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1. OZET

Engelli Cocuga Sahip Ebeveynlerin Aile Yiikii ve Yasam Kalitesinin

Degerlendirilmesi

Engelli ¢ocuga sahip olmak, cocugun engeli ne olursa olsun bir takim zorluklari
beraberinde getirmektedir. Engelli ¢ocugun, aile yasamina getirdigi ek streslerle aile ici
iliskiler ve sosyal iligkiler bozulmakta, ailenin ekonomik durumu olumsuz ydnde

etkilenmekte, ailenin yiikii artmakta ve yagam kalitesi olumsuz olarak etkilenmektedir.

Bu aragtirmanin amaci engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin aile yiikkii ve yasam
kalitelerini incelemektir. Bu arastirma Ekim 2017- Temmuz 2018 tarihleri arasinda
Trabzon 11 Milli Egitim Miidiirliigii’ne bagl ve il merkezinde bulunan 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezlerinde gergeklestirildi. Arastirmanin 6rneklemini 518 ebeveyn
olusturdu. Veriler ebeveynlerden yiiz ylize goriisme teknigi ile toplandi. Verilerin
toplanmasinda “Aile Yiikii Degerlendirme Olgegi”, “DSO Yasam Kalitesi Olcegi Kisa
Formu” ve arastirmacilar tarafindan literatiir dogrultusunda olusturulan “Bilgi Formu”
kullanild1. Arastirmada; ebeveynlerin aile yiikii arttikca yasam kalitesinin azaldig
belirlendi. Annelerin %79.9’unda, babalarin ise %36.2’sinde aile yiikii oldugu tespit
edildi. Ebeveynlerin; egitim durumu, gelir durumu, ¢alisma durumu, akraba evliligi,
cocugun engel tipi, engelli cocugun yasi, engelli cocugun 6zel egitim alma siiresi gibi
degiskinlerin ebeveynlerin aile yiikii ve yasam kalitesini etkiledigi ve ebeveynlerin
%78.3’linlin engelli cocugun bakiminda sorun yasadig: saptandi. Ayrica engelli gocuga
sahip olduktan sonra ebeveynlerin %64.9’unun kendine yeterli zaman ayiramadigi,
%39.8’inin akrabalariyla, %42.9’unun arkadaslariyla, %41.1’inin komsular ile daha az
goriistiigli ve %80.7’sinin es iliskilerinin degismedigi belirlendi. Sonug olarak engelli
cocuga sahip ebeveynlerin aile yiiklerinin yiiksek, yasam kalitelerinin ise orta diizeyde
oldugu saptandi. Bu dogrultuda engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin aile yiikiiniin

azaltilmasi ve yasam kalitesinin arttirilmasina yonelik oneriler gelistirildi.

Anahtar Kelimeler: Aile yiikii, bakim yiikii, ebeveyn, engelli ¢ocuk, yasam kalitesi



2. SUMMARY

Evaluation of Family Burden and Quality of Life of Parents with Disabled
Children

Having a disabled child brings a number of difficulties regardless of the child's
disability. Family stress and interpersonal relationships and social relations are
impaired, the family's economic situation is adversely affected, the burden of the family

is increasing and quality of life is negatively affected.

The aim of this study is to examine the family burden and quality of life of parents
with disabilities. This study was carried out between October 2017 and July 2018 at the
special education and rehabilitation centers in the city center of Trabzon. The sample of
the study consisted of 518 parents. Data were collected from the parents by face-to-face
interview technique. “Family Burden Assessment Scale”, “WHO Quality of Life Scale
Short Form” and “Information Form” prepared by researchers in the literature were
used for data collection. In the study; it was determined that the quality of life decreased
as the family burden of the parents increased. In 79.9% of mothers and in 36.2% of
fathers, family burden was found. Parents; educational status, income status, working
status, consanguineous marriage, type of disability of the child, age of the disabled
child, the duration of special education of the disabled child were affected by the
parents' family burden and quality of life, and 78.3% of the parents experienced
problems in the care of the disabled child. In addition, 64.9% of the parents did not have
sufficient time after their disabled child, 39.8% of them had relatives, 42.9% had
friends, 41.1% had fewer interviews with their neighbors and 80.7% of them did not
change their spouses. As a result, parents with disabled children had high family burden
and quality of life was moderate. Accordingly, recommendations were made to reduce

the family burden of parents with disabled children and to improve the quality of life.

Key Words: Family burden, care burden, parents, disabled child, quality of life



3. GIRIS ve AMAC

Dogustan gelen anomaliler, trafik kazalar1 ve siiregen hastaliklar gibi sebepler
giniimiizde engelli birey sayisinin artmasina yol a¢gmaktadir (1, 2). Kiiresel olarak
bakildiginda, insanlarin yaklasik %15’inin en az bir engel tiiriiyle hayatini siirdiirdiigi
ve bu insanlarin %2-4’tinde fonksiyonel sikintilar oldugu bilinmektedir (1). Tirkiye’de
ise, Tiirkiye Istatistik Kurumunun (TUIK) 2011°de yaymladizn “Niifus ve Konut
Aragtirmasi1” sonuglarina gore; tiim engelli birey sayis1 4 milyon 882 bin 841 olup, en az
bir engeli olan 3-9 yas grubunda %2.3, 10-14 yas grubunda %2.1, 15-19 yas grubunda
ise %2.3 engelli ¢ocuk bulunmaktadir (3). Bu veriler géz oniinde bulunduruldugunda
birgok ¢cocugun ve bu gocuklarin sorumlulugunu iistlenen bireylerin hayatlarini herhangi

bir engel tiirti ile siirdiirdiigi goriilmektedir.

Engelli bir bebege sahip olmak ebeveynlerin hayatin1 derinden etkileyen sarsici
bir olaydir. Ebeveynler bebeklerinin kalici bir saglik sorunu ile dogdugunu
ogrendiklerinde  inkar, kabullenememe, {zlintii, depresyon gibi  duygular
yasayabilmektedir (4-7). Bu duygularin yani sira ebeveynler birgok zorlukla karsi
karsiya kalabilmektedir (8). Ciinkii saglikli bir bebek sahibi olan ebeveynler i¢in bile
bebek sahibi olmak cesitli streslerle karakterize bir durum iken engelli ¢cocugu olan
ebeveynler i¢in bagka ek stresler mevcuttur. Bu ek streslerden biri ailelerin engelli bir
cocuga sahip oldugunu ¢evreye nasil aciklayacak oldugudur. Bu durumu cevreye
aciklayacaklar1 zaman aileler, ruhsal ve duygusal sorunlar yasayabilmektedir (9).
Engelli ¢ocuklar toplum tarafindan etiketlenme, damgalanma ve insanlar tarafindan
acima duygusu gibi durumlarla kars1 karsiya kalabilmektedir. Toplum engelli ¢ocuklari
bir kalip icine koyarak kategorize edebilmekte ve etik olmayan davraniglarda

bulunabilmektedir. Tiim bunlar ailenin degersiz hissetmesine neden olabilmektedir (10).

Cocuklar1 anormal olarak nitelendirilen bu ebeveynler sosyal ortamlardan
uzaklasabilmekte, aile iizerinde yiikk olusturmakta ve yasam kaliteleri olumsuz
etkilenebilmektedir (4, 7, 11, 12). Ayrica engelli cocuk ailelerinin aile yiikiinii artiran ve
yasam kalitelerinin azaltan birgok durum bulunmaktadir. Fiziksel ya da zihinsel engelli
cocuklar bir¢ok aktiviteyi ve 6z bakimlarini yerine getirememektedir (13, 14). Engelli
cocuklar stirekli olarak gézlem, bakim ve rehabilitasyon gibi ihtiyaglara gereksinim

duydugu icin ebeveynlerin omuzlarina énemli bir yiikk binerek ebeveyni yormaktadir



(15, 16). Evde baska gocuklar varsa bu ¢ocuklara ebeveynler daha az zaman ayirmak
zorunda kalmakta ve engelli ¢ocugun bakim yiikiinden dolayr aile kendine zaman
ayirmakta zorluk ¢cekmektedir. Ebeveynlerin 6zellikle de bakim verici rolii iistlenen
annelerin hayatlarinda bir¢ok kisitlamalar ve kendine vakit ayiramama yasanmaktadir

(17).

Engelli ¢ocuga sahip ailelerin yasadig1 diger sikintilar ise endise, depresyon, stres,
uyku sorunlar1 gibi durumlardir. Ailelerin yasadigi bu yipratici siirecin onlarin yasam
kalitesi iizerine dogrudan etkisi vardir. Incelenen birgok calismada engelli ¢ocugu olan
ailelerin yasam kalitesinin, yasam doyumunun, yasam memnuniyetinin, benlik saygisi
ve sosyal destegin diisiik oldugu, aile yiiklerinin artirttigi saptanmistir (18-23). Engelli
cocuga sahip ailelerin yasadigi sikintilarin ele alindigi ¢aligmalara bakildiginda bu
sorunlarin devam etmekte oldugu bir¢ok ¢alismada goriilmektedir. Gelismeler olmakla
beraber engelli ¢cocuga sahip ebeveynlerin sosyal izolasyon, depresyon, bakim yiikii
artist ve yasam Kkalitesinde azalmanin Oniine geg¢ilememis, bu sorunlar hala
¢oziilememistir (24-28). Bu baglamda arastirma, engelli cocuga sahip ebeveynlerin aile

yiiklerini ve yasam kalitelerini degerlendirmek amaciyla yapildi.



4. GENEL BILGILER
4.1. Engelli Tanim

Diinya Saglik Orgiitii tarafindan; “Uluslararas: Islevsellik, Yeti Yitimi ve Saglik
Siniflamas1” temel almarak engellilik kavrami, “kisinin gilinliikk yasamindaki
eylemlerinin ve toplumdaki rollerinin  kisitlanmasina neden olan viicut
fonksiyonlarindaki veya yapisindaki bir problemdir” seklinde tanimlanmaktadir (1).
Tiirkiye Engelliler Hakkinda Kanun’da ise engelli, “fiziksel, zihinsel, ruhsal ve duyusal
yetilerinde c¢esitli diizeyde kayiplarindan dolayr topluma diger bireyler ile birlikte esit
kosullarda tam ve etkin katilimini kisitlayan tutum ve g¢evre kosullarindan etkilenen
birey” olarak tanimlanmistir. Herhangi bir engele sahip olan cocugun saglikli
cocuklardan farkli olarak birtakim 6zel gereksinimleri vardir. Milli Egitim Bakanligi
Ozel Egitim Hizmetlerinin 07.07.2018 tarih ve 30471 sayili resmi gazetede
yayimlanarak yiirlirliige giren yonetmelikte, 6zel gereksinimi olan ¢ocuk “0zel egitim
ihtiyact olan birey” terimi ile ele alinmis ve “bireysel ve gelisim 6zellikleri ile egitim
yeterlilikleri agisindan akranlarindan anlamli diizeyde farklilik gosteren birey” olarak

tanmimlanistir (29).
4.2. Diinyada ve Tiirkiye’de Engellilik Durumu

Diinya niifusunun yaklagik %15'i yani 1 milyardan fazla kisi bir tiir engelle
yasamakta olup, bunlarin %2-4'i isleyiste 6onemli zorluklar yasamaktadir (1). Diinyada
oldugu gibi iilkemiz i¢in de engellilik 6nemli bir sorundur. Tiirkiye Istatistik
Kurumu’na (TUIK) gore Tiirkiye’deki tiim engelli birey sayis1 ise 4 milyon 882 bin
841, engelli cocuk sayisi ise yaklasik 600.000°dir (30). Sekil 1°de ise Tiirkiye’deki 6zel

egitim kurumlarinda 6rgiin egitim alan engelli 6grencilerin sayisi belirtilmistir (31).
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Sekil 1. Yillara gore 6zel egitim kurumlarinda orgiin egitim alan 6grencilerin toplam
sayilari

Sekil 1’e bakildiginda 6zel egitim alan engelli cocuklarin her yil artis gosterdigi
goriilmektedir. 2001°de 53.306 olan 6grenci sayis1 2017°de 333.598 e yiikselmistir.

Diinya capinda engelli bireylere dikkat ¢ekmek i¢in 1992'den bu yana her “3
Aralik Giinii” Birlesmis Milletler Uluslararasi Engelliler Giinii ilan edilmistir. 2018
engelliler gilinii temas1 ise “Engellilerin giiclendirilmesi, kapsayicilik ve esitlik
saglanmas1” olarak bildirilmistir” Bu tema, 2030 Siirdiiriilebilir Kalkinma Gilindeminde
ongoriilen kapsayici, adil ve siirdiiriilebilir kalkinma i¢in engelli kisileri giiclendirmeye
odaklanmaktadir (32).

4.3. Engellilige Yol Acan Faktorler

Bireylerin engelli olmasi; prenatal, natal ve postnatal donemlerdeki c¢esitli
sebeplere dayandirilmaktadir. Engellilige sebep olan nedenlerin bilinmesi engelliligin
belirlenmesi agisindan énemli rol oynamaktadir. Yapilan pek ¢ok aragtirmada engellige
neden olan bir¢ok faktdr bulunmakla birlikte engellige yol acan bir¢ok faktor ise hala
belirlenememistir (33). Tablo 1’de engellie neden olan faktérler 3 baslik halinde
belirtilmistir (33, 34).



Tablo 1. Engellilige neden olan faktorler

Prenatal Doneme iliskin Nedenler

e Genetik sebepler o Gebelik sirasinda annenin saglik durumu

e Annenin gebe kalma yasi e Annenin beslenmesi

e Annenin gebelik swrasinda  gecirdigi  ® Annenin gebelik sirasinda kullandig ilaglar
hastaliklar

e Annenin gebelik srasmda fizikselruhsal ~® Annenin radyasyona maruz kalmas
travma yasamast
e Annenin sigara, alkol, uyusturucu vb. ® Anne babann arasinda akraba evliligi olmas

madde kullanim

e Anne baba arasindaki kan uyusmazliklari e Annenin dogum aralarinin kisa ve sik olmasi
Natal Déneme iliskin Nedenler

e Erken/gec dogum e Prematiirelik

e Zor ve miidahaleli dogum e Hastane disinda gerceklesen dogumlar

e Metabolik etmenler e Enfeksiyonlar

Postnatal Doneme iliskin Nedenler

e Gegirilen hastaliklar e Yetersiz ve dengesiz beslenme
e Matabolik bozukluklar * Kaza/yaralanmalar

e Fiziksel/ruhsal travmalar e Zehirlenme

e Cevre kosullar1 e Saglik kontrollerinin ihmali

o Gerekli testlerin yaptirilmamasi * Asilarmmn diizensiz yaptiriimasi
e Egitimsizlik e Thmal/istismar

4.4. Engel Tiirleri

Engel tiirleri ilgili literatiir (10, 33, 35) ve ilgili yonetmelik ve kanunlar (6zel
hizmetler yonetmeligi, engelliler hakkinda kanun) dogrultusunda; zihinsel engellilik,
fiziksel engellilik, otizm spektrum bozuklugu, isitme engellilik, gorme engellilik, 6zel
ogrenme giicliigii, duygu ve davranmis bozuklugu, dil ve konusma gii¢liigii ve ¢oklu

yetersizlik olarak 9 baslikta ele alinmstir.
4.4.1. Zihinsel Engellilik

Zihinsel engelliligin ilk resmi tanimi, “zihinsel fonksiyonlarin bireyin akranlari
gibi bilgi edinmesini saglayacak kadar gelisemeyen, siirekli ancak hastaliktan farkli bir
durum” seklinde Fransiz psikiyatrist Esquirol tarafindan 1845°de yapilmistir. Amerikan
Zihinsel Gerilik Birligi zihinsel engelli bireyin, akranlarindan O6nemli derecede
geriliginin yanm1 sira uyumsal davraniglarda da yetersizlik gosterme durumu olarak

tanimlamistir (36). Zihinsel engelli bireyler kendi aralarinda farkliliklara sahiptir. Bu



nedenle zihinsel engelliligin psikolojik ve egitsel olarak iki tanimi bulunmaktadir ve
Tablo 2’de belirtilmistir (37, 38).

Tablo 2. Zihinsel engelliligin siniflandirilmasi

Psikolojik Simiflama Egitsel Siniflama
Seviye 1Q puam Seviye 1Q puam
Hafif 50-70 Egitilebilir 50-75
Orta 35-55 Ogretilebilir 25-50
Agir 20-35 Agir 0-25
Tleri 0-20
Normal 85-115

Standart zeka testlerinden elde edilen zeka katsayisi ile zekanin derecesi
belirlenmektedir. Zeka testleriyle belirlenen zeka yasi, takvim yasina boliiniip ¢ikan say1
100 ile garpilarak zekanin derecesi elde edilmektedir (37). Zeka derecesi 20’nin altinda
olan ¢ocuklar tiim gruplarin ylizde 1-2’sini olusturmaktadir. Bu cocuklarin 6zel
norolojik hasarlari, belirgin derecede yiirlime ve konusma sorunlar1 bulundugundan
dolay1 siirekli olarak yardim ve destege ihtiyaglari olmaktadir. Zeka derecesi 20-35
arasinda olan g¢ocuklar tiim grubun yiizde 3-4’linli olusturmaktadir. Bu ¢ocuklar temel
bakim gereksinimleri konusunda egitilebilirler. Ancak bu ¢ocuklarin bir kismi
konusmay1 6grenebilir. Zeka derecesi 35-55 arasinda olan ¢ocuklar zeka geriliklerinin
yaklagik yiizde 10’unu olusturmaktadir (33, 37). Bu ¢ocuklar ebeveyn destegi, yeterli ve
dogru egitim ile yasamlarini kismen bagimsiz olarak siirdiirebilmektedir. Zeka diizeyi
50-70 arasinda olan ¢ocuklar tiim zeka geriliklerinin ylizde 85’ini olusturmaktadir. Bu
cocuklar  egitilebilir ~ diizeyde  olup  ilkdgretimin  birinci  kademesini
tamamlayabilmektedir. Ileri yaslara gelene dek bu ¢ocuklarin zekd sorunlari
anlasilmayabilir. Kendi baglarina toplumsal ve mesleksel beceriler edinebilirler fakat
yetigkinlikte aliskin olmadiklar1 bir sikinti ile karsilastiklarinda ise destege ihtiyag
duyarlar (10, 37).

Sekil 2°de Milli Egitim Bakanligi Ozel Egitim Hizmetlerinin Y&netmeligi’nin
yapmis oldugu zihinsel engellilik siniflamasi belirtilmistir (30).



«"Zihinsel islevler ile; sosyal, kavramsal, pratik uyum
becerilerindeki hafif diizeyde yetersizlikleri sebebiyle
6zel egitim ve destek egitim hizmetine snirlt diizeyde
ihtiyaci olan birey"

I E—S—————————wi
—————————

«"Zihinsel islevler ile; kavramsal, sosyal, pratik uyum
becerilerindeki smirlilik sebebiyle akademik, giinliik
yasam Ve is becerilerinin kazanilmasinda 6zel egitim ile
destek egitim hizmetine yogun ihtiyaci olan birey"

I —
—

«"Zihinsel islevler ile; kavramsal, sosyal, pratik uyum ve
6z bakim becerilerindeki yetersizlikleri sebebiyle
yasam boyu siiren, yogun 6zel egitim ve destek egitim
hizmetine ihtiyac1 olan birey"

Hafif Diizeyde Zihinsel Engelli

Orta Diizeyde Zihinsel Engelli

Agir Zihinsel Engelli

J

Sekil 2. Milli Egitim Bakanligi Ozel Egitim Hizmetlerinin Y®&netmeligi’nin (2018)
zihinsel engellilik siniflamasi

Zihinsel Engelli Cocugun Ozellikleri

Zihinsel engeli olan cocuklarin; bilissel seviyeleri, dil gelisimleri, néromotor
gelisimleri ve sosyal-duygusal gelisimleri saglikli ¢ocuklardan farklilik gostermektedir
(33). Akranlarina gore zihinsel gelisimleri geri olan bu ¢ocuklarin hafiza, odaklanma,
soyut diistinme, dikkat, akil yiiriitme, Ogrenme yetenegi, problem ¢6zme, zaman
kavrami, farkli durumlara uyum saglama, akademik basar1 sorunlar1 bulunmaktadir ve
yaraticiliklart da farklilik gostermektedir (33, 34, 39). Bu c¢ocuklar fiziksel olarak
yasitlarindan farklilik gostermezler ancak zihinsel engele neden olan Down Sendromu,
Cri-du- Cat Sendromu vb. anomalilere bagli dis goriiniimleri farklilik gosterebilir ve ek
hastaliklarina gore tedavi ihtiyaglari bulunabilir (10, 33). Zihinsel engele sahip
cocuklarin, engel seviyesine gore dil gelisimleri de degismektedir (40). Zeka diizeyi
50’nin altinda olan ¢ocuklarda dil problemleri ciddi diizeyde goriillmektedir (35). Hafif
diizeyde zihinsel engeli olan ¢ocuklar, kelimelerde bazi harfleri atlayabilir ya da ekleme
yapabilir, harfleri yanlis okuyabilir, akranlarina gore ge¢ konusma, sdyleneni anlamama
gibi sorunlar yasayabilir. Bu c¢ocuklar ¢ok dar bir sozciik dagarciginda olsa bile
insanlarla konusabilirken, orta ve agir derecede zihinsel engeli olan ¢ocuklara konusma
cok simirhidir ya da hi¢ konusamazlar (41). Noromotor gelisim agisindan da bu
cocuklarin akranlarma gore gelisimi yavastir ve cogunun kaslarinda hipotoni

goriilmektedir. Dogumda bu c¢ocuklarda bazi refleksler olmayabilir. Oral motor



islevlerindeki yetersizlik nedeniyle ¢igneme, yutma gibi beslenmede sorunlar
goriilebilir. Ayrica bu ¢ocuklar bagi dik tutmada, oturmada, emeklemede, yiiriimede ve
kosmada gecikme yasamaktadirlar. Agir zihinsel engelli ¢cocuklarda ise yiirlime hig
olmayabilir. Ayrica el-g6z koordinasyonunda sorun yasarlar (33, 42). Zihinsel engele
sahip olan ¢ocuklar duygusal ve davranigsal sorunlara sahip olduklari igin
sosyallesmede de sorun yasarlar. Karsisindakinin duygularini anlama, kendi ifadelerini
aciklama, paylasma, yardimlagma, inat¢ilik ve davraniglarini kontrol etmede sorun
yasadiklar1 i¢in ¢ogu zaman insanlar tarafindan etiketlenir ve akranlar1 tarafindan
dislanirlar. Her ¢ocuk gibi bu ¢ocuklarinda kabul gorme, sevme, sevilme vb. ihtiyaclari
vardir. Arkadas bulmada zorlanan bu cocuklar genellikle kendilerinden daha kiigiik

cocuklarla arkadas olmakta ve arkadasliklar1 uzun sirmemektedir (43).
Zihinsel Engellik Nedenleri

Cocuklarda zihinsel engele neden olan etmenlerin bir¢ogu bilinmemekle beraber
bazi yapisal ve edinilmis nedenlerin sebep oldugu bilinmektedir (44). Zihinsel

engellilige neden olan etmenler Sekil 3’de belirtilmistir.

Kromozomal/Genetik
Sebepler
Yap1 Kaynakl P

Sebepler
Zihinsel Kalitsal Metabolizma
Engellilik Hastaliklari
Sebepleri

Edinilmis Prenatal, Iatal Cevre ile ilgili

Sebepler Sebepler Faktorler

Sekil 3. Zihinsel engellilik nedenleri

Sekil 3°de goriildiigii gibi, yap1 kaynakli sebepler; Down Sendromu, Williams
Sendromu gibi kromozomal/genetik problemlerden ve kalitsal olan metabolizma
hastaliklarindan kaynaklanmaktadir. Bu sebepler, cocugun beyin gelisiminin
tamamlanamamasina neden olmaktadir ve en sik anne karninda meydana gelmektedir

(44, 45). Edinilmis sebepler ise; kaliim ve genetik gibi yap1 kaynakli olmayan prenatal,
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natal ve postnatal donemde ya da erken cocuklukta c¢evre kaynakli faktorlerin
olusturdugu sebeplerdir. Bu sebepler arasinda, enfeksiyon, travma, alkol-madde
bagimliligi, fetal alkol sendromu, toksik nedenler, mikrosefali, hidrosefali, gecirilen
hastaliklar (menenjit vb.) beslenme sorunlari, kazalar, egitimsizlik, diisiik sosyo-
ekonomik diizey gibi etmenlerdir (10, 44). Ayrica ebeveynlerin egitim diizeyi, sosyo-
ekonomik durumu, kardes sayisi, yasadiklari gevre gibi faktorlerde gocugun gelisiminde

rol oynamaktadir (35).
4.4.2. Fiziksel Engellilik

Kaza, yaralanma, dogustan gelen anomaliler, baz1 hastaliklar ve travma gibi
nedenlerden dolay1 kas-iskelet yapisinda hareket kisitliligy, islev kaybi, kas gii¢stizliigi,
kemik hastalignt olan bireyler fiziksel ya da ortopedik engelli birey olarak
adlandirilmaktadir (14, 46).

Fiziksel Engelli Cocuklarin Ozellikleri

Herhangi bir fiziksel engele sahip ¢ocuklar, bedensel yetilerini farkli seviyelerde
kaybetmis olmalarindan dolayr hayatin akisina uymada zorluk cekerler ve giinliik
gereksinimlerini yerine getirmede zorlanirlar. Cocugun sahip oldugu fiziksel engelin
derecesine goOre hareket yetileri, aktivitelere katilimi, deneyimleri, sosyallesmesi,
duygusal ve biligsel Ozellikleri degisecektir. Bu c¢ocuklarin 6z bakim, korunma,
rehabilitasyon, egitim, sosyal yasama katilim, konugma gibi ¢esitli destege ihtiyaglari
vardir (47). Fiziksel engele sebep olan etmene gore de ¢ocuklarin ihtiyacglari
degisebilmektedir. Serebral paralizili bir ¢ocuk ile kalga ¢ikigi olan bir ¢ocugun
ihtiyaglar1 tamamen birbirinden farklidir (10).

Fiziksel engelli ¢ocuklarin dis goriinlimlerinin akranlarindan farkli olmasi, sosyal
destegin olmamasi, fiziki ¢cevre kosullarinin ¢cocuklara uygun olmamasi ailesi tarafindan
kabul gormemis olmasi insanlar tarafindan dislanmasi ¢ocukta utang ve sucgluluk
duygusunun olusmasina neden olabilmektedir. Dolayisiyla bu g¢ocuklar yalmzlik ve

depresyon gibi duygulara yatkindirlar (34).
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Fiziksel Engelligin Nedenleri

Prenatal, natal ve postnatal donemlerde travma, hastalik (bulasict ve atesli
hastaliklar, metabolizma bozukluklar1), anomali, kazalar, ihmal, egitimsizlik, sosyo-

ekonomik durum gibi faktorler cocuklarda fiziksel engellige neden olmaktadir (47).

Serebral paralizi, spina bifida, poliyomiyelit, multple skleroz, omurilik
yaralanmalari, travmatik beyin yaralanmalari, Rett Sendromu, gelisimsel kalca ¢ikigi,
dogustan uzuv eksiklikleri, ampiitasyonlar, juvanil romatoid artrit ve kanser gibi

hastaliklar da ¢ocuklarda fiziksel engellige yol agmaktadir (10).
4.4.3. Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB)

OSB, c¢ocukluk doneminin ilk yillarinda fark edilebilen, temel olarak sosyal
alanda, iletisimde sorunlara yol agan, yineleyici, takintili davranislarla karakterize olup
beynin gelisimsel bozukluklarindan kaynaklanan bir engellilik tiiriidiir. Bu ¢ocuklar
0zel egitime ihtiya¢ duymaktadir (48). Erkeklerde kizlara oranla 3-4 kat daha fazla
goriilmektedir (49). Otizm 1960-1970’li yillarda zihinsel engelin de eslik ettigi ¢cok agir
bir durum oldugu belirtilmistir ve otizmin yayginligina dair ilk arastirmalar bu yillarda
yapilmistir (48). Otizmin ilk tanimlanmasi ise Amerikan Psikiyatri Birligi Tarafindan
(1980) “Zihinsel Bozukluklarin Teshis ve Istatistik El Kitabi (DSM-III)nin 3.
baskisinda benzersiz bir klinik tani olarak tanimlanmustir ve otizm, degisken derecelerde
fonksiyonel sinirlamalarla sonuglanan davranigsal ozelliklerin bir spektrumu olarak
kabul edilmistir. 1994 yilinda, Ruhsal Bozukluklarin Teshis ve Istatistik El Kitabi, 4.
Baskist (DSM-1V), revize edilmis ve otizmin tani kriterleri “Otistik Bozukluk, Asperger
Bozuklugu, Yaygin Gelisimsel Bozukluk, Cocukluk Dezintegratif Bozuklugu ve Rett
Sendromu” dahil 5 bozukluk olarak bildirilmistir. Temel belirtileri 3 boyutta ele
alinmigtir. Son olarak May1s 2013'te yayinlanan DSM'nin besinci baskist bes bozuklugu
igeren tanim yerine “Otizm Spektrum Bozuklugu” olarak tek bir hastalik olarak yeniden
tanimlamustir ve temel belirtileri sosyal iletisim yetersizlikleri ve yineleyici davraniglar

olarak 2 boyutta ele almistir (Sekil 4) (50).
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Sosyal ve Yineleyi ve
iletisimsel takintih ) .
yetersizlikler Sosyal ve duygusal davramslar Ayn1 ve yineleyici motor
sorunlar hareketler
e Rutine sik1 sikiya bagl
Sozsiiz iletigimde sorun olma ve siirekli aymlikta
yagama wsrarcilik
Kisiler arasi iliskilerde Cok smirli ilgi alanlar1
sorun yasama

Duyussal olarak ¢ok fazla
ya da ¢ok az duyarlilik

Sekil 4. Otizm spektrum bozuklugu iki ana boyutu ve tani dlgiitleri

Sekil 4’de gosterildigi gibi otizmin, 2 temel alanda tani olgiitii bulunmaktadir.
Sosyal ve iletisimsel yetersizlik ana boyutunda bulunan 3 temel kriterinden ¢ocugun
gecmiste veya mevcut durumunda goriilmesi, yineleyici ve takintili davranislar ana
boyutunda ise en az 2 tane Olgiitiin bulunmasi otizm tanisinin konmasinda yeterli

olmaktadir (50).
Otizm Spektrum Bozuklugu Olan Cocuklarin Ozellikleri

OSB’li ¢ocuklarin temel 6zellikleri; sozlii ve sézsiiz iletisimlerinin sinirli olmasi,
dil gelisimlerinin yetersiz olmasi, dikkat diizeylerinin yetersiz olmasi sosyal etkilesimde
yetersizlik, bilissel fonksiyonlarda yetersizlik, rutinlere asir1 baglilik, takintili ve
yineleyici davraniglarinin olmasidir. Bu ¢ocuklar 6fke nodbetleri gegirme, kendine ve
cevreye zarar verme gibi davranislara egilimlidirler (51, 52). OSB’li ¢ocuklar akranlar
ile oyun oynamak istemezler. Saglikli bir ¢ocukta 3-6 yas doneminde imgeleme ve

hayal giiciiniin gelisimini gosteren sembolik oyun oynama bu ¢ocuklarda yoktur (51).

OSB’li c¢ocuklar ebeveynleri ile iletisim kurmak istemezler. Bu cocuklarin
ebeveynleri ¢ocuklar ile iletisim kurmada zorluk g¢ekerler (52). Cocugu ile bag ve
duygusal yakinlik kuramayan ebeveynler i¢in bu durum umutsuzluk ve depresyona

neden olmaktadir (49).
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OSB’li ¢ocuklarin problemli davranislarinin yani sira olagan istii yetenekleri de
vardir. Agir diizeyde gelisimsel veya zihinsel yetersizliklere ilaveten ¢ogu kiside
bulunmayan zihinsel becerilere sahip olan kisileri tanimlayan Savant Sendromu
olgularinin yaklasik yarasint OSB’li bireyler olusturmaktadir. Bu bireyler miizik, sanat,

takvim hesaplama, matematik ve mekanik veya mekansal yeteneklere sahiptir (53).
Otizm Spektrum Bozuklugunun Nedenleri

OSB’nin kesin nedeni belirsizdir ancak genetik ve cevresel risk faktorlerinin bir
kombinasyonunu igerdigi ileri stirilmektedir. Otizm spektrum bozukluguna neden olan

faktorler Sekil 5°de gosterilmistir (54, 55).

