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TESEKKUR
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Saghg ve Hastaliklari Hemsireligi Bilim Dali Baskanliginda yapilmistir.

Bu calisma ile saglikli gelisim gb6steren c¢ocuklarin, 6zel egitim
gerektiren zihinsel engelli kardesleri ile yasadiklari problemlerin belirlenmesi
ve bu cocuklarin engelli kardesleriyle olan iligkilerini, hem kendilerinin hem de
annelerinin degerlendirmesi hedeflenmisgtir.
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Dali ekibine saygi ve sukranlarimi sunarim.
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OZET

“Ozel Egitim Alan Zihinsel Engelli Cocuklarin Kardesleri ile

iligkilerinin Degerlendirilmesi”, GATA Saglik Bilimleri Enstitiisii,
Hemsirelik Programi Yiiksek Lisans Tezi, Ankara, 2008.
Bu arastirma, saglikh kardeglerin, 6zel egitim gerektiren zihinsel engelli
kardesleri ile problem yasama durumlarinin belirlenmesi ve bu cocuklarin
engelli kardesleriyle olan iligkilerini, hem kendilerinin hem de annelerinin
degerlendirmesi amaciyla tanimlayici olarak planlanmistir. Arastirmanin
evrenini, Aralik 2007-Mart 2008 tarihleri arasinda, TSK GULSAV ve
Guvercinlik Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezlerinde hizmeti alan
zihinsel engelli cocuklarin saglikh kardesleri ve anneleri, érneklemini ise,
arastirmaya katilmayi kabul eden 7-18 yas arasindaki saglikli kardes ve
anneleri olusturmustur. Arastirmada, “Engelli Kardes ve Ailelerini Tanitici
Bilgi Formu”, “Kardes Problemleri Anketi” ve “Schaeffer Kardes Davranis
Degerlendirme Olgegi” kullanilmistir. Verilerin degerlendiriimesinde; frekans
dagilimlan, aritmetik ortalamalar, standart sapma, student’s t test, Mann-
Whitney U testi, Wilcoxon testi, One way ANOVA, Kruscall Wallis, Spearman
sira korelasyon analizleri kullaniimisgtir. Arastirmada, saglkl kardeslerin yasi
blytdikcge, egitim dizeyleri yUkseldikce ve kardes sayisi arttikca engelli
kardesleri ile ilgili yasadiklarn problemlerin azaldigi ve engelli kardeslerin
zihinsel engeline ek olarak gérinir bir engeli oldugunda ise iligkinin olumsuz
etkilendigi belirlenmistir. Annelerin saglikli kardeglere goére, saglkli ve engelli
kardesler arasindaki iligkiyi daha olumsuz algiladiklari ve Schaeffer kardes
davranis degerlendirme Olceginin alt boyutlarina gbére, saglikl kardesin;
dogum sirasinin, yas farkinin, kardes sayisinin, engelli kardesin; tanisinin,
engel derecesinin, gérinlir ek bir engeli olmasinin kardesler arasindaki
iligkiyi farkl sekilde etkiledigi belirlenmigtir. Arastirmadan elde edilen veriler
dogrultusunda 6nerilerde bulunulmustur.

Anahtar Kelimeler : Zihinsel Engel, Kardes, Hemsirelik
Yazar Adi : Dz. Sag. Utgm. Aysegil KORKMAZ
Danigsman : Yrd. Dog. Dr. Sag. Yb. Filiz ARSLAN



ABSTRACT

“Assesment of the Relationship with Siblings of Mentally
Handicapped Children Who Have Special Education”, GMMA Health
Science Institute, Nursing Program Master’'s Degree Thesis, Ankara,
2008 This descriptive study aims at to determine the relationship between the
healthy and the mentally handicapped siblings point of view the healthy
siblings and their mothers. The population of the study was consisted of the
healthy children with mentally handicapped siblings who have spesific
education and their mother in TSK GULSAV and Givercinlik Special
Education and Rehabilitation Center. The sample of the study was consisted
of the healthy siblings between the ages of 7-18 and their mothers who
willing to participate in. In collecting data “an information form about the
handicapped children and their families”, “The Sibling Problems
Questionnaire” and “Schaeffer Sibling Behaviour Rating Scale” were used. In
analyzing the data, frequency, medium, standart deviation, student’s t test,
Mann-Whitney U, Wilcoxon, One way ANOVA, Kruscall Wallis, Spearman
test were used. In this study, it was found that problems experienced by
healthy sibling related to handicapped siblings were decreased with
increasing education level, increasing siblings number and increasing ages of
the healthy siblings. If handicapped siblings have apparent disability in
addition to the mental disability, relationships between the healthy and
handicapped siblings were affected negatively. It was also determined that
mothers perceived relationships between healthy and handicapped siblings
more negativelly. Birth rank of the healthy siblings, age gap between healthy
and handicapped siblings, number of the siblings, diagnosis, level of disability
and additional apparent disability of handicapped siblings have affected
siblings’ relationship according to some sub scales of the Schaeffer’s Sibling
Behavior Rating Scale. In the light of the results of the research, we put
forward some suggestions.

Keywords : Mentally handicap/disability, Siblings, Nursing
Author : Lieutenant Junior Grade Aysegul KORKMAZ
Counsellor : Lieutenant Col. Assistant Professor Phd. Filiz ARSLAN
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GIRIS

1.1.Problemin Tanimi ve Onemi

Devlet istatistik Enstitiisii Bagkanhginin, Tirkiye Oziirliler Arastirmasi
2002 sonuglarina gére Ulkemizde 0-19 yaslar arasinda kronik hastaligi olan
698.406 cocuk bulunmakta ve bunun %12.29'unu engelliler olusturmaktadir.
Zihinsel 6zellikleri, duygusal yetenekleri, nérolojik ve fiziksel ézellikleri, sosyal
davraniglari ve iletisim becerileri ydninden ortalama ya da normal bir
cocuktan farkl olan, bunun icin profesyonel yardim almasi gereken cocuklar
“engelli cocuk” olarak tanimlanmaktadir (128, 142).

GUnUimuzde biyo-medikal, cerrahi ve teknolojik ilerlemeler kronik
hastaliklardan/engellerden kaynaklanan &lim oranlarini azaltmakta, kronik
hastalii/engeli olan cocuklarin yasam surelerini uzatmakta ve sayilarinin
gittikce artmasina katkida bulunmaktadir. Kronik hastalik insidansi onlg¢ yas
altt cocuklarda, %10-15 arasindadir ve egder bu cocuklara zihinsel,
davranissal, duyusal, 6grenme sorunlari olan ¢ocuklarda eklenirse insidans
%30-40’a yukselmektedir (22). Cocukluk dénemindeki kronik hastalik (0-19
yaslar arasindaki) oranlarina bakildiginda, 0-9 yaslar arasindaki cocuklarda
yogunlastigi gérilmektedir (128).

Engeli/kronik hastaligi olan bir cocugun dogumu aile Gyelerini derinden
etkilemektedir. Saglikli cocuga sahip ailelere oranla, bu ailelerdeki bireylerin
timine, daha fazla sorumluluk, daha fazla c¢aba ve kendilerine
ayirabilecekleri daha az zaman dulser. Yetersizligi olan ¢ocugun ailesi,
taninin konulmasindan sonra, bas etmek zorunda oldugu bircok yeni durumla
karsi kargiyadir. Ailede kronik hastalikli/engelli bir cocugun varligi, bir batin
olarak ailenin yapisinda, isleyisinde, aile Uyelerinin rollerinde 6&nemli
degisiklikler yapabilmekte; aile Uyelerinin yagsamlarini, duygu ve dasltncelerini
olumsuz ydnde etkileyebilen ek bir stres kaynagdi olusturmaktadir (106).
Kronik hastalikli/engelli bir ¢cocugun durumu yalnizca o bireyi etkilemekle
kalmayip, aile yasaminin etkilesimsel dogasina bagl olarak, zaman zaman
eslerin evlilik iligkisini, anne/baba/cocuk iligkilerini ve kardesler arasi iligkileri
de olumsuz ydnde etkilemektedir (2, 92).



Atkinson ve Crawford’a (5) gdre, engelli cocuklarin %80’ inin kardesleri
saglikhdir. Kardes iligkileri, en kiigik kardesin dogumundan yagamin sonuna
kadar devam eden, diger iligkilerden daha uzun siren bir iliski olarak
tanimlanmaktadir. Kardes iligkisi bir cocugun ilk sosyal baglantisi olmasi ile
cocugun aile disindaki kisiler ile iletisimi icin temel olusturmaktadir. Kardesler
sonu olmayan bir iliski yasamakla beraber bu bag sayesinde elde ettikleri
glcu, diger sosyal iligkilerinde de kullanirlar. Kardegler arasi iligki, cesitli
deneme yanilmalarin yapildigi, gelecekteki kisiler arasi iligkileri, bas etme
mekanizmalarini ve Kkigilik gelisimini etkileyen bir sistemdir. Bu sistemde
kardesler birbirinin hem arkadasi hem &gretmeni, hem koruyucusu, hem
bakicisi, hem de surekli yaristiklari yakinlaridir. Eger kardeslerden biri, bir
yetersizlige sahipse, bu kardesler arasinda karmasik bir etkilesime neden
olmaktadir. Bunun sonucunda da ailelerin biyuk bir kismi, kardes
iliskilerindeki farkliliklardan etkilenmektedir. Bu etkilesim; engelin tird, aile
ortami, cinsiyet, yas, dogum sirasi gibi degiskenlere bagll olarak farkhlik
gOsterebilmektedir (13, 62, 92, 109, 122).

Bu derece dnemli bir iligkinin olumlu bir sekilde surdirUlebilmesi igin;
saglikli kardese, engelli kardeslerinin davraniglarinin, yetersizliklerinin
nedenleri konusunda yeterli ve gerekli bilginin verilmesi, kardesine karsi nasil
tepki vermesi, davranmasi gerektiginin 6gretilmesi, aile iginde anlayis ve
uyumun geligtiriimesi, saglikli kardesin, engelli kardesine ybnelik kaygl ve
sorularinin ailede konusulmasi, saglikli kardesin ihtiyaglarinin unutulmamasi
ve bu baglamda c¢ocugun kardesinin engelini kabullenmesi igin ¢aba
harcanmasi, yénlendiriimesi gerektirmektedir. Kabullenme; saglikli kardesin,
engelli kardesinin gergcek durumunu tam olarak algilayabilmesi ve kendi
yasantisi ile batlnlestirebilmesidir. Bu kabullenme ¢ok hizli olmayabilir.
CUnk(O kabullenme cocugun, kardesinin durumunun farkina varmasinda
ulasabilecegi en st basamaktir (92, 123). Kardesler arasinda arkadasca bir
iliski basladigi zaman kabul asamasina gelindigi dastndlebilir. Ancak
yetersizligi olan kardese sahip kardesler bir yandan kardeslerinin farklihgini
anlamaya calisirken, diger yandan da saglikh kardesi olan yasitlarina oranla

daha fazla sorumluluk aldiklarini ve anne-babalarindan daha az ilgi



gorduklerini hissedebilirler. Bu durum kardeste bazi endise, korku ve uyum
sorunlarina neden olabilir (92, 123).

Engelli bir kardese sahip olmak saglikli kardeslerde; kardesinin
rahatsizhgindan dolayr sucgluluk duyma, Kkardesin davranis veya
gbérintsinden utanma ve onunla iletisimden kaginma, kendisinde de ayni
rahatsizligin olabilecedinden korkma, daha az ilgi gérdigu icin kiskanghk
veya Ofke, baskalarinin yasadiklarini anlamadigini disindiginden kendini
yalitma gibi olumsuz duygu ve davranislar ile kendini gdsterebildigi gibi,
cocuklara olgunluk, given, sefkat gibi olumlu duygular kazandirdigdi, ailede
olumlu iletisim ortama yarattigi da gértlmektedir (45, 87, 117, 118, 119). Bu
durumlar ebeveynler tarafindan cogu zaman g6z ardi edilebilir veya fark
edilmeyebilir. Ancak 6zellikle bakimi birinci derecede Ustlenen annelerin,
saglikli cocugun bu uyum sorunlarini gdrmesi ve davraniglarini ve
duygularini, tim kardeslerin temel ihtiyaclarini karsilayacak sekilde, saglikli
ve engelli cocuklari arasinda dengeli bir sekilde dizenlemesi gerekmektedir.
Aksi taktirde kardesler arasi uyumsuzluk artarak devam edebilir ve kardes
iliskilerinde bozulma olabilir. Bunun igin annelerin normal gelisim gdsteren
cocuklarinin gereksinimlerinin ve engelli kardesi ile yasadigi problemlerin
farkinda olmasi gerekmektedir (47, 87, 117).

Pediatri hemsireligi standartlarinin ilki; ¢ocuklarin ve ebeveynlerin
optimum saglik dizeyine ulasmalarina ve bunu sUrdirmelerine yardim
etmektir. Bu ilke dogrultusunda; pediatri hemsiresi, engelli/hasta ¢ocuklarin
sagligini yukseltmek ve bakimini saglamak kadar, normal gelisim gdsteren
cocuklarin da optimum saglik seviyesine ulasmasini ve sdrdirmesini
saglamaktan ve bunu olumsuz yénde etkileyebilecek durumlara karsi gerekli
6nlemleri almak ve uygulamalari yapmaktan sorumludur. Hemsirenin, engelli
cocuklarin tedavi ve rehabilitasyonun yani sira, saglikh kardeslerin
yasadiklari sorunlarin giderilmesi i¢in uygun egitim ve danismanlk
hizmetlerini saglamasi, c¢ocuklarin iginde bulunduklari duruma uyum
saglayabilmeleri icin 6nemli ve gereklidir (22, 136).

GUnUmUzde aile merkezli bakim énem kazanmasina karsin Ulkemizde

bu konu tam olarak uygulamaya yansitilamamistir. Ailenin bir Gyesinde ciddi



bir hastalik oldugunda, ailenin homeostatik dengesinde bir degisim olur.
Yapilan calismalarin ¢ogu, engelli cocuk ve ebeveynlerinin (zerinde
yogunlasmistir. Oysa engelli bir cocugun varligi, acik bir sistem olan aile
icindeki tim bireyleri ve dolayisiyla aile sisteminin bir alt sistemi olan
kardesleri de etkiler (129). Minuchin’e (90) gdére, aile sisteminin islevlerini
gerceklestirmesini engelleyen en 6nemli etken; aile veya aile Uyelerinin stres
faktord ile karsi karsiya kalmasidir. Ailede engeli olan bir cocugun oldugu
durumlarda ailenin yapisi diger ailelerden farkhlik gésterecektir. Bu farklihigin
aile ici iletisimi ve kardes etkilesiminin niteligini etkilemeyecegdi ise
distndlemez. Hemsirelik bakimi planlanirken, ailenin hastalikla basa ¢ikma
ve uyum goéstermesine yonelik uygulamalarda ilk adim hasta ¢ocuk Uzerine
odaklanmak yerine, hastaliktan psiko-sosyal olarak etkilenen tim bireyleri
iceren bir planlama yapilmasidir. Cocuga yoénelik planlamalarda, ¢ocugun
yasadigi cevre, aile yapisi, arkadas iligkilerini distinen, holistik bir yaklagim
benimsenmelidir. Holistik bakim, aileyi fiziksel, sosyal ve manevi olarak bir
batlin olarak gérmeyi gerektirir. Bu baglamda hemsirelik uygulamalarinda,
holistik bakis acisina uygun olarak engelli kardese sahip olan saghkli
cocugunda en az engelli kardesi kadar uyum sorunlari yasayacagi, korkulari
olabilecegi g6z dnine alinmali ve saglikli kardeslerin de hak ettikleri bakimi
alabilmeleri icin  “holistik bakim” saglanmalidir. Hemsirelik bakimina
kardeslerin de dahil edilebilmesi igin ise ¢ocuklarin yasadiklari sikintilarin ve
kardes iliskilerindeki olumsuzluklarin hem anne hem de saglikli kardesin
bakis agisindan saptanmasi ve bu dogrultuda egitim ve uygulamalarin
planlanmasi gerekmektedir (22, 50, 106, 111, 116, 136).



1.2. Arastirmanin Amaci

Bu arastirmada; saglikli gelisim gdsteren c¢ocuklarin, 6zel egitim
gerektiren zihinsel engelli kardesleri ile problem yasama durumlarinin
belirlenmesi ve bu cocuklarin engelli kardesleriyle olan iligkilerini, hem

kendilerinin hem de annelerinin degerlendirmesi amaclanmistir.

Arastirmada ayrica saglikh gelisim gd&steren cocuklarin, Kardes
Problemleri Anketinden, anne ve kardeslerin Schaeffer Kardes Davranigi
Degerlendirme Olceginden aldiklari ortalama puanlarin cesitli degiskenlere
gbére (anne-baba yasi, egitim dizeyi, gelir diizeyi, cocugun tanisi, engelinin
derecesi, yasl, cinsiyeti) farkhlik gésterip gdstermedigini incelemek, Kardes
Problemleri Anketi ile Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme Olgeginin
alt boyutlarindan aldiklari puan ortalamalari arasindaki iligkiyi belirlemek

amaclanmistir.



GENEL BILGILER

GUnUmUzde, biyo-medikal, cerrahi ve teknolojik ilerlemeler nedeniyle
kronik hastaliktan etkilenen cocuklarin yasam sireleri uzamakta ve sonucta
kronik hastaligi olan ¢ocuk ve yetigkinlerin sayisi gittikge artmaktadir. Kronik
hastalik insidansi onl¢ yasin altindaki ¢ocuklarda % 10-15 arasindadir ve
zihinsel, davranigsal, duyusal, 6grenme sorunlari ve engelleri olan ¢cocuklar

da bu kapsama eklenirse insidans, % 30-40’a yukselmektedir (22, 128).

2.1. Kronik Hastalikk, Zihinsel Engel Tanimi, Siniflandiriimasi ve
Nedenleri

Kronik hastalik, patolojik degisiklikler sonucu olusan, geriye
dbénlsslz, kalici yetersizliklere neden olabilen, slrekli bakim ve tedavi
ihtiyact duyulan, hastanin rehabilitasyonu igin 6zel egitim gerektiren bir
durum olarak tanimlanmaktadir (22, 30, 136).

Zihinsel 6zellikleri, duygusal yetenekleri, nérolojik ve fiziksel 6zellikleri
sosyal davranislar ve iletisim becerileri yéninden ortalama ya da normal bir
cocuktan farkh olan, bunun icin profesyonel yardim almasi gereken ¢ocuklar
engelli cocuk olarak tanimlanir (142, 145).

Diinya Saglik Orgiitii (WHO) engeli {ic ayri kategoride ele almaktadir.
. Yetersizlik (Impairment): Saglik bakimindan psikolojik, fizyolojik ve
anatomik (fiziksel) yapr veya fonksiyonlardaki eksikligi ve anormalligi ifade
eder.

J Oziirliiliik (Disability): Bir aktiviteyi normal tarzda veya normal kabul
edilen sinirlar iginde gerceklestirmedeki kisithlik veya yetersizliktir.

o Engellilik (Handicap): Bir yetersizlik veya 6zir nedeni ile yasa,
cinsiyete, sosyal ve kulttrel faktérlere bagh olarak kisiden beklenen rollerin
kisittanmasi veya yerine getirilememesidir.

2002 yilinda yapilan “Tirkiye Ozirliler Arastirmasi” sonuglarina gére;
toplam engelli nifusunun 1.772.315 oldugu, engelli gruplar iginde zihinsel
engellilerin 331.215 kisi (%18,6) ile ikinci sirada yer aldigi belirlenmistir (128).



Zihinsel Engellilik, dogumdan 6nce, dogum esnasinda ve dogum
sonrasindaki gelisim slrecinde degisik nedenlerle gelisen, ¢ocugun, evde,
okulda, arkadas iligkilerinde uyum sorunu gdstermesi, iletisimde, kendi
bakiminda, toplumsal yeteneklerinde, kendini ydnlendirmesinde, saglhgini
korumasinda, okul g¢alismalarinda geriligin veya basarisizligin olmasi gibi
gunlik yasamda karsilasilan  sorunlari  ¢bézmedeki  zorluk, uyum
davraniglarinda gerilik ve yetersizlik ile karakterize strekli bir durumdur (94,
110, 114). Kisaca zihinsel engel, kisinin yasadigi toplum igerisinde sorunlarla
basa cikma yetenegini etkileyen, zihinsel bir kisitlama ya da sinirlanmadir.

Cesitli  testlerle disinme, 6grenme ve sorun ¢dzme ile ilgili
yeteneklerinin  dlgllmesi sonucunda zihinsel 6zri belirlenen ¢ocugun,

6zrinun siniflandiriimasinda da bu élcimler kullanilir (9, 32, 94, 146, 147).

Zihinsel 6zrin siniflandiliriimasi;

e Sinirda zihinsel gelisme geriligi: 1Q dlzeyi 70 -79 arasi.

e Hafif diizeyde zihinsel gelisme geriligi: 1Q dizeyi 50-55 ile yaklasik 70
arasil.

e Orta dizeyde zihinsel gelisme geriligi: 1Q dizeyi 35-40 ile yaklasik 50-

55 arasi.

e Agir dizeyde zihinsel gelisme gerilig: 1Q dizeyi 20-25 ile yaklagik 35-

40 arasi.

e ileri derecede agir zihinsel gelisme geriligi: 1Q diizeyi 20-25'in altinda.

Dinya Saghk Orgitlinin  (WHO) kriterlerine  gdre  cocuklar
siniflandinidiginda mental retardasyonlu (MR) vakalarin; % 75’1 hafif
derecede, % 10'u orta derecede, % 5’i ise agir derecede MR grubuna
girmektedir. Bu dagilm yasa, sosyo-ekonomik faktérlere ve kultirel yapiya
gobre degiskenlik gdsterir (3, 94).

Okan’in ¢alismasinda belirtildigine gére (94) Evans zeka seviyesine
g6re bireylerin, akademik potansiyel, glinlik aktivite, hareket yetenegi ve
calisma yetenegi gibi 6zelliklerini asagida sunulan Tablo 2.1.1’de gdsterildigi
sekilde ifade etmisgtir.



Tablo 2.1.1. Evans’in zeka seviyesine goére bireylerin, aktivite, yetenek

ve potansiyelleri

ZEKA AKADEMIK GUNLUK HAREKET CALISMA
SEVIYESI | PUAN | POTANSIYEL AKTIVITE YETENEGI YETENEGI
ileri diizeyde
egitim
Normal ilkokulu | Bagimsiz )
SINIRDA 70-79 - . . . | Normal gerektiren
bitirir yasamini sUrdarQr )
isler disinda
caligabilir
“Egitilebilir’ . . "
. Pek cok alanlarda | Egitimle Ozel egitimle
llkokul 3-4 .
. o kismen bagimsiz, | ulasim beceri
HAFIF 52-69 | seviyesinde o ]
bazi aktiviteler aracindan kazanarak is
okuma yazma o N -
L yardim gerektirir yararlanabilir | yapabilirler
6grenir
Kendi bakimini
yapacak kadar
. R egitim, tuvalet, Ozel egitimle | Destekle gok
“Ogretilebilir’ o B .
giyinme vardir. ulasim Ozel basit
ORTA 36-51 | 1.sinifi .
- Toplumsal aracindan islerde faydali
okuyabilir -
kurallari yararlanabilir | olurlar
6grenmede zorluk
yasarlar
Okuma yazma
6grenemez. Tuvalet egitimi,
Sadece okul yardimla giyinme .
o Gok basit
Oncesi egitim Yardimla sleri kontrol
5 Qo isleri kontro
AGIR 20-35 | diizeyinde aile icinde toplum | ggvanat §It g
altinda
(gerekliisaret ve | Nayatina — uyum | oqepijir I
harfleri tanma | Sadlayabilirler yapariat
gibi) bir egitim
alabilirler
. . Tam bakim Ozel tertibat
ILERI <20 — . . Ses cikarirlar
gerektirir gerekir

Zihinsel engelin gelismesinde yaklasik % 35 oraninda genetik faktérlerin
etkili oldugu dustntlmektedir. Enfeksiyon, travma ve toksinler gibi dis

etkenler, dogum o&ncesi, dogum sirasi ve dogum sonrasindaki etmenler,



dogum sorunlari ve erken (prematire) dogma gibi etmenler zeka geriligi olan

cocuklarin yaklasik Ugte birinde nedeni agiklayabilmektedir. Zihinsel engel

nedenleri dort grupta incelenebilir (9, 80, 110, 114).

Dogum oncesi nedenler (Prenatal nedenler): Yaklasik % 35
oraninda genetik faktérlerle iligkilidir. Bunun diginda, annenin
beslenme bozuklugu, asiri stres, hormonal bozukluklar, hamileligin ilk
Uc ayinda gecirilen bakteriyel ve viral enfeksiyonlar, annenin cesitli
metabolik/sistemik  hastaliklari, gebelik déneminde kontrolsiz
kullanilan ilaglar, alkol ve uyusturucu maddeler, akraba evlilikleri, kan
uyusmazligi gibi hamilelik slresince olusan olumsuzluklar engele yol
acmaktadir.

Dogum sirasindaki nedenler (Perinatal nedenler): Dogum sirasinda
5/1000 oraninda gelisen asfiksi bebeklerin % 20'sinde beyin hasarina
neden olmaktadir. Dogum kanalinin enfeksiyonlari, gelis pozisyonu
anomalileri, forceps ve vakumla dogum, erken ve ge¢ dogum, dar
pelvis, kordon komplikasyonlari, ¢ogul gebelikler ve travma gibi
olumsuzluklar engele yol agmaktadir. Dogum agirhig 1500 gramdan
daha az olan bebeklerde serebral palsi orani artar.

Dogum sonrasindaki nedenler (Postnatal nedenler): Kizamik,
bodmaca, kabakulak ve tlberkiloz menenijit, diyare, sarilik, kalp
rahatsizliklari, dengesiz ve yetersiz beslenme, ciddi kafa travmalari ve

hipotroidizm zeké geriligine neden olan etmenlerdir.

Diger nedenler: Ev kazalari, is kazalan, trafik kazalar, savaslar ve
dogal afetler, ana-cocuk sagligi ve aile planlamasindaki aksakliklar ile
yaslilik diger engel nedenlerindendir.

2.2. Yaygin Olarak Zihinsel Bozukluga Yol Acan Hastaliklar

Cocuklarda, Down sendromu, serabral palsi, otizim, fenilketonuri,

hipotroidizm, menenijit gibi birgok hastalik farkli seviyelerde zihinsel engele

neden olmaktadir. Bunlardan daha siklikla zihinsel engele neden olan bazi

hastaliklar asagida acgiklanmigtir (9, 80, 114).



Down Sendromu; Down sendromu, en sik rastlanan ve zekéa geriligi
ile seyreden bir kromozom bozuklugudur. Bilinmeyen bir sebeple kromozom
sayisl 46 yerine 47 olur. Bu ekstra kromozom bedensel ve beyin gelisiminde
bir takim bozukluklara yol agar. Yaklasik olarak her 800-1000 dogumdan
1’inde goérllebilmektedir. Down Sendromunda; kas tonusunda zayiflik, gézin
ic kbsesinde cizgi, eklem esnekligi, kisa, genis eller, tek bir el ¢izgisi, genis
ayak, kisa parmaklar, burun kékinde dizlesme, kisa ve alttan yerlesmis
kulaklar, kisa boyun, kiclkbas, kiclk agiz, 6zel bir aglama sekli
goértlmektedir. Bu cocuklar akranlarina gére bedensel olarak da daha
geridirler. Gérme, isitme ve konusma bozukluklari olabilir. Bu c¢ocuklarda
zeka, beceri ve gelisimsel ilerlemeler hastadan hastaya buyuk farkliliklar
gosterir ve zeka geriligi seviyesi hafif, orta veya agir olabilir (9, 80, 114).

Serebral Palsi (SP); SP dogum &éncesi, dogum sirasi ya da dogum
sonrasinda herhangi bir nedenle beyinde olusan bir hasar sonucunda ortaya
cikan hareket ve durus bozukluklari ve bazen de bunlara eslik eden zeka
geriligi sorunlarl ile karakterize bir hastaliktir. Hamilelik déneminin
baslangicindan 7-8 yaslarina kadar, beyinde olusabilen herhangi bir hasar bu
bdlgeye ait fonksiyon bozuklugu olarak ortaya ¢ikar. SP ilerleyici degildir ama
yasam boyunca sirer. Turkiye’ de 700.000 civarinda SP’li birey oldugu
saniimaktadir. Serebral palsi; gelisimsel bir bozukluktur, hareket etme
yetenegdi, kas tonusu, davranis, duyu, dil ve konusma bozukluklari, gézde
kayma, titreme, zeka geriligi, 6grenme guclikleri-agiz ve dis sorunlarindan
bir kaci goérulebildigi gibi hepsi bir arada da goérulebilir. Serebral palsili
olanlarda zeka geriligi orani % 37-%71 arasinda degismektedir (9, 80, 114).

Otizm; Otizm oyun, dil, iliski kurma ve bilissel alanda gérilen beyin
iletisim sistemindeki bozuklukla karakterize bir beyin hastaligidir. 10.000’de
0.7-4.5 oraninda, erkek ¢ocuklarda kizlara oranla daha fazla gériimektedir.
Otizm; beyin disfonksiyonunun derecesine goére farkli siddetlerde ortaya
cikabilir. Tipik olarak c¢ocugun bebekken sarilmamasi, gulmemesi, gec¢
gllmesi, tek basina oynayarak saatler gecirebilmesi, eriskinlerden uzak
durmasi, iletisim girisimlerine tepkisiz kalmasi, yogun igine kapanma,

térensel, tekrarlayici davranislar ile karakterizedir ve ¢ocugun géz temasi en
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az seviyede ya da yoktur. Otistik cocuklarin ¢ogunda hafif-orta siddette
bilissel defektler vardir. Yapilan ayrintili ¢alismalar, en az iki grup otistik
cocuk oldugunu dastndtrmektedir. Birinci grubu normal ya da Ustin zihinsel
becerileri olanlar, diger grubu ise zihinsel ydnden vyetersiz olanlar
olusturmaktadir. Otistik cocuklarin yaklasik % 40''nin 1Q skoru 40-55, %
30'unun 1Q skoru 50-70 ve % 30'unun 1Q skoru ise 70 ve daha fazladir (9, 80,
114).

Mental Motor Retardasyon (MMR): Zeka geriligi olan bir kiside bir
veya birden fazla fiziksel veya ruhsal bozukluk olabilmekte ve bu durum
“cogul engellilik” olarak isimlendiriimektedir. Zihinsel geriligi olan ¢ocuklarin,
motor gelisim alaninda da yetersizlikleri varsa mental motor retardasyon
olarak degerlendiriimektedir. Motor gelisim, fiziksel blylime ve gelismeye
paralel olarak gerceklesir. Zihinsel geriligi olan ¢ocuklarda fiziksel buyime ve
gelisme, genellikle metabolik ve endokrin bozukluklara ya da genetik
mutasyonlara bagh olarak, normal akranlarinin gerisinde kalmaktadir. Bu
durum, kaba ve ince motor beceriler ile el-g6z koordinasyonunu da
etkilemektedir. Zihinsel 6z0rl0 c¢ocuklarin  kaslarinin  zayif olmasi ve
eklemlerinin stabil olmamasi, yasamlarinin ilk yillarindan baslayarak motor
gelisim basamaklarinda gecikmelere neden olmakta ve mental retardasyon

ve motor retardasyon beraber gérilebilmektedir (96).

2.3. Ozel Egitim ve Engelli Cocuk

Farkl nedenlerle, farkli derecelerde zihinsel, bedensel ve sosyal
yetersizlige sebep olan otizm, serebral palsi, Down sendromu gibi hastaliklar,
cocugun topluma uyumunu, 6z bakimini gerceklestirmesini, bagimsiz hareket
etmesini guclestirmektedir. Zihinsel engelli ¢ocuklar normal c¢ocuklar gibi
O6grenemedigi ya da zor 6grenebildigi icin akranlarinin aldigi egditimden
yararlanamamakta ve 6zel egditime gereksinim duymaktadirlar (142, 145).
Ozel egitime gereksinimi olan bireylerin egitim gereksinimlerini karsilamak
icin 6zel olarak yetistiriimis personel, &zellestirilmis egitim programlar ve
yontemleri ile onlarin 6zir ve 0&zelliklerine uygun ortamlarda surdirdlen,

yetersizligi engele dénustirmeyi énleyen, engelli bireyi kendine yetecek hale
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getirerek toplumla kaynasmasini ve bagimsiz, Uretici bireyler olmasini
destekleyen becerilerle donatan egitime 6zel egitim denilmektedir (142).
Beden, zihin, duygusal ya da sosyal gelisimlerindeki olagan digi 6zellikleri
sebebiyle normal egitim hizmetlerinden yararlanamayan, egitim ve 6gretim
amagclarini  gerceklestirmek icin normal cocuklarin aldiklari egitim
hizmetlerine ilaveten birtakim 6zel hizmetler saglanmasini ve o&nlemler
alinmasini gerektiren cocuklara da ozel egitime muhtag, 6zel egitim
gerektiren, engelli cocuk denilmektedir (125, 142, 145) .

Bltin cocuklarin egitiminde oldugu gibi zihinsel 6zarli ¢ocuklarin
egitiminde de, onlarin ileride baskalarina bagimli olmadan yasamlarini
surdirmeleri, kendi kendilerine yeterli duruma gelmeleri ve toplumla
batinlesmeleri amaclanmaktadir (146). Birgok zihinsel engelli birey bagimsiz
yasamay 6grenebilir. Béylece bircogu kendi bakimini saglayabilir, ev iglerini
yapabilir, evdeki esya ve cihazlari kullanabilir, temizligini yapabilir, yiyecek
hazirlayabilir, kisaca kendi yasamini bagimsiz olarak surddrebilir. Dolayisiyla
zihinsel O6zdrlGlerin  egitiminde en st amacg, onlarin bagimsiz yasam
becerilerini bireysel 6zelliklerini géz 6éninde tutarak gelistirmektir (146).
Zihinsel 6zarltlerin egitim gereksinimleri onlarin bireysel &zelliklerine gbére
farklilagsabilmektedir. Zihinsel 6zarli ¢ocugun gelisim dizeyi dikkate alinarak
bireysel, grup, kaynastirma egitim ve rehabilitasyon programlarindan
hangisine ihtiyaci olduguna; aileler, saghk personeli ve egitimciler tarafindan
karar verilmesi gerekmektedir (146). Zihinsel 6zurll gocuklarin egitiminde sik
kullanilan bazi yaklagimlar su sekilde tanimlanabilir:

Bireysel Egitim; Zihinsel 6z0rli gocuklarin bireysel olarak gelisim
Ozellikleri dikkate alinarak gereksinimlerinin egitimci tarafindan g¢ocuga
bireysel olarak verilmesidir.

Grup Egitimi; Grup egditim programi zihinsel 6zrlG bir grup ¢ocugun
sosyal bir ortam iginde ortak gereksinimlerinin karsilanmasi, sosyal hayata
uyumun saglanmasi agisindan biyik énem tagimaktadir.

Kaynastirma; Ozel Egitim gerektiren bireylerin, yetersizligi olmayan
akranlari ile birlikte egitim ve o6gretimlerini resmi ve &zel okul &éncesi,

ilkdgretim, orta 6gretim ve yaygin egitim kurumlarinda strdirmeleri esasina
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dayanan destek egitim hizmetlerinin saglandidi 6zel egitim uygulamalaridir.
Her asamada oldugu gibi ailelerinin katilimi ¢ok 6nemlidir.

Rehabilitasyon; Fizyolojik ve anatomik bozukluklari nedeniyle kalici
veya gecici yetersizlikleri olan bireyin, fiziksel, psikolojik, sosyal ve mesleki
olanaklar kullanarak, gunlik yasamda bagimsiz duruma gelmesine yardim
eden egitim sdrecidir. Cok yo6nli tedavi yaklasimi olan rehabilitasyon,
hastalida ve hastaya 6zgu fizyoterapi ve rehabilitasyon programini gerektirir.
Rehabilitasyon programinin iceriginde fizyoterapi, yasam evi sayilabilir.

