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OZET

Bu aragtirmanin amaci, normal gelisim gosteren ¢ocuklara sahip ebeveynler ile
gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin aile yasam kalitelerini incelemektir.
Ayrica normal gelisim gdsteren ¢ocuklarin ebeveynleri ile gelisimsel yetersizlige sahip cocugu
olan ebeveynlerin arasinda aile yasam kalitesi degiskeni baglaminda karsilastirma yapmak
caligmanin diger amacidir. Calismada nedensel-karsilastirma modeli kullanilmistir. Veri
setini, gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan 223 anne-baba ve ¢ocugu normal gelisim
gdsteren 68 anne-baba olmak iizere toplamda 291 anne ve baba doldurmustur. Bu ¢alismada
veriler Istanbul ilinde toplanmustir. Arastirmada veriler “Kisisel Bilgi Formu” ve ebeveynlerin
yasam kalitesini belirlemek amaci ile Hoffman ve ark. (2006) tarafindan gelistirilen, Meral
(2011) tarafindan uyarlanan “Beach Center Aile Yasam Kalitesi Ol¢eginin” orijinal ve normal
gelisim gosteren cocuga sahip ailelere uyarlanmis formu kullanilmistir. Veriler SPSS 22
programi ile analiz edilmistir.

Calismanin bulgular1 gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan anne-babalarin aile
yasam kalitesi algilarinin normal gelisim gosteren cocuga sahip anne-babalardan daha diisiik
oldugunu gostermektedir. Gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan anne-babalar ile normal
gelisim gosteren ¢ocuga sahip anne-babalar aile yagsam kalitesi 6l¢eginin alt boyutlarinda (aile
etkilesimi,  ebeveynlik,  duygusal  yeterlilik, fiziksel/finansal/materyal  yeterliligi)
karsilagtirlldiginda; gelisimsel yetersizlik gosteren ¢ocuklarin anneleri ebeveynlik ve duygusal
yeterlik alt boyutlarinda normal gelisim gosteren ¢ocuk annelerinden daha disiik, aile
etkilesimi alt boyutunda ise daha yiiksek puanlar almislardir. Gelisimsel yetersizlik gosteren
cocuklari babalarinin ise yalnizca ebeveynlik alt boyutlarinda normal gelisim gdsteren cocuk
babalarindan daha diisiik puanlar aldiklari gorilmistiir. Aile etkilesimi alt boyutunda ise
anneler ile benzerlik gostererek daha yiiksek puanlar almislardir. Calismanin bir diger
bulgusuna bakildiginda, normal gelisen ve farkli tan1 gruplarindan (zihinsel yetersizlik, otizm
spektrum bozuklugu, Down sendromu, 0zgiil 6grenme giigliigli ve serebral palsi) olan
cocuklarin anne-babalarmin aile yasam Kkalitesi algilar1 incelenmis ve Otizm ve Down
sendromlu ¢ocuga sahip anne ve babalarin yasam kalitesi algilarinin normal gelisim gosteren
gocuga sahip anne-babalara gére anlamli derecede diisiik oldugu sonucuna varilmistir. EK
olarak zihinsel yetersizlige sahip cocugu olan annelerin yasam kalitesi algilarinda normal
gelisen ¢ocuga sahip annelere gore anlamli bir farklilik bulunmamisken; zihinsel yetersizlige
sahip ¢ocugu olan babalarin yasam kalitesi algilarinin normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip
babalara kiyasla anlamli derecede diisilk oldugu bulunmustur. Diger tani gruplar ile ise
anlaml1 bir farklilik bulunamamisgtir. Calismanin bir diger sorusu olan normal gelisen ve farkli
tan1 gruplarindan olan ¢ocuklarin anne-babalarinin aile yagsam kalitesi alt boyut algilarina
bakildiginda; babalarin duygusal yeterlik alt boyutu puanlar1 diginda diger tiim alt boyutlarda
(aile etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yeterlik (yalnizca annede), fiziksel/finansal/materyal
yeterligi ve yetersizlige iliskin destek) anlamli bir farklilik bulunmustur.

Caligmanin bir diger sorusunda, gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan anne-
babalarin ve normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip anne-babalarin aile yagam kalitesi 6lgegi
toplam puanlarinda demografik degiskenler (sosyoekonomik diizey, egitim diizeyi, esten
alman destek, alinan destegin tiirli, cocuk sayisi, ¢alisma durumu) agisindan anlamli olarak
farklilasma olup olmadigina bakilmistir. Gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan anne ile
normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip anne olma durumu ve annelerin egitim diizeyi birlikte



ele alindiginda, bu degiskenlerin birlikte aile yagam kalitesi puanlari {izerine etkisi oldugu
goziikmektedir. Gelisimsel yetersizlige sahip cocugu olan baba ile normal gelisim gdsteren
¢ocuga sahip baba olma durumu ve babalarin egitim diizeyi birlikte ele alindiginda ise, bu
degiskenlerin birlikte aile yasam kalitesi puanlar iizerine etkisi olmadigi goziikmektedir.
Calismanin sosyoekonomik diizey ve ailenin sahip oldugu cocuk sayisi ile ilgili bulgularina
bakildiginda, gelisimsel yetersizlige sahip cocugu olan anne-baba ile normal gelisim gosteren
cocuga sahip anne-baba olma durumu ve anne-babalarin sosyoekonomik diizeyi ve ailenin
sahip oldugu cocuk sayisi birlikte ele alindiginda, bu degiskenlerin birlikte aile yasam kalitesi
puanlar1 lizerine etkisi olmadig1 goziikmektedir. Annelerin ¢aligma durumlari, annelerin
eslerinden aldig1 destek ve bu destegin tiirii ile ilgili bulgulara bakildiginda da benzer sekilde
normal gelisim gosteren ve gelisimsel yetersizlige sahip olan ¢ocuk annelerinin aile yasam
kalitesi toplam puan ortalamalarini istatistiki agidan anlamli olarak farklilastirmadig:
goriilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Aile, Yasam Kalitesi, Aile Yasam Kalitesi, Gelisimsel Yetersizlik,
Gelisimsel Yetersizlige Sahip Cocugu Olan Anne-Babalar, Normal Gelisim Gosteren Cocuga
Sahip Anne-Babalar



ABSTRACT

The purpose of this study was to examine the quality of life of parents with normal
developing children and parents with children who have developmental disabilities. In
addition, the aim of the study is the comparison between the parents of children who have
normal development and the parents of children who have developmental disabilities is made
in the context of the quality of life variable. In the study, the causal-comparison model was
used. A total of 291 mothers and fathers completed the data set by 223 parents and children
with developmental disabilities, 68 parents and children with normal development. In this
study, data were collected in Istanbul. In the study, the data were collected by “Personal
Information Form” and “Beach Center Family Quality of Life Scale” which were developed
by Hoffman et al. (2006), adapted from Meral (2011) and was adapted to families with children
who were original and normal development. Data were analyzed by SPSS 22 application.

The findings of the study show that the perception of family life quality of parents
with children who have developmental disabilities is lower than those of children who have
normal development. When the parents of children who have developmental disabilities and
parents with children who have normal development were compared in the sub-dimensions of
the family quality of life scale (family interaction, parenting, emotional competence, physical
/ financial / material competence); the mothers of children with developmental disability
scored lower in the parenting and emotional competence sub-dimensions than the mothers of
children who have normal development and higher in the family interaction sub-dimension.
On the other hand, the fathers of the children who have developmental disability scored lower
than the fathers of the children who have normal development only in the parenting sub-
dimensions. They scored higher in the family interaction sub-dimension like mothers. Another
finding of the study was to examine the family life quality perceptions of children with normal
diagnosis and different diagnostic groups (mental disability, autism spectrum disorder, Down
syndrome, specific learning disability and cerebral palsy) and the parents of children with
Autism and Down syndrome, it was concluded that the quality of life perceptions were
significantly lower than the parents with normal developing children. There was no significant
difference in the quality of life perceptions of mothers with mental disability children
compared to mothers with normal developing children. It was found that fathers with mental
disability children had a lower perception of quality of life than fathers with normally
developing children. There was no significant difference with other diagnostic groups.
Another question of the study is the family quality of life and sub-dimension perceptions of
the parents of children with normal diagnosis and different developing groups; There was a
significant difference in all sub-dimensions (family interaction, parenting, emotional
competence (mother only), physical / financial / material competence, and support for
disability) except for the fathers' emotional competence subscale scores.

In another question of the study, it was examined whether there was a significant
difference in the demographic variables (socioeconomic level, education level, support from
spouse, type of support received, number of children, working status) of the total quality of
life scale and the scores of the parents with developmental disabilities and the parents with
normal developmental children. When the mother with a child who have developmental
disability and the level of mother with a normal developing child and the education level of
the mothers are considered together, these variables seem to have an effect on the quality of
life together. When the father of child who has developmental disability and father of child



who has normal development and the education level of the fathers are taken together, it is
seen that these variables do not have an effect on the quality of life together. When the findings
of the study regarding the socioeconomic level and the number of children in the family are
examined, when the parents of children who have developmental disabilities and the parents
of children who have normal development and the socioeconomic level of parents and the
number of children the family has, variables do not seem to have any effect on the quality of
life scores. As the mothers have working status, the mothers support from their husbands and
the type of this support are examined, it is seen that the average scores of family mothers with
normal development and developmental disability do not differ significantly in terms of total
quality of life.

Keywords: Family, Quality of Life, Family Quality of Life, Developmental Disability,
Parents with Children with Developmental Disabilities, Parents with Children with Normal
Development
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KISALTMALAR LiSTESI
AAMR: American Association of Mental Retardation- Amerikan Zihinsel ve
Gelisimsel Yetersizlikler Birligi
ANOVA: Analysis Of Variance (Tek Yonlii Varyans Analizi)
BCAYKO: Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi
DEHB: Dikkat Eksikligi ve Hiperaktive Bozuklugu

DSM: The Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders- Mental
Bozukluklarin Tanisal ve Sayimsal El Kitab1

MEB: Milli Egitim Bakanlig

OSB: Otizm Spektrum Bozuklugu

SP: Serebral Palsi

ZY: Zihinsel Yetersizlik

WISC: Wechsler Intelligence Scale for Children- Wechsler Cocuklar I¢in Zeka Olgegi

WHOQOL: The World Health Organization Quality of Life (WHOQOL) — Diinya
Saglik Orgiitii Aile Yasam Kalitesi
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BIRINCI BOLUM
GIRIS
Bu boliimde, arastirmanin problem durumu, arastirma sorulari, aragtirmanin

amaci ve dnemi, sayiltilar ve sinirliliklara iligkin bilgilere yer verilmistir.

1.1. Problem Durumu

Aile; birgok iilkede bir ¢ocugun hem fiziksel hem sosyal gelisimi asamasinda
en uzun siire zaman gecirdigi sistem olarak tanimlanmaktadir (Aldersey, 2012).
Bireyler ait olma, sevme, sevilme, kisileraras1 paylasimda bulunma, saygi, sosyal
adaptasyon gibi becerileri aile sistemi icerisinde kazanmakta ve bu beceriler saglikli
bir bigcimde kazanildiginda bireyler de hayatlarini daha saglikli olarak devam

ettirmektedir (Yildiz, 2009).

Gelisimsel yetersizlik denince akla gelenlerden ilki her yasin evresinde
gerceklesmesi gereken gelisim Ozelliklerinde yasanan gecikme ve problemlerdir. Bu
gecikmeler iyilestirilmesi zor ve siirekli durumlardir. Bu nedenle anne-babalar da
cocugun ihtiyaclarini yerine getirmede normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip anne-
babalara kiyasla daha fazla giliglik yasamaktadirlar. Cocugun gelisimsel
yetersizliginden kaynakli giderek artan egitim, saglik vb. masraflar, cocugun
bakiminda yasanabilecek giicliikler, ¢ocugun ileriki yasantisi ile ilgili belirsizlikler
anne-babalar1 ¢ok daha fazla zorlamaktadir (Gorgii, 2005). Yetersizlige sahip cocugun
aileye katilimi, ailedeki tiim fertleri etkilemekte, ailenin alistigi tiim diizeni
degistirmekte ve tekrar bir diizen oturtmayi tiim aile fertleri i¢in zorlastirmaktadir
(Ahmetoglu, 2004). Gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan anne-babalar duygusal
anlamda da giicliikkler yasamaktadir. Genellikle bu ebeveynlerde {iziintii, ¢gocuktan
dolayr duyulan utang, kizginlik, sucluluk, ebeveynlikte yetersizlik hissi, yetersizlige
sahip cocugu reddetme ve kaygi gibi duygudurumlar goriilebilmektedir (Kiigiiker,
Ceber-Bakkaloglu, Sucuoglu, 2001).

Diinya Saglik Orgiitiine gore yasam Kkalitesi, bireylerin kiiltiire] normlar
icerisinde hayatlarint ve hayatlarindaki gayelerini nasil algiladiklar1 seklinde
aciklanmaktadir (World Health Organization QoL Group, 1999). Bu tanim fiziksel ve
psikolojik 1iyi olus, bagimsizlik seviyesi, sosyal iligkiler, cevresel faktorler ve

maneviyatla ilgili 6zellikler olmak iizere alt1 alt boyutla ele alinmaktadir (Seed ve



Lloyd, 1997). Aile yasam kalitesi ise, aile liyelerinin gereksinimlerinin giderilmesi, bir
aile olarak hep beraber yasamlarini siirdiirme, aile {iyeleri i¢in anlam1 olan bir gayeye
sahip olma ve bu gayeye ulasma ve tiim bunlardan aldiklari doyum seklinde
tamimlanmaktadir (Beach Center on Families and Disability, 2006). Literatiir
incelendiginde bu zamana kadar yapilan ¢alismalardan elde edilen bulgular aile yagam

kalitesini etkileyen faktorlerin;

(1) Aile Etkilesimi,

(2) Ebeveynlik,

(3) Duygusal iyilik hali

(4) Fiziksel iyilik hali

(5) Engele yonelik destek oldugunu ortaya ¢ikarmaktadir (Turnbull ve ark., 2003).

Alanyazin incelendiginde, iilkemizde c¢ocuga bakim verme gorevi babaya
kiyasla daha ¢ok anneye atfedildigi icin ilgili ¢aligmalarin ¢ogunlukla annelerden
alman bilgiler 1s18inda yapildigr goriilmektedir Dolayisiyla bu arastirmanin hem
gelisimsel yetersizlik gosteren hem de normal gelisim gosteren ¢ocuklarin hem anne
hem de babalarinin aile yasam kalitesi algilarin1 gostererek hem literatiire hem de
uygulamaya yonelik ¢alismalara faydasi olacagi varsayilmaktadir. Ozellikle babalarin
aile yasam kalitesi algilarina iligkin yapilan caligmalarin azligir diisiiniildiigiinde
calismadan elde edilen bulgularin literatire bu yonden katki saglayacagi
diistiniilmektedir. Bu nedenle bu aragtirmanin hem gelisimsel yetersizlik gosteren hem
de normal gelisim gdsteren ¢ocuklarin anne ve babalarinin aile yasam kalitelerin

iliskin bulgular1 zenginlestirecegi varsayilmaktadir.

1.2. Arastirmanin Amaci ve Onemi

Bu arastirmanin amaci, normal gelisim gosteren ¢ocuklara sahip ebeveynler ile
gelisimsel yetersizlige sahip cocugu olan ebeveynlerin aile yasam kalitelerini
incelemektir. Ayrica normal gelisim gosteren ¢ocuklarin ebeveynleri ile gelisimsel
yetersizlige sahip ¢cocugu olan ebeveynlerin arasinda aile yasam kalitesi degiskeni
baglaminda karsilastirma yapmak calismanin diger amacidir. Tiirkiye’de ilgili literatiir
incelendiginde yapilan ¢alismalarin 6lgek uyarlama ve aile yasami boyutlarini

inceleyen arastirmalar oldugu goriilmiistiir. Bununla birlikte daha cok gelisimsel



yetersizligi olan ¢ocuk annelerine yonelik ¢alismalara yogunlasildigi goriilmektedir.
Bu c¢aligmalar ailelerin yasam kalitesi ile iligkili olabilecek degiskenleri 6l¢meye
yonelik yapilsa da birgok tani grubunun ve ebeveynlerden babanin da ¢alismaya
katildig1 ¢ok az calismaya rastlanmistir. Bu nedenle bu calismada gelisimsel
yetersizligi olan ve normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip babalar da ¢alismaya dahil
edilmistir ve hem annenin aile yasam kalitesi algis1 hem de babanin aile yasam kalitesi
algisina bakilmistir. Ayrica daha fazla tan1 grubu calismaya dahil edilerek ¢ocugun
tanisina gore aile yasam kalitesi toplam ve alt boyut puanlarinda farklilasma olup
olmadigina bakilmasi ¢alismanin amaglarindan bir digeridir. Bu nedenle ¢alismanin
Tiirkiye’deki ilgili literatiire katki saglayacag: diisiiniilmektedir.

Bu aragtirmada ifade edilen amacglar dogrultusunda asagidaki arastirma

sorularina yanit aranmistir:

1.3. Arastirmanin Sorulari

1. Gelisimsel yetersizlige sahip (zihinsel yetersizlik, otizm spektrum
bozuklugu, Down sendromu, 6zgiil 6grenme gii¢liigii ve serebral palsi) cocugu olan
anne-babalar ile normal gelisim gdsteren ¢ocuk anne-babalarinin aile yasam kalitesi
toplam ve aile etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yeterlik, finansal/fiziksel/materyal
yeterligi ve yetersizlige iliskin destek alt boyut puanlari arasinda anlamli bir fark var

mudir?

2. Zihinsel yetersizlik, otizm, Down sendromu, 6zgiil 6grenme glicliiglii ve
serebral palsi tanili ¢ocuk anne-babalart ve normal gelisim gosteren ¢ocuk anne-
babalarmin aile yasam Kkalitesi toplam puanlari birbirinden anlamli diizeyde

farklilagmakta midir?

3. Zihinsel yetersizlik, otizm, Down sendromu, 6zgiil 6grenme giicligli ve
serebral palsi tanili ¢ocuk anne-babalart ve normal gelisim gosteren ¢ocuk anne-
babalarinin aile yagam kalitesi alt boyut (aile etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yeterlik,
finansal/fiziksel/materyal yeterligi ve yetersizlige iliskin destek) puanlar1 birbirinden

anlaml diizeyde farklilagmakta midir?

4. Gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan anne-balarin ve normal gelisim

gosteren ¢ocuga sahip anne-babalarin aile yasam kalitesi puanlar1 sosyo-demografik



degiskenlere gore (sosyoekonomik diizey, egitim diizeyi, esten alinan destek, alinan

destegin tiirli, ¢cocuk sayisi, ¢alisma durumu) anlamli bir farklilik géstermekte midir?

1.4. Sayiltilar

Bu arastirmadaki sayiltilar su sekilde belirlenmistir:

1. Arastirmada segilen 6rneklemin evreni temsil ettigi varsayilmaktadir.
2. Arastirmada kullanilan Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi (BCAYKO)
ve Kisisel Bilgi Formu 6l¢me araglarint hem annenin hem de babanin goniillii

ve dogru bilgilerle doldurduklar: varsayilmaktadir.

1.5. Simirhhiklar
1. Arastirma 2019 yilinda Istanbul ilinde yasayan, ¢ocugu 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezinde egitim goéren ile cocugu normal gelisim gosteren rneklem

say1s1 kadar ebeveyn ile sinirhdir.

2. Arastirma, Kisisel Bilgi Formu ve Beach Center Aile Yasam Kalitesi

Olgegi ile ve dlgekten elde edilen veriler ile sinirlidir.

3. Arastirmada normal gelisim gosteren ¢ocuga ve gelisimsel yetersizligi
olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin aile yasam kalitesi algisi, Beach Center Aile Yasam

Kalitesi Olgeginin dl¢tiigii 6zelliklerle smirlt olacaktir.



IKINCI BOLUM
KURAMSAL ACIKLAMALAR VE ILGILI LITERATUR
Calismanin daha iyi anlagilabilmesi i¢in bu boliimde yetersizlik ve gelisimsel
yetersizlik kavramlari, gelisimsel yetersizlik tiirleri ve oOzellikleri, gelisimsel
yetersizligin ebeveynleri nasil etkiledigi, aile yasam kalitesi kavrami ve gelisimsel
yetersizlige sahip ¢ocugu olan ailelerin aile yasam kalitesi algilar1 ele alinmistir.
Bununla birlikte gelisimsel yetersizlige sahip ¢cocugu olan aileler ile ilgili yurti¢inde
ve yurtdisinda yapilan ¢aligmalar ve bu ¢alismalarin hangi degiskenlerle ele alindigi

incelenmistir.

2.1. Gelisimsel Yetersizlik

Yetersizlik, kisilerin gesitli durum ve islevleri yapmada yetersiz olmasi,
fizyolojik, anatomik ya da biligsel herhangi bir nedenden dolay1 bir gorevi yerine
getirememesi durumuna denir (Eripek, 2005). Gelisimsel yetersizlik ise kavram olarak
bireyin zihinsel, bedensel, bilissel, duygusal, sosyal ya da iletisim becerileri gibi tim
alanlarda yasitlarindan farklilik gostermesi durumundaki yetersizlikleri kapsamaktadir
(Kircaali-Iftar, 2002). Bu alanlarda yetersizlige sahip olan bireylerde temel yetenekler
kapsaminda yer alan; 6grenme, 6z-bakim becerileri, dil becerilerini kullanma (alic1 ve
ifade edici dil), motor becerileri yerine getirebilme, bagimsiz yasama ve ekonomik
yeterlilik alanlarinin en az liglinde yetersizlik ortaya ¢ikmaktadir (State of Delaware
Developmental Disabilities Council, 2007).

Gelisimsel yetersizlige neyin sebep oldugu ile ilgili kesin bir sonug
bulunmamakla birlikte yapilan ¢alismalarda bircok sosyal, fiziksel ve ¢evresel sebep
tizerinde durulmaktadir. Bunlar arasindan en yayginlari su sekildedir:

* Dogum Oncesi, siras1 ya da sonrasinda meydana gelen beyin hasarlar1 ya da benzeri
komplikasyonlar,

* Dogum Oncesi annenin ya da dogum sonrasi bebegin beslenmesi ve diger gelisim
sorunlari,

* Gen ve kromozomal anormallikler,

* Prematiire ya da diisiik agirlikli dogum,

» Hamilelik siirecinde sigara, alkol- madde ya da dogru olmayan ila¢ kullanimi

* Cocugun istismara ve ihmale maruz kalmas1 (Harris, 2006).



Gelisimsel yetersizlik tiirleri icerisinde; yaygin gelisimsel bozukluklar (otizm,
atipik otizm, asperger ve rett sendromu), zihinsel yetersizlik, Down sendromu, serebral
palsi ve benzeri ¢esitli kas hastaliklari, gorme ve isitme engeli, konusma bozukluklari,
Ozgiil 6grenme giicligii, dikkat eksikligi ve hiperakivite bozuklugu gibi ¢esitli gruplar
bulunmaktadir. Bu ¢aligmada ise bu gruplardan zihinsel yetersizlik, otizm spektrum
bozuklugu, Down sendromu, serebral palsi ve 6zgiil 6grenme giigliigii alt gruplari ele

alinmaktadir.

2.1.1. Zihinsel Yetersizlik

Milli Egitim Bakanlig1 (2012), zihinsel yetersizlige sahip kisilerin tanimini
“zihinsel iglevler agisindan ortalamanin iki standart sapma altinda bulunan, buna bagh
olarak kavramsal, sosyal ve pratik uyum becerilerinde yetersizlikleri ya da sinirliliklar
olan, bu islevsellik ile ilgili sorunlar1 18 yasindan onceki gelisim doneminde ortaya
¢ikan ve Ozel egitim ile bireysel ya da grup destek egitim hizmetlerine ihtiyag duyan
cocuk” olarak tamimlamaktadir. Bu tamimlamadan giderek bir kisinin zihinsel
yetersizlige sahip kabul edilebilmesi ic¢in belli bash kistaslar olusturulmustur:
Yetersizligin belli gelisimsel donemlerde goriilmeye baslamasi ve bu yetersizliklerin
ana olarak zihinsel islevlerde ve uyum saglama ile ilgili davranislarda olmasi1 bahsi
gecen Kriterler olarak ifade edilebilir (Milli Egitim Bakanlhig:1 Ozel Egitim Hizmetleri
Yonetmeligi, 2012).

Zihinsel yetersizlik alaninda yapilan tanimlar arasinda en sik benimsenen ve
kullanilan tanim American Association of Mental Retardation (AAMR) olarak bilinen
dernegin yaptig1 tanimdir. En son 2002 yilinda yapilan tanima gore, “Zeka geriligi hem
zihinsel fonksiyonlar hem de kavramsal, sosyal ve pratik uyum becerilerinde anlamli
simirhiliklar goriilen bir yetersizlik olarak nitelendirilmektedir. Bu yetersizlik 18
yasindan Once ortaya ¢ikmaktadir” seklinde tanimlanmaktadir (AAMR, 2002).

Zihinsel yetersizlik, tim gelisimsel asamalardan normalden daha yavas
gecilmesi durumudur (Chiurazzi ve Filomena, 2016). Bu asamalar i¢inde zihinsel
yetersizligin iki veya daha fazla alanda olmak {izere; bilissel, alic1 ve ifade edici dil,
sosyal, giinliik hayat becerileri ve psikomotor becerilerde goriilmesi beklenmektedir
(Moeschler ve Shevell, 2014). Ozellikle erken baslayan bilissel gelisim geriligi gibi
alanlar, Wechsler Cocuk Zeka Olgegi, Stanford Binet Zeka testi ve benzeri bircok

psikolojik testin sonucunda 6l¢iilebilmektedir.



Zihinsel yetersizligi olan bireyler hafif, orta ve agir diizeyde olmak iizere
smiflandirilir. Bu siniflandirmanin amaci zihinsel yetersizligi olan kisinin nelere
ihtiyaci oldugunu belirlemek, bu ihtiyag¢lar dogrultusunda uygun egitim programlari
hazirlamak ve ¢ocuk igin uygun egitim malzemeleri ile egitim imkanini hazirlamaktir
(Karam ve ark., 2016).

DSM-4-TR’e gore zeka puani 50-55 ile 70 arasinda olanlar hafif derecede
zihinsel yetersizlik, 35-40 ile 50-55 arasi olanlar orta derece zihinsel yetersizlik, 20-
25 ile 35-40 arasinda olanlar siddetli derecede zihinsel yetersizlik ve 20-25 alt1 zeka
puanina sahip olanlar ise agir derecede zihinsel yetersizlige sahip olarak
smiflandirilmaktadir. DSM-4-TR’de zihinsel yetersizligin agirhigi testlerden elde
edilen zeka puanma gore yapilirken DSM-5’te artitk uyumsal nitelige gore de

degerlendirilmektedir.

2.1.1.1. Zihinsel Yetersizligin Yayginhg:

Zihinsel yetersizlik ¢ocuklarda en sik rastlanan gelisimsel bozukluktur. Zeka
testlerinde ortalama zeka boliimii 100 puan, bu puanin iki standart sapma altindaki
degerlere sahip bireyler de zihinsel yetersizlige sahip bireyler olarak kabul edilir.
Bunun sonucunda kisiler zihinsel yetersizlik sinifina dahil olurlar. Bununla birlikte
zihinsel yetersizligin 6l¢lilmesinde kullanilan testlerden biri olan WISC-I11 testinde 70
puan ve altinda alanlarin niifus dagilimimin %2,27’sini, 55-70 puan arasinda alanlarin
%2,14’{inl ve 55 ile altinda alanlarin ise %0,13 {inii olusturdugu yapilan bir ¢alismada
ifade edilmektedir (Bourke, Klerk, Smith ve Leonard, 2016). Bir baska ¢alismada ise
zihinsel yetersizligin %0,5-2,8 ile %1-3 arasinda bir prevelansa sahip oldugu, bunlarin
%2,3’1iniin hafif, %0,6’siin orta ve %0,1’inin ise agir ve ¢ok agir diizeyde olduklari
belirtilmistir (Goli, Kermany ve Askarian, 2006).

Yasa gore farkliliklar ele alindiginda 5 yasa kadar oranin 6-10 yas arasina
kiyasla daha az oldugu ve cinsiyete gore ele alinildiginda ise erkeklerde goriilme
sikliginin kizlara gore daha fazla oldugu goriilmektedir (Pratt ve Greydanus, 2007).

Zihinsel yetersizligin yaygiliginda sosyal ve ¢evresel kosullara bakildiginda,
yapilan bir c¢alismada disiik sosyo-ekonomik diizeydeki iilkelerde zihinsel
yetersizligin yayginlik oraninin (%1,6), yiiksek sosyo-ekonomik diizeye sahip tilkelere
(%1,0) kiyasla daha yiiksek oldugu bulunmustur (Tilahun ve ark., 2016). Baska bir

aragtirmada ise sehir merkezi veya ilge ve kdy gibi daha kirsal alanda yasama durumu



ele alindiginda, sehir merkezinde yasayan g¢ocuklarin kirsal kesimde bulunanlara
kiyasla daha fazla zihinsel yetersizlik oranina sahip olduklari ifade edilmistir. Bu
bulgunun nedeni arastirmaci tarafindan sehirde bulunan ¢ocuklarin daha komplike bir
yasam bigimine sahip olmasi nedeniyle toplumdaki diger insanlarin bu ¢ocuklardan
daha fazla taleplerinin var olmasi ve ¢ocuklarin bu talepleri karsilamada daha fazla
giicliik yagsamasi olarak agiklanmaktadir. Ayrica ebeveynler ¢ocuklarindaki bu zihinsel
yetersizlik belirtilerini fark ettiklerinde sehir merkezinde olmanin verdigi imkanlar
kullanarak, tan1 konulabilmesi ile ilgili hizmetlere daha kolay ulasmasinin da etkisiyle,
ilgili degerlendirmeler sonucu bu yetersizlik tanisini almasinin daha kolay oldugu
belirtilmektedir. Yayginlik ile ilgili oranlarin bundan dolayr da degisiklik
gosterebildigi arastirmacilar tarafindan diistiniilmektedir (T1glioglu, 2012).

Bu zamana kadar zihinsel yetersizlik ile ilgili yapilan arastirmalarda zihinsel
yetersizligin sadece zihinsel fonksiyonlarda problem olmasi Olgiitiine deginilmistir.
AAMD’nin bir diger dl¢iitii olan uyum saglama davranisi 6l¢iilmesi zor oldugundan
pek ele alinmamistir. Bu nedenle her iki Olgiit birlikte ele alindiginda zihinsel
yetersizlik yayginlik oraninin yiizde 1 olacagi tahmin edilmektedir (Milli Egitim
Bakanligi, 2007).

2.1.1.2. Zihinsel Yetersizligin Nedenleri

Zihinsel yetersizligin tek bir nedeni yoktur, farkli durumlarin bir araya gelmesi
sebep olmaktadir. AAMR (2002), zihinsel yetersizligi olusturan bu durumlar1 olus
dénemine (dogum 6ncesi, dogum an1 ve dogum sonrasi) ve olus tarzina (tibben, sosyal,
edimsel ve egitsel) gore siniflandirmaktadir. Bu sebeplerden en yaygin olanlar ise
kalitim, ¢ogul gebelik, bebegin diisiik kilo ile dogmasi, erken dogum, bulasici hastalik
ve zehirlenmeler, kromozom anomalileri, demir ve iyot gibi maddelerin eksikligi ve
diisiik sosyo-ekonomik diizeyden kaynakli yeterli beslenememe olarak ifade
edilmektedir (Karam ve ark., 2016).

Zihinsel yetersizlikte dogum 6ncesi nedenlere bakildiginda annenin gebeligi
stiresince aldig1 ilaglar, gecirdigi rahatsizliklar, hamilelik boyunca alkol ve sigara
kullanmaya devam etmek, kromozom anomalileri, annenin yetersiz beslenmesi,
kursun zehirlenmesi, anne babada kan uyusmazliginin bulunmasi dogum Oncesi
nedenler arasinda yer almaktadir (Pratt, Greydanus, 2007). Bu nedenler sonucunda

kromozomal anomaliler grubunda yer alan Down Sendromu, Frajil X ve Williams



Sendromu gibi bozukluklar goriilirken, metabolizma ile ilgili bozukluklardan
Fenilketoniiri ve beyin gelisimi ile ilgili bozukluklar mikrosefali ve hidrosefaliye
neden olabilmektedir (Kara, 2016).

Dogum sirasinda olusan nedenler ele alindiginda ise prematiire ya da
postmature dogum, bebekte diisiik dogum kilosu, dogum aninda bebegin havasiz
kalmasi, enfeksiyon ve atesli hastalik gegirmesi, dogum aninda yasanan travmalar
gosterilebilir (Shevell, 2008) Cocugun ters gelis pozisyonunda olmasi, dogum
kanalindan gecerken kapabilecegi enfeksiyonlar, ¢coklu gebelik, kordon dolanmasi,
bebegin vakumla alinmasi, ortamin dogum yapmaya elverisli olmamasi ve dogum
esnasinda uzman kisilerin bulunmamasi dogum anindaki risk etmenlerindendir
(Cooper, Smiley, Morrison ve Williamson, 2007).

Zihinsel yetersizlige sebep olabilecek dogum sonrasi nedenlere bakildiginda
ise cocugun gegirebilecegi bir kaza ya da herhangi bir travmanin beyin hasarina neden
olabilecegi goriilmektedir. Yiiksek ates belirtisi gosterilen hastaliklar ile ¢ocugun
saglhigina olumsuz etki edecek yeterli beslenememe, ebeveynin ¢ocukla gelisimi i¢in
yeteri kadar ilgilenmemesi ve ¢ocugu ihmal etmesi, ¢evresinde olup biteni fark
etmesine yonelik firsatlar1 verememesi ve gocugun beyin gelisiminde kendini gosteren
bir takim baska bozukluklarin olmasi1 dogum sonrasi nedenler arasinda yer almaktadir

(Karam ve ark., 2016).

