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Zihinsel Yetersizligi Olan Yetigkinlerin
Aileleri Uzerindeki Bakim Yk ve Iliskili
Faktorler

Family Caregiving Burden of Adults with
Intellectual Disability and Associated Factors

Aynur Gérmez

0z N N : . . istanbul Medeniyet Universitesi
Amag: Bakim veren yiiky, zihinsel yetersizligi (ZY) olan bireylerde yasam beklentisinin artmasi ile Tip Fakltesi Psikiyatri AD, istanbul
yetiskinlerle ilgili giderek ilgi geken bir arastirma konusu olmustur. Ulkemizde yetiskinlerin bakim Turkiye

yuku ile ilgili yeterli bilgi yoktur. Bu ¢alismanin amaci ZY'li yetiskinlerin aileleri Gzerindeki bakim
verme yikinu 6lgmek ve bakim yiiki ile sosyodemografik ve klinik parametrelerin iligkisini ince-
lemektir.

Gereg ve Yontemler: Calismaya 102 ZY'li yetiskin ve bunlarin bakim veren aileleri; poliklinikler, re-
habilitasyon merkezleri ve okullar araciligiyla ulasilarak dahil edilmistir. Veriler ¢calisma igin hazir-
lanip yapilandirimis bir form, Zarit Bakici Yiikii Olgedi ve Gelisimsel Bozuklugu Olan Yetiskinlerde
Psikiyatrik Tarama Olgegi araciligiyla toplanmistir.

Bulgular: Ortalama bakim yiku puani 54,68+13,8 idi. Bakim yukdnt artiran en 6nemli etken ZY'li
bireyde otizm spektrum bozuklugu estanisi olmasiydi (p=0,001). ZY'li kiside davranis sorunlari-
nin olmasi da yiki artiran diger bir etkendi (p=0,031). En yiiksek bakim yuku puaninin Universite
mezunu bakim verenlere ait oldugu goérildi. ZY'li bireylerin yasi, cinsiyeti, bakim siresi, fiziksel
ve ruhsal hastaliklari, inkontinans durumu, ev disi etkinlik diizeyi ve sozel becerisi ile bakim ytiki
arasinda anlamli bir iliski bulunmadi.

Tartisma ve Sonug: Davranis sorunlarinin énlenmesi ve uygun yénetimi ile otizm spektrumundaki
ZY'li bireylerin ailelerinin ihtiyag ve beklentilerinin belirlenmesi ailelerin bakim yiikiind hafifletmede
onemli bir adim olacaktir. Ayrica en yiiksek bakim yiikiintin, sorunlarin daha gok farkinda olmasi
muhtemel Universite mezunu aileler tarafindan bildirilmesi de dikkat gekici bir husustur.

Anahtar Sozciikler: zihinsel yetersizlik; aile; bakim veren; bakim yiku; eriskin; yetiskin

Abstract

Aim: In the literature there has been growing interest in caregiving burden of adults with intellec-
tual disability (ID), following the increase in life expectancy of adults with ID. There is no adequate
data concerning the caregiving burden of this age group in Turkey. In this study we aimed to
determine family caregiving burden of adults with ID and to investigate the relationship between
caregiving burden and various clinical and sociodemographic parameters.

Materials and Methods: One-hundred and two adults with ID and their families were included in
this study, all of whom were reached through polyclinics, rehabilitation centers, and schools. The
data were collected by using a specifically designed, structured form, the Zarit Caregiver Burden
Scale, and the Psychiatric Assessment Scale for Adults with Developmental Disabilities.

Results: The mean caregiving burden score was 54.68+13.83. The primary factor increasing the
caregiving burden was found to be a comorbid diagnosis of an autism spectrum disorder (ASD) in
the individual with ID (p=0.001). Presence of behavioral problems was another factor increasing
the caregiving burden (p=0.031). The highest caregiving burden score was observed in university-
graduate caregivers. No significant relationship was found between caregiving burden and gender,
age, physical and mental illnesses, incontinence status, physical disability status, community ser-
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vices attendance, and verbal ability level of people with ID as well as the duration of the care given. DOI: 10.21673/anadoluklin.327742
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Psikiyatri Anabilim Dali, Ressam Salih

able point s t.hat the highest caregiving burden reported belonged to university-graduate caregiv- Ermez Caddesi, istanbul: Kadikoy,
ers, who are likely to have a greater awareness of problems. istanbul
Keywords: intellectual disability; family; caregiver; caregiving burden; adult E-mail: aynurdemirel@yahoo.com