Fizyoterapi; Mental Motor Retardasyon (MMR) ve Serebral Palsi (SP)
tanisi konmus zihinsel engelli bireylerin, olabilecek en ileri dlzeyde
bagimsizliklarini  saglayabilmek icin fizyoterapist esliginde calismalar
yapilmaktadir.

Yasam Evi: Cocuklarimizin temel yasam becerileri ve &6zbakim
derslerinin uygun konularinin islenmesi amaciyla ¢ocuklarin ev igerisinde
gunlik yasaminda karsilasacagdl ve kimi zaman kacinilmaz olan
gereksinimlerini karsilamak amacina gére donatilmig bagimsiz yasama gegis

programi kapsaminda olusturulmus alanlardir.

2.4. Engelli / Kronik Hastalikli Cocuk ve Aile

GUnUmuzde tip bilimlerindeki son gelismelerle birlikte, ¢ocuklukta
gecirilen hastalik ve sakatliklar sonucunda hayatta kalma orani artmigtir.
Ancak bazi hastaliklarin tam tedavisinin saglanamamasi ve engel yaratan
etkilerinin tamemen giderilememesi nedeniyle kronik hastaliklarla yasamak,
cocuk ve ailesi icin 6nemli sorunlar yaratmaya devam etmektedir. Cesitli
calhismalar, cocugun hastaliginin sadece cocukla sinirli kalmadigini, aile
dyelerin hepsinin lzerinde olumsuz etkiler yaratabildigini ve aileyi bu yeni
duruma uyum yapmaya zorladigini belitmektedir. Ulkemizde istatistiklere
gore kronik hastaliktan etkilenen kigi sayisi, hasta ¢ocugun aile Gyeleri de
dikkate alindiginda, yaklasik 2.8 milyondur. Kronik hastaliklarla uzun yillar
yasanmasl sonucunda, hasta c¢ocuk ve ailesi hastaligin getirdigi fiziksel,
psikolojik ve sosyal etkilere maruz kalmaktadir (30, 51, 67, 68, 80, 128).

Kronik hastaliklar igerisinde yer alan 6zurlilik kavrami, bireyin

yasamini sorunsuz olarak devam ettirmesi ve toplumsal gbrevlerini yerine
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getirmesi icin 6zel desteklere gereksinim duymasi olarak tanimlanabilir.
Gereksinim duyulan bu 6zel desteklerin saglanmasinda ve kiginin yasamini
sorunsuz bir sekilde surdirmesinde en énemli gbrev, kiginin yakin ¢evresini
olusturan aile tyelerine dismektedir (147). Aile, Gyelerinin karsilikli etkilegimi
ile birbirini etkileyen dinamik bir sistemdir. Aile sisteminin olugsmasi evlilikle
baslar. Cocuklarin aileye katilmasi ile sistem daha karmasik hale gelir ve aile
icindeki iliskiler gesitlenir. Uyelerinden her hangi birinin sorun yasamasi tim
aile sistemini etkilemektedir. CUnk( sistemin her bir parcasi bir diger
pargasindan etkilenmektedir (41, 117, 141).

Uyeleri saglikh olan ailenin, yasayacagi gelisim asamalarini tahmin
etmek oldukga kolaydir. Ancak engeli’kronik hastaligi olan bir ¢ocugun
dogumuyla birlikte, ailenin tahmin edilen gelisim asamalarinin sekteye
ugramasi ve aile sisteminin bozulmaya baslamasi nedeniyle bundan sonraki
akis slrecini tahmin etmek oldukca guclesmektedir (106, 136, 140). Bu
noktada Oncelikle anne-babanin, kronik hastalia psikolojik, sosyal ve
fizyolojik olarak uyum saglamasinin yollari aranmaktadir. CUnkl anne ve
babanin uyumunu saglamadan diger aile Gyelerinin uyumunun saglanmasi
sorun olmaktadir. Bu duruma hem anne-babanin ve hem de diger aile
dyelerinin uyum saglamasi ve ailenin normal yasam déngusini strdirmesi
icin, saglik elemanlar, egitim kurumlari ve toplumun genelinin destegine
gereksinim duyulmaktadir (67).

Cocugun engelli olmasi ya da kronik hastaliginin olmasi aile Gyeleri
icinde anneyi 6nemli o&lgclide etkilemektedir. Anne, gebelikten itibaren
cocuguna karsi duygusal bag gelistirmekte ve gelecege iliskin yatirimlar
yapmaktadir. Saglikli dogmasi ve blylmesi beklenen bir cocukta
engelli/kronik bir hastaligin ortaya ¢ikisi ile annenin gelecegde yénelik umudu
kaybolmaktadir. Arastirmalara gbre, hasta ¢cocugu olan ailelerde anneler,
cocugu kendilerinin  bir uzantisi gibi algilamakta, ¢ocugun bakiminin
sorumlulugunu daha c¢ok Ustlenmektedirler. Buna karsin babalar daha cok
bakima yardimci rolini oynamaktadirlar. Bu da yasanan slrecte annenin,
babaya gbre stresi daha yogun hissetmesine daha fazla sorumluluk

hissetmesine neden olabilmekte, annenin diger aile bireyleri ile yeterince
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zaman gecirememesine ve sonugta aile icinde cesitli sorunlarin ortaya
cikmasina neden olmaktadir (21, 30, 67).

Uguz ve ark.nin (130) g¢alismasinda, engelli cocugu olan annelerin,
saghkh cocugu olan annelere oranla, depresyon dizeylerinin daha ylksek
oldugu bulunmus ve bu sonug, kiltirimizde babanin daha ¢ok evin gecimini
dstlenmesi, annelerin ise gin boyu bakimi Ustlenmek zorunda kalmasi ile
iligkilendirilmistir.

Emerson ve ark.nin (29), 17 yas alti zihinsel engelli ve engeli olmayan
gcocuklar ve anneleri ile yaptigi c¢alismada, zihinsel engelli cocuklarin
annelerinin, saglikh g¢ocugu olan annelere gbre daha mutsuz ve
6zglvenlerinin daha disik oldugu, bu mutsuzluk ve 6zgiven eksikligi
Uzerinde annelerin sosyo-ekonomik durumlarinin disik olmasinin, genel
saglik durumlarinin kétt olmasinin, etkili oldugu belirlenmistir.

Engelli/ kronik hastalikli bir gocuga sahip anne-babalar, gocuklarini
kabul sirecinde belli dénemlerden gecmektedirler. Bu dénemlerin slresi ve
yogunlugunun kisiye goére farkhlik gdsterebildigi ve sosyo-ekonomik ve
kiltirel vyetersizliklerin bu dénemlerin gec atlatimasina neden oldugu
bilinmektedir. Zorunlu ve ardigik olmayan bu basamaklan birey, hizli ve
asamall gecislerle yasarken ileri ve geri dénUsler yapabilmektedir (22, 30,
136, 145-147). Ailelerin yasadigi bu hastalia/engele uyum ve kabul sireci
uc devrede incelenebilir;

1. Devre tepkileri: Sok, inkér, aci gekme, depresyon, asiri aglama gibi

duygu ve davraniglarin sergilendigi bir siregtir. Kuvvetli sok yasanir ve
engel gérmezden gelinebilir.
2. Devre Tepkileri: Celiski (engeli reddetme), sucluluk (kendilerini

suglama), kizginlik (kendisine, bagskasina) ve utan¢ duyma gibi
duygular yasanabilir.
3. Devre Tepkileri: Pazarlik etme (din-bilim adamina adak, degisim szl

verme) ve kabul-uyum (gercegi gérme ve kabul etme) yasanabilir.
Trivette ve Dunst’a (127) gbre, 6zel ihtiyacglar olan engelli cocuga sahip
olmak anne ve babalarin kendine glven ve yeteneklerine meydan

okumaktadir. Engelli cocuga sahip ailelerin, durumun getirdigi sorunlari etkin
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sekilde ybdnetebilmesi igin, atilacak ilk adim, ebeveynlerin gocugun engelini
kabullenmeleridir. Ancak engeli kabullendiklerinde dikkatleri engelin nedenini
aramaktan, cocuklari icin ne yapabilecekleri noktasina cekilebilir,
cocuklarinin olumlu ydnlerini gérebilir ve bu sekilde saglikh kardeslerin de
engelli cocugu kabullenmesi icin ortam yaratiimig olur. Belki de ailede en ¢ok
psikolojik destege ihtiyaci olan aile Gyesi olmalarina karsin saglikli kardesler,
anne-babalarin, engeli/kronik hastaligi olan ¢ocuda yoénelik endiseleri
nedeniyle ¢cogunlukla ailede ikincil, 6nemsiz rolde kalirlar (107). Ancak anne
ve babanin duruma uyumu saglanmadan, saglikli kardesin uyum
saglamasini  beklemek gergcekci degildir, ¢Unki saglkli  kardesler
ebeveynlerin duygulanimlarindan, evde yarattiklari atmosferden oldukca
etkilenmektedirler (33, 46, 26, 27). Benson ve ark.nin (13) kraniofasiyal
anomalisi olan cocuklarin kardeslerinin problemlerini arastirdigi calismada,
ebeveynlerin durumu kabullenmemesi ve depresyon dizeyinin artmasi ile
problemli cocugun saglikli kardeslerinde davranis problemi gérilmesi
arasinda guclu bir iligski bulunmustur.

Ailede engelli bir gocugun varligi, bir bltin olarak ailenin yapisinda,
isleyisinde, aile Gyelerinin rollerinde énemli degisiklikler yapabilmekte; aile
dyelerinin yasamlarini, duygu ve distncelerini olumsuz yénde etkileyebilen
ek stres kaynaklari olusturmaktadir (106). Ailenin stres karsisinda basarmasi
gereken en Onemli sey, engelli, saglikli ayrimi yapmaksizin ve Uyeleri
arasinda baglanmay etkilemeksizin bir denge kurmaktir (111). Naylor ve
Prescott (92), anne ve babalarin engelli ve saglikh ¢cocuklarina karsi, zaman
ve ilgilerini karsilastirdiginda, engelli cocuklarina, saglkl kardese gére daha
fazla zaman ayirdiklari ve ilgilendiklerini belirlemistir. Bir sistem olarak aile,
stresin yarattigi durumlarla basa cikma becerisine sahip olmalidir. Aileler
herhangi bir stres durumunda 6ncelikle problemi tanimlamali, konu hakkinda
bilgi edinmeli, ¢6zim yollari aramali ve kendi kararinin sorumlulugunu
ustlenerek buldugu ¢éztmleri uygulamalidir. Ancak engelli’kronik hastalikli
bir ¢ocuga sahip olmanin yarattigi gibi uzun sireli stresler, ailelerin
devamhhgini etkileyebilmekte ve yetersizlik, etkisizlik, organize olamama

durumlarinin yasanmasina neden olabilmektedir. Bazi ailelerde ise engelli bir
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cocugun varhgina bagh olarak stres yasanmasi, ebeveynlere bir hareket
noktas! olusturmakta, yasamlarina yeni bir anlam kazandirmakta, aile
dyelerinin soruna daha hizli ve etkili bir sekilde odaklanmasina ve daha iyi
organize olmasina yol agabilmektedir (74, 111).

Karavak'in (67) belirttigine go6re, Smith(1998), kronik hastalikli
cocuklarin ailelerinde igbirligi, duyarhlik, sefkat, empati, saygi, kigisel
olgunluk ve aile birliginde butlinlesmenin arttigini; ancak, kigiler arasi iligkiler
ve gobrevlerde olumsuzluklar gelistigini, kardesler arasinda kiskanclik,
rekabet, kizginlk, dismanlik ve sosyal izolasyon gibi duygularin gelistigini
bulmustur.

Stewart (116) yapti§i calismada, kronik hastalikli ¢ocugu olan
ailelerde, kardesler arasindaki iligskilerin bozuk oldugunu, ailelerde anksiyete,
depresyon, obsesif kompdlsif kisilik bozukluklari gibi sorunlarin iki kat daha

fazla gérildaguni belirlemistir.

2.5. Gelisim Dénemlerine Gére Saglkli ve Engelli Kardeslerin iligkileri

Aile Uyeleri arasindaki iligkiler icerisinde kardes iligkileri, oldukga
6nemlidir ve kardeslerin Kisilik gelisimleri bu iliskiden yasam boyu etkilenir.
Statik olmayan kardes iligkileri, diger iligkilerden farkli olarak, gelisim
dénemleri icinde ilerledikgce degisiklik gdsteren, kardesleri fiziksel ve
duygusal baglarla yasamin kritik basamaklarina hazirlayan ve hicbir zaman
bitmeyecek bir iligkidir (24,100).

Ailede engelli’kronik hastalikli bir gocugun olmasi, ebeveynlerin, hem
bu ¢cocuga hem de saglikl kardese kars! davranislarinin degismesine neden
olmaktadir. Bunlarin sonucunda da gelisim dbénemine 6zglu basariimasi
gereken &devler nedeni ile guUc¢lik yasayan, uyum sireci icinde olan
cocuklarin yasadigl stres daha da artmaktadir (38). Engelli kardesi olan
cocuklarin yasadiklari gigliklerin anlasilabilmesi icin, yas dénemlerine gére
kardes iligkilerini, hem saglikli hem de engelli kardesi olan ¢cocuklar agisindan
incelemek yol gdsterici olacaktir.

17



Gelisim Donemlerine Gore Kardes iliskileri:

2.5.1. Okul Oncesi Dénem: Bu dénemde kardesler, birbirlerinin
surekli arkadagsidirlar ve zamanlarinin  bOydk bir kismini  birlikte
gecirmektedirler (17, 37). Cocuklar ilk akran iligkisini aile icinde kardesleri ile
gercgeklestirirler. Bu 6zel akran iligkisi, sosyal gelisim icin bir baslangigtir.
Oyun déneminde, oyuncaklari, giysileri ve odalarini paylasmalarinin yani sira
6nemli birgok deneyimlerini de paylasmayi 6grenirler. Cocuk, bu sosyal iligki
sayesinde daha sonra &gdreneceklerinin temelini atar ve bu iligki kisilik
gelisimde 6énemli bir yer tutar (77, 100,144).

Engelli’/kronik hastalikh kardesi olan cocuk bu dénemde tam olarak
kardesinin engelini/hastaligini anlayamaz ancak farkhliklari fark edebilir.
Engelli kardeslerinin durumu karsisinda, saskin, korkmus, kizgin olabilirler.
Engelli cocuktan daha kuglk yasta olan saglikh kardeslerin durumu
algilamasi, olaylara gercekci bakmasi mimkin degildir. Bazen ailelerinin
engelli kardesini daha ¢ok sevdigini digunebilirler ve bu nedenle taklit etme
gibi fiziksel veya regresyon gibi davranigsal tepkiler verebilirler (77, 100,144).
Bu dénemde engelli kardes ile iliskiler diger dénemlere gdére daha iyi olabilir.
CUnkl bu vyasta cocuk, yargilamayi, vyargilayici disinmeyi heniz
6grenmemistir. Kardesine karsi duygulari, normal kardes etkilesiminde
oldugu gibidir (77, 100,144).

2.5.2. Okul Donemi: Okul dénemi boyunca g¢ocuklar, aile disindaki
bireylerle etkilesime girerler. Birbirlerinden &gdrendikleri becerileri, aile
digindaki bireylerle kuracaklari iligkilerde kullanirlar (100).

Engelli’/kronik hastalikli kardesi olan ¢ocuk bu dénemde, engelli
kardesinin diger ark.nin kardeslerinden farkli oldugunu fark eder ve
kardesinin bu durumundan utan¢ duyabilir. Kendisinde de ayni hastalgdin
olacagindan, bulasici olabileceginden korkabilir veya kardesinin bu
durumundan dolayi kendini suglayabilir (77, 100,144).

Gul ve Bayat'in diyabetli cocuklarin kardesleri ile yaptiklari calismada;
okul ¢caginin son dénemlerindeki ¢ocuklarin, kardeslerinin hastaligi nedeniyle

kendi yasamlarinin degistigini, daha fazla sorumluluk hissettiklerini, mutsuz
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olduklarini, okul basarilarinin distigini ve arkadaslarina daha az vakit
ayirabildiklerini ifade ettikleri belirlenmisgtir.

2.5.3. Ergenlik Dénemi: Saglikli kardesler, okuléncesi doneme gore
zamanlarinin ¢ok az bir kismini kardesleri ile beraber gecirmektedirler.
Ergenlerin gelisimsel goérevi kimlik gelistirmek ve kendisini kegfetmektir. Bu
nedenle ailenin bir pargcasi olan kardegleriyle daha az zaman gegirmek
istemektedirler. Buna karsilik ergenler, yakin arkadaslik ve romantik iligkiler
icinde daha fazla yer aldik¢a, duygusal ve sosyal olarak kardesleri ile iligskiye
daha az zaman ayirmakta ve buna daha az ihtiyag duymaktadirlar (17, 37).

Bu dénemde bir gruba dahil olmak ergen igin énemlidir ve bu nedenle
engelli bir kardese sahip olmak onun igin ark.nin yaninda utang verici bir
durum olabilir. Gelecekleri hakkinda disinmeye ve planlar yapmaya
baslayan ergenler, kardeslerinin engelinin, kendilerini nasil etkileyecegini
merak ederler. Kardeslerinin durumu ve nasil uyum saglayacagi, nasil
arkadaslik kurup sonrasinda evleneceg@i gibi konularda endiseleri vardir.
Kardeslerin sorumlulugunu, bakimini Ustlendikleri icin kizabilir, kardeslerinin

gelecegi icin endiselenebilirler (144).

2.6. Saglikh Cocugun Engelli Kardese Yonelik Duygusal Tepkileri

Cocugun ilk sosyal iligkileri icinde yer alan kardes iliskisi, essiz, 6nemli
ve Ozel bir iligkidir. Kardesler yagsamin farkli dénemlerinde birbirlerine karsi
farkli gérevleri Ustlenirler. Onlar birbirine kimi zaman 6égretmen, yandas,
arkadas, destekgi, sirdas, koruyucu, rol model, kimi zamanda rakip, disman
olabilirler. Ancak kardeslerden birinde bir yetersizligin veya engelin oldugu
durumlarda bu karsilikli iliski bozulur, kardegler arasi sosyal etkilesim énemli
derecede sekteye ugrar (143). Yapilan calismalar géstermistir ki, engelli
kardese sahip bireyler engelli kardeslerine ydnelik degisik duygusal tepkiler
verebilirler. Bu tepkiler genellikle su basliklar altinda toplanmaktadir (47, 87,
117-119).

Kizginlik: Engelli olmayan kardesler tarafindan en yaygin gésterilen

tepkidir. Anne-babanin engelli ¢cocukla daha fazla ilgilenmesi, engelli gocuk
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ylUzinden ailenin sosyal aktivitelerinin kisitlanmasi ve ailede maddi
sorunlarin yasanmasi gibi nedenler saglikli ¢ocukta bu duyguyu yaratabilir.
Ayrica cocuklarin engelli kardeslerinin  sorumlulugunu alma, bakimdan
sorumlu olma ve buna bagh zorluklar da kizginlik duygularina neden
olmaktadir.

Kiskanchk: Engelli olmayan c¢ocuklar engelli kardegleri ylzinden
anne babalarinin onlarla yeterince ilgilenmediklerini distndrler ve bu da
beraberinde kiskanglik duygularini getirebilmektedir. Saglikli kardeslerde
anne ve babasinin dikkatini cekmek igin, akademik ve davranigsal sorunlar,
regresyonlar kiskancliga bagli olarak ortaya cikabilen davranis
degisiklikleridir.

Dusmanhik: Saglikh kardesler ailedeki ve kendi yasamindaki
problemin kaynagi olarak engelli kardeslerini gérirler ve bu nedenle
dismanlhk duygularini fiziksel ve sbézel saldirganlikla gdsterirler. Bazen de
dismanlik duygulari ona saglikl bir kardes veremeyen aileye ydnelebilir.

Sucluluk: Sucluluk duygusu kardeslerine yonelik hissettikleri olumsuz
duygulardan ya da yaptigi kéti davraniglardan dolayi ortaya ¢ikabilir. Bazen
de cocukta kendisinin saglikli olmasindan dolay suc¢luluk duygusu gelisebilir

Uziintii/Keder: Engelli kardese sahip olan cocuklar anne-babalarinin
Uz0antGsin bir yansimasi olarak Gzintl duyabilmektedirler.

Korku: Cocuklar farkh yas dénemlerinde farkli korkular yasarlar. Okul
6ncesi ve ilkokul dbénemlerinde kendilerinin de engelli olabileceginden,
bulasici olabilecedinden korkarken, ergenlik déneminde daha c¢ok sosyal
hayatta kabul gdérememekten, gelecekte kendi cocuklarinin da engelli
olmasindan, anne-babasini kaybettiktien sonra tim sorumlulugun ona
kalacak olmasindan korkabilir.

Utanma ve Sikinti: Engelli kardese sahip cocuklarin siklikla
yasadiklari duygulardandir. Cocuk kardesinin durumundan dolayi utanabilir
ve bu durumu paylasmak veya arkadaslarinin bilmemesini isteyebilir. Bu
sikintinin ve utanmanin derecesi engelin derecesiyle, distan fark edilir bir

durum olmasiyla dogru orantili olarak artmaktadir.
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Reddedici Tutum: Engelli kardese ilgi ve sevgi gbdstermeme sik
rastlanilan reddetme tepkilerindendir. Bazen de saglkli kardesler kardesin
engelini engel olarak kabul etmemekte ve onu bu engeli ile birlikte saglikh bir
birey olarak kabullenmektedir.

Uzlasici Tutum: Engelli olmayan kardesler bazen uzlastirici duruma
gecmekte ve aile ici tartismalarda arabuluculuk gérevi Ustlenmektedirler.

Kabul Edici Tutum: Engelli olmayan kardeslerin bircogu engelli
kardeslerine uyum saglayabilmektedirler. Bu cocuklar, engelli bir kardese
sahip olmayanlara goére bireysel farkliliklara, saglikh olma ve ailesel baglara
daha ¢ok dnem vermektedirler. Engelli olmayan kardesler kabul agsamasinda

engelli kardesiyle arkadasca iliskiye girebilmektedirler.

2.7. Saghkh Cocuklarin Engelli Kardeslerine Uyumu ve Kardeslerini
Kabullenmeleri

Uyum; bireyin kendisinden, bagkalarindan veya g¢evresinden
kaynaklanan talepler karsisinda verdigi reaksiyon, bozulan dengeyi tekrar
kurmak icin gbsterilen ¢aba, bireyin glnlik hayatta basarmasi gereken dogal
bir slire¢ olarak tanimlanabilir. MUmkUn olan her kaynaktan, yeterli ve gerekli
bilgiye ulasmak saglkli uyumun temelidir. Uyumun diger gdéstergesi de
gelecege iligkin plan yapabilmektir (44). Uyumun yeniden saglanabilmesi icgin,
Oncelikle var olan dengenin bozulmus ve yeni bir durumun ortaya ¢ikmis
olmasi gerekmektedir. Engelli bir kardesin dodumu, aile icinde var olan
dengeyi bozmakta ve yeniden yapilacak dizenlemelerle tim aile sisteminin
uyumunun saglanmasini gerektirmektedir. Engelli kardesin varliginin, saghkli
cocukta yarattigi tepkiler ve her iki cocugun benlik saygilarinda yasanan
olumsuz etkilenmeler, ailede kardesler arasindaki uyumun 6&ncelikle
saglanmasini gerekli kilmaktadir (89, 138, 143). Tim ailenin oldugu gibi
saglikli kardeslerin yeni duruma uyumunu da bircok faktor etkilemektedir.
Giallo ve Payne (46), engelli kardese sahip, 7-16 yas arasinda 49 ¢ocugun
yeni duruma uyumunu etkileyen faktorleri inceledikleri ¢calismada, kardesler
aras| uyumu, saglkli kardesin stresi ve stresle bas etme becerisinden ¢cok
aile ile iligkili etkenlerin, etkiledigini belirlemigtir. Fisman ve ark. (34) ise,
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engelli kardesi olan 137 c¢ocugu inceledikleri c¢alismada, kardeslerin
uyumunun ailelerin stresleri ile dogru orantili oldugunu bulmuslardir.

Engelli’/kronik hastalikli ¢ocuga benzer sekilde stres yasayan
kardesler, hastalik ddneminde aile Uyelerinin en mutsuz ve duygusal olarak
en ihmal edilmis bireyleridir. Ailenin tim ilgisi engelli/kronik hastalkli olan
kardese yobneltildiginden saglikli olan kardesin duygusal gereksinimleri
6nemsenmeyebilir (30,140). Naylor ve Prescott (92), anne ve babalarin
engelli ve saglikli c¢ocuklarina ayirdiklari zaman ve onlarla ilgilenme
durumlarini  karsilastirdigr ¢alismalarinda, engelli ¢ocuklarina, saglkl
kardese gOre daha fazla zaman ayirdiklarini ve onlarla daha fazla
ilgilendiklerini bulmustur. Literatiire gére de hasta ¢cocuk Uzerine yogunlasan
aile, saglikl cocukla sosyal ve duygusal olarak ilgilenememektedir. Anne-
babalar saglikli kardeslerin daha c¢ok fiziksel sagliklari ile ilgilenirken,
duygusal problemlerini cogunlukla fark edememektedirler ( 30, 83-85).

Fisman ve ark.nin (34) engelli kardesi olan ¢ocuklar Gzerinde yaptiklari
calismada, ailenin farkh sistemlerden olustugunu ve farkli sistem
bilesenlerinin farkli sorunlari oldugunu (Ebeveynlerde; depresyon, evlilik
iliskilerinde; evlilikle ilgili sorunlar, ebeveyn cocuk iligkisinde; disfonksiyonel
aile-cocuk iligkisi gibi) ortaya koymustur. Bu nedenle ézellikle klinisyenlerin,
ebeveynlerin ve 6gretmenlerin, engelli kardesi olan saglikh ¢ocuklarin uyum
sorunlari, deneyimleri konularina 06zel ilgi g0Ostermelerini ve saglikh
kardeslerin engelli kardeslerle ilgili olarak yapilan planlamalara dahil
edilmesini dnermislerdir.

Calismalar saglikh kardeslerin cogunun engelli kardeslerinin durumu,
engeli hakkinda cok az bilgilendirildigini ancak kardeslerin ailelerin
distindiginden daha fazla bilgi ihtiyacinin oldugunu, saglikh kardeslerin,
engelli kardeslerini ancak bu yolla taniyabileceklerini ve kabullenmelerini
kolaylastiracagini  belirtmistir.  Altt yas Gstl cocuklarin, kardeslerinin
hastaliginin sebebi, prognozu, tedavisi ile ilgili konulari merak ettigi,
addlesanlarinda hastaligin genetik olup olmadigi gibi konularda endise
yasadiklari gérilmastar. (75, 89, 107, 134, 138, 143). Bu nedenle aile icinde

acik iletisim ortaminin yaratiimasi ve gocuklarin uyumuna yardimci olmak igin
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gerekli bilginin verilmesi, ailenin bu yeni duruma uyumu igin yeni bir planlama
yapilarak gelecek ile ilgili endiselerinin ¢ézimlenmesi gerekmektedir. Bu
sure¢ yasanirken de saglikli cocuklarin engelli kardeslerinin varligini
kabullenmesi i¢cin zamana ihtiyaci oldugu, saglikli ¢ocuk ile engelli kardes
arasindaki bireysel farkhliklarin, hastalik hakkindaki bilgilerinin ve hazir
olugluklarinin, durumu kabullenmede ve uyumda etkili olacagi
unutulmamahdir. Bu amagla aile, bu konularda desteklenmeli, bilgilendirilmeli
ve yOnlendirilmelidir (75, 89, 107, 134, 138, 143).

2.8. Saglikh Kardeslerin Engeli Cocuga Karsi Tutumlarini Etkileyen
Etmenler

Tom kardes iliskilerinde pozitif ya da negatif duygular olabilir ve
duygusal tepkiler, yasanan slrec, kardesten kardese dedisiklik gdsterebilir.
Kardeslerin  birbirlerine  karsi  tutumlart  ailenin  yaklagimlarindan
etkilenmektedir. Engelli’kronik hastalikli ¢cocuga sahip ailelerde, cocuklara
ybnelik yaklasimlarda engelli’/kronik hastalikli ¢ocuk ile saglikl ¢ocuk
arasinda farkliliklar olabilmektedir. Farkl yaklasimlarin neden oldugu saglkli
kardeslerdeki tutum farkliliklari gogunlukla, ailedeki stres seviyesi, engelli
kardesin engel derecesi, ailenin Ozellikleri (birey sayisi, sosyo ekonomik
dizey vb.), engelli ve engelli olmayan cocuklarin bireysel &6zellikleri (yas,
cinsiyet, kisisel 6zellikleri, engelin derecesi, egitim dizeyi, normal kardesin
dogum sirasi, yas farki vb.) ve ebeveynlerin tutumlari gibi etmenlere bagl
olarak degisiklik gbéstermekte ve kardeslerin uyum, kabul slrecinde farkh
derecelerde etkili olmaktadir (76, 83, 85, 89, 100,131). Engelli kardesi olan
cocuklarin kardes iligkilerinin niteligini belirleyen olgular ve etki derecesi
Stoneman (117) tarafindan, asagidaki sekilde belirtiimistir.
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Stoneman (117) tarafindan, engelli kardes ile saglkli kardeslerin
iligkilerinin niteligini belirleyen olgular ve etki dereceleri belirlenmistir (Sekil

2.8.1)

Kiiltur Alanlari
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Sekil 2.8.1. Yakindan uzaga dogru derecelendirilen halkalara gére diizenlenen sekilde,
uzak halkadan yakin halkalara dogru gidildikge olgularin kardes iligkileri Gzerindeki 6nemi ve

etkinliginin arttigi disinulmektedir (Stoneman Z.,2005).

Stoneman’in (117) kardes iliskilerinin niteligini belirleyen olgular ve etki
derecelerini iceren semaya goére, kardes iligkileri Gzerinde dncelikle merkez
halkada bulunan engelli kardesin karakteri yani cinsiyeti, yasi, dogum sirasi,
engel tOrG gibi faktérler daha sonra sirasiyla ebeveynler, aile ve toplum ile

ilgili faktorlerin etkili oldugunu belirtilmistir.
Engelli’/kronik hastalikli kardesi olan cocuklarin kardes iliskilerinde

sergiledikleri olumlu ya da olumsuz tutumlar, yasadiklari sorunlar ile iligkilidir.
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Ballard, kanserli ¢ocuklarin kardes iligkilerini inceledigi calismada, kanser
tanisi alan gocuklarin saglkli kardeslerinde depresyon, regresyon, sosyal
izolasyon gibi sorunlarinin ortaya ¢iktigini bulmustur. Giallo ve Payne (46),
engelli kardese sahip 7-16 yas arasinda 49 saglkli ¢ocugun uyumunu
inceledikleri calismada, ailede sosyo-ekonomik kaynaklarin daha az oldugu
durumlarda, saglikh kardeslerin, ev ve cevresel streslere daha yatkin oldugu,
bunun da kardesler arasinda uyum sorunlarini arttirdigini belirlenmistir.

Literatlrde, kardes iligkilerinin cinsiyet, egitim durumu, c¢ocuklarin
dogum sirasl, cinsiyet uyumu, yas, yas farki, sosyo-ekonomik durum gibi
faktérlerden etkilenme durumlarinin arastirildigi gériimektedir. Kardes
iligkilerinin bu faktdrlerden etkiledigini séyleyen calismalar oldugu gibi, bazi
calismalarda bu faktorlerin etkilerinin olmadigini da belirlemigtir. Sen’in (121)
isitme engelli kardesi olan, 12-17 yas arasindaki cocuklarla yaptidi
calismada, cinsiyet, egitim durumu, isitme engelli kardesin blylk ya da
kicik olmasinin, saglkl kardesler Uzerinde etkili olmadigini belirlenmigtir.
Girli'nin  (47), normal zekal c¢ocuklarin, zihinsel engelli kardeslerini
kabullenme dlzeylerini inceledigi calismada, kardes iliskilerini etkiledigi
bilinen kayg! duzeylerinin, ayni cinsten erkek kardeslerde, kiz kardeslerine
gére ve kigUk kardeslerde blUylk kardeslere gére énemli dlglide ylksek
oldugu bulunmustur.

Kardes iligkilerini olumlu ya da olumsuz etkileyebilen, engelin derecesi,
cinsiyet, yas, egitim durumu gibi faktérlere iliskin olarak ortaya c¢ikan
farkliliklarin kaynaginin belirlenmesi, kardes iligkilerini yorumlamada aile ve
kardesler igin ¢6zUm yollarini belirlemede yol gdsterici olabilir.

Cinsiyetin Etkisi: Kizlarin engelli kardeslerinin bakim sorumlulugunu
erkeklerden daha fazla Ustlendikleri belirlenmigtir. Bu nedenle de kiz
kardeslerin, engelli kardeslerinin olmasi nedeniyle uyum sorunlari
yasamalarinin daha olasi oldugu (107 Seligman) ve genellikle, en blylk kiz
kardeslerin, en blylk erkek kardes veya daha sonra dogmus kiz kardeglere
oranla bakim sorumlulugunu daha c¢ok Ustlendikleri gdértlmuistlir. Sonucta,
blylk kiz kardesler, yetersizlige sahip kardeslerin varligindan en olumsuz
ybnde etkilenen kisiler olmaktadir (19, 42, 54-55, 86). Grossman (49), engelli
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cocuk, kardesle ayni cinsiyette ve yakin yasta oldugunda kardeslerin daha
fazla utandiklarini ortaya koymustur.

Literatlrde, engelli kardesten klcuk erkek cocuklarin, daha cok
psikolojik problemleri oldugunu, yas ve cinsiyetin tek basina psikolojik
sorunlarla iligkili olmadigini, dogum sirasi ve cinsiyetin birlikte psikolojik
sorunlarla iligkili oldugu belirtilmistir (19, 42, 86). Ancak Breslau (15), engelli
cocuklar ve kardeslerinin psikolojik fonksiyonlarinin yas ve cinsiyetle iligkisini
inceledigi calismada, kicUk erkek kardeslerin psikolojilerinin (anksiyete,
depresyon, agresif tutumlar acgisindan), blylk kiz kardeslerden daha iyi
durumda oldugunu ve engelli kardegle aralarindaki yas farkinin psikolojik
durumlarina etki etmedigini belirlemistir.

Yasin Etkisi: Hem engelli hem de saglikli kardesin yasinin etkisi
acisindan ele almak gerekir. Engelli kardesin yasi agisindan incelendiginde;
McHale ve Gamble (83) ve Powell ve Ogle'e (100) gére, zihinsel engelli
cocugun yas arttikca glclikler de artmaktadir. Cocugun kronolojik yasi ile
zeka yasl arasindaki fark arttikca sosyal etiketlenme, c¢evresel tepkiler
artabilir ve engel daha fazla fark edilir hale gelebilir. Bu nedenle engelli gocuk
blyldikce, saglikl kardeslerin karsilastigi sorunlar da artmakta ve bunun
sonucunda da kardes iligkileri olumsuz yénde etkilenmektedir.

Engelli kardese sahip c¢ocuklarin verdigi tepkiler de yasa gbre
degisebilmektedir. Kiglk kardeslerde daha ¢ok regresyon, geri ¢ekilme ve
irritabilite gobzlenirken, blylk kardeslerde, daha ¢ok yatak islatma, okul
basarisinda disme, bas agrisi gibi digsa dénik tepkiler gértilmektedir (136,
143) .