2.1.2. Otizm Spektrum Bozuklugu

Otizm spektrum bozuklugu (OSB), yaygin gelisimsel bozukluk kategorisindeki
temel alt kategorilerdendir ve toplumsal-emosyonel etkilesimde, iletisim kabiliyetinde
bozulma, sinirli-yineleyici davranislarla ve farkli takintilarla kendini gésteren noro-
gelisimsel bir bozukluktur (DSM-5, 2013). Bu smirhiliklara bagli olarak otistik
semptomlar gosteren gocuklarda, etraftaki baska insanlarla sosyal etkilesime girmeye
kars1 isteksizlik, goz temasi kurmada sinirlilik ya da kuramama, alici ve ifade edici dil
ve iletisim sorunlarma ek olarak ozellikle sembolik oyun becerilerinde belirgin
kisithliklar goriilebilmektedir (American Psychiatric Association, 2000).

Otizmin belirtileri ve Ozellikleri her otizmli ¢ocukta farkli seyirlerde
goriilebilir. Fakat yine de otizmin yaygin olarak bilinen belirgin 6zellikleri vardir.
Adiyla seslenildigi zaman bakmamalar1t ya da kendilerinin bir istegi oldugu

durumunda bakmalari, tepki vermemeleri ilk fark edilen belirtilerden biridir (Stone,



Hoffman, Lewis ve Qusley, 1994). Dil gelisimi ile ilgili o anda karsisindakinin
sOylediklerini tekrarlama ya da aradan vakit gectikten sonra sdylenenleri yineleme
(ekolali ya da gecikmis ekolali) ya da hi¢ konusamama, konustugu durumda kisa
ctimlelerle tek tip bir ses tonuyla konusma gibi belirtirler gosterir (Korkmaz, 2010).
Bu ozelliklere ek olarak: Esya ve oyuncaklari dondiirmeye ilgi ve koklama, agzina
alma vb. takintilar1 olabilir. Alkislama, el ¢irpma, oldugu yerde ileri geri sallanma,
kosma, ziplama, oldugu yerde donme gibi siirekli yinelemeli davranislari uzun
stirelerle yapmak gibi takintili davramiglar da goérmek olasidir. Giinliik hayatinda
belirlenmis rutinleri belirli bir diizende yapmak isteme konusunda asir1 1srarc1 olma
(6rnegin hep kendi kasik ¢atalini kullanmak isteme, her giin kullandig1 yoldan farkli
bir yol kullanmama gibi) diizen takintilar1 da bazi semptomlardandir (Tekin-Iftar,
2012). Bahsedilen cisimlere ve giinliik hayat rutinine ciddi baglilik ve takintilar otizmli
gocuga sahip aileleri oldukga zorlar. Ciinkii otizmli ¢ocuklar rutinlerindeki en ufak
degisiklikte dahi ciddi 6fke krizleri, kendine ve gevresindekilere zarar verme

durumlarimi yasayabilirler (Korkmaz, 2010).

Otizm spektrum bozuklugunda semptomlar 8. ayliktan itibaren kisith goz
temast, dikkatin kisa siireli olmasi gibi yetersizliklerle kendini gostermeye
baslayabilmektedir (Sener, 2013). Genel olarak ise belirtileri iki yasina kadar kendini
gostermektedir. Bu noktada anne babalar siiphelenir fakat belirtileri kabullenememe,
gececegini diisiinme gibi nedenlerle tani icin herhangi bir uzmana basvurmaz.
Bagvurular ve bu tanmin verilmesi genellikle 4-5 yaslarinda goriilmektedir (Elder,
Kreider, Brasher ve Ansell, 2017).

Otizm spektrum bozuklugunun en yaygin oOzelliklerinden biri de baska
insanlarla iletisim kurmada ve karsi tarafin ifade ettiklerini yorumlamada yasanan
zorluklardir. Bu zorluklarin siklikla erken gocukluk doneminde basliyor olmasi ve
hayat1 boyunca devam etmesi, hayat kalitesi ile saglik problemleri, toplum sagliginda
daha biiyiik bir risk faktorii olusturmasina sebebiyet vermektedir (Duffy, Baluch,
Welland ve Raman, 2017).

Tim bu semptomlar ve otizmin siddeti, zeka diizeyine gore de degiskenlik
gosterebilir. Otizmli ¢ocuklarin zeka boliimiine bakildiginda %70’inin orta ve agir

zihinsel yetersizlige, %15- 20’sinin ¢ok agir zihinsel yetersizlige ve geriye kalan
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grubun ise normal veya lstiin zeka diizeyine sahip olduklar1 goriillmektedir (Reilly,

Gallagher, Chen, Lideri ve Shen, 2017).

2.1.2.1. Otizm Spektrum Bozuklugu Yayginhg

Otizm, giinimiizde en sik rastlanan noro-gelisimsel bozukluktur ve
Hastaliklar1 Kontrol Etme ve Onleme Merkezi'nin verilerine gore 2006 yilinda her 150
cocuktan 1’inde otizm goriliirken, 2012 yilinda her 88 gocuktan 1’inde otizm
goriilmiistiir (Centers for Disease Control and Prevention, 2012). 2014 yilinda
yapilmig bir ¢alismaya gore de her 68 ¢ocuktan 1’inde otizm goriilmektedir (Baio,
2014).

Otizm cinsiyete gore ele alindiginda, erkek ¢cocuklarinda goriilme sikliginin kiz
¢ocuklarinda goriilme sikligindan yaklasik 4 kat daha ¢ok oldugu bilinmektedir (Baio,
2014). Fakat kizlarda daha az goriilmekle birlikte, kiz gocuklarinda otizm ¢ok daha
agir boyutta ve agir zihinsel yetersizlikle birlikte gériilmektedir (Vardarci, 2011).

Otizm spektrum bozuklugunun goriilme sikliginda yillara gore bir yiikselisin
oldugu gozlenmektedir. Arastirmacilara gore ise bunun nedeni tani kriterlerinin ve
otizm spektrum bozuklugu alt tan1 kategorilerinin genislemesi ile ve tan1 yasi ile
baglantili olabilecegi olarak agiklanmaktadir (Kim, 2015). Bununla birlikte otizmle
ilgili ebeveynlerde ve genel olarak c¢evrede farkindaligin artmasi, saglik
hizmetlerindeki alabilme imkanlarinin artmas: da yaygmhig: etkileyen degiskenler
olarak saptanmustir (Raina ve ark., 2017).

2.1.2.2. Otizm Spektrum Bozuklugu Nedenleri

Otizm Spektrum Bozuklugunun bilindigi ilk donemlerde, ebeveyn
ozellikleriyle ve g¢ocuk yetistirme tarziyla ilgili olabilecegine dair fikirler ileri
stiriilmiistiir. Fakat sonrasinda yapilan bir¢ok ¢alisma, otizm spektrum bozuklugunun
koken vb. ebeveyn ozellikleriyle ve ¢evresel faktorlerle, anne-babanin kisilik yapisiyla
ya da cocuk yetistirme tarzlartyla ilgili nedenlerden olmadigini vurgulamistir
(Fazlioglu ve Yurdakul, 2005). Tam olarak neden kaynakli oldugu hala belirsizdir
fakat genetik nedenler ile alakali oldugu ihtimali g6z oniindedir ve hangi genden
kaynakli oldugu gibi spesifik bir gen s6z konusu olmamakla beraber, birgok genin bu
sendromda etkili olabilecegi arastirmacilar tarafindan ifade edilmistir (Won, Mah ve
Kim, 2013). Fakat genel olarak nérolojik olusum ile alakali, beyindeki yapisal ya da
fonksiyonel bozukluklar nedeniyle kendini gésteren bir bozukluk oldugu kabul edilir
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(Tekin-iftar, 2012). Birgok farkli genden kaynakli bir bozukluk oldugu ihtimali g6z
oniine alindiginda, meydana gelen olayda hangi risk etmeninin ne kadar etkiledigi hala
netlik kazanabilmis degildir (Won ve ark., 2013). Yapilan ¢esitli ¢alismalar 1s18inda
merkezi sinir sistemi ve beynin yapisiyla ilgili olan bozukluklarin belirlenmesi, otizm
spektrum bozuklugunun daha ¢ok beynin yapisi ve kimyasi ile ilintili bir bozukluk
olabildigi fikrine kars1 yatkinlik olusturmaktadir (Tordjman ve ark., 2014).

Genetik bazli yapilan arastirmalar ile bulunan 2, 3, 6, 7, 11, 13, 15, 17, X
kromozomlari1 gibi bazi kromozomlarin otizm ile iliskili oldugu sonucuna ulasilmistir.
Belirlenen bu genler disinda, bugiine kadar otizm ile alakali olabilecegi ihtimali
bulunan 175 gen ve aday genler mevcuttur (Sener, 2013). Fakat bu bulgulara ragmen
otizm spektrum bozuklugunun var olmasinda yalnmizca gen ile ilgili faktorlerin
aciklamak i¢in yeterli olmadigina, ¢coklu gebeliklerde gozlemlenen %70 bu bozukluga
sahip olma orani ile otizmli bir gocugun kardesinin de otizmli olmasi ihtimalinin %5
olmasi bulgusu 6rnek gosterilebilmektedir (Tokug, 2009; akt., Alpgan, 2018).

Otizme neden olabilecek cevresel etmenlere bakildiginda ise babanin yasinin
fazla olmasi, hamilelikte ilag kullanimi, annenin yetersiz beslenmesi, 6zellikle D
vitamininin eksikligi ve gebelik doneminde as1 yaptirilmasi, annenin ¢oklu gebelige
sahip olup dogum yapmasi, erken dogum ya da diisitk dogum kilosuna sahip olma
sebep olarak gosterilebilmektedir (Glasson ve ark., 2004; Larsson ve ark., 2005).

2.1.3. Down Sendromu

Down sendromu, zihinsel yetersizlige sebep olan ve gebelik doneminden
itibaren kendini belli edebilen kromozomal bir bozukluktur. Ik defa 1866 yilinda
Langdon Down tarafindan tanimlanmistir. Sagligi yerinde bir insanda 23 ciftle
meydana gelen toplamda 46 kromozom vardir. Down sendromlu bireylerde ise 46
kromozom yerine 47 kromozom mevcuttur. 21. Cift kromozomda fazladan bir
kromozom daha olmasi sebebiyle olusan bu sorunda hem fiziksel hem de zihinsel
anormallikler olmaktadir ve kromozomal bir bozukluk oldugundan genetik kokenlidir
(Epstein, 1989). Langdon Down yiiz goriinimlerini irk olarak Mogol 1rkinin
gorilintiisiine benzettigi i¢in ilk olarak “Mongoloid idiotlar” olarak da isimlendirmistir
fakat ozellikle son yillarda ve giinimiizde Down sendromu ifadesi daha sik
kullanilmaktadir (Siirmeliler, 2005).
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Down sendromunun bilinen ii¢ farkli tipi mevcuttur. 21. Kromozomdaki
anormallik sonucu bu kromozomun ii¢ tane olmasi olarak bilinen ve en yaygin olan
“trizomi 21” tiim Down sendromu olarak bilinen bozukluklarin yaklasik %95’ini
olusturmaktadir (Kogak, Altungéz, Sakizli ve Altintag, 2010). Bu tip anneden
kaynaklidir ve 21. kromozomun boliinme aninda diger kromozomlardan ayrilmasinda
olusan bir sorun nedeniyle olusmaktadir (Mutlu, 2015). Hiicrelerin bir kisminda bir
sorun olmaksizin, bir kismi {i¢ kromozom seklinde olan “mozaik™ tip ise Down
sendromunun %3’ {inii meydana getirmektedir. Ebeveynlerin herhangi birinden
genetikle aktarilabilen, bir kromozomdan kopan parganin baska bir kromozomla
eslenmesi ile olusan “translokasyon” tip ise Down sendromu olarak bilinen tiplerin
icinde %6’sin1 olugturmaktadir (Tigl, 2016). Bu tanilar gebelik déneminde yapilan
tarama testleri, ultrason c¢iktilari, amniyosentezle konulabilmektedir. Gebelikte bu
tetkikler yapilmasa ve tan1 konulmasa bile dogumun ardindan belirli fiziksel 6zellikler

ile fark edilebilmektedir.

Down sendromlu ¢ocuklarin goriiniimleri birbirine benzemektedir. Yiiz sekli
yassidir, gbz yapilari dar ve gekiktir. Yassi bir buruna ve basik burun kokiine
sahiptirler. Enseleri diiz, kalin ve kisa boyunludurlar. Serce parmaklarinda bulunan bir
bogum eksiktir ve el ¢izgileri “Simian ¢izgisi” adi1 verilen tek bir ¢izgiden olusur
(Hayes ve Batshaw, 1993). Gelisim 6zelliklerine bakildiginda ise, yasitlarindan geride
ve daha yavas bir seyir izledikleri goriilmektedir. Bu bakimdan Down sendromlu
cocuklarin erken tan1 almalari, erken egitim alabilme olanagi agisindan bu ¢ocuklar ve
aileleri i¢in yarar saglamaktadir. Down sendromlu ¢ocuklar 70 puana yakin bir zeka
diizeyi ile diinyaya gelir ve egitilebilir kategorisinde bulunurlar. Ancak egitim
alinmadigi durumlarda gerileme oldugu goriilmektedir, zeka puani 50’nin altina iner
ve egitilebilir grubunun digina ¢ikarlar (Sherman ve ark., 2007). Gereken egitim
alindig1 takdirde ise hem fiziksel hem dil ve iletisim becerilerinde normal gelisen
cocuk diizeyine gelip hayati idame ettirebilme ve calisma diizeyine gelebilirler

(Buckley, Bird, Sacks ve Archer, 2006)

2.1.3.1. Down Sendromu Yayginhg:
Down sendromuna sahip olan bebeklerin dogum oranmin ilgili literatiir

incelendiginde 600 de 1 ile 1000 de 1 arasinda degistigi goriilmektedir (Crane ve
Morris, 2006; Roizen ve Patterson, 2003; Sherman ve ark., 2007). Tek neden bu
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olmamakla birlikte, annenin yasinin artmasiyla bebegin Down sendromlu olma
ihtimali de artmaktadir. Bunun sebebi ise yapilan ¢alismalarda annenin yasina paralel
olarak kromozomlarda hasar ya da ¢ogalirken yasanan bir sorun olma ihtimalinin
artmasi olarak aciklanmaktadir Literatiirde genellikle 35 yas ve lizeri riskli olarak ele
alinmaktadir. Fakat bununla birlikte gercekte 35 yas ve altindaki kadinlarin Down
Sendromlu ¢ocuga sahip olma orani daha fazladir (Crane ve Morris, 2006; Candir,
2015).

2.1.3.2. Down Sendromu Nedenleri

Down sendromunun kromozomlar ile ilgili bir tan1 oldugu net olarak
bilinmeden 6nce Down sendromuna annenin yasinin fazla olmasinin neden oldugu
goriisiine inanilmaktaydi (Tigli, 2016). Fakat ge¢ yasta gebelik Down sendromuna
neden olan ve Down sendromu olma riskini artiran bir etmen olmakla birlikte bu
duruma neden olan tek etmen degildir (Corona-Rivera ve ark., 2019) Nedenleri
arasinda en ¢ok annenin yasi gosterilse de akraba evlilikleri, genetik yatkinlik,
radyasyona maruz kalma, hamilelikte ilag kullanim1 da Down sendromunun sebepleri

arasinda yer almaktadir (Roizen ve Patterson, 2003).

2.1.4 Ozgiil Ogrenme Giicliigii

Ozgiil 6grenme giigliigii, zekas1 normal ya da yakin siirlarda olan kisilerin,
zeka testlerinde yas, zeka boliimi puani ve gordiigi egitim dikkate alindiginda,
konusma, dinleme, okuma, yazma, matematik ve akil yiriitme kabiliyetlerinin
beklenenin anlamli derecede altinda olmasiyla tanilanan bir bozukluktur ve okuma
giicliigii, yazma gii¢liigii, hesaplama gii¢liigii ve bagka tiirlii adlandirilamayan 6grenme
bozuklugu alt gruplarini igerir (Hammill, 1990). Ogrenme giicliigiine sahip cocuklar
zihinsel yetersizlik, gérme ve isitme kayb1 gibi fiziksel sebepler ya da emosyonel ve
davranig bozukluklar1 gibi diger belirtiler sebebiyle 0grenme problemi yasayan
bireyler degildir. Bu sebeple bahsedilen nedenler ve kiiltiirle ilgili bulunan farkliliklar
ogrenme gilicliigli tanim1 yapilirken elimine edilmektedir (Y1ilmaz, 2002).

Ozgiil 6grenme giicliigiiniin alt alanlarindan birisi olan okuma gii¢liigii, diger
adiyla disleksi, okumay1 sokme doneminde farkina varilan, okuma ile ilgili zihinsel
boyutlarin ele alinmasiyla kendini gosteren bir farkliliktir ve okuma esnasinda hece,
kelime ve satir atlama, metnin anlamin1 degistirme, kelime ve hecelerin yerini

degistirme, okumada yavaslik, heceleyerek zor okuma, okudugunu anlamama gibi
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belirtilerle goriiliir. Bu durum yalnizca okuma-yazma becerilerini degil kendini ifade
etme, karsisindakini dinleme, kelimeler meydana getirme ve benzeri biitiin alic1 ve
ifade edici dil yeteneklerini etkiler (Oktem, 1997). Yazma giicliigii, bir diger adiyla
disgrafi ise hem gorsel hem de isitsel algilama bozukluklarindan kaynakli yazma
yetenegi kazanilmasinda kelime, harfleri ve rakamlar1 yazmada goriilen bozukluktur.
Bu ¢ocuklar gorsel algilamadaki sikintilar bazinda “b,d,p,q” gibi harflerin birbirine
karistirilmasi, ters sekilde yazilmasi, sekil ya da harflerin bakarak kopyalama ve
yaziya ¢evrilmesinde sikintilar yasayabilmektedir (Vassaf, 1994; akt. Ercan, 2001).

Hesaplama gii¢ligli, diger adi ile diskalkuli de matematiksel ifadeleri ve
sembolleri, kavramlar1 anlayabilme, metne dokiilmiis problemlerden okudugunu
anlayip ne islem yapacagini belirleme, sayilar1 6grenme, eldeli sayilar1 toplarken
eldeyi eklemeyi hatirlamama, daha kiiciik yaslarda say1 ve nesne saymada sikinti,
carpim tablosunu 6grenmede ve hatirlayip uygulamada giigliik gibi matematiksel
islemlerde kendini belli eden bozukluklardir (Korkmazlar, 1999).

Ogrenme giigliigiine sahip ¢ocuklar bircok alanda normal gelisen ¢ocuklarla
benzer 6zelliklere sahiptirler. iki grup da aym gelisimsel siireclerden gecer ve gelisim
seyirleri yiiksek oranda kendi biricikligi i¢cinde olur. Ogrenme giicliigii olan ¢cocuklarin
da gelisim seyri normal gelisim seyrini takip eder fakat bazi alt alanlarda geriden takip
edebilir ya da baz1 boyutlarda normal bir seyir izlerken diger boyutlarda yasinin ¢ok
daha altinda kalma olarak kendini gosterebilir (Yorganci, 2006). Sosyal gelisim
acisindan ele alindiginda ise 6grenme giicliigiine sahip ¢cocuklar hir¢in davraniglardan
utangagliga kadar goriilebilecek genis yelpazeli davranislar gosterebilirler. Duygusal
ve davramigsal sorunlarin bir kismi ya tam1 koyma ya da tedavi asamasindaki
aksakliklar nedeniyle, zorlanma ve basarisizlik yasantilarindan dolay: ikincil olarak
gelismektedir. Bu 6grenciler 6zel alt siniflara degil normal siiflarina gittiklerinde
bagaramama ve yetersizlik hissine kapilmalari sebebiyle siniftaki faaliyetlere ve derse
katilmaktan ¢ekinebilirler (Yorganci, 2006). Bu sebeple genellikle 6grenme giigliigii
tanili ¢ocuklarin diisiik diizeyde 6zgiliven hissine sahip olduklar ifade edilmektedir
(Sari, 2000).

2.1.4.1 Ozgiil Ogrenme Giicliigii Yayginhg
Standardize olmus bir 06zgiil 6grenme giicliigli taniminin ve tanilama

oOl¢iitlerinin olmamasindan kaynakli 6zgiil 6grenme giicliigliniin goriilme siklig1 ile
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ilgili oldukca farkli verilere rastlanmaktadir. Ornegin yapilan ¢alismalar sonucu elde
edilen veriler biiyiikk 6lglide sadece akademik basar1 Olgen araglar ile elde edilen
verilerdir. Bu nedenle elde edilen veriler sadece 6grenme gii¢ligiinii degil tiim okul
basarisizligina sebep olabilecek faktorleri ele almaktadir. Bununla birlikte verilerin bu
araclar ile birlikte bir kesim noktasina dayaniyor olmasi Thompson ve arkadaslar
tarafindan dogru bulunmamaktadir; ¢iinkii “kronolojik yasin 2 yas alt1” olarak
belirlenen kesim noktas1 8-9 yaslarindaki ¢ocuk i¢in ¢ok daha ciddi bir anlam ifade
ederken 15-16 yaslarinda bu o kadar da Onemli etkisi olan bir fark olarak
goriilmemektedir (Thompson, Ross ve Horwitz, 1980).

Gergek goriilme sikligi ile ilgili bu goriislerle birlikte, birden ¢ok kaynak 6zgiil
ogrenme giicliigiinii %1 ile %33 arasinda goriilme sikligina sahip olan bir bozukluk
olarak ele almaktadir (Harwell, 2008) Okul donemindeki ¢ocuklarda ise bu oran %5
olarak ifade edilmektedir (Lagae, 2008). Ozgiil 6grenme giicliigii alt gruplari icinde en
cok bilinen disleksinin ise tim 06zgilil 6grenme giicligi tanili g¢ocuklarin %80ini
olusturdugu ve disleksi goriilme sikliginin da %S5 ile %17,5 arasinda degisiklik
gosterdigi yapilan ¢aligmalarda ifade edilmektedir (Shaywitz, 2003; akt. Gabrieli,
2009).

Ozgiil 6grenme giicliigiinde cinsiyet farkliliklarma bakildiginda, erkeklerde 3:2
oraninda kizlardan daha yaygin oldugu arastirmacilar tarafindan ifade edilmektedir
(Cone, Wilson, Bradley ve Reese, 1985, Akt: Harwell, 2008). Demir (2005) anaokulu
ve birinci sinifa giden ¢ocuklarda 6zgiil 6grenme giigliigliniin saptanmasi amaciyla
yaptigi ¢alismada anaokulu cocuklarinin %23,5’inin, birinci siif ¢ocuklarin ise
%33,1’inin risk grubunda bulundugunu ifade etmistir.

Ozgiil 6grenme bozuklugunun gériilme sikligr ¢ocuklarin konustuklari dile
gore de degisim gostermektedir. Ornegin Ingilizce konusulan iilkelerde 6zgiil 5grenme
gii¢liigii alt tiirlerinden disleksi yaygmligimmn, dili Italyanca olan ¢ocuklara gore daha
fazla gortldiigii bulunmustur (Demonet, Taylor ve Chaix, 2004). Tiirkge gibi yazildigi
sekilde okunan dillerde disleksi yayginligi sadece okuyus hizina gore
belirlenmektedir. Benzer sekilde Ingilizcede de Japonca ve Cince’ye kiyasla

disleksinin daha sik goriildiigii gozlemlenmistir (Stevenson ve ark., 1982).
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2.1.4.2 Ozgiil Ogrenme Giicliigii Nedenleri

Ozgiil 6grenme giicliigiine kesin olarak neyin sebep oldugu heniiz
bilinememektedir. Fakat bununla birlikte genetik ya da kalitsal faktorler, merkezi sinir
sisteminde goriilebilecek travmalar ve bilissel diger sorunlar sebep olabilecegi en ¢ok
diistiniilen etmenlerdendir. Genel olarak kabul edilene gore, 6zgiil 6grenme giigliigii
birgok genetik ve gevresel unsurlarla belirlenen, biyolojik faktorlere bagl bir islevsel
sorundur. Bu sorun kendini ifade etme ve iletisim kurma, okuma-yazma veya
matematiksel yetenekler i¢in olmasi gereken bilissel islevlerde gelisim geriligine
sebep olmaktadir (Karaman, Kara ve Durukan, 2012).

Ozgiil 6grenme giigliigiiniin sebeplerinden bir tanesinin kalitsallik boyutu
oldugu diisiiniildiigiinden ailedeki diger bireylerde de goriilmiis ya da goriilebilecegi
soylenmektedir ve bu sebeple kalitsal norolojik hastaliklarla bir ilgisinin olabilecegi
distintilmektedir. Biiyiik oranla baskin gegisin 15 numarali kromozomla oldugu ve
bunun disinda ¢ocuklarda ekstra kromozoma sahip olmanin da 6grenme giigliigiine
sebep oldugu one siiriilmektedir. Yakin akrabalar arasi yapilan evliliklerin de bu
problemin gériilme ihtimalini arttirdig: ifade edilmektedir (Ersoy, 2001).

Gebelik déoneminde ve dogum aninda yasanan hastaliklar ve travmalar ¢ocukta
Ozgiil 6grenme gligliigl goriilmesini etkileyen etmenlerdendir. Ayni sekilde gebelikte
yanlis ve bilingli olmayan ilag alimi, alkol tiiketilmesi, anne ve babada kan
uyusmazligl, prematiire dogum ya da dogumun uzun ve zor olmast, oksijen yetersizligi
veya diisik dogum kilosu olmast da Ogrenme giicliigli goriilmesine sebep
olabilmektedir. Cocugun gecirmis oldugu bir kaza ve havale gecirebilecegi atesli
hastaliklar da 6grenme giigliigiine neden olabilmektedir (Uggun, 2003).

Ogrenme giicliigii ile karsilasilan ¢ocuklarin ¢ok biiyiik bir kismi, maddi
manevi imkanlarin kisith olmadigi evlerde goriilmektedir. Bu nedenle ¢evresel
unsurlarin, bilhassa yasanilan ortamin 6grenme giicliigiine sebep olduguna dair kanit
bulmak oldukga zordur. Ancak bununla birlikte, niteliksiz, iyi olmayan bir 6gretimin
ogrenme giigliigiiniin nedenleri arasinda yer aldig1 da goriilmektedir (Ozyiirek, 2001).

2.1.5 Serebral Palsi

Serebral palsi, cocukluk donemindeki engellilik durumlarinin en Snemli
sebeplerinden olup merkezi sinir sistemindeki zarara gore gelisen hareket ve durus
bozuklugunu ifade etmektedir (Peker, 2007). Ilk tanimi 1862 yilinda Dr. William
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James Little tarafindan, prematiire dogum veya dogum aninda olusan komplikasyonlar
neticesinde “spastik rijitide” olarak yapilmistir. 1888 yilinda alanyazinda ilk kez
“Serebral Palsi” ismini kullanan ise Dr. William Osler olmustur (Aksoy, 2012). Bu
hastaligin kendini gosterdigi ¢ocuklarda gesitli sinirliliklar meydana gelmesi ve bazen
cocuklarin 6z-bakim becerilerinden tamamiyla mahrum olmas: yasanilabilmektedir
(Raina ve ark., 2017). Normal gelisime sahip bir bebegin yasadigi gelisim seyirleri
serebral palsili ¢cocuklarda ¢ok yavas goriilmektedir. Bu ¢ocuklarda basi kontroliinii
saglama, desteksiz oturma, emekleme ve yiiriime gibi temel gelisim basamaklari iki
yasindan sonra ¢ok geriden 6grenilmeye baslanir (Kerem, Livanelioglu ve Aysun,
2000).

Serebral palsi hamileligin dokuzuncu haftasinin ardindan ya da bebeklik
zamanlarinda kendini géstermektedir. Motor faaliyetlerde kisitlilik, postiir bozuklugu
ve ilerlemesi durmus beyin hasarlar1 sonucu kalici olarak olusan bir bozukluk oldugu
bilinmektedir (Park, 2017). Ilerleme durumu yoktur, fakat hastaligin nedeni olan
beyindeki lezyon da kalicidir, ¢ocugun hayati boyunca herhangi bir ilerleme ya da
gerileme gostermemektedir (Mpundu-Kaambwa, Chen, Huynh, Russo ve Ratcliffe,
2017).

2.1.5.1 Serebral Palsi Yayginhg:

Serebral Palsinin yayginligi yapilan calismalar dogrultusunda, gelismis
tilkelerde okul 6ncesi ¢agi ¢ocuklarinda 1000 ¢ocukta 1,2 ile 2,5 sikliginda, Tiirkiye’de
ise 2-16 yas grubu ¢ocuklardan 1000 ¢ocukta 4,4 olarak bildirilmistir (Serdaroglu,
Cansu, Ozkan ve Tezcan, 2006). Prematiire dogumlarda ve diisiik dogum agirligi olan

cocuklarda serebral palsi hastaliginin gériilme siklig1 artmaktadir (Dilek, 2013).

Serebral palsinin prevelansinin iilkelerin gelismislik seviyeleri ve tibbin
ilerlemesine ragmen bir degisiklik gdstermemesinin nedeni ¢aligmalarda daha once
yasama sansit olmayan erken ve diisik dogum kilolu dogmus g¢ocuklarin hayatta
kalabilmesi ile ifade edilmektedir. Az gelismis veya gelismekte olan iilkelerde bu
prevelansta tibbi kosullarin imkansizligi ve hayat sartlarinin olumsuzlugu géz oniine
alindiginda artis olmasit beklenmektedir (Ayna, 2015). Bu bilgiler 1s1ginda
tilkemizdeki oranin yiiksek olmasinin sebepleri olarak; hamilelik doénemindeki

takiplerin yetersizligi, erken dogumlar ve dogum sonrasi beslenme yetersizligi,
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enfeksiyon ve akraba evliliginin ¢ok olmasi etmenleri tizerinde durulmaktadir (Giinel

ve Livanelioglu, 2009).

2.1.5.2. Serebral Palsi Nedenleri

Serebral palsiye sebep olarak gosterilen beyin hasarlari dogum Oncesinde,
dogum sirasinda ya da dogumdan sonraki donemde geligebilir ancak %70- 80 oraninda
dogum Oncesi evrede yasanan sorunlar rol almaktadir. En az rastlanma ihtimali ise
yaklasik %10-15 ile dogum sonrast evrede yasanabilecek yiiksek atesli hastaliklar,
uzun ve agir gegirilen sarilik, kafasina alacagi travma, zehirlenme ve yetersiz
beslenme, beyinde damar tikanikliklar1 gibi sorunlarla ilgilidir (Aksoy, 2012). Dogum
sonrast donemin siiresi 2 yas olarak belirtilmekle birlikte bu smirin 5 yasina kadar
uzayabilecegini belirten aragtirmacilar da vardir (Kerem ve ark., 2000).

Yeni dogmus bebekte uykuya meyilli olma, sese ve tenine temasa fazla tepki
verme gibi belirtilerin serebral palsinin belirtileri olabilecegi aragtirmacilar tarafindan
soylenmektedir. Son yillarda, annenin iyot eksikligine sahip olmasinin da serebral

palsiye sebebiyet verebilecegi ifade edilmektedir (Taner, 2007).

2.1.6. Gelisimsel Yetersizlige Sahip Cocugu Olan Ailelerin Ozellikleri

Gelisimsel yetersizlige sahip olan bir ¢ocuk hicbir ebeveynin bekledigi ya da
hayal ettigi bir durum degildir. Dolayisiyla ebeveynler bu durumla karsilastiklart ilk
an buna hazir olamayabilir ve ne yapacaklarin1 bilemeyebilir. Bu nedenle de engelli
cocuk ebeveynligi kimligini kabul etmekte zorlanabilir (Akkok, 2003). Bu durum
karsisinda aile iyelerinde inkar etme, ofke ve kizginlik, dzgiiven ve 6zsayginin
azalmasi, hayal kirikligina ugrama gibi duygular yasanabilir ya da cevrelerindeki
insanlarin tutum ve Onyargilari ile yiizlesmemek icin kaginma davranist gosterebilir
(Akandere, Acar ve Bastug, 2009).

Her ailenin tepkisi farkli olmakla birlikte, genellikle gelisimsel yetersizlikle
karsilagildiginda c¢ocuk ile ilgili 6ncesinde sahip olunan beklenti, seving ve heyecan
gibi duygular ailelerde yerini iziilme, anksiyete, korku gibi duygulara
birakabilmektedir (Ozsoy, Ozyiirek ve Eripek 1998). Bu duygusal boyutlar ile birlikte
ailenin iglevselligi, ebeveynlik tutumlari, maddi tutum ve siirecleri, is hayatlar1 da
degisiklige ugramaktadir (Wang ve ark., 2004). Anne-babada stres faktorii olarak
gosterilebilecek sebeplere ¢ocugun nasil ve ne sekilde egitim almasi gerektigini

diisiinme, hangi imkanlara sahip oldugunu belirlemek i¢in ilgili kuruluglarla goriisme
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ve tasarlamalar yapma da sebep gosterilebilir. Ayrica bu siiregte kendi hislerini ve
kisisel gereksinimlerine yetisebilmek i¢in emek harcama anne-baba ya da diger bakim
verenlerde stresi yiikselten faktorler arasinda gortilmektedir (Allen, 2004).

Gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan anne-babalarin bu durumla karsi
karsiya kaldiklarinda verdikleri tepkileri agiklayan ¢ok cesitli modeller bulunmaktadir.
Bu modellerden en sik kullanilani ise Kiibler-Ross tarafindan 1969 yilinda gelistirilen
Asama Modelidir (Akkok, 1997). Bu model 6liimciil bir hastaliga yakalanmis kisiler
ve onun yakin g¢evresi igin gelistirilmis bir model olmakla birlikte, Sloman, Springer
ve Vachon’a (1993) goére bu asamalar hayallerindeki miikemmel ¢ocuga kavusma
ihtimali yikilan anne babaya da uyarlanabilir bir modeldir. Bu baglamda 6liimler ve
kayiplar “obje kayb1”, gelisimsel bir yetersizlige sahip ¢ocugunun olmasi da “proje
kayb1” olarak isimlendirilmistir. O’ Shea, O’Shea, Algozzine ve Hammitte (2001),
asama modelini gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan anne-babalar kapsaminda
kabul etmeme asamasini yasar. Anne-babalar ilk 6nce durumu anlamlandiramaz ve
bir boslukta hisseder. Bu beklenmedik olay karsisinda almalar1 gereken tutumu
kabullenme ve neler yasayacaklar ile ilgili bilinmezlik endiseleriyle bas edebilmek
i¢in reddetme ve inkar savunma mekanizmalarini kullanirlar. Bu asamalarin ardindan
gelen 6fke ve icerleme doneminde, alinan taniy1 kabul etmeme, yardimi reddetme ve
inkar hala devam eder. Aile i¢in sosyal izolasyon ve depresyon siireci bag gosterir (O’
Shea, O’Shea, Algozzine ve Hammitte, 2001).

