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Arastirmanin amaci, ¢oklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuklarin annelerinin aile
yasam kalitesi ve yasama yonelik algilarini incelenmesidir. Coklu yetersizlikten etkilenmis
goremeyen cocuklarin annelerinin aile yasam kalitesi ve yasama yoOnelik algilarini
incelenmesi amaciyla arastirmada, alt problemlere bagl olarak tarama arastirma yontemine
uygun sekilde yiiriitiilen ve deneysel olmayan arastirma tiiriiniin alt boyutu olan ‘Nedensel-
Karsilagtirmali Model‘kullanilmistir. Bu arastirmanin  6rneklemini 2016-2017 egitim-
ogretim yilinda tibbi/egitsel tanilarina gore (Oziirlii/Engelli Saglik Kurulu Raporu ve Ozel
Egitim Degerlendirme Kurulu Raporlar1 dogrultusunda) ¢oklu yetersizlikten etkilenmis
gormeyen tanisi almis, Ankara il merkezinde gorme engelliler ortaokullar1 biinyesinde
bulunan (1. ve 2. kademe) 6zel egitim siniflarina ve rehabilitasyon merkezlerine devam eden
cocuga sahip 62 anne olusturmaktadir. Arastirmada annelerin demografik ve cesitli
degiskenlere iligkin bilgileri -Sosyo-Demografik Aie Bilgi Formu,aile sosyal destek
algilarmm  belirlenmesi-Yenilenmis Anne-Baba Sosyal Destek Olgegi (YASDO)
kullanilarak ve annelerin yasam kalitesi ve yasama yonelik algilar1 ise Beach Center Aile
Yasam Kalitesi Olgegi (BCAYKO), [Beach Center Family Quality of Life Scale
(BCFQOLS)] araciligiyla toplanmustir. Coklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuga
sahip annelerin aile yasam kalitesi algis1 ve alt alanlara iliskin algilar1, ortalama ve standart
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sapma hesaplamalarina dayanarak analiz edilmistir. Annelerin aile yasam kalitesinin
yordayicilarinin belirlenmesine yonelik analizler ise Coklu Dogrusal Asamali Regresyon
Analizi ile gergeklestirilmistir. Katilimcilarin aile yasam kalitesi diizeyleri ile aile sosyal
destek diizeyleri arasindaki iliskileri belirlemek i¢cin Pearson Momentler Carpimi
Korelasyon Katsayisi kullanilmistir. Aragtirmanin alt amaci baglaminda, ¢coklu yetersizlikten
etkilenmis goremeyen ¢ocuklara sahip anneler ile zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklara sahip
annelerin aile yasam kalitesi diizeylerini kargilastirmak amaciyla bagimsiz 6rneklem t-testi
kullanilmistir. Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi’nden elde edilen annelerin aile
yasam kalitesi ve yasama yonelik algilarina iliskin sonuglar,annelerin genel olarak aile
yasam kalitelerinin orta diizeyde olduguna isaret etmektedir. Olgegin alt boyutlar1 dikkate
alindiginda en yiiksek ortalamaya sahip alt boyutun ‘duygusal yeterlik’ alt boyutu oldugu,
en diisiik ortalamaya sahip alt boyutun ise ‘fiziksel/materyal/finansal yeterlik’ boyutu oldugu
sonucuna ulagilmistir. Yenilenmis Anne-Baba Sosyal Destek Olgeginin geneli ve alt
boyutlarindan elde edilen bulgulara gore, katilimcilarin aldiklar1 sosyal destek diizeylerinin
orta diizeyin iizerinde oldugunu gériilmektedir. Olgegin alt boyutlar1 dikkate alindiginda,
katilimcilarin 6lgegin alt boyutlarindan en yiiksek ortalamaya sahip alt boyutun bilgi destegi
oldugu ve en diisiik ortalamaya sahip alt boyutun ise bakim destegi oldugu sonuglarina
ulagilmistir. Arastirmanin alt amaci baglaminda, zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklara sahip
annelerin aile yasam Xkalitesi ortalamasinin, ¢oklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen
cocuklara sahip annelerin yasam kalitesi ortalamasindan daha yiiksek oldugu sonucuna
ulagilmistir.

Anahtar Kelimeler  :Coklu yetersizlikten etkilenmis gormeyen ¢ocuklar, yasam
kalitesi, aile yasam kalitesi, engelli ¢ocuk annesi

Sayfa Adedi :cx + 110
Danisman : Yard. Dog. Dr. Pinar Safak
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THE EXAMINATION OF THEFAMILY QUALITY OF LIFE AND
LIFE PERCEPTIONS OF MOTHERS WHO HAVE VISUALLY
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ABSTRACT

The aim of this research is to examine the family quality of life and life perceptions of
mothers who have visually impaired children with multiple disabilities. In order to examine
the family quality of life and life perceptions of mothers who have visually impaired children
with multiple disabilities, "casual comparative model” which is a sub-dimension of non-
empirical research methodis used in this research. The date wascollectedfrom 62 mothers
who have visually impaired children, with regard to medical and educational diagnosis in
2016-2017 academic year,in the special education classes of secondary schools for visually
impaired children and in rehabilitation centers in Ankara. The data was gathered by using
Sociodemographic Family Information Form for sociodemographic data, Revised Parental
Social Support Scale (RPSSS) for determining social support perceptions of familyand
Beach Center Family Quality of Life Scale (BCFQLS) for family quality of life perceptions
of mothers who have visually impaired children with multiple disabilities. The family quality
of lifeand sub-domain perceptions of mothers who have visually impaired children with
multiple disabilitieshave been analyzed by using mean values and standard deviation
calculations and "multiple stepwise regression analysis" was used to analyze the family
quality of life and sub-domains perceptions of mothers. "Pearson product-moment
correlation coefficient" (PPMCC) was used to determine the interactionbetween the family
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quality of life and parental social support level of participants and "independent samples T
test” was used in orderto compare the family quality of life of mothers who have children
with multiple disabilities with thosewho have children with a mentaldisability.According to
results of Beach Center Family Quality of Life Scale,it is observed thatthe family quality of
life perceptions of mothers and therefore the family quality of life of mothersison average.
However, taking into account the sub-domains of the scale, it is observed that the "emotional
well-being" sub-domain has the highest average while the "physical/material/financial® sub-
domain has the lowest. To the findingsin general and inparticular sub-domainsofRevised
Parental Social Support Scale (RPSSS), the social support provided to participants is higher
than the average and the sub-domains revealed that the "information support" has the highest
average whereas the "caring support" has the lowest average. With regard to the subgoal of
the research, it was found that thefamily quality of life average of mothers who have children
with a mentaldisability is higher than that of mothers who have visually impaired children
with multiple disabilities.

Key Words :visually impaired children with multiple disabilities, quality of life, family
quality of life, mothers who have disabled children
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BOLUM I

GIRIS

Bu boliimde; arastirma konusu olarak ele alinan problem durumuna, arastirmanin amacina,
aragtirmanin Oonemine, arastirmanin sinirliliklarina, arastirmaya baslarken yapilan
varsayimlara ve arastirmada bahsi ge¢en 6nemli tanimlar ve terimlerin hangi anlamlarda

kullanildigina iliskin bilgilere yer verilmistir.

Problem Durumu

Yetersizligi olan ¢ocuklarin dzelliklerine baktigimizda bu bireyler becerileri gergeklestirmek
ve glinliik yasam faaliyetlerini siirdiirebilmek i¢in herhangi bir yetiskinin yardimina ihtiyag
duymakta, onlarin ilgi ve sevgileri ile hayata ilk adimlarim1 atmaktadirlar (Aydogan &
Darica, 2000, s. 25-31). Dolayisiyla anne baba sorumluluguyla beraber yetersizligi olan
cocuga sahip olmak ve bu ¢ocuga anne babalik etmek bas etmesi zor problemlere neden
olabilmektedir. Bu zorluklara ek olarak bireyin yetersizliginin birden fazla olmasi bu
problemleri ¢oziimlenemez bir noktaya getirmektedir (Howard, Williams & Lepper’dan
aktaran Sardohan-Yildinm& Akgamete, 2014). Aileler bu siirecte sok, reddetme, asiri
liziintl, sugluluk, kabullenememe duygularini yasamakta, ¢ocugundaki farkliliklara uyum
saglamaya ¢alismakta ve bu durumlara ¢oziimler aramaktadirlar (Akandere, Acar & Bastug,
2009). Ailelerin yetersizligi olan c¢ocuklar nedeniyle yasadiklar1 bu problemler ve
gerginlikler, onlarla etkili bir iletisim kuramama, yetersizligi olan ¢ocuklarma iliskin
gercekci olmayan beklentiler igine girme, yetersizligi olan bireylerin duygusal ihtiyaglarimi

gdz ardi ederek sadece fiziksel gereksinimlerini karsilama vb. negatif tutumlar



gelistirmelerine neden olabilmektedir (Kavak, 2007). Tek yetersizlikten etkilenmis olmak
aileleri bu denli yorarken, ¢oklu yetersizlikten etkilenmis c¢ocuklara baktigimizda, bu
cocuklarin genellikle yasami boyunca gereksinim duydugu giinliik bakim gereksinimleri ve
stk sik yasanan davranis problemleri nedeniyle her anlamda anne babaya bagli kalan
cocuklar oldugu goriilmektedir. Bu zorundalik da ailelerin yagamlarin1 zorlastirmakta ve
buna bagl olarak da yasam kalitelerini etkilemektedir (Kaner, 2004, s. 8). Yasanan davranis
sorunlar1 ve tibbi destek gereksinimi ailelerin ¢ocuklarin ihtiyaglarini karsilamadaki temel
sorun olarak ortaya ¢ikmaktadir. Bu durumda ebeveynler tiim aile bireylerine esit sevgi ve
bakim sunmak isteseler de yetersizlik ebeveynlik rollerini géstermelerine engel olmaktadir
(Park vd., 2003; Turnbull vd., 2004; Wang vd., 2004). Bunun yan1 sira ailelerin ekonomik
olarak da yasam kaliteleri etkilenmektedir. Tlim aileler ihtiyaglari ve istekleri dogrultusunda
harcama yapmaktadirlar. Aile harcamalari temel ihtiyaglar1 olan; barinma, faturalar, yemek
ve kiyafet v.b.den olugmaktadir. Ailelerin saglik harcamalari; hastane, doktor, ilaclar, saglik
vb. den olugmaktadir. Egitim harcamalari 6zel ve devlet okuluyla ilgili olmaktadir (Park vd.,
2003; Turnbull vd., 2004; Wang vd., 2004). Ancak yetersizligi olan ¢ocuklarin bakimina
yonelik bu harcamalar daha da artmakta ve ailelerin yasam kalitelerini ekonomik olarak

etkilemektedir.

Aile yasam kalitesi, ailenin ihtiyaglarini karsilayabildigi kosullara sahip olabilmesi, aile
iiyelerinin kendileri i¢in 6nemli gordiikleri seyleri gergeklestirebilmesi ve aile bireylerinin
bir aile olarak birlikte yasamaktan memnuniyet duymasidir (Poston et al., 2003, s. 313- 328).
Yetersizligi olan ¢ocuklara yonelik amacimiza baktigimizda da temelde amacimizin kisinin
ihtiyaclarina ve isteklerine cevap verebilmek ve yasam kalitesini en st diizeye
cikarabilmektir (Sacks, 2006). Cocuklarm, yasam doyum etmenleri ve kigisel
memnuniyetlerinin istedikleri kosula gelmesiyle ebeveynlerde, birlikte yasamaktan zevk
alacak ve aile {iyeleri kendileri i¢in 6nemli olan seyleri birlikte gerceklestirebilecek ve aile
yasam kalitesi istenilen diizeye ulasacaktir. Yapilan calismalardan elde edilen sonuclara gore
aile yasam kalitesine etki eden etmenlerin;

(1) Aile Etkilesimi, (2) Ebeveynlik, (3) Duygusal iyi olma (O anki psikolojik durum), (4)
Fiziksel iyi Olma, (5) Engele yonelik destek oldugu ortaya ¢ikmaktadir (Turnbull vd., 2004).
Turnbull ve arkadaslar1 (2004) bu etmenlerden aileyi bu siiregte en fazla etkileyen
ebeveynlik oldugunu belirtmektedir. Ebeveynlerin yasam kaliteleri, birlikte yasamlarini
stirdiirdiikleri aile bireylerinin, fiziksel, ekonomik, sosyal durumlarindan etkilenmektedir.

Ebeveynlerin yasam kaliteleri aile iiyelerinin yasam kalitelerine bagli olarak degismektedir.
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Aileler kendi hayatlarin1 ve ¢ocuklariin hayatlarini etkileyen kararlar1 zaten almaktadirlar.
Ancak bu noktada ailenin yasam kalitesini etkileyen etkenlerin belirlenmesi ailenin $zre
uyum siirecinde belirleyicileri olmaktadir (Schalock, 2000).

Yetersizligi olan bir ¢ocugun varligin1 kabul etmeyi kolaylastiran etmenlerden biri, hem
cocugun ve ailenin gereksinimlerini karsilamaya yardim edecek hem de yetersizlikle ilgili
sorunlarin azaltilmasi ve ailelerin bu sorunlarla basa ¢ikmalarim1 kolaylastiracak destek
egitim hizmetlerini saglamaktir (Kavak, 2007). Bu destek egitim hizmetlerinin
saglanabilmesi ic¢in ailelerin gereksinimlerinin belirlenebilmesi gerekmektedir. Yasam
kalitesine baktigimizda bu gereksinimlerin de neler oldugunu gorebiliriz.

Yates (2012) tek yetersizlige sahip ¢ocuklarin ailelerinin yasadigi problemlerin aile yagsam
kalitesinde biiyiik oranda etkisinin oldugunu belirtmektedir. Tek yetersizlikten etkilenmis
bir ¢ocugu yetistirmek, ailenin yasamini ve yasam kalitesini etkilemektedir (Allik, Larsson
& Smedje, 2003). Meral (2014) galismasinda otizmli ¢ocuklarin ailelerin yasam kalitesine
etkisini incelemis ve yetersizligin aile yasam kalitesi lizerinde olumsuz etkilerinin bulundugu
sonucuna ulagsmigtir. Tek yetersizlik aile yasam kalitesinde biiyiikk oranda etkisini
gosterirken, ¢oklu yetersizlikten etkilenmis goremeyen cocuga sahip aileler, 6zellikle de
sorumlulugu tek basmma gogiisleyen annelerin de yasam kalitesi yadsinamaz oranda
etkilenmektedir (Kaner, 2004, s. 8). Coklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuga sahip
annelerin ¢ocuklari ile ilgili deneyimlerinin ve ¢ocuklarinin gelisimlerine iliskin goriislerinin
belirlenmesine gereksinim duyulmaktadir. Annelerden elde edilecek bilgiler gerek diger
annelere rehberlik etmesi gerekse ailelere hazirlanacak destek egitim programlarinin
iceriginin belirlenmesi, bu alanda calisan uzmanlarin ve yasa koyucularm planlama
caligmalarina destek olunmasiyla yasam kalitesine etki eden etmenler ortaya
cikarilabilecektir. Annelerin hangi alanda, nelere ihtiyag duydugu ve bu alanlardaki
sorunlarin giderilmesiyle annelerin yasam algilarinda degisikliklerin meydana gelebilecegi,
diistiniilmektedir. Ailelerin yasam kalitelerini etkileyen faktorler ailelere uygun servis ve
yonlendirmelerle azaltilabilecektir (Michael & Paul’dan aktaran Ak¢amete, 1992).

Bu nedenle annelerin ¢oklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuga sahip olmalarinin
yasam kalitelerini ne diizeyde etkiledigi bu arastirmanin problem durumunu olusturmaktadir.
Ayn1 zamanda ¢oklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuklara sahip annelerin yasam
kalitesi ve ailelerin ihtiya¢ duydugu destek egitim hizmetlerine iligkin alan yazinda herhangi
bir arastirma bulunmamasi da bu arastirmanin yapilmasinin gerekcelerinden biridir. Bu

dogrultuda mevcut arastirmanin problem durumunu, coklu yetersizlikten etkilenmis
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goremeyen c¢ocuklarin annelerinin aile yasam kalitesi ve yasama yonelik algilarmin

incelenmesini olusturmaktadir.

Arastirmanin Amaci

Bu arastirmanin amaci, ¢oklu yetersizlikten etkilenmis goremeyen ¢ocuklarin annelerinin
aile yasam kalitesi ve yasama yonelik algilarini incelemektir. Bu amaglar dogrultusunda

asagidaki sorulara cevap aranmustir:

1. Coklu yetersizlikten etkilenmis goremeyen ¢ocuga sahip annelerin ‘Aile Yasam
Kalitesini Etkileyen Algilar’ nin’ diizeyi nedir?
1.1.Coklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuga sahip annelerin ‘ebeveynlik’ aile

yasam kalitesi alt alanindaki algi diizeyleri nedir?

1.2. Coklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen g¢ocuga sahip annelerin ‘duygusal

yeterlik’ aile yasam kalitesi alt alanindaki alg1 diizeyleri nedir?

1.3.Coklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuga sahip annelerin ‘fiziksel/materyal

yeterligi ‘aile yasam kalitesi alt alanindaki alg1 diizeyleri nedir?

2. Coklu yetersizlikten etkilenmis goremeyen ¢ocuga sahip annelerin ‘Aile Sosyal

Destegi’ (YASDO-ASDD) aile yasam kalitesi alt alanindaki alg1 diizeyleri nedir?

3. Coklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuga sahip annelerin ‘Aile Sosyal
Destegi’ (YASDO-ASDMD) aile yasam Kkalitesi alt alanindaki memnuniyet

diizeyleri nedir?

4. Coklu yetersizlikten etkilenmis goremeyen cocuga sahip annelerin aile yasam
kalitesi diizeyi ile sosyal destek alma diizeyleri arasindaki iliskiye yonelik korelasyon
ne diizeydedir?

5. Coklu yetersizlikten etkilenmis goremeyen c¢ocuga sahip annelerin yetersizlige
iliskin destek almasi ve sosyo-demografik degiskenler (aile sosyal destek diizeyi,
hane geliri, ¢oklu yetersizlige sahip ¢ocuklarin gérme Oziir seviyeleri, ek Oziir
seviyeleri ve yas)annelerin aile yasam kalitesi algisinin ortaya konmasinda dnemli

bir yordayici midir?



6. Zihinsel yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklara sahip anneler ve ¢oklu yetersizlikten
etkilenmis goremeyen cocuklara sahip annelerin aile yasam kaliteleri arasinda

anlamli farklilik var midir?

Arastimanin Onemi

Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip olan ailelerin, cocuklarin1 yasama hazirlarken yasadiklari
duygusal problemler ve bu problemlerle basa ¢ikmalarinda onlara yardimci olacak sosyal
destek hizmetleri ve bu hizmetlerin etkililigi arastirmacilarin ve kuramcilarin ilgisini en ¢ok
ceken konulardan biri olmustur (Kaner, 2004). Coklu yetersizligi olan ¢ocuklarla yapilan son
caligmalar, verilen destek egitim hizmetlerin, sadece yetersizligi olan ¢ocuga yonelik
hizmetlerle kalmamasi, en az yetersizligi olan ¢ocuklar kadar, aile bireylerinin
gereksinimlerinin de belirlenmesi ve bu gereksinim dogrultusunda hizmet verilmesi
gerektigi disiiniilmiistiir. Bu dogrultuda yapilan bu calismanin coklu yetersizlikten
etkilenmis géremeyen ¢ocuga sahip annelerin yasam kalitesi diizeylerini ve yasama yonelik
algilarini belirlemek agisindan 6nemli olacagi diisiiniilmektedir. Ebeveynlerin yasam kalitesi
algisinin belirlenmesiyle aile yasam kalitesine iligkin bulgularin, coklu yetersizlikten
etkilenmis géremeyen cocuklarin aile bireylerine yonelik aile egitimi programlari, yasal
diizenlemeler, sosyal hizmetler, egitim hizmetleri vb. alanlarda planlama ve program
gelistirme calismalarina kaynaklik edebilece§i umulmaktadir. Coklu yetersizlikten
etkilenmis goremeyen ¢ocuklarinin ebeveynlerine sunulacak olan bu calismalar annelerin
yagam kalitesinin yani sira program, planlama ve sosyal hizmetlerle ¢ocugun yasam
kalitesini de etkileyebilecegi ve yasama yonelik bakis agilarinin olumlu yonde degisebilecegi

diistiniilmektedir.

Ozel egitim hizmetlerinde, ¢oklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuga sahip anneler
ve bu annelerle calisan uzmanlara verilecek hizmetlerde yol gosterici olabilecegi ve ¢oklu
yetersizlikten etkilenmis goéremeyen g¢ocuklarin annelerine uygulanan oSlg¢ekle,annelerin
yasam kalitesi ve yasama yonelik algilar1 ortaya cikarilarak alan yazina katki saglanacagi
diisiiniilmektedir.Bunun yanisira annelerin almis oldugu destekler ve ihtiya¢ duydugu
destekler belirlenerek annelerin yasam doyumuna katki saglanacagi diistiniilmektedir.
Ulkemizde yetersizligi olan bireylere yonelik calismalar yapilmistir. Ancak; bu galismalar
yetersizligi olan bireylere yonelik yapilmis olsa da ¢ogunlukla zihinsel yetersizlik, isitme

yetersizligi, bedensel yetersizlie ve otizm’e yonelik yapilan g¢alismalar olmustur. Bu
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calismayla, coklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen cocuklara sahip annelerin, yasam
kalitesi ve yasama yonelik algilarini incelemek amaglanmistir. Bu amag¢ kapsaminda
annelerin yasam kalitelerini etkileyen etmenlerin ortaya ¢ikarilmasi ¢ocuklar ve ailelerin

yasam doyumu agisindan biiyiik 6nem tagimaktadir.

Varsayimlar

1. Annelerin dlgeklerdeki, her birgocuga ait tibbi ve egitsel tanilar hakkinda vermis oldugu
bilgiler dogru varsayilmistir.

2. Olgeklerin uygulandigi her annenin, goériismeler sirasinda verdikleri bilgiler dogru

varsayilmistir.

Sinirhliklar
Arastirma,
1. Ankara ilinde bulunan Milli Egitim Bakanliina bagli okul ve rehabilitasyon merkezlerine

devam eden ¢oklu yetersizlikten etkilenmis goremeyen ¢ocuklarin anneleri ile sinirlidir.

2. Ankara ilinde bulunan Milli Egitim Bakanligma bagli Sehit Ali ihsan Lezgi Ortaokulu ve
Abdurrahim Karako¢ Ortaokulunda egitim goren zihinsel yetersizlikten etkilenmis

cocuklarin anneleri ile sinirhidir.

3. Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi’ nden elde edilecek veriler coklu yetersizlikten
etkilenmis géremeyen ¢ocuga sahip annelerin ve zihinsel yetersizlikten etkilenmis gocuga

sahip annelerin aile yasam kalitesi ‘memnuniyeti’ ile sinirhidir.

4. Ailelerin sosyo-demografik yapisina yonelik bilgiler, annelere verilen sosyo- demografik

aile bilgi formu ile sinirlidir.

5. Ailelerin sosyal destek algilari, annelere verilen sosyal destek dl¢ceginden alinan bilgiler

ile sirhdir.



Tanimlar
Arastirma kapsaminda yer alan temel kavramlarin tanimlar1 asagida yer almaktadir.

Coklu Yetersizligi Olan Birey:Fiziksel, biligsel, iletisim ve duyussal giigliiklerin beraber
gozlemlendigi bireyler, birden fazla yetersizligi olan bireyler olarak tanimlanmaktadir

(Mednick, 2007).

Coklu  Yetersizlikten Etkilenmis Go6rmeyen Cocuklar  (Multi-impaired  Blind
Children/Children with Multiple Disabilities with Visual Impairment-MDVI): Goérme
duyusunun olmayis1 ya da siirli derecede var olusuna eslik eden norolojik, zihinsel, fiziksel,
sosyal, psikolojik, medikal sorunlardan bir ya da birkaginin goriildiigii; ¢ocuklardir
(Vlaskamp & Cuppen-Fontaine, 2007).

Yetersizlik (Impairment):Zihinsel, fiziksel, davranigsal ya da duyularin zedelenmeye bagli
olarak biitlinlinliin ya da bazi organlarin kismen iglevlerinde gozlenen kayiplarin ortaya

¢ikardigi durumdur (Individuals with Disabilities Education Act [IDEA], 1997).

Yasam Kalitesi:Yasam kalitesi, toplumsal gruplar (aile, okul ve is) icerisinde bireysel
ihtiyaglarin karsilanmasi ve basat sorumluluklarin yerine getirilmesi ve bu duruma iliskin

bireysel (6znel) algidir (Shalock, 1994, s. 90-101).

Aile Yagam Kalitesi: Aile yagam kalitesi, ailenin ihtiyaglarini karsilayabildigi kosullara sahip
olabilmesi, aile iiyelerinin kendileri i¢in 6nemli gordiikleri seyleri gerceklestirebilmesi ve
aile bireylerinin bir aile olarak birlikte yasamaktan memnuniyetduymasidir (Poston et al.,
2003, s. 313- 328).



BOLUM II

KURAMSAL CERCEVE

Bu boliimde sirastyla; gérme yetersizligi olan ¢ocuklarin tanimlanmasi, siniflandirilmasi ve
coklu yetersizligi olan ¢ocuklarin tanimi, siniflandirilmasi, yayginligi ve 6zellikleri, coklu
yetersizlikten etkilenmis goremeyen cocuklarin tanimi, Ozellikleri, yetersizligi olan

cocuklarin aileleri ve aile yasam kalitesi bagliklarina ve ilgili arastirmalara yer verilmistir.

Gorme Yetersizliginden Etkilenmis Cocuklar

Bireyler iletisim ve etkilesim kurabilmek ic¢in duyularin1 kullanmaktadirlar. Cevremize ait
tiim bilgileri duyularimiz yoluyla elde etmekteyiz. Dis diinyadan elde ettigimiz bilgilerin
biiytlik bir ¢ogunlugunu (yaklasik olarak %85), gorme duyumuz araciligiyla saglamaktayiz
(Ozyiirek, 1995). Gérme duyusu, gdrmenin gerceklesmesinde basat duyu organidir.
Bireylerin giyinme-soyunma, yemek yeme gibi temel ihtiyaclar1 ve bunun yan1 sira kosma,
ziplama vb. gibi bazi eylemleri 6grenmesi ve bu eylemleri gergeklestirebilmesi, gérme
becerilerinin kullanim1 ile miimkiin olmaktadir. Bu yoniiyle gorme duyusu, diger duyulara
oranla daha Onemli bir role sahiptir. Ancak gorme duyusundaki bazi rahatsizliklar,
cocuklarda gérme yetersizliginin olusmasina neden olabilmektedir. Bu durum, bireylerin
giinliik yasamlarin1 devam ettirebilmelerinde bazi engeller olusturabilmekte ve ¢cocuklarin

ogrenme yasantilarini olumsuz yonde etkileyebilmektedir (Altunay, 2013; Aslan, 2015).



Gorme gibi 6nemli duyusunu kaybeden c¢ocuklar ¢evreye ait bilgileri dokunma, duyma,

koklama duyulariyla elde etmektedirler.

Gorme yetersizligi olan bireyler, gorme giiciiniin bir kismini ya da tamamini kaybeden ve bu
kayip nedeniyle 6zel egitim ve destek egitim hizmetlerine ihtiya¢ duyan birey olarak
tanimlanmaktadir (Altunay, 2013, s. 209; Safak, 2013, s. 51). Bir bagka deyisle, gorme
yetersizligi olan birey kavrami, az géren ve kor bireylerin ikisini de igine alan bir terim olarak
ifade edilmektedir (MEB, 2008a; WHO, 2013a). Tanim ve siniflamalarda, genellikle Diinya
Saghk Orgiitii tarafindan belirlenen Hastaliklarin Uluslararas: Istatistiksel Smiflamasi’nin
[ICD-10] kullamldig1 gériilmektedir. Diinya Saglik Orgiitii gorme islevlerini normal gérme,
orta diizeyde gorme yetersizligi, agir diizeyde goérme yetersizligi ve korliik olmak iizere dort
grupta siniflandirmaktadir. Orta diizey ve agir diizey gérme yetersizliginin ayn1 anda
goriilmesini ise az gérme (az goren) olarak siniflandirmaktadir (WHO, 2013a). Goriilen
siniflandirmalara ek olarak kor/iik, miimkiin olan tiim diizeltmelerle birlikte, iyi gdren goziin
gorme keskinliginin 20/400 (3/60) ile 20/1200 (1/60) arasinda olmasi ve gorme alani
kaybinin bulunmasi seklinde tanimlanmaktadir (WHO, 2006). Az gérme ise miimkiin olan
tiim diizeltmelerle birlikte 1yi géren géziin gorme keskinliginin 20/70 (6/18)’ten az, 20/400
(3/60)’a esit ya da fazla olmasi olarak tanimlanmaktadir (WHO, 2006). Tablo 1 ve Tablo

2’de Diinya Saglik Orgiitiiniin Siniflamasina yer verilmistir.
Tablo 1.

Diinya Saghik Orgiitii (WHO) ve Uluslarasi Géz Konseyinin (ICO) Gérme Diizeyi Temel
Alinarak Yapilmis Tam ve Az Gérme Siniflamast (1999)

Gorme Keskinligi Gérme Okuma Mesafesi
(10 tizerinden) Okuma Hiz1

10 ve daha iyi Normal Normal

Normal 3-6 Normale yakin Kisa mesafe
Normal 2-3 Orta az Yakin

Normale 0.05-1 Ileri az Yakin

0.05-0.02 Ileri Ozel cihazla okuma
0.016-0.008 Cok ileri Okuyamaz

Sdece 151k gorme Korliige yakin

Kaynak:http://www-test.ski.org/Colenbrander/Images/Visual_Impairmnt_Guide.pdf.


http://www-test.ski.org/Colenbrander/Images/Visual_Impairmnt_Guide.pdf

Tablo 2.
Diinya Saghk Orgiitii (WHO) ve Uluslarasi Géz Konseyinin (ICO) Gérme Alam Genisligi
Temel Alinarak Yapilmis Tam ve Az Gorme Swniflamasi (1999)

GoOrme

Alani Genisligi GoOrme Hareketlilik
51-70 derece Normal Normal
i Bas cevirerek
31-50 derece Normale yakin aramali hareket
fleri bas cevirerek
11-30 derece Orta kayip aramali hareket
. il Bastonla aramali
6-10 derece Ileri kayip hareket
il Bastonla aramali
3-5 derece Cok Ileri Kayip hareket
1-2 derece Korlige yakm Bastonla aramals
gey hareket

Kaynak: http://www-test.ski.org/Colenbrander/Images/Visual_Impairmnt_Guide.pdf.