McHale ve Gamble (82), okul cadi cocuklarinin ve gen¢ adélesanlarin
kardes iliskilerinin daha olumlu oldugunu géstermistir. Ustelik engelli kardese
sahip cocuklar, saglikli kardesi olan ¢cocuklara gére kardesleri hakkinda daha
olumlu gbrislere sahiptir ve onlara karsi daha az olumsuz davranis
sergilemektedirler. Bu olumlu g6risin temelinde ise, engelli gocuklarin
kardeslerinin empati ve fedakarlik (altrusim) dlzeylerinin ylksek olmasinin,
farkliliklara karsi toleranslarinin yiksek olmasinin, olgunluk ve sorumluluk

duygularinin fazla olmasinin, normal gelisen cocuklarin kardeslerine oranla
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kardeslerini takdir etme duzeylerinin daha fazla olmasinin ve kardeslerinin
basarisindan daha fazla gurur duymalarinin yattigi distintlmektedir (80, 89,
136, 143).

Yas Farkinin Etkisi: Dunn’a goére, kardesler arasindaki yas farki,
kardes iligkilerinin niteligini belilemede tek bagina etken degildir. Engelli
kardesleri ile aralarinda az ya da cok yas farki bulunan kardesler cok iyi
gecinebilir ya da birbirlerinden hoslanmayabilir, sik sik tartisabilir veya
birbirleriyle ilgilenmeyebilirler. Bazi c¢ocuklar ilk ginden itibaren uyum
saglarken, bazilar ise hi¢ geginemeyebilirler (25).

Ancak birgok arastirmada, engelli cocukla kardesi arasinda yas farki
arttiginda, saglkli kardesin duruma daha iyi uyum sagladigi, 6zellikle en az
10 yas fark oldugunda daha iyi uyumun gerceklesebildigi belirlenmistir (56,
58, 76).

Howlin’in (58) otistik kardesi olan gocuklarin, deneyimleri, yasadiklari
zorluklarla ilgili olarak yaptigi derlemede, kardesler arsindaki yas farkinin
ikiden kiclUk oldugu durumlarda, kardeslerin daha fazla problem yasadiklari,
yas farki 10 yas ve Uzerinde oldugunda problemlerin daha az gérildigu
belirlenmis buna karsin Hodapp ve Urbano (56), Down sendromlu 24 ve
otizmli 176 ¢ocugun yetigkin kardesleri ile iligkilerini uyum, yakinlik, kardegini
algilama ve depresyon acgisindan yas gruplarina gére inceledidi ¢calismasinda
ise, her iki grupta da yas farki daha az olan kardegler arasinda, daha iliml,
daha sik etkilesim ve aktivitelere katilimin oldugu, daha az emosyonel sorun
yasandigi ve engelli kardese sahip yetiskinlerin bu durumu daha ¢ok bir édal
olarak algiladiklari belirlenmistir.

Buyik ya da Kigclik Kardes Olmanin Etkisi: Yapilan arastirmalarda,
yetersizligi olan kardesten daha blyutk saglikh kardeslerin, 6zellikle de kiz
kardeslerin uyum konusunda daha fazla guclik yasadigi belirtiimistir (16, 42).

Saglikh kardeslerin, engelli cocuktan daha kiclik oldugu durumlarda,
blylk kardes olma durumuna gbére, engelli kardesi reddetme, istememe
davranisinin daha ¢ok goérildiugu, eder engelli cocuk erkek ise, kardeslerinin
gelecekleri icin daha az endiselendigi ve ailede daha az olumlu rol

dstlendikleri gértlmustir (65-66). McHale ve ark.nin (86) yapmis oldugu
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calisma bulgularina gére de, engelli cocuktan daha klgik olan ¢ocuklarin,
daha blydk kardes olma durumuna Kkiyasla, kardeslerini reddetme
davranisini daha fazla goésterdigi belirlenmistir. Bellin ve Kovacs’'in (10)
belirttigine gére Bendor (1990), 8-13 yas grubundaki saglikh kicik kardesler
ile 14-19 yas arasindaki buylk kardesler arasinda, engelli kardese sahip
olmanin farkli algilandigini, kiglk kardeglerde, yoksunluk, kolay incinme,
kizginlik duygusu, blylk kardeslerde ise uyumsuzluk, catisma, bakim
verenlere sikinti verme, bagimsizlik ihtiyaci gibi davraniglarin ortaya ciktigini
belirlemigtir.

Engelin Tarinin/Tanisinin Etkisi: Yapilan calismalar, kardeslerin
uyum sdrecini, engelli kardesin engelinin tirinin ve engelin dizeyinin,
etkileyebildigini gbstermektedir (42, 84, 86).

Lobato’nun (76), Down sendromlu, isitme engelli, otistik, kistik fibrosiz
ve kanserli c¢ocuklarin kardesleriyle yaptigi calismada, engelin tariinin
kardeslerin  psiko-sosyal uyumlari (Gzerinde farklihda yol ag¢madigi
gbsterilirken, yine Lobato ve ark.nin (78), daha sonra yaptiklari bir galismada
gorinls acisindan anlasilmasi daha zor engellerin (6zellikle Otizm ve MR
gibi), daha kolay anlasilabilenlere gére (SP, MMR gibi) saglikli kardeslerde
daha fazla strese yol actigi bulunmustur. Benson ve ark.nin (13) kraniofasiyal
anomalilisi olan gocuklarin kardesleri ile yaptiklari ¢aligmada da, anomalinin
g6ran0Grliginin artmasinin, kardeglerin davranis problemlerinin sikligini
arttirdig1 gésterilmistir.

Engel Derecesinin Etkisi; Grossman (49) ve Lobato’ya (76) gore,
cocugun engelinin ciddiyeti/derecesi nedeniyle bakim ihtiyaci arttik¢a,
saglikl kardeslerin olumsuz yonde etkilendikleri gdsterilmigtir. Bu olumsuz
etkilenme durumu, engelin derecesinin artmasi ile birlikte kardesin bagimsiz
hareket etme becerisinin azalmasi ile iligkilendirmistir. Breslau ve ark.ina
(16) goére de, engelli cocugun engelinin derecesi ne kadar yliksek ise, ailede
engelli cocuga ayrilan zaman ve dikkat artmakta ve buna bagl olarak da
aileler saglikli kardesleri ayni derecede ihmal etmektedir. Sonugta ailelerin
bu farkli yaklagimi, kardesler arasindaki iligkiyi olumsuz yonde etkilemektedir

(16). Vadasy ve ark. (131) ise, bu konudaki bulgularin birbiriyle celiskili
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oldugunu ve zihinsel engelli ¢cocuklarin ya da yetiskinlerin kardegleriyle
yapilan pek cok calismadan cok azinin, engel derecesinin kardeslerin
uyumunu farklilastirdigini belirtmistir.

Ailedeki Birey Sayisinin Etkisi: Grossman (49) yaptigi ¢alismada,
mental retarde cocugu olan, iki cocuklu ailelerde, ylksek okulda okuyan
kardeslerin stresinin, ¢ok c¢ocuklu ailelerdeki kardeslerin stresinden fazla
oldugunu bulmus ve bu farkhligi, cok cocuklu ailelerde saglikl kardeslerin
sorumluluk paylasiminin, az cocuklu ailelere gbére daha az olmasi ile
iliskilendirmistir. Grossman(49), birey sayisinin daha az oldugu ailelerdeki
saglikli kardeslerin birey sayisinin fazla oldugu ailelere gbére, anne-
babalarinin beklentilerini gerceklestirme konusunda daha fazla baski
hissettiklerini, durumla bas etme becerilerinin daha disik oldugunu ve
psikolojik agidan kardeslerinin durumuna daha az uyum saglayabildiklerini
belirlemigtir.

Genis ailelere gore cekirdek ailelerdeki kardeslerin daha az uyum
saglamasinin nedeni olarak ise, cekirdek ailelerde, ebeveynlerin butin
beklentilerinin saghkli cocuga ydneltmeleri, genis ailelerde ise beklentilerin ve
sorumluluklarin tek bir kardese degil ailenin diger bireylerine esit olarak
dagilmasi oldugu belirtilmigtir (42, 100, 107). Bunun yaninda Kaminsky (66),
genis ailelerdeki saglkh kardeslerin, engelli kardeslerinden daha az
utandigini, kardeglerini daha az yUk/sorun olarak goérdiklerini belirlemigtir.
Howlin (58), otistik kardesi olan cocuklarin, deneyimleri ve yasadiklari
zorluklarla ilgili olarak, buydk ailelerde engelli kardesinin ydkind,
sorumlulugunu paylasmanin, saglikli kardesleri olumlu yénde etkiledigini ve
rahatlattigini belirtmistir.

Sosyo-Ekonomik Diizeyin Etkisi: Arastirmalar, alt sosyo-ekonomik
dlzeydeki ailelerde, engelli kardesi olan saglikli kardeslerin, durumdan daha
¢cok etkilendigini gbstermektedir. Bunun nedeni olarak da, alt sosyo-
ekonomik dizeydeki ailelerin destek hizmetlerinden yararlanamamalari ve
engelli cocugun bakiminin saglikh diger kardesler, 6zellikle de kiz kardesler
tarafindan sdrdlrtlmesi goésteriimektedir. Orta ve (st sosyo-ekonomik

dizeydeki ailelerin ise, destek hizmetlerinden yeterince yararlandidi, bunun
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da aile bireylerini, dolayisiyla kardesleri duygusal, sosyal ve fiziksel olarak
rahatlattigi belirtiimektedir (42, 100, 107).

Gath ve Gumley’in (43) Down sendromlu ve MR 183 cocuk ve bu
cocuga en yakin yasta olan kardesleri ile yaptiklari calismada, ailedeki
sosyo-ekonomik gucliklerin, engelli kardesi olan cocuklarin, emosyonel
huzursuzluklarini artirici bir etkisinin oldugu ve Gath (42)'in yaptigi diger bir
calismada da, sosyo-ekonomik durum kétulestikce, Down sendromlu kardesi
olan c¢ocuklarin anormal davraniglarinin arttigini  belirlenmigtir.  Bunun
yaninda orta sosyo-ekonomik dizeydeki ailelerde, daha olumlu iligkilerin
oldugu géralmustar (69). Stoneman ve ark.da (119), ylksek gelir diizeyindeki
ailelerde saglikli kardeslerin, ev disindaki aktivitelere daha fazla katildiklarini
ve arkadaslari ile daha fazla zaman gegirdiklerini, bunun da kardesleri olumlu
ybnde etkiledigini belirtmigtir.

Engelli kardesi olan saglikli kardeslerin, kardes iligkilerini etkileyen,
yukarida belirtilen etmenlerin bilinmesi, saglikli ¢ocugun ihtiyaclarinin fark
edilmesi, aile icinde ve kardesler arasinda olusabilecek sorunlari 6nlemede
ve olusan problemleri dogru sekilde ¢6ziimlemede, aile ve saglik personeline
yol gosterici olacaktir. Bu asamada pediatri hemsiresine énemli gérevler
dismektedir. Bilindigi gibi aile Uyelerinden birinde kronik hastaligin ortaya
citkmasi  aileyi, fiziksel, psiko-sosyal ve ekonomik ybnlerden
etkileyebilmektedir. Pediatri hemsireleri bu ¢ok yonll sorunlarla ailelerin bag
etmesinde 6nemli bir role sahiptir. Glnk0 kronik hastaliklarin birgogu dogum
aninda tanilanmakta ve pediatri hemsireleri, aile ile bu slregte en cok bir
arada olan, durumu aileye anlatmasi gereken kisi durumunda olmaktadir ve
ailenin durumu kabullenmesinde ¢ogu zaman kilit rol oynamaktadir (52, 80).

2.9. Saglkli Cocuklarin, Engelli Kardesleri ile iligkilerinde Pediatri
Hemsiresinin Roli

Pediatri hemsgireliginin amaci, ¢ocugun, aile ve toplum iginde fiziksel,
entelektlel, duygusal ve sosyal yénden gelisimini saglamak, korumak ve
surdirmektir (136). Pediatri hemsiresi saglikli gocuklarin saghigini gelistirmek
icin calismasinin yaninda saglhgi herhangi bir nedenle bozulan ¢ocuklarin

optimum gelisim gdstermesi icin de caba sarf eder. Bu amacla cocugun
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saglik durumu ya da icinde bulundugu ortamin yarattigi olumsuzluklar
saptayarak bu faktérlerin ¢cocugun gelisimini en az dizeyde etkilemesini
saglayacak onlemleri almasi gerekir. Taanila ve ark.nin (124) fiziksel ve
zihinsel engelli cocuklarin aileleri ile yaptiklari ¢alismada, ailelerin
kendilerinin ve c¢ocuklarinin gelecekleri, g¢ocuklarinin hastaligi, prognozu,
bakimi konusunda kaygi yasadiklari belirlenmistir. Bu dogrultuda zihinsel
yetersizligi olan cocuga sahip ailelere verilen hemsgirelik bakimin amaci ise,
ilk olarak ailenin ilgisini engel nedeninden, ¢6zim icin alinabilecek dnlemlere
cekerek, ailenin stresle bas etme becerisini arttirmak ve hem engelli hem
saglikli cocugun, hem de ailenin bozulan dengesini yeniden kurmak igin
aileyi bilgilendirmek, yénlendirmek ve desteklemektir (136, 139).

Engelli bir cocuga sahip olmak tim aile bireylerini, farkli sekilde, farkli
yogunlukta, olumlu ya da olumsuz yénde etkilemektedir. Bu etkiye karsi aile
dyelerinin her biri, kendi deneyimleri, beklentileri, umutlari, bas etme
ybntemlerinin gicd 6lcistiinde slrece uyum saglamaya calisir (80, 136). Bu
uyum sdrecinde, 6ncelikle ebeveynlerin durumu hizli ve gergekgi bir sekilde
kabullenmesi icin ¢caba sarf edilir, bdylece aile icinde belki de engelli cocugu
kabullenmesi en zor olan, durumdan en c¢ok etkilenen ve bu konuda en az
desteklenen saglikli kardeglerin uyum saglamasi igin ortam yaratilabilir.
Ozsenol ve ark.na (97) gére, engelli cocuda sahip ailelerin, cocugun bakimi,
egitimi, tedavisi, rol/sorumluluklarin yeniden yapilandirilmasi konularinda,
toplumun ve saglik personelinin destegine ve tibbi, egitimsel ve terapdtik
acidan da yeni bilgi ve beceriler 6grenmeye en az engelli cocuklar kadar
ihtiyaclari  vardir. Ailenin ve saglkh kardeslerin duruma uyumunu
kolaylastirabilmek icin diger stratejiler ise, saglikh kardeslerin saglik personeli
tarafindan desteklenmesi, ailenin tim UOyeleriyle ve tim ybénleriyle
engelli/kronik hastalikli gocugun bakimina katilmasi ve ailenin, dengenin bu
sekilde saglanmasi ve surdirilmesi igin yénlendiriimesidir (80, 136). Ailenin
ybnlendiriimesini  gerektiren 6nemli konulardan birisi de, ailelerin,
engelli/kronik hastalikli cocuga yardim edebilmesi, onu destekleyebilmesi ve
rehabilitasyonuna yardimci olabilmesi igin, c¢ocugun durumuna iliskin

beklentilerini sinirlayabilmesi ve uygun beklentiler koyabilmesidir. Bunun igin
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oncelikle  annelerin  gocuklarinin  engeli/hastahdr  hakkindaki  bilgi
gereksinimlerinin belirlenerek, bilgilendirilmesi gerekir (23). Sjéblom ve
ark.nin (113) yaptiklan ¢alismada hemsirenin, aileler tarafindan formal ve
informal bilgiye ulasmada en 6nemli bilgi kaynagr ve ailenin en 6nemli
danismani olarak goéraldaga belirlenmistir. Engelli ¢ocugu olan ailelerin
desteklenmesi ve bilgi gereksinimlerinin kargilanmasi, ebeveynlerdeki stresi
azaltmakta, engele ve engelli cocuga sahip olmanin yarattigi duruma uyumu
artirmaktadir. Ailelerin uyum saglamasinin saglikli kardeslerin uyum strecini
kolaylastirdidi bilinmektedir. Giallo ve Payne’nin (46) engelli kardese sahip 7-
16 vyaslar arasinda kirk dokuz c¢ocugun uyumunu etkileyen faktorleri
inceledikleri calismalarinda, ailenin  emosyonel durumunun, saghkl
kardeslerin gereksinimlerini ve aile ici iligkileri etkiledigi, bu nedenle sadece
engelli kardese odaklanmadan, tim aile Gyelerini kapsayan bir bakim plani
yapilarak aile icinde uyumu kolaylastiracak ortaminin saglanmasi gerektigi
belirtilmistir. icinde bulunulan aile ortami ne kadar uyumlu, istikrarli ve
cocugun gunlik rutinlerinin sardrtdlmesini sagliyorsa, kardesler arasi iligkiler
de o derece olumlu olmaktadir. Ailenin bilgilendiriimesinin yaninda saglkli
cocugun da kardesinin hastaligi konusunda bilgilendiriimesi gerekmektedir.
Wasserman (134), engelli kardese sahip olan g¢ocuklarin bilgi
gereksinimlerini; kardesin engelinin nedeni, engelin derecesi, ¢cocuga ve
aileye etkileri, kendilerinin simdi ve gelecekte ne olacaklari gibi konularda
anlasilir ve gercekgi bilgiler edinmek olarak dért grupta toplamaktadir.
Roeyers ve Mycke’'nin (103) 8-15 yas arasi MR, otistik ve saglkli
kardesi olan 60 cocuk (zerinde yaptiklari calismada, otistik cocuklarin
kardeslerinin, otizim hakkinda orta seviyede bilgiye sahip olduklari, bilgi
seviyesi ile kardes iligkileri arasinda anlamli bir iligki oldugu ve kardesin
hastalik slrreci hakkinda ne kadar ¢ok bilgisi olursa kardes iligkilerinin o kadar
olumlu ydnde gelistigi belirlenmistir. Hames'in (53) engelli cocuklarin 12 yas
alti kardesleri ve anneleri ile yaptigi calismada, saglikli kardeslerin engeli
kardeslerinin durumunu erken 6grenmelerinin, gelecek icin daha net, dogru

distince ve goruslere sahip olmalarini sagladigini belirlemistir.
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Engelli kardese sahip saglikli ¢ocuklarin, kardesi hakkinda dogru ve
yeterli bilgi almasi, desteklenmesi, dogru yoénlendiriimesi, normal
gelisimlerinin desteklenmesi, ailenin engelli cocuk nedeniyle yasadigi hayal
kirikligini énleyebilir ve engelli cocugun sosyal ve duygusal gelisimine destek
olabilir.  Bu nedenle saglkli kardeglerin dogru ydnlendirilmesi,
bilgilendirilmesi, desteklenmesi, aile yapisinin saglikh fonksiyon gérmesinde
etkili olacaktir (64). Ancak aileler, saglikli kardesin bilgi gereksinimi ¢ogu
zaman g6z ardi etmekte ve kardesler arasindaki bazi sorunlarin temelini
olusturdugunu fark etmemektedir. Galismalar, saglikh kardeslerin, engelli
kardesleri hakkinda anne babalarinin kendilerine darist ve acgik olmalarini
istediklerini gdstermistir. Saglikli kardesler, kardesinin engelinin nedenini,
tanisini, karsilasacaklari olasi problemleri bilme, gelecekte veya simdi
karsilasacaklart problemlerle nasil basa c¢ikacaklarini 6grenme ve
davraniglarini, beklentilerini buna gére belirleme gereksinimi duyduklarini ve
bu konuda kaygi yasadiklarini gdstermistir (75, 89, 107, 138, 143).

Giallo ve Payne’nin (46) belirttigine gére, Nixon ve Cummings (1999),
ailedeki agik, etkili ve problem ¢6zicu iletisimin, saglikh cocuklarin engelli
kardesleri ile arasindaki uyum acisindan &nemli bir etken oldugunu
belirtmistir. Saghkl kardesin, engelli kardesinin hayatinin icinde olmasi ve
ortak bir hayati paylasmasini saglamak icin ailenin ¢cocugu ydnlendirmesi ve
bilgilendirmesi gerekmektedir. Bilgisi olmayan c¢ocuk, kendi kafasinda
fanteziler yaratir ve kardesinin gercek durumunu algilamasi zorlagir. Bunun
yaninda ailenin yanlis ve eksik bilgiler vermesi de ¢ocugun beklentilerini
olumsuz ydnde etkileyebilir (136). Bu nedenle hemsireler, aileleri, saglikli
cocuklan ile acgik bir iletisim kurmalari, yas ddnemlerine uygun olarak
kardesinin hastaligi konusunda bilgilendirmeleri, saglikh kardesin kafasindaki
sorulari sorabilecedi ortam yaratmalari konusunda cesaretlendirmeli,
desteklemeli ve saglikh kardesi bakima dahil edecek sekilde planlama
yapmalidir (75, 136). Saglikh kardesin engelli/kronik hastalikli kardesin
bakimina katilabilmesi igin;
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e Engelli’kronik hastalikli kardesin bakimina ve tadavisine gercekgi bir
sekilde katilmali, bu planlama engelli c¢ocugun ve kardesinin
durumuna 6zel yapiimaldir,

e Engelli’kronik hastalikli kardesi ile ilgili sorumluluk verilemeli ancak bu
sinirlandirilmall, bu sinir ¢ocuga anlatilmali ve bu durum igin
kendisinden onay alinmali, konusulmali, sinirlar birlikte ayarlanmahdir,

e Engelli’kronik hastalikli kardesinin durumu ile ilgili bilgi alabilecegi
kitaplarin oldugu bir kitaplik olugturulmalidir,

e Engelli’kronik hastalikli kardesinin gelisimi ile ilgili planlamalara dahil
edilmeli,

e Gelecek planlari ailece tartisiimali, planlanmalidir,

e Engelli’kronik hastalikli kardesinin bakim ve tedavisi konusunda
saglikli cocugun fikirleri de sorulmaldir,

e Saglikh cocugun da profesyonel yardim almasi saglanmalidir,

e Engelli’kronik hastalikli kardeslerini savunmak igin ¢ocuklara firsat
verilmelidir,

e Saglikh kardeslerin, bakima dahil olma, sorumluluk alma strecinde
kendi hizlarini kendilerinin ayarlamalarina izin verilmelidir.

Ancak engelli’kronik hastalikli bir kardese sahip olmak saglikli
kardeslerde; kardesinin rahatsizligindan dolayr sugluluk duyma, kardesin
davranig veya gO6rindsinden utanma ve onunla iletisimden kaginma,
kendisinde de ayni rahatsizhdin olabileceginden korkma, daha az ilgi
g6rdiglu icin kiskancglik veya 6fke hissetme, baskalarinin yasadiklarini
anlamadiklarini disindiginden kendini yalitma gibi olumsuz duygu ve
davraniglara neden olur (2, 4, 59).

Bu sorunlarin daha az oranda yasanmasinin saglanabilmesi igin
ebeveynler, tim kardeslerin fiziksel, ruhsal, duygusal ve sosyal
gereksinimlerini karsilayacak sekilde davraniglarini ayarlamalidirlar. Aksi
taktirde kardes iligskilerinde bozulmalar ve kardesler arasi uyumsuzluklar
artarak devam edebilir. Bunun igin anneler, saglikh gocuklarinin ihtiyaglarinin
ve engelli kardesi ile yasadigi problemlerinin farkinda olmalidir. Hemsireler
bu durumda basta anne olmak Uzere aileyi bilgilendirmeli ve alternatif ¢6zim
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yollarini bulmada aile tyelerine yol gdsterici olmalidir. Engelli/kronik hastalikli
cocugu olan ailelerle caligsirken sorun ¢b6zme, hemsirelik uygulamalarinin
odagidir ve hemsirelerin aile Gyelerinin sorun ¢bézme becerilerini gelistirmesi
bakim kalitesinin yUkseltiimesi acisindan blytk 6nem tasimaktadir (70)

Engeli bir cocuga ve kardese sahip olmak bireyi ve aileyi fiziksel,
psiko-sosyal, emosyonel olarak etkilemektedir. Bu nedenle ailenin sadece
bilgi dizeyinde desteklenmesi, anlik sorunlarina ¢ézim bulunmasi aile
dyelerinin iyilik halinin strdUrtlmesi, dengesinin korunmasi icin yeterli
olmayacaktir. Clnki saglik, bireyin fiziksel, psiko-sosyal, emosyonel olarak
bir uyum igcinde olmasidir. Bir bireyin var olugsunun tim boyutlarini korumasi,
surdirmesi ise iyi hemsirelik bakiminin temelidir.

Bu ylUzden ailenin her bir Oyesinin batincil bakim anlayisi iginde
degerlendiriimesi, engelli ¢ocuklarin bakimi planlanirken ve uygulanirken,
engelin saglikli kardes, anne ve baba lzerinde yaratabilecegi fiziksel, sosyal
ve emosyonel sorunlarin géz ardi edilmemesi uygun hemsirelik bakiminin

saglanmasi igin vazgecilmez unsurlardir (31) .

2.10. Kronik/engelli Cocugu Olan Ailelere Verilecek Hemsirelik
Bakiminda Kullanilabilecek Hemsirelik Tanilari

Kuzey Amerikan Hemsirelik Tanilari Birligince (NANDA), hasta
bakiminin en Ust dizeyde yapilabilmesi ve bakim verilirken hemsgirelik
girisimlerinin ortak bir terminolojide birlestiriimesi icin hemsirelik tanilari
gelistirilmigtir. Kronik/engelli ¢ocugu ve kardesi olan ailelere verilecek

bakimda kullanilabilecek hemsirelik tanilari sunlardir;

Bilissel ve Algisal: Saglikli kardes ve ebeveynlerin, engelli cocugun

hastaligi, bakimi, tedavi ve rehabilitasyon slreci hakkinda bilgi eksikligi.

Kendini_Algilama: Saglkl kardes ve ebeveynlerin, engelli cocugun

fiziksel ve zihinsel yetersizliklerine baglh benlik saygisinda bozulma riski ve
amitsizlik.

Rol-iligki: Kronik/engelli kardese ve gocuga sahip olmaya bagl
saglikli kardes ve ebeveynlerde, kronik hiiziin, aile i¢i strec¢lerde bozulma, rol

35



performansinda yetersizlik, sosyal etkilesimde bozulma, sosyal izolasyon
riski.

Bas Etme-Stres Toleransi: Kronik/engelli gocuga sahip olmaya bagh

bakim verici rolinde zorlanma, saglikli kardes ve ebeveynlerde, etkisiz

bireysel bas etme, bireysel ve toplumsal uyumda yetersizlik.
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GEREC VE YONTEM

3.1. Arastirmanin Sekli

Bu calisma, TSK Giilhane Saglik Vakfi Ozel Egitim ve ilkégretim
Okulu ve Givercinlik Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezinde egitim ve
rehabilitasyon hizmetinden faydalanan zihinsel engelli gocuklarin, 7-18 yas
arasindaki saglikli kardeslerin ve annelerinin bakis acisindan, kardes

iligkilerini tanimlamak amaciyla, kesitsel olarak yapilmig bir arastirmadir.

3.2. Arastirmanin Yapildigi Yer ve Ozellikleri

Bu arastirma, Milli Egitim Bakanligina bagh Ucretsiz egitim veren, TSK
Gilhane Saglik Vakfi Ozel Egitim ve ilkégretim Okulu ile Givercinlik Ozel
Egitim ve Rehabilitasyon Merkezlerinde, Aralik 2007 — Mart 2008 tarihleri
arasinda yapilmistir. Bu merkezlerde, sosyal glivencesi olan, engelli cocuga
sahip ailelerin ¢ocuklari, devletin karsiladigi Ucret karsihginda, ayda 6 saat
bireysel ve 4 saat grup egitimi almaktadir. Merkezler tarafindan cocuklara
Ucretsiz servis imkani saglanmaktadir.

Arastirma kapsamina alinan bu merkezlerde; zihinsel, zihinsel+fiziksel
engel, otizim, yaygin gelisimsel bozukluk, 6grenme gucliga, dikkat eksikligi
ve hiperaktivite, isitme bozuklugu, konusma bozuklugu ve gérme engeli olan
bireylere egitim ve rehabilitasyon hizmeti verilmektedir. Ailelere bu
merkezlerce, egitim, danismanlik, psikolojik danismanlik, anne-baba egitimi,
beceri editimi ve uygulama programlari saglanmaktadir.

Bu merkezlerin egitim kadrolari, 6grenci sayilar, fiziki kosullarina ait
bilgiler Tablo 3.2.1°’de sunulmustur.
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Tablo 3.2.1. Arastirma yapilan o6zel egitim ve rehabilitasyon

merkezlerinin ozellikleri

. " Giivercinlik Ozel
TSK Gllsav Ozel N

Arastirma Yapilan . Egitim ve

. Egitim ve -
Kurumlarin Ozellikleri . ] Rehabilitaston

llkogretim Okulu ]
Merkezi

Rehabilitasyon 6grenci sayisi 157 103
iIkégretim 6grenci sayisi 36 -
Toplam 6égrenci sayisi 193 103
Psikolog 2 1
Zihinsel engelli 6gretmeni 7 3
Sinif 6gretmeni 1 -
Cocuk gelisim uzmani 1 1
Okul éncesi 6gretmeni 1 -
isitme dgretmeni 2 1
Gorme 6gretmeni 2 2
Fizyoterapist 4 4
Bireysel egitim aylik ders saati 6 6
Grup egitimi aylik ders saati 4 4
iIkégretim sinifi dersligi 5 -
Bireysel egitim dersligi 13 9
Grup egitimi dersligi 2 4
Yasam evi 1 -

3.3. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini, Aralik 2007 — Mart 2008 tarihleri arasinda TSK
Gilhane Saglik Vakfi Ozel Egitim ve ilkégretim Okulu ve Giivercinlik Ozel
Egitim ve Rehabilitasyon Merkezinde egditim ve rehabilitasyon hizmeti alan

engelli gocuklarin saglikli kardegleri ve anneleri olusturmustur.

38



Bu arastirmanin 6rneklemini ise, Aralik 2007 — Mart 2008 tarihleri
arasinda TSK Giilhane Saglk Vakfi Ozel Egitim ve Ilkégretim Okulu ve
Guvercinlik Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezinde egitim ve
rehabilitasyon hizmeti alan zihinsel engelli ¢ocuklarin anne ve
kardeslerinden, arastirmaya katilmayi kabul eden ve asagida belirtilen
arastirmaya dahil edilme kriterlerine uygun 7-18 yas arasi 86 saglkl kardes

ve anneleri olusturmustur.

3.3.1. Arastirmaya dahil olma kriterleri:

e TSK Giilhane Saglik Vakfi Ozel Egitim ve ilkdgretim Okulu ve
Guvercinlik Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezinde egitim ve
rehabilitasyon hizmetlerinden faydalanan,

e Zihinsel ve zihinsel+fiziksel engelli kardesi olan,

e Kardeslerden 7-18 yas arasinda olan,

¢ Annelerden zihinsel, zihinsel+fiziksel engelli ve saglikli cocugu olan,

e Arastirmaya katilmay! kabul eden kardesler ve anneleri arastirma

kapsamina alinmistir.

3.3.2. Arastirmaya dahil olmama kriterleri:

e Arastirmaya katilmayi kabul etmeyen,

e Kardeslerden 7 yasindan kii¢ik ve 18 yasindan biyulk olan,

e Sadece fiziksel engeli nedeniyle 6zel egitim alan,

e 7-18 yas arasi birden fazla saglikli kardesin varliginda, kardeslerden
zihinsel engelli cocuga yas olarak uzak yasta olan,

e Saglikh kardesleri ikiz olan,

e Birden fazla engelli kardesi olan saglikli kardesler ve anneleri

arastirma kapsamina alinmamistir.

3.4. Veri Toplama Araclari

Arastirmada, engelli kardes ve aile bireyleri hakkindaki genel bilgileri
elde etmek amaciyla arastirmaci tarafindan geligtirilen “Engelli Kardes ve
Ailelerini Tanitici Bilgi Formu” (Ek-6) kullaniimigtir. Bununla birlikte, normal
gelisim gésteren cocuklarin engelli kardeslerine iliskin yasadiklari problemleri
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belirlemek amaci ile Kardes Problemleri Anketi (Sibling Problems
Questionnaire) (Ek-7) ve bu cocuklarin engelli kardesleri ile olan iliskilerinin
hem kendi hem de annelerinin degerlendirmesi amaciyla Schaeffer Kardes
Davranis Degerlendirme Olcedi (Schaeffer Sibling Behavior Rating Scale)
(Ek-8) kullanilmistir.

3.4.1. Engelli Kardes ve Ailelerini Tanitici Bilgi Formu : Engelli
kardes ve ailelerini tanitici  bilgi formu, literatir taramasi sonucu
olusturulmustur. Bu form;

e Engelli cocuga yoénelik; cinsiyet, yas, dogum sirasi, tanisi, zihinsel
engel derecesi, fiziksel engel varligi, 6zel egitim alma sdresi ile ilgili
sekiz soru,

e Saglikh kardese yonelik; cinsiyet, yas, dogum sirasi, kardes sayisi,
egitim durumu ile ilgili bes soru,

e Anne ve babaya ydnelik; yas, meslek, egitim, saglk glvencesi, gelir
durumu ile ilgili dokuz soru olmak Uzere toplam 22 sorudan
olusmaktadir.

Formu yanitlama siresi 5-10 dakikadir. Form arastirmaci tarafindan

yUz ylze g6rasme teknigi ile doldurulmustur.

3.4.2. Kardes Problemleri  Anketi (Sibling Problems
Questionnaire) : Taylor tarafindan 1974’te olusturulup, 1986’da Mc Hale ve
ark. tarafindan geligtirilen, normal gelisim gdsteren ¢ocuklarin engelli
kardeslerine iligkin yasadiklari problemleri belirleyen, Kardes Problemleri
Anketinin (Sibling Problems Questionnaire) gecerlik-glvenirlik calismasi,
Emine Ahmetoglu tarafindan 2004 yilinda yapilmistir. Olcegin giivenirliligine
ic tutarhlik yéntemi ile bakilmistir. Kuder Richardson 20 (KR-20) formull
kullanilarak hesaplanan guvenirlik katsayisi 0.85 bulunmustur. Cronbach Alfa
Katsayisi 0.86 olarak hesaplanmigtir. Bizim c¢alismamizda Kardes
Problemleri Anketinin (KPA) Cronbach Alfa Katsayisi, 0.65 olarak
hesaplanmigtir.

Gocuklarin engelli kardeslerine iligkin yasadiklari problemleri iceren her

cumlenin karsisinda “Dogru” ve “Yanlis” diye cevap verecekleri béliumler
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bulunmaktadir. Cocuklar her cumleyi okuduktan sonra kendilerine uygun
cevabi isaretlemeleri gerekmektedir. Zihinsel engelli kardeslerin saglkli
kardeslerine uygulanan Kardes Problemleri Anketine verilen her bir “dogru”
yanit 1, “yanhg” yanit 0 degeri almaktadir. Ankette bazi maddeler tersine
(reverse) puanlanmistir. Olcekte tersine puanlanan maddelere (1., 2., 5., 6.,
7.,8.,10.,11.,12,,13., 14., 15.,16., 17., ve 19. madde) verilen yanitlar “1”
yerine “0”, “0” yerine “1” degeri almaktadir.

Anketten en az 0, en c¢ok 19 puan alnabilmektedir. Anketin
degerlendiriimesinde yiksek puan, normal gelisim gbsteren kardesin engelli
kardesine iliskin daha az sorun yasadigini, daha olumlu bir iliski yagsadigini
gOstermektedir.

Formu yanitlama slresi 5-10 dakikadir. Verilerin toplanmasinda form

arastirmaci tarafindan ylz ytize gérisme teknigi ile doldurulmustur.