Genetik
Faktorler

Cevresel
Faktorler

Beslenme yetersizlikleri Kromozom anamolileri

Enfeksiyon Kopya sayis1 degisikleri

Toksik maddeler Genetik sendromlar

Sekil 5. Otizm spektrum bozukluguna neden olan faktorler

Sekil 5’de gosterildigi gibi OSB’ye neden olan gevresel etkenler; beslenme,
enfeksiyon ve bazi toksik elementlerden kaynakli nedenleri igermektedir (55). Genetik
nedenler ise kromozom anomalileri, kopya sayisi degisikleri ve genetik sendromlari
icermektedir (54-56).

4.4.4. Isitme Engellilik

Kigilerin sesleri duyabilme ve anlama becerilerinin tamamen ya da kismen
bozulmasi isitme engelli olarak ele alinmaktadir. Isitme kaybinin derecesi, tipi ve

meydana geldigi zaman isitme yetersizliginin 6l¢lisiinii belirlemektedir (57).
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Isitme Kaybinin Nedenleri ve Simiflandirilmasi

Isitme kayiplari; derecesine, kaybin tipine ve meydana gelis zamanina gore
siniflandirilmaktadir ve bir¢ok neden isitme kaybina neden olmaktadir. Asagida isitme

kaybinin siiflandirilmasi ve nedenleri belirtilmistir.
Isitme Kaybinin Derecesine Gore Simiflama

Cocugun (-10) ile (+10) desibel (dB) arasindaki sesleri duyabilmesi isitmesinde
bir sorun olmadigin1 géstermektedir. Ancak bu seviyedeki sesleri duyamamasi ve daha
yiksek  desibeldeki sesleri duymasi isitmede bir yetersizligin = oldugunu
diistindiirmektedir. Desibelin siddeti, engelin derecesini belirlemektedir. Sekil 6’da

uluslararasi standartlara gore isitme kaybinin dereceleri belirtilmistir (58).

—I 10-15 desibel ||

* Saglikl1 bir gocugun igitme seviyesi

:| 16-25 desibel .i

» Cok hafif diizeyde isitme engeli olan cocuk

q 26-40 desibel .‘

+ Hafif diizeyde isitme engeli olan ¢ocuk

41-55 desibel |
* Orta diizeyde isitme engeli olan gocuk
56-70 desibel |

* Orta-ileri diizeyde isitme engeli olan ¢ocuk

: 71-90 desibel .‘

» Ileri diizeyde isitme engeli olan gocuk

90 desibel ve iizeri |
* Cok ileri diizeyde isitme engeli olan ¢ocuk

Sekil 6. Isitme kaybmnin dereceleri

Isitme Kaybinin Tipine Gore Simiflama

Isitme sistemindeki anatomik yapilarin etkilenme yerine gére yapilan siniflama
isitme kaybimnin tipini belirlemektedir. Isitme kaybinin tipine gére siniflama; iletim tipi

kayiplar, duyusal-sinirsel isitme kayiplari, mikst tip isitme kayiplari, santral isitme
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bozuklugu ve fonksiyonel olmayan isitme kayiplari olmak iizere 5 grupta

incelenmektedir (10).
Iletim Tipi Kayiplar ve Nedenleri

Iletim tipi kayiplar dis kulak ya da i¢ kulakta meydana gelen bir problemden
dolay1 sesin kulagin i¢ kismina iletilememesi sonucunda olusmaktadir. Kulak sesi
algilar fakat sesin iletilmesinde sorun yasar. Bu tip kayiplar en ¢ok 6-12 yas arasi

cocuklarda goriilmektedir (33, 59).
Duyusal-Sinirsel Isitme Kayiplar1 ve Nedenleri

Duyusal-sinirsel isitme kayiplari, i¢ kulakta, kohleada veya beyne giden isitme
sinirlerinin hasar gérmesi durumunda olusan isitme kayiplaridir. Ses dis kulaga gelerek
orta kulaga iletilir buradan da i¢ kulaga sesi iletilir fakat i¢ kulak sesi alamaz. Sonug

olarak beyne seslerin tamamu iletilemez (10).
Mikst Tip Isitme Kayiplar1 ve Nedenleri

Hem iletimsel hem de duyusal-sinirsel isitme kaybinin birlikte gorildigii
kayiplardir (10).

Santral Isitme Bozuklugu ve Nedenleri

Santral sinir sistemindeki bir sorundan kaynakli olarak 6zellikle korteksi etkileyen
sorunlar nedeniyle goriilen kayiplardir. Diger isitme tiplerinden farkli olarak bu tipte, ig,

orta ve dis kulakta sorun yoktur fakat merkezde bir problem vardir. Sonug olarak, sesler

algilanamaz ve Sese kars1 tepki gosterilemez (59).
Fonksiyonel Olmayan Isitme Kayiplar1 ve Nedenleri

Organik Olmayan ya da psikojenik olarak da adlandirilan bu kayiplar, bireyin
cesitli sebeplerle (psikolojik) isitme kaybi var gibi davranmasi veya kendisinde

gergekten igitme kaybinin olduguna inanmasi sonucu olugmaktadir (33).
Meydana Gelis Zamanina Gére isitme Kayiplar1 Nedenleri

Isitme kayiplar1 meydana gelis zamanlarina gore; prenatal, natal ve postnatal
donem olmak iizere 3 baslikta ele alinmaktadir. Sekil 7°de bu sebepler belirtilmigtir

(59).
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Perinatal Natal Post Natal

Donem Donem Donem
Hastalik p \_/
Radyasyon
Tlaglar Mel_<onyum Cocukluk hastaliklar1
Alkol/madde aspirasyonu Yaralanmalar
kullanim1 Oksijensiz kalma Kronik otitis media
Kaza Prematiirite Cok yiiksek sese
Kan uyusmazligi Erken dogum maruz kalma
Akraba evliligi Hiperbilurunemi Kazalar
Genetik sorunlar Travma
Enfeksiyon

Sekil 7. Meydana gelis zamanlarina gore isitme kayiplarinin nedenleri

Isitme Engelli Cocugun Ozellikleri

Isitme ve konusma yetilerinin saglikli olmas1, ¢ocuklarda 8grenme, sosyal ve
oyun oynama becerilerinin gelisimi agisindan O6nemli rol oynamaktadir. Cocuklar
cevreden duyduklar sesleri taklit ederek konusmay1 ve iletisim kurmayi 6grenirler. Bu
nedenle Isitmelerinde sorun olan ¢ocuklarda konusma, dil gelisimi, sosyal sorunlar ve
akademik basarisizliklar meydana gelir (57). Iletisimde sorun yasayan bu cocuklarda

sosyal izolasyon, dzgiiven eksikligi gibi problemler ortaya ¢ikabilmektedir (33).
4.4.5. Gorme Engellilik

Gorme engellilik, Milli Egitim Bakanligi, Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi
(2018) tarafindan “Goérme gliciiniin kismen ya da tamamen kaybindan dolay1r 6zel
egitim ve destek hizmetlerine ihtiya¢ duyan birey” olarak tanimlanmistir (30). Yasal ve
bilimsel tanima gore ise, gorme giiciiniin 1/10’una yani 20/200’liikk gérme keskinligine
ya da daha azina sahip olma veya gbérme alaninin 20 dereceyi asmamasi durumudur.
20/200 oraninda gérme keskinligine sahip bir kisinin 200 adim uzakliktan gérebildigi
bir seyi gorme engelli kisinin 20 adim ya da daha yakin bir mesafeden gorebilmesi
anlamima gelmektedir. Tablo 3’de gérme engelligin siniflandirilmasina yer verilmistir

(33).
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Tablo 3. Gorme engelliligin siniflandirtlmasi

Simiflandirma Gorme diizeyi Etkilenme derecesi

Normal Normal gorme Ozel araglara gereksinim duymadan yasami siirdiiriir.

Orta Ozel araglar yardimiyla normale yakin sekilde gérevlerini

stirdiirebilir.
Az gorme - Gorme ile ilgili gorevleri 6zel araglar yardimi olsa bile
Disiik . .
yavas ve aralikli olarak yerine getirir.
Cok diistik Ayrmtil1 gérmede sorun yasar.
Kore yakin Cevreden bilgi almak i¢in diger duyulara daha ¢ok giivenir.
Kor
Kor Hic¢ gbérme yoktur tamamen diger duyulara bagimlidir.

Gorme Engelligin Nedenleri

Gorme engelligin yaklasik yarisinda dogum oOncesi faktorler yer almaktadir.
Annenin gebelik esnasinda gecirdigi atesli hastaliklar, kullandig ilaglar, kan
uyusmazligr gibi faktorler sebep olabilmektedir. Bebegin ge¢ dogmasi, prematiirelik,
zor dogum eylemi gibi sebepler de dogum esnasinda gorme yetersizligine neden olan

faktorlerdir. Ayrica kazalar, yaralanmalar da gorme engelligine yol agabilir (34).
Gorme Engelli Cocuklarin Ozellikleri

Gorme engelli ¢ocuklarin dogustan gelen motor yetileri ve gelisim siirecleri
saglikli cocuklardan farklilik gostermektedir. Bu ¢ocuklar gorsel uyaranlardan yeterince
yararlanamadiklar1 i¢in motor gelisimleri yavastir. Iletisim sirasinda gorsel ipuglarini
gorememeleri nedeniyle bu ¢ocuklarda dil gelisimi de etkilenmektedir. Saglikli bir
cocuk kavramlar 6grenmek icin gorme duyusunu kullanirken géreme engelli ¢cocuklar
daha ¢ok isitme ve dokunma duyularini kullanmaktadir. Bu ¢ocuklar gevrelerindeki olay

ve nesneleri géremedikleri i¢in biligsel olarak da yasitlarina gore geri kalabilmektedir
(60).

4.4.6. Ozel Ogrenme Giicliigii

Ozel 6grenme giicliigii, egitime iliskin yeteneklerin ¢ocugun yasina goére olmasi
gereken Olcilinlin altinda olmasindan dolayr okul veya is yasaminin 6nemli Olgiide
etkilendigi bir bozukluk olarak tanimlanmaktadir Bu bozuklugun kaynag: sinir
sisteminde olusan biyolojik hasarlardir (61,62). Ogrenme giicliigii olan cocukta

herhangi bir zeka geriligi mevcut degildir. Cocugun zeka diizeyi normal diizeydedir
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fakat okuma, yazma, dinleme, sayisal yetenek, konusma ve akil yiiritme gibi 6zel bir
alanda yetersizlik gostermektedir (61, 63, 64). Bu ¢ocuklar ¢ogunlukla okul déneminde
tan1 alirlar. Bu g¢ocuklara okurken, yazarken ya da matematiksel islemlerin herhangi
birinde zorluk yasamasi ile dzel 6grenme giicliigii tanis1 konulmaktadir (65). Ogrenme
gucligii; Sekil 8’de disleksi, disgrafi ve diskalkuli olarak adlandiran problemleri
icermektedir (65-67).

Matematik
Bozuklugu

Okuma Bozuklugu Yazma Bozuklugu

Disleksi
Diskalkuli

Sekil 8. Ozel 6grenme giicliigiiniin icerdigi sorunlar

Ozel Ogrenme Giicliigiiniin Nedenleri

Ozel o&grenme giicliigiine beyin hasarlari, genetik faktorler, norolojik
fonksiyonlarda bozukluklar, beyin yarim kiirelerindeki iletisim problemleri, fonolojik
islevlerde bozukluk ve algisal bozukluk ve biyokimyasal faktorler neden olmaktadir

(64).
Ozel Ogrenme Giicliigii Olan Cocuklarin Ozellikleri

Ogrenme giigliigii olan ¢ocuklarin gorsel yetenekleri, uzaklik, derinlik algilari,
cizim yetenekleri ve kendilerini ifade edebilmeleri yetersizdir. Bu ¢ocuklar okuma-
yazmada, yOnleri ayirt etmede, diigme iliklemede, ayakkabilarin1 baglamakta, zamani

kavramini anlamada ve akranlari ile iletisim kurmada sorun yasarlar (64,68).
4.4.7. Duygu ve Davrams Bozuklugu

Duygu ve davranis bozuklugu olan cocuklarin aile, arkadas, O0gretmen ve
toplumun diger bireyleri ile sorun yasadigi goriilmektedir. Uyum sorunu olan bu
cocuklar, gelisim donemlerinin 6zelliklerini gostermezler (35). Milli Egitim Bakanligi
Ozel Hizmetler Yonetmeliginde “Duygusal Uyum Giigliigii” olarak ele alinmaktadir ve
bu durum zihinsel ya da duygusal faktorler tarafindan agiklanamayan bir sorundur.

Duygusal uyum giicliigii olan bu ¢ocuklar kendileri ve ¢evreleri ile dengeli bir iligki
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kuramazlar. Genel olarak mutsuzluk ve depresyona egimli bir yapilar1 vardir. Bu

cocuklarda okula uyum saglayamama, tirnak yeme ve parmak emme gibi sorunlar

goriilmektedir (10, 35).
Duygu ve Davranis Bozuklugunun Nedenleri

Duygu ve davranis bozuklari; kaliimsal, organik ve bedensel nedenler, temel

gereksinimlerin  doyurulmamasi, aile yapist ve yanlis egitimden dolay:

gortilebilmektedir (10, 35).
Duygu ve Davramis Bozuklugu Olan Cocugun Ozellikleri

Duygu ve davranis bozuklugu olan ¢ocuklarin akranlarina gore okul basarilart ¢ok
daha geridedir. Bu cocuklarin okulda devamsizlik yaptiklari, okula ge¢ gittikleri,
odevlerinin yapmadiklari, zaman zaman 6gretmenlerine karsi geldikleri ve dikkatlerini
siirdiirmede giicliik yasadiklar1 goriilmektedir. Ayrica Arkadaslari ve aileleri ile saglikli
iletisim kuramazlar. Toplumdan izole olurlar. Baz1 ¢ocuklarda ice kapaniklik, depresif

ozellikler goriiliirken bazi ¢gocuklarda ise suga karigsma egilimi goriilebilir (10, 35).
4.4.8. Dil ve Konusma Bozuklugu

Akranlar ile ayn1 hiz ve yeterlilikte sozIlii veya yazili dili edinemeyen ¢ocuklar
yetersizligin boyutuna gére sorunlar yasarlar. Oncelikle dil ve konusma bozuklugunun
birbirinden farkli oldugunun bilinmesi gereklidir. Cocuk kisileri anlayabilmekte ve
kendi diislincesini aktarmakta zorluk yasiyorsa dil bozuklugu vardir. Cocugun
diisiinceleri anlamakta sorunu yok ama kelimeleri telaffuzunda sorun varsa, konusmasi
akici degilse ya da sesiyle ilgili bir problemi varsa bu konusma bozuklugudur (34).
Konusma bozuklugu; ses bozukluklari, ses iletim bozuklar1 ve akicilik bozuklar igerir.
Dil bozukluklari; sdzel dili yoklugu, niteliksel olarak farkli dil, gecikmis dil gelisimi ve

kesintiye ugramis/engellenmis dil gelisimini icermektedir (10).
Dil ve Konusma Bozuklugunun Nedenleri

Dil ve konusma bozuklugunun nedenleri arasinda genetik nedenler, uyaran
eksikligi, bazi hastaliklar (Otitis Media vb.), isitme kaybi, zihinsel yetersizlikler,

ogrenme giigliigli, deneyim yoksunlugu, travma vb. faktorler yer almaktadir (33).
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Dil ve Konusma Bozuklugu Olan Cocuklarin Ozellikleri

Dil veya konusma gii¢liiglinden herhangi birine sahip c¢ocuklar egitimde sorun
yasarlar. Akranlarina gére bu c¢ocuklar geri kalabilitler. Ogrenme yetersizliginin
siddetine gore, bu cocuklara 6zel egitim destegi gerekebilir. Ayrica toplum igerisinde
iletisim sorunlar1 yagayan bu ¢ocuklari is hayatlarinda da sorunlar beklemektedir. Tablo

4’de dil bozuklugu olan ¢ocuklarin sorunlari belirtilmistir (10).

Tablo 4. Dil bozuklugu olan gocuklarin sorunlari

Dil Bozuklugu

" Zekd bil Ozgiil Dil Travmatik i ici Dil
N Geriligi (z}ir:lmfw Bozguklugu tz Beyin Hasar1 lljfidéiﬁi; Thmali

Alg1 + + + + +
Dikkat + + +
Sembol kullanimi + + + + + + +
Dil kurallarina uyum + + + + +
Zihinsel beceriler + + + +
Sosyal etkilesim +

4.4.9. Coklu Yetersizlik

Coklu yetersizlik, cesitli engel tiirlerini igermektedir. Fiziksel, duygusal ya da

zihinsel sorunlarin bir ya da bir kaginin birlikte gériilmesidir (2).
Coklu Yetersizligin Nedenleri

Prenatal, natal ve post natal donemde meydana gelen bir takim faktorler ¢coklu

yetersizlige neden olmaktadir. Sekil 9°da ¢oklu yetersizlik nedenleri belirtilmistir (10).
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Prenatal Donem Natal Donem Posnatal Donem

+Genetik Anomaliler » Mekonyum Asrirasyonu +Enfeksiyon
+ Annenin Gegirdigi *Hipoksi * Travma
Enfeksiyonlar «Kordon Dolanmast «Zehirlenme  (Kursun
*Annenin Alkol -Madde .Beyin Zedelenmesi Vb)
Kullanimi «Travma *Yanls flag
* Annenin Beslenme
Bozukluklari
*Travma

Sekil 9. Coklu yetersizlik nedenleri

Coklu Yetersizligi Olan Cocugun Ozellikleri

Coklu yetersizligi olan ¢ocuklarda, kalp ve dolasim sistemi bozukluklari, solunum
sorunlari, beslenme problemleri, gelisim bozukluklar1 gibi sorunlar goriilmektedir.
Gelisimlerinin tiim alanlarinda belirgin diizeyde yetersizlikleri mevcuttur. Kas-iskelet
gelisimlerindeki yetersizlikler nedeniyle hareket etmede sorunlar yasarlar (2). Bu
cocuklarda sinirli konusma ve iletisim vardir. Diger engel gruplarina gore daha fazla

bakim destegine ihtiyaglari bulunmaktadir (10).
4.5. Aile Yiikii Kavram

Aile yiikii kavramindan 1966 yilinda ilk olarak Grad ve Sainsbury tarafindan
zihinsel hastaligi olan bireye sahip ebeveynlerin yasadigi olumsuz etkiler olarak
tanimlanmistir (69). Aile yiiklii ebeveynleri biligsel, fiziksel, duygusal, sosyal ve
ekonomik yonden etkileyen psikolojik bir yiiktiir (5). Bu yiik, ailedeki bir {iyenin hasta
olmasi sonucunda tiim aile bireylerinin yasadig: giicliikler ve miicadeleleri icermektedir.
Aile yiikii, nesnel yiik ve 6znel yiik olarak ele alinmaktadir. Nesnel yiik, hastaliga sahip
bireyin hastalig1 yiiziinden ya da toplum igerisinde rahatsiz edici hareketleri olmasidan
dolay ailede ekonomik sikintilar, sosyal ortamdan uzaklagma, aktivite kisitlamasi gibi
somut olarak dlgiilebilen bir yiiktiir (70). Oznel yiik ise, hastaligi olan bireye bakim
veren ebeveynin bakim veren kisi olarak iizerinde hissettigi sorumlulugun yarattigi
duygulardan olugmaktadir (69, 71). Aile yiikii; genel olarak duygusal, fiziksel, sosyal ve
ekonomik yiikii icermektedir (72).
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4.5.1. Duygusal Yiik

Temelini zihinsel engelli bireylerin ailesinde olusturdugu yiikten alan duygusal
yiik, aslinda tiim engelli cocuga sahip ebeveynlerde goriilmektedir. Engelli ¢ocuga sahip
olan ebeveynler, ¢ocuklarinin akranlarina gore geri kalmasindan, toplum tarafindan
dislanmasindan ve etiketlenmesinden biiyiik bir rahatsizlik duyarlar ve bu rahatsizlik
ebeveyne duygusal yiik getirir (69). Ayrica aileler ¢gocuklarinin diizelmeyecek olan bu
durumlar1 yliziinden kendilerini suglamalart nedeni ile ¢ocuklarinin gelecekleri

hakkinda umutsuzluk yasamalar1 duygusal yiiklerini artirmaktadir (73).
4.5.2. Ekonomik Yiik

Engelli bir ¢ocuga sahip olmak aileye birtakim maddi zorluklar getirmektedir.
Engelli cocuklar 6zel egitime gereksinim duyarlar ve bu c¢ocuklarin 6zel egitim
masraflart ailenin ekonomik durumunu etkileyebilir. Ayrica g¢ocugun saghigi igin
yapilan masraflar, ¢ocuga bakim verebilmek i¢in ebeveynden birinin isi birakmasi ya da

¢ocuga parayla bakici tutulmasi gibi ek masraflardan dolay: ailede ekonomik yiik olusur
(74).

4.5.3. Fiziksel Yiik

Zihinsel ya da bedensel fark etmeksizin herhangi bir yetersizligi olan bir ¢gocuga
bakim vermek aile bireylerine fiziksel olarak da yiik getirmektedir. Ciinkii bu ¢ocuklar
saglikli akranlarma gore daha ¢ok bakima gereksinim duyarlar (75). Engeli olan bir
cocuk 6z bakim becerilerini kendisi yerine getiremez ve ebeveyninin yardimina ihtiyag
duyar. Bu nedenle ebeveynler ¢ocugun banyo, tuvalet, yemek, giyinme, korunma, ilag
verme gibi 6z bakim gorevlerini istlenirler. Ebeveynlerin ¢ogu zaman kendilerine
zaman ayirmakta zorlanirlar. Tim bu bakimlar, ebeveynin vyeterli derecede
dinlenememesi, o6zellikle de evdeki diger islerin yapilmasindan sorumlu ebeveyn igin
ciddi bir fiziksel yiik olusturmaktadir (77).

4.5.4. Sosyal Yiik

Engelli bir c¢ocuga sahip olmak ebeveynler i¢in ciddi bir sosyal yiik
olusturmaktadir. Bu ¢ocuklardaki davranis sorunlari ve uyumsuzluk gibi etmenler
ailenin sosyal yasantisini derinden etkilemektedir. Bu ebeveynler toplumdaki insanlarin

verecegi olumsuz tepkilerden korunmak ve g¢ocugun da zarar goérmemesi adina
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cocuklarinin davraniglarindan dolay1r sosyal ortamlara girmekten vazgegerler ve

kendilerini toplumdan soyutlanmaya maruz birakirlar (69).
4.6. Yasam Kalitesi Kavramm

Yasam kalitesi; insanlarin iyilik halini yansitan, iyilik halinin siirdiiriilebilir
olmasini igeren, kiside tatmin duygusu olusturan olumlu yasantilar ile olumsuz duygu
ve deneyimleri kapsayan bir kavramdir (77, 78). Yasam kalitesi, bir toplumdaki sosyal
ve ekonomik sartlar ile paralellik gdsteren bir kavramdir. Yasam kalitesini bireyin
saghik ve iyilik durumu etkilemekle birlikte bireyin yasadigr toplumun kiiltir ve
degerleri igerisinde kendi durumunu algilanmasi ile de iligkili oldugundan dolay:
stibjektif bir kavramdir (77). Subjektif olmasi ise yasam kalitesinin olgiilebilirligini gii¢
kilmaktadir (78). Ancak kisinin yasamdan ne bekledigi ve ne kadarma sahip oldugu ile
iligkili olarak degerlendirilebilir (79). Birey yasamindan memnunsa yasam Kkalitesi
yiikselecek, memnun degilse yasam kalitesi azalacaktir. Bireylerin yasam kalitesini
saglik, hastalik, ¢alisma durumu, meslek, yasanilan ¢evre, egitim durumu ve sosyal
yasam gibi faktorler belirlemektedir. Ayrica bireylerin hayatindaki fiziksel, fonksiyonel,
duygusal, bilissel ve sosyal olmak iizere tiim alanlar yasam kalitesini etkilemektedir
(81).

4.7. Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Ozellikleri, Aile Yiikii ve Yasam Kaliteleri

Engelli bir ¢ocuga sahip olmanin birtakim gii¢liikleri bulunmaktadir. Bu giicliikler
engelin tiirline ve siddetine gore degisse de engelli ¢ocuga sahip ailelerde stres,
depresyon, tizlintii gibi duygular saglikli ¢ocuk ailelerine gore daha fazla yasanmaktadir
(82). Her ebeveyn diinyaya gelecek bebeginin saglikli olmasini ister. Ancak cesitli
yetersizliklerle diinyaya gelen bebegin bu durumunun siirekli olacagimi 6grenmek

ebeveynlerde sok, inkar, tiziintii gibi olumsuz duygulara neden olur (35).

Engelli ¢ocuklar; fiziksel olarak normalden farkli olma ve tam olarak fonksiyonel
olmamalarindan dolay1 toplumda normlarin disinda olan, degersiz ve istenmeyen
cocuklar olabilmektedir (83). Toplum tarafindan etiketlenen ve dislanan bu ¢ocuklarin
aileleri duygusal olarak olumsuz etkilenmektedir (84). Ayrica g¢ocuklarinin durumu ile

ilgili ¢evrenin siirekli sorular sormasi da aileyi yipratabilmektedir (10).

Ebeveynler hem ¢ocuklarinin zarar gormemesi i¢in hem de toplumdaki insanlarin

cocuktan rahatsiz olmamasi i¢in ve toplum igine karigsmaktan cekinirler (69). Bu
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ebeveynlere yeteri kadar destek verilmemesi ve toplumun hosgorii ile yaklasmamasi
nedeniyle sosyal hayattan kisitlanmak zorunda birakilirlar (84). Engelli bir ¢ocugun
egitim, saglik vb. ihtiyaclarinin saglikli ¢ocuklara gore daha 6zel olmasi ek masraflara
neden oldugundan dolay1 aile ekonomik olarak da etkilenmektedir. Ayrica engelli
cocugun 0Oz bakim gereksinimlerinin kendisinin yerine getirememesi, kendisini
yeterince koruyamamasi gibi nedenlerden dolayi, bakimini ebeveynin {istlenmesi,
ebeveynlerde uykusuzluk, agri ve gesitli hastaliklara neden olabilmektedir (76). Ayrica
ebeveynlerin ¢ocuklarina iyi bir egitim verebilmeleri i¢in Oncelikle c¢ocuklarinin
gelisimlerindeki sorumluluklarin1 kabul etmeleri ve okulda verilen egitime yardimeci
olmalari, istenen amaglara ulagabilmek i¢in sabirli olmalari gerekmektedir (35). Engelli
cocuga sahip olan ebeveynin lizerinde tasidig: yiikler evlilik iligkilerini, is hayatin1 da
etkileyebilmektedir (33). Engelli ¢gocuga sahip ebeveynlerin yasadigi tiim bu sikintilar
ve cocuklarinin 6zel ihtiyaglarindan dolayr aile yiikleri ve yasam kaliteleri olumsuz

yonde etkilenebilmektedir (10).
4.8. Konu ile Tlgili Arastirmalar

Aragtirmanin bu boliimiinde, engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin aile yiikii ve
yasam Kkalitesi ile ilgili yapilan arastirmalar incelenmistir. Incelenen arastirmalar, bu
arastirma sonucunda elde edilen bulgularin karsilastirilmasina fayda saglayacak ve
arastirmanin tartigma boliimiinde de kullanilacaktir. Bu dogrultuda ilk olarak yurt i¢cinde
yapilmis olan arastirmalara sonrasinda yurt disinda yapilmis olan arastirmalar ele

alinmustir.
4.8.1. Yurt I¢inde Yapilmuis Konu ile Tlgili Arastirmalar

Akarsu (2014)’nun zihinsel yetersizligi olan c¢ocuga sahip 280 anne ile
gerceklestirdigi arastirmada, annelerin aile yiikiiniin fazla ve yasam kalitesinin diisiik
oldugu tespit edilmistir. Zihinsel engeli olan c¢ocuklarin 6z bakimlarini yerine
getirebilme diizeyleri arttikga annelerin aile yiikiiniin azaldigi, yasam doyumlarinin
arttigi, annelerin aile yiikii arttitkca yasam kalitesinin azaldigi belirtilmistir. Ayrica
annelerin yas, egitim durumu, ¢alisma durumu, ekonomik durum, engelli ¢ocugun
bakiminda yardim alma durumu, annenin herhangi bir hastaliga sahip olmasi durumu,
cocuk sayisi cocugun zihinsel yetersizlik derecesi ve cocugun 6zel egitim alma siiresi

gibi degiskenlerin annelerin aile yiiklerinin etkiledigi belirtilmistir. Bu dogrultuda
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arastirmada hemsirelerin zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip annelerin bakim ve aile
yiiklerini belirlemeleri, aile yiikiinii etkileyen faktorleri dikkate alip ebeveynlerin aile

yiikiinii azaltacak girisimler yapmalar1 onerilmistir (71).

Canarslan (2014)’1in engelli ¢ocuga sahip 311 ebeveynlerin yasam kalitesinin
inceledigi arastirmada; annelerin babalara gore, sosyal destek alan ebeveynlerin
almayanlara gore, ekonomik diizeyi diisiik olan ebeveynlerin yiiksek olanlara gore
yasama kalitesi sosyal, fiziksel, ruhsal ve cevresel alan alt boyutlarinda daha diisiik

oldugu tespit edilmistir (79).

Kagan Softa ve arkadaslari (2016)’nin 285 zihinsel engelli ¢ocugun ebeveyni ile
yaptig1 arastirmada; cocugun zihinsel engel derecesi arttikca ebeveynlerin aile
yiiklerinin arttif1, cocugun bakiminda destek alamayan ebeveynlerin, esiyle birlikte
yasamayan ebeveynlerin ve herhangi bir iste ¢alismayan babalarin aile yiiklerinin fazla
oldugu tespit edilmistir. Ayrica ebeveynlerin aile yiikiiniin artmasinin yasam Kalitelerini
de azalttig1 belirtilmistir (21).

Yildiz (2015)’1n zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin yasam doyumu ve
tilkkenmislik diizeylerini inceledigi arastirmasinda; ebeveynlerin yasam doyumunun
egitim diizeyi ve gelir diizeyinden etkilendigi, ebeveynin yasindan ve ¢ocuk sayisindan
etkilenmedigi tespit edilmistir. Cocugun engel tiirtine gore tiikenmislik durumlarinin

degistigi, ebeveynlerin tilkenmislik durumunun ¢ocugun yasindan etkilenmedigi ancak

ebeveynlerin yasam doyumunun engelli cocugun yasindan etkilendigi belirtilmistir (85).

Meral ve Cavkaytar (2015)’in OSB’li c¢ocuga sahip ebeveynlerin yasama
kalitesini degerlendirdigi arastirmada; ebeveynlerin yasam kalitelerinin ve ortalamanin
tizerinde oldugu ve ebeveynlerin yasam kalitesini etkileyen en 6nemli degiskenin sosyal
destek oldugu bildirilmistir (86).

Utas Akhan (2016)’1n zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerde yasam
kalitesi ve aile yiikiinii degerlendirdigi arastirmasinda; Annelerin yasam kalitesi
ortalama olarak bulunmustur. Cocugun zihinsel engellilik derecesi arttikca annelerin
aile yiiklerinin artti31 ve annelerin en fazla duygusal yiik ve yetersizlik algis1 aile yiikii

alt boyut puanlarinin diistik oldugu tespit edilmistir (87).
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Caliskan ve Bayat (2016)’1n zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip annelerin
egitim ve grup etkilesimi ile aile yiikiinii azaltmak amaciyla yaptiklar1 arastirmada;

egitim sonrasinda annelerin aile yiiklerinin azaldigini bildirmislerdir (88).