Pazarlik asamasi ise ¢ocugun yetersizligi ile ilgili yeterince bilgiye sahip
olunan evredir. Yetersizligin yok olacagina dair bir umut i¢inde, bir uzmanla ve hatta
Tanriyla bir pazarliga girismeye cabalarlar. Coziim bulamadiklarini gergekten fark
ettikleri an ise garesizlik ve umutsuzluk asamasina gegmis olurlar. Bu dénem aslinda
anne-babanin ¢ocuklarinin durumunu fark ettikleri ilk donemlerdir. Bu nedenle
literatiirde “yikimin basladigi asama” olarak gegmektedir. Bu asamay1 ise son olarak
kabul agamasi izler. Aslinda bu asama ¢ocugun yetersizligini degil cocugun giiclii
yonlerinin fark edilmeye ¢abalandig1 ve gelecegini bagimsiz idame ettirebilmesi i¢in
almasi gereken egitimi diisiinmeye odaklanilan bir asamadir (O’ Shea ve ark., 2001).

Her aile bu asamalarin tiimiinden ge¢ip kabul noktasina gelemeyebilir ya da bu

asamalar her zaman birbirini izler sekilde gerceklesmez, bazen i¢ ige de
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yaganabilmektedir (akt. Kara, 2016). Cogunlukla anneler ¢ocuklarinin gelisimsel
yetersizliklerinden kendilerini sorumlu tutarlar ve siklikla da anne-babalarin bu
durumdan dolay1 duygularin1 yasayamadiklar1 ve 6fkeyi bastirmay tercih ettikleri i¢in
depresif ruh haline biiriindiikleri goriilmektedir. Sorumluluk hissi disinda ¢ocugun yas1
ve cinsiyeti, bulundugu engel tiirii ve engelin ne kadar agir oldugu, her iki ebeveynin
de yasi, ebeveynlerin birlikte veya ayr1 olmalari, gelir diizeyleri ve cevrelerinden
aldiklar1 sosyal destek gibi farkli boyutlarla da duygu durumlarinin belirlendigi
goriilmektedir (Gine ve ark., 2015).

2.2. Aile, Yasam Kalitesi ve Aile Yasam Kalitesi Kavramlari

Aile, toplumun en kii¢lik yap1 tasidir. Dolayisiyla da ¢ocugun toplumu
ogrenmeye Ve adapte olmaya basladigi ilk ve en 6nemli kurum ailedir. Kiiltiirtimiizde
ise ailenin tanimin1 Kagit¢ibasi (1996) en genel tanumi ile “Bireylerin ozellikle bagiml
durumda olduklar: donemlerde fiziksel, duygusal, ekonomik, sosyal gereksinimleri
karsilayan, sosyal norm ve degerleri cocuga aktaran ve ¢ocugu yasama hazirlayan bir
kurumdur. ” seklinde yapmustir (akt. Kara, 2016). Tiirk Dil Kurumu ise aile tanimini
sozliikte “Evlilik ve kan bagi gerektiren, kari-koca, ¢ocuklar, kardesler arasindaki

iligkilerin olusturdugu toplum i¢indeki en kiigiik birliktir.” seklinde tanimlamaktadir.

2.2.1 Yasam Kalitesi

Yasam kalitesi kavraminin giiniimiize kadar yapilmis birden fazla ac¢iklamasi
bulunmaktadir. Bu agiklamalarin fazla olmasi bu kavramin ¢ok farkli alt boyutlar
oldugunu gostermektedir (Aydmer-Boylu ve Terzioglu, 2007). Diinya Saglik
Orgiitii’ne (1999) gore insanlarm yasamlarini, ait olduklari kiiltiir ve toplumsal
degerler diizeni kapsaminda, nasil algiladigi ve gordiigiidiir. Bu yasami algilayis
bi¢imi, kisinin hayatindan beklentileri, amaglari, yasam kosullar1 ve yasama dair
kaygilar1 gibi farkli boyutlarla belirlenir. Yine DSO’niin yapti§1 tanima gore, yasam
kalitesi, kisinin saglgi, psikolojik iyi olusu, 6zgiir olma diizeyi, sosyal yasantilari ve
cevresel dzelliklere adapte olusu gibi ¢ok sayidaki faktorle iliskili sekillenen, komplike
ve genis Yyelpazeli bir kavramdir (WHOQOL, 1999).

Yasam kalitesi, ¢ogunlukla kisinin saglik durumu, mutlu olma diizeyi, benlik
saygisi, mental iyiligi gibi kategorilerin c¢esitli boyutlarii iceren kavramlarla
tanimlanmaktadir (Cummins, McCabe, Romeo ve Gullone, 1994). Benzer sekilde

Bowling (1991) de yasam kalitesi kavraminit mutlu olma, hayattan keyif alma ve genel

21



anlamda iyilik hali seklinde kullanmistir. Melson (1980) ise yasam kalitesini daha
materyalist ele alarak yeterli yiyecek, kiyafet ve barinma imkanlarina, bir gelir
diizeyine sahip olma, beklentilerin karsilanmasi ve hem aile hem de toplumsal anlamda
bir rahathiga kavusma seklinde agiklamistir. Bu baglamda yasam doyumu ve
arasindaki iliskiyi yasadigi ¢evre ve toplulugun kalitesi, kisinin toplumsal hayatta
nerede bulundugu, kabiliyetleri, tecriibeleri, kisisel anlamda kendini ne kadar
gelistirdigi, kisacast yasam alanlarindaki tim etkenler ve gelismeler
etkileyebilmektedir (Akandere, Acar ve Bastug, 2009).

Iyi bir yasam kalitesine sahip olmak ekonomik baglamda aciklamaya
calisildiginda genellikle maliyet, gelir-gider analizleri ile kars1 karsiya kalinmaktadir.
Sosyolojik baglamda ise toplumsal ve cevresel faktdrlerin kisinin hayat kalitesi
tizerindeki etkileri ele alinmaktadir. Psikolojik baglamda da 6zgiliven yiiksekligi ve
yilksek doyum diizeyinde olma ile tanimlanir. Tiim bu tanimlamalar ise yasam
kalitesinin 6znel ve ¢evresel etmenlerle degisiklige ugrayabilecegini gostermektedir
(Lindstrom ve Koehleer, 1991).

Yetersizlige sahip kisilerin yasam kalitesini ele alan arastirmacilardan biri olan
Schalock (1994) yasam kalitesini aile, okul ve is hayati gibi toplumsal alanlar i¢inde
kisinin bireysel ihtiyaglarinin giderilmesi ve sorumluluklarini yerine getirebilmesi
olarak tanimlamustir. Ciinkii arastirmaciya gore toplumsal hayat igerisinde hem kendi
hem de ¢evresindeki diger kisilerin ihtiyaglarini optimum diizeyde karsilayan kisiler
daha yiiksek yasam kalitesi deneyimlemektedir.

Yasam kalitesini etkileyen alanlarin herhangi birinin bir digerinden daha iistiin
ya da onemli oldugu diisiiniilmemelidir ¢linkii etkilerinin nasil algilandigi kisiye
0zeldir. Bununla birlikte saglik problemlerinin herkes i¢in yagsam kalitesini azaltacak
unsurlardan biri oldugu sdylenebilmektedir. Bu saglik problemleri kronik hastaliklar,
yorgunluk vb. fiziksel problemler olabilecegi gibi anksiyete, depresyon, hayat kaygisi
gibi psikolojik problemlerden de olusabilir. Fiziksel ve maddi gereksinimlerini
karsilayamama da yasam kalitesini ciddi derecede diisiiren etmenlerdendir. Bireyin
hayatin1 siirdiirebilmesi igin saglik, egitim, ulasim gibi maddi gereksinimlerini
yonetebilmesi gerekir. Bu nedenle bu ihtiyaglar karsilayacak bir gelirinin olmamasi

yasam standartlarini diisiirebilmektedir (Sogiit, 2018).
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Bir sosyal gruba aidiyet, sevme ve sevilme, baskalar1 tarafindan saygi duyulan
biri olma ihtiyaci1 da yasam kalitesini etkileyen unsurlardan goriilmektedir. Ciinkii bir
gruba kendini ait hissetmeyen kisi, yalnizlik hissi yasamaya baslayacaktir. Bu durum
psikolojik problemlere sebep olabilir ve bu nedenle yasam kalitesinde de diisiis

yasayabilir (S6giit, 2018).

2.2.2. Gelisimsel Yetersizlik Acisindan Yasam Kalitesi

Gelisimsel yetersizlige sahip bireyi anlama ¢abasi igerisinde yasam kalitesi
kavramina ilgide son donemlerde bir artis goriilmektedir. Wehmeyer ve Schalock’a
(2001) gore yasam kalitesinin incelenmesindeki bu artisin ¢ok ¢esitli nedenleri s6z
konusudur. Bunlardan ilki yasam kalitesi ile ilgili yapilan ¢aligmalarin bu bireyler i¢in
gelistirilmesi amaglanan programlara yaptigi katkidir. Ciinkii bu sayede, hazirlanan
hizmet ve programlarda sadece akademik alanla simirli kalinmamis, bireyin yasam
kosullar1 igin gerekli cok daha genis bir alana odaklanilmistir. ikincisi ise yetersizlige
sahip bireylere verilen hizmetlerin yeterli olup olmadigini1 belirlemek i¢in bir kistas
olarak yasam kalitesi kriterleri kullanilarak degerlendirme yapilabilecegi olgusudur.
Bu sayede yasam kalitesi degerlendirilen bu bireylerde egitim ile ilgili kazanimlarda

iyilestirme goriilecegi diisiiniilmektedir (Wehmeyer ve Schalock, 2001).

Turnbull, Turnbull, Wehmeyer ve Park (2003), gelisimsel yetersizlige sahip
bireylerin kazanimlar1 saptamak i¢in yasam kalitesi kavrami bazinda yeni bir model
sunmuslardir. Bu model ile egitimde hedeflenen kosullar siirdiiriildiik¢e bireyin yagam
kalitesinde de artis olabilecegi hedeflenmistir. Bu baglamda Turnbull ve ark. (2003)
bu model i¢inde dort kazanimin {izerinde durulmasi gerektigini vurgulamistir. Bunlar;
firsat esitligi, tam katilim, yasam becerilerini bagimsiz sergileyebilme ve ekonomik

acidan kendine yeterlik olarak arastirmacilar tarafindan belirlenmistir.

Gelisimsel yetersizlige sahip bireyler ile ilgili yapilan ¢aligmalar genel anlamda
akademik basar1 ve davranis ile ilgili problemler lizerine odaklanmaktadir ve sinirli bir
bakis acisina sahiptir. Yasam kalitesine yonelik ¢caligmalar ile birlikte hem egitim hem
de diger sosyal ortamlarda temel alanlarda iyilesme goriilmesi beklenmektedir. Cilinkii
bu bireylerin yasam kalitesi seviyeleri fiziksel ve duygusal yeterlik, finansal yeterlik,

sosyal iligkiler kurma ve iletisim boyutlar1 agisindan oldukga diisiiktiir (Sacks, 2006).
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2.2.3. Aile Yasam Kalitesi

Aile fertlerine kaliteli hayat standartlar1 sunmak ailenin varligim
siirdiirebilmesi bakimindan oldukg¢a 6nemlidir. Bu hayat standartlari iyilestirilmedigi
takdirde de yasam kalitesi diisecegi i¢in gelecek kusaklarin da olumsuz etkilenmeye
devam edecegi diisiiniilmektedir. Bu baglamda aile yasam kalitesi, aile tiyelerinin
gereksinimlerini yerine getirebilmek i¢in gerekli olanaklara sahip ve birlikte mutlu
olmasi, ayrica kendine ve isteklerine zaman ve kiymet ayirabilmesi olarak
tamimlanabilmektedir (Park ve ark., 2003). Bagka bir tanimlamaya gore ise aile yasam
kalitesinin; aile iiyesinin bireysel gereksinimlerini her boyutuyla tatmin edebilme
diizeyiyle belirlenebilecegi ifade edilmektedir. Yapilan bir ¢aligmaya gore bu
gereksinimler ve bu gereksinimleri karsilayan yollar ise; sevgi/sevgi gormek,
saygi/saygi gormek, konfor ve yardim/hizmete ulasilabilirlik, iletisim (informasyon),
kisisel materyallere sahip olma (sahip oldugu mallar), kisisel ihtiyaglar igin
kullanilacak maddi gii¢ (para) seklindedir (Foa,Foa, 1974, akt. Aydmner-Boylu, 2007).

Aile yasam kalitesi dort temel baslik igerir. Bunlar aile i¢indeki kisilerin
birbirlerini etkilemesi, aile yasam kalitesi ana baglig1 altindaki alt alanlarin birbirlerini
devamlilikla etkilemesi, aile yasam kalitesi belirleyicilerinin zamana kiyasla degisiklik
gostermesi ve aile yagam kalitesi taniminin aile bireylerinin 6znel yargilarina bagl
sekilde kendi bakis acilarmma gore degisiklik gostermesidir (Park, Turnbull ve
Turnbull, 2002).

Aile yasam Kkalitesini belirleyici etmenler incelendiginde; ailenin
sosyoekonomik diizeyi, egitim seviyesi, anne babanin ¢alisip c¢alismadigi ve is
imkanlarinin nasil oldugu, ulasim ve barinma gibi imkanlar, aile iiyelerinin dinlenme,
eglenme ve kendilerine zaman ayirma firsatlarinin ne kadar oldugu gibi etmenler
goriilmektedir (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015). Kisinin diger aile fertleri ile beraber
keyifli ve kaliteli vakit gegirmesi, hayatlarinda var olan sorunlara ailecek hep birlikte
¢Oziim aranmasi, aile fertlerinin birbirlerine yakinligi ve bagliligi, ailede bireylere
cesitli konularda saglanilan kosullar aile yasam kalitesinin 6nemli belirleyicileridir
(Andrews ve Withey, 1976; Campbell, Converse ve Rodgers, 1976; akt. Ozmete,
2010). Ayrica aile yasam kalitesini; ailenin birbiri i¢inde olan iletisimi ve beraberligi,
maddi durumu, ebeveynlerin iizerine aldiklari sorumluluklar1 ve aile bireylerinin

duygusal 1iyi oluslar1 da etkilemektedir. Saglik imkanlarindan yeteri kadar
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faydalanabilme, bir iste ¢alisma ve meslek sahibi olma ve maddi yonden iyi olus da
aile yasam kalitesini ele alirken 6nemli olan faktorler i¢inde gosterilmektedir. Bu
faktorlerde sosyo-ekonomik ag¢idan farkliliklar olmasi durumunda, ailelerin yasam
kalitesi diizeyini etkileyebilecegi tahmin edilmektedir (Poston ve ark. 2003).

Yasam kalitesi algis1 aileler arasinda farklilik gdsterebilirken, temel algi tiim
aileler i¢in benzerlik gostermektedir. Bazi aragtirmacilar bu temel algilar1 10 alanda
kategorize etmistir. Bu alanlar aile i¢i etkilesim, giinliikk yagamlarinin nasil oldugu,
ebeveynlik, ekonomik olarak iyi olma, duygusal anlamda iyi olma, saglik durumlari,
cevre kosullari, tretkenlikleri, sosyal olarak iyi olmalar1 ve destege sahip olup
olmadiklaridir (Poston, Turnbull, Park, Mannan, Marquis ve Mian- Wang, 2003). Aile
ici etkilesim, ebeveynlik, ekonomik olarak iyi olma aile merkezli alt alanlari
olustururken geriye kalanlar ise kisi odakli alt alanlar1 olusturmaktadir. Bazi
arastirmacilar ise aile yasam kalitesi algisin1 Ozellikle yetersizlik gosteren ¢ocuga
sahip aileler icin, bes alt boyutla ele almistir. Bu bes alt alanin dl¢iimii ise “Beach
Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi” iizerinden gergeklestirilmektedir. Bu alt boyutlar
ise sunlardir:

1. Aile Etkilesimi,

2. Ebeveynlik,

3. Duygusal Yeterlik,

4. Fiziksel/Materyal/Finansal Yeterlik

5. Yetersizlige Iliskin Destek (Park ve ark., 2003; Turnbull ve ark., 2004; Wang
ve ark., 2004).

2.2.3.1. Aile Etkilesimi

Aile etkilesimi, aile iiyelerinin hem kendi i¢inde hem de akrabalariyla
aralarinda bulunan etkilesimdir. Bu aile iiyeleri birbirlerine vakit ayirmay1 sever,
yargilanmaktan korkmadan fikirlerini ifade eder, sorunlarla birlikte bas eder,
birbirlerini destekler, birlikte miicadele verir kisaca birbirlerine sevgi ve saygi
gosterirler.  Bu etkilesim ii¢ ana baglhikla ele alinir. Bunlar, aile tiyeligi, aile
etkilesiminin nasil oldugu ve aile etkilesimi ile diger aile yasam kalitesi alt boyutlari
arasindaki iliski seklindedir. Burada aile tiyeligi, kisinin kendini ailenin bir pargasi
olarak gdormesi, kan bagi ve evlilik bag: ile agiklanmaktadir (Park ve ark., 2003;
Turnbull ve ark., 2004; Wang ve ark., 2004).
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2.2.3.2. Ebeveynlik

Ebeveynlik, anne babalarin ya da bakim veren yetiskinin ¢ocuklarin biiyliylip
her alanda gelismesi i¢in destek olmasidir. Bu alanlara 6rnek olarak kendi ayaklari
tizerinde durabilmesi, akademik ve sosyal hayatinda gelisebilmesine destek olma,
dogru kararlar vermeyi Ogretme ve cocukla birebir zaman gecirme verilebilir.
Ebeveynlik ise 6 baslikla ele alinir. Bu basliklar, anne-baba ya da bakim veren kisinin
genel rolleri, ailevi yonden rehber olma, bakim verilen ¢ocuga beceri Ogretimi,

disiplin, ebeveynlik ve ebeveynlik ile diger aile yagam kalitesi alt boyutlar1 arasindaki

iliski seklindedir (Park ve ark., 2003; Turnbull ve ark., 2004; Wang ve ark., 2004).

2.2.3.3. Duygusal Yeterlik

Duygusal yeterlik ailedeki her fert i¢in, hayatta hissettikleri duygusal ve igsel
unsurlar olarak tanimlanabilmektedir. Bu, aile fertlerinin birbirlerine hem sosyal hem
psikolojik anlamda destek vermeleri, istedikleri konularda fikrini paylasip destek ve
danigma alabilecegi birilerinin olmasi, kendilerine ayirabilecek yeterli vakte sahip
olmalar1 ve gerektiginde psikolog, sosyal hizmet uzmani gibi bir uzmana ya da bir

kuruma ulasabilmeleri seklinde diistiniilebilir.

Duygusal yeterlik ii¢ baslikla ele alinir. Bunlar, duygusal yeterligi daha kolay
hale getiren faktorler, duygusal yeterligi ketleyici engeller ve duygusal yeterlik ile
diger aile yasam kalitesi alt boyutlar1 arasindaki iliski seklindedir (Park ve ark., 2003;
Turnbull ve ark., 2004; Wang ve ark., 2004).

2.2.3.4. Fiziksel/Materyal/Finansal Yeterlik

Fiziksel/Materyal/Finansal Yeterlik, aile bireylerinin mininum diizeyde olsa
bile temel gereksinimlerini karsilayabilecek durumda olmasidir. Bu gereksinimler bir
tasita sahip olma, saglik imkanlarindan faydalanabilecek maddiyata sahip olma,
mutfak-fatura-okul masraflarin1  karsilayabilecek giice sahip olma seklinde
orneklendirilebilir. Yeterlik diizeyi dort baslikla ele alinir. Bunlar, yapilan harcamalar,
gelirlerini elde ettikleri kaynak, finansal yonetim ve siirdiiriilebilirlik ve finansal
yeterlik ile diger aile yasam kalitesi alt boyutlar1 arasindaki iliski seklindedir (Park ve
ark., 2003; Turnbull ve ark., 2004; Wang ve ark., 2004).
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2.2.3.5. Yetersizlige Iliskin Destek

Yetersizlige iligskin destek, destekle ilgili hizmet sunan kisi ve kurumlarla iyi
bir iletisime sahip olunmasi, gelisimsel yetersizlige sahip olan bireyin arkadas
edinebilmesi hem ev ortaminda hem akademik anlamda gelisme gosterebilmesi igin
gereken destege sahip olabilmesi imkanini tagiyan ebeveynlerle iliskilidir (Meral,
2011). Bu alt alan o6zellikle Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgeginde ele

alinmaktadir.

Aile fertlerinin uzmanlarla karsilikli bir is birligi i¢inde olmasi; yeterlikleri,
aile arasindaki bagliliklari, karsilikli saygi ve giiven duyabilmeleri ve olumlu iletisim
kapsaminda yetersizlige sahip ¢ocuk ve anne-babanin gereksinimlerini gidermeye

odaklanmay1 saglamaktadir (Summers, Hoffman ve ark., 2005).

2.2.4. Gelisimsel Yetersizlige Sahip Cocugu Olan Ailelerin Yasam
Kaliteleri

Saglikli bir ¢ocuga sahip olan anne-babalar, belli bashi ebeveyn rolleri ile
cocuklarini bilylitmeye calisirlar. Gelisimsel yetersizlige sahip bir ¢ocugun diinyaya
geldigi ailede ise anne baba rollerinde farkliliklar goriilebilmektedir; ¢iinkii hayaller,
beklentiler, gelecek planlar1 pek ¢ok degisiklikle burun buruna gelmektedir (Aydogan,
1999). Aile iyelerinin ¢ocugun bu gelisimsel yetersizligini etrafindaki kisilere
aciklayamama, yetersizliginden utanma, almaya baslayacagi uzun siireli egitim ve
saglik gereksinimleri gibi yeni durumlara uyum saglamasi gerekmektedir. Aileler bu
duygusal zorluklarla birlikte bir de saglik, 6zel egitim gibi ihtiyaglar1 giderebilmek
icin yeni maddi kaynaklar bulma durumundadirlar (Turnbull ve Turnbull, 1997). Bu
zorluklar ve karsilanmasi gereken ihtiyaglar sonucunda aile igindeki iligkilerin yeniden
yapilanmasi anne-babalar igin endiselenme sebepleri arasinda bulunmaktadir. Tiim
bunlarin yani sira aile iiyelerinin kigisel 6zellikleri, yetersizligin tiirii ve agirligi gibi
diger faktorler de ailenin yetersizlige olan tepkilerini belirler. Ailenin zorluklarla bas
etme sitilleri ve genel saglik durumu da ailenin tepkilerini etkiler (Aysan ve Ozben,
2007).

Geligsimsel yetersizlige sahip ¢ocuklar ve anne-babalart igin yapilan
calismalarin en Onemli amaclarindan biri ebeveynlerin yasam doyumlarini
yiikseltmektir. Ciinkii yasam doyumlar1 arttiginda ¢ocuklarina daha faydali destek
saglayabilecekleri diisiiniilmektedir (Milgram ve Atzil, 1988). Bu baglamda anne-
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babalarin yasam kalitesi algilarin1 artirmak i¢in maddi refah, saglik kosullari, aile
fertlerinin birbiriyle iliskisi, birbirlerinden aldiklar1 destek, gelisimsel yetersizlige

sahip bireye yardim etme gibi boyutlarla ilgilenilmektedir (Hoffman ve ark., 2006).

2.2.5. Gelisimsel Yetersizlik Alaminda Yapilan Aile Yasam Kalitesiyle Tlgili
Yurtdisinda Yapilan Calismalar

Park (2001) tarafindan yapilan bir calismada aile yasam kalitesini etkileyen
etmenleri belirlemek amaciyla 218 aile ile Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi
kullanilarak bir ¢alisma yapilmistir. Bu c¢alismanin sonuglarina gore farkli tiir ve
siddetteki gelisimsel yetersizlige sahip cocugu olan ebeveynlerin aile yasam kaliteleri
arasinda anlaml bir fark bulunamamistir. Béylece bu ¢alisma ile ¢cocugun ne tiir bir
yetersizligi oldugu ve yetersizligin siddetinin ne boyutta oldugunun 6nemli bir

etkileyiciliginin olmadig1 belirlenmistir.

Brown ve digerleri (2003) tarafindan yapilan bir aragtirmada gelisimsel
yetersizlige sahip ¢ocugu olan Kanadal ailelerin aile yasam kaliteleri incelenmistir.
Calismaya 34 aile katilmistir ve aile yasam kalitesiyle ilgili 9 boyutta ¢esitli sonuglara
ulagilmistir. Bu sonuglara gore, ailelerin saglik, meslek imkanlari, dini inanglari, aile
iligkileri alt boyutlarinda yiiksek seviyede; destek ve yetersizlige iliskin hizmetler alt
alanlarinda ise diisiik seviyede aile yasam kalitesi algisina sahip olduklar

belirlenmistir.

Brown ve digerleri tarafindan 2006 yilinda yapilan bir caligmada ise aile yagam
kalitesi algilarinin belirlenmesi i¢in 33 Down sendromlu, 18 otizmli ve 18 normal
gelisim gosteren ¢ocugun aileleri ile arastirmacilarin kendi gelistirdigi Aile Yasam
Kalitesi Olgegi kullanilarak bir ¢alisma yapilmistir. Calismanin  bulgularina
bakildiginda normal gelisim gosteren ¢ocugun ailelerinin diger iki gruba kiyasla aile

yasam kalitesi algilarinin daha yiiksek oldugu tespit edilmistir.

Wang ve digerleri (2004), tarafindan yapilmis calismada, erken c¢ocukluk
donemindeki yetersizliklerden etkilenme diizeyleri farkli olan g¢ocuklarin ailelerinin
yasam kalitelerine bakilmistir. Bulgulara bakildiginda ise ¢ocuklarin yetersizlikten
etkilenme diizeylerinin anne-babanin aile yasam kalitesi algilarinda belirleyici oldugu

sonucuna ulagilmistir.
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Shu ve Lung (2005), arastirmalarinda otizmli ¢ocuga sahip ailelerde aile yagsam
kalitesine ekonomik diizeyi ele alarak bakmis, calismanin sonucunda o6zellikle
annelerin 6z yeterlikleri ve c¢alisma durumlarinin aile yasam kalitesi algisinda
belirleyici oldugunu bulmuslardir. Bu sonuca gore yiiksek 6z yeterlige ve Kalitesi
calisma kosullarima sahip annelerin aile yasam kalitesi algilarinin daha yiiksek

seviyede oldugu bulunmustur.

Tang, Huang, Lin, Lin, Chen, Lou ve ark. (2005), tarafindan yapilan
arastirmada, gelisimsel yetersizlige sahip ¢cocugu olan Tayvanl ailelerin aile yasam
kaliteleri Kore, Kanada ve Avustralyali aileler ile karsilastirilarak incelenmistir.
Arastirmada kullanilan 6lgek Uluslararast Aile Yasam Kalitesi Olcegidir. Bulgularina
bakildiginda ise Tayvanli ailelerin yetersizlige iliskin desteklerinin, ¢cevreden alinan
desteklerinin ve dini inanglar i¢indeki memnuniyet algilarinin kiyaslanan diger
tilkelere kiyasla daha diisiikk oldugu sonucuna varilmistir. Ayrica Tayvanl aileler
Koreli ailelere kiyasla aile saglig1 ve maddi yeterlik anlaminda da diisiik memnuniyet

algisina sahip olarak bulunmustur.

Summers, Marquis, Mannan, Turnbull, Fleming, Poston ve digerleri (2007),
tarafindan 180 aile ile Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi kullamlarak bir
caligma yapilmustir. ilk gocukluk doneminde alman dzel egitim hizmetleriyle is birligi
ve bu hizmetlerin yeterliligine iliskin algi ile aile yasam kalitesi algis1 arasindaki
iliskinin incelendigi bu caligmada, ailelerin ¢ocuklar1 i¢in yeterli hizmet olduguna
inanirken kendileri i¢in olusturulan hizmetlerin yeterli olmadigini diistindiikleri
bulgusuna ulasilmistir. Bulgulara bakildiginda bu sonugla birlikte aile yasam kalitesi
alt boyutlarindan en yiiksek alginin fiziksel/finansal/materyal yeterliligi alt boyutunda
gorildiigii, daha diisiik alginin ise duygusal yetersizlik boyutunda oldugu bulgusuna

rastlanmistir. Genel aile yasam kalitesi algisi ise yliksek bulunmustur.

Warter (2009), otizmli ¢cocugun yetersizliginden ne kadar etkilendigine dair
ebeveyn algis1 ve otizmli cocuk ile ilgili belirsizliklerden kaynakli aile yasam
kalitesindeki memnuniyet algis1 arasindaki iliskiyi aragtirmistir. Caligsmanin
bulgularina bakildiginda ise aile yagam kalitesinin ciddi olgiide etkilendigi ve bu

ailelerle calismalar yapilmasi gerektigi sonucuna varilmistir. Ayrica iyimser olma ve
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yetersizlikle bas edebilme becerisinin ¢ocugun durumunu kabul etme siirecini

kolaylastirdigi caligmada ifade edilmistir.

Balcells-Balcells, Gine, Guardia-Olmos ve Summers (2010), Beach Center
Aile Yasam Kalitesi Olcegini kullanarak yaptig1 bir calismada, 0-6 yas aras gelisimsel
yetersizlige sahip ¢ocugu olan aileleri ele almis, en yiliksek alginin aile etkilesimi
boyutunda, en diisiik algisinin ise duygusal yeterlik boyutunda oldugunu ve genel

yasam kalitesi algisinin da ortalamanin oldukga iistiinde oldugunu bulmustur.

Hu, Wang ve Fei (2011), Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi kullanarak
zihinsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan aileler ile caligmislardir ve bu ¢alisma ile Cinli
ailelerin aile yasam kalitesini belirlemeyi hedeflemistir. Yapilan ¢alisma sonucunda
ise barinma ve ulasim gibi farkli hayat kosullarinin 6nemli Ol¢iide aile yagam kalitesi
algisini etkiledigini ifade etmislerdir. Bu bulguyla birlikte sosyo-ekonomik diizey ve
yetersizlikten etkilenme derecesinin de aile yasam kalitesinde onemli bir etkisi
oldugunu bulmuslardir. Ayrica kentte yasayan ailelerin aile yasam kalitesi algilarinin

kirsalda yasayan ailelere kiyasla daha yiiksek oldugu saptanmustir.

Clark, Brown ve Karrapaya (2011) tarafindan yapilan bir ¢aligmada, zihinsel
ya da baska bir gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan 52 Malezyal1 ailenin aile
yasam kalitesi algilarina bakilmistir. Arastirmada veri toplamak i¢in Aile Yasam
Kalitesi Olgeginin kisa versiyonu kullanilmistir. Arastirma bulgularma gore,
Malezyali ailelerin aile yasam kalitesi algilar1 Tayvan, Giiney Kore, Kanada ve
Avustralya (Brown, Hong, Shearer, Wang ve Wang, 2010) 6rneklemi ile kiyaslanarak,

aile yasam kalitesi algilarinin daha yiiksek oldugu sonucuna varilmistir

Dardas ve Ahmad (2014) tarafindan otizm spektrum bozukluguna sahip cocugu
olan anne-babalarin yasam kalitesi algilarina bakilmistir. Aragtirma sonucunda hem
anne hem de babalarin yasam kalitelerini etkileyen tek degiskenin ebeveynlik stresi
oldugu belirlenmistir. Ailenin sosyo-ekonomik diizeyi ve ailede baska bir ¢cocugun
olmast yalnizca annelerin yasam kalitelerini etkilemektedir. Ekonomik diizey

yiikseldik¢e annelerin yasam kalitesi algilarinda da artig gézlemlenmistir.

Boehm, Carter ve Taylor (2015), 13-21 yas arasi otizmli ve zihinsel yetersizlige

sahip ¢ocuklarin ailelerinin yasam kalitesi algilarini incelemis, calisma sonucunda dini
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inancin yiiksek olmasinin, gereksinimlerinin az olmasinin, c¢ocuklarda goriilen
problem davranislarin az olmasimin aile yasam kalitesi algisini artirdigi bulgularina

ulagmustir.

Schertz, Karni-Visel, Tamir, Genizi, Roth (2016), agir engelli gocuga sahip
Kuzey Israilli anne-babalarin aile yasam kalitesi algilarmi sosyo-demografik
degiskenler ac¢isindan incelemis, Yahudi ailelerin ve sehir merkezinde yasayan
ailelerin aile yasam kalitesi algilarinin digerlerine gore daha yiiksek oldugu sonucuna

ulagsmiglardir.

Mas ve digerleri, (2016), 0-6 yas araliginda yetersizligi ile ilgili erken 6nlem
alinmis cocuklara sahip Ispanyol ailelerin yasam kalitesi algilarin1 incelemistir ve
ailelerin duygusal yeterliliklerinin yiiksek olmasina karsin saglik ve maddiyat ile ilgili
kaygi yasadiklar1 sonucuna ulagsmis ve aile yasam kalitesi algisinin, gelir diizeyi ve

cocugun yetersizlik tiirline bagl olarak degiskenlik gdsterdigini belirtmislerdir.

Ganjiwale, Ganjiwale, Sharma ve Mishra (2016), tarafindan yapilan bir
calismada fiziksel ve zihinsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan anne-babalarin yasam
kalitesi algilarina ve siirecte yasadiklar sorunlarla nasil bas ettikleri arastirilmistir. 116
anne-babanin katildig1 bu ¢alismada dlgek olarak Diinya Saglik Orgiitii-Yasam Kalite
Olgegi (WHO-QOL) ve Brief Cope Olgegi kullanilmustir. Calismanin bulgularina
bakildiginda grubun zeka seviyesi acisindan hafif derecede zihinsel yetersizlige sahip
cocuklarin daha fazla oldugu goriilmiistiir. Anne-babalarin yasam kalitesi algilar ile
yetersizlige sahip ¢ocuk disinda cocuklarinin olmasi arasinda anlamli bir iliski
bulunamamaistir. Yasam kalitesi algisinin en diisiik oldugu grup ise Dikkat Eksikligi
ve Hiperaktive Bozukluguna ve Down sendromuna sahip ¢ocugu olan anne-babalar
olarak arastirmacilar tarafindan bulunmustur. Konugma geriligine sahip ¢ocugu olan
anne-babalarin yasam kalitesi ise en yiiksek yasam kalitesi algisina sahip grup olarak

belirlenmistir.

