KKTC
YAKINDOGU UNIVERSITESI
EGITIM BIiLIMLERI ENSTITUSU
OZEL EGITiM ANA BiLIM DALI

OZEL GEREKSINIMLI COCUGA SAHIP AILELERIN YASAM
KALITELERININ FARKLI DEMOGRAFIK DEGISKENLER
ACISINDAN INCELENMESI

YUKSEK LiSANS TEZi

Zuzan SEVEN

Lefkosa

Haziran, 2017



YAKINDOGU UNIVERSITESI
EGITIiM BIiLIMLERI ENSTITUSU
OZEL EGITiM ANA BiLiM DALI

OZEL GEREKSINIMLI COCUGA SAHIP AILELERIN YASAM
KALITELERININ FARKLI DEMOGRAFIK DEGISKENLER
ACISINDAN INCELENMESI

YUKSEK LiSANS TEZi

Zuzan SEVEN

Damsman: Dr. Mukaddes SAKALLI DEMiROK

Lefkosa

Haziran, 2017






BIiLIMSEL ETIiK BiLDiRiMi

Yiiksek Lisans Tezi olarak hazirladigim “Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip
Ailelerin  Yasam Kalitelerinin Farkli Demografik Degiskenler Agisindan
Incelenmesi” adli calismanin dneri asamasindan sonuglanmasina kadar gegen siirecte
bilimsel etige ve akademik kurallara 6zenle uydugumu, tez igindeki tiim bilgilei
bilimsel ahlak ve gelenek cercevesinde elde ettigimi, tez yazim kurallarina uygun
olarak hazirladigim bu c¢alismada dogrudan ve dolayli olarak her alintiya kaynak
gosterdigimi ve yararlandigim eserlerin kaynakcada gosterilenlerden olustugunu

beyan ederim.

Ogrencinin Adi-Soyadi

Zuzan SEVEN



ONSOZ

Hayatin en dogal siireglerinden biri, evlenmek ve ¢ocuk sahibi olup yasami
aile olarak renkli hale getirmektir. Bu dogal siire¢ en énemli olaylar igerisinde yer
almaktadir. Her evli ¢iftin sahip olmak istedigi ve diisledigi saglikli bir ¢ocuga sahip
olmaktir. Aile olusurken ilk olarak ciftlerin iligskisinden olusan bir etkilesim agi,
cocugun diinyaya gelisi ve bu iliskinin farkli bir yoniinii ortaya koymaktir. Bu
nedenle ciftlerin, partner iliskisinden ¢ikip farkli rollere (anne-baba) sahip olmasini
saglar (Altug Ozsoy, Ozkahraman ve Calli, 2006). Fakat diisledikleri gibi normal
gelisen bir g¢ocuga sahip olmayinca hayatlarinda zorlu bir degisime, sosyal
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Betimsel arastirmasina uygun sekilde yiiriitilen bu arastirmada, iliskisel
arastirma tiirliniin bir alt boyutu olan Nedensel-Karsilagtirmalt Model® kullanilmistir
(Fraenkel ve Wallen, 2006; Biiylkoztirk, Kilig, Akgilin, Karadeniz ve Demirel,
2009). Arastirmada Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi‘nin Tiirkce formunun
yapi gecerligi kullanilmistir.

Arastirmada, 6zel gereksinimli cocuga sahip ailelerin aile yasam kalitesi alt
alan algilarimi yordayici degiskenlerin etkisini belirlemek amaciyla parametrik ve
parametrik olmayan testlere basvurulmustur. Arastirmanin yordanan degiskeni
ailelerin aile yasam kalitesi ve alt alan algisi; yordayan degiskenleri ise ailelerin
algiladiklar1 ailelerinyasadiklar1 bolgeler, aylik hane geliri, anne-baba yasi, anne-

baba meslekleri, ailelerin cinsiyet, medeni durumu ve yaslardr.

Aragtirmanin ¢alisma grubunu, Kuzey Kibris Tiitk Cumhuriyeti’nden
(n=200), Izmir (n=152) ve Van’dan (n=152) 6zel gereksinimli cocuga sahip anne ve

babalar olugturmustur. Arastirma grubu uygun ornekleme yontemine gore alinmustir.



Aragtirma bélgesi olarak; Kuzey Kibris, Izmir ve Van bélgelerinde alinmistir.

Aragtirma bolgesi olarak Kuzey Kibris, Izmir ve Van bélgelerinin segilme nedenleri:

e Farkli sosyo- ekonomik 6zelliklere sahip yeterli sayida aile bulunmast,
e Daha dncede benzer bir aragtirmanin bu bolgeler de yapilmamis olmasi,

e Arastirmacinin kolay ulasabilecegi bir bolge olmasidir.

Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerinin demografik bilgileri Sosyo-
Demografik Aile Bilgi Formu’ aracilifiyla toplanmistir. Ozel gereksinimli ¢ocuga
sahip ailelerinin aile yasam kalitesive alt alan algilarin1 belirlemek amaciyla ‘Beach
Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi (BCAYKO) - [Beach Center Family Quality of
Life Scale] kullanilmistir.

Arastirmada veriler bagimsiz degiskenlerin niteligi dikkate alinarak analiz
edilmistir. Arastirmada ailelerin yasam kalitesi bagimli degisken iken; cinsiyet, yas,
medeni durum, aylik hane geliri, meslek ve aile yapisi bagimsiz degisken olarak
alinmustir. Olgeklerin analizinde SPSS Istatistik Programi (SPSS 17.0) kullanilmus;
yiizde, aritmetik ortalama, standart sapma, anova, Bonferroni analizi, Tek yonlii

varyans analizi ve Kruskal Wallis testi kullanilmistir.

Arastirmanin sonucu, Kuzey Kibris, Izmir ve Van’da yasayan ailelerin aile
etkilesiminin, ebeveynlik alt algi puan ortalamasinin yiiksek diizeyde oldugu
saptanmigken, Kuzey Kibris ve izmir’de ailelerin duygusal yeterlilik alt algi puan
ortalamasimin orta, Van’da yasayan ailelerin duygusal yeterlilik alt algi puan
ortalamasmin diisiik diizeyde oldugu saptanmustir. Ozel gereksinimli gocuga sahip
ailelerin aile yapisina gore yasam kalitesi alt alan algilarinin ¢ekirdek ailelerin aile
etkilesimi ve ebeveynlik alt alaninda; c¢ekirdek aile yapisinin en yiiksek oldugu,
parcalanmis aile yapisinin yiiksek oldugu, duygusal yeterlilik alt alanida c¢ekirdek
aile yapisinin orta oldugu, parcalanmig aile yapisimin diisiik oldugu, finansal
yetersizlik alt alaninda; genis aile yapsinin orta oldugu, par¢alanmis aile yapisinin
orta oldugu, kisisel yetersizlik alt alaninda; genis aile yapisinin diisiik oldugu,

cekirdek aile yapisinin orta oldugu belirlenmistir.

Anahtar Sézciikler: Aile, Yasam Kalitesi ve Ozel Gereksinimli Cocuk.
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In this research, survey method and Causative-Comparative Model which is a
sub-dimension of relational research was used (Fraenkel and Wallen, 2006;
Biiyiikoztiirk, Kilig, Akgiin, Karadeniz and Demirel, 2009). Beach Center Family

Quality of Life Scale was used in this research.

Parametric and non-parametric tests were used in order to determine the
effect of predictive variables of sub-field perceptions of quality of life among
families of children with special needs. Predicted variables of the research are quality
of life of families and sub-field perception; and predictive variables are regions in
which families live, family income, parents’ age, parents’ job, gender, marital status

and ages.

Study group of the research included mothers and fathers of children with
special needs from Turkish Republic of Northern Cyprus (n=200), Izmir (n=152) and

Van (n=152). Participants were selected based on appropriate sampling method.



vii

North Cyprus, Izmir and Van was selected as research regions. Reasons for selecting
these places are:

e There are families with different socio-demographic characteristics.
¢ No similar research have been conducted before in these regions.

e Researcher has easy access to these regions.

Demographic information of families of children with special needs were
collected with “Socio-demographic Information Family Form”. In addition, Beach
Center Family Quality of Life Scale was used in order to determine the quality of life
among families of children with special needs.

Data were analyzed by considering quality of independent variables. While
dependent variable of the research was quality of life; gender, age, marital status,
educational level of mothers and fathers, income level, job and family structure were
independent variables. SPSS Statistics Program (SPSS 17.0) was used in the analysis
of scales. Percentage, mean, standard deviation, anova, Bonferroni analysis, One-
way variance analysis and Kruskal Wallis test were used in the analysis.

According to the results of the research, family interaction and parenting sub-
perception mean scores of families living in North Cyprus, Izmir and Van are high.
In addition, emotional competence sub-perception mean scores of families living in
North Cyprus and Izmir are at a moderate level and emotional competence sub-
perception mean scores of families living in Van is low. It was also revealed that
nuclear family structure of families of children with special needs is really high in
quality of life sub-field perceptions of family interaction and parenting, broken
family structure is high, nuclear family structure is moderate in emotional
competence sub-field, broken family structure is low, extended family structure is
moderate in financial incompetence sub-field, broken family structure is moderate,

extended family structure is low and nuclear family structure is moderate.

Keywords: Family, Quality of Life and Individual with Special Needs.
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BOLUM I
1.GIRIS

Bu boliimde arastirmanin problem durumu, amaci, 6nemi, varsayimlari ve
sinirliliklart belirtilmistir. Ayrica arastirma kapsaminda gegen bazi kavramlarin

tanimlarina yer verilmistir.

1.1. Problem Durumu

Yapilan ¢alismalarda ailenin farkli tanimlariin yapildigir gériilmektedir. Bazi
goriiglere gore; kan ve evlilik baginin bulundugu birkag¢ bireyden olusan yapiya aile
denilmekte, baz1 ¢aligmalarda ise anne, baba ve ¢ocuktan olustugunu belirten dar bir

goriisiin yer aldig1 gézlenmektedir (Smith, Gartin, Murdic ve Hilton, 2006).

Ailedeki bireyler ailenin biitiinii ve dis cevreyle acik iliskiler big¢imindeki
bireylerden olusan duygusal baglar ve birtakim sorumluluklarla tanimlanan kisiler
arasi iligkiler yoluyla alt sistemlerle iligkili bir sistemdir. Cocuklarin egitiminde
roliiniin biiyiikliigii herkesge kabul gérmiis bir gergek, anne- babalar ise gocugun tiim

gelisim alanlarinda 6grenmesini kolaylastiran ilk kisilerdir (Ersoy ve Sahin,1999).

Hayatin en dogal siireglerinden biri, evlenmek ve ¢ocuk sahibi olup yasami
aile olarak renkli hale getirmektir. Bu dogal siire¢ en onemli olaylar igerisinde yer
almaktadir. Her evli ¢iftin sahip olmak istedigi ve diisledigi saglikli bir ¢ocuga sahip
olmaktir. Aile olusurken ilk olarak c¢iftlerin iligkisinden olusan bir etkilesim agi,
cocugun diinyaya gelisi ve bu iliskinin farkli bir yonilinii ortaya koymaktir. Bu
nedenle ciftlerin, partner iliskisinden ¢ikip farkli rollere (anne-baba) sahip olmasini
saglar (Altug Ozsoy, Ozkahraman ve Calli, 2006). Fakat diisledikleri gibi normal
gelisen bir ¢ocuga sahip olmayinca hayatlarinda zorlu bir degisime, sosyal
yasamlarinda sahip olduklari rollerin de§ismesine neden olmaktadir. Her ¢ocuk, bir
digerinden farklidir. Bu farkliliklar genel olarak bedensel, biligsel ve duyussal olarak
gruplanabilir. Her ¢ocugun kendine 6zgii bedensel yapis1 ve islevleri, farkli alanlarda
o0grenme stili ve hiz1 yaninda duygusal ozellikleri de farklilik gostermektedir. Bu
farkliliklar belli sinirlar i¢inde oldugunda, 6grenciler genel egitim hizmetlerinden

yararlanabilmektedirler (Nuri, 2014). Ancak, farkliliklarin daha biiyiikk boyutlu



oldugu cocuklarda, genel egitim hizmetleri yetersiz kalmakta ve ozel egitim

hizmetleri gerekli olmaktadir (Eripek, Ozyiirek ve Ozsoy, 1996).

Ozel gereksinimli bir ¢ocu@a sahip olan aileler, bir aile sorumluluklarmimn
yan1 sira ¢ocuklarinin Ozelliklerinden dolayr 6gretim, danismanlik, davranis
yonetimi, ailedeki diger cocuklara anne babalik, diger bireylerin egitimi, okul ve
toplumla olan iliskileri saglama gibi rolleri de iistlenmek durumunda kalmaktadirlar

(Cavkaytar, Batu, Kartal, Beklan, Cetin ve Giilpinar, 2004).

Biitiin aileler gibi 6zel egitim gereksinimi olan g¢ocuk ailelerinde kendine
0zgl gereksinimleri vardir ve bu gereksinimler zaman igerisinde degisebilmektedir.
Ailelerin gereksinimleri ile ilgili olarak son yirmi yilda bir bilgi birikimi
saglanmistir. Aileler ¢ocugun yetersizlik durumunu davraniglarin nasil kontrol
edilecegi, ¢cocuga bazi becerilerin nasil dgretilecegi ¢ocukla nasil iletisim kurulacagi
ve c¢ocuk ic¢in nerelerden yararlanabilecekleri, ¢ocuklarmin gelisimleri hakkinda
bilgiye gereksinim duyarlar. Ozel gereksinimi olan ¢ocuklara saglik, egitim, ulasim
gibi ihtiyaclarimin karsilanmasi maddi kosullara baghdir. Ailelerin yasam
kosullariin yetersiz olmasi, yoksulluk ve bu ihtiyaglarin karsilanmamasi, aileler igin
yeni bir strese neden olabilir. Cocugun yetersizligi nedeni ile olumsuz tepki ve
davraniglarin yaninda ailelerin yasadiklar1 ailelerin kendilerine olan 6z giivenini
etkiler. Bu nedenle ¢ocuklarinin bir seyler yapabildigine onlar1 inandirmak énemlidir
(Ozen ve Kircaali-iftar, 2000). Bu noktada erken egitim programlarinin etkililigi 6n

plana ¢ikmaktadir (Akgamete ve Kargin, 1996).

Aile, 0zel gereksinimi olan cocuklarin hayatlarini bagimsiz bir sekilde
stirdiirebilmeleri, yasamda basarili bir yere sahip olmalar1 ve bagimsizliklarini
kazanmalar1 i¢in yasamin igindeki en onemli role sahip olmustur. Ozellikle
gelismekte olan toplumlarda, 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin siirdiirmekte
olduklar1 yasam kalitesi ve buna bagl olan durumlar son derece dnem kazanmistir
(Brown, 2008). Ancak heniiz, 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin yasam
kaliteleri hakkinda az sey bilinmektedir. Bunun temelinde, ¢alismalarin normal
gelisim gosteren bireyler ve aileleri lizerine odaklanmasi yatmaktatir (Bowman,
2001; Watson ve Keith, 2002). Bununla birlikte yasam kalitesi faktorleri, hizmetlerin
programlanmasi ve degerlendirilmesi i¢in temel olusturabilir (Dennis, Williams,

Giangreco ve Claninger, 1993).



Uzmanlar, yetersizligi olan &grencilerin bireysel anlamda akademik
ihtiyaglarin1 karsilamaya ¢aligirken, toplumsal iligkiler, se¢im yapma ve bagimsizlik,
ailenin yapist gibi yasam Kkalitesiyle 1ilgili daha biitlinsel ihtiyaglar1 goézden
kacirabilmektedir. Oysa, yetersizligi olan bireyler yaninda ailelerinin yasam
kalitesinin belirlenmesi birey, okul ve toplumsal alanda daha biitiinsel programlarin
gelistirilmesine yon verebilir (Sacks, 2006). Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuklarin
ve ailelerinin yasam kalitelerinin belirlenmesi, ilgili hizmetlerin saglikli bir sekilde
planlanip yiiriitiilmesine oOnciiliik edeceginden aile yasam Kkalitesi arastirmalarina

gereksinim vardir.

Yasam Kalitesi, insanlarin i¢inde bulunduklari yasam kosullart ve bu
kosullara iliskin kisisel algilar1 seklinde tanimlanabilir (Keith, Heal ve Schalock,
1996). Son zamanlarda gelisimsel yetersizlik alaninda pek ¢ok arastirmada “Aile
Yasam Kalitesi kavrami” 6ne ¢ikan arastirma konusu arasindadir. Saglik, psikoloji
ve toplum-politik gibi alanlarda Yasam Kalitesinden tiireyen bir terimdir (Bayat,
2005). Ailenin gereksinimlerini giderebilecegi kosullart saglayabilmesi, aile
icerisinde yasayan bireylerin istedikleri ve onlar i¢in Onemli olan ihtiyaglar
karsilayabilmesi, aile {iylerinin ayni cati altinda mutlu bir sekilde hayattan zevk
alarak yasayabilmesi “Aile Yasam Kalitesi” olarak tanimlanabilir (Park Hoffman,
Marquis, Turnbull, Poston, Mannan, Wang ve Nelson, 2003; Turnbull, Turbiville ve
Turnbull, 2000).

Aile Yasam Kalitesi, Beach Aile ve Yetersizlik Merkezi tarafindan gelisimsel
yetersizlige sahip 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin ailelerinin 6ne ¢ikan alt dallar1 ise
Aile Etkilesimi, Ebeveynlik, Duygusal Yeterlik, Finansal/Fiziksel/Materyal
Yeterligi, Yetersizlige Iligskin Destek olarak siniflandirilmaktadir (Beach Center on
Family and Disability, 2006; McFelea, 2007; Meral ve Cavkaytar, 2013). Beach Aile
ve Yetersizlik Merkezi , “Aileyi kadin ve erkegi birbirine baglayan evlilik veya
onemli bir iligki ile bagli oldugu diisiiniilen, biyolojik olarak bireylerin birbirlerine
bagli oldugu ve birbirlerine bakim destegi yaptigi iliyelere sahip bir yap1” olarak
tanimlamistir (Poston, Turnbull, Park, Mannan, Marquis ve Wang, 2003).



Schalock ve Verdugo-Alonso (2002) gore, bireylerin yasam kalitesi 6l¢iiti,
dogas1 geregi igerisinde bulundugu ailesi ile ilgilidir. Aile 6zel gereksinimi olan
bireyin yasaminin tiim alanlarina ayni etkiye sahiptir (Seltzer, Floyd ve Hindes,
2004). Ozel egitim hizmetleri uygulanirken anne-babanin siirece katilmasi soz
konusudur. Bu siirecte hem ¢ocugun hem de ailenin gereksinimleri dikkate alinarak
uygun hizmetlerin belirlenebilmesi i¢in diizenlemelere ihtiyact vardir. Bunun i¢in de
aile oOzellikleri hakkinda verilere sahip olmak 6nem tasimaktadir (Cavkaytar, Batu,
Kartal, Cetin ve Giillii pinar, 2004). Aile yer aldig1 toplumun kiiltiirel yapisina gore
bicimlenir. Ailenin i¢inde yasadig kiiltiir, sosyo-ekonomik o6zellikler, demografik
Ozellikleri, yasadiklar1 alanlarin Ozellikleri, aile tiirii, ailelerin birey sayis1 aile
ozellikleri icerisinde yer alir. Anne-babalar c¢ocuklarimi yetistiritken, kiiltiirel
degerlerden, inanglardan, 6n yargilardan ve tutumlardan etkilenir. Tiim bu g¢evresel
etmenlerin yani sira yetersizlik tiirli, derecesi, anne-babanin sosyo-ekonomik diizeyi,
yast ve aldig1 destek gibi durumlarda anne-babalarin duygu ve davraniglarini etkiler

(Aysan ve Ozben, 2007).

Yasam kalitesi ile 6zel gereksinimi olan ¢ocuk ailelerine yonelik politikalar
ve uygulamalar arasinda bir bag olusturma c¢abasi 6zel egitim alanina yeni bir
disiplin anlayis1 getirmistir. Fakat yasam kalitesinin her aile i¢in farkli bir anlami
vardir. Aile iiyesinden birinin fiziksel yetersizlik gostermesi iiyesi oldugu aile i¢in
farkli anlamlar; son zamanlarin en ¢ok goriilen ve ciddi tedavi gerektiren kanser
hastas1 olan bir bireyin {liyesi oldugu aile i¢in farkli; aile {iyelerinin tiimiiniin normal
gelisim gdstermesine ragmen diisiik ekonomik statiiye sahip aile i¢in farkli anlamlar
ifade etmektedir. Normal gelisim gosteren bir bireyin ailesinin yasam kalitesi
degiskenleri gibi 6zel gereksinimili ¢ocuga sahip aileler i¢cinde aymi degiskenler
gecerli olmaktadir (Schalock, 2000). Bunun yani sira ailelerin ekonomik yeterliligini
ve kiiltiirel degerlerinin goriiniimiinii etkileyen faktorlerin disinda, yetersizligin
derecesinin de ailenin yasam kalitesi lzerinde belirgin bir etki sagladig
goriilmektedir. Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip aileler kaygi, stres, depresyon ve esler
arasinda goriilen anlagsmazliklar gibi zorlanmalar, 6zel gereksinimli ¢ocugun
yetersizliginin derecesine bagli kaynaklanan olumsuz etkiler arasinda goriilmektedir.
Bu durumun normal gelisim gosteren cocuga sahip ailelerden daha karmasik bir

boyutta oldugu goriilmektedir (Hastings ve Brown, 2002).



Biitiin aileler gibi 6zel egitime gereksinime ihtiyaghi cocuk ailelerinde
kendine 6zgli gereksinimleri temel gereksinimleri vardir. Bu gereksinimler zaman
icinde degisebilmektedir. Ailelerin gereksinimiyle ilgili olarak son yilda bir bilgi
birikimi saglanmis, aileler ¢ocugun gereksinim durumu, davraniglarin nasil kontrol
edilecegi, cocuga bazi becerilerin nasil 6gretilecegi, ¢cocukla nasil iletisim kurulacagi
ve c¢ocuk icin nelerden yararlanabilecekleri ve cocuklarin gelisimleri hakkinda
bilgiye gereksinim duyarlar. Ozel gereksinimi olan ¢ocuklarin saglik, egitim, ulasim
gibi ihtiyaclarinin karsilanmas1 maddi kosullara baglidir. Ailenin yasam kosullarinin
yetersiz olmasi, yoksulluk ve bu ihtiyaglarin karsilanamamasi aileler i¢in yeni bir
strese neden olabilir. Cocugun yetersizligi nedeniyle olumsuz tepki ve davraniglarin
yaninda ailelerin yasadiklar ailelerin kendilerine olan 6zgiivenini etkiler. Bu nedenle
cocuklarin bir seyler yapabildigine onlari inandirmak 6nemlidir (Ozen, 2000).
Ailelerin eglenme ve bos zaman etkinliklerine ne 6l¢iide katildiklari ¢ocugun 6ziir
durumu, Ozriin derecesiyle ve ¢ocugun yasi ile ilgilidir. Bu etkinliklere katilim
diizeyi ekonomik kosullarla ilgilidir. Ailelerin ve de ¢ocuklarin temel islevlerinden
birisi de sevgidir. Aile eger ¢ocugunu kabul etmeye basladiysa bu islevi yerine
getirmeye basladigi anlamina gelir. Ailede paylasilan sevgi sunulan hizmetlerin

kalitesini arttirir (Cavkaytar, 2010).

Yapilan bir ¢cok arastirmada babalar ya da diger bakim saglayicilardan farkli
olarak Anneler ile yiiriitiilmesinin ¢esitli gerekgeleri vardir. Ozellikle ¢ocugun
yasamina etki eden, onunla yogun bir sekilde ilgilenen ve Oncelikli bakim saglayici
olanaile tiyesinin anne oldugu konusunda uzlasi i¢indedir (Brown, MacAdam-Crisp,
Wang ve larocci, 2006; Turnbull, Brown ve Turnbull, 2004). Gelisimsel yetersizligi
olan bir ¢ocuga sahip olmanin babalara oranla annelerin yasantilar1 iizerinde daha

olumsuz etkilerinin olduguna iliskin bulgular bulunmaktadir (Milgram ve Atzil,

1988; Rousey, Best ve Blacher, 1992).

Dolayisiyla 6zel gereksinimli ¢ocuk ailesi igin tiim alanlarda olumlu
kazanimlarin artirilmast gerekliligi, 6zel gereksinimli ¢cocuga sahip ailelerin yasam
kalitesi basliginin daha ayrintili incelenmesini zorunlu kilmaktadir. Aile {iyelerinin
yasamlarina iliskin bireysel ve birlikte algilari, aile yasam kalitesinin
degerlendirilmesinde 6nemli bir etkiye sahip olmustur (Brown ve Brown, 2004). Bu

arastirmada ise 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin aile yasam kalitesi algisinin



farkli degiskenler agisindan incelenmesi konusu irdelenmis ve konu ilgili alanyazin

ve bulgular baglaminda tartisilmistir.

1.2. Arastirmanin Amaci

Arastirmanin genel amaci; 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin aile yasam

kalitesi algilarinin farkli degiskenler agisindan incelenmesidir.
Bu genel amag kapsaminda asagidaki sorulara cevap aranmustir:

1. Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin aile yasam kalitesi ve alt alan
algilar1 nasildir?
2. Ozel gereksinimli ¢cocuga sahip ailelerin aile yasam kalitesi ve alt alan
ortalamalari:
2.1. Ailelerin yasadiklar1 bolgelere,
2.2. Cinsiyetlerine (anne-baba),
2.3. Anne baba yagina,
2.4. Aylik hane gelirine,
2.5. Aile yapisina gore farklilasmakta midir?

1.3. Onem

Yasam kalitesi ile 6zel gereksinimli ¢ocuk ailelerine yonelik politikalar ve
uygulamalar arasinda bir bag olusturma cabasi 6zel egitim anlayisinda yeni bir
paradigma olarak kargimiza ¢ikmaktadir. Fakat aile yasam kalitesinin her aile i¢in
farkli bir anlam1 vardir. Yasam kalitesi, liyelerinden birinin kanser veya diyabet
hastas1 oldugu bir aile i¢in farkli; fiziksel yetersizlige sahip bir bireyin iiye oldugu
aile i¢in farkli; liyelerinin tiimiiniin normal gelisim gostermesine ragmen diisiik
sosyo-ekonomik statiiye sahip bir aile i¢in farkli anlamlar ifade edebilir. Normal
gelisim gosteren bireylerin ailelerinin genel yasam kalitesi degiskenleri, herhangi bir
gelisimsel yetersizlik tiiriinii sergileyen c¢ocuk aileleri i¢cin de gecerlidir (Schalock,
2000).

Ancak finansal yeterlik ve sosyo-kiiltiirel degerler gibi ailenin genel goriinlimiinii
etkileyen faktorler disinda, 6zel gereksinimli ¢gocugun yetersizliginin ailenin yasam

kalitesi iizerinde belirgin bir etkisinden soz edilebilir. Ozel gereksinimli gocuk



aileleri stres, kaygi, depresyon ve esler arasi zorluklar gibi bdyle bir ¢ocuga sahip
olmaktan kaynaklanan olumsuz sonuglarla karsi karsiya gelmektedirler. Bu durum,
normal ¢ocuga sahip cocuk ailelerine oranla daha ileri boyuttadir (Hastings ve
Brown, 2002). Dolayisiyla 6zel gereksinimli ¢ocuk ailesi i¢in tiim alanlarda olumlu
kazanimlarin artirilmasi gerekliligi, 6zel gereksinimi olan ¢ocuk ailelerinin yagsam

kalitesi bagliginin daha ayrintili incelenmesini zorunlu kilmaktadir.

