozben, 2007; Dereli ve Okur, 2008; Uguz ve ark., 2004; Yildirim
ve ark., 2012). Bu yoniiyle ailelerin zihinsel engelli bireyi kabullenip ve engelli bireye
yonelik yasam sartlarimi diizeltmesi kolay olmamaktadir. Ailelerin, engelli ¢ocugun
yetistirilip biiyiitiilmesi konularinda sorumluluklar1 paylagsmasi1 gerekmektedir. Bu

noktada engelli bireye yonelik sorumluluklar, ebeveynlerin ¢ocuga yaklagimlari ve
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cocugun yetistirilmesi konular1 énemli yer edinmektedir (Aydin, 2017:16; Ozsenol ve

ark., 2003:156).

Zihinsel engelli bir cocugun bakim ve sorumluluklari saglikli bir cocugun bakim
ve sorumluluklarma gére daha zor olmasi sebebiyle daha ¢ok ilgi ve destege ihtiyac
duyulmaktadir. Aileler bu nokta gelecek yasantilarin1 ve planlamalarini engeli ¢cocuga
gore sekillendirmektedir (Kiigliker, 1993:25). Bagka bir ifadeyle zihinsel engelli olan bir
birey, aile tiizerinde sosyal, ekonomik, duygusal vb. bir c¢ok yoniiyle etkileri
bulunmaktadir. Zihinsel engelli ¢ocugu oldugunu 6grenen anne-babalar amaglarini
tekrardan gozden gecirdikleri, yapmak istediklerini erteledikleri veya vazgegtikleri

gbzlemlenen davranislar arasindadir (Yildirim ve Conk, 2005:2)

Anne-babalar yasamis olduklar1 bu asamalari duygular1 reddetme mantigiyla
icinde bulunduklar1 suglululuk psikolojisinden kurtulup ¢ocugun zihinsel engelli olma
durumunu kabullendikleri ve engelli bireyle yagamaya uyum gostermeye calistiklari,
yasamlarini1 zihinsel engelli bireye yonelik adepte etmeye c¢alistiklar ifade edilmistir

(Koksal ve Kabasakal, 2012:72).

Zihinsel engelli bireye sahip olan ailelerin iglevleri agiklanmaya ¢alisilmistir. Tim
bunlara bakildiginda zihinsel engelli bireye sahip olan ailelerin farkli 6zelliklerde oldugu,
psikolojik ve duygusal anlamda olumsuzluklarinin oldugu goriilmektedir. Bu baglamda
zihinsel engelli bireye sahip olan ailelerin engelli bireye uyum siireglerini ve engelli
bireyin bakimini gerceklestirirken yasadiklar giicliikleri agiklayan modellerin detayli bir
sekilde incelenmesi arastirma konusunun daha net bir sekilde anlagilmasinda oldukg¢a

Oonemlidir.
2.10. Zihinsel Engelli Bireye Sahip Ailelerin Uyum Siirecini A¢iklayan Modeller

Engelli bir bireye sahip ailelerin uyum siireglerini agiklamaya yonelik farlkli
modeller One siiriilmiistiir. Bu modeller; asama modeli, siirekli iiziintii modeli, kisisel
yapilanma modeli, ¢aresizlik gii¢siizliik ve anlamsizlik modeli seklinde agiklanmigtir

(Sucuoglu, 2010:18).
2.10.1. Asama modeli

Zihinsel engelli bireye sahip ailelerin duygusal bir karmasa igerisine girdikleri ilk
etapta sok, reddetme ve devaminda kabullenme tepkilerinin yasandigi modeldir. Zihinsel
yetersiz ¢ocuga sahip biitiin aileler i¢in gegerli oldugu diisiiniilmekte olan modele gore

ebeveynlerin bu durum karsisinda gosterdigi ilk tepkilerin g¢esitli asamalardan gegctigi
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goriilmektedir. Bu agamalar sokla baslayip kabullenmeye kadar uzanan bir dizi duygusal

tepkiyi icerir (Ardig, 2010:149).
2.10.1.1. Birinci asama

Sok: Ebeveynler ¢ocugun engel durumunu o6grendiklerinde sok duygusunu
yasarlar. Bu tepkilerin yasanmasinin nedeni aileler engelli ¢cocuga hazirlikli degildirler.
S6z konusu tepkiler ilk etapda aglama, caresiz kalma, cocugun engelli olduguna

inanmama, utang ve sucluluk duygularini yasama gibi tepkiler gosterirler (Sucuoglu,

2010:50)

Reddetme: Aileler, ¢ocugun engelli oldugunu kabullenmekte zorlanirlar,
gergekle yiizlesmek istemezler. Cocugun gelecegi ile ilgili endise duyarlar ve ¢cocugun
engelli oldugunu inkar ederler. Bu asamada ailelerin engelli bireye yaklasimi engelli

bireyi destekleyici ve profesyonelce olmalidir (Sucuoglu, 2010:50-51)

Depresyon ve Ofke : Ailede engelli bir birey oldugunun 6grenilesiyle birlikte
hayal kiriklig1 yasanir. Aile engelli bireyle birlikte duygusal olarak karmasik duygular
icerisindeyken cevresindekilere, doktorlara, terapistlere ve diger bireylere kizginlik ve
Ofkeyle bakabilmektedir. Ebeveynler bu siire zarfinda Neden biz?, Neden bizim basimiza
geldi? gibi karmasik sorular1 sormaktadirlar. Bu tiir sorulara ¢éziim bulamayan aile
sorunu kendisinde bulmaya baglar. Bu da zamanla ailedeki bireylerde depresyona yol
acabilmektedir. Depresyon ve Ofke duygularinin profesyonellerden destak alinarak
atlatilmasi1 gereken bir siire¢ oldugu ifade edilmektedir (Akarsu, 2014:17; Ayata;
2016:24; Sucuoglu, 2010:51).

2.10.1.2. ikinci asama

Ebeveynler ¢ogugun engelli oldugu gercegini kabullenmeye basladiklar1 ve bu
durumu degistiremeyeceklerini anladiklart donemdir. Bu donemdeki tepkilerini
genellikle ¢eliski, sugluluk, kizginlik ve utang duygulari seklinde yansitmaktadirlar
(Okutan, 2016:21).

Celiski : Bu agsamada zihinsel engelli bireye sahip ailelerin ¢ocugun engellini
kabul etme ve etmemesine yonelik en Onemli donemdir. Engelli bireyin aileye
katilmasiyla birlikte ebevenylerde karmasik duygular yasanabilmektedir. Ebeveynler
engelli cocugun 6lmesini isterlerken bir taraftan da bu duygular onlarda yogun sucluluk

duygunusunu yasamalarina neden olabilmektedir (Aydin, 2017:19).
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Sucluluk : Ebeveynlerde iistesinden gelemeyeceklerini disiindiikleri, kendi
yasantilarinda yaptiklar1 hatalar neticesinde ¢ocuklarinin engelli oldugunu ve
cezalandirildiklar1 diisiinceleri mevcuttur. Cocugun dogumundan once ebeynelerin kotii
aligkanliklarimin alkol veya uyusturucu madde kullanimi, sigara kullanimi vb
aligkanliklardan dolayr ¢ocugun engelli oldugu bu nedenler kendilerinin su¢u oldugunu
diisiiniirler (Baggoze, 2019:32)

Kizginlik : Engelli bireye sahip olan aileler, engelli bireyin yasamlarini olumsuz
yonde etkilemesi nedeniyle engelli bireye yonelik kizginlik hissi yasayabilmektedirler.
Ancak bu durum toplum ve sosyal g¢evre tarafindan uygun bir davranig olarak
goriilmediginden ebeveynler kizginliklarim1 birbirlerine ve diger aile {iyelerine

yoneltebilmektedirler (Acar, 2009:7; Okutan, 2016:21).

Utanc : Engelli bireye sahip aileler, ¢ocugun engelli olmasi nedeni ile toplum
tarafindan dislanacaklari, damgalanacaklar1 diisiincesiyle engelli bireyden utang
duymalar1 sebebiyle engelli bireye sahip olduklarini saklamaktadirlar (Sucuoglu,
2010:51)

2.10.1.3. Uciincii asama:

Anne-babalar engelli bireye sahip olduklar gergegini kabullendikleri, ailenin bir
tiyesi olarak gordiiklerini ve engelli bireye yonelik olumlu diislincelerin bag gosterdigi bir
donemdir. Bu donem pazarliga girisme, engelli bireye yonelik uyum ve aile yapisinin
yeniden organize olmasi, engelli bireyi kabullenme siire¢lerinden olugmaktadir (Okutan,

2016:22).

Pazarhk Etme: Anne babalarin engelli ¢ocuga yardim etkme noktasinda
tanridan, alaninda uzman kisilerden veya ¢ocuga yardimi dokunabilecegini diistindiikleri
bireyler ile pazarlik edildigi bir dénemdir. Bu dénemde ebeveynler engelli bireyin
iyiligine oldugunu diisiindiikleri bir gok vaatte bulunabilirler. Ornegin; “Eger cocugum
tyilesirse yardima muhtag bir ¢ok kisiye yardim ederim, ibadet edecegi” gibi vaatlerde
bulunurlar. Tiim bunlar engelli bireyin iyilesmesi igin yapilan pazarlilardir (Aydin,
2017:20).

Uyum ve Yeniden Organize Olma: Ebeveynlerin zaman gegtik¢e cocugun engel
durumuna uyum saglamaya basladiklari, cocugun engelli olma durumundan rahatsiz olma

duygularinin azaldigi dénemdir. Bu dénemin sonunda engelli bireyle olan iliskilerini
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yeniden diizenleyerek planlamalarin1 engelli bireye yonelik gerceklestirmektedirler

(Acar, 2009:8).

Kabul ve Uyum: Bu evrede anne-babalar planlamalarini gergekei bir diislince
tizerinde kurarlar. Zihinsel engelli bireyin engel durumunu ve varhigini kabul ederler.
Zihinsel engelli bireye tanit konuldugunda ebeveynlerin yasadiklar1 sok, {iziintii kaygi
duygular1 yerini zihinsel engelli bireye kabullenme ve engelli bireye yonelik

yasantilarinda planlamalar yapmaya baslandigi donemdir (Okutan, 2016:22).
2.10.2. Siirekli iiziintii modeli

Bu modele gore engelli bireyin devamli olarak aileye bagimli halde olmas1 ve
engel durumda herhangi bir gelisme, degisme olmamasi, ailenin kendi igerisinde yagamis
oldugu problemler, toplumun olumsuz tutumlar: ailede siirekli iiziintiiye yol agmaktadir.
Bu sebeple aileler engelli bireye yonelik uzman kisilerin destegine ihtiya¢ duyarlar

(Sucuoglu; 2010:22; Yavuz, 2016:25)
2.10.3. Kisisel yapilanma modeli

Bu model biligsel tepkiler lizerinde yogunlagmistir. Aileler zihinsel engelli bir
bireye sahip olmaktan kaynakli olumsuz duygu ve diistincelerini yansittiklari, var olan
durum karsisindaki tepkileri duyular ve yorumlamalarla agiklanmaya ¢alisilmaktadir. Bu
asamada cok ciddi bir duygusal karmasa ve sok igerisindedirler. Yasadiklar1 bu soktan
sonra biligsel diisinmeye ve sorular sormaya baglarlar. Engelli bir bireye sahip
olmalarmin nedeni nedir? Bu durumda ne yapilabilir? Aile planlamalarini nasil
yapacaklar? Engelli bireyin gelecegi ne olacak? gibi sorularla durumu anlamaya ¢alisirlar
ve var olan durumla ilgili planlamalar yapmaya baslarlar (Baykog, 2010:93; Sucuoglu,
2010:23).

2.10.4. Caresizlik gii¢siizliik ve anlamsizlik modeli

Bu modelde ailelerin duygu ve diisiinceleri sosyal ¢evrenin tutum ve davranislar
ile yakindan iliskilidir. Bu modelde bireysel 6zellikler yerine, sosyal 6zelliklere yer veren
bu yaklagimda ebevenlerin tepkileri, etraflarindaki kisilerin engelli bireye yonelik
olumsuz tutum ve tepkilerine gore sekillenmektedir (Akarsu, 2014:14; Akkok, 2018:3;
Sucuoglu, 2010:25).
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Anne babalarin engelli bireye sahip olduklarinda gdstermis olduklar1 duygular
aciklanmaya calisilmistir. Tiim agiklamalar neticesinde ailede zihinsel engelli bir bireyin
diinyaya gelmesi ile ailede karmasik duygularin yasanmasina sebep oldugu

gorilmektedir.
2.11. Zihinsel Engelli Bireye Evde Bakim Verme
2.11.1. Bakim

Tiirk Dil Kurumu’na (TDK) gore bakim; “bir seyin iyi gelismesi, iyi durumda
kalmas icin verilen emek, birinin beslenme, giyinme vb. gereksinimlerini iistlenme ve
saglama isi” seklinde tamimlanmistir (TDK, 2019). Bakim verme formal ve informal
olmak lizere iki sekilde incelenmektedir. Formal bakim; resmi veya 6zel kuruluslar
tarafindan, hastanin evinde veya yatili bir kurumda sunulan ve uzman kisiler tarafindan
hizmet verilen bakimi ifade etmektedir. Informal bakim; yakin ¢evre tarafindan (es,
cocuk, dost ve akraba) herhangi bir iicret alinmadan evde bakim verilen hizmetlerinin

timidiir (Soner, 2017:376).

Zihinsel engelli bireye bakim veren bireylerin sunduklar1 hizmetler genellikle
engelli bireyin Ozbakim ihtiyaclarinin karsilanmasi, ev islerinde yardim, saglik
hizmetlerinin takibi gibi hizmetlerdir (Or, 2013:8-9). Insanlik gérevi olarak bakim ayni
zamanda destek hizmetlerine ihtiya¢ duyan bireylerin sosyal hakkidir. Bakim hizmetleri
evde veya kurumlarda yapilmaktadir. Engelli bireye evde verilecek maddi ve manevi
destege ragmen bakiminin tam anlamiyla saglanilamadigi taktirde saglik bakanlig1 ve aile
bakanlig1 evde bakim hizmetleri devreye girip bireyin ihtiyaclarina uygun ¢oziimler tiretir
(Altuntas ve Atasii, 2016:20). Bakim tiirleri genel olarak bakim faaliyetinin
gerceklestirildigi yer acisindan bakim; evde bakim, kurum bakimi, hastanede bakimi
seklinde siniflandirilir. Thtiyaca gore bakim ise tibbi bakim, sosyal bakim, manevi bakim,
aktif bakim gibi seklinde siniflandirilmaktadir. Ancak arastirmamizin konusuyla ilgi
zihinsel engelli bireyin evde bakimda bakim verenin yasadigi giicliikkler tizerinde

durulacaktir.
2.11.2. Bakim veren birey

Bakim verme, bakim veren kisiye agir sorumluluklar yiikler. Engelli bireyi
koruyup kollayan genellikle engellinin bakim ve sorumluluklarini saglayan bireyler
bakim verenler olarak ifade edilmektedir (Arslantas ve Adana , 2011:257).
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Bagka bir ifade ile hastaya bir ¢ok yonden (fiziksel, duygusal, ekonomik, sosyal
vb.) destek veren, bireyin bakim ve sorumluluklarini tistlenen kisidir. Bakim veren kisi,
genellikle aile bireylerinden olusan veya bakima ihtiya¢ duyan bireyden birinci dereceden
sorumlu olan bakim ve ihtiyaclarmi karsilayan kisi seklinde tanimlanmistir (Inci ve

Erdem, 2008:86).
2.11.3. Bakim veren yiikii

Yiik kavrami, engelli bireyle yasamaktan kaynakli aile bireylerinin gilinliilk yagam
aktivitelerinde aksakliklarin meydana geldigi, hayat sarlarinin olumsuz etkilendigi, aileyi

problem ve sorunlarla etkileyen bir kavram olarak tanimlanmis ve kullanilmistir

(Gtilseren ve ark., 2010:1).

TDK’ya gore yiik kavrami; “birinin tizerine almak zorunda kaldig1 agir gorev”
olarak tanimlamaktadir (TDK, 2019). Literatiirde yiik kavrami; bakim veren bireyin
iistlendigi bakim iginin bakim veren bireyde yarattigi psikolojik sikinti, saglik
problemleri, ekonomik problemler, sosyal problemler ve aile iliskilerinin bozulmasi,
kontroliin bakim verende olmadigi ve olumsuz duygular1 yasama seklinde tanimlanmistir

(Kaya, 2019:32; Wepp ve ark., 1998:170).

Yiik kavrami nesnel yiik ve 6znel yiik olarak ikiye ayrilmistir. Nesnel yiik; bireyin
olumsuz davraniglari, bireyin bakiminda karsilasilan ekonomik giicliikler, glinliik yasam
aktivitelerdeki kisitlanmalar, aile tyelerinin pikolojik ruh sagliklarinin olumsuz
etkilenmesi seklinde ifade edilmistir. Oznel yiik; birey ile ilgili yasanan duygusal sikinti
ve yasanan sikintilarin aile bireylerini nasil etkiledigi, bakim verenin bakim verme
durumuna yonelik olan duygu ve diistinceleri ile ilgilidir (Giilseren ve ark., 2010:2; Soner,

2017:377).

Bu tanimlamalara gore zihinsel engelli bireyin bakim ve sorumluluklarini iistlenen
aile bireylerinde yiik duygusu olusmaktadir. Zihinsel engelli bir bireye sahip olma
nedeniyle aile yiikiinii olumsuz yonde etkileyen bir ¢gok durum s6z konusudur. Zihinsel
engelli bireyin bakiminda karsilagilan giicliikleri, giinlik yasamlarinda ve rollerde
bozulmalarin meydana gelmesi, sosyo-ekonomik problemler, hastane giderleri, engelli
bireyin engel durumunun siddeti, engelli bireyin yas1 ve cinsiyeti, bakim veren bireyin
Ozellikleri ve bakim verme siiresi gibi giigliikler sayilmaktadir (Akarsu, 2014:14; Ohaeri,
2003:460)
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Aile yiikii ile ilgili yapilan aragtirmalarda zihinsel engelli bireylerin ev ortaminda
bakimlar1 konusunda giindeme gelmistir. Ulkemizde zihinsel engelli bireylerin kurumsal
bakimlarinin yogun oldugu bir dénemin bulunmadigi, zihinsel engelli bireylerin
¢ogunlukla ailelerinin yaninda ev ortaminda bakimlarinin yapildigi tespit edimistir (Sari,
2007:19). Zihinsel engelli bireye uzun siireli bakim verme saglik, sosyo-ekonomik
durum, psikolojik durum gibi yagam kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir. Bu siirecte
bakim verenin yasadig1 yiik depresyon, saglik sorunu yasama, ekonomik giicliikler,
yipranmislik gibi gii¢liiklerin yasanmasina sebep olmaktadir (Atagiin ve ark., 2011:517-
518)

2.11.4. Bakim veren yiikiinii etkileyen faktorler

Bakim veren bireyin yasi, cinsiyeti, egitimi, medeni durumu, dini inanci, ¢ocuk
sayisi, ¢cocuklariin yasi, meslegi, ¢alisma durumu, saglik durumu, bas etme yontemleri,
sosyal destek sistemleri ve bakim veren bireyin baska rollerinin ve sorumluluklarinin
olmasi bakim veren bireye ait bakim vermeyi etkileyen faktorler olarak sayilmaktadir

(Atagiin ve ark, 2011:539; Kaya, 2017:31; Soner, 2017:377).