Pisula ve Porebowicz-Dorsmann (2017) yaptiklar1 ¢alismada, normal zeka
diizeyinde olan otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarin anne-babalarinin aile
islevlerini incelemistir. Calismada aile islevleri ile birlikte ebeveynlik ve yasam
kalitesi de islenmis ve aralarindaki iliskinin incelenmesi amaglanmistir. Calismada

kontrol grubu ise normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip anne-babalardir. Sonuglara
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bakildiginda, otizmli ¢ocuklarin anne-babalarim1 daha yiiksek ebeveynlik stresi ile
daha diisiik yasam kalitesi algisina sahip olduklar1 goriilmiistiir. Otizmli ¢ocuklarin

annelerinin ise babalardan daha fazla stres yasadiklar1 bulgulardan bir digeridir.

2.2.6. Gelisimsel Yetersizlik Alamnda Yapilan Aile Yasam Kalitesiyle Tlgili
Yurticinde Yapilan Calismalar

Bayat (2005), yaptig1 arastirmasinda otizmli ¢gocuga sahip olan ailelerin aile
yasam kalitesini belirlemeye ¢alismistir. Calisma sonucunda ise aile yasam kalitesi
algisinin gelir seviyesi ile anlamli yonde olumlu bir iliskisi oldugunu ve ailenin
depresyon diizeyiyle cocugun otizmli olmasi ve yasi arasinda anlamli negatif yonde
iliski oldugunu bulgusuna ulasmistir. Bunun disinda verilen hizmetlerden
memnuniyet, bakim verenin egitim diizeyi ve cocugun otizminin siddeti gibi

faktorlerin de aile yasam kalitesinde bir yordayici olmadigini1 vurgulamistir.

Aysan ve Ozben (2007)’in gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan anne-
babalarda yasam kalitelerini etkileyen faktorlerin incelendigi bu c¢alismasinda,
yetersizlige sahip ¢ocugu olan anne-babalar ile normal gelisen gocuga sahip anne-
babalarin depresyon diizeyi, yasam doyumu ve bas etme stratejileri karsilastirilarak ele
alinmistir. Aragtirmanin 6rneklemine bakildiginda normal gelisen ¢ocuga sahip olan
117 anne-baba ile gelisimsel yetersizlie sahip c¢ocugu olan 87 anne-babanin
olusturdugu goriilmektedir. Bulgulara bakildiginda ise gelisimsel yetersizlige sahip
¢ocugu olan annelerin depresyon puanlarinin normal gelisen ¢cocuga sahip annelerden
daha yiiksek oldugu sonucuna varilmistir. Gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan
babalarin ise yagam doyumlarmin normal gelisen ¢ocuga sahip babalarin yagam
doyumlarina gore daha diisiik oldugu belirlenmistir. Bas etme stratejilerine

bakildiginda ise iki grup arasinda anlamli bir farka rastlanmamastir.

Bumin, Giinal, Tiikel (2008) tarafindan yapilan bir baska arastirmada,
gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan annelerin kaygi, depresyon ve yasam kalitesi
incelenmistir. Arastirmaya 107 yetersizlige sahip ¢ocuk annesi katilmistir. Annelerin,
depresyon diizeyini incelemek igin Beck Depresyon Olgegi, kaygi diizeyini
degerlendirmek igin Durumluk-Siireklilik Kaygi Olgegi ve yasam kalitesini
degerlendirmek i¢in Nottingbam Saglik Profili dlgekleri doldurtulmustur.

Arastirmanin bulgularina bakildiginda annelerin kaygi ve depresyon puanlarinin
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yiiksek oldugu goriilmiistiir. Ayrica, yiikksek depresyon ve kaygi diizeyinin annelerin

yasam kalitesinde olumsuz etkileri oldugu bulgusu saptanmastir.

Cam ve Ozkan (2009) tarafindan yapilan arastirmada, otizmli ¢ocuga sahip
ailelerin yagam kaliteleri incelenmistir. Otizmli ¢ocugu olan 41 anne-babanin katildigi
bu aragtirmanin bulgularina bakildiginda, otizmli ¢ocuga sahip babalarin egitim
diizeylerinin, mesleklerinin ve ¢ocugun yetersizliginden otiirii gevresel degisikligin
yasam Kaliteleri ortalamalarinin lizerinde etkisi oldugu, egitim diizeyi arttikga yasam
kalitesi puanlarinin da arttigi, ayni sekilde meslek durumlari da arttikga yasam kalitesi
puanlarinmn artmakta oldugu goriilmiistiir. Ote yandan annelerin egitim diizeylerinin,
mesleklerinin, medeni durumlarinin ve ekonomik diizeylerinin, yasam kalitelerini

etkilemedigi bulunmustur.

Ozmete (2010), yaptig1 ¢alismada aile yasam kalitesi dinamiklerini belirlemeyi
hedeflemistir. Calismanin sonucunda aile fertlerinin aile i¢i etkilesime, ebeveynlik
sorumluluklarma ve duygusal/fiziksel/materyal boyutta refaha verdikleri 6nemin

artmasiyla ailenin yasam doyumunun da arttig1 bulgusuna ulasmistir.

Meral (2011), gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan annelerin aile yasam
kalitelerini incelemek i¢in bir arastirma yapmistir ve veri toplarken Beach Center Aile
Yasam Kalitesi Olgegi ile Aile Destek Olgegini kullanmistir. Bu arastirma sonucunda
gelisimsel yetersizlige sahip cocugu olan annelerin aile yasam kalitesi ve alt boyutlari
algilarinin ortalamanin iistiinde oldugu, alt boyutlar icinde de en yiiksek puanin aile
etkilesimi, en diisiik puanin ise fiziksel/materyal/finansal yeterlik alt boyutunda
oldugu bulgularina ulagmistir. Genel aile yasam kalitesi algisina baktigindaysa aile
sosyal destek algis1 ve genel aile yasam kalitesi algisiyla demografik degiskenler

arasinda pozitif yonde anlaml bir iligki oldugunu belirlemistir.

Ozyurt (2011), hafif zihinsel yetersizlige sahip cocugu olan annelerin aile
isleyisi ve aile yasam kalitesinin algilarinin sosyo-demografik degiskenler baglaminda
ele almus, hafif diizeyde zihinsel yetersizlige sahip ¢cocugu olan anne ile normal gelisim
gosteren ¢ocuklu anneleri deney ve kontrol grubu seklinde ele almistir. Hafif zihinsel
yetersizlige sahip ¢ocugu olan annelerin algiladiklar aile isleyisinin, normal gelisim

gosteren ¢ocuga sahip annelere gore diisiik oldugunu ve hafif diizeyde zihinsel
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yetersizlige sahip ¢ocugu olan annelerin yasam kalitesi algilarinin normal gelisim

gosteren gocuga sahip annelere gore diisiik olduguna ulagmaistir.

Meral ve Cavkaytar (2013) tarafindan yapilan bir baska ¢alismada, otizmli
cocuga sahip ailelerin aile yasam kalitesi algilar1 ele alinmistir. Calisma grubu Otistik
Cocuklar Egitim Merkezlerine giden 768 otizmli ¢ocugun annesinden olusmaktadir.
Calismanin bulgularina bakildiginda annenin ¢alisip ¢alismadigi, ailenin ekonomik
diizeyi, yasadiklar1 yer gibi degiskenlerin aile yasam kalitesini yordamada zayif
oldugu ifade edilmistir. Annenin yasi, c¢ocugun cinsiyeti ve c¢ocugun yast
degiskenlerinin ise yordayici bir etkisi olmadigi sonucuna varilmigtir. Aile yasam
kalitesi algisini artiran degiskenlerin ise en 6nemlisi ailenin algiladig1 sosyal destek
olarak bulunmustur. Sosyal destek arttik¢a ailenin algiladigi yasam kalitesinin de

arttig1 ifade edilmistir.

Akcamete ve Yildirim (2014), birlikte yaptiklar1 ¢alismanin amacini ¢oklu
yetersizlige sahip g¢ocugu olan annelerin erken ¢ocukluk doneminde aldiklari 6zel
egitimden faydalanirken yasadiklar1 giicliikleri belirlemek ve bu giigliiklere ¢oziim
tiretmek olarak belirlemistir. Veriler yar1 yapilandirilmis gorisme teknigi ile
toplanmigtir ve 6 anneden bilgi alinmigtir. Arastirmanin bulgularina gére annelerin
cocuklarinin yetersizligini ilk 6grendiklerinde sok gegcirdikleri, bu konuda ve ¢cocugu

yetistirmede en biiyiik destek¢ilerinin kendi anneleri oldugu ifade edilmistir.

Topuz, Ulger, Elbasan, Yakut ve Ayhan (2014) tarafindan yapilan arastirmada,
gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan annelerin depresyon, kayg: diizeyi, yasam
kalitesi ve psiko-sosyal destek gereksinimleri ele alinmistir. Arastirmaya 10 bedensel
engelli, 10 serebral palsili,10 zihinsel engelli ve 10 saglikli ¢ocuga sahip toplam 40
anne katilmistir ve annelerden veri toplanirken Notthingham Saglik Profili, Cocuk
Saghgl Anketi-Anne Raporu, Durumluk ve Siirekli Kaygi Olcegi ve Hastane
Anksiyete ve Depresyon Skalas1 kullanilmistir. Calismanin bulgularina bakildiginda
yetersizlige sahip cocugu olan annelerin yasam kalitesi, kaygi diizeyi, depresyon
diizeyleri ve psikolojilerinin olumsuz etkilendigi belirlenmistir. Bu nedenle
yetersizlikle basa ¢ikmada psiko-sosyal destek kaynaklarindan yardim almalari

gerektigi sonucuna varilmistir.
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Deveci-Sirin (2014) tarafindan yapilan bir baska c¢alismada, anne-babalarin
yasam kalitesi algilarini incelemek hedeflenmistir ve demografik degiskenler 6zellikle
sosyo-ekonomik diizey arasindaki farkliliklar incelenmistir. Arastirmada ailelerin
yasam kalitelerini belirlemek amaci ile gelisimsel yetersizlige sahip cocugu olan anne-
babalarin aile yasam kalitesini belirlemek amaciyla kullanilan Beach Center Aile
Yasam Kalitesi Olceginin normal gelisim gdsteren ¢ocuga sahip ailelerden olusan
orneklemlerde kullanilmasi i¢in gegerlik ve giivenirligi degerlendirilmistir. 132 kadin
174 erkek olmak iizere toplam 306 ailenin katildigi bu g¢alismanin bulgularina
bakildiginda; ailelerin aile yasam kalitesi alt boyutlarinda algilarinin ortalamanin
tizerinde oldugu, en yiiksek alginin ebeveynlik alt boyutunda, en diisiik alginin ise
duygusal yeterlik alt alaninda oldugu belirlenmistir. Bununla birlikte farkli
demografik-ekonomik 6zelliklere sahip ailelerin aile yasam kalitesi genel algilarinin

ve alt alan algilarinin farkliliklar gosterdigi saptanmustir.

Simsek ve Aybar (2014), 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezinde egitim
goren yetersizlige sahip ¢ocuklarin anne ve babalarinin depresyon ve yasam kalitesini
incelemigler, bu calismanin sonucunda da annenin yasam kalitesi algisini, babanin
yasam kalitesi algisina kiyasla ¢ok daha diisiik bulmuslardir. Aragtirma sonucuna gore,
babanin egitim diizeyi azaldik¢a, yasam kalitesinin yiikseldigi, annelerde depresyon,
stres, kaygi diizeylerinin, babalara gore daha yiiksek oldugu, annenin babaya gore daha

fazla kaygiya sahip oldugu bulunmustur.

Canarslan ve Ahmetoglu (2015) tarafindan yapilan arastirmada, gelisimsel
yetersizlige sahip ¢ocugu olan ailelerin yasam kalitesinin incelenmesi ve yagsam
kalitelerini etkileyen etmenlerin bulunmasi amaglanmistir. Edirne ilindeki 6zel egitim
ve rehabilitasyon merkezlerinde egitim alan 311 ¢ocugun ailesinden veri toplanilan bu
caligmada, aile yasam kalitesi algisi belirlenebilmek i¢in “Diinya Saglik Orgiitii Yasam
Kalitesi Olgegi Kisa Formu (WHOQOL-Bref)” kullanilmistir. Calismanin bulgularina
gore anne-babalarin algilarina gore fiziksel, ruhsal, ¢evresel ve sosyal alanlarda
anlamli farklilik oldugu ifade edilmistir. Babalarin aile yasam kalitesi algilar1 annelere

gore tlim alanlarda daha yiiksek bulunmustur.

Kara (2016) aragtirmasinda, gelisimsel yetersizlige sahip cocugu olan annelerin

ve normal gelisim gdsteren ¢ocuga sahip annelerin aile yasam kalitesi algilariyla
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sosyo-demografik degiskenler, evlilik uyumlar1 ve 6znel iyi oluslart arasinda farklilik
olup olmadigini arastirmistir. Arastirmanin ¢alisma grubu c¢ocugu normal gelisim
gosteren 116 anneden, gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan ise 134 anneden
olusmaktadir. Calismada Sosyo-demografik Bilgi Formu, Aile Yasam Kalitesi Ol¢egi,
Yasam Doyumu Olgegi, Pozitif ve Negatif Duygulanim Olgegi ve Evlilik Uyumu
Olgegi veri toplama araglari olarak kullamlmistir. Calismanin  bulgularina
bakildiginda; gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan anneler ile normal gelisim
gosteren ¢ocuga sahip annelerin arasinda egitim diizeyine gore aile yasam kalitesi
algisinda farklilik olustugu goriilmektedir. Normal gelisim gosteren c¢ocuklarin
annelerinin aile yasam kalitesi ile 6znel iyi olus puanlarinin, gelisimsel yetersizlige
sahip ¢ocuklar1 olan annelerden daha ytiksek ¢iktig1 goriilmiistiir. Aile yasam kalitesi
Olceginin alt boyutlar1 agisindan degerlendirildiginde ise; gelisimsel yetersizlige sahip
¢ocugu olan annelerin alt boyut algilarinin, normal gelisim gosteren g¢ocuklarin

annelerinden daha diisiik diizeyde oldugu saptanmustir.
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UCUNCU BOLUM
YONTEM

Bu boliimde arastirmanin modeli, evreni ve 6rneklemi, veri toplama araglari,

verilerin toplanmasi, analizi ve yorumlanmasi sunulmustur.

3.1. Arastirmanin Modeli

Bu arastirmada, gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ebeveynlerinin ve normal
gelisim gosteren g¢ocuga sahip ebeveynlerin aile yasam Kkalitelerini belirlemek
amaciyla nedensel-karsilastirma modeli kullanilmistir. Bu arastirma modelinde belli
bir degisken agisindan farklilasan gruplari birbiriyle karsilastirmak amaglanir. Bu
amagla, en az iki gruptan olusan bir 6rneklem belirlenir. Nedensel karsilastirma
arastirmalarinda arastirilan durum, arasgtirmacinin manipiilasyonundan bagimsiz
olarak ortaya ¢ikmis bir durumdur. Denekler bir arastirma durumunda karsilastirma
yapilmak lizere durumdan etkilenenler ve etkilenmeyenler olarak ayrilacaksa bu ayrim

durumun dogal gelisimi iginde kendi kendine olusur (Karasar, 2012).

3.2. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini, Tiirkiye nin Istanbul ilinde gelisimsel yetersizlige sahip
cocugu olan ve bu c¢ocugu Milli Egitim Bakanligi’'na bagh 06zel egitim ve
rehabilitasyon merkezlerinde bireysel egitim alan anne-babalar olusturmaktadir. Bu
aragtirmaya ise, gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan anne-babalar ve ¢ocugu
normal gelisim gosteren anne-babalar katilmistir. Veri setini, gelisimsel yetersizlige
sahip ¢ocugu olan 223 anne-baba ve ¢ocugu normal gelisim gdsteren 68 anne-baba
olmak tizere toplamda 291 anne ve baba doldurmustur. Calismaya katilmanin
goniilliilik esasma dayali oldugu ve 6lgek doldurulurken isim yazmalarina gerek
olmadigi ifade edilmistir.

Arastirmanin 6rneklem yontemi gelisimsel yetersizlige sahip cocugu olan anne
babalar segilirken amagli 6rneklem olarak se¢ilmistir. Bu yontem ¢aligmanin amacina
uygun olarak belirlenmis bir arastirma grubunun temsilci 6rnegini se¢mek seklinde
aciklanabilir. Amacl 6rnekleme evrenin problem i¢in en uygun kesitini gézlemlemek
demektir (Sencer, 1989). Bu kapsamda orneklem grubu Istanbul ili Eyiip ve Fatih
ilcelerinde bulunan Milli Egitim Bakanligi’na bagli 6zel egitim ve rehabilitasyon

merkezlerinde en az 1 yildir egitim alan 223 ¢ocuk ve anne babalar1 olusturmaktadir.
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Normal gelisim gdsteren ¢ocuk anne-babalarindan veri toplanirken Istanbul
icin kartopu oOrneklem yontemi kullanilmistir. Kartopu ornekleme de aragtirma
grubundan biri ile iletisime gegmenin ardindan iletisime gegilen kisinin yonlendirmesi
ile ikinci bir kisiye, ikinci kisi sayesinde de ig¢iincii kisiye ulasilarak bu sekilde
biiyliyen bir 6rneklem tiiriidiir (Yazicioglu ve Erdogan, 2004, s.45).

3.3. Veri Toplama Araclari

Arastirmada veri toplama araci olarak arastirmanin amacina uygun olmasi i¢in
literatiire ve uzman goriisiine dayanilarak demografik degiskenleri elde etmek
amaciyla “Kisisel Bilgi Formu” ve ebeveynlerin yasam kalitesini belirlemek amaci ile
Hoffman ve ark. (2006) tarafindan gelistirilen, Meral (2011) tarafindan uyarlanan
Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgeginin orijinal ve normal gelisim gosteren

cocuga sahip ailelere uyarlanmis formu kullanilmaistir.

3.3.1. Kisisel Bilgi Formu

Kigisel Bilgi Formu (Gelisimsel Yetersizlige Sahip Cocugu Olan Ebeveynler):
Katilimeilarin yas, cinsiyet, medeni durum, egitim diizeyi, eslerinin egitim diizeyi,
haftalik ¢aligma saati, sosyoekonomik diizeyi, ailedeki ¢ocuk sayisi, yetersizligi olan
gocugun yasi, cinsiyeti ve tanisi, esten ¢ocugun bakimi ile ilgili destek bilgilerinin

cevaplarinin alinmasina iligkin sorular bulunmaktadir.

Kisisel Bilgi Formu (Normal Gelisen Cocuga Sahip Olan Ebeveynler):
Katilimcilarin yas, cinsiyet, medeni durum, egitim diizeyi, eslerinin egitim diizeyi,
haftalik ¢alisma saati, sosyoekonomik diizeyi, esten ¢ocugun bakimu ile ilgili destek

bilgilerinin cevaplarinin alinmasina iliskin sorular bulunmaktadir.

3.3.2. Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi (BCAYKO)

Hoffman ve ark. (2006) tarafindan gelistirilmis ve Tiirk kiiltiiriine uyarlama
caligmalar1t Meral (2011) tarafindan yapilmistir. Gegerlilik ve giivenilirlik caligmalari
ise 2013 yilinda Meral ve Cavkaytar tarafindan yapilmistir. Bu dlgek gelisimsel
yetersizlige sahip ¢ocugu olan ailelerin aile yasam kalitesini belirlemek amaciyla
gelistirilmistir. 25 maddeden olusan Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olceginin aile
etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yeterlik, finansal/fiziksel/materyal yeterligi ve
yetersizlige iliskin destek olmak iizere 5 alt boyutu bulunmaktadir. Olgegin ters

maddesi bulunmamaktadir ve 6l¢ekten alinan yiliksek puanlar yiiksek diizeyde aile
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yasam kalitesi algisini, diigiikk puanlar ise diisiik diizeydeki algiyr gostermektedir.
Olgegin Cronbach alfa i¢ tutarlilik katsayis1 biitiin 6lgek icin .94; aile etkilesimi alt
boyutu i¢in .92, ebeveynlik alt boyutu i¢in .88, duyusal yeterlik i¢in .80,
finansal/fiziksel/materyal yeterligi icin .88, yetersizlige iligskin destek alt boyutu i¢in
ise .92 olarak bulunmustur. Olgek normal gelisen ¢ocuga sahip ebeveynlere
uygulanirken yetersizlige iligskin olan sorular ¢gikarilmis ve ilk 21 madde katilimcilara
verilmistir.

3.4. Verilerin Toplanmasi

Aragtirma kapsaminda rehabilitasyon merkezine gelen velilere oncelikle bu
caligmanin yiiksek lisans i¢in bitirme tezi oldugu bilgilendirmesi yapilmistir. Bu
bilgilendirme kapsaminda ¢alismanin neyi 6l¢meyi amacladigindan arastirmanin seyri
geregi ¢ok fazla bahsedilmemistir; yalnizca ¢alismanin yaklasik ka¢ dakika siirecegi,
verdikleri yanitlarin gizlilik ilkesine bagli kalinarak yalnizca bilimsel amach
yayinlarda kullanilacagi ve kisisel bilgilerinin kesinlikle gizli kalacagi bilgisi
verilmistir. Bilgilendirmenin ardindan gerekli imza igin bilgilendirilmis onam formu
katilimcilara verilmigtir.

Bilgilendirmenin ardindan katilimcilardan kosullar1 onaylamalari halinde
oncelikle demografik bilgilerini iceren bir form dolduracagi, ardindan yaklagik 10
dakika siirecek olan tamamen kendileri ile ilgili anket sorular1 yanitlayacaklari bilgileri
verilmistir. Sonrasinda Kisisel Bilgi Formunu doldurmalari istenmis, formun ardindan
ise Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi anket formlar1 verilmistir. Ardindan bilgi
almak isteyen katilimeilarin sorulari yanitlanarak sonlandirilmustir.

Normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip ebeveynlere ise birebir anket sunmakla

birlikte anketin online formu ile de ulasilmistir.

3.5.Verilerin Analizi ve Yorumlanmasi

Verilerin istatistiksel ¢6ziimleme asamasinda, Kisisel Bilgi Formu Bilgileri,
Beach Center Aile Yasam Kalitesi Ol¢eginden elde edilen veriler SPSS 22 (Statistical
Package for Social Sciences) programina kayit edilmistir. Analizlerden Once
katilimcilarin anketlere verdikleri cevaplarin bilgisayara dogru girilip girilmedigi,
kayip degerlerin olup olmadigt ve normal dagilim sayiltisinin karsilanip
kargilanmadigrt SPSS 22 analiz programinin c¢esitli alt programlart ile gozden

gecirilmistir.
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Calismanin veri analizi yapilirken veriler normallik sayiltilarini karsiladigi i¢in
parametrik yontemler kullanilmistir. Gruplar aras1 farklar i¢in Bagimsiz Orneklem T
Testi, Tek Yonlii Varyans Analizleri ve Cift Yonlii Varyans Analizleri yapilmistir.
Sonuglarin giivenirliligi a¢isinda ylizde 95 giiven araliginda, p<0,05 anlamlilik diizeyi

dikkate alinarak degerlendirme yapilmistir.
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DORDUNCU BOLUM

BULGULAR
Bu boliimde ilk olarak katilimcilardan elde edilen verilerin parametrik
analizlere uygun olup olmadig1 sinanmistir. Daha sonra betimsel istatistik sonuglarina
yer verilmistir. Son olarak da ¢alismanin amacina yonelik yapilan analiz sonuglar

tablo ve agiklama halinde sunulup yorumlanmaistir.

4.1. Verilerin Coziimlenmesine ve Yorumlanmasina Yonelik Bulgular

[k 6nce katilimcilarin dlgeklerden elde etmis olduklari puanlar incelenmistir.
Bu inceleme sonucunda medeni durumunu “bosanmis” olarak ifade eden 3 annenin
esinden veri toplanamadigi i¢in 3 babanin bilgileri kayip veri olarak ele alinmigtir ve
bu veriler i¢in serinin ortalamasini alma yontemi ile yeni atama yapilmistir. Daha
sonrasinda katilimcilarin yanitlarindan yola c¢ikarak, katilimcilarin toplam ve alt
Olceklerden elde etmis olduklari puanlarin madde ve grup bazindaki normallik
dagilimlar1 incelenmistir. Bu incelenenin ardinda gruplar normal dagilim

gosterdiginden parametrik testler ylriitiilmiistiir.

Gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan anne-baba ile normal gelisim
gosteren ¢ocuga sahip anne babalarin aile yasam kalitesi toplam ve alt boyut puanlari
arasinda anlaml bir fark olup olmadigini belirlemek i¢in “bagimsiz érneklem t testi”
ile analiz yapilmistir. Bununla birlikte bir diger arastirma sorusu olan zihinsel
yetersizlik, otizm, Down sendromu, 6zgiil 6grenme giicliigii ve serebral palsi tanili
cocuk anneleri ve normal gelisim gosteren ¢ocuk annelerinin aile yasam kalitesi
toplam ve alt boyut puanlar1 arasinda anlamli bir fark olup olmadigini belirlemek
amactyla “tek yonlii varyans analizi (ANOVA)” testinden faydalanilmigtir. Bir diger
aragtirma sorusu gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan anne-baba ile normal
gelisim gosteren ¢ocuga sahip anne babalarin aile yasam kalitesi toplam ve alt boyut
puanlar1 arasinda demografik degiskenler agisindan anlamli bir fark olup olmadigini
belirlemek i¢in “tek yonlii varyans analizi (ANOVA)” testinden yararlanilmigtir. Aile

yasam kalitesi toplam puanlarinin sosyo-demografik degiskenlere gore farklilagip

farklilasmadigini belirlemek i¢in ise “¢ift yonlii varyans analizi” yapilmistir.
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4.2. Betimsel Istatistik Sonuglar

4.2.1. Normal Gelisim Gosteren Cocuga Sahip Ailelerin Betimsel Istatistik

Sonuclari

Ormeklem grubunda normal gelisim gdsteren ¢ocuga sahip anneleri olusturan

68 katilimciya iligkin demografik 6zelliklerinin siklik ve yiizde dagilimlari Tablo 1°de

sunulmustur.

Tablo 1. Normal Gelisen Cocuga Sahip Ailelerin Demografik Ozellikleri

Gruplar f %
Ilkokul 2 2,9
s Ortaokul 16 23,5
menn B Ly o
Universite 18 26,5
Yiksek Lisans- Doktora 2 2,9
[lkokul 2 2,9
«..._ Ortaokul 11 16,2
b EGn i i
Universite 15 22,1
Yiiksek Lisans- Doktora 4 5,9
Evli 63 92,6
Medeni Durum  Bosanmis 3 4,4
Dul 2 2,9
Alt 7 10,3
Sosyo- Orta-alt 25 36,8
Ekonomik Orta 13 19,1
Diizey Orta-iist 15 22,1
Ust 8 11,8
Tek Cocuk 21 30,9
2 29 42,6
Cocuk Sayisi 3 17 23,5
4 1 15
5 ve uizeri 1 15
Babadan Alinan Evet 58 85,3
Bakim Destegi  Hayir 10 14,7
Destek Almayan 10 14,7
Bakim Destegi Maddi Destek Saglamak 30 44,1
Tirt Bakimina Yardim 28 41,2
Etmek
Toplam 68 100.0

Katilimcilardan normal gelisim gdsteren ¢ocuga sahip olan 68 annenin
yaslaria bakildiginda %32,4’sinin (22 kisi) 42 ve {izeri oldugu, %32,4 {inilin (22 kisi)
38-42 yas araliginda oldugu, %25’inin (17 kisi) 33-37 ve %10,3’{iniin (7 kisi) ise 28-
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32 yas araliginda oldugu anlasilmaktadir. Dolayisiyla, ¢alismaya katilanlarin 6nemli
bir kismi 38 ile 42 yas ve lizeri agirhigindadir. Bunun yaninda, babalarin yas dagilimina
bakildiginda %52,9’unun (36 kisi) 42 ve iizeri oldugu, %25’inin (17 kisi) 38-42 yas
araliginda oldugu ve %?20,6’sinin (14 kisi) 33-37 yas araliginda oldugu
anlagilmaktadir. Katilimcilardan yalnizca %1,5°1 (1 kisi) 28-32 yas araligindadir.
Katilimcilardan annelerin ¢ogu (%44,1) lise ve (%26) ortaokul mezunu, biiyiik
cogunlugu (%92,6) ise evli oldugunu belirtmistir. Katilimcilardan babalarin egitim
diizeyine bakildiginda ise ¢ogunun (%52,9) lise ve (%22,1) tiniversite mezunu oldugu

goriilmektedir.

Katilimcilarin  sosyo-ekonomik gelir diizeylerine iliskin bilgi elde etmek
amaciyla sorulan soruya verdikleri yanitlardan, 7’sinin (%210,3) alt, 25’inin (%36,8)
orta-alt, 13’iiniin (%19,1) orta, 15’inin (%22,1) orta-iist ve 8’inin (%11,8) sosyo-
ekonomik duruma sahip oldugu gorilmiistiir. Katilimcilar ¢ocuk sayisi agisindan
degerlendirildiginde 21’inin (%30,9) tek, 29°unun (%42,6) iki, 16’sinin (%23,5) ii¢,
1’inin (%1,5) dort ve 1 kisinin de (%1,5) 5 ve iizeri ¢ocuga sahip oldugu saptanmistir.

Katilimeilarin biiyiik ¢ogunlugu (%85,3) esinden ¢ocugun bakimi ile ilgili
destek gordiigiinii, bu destegin de (%42,6) maddi destek saglamak ve (%41,2) cocugun
bakimina yardim etmek oldugunu ifade etmistir. Normal gelisim gosteren ¢ocuklarin
cinsiyetlerine bakildiginda ise 38’inin (%55,9) kiz, 30’unun (%44,1) erkek oldugu

gorilmektedir.

4.2.2. Zihinsel Yetersizligi Olan Cocuga Sahip Ailelerin Betimsel Istatistik
Sonuclarn

Orneklem grubunda zihinsel yetersizlige sahip cocugu olan anneleri olusturan
47 katilimcya iliskin demografik 6zelliklerinin siklik ve ylizde dagilimlar: Tablo 2°de

sunulmustur.
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Tablo 2. Zihinsel Yetersizlige Sahip Cocugu Olan Ailelerin Demografik Ozellikleri

Gruplar f %
Yok 1 2,1
Ilkokul 25 53,2
Annenin Egitim Ortaokul 6 12,8
Diizeyi Lise 14 29,8
Universite 1 2,1
Yok 1 2,1
e Ilkokul 18 38,3
g?izir;n Egitm - 5 taokul 14 29,8
Lise 12 25,5
Universite 2 4,3
. Evli 46 97,9
Medeni Durum Bosanmis 1 21
Sosyo- Alt 17 36,2
Ekonomik Orta-alt 24 51,1
Diizey Orta 6 12,8
Tek Cocuk 6 12,8
2 24 51,1
Cocuk Sayis1 3 14 29,8
4 1 2,1
5 ve Uzerl 2 43
Babadan Alinan Evet 35 74,5
Bakim Destegi  Hayir 12 25,5
Destek Almayan 12 25,5
Rehabilitasyona
Bakim Destegi Gotlirmek ! 14.9
Tara Maddi Destek Saglamak 18 38,3
Bakimina Yardim
Etmek 10 21,3
Toplam 47 100.0

Katilimcilardan zihinsel yetersizlige sahip ¢cocugu olan 47 annenin yaslarina
bakildiginda %29,8’inin (14 kisi) 42 ve {izeri oldugu, %34’ tiniin (16 kisi) 38-42 yas
araliginda oldugu, %23,4’lintin (11 kisi) 33-37 ve %10,6’smin (5 kisi) ise 28-32 yas
araliginda oldugu anlasilmaktadir. Katilimcilardan yalnizca %2,1’i (1 kisi) 23-27 yas
araligindadir. Dolayisiyla, calismaya katilanlarin 6nemli bir kismi 38 ile 42 yas ve
tizeri agirhigindadir. Bunun yaninda, babalarin yas dagilimma bakildiginda
%59,6’s1n1n (28 kisi) 42 ve lizeri oldugu, %25,5’inin (12 kisi) 38-42 yas aralifinda
oldugu, %12,8’inin (6 kisi) 33-37 ve %2,1’inin (1 kisi) ise 28-32 yas araliginda oldugu
anlasilmaktadir. Bu bulgulara bakildiginda babalarin yasinin anneler ile benzer olarak

38 ile 42 yas ve lizeri agirliginda oldugu goriilmektedir.
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Katilimeilarin ¢ogu (%53,2) ilkokul mezunu, biiyiik ¢ogunlugu (%95,8) ise
evli oldugunu belirtmistir. Katilimcilarin eslerinin egitim diizeyine bakildiginda ise
18’inin (%38,3) ilkokul, 14’{iniin (%29,8) ortaokul, 12’sinin (%25,5) lise ve 2’sinin

(%4,3) tiniversite mezunu oldugu goriilmektedir.

Katilimeilarin  sosyo-ekonomik gelir diizeylerine iligkin bilgi elde etmek
amaciyla sorulan soruya verdikleri yanitlardan, 17°sinin (%36,2) alt, 24’iiniin (%51,1)
orta-alt, 6’sinin (%12,8) orta sosyo-ekonomik duruma sahip oldugu gorilmustiir.
Katilimeilar ¢ocuk sayist agisindan degerlendirildiginde 6’sinin (%12,8) tek, 24’{iniin
(%51,1) iki, 14’tniin (%29,8) ¢, 1’inin (%2,1) dort ve 2 kisinin de (%4,3) 5 ve tizeri

cocuga sahip oldugu saptanmistir.