Tiirkiye de yapilan arastirmalarda oOzellikle aile yasam kalitesi konusu
kavramlar1 Olgmeye yoOnelik ylriitiilse de “Aile Yasam Kalitesi”’ni konu olan
dogrudan caligmalar pek az sayida yapilmistir. Kuzey Kibrista bu yonde yapilan
calismalara rastlanmamistir. Bu konuda Tirkiye’de Meral (2011) “Gelisimsel
Yetersizligi Olan Cocuk Annelerinin Aile Yasam Kalitesi Algilarmin Incelenmesi”
doktora ¢alismasin1 yapmistir. Kuzey Kibris da 6zel egitim alaninda aile yasam
kalitesi bagligin1 dogrudan ele alan ve bu konuda aile yasam kalitesinin etkisi
olabilecek olas1 faktorleri belirlemeyi amaglayan ¢alisma yapilmamasindan dolay1
Kuzey Kibris’taki ilk ¢aligma olmasi sebebi ile Tiirkiye ile karsilagtirma 6zelligine

sahiptir.

Yapilan ¢aligmanin bu alanda yapilacak baska “Aile Yasam Kalitesi” ile ilgili
arastirmalara kaynak olacagi umulmaktadir. Arastirmanin betimsel bulgular
acisindan Ozel gereksinimli ailelerin yasam kalitesi algilar1 diizeyleri hakkinda
katkida bulunacagi diistiniilmektedir. Ayrica Kuzey Kibris ve Tiirkiye’deki ailelerin
sosyodemografik verilerin  6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin profilinin

cikarilmasina katki saglayacagi beklenmektedir.

Arastirmada elde edilen aile yasam kalitesine iligkin bulgular 1s181nda, 6zel
gereksinimli ¢ocuk ailelerine yonelik aile egitim programlari, yasal diizenlemelerin,
sosyal hizmetlerin ve egitim hizmetleri alanlarinda planlama ve program gelistirme

calismalarinda kaynaklik edecegini diisiiniilmektedir.



1.4. Siirhliklar

Arastirma:

1. Tiirkiye de Milli Egitim Bakanhigi‘na bagl Izmir-Van ilinde ve Kuzey
Kibris’ta Milli Egitim Bakanligma Bagl Ozel Egitim Merkezlerine ve kaynastirma

uygulamalarina dahil olan 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip aileler olusturmaktadir.

2. Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi’nden elde edilecek veriler ve

ailelerin vermis oldugu sosyodemografik bilgilerle ile sinirlidir.

1.5. Tanimlar

Ozel Gereksinimli Cocuk: esitli nedenlerle bireysel ve gelisim 6zellikleri ile egitim
yeterlilikleri agisindan akranlarindan beklenilen diizeyden, anlamh farklilik gosteren

bireydir.

Aile: Evlilik ve kan bagma dayanan, kari, koca, ¢ocuklar arasindaki iligkilerin

olusturdugu toplum i¢indeki en kiiciik birliktir.

Yasam Kalitesi: Yasam kalitesi, toplumsal gruplar (aile, okul ve is) igerisinde
bireysel gereksinimlerin kargilanmasi ve temel sorumluluklarin yerine getirilmesi ve

bu duruma iligkin bireysel (6znel) algidir.

Aile Yasam Kalitesi: Aile yasam Kkalitesi, ailenin ihtiyaglarini karsilayabildigi
kosullara sahip olabilmesi, aile tiyelerinin kendileri i¢in 6nemli olan seyleri

yapabilmesi ve aile tiyelerinin bir aile olarak birlikte yasamaktan zevk almasidir.



BOLUM 11

KAVRAMSAL CERCEVE VE ILGILI ARASTIRMALAR

Calismanin bu boliimiinde kuramsal esaslar ve konu ile ilgili arastirmalar
ozetlenerek aciklanmaya calisilmistir. Ozel gereksinimli birey, dzel egitim, 6zel
gereksinimli ¢cocuk ve aile, hane gereksinimleri, yasam kalitesi, aile yasam standardi,
aile yasam kalitesi alt alanlar1 (ebeveynlik, anne algisi, duygusal, fiziksel materyal,

finansal yetersizlik, yeterliligi olmayan destek) konularina deginilmistir.

2.1. KAVRAMSAL CERCEVE

2.1.1. Ozel Gereksinimli Bireyler

Tiirkiye’de Ozel egitim Hizmetleri Yonetmenligi 2006 yilinda yiiriirliige
girmistir. Yonetmelik revize tarihi 2009°da olmustur. Ozel ihtiyagh bireyin tanimi
Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmenligi (2009)’a gore; bireysel ve gelisim kistaslariyla
cesitli nedenlerden ve egitim yeterlilikleri bakimindan kendi akranlariyla talep

edinilen seviyede ayni olmayan bireylere 6zel gereksinimli birey denir.

Ozel gereksinimli kisilerin fiziksel ya da bilissel becerileri, egitimde
kisisellestirilmis egitim programlarinin farkli boyutlarda hazirlanip uygulanmasina

ithtiya¢ duymaktadir. (Eripek, 2005).

Dikkat edilmesi gereken kavram tanimlart vardir. Yeterli olmamak ve 6ziir
kavramlar1 bu kavramlar arasinda yer alir. Yeterli olmamak, bazi seyleri yapmada
yeterli olmama belirli eylemlerde smirli kapasiteyi belirtmektedir. Oziir kavramu ise,
engel ve ya yetersizligi olan kisinin ¢evreyle olan etkilesiminde karsilastig1 sorunlar
ifade eder. Engel, hem c¢evreden hem de bireyin yeterli olmamasindan da

kaynaklanabilmektedir. (Eripek, 2005).

Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi (2009)’a gore yapilan arastirmaya dahil
edilen 6zel gereksinimli bireylerin yeterli olamama tiirleri su sekilde verilmistir;

“Zihinsel Yetersizlik: Bireyler 18 yasina gelmeden pratik uyum, sosyal, kavramsal
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ve zihinsel islevler ve uyum becerilerde anlamsiz olmayan sinirhiliklar goriilmesi
sonucu olan yeterli olmama durumu”, “Hafif Diizeyde Zihinsel Yetersizlik: Egitim
sezonunda bireyin iginde bulundugu belli bir seviyede 6zel diizenlemelere ve destek
egitim hizmetlerini ihtiya¢ duymasi durumu”, “Orta Diizeyde Zihinsel Yetersizlik:
Bireyin ¢aligma yeteneklerini glinlik yasam ve ana unsur akademik yeteneklerinin
kazanilmasinda o6zel egitime yogun gereksinimin olma hali”, “Agir Diizeyde
Zihinsel Yetersizlik: Bireyin yasam boyu siiren kisisel bakim yeteneklerinin
Ogretimini de kapsayan, yasamin her yerinde tutarsiz olmayan ve ¢ok yogun &zel
egitim ve destek hizmeti gereksinimi duymakta”, “Cok Agir Diizeyde Zihinsel
Yetersizlik: Bireyin kisisel bakim, giinliik, yasam ve temel akademik yeteneklerinin
olmamasindan baska zihinen yetersiz olmasindan o6tiiri hayat boyunca miisahade
altinda olmasi ve bakima ihtiyag duymasi durumu”, “Ortopedik Yetersizlik: Bireyin
egitim performansinin ve sosyal uyumunun olumsuzlugu disinda kardiyo baskiiler
sistemindeki hastaligin bozukluk ve yetersizlikten etkilenmesi hali”, “Birden Fazla
Alanda Yetersizlik: Gelisme seviyeleri arasinda bireyin egitim performansini ve
sosyal uyumunu yogun bir sekilde pozitif olmayan yonde etkilenmesi ve farkli
alanlarda birden fazla yeterliligin goriilmemesi hali”, “Siiregen Hastalik: Geligsme
seviyesi i¢inde kisinin sosyal uyumu ve performansinin olumlu olmayan yonde
etkilenmesi diginda stirekli bakim ve tedavi ihtiyacindan dolay1 hastalik hali”, Otizm:
ilk ¢ocukluk donemlerinde goriilmeye baslayan belirtilerle kendini gdsteren yaygin
gelisimsel bozukluk olan bireyin sosyal etkilesim ve iletisim bozuklugu ile ilgili ve

etkinliklerin belirgin siirliligina benzer bozukluklar hali” olarak tanimlanmaktadir.
2.1.2. Zihinsel Yetersizlik

Zihinen yeterli olmamak, gelisme ve biliylime siirecinde normal kisilerden
farkliliklar1 dile getirmektir. Zihinen yeterli olmamayi gosteren kisiler, bilissel
gelisim hizlarinda ve en fazla biligsel fonksiyon diizeylerinde diger kisilerden

farklilik gosteren bireylerdir (Eripek, 2009).

Korkmaz, (2000a) zihinsel yetersizligi olan bir ¢ocugun genel ozellikleri su
sekilde siralamaktadir; (a) zihinsel engelli bir bireyin bellegi zayiftir bununla birlikte
kisa siireli bellekteki bilgileri uzun siireli bellege aktarmakta zorluk yasar, (b)
akademik basar1 diizeyleri normal bireylere gore daha yavas, (c) okula giden zihinsel

yetersizligi olan ¢ocuk, normal zeka diizeyine sahip bireylerin bir akademik donem
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icinde Ogrendigi bilgileri tam olarak Ogrenemez, eksik &grenir, (d) zihinsel
yetersizligi olan ¢ocugun dil gelisimi normal gelisim gosteren ¢ocuklara gore yavas,
gecikmis konusma veya konusma bozukluklar1 siklikla goriilmekte, (¢) normal
zekaya sahip bireylere gore kendini ifade edemeyebilir veya ifade etmekte zorluklar
yasayabilir ve (f) fiziksel olarak, el ¢irpma, ayak sallama gibi takintili hareketler
yapar seklinde ifade etmistir.

Zihnen yeterli olmayan bireylerde normal zekaya sahip bireylere nazaran asir
hareketlilik, odaklanmay1 siirdiirememe, anksiyete bozukluklari, travma sonrasi stres
bozuklugu, psikoz bozukluklar, bireysellik bozukluklar1 gibi bir takim davranigsal ve
mental bozukluklar goriilebilmektedir. Bunun yaninda viicut saghg ile ilgili
problemlerin ¢0ziimii veya iyilestirilmesi i¢in alinan ilaglar konsantrasyon,
odaklanma bozuklugu, halsizlik gibi bir ¢esit problemleri de beraberinde getirebilir.

Bu problemler de sosyal ve iletisim yeteneklerinde yetersizliklere ve sinirliliklara

daha fazla sebep olabilmektedir (Eripek, 2009).
2.1.3. Fiziksel Yetersizlik
Fiziksel eksikliklerden bazilar1 sunlardir;

Kuaripleji: Bu rahatsizliga sahip bireylerde eylem, duyu, seksiiel islevler ve
en temel bedensel fonksiyonlarin yitimi s6z konusudur. Ayn1 zamanda bu bireylerde
akut donemden sonra hane, meslek ve sosyal iliskilerinde bozulmalar ortaya
cikmaktadir. Bunun baska bu bireylerde endiseler baslayabilir ve bedensel hastaliga
odaklanma sorunu, depresyon ya da kayip/yas reaksiyonu goriilebilir (Aydiner ve

Kulaksizoglu, 1999).

Dayanikl1 bir boyun omurga yaralanmasindan sonra fel¢ ve beklenmeyen yan

etkiler goriilebilir ve zaman zaman 6liimlerle bile sonuglanabilir (Talu, 2004).

Beyin Felci: Fetiisiin fertilizasyon siireci sonrasi intrauterin doneminde,
dogum sirasinda ya da dogum sonrasinda biiyliimeyi devam eden beyin dokusunun
neden oldugu hareket ve iskelet sistemine zarar veren bir rahatsizliktir (Sade ve

Otman, 1997).
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Beyin felci, motor bir rahatsizlik olmasina ragmen bunun yaninda genellikle
ruhsal regrasyon, epilepsi, gorme, isitme, konusma ve fizyolojik ihtiya¢ problemleri

de goriilebilmektedir (Kabakus ve dig., 2005).

Yukarida belirtilen rahatsizliklar gibi birgok rahatsizlik fiziksel yetersizlige

sebep olmaktadir.
2.1.4. Otizm Spektrum Bozuklugu

Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB), erken c¢ocukluk doneminde baslayan,
klinik belirtileri birbirinden farklilik gosterebilen ve Omiir boyu siiregelen noro-
gelisimsel bir bozukluktur. Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerde erken
tanilama ve erken miidahale ile zihinsel, sosyal ve iletisimsel yetilerde kismen de

olsa iyilesmeler ve OSB belirtilerinde azalmalar gériilmektedir Rogers ve Wallece,

2011).

Otizmli c¢ocuklar1 tasvir ederken c¢ogu davramig Ozellikleri gbéz Oniin
getirilmelidir lakin genel olarak diisiindiigiimiizde otizmli bireylerin sahip oldugu
eylemsel oriintiilerinin sekli ve siklig1 siklikla benzerlik oranda ve bir arada goriilmez
(Korkmaz, 2001). Otizm spektrum bozukluguna; DEHB olarak da bilinen
saldirganlik, kendine zarar veren davranislar, yersiz fobiler, sinir krizleri, ¢ok fazla
sinirlilik, inat¢ilik, ardalanan tikler, uyku ve yeme sorunlari, cinsel taciz,
mastiirbasyon, banyo ve berber sorunlari, esya, kisi veya eyleme yonelik

kompiilsiiyonlar gibi problemler eslik etmektedir (Korkmaz, 2000b).

Giliniimiizde 06zel egitime ihtiyact olan ¢ocuga sahip ailelerin ekonomik,
sosyal, duygusal ve fiziksel ihtiyact gibi durumlarla alakali biiylik sikintilar ve
endiseler yasadig1 goriilmektedir. Bu sorunlarin 6miir boyu devam etmesinden ve
cocugun ailesine bagimli bir hayat siiriip yeterli diizeyde ¢evreyle iletisim ve
etkilesim kuramamasindan dolayi, 6zel ihtiyacl bir cocugun varlig: ailenin diizenini
bozmakta ve gelecege dair yapilacak olan yordamalarda belirli degisime sebep

olmaktadir.
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2.1.5. Serebral Palsi

Beyin felci (SP); hem dogum 6ncesinde, hem dogum sirasinda hem de dogum
sonrasinda olusabilecek komplikasyonlardan Gtiirii beynin hasar gérmesi sonucu
olusan ilerlemeyen, fakat ¢ocugun yapabileceklerini ciddi anlamda sinirlayan kalict

tiirden bir semptomdur (Stevenson, Conaway ve Chumlea, 2005).

Beyin felcinde hareket engelinin ciddiyeti ve agirlig1 beyindeki lezyonun yeri
ve biiylkliigiine baghdir. Beyin gelisimindeki semptomlardir dogrudan hareket
sisteminin gelisimini etkliler ve kisitlar (Russel 2007; Dabney ve Miller, 2012). Ayni
zamanda beyin felci motor bozukluguna sebep oldugu gibi epilepsi, beslenme ve
iletisim giicliigli, duyu kaybina neden oldugu gibi, zihinsel yetersizlik, davranissal
bozukluklar, {iriner sistem problemleri, oral yani dis problemleri gibi motor olmayan
semptomlarada sebep olur (Wood, 2006). Bu rahatsizliga sahip bireyler, bebeklik
doneminde ¢esitli reflexleri yerine getirmediginden dolayr emme yutkunma vb,
cocukluk doneminde ise agiz, dis bozukluguna bagli olarak beslenme sorunlari
yasarlar. Beyin fel¢li cocuk, beynindeki lezyon ile yasamak zorundadir ve yasi

ilerledikge kiside goriilen alametler de degisir (Jones ve Morgan, 2007).

2.1.6. Ozgiil Ogrenme Giicliigii

DSM-IV’ de 6grenme bozukluklart ilk kez bebeklik, cocukluk ya da ergenlik
doneminde tanis1 konan semptomlar arasinda yer almaktadir. Bu bozukluk, okul
basarisi, okuma, yazma ve matematik becerileri gibi akademik becerileri ve giinliik
yasam etkinliklerini olumsuz yonde etkilemektedir. Ayn1 zamanda 6grenme giicliigi
olan bireyde, duyusal bir semptom varsa bile okuma, yazma ya da matematik

becerilerindeki giicliikler bu duyusal bozuklugun seviyesini arttirir (APA, 2014).

Ogrenme giigliigii olan bireylerde zeka seviyesi normal veya normalin
tizerinde olsa bile okulda basarili olmayan ve kendilerinden beklenen akademik
performansa ulastiklar1 gdriilmemistir. ilkokula basladiklar1 sezonda okumayi
sokmekte zorluk yasadiklar icin smif averajinin gerisinde kalmaktadirlar (Karaman,

Kara ve Durukan, 2012).
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Okul donemi cocuklarinda en ¢ok rastlanan sorunlarin basinda 6grenme
giicliigii gelmektedir (Fletcher ve Barnes, 2003). Ozel gereksinime ihtiyaci olan
cocuklarin birgogunda 6grenme giicliigii rastlanmaktadir (Science Foundation, 1996).
Ogrenme giicliigii kavrami 1960’1 yillarda normal zekdya sahip fakat akademik
yonden basarili olmayan cocuklarin anne babalari tarafindan iizerinde durulmus ve

diger kisitli durumlari igin var olan egitim yasasinda zamanla yerini almistir.

Ogrenme zorkugu en ¢ok akademik anlamda basarili olamadan ortaya
cikmaktadir. Ogrenme zorlugu yasayan kisilerin akademik basarilar1 ve bilissel
yetenekleri arasinda 6nemli bir fark vardir bazen c¢ocuk biligsel olarak yeterli
olmasina ragmen akademik basar1 agisindan yeterli olamamaktadir (Lyon ve
digerleri, 2003). Bu ¢ocuklarin akademik alanlardaki basarisizliklarin nedeni onlarin
duyusal algi, odaklanma, dil gelisimleri, 6grenme icin gerekli biligsel stratejileri
kullanma ve bilgiyi isleme zamanlarinda yasamis olduklar1 sorunlar baglanmaktadir
(Mastropieri ve Scruggs, 2009). Ogrenme zorlugu her bireyde aynmi diizeyde
goriilmez, diizeyi kisiden kisiye degisiklik gostermektedir. Bazi 6grenciler sadece
okuma yazma alaninda, bazilar1 sadece matematikte bazilari ise her iki alanda da
sikintilar yasayabilmektedirler. Nihai olarak 6grenme zorlugu olan bireyleri tasfir
edecek tek bir kalip bulunmamaktadir. Tirii, agirligi ve sikligi bireyden bireye

farklilik gostermektedir (Donavon ve Cross, 2002; Friend, 2011; 2009).

2.1.7. isitme Engelli

Isitme kisithlig1 olan kisilerde de &zel gereksinimli bireyler grubunda yer
almaktadirlar. Sahip olduklar1 isitme kaybinin asamasina goére farkli diizeylerde

egitime ihtiya¢ duyarlar (Giildenoglu, 2012).

Alan yazin ¢alismalarimin  yayginligma bakildiginda, isitme kaybinin
derecesini tanimlamak icin tiim diinya genelinde kullanilan Goodman’nin gelistirip
ortaya attig1 asamalandirma sistemi kullanilmaktadir (Hall ve Mueller, 1997). Bu
siiflama sisteminde derecesine gore isitme kisithligi; anormal olmayan igitme (0-
26dB), ¢ok hafif derece isitme kayb1 (27-40dB), hafif derece isitme kayb1 (41-55dB),
orta derecede isitme kayb1 (56-70dB), ileri derecede isitme kayb1 (71-90dB) ve ¢ok

ileri derecede isitme kayb1 (91dB ve {istii) seklinde siniflandirilmastir.
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2.1.8. Dikkat Eksikligi ve Hiperaktivite Bozuklugu

Dikkat Eksikligi Hiperaktivite Bozuklugu (DEHB), okul 6ncesi ¢ocuklarda
baslaylp yetiskinlikte de devam edebilen asir1 hareketlilik, yerinde hareketsiz
duramama, kisa dikkat siiresiyle ilintili bir bozukluktur. Cocuklarda en sik goriilen
psikiyatrik bozukluklardan birisi olmasina karsin cesitli ilaglar ve tedavi
yontemleriyle iyilestirilmesi olasidir. Lakin tedavi edilmedigi takdirde cocugun
mental ve sosyal gelisimini, akademik hayatin1 olumsuz yonde etkileyebilmektedir

(Yavuz, 2011).

DEHB dogumdan sonra olusan bir sempozyumdur. Bu semptom daha
bebeklik doneminde uyku bozuklugu, bozuk uyku diizeni, uyaranlara kars
duyarlilik, 151k, 1s1, giiriltii gibi ¢evresel degisikliklere ¢ok fazla reaksiyon
gostermesi seklinde kendini belli etmeye baslar. Cocuk oyun c¢agina geldiginde
cocukta asir1 hareketlilik, duygusal degiskenlik, oyun ve oyuncaklara yasitlarindan
beklenen dikkatini toplayamamasit yapamama, bebeklikten itibaren devam eden
diizensiz uykularin yani sira séz dinlemeyen, asir1 yaramaz, yerinde duramayan
cocuklar olarak annelerinin dikkatini ¢ekebilirler. Ug yas &ncesinde cocuklarin
gelisim ozellikleri g6z 6niinde bulunduruldugunda kendilerine has davranis bigimleri
ile DEHB’nin temel ozellikleri birbirleriyle karistirilabilmektedir. Ve birbirinden

ayirt edilmesi oldukca zordur.

Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders-1V-Text-Revised
(DSM-IV-TR) tami kistaslarina gore; g¢ocukta, asagidaki 9 tane Ozelligin 6’s1
bulunuyorsa cocuga DEHB tanist konulabilir. Bu bozukluga sahip olan bireyler
genellikle 7 yasindan once kesin belirti gosterirler ve bu belirtiler en az 6 (alt1) ay
devam etmektedir. Yani bu bozuklukta belli bir siire devamlilik s6z konusu olmak
durumundadir. Bunun yaninda kesin tan1 konulabilmesi i¢in bozuklugun en az iki
farkli ortamda sergilenmesi ve uzmanlar tarafindan degerlendirilmesi gerekmektedir.
Buradaki temel amag¢ davranista ortam faktoriiniin minimize ederek daha net sonuca

ulagmaktir (APA, 2014).
Dikkatsizlik;

a) Genellikle dikkatini ayrintilara vermekte ciddi sikintilar yasar, ev

odevlerini yapmakta, yaptig1 islere odaklanmakta hatalar yapar.
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b) Gorev aldig islerde veya etkinliklerde iistlendigi rollerde dikkati dagilir.

¢) Yiiziine bakilip dogrudan onunla iletisim kuruldugunda genellikle

dinlemiyormus izlenimi verir.
d) Yonergeleri izleyemedigi icin basit gorevleri dahi yapmakta zorlanir.
e) Cogu zaman tistlendigi gorevleri koordine etmekte dahi zorluklar yasar.

f) Genellikle mental silire¢ gerektiren sorumluluklardan uzak durur, bu

etkinliklerde gorev almak istemez ve uzak durur.

g) Ustlendigi gorevler icin muhafaza etmesi gereken arag¢ gerecleri

koruyamaz veya kaybeder.

h) Distan gelen uyaricilar sik sik dikkatini dagitir ve dikkatini tekrar

toplamakta zorluklar yasar.
1) Glinliik rutin etkinliklerde basarili degildir, sik sik unutkanlik sorunu yasar.
Hiperaktivite;
a) Genellikle elini ayagini hareket ettirmeden duramaz, siirekli hareketlidir.

b) Cogunlukla; smifta, evde, misafirlikte vb yerlerde oturdugu yerde

duramaz, siirekli bir hareketlilik ve yerinden kalkma davranisi sergiler.

¢) Cogu zaman, sakin, hareketsiz olunmasi gereken aktivitelere, oyunlara

katilmak istemez veya katilmakta zorlanir.
d) Genellikle hareket halindedir ve kendini durduramaz.
e) Genellikle beden hareketlerine ¢ok konugsma davranisi da eslik eder.
Impulsivite (Diirtiisellik);

f) Cogu zaman kendisine yoneltilen sorulara daha soru tamamlanmadan cevap

vermeye calisir.

g) Cogu zaman sira gerektiren islerde sirasim1 bekleyemez ve siirekli one

atilma davranisi sergiler.
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1) Genellikle konusma sirasinda, kendi sirasin1 beklemez ve karsisindakinin

sozunt sik sik keser.

B. Bireye hiperaktivite tanisi konulabilmesi i¢in en az iki farkli ortamda
sorunlu davraniglar1 sergilenmesi gerekmektedir(6rn. Okulda (ya da iste, oyun

parkinda, misafirlikte, sinemada vb) ve evde).

C. Tani i¢in bireyde toplumsal agisindan; okulda, iste veya sosyal ortamlarda

klinik a¢idan belirgin davranissal farkliliklar bulunulmalidir.

D. Bu davranis yapilar1 sizofreni, yaygmn davranis bozukluklar1 gibi

rahatsizliklarla karigtirllamaz ve bu rahatsizliklara da sebebiyet vermez.

DEHB, cocuk ve ergenlerde yaygin bir sekilde goriilen noropsikiyatrik
bozukluklardan birisidir. Bu bozuklugu diinya geneline oranladigimizda ortalama
olarak %3-12’ye denk gelmektedir. Fakat bunun yaninda yapilmis olan baska bir
meta-analiz ¢aligmasinda DEHB’ nin tiim diinyada sikliginin %5,29 oldugu
bildirilmistir (Horta, Biederman ve Rohde, 2007).

Ayrica yapilan aragtirmalarda DEHB’ nin yaklasik % 75 oraninda kalitimsal
etkiye bagli oldugu da vurgulanmistir. Konkordans oranit monozigot ikizlerde %50-
84, dizigot ikizlerde ise %30-40 olarak bulunmustur (Coolidge, Thede ve Young,
2000; Martin, Scourfield ve McGuffin, 2002).

2.1.9. Down Sendromu

Insanlarda en sik goriilen kromozom bozukluklardan birisi Trizomi 21°den
kaynaklanan Down sendromu’dur. Normal kosullar altinda tim bireylerde 46
(23+23) tane kromozom bulunmaktadir. Fakat Down Sendromlu bireylerde 46 yerine
47 kromozom bulunmaktadir. Ciinkii; 2 tane bulunmasi gereken Trisomy 21
kromozomundan 3 tane bulunur. Sendromun kromozom bozuklugundan
kaynaklanmasi kalitsal oldugunun en ac¢ik kanitidir. Giliniimiiz teknolojinin
getirileriyle ¢6ziim ne yazik ki olanaksizdir. Bu kromozom bozuklugu belli bir irka
veya kitaya mansuben ortaya ¢ikmamustir, her irktan, her ekonomik kesimden

insanlar etkileyebilmektedir (Batu, 2011). Bu bireylerin standart fiziki goriiniisleri
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birbirlerine ¢ok benzeseler bile gene de aralarinda bireysel farkliliklar bulunmaktadir

(Turan, 2002).

Genele bakildiginda bebeklerin Down Sendromlu olarak dogmasi 600 ya da
1000 canli dogumda 1°dir (Ege, 2011). Yapilan baska bir arastirmaya gore her 800

canli dogumda 1’dir. Gorildiigii gibi bu konuda kesin bir bilgi bulunmamaktadir.

Down Sendromu bireylerin % 95° i1 standart trisomi 21 grubundadir ve bu
bebeklerin viicut hiicrelerinde 21. Kromozomdan normal kosullarda iki tane olmasi
gerekirken ii¢ tane bulunmaktadir. Kalan popiilasyonun % 4 kadar translokasyon
tiriidiir. Bu gruptaki ¢ocuklar standart trisomi ile aynidirlar ve sadece translokasyon
tiiriiniin olug sebebi farklidir. Kalan % 1’°lik grup da mozaik tiiriidiir. Bu kisma giren
bireylerin hiicrelerinin sadece bir kismi etkilenmis olup diger kisimdaki hiicreler

normaldir (Turan, 2002).