3.4.3. Schaeffer Kardes Davranisi Degerlendirme Olcegi
(Schaeffer Sibling Behavior Rating Scale) : Schaeffer—Edgerton (1979) ve
Mc Hale ve ark. tarafindan gelistirilen, saglikli kardeslerin engelli kardesleri
ile olan iligkilerini degerlendirmek amaciyla hem saglikli kardese hem de
annelere uygulanan Schaeffer Kardes Davranis Degerlendirme Olceginin
(SKDDO) gegerlilik-glivenirlik calismasi 2004 yilinda Emine Ahmetoglu
tarafindan yapilmistir. Olcegin ic glivenirligine i¢ tutarliklik ydntemi ile
bakilmistir ve oélcegin zamana bagl tutarli élctimler verip vermedigi test
tekrar test guvenirligi ile sinanmigtir. Buna gére 6lgegin bes alt boyutuna
iliskin alfa degeri 0.77-0.90 arasinda, test-tekrar test korelasyonlari ise 0.95-
0.99 arasinda degismektedir.

Schaeffer Kardes Davranis Degerlendirme Olcegi (SKDDO) ;

- Nazik olma boyutu (NOB),

- Birliktelik, ilgili olma boyutu (BIiOB),

- Uzak durma ¢ekinme boyutu (UDCB),

- Empati boyutu (EB),

- Fiziksel saldirganlik boyutu (FSB) olmak Gzere bes alt boyuttan ve

toplam 30 maddeden olusmaktadir.
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Tablo 3.4.3.1. SKDDO alt boyutlarinin Cronbach Alfa (o) degerleri

tablosu

. Cronbach o Katsayisi
SKDDO Alt Boyutlari
Anne Igin Kardes Icin
Nazik olma boyutu (NOB) 0.87 0.75
Birliktelik, ilgili olma boyutu (BIOB) 0.74 0.65
Uzak durma ¢ekinme boyutu (UDCB) 0.89 0.79
Empati boyutu (EB) 0.81 0.68
Fiziksel saldirganlk boyutu (FSB) 0.82 0,71

SKDDO’ nin alt boyutlari ve dlgegin herbir boyutundan alinabilecek en

az- en ¢ok puan arahgi Tablo 3.4.3.de belirtilmigtir.

Tablo 3.4.3.2 SKDDO alt boyutlarinin soru numaralari ve puan

araliklar tablosu

SKDDO Alt Boyutlari Soru Numaralar En az

En cok Puan
Nazik Olma Boyutu (NOB) 1,2,4,8,10,12,19,20,21 9-45
Birliktelik - ligili Olma Boyutu (BiOB) 5,7,14,15,23,26 6-30
Uzak Durma -Cekinme Boyutu (UDCB) | 3,6,9,11,17,22,25 7-35
Empati Boyutu (EB) 13,16,28,29,30 5-30
Fiziksel Saldirganlik Boyutu (FSB) 18,24,27 3-15

Olgekte yer alan maddelere verilen tepkiler, Hicbir zaman- Nadiren-
Bazen- Sik sik- Her zaman seklinde derecelendirilmistir. Olcegin
puanlanmasinda “Hicbir zaman” yaniti 1, “Nadiren” yaniti 2, “Bazen” yaniti 3,
“Sik sik” yaniti 4, “Her zaman” yaniti 5 olarak kayit edilmis ve istatistiksel
analizlerin yapilmasi amaciyla bilgisayara girilmistir. Olcekte bazi maddeler

tersine (reverse) puanlanmigtir.
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Formun degerlendiriimesinde, her bir alt boyut kendi iginde
puanlanmaktadir. Her bir alt boyuttan alinan ylksek puanlar o bélime iligkin
olumlu oranlari yani saglikli kardesin o boyuta iligkin sorun yasamadigini
gostermektedir. Cocugun nazik olma boyutundan (NOB) ylksek puan almasi,
saglikli cocugun kardesiyle iliskilerinde nazik oldugunu, fiziksel saldirganlik
boyutundan (FSB) ylUksek puan almasi saglikli cocugun engelli kardesi ile
iliskisinde saldirgan davraniglar gésterdigini ifade etmektedir.

Formu yanitlama slresi 5-10 dakikadir. Verilerin toplanmasinda form

arastirmaci tarafindan ylz ytize gérisme teknigi ile doldurulmustur.

3.5. Uygulama

Uygulamaya baslanmadan Once, arastirmanin GATA'da
uygulanabilmesi icin GATA Etik Kurulundan (Ek-1), TSK Guilhane Saghk
Vakfi Ozel Egitim ve ilkdégretim Okulu ve Givercinlik Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezinde uygulanabilmesi igin de ilgili kurumlardan gerekli
izinler ahinmig olup Ek-2 ve Ek-3’de sunulmustur.

Ayrica arastirma kapsaminda veri toplamak amaciyla kullanilan
“Schaeffer Kardes Davranis Degerlendirme Olgedi” ve “Kardes Problemleri
Anketinin” kullanim izni 6élceklerin gegerlilik-glvenirlik ¢alismasini yapan
Emine AHMETOGLU ve danismani Prof. Dr. Neriman ARAL’dan alinmis olup
Olcek kullanim izni Ek-4'de sunulmustur. Gerekli izinler alindiktan sonra
uygulamaya baslanmistir.

Uygulama o6ncesinde 6zel egitim merkezleri ile birlikte arastirma
kriterlerine uyan anne ve saglikli kardesler belirlenmistir. Daha sonra 6zel
egitim merkezlerinden haftalik ders programlar alinmig, ailelerin randevu
saatleri isaretlenerek velilerin ve engelli kardeslerin 6zel egitim merkezlerine
egitime geldikleri glinler ve saatleri tespit edilmistir. Ornek randevu tablosu
Ek-5'de sunulmustur. Engelli g¢ocuklari ile birlikte 6zel egitim merkezine
gelmeyen veliler telefon ile aranarak 6zel egitim merkezinde randevu
verilmistir.

Annelerin ¢ocuklarini  6zel egitim igin getirdikleri sure iginde,
arastirmaci tarafindan anneye arastirmanin icerigi anlatiimistir. Arastirmaya

katilmayi kabul eden annelerle 6zel egitim merkezlerince saglanan bir odada
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birebir gérismeler yapiimigtir. Annelere ¢alismada isimlerinin gegmeyecegi,
her aileye ayr bir numara verilecedi bu numaranin sadece anketlerin
siralamasinda kullanilacagi acgiklanmistir.

Anket uygulamasini kabul eden annelerle 6ncelikle yasadiklar sireg
ve cocuklarin kardes iligkileri hakkinda genel bir gérisme yapildiktan sonra
calismanin énemi anlatilarak sorulari ictenlikle cevaplandirmalari istenmistir.
Anneler ile yapilan goérismeler 15-30 dk. sUrmustar. Anneler ile gbérisme
yapildiktan sonra saglikh kardeslerle gbérismek icin randevu alinarak yeni
program olusturulmustur.

Saglikli kardesler ile yeni randevuya uygun olarak ailelerinin bilgisi
dahilinde yapilan gbérismede, engelli kardesleriyle iliskileri hakkinda genel
bir gérisme yapildiktan sonra, sorulari ictenlikle cevaplamalari istenmistir.
Kardeslerle yapilan gérismeler de yaklasik 15-30 dk. sUrmustir. Cesitli
nedenlerle 6zel egitim merkezinde gérismeye gelemeyecek durumda olan 9
yas ve Uzerindeki saglkl kardesler igin; anketlerin nasil doldurulacagi
anneye anlatillarak, evdeki saglikli kardese iletmesi icin zarf icerisinde
anneye teslim edilmigtir. 7-8 yas grubundaki ¢cocuklar ile gérigmeler mutlaka
yUz ylOze yapilmistir.

Arastirma kriterlerine uymayan ve arastirmaya katilmayi kabul

etmeyen bes anne ve kardes arastirma kapsami disinda birakilmigtir.
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Arastirmaya ait uygulama asamalari Sekil 3.5.1°de sematize edilerek
gbsterilmigtir.

Ozel egitim merkezleri ile
gorugulerek evrenin ve
O6rneklem blyUkliginin

saptanmasi

I :

GATA Etik Kurul ve

uygulama yapilacak

KPA VE SKDDO’lerinin
kullanim izinlerinin alinmasi

A 4

Arastirmaya katilmayi kabul
eden 86 saglkli kardes ve
annenin érneklem kapsamina merkezlerden gerekli

alinmasi

!

Arastirma kriterlerine uyan kardes ve ailelerin giinlik ve haftalik egitim programlarinin

izinlerin alinmasi

alinmasi ve anneler ile randevu saatlerinin planlanmasi

!

86 saglikh kardes ve annelerine engelli kardes ve aileyi tanitici bilgi formu,

KPA ve SKDDO’nin élgeginin uygulanmasi

!

Elde edilen verilerin dederlendiriimesi

Sekil 3.5.1. Arastirmanin Uygulama $Semasi

3.6. Verilerin Degerlendirilmesi

Verilerin SPSS—-15.00 programinda degerlendirilmesi icin, Schaeffer
Kardes Davranis Degerlendirme Olceginde (SKDDO) tersine puanlanan
maddelere (2., 8., 10., 12., 20. ve 21.madde) verilen yanitlar, 5 yerine 1, 4
yerine 2, 3 yerine 3, 2 yerine 4 ve 1 yerine 5 degeri, Kardes Problemleri
Anketinde (KPA) tersine puanlanan maddelere (1., 2., 5., 6., 7., 8., 10, 11,
12.,13., 14., 15.,16., 17., ve 19. madde) verilen yanitlar, 1” yerine “0”, “0”
yerine “1” deg@eri verilerek yeniden kodlanmistir.

Verilerin bilgisayar ortamina aktarilmasindan sonra gerekli hata

kontrolleri ve duzeltmeler yapildi. Tanimlayici istatistikler; sayimla belirlenen
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degiskenler icin sayr ve ylzde, o6lcimle belirlenen degiskenler igin ise
ortalamazstandart sapma seklinde gésterildi. Olciim degerlerinin  normal
dagihma uygunluklari grafiksel olarak ve Shapiro-Wilk testi ile arastirildi. iki
grup arasindaki farkliigin arastiriilmasinda; parametrik test varsayimlarini
saglayan degiskenlerde “bagimsiz iki ortalama arasindaki farkin énemlilik
testi” (student’s t test), varsayimlari saglayamayan degiskenlerde ise non-
parametrik karsiligi olan Mann-Whitney U testi kullanildi. Anne ve kardesin
Schaeffer 6lcek puanlarini karsilastirmak igcin non-parametrik eslestiriimis iki
orneklem  testi  (Wilcoxon test) kullanildi. Ikiden ¢ok  grubun
karsilastirimasinda; parametrik test varsayimlarini saglayan degiskenlerde
tek yonli varyans analizi (One way ANOVA), parametrik varsayimiari
karsilayamayan degdiskenlerde ise non-parametrik karsiligi olan Kruscall
Wallis varyans analizi uygulandi. Farkhidin nedenini bulmak Gzere Bonferroni
post-hoc testi ya da Bonferroni dizeltmeli Mann-Whitney U testi kullanildi.
KPA ile SKKD oélgekleri alt boyutlari arasindaki iliskiyi gérebilmek amaci ile
non-parametrik korelasyon analizi olan, Spearman sira korelasyon analizi
uygulandi. Verilerin degerlendiriimesinde; MS-Excel, SPSS for Win. Ver.
15.00 (SPSS INC., Chicago, IL., USA) ve NCSS 2007 (Hintze, J. 2006),
NCSS, PASS, and GESS. NCSS, Kaysville, Utah, USA, paket programlari
kullanildi. p<0.05 seviyesi istatistiksel anlamhligin gdstergesi olarak kabul
edildi.

Verilerin istatistiksel degerlendirmesinin saglikh yapilabilmesi igin,
dagihmi dizensiz olan bazi tanitici veriler, istatistiki degerlendirme yapilirken
birlestirilerek dederlendirmeye alinmigtir.

Degisikliklere ait veriler Tablo 3.6.1°’de sunulmustur.
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Tablo 3.6.1. istatistiksel degerlendirme icin yeniden gruplandirilan

veriler ve bulunduklari tablolar

N Tablo No Onceki Veri Dagilimi Degistirilen Veriler
o
Dogum sirasi Dogum sirasi
Tablo 4.2.1 . ;
Ilk gcocuk llk cocuk
1 Tablo 4.4.1
Ortanca cocuk Ortanca ve son gocuk
Tablo 4.4.3
Son ¢ocuk
Zihinsel engel derecesi Zihinsel engel derecesi
Hafif Hafif
2 Tablo 4.4.3
Orta Orta ve agir
Agir
Tani Tani
MR MR
3 Tablo4.4.3 MMR MMR, DS ve SP
DS
SP
Annenin yasl Annenin yasi
Tablo 4.2.3. 20-30 yas 40 yas ve alti
4 Tablo4.4.5. 31-40 yas 41 yas ve Uzeri
Tablo 4.4.6. 41-50 yas
51 yas ve Uzeri
Annenin egitimi Annenin egitimi
ikégretim 1. diizey iIkégrertim
Tablo 4.4.5. .
5 llkégretim 2. dlizey Lise ve sonrasi
Tablo 4.4.6. _
Lise
Universite
Yas farki Yas farki
6 Tablo 4.4.1. 1-3 yas 1-3 yas
Tablo 4.4.2. 4-6 yas 4 yas ve Uzeri

7 yas ve Gzeri
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BULGULAR

Bu bélimde arastirmanin érneklemini olusturan engelli kardeslerin

saglikli kardeslerinden ve annelerinden (86 saglikli kardes, 86 anne, toplam

172 katiimci) elde edilen veriler ve istatistiksel anlamlari incelenmisgtir.

Bulgular sirasiyla:

1.

Saglikh kardese, engelli cocuga ve ebeveynlere ait demografik
bulgular,

Saglikh kardeslerin engelli kardesleri ile yasadiklari problemlerin
hangi degiskenlerden etkilendigine yénelik bulgular,

Kardes iligkilerine iligkin, degisik boyutlarda anne ve saglikli
kardesin bakis acgilarindaki farka ilgili bulgular,

Saglikh kardesin bakis acgisina gére, engelli kardesi ile iligkilerinin
hangi degiskenlerden etkilendigini gdsteren bulgular,

Annenin bakis agisina goére, saglikli kardesin engelli kardesi ile
iligkilerini hangi deg@iskenlerin etkilendigini gésteren bulgular,
SKDDO alt boyutlarinin ve KPA’lerinin birbirleri ile iliskisini
gOsteren bulgular seklinde sunulmustur.

Bulgular ve tartismada, engelli kardes olarak ifade edilen kavram,

zihinsel engelli ya da zihinsel+fiziksel engelli kardesleri ifade etmektedir.
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4.1. Arastirma kapsamina alinan katihmcilarin sosyo-demografik
ozelliklerine gore dagilimi

Tablo 4.1.1. Arastirma kapsamina alinan saglkl kardeslerin
tanitici 6zelliklerine gére dagilimi

Tanitici Ozellikler n %
Yas
07-11 yas 39 45.3
12-15 yas 26 30.2
16-18 yas 21 24.4
Cinsiyet
Kiz 41 47.7
Erkek 45 52.3
Kardes sayisi
iki kardes 60 69.8
Ug ve (izeri kardes 26 30.2
Dogum sirasi
ik cocuk 43 50.0
Ortanca ¢ocuk (2. ¢cocuk) 34 39.5
Son ¢ocuk (3. ¢cocuk) 9 10.5
Yas farki
1-3 yas 31 36.1
4-6 yas 32 37.2
7 yas ve Uzeri 23 26.7
Egitim durumu
iIkégretim 1. dlizey 39 45.3
iIkégretim 2. dlizey 18 20.9
Lise ve Uzeri 29 33.7
Toplam 86 100.0

Arastirma kapsamina alinan engelli kardesi olan 86 saglikli kardesin
ortalama yasi 12.52+3.520 yil (en kig¢Udu 7, en blydda 18 yasinda)
bulunmustur. Saglikli kardeslerin % 45.3'0 7-11 yas araliginda, % 52.3'U
erkek, % 69.8’i iki kardese sahip ve % 50’si ilk gocuktur.
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Tablo 4.1.2. Arastirma kapsamina alinan engelli kardeslerin
tanitici 6zelliklerine gore dagilimi

Tanitici Ozellikler n %
Yas

3-6 yas 15 17.4

7-11yas 28 32.6

12—-15 yas 22 25.6

16 yas ve Uzeri 21 24.4
Cinsiyet

Kiz 27 31.4

Erkek 59 68.6
Dogum sirasi

ilk cocuk 34 39.5

Ortanca ¢ocuk (2. cocuk) 39 45.3

Son ¢ocuk (3. cocuk) 13 15.1
Zihinsel engel derecesi

Hafif 22 25.6

Orta 41 47.7

Agir 23 26.7
Gorunir engel

Yok 53 61.6

Var 33 38.4
Tanisi

Mental Retarde (MR) 45 52.3

Mental Motor Retarde (MMR) 17 19.8

Down Sendromu (DS) 8 9.3

Serabral Palsi (SP) 16 18.6
Egitim almaya baglama yasi

1-3 yas 44 51.2

4-7 yas 31 36.0

8 yas ve Uzeri 11 12.8
Egitim alma suresi

1-4 yil 26 30.2

5-10 yil 39 45.4

11 yil ve Gzeri 21 24.4
Toplam 86 100.0
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Arastirma kapsamina alinan engelli 86 kardesin, yas ortalamasi
11.7424.923 yil (en kigugu 3, en blydgu 22 yasinda) bulunmustur. Engelli
kardeslerin % 50’si 3-11 yas araliginda, % 68.6’si erkek, % 45.4’0 ikinci
cocuk, % 47.7’si orta derecede zihinsel engelli ve % 38.4’Gn0n zihinsel engel
ile birlikte gérandr bir engeli de oldugu belirlenmistir. Egitim almaya baglama
yaslari, 1-14 yas arasinda degisen engelli kardeslerin, % 51.2’si 3 yas
sonuna kadar, % 87.2’si ise 7 yas sonuna kadar 6zel egitim almaya
baslamaktadir. Ortalama egitim alma stireleri ise 4.10+£2.723 yildir (en az 1,
en cok 18 yil).
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Tablo 4.1.3. Arastirma kapsamina alinan anne-babalarin tanitici

ozelliklerine gore dagilimi

Anne Baba TOPLAM
Tanitici Ozellikler n % n % n %
Yas
20-30 yas 3 3.5 1 1.2 4 2.3
31-40 yas 50 58.1 37 43.0 87 50.5
41-50 yas 29 33.7 43 50.0 72 41.8
51 yas ve Uzeri 4 4.7 5 5.8 9 5.2
Egitim durumu
ikdgretim 1. dizey 25 29.1 0 0.0 25 14.5
ikdgretim 2. diizey 16 18.6 5 5.8 21 12.2
Lise 32 37.2 38 44.2 70 40.6
Universite 13 15.1 43 50.0 56 325
Meslegi
Askeri personel 0 0.0 76 88,3 76 44 1
Sivil memur 14 16.3 8 9.3 22 12.7
Ozel sektor 3 3.5 0 2.3 3 01.7
Emekli 1 1.2 2 0.0 3 01.7
Ev hanimi 68 79.1 0 0.0 68 39.5

Arastirmaya alinan annelerin % 58.1°i, 31-40 yas, babalarin % 50’si,
41-50 yas araligindadir. Annelerin % 52.3’0n0n egditim seviyesi lise ve
Uzerinde, babalarin % 50’sinin egitim seviyesi Universite dizeyindedir.

Annelerin % 79.1°i ev hanimi, babalarin % 88.3’U askeri personeldir.
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Tablo 4.1.4. Arastirma kapsamina alinan ailelerin gelir-gider

durumlarinin dagilimi

Yigihmh
Ailenin Gelir - Gider Durumu n % }
yuzde
lyi 11 12.8 12.8
Orta 66 76.7 89.5
Kotu 9 10.5 100.0
Gelir gidere denk 47 54.7 54.7
Gelir giderden ¢ok 4 04.6 59.3
Gelir giderden az 35 40.7 100.0
Geliri giderini karsiliyor 51 59.3 51.0
Geliri giderini karsilamiyor 35 40.7 100.0
Toplam 86 100.0 100.0

Arastirma kapsamina alinan ailelerin % 89.5'nin gelir durumu orta ve
daha iyi derecededir ve % 59.3'Un0n geliri giderine denk ya da geliri

giderinden fazladir.

4.2. Saghkh kardeslerin cesitli degiskenlere gore kardes
problemleri anketinden (KPA) aldiklarn puan ortalamalarinin
karsilastiriimasi
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Tablo 4.2.1. Saglikh kardeslerin tanitici 6zelliklerine gore kardes

problemleri anketinden

karsilastiriimasi

(KPA) aldiklari puan

ortalamalarinin

Saglikh Kardesin

Tanitici Ozellikleri X &8 (En azEn gok Puan)  Test™ P
Cinsiyet
Kiz (n= 41) 11.34 £ 2.373 (6-16)
Erkek (n= 45) 11.44 + 3.519 (3-17) t=0-160 0873
Cinsiyet uyumu
Ayni (n=38) * 12,32 + 2,942 (5-17)
t=2,607  0.0011
Farkli (n= 48) * 10,67 + 2,890 (3-17)
Yas
7 -11 yas (n= 45) * 10.38 + 2.952 (3-16)
12 - 15 yas (n= 39) 12.08 £ 2.115 (5-16) F=4.431 0.015
16 - 18 yas (n= 26) * 12.43 + 3.558 (8-17)
Yas farki
1-3 yas (n=31) 11,19 + 3,506 (3-17)
4-6 yas (n= 32) 11,84 + 2,875 (5-16) F=0,576  0.565
7 yas ve Uzeri (n= 23) 11,04 £2,477 (5-15)
Dogum sirasi
ik (n=43) 12,02 £ 1,704 (5-17) t=1,960 0.053
ikinci ve sonrasi (n= 43) 10,77 +2,198 (3-17)
Biyik-kliciik kardes
Biyiik kardes (n= 33)* 11,81 + 3,542 (5-17) 1517 003
Kiigiik kardes (n 53)* 10,73 + 1,582 (3-17)
Kardes sayisi
iki kardes (n= 60)* 10,27 + 3,232 (3-16) t=0,254  0.041
Ug kardes ve (zeri(n= 26)* 13,45 + 2,937 (5-17)
Egitim durumu
iIkogretim 1. diizey(n= 39)* 10.38 + 2.952 (5-16)
x’=10.089  0.004

iIkégretim 2. diizey(n= 18)

Lise ve Uzeri (n=29) *

11.67 + 1.909 (8-16)
12.59 + 3.246 (3-17)

* Istatistiksel olarak fark bulunan gruplar

** Karsilastirmalar farkli testlerle yapiimigtir
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Kardes Problemleri Anketinden (KPA) aldiklari puan ortalamalari,
11.39£3.011 puan (en disik 3, en yiksek 17) olarak bulunmustur.

Saglhkli kardesin tanitici 6zelliklerinden cinsiyet, yas farki, dogum
siras! ile bu kardeslerin KPA’'nden aldiklari puan ortalamalar arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmamistir (p>0.05). Cinsiyet uyumu
(kardesiyle ayni ya da farkh cinsiyette olmasinin), yas, kardes sayisi, egitimi
ve buylk veya klgik kardes olma ile KPA’nden aldiklar puan ortalamalari
arasinda ise istatistiksel olarak anlamli fark bulunmustur (p<0.05).

Cinsiyeti ayni olan kardeslerin KPA’'nden aldiklari puan ortalamalari,
cinsiyeti farkl olan kardeslere gére daha yUksek bulunmustur ve aralarindaki
fark istatistiksel olarak da anlamhdir (p=0.0011). Bu bulgu kardeslerin
cinsiyetinin ayni olmasinin kardes iliskilerinde daha az problem yasanmasina
neden oldugunu géstermektedir.

Yas gruplarina gére saglikli kardeslerin KPA’'nden aldiklari puan
ortalamalari arasinda bulunan fark, istatistiksel olarak anlamlidir (F=4.431;
p=0.015). Farkhhdin hangi gruptan kaynaklandigini arastirmak igin
Bonferroni post-hoc testi uygulanmistir. Buna goére; 7-11 ile 16-18 yas
gruplari arasinda bulunan puan ortalamasi farkinin istatistiksel olarak da
anlamh oldugu belirlenmistir (p=0.032). Saglikli kardeglerin yasi blyudikge
engelli kardesi ile ilgili problemleri azalmaktadir.

Saglikli kardeslerin, kardes sayisina gére KPA’'nden aldiklari puanlarin
ortalamalari karsilastirildiginda, iki kardes olan cocuklarin, U¢ ve U(zeri
kardesi olan cocuklara gbére puan ortalamalarinin daha disik oldugu ve
aralarindaki farkin istatistiksel olarak da anlamh oldugu bulunmustur
(p=0.041). Saglkh kardeslerin, kardes sayisi arttikca, kardesler arasindaki
iliskinin de daha olumlu oldugu bulunmustur.

Saglkli  kardeslerin, engelli kardeslerinden blUylk ya da kiglk
olmasina gére, KPA’nden aldiklari puanlarin ortalamalar karsilastirildiginda,
blylk kardesin, kigUk kardes olma durumuna gére puan ortalamalarinin
daha ylksek oldugu ve aralarindaki farkin istatistiksel olarak da anlamli
oldugu bulunmustur (p=0.035). Saglikh kardesin, buyik kardes oldugu

durumlarda, kardesler arasindaki iligskinin daha olumlu oldugu belirlenmigtir.
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Saglikli kardeslerin, egitim dizeyine gére KPA’'nden aldiklari puanlarin
ortalamalari arasindaki fark, istatistiksel olarak anlamlidir (x*=10.989;
p=0.004). Farkhhgin hangi gruptan kaynaklandigini arastirmak igin
Bonferroni diizeltmeli Mann-Whitney U testi uygulanmigtir. Buna gére; ilk
6gretim birinci dizey ile lise ve (zeri egitim dizeyinde olan saglkl
kardeslerin puan ortalamalari arasindaki farkin istatistiksel olarak anlamli
oldugu belirlenmistir (Z=3.043; p=0.002). Buna gbére saglikli kardesin egitim
dizeyi yikseldikce, engelli kardesi ile ilgili problemleri de azalmaktadir.
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Tablo 4.2.2. Engelli kardesinin tanitici 6zelliklerine gore saglhkli

kardeslerin, kardes problemleri anketinden (KPA) aldiklari puan
ortalamalarinin karsilasgtirilmasi
Engelli Kardesin _ Test
N - est*
Tanitici Ozellikleri X £ S (En az-En gok Puan) P
Cinsiyet
- 10,48 £ 3,424 (3-15
Kiz (n=27) (5-15) t=1,935 0,056
Erkek (n=59) 11,81 £ 2,732 (5-17)
Yas
3-6yas (n=15) 11,53 £ 2,722 (6-16)
7 - 11yas (n=28) 11,14 £ 2,731 (5-16) »
X =0,564 0,905
12 -15 yas (n=22) 11,41 + 3,172 (5-17)
16 -18 yas (n=21) 11,62 £ 3,542 (3-17)
Tanisi
MR (n=495) 11,04 + 2,828 (5-16)
MMR (n=17} 11,53 £ 2,002 (5-16) e34 0586
DS (n=8) 12,35 + 4,342 (3-17) X=h ’
SP (n=16) 11,94 + 2,932 (6-17)
Zihinsel engel derecesi
Hafif (n=22) 11,36 + 2,441 (6-15)
F=0,477 0,622
Orta (n=41) 11,68 £ 3,012 (5-17)
Agir (n=23) 10,91 + 3,528 (3-16)
Gorunir engel
Var (n=53) 10,19 + 1,070 (3-17)
t=0,805 0,042
Yok (n=33) 12,93 + 2,929 (6-17)

* Karsilastirmalar farkli testlerle yapilmistir
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Saglikli kardeslerin, KPA'nden aldiklari puan ortalamalarinin, engelli
kardesin tanitici Ozelliklerinden; cinsiyet, yas, tani ve zihinsel engel
derecesine gore farkhlik géstermedigi bulunmustur (p>0.05).

Arastirma kapsamina alinan saglikh kardeslerin KPA’nden aldiklari
puan ortalamalari, engelli kardeslerinin zihinsel engeli ile birlikte gérinur bir
engelinin daha olmasina go6re farklihk gdstermis ve aralarindaki fark
istatistiksel olarak da anlamli bulunmustur (p=0.042). Engelli kardeslerinin
zihinsel engeline ek olarak goérindr bir engelinin olmasi, saglikli kardeslerin
daha dislk puan almasina ve kardesler arasindaki iligkinin daha olumsuz

ybnde etkilenmesine neden olmustur.

Tablo 4.2.3. Annelerin tanitici 6zelliklerine goére saghkl
kardeslerin kardes problemleri anketinden (KPA) aldiklari puan

ortalamalarinin karsilastirilmasi

X +ss

, Test” p
Annenin Tanitici Ozellikleri (En az-En ¢ok Puan)
Yas
40 yas ve alti (n=53) 11.62 £ 2.719 (5-16) 1-0.866 0.378
41 yas ve Uzeri (n=33) 11.03 £ 3.441 (3-17)
Egitim
ilkogretim 1. diizey (n=25) 12.04 +3.034 (3-17)
ilkogretim 2. diizey (n=16) 10.44 +3.140 (5-15) -5.344 0148
Lise (n=32) 11.88 £2.779 (6-16)
Universite (n=13) 10.15 +3.023 (5-15)

Ailenin gelir durumu
Geliri giderini karsiliyor (n=51) 11,78 +3.113 (5-17)

o t=1.456 0.149
Geliri giderini karsilamiyor(n=35)  10.83 + 2.802(3-15)

* Karsilastirmalar farkli testlerle yapilimistir.

Annelerin tanitici 6zelliklerinden yas, egitim ve ailenin gelir durumuna
gb6re, saglikli kardeslerin, KPA’nden aldiklari puan ortalamalari arasinda
istatistiksel olarak anlaml bir fark bulunmamigtir (p>0.05).
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Tablo 4.3. Anne ve saglikl kardeslerin Schaeffer kardes davranisi degerlendirme dlceginin (SKDDO) alt
boyutlarindan aldiklari puan ortalamalarinin karsilastiriimasi

SKDDO Alt Fark Puanlarinin Yéni Puan Ortalamalari =
] X = ss (En az-En ¢ok Puan) yAd p
Boyutlar ve Miktari Sira Ortalamasi - Sira Toplami
NOB Kardeg- oo 5@ (1=5) 18.70 93.50 37.31 + 4.615 (28-45)
NOB A Pozitif Sira (n=79) 44.01 3476.50 7.549 <0.001
nne + .
Esit (n=2) 0.00 0.00 2939 5.9 (6-40)
Negatif S =52 33.97 1766.50
UDCB Kardeg- ot o' (n=52) 08.01 + 2.894 (6-18)
UDGB A Pozitif Sira (n=14) 31.75 444.50 4.324 <0.001
nne + .
Esit (n=20) 0.00 0.00 10.34 4.091 (6-25)
. Negatif S =20 35.83 716.50
BIOB Kardeg- 02" 5@ (n=20) 26.68 = 5.057 (14-35)
BIOB A Pozitif Sira (n=59) 41.42 2443.50 4.227 <0.001
nne + .
Esit (n=7) 0.00 0.00 23.38 = 6.828 (7-35)
EB Kardes- Negatif Sira (n=22) 29.59 651.00 22.90 + 2.528 (14-25)
EB A Pozitif Sira (n=43) 34.73 1494.00 2.227 0.006
nne + -
Esit (n=21) 0.00 0.00 21.67 1 4.140 (9-25)
Negatif S =33 25.95 856.50
FSB Kardeg- o0 o"@ (=33) 03.61+1.097 (3-18)
FSB A Pozitif Sira (n=12) 14.88 178.50 3.851 <0.001
nne + X
Esit (n=41) 0.00 0.00 04.54 - 2.162 (3-12)
* Eslestirilmis iki 6rneklem testi (Wilcoxon testi)
*NOB: Nazik Olma Boyutu *EB: Empati Boyutu
*UDCB: Uzak Durma-Gekinme Boyutu *FSB: Fiziksel Saldirganlik Boyutu
*BIOB: Birliktelik- llgili Olma Boyutu
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Tablo 4.3.’de, Schaeffer kardes davranisi degerlendirme &lgeginin
(SKDDO) alt boyutlari icin, anne ve saglkl kardeslerin fark puanlari sira
ortalamasi arasinda fark olup olmadidi incelenmis ve aradaki farkin
istatistiksel olarak da anlaml oldugu bulunmustur (p<0.05).

Anneler ile saglikli kardeslerin SKDDO’nin her bir alt boyutundan
aldiklari puanlar arasindaki farkin anlamhgi, fark puanlarinin yénit ve miktari
Wilcoxon eslestiriimis iki 6rneklem testi ile degerlendirilmistir. Fark
puanlarinin yénli negatif, pozitif ve esit olarak siniflandiriimigtir. Tablo 4.3.
degerlendirilirken, negatif sira pozitif siraya gére daha kuglk bir degere
sahipse, “Kardes — Annenin” aldigi alt boyut puan farki, kardes lehine
degerlendirilerek, kardesin anneye gbére daha ylUksek puan aldigi, buna
karsin, negatif sira pozitif siraya gbére daha blyUk bir degere sahipse,
“Kardes — Annenin” aldigi alt boyut puan farki anne lehine degerlendirilerek,
annenin kardese goére daha yiksek puan aldigi seklinde yorumlanmigtir.

Anne ve saglikli kardeslerin nazik olma alt boyutundan (NOB) aldiklari
puanlar arasinda anlaml bir fark oldugu gdérilmektedir (Z=7.549; p<0.001).
Goézlenen bu farkin, pozitif siralar yani saglikli kardesler lehine oldugu
belirlenmis ve 79 annenin puaninin, saglkli kardeslerin puanindan disuk
oldugu bulunmustur. Buna gbére; annelerin distncesinin aksine, saglikh
kardeslerin, engelli kardeglerine kargi kendi davraniglarini daha nazik olarak
degerlendirdikleri bulunmustur.

Anne ve saglikh kardeslerin uzak durma cekinme alt boyutundan
(UDCB) aldiklar puanlar arasindaki fark da anlamh bulunmustur (Z=4.324;
p<0.001). Gdzlenen bu farkin, negatif siralar yani anneler lehine oldugu
belirlenmis ve 52 saglikh kardesin puaninin, annelerin puanindan dasik
oldugu belirlenmigtir. Buna gb6re; annelerin disincesinin aksine, saglikh
kardesler, engelli kardeslerine daha yakin davrandiklarini ve daha az
cekindiklerini diglinmektedir.

Anne ve saglikli kardeslerin birliktelik-ilgili olma alt boyutundan (BIOB)
aldiklari puanlar arasindaki fark anlamli bulunmustur (Z=4.227; p<0.001).
Gozlenen bu farkin pozitif siralar yani saglkli kardesler lehine oldugu

belirlenmis ve 59 annenin puaninin, saglikli kardeslerin puanindan disuk

60



oldugu bulunmustur. Buna gbére; annelerin distncesinin aksine, saglikh
kardesler, engelli kardesleri ile daha fazla birlikte olduklarini ve engelli
kardeslerine karsi ilgili davrandiklarini disinmektedir.

Anne ve saglkl kardeslerin empati alt boyutundan (EB), aldiklari
puanlar arasinda anlamh bir fark oldugu gérilmektedir (Z=2.227; p=0.006).
Goézlenen bu farkin pozitif siralar yani saglikli kardes lehine oldugu
belirlenmis ve 43’annenin puaninin, saglikh kardeslerin puanindan disuk
oldugu bulunmustur. Buna go6re; annelerin dislncesinin aksine, saglikli
kardeslerin, engelli kardeslerine kargl yaklagimlarinin daha empatik oldugunu
distndukleri belirlenmigtir.

Anne ve saglkli kardeslerin fiziksel saldirganlik alt boyutundan (FSB),
aldiklan puanlar arasinda anlamh bir fark oldugu gérilmektedir (Z=3.851;
p<0.001). Goézlenen bu farkin negatif siralar yani anne lehine oldugu
belirlenmis ve 33 saglikli kardesin puanin annelerin puanindan disik oldugu
bulunmustur. Buna gore; kardeslerin distncesinin aksine, annelerin, saglikli
kardeslerin engelli kardeslerine daha fazla fiziksel saldirida bulunduklarini
distndukleri belirlenmigtir. Ayrica 41 saglikli kardesin fiziksel saldirganhk alt
boyutunda anneleri ile ayni puani aldiklar yani engelli kardese karsi
gosterilen fiziksel saldirganligi ayni dizeyde degerlendirdikleri gorilmustir.