Tiirkiye’de yapilan smiflamaya baktigimizda; gorme yetersizligi olan bireyler kor ve
azgorenolarak iki grupta smiflandirilmaktadir (MEB, 2008; Safak, 2013). Bu
siniflandirmaya dayali olarak; yasal simiflamaya baktigimizda gorme orgami ile ilgili
diizeltmelerden sonra 1yi goren gozdeki gorme keskinligi 20/200 ya da daha az ve gérme
alan1 20 dereceden az olan kisilere kor, gorme keskinligi 20/70 ile 20/200 arasinda olan
kisilere az goren denilmektedir (Safak, 2013; Tuncer, 2009). Yasal tanim, gorme alaninin
degerlendirilmesi ve uzak gorme keskinligini igerir ve gorme yetersizligi olan bireyin yasal
imkanlardan faydalanip faydalanamayacaginin belirlenmesinde kullanilir (Safak, 2013;
Tuncer, 2009). Ancak kisinin sahip oldugu goérme keskinligi, o kiginin sahip oldugu gérme
diizeyini tam anlamiyla yansitamamaktadir. Yasal olarak kor kabul edilen bireylerin ¢ok az1
gormeden tamamiyla yoksundur, c¢ogunluk gbrme organindan belirli oranlarda
yararlanabilmektedir. Yasal tanimda bulunan bu sinirliliklar nedeniyle egitsel tanimlamanin
yapilmasina ihtiya¢ duyulmustur (Safak, 2013; Tuncer, 2009, s. 216). Egitsel tanimlamaya
gore gorme organini kullanamayip egitimde dokunsal (Braille alfabesi, kabartma-dokunsal)
ve isitsel materyallere ihtiyag duyan kisiler k67 olarak adlandirilmaktadir. Kor olan bireyler
gérme duyularini egitim ve 6gretimde 6grenme amach kullanamamaktadirlar. 4z géren

bireyler ise gorme duyusunu 6grenme amaciyla kullanabilen ve ¢evre diizenlemesine ihtiyag
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duyan kisiler olarak tanimlanmaktadir. Az géren bireyler gérme duyusunu gorsel islevde
ogrenme amaglh kullanabilmek i¢in optik ve optik olmayan araglar, biiyiitec, biiyiik puntolu
yazilar, zitlik, aydinlatma ve ¢evre diizenlemelerine ihtiyag duymaktadirlar (Safak, 2013;
Tuncer, 2009). Yasal tanimlardaki smirhiliklar sonucu ortaya ¢ikan egitsel tanimlamalar
2009 yilinda yiiriirliige giren Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi® yle kaldirilmis ve

bulunan tanimlamalarin yerine yeniden bir tanimlama yapilmamistir (Aslan, 2015).

Coklu Yetersizlikten Etkilenmis Cocuklar

Coklu yetersizligi olan ¢ocuklar, birden fazla yetersizlik ya da ek yetersizlik adi altinda
tanimlanmaktadir. Individuals with Disabilities Education Act (IDEA, 2004) tarafindan
coklu yetersizlik ve agir yetersizlik olarak ayrilmis ve tanimlanmistir. Coklu yetersizligi olan
bireyler IDEA (2004) tarafindan sadece tek bir yetersizlik i¢in hazirlanmis olan 6zel egitim
programlarindan yararlanmayacak diizeyde, ciddi egitsel problemlere neden olan birden
fazla yetersizligin (zihinsel yetersizlik - gorme yetersizligi, zihinsel yetersizlik - ortopedik
yetersizlik gibi) kombinasyonu olarak tanimlanmakta ve bu tanimda da ¢oklu yetersizligin,
gbérme - isitme yetersizligini igermedigi de belirtilmektedir. Bu tanima gore ¢oklu yetersizligi
olan bireylerin iki ya da daha fazla yetersizliginin olmasi1 gerektigi belirtilmektedir; gérme
yetersizligi - zihinsel yetersizlik, isitme yetersizligi - fiziksel yetersizlik, gorme yetersizligi-

zihinsel yetersizlik gibi.

Friend (2011) birden fazla yetersizlige sahip olma durumunu isitme, gorme, duygusal
giicliikler, zihinsel yetersizlikler ve ortopedik yetersizliklerin ortak bir sekilde goriildiigii, bu
yetersizliklerin  birbirini etkilemesi sonucu ortaya g¢ikan yetersizlik tiirli olarak
tanimlamaktadir. Birey yetersizligin birden fazla olmasi nedeniyle egitim ihtiyaclarini

kendinde bulunan yetersizliklerin tamami i¢in almaktadir.

Ingiltere Yetersizlige Sahip Cocuklar igin Ulusal Bilgi Merkezi, National Dissemination
Center with Disabilities in England (NICHY, 2009) ileri derece ve birden dazla yetersizlik
kavramlarimi birlikte degerlendirerek, genellikle agir bilissel ve zihinsel problemlere sahip

bireylerin ileri derecede yetersizlige sahip bireyler oldugunu vurgulamustir.

Alan yazin incelendiginde; Yetersizlikten etkilenmis olan bireyler genel olarak tek bir
yetersizlige gore smiflandirilmakta ve adlandirilmaktadir. Ancak iki ve/veya daha fazla

yetersizligin bir arada goriilmesi durumu ¢oklu yetersizlik olarak bilinmektedir. Alan yazinda

11



yer verilen terimlere baktigimizda; birden fazla yetersizlik, ¢oklu yetersizlik, gérme ve ek
yetersizlik, agir ve ¢oklu yetersizlik gibi cesitli terimler kullanilarak agiklanmaktadir
(Cavkaytar & Diken, 2005; Eldeniz-Cetin, 2013; Safak, 2012). Gérme ve ¢k yetersizlik,
isitme ve ek yetersizlik gibi bir yetersizlik grubunun yaninda ek yetersizligin ifade edildigi
durumlar, basat yetersizlik olarak yer almaktadir (Safak, 2012). Ayrica ¢oklu yetersizlik,
alan yazinda tek bir terimle ifade edilmedigi gibi coklu yetersizligintek bir taniminin

olmadigin1 da gérmekteyiz (Cavkaytar & Diken, 2005; Safak, 2012).

Coklu yetersizligi olan bireyler, birden fazla alanda goriilen yetersizlikleri nedeniyle 6zel
egitim ve destek egitime ihtiya¢c duyan bireyler olarak tanimlanmaktadir (Safak, 2014).
Akcamete (1992) ye gore 6zel egitime gereksinim duyan ¢ocuklarin igersinde hem isitme-
gorme, hem yetersizligi olan ya da isitme-zihinsel yetersizlik gibi ek yetersizlige sahip
cocuklar birden fazla (¢oklu) yetersizligi olan ¢ocuklar olarak tanimlanmistir. Sucuoglu
(2010)’ da c¢oklu yetersizligin, iki ve/veya daha fazla yetersizlige ayn1 anda sahip olma

durumu olarak tanimlamaktadir.

Ozel egitim hizmetleri ydnetmeliginde ise ‘birden fazla yetersizligi olan birey’ ifadesi
kullanilmakta ve birden fazla yetersizligi olan bireyi, ‘birden fazla alanda goriilen yetersizlik
nedeniyle dzel egitim ve destek egitime ihtiyaci olan birey’olarak tanimlanmaktadir (Ozel

Egitim Hizmetleri Yénetmeligi [OHY], 2006).

Coklu yetersizligi olan bireylere ek olarak IDEA (2004) agir diizeyde yetersizligi olan
cocuklari; “Fiziksel, zihinsel ve duygusal yetersizlikleri sebebiyle, bireylerin topluma
katilimin1 saglamak ve kendi yasamlarini idame ettirebilmek i¢in, var olan potansiyellerini
daha iist seviyeye tasimak amaciyla yiiksek diizeyde 6zel egitim, sosyal, psikolojik, tibbi
desteklere ihtiya¢ duyan yetersizlikten etkilenen bireyler’’ olarak tanimlamaktadir. Agir ve
coklu yetersizligi olan cocuklar, yetersizliklerinin farkliliklari, siddeti ve oramiyla engel
gruplari i¢inde 6zel bir grubu olusturmaktadir (Tekin-Iftar, 2000). Agir yetersizlik altinda

yer alan yetersizliklere baktigimizda Westling ve Fox (2009) gruplamasin1 gérmekteyiz;

Orta diizeyde zihinsel yetersizligi ve ek yetersizligi olan ¢ocuklar: 35 ya da 40 — 50 ya da
55 1Q sahip ¢ocuklar, agir derecede zihinsel yetersizligiolan ¢ocuklar: 20 ya da 25 — 30
ya da 35 IQ sahip c¢ocuklar, ileri derecede zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklar: 20’nin
altinda 1Q ve test edilemeyen ¢ocuklar, otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklar, agir
derecede duygusal yetersizligi olan gocuklar ¢ift tanili (zihinsel yetersizlik ve zihinsel

hastalik), coklu yetersizlikten etkilenmis c¢ocuklar, gdérme ve isitme yetersizligi olan
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(gébrmeyen-isitmeyen) ¢ocuklar, duyularin kaybina ek olarak fiziksel yetersizlik ve saglik

problemleri olan ¢ocuklar olarak siniflandirilmaktadir.

Coklu Yetersizlikten Etkilenmis Goremeyen Cocuklar

Alanyazinda ¢oklu yetersizlikten etkilenmis gormeyen olma durumu, gérme duyusundan
yoksunluk ya da gérme duyusunun kismen varliginda ek noérolojik, zihinsel, fiziksel, sosyal,
psikolojik, medikal problemlerden bir ya da birkaginin goériilmesi (Vlaskamp & Cuppen-
Fontaine, 2007) olarak tanimlanmaktadir. Cok engelli goremeyen ¢ocuklarla (Multi-
impaired Blind Children/Children with Multiple Disabilities with Visual Impairment-
MDV]) ilgili tanimlamalara baktigimizda; Gorme duyusunda meydana gelen cesitli
derecelerdeki kayba ek olarak, norolojik, zihinsel, fiziksel, sosyal, psikolojik veya medikal
sorunlardan bir veya birkagimna sahip cocuklar olarak adlandirilmaktadir (Best, 2001;
Vlaskamp ve Cuppen-Fontaine, 2007). Coklu yetersizligin tanimlarina baktigimizda,
yetersizlik tiirlerinden biri kiside yiiksek oranda bulunuyorsa, bu yetersizlige eslik eden ek
yetersizlik/yetersizliklerin varhigi da ¢oklu yetersizlik grubunu ifade etmektedir.
Alanyazinda bu gibi benzer durumlar gérme ve ek yetersizlik, isitme ve ek yetersizlik, coklu

yetersizlikten etkilenmis gormeyen gibi terimler kullanilarak adlandirilmaktadir (Uyar,
2016).

Gorme ve isitme yetersizliginin ayn1 anda olmasi durumu, c¢oklu yetersizlik olarak
tanimlanmamaktadir. IDEA’ ya gore Gormeyen-igitmeyen (Deafblind) terimi ile tek bir
yetersizlik grubu olarak siniflandirilmaktadir. Bunun nedenlerine baktigimizda, ayn1 anda
gorme ve isitme yetersizligi olan c¢ocuklarin sadece gorme ya da sadece isitme
yetersizliginden etkilenmis bireyler i¢in hazirlanmis egitim programlarindan yararlanamayip
yogun iletisim problemleri sebebiyle ayr1 egitim programi ve kendileri i¢in yetistirilmis
uzmanlar tarafindan egitim alma gereksinimleridir (Safak, 2013). Coklu yetersizlik agir
yetersizlik grubu icinde yer almaktadir ancak; gdrme-isitme yetersizligi agir yetersizlik
grubu i¢inde yer almakta olup, ¢oklu yetersizlikten farkli bir grup olarak ele alinmaktadir
(Safak, 2013). Agir ve ¢oklu yetersizlik tanimlarinin yapiliyor olmasi, bu ¢cocuklarin niifus
icerisindeki yayginlik oranlarmin belirlenmesine hizmet etmektedir. Ancak Tiirkiye’de
birden fazla yetersizlikten etkilenmis birey tanimi1 olmakla birlikte agir yetersizlik olarak bir

tanim bulunmamasi bu ¢ocuklarin yayginliginin belirlenmesini de etkilemektedir.
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Coklu Yetersizlikten Etkilenmis Goremeyen Cocuklarin Yayginhgi

Coklu yetersizlikten etkilenmis bireylerin yayginliginin net bir sekilde belirlenebilmesi igin
dogru tanilar1 almig olmalarinin énemi biiyliktiir. Tanilama kosullarina bagli olarak ¢oklu
yetersizligi olmadigr halde c¢oklu yetersizlik kapsamina alinan c¢ocuklarin varlig
bilinmektedir (Uyar, 2016). Bu agidan ¢oklu yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklarin yayginlik
durumuna bakildiginda, yetersiz tanilama araglar1 ve tanilamalarin dogru olmayisi, gergek
sayilarin ortaya ¢ikmasini da engellemektedir (Akgamete, 1992). Ayrica bu tanilamalara
dayanarak yapilan yerlestirmeler, hem homojen gruplarin olugmasini engellemekte hem de,
tek yetersizligi olan bazi g¢ocuklarin coklu yetersizligi varmig gibi goriinmesine yol
acmaktadir (Shawson’dan aktaran Akcamete, 1992, s. 147-148). Tirkiye’de c¢oklu
yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklar, hastane ile Rehberlik ve Arastirma Merkezleri (RAM)
tarafindan  degerlendirilmekte ve sahip olduklarn yetersizlik tilirlerine  gore
tanilanmaktadirlar. Genel olarak, ¢oklu yetersizlik, birden fazla yetersizlik gibi
adlandirilmaktadirlar. Ornegin orta diizeyde zihinsel yetersizlik + bedensel yetersizlik,
isitme yetersizligi + az goren gibi tanilar almaktadirlar.Yapilan bu tanilama yontemiyle,
coklu yetersizlikten etkilenmis cocuklarin genel olarak sayisal durumlarinin
belirlenmemesinin yani sira, sahip olduklar1 yetersizlik sayilarina gore de ayristirilarak
aragtirma yapilmasini kolaylastirabilmektedir (Uyar, 2016). Tirkiye Bilimsel ve Teknik
Arastirma Kurumu’nun (TUBITAK, 2002) yilinda yaptig1 “Tiirkiye Oziirliiler Arastirma”
verilerinde ¢oklu yetersizlik, birden fazla engellilik terimiyle ifade edilmis ve arastirmada
birden fazla engeli olan bireylerin sayilarina iligkin veriler elde edilmistir. Arastirma
sonuglarina gore Tiirkiye’de yetersizlikten etkilenmis bireylerin %11,75’1 iki ¢esit
yetersizlige, %2,52’si {li¢ ¢esit yetersizlige, %0,61°1 dort ¢esit yetersizlige, %0,21°1 ise bes
cesit yetersizlige sahip oldugu goriilmektedir. Elde edilen arastirma sonuglarina dayanarak
bireyde bulunan yetersizlik sayis1 arttik¢a goriilme oranmin azalmakta oldugu ortaya
cikmaktadir (Uyar, 2016). Yukarida da belirtildigi gibi ortaya c¢ikan problemlerin
azaltilabilmesi amaciyla yetersizligi olan bireylerin tanilanmasi, psikolojik ve egitsel
Olctimler kullanilarak yapilan bir siire¢ olarak planlanmali, bu siire¢ problem ¢ézme siireci
olarak algilanmali ve yetersizligin (isitme, zihin, gorme) tiim alanlarinin uygulamali
analizini igermelidir. Bu sayede hem coklu yetersizligin ne kadar yaygin oldugu tespit
edilebilecek hem de yetersizligi olan c¢ocuklar dogru kurum ve kuruluslara

yerlestirilebileceklerdir (Michael & Paul’dan aktaran Ak¢amete, 1992).
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Coklu yetersizligi olan ¢ocuklarin orani, diger yetersizlik gruplar1 arasinda daha kii¢iik bir
alan1 kapsamaktadir. Amerika Egitim Bakanligi’nin verilerine gére bu gruptaki ¢ocuklarin
orani, okul ¢agindaki ¢ocuklarin niifusuna gore %0.1 ile %1 arasinda degismektedir (Sari,
2008).

Ingiltere Egitim, Cocuk ve Aile Bakanligi’nin (2009) verilerine gére ise genel yetersizlik
gruplari icerisinde egitim gormekte olan ¢ocuklarin sayis1 467.050°dir. Ancak bu veriler
icerisinde ¢oklu yetersizlik yerine, ileri derecede veya c¢oklu 6grenme yetersizligine yer
verilmistir. Bu nedenle bu grupta yer verilen ¢ocuklarin yalnizca bu ¢aligmada odaklanilan
cocuklardan ibaret oldugunu sdylenememektedir. Bu grubun diger yetersizlik gruplari

arasindaki yiizdesi %0.2°dir (Bahgeci, 2009).

Bu duruma iilkemiz agisindan bakildiginda Egitim Uygulama Okulu Egitim Programi
(2002) tlkemizde ¢oklu yetersizlige sahip ¢ocuklarin sayisinin tam olarak bilinmemesine
ragmen, her 1000 ¢ocuktan 3 veya daha azinin bu yetersizlik grubuna dahil oldugunun
tahmin edildigini belirtmektedir. Coklu yetersizligi olan ¢ocuklarin egitimden dislanmis
olmalar1 evde ve enstitillerde egitilmeleri gergek sayilara wulagilmasinda engel

olusturmaktadir.

Ulkemizde ¢ok engelli cocuklarmn sayisinin tam olarak bilinmemesine ragmen, her 1000
cocuktan 3 veya daha azinin bu yetersizlik grubuna dahil oldugunun tahmin edildigini
belirtmektedir (Egitim Uygulama Okulu Egitim Programi, 2002). Cok engelli ¢ocuklar
arasinda gérme engeline veya gérme yetersizligine sahip ¢ocuklarin sayisinin oldukga fazla
oldugu goriilmektedir (Best ve Bigge, 2001; Vlaskamp ve Cuppen-Fontain, 2007). Bu
durum, gérme engellilerle calisan egitimcilerin son yillardaki calismalarinda bulunan
raporlarca da desteklenmektedir. Yapilan ¢alismalar, gorme engelli ¢ocuklarin yaklagik
%50’sinin gérme kaybina eslik eden baska engelleri bulundugunu ortaya koymaktadir
(Morse, 1990; Rahi, 1999; Sacks, 1998).

Kayith isitme yetersizligi olan bireylerden%?21’inin ek yetersizligi bulunmaktadir
(Amerikan Sagirlar Yillik Raporun ‘dan aktaran Akc¢amete, 1992). Kawlings ve Gentile
(1970)’in raporlara gore 21,000 isitme yetersizligi olan bireyden 7,000’1 (ligte biri) ayni
zamanda ek yetersizlige sahiptir. Coklu yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklar icerisinde yer alan
coklu yetersizlikten etkilenmis gormeyen c¢ocuklarin da sayillarinin  fazla oldugu
bilinmektedir (Vlaskamp & Cuppen-Fontain, 2007). Meyen ve Skrtic (1995) Amerika’da

0zel egitime ihtiyaci olan ¢ocuklar igerisinde agir ve coklu yetersizlikten etkilenmis olan
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ogrencilerin %2’lik bir yere sahip olduklarini, tiim okul ¢agi c¢ocuklari igerisinde ise
gérmeyen-isitmeyen ¢ocuklar da dahil olmak tizere agir ve ¢oklu yetersizligi olan ¢cocuklarin

%0611k bir yer tuttuklarini belirtmektedirler.

Ayyildiz (2012) calismasinda, coklu yetersizlikten etkilenmis gormeyen c¢ocuklarin
Tiirkiye’deki sayilarina iliskin incelemesinde; Ayyildiz (2012)’a gore Diinya Bilgi Bankasi
verilerine dayali iilke popiilasyonlarindan yararlanilarak Tirkiye icin yaklasik 79,748,461
kisilik niifus bulunmaktadir. Bu niifus i¢erisinde iilkenin 0-14 yas arasindaki niifus orani olan
%?26,6’ya oranlandiginda, Tiirkiye’de bu yas araliginda yer alan niifus sayis1 kabaca
21,213,356 olarak bulunmaktadir. Bu say1 temel alinarak Ayyildiz (2012), Rahi et al. (1999)
aragtirmalarinda ulastiklar1 binde yedilik oranla, Tiirkiye’de bulunan 0-14 yas arasindaki
gorme yetersizligi olan ¢ocuklarin sayisinin 148,493 oldugunu belirtmektedir. Bu sayimin ise
%A49’unun gorme yetersizligine ek bagka yetersizliginin/yetersizliklerin eslik ettigi bilgisine
dayanilarak coklu yetersizlikten etkilenmis gérmeyen c¢ocuklarin sayilarinin Tiirkiye’de

yaklasik 72,762 oldugu goriilmektedir.

Coklu Yetersizlikten Etkilenmis Goremeyen Cocuklarin Ozellikleri

Coklu yetersizlikten etkilenmis goremeyen c¢ocuklarin genel davranig Ozelliklerine
baktigimizda; konusma sirasinda kelime, ciimle ve sohbeti tekrarladiklari (ekolali), 1518a
baktiklari, sallandiklar1 ve otizm benzeri davraniglar gosterebildikleri gdzlenmektedir. Tek
yetersizlige ek gorme yetersizliginin bulunusu, cocuklarin biiyiilk oranda iletisim ve
etkilesim kurmasini engelleyebilmektedir. Bunun yani sira gérme yetersizligine ek
yetersizliginde dahil olmasiyla cocuklar etkilesim kurmakta zorlanmakta ve c¢ocugun

ogrenme yontemlerinde de degisiklikler olusmaktadir (Safak, 2014).

Motor Gelisim

Cok engelli gormeyen ¢ocuklarda beyin hasarina, erken deneyim eksikliklerine ve duyularini
kullanamamalarina bagli olarak smirli motor beceriler goriilmektedir. Bu cocuklar kas
gerginligi sorunlari, viicut durusunu kontrol edememe, gérme duyusu eksikli§i veya
yoksunlugu ile duyularindan aldiklar1 uyaranlarin beyinde yanlis islenmesinden kaynakli
hareket etme ve giinliik yasam becerileri ile biiyiik ve kii¢iik kas becerilerini yerine getirmede

giicliik yagamaktadirlar (Szczepanski, 2004). Cok engelli goremeyen ¢ocuklarda kas sorunu
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olsun olmasin etkin ve uygun sekilde hareket etme sorunu yasamakta ve hareket algisi
gelistirmede giigliik cekmektedirler (Writer, 1987). Gorme duyusundaki kayip nedeniyle ¢ok
engelli gérmeyen cocugun kendi hareketlerini gozlemleyememektedirler bu nedenle
bagkalarinin hareketlerinden model alma sanslar1 da bulunmadigindan, 6zellikle biiyiik kas
ve kii¢iik kas becerilerinin olumsuz yonde etkilenmesi s6z konudur (Forney & Wolff Heller,

2004; Rowland & Stremel-Campbell, 1987).

Dil Gelisimi

Cok engelli gormeyen cocuklarin, dil gelisim 6zelliklerinin s6zel dili kazanmadan 6nce uzun
bir zaman s6z 6ncesi dil gelisiminin 6zelliklerini gosterdikleri, bazi cocuklarin hi¢bir zaman
sozel dil basamaklarina ulasamadiklari bilinmektedir (Rowland, 2009; Rowland &
Schweigert, 2005). Bir nesnenin hangi kavrami veya hareketi sembolize ettigini
anlamlandiran ve bununla ilgili deneyimleri artan ¢ok engelli gormeyen ¢ocuk, bir siire sonra
istek ve ilgi belirtme, se¢im yapma, sira alma gibi becerileri de 6grenmektedir (Erin &
Spungin, 2004). Bu, ¢cocugun sozel dil becerilerinin gelismesine de olanak saglamaktadir
(Alsop, 2002). Cok engelli gérmeyen cocuklar, yaslari ilerledik¢e, gerek oral-motor
giicliikler,gerek biligsel gelisim geriligi, gerekse uygun 6grenme ortamlarinin saglanmamasi
nedeniyle dil gelisiminde sorunlar yasamaktadirlar. Boylece saglikli gelisimde goriilen
iletisimin ilk basamaklarinda performans gosteren c¢ok engelli gormeyen ¢ocuklarin,
konusmay1 bir iletisim yolu olarak kullanmaya baslamadan 6nce so6zel olmayan birtakim
becerileri kazanmalar1 ve kullanmalarinin, ¢ocuklarin biligsel gelisimi ve dil gelisimlerinin
desteklenmesinde katkis1 bulunmaktadir (Miles & Riggio, 1999; Ozyiirek, 1995; Topbas,
2000; Westling & Fox, 2000).

Sosyal Gelisim

Coklu yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklar icerisinde gosterilen ¢oklu yetersizlikten etkilenmis
gormeyen ¢ocuklarin, ¢evrelerini smirli gormeleri ya da hi¢ gérememeleri ve goérme
yetersizliklerine eslik eden ek yetersizliginin/yetersizliklerinin olmasi; s6z konusu
cocuklarin iletisim kurma davranislarinda kisithliklar olusturabilmektedir (Ayyildiz, 2012).
Cok engelli gormeyen ¢ocuklarin yasitlartyla bir arada bulunmasi, ¢ocugun hastane yasami,

engellerinin tiirii ve derecesi, iletisim gli¢liigii ve ailenin kabullenme siirecindeki sikintilar
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gibi nedenlerle kisitlanmaktadir (Best & Bigge, 2001; Westling & Fox, 2004). Coklu
yetersizlikten etkilenmis gormeyen c¢ocuklar sembolik olmayan ve sembolik iletisim
gelisimleriyle ¢evrelerindeki bireylerle iletisim kurmaktadirlar. Gormeyen ya da ¢oklu
yetersizlikten etkilenmis gormeyen ¢ocuklar da normal gelisim gosteren ¢ocuklar gibi
iletisim davraniglarim1 kullanmaya basladiklarinda s6z konusu davranislari sesler, jestler,
kendine 6zgli davraniglar gibi iletisim araclariyla davranis diizenleme, sosyal etkilesim ve
ortak dikkat becerileriyle gerceklestirmektedirler (Uyar, 2016). Ancak iletisim islevlerinden
ozellikle ortak dikkat becerisinin géz temas: kurma, bakiglarini yoneltme gibi gérme
duyusuna dayali becerileri kapsamasi; ¢coklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuklarin
ortak dikkat becerisinin gelisebildigi, fakat farkliliklar ve gecikmeler igerebildigi sonucuna
ulasilmaktadir (Baron-Cohen, 1995). Bunun yami sira oyun normal gelisim gosteren
cocuklarda oldugu gibi ¢cok engelli gormeyen g¢ocuklarin sosyal-duygusal gelisimlerinde de
onemli bir yer tutmaktadir. Gelisim basamaklarinda kisith performans gdsteren ¢ok engelli
gormeyen ¢ocuklar i¢in, oyun, 6zellikle ¢evredeki insanlari, olaylar1 ve nesneleri tanima ve
bunlarla yasanan deneyimleri tekrarlama olanagi saglamaktadir.Ancak hem uzun siireli
hastane yasantisi, hem de egitim sartlarinin yetersizligi nedeniyle ¢cok engelli gérmeyen
cocuklarin sosyal duygusal gelisimleri yasitlarindan geri kalmaktadir (Graham & Lee, 2009;
Westling & Fox, 2004). Bu problemleri daha siirl seviyeye indirgeyebilmek agisindan
coklu yetersizlikten etkilenmis gérmeyen ¢ocuklarla sicak bir iletisim kurmak onemlidir.
Sicak bir iletisim, ¢oklu yetersizlikten etkilenmis gérmeyen ¢ocuklarin giivenini kazanmay1
da saglamaktadir (Cushman, 2004; Safak, 2012). Coklu yetersizlikten etkilenmis gérmeyen
cocuklar yogun iletisim problemleri yasayabildiklerinden dolay1 alic1 ve ifade edici iletisim
becerilerinde siirliliklar goriilmektedir. Bu durum da s6z konusu ¢ocuklarin yonergeleri
anlama ve uygun tepkiyi verme becerilerini etkilemektedir. (Ayyildiz, 2007; Cushman,
2004; Safak, 2012). Ayrica ¢oklu yetersizlikten etkilenmis gérmeyen c¢ocuklar, gérme
duyusundan yoksun olduklart i¢in diger duyularin1 islevsel olarak kullanmak
durumundadirlar. Bu nedenle goklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuklarla iletisime
gecen uzman kisilerin, ¢oklu duyulu ¢alismalarda bulunarak birden fazla duyuya hitap

etmeleri 6nemlidir (Cushman, 2004; Heydt & Allon, 2004; Safak, 2012).
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Bilissel Gelisim

Coklu yetersizlikten etkilenmis gérmeyen ¢ocuklar gozleyerek, tesadiifi ya da deneme
yanilma yollariyla 6grenmede sinirliliklar yasamaktadirlar. Ayrica yapilan etkinlikleri tam
olarak anlamlandirmada da zorluk yasamaktadirlar. Ciinkii ¢evrelerini géremedikleri igin
etraflarindaki nesne ve kisiler bir kaybolup bir gelmektedir. S6z konusu ¢cocuklarin yapilacak
etkinligin icerigine gore etkinlige kismi ya da tam katilimlarinin saglanmasi gerekmektedir
(Cushman, 2004; Safak, 2012). Bu ¢ocuklar, dis diinya hakkinda bilgi edinmek i¢in 6zellikle
isitme, dokunma, koklama gibi varolan diger duyularini kullanmak zorundadirlar. Bu
duyular ise cocuga 6znel ve her zaman giivenilemeyecek bilgiler sunduklarindan, ¢cok engelli
gbérmeyen ¢ocugun O6grenmesini desteklemeyebilirler (Erin & Spungin, 2004; Silberman,
Bruce & Nelson, 2004; Westling & Fox, 2000). Ozellikle gérme duyusunda kayip yasayan
cok engelli ¢ocuklar, gdzlem yaparak 6grenme olanagindan yoksun kalmaktadirlar. Boylece
bu ¢ocuklarin biligsel gelisimleriyle birlikte tiim gelisim alanlarinda desteklenmeleri igin
ozel destek ve planlamalara gereksinim duyulmaktadir (Ozyiirek, 1995). Cok engelli
gormeyen ¢ocuk, nesnelerin dokusu, biiyiikligi, agirligi, 1sis1 gibi kavramlart ¢ogunlukla
dokunma duyusundan yararlanarak edinebilmektedir. Ancak ¢ocugun dokunarak tanima
sans1 bulunmayan soyut veya gol, ugak gibi ¢ok biiylik, mikroskobik canlilar gibi ¢ok kiiciik
ve sinek, oriimcek ag1 ve kelebek gibi hassas nesneler de bulunmaktadir. Yine gorsel
yetersizlik nedeniyle bu ¢ocuklarda tesadiifi 6grenme, hatirlama, genelleme yapma gibi
becerilerde de ileri derecede yetersizlikler ortaya ¢ikmaktadir (Silberman, Bruce & Nelson,
2004). Cok engelli gérmeyen ¢ocugun ¢evresi hakkinda somut ve giivenilir bilgi alma sansi,
kollarinin erigebildigi alanla sinirli kaldigindan, bu ¢ocuklarin nesne, olay ve kisilerle ilgili

kavram gelisimi olumsuz yonde etkilenerek sinirlanmaktadir (Erin & Spungin, 2004).