Giirhopur Turan ve Dalgic (2017)’1n zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip 467
ebeveyn ile aile vyiikiini degerlendirdikleri arastirmada; arastirmaya katilan
ebeveynlerin hepsinin anne oldugu ve annelerin aile yiiklerinin fazla oldugu tespit
edilmistir. Bu dogrultuda arastirmada hemsirelerin zihinsel yetersizligi olan cocuga

sahip annelerin aile yiiklerine iliskin girisimler yapmasi gerektigi onerilmistir (89).

Calisir ve arkadaslar1 (2018)’nin serebral paralizili cocugu olan ebeveynlerde aile
yiikii ve umutsuzluk diizeylerinin degerlendirdigi arastirmada; annelerin ¢ogunlugunun
cocugun bakiminda sorun yasadigi, aile yiiklerinin fazla, umutsuzluk diizeylerinin
yiiksek oldugu ve aile yiikii arttikca umutsuzluk diizeylerinin de arttig1 tespit edilmistir
(90).

Muslu ve Cenk (2018)’in zihinsel engelli ¢ocuklar1 olan ebeveynlerin
umutsuzluklarini ve aile ylikii diizeylerini belirlemek amaciyla yaptiklar1 arastirmada;
umutsuzluk diizeyi aile yiikii alt boyutlarindan ekonomik yiik, yetersizlik algisi, sosyal
yiik, fiziksel yiik, duygusal yiik ve zaman gereksinimi arasinda pozitif yonli bir iligki
tespit edilmistir. Ebeveynlerin aile yiikii arttikca, umutsuzluk diizeylerinin de arttig1

bildirilmistir (91).

Akoglu ve arkadaslar1 (2018)’nin engelli ¢ocuga sahip annelerin yasam kalitesi ve
mutluluk diizeylerini degerlendirdikleri arastirmada; annelerin mutluluk diizeyleri ile
yasam kaliteleri arasinda pozitif yonli bir iligki saptanmigtir. Annelerin yasam kaliteleri

ise diisiik diizeyde oldugu belirtilmistir (92).
4.8.2. Yurt Disinda Yapilmis Konu ile ilgili Arastirmalar

Denghan ve arkadaslar1 (2014), serebral paralizisi olan ¢ocuga sahip 424 Iranli
anne ile yasam kalitesini degerlendirdikleri arastirmada; annelerin zihinsel ve fiziksel
sagliklariin koétii oldugunu belirlemis ve yasam kalitelerinin diisiik diizeyde oldugunu
tespit etmislerdir. Bu dogrultuda, serebral paralizisi ¢ocuklarin annelerinin yasam
kalitelerinin iyilestirilmesi gerektigini ve anneleri destekleyici stratejiler sunulmasini

onermislerdir (93).
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Maheswori (2014) engelli cocuga bakim veren kisilerin aile yiikiinii tespit etmek
tizere 50 bakim verici ile gerceklestirdigi aragtirmada katilimcilarin yaklagik yarisinin
yiiksek diizeyde yiikii oldugunu ve bakim verenlerin ¢ogunlugunun kadin oldugunu
bildirmistir. Bakim verenlerle ilgili olarak, katilimcilarin ¢ogunlugunun anne oldugu
anneleri takiben biiyiikanneler ve bakim verenlerin az bir kismini ise babalarin
olusturdugu tespit edilmistir. Engelli ¢ocuga bakim veren bu kisilerin ekonomik,
fiziksel ve duygusal yiiklerinin fazla oldugu saptanmistir. Bu dogrultuda arastirmada,
engelli cocuga bakim veren kisilere 6zellikle de annelere yonelik girisimler yapilmasi,

rehabilititasyon, bakim yonetimi, psikososyal destek saglanmasi onerilmektedir (94).

Singh ve arkadaslar1 (2014)’nin zihinsel engelli ¢ocuk ebeveynleri ve saglikli
cocuk ebeveynleri ile yaptiklar1 arastirmada zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin
saglikli cocuga sahip ebeveynlere gore yiiklerinin daha yiiksek oldugu tespit edilmistir.
Bu nedenle arastirmada zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynler i¢in destek programlari

olusturulmasi 6nerilmektedir (95).

Shyam ve arkadaslar1 (2014)’nin zihinsel engelli, fiziksel engelli ve hem fiziksel
hem zihinsel engelli ¢ocuk annelerinin yasam kalitesini degerlendirdigi arastirmada;
yasam kalitesi en diislik olan grubun hem fiziksel hem zihinsel engele sahip ¢cocugu olan
annelerin oldugu, ikinci olarak zihinsel engelli ¢ocuk ailelerinin yasam kalitelerinin
diistik oldugu, sonrasinda ise fiziksel engelli ¢cocuk annelerinin yasam kalitelerinin

diisiik oldugu tespit edilmistir (96).

Kazmi ve arkadaslarinin (2014) 50 engelli cocuk ebeveyninin depresyon ve yagam
kalitelerini degerlendirdigi aragtirmada; annelerin babalara gore depresyon diizeylerinin
daha fazla oldugu ve yasam kalitelerinin ise babalara gore daha diisiik oldugu tespit
edilmistir. Annelerin ¢ocugun bakim yiikiinii listlenmesi nedeniyle daha fazla stres
altinda oldugu belirtilmistir. Bu nedenle annelere ¢ocugun bakiminda destek saglanmasi

onerilmistir (97).

Kumari ve arkadaslar1 (2014) Serebral Paralizili ¢ocugu olan ebeveynlerin aile
yiiklerini azaltmak i¢in merkezli psiko-sosyal miidahalenin etkinligini 6l¢mek amaciyla
yaptiklar1 arastirmada; ebeveynlere ve aile iiyelerine bireysel ve aile danismanhif

oturumlart diizenlemislerdir. Sonug¢ olarak aile merkezli psiko-sosyal miidahalenin
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Serebral Paralizili ¢ocuklarin ebeveynlerinin aile ylikiinii azaltmada etkili oldugunu

tespit etmislerdir (98).

Giné ve arkadaglar1 (2015)’nin 270 zihinsel engelli cocuk ebeveyninin yasam
kalitesini degerlendirdigi arastirmada; gelir durumunun, egitim durumunun, ¢alisma
durumunun ve ¢ocugun zihinsel engel derecesinin ebeveynin yasam kalitesini etkiledigi

belirlenmistir (99).

Juhasova (2015)’nin engelli ¢cocugu olan ve olmayan ebeveynler ile yiiriittiigi
arastirmada engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin diger ebeveynlere goére yasama
kalitesinin anlamli olarak fazla oldugu saptanmistir. Ayrica arastirmada engelli ¢ocugu

olan ebeveynlerin 6zellikle maddi kaynaga ihtiya¢ duydugu vurgulanmistir (100).

Lu ve arkadaslar1 (2015)’nin otizm spektrum bozuklugu olan cocuga sahip
ebeveynlerin yasam doyumlarini degerlendirdikleri arastirmada; ebeveynlerin yasam
doyumlarinin, benlik saygilarinin ve sosyal desteklerinin diisiik oldugu belirtilmistir.
Ayrica yagam doyumunu; gelir durumunun, 6z sayginin ve sosyal destegin etkiledigi
tespit edilmistir. Bu dogrultuda otizm spektrum bozuklugu olan c¢ocuga sahip
ebeveynlerin sosyal destek ve 0z saygilarini arttirmaya yonelik girisimler yapilmasi

onerilmektedir (19).

Ahmadizadeh ve arkadaslar1 (2015)’nin 60 serebral paralizili ve 60 saglikli ¢cocuk
annesi ile yaptig1 arastirmada; serebral paralizili ¢ocugu olan annelerin yasam
kalitesinin saglikli cocuk annelerine gore daha kétii oldugu saptanmistir. Annelerin issiz
olmast durumunun ise yasam kalitesini daha da kotiilestirdigi belirtilmistir. Bu
dogrultuda serebral paralizili cocugu olan ebeveynlere is firsatlar1 sunulmasi gerektigi

ve psikolojik destek verilmesi gerektigi onerilmistir (24).

Ferrer ve arkadaslar1 (2016)’nin engelli cocuga sahip ebeveynlerin ailenin yasam
kalitesini incelemek amaciyla yaptiklari arastirmada ebeveynlerin gelir durumunun
yetersiz olmasi ve sosyal etkilesimlerinin kisitlanmasi nedeniyle yasam kalitelerinin
olumsuz etkilendigi belirtilmistir. Ayrica aragtirmada engelli ¢ocugun bakimini en ¢ok
annelerin Ustlendigi tespit edilmistir. Engelli cocuga sahip annelerin duygusal ve
psikolojik olarak yiprandigi belirtilen arastirmada ailelere gelir destegi, sosyal

tyilestirmeler ve psikolojik destegin saglanmasi onerilmektedir (101).
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Ferrer ve arkadaslar1 (2016)’nin 327 zihinsel engelli ¢cocuk ebeveynlerinin yasam
kalitesini degerlendirdigi arastirmada yasam kalitesini; duygusal refahin, olumlu algi
diizeyinin, aile etkilesiminin, fiziksel sagligin, maddi durumun, aile desteginin ve sosyal

iligkilerin etkiledigi belirtilmistir (102).

Vonneilich ve arkadaslar1i (2016)’nin engelli ¢ocuga sahip olan ve olmayan
ebeveynlerin yagam kalitesini degerlendirdikleri arastirmada engelli ¢ocuga sahip olan
ebeveynlerin diger ebeveynlere gore yasam kaliteleri diisiik olarak saptanmistir. Engelli
cocuga sahip ebeveynlerin bakim yiiklerinin daha fazla olmasi nedeniyle yasam
kalitelerinin olumsuz olarak etkilendigi belirtilmistir. Ayr1 sosyal etkilesim azliginin ve
ekonomik yiikiin bu ebeveynlerde daha fazla olmasmmin da yasam kalitelerinin

azalmasina neden oldugu bildirilmistir (103).

Wakimizu ve arkadaslar1 (2017)’nin gelisimsel yetersizligi olan ¢cocuga sahip 75
anne ve 15 baba ile gerceklestirdikleri arastirmada; ebeveynlerin yasam kalitelerinin,
duygusal desteklerinin, 6z saygilarinin ve 6z yeterliliklerinin diisiik oldugu saptanmuistir.
Yasam Kkalitelerini artirmak amaciyla gelisimsel yetersizligi olan c¢ocuga sahip

ebeveynlere duygusal ve psikolojik destek verilmesi onerilmistir (28).

Gogoi ve arkadaglar1 (2017)’nin 60 zihinsel engelli ¢cocuk annesi ve 60 saglikl
cocuk ailesi ile yasam kalitesini degerlendirdikleri arastirmada; zihinsel engeli olan
cocuk annelerinin yasam kalitesinin fiziksel, psikolojik, sosyal ve cevresel alan alt
boyutlarinda diisiikk oldugu saptanmistir. Ayrica zihinsel engelli ¢ocuk annelerinin

yasam kalitesinin, kaygi ve depresyon diizeylerinden etkilendigi saptanmustir (104).

Misura ve Memisevic (2017)’in zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin yasam
kalitelerini degerlendirmek igin yaptiklari arastirmada; ebeveynlerin yasam kalitelerinin
diisiikk oldugu saptanmistir. Ayrica annelerin babalara gére yasam kalitelerinin daha
diisiik oldugu tespit edilmis ve egitim durumunun da yasam kalitesinin etkiledigi

belirtilmistir (105).

Barros ve arkadaslar1 (2017)’nin Down Sendromlu ¢ocugu olan 168 bakim verici
ile bakim yikiinii degerlendirdikleri arastirmada; 41-60 yas grubu olan, meslegi
olmayan, egitim diizeyi diisilk olan, gelir durumu az olan, saglik problemi olan ve

kadinlarin bakim yiiklerinin daha fazla oldugu saptanmistir. Ayrica Down Sendromlu
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cocuga bakim veren kisilerin yemek yedirme, pansuman, tuvaletini yaptirma ve hijyen

gibi konularda yardima ihtiyaglari oldugu belirtilmistir (106).

Ezzat ve arkadaslar1 (2017)’nin OSB’li ¢ocuga bakim veren kisilerle yaptiklari
arastirmada; OSB’li ¢ocuga bakim verenlerin saglikli ¢ocuga bakim verenlere gore
yiiklerinin fazla oldugu belirtilmis, OSB’li ¢ocuk bakicilarinda ebeveynlerin stres
diizeylerinin yiiksek oldugu, bu kisilerin yaklasik yarisinda ise ciddi diizeyde yiik
oldugu tespit edilmistir. Ayrica OSB’li ¢cocuga bakim veren kisilerin kontrol grubuna
gore yasam kalitesinin daha diisiik oldugu tespit edilmistir (107).

Hsiao (2018)’nun otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin
yagam Kkalitesini inceledigi arastirmada; ebeveyn cinsiyetinin, medeni halinin,
egitiminin, aile gelirinin ve algilanan ebeveyn stresinin, OSB’li ¢ocuklarin

ebeveynlerinin yasam kalitesini etkiledigini belirtmistir (108).

Molnarova Letovancova ve arkadaslar1 (2018)’nin serebral paralizili gocugu olan
eebeveynlerin yasam kalitesini inceledikleri aragtirmada; esinden ayr1 yasayan
ebeveynlerin ve annelerin babalara gore yasam kalitelerinin diisiik oldugu, 35 yas

tizerindeki ebeveynlerin yasam kalitesinin daha fazla oldugu belirtilmistir (109).

Boehm ve Carter (2019)’in 529 zihinsel engelli ¢ocuk ebeveyninin yasam
kalitesini inceledigi arastirmada ise ebeveynlerin yasam kalitesinin en diisiik oldugu
alanin duygusal alan oldugu saptanmistir. Yasam kalitesi ile aile iliskileri, arkadas
iligkileri, dini inan¢ ve gelir durumu arasinda pozitif yonde bir iliski oldugu
saptanmistir. Bu dogrultuda aile ve arkadas iliskileri arttikca yasam kalitesinin arttig1,
dini inancin yasam kalitesini pozitif yonde etkiledigi ve gelir durumu artikga yasam
kalitesinin arttig1 belirtilmistir. Ayrica arastirmada zihinsel engelli ¢ocuk ebeveynleri

icin sosyal firsatlarin zenginlestirilmesi gerektigi de vurgulanmistir (110).
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5. GEREC ve YONTEM

Arastirmanin bu boliimiinde; aragtirmanin tipi, yeri ve zamani, evren ve
orneklemi, aragtirmaya kabul edilme ve edilememe Olgiitleri, veri toplama araclari, veri
toplama siireci, arastirmanin smirliligi, yasal ve etik izinleri, verilerin analizi ve

degerlendirilmesi hakkinda bilgiler sunuldu.
5.1. Arastirmanin Tipi

Tanimlayici tipte bir arastirmadir.
5.2. Arastirmanin Yeri ve Zamam

Arastirma Ekim 2017- Temmuz 2018 tarihleri arasinda Trabzon il Milli Egitim
Miidiirliigii’'ne bagli ve il merkezinde bulunan ve her biri 6zel bir kurum olan Alkis,
Varolus, Cinar, Mizag, Oz Kutup Yildiz1, Sanver, Besirli ve Beyaz Bulut Ozel Egitim

ve Rehabilitasyon Merkezleri olmak iizere toplam 8 kurumda gerceklestirildi.
5.3. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Arastirmanin  evrenini Trabzon il merkezinde bulunan o06zel egitim ve
rehabilitasyon merkezine devam eden O0-15 yas arast ¢ocuklarin ebeveynleri
olusturmaktadir. Toplam ebeveyn sayis1 bu merkezlere kayitli olan ¢ocuklardan yola
cikilarak evren 1800 kisi olarak belirlendi. Arastirmada zaman ve maliyeti en aza
indirmek amaciyla 6rneklem se¢imi yapilmasi uygun goriilmiistiir ve evreni bilinen

orneklemler igin kullanilan 6rneklem formiilii kullanildi (111).

N x t’p x q _ 1800x(1.96)* x0.5x0.5

Orneklem Sayisi; n= — = - . =
(N-1)xd“+t*xpxqg) 1799 x (0.05)°+(1.96)° 0.5x0.5

: Ornekleme dahil edilecek kisi sayis1
: Caligma evrenindeki kisi sayisi
: evrende bir olayin gézlenme orani

: evrende bir olayin goriilmeyis orant

- o - =z >

: Belirli bir anlamlilik diizeyinde,

Z : Tablosuna gore bulunan teorik deger

d : Ornekleme hatasi

Formiile gore evrenden %95 giiven diizeyi ve %5 Ornekleme hatasi ile se¢ilmesi

gereken Orneklem sayis1 317 kisidir. Calismanin 6rneklem sayisi belirlendikten sonra
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ornekleme yontemi olarak tabakali tesadiifi 6rnekleme yontemi secildi. Kurumlardaki
ebeveyn sayilarina gore orantili olarak asagida verilen tabloda gosterildigi gibi ¢aligma
518 ebeveyn ile yiiriitiildii. Bu durumda 6rnekleme hatast %3.6’ya diistii. Tabakali

ornekleme yonteme ile belirlenen 6rneklem sayilar1 Tablo 5’de gosterildi.

Tablo 5. Tabakali 6rnekleme yontemi ile belirlenen 6rneklem sayilar

Ozel egitim ve Ebeveyn Tabaka Agirhg (ai”) O;Eﬁl;lcez::e
Rehabilitasyon merkezleri Sayisi (Ni**[N***) Ebeveyn Sayisi

1. Kurum 300 300/1800=0.17 88
2. Kurum 300 300/1800=0.17 88
3. Kurum 260 260/1800=0.14 72
4. Kurum 200 200/1800=0.11 57
5. Kurum 200 200/1800=0.11 57
6. Kurum 200 200/1800=0.11 57
7. Kurum 180 180/1800=0.10 52
8. Kurum 160 160/1800=0.09 47

Toplam 1800 1 518

*ai: Tabaka agirhigi
**Ni: kurumlardaki ebeveyn sayilari
***N: evreni olusturan ebeveyn sayisi

5.4. Arastirmaya Kabul Edilme ve Edilmeme Olgiitleri
Arastirmanin 6rneklemi icin secilecek ebeveynlerin Olgiitleri asagida belirtilmistir:

e 0-15 yas aras1 engelli ¢ocuga sahip olma
e {letisim ve zihinsel sorunu olmama
e Tiirkce konusabilme, okuyabilme ve yazabilme

e Arastirmaya katilmayr goniillii kabul etme

Arastirmanin 6rneklemine kabul edilmeyecek olan ebeveynlerin dlgiitleri asagida

belirtilmistir:

e 16 yas ve lizerinde engelli gocugu olma
e [letisim ve zihinsel sorunu olmama
e Tiirk¢e konusamama, okuyamama ve yazamama

e Arastirmaya katilmay1 kabul etmeme
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5.5. Veri Toplama Araclar

Caligmada veri toplama araci olarak “Bilgi Formu”, “Aile Yiikii Degerlendirme

Olgegi” ve “Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi Olgegi” kullanilmistir.
5.5.1. Bilgi Formu (Ek 1)

Bilgi formu, anne, baba ve ¢ocuga yonelik demografik bilgilerden olusmakta
olup ilgili literatiirler dogrultusunda (10, 85, 89, 112) arastirmaci tarafindan
hazirlanmistir. Bilgi formu icerisinde ebeveynin yasi, yakinlik durumu, egitim durumu,
aile tipi, ebeveynlerin birlikte yasama durumu, gelir durumu, ¢ocuk sayisi, ¢ocugun
engel tipi, cocugun yasi, cinsiyeti, ebeveynin engelli ¢ocugun bakiminda yasadigi
sorunlar, ebeveynin engelli cocuga sahip olduktan sonra hayatinda olusan degisikler ile

ilgili toplam 25 soru bulunmaktadir.
5.5.2. Aile Yiikii Degerlendirme Ol¢egi (AYDO) (Ek 2)

Engelli ¢ocuklarda aile yiikiinii belirlemek amaci ile Sar1 ve Basbakkal (2008)
tarafindan gelistirilen Ol¢ek, ekonomik yiik (6 madde), yetersizlik algisi (8 madde),
sosyal ylik (6 madde), fiziksel yiikk (5 madde), duygusal yiik (11 madde) ve zaman
gereksinimi (7 madde) olarak toplam 6 alt boyuttan olusmaktadir. Olgek 5°li likert
tipinde olup “Hicbir Zaman (1), Nadiren (2), Bazen (3), Cogu zaman/Sik sik (4), Her
zaman (5)” seklinde puanlandirilmaktadir ve her bir maddeye verilen cevaplara karsilik
gelen rakamlar toplanarak dlgegin toplam puani hesaplanmaktadir. Olgekten 97 puan ve
{izeri alan kisilerin aile yiikii vardir. Olgekten minimum 43 puan, maksimum 215 puan
almmaktadir. Olgegin Cronbach’s Alfa giivenirlik katsayis1 0.92°dir (70). Bu
arastirmada Cronbach’s Alfa giivenirlik katsayisi 0.86 olarak bulundu.

5.5.3. DSO Yasam Kalitesi Olcegi Kisa Formu Tiirkce Versiyonu (YKO) (Ek 3)

DSO tarafindan gelistirmis olan, Eser ve arkadaslar1 (1999) tarafindan gecerlik ve
giivenirligi yapilan 6lgegin, uzun ve kisa olmak tizere iki formu vardir. Bu ¢alismada
kisa formu kullanmilmustir. Olgek bedensel, ruhsal, sosyal ve gevresel iyilik halleri olarak
4 alt boyuta ayrilmakta ve 27 maddeden olusmaktadir. Olgege ait bir toplam puan
hesaplanmamakta olup her alt boyutun puani 100 ya da 20 iizerinden
degerlendirmektedir. Bu ¢alismada puanlar 100 iizerinden degerlendirilmistir. Alt

boyutlardan alinan puanin artmasi yasam kalitesinin arttigin1 gostermektedir (113, 114).
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Olgegin Cronbach’s Alfa degerleri bedensel alan alt boyutunda 0.83, ruhsal alan alt
boyutunda 0.66, sosyal alan alt boyutunda 0.53, ¢evresel alan alt boyutunda 0.73’tiir. Bu
arastirmada bedensel alan alt boyutunda 0.91, ruhsal alan alt boyutunda 0.92, sosyal
alan alt boyutunda 0.85, ¢evresel alan alt boyutunda 0.92 olarak bulundu.

5.6. Veri Toplama Siireci

Arastirmada yiiz yiize goriisme teknigi kullanarak anketler dolduruldu. Kurumlara
gelen tiim ebeveynler ile tek tek goriisiilerek aragtirmaya dahil edilme kosullarini
karsilayan ve calismaya katilmayr kabul eden ebeveynlerle, ebeveynler kurumda
cocuklarint beklerken veriler toplandi. Arastirmaya katilmay:r kabul eden ebeveynlere
onam formu ile bilgi verilerek goniilliiligiin esas oldugu belirtildi (Ek 4). Arastirmanin

is akis semasi ise Sekil 10°da belirtilmistir.

Konu le ilgili Literatiir Taramasmin Yapilmasi

Veri Toplama Araglarinin Olusturulmasi

Tez Onerisinin Sunulmasi

I1 Milli Egitim Miidiirliigiinden Kurum izninin
Alinmast1

Tez Onerisinin Kabulii

Etik Kurul Izninin Alinmast

Veri Toplama

Verilerin Girisi

Verilerin Analizi

Tez Raporunun Yazilmasi

Sekil 10. Is akis plan
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5.7. Arastirmanin Simirhliklari

Bu arastirmadan elde edilen sonuclarin yalnizca Trabzon il merkezinde bulunan
Alkis, Varolus, Cinar, Mizag, Oz Kutup Yildiz1, Sanver, Besirli ve Beyaz Bulut Ozel
Egitim ve Rehabilitasyon Merkezlerinde cocugu olan ebeveynlere genellenebilir olmasi
arastirmanin sinirliligl olarak goriilmiistiir. Arastirmanin yiiriitiildiigi kuruma anneler
babalara gore daha c¢ok geldigi icin babalara daha az sayida ulasilabilmesi de
arastirmanin sinirliliklart kapsamindadir. Ayrica arastirmanin evrenini belirlemek icin
gerekli olan kuruma kayith ogrenci sayilari 15 yasa kadar elde edilebildigi icin
arastirmaya 15 yas ve altindaki ¢ocuklarin ebeveynlerinin dahil edilmesi ve 16-18 yas
grubu arasindaki ¢ocuklarin arastirmaya dahil edilememesi arastirmanin sinirliliklar

arasindadir.
5.8. Arastirmanin Yasal izni ve Etik Kurul Onay

Aragtirmanin Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezlerinde yapilabilmesi igin Il
Milli Egitim Midiirliigii'nden 29.09.2017 tarihinde kurum izni alinmig (EK 5)
sonrasinda Karadeniz Teknik Universitesi Bilimsel Arastirmalar Etik Kurulundan
2017/184 protokol numarasi ile 23.10.2017 tarihinde etik kurul izni alinmistir. Ayrica
arastirmada kullanilan 6l¢ekler icin 6lgegi gelistiren kisilerden 6l¢ek izni alinmistir (Ek
6).

5.9. Verilerin Analizi ve Degerlendirilmesi

Arastirmada kullanilan degerlendirme tekniklerine bakildiginda, gruplar arasi
karsilagtirmalarda ilk olarak verilerin normal dagilima uygunlugu Kolmogorov-Smirnov
testi ile belirlendi. Yapilan bu test sonucunda ¢ikan degerlerin p<0.05 ise normal
dagilim olmadigi, p>0.05 ise normal dagilim oldugunu ifade etmektedir (111). Bu
aragtirmada  veriler normal dagilima uymadigi i¢in iki bagimsiz  grup
karsilagtirmalarinda Mann-Whitney U Testi, ii¢ bagimsiz grubun karsilastirmasinda
Kruskal-Wallis ~ Testi  uygulandi.  Ayrica  nonparametrik  iki  degiskenin
karsilastirilmasinda Ki-Kare Bagimsizlik Testi kullanildi (111). Ayrica ¢ikan anlamli
farkliliklarin etkisini degerlendirmek amaciyla etki biiyiikliiklerine yer verilmistir. Ki-
kare testinde 2x2 tablolar i¢in en yaygin kullanilan etki biiyiiliigii olan Phi katsayisi, 2x2
‘den daha biiyiik olan tablolar i¢in ise Cramer’s V degerleri kullanildi. Bu katsay1 0 ile 1
arasinda degismekte olup 0.10 kiiciik etki, 0.30 orta etki ve 0.50 biiyiik/genis etki olarak
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degerlendirildi. Mann Whitney U testi i¢in etki biyiikliigli degeri ise z degerinin
orneklem sayisinin  karekokiine boliinmesi ile elde edilmektedir ve r olarak
gosterilmektedir. Bu deger 0.10 ise kiiciik, 0.30 ise orta ve 0.50 ise biiyiik/genis etki
olarak degerlendirilmektedir (115). iki degisken arasindaki iliskinin giiciinii ve yoniinii
belirlemek iizere korelasyon analizi yapildi. Korelasyon analizi yorumlanirken asagida
verilen Tablo 6°dan yararlanildi (111). Arastirmada yapilan analizler tiim bu kurallara

uygun olarak gergeklestirildi.

Tablo 6. Korelasyon katsay1 giicii

Korelasyon katsayisi (r) Giicii
0-0.29 Zayif
0.30-0.64 Orta
0.65-0.84 Kuvvetli
0.85-1 Cok kuvvetli
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6. BULGULAR

Engelli cocuga sahip ebeveynlerin aile yiikii ve yasam Kkalitelerinin
degerlendirilmesine yonelik yapilan bu arastirmada, elde edilen bulgular alti boliimde
verildi. Ik boliimde ebeveynlerin ve engeli olan cocugun sosyo-demografik
ozelliklerine iliskin bulgular, ikinci bolimde ebeveynlerin engeli olan ¢ocuga sahip
olduktan sonra yasamlarinda meydana gelen degisikliklere iligkin bulgular, ti¢ilincii
boliimde ebeveynlerin engeli olan cocuklarinin bakimina iliskin bulgular, dordiincii
boliimde engeli olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin sosyo-demografik degiskenler ile
AYDO puan ortalamalarinin karsilastirilmasina iliskin bulgular, besinci béliimde engeli
olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin sosyo-demografik degiskenler ile yasam kalitesi 6lgegi
puan ortalamalarinin karsilagtirilmasina iligskin bulgular ve altinci béliimde ebeveynlerin
aile yiikkii ve yasam kalitelerinin birbirleri ile olan iliskilerine yonelik bulgular yer

almaktadir.

6.1. Arastirmaya Katilan Ebeveynlerin ve Engeli Olan Cocugun Sosyo-

Demografik Ozelliklerine liskin Bulgular

Bu béliimde; aragtirmaya katilan ebeveynlerin ve engeli olan ¢ocuklarinin sosyo-

demografik 6zelliklerine iliskin bulgular Tablo 7 ve 8’de verilmektedir.
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Tablo 7. Engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin sosyo-demografik

ozelliklerine gore

dagilimi
Ebeveyn n %
Anne 402 77.6
Baba 116 22.4
Yas grubu (yil)
<35yas 157 30.3
> 36 yas 361 69.7
Yas ortalamasi (y1l) 38.52+6.25 (Min:22-Max:55)
Egitim durumu
Lise alt1 220 42.5
Lise ve tlizeri 298 57.5
Calisma durumu
Evet 176 34.0
Hayir 342 66.0
Gelir durumu
Gelir giderden ¢ok 11 2.1
Gelir gidere denk 302 58.3
Gelir giderden az 205 39.6
Aile tipi
Cekirdek aile 453 87.5
Genis aile 65 12.5
Es ile akrabahk
Evet 135 26.1
Hayir 383 73.9
Eslerin birlikte yasama durumu
Evet 501 96.7
Hayir 17 3.3
Cocuk sayisi
<2 391 75.5
>3 127 24.5
Engeli olan baska cocuga sahip olma
Var 13 25
Yok 505 97.5
Engeli olan ¢ocukla ilgili yasanilan sorunlarda danisilan Kisi
Ogretmen 213 41.1
Doktor 173 334
Psikolog 80 155
Engelli ¢cocuga sahip diger aileler 26 5.0
Hig kimse 26 5.0
Engelli cocugunun sorunlaryla ilgili ahnan bilgiyi yeterli bulma
Evet 170 32.8
Hayir 348 67.2
Toplam 518 100.0
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Tablo 7°ye gore ebeveynlerin %77.6’sinin anne, %69.7’sinin 36 yas ve lizerinde
oldugu, %57.5’ini lise ve lizerinde bir okuldan mezun oldugu, %66’sinin herhangi bir
iste calismadigi, %358.3’1linilin gelirinin giderine denk oldugu, %87.5’nin cekirdek aile
yapisinda oldugu, %26.1’inin akraba evliligi yaptig1, %3.3’iiniin esinden ayr1 yasadigi,
%75.5’nin 2 ¢ocuk ve alt1 cocuga sahip oldugu ve %?2.5’inin baska bir engelli ¢ocuga
sahip oldugu belirlendi. Ebeveynlerin ¢ogunun engeli olan ¢ocuklarinin sorunlar ile
ilgili bilgiyi ilk sirada 6gretmenlerden (%41.1) aldiklar1 ve sorunlar ile ilgili aldiklar
bilgiyi yeterli bulmadiklar1 (%67.2) belirlendi.

Aragtirmaya katilan ebeveynlerin engelli g¢ocuklarinin  sosyo-demografik

Ozelliklerine iliskin bulgular Tablo 8’de belirtilmistir.