169  Anadolu Klinigi Tip Bilimleri Dergisi, Eyliil 2017; Cilt 22, Sayi 3



Gormez

Zihinsel Yetersizligi Olan Yetigkinlerin Bakim Yiikii g

GIRIS

Zihinsel yetersizlik (ZY) etiyolojide pek ¢ok fark-
I1 etkenin rol oynayabildigi, entelektiiel ve uyumsal
islevlerde sorunlar ile karakterize bozukluklar yelpa-
zesidir (1). Diinya ¢apinda yayginlig1 %0,9-1,7 olarak
bilinmektedir ve gelismemis tilkelerde bu oranin %3’
kadar ¢iktig1 tahmin edilmektedir (2). Zihinsel yeter-
sizlik diinyada pek ¢ok farkli terimlerle ifade edilir;
zeka geriligi, mental retardasyon ve zihinsel engellilik
gibi. Amerikan Psikiyatri Birliginin Ruhsal Bozukluk-
larin Tanisal ve Sayimsal Elkitabi besinci baskisinda
(DSM-5), norogelisimsel bozukluklar grubu altinda
anliksal yeti yitimi olarak tanimlanir ve tani i¢in su
¢ Ol¢utin karsilanmasi beklenir: (a) hem klinik de-
gerlendirme hem de bireye gore uygulanan, kabul go-
ren bir zeka 6l¢limii ile dogrulanan, uslamlama (akil
yiirlitme), sorun ¢ozme, tasarlama, soyut disiinme,
yargilama, okulda 6grenme ve deneyimlerinden 68-
renme gibi entelektiiel islevlerde eksiklikler; (b) kisisel
bagimsizlik ve toplumsal sorumluluk i¢in gelisimsel ve
toplumsal-kiiltiirel ol¢iileri karsilayamama ile sonug-
lanan, uyum islevselliginde eksiklikler; (c) entelektiiel
ve uyumsal eksiklikler gelisimsel evre sirasinda baglar
(3). DSM-5 zihinsel yetersizligi agriligina gore dort alt
gruba ayirir: hafif, orta, agir ve gok agur.

Ailesinde ciddi bir hastalig1 bulunan kisiyle ilgile-
nen aile bireylerinin bu hastaliga bagl olarak yasadik-
lar1 zorluklar, genel olarak “bakim veren ytikii” olarak
tanimlanmustir (4). Zihinsel yetersizligi olan bireylerin
aileleri stiphesiz ki yakinlarinin kronik ve geri doniis-
stiz olan bu durumlarindan etkilenirler. Aileler sadece
bakim verip giinliik islerde yardimci olmakla kalmaz,
ayn1 zamanda ZY’li bireyleri duygusal olarak da des-
teklerler. ZY’li bireyi desteklemek ¢ogu zaman dolayli
olarak hayatin diger alanlarina ayrilan zaman, enerji
ve ekonomik kaynaklardan kisma anlamina da gel-
mektedir. Bu da bakim verenin is, sosyal hayat ve di-
ger iliskilerini etkileyen bir duruma déntisebilmekte-
dir. Ayrica tip, teknoloji ve beslenmedeki gelismelerle
ZY’li bireylerin yasam beklentileri, normal gelisen bi-
reyler kadar olmasa da artmustir ve aileler hala birincil
bakim veren olmaya devam etmektedirler (5). Bu da
ileri yastaki ZY’li grubun genislemesine ve hem ZY’li
bireyin hem de bakim verenin yaslanmast ile gelen ko-
morbid durumlarla bakim yiikiiniin artmasina sebep
olabilmektedir (6).

Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklara ve son zaman-
larda yetiskinlere bakim verme yiikiintin agirlig bir-
¢ok calisma ile arastirilmistir (7,8). Ulkemizde ZY’li
¢ocuklarin bakim yiki ile ilgili ¢alismalar olsa da
(9,10), literatiirden gordiigiimiiz kadariyla yetiskin
grubun bakim yiikiinii degerlendiren daha 6nce yapil-
mis bir ¢alisma yoktur. Bu ¢alismanin amaci zihinsel
yetersizligi olan yetiskin bireylerin aileleri tizerindeki
bakim yiikiinii 6lgmek ve bakim yiikii ile ZY’li bireyin
sosyodemografik ve klinik parametreleri arasindaki
iligkiyi incelemektir.