Yetersizlikten Etkilenmis Cocuga Sahip Aileler ve Yetersizligin Aileye Olan Etkisi

Burt ve Perlis (1999)’e gore bir ailenin sahip olabilecegi en biiyiik ddiillerden birisinin ¢ocuk
sahibi olabilmeleri ve o g¢ocugun da kendine 6zgili yeteneklerinin olmasidir. Biitiin
toplumlarda ¢ocuk sahibi olmak, insan yasamindaki en énemli olaylardan biridir. Aileler bu
stire¢ icerisinde heyecanla bebeklerini beklemekte ve bu beklentinin tamamini normal bir
cocuk tizerine kurmaktadir. Normal 6zelliklere sahip bir cocuk beklerken ve gelecege
yonelik planlar1 bu yonde yaparken, farkli 6zelliklere sahip olan bir ¢cocugun dogmasi
ailelerin iginde bulunduklar1 g¢evrelerinde, maddi ve manevi olarak yasamlarinda,
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degisikliklerin olmasina neden olabilmektedir (Akinci, 1999). Bunun yani sira ailede tek
yetersizligi olan bir ¢ocugun dogumu bile aile iiyelerinin yasamlarini, duygularini ve
davraniglarini olumsuz yonde etkilerken birden fazla yetersizlige sahip bir ¢ocuk diinyaya
getirmek aileleri biitlinliyle etkilemekte ve destege ihtiya¢ duymalarina neden olmaktadir
(Howard, Williams & Lepper’dan aktaran Sardohan-Yildirrm& Akc¢amete 2014, s. 74-76).
Saglikli bir gocugun, anne babasinin toplum iginde tanik olarak ger¢eklestirdikleri anne baba
rolleri, ¢cocuklarini biiylitmelerine yardime1 olmaktadir. Oysa ¢ocukta olabilecek kalict bir
saglik sorunu ya da yetersizlige sahip bir ¢ocuk olmast halinde anne baba rollerinde

degisiklikler olusmaktadir (Aydogan & Darica, 2000, s. 25-31).

Bireyin yetersizliginin birden fazla olmasiyla beraber sorumluluklar daha da
artmaktadir. Annebabalarin tek yetersizlige sahip ¢cocuk diinyaya getirmesi sorumluluklarin
degistirirken, birden fazla yetersizligi olan ¢ocuk diinyaya getirmesi aile bireylerini daha
fazla etkilemektedir. Bu sorumluluklarla yiizlesen ailelerde, her tiir yetersizlige sahip
cocuklarin anne ve babalarinda oldugu gibi, coklu yetersizlige sahip ¢ocuklarinda anne
babalarinda farkli duygular olugsmaktadir (Yates, 2012). Arastirma sonuglari ailelerin genel
olarak; sok, inkar, liziintii, kizginlik, su¢luluk duygusu, kaygi, beklenmedik krizler, ¢evrenin
tutumuyla yiliz yiize gelmekten kaginma, hayal kirikligi, kendisine olan giiven duygusu ve
sayginin Yyitirilmesi gibi bazi duygular1 ve tepkileri ortaya koyduklarini géstermektedir
(Darica, Pigkin & Glimiiscii, 1994). Bu asamalarin siiresi ve orani her aile i¢in farklilagsa da
stire¢ evrensel bir sirayla ilerlemektedir (Kampfe, 1989).Asamalar gelisimsel gecis
donemlerinde tekrarlanabilmekte ve kriz aninda yasanan tepkilerle benzerlik gostermektedir
(Luterman, 1979). Aile, cogu kez basina gelen bu durumu anlamlandiramaz ve ¢6zlim i¢in
yardim ister. Durum ve problem nedir? Bu problem hangi nedenden kaynaklanmaktadir? Bu
problem c¢oziiliir mii, yetersizlik diizelir mi? Aile ig¢i iligkileri nasil diizenleyelim? Egitimi
nasil olacak? Bu cocugun gelecegi nasil olur veya bizden sonra hali ne olur? Bagka
¢ocugumuz olsa acaba nasil olur? gibi sorulara cevap ararlar (Ozsoy, Ozyiirek & Eripek,
1998). Problemlerine cevap bulamayan ailelerde bu durum daha biiyilik sorunlarin ortaya

¢ikmasina neden olmaktadir.

Bilindigi gibi yetersizligi olan c¢ocuklar daha ¢ok bakim istemekte, 6z bakimlarinin
karsilanmasiyla ilgili bakim talepleri de daha fazla olmaktadir. Bu problemler, bireyin
yetersizliginin oraninin ve sayisinin artmasiyla beraber i¢inden ¢ikilmaz bir hal almaktadir.

Bu problemlerle beraber ailenin ¢evresi, maddi durumu, egitim diizeyi, probleme bakis agisi,
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aldigi destekler ailenin, c¢ocugun yetersizligiyle nasil miicadele edeceklerini de
etkilemektedir. Bu miicadelenin daha kolay atlatilabilmesi i¢in yetersizligi olan ¢ocugu
sahiplenebilmeyi artiracak, cocugun ve ailenin gereksinimlerine destek olacak ve ¢ocugun
yetersizlikle ilgili sorunlarinin en aza indirgenmesini saglayacak, ailelerin bu sorunlarla basa
cikmalarini kolaylastiracak destek hizmetlerinin saglanmasi gerekmektedir (Kaner, 2004, s.
10-18). Aileler bu siirecte aile icinde ve aile disinda destek egitim hizmetlerine ihtiyag
duymakta ve beklenti igerisine girmektedirler (Yoriikoglu, 1998). Bu siirecteailelere ve
yetersizlikten etkilenmis bireye uygun teshis ve egitimsel hizmetler saglanmali, yonlendirici
servisler ile uygun baglantilar kurulmasi gerekmektedir. Bu yapilan uygulamalarla gerek
ailelerin, gerekse bu alanda c¢alisan uzman ve Ogretmenlerin yasadiklar giigliikler
azaltilabilir (Micheal & Paul’dan aktaran Akgamete, 1992). Ailelerin bu siireci en kisa
stirede ve kolay atlatmalari, ailelerin birey olarak, ¢ocuklar1 ve toplumla saglikli iligkiler
kurmalarii saglayacaktir. Anne babalara bu siirecte c¢esitli yardimlarin saglanmasi, destek
programlarinin olusturulmasi, bilgi ve yasal diizenlemelerin yapilmasi onlarin topluma uyum
saglamalarini kolaylastiracaktir. Ancak bu yardim ve diizenlemelerin yapilabilmesi i¢in anne
babalarin duygularinin, diisiincelerinin, gereksinimlerinin, ihtiyag duydugu destek egitim
hizmetlerinin, yasam Kkaliteleri ve yasamdaki doyum etmenlerinin, ortaya ¢ikarilmasi

gerekmektedir (Akandere, Acar & Bastug, 2009).

Aileler ¢ocuklarinin yetersizlik tanist almasiyla ne yapacaklarini ve bu sorunla nasil basa
cikacaklarini, yetersizlikten etkilenen bireye ve aileye yonelik yasal haklarin neler oldugu
ve bu haklardan nasil yararlanacaklari konusunda yetersiz kalmaktadirlar. Bu baglamda
coklu yetersizlige sahip cocuklarinin ailelerinin de erken donemde yasadigi sorunlara
bakildiginda, ek destekler ve hizmetlere erisimde, cocugunun yetersizlikleri ile ilgili olarak
uzmanlarla igbirligine girmede, icinde yasadiklar1 kiiltliriin ¢ocuklarina ve kendilerine
yonelik tutumunda, ¢ocugu ile ilgili acik ve dogru bilgiye ulasmada, ¢ocugun ve ailenin
gereksinimlerinin karsilanmasi i¢in destek ve hizmetlere ulasmalarinda ve ¢ocugunun

giivenligini saglama konularinda giigliikler yasamaktadirlar (Mooney, 2011; Yates, 2012).

Bu giigliiklerin ailelerin, biiyiik oranda ise annelerin yasam kalitesini nasil etkiledigi sorusu
giiniimiiz arastirmacilar1 tarafindan incelenmektedir (Akgamete & Kargin, 1996; Ozen,
Colak & Acar, 2002; Sardohan-Yildirim & Akgamete, 2014). Clinkii anne yasam kalitesi,
basta ¢ocuklarin daha iyi yasam olanaklarini kullanarak yasayabilmesi ve hayatlarmni

cocuklar i¢in feda eden annelerin yasamis oldugu sikintilarin ortaya cikartilabilmesi,
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annelerin ¢ocuklarina daha iyi bir gelecek sunabilmesi acisindan incelenmesi gereken bir

konudur.

Yetersizlikten Etkilenmis Cocuga Sahip Annelerin Yeri ve Onemi

Dogacak her ¢ocuk, anne babasi tarafindan heyecan ve kaygiyla icerisinde beklenmektedir.
Aileler dogacak ¢ocuga iliskin beklentiler icerisine girmektedirler. Aileye katilan ¢ocugun
normal gelisim gostermiyor olmasi, ailenin beklentilerinin farklilasmasina, ailede yeni
psikolojik sikintilarin ortaya ¢ikmasina neden olabilmektedir (Sivrikaya & Ciftci-
Tekinarslan, 2013). Yetersizligi olan gocugun diinyaya gelmesi her ne kadar aileyi etkileyen

bir problem olarak goriilse de bundan en fazla etkilenen anneler olmaktadir.

Yetersizligi olan ¢ocuklarin anne babalarinin yasadiklar1 problemlerle ilgili ¢alismalarda
oncelikle anneler yer almiglardir (Kaner, 2004). Annelerden sonra yasanilan sikintilarin
gozlemlenebilmesi a¢isindan diger aile iiyeleri izlenmektedir. Yetersizligi olan cocuga sahip
olmanin olusturdugu etki her aileye gore degiskenlik gostermektedir. Bunlar1 yapilan
arastirmalarda da gézlemlemekteyiz. Arastirmalarin pek ¢ogunda annelerin, babalara oranla
daha cok sikintiyasadiklarimi goérmekteyiz (Beckman, 1991; Dogan, 2001; Kazak, 1987;
Kazak & Marvin, 1984; Krauss, 1993; Milgram & Atzil, 1988; Minnes, 1983; Schilling,
Schinke & Kirkham, 1985). Annelerin daha ¢ok probleme yasamalarinin nedenlerine
baktigimizda babalarin yetersizlige sahip ¢ocugun gelisimi ile ilgili sorumlulugun daha
kii¢iik bir boliimiinii tistlendigi annelerin ise babalardan daha ¢ok yetersizlige sahip cocugun
bakimiyla ilgilendigi sonucu ortaya ¢ikmaktadir (Meral, 2006). Yapilan ¢alismalarda yine
annelerin sorumluluklarinin babalara oranla daha fazla oldugunu destekler niteliktedir;
Deniz, Dilmag ve Aricak’mn (2009) yetersizligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerle ilgili
caligmasinda annelerin siirekli kaygi diizeyleri babalardan yiiksekken, babalarin yasam
doyumlar1 da annelerden daha yiiksek bulunmustur. Bunun nedenleri bakildiginda evle ilgili
tiim sorumlulugun anneler tarafindan yapilmasi, annenin yetersizlige sahip cocugun yaninda
diger cocuklarinin sorumlulugunu almasi gibi evle, cocukla ve esle ilgili gérevleri olmasimnin
anneyi yormasidir. Holroyd (1974) babalara gore annelerin kendilerini bu siiregte, gelisme
firsatlar1 daha az olan, daha az 6zgiir, daha olumsuz fiziksel ve ruhsal sagligi olan kisiler
olarak algiladiklarmi bulmustur. Yapilan diger arastirmalarda ailede yetersizligi olan bir
¢ocugun bulunmasinin aileye getirdigi sorumluluktan annelerin daha ¢ok etkilendigi (Hodge,
Hoffman & Sweeney, 2011; Sari, 2007), ozellikle 6zbakim sorumlulugunun annelerin
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kendileriyle ilgili fiziksel rahatsizliklar yasamasima (Sar1, 2007) ve sosyallesememenin
dislanmaya neden oldugu (Ozsenol vd., 2003; Sar1, 2007)biitiin bunlarin yan1 sira ekonomik
olarak yasanan sikintilarin duygusal problemleri de arttirdigi (Sari, 2007) ve yetersizlik
derecesinin aile yiikiiniin belirleyicisi oldugu goriilmektedir (Green, 2007; Sahin, ilnem,
Yildirim, Giiveng &Yener 2002; Plant & Sanders, 2007). Yukarida da belirtildigi tizere
yetersizligin derecesi ve oraninin bireyler tizerinde yarattigi etkinin bu derece belirgin olarak
gozlemlenebilmesi ¢oklu yetersizligin anneleri ve ailelerin diger fertlerini ne kadar etkiledigi
sorusunu akillara getirmektedir. Sardohan-Yildirinm ve Akgamete (2014) calismasinda
annelerin ¢oklu yetersizlige sahip c¢ocuklarinin yetersizlige sahip oldugunu 6grendikleri
zaman biiylik bir depresyon gecirdikleri ve ¢evreleri tarafindan diglandiklari, bu depresyonla
beraber eslerinden bosanmak istedikleri ancak ¢ocuklari i¢in evliliklerine devam etmek
zorunda kaldiklar1 bulgulari elde etmislerdir. Arastirmada annelerin ¢oklu yetersizlige sahip
cocuklariyla beraber sosyal hayat icine girmemenin yani sira markete dahi gidemedikleri
gozlenmektedir. Ayrica bu konu ile ilgili olarak, annelerin yasamlarini zorlastiran baska bir
sonu¢ da babalarin ¢oklu yetersizlige sahip c¢ocuklarini kabul etmemeleridir. Coklu
yetersizlige sahip ¢ocuk babalarinin ¢ocuklariyla ilgili en fazla problem yasadiklar1 konu
mali konular olmakta, bununla ilgili olarak kaygi yasamakta ve cocugun yasinin

ilerlemesiyle bu kaygilarinin arttig1 goriilmektedir (Meral, 2006).

Koksal ve Kabasakal (2012)’ a gore yetersizlige sahip ¢ocuk annelerinin sosyal destek
hizmetleri konusunda gereksinimlerinin oldugunu ve bu annelerin en biiylik sosyal
destekcilerinden birisinin de esleri oldugunu belirtmektedir. Dolayisiyla anneler biiytlik
oranda destegi eslerinden almak istemekte ve esleri kendilerine destek oldugu zaman

karsilagtiklar1 giicliiklerin listesinden daha kolay gelebileceklerini diisiinmektedirler.

Schilling, Schinke ve Kikham (1985)’ e gore geleneksel toplum yapisina bakildiginda
daannelerin ¢ocuk bakimindan daha ¢ok sorumlu olduklari, ¢ocuklarin yetistirilmesine
daha ¢ok 6nem verdikleri, sorunlar1 olan ¢ocuklara daha duyarli olduklar1 goriilmektedir. Bu
nedenlede 6zellikle yetersizlige sahip ¢ocuklar1 olan annelerin is yagsamina katilma firsatlari
ve eger calisiyorlarsa da zaman sikintisi nedeniyle islerinde yiikselme firsatlar1 daha az
olmaktadir (Schilling et al., 1985). Kisaca, anneler daha ¢ok fedakarlikta bulunmak zorunda
kalmaktadirlar. Bu durumlar goézden gecirildiginde ve istlenilen sorumluluklara
baktigimizda sonu¢ olarak anne ve babalarin bdyle bir ¢ocugun bakiminin getirecegi

giicliiklerifarkli algilamalarina neden olabilmektedir.
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Annenin bu sorumluluklar1 boliisebilmesi ve kendisini iyi hissedebilmesi ¢evre destegine
bagli olmaktadir. Dolayisiyla anneye yakin ¢evrenin psiko-sosyal destegi de annenin
yetersizlige sahip c¢ocugunu kabul etmesinde ve annenin karsilastigr giicliikleri
asabilmesinde yardimci olmaktadir (Deniz, Dilma¢ & Aricak, 2009). Goélalmis-Erhan
(2005)’e gore anneler ¢ocuklariyla ilgili ne kadar az sosyal destek aliyorlarsa kendilerini o
kadar umutsuz hissetmektedirler. Oysa ki, yetersizlige sahip ¢ocugu olan annelerin zor
zamanlarda akrabalarindan, komsularindan ve igindeki yasadiklar1 toplumdan goriilen
destek, stres verici olay1 ortadan kaldirmasa bile annenin, kendisine ve ¢ocuguna deger
verildigini hissettirmekte, stresini azaltmakta, anneler kendilerini daha fazla kontrol
edebilmekte ve stresle basa ¢ikmak igin yeni yollar arama konusunda daha istekli duruma

gelebilmektedirler.

Ayrica Seltzer ve Krauss (1989) yaptigi c¢alismada, annenin yasam kalitesinin
belirlenmesinde annenin almis oldugu resmi destekten ¢ok sosyal ¢evresinin, yagam kalitesi
verilerine ulasilmasinda daha iyi bir belirleyici oldugu tespit etmistir. Bu sebepledir ki
ailede en 6nemli etmen olan annenin ¢evresi, ailesi ile ilgili diisiincelerinin elde edilmesiyle,

annenin yagam kalitesinin belirlenmesinde daha dogru sonuglara ulasilacaktir.

Yasam Kalitesi

“’Yasam Kalitesi’ pek ¢ok sekilde tanimlanmaktadir. Kavram pek ¢ok yapiy1 barindirmakta
olmas1 tek bir taniminin bulunmasinit ve Ol¢limlenebilmeyi engellemektedir (Cummins,
1991). Genel olarak yasam kalitesi saglik, mutluluk, 6zsaygi, akil saglig1 ve yasam doyumu
gibi kavramlar1 da igerisinde bulunduran terimler olarak tanimlanir (Cummins, McCabe,
Romeo & Gullone, 1994). Taylor ve Bogdan (1996) yasam kalitesini, bireyin hayattan yarar
saglamasiyla birlikte aldigr haz ve kisinin diinyadaki yasadiklariyla birlikte hissettigi
memnuniyet duygusu olarak tarif etmistir. Yetersizligi olan bireylerin yasam kalitesi
alaninda 6nemli arastirmacilardan biri olan Schalock (1994) yasam kalitesini, toplumsal
yapilar (aile, okul ve is) icerisinde bireylerin bireysel ihtiyaglarin karsilanmasi ve basat
sorumluluklarin yerine getirilmesi olarak tanimlanmaktadir. Arastirmaciya gore toplumsal
yap1 igerisinde kisilerin kendi ihtiyaglar1 ve bunlarin yani sira etrafindaki 6nemli kisilerin
ihtiyaglarim1 olmasi gereken diizeyde karsilayan bireylerin bulunduklar1 ortamda yiiksek
yagam kalitesi tecriibe etmektedir. Brown (1990) yasam kalitesini, bir insanin gereksinimleri

ve beklentileri arasindaki farklilik ile bu gereksinim ve beklentilerin karsilanmasinda gergek
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Olcii olarak tanimlamistir. Yagsam kalitesi yasamin siiresi ve Ol¢iimlerle degisebilmesinin
yani sira, bireyin yas diizeyi ve yetersizlik oranina gore de degisiklik gostermektedir.
Kavram bireyi etkileyen tiim faktorleri g6z onilinde bulundurmaktadir. Yasam kalitesi saglik,
sosyal yapi, gelisimsel yetersizlige yonelik program, planlama ve bireye ve aileye yonelik
hizmet sunma olanaklarinin da iceren ve etkileyen bir kavram olmaktadir. Zihinsel
Yetersizlikler Bilimsel Calismasi Igin Uluslararas1 Ozel Ilgi Arastirma Grubu Birligi (The
Special Interest Research Group of the International Association for the Scientific Study of
Intellectual Disabilities (IASSID) tarafindan zihinsel yetersizligi olan bireylerin yasam
kalitesinin kavramsallastirilmasi, dl¢lilmesi ve uygulanmasina iligkin tanimina baktigimizda;

(Schalock et al., 2002):

Yasam Kalitesi;
1. Yetersizligi olan bireyler ve normal gelisim gdsteren bireyler i¢cin de ayni dneme sahip

olmakta ve ayni etmen ve iligskilerden olusmaktadir.

2. Temel yasam yapisi igerisinde bir insan gereksinim duydugunda ve bu gereksinimlerini

karsilamak istediginde ve yasamda cesitlilige ve segeneklere sahip oldugunda tecriibe edilir.

3. Oznellik ve nesnelligin her ikisini de barindirir, ancak éncelikle bireyin yasamis oldugu

yasam kalitesine karsilik gelen bireysel algilamasiyla iliskilidir.
4. Bireysel ihtiyaglar, secenekler ve kontrol iizerinde olusmustur.

5. Samimi iligki, aile yasami, egitim, saglik, yasam standardi ve bireyin ulusal yada 1k

durumu gibi kisisel ve ¢evresel faktorlerinden etkilenen ¢ok boyutlu bir yapidir.

Yasam Kalitesini Etkileyen Faktorler

Yapilan ¢alismalardan elde edilen sonuglara gore aile yasam kalitesine etki eden etmenlerin;
Turnbull ve arkadaslar1 (2004) (1) Aile Etkilesimi, (2) Ebeveynlik, (3) Duygusal iyi olma (O
anki psikolojik durum), (4) Fiziksel iyi Olma, (5) Engele yonelik destek oldugunu

sOylemektedir.

Dalaker (1999) aile yasam kalitesi iizerinde en temel etkiye sahip yapilardan birisi de ailenin
hane geliri ve sosyo-ekonomik duruma bagli olan yoksulluktur. ‘Yoksulluk’ aile icerisindeki
bireylerin birey olarak toplam hane gelirlerinin ilgili kuruluslar tarafindan belirlenen gelir

esik seviyesinden daha diisiik olmasi olarak tanimlanmaktadir. Yoksullugun aile yasam
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kalitesi lizerindeki etkisine baktigimizda pek cok alanda etkisinin oldugu gézlenmektedir
(Park et al., 2002). Bu etkileri gézden gegirdigimizde; (1) Saglik (sinirli saglik bakimi, ag
kalma vb.), (2) fiziksel ¢evre (kalabalik ve temiz olmayan ev, giivenilemeyen komsu), (3)
tiretkenlik (sinirli zaman), (4) aile etkilesimi (evlilikte parasal ¢atisma vb.), (5) duygusal
yeterlilik (stres, kendine giivensizlik, diisik 6z saygi). Son donemde demografik
caligmalarda yoksulluk ve gelisimsel yetersizlik riski arasinda biiyiiyen bir iliski oldugu
ortaya konulmaktadir (Fujiura ve Yamaki, 2000). Yoksullugun gelisimsel yetersizligi olan
bireyleri de icine alacak sekilde biitiin c¢ocuklarin egitsel kazanimlarinin
gerceklestirilmesinde biiylik oranda etkileyen bir durum olarak ortaya ¢ikmaktadir. Bunun
yansira yoksulluk faktorii 6zel egitim hizmetleri alaninda yapilan politikalarinda da yer

almaktadir (Park et al., 2002).

Aile yasam kalitesini etkileyen bir diger durumda ‘saglik problemleri’ olmaktadir. Saglik
faktoriinii g0z oniinde bulundurdugumuzda saglikta biiytik oranda
yoksulluktanetkilenmektedir.Yoksulluk ve saglik arasindaki iliskiye baktigimizda aclik,
hamilelik sirasinda yetersiz ve sagliksiz beslenme ve saglik hizmetlerine erisimin sinirlt
olmasi aileyi olumsuz sekilde etkilemektedir (Meral, 2011). Bunun yani sira geliri yiiksek
olan ailelere baktigimizda, aile ve evlilik doyumunun saglanmasi ve problemlerle basa
cikmanin daha kolay oldugu gozlemlenmektedir. Ayrica yetersizligin getirdigi saglik ve
giinliik yasamla ilgili problemlerin ¢oziimlenmesinde ve aile bireylerinin 6zre uyum
saglamasinda yiiksek gelirin aileye yardimci oldugu tespit edilmektedir (Yau & Li-Tsans,
1999).

Aile yasam Kkalitesini etkileyen en onemli faktdre baktigimizda sosyal destek kavramini
gormekteyiz. Alanyazinda ‘sosyal destegi’ olusturan etkenlerin neler oldugu konusunda bir
anlasma olmamasina ragmen, olduk¢a fazla tanim oldugu gézlenmistir. Sarason, Levine,
Basham ve Sarason (1983) sosyal destegin bireyin baskalar tarafindan ne derece sevildigine
ve saygi duyulduguna bagl olarak olusan bir kavram oldugunu ifade ederlerken, Gallagher
ve arkadaslarina gore (1983) sosyal destek, bir krizin, bir degisikligin olumsuz etkisi ve
sonucunu azaltabilecek bir ¢are olarak tanimlamaktadir. Bir baska deyisle bireyin sevildigi,
onemsenildigi, hayatindaki zorluklar1 asabilmek adina ¢evresinden destek gordiigii, hayata
bagliligint artirmasin1 ve psikolojik olarak iyi hissetmesini saglayan duygusal, fiziksel,
ekonomik, bilgi verici yardim olarak tanimlanmaktadir (Cobb, 1976; Cakir & Palabiyik,
1997; Dunst, Trivette & Cross 1986; Gallagher, Beckman & Cross 1983; Kaner, 2004;

Unliier, 2009). Bireyin gereksinim duydugu hizmetler saglanarak bireyin duygusal olarak
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rahatlamasi, bireylere rehberlik ederek sorunlarla daha kolay basa ¢ikma yollarini saglamasi,
bireyin gelisimini etkileyecek geribildirimlerin sunulmasi, bireyin uyumuna ve Kkisisel
gelisimine katkida bulunmasi, giinlik yasamda ve kriz durumlarinda bireyler arasi
etkilesimle stresin olumsuz etkilerinin azaltilmasi ‘sosyal destegin’ en 6nemli islevleri olarak

degerlendirilmektedir (Unliier, 2009).

Cohen ve Wills (1985) sosyal destek kuramlarindan yararlanarak sosyal destegi bes boyutta

incelemistir;

1. Duygusal Destek: Sevgi, hoslanma, anlayis, kabul gérme, deger verilme, 6zen gosterilme,
korunma gereksinimlerini kapsamaktadir.
2. Aragsal Destek: Parasal yardimi, materyal kaynaklari, arag-gere¢ yardimi gibi gozle

goriilebilecek yardimlari igeren destek tiiriidiir.

3. Degerlendirme Destegi: Sorun olarak goriilen olaylarla basa ¢ikmada, tanimlayici

nitelikte bilgiler vermeyi ve bu bilgilerle sorunu anlamay1 saglayan destek bi¢imidir.

4. Beraberlik Destegi: Bos vakitlerde insanlarla zaman gegirme, eglenebilme, rahatlama,

sosyal arkadaslik olarak tanimlanan destek tiirtidiir.

5. Takdir Destegi: Kisinin sorunlart ve kusurlariyla oldugu gibi kabul edildigi ve saygi
duyuldugunun belirtilmesine dayanan destek tiirtidiir (Sencar, 2007).

Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelerin sosyal destek kavramini ele aldigimizda
sosyal destek oOriintiileri formal ve informal olarak ikiye ayrilmaktadir. Formal sosyal destek,
uzmanlar tarafindan verilen destek, informal destek ise hem aile iiyeleri hem de arkadaslarla,
ailenin giinlik hayatiyla birlesmis olan sosyal gruplara iiyelik olarak algilanmaktadir.
Formal destek kaynaklari aile terapistleri, aile egitimi uzmanlari, vb. olabilmektedir.
Informal destek ise, aile iiyeleri, arkadaslar, komsular, aile destek gruplarindan
saglanabilmektedir (Dunst et al., 1986).

Yetersizligi olan ¢ocugun aileye getirdigi alisiimadik ve iistesinden gelinmesi gii¢ isteklerin
etkileri, i¢sel ve digsal destekler yoluyla azaltilabilmektedir (Seltzer & Krauss, 1989). Sosyal
desteklerin pek c¢ok islevi vardir. Bunlart su sekilde 6zetleyebiliriz: Sosyal destekler 1)
bireylere gereksinim duyduklar1 hizmetleri ve malzemeleri saglayarak duygusal rahatlama
saglarlar 2) beklenen sorunlarla ilgili olarak bireylere rehberlik ederek bu sorunlarla baga
cikma yollar1 sunarlar 3) bireylerin performanslarini gelistirici geribildirimler sunarlar 4)

olumlu uyuma ve kisisel gelisime katkida bulunurlar. 5) hem giinlik yasamda hem de
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gereksinimler ve krizler aninda bireyler arasi baglantilar1 saglayarak onlar stresin olumsuz
etkilerine kars1 korurlar (Dunst & Trivette,1986; Kazak & Marvin,1984; Sarason et al.,
1983). Sosyal destekler sevgi, giivenlik, kendini ifade etme, taninma, ait olma duygularina
katki saglayan sorun sayilabilecek olguyla basa ¢ikmayi saglamaktadirlar. Sosyal olarak
destekleyici cevreler, degerlerin ve duygularin paylasimina aracilik ederler; ihtiyaclarin
karsilanmas1 yoluyla sosyal rollerin yerine getirilmesine katki saglarlar; yasam
degisikliklerin getirdigi yeni rollerin {istesinden gelinmesine ve kimliklerin siirdiiriilmesine
katkida bulunurlar (Pearson, 1986).