Tablo 8. Engeli olan ¢ocuklarin sosyo-demografik 6zelliklerinin dagilimi

Ozellikler n %
Yas grubu (yil)

<6 193 37.3
7-15 yas 325 62.7
Yas ortalamasi (yil) 7.76£3.31 (min:2; max:15)
Cinsiyeti

Kiz 210 40.5
Erkek 308 59.5
Engel tipi

Fiziksel engelli 106 20.5
Agir zihinsel 90 17.3
Hafif zihinsel 81 15.7
Otizm 59 11.3
Coklu yetersizlik 58 111
Orta zihinsel 50 9.7
Isitme engelli 27 5.2
Ogrenme giicliigii 23 4.5
Duygu ve davranis bozuklugu 13 25
Gorme engelli 6 1.2
Dil ve konusma giicliigi 5 1.0
Ozel Egitim Alma Siiresi

<lyil 104 20.1
>2yil 414 79.9
Toplam 518 100.0

40



Tablo 8’e¢ gore, ¢ocuklarin %59.5’inin erkek oldugu, %62.7’sinin 7-15 yas

grubunda, %20.5’inin fiziksel engelli oldugu ve %79.9’unun 6zel egitim alma siiresinin

2 yil ve tizerinde oldugu belirlendi.

6.2. Arastirmaya Katilan Ebeveynlerin Engeli Olan Cocuga Sahip Olduktan Sonra

Yasamlarindaki Degisikliklere iliskin Bulgular

Bu boliimde; anne ve babalarin engeli olan ¢ocuga sahip olduktan sonra

yasamlarindaki degisikliklere

belirtilmistir.

iliskin bulgulara yer verilmistir ve Tablo 9’da

Tablo 9. Anne ve babalarin engelli ¢ocuga sahip olduktan sonra yasamlarindaki
degisikliklerin dagilim1
Anne Baba Toplam .
X% p Phi
n % n % n %
Kendine yeterli zaman ayirabilme
Evet 98 24.4 84 724 182 351 91.145 041
Hayir 304 75.6 32 276 336 649 <0.001
Akraba iliskileri
Daha az goriigme 187 46.5 19 16.4 206 39.8 34.137 0.95
Degismedi 215 535 97 836 312 602 <0.001
Arkaday iliskileri
Daha az goriisme 201 50.0 21 18.1 222 42.9 37.399 0.26
Degismedi 201  50.0 95 819 296 57.1 <0.001
Komsu iliskileri
Daha az goriisme 199 49.5 14 12.1 213 41.1 52.102 0.31
Degismedi 203 505 102 879 305 589 <0.001
Es iliskileri
Daha az goriisme 88 21.9 12 10.3 100 19.3 7.703 012
Degismedi 314 781 104 89.7 418 80.7 <0.001
Saghkh c¢ocukla ilgilenme durumu *V
Daha az ilgilenme 168  41.8 19 16.4 187 36.1
Tiim ¢ocuklarla ayn1 ilgilenme 114 28.3 68 58.6 182 35.1 43.263 0.28
Daha ¢ok ilgilenme 8 2.0 5 4.3 13 25  <0.001
Bagka ¢cocugum yok 112 27.9 24 20.7 136 26.3
Toplam 402 1000 116 100.0 518 100.0
“Cramer’s V
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Tablo 9’a gore; engelli ¢ocuga sahip olduktan sonra ebeveynlerin %64.9’unun
kendisine yeterli zaman ayiramadigi, annelerin %75.6’sinin, babalarin ise %27.6’sinin
kendine yeterli zaman ayiramadigi belirlendi. Anne ve babalar arasinda engelli ¢ocuga
sahip olduktan sonra kendine zaman ayirmada anlamli farklilik saptandi (X? = 91.145;
p<0.001; Phi=0.41). Saptanan bu anlaml1 farkliligin orta etki gosterdigi belirlendi.

Engelli ¢ocuga sahip olduktan sonra ebeveynlerin %39.8’inin akrabalar ile daha
az gorlstigi tespit edildi. Annelerin %46.5’nin akrabalart ile daha az goriismeye
basladigi, babalarin ise %83.6’sinin akraba iligkilerinin degismedigi belirlendi. Anne ve
babalar arasinda akraba iliskisi agisindan anlamli farklihk saptandi (X? = 34.137;
p<0.001; Phi=0.25). Saptanan bu anlamli farkliligin kii¢iik etki gosterdigi belirlendi
(Tablo 9).

Ebeveynlerin %42.9’unun engelli ¢ocuga sahip olduktan sonra arkadaslariyla
daha az goriistiigi tespit edildi. Annelerin %50.0’1nin arkadaslariyla daha az goriismeye
basladigi, babalarin ise %81.9’unun arkadaslariyla iligkisinin degismedigi belirlendi.
Anne ve babalar arasinda arkadas iliskisi ac¢isindan anlamli farklihk saptand:i (X2
=37.399; p<0.001; Phi=0.26). Saptanan bu anlamli farkliligin kii¢iik etki gosterdigi
belirlendi (Tablo 9).

Ebeveynlerin engelli ¢ocuga sahip olduktan sonra %41.1’inin komsular ile daha
az gorlstiigl tespit edildi. Annelerin %49.5’inin komgsulariyla daha az goriismeye
basladig1 ve babalarin ise %87.9’unun komsulariyla iliskilerinin degismedigi belirlendi.
Anne ve babalar arasinda komsu iliskisi ac¢isindan anlamh farkliik saptandi (X2
=52.102; p<0.001; Phi=0.31). Saptanan bu anlamli farkliligin orta etki gosterdigi
belirlendi (Tablo 9).

Ebeveynlerin engelli ¢ocuga sahip olduktan sonra %®80.7’sinin esleri ile olan
iligkilerinin degismedigi tespit edildi. Annelerin %78.1’inin, babalarin ise %89.7’sinin
esleri ile iligkisinin degismedigi belirlendi. Anne ve babalar arasinda es iligkisi
agisindan anlamli farkhilik saptandi (X? =7.703; p<0.001; Phi=0.12). Saptanan bu
anlaml farklihigin kiigiik etki gosterdigi belirlendi (Tablo 9).

Ebeveynlerin %36.1’inin engelli cocuga sahip olduktan sonra saglikli ¢cocuklari ile
daha az ilgilenebildigi tespit edildi. Annelerin %41.8’inin saglikli cocugu ile daha az
ilgilenebildigi, babalarin ise ¢ogunun (%58.6) tiim c¢ocuklariyla ayni derecede

42



ilgilenebildigi belirlendi. Anne ve babalar arasinda saglikli ¢ocuk ile ilgilenme
agisindan anlamh farklilik saptandi (X? =43.263; p<0.001; Cramer’s v=0.28). Saptanan
bu anlamli farkliligin kiigiik etki gosterdigi belirlendi (Tablo 9).

6.3. Ebeveynlerin Engeli Olan Cocuklarimin Bakimina iliskin Bulgular

Bu boliimde, ebeveynlerin engeli olan ¢ocuklarinin bakiminda yasadigi sorunlara,
cocuklarina bakim verirken yardim alma durumlarina ve ¢ocuklarinin bakiminda yardim
alan ebeveynlerin ise kimden yardim aldiklarina iliskin bulgulara yer verildi. Tablo
10’da ebeveynlerin engeli olan ¢ocugun bakiminda sorun yasama durumlarina iliskin

bulgular belirtilmistir.

Tablo 10. Ebeveynlerin engeli olan ¢ocugun bakiminda sorun yasama durumlarinin

karsilastirilmasi
Anne Baba Toplam
Bakimda sorun X2 p Phi
yasama n % n % n %
Evet 343 85.3 63 54.3 406 78.3
51.093
Hayir 59 14.7 53 45.7 112 21.7 0.31
<0.001
Toplam 402  100.0 116 100.0 518 100.0

Tablo 10’a gore, ebeveynlerin %78.3’liniin engelli ¢ocugun bakiminda sorun
yasadigi tespit edildi. Annelerin %85.3’{iniin, babalarin %54.3’iinlin engeli olan
cocugun bakiminda sorun yasadigi ve sorun yasama durumu ile gruplar arasinda
istatistiksel olarak anlamli farklilik oldugu saptandi (X?= 51.093; p= <0.001;
Phi=0.314). Ebeveynler arasinda saptanan anlaml farkliligin etki biiyiikliigii degerinin
0.314 degerinde orta derecede bir etki gosterdigi belirlendi.

Tablo 11°de ecbeveynlerin engeli olan g¢ocugun bakiminda yardim alma

durumlarmna iligkin bulgular yer almaktadir.
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Tablo 11. Ebeveynlerin engeli olan ¢ocugun bakiminda yardim alma durumlarinin

karsilastirilmasi
Anne Baba Toplam
Baklm(}a yardim X2 p Phi
aima n % n % n %
Evet 87 21.6 91 78.4 178 34.3
128.798
Hayir 315 78.4 25 21.6 340 65.7 0.44
<0.001
Toplam 402  100.0 116 100.0 518  100.0

Annelerin %21.6’s1n1n, babalarin ise %78.4’linlin engelli ¢ocuklarinin bakiminda
yardim aldig1 saptandi. Anne ve babalar arasinda engelli cocuklarinin bakiminda yardim
alma durumlar1 acisindan istatistiksel olarak anlamli bir farklilik tespit edildi
(X?=128.798; p=<0.001; Phi=-0.449). Ebeveynler arasindaki anlaml farkliligin 0.449
degerinde orta etki biiyiikligii gosterdigi belirlendi (Tablo 11).

Tablo 12’de engelli ¢ocugun bakiminda yardim alan ebeveynlerin yardim aldiklari

kisilerin dagilimi gosterilmistir.

Tablo 12. Engelli ¢ocugun bakiminda yardim alan ebeveynlerin yardim aldiklar
kisilerin dagilimi (n=178)

Anne Baba
Yardim alinan kisi
n % n %
Es 51 58.6 86 94.5
Aile 32 36.8 4 4.4
Komsu 4 4.6 1 1.1
Toplam 87 100.0 91 100.0

Tablo 12’ye gore annelerin %58.6’sinin, babalarin ise %94.5’inin engelli gocugun

bakiminda eslerinden yardim aldig1 belirlendi.

Tablo 13’de ebeveynlerin engeli olan ¢ocuklarina verdikleri bakimlarda

yasadiklar1 sorunlara iligkin bulgular belirtilmistir.
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Tablo 13. Ebeveynlerin engeli olan ¢ocuklarina verdikleri bakimlarda yasadiklari
sorunlarin karsilastirilmasi

Anne Baba Toplam

Yasanilan sorunlar X% p Phi

n % n % n %
Beslenme
Evet 224 55.7 38 32.8 262 50.6 18.990 0.191
Hayir 178 44.3 78 67.2 256 49.4 <0.001
Tuvaletini yaptirma
Evet 287 71.4 46 39.7 333 64.3 39.496 0.276
Hayir 115 28.6 70 60.3 185 35.7 <0.001
Giydirme
Evet 224 55.7 44 37.9 268 51.7 11.411 0.148
Hayir 178 44.3 72 62.1 250 48.3 <0.001
Dis fircalama
Evet 183 455 23 19.8 206 39.8 24.813 0.219
Hayir 219 545 93 80.2 312 60.2 <0.001
Banyo yaptirma
Evet 151 37.6 22 19.0 173 334 13.996 0.164
Hayir 251 62.4 94 81.0 345 66.6 <0.001
El yikama
Evet 125 311 20 17.2 145 28.0 8.571 0.129
Hayir 277 68.9 96 82.8 373 72.0 0.003
Toplam 402 100.0 116 100.0 518 100.0

Tablo 13’¢ gore, ebeveynlerin %50.6’smin engelli ¢ocugun beslenmesinde sorun
yasadig1 tespit edildi. Annelerin %355.7’sinin, babalarin %32.8’inin engelli ¢ocuklarini
beslerken sorun yasadiklarini ifade etti. Ebeveynlerin arasinda ¢gocugun beslenmesinde
sorun yasama durumu agisindan anlamli bir farklilk oldugu saptandi (X?=18.990;
p=<0.001; Phi=0.191). Anlamh farkliligin etki biiyiikliigline bakildiginda 0.191
degerinde kiiclik bir etki gosterdigi belirlendi.

Ebeveynlerin %64.3’iiniin engelli cocugun tuvaletini yaptirmada sorun yasadigi
tespit edildi. Engelli ¢ocuklarinin tuvaletini yaptirmada annelerin %71.4’{iniin,
babalarin ise %39.7’sinin sorun yasadigi belirlendi. Ebeveynler arasinda g¢ocugun

tuvaletini yaptirma agisindan istatistiksel olarak anlamli bir farklilik oldugu saptand:
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(X?=39.496; p=<0.001; Phi=0.276). Anlaml farkliligin etki biiyiikliigiine bakildiginda
0.276 degerinde kiigiik bir etki gosterdigi belirlendi (Tablo 13).

Ebeveynlerin %51.7’sinin engelli ¢ocuklarinin giydirilmesinde sorun yasadigi
tespit edildi. Engelli ¢ocuklarimin giydirilmesinde annelerin %55.7’sinin, babalarin ise
%37.9’unun sorun yasadigi belirlendi. Cocugun giydirilmesinde sorun yasama durumu
ile gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklibk saptandi (X?=11.411;
p=0.001; Phi=0.148). Anlamli farklihigin etki biyiikliigiine bakildiginda 0.148
degerinde kiigiik bir etki gosterdigi belirlendi (Tablo 13).

Ebeveynlerin %39.8’inin engelli ¢ocuklarinin dislerini firgalamada sorun yasadigi
tespit edildi. Engelli ¢ocuklarinin dislerini firgalamada annelerin %45.5’inin, babalarin
ise %19.8’sinin sorun yasadigi belirlendi. Cocugun dislerini fircalamada sorun yasama
durumu ile gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik saptandi
(X?=24.813; p=<0.001; Phi=0.219). Anlaml farkliligin etki biiyiikliigiine bakildiginda
0.219 degerinde kiiciik bir etki oldugu belirlendi (Tablo 13).

Ebeveynlerin %33.4’liniin engelli ¢ocuklarinin banyo yaptirilmasinda sorun
yasadigi tespit edildi. Engelli ¢ocugu banyo yaptirmada annelerin %37.6’sinin,
babalarin %19.0’min sorun yasadigi belirlendi. Cocuguna banyo yaptirmada sorun
yasama durumu ile gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik saptandi
(X?=13.996; p=<0.001; Phi=0.164). Anlaml farkliligin etki biiyiikliigiine bakildiginda
0.164 degerinde kiigiik bir etki oldugu belirlendi (Tablo 13).

Ebeveynlerin %28.0’min engelli cocuklarinin ellerini yikmada sorun yasadigi
tespit edildi. Engelli ¢ocugunun ellerini yikamada annelerin %31.1’inin, babalarin
%17.2°sinin sorun yasadigi belirlendi. Cocugunun ellerini yikamada sorun yasama
durumu ile gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik oldugu saptandi
(X?=8.571; p=0.003; Phi=0.129). Anlamh farkliligin etki biiyiikliigiine bakildiginda
0.129 degerinde kiigiik bir etki oldugu belirlendi (Tablo 13).

6.4. Engeli Olan Cocuga Sahip Ebeveynlerin Sosyo-Demografik Degiskenleri ile
AYDO Puanlarimin Karsilastirilmasina iliskin Bulgular

Bu béliimde, engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin sosyo-demografik 6zellikleri ile
AYDO puanlarinin karsilastirilmasia ve ebeveynlerin sosyo-demografik dzelliklerine

gore aile yiikii olma durumlar1 gosterilmistir. AYDO’ye gore dlgekten 97 ve iizeri puan
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alan ebeveynlerin aile yiikiiniin oldugu, 97°nin altinda puan alan ebeveynlerinin aile
yiikiiniin olmadig belirtilmistir. Bu dogrultuda bu kesme degerine gore kategorize

edilerek elde edilen yiik durumlar1 Tablo 14°de belirtilmistir.

Tablo 14. Ebeveynlerin ve engelli ¢ocuklarinin sosyo-demografik ozelliklerine gore
aile yiikii olma durumu

Yiik Durumu
Ozellikler Yok var
n % n %
Ebeveyn
Anne 81 20.1 321 79.9
Baba 74 63.8 42 36.2
Yas grubu (yil)
<35yas 42 26.8 115 73.2
> 36 yas 113 31.3 248 68.7
Egitim durumu
Lise alt1 40 18.2 180 81.8
Lise ve tizeri 115 38.6 183 61.4
Cahsma durumu
Evet 87 49.4 89 50.6
Hayir 68 19.9 274 80.1
Gelir durumu
Gelir giderden ¢ok 9 81.8 2 18.2
Gelir gidere denk 105 34.8 197 65.2
Gelir giderden az 41 20.0 164 80.0
Aile tipi
Cekirdek aile 148 32.7 305 67.3
Genis aile 7 10.8 58 89.2
Es ile akrabalik durumu
Evet 34 25.2 101 74.8
Hayir 121 31.6 262 68.4
Eslerin birlikte yasama durumu
Evet 152 30.3 349 69.7
Hayir 3 17.6 14 82.4
Cocuk sayisi
<2 105 26.9 286 73.1
>3 50 39.4 77 60.6
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Tablo 14. (Devami)

Engeli olan baska cocuga sahip olma

Var 4 30.8 9 69.2
Yok 151 29.9 354 70.1
Engelli cocugun sorunlariyla ilgili alinan bilgiyi yeterli bulma

Evet 82 48.2 88 51.8
Hayir 73 21.0 275 79.0
Cocugun yas1

<6 68 35.2 125 64.8
7-15 yas 87 26.8 238 73.2
Cocugun cinsiyeti

Kiz 69 32.9 141 67.1
Erkek 86 27.9 222 721
Ozel egitim alma siiresi

<1yl 54 51.9 50 48.1
>2yil 101 24.4 313 75.6
Engel tipi

Hafif zihinsel 46 56.8 35 43.2
Orta zihinsel 5 10.0 45 90.0
Agir zihinsel 1 11 89 98.9
Isitme engelli 25 92.6 2 7.4
Gorme engelli 2 33.3 4 66.7
Fiziksel engelli 33 31.1 73 68.9
Dil ve konusma giigliigi 3 60.0 2 40.0
Ogrenme giigliigii 23 100.0 - -
Duygu ve davranis bozuklugu 8 61.5 5 38.5
Otizm 9 15.3 50 84.7
Coklu yetersizlik - - 58 100.0
Toplam 155 29.9 363 70.1

Tablo 14’e gore annelerin %79.9’unun, babalarin ise %36.2’sinde, 20-35 yas arasi
ebeveynlerin %73.2’sinde, 36 yas ve lizeri ebeveynlerin %68.7’sinde, liseden az egitim
goren ebeveynlerin %81.8’inde, lise ve {izerinde egitim goren ebeveynlerin
%61.4’linde, herhangi bir iste c¢alisan ebeveynlerin  %350.6’sinda, c¢alismayan
ebeveynlerin %80.1’inde, geliri giderinden ¢ok olan ebeveynlerin %18.2’sinde, geliri
giderine denk olan ebeveynlerin %65.2’sinde, geliri giderinden az olan ebeveynlerin
%80.0’inde, cekirdek aile olarak yasayan ebeveynlerin %67.3’ilinde, genis aile olarak
yasayan ebeveynlerin 89.2’sinde, esi ile akraba olan ebeveynlerin %74.8’inde, esi ile
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akraba olmayan ebeveynlerin %68.4’linde, esiyle birlikte yasayan ebeveynlerin
%69.7’sinde, esi ile birlikte yasamayan ebeveynlerin %82.4’linde 2 ¢ocuk ve altinda
cocugu olan ebeveynlerin %73.1’inde, 3 ¢ocuk ve Tlzerinde c¢ocuk sahibi olan
ebeveynlerin  %60.6’sinda, engeli olan bagka cocuga sahip olan ebeveynlerin
%69.2’sinde, engeli olan baska ¢ocuga sahip olmayan ebeveynlerin %70.1’inde, engelli
cocugunun sorunlartyla ilgili aldig: bilgiyi yeterli bulan ebeveynlerin %51.8’inde, aldig1
bilgiyi yeterli bulmayan ebeveynlerin %79.0’1nun aile yiikii oldugu tespit edildi.

Cocuk yas1 6 yas ve altinda olan ebeveynlerin %64.8’inin, ¢ocuk yas1 7-15 yas
arasinda olan ebeveynlerin %73.2’sinin, kiz ¢ocuga sahip ebeveynlerin %67.1 inin,
erkek cocuga sahip ebeveynlerin %72.1’inin, 1 yil ve altinda 6zel egitime devam
etmekte olan ebeveynlerin %48.1’inin, 2 yil ve lizerinde egitim almakta olan
ebeveynlerin %75.6’sin1in, hafif zihinsel engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin %43.2’sinin,
orta zihinsel engelli cocugu olan ebeveynlerin %90.0’1min, agir zihinsel engelli ¢ocugu
olan ebeveynlerin %98.9’unun, isitme engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin %7.4’iiniin,
gorme engelli cocugu olan ebeveynlerin 66.7’sinin, fiziksel engelli ¢ocugu olan
ebeveynlerin %68.9’unun, dil ve konusma gii¢liigii olan ebeveynlerin %40.0’1nin duygu
ve davranis bozuklugu olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin %38.5’inin, otizmli ¢cocugu olan
ebeveynlerin  %84.7’sinin, ¢oklu yetersizlige sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin ise
tamaminda aile yiikii saptandi. Ogrenme gii¢liigii olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin ise
aile yiiklerinin olmadig1 tespit edildi. Arastirmaya katilan tiim ebeveynlerin ise

%70.1’inin aile yiikii oldugu belirlendi (Tablo 14).

Tablo 15°de ebeveynlerin sosyo-demografik ozelliklerine gore AYDO ve alt

boyut puanlarina iligskin karsilagtirmalar belirtilmistir.
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Tablo 15. Ebeveynlerin Sosyo-demografik 6zelliklerine gére AYDO ve alt boyut puanlarina iliskin karsilastirmalar

Ekonomik Yetersizlik Sosyal Fiziksel Duygusal Zaman AYDO
Yiik Algisi Yiik Yiik Yiik Gereksinimi
Ebeveyn
Anne Baba Anne Baba Anne Baba Anne Baba Anne Baba Anne Baba Anne Baba
Sira Ort. 276.62 200.19 281.63 182.79 284.97 171.23 289.94 154.00 29199 146.91 293.68 141.06 294.66 137.66
Medyan 18.0 14.0 27.0 20.0 14.0 6.5 15.0 7.0 30.0 17.0 22.0 13.0 127.0 84.0
Min 6.0 6.0 8.0 8.0 6.0 6.0 5.0 5.0 11.0 11.0 7.0 7.0 43.0 41.0
Max 30.0 29.0 40.0 37.0 30.0 23.0 25.0 25.0 55.0 44.0 35.0 31.0 215.0 158.0
MWU* 16435.50 14418.00 13076.50 11077.50 10256.00 9576.50 9183.00
p <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001
T -4.865; 0.21 -6.275; 0.27 -7.276; 0.31 -8.646; 0.38 -9.205; 0.40 -9.705; 0.43 -9.954; 0.44
Yas grubu (y1i)
<35 > 36 <35 >36 <35 > 36 <35 >36 <35 >36 <35 >36 <35 >36
Sira Ort. 268.20 25571 247.11 264.89 278.81 251.10 265.86 256.73 269.52 255.14 265.38 256.94  265.73 256.79
Medyan 18.0 18.0 26.0 27.0 14.0 12.0 14.0 13.0 28.0 28.0 21.0 21.0 121.0 117.0
Min 6.0 6.0 8.0 8.0 6.0 6.0 5.0 5.0 11.0 11.0 7.0 7.0 48.0 41.0
Max 30.0 30.0 40.0 40.0 30.0 30.0 25.0 25.0 55.0 55.0 35.0 35.0 215.0 215.0
MwU 26972.00 26393.00 25306.50 27339.50 26766.00 27415.00 27360.50
p 0.381 0.213 0.051 0.522 0.315 0.554 0.532
Zr -0.877; - -1.245; - -1.954; - -0.640; - -1.005;- -0.592; - -0.625; -
Egitim durumu
Lise Liseve Lise Liseve Lise Liseve Lise Liseve Lise Liseve Lise Liseve Lisealt1 Liseve
alt1 lizeri alt1 lizeri alt lizeri alt1 lizeri alt1 lizeri alt1 uizeri uizeri
Sira Ort 288.61 238.01 318.18 216.18 281.11 24355 279.61 24465 28953 237.33 316.63 217.32 307.63 223.97
Medyan 18.0 16.0 31.0 24.0 13.0 12.0 14.0 12.0 31.0 27.0 23.0 18.0 129.0 109.0
Min 6.0 6.0 8.0 8.0 6.0 6.0 5.0 5.0 11.0 11.0 7.0 7.0 50.0 41.0
Max 29.0 30.0 40.0 40.0 30.0 30.0 25.0 25.0 52.0 55.0 35.0 35.0 187.0 215.0
MWU 26375.5 19869.5 28026.5 28355.0 26174.0 20210.5 221925
p <0.001 <0.001 <0.001 0.008 <0.001 <0.001 <0.001
Zr -3.820; 0.17 -7.679; 0.34 -2.849;0.12 -2.636; 0.11 -3.927; 0.17 -7.488; 0.33 -6.289; 0.28
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Tablo 15. (Devami)

Calisma durumu

Evet Hayir Evet Hayir Evet Hayir Evet Hayir Evet Hayir Evet Hayir Evet Hayir
Sira Ort. 220.62 279.51 226.58 276.44 173.01 304.01 186.05 297.30 171.18 304.95 181.18 299.80 172.02 304.52
Medyan 14.0 18.0 24.0 27.0 9.0 15.0 10.0 15.0 22.0 32.0 15.0 23.0 129.0 97.0
Min 6.0 6.0 8.0 8.0 6.0 6.0 5.0 5.0 11.0 11.0 7.0 7.0 46.0 41.0
Max 29.0 30.0 40.0 40.0 23.0 30.0 25.0 25.0 41.0 55.0 32.0 35.0 215.0 164.0
MWU 23253.00 24302.50 14874.50 17168.500 14.0551.00 16312.50 14700.00
p <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001
zr -4.259; 0.18 -3.596; 0.15 -9.520; 0.42 -8.038; 0.35 -9.643; 0.42 -8.570; 0.37 -9.544; 0.41
Aile tipi

Cekirdek  Genis Cekirdek Genis Cekirdek Genis Cekirdek Genis Cekirdek Genis Cekirdek Genis Cekirdek Genis

Sira Ort. 251.11 317.96 257.05 276.57 254.78 29241  258.58 265.89 255.58 286.81 255.74 285.71 254.22 296.33
Medyan 18.0 19.0 26.0 28.0 13.0 16.0 14.0 12.0 28.0 28.0 21.0 21.0 117.0 121.0
Min 6.0 6.0 8.0 11.0 6.0 6.0 5.0 5.0 11.0 11.0 7.0 9.0 41.0 50.0
Max 30.0 29.0 40.0 40.0 30.0 28.0 25.0 25.0 55.0 54.0 35.0 28.0 215.0 194.0
MWU 10922.50 13613.00 12583.50 14307.00 12947.50 13019.00 12327.50
p 0.001 0.325 0.056 0.712 0.115 0.013 0.034
Zr -3.382; 0.15 -0.985; - -1.913; - -0.369; - -1.574; - -1.514; 0.06 -2.123;0.10
Es ile akrabalik durumu

Evet Hayir Evet Hayir Evet Hayir Evet Hayir Evet Hayir Evet Hayir Evet Hayir
Sira Ort 264.03 25790 27273 25484 288.39 249.32 28757 249.61 285.67 250.27 292.61 24783 286.21 250.08
Medyan 18.0 18.0 27.0 26.0 16.0 12.0 15.0 12.0 33.0 28.0 22.0 21.0 130.0 117.0
Min 6.0 6.0 8.0 8.0 6.0 6.0 5.0 5.0 11.0 11.0 7.0 7.0 41.0 43.0
Max 29.0 30.0 40.0 40.0 24.0 30.0 25.0 25.0 54.0 55.0 35.0 35.0 178.0 215.0
MWU 25241.50 24067.00 21952.50 22063.00 22319.00 21382.00 22233.50
p 0.682 0.232 0.008 0.011 0.018 0.003 0.015
Zr -0.410; - -1.196; - -2.632; 0.11 -2.542;0.11 -2.365; 0.10 -2.999; 0.13 -2.421,0.10
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Tablo 15. (Devami)

Eslerin birlikte yasamasi

Evet Hayir Evet Hayr Evet Hayir Evet Hayir Evet Hayir Evet Hayr Evet Hayir
Sira Ort. 260.41 232.68 256.64 343.65 262.85 160.74 257.85 308.24 25991 24741 259.78  251.29 259.32 264.74
Medyan 18.0 15.0 26.0 32.0 13.0 8.0 13.0 20.0 28.0 28.0 21.0 20.0 118.0 116.0
Min 6.0 8.0 8.0 14.0 6.0 16.0 5.0 5.0 11.0 12.0 7.0 9.0 41.0 59.0
Max 30.0 28.0 30.0 36.0 30.0 18.0 25.0 25.0 55.0 38.0 33.0 33.0 215.0 154.0
MWU 3802,50 2828,00 2579,50 3430,00 4053,00 4119,00 4169.50
p 0.451 0.018 0.005 0.171 0.737 0.818 0.883
Zr -0.755 -2.361; 0.10 -2.792; 0.12 -1.369 -0.339 -0.231 -0.147
Cocuk sayis1

<2 >3 <2 >3 <2 >3 <2 >3 <2 >3 <2 >3 <2 >3
Sira Ort. 266.51 237.93  264.37 24449 267.66 23438 268.32 23233 27157 22233 263.04 248.60  268.93 230.46
Medyan 18.0 17.0 27.0 27.0 14.0 11.0 15.0 12.0 30.0 24.0 21.0 21.0 126.0 112.0
Min 6.0 6.0 8.0 8.0 6.0 6.0 5.0 5.0 11.0 11.0 7.0 7.0 43.0 41.0
Max 30.0 29.0 40.0 39.0 30.0 24.0 25.0 25.0 55.0 44.0 35.0 35.0 215.0 178.0
MWU 22089.00 22922.50 21638.00 21378.00 20108.00 23444.50 15532.50
p 0.060 0.193 0.028 0.018 0.01 0.343 0.051
zr -0.060; - -0.193; - -0.028; 0.09 -0.018; 0.10 -0.001; 0.14 -0.343; - -3.030; 0.13
Baska engelli cocuk olma durumu

Var Yok Var Yok Var Yok Var Yok Var Yok Var Yok Var Yok

Swra Ort.  271.15 259.20 151.58 262.28 130.81 262.81 250.46 259.73 179.54 26156 251.65 259.70  179.19 261.57

Medyan 16.0 18.0 16.0 27.0 6.0 13.0 11.0 13.0 23.0 28.0 21.0 21.0 112.0 118.0
Min 6.0 6.0 13.0 8.0 6.0 6.0 5.0 5.0 15.0 11.0 14.0 7.0 68.0 41.0
Max 28.0 30.0 36.0 40.0 18.0 30.0 23.0 25.0 29.0 55.0 23.0 35.0 122.0 215.0
MWU; 3131.00 1879.50 1609.50 3165.00 2243.00 3180.50 2238.50
P 0.775 0.008 0.002 0.825 0.051 0.848 0.05
sl -0.286; - -2.637; 0.11 -3.168; 0.13 -0.221; - -1.953; - -0.192; - -1.960; 0.05
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Tablo 15. (Devamu)

Engelli cocugunun sorunlariyla ilgili ahnan bilgiyi yeterli bulma

Evet Hayir Evet Hayir Evet Hayir Evet Hayir Evet Hayir Evet Hayiwr Evet Hayiwr
Sira Ort.  217.98 279.98  209.61 283.87 18891 29399 17854 299.05 173.33 301.60 197.87 289.61 175.64 300.46
Medyan 15.0 17.7 22.7 27.2 10.4 15.0 10.1 15.0 22,5 31,7 17,4 22.2 97.7 129.0
Min 6.0 6.0 8.0 8.0 6.0 6.0 5.0 5.0 11.0 11.0 7.0 7.0 41.0 48.0
Max 29.0 30.0 40.0 40.0 21.0 30.0 25.0 25.0 41.0 55.0 32.0 35.0 157.0 285.0
MWU; 22521.50 21099.00 17579.00 15817.00 14930.50 19102.50 15324.50;
p <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001
sl -4.431; 0.19 -5.310; 0.25 -7.571; 0.33 -8.632; 0.37 -9.167; 0.40 -6.571; 0.28 -8.914; 0.39
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Tablo 15’e gore annelerin AYDO medyan degerinin babalara gore yiiksek oldugu
belirlendi. Anne ve babalar arasinda AYDO puani agisindan istatistiksel olarak anlamli
bir fark oldugu saptandi (MWU=9183.000; p=<0.001; z=-9.954; r=0.43). Ebeveynler
arasindaki bu anlamli farkliligin etki biiyiikligiine bakildiginda 0.43 degerinde orta etki
gosterdigi tespit edildi. AYDO alt boyutlarma bakildiginda ise tiim alt boyutlarda
anlamli farklilik oldugu ve annelerin medyan degerinin babalara gore daha yiiksek
oldugu belirlendi. Ekonomik yiik ve yetersizlik algis1 alt boyutunda kiigiik etki, sosyal,

fiziksel, duygusal yiik ve zaman gereksinimi alt boyutunda ise orta etki oldugu saptandi
(Tablo 15).