Down sendromlu kisilerin ayirt edici fiziksel 6zellikleri vardir. Bu bireylerde
bireysel farkliliklar olmasindan &tiirli  kendilerine has ayirici fiziksel 6zellikleri
vardir. Bu ayiric1 6zellikler; ufak yassi kafa, kisa ve genis ense, yassi burun kemeri,
normalde diisiik bir seviyede ve ¢ogu zaman diizensiz sekilde kulaklar ve birbirinden
ayrik ve c¢ekik badem bigiminde gozler seklinde siralanabilir. Konusmalarini
engelleyecek diizeyde biiyiik dillere sahiptirler. I¢ kulaktaki bazi anormallikler isitme
engeline neden olmaktadir. Bunlarin yaninda diinya genelinde tiim Down Sendromlu

bireylerde kas gerginligi diisiiktiir, kas problemleri yasarlar (Batu, 2011).

Down Sendromuyla dogan ¢ocuklarda genel olarak zeka geriligi
goriilmektedir ve 1Q seviyeleri yaklasik olarak 20-85°dir. Genel boy ortalamalari
140-160 cm arasindadir. Biiylik ¢cogunlugunda erken ¢ocukluk doneminde obezite
goriiliir. Down sendromu, yeni dogan donemindeki belirgin klinik 6zelliklerinin yam
sira artik prenatal donemdeki belirgin Ozellikleri ile de taninir hale gelmektedir

(Balci, 2001).

Down sendromuyla dogan c¢ocuklarda erken cocuklukta zeka geriligi tam
olarak belirgin degildir fakat yas ilerledikce belirginlesmeye baslamaktadir. Her ne
kadar ge¢ olsa da okuma yazmay1 Ogrenebilirler. Zekalar1 geri olmalarina ragmen
egitimden yarar gorebilecek diizeydedir. Siklikla arkadas canlisi, mutlu, taklitci, ritim

ve miizik becerisi olan ¢ocuklardir. Erken yaslarda baslanan 6zel gelisim ve egitim
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programlari ile gocugun sosyal gelisimine yardimci olunarak, iyi sonuglar elde edilir.
Erigkin boyu normale oranla kisadir. Ergenlik genellikle gecikir. Kizlar ¢ogunlukla
fertil, erkekler infertildir. Down sendromunda, yasam siiresi genellikle eslik eden
malformasyonlar nedeni ile kisadir. Oliimlerin ¢ogu hayatm ilk yilinda konjenital
kalp anomalilerine bagli olarak meydana gelir. Giiniimiizde yasam siire ve kalitesini
kisitlayan konjenital anomalilerin diizeltilmesi ve gelismis antibiyotik kullanimi ile
Down sendromlu olgularin yasam stiresi uzatilmistir. Aileye ve topluma getirecegi ek
yiik diisiiniiliirse boyle bir bireyin dogumdan 6nce tanisinin konulup gerekli genetik

danigsmanligin verilmesi miimkiin hale gelmistir (Apak, 2002).

Hayden'nin arastirmasinda goriilebilecegi gibi 1Q degerleri artan yasla
diismeyebilmektedir. Bu ise, Down sendromlu cocuklarda erken yasta egitime

baslanmasiyla basarilabilmektedir. Bu basar1 ise ancak,
a) Ebeveynlerin egitime dahil edilmesiyle.
b) Ebeveynlerin ve uzman egitmenlerin koordineli ¢aligmasiyla

c) Uzun siireli, kontrolli, hedefleri belirlenmis bir egitim siireciyle

gerceklesebilmektedir (Hayden, 1975).

Uzerinde durulmas: gereken bir diger anektot ise Down sendromlu ¢ocugun
sadece terapi goren bir varlik olarak degil, aktif olarak egitim ve iletisim siirecinde
etkin rol oynayan bir birey olarak algilanmasi gerektigidir. Cocuklardaki gelisim
diizeyleri ii¢ ana faktore bagl olarak degismektedir. Bu faktorler, ¢ocuktaki Down
sendrom tiirii, ailesinden gorduigii ilgi, okula ilk geldigi yas ve 6grenim siiresi olarak
siralanabilmektedir. Ozellikle ¢ocukta bulunan Down sendromunun tiirii énem arz

etmektedir (Roscrans, 1971).

Down sendromlu ¢ocugu olan anne, aile fonksiyonlarinda degisikliklere
maruz birakilmaktadir. Yasanan bu travmatik durumda c¢ocugun ihtiyaglarini
karsilamada anne, babaya gore daha fazla yiikiimliiliikk yliklenmektedir. Cocukla daha
fazla bir arada olan annenin rahatlatilmaya ve desteklenmeye ihtiyacii vardir.
Annelere verilen destek, Down sendromlu cocuk ile yasamayir ve zorluklarala
uyumlu hale getirilmesini saglamay1 kolaylastirabilmektedir. Down sendromlu ¢ocuk
annelerinin aile islevlerini yerine getirmede hem duygusal hem de fiziksel bakim

destegi almalari onemlidir (Cavusoglu, 2011). Engelli ailelerinde sosyal destegin,
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anneler ve ailenin 6teki {iyeleri {izerinde olumlu etkileri gézlemlenmektedir. Fakat,
anneleri yaslandik¢a sosyal destek Olgegi alt boyut ve toplam puan ortalamalar
diismiistiir. Bu durum annelerin Down sendromlu c¢ocukla yasamay1 ogrendikge

sosyal destek ihtiyaglarinin azaldigini diisiindiirmektedir (Kirbas, 2013).

Down sendromlu c¢ocuklarin yasam siirelerinin uzamasindaki en onemli
faktor kaliteli bir yasam sunabilmek ve bunun i¢in gerekli bakimi verebilmektir. Bu
siire¢ annenin yiikkiimliliglinii ¢ogaltabilmekte ve olumsuz bir saglik durumunda
kendini suglamasina neden olabilmektedir. Saglikli bir bakim silirecinde olmasi
gereken Down sendromlu ¢ocuklarin anneleri, bu kritik siirecten dolay1 ¢ocuklarina
daha anag¢ bir tutum gosterebilmektedir. Korumaci bir aile tutumuna neden olan
saglik problemleri hem ¢ocuk i¢in hem de anne igin stres verici bir ortam
olusturabilmektedir. Dolayisiyla bu bakim siireci annenin ruhsal dengesini bozabilir.
Arastirmalar tiim anne babalarin benzer siireglerden gectigini ancak bu siireclerden
gecis hizlarinin farkli oldugunu ortaya koymaktadir. Ayni zamanda bu siiregte
yasanilanlarin en az aciyla atlatilabilmesi igin aile i¢i ve aile dist desteklerin gok
onemli oldugu vurgulanmaktadir. Ozellikle ailenin ekonomik durumu, ailedeki kisi
sayis1, ayni ev icinde diger aile biiyiikleri ya da akrabalarin yasiyor olmasi, bu siireci

bazen olumlu yonde bazen de olumsuz yonde etkileyebilmektedir (Batu, 2011).

2.1.10. Ozel Gereksinimli Cocuk ve Aile

Bir bagka deyisle glinlimiiz ailesi genis aile yapisindan ¢ok kalabalik olmayan
aile yapisina biirtinmiistiir. Ellili yillarda aile baba calisan, anne evde olan iki ya da
tic kardesle ve biiyiilkanne ile birlikte yasamaktadir. Farkli kiiltiirlerden ve
ozelliklerden olusan okul g¢evreleri vardir ¢cocuklarin. Ozel gereksinimli ¢ocuk ve
ailelerin gereksinimleri fark edebilmeleri i¢in 6zel gereksinimli ¢ocuklarla ¢alisan
egitimci ve uzmanlarin onlar hakkinda temel bilgilere sahip olmasi gerekir. Aileye
sunulan bilgiler ve yonlendirmeler ailelerin ve aile bireylerin rolleri hafifletebilir
(Cavkaytar, 2012).

Bazi kaynaklarda haneyi anne, baba ve ¢ocuktan olustugunu belirten dar bir
goriisiin yer aldig1 gozlense de ailenin pek ¢ok taniminin yapildig: bilinmektedir. bir
goriise gore, aile kan ve evlilik baginin bulundugu birka¢ bireyden olur. (Smith,

Gartin, Murdic ve Hilton, 2006).
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Duygusal baglar ve bir takim sorumluklarla tanimlanan kisiler arasi iligkiler
yoluyla ailedeki bireyler, ailenin biitiinii ve dis ¢evreyle acik iliskileri bigimindeki
bireylerden olusan alt sistemlerle ilintili bir sistemdir. Cocugun tiim gelisim
alanlarinda, ¢ocuklarin egitim rolliniin biiylikliigli genel olarak kabul gérmiis bir
realitedir. Ebeveynler 6grenmeyi saglayan ilk kisilerdir. (Ersoy ve Sahin, 1999).
Ailelerin yasam kalitesinin 6zelliklerinin ve gereksinimlerinin belirlenmesi 6nem

tasir.

2.1.11. Ozel Cocuk ve Aile Gereksinimleri

Biitiin aileler gibi 6zel egitime ihtiya¢ duyan ¢ocugu olan ailelerinde kendine
has ihtiyaglar1 vardir ve bu ihtiyaclar zaman icinde degisebilmektedir. Ailelerin
gereksinimiyle ilgili olarak son yilda bir bilgi birikimi elde edilmistir. Aileler,
cocugun Ozilir durumu, davranislarin nasil kontrol edilecegi, ¢ocuga bazi becerilerin
nasil dikte edilecegi, ¢ocukla nasil kontak kurulacagi ve g¢ocuk icin nelerden
yararlanabilecekleri ve gocuklarin gelisimleri hakkinda bilgiye ihtiyag duyarlar. Ozel
gereksinimi olan cocuklarin saglik, egitim, ulasim gibi ihtiyaclarinin giderilmesi
maddi kosullara baglidir. Ailenin yasam kosullarinin yetersiz olmasi, yoksulluk ve
bu gereksinimlerin yerine gelmemesi aileler i¢in yeni bir strese neden olabilir.
Cocugun kisithiligi nedeniyle olumsuz tepki ve davranislarin yaninda ailelerin
yasadiklar ailelerin kendilerine olan 6zgiivenini etkiler. Bu nedenle cocuklarin bir
seyler yapabildigine onlar1 inandirmak énemlidir (Ozen,2000). Ailelerin eglenme ve
bos zaman etkinliklerine ne Olgiide katildiklar1 ¢ocugun 6ziir durumu, Ozriin
derecesiyle ve cocugun yasiyla ilintilidir. Bu etkinliklere katilim diizeyi ekonomik
kosullarla ilgilidir. Ailelerin ve de ¢ocuklarin temel islevlerinden birisi de sevgidir.
Aile eger ¢ocugunu kabul etmeye bagladiysa bu islevi yerine getirmeye basladigi
anlamina gelir. Ailede paylasilan sevgi sunulan hizmetlerin kalitesini arttirir

(Cavkaytar, 2010).

Aile ozelliklerine, ihtiyaglara ve yasam kalitesine yonelik olarak yapilan
calismalar hem diinya c¢apinda hem de Tiirkiye’de capinda yer alan calismalar,
ilerleyen boliimlerde hem var olan durumu ortaya koymak hem de ortak noktalara

varabilmek gayesiyle 6zetlenecektir.
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2.1.12. Yasam Kalitesi

Yasam standardi, pek ¢ok disiplinde farkli bicimde kavramsallastirilmaktadir.
Kavramin c¢ok yiizlii yapisina iliskin ne tek bir tanim vardir ne de nasil
Olctilebilecegine iliskin bir goriis birligi s6z konusudur (Cummins, 1991). Yasam
kalitesinin tanimina ve dlgiilmesine doniik ¢ok sayida yaklasim vardir (Rosen, Simon
ve McKinsey, 1995). Alan yazina bakildiginda yasam standardinin 100°iin iizerinde
tanimina rastlanabilir (Cummins, 1997; Hughes ve Hwang, 1996). Yasam kalitesi
incelemelerinin hasini, kisiye kendi ¢evresi igerisinde deger bigme seklinde belirten
Brown (1990) yasam standardini, bir insanin ihtiyaglar1 ve istekleri arasindaki
farklilik ile bu gereksinimler ve isteklerin karsilanmasinda gergek oOlgii olarak
aciklanmistir. Brown‘a (1990) gore yasam standardi, genel yasam siiresi ve etkili
Olclimlere gore degismesi yaninda, yasa ve yeterli olmayan seviyeye bagli olarak bu
degisiklikleri yansitir. Bu anlamda kavram bireyden farkli olarak yetersizlik ve
cevresel  simrliliklara  dikkat  ¢eker.  Arastirmaci  yasam  standardi
kavramsallastirmasinda, kigisellik ve yasam kalitesiyle ilintili degiskenleri
tanimlarken, ¢ok boyutlu bir yaklagimi temel alir ve bireyin ¢evresinin tiim yonlerine
dikkat ¢eker. Yasam kalitesi ¢cok boyutlu sosyal yapisiyla egitim, saglik ve gelisimsel
yeterli olmayan alanlarinda program gelistirme ve hizmet sunma olanaklarini
etkileyen bir kavramdir. Siklikla yasam kalitesi saglik, mutluluk, 6zsaygi, akil saglig
ve yasam doyumu gibi kavramin farkli taraflarmni igeren terimler baglaminda

tanimlanir (Cummins, McCabe, Romeo ve Gullone, 1994).

Yasam kalitesi bireyin hayatindaki (a) duygusal yeterlik, (b) kisiler arasi iligki, (c)
evlilik yeterligi, (d) kisisel gelisim, (e) fiziksel yeterlik, (f) bagimsiz karar alabilme,
(g) sosyal kaynagsma ve (h) haklar olmak iizere sekiz ana alanla iligkili ve bireyin
arzu ettigi yasam kosullarma karsilik gelen bir kavramdir (Schalock, 2000).
Genellikle bu alanlar saglik, sosyal refah, arkadaglik, egitim, glivenlik ve toplumsal
bos zaman etkinlikleri gibi cevresel faktorlere odaklanan sosyal gostergeler ile
bireyin kisisel hayatina iliskin memnuniyet ve mutlulugunun 6znel
degerlendirmesine odaklanan psikolojik gdostergeler araciligiyla gozlenebilir

(Schalock, Keith, Hoffman ve Karan, 1989; Schalock, 2000).

Yasam kalitesi tartigmalarinda anahtar konulardan biri objektif ve subjektif

gostergelerin degeridir. Nesnel gostergelerin Olcililmesinde temel deger, toplum
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geneli tarafindan saglanan temel ihtiyaglara uygun olarak, gelisimsel yetersizligi olan
kisilere yonelik hizmet Olgiitleri veya yasam kalitesi olanaklarimin degeridir
(Cummins, 1994). Bununla birlikte Taylor ve Bogdan (1996) yasam standardinin
O0znel deneyimlerin konusu oldugunu ve kavramin bir insanin hissettikleri ve
tecriibelerinden ayr1 diisiiniilemeyecegini vurgulamiglardir. Taylor ve Bogdan‘a
(1996) gore yasam kalitesi, 6znenin deneyim konusudur ve kavramin kisinin duygu
ve diislinceleri olmaksizin ortaya konulmasi miimkiin degildir. Yasam Kkalitesi
diizeyinin, bireylerin kendi hayatlarin1 nasil algiladiklart ve degerlendirdikleri
diisiiniilmezse eksik olacag1 aciktir Ozellikle yeterliligi olmayan bireylerin yasam
kalitelerindeki 6znel faktorleri 6lgmede sorunlar yasanmaktadir. Bununla birlikte
giiniimiizde yasam kalitesinin objektif kistaslar1 yerine subjektif yasam kalitesinin
kullanilmast 6nerilmektedir. Dogal olarak yasam kalitesinin 6znel gostergelerinin
Olciilmesindeki zorluga karsin yetersizligi olan niifus a¢isindan bu 6l¢lim zorunludur

(Dixon, Marsh ve Craven, 2003).

Taylor ve Bogdan (1996) yasam Kkalitesini, bireyin hayattan yararlanma
kistasina birlikte aldig1 doyum ve kisinin diinyadaki deneyimleriyle birlikte hissettigi
memnuniyet duygusu olarak tarif etmistir. Bu tanim kisinin hayattaki icerik ve
doyum duygusunu subjektif bir sekilde hissetmesine karsilik olusturulabilen yiiksek
standartli yasam kalitesi alanlarinin gelistirilmesinde tam olarak yararli degildir. Bu
kisithilik tanimin darligindan kaynaklanmaktadir (Sacks, 2006). Coulter’n (1990)
taniminda kisisel doyum duygusu, memnuniyet ve mutluluktan daha ¢ogu, ancak
anlam ve tatminden daha azidir. Buna gére doyum, anlam ve mutluluk arasinda bir
yerdedir. Benzer bir problemde o6l¢iilebilen alanlarin tam belirgin olmamasidir.
Cocuk saglig literatiiriinde yasam kalitesi ¢ok boyutlu yapisiyla ailenin isaret ettigi
cocugun sosyal, fiziksel ve duygusal fonksiyonlarimi kapsayan bir kavram olarak

tanimlanmustir (Bradlyn, Ritchey, Harris dig., 1996).

Yetersizligi olan kisilerin yasam kalitesi alaninda anahtar arastirmacilardan
biri olan Schalock (1994) yasam kalitesini, toplumsal gruplar (aile, okul ve is)
icerisinde bireysel gereksinimlerini karsilanmasi ve temel yiikiimliilikklerini yerine
getirilmesi olarak tanimlanmigtir. Aragtirmaciya yonelik toplumsal gruplar icerisinde
kendilerinin ve cevrelerindeki diger 6nemli kisilerin gereksinimlerini doyurucu

yollarla karsilayan ve sorumluluklarini yerine getiren kisiler, bu ortamlarda ytiksek
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yasam kalitesini tecriibe eder. Schalock (1994) kendi taniminda yasam standardinin

ilgi alanlarinin

Tasfir edilmesine daha ¢ok yaklasir. Yasam kalitesi, kisinin yasam sartlariyla
ilgili istegi ev ve toplumsal yasam, calisma hayat1 ve saglik fonksiyonlarina karsilik
gelen bir kavramdir. Schalock (1994) yasam kalitesini 6znel olan bir kavram olarak
diisiinmiis ve bireysel algilar, kisisel karakter, nesnel yasam kosullar1 ve dnemli diger
seyler hakkinda bireyin algilar1 {izerine temellendirmistir. Eggleton, Robertson, Ryan
ve Kober (1999) kendi tanimlarinda, kavramimin objektif ve subjektif yonlerini
referans almayarak, yasam kalitesini kiiltiirel baglama yerlestirmislerdir. Yazarlar
ayrica yasam standardinin genel bir kavram olarak sosyal, fiziksel, duygusal olan ve
tinsel sekildeki yalnizca hayati tiimiiyle degil, es zamanda bireyin gereksinimler,
istekleri, deneyimleri ve amaglari1 kadar ortak kiiltiirin  standartlarini
kapsadiginibelirtmislerdir. Bu tasfir, ayn1 olmayan kiiltiirler i¢in yine farkliliklar arz
edecek olan ve yasam standard tanimlarinin hi¢ birinde daha 6nce dile getilmemis
olan ortak kiiltiiriin standartlar1® kavramini ¢ok 6nemli bir par¢a olarak yasam kalitesi
kavramina eklemektedir. Tanim es zamanda bireyin bakis agis1 ve deneyimlerini
hesaba katar, bu ise yasam kalitesinin 6lcililmesini daha ogjektif hale getirir(Sacks,
2006). Graham, Stevenson ve Flynn (1997) tarafindan aktarilan Diinya Saglik
Orgiitii‘niin tasvir ve, yasam standardmn &lgiilmesini gelistirmeye dair tiim olarak

bir tanimin olusturulmasina oldukga yaklagilmistir:

Kisinin kendi pozisyonuna iliskin yasamdaki (yasam kalitesi) algisi, kiiltiirel
baglam ve degerler sisteminde bireyin yasami ve amagclari, beklentileri, standartlar ve
ilgileriyle ilintilidir. Bu, bireyin fiziksel sagligi, psikolojik durumu, yasam
yeteneklerini bagimsiz sergileyebilme siiri, sosyal iliskileri ve kendi c¢evresi
icersinde gbze carpan nitelikleriyle birlikte diisiiniilmesi gereken karmasik ve genis

yelpazeli bir kavramdir (WHO, 1993).

Goode (1988), yeterliligi olmayan kisiler i¢in yasam kalitesinin bes onemli
faktoriinii tanimlamustir: 1lki, bir yeterli olmayan kisinin gereksinimlerini hesaba
katilmasi zorunlulugudur. Ornegin, fiziksel yeterli olmayan sergileyen bir bireyin
ihtiyaglart diger yeterli olmamak grubundaki kisilere gore farklilik gosterecektir.
Buna karsin tiim kisitlama gruplari icin ¢evresel faktorlerin yasam kalitesi iizerinde

belirgin bir etkisi vardir. Ikincisi, diger bireylerin yetersizligi olan bireyler
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hakkindaki beklentilerinin saptanmasinin  gerekliligidir. Odaklanilan bireyin
cevresindeki diger bireylerin bakis agilarini géz Oniline sermek Oonemlidir. Bu ise
odaklanilan bireyin yasam standardi gereksinimlerini karsilanmasinda ¢ok genis bir

resmin olusturulmasina yardimci olabilir.

Uciinciisii, degerlendirmelerin ihtiyag ve beklentilere dayali doyumlar
barindiran hedef hal hareketleri Ol¢mesidir. Dordiinciisii, bu gereksinim ve
beklentilere doniikk doyum elde etmek igin kisi tarafindan saglanmasi gereken
kaynaklarin tanimlanmasidir. Son olarak, yeterlilige sahip olmayan kisinin hayat
sartlariin dogurdugu talepleri karsilamak i¢in diger bireyler tarafindan saglanan
aragtirma ihtiyaglarinin tanimlanmasi. Goode (1988) es zamanda yetersizligi olan
kisilerin yasam kaliteleriyle ilgili ilkeleri siralamistir: Yeterliligi olmayan kisiler igin
yasam standardi, normal gelisim gosteren bireyler i¢in de dnemli olan bazi etken ve
bagitilardan olugsmaktadir. Kisinin temel hayat kalitesi i¢inde temel gereksinimleri
karsilanmaya baslandiginda ve kisinin amaclarini takip etme ve amaclarina ulasma
firsat1 dogdugunda yasam kalitesi deneyim edilmeye baslanir. Temel hayat kaliteleri
icerisinde yasam standardinin anlami, yeterli olunmamasina sahip bireyin bakisina
yonelik ailesinin, uzmanlarin, bakim verenlerin, hak savunucularin ve o6tekilerinin
icerilmesi seklindeki kisinin temsil ettigi genis bir diizen tarafindan wuzlasi
saglanmastyla gegerli olunur. Sosyal iliskiler baslatmak kisinin yasam standardinin
onemli bir parcast oldugundan beri, bireyin kendi ¢evresinde kendisine iliskin yagam
kalitesi algis1, diger kisilerin yasam standartlariyla 6ziinde oldukca ilintilidir. Son
olarak kisinin yasam kalitesi, kisinin kiiltiirel mirasim1 ve kendisini g¢evreleyen
unsurlar1 yansitir. Okul ¢agindaki ¢ocuklar i¢in yasam kalitesi ise, genellikle sosyal
iliskiler, farkli okul ve toplumsal ve ¢evresel etkinlikler icerisinde katilim yeterligi ve
secim yapma Ozgiirligiidiir. Bu 6grenciler i¢in yasam standardi, mutluluk duygusu,
yeterlik, sosyal aitlik ve yetki ya da kontrolii kapsamaktadir (Watson ve Keith,
2002).

Zihinsel Yeterliligi olmayan bilimsel Calismalar I¢in Uluslararas1 Ozel Ilgi
Arastirma Grubu Birligi/ The Special Interest Research Group of the International
Association for the Scientific Study of Intellectual Disabilities (IASSID) tarafindan
zihinsel yetersizligi olan bireylerin yasam standardinin kavramsallastirilmasi,
Olclilmesi ve uygulanmasima iligkin tanim ise su sekildedir (Schalock, Brown,

Brown, Cummins, Felce, Matikka ve dig., 2002):
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Yasam kalitesi;

1.Yetersizligi olan bireyler i¢in normal gelisim gosteren bireylerce de dnemli olan

ayni etmen ve iliskilerden olusur.

2.Temel yasam yapilanmasi icgerisinde bir insan ihtiya¢ duydugunda ve bu ihtiyaci
karsilamak istediginde ve yasam zenginligini siirdiirmek icin seceneklere sahip

oldugunda tecriibe edilir.

3.0znel ve nesnel 6gelerin her ikisini de barmdirr, ancak dncelikle bireyin tecriibe

ettigi yasam kalitesine karsilik gelen bireysel algisiyla iliskilidir.
4.Bireysel ihtiyaclar, secenekler ve kontrol lizerinde temellenmistir.

5.Samimi iligki, aile yasami, egitim, saglik, yasam standardi ve bireyin ulusal ya da

irk durumu gibi kisisel ve ¢evresel faktorlerden etkilenen ¢cok boyutlu bir yapidir.

Yasam kalitesinin degisik tanimlarindan yola c¢ikarak one ¢ikan anahtar
faktorleri 6zetlemek miimkiindiir. Yasam kalitesi fiziksel saglik, bagimsiz beceri
sergileyebilme kapasitesi ve sosyal iligkiler gibi nesnel pargalardan olugmaktadir.
Yasam kalitesi ayn1 zamanda bu nesnel pargalarla iliskileri baglaminda, bireyin
kendisi hakkinda 6znel goriislerinden meydana gelir. Son olarak, yasam kalitesi
kisinin kendinden, iliskilerinden, ¢evresinden ve genel hayatindan doyum ve

memnuniyetini gerektirmektedir (Sacks, 2006).

2.1.13. Aile Yasam Kalitesi

Gelisimsel yeterlilige sahip olunamayan alanda “aile yasam kalitesi” kavrami,
yasam Kkalitesi teriminden cogalan ve saglik, psikoloji, toplum-politik ve son
zamanlarda yetersizlik alaninda beliren bir bashiktir (Bayat, 2005). Hane yasam
kalitesi, ailenin ihtiyaglarim1 karsilayabildigi kosullara sahip olabilmesi, aile
bireylerini kendileri i¢in 6nemli olan seyleri yapabilmesi ve aile iiyelerinin bir aile
olarak birlikte yasamaktan zevk almasi olarak tanimlanabilir (Park ve dig., 2003;).
Bu baglamda “aile” terimi bireylerin kendilerini ailenin bir pargasi olarak tanittiklari,
iyelerin birbirlerine kars1 koruma, bakim ve destek unsurlarina sahip olduklar1 bir
yap1 olarak kullanilmaktadir. Hane yasam kalitesi, dort ana ilkeyi igerir (Park,

Turnbull ve Turnbull, 2002):
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(1) Aile iiyelerinin birbirlerini etkilemesi,

(2) aile yasam kalitesi alanlarinin birbirlerini etkilemesi ve etkilesimin stirekliligi,

(3) aile yasam kalitesi standartlarinin zamana gore degisiklikler gostermesi ve

(4) aile yasam kalitesi taniminin ailenin kendi 6znel algisina baglh olarak kalite

kavramini tanimlama sekline gére degismesi.

Gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocuk ailelerinin yasam standardinin
incelenmesi, genel aile kapasitelerini ve yasam kalitesini etkileyen farkli konularin
ve stresorlerin varligindan beri karisik bir is olmustur. Ornegin aile igerisinde
gelisimsel yeterliligi olmayan bir ¢ocuk diinyaya geldiginde, yeterliligi olmayan
cocugun bakimiyla ilgili gorevlerle karsi karsiya gelen ailenin tipik gecis slireclerini
asmast daha karmasik olmaktadir. Aile iyelerinin ¢ocugun yeterliligi olmayan
baskalarina agiklayamama, utanma, egitim ve saglik ihtiyaclar1 gibi yeni durumlara
uyum saglamasi gerekmektedir. Hanelerr asirt duygusal giigliikler yasamalarinin
yaninda, saglik, terapi ve Ozel egitim harcamalarmi karsilamak igin yeni finansal
kaynaklar bulma gereksinimindedirler. Hane biiyiikliigii ve tiirii, kiiltiirel altyaps,
sosyo-ekonomik statii, yerlesim tiirii (kir-kent) gibi ailenin karakteristikleri yaninda,
aile tyelerinin kisisel belirtileri, yetersizligin tiirii ve derecesi, yas ve cocugun
islevde bulunma diizeyi gibi bireysel karakteristikler ailenin yeterliligi olamayan
tepkilerini belirler. Ailenin giicliiklerle bag etme sitilleri ve genel saglik durumu da
ailenin tepkilerini etkiler (Turnbull ve Turnbull, 1997).

Son zamanlarda gelisimsel yeterlili§i olmayan c¢ocuklarin ve ailelerinin
yasam kalitesinin artirilmasi {izerine belirgin bir alaka s6z konusudur. Yasam
kalitesi, birey ve ailesi topluma entegre oldugu odlgiide artirilabilen bir standarttir.
Haneler kendi hayatlarmi ve ¢ocuklarimi hayatlarim1  etkileyen kararlar
almaktadirlar. Bu noktada ailenin kirilganlig1 veya strese karsi direnci, 6zre uyum

stirecinde ailenin belirleyicileri olmaktadir (Schalock, 2000).

2.1.14. Aile ve Yasam Kalitesinin Alt Alanlar:

Hane yasam kalitesinin yapisal anlami aileden aileye degisiklik
gosterebilirken, yasam kalitesinin temel goriintimleri tiim aileler i¢in benzerdir. Bazi
aragtirmacilar bu temel goriiniimleri, 6zellikle yetersizligi olan ¢ocuga sahip aileler

i¢in, bes alanda kategorize etmislerdir:
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(1) Aile etkilesimi

(2) Ebeveynlik,

(3) Duygusal yeterlik,

(4) Fiziksel/materyal/finansal yeterlik ve

(5)Yetersizlige iliskin destek (Park ve dig., 2003; Turnbull, Turnbull, Poston, Beegle,
Blue-Banning ve Diehl, 2004; Wang, Turnbull, Summers, Little, Poston, Mannan ve
dig., 2004). Bu bes alt alanin Ol¢iimii ise —Beach Center Aile Yasam Kalitesi

Olgegil iizerinden gergeklestirilmektedir.

2.1.14.1. Aile Etkilesimi

Hane etkilesimi, aile iiyelerinin kendi iginde etkilesim igerisinde olduklari
cevreyle olan iligkilerini kapsar. Haneler ideal aileyi bir sevgi, sosyal kabul, uyum ve
bakim yuvasi olarak tarif etmislerdir. Hane etkilesimi ii¢ ana temaya dayanir; (a) aile
tiyeligi, (b) aile etkilesiminin niteligi ve (c) aile etkilesimi ve diger aile yasam
standart alanlar1 arasindaki iliski, seklindedir (Park ve dig., 2003; Turnbull ve dig.,
2004; Wang ve dig., 2004).

a. Aile Uyeligi: Hane iiyeligi, kan ve evlilik bagina dayali kiiciik, ¢ekirdek aileden;
genis, ¢cok kusakli hane yapisina gore benzerlikler gostermez. Ortak nokta ise
tiyelerin kendilerini ailenin bir parcasi olarak gormeleridir. Aile yapisi hane ici
etkilesimin boyutlar1 tizerinde (Park ve dig., 2003; Turnbull ve dig., 2004; Wang ve
dig., 2004).

b. Aile Etkilesimin Niteligi: Aile etkilesimi, etkilesimsel ¢evre ya da iklim igerisinde
aile iiyelerinin birbirleriyle bag kurmasi baglaminda gelisen bir siirectir. Cevre,
etkilesiminin tiirtinii sekillendirirken; etkilesimin tiirii ¢evreyi betimler. Dolayisiyla
etkilesim ve etkilesimsel ¢evre ayrimini yapmak oldukg¢a zordur. Bir ailenin formal
ya da informal kural ve kanunlari, hanenin bu kurallar1 nasil takip ettigi ve takip
edilmesini nasil sagladig, aile iiyelerinin kendileriyle olan etkilesimine katki saglar.
Ailelerin kendi duygusal cevreleri farkli farklhidir; kapali ya da acik, iizgiin ya da
mutlu , sessiz ya da giirtiltilii, sakin ya da mesgul, esnek ya da yapilandirilmas,
karamsar ya da umutlu, biz anlayigina ya da benmerkezci anlayisina sahip, karmagik
ya da aydinlik aile cevreleri gibi. Aile iletisiminin ana ilkeleriyse sdyledir: (a) bir aile

olabilmek icin baghlik kurulmasi, (b) sevgi ve saygi paylasimi, (c) beraber zaman
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gecirme, (d) yetersizligin sosyal kabulli ve barinmanin saglanmasi, (e) problemleri
tartismak ve ¢oziim bulmak, (f) birbirine yonelik destek, (g) vizyon sahibi olmak ve
(h) tiim diger nitelikler i¢in gegerli olan, iletisim kurabilmek (Park ve dig., 2003;
Turnbull ve dig., 2004; Wang ve dig.., 2004).

c. Aile Etkilesimi ve Diger Aile Yasam Kalitesi Alanlart Arasindaki Iliski: Hane
etkilesimi ve diger aile yasam kalitesi alanlar1 arasindaki baglanti su sekilde

Ozetlenebilir (Park ve dig., 2003; Turnbull ve dig., 2004; Wang ve dig.., 2004):

e Duygusal yeterlik yoniinden, farkli kisilikteki hane tiiyelerinin bir arada
barinabilmek i¢in farkli iletisim stillerine sahip olabilmeleri gerekir. hane
etkilesimi acisindan ise farkli donemlerde dengelenmemis aile iligkileri
giivensizlik ve stres duygusuna sebep olabilir.

e Ekonomik yeterlik acisindan, daha fazla finansal kaynaklara sahip olmak
sosyal aktiviteler gibi evin disinda birlikte bir seyler yapmanin oniinii acar.
Hane etkilesimi agisindan ise aileler biitce ve finansla ilgili konularda
problem ¢ézme stratejilerini birlikte ortaya koyabilirler.

e Ebeveynlik acisindan, ebeveynlerin ¢ocuga yonelik disiplin stratejilerinde
anlagmazlik sergilemeleri, partner olarak sahsi aralarindaki iligkilerine de
yanstyabilir. Hane etkilesimi acisindan ise aile i¢ci normlar ve degerler,
ogretim ve model olma yoluyla ¢gocuga tasinabilir.

e Yeterli olmamaya iliskin destek agisindan, destek stratejilerinin nasil
kullanilacag1 ve gorev paylasiminin nasil saglanacagi hane i¢i etkilesimi
zorunlu hale getirir. Hane etkilesimi yoniindense aile lyelerinin kendi
aralarinda etkilesimi yetersizligin yol acti§i sorunlara ¢éziim arayisinda ve

stresle miicadelede yarar saglar.

2.1.14.2. Ebeveynlik

Ailenin temel rollerinden biri de cocugun bakimini saglamak ve ona rehberlik
etmek olan anne babaliktir. Ebeveynlik; (a) hane olarak anne ve babalarin evrensel

rolleri, (b) ailevi rehberlik yapmak, (c)yetenek oOgretimi, (d) disiplin ve (e)
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ebeveynlik ve diger aile yagam standart alanlar1 arasindaki iliski temalarindan olusur

(Park ve dig., 2003; Turnbull ve dig., 2004; Wang ve dig.., 2004).

a. Aile Olarak Ebeveynlerin Genel Rolleri: Haneler g¢ocuklari igin daha iyiyi
istemekte, ¢ocuklar1 ugruna fedakarlik yapmakta ve ¢ocugun biiyiiylip gelismesi i¢in
en iyi olanaklarin oldugu bir ¢evre olusturma miicadelesi i¢indeler. Haneler evrensel
anlamda cocuklarinin saglikli, mutlu, kendine giivenli, bagimsiz ve saygili yagsama
becerilerine sahip bir sekilde gelismesini ve biiylimesini isterler. Ailelerin ¢ogu bu
dilegini giindeme getirse de normal gelisim gosteren cocuk aileleri i¢in genel
yeterliligi olmayan; gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip aileler i¢inse yeterliligi
olmayan bir cocugun varligr durumu degistirir. Cogu aile okulun agirligini, hayattaki
degerleri vs. konular1 egitimcilerden, yasitlarindan ve medyadan en ¢ok ¢ocuklarina
dikte etme cabasindadirlar. Hane olarak ebeveynlerin genel rollerinin basinda
cocukla giizel zaman gecirme gelmektedir. Bu unsur ¢ocugu dinlemeyi, onunla
iletisim kurmayi, oyun oynamayi, 6gretimi, sevgi paylasimini ve ¢ocuktan da bazi
seyler 6grenmeyi kapsar. Anne baba rollerinden bir digeri, ¢ocugun yogun bir
bakima gereksinimi duymasidir. Bu unsur ¢ocugun sorun davraniglar1 ya da saglik
durumu nedeniyle bir glinii dahi bulan bakim ve dikkat gereksinimi igerir . Cok
cocuklu ve gelisimsel yeterlilige sahip olmayan c¢ocuk haneleri iginse biitiin
cocuklarin gereksinimlerini karsilamadaki ana unsur , yetersizligi ve zorlugu olan
¢ocugun yogun eylemsel ya da tibbi destek ihtiyacidir. Bu durum tiim aile tiyeleri
icin anne baba rollerinde degisiklikleri beraberinde getirmektedir. Anne ve babalar
biitiin ¢ocuklara esit sevgi ve bakim sunmak isteginde olsalar da, gelisimsel olarak
yeterli olmayan anne ve baba rollerinde baglayict olmaktadir. Cocugun normal
standartlara gore cok fazla bakim, egitim, tibbi destek ihtiyacicin olmasi normal
gelisim gosteren ¢ocuga sahip anne ve babayla biiylime yetersizlige sahip ¢ocuk anne
baba rollerini farklilastirmaktadir (Park ve dig., 2003; Turnbull ve dig., 2004; Wang
ve dig.., 2004).

b. Ailevi Rehberlik Saglamak: Rehberlik saglamak, Hanenin ve toplumun
degerlerinin, inanclarinin ¢ocuga dikte edilmesi ve c¢ocugun yaptiklarinin,
diisiindiiklerinin ve hissettiklerinin farkindalik olusturma 6gelerinden olusur. Dikte
edilmesi amaclanan degerlerin basinda diiriistliik, anlayish olmak ve kabullenmek,

bagimsizlik, sadakat, kendine giliven, aile yiikiimliiliikklerini yerine getirme, cinsel
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yikiimliilikler, egitim, ekonomik yiikiimliliikler, ¢ok c¢alisma ve c¢aba
gerektirmektedir. Farkina varilan 6gesiyse Ozellikle ¢cocugu zararli seylerden uzak
tutmak, cocugun degersizlik ve yalnmizlik duygusuna diismesinin oniine gegmek vs.
amaciyla cocukla neler yaptigi konusunda konusmayi, onun goriislerine deger
vermeyi, planlarini dinlemeyi kapsar (Park ve dig., 2003; Turnbull ve dig., 2004;
Wang ve dig.., 2004).

c. Beceri Ogretimi: Hanelerin ¢ocuklarma dgretmek istedigi yetenekler genis bir
dagilim gosterir. Kiiciikce yastaki cocuklar i¢in giyinme yetenekleri gibi kisisel-
bakim yeteneklerinin 6gretimi 6nemliyken ilerleyen yaslarda ¢evredekilere yardim
etme gibi sosyal yeteneklerin 6gretimi énem kazanir. Gelisimsel yeterlilige sahip
olmayan ¢ocuk aileleri icin ise ¢ocuga bagimsiz yasam yeteneklerinin &gretimi
onceliklidir. Sonrasinda kisisel bakim, iletisim ve oOn-akademik yeteneklerinin
ogretimi gelmektedir (Park ve dig., 2003; Turnbull ve dig., 2004; Wang ve dig..,
2004).

d. Disiplin: Disiplin, anne ve babaligin en 6nemli parcalarindan biridir. Ebeveynin
buradaki rolii, rehber ve 6gretmen olarak bir disiplini saglayan olmasidir. Cocugun
normlara uymamasinin arkasindan disiplin gelir ve disiplin biitiin aile sisteminin
devaminin saglayicisidir. Disiplin konusu a¢ildiginda pek ¢ok kisinin aklina siddet
gelmektedir. halbuki davranmisa miidahale ve destek stratejileri ile disiplin
saglayabilir. Bu stratejiler (a) ¢ocugun davranislarina engel ve norm koyma, (b)
cocukla konusma ve (c) davranis yonetimi ve destek tekniklerini kullanmadan olusur

(Park vd., 2003; Turnbull vd., 2004; Wang vd., 2004).

e. Ebeveynlik ve Diger Aile Yasam Kalitesi Alanlar: Arasindaki Iliski: Ebeveynlik ile
diger aile Yasam Kalitesi alanlar1 arasindaki iligski su sekilde 6zetlenebilir (Park ve
dig., 2003; Turnbull ve dig., 2004; Wang ve dig.., 2004).

e Duygusal yeterlik bakimidan, hanenin kisiselligin degeri ve kendine giiven
lizerine bakis a¢ist anna ve babalarin ¢ocuklarina nasil yol gosterecegi ve
onlar1 disipline edecegini etkiler. Anne baba acisindasa disipline edilme
stirecinde, ¢ocugun istismara ya da kotii muameleye ugramasi duygusal

sorunlariyla beraber diger problemleri ortaya ¢ikarir.
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e Hane etkilesimi bakimindan, aile i¢inde anne ve babanin ya da diger
yetiskinlerin ortak kararlar almasi, c¢ocuklarin ebeveynleri yiliz yiize
getirmesini ve ortaya c¢ikabilecek otorite boslugundan faydalanmalarinin
Oniinii alir. Anne baba acgisindan ise ailelerin ¢ocuklarina yiikiimliiliik ve iyi
bir sosyal iletisim yetenegi kazandirmalar biitlin aile i¢in olumlu etkilesimin

ontine gecger.

e Ekonomik yeterlik agisindan ekonomik kaynaklarin belli bir seviyede olmasi
cocuklarin 6grenmesi ve biiylimesi i¢in farkli segeneklerin (egitim gezileri,
kamp vs.) anne baba tarafindan sunulabilmesini saglar. Anne baba
yoniindense davranis sorunlari olan bir ¢gocuga sahip olunmasi ve biitiin giin
cocukla ilgilenme zorunlulugu, o&zellikle annelerin disarida bir iste

caligsmalarini kisitlar ve bu durum ekonomik geliri kisitlar.

e Yetersizlige iliskin destek agisindan gelisimsel yeterliligi olamayan bir hane
liyesinin varligt anne baba rollerinde degisikliklere ve ekstra giicliiklere

neden olabilir.

Ebeveynlik agisindan ise g¢ocugun bir yetersizlige sahip olmasi sadece bakim

degil tiim alanlarda aile katilimin1 zorunlu hale getirebilir.

2.1.14.3. Duygusal Yeterlik

Duygusal Yeterlik, hane {iyeliginin ve aile yasaminin etkili bir pargasi olmay1
adres gosteren hissedisle ilintili bir kavramdir. Hanelere yapilan goriismelerde
duygusal yeterligin mutluluk, i¢ huzur ve duygusal giicliiklerle basa ¢ikma seklinde
tarif edildigi goriilmiistiir. Duygusal yeterlikle alakali 6ne ¢ikan ii¢ baslhik ise (a)
duygusal yeterligi kolaylastiric1 unsurlar, (b) duygusal yeterligin oniindeki engeller
ve (c) duygusal yeterlik ve diger aile yasam kalitesi alanlar1 arasindaki iliski,

bicimindedir (Park ve dig., 2003; Turnbull ve dig., 2004; Wang ve dig.., 2004).
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a. Duygusal Yeterligi Kolaylastirict Unsurlar: Duygusal yeterligi kolaylastirici
unsurlar, bir ehliyet (aidiyet) duygusuna sahip olmak, saygideger olmak, inang sahibi
olmak ve gigcliiklere kars1 farkli sekillerdeki miicadele etme stratejilerini

kullanabilmektir (Park ve dig., 2003; Turnbull ve dig., 2004; Wang ve dig.., 2004).

b. Duygusal Yeterligin Oniindeki Engeller: Duygusal yetersizligin olmamasimin
oniindeki engellerin basinda "stres" ve "strese neden olan durumlar" goriilmektedir.
Aileler stresle basa ¢ikma stratejilerinden bazilarimi bilseler de, yeterli derecede
stratejiye sahip olamamalar1 ya da bildikleri stratejileri uygulayamamalar1 ve
stresOrlerin ¢ok zorlu olmasi stresin olusmasina neden olusturmaktadir. Haneler
stresli olduklar1 durumlar1 ve strese nasil karsilik verdiklerini sdyle siralamislardir:
(a) yetersizlige iliskin stresorler, (b) aile yasam kalitesi alanlarindan kaynaklanan
diger stresorler, (c) kendine zaman ayiramama ve (d) saygili olmayan iligkiler (Park

ve dig., 2003; Turnbull ve dig., 2004; Wang ve dig.., 2004).

o Yetersizlige iligkin stresorler: Gelisimsel yeterliligi olmayan ¢ocuk aileleri,

stresli
olmalarini; (a) ¢ocugun sorunlu davranislar sergilemesine, (b) cocugun gelisimsel
geriliginden ziyade fazla alakaya ihtiya¢ duymasina, (c) egitim, saglik ve sosyal
hizmetlerde normale gore daha fazla etkilesime gecme ve hak arama gereksiniminin
ortaya ¢ikmasi, (d) gocugun zayif bir sagliginin olmasina, (e) ¢gocugun giinliik bakim
gereksinimlerini karsilamadaki giicliiklere ve (f) ¢evreden yetersiz sosyal kabul ve
destek alinmasina bagladiklar1 gozlenmistir.

e Diger stresorler: Evrensel anlamda, her bir yasam kalitesi alaninda yasanan
olumlu olmayan olaylar strese yol agar. Gelisimsel yeterliligi olamayan ya da
normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip aileleri farkli olmayan 6l¢iide strese
sokan nedenler saglikla alakali sorunlar; ev, is ya da toplumdaki yeterli
olmayan kosullarin varligi; ¢ocugun gelismesi ve refahi ig¢in gosterilmesi
gereken alaka; iste ya da oteki aile iiyeleriyle iligkilerde yasanan problemler;
okulun, isin, ya da ekonomik konularin altindan ¢ikamama olarak da zaman

zaman karsimiza ¢ikar.

o Kendine zaman ayiramama: Bireyin zamanimi degerlendirirken Onemli

gordiigii ya da ihtiya¢ duydugu isleri dislamasi bireyde strese yol agmaktadir.
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Bireyin kendine zaman ayiramamasinin en Onemli nedenlerinin basinda;
meslek, ailenin bakimi ve giinliik islerin yapilmast gelmektedir. Cocugun
yetersizlige sahip olmasiyla birlikte hak arama, egitim, saglik gibi konular

icin ek zaman ihtiyaci bireydeki stres diizeyini arttirmaktadir.

Saygili olmayan iligkiler: Saygiya dayal iliskiler duygusal yeterlige katki
saglamaktadir. Bununla birlikte, insanlarla olan etkilesimin saygi esash
olmamasi durumunda duygusal yeterlik olumsuz etkilenmekte ve bu durum
strese neden olmaktadir. Esas olarak sayginin eksik olmasi, bireyin toplulukla
tanigmasi sirasinda sosyal kabuliin olmamasi ve ana isleri hizmet ve yardim
saglamak olan hizmet ¢alisanlariyla etkilesimleri sirasinda goriilebilmektedir.
Bu iki durumda da, gelisimsel yetersizlige sahip c¢ocuk aileleri stres

yasayabilmektedirler.

c. Duygusal Yeterlik ve Diger Yasam Kalitesi Alanlari Arasindaki Iligki: Duygusal

yeterlik ve diger aile yasam kalitesi alanlar1 arasindaki iliski Park ve dig. (2003),

Turnbull ve dig. (2003) ve Wang ve dig. (2004) tarafindan su sekilde dzetlenmistir;

Aile etkilesimi konusunda olumlu aile i¢i etkilesim, aile iiyelerinin
birbirlerine karsi1 duygularini ifade etmelerine yardimci olmaktadir. Duygusal
yeterlik hususunda ise aile fertlerinin aidiyet duygusu gelistirememeleri ve
aile i¢inde kendilerini kaybolmus ve degersiz hissetmelerine yol agmaktadir.

Finansal yeterlik ele alindiginda, yeterli 6l¢iide ekonomik kaynaklara sahip
olamamak stres diizeyinin artmasina da neden olmaktadir. Duygusal yeterlik
hususunda ise aile fertlerinin yiiksek seviyede 6z saygi ve 6z giivene sahip
olmalar1 1§ hayatinda, dolayisiyla ekonomik olarak daha da basarili

olmalarina katki saglamaktadir.

Ebeveynlik konusu ele alindiginda, ailelerin ¢ocuklarinin 6z gilivenlerinin
artmasina 6nem verdikleri bilinmektedir. Duygusal yeterlik konusunda ise
duygusal yeterligin Oneminin anlasilmasi ve artirilmast aile ve ¢ocuk

etkilesiminin daha iyi diizeyde olmasina yardimci olmaktadir.
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Yetersizlige iliskin  destek konusu incelendiginde, yetersizlige katki
saglanmasinin bireyi duygusal anlamda gelistirebildigi vurgulanmaktadir. Duygusal
yeterlik konusunda ise duygusal yeterligin belli bir diizeyde bulunmasi, yetersizligin

ortaya ¢ikardigi stresle daha etkin miicadeleyi saglamaktadir.

2.1.14.4. Fiziksel/Materyal/Finansal Yeterlik

Aile temelinde finansal yeterlik, aile i¢in gerekli olan yeterli paranin
saglanmasidir. Aileler finansal yeterligin, gelir ve gider diizeylerinin dengeli oldugu,
finansal agidan kendilerini giivende hissettiklerinde saglandigini belirtmektedirler.
Finansal yeterlikle ilgili temel terimler; (a) harcamalar, (b) gelir kaynaklari, (c)
finansal yonetim ve siirdiiriilebilirlik ve (d) finansal yeterlik ve diger aile yasam
kalitesi alanlar1 arasindaki iliski terimleridir (Park ve dig., 2003; Turnbull ve dig.,

2004; Wang ve dig.., 2004).

a. Harcamalar: Aileler istek ve ihtiyaglarina gére maddi olarak harcama
yapmaktadirlar. Aile harcamalari;; barimma, kiyafet, yemek ve faturalar gibi
ihtiyaglardan olusan "Temel ihtiyaglar"; hastane, doktor, saglik sigortasi, dis sagligi,
ilaclar gibi harcamalardan olusan "Saglik Harcamalar1"; 6zel ve/veya devlet okuluyla
ilgili olarak "Egitim Harcamalar1"; aile lyelerini ¢esitli bolgelere gidebilmesini
iceren "Tasimacilik Harcamalar1”"; gerek yetersizlige sahip, gerekse normal gelisim
gosteren cocuklarin "Bakim Harcamalar1"; ¢ogunlukla ailelerin kendilerinden ¢ok
cocuklarina 6zel seyler yapmalari i¢in gerekli olan "Ekstra Harcamalar" olarak 6zetle

ayristirilabilir (Park vd., 2003; Turnbull vd., 2004; Wang vd., 2004).

b. Gelir Kaynaklari: Birgok aile finansal sorumluluklarini karsilamayi, aile
bakiminm1 saglamayr ve gelecek i¢in birikim yapmay:1 istemektedirler. Ancak
cogunlukla aileler, bu isteklerini sonlandiracak yeterli gelire sahip olamamaktadirlar.
Is Gelirleri, ailelerin temel gelir kaynaklarinin basinda dncelikli gelir kaynag: olarak
gelmektedir. Diger kaynaklar arasinda ise engellilere bakim ve egitim {icretleri ile
ilgili verilen Hiikiimet Yardimlar1 ve vakif, organizasyon, dernek v.d. araciliiyla
verilen Ozel Finansal Kaynaklar yer almaktadir (Park ve dig., 2003; Turnbull ve
dig., 2004; Wang ve dig.., 2004).
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c. Finansal Yonetim ve Siirdiiriilebilirlik: Aileler ¢ogunlukla, harcamalarini

karsilamak ya da gelecek i¢in tasarruf yapmak amaciyla para yonetme stratejilerini

kullanamamaktadirlar. Bu stratejiler temel olarak; bor¢ ve kredi kullanimini, bir aile

biit¢esi olusturmay1 ve dncelikli harcamalar1 belirlemeyi kapsamaktadirlar. Finansal

yeterlik konusunda bir diger onemli nokta ise finansal siirdiiriilebilirliktir. Gelir

kaynaklarimin devamli olmamasi gibi bir garantinin olmamasi ailelerde stres diizeyini

de arttirmaktadir (Park ve dig., 2003; Turnbull ve dig., 2004; Wang ve dig., 2004).

d. Finansal Yeterlik ve Diger Aile Yasam Kalitesi Alanlar: Arasindaki Iliski: Finansal

yeterlik ve diger aile yasam Kkalitesi alanlari arasindaki iliski Park, vd., 2003;
Turnbull ve dig., (2004) ve Wang ve dig. (2004) tarafindan su sekilde belirtilmistir:

Duygusal yeterlik konusunda, aile {iyelerinin problemleri ¢6zebilme
yetenegine ve stratejilerine sahip olmalar1 var olan harcamalar1 azaltmalari
icin ¢oziimler bulmalarina yardimci olmaktadir. Finansal yeterlik konusunda
ise finansal siirdiiriilebilirlik, gliven ve huzur duygusunun yiikselmesine ve

stresin azalmasina yardimci olmaktadir.

Aile etkilesimi ele alindiginda aile {iyeleri, finansal kaynaklarin yonetimi igin
aile liyeleri birbirleriyle goriis alis verigsinde bulunabilirler. Finansal yeterlik
konusunda ise finansal zorluklarin varligi, aile igerisinde goriis ayriliklarina
neden olabilmektedir.

Ebeveynlik hususunda, anne ve babadan cocuklarina paranin degerinin ve
paray1 tasarruflu kullanmalarinin 6neminin dgretilmesi beklenebilir. Finansal
yeterlikte ise ailenin daha genis kaynaklara sahip olmasi; beraber kamp
yapmak, tatil gibi farkli etkinlikler yapabilmelerinin Oniinii agar. Bu da
ailelerin c¢ocuklariyla etkilesimlerinin daha yiiksek diizeyde olmasina katki

saglar.

Yetersizlige iliskin destek konusu ele alindiginda, belirli bir finansal
yeterlige sahip olmak, yetersizlife neden olan harcamalarin daha rahat
karsilanmasimi saglar. Finansal yeterlik konusunda ise yetersizlikten

kaynaklanan ihtiyacglarin Oncelikleri olusturmasi durumunda tatil, gezi,
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sinema gibi ailenin bos zaman ve dinlemeye yonelik harcamalarinin yok

sayllmasina neden olur ve bu durum strese neden olabilir.

2.1.14.5. Yetersizlige Iliskin Destek

Yetersizlige iliskin destek konusu, 6zellikle Beach Center Aile Yasam Kalitesi
Olgegi‘nde one cikan bir alt boliim olarak, aile iiyelerinin gelisimsel yetersizlige
sahip bireyleri ev, okul ve toplumsal yasamda desteklemelerini ve hizmet
saglayicilarla ¢ocuk adina iyi iligkiler gelistirmelerini kapsamaktadir (McFelea,

2007).