Yasanacak stresin siddeti ¢ocugun yasina, yetersizligin tiirline ve siddetine, sosyal
beklentilere ¢ocugun ne kadar karsilik verebildigine ve anne babalarin destekleri nasil
algilayip, degerlendirip nasil bir basa ¢ikma mekanizmasi kullandiklarina baglidir (Dyson,
1993; Floyd & Gallagher, 1997; Friedrich, Wilturner & Cohen, 1985). Bazi yazarlara gore
cocugun gelisimsel ozellikleriyle ailenin probleme bakis1 birbirini etkilemekte, yetersizligi
olan cocugun stres yaratan taleplerinin aileyi bunaltmasinin sonucunda aile islevleri
bozulmaktadir. Bu goriis, aileyi engelli cocugun bakim giigliiklerinin sonucu pasif hale
getirmekte, aile problemle basa c¢ikma becerilerini, yilmazligint ve sosyal destek
kaynaklari1 6nemsememektedir (Friedrich, Greenberg & Crnic, 1983). Bazilar1 ise bu
goriise kars1 c¢ikarak, bireyin kisisel kaynaklarinin ¢gocugun bakim taleplerini karsilamada
yeterli olmasi halinde, talep ¢ok fazla bile olsa, anne babalarin bu duruma basariyla uyum
saglayabileceklerini ileri siirmektedirler (Lazarus & Folman’ dan aktaran Frey, Greenberg
& Fevell, 1989). Bu goriise gore sosyal aglar, problem ¢ézme becerileri, inang ve deger
sistemleri, saglik ve moral gibi basa ¢ikma kaynaklar1 bireyleri korumaktadirlar.

Sosyal destek konusuna paralel yiiriitiilen aileye iliskin calismalar ailelere saglanan destek
kalitesinin, kazanimlarin ve aile yasam kalitesinin deger goOstergesi oldugunu ortaya
koymaktadir (Mannan, Summers, Turnbull & Poston, 2006). Ayrica arastirmacilar ¢ogu
ailenin diger bireylerden aldiklar1 sosyal destege iliskin memnuniyet diizeylerinin diisiik
oldugunu isaret etmektedirler. Arastirmacilar akrabalar, arkadaslar ve komsularin gelisimsel
yetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelere duygusal destek saglamada istekli olmalarina karsin,
islevsel, ¢oziim odakli destek diizeylerinin eksik oldugunu rapor etmektedirler (Brown et
al., 2003; Werner, Edwards, Baum, Brown, Brown & lIsaacs, 2009).

Sosyal destekler ailenin ¢evresindeki farkli sosyal destek aglart tarafindan

saglanabilmektedir.
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(a) Aile bireyleri, yakin akrabalar ve arkadas ¢evresi, (b) Kamu kurum ve kuruluslari, (c)
Universiteler, (d) Yerel Yonetimler, (e) Sivil toplum kuruluslar tarafindan engelli bireyler
ve aileleri i¢in sunulan hizmetler sosyal destek kapsaminda ele alinabilmektedir (Kaner,
2004).

Aile Bireyleri, Yakin Akrabalar ve Arkadas Cevresi

Ailede bulunan tiim bireyler, o ailenin aile destek sisteminin en Onemli pargasini
olusturmaktadirlar. Diger yandan, ailenin yakin akrabalari1 ve arkadas ¢evresi bu sistemin
bir diger 6nemli unsurudur. Ailenin problemleri anlayis icersinde karsilamasi, yakin akraba
ve arkadas cevresinden destek almasi hem ailenin hem de ¢ocugun yasama yonelik algilarini
olumlu sekilde etkilemektedir.

Engelli bir cocuga sahip olmak aile yapisinda, isleyisinde ve ailenin ¢evre ile olan
iligkilerinde olumlu ya da olumsuz bazi degisikliklere yol acgar. Bu degisikliklere uyum
saglamada aile bireylerinin, yakin akrabalarin ve arkadas ¢evresinin tutumlari engelin olasi
etkilerinin asilmasinda 6nemli rol oynamaktadir. Bu noktada ailenin oOncelikle kendi
icerisinde durumu kabullenmesi, ve sorumluluklar1 paylasmasinin yani sira yakin akraba ve
arkadas c¢evresi ile durumu paylasmasi ailenin ¢evresinde kabul gorebilmesi agisindan son
derece 6nemli olmaktadir.

Kamu Kurum ve Kuruluslari

Ailelere sunulan sosyal destekler kapsaminda en 6nemli kamu kurumlardan biri Aile ve
Sosyal Politikalar Bakanligi olmaktadir. Bakanlik, engellilerin ve yashlarin ayrimciliga
ugramadan insan haklarindan yararlanarak toplumsal hayata katilmalar1 i¢in ulusal diizeyde
politika ve stratejilerin belirlenmesi c¢aligmalarini koordine etmek, engellilere ve yaglhilara
yonelik yiiriitiilen sosyal hizmet faaliyetlerine iliskin ilke, usul ve standartlar1 belirlemek, bu
alanda 1lgili kamu kurum ve kuruluslart ile goniillii kuruluglar arasinda isbirligi ve
koordinasyonu saglamak gorevini iistlenmektedir. Bakanliklar hazirlamis olduklari yasa ve
yonetmelikler kapsaminda, engelli birey ve ailesi icin ¢esitli hizmetlerin yiiriitiilmesini
saglamaktadir. Kamu kurum ve kuruluslari tarafindan engelli birey ve ailesini destekleyecek
cesitli yasa ve yonetmelikler olusturularak, engelli birey ve ailesinin haklar1 giivence altina

alinarak sosyal destek saglanilabilmektedir (Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig1 [ASPB],
ty.).
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Yerel Yonetimler

Biiytiksehir belediyesi’ ne bagli veya belediye sinirlar1 disinda olup, mevzuat bakimindan
belediyelerin kontrol ve mesuliyeti altina verilmis olan alanlar igerisinde yasayan engelli
bireylerin, toplum hayatina katilimint kolaylastiracak ve toplumsal firsatlardan engelli
olmayan diger bireyler gibi esit faydalanmalarin1 saglamak {izere; biiyiiksehir
belediyelerinde engellilerle ilgili bilgilendirme, bilinglendirme, yonlendirme, danismanlik,
bakim, sosyal ve mesleki rehabilitasyon hizmetleri verecek olan engelli hizmet birimlerinin
kurulus, isleyis ve gorevleri ile bu birimde calisan personelin, yetki, sorumluluk ve
gorevlerine iliskin usul ve esaslarim1 diizenleme ¢alismalar1 belediyeler tarafindan
yapilmaktadir. Yapilmakta olan calismalar yonetmelik cer¢evesinde, her belediye kendi
icinde engelliler igin bir birim olusturmakta ve engelliler i¢cin danismanlik hizmetleri de dahil
cesitli hizmetlerde bulunmaktadir. Buna ek olarak, il valilikleri ve kaymakamliklar1 engelli
birey ve ailesi igin hizmetler sunmaktadirlar. (Biiyiiksehir Belediyeleri Oziirlii Hizmet
Birimleri Y6netmeligi, 2006).

Universiteler

Universitelerin, 6grenci ve akademik personel yetistirme, bilimsel ¢alismalar iiretme gibi
faaliyetlerinin yani sira toplumsal hizmetlerde bulunma gorevleri kapsaminda ilgili
boliimlerin engelli birey ve ailesine iliskin de cesitli hizmetleri bulunmaktadir.
Universitelerin ilgili bdliimlerinde (Ozel egitim Boliimii, Sosyal Hizmetler, Cocuk Gelisimi,
Beden Egitimi ve Spor Ogretmenligi vb.) engelli birey ve ailesine yonelik danismanlik,
bilgilendirici toplantilar, egitim uygulamalari, engelli birey ve ailesinin sorunlarini ¢dzmeye
yonelik bilimsel arastirma projeleri gibi hizmetler sunulmaktadir.

Sivil Toplum Kuruluslar:

Sivil toplum kuruluslart resmi kurumlarin disinda kalan ve bunlardan bagimsiz olarak
calisan, politik, sosyal, kiiltiirel, hukuki ve ¢cevresel amaglar1 dogrultusunda lobi ¢alismalari,
ikna ve eylemlerle ¢alisan, iiyelerini ve ¢alisanlarini goniilliiliik usuliiyle alan, kar amact
giitmeyen ve gelirlerini bagislar ve/veya tiyelik 6demeleri ile saglayan kuruluslar olmaktadir.
Sivil toplum orgiitleri oda sendika, vakif ve dernek adi altinda faaliyet gostermektedir. Vakif
ve dernekler topluma yararli bir hizmet gelistirmek i¢in kurulmus yasal topluluklardir ve
herkese yardim etmek i¢in kurulmaktadir. Bu kapsamda engelli birey ve ailesine sivil toplum
kuruluslari tarafindan ¢esitli hizmetler sunulmaktadir. Sivil toplum kuruluslarina {iye olmak
ya da bu kuruluslarda faaliyet gdstermek, engeli birey ve ailesinin yasadigi sorunlarin

belirlenmesinde, ¢6ziim Onerilerinin aranmasinda ve bu sorunlarin iistesinden gelinmesinde
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kolaylik saglamaktadir. Bununla birlikte sivil toplum kuruluslar1 engeli birey ve ailesine
yonelik toplumsal sorumlulugun ve farkindaligin olusturulmasinda biiyiik bir role sahip

olmaktadir (Sivil Toplum Kuruluglar [STK], t.y.).

Yetersizligi olan bir ¢ocugun varligina ailenin istenilen sekilde uyum saglamasini
kolaylastiran etmenlerden biri, cocugun ve ailenin gereksinimlerini karsilamak diger bir
deyisle yetersizlikle ilgili sorunlarin en az orana indirgemek ve aile bireylerini bu sorunlarla
basa ¢ikmalarina yardim edecek destek hizmetlerini saglamaktir. Yetersizlikten etkilenmis
¢ocugu olan ailelerin uzmanlardan ya da kurumlardan aldiklar1 destek hizmetlerinin yani sira
yakin ¢evrelerinden aldiklar1 sosyal destekler de icinde bulunduklari duruma uyum

saglamalarini kolaylastirabilmektedir (Kaner, 2003).

Yetersizlikten Etkilenmis Cocuklara Sahip Ailelerin Yasam Kalitesi

Aile yasam kalitesi kavramina baktigimizda ailelerin yasam kalitesinin bireyin hayatindaki
(a) duygusal yeterlik, (b) kisiler aras1 iliski, (¢) evlilik yeterligi, (d) kisisel gelisim, (¢)
fiziksel yeterlik, (f) bagimsiz karar alabilme, (g) sosyal kaynasma ve (h) haklar olmak tizere
sekiz alana bagli olan ve bireyin istedigi yasam kosullarina karsilik gelen bir kavram olarak
gormekteyiz (Schalock, 1994). Cogunlukla bu alanlar saglik, sosyal doyum, arkadaslik
iliskileri, egitim, giivende olma, sosyallik ve bireyin yasamindaki bos zaman etkinlikleri gibi
cevreye bagli olan ve bireyin kisisel hayatina yonelik memnuniyet ve mutlulugunun kisisel
degerlendirmesini igermektedir (Schalock, Keith, Hoffman & Karan, 1989; Schalock, 2000).
Coklu yetersizlikten etkilenmis goremeyen cocuklarin ozelliklerinde de belirtildigi iizere
bireyler becerileri gerceklestirmek ve giinliik yasam faaliyetlerini siirdiirebilmek i¢in
herhangi bir yetiskinin yardimina ihtiyag duymakta, onlarin ilgi ve sevgileri ile hayata ilk
adimlarin1 atmaktadirlar (Aydogan & Darica, 2000, s. 25-31). Dolayisiyla anne baba
sorumluluguyla beraber yetersizligi olan ¢ocuga sahip olmak ve bu cocuga anne ve babalik
etmek bas etmesi zor problemlere neden olmaktadir. Bu zorluklara ek olarak bireyin
yetersizliginin birden fazla olmasi bu problemleri ¢éziimlenemez bir noktaya getirmektedir.
Coklu yetersizlikten etkilenmis ¢cocuklara baktigimizda, genellikle yasam boyu siiren giinliik
bakim gereksinimleri ve sik¢a yasanan davranis sorunlari nedeniyle anne babaya bagl
kalmak zorundadirlar. Bu zorundalik da ailelerin yagamlarin1 zorlagtirmakta ve buna bagl
olarak da yasam kalitelerini etkilemektedir (Kaner, 2004, s. 8).Yasanan davranis sorunlari

ve tibbi destek gereksinimi ailelerin ¢ocuklarin ihtiyaglarini karsilamadaki temel sorun
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olarak ortaya ¢ikmaktadir. Bu durumda ebeveynler tiim aile bireylerine esit sevgi ve bakim
sunmak isteseler de yetersizlik ebeveynlik rollerini gdstermelerine engel olmaktadir (Park et
al., 2003; Turnbull, Brown, & Turnbull, 2004; Wang et al., 2004). Bunun yani sira ailelerin
ekonomik olarak da yasam kaliteleri etkilenmektedir. Tiim aileler ihtiyaglar1 ve istekleri
dogrultusunda harcama yapamamaktadirlar. Aile harcamalar1 temel ihtiyaglar1 olan;
barinma, faturalar, yemek ve kiyafet vb.” den olusmaktadir. Ailelerin saglik harcamalari;
hastane, doktor, ilaglar, saglik vs.” den olusmaktadir. Egitim harcamalar1 6zel ve devlet
okuluyla ilgili olmaktadir (Park et al., 2003; Turnbull et al., 2004; Wang et al., 2004). Ancak
yetersizligi olan ¢ocuklarin bakimina yonelik harcamalar ailelerin yasam kalitelerini
ekonomik olarak etkilemektedir. Ailelerin yasam kalitelerini etkileyen faktorler ailelere
uygun servis ve yonlendirmelerle azaltilabilecektir (Michael & Paul’dan aktaran Ak¢amete,
1992).
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BOLUM I11

ILGILI ARASTIRMALAR

Tiirkiye’de yetersizligi olan cocuklarin ailelerine yonelik yapilan bir¢ok calismaya
rastlanmigtir. Alan yazin taramasinda yapilan bu caligmalarin tek yetersizligi olan
cocuklarin ailelerine yonelik oldugu ve bu ¢aligsmalarin da, ailelerin, stres, depresyon, kaygi
ve umutsuzluk diizeyleri, aldiklar1 sosyal desteklere yonelik ¢calismalar oldugu, bunun yani
sira gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuklarla yapilmis benzer bir c¢aligmanin da alan
yazinimizda yer aldigi goriilmektedir,ancak agir ve coklu yetersizlikten etkilenmis
goremeyen c¢ocuklarin annelerinin yasam kalitesi ve yasama yonelik algilarinin
incelemesiyle ilgili bir c¢aligmaya rastlanmamistir. Uluslarasi yapilan alan yazin
taramasinda ise yasam kalitesi, aile yasam kalitesi, yetersizligi olan bireylerin ailelerine

yonelik yapilan asagidaki calismalara ulasilmistir;

Yurt icinde Yapilan Calismalar

Alan yazinda Meral (2011) ¢aligmasinda gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile
yasam kalitesi algilarinin incelenmesini amaglamis ve benzer bir ¢alismayr gelisimsel
yetersizligi olan cocuklarin ebeveynlerine yonelik olarak gergeklestirmistir. Tarama
aragtirmasina uygun sekilde yiiriitiilen bu arastirmada, iligskisel arastirma tiiriiniin bir alt
boyutu olan “Nedensel-Karsilastirmali Model” kullanilmis. Arastirma amaglari,
dogrultusunda calisma dort farkli grupla gergeklestirilmis. Dilsel esdegerlik asamasinda 31
anne baba ve 6n uygulama/goriiniim gecerliligi asamasinda 31 anne katilimci olmustur.
Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi’nin gegerlik ve giivenirlik ¢aligmast igin 368 anne;
aile yasam kalitesi algis1 ile ilgili yordayici iligkilerin incelenmesi agamasinda ise 3009
gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annesi katilimci olmustur. Arastirmanin sosyo-

demografik verileri “Sosyo-Demografik Aile Bilgi Formu”, annelerin aile yasam kalitesi
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algilarma iliskin veriler “Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi”, dl¢iit bagintil1 gegerlik
verileri “Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Ol¢egi” ve sosyal destek verileri“Aile Sosyal
Destek Olgegi” ile toplanmistir. Gelisimsel yetersizligi olan cocuk annelerinin aile yasam
kalitesi ve alt alan algilarinin ortalamanin {izerinde oldugu, en yiliksek algisinin, ‘aile
etkilesim’ alt alaninda, en diisiik alginin ise ‘fiziksel/materyal/finansal yeterlik’ alt alaninda
oldugu belirlenmistir (Park et al., 2003; Poston et al., 2003; Turnbull et al., 2004)
Calismasinda da kullanmis oldugu (Beach Center Family Quality Of Life Scale) arastirmast
sonucunda aile yasam kalitesine etki eden bes faktor bulunmus; (1) Aile Etkilesimi, (2)
Ebeveynlik, (3) Duygusal Iyi olma (O anki psikolojik durum), (4) Fiziksel lyi Olma, (5)
Engele Yonelik Destek, sonraki secim de ailenin cografik yasam durumu goze alinarak

yapilmistir.

Otistiklik bozuklugu olan c¢ocuk ailelerinin aile yasam kalitesi algilarinin belirlenmesi
amaciyla Bayat (2005) tarafindan 175 katilimc1 134 anne, 30 baba, 11 akraba gibi ¢ocugun
oncelikli bakim saglayicilariyla yapisal esitlik modellemesinden yararlanilarak bir arastirma
gerceklestirilmis ve bazi sonuclara ulasilmistir. Otistik bozuklugu olan bir ¢ocugun ailede
bulunmasi, dncelikli olarak onlarin bakimini iistlenenler ve bunun yani sira ailedeki iiyeler
acisindan bir yiik olarak algilanmakta ve bununla birlikte aile yasam kalitesi algis1 degisime
ugramaktadir. Arastirmada aylik gelir, ¢ocugun yasi, aile iiyelerinin egitimi, depresyon
diizeyleri ve hizmetlere iliskin memnuniyetleri agsindan yapilan arastirmada aylik gelir ile
aile yasam kalitesi arasinda pozitif bir iligki, otistik bozuklugu olan ¢ocugun yas1 ve ailenin
depresyon diizeyi ile aile yasam kalitesi arasinda olumsuz bir iliski tespit edilmistir. Bakim
saglayicilarin egitim seviyesi, ¢cocugun otizmden etkilenme derecesi ve yasam kalitesine
etkisi gozlemlenememistir. Bunun yan1 sira arastirmada otistik bozuklugu olan bir ¢cocuga
sahip olmanin olumsuz etkisinin yaninda, ailedeki tiiyelerin birbirine yakinlasmasi,

sabretmesi gibi olumlu etkilerinin de oldugu belirlenmistir.

Golalmig Erhan (2005) arastirmasinda zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip annelerin
algiladiklar1 umutsuzluk ve karamsarlik diizeylerinin, sosyal destek algilar1 ve gelecege
yonelik planlarinin  anne—¢ocuk degiskenleri acisindan farklilasip farklilasmadigini,
annelerin aldiklar1 sosyal destek ve gelecege yonelik planlarmin onlarin umutsuzluk
diizeylerini yordayip yordamadig1 incelenmistir. Aragtirma grubunu saglik raporlarina gore
engel diizeyi belirlenmis egitilebilir ve Ogretilebilir diizeyde ¢ocuga sahip 425 anne

olusturmustur. Aragtirma verileri Bilgi toplama formu, Beck Umutsuzluk dl¢egi, Aile stres
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degerlendirme 6l¢eginin karamsarlik alt boyutu, Aile destek 6lgegi ve gelecek kaygisini ve
planini sorgulayan 6lgek arastirmaci tarafindan hazirlanmis. Gelecege iliskin plan 6lcegi ile
toplanmistir. Annelerin algiladigi umutsuzluk, karamsarlik, gelecek kaygisi ve sosyal
destek diizeylerinin annelerin yas, egitim ve gelir diizeylerine gore farklilasip
farklilasmadigini belirlemek amaciyla tek yonlii varyans analizi uygulanmis, anlamli ¢ikan
sonuglarda farkin kaynagina Scheffe testi ile bakilmistir. Annelerin algiladigi umutsuzluk,
karamsarlik, gelecek kaygisi ve sosyal destek diizeylerinin ¢ocukla ilgili degiskenler
acisindan farklilasip farklilasmadigini belirlemek i¢in iki yonlii varyans analizi
uygulanmistir. Annelerin algiladigi umutsuzluk, karamsarlik, gelecek kaygisi ve sosyal
destek diizeylerinin onlarin umutsuzlugunu yordayip yordamadigini belirlemek amaciyla
coklu regreasyon analizi yapilmistir. Arastirma sonuglarina gore annnelerin algiladiklari
umutsuzluk, karamsarlik, sosyal destek diizeylerinin annelerin yaslarina gore
farklilagsmadig1 ancak egitim ve gelir diizeyine gore farklilastigi goriilmiistiir. Cocuklar ile
ilgili degiskenler diizeyinde bakildiginda annelerin algiladig1 karamsarlik, sosyal destek
diizeyler, umutsuzluk ve gelecek planlarinin ¢ocuklarin cinsiyetine ve yaslarina gore
farklilagsmadigr ancak engel dercesine ve cocugun aldigi 6zel egitim siiresine gore

farklilagtig1 gézlemlenmistir.

Yurt Disinda Yapilan Calismalar

Wang et al. (2004) Kansas bolgesinde yasayan agir ve ¢oklu yetersizlige sahip ¢gocugu olan
ailelerle bir ¢aligma gergeklestirilmis. Bu ¢alisma kapsaminda erken ¢cocukluk ¢agi boyunca
aile yasam kalitesi ve aileleri etkileyen agir engellilik ve ailenin gelir diizeyi etkenleri
kapsaminda aileler degerlendirmeye alinmis. Erken ¢cocukluk programinda 130 baba ve 234
anne kullanilmis, ailenin geliri ve ¢ocugun engelinin orani (agirlig1) arasinda bir iliski var
mi1? Ve bunlar ailenin yasam kalitesinde etkili mi? ortaya c¢ikarilmaya calisiimis. Bu
iliskinin ortaya ¢ikarilmasi i¢in The Beach Center arastirma merkezinin yapmis oldugu bir
program kullanilmis. Bu merkez nicel bir 6l¢ii aract gelistirmis Meral (2011) ve bizim
calismamizda da kullanmis oldugumuz 6lgii aract (Beach Center Family Quality Of Life
Scale) kullanilmis (Park et al., 2003; Poston et al., 2003; Turnbull et al, 2004). Bu arastirma
sonucunda aile yasam kalitesine etki eden bes faktor bulunmus; (1) Aile Etkilesimi, (2)
Ebeveynlik, (3) Duygusal Iyi olma (O anki psikolojik durum), (4) Fiziksel Iyi Olma, (5)

Engele Yonelik Destek, sonraki se¢im de ailenin cografik yasam durumu goze alinarak
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yapilmis.

Poston (2003) Temel birlesenlere bakildiginda asil etken ailelerin farkli demografik
yerlerden cografyalardan katilmalar1 oldugunu sdylemis. Bundan sonraki aragtirmada
ailelerin cografi durumlarinin aile yasam kalitesine etkisini anlamak icin ailelerin cografi
durumlarin1 sonraki arastirmadan c¢ikarmiglar. Babalarla ilgili sonuglara bakildiginda
cocugun engel seviyesinin siddeti babalar1 negatif etkilemis. Ailenin geliri babalarin aile
yasam kalitesindeki tatmini i¢in 6nemli bulunmamis. Ancak annelere bakildiginda ¢ocugun
engel seviyesinin siddeti ve ailenin geliri annenin yagam kalitesini negatif etkilemis. Yapilan
analiz sonucunda ¢ocugun engelinin siddeti ve geliri aile yasam kalitesindeki memnuniyetini

onemli sekilde etkilemistir.

Benzer bir ¢alismada Brown, Anand, Fung, Isaacs ve Baum (2003) bir anket gelistirmis bu
ankette (Family Quality of Life Qestionnaire) Aile yasam kalitesi anketi, bu anketle hem
nicel hem de nitel bilgiler elde edilmis. Puanlar 4 yonden degerlendirilmis. Bu alanlar; (1)
Katilim Firsatlari, (2) Mevcut durumlardan yararlanma girisimleri, (3) Bireyler i¢in 6nemli
olan seyleri elde etme ve kazanmaya ¢aligmalari, (4) Ailenin bu alanlardaki memnuniyetleri
(saglik, finansal durum, aile iliskileri, diger insanlardan destek, servislerden destek, kariyer
planlari, kariyerleri, dini ve kiiltlirel yasamlari, gilinliik hayat, toplumsal yasam ve sivil
hayata katilim) arastirtlmis. Bu yapilan arastirma, 3 yil boyunca uluslararast uzmanlarla
birlikte gelistirilmis ve bu uluslararasi uzmanlarin bazilari, engelli olan bireylerle daha
onceden de ¢alisip bu bireylerin yasam kalitelerini sorgulamislar. Ancak psikometrik alanda

herhangi bir bilgi saglanamamus.

Alan yazinda Bailey et al. (1998) tarafindan benzer bir ¢alismada ailenin bir¢ok faktdrden
etkilendigini, aile yasam kalitesi Tlzerinde erken miidahaleyle bu faktorlerin
azaltilabilecegini, bu faktorlerden bir tanesinin de ailenin karakteri oldugunu savunmuslar.
Iki aile karakterinin aile yasam kalitesi {izerindeki potansiyel etkisini l¢iimlemisler; (1)
Ailenin geliri, (2) Cocugun engelinin agirlig1 (engel orani). Bilindigi kadariyla daha 6nce bu
iki etken arasinda baglanti kurulamamis. Bununla birlikte bu o6zelliklerin diger aile
sonuglaria etkisi lizerinde yogunlasan ¢alismalara da rastlanmis. Yapilan aragtirmalar;
Diisiik gelirin aile sonuglari iizerinde ¢ok sayida etkisinin oldugu bulunmustur (Wang et al.,
2004).

Leung ve Li-Tsang (2003) arastirmasinda yetersizligi olan ¢ocuga sahip aileler ve

yetersizlikten etkilenmemis ¢ocuga sahip ailelerin yasam kalitesini belirlemek amaciyla
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gerceklestirmistir. Arastirmada 147 ebeveyn kullanilmustir. 71 ailenin gocugunu yetersizligi
bulunmakta olup, 76 ailenin ¢gocugu yetersizlikten etkilenmemistir. Calismada Diinya Saglik
Orgiitiiniin 6lcegi kullanilmistir (The World Health Organization Quality of Life Measure
(WHO-QOL). Cocuklarin engel oranlarinin 6l¢iimlenmesinde (The Wee Functional
Independence Measure) kullanilmistir. Aile gee¢misi, finansal durumlar gibi diger
demografik verilerde galismaya dahil edilmistir. Ailelerin dinleri ve ekonomik seviyeleri
benzer bulunmustur. Sonug olarak; ki grup ebeveyn arasindaki sosyal iliskiler ve gevre
alanindaki aile yasam kalitesi biiyiikk bir farklilik gostermistir. Aile yasam kalitesi
ve ¢cocugun engel seviyesinin birbiriyle ters orantili oldugu gozlemlenmistir. Aile yasam
kalitesi arttikca engel seviyesi diismiistiir. Bunun yani1 sira ¢oklu yetersizlige sahip ¢ocugu
bulunan ebeveynler fiziksel, psikolojik ve sosyal ¢evrelerinde diisiikk puanlar elde
etmislerdir. Ciinkii birden fazla engeli olan ¢ocuklar ailelerinden daha fazla yardim talep
ettikleri i¢in aileler onlarla ilgilenirken kendilerini daha fazla stres altinda hissetmislerdir.
Ayrica ailelerin fiziksel ve psikolojik durumunun da g¢ocugu dogrudan etkileyebildigi
goriilmistlir. Arastirmanin sonucunda yetersizligi olan cocuklara miidahale edilirken
cocuklarin yani sira ebeveynler i¢in de destek saglanmasi gerektigi ortaya konulmustur. Bu
teste ailelerin cinsiyet, egitim seviyesi, medeni durumu, is durumu ve dini aragtirma iizerinde
yordayict olmamistir. Aile yasam kalitesinin karsilagtirilmasi t testi ile gerceklestirilmistir.
Fiziksel saglik, psikoloji, sosyal iligkiler, sosyal ¢evre alanlarinda, cocugunda yetersizligi
bulunan aileler, ¢ocugunda yetersizlik bulunmayanlara gore, belirtilen alanlarda daha diistik
seviyede olumlu yanitlar vermislerdir. Cocugun engel seviyesi 6zellikle fiziksel, psikolojik
ve sosyal ¢evrede biiyiik oranda etkiliolmustur. Daha agir engeli olan ¢ocuklarin ailelerinin

yasam kalitesinin daha diisiik oldugu sonucuna ulasilmistir.