Tablo 15°e gore, AYDO medyan degeri 36 yas ve iizerindeki ebeveynlerde daha
yiiksek oldugu ancak ebeveynlerin yas gruplari ile AYDO puani arasinda istatistiksel
olarak anlamli farklilik olmadig1r saptandi (MWU= 27383.00; p=0.542; z=-0.610;
r=0.02) (Tablo 15).

Lise ve iizerinde egitim géren ebeveynlerin AYDO medyan degeri, lise altinda
egitim goren ebeveynlere gore daha yiiksek bulundu. Ebeveynlerin egitim durumuna
gore AYDO puami arasinda istatistiksel olarak anlamh farklilk saptand:
(MWU=22192.5; p= <0.001; z=-6.289; r=0.28). Bu anlaml farkliligin kii¢iik etki
gosterdigi tespit edildi. Anlamli farkliligin ekonomik, sosyal, fiziksel ve duygusal yiik
alt boyutlarinda kiictik etki; yetersizlik algis1 ve zaman gereksinimi alt boyutlarinda ise

kiigtik etki gosterdigi belirlendi (Tablo 15).

Herhangi bir iste ¢alismayan ebeveynlerin c¢alisan ebeveynlere gére AYDO
medyan degerleri tiim alt boyutlarda daha yiiksek bulundu. Calisan ve c¢alismayan
ebeveynler arasinda AYDO puani agisindan istatistiksel olarak anlaml farklilik saptandi
(MWU=14700.00; p= <0.001; z=-9,544; r=0.41). Bu anlamh farkliligin etki
bliylikliigline bakildiginda, orta etki gosterdigi tespit edildi (r=0.41). Anlaml1 farkliligin
tim alt boyutlarda bulundugu tespit edildi. Ekonomik yiik ve yetersizlik algist alt
boyutunda kiigiik etki, sosyal, fiziksel, duygusal yiikk ve zaman gereksinimi alt
boyutunda ise orta etki oldugu saptandi (Tablo 15).

Aile tipi genis aile olan ebeveynlerin, ¢ekirdek aile tipi olan ebeveynlere gore
AYDO medyan degerinin daha yiiksek oldugu tespit edildi. Ebeveynlerin aile tipine

gore AYDO puam1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilk saptandi
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(MWU=12327.50; p=0.034; z=-2.123; r=0.09). Saptanan bu anlaml farkliligin etki
biiyiikliigiine bakildiginda kiigiik etki gosterdigi belirlendi (r=0.09) (Tablo 15). Olgegin
alt boyutlarina bakildiginda ekonomik yiikk ve zaman gereksinimi alt boyutlarinda
anlamli farklilik oldugu saptandi. Bu anlamli farkliliklarin kiiciik etki gosterdigi
belirlendi.

Akraba evliligi yapmis olan ebeveynlerin, akraba evliligi yapmayan ebeveynlere
gdére AYDO medyan degerlerinin daha yiiksek oldugu tespit edildi. Ebeveynlerin akraba
evliligi durumlarma gore aile yiikleri arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik
saptandi  (MWU=22233.50; p=0.015; z=-2.421; r=0.10). Saptanan bu anlamli
farklih@in kiigiik etki gdsterdigi belirlendi (r=0.10) Olgegin alt boyutlarina bakildiginda
sosyal, fiziksel, duygusal ylik ve zaman gereksinimi alt boyutlarinda anlaml farklilik

oldugu ve bu anlamli farkliliklarin kii¢iik etki gosterdigi tespit edildi (Tablo 15).

Esiyle birlikte yasamayan ebeveynlerin AYDO medyan degeri esiyle birlikte
yasayan ebeveynlere gore daha yiliksek bulundu. Ancak ebeveynlerin birlikte yasama
durumlarina gére AYDO puani arasinda istatistiksel olarak anlamh farklilik saptanmadi
(MWU=4169.50; p=883; z=-0.147; r=0.00). Yetersizlik algis1 ve sosyal yiik alt
boyutunda esiyle birlikte yasamayan ebeveynlerin aile yiikleri anlamli olarak daha

yiiksek bulundu. Bu anlamli farkliliklarin kiigiik etki gosterdigi saptandi (Tablo 15).

Ebeveynlerin gocuk sayilarina gore AYDO puan ortalamas: agisindan istatistiksel
olarak anlamli farklilik saptanmadi (MWU=15532.50; p=0.051; z=-3.030; r=0.13;
p=0.051) (Tablo 15).

Engeli olan baska ¢ocuga sahip olmayan ebeveynlerin, engelli olan baska ¢ocuga
sahip olan ebeveynlere gore AYDO medyan degeri daha yiiksek oldugu belirlendi.
Ancak ebeveynlerin baska engelli cocuga sahip olma durumlari ile AYDO puan
arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik saptanmadi (MWU=2238.50; p=0.05; z=-
1.960) (Tablo 15).

Engelli ¢ocugunun sorunlart ile ilgili yeteri derecede bilgi almadigini belirten
ebeveynlerin AYDO medyan degerleri, yeteri kadar bilgi aldigmi belirten ebeveynlere
gore daha yiiksek belirlendi. Ebeveynlerin engelli ¢ocuklariyla ilgili bilgi alma
durumlarina gére AYDO puanlari arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik saptandi

(MWU=15324.50; p=0.00; z=-8.914; r=0.39). Saptanan bu anlaml farkliligin orta etki
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gosterdigi belirlendi. (r=0.39). Anlamli farkliligin tim alt boyutlarda oldugu tespit
edildi. Bu anlamli farkliligin Ekonomik yiik, yetersizlik algisi ve zaman gereksinimi alt
boyutunda kiigiik etki, sosyal, fiziksel ve duygusal yiik alt boyutunda orta etki
gosterdigi saptandi (Tablo 15).

Tablo 16°da ebeveynlerin gelir durumlarma gére AYDO ve alt boyut puanlarinin

karsilastirilmalart belirtilmistir.

Tablo 16. Ebeveynlerin gelir durumlarma gére AYDO ve alt boyut puanlarinin

karsilastirilmast
Ekonomik yiik Sira Ort Medyan Min Max KW~ p
Gelir giderden az 326.10 19.8 6.0 30.0
Gelir gidere denk 220.50 15.1 6.0 29.0 76.025; <0.001
Gelir giderden fazla 88.91 8.5 6.0 19.0
Yetersizlik algisi
Gelir giderden az 303.46 28.2 8.0 40.0
Gelir gidere denk 235.22 24.4 8.0 40.0 37.194; <0.001
Gelir giderden fazla 106.77 16.2 8.0 30.0
Sosyal yiik
Gelir giderden az 281.64 14.8 6.0 30.0
Gelir gidere denk 249.09 12.8 6.0 23.0 14.109; <0.001
Gelir giderden fazla 132.59 8.5 6.0 18.0
Fiziksel yiik
Gelir giderden az 288.85 14.8 5.0 25.0
Gelir gidere denk 244.74 12.7 5.0 25.0 20.813; <0.001
Gelir giderden fazla 117.82 8.3 5.0 25.0
Duygusal yiik
Gelir giderden az 295.39 31.6 11.0 55.0
Gelir gidere denk 243.06 27.4 11.0 52.0 38.696; <0.001
Gelir giderden fazla 42.14 13.2 11.0 20.0
Zaman gereksinimi
Gelir giderden az 304.86 23.1 7.0 35.0
Gelir gidere denk 233.20 19.1 7.0.0 35.0 35.829; <0.001
Gelir giderden fazla 136.32 14.7 11.0 28.0
AYDO
Gelir giderden az 313.41 132.7 43.0 215.0 54.24 <0.001
Gelir gidere denk 229.35 111.1 48.0 181.0 (p<0.016)™
Gelir giderden fazla 82.50 68.4 41.0 136.0  (MWU)3>1.22>1

“KW: Kruskal Wallis
“Bonferroni diizelmesinden sonra elde edilen p degeri
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Ebeveynlerin gelir diizeyine gére AYDO medyan degerlerine bakildiginda; gelir
diizeyi azaldik¢a aile yiikiiniin arttigi ve ebeveynlerin gelir diizeyi ile aile yiikleri
arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik oldugu saptandi (KW= 54.24; p=<0.001).
Anlamli farkliligin hangi gruplardan kaynaklandigini tespit etmek iizere yapilan
Bonferroni diizeltmeli Mann-Whitney U testi sonucuna gore; geliri giderinden ¢ok olan
ebeveynlerin aile ylikli puani, geliri giderine denk olan ve geliri giderinden az olan
ebeveynlere gore daha diisiik, geliri giderine denk olan ebeveynlerin puani ise geliri
giderinden az olan ebeveynlere gore daha diisiik oldugu tespit edildi. Ayrica anlamli
farkliligin tiim alt boyutlarda oldugu belirlendi (Tablo 16).

Tablo 17°de ebeveynlerin engelli olan ¢ocuklarinin  sosyo-demografik

ozelliklerine gére AYDO ve alt boyut puanlarina iliskin karsilastirmalar belirtilmistir.
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Tablo 17. Ebeveynlerin engelli olan ¢ocuklarimin sosyo-demografik dzelliklerine gore AYDO ve alt boyut puanlarimin karsilastiriimasi

Ekonomik Yetersizlik Sosyal Fiziksel Duygusal Zaman AYDO
Yiik Algisi Yiik Yiik Yiik Gereksinimi

Cocugun yasi (y1l)

<6 7-15 <6 7-15 <6 7-15 <6 7-15 <6 7-15 <6 7-15 <6 7-15
Sira Ort.  253.15 263.27 21956 283.22 241.14 270.40 252.26 263.80 222.82 281.28 24188 269.96 233.65 274.85
Medyan 18.00 18.00 24.00 27.00 12 13.00 14 13.00 26.00 30.00 21.00 21.00 113.00 126.00
Min 6.00 6.00 8.00 8.00 6.00 6.00 5.00 5.00 11.00 11.00 7.00 7.00 41.00 43.00
Max 30.00 30.00 40.00 40.00 27.00 30.00 25.00 25.00 44.00 5500 35.00 35.00 197.00 215.00
MWU" 30136.50 23654.00 27818.50 29966.00 24282.50 27962.00 26373.00
p 0.455 <0.001 0.030 0.395 <0.001 0.038 0.002
z;r -0.748; - -4.687, 0.20 -2.171,0.10 -0.851,; - -4.302; 0.19 -2.071; 0.10 -3.030; 0.14
Cocugun cinsiyeti

Kiz Erkek Kiz Erkek Kiz Erkek Kiz Erkek Kiz Erkek Kiz Erkek Kiz Erkek
Sira Ort.  247.89 267.42 258.06 260.48 232.83 277.68 23289 277.64 24465 269.63 250.77 26545 238.24 274.00
Medyan 17.50 18.00 26.00 2700 12.00 13.00 12.00 15.00 27.00 2850 21.00 21.00 11250 125.00
Min 6.00 6.00 8.00 8.00 6.00 6.00 5.00 5.00 11.00 11.00 7.00 7.00 43.00 41.00
Max 30.00 30.00 40.00 40.00 27.00 30.00 25.00 25.00 5200 55.00 3500 3500 197.00 215.00
MwWU 29902.00 32037.50 26740.00 26751.50 29221.50 30506.50 27875.00
p 0.143 0.856 0.001 0.001 0.062 0.271 0.008
Z;r -1.464, - -0.181,; - -3.379; 0.15 -3.352; 0.14 -1.866; - -1.100; - -2.670; 0.11
Ozel egitim alma siiresi (y1l)

<lyl 22yl <1yl 22yl <1yl 22yl <1yl 2>2yil <1wyil >2yil <1yl 2>2wyil <1wyil >2wyl

Sira Ort.  227.82 267.46 182.72 278.79 23154 266.52 20240 273.84 21438 270.84 18755 27757 187.29 277.64
Medyan 17.00 18.00 2000 2700 1200 13.00 11.00 15.00 27.00 28.00 18.00 21.00 91.50 126.00
Min 6.00 6.00 8.00 8.00 6.00 6.00 5.00 5.00 11.00 11.00 7.00 7.00 41.00 46.00
Max 30.00 30.00 40.00 40.00 28.00 30.00 25.00 25.00 5400 55.00 3500 3500 197.00 215.00
MwWU 18233.50 13543.00 18620.00 15590.00 16835.00 14045.50 14018.00
p 0.015 <0.001 0.032 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001
z;r -2.424; 0.10 -5.861; 0.25 -2.151; 0.09 -4.365; 0.19 -3.442; 0.15 -5.501; 0.24 -5.505; 0.24

*MWU: Mann Whitney U



Ebeveynlerin engeli olan ¢ocuklarinin yas gruplarina gére AYDO puanlarinin 7-
15 yas grubunda cocugu olan ebeveynlerin 6 yas ve altinda ¢ocugu olan ebeveynlere
gore daha yiiksek oldugu belirlendi (Tablo 17). Ebeveynlerin engelli ¢ocuklarinin
yasma gore AYDO puam arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik saptand:
(MWU=26.373; p=0.002; z=-3.030; r=0.14). Saptanan bu anlamli farkliligin kiigiik
etki gosterdigi belirlendi (r=0.14). Alt boyutlara bakildiginda, yetersizlik algi, sosyal
yik, duygusal yiikk ve zaman gereksinimi alt boyut puanlari ile yas gruplari arasinda
anlamli farklilik oldugu tespit edildi. Bu anlamli farkliliklarin ise kiigiik etki gdsterdigi
saptandi (Tablo 17).

Engelli erkek ¢ocugu olan ebeveynlerin AYDO puanlarmin, kiz ¢ocugu olan
ebeveynlere gore daha yiiksek oldugu belirlendi. Ebeveynlerin engelli ¢ocuklarinin
cinsiyetine gore AYDO puani arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik saptandi
(MWU=27875.0; p=0.008; z=-2.670; r=0.12). Saptanan bu anlamli farklilhigin kiigiik
etki gosterdigi belirlendi. Alt boyutlara bakildiginda, yetersizlik algis1 ve sosyal yiik alt
boyut puanlari ile cinsiyet gruplari anlamh farklilik saptandi. Bu anlamli farkliliklarin
kiigtik etki gosterdigi belirlendi (Tablo 17).

2 yil ve ilizerinde 6zel egitime devam etmekte olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin
AYDO medyan degerlerinin 1yil ve altinda 6zel egitime devam etmekte olan ¢ocuklarin
ebeveynlerine gore daha yiiksek oldugu belirlendi. Cocugun 6zel egitime devam etme
siireleri ile AYDO puani arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik saptand:
((MWU=14018.00; p=<<0.001; z=-5.505; r=0.24). Saptanan bu anlamli farkliligin
kiictik etki gosterdigi belirlendi. Alt boyutlara bakildiginda ise tiim alt boyut puanlari ile
0zel egitim alma siiresi arasinda anlamli farklilik oldugu ve bu anlamli farkliliklarin tiim

gruplarda kiigiik etki gosterdigi tespit edildi (Tablo 17).

Tablo 18’de ebeveynlerin engelli ¢ocuklarmin engel tiiriine gére AYDO ve alt

boyut puanlarina iliskin karsilagtirmalara yer verilmistir.
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Tablo 18. Ebeveynlerin engelli ¢cocugunun engel tiiriine géore AYDO ve alt boyut
puanlarinin karsilagtirilmasi

Ekonomik yiik Sira Ort.  Medyan Min Max X% p
Agir zihinsel* 358.85 24.00 10.00 30.00

Coklu yetersizlik? 355.13 2300 1200  29.00 175.001
Otizm? 32187 1900 600  30.00 o.001
Fiziksel engelli* 253.36 18.00 6.00 29.00 p-<0.001
Orta zihinsel® 256.21 18.00 7.00 27.00

Dil ve konusma giicliigii® 308.00 18.00 10.00 28.00

Gorme engelli? 283.92 18.00 13.00  27.00 910,11<1,2,3.4,5
Duygu ve davranis bozuklugu® 165.77 13.00 6.00 21.00 8<1,2,3
Hafif zihinsel® 140.06 12.00 6.00 28.00 4,5<1,2
Ogrenme giigligiil® 104.72 8.00 6.00 18.00

Isitme engelli'! 137.69 12.00 6.00 21.00

Yetersizlik algist

Agir zihinsel* 366.54 32.00 15.00 40.00

Coklu yetersizlik? 34301 3100 2000  40.00 130.054
Otizm® 259.84 26.00 8.00 38.00 :*0'001
Fiziksel engelli* 254.60 27.00 8.00 40.00 p-<0.001
Orta zihinsel® 250.92 24.00 13.00 38.00

Dil ve konusma giicliigii® 245.40 27.00 15.00 32.00

Gorme engelli’ 75.50 14.00 11.00 24.00

Duygu ve davranis bozuklugu® 211.15 26.00 12.00 30.00 10’}11;;’21’32'4’5
Hafif zihinsel® 198.50 23.00 8.00 39.00 3 5 §<1
Ogrenme giigligi® 119.91 16.00 9.00 30.00 o
Isitme engelli't 126.37 16.00 8.00 37.00

Sosyal yiik

Agir zihinsel* 392.69 21.00 6.00 30.00

Coklu yetersizlik? 357.34 18.00 6.00  24.00 150755’17
Otizm® 272.61 15.00 6.00 27.00 sk
Fiziksel engelli* 261.85 14.50 6.00 23.00 p-<0.001
Orta zihinsel® 223.49 12.00 6.00 21.00

Dil ve konusma giigliigii® 203.20 9.00 6.00 16.00

Gorme engelli’ 226.25 10.50 6.00 23.00

Duygu ve davranis bozuklugu® 171.96 9.00 600 1800  1011<1234
Hafif zihinsel® 147.47 7.00 6.00 18.00 4'5’38;;1’2
Ogrenme giigliigiit® 142.41 8.00 6.00 15.00

Isitme engelli't 129.93 6.00 6.00 18.00

Fiziksel yiik

Agir zihinsel* 368.99 20.00 5.00 25.00 136.173
Coklu yetersizlik? 350.87 18.00 8.00 25.00 <0.001
Otizm® 246.96 13.00 5.00 25.00 p~7<0.001
Fiziksel engelli* 253.67 14.00 5.00 25.00

Orta zihinsel® 250.29 14.50 5.00 22.00

Dil ve konusma giigliigii® 252.70 15.00 5.00 21.00 13’11;;’2]13;4
Gorme engelli’ 28758  16.00 700 20.00 ey
Duygu ve davranis bozuklugu® 168.77 9.00 5.00 18.00 ’
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Tablo 18. (Devami)

Hafif zihinsel® 195.00 10.00 5.00 23.00

Ogrenme giigligiil® 127.28 7.00 500  20.00

Isitme engelli't 110.44 6.00 5.00 15.00

Duygusal yiik

Agir Zihinsel! 391.47 43.00 17.00 55.00

Coklu yetersizlik? 39301 4100 1700  54.00 224.297
Otizm?® 263.23 30.00 11.00 52.00 :*0'001
Fiziksel engelli* 254.08 30.00 11.00 43.00 p-<0.001
Orta zihinselP® 246.60 27.50 14.00 44.00

Dil ve konugma giigliigii® 254.90 27.00 16.00 38.00

Gorme engelli’ 228.17 28.50 12.00 36.00

Duygu ve davranis bozuklugu® 14123 1800 1500 3300 01011<1.2345
Hafif zihinsel® 144.60 21.00 11.00 52.00 3:4,5,8<1,2
Ogrenme giigligiil? 106.48 16.00 1100 33.00

Isitme engelli! 109.61 19.00 11.00 32.00

Zaman gereksinimi

Agr zihinsel! 399.66 28.00 7.00 35.00

Coklu yetersizlik? 363.48 28.00 14.00 35.00 202.092
Otizm?® 275.58 21.00 7.00 35.00 <0.001
Fiziksel engelli* 235.34 21.00 7.00 31.00 p™<0.001
Orta zihinsel® 262.46 21.00 9.00 35.00

Dil ve konusma gii¢liigii® 207.50 15.00 8.00 27.00

Gorme engelli’ 172.33 17.50 7.00 25.00

Duygu ve davranis bozuklugu® 136.77 14.00 7.00 27.00

Hafif zihinsel® 167.96 15.00 7.00 31.00 10,11<1,2,3,4,5
Ogrenme giicliigii*® 106.85 14.00 7.00 21.00

Isitme engelli't 115.91 14.00 7.00 33.00

AYDO

Agir zihinsel 412.31 163.50 84.00 215.00

Coklu yetersizlik? 30402 15150  107.00  185.00 276.142
Otizm?® 276.34 126.00 41.00 197.00 E):O'OOJ'
Fiziksel engelli* 24918 12600 5100 17000 P “00%
Orta zihinsel® 247.68 117.00 64.00 178.00

Dil ve konusma giicliigii® 238.70 92.00 75.00 154.00

Gorme engelli” 183.08 111.50 66.00 129.00 10<5,4,3,2,1
Duygu ve davranis bozuklugu® 137.50 81.00 57.00 126.00 11<5,4,3,2,1
Hafif zihinsel® 137.64 91.00 43.00 163.00 9<5,4,3,2,1
Ogrenme giicliigii*® 83.00 85.00 51.00 96.00 8<2,1
Isitme engelli'? 82.28 80.00 50.00 111.00

“MWU: Mann Whitney U
" KWH: Kruskal Wallis
““Bonferroni diizelmesinden sonra elde edilen p degeri

Agir zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin medyan degerinin diger gruplara

gore daha yiiksek oldugu ve engel tipi ile AYDO puam arasinda istatistiksel olarak
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anlamli farklilik saptandi (KWH=276.177; p=<0.001) (Tablo 18). Anlamli farkliligin
hangi gruplardan kaynaklandigini tespit etmek {izere Bonferroni diizeltmeli Mann-
Whitney U testi uygulandi. Uygulanan testler sonrasinda, 6grenme giicliigiine sahip
cocugu olan ebeveynlerin; agir zihinsel engelli, ¢oklu yetersizlik, otizm, fiziksel engelli
ve orta zihinsel engelle sahip ¢ocugu olan aileler arasinda anlamli fark gdsterdigi ve
ogrenme giicliigiine sahip cocugu olan ebeveynlerin AYDO puanlarmin bu gruplara
gore daha diisiik oldugu belirlendi. Isitme engelli cocugu olan ebeveynlerin; agir
zihinsel engelli, ¢coklu yetersizlik, otizm, fiziksel engelli ve orta zihinsel engelle sahip
¢ocugu olan aileler arasinda anlamli fark gosterdigi ve isitme engelli ¢ocugu olan
ebeveynlerin AYDO puanlariin bu gruplara gére daha diisiik oldugu belirlendi. Hafif
zihinsel engelli cocugu olan ebeveynlerin; agir zihinsel engelli, ¢oklu yetersizlik, otizm,
fiziksel engelli ve orta zihinsel engelle sahip ¢ocugu olan aileler arasinda anlamli fark
gosterdigi ve hafif zihinsel engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin AYDO puanlarinin bu
gruplara gore daha diisiik oldugu belirlendi. Ayrica, duygu ve davranis bozukluguna
sahip ¢cocugu olan ebeveynlerin; agir zihinsel engelli ve ¢oklu yetersizlige sahip ¢ocugu
olan ebeveynlerin AYDO puanlarmin bu gruplara gére daha diisiik oldugu belirlendi.
Ayrica anlamli farkliliklarin tiim alt boyutlarda oldugu tespit edildi (Tablo 18).

6.5. Engeli Olan Cocuga Sahip Ebeveynlerin ve Cocuklarimin Sosyo-Demografik
Degiskenleri ile YKO Puanlar1 Karsilastirilmasina iliskin Bulgular

Bulgular boliimiiniin bu kisminda engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin ve engelli

cocuklarinin sosyo-demografik ézellikleri ile YKO puami karsilastirilmustir.

Tablo 19°da Ebeveynlerin sosyo-demografik 6zelliklerine gére YKO puanlar

karsilagtirilmasina yonelik bulgular belirtilmistir.
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Tablo 19. Ebeveynlerin sosyo-demografik dzelliklerine gére YKO puanlarnin karsilastiriimasi

Bedensel Alan Ruhsal Alan Sosyal Alan Cevresel Alan
n  Sira Ort. Medyan Min Max Sira Ort. Medyan Min Max Sira Ort. Medyan Min Max Sira Ort. Medyan Min Max
Yakinhk durumu
Anne 402 233.31 50.0 17.8 89.2 230.9 50.0 16.6 91.6 233.39 50.0 0.0 100.0 233.10 50.0 11.1 8838
Baba 116  350.27 60.7 357 964 358.62 66.6 250 958 349.99 66.6 16.6 100.0 351.00 63.8 19.4 88.38
‘MWU; p 12787.00; <0.001 11818.50; <0.001 12819.50; <0.001 12701.500; <0.001
z;"'r -7.493; 0.32 -8.159; 0.35 -7.533; 0.33 -07.501; 0.32
Yas grubu
<35 yas 157  245.99 50.0 17.8 785 25842 50.0 16.6 916 262.15 50.0 0.0 100.0 254.82 50.0 111 833
>36 yas 361 265.38 50.0 17.8 96.4 259.97 541 16.6 958 258.35 50.0 0.0 100.0 261.53 50.0 11.1 8838
MWU; p 26217.05; 0.171 28168.50; 0.913 27923.0; 0.787 27604.50; 0.638
z -1.369 -0.109 -0.270 -0.471
Egitim durumu
Lise alt1 220 220.72 50.0 17.8 96.4 22845 50.0 16.6 91.6 23121 50.0 83 916 219.98 50.0 13.8 86.1
Lise ve tizeri 298 288.13 50.0 28.7 89.2 28242 541 16.6 95.8 280.38 50.0 0.0 100.0 288.67 55.5 11.1 8838
MWU; p 24248.0; <0.001 25949.0 <0.001 26556.5; <0.001 24086.0; <0.001
zZr -5.12;0.22 -4.08; 0.18 -3.76; 0.16 -5.182; 0.22
Cahsma durumu
Evet 176  351.66 60.7 357 964 33541 66.6 25.0 95.8 342.04 66.6 16.6 100.0 344.99 62.5 25.0 88.8
Hayir 342 212.07 50.0 17.8 714 22043 50.0 16.6 916 217.02 50.0 0.0 916 21550 47.2 11.1 80.5
MWU; p 13875.50; <0.001 16735.00; <0.001 15569.50; <0.001 15049.00; <0.001
zZr -10.160; 0.44 -8.346; 0.36 -9.175; 0.40 -9.360; 0.41
Gelir durumu
Gelir giderden gok1 11  428.91 642 50.0 750 39891 66.6 54.1 750 49655 100.0 75.0 100.0 445.82 75.0 47.2 805
Gelir gidere denk2 302  267.52 50.0 178 785 28460 541 250 9.61 280.32 50.0 16.6 100.0 287.17 50.0 27.7 88.8
Gelir giderdenaz3 205 238.60 50.0 285 964 21504 50.0 16.6 958 216.11 50.0 0.0 100.0 208.74 50.0 11.1 8838
KW; p 19.362; <0.001 36.694; <0.001 52.620; <0.001 51.315; <0.001
MWU (p<0.016***) 1>3, 1>2 2>3,1>3,1>2 2>3,1>3,1>2 2>3,1>3,1>2
Aile tipi
Cekirdek Aile 453  258.03 50.0 178 964 25629 50.0 16.6 958 256.25 50.0 0.0 100.0 260.38 50.0 111 8838
Genis aile 65  269.74 50.0 321 89.2 28184 583 250 916 28216 50.0 25.0 100.0 253.38 50.0 27.7 86.1
MWU; p 14057.00; 0.551 13270.50; 0.195 13249.50; 0.183 14324.50; 0.723
z -0.596 -1.297 -1.330 -0.354
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Tablo 19. (Devami)

Es ile akrabalik

Evet 135 212.10 46.4 178 750 246.96 50.0 25.0 91.6 252.56 50.0 25.0 100.0 234.09 50.0 27.7 86.1
Hayir 383 276.21 50.0 285 968 26392 541 166 958 26195 50.0 0.0 100.0 268.46 50.0 11.1 8838
MWU; p 19453.00; <0.001 24160.00; 0.254 24915.00; 0.523 22422.00; 0.021
zr -4.325; 0.19 -1.141; - -0.639; - -2.302; 0.10
Eslerin birlikte yasama durumu
Evet 501 259.97 50.0 178 96.4 25892 541 16.6 95.8 259.17 50.0 0.0 100.0 259.90 50.0 11.1 88.8
Hayir 17 245.79 50.0 32.1 642 27668 50.0 16.6 91.6 269.35 50.0 16.6 916 246.88 50.0 13.8 80.5
MWU; P 4025.50; 0.698 3966.50: 0.628 4091.0; 0.779 4044.00; 0.723
zr -0.388; - -0.485; - -0.281; - -0. 355; -
Cocuk sayisi
<2 ¢ocuk 391 256.74 50.0 178 96.4 25132 500 16.6 958 253.40 50.0 0.0 100.0 253.81 50.0 11.1 88.8
> 3 ¢ocuk 127 267.99 50.0 32.1 89.2 28470 583 333 916 278.30 58.3 25.0 100.0 277.02 55.5 30.5 88.8
MWU; p 23750.00; 0.457 21628.50; 0.028 22441.50; 0.097 22604.00; 0.128
zr -0.744; - -2.201; 0.09 -1.660; - -1.523; -
Engeli olan baska cocuga sahip olma
Var 13 398.27 60.7 464 89.2 34450 625 458 833 339.38 58.3 41.6 833 32750 58.3 47.2 75.0
Yok 505 255.93 50.0 178 96.4 25731 541 16.6 953 257.44 50.0 0.0 100.0 257.75 50.0 11.1 888
MWU; P 1478.50; 0.001 2177.50; 0.037 2244.00; 0.047 2398.50; 0.096
zr -3.421; 0.15 -2.090; 0.09 -1.986; 0.08 -1.665
Engelli cocugunun sorunlaryla ilgili alinan bilgiyi yeterli bulma durumu
Evet 170 332.26 60.7 35.7 89.2 341.78 66.6 250 91.6 346.95 66.6 16.6 100.0 346.62 63.8 25.0 88.8
Hayir 348 223.96 50.0 17.8 96.4 219.31 50.0 16.0 95.7 216.78 50.0 0.0 916 21694 47.2 11.1 86.6
MWU; p 17211.50; <0.001 15593.00; <0.001 14714.00; <0.001 14770.00; <0.001
zZr -7.814;0.34 -8.813; 0.38 -9.471; 0.41 -9.292; 0.40
“Mann Whitney U
“Etki Biiyiikliigii

“Bonferroni diizelmesinden sonra elde edilen p degeri



Tablo 19’a gore, babalarin YKO medyan degerleri tiim alt boyutlarda annelere
gore daha yiiksek tespit edildi. Anne ve babalar arasinda yasam kalitesi olgegi alt
boyutlarindan; bedensel alan (MWU= 12787.000; p=<0.001; z=-7.493; r=0.32), ruhsal
alan (MWU=11818.500; p=<0.001; z=-8.159; r=0.35), sosyal alan (MWU=12819.500;
p=<0.001; z=-7.533; r=0.33) ve cevresel alan (MWU=12701.500; p=<0.001; z=-
7.501; r=0.32) alt boyut puanlarinda istatistiksel olarak anlamli farklilik saptandi. Bu
anlaml farkliliklarin orta etki gosterdigi belirlendi (Tablo 19).