4.4. Cesitli degiskenlere goére saglklhi kardes ve annelerin,
Schaeffer kardes davranisi degerlendirme élceginden (SKDDO) aldiklari

puan ortalamalarinin karsilastiriimasi
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Tablo 4.4.1. Saglikh kardesin tanitici Ozelliklerine gore saglkli
kardeslerin, Schaeffer kardes davranisi degerlendirme olceginden

(SKDDO) aldiklari puan ortalamalarinin karsilastiriimasi

SAGLIKLI KARDESLERIN BAKIS ACISINA GORE

Olcek Alt Boyutlari

*NOB *UDCB *BiOB *EB “FSB
Saglikli Kardesin e — < e s
Tanitici Ozellikleri X L ss X ss X *ss X *ss X tss
Kiz  36.18+4.341 8.55+3.501 25.88+5.124 22.81+2.542 3.59+1.217
Cinsiyet
Erkek 37.83+4.679 7.74+2.563 27.05+5.028 22.94+2.542 3.62+1.048
- o) Z=0.611 Z=0.706 Z=0.711 Z-1.887 Z=0.706
’ p=0.541 p=0.480 p=0.477 p=0.059 p=0.480
Ayni
Cinsiyet  oms  38:3143.884 7.63t2.530 27.55:4.259 23.05:2.142 3.57+1.106
uyumu
Y ;‘;rsk" 36.52+5.019 8.29143.148 26.01+5.558 22.79+2.813 3.64+1.101
Z=1.552 Z=1.187 Z=1.299, Z=0.166 Z=1.591
T (ZP) 50121  p=0.235  p=0.194  p=0.868  p=0.511
Blyik -
kuguk E:r{j‘g'; 38.15+4.751 7.36+1.917 27.00+5.634 23.36+2.261 3.69+1.131
kardes o
olma KUGUK o5 7044 495 8.39+43.318 26.49+4.709 22.62+2.661 3.56+1.083
durumu kardes
- o) Z=1.202 Z=1.193 Z=0.601 Z=1.150 Z=0.979
’ p=0.229 p=0.233 p=0.548 p=0.250 p=0.327
ik
Dogum  coouk 36:83t4.587 B8.06:2.873 26.11x4771 2216:278 3.60+1.115
Sirast i‘)?}"fa 37.79+4.467 7.93+2.947 27.25+5.323 26.65+2.010 3.62+1.091
S Zo) Z=0.702 Z=0.528 Z-0.238 Z=2.695 7-0.447
P p=0.483 p=0.597 p=0.216 p=0.007 p=0.655
1a'3 36.81+4.377 8.129+2.297 26.58+5.077 22.83+2.596 4.03+1.251
Yas farki i_s'
ya; 37.61+4.759 7.927+2.872 26.74+5.092 22.94+2.513 3.38+0.931
- o) Z-0.938 Z=0.474 Z=0.167 Z=0.353 Z-2.285
’ p=0.348 p=0.635 p=0.868 p=0.724 p=0.022
2
Kardes  Kardes 37-31+4.703 8.08:2.935 26.835.224 22.83+2.420 3.60+1.044
sayisi 32";' 37.30+4.496 7.80+2.842 26.34+4.732 23.07+2.784 6.65+1.231
- o) Z=0.165 Z=0.377 Z=0.509 Z=0.761 Z=0.023
’ p=0.869 p=0.706 p=0.611 p=0.446 p=0.982

*NOB: Nazik Olma Boyutu
*UDCB: Uzak Durma-Gekinme Boyutu
*BIOB: Birliktelik- llgili Olma Boyutu

*EB: Empati Boyutu
*FSB: Fiziksel Saldirganlik Boyutu
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Saglikh kardeslerin cinsiyeti, cinsiyet uyumu, bulydk ya da kiglik
kardes olmas! 6zelliklerine gére SKDDO’nin alt boyutlarindan aldiklari puan

ortalamalari arasinda anlaml bir fark bulunmamistir (p>0.05).

SKDDO’nin empati alt boyutu (EB) ile saglikli kardesin, ilk ya da daha
sonra dogan kardes olmasi arasinda anlamh bir fark bulunmustur (p=0.007).
Buna goére ilk dogan saglikli kardeslerin empati alt boyutundan daha disuk
puan aldigi ve dolayisiyla engelli kardeslerine empatik davranma
dizeylerinin daha digUk oldugu belirlenmistir.

Kardesler arasindaki yas farkina gore saglikli kardeslerin, SKDDO
fiziksel saldirganhk alt boyutundan aldiklari puan ortalamalari arasinda (FSB)
anlamli bir fark oldugu bulunmustur (p=0.022). Buna gbre kardesler arasinda
yas farki azaldikca saglikli kardesin engelli kardese kargi daha saldirgan

tutumlar goésterdigi belirlenmistir.
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Tablo 4.4.2. Saghkh

annelerin,

Schaeffer

kardes davranisi

kardeslerin tanitici

(SKDDO) aldiklari puan ortalamalarinin karsilastiriimasi

Ozelliklerine gore

degerlendirme oOlceginden

ANNELERIN BAKIS ACISINA GORE

Olcek Alt Boyutlari

*NOB *UDCB *BiOB *EB *FSB
Saglikh Kardegin > > > > >
Tanitici Ozellikleri X =+ss X =+ss X =+ss X =+ss X =+ss
Kiz 29.6046.579 9.92+4.143 24.21+6.926 21.70+4.456  4.48+2.157
Cinsiyet
Erkek  29.2045.471 10.13+4.087 23.00+6.762 21.64+3.879  4.60+2.188
Test (Z.p) 7-0.927 Z=.0318, 7-0.974 7=0.366 7-0.256
P p=0.354 p=0.750 p=0.330 p=0.715 p=0.798
AYNI 591346743 10.73+4.897 23.89+7.303 21.89+43.818  4.89+2.436
Cinsiyet cins
uyumu
Eii;k" 29.6045.390 9.47+3.268 23.33+6.494 21.50+4.409 4.27+1.898
Test (Zp) Z-0.065 Z-0.908 Z-0.557 7=0.346 Z=1.057
P p=0.948 p=0.364 p=0.577 p=0.730 p=0.291
Bu Uk ™ -
K y--k BUylk 59 0645689  9.12+4.005 24.15+6.801 21.78+4.357  4.66+2.300
ucu kardes
kardes o
olma KOGUK 59 50+6.218  10.60+4.070 23.22+6.885 21.60+4.039  4.47+2.090
durumu kardes
Test (Z.p) 7-0.445 Z-2.033 Z-0.712 7-0.222 Z-0.617
P p=0.656 p=0.042 p=0.477 p=0.825 p=0.537
Ik . 288136385 1053t4.125 227616.062 21.3743.873  4.462.027
Dogum gocu
sirasi 2
S(‘):fa 299745586 9.534+4.043 24.39+7.499 21.97+4.415  4.62+2.309
Test (Z,p) Z=0.857 7=1.324 Z=1.384 Z=1.22, Z7=0.392,
P p=0.392 p=0.185 p=0.166 p=0.221 p=0.695
;a'; 28.6445.154 10.1643.152 23.4125.909 20.54+4.372  4.80+2.414
Yas farki
3a'§T 29.8146.423 9.96+4.562 23.6717.346 22.30+3.900 4.40+2.014
Test (Z.p) Z=1.347 Z=1.238 Z-0.513 Z=2.405 Z=0.611
P p=0.178 p=0.216 p=0.608 p=0.013 p=0.542
ﬁ 29.4545214 10.0143.846 23.51+6.204 21.80+3.754  4.46+1.935
ardes
Kardes
sayisl
i’a"rgeg 29.26+7.60 10.07+4.689 23.73#8.22 21.38+4.988  4.73%2.646
Test (Z.p) 7-0.445 Z=2.033 Z-0.712 7-0.222 Z-0.617
P p=0.656 p=0.042 p=0.477 p=0.825 p=0.537

*NOB: Nazik Olma Boyutu
*UDCB: Uzak Durma-Gekinme Boyutu
*BIOB: Birliktelik- llgili Olma Boyutu

*EB: Empati Boyutu
*FSB: Fiziksel Saldirganlik Boyutu
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Saglikh kardesin, cinsiyeti, cinsiyet uyumu, ilk ya da sonra dogmasina
goére annelerin, SKDDO'nin alt boyutlarindan aldiklari puan ortalamalari
arasinda anlamh bir fark bulunmamigtir (p>0.05).

Saglkli kardesin engelli kardesinden blylk ya da kiglk olmasina
gbre annelerin, SKDDO'nin uzak durma-gekinme alt boyutundan (UDGB)
aldiklari puan ortalamalari arasindaki fark anlamli bulunmustur (p=0.042).
Buna gb6re annelerin, saglikli kardeslerin engelli kardesinden kicuk oldugu
durumlarda, uzak durma-cekinme alt boyutundan daha yiksek puan aldigi ve
dolayisiyla annelerin, saglikh kardesin engelli kardesinden kigik oldugu
durumlarda ondan daha wuzak durduklarini-gekindiklerini diastndikleri
belirlenmisgtir.

Kardesler arasindaki yas farkina gére annelerin, SKDDO'nin alt empati
boyutundan (EB) aldiklari puan ortalamalari arasinda anlamli bir fark oldugu
bulunmustur (p=0.013). Buna gbére kardesler arasindaki yas farki arttikca,
annelerin empati alt boyutundan aldigi puan yUkselmekte ve dolayisiyla
anneler, kardesler arasindaki yas farki arttikga, saglkli kardeslerin, engelli
kardeslerine kargi empatik davraniglarinin arttigini disinmektedir.

Kardes sayisina gére annelerin, SKDDO'nin uzak durma-cekinme alt
boyutundan (UDCB) aldiklari puan ortalamalari arasinda anlamh fark
bulunmustur (p=0.042). Buna gbre kardes sayisi arttikca, annelerin uzak
durma-cekinme alt boyutundan aldigi puan yikselmekte ve dolayisiyla
anneler, ikiden fazla saglikh kardesi olan saglkli gocuklarinin, engelli
kardesinden daha uzak durduklarini-gekindiklerini disinmektedir.
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Tablo 4.4.3. Engelli kardeslerin tanitici 6zelliklerine gore saghkli

kardeslerin, Schaeffer kardes davranisi degerlendirme olceginden

(SKDDO) aldiklari puan ortalamalarinin karsilastiriimasi

SAGLIKLI KARDESLERIN BAKIS ACISINA GORE

Olcek Alt Boyutlari

*NOB *UDCB *BiOB *EB *FSB
Engelli Kardesin s s v ¥ v
Tanitic: Ozellikleri X *ss X L'ss X *ss X L'ss X *ss
Kiz 36.1814.341 8.55£3.500 28.8815.124 22.81+2.542 3.59+2.171
Cinsiyet
Erkek 37.83+4.697 7.7412.563 27.0515.028 22.94+2.542 3.62+1.048
el Z.p) Z=1.675 Z=1.187 Z=1.026 Z=0.403 Z=0.578
P p=0.094 p=0.235 p=0.305 p=0.687 p=0.563
. llk 38.2314.855 7.67+2.682 27.55+5.383 23.82+1.336 3.58+1.104
Dogum gocuk
sirasl 2 ve
si)nra 36.71£4.397 8.211£3.031 26.11+4.800 22.30£2.927 3.63+1.103
el Z.p) Z=1.399 Z=1.122 Z=1.549 Z=2.205 Z=0.038
P p=0.162 p=0.262 =0.121 p=0.027 p=0.970
MR 35.53+4.455 8.41+2.750 24.97+4.475 22.6312.587 3.75+1.052
Tani MMR
SP-D-S 37.19+4.766 7.73£3.305 27.0315.695 22.9612.599 3.76+1.422
T Z.p) Z=1.259 Z=1.979 Z=1.795 Z=0.760 Z=0.586
P p=0.208 p=0.048 p=0.073 p=0.447 p=0.558
Zihinsel ~ Hafif  35.45:4.114 8.45:2.613 25.27+4.579 22.86%2.695 3.86+ 0.990
engel ort
derecesi veriglr 37.95+4.634 7.84+2.987 27.17+5.156 22.92+2.490 3.53+1.126
T Z.p) Z=2.293 Z=1.878 Z=1.503 Z=0.082 Z=2.285
P p=0.022 p=0.060 -0.133 p=0.935 p=0.022
Gorandr Yok 36.81+4.632 7.45+2.969 26.01+4.692 23.03+2.278 3.77+1.219
engel
olmasi Var 38.12+4.593 8.33+2.821 27.75+5.500 22.69+2.909 3.36+0.822
el Z.p) Z=1.211 Z=2.200 Z=1.762 Z=0.147 Z=1.693
P p=0.226 p=0.028 p=0.078 p=0.883 p=0.092

*NOB: Nazik Olma Boyutu
*UDCB: Uzak Durma-Gekinme Boyutu
*BIOB: Birliktelik- llgili Olma Boyutu

*EB: Empati Boyutu
*FSB: Fiziksel Saldirganlik Boyutu
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Engelli kardeslerin cinsiyeti ile saglkli kardeslerin SKDDO'nin alt
boyutlarindan aldiklari puan ortalamalari arasinda anlamli  bir fark
bulunmamigtir (p>0.05).

Engelli kardeslerin dogum sirasina g6re saghkl kardeslerin,
SKDDO’nin empati alt boyutundan (EB) aldiklari puan ortalamalar arasindaki
fark anlamli bulunmustur (p=0.027). Buna gore engelli kardesin ilk gocuk
oldugu durumlarda, saglikli kardeglerin empati alt boyutundan aldiklar
puanlarin daha yidksek oldugu ve dolayisiyla engelli kardeslerine
yaklasimlarinin daha empatik oldugu belirlenmistir.

Engelli kardesin tanisina gére saglikli kardeslerin, SKDDO’nin uzak
durma-cekinme alt boyutundan (UDCB) aldiklari puan ortalamalari arasinda
anlamli bir fark oldugu bulunmustur (p=0.048). Buna gére SP’li, DS'lu,
MMR’lu kardesi olan saglikli kardeslere gére MR’lu kardesi olan saglkli
kardeslerin uzak durma-cekinme alt boyutundan daha yiksek puan aldiklari
ve dolayisiyla MR’lu kardesi olan saglikli kardeslerin engelli kardeslerinden
daha uzak durduklari-¢ekindikleri belirlenmistir.

Engelli kardesin zihinsel engelinin derecesine gbre saglkli kardeslerin,
SKDDO'nin nazik olma alt boyutundan (NOB) aldiklari puan ortalamalari
arasinda anlamli bir fark oldugu bulunmustur (p=0.022). Buna gére saglkli
kardeslerin engelli kardesinin orta ve agir derecede zihinsel engelli olmasi
durumunda nazik olma alt boyutundan daha yUksek puan aldigi ve
dolayisiyla saglikli kardeslerin, orta ve agir derecede zihinsel engelli
kardeslerine daha nazik davrandiklari belirlenmigtir.

Engelli kardesin zihinsel engelinin derecesine gére saglikli kardeslerin,
SKDDO'nin fiziksel saldirganlik alt boyutundan (FSB) aldiklari puan
ortalamalari arasinda anlaml bir fark oldugu bulunmustur (p=0.022). Buna
gbre engelli kardeslerinin hafif derecede zihinsel engeli olmasi durumunda,
saglikli kardeglerin fiziksel saldirganlik alt boyutundan daha yUksek puan
aldigi ve dolayisiyla saglikh kardeslerin hafif derecede zihinsel engelli
kardeslerine kargi daha saldirgan tutumlar gésterdikleri belirlenmistir.

Engelin goriinir olmasina gore saglikli kardeslerin, SKDDO’nin uzak

durma-cekinme alt boyutundan (UDCB) aldiklari puan ortalamalari arasinda
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anlamh bir fark oldugu bulunmustur (p=0.028). Buna gdére zihinsel engelli
kardeslerin gérinlr bir engelinin de oldugu durumlarda, saglikh kardeslerin
uzak durma-cekinme alt boyutundan daha ylksek puan aldigr ve gértnar
engeli olan kardeslerinden daha fazla wuzak durduklari-gekindikleri

belirlenmisgtir.
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Tablo 4.4.4. Engelli

annelerin,

Schaeffer

kardes davranisi

kardeslerin

tanitici

(SKDDO) aldiklari puan ortalamalarinin karsilastiriimasi

Ozelliklerine gore
degerlendirme oOlceginden

ANNELERIN BAKIS ACISINA GORE

Olcek Alt Boyutlari

*NOB *UDCB *BiOB *EB *FSB
Engelli Kardesin v v v v >
Tanitic1 Ozellikleri X *ss X *ss X *ss X *ss X *ss
Kiz 28.1816.861 10.6614.132 22.85+8.003 20.81+4.891 4.48+1.987
Cinsiyet
Erkek  29.9415.525  9.74+4.075 23.9116.625 22.06+3.727 4.57+2.252
Test Z.p) Z7=0.984 Z=1.333 Z=0.517 Z=0.697 Z=0.092
’ p=0.325 p=0.183 p=0.605 p=0.486 p=0.927
glgcuk 30.26+£5.378  9.55+4.342 24.67+7.091 22.50+3.719 4.29+1.915
Dogum
sirasl 2 ve
sbnra 28.8216.348 10.341£3.390 22.86+6.621 21.1314.343 4.71+2.312
Test Z.p) Z=1.084 Z=1.310 = 3 Z=1 6 Z=1.392
P p=0.278 p=0.190 p=0. p=0.10 p=0.695
MR 29.80t5.517 10.194£3.347 23.75+6.407 22.00+4.056 4.36+2.016
Tani MMR
SP-D-S 28.80+6.681 10.261+4.837 22.34+7.941 21.65+4.692 4.38+1.160
Test Z.p) Z=0.680 Z=0.868 Z=0.799 Z=0.513 Z=1.141
P p=0.497 p=0.385 p=0.424 p=0.608 p=0.254
Zihinsel Hafif 28.0415.883 10.221£3.264 23.3616.490 21.45+4915 5.22+2.599
engel ot
derecesi ver 29” 29.85+6.004 9.96+4.360 23.65+6.988 21.75+3.789 4.31+1.985
Test Z.p) Z=1.344 Z=0.933 Z=0.520 Z=0.328 Z=1.609
’ p=0.179 p=0.351 p=0.603 p=0.743 p=0.108
Gorandr Yok 29.35t5.516 10.1614.282 24.11+6.640 21.86+4.104 4.52+2.241
engel
olmasi Var 29.4516.778  9.81£3.819  22.72+7.138 21.3614.241 4.57+2.062
Test Z.p) Z=0.245 Z=0.354 Z=0.738 Z=0.534 Z=0.331
P p=0.807 p=0.723 p=0.460 p=0.593 p=0.741

*NOB: Nazik Olma Boyutu
*UDCB: Uzak Durma-Gekinme Boyutu
*BIOB: Birliktelik- llgili Olma Boyutu

*EB: Empati Boyutu
*FSB: Fiziksel Saldirganlik Boyutu
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Annenlerin, engelli kardesin cinsiyeti, dogum sirasi, tanisi, zihinsel
engel derecesi, gériiniir bir engelinin olmasi 6zelliklerine gére SKDDO'nin alt
arasinda anlamh bir fark

boyutlarindan aldiklari puan ortalamalari

bulunmamigtir (p>0.05).

Tablo 4.4.5. Annelerin tanitici Ozelliklerine saglikh kardeslerin,
gore Schaeffer kardes davranisi degerlendirme élceginden (SKDDO)

aldiklar1 puan ortalamalarinin karsilastiriimasi

SAGLIKLI KARDESLERIN BAKIS ACISINA GORE

Olcek Alt Boyutlari

*NOB *UDCB *BiOB *EB *FSB
Annenin Tanitici ~ ~ <~ > ~
Ozellikleri X £ ss X £ ss X £ ss X £ss X *Lss
40yasve | 37.8314.685 7.66+2.616 27.2245.394 22.69+2.671 3.62+1.041
Yas
41yasvet 36.48+4.444 8.45+3.260 25.81+4.404 23.24+2.278 3.60+1.197
Z=1.380 Z=1.685 Z=1.446 Z=0.825 Z=0.487
eE (=) p=0.168 p=0.092 p=0.148 p=0.410  p=0.626
ilki")gretim 37.4614.722 8.04+2.943 26.55+4.630 22.74+2.870 3.81+£1.295
Egitim Lise ve
sonrasi 37.16+4.503 7.95+2.878 26.81+5.504 23.06+2.153 3.41+0.823
T Z.p) Z=0.173 Z=0.519 Z=0.446 Z=0.129 Z=1.363
P p=0.862 p=0.604 p=0.656 p=0.897 p=0.173
Gelir Karsiliyor 37.90+4.792 8.31+3.307 26.58+5.250 22.76+2.650 3.56+1.024
gider
durumu Karsilamiyor  36.45+4.265 7.54+2.119 26.82+4.835 23.11+2.261 3.68+1.207
T Zp) Z=1.750 Z=0.690 Z=0.137 Z=0.399 Z=0.685
p=0.080 p=0.490 p=0.891 p=0.690  p=0.493

*NOB: Nazik Olma Boyutu
*UDCB: Uzak Durma-Gekinme Boyutu
*BIOB: Birliktelik- ligili Olma Boyutu

*EB: Empati Boyutu
*FSB: Fiziksel Saldirganlik Boyutu
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Annelerin yasi, egitimi ve ailenin gelir durumuna gbére saglikl
kardeslerin, SKDDO'nin alt boyutlarindan aldiklari puan ortalamalari arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmamigtir (p>0.05).

Tablo 4.4.6. Annelerin tanitici Ozelliklerine gore annelerin,
Schaeffer kardes davranisi degerlendirme élceginden (SKDDO) aldiklari

puan ortalamalarinin karsilastiriimasi

ANNENIN BAKIS ACISINA GORE

Olcek Alt Boyutlari

*NOB *UDCB *BiOB *EB *FSB
Annenin <~ <~ <~ < <
Tanitic1 Ozellikleri X =+ ss X *ss X =+ ss X *ss X *ss
40yasve | 28.92+6.638 10.09+4.421 23.35+7.401 21.03+4.376 4.52+2.422
Yas
41yasvet 30.15+4.777 9.93+3.561 23.93+6.561 22.69+3.557 4.75+1.696
Test  (Zp) Z=0.569 Z=0.278 Z=0.098 Z=0.086 Z=1.070
P p=0.569 p=0.781 p=0.922 p=0.051 p=0.285
ilkégretim 29.65+6.714 10.18+4.343 24.39+7.178 21.39+4.655 4.62+2.299
Egitim .
Lise ve 29.134+5.239 9.88+3.686 22.7616.439 21.95+3.585 4.46+2.039
sonrasil
o Z.p) Z=0.835 Z=0.383 Z=1.272 Z=0.035 Z=0.255
P p=0.404 p=0.701 p=0.204 p=0.972  p=0.798
Gelir Karsilyor 29.1346.743 10.73+4.897 23.89+7.303 21.89+3.818 4.89+2.436
gider
durumu Karsilamiyor 29.60+5.390 9.47+3.268 23.3346.494 21.50+4.409 4.27+1.898
T Z.p) Z=0.427 Z=0.355 Z=0.101 Z=0.412 Z=0.664
P p=0.669 p=0.723 p=0.919 p=0.680 p=0.507

*NOB: Nazik Olma Boyutu
*UDCB: Uzak Durma-Gekinme Boyutu
*BiOB: Birliktelik- ilgili Olma Boyutu

*EB: Empati Boyutu
*FSB: Fiziksel Saldirganlik Boyutu

Annenin yasi, egitimi ve ailenin gelir durumuna gbére, annelerin,
SKDDO'nin alt boyutlarindan aldiklari puan ortalamalari arasinda istatistiksel
olarak anlamli bir fark bulunmamistir (p>0.05).
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Tablo 4.5. Saghkh kardeslerin kardes problemleri anketi ile
Schaeffer kardes davranisi degerlendirme oOlceginden aldiklar

puanlarin iligkisi

KARDES

OLCEKLER *FSB *EB *BiOB *UDGB *NOB

R? p R? p R? p R? p R2 p

KPA | -0.053 0.631 | -0.091 | 0.406 | 0.0181 | 0.095 | -0.192 | 0,076 | -0.212 | 0.049

NOB | -0.573 <0.001 0.406 <0.001| 0.675 | <0.001

UDCB | 0.304 0.004 -0.302 0.005

KARDES

BiOB | -0.411 <0.001 0.553 <0.001

EB -0.279  0.009

* Spearman Sira Korelasyonlari Dagilimi (R4 Rho)

*NOB: Nazik Olma Boyutu *EB: Empati Boyutu
*UDCB: Uzak Durma-Gekinme Boyutu *FSB: Fiziksel Saldirganlik Boyutu
*BIOB: Birliktelik- llgili OlIma Boyutu

Tablo 4.5°de, Saglikh kardeslerin, kardes problemleri anketi (KPA)
ile Schaeffer kardes davranisi degerlendirme 6lgeginden (SKDDO)
aldiklari puanlarin iligkisi incelenmistir.

Saglikh kardeslerin, KPA ile SKDDO'nin alt boyutlarindan aldiklari
puanlar arasindaki korelasyon incelendiginde, saglikli kardeslerin kardes
problemleri anketinden aldiklari puanlar ile nazik olma boyutundan
aldiklart puanlar (NOB) arasinda pozitif yénde anlamh bir iligki
bulunmustur (R?=0.212; p=0.049) Buna gére, kardeslerin NOB puanlari
arttikca, kardes problemleri anketinden aldiklari puanlarda artmaktadir.
Diger alt boyutlar ile KPA puanlari arasinda anlamh bir iligki bulunmamistir
(p>0.05).

Saglikh kardeslerin SKDDO'nin alt boyutlarindan aldiklari puanlarin
her bir boyuttan aldiklari puanlar ile iligkisi incelendiginde, tim boyutlarda
alinan puanlar arasindaki fark istatistiksel olarak anlamh bulunmustur
(p<0.05).
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Saglkh kardeslerin SKDDO’nin NOB’undan aldiklari puanlar ile
BIOB (R?=0.675; p<0.001) ve EB’larindan (R?=0.406; p<0.001) aldiklari
puanlar arasinda pozitif yénde anlamh biri iliski, UDCB (R®=-.0432;
p<0.001) ve FSB’undan aldiklar puanlar (R?=-0.573; p<0.001) arasinda
ise negatif yénde anlaml bir iligki oldugu bulunmustur. Bu bulgulara gére
kardesler arasinda nazik bir iligski olustukga, birliktelikleri, empatik
yaklasimlari artmakta, buna karsin fiziksel saldirganliklari ve uzak
durmalari-cekinmeleri azalmaktadir.

Saglikh kardeslerin SKDDO’nin, UDCB’undan aldiklari puanlar ile
BIOB (R?=-0.350; p=0.001) ve EB’larindan (R?=-0.302; p=0.005) aldiklari
puanlar arasinda negatif yénde anlamli bir iliski, FSB'u (R?=0.304;
p=0.004) ile arasinda ise pozitif ydénde anlamhl bir iligki oldugu
bulunmustur. Bu bulgulara gére kardesler arasindaki uzak durma-cekinme
arttikga, kardeslerin birliktelikleri, birbirlerine ilgilenmeleri, empatik
yaklasimlari azalmakta, buna karsin fiziksel saldirganlklari artmaktadir.

Saglikli kardeslerin SKDDO’nin, BiOB’undan aldiklari puanlar ile
EB’undan (R®?=0.553; p<0.001) aldiklari puanlar arasinda pozitif yénde
anlamli bir iliski, FSB’'undan (R®=-0.411; p<0.001) aldiklari puanlar ile
arasinda ise negatif yénde anlamh bir iligki oldugu bulunmustur. Bu
bulgulara gére kardesler arasindaki birliktelik-ilgili olma arttikga, empatik
yaklasimlari da artmakta, buna karsin fiziksel saldirganliklar
azalmaktadir.

Saglikli kardeslerin SKDDO’nin, EB’undan aldiklari puanlar ile
FSB’undan (R?=-0.279; p=0.009) aldiklari puanlar arasinda ise negatif
yénde anlamli bir iligki oldugu bulunmustur. Bu bulgulara gére kardesler
arasindaki empatik yaklagim arttikca, fiziksel saldirganliklar azalmaktadir.
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TARTISMA

Bu bélimde, saghkli gelisim gbésteren ¢ocuklarin, 6zel egitim gerektiren
zihinsel engelli kardegleri ile problem yasama durumlarinin belirlenmesi ve bu
cocuklarin engelli kardegleriyle olan iligkilerini, hem kendilerinin hem de
annelerinin degerlendirmesi amaciyla tanimlayici olarak yapilan arastirma
verilerinin sonuclari tartigiimistir.

Literatirde saglikli ve engelli kardesin; yas, cinsiyet, egitim dluzeyi,
dogum sirasi, kardes sayisi, buylk ya da kiclk kardes olmasi, engelli
kardesin tanisi, engel derecesi, ebeveynlerin; yasl, egitim seviyesi ve sosyo-
ekonomik durumunun engelli ve saglkli kardesler arasindaki iligkiyi etkiledigi
belirtiimektedir (76, 83, 85, 89, 100,131). Bu nedenle arastirma kapsamina
alinan aile Uyeleri Tablo 4.1.1.-Tablo 4.1.4’de belirtilen tanimlayici 6zellikler
acisindan degerlendirilmigtir.

Arastirma kapsamina alinan engelli kardesi olan 86 saglikli kardesin
ortalama yasi, 12.52+3.520 yil (en kOg¢Ugu 7, en biyugu 18 yasinda)
bulunmustur. Saglikli kardeslerin % 45.3'0 7-11 yas araliginda, % 52.3'U
erkek, % 69.8’i iki kardese sahip ve % 50’si ilk gocuktur.

Arastirma kapsamina alinan engelli 86 kardesin, yas ortalamasi,
11.74£4.923 yil (en kigugu 3, en blydgu 22 yasinda) bulunmustur. Engelli
kardeslerin % 50’si 3-11 yas araliginda, % 68.6’si erkek, % 45.4’0 ikinci
cocuk, % 47.7’si orta derecede zihinsel engelli ve % 38.4’Gn0n zihinsel engel
ile birlikte gérandr bir engeli de oldugu belirlenmistir. Egitim almaya baslama
yaslari, 1-14 yas arasinda degisen engelli kardeslerin, % 51.2’si 3 yas
sonuna kadar, % 87.2’si ise 7 yas sonuna kadar 6zel egitim almaya
baslamaktadir. Ortalama egitim alma streleri ise 4.10+2.723 yildir (en az 1,
en cok 18 yil).

Arastirmaya alinan annelerin, % 58.1’i, 31-40 yas, babalarin % 50’si,
41-50 yas arahigindadir. Annelerin % 47.7°sinin egitim seviyesi ilkdgretim
dizeyinde, babalarin % 50’sinin egitim seviyesi Universite dizeyindedir.
Annelerin % 79.1°i ev hanimi, babalarin % 88.3’l askeri personeldir. Ailelerin
% 89.5’nin gelir durumu orta ve daha iyi derecededir ve % 59.3'Unln geliri

giderine denk ya da geliri giderinden fazladir. Turkiye’deki genel
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populasyonunun egitim ve ekonomik durumu g6z &6nline alindiginda,
arastirma kapsamina alinan ebeveynlerin, egitim ve ekonomik durumlarinin
iyi dizeyde oldugu goértlmektedir. Bunun nedeni, calismanin yarGtaldagu
kurumlarin silahli kuvvetler binyesinde olmasi ve ¢alismaya alinan ailelerin
silahli kuvvetlerde calisan bireylerin ailelerinden olusmasidir. Annelerin
4/5’inin ev hanimi olmasinin nedeni, bakimi Gstlenen kisinin cogunlukla anne
olmasindan ve sorumlulugu nedeniyle ¢alisma ortamina girmesinden olabilir.
Howlin’in (58) yaptidi derlemede de, engelli cocugu olan ailelerde, gcocugun
bakimini annelerin Ustlendikleri, dolayisiyla da ¢alisamadiklari belirtiimistir.

Kardes iligkileri, en kicUk kardesin dogumundan yasamin sonuna
kadar devam eden, diger iligkilerden daha uzun slren, cesitli deneme
yaniimalarla iligkinin yarataldiagu, gelecekteki kigiler arasi iligkileri, bas etme
becerilerini ve Kkisilik gelisimini etkileyen bir sistem, bir iligki olarak
tanimlanmaktadir. Eger kardeslerden birinin, bir yetersizligi varsa, bu
kardesler arasinda karmasik bir etkilesime neden olmakta ve engelli bir
kardesin varligi, acik bir sistem olan aile igindeki tim bireyleri ve dolayisiyla
aile sisteminin bir alt sistemi olan kardesleri de etkilemektedir (129). Bu
etkilesim; engelin tlrd, aile ortami, cinsiyet, yas, kardesin dogum sirasi gibi
degiskenlere bagli olarak farklilik gbsterebilmektedir (13, 62, 92, 109, 122).
Tum kardes iligkilerinde pozitif ya da negatif duygular olabilir ve duygusal
tepkiler, yasanan sure¢, kardesten kardese dedisiklik gdsterebilir. Ancak
engelli bir kardesin ailede olmasi bu streci daha fazla etkilemekte, bu etki
hem kardeslerin hem ailenin hem de toplumun etkisiyle olumlu ya da
olumsuz ydnde sekillenebilmektedir. Kardes iligkilerini olumlu ya da olumsuz
yobnde gelismesini etkileyebilen, cinsiyet, yas, engelin derecesi, egitim
durumu gibi faktérlerin etkisinin belirlenmesi kardes iligkilerini yorumlamada,
yasanan sorunlarda aile ve kardegler icin ¢6zim yollarini belirlemede yol
gOsterici olabilir.

Bu bdélimde, saglikli kardesin, cinsiyeti, yasi, dogum sirasi, kardes
sayisl, egitimi ve engelli kardeslerin yas, cinsiyet, engel tlrl, derecesi,
gorundr bir engelin varligi, annenin yagli, egitimi, ailenin gelir durumu gibi

faktorlerin, saglikli kardeslerin, engelli kardegleri ile iligkileri Gzerindeki etkisi
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iki farkli dicekle (KPA-SKDDO), anne ve saglikl kardeslerin bakis agisindan
degerlendirilmis ve tartigiimistir.

5.1. Saghkh kardeslerin tanitici Ozelliklerine gore saglkl
kardeslerin kardes problemleri anketinden aldiklari puanlarin
karsilagtirmasina ait bulgularin tartisiimasi (Tablo 4.2.1)

Saglikh kardesin cinsiyeti:

Saglikh kardeslerin, engelli kardesleri ile iligkileri (zerinde cinsiyetin
etkisi incelendiginde, literattirde, cinsiyetin kardes iligkileri Gzerinde énemli bir
etken oldugu ve kardes iligkilerini olumlu ya da olumsuz yénde etkileyebildigi
g6rilmektedir (19, 42, 47, 54-55, 86). Lobato (76) ve McHale ve ark. (86),
cinsiyetin bireylerin psikolojik durumlarini etkiledigini, kiz kardeslerin engelli
kardeslerinin olmasindan daha olumsuz etkilendigini bulmustur. Greenberg
ve ark.nin (45), MR’lu yetigkinlerin saglikli kardesleri ile yaptiklari calismada,
saghkh kiz kardeslerin, gelecekte kardeslerinin bakimini Ustleneceklerini
disindukleri, Verté ve ark.nin (133) yaptid1 ¢alismada, kiz kardeglerin erkek
kardeslere gb6re kendilerini sosyal yénden daha kisitlanmis hissettikleri,
bununla birlikte daha olumlu Kisilik gelistirdikleri ve erkek kardeslere gére
engelli kardesleri ile daha olumlu iligikler kurduklari belirlenmisgtir.