Zihinsel engelli bireyin yasi, cinsiyeti, egitimi, medeni durumu, engelliligin seyri,
davranig sorunlari, iglevsellik diizeyi, hastaliginin niteligi, ajitasyon, saldirganlik, kisilik
degisiklikleri, hezeyenlar, haliisinasyonlar, siirekli ilgi bekleme ve taleplerde bulunma,
ilac reddi gibi engelli bireye ait faktorler olup bu sorunlar bakim yiikiiniin artmasina sebep
olan &nemli faktorlerdendir (Atagiin ve ark., 2011:539; Kaya U., 2019:32, Soner,
2017:378)

2.11.5. Zihinsel engelli bireylerin evde bakimi

Tiirkiye’de bakim hizmetleri Saglik Bakanligi, Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler
Bakanlig1, yerel yonetimler ve 6zel kuruluslar tarafindan verilmektedir. Saglik Bakanligi
evde ve kurumda saglik hizmetleri verirken Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi
dezavantajli gruplara (¢ocuk, geng, kadin, yash ve engelli) yonelik “koruyucu-énleyici,
iyilestirici- gelistirici, tedavi-rehabilite edici” hizmetler sunmaktadir (Geng ve Baris,
2015:40)

Evde bakim; kisaca bakima muhta¢ olan bireyelerin bakiminin ev ortaminda
saglanan hizmetler biitiiniidiir. Bu hizmetler hekim, hemsire, psikolog, sosyal hizmet
uzmani, fizyoterapist gibi profesyonel kisler tarafindan bireyin temel giinliik yasam

ihtiyaglar1 konusunda sunulan koruyucu ve tedavi edici hizmetler biitiiniidiir (Karahan ve
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Giliven 2002:156). Bagka bir ifade ile evde bakim; bakima muhtag bireylerin, fiziksel,
ruhsal ve zihinsel oOziirlilerin veya akut ve kronik hastalarin, icinde yasadiklari
donemlerde bakimlarina yonelik aile bireyleri tarafindan veya sosyal bakim hizmetleri

sunan kurum ve profesyonel bakici uzmanlar1 veya saglik ekibi tarafindan yliriitiilen

hizmetlerin biitiiniidiir (SHCEK 2010:15).

Sunulan evde bakim hizmetlerinde amag, giinlik yasam faaliyetlerini en az
diizeyde etkileyecek sekilde maksimum tedavi ve bakima ulasmak i¢in hastalifin ve
engelliligin etkilerini en aza indirmek, aym zamanda yasam kosullarini nitelikli hale

getirmektir (Erdogan, 2013:22)

Ailede, zihinsel engelli bireyin olmasi1 engelli ve ailesini, yakin ¢evresini bir cok
yonden(fiziksel, duygusal, sosyal vb.) olumsuz etkilemekte ve bu durumla birlikte aile
igerisinde bir¢ok problemi de beraberinde getirmektedir. Engellilik durumu dogum ya da
ilerleyen yillar igerisinde de ortaya ¢ikabilecek bir durumdur ve aileler iiziinti, inkar, ret,
pazarlik, sucluluk gibi duygular yasayabilmektedirler. Bu duygular ebeveynlerin
Ozgilivenlerinde eksilmeyle birlikte kendilerine olan saygilarinin da azalmasine neden

olabilir (Donmez ve ark., 2000:17; Usta, 2009:77)

Bu durum neticesinde bakim hizmeti veren aile iiyeleri engelli bireyin bakimi
konusunda giiniin her saati bakim vermekle kendilerinin sorumlu olduklarini diisiinirler.
Ancak aile liyeleri de engelli bireyler gibi sikintili olan siireci yasadiklar1 ve yeni siirece
uyum saglama ¢abasi i¢erisinde olmalari nedeniyle, engelli bireye sahip ailelerin 6zbakim
ihtiyaclarina yonelik destege gereksinin duyduklar1 saptanmistir (Kilig, 2009:19).
Ozellikle engelli bireye bakim verenlerin ¢alisan olmasi halinde engelli bireyi yalmz

birakip islerine donme kaygis1 merak konusu olmustur (Cinar, 2008:169).

Zihinsel engelli ¢ocugun bakimi konusunda anneler, ¢ocugun bakim ve
sorumluluklar1 ile daha ¢ok ilgilenmektediler. Dolayisiyla engelli ¢ocugun bakimini
yerine getiren anneler, kendilerine yeterli zaman ayiramamakla birlikte ev islerini ve
diger sosyal faaliyetlerini yerine getirememektedirler. Bu tiir durumlar neticesinde bakim
hizmetini saglamakta olan bireylerin bakim yiikiiniin daha da artmasina sebep olmaktadir
(Ozdemir ve ark., 2009: 154). Bu yoniiyle bakildiginda bakim hizmetini iizerine alan

bireylerin sosyal ¢evresine ve kendisine vakit ayiramadigi ifade edilebilir.

Tiim bunlarin neticesinde zihinsel engelli bireye bakim vermenin olumlu

etkilerinin yaninda bir¢cok olumsuz yanlart da bulunmaktadir. Bakimi gerceklestiren
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bireyler fiziksel, sosyal, ekonomik ve saglik agisindan bir¢ok problemler ile

karsilasmaktadirlar (Gontiltas, 2019:32).

Bu problemlerin yaninda zihinsel engelli bir bireye sahip olmak, aile iglevlerini
ciddi anlamda olumsuz etkileyen, var olan sorunlarin iistesinden gelebilmek i¢in 6zel bas
etme becerileri gerektiren bir kriz durumudur. Ailede, her cocugun dogumu belli bagh
degesikliklere sebep olmaktadir (Sari, 2007:25). Zihinsel engelli bireylerin gelisimi
saglikli ¢ocuklar ile kiyaslandiginda daha yavas ve gegtir. Zihinsel engelli bireye sahip

olmak ailenin sisteminin gelisimini de olumsuz yonde etkilemektedir (Karanci, 1997:11).

Zihinsel engelli bireye sahip olan aileler cocuklarinin engel durumlarindan dolay1
olumsuz etkilenmektedirler. Aileler zihinsel engelli bireylerin bakimini saglayip engelli
cocugun giinliik islerinde yardimci olmalarimin yaninda duygusal anlamda da zihinsel
engelli bireye destek olmaktadirlar. Aileler zihinsel engelli bireylere destek verirken
zamanlarindan, enerjilerinden ve maddi kaynaklarindan da kismak zorunda kaldiklari, bu
durum sebebiyle bakim veren bireylerin sosyal hayat, is yasami, arkadas ¢evresi gibi tiim
iligkilerini olumsuz yonde etkileyen bir durum haline gelmektedir (Atagiin ve ark.,
2011:524; Gormez, 2017:170).

Bu durum bakim veren bireylerde; depresyon, uykusuzluk durumu, alkol veya ilag
kullaniminin artmasi, sosyal izolasyon ve problem ¢ozme becerilerinde giicliikler
yasayabilmektedir. Bakim verenler, hayatlarin1 bakim verdikleri bireylerin ihtiyaglarma
gore dilizenlemektedirler. Bakim veren bireyler kendilerini arkadas, aile ve sosyal
aktivitelerden uzak tutmalari nedeni ile sosyal destek sistemlerinde azalma, bakim
roliinde kendilerini yalniz hissetme gibi sosyal gii¢liiklerle karsilasmaktadirlar (Coskun
D., 2013:10).

Genel olarak zihinsel engelli bireye bakim hizmeti veren bireylere disaridan
bakildiginda tiim bakim verenler ayn1 gibi goriilse de engelli ¢esitliligi ve bakima muhtag
bireylerin 6ziir oranlar1 dikkate alindiginda gesitliliginin fazla oldugu ortaya ¢ikmaktadir.
Ozellikle engelli bireylerin yakinlarinin beklentileri, duygu ve diisiinceleri, hedefleri ve
koruma iggiidiileri degerlendirildiginde bakim veren bireylerin ¢ok fazla zorluk

yasadiklar ortaya ¢ikmaktadir (Oztiirk ve ark., 2017:57).
2.11.6. Zihinsel engelli bireye bakim verenlerin yasadiklar: sorunlar

Giliniimiizde normal bir ¢ocuga sahip olmak bile ailede pek ¢cok sorun yagsanmasina

sebep olurken cocugun engelli olmas1 aileler agisindan sikintili bir siirecin basladigi
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anlamina gelmektedir. Aileye engelli bir bireyin dahil olmasiyla birlikte aile bireylerinde
yogun bir stresin yagsanmasina sebep olmaktadir. Zihinsel engelli bir bireyin aile
tarafindan kabul edilmesi uzun bir siire¢ gerektirmekte, bu siire zarfinda aile bireylerinde

aile i¢i ve toplumsal sorunlar yasanabilmektedir.

Engelli olarak diinyaya gelen c¢ocuk ailedeki roliinii yerine getirememesi
nedeniyle ailede uyum probleri ortaya ¢ikmaktadir (Ozgiiven, 2014:94). Bu durumlar
gdz Oniinde bulunduruldugunda zihinsel engelli ¢ocuga sahip olmak, ailede bazi

sorumluluklar ve bu sorumluluklarla birlikte bir takim sorunlar meydana getirmektedir.

Ekonomik sorunlar: Engelli ¢ocugun olmasi ebeveynler agisindan ekonomik
zorluklarin baglamasi ile neticeklenmekte, ebevyenlerden biri engelli cocugunun bakimi
ile ilgilenmek i¢in isinden ayrilmak durumunda kalabilmektedir (Coskun D. , 2013:14).
Ailelerin saglik giivencesi olmasina karsin yapilan ek harcamalar, bakim masraflari,
ulasim masraflari, hastane giderleri, sigorta kapsamina girmeyen tibbi cihaz ya da tirlinler

de aileyi ekonomik yonden olumsuz etkilemektedir (Kaya D., 2017:20)

Psikolojik sorunlar: Engelli bir gocugun diinyaya gelmesi, aile sistemini stres ve
kaygi yaratici bigimlerde degistirmektedir. Aile gelisimi acisindan diinyaya gelen
cocugun engelli olmasi ailede sok etkisi yaratmaktadir (Isikhan, 2005:37). Cocugun engel
durumunun fark edildigi andan itibaren aile iiyelerinin biiyiikk ¢cogunlugunun gosterdigi
ilk tepki sok olup, bu sokla birlikte ebeveynlerin ¢aresiz, limitsizlige kapilip, hayal
kirikligina ugramaktadirlar. Sok evresini zamanla atmaya ¢aligan ebeveynler cogu zaman

da ¢cocugun egelli oldugunu kabul etmeyebilmektedirler (Akandere ve ark., 2009:24-25).

Sosyal sorunlar: Zihinsel engelli bireyin bakim ve gbzetime ihtiya¢ duymasi,
bakim veren bireyin yasaminda ¢ok biiyiik kisitlamalara neden olmaktadir. Zihinsel
engelli bireye bakim veren aile iiyelerinin, bakim verme siirecinin yogun temposu
nedeniyle kendisine ve ailesine karsi sorumluluklarindan, sosyal hayatindan bir ¢ok
yoniiyle fedakarliklar etmesi gerekmektedir. Giderek artan bakim yiikii ile birlikte daha
fazla zaman, ilgi ve ugras vermek zorunda olan aile bireylerinde zamanla ige kapanma,
sosyal izolasyon, aile ve arkadas iliskilerinde bozulma, iletisim sorunlar1 ve dikkat

dagmiklig1 gibi sorunlarin yasanmasi da kaginilmaz olmaktadir (Kaya U., 2019:39)

Saghk sorunlari: Zihinsel engelli birey biiytidiikce aile i¢i iliskilerde gerginlikler,
gelecege yonelik kaygilar, anne-babaya bir sey oldugu durumda engelli bireye kimin

bakacagi endisesi daha da ¢ok artmaktadir. Aile i¢inde yasanan sikintilarinin yani sira
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engelli bireyin ortaya ¢ikardigi problemler ailenin daha stresli bir yasam siirmesine neden

olabilmektedir (Coskun D. , 2013:15).

Yasanilan stresten dolay1 aile iiyelerinde bazi saglik sorunlar1 da ortaya
cikabilmektedir. Kan basincinin yiikselmesi, kas gerilimi, istah ile ilgili problemler
yasama, mide sancilari, uykusuzluk, halsizlik, bas agrisi, halisiinasyon, i¢e kapanma,
depresyon gibi olumsuz duygu ve diisiinceler yasanabilmektedir (Duygun ve Sezgin,
2003:39).
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Arastirmanin Modeli

Arastirma zihinsel engelli bireylerin evde bakiminda yasanan giicliikler ve bu
giicliiklerin aile iiyelerine etkisi ve bakim yiiklerini belirlemek i¢in aragtirmaci tarafindan
literatiir taranarak hazirlanan Bilgi Toplama Formu ve Bakim Verme Yiikii Olgegi 2019
yili Kasim ve Aralik aylarinda zihinsel engelli bireylere bakim veren aile iiyelerine
uygulanmis ve istatistik teknikleri kullanilarak zihinsel engelli bireye bakim vermekten
kaynakli aile iiyelerinin yasadiklar giigliiklerin ve bakim yiikiiniin belirlenmesi amactyla

veriler toplanmustir.
3.2. Arastirmanin Soru ve Hipotezleri

Bu ¢alisma ile zihinsel engelli bireylerin evde bakiminda yasanan giicliiklerin aile
tiyelerine etkisi ve bakim yiikleri incelenerek; aile bireylerinin yasadig1 sorunlara ¢oziim
Onerilerinin belirlenmesi ve bakim yiiklerinin azaltilmas1 amaglanmaktadir.

Arastirma Sorusu 1: Zihinsel engelli bireye bakim veren aile iiyelerinin ve
bakimi yapilan zihinsel engellinin sosyo-demografik 6zellikleri nelerdir ve bakim
stirecine etkisi nedir?

Arastirma Sorusu 2: Zihinsel engelliye ve bakim siirecine iligkin 6zellikler
nelerdir ve bakim stirecine etkisi nedir?

Arastirma Sorusu 3: Zihinsel engelli bireylere bakim veren aile iiyelerinin ve
bakimi yapilan zihinsel engellilerin sosyo-demografik 6zellikleri ile bakim yiikii arasinda
iliski var midir?

Arastirma Sorusu 4: Aile iiyeleri tarafindan bakim verilen zihinsel engelli
bireyin engellilik durumu ile bakim yiikii arasinda iliski var midir?

Bu arastirma ile zihinsel engellilere bakim veren aile {iyesinin yasadigi
giicliiklerin tespit edilmesi amaclanmaktadir. Bu nedenle bakim veren aile iiyesinin
demografik verilerini, bakim verilen hastanin demografik bilgilerini, bakim siirecinin
ozelliklerini ve bakim veren yiikiinii incelemek amaciyla asagidaki hipotezler
gelistirilmistir:

Hipotez 1: Giinliikk bakim verme siiresi arttik¢a bakim verenlerin yasadigi giicliik

de artar.
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Hipotez 2: Bakim verenlerin egitim diizeyi ile bakim yiikii arasinda anlaml1 iliski
vardir.

Hipotez 3: Bakim verenin gelir durumu bakim siirecinde yasadigi giigliikleri
etkilemektedir.

Hipotez 4: Bakim verenin aile yapisi bakim verenin yasadigi gigligi

etkilemektedir.
3.3. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini; Kocaeli Gebze Ilcesinde bulunan Kocaeli Aile, Calisma ve

Sosyal Hizmetler il Miidiirliigiine baglh Gebze Sosyal Hizmet Merkezi Miidiirliigii niin

2007-2019 yillant verilerine bakildiginda evde bakim hizmeti almaya devam eden 279

zihinsel engelli yakini ve evde bakim hizmeti bagvurusu yapan zihinsel engelli tanisi
almis bireylere bakim veren aile iiyelerini olugturmaktadir.

Sosyal Hizmet Merkezine evde bakim hizmeti almak {izere bagvuruda bulunan veya

evde bakim hizmeti alan zihinsel engelli tanis1 almig engelli bireye evde bakim veren ve

goniillii olarak arastirmaya katilmay1 kabul eden 124 zihinsel engelli yakini arastirmanin

orneklemini olusturmustur.
3.4. Veri Toplama Araclari ve Ozellikleri

Arastirma verileri, arastirmacinin kendisi tarafindan yiiz ylize anket yontemi ile
elde edilmistir. Arastirmaya zihinsel engelli bireylere bakim verenlerin sozlii izinleri
alinmig ve gonilli olarak arastirmaya katilmayr kabul eden katilimecilardan
olusturulmustur. Asagida iceriklerine yer verilen zihinsel engelli birey ve aile liyelerine
ait bilgilerin yer aldig1 anket formlar1 olusturulmustur. Formlarin ilk {i¢ boliimii literatiir
incelenerek olusturulmustur. Dérdiincii boliimde ise Bakim Verme Yiikii Olcegi yer
almaktadir.

A. Bakim Veren Aile Uyesine Iliskin Bilgi Toplama Formu: Bakim veren aile iiyesine
iliskin yas, cinsiyet, egitim durumu, medeni durumu, gelir durumu, aile yapisi, evde
bakim iicreti alip almadig1 gibi bilgiler yer almakta olup toplamda 12 sorudan
olusmaktadir.