Kisith sayidaki c¢alisgma yetersizlige iliskin destek konusuyla ilgili
parametreleri ele almistir. Bu konuyu ele alan ¢alismalarla; (1) ailelerin destek
sisteminin zorunlu ve temel bir parcasi oldugu, (2) ailelerin uzman tutumlarinin zayif
oldugu yoniinde bir algiya sahip oldugu ve (3) yetersiz destek algisinin aile iizerinde
yikict etkisinin oldugu, belirlenmistir (McFelea, 2007). Aym1 zamanda c¢ocuga
yonelik sunulan hizmetlerin anne ile beraber planlanmasimin hizmet saglayicilarla
karsilikli giiven iligkisini, ama¢ belirmeyi ve amagclara ulagsmayr kolaylastirdigi
saptanmigstir (Gabor ve Farnham, 1996). Uzmanlar ve aile tiyeleri ile karsilikli olacak
sekilde destekleyici igbirligi; yeterlik, baghlik, saygi, gliven esitlik ve olumlu iletisim
baglaminda yetersizligi olan ¢ocugun ve ailenin ihtiyaglarin1 karsilamaya

odaklanmay1 icermektedir (Summers, Hoffman ve dig., 2005).

2.1.15. Ozel Gereksinimli Cocugu Olan Ailelerin Ozellikleri Ve Yasam Kalitesi
Algilan

Ozel egitim hizmetleri uygulanirken ebeveynin siirece katilmasi durumu
vardir. S6z konusu siirecte aile ve ¢ocugun gereksinimleri dikkate alinarak uygun
hizmetlerin belirlenebilmesi i¢in diizenlemelere gerek vardir. Bunun igin aile
ozellikleri hakkinda bilgi sahibi olmak dnemlidir (Cavkaytar, Batu, Kartal, Cetin ve
Gilli pmar, 2004). Toplumun Kkiiltiirel yapisi, aileyi bi¢imlendirir. Ailenin
bulundugu kiiltiir, sosyo-ekonomik 6zellikler, demografik 6zellikler, ailenin yasadigi
bolgelerin o6zellikleri, aile tiirii, ailedeki birey sayis1 gibi 6zellikler aile 6zellikleri
igerisinde yer alir. Kiiltiirel degerler, inanglar, 6n yargilar ve tutumlar ailenin cocugu

yetistirme seklini etkiler. Bu kiiltiirel etmenlerle birlikte Oziir tiirii, derecesi,
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ebeveynlerin sosyo-ekonomik gelir-gider diizeyleri, yaslar1 ve aldiklart destek gibi
durumlar da anne-babalarin duygu ve davraniglarini yonlendirme giiciine sahiptirler
(Aysan ve Ozben, 2007).

Ozel gereksinimli ¢ocugu olan aileler, bir aile olma sorumluluklariyla birlikte
cocuklariin 6zelliklerinden dolay1 danigmanlik, davranis yonetimi, 6gretim, ailedeki
diger cocuklara ebeveynlik, aile i¢indeki diger bireylerin egitimi, okul ve toplum ile
olan iligkileri saglama gibi durumlart da yonetebilmek durumundadirlar (Cavkaytar,
2004). Boylece anne ve babalar c¢ocuklarmma evde 6gretim yapma, yasadiklari
sorunlarin iistesinden gelmede onlara yardimci olma, uygun davraniglar kazandirma

gibi sorumluluklar1 da alabilmelidirler (Cavkaytar, 2010).

Aile yasam kalitesi konusu, ailenin ihtiyaglarim1 karsilayabildigi kosullara
sahip olabilmesi, aile liyelerinin kendileri i¢cin dnemli olan seyleri yapabilmesi ve aile
tiyelerinin bir aile olarak birlikte yagsamaktan keyif almasi olarak aciklanabilir (Park,
Marquis, Hoffman, Turnbull, Poston, Mannan, Wang ve Nelson, 2003). Aile
gereksinimlerinde oldugu gibi gelisimsel yetersizligi olan bireyler ve ailelerine
yasam kalitesini yiikseltebilecekleri firsatlar1 saglayabilmek ig¢in aile yasam

kalitesinin alanlarii belirlemek 6nem arz etmektedir.
Aile yasam kalitesinin on temel alan1 bulunmaktadir. Bu alanlar;

1. Aile i¢i etkilesim: Ailenin kendi aralarinda ve cevresindeki akrabalarla
gerceklestirdigi etkilesim.

2. Ikinci giinliik yasam: Kisinin ihtiyaglar1 saglandigi ve siradanlasan
olaylardan olusan yasam,

3. Anne-baba olma: Hane bireylerinin  ¢ocuklar1 bagimsizlastirmak igin
yaptiklar1 aktiviteler,

4. Ekonomik olarak iyi olma: Hanenin baglica ihtiyaglarint en azindan
karsilanabilmesi,

5. Duygusal olma: Her bir hane liyesinin hissettigi duygular ve hepsinin basarisi

6. Saglik: Fiziksel, akil sagligi ve genel sagligi icin gerekli olan bakimin
saglanmasi,

7. Fiziksel ¢evre: Cevresel faktorler,

8. Uretkenlik: Is, okul ve bos zaman aktivitelerine katilma ve yetenek iiretme

i¢in olanaklara sahip olma,
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9. Destek olma: Hanenin ve de cocugun menfaatlerini destekleyecek aktiviteler

10. Sosyal olarak iyi olma: Hane iiyelerini diger kisilere iletisim ve etkilesim
igerisinde olmasi ve Oteki insanlarla tanisma olarak da siralanabilir (Poston,
Turnbull, Park, Mannan, Marquiz ve Mian-Wang, 2003). Ulkemizde hane
yasam kalitesi algisinin ortalamanin tizerinde oldugu belirtilmektedir (Meral,
2011).
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2.2. ILGILI ARASTIRMALAR

2.2.1. Yurticinde Yapilan Calismalar

Aysan ve Ozben (2007), 6ziirlii ¢ocugu olan anne babalarla normal ¢ocugu
olan anne babalarin yasam kalitesine iliskin degiskenleri incelemislerdir. Depresyon
diizeyi, yasam doyumu ve kullanilan basa ¢ikma stratejilerini karsilagtirmiglardir.
Aragtirmaya engelsiz ¢ocuga sahip 117 ebeveyn ve 0ziirlii ¢ocuga sahip 87 ebeveyn
katilmiglardir. Elde edilen bulgular 6ziirlii gocugu olan annelerde depresyon diizeyi
normal c¢ocuk sahibi annelere gore daha yiiksek oldugunu gostermistir. Yasam
doyumu agisindan babalar karsilastirildiginda engelli cocuga sahip babalarda yasam
doyumlar1 daha diisiik bulunmustur. Kullanilan basa ¢ikma stratejileri agisindan

engellilik durumu ile ilgili iki grup arasinda anlamli bir ayrim bulunmamastir.

Balkanli (2008), yiiksek lisans tezi olarak yaptigi calismada, ** Otistik
Cocugu Olan ve Olmayan Annelerde Yasam Kalitesi, Yasam Doyumu ve
Umutsuzluk Diizeyleri Arasindaki iliski>> incelenmistir. 55 otistik cocugu olan ve 55
normal gelisen ¢ocugu olan annelere Diinya Saglik Orgiitii’niin Yasam Kalitesi
Olgegi, Diener'in Yasam Doyum Olgegi ve Beck’in Umutsuzluk 6lgegi
uygulanmistir. Yasam doyumu acisindan her iki grup annelerinde anlamli bir fark

saptanmamigtir.

Acar, Akandere ve Bastug’un (2009), incelemelerinde, zihinsel, fiziksel ve
zihinsel-fiziksel oziirli gocuga sahip ebeveynlerin yasam doyumu ve Umut
diizeylerinin ¢ocuga ait yas, cinsiyet, Oziir derecesi ve egitim aldigi siire gibi
degiskenlerle; anne-baba olma, egitim diizeyi, refah diizeyi ve yas gibi anne-babaya
ait degiskenler arasindaki iliskiyi arastirmislardir. Beck Umutsuzluk Olgegi ile
Dinner’in yasam doyum Olgegi kullanilan aragtirmada her ii¢ engel grubundan
toplam 300 anne-baba ¢aligmaya alinmistir. inceleme sonuglarinda annelerin umut,
motivasyon ve yasam standartlari ile egitim durumlar1 ve yas gruplari arasinda bariz
bir fark bulunamamistir; keza ¢ocugu fiziksel, zihinsel ve hem fiziksel hem de
zihinsel ozirlii olan annelerin yasam yasam standartlar1 arasinda da istatistiksel

olarak anlamli bir farklilik tespit bulunamamastir.
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Mutlu, Akmese ve Giinel (2010), tarafindan yapilan bir arastirmada, Degisik
engel tiiri seviyesindeki beyin fel¢li ¢ocuklarin annelerinin depresyon diizeyleri
arasinda fark olup olmadig1 incelenmistir. Yaslar1 4 — 10 arasinda degisen 62 beyin
felgli cocuk ve annesi ile yapilan ¢alismada Sp’li cocuklarin engel diizeyleri ve ince

motor becerilerinin annelerin depresyon diizeylerini arttirdigi tespit edilmistir.

Meral (2011), Gelisimsel yetersizligi olan cocuk annelerinin aile yasam
kalitesi algilarimin yasam standartlar1 incelenen bu arastirma, Ol¢ek uyarlama ve
uyarlanan 0Olcekle kapsamli data toplamaya doniik bir alan incelemesidir.
Incelemede, oncelikli olarak Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi‘nin
Tiirk¢e‘ye uyarlanmasi ve iilkemiz i¢in psikometrik 6zelliklerinin belirlenmesi geye
edilmistir. Bulgulara gore, Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi‘nin (BCAYKO)
dilsel denklik, 6n uygulama ve goriinim gegerliginin saglandig1 goézlemistir.
Inceleme bulgulart Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi Tiirkce Formu‘nun
gelisimsel yetersizlik alaninda aile yasam standardi degiskenlerinin 6l¢timlenmesinde
gecerli ve giivenilir bir Olgme aracit olarak kullanilabilecegini gozler Oniine

sermektedir.

2.2.2. Yurtdisinda Yapilan Calismalar

Diener (1984), tarafindan yapilan caligmada, medeni durumun refah diizeyi
tizerinde giiclii etkilerinin oldugu, evli insanlarin bekar, bosanmis ve dul insanlara

gore daha mutlu olduklar1 bulunmustur.

Chia-Ling (2003), tarafindan cocuklarin ve ailelerin 6zelliklerinin yasam
standartlar1 iizerindeki etkisini belirleme gayesi ile yapilan ¢alismada gelir diizeyi

diistik ailelerin yasam kalitelerinin de diisiik oldugunu tespit edilmistir.

Tien (2003), tarafindan 1222 gelisimsel yeterliligi olmayan c¢ocuk ve
ailelerinin 6zelliklerinin ¢ocugun ve ailenin yasam standardi lizerindeki etkilemeyi
hedefleyen calismada lojistik gerileme analizine basvurulmus ve veriler NEILS alli
veri toplama seti ile toplanmistir. Aile hane gelirinin ¢ocuk yasam standardi ve aile
yasam kalitesinin 6nemli bir belirleyicisi oldugu saptanmistir. Arastirmada yeterli
olmamaktan etkilenme derecesi diisilk olan ¢ocuga sahip olan ve algak olmayan
diizeyde gelir sahibi olan ailelerin aile yasam satandartlarin1 derecelendirmelerin

daha ytiksek oldugu bulunmustur. Arastirmada ¢ocugun yasam kalitesi ve ailenin
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yasam kalitesi puanlarinin ise tutarli bir ayn1 oldugu ve yliksek oranlarda iligki

oldugu saptanmustir.

Wang (2004), tarafindan ebeveynlerin aile yagam kalitesi algilar1 arasindaki
farkliliklarin ge¢ olmayan miidahale ¢alismalar1 kapsaminda incelendigi arastirmada
hane 44 alim giicii ve yeterli olmayan derecesinin etkileri de arastirilmigtir.
Incelemenin 107 anne baba ile kordineli calisilan birinci calismasinda aile yasam
kalitesi genel algis1 ve alt yiiksek olmayan algilar1 agisindan anne ve babalarin
algilarmin farkli olmadig1 gozler oniine serilmistir. ikinci calisma ise erken egitim
programlarina devam eden gelisimsel yeterliligi olmayan cocuga sahip 130 baba ve
262 anne ile yiiriitiilmiistiir. Calismada hane geliri ve ¢cocugun yetersizlik seviyesi
etkilesimsel etkisinin birlikte anne ve babalarin aile yasam standardi arastirilmasinda
onemli bir gosterge olmadigi tespit edilmistir. Hane geliri ve yeterli olmayan
seviyesinin birlikte annelerin aile yasam kalitesi incelenmesinde 6nemli bir isaret
oldugu, babalarin aile yasam standardi degerlendirmesinde ise yetersizlik asamasinin
onemli gosterge oldugu ammavelakin hane gelirinin 6nemli bir gosterge olmadigi
saptanmigtir. Arastirmada annelerin aile yasam standardi taban alanlarma iliskin
yaptiklar1 datalarmin 3.70 ile 4.39 arasinda degistigi, buna gore annelerin aile yasam
kalitesi alt alan algilarinin averajin {izerinde oldugu saptanmustir. Aile yasam kalitesi
genel ortalamasi ise 4.04 olarak hesaplanmistir. Aile yasam kalitesi genel ve alt alan

asamalandirmasinda ebeveynler arasinda anlamli bir fark olmadig1 belirlenmistir.

Shu ve Lung (2005), tarafindan yapilan otistik bozukluk sergileyen ¢ocuga
sahip ailelerinin aile yasam ekonomik diizeylerine iliskin o6teki bir arastirmada
ozellikle otistik bozukluk sergileyen ¢ocuga sahip annenin yasam kalitesi algisina
bakilmistir. Genis ¢ergevede annenin kisisel yeterlik ve ¢alisma durumunun annenin
yasam standart algisini 6nemli oranda etkiledigi goriilmiistiir. Buna gore yiiksek
seviyede kisisel yeterlige ve daha kaliteli ¢alisma sartlarina sahip otistik semptom
sergileyen ¢ocuga sahip annelerinin yasam standardi puanlarinin daha yiiksek

seviyede oldugu belirlenmistir.
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Skok, Harwey, Reddihough (2006), okul ¢agindaki beyin fel¢li ¢ocuklarin
annelerin subjektif iyi olusu, algilanan sosyal destek ve algilanan stres diizeyi
arasindaki korelasyonu incelemislerdir. Avustralya, Melbourne’da bir ¢ocuk
klinigine devam eden annelere ( n=43), Yasama Uyum Profil Olgegi, Yasam Doyum
Olgegi, Algilanan Stres Olgegi ve algilanan sosyal destek dlgegi uygulanmustir.
Oziirlin boyutu ile annelerin subjektif iyi oluslar1 arasinda anlamli bir iliski
bulunmamis ancak algilanan stres ile subjektif iyi olus arasinda ise anlamh

korelasyon bulunmustur.

Cantrell (2007), tarafindan gelisimsel yeterliligi olmayan ¢ocuk annelerinin
aile ekonomik diizeyleri gostergelerinin belirlenmesi amaciyla gergeklestirilen
incelemesinde aylik getirinin , yasam kalitesindeki varyansin %18°ini anlamli bir
bigimde tasvir eden etkili bir faktor oldugu saptanmistir. Sosyal destegin ise anneler
tarafindan algilanan yasam standardinda, varyansin %19‘unu gozler Oniine seren
onemli bir degisken oldugu, sosyal destegin artmasi 6l¢iisiinde anneye mahsus yasam

standardi algisinin arttig1 gozlenmistir.

Summers, Marquis, Mannan, Turnbull, Fleming, Poston vd., (2007),
tarafindan Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi‘ kullanilarak 180 aile ile
koordineli ¢alisilan ve ilk ¢ocukluk 6zel egitim hizmetleriyle isbirligi ve hizmetlerin
yeterliligine iliskin alg1 ve aile yasam standardi algis1 arasindaki korelasyonunun
incelendigi ¢alismada bazi1 sonuclara ulasilmistir. Ailelerin ¢ocuklarina iliskin yeterli
sayida hizmet olduguna inanmalarina ragmen kendilerine (ailelere) yonelik
hizmetlerin miktarinin yetersiz olduguna dair inan¢ sahibi olduklar1 saptanmistir.
Ailelerin, oncelikli hizmet verenlerin verdigi hizmetten ve aradaki baglantidan
memnun olduklari, ancak g¢ocuklarin bireysel gereksinimlerinin karsilanmasi1 ve
yaptiklar1 yararl islere iliskin bilgi saglanmasi konusunda diisik memnuniyet
asamasina sahip olduklarini dile getirdikleri saptanmustir. Incelemede aile yasam
kalitesi alt alanlar1 igerisinde en yiliksek alginin fiziksel/materyal yeterligi alt
alaninda, yiiksek olmayan veya vasati gegmeyen alginin ise duygusal yetersizlik
olmayan alt alaninda oldugu belirlenmistir. Vasati asamayan algi puaninin 1, en
yiiksek algi puanimin 5 oldugu diisiiniildiigiinde, aile yasam standardi genel algisinin
yiiksek oldugu (3.99) saptanmistir. Sonug olarak 6zel egitim hizmetlerinin yeterligine

dayal1 alginin aile yasam standardinin 6nemli bir planlayicist oldugu saptanmaistir.
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Davis ve Gavidia-Payne (2009), tarafindan 3 ila 5 yas araliginda gelisimsel
gecikme ve yeterliligi olmayan cocuga sahip 64 Avustralyali aile ile ¢aligilan
incelemede ¢ocuk, aile ve alinan sosyal destek belirtilerinin aile yasam standardina
olast etkileri incelenebilinmistir. Incelemede tam olarak aile merkezli uzman
destegine iliskin ailelerin algilariin ve tecriibelerinin aile yasam standardini giiclii
bir planlayicist oldugu saptanmistirr. Keza genis ailelerde diger aile bireylerinden
edinilen 52 destek kadar, ¢ocugun problem davranislarindaki yogunluga dair alginin
aile yasam standardinin planlanmasinda birlesik varyansin énemli bir oranini teskil

ettigi belirlenmistir.

Warter (2009), tarafindan yapilan otistik bozuklugu alan c¢ocugun yeterli
olmamaktan etkilenme asamasina dair ailenin algis1 ve otistik bozuklugu olan ¢ocuk
konusundaki belirsizliklerin belirtileriyle aile yasam kalitesi memnuniyet algisi
arasindaki iliskinin arastirildigi calismada, adi gegen degiskenlerin ailenin genel
yasam Kkalitesini dnemli 6lciide etkiledigi belirlenmistir. Incelemenin sonuglari, bu
belirtilere sahip ailelere dair 6nemli uygulamalarin yapilmasinin gerekliligini ortaya
koymustur. Ayn1 zamanda iyimserlik ve yetersizlikle basa ¢ikma yetenegine sahip

olmanin, ailenin otistik bozukluga uyumunu kolaylastirdig1 belirlenmistir.

Balcells-Balcells, Gine, Guardia-Olmos ve Summers (2010), tarafindan
Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi‘ kullanilarak gergeklestirilen inceleme, 0-6
yas araliginda gelisimsel yeterliligi olmayan ¢ocuga sahip 202 Ispanyol (Katalan)
aile ile koordineli calisilmistir. Incelemede, besli asamalandirmaya gore, katilanlarin
aile yasam standardini olagan algilarmin aritmetik ortalamast 3.66 olarak
hesaplanmistir. Aile yasam standardi vasati asamayan ortalamalari ise aile etkilesimi
i¢cin 3.89, annelik ,babalik i¢in 3.80, duygusal anlamda yetebilmek i¢in 2.92, fiziksel
yeterlik i¢in 3.57 ve yeterli olmamaya iliskin destek i¢in 3.85 olarak hesaplanmuistir.
Vasat1 gecmeyen alanlar igerisinde en yiiksek alginin aile etkilesimi alt alaninda, en
diisiik alginin ise duygusal yetersiligi olmayan alt alaninda oldugu ifade edilebilir.
Katalan 6rnekleminde aile yasam standardi ve alt alan algisinin ortalamanin oldukg¢a

tizerinde oldugu sdylenebilir.

Brown, Petrowski, Edwards, Isaacs, Brown, Baum vd., (2010), tarafindan 64
Kanadali aile ile yapilan incelemede aile yasam standardi bakimindan en yiiksek

alginin aile isbirligi‘ ve degerlerin etkisi® alt alanlarinda, en diisiik alginin ise diger
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insanlardan alinan destek‘ alt alaninda oldugu saptanmistir. Aile yasam kalitesi on
dokuz iilke ortalamasi (madde bazinda) 3.19 (SS=1.02) ve aile yasam standardi on
dokuz tilke memnuniyet algis1 ortalamasi 3.39 (SS=1.12) oldugu (Isaacs ve dig.,
2007) distiniiliirse, incelemede bulunan aile yasam standardi genel memnuniyet
algis1 averaj1 olan 3.46 (SS=.65) degerinin on dokuz iilke ortalamasina ¢ok yakin ve

hatta biraz iizerinde oldugu belirtilir.

Hu, Wang ve Fei (2011), tarafindan zihinsel yeterliligi olmayan olan ¢ocuga
sahip 442 Cinli aileleriyle koordineli ¢alisilan incelemede Beach Center Aile Yasam
Kalitesi Olgegi‘ kullanilarak Cinli ailelerin aile yasam standard algis1 ve dlgegin Cin
ornekleminde faktor yapisi belirlenmeye calisiimistir. incelemede, alan yazinda da
yer alan Amerika 6rnekleminde oldugu gibi 6lgegin besli faktor yapisi Cin drneklemi
icin de gecerli goriilmiistiir. Coklu gerileme analizine bagvurulan ¢alismada, Cin‘deki
farkli yagsam sartlarinin (barinma ve ulagim olanaklar1 v b.) 6nemli ¢apta aile yasam
standardi memnuniyet algisini etkiledigi, ayn1 zamanda hane geliri ve yetersizlik
seviyesinin hane yasam kalitesinin 6nemli birer planlayicist oldugu saptanmistir.
Incelemede aym zamanda, hane gelirinin 6nemli planlayici olmasia dayali olarak,
kentte yerlesik hanelerin kirsalda yerlesik ailelere nazaran aile yasam Kkalitesi

algilarinin daha yiiksek oldugu saptanmistir.

Steel, Poppe, Vandevelde, Van Hove ve Claes (2011), tarafindan aile yagam
satandardi algisinin Belcika 6rnekleminde degerlendirildigi arastirmada, ailelerin aile
yasam standardi genel gecer algisinin vasatin {istiinde ve yliksek seviye arasinda

oldugu saptanmustir.
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BOLUM III

YONTEM

Bu béliimde, aragtirmanin modeli, arastirma grubu, veri toplama araci ve

verilerin analizi konularina yer verilmistir.

3.1. Arastirma Modeli

Betimsel arastirmasina uygun sekilde yiiriitilen bu arastirmada, iliskisel
arastirma tiirliniin bir alt boyutu olan Nedensel-Karsilagtirmali Model® kullanilmistir
(Fraenkel ve Wallen, 2006; Biiylikoztirk, Kilig, Akgiin, Karadeniz ve Demirel,
2009). Arastirmada Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi‘nin Tiirkce formu

kullanilmuistir.

Arastirmada, 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin aile yasam kalitesi alt alan
algilarin1 yordayici degiskenlerin etkisini belirlemek amaciyla betimsel aragtirma
yontemi yordanan degiskeni ailelerin aile yasam kalitesi ve alt alan algisi; yordayan
degiskenleri ise ailelerin algiladiklar: ailelerinyasadiklar1 bolgeler, aylik hane geliri,
anne-baba yasi, anne egitim durumu, baba egitim durumu, anne- baba meslekleri,

ailelerin cinsiyet, medeni durumu ve yaslar1 alinmstir.

3.2. Arastirma Grubu

Arastirmanin ¢alisma grubunu, Kuzey Kibris Tiirk Cumbhuriyeti’nden
(n=200), Izmir (n=152) ve Van’dan (n=152) 6zel gereksinimli gocuga sahip anne ve
babalar olusturmustur. Arastirma grubu rastgele Ornekleme yoOntemine gore
alimmustir. Bu tiir 6rnekleme, arastirmacinin saptanan orneklem biiyiikliigline gore

herhangi bir sekilde evrenin bir parg¢asini segmesidir (Arli ve Nazik, 2001).

3.3. Arastirma Bolgesinin Se¢imi

Arastirma bdlgesi olarak; Kuzey Kibris, Izmir ve Van bélgelerinde alinmistir.

Arastirma bolgesi olarak Kuzey Kibris, izmir ve Van bdlgelerinin secilme nedenleri:
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e Farkli sosyo- ekonomik 6zelliklere sahip yeterli sayida aile bulunmasi,
e Daha 6ncede benzer bir aragtirmanin bu bolgeler de yapilmamis olmast,

e Arastirmacinin kolay ulasabilecegi bir bolge olmasidir.

3.4. Veri Toplama Araclar

Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerinin demografik bilgileri ‘Sosyo-
Demografik Aile Bilgi Formu’ araciliiyla toplanmistir. Ozel gereksinimli ¢ocuga
sahip ailelerinin aile yasam kalitesive alt alan algilarin1 belirlemek amaciyla ‘Beach
Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi (BCAYKO) - [Beach Center Family Quality of
Life Scale] kullanilmustir.

3.4.1. Sosyo-Demografik Formu

Sosyo-Demografik Aile Bilgi Formu, 06zel gereksinimli cocuga sahip
ailelerinin demografik 6zelliklerini belirlemek amaciyla arastirmacilar tarafindan
olusturulmustur. Formda anne babalarin yaglari, egitim durumlari, meslekleri,
haftalik calisma saatleri, gelir diizeyleri, aile tipleri/tiirleri ve sahip olduklari1 ¢ocuk
sayisinin yani sira 0Ozel gereksinimli c¢ocuklarin yasi, yetersizlik seviyesine,
cinsiyetine vs. iligkin sorular bulunmaktadir.Yas ve gelir smiflamasinda Tirkiye

Istatistik Kurumu’nun (TUIK, 2010) siniflamasi temel alinmustir.

3.4.2. Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi (BCAYKO)

BCAYKO’gi Kansas Universitesi, Beach Yetersizlik Merkezi (Beach Center
on Disability, 2006) tarafindan gelistirilmistir. (Hoffman, Marquis, Poston, Summers
ve Turnbull, 2006). Olgegin Tiirkce uyarlama, gecerlik ve giivenirlik ¢alismalari
Meral ve Cavkaytar (2013) tarafindan yapilmistir. BCAYKO gelisimsel yetersizligi
olan ¢ocuga sahip ailelerinin yasam kalitesinin belirlenmesi i¢in 25 soru, 5 alt alan ve
besli derecelendirme tipi cevaplardan olusan bir veri toplama aracidir. BCAYKO,
aile yasam kalitesinin biitline (25 soru, Cronbach’s alpha = .94) ve “Aile Etkilesimi
(6 soru, Cronbach’s alpha = .92)”, “Ebeveynlik (6 soru, Cronbach’s alpha = .88)”,
“Duygusal Yeterlik (4 soru, Cronbach’s alpha = .80)”, “Finansal/Fiziksel/Materyal
Yeterligi (5 soru, Cronbach’s alpha =.88)” ve “Yetersizlige Iliskin Destek (4 soru,
Cronbach’s alpha = .92)” alt alanlarina iliskin “memnuniyet” ve ‘Onem’ algisi

temelinde bilgiler sunmaktadir. BCAYKO ile 6zel gereksinimli gocuga sahip
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ailelerinin yasam kaliteleri degiskenlerine iliskin ‘memnuniyet’ ve ‘Gnem’ algilari
birlikte Olgiilebilecegi gibi, 6l¢egin ilk gelistirilme durumundan hareketle sadece
‘memnuniyet’ algis1 dl¢iimlenebilmektedir. BCAYKO’nin biitiinii icin alinabilecek
en yiiksek puan 125 (25x5) puan, en diisiik puan ise 25 (25x1) puandir. Olumsuz
madde bulunmayan Ol¢ekten alinan yiiksek puanlar, yiiksek diizeyde aile yasam
kalitesi algisini, diisiik puanlar ise diisiik diizeydeki algiyr gosterir. Aile yasam
kalitesi algis1 Olgekten alinan toplam puanlara gore hesaplanabildigi gibi, alinan
toplam puanin madde sayisina bdliinmesiyle de hesaplanabilir (Akin, Abact ve Cetin,
2007). Buna gore 5 dereceli Likert tipi bir 6lgek i¢in; 1 en diisiik, 2, diisiik, 3 orta, 4
yiikksek, 5 en yiiksektir ve 3 puanin altinda olanlarin aile yasam kalitesi algilari
diisiik, iistiinde olanlarin ise yiiksek olarak degerlendirilebilir. Ornegin dlgegin
biitiiniindenalinan 100 puanin, madde sayist olan 25’e boliinmesiyle (100/25=4) elde
edilen 4 puan 3 puanin {izerinde oldugu i¢in kisinin aile yasam kalitesi algisinin
yiikksek oldugu soylenebilir. Bu arastirmada hesaplamalar, toplam puanlar ve besli
derecelendirme puanlar1 iizerinden gerceklestirilmistir. Alt alanlara iligkin
hesaplamalar da yine ayni sekilde yapilmistir. Asagida Genel algi ortalama puan

ararliklar1 ve Alt alan alg1 puan ortalamalar1 verilmistir.