GEREG VE YONTEMLER

Caligma igin Bezmialem Vakif Universitesi Klinik
Aragtirmalar Etik Kurulundan 71306642-050.01.04
say1li onay alinmigtir. Caligmaya katilim tamamen go-

niillilik esasina dayali olup, katilimcilardan bilgilen-
dirilmis onam alinmistir.

Caligmaya 18 yas ve tizerinde herhangi bir seviyede
(hafif, orta, agir, cok agir) ZY tanisi uygun psikomet-
rik testlerle teyit edilmis bireyler ve bakim veren aile-
leri dahil edildi. Aralik 2016 — May1s 2017 déneminde
calismaya dahil edilme kriterlerini kargilayan ve ula-
silabilen herkes caligmaya dahil edildi. Katilimecilar,
Istanbulda bir iiniversite hastanesindeki psikiyatri ve
heyet poliklinigine bagvuranlardan, Istanbulda ulagi-
labilen aile saglig1 ve 6zel egitim merkezlerinden hiz-
met alanlardan olusmustur. Caligma siiresi zarfinda
ulagilabilen ve kriterleri karsilayan 102 ZY’li birey ve
bunlarin bakim veren aileleri arastirmanin 6rneklemi-
ni olusturdu.

Calisma icin hazirlanmis yapilandirilmig gériisme
formu bakim verenler tarafindan dolduruldu. Bunun
yani sira bakim verenler Zarit Bakici Yiikii Olgegi
(ZBYO) ve Gelisimsel Bozuklugu Olan Yetigkinlerde
Psikiyatrik Tarama Olgegini (GBY-PTO) de doldur-
dular.

Bakim veren ve ZY’li bireylerin bazi sosyodemog-
rafik 6zelliklerinin yani sira, ZY’li bireylerin sozel be-
cerisi, otizm spektrum bozuklugu (OSB) tanisi, ev dig1
etkinlik varligs, fiziksel sakatlig1, inkontinans durumu,
epilepsi ve tedavi gordiikleri bagka tibbi hastaliklar:
hakkinda da bilgi alindi. Ayrica bu grupta sik gori-
len davranis sorunlar1 dort ayr1 kategoride sorgulan-
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di: kendine zarar verme; etrafa/esyalara zarar verme;
baska insanlara zarar verme / saldirganlik; ve normal
diizeni bozacak kadar hareketli/giiriltiilii olma.

Zarit Bakic: Yiikii Olgegi (ZBYO)

Demansli hastalarin akrabalarinda bakim veren
yikiinii degerlendirmek i¢in Zarit ve arkadaslar1 (4)
tarafindan gelistirilen 6lgek, sonraki ¢alismalarda si-
zofreni hastalarinin ailelerinde bakim veren yiikiini
degerlendirmek i¢in de kullanilmistir (11). Orijinal
versiyonu 22 maddeli olan 6l¢egin sizofreni hastala-
rinin bakim verenlerinde yapilan Tiirkge gegerlilik
ve giivenilirlik caliymasinda 3 madde c¢ikarilmis ve
Tiirkge versiyon 19 maddeden olusmustur (12). Olgek;
“asla,” “nadiren,” “bazen,” “sik sik” ya da “hemen her
zaman” seklinde 1'den 5% kadar degisen Likert tipi de-
gerlendirmeye sahiptir. Olgekten en az 19, en fazla 95
puan alinabilir. Ol¢egin bir kesme puani olmamakla
beraber, yiliksek olmas1 bakim veren yiikiiniin yiiksek
oldugunu gostermektedir. Tiirk¢e siirtimiiniin i tutar-
lilik katsayist (Cronbach alfa=0,83) bulunmustur (12).