Ebeveynlerin; bedensel, ruhsal ve cevresel alan YKO medyan degerlerinin 36 yas
ve lizeri yas grubunda daha yiiksek oldugu tespit edildi ancak yas gruplan ile yasam
kalitesi Olcegi alt boyut puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik

saptanmadi (p>0.05) (Tablo 19).

YKO’niin tiim alt boyutlarinda lise ve iizerinde egitim goren ebeveynlerin YKO
medyan degerleri lise ve alt1 okul mezunu olan ebeveynlere gore daha yiiksek saptandi.
Ebeveynlerin egitim durumuna gdére YKO alt boyutlarindan; bedensel alan
(MWU=24248.00; p=<0.001; z=-5.121; r=0.22), ruhsal alan (MWU=25949.0;
p=<0.001; z=-4.089; r=0.18), sosyal alan (MWU=26556.50; p=<0.001; z=-3.767;
r=0.16) ve gevresel alan (MWU=24086.00; p=<0.001; z=-5.182; r=0.22) puanlar
arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik saptandi. Bu anlamli farkliliklarin tiim alt

boyutlarda kiigiik etki gosterdigi belirlendi (Tablo 19).

Calisan ebeveynlerin YKO’niin tiim alt boyutlarinda YKO medyan degerlerinin
calismayan ebeveynlere gore daha yiiksek oldugu tespit edildi (Tablo 19). Ebeveynlerin
calisma durumlarina gére YKO alt boyutlarindan; bedensel alan (MWU=13875.50;
p=<0.001; z=-10.160; r=0.44), ruhsal alan (MWU=16735.00; p=<0.001; z=-8.346;
r=0.36), sosyal alan (MWU=15569.50; p=<0.001; z=-9.175; r=0.40) ve ¢evresel alan
(MWU=15049.00; p=<0.001; z=-9.360; r=0.41) puanlar1 arasinda istatistiksel olarak
anlamli farklilik saptandi. Bu anlamli farkliliklarin tiim alt boyutlarda orta etki
gosterdigi belirlendi (Tablo 19).

Geliri giderinden ¢ok olan ebeveynlerin YKO’niin tiim alt boyutlarinda YKO
medyan degerlerinin diger gruplara gore daha yiiksek oldugu tespit edildi (Tablo 19).
Ebeveynlerin gelir durumuna gére YKO alt boyutlarindan; bedensel alan (KW=19.362;
p=<0.001), ruhsal alan (KW=36.694; p=<0.001), sosyal alan (KW=52.620; p=<0.001)

ve ¢evresel alan (KW=51.315; p=<0.001) puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli
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farklilik saptandi. Anlamli farkliligin hangi gruplardan kaynaklandigini belirlemek
lizere yapilan Bonferroni diizeltmeli Mann Whitney U Testi sonuglarina gore; tiim alt
boyutlarda, geliri giderinden ¢ok olan ebeveynlerin YKO puanlari, geliri giderine denk
olan ve geliri giderinden az olan ebeveynlere gore daha yiiksek, geliri giderine denk
olan ebeveynlerin puanlar ise geliri giderinden az olan ebeveynlere gore daha yiliksek

saptandi (Tablo 19).

Ebeveynlerin aile tiplerine gére YKO alt boyutlarindan; bedensel, ruhsal, sosyal
ve c¢evresel alan puanlar arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik saptanmadi

(p>0.05) (Tablo 19).

Ebeveynlerin esleri ile akrabaliklarina gére YKO alt boyutlarindan bedensel alan
(MWU=19453.00; p=<0.001; z=-4.325; r=0.19) ve g¢evresel alan (MWU=22422.00;
p=<0.001; z=-2.302; r=0.10) puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik
saptand1 (Tablo 19). Bu farkliliklarin her iki alt boyutta kiigiik etki gosterdigi tespit
edildi ve her iki alt boyutta esleri ile akraba evliligi yapmamis olan ebeveynlerin YKO
6l¢egi medyan degerleri yiiksek bulundu (Tablo 19).

Ebeveynlerin esleri ile birlikte yasama durumuna gére YKO alt boyutlarindan
bedensel alan, ruhsal alan, sosyal alan ve ¢evresel alan puanlar arasinda istatistiksel

olarak anlaml farklilik saptanmadi (p>0.05) (Tablo 19).

Ebeveynlerin gocuk sayisina gore YKO alt boyutlarindan ruhsal alan
(MWU=21628.50; p=0.028; z=-2.201; r=0.09) puanlar1 arasinda istatistiksel olarak
anlaml farklilik saptandi. Bu anlamli farkliligin kiigiik etki gdsterdigi belirlendi. Ug ve
tizerinde ¢ocuk sahibi olan ebeveynlerin medyan degeri daha yiiksek bulundu (Tablo
19).

Ebeveynlerin baska bir engelli c¢ocuga sahip olmasmna gore YKO alt
boyutlarindan; bedensel (MWU=1478.50; p=0.001; z=-3.42; r=0.15) ruhsal
(MWU=2177.50; p=0.037; z=-2.090; r=0.09) ve sosyal alan (MWU=2244.00;
p=<0.001; z=-1.986; r=0.08) puanlari arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik
saptandi. Anlamli farkliliklarin tiim alt boyutlarda kiigiik etki gosterdigi tespit edildi. Bu
alt boyutlarda bagka bir engelli ¢cocuga sahip olan ebeveynlerin yasam kalitesi dlgegi
medyan degerleri bagka bir engelli ¢ocuga sahip olmayan ebeveynlere gore daha yiiksek
saptandi (Tablo 19).
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YKO’niin tiim alt boyutlarinda engelli ¢ocugu hakkinda yeterli bilgi alan
ebeveynlerin YKO medyan degerleri yeterli bilgi almayan ebeveynlere gore daha
yiikksek saptandi (Tablo 19). Ebeveynlerin engelli ¢ocuklari ile ilgili bilgi almalarina
gore yasam kalitesi Olgegi alt boyutlarindan; bedensel (MWU=17211.50; p=<0.001;
z=-7.814; r=0.34), ruhsal (MWU=15593.00; p=<0.001; z=-8.813; r=0.38), sosyal
(MWU=14714.00; p=<0.001; z=-9.471; r=0.41) ve ¢evresel alan (MWU=14770.00;
p=<0.001; z=-9.292; r=0.40) puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik
oldugu belirlendi. Saptanan bu anlamli farkliliklarin orta etki gosterdigi tespit edildi
(Tablo 19).

Tablo 20°de ebeveynlerin engeli olan ¢ocuklarinin sosyo-demografik dzelliklerine

gore YKO puanlarmin  Karsilagtirilmasina  iliskin ~ bulgular  belirtilmistir.
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Tablo 20. Ebeveynlerin engeli olan ¢ocuklarinin sosyo-demografik 6zelliklerine gére YKO puanlarinin karsilastirilmasi

n

Bedensel Alan

Ruhsal Alan

Sosyal Alan

Cevresel Alan

Sira Ort. Medyan Min Max Sira Ort. Medyan Min Max Sira Ort. Medyan Min Max Sira Ort. Medyan Min Max

Yas grubu (yil)

6 ve alt1 193 277.68 50.0 285 96.4 287.84 58.3 16.6 95.8 303.40 58.3 16.6 100.0 293.29 55.5 13.8 83.3
7-15 arasi 325 248.70 50.0 17.8 89.2 236.73 50.0 16.6 91.6 233.43 50.0 0.0 100.0 239.44 50.0 11.1 88.38
"MWU; p 27854.00; 0.031 23963.00; <0.001 22890.00; <0.001 24841.50; <0.001

zZr -2.153; 0.09 -4.528; 0.19 5.242;0.23 3.973;0.17

Cinsiyet

Kiz 210 258.96 50.0 17.8 89.2 271.25 54.1. 16.6 91.6 266.80 50.0 16.6 100.0 265.53 50.0 13.8 88.8
Erkek 308 259.87 50.0 285 96.4 251.49 50.0 16.6 95.8 25452 50.0 0.0 100.0 255.39 50.0 11.1 86.1
MWU; p 32227.00; 0.946 29872.00; 0.137 30807.00; 0.350 31074.00; 0.447

z -0.068 -1.487 -0.934 -0.760

Ozel egitim siiresi

1 y1l ve alt1 104  287.45 50.0 17.8 89.2 318.99 625 16.6 916 300.23 58.3 16.6 100.0 297.80 611 16.6 88.8
2 yil ve iizeri 414 252.48 50.0 28,5 96.4 244.56 50.0 16.6 958 249.27 50.0 0.0 100.0 249.88 50.0 11.1 88.8
MWU; p 18621.00; 0.031 15341.50; <0.001 17292.00; 0.002 17544.50; 0.003

zZr -2.153; 0.10 -4.569; 0.20 -3.164; 0.14 -2.930; 0.13

Engel tipi

Hafif zihinsel* 81 332.13 571 322 822 34983 66.6 291 885 36462 66.6 50.0 100.0 364.72 63.8 19.4 88.8
Orta zihinsel? 50 25244 50.0 39.2 785 24521 50.0 29.1 916 25205 500 250 75.0 266.92 50.0 30.5 805
Agir zihinsel® 90 143.43 39.2 17.8 964 14785 458 16,6 916 15022 416 0.0 100.0 123.81 388 111 77.7
Isitme engelli* 27 361.74 60.7 357 785 40843 66.6 500 916 39607 750 333 916 409.83 69.4 416 86.1
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Tablo 20. (Devami)

Gorme engelli® 6 377.67 625 50.0 89.2 37892 645 541 791 358.08 625 50.0 100.0 306.17 541 38.8 88.8
Fiziksel engelli® 106  265.66 50.0 357 75.0 26273 541 250 916 26176 50.0 25.0 100.0 261.85 50.0 305 833
Ogrenme giigliigi® 23  378.48 60.7 39.2 67.8 42585 66.6 583 833 438.09 750 50.0 100.0 442.13 69.4 583 833

Duygu ve davranis 13 496 59 60.7 357 750 32485 583 166 750 34181 66.6 166 91.6  357.50 66.6 16.6 75.0

bozuklugu®
Otizm?® 59  262.22 50.0 32.1 89.2 256.09 500 16.6 91.6 231.15 50.0 16.6 100.0 247.86 50.0 13.6 80.0
Coklu yetersizlik* 58  200.58 464 178 678 153.30 458 250 750 14840 416 16.6 75.0 157.25 444 250 69.4
KW, p 124.237; <0.001 173.462; <0.001 191.128; <0.001 210.865; <0.001
<1,2,4
3<1,2,4,5,6,8 3<12:4689
3<1,2,4,5,6,8,9,10; 3<1,2,4,5,6,8,9,10 11<1,2,4,6,8,9
- 11<1,2,4,5,6,9,8
MWU (p=0.001) 11<1,4,8,9 11<1,4,5,6,8,9,10 10<14.8 10<1,4,8
2< 2<1,4 e <1,4
8 ' 2<1,4.,8 6<148
2<1,4,8

"MWU: Mann Whitney U Testi
“KW: Kruskal Wallis Testi
““Bonferroni diizelmesinden sonra elde edilen p degeri



YKO ‘niin tiim alt boyutlarinda 6 yas ve altinda engelli cocuga sahip
ebeveynlerin, 7-15 yas grubu engelli gocuga sahip ebeveynlere gore YKO medyan
degerleri daha yiiksek saptandi (Tablo 20). Ebeveynlerin sahip oldugu engelli ¢ocugun
yas grubuna gore yasam Kkalitesi Ol¢egi alt boyutlarindan; bedensel alan
(MWU=27854.00; p=0.031; z=-2.153; r=0.09), ruhsal alan (MWU=23963.00;
p<0.001; z=-4.528; r=0.19), sosyal alan (MWU=2289.00; p=0.001; z=-5.242; r=0.23)
ve gevresel alan (MWU=:24841.50; p=0.001; z=-3.973; r=0.17) puan ortalamalari
arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik saptandi. Bu anlamli farkliliklarin tiim alt

boyutlarda kiiciik etki gosterdigi tespit edildi (Tablo 20).

Ebeveynlerin sahip oldugu engelli ¢ocugun cinsiyetine gore YKO alt
boyutlarindan bedensel alan, ruhsal alan, sosyal alan ve ¢evresel alan puan ortalamalari

arasinda istatistiksel olarak anlaml1 farklilik saptanmadi (p>0.05) (Tablo 20).

Ebeveynlerin sahip oldugu engelli cocugun 6zel egitim alma siiresine gére YKO
alt boyutlarindan bedensel alan (MWU=18621.00; p=0.031; z=-2.153; r=0.10), ruhsal
alan (MWU=15341.50; p<0.001; z=-4.569; r=0.20), sosyal alan (MWU=17292.00;
p=0.002; z=-3.164; r=0.14) ve ¢evresel alan (MWU=17544.50; p=0.003; z=-2.930;
r=0.13) puanlari arasinda istatistiksel olarak anlaml1 farklilik saptandi (Tablo 20). Bu
anlamli farkliliklarin tiim alt boyutlarda kiigiik etki gosterdigi saptandi. Tim alt
boyutlarda 1 yil ve altinda 6zel egitime devam etmekte olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin

medyan degerlerinin daha yiiksek oldugu saptandi (Tablo 20).

Ebeveynlerin sahip oldugu engelli cocugun engel tipine gore YKO alt
boyutlarindan; bedensel alan (KW=124.237; p<0.001), ruhsal alan (KW=173.462;
p<0.001), sosyal alan (KW=191.128; p<0.001) ve g¢evresel alan (KW=210.865;
p<0.001) puami arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik saptandi (Tablo 20).
Anlamli farkliligin  hangi gruplardan kaynaklandigini belirlemek {izere yapilan
Bonferroni diizeltmeli Mann Whitney U Testi sonuglarina gore tiim alt boyutlarda; agir
zihinsel engele sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin yasam kalitesi ile ¢oklu yetersizlige
sahip c¢ocugu olan ebeveynler hari¢ diger tiim gruplar arasinda anlamli farklilik
saptand1. Agir zihinsel engelli cocugu olan ebeveynlerin YKO medyan degerleri diisiik
bulundu. Alt boyutlarin tiimiinde; ¢oklu yetersizlige sahip cocugu olan ebeveynler ile

hafif zihinsel engelli, isitme engelli, duygu ve davranig bozuklugu ve 6grenme giicligii
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olan ¢ocuga sahip ebeveynler ile anlamli farklilik saptandi ve ¢oklu yetersizlige sahip

cocugu olan ebeveynlerin yasam kalitesi 6lgegi medyan degerlerinin diisiik oldugu
belirlendi (Tablo 20).

6.6. Arastirmaya Katilan Ebeveynlerin Aile Yiikii ve Yasam Kalitelerinin

Birbirleri ile Olan liskilerine, AYDO ve YKO’lerine Yénelik Bulgular

Bulgular boliimiiniin bu kisminda ebeveynlerin aile yiikii ve yasama kaliteleri
arasindaki iliskiye yonelik korelasyon sonuglari ve AYDO ve YKO ait minimum,
maksimum, medyan ve Cronbach’s alfa degerlerine yer verilmistir. Tablo 21’de
ebeveynlerin yasam kalitesi ve aile yiikli puanlar1 arasindaki Sperman Rho korelasyonu

belirtilmistir.

Tablo 21. Ebeveynlerin AYDO ve YKO puanlari arasindaki iliski

Yasam Kalitesi
Bedensel alan Ruhsal alan Sosyal alan Cevresel alan
Aile Yiikii

. r -0.373 -0.513 -0.534 -0.588
Ekonomik yiik
p <0.001 <0.001 <0.001 <0.001
r -0.335 -0.517 -0.463 -0.509
Yetersizlik algis1
p <0.001 <0.001 <0.001 <0.001
r -0.559 -0.645 -0.664 -0.667
Sosyal yiik
p <0.001 <0.001 <0.001 <0.001
r -0.471 -0.560 -0.543 -0.625
Fiziksel yiik
p 0.001 <0.001 <0.001 <0.001
r -0.639 -0.718 -0.721 -0.750
Duygusal yiik
p <0.001 <0.001 <0.001 <0.001
o r -0.574 -0.638 -0.629 -0.671
Zaman gereksinimi
p <0.001 <0.001 <0.001 <0.001
r -0.638 -0.759 -0.749 -0.804
Toplam Yiik
p <0.001 <0.001 <0.001 <0.001

Ebeveynlerin YKO alt boyutlar1 ve aile yiikii alt boyutlar1 arasindaki korelasyon
sonuclarina bakildiginda, bedensel alan ile ekonomik yiik arasinda negatif yonlii orta ve

anlamlr iligski (r=-0.373; p<0.001), bedensel alan ile yetersizlik algisi arasinda negatif
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yonlii orta ve anlamli iligki (r=-0.335; p<0.001), bedensel alan ile sosyal yiik arasinda
negatif yonlii orta ve anlamli iligki (r=-0.559; p<0.001), bedensel alan ve fiziksel yiik
arasinda negatif yonlii orta ve anlaml iliski (r=-0.471; p<0.001), bedensel alan ile
duygusal yiik arasinda negatif yonlii orta ve anlamli bir iliski (r=-0.639; p<0.001),
bedensel alan ile zaman gereksinimi arasinda negatif yonlii orta ve anlamli bir iliski (r=-

0.574; p<0.001) saptand1 (Tablo 21).

Ruhsal alan ile ekonomik yiik arasinda negatif yonlii orta ve anlamli iliski (r=-
0.513; p<0.001), ruhsal alan ile yetersizlik algisi arasinda negatif yonlii orta ve anlamli
iligki (r=-0.517; p<0.001), ruhsal alan ile sosyal ylik arasinda negatif yonlii kuvvetli ve
anlaml iliski (r=-0.645; p<0.001), ruhsal alan ve fiziksel yiik arasinda negatif yonlii orta
ve anlamli iliski (r=-0.560; p<0.001). Ruhsal alan ile duygusal yiik arasinda negatif
yonlii kuvvetli ve anlamli bir iliski (r=-0.718; p<0.001), ruhsal alan ile zaman
gereksinimi arasinda negatif yonlii orta ve anlamli bir iliski (r=-0.638; p<0.001)
saptandi (Tablo 21).

Sosyal alan ile ekonomik yiik arasinda negatif yonlii orta ve anlamh iligki (r=-
0.534; p<0.001), sosyal alan ile yetersizlik algis1 arasinda negatif yonlii orta ve anlamli
iliski (r=-0.463; p<0.001), sosyal alan ile sosyal yiik arasinda negatif yonlii kuvvetli ve
anlamli iligki (r=-0.664; p<0.001), sosyal alan ve fiziksel yiik arasinda negatif yonlii
orta derece ve anlaml iligki (r=-0.543; p<0.001), sosyal alan ile duygusal yiik arasinda
negatif yonli kuvvetli ve anlamli bir iliski (r=-0.721; p<0.001), sosyal alan ile zaman
gereksinimi arasinda negatif yonlii orta ve anlamh bir iliski (r=-0.629; p<0.001)

saptandi (Tablo 21).

Cevresel alan ile ekonomik yiik arasinda negatif yonlii orta ve anlamli iligki (r=-
0.588; p<0.001), gevresel alan ile yetersizlik algisi arasinda negatif yonlii orta ve
anlaml iliski (r=-0.509; p<0.001), cevresel alan ile sosyal yiik arasinda negatif yonli
kuvvetli ve anlaml iliski (r=-0.667; p<0.001), ¢evresel alan ve fiziksel yiik arasinda
negatif yonlii orta ve anlamli iligki (r=-0.625; p<0.001) sosyal alan ile duygusal yiik
arasinda negatif yonlii kuvvetli ve anlaml bir iligki (r=-0.721; p<0.001), sosyal alan ile
zaman gereksinimi arasinda negatif yonli kuvvetli ve anlamh bir iliski (r=-0.671,

p<0.001) saptandi (Tablo 21).
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Ebeveynlerin toplam aile yiikleri ve yasam kalitesi alt boyutlar1 arasindaki
korelasyon sonuclarina bakildiginda; bedensel alanda negatif yonlii orta ve anlamli
iliski (r=-0.638; p<0.001), ruhsal alanda negatif yonlii kuvvetli ve anlaml iligki (r=-
0.759; p<0.001), sosyal alanda negatif yonlii kuvvetli ve anlaml iliski (r=-0.749;
p<0.001), cevresel alanda negatif yonlii kuvvetli ve anlamli iliski (r=-0.804; p<0.001)
saptand1 (Tablo 21).

Ebeveynlerin aile yiikii arttikga yasam kalitelerinin azaldigi tespit edildi (Tablo
21, Sekil 11).

: — N

= Ekonomik Yiik Bedensel Alan

< Sosyal Yiik Ruhsal Alan
Fiziksel Yik Sosyal Alan
Duygusal Yiik Cevresel Alan =
Zaman Gereksinimi K
Yetersizlik Algist i

&

Sekil 11. Aile yiikii ve yasam kalitesi iliskisi

Tablo 22°de AYDO ve YKO’lerine iliskin minimum, maksimum, medyan ve

Cronbach’s Alfa degerleri belirtilmistir.
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Tablo 22. AYDO ve YKO puan dagilimlar

Olgekler ve Alt Boyutlari Min Max Medyan  Cronbach’s Alfa
AYDO 41.0 215.0 118.0 0.86
Duygusal Yiik 11.0 55.0 28.0 0.82
Yetersizlik Algisi 8.0 40.0 27.0 0.87
Zaman Gereksinimi 7.0 35.0 21.0 0.89
Ekonomik Yiik 6.0 30.0 18.0 0.82
Sosyal Yiik 6.0 30.0 13.0 0.83
Fiziksel Yiik 5.0 25.0 13.0 0.82
YK. Ruhsal alan 16.6 95.8 54.1 0.92
YK. Bedensel alan 17.8 96.4 50.0 0.91
YK. Sosyal alan 0.0 100.0 50.0 0.85
YK. Cevresel alan 11.1 88.8 50.0 0.92

Tablo 22°ye gore engeli olan gocuga sahip ebeveynlerin AYDO puani1 41.0-215.0
arasinda ve medyan degeri 118.0, ekonomik yiik puan1 6.0-30.0 arasinda ve medyan
degeri 18.00, yetersizlik algis1 puani 8.0-40.0 arasinda ve medyan degeri 27.0, sosyal
yiik puan1 6.0-30.0 arasinda ve medyan degeri 13.0, fiziksel yiik puan1 5.0-25.0 arasinda
ve medyan degeri 13.0, duygusal yiik puan1 11.0-55.00 arasinda ve medyan degeri 28.0,
zaman gereksinimi puani 7.0-35.0 arasinda ve medyan degeri 21.0°dir. Yasam kalitesi
bedensel alan alt boyut puan1 96.4-17.8 arasinda ve medyan degeri 50, ruhsal alan alt
boyutu puan1 16.6-95.8 arasinda ve medyan degeri 54.16, sosyal alan alt boyutu puani
0-100 arasinda ve medyan degeri ise 50.0, ¢evresel alan alt boyut puani 11.1-88.8

arasinda ve medyan degeri 50.0 olarak belirlendi.
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7. TARTISMA

Arastirmanin bu boliimiinden elde edilen bulgular literatiir ile karsilagtirilmis bu
dogrultuda yurt i¢i ve yurt disinda konu ile benzerlik goOsteren arastirmalar ile
tartistlmistir. Elde edilen bilgiler yorumlanmis ve aragtirmanin sonucuna yer verilerek

sonu¢ dogrultusunda oneriler belirtilmistir.

Bu aragtirmaya katilan ebeveynlerin %77.6’s1 anne, 22.4’ii baba, %69.7’s1 36 yas
ve lizerinde, %91.1°1 lise alt1 okul mezunu, %66°s1 herhangi bir iste ¢alismamakta,
%58.3 liniin geliri giderine denk, %87.5°1 ¢cekirdek aile seklinde yasamakta, %73.9’u esi
ile akraba, %96.7’si esi ile birlikte yasamakta, %75.5’1 2 ¢cocuk ve altinda ¢ocuga sahip,
%97.5’inin baska bir engelli ¢ocugu bulunmamakta, %41.1°1 engelli ¢ocugu ile
yasanilan sorunlarda Ogretmenden bilgi almakta ve %67.2°si aldig1 bilgiyi yeterli

bulmamaktadir.

Arastirmaya Katilan Ebeveynlerin Engeli Olan Cocuga Sahip Olduktan Sonra
Yasamlarindaki Degisikliklere Iliskin Bulgularin Tartisilmasi

Bu arastirmada, ebeveynlerin engelli ¢ocuga sahip olduktan sonra yasamlarinda
baz1 degisiklikler oldugu saptandi. Annelerin c¢ogunlugunun, engelli ¢ocugun
bakimindan dolay1 kendine zaman ayiramadigi, annelerin yarisinin arkadaslariyla daha
az gorisebildigi, yaklasik yarisinin ise komsu ve akrabalariyla goriisme sikliginin
azaldig1 ve saglikli cocuklariyla daha az ilgilenebildigi, cogunlugunun ise esleri ile olan
iliskisinin degismedigi, babalarin ise c¢ogunlugunun kendine yeterince zaman
ayirabildigi, es, arkadas, akraba ve komsulariyla iliskilerinin degismedigi ve saglikh
cocuklariyla yeterince ilgilenebildigi belirlendi. Konu ile ilgili yurt i¢inde (6, 88, 90,
116-118) ve yurt disinda (119, 120) yapilan arastirmalarda da benzer sonuglara
rastlandig1 tespit edildi. Engeli olan ¢ocuga sahip annelerde yapilan bir arastirmada,
annelerin yasadigi sikintilarin basinda c¢evre ile iligkilerinin azaldigi ve kendilerine
yeterince zaman ayiramadiklari, bir bagka calismada annelerin; akrabalarinin, engelli
cocuga anlayisla yaklasmamalart ve saglikli cocuklar ile kiyaslamalari gibi
tutumlarindan dolay: iliskilerinin kisitlandigi, engeli olan bir ¢ocuga sahip olduktan
sonra Onceden yaptiklar1 bir¢cok aktiviteden vazgectikleri, eski arkadas iliskilerinin
tamamen kayboldugu ve tek arkadas ¢evrelerinin kendileri gibi engeli olan ¢ocuga sahip

anneler oldugunu ifade ettigi, baska bir calismada ise annelerin babalara gore
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arkadaslarindan daha az sosyal destek aldig1 tespit edilmistir (90, 117). Engelli ¢ocuga
sahip anne ve babalarda yapilan bir aragtirmada da engelli gocugun bakiminda rol alan
ebeveynlerin cogunlugunun kendine yeterince zaman ayiramadigi ve bir¢ok aktivitesini
devam ettiremedigi saptanmistir (6). Yurt disinda yapilan bir arastirmada, ebeveynlerin
cevresindeki insanlarin engeli olan ¢ocuklarinin  durumunu anlamamalarindan
korktuklar icin, akraba ve arkadas cevreleriyle goriismekten ¢ekindikleri ve dolayisiyla
daha az goriistiiklerini ifade ettigi belirtilmis, baska bir calismada ise ebeveynlerin
cogunlugu engeli olan bir ¢ocuga sahip olduktan sonra esleri ile olan iligkilerinin daha
da ¢ok giiclendigini belirtirken, bazi ebeveynlerin arkadas ve akrabalartyla tamamen

iliskilerini kestigini bildirdigi saptanmistir (119, 120).

Engelli ¢cocugun dogumundan 6nce farkli bir arkadas g¢evresi olan ebeveynler
(6zellikle anneler) engelli c¢ocugun dogumundan sonra eski arkadasliklarini
stirdiirememekte ve kendileri gibi engelli cocuga sahip ebeveynlerle arkadaslik kurmaya
baslamaktadirlar. Bu durumun engelli c¢ocuga sahip ebeveynleri toplumdan
uzaklastirdig1 diisiiniilmektedir. Engeli olan bir ¢ocugun, saglikli ¢ocuklardan farkli
olarak daha fazla bakima ve kontrole ihtiya¢c duymasi, 6z bakimlarini kendisi yerine
getiremeyen engelli cocuklarin ebeveynlerine siirekli bagimli olmasi, farkli engel
tiplerine sahip bu ¢ocuklarin 6zel egitim veya rehabilitasyon gereksinimlerinin olmasi
gibi durumlardan dolay1 ebeveynlerin, zamanlarinin biiyiik ¢ogunlugunu engeli olan
cocuklarma ayirmak zorunda kaldigi, kendine zaman ayirmakta zorlandigi, gevre ile
iliskilerinin zayiflamasina yol ag¢tigi, Ozellikle de engeli olan cocugun bakiminda
cogunlukla annenin rol almasi, annenin bu durumdan daha fazla etkilenmesine neden

oldugu diistintilmektedir.
Ebeveynlerin Engeli Olan Cocuklarinin Bakimina Iliskin Bulgularin Tartisilmast

Bu arastirmada; annelerin ¢ogunun, babalarin ise yarisindan fazlasinin engeli olan
cocugun bakiminda sorun yasadigi, annelerin ¢ogunlugunun ¢ocugun bakiminda yardim
almadigi, babalarin ise ¢ogunlugunun bakimda yardim aldig1 ve yardim aldiklar kisinin
esleri oldugu saptandi. Cocugun beslenmesinde, tuvaletinin yaptirilmasinda,
giydirilmesinde, dis firgalanmasinda, banyo yaptirilmasinda ve elinin yikamasi gibi 6z
bakimlarda annelerin babalara gore, anlamli olarak daha ¢ok sorun yasadigi belirlendi.

Konu ile ilgili yurt iginde (6, 118, 121-123) ve yurt disinda (94, 124) yapilan
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arastirmalarda da benzer sonuglara rastlandigi tespit edildi. Yurt icinde yapilan
caligmalar incelendiginde; annelerin, engeli olan ¢ocuklarinin 6z bakimlarini yaparken
zorluk ¢ektikleri (121, 123), engeli olan ¢ocuga bakim verenlerin ¢gogunlugunun anneler
oldugu (6, 100), annelerin babalara gore engelli ¢ocugun bakiminda daha az yardim
aldigi (122) ve babalarin engelli ¢ocugun bakiminda yeterince rol almamalarindan
dolay1 annelerin bakimda gii¢liik yasadiklari tespit edilmistir (123). Yurt disinda yapilan
arastirmalarda da ayni1 sekilde engelli cocuga bakim verenlerin cogunun anneler oldugu

ve annelerin bakimda sorun yasadiklari tespit edilmistir (94, 124-126).

Yapilan bu arastirmanin bulgularinda ve yurt igi ile yurt disinda yapilan benzer
aragtirma sonuglarinda; annelerin engelli ¢ocuklarinin bakiminda babalara gore daha
cok sorun yasadiklart goriilmektedir. Bu durumun c¢ocugun bakimiyla annelerin
babalara gore daha ¢ok ilgilenmesinden kaynaklandig: diistiniilmektedir. Cocuga bakma
sorumlulugu anne iizerinde oldugu i¢in, anneler ¢ocuklarinin bakiminda destege ihtiyag
duymaktadir. Yurt icinde ve yurt disinda engelli ¢ocuklar ile yapilan arastirmalara
bakildiginda, siklikla katilimeilarin ¢ogunlugunun anne oldugu ve babalarin sayilarinin
az oldugu gortilmektedir (21, 25, 89-91, 94, 95, 103, 112, 117, 118, 122, 123, 127-132).
Bu arastirmaya katilanlarin da %77.6’smin anne oldugu goriilmektedir. Bu durum,
¢ocugun bakimini annenin istlenmesi, babalara ulasmanin zor olmasi ya da babalarin
cocugun bakimiyla ilgili fazla bilgiye sahip olmamasindan kaynaklandig

diistiniilmektedir.