Katilimeilarin  gogu (%74,5) esinden ¢ocugun bakimi ile ilgili destek
gordiiglinii, bu destegin de (%14,9) rehabilitasyona gotiirmek, (%38,3) maddi destek

saglamak ve (%21,3) cocugun bakimina yardim etmek oldugunu ifade etmistir.

Zihinsel yetersizlige sahip cocuklarin cinsiyetlerin bakildiginda ise 22’sinin

(%46,8) kiz, 25’inin (%53,2) erkek oldugu goriilmektedir.

4.2.3. Otizm Tamh Cocuga Sahip Ailelerin Betimsel Istatistik Sonuclar
Orneklem grubunda otizm tanili cocuga sahip anneleri olusturan 68 katilimciya

iliskin demografik 6zelliklerinin siklik ve ylizde dagilimlar1 Tablo 3’de sunulmustur.

Tablo 3. Otizm Tanili Cocuga Sahip Ailelerin Demografik Ozellikleri

Gruplar f %

Yok 1 15

Tlkokul 31 45,6

el Ortaokul 7 10,3
ggrzfnim Egitim &0 25 36.8
y Universite 3 4.4
Yiksek Lisans- Doktora 1 15

Tlkokul 22 324

... Ortaokul 19 27,9

g?‘.zimin Egitim oo 16 235
uzey Universite 10 14,7
Yiiksek Lisans- Doktora 1 15

) Evli 67 95,8
Medeni Durum Bosanmis 1 15
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Gruplar f %

Sosyo- Alt 29 42,6
Ekonomik Orta-alt 30 44,1
Diizey Qrta 8 11,8
Ust 1 15
Tek Cocuk 19 27,9
2 25 36,8
Cocuk Sayisi 3 15 221
4 6 8,8
5 ve uzeri 3 4.4
Babadan Alinan Evet 63 92,6
Bakim Destegi  Hayir 5 74
Destek Almayan 5 7,4
Bakim Destegi Rehabilitasyona 8 118
Tird Gotiirmek ’
Maddi Destek Saglamak 25 36,8
Bakimina Yardim
Etmek 30 441
Toplam 68 100.0

Katilimcilardan otizm tanili ¢ocuga sahip olan 68 annenin yaslarina
bakildiginda %23,5’inin (16 kisi) 42 ve tizeri oldugu, %17,6’smin (12 kisi) 38-42 yas
araliginda oldugu, %35,3 iiniin (24 kisi) 33-37 ve %20,6’smin (14 kisi) ise 28-32 yas
araliginda oldugu anlasilmaktadir. Katilimecilardan yalnizca %2,9’u (2 kisi) 23-27 yas
araligindadir.  Dolayisiyla, calismaya katilanlarin 6nemli bir kismu 28-37 yas
araligindadir. Bunun yaninda, babalarin yas dagilimina bakildiginda %42,6 (29 kisi)
42 ve tizeri oldugu, %25’inin (17 kisi) 38-42 yas araliginda oldugu, %27,9’unun (19
kisi) 33-37 ve %4,4’inin (3 kisi) ise 28-32 yas araliginda oldugu anlasilmaktadir. Bu
bulgulara bakildiginda babalarin yasinin agirlikli olarak 42 yas ve iizerinde oldugu
gorilmektedir. Katilimcilarin ¢ogu (%45,6) ilkokul mezunu, biiylik cogunlugu
(9%98,5) ise evli oldugunu belirtmistir. Katilimeilarin eslerinin egitim diizeyine
bakildiginda ise 22’sinin (%32,4) ilkokul, 19’unun (%27,9) ortaokul, 16’sinin (%23,5)
lise, 10’unun (%14,7) tlniversite mezunu ve 1’inin (%1,5) yiiksek lisans doktora

mezunu oldugu goriilmektedir.

Katilimcilarin  sosyo-ekonomik gelir diizeylerine iliskin bilgi elde etmek
amactyla sorulan soruya verdikleri yanitlardan, 29’unun (%42,6) alt, 30’unun (%44,1)
orta-alt, 8’inin (%11,8) orta ve 1’inin (%1,5) iist sosyo-ekonomik duruma sahip oldugu

goriilmiistiir. Katilimeilar ¢ocuk sayisi agisindan degerlendirildiginde 19’unun
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(%27,9) tek, 25’inin (%36,8) iki, 15’inin (%22,1) iig, 6’sinin (%8,8) dort ve 3 kisinin

de (%4,4) 5 ve lizeri ¢ocuga sahip oldugu saptanmistir.

Katilimcilarin biiylik ¢ogunlugu (%92,6) esinden ¢ocugun bakimi ile ilgili
destek gordiigiinii, bu destegin de (%11,8) rehabilitasyona gotiirmek, (%36,8) maddi
destek saglamak ve (%44,1) cocugun bakimina yardim etmek oldugunu ifade etmistir.
Otizme sahip c¢ocuklarin cinsiyetlerine bakildiginda ise 16’smin (%23,5) kiz, 52’inin

(%76,5) erkek oldugu goriilmektedir.

4.2.4. Down Sendromu Tamli Cocuga Sahip Ailelerin Betimsel Istatistik
Sonuglar

Orneklem grubunda Down sendromu tanili gocuga sahip anneleri olusturan 34
katilimcrya iligkin demografik 6zelliklerinin siklik ve yiizde dagilimlar1 Tablo 4’de

sunulmustur.

Tablo 4. Down Sendrom/u Cocuga Sahip Ailelerin Demografik Ozellikleri

Gruplar f %
[kokul 15 441
Annenin Egitim Ortaokul 3 8,8
Diizeyi Lise 12 35,3
Universite 4 11,7
[kokul 8 23,5
Babanin Egitim Ortaokul 5 14,7
Diizeyi Lise 19 55,9
Universite 2 59
Medeni Durum  Evli 34 100.0
Sosyo- Alt 13 38,2
Ekonomik Orta-alt 9 26,5
Diizey Orta 6 17,6
Orta-tist 6 17,6
Tek Cocuk 8 23,5
2 18 52,9
Cocuk Sayisi 3 5 14,7
4 1 2,9
5 ve uizeri 2 5,9
Babadan Alinan Evet 28 82,4
Bakim Destegi  Hayir 6 17,6
Destek Almayan 6 17,6
Bakim Destegi Maddi Destek Saglamak 12 35,3
Tiirt Bakimina Yardim 16 471
Etmek
Toplam 34 100.0
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Katilimcilardan Down sendromu tanili gocuga sahip olan 34 annenin yaslarina
bakildiginda %35,3 iiniin (12 kisi) 42 ve {izeri oldugu, %23,5’inin (8 kisi) 38-42 yas
araliginda oldugu, %26,5’inin (9 kisi) 33-37 ve %11,8’smin (4 kisi) ise 28-32 yas
araliginda oldugu anlasilmaktadir. Katilimcilardan yalnizea %2,9’u (1 kisi) 23-27 yas
araligindadir. Dolayisiyla, calismaya katilanlarin 6nemli bir kismiin 42 yas ve
tizerinde oldugu goriilmektedir. Bunun yaninda, babalarin yas dagilimina bakildiginda
%58,8’inin (20 kisi) 42 ve {lizeri oldugu, %17,6’smin (6 kisi) 38-42 yas araliginda
oldugu, %14,7’sinin (5 kisi) 33-37 ve %38.,8’inin (3 kisi) ise 28-32 yas araliginda
oldugu anlagilmaktadir. Bu bulgulara bakildiginda babalarin yasinin agirlikli olarak 42
yas ve tizerinde oldugu goriilmektedir. Katilimeilarin ¢ogu (%44,1) ilkokul mezunu,
tamami ise evli oldugunu belirtmistir. Katilimcilarin eslerinin egitim diizeyine
bakildiginda ise 8’inin (%23,5) ilkokul, 5’inin (%14,7) ortaokul, 19°unun (%55,9) lise,

2’sinin (%5,9) liniversite mezunu oldugu goriilmektedir.

Katilimcilarin  sosyo-ekonomik gelir diizeylerine iliskin bilgi elde etmek
amaciyla sorulan soruya verdikleri yanitlardan, 13’iiniin (%38,2) alt, 9’unun (%26,5)
orta-alt, 6’smin (%17,6) orta, 6’sinin (%17,6) da orta-iist sosyo-ekonomik duruma
sahip oldugu goriilmiistiir. Katilimcilar ¢cocuk sayist agisindan degerlendirildiginde
8’inin (%23,5) tek, 18’inin (%52,9) iki, 5’inin (%14,7) ¢, 1’inin (%2,9) dort ve 2

kisinin de (%5,9) 5 ve iizeri ¢ocuga sahip oldugu saptanmistir.

Katilimcilarin biiyiik ¢ogunlugu (%82,4) esinden cocugun bakim ile ilgili
destek gordiigiinii, bu destegin de (%35,3) maddi destek saglamak ve (%47,1) cocugun
bakimina yardim etmek oldugunu ifade etmistir. Down sendromuna sahip g¢ocuklarin
cinsiyetlerine bakildiginda ise 9’unun (%26,5) kiz, 25’inin (%73,5) erkek oldugu

gorilmektedir.

4.2.5. Ozgiil Ogrenme Giicliigii Tanih Cocuga Sahip Ailelerin Betimsel Istatistik
Sonuclari

Orneklem grubunda 6zgiil 6grenme giicliigii olan ¢ocuga sahip anneleri
olusturan 42 katilimciya iligkin demografik 6zelliklerinin siklik ve ylizde dagilimlar

Tablo 5’de sunulmustur.
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Tablo 5. Ozgiil Ogrenme Giicliigii Olan Cocuga Sahip Ailelerin Demografik Ozellikleri

Gruplar f %
[lkokul 2 4,8
Annenin Egitim  Ortaokul 2 4.8
Diizeyi Lise 20 47,6
Universite 18 429
Ilkokul 2 4,8
Babanin Egitim Ortaokul 6 14,3
Diizeyi Lise 17 40,5
Universite 17 40,5
. Evli 39 92,9
Medeni Durum Bosanmis 3 71
Sosyo- Orta-alt 12 28,6
Ekonomik Orta .. 1 26,2
Diizey Qrta-ust 15 35,7
Ust 4 9,5
Tek Cocuk 13 31,0
2 19 45,2
Cocuk Sayisi 3 3 190
4 2 4,8
Babadan Alinan Evet 36 87,5
Bakim Destegi  Hayir 6 14,3
Destek Almayan 6 14,3
Rehabilitasyona 4 95
Bakim Destegi Gotiirmek ’
Tirt Maddi Destek Saglamak 9 21,4
Bakimina Yardim
Etmek 23 54,8
Toplam 42 100.0

Katilimeilardan 6zgiil 6grenme giigliigii tanili gocuga sahip olan 42 annenin
yaslarina bakildiginda %28,6’sinin (12 kisi) 42 ve tizeri oldugu, %19’unun (8 kisi) 38-
42 yas araliginda oldugu, %26,2’sinin (11 kisi) 33-37 ve %26,2’sinin (11 kisi) ise 28-

32 yas araliginda oldugu anlagilmaktadir. Bunun yaninda, babalarin yas dagilimina
bakildiginda %47,6’sinin (20 kisi) 42 ve {izeri oldugu, %14,3’tiniin (6 kisi) 38-42 yas
araliginda oldugu, %35,7’sinin (15 kisi) 33-37 ve %2,4’tniin (1 kisi) ise 28-32 yas

araliginda oldugu anlasilmaktadir. Bu bulgulara bakildiginda babalarin yasinin

agirlikli olarak 33-37 ile 42 yas ve tlizerinde oldugu goriilmektedir. Katilimeilarin ¢ogu

(%47,6) lise mezunu, biiyiikk ¢ogunlugu (%92,9) ise evli oldugunu belirtmistir.

Katilimcilarin eslerinin egitim diizeyine bakildiginda ise 2’sinin (%4,8) ilkokul,
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6’smin (%14,3) ortaokul, 17°sinin (%40,5) lise ve 17’sinin (%40,5) tiniversite mezunu

oldugu goriilmektedir.

Katilimeilarin  sosyo-ekonomik gelir diizeylerine iliskin bilgi elde etmek
amaciyla sorulan soruya verdikleri yanitlardan, 12’sinin (%28,6) orta-alt, 11’inin
(%26,2) orta, 15’inin (%35,7) orta iist ve 4’liniin (%9,5) {ist sosyo-ekonomik duruma
sahip oldugu goriilmistiir. Katilimcilar ¢ocuk sayis1 agisindan degerlendirildiginde
13’tiniin (%31,0) tek, 19°unun (%45,2) iki, 8’inin (%19) i, 2’sinin (%4,8) dort gocuga
sahip oldugu saptanmustir.

Katilimeilarin biiyiik ¢ogunlugu (%85,7) esinden ¢ocugun bakimi ile ilgili
destek gordiigiinii, bu destegin de (%9,5) rehabilitasyona gotirmek, (%21,4) maddi
destek saglamak ve (%54,8) cocugun bakimina yardim etmek oldugunu ifade etmistir.
Ozgiil 6grenme giigliigiine sahip ¢ocuklarin cinsiyetlerine bakildiginda ise 23’{iniin

(%54,8) kiz, 19’unun (%45,2) erkek oldugu goriilmektedir.

4.2.6. Serebral Palsi Tamili Cocuga Sahip Ailelerin Betimsel Istatistik Sonuclar
Ormneklem grubunda serebral palsili cocuga sahip anneleri olusturan 32
katilimciya iliskin demografik 6zelliklerinin siklik ve yiizde dagilimlar1 Tablo 6’da

sunulmustur.

Tablo 6. Serebral Palsili Cocuga Sahip Ailelerin Demografik Ozellikleri

Gruplar f %
[lkokul 1 3,1
Annenin Egitim Ortaokul 1 3,1
Diizeyi Lise 26 81,3
Universite 4 12,5
[lkokul 1 3,1
Babanin Egitim Ortaokul 2 6,3
Diizeyi Lise 27 84,4
Universite 2 6,3
Medeni Durum  Evli 32 100.0
Sosyo- Orta 13 40,6
Ekonomik Orta-iist 11 34,4
Diizey Ust 8 25,0
Tek Cocuk 16 50,0
Cocuk Sayisi 2 15 16,7
3 1 8,3
Babadan Alinan Evet 24 75,0
Bakim Destegi  Hayir 8 25,0
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Gruplar f %
Destek Almayan 8 25,0
Rehabilitasyona
Bakim Destegi Gotiirmek S 156
Tirt Maddi Destek Saglamak 11 34,4
Bakimina Yardim
Etmek 8 250
Toplam 32 100.0

Katilimcilardan serebral palsi tanili ¢ocuga sahip olan 32 annenin yaslarina
bakildiginda %6,3 iiniin (2 kisi) 42 ve iizeri oldugu, yine %6,3’linlin (2 kisi) 33-37
oldugu, %50’sinin (16 kisi) 28-32 oldugu ve %37,5’inin ise (12 kisi) 23-27 yas
araliginda oldugu anlasilmaktadir. Bunun yaninda, babalarin yas dagilimina
bakildiginda %12,5’inin (4 kisi) 23-27 yas araliginda oldugu, %40,6’smin (13 kisi)
28-32 oldugu, yine %40,6’sinin (13 kisi) 33-37 yas araliginda oldugu ve %6,3 {iniin
(2 kisi) ise 42 ve lizeri yas araliginda oldugu anlagilmaktadir. Katilimcilarin ¢ogu
(%81,3) lise mezunu ve tamami ise evli oldugunu belirtmistir. Katilimcilarin eslerinin

egitim diizeyine bakildiginda ise cogunun (%84,4) lise mezunu oldugu goriilmektedir.

Katilimcilarin sosyo-ekonomik gelir diizeylerine iligskin bilgi elde etmek
amaciyla sorulan soruya verdikleri yanitlardan, 13’tiniin (%40,6) orta, 11’inin (%34,4)
orta-list ve 8’inin (%25,0) iist sosyo-ekonomik duruma sahip oldugu goriilmiistiir.
Katilimeilar ¢ocuk sayist agisindan degerlendirildiginde 16’smin (%50) tek, 15’inin

(%46,9) iki1, 1’inin (%3,1) {i¢ gocuga sahip oldugu saptanmaistir.

Katilimcilarin bityiik cogunlugu (%75) esinden cocugun bakimi ile ilgili destek
gordiiglinii, bu destegin de (%15,6) rehabilitasyona gétiirmek, (%34,4) maddi destek
saglamak ve (%25) ¢cocugun bakimina yardim etmek oldugunu ifade etmistir. Serebral
palsili ¢ocuklarin cinsiyetlerine bakildiginda ise 13’linlin (%40,6) kiz, 19’unun

(%59,4) erkek oldugu goriilmektedir.
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4.3. Arastirma Sorularina Yamt Bulmak I¢in Yapilan Analizlerden Elde Edilen
Bulgular
Bu kisimda arastirma hipotezlerini test etmek i¢in uygulanan analizler

sunulmustur.

4.3.1. Gelisimsel Yetersizlik ve Normal Gelisim Gosteren Cocuklarin Anne-

Babalarinin Aile Yasam Kalitelerine iliskin Bulgular

4.3.1.1. Gelisimsel Yetersizlik ve Normal Gelisim Gosteren Cocuklarin
Annelerinin Aile Yasam Kalitelerine liskin Bulgular

Annelerin normal gelisim gosteren ve gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu
olma durumuna gore Aile Yasam Kalitesi toplam ve alt boyut puan ortalamalar
arasinda anlamli bir fark olup olmadigini belirlemek amaciyla bagimsiz gruplar t-testi
analizi uygulanmistir. Aile yasam kalitesi 6l¢eginin puanlari Kolmogorov-Smirnov
test sonuglari incelendiginde p degeri (p>0.05) toplam ve alt boyut puanlarinda normal
dagilim oldugu goézlenmistir. Bu nedenle, gruplar arasi farklar1 sinamak amaciyla
parametrik yontem tercih edilmistir. Bagimsiz gruplar t-testi ile, gelisimsel yetersizlik
ve normal gelisim gdsteren ¢ocuklarin annelerinin aile yasam kalitesi 6lgegindeki

toplam ve alt boyut puanlari karsilastirilmastir.

Uygulanan analiz sonuglarina gore iki gruptaki aile yasam kalitesi aile
etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yeterlik alt boyut ve toplam puan ortalamalarinin
anlamli derecede farklilastig1 saptanmustir [sirasiyla: t (289) = -2,75, p <.01; t (289) =
4,08, p <.01; t (289) = 3,43, p <.01; t (289) = 2,94, p <.01]. iki grubun da annelerinin
fiziksel/finansal/materyal yeterligi alt boyut puan ortalamalarina bakildiginda anlamh

bir farklilik olmadigi sonucuna ulagilmstir [t (289) =1,02, p> .05].

Uygulanan analiz sonuglarina gére normal gelisim gosteren ¢cocuk annelerinin
aile etkilesimi alt boyut puan ortalamalarinin (Xort. =22,57, s =2,79), gelisimsel
yetersizligi olan ¢ocuk annelerinden (Xort. =23,56, s =1,77) anlamli derecede diisiik
oldugu bulunmustur. Ebeveynlik alt boyutuna bakildiginda, normal gelisim gdsteren
¢ocuga sahip annelerin puan ortalamalarinin (Xot. =26,32, s = 2,58), gelisimsel
yetersizligi olan ¢ocuk annelerinden (Xort =25,04, s =2,17) anlamli derecede yiiksek
cikmistir. Benzer sekilde, duygusal yeterlik alt boyutuna bakildiginda normal gelisim

gosteren ¢ocuk annelerinin puan ortalamalari (Xort. =15,31, s = 2,02), gelisimsel
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yetersizligi olan ¢ocuk annelerinden (Xort. =14,30, s =2,14) anlaml1 derecede yliksek
bulunmustur. Ayrica normal gelisim gosteren cocuk annelerinin toplam puan
ortalamalarinin da (Xor. =97,95, s =10,32), gelisimsel yetersizligi olan g¢ocuk
annelerinkinden (Xort =93,95, s =7,99) anlamli derecede yiiksek oldugu bulunmustur.
Elde edilen bulgular tablo 7’de sunulmustur.

Tablo 7. Annelere Gére Aile Yasam Kalitesi Toplam ve Alt Boyut Puan Ortalamalarinin

Farkhilasmasina Iliskin T- testi Analizi Sonuclar
N Ort Ss df t p

Aile Etkilesimi
Normal Gelisim G0steren 68 2257 2,79 289 -2,75 ,001**
Gelisimsel Yetersizligi Olan 223 23,56 1,77

Fiziksel/Finansal/ Materyal

Yeterligi
Normal Gelisim Gosteren 68 18,07 4,46 289 1,02 ,307

Gelisimsel Yetersizligi Olan 223 17,35 5,24

Duygusal Yeterlik
Normal Gelisim Gosteren 68 15,31 2,02 289 3,43 ,001**
Geligsimsel Yetersizligi Olan 223 14,30 2,14

Ebeveynlik
Normal Gelisim Gosteren 68 26,32 2,58 289 4,08 ,000**
Gelisimsel Yetersizligi Olan 223 25,04 2,17

Toplam
Normal Gelisim Gosteren 68 97,95 10,32 289 2,94 .004**
Gelisimsel Yetersizligi Olan 223 93,94 7,99

*p<.05, ** p <.01
4.3.1.2. Gelisimsel Yetersizlik ve Normal Gelisim Gosteren Cocuklarin
Babalarinin Aile Yasam Kalitelerine iliskin Bulgular

Babalarin normal gelisim gosteren ve gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu
olma durumuna gore Aile Yasam Kalitesi toplam ve alt boyut puan ortalamalar
arasinda anlamli bir fark olup olmadigini belirlemek amaciyla bagimsiz gruplar t-testi
analizi uygulanmistir. Uygulanan analiz sonuglarina goére iki gruptaki aile yasam
kalitesi aile etkilesimi, ebeveynlik ve toplam puan ortalamalarinin anlamli derecede

farklilagtig1 saptanmustir [sirasiyla: t (289) = -4,27, p <.01; t (289) =12,79, p <.01; t
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(289) =432, p <01; t (289) = 2,94, p <.01]. iki grubun da babalarmin
fiziksel/finansal/materyal yeterligi ve duygusal yeterlik alt boyut puan ortalamalarina
bakildiginda anlamli bir farklilik olmadig1 sonucuna ulasilmistir [t (289) = 1,33, p>
.05; t(289) = 1,42, p>.05].

Uygulanan analiz sonuglarina gore gelisimsel yetersizligi olan c¢ocuk
babalarmin aile etkilesimi alt boyut puan ortalamalarmin (Xor. =23,35, s =1,80),
normal gelisim gosteren ¢ocuk babalarindan (Xort. =21,96, s =2,50) anlamli derecede
yiiksek oldugu bulunmustur. Ebeveynlik alt boyutuna bakildiginda, normal gelisim
gosteren c¢ocuga sahip babalarin puan ortalamalarinin (Xor. =26,69, s = 1,65),
gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk babalarindan (Xor. =23,44, s =2,34) anlaml
derecede yiiksek ¢ikmistir. Ayrica normal gelisim gosteren gocuk babalarinin toplam
puan ortalamalarmin da (Xot =98,25, s =8,26), gelisimsel yetersizligi olan gocuk
babalarminkinden (Xort. =93,42, s$=8,00) anlamli derecede yiiksek oldugu
bulunmustur. Elde edilen bulgular tablo 8’de sunulmustur.

Tablo 8. Babalara Gére Aile Yasam Kalitesi Toplam ve Alt Boyut Puan Ortalamalarinn
Farklhilasmasina Iliskin T- testi Analizi Sonuclar:

N Ort Ss df t p
Aile Etkilesimi
Normal Gelisim GOsteren 68 21,96 2,50 289 -4,28 ,001**
Gelisimsel Yetersizligi 223 23,35 1,80
Olan
Fiziksel/Finansal/
Materyal Yeterligi
Normal Gelisim Gosteren 68 17,99 4,35 289 1,33 ,184
Gelisimsel Yetersizligi 223 17,10 5,00
Olan
Duygusal Yeterlik
Normal Gelisim Gosteren 68 15,95 1,75 289 1,42 157
Gelisimsel Yetersizligi 223 15,58 2,10

Olan

54



N Ort Ss df t p

Ebeveynlik

Normal Gelisim Gosteren 68 26,69 1,65 289 12,79 ,000**
Gelisimsel Yetersizligi 223 23,44 2,34

Olan

Toplam

Normal Gelisim Gosteren 68 98,25 8,26 289 4,32 .000**
Gelisimsel Yetersizligi 223 93,43 8,00

Olan

*p<.05, **p<.01
4.3.2. Normal Gelisen ve Farkhh Tam Gruplarindan Olan Cocuklarin Anne-

Babalarinin Aile Yasam Kalitelerine iliskin Bulgular

4.3.2.1. Normal Gelisen ve Farklhi Tam1 Gruplarindan Olan Cocuklarin
Annelerinin Aile Yasam Kalitelerine iliskin Bulgular

Normal gelisim gosteren ¢ocuk anneleri ile farkli tan1 grubundaki ¢ocuklarin
annelerinin aile yasam Kkalitesi puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir farklilik olup
olmadigini belirlemek amaciyla Tek Yonli Varyans Analizi (ANOV A) uygulanmustir.
Aile yasam kalitesi Ol¢eginin puanlar1 Kolmogorov-Smirnov test sonuglari
incelendiginde p degeri (p>0.05) toplam ve alt boyut puanlarinda normal dagilim
gbzlenmistir. Bu nedenle, gruplar arasi farklar1 sitnamak amaciyla parametrik yontem
tercih edilmistir. Analiz sonucunda aile yagam kalitesi toplam puan ortalamalarinin
gruplara gore anlamli diizeyde farklilagsma gosterdigi saptanmustir [F (5-285) =13,78,
p<.05].

Bu farkliligin hangi gruplarda ¢iktigint belirlemek amaciyla Post-hoc Tukey
analizi uygulanmigtir. Normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip annelerin (Xort. =97,95,
s= 10,32) aile yasam Kkalitesi puan ortalamalarinin otizmli ¢ocuk (Xort. = 90,44, s=
6,17) ve Down sendromlu olan g¢ocuk (Xor. =88,91, s= 10,09) annelerinden anlamli
derecede yiiksek oldugu bulunmustur. Zihinsel yetersizlik, 6zgiil 6grenme giicliigii ve
serebral palsi tanili cocuga sahip annelere gore ise anlamli bir farklilik bulunamamigtir
(p>.05). Gruplara gore annelerin aile yasam kalitesi toplam puanlarina iliskin analiz

sonucu Tablo 9’da verilmistir.
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Tablo 9. Annelere Gore Aile Yasam Kalitesi Puan Ortalamalarimin Farklilagsmasina Iliskin
Varyans, Post-hoc Tukey Analizi Sonuglar

Tam Gruplar: N Ort. Ss. F p Tukey
Normal Geligim 68 97,95 10,32 13,78  .000**
Gosteren

Zihinsel Yetersizlik 47 95,15 6,61

Otizm 68 90,44 6,17 Normal> Otizm

Down Sendromu 34 88,91 10,09 Normal>Down
Sendromu

Ozgiil Ogrenme 42 98,14 7,09

Gigliigii

Serebral Palsi 32 99,47 491

* p<.05, **p <.01

4.3.2.2. Normal Gelisen ve Farkhh Tam Gruplarindan Olan Cocuklarin
Babalarinin Aile Yasam Kalitelerine iliskin Bulgular

Normal gelisim gosteren ¢ocuk babalart ile farkli tan1 grubundaki ¢ocuklarin
babalarinin aile yasam kalitesi puan ortalamalari arasinda anlamli bir farklilik olup
olmadigini belirlemek amaciyla Tek Yonlii Varyans Analizi (ANOVA) uygulanmuistir.
Analiz sonucunda aile yasam kalitesi puan ortalamalarinin gruplara gore anlaml

diizeyde farklilasma gosterdigi saptanmistir [F (5-285) = 15,89, p<.05].

Bu farkliligin hangi gruplarda ¢iktigini belirlemek amaciyla Post-hoc Tukey
analizi uygulanmigtir. Normal gelisim gdsteren ¢ocuga sahip babalarin (Xort. =98,25,
s= 1,00) aile yasam kalitesi puan ortalamalarinin zihinsel yetersizlige sahip ¢ocuk
(Xort. =94,08, s= 5,33), otizmli ¢ocuk (Xort. = 89,18, s= 7,19) ve Down sendromlu olan
cocuk (Xort=90,82, s= 9,15) babalarindan anlamli derecede yiiksek oldugu
bulunmustur. Ozgiil 6grenme giigliigii ve serebral palsi tamli cocuga sahip babalara
gore ise anlamli bir farklilik bulunamamistir (p>.05). Gruplara gére babalarin aile

yasam kalitesi toplam puanlarina iligskin analiz sonucu Tablo 10’da verilmistir.

56



Tablo 10. Babalara Gore Aile Yasam Kalitesi Puan Ortalamalarimin Farklilasmasina Iliskin
Varyans, Post-hoc Tukey Analizi Sonuglar

Tam Gruplar: N Ort. Ss. F p Tukey

Normal Gelisim 68 98,25 8,26 2465  .001**

Gosteren

Zihinsel Yetersizlik 47 94,07 5,33 Normal>Zihinsel
Yetersizlik

Otizm 68 89,18 7,19 Normal> Otizm

Down Sendromu 34 90,82 9,15 Normal>Down
Sendromu

Ozgiil Ogrenme 42 97,37 7,97

Gigliigii

Serebral Palsi 32 99,06 5,47

* p<.05, **p <.01

4.3.3. Normal Gelisen ve Farklh Tam1 Gruplarindan Olan Cocuklarin Anne-
Babalarmin Aile Yasam Kaliteleri Alt Boyutlara iliskin Bulgular

4.3.3.1. Normal Gelisen ve Farkh Tam Gruplarindan Olan Cocuklarin
Annelerinin Aile Etkilesimi Alt Boyutuna iliskin Bulgular

Normal gelisim gosteren ¢ocuklu annelere ve farkli tan1 gruptaki ¢ocuklarin
annelerin aile etkilesimi alt boyut puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir farklilik olup
olmadigmi belirlemek amaciyla elde edilen verilere Tek Yonlii Varyans Analizi
(ANOVA) uygulanmistir. Uygulanan analiz sonuglarinda aile etkilesimi alt boyut
puan ortalamalarinin normal gelisim gosteren cocuklarin anneler ve farkli tam
grubundaki cocuk annelerine gore anlamli derecede farklilasma gosterdigi

saptanmustir [F (5-285) = 3,63, p<.01].

Hangi gruplarin farklilagtigini belirlemek amaciyla Post-hoc Tukey analizi
uygulanmistir. Analiz sonucunda normal gelisim gosteren ¢ocuk annelerinin (Xort. =
22,57, 5= 2,79) aile etkilesimi alt boyut puan ortalamalarinin zihinsel yetersizlige sahip
cocuk (Xort = 23.94, s=1,75) ve otizm tanili ¢ocuk (Xort = 23,78, s= 1,53) annelerinden
anlamli derecede diisiik oldugu bulunmustur. Down Sendromu, o6zgiil 6grenme
giicliigli ve serebral palsi tanili ¢ocuga sahip annelere gore ise anlamli bir farklilik
bulunamamuistir (p>.05). Gruplara gore annelerin aile etkilesimi alt boyut puanlarina

iliskin analiz sonucu Tablo 11’de verilmistir.
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Tablo 11. Gruplara Goére Annelerin Aile Etkilesimi Alt Boyut Puan Ortalamalarimin
Farklhilasmasina Iliskin Varyans, Post-hoc Tukey Analizi Sonuclart

Tam Gruplar: N Ort.  Ss. F p Tukey

Normal Gelisim 68 2257 2,79 3,63 .006**

Gosteren

Zihinsel Yetersizlik 47 23,94 1,75 Zihinsel Yetersizlik>
Normal

Otizm 68 23,78 1,53 Otizm>Normal

Down Sendromu 34 23,32 2,50

Ozgiil Ogrenme 42 2324 1,76
Gigliigii
Serebral Palsi 32 23,21 1,18

* p<.05, **p <.01

4.3.3.2. Normal Gelisen ve Farkhh Tam Gruplarindan Olan Cocuklarin
Babalariin Aile Etkilesimi Alt Boyutuna Iliskin Bulgular

Normal gelisim gosteren ¢ocuklu babalarin ve farkli tan1 gruptaki ¢ocuklarin
babalarin aile etkilesimi alt boyut puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir farklilik olup
olmadigin1 belirlemek amaciyla elde edilen verilere Tek Yonlii Varyans Analizi
(ANOVA) uygulanmistir. Uygulanan analiz sonuglarinda aile etkilesimi alt boyut
puan ortalamalarinin normal gelisim gosteren g¢ocuklarin babalar1 ve farkli tani
grubundaki cocuk babalarina gore anlamhi derecede farklilasma gosterdigi

saptanmugtir [F (5-285) = 5,98, p<.01].

Hangi gruplarin farklilastigini belirlemek amaciyla Post-hoc Tukey analizi
uygulanmistir. Analiz sonucunda normal gelisim gosteren ¢ocuk babalarinin (Xort. =
21,96, s= 2,50) aile etkilesimi alt boyut puan ortalamalarinin zihinsel yetersizlige sahip
cocuk (Xort = 23,53, s= 1,75), otizm tanili ¢ocuk (Xort. = 23,24, s= 1,91), Down
sendromu tanili gocuk (Xon= 23,29, s= 2,13) ve serebral palsi tanili gocuk (Xort= 23,88,
s= 1,29) babalarindan anlamli derecede diisikk oldugu bulunmustur. Gruplara gore
babalarin aile etkilesimi alt boyut puanlarina iliskin analiz sonucu Tablo 12°de

verilmistir.
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Tablo 12. Gruplara Gére Babalarin Aile Etkilesimi Alt Boyut Puan Ortalamalarinn
Farklhilasmasina Iliskin Varyans, Post-hoc Tukey Analizi Sonuclart
Tam Gruplar: N Ortt. Ss. F p Tukey

Normal Gelisim Gosteren 68 21,96 2,50 5,98 .000**

Zihinsel Yetersizlik 47 23,53 1,75 Zihinsel >Normal
Otizm 68 23,24 191 Otizm >Normal
Down Sendromu 34 23,29 2,13 Down Sendromu>Normal

Ozgiil Ogrenme Giicliigiic 42 23,00 1,71
Serebral Palsi 32 23,88 1,29 Serebral Palsi >Normal

* p<.05, **p <.01
4.3.3.3. Normal Gelisen ve Farklh Tam Gruplarindan Olan Cocuklarin
Annelerinin Ebeveynlik Alt Boyutuna iliskin Bulgular

Normal gelisim gdsteren ¢ocuklu annelere ve farkli tan1 gruptaki ¢ocuklarin
annelerin ebeveynlik alt boyut puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir farklilik olup
olmadigin1 belirlemek amaciyla elde edilen verilere Tek Yonlii Varyans Analizi
(ANOVA) uygulanmistir. Uygulanan analiz sonuglarinda ebeveynlik alt boyut puan
ortalamalarinin normal gelisim gosteren ¢ocuklarin anneleri ve farkli tan1 grubundaki

cocuk annelerine gore anlaml derecede farklilasma gosterdigi saptanmustir [F (5-285)

=13,83, p<.01].