Gelisimsel Bozuklugu olan Yetiskinlerde Psikiyatrik
Tarama Olgegi (GBY-PTO)

Zihinsel yetersizligi olan bireylerde psikiyatrik
bozukluklar1 belirlemek amaciyla GBY-PTO kulla-
nildi. GBY-PTO mental retardasyonu olan yetiskin
bireylerde psikiyatrik bozukluklar: taramak amaciyla
gelistirilmis (13,14) 25 sorudan olusan, aile ve bakim
verenler tarafindan kolaylikla doldurulabilen bir 6l-
cektir. Olgekten elde edilen bes alt grup skoru (A, B,
C, D, E) toplanarak ii¢ olas1 tani grubu olusturulur: (i)
olas organik psikiyatrik bozukluk( A+B), (ii) olas1 af-
fektif/nevrotik bozukluk (B+C+D), (iii) olas: psikotik
bozukluk (E). Olgegin Tiirkee gecerlilik ve giivenilir-
lik ¢aligmasi yapilmistir ve 0,75 Cronbach alfa degeri
ile giiclii bir i¢ tutarlik gosterilmistir. Olgegin Tiirkce
stirimiiniin duyarliign %78,7 iken o6zgilligi %78,8
olarak bulunmustur (15).

Istatistiksel Analiz

Aragtirma tanimlayic1 ve iligki arayic tiirdendir.
Tum istatistiksel degerlendirmeler Statistical Package
for Social Sciences for Windows versiyon 20.0 (SPSS,
Chicago, IL) ile yapilmigtir. ZBYO puani bagiml degis-
ken olarak kabul edilerek, diger bagimsiz degiskenlerin
ZBYO toplam puanina etkisi aragtirilmigtir. Degisken-
lerin normal dagilim gosterip gostermedigi Kolmogo-
rov-Smirnov testi ile incelenmistir. Tki farkli grup s6z
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konusu iken normal dagilim gosteren nicel degiskenler
Student ¢-testi, normal dagilim gostermeyen degisken-
ler ise Mann-Whitney U testi kullanilarak hesaplan-
mustir. Grup sayisi >3 ise normal dagilim gosteren nicel
degiskenler tek yonliit ANOVA, normal dagilim goster-
meyenler ise Kruskal-Wallis testi uygulanarak saptan-
mistir. Siirekli bir bagimsiz degisken ile ZBYO puani
arasindaki korelasyonu incelemek i¢in normal dagilim
gostermeyen degiskenlerde Spearman korelasyon testi,
normal dagilim gosterenlerde Pearson korelasyon testi
kullanilmistir.  Ayrica ANOVA testi ile anlamli iligki
saptanan bir hesaplamada Tukey HSD testi kullanila-
rak post hoc analiz yapilmistir. Sonuglar p<0,05 anlam-
lilik diizeyinde degerlendirilmistir.

BULGULAR
Caligmamiza Aralik 2016 — Mayis 2017 tarihleri
arasinda ulasilan ZY’li 102 yetiskin ve bakim verenleri

dahil edildi. Katilimcilarin %40’1na psikiyatri polik-
liniginden, %25’ine saglik kurulu heyet poliklinigin-
den, %24’lne ¢esitli rehabilitasyon merkezlerinden,
%6’s1na aile sagligi merkezlerinden ve kalan %5’ine ise

Tablo 1. ZY’li yetigkinlerin 6zellikleri

n %
Cinsiyeti Kadin 37 36,3
n=102 Erkek 65 63,7
Hafif 31 31,3
ZY derecesi Orta 39 39,4
n=99 Agir 25 25,3
Cok agir 4 4,0
OSB tanisi Var 32 31,7
n=101 Yok 69 6,3
Fiziksel engeli Var 25 24,5
n=102 Yok 77 75,5
Inkontinans Var 20 19,6
n=102 Yok 82 80,4
Epilepsi Var 26 25,5
n=102 Yok 76 74,5
Ek tibbi hastalik Var 20 196
(epilepsi disinda) Yok 79 g
77,5
n=99
Hig 11 10,9
Sozel beceri Birkag kelime 26 25,7
n=101 Birkag ctimle 25 24,8
iyi 39 38,6
Etkinlik Hig yok 23 22,5
n=102 Haftada 1 giin 11 16,2
Haftada 2-3giin 35 51,5
Haftada 4-5 giin 22 32,4
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ozel egitim okullarindan ulagildi. ZY’li bireylerin yas
ortalamasi 25,09+8,25 idi

Calismaya dahil edilen ZY’li bireylerin bazi 6zel-
liklerinin genel dagilimi Tablo 1'de verilmistir.