Tablo 1. Genel Alg1 Ortalama Puan Araliklar:

25-44 45-64 65-84 65-104 105-125

En Diisiik Diisiik Orta Yiiksek En Yiiksek

Tablo 2. Alt Alan Alg1 Ortalama Puan Araliklan

5-8 9-13 14-17 18-21 22-25

En Diisiik Diisiik Orta Yiiksek En Yiiksek

3.5. Verilerin Analizi

Arastirmada veriler bagimsiz degiskenlerin niteligi dikkate alinarak analiz
edilmistir. Arastirmada ailelerin yasam kalitesi bagimli degisken iken; cinsiyet, yas,
medeni durum, aylik hane geliri, meslek ve aile yapist bagimsiz degisken olarak

alinmustir. Olgeklerin analizinde SPSS Istatistik Programi (SPSS 17.0) kullanilmus;
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yiizde, aritmetik ortalama, standart sapma, Bonferroni analizi, Tek yonlii varyans
analizi ve Kruskal Wallis testi kullanilmistir. Biiylikoztiirk’e (2007) gore; Kruskal
Wallis teknigi, iliskisiz iki ya da daha ¢ok orneklem ortalamasinin birbirlerinden
anlaml farklilik gosterip gostermedigini test eder. Analiz, “puanlarin grup
degiskenine gore olusturulan her bir alt grupta normal dagilim ve varyanslarin
esitligi” varsayimlarini gerektirmedigi igin tek yonlii varyans analizine alternatif bir
tekniktir. Verilerin alt alanlarda normal dagilimi kontrol etmek i¢in Kolmogorov—
Smirnov analizi yapilmistir. Ayrica carpiklik ve basiklik katsayilar1 ve hatalar
normallik i¢in kontrol edilmistir. Verilergin normal oldugu alanlarda parametrik
testlerden t-testi yapilmis, verilerin normal olmadigi durumlardaa parametrik

olmayan testlerden Kruskal-Wallis testi kullanilmistir.



50

BOLUM IV

BULGULAR VE YORUMLAR

Bu boéliimde, arastirmanin amaglari dogrultusunda 6zel gereksinimli ¢ocukgu
olan ailelerin aile yasam Kkalitesi ve alt alanlarna ait alg1 diizeyleri ve ailelerin
yasam kalitesi algilarinin bazi1 sosyo-demografik degiskenler tarafindan yordanma

diizeylerine iliskin analiz bulgularina yer verilmistir.

4.1 Arastirmaya Katilan Ailelerin Demografik Ozelliklerine liskin Bulgular

Orneklemi olusturan ailelerin;

e Orneklemi olusturan ailelerin dagilimi  bdlge degiskeni iizerinden
incelendiginde Kuzey Kibris’ta ikamet edenler 200 kisi (%39,7)’si Izmir’de
ikamet edenler 152 kisi (%30.2)’si ve Van’da ikamet edenler 152 kisi
(%30,2)’si olmak tizere toplam 504 bireyden olugmaktadir.

e Calismaya katilan ailelerin ; 287 (%56.9)’inin anne ve 217 (%43.1)’inin baba

oldugu belirlenmistir.

e Ailelerin medeni durum dagilimina gore; 329 (%65.3)’sin1 evli grubu, 27
(%5.4)tnli bekar, 62 (%12.3)’ni bosanmis, 33 (%6.5)’ni esinden ayri
yasayan, 53 (%10.5)’ini esini kaybetmis grubu olusturmaktadir.

e Ailelerin aylik hane gelirinin durum dagilimina gore; 19 (%3.8)’sini 0-600
TL, 34 (%6.7)’sini 601- 900 TL, 131 (%26.0)’m1 901-1.500 TL, 157
(%31.2)’sini  1.501-2.500 TL, 117 (%23.2)’sini 2.501-3.500 TL, 46

(%9.1)’ini 3.501 ve {izeri grubu olusturmustur.

e Ailelerin meslek durum dagilimmma gore; 93 (%18.5)° ini memur, 73
(%14.5)’in1 6gretmen, 127 (%25.2)’sini is¢i, 152 (%30.2)’sini serbest meslek,

59 (%11.7)’sini ev hanim1 grubu olusturmaktadir.
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e Aillelerin aile yapist dagilima gore; 179 (%35.5)’ini genis aile, 254
(%50.4)’tintii  ¢ekirdek aile, 71 (%]14.1)’ini parcalanmis aile grubu

olusturmaktadir.

Tablo 3. Calismaya Katilan Ailelerin Demografik Bulgularina Yonelik Frekans Ve

Yiizde Dagilimlari

Degisken N %
Kuzey Kibris 200 39.7
Bolge [zmir 152 30.2
Van 152 30.2
Cinsiyet Anne 287 56.9
Baba 217 431
Evli 329 65.3
Bekar 27 54
Medeni Durum Bosanmisg 62 12.3
Esinden ayr1 yagayan 33 6.5
Esine kaybetmis 53 105
25-30 yas 87 17.3
Yas 31-35 yas 83 16.5
36-40 yas 103 20.4
41 ve lizeri yasg 231 45.8
0-600 TL 19 3.8
601-900 TL 34 6.7
901-1500 TL 131 26.0
1501-2500 TL 157 31.2
Ayhk Hane Geliri 2501-3500 TL 117 23.2
3501 ve iizeri 46 9.1
Memur 93 18.5
Ogretmen 73 145
Isci 127 25.2
Meslek Serbest Meslek 152 30.2
Ev Hanimu 59 11.7
Genis Aile 179 35.5
Aile Yapisi Cekirdek Aile 254 50.4
Pargalanmis Aile 71 14.1

TOPLAM 504 100.00
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4.2 Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Aile Yasam Kalitesi Algilarinin
Bolgelere Gore Dagihmina iliskin Bulgular

Ozel gereksinimi ¢ocuga sahip ailelerin aile yasam kalitesi algilari ve alt
boyutlar1 ile (aile etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yeterlik, finansal yetersizlik ve
kisisel yetersizlik.) ¢alismaya katilan ailelerin yasadiklar1 bolgelere gore anlamlhi
farklilik olup olmadigini belirlemek amaciyla yapilan Tek yonlii Varyans Analizi

sonuglar1 Tablo 4’de gosterilmistir.

Tablo 4. Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Aile Yasam Kalitesi

Algilarimin Bolgelere Gore Ortalama ve Standart Sapma Dagilimlar:

Boyut Bolge N X SS
Kuzey Kibris 200 22.42 4.73
Aile Etkilesimi [zmir 152 21.16 4.22
Van 152 19.51 6.99
Kuzey Kibris 200 22.54 451
Ebeveynlik [zmir 152 21.61 4.05
Van 152 19.38 6.88
Kuzey Kibris 200 14.09 3.37
Duygusal Yeterlik [zmir 152 13.36 3.13
Van 152 12.39 4.56
Kuzey Kibris 200 17.70 5.56
Finansal Yetersizlik [zmir 152 16.52 4.45
Van 152 14.76 5.84
Kuzey Kibris 200 14.42 3.62
Kisisel Yetersizlik [zmir 152 13.04 3.70
Van 152 11.74 4.86
Kuzey Kibris 200 91.17 19.94
Genel Toplam [zmir 152 85.72 16.95
Van 152 77.80 28.14

Tablo 4’de yer alan 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin yasam kalitesi
alg1 puanlar1 incelendiginde, Kuzey Kibris’ta yasayan ailelerin genel algi ortalama
puanlarinin (X= 91.17, SS = 19.94) yiiksek oldugu, Izmir’de yasayan ailelerin (X=
85.72, SS = 16. 95) yiiksek oldugu, Van’da yasayan ailelerin algilarin ortalama
puanlari ise (X=77.80, SS = 28.14) yiiksek oldugu goriilmektedir.
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Kuzey Kibris’ta yasayan ailelerin aile etkilesimi algi ortalama puanlarinm ( X
= 22.42, SS = 4.73) tamamen uygun oldugu ve Van’da yasayan ailelerin algilarinin
ortalama puanlari ise ( ¥= 19.51 , SS = 6.99) yiiksek oldugu goriilmektedir. Kuzey
Kibris, Izmir ve Van’da yasayan ailelerin aile etkilesiminin alt algi puan

ortalamasinin yliksek diizeyde oldugu saptanmaistir.

Kuzey Kibris’ta yasayan ailelerin ebeveynlik ortalama puanlarinmn ( X =
22,54, SS = 451) yiksek oldugu, Van’da yasayan ailelerin algilarinin ortalama
puanlart ise ( = 19.38 , SS = 6.88) yiiksek oldugu goriilmektedir. Kuzey Kibris,
Izmir ve Van’da yasayan ailelerin ebeveynlik alt algi puan ortalamasinin yiiksek

diizeyde oldugu saptanmustir.

Kuzey Kibris’ta yasayan ailelerin duygusal yeterlilik algi ortalama

puanlarmin ()? = 14.09, SS = 3.37) orta oldugu, Van’da yasayan ailelerin algilarin
ortalama puanlart ise ( Y= 12.39, SS = 4.56) diisiik oldugu goriilmektedir. Kuzey

Kibris ve Izmir’de ailelerin duygusal yeterlilik alt algi puan ortalamasinin orta,
Van’da yasayan ailelerin duygusal yeterlilik alt algi puan ortalamasimnin diisiik

diizeyde oldugu saptanmustir.

Kuzey Kibris’ta yasayan ailelerin finansal yetersizlik algilarinin ortalama
puanlarinin ( X= 17.70, SS = 5.56) yiiksek oldugu, Van’da yasayan ailelerin algilarin
ortalama puanlar1 ise ( Y= 14.76 , SS = 5.84) orta oldugu goriilmektedir. Kuzey
Kibris yasayan ailelerin finansal yetersizlik alt algi puan ortalamasinin yiiksek
diizeyde oldugu belirlenirken, Van ve ve Izmir’de yasayan ailelerin finansal

yetersizlik alt algi puan ortalamasinin orta diizeyde oldugu saptanmustir.

Kuzey Kibris’ta yasayan ailelerin kisisel yetersizlik alg1 ortalama puanlarinin
(X = 14.42, SS = 3.62) orta olduBu, Van’da yasayan ailelerin algilarin ortalama
puanlar ise (¥ =11.74 , SS = 4.86) diisiik oldugu gériilmektedir. Kuzey Kibris’ta
yasayan ailelerin kisisel yetersizlik alt algi puan ortalamasinin orta oldugu, izmir ve
Van’da yasayan ailelerin kisisel yetersizlik alt algi puan ortalamasinin diistik oldugu

saptanmuistir.

Bulgular 15181nda 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin aile yasam kalitesi

genel ve alt alan algilarinin Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgeginin puanlama
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skalasma gore Kuzey Kibris, Izmir ve Van’da yasayan ailelerin aile etkilesiminin,
ebeveynlik alt algi puan ortalamasinin yiiksek diizeyde oldugu saptanmisken, Kuzey
Kibris ve Izmir’de ailelerin duygusal yeterlilik alt algi puan ortalamasinin orta,
Van’da yasayan ailelerin duygusal yeterlilik alt algi puan ortalamasinin diisiik
diizeyde oldugu saptanmistir. Kuzey Kibris yasayan ailelerin finansal yetersizlik alt
alg1 puan ortalamasinin yiiksek diizeyde oldugu belirlenirken, Van ve ve Izmir’de
yasayan ailelerin finansal yetersizlik alt algi puan ortalamasinin orta diizeyde oldugu
saptanmistir. Kuzey Kibris’ta yasayan ailelerin kisisel yetersizlik alt algi puan
ortalamasinin orta oldugu, Izmir ve Van’da yasayan ailelerin kisisel yetersizlik alt

alg1 puan ortalamasinin diisiik oldugu saptanmuistir.

4.3 Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Aile Yasam Kalitesi
Algilariin Bélgelere iliskin Bulgular:

Ozel gereksinimi ¢ocuga sahip ailelerin aile yasam Xkalitesi algilar1 ve alt
boyutlart ile (aile etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yeterlik, finansal yetersizlik ve
kisisel yetersizlik) calismaya katilan ailelerin aile yasam kalitesi algilarinin bolgelere

gore ANOVA sonuglar1 tablo 5’de verilmistir.

Tablo 5. Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Aile Yasam Kalitesi
Algilarinin Bolgelere Gore ANOVA Sonuglar:

Boyut Varyansin Kareler  Sd Kareler F p Aciklama
Kaynag Toplanm Ortalamasi
Gruplararasi 728,961 2 364,48
. e p<0.05 Fark anlaml1
Aile Etkilesimi  Gryplarigi 14543,961 501 29,02 12,55 .00
(1-3)-( 2-3) arasinda
Toplam 15272,704 503
Gruplararasi 882,297 2 441,14
- p<0.05 Fark anlamli
Ebeveyinlik  Gruplarici 13683,417 501 27,31 16,15 .00
(1-3)-( 2-3) arasinda
Toplam 14565,714 503
Gruplararasi 248,214 2 124,10
o p<0.05 Fark anlamli
Duygusal Gruplarigi 6900,064 501 13,77 9,01 .00
vYeterlik (1-3)-( 2-3) arasinda
Toplam 7148,278 503
Gruplararasi 742,448 2 371,22 p<0.05 Fark anlaml1
Finansal Gruplarigi 14312,836 501 28,56 12,99 .00 (1-3)-( 2-3) arasinda
Yetersizlik  Toplam 15055,284 503
Gruplararast 623,768 2 311,88 00 p<0.05 Fark anlamli
Kisisel Gruplarici 8264,391 501 16,49 18,90 (1-2)-( 1-3) arasinda
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Yetersizlik ~ Toplam 8888,159 503
Gruplararasi 15439,263 2 7719,63 p<0.05 Fark anlamli
Genel Puan  Gruplarigi 235146,737 501 449,35 16,44 .00 (1-3)-( 2-3) arasinda
Toplam 250586,000 503

Tablo 5°de goriildiigii gibi, 6zel gereksinimli gocuga sahip ailelerin aile
yasam Kkalitesi algilarmin bdolgelere gore, aile etkilesimi algilar; (F(2501)=12.55,
p<0.05), ebeveynlik algilari; (F501=16.15, p<0.05), duygusal yeterlik algilari;
(F2501)=9.01, p<0.05), finansal yetersizlik algilari; (Fs501)=12.99, p<0.05), kisisel
yetersizlik algilart; (F(2,501)=.18.90, p<0.05) ve ailelerin aile yasam kalitesi genel;

(F,501=16.44, p<0.05) aralarinda anlamli bir farklilik oldugu saptanmistir (p<0.05)

Istatiksel olarak 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin aile yasam kalitesi
ve alt alan algilarina yonelik Anova sonuclari1 tablo 5’de verilmistir. Aile yasam
kalitesi genel algilarinin ve alt alan algilarinin hangi bdlgeler arasinda farklilik
yarattigini belirlemek i¢in Bonferroni analizi yapilmis ve aile etkilesimi alt alaninda
Kuzey Kibris’ta (1) yasayan aileler ile Van’da (3) yasayan ailelerin arasinda Kuzey
Kibris’ta yasayan ailelerin lehine istatiksel olarak anlamli bir farklilik belirlenmistir.
(p<0.05).

Bu sonugtan yola ¢ikarak Kuzey Kibris’ta yasayan ailelerin aile etkilesimi alt
alan algisinin Van’da yasayan ailelere nazaran daha yiiksek oldugu yorumu

yapilabilir.

Aile etkilesimi alt alaninda Izmir’de (2) yasayan 6zel gereksinimli gocuga
sahip aileler ile Van’da yasayan 6zel gereksinimli ¢ocuk ailelerin algilart arasinda
[zmir’de yasayan ailelerin lehine istatistiksel olarak anlamli bir farklilik oldugu

belirlenmistir (p<0.05).

Bu sonugtan yola cikarak Izmir’de yasayan ailelerin aile etkilesimi alt alan

algisinin Van’da yagayan ailelere nazaran daha yiiksek oldugu yorumu yapilabilir.

Ebeveynlik alt alaninda Kuzey Kibris’ta (1) yasayan aileler ile Van’da (3)
yasayan ailelerin arasinda Kuzey Kibris’ta yasayan ailelerin lehine istatiksel olarak

anlamli bir farklilik belirlenmistir (p<0.05).
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Bu sonugtan yola ¢ikarak Kuzey Kibris’ta yasayan ailelerin ebeveynlik alt
alan algisinin Van’da yasayan ailelere nazaran daha yiiksek oldugu yorumu

yapilabilir.

Ebeveynlik alt alaninda izmir’de (2) yasayan &zel gereksinimli ¢ocuga sahip
aileler ile Van’da (3) yasayan 0zel gereksinimli ¢ocuk ailelerin algilar1 arasinda
Izmir’de yasayan ailelerin lehine istatistiksel olarak anlamli bir farklilik oldugu

belirlenmistir (p<0.05).

Bu sonugtan yola cikarak Izmir’de yasayan ailelerin ebeveynlik alt alan

algisinin Van’da yasayan ailelere nazaran daha yliksek oldugu yorumu yapilabilir.

Duygusal yeterlilik alt alaninda Kuzey Kibris’ta (1) yasayan aileler ile
Van’da (3) yasayan ailelerin arasinda Kuzey Kibris’ta yasayan ailelerin lehine

istatiksel olarak anlamli bir farklilik belirlenmistir (p<0.05).

Bu sonuctan yola c¢ikarak Kuzey Kibris’ta yasayan ailelerin duygusal
yeterlilik alt alan algisinin Van’da yasayan ailelere nazaran daha yiiksek oldugu

yorumu yapilabilir.

Duygusal yeterlilik alt alaninda Izmir’de (2) yasayan 6zel gereksinimli
cocuga sahip aileler ile Van’da (3) yasayan 6zel gereksinimli ¢ocuk ailelerin algilari
arasinda Izmir’de yasayan ailelerin lehine istatistiksel olarak anlamli bir farklilik

oldugu belirlenmistir (p<0.05).

Bu sonugtan yola ¢ikarak Izmir’de yasayan ailelerin duygusal yeterlilik alt
alan algisinin Van’da yasayan ailelere nazaran daha yiikksek oldugu yorumu

yapilabilir.

Finansal yetersizlik alt alaninda Kuzey Kibris’ta (1) yasayan aileler ile
Van’da (3) yasayan ailelerin arasinda Kuzey Kibris’ta yasayan ailelerin lehine

istatiksel olarak anlamli bir farklilik belirlenmistir (p<0.05).

Bu sonugtan yola ¢ikarak Kuzey Kibris’ta yasayan ailelerin finansal
yetersizlik alt alan algisinin Van’da yasayan ailelere nazaran daha yiiksek oldugu

yorumu yapilabilir.
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Finansal yetersizlik alt alaninda Izmir’de (2) yasayan o6zel gereksinimli
cocuga sahip aileler ile Van’da (3) yasayan 6zel gereksinimli ¢ocuk ailelerin algilar
arasinda Izmir’de yasayan ailelerin lehine istatistiksel olarak anlamli bir farklilik

oldugu belirlenmistir (p<0.05).

Bu sonugtan yola ¢ikarak izmir’de yasayan ailelerin finansal yetersizlik alt
alan algisinin Van’da yasayan ailelere nazaran daha yiiksek oldugu yorumu

yapilabilir.

Kisisel yetersizlik alt alaninda Kuzey Kibris’ta (1) yasayan aileler, izmir (2)
ve Van’da (3) yasayan ailelerin arasinda Kuzey Kibris’ta yasayan ailelerin lehine

istatiksel olarak anlamli bir farklilik belirlenmistir (p<0.05).

Bu sonugtan yola ¢ikarak Kuzey Kibris’ta yasayan ailelerin kisisel yetersizlik
alt alan algismin Izmir ve Van’da yasayan ailelere nazaran daha yiiksek oldugu

yorumu yapilabilir.

Genel algi alaninda Kuzey Kibris’ta (1) yasayan aileler ile Van’da (3)
yasayan ailelerin arasinda Kuzey Kibris’ta yasayan ailelerin lehine istatiksel olarak

anlamli bir farklilik belirlenmistir (p<0.05).

Bu sonuctan yola ¢ikarak Kuzey Kibris’ta yagayan ailelerin genel algisinin

Van’da yasayan ailelere nazaran daha yiiksek oldugu yorumu yapilabilir.

Genel algi alaninda Izmir’de (2) yasayan 6zel gereksinimli gocuga sahip
aileler ile Van’da (3) yasayan Ozel gereksinimli ¢ocuk ailelerin algilar1 arasinda
[zmir’de yasayan ailelerin lehine istatistiksel olarak anlamli bir farklilik oldugu

belirlenmistir (p<0.05).

Bu sonugtan yola c¢ikarak Kuzey Kibris’ta yasayan ailelerin gene alan

algisinin Van’da yasayan ailelere nazaran daha yiiksek oldugu yorumu yapilabilir.

4.4 Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Aile Yasam Kalitesi ve Alan Algi
Diizeylerine Iliskin Bulgular

Ozel gereksinimi ¢ocuga sahip ailelerin aile yasam Kkalitesi algilar1 ve alt

boyutlar ile (aile etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yeterlik, finansal yetersizlik ve
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kisisel yetersizlik) calismaya katilan ailelerin aile yasam kalitesi ve alan algi

diizeylerine iliskin betimsel istatistik sonuglar1 Tablo 4’de gosterilmistir.

Tablo 6. Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Aile Yasam Kalitesi
ve Alan Algi Diizeylerine Iliskin Betimsel Istatistikleri

Boyut N X SS
Aile Etkilesimi 504 21,61 5,51
Ebeveynlik 504 21,30 5,38
Duygusal Yeterlik 504 13,36 3,76
Finansal Yetersizlik 504 16,46 5,47
Kisisel Yetersizlik 504 13,19 4,20
Genel Toplam 504 85,50 22,32

Tablo 6’de incelendiginde 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin yasam

kalitesi algis1 genel aritmetik ortalamalari ( X = 85.50, SS=5.51) yiiksek oldugu

saptanmistir.

Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin aile yasam kalitesi ve alan alg
diizeylerine gore, ailelerin aile etkilesimi alt alami ( = 21.61, SS=5.51) yiiksek
oldugu, ebeveynlik alt alan1 (k¥ =21.30, SS=5.38) yiiksek oldugu, duygusal yeterlik
alt alan1 (¥ =13.36, SS=3.76) diisiik oldugu, finansal yetersizlik alt alam1 ( X¥=16.46,
SS=5.46) orta oldugu, kisisel yetersizlik alt alam ( x= 13.19, SS=4.20) diisiik oldugu

saptanmuistir.

Bulgular 15181nda 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin aile yasam kalitesi
ve alt alan algilarinin Beach Center Aile Yasam kalitesi Olgeginin puanlama
skalasina gore ortalamanin iizerinde oldugu; yiiksek algmin aile etkilesimi,
ebeveynlik alt alaninda, orta alginin finansal yetersizlik alt alaninda, diisiik alginin

kisisel yetersizlik ve duygusal yeterlik alt alaninda oldugu belirlenmistir.

4.5 Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Aile Yasam Kalitesi Algilarinin
Cinsiyete Yonelik ve Alt Alan Alg: Diizeylerine iliskin Bulgular

Ozel gereksinimi gocuga sahip ailelerin aile yasam kalitesi algilar1 ve alt

boyutlar1 ile (aile etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yeterlik, finansal yetersizlik ve
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kisisel yetersizlik) ¢aligmaya katilan ailelerin aile yasam kalitesi algilarinin cinsiyete

Yonelik T-Testi analizi sonuglari ve alt alan algi diizeyleri Tablo 7°de gosterilmistir.

Tablo 7. Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Aile Yasam Kalitesi
Algilarmin Cinsiyete Yonelik t-Testi Analizi Sonuclari ve Alt Alan Algi

Diizeyleri
Cinsiyet N X SS sd t p Aciklama
BOYUT

Aile Etkilesimi Anne 287 21,44 5,64 p>0.05
Baba 217 20,80 5,31 >0 130 19 Fark anlamsiz

Ebeveyinlik Anne 287 21,45 5,55 502 69 49 p>0.05
Baba 217 21,11 5,14 Fark anlamsiz

Duygusal Yeterlik Anne 287 13,50 3,80 502 Lol 21 p>0.05
Baba 217 13,16 3,72 Fark anlamsiz

Finansal Anne 287 16,64 5,80 502 p>0.05
Yetersizlik Baba 217 16,22 4,99 . ' Fark anlamsiz

Anne 287 13,18 4,27 502 1,15 24 p>0.05
Kisisel Yetersizlik Baba 217 12,94 4,10 Fark anlamsiz

Anne 287 86,43 22,97 502 1,08 27 p>0.05
Genel Puan Baba 217 84,25 21,40 Fark anlamsiz

Tablo 7°de yer alan 6zel c¢ocuga sahip ailelerin yasam kaliteleri algilarinin
cinsiyetlerine gore incelendiginde Aile yasam Kkalitesi i¢in annelerin genel alan

puanlarinin ()? =86.43, SS=22.97) babalarin ise ()? =84.25, SS=21.40) yiiksek oldugu

belirlenmistir.
Aile yasam Kkalitesi i¢in annelerin aile etkilesimi alt alan puanlarinin

(X=21.44, SS=5.64), babalarim ise (X=20.80, SS=5.31) yiiksek oldugu belirlenmistir.
Aile yasam Kkalitesi igin annelerin ebeveynlik alt alan puanlarinin ()? =21.45,
SS=5.55), babalarin ise ()? =21.11, SS=5.14) yiiksek oldugu belirlenmistir. Aile
yasam Kkalitesi i¢in annelerin duygusal yetersizlik alt alan ()?:13.50, SS=3.80),
babalarin ise (X =13.16, SS=3.72) diisiik oldugu belirlenmistir. Aile yasam kalitesi
icin annelerin finansal yetersizlik alt alan ()? =16.64, SS=5.80), babalarin ise
()? =16.22, SS=4.99) orta oldugu belirlenmistir. Aile yasam Kkalitesi i¢in annelerin
kisisel yetersizlik alt alan puanlarinin ( X=13.18, SS=4.27) babalarin ise ()? =12.94,
SS=4.10) diisiik oldugu belirlenmistir.
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Bulgular 1s1ginda 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin yasam kalitesi
algilarmin cinsiyete yonelik t testi analizi sonuclari ve alt alan algilarinin Beach
Center Aile Yasam kalitesi 6l¢eginin puanlama skalasina gore ortalamanin tlizerinde
oldugu; yiiksek alginin anne-babalarda aile etkilesimi ve ebeveynlik alt alanlarinda,
orta algmin finansal yetersizlik alt alaninda, diisiik algmin anne-babalarda kisisel

yetersizlik ve duygusal yeterlik alt alaninda oldugu belirlenmistir.