Bizim calismamizda ise saglikl kardesin cinsiyetinin, engelli kardesi ile
yasadigi problemleri ve iligkileri etkilemedigi bulunmustur. Literatirde bu
sonucu destekleyen bircok calisma bulunmaktadir. Breslau (15), engelli
cocuklar ve kardeslerinin psikolojik fonksiyonlarini, Senel (122), yetersizligi
olan ve olmayan kardeslerin tutum ve kaygilarini, Mates (81), engelli kardesi
olan saglikli kardesin, kendine glvenini, ev icindeki uyumunu, Dyson (27),
kardeslerin, sosyal uyumunu, davranis sorunlarini, Ahmetoglu (2) ve Bayhan
ve Yikselen (8) ise, engelli ve saglikl kardesler arasindaki iligkileri, cinsiyetin
etkilemedigini ve kardes iligkileri ile cinsiyet arasinda anlamli bir iliski
olmadigini belirtmiglerdir. Bu sonuglar c¢alismamizi desteklemektie ve
cinsiyetin, kardegler arasi problemleri tanimlamada tek basina bir etken

olmadigi, cinsiyetin yaninda kardeslerin karakterleri, ailenin saglkh kardesten

76



beklentileri, ailenin uyumu gibi faktérlerin cinsiyete yulklenen gdrevleri
sekillendirdigi ve bu nedenle cinsiyetin tek basina tam olarak sorunlari
yansitmadigi degerlendiriimektedir. Giallo ve Payne’nin (46) engelli kardese
sahip 7-16 yas arasinda 49 cocugun uyumunu etkileyen faktorleri
inceledikleri calismada da, kardesler arasi uyum Uzerinde, annenin ruh hali,
ailenin birlikteligi gibi faktérlerin dnemli rol oynadidi belirlenmistir.

Kardeslerin cinsiyet uyumu:

Saglkli kardes ile engelli kardesin ayni (kiz-kiz, erkek-erkek) ya da
farkl (kiz-erkek) cinsiyette olmasinin kardesler arasindaki problemlere etkisi
incelendiginde, aralarinda anlamli bir fark oldugu ve cinsiyeti ayni olan
kardeslerin, cinsiyeti farkl olan kardeslere gére daha olumlu iligkiler kurdugu
gbrulmastir. Ancak bircok calisma, ayni cinsiyette olmanin kardes iliskilerini
daha olumsuz etkiledigini belirtmektedir. Ferrari’nin (33) yaptidi ¢alismada,
ayni cinsiyetteki kardeglerin, kargi cinse gbére uyumlarinin daha zayif
oldugunu, Lobato (76) ve McHale ve ark. (86) ve Grossman’in (49) yaptiklari
calismalarda, saglikli kardesin, engelli kardesle ayni cinsiyette olmasinin
kardes iligkilerini olumsuz ydnde etkiledigini ve olan ayni cinsiyette saglikli
kardeslerin daha fazla utandiklari belirlenmistir.  Bunun yaninda
arastirmamizi destekleyen nitelikte calismalar da bulunmaktadir. Greenberg
ve ark.nin (45), kardes iligkilerini inceledikleri calismada, engelli kardesinin
bakimini Ustleneceklerini distnddklerini ifade eden kiz kardesler, erkek
kardesleri ile ilgili fiziki zorluklarin daha fazla olmasi nedeniyle, erkek
kardeslerinden ziyade, kiz kardeslerinin sorumlulugunu almayr umduklarini
belirtmislerdir. Greenberg ve ark. (45) da ikisi de kiz cinsiyetinde olan engelli
ve saglikl kardesler arasinda daha olumlu bir iliski oldugunu belirlemigtir.
Girl’'nin  (47), saglikh kardeslerin, zihinsel engelli kardeslerini kabul
dizeylerini inceledigi ¢alismasinda, ayni cinsiyetteki kiz kardeglerin kaygi
dlzeylerinin, ayni cinsteki erkek kardeslerin kaygi diizeyine gbére daha dusik
oldugunu bulmustur. Bu arastirmalar dogrultusunda ayni cinsiyetteki
kardeslerin fiziksel, psikolojik ve sosyal olarak birbirlerini daha iyi anladiklari,

batlnledikleri bu nedenle de daha olumlu bir iligskileri oldugu
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degerlendiriimektedir. Ancak karsit bulgulara ulagan ¢alismalarda, farklihgin
hangi kosullardan kaynaklandigini belirlemeye yoénelik meta analizler
yapilmasi, ayni ya da farkli cinsiyette olmanin yarattigi etkinin baska hangi
faktorlerden etkilendigini anlamada yardimci olabilir.

Saqlikh kardesin vasi ve egitimi:

Saglkli kardeslerin yas gruplarina ve egitim dlzeylerine gbre
kardesleri ile iligkileri incelendiginde, aradaki farkin istatistiksel olarak anlamli
oldugu bulunmustur. Yas gruplarina gére, 7-11 ile 16-18 yas gruplar
arasinda anlamli bir fark oldugu ve saglikh kardesin yasi blytdikge, engelli
kardesi ile ilgili problemlerinin azaldigi belirlenmigtir. Egitim dizeyine gbre de,
saglikli kardeslerin ilkdgretim birinci dizeyde olmasi ile lise ve Gzeri egitim
dlizeyinde olmasi arasinda anlamli bir iliski oldugu ve saglikli kardesin egitim
dlizeyi ylkseldikce, engelli kardesi ile ilgili problemlerinin de azaldigi
belirlenmis ve bu iki bulgu birbirini desteklemistir.

Seltzer ve ark.nin (108) yaptigi derlemede, engelli kardese sahip
yetiskin kardeslerin, durumla daha iyi basa ¢ikabildikleri ve ¢ok az negatif etki
yasadiklarn belirtiimigtir. McHale ve Gamble (82), engelli kardesi olan geng
addlesanlarin kardes iligkilerinin daha olumlu oldugunu, Ustelik engelli
kardesi olan saglikh kardeslerin, saghkh kardesi olan cocuklara gore,
kardesleri hakkinda daha olumlu gérislere sahip olduklarini ve onlara karsi
daha az olumsuz davranis sergilediklerini belirlemistir. Engelli ¢ocuklarin
saglikli kardeslerinin bu olumlu duygu ve davraniglarinin temelinde, empati
ve fedakarlik (altrusim) dtzeylerinin, farkhliklara karsi toleranslarinin,
olgunluk ve sorumluluk duygularinin daha ylUksek olmasinin yattigi
distndlmektedir (80, 89, 136, 143). Verté ve ark.nin (133) yaptigi calismada
ise, engelli kardesi olan ¢cogunlugu 6-11 yas arasindaki saghkl kardeslerin,
kontrol grubuna gére daha ¢ok davranigsal problem yasadiklari belirlenmistir.
Bunun nedeni, Lobato’nun da (79) calismasinda belirledigi, engelli kardesi
olan cocuklarin, saglikli kardesi olan ¢ocuklara gére ayricaliklarinin daha az
ve ev icindeki aktivitelerinin daha sinirl olmasi ve buna bagh engelli

kardeslerine karsi kizginlik duymalari olabilir. Bu bulgular, c¢alisma
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bulgularimizi desteklemektedir. Sonug olarak, saglikli kardeglerin yasi ve
egitim dlzeyi arttikca, engelli kardeslerinin sinirliliklarini daha iyi fark ettigi,
kardesinden beklentilerini daha gercekgi sinirlara sokabildigi, kardesine daha
empatik yaklasabildigi ve bdylelikle saglikli kardesin olgunlasarak ve saglik-
hastalik kavramini daha iyi algilayarak engelli kardesi ile daha olumlu iligkiler
kurabildigi degerlendiriimektedir.

Kardesler arasindaki yas farki:

Saglikh kardesin engelli kardesi ile yas farkinin, kardesler arasindaki
problemler Uzerine etkisi incelediginde, istatistiksel olarak aralarinda anlamli
bir fark olmadigi belirlenmigtir. Dunn (25), yaptigi calismada, kardesler
arasindaki yas farkinin, kardes iliskilerinin niteligini belirlemede tek basina
yeterli bir etken olmadigini, Breslau (15), saglkli kardesin engelli kardesi ile
aralarindaki yas farkinin psikolojik durumlarina etki etmedigini belirlemis ve
calisma bulgularimiz yapilan bu arastirmalarin sonuclariyla benzerlik
gOstermistir. Ancak birgcok arastirma, engelli kardes ile saglikh kardesi
arasindaki yas farkinin iligkiyi belirlemede énemli bir etken oldugunu ve yas
farki arttikga, saglikli kardesin duruma daha iyi uyum sagladigini, 6zellikle en
az 10 yas fark oldugu durumlarda, daha iyi uyumun gerceklestigini (56, 58,
76) ve engelli kardesi olan saglikli ¢cocuklarin kardegleri ile arasindaki yas
farkinin ¢ ve Uzerinde oldugu durumlarda, kardesler arasindaki iligkilerin
daha olumlu oldugunu belirtmektedir (27, 77, 112). Howlin’in (58) yaptigdi
derlemede, kardesler arasindaki yas farkinin ikiden kigik oldugu
durumlarda, kardeslerin daha fazla problem yasadiklari, yas farki 10 yas ve
Uzerinde oldugunda ise problemlerin daha az goérildigu belirtilmistir. Buna
karsin Hodapp ve Urbano (56), Down sendromlu 24 ve otizmli 176 ¢ocugun
yetiskin kardegleri ile iligkilerini uyum, yakinlik, kardesini algilama ve
depresyon agisindan yas gruplarina gore inceledigi calismasinda, her iki
grupta da yas farki daha az olan kardesler arasinda, daha iliml, daha yakin
bir etkilesim oldugu ve aktivitelere katiimin arttigi, daha az emosyonel sorun
yasandigi ve engelli kardese sahip yetiskinlerin bu durumu daha ¢ok bir édal
olarak algiladiklari belirlenmistir. Bizim calismamizda ise, arastirma
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kapsamina, yaslari 7-18 arasinda olan ve engelli ¢ocugun birden fazla
kardesi olmasi durumunda da yas farki en az olan saghkli kardesler
alindigindan, kardesler arasindaki yas farki ¢ok azdir ve bu nedenle de
calismada yas farkinin kardes iligkileri Gzerine etkisi ortaya cikarilamamis

olabilir.

Saghkh kardesin buylik-kluiciik kardes olma durumu:

Cahsmamizda, saglikli kardesin blylk veya kiicik kardes olmasi ile
kardeslerin yasadiklari problemler arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark
oldugu ve saglikli kardesin buylk kardes olmasinin, kardesler arasindaki
iligkiyi kicUk kardes olmasina gére daha olumlu ybénde etkiledigi
belirlenmistir. Engelli kardesi olan saglikli kardeslerin verdigi tepkiler, yasa
gore degisebilmektedir. Bellin ve Kovacs’in belirttigine gére de, Bendor (12),
8-13 yas grubundaki saglikh kiicik kardeslerin engelli kardes algisi ile 14-19
yas arasindaki boyldk kardeslerin algisinin  farkh oldugunu, kiguk
kardeslerde, yoksunluk, kolay incinme, kizginlik duygusu, blyUk kardeslerde
ise, uyumsuzluk, ¢atisma, bakim verenlere sikinti verme, bagimsizlik ihtiyaci
gibi davraniglarin ortaya c¢iktigini belirlemistir. Calismamizi destekleyen
bircok arastirma, saglikli kardeslerin, engelli ¢ocuktan daha kigik oldugu
durumlarda, buylk kardes olma durumuna goére, engelli kardesi reddetme,
istememe davranisinin daha cok sergilendigini belirlemistir (65-66, 86).
Howlin (58) ve Girli (47) yaptiklan calismalarda, kigclik kardeslerin engelli
kardesleri ile ilgili olarak blyUk kardeslerden daha ¢ok Uzintl yasadiklarini,
gelecek ve bakim sorumlulugunu alma konusunda kaygi dizeylerin énemli
Olcide yuksek oldugunu bulmustur. McHale ve ark. da (86), engelli gocuktan
kiclk olan kardeslerin blyUk olanlara gére, engelli kardeslerini reddetme
egilimlerinin daha ytksek oldugunu ,belirlemistir. Pike ve ark. (98), erken ve
orta ¢ocukluk déneminde kardes uyumunu inceledikleri calismada, kardes
iligkilerinin kalitesi ve karsihkli uyumun, blOylk kardese baglh oldugunu
bulmuslar, bunun da kardeslerin karsilikli etkilesimlerinde blyUk kardesin
daha baskin olmasindan ve karakterini bu iliskiye yansitmasindan

kaynaklandigint  degerlendirmiglerdir.  Bu arastirmalar, c¢alismamizi
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desteklemektedir ve saglikh kardeslerin engelli ¢ocuktan biyldk olmasi
durumunda daha olumlu, daha az problemli iligkiler kurduklarini
gOstermektedir. Literatlr bilgileri dogrultusunda bunun bulyldk kardeslerin
farkindaliginin artmasindan, engelli kardesinin yetersizliklerini daha cok
anlayabilmesinden, empatik bir yaklasimla onun bakim sorumlulugunu
paylasabilmesinden ve kendi kurallarini koyarak iligkiyi sekillendiriyor

olmasindan kaynaklandigi degerlendiriimektedir.

Saqlikh kardesin dogum sirasi:

Saglikli kardesin dogum sirasi ile kardeslerin yasadiklari problemler
arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark olmadigi belirlenmigtir. Ancak
kardes problemleri anketinden aldiklar puan ortalamalar incelendiginde,
saglikli kardesin ilk cocuk oldugu durumlarda, diger kardeslerinden sonra
dogan kardes olmasina gére daha yiksek puan aldigi yani saglikh kardesin
ilk cocuk oldugu durumlarda engelli kardesi ile iligkilerinin daha olumlu oldugu
g6rilmis ancak aradaki fark istatistiksel olarak anlamli bulunmamistir.
McHale ve ark. (86) ve Ahmetogdlu (2) yaptiklari calismalarda, dogum sirasi
ve cinsiyetin tek basina sorunlari belirlemede yeterli olmadigini belirlemigtir.
Bizim calismamizda da dodum sirasinin kardes iligkilerini belirlemede tek
basina etkili bir dedisken olmadigi, aile yapisina gére saglikli kardese disen
yukin ne kadar oldugu veya kardesin bu iligkiyi nasil algiladiginin daha
belirleyici oldugu degerlendirilmektedir.

Kardes sayisi:

Saglikh  kardeslerin, kardes sayisi ile Kkardeslerin yasadiklari
problemler arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark oldugu, G¢ ve Uzeri
kardesi olan ¢ocuklarin, iki kardes olan gocuklara gére puan ortalamalarinin
daha ylUksek oldugu ve saglikli kardeslerin sayisi arttikga, kardesler arasinda
daha olumlu bir iligki oldugu belirlenmigtir. Literatlire gbére de, genis ailelerde,
engelli kardese ait sorumluluklarin azalmasi ve ailenin beklentilerinin tek bir
kardese degil ailenin diger bireylerine esit olarak dagiimasi nedeniyle saglkli

kardesler olumlu yénde etkilenmekte ve bu da kardes iliskilerine olumlu bir
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sekilde yansimaktadir (42, 49, 58, 100, 107). Grossman (49) yaptigd
calismada, mental retarde cocugu olan, iki cocuklu ailelerde, saglikl
kardeslerin stresinin, ¢ok cocuklu ailelerdeki kardeglerin stresinden fazla
oldugunu bulmus ve bu farklihdi, az cocuklu ailelerde saglikli kardeslerin
sorumluluk paylasiminin, ¢cok cocuklu ailelere gbére daha cok olmasi ile
iliskilendirmistir. Van Riper’in (132) yaptid1 calismada da, ailedeki Uye sayinin
artmasiyla saglikh kardeslerin sosyal uyum becerilerinin arttigi belirlenmis ve
bu durum; problemlerin iletisim yoluyla ¢cézimlenmesi ile iligkilendirilmistir.
Literatlr sonuclari bu ¢alismayi desteklemektedir. Kardes sayisi arttikca aile
Uyeleri lzerine disen yUk azalmakta, aile icinde iletisim, paylasim ortami
artmakta ve buna bagli olarak da, kardes iliskileri daha olumlu ve sorunsuz
sekillenmektedir. Bu arastirmalardan farkli olarak, Mates (81), otistik kardesi
olan 5-17 yas arasindaki 33 ¢ocuk ile yaptigi calismada, aile blyUkluginin
kardeslerin performansi ve uyumu Uzerinde ve Ahmetoglu (2) yaptigi
calismada, kardes sayisinin engelli ve saglikh kardes iligkileri Gzerinde etkili

olmadigini belirlemisgtir.

5.2. Engelli kardeslerin tanitici Ozelliklerine gore saghkl
kardeslerin kardes problemleri anketinden aldiklari puanlarin
karsilagtirmasina ait bulgularin tartigsiimasi (Tablo 4.2.2)

Engelli kardesin cinsiyeti:

Engelli kardesin cinsiyeti ile saglikli kardeglerin, kardes problemleri
anketinden aldiklari puanlar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark
bulunmamigtir (p>0.05).

Bayhan ve Ylkselen (8), zihinsel, bedensel, gérme veya isitme engelli
kardesi olan, saglkli gelisim gésteren, yedi yas ve Uzerindeki cocuklarin
kardesleri ile iligkilerini inceledikleri arastirmada, saglikl gelisim gésteren
kardeslerin, engelli kardeslerine iliskin yasadiklari problemlerin, engelli
kardesin cinsiyetine gbre degistigi ve engelli kardesin kiz olmasi durumunda,
saglikli kardeslerin, gelecek ile ilgili endiselerinin arttigi ve kiz kardeslerinin

daha ¢ok korundugunu dusindukleri belirlenmigtir. Buna karsin Ahmetoglu
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(2) yaptigi calismada, engelli kardesin cinsiyetinin, engelli ve saghkli
kardesleri iligkileri Gzerinde etkili olmadigini belirlemistir. Bizim ¢alismamizda
da engelli cocudun cinsiyetine gére kardes iliskileri, anlamh farkhlik
g6stermemistir. Bu durumun, calismaya alinan anne ve babalarin ¢cogunun
egitim dlzeylerinin lise ve Uzerinde olmasindan, tamaminin askeri personel
ve ailelerinden olusmasindan ve bu grupta kiz ¢ocuklara verilen degerin ve
gelisme  firsatinin, erkeklerle ayni olmasindan kaynaklandigi

degerlendiriimektedir.

Engelli kardesin yasi:

Engelli kardesin yasina gére saglikli kardesin, kardes problemleri
anketinden aldigi puanlar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark
bulunmamigtir (p>0.05).

Ancak bu bulgunun aksine, Powell ve Ogle (100), McHale ve
Gamble'a (83) gore, zihinsel engelli cocugun yasi arttikca, ailede ve
kardesler arasinda yasanan guclikler de artmaktadir. Bu durum ¢ocugun
kronolojik yasi ile zeka yasi arasindaki fark arttikca, sosyal etiketlenme ve
cevresel tepkilerin artmasi ve engelin daha fazla fark edilir hale gelmesi ile
iliskilendirilmigtir. Bu nedenle engelli ¢gocuk blyldikce, saglikli kardeslerin
karsilastigi sorunlar da artmakta ve bunun sonucunda da kardes iligkileri
olumsuz yénde etkilenmektedir. Ahmetoglu (2) yaptigi calismada ise, engelli
kardesin yasinin, engelli ve saglikli kardeslerin iligkileri Uzerinde etkili
olmadigini belirtmistir. Bizim g¢alismamizda engelli ¢ocugun yasinin,
kardesler arasindaki problemler Uzerinde etkili olmamasinin, engelli ve
saghkh kardeslerin yasinin birbirine yakin olmasindan, engelli kardeslerin
cogunlugunun 15 yasindan kig¢lUk olmasindan, arastirma kapsamina alinan
ailelerin sosyo-ekonomik ve egitim seviyelerinin genel poptlasyona goére iyi
seviyede olmasindan ve buna bagh kardesler arasi uyumun daha iyi
saglanabilmesinden kaynaklandidi degerlendirilmektedir.
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Engelli kardesin tanisi:

Engelli kardesin tanisina gére saglikli kardesin, kardes problemleri
anketinden aldigi puanlar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark
bulunmamigtir (p>0.05).

Fisman ve ark.nin (35), 4-18 yas arasi yaygin gelisimsel bozuklugu
(YGB) (Asperger sendromu, otizim gibi) olan 46, DS’lu 45, ve kontrol grubu
olarak da saglikli gelisim gdsteren 45 ¢ocugun, 8-16 yas arasi saglikli
kardeslerinin uyumu ile ilgili yaptiklari calismada, YGB olan kardese sahip
cocuklarin diger iki gruba gbére daha fazla uyum sorunu yasadigi
belirlenmigtir. Bu calisma, engelli ¢ocugun tanisinin, kardes iligkilerini
etkilemedigi bulgumuzla értismemektedir.

Ancak pek cok arastirma, engelin tGrinin ve derecesinin kardes
iliskileri Uzerinde etkili olmadigini belirlemistir. Horowitz ve Kazak’in (57),
kanserli ve saglhkli kardesi olan 50 c¢ocugun uyumlarini karsilastirdig
calismada, gruplar arasinda fark olmadigi, Lobato’'nun (76), Down
sendromlu, isitme engelli, otistik, Kkistik fibrosiz ve kanserli g¢ocuklarin
kardesleriyle yaptigi calismada, engel tOrinin Kkardeslerin psiko-sosyal
uyumlar Gzerinde farkhliga yol agmadidi, Bayhan ve Yukselen’in (8),
zihinsel, bedensel, gérme veya isitme engelli kardesi olan yedi yas ve
tzerindeki saglikh gelisim gdsteren c¢ocuklarin kardeglerini inceledigi
calismada da, anne degerlendirmelerine goére, saglkh kardeslerin, engelli
kardesine iligkin yasadigi problemlerin, engel tiriine gbre degismedigi,
Ahmetoglu (2), engelli kardesin tanisinin, engelli ve saglikh kardeslerin
iliskileri Gzerinde etkili olmadigini, Kaminsky ve Dewey’in (66) otizmli, DS’lu
ve saglikl kardesi olan cocuklarin kardes iliskilerini karsilastirdigi ¢calismada,
gruplar arasinda i¢c ve dis problem yasamalarl acisindan fark olmadigi
bulunmustur. Ayrica literatlrde farkli engel grubundaki cocuklarin saghkli
kardeslerinin yasadiklari problemlerin benzer oldugu ve buna bagh olarak
kardeslerin uyumunun ve yasanan sorunlarin da benzer oldugu
belirtiimektedir (2, 6, 84, 86). Engel tirinin saglikli kardeslerin yasadiklari
problemler Gzerinde ayirici olmadigi konusundaki sonuclarimiz literatir ile

paralellik gbstermektedir. Bununla birlikte bizim ¢alismamizda gruplarin puan
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ortalamalari incelendiginde, Down sendromlu kardesi olan ¢ocuklarin diger
kardeslere gére daha yiksek puan aldigi ve daha olumlu iligkiler gelistirdikleri
g6rilmus, ancak aradaki fark istatistiksel olarak anlamli bulunmamistir.
Bircok arastirma, DS’lu kardesi olan saglikli kardeslerin diger tanilar alan
cocuklarin (MR, otizim) kardeslerine gére, daha olumlu iligkiler gelistirdigini
ve daha az uyum sorunu yasadigini géstermektedir (1, 34, 104). Cuskelly ve
Gunn’a gbére (20), DS’lu kardesi olan c¢ocuklar daha olumlu duygular
gOstermekte, empati seviyeleri artmaktadir. Hodapp ve Urbano (56) ve
Orsmond ve Seltzer'in (95), yaptiklari calismalarda da, DS’lu kardesi olan
cocuklarin kardes iligkilerinin otizmli cocuklara gére daha ihmh, yakin, daha
saghkl, daha iyimser oldugu, karsilikli etkilesimlerinin daha fazla ve depresif
semptomlarinin ise daha az oldugu go6sterilmistir. Bu calismalar da DS
kardesi olan cocuklarin daha olumlu iligkileri oldugu bulgumuzla paralellik
gbstermektedir.

Bu sonuclar dogrultusunda kardegler arasindaki iligkide taninin
belirleyici bir faktér olmamasi; aile yapilarinin sosyo-ekonomik olarak iyi
olmasi, saglikli kardegslerin psikolojik olarak, hem aile hem &6zel egitim
merkezlerince destekleniyor olmasi, engelli kardeslerin yarisindan fazlasinin
erken ddénemde Ozel egditime baslamis olmasi gibi faktérlere bagli olarak,
kardeslerin strece uyumlarinin daha iyi olmasi ve kardesler arasi iligskide
engelli kardesin tanisi ne olursa olsun yasanan sorunlarin benzer olmasi ile

iligkilendirilmigtir.

Engelli kardesin engelinin derecesi:

Cahsmamizda engelli kardeslerin, engelinin derecesi/siddetine gbre
saglikli kardeslerin, kardes problemleri anketinden aldiklar puanlar arasinda
istatistiksel olarak anlaml bir fark bulunmamigtir (p>0.05).

Vadasy ve ark. (131), bu konudaki bulgularin birbiriyle celiskili
oldugunu ve zihinsel engelli cocuklarin ya da yetiskinlerin, kardegleriyle
yapillan pek c¢ok calismadan cok azinin, engel derecesinin kardeslerin
uyumunu farklilagtirdigini  belirtmistir.  Girli'nin (47), saghkli kardeslerin,

zihinsel engelli kardeslerini kabul dizeylerini inceledigi ¢calismasinda, engelin
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derecesinin yiksek olmasinin kardeslerin uyumunu etkilemedigi, Ahmetoglu
(2), engelli kardesin engelinin derecesinin, kardesler arasindaki iligkiyi
etkilemedigi belirlemistir ve bulgular bu calismayi desteklemektedir. Ancak
literatlirde, engelin derecesinin kardes iligkilerini, aile icindeki rol degisimi,
sorumluluk ve bakim artisi gibi nedenlere bagdli olarak degistirdigi
belirtiimektedir.  Yapilan  g¢alismalara  gbére,  ¢ocugun  engelinin
ciddiyeti/derecesi nedeniyle bakim ihtiyaci arttikca, saglikli kardesler olumsuz
yonde etkilenmekte ve bu olumsuz etkilenme, engelin derecesinin artmasi ile
birlikte, engelli kardesin bagimsiz hareket etme becerisinin azalmasi ile
iliskilendirilmektedir (49, 76, 83). Breslau ve ark.ina (15) gbre de, engelli
cocugun engelinin derecesi arttik¢a, ailede engelli gocuga ayrilan zaman ve
dikkat artmakta ve buna bagl olarak aileler saglikli kardesleri engelin
derecesi ile ayni dlgclide ihmal etmekte ve sonucta ailelerin bu yaklagimi,
kardesler arasindaki iliskiyi olumsuz yénde etkilemektedir (15). Arastirmalarla
calismamiz arasindaki bu farkhligin, ¢alisma kapsamina alinan ailelerin
sosyo-ekonomik durumlarinin iyi olmasina bagl olarak sosyal destek ve
danismanlik hizmetlerinden yeterince yararlanabilmelerinden ve buna bagli
olarak da farkh seviyelerdeki engellerin yarattigi zorluklarin, ayni derecede
¢6zUme ulagsmasindan kaynaklandigi degerlendiriimektedir.

Engelli kardesin gériiniir engelinin olma durumu:

Engelli kardesin, zihinsel engeline ek olarak gértnir bir engelinin de
olmasina gbére saglikli kardeslerin, kardes problemleri anketinden aldiklar
puanlar arasinda istatistiksel olarak anlamh fark bulunmustur. Bu sonuca
g6re saglkh kardeslerin, engelli kardeslerinin zihinsel engeline ek olarak
gbrindr bir engeli oldugunda, kardesler arasindaki iliskinin daha olumsuz,
problemli oldugu gérilmustir. Benson ve ark.nin (13) kraniofasiyal anomalisi
olan ¢ocuklarin kardesgleri ile yaptiklari galismada, engelin gérintr olmasinin
cocuklarda davranis problemlerini arttirdigi belirlemistir. Lobato ve ark.nin
(80), yaptiklari calismada gérinds acisindan anlasiimasi daha zor engellerin
(MR), daha kolay anlasilabilenlere gére (SP, MMR gibi) saglkli kardeslerde

daha fazla strese neden oldugu bulunmustur. Ineke ve Loots da (60)
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yaptiklari calismada, saglikli kardeslerin arkadaslarina, engelli kardesleri
hakkinda bir veya birka¢ kez aciklama yapmak ve kardeslerini savunmak
durumunda kaldiklarini ve bu durumdan hoglanmadiklarini belirlemiglerdir.
Bu calismalar, arastirmamizi desteklemektedir. Engelin gérinlr olmasinin
kardes iligkilerini olumsuz yénde etkilemesinin nedeni, saglikli kardeslerin
engelli kardeglerinin gérinur bir engelinin olmasindan dolay! arkadaslarindan
utanmasi, c¢ekinmesi, toplumsal tepkilerin daha yogun hissedilmesi ya da
kendisinin kabullenmesinin glglesmesi olabilir.

5.3. Annelerin tanitici 6zelliklerine gore saglkli kardeslerin kardes
problemleri anketinden aldiklari puanlarin karsilagtirmasina ait

bulgularin tartigsiimasi (Tablo 4.2.3)

Annenin yasi ve eqitimi:

Annenin yasi ve egitimine gore saglikli kardeglerin, kardes problemleri
anketinden aldiklari puanlar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark
bulunmamigtir (p>0.05).

Ahmetoglu (2) yaptidi calismada da, ebeveynlerin yasinin, egitiminin,
ekonomik durumunun, engelli ve saglikh kardeslerin iligkileri Gzerinde etkili
olmadigini belirlemistir. Giallo ve Payne’nin (46) yaptiklari ¢alismada,
kardesler arasi uyum Uzerinde, annenin ruh hali, ve ailenin birlikteliginin etkili
oldugu bulunmustur. Dyson ve ark.nin (27) yaptiklar ¢alismada ise, anne-
babanin stres seviyesinin disik olmasinin, olumlu aile iligkisi gelistiriimesine
katkida bulundugu, bununda aile ici iligkileri olumlu ybénde etkiledigi
belirlenmistir. Bu bulgular dogrultusunda, calismamizda annenin egitim
durumu ve yasinin kardes iligkileri Gzerinde etkili olmamasi, kardesler
arasindaki iligkide annenin egitimi ve yasindan cok ailenin saghkli kardesten
bekledigi sorumluluklar ve saglikl kardese kargi gdsterilen tutumlar veya
ailenin engelli kardesle saglkh kardes arasinda gdsterdigi tutum
farkhliklarinin daha etkili oldugu degerlendiriimektedir.
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Ailenin ekonomik durumu:

Ailenin ekonomik durumuna gére saglkli kardeslerin, kardes
problemleri anketinden aldiklari puanlar arasinda istatistiksel olarak anlamli
bir fark bulunmamistir (p>0.05).

Dyson’in (27), 7-15 yas arasinda 110 cocukla yaptigi calismada,
sosyo-ekonomik statliniin, saglikli kardeslerin, sosyal uyumu, davranis
sorunlari Gzerinde etkili olmadigi belirlenmistir ve bu sonug¢ arastirma
sonucumuzu desteklemektedir. Arastirmamizda gelir durumu iyi olan
ailelerde, kardesler arasindaki iliskinin daha olumlu oldugu gériimls ancak
aradaki fark istatistiksel olarak anlamli bulunmamistir. Literatlre gére de, alt
sosyo-ekonomik dizeydeki ailelerde, engelli kardesi olan saglikl kardeslerin,
durumdan daha cok etkilendigi, bunun nedeninin, sosyo-ekonomik dizeyi
dusUk ailelerin destek hizmetlerinden yeterince yararlanamamalari ve engelli
cocugun bakimini saglikli diger kardeslerin, &6zellikle de kiz kardeslerin
Ustlenmesi oldugu belirtiimektedir. Orta ve (st sosyo-ekonomik dizeydeki
ailelerin ise, destek hizmetlerinden yeterince yararlandigi, bunun da aile
bireylerini, dolayisiyla kardesleri duygusal, sosyal ve fiziksel olarak
rahatlattigi belirtiimektedir (42, 43, 46, 69, 100, 107). Stoneman ve ark. (119)
ve Floyd ve Saitzyk (36), ailelerinin, sosyo-ekonomik durumlari iyilestikce,
olumlu ebeveynlik tutumlarinin ve destekleyici aile yapisinin arttigini, saglikl
kardeslerin, ev digindaki aktivitelere daha fazla katildiklarini ve arkadaslari ile
daha fazla zaman gecirdiklerini, bunun da kardesleri olumlu yénde etkiledigini
belirtmistir. Bu sonuclar ekonomik durumun kardes iligkileri Uzerinde etkili
oldugunu goéstermis ancak arastirmamizin kapsamina alinan ailelerin genel
gelir durumlarinin yiksek olmasi ve sosyal destek sistemlerinin yeterli olmasi
nedeniyle ekonomik durumun etkisinin tam olarak kardes iliskilerine
yansimadigi degerlendirilmigtir.
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5.4. Saglkh kardes ve annelerin, Schaeffer kardes davranisi
degerlendirme dlceginin (SKDDO) alt boyutlarindan aldiklar puanlarin
karsilastiriimasina ait bulgularin tartigsilimasi (Tablo 4.3)

Saglikh kardes ve annelerin, cesitli degiskenlere gbre Schaeffer
kardes davranisi degerlendirme 6lceginin (SKDDO) alt boyutundan aldiklari
puanlar karsilastirildiginda, anne ile saglikli kardesin, kardes iliskilerine bakis
acllan arasindaki farkin istatistiksel olarak anlaml oldugu bulunmus ve
saglikli kardeslerin, annelerinin distincesinin aksine;

e Engelli kardeslerine kargl daha nazik davrandiklarini,

e Engelli kardeglerine daha yakin davrandiklarini ve daha az
cekindiklerini,

e Engelli kardegleri ile daha fazla birlikte olduklarini ve engelli
kardeslerine kars! ilgili davrandiklarini,

e Engelli kardeslerine karsi daha empatik yaklastiklarini ve

e Engelli kardeslerine kargi daha az saldirgan tutumlarda
bulunduklarini digtndikleri géralmustar.

Bu sonuclara gbére anneler, saglikl ve engelli kardesler arasindaki
iliskiyi daha olumsuz algilamakta, buna karsilik saglikli kardesler engelli
kardesleri ile daha olumlu iligkiler icinde olduklarini disinmektedirler.

Bircok arastirma engelli ve saghkl kardesler arasindaki iligkinin,
saglikli kardeslerce olumlu algilandigini géstermektedir (6, 20, 60, 86, 103,
105). Ineke ve Loots’un (60), fiziksel engelli kirk (¢ ¢ocugun kardeslerinin
deneyimlerini inceledigi calismalarinda, saglikli kardeslerin engelli kardesleri
ile birlikte cesitli aktiviteler yapmaktan (lego, saklambag, bilgisayar oyunlari
gibi) hoslandiklarini ve diger insanlara, 6zellikle de engelli kigilere karsi farkl
bir bakis acisi gelistirdiklerini bulmusglardir. Pilowsky ve ark. (99), otistik
g¢ocuklarin  kardeslerinin  sosyal ve emosyonel uyumunu inceledigi
calismalarinda, kardeslerin ¢odunda, gelisimsel gecikme, dil gelisim
bozukluklarinin olmasina ragmen, kardesler arasindaki iligkinin iyi oldugunu
belirlemigtir ve bu sonuglar calismamizdan elde edilen bulgulari
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desteklemektedir. Bu sonuglar dogrultusunda annelerin kardesler arasindaki
iliskiyi, saghkh kardeslere gére daha olumsuz algilamasi, aile icinde anneye
disen yukln fazla olmasi nedeniyle annenin saglikli kardesten beklentilerinin
ylksek olmasi ve bu beklentilerin karsilanamamasi durumunda, kardes
iliskilerinin olumsuz olarak algilanmasi seklinde degerlendirilebilir.