Tablo Ide goruldigu tizere ZY’li bireylerin
%36,3’it kadin, %63,7’si erkekti. Bireylerin %31,3’(1 ha-
fif, %39,4’1i orta, %25,3’1i agir, %4l ise ¢ok agir zihin-
sel yetersizlik grubundaydi. Katihimeilarin %25,5’inde
epilepsi; %19,6’sinda tedavi goriilen, epilepsi digin-
da bir tibbi hastalik; %24,5’inde fiziksel sakatlik;
%19,5’inde ise inkontinans sorunu vardi. ZY’li birey-
lerin %31,7si otizm spektrumunda idi. Orneklemin
%10,9’'unda sozel beceri hi¢ (nonverbal) yokken, %
25,7’sinin konugma becerisi birkag kelime, %24,8nin
ise birkag ciimle ile sinirliydi.

Katilimcilarin biri hari¢ hepsi tam zamanl olarak
aileleri ile yasamaktaydi. 102 kisinin 95’ine annesi,
ikisine babasi, ticline kardesi, ikisine ise bagka birisi
bakmaktaydi. Bakim verenlerin egitim durumlar: ise
soyleydi: 441 hi¢ okula gitmemis, 561 ilkogretim, 15’i
lise, 11’1 ise tiniversite ve lisansiistii egitim mezunu idi.
Bakim verme siiresi 2-52 y1l arasinda degismekte olup
ortalama siire 23.48+8.74 yild1.

Tablo 2. ZY’li bireylerde GBY-PTO ile belirlenen olas: psikiyatrik
tanilar (n=102)

n %
Organik psikiyatrik bozukluk 13 12,7
Affektif/nevrotik bozukluk 51 50,5
Psikotik bozukluk 15 14,7
Organik/affektif/psikotik gruptan herhangi
biri 55 54,5

GBY-PTO ile ZY’li bireylerin %54,5'inde affektif,
psikotik ya da organik psikiyatrik bozukluklar gru-
bundan en az birinin taramada pozitif ¢iktig1 belirlen-
di. Bu olas1 bozukluklarin dagilimi Tablo 2'de verilmis-
tir. Bunlar igerisinde 36 (%35,6) kiside bir psikiyatrik
tani, 14 (%13,9) kiside iki tani, 5 (%5) kiside ise ti¢ tan1
mevcuttu.

Ailelerden alman bilgi ile ZY’li kisilerin davra-
nig sorunlar1 Tablo 3’te verilmistir. Orneklemimizin
%46,1’inde en az bir tip davranig sorunu oldugu, %20
sinde ise birden ¢ok tiirde davranis sorununun oldugu
ortaya ¢ikt1.

Orneklemimizde Zarit Bakici Yiikii Olgegi pu-
anlar1 24-84 arasinda degismekte olup ortalama

Tablo 3. ZY’li bireylerde davranis sorunlari (n=102)

n %
Kendine zarar verme davranist 19 18,6
Etrafina/esyaya zarar verme davranig: 21 20,6
Insanlara zarar verme davranist 19 18,6
Agsir1 (genel diizeni bozacak kadar) 24 235
giiriiltiliilitk/hareketlilik ’
Yukaridakilerden herhangi biri 47 46,1

54,68+13,83 olarak bulundu. ZBYO puanlari ile gesitli
sosyodemografik ve klinik degiskenlerin iligkisi Tablo
4’te sunulmustur.

Tablo 4 incelendiginde ZBYO puanu ile sadece ii¢
degisken arasinda anlamli istatistiksel iliski gortilmek-
tedir. Bunlar iginde en giiclii iligki otizm spektrum
bozuklugu estanisi olan (p=0,001) vakalara aitti. ZY’li
bireylerde davranis sorunlarinin olmasi bakim ytikii-
nii artiran diger bir etkendi (p=0,031).

Az sayida olduklarindan hig egitim almayan 4 kisi
disarida birakilarak yapilan tek yonlii ANOVA ana-
lizinde bakim verenlerin egitimi ile bakim yiiki ara-
sinda anlamli bir iliski oldugu gériildii (p=0,030). En
yiiksek bakim yiikii puani (62,91+11,28) {iniversite
mezunu aile bireylerine aitti. Yapilan post hoc analizle
bu farkin lise mezunu ile tiniversite mezunu aileler ara-
sidaki farktan kaynaklandig: ortaya ¢ikt1 (p=0,024).