Hangi gruplarin farklilastigimi  belirlemek amaciyla Post-hoc Tukey analizi

uygulanmistir. Analiz sonucunda normal gelisim gosteren ¢ocuk annelerinin (Xort.

26,32, s= 2,58) ebeveynlik alt boyut puan ortalamalarinin otizm tanili ¢ocuk (Xort.
23,94, s= 1,62), Down sendromu tanili gocuk (Xort = 24,21, s= 1,27) ve serebral palsi
tanili gocuk (Xort = 25,34, s= 1,84) annelerinden anlamli derecede yiiksek oldugu
bulunmustur. Gruplara gore annelerin ebeveynlik alt boyut puanlarmna iligkin analiz

sonucu Tablo 13’de verilmistir.
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Tablo 13 Gruplara Gore Annelerin Ebeveynlik Alt Boyut Puan Ortalamalarinin
Farkhilasmasina lliskin Varyans, Post-hoc Tukey Analizi Sonuglar

Tan1 Gruplar: N Ort. Ss. F p Tukey
Normal Gelisim Gosteren 68 26,32 2,58 13,83 .000**

Zihinsel Yetersizlik 47 26,51 2,98 Zihinsel >Normal
Otizm 68 23,94 1,62 Otizm <Normal
Down Sendromu 34 2421 1,27 Down Sendromu<Normal

Ozgiil Ogrenme Giicliigii 42 25,45 1,40

Serebral Palsi 32 25,34 1,84 Serebral Palsi <Normal

* p<.05, **p <.01

4.3.3.4. Normal Gelisen ve Farkli Tan1 Gruplarindan Olan Cocuklarin Babalarin
Ebeveynlik Alt Boyutuna Iliskin Bulgular

Normal gelisim gosteren ¢ocuklu babalar ve farkli tan1 grubundaki ¢ocuklarin
babalarimin ebeveynlik alt boyut puan ortalamalari arasinda anlamli bir farklilik olup
olmadigin1 belirlemek amaciyla elde edilen verilere Tek Yonli Varyans Analizi
(ANOVA) uygulanmistir. Uygulanan analiz sonuglarinda ebeveynlik alt boyut puan
ortalamalarinin normal gelisim gdsteren ¢ocuklarin babalar1 ve farkli tan1 grubundaki
cocuk babalarina gore anlamli derecede farklilasma gosterdigi saptanmistir [F (5-285)

= 32,36, p<.01].

Hangi gruplarin farklilagtigini belirlemek amaciyla Post-hoc Tukey analizi
uygulanmistir. Analiz sonucunda normal gelisime sahip ¢ocugu olan (Xort. = 26,69, s=
1,65) babalarin ebeveynlik alt boyut puan ortalamalarinin zihinsel yetersizlige sahip
¢ocugu olan (Xort. = 24,30, s= 2,04), otizm tanili gocugu olan (Xort. = 22,21, 5= 2,66),
Down sendromu tanili gocugu olan (Xort. = 23,88, s= 2,09) ve 6zgiil 6grenme giigliigi
tanili gocugu olan (Xort. = 23,73, s= 2,08) ve serebral palsili ¢ocugu olan (Xort. = 23,97,
s= 1,58) babalardan anlamli derecede yiiksek oldugu bulunmustur. Gruplara gore

babalarin ebeveynlik alt boyut puanlarina iliskin analiz sonucu Tablo 14’de verilmistir.
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Tablo 14. Gruplara Gore Babalarin Ebeveynlik Alt Boyut Puan Ortalamalarinin
Farklhilasmasina Iliskin Varyans, Post-hoc Tukey Analizi Sonuclart

Tam Gruplari N Ort. Ss. F P Tukey

Normal Gelisim Gosteren 68 26,69 1,65 32,36 .000**

Zihinsel Yetersizlik 47 24,30 2,04 Normal> Zihinsel
Otizm 68 22,21 2,66 Normal> Otizm
Down Sendromu 34 23,88 2,09 Normal> Down S.
Ozgiil Ogrenme Giicliigii 42 23,73 2,08 Normal> OOG
Serebral Palsi 32 23,97 1,56 Normal> Serebral Palsi

* p<.05, **p <.01

4.3.3.5. Normal Gelisen ve Farklh Tam Gruplarindan Olan Cocuklarin
Annelerinin Fiziksel/Finansal/Materyal Yeterligi Alt Boyutuna iliskin Bulgular
Normal gelisim gosteren cocuklu anneler ve farkli tani1 gruplarindaki
cocuklarin annelerinin fiziksel/finansal/materyal yeterligi alt boyut puan ortalamalari
arasinda anlamli bir farklilik olup olmadigini belirlemek amaciyla elde edilen verilere
Tek Yonlii Varyans Analizi (ANOVA) uygulanmistir. Uygulanan analiz sonuglarinda
fiziksel/finansal/materyal yeterligi alt boyut puan ortalamalarinin normal gelisim
gosteren ¢ocuklarin anneler ve farkli tan1 grubundaki ¢ocuk annelerine gore anlaml

derecede farklilasma gosterdigi saptanmustir [F (5-285) = 16,24, p<.01].

Hangi gruplarin farklilagtigini belirlemek amaciyla Post-hoc Tukey analizi
uygulanmistir. Analiz sonucunda normal gelisim gosteren ¢ocuk annelerinin (Xort. =
18,07, s= 4,46) fiziksel/finansal/materyal yeterligi alt boyut puan ortalamalarinin
otizm tanili gocuk (Xort. = 15,46, s=5,69), Down sendromu tanili ¢ocuk (Xort. = 14,91,
s= 5,33) annelerinden anlamli derecede yiiksek oldugu bulunmustur. Serebral palsi
tanili gocuk (Xort. = 22,50, s= 2,38) annelerinin ise fiziksel/finansal/materyal yeterligi
alt boyut puan ortalamalar1 normal gelisim gosteren ¢ocuk annelerinden anlaml
derecede  yiliksek  oldugu  bulunmustur. Gruplara  gore annelerin
fiziksel/finansal/materyal yeterligi alt boyut puanlarna iligkin analiz sonucu Tablo

15°te verilmistir.
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Tablo 15. Gruplara Gore Annelerin Fiziksel/Finansal/Materyal Alt Boyut Puan
Ortalamalarinin Farklilasmasina Iliskin Varyans, Post-hoc Tukey Analizi Sonuglar

Tam Gruplari N Ort. Ss. F p Tukey

Normal Gelisim Gosteren 68 18,07 4,46 16,24 .000**

Zihinsel Yetersizlik 47 16,13 3,70
Otizm 68 15,46 5,69 Normal> Otizm
Down Sendromu 34 14,91 5,33 Normal> Down S.

Ozgiil Ogrenme Giicliigii 42 19,86 3,71
Serebral Palsi 32 2250 2,38 Serebral Palsi> Normal

* p<.05, **p <.01

4.3.3.6. Normal Gelisen ve Farkhh Tam Gruplarindan Olan Cocuklarin
Babalarinin Fiziksel/Finansal/Materyal Yeterligi Alt Boyutuna iliskin Bulgular
Normal gelisim gdsteren ¢ocuklu babalarin ve farkli tan1 gruptaki ¢ocuklarin
babalarin aile etkilesimi alt boyut puan ortalamalari arasinda anlamli bir farklilik olup
olmadigin1 belirlemek amaciyla elde edilen verilere Tek Yonli Varyans Analizi
(ANOVA) uygulanmistir. Uygulanan analiz sonuglarinda fiziksel/finansal/materyal
yeterligi alt boyut puan ortalamalarinin normal gelisim gdsteren ¢cocuklarin babalari
ve farkli tam1 grubundaki c¢ocuk babalarina gore anlamli derecede farklilasma

gosterdigi saptanmustir [F (5-285) = 11,45, p<.01].

Hangi gruplarin farklilagtigini belirlemek amaciyla Post-hoc Tukey analizi
uygulanmistir. Analiz sonucunda normal gelisim gosteren ¢ocuk babalarinin (Xort. =
17,99, s=4,35) fiziksel/finansal/materyal yeterligi alt boyut puan ortalamalarinin otizm
tanili gocuk (Xort. = 15,42, s=5,70) ve Down sendromu tanili ¢ocuk (Xort. = 15,32, 5=
5,57) babalarindan anlamli derecede yiiksek oldugu bulunmustur. Bununla birlikte
serebral palsi tanili g¢ocuga sahip babalarin  (Xon. = 21,41, s= 2,27)
fiziksel/finansal/materyal yeterligi alt boyut puan ortalamalarinin normal gelisim
gosteren ¢ocuk babalarindan anlamli derecede yiiksek oldugu bulunmustur. Gruplara
gore babalarin fiziksel/finansal/materyal yeterligi alt boyut puanlarmna iliskin analiz

sonucu Tablo 16’da verilmistir.
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Tablo 16. Gruplara Gore Babalarin Fiziksel/Finansal/Materyal Yeterligi Alt Boyut Puan
Ortalamalarinin Farklilasmasina Iliskin Varyans, Post-hoc Tukey Analizi Sonuglar

Tam Gruplari N Ort. Ss. F p Tukey

Normal Gelisim Gosteren 68 17,99 4,35 11,45 .000**

Zihinsel Yetersizlik 47 16,09 3,55
Otizm 68 15,41 5,70 Normal >Otizm
Down Sendromu 34 15,32 557 Normal> Down S.

Ozgiil Ogrenme Giicliigii 42 19,09 3,57
Serebral Palsi 32 21,40 2,27 Serebral Palsi >Normal

* p<.05, **p <.01
4.3.3.7. Normal Gelisen ve Farklh Tam Gruplarindan Olan Cocuklarin
Annelerinin Duygusal Yeterlik Alt Boyutuna iliskin Bulgular

Normal gelisim gosteren ¢ocuklu annelere ve farkli tan1 gruptaki ¢ocuklarin
annelerin duygusal yeterlik alt boyut puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir farklilik
olup olmadigini belirlemek amaciyla elde edilen verilere Tek Yonlii Varyans Analizi
(ANOVA) uygulanmistir. Uygulanan analiz sonuglarinda duygusal yeterlik alt boyut
puan ortalamalarinin normal gelisim gosteren cocuklarin anneler ve farkli tam

grubundaki ¢ocuk annelerine gore anlamli derecede farklilagma gosterdigi

saptanmustir [F (5-285) = 3,26, p<.01].

Hangi gruplarin farklilagtigini belirlemek amaciyla Post-hoc Tukey analizi
uygulanmistir. Analiz sonucunda normal gelisim gosteren ¢ocuk annelerinin (Xort. =
15,31, s=2,02) duygusal yeterlik alt boyut puan ortalamalarinin Down sendromu tanili
gocuk (Xort. = 13,74, s= 2,34) annelerinden anlamli derecede yiiksek oldugu
bulunmustur. Gruplara gére annelerin duygusal yeterlik alt boyut puanlarina iligskin

analiz sonucu Tablo 17°de verilmistir.
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Tablo 17. Gruplara Gére Annelerin Duygusal Yeterlik Alt Boyut Puan Ortalamalarinin
Farklhilasmasina Iliskin Varyans, Post-hoc Tukey Analizi Sonuclart

Tam Gruplari N Ort. Ss. F p Tukey

Normal Geligim 68 15,31 2,02 3,26 .007**

Gosteren

Zihinsel Yetersizlik 47 14,57 2,33

Otizm 68 14,54 2,23

Down Sendromu 34 13,74 2,34 Normal>Down Sendromu
Ozgiil Ogrenme Giigliigii 42 14,26 1,96

Serebral Palsi 32 14,06 1,61

* p<.05, **p <.01

4.3.3.8. Normal Gelisen ve Farkli Tam Gruplarindan Olan Cocuklarin
Babalarinin Duygusal Yeterlik Alt Boyutuna iliskin Bulgular

Normal gelisim gdsteren ¢ocuklu babalarin ve farkli tan1 gruptaki ¢cocuklarin
babalarin duygusal yeterlik alt boyut puan ortalamalari arasinda anlamli bir farklilik
olup olmadigini belirlemek amaciyla elde edilen verilere Tek Yonlii Varyans Analizi
(ANOVA) uygulanmistir. Uygulanan analiz sonuglarinda duygusal yeterlik alt boyut
puan ortalamalarimin normal gelisim gosteren cocuklarin babalar1 ve farkli tani
grubundaki c¢ocuk babalarina gore anlamli derecede farklilasma gostermedigi

saptanmustir [F (5-285) = 2,68, p>05].

4.3.3.9. Farkhh Tam1 Gruplarindan Olan Cocuklarin Annelerinin Yetersizlige
iliskin Destek Alt Boyutuna iliskin Bulgular

Farkli tan1 gruplarindaki ¢ocuklarin annelerinin yetersizlige iliskin destek alt
boyut puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir farklilik olup olmadigini belirlemek
amaciyla elde edilen verilere Tek Yonlii Varyans Analizi (ANOVA) uygulanmistir.
Uygulanan analiz sonuglarinda yetersizlige iliskin destek alt boyut puan
ortalamalarinin farkli tani grubundaki g¢ocuk annelerine gore anlamli derecede

farklilagsma gosterdigi saptanmustir [F (4-218) = 5,16, p<.01].

Hangi gruplarin farklilastigini belirlemek amaciyla Post-hoc Tukey analizi
uygulanmistir. Analiz sonucunda 6zgiil 6grenme giicliigii tanil1 gocuk annelerinin (Xort
= 15,33, s= 3,38) yetersizlige iliskin destek alt boyut puan ortalamalarinin otizm tanili
cocuk (Xort. = 12,72, s= 3,14) ve Down sendromu tanili ¢cocuk (Xort. = 12,74, s=4,11)
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annelerinden anlamli derecede yiiksek oldugu bulunmustur. Gruplara gore annelerin
yetersizlige iliskin destek alt boyut puanlarina iliskin analiz sonucu Tablo 18’de
verilmistir.

Tablo 18. Gruplara Gére Annelerin Yetersizlige lliskin Destek Alt Boyut Puan
Ortalamalarimin Farklidasmasina lliskin Varyans, Post-hoc Tukey Analizi Sonuglari

Tam Gruplari N Ort. Ss. F p Tukey

Zihinsel Yetersizlik 47 14,00 2,88 5,16 .001**

Otizm 68 12,72 3,14 OOG> Otizm

Down Sendromu 34 12,74 4,11 OOG>Down Sendromu
Ozgiil Ogrenme Giigliigii 42 15,33 3,38

Serebral Palsi 32 14,16 2,86

* p<.05,**p <.01

4.3.3.10. Farkh Tam Gruplarindan Olan Cocuklarin Babalarmin Yetersizlige
fliskin Destek Alt Boyutuna iliskin Bulgular

Farkli tan1 gruplarindaki ¢ocuklarin babalarinin yetersizlige iliskin destek alt
boyut puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir farklilik olup olmadigini belirlemek
amaciyla elde edilen verilere Tek Yonlii Varyans Analizi (ANOVA) uygulanmistir.
Uygulanan analiz sonuglarinda yetersizlige iliskin destek alt boyut puan
ortalamalarinin farkli tan1 grubundaki ¢ocuk babalarina gore anlamli derecede

farklilasma gosterdigi saptanmustir [F (4-218) = 4,89, p<.01].

Hangi gruplarin farklilagtigini belirlemek amaciyla Post-hoc Tukey analizi
uygulanmistir. Analiz sonucunda 6zgiil 6grenme giicliigli tanili ¢ocuk babalarinin
(Xort. = 15,31, s= 3,06) yetersizlige iliskin destek alt boyut puan ortalamalarinin otizm
tanili gocuk (Xort. = 13,05, s= 2,98) ve Down sendromu tanili ¢ocuk (Xort. = 13,03, s=
3,70) babalarindan anlamli derecede yiiksek oldugu bulunmustur. Gruplara gore
babalarin yetersizlige iliskin destek alt boyut puanlarina iligkin analiz sonucu Tablo

19°da verilmistir.
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Tablo 19 Gruplara Gére Babalarin Yetersizlige Iliskin Destek Alt Boyut Puan
Ortalamalarimin Farklilasmasina lliskin Varyans, Post-hoc Tukey Analizi Sonuglari

Tam Gruplari N Ort. Ss. F p Tukey

Zihinsel Yetersizlik 47 14,11 2,93 4,89 .001**

Otizm 68 13,05 2,98 OOG> Otizm

Down Sendromu 34 13,03 3,70 OOG>Down Sendromu
Ozgiil Ogrenme Giigliigii 42 15,31 3,06

Serebral Palsi 32 14,78 2,76

* p<.05, **p <.01

4.4, Sosyo-demografik Ozelliklere Gore Gelisimsel Yetersizlik ve Normal Gelisim
Gosteren Cocuklarin Anne-Babalarinin Aile Yasam Kalitesi Puanlarina fliskin
Bulgular

Asagida aile yasam kalitesi toplam puanlariin sosyo-demografik degiskenlere

gore farklilagip farklilagmamasina iliskin tablolar sirasi ile verilmistir.

Normal gelisim gosteren ve gelisimsel yetersizlige sahip olan ¢ocuk
annelerinin egitim diizeylerinin aile yasam kalitesi toplam puan ortalamalarin
istatistiki acidan anlamli olarak farklilastirip farklilastirmadigini belirlemek amaciyla

cift yonlii varyans analizi uygulanmistir.

Sonuglar tablo 20°de goriilmektedir. Yapilan analize gore egitim (F=2,89;
p=0,090>0.05); degiskeninin aile yasam kalitesi puanlar ile arasinda anlamli farklilik
bulunmamistir. Tek basimma normal ile gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olma
durumu (F=12,39; p=0,001<0.01) ve egitim ve normal ile gelisimsel yetersizlige sahip
cocugu olma durumu (F=4,80; p=0,029<0.05), kategorik degiskenlerinin ise aile
yasam kalitesi puanlari ile arasinda anlamli farklilik bulunmustur. Bu bulgu egitim
diizeyi ortaokul ve alt1 olan gelisimsel yetersizlik gosteren ¢ocuk annelerinin (Xort. =
91,11, s= 0,85) aile yasam kalitesi puanlar1 egitim diizeyi lise ve iistii olan normal
gelisim gosteren ¢ocuklarin annelerinin (Xort. = 97,79, s= 1,18) puanlarindan daha

diistiktiir.
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Tablo 20. Egitim Diizeyine Gore Annelerin Aile Yasam Kalitesi Toplam Puan Ortalamalarina
1liskin Cift Yonlii Varyans Analizi Sonuglar

Varyansin Kaynagi df Karelerin F p
ort.
Aile Yasam Kalitesi
Normal ya da Gelisimsel 1 862,58 12,39 ,001**
yetersizlige sahip cocugu olma
durumu
Egitim Diizeyi 1 201,174 2,89 ,090
Normal ya da Gelisimsel 1 334,05 4,80 ,029*

yetersizlige sahip cocugu olma
durumu* Egitim Diizeyi

* p<.05, ** p <.01

Normal gelisim gosteren ve gelisimsel yetersizlie sahip olan ¢ocuk
babalarmin egitim diizeylerinin aile yasam kalitesi toplam puan ortalamalarini
istatistiki agidan anlamli olarak farklilastirip farklilastirmadigini belirlemek amaciyla
cift yonlii varyans analizi uygulanmistir. Sonuglar tablo 21°de goriilmektedir. Yapilan
analize gore egitim (F=0,18; p=0,670>0.05); egitim ve normal ile gelisimsel
yetersizlige sahip ¢ocugu olma durumu (F=3,49; p=0,063>0.05), kategorik
degiskenlerinin aile yasam kalitesi puanlart ile arasinda anlamh farklilik
bulunmamistir. Tek basma normal ile gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olma
durumu (F=17,50; p=0,000<0.05) degiskeninin, aile yasam Kkalitesi puanlari ile
arasinda anlamh farklilik bulunmustur.

Tablo 21.Egitim Diizeyine Gére Babalarin Aile Yasam Kalitesi Toplam Puan Ortalamalarina
Lliskin Cift Yonlii Varyans Analizi Sonuglart

Varyansin Kaynagi df Karelerin F p
ort.
Aile Yasam Kalitesi
Normal ya da Gelisimsel 1 1111,23 17,50 ,000**
yetersizlige sahip cocugu olma
durumu
Egitim Diizeyi 1 11,53 0,18 ,670
Normal ya da Gelisimsel 1 221,84 3,49 ,063

yetersizlige sahip cocugu olma
durumu* Egitim Diizeyi

*p<.05, ** p<.01
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Normal gelisim gosteren ve gelisimsel yetersizlige sahip olan ¢ocuk
annelerinin  sosyo-ckonomik diizeylerinin aile yasam kalitesi toplam puan
ortalamalarini istatistiki acgidan anlamli olarak farklilastirip farklilagtirmadiginm
belirlemek amaciyla ¢ift yonlii varyans analizi uygulanmistir. Sonuglar tablo 22°de
goriilmektedir. Yapilan analize gore sosyo-ekonomik diizey (F=123,78;
p=0,000<0.01) ve normal ile gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olma durumu
(F=10,58; p=0,001<0.01), kategorik degiskenlerinin aile yasam kalitesi puanlar1 ile
arasinda anlamli farklilik bulunmustur. Sosyo-ekonomik diizey ve normal ile
gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olma durumu (F=3,20; p=0,075>0.05)
degiskeninin, aile yasam kalitesi puanlart ile arasinda ise anlamli farklilik
bulunamamaistir. Sosyoekonomik diizey ile ilgili ise orta ve istii (Xort. = 101,42, s=
0,68) sosyoekonomik diizey algisina sahip olan annelerin aile yasam kalitesi
algilarinin alt ve orta-alt (Xort. = 90,58, s= 0,70) sosyoekonomik diizey algisina sahip
olan annelerden anlamli derecede daha yiiksek oldugu bulunmustur.

Tablo 22. Sosyo-ekonomik Diizeye Gore Annelerin Aile Yasam Kalitesi Toplam Puan
Ortalamalarina lligkin Cift Yonlii Varyans Analizi Sonuglari

Varyansin Kaynagi df Karelerin F p
ort.
Aile Yasam Kalitesi
Normal ya da Gelisimsel 1 519,30 10,58 ,001**
yetersizlige sahip cocugu olma
durumu
Sosyo-ekonomik Diizey 1 6082,98 123,78 ,000**
Normal ya da Gelisimsel 1 157,34 3,20 ,075

yetersizlige sahip ¢ocugu olma
durumu* Sosyo-ekonomik Diizey

* p<.05, ** p <.01

Normal gelisim gosteren ve gelisimsel yetersizlige sahip olan c¢ocuk
babalarmin sosyo-ekonomik diizeylerinin aile yasam kalitesi toplam puan
ortalamalarin1 istatistiki ac¢idan anlamli olarak farklilastirip farklilastirmadigim
belirlemek amaciyla ¢ift yonlii varyans analizi uygulanmigtir. Sonuglar tablo 23’de
goriilmektedir. Yapilan analize gore sosyo-ekonomik diizey (F=124,57,
p=0,000<0.01) ve normal ile gelisimsel yetersizlige sahip cocugu olma durumu

(F=19,86; p=0,000<0.01), kategorik degiskenlerinin aile yasam kalitesi puanlar1 ile
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arasinda anlamli farklilik bulunmustur. Sosyo-ekonomik diizey ve normal ile
gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olma durumu (F=1,44; p=0,231>0.05)
degiskeninin, aile yasam kalitesi puanlar1 ile arasinda ise anlamli farklilik
bulunamamistir. Sosyoekonomik diizey ile ilgili ise orta ve lstii (Xort. = 100,96, s=
0,63) sosyoekonomik diizey algisina sahip olan babalarin aile yasam kalitesi
algilarinin alt ve orta-alt (Xor= 90,85, s= 0,65) sosyoekonomik diizey algisina sahip

olan babalardan anlamli derecede daha yiiksek oldugu bulunmustur.

Tablo 23. Sosyo-ekonomik Diizeye Gore Babalarin Aile Yasam Kalitesi Toplam Puan
Ortalamalarina lligkin Cift Yonlii Varyans Analizi Sonuglari

Varyansin Kaynagi df Karelerin F p
ort.

Aile Yasam Kalitesi

Normal ya da Gelisimsel 1 843,10 19,86 ,000**
yetersizlige sahip cocugu olma

durumu

Sosyo-ekonomik Diizey 1 5286,94 124,57 ,000**
Normal ya da Gelisimsel 1 61,03 1,44 ,231

yetersizlige sahip cocugu olma
durumu* Sosyo-ekonomik Diizey

* p<.05, ** p <.01

Normal gelisim gosteren ve gelisimsel yetersizlige sahip olan ¢ocuk
annelerinin sahip olduklart ¢ocuk sayisinin aile yasam kalitesi toplam puan
ortalamalarin1 istatistiki ac¢idan anlamli olarak farklilastirip farklilastirmadigin
belirlemek amaciyla ¢ift yonlii varyans analizi uygulanmistir. Sonuglar tablo 24°de
goriilmektedir. Yapilan analize gore annelerin sahip olduklari ¢ocuk sayisi (F=0,02;
p=0,891>0.05); sahip olduklari gocuk sayis1 ve normal ile gelisimsel yetersizlige sahip
¢ocugu olma durumu (F=0,74; p=0,391>0.05), kategorik degiskenlerinin aile yasam
kalitesi puanlar ile arasinda anlamli farklilik bulunmamistir. Tek basina normal ile
gelisimsel yetersizlige sahip cocugu olma durumu (F=11,35; p=0,001<0.01)

degiskeninin, aile yagam kalitesi puanlari ile arasinda anlamli farklilik bulunmustur.
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Tablo 24. Sahip Olduklar: Cocuk Sayist Gore Annelerin Aile Yasam Kalitesi Toplam Puan
Ortalamalarina lligkin Cift Yonlii Varyans Analizi Sonuglari

Varyansin Kaynagi df Karelerin F p
ort.
Aile Yasam Kalitesi
Normal ya da Gelisimsel 1 841,03 11,35 ,001**
yetersizlige sahip cocugu olma
durumu
Sahip Olduklar1 Cocuk Sayisi 1 1,40 0,02 ,891
Normal ya da Gelisimsel 1 54,81 0,74 ,391

yetersizlige sahip cocugu olma
durumu* Sahip Olduklar1 Cocuk
Sayisi

* p<.05, ** p <.01

Normal gelisim gosteren ve gelisimsel yetersizlie sahip olan ¢ocuk
babalarinin sahip olduklar1 cocuk sayisinin aile yasam kalitesi toplam puan
ortalamalarin1 istatistiki agidan anlamli olarak farklilagtirip farklilagtirmadigini
belirlemek amaciyla ¢ift yonlii varyans analizi uygulanmistir. Sonuglar tablo 25°te
goriilmektedir. Yapilan analize gore babalarin sahip olduklar1 ¢cocuk sayist (F=0,05;
p=0,826>0.05); sahip olduklari cocuk sayis1 ve normal ile gelisimsel yetersizlige sahip
¢ocugu olma durumu (F=0,15; p=0,702>0.05), kategorik degiskenlerinin aile yasam
kalitesi puanlari ile arasinda anlamli farklilik bulunmamistir. Tek bagina normal ile
gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olma durumu (F=15,88; p=0,000<0.05)
degiskeninin, aile yasam kalitesi puanlar ile arasinda anlamli farklilik bulunmusgtur.

Tablo 25. Sahip Olduklar: Cocuk Sayist Gére Babalarin Aile Yasam Kalitesi Toplam Puan
Ortalamalarina lligkin Cift Yonlii Varyans Analizi Sonuglar

Varyansin Kaynagi df Karelerin F p

ort.
Aile Yasam Kalitesi
Normal ya da Gelisimsel 1 1037,66 15,88 ,000**
yetersizlige sahip ¢ocugu olma
durumu
Sahip Olduklar1 Cocuk Sayisi 1 3,17 0,05 ,826
Normal ya da Gelisimsel yetersizlige 1 9,56 0,15 ,702
sahip ¢ocugu olma durumu* Sahip
Olduklart Cocuk Sayisi

* p<.05, ** p <.01
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Normal gelisim gosteren ve gelisimsel yetersizlige sahip olan ¢ocuk
annelerinin ¢alisma durumunun aile yasam kalitesi toplam puan ortalamalarin
istatistiki acidan anlamli olarak farklilagtirip farklilastirmadigini belirlemek amaciyla
¢ift yonlii varyans analizi uygulanmistir. Sonugclar tablo 26’da goriilmektedir. Yapilan
analize gore ¢alisma durumu (F=1,05; p=0,307>0.05); ¢alisma durumu ve normal ile
gelisimsel yetersizlige sahip ¢cocugu olma durumu (F=2,19; p=0,140>0.05), kategorik
degiskenlerinin aile yasam kalitesi puanlar1 ile arasinda anlamli farklilik
bulunmamistir. Tek basina normal ile gelisimsel yetersizlige sahip ¢cocugu olma
durumu (F=7,19; p=0,008<0.05) degiskeninin, aile yasam kalitesi puanlari ile arasinda

anlamli farklilik bulunmustur.

Tablo 26. Calz;ma Durumuna Gore Annelerin Aile Yasam Kalitesi Toplam Puan
Ortalamalarina lligkin Cift Yonlii Varyans Analizi Sonuglari

Varyansin Kaynagi df Karelerin F p
ort.
Aile Yasam Kalitesi
Normal ya da Gelisimsel 1 530,17 7,19 ,008**
yetersizlige sahip cocugu olma
durumu
Calisma Durumu 1 77,16 1,05 ,307
Normal ya da Gelisimsel 1 161,67 2,19 ,140

yetersizlige sahip ¢ocugu olma
durumu* Calisma Durumu

* p<.05, ** p <.01

Normal gelisim gosteren ve gelisimsel yetersizlige sahip olan ¢ocuk
annelerinin eslerinden ¢ocugun bakiminda destek alip almadiklarinin aile yasam
kalitesi toplam puan ortalamalarii istatistiki acidan anlamli olarak farklilastirip
farklilastirmadigin1 belirlemek amaciyla ¢ift yonlii varyans analizi uygulanmustir.
Sonuglar tablo 27°de goriilmektedir. Yapilan analize gore annelerin aldiklar1 bakim
destegi (F=1,74; p=0,188>0.05); aldiklar1 bakim destegi ve normal ile gelisimsel
yetersizlige sahip ¢ocugu olma durumu (F=0,44; p=0,835>0.05), kategorik
degiskenlerinin aile yasam kalitesi puanlar1 ile arasinda anlamh farklilik
bulunmamistir. Tek basima normal ile gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olma
durumu (F=6,65; p=0,010<0.05) degiskeninin, aile yasam kalitesi puanlari ile arasinda

anlaml farklilik bulunmustur.
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Tablo 27. Aldiklar1 Bakim Destegine Gore Annelerin Aile Yasam Kalitesi Toplam Puan
Ortalamalarina lligkin Cift Yonlii Varyans Analizi Sonuglari

Varyansin Kaynagi df Karelerin F p
ort.

Aile Yasam Kalitesi

Normal ya da Gelisimsel 1 490,88 6,65 ,010*

yetersizlige sahip cocugu olma

durumu

Aldiklart Bakim Destegi 1 128,65 1,74 ,188

Normal ya da Gelisimsel 1 3,22 0,44 ,835

yetersizlige sahip cocugu olma
durumu* Aldiklar1 Bakim Destegi

* p<.05, ** p <.01

Normal gelisim gosteren ve gelisimsel yetersizlie sahip olan ¢ocuk
annelerinin eslerinden aldiklar1 bakimin tiiriiniin aile yasam kalitesi toplam puan
ortalamalarin1 istatistiki agidan anlamli olarak farklilagtirip farklilastirmadigini
belirlemek amaciyla ¢ift yonlii varyans analizi uygulanmistir. Sonuglar tablo 28°de
goriilmektedir. Yapilan analize gore annelerin aldiklar1 bakim destegin tiirii (F=0,58;
p=0,628>0.05); aldiklar1 bakim destegin tiirli ve normal ile gelisimsel yetersizlige
sahip ¢ocugu olma durumu (F=0,54; p=0,652>0.05), kategorik degiskenlerinin aile
yasam kalitesi puanlari ile arasinda anlamli farklilik bulunmamaistir. Tek basina normal
ile gelisimsel yetersizlige sahip c¢ocugu olma durumu (F=3,96; p=0,048<0.05)

degiskeninin, aile yagam kalitesi puanlari ile arasinda anlamli farklilik bulunmustur.

Tablo 28. Aldiklart Bakim Desteginin Tiiriine Gére Annelerin Aile Yasam Kalitesi Toplam
Puan Ortalamalarina Iliskin Cift Yonlii Varyans Analizi Sonuglart

Varyansin Kaynagi df Karelerin F P
ort.