5.5. Saglikh kardeslerin tanitici 6zelliklerine gore saglikh kardes
ve annelerin, Schaeffer kardes davranisi degerlendirme o6lceginin
(SKDDO) alt boyutlarindan aldiklari puanlarin karsilastirilmasina ait
bulgularin tartisiimasi (Tablo 4.4.1 - Tablo 4.4.2)

Saglikh__kardeslerin __cinsiyeti, cinsiyet uyumu _ve _engelli

kardesinden biiyiik va da kiiciik olmasi:

Saglikli kardeslerin cinsiyetine, engelli kardegleri ile cinsiyet uyumuna
ve engelli kardesinden blylk ya da kig¢ik olmasina gére saglikl kardeslerin,
Schaeffer kardes davranisi degerlendirme d&lgeginin  alt boyutlarindan
aldiklari puanlar arasinda anlaml bir fark olmadigi belirlenmistir (p>0.05)
(Tablo 4.4.1).

Saglikli kardeslerin cinsiyetine, engelli kardegleri ile cinsiyet uyumuna
ve dogum sirasina gére annelerin, Schaeffer kardes davranigi degerlendirme
Olceginin alt boyutlarindan aldiklari puanlar arasinda istatistiksel olarak
anlaml bir fark olmadigi belirlenmigtir (p>0.05) (Tablo 4.4.2).

Gallo ve ark.nin (39), kronik hastalikh kardesi olan 6-16 yas
grubundaki 28 cocuk ile yapti§i calismada, kardeslerin psiko-sosyal
uyumunun, yas, cinsiyet, cinsiyet uyumu gibi degiskenlere gbre farklilik
gbstermedigi belirlenmigtir. Sen’in (121) isitme engelli kardesi olan, 12-17 yas
arasindaki cocuklarla yaptigi calismada da, cinsiyet, egitim durumu, engelli
kardesin buylk ya da kiglUk olmasinin, sagliklh kardeslerin engelli kardesi
kabul etmesi Uzerinde etkili olmadigi belirlenmigtir. Mates’in (81) ve Dyson’in
(26), yaptigi calismalarda, cinsiyetin, saglikli kardesin, kendine gulveni,
akademik basarisi, ev icindeki ve okuldaki sosyal uyumu, davranis sorunlari

yasamasi Uzerinde etkili olmadigi belirlenmigtir.
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Bu sonuclar ¢calisma bulgularimizla paralellik géstermekte olup, kardes
iligkilerini etkileyen bircok etken oldugu, tek basina etkenlerin ele alinmasinin
bu etkenlerin bir arada vyaptigi etkiyi gdstermede yetersiz kaldigi
degerlendiriimektedir. Ayrica bu faktérlerin etkisinin psikolojik, sosyal,
ekonomik baska faktdrlerin ortaya konulmasiyla tam olarak anlam
kazanacagi disundlebilir.

Saghkh kardesin dogum sirasi:

Saglikh kardesin ilk cocuk oldugu durumlarda, daha sonra dogan
kardes olma durumuna gére engelli kardeslerine daha az empati yaptiklari ve
engelli kardesin ilk gocuk oldugu durumlarda ise daha fazla empati yaptiklar
belirlenmigtir. Bu iki bulgu paralellik géstermektedir ve saglikli ve engelli
kardeslerin dogum sirasina gére saglikli kardesin empatik yaklasim puanlari
arasindaki fark istatistiksel olarak da anlamhdir (Tablo 4.4.1).

Engelli/kronik hastalikli gocuklarin kardesleri ile yapilan ¢alismalarda,
engelli kardesi olan saglikli kardeslerde, empati ve acima duygusunun
gelistigi, sabir ve duyarlihgin arttigi belirlenmis (11, 71, 126) ve empatik
yaklasimin artmasinin engelli kardesi kabullenmede 6nemli bir etken
oldugunu belirtilmigtir (61).

Bendor (12) ve Kaminsky (66), engelli kardesten kiguk saghkh
kardesler ile engelli kardesten blUylk saglikli kardesler arasinda, engelli
kardese sahip olmanin farkh algilandigini, engelli kardesten kigik
kardeslerde, yoksunluk, kolay incinme, kizginlik duygusu, engelli kardesi
reddetme, istememe, engelli kardesten blylk kardeslerde ise uyumsuzluk,
catisma, bakim verenlere sikinti verme, bagimsizlik gereksinimi gibi duygu,
davranig ve gereksinimlerin ortaya ¢iktigini belirlemistir. Stoneman (118), MR
kardesi olan abla ve agabeylerin, kardeslerinin bakiminda, kic¢ik kardeslere
gore daha fazla sorumluluk Ustlendiklerini ve Breslauve ark. (15) ve Gath
(42), yetersizligi olan kardesten daha blyUk saglikli kardeglerin, 6zellikle de
kiz kardeslerin, duruma uyum saglamada daha fazla guglik yasadiklarini
belirlemigstir. Roeyers ve Mycke (103) yaptiklari ¢calismada, saglikli kardesin,

engelli kardesinin hastalik slreci hakkinda ne kadar ¢ok bilgisi olursa, kardes
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iliskilerinin de o kadar olumlu yénde ilerleyecegini belirlenmistir. ilk dogan
cocuklarin engelli kardeslerinin hastaliklari, sinirliliklari konusunda yeterince
bilgilendirilmesinin bu durumu olumlu yénde etkileyecegi dustntlmektedir.
Bu arastirma sonuglar dogrultusunda, calismamizda, buyidk kardeslerin/ilk
dogan kardeslerin ailede bakim sorumlulugunu Ustlenmek durumunda
kalmasi nedeniyle, engelli kardeslerine kargi daha uyumsuz davranislar
gOsterdigi ve bu nedenle de ilk dogan kardeslerin engelli kardeglerine karsi
daha az empatide bulundugu degerlendiriimektedir.

Kardesler arasindaki yas farki:

Saglikh kardes ile engelli kardesinin arasindaki yas farkinin daha az
oldugu durumlarda, saglikli kardeslerin engelli kardesine karsi daha
saldirgan tutumlar sergiledigi belirlenmis ve yas farklarina gére saldirganlik
puanlari arasindaki farkin istatistiksel olarak da anlamli oldugu bulunmustur
(Tablo 4.4.1).

Engelli kardesi olan saglikli gocuklarin, kardesleri ile aralarindaki yas
farkinin kardes iligkileri Gzerine etkisini inceleyen calismalar, l¢ yas ve
tzerinde yas farki olan kardesler arasindaki iligkilerin daha olumlu oldugu,
buna karsin yas farkinin az oldugu durumlarda kardesler arasindaki
sorunlarin, catismalarin daha sik yasandigini belirlemistir (27, 56, 58, 76).
Howlin’in (58) otistik kardesi olan cocuklarin, yasadiklari zorluklarla ilgili
olarak yaptigi derlemede, aralarinda iki yastan az yas farkinin oldugu
durumlarda, kardeslerin daha fazla problem yasadiklari, yas farki 10 yas ve
Uzerinde oldugunda ise problemlerin daha az gortldigu belirlenmistir. Buna
benzer sekilde birgok calisma, engelli cocukla saglikli kardesi arasindaki yas
farki azaldikca kardesler arasindaki sorunlarin arttigini belirtmektedir (58, 76,
82). Bununla birlikte bircok ¢alisma da, engelli ve saglikh kardegler arasinda
kiskanclik, kizginlik gibi duygularin ve saldirganlik gibi tutumlarin normal
oldugu ve engelli ve saglikli kardesler arasinda sik rastlandigi belirtiimektedir
(42, 63, 105, 137). Ross ve Cuskelly’in (105) yaptigi calismada da, saldirgan
davraniglarin, iletisim problemlerinin ve 6fke duygusunun, engelli kardegi

olan saglikli kardeslerde, olagan tepkiler oldugu ve saglikli kardeglerin engelli
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kardesleri ile etkilesiminde en &nemli problemin, kardesin saldirgan
davraniglari oldugu belirtiimistir. Ineke ve Loots’'un (60) yaptiklari ¢calismada
da, saglikli kardeslerin, anne ve babalarinin engelli kardesinin odasini
toplayarak, 6devini yaparak, disarida engelli kardesle daha fazla zaman
gecirerek onunla daha fazla ilgilendiklerini (% 44.7) dustndudkleri ve bu
durumdan hoslanmadiklari  belirlenmigtir.Yapilan c¢alismalar, arastirma
sonuglarimizi desteklemektedir. Bu sonuglar dogrultusunda, ailelerin saglikh
ve engelli kardeglerden ayni konudaki beklentilerinin farkli olmasi, yas farki
az oldugunda saghkl kardeslerde gdérilen saldirgan davranislarin temeli
olarak degerlendiriimektedir. Ornegin saglikli kardesten odasini toplamasi
beklenirken, yakin yastaki engelli kardesinin odasini annesinin toplamasi gibi
durumlar saglikh kardeste engelli kardese karsi 6fke, kizginlik, kiskanclik
duygulan  yaratmakta ve sonucta saldirgan davraniglara neden
olabilmektedir.

Saghkh kardesin dogum sirasi:

Saglkli  kardesin engelli kardesten kiguk oldugu durumlarda,
annelerin, saglkli kardeslerin, engelli kardeglerinden daha uzak durdugunu
ve kardesinden c¢ekindigini digtndukleri bulunmustur (Tablo 4.4.2).

Stoneman (118), MR kardesinden kicik olan kardeslere gére MR
kardesinden blUylk olan abla ve agabeylerin, kardeslerinin bakim
sorumlulugunu, daha fazla Ustlendiklerini belirlemistir. Bununla birlikte Girli
(47), yaptigi calismada, engelli kardesten kiglk olan kardeslerin blyuk
olanlara gb6re gelecekieki yasamlari ve engelli kardeslerinin bakim
sorumlulugunu alma konularinda kaygi dizeylerinin énemli dlgide yUksek
oldugunu ve McHale ve ark. (86) ve Kaminsky’in (66), yaptiklari calismalarda
da, engelli kardesten kiguk olan kardeslerin, blylk kardeslere gore engelli
kardesini reddetme egilimlerinin daha yUksek oldugunu belirlemislerdir. Bu
cahismalar, kicik kardeslerin engelli kardeslerinden uzak durduklari-
cekindiklerini gbsteren bulgumuzla értismektedir. Blylk kardeslerin bakim
sorumlulugunu daha fazla Ustlenerek, engelli kardesleri ile daha yakin bir

iliskiye girdikleri buna karsin kiiclk kardeslerin gelecek kaygisinin, gelecekte
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bakimi Ustlenmedeki isteksizliklerinin, onlarin engelli kardeglerinden uzak
durmasina neden oldugu degerlendiriimektedir.

Kardes sayisi:

Saglkli kardesin ikiden fazla oldugu durumlarda, annelerin saglkli
kardeslerin, engelli kardeslerinden daha uzak durdugunu ve kardesinden
cekindigini distundukleri bulunmustur (Tablo 4.4.1).

Engelli kardesi olan c¢ocuklarin kardes sayisi arttikga, saghkli
kardeslerin lzerine disen sorumluluklarin ve onlardan beklentilerin azaldigi
ve buna bagl olarak da kardes iligkilerinin olumlu yénde etkilendigine yonelik
bircok arastirma yapilmistir (42, 49, 58, 132 100, 107). Buna karsin Mates’in
(81), otizmli kardesi olan 5-17 yas arasindaki 33 cocuk ile yaptigi calismada,
aile bUyukliginin kardeslerin uyumu Uzerinde etkili olmadigi belirlenmisgtir.
Ancak bizim calismamizda diger arastirmalardan farkl olarak, kardes sayisi
arttikca, engelli kardesten uzaklasma ve c¢ekinmenin arttigi géraimustar.
Kardes sayisi arttikca, saglikli kardeslerin her birinin engelli kardesi ile ilgili
kendinden beklenen sorumluluklarin azaldigi ve kardesle gecirilen zamanin
kisaldigi distnulebilir. Bununla birlikte saglkli kardeslerin engelli kardese
yonelik kendilerinden beklenen sorumluluklari, kendisi yerine diger saglikli
kardesin yerine getirmesini beklemesinin, kendilerini engelli kardeslerinden
uzak tutmalarina ve dolayisiyla uzak durma-gekinme alt boyutundan aldiklari
puanlarin yikselmesine neden olmus olabilir. Ayrica bizim calismamizda,
arastirma kapsamina alinan kardeslerin, % 69.8'inin sadece engelli ve
saghkh olmak Gzere iki kardesli katilimcilardan olusmasi ¢cok kardes Gzerinde
yapilan degerlendirmeleri etkilemis olabilir.

Kardesler arasindaki yvas farki:

Saglikh kardeslerin engelli kardesleri ile aralarindaki yas farki arttikca,
annelerin, saglkli kardeglerin, engelli kardeglerine daha empatik
yaklastiklarini digtndukleri bulunmustur (Tablo 4.4.1).

Hannah ve Midlarsky (55), MR ve saglikli kardesi olan 100 cocuk ile

yaptigi calismada, engelli kardesi olan cocuklarin, saglikli kardesi olanlara
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gore kardeslerinin bakimini daha fazla Ustlendikleri, emosyonel olarak
kardeslerine karsi daha destekleyici olduklari, kardesleri hakkinda daha
olumlu goérislere sahip olduklar belirlenmistir. Engelli kardese karsi olusan
bu olumlu tutumun temeli olarak da, engelli kardesi olan ¢cocuklarda empati
fedakarlik (altrusim) ve farkhliklara kargi tolerans dlzeylerinin yiksek
olmasinin, olgunluk ve sorumluluk duygularinin daha gelismis olmasinin etkili
oldugu dusundlmektedir (81, 89, 136, 143). Literatirde, engelli ¢ocuk ile
saglikli kardesi arasindaki yas farki arttik¢a, saglikli kardesin duruma daha iyi
uyum sagladigi, kardesler arasinda daha olumlu iligkilerin yasandigi
belirtiimistir (56, 58, 76-77, 112). Bununla birlikte bazi ¢alismalar, engelli
cocuklar ile saglikli kardeglerin ayni cinsiyette ve yakin yasta oldugu
durumlarda, saglikl kardeslerin engelli kardeslerinden daha fazla
utandiklarini ortaya koymustur (49, 54-55, 86).

Bu calismalar kardesler arasindaki yas farki arttikga empatik
yaklasimlarin arttigini gésteren bulgumuzla értismektedir. Engelli ve saglikli
kardesler arasindaki yas farki arttikga, yas farki fazla olan saghkli blyuk
kardeslerin olgunluk, kabullenme dizeylerinin artmasina bagl ya da yas farki
fazla olan saglikh kacik kardeslerin engelli kardeslerinin  durumunu,
sinirhhiklarini oldugu gibi en bastan bilmesine, farkinda olmasina bagl olarak
saghkh kardeslerin engelli kardeslerine empatik yaklasimlarinin arttigi
disUntlmektedir.

5.6. Engelli kardeslerin tanitici 6zelliklerine gore saglikh kardes
ve annelerin, Schaeffer kardes davranisi degerlendirme o6lceginin
(SKDDOQ) alt boyutlarindan aldiklari puanlarin karsilastirimasina ait
bulgularin tartisiimasi (Tablo 4.4.3 - Tablo 4.4.4)

Engelli kardesin cinsiyeti:

Engelli kardeslerin cinsiyetine goére saglikh kardeslerin Schaeffer
kardes davranis degerlendirme &lceginin alt boyutlarindan aldiklari puanlar,
arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark olmadidi belirlenmistir (p>0.05)
(Tablo 4.4.3).
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Gallo ve ark. (39), kronik hastalikli kardesi olan 6-16 yas grubundaki
28 cocugun psiko-sosyal uyumunun, cinsiyet, yas, egitim, sosyo-ekonomik
durum gibi degiskenlere goére farkhlik géstermedigini belirlemistir. Senel ve
Akkok (122), 13-20 yas arasl engelli kardesi olan ve olmayan cocuklarin
stres dlzeyleri Gzerine yaptigl calismada, engelli kardesi olan c¢ocuklarin
stres dlzeylerinin, saglikli kardesi olan cocuklara gére yuksek oldugunu
ancak bunun cinsiyet ile iligkisi olmadigini belirlemistir. Bu calismalar
cinsiyetin kardes iligkileri Gzerinde etkisi olmadigini gésteren bulgularimizla
ortismektedir. Engelli kardesin cinsiyetinin, saglkli kardeslerin sosyal ve
toplumsal uyumu Uzerinde, kardegler arasi iligkilerde yasanan sorunlar ve
bunlarin nedenlerini tanimlamada, tek basina yeterli ve ayirici bir etken
olmadidi distundlmektedir. Engelli kardesin cinsiyetinden ¢ok, engelli kardese
sahip olmanin saghkli kardese yUkledigi sorumluluklarin, engelli ¢ocugun
mizaci ile ilgili degiskenlerin ve ailenin engelli ve saglkli kardeslere
yaklasimlarindaki farkliliklarin kardegler arasi iliskide daha belirleyici oldugu
degerlendiriimektedir.

Engelli kardesin tanisi:

Engelli kardesin tanisinin MMR, DS, SP olmasina gére tanisi MR, olan
cocuklarin saglikli kardeslerinin engelli kardeslerinden daha uzak durduklari
ve engelli kardeslerinden daha fazla gekindikleri belirlenmigstir (Tablo 4.4.3).

Ineke ve Loots (60) yaptiklari calismada, saghkl kardeslerin, engelli
kardesleriyle ev disina ¢cikmaktan ¢ok hoglanmadiklari, Bischoff ve Tingstrom
(14), yaptiklari calismada ise, engelli kardesi olan saglikli kardeslerin, engelli
kardeslerine karsi gosterdikleri sicakhk/yakinligin, saglikh kardesi olan
cocuklara gére daha az oldugu belirlenmistir. Ancak bu c¢aligmalarda
cocuklarin engelli kardeslerinden uzak durmalarinin ve daha az yakinlik
g6stermelerinin tanilarla iligkisine bakilmamistir.

Literatlrde, saglikli kardeslerin engelli kardeslerine uyum saglama
sUreci Uzerinde, engelli kardeslerin engelinin tlrinin ve engelin derecesinin
etkili oldugu belirtilmigtir (42, 84, 86). Lobato ve ark.nin (78) yaptiklari

calismada, g6rinlis acisindan anlasiimasi daha zor engellerin (6zellikle
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Otizm ve MR gibi), daha kolay anlasilabilenlere gére (SP, MMR, DS gibi)
saglikli kardeslerde daha fazla strese yol actigi ve saglikl kardeslerin engelli
kardeslerinden daha fazla uzak durmalarina ve ¢ekinmelerine neden oldugu
belirlenmigtir. Ahmetodlu’'nun (2) yaptidi calismada da, zihinsel engeli ile
birlikte fiziksel engeli de olan ¢ocuklarin saglikh kardeglerine gére, sadece
zihinsel engeli olan c¢ocuklarin saglikli kardeglerinin, kardeslerinden daha
uzak durduklari ve cekindikleri, daha az birlikte olduklari belirlenmistir.
Ahmetoglu (2), MR kardesi olan cocuklarin, diger gruba gbére engelli
kardeslerinden daha uzak durmlari-cekinmelerini, saglikli kardeslerin, engelin
gb6rintr olmasi durumunda sireci algilamasinin ve ¢evresindeki insanlara
anlatmasinin daha kolay olmasi, buna kargin zihinsel engelin gérinir
olmamasi nedeniyle diger insanlara anlatiimasinin ve toplumun
kabullenmesinin daha zor olmasi ile iliskilendirmistir. Nessa’nin (93) yaptig
calismada, engelli kardesi olan ¢ocuklarin % 57’sinin kardeslerinin engelini
arkadaslarina aciklamakta zorlandiklari ve % 13’Unin de engelli bir kardesi
oldugunu arkadaslarina sdylemedikleri belirlenmistir.

Bu calismalar dogrultusunda, bizim calismamizda, engelli kardesin
tanisinin MR olmasi durumunda, saglikli kardeslerin engelli kardeslerinden
uzak durmasinin-gekinmesinin nedeni, MR cocuklara digardan bakilinca
engellerinin tam olarak anlagsilamamasi ve bu nedenle saglikl kardeglerin bu
durumu arkadaslarina ve topluma anlatmakta zorluk yasamasi olarak
degerlendiriimektedir.

Engelli kardesin engel derecesi:

Engelli kardeglerin, orta ve agir derecede zihinsel engelli olmasina
gbre,hafif derecede zihinsel engelli olmasi durumunda, saglikli kardeslerin
engelli kardeslerine daha saldirgan davrandiklar ve nazik davranmadiklari
belirlenmigtir. Bu iki bulgu paralellik géstermektedir ve engelli kardesin engel
derecesine gobre sagliklh kardesin fiziksel saldirganlik ve nazik olma puanlari
arasindaki fark istatistiksel olarak da anlamhdir (Tablo 4.4.3).

Breslau ve ark.na goére (16), engelli cocugun engelinin derecesi ne
kadar ylksek ise, ailede engelli gocuga ayrilan zaman ve dikkat o derede
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artmakta ve buna bagli olarak da aileler saglikli kardesleri ayni derecede
ihmal etmektedir. Sonucta ailelerin kardeslere yénelik bu farkli yaklasimlari,
kardesler arasindaki iliskiyi olumsuz ydnde etkilemektedir. Orsmond ve
Seltzer de (95), engelli cocugun badimsiz hareket edebilme kapasitesi
arttikga, kardeslerin birlikte zaman gegirmesinin ve paylasimlarinin arttigini
ve kardesler arasindaki iligkilerin daha yakinlastigini belirlemistir. Bu
calismalardan farkli olarak, Vadasy ve ark. (131), bu konudaki bulgularin
birbiriyle celiskili oldugunu ve zihinsel engelli cocuklarin ya da yetigkinlerin
kardesleriyle yapilan pek cok calismadan cok azinin, engel derecesinin
kardeslerin uyumunu etkiledigini belirtmigtir.

Saglkli kardeslerin, orta ve agir derecede zihinsel engelli kardesi
oldugu durumlarda, engelli kardeslerinin daha savunmasiz ve kendilerine
daha bagimh oldugunu distnerek daha az fiziksel saldirida bulunduklari ve
daha nazik davrandiklari digtnulebilir. Buna karsin hafif derecede zihinsel
engelli kardesi olan cocuklarin, engelli kardeslerinden beklentilerinin agir
derecede zihinsel engelli kardeslerine gdre daha yilksek oldugu, ancak
beklentilerinin, engelli kardes tarafindan karsilanamamasi sonucu,
kendilerine gdrev olarak dénmesi, saglikl kardeste engelli kardese karsi
kizginlk, 6fke duygularina neden olabilmektedir. Bu olumsuz duygularin
saghkh kardesin engelli kardese fiziksel saldirida bulunmasina neden oldugu
disUntlmektedir.

Engelli_kardesin, cinsiyeti, dogum_sirasi, tanisi, zihinsel engel

derecesi, goérunur engelinin olmasi:

Engelli kardesin, cinsiyeti, dogum sirasi, tanisi, zihinsel engel
derecesi, goérundr bir engelinin olmasina gére, annenlerin, Schaeffer kardes
davranigi degerlendirme 6élcegdinin alt boyutlarindan aldiklari puanlar arasinda
istatistiksel olarak anlamli  bir fark olmadigi belirlenmistir (p>0.05)
(Tablo4.4.4).

Engelli kardese ait degiskenlere gére annelerin aldiklari puanlar
arasinda anlamh bir fark olmamasi, annelerin engelli ve saglikh kardesler

arasindaki iligkiyi degerlendirirken, engelli kardes ile ilgili faktérlerin etkili
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olmadigini, saglikl kardes ile ilgili, yas ve blyUk-kiglk kardes olma, kardes
sayisi gibi faktorlerin ise etkili oldugunu distndUkleri degerlendirilmektedir.

5.7. Annenin tanitici Ozelliklerine goére saghkh kardes ve
annelerin, Schaeffer kardes davranisi degerlendirme élceginin (SKDDO)
alt boyutlarindan aldiklari puanlarin karsilastiriimasina ait bulgularin
tartisiimasi (Tablo 4.4.5 - Tablo 4.4.6)

Annenin yasi, egitimi ve ailenin gelir durumu:

Annelerin yasi, egitimi ve ailenin gelir durumuna gére, saglikh kardes
ve annelerin, Schaeffer kardes davranisi degerlendirme &lgeginin alt
boyutlarindan aldiklari puanlar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark
bulunmamistir (p>0.05) (Tablo 4.4.5 - Tablo 4.4.6)

Sosyo-ekonomik durumun engelli kardesi olan saghkl kardesler
Uzerine ve aile yasantisi Uzerine etkisini inceleyen birgok arastirma, ailenin
gelir durumu arttikca, sosyal destegin de arttigi buna bagh olarak aile ici ve
kardesler arasi iligkilerin, daha iyi oldugunu belirlemistir (36, 43, 46, 69).
Ancak bu calismanin 6&rneklemini olusturan ailelerin genelinin, sosyo-
ekonomik durumunun iyi ve tim ailelerin sosyal glvencelerinin olmasi,
sosyo-ekonomik durumunun diger calismalarda yarattigi etkinin ortaya
¢ctkmasini engellemis olabilir.

5.8. Saglikh kardeslerin, kardes problemleri anketi (KPA) ile
Schaeffer kardes davranisi degerlendirme dlceginin (SKDDO) alt
boyutlarindan aldiklari puanlar arasindaki iligkinin tartisilmasi (Tablo
4.5)

Kardes Problemleri Anketi (KPA) ile Schaeffer kardes davranisi
degerlendirme  dlceginin  (SKDDO) alt boyutlari  arasindaki iligki
incelendiginde, sadece KPA ile saglkli kardesin SKDDO’nin nazik olma
boyutundan (NOB) aldigi puanlar arasinda anlamli bir iligki oldugu

bulunmustur. Buna goére kardesler arasinda olumlu iligki gelistikge, engelli
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kardese karsi nazik davraniglarin arttigi belirlenmistir (Tablo 4.5). Ahmetoglu
(2) ve Mchale ve ark.nin (86) yaptiklari ¢alismalarda bu sonucu
desteklemektedir.

Saglikli kardeslerin SKDDO’inin, NOB’undan aldiklari puanlara gére,
saglikli kardeslerin engelli kardeslerine karsi nazik olma durumlari arttikca,
birliktelikleri, empatik yaklagimlari da artmakta, buna kargin engelli kardese
karsi fiziksel saldirganliklari ve uzak durmalari azalmaktadir (Tablo 4.5).

Saglikli kardeslerin SKDDO'’inin UDGB’undan aldiklari puanlara gére,
kardesler arasinda uzak durma c¢ekinme arttikga, saglikh kardesin engelli
kardesi ile birliktelikleri, empatik yaklasimlari da azalmakta, buna karsin
fiziksel saldirganliklar artmaktadir (Tablo 4.5).

Saglikli kardeslerin SKDDO'inin BiOB’undan aldiklari puanlara gére
kardesler arasindaki birliktelik, ilgili olma arttikga, engelli kardese Kkarsi
empatik yaklasimlari da artmakta, buna karsin fiziksel saldirganliklari
azalmaktadir (Tablo 4.5).

Saglikli kardeslerin SKDDQO'’inin EB’'undan aldiklari puanlara gére,
saglikli kardeslerin engelli kardeslerine karsi empatik yaklagimi arttikca,
fiziksel saldirganliklari azalmaktadir (Tablo 4.5).

Bu sonuclar dogrultusunda, saglikl kardeslerin engelli kardeslerine
karsi empatik yaklasimlan gelistikge, engelli ve saglikh kardeslerin
birlikteliklerinin, nazik davraniglarinin, saglikli kardesin engelli kardesi ile
ilgilenmesinin artacagl buna karsin kardeslerin, birbirlerinden uzak durma-
cekinmelerinin  ve saghkl kardesin engelli kardesine kargl saldirgan
tutumlarinin azalacagi degerlendiriimektedir.

Calismamizda, SKDDO'nin alt boyutlarinin birbiri ile iliskisine ait
bulgular incelendiginde, elde edilen verilerin birbiri ile paralel ve beklenen
sonuglar oldugu gérilmastir. Bu bulgular incelendiginde nazik olma,
birliktelik-ilgili olma, empatik yaklasim gibi birbirini tamamlayan olumlu duygu,
davraniglarin artmasinin, fiziksel saldirganlik, uzak durma-gekinme gibi

olumsuz duygu, davraniglarin azalmasinda etkili oldugu distntlmektedir
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SONUGC VE ONERILER

Bu bélimde arastirmadan elde edilen sonuglar ve bu sonuclara

ybnelik dnerilere yer verilmistir

6.1.SONUCLAR

Bu arastirmada; saglikli gelisim gdsteren cocuklarin, 6zel egitim
gerektiren zihinsel engelli kardesleri ile problem yasama durumlarinin kardes
problemleri anketi ile belirlenmesi ve bu g¢ocuklarin engelli kardesleriyle olan
iligkilerini, hem kendilerinin hem de annelerinin bakis acgisina gére Schaeffer
kardes davranisi degerlendirme 6lceginden aldiklari puan ortalamalarinin ,
cesitli degiskenlere gbre (anne-baba yasi, egitim dizeyi, gelir dizeyi,
gocugun tanisi, engelinin  derecesi, yasli, cinsiyeti) farklihk g&sterip
gbstermedigini incelemek, saghkl kardeslerin, kardes problemleri anketi ile
Schaeffer kardes davranisi degerlendirme d&lgeginin alt boyutlarindan
aldiklar puan ortalamalari arasindaki iliskiyi belirlemek amaclanmistir.

Bu calisma sonucunda elde edilecek bulgularin; engelli kardesi olan
saglikli kardeslerin, kardes Iiligkilerini etkileyen etmenlerin ve hangi
boyutlarda etkilediginin bilinmesinde, saglikli kardesin ihtiyaglarinin fark
edilmesinde, aile icinde ve kardesler arasinda olusabilecek sorunlari
Onlemede ve olusan problemleri dogru sekilde cézimlenmesinde, aile ve
saglk personeline yol gésterici olacagi distunilmektedir.

6.1.1. Saglikh kardes, engelli kardes ve ebeveynlere ait tanici
ozelliklere iligkin sonuclar;

Arastirma kapsamina alinan engelli kardesi olan 86 saglikli kardesin
ortalama yasi, 12.52£3.520 yil (en klcugu 7, en blylugu 18 yasinda)
bulunmustur. Saglikli kardeslerin % 45.3'0 7-11 yas araliginda, % 52.3'U
erkek, % 69.8’i iki kardese sahip ve % 50’si ilk gocuktur.

Arastirma kapsamina alinan engelli 86 kardesin, yas ortalamasi,
11.7424.923 yil (en kigugu 3, en blydgu 22 yasinda) bulunmustur. Engelli
kardeslerin % 50’si 3-11 yas araliginda, % 68.6’s1 erkek, % 45.4’l ikinci

cocuk, % 47.7’si orta derecede zihinsel engelli ve % 38.4’Gn0n zihinsel engel
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ile birlikte gdérinlr bir engelinin de oldugu belirlenmistir. Egitim almaya
baslama yaslar, 1-14 yas arasinda degisen engelli kardeslerin, % 51.2’si 3
yas sonuna kadar, % 87.2’si ise 7 yas sonuna kadar 6zel egitim almaya
baslamaktadir. Ortalama egitim alma streleri ise 4.10+2.723 yildir (en az 1,
en cok 18 yil).

Arastirmaya alinan annelerin, % 58.1’i, 31-40 yas, babalarin % 50’si,
41-50 yas arahigindadir. Annelerin % 47.7°sinin egditim seviyesi ilkdgretim
dizeyinde, babalarin % 50’sinin egitim seviyesi Universite dizeyindedir.
Annelerin % 79.1’i ev hanimi, babalarin % 88.3’0 askeri personeldir. Ailelerin
% 89.5’nin gelir durumu orta ve daha iyi derecededir ve % 59.3'Unln geliri

giderine denk ya da geliri giderinden fazladir.

6.1.2. Saghkh kardesin Kardes Problemleri Anket puanlar ile
cesitli degiskenlerin karsilastiriimasina iliskin sonuclar;

Arastirmaya alinan saglikl kardeslerin kardes problemleri anketinden
aldiklari puan ortalamalari, 11.39+3.011 puan (en disuk 3, en yiksek 17)

olarak bulunmustur.

Sadlkli_kardesin tanitici 6zelliklerinden, cinsiyet, yas farki, dogum

sirasina Qore kardes problemleri anketinden alinan puan ortalamalari
arasinda anlamh bir fark olmadigi (p>0.05) ancak saglikl kardesin tanitici
Ozelliklerinden; cinsiyet uyumu (kardesiyle ayni ya da farkl cinsiyette
olmasinin), yas, kardes sayisi, egitimi ve blylk veya kicik kardes olmaya
gbre , kardes problemleri anketinden aldiklari puan ortalamalari arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir fark oldugu bulunmustur (p<0.05).

Saglikh kardesin engelli kardesten blyUk oldugu durumlarda, saglikli
kardeslerin yasi buyldlkce, egitim dizeyi ylkseldikce ve kardes sayisi
artttkca engelli kardesleri ile ilgili yasadiklari problemlerin azaldigr ve
aralarinda daha olumlu iligkiler gelistigi belirlenmistir.

Engelli kardesin tanitici ézelliklerinden; cinsiyet, yas, tani ve zihinsel

engel derecesine gore saglkh kardesin kardes problemleri anketinden aldigi
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puan ortalamalari arasinda anlamli bir fark olmadidi (p>0.05) ancak engelli
kardesin tanitict 6zelliklerinden; zihinsel engeline ek olarak goérinir bir
engelinin de olmasina gére kardes problemleri anketinden aldiklari puan
ortalamalari arasinda istatistiksel olarak anlamh bir fark oldugu bulunmustur
(p<0.05).

Engelli kardeslerinin zihinsel engeline ek olarak gorindr bir engel
oldugunda, kardes problemleri anketinden daha disik puan aldigr ve
kardesler arasindaki iliskinin daha olumsuz ve problemli oldugu belirlenmistir.

Annenin tanitici 6zelliklerinden; annenin yasi, egitimi ve gelir

durumuna goére saglikli kardeslerin, kardes problemleri anketinden aldiklari
puan ortalamalari arasinda istatistiksel olarak anlamh bir fark bulunmamistir
(p>0.05).

6.1.3. Schaeffer kardes davranisi degerlendirme olceginin
(SKDDO) alt boyut puan ortalamalari ile saglikh kardes ve annelerin
bakis acilari arasindaki farkin karsilastirlimasina iliskin sonuclar;

Saglikh  kardes ve annelerin, Schaeffer kardes davranigi
degerlendirme 6lgeginin (SKDDO) bes alt boyutundan aldiklari puanlar
arasinda fark oldugu ve bu farkin da istatistiksel olarak anlaml oldugu
bulunmustur (p<0.05).

Bu sonug¢ dogrultusunda annelerin saglkli kardeslere gore, saglikl ve
engelli kardesler arasindaki iligkiyi; empatik yaklasim, birliktelik-ilgili olma,
nazik olma, fiziksel saldirganlik ve uzak durma-gekinme alt boyutlari igin
daha olumsuz ve daha problemli algiladiklari belirlenmigtir.

6.1.4. Saglikh kardesin tanitici 6zelliklerine gore, Schaeffer kardes
davranisi degerlendirme élceginin (SKDDO) alt boyutundan alinan
puanlarin karsilastiriimasina iligskin sonuclar;

Saglikh kardesin cinsiyeti, cinsiyet uyumu, engelli kardesten biylk ya
da kiguk kardes olma durumuna gére saglikli kardeslerin, Schaeffer kardes
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davranigl dederlendirme 6lcegdinin alt boyutlarindan aldiklari puanlar arasinda
anlamh bir fark olmadigi belirlenmigtir (p>0.05).