Engeli Olan Cocuga Sahip Ebeveynlerin ve Sahip Olduklart Engelli Cocugun
Sosyo-Demografik Ozellikleri Ile AYDO ve YKO Puanlarimn Karsilastiriimasina Iliskin

Bulgularin Tartisiimasi

Yapilan bu arastirmada, annelerin babalara gére AYDO puanlarinin daha fazla ve
YKO puanlarmin ise daha diisiik oldugu tespit edildi. Ayrica annelerin ¢ogunlugunun,
babalarin ise yarisindan daha az bir kismimin aile yiikii oldugu, annelerin en g¢ok
duygusal yiikii oldugu, babalarin ise en fazla yetersizlik algis1 yiikii alt boyutunun
yiiksek oldugu ve babalarin annelere gore yasam kalitesi daha yiiksek olmakla birlikte
yasam kalitelerinin ¢ok yiiksek olmadigi belirlendi. Yurt i¢inde ve yurt disinda yapilan
arastirmalarda, bu arastirmada oldugu gibi engelli ¢ocuga sahip annelerin aile yiiklerinin

yiiksek oldugu ve annelerin babalara gore aile yiiklerinin daha fazla oldugunu (21, 90,
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91, 94, 96, 112) yasam Kkalitelerinin ise daha diisiikk oldugunu (97, 98, 105, 120, 133,
134) gosteren aragtirmalar bulunmaktadir. Ayrica bu arastirmada babalarin yarisindan
az bir kismi da olsa aile yiiklerinin oldugu tespit edildi. Literatiirde, hem anne hem de
babalarin aile yiiklerinin oldugunu gésteren arastirmalar da mevcuttur (134, 135, 136).
Yurt disinda yapilan arastirmalarda engelli cocuga sahip anne ve babalarin, sosyal,
fiziksel, ruhsal, maddi ve duygusal yiiklerinin oldugu (134, 135) ve en fazla ekonomik
yiiklerinin oldugu (136), yurt i¢inde yapilmis olan bir aragtirmada ise anne ve babalar
arasinda aile yiikii agisindan anlamli farklilik olmadigr belirtilmistir (131). Akhan ve
arkadaslarinin (2016) anneler ile yaptiklar1 ¢alismada bu arastirmada oldugu gibi
annelerin duygusal yiiklerinin en fazla oldugu ve annelerin yasam kalitelerinin orta
diizeyde oldugu bildirilmistir (87).

Annelerin babalara gore yasam kalitesinin diistik, aile yiiklerinin ise fazla
olmasimin nedeninin; annelerin engelli ¢ocukla daha fazla vakit gegirmesi ve engelli
cocugun bakiminda daha fazla rol almasindan kaynaklandig: diistiniilmektedir. Engelli
cocugun 0z bakimini kendisi yerine getirememesi, ¢ocugun her tiirlii bakimini annenin
istlenmesi, hareket kisitliligi olan gocugun kucakta ya da sirtta tasinmasindan annenin
sorumlu olmast gibi nedenlerden dolayr annelerin fiziksel olarak saglig
bozulabilmektedir ve annelerin aile yiikii artmaktadir. Engelli cocugun siirekli bakim ve
gozleme ihtiyag¢ duymasi, Ozel egitime gidiyor olmasi, annenin kendine zaman
ayirmasini zorlagtirmakta, sosyallesmesini etkilemektedir. Tiim bu nedenler annelerin
ruhsal sagligimi da bozmaktadir. Dolayisiyla annelerin fiziksel, ruhsal, sosyal ve

cevresel alanda yagam kalitesini azaltmaktadir.

Bu aragtirmada, ebeveynlerin yas gruplart ile AYDO puani ve YKO puan
arasinda anlamli bir farklilik saptanmamais olup her iki grubun ¢ogunlugunun aile yiikii
oldugu ve her iki grubunda orta derecede bir yasam kalitesi oldugu tespit edildi.
Literatiirdeki benzer arastirmalara bakildiginda ise Meral ve Cavkaydar (2014)’in
arastirmasinda ebeveynlerin yasinin yasam kalitesinin dnemli bir yordayicist olmadigi
belirlenmistir (86). Akandere ve arkadaslarinin (2009) arastirmasinda 51 yasin
tizerindeki babalarin yasam doyumlari, yast 36-50 yas grubunda olan babalara gore
anlamli olarak yiiksek bulunmus, annelerin ise yas gruplar ile yasam doyumlari
arasinda anlamli bir farklilik saptanmamuistir (137). Bu arastirmaya katilan ebeveynlerin

cogunlugu orta yas grubundadir ve ebeveynlerin yas gruplarina gore aile yiikii ve yasam

78



kalitelerinin degismemesi ise, her yastaki ebeveynin aile yiikii olabilecegi ve yas grubu

ne olursa olsun yasam kalitesinin etkilenebilecegi sdylenebilir.

Lise altinda egitim géren ebeveynlerin lise ve {izeri egitim goren ebeveynlere gore
AYDO puanlar1 daha fazla ve YKO puanlari daha diisiik bulundu. Lise altinda egitim
goren ebeveynlerin ¢ogunlugunun aile yiikii varken lise ve iizeri egitim goren
ebeveynlerin yarisindan biraz fazlasinin aile yiikii oldugu, lise altinda egitim géren
ebeveynlerin yasam kalitesinin orta diizeyde, lise ve lizerinde egitim goren ebeveynlerin
yasam kalitelerinin daha iyi oldugu saptandi. Bu arastirmanin bulgular1 yurt ici ve yurt
digt literatiir ile benzerlik gostermektedir. Ilkokul mezunu olan annelerin aile
gereksinimlerinin ve yiiklerinin fazla oldugu (112), ebeveynlerin egitim durumu arttikca
bakim yiikiiniin azaldig1 dolayisiyla aile yiikiiniin azaldigi (106, 128, 138) egitim diizeyi
arttikca yasam kalitesinin arttigi (105), egitim durumu lisenin altinda olan babalarin

yasam doyumlarmnin daha diisiik oldugu (137) literatiirde belirtilmistir.

Egitim diizeyi yiiksek ebeveynlerin engelli ¢ocugun bakimi hakkinda daha fazla
bilgi sahibi olacagi ve daha bilingli yaklasacagindan dolayr bu durumu daha iyi
yonetecegi diisiiniilmektedir. Egitimli bir ebeveyn engelli ¢ocugunun durumu ile ilgili
yanlis tutum ve inanglar1 azalacak ve ¢ocugunun durumunu daha kisa siirede uyum
saglayacaktir. Bu nedenle egitimli ebeveynlerde aile yiikiiniin ve yasam kalitesinin
egitim diizeyi diisik olan ebeveynlere gore daha olumlu sonuglar gosterdigi

diistiniilmektedir.

Bu aragtirmada herhangi bir iste c¢alismayan ebeveynlerin ve geliri giderinden
daha az olan ebeveynlerin AYDO puanlarinin tiim alt boyutlarda yiiksek ve YKO
puanlarinin tiim alt boyutlarda diisiik olmast literatiir ile ortiismektedir. Herhangi bir iste
calisan ebeveynlerin yarisinda aile yiikii varken calismayan ebeveynlerin ¢ogunlugunun
aile yiikli bulunmaktadir. Geliri giderinden fazla olan ebeveynlerin dortte birinden daha
az bir kisminin aile ytikii varken, geliri giderinden az olan ebeveynlerin ¢ogunlugunun
aile yiikii oldugu tespit edildi. Literatiirde ¢alismayan ebeveynlerin aile yiiklerinin
calisanlara gore yiiksek oldugu (72, 112), herhangi bir iste ¢alismayan ebeveynlerin
kaygi diizeylerinin yiiksek oldugu, motivasyon kaybi yasadiklari, umutsuzluklarinin
arttigr (132), gelir diizeyi arttik¢a aile yiikiiniin azaldig1 (21, 98), gelir diizeyi azaldik¢a
yasam kalitesinin azaldig1 (137, 139) belirtilmistir.
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Herhangi bir iste calisan ebeveynin, engelli cocugun bakimindan hari¢ farkli bir
ugrasinin olmasi ve evin gelirine katkida bulunmasini sagladigindan ayrica bir iste
calismak ebeveyne psikolojik olarak bir gii¢ verdiginden dolay1 ebeveynin aile yiikiinii
azalttig1 ve yasam kalitesini artirdig1 diistintilmektedir. Gelir durumunun yiiksek olmast
ebeveynlere engelli gocugun bakiminda yardim alabilmeyi saglamakta, ¢ocuga bakict
tutulabilmekte dolayisiyla ¢ocuguna ve kendine daha fazla vakit ayirabilmeye imkéan
vermekte, 6zel egitim imkanlarindan daha fazla saglanabilmesini saglamakta ve engelli
¢ocugun masraflarini karsilayabilmek ebeveynlerin ¢ocuga bakim yiikiinii azaltmakta,
bu arastirmada saptandigi gibi ekonomik ve duygusal yiiklerinin azaltmaktadir.
Dolayisiyla gelir diizeyinin artmasi aile yiikiinii azaltmakta ve yasam kalitesini

artirmaktadir.

Bu arastirmada genis aile tipinde yasayan ebeveynlerin AYDO puanlari anlamli
olarak yiiksek saptandi. Anlaml farklilik gdsteren alt boyutlarin ise zaman gereksinimi
ve ekonomik yiik alt boyutu oldugu tespit edildi. Cekirdek aile olarak yasayan
ebeveynlerin yarisindan biraz fazlasinin aile yiikii varken, genis aile olarak yasayan
ebeveynlerin ¢ogunlugunun aile yiikii oldugu belirlendi. Aile tipi ile YKO puanlari

arasinda ise anlaml farklilik saptanmadi.

Genis aile tipinde yasayan ebeveynlerin aile yiikiiniin yiiksek olmasi, ebeveynin
engelli cocugun bakimindan hari¢ bir aile biiyligliniin bakimindan da sorumlu olmasi,
ebeveynin kendine zaman ayirmasinin zorlasmasi, kalabalik bir aile olarak yasamanin
ek zorluklar, aile biiyiiklerinin engelli ¢ocugun uyumsuz davranislarindan rahatsiz
olmasi vb. gibi sebeplerden dolay: aile yiikiinii arttirabilecegi ayrica ailenin kalabalik
olmasinin aileye ek masraflar getirecegi, bakim yiikiinii artiracagi ve ebeveynin kendine

zaman ayirmasinin zorlasabilecegi diisiiniilmektedir.

Bu arastirmada esi ile akraba evliligi yapmis ebeveynlerin AYDO puani anlaml
olarak esi ile akraba evliligi yapmamis olan ebeveynlere gore yiiksek bulundu. Esi ile
akraba evliligi yapan ebeveynlerin sosyal, fiziksel, duygusal yiik ve zaman gereksinimi
alt boyutlarinda anlaml farklilik oldugu saptandi. Esi ile akraba evliligi yapmis olan
ebeveynlerin bedensel ve c¢evresel alanda yasam kaliteleri anlamli olarak diisiik
bulundu. Bu durumun akraba evliligi yapmis ebeveynlerin ¢ocuklarinin engelligi

konusunda kendini su¢lama vb. sebeplerden dolay1 oldugu diisiiniilmektedir.
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Bu arastirmada eslerin birlikte yasama durumuna gére AYDO puanlar1 ve yasam
kalitesi 6lgegi puanlar arasinda anlamli farklilik saptanmadi. Ancak anlamli olmamakla
birlikte esiyle birlikte yasamayan ebeveynlerin aile yiikleri daha yiiksek, anlamli
olmamakla birlikte bedensel ve ¢evresel alanda yasam kaliteleri daha diisiik belirlendi.
Literatiirde benzer sekilde esiyle ayr1 yasayan ebeveynlerin depresif durumlarinin daha
fazla oldugu (95), aile yiikiiniin daha yiiksek oldugu (21) belirtilmistir. Esiyle birlikte
yasamayan ebeveynlerin aile yiikiinlin yiiksek olmasi, cocugun bakimini tek ebeveynin
tistlenmesi, es desteginden yoksun olmasi, pargalanmis bir aile olmanin getirdigi

sorunlar vb. gibi nedenlerden oldugu diistintilmektedir.

Cocuk sayisinin AYDO ve YKO puanlari ile arasinda anlamli farklilik
saptanmadi. Iki ve altinda ¢ocuga sahip ebeveynlerin ve ii¢ ve iizerinde ¢ocuk sahibi
olan ebeveynlerin ikisinin de ¢ogunlugunun aile yiikii oldugu belirlendi. Literatiirde
cocuk sayist ile aile gereksinimi arasinda farklilik olmadigi (112), ¢cocuk sayisi ve bagka
engelli cocuk ile aile yiikii ve psikolojik dayaniklilik arasinda anlamli farklilik
olmadigini (140) gbsteren aragtirmalar bulunmaktadir. Cocuk sayisi arttikga ebeveynin
bakim yiikiinli artirabilecegi, aile ekonomisini etkileyecegi, ebeveynin kendine zaman
ayirmakta zorlanacagi disiliniilmektedir. Ayrica aile yiikiiniin ¢ocuk sayisi arttikca
artmasi bu arastirmada engelli ¢ocugun yaninda saglikli bir ¢ocuga sahip olan annelerin

cogunlugunun saglikli cocuklariyla daha az ilgilenebildigi bulgusu ile de ortiismektedir.

Ebeveynlerin baska engelli ¢ocuga sahip olma durumunun aile yiikii ile iligkisinin
olmamasi, bu arastirmadaki baska engelli ¢ocuga sahip ebeveyn sayisinin az sayida
olmasindan kaynaklandigi diisiiniilmektedir. Baska bir engelli ¢ocuga sahip ebeveyn
sayist bu arastirmada sadece 13 kisidir ve bu ebeveynlerin ¢ocuklarinin engel tipi
birbirinden farkli olmasindan dolay1r yasam kalitelerinin bedensel, ruhsal ve sosyal

alanda anlamli olarak yiiksek saptanmis oldugu diisiiniilmektedir.

Engelli ¢ocugunun sorunlariyla ilgili yeterli bilgi alamayan ebeveynlerin aile
yiikleri yiiksek, yasam kalitelerinin ise diisiik oldugu, ebeveynlerin ¢ocuklar ile ilgili
bilgiyi en ¢ok 6gretmen ve doktordan aldigr ve aldiklar1 bu bilgiyi yeterli bulmadiklar
tespit edilen bu arastirmanin bulgulari literatiir ile benzerlik gostermektedir. Demir ve
Keskin (2018)’ in otizmli ¢ocugu olan ebeveynlerde yaptiklar1 arastirmada da benzer

sekilde ebeveynlerin ¢ocuklarinin durumu ile ilgili bilgiyi en ¢ok doktorlardan veya
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psikologlardan aldigi, aldiklar1 bilgileri yeterli bulmadiklari ve ebeveynlerin
bilgisizlikten dolay1 caresiz hissettikleri belirtilmistir (123). Literatiirde, engelli gocuga
sahip ebeveynlerin; uzmanlarin ilgisiz olduklarini, gercegi sdylemekten kacindiklarini,
bazi uzmanlarin ise ebeveynlerin gercek disi limitlere kapilmasina neden olduklarini
ifade ettikleri bildirilmistir. Bu durumun ise aileleri daha ¢ok korkuttugu ve derin bir

sok yasamlarina neden oldugu belirtilmistir (33).

Bu arastirmada 7-15 yas arasinda engelli cocuga sahip olan ebeveynlerin aile
yiikiiniin daha yiiksek, yasam Kkalitesinin ise daha diisiik saptanmasi literatiir ile
benzerlik gostermektedir. Literatiirde engeli olan ¢ocugun yasi arttik¢a aile yiikiiniin
arttigl (71), cocugun yasi arttik¢a yasam kalitesinin azaldigi (141) belirtilmistir. Ayrica
benzer bir ¢alismada c¢ocugun yasinin ebeveynler iizerinde etkisinin olmadigi

belirtilmistir (142).

Engelli ¢ocugun yas1 arttikga farkli bakim gereksinimlerine ihtiya¢ duyacagi, 6z
bakimini yerine getiremeyen ¢ocuklarin ebeveynleri i¢in ¢ocugun sirtta ya da kucakta
taginmasi, hareket ettirilmesinde daha ¢ok sorun yasayacagi, ailenin fiziksel vb.
durumlar sagligini etkileyebileceginden dolayr ¢ocugun yasi arttikca aile yiikiiniin

arttigl, yasam kalitesinin ise diistiigli diisiilmektedir.

Bu aragtirmada erkek ¢ocuga sahip ebeveynlerin aile yiikleri daha yiiksek saptandi
fakat cocugun cinsiyete gore yasam kalitesi arasinda anlamli fark bulunmadi.
Literatiirde bu arastirmanin bulgularia benzer olarak g¢ocugun cinsiyetinin (89, 131)
ebeveynlerin aile yiikii ve yasam Kkalitesi Olgek puanlari tizerinde anlamli etkisinin
olmadig belirtilmigtir. Engelli cocugun erkek olmasinin aile yiikii ile anlamli farklilik
gostermesinin nedeninin cinsiyet arasindaki bakim, karakter, gelisim vb. farkliliklardan

kaynaklanabilecegi diisiiniilmektedir.

Bu arastirmada bir yil ve altinda 6zel egitime devam eden cocuga sahip
ebeveynlerin yasam kaliteleri daha yiiksek, aile yiikleri ise daha diisiik saptandi. Ancak
benzer arastirmalarda engelli cocugun 6zel egitime devam etme siiresinin (9, 130, 143)
ebeveynler {izerinde etkisinin olmadig: belirtilmistir. Engelli ¢ocuklarin siirekli olarak
0zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerine gitmeye ihtiyag duydugundan dolay1
ebeveynler zamanlarinin ¢ogunu bu kurumlarda gecirmek zorunda kalabilmektedir.

Ayrica gocugun 6zel egitim almasi aileyi maddi olarak etkilemektedir. Ozel egitim
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goren ¢ocugun masraflarinin bir kismi devlet destegi ile karsilansa bile bu ¢ocuklarin

ayr1 ek derslere ihtiyag duymasi ailenin yiikiinii artirmaktadir.

Agir zihinsel engele sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin aile yiiklerinin daha yiiksek,
yasam kalitelerinin ise daha diisiik oldugu saptanan bu arastirmanin bulgular literatiir ile
benzerlik gostermektedir. Literatiirde ¢ocugun engel derecesi arttikga ebeveynlerin aile
yiiklerinin arttig1 (89, 96) ¢ocugun engel derecesi arttikca ebeveynlerin yasam kalitesinin
azaldig1 (120) belirtilmistir. Cocugun engel derecesi arttikga bakim ihtiyacinin artacagi
dolayistyla cocugun bakiminin daha fazla zaman alacagi ve ek masraflarinin artmasindan

dolayi aile yiikiiniin artacagi ve yasam kalitesinin azalacagi diistiniilmektedir.

Arastirmaya Katilan Ebeveynlerin AYDO ve YKO'’lerinin Birbirleri Ile Olan
Iliskilerine ve AYDO ve YKO Puanlarina Yonelik Bulgularin Tartisilmas:

Bu arastirmada AYDO alt boyutlar1 ile yasam kalitesi dl¢egi alt boyutlar1 arasinda
negatif yonlii anlaml iliski saptandi. Aile yiikii arttikca yasam kalitesinin azaldigi
belirlendi. Ebeveynlerin cogunlugun aile yiikii oldugu, ekonomik yiik, yetersizlik algisi,
sosyal yiik, fiziksel yiik, duygusal yiikk ve zaman gereksinimi alt boyutlarinin ve dlgek
toplam yiikk puanlarinin fazla oldugu, yasam Xkalitesi 6lgek puanlarinin ise bedensel,
ruhsal, sosyal ve ¢evresel alanda orta diizeyde oldugu tespit edildi. Bu bulgular yurt
icinde ve yurt disinda yapilan benzer arastirmalar ile ortiismektedir (5, 92, 97, 107, 144,
145).

Engelli bir cocuga sahip olmak ebeveynlerde maddi, fiziksel, duygusal ve sosyal
yiike neden olmaktadir. Dolayisiyla hayatinda ebeveyn olmaktan baska sorumluluklari
da bulunan bu ebeveynlerin ek olarak bu streslere de maruz kaliyor olmasi iyilik halini

ifade eden yasam kalitelerin azalmasina neden oldugu diistintilmektedir.
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8. SONUC ve ONERILER

Engelli cocuga sahip ebeveynlerin aile yiikii ve yasam kalitesini degerlendirmeyi
amaglayan bu arastirma 402 anne ve 116 baba ile yiritildi. Ebeveynlerin sahip
olduklar1 engelli ¢ocuklarinin ¢ogunlugunun erkek oldugu ve engelli ¢ocuklarin yas

ortalamasinin ise 7.76 £3.31 oldugu belirlendi.

Bu arastirmada, ebeveynlerin engelli ¢ocuga sahip olduktan sonra yasamlarinda
degisiklik yasadiklar1 belirlendi. Annelerin ¢ogunlugunun akrabalari ile yarisinin ise
komsu ve arkadaslari ile daha goriisebildigi tespit edildi. Babalarin ise ¢ogunlugunun
arkadas, akraba ve komsu iliskilerinin degismedigi belirlendi. Es iliskilerinin ise her iki

grubun ¢ogunlugunda degismedigi saptandi.

Annelerin ¢ogunlugunun engelli ¢ocugun bakimindan dolay1 kendine yeterli
zaman ayiramadigi, babalarin ise cogunlugunun kendine yeterince zaman ayirabildigi

belirlendi.

Engelli ¢ocugun bakimindan en fazla annenin sorumlu oldugu ve annelerin
cocugun bakiminda daha fazla sorun yasadig tespit edildi. Ebeveynlerin (¢cogunlukla
anneler) engelli ¢ocuga bakim verirken c¢ocugun beslenmesinde, tuvaletinin
yaptirilmasinda, banyo yaptirilmasinda, dis fircalamasinda, ellerinin yikanmasinda ve
giyinmesinde zorluk yasadiklar1 belirlendi. Engelli ¢ocugun bakiminda babalarin

%78.4’1i yardim alirken (¢ogunlukla eslerinden) annelerin %21.6’s1 yardim almaktadir.

Aragtirmada annelerin aile ylikii puanlarinin babalara gére daha yiiksek oldugu
belirlendi. Anne ve babalar arasinda ¢ikan anlamli farkliligin etki biiyiikliigii ekonomik
yik ve yetersizlik algisi alt boyutunda kiiciik, sosyal, fiziksel, duygusal ve zaman
gereksinimi alt boyutlarinda ise orta derecede tespit edildi. Annelerin en fazla duygusal
yiik alt boyut puani babalarin ise en fazla yetersizlik algist yiikii alt boyut puaninin
yiiksek oldugu tespit edildi. Annelerin ¢ogunlugunun, babalarin ise yarisindan daha az
bir kisminin aile ytikii oldugu saptandi.

Genis aile tipinde yasayan, ¢alismayan, lise altinda egitim goren, esiyle akraba
evliligi yapmis olan, engelli ¢ocugu ile ilgili aldig1 bilgiyi yeterli bulmayan, geliri
giderinden az olan, 7-15 yas arasinda engelli ¢gocugu olan, 2 yil ve daha fazla siiredir
0zel egitim almakta olan ve agir zihinsel engele sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin aile

yiikii anlamli olarak yiiksek saptandi.
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Annelerin yagam kalitesi puanlarinin babalara gore diisiik oldugu belirlendi. Anne
ve babalar arasinda ¢ikan anlamli farkliligin etki biiyiikligii bedensel, ruhsal, sosyal ve

cevresel alanda orta derecede tespit edildi.

Lise altinda okul egitim goren, ¢alismayan, geliri giderinden az olan, engelli
cocugu ile ilgili yeterli bilgi alamayan, 7-15 yas grubunda ¢ocugu olan, engelli cocugu 2
y1l ve lizerinde 6zel egitime devam etmekte olan ve agir zihinsel engelli ¢cocugu olan

ebeveynlerin yasam kaliteleri yasam kalitesinin tiim alt boyutlarinda diisiik saptandi.

Ebeveynlerin aile yiikii arttikga yasam Kkalitesinin azaldig1 tespit edildi. Bu
sonuclar dogrultusunda arastirmacilara, engelli gocuga bakim veren ebeveynlere, engelli

¢ocugun egitiminden sorumlu egitici ve kurumlara bazi 6nerilerde bulunulmustur.

e Engelli ¢ocugun bakiminda (tuvalet, beslenme vb.) sorun yasayan ebeveynlere
danmigmanlik yapilmasi, rehber kisilerin ise bakim verici rolii olan hemsirelerin
olmasi saglanmalidir. Hemsirelerin bakim verici, danismanlik ve egitici gibi
rollerinden dolay1 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerine hemsire istihdam
edilebilir, ¢ocugun bakiminda hemsirelerin aktif rol almalar1 saglanabilir.
Hemysireler ev ziyaretleri gergeklestirerek engelli cocugun bakiminda anneye yol
gosterebilir, cocugun bakiminda ve sorumlulugun paylasilmasinda ise babalarin
anneleri desteklemesini saglayabilir.

e Sosyal hayattan uzaklasan ebeveynlerin Ozellikle de annelerin topluma
kazandirilmas1 saglanmali, insanlarin engelli ¢ocuga karsi olumsuz
tutumlarmin oniine gegilmesi agisindan bilinglendirme egitimleri yapilarak
engelli c¢ocuga sahip ebeveynlerin toplumdan diglanmasinin  Oniine
gecilmelidir. Egitici rolii olan hemsireleri toplumla bir araya getirecek licretsiz
egitim organizasyonlar1 diizenlenebilir.

e Hemsireler, ebeveynlerin olumlu yasantilar edinmesi ve yeniliklere agik olmasi
icin engelli ¢cocuk ailelerine danismanlik edebilir ve bu dogrultuda programlar
hazirlayabilir.

e Ebeveynlerin engelli cocuklar1 ile ilgili sorunlarmin ¢6ziimii konusunda
hemsirelere erisimleri saglanmali, ebeveynlerin korkulari, endiseleri

giderilmeli, problemleri ¢oziimlenmelidir.
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Engelli c¢ocuga sahip ebeveynlerin hemsirelerden danigsmanlik almalar
saglanmalidir. Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde ebeveynlere 6zel
aile danigmanlar1 olmali ve ebeveynler bu danigsmanlardan bilgi, psikoterapi ve
anne-baba egitimi almalidir.

Ebeveynlerin egitim diizeyleri yasam kalitesi ve aile yiiklerini etkiledigi icin
ebeveynlerin egitim diizeyleri dikkate alinarak bilgilendirme ve gerekli
girisimler yapilmaldir. Egitim eksikliginden kaynaklanan yanlis inanis ve
tutumlarin azaltilmasi ailenin yiikiinii azaltacak ve yasam kalitesini artiracaktir.
Engelli cocugun yasi, cinsiyeti ve engel tiirli gibi farkliliklardan dolay:
cocugun bakiminda da farkliliklar olmas1 nedeniyle ebeveynlere ¢ocuklarinin
ozellikleri dogrultusunda hemsireler tarafindan nasil bakim verecegi
konusunda yardime1 olunmali ve bilgilendirme yapilmalidir.

Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezleri, iiniversitelerin ilgili fakiilte ve
boliimleri ile isbirligi yapmalar1 konusunda desteklenmelidir; konferans, panel,
forum gibi etkinlikler diizenlenerek anne-baba-toplum bilinglendirilmesi
yapilmalidir. Diizenlenen etkinliklere sadece akademisyenlerin degil,
ebeveynlerin katilimi saglanarak ebeveynlerin duygu ve diisiincelerinin ifade
etmesi saglanmalidir.

Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde engelli ¢ocuklar saatlik ders
almaktadir. Ebeveynler ¢ocuklar1 dersteyken onlart kurumda beklemektedir.
Bu durum ebeveynin zamanini almakta ¢ogu annenin ise herhangi bir iste
calismasini engellemektedir. Bu dogrultuda engelli ¢ocuklarin 6zel egitim ve
rehabilitasyon aldiklari kurumlara saatlik olarak degil, tam giin gidebilecekleri
ve masraflart ebeveynlere yiiklenmeyecek sekilde bir egitim merkezinin
olmasi, ¢ocuk tam gilin egitim ya da rehabilitasyon alirken ebeveynine de is
imkanlar1 sunularak ebeveynin gelirine katkida bulunmak ve ebeveynin degerli
hissetmesi saglanmalidir.

Engelli ¢ocuk ve ailesi birgok disiplinin ¢alisma alanina girmekledir ve bu
cocuklarin ebeveynlerinin destege ihtiyaglar1 bulunmaktadir. Bu konuda
aragtirmacilara engelli ¢ocuk ve ailesine yardimei olarak multidisipliner ve

girisimsel ¢aligmalar yapmalar1 6nerilmektedir.
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e Babalar1 da engelli cocugun bakimina katan, annelere sosyal destek saglanan,
annelere bakimda yardim saglanan, engelli ¢ocuk ailesine hemsirenin destek

oldugu deneysel aragtirmalar yapilmasi 6nerilmektedir.
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10. EKLER
10.1. Ek 1. Bilgi Formu
Sayin ebeveyn liitfen asagidaki bilgileri kendinize uygun sekilde doldurunuz.

Bilgileriniz yalnizca bu calismada kullanilacak ve kimse ile paylasilmayacaktir.
Gosterdiginiz ilgi i¢in tesekkiir ederiz.

1.Ebeveyn 1( )Anne 2( ) Baba

3.Egitim Durumunuz:

1( )Okur-Yazar Degil 2( )Okur Yazar 3( )ilkokul
4()Ortaokul 5( )Lise 6( )Universite 7( )Yiiksek Lisans

4.Aile Tipi: 1()Cekirdek Aile 2( )Genis Aile

5.Anne-Baba Birlikte Yasama Durumu: 1( )Birlikte Yasiyor 2( )Ayr1 Yasiyor

6.Calisma Durumumuz: 1( )Calistyorum 2( )Calismiyorum

7.Gelir Durumunuz:
1()Gelir giderden fazla 2( )Gelir gideri karsiliyor 3 ( )Gelir gideri karsilamiyor

9.Cocugunuzun Engel Tipi: ........cooeiiiniiiiiiiiiiiiiiiiiiiinn .

10.Cocugunuzun yaslt..................

11.Cocugunuzun Cinsiyeti: 1( )Kiz 2( )Erkek

12.Cocugunuz ne kadar siiredir 6zel egitim aliyor.....................

13. Bagka engelli cocugunuz var m1? 1( ) Evet 2( )Hayir

14. Cocugunuzun bakiminda yardim aldigmiz bir kisi var mi?
1()Evet Ise Belirtiniz............................
2( )Hayir

15. Cocugunuzun bakiminda sorun yasiyor musunuz? 1( ) Evet 2( )Hayir

16. Cocugunuzun bakiminda hangilerinde sorun yasiyorsunuz?

1()Beslenme 2( ) Tuvalet 3( )Giyinme 4( )Dis firgalama 5( )Konusma 6 () Banyo 7( )El yikama 8( )
Diger Belirtiniz..............ccooevveiinnn...

17.Cocugunuz ile ilgili yasadigimz sikintilarda kime damisiyorsunuz?
1()Ogretmen 2( )Psikolog 3( )Hemgire
4()Doktor 5()Hi¢ Kimse 6( )Diger (Belirtiniz...............

18.Yasadigimiz sorunlar karsisinda yeteri kadar bilgi aldigimiz1 diisiiniiyor musunuz?
1()Evet 2( )Hayir

19.Esiniz ile aramizda akraba evliligi var m 1( )Evet 2( )Hayir

20.Kendinize yeteri kadar zaman ayirabiliyor musunuz? 1( )Evet 2( )Hayir

21. Engelli cocugunuzun dogmasindan sonra akrabalarimzla iliskilerinizin durumu nasil
degisti?

1.() Daha az goriismeye basladik

2.() Degisiklik olmad1

3.() Daha sik goriigmeye bagladik

4.()Diger. ..o,

22.Engelli cocugunuzun dogmasindan sonra arkadaslarimzla iliskilerinizin durumu nasil
degisti?