Aile Yasam Kalitesi

Normal ya da Gelisimsel 1 293,12 3,96 ,048*

yetersizlige sahip cocugu olma

durumu

Aldiklar1 Bakim Desteginin Turii 1 43,20 0,58 ,628

Normal ya da Gelisimsel 1 40,40 0,54 ,652

yetersizlige sahip cocugu olma
durumu* Aldiklar1 Bakim
Desteginin Tiirii

* p<.05,%* p <.01
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BESINCI BOLUM

TARTISMA, SONUC ve ONERILER

5.1. Tartisma ve Sonug¢

Bu c¢alismada, normal gelisim gdsteren cocuklara sahip ebeveynler ile
gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin aile yasam kaliteleri
incelenmistir. Ayrica normal gelisim gosteren ¢ocuklarin ebeveynleri ile gelisimsel
yetersizlige sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin arasinda aile yasam kalitesi degiskeni
baglaminda karsilastirma yapilmistir. Bununla birlikte gelisimsel yetersizlik
kategorisinde ele alinan zihinsel yetersizlik, otizm spektrum bozuklugu, Down
sendromu, 6zgiil 6grenme gii¢liigii ve serebral palsi tanili gocugu olan anne-babalarin
da aile yasam kalitesi algilar1 incelenmistir. Caligmanin amaci dogrultusunda,
arastirmanin ¢alisma grubunu olusturan gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan
anne-babalara ve normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip anne-babalara “Beach Center
Aile Yasam Kalitesi Olgegi” ve Kisisel Bilgi Formu verilmistir ve dlgek toplam ve alt
boyut puanlarinin bilgi formundaki degiskenlere (anne ve babanin yasi, egitim diizeyi,
calisma durumlari, sosyo-ekonomik diizeyleri, sahip olduklari ¢cocuk sayisi ve annenin
esinden aldigi bakim destegi ile bu destegin tiirii) gore anlamh diizeyde farklilasip

farklilasmadigina iliskin analizler yapilmistir.

Calismanin bulgular1 gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan ve normal
gelisim gosteren ¢ocuga sahip anne-babalarin aile yasam kalite algilarinin birbirinden
farkli oldugunu gostermektedir. Gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan anne-
babalarin aile yasam kalitesi algilarinin normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip anne-
babalardan daha disiik oldugu goziikmektedir. Bu bulguyu destekleyen caligmay1
Ozyurt (2011), hafif zihinsel yetersizlige sahip cocuk anneleri ve normal gelisim
gdsteren cocuk anneleriyle yapmustir. Ozyurt (2011), zihinsel yetersizlige sahip
cocugu olan annelerin aile yagam kalitesi algilarinin, normal gelisen ¢ocuklu annelere
gore anlamli diizeyde diisiik oldugu sonucuna ulagmistir. Bu bulguyu destekleyen bir
diger calisma ise Kara (2016) tarafindan gelisimsel yetersizlik ve normal gelisim
gosteren cocuklarin anneleri ile yiiriitiilmiistiir. Aile yasam kalitesi, evlilik uyumu ve
Oznel iyi oluslarin incelendigi bu g¢alismanin bulgularina bakildiginda, gelisimsel

yetersizlik gosteren cocuklarin annelerinin aile yasam kalitesi algilar1 normal gelisim
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gosteren ¢ocuklarin annelerinin aile yagam kalitesi algilarina gore daha disiik
bulunmustur. Gelisimsel yetersizlik gosteren ¢ocuklarin annelerinin aile yasam kalitesi
algilarini1 normal gelisim gosteren ¢ocuklu annelere gore olumsuz etkileyen faktorler;
annelerin yetersizlige sahip ¢ocugun bakimiyla 6zel ilgilenmesi, kendilerine vakit
ayirramamasi, yetersizlige sahip c¢ocukla ilgili yasanan finansal zorluklar gibi
diistintilebilir. Bu calismanin bulgusundan farkli olarak ise Bayat (2005) yaptig
calismasinda; otizmli ¢ocuga sahip olmanin aile {iyeleri agisindan bir zorluk gibi
goriinse de annelerin aile yasam kalitesi algilarinda bir degismeye sebep olmadigini

vurgulamastir.

Aysan ve Ozben (2007) tarafindan yapilmis bir ¢alisma ise bu ¢aligmanin baba
ile ilgili bulgularin1 destekler niteliktedir. Calismanin bulgularina bakildiginda
gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan babalarin yasam doyumlarinin normal
gelisim gosteren ¢ocuga sahip babalarin yasam doyumlarina gore daha diisiik oldugu

belirlenmigtir. Bu sonug, bu ¢alismanin bulgusu ile benzerlik gostermektedir.

Gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan anne-babalar ile normal gelisim
gosteren gocuga sahip anne-babalar aile yasam kalitesi 6lgeginin alt boyutlarinda (aile
etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yeterlilik, fiziksel/finansal/materyal yeterliligi)
karsilastirilmistir. Bu karsilagtirmanin sonucuna gore, gelisimsel yetersizlik gosteren
cocuklarin anneleri ebeveynlik ve duygusal yeterlik alt boyutlarinda normal gelisim
gosteren ¢cocuk annelerinden daha diisiik, aile etkilesimi alt boyutunda ise daha yiiksek
puanlar almislardir. Literatiir incelendiginde, Sirin (2014) tarafindan yapilan bir
calismada bu ¢aligmanin bulgulariyla benzer sekilde normal gelisim gosteren ¢ocuga
sahip ailelerin aile yasam kalitesi alt boyut algilar1 gelisimsel yetersizlik gosteren
cocuklarin ailelerine kiyasla anlamli derecede yiiksek bulunmustur. Ayni sekilde
Ozyurt (2011) yaptigi calismasinda zihinsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan annelerin
aile yasam Kkalitesi algilarin1 aile etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yeterlilik,
fiziksel/finansal/materyal yeterliligi alt boyutlarina gére normal gelisim goésteren
cocuga sahip annelerden daha diisiik bulmustur. Bununla birlikte bu iki ¢alismanin
bulgulari, bu ¢alismanin “fiziksel/finansal/materyal yeterliligi” ve “aile etkilesimi” alt
boyutunda benzerlik gostermemektedir. Literatiirde bu bulguyu destekleyen en yakin
calisma Meral (2011) tarafindan yiiriitiilmustiir. Meral (2011), gelisimsel yetersizligi

olan ¢ocuk annelerinin aile yasam kalitesi ve alt alan algilarindan en yiiksek algisinin
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“aile etkilesimi® alt alaninda, en diisiik alginin ise “fiziksel/materyal/finansal yeterlik"
alt alaninda oldugunu ifade etmistir. Gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan ailelerin
aile yasam kalitesi alt alanlar igerisinde en yiiksek algilarinin “aile etkilesimi” alt
boyutunda oldugunu destekleyen pek ¢ok ¢alisma bulunmaktadir (Balcells-Balcells ve
ark., 2010; Brown, Petrowski, Edwards, Isaacs, Brown, Baum ve ark., 2010; Clark,
Brown ve Karrapaya, 2011; Cagran, Schmidt ve Brown, 2011). Tiim bu ¢aligmalarin
bulgularina paralel olarak aile etkilesimi alt boyutunda gelisimsel yetersizlige sahip
¢ocugu olan annelerin daha yiiksek puan almasi, ailenin ¢ocugun yetersizligini
Ogrendigi an ve sonrasinda bir olarak yetersizlikle miicadele etmesi, dayanisma iginde
olarak zorluklarin iistiinden gelmeye calisilmasinin aile igi etkilesim gili¢lendirdigi

seklinde agiklanabilmektedir (Bayat, 2005; Patterson, Holm ve Gurney, 2004).

Gelisimsel yetersizlik gosteren ¢cocuklarin babalariin ise yalnizca ebeveynlik
alt boyutlarinda normal gelisim gosteren ¢ocuk babalarindan daha diisiik puanlar
aldiklar1 goriilmistiir. Aile etkilesimi alt boyutunda ise anneler ile benzerlik gostererek
daha ytiksek puanlar almiglardir. Babalarin aile yasam kalitesi alt alan algilar1 ile ilgili
benzer bir ¢alismaya rastlanamamistir. Fakat bununla birlikte literatiirde bu bulguyu
destekleyen en yakin caligma Sirin (2014) tarafindan normal gelisen ¢ocuga sahip
ebeveynlerle yiiriitilmiistir ve bu ¢alismada ailelerin aile yasam Kkalitesi alt

boyutlarinda en diisiik alginin duygusal yeterlik alt alaninda oldugu ifade edilmistir.

Calismanin bir diger bulgusuna bakildiginda, normal gelisen ve farkli tani
gruplarindan (zihinsel yetersizlik, otizm spektrum bozuklugu, Down sendromu, 6zgiil
O0grenme glicliigli ve serebral palsi) olan ¢ocuklarin anne-babalarinin aile yasam
kalitesi algilar1 incelenmis ve aile yasam kalitesi algilarinin gruplara gore anlaml
diizeyde farklilasma gosterdigi saptanmistir. Hangi gruplar arasinda anlamli farklilik
olduguna bakildiginda otizm ve Down sendromlu ¢ocuga sahip anne ve babalarin
yagsam kalitesi algilarinin normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip anne-babalara gore
anlamli derecede diisiik oldugu sonucuna varilmistir. Ek olarak zihinsel yetersizlige
sahip cocugu olan annelerin yasam kalitesi algilarinda normal gelisen ¢ocuga sahip
annelere gore anlamli bir farklilik bulunmamigsken; zihinsel yetersizlige sahip ¢cocugu
olan babalarin yasam kalitesi algilarinin normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip
babalara kiyasla anlamli derecede diisiik oldugu bulunmustur. Diger tan1 gruplari ile

ise anlamli bir farklilik bulunamamistir. Bu bulguyu destekleyen ¢alismayi Brown
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(2006) 33 Down sendromlu, 18 otizmli ve 18 normal gelisim gosteren ¢ocugun aileleri
ile kendi gelistirdikleri Aile Yasam Kalitesi Olgegini kullanarak yapmstir. Calismanin
bulgularina bakildiginda normal gelisim gosteren ¢ocugun ailelerinin diger iki gruba
kiyasla aile yasam kalitesi algilarinin daha yiiksek oldugu tespit edilmistir. Bir diger
benzer bulguya ise Pisula ve Por¢bowicz-Dorsmann’in (2017) ¢alismasinda
rastlanmaktadir. Bu aragtirmacilar yaptiklar1 ¢alismada otizmli ¢ocuklarin anne-
babalarinin daha diisiik yasam kalitesi algisina sahip olduklar1 sonucuna ulasmislardir.
Zihinsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan babalarin aile yasam kalitesi algilarini 6lgen

bir ¢aligmaya ise rastlanamamustir.

Calismanin bir diger sorusu olan normal gelisen ve farkli tan1 gruplarindan olan
cocuklarin anne-babalarinin aile yasam kalitesi alt boyut algilarina bakildiginda;
babalarin duygusal yeterlik alt boyutu puanlart diginda diger tiim alt boyutlarda (aile
etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yeterlik (yalnizca annede), fiziksel/finansal/materyal
yeterligi ve yetersizlige iliskin destek) anlamli bir farklilik bulunmustur. Caligmanin
bulgulara bakildiginda aile etkilesimi alt alaninda zihinsel yetersizlik ve otizmli
¢ocuga sahip anne ve babalarin puanlari normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip anne-
babalara kiyasla anlamli derecede yiiksek bulunmustur. Bunun disinda babalarda
Down sendromu ve serebral palsili ¢ocuga sahip babalarin puanlar1 ayni sekilde
normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip babalara kiyasla anlamli derecede yliksek
bulunmustur. Bunun sebebi bir onceki bulgularla benzer sekilde ailede gelisimsel
yetersizlige sahip bir ¢ocugun varhigimin aile i¢i iletisimi giliclendirebilecegiyle

agiklanabilir bulunmustur.

Gruplara gore ebeveynlik alt boyutuna bakildiginda, otizm, Down Sendromlu
ve serebral palsili ¢ocuga sahip annelerin puanlar1 normal gelisim gosteren ¢cocuga
sahip annelere kiyasla anlamli derecede diisiik bulunmustur. Ebeveynlik alt
boyutundaki 6l¢ek maddeleri incelendiginde; c¢ocuklarin kendi ayaklari iizerinde
durmalaria yardimer olma, okul faaliyetlerine ve 6devlerine yardimci olma, diger
bireylerle nasil gecinebilecegini 6gretme ve dogru kararlar almay1 6gretme gibi sosyal
hayat ve giinliik yasam becerilerine yonelik maddeler goriilmektedir. Bu baglamda
zihinsel yetersizlik, otizm, Down sendromu ve serebral palsi tanili ¢ocuga sahip
annelerin normal gelisen ¢ocuga sahip annelere kiyasla ¢ocuklarma bu becerileri

kazandirmak i¢in daha ¢ok zaman ve emek ayirdiklar1 ve ¢ok daha fazla zorlandiklar1
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bu sebeple de ebeveynlik alt boyutunda daha diisiik puan aldiklar1 diistiniilmektedir.
Babalarda ise tiim tani gruplarmin ebeveynlik alt boyut puan ortalamalar1 normal
gelisim gosteren cocuga sahip babalara kiyasla anlamli derecede diisiik bulunmustur.
Bu bulgu c¢ocuga bu beceri egitimlerinin &zellikle gelisimsel yetersizlige sahip
cocuklarda anneler ya da bir bagka bakim veren kiginin varlig1 tarafindan verildigini

distindiirmektedir.

Fiziksel/Finansal/Materyal alt boyutuna bakildiginda normal gelisim gisteren
¢ocuga sahip anne-babalarin puanlari otizm ve Down sendromlu ¢ocuga sahip anne-
babalardan anlamli derecede yiiksek, serebral palsili gocuga sahip anne-babalardan ise
anlamli derecede diisiik bulunmustur. Fiziksel/Finansal/Materyal alt boyut olgek
maddeleri incelendiginde; kendi araglarina sahip olma, mutfak, okul ve fatura masrafi
gibi masraflar1 karsilayabilme, saglik imkanlarindan faydalanabilme gibi maddeler
oldugu goriilmektedir. Bu baglamda otizm ve Down sendromuna sahip ¢ocugu olan
anne-babalarda diisiik puanin sebebi olarak bu gruplarda sosyo-ekonomik diizeyin ve
anne-babalarin finansal yeterlik algisinin zayif olmasi sebep olarak diisiiniilmektedir.
Caligmanin betimsel istatistiklerine bakildiginda otizm ve Down sendromuna sahip
cocugu olan ailelerin biiyiik bir ¢ogunlugunun alt ve orta alt sosyo ekonomik diizeye
sahip oldugu goriilmektedir. Serebral palsi tanili ¢ocuga sahip ailelerin ise sosyo
ekonomik diizeylerine bakildiginda ise tamaminin orta ve iistii diizeye sahip oldugu;
bu sebeple serebral palsili gocuga sahip anne-babalarin puanlarinin normal gelisim
gosteren cocuga sahip anne-babalardan anlamli derecede yiliksek oldugu

diistiniilmektedir.

Gruplara gore duygusal yeterlik alt boyutuna bakildiginda yalnizca Down
Sendromlu ¢ocuga sahip annelerin puanlar1 normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip
annelere kiyasla anlamli derecede diisiik bulunmustur. Babalarda anlamli bir farklilik

bulunamamaistir

Yetersizlige iliskin destek alt boyutuna bakildiginda 6zgiil 6grenme giicliigii
gosteren ¢cocuga sahip anne ve babalarin puanlar1 otizm ve Down sendromlu ¢ocuga
sahip annelerden anlamli derecede yiiksek bulunmustur. Yetersizlige iliskin destek alt
boyut 6l¢ek maddeleri incelendiginde; destekle ilgili hizmet sunan kisilerle iyi

iligkiler, gelisimsel yetersizlige sahip olan bireyin arkadas edinebilmesi, hem ev
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ortaminda hem akademik anlamda gelisme gosterebilmesi i¢in gereken destege sahip
olabilmesi gibi maddelerden olustugu goriilmektedir. Bu baglamda tani gruplari
igerisinde 6zgiil 6grenme giigliigline sahip ¢cocugu olan anne babalarin yetersizlige
iliskin destek alt boyut puanlarinin otizm ve Down sendromu gibi diger tan1 gruplarina
sahip ¢ocugu olan anne-babalardan daha yiiksek ¢ikmasinin sebebi olarak; 6zgiil
ogrenme giigliigli tanisinin diger tani gruplarina kiyasla normal gelisim gosteren
cocuklara daha yaklasik olmasi olarak diisiiniilmektedir. Ozgiil 5grenme gii¢liigii tanil1
cocuklarin ¢cogu acidan normal gelisim gosteren bir cocuktan farki anlasilamaz. Bu
sebeple yasitlariyla iletisim kurabilmesi diger tan1 gruplarina kiyasla daha kolaydir,
cevrenin otizm ya da Down sendromlu bir ¢ocuga kiyasla onyargis1 6zgiil 6grenme
giicliigiine sahip ¢ocukta daha az olur ve bu sebeple ¢cevreden gorebilecegi destegin bu
cocuklara kiyasla ¢ok daha fazla olacag: diisiiniilmektedir. Literatiir incelendiginde;
aile yasam kalitesini ve alt boyutlarint bu ¢aligmada ele alinan tani gruplariyla
inceleyen bir ¢aligmaya rastlanamamistir. Bu sebeple ¢alisma bulgulari literatiir ile

benzerlik ve farklilik yoniinden kiyaslanamamaktadir.

Calismanin bir diger sorusunda, gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan
anne-babalarin ve normal gelisim gdsteren ¢ocuga sahip anne-babalarin aile yasam
kalitesi Olgegi toplam puanlarinda demografik degiskenler (sosyoekonomik diizey,
egitim diizeyi, esten alinan destek, alinan destegin tiirii, ¢ocuk sayisi, calisma durumu)
acisindan anlamli olarak farklilagma olup olmadigimma bakilmistir. Bulgularina
bakildigindaysa gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan anne ile normal gelisim
gbsteren ¢ocuga sahip anne olma durumu ve annelerin egitim diizeyi birlikte ele
alindiginda, bu degiskenlerin birlikte aile yasam kalitesi puanlari lizerine etkisi oldugu
gozikkmektedir. Bir diger deyisle, egitim diizeyi ortaokul ve alti olan gelisimsel
yetersizlik gosteren ¢ocuklarin annelerinin aile yasam kalitesi puanlart egitim diizeyi
lise ve tistii normal gelisim gosteren ¢ocuklarin annelerinin puanlarindan daha diigiik
bulunmustur. Ozyurt’un (2011) calismasi bu ¢alismayla benzer dogrultuda sonuclar
gostermektedir. Normal gelisen ¢ocugu olan ve {liniversite egitimi almis annelerin aile
yasam kalitesi alt boyutlariin puanlarinin engelli cocugu olan ve egitim seviyesi
diisiik annelerin puanlarmma gore daha yiiksek oldugunu bulmustur. Bu bulgu,
literatlirdeki diger arastirma bulgulariyla da benzerlik gostermektedir (Ahmet, 2017,
Kara, 2016). Ahmet (2017) tarafindan yapilan Bati Trakya’da engelli ¢ocuga sahip

78



azinlik ailelerinin yasam Kkalitesinin incelendigi bu calismada ise, egitim diizeyi
yalnizca okuryazarlik olan anne-babalarin yasam kalitesi ortaokul, lise ve {iniversite
olan ebeveynlere gore daha diisiik bulunmustur. Ozellikle gelisimsel yetersizlige sahip
g¢ocugu olan annelerin egitim seviyelerinin yiiksek olmasi, annenin ¢ocugun
yetersizligi ile ilgili verilen hizmet ve desteklere ulagsmasinda kolaylastirici bir faktor
olabilir. Bu durumun da ailenin yasam kalitesi algisina olumlu katkisi olacagi
diisiiniilebilir (Kara, 2016).

Sogit’iin (2018) aile yasam kalitesi ile ilgili yapmis oldugu calismada elde
ettigi bulgu bu arastirmanin bulgulariyla farklilik gostermektedir. Sogiit (2018)
calismasinda ¢ocugu kaynastirma Ogrencisi olan ve normal gelisim gosteren
cocuklarin annelerinin egitim durumunun aile yasam kalitesi algis1 iizerinde anlamli
bir farklilik olusturmadigini vurgulamistir. Gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan
baba ile normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip baba olma durumu ve babalarin egitim
diizeyi birlikte ele alindiginda ise, bu degiskenlerin birlikte aile yasam kalitesi puanlari
tizerine etkisi olmadig1 goziikmektedir. Bu ¢alismanin bulgusundan farkli olarak ise
Simsek-Aybar (2005) yaptig1 ¢alismasinda; babanin egitim seviyesinin artmasiyla
yasam kalitesinin azaldigi sonucuna ulasmistir. Cam ve Ozkan (2009) ise otizmli
cocuga sahip babalarin yasam kalitesi alt boyut ortalamalar1 ile 6grenim durumlarini
karsilastirmis ve sonucunda 6grenim durumu yiiksekokul/iiniversite olan babalarin
yasam kalitelerinin daha yiiksek oldugunu bulmustur. Bununla birlikte bu iki ¢alisma
aile yasam kalitesini degil, ebeveynlerin bireysel yasam kalitesi algilarini 6lgen

caligmalardir.

Calismanin sosyoekonomik diizey ile ilgili bulgularina bakildiginda, gelisimsel
yetersizlige sahip ¢ocugu olan anne-baba ile normal gelisim gdsteren gocuga sahip
anne-baba olma durumu ve anne-babalarin sosyoekonomik diizeyi birlikte ele
alindiginda, bu degiskenlerin birlikte aile yasam kalitesi puanlar1 {izerine etkisi
olmadig1 goziikmektedir. Sosyo-ekonomik diizey degiskeninin tek basina aile yagsam
kalitesi puanlari ile arasinda anlamli farklilik bulunmustur. Bu bulgu ise orta ve tstii
sosyoekonomik diizey algisina sahip olan anne-babalarin aile yagam kalitesi algilarinin
alt ve orta-alt sosyoekonomik diizey algisina sahip olan anne-babalardan anlamli
derecede daha yiiksek oldugu seklinde agiklanmistir. Bu bulgu, literatiirdeki diger
aragtirma bulgulariyla da benzerlik gostermektedir (Ahmet, 2017; Aydiner-Boylu,
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2007; Canarslan ve Ahmetoglu, 2015; Gine ve digerleri, 2015; Hu, Wang, Fei, 2011;
Kara, 2016; Mas ve digerleri, 2016; Ozyurt, 2011; Wang, 2004). Tiim bu ¢alismalarda
ortak olarak sosyoekonomik seviyesi diisiik ailelerin aile yasam kalitesi algilarinin da
diisiik oldugu sonucuna ulasilmistir. Meral (2011), bu bulgulardan farkli olarak sosyo-
ekonomik diizeyin annelerin aile yasam kalitesi ve alt alan algisin1 yordama giiciiniin
zayif oldugu bulgusuna ulagmistir. Fakat bu bulguyla birlikte yine de
fiziksel/materyal/finansal yeterlik alt alaninda “aile sosyal destegi” degiskeninden
sonra en yordayici degiskenin ailenin aylik geliri oldugunu vurgulamistir. So6giit
(2018) ise bu ¢alismanin bulgusundan farkli olarak ¢ocugu kaynastirma 6grencisi olan
ve normal gelisim gosteren ¢ocuklarin annelerinin aylik gelirinin aile yasam kalitesi

algis1 lizerinde 6nemli bir yordayici olmadigini bulmustur.

Annelerin ¢alisma durumlan ile ilgili bulguya bakildiginda, normal gelisim
gosteren ve gelisimsel yetersizlige sahip olan ¢ocuk annelerinin ¢alisma durumunun
aile yasam kalitesi toplam puan ortalamalarini istatistiki agidan anlamli olarak
farklilastirmamaktadir. Meral (2011), calismasinda annenin ¢alisma durumu
degiskeninin aile yagam kalitesi algisinin 6nemli bir yordayicist olmadigini belirtmistir
ve bu calismanin bulgusunu desteklemektedir. Bu ¢alismanin bulgusundan farkli
olarak ise Alpgan (2018) yaptig1 calismasinda; aile yasam kalitesi alt boyutlarindan
duygusal yeterlik ve fiziksel/finansal/materyal yeterligi alt boyutu ile gelisimsel
yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerinin ¢alisma durumu arasinda anlamli olarak bir

farklilasma oldugunu bulmustur.

Ailenin sahip oldugu c¢ocuk sayis1 degiskenine bakildiginda, normal gelisim
gosteren ve gelisimsel yetersizlige sahip olan ¢cocuk anne-babalarin sahip olduklari
cocuk sayisinin aile yasam kalitesi toplam puan ortalamalarini istatistiki agidan
anlamli olarak farklilagtirmadigi bulunmustur. Bu bulgu, literatiirdeki diger aragtirma
bulgulariyla da benzerlik gostermektedir (Sogiit, 2018; Sengiin, 2018). Sengiin (2018),
caligmasinda gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin, sahip oldugu cocuk
sayisina gore, aile yasam kalitesi algilar1 toplam ve alt 6l¢ek puanlarinin anlamli olarak
farklilagsmadigini bulmustur. Benzer sekilde Sogiit (2018), cocuk sayist degiskeninin
aile yagsam kalitesi iizerinde yordayici bir etkisi bulunmadigini ifade etmistir. Bu
calismanin bulgusundan farkli olarak ise Alpgan (2018) yaptigi ¢alismasinda; aile
yasam kalitesi alt boyutlarindan ebeveynlik ve fiziksel/finansal/materyal yeterligi alt
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boyutu ile ailedeki gocuk sayisi arasinda anlamli olarak bir farklilasma olmadigini

bulmustur.

Annelerin eslerinden aldiklar1 destek ile ilgili elde edilen bulgulara
bakildiginda eslerinden destek alip almadiklar1 ve normal ile gelisimsel yetersizlige
sahip ¢ocugu olma durumu kategorik degiskenlerinin aile yasam kalitesi puanlari ile
arasinda anlamli farklilik bulunmamaistir. Benzer sekilde eslerinden aldiklar1 destegin
tiri ve normal ile gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olma durumu kategorik
degiskenlerinin aile yasam kalitesi puanlart ile arasinda anlamli farklilik
bulunmanustir. Ilgili literatiir incelendiginde annenin aldig1 destegin sosyal destek
boyutunda ya da g¢ocugun bakimu ile ilgili biiyiikkanne-biiyiikbabadan destek gérme
seklinde ele alindigr goriilmektedir. Literatiirde bu bulgunun kiyaslanabilecegi
eslerinden destek alip almadiklar1 ve destek tiirii ile normal ya da gelisimsel
yetersizlige sahip ¢ocugu olma durumu kategorik degiskenlerinin aile yagam kalitesi

baglaminda ele alan bir ¢calismaya rastlanmamastir.

5.2. Oneriler

Bu calismada normal gelisim goOsteren cocuklara sahip ebeveynler ile
gelisimsel yetersizlige sahip c¢ocugu olan ebeveynlerin aile yasam kaliteleri
incelenmistir. Ayrica normal gelisim gosteren g¢ocuklarin ebeveynleri ile gelisimsel
yetersizlige sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin arasinda aile yasam kalitesi degiskeni
baglaminda karsilastirma yapilmistir. Yapilan ¢alismalara bakildiginda, verilerin daha
cok annelerden elde edildigi goriilmektedir. Bu sebeple bu calismada oldugu gibi
babalarin aile yagam kalitesi ve alt boyut algilarini belirlemek adina babalardan da veri
toplanarak ¢ok daha fazla ¢alisma yapilabilir. Anne ve babalarin aile yasam Kkalitesi
algilar1 arasinda bu calismada bulunan farkliliklar1 destekleyebilecek ya da reddedecek
bagka ¢alismalarin Olmasi bu farkliliklarin da neden kaynakli olabileceginin
belirlenmesine aracilik edebilir. Bu sayede aile yasam kalitesi baglaminda toplumsal

bir iyilesmenin saglanmasi i¢in bir 6n adim olusturulabilir.

Bu caligmada normal gelisim gdsteren cocuga sahip 68, zihinsel yetersizligi
olan ¢ocuga sahip 47, otizmli ¢ocuga sahip 68, Down sendromlu ¢ocuga sahip 34,
0zgiil 6grenme glicliigii olan ¢ocuga sahip 42, serebral palsili cocuga sahip 32 anne-

babayla calisilmistir. ileriki ¢alismalarda normal gelisim gdsteren ve bu tam
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gruplarindan ¢ocugu olan daha fazla anne baba ile aragtirma planlanabilir. Bununla
birlikte farkli tan1 gruplariyla benzer bir ¢alismanin yapilmasinin literatiire fayda

saglayacagi disiiniilmektedir.

Bu ¢aligmanin bulgularindan olan “tani gruplarina gére duygusal yeterlik alt
boyutuna bakildiginda yalnizca Down Sendromlu ¢ocuga sahip annelerin puanlar
normal gelisim gosteren c¢ocuga sahip annelere kiyasla anlamli derecede diisiik
cikmas1” sasirticidir. Literatlirde bunu destekleyen herhangi bir calisma olmadigi i¢in

benzer bir ¢alisma yiiriitiilmesinin faydali olacag: diistiniilmektedir.

Calismanin betimsel istatistiklerine bakildiginda otizm ve Down sendromuna
sahip cocugu olan ailelerin biiylik bir cogunlugunun alt ve orta alt sosyo ekonomik
diizeye sahip oldugu goriilmektedir. Serebral palsi tanili ¢ocuga sahip ailelerin ise
sosyo ekonomik diizeylerine bakildiginda ise tamaminin orta ve iistii diizeye sahip
oldugu goriilmektedir. Bu tan1 gruplarina sosyoekonomik diizey agisindan daha genis
yelpazeli olacak sekilde ulasilmasiyla benzer bir ¢alismanin yiiriitiilmesinin literatiire

katki saglayacagi diigiiniilmektedir.

Literatiir incelendiginde annelerin eslerinden aldiklar1 destegin ele alindig: bir
calismaya rastlanmamistir. Yapilan ¢alismalarda genellikle sosyal destek algilarinin
incelendigi goriilmektedir. Ulkemizde ¢ocugun bakimu ile ilgili konularin ¢ogunlukla
anne lizerine oldugu diisilintildiigiinde esten yardim alinip alinmadigi ya da hangi
konularda yardim alindiginin 6nemli bir soru oldugu diisliniilmektedir. Bununla
birlikte bu calismada es destegi degiskeninin aile yasam kalitesi lizerinde anlamli bir
etkisi bulunmamistir. Baska ¢alismalarda bu degiskenin tekrar ele alinmasinin, bu
calismay1 destekleyen ya da reddeden bir sonug ile literatiire katki saglayabilecegi

diistiniilmektedir.

Bu ¢alisma bir kez daha gdstermektedir ki cocuga bakim verme gibi birgok
ebeveynlik becerileri anneye atfedilmistir. Bu sebeple babalara ¢ocuk yetistirmenin
anne ve babanin ortak sorumlulugu oldugu ile ilgili devlet tarafindan zorunlu bir
bilgilendirilme yapilmasinin gelecek kusak ve aile iliskileri i¢in oldukg¢a katkisi

olacag diistiniilmektedir.

82



Bu konu ile ilgili yapilan nicel ¢alismalar diginda, nitel bir ¢calisma tasarlanarak
gelisimsel yetersizlige sahip cocugu olan ailelerin aile yasam kalitesi algilar {izerine

caligmalar yapilabilir.

Sosyo-ekonomik diizey degiskeninin aile yasam kalitesi puanlar tizerinde bir
etkisi oldugu bulgusuna bu c¢alismada ulasilmistir. Bu baglamda diisiik sosyo-
ekonomik diizeye sahip aileler i¢in 6zellikle saglik alaninda yeterli hizmeti alabilmek
adina onleyici yontemler tizerinde durulmasinin yasam kalitelerini artirmada biiyiik rol

oynayabilecegi diisiiniilmektedir.

Gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan anne-baba ve kardeslere psikolojik
ve sosyal destegin arttirilmasinin 6nemli oldugu diistiniilmektedir. Bu nedenle ruh
sagligi uzmanlar1 ve aile danmigsmanlarinin aile iiyelerine gesitli konularda egitim
vermesi ve atolye ¢alismalar1 yapmasi aile yasam kalitesini ve aile igi iliskileri olumlu

yonde etkileyecektir.

Anne-baba ve kardeslerin yani sira gelisimsel yetersizlige sahip olan ailelerin
kabul ve uyum siirecini daha kolay yasayabilmeleri i¢in ailenin gevresindeki akraba
ve komsu gibi insanlara siireci kolaylastirmaya yardimer olabilmeleri adina sosyal

destek programlari olusturulabilir.

Uygulamaya dair bir diger 6neri olarak anne ve babalarin kendilerine daha
fazla vakit ayirabilmeleri adina c¢ocuklarini giivenle emanet edebilecekleri bakim

merkezleri olusturularak ailelerin biraz daha rahat etmesi saglanabilir.

Benzer sorunlardan dolay1 zorluklar yasayan ailelerin bir araya geldiklerinde
birbirlerini empatiyle daha iyi anlayacagi diisiiniilerek, gliniimiizde ¢ok fazla drnegi
bulunan “kendine yardim gruplar1” gibi bir topluluk olusturmalarinin da anne-
babalarin  karsilastiklart  giigliiklerle  basa  ¢ikmasmi  kolaylastirabilecegi

diistiniilmektedir.
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EKLER
Ek 1. Bilgilendirilmis Onam Formu

Degerli katilimci,

Bu calisma, psikolojik birtakim degiskenlerin incelenmesi amaciyla Dog. Dr.
Hanifi Parlar danismanliginda, istanbul Ticaret Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii
Aile Danismanlig1 ve Egitimi Yiiksek Lisans Programi 6grencisi Hande Karaduman
tarafindan yiiriitiilmektedir. Calismaya katilim goniilliiliik esasina dayanmaktadir.
Calismaya katilmama ya da istediginiz anda ¢alismay1 birakma hakkina sahipsiniz.

Calisma formu yaklasik 15 dakika siirmektedir.

Aragtirmaya katilmay1 kabul ederseniz oncesinde kisisel bilgi formunu daha
sonra ise ankette yer alan birtakim ifadeleri yanitlamaniz beklenmektedir. Anketlerde
sizden isminiz gibi kim oldugunuza dair herhangi bir bilgi istenmemektedir. Kisisel
bilgileriniz ve cevaplarmiz gizli tutulacak ve yalnizca arastirmaci tarafindan
degerlendirilecektir. Elde edilen veriler gizlilik esasina uygun bir sekilde bilimsel

yayinlarda kullanilacaktir.