B. Zihinsel Engelli Tamis1 Almis Bireye Iliskin Bilgi Toplama Formu: Zihinsel
Engelli tanis1 almis bireylere iligskin yas, cinsiyet, egitim durumu, zeka diizeyi, engel

durumu gibi veriler yer almakta olup toplamda 9 sorudan olusmaktadir.
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C. Zihinsel Engelli Bireyin Evde Bakiminda Karsilasilan Giicliiklere Yonelik Bilgi
Toplama Formu: Bu boliimde bakim verenlerin bilgi diizeyleri, bakim verme sebebi,
bakim verme siiresi, Engelli bireyin hangi ihtiyaclarinin karsilandigi, Engelli bireyin
hangi ihtiyag¢larinin karsilanmasinda giicliik yasandigi, Engelli bireyde goriilen belirti
ve bozukluklarin bakim verene ne diizeyde giicliik yasattigt ve bakim verenlerin
bakim sorumlulugu nedeniyle hangi sorunlar1 yasadiklar1 gibi verileri icermektedir.

D. Bakim Verme Yiikii Ol¢egi: Zihinsel ve fiziksel engelli bireylere bakim verenlerin
yasadiklar giicliikleri belirlemek amaciyla Zarit, Reever ve Bach-Peterson tarafindan
1980 yilinda gelistirilmistir (Inci, 2006:26). Inci tarafindan Tiirkce’ye uyarlanmasi
yapilmis olup kendisi dahil farkli ¢alismalarda BYO gecerlilik ve giivenilirligi test
edilmistir. Inci, yapti1 calismasinda i¢ tutarlilik katsayisinin 0.43 ile 0.85 arasinda,
test glivenilirligini ise 0.95 olarak verilmistir. Bakim hizmeti verenin bireyin kendisi
tarafindan ya da arastirmaci tarafindan miilakat yontemiyle doldurulabilen olgek,
bakim vermenin bireyin yasamina olan etkisini 22 farkli soruda ifade etme olanagi
vermektedir. Bu ifadeler bakim vericinin ruhsal, sosyal, bedensel ve iyilik durumunu
ortaya ¢ikarmasi hedeflenmektedir. Bakim verme yiikii 6l¢egi bes farkli kategoride
bireyin ifadesine yardimci olmaktadir. Bunlar “hi¢bir zaman ™ deyiminden baslayip
“hemen her zaman” deyimine kadar artan siddette cevap seklinde olup, likert tipi
degerlendirmeyi esas alan Olcektir. Bu dlgekte en az 0 puan ve en fazla 88 puan

araliginda puan alimabilmektedir (Inci ve Erdem, 2008:87-88).
3.5. Verilerin Toplanma Siireci Ve Analizi

Veri toplama araglari, arastirmaci ve bir goriismeci tarafindan 6rneklem grubundaki
bakim veren aile liyeleri Gebze Sosyal Hizmet Merkezi Miidiirligiine geldiginde Yyiiz
yiize gorlisme yontemi ile uygulanmugtir.

Bagimsiz Degiskenler: Ebeveynin yasi, 6grenim durumu, medeni durumu, meslegi,
sosyal giivencesi, ekonomik durumu, ¢cocugun yasi, cinsiyeti, engelli duruma geldigi yas,
engelli olma nedeni, egitime baslama yas1 bagimsiz degiskenleri olusturmaktadir.
Bagimh Degiskenler: Bakim Yiikii Olceginden alinan puan ortalamalart bagiml
degiskenleri olugturmaktadir.

Zihinsel engelli bireylere bakim veren ailelerinin yasadiklari gligliiklerin belirlenmesi
amaci ile goniillii katilimcilara uygulanacak olan anketlerin sonuglari, SPSS 22 Istatistik
Programi kullanilarak analizi degerlendirilecektir. Zihinsel engelli bireylere bakim veren

aile liyelerinin bakim verme yiikiinii ve yasadiklar1 giigliikleri belirlemek i¢in ¢alismada
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basit tesadiifi 6rnekleme yontemi kullanilarak veriler Frekans tablolar1 ve aritmetik
ortalama gibi betimleyici istatistikler, tek yonlii varyans analizi, bagimsiz gruplarda t testi

ve pearson korelasyon analizleri kullanilmistir.
3.6. Arastirmanin Simirhhiklar

Aragtirmada Gebze Sosyal Hizmet Merkezi Midiirliigliniin evde bakim
hizmetinden faydalanan zihinsel engelli bireylerin ailelerini kapsamaktadir. Arastirmaya

katilim saglayan bakim veren aile tiyelerinin goriisleri ile sinirli tutulmustur.
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4. BULGULAR

Verilerin istatistiksel analizi sonucu elde edilen zihinsel engelli bireye ve ailesine
ait demografik dzellikler ve zihinsel engelli gruplara bakim veren aile iiyelerinin BYO

analiz sonuglar1 bulgular béliimiinde sunulmustur.
4.1. Bakim Veren Aile Uyesine Iliskin Bulgular

Bakim veren aile bireylerine iligkin demografik durumlari asagida verilmistir.

Tablo 3: Bakim veren aile iiyelerinin demografik bilgileri

Degiskenler Say1 %
.. Kadin 97 78,2
Cinsiyet Erkek 27 21,8
18-24 4 3,2
Yas 25-40 74 59,7
41-55 33 26,6
56 ve iizeri 13 10,5
Okur-yazar degil 21 16,9
Okur-yazar 5 4,0
lkokul Mezunu 39 31,5
Egitim Durumu Ortaokul Mezunu 29 23,4
Lise Mezunu 23 18,5
Yiiksek Ogretim 7 5.6
Mezunu
Gelir Yok 20 16,1
1 TL-2020 TL 47 37,9
Gelir Durumu 2021 TL-3000 TL 34 27,4
3001 TL-4500 TL 20 16,1
4501 TL + 3 2,4

Caligma kapsaminda zihinsel engelli bireye evde bakim veren ve aragtirmaya
katilmay1 kabul eden 97 kadin, 27 erkek olmak tlizere toplam 124 zihinsel engelli yakinina
ulasilmistir. Katilimcilarin % 78,2’si kadinlar, % 21,2’si erkeklerden olusmaktadir.

Calismaya katilan aile liyelerinin yas durumu incelendiginde 25 yas ve alti %
3,2’sini, 25-40 yas aralig1 % 59,7’sini, 41-55 yas aralig1 yiizde 26,3 nii, 56 ve iizeri ise %
10,5’ini olusturmaktadir. Zihinsel engelli bireye bakim verenlerin % 31,5 birey ilkokul
mezunu, % 16,9’unun okuryazarligi olmadigi tespit edilmistir Bakim veren aile
bireylerinin gelir durumu incelendiginde % 16.1’inin herhangi bir gelirinin olmadigi, %

37,9’unun ise 2020 TL alt1 gelire sahip oldugu tespit edilmistir (Tablo 3).
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Tablo 4: Bakim veren aile iiyelerinin 6zellikleri

Degiskenler Say1 %
Evli 103 83,1
Bekar
Medeni Durumu 10 8.1
Ayri/Bosanms/Vefat 11 8,9
Cahgiyor 22 17,7
Cahsma Calismuyor (Issiz) 33 26,6
Durumu Ev hanllml 64 51,6
Emekli 5 4,0
Genis Aile 18 14,5
ekirdek Aile 7
Aile Yapisi ¢ - % 98
Parcalanmis Aile 7 5,6
Ailede zihinsel 1-2 5 4,0
3 ve daha fazla 3 2,4
engelli cocuk YoK
116 93,5
durumu
Cocuk Yok 12 9,7
1-2 72 58,1
Durumu
3+ 40 32,3
Emekli Sandigi 9 7,3
Bagkur 0
Sosyal Sigortalar 85 68,5
Sosyal giivenceniz Ozel Sigorta 1 8
Sosyal Giivencemiz Yok 9 73
Yesil kart 20 16,1

Calisma grubu incelendiginde bakim hizmeti veren bireylerin % 83,11 evli ve
bliylik ¢ogunlugu % 90,41 cocuk sahibidir. Ayrica bakim hizmeti veren bayanlarin %
51,6’s1 ev hanimdir. Bakim veren bireylerin sosyal giivencesi incelendiginde %
92,7’sinin sosyal glivensinin var oldugu, % 7,3 iiniin sosyal glivencesi olmadig tespit

edilmistir.
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Tablo 5: Bakim veren aile iiyesi ile zihinsel engelli arasindaki yakinlik derecesi

Degiskenler Sayi %
Annesi 67 54,0
e . Babasi 15 12,1

Bakim verdiginiz Esi 7 56
engelliniz ile Kiz1 11 8,9
Gelini 6 4,8

yakinlik dereceniz Oglu 5 4,0
Diger 13 10,5

Bakim veren aile iiyelerinin ¢ogunlugu % 54’1 annelerden olugmaktadir. Bunun
yaninda % 12,1 oraninda zihinsel engelli bireye babalar1 bakim verirken, % 5,6’sina

engelliye esi, diger bakim verenlerin toplami ise % 28,2 birey bu gorevi listlenmistir.
4.2. Zihinsel Engelli Bireye iliskin Bulgular

Bu baslik altinda zihinsel engelli bireyin demografik 6zellikleri yer almaktadir.

Tablo 6: Zihinsel engelli bireye iliskin demografik bilgiler

Degiskenler Say1 %
Kadin 47 37,9
Erkek

Cinsiyet 7 62,1
0-2 14 11,3
3-6 20 16,1
7-10 22 17,7

Yas 11-17 19 15,3
18-25 5 4,0
26-35 13 10,5
36-45 10 8,1
45 ve iistii 21 16,9
Okuryazar degil 104 83,9

. Okuryazar 9 7,3

Egitim Durumu ilkokul mezunu 6 48
Ortaokul mezunu 4 3,2
Lise mezunu 1 0,8
Yok 106 85,5

Gelir Durumu 1TL-1000 TL 4 3,2
1001 TL - 2000 TL 11 8,9
2001 TL - 3500 TL 3 2,4

Zihinsel engelli bireye iliskin demografik 6zellikleri incelendiginde % 37,9’u
kadin, % 62,1’1 erkek bireylerden olugsmaktadir. Zihinsel engelli bireylerin %60,4’1 18
yas alti ¢cocuklardan olusmaktadir. Engellilerin egitim diizeyi ele alindiginda biiyiik

cogunlugunun % 83,9°u okur-yazar olmadig goriilmiistiir. Lise mezunu olan sadece 1
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zihinsel engelli birey bulunurken yiiksekdgretim mezunu olan bireyin olmadig: tespit
edilmistir.  Zihinsel engelli Dbireye iliskin gelir durumu incelendiginde biyiik
cogunlugunun % 85,5’inin gelir durumunun olmadig1 % 8,9’nun 1001-2000 TL arasinda
gelire sahip oldugu goriilmiistiir (Tablo 6).

Tablo 7: Zihinsel engelli bireyin diger 6zellikleri

Degiskenler Say1 %
Evli 23 18,5
'[\)"Sﬂm'u Bekir 97 78,2
Ayri/Bosanmis/Vefat 4 3,2
Yok 100 80,6
D 1-2 13 10,5
Cocuk Durumu 3+ 11 8.9

Tablo 7 incelendiginde zihinsel engelli bireylerin biiyiik cogunlugunun (%78,2)

bekar bireylerden olusmaktadir.

4.3. Zihinsel Engelli Bireyin Engel Durumuna liskin Ozellikler

Tablo 8: Zihinsel engelli bireyin engel durumuna iliskin bilgiler

Degiskenler Say1 %
0-12 ay arasi 57 46,0
Engeli Fark Etme [ 13-36 ay aras1 18 14,5
SER] 3-5 yas arasi 17 13,7
5 yildan fazla 32 25,8
Hafif 5 4,0
Zeka Diizeyi Orta > 47,0
Agir 60 48,4
Dogustan 71 57,3
Engel Nedeni Hastalik Nedeni le 26 21,0
Bilmiyorum 27 21,8

Engelli bireyin zihinsel engelli olma durumunun aileler tarafindan fark edilme
yasina bakildiginda % 46’sinin 0-12 aylikken fark edilirken % 60,5’inin ise ii¢ yasini
doldurmadan fark edilmistir. Zeka diizeyleri incelendiginde % 47,6 birey orta diizeyde,
% 48,41 ise agir diizeyde engelli oldugu, Zihinsel engelli bireylerin engel nedenlerine
bakildiginda biiyiikk ¢ogunlugunun (% 57,3) dogustan engelli oldugu, % 21’nin ise

hastalik nedeni ile engelli oldugu goriilmiistiir.
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Tablo 9: Engelli bireye zihinsel engel disinda tam1 konulmus hastaliklar

Degiskenler Say1 %
Hayir 102 82,3
Evet (Kronik Rahatsizliklar, Psikiyatrik 22 17,7
Rahatsizliklar vb.)

Tablo 9’¢ gore; bakim verilen zihinsel engelli bireylerin % 82,3 {inlin var olan
engelli disinda herhangi bir hastaliginin bulunmadigi, % 17,7 sinin ise zihinsel engelli
disinda en az bir hastalig1 bulunmaktadir. ifade edilen hastaliklara bakildiginda epilepsi,
psikiyatrik(Depresyon, panik atak, uyku sorunlari, anksiyete, &fke kontrolii vb.)

rahatsizliklar, kalp hastaliklar1 yer almaktadir.
4.4. Bakim Siirecine iliskin Bilgiler

Asagida bakim veren aile iiyelerinin giigliilk yagsamasina sebep olabilecek bakim

stirecine iligkin veriler yer almaktadir.

Tablo 10: Zihinsel engelli bireye giinliik bakim verme siiresi

Say1 %
Engelliye Giinde Ortalama Ka¢ | 1-8 19 15,3
Saat Bakim Veriyorsunuz 0-16 14 11,3
17-24 91 73,4

Engelli bireye bakim verme siiresi incelendiginde 17-24 saat bakim verenlerin
cogunlukta %73.4 oldugu goriilmiistiir.

Tablo 11: Aile iiyelerinin zihinsel engelliye bakim verme sebebi

Say1 %
Ailevi Sorumluluk 58 46,8
Bakim Verme Sevgi Bagi 6 4,8
Sebebi Bakimini Saglayacak kimsenin
30 24,2
Olmamasi
Cevap Verilmemis 30 24,2

Zihinsel engelli bireye bakim veren aile iyelerinin bakim verme sebebine
bakildiginda % 46,81 engellisine ailevi sorumluluk duygusu ile % 30’u engelli bireyin
bakimini saglayacak kimsenin olmamasi ve % 4,8’inin ise Sevgi bagi nedeni ile bakim

verdigi gorillmiistiir.
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Tablo 12: Zihinsel engelli bireye bakim verilirken aile iiyelerinin karsilastig: giicliikler

Say1 %

Cevap Verilmemis 9 7,3
Iletisim 35 28,2
Karsilasilan Kendine Ozel Zaman Ayiramama 20 16,1
o Psikolojik Sorunlar 35 28,2
gligliikler Ekonomik Zorluklar 3 2,4
Toplumun Bakis Ac¢isi 22 17,7

Tablo 12 incelendiginde katilimcilarin zihinsel engelli bireye bakim verirken
karsilastiklar giicliikleri belirlemek amaciyla sorulmustur. Katilimcilarin bakim verirken
% 28,2’sinin “Psikolojik Sorun” yasadig1, % 28,2’si “Iletisim” konusunda, % 17,7’si
“Toplumun Bakis Agis1” noktasinda, % 16,1°i ise “Kendine Ozel Zaman Ayiramama”

noktasinda gii¢liik yasadiklar tespit edilmistir.

Tablo 13: Zihinsel engelli bireye bakim verilirken karsilanan ihtiyaclar:

Say1 %

Beslenme 115 92,7

Bosaltim 58 46,8

Giyim 110 87,9

Engelli Bireyin Kisisel Temizlik 112 89,5
Karsilanan Hareket 65 52,4
oL Tedavi 109 87,9
Thtiyaglar® Ekonomi 95 76,6
Ulasim 89 71,8

Ev isleri 96 77,4

*Birden fazla cevap verilmistir.

Tablo 13 incelendiginde; bakim verenlerin zihinsel engelli bireyin beslenme
%92,7 basta olmak lizere sirasiyla kisisel temizlik %89,5, Giyim %87,9, Tedavi 87,9, Ev

isleri, Ekonomi, Ulagim, Hareket ve Bosaltim, ihtiyaclarini karsiladig goriilmektedir.

Tablo 14: Zihinsel engelli bireye bakim verirken aile iiyelerinin destege ihtiya¢ duydugu konular

Say1 %

Hastanin fiziki bakiminda 85 68,5

Bakim Siirecinde Destege | Ekonomik Destek 89 71,8

I Ev isleri 87 70,2
Iht D 1

IR Refakat 76 61,3

Konular* Tedavi 93 75,0

Ulasim 87 70,2

*Birden fazla cevap verilmistir.

Tablo 14 incelendiginde bakim siirecinde destege ihtiya¢ duyulan konular
soruldugunda en fazla Tedavi % 75, ekonomik destek % 71,8, Ulasim % 70,2 ve Ev Isleri
% 70,2 konularinda destege ihtiya¢ duyduklari yanitlar1 vermislerdir.
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Tablo 15: Evde bakim iicreti alma durumu

Say1 %

Evet 105 84,7

Evde Bakim Ucreti Hayr 19 15,3
Toplam 124 100,0

Tablo 15 incelendiginde ¢aligmamizda bakim veren aile {liyelerinin % 84,7 sinin

evde bakim ticreti aldiklar1, % 15,3’lin evde bakim ticreti almadiklari tespit edilmistir.

4.5. Bakim Veren Aile Uyelerinin Zihinsel Engellilikle Ilgili Bilgi Diizeleri

Tablo 16: Zihinsel engelli bireye bakim veren aile iiyelerinin zihinsel engellilikle ilgili bilgi diizeyi

Degiskenler Say1 %
Bilgim Yok 27 21,8
e Biraz Biliyorum 50 40,3
Engelliligin psikiyatrik ve Biliyorum 39 315
davramssal belirtileri Cok iyi biliyorum 8 6,5
Bilgim Yok 33 26,6
Hastaligin Evreleri ve Seyri Biraz Biliyorum 41 33,1
Biliyorum 44 35,5
Cok iyi biliyorum 6 4.8
Bilgim Yok 42 33,9
Hastaligin Tedavisi Biraz Biliyorum 38 30,6
Biliyorum 36 29,0
Cok iyi biliyorum 8 6,5
Zihinsel Engelliye yaklasim Bilgim Yok 18 14,5
tarzt ve iletisim Biraz Biliyorum 38 30,6
Biliyorum 58 46,8
Cok iyi biliyorum 10 8,1
Sosyal ve ekonomik haklar Bilgim Yok 12 9,7
hakkinda bilgi diizeyi (Evde
bakim parast, evde saghk Biraz Biliyorum 52 41,9
Hizmetleri, engelli maasi, OTV Biliyorum 54 43,5
indirimi, ulastm indirimi vb.) Cok iyi biliyorum 6 48

Bakim veren bireylerin bilgi diizeyini 6lgmeye yonelik sorular yer almaktadir.
Katilimcilarin yarisindan fazlasi engelliligin belirtileri, engelliliin evreleri, seyri ve
hastaya yaklasim tarzi ile ilgili cok az bilgi sahibi olduklar1 saptanmistir. Hastaligin
tedavisi ile ilgili katilimeilarin % 33,9’u “bilgim yok”, % 30,6’s1 “biraz biliyorum, %
5«

29’u “biliyorum” ve % 6,5°1 “¢ok iyi biliyorum” yanitin1 vermistir (Tablo 16).
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Calismaya katilim gosteren bireylerin Sosyal ve ekonomik haklar1 konusundaki
bilgi diizeylerine bakildiginda; % 9,7’si “bilgim yok”, % 41,9’u “biraz biliyorum”, %
43,5’1 “biliyorum” ve % 4,81 “¢ok iyi biliyorum” yanitin1 vermistir (Tablo 16).