Yapilan t-testi analizi sonucuna gore, ailelerin yasam Kkalitesi genel algilari
(t(502)= 1.08; p>.05) ile cinsiyetleri arasinda anlamli bir farklilik saptanmazken, aile
etkilesiminde; (t(502)= 1.30; p>.05), ebeveynlik; (t(502)= .69; p>.05), duygusal
yeterlik; (t(502)= 1.01; p>.05), finansal yetersizlik; (t(502)= .86; p>.05), kisisel
yetersizlik; (t(502)= 1.15; p>.05), alt boyutlar1 puanlarinda cinsiyete gore aileler

lehine anlamsiz diizeyde fark olmadigi saptanmustir (p>.05).

4.6 Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Aile Yasam Kalitesi Algilarinin
Anne-Baba Yas Degiskenine Iliskin Bulgular

Ozel gereksinimi cocuga sahip ailelerin aile yasam kalitesi algilar1 ve alt
boyutlar ile (aile etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yeterlik, finansal yetersizlik ve
kisisel yetersizlik.) calismaya katilan ailelerin aile yasam kalitesi algilarinin anne-
baba yas degiskenine gore ortalama ve standart sapma sonucglari Tablo 8’de

gosterilmistir.

Tablo 8. Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Aile Yasam Kalitesi

Algilarinin Anne-Baba Yas Degiskenine Gore Ortalama ve Standart Sapma

Sonuclari

Boyut Yas N X SS
25-30 yas 87 21,51 4,27
Aile Etkilesimi 31-35 yas 83 21,10 571
36-40 yas 103 22,40 4,79
41 ve lizeri yas 231 20,50 6,04
25-30 yas 87 21,34 4,01
Ebeveynlik 31-35 yas 83 21,54 5,41
36-40 yas 103 22,86 4,51

41 ve lizeri yas 231 20,51 6,00
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Boyut Yas N X SS

25-30 yas 87 13,51 3,03

Duygusal Yeterlik 31-35 yas 83 13,44 3,68
36-40 yas 103 14,25 3,22

41 ve lizeri yas 231 12,87 4,19

25-30 yas 87 16,11 4,27

Finansal Yetersizlik 31-35 yas 83 16,86 7,16
36-40 yas 103 17,60 4,76

41 ve lizeri yas 231 15,93 5,41

25-30 yas 87 12,85 3,66

Kisisel Yetersizlik 31-35 yas 83 13,45 3,98
36-40 yas 103 14,36 3,74

41 ve lizeri yas 231 12,71 4,56

25-30 yas 87 85,34 16,34
Genel Puan 31-35 yas 83 86,42 23,23
36-40 yas 103 91,49 18,87
41 ve lizeri yas 231 82,55 24,77

Tablo 8’de yer alan 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin yasam Kkalitesi

algilarinin anne-baba yas degiskenine gore genel puan ortalamalar1 ve standart
sapmalari en yiiksek ve diisiik olarak; 36-40 yas (X = 91.49 , SS = 18.87) yiiksek
oldugu, 41 ve tizeri yas (X =82.55, SS = 24.77) yiiksek oldugu, aile etkilesimi; 25-
30 yas (X =21.51, SS = 4.27) yiiksek oldugu, 36-40 yas (¥ = 22.40, SS = 4.79)
yiiksek oldugu, ebeveynlik ; 36-40 yas ( X = 22.86 , SS = 4.51) yiiksek oldugu, 41 ve
lizeri yas ( ¥ =20.51, SS = 6.00) yiiksek oldugu, duygusal yetersizlik ; 36-40 yas ( X
=14.25 , SS = 3.22) orta oldugu, 41 ve iizeri yas (X = 12.87 , SS = 4.19) diisiik
oldugu, finansal yetersizlik; 36-40 yas ( X =17.60 , SS = 4.76) yiiksek oldugu, 41 ve
lizeri yas (X =15.93 , SS = 5.41) orta oldugu, kisisel yetersizlik ; 36-40 yas (X =
14.36 , SS = 3.74) orta oldugu, 41 ve lizeri yas ( X =12.71, SS = 4.56) diisiik oldugu

belirlenmistir.

Bulgular 15181nda 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin aile yasam kalitesi
genel ve alt alan algilarinin Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgeginin puanlama
skalasina gore 36-40 yas ailelerde ailelerin aile etkilesimi alt alaninda en yiiksek,

ebeveynlik ve finansal yeterlik alt alaninda puan ortalamasinin yiiksek diizeyde
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oldugu, 41 yas ve lzeri ailelerin duygusal yeterlilik alt alan puan ortalamasinin

yiiksek, finansal yetersizlik ve kisisel yetersizlik alt alan puan ortalamasinin orta

diizeyde ve duygusal yetersizlik alt 6lgeginin puan ortalamasmin diisiik diizeyde

oldugu saptanmistir.

4.7 Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Aile Yasam Kalitesi Algilarinin
Anne-Baba Yas Degiskenine Gore ANOVA Sonuclar iliskin Bulgular

Ozel gereksinimi ¢ocuga sahip ailelerin aile yasam Kkalitesi algilar1 ve alt

boyutlar1 ile (aile etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yeterlik, finansal yetersizlik ve

kisisel yetersizlik) calismaya katilan ailelerin aile yasam kalitesi algilarinin anne-

baba yas degiskenine gore ANOVA sonuglar1 Tablo 9°de gosterilmistir.

Tablo 9. Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Aile Yasam Kalitesi

Algilarimin Anne-Baba Yas Degiskenine Gore ANOVA Sonuclari

Boyut Varyansin Kareler Sd Kareler F p Aciklama
Kaynag Toplami Ortalamasi
Gruplararasi 270,302 3 90,101
. oL p<0.05 Fark anlamli
Aile Etkilesimi  Gryplarici 15002,362 500 30,006 3,00 .030
(3-4,4-3 arasinda)
Toplam 15272,665 503
Gruplararasi 397,697 3 132,566
- p<0.05 Fark anlaml
Ebeveyinlik  Gruplarici 14168,017 500 28,336 4,67 .003
(3-4,4-3 arasinda)
Toplam 14565,714 503
Gruplararasi 139.251 3 46,417
p<0.05 Fark anlamli
Duygusal Gruplarigi 7009,026 500 14,018 3,31 .020
Yeterlik (3-4,4-3 arasinda)
Toplam 7148,278 503
Gruplararasi 221,060 3 73,687
Finansal Gruplarigi 14834,224 500 29,668 248 060 p>0.05 Fark
Yetersizlik ~ Toplam 15055,284 503 , . anlamsiz
(3-4,4-3 arasinda)
Gruplararasi 211,375 3 70,458 p<0.05 Fark anlaml
Kisisel Gruplarigi 8676,783 500 17,354 4,06 .007 (3-4,4-3 arasinda)
Yetersizlik ~ Toplam 8888,159 503
Gruplararasi 5779,283 3 1926,428 p>0.05 Fark anlaml
Genel Puan  Gruplarigi 244806,717 500 489,613 3,93 .009 (3-4,4-3 arasinda)
Toplam 250586,33 503
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Tablo 9°da goriildiigii gibi, 6zel gocuga sahip ailelerin aile yasam kalitesi
algilarinin anne-baba yas degiskenine gore sonucu, aile etkilesimi; (F(3500= 3.00,
p>0.05), ebeveynlik; (F@so= 4.67, p>0.05), duygusal yeterlik; (Fs00= 3.31,
p>0.05), finansal yetersizlik; (Fiso0= 2.48, p<0.05), kisisel yetersizlik; (Fs00)=
4.06, p>0.05) ve anne-baba yas degiskinine gore aile yasam kalitesi genel olarak
sonucu (F@so0= 3.93, p>0.05) oldugu, aralarinda anlamli bir fark oldugu

saptanmamuistir.

Istatiksel olarak &zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin anne-baba yas
degiskenine gore yasam kalitesi algilarina yonelik Anova sonuglar1 tablo 7’de
verilmigtir. Aile yasam kalitesi anne-baba yas degiskenine gore genel algilarinin ve
alt alan algilarinin arasinda farklilik yarattigini belirlemek i¢in Bonferroni analizi
yapilmis ve aile etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yetersizlik, finansal yetersizlik,
kisisel yetersizlik alt alaninda 36-40 yas (3) aileler ile 41 yas ve tizeri (4) aileler
arasinda 36-40 yas ailelerin lehine istatiksel olarak anlamli bir farklilik belirlenmistir

(p<0.05).

Bu sonugtan yola ¢ikarak 36-40 yas ailelerin aile etkilesimi, ebeveynlik,
duygusal yetersizlik, finansal yetersizlik, kisisel yetersizlik alt alan algisinin 41 yas

ve lizeri ailelere nazaran daha yiiksek oldugu yorumu yapilabilir.

4.8 Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Ayhk Hane Gelirine Gore Aile
Yasam Kalitesi Algilarina iliskin Bulgular

Ozel gereksinimi g¢ocuga sahip ailelerin aile yasam kalitesi algilar1 ve alt
boyutlar1 ile (aile etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yeterlik, finansal yetersizlik ve
kisisel yetersizlik) caligmaya katilan 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin aylik
hane gelirine gore aile yasam kalitesi algilarinin genel ortalama puanlarinin
karsilagtirllma sonuglar1 (Kruskal Wallis H Testi sonuglari) Tablo 10’da

gosterilmistir.
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Tablo 10. Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Aylik Hane Gelirine

Gore Aile Yasam Kalitesi Algilarinin Genel Ortalama Puanlarinin

Karsilastirilma Sonuclar1 (Kruskal Wallis H Testi Sonuclari)

BOYUT Ayhk Hane Geliri N Sira Ort. Sd X2 p Aciklama
1-600 TL 19 65,69
601-900 TL 34 202,75
901-1500 TL 131 221,39 p<0.05 Fark
Aile Etkilesimi 1501-2500 TL 157 257,89 5 78,66 .00 anlamls
2501-3500 TL 117 275,98
3501 TL ve iizeri 46 377,01
1-600 TL 19 61,47
601-900 TL 34 201,60
901-1500 TL 131 219,74 p<0.05 Fark
Ebeveyinlik  1501-2500 TL 157 255,13 5 76,39 .00 anlamls
2501-3500 TL 117 289,25
3501 TL ve tizeri 46 359,86
1-600 TL 19 64,53
601-900 TL 34 202,00
901-1500 TL 131 211,47 p<0.05 Fark
Duygusal 1501-2500 TL 157 270,68 5 71,65 .00 anlamly
Yeterlik 2501-3500 TL 117 284,73
3501 TL ve tizeri 46 340,26
1-600 TL 19 76,11
Finansal 601-900 TL 34 162,35
Yetersizlik ~ 901-1500 TL 131 204,89 p<0.05 Fark
1501-2500 TL 157 259,07 5 109,78 .00 anlamls
2501-3500 TL 117 296,15
3501 TL ve iizeri 46 394,14
1-600 TL 19 76,89
601-900 TL 34 217,16
Kisisel 901-1500 TL 131 232,72 p<0.05 Fark
Yetersizlik 1501-2500 TL 157 253’30 S 68’14 00 anlaml
2501-3500 TL 117 262,58
3501 TL ve iizeri 46 379,13
1-600 TL 19 66,39
601-900 TL 34 187,66 p<0.05 Fark
Genel Puan  901-1500 TL 131 211,64 5 91,89 .00 anlamls
1501-2500 TL 157 259,66
2501-3500 TL 117 286,32
3501 TL ve tizeri 46 383,22
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Tablo 10°de 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin aylik hane gelirlerine
gore aile yasam kalitesi algilar1 incelendiginde, aile etkilesimi, ebeveynlik, duygusal
yeterlik, finansal yetersizlik, kisisel yetersizlik ve genel ortalama sonuglar1 arasinda
fark oldugu belirlenmistir. Yukardaki tablodan da anlagilacagi gibi ailelerin hane

gelirleri yasam kalitesi algilarini etkilemektedir (p<0.5).

Istatiksel olarak &zel gereksinimli cocuga sahip ailelerin aylik hane gelirine
gore yasam kalitesi algilarina yonelik Anova sonuclari tablo 8’de verilmistir. Aile
yasam kalitesi aylik hane gelirinin genel algilarinin ve alt alan algilariin arasinda
farklilik yarattigini belirlemek icin Bonferroni analizi yapilmis ve aile etkilesimi,
ebeveynlik, duygusal yetersizlik, finansal yetersizlik, kisisel yetersizlik alt alaninda
3501 TLve tiizeri (6) aylik hane gelirine sahip aile ile 0-600 TL (1) ve 601-900 TL
(3) aylik hane gelirine sahip aileler arasinda 3501 TLve iizeri (6) aylik hane gelirine

sahip ailelerin lehine istatiksel olarak anlamli bir farklilik belirlenmistir (p<0.05).

Bu sonugtan yola ¢ikarak 3501 TLve lizeri (6) aylik hane gelirine sahip
ailelerin aile etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yetersizlik, finansal yetersizlik, kisisel
yetersizlik alt alan algisinin genis aile ve pargcalanmis aile yapisinda yasayan ailelere

nazaran daha yiliksek oldugu yorumu yapilabilir.

4.9 Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Anne-Babanin Meslegine Gore

Aile Yasam Kalitesi Algilarina iliskin Bulgular

Ozel gereksinimi gocuga sahip ailelerin aile yasam Kkalitesi algilar1 ve alt
boyutlar1 ile (aile etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yeterlik, finansal yetersizlik ve
kigisel yetersizlik) caligmaya katilan ailelerin anne-babanin meslegine gore aile
yasam Kkalitesi algilarina ortalama ve standart sapma sonuglari Tablo 11’de

gosterilmistir.
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Tablo 11. Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Anne-Babanin

Meslegine Gore Aile Yasam Kalitesi Algilarina Ortalama ve Standart Sapma

Sonuclari
Boyut Meslek N X SS

Memur 93 21,68 5,01

Aile Etkilesimi Ogretmen 73 23,61 4,86
Isci 127 20,16 4,94

Serbest Meslek 152 20,78 571

Ev Hanimi 59 20,45 6,70

Memur 93 21,90 4,75

Ogretmen 73 23,65 4,80

Ebeveynlik Isci 127 20,47 4,81
Serbest Meslek 152 20,72 5,64

Ev Hanimi 59 20,77 6,56

Memur 93 13,86 3,54

Ogretmen 73 14,84 3,51

Duygusal Yeterlik isci 127 12,27 3,08
Serbest Meslek 152 13,35 4,03

Ev Hanimi 59 13,08 4,38

Memur 93 17,84 6,46

Ogretmen 73 18,63 5,03

Finansal Yetersizlik  Isci 127 14,78 4,03
Serbest Meslek 152 16,16 5,52

Ev Hanimi 59 15,96 5,60

Memur 93 14,05 3,75

Ogretmen 73 14,89 3,90

Kisisel Yetersizlik Isci 127 12,55 3,68
Serbest Meslek 152 13,53 4,52

Ev Hanimi 59 12,84 4,70

Memur 93 89,35 20,75
Ogretmen 73 95,64 20,24

Genel Puan Isci 127 80,25 18,18
Serbest Meslek 152 83,57 23,79

Ev Hanim 59 83,13 26,59

Tablo 11” de 6zel gereksinimli cocuga sahip ailelerin anne-babanin meslegine

gore aile yasam kalitesi algilarinin genel ortalama standart sapma sonuglari en
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yilksek ve diisiik olarak, dgretmen; (X = 95.64, SS = 20.24) yiiksek oldugu, ev
hanimi; (X =83.13, SS = 26.59) olan ailelerin yiiksek oldugu saptanmustir.

Aile etkilesimi alt alaminda puanlarmin 6gretmen; (X = 23.61, SS = 4.86)
mesleginin yiiksek oldugu, is¢i; (X = 20.16, SS = 4.94) mesleginin yiiksek oldugu
belirlenmistir. Ebeveynlik alt alaninda puanlarmin 6gretmen; ( X = 23.65, SS = 4.80)
mesleginde yiiksek oldugu, is¢i; (X =20.47, SS = 4.81) mesleginde yiiksek oldugu,
duygusal yeterlilik alt alaminda &gretmen; (¥ = 14.84, SS = 3.51) mesleginin orta
oldugu, isci; (X =12.27, SS = 3.08) diistik oldugu, finansal yeterlilik alt alaninda;
Ogretmen; (X = 18.63, SS = 5.03) mesleginin yiiksek oldugu, is¢i; (X = 14.78, SS =
4.03) mesleginin orta oldugu, Kisisel Yetersizlik alt alaminda; 6gretmen; (X = 14.89,
SS = 3.90) mesleginin orta oldugu, is¢i; (X = 12.55, SS = 3.68) mesleginin diisiik

oldugu belirlenmistir.

Bulgular 1s1ginda 6zel gereksinimli g¢ocuga sahip ailelerin anne-baba
meslegine gore yasam kalitesi genel ve alt alan algilarinin Beach Center Aile Yasam
Kalitesi Olgeginin puanlama skalasina gore aile etkilesimi ve ebeveynlik alt alaninda
puanlariin 6gretmen ve is¢i mesleginin yiliksek belirlenmistir. Duygusal yeterlilik alt
alaninda 6gretmen mesleginin orta oldugu, is¢i mesleginin diisiik oldugu, finansal
yeterlilik alt alaninda; 6gretmen mesleginin yiiksek oldugu, is¢i mesleginin orta
oldugu, Kisisel yetersizlik alt alaninda; Ogretmen mesle8inin orta oldugu, is¢i

mesleginin diisiik oldugu belirlenmistir.

4.10 Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Anne-Babanin Meslegine Gore
Aile Yasam Kalitesi Algilarinin ANOVA Sonuc¢larina Mliskin Bulgular

Ozel gereksinimi gocuga sahip ailelerin aile yasam Kkalitesi algilar1 ve alt
boyutlar1 ile (aile etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yeterlik, finansal yetersizlik ve
kisisel yetersizlik.) caligmaya katilan ailelerin anne-baba yasam kalitesi algilarinin

ANOVA sonuglart Tablo 12°de gosterilmistir.
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Tablo 12. Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Anne-Babanin
Meslegine Gore Aile Yasam Kalitesi Algilarinin ANOVA Sonuclari

Boyut Varyansin Kareler Sd Kareler F P Aciklama
Kayna@ Toplam Ortalamasi

Gruplararasi 642,013 4 160,503 p<0.05

Aile Etkilesimi  Gryplarici 14630,652 499 29,320 547 .00 Fark

Toplam 15272,665 503 anlaml

Gruplararasi 592,963 4 148,241 p<0.05

Ebeveyinlik  Gruplarici 13972,751 499 28,002 529 .00 Fark

Toplam 14565,714 503 anlaml

Gruplararasi 339,006 4 84,752 p<0.05

Duygusal Gruplarigi 6809,297 499 13,646 6,21 .00 Fark

veterlik - 1oh1am 7148278 503 anlamlt

Gruplararasi 906,297 4 226,574 p<0.05

Finansal Gruplarigi 14148,986 499 28,355 7,99 .00 Fark

Yetersizlik ~ Toplam 15055,284 503 anlamli

Gruplararasi 403,497 4 100,874 p<0.05

Kisisel Gruplarigi 8484,662 499 17,003 593 .00 Fark

Yetersizlik ~ Toplam 8888,159 503 anlaml

Gruplararasi 13285,914 4 3321,478 p<0.05

Genel Puan  Gruplarici 237300,086 499 475,551 6,98 .00 Fark

Toplam 250586,000 503 anlaml

Tablo 12’de goriildiigi gibi, 6zel ¢ocuga sahip ailelerin anne-baba meslegine
gore yasam kalitesi algilar1 sonucu, Aile Etkilesimi; (Faa499=.5.47, p<0.05),
ebeveynlik; (Fa99=.5.29, p<0.05), duygusal yeterlik; (F499=.6.21, p<0.05),
finansal yetersizlik; (F.499=.7.99, p<0.05), kisisel yetersizlik; (F,99=.5.93, p<0.05)
ve ailelerin anne-baba meslegine gore aile yasam kalitesi algilar1 genel olarak sonucu

(F(2,499). 6.98, p<0.05) oldugu, aralarinda anlamli bir farklilik oldugu saptanmustir.

Istatiksel olarak dzel gereksinimli gocuga sahip ailelerin anne-baba meslegine
gore yasam kalitesi algilarina yonelik Anova sonuglar1 tablo 12’de verilmistir. Aile
yagsam kalitesi anne-baba mesleginin genel algilarinin ve alt alan algilarinin arasinda
farklilik yarattigini belirlemek i¢in Bonferroni analizi yapilmig ve aile etkilesimi,

ebeveynlik, duygusal yetersizlik, finansal yetersizlik, kisisel yetersizlik alt alaninda
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ogretmenlik (2) meslegi ile is¢ilik (3) meslegine sahip aileler arasinda 6gretmenlik

yapan aileler lehine istatiksel olarak anlamli bir farklilik belirlenmistir (p<0.05).

Bu sonugtan yola ¢ikarak Ogretmenlik meslegine sahip ailelerin aile
etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yetersizlik, finansal yetersizlik, kisisel yetersizlik alt
alan algisinin is¢i meslegine sahip ailelere nazaran daha yiiksek oldugu yorumu

yapilabilir.

4.11 Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Aile Yapisina Gore Aile Yasam
Kalitesi Algilarinina iliskin Bulgular

Ozel gereksinimi ¢ocuga sahip ailelerin aile yasam kalitesi algilari ve alt
boyutlar ile (aile etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yeterlik, finansal yetersizlik ve
kisisel yetersizlik) calismaya katilan ailelerin aile yapisina gore aile yasam kalitesi

algilarinin ortalama ve standart sapma sonuglar1 Tablo 13’de gosterilmistir.

Tablo 13. Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Aile Yapisina Gore

Aile Yasam Kalitesi Algilarina Ortalama ve Standart Sapma Sonuclari

Boyut Aile Yapisi N X SS
Genis Aile 179 20,15 5,54
Aile Etkilesimi Cekirdek Aile 254 22,53 4,80
Pargalanmis Aile 71 18,84 6,45
Genis Aile 179 20,00 5,51
Ebeveyinlik Cekirdek Aile 254 22,71 4,56
Pargalanmis Aile 71 19,56 6,37
Genis Aile 179 12,59 3,83
Duygusal Yeterlik Cekirdek Aile 254 14,23 3,30
Pargalanmis Aile 71 12,16 4,43
Genis Aile 179 15,03 4,94
Finansal Yetersizlik Cekirdek Aile 254 17,91 5,28
Pargalanmis Aile 71 14,84 6,03
Genis Aile 179 11,96 3,93
Kisisel Yetersizlik Cekirdek Aile 254 14,37 3,80
Pargalanmis Aile 71 12,08 5,03
Genis Aile 179 79,75 22,23
Genel Puan Cekirdek Aile 254 91,77 19,22

Parcalanmig Aile 71 77,50 22,34
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Tablo 13’de 6zel gereksinimli gocuga sahip ailelerin aile yapisina gore aile
yasam kalitesinin genel ortalama ve standart sapma sonucu yiiksek ve diisiik olarak,
cekirdek aile yapisinin; (¥ = 91.77, SS = 19.22) yiiksek oldugu, parcalanmis aile
yapisinin; ( X = 77.50, SS = 22.34) yiiksek oldugu, aile etkilesimi alt alaninda;
cekirdek aile yapisinin; (X = 22.53, SS = 4.80) en yiiksek oldugu, pargalanmis aile
yapisinin; (X = 18.84, SS = 6.45) yiiksek oldugu, ebeveynlik alt alaninda; ¢ekirdek
aile yapisinin; ( X =22.71, SS = 4.56) en yiiksek oldugu, parcalanmis aile yapisiniun;
(X =19.56, SS = 6.37) yiiksek oldugu, duygusal yeterlilik alt alanida; gekirdek aile
yapisinin; ( X =14.23, SS = 3.36) orta oldugu, parcalanmis aile yapismin; ( X = 12.16,
SS = 4.43) diisiik oldugu, finansal yetersizlik alt alaninda; genis aile yapsinm, (X =
15.03, SS = 4.94) orta oldugu, pargalanmus aile yapisinin; ( X = 14.88, SS = 6.03) orta
oldugu, kisisel yetersizlik alt alaninda; genis aile; (X = 11.96, SS = 3.93) yapisinin
diisiik oldugu, ¢ekirdek aile; (¥ = 14.37, SS = 3.80) yapisimin orta oldudu

belirlenmistir.

Bulgular 1s181nda 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin aile yapisina gore
yasam kalitesi genel ve alt alan algilarimin Beach Center Aile Yasam Kalitesi
Olgeginin puanlama skalasina gore cekirdek ailelerin aile etkilesimi ve ebeveynlik
alt alaninda; ¢ekirdek aile yapisinin en yiiksek oldugu, parcalanmis aile yapisinin
yiiksek oldugu, duygusal yeterlilik alt alanida ¢ekirdek aile yapisinin orta oldugu,
parcalanmis aile yapisinin diisiik oldugu, finansal yetersizlik alt alaninda; genis aile
yapsinin orta oldugu, parcalanmis aile yapisinin orta oldugu, kisisel yetersizlik alt
alaninda; genis aile yapisinin diisiik oldugu, cekirdek aile yapisinin orta oldugu

belirlenmistir.

4.12 Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Aile Yapisina Gore Aile Yasam
Kalitesi Algilarinin ANOVA Sonuglarina iliskin Bulgular

Ozel gereksinimi ¢ocuga sahip ailelerin aile yasam Kkalitesi algilar1 ve alt
boyutlar1 ile (aile etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yeterlik, finansal yetersizlik ve
kisisel yetersizlik.) ¢aligmaya katilan ailelerin aile yapisina gore aile yasam kalitesi

algilarmin ANOVA sonuglar1 Tablo 14’de gosterilmistir.
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Tablo 14. Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ailelerin Aile Yapisina Gore

Aile Yasam Kalitesi Algilarinin ANOVA Sonuclar

Boyut Varyansin Kareler Sd Kareler F p  Aciklama
Kaynag Toplam Ortalamasi
Gruplararas1 ~ 1043,260 2 521,630 p<0.05 Fark anlamli
Aile Etkilesimi  Gryplarici 14229,404 501 28,402 18,36 .00 (1-2,2-1,2-3,3-2
Toplam 15272,665 503 arasinda)
Gruplararas1 ~ 1023,665 2 511,832 p<0.05 Fark anlamli
Ebeveyinlik  Gryplarigi 13542,050 501 27,030 18,93 .00 (1-2,2-1,2-3,3-2
Toplam 14565,714 503 arasinda)
Gruplararasi 397,972 2 198,986 p<0.05 Fark anlamli
Duygusal Gruplarigi 6750,306 501 13,474 14,76 .00 (1-2,2-1,2-3,3-2
veterlik  1o01am 7148278 503 arasinda)
Gruplararasi 1085,998 2 542,999 p<0.05 Fark anlaml
Finansal Gruplarigi 13969,286 501 27,883 19,47 .00 (1-2,2-1,2-3,3-2
Yetersizlik  Toplam 15055,284 503 arasinda)
Gruplararasi 713,150 2 356,575 p<0.05 Fark anlaml
Kisisel Gruplarigi 8175008 501 16,317 21,85 .00 (1-2,2-1,2-3,3-2
Yetersizlik  Toplam 8888,159 503 arasinda)
Gruplararasi 20449,930 2 10224,965 p<0.05 Fark anlaml1
Genel Puan  Gruplarici 230136,070 501 459,353 22,25 .00 (1-2,2-1,2-3,3-2
Toplam 250586,000 503 arasinda)

Tablo 14’de goriildigi gibi, 6zel ¢ocuga sahip ailelerin aile yapisina gore yasam
kalitesi algilar1 sonucu, aile etkilesimi; (F2501)=18.36, p<0.05), ebeveynlik;
(F2,501=18.93, p<0.05), (Fes01=14.76, p<0.05),
yetersizlik; (Feson= 19.47, p<0.05), kisisel yetersizlik; (F(501=21.85, p<0.05) ve

duygusal yeterlik; finansal
ailelerin aile yapisina gore aile yasam kalitesi algilart genel olarak sonucu (Fs01)=

22.25, p<0.05) oldugu, aralarinda anlaml bir farklilik oldugu saptanmistir.