ZY’li bireylerin yagi, cinsiyeti, bakim alma siiresi,
fiziksel ve ruhsal hastaliklari, fiziksel sakatliklari, in-
kontinans durumu, ZY derecesi, ev dis1 etkinlik diizeyi
ve iletigim becerisi ile bakim yiikii arasinda anlamli bir
iliski ¢cikmadi (p>0,05).

TARTISMA VE SONUG
Ulkemizdeki diger bakim yiikii caligmalar ile kar-

silastirildiginda genel olarak ZY’li yetiskin bireylerin
bakim yiikiiniin daha agir oldugunu séylemek miim-
kiindiir. Ornegin sizofreni hastasina bakan aile birey-
lerinde bakim yiikiint arastiran bir ¢alismada ortala-
ma ZBYO puani 23+14,99 olarak bulunmustur (16).
Yine bir bagka c¢alismada serebral palsili ¢ocuklarin
annelerinde ZBYO puani ortalama 40,7+6,9, geriyat-
rik hemiplejik hastalara bakim veren yakinlarinda ise
ortalama 50,9+5,7 olarak bulunmustur (17). Bu ¢alis-
madaki ortalama ise 54,68+13,83 idi.
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Tablo 4. Sosyodemografik ve klinik degiskenlerin ZBYO puanu ile iligkisi

n (%) ZBYO skoru* Test ™
’ (Ortalama+SD) istatistigi P
Hastanin yas1 25,0948,25 r=-0,138 0,200
Bakim verme siiresi 23,48+8,74 r=-0,149 0,137
Cinsiyeti (n=102)
Kadin| 37 (%36,3) 53,68+12,52 ~
Erkek| 65 (%63,7) 55,5+14,59 t=0,549 0.584
ZY derecesi (n=99)
Hafif| 31 (%31,3) 50,03+13,25
Orta| 39 (%39,4) 56,26+15,55 F=2,678 0,074
Agir/cok agir| 29 (%29,4) 57,55+11,30
Sozel Beceri (n=101)
Hic| 11 (%10,9) 57,36+ 9,88
Birkac kelime| 26 (%25,7) 57,27+12,37 _
Birkag ciimle| 25 (%24,8) 57,00+15,27 F=1,595 0,196
fyil 39 (%38,6) 51,05+14,37
Bakim verenin egitimi (n=82)***
flkokul| 56 (%68,3) 54,73+14,41
Lise| 15(%18,2) 48,73+9,90 F=3,580 0,032%***
Universite| 11 (%13,42) 62,91+11,28
Haftalik etkinlik (n=91)
Hic yok| 23 (%25,2) 55,30+14,32
Haftada 1 giin| 11 (%12,0) 57,64+13,44
~ F=1,161 0,329
Haftada 2-3gtin| 35 (%38,4) 52,00+12,03
Haftada 4-5 gin| 22 (%24,1) 58,36%15,11
Epilepsi (n=102)
Var| 26 (%25,5) 53,72+14,23 _
Yok| 76 (%74,5) 57,46£12,60 t=-L192 | 0236
Tibbi estan1 (n=99)
Var| 20 (%19,6) 55,75+13,09 _
Yok| 79 (%77,5) 54,41+14,07 t=-0,385 0,701
Fiziksel sakatlik (n=102)
Var| 25 (%24,5) 50,84+12,94 _
Yok| 77 (%75,5) 55,92+13,97 t=1,608 0,111
Inkontinans (n=102)
Var| 20 (%19,6) 50,43 _
Yok| 82 (%80,4) 51,76 Z=-0.181 0.856
OSB estanisi (n=101)
Var| 32 (%31,7) 44,07 ~
Yok| 69 (%68,3) 65,94 Z=341 0.000
Psikiyatrik (olas1) tan1 (n=101)
Var| 55 (%54,5) 56,89+13,12 _
Yok| 46 (%45,5) 52,28+14,43 t=-1680 | 009
Davranig problemleri (n=102)
Var| 47 (%46,1) 58,34 _
Yok| 55 (%53,9) 45,65 Z=2,159 0.031

* Nonparametrik testler i¢in sira ortalamas: degeri verilmistir.