4.6. Bakim Veren Aile Uyelerinin Zihinsel Engelli Bireye Bakim Vermekten
Kaynakh Yasadiklarn Giigliikler

Asagida bakim veren aile {liyelerinin zihinsel engellik ile ilgili bilgi diizeylerini

igeren veriler yer almaktadir.

Tablo 17: Zihinsel engelli bireylerde goriilen psikiyatrik/davramgsal belirti ve bozukluklarin bakim

veren bireylere yasattig1 giicliikler

Zihinsel Engelli hastalarda, hastaligin dogasindan kaynaklh o =

bir¢ok psikiyatrik ve davramssal belirtiler ve bozukluklar | == EE U
goriilebilmektedir. Engellide goriilen bu  belirti ve E g R E S3| @ -g
bozukluklarin, bakim verme siirecinde size ne diizeyde giiclilk | 2 o é % E 3 g %
yasattigina dair kendinizi tammlayan ifadenin karsisindaki | 5 E e £ a o 2
kutuyu isaretleyiniz. a5 c:n a
Kaygi/huzursuzluk/sikint1 hali 23,4 | 30,6 | 34,7 | 11,3
Uyku bozukluklari 274 | 26,6 |315 | 145
Yeme bozukluklari(artma /azalma/yenmemesi gereken seyleri | 39,5 | 19,4 | 28,2 | 12,9

yeme)
Hezeyan(gergege uymayan diigiinceler; esyalarinin ¢alindig: veya | 67,7 | 145 | 11,3 | 6,5
bir bagkasinin kendisine zarar verecegi diisiincesi vb.)
Haliisinasyonlar (gercekte olmayan ama kisinin algiladigin1 sanma | 71,0 | 12,9 | 12,1 | 4,0
halidir; gorme, isitme, koklama, hissetme, tat alma duyular ile
olabilecegi gibi ruhsal da olabilmektedir.)

Sozli ve yazil iletisimde bozulma (uygun kelime bulma giicligii, | 51,6 | 12,1 | 21,0 | 15,3
climleyi sonlandiramama, climle kuramama vb.)

Siirekli ayn1 sorular1 sorma ve kelimeleri/ciimleleri tekrar etme 59,7 | 145 | 194 | 6,5
Egyalar1 kaybetme 556 | 16,1 | 21,8 | 6,5
Oz bakimini saglamada giicliik 18,5 | 25,0 | 37,1 | 194
Oz bakiminin bakici tarafindan yapilmasina direng gdstermesi 28,2 | 28,3 | 290 | 145
Fiziksel saldir1 (kendisine, bagkasina veya esyalara zarar verme) 548 | 20,2 | 194 | 5,6
Sozel saldir1 (bagirma, ¢iglik atma, kiifiir, hakaret vb.) 53,2 | 16,9 | 20,2 | 4,7
Asir sliphecilik 74,2 | 12,1 | 9,7 4.0
Habersiz evden ¢ikma 50,0 | 145 | 24,2 | 11,3
Ilag reddi 589 | 129 | 218 |65
1drar/d1$k1 kagirma veya idrar/digki ile ilgili sorunlar 476 | 145 | 250 | 12,9

Tablo 17 incelendiginde engelliligin dogasindan kaynakli ortaya ¢ikan belirtilerin
bakim veren bireye yasattigi giiclii§e dair sorulan sorunlara iliskin; bakim verenler en ¢ok
sirastyla 6z bakimini saglayamama, kaygi-huzursuzluk-sikint1 hali, uyku bozukluklari, 6z
bakiminin bakici tarafindan yapilmasina direng gostermesi, idrar/diski ile ilgili sorunlar

noktasinda gii¢liik yasadiklar tespit edilmistir.
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Tablo 18: Zihinsel engelli bireylere bakim veren aile iiyelerinin engellinin bakimindan sorumlu

olmaktan kaynakh yasadigi sorunlar

Engellinin betklmlndan sorulnlllu' olman.lz'dz.ln kaynaklh g - - =
olarak yasadigimiz sorunlara iliskin kendinizi tanimlayan | & 2 E, = %
ifadenin hizasindaki kutuyu isaretleyiniz. % § 8 E ;)

E I
Uyku sorunlarim var 12,1 | 153|185 (33,1 |21
Viicut agrilarim var 4.8 17,7 | 27,4 | 36,3 | 13,7
Yorgun hissediyorum 4,0 11,3 | 26,6 | 40,3 | 17,7
Gereksiz ve ¢abuk sinirleniyorum 34,7 129 | 25,8 | 12,1 | 14,5
Kendimi yalniz hissediyorum 35,5 19,4 | 21,0 | 17,7 | 6,5
Kendimi caresiz hissediyorum 37,9 16,1 | 25,8 | 129 | 7,3
Hastama 6fke/kizginlik duyuyorum 65,3 21,8 | 6,5 5,6 8
Hastamdan tiksiniyorum 935 |32 ,8 1,6 8
Hastami kurum bakimina vermeyi diistiniiyorum 74,2 3,2 8,9 7,3 6,5
Kendime zaman ayiramryorum 19,4 17,7 |1 29,8 | 25,0 | 8,1
Aileme zaman ayiramryorum 20,2 218|274 | 258 | 4,8
Arkadaglarima ve sosyal hayatima zaman ayiramiyorum 12,1 18,5 | 29,0 | 29,8 | 10,5
Giincel olaylar1 eskisi gibi takip edemiyorum 12,1 21,0 | 32,3 | 258 | 8,9
Siirekli hastamin yaninda olmak zorunda oldugum i¢in eve | 12,1 | 194 | 20,2 | 27,4 | 21,0
bagimli hale geldim

Bakim verenler; zihinsel engelli bireye bakim vermekten kaynakli olarak siklikla
ve her zaman yasadiklar1 sorunlara iliskin en ¢ok sirastyla; yorgun hissetme % 58, uyku
sorunlart yagama % 54,1, viicut agrilar1 yasama % 50, eve bagimli hale gelme % 48,4,
sosyal hayata zaman ayiramama % 40,3, giincel olaylar1 eskisi gibi takip edememe %
34,7, kendine zaman ayiramama % 33,1 ve ailesine zaman ayiramama % 30,6 seklinde
sorun yasadiklari goriilmiistiir. Hastamdan tiksiniyorum sorusuna ise katilimcililarin
neredeyse tamamina yakini % 93,5 hi¢bir zaman cevabini verdikleri, engellinin kurum
bakimia verilme sorusuna ise biiyiik cogunlugu % 74,2’sinin engellisini kesinlikle
kurum bakimina vermek istemedigi, % 65,3’niin ise engelli bireye yonelik 6fke ve

kizginlik sorusuna hi¢bir zaman cevabini verdikleri tespit edilmistir (Tablo 18).
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4.7. Bakim Verme Yiikii f)lgegi’ne iliskin Bilgiler

Asagida Bakim Yiikii Olgegi sorularma verilen yanitlar1 gosteren bilgilere yer

verilmektedir.

Tablo 19: Bakim Verme Yiikii Olcegi Gecerliligi ve Giivenirliligi (Cronbach's Alpha) ve verilen
yamitlarin toplam puan ortalamalari

Ortalama Standart Sapma Say1

Bakim verdiginiz yakimmzin ihtiyac
duydugundan daha ¢ok yardim 1,89 1,238 124
istedigini diisiiniiyor musunuz?

Bakim verdigini yakinimza

harcadiginiz zaman nedeniyle

kendinize yeterince zaman 2,06 1,157 124
ayiramadiginizi diisiiniiyor
musunuz?

Yakinimizin bakimu ile aileniz ya da
isinize kars1 diger sorumluluklarimzi

. . 1,92 1,173 124
yerine getirmeye ¢alisma arasinda
sikint1 hissediyor musunuz?
Yakinimizin davramislari nedeniyle 1,38 1,152 124

rahatsizhik duyuyor musunuz?

Bakim verdiginiz yakininizin

yaninda oldugunuz zaman kizginhk 97 ,954 124
hissediyor musunuz?

Bakim verdiginiz yakimmzin diger
aile iiyeleri ya da arkadaslarinizla
iliskilerinizi olumsuz yonde
etkiledigini diigiinilyor musunuz?
Bakim verdiginiz yakimmzin gelecegi
ile ilgili olarak endiseleniyor 2,88 1,009 124
musunuz?

Bakim verdiginiz yakinimizin size

bagimh oldugunu diisiiniiyor 2,94 1,030 124
musunuz?

Bakim verdiginiz yakinimzin

yanindayken kendinizi gergin 1,19 1,023 124
hissediyor musunuz?
Bakim verdiginiz yakininizla
ilgilendiginiz icin saghgimizin 1,53 1,093 124
bozdugunu diisiiniiyor musunuz?
Yakinimizin 6zel bakimi nedeni ile
istediginiz gibi 6zel yasamimizin 1,81 1,080 124
olmadigim diisiiniiyor musunuz?
Yakinimizin bakimi nedeni ile
sosyal yasarmmz etkiledigini 1,87 1,067 124
diigiiniiyor musunuz?
Bakim verdiginiz yakimmzin
bakimim iistlendiginiz icin
rahatca/kolay arkadas 1,73 1,075 124
edinemediginizi diisiiniiyor

musunuz?
Bakim verdiginiz yakinimzin
bakim vermeniz gereken tek Kkisi
oymus gibi sizden ona bakim 2,06 1,198 124
vermenizi bekledigini diisiiniiyor

musunuz?

1,60 1,125 124
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Kendi harcamalarimiza ek olarak
bakim verdiginiz yakinimizin
bakim i¢in yeterince paraniz
olmadigim diisiiniiyor musunuz?
Bakim verdiginiz yakinimizin,
bakimini daha fazla
iistlenemeyeceginizi diisiiniiyor
musunuz?

Bakim verdiginiz yakimmzin
hastalig1 nedeniyle yasam
kontroliiniizii kaybettiginizi
diigiiniiyor musunuz?

Bakim verdiginiz yakimmzin
bakimim bir baskasinin 1,32 1,173 124
iistlenmesini ister miydiniz?

Yakininiz icin yapilmasi gerekenler

2,23 1,195 124

1,43 1,170 124

1,49 1,063 124

noktasina kararsizlik yastyor 1,46 1,092 124
musunuz?

Bakim verdiginiz yakinimz i¢in

daha iyisini yapmak zorunda 2,44 ,990 124

oldugunuzu diigiiniiyor musunuz?
Yakinimiza daha iyi bakabileceginizi
diisiindiigiiniiz oluyor mu?

Bakim verdiginiz yakinimizin size
yiik oldugunu diisiiniiyor musunuz?

2,27 1,150 124

1,05 1,154 124

Inci ve Erdem (2008) tarafindan yapilan arastirmada 6lgegin Cronbach alfa
katsayisin1 0.83 olarak saptamistir. Arastirmamizda ise bakim verme yiikii O6lgegi
gegerlilik ve giivenirlilik (Cronbach Alfa) degeri toplam yiik .934 bulunmustur. Bakim
verme ylikii 6l¢egi sorularina verilen yanitlar incelendiginde bakim yiikii puanlarinin en
yiiksek oldugu sorular sirasiyla; “Bakim verdiginiz yakininizin size bagimli oldugunu
diisiiniiyor musunuz?” soruna verilen cevaplarin ortalamasinin 2,94 oldugu, “Bakim
verdiginiz yakininizin gelecegi ile ilgili olarak endiseleniyor musunuz?” Soruna verilen
cevaplarin ortalamasmin 2,88 oldugu, Bakim verdiginiz yakinimiz i¢in daha iyisini
yapmak zorunda oldugunuzu diislinliyor musunuz? Sorusuna verilen cevaplarin
ortalamasimin 2,44 oldugu, Yakiiniza daha i1yi bakabileceginizi diisiindiigliniiz oluyor

mu? Soruna verilen cevaplarin ortalamasinin 2,27 oldugu tespit edilmistir (Tablo 19).
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Sekil 1: Bakim Hizmet veren bireylerin frekans ve BYO histogrami

Histogram

257 Mean = 39,52
Std. Dev. = 15,839
N=124
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Bakim Verme Yiikii Olgedi Toplam Puani

Inci ve Erdem (2008) tarafindan Tiirkce gecerlilik ve giivenirlik ¢alismasi yapilan
Bakim verme 6lg¢eginde minimum 0, maksimum 88 puan alinabilmektedir. Toplam puan
88-61 ciddi yiik, 60-41 Orta ciddi, 40-21 Hafif orta, 21°den daha az olanlarda ise az veya
yok oldugunu gostermektedir. Olgekten alinan puanlarin sayisal degeri artikga bakim
yiikii ve yasanilan sikintinin yiiksek oldugunu gostermektedir.

Calismamizda normal dagilim gosteren histogramda, bakim ytikii 6l¢egine verilen
cevaplar neticesinde bakim veren aile iiyelerinin aldiklari toplam puan BYO’de minimum
0 maksimum 88 puani alabilecekleri goriilmektedir. Bu sonuca gore degerlendirildiginde
ortalamatstandart sapma 39.52+15.839 puani ile bakim veren aile iiyelerinin bakim yiikii

ortalamanin altinda hafif diizeyde bir bakim yiikii goriilmektedir (Sekil 1).
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4.8. Sosyo-Demografik Ozellikler ve Bakim Verme Siirecine Iliskin Ozellikler ile

Bakim Verme Yiikii Olceginin Karsilastirilmasi

Zihinsel engelli bireye bakim veren aile iiyelerinin 6zelliklerine gére BY O toplam
puan dagilimlar ag¢isindan incelenmistir. Puanlar sayisal veriler (Ortalama + Standart

sapma) olarak verilmistir. Ayrica agiklamalar “P” degerleri ile belirtilmistir.

Tablo 20: Bakim veren aile iiyelerinin demografik ozelliklerine gore BYO puan ortalamalarimin

karsilastirilmasi

Degiskenler Say1 Ortalama + Standart
sapma

Cinsiyet

Kadin 97 40,49 16,302

Erkek 27 36,00 13,756

P =0.062

T =1.308

Yas

18-24 4 45,25 15,650

25-40 74 38,93 15,773

41-55 33 40,24 14,018

56 ve iizeri 13 39,23 21,409

P=0.876

Egitim Durumu

Okur-yazar degil 21 46,67 17,828

Okur-yazar 5 41,00 10,932

ilkokul Mezunu 39 43,13 14,088

Ortaokul Mezunu 29 36,59 16,099

Lise Mezunu 23 35,22 13,443

Yiiksek Ogretim Mezunu 7 23,14 13,570

P =0.004

Gelir Durumu

Gelir Yok 20 41,10 13,325

1TL-2020 TL 47 45,23 15,693

2021 TL-3000 TL 34 38,12 14,491

3001 TL-4500 TL 20 28,50 15,830

4501 TL + 3 28,67 4,041

P=0.001

Bakim veren aile liyelerinin cinsiyet durumuna gore bakim yiikii kadinlarda 40,49
+ 16,302, erkeklerde ise 36 + 13,75 olup kadinlarda daha yiiksek olmasina ragmen bakim
yiikii puanlar1 acgisindan gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark yoktur
(p=0.196)(Tablo 20).

Bakim veren aile iiyelerinin yas grubuna gére bakim yiikii puanlar1 agisindan
gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark yoktur (p=0.876) (Tablo 20).

Bakim veren aile iiyelerinin egitim durumuna gore yapilan degerlendirme
sonucunda bakim yiikii puan ortalamalar1 okuryazar olmayanlarda 46,67 + 17,828,
Ilkokul mezunu olanlarda 43,13 + 16,099 oldugu, lise mezunu olanlarda 35,22 + 13,443
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ve yiiksekdgretim mezunu olanlarda 23,14 + 13,570 oldugu saptanmistir. Egitim seviyesi
artikca bakim verme yiikii puan ortalamasinin azaldig1 tespit edilmistir. Egitim diizeyi
acisindan gruplar arasindan istatistiksel olarak anlamli fark bulunmustur (P=0.004)(Tablo
20).

Bakim veren aile iiyelerinin gelir durumlarina gore yapilan degerlendirmede
gruplar arasindaki farkin 6nemli oldugu saptanmistir. Geliri olmayanlarin bakim ytikii
puani, geliri 2021 TL ve Ustii olan bireylere gore daha yiiksek olarak bulunmustur. Gelir

durumuna gore gruplar arasindan istatistiksel olarak anlamli fark bulunmustur
(P=0.001)(Tablo 20).