Kotzampopoulou (2015) arastirmasi 4-20 yas arasindaki yetersizligi olan ¢ocuklarin aileleri
ile gergeklestirilmistir. Arastirmanin amaci yetersizligi olan ¢cocuga sahip ebeveynlerin kendi
yasam kaliteleri hakkinda ne diisiindiiklerini bulmak olmustur. Yetersizligi olan ¢ocuk
ailelerin, yasamini nasil etkilemekte arastirilmistir. Yetersizligi olan ¢ocugun aileyi nasil
etkiledigini 6grenmek amaciyla aileye birtakim sorular yoneltilmistir; Yetersizligi olan
cocuk yasaminizi etkiliyor mu?, Ne kadar ve nasil etkiliyor?, Aile yasam kalitenizi
lyilestirmek i¢in ne yapilabilir?, nitel bir arastirma tiirii, yar1 yapilandirilmig goriisme ve
analiz yontemi kullanilmig ve bu konuda Yunanistan’da yasayan yetersizligi olan ¢ocuga
sahip 5 ebeveynle goriisme yapilmis. Analizler 2 meta boyut, 7 boyut, 21 alt boyuttan elde

edilmis. 2 meta boyut goriismelerden elde edilen ana buluntulari temsil etmis. Sonug olarak;
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Ailelerin aile yasam Kkalitesi orta diizeyde bulunmustur. Ailelerin yasam Kkalitesinin
cocuklarin engeline bagli oldugu bulunmus ve ¢ocugun yetersizligi ailedeki gelir oranini da
etkilemis ¢linkii aileler paralarinin biiylik bir kismini ¢ocuklar i¢in harcadiklart gériilmiis.
Bunun yani sira aileler verilen devlet destegi (sosyal destek, cocuklarin gelecegi) konusunda
hayal kirikligina ugramislar ve korku duymakta olduklarini belirtmislerdir. Ailelerin
beklentisinin, toplum i¢in farkindalik ve bilinglendirme calismasi yapilmasi gerektigi,
toplumun egitilmesi ve aileleri desteklemek igin yasalar ve politikalar diizenlenmesi
gerektigi sonucuna ulagilmistir. Bunun yani sira aileler, stresin azaltilmasiyla hayatlarinin
daha iyi olacagini diislinliyorlar. Sosyal aktivite, arkadaslariyla vakit ge¢irmeye yonelik

seyler yasamlarinin kalitesini artirma da 6nemli bir faktor olarak gordiiklerini sdylemislerdir.
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BOLUM IV

YONTEM

Bu béliimde aragtirmanin modeli, ¢alisma grubu, c¢alisma grubunun belirlenmesi, ¢alisma
grubunun olusturulmasi, veri toplama araglari, verilerin toplanmasi ve elde edilen verilerin
kodlanarak verilerin analizinin gergeklestirilmesi ve elde edilen verilerin ¢oziimlemesinde
kullanilan istatiksel yontem ve tekniklere yer verilmistir. Ayrica arastirmadaki verilerin
toplanmas1 amaciyla kullanilan Beach Center Yasam Kalitesi Olcegi ve Yenilenmis Aile

Sosyal Destek Olgegi gecerlik ve giivenirlik calismasina yonelik bilgiler agiklanmistir.

Arastirma Modeli

Coklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuga sahip annelerin, aile yasam kalitesini
etkileyen degiskenler belirlenmesi amaciyla tarama arastirmasi seklinde gercgeklestirilen
arastirmada, alt problemlere bagli olarak tarama arastirma yontemine uygun sekilde
yiiriitiilen, deneysel olmayan arastirma tiirliniin alt boyutu olan ‘Nedensel-Karsilagtirmali
Model’kullanilmigtir. Bu arastirma modelinde arastirmaci bir veya daha fazla bagimsiz
degisken ya da bir veya daha fazla nicel bagimli degiskenler arasindaki iliskiyi inceler.
Nedensel karsilastirilmali arastirmada nedensel sozciigii kullanilmis olsa da bu arastirma
tiirii deneysel olmayan bir arastirmadir (Akdag, 2014). Coklu yetersizlikten etkilenmig
gdéremeyen ¢ocuga sahip annelerin aile yagsam kalitesi algist ve alt alanlara iligkin algilar
ortalama ve standart sapma hesaplamalarina dayanarak analiz edilmistir. Annelerin aile
yasam kalitesinin yordayicilarinin belirlenmesine yonelik analizler ise bagimli degiskenle
iligkili olan iki ya da daha ¢ok bagimsiz degiskene (yordayic1 degiskenlere) dayali olarak,

bagimli degiskenin tahmin edilmesine yonelik analizi iceren Coklu Dogrusal Asamali
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Regresyon Analizi ile gergeklestirilmistir (Biiyiikoztiirk, 2015). Arastirma kapsamindaki
annelerin aile yagam kalitesi diizeylerini etkileyen faktorleri belirlemek i¢in katilimcilarin
aile yasam kalitesi diizeyleri ve alt alanlar1 algis1 bagimli degisken, anne-baba sosyal destek
diizeyleri, hane geliri, ¢oklu yetersizlige sahip ¢ocuklarin gérme 6ziir seviyeleri, ek 6ziir

seviyeleri ve yaslar1 da bagimsiz degisken olarak modele dahil edilmistir.

Cahisma Grubu

Bu arastirmanin ¢alisma grubu; tibbi/egitsel tanilarina gore (Oziirlii/Engelli Saglik Kurulu
Raporu ve Ozel Egitim Degerlendirme Kurulu Raporlar1 dogrultusunda) ¢oklu yetersizlikten
etkilenmis gormeyen tanisi almis, Ankara il merkezinde gorme engelliler ilkokul ve
ortaokullar1 biinyesinde bulunan (1. ve 2. kademe) 6zel egitim siniflarina ve rehabilitasyon
merkezlerine devam eden ¢ocuklarin anneleri olusturmaktadir. Bu ¢alismaya dahil edilen 62
anne ulasilabilirlik ve goniilliiliik esas alinarak seg¢ilmistir. Arastirmanin sonuglarina katki
saglayan diger caliyma grubunu ise tibbi/egitsel tanilarma gore (Oziirlii/Engelli Saglk
Kurulu Raporu ve Ozel Egitim Degerlendirme Kurulu Raporlar1 dogrultusunda) hafif diizey
zihinsel yetersizlik tamis1 almis, Ankara II merkezinde Sehit ihsan Lezgi Ortaokulu ve
Abdurrahim Karakog ortaokulunda 6zel egitim sinifina devam eden zihinsel yetersizlikten
etkilenmis ¢ocuga sahip 20 anne, ulasilabilirlik ve goniilliiliik esas alinarak ¢alismaya dahil
edilmistir. Arastimada, yasanilan siire siirlilig1 nedeniyle arastirmaya dahil edilen anne
sayisinin 20 olmasinin, bulgularda karsilastirma acisindan yeterli olacagi saptanmuis,

caligmadaki anne sayis1 20 anne ile sinirlandirilmastir.

Calisma Grubunun Belirlenmesi

Arastirmanin ¢alisma grubunun olusturulmasi ve okul ortaminda uygulama yapilabilmesi
amactyla oncelikle Ankara {1 Mili Egitim Miidiirliigii'nden, Gazi Universitesi Egitim
Bilimleri Enstitiisii araciligiyla 2016-2017 egitim 6gretim yili i¢in yazili izin belgesi
alinmustir (Ek1). Ankara i1 Milli Egitim Miidiirliigii’nden alinan yazili izin belgesi, Ankara
il merkezinde bulunan Mitat En¢ Gérme Engelliler Ortaokulu (Yenimahalle), Goreneller
Gorme Engelliler Tlkokulu (Altindag), Kani Karaca Gérme Engelliler Imamhatip Ortaokulu
(Yenimahalle) ve Goreneller Gérme Engelliler Ortaokulunu (Altindag), Géren Kalpler Ozel
Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi, Saygi Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi (Mamak)
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kapsamaktadir. Ankara 11 Milli Egitim Miidiirliigii izin belgesi dogrultusunda, Gérme
Engelliler Ortaokullar1 ve Rehabilitasyon Merkezlerinde ¢alisma grubunu olusturan bireyler
belirlenmigtir. Bunun yani sira tezin diger ¢alisma grubunu olusturan zihinsel yetersizlikten
etkilenmis bireylerin anneleri ise Sehit Ali Ihsan Lezgi Ortaokulu ve Abdurrahim Karakog

Ortaokulundan ¢alisma grubu olarak belirlenmistir.

Okullarda 6ncelikle arastirmada yer almas1 uygun olabilecek ¢ocuklarin anneleri arastirmaya
dahil edilmistir. Bu nedenle, aragtirmada yer alacak anneler i¢in bazi Onkosullar
belirlenmistir. Bu 6nkosullar soyledir;

1. OziirliVEngelli Saglik Kurulu Raporlar1 ve Ozel Egitim Degerlendirme Kurulu
Raporlarinda ¢oklu yetersizlikten etkilenmis gérmeyen tanist almis ¢ocuga sahip
olmasi

2. Gorme yetersizligine ek bir yetersizliginin bulunmasi

3. Zihinsel yetersizlik tanis1 almis olmasi

Belirlenen 6nkosullara sahip anneler, 6n goriismeler yapilarak tespit edilmistir.

Calisma Grubunun Olusturulmasi

Gorme engelliler ortaokullar1 biinyesinde bulunan 6zel egitim siniflarinda ve rehabilitasyon
merkezlerinde gorev yapan gorme engelliler sinif 6gretmenleri ve bu siniflarda 6grenci olan
cocuklarin anneleriyle ve zihinsel yetersizlikten etkilenmis cocuklarin 6gretmenleri ve
anneleriyle yapilan 6n goriismelerin sonuglart degerlendirilmistir. Gériismede 68retmenlere
coklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ve hafif diizey zihinsel yetersizlik tanisi almisg
cocuklarin olup olmadiklart sorulmustur. Bu goriismelere ve ¢ocuklarin aldiklar tanilara
bakilarak, belirlenen Onkosullar1 tasidigr diisiiniilen c¢ocuklarin annelerine arastirma
hakkinda bilgi verilip, kendilerinden arastirmaya katilmayi kabul edip etmediklerine yonelik
bilgi alinmistir. Arastirmaya katilmaya goniillii annelerin okul saatleri igersinde okulda
bulunduklar1 ve kendilerine ait ayrilmis sinifta vakit gegirdikleri gdzlemlenmis ve annelerle

goriismeler okul saatleri igerisinde gergeklestirilmistir.
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Calisma Grubunu Olusturan Bireylerin Ozellikleri

Arastirmaya katilan ¢oklu yetersizlikten etkilenmis gérmeyen ¢ocuga sahip 62 annenin
demografik 6zelliklerine (Tablo3.) ile cocuklarin arastirma dnkosullar ¢er¢cevesinde 6nemli

olabilecek gelisimsel 6zelliklerine (Tablo 4.) yer verilmektedir.

Tablo 3.

Orneklem Grubunun (Annelerin) Demografik Ozelliklerine Ait Frekans ve Yiizde
Dagilimlar

Degiskenler f %
20-29 8 12,9
Yas 30-39 36 58,1
40-49 15 24,2
50 ve Usti 3 48
flkokul 29 46,8
e Ortaokul 10 16,1
Egitim Durumu i 29 35.5
Universite 1 1,6
Evli 54 87,1
Bosanmis 3 4,8
Medeni Durum Esinden Ayri 1 16
Yasayan ’
Esini Kaybetmis 4 6,5
flkokul 16 25,8
Ortaokul 8 12,9
Es Egitim Durumu  Lise 24 38,7
Universite 6 9,7
Kayip Veri 8 12,9
30-39 31 50,0
40-49 20 32,3
Es Yas 50 ve istii 3 48
Kayip veri 8 12,9
1000-1500 22 35,5
1500-2000 21 33,9
Hane Geliri 2000-2500 8 12,9
2500-3000 5 8,1
3000 tl distii 6 9,7
Baba gm0 : 32
Durumu Lise Alts 52 83,9
Kaympeder Egitim Lise 4 6,5
Durumu Lise Alt1 58 93,5
TOPLAM 62 100,0
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Tablo 3’de goriildiigii lizere arastirma kapsamindaki katilimcilarin 8’1 (%12,9) 20-29 yas
araliginda iken,36’s1 (%58,1) 30-39 yas aralig1, 15’1 (%24,2) 40-49 yas aralig1 ve 3’1 (%4,8)
de 50 ve iistii yastadir. Egitim durumu dikkate alindiginda, arastirma kapsamindaki katilime1
annelerden, 29°u (%46,8) ilkokul, 10’u (%16,1) ortaokul, 22’si (%35,5) lise ve 1’1 (%]1,6)
de tiniversite mezunudur. Medeni durum dikkate alindiginda, 54 (%87,1) katilimci1 evli iken,
3 (%4,8) katilime1 esinden bosanmuis, 1(%1,6) katilimc1 esimden ayr1 yasamakta ve 4 (%6,5)

katilimci da esini kaybetmistir.

Katilimeilarin es egitim durumlarina ait bulgulara gore, 16 (%25,8) katilimcinin esi ilkokul
mezunu iken, 8 (12,9) katilimcinin esi ortaokul, 24 (%38,7) katilimcinin esi lise, 6 (%9,7)

katilimcinin esi iiniversite mezunudur.

Katilimeilarin eslerinin yas durumuna ait bulgulara gore, 31 (%50) katilimcinin esi 30-39
yas araliginda, 20’sinin (%32,3) esi 40-49 yas araliginda ve 3 (%4,8) katilimcinin esi de 50

yas ve lizerinde yasa sahiptir.

Orneklem gurubunun hane gelir durumu dikkate alindiginda, 22 (%35,5) katilimcinin hane
geliri 1000-1500 TL aras1, 21°1 (%33,9) 1500-2000 TL arasi, 8’1 (%12,9) 2000-2500 TL
arasi, 5’1 (%8,1) 2500-3000 TL aras1 ve 6’s1 (%9,7) ise 3000 TL ve tizeri gelire sahiptir.

Baba egitim durumuna ait bulgulara gére, katilimcilarin babalarindan 2’si (%3,2) lisansiistii,
8’1 (%12,9) lise ve 52’si (%83.9) de lise alt1 egitim diizeyine sahiptir. Bu katilimcilardan,
4’linlin (%6,5) kaympederleri lise mezunu iken, 58’inin (%93,5) kaympederi ise lise alti

egitim diizeyindendir.
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Tablo 4.

Orneklem Grubunun (Cocuklarin) Demografik Ozelliklerine Ait Frekans ve Yiizde
Dagilimlar

Degiskenler f %
Cinsiyet Erkek 34 54,8
Kiz 28 45,2
6-8 yas 7 11,3
Yas 9-11 yas 24 38,7
12-14 yas 31 50,0
. .. ekirdek Aile 56 90,3
Alle Tiiri genis Aile 6 9,7
Yasanan Yer gge iCZ) 2138:2
1 Cocuk 14 22,6
2 Cocuk 27 43,5
Coctllg@g™ 3 gocuk 15 24,2
4 ve Ustii Cocuk 6 9,7
Zihinsel
EK ziir Yetersizlik 55 88,7
Bedengel_ 7 113
Yetersizlik ’
Hafif 50 80,6
Ek Oziir Seviye Orta 6 9,7
Agir 6 9,7
Gorme Oziir Az Goren 18 29,0
Seviye Total (Kor) 44 71,0
TOPLAM 62 100,0

Arastirma kapsaminda yer alan ¢oklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen cocuklarin
demografik ozelliklerine ait bulgular Tablo 4’de verilmistir. Elde edilen bulgulara gore,
coklu yetersizlikten etkilenmis goremeyen ¢ocuklardan 34’1 (%54,8) erkek, 28’1 (%45,2)
kizlardan olusmaktadir. Cocuklarin yas durumu dikkate alindiginda, 7’si (%11,3) 6-8 yas
araliginda, 24’1 (%38,7) 9-11 yas araliginda ve 31’1 (%50) de 12-14 yas araligindadir. Bu
cocuklardan 56’s1 (%90,3) ¢ekirdek ailede yasamakta iken, 6’s1 (%9,7) genis ailede
yasamaktadir. Katilimcilarin yasadiklar1 yer dikkate alindiginda, 50 (%80,6) katilimci il
merkezlerinde yasamakta iken, 12 (%19,4) katilimct ise ilgelerde yasamaktadir. Coklu
yetersizlikten etkilenmis goremeyen katilimcilarin kardes sayilari ile ilgili bulgulara gore,
14’1 (%22,6) evin tek ¢ocugu iken, 27’sinin (%43,5) bir kardesi (2 ¢ocuk), 15’inin (%24,2)
iki kardesi (3 ¢ocuk) ve 6’simnin (%9,7) ise li¢ ve iizeri kardesi vardir. Cocuklarin ek 6ziir
seviyesine ait betimsel istatistiklere gore, 55 (%88,7) ¢ocukta zihinsel yetersizlik mevcutken,

7 (%11,3) ¢ocukta da bedensel yetersizlik mevcuttur. Bu ¢ocuklardan ek oziir seviyeleri
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dikkate alindiginda, 50°si (%80,6) hafif, 6’s1 (%9,7) orta ve 6’s1 (%9,7) da agir derecede
yetersizlik gozlemlenmektedir. Katilimcilarin  gérme  yetersizlik  seviyeleri  dikkate
alindiginda, 44 (%29) katilimc1 tamamen gormemekte (total) iken, 18 (%44) katilimcr az

goren seviyesindedir.

Veri Toplama Araglan

Coklu yetersizlikten etkilenmis goremeyen cocuklarin annelerinin aile yasam kalitesi
algilarinin incelenmesi hedeflenen bu calismada, ¢oklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen
cocuga sahip annelerin ve zihinsel yetersizlikten etlilenmis ¢ocuga sahip annelerin
demografik ve ¢esitli degiskenlere iligkin bilgileri -Sosyo-Demografik Aile Bilgi Formu
araciligtyla toplanmistir. Coklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuklarin annelerinin
aile yagam kalitesi algilar1 ve aile sosyal destek algilar1 arasindaki iliskiyi belirlenmek igin-
Yenilenmis Ana-Baba Sosyal Destek Olcegi (YASDO) kullanilmistir. Arastirmanin
betimsel-bagintisal-nedensel verileri ise Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi
(BCAYKO)- [Beach Center Family Quality of Life Scale (BCFQOLS)] araciligiyla
toplanmustir. Veriler, annelerle bireysel goriismelere dayali olarak elde edilmistir.

Tablo 5.

Olgeklerden Elde Edilen Puanlarin Giivenirligine Iliskin Sonuclar

Olek N Cronbach  Alpha

(®
Beach Center Aile Yasam Kalitesi 25 0,92
Aile Etkilesimi 6 0,87
Ebeveynlik 6 0,70
Duygusal Yeterlik 5 0,79
Fiziksel Yeterlik 4 0,78
Yetersizlige Iliskin Destek 4 0,53
Ana-Baba Sosyal Destek Olcegi 28 0,96
Sosyal Birliktelik Destegi 10 0,93
Bilgi Destegi 6 0,91
Duygusal Destek 8 0,96
Bakim Destegi 4 0,86
Ana-Baba Sosyal Destek Memnuniyet Olcegi 28 0,97
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Tablo 5’de goriildiigii iizere, Beach Center aile yasam kalitesi 6lgegi alt faktorlerden elde
edilen Cronbach Alpha (o) giivenirlik katsayisi degerleri 053 ile 0.92 arasinda
degismektedir. Elde edilen bu degerler yetersizlige iliskin destek alt boyutu haricinde,
Olceklerden elde edilen puanlarin iyi diizeyde gilivenilir olduguna isaret etmektedir. Anne-
baba sosyal destek 6lgegi ve alt faktorlerinde ise elde edilen Cronbach Alpha (o) giivenirlik
katsayis1 degerleri 0,86 ile 0,96 arasinda degismektedir. Elde edilen bu degerler 6lgegin
geneli ve alt faktorlerinden elde edilen puanlarin yiiksek diizeyde giivenirlige sahip oldugunu
gostermektedir. Benzer sekilde anne-baba sosyal destek 6lgeginden elde edilen Cronbach
Alpha (o) giivenirlik katsayis1 degeri 0,97°dir. Elde edilen bu deger dlgekten elde edilen

puanlarin yiiksek diizeyde giivenilir olduguna isaret etmektedir.

Sosyo-Demografik Aile Bilgi Formu

Sosyo-Demografik Aile Bilgi Formu (Ek2); Meral (2011) tarafindan gelisimsel yetersizligi
olan c¢ocuga sahipailelerinin ¢esitli demografik 0Ozelliklerini belirlemek amaciyla
olusturulmus ve aragtirmaci tarafindan uyarlanmistir. Formda anne babalarin yaslari, egitim
seviyeleri, meslekleri, haftalik caligma saatleri, aylik hane gelirleri, ailetipleri ve sahip
olduklar1 ¢cocuk sayisinin yani sira yetersizligi olan ¢gocugun yasi, yetersizliginin boyutu,
cinsiyetine v.s. iligkin sorular bulunmaktadir. SES formunun 6zellikleri hane SES grubunun
(A=33 puan ve iistii, B=12 ile 33 puan aras1, C1=2 ile 12 puan arasi, C2=-2 ile 2 puan arasi,
D=-7 ile -2 puan arasi, E=-7 puanin alt1) belirlenmesinde hane gelirinden farkli olarak

katilimcr ve katilimeryla iligkili bireylerin egitim ve meslek puanlarinin temel alinmasidir

(Karayaka, 2006).

Yenilenmis Ana —Baba Sosyal Destek Olcegi (YASDO)

Kaner ‘in (2001- 2003) Aile Sosyal Destek Olgegi (ADO) niceliksel boyutlar iceren ve
yalnizca yetersizligi olan aileler igin gelistirilmis bir dlgektir. Niceliksel ve niteliksel sosyal
destek boyutlarinin ele alinabilmesi, siniflandirilmanin yapilabilmesi amaciyla yapilan
Yenilenmis Ana-Baba Sosyal Destek Olgegi (EK 3) ile ASDO’nin gelistirilmesi
amaglanmigtir. Kaner (2010) tarafindan gelistirilen 6lgek 31 maddeden olusmaktadir.
Acimlayici faktor analizi sonucunda dort faktdrden elde edilen toplam varyansin birikiminin

64.108 oldugu gdzlenmistir. Olcegin yap1 gegerligi hem agimlayici (AFA) hem de
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dogrulayici faktér analizi (DFA) yoluyla incelenmistir. DFA sonucunda TBA’nden elde
edilen dort faktorlii yapr dogrulanmistir. A¢imlayici faktér analizi sonucunda elde edilen
faktorlere ve icerdikleri maddelere dogrulayict faktdr analizi (DFA) uygulanmistir. DFA
sonucunda TBA’dan elde edilen dort faktorlii yapr dogrulanmistir. Dogrulayict faktor
analizinde elde edilen indeks degerleri(y2/sd)=339.38/ 2912=1.85, RMSEA=0.060,
RMR=0.060, Standardize RMR=0.055, NFI=0.96, NNFI=0.98,CFI=0.98, GFI= 0.85,
AGFI=0.82’dir. YASDO-ASDD’de belirlenen yapinin YASDO-ASDMD igin de yapilan
dogrulayici faktdr analizi sonuglari, YASDO nin iki 6lgeginin de ayni faktor yapisina sahip
oldugunu gostermektedir. YASDO-ASDD ve YASDO-ASDMD’nin i¢ tutarliligmi
belirlemek amaciyla Cronbach Alfa ve Sperman-Brown iki yarim giivenirlik analizi
yapilmistir. YASDO-ASDMD i¢in elde edilen uyum indeks degerleri de modelin uyumu igin
kabul edilebilir diizeydedir. YASDO-ASDD ve YASDO-ASMD’nin kendi iglerinde alt
boyutlar1 arasindaki korelasyon incelendiginde, tiim korelasyonlarin anlamli ve yiiksek
oldugu goriilmektedir. YASDO-ASDD ve YASDO-ASMD nin giivenirligi alt 8lgeklerin ve
tiim Gl¢egin i¢ tutarliliginibelirlemek yoluyla degerlendirilmis ve alfa katsayilarinin oldukca
sonucu karsiladig1 bulunmustur(sirastyla 0.83-0.95;0.85-0.96).Olcegin iki yarim giivenirligi
de aym sekilde kabul edilebilir degerin iizerinde(sirasiyla 0.88-0.94;0.84-0.90) elde
edilmistir. YASDO’nin dért alt boyutlu (Duygusal Destek-DD= 8 madde, Bilgi Destegi-
BID= 6 madde,Bakim Destegi-BAD=4 madde, Sosyal Birliktelik Destegi- SBD= 10 madde)
oldugu goriilmektedir. Yapilan ¢aligmalarda olgegin gecerlik ve giivenirlik diizeylerinin
istenilen dl¢iide olduguna ulasilmistir. Katilmeilar YASDO’ndeki maddelere YASDO-
ASDD: anne-babalarin ne tiir desteklere hangi derecede sahip olduklar1 belirlenmektedir, her
zaman var (4 puan), bazen var (3 puan), nadiren var (2 puan) ve hi¢ yok (1 puan)
seceneklerini isaretlemeleri beklenmektedir. YASDO-ASDMD: bu desteklerinden ne derece
doyum aldiklar1 belirlenmektedir. “Bu destekten ne kadar memnunsunuz sorusuna, ¢ok
memnunum (4 puan), memnunum (3 puan), biraz memnunum (2 puan), hic memnun degilim
(1 puan) seceneklerine gdre yamit verilmektedirler. YASDO’nden yiiksek puan almak,
ebeveynlerin 6zel gereksinimligocuklarinin gereksinimlerini karsilamasina yardimei olan
desteklere sahip olduklarini, diisiik puan ise, bu desteklerden yaralanamadiklarini
gostermektedir. Bunun yani sira son 3 soru ile ailelerin yakin gevresiyle iletisimin seviyesi
ve toplumsal birlikteligin hangi diizeyde saglandig1 da ortaya koyulmaya calisgilmaktadir
(Kaner, 2004).
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Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi (BCAYKO)
BCAYKO, Kansas Universitesi Beach Aile ve Yetersizlik Merkezi Beach Centeron
Family and Disability (2006) tarafindan gelistirilmis ve gelisimsel yetersizligi olan gocuga
sahip ailelerinin yasam kalitesinin belirlenmesi i¢in 25 soru, 5 alt boyut ve besli
derecelendirme tipi yanitlardan olusan bir 6lgektir (Meral, 2011). BCAYKO, aile yasam
kalitesinin biitiine (25 soru, Cronbach's alpha = 94) ve Aile Etkilesimi (6 soru, Cronbach’s
alpha = .92), Ebeveynlik (6 soru, Cronbach's alpha = .88), Duygusal Yeterlik (4 soru,
Cronbach's alpha = .80), Finansal/Fiziksel/Materyal Yeterligi (5 soru, Cronbach's alpha =
.88) ve Yetersizlige Iligskin Destek (4 soru, Cronbach's alpha= 92) alt boyutlarina yonelik
‘memnuniyet ve onem algisi’ temelinde bilgilere yer verilmektedir (Turnbull et al., 2005).
BCAYKO (Ek 4) ile gelisimsel yetersizligi olan cocuk ailelerinin yasam kaliteleri
degiskenlerine iligkin ‘memnuniyet ve dnem’ algilar1 beraber 6l¢iilebilecegi gibi, dlgegin
ilk gelistirilme amacindan hareketle sadece ‘memnuniyet’ algilar1 Sl¢iimlenebilmektedir
(Beach Center on Family and Disability, 2006; Hoffman, Marquis, Poston, Summers &
Turnbull, 2006; McFelea, 2007; Park et al., 2003). Beach Center Aile Yasam Kalitesi
Olgegi’nin (BCAYKO) biitiinii icin aliabilecek en yiiksek puan 125 (25x5) puan, en
diisiik puan ise 25 (25x1) puandir. Olgekte olumsuz madde bulumamaktadir. Olgekten elde
edilen yiiksek puan, ailenin yasam kalitesi algisinin yiiksek diizeyde oldugunu, diisiik
puanlar ise yasam kalitesi algisinin diigiik diizeyde oldugunu gostermektedir. Aile yagam
kalitesi algis1 6l¢ekten alinanpuanin toplamindan elde edilebilecegi gibi, toplam puanin
madde sayisina boliinmesiyle de elde edilebilecektir (Akin, Abact & Cetin, 2007). 5°1i
likert tipi olgekle gergeklestirilen galismada; 1 en diisiik, 2 diisiik, 3 orta, 4 yiiksek, 5 en
yiiksektir ve 3 puanin altinda olanlarin aile yasam kalitesi algilar1 diisiik, iistlinde olanlarin

ise aile yasam kalitesi algilarinin yiiksek diizeyde oldugu soylenebilir (Meral, 2011).

Verilerin Toplanmasi

Aragtirma verileri 2016-2017 egitim 6gretim yilinda okul ortamlarinda, goriisme teknigi
uygulanarak arastirmaya katilan annelere aracin hangi amagla uygulanacag agiklandi.
Olgekler arastirmaci tarafindan doldurulmustur. Veri toplama araglari gercevesinde verilerin

toplanmas1 bu boliimde yer almaktadir.
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Sosyo-demografik Aile Bilgi Formu Verilerinin Toplanmasi

Sosyo-demografik Aile Bilgi Formu, arastirmaya katilan ¢ocuklar ve annelerin demografik
ozelliklerini 6grenmek amaciyla Gorme Engelliler Okullar1 ve Rehabilitasyon merkezlerinde
cocuklar derste iken anneleri ile goriisme yoluyla doldurulmustur. Formdaki sorular annelere
yoneltilerek kendilerinden alinan cevaplar forma not edilmistir. Benzer ¢alismayla zihinsel
yetersizlikten etkilenmis cocuklarin annelerinden elde edilen verilerde Sehit Ali Ihsan Lezgi

Ortaokulu ve Abdurrahim Karakog ortaokulunda ders saatleri igerisinde toplanmustir.

Beach Center Aile Yasam Kalitesi (")l(;egi Verilerinin Toplanmasi

Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi, arastirmaya katilan annelerebu 6lcegin ne amagcla
uygulandigr aciklanarak anneler bu konuda bilgilendirilerek ‘yasaminizda yetersizlik sizi ve
yasaminizi ne derece etkiliyor bunu belirlemek istiyoruz’ agiklamalariyla Gérme Engelliler
Okullar1 ve Rehabilitasyon merkezlerinde ¢ocuklar derste iken anneleri ile gériisme yoluyla
doldurulmustur. Formdaki sorular annelere yoneltilerek kendilerinden alinan cevaplar forma
not edilmistir. Benzer ¢alismayla zihinsel yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklarin annelerinden
elde edilen veriler de Sehit Ali Ihsan Lezgi Ortaokulu ve Abdurrahim Karakog ortaokulunda

ders saatleri igerisinde toplanmustir.

Yenilenmis Ana- Baba Sosyal Destek Olcegi Verilerinin Toplanmasi

Yenilenmis Ana- Baba Sosyal Destek Olcegiarastirmaya katilan annelerin bu 6lgegi ne
amacla uygulandig1 aciklanarak ‘Yetersizik konusunda ne kadar destek gordiigliniiz ve
bundan memnun olup olmadigimizin’ anlamak amaciyla gerceklestirecegiz bu Olgegi,
aciklamalariyla Gorme Engelliler Okullar1 ve Rehabilitasyon merkezlerinde ¢ocuklar derste
iken anneleri ile gériisme yoluyla doldurulmustur. Formdaki sorular annelere yoneltilerek

kendilerinden alinan cevaplar forma not edilmistir.