Saglikh kardesin cinsiyeti, cinsiyet uyumu, engelli kardesten biylk ya
da kiiclk kardes olma durumuna gdre annelerin, Schaeffer kardes davranisi
degerlendirme d&lceginin alt boyutlarindan aldiklari arasinda istatistiksel
olarak anlamli bir fark olmadigi belirlenmistir (p>0.05).

Saglikh kardeslerin ilk cocuk olmasi durumunda, daha sonra dogan
kardes olmasina goére, engelli kardeslerine daha az empatide bulunduklari ve
engelli kardesin, ilk cocuk olmasi durumunda ise, saglikli kardeslerin engelli
kardeslerine kargi daha fazla empatik yaklagsimda bulunduklar belirlenmisgtir.

Saglikh ve engelli kardesler arasinda yas farkinin daha az oldugu
kardeslerde, engelli kardese karsl daha fazla saldirgan tutumlarin oldugu
belirlenmis ve aradaki farkin istatistiksel olarak anlaml oldugu ve yas farki
azaldik¢a saldirgan tutumlarin arttigr bulunmustur.

Saglikh cocugun engelli kardesten kiictik kardes oldugu ve ikiden fazla
saghkh kardesi oldugu durumlarda annelerin, saglikli kardeslerin, engelli
kardesinden uzak durdugunu ve kardesinden cekindigini distndukleri
belirlenmisgtir.

Saglikh ve engelli kardesler arasinda yas farki arttikgca annenlerin,
saghkh cocugun engelli kardesine karsi daha empatik yaklastiklarini
dusindukleri belirlenmisgtir.

6.1.5. Engelli kardesin tanitici 6zelliklerine gore, Schaeffer kardes
davranisi degerlendirme oélceginin (SKDDO) alt boyutundan alinan
puanlarin karsilastiriimasina iligskin sonuclar;

Engelli kardegsin cinsiyetine gore, saglkli kardeslerin Schaeffer kardes
davranigl degerlendirme 6lcedi alt boyutlarindan aldiklari puanlar arasinda
anlamli bir fark olmadigi belirlenmigtir (p>0.05).

Engelli kardesin tanisinin MMR, DS, SP olmasina gére, tanisi MR olan
cocuklarin saglikli kardeslerinin engelli kardeslerinden daha uzak durduklari
ve engelli kardeslerinden daha fazla ¢ekindikleri belirlenmigtir.

104



Engelli kardeslerin, orta ve agir derecede zihinsel engelli olmasina
gbre,hafif derecede zihinsel engelli olmasi durumunda, saglikli kardeslerin
engelli kardeglerine daha saldirgan davrandiklari ve nazik davranmadiklari
belirlenmisgtir.

Engelli kardesin, cinsiyeti, dogum sirasi, tanisi, zihinsel engel
derecesi, gérunlr bir engelinin olmasina gére, annenlerin, Schaeffer kardes
davranisi degerlendirme 6lgeginin alt boyutlarindan aldiklari puanlar arasinda
anlamli bir fark olmadigi belirlenmisgtir.

6.1.6. Annenin tanitici oOzelliklerine gore, Schaeffer kardes
davranisi degerlendirme élceginin (SKDDO) alt boyutundan alinan
puanlarin karsilastiriimasina iligskin sonuclar;

Annenin yasl, egitimi ve ailenin gelir durumuna gére, saglikh kardes ve
annenlerin, Schaeffer kardes davranisi degerlendirme d&lgceginin  alt
boyutlarindan aldiklari puanlar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark
olmadigi belirlenmigtir (p>0.05).

6.1.7. Kardes Problemleri Anketi ile Schaeffer kardes davranisi
degerlendirme olceginin alt boyutlar arasindaki iligkinin, saghkh
kardesler acisindan degerlendirilmesine iligkin sonuclar;

KPA ile saglikli kardeslerin SKDDO'nin nazik olma boyutundan (NOB)
aldiklari puan arasinda anlamli bir iligki oldugu ve kardesler arasinda olumlu
iliski gelistikge, engelli kardese karsl nazik davranislarin arttigr belirlenmistir.

Saglikh kardeslerin empatik yaklasimlari arttikga, birlikteliklerinin
arttigi, kardeslerin birbirlerinden ¢ekinmelerinin azaldigi ve bunlarla iligkili
olarak da engelli kardese karsi fiziksel saldirganliklarin ve uzak durma-
cekinmelerin azaldigi belirlenmistir.
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6.1.8. Cesitli degiskenlere gore, kardes problemleri anketi (KPA)
ile Schaeffer kardes davranisi degerlendirme olceginin (SKDDO) alt
boyutlarindan elde edilen bulgularin karsgilastiriilmasina iligkin sonuclar;

Calismamizda, engelli ve saglikli kardeslerin cinsiyetinin, engelli
kardesin yasinin, annenin yasinin, egitiminin, ailenin gelir durumunun;
saglikli ve engelli cocuklarin kardes iligkileri Gzerinde istatistiksel olarak

anlamh bir etkisi belirlenmemistir.

Yas farki; Yas farkinin kardes iligkileri Gzerine etkisi incelendiginde,
KPA’e gbére aradaki fark istatistiksel olarak anlamsiz bulunmus ancak
SKDDO'nin alt boyutlarina gére, aradaki fark istatistiksel olarak anlamhidir.

Kardeslere gore; yas farki azaldikca, fiziksel saldirganlik artmaktadir.

Annelere gbre; yas farki azaldikga empatik yaklasim azalmaktadir.

Dogum sirasi; Dogum sirasinin kardes iligkileri Uzerine etkisi
incelendiginde, KPA'e gbre aradaki fark istatistiksel olarak anlamsiz
bulunmus ancak SKDDO'nin alt boyutlarina gére, aradaki fark istatistiksel
olarak anlamhdir.

Saglikh kardes ilk dogan cocuk ise; empatik yaklagim azalmaktadir.

Engelli kardes ilk dogan ¢ocuk ise ; empatik yaklagim artmaktadir.

Buyuk-kicik kardes olma; Saglkl kardesin biylk/kigik kardes
olmasinin kardes iligkileri Uzerine etkisi incelendiginde, KPA'e gbre engelli
kardesten buylk saglkli kardeslerin, engelli kardesleri ile daha olumlu
iliskileri oldugu belirlenmistir. SKDDO’nin uzak durma-cekinme alt boyutunda
da benzer bir sonug¢ belirlenmisgtir.

Annelere gore; engelli kardesten kiglk olan saglikl kardesler, engelli

kardeslerinden daha uzak durmaktadir.

Saglikh kardesin yasi ve egitimi; Saghkli kardesin yasi ve egitimi
seviyesinin kardes iligkileri Gzerine etkisi incelendiginde, KPA’e gbre yas ve
egitim arttikga kardesler arasinda daha olumlu bir iligki oldugu belirlenmistir.
Ancak SKDDO'nin alt boyutlar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark

belirlenmemistir.

106



Cinsiyet uyumu; Cinsiyet uyumunun (kiz-kiz/erkek-erkek veya kiz-
erkek) kardes iligkileri Gzerine etkisi incelendiginde, KPA’e gb6re ayni
cinsiyetteki kardeslerin daha olumlu iligkileri oldugu belirlenmis ancak
SKDDO'nin alt boyutlari arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark

belirlenmemistir.

Kardes sayisi; Kardes sayisinin kardes iligkileri Gzerine etkisi
incelendiginde, KPA’e gbre kardes sayisi arttikga kardegler arasinda daha
olumlu bir iliski oldugu belirlenmistir. Ancak SKDDO’nin uzak durma-gekinme
alt boyutunda kardes sayisi arttikga, saglikh kardeglerin engelli

kardeslerinden uzak durma-cekinmelerinin de arttigi belirlenmistir.

Tani; Engelli kardesin tanisinin  kardes iligkileri (zerine etkisi
incelendiginde, KPA'e gbre aradaki fark istatistiksel olarak anlamsiz
bulunmus ancak SKDDO'nin alt boyutlari arasinda fark belirlenmistir.

Kardeslere gére; sadece MR tanisi olan ¢ocuklarin kardesleri, MMR,
CP, DS olan ¢ocuklarin kardeslerine gére, engelli kardeslerinden daha uzak
durmakta-gekinmektedir.

Gorunur engel varlhigi; Engelli kardeste gortntr engel varliginin
kardes iligkileri Uzerine etkisi incelendiginde, KPA’e gbére, gorindr engel
olmasi, kardes iliskilerini olumsuz etkilemektedir. Ancak SKDDO’nin alt
boyutlarina gére farkli bir sonug belirlenmistir.

Kardeslere gbre; gérinlr engeli olmayan cocuklarin kardesleri, engelli
kardeslerinden daha uzak durmakta ve gekinmektedir.

Engelin derecesi; Engelli kardesin engel derecesinin kardes iliskileri
Uzerine etkisi incelendiginde, KPA’e gbre aradaki fark istatistiksel olarak
anlamsiz bulunmus ancak SKDDOnin alt boyutlari arasinda fark
belirlenmisgtir.

Kardeslere gére; Engelli kardesin engelinin derecesi azaldikga, saglikh
kadesin engelli kardesine kargsi fiziksel saldirganliklari artmakta ve engelin
derecesi azaldikca, engelli kardese karsi nazik olma azalmaktadir.
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6.2. ONERILER

Bu arastirmada elde edilen sonuglar dogrultusunda sunlar énerilebilir;

1. Engelli bir kardese sahip olmanin, saglikl kardesler Gzerindeki
etkilerinin farkina varilip, destek ve danigmanlik hizmetleri igerisine saglikli
kardeslerin daha fazla dahil edilmesi ve egitim ve rehabilitasyon
hizmetlerinin, kardesleri de icererek aileyi blatincul olarak ele alacak sekilde

planlanmasi,

2. Engelli kardesi olmasi nedeniyle ayni tir sorunlari yasayan saglikli
kardeslerin, yas gruplarina gb6re belirli araliklarla bir araya getirilip,
duygularini paylasmak, ¢c6zim yollarini aramak ve bu slrecte yalniz olmadigi
fark etmesini saglamak igin hemsireler tarafindan destek gruplarinin

olusturulmasi,

3. Ailelerin, cocuklarin yas dénemi 6zellikleri, kardes iligkilerinin saglikli
kardeslerin yasamindaki yeri ve bunlarla iligkili kardeslere yaklasimlari
konusunda bilgilendirilmesi,

4. Bu arastirmada engelli kardesi olan saglikh kardesler ve annelerin
kardes iligkilerini algilamalarinda farklhlik belirlendiginden aile iginde agik
iletisim ortami saglanarak kardeslerin kendini ve sorunlarini ifade edebilecegi

bir ortamin saglanmasi igin ailelerin yénlendirilmesi,

5. Daha sonraki arastirmalarin; farkli sosyo-ekonomik gruplarda, saglikh
kardesi olan cocuklar ile engelli kardesi olan c¢ocuklarin karsilastirmasi
yapilarak ve ebeveynlerin engelli cocuga uyum/kabullenme dizeylerini de
icerecek sekilde planlanmasi énerilmektedir.
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EK-1

HiZMETE OZEL
T.C. .
GENELKURMAY BASKANLIGI 5
GULHANE ASKERI TIP AKADEMiSi KOMUTANLIGI
ANKARA

. ) I'L Kasim 2007
Y. ETIKKRL. : 1491 -Qﬁ'é -07
KONU : GATA Etik Kurulu

Dz. Sag. Utgm. Aysegill KORKMAZ

:‘C')zel Egitim Gerektiren Engelli Kardese Sahip Olan Cocuklarin Kardes
lligkilerinin Degerlendirilmesi” baslikli, ¢ok merkezli, tanimlayici arastirma
¢alismasi olan arastirma projeniz ile ilgili, GATA Etik Kurulu’nun karari EK'tedir.

Rica ederim.

\ Z_. de N

_M<Erdal GUZELDEMIR
Prof. Tbp. Kd. Alb. /

GATA Etik Kurulu Bagkani

EK :
1 Adet Etik Kurul Raporu

\
HiZMETE OZEL %'/Q

124



EK-1 (DEVAM)

T.C.
GENELKURMAY BASKANLIGI

GULHANE ASKERI TIP AKADEMiSi KOMUTANLIGI

OTURUMNO
OTURUM TARIHI
OTURUM BASKANI
OTURUM SEKRETERI

ETiK KURUL TOPLANTI RAPORU

100

: 7 Kasim 2007

: Prof. Thp. Kd. Alb. M. Erdal GUZELDEMIR
: Dog. Dr. Ecz. Kd. Alb. Adnan ATAGC

GATA Etik Kurulu'nun 7 Kasim 2007 ginl yapilan 100. oturumunda, GATA
Hemsirelik Yuksek Okulu'ndan Dz. Sag. Utgm. Aysegil Korkmaz'in sorumlu
arastirmaciigini yaptigi “Ozel Egitim Gerektiren Engelli Kardese Sahip Olan
Cocuklarin Kardes lligkilerinin Degerlendirilmesi” baslikl, ok merkezli,
tanimlayici arastirma ¢aligsmasi olan arastirma dosyasi degerlendirildi.

Arastirma dosyasinin amag, yontem ve yaklasim bakimindan etik ilkelere UYGUN

olduguna karar verildi.

, )
»7/ .
/A~

v/

BAsKA&{
M. EFdaJ,GOZELDEMiR/-)

Prof.Tbp.Kd.Alb.

Mikerrem SAFALI
Dog.Tbp.Kd.Ab.

UYE

Mustafa%éR/ K
Dog.Thp Kb

UYE

UvEy. /Q 0 :
AIiUQurJURAL ‘Ayha KUBAD A\dnan ATAC
Prof.Tbn.Kd.Alb. Prof.Tbp.Alb. Dog.Dr.Ecz.Kd.Alb.

\ :
\ I
OYENL U
7 A
Melih AKAY Nalan AYBAYRAK

Dog.Tbp.Alb. Prof. Dr. Sag: Yb.

e A

N
/ “Muharrem UCAR
Yrd.Dog.J.Tbp.Yb.

1) /

Ergun TOZKOPARAN
Dog. Tbp. Yb.
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EK-2

GATA HEMSIRELIK YUKSEK OKULU MUDURLUGU’NE
ANKARA

KONU : Olgek Kullanim izni

“Zihinsel Engelli Cocuklarin Kardes lligkilerinin Anne ve Kardes Algilarina Gére
Degerlendiriimesi, 2004 Doktora tezinde gegerlik-gtivenirlik calismasi yapilan; Kardes
Problemleri Anketi (Sibling Problems Questionnaire) ve Schaeffer Kardes Davranisi
Degerlendirme Olgeklerini (Schaeffer Sibling Behaviour Rating Scale), GATA HYO Cocuk
Sagligi ve Hastaliklari Hemsireliligi Yuksek Lisans Ogrencisi, Dz. Sag. Utgm. Aysegill
KORKMAZ' in Yiksek Lisans Tez galismasinda kullanmasi uygundur.

Prof. Dr."Neriman ARAL
Ankara Universitesi

Ev Ekonomisi (Cocuk Geligimi ve Egitimi) A.B.D.
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EK-3

T.C.
MiLLi EGiTiM BAKANLIGI
TSK GULHANE SAGLIK VAKFI OZEL EGITIM OKULU VE OZEL EGiTiM KURSU

SAYl :500/43 TARIH
KONU: AYSEGUL KORKMAZ 09 aca 200

o]

GATA HEMSIRELIK YUOKSEK OKUL MUDURLUGUNE

GATA Hemsirelik Yiksek Okulu Gocuk Sagligi ve Hastaliklar Hemsireligi
Bilim Dali Yiksek Lisans Ogrencisi Dz. Sag. Utgm. Aysegil KORKMAZ in “Ozel
Egitim Gerektiren Zihinsel Engelli Kardese Sahip Olan Cocuklarin Kardes lligkilerinin
Degerlendiriimesi” konulu tez ile ilgili merkezimizde g¢alisma yapmasi uygun
gorulmustr.

Sorumlu Okul Miidiirii
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TSK OZEL GULHANE SAGLIK VAKFI OZEL EGITIM KURSU
GUVERCINLIK

Sayr  :000.08 /09 18.02.2008
Konu : Tez Caligmasi

GATA HEMSIRELIK YUKSEKOKULU MUDURLUGUNE

GATA Hemsirelik Yiiksek Okulu Cocuk Saghgi ve Hastaliklar Hemsireligi Bilim
Dali Yiiksek Lisans Ogrencisi Dz. Sag. Utgm. Aysegiil KORKMAZ ‘m “Ozel Egitim
Gerektiren Zihinsel Engelli Kardese Sahip Olan Cocuklarm Kardes iliskilerinin
Degerlendirilmesi” konulu tez ile ilgili merkezimizde galisma yapmasi uygun goriilmiistiir.

Giilseren CAVDAR AKAOGLU
Kurg Miidiirii -

EK-4
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EK-5

ORNEK RANDEVU TABLOSU
GATA Ozel Egitim Merkezi Ornek Randevu Programi
S. AD/SOYAD .
GUN 08:30 | 09:30 | 10:30 | 11:30 | 13:30 | 14:30 | 15:30 16:15 ACIKLAMA
NO | (ANKET NO)
. Anne +, Kardes -, Yariyil tatiline yeni
1 XY (32) Pazartesi *
randevu alindi.
2 ZX (44) Pazartesi * Anne+, Kardes +
. Anne +, Kardes -, Eve gbnderildi (14
3 YW (46) Pazartesi *
yas)
4 AB (58) Pazartesi * Anne ...... nedeniyle kabul etmedi.
5 CD (21) Pazartesi * Anne +, Kardes -, Kardes kabul etmedi.
. Anne +, Kardes -, Yeni randevu igin
6 GH (55) Pazartesi *
anne aranacak, 055333333, X Hanim
Aile gocukla gelmiyor, Anne cep
7 LM (8) Pazartesi * tifundan arandi, randevu alindi,

6 Subat, 09:30

(*) =Engelli gocugun ézel editim saatti, (+) =Anne/kardes ile gbérisildi, (-) =Anne/kardes ile gérisilemedi
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EK-6
GONULLULERI BILGILENDIRME VE OLUR (RIZA) FORMU

Bu calisma, GATA Giilsav ve Givercinlik Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezlerinde, egitim ve rehabilitasyon hizmetinden
faydalanan gocuklarin kardeslerinde, 6zel editim gerektiren bir kardese sahip
olmanin, normal gelisim gdsteren cocuklar Gzerindeki etkilerinin, ilerinin
niteligindeki degisimi ve 6zel egitim gerektiren engelli kardegleri ile
yasadiklari problemlerin degerlendiriimesi amaciyla tanimlayici olarak
planlanmistir.

Sizin de bu arastirmaya katilmanizi déneriyoruz. Bu arastirmaya katilp
katilmamakta serbestsiniz. Calismaya katilim génullilik esasina dayalidir.
Kararinizdan énce arastirma hakkinda sizi bilgilendirmek istiyoruz. Bu bilgileri
okuyup anladiktan sonra arastirmaya katilmak isterseniz formu imzalayiniz.
Bu calismaya katilmaniz icin sizden herhangi bir Ucret istenmeyecektir.
Calismaya katildiginiz i¢in size ek bir 6deme de yapilmayacaktir.

Arastirma GATA Giilsav ve Givercinlik Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezlerinde yapilacaktir. Arastirmada size ve yedi yas Ustl ¢cocugunuza
arastirmaci tarafindan anket formu uygulanacaktir.

Bu arastirma kapsaminda vereceginiz cevaplariniz gizli tutulacak ve
hicbir sekilde sizin isminiz Dbelirtilerek aciklanmayacaktir. Calismaya

katilmama ya da kabul ettikten sonra vazge¢gme hakkina sahipsiniz.

Hastanin Beyani:

Sayin Dz. Sag. Utgm. Aysegill KORKMAZ tarafindan GATA Giilsav ve
Guvercinlik Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezlerinde arastirma
yapilacagini belirtilerek bu arastirma ile ilgili yukaridaki bilgiler bana aktarildi.
Bu bilgilerden sonra bdyle bir arastirmaya ben ve g¢ocugum “katilimci”
(denek) olarak davet edildik.

Eger bu arastirmaya katillirsam arastirmaci ile aramda kalmasi

gereken bana ait bilgilerin gizliligine bu arastirma sirasinda da btyidk 6zen
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EK-6 (DEVAM)

ve saygl ile yaklasilacagina inaniyorum. Arastirma sonuclarinin egitim ve
bilimsel amaclarla kullanimi sirasinda Kkigisel bilgilerimin ihtimamla
korunacagl konusunda bana yeterli glven verildi. Projenin yiritiimesi
sirasinda herhangi bir sebep gdstermeden arastirmadan c¢ekilebilirim. (Ancak
arastirmacilar zor durumda birakmamak icin arastirmadan cekilebilecegimi
6nceden bildirmemin uygun olacaginin bilincindeyim.) Ayrica tibbi durumuma
herhangi bir zarar veriimemesi kosuluyla arastirmaci tarafindan arastirma
digi da tutulabiliim. Arastirma igin yapilacak harcamalarla ilgili herhangi bir

parasal sorumluluk altina girmiyorum. Bana da bir 6deme yapilmayacakiir.

Bu arastirmaya katiimak zorunda degilim ve katiimayabilirim.
Arastirmaya katilmam konusunda zorlayici bir davranigla kargilagsmig degilim.
Eger katilmayi reddedersem bu durumun tibbi bakimima ve hekim ile olan
iliskime herhangi bir zarar getirmeyecegini de biliyorum.

Bana yapilan tim aciklamalari ayrintilariyla anlamis bulunmaktayim.
Kendi basima belli bir disinme sidresi sonunda adi gecen bu arastirma
projesinde ben ve cocugum “katilimci” (denek) olarak yer alma karari aldim.
Bu konuda yapilan daveti biyldk bir memnuniyet ve génullilik igerisinde

kabul ediyorum.

imzali bu form k&gidinin bir kopyasi bana verilecektir.

Katilimci Katilimci ile gérisen arastirmaci
Adi, Soyadi: Adi, Soyadi: Aysegil KORKMAZ
Adres: Adres: GATA HYO

Tel: Tel: 0-312-304-3942

imza: imza:
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EK-7

ENGELLi KARDES VE AILELERINi TANITICI BiLGi FORMU
ANKET NO: Tarih:

I- ENGELLi KARDESE AIT BILGILER;

1- Cinsiyeti: Kiz Erkek

2- Dogum Tarihi:

3- Dogum Sirasi: ik cocuk Ortanca Son cocuk
4- Kardes sayisi: Tek kardes ki Uc Dortve T
5- Tanisi: Mental Retardasyon (MR)

Mental ve Motor Retardasyon (MMR)
Down Sendromu (DS)

Serebral Palsi(SP)

Diger (Aciklayiniz............ )

5- Zihinsel Engel Derecesi: Agir Orta Hafif
6- Gorunir Engel : Yok Var

7- Ne Kadar Zamandir Ozel Egitim Aliyor:

8- Egitime Baslangic Yasi:

Il- SAGLIKLI KARDESE AIT BILGILER;

1- Cinsiyeti: Kiz Erkek
2- Dogum Tarihi:
3- Dogum Sirasi: ilk cocuk Ortanca  Son ¢ocuk

4- Ogrenim Durumu:

Okuryazar degil Okuryazar
lIkokul Ortaokul
Lise Universite
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Anket No:

ll- ANNE VE BABAYA AIT BILGILER;

1- Annenin Ogrenim Durumu:
Okuryazar degil
ilkokul mezunu
Lise mezunu
2- Annenin Meslegi:
Ev hanimi
isci
Emekli
3-Annenin Dogum Tarihi:
4- Babanin Ogrenim Durumu:
Okuryazar degil
ilkokul mezunu
Lise mezunu
5- Babanin Meslegi:
Calismiyor
isci
Emekli
6- Babanin Dogum Tarihi:
7- Bagh Bulunulan Sosyal Kurum:

Sosyal Glivencemiz Yok

Yesil Kart
Emekli sandigi

8- Ailenin Gelir Durumu:

Gelirim giderime denk
Gelirim giderimden az

Gelirim giderimden fazla

EK-7 (DEVAM)
Tarih:

Okuryazar
Ortaokul mezunu

Universite ve (st

Devlet memuru

Ozel sektor

Okuryazar
Ortaokul mezunu

Universite ve (st

Devlet memuru

Ozel sektor

9- Ailenin Genel Olarak Gelir Durumunun Degerlendirilmesi:

lyi Orta
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EK-8

Anket No: Tarih:

KARDES PROBLEMLERI ANKETi (KPA)

Sevgili Kardesler,

Beden, zihin, duygu ve sosyal 6zelliklerindeki olagan digi ayriliklar
sebebiyle normal egitim hizmetlerinden yararlanamayan bireylere 6zel egitim
gerektiren bireyler, engelli bireyler denir. Bu anket formu sizin 6zel egitim
gerektiren (engelli) kardesinize karsi hissettiginiz duygu ve dusUncelerinizle
ilgilidir. Cimlelerdeki bosluklarda 6zel egitim gerektiren (engelli) kardesinizin
isminin yazili oldugunu disuniin ve litfen icten ve gergek duygularinizi,
disincelerinizi ifade etmeye calisin. Her cimlenin karsisinda “Dogru”,
“Yanlis” secenekleri yer almaktadir. Belirtilen duygu, dislnce veya davranis
sizin durumunuza gére dogru ve cogu zaman dogru ise “Dogru” yanitinin
altina rastlayan boslugu isaretleyin Belirtilen duygu, distince veya davranis
yanlis ve genel olarak dogru degil ise “Yanlis” yanitinin altina rastlayan
boslugu isaretleyin.

Formda yer alan cimleleri dikkatli bir sekilde okuyarak her cimlenin
karsisinda yer alan iki bosluktan sizin durumunuza en uygun olana (X) isareti
koyunuz. Her cimle tamamen sizin durumunuza uygun olmayabilir. Yine de
her cimleyi isaretlemeniz gerekmektedir. Yardimlariniz icin tesekkir ederim.

Dz. Sag. Utgm. Aysegiil KORKMAZ

DOGRU | YANLIS
) P blyldigunde daha fazla mi problem olacak, merak ediyorum.
2. i nin daima engelli olup olmayacagini merak ediyorum.
3. nin blydduginde bir meslegi olup olmayacagini merak
ediyorum.
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DOGRU

YANLIS

4. insanlarin benim engelli bir kardesim oldugunu bilmemelerini

isterdim.

5. Bazen kegke .........ayrilip gitse diyorum.

6. Bazen ......... 6zel muamele goérdigu icin onun sansli oldugunu
distnldyorum.

7o i, nin engelli olmasi konusunda konugmaktan hoslanmadigim

zamanlar vardir.

8. Arkadaslarima........ hakkinda agiklama yaparken zorlanirim.

9. Annem ve babam genellikle........... ye bakmaktan hoslanirlar.

10. Annem ve babam.......... ye daha fazla yardim edemedikleri icin
kendilerini kotu hissediyorlar.

11. Keske baska birine........... ile ilgili problemlerimi ve endiselerimi
anlatabilsem.

12. Insanlar benimle ......... hakkinda konusmaktan c¢ok rahatsizlik
duyuyorlar.

13. Bazen ............ nin ailemizin planlarina engel olmasindan

hoslanmiyorum.

14, ... nin planlarima engel olma seklini zaman zaman

begenmiyorum.

15, ylzinden aile hayatimiz diger ailelerdekinden oldukg¢a
farkhdir.

16. Aptalca bir distince ama bazen kendimin ne kadar zeki oldugunu

merak ediyorum.

17. ... nin engelli olmasi nedeniyle anne ve babami memnun etmek

icin okulda basarili olmaya caligiyorum.

18. Annem ve babamin benimle gergcekten gurur duymasini isterim,

sadece ........... engelli oldugu icin degil.

19. ......... zeki olmadigindan annem ve babam icin keske ¢ok daha
zeki olabilsem.
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EK-9
Anket No: Tarih:

SCHAEFFER KARDES DAVRANISI DEGERLENDIRME OLCEGI
(SKDDO) KARDES FORMU
Sevgili Kardesler,

Beden, zihin, duygu ve sosyal Ozelliklerindeki olagan disi ayriliklari
sebebiyle normal egitim hizmetlerinden yararlanamayan bireylere 6zel egitim
gerektiren bireyler, engelli bireyler denir. Bu anket formu sizin 6zel egitim
gerektiren (engelli) kardesinize karsi hissettiginiz duygu ve dusUncelerinizle
ilgilidir. Clmlelerde “O” diye s6zU edilen kisinin 6zel egditim gerektiren
(engelli) kardesiniz oldugunu disutnun ve lutfen igten ve gergek duygularinizi,
dislncelerinizi ifade etmeye c¢alisiniz. Her cumlenin karsisinda “Hicbir
zaman”, “Nadiren”, “Bazen”, “Sik sik”, “Her zaman” secgenekleri yer
almaktadir. Bunlar agiklayacak olursak;

Hicbir zaman: Belirtilen duygu, disiince veya davranisin sizin durumunuza
hi¢c uymadigini,

Nadiren: Belirtilen duygu, dislince veya davranisin sizin durumunuza ¢ok
seyrek olarak uydugunu,

Bazen: Belirtilen duygu, diisiince veya davranigin sizin durumunuza ara sira
uydugunu,

Sik sik: Belirtilen duygu, digslnce veya davranigin sizin durumunuza ¢ogu
zaman uydugunu,

Her zaman: Belirtilen duygu, distince veya davranisin sizin durumunuza her
zaman uydugunu ifade etmektedir.

Formda yer alan ctimleleri dikkatli bir sekilde okuyarak her ctimlenin
karsisinda yer alan bes bosluktan sizin durumunuza en uygun olana (X)
isareti koyunuz. Her cimle tamamen sizin durumunuza uygun olmayabilir.
Yine de her cimleyi isaretlemeniz gerekmektedir. Yardimlariniz igin tesekkur
ederim.

Dz. Sag. Utgm. Aysegiil KORKMAZ
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Hicbir | Nadiren | Bazen Sik Her
zaman sik Zaman

1- Ona mumkin olan her sekilde yardim

ederim.

2- Ona kizarim.

3- Ona ilging seyler gésterir veya anlatirim.

4- Onu memnun edecek seyler yaparim.

5- MimkUinse ondan uzak dururum.

6- Yeni durumlara uyum saglamada ona

yardim ederim.

7- Bagkalarinin yaninda onunla birlikte

g6rinmekten utanirim.

8- Onu kizdirir veya canin sikarim.

9- Onunla birlikte yapabilecegimiz seyler

igin fikir Gretirim.

10- Onunla tartigir veya kavga ederim.

11- Ona yeni beceriler 6gretirim.

12- Onun vyarattigi sorunlardan dolayi
sikayet ederim.

13- Uzgln veya mutsuz oldugunda onu

rahatlatmaya ¢alisirim.

14- Onunla olmak zorunda kaldigimda

kaslarimi ¢atar veya surat asarim.

15- Ondan utanirim.

16- Onun gelisiminden memnun olurum.

17- Onun da icinde oldugu planlar
yaparim.

18- Onu iter, tekmeler, cimdikler, tokatlar,

ISIrir veya ona bir seyler atarim.

19- Ona iyi bir arkadas gibi davranirim.

20- Ona kirici seyler sdylerim.

21- Onun duygularini incitirim.
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Hicbir | Nadiren | Bazen Sik Her

Zzaman stk Zaman

22- Evde onunla iyi vakit gegiririm.

23- Onunla birlikte gériinmemeye c¢alisirim.

24- Onu itip kakarim.

25- Onu bir oyun arkadasi olarak gértrim.

26- Onunla oynamaktansa yalniz olmayi
tercih ederim.

27- Onu doéverim.

28- Onun igin isler kétl oldugunda anlayis
gosteririm.

29- Onun mutlulugu ve saghg: ile

ilgilenirim.

30- Onun ailede olmasindan memnunum.
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EK-10
Anket No: Tarih:
SCHAEFFER KARDES DAVRANISI DEGERLENDIRME OLCEGI
(SKDDO) ANNE FORMU
Sevgili Anneler,

Beden, zihin, duygu ve sosyal 6zelliklerindeki olagan disi ayriliklari
sebebiyle normal egitim hizmetlerinden yararlanamayan bireylere 6zel egitim
gerektiren bireyler, engelli bireyler denir. Bu 6lgek normal gelisim gdsteren
cocugunuzun 6zel egitim gerektiren (engelli) kardesine kargi davraniglarini
nasil algiladiginizi degerlendirmek amaciyla hazirlanmigtir. Cimlelerde “O”
diye s6zU edilen kisinin 6zel egitim gerektiren (engelli) cocugunuz oldugunu
disindn ve normal gelisim gdsteren cocugunuzun ona karsi davraniglarini
degerlendirin. Litfen gercek duygu ve dislncelerinizi ictenlikle ifade etmeye
calisiniz. Her cimlenin kargisinda “Hicbir zaman”, “Nadiren”, “Bazen”, “Sik
sik”, “Her zaman” segenekleri yer almaktadir. Bunlari agiklayacak olursak ;

Hicbir zaman : Belirtilen duygu, didsince veya davranigin sizin
durumunuza hi¢ uymadigini,

Nadiren : Belirtilen duygu, distince veya davranisin sizin durumunuza
cok seyrek olarak uydugunu,

Bazen : Belirtilen duygu, disiince veya davranigin sizin durumunuza
ara sira uydugunu,

Sik sik : Belirtilen duygu, distince veya davranigin sizin durumunuza
cogu zaman uydugunu,

Her zaman: Belirtilen duygu, dislnce veya davranisin sizin
durumunuza her zaman uydugunu ifade etmektedir.

Formda yer alan ctiimleleri dikkatli bir sekilde okuyarak her ctimlenin
karsisinda yer alan bes bosluktan sizin durumunuza en uygun olana (X)
isareti koyunuz. Her cimle tamamen sizin durumunuza uygun olmayabilir.
Yine de her cimleyi isaretlemeniz gerekmektedir. Yardimlariniz i¢in tesekklr
ederim.

Dz. Sag. Utgm. Aysegil KORKMAZ
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Higbir Nadiren Bazen Sik Her

zaman stk Zaman

1- Ona mUmkln olan her sekilde yardim
eder.

2- Ona kizar.

3- Ona ilging seyler gésterir veya anlatir.

4- Onu memnun edecek seyler yapar.

5- MUimkUnse ondan uzak durur.

6- Yeni durumlara uyum saglamada ona
yardim eder.

7- Bagkalarinin yaninda onunla birlikte

g6rinmekten utanir.

8- Onu kizdirir veya canin sikar.

9- Onunla birlikte yapabilecegi seyler igin

fikir Oretir.

10- Onunla tartisir veya kavga eder.

11- Ona yeni beceriler 6gretir.

12- Yarattigi sikintilardan sikayet eder.

13- Uzgln veya mutsuz oldugunda onu
rahatlatmaya caligir.

14- Onunla olmak zorunda kaldigimda
kaslarini catar veya surat asar.

15- Ondan utanir.

16- Onun gelisiminden memnun olur.

17- Onun da icinde oldugu planlar yapar.

18- Onu iter, tekmeler, cimdikler, tokatlar,
ISIrir veya ona bir seyler atar.

19- Ona iyi bir arkadas gibi davranir.

20- Ona kirici seyler soyler.

21- Onun duygularini incitir.

22- Evde onunla iyi vakit gegirir.

23- Onunla birlikte gérinmemeye c¢alisir.

24- Onu itip kakar.
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Higbir Nadiren Bazen Sik Her

zaman stk Zaman

25- Onu bir oyun arkadas! olarak gor(r.

26- Onunla oynamaktansa yalniz olmay!
tercih eder.

27- Onu tekme tokat dover..

28- Onun icin isler koéti oldugunda
anlayis gosterir.

29- Onun mutlulugu ve saghgi ile ilgilenir.

30- Onun ailede olmasindan

memnundur.
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