Tablo 21: Bakim veren aile iiyesi ile zihinsel engelli arasindaki yakinlik derecisine gére BYO puan
ortalamasi

Degiskenler Say1 Ortalama + Standart Sapma
Yakinlik derecesi

Annesi 67 41,33 16,022
Babasi 15 32,33 14,908

Esi 7 43,00 18,938

Kiz1 11 42,82 16,528
Gelini 6 38,17 13,877
Oglu 5 42,60 14,843
Diger 13 33,23 13,863
P=0.318

Tablo 21 incelendiginde bakim veren aile iiyelerinin zihinsel engelli bireye
yakinlik derecesine gore bakim yiikii en yiiksek olan grup zihinsel engelli bireyin esi 43
+ 18,938 ve kiz1 41,33 + 16,022 olmasina ragmen bakim yiikii puanlar1 agisindan gruplar

arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark yoktur (p=0.318).
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Tablo 22: Bakim veren aile iiyelerinin ézelliklerine gore BYO puan ortalamalarinin
karsilastiriimasi

Degiskenler Sayl Ortalama + Standart
Sapma

Medeni Durum

Evli 103 39,31 15,575

Bekar 10 42,80 16,659

Ayri/Bosanmg/Vefat 11 38,45 18,694

P =0.789

Calisma Durumu

Cahsiyor 22 37,95 12,655

Cahsmyor(issiz) 33 41,33 15,068

Ev hanimi 64 40,61 16,843

Emekli 5 20,40 8,562

P =0.025

Aile Yapisi

Genis Aile 18 46,00 17,654

Cekirdek Aile 99 38,40 15,173

Parcalanms Aile 7 38,57 18,769

P=0.172

Cocuk Durumu

Yok 14 41,21 13,951

1-2 71 36,65 14,089

3+ 39 44,13 18,482

P=0.116

Zihinsel Engelli Cocuk Durumu

1-2 5 50,00 15,508

3 ve daha fazla 3 22,33 15,567

Yok 116 39,51 15,597

P = 0.056

Sosyal Giivence

Emekli Sandig1 9 31,22 20,030

Sosyal Sigortalar 85 39,96 16,229

Ozel Sigorta 1 31,00

Sosyal Giivencemiz 9 38,44 14,010

Yok

Yesil kart 20 42,25 12,744

P =0.489

Bakim veren aile iiyelerinin medeni durumuna goére yapilan incelemede bakim
yiikii puan ortalamalar1 bekar bireylerde 42,80 + 16,659, evli bireylerde 39,31 £+ 15,575
ve ayri/bosanmig/vefat bireylerde 38,45 + 16,694 olarak saptanmig olup bakim yiikii
puanlart agisindan gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark yoktur
(p=0.783)(Tablo 22).

Bakim veren aile liyelerinin ¢alisma durumuna gore yapilan bakim yiikii puan
ortalamalar1 en yiliksek grup caligmayan bireylerde 41,33 + 15,068 oldugu saptanmuistir.

Ev hanimi olan bireylerin bakim yiikii ortalamas1 40,61 + 16,843, ¢alisan bireylerin bakim
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yiikii ortalamast 37,95 + 12,655 oldugu saptanmistir. En diisiik bakim yiikii puan
ortalamasina ise emekli olan bireylerin olusturdugu 20,40 + 8,562 saptanmistir. Calisma
durumuna gore ¢alisan bireylerin bakim yiikiiniin ¢calismayanlara gore az oldugu tespit
edilmistir. Calisma durumuna gore gruplar arasindan istatistiksel olarak anlamli fark
bulunmustur (P=0.025)(Tablo 22).

Bakim veren aile iiyelerinin aile yapisina gore yapilan degerlendirme sonucunda
genis ailelerde bakim yiikii 46 + 17,654 ile en fazla oldugu gruptur. Bakim yiikii puanlari
acisindan aile yapisina gore istatistiksel olarak anlamli bir fark yoktur (P=0.172)(Tablo
22).

Bakim veren aile liyelerinin ¢cocuk durumuna gore yapilan incelemede bakim yiikii
¢ocugu olmayan bireylerde 41,21 + 13,951, 1-2 ¢ocuklu olanlarda 36,65 + 14,089, 3
cocuktan fazla olan bireylerde 44,13 + 18,482 oldugu, istatistiksel olarak gruplar arasinda
anlamli bir fark olmamasina ragmen ii¢ ¢cocuklu bireylerde bakim yiikiiniin diger gruplara
oranla yiiksek oldugu saptanmistir. Bakim yiikii puanlar1 agisindan ¢ocuk durumuna gore
gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark yoktur (P=0.116)(Tablo 22).

Bakim hizmeti veren aile iiyelerinde zihinsel engelli baska cocuk olma durumuna
gore yapilan degerlendirmede bakim yiikii puan ortalamasi agisindan istatistiksel olarak
gruplar arasinda anlamli bir fark bulunamamistir (P=0.056) (Tablo 22).

Bakim veren aile {iyelerinin sosyal gilivence durumlarina gore yapilan
degerlendirme neticesinde bakim yiikii puani agisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark
bulunamamistir (P=0.489)(Tablo 22).

Tablo 23: Evde bakim iicreti alma durumuna gore BYO puan ortalamasi

Degiskenler + Standart
Say1 Ortalama

Sapma
Evde Bakim Ucreti
Evet 105 40,07 15,615
Hayir 19 36,47 17,148
T=0.909
P =0.365

Tablo 23 incelendiginde bakim veren aile iiyelerinin evde bakim {icreti alma
durumuna gore yapilan degerlendirme neticesinde bakim yiikii puani agisindan

istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunamamistir (P=0.365) (Tablo 23).
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Tablo 24: Zihinsel engelli bireylerin demografik 6zelliklerine gore bakim veren aile iiyelerinin BYO

puan ortalamalarimin karsilastirilmasi

Degiskenler Say1 | Ortalama | + Standart Sapma
Cinsiyet

Kadin 47 38,02 14,573
Erkek 77 40,43 16,591
P=0.414

Yas

0-2 14 35,29 12,682
3-6 20 36,60 13,983
7-10 22 42,09 16,391
11-17 19 42,11 18,040
18-25 5 37,20 13,590
26-35 13 33,23 17,336
36-45 10 44,80 15,669
45 ve iistii 21 42,00 16,365
P =0.485

Egitim Durumu

Okuryazar degil 104 37,70 14,839
Okuryazar 9 50,56 18,994
ilkokul mezunu 6 46,50 24,189
Ortaokul mezunu 4 50,00 7,439
Lise mezunu 1 45,00

P =0.064

Gelir Durumu

Yok 106 39,57 15,836
1TL-1000 TL 4 33,00 5,292
1001 TL - 2000 TL 11 39,73 16,656
2001 TL - 3500 TL 3 45,67 26,312
P=0.774

Zihinsel engelli bireylerin cinsiyetine gore aile iiyelerinin bakim yiikii puan
ortalamalar1 incelendiginde erkek zihinsel engelli bireylere sahip aile iiyelerinin bakim
yiikii 40,43 + 16,591, kadin zihinsel engelli bireye sahip aile liyelerinin bakim ytikii 38,02
+ 14,573 oldugu saptanmis olup erkek zihinsel engelli bireye sahip aile tiyelerinin bakim
yiikii daha yiiksek olmasina ragmen bakim yiikii puanlart acisindan gruplar arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir fark yoktur (p=0.414) (Tablo 24)

Zihinsel engelli bireylerin yaslarna gore aile {iyelerinin bakim yiikii puan

ortalamalar1 36-45 olanlarin puan ortalamalar1 44,80 = 15,669 en yiiksek, 0-2 olanlarda
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35,29 + 12,682 en diisiik olup bakim yiikii puan1 agisindan gruplar arasinda istatistiksel
olarak anlamli bir fark yoktur (p=0.485) (Tablo 24).

Aile Uyelerinin zihinsel engelli bireylerin egitim durumlarina gore bakim yiikii
puan ortalamalar1 agisindan gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark yoktur
(P=0.064) (Tablo 24).

Zihinsel engelli bireylerin gelir durumlarina gore aile iiyelerinin bakim yiikii puan
ortalamalar1 agisindan istatistiksel olarak gruplar arasinda anlamli bir fark yoktur

(P=0.397) (Tablo 24).

Tablo 25: Zihinsel engelli bireyin diger 6zelliklerine gore bakim veren aile iiyelerinin BYO puan

ortalamalarimin karsilastirnlmasi

Degiskenler Say1 | Ortalama | + Standart Sapma
Medeni Durumu

Evli 23 43,39 17,199
Bekar 97 38,68 15,784
Ayri/Bosanms/Vefat 4 37,50 1,291
P =0.504

Cocuk Durumu

Yok 100 38,78 15,749
1-2 13 45,15 18,361
3+ 11 39,55 13,382
P =0.397

Zihinsel engelli bireylerin medeni durumlarina gore aile iiyelerinin bakim ytikii
puan ortalamalart agisindan gruplar arasinda anlamli bir fark yoktur (P=504) (Tablo 25).

Zihinsel engelli bireylerin ¢ocuk durumlarina gore aile iiyelerinin bakim yiikii 1-
2 olanlarin puan ortalamalar1 45,15 =+ 18,361 ile en yiiksek olup bakim yiikii puani
acisindan gruplar arasinda istatistiksel olarak anlaml bir fark yoktur (p=0.397) (Tablo
25).
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Tablo 26: Zihinsel engelli bireyin engel durumuna iliskin 6zelliklere gore bakim veren aile iiyelerinin

BYO puan ortalamalarimin karsilastirilmasi

Degiskenler | Say1 | Ortalama | + Standart Sapma
Engeli Fark Etme Yas1

0-12 ay arasi 57 39,09 16,580
13-36 ay arasi 18 35,22 16,225
3-5 yas arasi 17 42,65 12,186
5 yildan fazla 32 41,03 16,095
P =0.513

Zeka Diizeyi

Hafif 5 39,40 11,283
Orta 59 40,61 15,031
Agir 60 38,45 17,028
P=0.761

Engel Nedeni

Dogustan 71 37,68 16,290
Hastalik Nedeni ile 26 42,15 16,613
Bilmiyorum 27 41,81 13,616
P =0.328

Zihinsel engelli bireyin engeli fark etme yasina gore gore aile liyelerinin bakim
yiikii 3-5 yas arasindaki gruplardaki puan ortalamasi 42,65 + 12,186 en yiiksek, 13-36 ay
arasindaki gruplarda ise aile iiyelerinin puan ortalamasi 35,22 + 16,225 ile en diisiik
olarak saptanmis olup bakim yiikii puani acisindan gruplar arasinda istatistiksel olarak
anlaml bir fark yoktur (p=0.513) (Tablo 26).

Zihinsel engelli bireylerin zeka diizeylerine gore aile tiyelerinin bakim ytikii puan
ortalamalar1 acisindan istatistiksel olarak gruplar arasinda anlamli bir fark yoktur
(P=0.397) (Tablo 26).

Aile tiyelerinin zihinsel engelli bireyin engel nedenine gdore bakim yiikii puan
ortalamalar1 agisindan istatistiksel olarak gruplar arasindan anlamli bir fark yoktur
(P=0.328) (Tablo 26).
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Tablo 27: Zihinsel engelli bireyin bakim siirecine iliskin bakim veren aile iiyelerinin BYO puan

ortalamalarimin karsilastirilmasi

Degiskenler Say1 | Ortalama + Standart Sapma
Bakim Verme Siiresi

1-8 19 37,89 11,259
9-16 14 42,14 17,298
17-24 91 39,45 16,513
P =0.749

Engelliye Bakim Verme Sebebi

Ailevi Sorumluluk 58 38,71 14,935
Sevgi Bag 6 48,33 14,166
Bakimini Saglayacak

Kimsenin Olmamasi 30 40,73 16,799
Cevap Verilmemis 30 3810 16.967
P =0.493

Zihinsel engelli bireylere giinliik bakim verme siiresine gore aile tiyelerinin bakim
yiikli puan ortalamalart agisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunamamistir
(P=0.749) (Tablo 27).

Aile tyelerinin engelli bireye bakim verme sebebine gdre bakim yiikii puan
ortalamalar1 ac¢isindan istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunamamistir (P=0.493)
(Tablo 27).

Bakim veren aile iiyelerinin BYO toplam puanlar1 diger degerlerle korelasyonu
incelenmis ve sonuglar sunulmustur (Tablo 28).

Zihinsel engelli bireyin sosyo-demografik 6zellikleri ile BYO toplam puani
arasindaki korelasyon incelendiginde istatistiksel olarak anlamli bir iligki bulunamamistir

(Tablo 28).
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Tablo 28: Zihinsel engelli birey ézellikleri ve BYO toplam puan arasindaki korelasyon katsayilari ve

anlamhlik diizeyleri

.. Egitim . Zeka
BYO Medeni | Cocuk | Ayhk Engel
Yas1 |[Durum . . |Diizey .
toplam Durumu | Durumu | Geliri . Nedeni
u i
.. R 1
BYO toplam o
R ,093 1
'Yas1
P ,306
R 2197 | 197" 1
Egitim Durumu
P ,015| ,028
. R -113 |-,468™| -221" 1
Medeni
<0.00
Durumu P 213 1 ,014
R ,061| 6647| ,196"| -553" 1
Cocuk Durumu <0.00
P 499 1 ,029| <0.001
R ,024 | 584™ 224" -,420™ ,652™" 1
IAylik Geliri <0.00
P 792 1 ,012 <0.001 <0.001
R -,057 | ,082 ,029 ,078 -,035 ,068 1
Zeka Diizeyi
,532| ,365 ,749 ,392 ,701 ,456
121,561 ,066 -,421" 4247 429" | -,060 1
Engel Nedeni <0.00
P ,181 1 ,468 <0.001 <0.001| <0.001| ,506

Bakim veren aile {iyelerinin sosyo-demografik ozelliklerine gére BYO toplam

puanlar1 diger degerlerle korelasyonu incelenmis ve sonuglar sunulmustur.

Tablo 29: Bakim veren aile iiyelerinin BYO toplam puan korelasyonu

BYO Egitim
Toplam Durumunuz |Gelir Durumunuz

BYO Toplam R 1

P
Egitim Durumunuz R -,334™ 1

P <0.001
Gelir Durumunuz R -,310™ ,183" 1

P <0.001 ,042
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Tablo 29 incelendiginde bakim veren aile iiyelerinin egitim durumu ile BYO
toplam puani arasinda diisiik negatif korelasyon vardir (P<0.001, r=-334). Aile liyelerinin
egitim diizeyleri yiikseldikge BYO toplam puanlar diistii.

Bakim veren aile iiyelerinin gelir durumu ile BYO toplam puani arasinda diisiik
negatif yonde istatistiksel olarak anlamli korelasyon mevcuttur(p<0.001, r=-310). Bakim
veren aile iiyelerinin geliri artikga BYO toplam puanlar diistii (Tablo 29)

Tablo 30: Zihinsel engelli bireylere bakim veren aile iiyelerinin korelasyonu

Engeli |[Engelliy
Yasg(Ba Fark |e bakim | Bakim
BYO |Yakinhk | kim | Egitim Etme |verme | verme
Degiskenler Toplam | derecesi |Veren) |Durumu | Yast | Yas1 | sebebi | siiresi
BYO Toplam R 1
P
'Yakinhk R -111 1
derecesi P ,220
'Yas(Bakim R -,005 172 1
\Veren) P ,960 ,056
Egitim R -,334™ -,024 | - 474" 1
Durumunuz P <0.001 ,791| <0.001
Yas1 R ,093 581" | 282 -,146 1
P ,306| <0.001| <0.001 ,107
Engeli Fark R ,071 567" ,092 -,145| 731" 1
Etme Yasi P ,435 <0.001 311 ,108 | <0.001
Engelliye R -,001 3177 ,034 -038| ,215" ,145 1
bakim verme [P
L hebi ,995| <0.001 712 ,672 ,016 ,108
Bakim Verme R ,017 -3677| -,135 -,026| -,196%| -,258™| -014 1
Siiresi P ,850| <0.001 ,136 772 ,029 | <0.001 ,881

Bakim veren aile {iyelerinin egitim durumu ile yag(bakim veren) arasinda diisiik
negatif yonde istatistiksel olarak anlamli bir korelasyon bulunmustur (P<0.001, r=-474)
(Tablo 30).

Engellini fark etme yasi ile zihinsel engelli bireyin yasi arasinda istatistiksel
olarak anlamli bir korelasyon bulundu (P<0.001, r=731) (Tablo 30).

Engelli bireye bakim verme sebebi ile yakinlik derecesi arasinda pozitif yonde
istatistiksel olarak anlamli bir korelasyon bulundu (P<0.001, r=317) (Tablo 30)

Bakim verme siiresi ile engeli fark etme yasi arasinda diisiik negatif yonde

istatistiksel olarak anlamli bir korelasyon bulundu (P<0.001, r=-258) (Tablo 30).

60



5. TARTISMA

Bu béliimde, Kocaeli Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler il Miidiirliigiine bagl
Gebze Sosyal Hizmet Merkezi Miidiirliigii’nden evde bakim hizmeti alan ve evde bakim
hizmeti almak i¢in basvuru yapan zihinsel engelli bireye bakim veren aile iiyeleri
arasindan 124 goniilli katilimcidan toplanan verilerle yapilan analitik calisma ve
istatistiksel analiz sonuglar ele alinarak literatiir 15181nda tartigilmastir.

Zihinsel engelli bireye bakim veren aile iiyelerinin yasadiklar giicliikleri
belirlemek tizere bu ¢alisma baslatilmistir. Calisma ile ilgili gerekli resmi izin ve etik
kurul onaylarindan sonra onam ve anket formlar1 hazirlanip zihinsel engelli bireylere
evde bakim veren aile iiyeleri ¢alismaya dahil edilmistir. Katilimeilar aile iyesi olup basit
tesadiifi 6rneklem yoluyla segilen goniillii bireylerden olusmaktadir.

Calismadan elde edilen bulgular asagida belirtilen basliklar halinde tartigildi:
1. Zihinsel engeli birey ve zihinsel engelli bireye bakim veren ailelerin 6zellikleri,
2. Zihinsel engelli bireyin bakimi ile ilgili 6zellikler, aile {iyelerinin yasadig
problemler
3. Ailelerin ve zihinsel engelli bireylerin sosyo-demografik ozellikleri ve bakim
yiikii iliskisi
5.1. Zihinsel Engeli Birey ve Zihinsel Engelli Bireye Evde Bakim Veren Ailelerin
Ozellikleri

Calisma kapsaminda zihinsel engelli bireye evde bakim veren ve arastirmaya
katilmay1 kabul eden 97 kadin, 27 erkek olmak tlizere toplam 124 zihinsel engelli yakinina
ulasilmustir. Katilimcilarin % 78,2’sini kadinlar, % 21,2’sini erkekler olusturmaktadir.
Bakim veren aile tiyelerinin yas durumu incelendiginde biiyiik ¢ogunlugu (% 59,7) orta
yas grubu olan 25-40 yas aralig1r olusturdugu goriilmektedir (Tablo 3). Veriler
incelendiginde literatiir ile uyumlu oldugu gozlemlenmektedir (Karadag, 2014:316; Laf¢1
ve ark., 2014:725; Ozsoy ve ark., 2006:71). Bu veriler neticesinde zihinsel engelli bireye
bakim veren aile iiyelerinin daha ¢ok kadinlardan olustugu, bakim veren bireylerin genel

olarak orta yas grubunu olusturdugu sonucuna varilmistir.