Verilerin Analizi

Coklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuga sahip annelerin aile yasam kalitesi algisi
ve alt alanlara iliskin algilari, ortalama ve standart sapma hesaplamalarina dayanarak analiz

edilmistir. Annelerin aile yasam kalitesinin yordayicilarimin belirlenmesine yonelik
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analizler ise bagimlhi degiskenle iliskili olan iki ya da daha ¢ok bagimsiz degiskene
(yordayict degiskenlere) dayali olarak, bagimli degiskenin tahmin edilmesine yonelik
analizi igeren Coklu Dogrusal Asamali Regresyon Analizi ile gergeklestirilmistir.

(Biiyiikoztiirk, 2015).

Yapilan aragtirma ile ¢oklu yetersizlikten etkilenmis goremeyen ¢ocuklara sahip annelerin
aile yasam kalitesini etkileyen faktorlerin belirlenmesi amaglanmaktadir. Bu amagla
arastirmaya goniillii olarak katilan 62 anneye Beach Center Aile Yasam Kalitesi dl¢egi ve
Yenilenmis Ana-Baba Sosyal destek 6l¢egi uygulanmistir. Aragtirma kapsaminda yer alan
62 katilimcidan elde edilen veriler SPSS-20 paket programi kullanilarak analiz edilmistir.
Her bir katilimci i¢in aile yagam kalitesi 6l¢eginin geneli ve 5 alt faktorii i¢in toplam 6 tane,
yenilenmis ana-baba sosyal destek Ol¢eginin geneli ve 4 alt boyutu i¢in 5 toplam puan
hesaplanmistir. Katilimceilarin aile yasam kalitesi diizeyleri ile aile sosyal destek diizeyleri
arasindaki iliskileri belirlemek i¢in Pearson Momentler Carpimi Koreldsyon Katsayisi
kullanilmistir. Buna ek olarak katilimcilarin aile yasam kalitelerini etkileyen faktorlerin
belirlenmesi i¢in Coklu Dogrusal Regresyon analizi yontemi kullanilmistir. Kurulacak
regresyon modelinde degiskenleri modele ekleme yontemi olarak, adim adim ekleme
(Stepwise) yontemi kullanilmigtir. Arastirma kapsaminda yapilacak olan Regresyon analizi
icin toplanan verilere iliskin; normallik, ¢oklu baglantilik, dogrusallik ve varyanslarin
homojenligi varsayimlari incelenmistir. Normallik varsayimi sinanirken, 6lgeklerden elde
edilen toplam 11 puanin ¢arpiklik ve basiklik katsayilari kontrol edilmistir. Bu katsayilar -1
ile +1 arasinda ya da ¢ok yakin oldugu gozlenmistir. Elde edilen bu degerler arastirmada
kullanilacak stirekli degiskenlerin dagilimlarinin normal olduguna isaret etmektedir.
Regresyon modeline alinacak degiskenler arasinda yiiksek iliski (0,80 ve iizeri) oldugunda
ortaya ¢ikan coklu baglantilik sorununu tespiti icin analiz sonucunda elde edilen VIF
degerleri incelenmistir. Elde edilen degerlerin hemen hepsi 2’den kiigiiktiir. Bu degerlerin
10°’dan kiiclik olmas1 degiskenler arasinda c¢oklu baglantilik sorununun olmadigini
gostermektedir (Field, 2005). Coklu dogrusal regresyon analizinin bir diger varsayimi
dogrusallik ve varyanslarin homojenligidir. Dogrusallik ve varyanslarin homojenliginin
incelenmesi ic¢in sagilim grafikleri ile standardize edilmis hatalar ve yordanan degerler
arasindaki iliskiye bakilir (Alpar, 2013). Artiklara ait ¢izilen bu sa¢ilim grafiklerinde
artiklarin sifir etrafinda dikdortgen bi¢iminde rastgele dagilmasi, hatalarin normal dagilim
gosterdigi kabul edilmektedir. Bu aragtirmada yapilan her bir Coklu Dogrusal Regresyon

analizine ait sa¢ilim grafikleri Ek 7°de sunulmaktadir.
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Arastirma kapsaminda, ¢oklu yetersizlikten etkilenmis goremeyen ¢ocuklara sahip ailelerin
aile yasam kaliteleri tizerinde etkili olan faktorleri daha detayli incelemek i¢in 62 ¢oklu
yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuga sahip anneye ek olarak, zihinsel yetersizlikten
etkilenmis ¢ocuga sahip 20 anneye aile yasam kalitesi 6lgegi uygulanmistir. Aragtirmanin bu
alt amaci1 baglaminda, ¢oklu yetersizlikten etkilenmis goremeyen ¢cocuklara sahip anneler ile
zihinsel yetersizligi olan c¢ocuklara sahip annelerin aile yasam Kkalitesi diizeylerini

karsilastirmak icin bagimsiz 6rneklem t-testi kullanilmistir.

Arastirmada yapilan istatistiksel testlerden elde edilen sonuglarin yorumlanmasinda 0.05

anlamlilik diizeyi dikkate alinmistir.
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BOLUM V

BULGULAR VE YORUM

Bu boéliimde, arastirma kapsaminda incelenen degiskenlerle ilgili toplanan verilere iliskin
yapilan analiz sonuglar1 yer almaktadir. Arastirma kapsamindaki annelerin aile yasam
kalitesi diizeylerini etkileyen faktorleri belirlemek i¢in katilimeilarin aile yasam kalitesi
diizeyleri ve alt alanlar1 algis1 bagimli degisken, anne-baba sosyal destek diizeyleri, hane
geliri, coklu yetersizlige sahip ¢ocuklarin gérme 6ziir seviyeleri, ek oziir seviyeleri ve

yaglar1 da bagimsiz degisken olarak modele dahil edilmistir.

Arastirma Kapsaminda Annelere Uygulanan, Beach Center Aile Yasam Kalitesi
Olcegi, Alt Boyutlar ile Yenilenmis Anne-Baba Sosyal Destek Olcegi ve Alt

Boyutlarina iliskin Bulgular ve Yorumlar

Beach Center Aile Yasam Kalitesi (")l(;egi ve Alt Faktorlerine fliskin Bulgular

ve Yorumlar

Asagida Tablo 6, Tablo 7 ve Tablo 8’de arastirma kapsaminda katilimcilara uygulanan,
Beach Center aile yasam kalitesi 6lgegi ve alt boyutlar1 ile Yenilenmis ana-baba sosyal

destek dlcegi ve alt boyutlarina ait betimsel istatistikler verilmistir.
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Tablo 6.

Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi ve Alt Faktorlerine Ait Betimsel Istatistikler

Faktorler N Min. Mak. X S
Olcegin Genel 8169

Diizeyi 62 50,00 111,00 @3 126) 12,45
Aile EtKilesimi 62 10,00 30,00 ?3},55; 4,87
Ebeveynlik 62 11,00 28,00 (2;)3287) 3,36
Duygusal Yeterlik ¢ 6,00 21,00 (13376?()3) 3.84
Fiziksel Yeterlik 62 4.00 20,00 (1??1261) 3.36
Yetersizlige 1liskin 13,95

Destek 62 8,00 20,00 (3.49) 2,40

Tablo 6’da 6rneklem grubunun aile yasam kalitesi 6l¢eginin geneli ve alt faktorlerinden
aldiklar1 puanlara ait tanimlayici istatistikler verilmistir. Elde edilen bulgulara gore, 6l¢cegin
genelinde bulunan ve 5’li likert olarak puanlanan 25 maddeden elde edilen minimum puan
50 iken maksimum puan 111 ve ortalama puan ise X= 81,69°dur (X= 3,26). Elde edilen bu
bulgular katilimcilarin genel olarak aile yasam kalitelerinin orta diizeyde olduguna isaret
etmektedir. Olgegin alt boyutlar1 dikkate alindiginda katilimcilarm aile yasam Kkalitesi
Olceginin alt boyutlarindan en yiiksek ortalamaya sahip olduklar1 boyutlar; duygusal yeterlik
(X= 13,66 (X= 3,73)), aile etkilesimi (X= 21,56 (X= 3,59)), yetersizlige iliskin destek (X=
13,95 (X= 3,49)), ebeveynlik (X= 20,27 (X= 3,38)) ve fiziksel yeterlik (X= 12,24 (X= 3,10))

seklinde siralanmaktadir.
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Yenilenmis Ana-Baba Sosyal Destek Olcegi (YASDO-ASDD)ve Alt

Faktorlerine Iliskin Bulgular ve Yorumlar

Tablo 7.

Yenilenmis Ana-Baba Sosyal Destek Olgegi (YASDO-ASDD)ve Alt Faktirlerine Ait
Betimsel Istatistikler

Faktorler N Min. Mak. X S
Olgegin Genel Diizeyi ¢, 31,00 112,00 70,85 (2,53) 21,83
Sosyal Birliktelik

Destegi 62 10,00 40,00 23,67(2,37) 8,42
Bilgi Destegi 62 6,00 24,00 16,90 (2,82) 3,94
Duygusal Destek 62 8,00 32,00 21,41 (2,68) 7,49
Bakim Destegi 62 4,00 16,00 8,85 (2,21) 3,70

Tablo 7°de arastirma kapsamindaki katilimcilarm YASDO-ASDD 6lgeginin geneli ve alt
faktorlerinden aldiklari puanlara ait tanimlayici istatistikler verilmistir. Elde edilen bulgulara
gore, Olcegin genelinde bulunan ve 4’li likert olarak puanlanan 28 maddeden elde edilen
minimum puan 31 iken maksimum puan 112 ve ortalama puan ise X= 70,85’dir (X= 2,53).
Elde edilen bu bulgular katilimcilarin aldiklar1 sosyal destek diizeylerinin orta diizeyin
iizerinde oldugu gostermektedir. Olgegin alt boyutlar1 dikkate alindiginda, katilimcilarin
dlgegin alt boyutlarindan en yiiksek ortalamaya sahip olduklar1 boyutlar; bilgi destegi (X=
16,90 (X=2,82)), duygusal destek (X= 21,41 (X=2,68)), sosyal birliktelik destegi (X= 23,67
(X=2,37)) ve bakim destegi (X= 8,85(X= 2,21)) seklinde siralanmaktadir.
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Yenilenmis Ana-Baba Sosyal Destek Olcegi (YASDO-ASDMD)ve Alt
Faktorlerine iliskin Bulgular ve Yorumlar

Tablo 8.

Yenilenmis Ana-Baba Sosyal Destek Olcegi (YASDO-ASDMD)ve Alt Faktirlerine Ait
Betimsel Istatistikler

Faktorler N Min. Mak. X S
Olgegin Genel Diizeyi g, 37 0p 112,00 69,00 (2,47) 25,28
Sosyal

Birliktelik Destegi 62 11,00 40,00 22,91 (2:30) %%
Bilgi Destegi 62 6,00 24,00 16,93 (2,82) 593
Duygusal Destek 62 8,00 32,00 20,75(259) 8,11
Bakim Destegi 62 4,00 16,00 8,48 (2,12) 4,06

Arastirma  kapsamindaki katihmcilarin  YASDO-ASDMD  6lceginin  geneli ve alt
faktorlerinden aldiklar1 puanlara ait tanimlayici istatistikler Tablo 8’de verilmistir. Elde
edilen bulgulara gore, Olgegin genelinde bulunan ve 4’li likert olarak puanlanan 28
maddeden elde edilen minimum puan 31 iken maksimum puan 112 ve ortalama puan ise X=
69,09°dur (X= 2,47). Olgegin alt boyutlar1 dikkate alindiginda, katilimcilarin Slgegin alt
boyutlarindan en yliksek ortalamaya sahip olduklar1 boyutlar sosyal destek 6lgegi ile benzer
olarak, bilgi destegi(X= 16,93 (X= 2,82)), duygusal destek (X= 20,75 (X= 2,59)), sosyal
birliktelik destegi (X= 22,91 (X= 2,30)) ve bakim destegi (X= 8,48 (X= 2,12)) seklinde
siralanmaktadir. Elde edilen bu bulgular ana-baba sosyal destek 6lgeginden elde edilen
sonuglarla benzerlik gostermektedir. Buna gore katilimcilarin gordiikleri sosyal desteklerin
diizeyiyle bu sosyal desteklerden memnuniyet diizeylerinin birbirine benzer oldugu

sOylenebilir.

55



Coklu Yetersizlikten Etkilenmis Goremeyen Cocuga Sahip Annelerin, Aile
Yasam Kalitesi ve Sosyal Destek Alma Diizeyleri Arasindaki Iliskiye Yonelik

Bulgular ve Yorumlar

Arastirma kapsamindaki ¢oklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢cocuga sahip annelerin,
aile yasam kalitesi ve sosyal destek alma diizeyleri arasindaki iliskiye ait bulgular Tablo 9°da

verilmistir.

Tablo 9.

Coklu Yetersizlikten Etkilenmis Goéremeyen Cocuklarq Sahip Annelerin Aile YasamKalitesi
Diizeyi ile Sosyal Destek Alma Diizeyleri Arasindaki lliskiye Ait PearsonMomentler
Carpimi Koreldsyon Analizi Sonuglari

Aile yasam . . Yetersizlige
kalitesi giﬁl imi Ebeveynlik Delggllflial Féiéﬁfkl iliskin
genel diizeyi ries y y destek
Sosyal r a9 26 28 57 43 06
Destek
Genel
Diizeyi P 000* ,034* 027* ,000* ,000* 501
Sosyal  r g 29 30 61 48 05
Birliktelik
Destegi P 000* 018* 015* ,000* ,000* 685
Bilgi r 26 15 23 30 20 -,05
Destegi
P 040* 241 070 016* 102 647
Duygusal " 50 23 25 62 AT 12
Destek
P 000* 068 042 ,000* ,000* 348
Bakim r- 3s 27 18 43 27 10
Destegi
P 002* .030* 154 .000* 029* 404

*p<,05 Kriter: 0-0,30= Diisiik; 0,40-0,60=orta; 0,70-1,00=yliksek

Coklu yetersizlikten etkilenmis gdremeyen ¢ocuga sahip annelerin beach center aile yagam
kalitesi Olcegi genel diizeyinden ve alt boyutlarindan aldiklar1 puanlar ile yenilenmis aile
sosyal destek 6l¢egi ve ait puanlar arasinda yapilan korelasyon analizine ait bulgular Tablo
9’da verilmistir. Elde edilen bulgulara gore, aile yasam kalitesi ile anne-baba sosyal destek

genel diizeyi ve alt boyutlar1 arasinda anlamli iligkiler mevcuttur. Buna gore, aile yasam
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kalitesi ile en yiiksek iliskiyi sirasiyla, sosyal birliktelik destegi (r=,52; p=,000 < ,05),
duygusal destek (r=,50; p=,000 < ,05), sosyal destek genel diizeyi (=,49; p=,000 < ,05),
bakim destegi (r=,38; p=,002<,05) ve bilgi destegi (r=,26; p=,000 < ,05) gostermistir. Buna
gore, aile yasam kalitesi diizeyi ile bilgi destegi ve bakim destegi diizeyleri arasinda diisiik
diizeyde anlaml iligkiler mevcutken, sosyal birliktelik destegi, duygusal destek ve sosyal
destek genel diizeyleri arasinda orta diizeyde anlamli iliskiler mevcuttur. Elde edilen bu
bulgulardan hareketle, ¢oklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen cocuga sahip annelere
verilen sosyal desteklerin ailelerin yasam kalitelerinin artmasinda etkili bir faktér olduguna

isaret etmektedir.

Arastirma kapsamindaki katilimeilarin aile yasam kalitesi 6lgeginin alt boyutlarindan aile
etkilesimi ve sosyal destek Olgeginin geneli ve alt boyutlar1 arasindaki iliskiler dikkate
alindiginda, duygusal destek (r=,23; p=,068> ,05) ve bilgi destegi (r=,15; p=,241> ,05)
diizeyleri haricinde aile sosyal destek Olceginin geneli ve alt boyutlar1 arasinda anlaml
iligkiler mevcuttur. Buna gore, aile etkilesimi ile en yiiksek iliskiyi sirasiyla, sosyal
birliktelik destegi (r=,29; p=,018<,05), bakim destegi (r=,27; p=,030<,05) ve sosyal destek
genel diizeyi (r=,26; p=,034<,05) gostermistir. Elde edilen bu iliskiler diisiikk diizeyde

anlaml iligkilerdir.

Katilimeilarin aile yasam kalitesi ebeveynlik alt boyutundan aldiklar1 puanlar ile sosyal
destek Ol¢eginin geneli ve alt boyutlarindan aldiklar1 puanlar arasindaki iligkilere ait bulgular
dikkate alindiginda, ebeveynlik alt boyutundan elde edilen puanlar ile en yiiksek iliski
gosteren degiskenler sirasiyla, sosyal birliktelik destegi (r=,30; p=,015<,05), sosyal destek
olgegi geneli (r=,28; p=,027<,05) ve duygusal destek (r=,25; p=,042< ,05) alt boyutlarindan
elde edilen puanlardir. Elde edilen bu iliskiler istatistiksel olarak diisiik diizeyde anlamli
iliskilerdir. Elde edilen bu bulgulara ek olarak, ebeveynlik ile bilgi destegi (r=,23;
p=,070>,05) ve bakim destegi (r=,18; p=,154> ,05) arasindaki iligkiler istatistiksel olarak

anlaml1 degildir.

Aile yasam kalitesi 6l¢eginin bir diger alt boyutu olan duygusal yeterlik ile aile sosyal
destekleri arasindaki iliskiler goz oOniine alindiginda, katilimcilarin duygusal yeterlik
diizeyleri ile aile sosyal destegi 6l¢eginin geneli ve tiim alt boyutlarindan elde edilen puanlar
arasinda anlaml iligkiler mevcuttur. Elde edilen bu bulgulara gore, katilimcilarin duygusal
yeterlik diizeyleri ile en yiiksek iliskiyi sirasiyla, duygusal destek (r=,62; p=,000< ,05),
sosyal birliktelik destegi (r=,61; p=,000< ,05), sosyal destek genel diizeyi (r=,57;
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p=,000<,05), bakim destegi (r=,43; p=,000< ,05) ve bilgi destegi (r=,30; p=,016< ,05)
gostermistir. Duygusal yeterlik ile bilgi destegi arasindaki iligki diisiik diizeyde anlamli iliski
iken, duygusal yeterlik ile dl¢gegin geneli ve diger alt boyutlar arasinda orta diizeyde anlamli
iliskiler mevcuttur. Elde edilen bu bulgular, annelere yapilan sosyal desteklerin, duygusal

yeterlik diizeylerinin artmasinda etkili bir degisken olduguna isaret etmektedir.

Arastirma kapsamindaki katilimcilar1 fiziksel yeterlik diizeyleri ile aile sosyal destek
diizeyleri arasindaki iligkilere ait bulgulara gore, katilimcilarin sosyal destek dlgeginin geneli
ve tiim alt boyutlarindan aldiklar1 puanlar ile fiziksel yeterlik alt boyutundan aldiklar
puanlar arasinda istatistiksel olarak anlamli iliskiler mevcuttur. Elde edilen bulgulara gore,
katilimcilarin fiziksel yeterlik diizeyleri ile en yiiksek iligkiyi sirasiyla, sosyal birliktelik
destegi (r=,48; p=,000< ,05), duygusal destek (r=,47; p=,000< ,05), sosyal destek genel
diizeyi (r=,43; p=,000< ,05), bakim destegi (r=,27; p=,000< ,05) ve bilgi destegi (r=,20;
p=,000< ,05) gostermistir. Elde edilen bulgular annelere yapilan sosyal desteklerin,

katilimcilarin fiziksel yeterliklerinin artmasinda etkili olduguna isaret etmektedir.

Omeklem gurubunun aile yasam kalitesi 6lgegi ‘yetersizlige iliskin destek’ alt boyutunda
aldiklar1 puanlar ile aile sosyal destek 6l¢eginin geneli ve alt boyutlarindan aldiklari puanlar
arasindaki iliskilere ait bulgulara gore, aile sosyal destek dlceginin geneli ve tiim alt boyutlari
ile yetersizlige iliskin destek diizeyleri arasinda herhangi anlamli bir iliski elde
edilememistir. Buna gore, sosyal destek Olceginin genelinden elde edilen puanlar ile
yetersizlige iliskin destek diizeyleri arasinda anlamli bir iliski yoktur (r=,06; p=,591 > ,05).
Elde edilen bulgulardan hareketle, annelere yapilan sosyal desteklerin, yetersizlige iliskin

destek iizerinde herhangi anlamli bir etkisinin olmadig1 sdylenebilir.

Arastirma kapsamindaki annelerin aile yasam kalitesi diizeylerini etkileyen faktorleri
belirlemek i¢in yapilan Coklu Dogrusal Regresyon analizlerine ait bulgular Tablo 10, 11, 12,
13 ve 14’de verilmistir. Regresyon modeli kurulurken, katilimcilarin aile yasam kalitesi
diizeyleri bagimli degisken, anne-baba sosyal destek diizeyleri, hane geliri, ¢oklu
yetersizlige sahip ¢ocuklarin gorme 6ziir seviyeleri, ek 6zlir seviyeleri ve yaslar1 da bagimsiz

degisken olarak modele dahil edilmistir.

58



Coklu Yetersizlikten Etkilenmis Goremeyen Cocuga Sahip Annelerin Aile
Yasam Kalitesini Etkileyen Faktorlerin Belirlenmesine iliskin Bulgular ve

Yorumlar

Tablo 10.

Aile Yasam Yalitesini (Olcegin geneli) Etkileyen Faktorlerin Belirlenmesine Iliskin Coklu
Dogrusal Regresyon Analizi Sonuglart

Model Degisken R R? AR? AF B t Kismi r

Aile  Sosyal

<. 049 0,24 0,24 19,08 0,49 437 0,49
Destegi

*p<0,05

Tablo 10’da ¢oklu yetersizlige sahip goremeyen g¢ocuklart olan annelerin aile yasam
kalitesini etkileyen faktorlerin belirlenmesi amaciyla yapilan Coklu Dogrusal Regresyon
analizine ait bulgular verilmistir. Elde edilen bulgulara gore, anlamli olarak sadece bir
regresyon modeli elde edilmistir. Buna gore katilimcilarin aile yasam kalitesi genel diizeyleri
iizerinde sadece aile sosyal destek diizeyi anlamli bir degisken olmustur. Aile sosyal destek
diizeyi tek basina aile yasam kalitesinin %24 {inii (r=0,49; R?=0,24) a¢iklamistir. Buradan
hareketle aile sosyal destek diizeyi, aile yasam kalitesini etkileyen onemli bir faktordiir.
Diger bir ifade ile ailelere verilen sosyal destekler arttikca ailelerin yagam kalitesinin arttig1
da soylenebilir. Regresyon modeli kurulurken bagimsiz degisken olarak modele dahil edilen
hane geliri, ¢oklu yetersizlige sahip ¢ocuklarin gorme 6ziir seviyeleri, ek Oziir seviyeleri ve

yas degiskenleri elde edilen regresyon modeli iizerinde anlaml1 yordayicilar olamamaistir.
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Aile Yasam Kalitesi Olceginin Alt Boyutlarindan Aile Etkilesim Diizeylerini

Etkileyen Faktorlerin Belirlenmesine Iliskin Bulgular ve Yorumlar

Tablo 11.
“dile Etkilesimini” Etkileyen Faktorlerin Belirlenmesine Iliskin Coklu Dogrusal
Regresyon Analizi Sonug¢lari

Model Degisken R R? AR? AF B t Kismi r
1 Alle  Sosyal .0 97 007 469 027 217 027
Destegi

*p<0,05

Tablo 11°de aile yasam kalitesi 6l¢eginin alt boyutlarindan olan katilimecilarin aile etkilesim
diizeylerini etkileyen faktdrlerin belirlenmesi amaciyla yapilan Coklu Dogrusal Regresyon
analizinden elde edilen bulgular verilmistir. Elde edilen bulgular 6lgegin geneline benzerdir.
Yani, katilimcilarin aile etkilesim diizeyleri iizerinde sadece aile sosyal destek degiskeni
etkili bir yordayici olmustur. Buna gore, aile sosyal destegi aile etkilesimi puanlarinda olan
degisimin %7’sini (r=0,27; R?=0,07) agiklamistir. Bu durum aile etkilesimi puanlarindaki
degisimin yaklasik %93 iiniin farkli degiskenler ile agiklandigina isaret etmektedir. Ayrica
aragtirma kapsaminda modele dahil edilen hane geliri, ¢coklu yetersizlige sahip ¢ocuklarin
gorme Oziir seviyeleri, ek 0ziir seviyeleri ve yas degiskenleri aile etkilesimi iizerinde anlamli

birer yordayici degildir.
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Aile Yasam Kalitesi Olcegi “ebeveynlik” Alt Boyutundan Elde Edilen Puanlar:

Etkileyen Faktorlerin Belirlenmesine Iliskin Bulgular ve Yorumlar

Tablo 12.
Aile Yasam Kalitesi Olcegi “Ebeveynlik” Alt Boyutundan Elde Edilen Puanlar: Etkileyen
Faktorlerin Belirlenmesine lliskin Coklu Dogrusal Regresyon Analizi Sonuglar

Model Degisken R R2 AR? AF B t f,(lsml

1 A|Ie833yal 028 008 0,08 514 028 226* 0,28
Destegi
A|Ie833yal 0,36 2,98* 0,36
Destegi

2 ) 044 0,19 0,11 8,36
Ek Oziir -0,35 -2,89* -0,35
Seviye

*p<0,05

Katilimcilarin aile yasam kalitesi alt faktorlerinden ebeveynlik alt boyutundan elde ettikleri
puanlar tizerinde etkili olan degiskenleri belirlemek amaciyla yapilan analiz sonucunda elde
edilen bulgular Tablo 12’de verilmistir. Elde edilen bulgulara gore, arastirma kapsamindaki
annelerin ebeveynlik alt boyutunda elde ettikleri puanlar lizerinde 2 farkli regresyon modeli
elde edilmistir. Buna gore ilk modelde sadece aile sosyal destek degiskeni modele dahil
edilmistir. Bu modelde, katilimcilarin ebeveynlik alt boyutundan elde ettikleri puanlardaki
degisimin yaklasik %8’ini (r=0,28; R?=0,08) tek basina aile sosyal destegi diizeyleri

aciklamistir.

Kurulan ikinci regresyon modelinde, aile sosyal destegi ile beraber ¢ocuklarin ek oziir
seviyesi de anlamli bir yordayicit olarak modele dahil edilmistir. Her iki degiskenin
acikladiklar1 toplam varyans %19 (R?=0,19) olarak elde edilmistir. Cocuklarin ek oziir
seviyelerinin de modele dahil edilmesiyle beraber katilimcilarin ebeveynlik alt boyutunda
elde ettikleri puanlardaki degisimin agiklanma diizeyi yaklasik olarak %11 (AR?=0,11)
artmistir.Bu bulgulara ek olarak aile sosyal destek degiskenine ait B degeri 0,36 olarak elde
edilmisken, ek Oziir seviyesine ait B degeri -0,35 olarak elde edilmistir. Buna gore
katilimcilarin aile yasam kalitesi ebeveynlik alt boyutunda elde ettikleri puanlar iizerinde
sosyal destek diizeyi ek oOziir seviyesine gore daha dnemli bir degisken oldugu sdylenebilir.
Ayrica ek 6ziir degiskenine ait B degeri -0,35 degeri ile negatif ¢ikmasi, ¢coklu yetersizligi

olan c¢ocuklarin ek 6ziir seviyelerinin arttikca ailelerinin yasam kalitelerinin diistiigiiniin
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goriilmekte oldugu, seklinde yorumlanabilir. Arastirma kapsaminda, modele dahil edilen
hane geliri, ¢coklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuklarin gérme Oziir seviyeleri ve

yas degiskenleriebeveynlik alt boyutu lizerinde anlamli birer yordayici degildir.

Tablo 13.

Aile Yasam Kalitesi Olgegi “Duygusal Yeterlik” Alt Boyutundan Elde Edilen Puanlar
Etkileyen Faktorlerin Belirlenmesine Iliskin Coklu Dogrusal Regresyon Analizi Sonug¢lart

Model Degisken R R? AR? AF B t Kismi r

1 Alle  Sosyal nog 34 034 3017 058 549* 058
Destegi
gnet __ Sosyal 050 487% 054

2 estegt 0,64 041 0,07 7.79
Hane Geliri 0,29 2,79* 0,34
Alle SOl 047 477* 053
Destegi

3 Hane Geliri 069 048 007 698 4 3,54 (39
Cocugun Yasi -0,25 -2,64* -0,32

*p<0,05

Katilimeilarin aile yasam kalitesi alt faktorlerinden duygusal yeterlik alt boyutundan elde
ettikleri puanlar iizerinde etkili olan degiskenleri belirlemek amaciyla yapilan analiz
sonucunda elde edilen bulgular Tablo 13’de verilmistir. Elde edilen bulgulara gore, arastirma
kapsamindaki annelerin duygusal yeterlik alt boyutunda elde ettikleri puanlar iizerinde 3
farkli regresyon modeli elde edilmistir. Buna gore ilk modelde sadece aile sosyal destek
degiskeni modele dahil edilmistir. Bu modelde, katilimcilarin duygusal yeterlik alt
boyutundan elde ettikleri puanlardaki degisimin yaklasik %34’iinii (r=0,58; R?=0,34) tek
basina aile sosyal destegi diizeyleri agiklamistir. Elde edilen bu bulgular, coklu yetersizlikten
etkilenmis géremeyen ¢ocuklari olan ailelere verilen sosyal desteklerin tek bagina duygusal
yeterlikleri tizerinde 6nemli bir yordayici olduguna isaret etmektedir. Diger bir ifade ile
ailelere verilen sosyal destekler arttikga, ailelerin duygusal yeterlik diizeyleri 6nemli bir

diizeyde artmaktadir.
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Kurulan ikinci regresyon modelinde, aile sosyal destegi ile beraber hane gelir diizeyi de
anlaml bir yordayici olarak modele dahil edilmistir. Her iki degiskenin agikladiklar1 toplam
varyans %41 (R>=0,41) olarak elde edilmistir. Cocuklarin hane gelir diizeyleri de modele
dahil edilmesiyle beraber katilimcilarin duygusal yeterlik alt boyutunda elde ettikleri
puanlardaki degisimin aciklanma diizeyi yaklasik olarak %07 (AR?=0,07) artmistir. Bu
bulgulara ek olarak aile sosyal destek degiskenine ait B degeri 0,50 olarak elde edilmisken,
hane gelir diizeyine ait  degeri 0,29 olarak elde edilmistir. Buna gore katilimcilarin aile
yasam kalitesi duygusal yeterlik alt boyutunda elde ettikleri puanlar {izerinde sosyal destek
diizeyi,hane gelir diizeyine gore daha 6nemli bir degiskendir. Elde edilen bu bulgular ¢oklu
yetersizligi olan cocuklara sahip ailelere verilecek sosyal desteklerin ve hane gelirlerinin
artmas, ailelerin duygusal yeterlik diizeylerinde 6nemli sayilabilecek oranda bir artisa neden

olabilecegi seklinde yorumlanabilir.