1.() Daha az gériismeye basladik

2.() Degisiklik olmadi
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3.() Daha sik goriismeye basladik
4.()Diger......covviiiiiaann,

23. Engelli cocugunuzun dogmasindan sonra komsularinizla iliskilerinizin durumu nasil degisti?
1.() Daha az goriigmeye basladik

2.() Degisiklik olmad1

3.() Daha sik goriigmeye bagladik

4.0)Diger.........c.oiiiii

24.Engelli cocugunuzun dogmasindan sonra esinizle iliskilerinizin durumu nasil degisti?
1.() Daha az goriigmeye bagladik

2.() Degisiklik olmad1

3.() Daha sik goriismeye basladik

25.Engelli cocugunuzun dogmasindan sonra saghkh olan ¢cocugunuzla iliskilerinizin durumu
nasil degisti?

1.() Daha az ilgilenebiliyorum

2.() Tim g¢ocuklarimla aym sekilde ilgileniyorum

3.() Saglikli olan ¢ocugumla daha ¢ok ilgileniyorum

4.()Baska ¢ocugum yok
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10.2. EKk 2. Aile Yiikii Degerlendirme Formu

Faktor 1 Ekonomik Yiik Hicbir |\ diren | Bazen | C8v | Her
zaman zaman | zaman
1.Cocugumun saglik ve 6zel egitim harcamalari 1 2 3 4 5
aile biitgemizi zorluyor.
2.Cocugumun masraflarindan dolayi ailede 1 2 3 4 5
herkesin gereksinimini karsilayamiyoruz.
3.Aile biitgemizi engelli cocugumuza gore 1 2 3 4 5
diizenliyoruz
4. Cocugumun giderlerinden dolay1 kendim i¢in 1 2 3 4 5
harcama yapamiyorum.
5.Cocugumun masraflarindan dolay1 daha fazla 1 2 3 4 5
caligmak zorunda kaliyoruz
6.Cocugumun rahatsizligindan dolay: daha fazla 1 2 3 4 5
paraya gereksinimimiz oluyor
.. - Hicbir . Cogu Her
Faktor 2 Yetersizlik Algisi Nadiren | Bazen
Zzaman Zzaman Zzaman
7.Cocugumun gelecekte evlenip yuva 1 2 3 4 5
kuramayacagini diigiinmek beni iiziiyor
8.Cocugumun dmiir boyu benim bakimima 1 2 3 4 5
muhtag¢ olmasi beni endiselendiriyor.
9.Cocugumun gelecekte kendi basina hayatini 1 2 3 4 5
siirdiiremeyecegini diisiinerek endigeleniyorum
10. Cocuguma merakli gozlerle bakilmasina 1 2 3 4 5
liziiliiyorum
11 .insanlarin ¢cocugum hakkinda sorular 1 2 3 4 5
sormasina iiziiliiyorum
12. Cocugumun yagitlarindan geri olmasina 1 2 3 4 5
liziiliyorum
13.Cocugumun aci ¢ekmesine iiziiliiyorum 1 2 3 4 5
14.Cocuguma kotii davranan insanlara 1 2 3 4 5
sinirleniyorum
Faktor 3 Sosyal Yiik Hiebir | \odiren | Bazen | C08u | Her
Zaman Zaman Zaman
15. Bayramlarda, ¢ocugumdan dolay1 bayram 1 2 3 4 5
ziyareti yapamiyorum
16. Cocugumdan dolay1 eve misafir kabul 1 2 3 4 5
edemiyorum
17.Cocugumdan dolay1 eglenceye (diigiin, nisan 1 2 3 4 5
vs.) gidemiyorum
18.Cocugumdan dolay1 gezmeye, aligverise, 1 2 3 4 5
pazara gidemiyorum.
19. Cocugumdan dolay1 komsularimizla 1 2 3 4 5
goriisemiyorum
20. Cocugumu, diger ¢ocuklarm koti 1 2 3 4 5
davranmalarin1 istemedigim i¢in parka
gotliirmilyorum
Faktor 4 Fiziksel Yiik Hiebir Nadiren | Bazen Cogu Her
Zzaman Zzaman Zzaman
21.Cocugumun giyinip soyunmasi sorun oluyor. 1 2 3 4 5
22. Cocugumun tuvaletini yaptirmak sorun oluyor 1 2 3 4 5
23.Cocugumun temizligi sorun oluyor. 1 2 3 4 5
24. Cocugumun yemek yemesi sorun oluyor. 1 2 3 4 5
25. Cocugumun bakimi beni yoruyor 1 2 3 4 5
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Faktor 5 Duygusal Yiik Hicbir |\ diren | Bazen | C08u | Her
zaman zaman zaman
26. Cocugumdan dolay1 ¢ok bunaliyorum 1 2 3 4 5
27. Cocugumdan dolay1 en kiigiik seylere bile 1 2 3 4 5
sinirleniyorum
28. Cocugumdan kaynaklanan nedenlerle 1 2 3 4 5
psikiyatriste / psikologa gitme gereksinimim
oluyor.
29. Cocugumdan dolay1 bos zamanlarda 1 2 3 4 5
yapmaktan hoslandigim seylerden vazgeciyorum.
30. Eglenmekten zevk almiyorum. 1 2 3 4 5
31. Cocugumun durumundan dolay1 birgok 1 2 3 4 5
rahatsizligim / hastaligim oldu
32. Cocugumun bana bagimli olmasindan 1 2 3 4 5
sikiliyorum.
33. Siirekli ayni isleri yapmaktan sikiliyorum 1 2 3 4 5
34. Siirekli evde olmaktan sikiliyorum. 1 2 3 4 5
35. Esimle bag basa kalmay1 6zliiyorum. 1 2 3 4 5
36. Cocugumdan dolay1 esimle cinsel sorunlar 1 2 3 4 5
yasiyoruz
Faktor 6 Zaman Gereksinimi Hiebir Nadiren | Bazen Cogu Her
zaman zaman | zaman
37. Zamanimin ¢ogunu ¢ocugumun bakimi i¢in 1 2 3 4 5
harciyorum
38. Giinliik planlarimi ¢cocuguma gore yapryorum. 1 2 3 4 5
39. Yaralanmamasi, zarar gérmemesi i¢in gdziim 1 2 3 4 5
stirekli gocugumun iizerinde oluyor.
40. Cocugumu okula/dzel egitime gotiirmek 1 2 3 4 5
zamanimi aliyor
41. Cocugumdan dolay1 esime, diger ¢ocuklarima 1 2 3 4 5
zaman ayiramiyorum
42. Ev islerini yetistiremiyorum 1 2 3 4 5
43. Cocugumun bakimindan dolay1 1 2 3 4 5
dinlenemiyorum.
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10.3. Ek 3 DSO Yasam Kalitesi Ol¢egi

Litfen kurallarinizi, beklentilerinizi, hosunuza giden ve sizin i¢in 6nemli olan seyleri siirekli

olarak goz Oniine alniz. Yasaminizin son iki haftasini dikkate almaniz1 istiyoruz. Ornegin bir soruda son

iki hafta kastedilerek soyle sorulabilir:

ORNEK SORU

Hig

Cok az

Orta derece

Cokca

Tamamen

Gereksiniminiz olan destegi baskalarindan

alabiliyor musunuz?

1

3

4

5

Son iki hafta boyunca baskalarmdan aldigmiz destegin miktarmni en iyi karsilayan rakami

yuvarlaga almalisiniz. Buna gore, eger baskalarindan ¢ok¢a yardim aldiysaniz, agsagidaki gibi 4 rakamini

yuvarlaga almaniz gerekiyor

ORNEK SORU Hig Cok az | Orta derece Cokga | Tamamen
Gereksiniminiz olan destegi bagkalarmdan

- 1 3 4 5
alabiliyor musunuz?

Son iki hafta iginde, ihtiyaciniz olan destegi baskalarndan hi¢ alamadiysaniz, 1 rakamini

yuvarlaga almalisiniz.

Liitfen her soruyu okuyunuz, duygularinizi degerlendiriniz ve her bir sorunun dlgeginde size en
uygun olan yanitin rakamini yuvarlaga aliniz.

1 Cok kotii | Biraz kotii | Ne iyi, ne kotii | Oldukea iyi Cok iyi
Yasam kalitenizi nasil buluyorsunuz? 1 2 3 4 5
Hig
2 hosfl‘ut (l:l(o)ls(nﬁ Ne;eozggi 5 Epeyce hosnut | Cok hosnut
degil
Sagliginizdan ne kadar hognutsunuz? 1 2 3 4 5
3 Hig Cok az Orta derecede Cokcga Asir1 derecede
Agrilarinizin yapmaniz gerekenleri ne
O A 1 2 3 4 5
derece engelledigini diigiiniiyorsunuz?
4 Hig Cok az Orta derecede Cokga Asir1 derecede
Giinliik ugraslariniz1 yiiriitebilmek i¢in
herhangi bir tibbi tedaviye ne kadar 1 2 3 4 5
ihtiya¢ duyuyorsunuz?
Hig Cok az Orta derecede Cokga Asirt derecede
Yasamaktan ne kadar keyif alirsimiz? 1 2 3 4 5
6 Hig Cok az Orta derecede Cokga Asirt derecede
Yasaminizi ne 6lgiide anlaml 1 2 3 4 5
buluyorsunuz?
7 Hig Cok az Orta derecede Cokga Son derecede
Dikkatinizi toplamada ne kadar 1 5 3 4 5
basarilisiniz?
8 Hig Cok az Orta derecede Cokeca Son derecede
Giinliik yasaminizda kendinizi ne 1 2 3 4 5
kadar giivende hissediyorsunuz?
9 Hig Cok az Orta derecede Cokga Son derecede
Fiziksel ¢evreniz ne 6lgiide sagliklidir? 1 2 3 4 5
10 Hig Cok az Orta derecede Cokga Tamamen
Giinliik yasamu siirdiirmek i¢in yeterli
o .. 1 2 3 4 5
giicliniiz kuvvetiniz var mi?
11 Hig Cok az Orta derecede Cokga Tamamen
B@d_er_lsel goriiniisliniizii kabullenir 1 2 3 4 5
misiniz?
12 Hig Cok az Orta derecede Cokga Tamamen

107




Gereksinimlerinizi karsilamak i¢in

. 1 2 3 4 5
yeterli paraniz var nu?
13 Hig Cok az Orta derecede Cokga Tamamen
Giinliik yasantinizda gerekli bilgilere 1 2 3 4 5
ne Ol¢iide ulasabilir durumdasiniz?
14 Hig Cok az Orta derecede Cokga Tamamen
Bos zamanlar1 degerlendirme ugraslari
. r 1 2 3 4 5
i¢in ne 6lgiide firsatiniz olur?
15 Cok kotii | Biraz kotii | Ne iyi, ne kotii | Oldukga iyi Cok iyi
Hareketlilik (etrafta dolagabilme, bir 1 2 3 4 5
yerlere gidebilme) beceriniz nasildir?
Hig
Cok az Ne hosnut, ne
16 hgjgilllt hosnut de degil Epeyce hosnut | Cok hosnut
Uykunuzdan ne kadar hosnutsunuz? 1 2 3 4 5
Hig
Cok az Ne hosnut, ne
hé)ggilllt hosnut de degil Epeyce hognut | Cok hosnut
17 1 2 3 4 5
e e, o Hig
Glinliik ugraslariniz1 yiiriitebilme Cok az Ne hosnut, ne
becerinizden ne kadar hognutsunuz? hgggilllt hosnut de degil Epeyce hognut | Cok hognut
18 1 2 3 4 5
L - Hig
is gbrme kapasitenizden ne kadar hosnut Cok az Ne hosm}?, ne Epeyce hosnut | Cok hognut
hosnutsunuz? degil hosnut de degil
19 1 2 3 4 5
Hig Cok az Ne hosnut, n
Kendinizden ne kadar hognutsunuz? hosnut h N R 0° Epeyce hosnut | Cok hosnut
degil osnut de degil
20 1 2 3 4 5
e ... Hig
Diger kisilerle iligkilerinizden ne kadar hosnut Cok az Ne hosmﬁ, ne Epeyce hognut | Cok hosnut
hosnutsunuz? degil hosnut de degil
21 1 2 3 4 5
. Hig
Cinsel yagaminizdan ne kadar hosnut Cok az Ne hosmﬁ, ne Epeyce hosnut | Cok hognut
hosnutsunuz? degil hosnut de degil
22 1 2 3 4 5
.. Hig
Arkadasglarmizin desteginden ne kadar hosnut Cok az Ne hOsm}F’ ne Epeyce hognut | Cok hognut
hosnutsunuz? degil hosnut de degil
23 1 2 3 4 5
< . Hig
Yasadigmiz evin kosullarindan ne Cok az Ne hosnut, ne
kadar hosnutsunuz? hgggilllt hosnut de degil Epeyce hognut | ok hognut
24 1 2 3 4 5
< . . Hig
Saglik hizmetlerine ulasma Cok az Ne hosnut, ne
kosullarinizdan ne kadar hosnutsunuz? hgggilllt hosnut de degil Epeyce hognut | Cok hognut
25 1 2 3 4 5
Hig
Ulagim olanaklarinizdan ne kadar hosnut Cok az Ne hosm}?, ne Epeyce hosnut | Cok hognut
hosnutsunuz? degil hosnut de degil
26 1 2 3 4 5
Ne siklikta hiiziin, imitsizlik, bunalti, Hicbir
¢okkiinliik gibi olumsuz duygulara Zar%]an Nadiren Ara sira Cogunlukla Her zaman
kapilirsinmiz?
27 Hig Cok az Orta derecede Cokeca Asirt derecede

Yasaminizda size yakin kisilerle (es, is
arkadas, akraba) iliskilerinizde baski
ve kontrolle ilgili zorluklariniz ne
Olglidedir?
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10.4. Ek 4 Bilgilendirilmis Onam Formu

Sevgili anne ve baba, bu arastirma sizin gibi birgok 6zel bakima gereksinim duyan
cocuga sahip ailelerin yasamlarinin ne denli zor oldugu, giinlik yasantilarinin nasil
etkilendigi ve dahasi nasil hissettikleri agisindan toplumda farkindalik uyandirmak,
sizlerin de fikirlerini almak, beklentilerinizi ve isteklerinizi degerlendirmek {izere
tasarlanmistir. Yasantimizdaki sorunlar ne derecede olursa olsun sizlere de kulak
verilmesi gerektiginin diislincesi igerisindeyiz. Bu dogrultuda yasam kalitenizi ve aile
yiikiiniizii 6l¢mek adina ekte bazi anketlerimiz mevcuttur. Arastirmaya katilmay kabul
ettifiniz takdirde calismanin gergek kisilerle yapildiginin dogrulanmasi agisindan onam
formunu imzalamaniz gerekmektedir. Fakat kesinlikle isminiz higbir sekilde higbir
yerde kullanilmayacak ve gizli tutulacaktir. Sorularin igeriklerinde kesinlikle aleyhinize

kullanilacak bilgiler mevcut degildir.

Bu arastirma sonucunda siz degerli ailelere faydali olabilmeyi amagliyoruz. Bu
nedenle aragtirmaya katiliminiz, sizin de fikirlerinize ulasmak bizim i¢in son derece

onemlidir. Katilimlarinmiz i¢in simdiden goniilden tesekkiir ediyorum.

Sorularmiz ve bilgi almak icin arayabilirsiniz

0543 369 53 09

Goniilliiniin Ad1 Soyadi:
Tarih ve imza
Ars. Gor. Bahar Colak

Karadeniz Teknik Universitesi

Saglik Bilimleri Fakiiltesi

Hemsirelik Bolimii

Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Hemsireligi AD
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10.5. Ek 5 Kurum izni

\‘0\\\“ ~U°4/’ TC
S & % TRABZON VALILIGI
%ﬁi“‘ ’m ":j ]l I1 Milli Egitim Miudurligi

Say1 :82438636-604.02-'5.I54f3523 29/09/2017
Konu: :Arastirma izni (Bahar Colak )

VALILIK MAKAMINA

Karadeniz Teknik Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisii Cocuk Saghgi ve Hastaliklar:
Hemsireligi Anabilim Dah “yiiksek lisans Ggrencisi Bahar COLAK'!m , “Ozel Bakim
Gereksinimi Gerektiren Cocuklara Dis Fircalama becerilerinin  kazandirilmas: ve
Ailelerini agiz ve dis saghgi hakkindaki bilgi, tutum ve farkindaliklarimin arttirilmas"
ve "Engelli gocuga sahip ebeveynlerin aile yiikii ve yasam Kkalitesinin degerlendirilmesi
" konulu gahsmasi kapsaminda Trabzon il Merkezinde Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezlerinde ¢alisma yapma istegi Miidirligiimiiz Arastirma izinleri Degerlendirme
Komisyonu tarafindan incelenmistir.

Bahsi gegen caligmanin egitim 6gretimi aksatmayacak sekilde 2017-2018 egitim
ogretim yihinda , Trabzon Il Merkezinde Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezlerinde
uygulanmasi; aragtirmacinin 2017/25 sayili genelge gergevesinde hareket etmesi; T.C.
Anayasasl, insan Haklan Genel Sozlesmesi ile 6698 sayih Kisisel verilerin korunmasi kanunu
maddelerini de dikkate alarak arastirmada velilerin goniilliiliigiine dikkat edilmesi hicbir
sekilde velilerin aragirmaya katilmasi konusunda zorlanmamasi , baska Kisi ya da
kurumlarin geligtirdikleri veri araglart kullanilacaksa tiim yasal sorumluluklar
aragtirmactya ait olmasi, herhangi bir ses ve goriintii kaydi yapiimasina kesinlikle izin® . .
verilmemesi; ‘elde edilen verilerin aragtirma kapsami diginda kullanilmamfias: ve sonuglarin
bir &rneginin Ar-Ge birimine teslim edilmesi kaydiyla, arastirmanin okul miidiirlerinin de
uygun gdrecefi zamanlarda ve kontrolinde  uygulanmasi Midirliigiimiizce uygun
goriilmektedir. ;

Makamlanimizca da uygun goriildiigii takdirde olurlariniza arz ederim. .

Hizir AKTAS
Milli Egitim Miidiirii
OLUR
LALJ2017
Nusret SAHIN
Vali a.

Vali Yardimcisi

Trabzon i1 Milli Egitim Midiirligi Bilgi lgin:

Strateji Gelistirme Subesi (Ar-Ge Birimi) Mesut KAS (Sube Miidiini)
e-posta :argetrabzon(@ gmail.com Adem KABA (Teknisyen)
Faks  : (0462) 2304374 Telefon :(0462) 223 5552

int.Adresi : Trabzon.meb gov.tr

Bu evrak glvenli imza ile i haeps: gu.meb gov.tr ad; den 3472-f9ed-3444-32€9-26b5 koduile teyit edilebilir.
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10.6. Ek 6. Ol¢ek izinleri

= m‘%mail

-I- E-Posta Yaz

Q  hatice sari@ike.edu.ir X - i

¢

8 0 3§ 0 [ I dietigzisingen2. ¢ > 3

. . v =
O GelenKutusu 1 Olgek izni (Gankitisi ~ 80 e
*  Yildizh bahar golak <b.colaka367@gmail com> 9EG201I7PAA0935 Yy & ! /)
u Ertelendi Alicr: hatice sari
b et sayin hocam,ben karadeniz teknik Gniversitesi cocuk saghii ve hastaliklan hemsireligi balimande yuksek lisans yapmaktayim."engelli cocuda sahip ailelerin yagam
®) bahar kalitesi ve aile yikanin dejerlendirimesi" baslikl yiksek lisans tezim icin aile yikii degerlendime dlgeginizi zniniz olursa kullanmak istiyorum
o + saygilanmla +
arag.gor.Bahar Colak
E_) Hatice Yildirim Sar <naticeyildirimsari@gmail.com> @ 9EK2017PRHI0AT Y7 & !
4 s ben +
Sevgili Bahar Gelak,
Olgedi aragtirmanizda kullanmanizda hichir sakinca bulunmamakiadir. Calismanizda kolaylKlar dilerim
Yakin zamanda gerceklesen bir Sevgler
sohbet yok Hatice Yildinm San
= i i‘%ma“ Q  erhanese@gmail.com X - ] o
¢« B 0 1 [ Tietidzsingen . ¢ > £}
-I- E-Posta Yaz
O oeniuus u WHOQOL élcek kullanim izni (Geten kutusux ~ B 0B 0]
* Yildizh bahar golak <b.colzke367@gmail.com> BEI2017PAZIT T & o
0

Ertelendi

r

0 hahar v
& +

Yakin zamanda gerceklesen bir
sohbet yok
Yeni bir tane baglatin

29N

Alici: erhanase ~

Ssyin hocam Karadeniz Teknik Universitesi Gocuk saglidi ve hastaliklan hemgireligi programinda yiksek lisans yapmaktayim. "Engelli zocuga sahip anne babalanin
yagam kalitesi ve aile ydkiinin degerlendirimesi” bashkl tez calismam icin WHOQCL dlcegini Izniniz olursa kullanmak istiyorum

Saygilanmla
Ars Gér. Bahar Colak

Erhan Eser <ethanese@qmail coms @ 0EI2017Car 1247 Y W !
Alici:ben

Sayin kullanici,

Builetinin ekinde Dinya Saglik Orgit Yasam Kaltesi Olgedi (WHOQOL) ‘in Tirkge sirtmlerini, dlgekle ilgili tanitim dosyalarini ve Kullanim Sozlegmesini
bulacaksiniz. Olcegi kullanmay! planlamaniz halinde aragtirmaniz baslamadan once litfen arastirmanizin ayrintii yontemini de igeracek olan *Kullanim Sozlesmesini
WHOQOL Tilrkiye merkezine gonderiniz’. Aragtimaniz sonuglandiktan sonra verilerinizi (WHOQOL ulusal havuzu icin gerekli olmast nedeniyle) sosyoekonomik
verileri de igeren SPSS veri dosyas bigiminde e-posta yoluyla merkezimize gondermeniz halinde kisa stre (en ge¢ 5 gan) icinde WHOQOL alan (domain) skorlan
hesaplanip size geri yollanacaktir. Bize gonderecediniz SPSS data dosyasinda soru kodlanni q1,42,g3....q26, q27 biciminde giriniz.
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11. ETiK KURUL ONAYI

1.C.
KARADENIZ TEKNIK UNIVERSITES|I REKTORLUGU
KTU TIP FAKULTESI
BILIMSEL ARASTIRMALAR ETiK KURUL
BASKANLIG!

~

sayi : 24237859- HW ’ 23/10/2017
Konu:  Etik Kurul onay belgesi =

Sayin; Y.Dog. Dr. [lknur KAHRIMAN
Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Hemgireligi ABD.

“Engelli Cocuga ‘Sahip Ebeveynlerin Aile Yiikii .ve Yasam Kalitesinin
Degerlendirilmesi™ bashkli etik kurul 2017/184 protokol numarali tez ¢alismasi raportsr ve
etik kurul gériisleri dogrultusunda; tibbi etik agidan uygun olduguna karar verilmistir.

Bilginizi ve geregini rica ederim.

»

Prof.Dr.Faruk AYD
. Etik kurul Baskani

Ek: 1 adet onay belgesi

¢
. Ayrintil Bilgi Icin Irtibat
61080 — Trabzon / TURKIYE Serafettin YILMAZ
Tel: +90 (462) 377 5403 Faks:+90(462)325 2270 Elektronik Ag: www.ktu, edu.tr & posta:

serafettinyiimaz@ktu.edu.tr

112



KTU TIP FAKULTESI BILIMSEL ARASTIRMALAR
ETiK KURULU KARAR FORMU

TI9TId NUYNASVY

ARASTIRMANIN ACIK ADI

“Engelli Cocuga Sahip Ebeveynlerin Aile Yikii ve Yasam
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ARASTIRMANIN
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2017/184 . .

KOORDINATOR/SORUMLU
ARASTIRMACI
UNVANI/ADI/SOYADI

Y.Dog. Dr. ilknur KAHRIMAN

KOORDINATO R/SORUMLU
ARASTIRMACININ
UZMANLIK ALANI
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/ KTU TIP FAKULTESI BILIMSEL ARASTIRMALAR
- ETiK KURULU KARAR FORMU

Karar No: 15 Tarih: 16/10/2017

Y.Dog.Dr.ilknur KAHRIMAN’in sorumlulugunda yiiriitilmesi planlanan Ars.Gor.Bahar COLAK’a ait “Engelli
Cocuga Sahip Ebeveynlerin Aile Yikii ve Yasam Kalitesinin Degerlendirilmesi” baglikli 2017/184 no.lu ve yukarida
bagvuru bilgileri verilen aragtirma/tez basvuru dosyast ile ilgili belgeler arastirmanin gerekge, amag, yaklagim ve
yontemleri dikkate alinarak incelenmis, gergeklestirilmesinde etik sakinca bulunmadigina: toplantiya katilan etik
kurul tiyelerinin oy birligi ile karar verilmistir. ’ . qe g

KARAR BiLGILERI

KTU TIP FAKULTESI BILIMSEL ARASTIRMALAR ETiK KURULU KARAR FORMU
CALISMA ESASI Klinik Aragtirmalar Hakkinda Yonetmelik. Iyi Klinik Uygulamalari Kilavuzu
BASKANIN UNVANI/ADI/SOYADI: | Prof.Dr.Faruk AYDIN

Unvan/Adi/Soyadi Uzmanhk Kurumu Cinsiyet iliski * Katihm ** = imza
Alam~ i ¥
. KTU Tip EX [ KO [e0 [uX [ER [HO

Prof.Dr.Faruk AYDIN Tibbi . Fakiiltesi
Bagkan: Mikrobiyoloji | <

KTU Tip ed (KX [0 [uX [EX [nO
Prof.Dr.Gamze CAN Halk Saghg: [Fakiiltesi -
Bagkan Yrd.

KTU Tip EX [kO [0 [vX [EX [HDO /
Prof.Dr.S.Caner KARAHAN Tibbi Fakiiltesi ' I
ver Wokimy ¢
Uye Biyokimya % 5

KTU Tip EX [ KO [0 [HX [EX [nQd 2
Prof.Dr.S. Murat KESIM Tibbi Fakiiltesi
Raportdr: Farmakoloji ;

S KTU Tip EX kO |0 |HX [EO [HK
Prof.Dr.Yilmaz BULBUL Gogiis Fakiiltesi : iZINLI
Uye: s ‘ Hastaliklari :

v

! ] i e | T \ \
Cag = KTU Tip EX kO [e0 [HXY ER [0 § \\|

Prof.Dr. Murat LIVAOGLU Plastik, . Fakiiltesi

Uye: . Rekons. ve 1 .

Estetik Cer.
KTU Tip EQ [KX [e0 [HX [EO |[HX N NN

Prof.Dr.Safak ERSOZ Tibbi Patoloji | Fakiiltesi iZINLI
Uye:
KTU Tip EQ (KX [0 |HX [EX [HO [
Y.Dog.Dr.Demet SAGLAM Ruh Saghg Fakiiltesi
AYKUT ve Hastaliklari %f
Uye: : g
KTU Tip EX [KO [0 [HX [EX [nO —-
Prof.Dr.Murat CAKIR Cocuk Saghg! | Fakiiltesi
Oye: s | ve Hastaliklar /

* s Aragtirma ile iligki ;
** Toplanuida Bulunma

Sayfa 2
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12. OZGECMIS

KISISEL BILGILER

Soyadi, Adi : COLAK, Bahar

Uyrugu - T.C.

Dogum tarihi ve yeri : 1993/ ZONGULDAK

Medeni hali - Bekar

Telefon : 05433695309

E-Posta : b.colak9367@gmail.com

Yazisma adresi : KTU Saglik Bilimleri Fakiiltesi/Trabzon

EGITIM BILGILERI

Derece Mezun Oldugu Kurumun Adi Mezuniyet Yih

Lisans Marmara Universitesi Saglik Bilimleri 2016
Fakiiltesi Hemsirelik Bolimii

Lise Atatiirk Anadolu Lisesi Zonguldak 2011

AKADEMIK/MESLEKIi DENEYIMi
Gorevi Kurum

Arastirma Gorevlisi Karadeniz Teknik Universitesi
Saglik Bilimleri Enstitiisii

YABANCI DIL

Ingilizce

UZMANLIK ALANI

Cocuk Saglig1 ve Hastaliklart Hemsgireligi

YAYINLAR/BILDIRILER

Siire (Y1l -Y1l)

2017-

Colak B, Kahriman 1 (2018). Géglerin ¢ocuklar iizerinde olusturdugu sonuglarin

istatistiklere yansimasi ve literatiirdeki yeri. Route Educational and Social

Science Journal 5(14): 719-730.
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Cocuk Isciligi Sorununun ve Sonuglarinin, Bilimsel Literatiir ve Medyadaki Yeri. IIL
Uluslararas1 Cocuk Koruma Kongresi, 30 Eyliil-3 Ekim 2018, Unye/Ordu, sdzel
bildiri.

Tirkiye’de Bebek Baglanmasi Alaninda Gergeklestirilen Lisansiistii Tez Calismalarinin
Incelenmesi. Uluslararast IV. Cocuk Gelisimi Kongresi, 22-24 Ekim 2018,
Sihhiye/Ankara, s6zel bildiri.

Internet ve Bilgisayar Oyunu Bagimliliginin Cocuklar Uzerindeki Etkileri, Uluslararast

IV. Cocuk Gelisimi Kongresi, 22-24 Ekim 2018, Sthhiye/Ankara, sdzel bildiri.

Engelli Cocuga Sahip Ebeveynlerin Aile Yiikii ve Yasam Kalitesinin Degerlendirilmesi,
Uluslararast IV. Cocuk Gelisimi Kongresi, 22-24 Ekim 2018, Sihhiye/Ankara,

sOzel bildiri.

Goglerin Cocuklar Uzerinde Olusturdugu Sonuglarm Istatistiklere Yansimasi ve
Literatiirdeki Yeri. Uluslararast Go¢ ve lletisim Kongresi, 27-28 Eyliil 2018.
Sakarya, sozel bildiri.

Istahsizlik Sorunu Olan Cocuklarin Annelerinin Bilgi ve Tutumlarimin Belirlenmesi,
5.Ulusal 1.Uluslararas1 Hemsirelikte Giincel Yaklasimlar Kongresi, 15-17

Kasim, Sakarya, s6zel bildiri.

Pediatri Hemsireligi Beceri Laboratuvari Uygulamalarinin Ogrencilerin Beceri ve
Memnuniyetlerine Etkisi, 5. Uluslararas1 16. Ulusal Hemsirelik Kongresi, 5-8
Kasim 2017, Ankara, sozel bildiri.

Pediatri Hemsireligi Dersini  Alan Ogrencilere  Yonelik Yapilan Watsapp
Uygulamasinin Ders Basarilarina Etkisi, 5. Uluslararasi 16. Ulusal Hemsirelik
Kongresi, 5-8 Kasim 2017, Ankara, sézel bildiri.

Cocuk ve Ergenlerde Internet Ve Oyun Bagimhiligi Ile Ilgili Yapilmis Lisansiistii
Tezlerin incelenmesi. III. Uluslararasi Cocuk Koruma Kongresi, 30 Eyliil-3

Ekim 2018, Unye/Ordu, poster bildiri.

Gazetelerde Bulunan Cocuk Yastaki Evlilik Haberlerinin Incelenmesi, III. Uluslararas:

Cocuk Koruma Kongresi, 30 Eyliil-3 Ekim 2018, Unye/Ordu, poster bildiri.
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Okul Cagi Cocuklarinda Beslenme Aligskanliklart ve Sivi Tiikketim Durumunun Viicut
Kitle Indeksi Ile Iliskisi, 5. Uluslararast 16. Ulusal Hemsirelik Kongresi, 5-8
Kasim 2017, Ankara, poster bildiri.
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