Calisma grubu incelendiginde bakim hizmeti veren aile iiyelerinin % 83,1 evli ve
biiyiik cogunlugu (%90,4) cocuk sahibidir (Tablo 4). Demir, yaptig1 arastirmada bakim
hizmeti veren bireylerin biiyiik ¢ogunlugunun evli oldugu (% 94,3) bulunmustur (Demir,

2018:33).
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Zihinsel engelli bireye bakim veren aile tiyelerinin % 31,5’inin ilkokul mezunu
oldugu, % 16,9’unun okuryazarligi olmadig: tespit edilmistir (Tablo 3). Ayrica bakim
hizmeti veren bayanlarin %51,6’sinin ev hanimi oldugu tespit edilmistir (Tablo 4).
Akarsu, yaptig1 ¢alismasinda calismaya katilan bireylerin ¢ogunlugu (% 51,8) ilkokul
mezunudur ve % 30’u calismamaktadir. Ulkemizde zihinsel engellilikle ilgili yapilan
birgok arastirmada zihinsel engelli bireye bakim veren annelerin ¢ogunun ilkokul mezunu
ve c¢alismadigi, ev hanimi oldugu bulunmustur (Ayyildiz ve ark., 2012:4; Coskun A.,
2018:52; Karadag, 2009:316; Ozsoy ve ark., 2006:71). Bu sonuglar neticesinde
calismamizin literatlirle uyumlu oldugu goriilmektedir.

Bakim veren aile tiyelerinin gelir durumu incelendiginde % 16.1’inin herhangi bir
geliri olmadig1, % 37,9’unun ise 2020 TL alt1 gelire sahip oldugu, arastirmaya katilan
bireylerin biiyiik ¢ogunlugunun diisiik alt gelire sahip oldugu tespit edilmistir (Tablo 3).
Demir, ¢aligmasinda arastirmaya katilan aile {iyelerinin biiyiik ¢ogunlugunun (% 60,9)
1500 TL alt1 gelire sahip oldugunu bulmustur (Demir, 2018:29). Kurt ve arkadaslarinin
yaptiklar bir ¢aligmada ailelerin % 58,9’u orta diizey gelire sahipken, % 30.4’{inilin gelir
durumunun kétii oldugu bulunmustur (Kurt ve ark, 2008:160). Akarsu’nun yaptigi
caligmada ailelerin biiyliik cogunlugunun (%42,1) gelirlerinin giderlerini karsilamadigi
belirtilmistir (Akarsu, 2014:47). Yildirim ve Conk yaptiklari ¢alismada ise aile tiyelerinin
yartya yakinimn % 43,3’{in asgari iicret diizeyinde aylik gelirleri oldugu tespit edilmistir
(Yildirim ve Conk, 2005:4). Bu veriler 15181inda zihinsel engelliligin ekonomik durumla
iligkisini gdstermesi bakimindan oOnemlidir. Literatiire bakildiginda sosyoekonomik
durumun iyi olmamasi zihinsel engelli bireye sahip olma ydniinden risk olarak
aciklanmaktadir (Sucuoglu, 2010:22). Sosyoekonomik durumu kétii olan ailelerde
cocugun yeterli beslenememesi, annenin yeterli beslenmemesi ve saglik sorunlari, dogum
oncesi donemde meydana gelen problemler, dogumun uygun olmayan ortamlarda ve
uzman olmayan kisiler tarafindan gerceklestirilmesi, dogumun beklenenden dnce veya
sonra olugmasi, kalitimsal bozukluklar gibi pek ¢ok sebebin zihinsel engelliligin nedeni
oldugu soylenebilir (Akarsu, 2014:47; Karademir, 2008:11; Yavuz, 2016:15).

Bakim veren aile iiyelerinin sosyal giivencesi incelendiginde % 92,7’sinin sosyal
giivensinin var oldugu, % 7,3 {iniin sosyal glivencesinin olmadig tespit edilmistir (Tablo
4). Bu veriler 15181inda; calismamizin sonuglariin literatiirle paralellik gosterdigi ifade
edilebilir (Coskun A., 2018:52; Demir, 2018:57; Oztiirk ve ark., 2017:59).

Zihinsel engelli bireye iliskin demografik 6zellikler incelendiginde % 37,9’u
kadin, % 62,1°1 erkek bireylerden olusmaktadir. Zihinsel engelli bireylerin % 60’1 18 yas
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alt1 ¢ocuklardan olugmaktadir (Tablo 6). Sari’nin ¢alismasinda zihinsel engelli bireylerin
% 59,2’si erkek bireylerden olustugu goriilmektedir (Sar1, 2007:64). Ulkemizde zihinsel
engelli ve aileleri ile yapilan ¢alismalarda da zihinsel engelli bireylerin ¢ogunlugunun
erkek bireylerden olustugu saptanmustir (Acar, 2009:37; Akarsu, 2014:48; i¢meli ve ark.,
2008:23; Lafe1 ve ark., 2014:727).

Zihinsel engelli bireylerin zeka diizeyleri incelendiginde % 47,6’sinin orta
diizeyde, %48,4’linlin agir diizeyde, % 4’lniin hafif diizeyde engelli oldugu, engel
nedenlerine bakildiginda % 57,3 iinlin dogustan engelli oldugu, % 21’nin ise hastalik
nedeni ile engelli oldugu goriilmiistiir (Tablo 8). Kurt ve ark., yaptigi arastirmada zihinsel
engelli bireylerin % 75,9’u hafif diizeyde, % 19,6’s1 orta diizeyde, % 4,5’1 agir diizeyde
engelli oldugu, engel nedenine bakildiginda % 65.1°inin dogustan, % 28,5’inin hastalik
nedeni ile olustugu belirtilmistir (Kurt ve ark., 2008:160). Benzer bir calismada ise
zihinsel engelli bireylerin % 37’sinin hafif, %24’iin orta, % 39’nun agir diizey zihinsel
engelli oldugu belirlenmistir (Danig, 2006:97). Yapilan arastirmalara bakildiginda
zihinsel engelli bireylerin daha cok orta ve agir diizeydeki grupta yogunlastigi
goriilmektedir. Bu nedenle zihinsel engelli bireylerle ¢alisan kisilerin zihinsel engelliligin
derecesinin aile yiikiine etkisini iyi derecede bilmeleri, 6zellikle orta ve agir diizeyde
zihinsel engelli bireye sahip olan ailelerin bakim hizmetleri konusunda farkindaliklarinin
artirllmasi 6nem arz etmektedir.

Engelli bireyin zihinsel engelli olma durumunun aileler tarafindan fark edilme
yaslar1 incelendiginde bireylerin % 46’smin 0-12 aylikken, % 60,5’inin ise ii¢ yasini
doldurmadan fark edildigi goriilmistiir (Tablo 8). Zihinsel engelli bireylere iligskin gelir
durumu incelendiginde % 85,5 inin gelir durumunun olmadig1 % 8,9’unun 1001-2000 TL
arasinda gelire sahip oldugu goriilmiistiir (Tablo 6). Literatiir incelendiginde zihinsel
engelli bireye yonelik yaptigimiz ¢alismamizin literatiirle uyumlu oldugu goriilmektedir
(Ozmen ve Cetinkaya, 2012:38; Sar1, 2007:64-65; Sevgi ve Hayriye, 2014:34).

Bakim verilen zihinsel engelli bireylerin % 82,3’{iniin var olan engeli disinda
herhangi bir hastaliginin bulunmadigi, %17,7’sinin ise zihinsel engeli disinda en az bir
hastaligmin bulundugu tespit edilmistir. Ifade edilen hastaliklara bakildiginda epilepsi,
psikiyatrik(Depresyon, panik atak, uyku sorunlari, anksiyete, O6fke kontrolii vb.)
rahatsizliklar, kalp hastaliklar1 yer almaktadir (Tablo 9). Engelli bireyin baska
hastaliginin olmasinin ise bakim siirecini zorlastiracagi ve aile iiyelerine yiik olusturacagi

ifade edilebilir.
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5.2. Zihinsel Engelli Bireyin Bakimu ile Tlgili Ozellikler, Aile Uyelerinin Yasadig

Problemler

Bakim veren aile {iyelerinin ¢cogunlugu (% 54) annelerden olugmaktadir. Bunun
yaninda % 12,1 oraninda babalar, % 5,6 oraninda engelli bireyin esi ve % 28,2 oraninda
diger bakim verenler bakimi {istlenmektedirler (Tablo 5). Coskun A., yaptigi
calismasinda bakim veren aile iiyelerinin biiyiikk cogunlugunun (% 81.3) annelerden
olustugu, % 10.4’line engelliye babasi, % 3.3’ne engelliye esi, diger bakim verenlerin
toplam1 olan % 4.8 birey bu gorevi lstlendigi tespit edilmistir (Coskun A., 2018:53).
Yapilan baska bir arastirmada ise zihinsel engelli bireye sahip olup bakim hizmeti veren
bireylerin % 15,3line eslerinin, %26,4’line annesinin, % 1,2’sine babasinin, % 7,4’line
kardesinin, % 25,8’ine gelinlerinin, %6,7’sine torununun, % 12,9’una kizinin, % 3,7 sine
oglunun, % 0,6’sina ise torununun esi tarafindan bakim hizmeti saglandig: tespit
edilmistir (Oztiirk ve ark., 2017:61). Baska bir calismada ise zihinsel engelli bireylerin %
80,5’inin primer bakim vereni anneleri oldugu bulunmustur (Sar1, 2007:67). Ulkemizde
yapilan baska caligmalarda da benzer 6zelliklerin bulundugu, calismamizin literatiirle
uyumlu oldugu goriilmektedir. Yapilan arastirmalarin neticesine bakildiginda zihinsel
engelli bireyin bakimmin ¢ogunlugunu annelerin yiiklendikleri goriilmektedir.
Ulkemizde genellikle evin ge¢imini babalarin iistlendigi, annelerin ise daha ¢ok ev hanimi
olarak cocuklarmin bakimini iistlenmek zorunda kaldigi, is yasamlarinin bu sebeple
olumsuz etkilendigi ve aile bireyleri arasinda en ¢ok bakim yiikiinii tasiyan bireyler
olduklar1 goriilmektedir

Zihinsel engelli bireye bakim veren aile iiyelerinin % 46,8’1 engellisine ailevi
sorumluluk duygusu ile % 30’u engelli bireyin bakimini saglayacak kimsenin olmamasi
ve % 4,8’inin ise sevgi bagi nedeni ile bakim verdigi goriilmiistiir (Tablo 11). Bakim
verenlerin ¢ogunlugunun engelli bireyin annesi olmasina karsin ¢ok az bir kismi sevgi
bagi nedeniyle bakim vermektedir. Bakim vermede sevgi duygusu olmadiginda bakim
veren bireyin daha fazla gilicliik yasayabilecegi diisiiniilmektedir. Bu sebeple bakim
verenlerin yasadigi giicliikleri etkileyen faktorler arasinda bakim verme sebebinin de
etkili oldugu soylenebilir.

Bakim veren aile iiyelerinin zihinsel engelli bireyin beslenme (% 92,7) basta
olmak {lizere sirastyla kisisel temizlik (%89,5), giyim (%87,9), tedavi (87.9), ev isleri,
ekonomi, ulagim, hareket ve bosaltim ihtiyaglarini karsiladigr goriilmektedir (Tablo 13).

Ancak bakim veren aile iiyelerinin bakim siirecinde destege ihtiya¢ duyulan konular
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soruldugunda en fazla sirasiyla tedavi (%75), ekonomik destek (%71,8), ulasim (70,2) ve
ev isleri (%70,2) konularinda destege ihtiyag duyduklar1 seklinde yanitlar vermislerdir
(Tablo 14). Kurt ve ark. bir arastirmalarinda ailelerde en sik yasanilan giigliiklerin maddi
(%87,5) ve strese bagli giicliikler (9%73,2) oldugunu belirtmislerdir (Kurt ve ark.,
2008:160). Ozmen ve Cetinkaya yaptiklari arastirmalarinda engelli ailelerinin %
42.5’inin engelli gocugunun tedavisi ile ilgili sorun yasadigimni tespit etmistir (Ozmen ve
Cetinkaya, 2012:45). Bagka bir arastirmada tedavi asamasinda biirokrasinin fazlaligi
ailelerin en fazla sikint1 yasadiklar1 nokta olarak belirtilmistir (Kiillii, 2008:44). Lafc1 ve
ark., calismalarinda zihinsel engelli bireye sahip ailelerin % 94,5’nin tedavi silirecinde
zorluklar yasadigimi tespit etmistir (Laf¢1 ve ark., 2014:730). Ulkemizde yapilan
calismalara bakildiginda, ailelerin zihinsel engelli bireye bakim verirken bir¢cok alanda
giicliik yasadiklar1 tespit edilmis ve bu giicliiklerin ailelerde 6nemli sorunlarin
yasanmasina sebep oldugu goriilmiistiir. Bizim ¢alismamizda da zihinsel engelli bireye
bakim veren aile iiyelerinin tedavi basta olmak tizere ekonomik destek, ulasim ve ev isleri
noktasinda zorlandiklar1 belirlenmistir.

Calismamizda bakim verenlerin % 84,7’sinin evde bakim {icreti aldiklari, %
15,3’1lin evde bakim iicreti almadiklari tespit edilmistir (Tablo 15). Evde bakim {icretinin
sartlar1 saglayan engelli ve yash aile yakinlarina verilmesi, aileleri ekonomik yonden
rahatlatmakta, engelli ve yashlarin kurum bakimi hizmeti yerine ev ortaminda
bakimlarinin saglanmasimi tesvik etmektedir. ACSHB, bakima muhta¢ engelli ve
yaslilardan sartlar1 uygun olanlariin aileleri yaninda bakimlarmi saglamak amaciyla
bakimi iistlenen yakinlarin1 ekonomik olarak desteklemektedir. Biit¢cesinin énemli bir
boliimiinii evde bakim hizmetlerine harcayan ACSHB, yasli ve engellilere evde bakan
yakinlarina sadece ekonomik olarak desteklemektedir. Bakim verenlerin bakim siireci ile
ilgili bilgilerini artiric1, profesyonel bakim elemani seviyesine ¢ikarict bir uygulama
heniiz baglatamamistir. Ailelerin parasal olarak desteklenmesi 6nemli bir hizmet olmakla
birlikte bakim elemanlarmin bilgi diizeylerinin artirilamamasi, yeterli ve gerekli
denetimleri yapacak mekanizmalarin kurulamamasi énemli bir sorun teskil etmektedir
(Gen¢ ve Barig, 2015:5). Evde bakim iicreti alan ailelerin, ekonomik yonden
rahatlatilmasinin engelli bireyleri kendilerine yiik olarak gormemeleri agisindan énemli
oldugu soylenebilir.

Zihinsel engelli bireye bakim veren aile iiyelerinin yarisindan fazlasi engelliligin
belirtileri, engelliligin evreleri, seyri ve hastaya yaklasim tarzi hakkinda bilgilerinin

oldugunu ifade etmistir. Hastaligin tedavisi ile ilgili katilimeilarin % 33,9’u “bilgim yok™,
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% 30,6’s1 “biraz biliyorum, % 29’u “biliyorum” ve % 6,51 “¢ok iyi biliyorum” yanitini
vermistir. Calismaya katilim gosteren bireylerin sosyal ve ekonomik haklar1 konusundaki
bilgi diizeylerine bakildiginda; % 41,9°u “biraz biliyorum”, % 43,5’1 “biliyorum” yanitini
vermistir (Tablo 16). Kurt ve ark.’nin arastirmasinda ailelerin zihinsel engellilik hakkinda
% 74.1’inin bilgi sahibi olduklari, % 25.9’unun ise bilgi sahibi olmadiklar1 belirtilmistir
(Kurt ve ark., 2008:160). Benzer bir ¢calismada ailelerin zihinsel engellilik hakkinda %
57,3’linlin O6nceden bilgi sahibi olduklari, % 42,7°sinin ise Onceden bilgi sahibi
olmadiklar1 belirlenmistir (Ozsoy ve ark., 2006:73). Bakim verenlerin sosyal ve
ekonomik haklari hakkinda ¢ogunlugun bilgisinin oldugu goriilmektedir. Bakim veren
bireylerin zihinsel engelli bireye yonelik bilgi diizeylerinin yiliksek olmasinin bakim
verirken yasanilan giicliiklerin {istesinden gelmelerini kolaylastiracagi ifade edilebilir.
Bakim veren aile iiyelerinin zihinsel engelli bireye bakim vermekten kaynakli
siklikla veya her zaman yasadiklari sorunlara iligkin sirastyla; yorgun hissetme (%58),
uyku sorunlar1 yagama (%54,1), viicut agrilar1 yasama (%50), eve bagimli hale gelme
(%48,4), sosyal hayata zaman ayiramama (%40,3), giincel olaylar1 eskisi gibi takip
edememe (%34,7), kendine zaman ayirama (%?33,1) ve ailesine zaman ayiramama
(%30,6) seklinde sorun yasadiklar1 goriilmiistiir. Hastamdan tiksiniyorum sorusuna ise
katilimcilarin neredeyse tamamina yakininin (%93,5) “higbir zaman” cevabini verdigi,
engelliyi kurum bakimina verme sorusuna biiyiik cogunlugun (%74,2) “kesinlikle hayir”
cevabini verdigi, engelli bireye yonelik 6fke ve kizginlik sorusuna % 65,3 ’niin “higbir
zaman” cevabini verdigi tespit edilmistir (Tablo 18). Benzer bir ¢alismada ailelerde
yasanan sorunlara bakildiginda, ailelerin % 37,3 iiniin sosyal ¢evreden destek gormeyi
hicbir zaman, % 44,5’inin su¢lama ve su¢lanma duygusunu nadiren, % 39,1’inin aile
sorunlar1 hakkinda diizenli olarak konusma ve danigmanlik ihtiyaci hissetmeyi ara sira
yasadiklari tespit edilmistir (Ozsoy ve ark., 2006:73). Ozmen ve Cetinkaya, yaptiklar bir
caligmada ailelerin % 49°1’inin engelli ¢ocugun durumu nedeni ile aile hayatlarinda
stirhilik yasadigini, % 50,9’unun aile i¢erisinde uyumsuzluk yasadigini tespit etmislerdir
(Ozmen ve Cetinkaya, 2012:45). Katilimcilarm biiyiik ¢ogunluguyla ev ortaminda bir
kismi ile de Gebze Sosyal Hizmet Merkezi Miidiirliiglinde goriisme saglanmistir.
Calismaya katilim gosterenlerin biiyiik bir boliimiiniin evde bakim ficreti hizmetinden
yararlanmasi nedeni ile ‘engelliyi kurum bakimina verme’, ‘engelliye yonelik tiksinti ve
kizginlik duyma’ sorularina “higbir zaman” seklinde cevap verdikleri diistiniilmektedir.
Zihinsel engelliligin dogasindan kaynakli ortaya ¢ikan belirtilerin bakim veren

aile iyelerine ne gibi giicliikler yasattig1 incelendiginde bakim verenlerin en ¢ok sirasiyla;
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engelli bireyin 6z bakimimi saglayamamasi, kaygi-huzursuzluk-sikintt hali, uyku
bozukluklari, 6z bakiminin bakici tarafindan yapilmasina direng gdstermesi, idrar/diski
ile ilgili sorunlar noktasinda giigliik yasadiklar1 belirlenmistir (Tablo 17). Oztiirk ve ark.
yaptig1 calismada engelli bireylerin % 39,9’nun 6z bakim ihtiyacinin giderilmesine
yonelik destek ihtiyaci hissettigi, % 9,8’inin fiziksel olarak hareket etme noktasinda
destek istedigi bu noktada bakicilarin giicliik yasadigi belirtilmistir (Oztiirk ve ark.
2017:60). Bu veriler neticesinde c¢alismamizin sonuglarinin literatiir ile paralellik
gosterdigi ifade edilebilir (Kurt ve ark., 2008:161; Lafc1 ve ark., 2014:730; Ozmen ve
Cetinkaya, 2012:46). Bu veriler géz Oniine alindiginda zihinsel engelliligin belirti ve
bozukluklarinin bakim siirecini olumsuz etkiledigi, bu belirti ve bozukluklardan olan
“zihinsel engelli bireyin 6z bakimini yapamamas1”, “kaygi/huzursuzluk/sikinti hali
sorunlart” ve “uyku bozukluklar’” durumlarinin bakim verenlerin yasadig: giicliikleri

etkiledigi kanisina varilmaistir.