Calismaya katkinizdan dolay tesekkiir ederiz. Calisma ile ilgili daha detayli

bilgi almak i¢in Hande Karaduman ile iletisim kurabilirsiniz.

Hande Karaduman: hkaraduman95@agmail.com

Bu calismaya tamamen goniillii olarak katildigimi ve bilgilerimin bilimsel amach

yayinlarda kullanilmasini kabul ediyorum kabul etmiyorum

(LUTFEN UYGUN SECENEGI ISARETLEYINIZ.)
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Ek 2. Kisisel Bilgi Formu

KiSISEL BiLGi FORMU

Esinizin yas1: ............

Cinsiyetiniz: ( ) Kadin () Erkek

Medeni Durumunuz
( ) Birlikte

( ) Bosanmug

( ) Diger (dul, ayr1 yasiyor, ayrilik
agsamasinda)

Egitim diizeyiniz:
() Yok

() Ilkokul

( ) Ortaokul

() Lise

( ) Universite

( ) Yiiksek Lisans - Doktora

6. Esinizin Egitim diizeyi:

( ) Yok

() flkokul

( ) Ortaokul
() Lise

( ) Universite

() Yiiksek Lisans — Doktora

Cahsiyor iseniz haftalik calisma
saatiniz?

Cahsiyor ise esinizin haftahk cahisma
saati?

Ailenizin sosyo-ekonomik
durumunu nasil

tammlarsimz?

10.

11.

12.

13.

14.

() Al

() Orta-Alt
() Orta

() Orta-Ust
( ) Ust

Kag¢ ¢ocugunuz var?

()1 ()2()3 ()4 ()S5veisti

Yetersizligi olan cocugunuzun
yas1 nedir?

Yetersizligi olan ¢ocugunuzun
cinsiyeti nedir?
( YKz () Erkek

Yetersizligi olan ¢ocugunuzun
tamis1 nedir?

() Zihinsel Engelli

() Otizm

() Down Sendromu

() Ozgiil Ogrenme Giigliigii

( ) Dikkat Eksikligi Hiperaktivite
Bozuklugu

() Diger (Belirtiniz)

Esinizden ¢ocugunuzun
bakim ile ilgili destek alhyor
musunuz?

() Evet ( ) Hayir

* Cevabiniz evet ise, hangi konuda
destek aldiginizi isaretleyiniz.

() Rehabilitasyona gotiirmek
() Maddi destek saglamak

() Bakimina yardim etmek
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Ek 3. Kisisel Bilgi Formu (Normal Gelisen)

KiSISEL BiLGi FORMU

2. Esinizinyasi: ............

3. Cinsiyetiniz: ( ) Kadn () Erkek

4. Medeni Durumunuz
() Birlikte
( ) Bosanmus
() Diger (dul, ayr1 yastyor, ayrilik
asamasinda)

5. Egitim diizeyiniz:
() Yok
() Ilkokul
() Ortaokul
() Lise
( ) Universite

( ) Yiiksek Lisans — Doktora

6. Esinizin Egitim diizeyi:
() Yok
() ilkokul
() Ortaokul
() Lise
( ) Universite

() Yiiksek Lisans — Doktora

7. Kac ¢ocugunuz var?
(Y1 ()2()3 ()4 ()5veistd

8. Cocugunuzun yasi? ............

9. Cocugunuzun cinsiyeti?

() Kiz () Erkek

10. Cocugunuzun aldig1 herhangi bir
tam var m?

( )Evet () Hayrr

11. Calsiyor iseniz haftahk ¢calisma
saatiniz?

12. Cahsiyor ise esinizin haftahk ¢alisma
saati?

13. Ailenizin sosyo-ekonomik
durumunu nasil
tammlarsimz?
() Alt
( ) Orta-Alt
() Orta
() Orta-Ust
( ) Ust

14. Esinizden
bakim ile ilgili destek aliyor
musunuz?

¢ocugunuzun

() Evet ( ) Hayr

* Cevabiniz evet ise, hangi konuda
destek aldiginizi isaretleyiniz.

() Rehabilitasyona gétiirmek

() Maddi destek saglamak

() Bakimina yardim etmek
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Ek 4. Beach Center Aile Yasam Kalitesi (“)lg:egi (BCAYKO)

Bu formu doldururken ailenizle sadece belirli zamanlarda bir araya gelen akrabalarinizi
(genis aile) hesaba katmayimz. Gegtigimiz 12 aylik (bir yillik) aile yasantinizi géz oniinde
bulundurunuz. Formda yer alan maddelerin aileniz i¢in ne kadar uygun oldugunu &grenmek
istiyoruz. Liitfen her bir madde i¢in uygunluk diizeyini belirtilen kutucugu isaretleyiniz.

1. kareyi isaretlemeniz, ifadenin aileniz igin hi¢ uygun olmadigi anlamina gelmektedir.

5. kareyi isaretlemeniz, ifadenin aileniz i¢in tamamen uygun oldugu anlamina gelmektedir

= c c
= =] <]
2_|5-|2%|5|c¢
D )EIJ g )EIJ 5 = 2 g
o 2 ) 2 v 2 -] ©
=/ _Rlz=
T < sl S| E
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1.Ailem birlikte vakit gegirmekten hoslanir. (Ornegin hep

birlikte film izlemek, sohbet etmek, bir yerlere gitmek, piknik 1 2 3 4 5

yapmak, tatil yapmak vs..)

2.Ailemdeki yetigkinler ¢ocuklarin kendi ayaklari tizerinde

durmay1 6grenmelerine yardimci olur. (Ornegin ¢ocuklarin 1 5 3 4 5

islerini kendi baslarina goérmeleri, baskalarina bagiml
kalmadan yagamay1 6grenmeleri)

3.Ailem stresten kurtulabilmemiz igin gereken destegi saglar.
(Ornegin ruhsal agidan sikintili durumlarda aile iiyelerinin 1 2 3 4 5
birbirlerine sosyal ve psikolojik destek sunmasi)

4.Aile tiyelerim, destek gorebilecekleri arkadaslara ya da
kisilere sahiptir. (Ornegin aile iiyelerinin ¢esitli konularda
diisiincelerini  paylasabilecegi, danisabilecegi, zor 1 2 3 4 5
durumlarda destek alabilecegi arkadaglarinin ya da kisilerin
olmasi)

5.Aile iiyelerim, ¢ocuklarin okul 6devlerine ve etkinliklerine
yardimc1 olur. (Ornegin g¢ocugun ev odevlerine, proje

odevlerine, okul takimi ¢aligmalarina, milli bayramlardaki g 2 8 4 S
hazirlik ¢alismalarina vS. yardimei olunmasi)

6.Aile iyelerim, bulunmalar1 gereken yerlere gidebilmek igin

kendilerine ait bir ulasim aracina sahiptir. (Ornegin aileye ait 1 2 3 4 5

otomobil, minibiis vs. olmasi)

7.Aile iiyelerim, birbirleriyle her konuda ¢ekinmeden, agik¢a
konusur. (Ornegin her konuda cekinmeden goriis 1 2 3 4 5
belirtebilme, s6z hakkina sahip olma)

8.Ailemdeki yetigkinler, ¢ocuklara diger bireylerle
(arkadaslar, komsgular vs.) nasil gegineceklerini Ogretir.
(Ornegin gocuklara dgretmen, arkadas ya da cevredeki diger 1 2 3 4 5
kisilerle uygun iletisim sekillerini ve nasil davranacaklarini
gostermek)

9.Aile tiyelerim, kendi ilgi alanlarimi takip edebilecek yeterli
zamana sahiptir. (Ornegin bireyin kendine zaman
ayirabilecek yeterli vakte sahip olmasi, bireysel olarak
yapilmaktan zevk alian isler, hobi vs.)
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10.Ailem problemleri birlikte ¢ozer. (Ornegin bir sorun
oldugunda aile iiyelerinin ortak ¢dziim iiretmeleri,
birbirlerini desteklemeleri)

11.Aile tiyelerim, amaglarina ulasmada birbirlerini destekler.
(Ornegin iiyelerden birinin hedefine varmasinda tiim ailenin
ona destek olmast; liniversite sinavini kazanmaya calisan
¢ocuga ailenin destek olmasi gibi)

12.Aile iiyelerim birbirlerine olan sevgi ve ilgilerini gosterir.
(Ornegin sevgilerini gosterirken utanmamalari, cekinmeden
sevgilerini yansitmalart)

13.Ailem, tiim aile iiyelerinin 6zel gereksinimlerini
karsilayacak ulasilabilir dis destege sahiptir. (Ornegin aile
tiyelerin gesitli konularda destek alabilecekleri sosyal hizmet
uzmani, psikolog, aile danismani, terapi merkezleri gibi
ailenin disinda gesitli konularda destek saglayacak kisi ya da
kurumlarin varligy)

14.Ailemdeki yetiskinler ¢ocuklara dogru kararlar almay1
dgretirler. (Ornegin ailedeki yetiskinlerin cocuklara yol
gostermesi, ¢esitli alternatifler karsisinda gocuklara nasil
davranmalar1 gerektigini 6gretmesi)

15.Ailem ihtiya¢ duydugunda saglik hizmetlerinden
faydalanabilecek ekonomik giice sahiptir. (Ornegin hastane,
doktor, ilag masraflarini karsilayabilecek parasal olanaklara
sahip olunmast)

16.Ailem masraflarimizi karsilayacak ekonomik giice
sahiptir. (Ornegin mutfak, ¢ocuklarin okul masrafi,
faturalarin 6denmesi vs. karsilayabilecek parasal olanaklara
sahip olunmas1)

17.Ailemdeki yetiskinler, cocuklarin hayatlarindaki diger
kisileri (arkadas, 6gretmen vs.) tanirlar. (Ornegin cocugun
Ogretmeni, okul ya da mahalle arkadaslarinin taninmasi,
onlarla diyalog halinde olunmast)

18.Ailem hayatin inis ¢ikislariyla bas edebilir. (Ornegin
hayatin zorluklariyla miicadele edebilme, is, ev, okul, ¢evre
vs. kaynakli yasanan sikintilara gogiis gerebilme)

19.Ailemdeki yetiskinler, ailedeki her gocugun bireysel
ihtiyaglariyla ilgilenecek zamana sahiptir. (Ornegin gocugun
beslenme, banyo, bakim, oyun, duygusal destek Vvs.
gereksinimlerinin kargilanmasinda ailedeki yetiskinlerin
¢ocuga zaman ayirmast)

20.Ailem ihtiya¢ duydugunda dis bakimi yaptirabilecek
ekonomik giice sahiptir. (Ornegin dis tedavisini
karsilayabilecek parasal olanaklara sahip olunmasi)

21.Aile iiyelerim evde, iste, okulda ve komsularimizda
kendini giivende hisseder. (Ornegin kisinin kendisini
emniyette hissetmesi, kendine zarar gelmeyeceginden emin
olmasi)
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22.Yetersizligi olan (6ziirld, engelli) aile iiyemiz okulda ya
da isyerinde hedeflerini gergeklestirmek i¢in destege sahiptir.
(Ornegin zihinsel yetersizlige ya da otistik bozukluga sahip
aile liyesinin, okulda veya isyerinde basarili olabilmesi i¢in
ona destek saglayacak arkadas, Ogretmen, idarecilere ve
¢esitli imkanlara sahip olmasi)

23.Yetersizligi olan (0ziirli, engelli) aile lyemiz evde
hedeflerini gergeklestirmek icin destege sahiptir. (Ornegin
zihinsel yetersizlife ya da otistik bozukluga sahip aile
iyesinin, evde yaptigi iglerde basarili olabilmesi i¢in ona
destek saglayacak aile iiyelerinin ve imkanlarin var olmast)

24 Yetersizligi olan (6ziirlii, engelli) aile tiyemiz arkadagslar
edinmek igin destege sahiptir. (Ornegin zihinsel yetersizlige
ya da otistik bozukluga sahip aile iiyesinin arkadas
edinebilecek imkanlara sahip olmasi; Ogretmen ya da
idarecilerin okul ya da isyerinde yetersizligi olan aile liyesiyle
arkadaslik kurulmasini 6zendirmesi, olanaklar sunmasi vs.)

25.Ailem, yetersizligi olan (oziirli, engelli) aile iiyemize
yonelik hizmet ve destek sunan hizmet saglayicilarla iyi
iliskiler icindedir. (Ornegin ailenin zihinsel yetersizlige ya da
otistik bozukluga sahip aile iiyesine yonelik egitim, saglik,
terapi, sosyal hizmet, devlet destegi VS. sunan kisi ve
kurumlarla iyi iligkiler gelistirmesi)
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Ek 5. Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi-Baba (BCAYKO-BABA)

Bu formu doldururken ailenizle sadece belirli zamanlarda bir araya gelen akrabalarinizi
(genis aile) hesaba katmayimz. Gegtigimiz 12 aylik (bir yillik) aile yasantinizi géz oniinde
bulundurunuz. Formda yer alan maddelerin aileniz i¢in ne kadar uygun oldugunu &grenmek
istiyoruz. Liitfen her bir madde i¢in uygunluk diizeyini belirtilen kutucugu isaretleyiniz.

1. kareyi isaretlemeniz, ifadenin aileniz igin hi¢ uygun olmadigi anlamina gelmektedir.

5. kareyi isaretlemeniz, ifadenin aileniz i¢in tamamen uygun oldugu anlamina gelmektedir
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1.Ailem birlikte vakit gegirmekten hoslanir. (Ornegin hep

birlikte film izlemek, sohbet etmek, bir yerlere gitmek, piknik 1 2 3 4 5

yapmak, tatil yapmak vs.)

2.Ailemdeki yetigkinler ¢ocuklarin kendi ayaklari tizerinde

durmay1 6grenmelerine yardimci olur. (Ornegin ¢ocuklarin 1 5 3 4 5

islerini kendi baslarina goérmeleri, baskalarina bagiml
kalmadan yagamay1 6grenmeleri)

3.Ailem stresten kurtulabilmemiz igin gereken destegi saglar.
(Ornegin ruhsal agidan sikintili durumlarda aile iiyelerinin 1 2 3 4 5
birbirlerine sosyal ve psikolojik destek sunmasi)

4.Aile tiyelerim, destek gorebilecekleri arkadaslara ya da
kisilere sahiptir. (Ornegin aile iiyelerinin ¢esitli konularda
diisiincelerini  paylasabilecegi, danisabilecegi, zor 1 2 3 4 5
durumlarda destek alabilecegi arkadaglarinin ya da kisilerin
olmasi)

5.Aile iiyelerim, ¢ocuklarin okul 6devlerine ve etkinliklerine
yardimc1 olur. (Ornegin g¢ocugun ev odevlerine, proje

odevlerine, okul takimi ¢aligmalarina, milli bayramlardaki g 2 8 4 S
hazirlik ¢alismalarina vS. yardimei olunmasi)

6.Aile iyelerim, bulunmalar1 gereken yerlere gidebilmek igin

kendilerine ait bir ulasim aracina sahiptir. (Ornegin aileye ait 1 2 3 4 5

otomobil, minibiis vs. olmasi)

7.Aile iiyelerim, birbirleriyle her konuda ¢ekinmeden, agik¢a
konusur. (Ornegin her konuda cekinmeden goriis 1 2 3 4 5
belirtebilme, s6z hakkina sahip olma)

8.Ailemdeki yetigkinler, ¢ocuklara diger bireylerle
(arkadaslar, komsgular vs.) nasil gegineceklerini Ogretir.
(Ornegin gocuklara dgretmen, arkadas ya da cevredeki diger 1 2 3 4 5
kisilerle uygun iletisim sekillerini ve nasil davranacaklarini
gostermek)

9.Aile tiyelerim, kendi ilgi alanlarimi takip edebilecek yeterli
zamana sahiptir. (Ornegin bireyin kendine zaman
ayirabilecek yeterli vakte sahip olmasi, bireysel olarak
yapilmaktan zevk alian isler, hobi vs.)
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10.Ailem problemleri birlikte ¢ozer. (Ornegin bir sorun
oldugunda aile iiyelerinin ortak ¢dziim iiretmeleri,
birbirlerini desteklemeleri)

11.Aile tiyelerim, amaglarina ulasmada birbirlerini destekler.
(Ornegin iiyelerden birinin hedefine varmasinda tiim ailenin
ona destek olmast; liniversite sinavini kazanmaya calisan
¢ocuga ailenin destek olmasi gibi)

12.Aile iiyelerim birbirlerine olan sevgi ve ilgilerini gosterir.
(Ornegin sevgilerini gosterirken utanmamalari, cekinmeden
sevgilerini yansitmalart)

13.Ailem, tiim aile iiyelerinin 6zel gereksinimlerini
karsilayacak ulasilabilir dis destege sahiptir. (Ornegin aile
tiyelerin gesitli konularda destek alabilecekleri sosyal hizmet
uzmani, psikolog, aile danismani, terapi merkezleri gibi
ailenin disinda gesitli konularda destek saglayacak kisi ya da
kurumlarin varligy)

14.Ailemdeki yetiskinler ¢ocuklara dogru kararlar almay1
dgretirler. (Ornegin ailedeki yetiskinlerin cocuklara yol
gostermesi, ¢esitli alternatifler karsisinda gocuklara nasil
davranmalar1 gerektigini 6gretmesi)

15.Ailem ihtiya¢ duydugunda saglik hizmetlerinden
faydalanabilecek ekonomik giice sahiptir. (Ornegin hastane,
doktor, ilag masraflarini karsilayabilecek parasal olanaklara
sahip olunmast)

16.Ailem masraflarimizi karsilayacak ekonomik giice
sahiptir. (Ornegin mutfak, ¢ocuklarin okul masrafi,
faturalarin 6denmesi vs. karsilayabilecek parasal olanaklara
sahip olunmas1)

17.Ailemdeki yetiskinler, cocuklarin hayatlarindaki diger
kisileri (arkadas, 6gretmen vs.) tanirlar. (Ornegin cocugun
Ogretmeni, okul ya da mahalle arkadaslarinin taninmasi,
onlarla diyalog halinde olunmast)

18.Ailem hayatin inis ¢ikislariyla bas edebilir. (Ornegin
hayatin zorluklariyla miicadele edebilme, is, ev, okul, ¢evre
vs. kaynakli yasanan sikintilara gogiis gerebilme)

19.Ailemdeki yetiskinler, ailedeki her gocugun bireysel
ihtiyaglariyla ilgilenecek zamana sahiptir. (Ornegin gocugun
beslenme, banyo, bakim, oyun, duygusal destek Vvs.
gereksinimlerinin kargilanmasinda ailedeki yetiskinlerin
¢ocuga zaman ayirmast)

20.Ailem ihtiya¢ duydugunda dis bakimi yaptirabilecek
ekonomik giice sahiptir. (Ornegin dis tedavisini
karsilayabilecek parasal olanaklara sahip olunmasi)

21.Aile iiyelerim evde, iste, okulda ve komsularimizda
kendini giivende hisseder. (Ornegin kisinin kendisini
emniyette hissetmesi, kendine zarar gelmeyeceginden emin
olmasi)
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22.Yetersizligi olan (6ziirld, engelli) aile iiyemiz okulda ya
da isyerinde hedeflerini gergeklestirmek i¢in destege sahiptir.
(Ornegin zihinsel yetersizlige ya da otistik bozukluga sahip
aile liyesinin, okulda veya isyerinde basarili olabilmesi i¢in
ona destek saglayacak arkadas, Ogretmen, idarecilere ve
¢esitli imkanlara sahip olmasi)

23.Yetersizligi olan (0ziirli, engelli) aile lyemiz evde
hedeflerini gergeklestirmek icin destege sahiptir. (Ornegin
zihinsel yetersizlife ya da otistik bozukluga sahip aile
iyesinin, evde yaptigi iglerde basarili olabilmesi i¢in ona
destek saglayacak aile iiyelerinin ve imkanlarin var olmast)

24 Yetersizligi olan (6ziirlii, engelli) aile tiyemiz arkadagslar
edinmek igin destege sahiptir. (Ornegin zihinsel yetersizlige
ya da otistik bozukluga sahip aile iiyesinin arkadas
edinebilecek imkanlara sahip olmasi; Ogretmen ya da
idarecilerin okul ya da isyerinde yetersizligi olan aile liyesiyle
arkadaslik kurulmasini 6zendirmesi, olanaklar sunmasi vs.)

25.Ailem, yetersizligi olan (oziirli, engelli) aile iiyemize
yonelik hizmet ve destek sunan hizmet saglayicilarla iyi
iliskiler icindedir. (Ornegin ailenin zihinsel yetersizlige ya da
otistik bozukluga sahip aile iiyesine yonelik egitim, saglik,
terapi, sosyal hizmet, devlet destegi VS. sunan kisi ve
kurumlarla iyi iligkiler gelistirmesi)
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Ek 6. Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi-Normal (BCAYKO-NORMAL)

Bu formu doldururken ailenizle sadece belirli zamanlarda bir araya gelen akrabalarinizi
(genis aile) hesaba katmayimz. Gegtigimiz 12 aylik (bir yillik) aile yasantinizi géz oniinde
bulundurunuz. Formda yer alan maddelerin aileniz i¢in ne kadar uygun oldugunu &grenmek
istiyoruz. Liitfen her bir madde i¢in uygunluk diizeyini belirtilen kutucugu isaretleyiniz.

1. kareyi isaretlemeniz, ifadenin aileniz igin hi¢ uygun olmadigi anlamina gelmektedir.

5. kareyi isaretlemeniz, ifadenin aileniz i¢in tamamen uygun oldugu anlamina gelmektedir
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1.Ailem birlikte vakit gegirmekten hoslanir. (Ornegin hep

birlikte film izlemek, sohbet etmek, bir yerlere gitmek, piknik 1 2 3 4 5

yapmak, tatil yapmak vs.)

2.Ailemdeki yetigkinler ¢ocuklarin kendi ayaklari tizerinde

durmay1 6grenmelerine yardimci olur. (Ornegin ¢ocuklarin 1 5 3 4 5

islerini kendi baslarina goérmeleri, baskalarina bagiml
kalmadan yagamay1 6grenmeleri)

3.Ailem stresten kurtulabilmemiz igin gereken destegi saglar.
(Ornegin ruhsal agidan sikintili durumlarda aile iiyelerinin 1 2 3 4 5
birbirlerine sosyal ve psikolojik destek sunmasi)

4.Aile tiyelerim, destek gorebilecekleri arkadaslara ya da
kisilere sahiptir. (Ornegin aile iiyelerinin ¢esitli konularda
diisiincelerini  paylasabilecegi, danisabilecegi, zor 1 2 3 4 5
durumlarda destek alabilecegi arkadaglarinin ya da kisilerin
olmasi)

5.Aile iiyelerim, ¢ocuklarin okul 6devlerine ve etkinliklerine
yardimc1 olur. (Ornegin g¢ocugun ev odevlerine, proje

odevlerine, okul takimi ¢aligmalarina, milli bayramlardaki g 2 8 4 S
hazirlik ¢alismalarina vS. yardimei olunmasi)

6.Aile iyelerim, bulunmalar1 gereken yerlere gidebilmek igin

kendilerine ait bir ulasim aracina sahiptir. (Ornegin aileye ait 1 2 3 4 5

otomobil, minibiis vs. olmasi)

7.Aile iiyelerim, birbirleriyle her konuda ¢ekinmeden, agik¢a
konusur. (Ornegin her konuda cekinmeden goriis 1 2 3 4 5
belirtebilme, s6z hakkina sahip olma)

8.Ailemdeki yetigkinler, ¢ocuklara diger bireylerle
(arkadaslar, komsgular vs.) nasil gegineceklerini Ogretir.
(Ornegin gocuklara dgretmen, arkadas ya da cevredeki diger 1 2 3 4 5
kisilerle uygun iletisim sekillerini ve nasil davranacaklarini
gostermek)

9.Aile tiyelerim, kendi ilgi alanlarimi takip edebilecek yeterli
zamana sahiptir. (Ornegin bireyin kendine zaman
ayirabilecek yeterli vakte sahip olmasi, bireysel olarak
yapilmaktan zevk alian isler, hobi vs.)
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10.Ailem problemleri birlikte ¢ozer. (Ornegin bir sorun
oldugunda aile iiyelerinin ortak ¢dziim iiretmeleri,
birbirlerini desteklemeleri)

11.Aile tiyelerim, amaglarina ulasmada birbirlerini destekler.
(Ornegin iiyelerden birinin hedefine varmasinda tiim ailenin
ona destek olmast; liniversite sinavini kazanmaya calisan
¢ocuga ailenin destek olmasi gibi)

12.Aile iiyelerim birbirlerine olan sevgi ve ilgilerini gosterir.
(Ornegin sevgilerini gosterirken utanmamalari, cekinmeden
sevgilerini yansitmalart)

13.Ailem, tiim aile iiyelerinin 6zel gereksinimlerini
karsilayacak ulasilabilir dis destege sahiptir. (Ornegin aile
tiyelerin gesitli konularda destek alabilecekleri sosyal hizmet
uzmani, psikolog, aile danismani, terapi merkezleri gibi
ailenin disinda gesitli konularda destek saglayacak kisi ya da
kurumlarin varligy)

14.Ailemdeki yetiskinler ¢ocuklara dogru kararlar almay1
dgretirler. (Ornegin ailedeki yetiskinlerin cocuklara yol
gostermesi, ¢esitli alternatifler karsisinda gocuklara nasil
davranmalar1 gerektigini 6gretmesi)

15.Ailem ihtiya¢ duydugunda saglik hizmetlerinden
faydalanabilecek ekonomik giice sahiptir. (Ornegin hastane,
doktor, ilag masraflarini karsilayabilecek parasal olanaklara
sahip olunmast)

16.Ailem masraflarimizi karsilayacak ekonomik giice
sahiptir. (Ornegin mutfak, ¢ocuklarin okul masrafi,
faturalarin 6denmesi vs. karsilayabilecek parasal olanaklara
sahip olunmas1)

17.Ailemdeki yetiskinler, cocuklarin hayatlarindaki diger
kisileri (arkadas, 6gretmen vs.) tanirlar. (Ornegin cocugun
Ogretmeni, okul ya da mahalle arkadaslarinin taninmasi,
onlarla diyalog halinde olunmast)

18.Ailem hayatin inis ¢ikislariyla bas edebilir. (Ornegin
hayatin zorluklariyla miicadele edebilme, is, ev, okul, ¢evre
vs. kaynakli yasanan sikintilara gogiis gerebilme)

19.Ailemdeki yetiskinler, ailedeki her gocugun bireysel
ihtiyaglariyla ilgilenecek zamana sahiptir. (Ornegin gocugun
beslenme, banyo, bakim, oyun, duygusal destek Vvs.
gereksinimlerinin kargilanmasinda ailedeki yetiskinlerin
¢ocuga zaman ayirmast)

20.Ailem ihtiya¢ duydugunda dis bakimi yaptirabilecek
ekonomik giice sahiptir. (Ornegin dis tedavisini
karsilayabilecek parasal olanaklara sahip olunmasi)

21.Aile iiyelerim evde, iste, okulda ve komsularimizda
kendini giivende hisseder. (Ornegin kisinin kendisini
emniyette hissetmesi, kendine zarar gelmeyeceginden emin
olmasi)

112



Ek 7. Beach Center Aile Yasam Kalitesi Ol¢egi-N (BCAYKO-NORMAL)-BABA

Bu formu doldururken ailenizle sadece belirli zamanlarda bir araya gelen akrabalarinizi
(genis aile) hesaba katmayimz. Gegtigimiz 12 aylik (bir yillik) aile yasantinizi géz oniinde
bulundurunuz. Formda yer alan maddelerin aileniz i¢in ne kadar uygun oldugunu &grenmek
istiyoruz. Liitfen her bir madde i¢in uygunluk diizeyini belirtilen kutucugu isaretleyiniz.

1. kareyi isaretlemeniz, ifadenin aileniz igin hi¢ uygun olmadigi anlamina gelmektedir.

5. kareyi isaretlemeniz, ifadenin aileniz i¢in tamamen uygun oldugu anlamina gelmektedir
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1.Ailem birlikte vakit gegirmekten hoslanir. (Ornegin hep

birlikte film izlemek, sohbet etmek, bir yerlere gitmek, piknik 1 2 3 4 5

yapmak, tatil yapmak vs.)

2.Ailemdeki yetigkinler ¢ocuklarin kendi ayaklari tizerinde

durmay1 6grenmelerine yardimci olur. (Ornegin ¢ocuklarin 1 5 3 4 5

islerini kendi baslarina goérmeleri, baskalarina bagiml
kalmadan yagamay1 6grenmeleri)

3.Ailem stresten kurtulabilmemiz igin gereken destegi saglar.
(Ornegin ruhsal agidan sikintili durumlarda aile iiyelerinin 1 2 3 4 5
birbirlerine sosyal ve psikolojik destek sunmasi)

4.Aile tiyelerim, destek gorebilecekleri arkadaslara ya da
kisilere sahiptir. (Ornegin aile iiyelerinin ¢esitli konularda
diisiincelerini  paylasabilecegi, danisabilecegi, zor 1 2 3 4 5
durumlarda destek alabilecegi arkadaglarinin ya da kisilerin
olmasi)

5.Aile iiyelerim, ¢ocuklarin okul 6devlerine ve etkinliklerine
yardimc1 olur. (Ornegin g¢ocugun ev odevlerine, proje

odevlerine, okul takimi ¢aligmalarina, milli bayramlardaki g 2 8 4 S
hazirlik ¢alismalarina vS. yardimei olunmasi)

6.Aile iyelerim, bulunmalar1 gereken yerlere gidebilmek igin

kendilerine ait bir ulasim aracina sahiptir. (Ornegin aileye ait 1 2 3 4 5

otomobil, minibiis vs. olmasi)

7.Aile iiyelerim, birbirleriyle her konuda ¢ekinmeden, agik¢a
konusur. (Ornegin her konuda cekinmeden goriis 1 2 3 4 5
belirtebilme, s6z hakkina sahip olma)

8.Ailemdeki yetigkinler, ¢ocuklara diger bireylerle
(arkadaslar, komsgular vs.) nasil gegineceklerini Ogretir.
(Ornegin gocuklara dgretmen, arkadas ya da cevredeki diger 1 2 3 4 5
kisilerle uygun iletisim sekillerini ve nasil davranacaklarini
gostermek)

9.Aile tiyelerim, kendi ilgi alanlarimi takip edebilecek yeterli
zamana sahiptir. (Ornegin bireyin kendine zaman
ayirabilecek yeterli vakte sahip olmasi, bireysel olarak
yapilmaktan zevk alian isler, hobi vs.)
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10.Ailem problemleri birlikte ¢ozer. (Ornegin bir sorun
oldugunda aile iiyelerinin ortak ¢dziim iiretmeleri,
birbirlerini desteklemeleri)

11.Aile tiyelerim, amaglarina ulasmada birbirlerini destekler.
(Ornegin iiyelerden birinin hedefine varmasinda tiim ailenin
ona destek olmast; liniversite sinavini kazanmaya calisan
¢ocuga ailenin destek olmasi gibi)

12.Aile iiyelerim birbirlerine olan sevgi ve ilgilerini gosterir.
(Ornegin sevgilerini gosterirken utanmamalari, cekinmeden
sevgilerini yansitmalart)

13.Ailem, tiim aile iiyelerinin 6zel gereksinimlerini
karsilayacak ulasilabilir dis destege sahiptir. (Ornegin aile
tiyelerin gesitli konularda destek alabilecekleri sosyal hizmet
uzmani, psikolog, aile danismani, terapi merkezleri gibi
ailenin disinda gesitli konularda destek saglayacak kisi ya da
kurumlarin varligy)

14.Ailemdeki yetiskinler ¢ocuklara dogru kararlar almay1
dgretirler. (Ornegin ailedeki yetiskinlerin cocuklara yol
gostermesi, ¢esitli alternatifler karsisinda gocuklara nasil
davranmalar1 gerektigini 6gretmesi)

15.Ailem ihtiya¢ duydugunda saglik hizmetlerinden
faydalanabilecek ekonomik giice sahiptir. (Ornegin hastane,
doktor, ilag masraflarini karsilayabilecek parasal olanaklara
sahip olunmast)

16.Ailem masraflarimizi karsilayacak ekonomik giice
sahiptir. (Ornegin mutfak, ¢ocuklarin okul masrafi,
faturalarin 6denmesi vs. karsilayabilecek parasal olanaklara
sahip olunmas1)

17.Ailemdeki yetiskinler, cocuklarin hayatlarindaki diger
kisileri (arkadas, 6gretmen vs.) tanirlar. (Ornegin cocugun
Ogretmeni, okul ya da mahalle arkadaslarinin taninmasi,
onlarla diyalog halinde olunmast)

18.Ailem hayatin inis ¢ikislariyla bas edebilir. (Ornegin
hayatin zorluklariyla miicadele edebilme, is, ev, okul, ¢evre
vs. kaynakli yasanan sikintilara gogiis gerebilme)

19.Ailemdeki yetiskinler, ailedeki her gocugun bireysel
ihtiyaglariyla ilgilenecek zamana sahiptir. (Ornegin gocugun
beslenme, banyo, bakim, oyun, duygusal destek Vvs.
gereksinimlerinin kargilanmasinda ailedeki yetiskinlerin
¢ocuga zaman ayirmast)

20.Ailem ihtiya¢ duydugunda dis bakimi yaptirabilecek
ekonomik giice sahiptir. (Ornegin dis tedavisini
karsilayabilecek parasal olanaklara sahip olunmasi)

21.Aile iiyelerim evde, iste, okulda ve komsularimizda
kendini giivende hisseder. (Ornegin kisinin kendisini
emniyette hissetmesi, kendine zarar gelmeyeceginden emin
olmasi)
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Ek 8. Beach Center Aile Yasam Kalitesi Ol¢egi (BCAYKO) Kullanim izni

Fwd: Beach Center Scale Gelen Kutusu X

Bekir Fatih Meral <bfmeral@gmail.com=
Alici: ben =

Sayin Hocam,
Olcek ve ilgili dokimanlar ekte. Kolay gelsin.

Fatih

Bekir Fatih MERAL

Doc. Dr.

Sakarya Universitesi

Egitim Fakuitesi

Ozel EGitim B&IGm

Zihin Engelliler EGitimi Anabilim Dali
54300 Hendek/Sakarya/Turkiye

& 3 Ara 2018 Pzt 15:35
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