** p<0,05 anlamli kabul edilmistir.

*** Sayica az olduklarindan hig egitim almadigini belirten dért kisi analiz dig1 birakilmugtir.
*+0% Tukey HSD testi kullanilarak yapilan post hoc analizler bu farkliigin tiniversite mezunu ve lise
mezunu bakicilar arasindaki farktan kaynaklandigini ortaya ¢ikarmistir (p=0,024).

Calismada zihinsel yetersizlik ve OSB birlikteligi
bakim yiikiinii artiran en 6nemli etken olarak orta-
ya ¢ikmaktadir. Literatiire bakildiginda bu sonucun
sagirtict olmadig1 soylenebilir. Yakin zamanda 3-17
yas arasi otizmli bireylerin aileleriyle yapilan genis
capli karsilagtirmali bir calismada OSB’li ailelerin di-
ger gelisimsel bozukluk ve/veya ruh sagligi sorunu
olan ¢ocuklarin ailelerine kiyasla, daha yiiksek oranda
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mevcut hizmetleri kullanmada giigliikler, hizmetlerde
yetersizlikler ve aile hayatina olumsuz etkiler bildir-
dikleri goriilmiistiir (18). Yas ortalamasi 23 olan Down
sendromlu, serebral palsili ve OSB’li ii¢ ayr1 gruptan
olusan, gelisimsel bozukluktan muzdarip toplam 246
geng yetiskinin aileleri ile yapilan bir ¢alismada ise
OSPB’li bireylerin ailelerinin ergenlikten yetiskinlige
gecis doneminde diger gruplara gére onemli olgiide
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daha kaygili ve diger iki grubun ailelerine gére daha
¢ok bakimevi beklentisi i¢inde olduklar: bildirilmistir
(19).

Literatiirde ZY’li yetiskinlerde davranis sorunla-
rinin ve komorbid psikiyatrik bozukluklarinin bakim
yiikiinil artirdigini ortaya koyan pek ¢ok yayimn vardir
(20,21). Bu c¢aligmada Ornekleminde de literatiirle
uyumlu olarak davranis sorunlarinin bakim yiikiini
artirdig1 bulunmus, ancak (olas1) psikiyatrik bozuklu-
larla bakim ytikii arasinda anlamli bir iligki gortilme-
mistir. Bu bulgu dikkatli yorumlanmalidir. Oncelikle
bu ¢aligmada psikiyatrik tanilar klinik muayene ile de-
gil GBY-PTO ile belirlenmistir. GBY-PTO bir tarama
olcegidir ve amaci taramada pozitif ¢ikan bireylerin
detayl psikiyatrik muayeneye yonlendirilmesidir. Do-
layisiyla taramadaki tani oranlarinin klinik tani oran-
larini yansitmamast muhtemeldir. Ayrica ZY’li grupta
davranig sorunlari ile psikiyatrik semptomlarin iligkisi
hala tartismali bir konudur. Baz1 aragtirmacilar dav-
ranig sorunlarini bir tip psikiyatrik bozukluk olarak
kategorize ederken, digerleri psikiyatrik tanilarin di-
sinda tutmuslardir (22). Aslinda davranis sorunlarinin
farkli yaklagimlarla degerlendirilmesi, ZY’li yetiskin-
lerde psikiyatrik bozukluk yayginliginin %13,9dan %
75,2’ye kadar varan genis bir aralikta bulunmasina yol
acan 6nemli sebeplerden biridir (23).

Calismada bakim yiikiinii etkileyen diger bir etken
bakim verenlerin egitim diizeyi idi. En yiiksek bakim
yiki tiniversite mezunu bakim verenler tarafindan
bildirilirken, tek anlaml fark lise ve {iniversite mezu-
nu aileler arasinda gozlemlendi. Buradan lise mezunu
ailelerin (belki ilk6gretim mezunlarina gore) yeterince
bilgili ve ¢ocuklarinin durumlarinin farkinda olmalar:
nedeniyle beklentilerinin gercek¢i olmasi ve boylece
bas etme becerilerinin daha iyi oldugu yorumu yapi-
labilir. Universite mezunu bakim verenlerin ev disinda
da calisiyor olmalari daha muhtemeldir ve bu da ge-
nel olarak yiiklerini artirryor olabilir. Ulkemizde bir
calismada engelli cocuk sahibi olmanin ailenin hayal
ve planlarina olan etkisi sorgulandiginda, en olumsuz
etkilenme bildirimi tiniversite mezunu ailelerden gel-
migstir (9).