5.3. Ailelerin ve Zihinsel Engelli Bireylerin Sosyo-Demografik Ozellikleri ve Bakim
Verme Yiikii Iliskisi

Zihinsel engelli bireylere bakim veren aile {iiyelerinin bakim yiikii puan
ortalamalar1 ve standart sapmast 39,52 + 15,839 olarak bulunmustur (Sekil 1). Bakim
verme yiikii 6lgeginde Toplam puan 88-61 ciddi yiik, 60-41 Orta ciddi, 40-21 Hafif orta,
21°den daha az olanlarda ise az veya yok oldugunu gostermektedir. Bu sonuca gore bakim
yiikii puaninin ortalamadan diisiik oldugu, dolayisiyla bakim veren aile iiyelerinin bakim
verme ylikiinlin hafif diizeyde oldugu ifade edilebilir. Coskun A., yaptig1 calismada
BYO’nin toplam puan1 38.6 £12.9 olarak bulmustur (Coskun A., 2018:57). Inci ve Erdem
calismalarinda Tiirkce gecerlilik ve giivenirlik ¢alismasi yapilan BYO’nin ortalama puan
20.37 + 16.54 olarak bulmus, Inci ve Erdem, 2008:85). Demir, yaptig1 arastirmasinda
BYO’nin ortalama puanini 38 olarak bulmustur (Demir, 2018:36). Bu sonuglara bakilinca
arastirmamizin sonucunun literatiirle uyumlu oldugu goriilmektedir.

Arastirmamizin birinci sorusu incelendiginde zihinsel engelli bireyin sosyo-
demografik ozellikleri yasi, medeni durumu, egitim durumu, ¢ocuk durumu gibi
ozellikleri ile BYO toplam puam arasindaki korelasyon incelendiginde istatistiksel olarak
anlamli bir iligki bulunamamistir (Tablo 28). Bu baglamda bakim veren aile {iyelerinin
bakim yiikiiniin engelli bireyin demografik 6zelliklerinin etkilemedigi ifade edilebilir.

Bakim veren aile iiyelerinin 6zelliklerine gére BYO toplam puanlarinin diger

degerlerle korelasyonu incelendiginde egitim diizeyleri ile gelir durumlarina gore negatif
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yonde istatistiksel olarak anlamli korelasyon saptanmistir (Tablo 29). Bakim veren aile
iiyelerinin sosyo-demografik ozelliklerine gére BYO toplam puanlar1 diger degerlerle
korelasyonu incelendiginde istatistiksel olarak anlamli bir iliski bulunamamustir Literatiir
incelendiginde calismamiza paralel olan ¢alismalarin mevcut oldugu gorilmiistiir
(Coskun A., 2018:68; Coskun D., 2013:37; Sahin ve ark., 2009:6).

Zihinsel engelli bireyin cinsiyeti, yasi, egitim durumu ve gelir durumu gibi
demografik ozelliklerine gore bakim veren aile iiyelerinin BYO toplam puanlarmi
etkilemeyip istatistiksel olarak anlamli iliski kurulamamustir (Tablo 24). Ulkemizde
yapilan arastirmalarda benzer sonuglara varildigi goriilmektedir (Sahin ve ark., 2009:6;
Tanrikulu, 2019:54). Bu sonuclar neticesine gore zihinsel engelli bireyin demografik
ozelliklerinin bakim veren aile tiyelerinin bakim yiikiinii etkilemedigi sonucuna
varilmaktadir.

Calismamizin birinci hipotezi olan “Bakim verme siiresi arttikca bakim verenlerin
vasadig giicliik de artar” hipotezi one siiriilmiis olsa bile zihinsel engelli bireylere bakim
verme siiresine gore aile tliyelerinin bakim yiikii puan ortalamalar1 agisindan istatistiksel
olarak anlamli bir fark bulunamamistir (P>0,05)(Tablo 27). Bu sonuca gore
arastirmamizin birinci hipotezini reddeden sonuglar saptanmistir. Yapilan literatiir
taramasinda arastirmamiza paralel olan c¢alismalarin mevcut oldugu goriilmektedir
(Mollaoglu ve ark., 2011:127; Sahin ve ark. 2009:6; Tanrikulu, 2019:54).

Bakim veren aile iiyelerinin 6grenim durumuna gore yapilan degerlendirme
sonucunda bakim yiikii puan ortalamalar1 okuryazar olmayanlarda 46,67 + 17,828,
[lkokul mezunu olanlarda 43,13 + 16,099 oldugu, lise mezunu olanlarda 35,22 + 13,443
ve yiiksek 0gretim mezunu olanlarda 23,14 + 13570 oldugu saptanmistir. Egitim seviyesi
artikca bakim verme yiikii puan ortalamasinin azaldig: tespit edilmistir. Egitim diizeyi
acisindan gruplar arasindan istatistiksel olarak anlamli fark bulunmustur (P<0.05) (Tablo
20). Bu sonuglara gore ¢alismamizin ikinci hipotezi olan “Bakim verenlerin egitim diizeyi
ile bakim yiikii arasinda anlamli iligki vardir” hipotezini dogrulandig1 sonucuna
vartlmistir. Literatiir incelendiginde ise benzer sonuglara ulasildigi goriilmektedir
(Gormez, 2017:174; Tayaz ve Kog, 2018:47). Bu neticelere gore egitim seviyesi artik¢a
zihinsel engellilik hakkinda bilgi seviyesinin artacagi, zihinsel engelli bireye yaklagim
tarzinin bilingli sekilde olacagi, engellilik haklar1 hakkinda bilgi sahibi olma ve var olan
kanunlar ¢ercevesinde olanaklara daha rahat bir sekilde ulagma, bakim veren bireyin
kendisine, ailesine ve arkadas ¢evresine zaman ayirma gibi olumlu neticelerinin olmasi

bakim yiikiinii de olumlu yonde etkileyecegi ifade edilebilir.
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Bakim veren aile iiyelerinin gelir durumlarina goére yapilan degerlendirmede
gruplar arasindaki farkin 6nemli oldugu saptanmistir. Geliri olmayanlarin bakim ytikii
puani, geliri 2021 TL ve lstii olan bireylere gore daha yiiksek olarak bulunmustur. Gelir
durumuna gore gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamhi fark bulunmustur
(P<0.05)(Tablo 20). Bu sonuglara gore calismamizin {igiincli hipotezi olan “Bakim
verenin gelir durumu bakim siirecinde yasadig giigliikleri etkilemektedir” hipotezinin
dogrulandigi sonucuna varilmistir. Demir, engelli birey ve aileleriyle yaptigi
calismasinda gelir diizeyine gore bakim yiikii puanmi agisindan anlamli fark bulmustur
(Demir, 2018:109). Calismamizin literatiirle paralel 6zellikler gosterdigi goriilmektedir.
Bu sonuglara gore bireylerin gelir seviyesi arttik¢a var olan kaynaklara ulagmalarinin
daha kolay olmasi, bakima muhtag bireylere bakim yardimi yapilmasi ve buna benzer
bir¢cok etkenin bakim veren aile iiyesinin bakim yiikii puanin diisiik ¢cikmasinda etki
edebilecegi diistiniilmektedir.

Bakim veren aile iiyelerinin aile yapisina gore yapilan degerlendirme sonucunda
genis aile yapisina sahip aileler 46 &+ 17,654 ile bakim yiikii en fazla olan gruptur. Bakim
yiikii puanlar1 agisindan aile yapis1 degerlendirildiginde gruplar arasinda istatistiksel
olarak anlamli bir fark yoktur (P>0.05)(Tablo 22). Bu sonuca gore arastirmamizin
dordiincii hipotezi olan “Bakim verenin aile yapisi bakim verenin yasadigr giicliigii
etkilemektedir” hipotezini reddeden sonuclar saptanmstir. Ulkemizde yapilan
calismalarda da benzer 6zelliklerin bulundugu, ¢alismamizin literatiirle uyumlu oldugu
goriilmektedir (Kaya U., 2019:69; Selguk ve Atic1, 2016:6).

Inci ve Erdem (2008) tarafindan yapilan arastirmada olgegin Cronbach alfa
katsayisini 0.83 olarak saptamistir. Calismamizda bakim verme yiikii 6lcegi gecerlilik ve
giivenirlilik (Cronbach Alfa) degeri toplam yiik .934 bulunmustur. Bakim verme yiikii
Ol¢egi sorularma verilen yanitlar incelendiginde bakim yiikii puanlarinin en yiiksek
oldugu sorular sirastyla; “Bakim verdiginiz yakininizin size bagimli oldugunu diisiiniiyor
musunuz?”, “Bakim verdiginiz yakimimizin gelecegi ile ilgili olarak endiseleniyor
musunuz?”, “Bakim verdiginiz yakininiz i¢in daha iyisini yapmak zorunda oldugunuzu
diistiniiyor musunuz?”, “Yakininiza daha iyi bakabileceginizi diisiindiigliniiz oluyor mu?
Sorulari oldugu goriilmiistiir (Tablo 19). Coskun A., yaptig1 arastirmani ¢alismamizdaki
veriler ile benzerlik gosterdigi gorilmektedir (Coskun A, 2018:55). Bakim veren aile
tiyelerinin zihinsel engelli bireyi kendilerine bagimli olarak gérmeleri, zihinsel engelli
bireyin gelecegi ile kaygili olduklari, zihinsel engelli birey ile ilgili daha iyisini yapmak

istedikleri tespit edilmistir. Zihinsel engelli bireyin birgok konuda aileye bagimli olmasi
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ve zihinsel engelli bireyin basina her an koétii bir durum gelir kaygisi ile aile iiyelerinin

bakim verme yiikiinii arttirdig1 ifade edilebilir.
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6. SONUC VE ONERILER

Zihinsel engelli bireye bakim veren aile iiyelerinin bakim verirken yasadiklar
giicliikleri belirlemek amaciyla bakim verenlerin demografik bilgileri, zihinsel engelli
bireyin demografik bilgileri, bakim siireci 6zellikleri, bakim verenlerin bakim yiikleri
incelenerek sonuglar elde edilmistir. Calismamizda bazi sonuglarin literatiirle uyumlu
oldugu, baz1 sonuglarin ise farkli oldugu goriilmektedir. Calismamizdaki bulgularin
farklilik goOstermesinin nedenin Orneklem sayisi, kullanilan anketler, kiiltiirel ve

toplumsal farkliliklar gibi etkenler oldugu varsayilmaktadir.
6.1. Sonuc¢

Zihinsel engelli bireye bakim veren aile iyelerinin evde bakim verirken
yasadiklar giigliikleri belirlemek amaciyla yapilan incelemelerde asagidaki sonuglar elde
edilmistir.

e Zihinsel engelli bireye bakim veren aile tiyeleri 97 kadin ve 27 erkek bireyden
olugmaktadir. Bu katilimcilarin ¢ogunlugunun evli, ¢ocuk sahibi, orta yas
grubunda oldugu goriilmiistiir. Bakim veren aile iiyelerinin ¢ogunlugu engelli
bireyin annesi oldugu gorilmektedir. Bakim veren bireylerin ¢ogunlugunun
ilkokul mezunu ya da okuryazar olmayan bireyler oldugu goriilmistiir. Ayrica
bakim veren aile {iyelerinin tamamina yakinin ¢ocuk sahibi oldugu, yarisinin ev
hanim1 ve ¢ogunun ¢aligmayan bireylerden olustugu goriilmistiir. Bakim veren
aile {iyelerinin yarisindan fazlasinin 2000 TL ve daha alt1 gelire sahip oldugu
gorilmiistiir.

e Zihinsel engelli bireye iliskin sosyo-demografik &zelliklerine bakildiginda
yarisindan fazlasinin 18 yas alti bireylerden olustugu goriilmektedir. Engelli
bireylerin ¢ogunlugunun erkek ve bekar bireylerden olustugu, biyik
cogunlugunun okuryazar olmadigi, yarisindan fazlasinin dogustan engelli oldugu,
tamamina yakininin orta ve agir diizeyde engelli oldugu saptanmustir.

e Bakim veren aile liyelerinin ¢gogunlugunun zihinsel engelli bireye 17-24 saat
bakim verdigi, zihinsel engelli bireyin beslenme basta olmak iizere, kisisel
temizlik, giyim ve tedavi ihtiyaglarinin karsiladigi, bakim veren aile tiyelerinin
bakim stirecinde en ¢ok tedavi, ekonomik destek, ulasim ve ev isleri konularinda

destege ihtiya¢ duyduklart saptanmustir.
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Zihinsel engelli bireye bakim veren bireylerin yariya yakini engellisine “ailevi
sorumluluk™ duygusu, % 30’unun “engelli bireyin bakimini saglayacak kimsenin
olmamasi1” ve ¢ok az bir kisminin ise “sevgi bagi” nedeni ile bakim verdigi tespit
edilmistir.

Zihinsel engelliligin dogasindan kaynakli ortaya ¢ikan belirtilerden, bakim veren
aile lyelerinin en ¢ok giicliikk yasadiklar1 sorunlar engelli bireyin 6z bakimini
saglayamamasi, kaygi-huzursuzluk-sikinti hali, 6z bakiminin bakici tarafindan
yapilmasina direng gostermesi, idrar/diski ile ilgili sorunlar1 oldugu saptanmistir.
Zihinsel engelli bireye bakim veren aile tiyelerinin bakim vermekten kaynakli
olarak en ¢ok sirasiyla; yorgun hissetme, uyku sorunlari yasama, viicut agrilari
yasama, eve bagimli hale gelme, sosyal hayata zaman ayiramama, giincel olaylari
eskisi gibi takip edememe, kendine zaman ayiramama ve ailesine zaman
ayiramama sorunlari yasadigi saptanmustir.

Zihinsel engelli bireylere bakim veren aile iiyelerinin bakim yiikleri BYO
uygulanarak degerlendirilmistir. Elde edilen sonuglara gére bakim verenlerin
BYO’ne gore puan ortalamalar1 ve standart sapmasi 39,52 + 15,839 olarak
bulunmustur. Bakim yiikii puaninin ortalamadan diisiik oldugu, bakim veren aile
iyelerinin bakim verme yiikiiniin hafif diizeyde oldugu saptanmistir.
Arastirmaya katilim gosteren aile iiyelerinin cinsiyeti, yasi, medeni durumu,
cocuk durumu, aile yapisi, sosyal giivencesi ve engelli bireye yakinlik derecesi
bakim yiikiinii etkilememektedir (P>0.05).

Bakim veren aile liyelerinin egitim durumu, gelir durumu ve ¢alisma durumu ile
bakim yiikii arasinda anlamli bir iligkinin oldugu saptanmistir (P<0.05)

Zihinsel engelli bireyin cinsiyeti, yasi, egitim durumu, medeni durumu zeka
diizeyi gibi sosyo demografik 6zellikler bakim veren aile iiyelerinin BYO toplam
puanlarini etkilememis olup istatistiksel olarak anlamli iliski kurulamamistir
(P>0.05).

Bakim veren aile iiyelerinin 6zelliklerine gére BYO toplam puanlarmin diger
degerlerle korelasyonu incelendiginde egitim diizeyleri ile gelir durumlar
arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli korelasyon saptanmis olup
bakim veren aile iiyelerinin BYO toplam puanlarmin diger degerlerle korelasyonu

incelendiginde istatistiksel olarak anlamli bir iligki bulunamamustir.
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Bakim veren aile iiyelerinin egitim durumu ile BYO toplam puani arasinda diisiik
negatif korelasyon vardir (P<0.001, r= -334). Aile tiyelerinin egitim diizeyleri
yiikseldikge BYO toplam puanlar diistii.

Bakim veren aile iiyelerinin gelir durumu ile BYO toplam puani arasinda diisiik
negatif yonde istatistiksel olarak anlamli korelasyon mevcuttur(p<0.001, r=-310).
Bakim veren aile iiyelerinin geliri artikca BYO toplam puanlari diistii.

Zihinsel engelli bireyin sosyo-demografik 6zellikleri yasi, medeni durumu, egitim
durumu, cocuk durumu gibi 6zellikleri ile BYO toplam puani arasindaki

korelasyon incelendiginde istatistiksel olarak anlamli bir iliski bulunamamustir.

6.2. Oneriler

Aragtirmamizin bulgular1 dogrultusunda;

Bakim veren aile iiyelerinin ¢ogunlugu kadin bireylerden olugmaktadir. Kadin
bakim verenlerin yiiklerinin erkek bireylere oranla daha fazla olmasi sebebi ile
diger aile liyelerinin de bakim verme noktasinda katilim saglamasini tesvik eden
egitim programlar1 diizenlenmelidir.