Duygusal yeterlik alt boyutunda kurulan 3. regresyon modelinde, ek olarak ¢oklu
yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocugun yast degiskeni de anlamli bir yordayici olarak
modele dahil edilmistir. Bu sekilde kurulan modelde toplam agiklanan varyans orani % 48’¢
(R?=0,48) ¢ikmustir. Diger bir ifade ile agiklanan varyans oranindaki degisim yaklasik olarak
%7 (AR?=0,07) elde edilmistir. Bu bulgulara ek olarak aile sosyal destek degiskenine ait B
degeri 0,50 olarak elde edilmisken, hane gelir diizeyine ait § degeri 0,32 ve yas degiskenine
ait B degeri ise -0,25 olarak elde edilmistir. Buna gore katilimcilarin aile yasam kalitesi
duygusal yeterlik alt boyutunda elde ettikleri puanlar {izerindeki 6nem siras1 sosyal destek
diizeyi, hane gelir diizeyi ve c¢oklu yetersizlige sahip ¢ocugun yasi seklinde siralanabilir.
Coklu yetersizlige sahip ¢ocuklarin yas degiskenine aitBdegerinin -0,25 olarak elde edilmesi,
cocugun yasmin arttikga ailelerin duygusal yeterlik diizeylerinin distiigline isaret

etmektedir.

Ayrica aragtirma kapsaminda modele dahil edilen ¢oklu yetersizlige sahip ¢cocuklarin gérme
oziir ve ek oziir seviyeleri degiskenleri ailelerin duygusal yeterlik diizeyleri iizerinde anlaml

birer yordayici degildir.
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Aile Yasam Kalitesi Olcegi “fiziksel yeterlik” Alt Boyutundan Elde Edilen
Puanlan Etkileyen Faktorlerin Belirlenmesine Iliskin Bulgular ve Yorumlar

Tablo 14.
Aile Yasam Kalitesi Olcegi “Fiziksel Yeterlik” Alt Boyutundan Elde Edilen Puanlari
Etkileyen Faktorlerin Belirlenmesine lliskin Coklu Dogrusal Regresyon Analizi Sonuglar

Model Degisken R R? AR? AF B t Kismi r
1 Alle Sosyal 4,0 019 019 1405 044 375% 044
Destegi
g"et _ Sosyal 037 316* 038
2 estegt 050 025 0,06 4,75
Hane Geliri 0,25 2,18* 0,27

*p<0,05

Katilimcilarin aile yasam kalitesi alt faktorlerinden fiziksel yeterlik alt boyutundan elde
ettikleri puanlar tlizerinde etkili olan degiskenleri belirlemek amaciyla yapilan analiz
sonucunda elde edilen bulgular Tablo 14°de verilmistir. Elde edilen bulgulara gore, arastirma
kapsamindaki annelerin fiziksel yeterlik alt boyutunda elde ettikleri puanlar tizerinde 2 farkli
regresyon modeli elde edilmistir. Buna gore ilk modelde sadece aile sosyal destek degiskeni
modele dahil edilmistir. Bu modelde, katilimcilarin fiziksel yeterlik alt boyutundan elde
ettikleri puanlardaki degisimin yaklasik %19’unu (r=0,44; R?=0,19) tek basima aile sosyal

destegi diizeyleri agiklamistir.

Kurulan ikinci regresyon modelinde, aile sosyal destegi ile beraber hane gelir diizeyi de
anlaml bir yordayici olarak modele dahil edilmistir. Her iki degiskenin agikladiklari toplam
varyans%25 (R?=0,25) olarak elde edilmistir. Hane gelir diizeyinin de modele dahil
edilmesiyle beraber katilimcilarin fiziksel yeterlik alt boyutunda elde ettikleri puanlardaki
degisimin aciklanma diizeyi yaklasik olarak %6 (AR?=0,06) artmustir. Bu bulgulara ek olarak
aile sosyal destek degiskenine ait B degeri 0,37 olarak elde edilmisken, hane gelir diizeyine
ait B degeri 0,25 olarak elde edilmistir. Buna gore katilimcilarin aile yagam kalitesi fiziksel
yeterlik alt boyutunda elde ettikleri puanlar iizerinde sosyal destek diizeyi, hane gelir

diizeyine gore daha 6nemli bir degisken oldugu sdylenebilir.

Ayrica aragtirma kapsaminda modele déhil edilen ¢oklu yetersizlige sahip ¢cocuklarin gérme
Oziir seviyeleri, ek 6ziir seviyeleri ve yas degiskenleri ailelerin fiziksel yeterlikler diizeyleri

lizerinde anlaml1 birer yordayici degildir.
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Ailelerin yasam kalitesini 6l¢gmek i¢in kullanilan aile yasam kalitesi 6l¢eginin bir diger alt
boyutu da “yetersizlige iliskin destek” alt boyutudur. Bu boyuttan elde edilen puanlardaki
degisimi etkileyen faktorleri belirlemek icin yapilan Coklu Dogrusal Regresyon analizi
sonucunda, katilimcilarin yetersizlige iliskin destek alt boyutunda elde ettikleri puanlardaki
degisimi etkileyen herhangi bir degisken (aile sosyal destek diizeyi, hane geliri, ¢coklu
yetersizlige sahip cocuklarin gérme 6ziir seviyeleri, ek Oziir seviyeleri ve yas) anlamli etki

gostermemistir.

Zihinsel Yetersizlik Etkilenmis Cocuga Sahip ve Coklu Yetersizlikten Etkilenmis
Goremeyen Cocuga Sahip Annelerin Aile Yasam Kalitesi ve Alt Faktorlerine Ait
Diizeylerinin Cocuklarin Yetersizlik Durumlarina Gore Karsilastirilmasma iliskin

Bulgular ve Yorumlar

Arastirma kapsaminda, c¢oklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen cocuklara ek olarak
zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarinda annelerine Beach aile yasam kalitesi Olcegi
uygulanmis ve elde edilen puanlar ile ¢oklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuklara
sahip annelerin aile yasam kalitesi diizeyleri karsilagtirllmistir. Zihinsel yetersizligi olan
cocuga sahip anneler ve ¢oklu yetersizlikten etkilenmis goremeyen ¢ocuklara sahip annelerin
aile yasam kalitelerini karsilagtirmak amaciyla yapilan Independent-Sample (Bagimsiz

Orneklem) T-Testi’ne ait bulgular asagida Tablo 15°de verilmistir.
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Tablo 15.

Annelerin Aile Yasam Kalitesi ve Alt Faktorlerine Ait Diizeylerinin Cocuklarin }(etersizl ik
Durumlarina Gore Karsilastirtlmasina Iliskin Independent-Sample (Bagimsiz Orneklem)
T-Testi Sonuclart

Yetersizlik N X S t sd p
Coklu  Yetersizligi

Olcegin Genel Olan 62 8169 1245

Diizeyi Zihinsel Yetersizligi 887 8 000
Olan 20 110,75 13,58
Coklu  Yetersizligi

Aile Olan 62 21,56 4.87

Etkilesimi ZihinselYetersizligi 5,09 8 000
Olan 20 27,40 2,66
Coklu  Yetersizligi
Olan 62 20,27 3,36

Ebeveynlik )
Zihinsel Yetersizligi 71180 ,000
Olan 20 26,65 3,82
Coklu  Yetersizligi

2 1 4

Duygusal Olan 6 366 38

Yeterlik Zihinsel Yetersizligi -781 80,000
Olan 20 21,50 4,07
Coklu  Yetersizligi

Fiziksel Olan 62 12,24 3,36

Yeterlik Zihinsel -6,09 80 ,000
Yetersizligi olan 20 1750 3,33
Coklu  Yetersizligi

Yetersizlige Olan 62 139 2,40

Iliskin Destek -6,22 80 ,000

Zihinsel Yetersizligi
Olan 20 17,70 212

*p<,05 Kriterler: “Coklu yetersizligi olan=1"; “Tek yetersizligi olan=2"

Tablo 15°de goriildiigii tizere, zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklara sahip annelerin aile yasam
kalitesi ortalama puan1 (X= 110,75) ¢oklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuklara
sahip annelerin yasam kalitesi ortalamasindan (X= 81,69) daha yiiksektir. Elde edilen bu
farklilik istatistiksel olarak anlamlidir (tgo=-8,87; p=,000 < ,05). Olgegin tiim alt
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boyutlarindan elde edilen bulgular 6l¢egin geneli ile benzerlik gostermektedir. Buna gore
aile etkilesimi alt boyutunda, tek yetersizligi olan ¢ocuklara sahip ailelerin aile etkilesim
diizeyleri (X= 27,40) ¢oklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen cocuklara sahip ailelerin
aile etkilesim diizeylerinden (X= 21,56) anlaml sekilde daha yiiksektir (tgo=-5,09 p=,000 <
,05).

Ebeveynlik alt boyutunda elde edilen bulgular dikkate alindiginda 6l¢egin geneli ile benzer
olarak, zihinsel yetersizligi olan c¢ocuklara sahip ailelerin ebeveynlik gorevlerini yerine
getirme diizeyleri (X= 26,65) ¢oklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen cocuga sahip olan
ailelerden (X=20,27) daha yiiksektir. Bu farklilik istatistiksel olarak anlamlidir (tgo=-7,11;
p=,000< ,05).

Olgegin diger bir alt boyutu olan duygusal yeterlik faktriinde de, zihinsel yetersizligi olan
cocuklara sahip ailelerin duygusal yeterlik diizeyleri (X= 21,50) ¢oklu yetersizlikten
etkilenmis gdremeyen ¢ocuga sahip olan ailelerin duygusal yeterlik diizeylerinden (X=
13,66) anlaml sekilde daha yiiksektir (tso=-7,81; p=,000< ,05).

Fiziksel yeterlik alt faktoriine ait bulgular dikkate alindiginda, yine dl¢egin geneline benzer
olarak zihinsel yetersizligi olan gocuklara sahip ailelerin fiziksel yeterlik diizeyleri (X=
17,50) ¢oklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuklara sahip ailelerin fiziksel yeterlik
diizeylerinden (X= 12,24) daha yiiksektir. Elde edilen bu farklilik istatistiksel olarak
anlamlidir (tgo=-6,09; p=,000< ,05).

Aile yasam kalitesi 6l¢eginin bir diger boyutu olan yetersizlige iligkin destek faktoriine ait
bulgulara gore, zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklara sahip ailelerin yetersizlige iliskin destek
diizeyleri (X= 17,70) ¢oklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen cocuklara sahip ailelerden
(X=13,95) anlaml sekilde daha yiiksektir (tso=-6,22; p=,000< ,05).

Elde edilen bu bulgular, g¢ocuklarin zihinselyetersizlige sahip olma ya da ¢oklu
yetersizliklerinin olmasi, ailelerin aile yagam kalitelerini etkileyen en 6nemli etken oldugunu
ortaya koymaktadir. Arastirma icersinde de gozlemlendigi tlizere ¢oklu yetersizligi olan
cocuga sahip olmak, ¢ocuklarin ihtiya¢ ve gereksinimlerini kargilamak, bunun yani sira
0zbenligini de unutmadan yasamak hem anne hem de yetersizlige sahip ¢ocuk i¢in ¢ok zor
olmaktadir. Annenin biitiin bunlar1 gerceklestirebilmesi i¢cin maddi ve manevi destege
ihtiyac1 olmaktadir. Destek azaldik¢a ve yetersizlik orani arttik¢a ailelerin yasam kalitesi

diismekte ve yasamdan doyum oraninin da azalmakta oldugu sdylenebilir.
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BOLUM VI

SONUC VE TARTISMA

Arastirmada coklu yetersizlikten etkilenmis goremeyen ¢ocuklarin annelerinin aile yagam
kalitesi ve yasama yonelik algilarini incelemek amaglanmistir. Calismada annelerin yagam
kalitesini etkileyen faktorleri daha detayli incelemek amaciyla, arastirmanin alt amaci
baglamindan zihinsel yetersizlikten etkilenmis ¢ocuga sahip annelerin yagam kalitesi, ¢oklu
yetersizlikten etkilenmis goremeyen cocuga sahip annelerin yasam kalitesi ile
karsilagtirtlmistir. Coklu yetersizlikten etkilenmis gérmeyen ¢ocuklarin anneleriyle yapilan
goriismelerden elde edilen veriler degerlendirilerek annelerin yasam kalitesini etkileyen,
annelerin yasam doyumlarina etki eden etkenler tespit edilmistir. S6z konusu etkenlerden
annenin yani sira biitin aile bireylerinin etkilenmis oldugu gozlemlenmistir. Annelere
verilen Olgeklerdeki sorularla annelerin yasamina yonelik bir¢ok problemi ortaya
konulmustur. Arastirmada annelerin yasam kalitesini etkileyen etkenlerin incelenmesi
asamasinda annelere verilen ‘Beach Center Yasam Kalitesi Olcegi ve Yenilenmis Anne-
Baba Sosyal Destek Olgeginde’ yer alan maddeler dogrultusunda annelerin yasam Kkalitesi,
yasama yonelik durus ve algilarini etkileyen etkenler incelenmistir. Arastirmada annelerle
birebir goriismeler saglanmasi, annelerin yasamis oldugu sikintilarin neler oldugunun
belirlenebilmesi agisindan onemli olmustur. Arastirmanin son asamasinda elde edilen
verilere ek olarak, ayni Olgekler kullanilarak zihinsel yetersizlikten (tek yetersizlik)
etkilenmis gocuklarin annelerinden veriler elde edilmis ve elde edilen goriisme sonuglari
coklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuklarin annelerinin yagam kalitesi ve yagsama
yonelik algilar1 ile karsilastirilarak ele alinmistir. Bu boliimde, tartisma g¢ergevesinde

arastirmanin her boyutu icin ayri bir tartisma bolimi olusturulmamistir. Annelerin ve
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ailelerin yasam kalitesi ayr1 bir tartisma konusu olarak ele alinip, annelerin ve ailelerin aile
sosyal destek algilar1 ayr1 bir tartisma konusu olarak ele alinacaktir. Konular igerikle iliskili
olanlar ¢ercevesinde alan yazindaki ¢aligsmalarla karsilastirilarak tartigilmistir. Calismanin
yasam kalitesi ve sosyal destek algilarinin ilgili ¢aligmalarinda ortaya ¢ikan sonuglarin
anlaml karsilastirilmasimin yapilabilmesi amaciyla bdoyle bir yol izlenmistir Ayrica s6z
konusu tartisma dogrultusunda bu bdliimde ulasilan sonuglara ve Onerilere de yer

verilmektedir.

Coklu Yetersizlikten Etkilenmis Goremeyen Cocuga Sahip Annelerin Aile Yasam

Kalitesi ve Yasama Yonelik Algilar:

Annelerin aile yagsam kalitesi yasama yonelik algilarina iligkin 25 maddeden olusan Beach
Yasam Kalitesi Olcegi sonuglarma gore annelerin genel olarak aile yasam kalitelerinin orta
diizeyde olduguna isaret etmektedir. Olgegin alt boyutlar1 dikkate alindiginda en yiiksek
ortalamaya sahip alt boyutun ‘duygusal yeterlik’ oldugu en diisiik ortalamaya sahip alt
boyutun ise ‘fiziksel/materyal/finansal yeterlik’ boyutu oldugu sonucuna ulasilmistir. Bu
sonugtan hareketle aile i¢inde bireylerin birbiriyle iletisim icersinde oldugu kismen de olsa
birbirlerinin sorunlarina ortak ¢oziimler bulmaya calistiklar1 sonucu ¢ikartilabilmektedir.
Yine sonuctan hareketle annelerin ekonomik sikintilar yasadiklar1 ve ekonomik sikintilarin
ailelerin ozellikle de annelerin yasam kalitesinin etkilendigi sonucuna ulagilabilmektedir.
Benzer bir ¢caligmayla Meral (2011)’ de gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile
yasam kalitesi algilarinin incelenmesini amaglamis ve ¢alismay1 gelisimsel yetersizligi olan
cocuklarin ebeveynlerine yonelik olarak gerceklestirmistir. Gelisimsel yetersizligi olan
cocuk annelerinin aile yagam kalitesi ve alt alan algilarinin ortalamanin {izerinde oldugu, en
yiksek algisinin, ‘aile etkilesimi’ alt alaninda, en diisik algmin ise
‘fiziksel/materyal/finansal/yeterlik’ alt alaninda oldugu belirlenmistir. Sonug olarak
annelerin en fazla ihtiya¢ duydugu alt boyutun fiziksel materyal /finansal yeterlik alt boyutu
oldugu soylenebilir. Annelerin her iki ¢calismanin da sonuglar1 dogrultusunda aile igersinde
destek gordiikleri aile bireylerinin birbirlerini destekledikleri ancak yasanilan ekonomik

problemler annelerin yagam kalitesini biiyiik oranda etkiledigi sonucuna ulasilabilmektedir.

Arastirma bulgular ile ilgili olarak diger baz1 arastirma bulgular1 Kotzampopoulou (2015)
yetersizligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin kendi yasam kaliteleri hakkinda ne

diistindiiklerini bulmay1 amagladigi ¢alismasinda arastirmay1 4-20 yas arasindaki yetersizligi
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olan ¢ocuklarin aileleri ile gerceklestirilmistir. Sonug olarak; Ailelerin aile yagam kalitesi
orta diizeyde bulunmustur. Ailelerin yasam kalitesinin ¢ocuklarin engeline bagli oldugu ve
cocugun yetersizligi ailedeki gelir oranini da etkiledigi bunun nedeninin de ailelerin
paralarini ¢ocuklari i¢in harcadiklart sonucu ¢ikarilmistir. Ailelerin verilen devlet destegi
(sosyal destek, cocuklarin gelecegi) konusunda, hayal kirikligina ugradiklar1 ve korku
duyduklar1 sonucuna ulasilmistir. Yine ¢calismamizi destekleyen arastirma sonucunda ailenin

yagam kalitesinin aileye gelen gelir miktarinda etkilendigi sdylenebilir.

Alan yazinda Bailey et al. (1998) tarafindan benzer bir ¢alismada ailenin bir¢ok faktorden
etkilendigini, aile yasam Kkalitesi {izerinde erken miidahaleyle bu faktorlerin
azaltilabilecegini, bu faktorlerden bir tanesinin de ailenin karakteri oldugunu
savunmuslardir. Iki aile karakterinin aile yasam kalitesi {izerindeki potansiyel etkisini
olgtimlemisler; (1) Ailenin geliri, (2) Cocugun engelinin agirligi (engel orani). Bilindigi
kadariyla daha once bu iki etken arasinda baglanti kurulamamis, bununla birlikte bu
ozelliklerin diger aile sonuglarina etkisi iizerinde yogunlasan ¢alismalara da rastlanmistir.
Yapilan bu ¢aligmalardan biri olan Wang ve arkadaslarinin yaptigi (2003) ¢alismadir ve bu
caligmada diisiik gelirin aile sonuclar1 iizerinde ¢ok sayida etkisinin oldugu bulunmustur.
Yaptigimiz c¢alismayla da ailelerin destege en fazla ihtiyag duydugu alt boyutun
fiziksel/finansal/materyal alt boyutu oldugu goriilmiistiir.

Yenilenmis Anne-Baba Sosyal Destek Olcegi (YASDO-ASDD)ve (YSDO-ASDMD) Alt

Faktorlerine iliskin Tartisma

Arastirma kapsamindaki katilimcilarin YASDO-ASDD (Size destek olan biri var mi?)
Olceginin geneli ve alt boyutlarindan elde edilen bulgulara gore, katilimcilarin aldiklar
sosyal destek diizeylerinin orta diizeyin iizerinde oldugunu gostermektedir. Olcegin alt
boyutlar1 dikkate alindiginda, katilimcilarin 6lgegin alt boyutlarindan en yiiksek ortalamaya
sahip alt boyutun bilgi destegi oldugu ve en diisiik ortalamaya sahip alt boyutun ise bakim
destegi oldugu sdylenebilir. Bu sonugtan hareketle ailelerin ¢ocuklariyla ilgili bakim
destegine ihtiyag duydugu, herhangi bir durumda g¢ocuklarina bakabilecekleri insanlarin
olmas1 gerektigi ve bu destegin annenin yasam kalitesini biiyiik oranda etkiledigi sonucuna
ulasilabilmektedir. Bunun yani sira en yiiksek orana sahip alt boyutun da bilgi destegi oldugu
sonucuna ulasilmais, ailelerin bilgilendirildikleri ancak annelerin yagamis oldugu problemler
gbzden gecirildiginde bilginin niteliginin 6nemli oldugu ve anneleri edindikleri bilgileri
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kullanamadiklar1 ancak sonugtan hareketle ailelere saglanan desteklerden en yiiksek orana

sahip destegin bilgi destegi oldugu bulgulanmistir.

Arastirmanin diger bir 6lcegi olan YASDO-ASDMD (Alinan destekten memnun musunuz?)
Olceginin geneli ve alt boyutlarindan elde edilen bulgular katilimcilarin 6lgegin alt
boyutlarindan, en yiliksek ortalamaya sahip olduklar1 boyutlar, destek olan birisi var mi
sonuglar1 ile benzer olarak, en yiiksek ortalamaya sahip alt boyutun bilgi destegi, en diisiik
ortalamaya sahip alt boyutun ise bakim destegi oldugu séylenebilmektedir. Elde edilen bu
bulgular sonucunda, katilimcilarin gordiikleri sosyal desteklerin diizeyiyle bu sosyal
desteklerden memnuniyet diizeylerinin birbirine benzer oldugu sdylenebilir. Anneler hangi
alandan destk gormiigse o alandaki destek diizeylerindeki memnuniyet seviyeleri artig
gostermistir. Ancak ailelerin aile sosyal destegi baglaminda diger bireylerden ya da
uzmanlardan aldiklar1 diisiik destek, higbir sekilde destek almadiklart anlamina
gelmemelidir. Yetersizligi olan c¢ocuga sahip pek c¢ok aile akrabalar, arkadaslar ve
komgularin duygusal destek saglamada istekli olmalarina karsin, ise doniik ve uygulamali
destek diizeylerinin eksik oldugunu, uzmanlarin ise ailelerin gereksinimlerini tam anlamiyla

karsilayamadiklarini rapor etmektedirler (Brown vd., 2003; Werner vd., 2009).

Coklu Yetersizlikten Etkilenmis Goremeyen Cocuga Sahip Annelerin, Aile Yasam

Kalitesi ve Sosyal Destek Alma Diizeyleri Arasindaki fliskiye Yénelik Tartisma

Aile yasam kalitesi ile anne-baba sosyal destek genel diizeyi ve alt boyutlar1 arasinda anlaml
iliskiler mevcuttur. Aile yasam kalitesi diizeyi ile bilgi destegi ve bakim destegi alt boyutlari
arasinda diisiik diizeyde anlamli iliskiler mevcutken, sosyal birliktelik destegi, duygusal
destek ve sosyal destek genel diizeyleri arasinda orta diizeyde anlamli iliskiler mevcuttur.
Elde edilen bu bulgulardan hareketle, ¢oklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuga
sahip annelere verilen sosyal desteklerin ailelerin yagam kalitelerinin artmasinda etkili bir
faktor olduguna isaret etmektedir. Golalmis- Erhan (2005) calismasinda annelerin
cocuklariyla ilgili ne kadar az sosyal destek aliyorlarsa kendilerini o kadar umutsuz
hissetmekte olduklarini gézlemlemis ve bu sonuctan hareketle arastirmamizda ortaya ¢ikan
bulgularda da anneler ne kadar ¢ok sosyal destek aliyorsa aile yasam kalitelerinin ve
memnuniyet seviyelerinin o oranda arttigi gézlemlenmistir. Davis ve Gavidia (2009)
tarafindan gerceklestirilen ¢alismada 6zellikle sosyal destekle ilgili olarak uzmanlardan

alinan destegin aile yasam kalitesinin 6nemli bir yordayict oldugu saptanmistir. Shun-Yao
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Ho (2005) tarafindan yapilan ¢alismada ise uzmanlardan sosyal destek alan ailelerin aile
yasam kalitesi puanlarinin, almayan ailelere oranla daha yiiksek oldugu belirlenmistir. Bu
dogrultuda yapilan bu arastirma ve diger arastirmalarin bulgular

aile sosyal destegi ve aile yasam kalitesi kavramlarinin birbirlerinden bagimsiz

diisiinilemeyecegi sdylenebilir.

Coklu Yetersizlikten Etkilenmis Goremeyen Cocuga Sahip Annelerin Aile Yasam
Kalitesini Etkileyen Faktorlerin Belirlenmesine liskin Tartisma

Coklu yetersizlige sahip goremeyen ¢ocuklari olan annelerin aile yasam kalitesini etkileyen
faktorlerin belirlenmesi amaciyla yapilan Coklu Dogrusal Regresyon analizinden elde edilen
bulgulara gore, anlamli olarak sadece bir regresyon modeli elde edilmistir. Buna gore
katilimcilarin aile yasam kalitesi genel diizeyleri iizerinde sadece aile sosyal destek diizeyi
anlamli bir degisken olmustur. Regresyon modeli kurulurken bagimsiz degisken olarak
modele dahil edilen hane geliri, ¢coklu yetersizlige sahip ¢ocuklarin gérme 6ziir seviyeleri,
ek Oziir seviyeleri ve yas degiskenleri elde edilen regresyon modeli {lizerinde anlamli
yordayicilar olamamistir. Annlerin yasam kalitesi tizerinde etkili olan tek degiskenin aile
sosyal destek degiskeni olmasi aslinda ailelerin en fazla ihtiya¢ duydugu destek alaninin aile
sosyal destegi oldugu sonucu ortaya ¢cikmakta ve alan yazinda bu sonucu desteklemektedir.
Cantrell (2007) tarafindan yapilan aragtirmada, aile sosyal desteginin annelerin aile yasam
kalitesi algisinin yordanmasinda toplam varyansin %19‘unu agikladig: ortaya konulmustur.
Calismamizda yas degiskeni anlamli yordayici olmamis ancak Bayat (2005) calismasinda,

cocugun yast ve ailenin yasam kalitesi arasinda olumsuz sonuglar ortaya konulmustur.

Aile Yasam Kalitesi Olceginin Alt Boyutlarim Etkileyen Faktorlerin Belirlenmesine
Iliskin Tartisma

Aile yasam Kkalitesi Olgeginin alt boyutlarindan katilimcilarin ‘aile etkilesim’ boyutu
iizerinde aile sosyal destek degiskeninin etkili yordayici oldugu arastirma kapsaminda
modele dahil edilen hane geliri, ¢coklu yetersizlige sahip ¢ocuklarin gérme &ziir seviyeleri,
ek oziir seviyeleri ve yas degiskenleri aile etkilesimi iizerinde anlamli birer yordayici
olmadig goriilmiistiir. Bu sonug¢ dogrultusunda ailenin yagam kalitesinde en 6nemli etken
yine ailenin bireylerinin birbirlerine gostermis oldugu destek ailenin yasam kalitesini

etkileyen en 6nemli etken olmustur. Yapilan ¢aligmalar 15181nda yetersizligi olan bir cocuga
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sahip olmak, aile acisindan yikici etkilere ve yeni zorluklara sebep olsa da, ailenin bir biitiin
olarak yetersizlikle miicadelesi, dayanisma ve isbirligini gerektirmekte ve bu dogrultuda aile

ici etkilesim giliclenmektedir (Bayat, 2005).

Katilimcilarin aile yagam kalitesi alt boyutlarindan ‘ebeveynlik’ alt boyutundan elde ettikleri
puanlar iizerinde etkili olan degiskenleri belirlemek amaciyla yapilan regreasyon modeliyle
alt boyutlar1 gozden gecirdigimizde ¢cocugun ek Ozriinlin seviyesinden etkilenen tek alt
boyutun ebeveynlik oldugu gozlemlenmistir. Katilimcilarin aile yasam kalitesi alt
faktorlerinden ebeveynlik alt boyutundan elde ettikleri puanlar iizerinde etkili olan
degiskenleri belirlemek amaciyla yapilan analiz sonucunda elde edilen bulgular gore,
arastirma kapsamindaki annelerin ebeveynlik alt boyutunda elde ettikleri puanlar tizerinde 2
farkli regresyon modeli elde edilmistir. Buna gore ilk modelde sadece aile sosyal destek
degiskeni modele dahil edilmistir. Kurulan ikinci regresyon modelinde, aile sosyal destegi
ile beraber cocuklarin ek oziir seviyesi de anlamli bir yordayici olarak modele dahil
edilmistir. Buna gore katilimcilarin aile yasam kalitesi ebeveynlik alt boyutunda elde
ettikleri puanlar iizerinde sosyal destek diizeyi ek oOziir seviyesine gore daha énemli bir
degisken oldugu sdylenebilir. Ancak ek 6ziir degiskenine ait B degeri -0,35 degeri ile negatif
cikmasi, ¢coklu yetersizligi olan ¢ocuklarin ek 6ziir seviyelerinin arttik¢a ailelerinin yasam
kalitelerinin diistiigiiniin goriilmekte oldugu, seklinde yorumlanabilir. Poston (2003)
calismasinda benzer veriler elde etmis ve babalarla ilgili sonucglara bakildiginda; ¢ocugun
engel seviyesinin siddeti babalar1 negatif etkilemis ve ailenin geliri babalarin aile yasam
kalitesindeki tatmini i¢in dnemli bulunmamistir. Ancak annelere bakildiginda ¢ocugun engel
seviyesinin siddeti ve ailenin geliri annenin yasam kalitesini negatif etkilemis. Yapilan analiz
sonucunda ¢ocugun engelinin siddeti ve geliri aile yasam kalitesindeki memnuniyetini
onemli sekilde etkilemistir.