Caligmada giin igi etkinlik sayisi/sikligr ile bakim
yikii arasinda iliski bulunmamasi beklenen bir sonug
degildir. Kisinin bakim verenden bagimsiz etkinlikle-

rinin olmasinin bakim verme yiikiinii azaltmas: bek-
lenir. Ancak bu sonug iilkemizde sunulan hizmetler
baglaminda degerlendirilmelidir. Ankette “Haftada
kag giin ev dis1 bir etkinlige katiliyor?” diye sorulmus-
tu. Ancak ailelerce belirtilen giin sayisinin ¢ogu zaman
tam giin olmaktan ziyade bir ya da birkag saat ile sinir-
11 bir zaman dilimi oldugu klinik tecriibeden bilinmek-
tedir. Hatta otizm ya da ciddi davranis sorunlar1 olan
kisilere aileler servis araglarinda ve gittikleri merkezde
eslik etmek durumunda da kalmaktadirlar. Dolaysi ile
¢ocuklarinin egitim ya da rehabilitasyon siirecleri aile-
lere ek bir yiik olarak dénebilmektedir.

Bu 6rneklemde kisinin direkt islevselligi dl¢ctilmese
de giinliik yasamin etkileyebilecek bedensel hastalik-
lar, sakatliklar, inkontinans ve sozel beceri seviyeleri
sorgulandi. Ancak bu degiskenlerle ZBYO puanla-
r1 arasinda anlaml bir iliski ortaya ¢ikmadi. Pek ¢cok
¢aligma kisinin giinliik yasam becerileri diistiigiinde
bakim yiikiintin arttigini gostermistir (24,25). Ancak
calismalarda ozellikle objektif bakim yiikii l¢timle-
rinde (“Giinde kag saatinizi yakininizin bakimina har-
cryorsunuz?” gibi) artis tespit edilirken stibjektif ytik
artis1 bunlara her zaman eglik etmemistir (26). Zarit
Bakic1 Yiikii Olgeginin siibjektif yiikii aragtirir nite-
likte olmas1 bu sonuglar1 a¢iklayabilir. Diger taraftan
bilindigi kadariyla Tiirkiyede ZY’li yetiskinlerin islev-
selligini olgen gecerlilik ve giivenilirligi ¢aligilmis bir
enstriiman bulunmamaktadir.

Caligmada bakim yiikiiniin ZY’li bireyin sosyode-
mografik ve klinik 6zellikleri ile olan iligkisi incelen-
di. Bakim yiikiinii etkileme potansiyeli olan, bakim
verenlere ait bazi 6zelliklerin (yas, ekonomik durum,
ruhsal ve bedensel hastaliklar vs.) incelenmemesi ¢a-
ligmanin kisithiliklarindandir. Ayrica OSB estanisi kli-
nik muayene ile tespit edilmemis, daha 6nce verilmis
taniy ailelerin bildirmeleri ile belirlenmistir.

Sonug olarak drneklemde otizm spektrum bozuk-
lugu estanisi ve kisinin sergiledigi davranis sorunlar:
bakim yiikiind artiran 6nemli etkenler olarak ortaya
¢ikmaktadir. Bundan yola ¢ikarak 6zellikle otizmi olan
ZY'li bireylerin ailelerinin daha ¢ok hizmet ve deste-
ge ihtiya¢ duyduklarini sdylemek miimkiindiir. Diger
onemli bir etken olan davranis sorunlarinin ortaya ¢1-
kip yerlesmesinde pek ¢ok etken rol oynayabilecegin-
den, sorunlarin erken donemde tespit edilip uygun bir
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sekilde yonetilmesi de olduk¢a 6nemlidir. Ayrica ZY’li
bireylere yonelik hizmetler planlanirken, ailelere daha
¢ok s6z ya da rol verecek mekanizmalarin gelistirilme-
si de bu anlamda yararli olacaktir.

Sonug olarak ZY’li yetiskinlerin ailelerinin bakim
yiikiinii, sorun ve ihtiyaclarini belirlemek ve bunlara
yonelik politikalar gelistirmek i¢in daha kapsayici ve
genis Orneklemde yapilacak caligmalara gereksinim

vardir.
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