Bakim veren aile iiyelerinin egitim seviyesi yiiksek olan bireylerde bakim
yiikiiniin azaldig1 géz oniine alinarak bakim veren aile tiyeleri igin zihinsel engelli
bireyin bakim1 konusunda egitimlerin planlamas1 ve verilecek egitim programlari
neticesinde bakim verenlerin bakim yiikiiniin azaltilmasi,

Engelli bireye bakim veren bireylerin bakim yiikiinii azaltmak i¢in bakim veren
bireylerin kendilerine, ailelerine ve sosyal ¢evrelerine zaman ayirmalari, bu
noktada bakim verenlere yonelik destek sistemlerinin gelistirilmesi ve hizmetlerin
aktif bir sekilde bakim verenlere sunulmasi,

ACSHB’nin evde bakim hizmetinin aileleri sadece ekonomik olarak
desteklemekle kalmayip bu noktada bakim verenlerin bakim siireci ile ilgili
bilgilerini artirici, bakim verenlerin profesyonel sekilde bakim verme seviyesine
¢ikaracak uygulamalarin hayata gegirilmesi,

Engelli bireye sunulan hizmetlerin daha verimli hale getirilmesi icin ACSHB ve
Saglik Bakanligi’nin sunmus oldugu evde bakim hizmetlerinin birlikte
yiiriitiilmesi ve engelli bireyler evinde ziyaret edilerek bireylere dnleyici, tedavi

edici saglik ve sosyal hizmet alanlar1 olusturulmasi i¢in ¢alismalarin baglatilmasi,
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Toplumun engelli bireye karst on yargilar1 ve engelli bireyi dislamasinin
Onlenmesi noktasinda bilinglendirme ¢alismalarinin  baglatilmasi, sosyal
calismacilarin bu noktada aktif rol alarak birlikte hareket etmeleri ve politikalar
gelistirmeleri gerekmektedir.

Calisan bakim veren aile iyelerinin bakim yiiklerinin yiiksek oldugu tespit
edilmistir. Bu noktada calisan bakim veren aile iiyelerinin ¢aligma saatlerinde
diizenleme yapilmasi gerekliligini géstermektedir.

Zihinsel engelli bireye sahip ailelerin, ¢ocuklarina yonelik asir1 korumaci tutum
ve davraniglari sergilememeleri, cocugun yeteneklerinin fark edilerek giin yiiziine
¢ikarilmasi onerilmekte ve bu Onerilerin engelli birey ve ailesine daha kaliteli ve
aktif bir yasam imkan1 sunacagi ve ailelerin bakim yikiinii azaltacagi
diistiniilmektedir.

Bakim veren bireyler icin gelistirilen politikalar genellikle ekonomik diizeyde
oldugu goriilmektedir. Evde bakim iicreti, engelli maas1 gibi ekonomik destekler
ve bakim veren kadin bireylerin aldiklar iicretle eve daha ¢cok bagimli hale geldigi
diistiniilmektedir. Bu noktada bakim veren bireylere yonelik destek hizmetlerinin
(devlet tarafindan desteklenen ev islerinde yardim edebilecek goniillii
personellerin olmasi, bakim verenlerin kendine zaman ayirmasi icin engelli
bireyin bakimini saglanabilecegi saatlik bakim veren kuruluslarin acgilmasi gibi)
gelistirilmesi bakim veren aile iiyelerinin yiiklerini azaltacak ve psikolojik olarak
rahatlatacagi politikalar gelistirilmelidir.

Engelli aile sagligi merkezleri sayilarinin yayginlastirilarak bakim veren aile
tiyelerine diizenli olarak alaninda uzman kisiler tarafindan psiko-sosyal destek
saglanmalidir. Aile {iyelerini var olan sorunlara yonelik danigmanlik hizmeti
verilerek sorunlara ¢oziim getirilmelidir.

Bakim veren aile iiyelerinde bakim vermeden kaynakli ruh sagliklar1 olumsuz
yonde etkilenebilmektedir. Bakim veren aile iiyeleri zihinsel engelli bireyin
devamli olarak artan ihtiyaglarina yetismeye calismasi, engelli bireyin bir yandan
0z bakim ihtiyaglarini kargilama, uyku bozukluklari, idrar/digki ile ilgili sorunlarla
bas etmeye calisirken diger yandan yorgun hissetme, uyku sorunlar1 yasama,
viicut agrilar1 yasama ve eve bagimli hale gelme sorunlar1 yasamasi bakim veren
bireyin saglin1 olumsuz yonde etkileyebilmektedir. Bu sebeple bakim veren aile

tiyelerinin yasam kalitelerini artirmaya yonelik yapilacak ¢alismalarda bakim
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veren aile iyelerinin psiko-sosyal sagliklarinin korunmasi da goz Oniine
alimmalidir.

Bakim veren aile iiyelerinin bakim siirecinde en ¢ok engelli bireyin tedavi siireci
noktasinda giigliik yasadiklar1 tespit edilmistir. Bu noktada bakim veren aile
iiyelerinin ve engelli bireylerin yasam kalitesini artirabilmek ve bakim siirecine
destek olabilmesi adina saglik bakanligi tarafindan tedavi siireci boyunca aile
bireylerine destek saglayabilecek goniillii personel altyapisi olusturmasi ve tedavi
stirecinde bakim verenlere yonelik gerekli kolayligin saglanmasi acisindan
caligmalarin baglatilmasi gerekmektedir.

Engelli bireyler ile ilgili farkli kurum ve kuruluslarda gorev yapmakta olan sosyal
hizmet uzmanlarinin multidisipliner yaklasimla g¢alismalarini yiiriitmeleri ve
orgiitlii davranabilmeli, engelli bireyler ve ailelerde var olan sorunlarina yonelik
¢ozlim olusturabilecek politikalar tiretebilmeleri, toplumun engelli bireye yonelik

kisitlayict tutumlarini 6nleyici politikalar iiretilebilmelidir.
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EKLER

Ek 1: ANKET FORMU

Bu arastirmay1, Uskiidar Universitesi Saglik Bilimler Fakiiltesi Sosyal Hizmet Anabilim
Dalinda yiiksek lisans tez ¢caligsmasi olarak hazirlamaktayim. Arastirma ile zihinsel engelli
bireylere bakim veren aile iiyelerinin yasadiklar giicliikleri belirlemek amaciyla
planlanmaktadir.

Calismada; aragtirmaci tarafindan gelistirilen 30 sorudan olusan Bilgi Toplama Formu
(Bakim Veren Aile Uyesine, Zihinsel Engelli Tanis1 Bireylere iliskin Bilgi Toplama
Formu, Zihinsel Engellinin Evde Bakiminda Karsilasilan Giigliiklere Yonelik Bilgi
Toplama Formu) ve 22 sorudan olusan Bakim Verme Yiikii Olgegi uygulanacaktir.
Calismaya katilim tamamen goniilliiliik esasina dayanmakta olup ¢alismanin herhangi bir
sathasinda sebep gostermeksizin ayrilabilirsiniz. Veriler isim beyan edilmeden
toplanilacak olup sonuglarin bilimsel ve gilivenilir olabilmesi icin sorular1 eksiksiz ve
gercek durumu yansitir sekilde cevaplayimiz.

Sabriniz ve desteginiz i¢in tesekkiir ederim.
SHU Mehmet TABAS

A.BAKIM VEREN AILE UYESINE ILiSKIN BiLGi TOPLAMA FORUMU
1. Bakim verdiginiz engelliniz ile yakinlik dereceniz :

a) Annesi f) Oglu
b) Babasi g) Damadi
c) Esi h) Torunu
d) Kizi 1) Diger
e) Gelini
2. Cinsiyetiniz :
a) Kadn b) Erkek
3. Yasmiz...............
4. Egitim Durumunuz :
a) Okuryazar degil d) Ortaokul mezunu
b) Okuryazar f) Lise mezunu
¢) Ilkokul mezunu g) Yiksekogretim mezunu
5. Medeni durumunuz :
a) Evli ¢) Ayri/Bosanmig/Vefat
b) Bekar

6. Cocuk Durumu
a) Yok b) Var (Varsa kag tane............ )
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7. Calisma Durumunuz:

a) Calisiyor ¢) Ev Hanim
b) Calismiyor(issiz) d) Emekli
8. Aile Yapiniz:
a) Genis Aile b) Cekirdek Aile b) Pargalanmis Aile

10. Evde Bakim Ucreti aliyor musunuz?
a) Evet b) Hayir
11. Ailede zihinsel engelli baska ¢ocuk var m1?

a) Var( Kag zihinsel engelli gocugunuz var............ )
b) Yok
12. Sosyal giivenceniz asagidakilerden hangisidir?
a) Emekli Sandig1  b) Sosyal Sigortalar c¢) Bagkur d)Ozel
e) Sosyal giivencemiz yok f) Yesilkart

B. ZIHINSEL ENGELLiI TANISI ALMIS BIREYLERE iLiSKiN BIiLGi
TOPLAMA FORMU

13. Cinsiyeti:
a) Kadin b) Erkek
14. Yasi........
15. Egitim Durumu:
a) Okuryazar degil d) Ortaokul Mezunu
b) Okuryazar e) Lise Mezunu
c) Ilkokul Mezunu f) Yiiksek 6gretim mezunu
16. Medeni Durumu:
a) Evli c¢) Ayri/Bosanmig/Vefat
b) Bekar
17. Cocuk Durumu:
a) Yok b)Var (Varsa kag tane......... )
18. Aylik Geliri................... TL
19. Zeka Diizeyi
a) Hafif b) Orta c) Agir
20. Engel Nedeni
a) Dogustan c) Bilmiyorum

b) Hastalik Nedeni ile
21. Engeli Fark Etme Yas1 ?

a) 0-12 ay arast C) 3-5 yas arasi
b) 13-36 ay arasi d) 5 yildan sonra
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C. ZIHINSEL ENGELLININ EVDE BAKIMINDA KARSILASILAN
GUCLUKLERE YONELIK BiLGI TOPLAMA FORMU

22. Zihinsel Engelli hakkindaki
bilgi diizeyinize yonelik olarak; | Bilgim | Biraz Biliyorum | Cok iyi
asagidaki ifadelerden hangisi | Yok Biliyorum biliyorum
sizi  yansitiyorsa  ifadenin
hizasinda  bulunan  siitunu
isaretleyiniz.

22.1.Hastaligin psikiyatrik ve
davranissal belirtileri 1 2
22.2. Hastaligin evreleri ve 1 2 3
seyri
22.3. Hastaligin tedavisi 1 2 3 4

w
o

I

22.4. Hastaya yaklasim tarz1
ve iletisim 1 2 3 4
22.5. Sosyal ve ekonomik
haklar (Evde bakim parasi, 1 2 3 4
evde saglik hizmetleri, engelli
maas1, OTV indirimi, ulasim
indirimi vb.)

23. Engellinize giinde ortalama kag saat bakim veriyorsunuz? ................ saat

24. Engellinize bakim verme sebebiniz nedir?

25. Engellinizin hangi ihtiyaglarini karsiliyorsunuz? (birden fazla isaretleyebilirsiniz)

a) Beslenme

b) Bosaltim

c) Giyim

d) Kisisel Temizlik
e) Hareket

f) Tedavi

g) Ekonomik

h) Ulasim

i) Ev Isleri

26. Engellinize evde bakim verirken hangi konularda destege ihtiyaciniz oluyor? (birden
fazla isaretleyebilirsiniz)

a) Hastanin fiziki bakiminda
b) Ekonomik Destek

c) Refakat

d) Tedavi

e) Ulasim
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27. Engellinize bakim vermeye basladiktan sonra tanisi konulmus bir hastaliginiz var mi?

a) Hayir
D) EVOl .o,

28. Engellinize bakim verirken karsilastiginiz giigliikler nelerdir ?

29. Zihinsel Engelli hastalarda, hastahigin
dogasindan kaynakh bir¢ok psikiyatrik ve
davramssal belirtiler ve bozukluklar
goriilebilmektedir. Engellide goriilen bu belirti ve
bozukluklarin, bakim verme siirecinde size ne
diizeyde giicliik yasatti@ina dair Kkendinizi
tammmlayan ifadenin  karsisindaki = kutuyu
isaretleyiniz.

29.1. Kaygi/huzursuzluk/sikinti hali

29.2. Uyku bozukluklari

29.3. Yeme bozukluklari(artma /azalma/yenmemesi
gereken seyleri yeme)

29.4. Hezeyan(gergege uymayan diisiinceler; esyalarinin | 1 | 2 3
calindig1 veya bir bagkasmin kendisine zarar verecegi
diisiincesi vb.)

29.5. Haliisinasyonlar (ger¢ekte olmayan ama kiginin |1 | 2 3 4
algiladigin1  sanma halidir; gorme, isitme, koklama,
hissetme, tat alma duyular ile olabilecegi gibi ruhsal da
olabilmektedir.)

29.6. Sozli ve yazil iletisimde bozulma (uygun kelime | 1 | 2 3 4
bulma giigligii, climleyi sonlandiramama, cilimle
kuramama vb.)

Kiigiik bir
problemdir
Orta diizeyde bir
problemdir
=1™1™|ciddi bir problemdir

Problem degildir

[EEN
N
w

[EEN
N
w

[EEN
N
w

SN

29.7. Siirekli ayn1 sorulart sorma ve kelimeleri/ciimleleri | 1 | 2 3 4
tekrar etme

29.8. Egyalar1 kaybetme 1 |2 3 4
29.9. Oz bakimini saglamada giicliik 1 |2 3 4
29.10. Oz bakiminin bakici tarafindan yapilmasina direng | 1 | 2 3 4
gostermesi

29.11. Fiziksel saldir1 (kendisine, bagkasina veya esyalara | 1 | 2 3 4
zarar verme)

29.12. Sozel saldir1 (bagirma, ¢iglik atma, kiifiir, hakaret | 1 | 2 3 4
vb.)

29.13. Asir stiphecilik 1 |2 3 4
29.14. Habersiz evden ¢ikma 1 |2 3 4
29.15. ilag reddi 1 |2 3 4
29.16. Idrar/diski kacirma veya idrar/diski ile ilgili |1 |2 3 4

sorunlar
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30. Engellinin bakimindan sorumlu olmanizdan
kaynakh olarak yasadiginiz sorunlara iliskin
kendinizi tamimlayan ifadenin hizasindaki
kutuyu isaretleyiniz.

Nadiren

Bazen

Sikhikla

30.1. Uyku sorunlarim var

30.2. Viicut agrilarim var

30.3. Yorgun hissediyorum

30.4. Gereksiz ve cabuk sinirleniyorum

30.5. Kendimi yalniz hissediyorum

30.6. Kendimi caresiz hissediyorum

30.7. Hastama dfke/kizginlik duyuyorum

30.8. Hastamdan tiksiniyorum

30.9. Hastami kurum bakimina vermeyi diigiiniiyorum

30.10. Kendime zaman ayiramiyorum

30.11. Aileme zaman ayiramiyorum

30.12.Arkadaslarima ve sosyal hayatima zaman
aylramiyorum

Rk~ |k |k~ |~~~ |~ |~ |Hi¢bir zaman

NINININININININININININ

WWWWWwWwwww www|w

I R R R R R R R R B

vlo|a|a|a|a|o|;o oo | jon| Her zaman

30.13. Giincel olaylar1 eskisi gibi takip edemiyorum

[E=Y

N

w

o

(6]

30.14. Siirekli hastamin yaninda olmak zorunda
oldugum icin eve bagimli hale geldim

[E=Y

N

(6]
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D. BAKIM VERME YUKU OLCEGI (BYO)

yakin olan cevabi isaretleyiniz.

Asagida bakim verdiginiz kisi ile ilgili duygu ve diisiincelerinizi yansitan ifadeler
verilmistir. Her climlede sdylenenin sizin i¢in ne kadar ¢ok dogru oldugunu veya
olmadigint belirtmek i¢in her ifadeyi okuyarak duygularinizi yansitan cevabi her bir
ifadenin yanindaki cevaplardan olani isaretleyerek belirtiniz. Liitfen size gore dogruya en

iIFADELER

Hicbir zaman

Nadiren

Bazen

Oldukca sik

Her zaman

Bakim verdiginiz yakinmizin ihtiyag
duydugundan daha ¢ok yardim istedigini
diisiiniiyor musunuz?

[

w

Bakim verdigini yakininiza harcadiginiz
zaman nedeniyle kendinize yeterince
zaman ayrramadiginizi diistiniiyor
musunuz?

Y akininizin bakimu ile aileniz ya da isinize
karst diger sorumluluklarinizi yerine
getirmeye calisma arasinda  sikinti
hissediyor musunuz?

Y akininizin davranislar nedeniyle

rahatsizlik duyuyor musunuz?

Bakim verdiginiz yakininizin yaninda
oldugunuz zaman kizginlik hissediyor
musunuz?

Bakim verdiginiz yakiminizin diger aile
iiyeleri ya da arkadaslarinizla iliskilerinizi
olumsuz yonde etkiledigini diisiiniiyor
musunuz?

Bakim verdiginiz yakinimizin gelecegi ile
ilgili olarak endiseleniyor musunuz?

Bakim verdiginiz yakininizin size bagimh
oldugunu diisiiniiyor musunuz?

Bakim verdiginiz yakininizin yanindayken
kendinizi gergin hissediyor musunuz?

10

Bakim verdiginiz yakininizla ilgilendiginiz
icin saghgmnizin bozdugunu diisiiniiyor
musunuz?

11

Yakinimzin  6zel bakimi nedeni ile
istediginiz  gibi  06zel  yasaminizin
olmadigini diislinliyor musunuz?

12

Yakininizin bakimi nedeni ile sosyal
yasaminizi etkiledigini diistintiyor
musunuz?
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13

Bakim verdiginiz yakiniizin bakiminm
iistlendiginiz i¢in rahatca/kolay arkadas
edinemediginizi diisiinliyor musunuz?

14

Bakim verdiginiz yakinmnizin bakim
vermeniz gereken tek kisi oymus gibi
sizden ona bakim vermenizi bekledigini
diistinliyor musunuz?

15

Kendi harcamalariniza ek olarak bakim
verdiginiz  yakininizin  bakimi  igin
yeterince paraniz olmadigimi disiiniiyor
musunuz?

16

Bakim verdiginiz yakininizin, bakimin
daha fazla iistlenemeyeceginizi diisiiniiyor
musunuz?

17

Bakim verdiginiz yakininizin hastaligi
nedeniyle yasam kontroliiniizii
kaybettiginizi diisliniiyor musunuz?

18

Bakim verdiginiz yakininizin bakimini bir
bagkasinin iistlenmesini ister miydiniz?

19

Yakinimiz i¢in yapilmasi gerekenler
noktasina kararsizlik yasiyor musunuz?

20

Bakim verdiginiz yakininiz igin daha
iyisini yapmak zorunda oldugunuzu
diisiiniiyor musunuz?

21

Yakininiza daha iyi bakabileceginizi
diisiindiigiiniiz oluyor mu?

22

Bakim verdiginiz yakinimmizin size yiik
oldugunu diisliniiyor musunuz?
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