Katilimcilarin aile yasam kalitesi alt faktorlerinden ‘duygusal yeterlik’ alt boyutundan elde
ettikleri puanlar lizerinde etkili olan degiskenleri belirlemek amaciyla yapilan analiz
sonucunda arastirma kapsamindaki annelerin, duygusal yeterlik alt boyutunda elde ettikleri
puanlar tizerinde 3 farkli regresyon modeli elde edilmistir. Buna gore ilk modelde sadece
aile sosyal destek degiskeni modele dahil edilmistir. Sonug¢ olarak ¢oklu yetersizlikten
etkilenmis géremeyen ¢ocuklari olan ailelere verilen sosyal desteklerin tek basina duygusal
yeterlikleri iizerinde dnemli bir yordayict oldugu bulunmustur. Diger bir ifade ile ailelere
verilen sosyal destekler arttikca, ailelerin duygusal yeterlik diizeyleri 6nemli bir diizeyde

artmaktadir. Ailelerin aile sosyal destegi baglaminda diger bireylerden ya da uzmanlardan
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aldiklar1 diisiik destek, higbir sekilde destek almadiklar1 anlamina gelmemektedir.
Yetersizligi olan ¢ocuga sahip pek ¢ok aile akrabalar, arkadaslar ve komsularin duygusal
destek saglamada istekli olmakta ancak, uygulamali destek diizeylerinin eksik oldugunu,
uzmanlarin ise ailelerin gereksinimlerini tam anlamiyla karsilayamadiklarimi rapor
etmektedirler (Brown vd., 2003).

Kurulan ikinci regresyon modelinde, aile sosyal destegi ile beraber hane gelir diizeyi de
anlamli bir yordayici olarak modele dahil edilmistir. Buna gore katilimcilarin aile yasam
kalitesi duygusal yeterlik alt boyutunda elde ettikleri puanlar iizerinde sosyal destek diizeyi,
hane gelir diizeyine gore daha 6nemli bir degiskendir. Elde edilen bu bulgular c¢oklu
yetersizligi olan cocuklara sahip ailelere verilecek sosyal desteklerin ve hane gelirlerinin
artmasi, ailelerin duygusal yeterlik diizeylerinde 6nemli sayilabilecek oranda bir artisa neden
olabilecegi seklinde yorumlanabilir. Bu arastirmada oldugu gibi pek ¢ok arastirmada, aylik

gelirin aile yasam kalitesinin bir yordayici oldugu belirlenmistir (Park, 2001; Wang, 2004).

Ugiincii regresyon modelinde, ek olarak g¢oklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen
cocugun yasi degiskeni de anlamli bir yordayici olarak modele dahil edilmistir Buna gore
katilimcilarin aile yasam kalitesi duygusal yeterlik alt boyutunda elde ettikleri puanlar
iizerindeki dnem siras1 sosyal destek diizeyi, hane gelir diizeyi ve ¢oklu yetersizlige sahip
cocugun yas1 seklinde siralanabilir. Cocugun yasimn arttik¢a ailelerin duygusal yeterlik
diizeylerinin diistiigline isaret etmektedir. Yasin artmasiyla ¢ocugun ¢evresindeki tutumlari
anlayabilmesiyle bakis agis1 degisecegi i¢in anne ve aile de yetersizligi olan bireye topluma
kazandirmada zorlanmakta ve yagsam kalitesi bu nedenlerle biiyiik oranda etkilenmektedir.
Ayrica aragtirma kapsaminda modele dahil edilen c¢oklu yetersizlige sahip ¢ocuklarin
gorme Ozlr ve ek oziir seviyeleri degiskenleri ailelerin duygusal yeterlik diizeyleri iizerinde
anlamli birer yordayici olarak kabul edilememistir. Bayat (2005) tarafindan gergeklestirilen
caligmada, cocugun yasi ile aile yasam kalitesi algisi arasinda olumsuz bir iliskinin varlig

ortaya konulmustur

Katilimeilarin aile yasam kalitesi alt faktorlerinden ‘fiziksel yeterlik’ alt boyutundan elde
ettikleri puanlar iizerinde etkili olan degiskenleri belirlemek amaciyla yapilan analiz
sonucunda elde edilen aragtirma kapsamindaki annelerin fiziksel yeterlik alt boyutunda elde
ettikleri puanlar lizerinde 2 farkli regresyon modeli elde edilmistir. Buna gore ilk modelde
sadece aile sosyal destek degiskeni modele dahil edilmistir. Kurulan ikinci regresyon

modelinde, aile sosyal destegi ile beraber hane gelir diizeyi de anlaml1 bir yordayici olarak
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modele dahil edilmistir. Buna gore katilimcilarin aile yasam kalitesi fiziksel yeterlik alt
boyutunda elde ettikleri puanlar tizerinde sosyal destek diizeyi, hane gelir diizeyine gore daha
onemli bir degisken oldugu sdylenebilir. Ayrica arastirma kapsaminda modele dahil edilen
coklu yetersizlige sahip cocuklarin gérme Oziir seviyeleri, ek Oziir seviyeleri ve yas
degiskenleri ailelerin fiziksel yeterlikler diizeyleri iizerinde anlamli birer yordayici olmadigi

gorilmiistiir.

Zihinsel Yetersizlik Etkilenmis Cocuga Sahip Anneler ve Coklu Yetersizlikten
Etkilenmis Goremeyen Cocuga Sahip Annelerin Aile Yasam Kalitesi ve Alt
Faktorlerine Ait Diizeylerinin Cocuklarin  Yetersizlik Durumlarma Gore

Karsilastirllmasina fliskin Tartisma

Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklara sahip annelerin aile yasam kalitesi ortalama puani (X=
110,75) coklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuklara sahip annelerin yasam kalitesi
ortalamasindan (X= 81,69) daha yiiksek oldugu sonucuna ulagilmistir. Elde edilen bu
farklilik istatistiksel olarak anlamlidir (tgo=-8,87; p=,000 <,05). Olgegin tim alt
boyutlarindan elde edilen bulgular dlgegin geneli ile benzerlik gostermektedir. Bu farklilik
istatistiksel olarak anlamlidir. Elde edilen bu bulgular, cocuklarin tek yetersizlige sahip olma
ya da coklu yetersizliklerinin olmasi, ailelerin aile yasam kalitelerini etkileyen en énemli
etken oldugunu ortaya koymaktadir. Arastirma igersinde de gozlemlendigi iizere goklu
yetersizligi olan ¢ocuga sahip olmak, ¢ocuklarin ihtiya¢ ve gereksinimlerini karsilamak,
bunun yani sira 6zbenligini de unutmadan yasamak hem anne hemde yetersizlige sahip
cocuk i¢in ¢ok zor olmaktadir. Annenin biitiin bunlar1 gergeklestirebilmesi i¢in maddi ve
manevi destege ihtiyaci olmaktadir. Destek azaldik¢a ve yetersizlik orani arttik¢a ailelerin
yagam kalitesi diismekte ve yasamdan doyum oranmin da azalmakta oldugu

gbzlemlenebilmektedir.

Cecilia Yuen Shan Leung ve Cecilia Wai Ping Li-Tsang (2003) arastirmasinda 147
ebeveynle calismis ve 71 ailenin ¢ocugunu yetersizligi bulunmakta olup, 76 ailenin ¢ocugu
yetersizlikten etkilenmemistir. Ailelerin dinleri ve ekonomik seviyeleri benzer bulunmustur.
Sonug olarak; iki grup ebeveyn arasindaki sosyal iliskiler ve ¢evre alanindaki aile yasam
kalitesi biiyiik bir farklilik gostermistir. Aile yasam kalitesi ve cocugun engel seviyesinin
birbiriyle ters orantili oldugu gozlemlenmistir. Aile yasam kalitesi arttik¢ca engel seviyesi

diismiistiir. Bunun yani sira ¢oklu yetersizlige sahip ¢ocugu bulunan ebeveynler fiziksel,
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psikolojik ve sosyal ¢evrelerinde diisiik puanlar elde etmislerdir. Cilinkii birden fazla engeli
olan ¢ocuklar ailelerinden daha fazla yardim talep ettikleri i¢in aileler onlarla ilgilenirken
kendilerini daha fazla stres altinda hissetmislerdir. Ayrica ailelerin fiziksel ve psikolojik
durumu da c¢ocugu dogrudan etkileyebildigi goriilmiistiir. Arastirmanin sonucunda
yetersizligi olan ¢ocuklara miidahale edilirken ¢ocuklarin yani1 sira ebeveynler i¢in de destek
saglanmasi gerektigi ortaya konulmustur. Bu teste ailelerin cinsiyet, egitim seviyesi, medeni
durumu, is durumu ve dini arastirma {lizerinde yordayici olmamuistir. Aile yasam kalitesinin
karsilagtirilmasi t testi ile gergeklestirilmistir. Fiziksel saglik, psikoloji, sosyal iliskiler,
sosyal cevre alanlarinda, ¢ocugunda yetersizligi bulunan aileler, cocugunda yetersizlik
bulunmayanlara gore, belirtilen alanlarda daha diisiikk seviyede olumlu yanitlar vermisler.
Cocugun engel seviyesinin, Ozellikle fiziksel, psikolojik, sosyal cevrede etkisi biiyiik
olmustur. Daha agir engeli olan ¢ocuklarin ailelerinin yagam kalitesinin daha diisiik oldugu

sonucuna ulasilmistir.

Sonuc ve Oneriler

Bu arastirmada, ¢oklu yetersizlikten etkilenmis gormeyen ¢ocuklarin annelerinin aile yasam
kalitesi ve yasama yonelik algilar1 incelenmistir. Aragtirma sonucunda ¢oklu yetersizlikten
etkilenmis gormeyen cocuklarin annelerinin yasam kalitelerinin orta diizeyde oldugu,
annelerin sosyal destege ihtiyag duydugu ortaya ¢ikmistir. Ayrica c¢oklu yetersizlikten
etkilenmis gérmeyen ¢ocuga sahip anneler ekonomik olarak sikintilar yasasalar da en ¢ok
ihtiya¢ duyduklari destek sosyal destek olmustur. Annelerin yasam kalitelerini artirabilmek
icin onlara, her an ve her durumda sosyal olarak destek olabilecek bagka bir deyisle acil bir
durumda c¢ocuklarimi gozleri arkada kalmadan birakabilcek bir destege ihtiyag
duymaktadirlar. Bunlarin yam sira elde edilen bulgular annelere verilen sosyal destek
arttikga annelerin de yasam kalitesininarttigi goriilmiistiir. Arastirma sonucunda, ¢oklu
yetersizlikten etkilenmis gérmeyen ¢ocuklarin anneleri ile zihinsel yetersizlikten etkilenmis
cocuga sahip annelerin aile yasam kalitesinde belirgin diizeyde farklar gézlenmistir. Bu fark
zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip annelerin yasam kaliteleri ortalamanin tizerinde olup
yapilan arastirmalar da bu sonucu destekler niteliktedir. Bu sonugctan hareketle yetersizlik
oraninin annelerin yagam kalitesi iizerinde etkili oldugu sonucu ortaya ¢ikmistir. Calisma
sonucundan da elde edildigi gibi ¢oklu yetersizlik anneler iizerinde etkili olmustur.

Yetersizligin artmasiyla annelerin ihtiyaglari ve her alandaki destek beklentileri artmistir.
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Arastirma kapsaminda elde edilen sonuglar dogrultusunda uygulamaya ve ileriki donem
caligmalarina yonelik 6neriler ortaya ¢ikmistir. S6z konusu onerilere asagida ayrintili olarak

deginilmektedir.
Bu arastirmanin bazi sinirliliklar: ve bulgular 1s181nda asagidaki onerilerde bulunulabilir:

Ozel egitim alaninda yapilan ¢alismalarin genellikle tek yetersizligi olan ¢ocuklara ydnelik
oldugu gozlemlenmis, ¢oklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuklarin ebeveynlerine
yonelik ilgili arastirmalara rastlanmamistir. Yapilan arastirmanin gelecek g¢aligmalarin
artmasi baglaminda literatiire 6nemli katkilar saglayacagi diistiniilmektedir. Arastirmacilarin

benzer alanda yapacaklari ¢aligmalar planlamalarina yonelik oneriler getirilmistir.

fleriki Arastirmalara Yénelik Oneriler

1. Bu arastirmada, ¢oklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuklarin annelerinin
yasam kalitesi ve yasama yonelik algilarinin ortaya ¢ikarilmas: amaclanmustir. ileriki
aragtirmalarda; annelerin biiyiik oranda etkilendigi sosyal destek oncelikle bilgi
desteginin islevselligini igermektedir. Annelerin bilgiyi kullanabilmesi amaciyla
ithtiya¢ duydugu tibbi bakim ve tedavi olanaklari, egitim hizmetleri, problemle basa
cikma becerileri, gocuguyla vakit gegirebilecegi sosyal cevre ve bu ¢evrelerden nasil
yararlanabileceklerine yonelik aile egitim programlari gézden gegirilerek annelere
yonelik miidahale arastirmalar1 yapilabilir.

2. Ailelerin yan sira ailenin toplumda kabul gormesini kolaylastirici, aile bireylerini
kabul etme ve toplumda yer edindirebilmeyi saglayacak programlar diizenlenebilir.
Yapilacak olan bu programlara Oncelikle ailenin ¢evresinden (akraba, komsu,
arkadas) baslanmalidir.

3. Buarastirmada, ¢oklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen ¢ocuga sahip 62 ebeveyn
ile calistlmustir. ileriki arastirmalarda, ¢oklu yetersizlikten etkilenmis géremeyen
cocuga sahip daha fazla ebeveynle arastirmalar planlanabilir.

4. Bu arastirma farkli yetersizlik grubundaki ¢ocuklarin, anneleri ile tekrarlanabilir.
Boylece farkli yetersizlik gruplarindaki ¢ocuklarin annelerinin aile yagam kalitesi ve
coklu yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerin aile yasam kalitesi diizeylerine yonelik

karsilagtirmaya gidilebilir.
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5. Arastirmada yalnizca anneler kullanilmistir, yapilacak arastirmalarda babalarin da
aile yasam kalitesi algilar1 belirlenerek anne ve babalarin aile yasam kalitesi algilari
karsilastirmaya gidilerek aradaki olasi farklar paylasilabilir.

6. Bu arastirmaya ek olarak ailelere saglanan sosyal destek diizeyinin ailelerin, aile
egitim caligmalarina ve ¢ocugun egitimine katilim diizeylerine etkisinin ne diizeyde
olduguna bakilabilir.

7. Son olarak bu aragtirma kapsaminda, annelerin en fazla ihtiya¢ duydugu destek alani
sosyal destek olmustur. Annelere sadece hangi sosyal destek alaninda, daha fazla

yardima ihtiya¢ duyduklarini ortaya ¢ikarabilecek arastirmalar yapilabilir.

Uygulamalara Yénelik Oneriler

Ozel egitim alaninda yapilan uygulamalar goz ardi edilemez. Ancak ebeveynlerle yapilan
gorligmeler sonucunda sonuca baglanmayan desteklerin ebeveynlerin inanglarini yitirmesine
neden oldugu izlenimi edinilmistir. Bunun yani sira ¢oklu yetersizlikten etkilenmis
goremeyen cocuklarin annelerine bakildiginda anneler, 6zellikle sosyal olarak destege
thtiya¢c duymaktadir. Yetersizligin orani arttikga anne ¢evre ve sosyal yasamdan tamamiyla
styrilip sadece ¢ocugunun bakimiyla ilgilenen birey haline doniismekte ve bu da anneyi

mutsuz etmektedir. Yapilabilecek diizenlemelere iliskin oneriler;

1. Annelerin yasam kalitesinin artabilmesi ve sosyal destek amaciyla yetersizlikten
etkilenmis c¢ocugu olan ebeveynlere acil durumlarda cocuklarimi gozii arkada
kalmadan, c¢ocuklarin1 belirli siirelerle birakabilecekleri bakim merkezleri
olusturulabilir. Bu bakim merkezlerinin olusturulmasiyla anne acil bir isi ¢iktiginda
ve nefes almak istediginde sebebini birimle paylasarak, c¢ocugunu buraya
birakabilecek ve ruhsal tatminiyle geriye donebilecektir.

2. Yetersizlikten etkilenmis cocuklara yonelik egitim almis akademik personeller
araciligryla annelerin problemleri daha kolay asip paylasilabilmesi amaciyla tiim aile
bireylerine aile egitim programlari diizenlenebilir. Bu programlarin igerigi; annelerin
ihtiya¢ duydugu islevsel bilgi destegi, ¢ocugun tanilanmasindan egitim siireci ve
sonrasuna yonelik tiim aile bireylerine tibbi bakim ve tedavi olanaklari, egitim
hizmetleri, problemle basa ¢ikma becerileri, ailenin ¢ocuguyla vakit gegirebilecegi
sosyal cevre ve bu cevrelerden nasil yararlanabileceklerini igeren egitimler

diizenlenebilir. Yetersizligi olan bireyin sadece annenin sorumlulugu altinda
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olmadigini ailenin diger liyelerinde yetersizligi olan ¢ocuklarinda sorumlu olduklari
bilincinin olugmasini saglayacak ve bdylece annenin iizerinde bulunan biitlin
sorumluluklar hafifletilmis olacaktir.

. Ailelere verilecek olan egitimler ¢ocugun okulunda yer alan egitimciyle her ay
oncelikle problemleri nasil c¢ozebilecekleri ve yetersizlikle nasil basa
cikabileceklerine ilskin rehberlik ve nitelikli bilgilendirme toplantilar1 seklinde

gerceklestirilebilir.

. Ailelere erken donemde verilecek aile egitim programlari da, 6zellikle ¢oklu
yetersizlikten etkilenmis cocuga sahip ebeveynler i¢in ailelerin erken donemde

bilin¢lenerek problemlerine daha kolay ¢6ziim bulabilmelerine yardimci olacaktir.

. Ailenin sosyallesebilmesi amaciyla bos vakitlerini gegirebilecegi, arkadaslik kurup

rahatlayabilecegi aile birliktelik merkezleri kurulabilir.

. Arastirmada, annelerin aile yasam kalitesi alt alanlarinda en diisiik algisi
‘Fiziksel/materyal/finansal yeterlik’ boyutu olmustur. Ailelere verilen ekonomik
desteklerin artmasiyla, diisiik gelirin aile tizerindeki olas1 etkileri azaltilabilecek ve
boylelikle annelerin  de yoksullukla problem olarak gordiigii etkenler

giderilebilecektir.
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Ek 1. Ankara Valiligi Milli Egitim Miidiirliigiinden Alnan izin Metni

Say1 : 14588481-605.
Konu : Aragtirma Izni

Bilim Dali Yiiksek
Yetersizligi Olan
larmm incelenmesi”
uygun goriilmily ve
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Ek 2.Sosyo-Demografik Aile Bilgi Formu
Sosyo-Demografik Aile Bilgi Formu

Liitfen ailenizle ilgili agagdaki sorulart cevaplayvimez.
L. Yasimz nedir?
2. Egitim durumunuz {en son mezun oldugunuz déretim kademesi) nedir?

3. Meslegimz nedir?

4. Haftalik ¢alisma saatlerinizin toplamu nedir? (Bir igte galigivorsamsz)
5. Ayhk hane gelirinizin toplanu nedir? (Tiim gelirleriniz dahil) TL

6. Medeni durumunuz nedir?

Evli I:I Bekar g Boganmusg |:| Eginden ayn yagayan |:| Egini kaybetmig I:l
(Medeni duriomunuz “Evli " segenegi digmnda bir segenelse 11, soruya gegin)

7. Esinizin vasi nedir?

8. Esinizin egitim durumu (en son mezun oldugu dgretim kademesi) nedir?

9. Esinizin meslegi nedir?
10. Esinizin ¢aligma saatlerinin toplanu nedir? (Bir igte cahgyorsea)
11. Kag ¢ocugunuz var?

12. Yetersizligi olan (6ziirlil, engelli) cocugunuzun vast nedir?

Sosyo-Demografik Aile Bilgi Formu’nun biitiinii i¢in liitfen yayimcisiyla iletisime geginiz!
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Ek 3.Yenilenmis Ana —Baba Sosyal Destek Ol¢egi (YASDO)

YENILENMiS ANNE-BABA SOSYAL DESTEK OLCEGI-YASDO

Asaqida, yasamimizi kolaylastiracak destekleri verecek kaynaklar ve bu kaynaklara
iliskin hosnutluk diizeyiniz ile ilgili ifadeler bulunmaktadir. Liitfen her ifadeyi okuduktan sonra
size en uygun gelen yanit secenedini isaretleyiniz. Liitfen, her ifadeyi yanitlayimnz.

Yanitlarimiz gizli tutulacak we hichir kisiye ye de kuruma werilmeyecektir.
Yamtlarimizin i¢tenligi, arastirma sonuglaninin saghkh olmasi acisindan son derece
anemlidir.

Katkilariniz icin tesekkiir ederim.

Cinsiyetinizz Kadin O Erkek - O

b T 1 L.

Yenilenmis Ana —Baba Sosyal Destek Olgegi (YASDO) nin biitiinii i¢in liitfen yayimcisiyla
iletisime ge¢iniz!
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Ek 4. Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi

BEACH CENTER AILE YASAM KALITESI OLCEGI

Bu formu doldururken ailenizle sadece belirli zamanlarda bir araya gelen akrabalanmzi (genis aile) hesaba
katmayimz. Gegtifimiz 12 ayhk (bir yilhik) aile yasantimz gézéniinde bulundurunuz. Formda yer alan maddelerin
aileniz i¢in ne kadar uygun oldugunu &grenmek 1stiyoruz. Liitfen her bir madde i¢in uygunluk diizeyini belirtilen
kutucugu 1saretleyiniz.

e | kareyi isaretlemeniz, ifadenin aileniz i¢in hi¢ uygun olmadigi anlammma gelmektedir.

« 5 kareyl isaretlemeniz, ifadenin aileniz icin tamamen uygun oldugu anlamina gelmektedir

-

Hig uygun degil
Uygun degil
Ne uygun
Ne uygun degil
Uygun
Tamamen uygun

Asagdaki ifadeler aileniz icin ne kadar uygundur?

1. Ailem birlikte vakit gecirmekten hoslanir.

{Ornegin hep birlikte film izlemek, sohbet etmek,
bir yerlere gitmek, piknik yapmak, tatil yapmak v.s.)

Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olg¢egi’nin biitiinii i¢in liitfen yayimcisiyla iletisime geginiz!
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Ek 5. Yenilenmis Ana-Baba Sosyal Destek Ol¢egi Kullanim izni
Prof. Dr. Sema KANER

Sema Kaner <sema kaner@emu.edu ir> = 16.02.2017 -

W Alici bana [+

MERHABA HILALCIGIM,
EKTE ILGILI DOSYA VAR.
OLGEGE KULLANMANIN KOSULY; TEZIN BITINCE TEZININ BIR ORNEGINI, GALISMAN MAKALEYE /BILDIRIYE/POSTERE DOMUSUNCE DE ONLARIN BIR ORNEGINE BANA

YOLLAMAN,
BASARILAR.

Kimden: Hilal Ekiz [hilalekiz9254@gmail.com]
Gonderildi: 11 Subat 2017 Cumartesi 14:30
Kime: Sema Kaner

Konu: Tez igin dlgek izni
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Ek 6. Beach Center Yasam Kalitesi Olcegi Kullanim izni
Prof. Dr. Atilla CAVKAYTAR ve Yrd.Dog. Dr. Bekir Fatih MERAL

Atilla Cavkaytar <atilla.cavkaytar@gmail.com= 19.04.2017
Alici: bana, Bekir [+

Uygundur. Basanlar dilerim.

19 Nis 2017 14:53 tarihinde "Hilal Ekiz" <hilalekiz9254@gmail.com> yazd:

a Bekir Fatih Meral <bfmeral@gmail.com> = 22.11.2016
Alici: bana, Atilla [+

Hilal Hocam,
Olcek ve ilgili dokimanlar ekte,
Kolay gelsin,

Fatih

Bekir Fatih Meral, Ph.D.

Assist. Prof. Dr.

Sakarya University

Faculty of Education

Department of Special Education
54300 Hendek/Sakarya/Turkey

Bekir Fatih MERAL

¥rd. Dog. Dr.

Sakarya Universitesi

Egitim Fakiiltesi

QOzel Egitim Boluma

Zihin Engelliler Egitimi Anabilim Dal
54300 Hendek/Sakarya/Turkiye

+90 264 614 10 33 (32 89)

+90 530 655 30 97
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Ek 7. Coklu Dogrusal Regresyon Analizine Ait Sacilim Grafikleri

BEACH Yasam doyum olcegi ve alt boyutlarina iliskin ¢arpiklik ve basiklik degerleri

Descriptive Statistics

N Skewness Kurtosis

Statistic Statistic Std. Error Statistic Std. Error
beachgeneldiizeyi 62 -,097 ,304 -,008 ,599
aileetkilesimi 62 -,312 ,304 -,350 ,599
Ebeveynlik 62 -,501 ,304 482 ,599
duygusalyeterlik 62 -,092 ,304 -1,108 ,599
fizikselyeterlik 62 -,348 ,304 -,187 ,599
yetersizligedestek 62 -,058 ,304 ,260 ,599
Valid N (listwise) 62

Anne-Baba Sosyal Destek Olgegi ve alt boyutlarmna iliskin carpiklik ve basikhik
degerleri

Descriptive Statistics

N Skewness Kurtosis

Statistic Statistic Std. Error Statistic Std. Error
destekgeneldiizey 62 ,046 ,304 -1,115 ,599
sosyalbirliktelikdes 62 ,077 ,304 -1,150 ,599
bilgidestegi 62 -,682 ,304 771 ,599
duygusaldes 62 -,143 ,304 -1,275 ,599
bakimdestegi 62 544 ,304 -,720 ,599
Valid N (listwise) 62

Anne-Baba Sosyal Destek Memnuniyet Ol¢egine iliskin ¢arpikhk ve basikhik degerleri

Descriptive Statistics

N Skewness Kurtosis

Statistic Statistic Std. Error Statistic Std. Error

destekmemgenelduzey 62 ,204 ,304 -1,380 ,599
Valid N (listwise) 62
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Regresyon modelinde kullanilan degiskenlere iliskin VIF, Tolerance Degerleri ve
sacilim grafikleri

Coefficients?

Model Unstandardized | Standardized t Sig. Correlations Collinearity
Coefficients Coefficients Statistics
B Std. Beta Zero- | Partial | Part | Tolerance | VIF
Error order
(Constant) 61,842 4,752 13,014 | ,000
destekgeneldiizey ,280 ,064 491 4,368] ,000| ,491] ,491] ,491 1,000 | 1,000

a. Dependent Variable: beachgeneldiizeyi

Scatterplot
Dependent Variable: beachgeneldlizeyi
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Coefficients?

Model Unstandardized | Standardized t Sig. Correlations Collinearity
Coefficients Coefficients Statistics
B Std. Beta Zero- | Partial | Part | Tolerance | VIF
Error order
(Constant) 17,299 2,058 8,406 | ,000
destekgeneldiizey ,060 ,028 2691 2,167 | ,034 269 | ,269]| ,269 1,000 | 1,000
a. Dependent Variable: aileetkilesimi
Scatterplot
Dependent Variable: aileetkilesimi
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Coefficients?

Model Unstandardized | Standardized t Sig. Correlations Collinearity
Coefficients Coefficients Statistics
B Std. Beta Zero- | Partial | Part | Tolerance | VIF
Error order
(Constant) 17,202 1,417 12,143 ,000
1
destekgeneldiizey ,043 ,019 281 | 2,268 ,027 ,281 2811 ,281 1,000 | 1,000
(Constant) 18,721 1,436 13,032 ,000
) destekgeneldiizey ,055 ,019 , 358 | 2,988 ,004 ,281 ,363 | ,349 ,950 | 1,053
ekoziir.seviye -1,834 ,634 -3471-2,891| ,005| -,267| -,352 338; ,950 | 1,053
a. Dependent Variable: Ebeveynlik
Scatterplot
Dependent Variable: Ebeveynlik
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Coefficients?

Model Unstandardized | Standardized t Sig. Correlations Collinearity
Coefficients Coefficients Statistics
B Std. Beta Zero- | Partial | Part | Tolerance | VIF
Error order
(Constant) 6,442 1,374 4,688 | ,000
. destekgeneldiizey ,102 ,019 ,578 (5,493 ,000 ,578| ,578| ,578 1,000 | 1,000
(Constant) 4,407 1,493 2,952 | ,005
2 destekgeneldiizey ,089 ,018 ,504 | 4,874 ,000 ,578 | ,536| ,487 ,933 | 1,072
Hanegelir ,001 ,001 ,2881 2,791 ,007 419 342 ,279 ,9331 1,072
(Constant) 9,874 2,511 3,932 | ,000
destekgeneldiizey ,083 ,017 473 4,773| ,000 ,578| ,531| ,454 ,920 | 1,087
3 Hanegelir ,002 ,001 ,322 | 3,246 | ,002 419 ,392| ,309 ,917 | 1,090
Yet.cocuk.yas -,496 ,188 -,254 2,642- 011 -262| -328]-,251 ,976 | 1,025

a. Dependent Variable: duygusalyeterlik
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Scatterplot

Dependent Variable: duygusalyeterlik
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Regression Standardized Predicted Value
Coefficients?
Model Unstandardized | Standardized t Sig. Correlations Collinearity
Coefficients Coefficients Statistics
B Std. Beta Zero- | Partial | Part | Tolerance | VIF
Error order
(Constant) 7,489 1,326 5,649 ,000
1
destekgeneldiizey ,067 ,018 436 | 3,749 ,000 ,436 ,436 | ,436 1,000 | 1,000
(Constant) 5,919 1,474 4,015 | ,000
2 destekgeneldiizey ,057 ,018 ,370 | 3,168 ,002| ,436| ,381],357 ,933 | 1,072
Hanegelir ,001 ,001 ,254 12,1801 ,033| ,350| ,273] ,246 ,933 | 1,072

a. Dependent Variable: fizikselyeterlik
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Regression Standardized Residual

Scatterplot

Dependent Variable: fizikselyeterlik
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