Istatiksel olarak ozel gereksinimli gocuga sahip ailelerin aile yapisina gdre
yasam kalitesi algilarina yonelik Anova sonuglar1 tablo 14°de verilmistir. Aile yasam
kalitesi aile yapist genel algilariin ve alt alan algilarinin arasinda farklilik yarattigini
belirlemek i¢in Bonferroni analizi yapilmis ve aile etkilesimi, ebeveynlik, duygusal
yetersizlik, finansal yetersizlik, kisisel yetersizlik alt alaninda cekirdek aile de (2)

yasayan aileler ile genis aile (1) ve parcalanmis aile (3) yapisinda yasayan aileler
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arasinda ¢ekirdek ailede yasayan ailelerin lehine istatiksel olarak anlamli bir farklilik

belirlenmistir (p<0.05).

Bu sonuctan yola ¢ikarak cekirdek ailede yasayan ailelerin aile etkilesimi,
ebeveynlik, duygusal yetersizlik, finansal yetersizlik, kisisel yetersizlik alt alan
algisinin genis aile ve parcalanmis aile yapisinda yasayan ailelere nazaran daha

yiiksek oldugu yorumu yapilabilir.



73

BOLUM V

TARTISMA

Arastirmada Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin yasam kalitelerinin

farkli demografik degiskenlere gore incelenmistir.

Arastirmanin 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin aile yasam kalitesi
algilarmin bolgelere iliskin bulgular1 incelendiginde algilarinin Beach Center Aile
Yasam Kalitesi Olgeginin puanlama skalasina gore Kuzey Kibris’ta yasayan ailelerin
aile etkilesimi ve ebeveynlik alt Olgeginin puan ortalamasinin yiiksek diizeyde
oldugu, Van’da yasayan ailelerin duygusal yeterlilik ve kisisel yetersizlik alt
Olceginin puan ortalamasimnin diisik diizeyde oldugu saptanmistir. Tiirkiye
ornekleminde 06zel gereksinimli ¢ocugu olan annelerin aile yasam Kkalitesinin
incelendigi bu aragtirmada, annelerin aile yasam kalitesi algis1 genel toplam
ortalamasinin yiiksek oldugu belirlenmistir. Arastirma bulgulari, alan yazindaki diger
arastirmalarla karsilastirildiginda, lilkemiz ve diger iilkeler arasindaki aile yasam
kalitesi algisna déniik benzerlikler ya da farkliliklar gozlenmektedir. Ornegin
tilkemizdeki gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile yasam kalitesi algisi
ortalamanin iizerindedir. Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi kullanilarak elde
edilen aragtirma bulgulariyla karsilastirnnldiginda {ilkemizde, 6zel gereksinimli
cocuga sahip Cinli (Shun-Yao Ho, 2005) ve Ispanyol/Katalan (Balcells-Balcells ve
dig.., 2010) ailelerle neredeyse ayni diizeyde bir aile yasam kalitesi algisinin oldugu
sonucuna varilabilir. ABD*‘deki diger drneklemlerle (Mannan, 2005; Summer ve
dig.., 2007; Wang, 2004) karsilastirildiginda ise iilkemizde daha diisiik bir aile

yasam kalitesi algisinin oldugu sdylenebilir.

Brown ve Isaacs, 2009’da yapmis oldugu calismasinda; duygusal destek,
bireyin kisisel sorunlarmmi ve 06zel konularmi konusup paylasabilecegi birinin
varhigina karsilik gelirken, ise doniik ve uygulamali destek daha ¢ok aragsal destek
kapsaminda yer alan destek tiirlerine karsilik gelmektedir. Bunlar; tibb1 bakim ve
tedavi olanaklari, egitim hizmetleri, basa ¢ikma becerileri gibi konularda bilgi
verecek tavsiyelerde bulunacak ve hizmet verecek kisi ve kuruluslart igeren ‘biligsel
destek/rehberlik ya da bilgi destegi; ¢ocuklarmin giindiiz, gece ya da hafta sonu

bakimlarinda ve ulasimlarindaki destekleri iceren ‘bakim destegi’ ve ailenin
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gereksindigi hizmetlerin (bakim, egitim ve tedavi, ulagsim, bos zaman etkinlikleri vb.)
satin alinmasini igeren “parasal destek” olarak Ozetlenebilir (Kaner, 2004)
sonuglarina ulagsmisken bizim yapmis oldugumuz arastirmada ise duygusal yeterlilik

alt algisinin diisiik oldugu goriilmektedir.

Enwefa, Enwefa ve Jenning, (2006)’da yaptig1 ¢alisma sonucunda finansal
yetersizlik alt alaninda iyilestirmeler yapilmalidir sonuglarina ulasilmistir bizim

yaptigimiz ¢aligma ile paralel bulgular gostermektedir.

Meral (2011)’de yapmis oldugu ¢alisma sonucunda gelir diizeyi, anne ¢alisma
durumu ve yasanilan yer degiskenlerinin ise ailelerin aile yasam kalitesi algisini
yordama giicliniin oldukca zayif bulgularina ulagilmistir. Bu bulgu bizim paralellik

gostermektedir.

Uguz, Toros ve dig. tarafindan (2004)’te yapilan arastirmalarda annelerin
cocuklari, esi ve kendisi ile yeterince ilgilenemedikleri, ¢evre ile iletisiminin azaldig1
cocuklarinin gelecegine yonelik kaygi yasadiklari, endiseli olduklari, anne ve
babanin diisiik benlik saygis1 gosterdikleri, evlilik iliskilerinde bozulma ve kisisel
uyumlarinda azalma oldugu bulgular1 saptanmigken yapmis oldugumuz arastirmada

duygusal yeterlilik ve kisisel yetersizlik alt algilar1 ile paralellik gostermektedir.

Sen, (2004)’te. yapilan ¢alismalar 6zel gereksinimli ¢cocuga sahip annelerin
bliylik ¢ogunlugunun geng yetiskin, annelerin bliyiik bir ¢ogunlugunun ilkdgretim
mezunu, dolayisi ile annelerin egitim diizeylerinin c¢ok diisiik ve biiyik
cogunlugunun ev hanimi, babanin is¢i oldugunu, biiylik bir oranda esler arasinda
akrabalik olmadigint ve ayni zamanda ailenin distik-orta gelirli, ailelerin
cogunlugunun saglik giivencesi oldugunu gostermistir. Bizim c¢alismamizda da

benzer sonuglar elde edilmistir.

Haveman ve dig. (1997) yaptiklar1 arastirmada egitim diizeyi diisiik olan
annelerin kendilerine daha az zaman ayrabildiklerini ve ¢ocuklarin bakim
sorumlulugunu daha yogun yasadiklarini belirtmislerdir. Stein ve Book (2003)
problemlerinin listesinden gelebilen ve etkili ¢oziimler iiretebilen egitimli bireylerin,
yasam doyumlarinin da yiiksek oldugu, yasamda karsilasti§imiz durumlar karsisinda

uyum yeteneginin yliksek olmasi ve esnek davraniglar gosterebilen bireyler, yasama



75

kar1 gosterdikleri duygusal tepkileri de olumlu olacag: belirtilmektedir. Bizim

calismamizda annelerin egitim durumunda paralel sonuglar elde edilmistir.



76

BOLUM VI

SONUC VE ONERILER

6.1. Sonuc¢

Ozel gereksinimli cocug@a sahip ailelerin yasam kalitelerinin farkli demografik

degiskinler agisindan incelenmesi:

. Arastirmanin sonucu, Kuzey Kibris, Izmir ve Van’da yasayan ailelerin
aile etkilesiminin, ebeveynlik alt algi puan ortalamasinin yiiksek diizeyde oldugu
saptanmigken, Kuzey Kibris ve izmir’de ailelerin duygusal yeterlilik alt algi puan
ortalamasimin orta, Van’da yasayan ailelerin duygusal yeterlilik alt algi puan
ortalamasmin diisiik diizeyde oldugu saptanmistir. Kuzey Kibris yasayan ailelerin
finansal yetersizlik alt algi puan ortalamasinin yiiksek diizeyde oldugu belirlenirken,
Van ve ve Izmir’de yasayan ailelerin finansal yetersizlik alt algi puan ortalamasinin
orta diizeyde oldugu saptanmistir. Kuzey Kibris’ta yasayan ailelerin kisisel
yetersizlik alt algi puan ortalamasinin orta oldugu, izmir ve Van’da yasayan ailelerin

kisisel yetersizlik alt algi puan ortalamasinin diisiik oldugu saptanmaistir.

Ozel gereksinimli gocuga sahip ailelerin yasam kalitesi algilarmin cinsiyete
yonelik t testi analizi sonucglar1 ve alt alan algilarinin Beach Center Aile Yasam
kalitesi Olceginin puanlama skalasina gore ortalamanin iizerinde oldugu; yiiksek
algimin aile etkilesimi, ebeveynlik alt alaninda, orta alginin finansal yetersizlik alt
alaninda, diisiik alginin kisisel yetersizlik ve duygusal yeterlik alt alaninda oldugu
belirlenmistir. Yapilan t-testi analizi sonucuna gore, ailelerin yasam kalitesi genel
algilar1 ile cinsiyetleri arasinda anlamli bir farklihk saptanmazken, aile
etkilesiminde, ebeveynlik, duygusal yeterlik, finansal yetersizlik, kisisel yetersizlik,
alt boyutlar1 puanlarinda cinsiyete gore aileler lehine anlamsiz diizeyde fark olmadig:

saptanmistir.

Ozel gereksinimli cocuga sahip ailelerin aile yasam kalitesi genel ve alt alan
algilarmin yas degiskenine gore Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgeginin

puanlama skalasina gore 36-40 yas ailelerde ailelerin aile etkilesimi alt alaninda en
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yiiksek, ebeveynlik ve finansal yeterlik alt alaninda puan ortalamasinin yiiksek
diizeyde oldugu, 41 yas ve iizeri ailelerin duygusal yeterlilik alt alan puan
ortalamasimin yiiksek, finansal yetersizlik ve kisisel yetersizlik alt alan puan
ortalamasinin orta diizeyde ve duygusal yetersizlik alt 6lgeginin puan ortalamasinin
diisiik diizeyde oldugu saptanmustir. Aile yasam kalitesi anne-baba yas degiskenine
gore genel algilarinin ve alt alan algilarinin arasinda farklilik yarattigini belirlemek
icin Bonferroni analizi yapilmis ve aile etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yetersizlik,
finansal yetersizlik, kisisel yetersizlik alt alaninda 36-40 yas (Parcalanmis aile)
aileler ile 41 yas ve tizeri (4) aileler arasinda 36-40 yas ailelerin lehine istatiksel

olarak anlamli bir farklilik belirlenmistir.

Bu sonugtan yola ¢ikarak 36-40 yas ailelerin aile etkilesimi, ebeveynlik,
duygusal yetersizlik, finansal yetersizlik, kisisel yetersizlik alt alan algisinin 41 yas

ve lizeri ailelere nazaran daha yiiksek oldugu yorumu yapilabilir.

Aile yasam kalitesi aylik hane gelirinin genel algilarinin ve alt alan algilarinin
arasinda farklilik yarattiginm1 belirlemek i¢in Bonferroni analizi yapilmis ve aile
etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yetersizlik, finansal yetersizlik, kisisel yetersizlik alt
alaninda 3501 TLve tizeri (6) aylik hane gelirine sahip aile ile 0-600 TL (1) ve 601-
900 TL (3) aylik hane gelirine sahip aileler arasinda 3501 TLve iizeri (6) aylik hane
gelirine sahip ailelerin lehine istatiksel olarak anlamli bir farklilik belirlenmistir. Bu
sonuctan yola ¢ikarak 3501 TLve lizeri (6) aylik hane gelirine sahip ailelerin aile
etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yetersizlik, finansal yetersizlik, kisisel yetersizlik alt
alan algisinin genis aile ve pargalanmis aile yapisinda yasayan ailelere nazaran daha

yiiksek oldugu yorumu yapilabilir.

Ozel gereksinimli gocuga sahip ailelerin anne-baba meslegine gére yasam
kalitesi genel ve alt alan algilarmin Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgeginin
puanlama skalasina gore aile etkilesimi ve ebeveynlik alt alaninda puanlarinin
O0gretmen ve is¢i mesleginin yiiksek belirlenmistir. Duygusal yeterlilik alt alaninda
Ogretmen mesleginin orta oldugu, is¢i mesleginin diisiik oldugu, finansal yeterlilik
alt alaninda; O6gretmen mesleginin yiiksek oldugu, is¢i mesleginin orta oldugu,
Kisisel yetersizlik alt alaninda; 6gretmen mesleginin orta oldugu, is¢i mesleginin

diisiik oldugu belirlenmistir.
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Aile yagsam Kkalitesi anne-baba mesleginin genel algilarinin ve alt alan
algilarinin arasinda farklilik yarattigini belirlemek i¢in Bonferroni analizi yapilmis ve
aile etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yetersizlik, finansal yetersizlik, kisisel
yetersizlik alt alaninda 6gretmenlik (2) meslegi ile is¢ilik (3) meslegine sahip aileler
arasinda Ogretmenlik yapan aileler lehine istatiksel olarak anlamli bir farklilik
belirlenmistir. Bu sonugtan yola ¢ikarak 6gretmenlik meslegine sahip ailelerin aile
etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yetersizlik, finansal yetersizlik, kisisel yetersizlik alt
alan algisinin is¢i meslegine sahip ailelere nazaran daha yiiksek oldugu yorumu

yapilabilir.

Ozel gereksinimli gocu@a sahip ailelerin aile yapisma gére yasam Kkalitesi
genel ve alt alan algilarmin Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgeginin puanlama
skalasina gore cekirdek ailelerin aile etkilesimi ve ebeveynlik alt alaninda; ¢ekirdek
aile yapisinin en yiiksek oldugu, parcalanmis aile yapisinin yiiksek oldugu, duygusal
yeterlilik alt alanida ¢ekirdek aile yapisinin orta oldugu, parcalanmis aile yapisinin
diisiik oldugu, finansal yetersizlik alt alaninda; genis aile yapsinin orta oldugu,
parcalanmis aile yapisinin orta oldugu, kisisel yetersizlik alt alaninda; genis aile

yapisinin diisiik oldugu, ¢ekirdek aile yapisinin orta oldugu belirlenmistir.

Aile yasam kalitesi aile yapist genel algilarinin ve alt alan algilarinin arasinda
farklilik yarattigini belirlemek i¢in Bonferroni analizi yapilmis ve aile etkilesimi,
ebeveynlik, duygusal yetersizlik, finansal yetersizlik, kisisel yetersizlik alt alaninda
¢ekirdek aile de (2) yasayan aileler ile genis aile (1) ve pargalanmig aile (3)
yapisinda yasayan aileler arasinda ¢ekirdek ailede yasayan ailelerin lehine istatiksel
olarak anlamli bir farklilik belirlenmistir. Bu sonuctan yola ¢ikarak cekirdek ailede
yasayan ailelerin aile etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yetersizlik, finansal
yetersizlik, kisisel yetersizlik alt alan algisinin genis aile ve pargalanmis aile

yapisinda yasayan ailelere nazaran daha yiiksek oldugu yorumu yapilabilir.
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6.2. Oneriler

6.2.1. Arastirmanin sonug¢lari1 dogrultusunda gelistirilen oneriler

e Ailelerin yasam kalitesi algisinin alt algilarinin genelde diisiik ¢ikan duygusal
yeterlilik ve kisisel yetersizlik alaninda uzman kisiler tarafindan tesvik edici
seminer verilebilir.

e Ailelere finansal olarak devletin destek vermesi ve 6zel ¢ocuklariyla sosyal
zaman gegirebilecekleri ortamlar yaratmas: aile yasam kalitelerini
yiikseltecegi diisiiniilmektedir.

e Ailelerin egitim durumuna bakildiginda egitim durumu diisiik olan ailelerin
yasam kalitelerinin ¢ok diisiik oldugu goriilmektedir. Egitimsiz ailelerin
egitim alabilmeleri i¢in olanaklar saglanmalidir.

e [Egitimciler ailelerin aile yapisini kiiltiirinii iyice bilmeden egitimlerine
baslamamalidir.

e Ailelerin meslek olarak yasam kalitelerinde diistikliik oldugu goriilmektedir
bu yiizden devlet ailelere mesleki alanda destek vererek yasam kalitelerini
yiikseltebilir.

e Ozel egitim kurumlarinin aileyi odaklayan ¢aligmalar yiiriitmesi
gerekmektedir.

e Ailelerin gii¢clendirilmesi iliskin ¢aligmalar ve egitimler verilebilir.

6.2.2. ilerdeki calismalara yonelik oneriler:

Ozel gereksinimli ¢ocu@a sahip ailelerin yasam kalitelerinin farkli demografik
acisindan incelenmesi iliskin ilerdeki ¢alismalara yonelik olarak gelistirilen 6nerilere
asagida yer verilmistir:

e Ailelerin yasam kalitesini inceleyen nitel ¢alismalar 6nerilir.

e Bu arastirmanin farkli sosyo-kiiltiirel bolgelerde yapilmasi 6nerilir.
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EK 1. Demografik Bilgi Formu
VELI BILGIi FORMU

Sayin velimiz; Asagidaki anket maddeleri bilgi formu niteliginde hazirlanmistir. Bu g¢alisma sonunda
kisisel degerlendirme yapilmayacagindan, liitfen bu forma ADINIZI-SOYADINIZI YAZMAYINIZ.
Asagida 8 adet ifade yer almaktadir. Ifadeleri okuyarak, size uygunluk derecesine gore her ifadenin
karsisinda bulunan seceneklerden yalnizca birinin icine ( X ) koyarak ictenlikle cevaplaymiz. Liitfen
ifadelerdeki segeneklerde bulunan diger segenegini isaretlediginiz takdirde agiklamasimi kisa da olsa
yapiniz. Desteginiz ve katiliminiz igin tesekkiir ederiz.

Damsman: Yrd. Do¢. Dr. Mukaddes DEMIROK
Y.D.U Yiiksek Lisans Tez Ogrencisi
Zuzan Seven

1. Cinsiyetiniz?
a) () Kadin
b) () Erkek

2) YaSImzZ?....ererveresnrcsences

3) Medeni Durumunuz
1. Evli

2. Bekar

3. Bosanmis

4. Esinden ayr1 yasayan
5. Esini kaybetmis

4) Anne Egitim Durumu

1. ( ) Lisansustii (yiiksek
lisans/doktora/uzmanlik)

2. () Universite normal (6rgiin)
3. () Universite agik

4. () Yiiksekokul

5. () Meslek lisesi

6. ( ) Diiz lise
7. () Ortaokul
8. () Ilkokul

9. ( ) Egitimsiz

5) Baba Egitim Durumu

1. ( ) Lisansistii (yliksek
lisans/doktora/uzmanlik)

2. () Universite normal (6rgiin)

) Universite agik
) Yiiksekokul
) Meslek lisesi

yhik Hane Geliri
) 0-600TL

) 601 —900TL

) 901 - 1500 TL

) 1501 — 2500 TL
) 2501 — 3500 TL
) 3501 TL +

e e N R N ) }

7) Mesleginiz?

a) () Memur

b) ( ) Ogretmen

c) () Isci

d) ( ) Serbest Meslek
e) ( ) Ev Hanimu

8) Aile yapimiz?

a) () Genis Aile

b) ( ) Cekirdek Aile

c) () Parcalanmis Aile
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EK 2. BEACH CENTER AiLE YASAM KALITESI OLCEGI
Bu formu doldururken ailenizle sadece belirli zamanlarda bir araya gelen akrabalarinizi (genis aile) hesaba
katmaymiz. Gegtigimiz 12 aylik (bir yillik) aile yasantimzi gézoniinde bulundurunuz. Formda yer alan
maddelerin aileniz i¢in ne kadar uygun oldugunu &grenmek istiyoruz. Liitfen her bir madde i¢in uygunluk
diizeyini belirtilen kutucugu isaretleyiniz.
e 1. kareyi isaretlemeniz, ifadenin aileniz i¢in hi¢ uygun olmadig1 anlamina gelmektedir.

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

Hi¢ uygun degil
Uygun degil
Ne uygun
Ne uygun degil
Uygun

Asagidaki ifadeler aileniz icin ne kadar uygundur?

Tamamen uygun

1. Ailem birlikte vakit gecirmekten hoglanir.
(Ornegin hep birlikte film izlemek, sohbet etmek,

bir yerlere gitmek, piknik yapmak, tatil yapmak v.s.)

2. Ailemdeki yetigkinler ¢ocuklarin kendi ayaklari

tizerinde durmay1 6grenmelerine yardimci olur.

(Ornegin ¢ocuklarin islerini kendi baslarina gérmeleri,

baskalarina bagimli kalmadan yagamay1 6grenmeleri)

3. Ailem stresten kurtulabilmemiz i¢in gereken destegi

saglar. (Ornegin ruhsal agidan sikintili durumlarda

aile tiyelerinin birbirlerine sosyal ve psikolojik

destek sunmasi)

4. Aile tliyelerim, destek gorebilecekleri

arkadaslara ya da kisilere sahiptir.

(Ornegin aile iiyelerinin gesitli konularda diisiincelerini

paylasabilecegi, danisabilecegi, zor durumlarda

destek alabilecegi arkadaslarinin ya da kisilerin olmasi)
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Hi¢ uygun degil

Uygun degil

Ne uygun
Ne uygun degil

Uygun

Tamamen uygun

Asagidaki ifadeler aileniz icin ne kadar uygundur?

5. Aile tiyelerim, ¢ocuklarin okul 6devlerine ve

etkinliklerine yardime1 olur.

(Ornegin cocugun ev ddevlerine, proje ddevlerine,
okul takimi caligsmalarina, milli bayramlardaki hazirlik

calismalarina v.s. yardimci olunmasi)

6. Aile iiyelerim, bulunmalar1 gereken yerlere

gidebilmek i¢in kendiklerine ait bir ulagim aracina

sahiptir. (Ornegin aileye ait otomobil, minibiis v.s. olmasi)

7. Aile liyelerim, birbirleriyle her konuda ¢ekinmeden,

acikca konusur. (Ornegin her konuda cekinmeden

goriis belirtebilme, s6z hakkina sahip olma)

8. Ailemdeki yetigkinler, ¢ocuklara diger bireylerle

(arkadaslar, komsular v.s.) nasil gegineceklerini

ogretir. (Ornegin gocuklara dgretmen, arkadas ya da
cevredeki diger kisilerle uygun iletisim sekillerini

ve nasil davranacaklarini gostermek)

9. Aile tiyelerim, kendi ilgi alanlarini takip edebilecek

yeterli zamana sahiptir. (Ornegin bireyin kendine

zaman ayirabilecek yeterli vakte sahip olmasi,

bireysel olarak yapilmaktan zevk alinan isler, hobi v.s.)

10. Ailem problemleri birlikte ¢ozer.

(Ornegin bir sorun oldugunda aile iiyelerinin

ortak ¢6zliim tiretmeleri, birbirlerini desteklemeleri)
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Asagidaki ifadeler aileniz icin ne kadar uygundur?

Uygun degil

Ne uygun
Ne uygun degil

Uygun

Tamamen uygun

11. Aile iiyelerim, amaglarina ulagmada birbirlerini

destekler. (Ornegin iiyelerden birinin hedefine

varmasinda tiim ailenin ona destek olmasi; tiniversite

sinavini kazanmaya ¢alisan ¢ocuga ailenin destek olmasi gibi).

12. Aile iiyelerim birbirlerine olan sevgi ve ilgilerini

gosterir. (Ornegin sevgilerini gosterirken

utanmamalari, ¢ekinmeden sevgilerini yansitmalari)

13. Ailem, tiim aile iiyelerinin 6zel gereksinimlerini

karsilayacak ulasilabilir dis destege

sahiptir. (Ornegin aile iiyelerin gesitli konularda

destek alabicekleri sosyal hizmet uzmani, psikolog,
aile danismani, terapi merkezleri gibi ailenin diginda

cesitli konularda destek saglayacak kisi ya da kurumlarin varligr).

14. Ailemdeki yetigkinler cocuklara dogru kararlar

almay1 dgretirler. (Ornegin ailedeki yetiskinlerin

cocuklara yol gostermesi, ¢esitli alternatifler karsisinda

cocuklara nasil davranmalar1 gerektigini 6gretmesi)

15. Ailem ihtiya¢ duydugunda saglik hizmetlerinden

faydalanabilecek ekonomik giice sahiptir.

(Omegin hastane, doktor, ila¢ masraflarini

karsilayabilecek parasal olanaklara sahip olunmasi)

16. Ailem masraflarimizi karsilayacak ekonomik

giice sahiptir. (Ornegin mutfak, cocuklarin okul

masrafi, faturalarin 6denmesi v.s. karsilayabilecek

parasal olanaklara sahip olunmasi)
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Hi¢ uygun degil

Uygun degil
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Ne uygun degil

Uygun

Tamamen uygun

Asagidaki ifadeler aileniz icin ne kadar uygundur?

17. Ailemdeki yetigkinler, cocuklarin hayatlarindaki

diger kisileri (arkadas, 6gretmen v.s.) tanirlar.

(Ornegin cocugun dgretmeni, okul ya da mahalle

arkadaslarinin taninmasi, onlarla diyalog halinde olunmasi)

18. Ailem hayatin inis ¢ikislartyla bas edebilir.

(Ornegin hayatin zorluklariyla miicadele edebilme,

is, ev, okul, cevre v.s. kaynakli yasanan sikintilara

g0giis gerebilme)

19. Ailemdeki yetigkinler, ailedeki her ¢cocugun

bireysel ihtiyaglariyla ilgilenecek zamana sahiptir.

(Ornegin cocugun beslenme, banyo, bakim, oyun,

duygusal destek v.s. gereksinimlerinin
karsilanmasinda ailedeki yetigkinlerin

¢ocuga zaman ayirmast)

20. Ailem ihtiya¢ duydugunda dis bakimi

yaptirabilecek ekonomik giice sahiptir.

(Ornegin dis tedavisini karsilayabilecek

parasal olanaklara sahip olunmast)

21. Aile iiyelerim evde, iste, okulda ve komsularimizda

kendini giivende hisseder. (Ornegin kisinin kendisini

emniyette hissetmesi, kendine zarar gelmeyeceginden

emin olmast)
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Hi¢ uygun degil
Uygun degil
Ne uygun
Ne uygun degil
Uygun

Asagidaki ifadeler aileniz icin ne kadar uygundur?

Tamamen uygun

22. Ozel gereksinimi olan aile {iyemiz

okulda ya da isyerinde hedeflerini

gerceklestirmek i¢in destege sahiptir.

(Ornegin zihinsel yetersizlige ya da otistik bozukluga

sahip aile tiyesinin, okulda veya isyerinde basaril
olabilmesi i¢in ona destek saglayacak arkadas,

Ogretmen, idarecilere ve ¢esitli imkanlara sahip olmasi)

23. Ozel gereksinimi olan aile iiyemiz

evde hedeflerini gergeklestirmek i¢in destege sahiptir.

(Ornegin zihinsel yetersizlige ya da otistik bozukluga

sahip aile liyesinin, evde yaptigi islerde basarili
olabilmesi i¢in ona destek saglayacak

aile iiyelerinin ve imkanlarin varolmasi)

24. Ozel gereksinimi olan aile iiyemiz

arkadaglar edinmek i¢in destege sahiptir.

(Ornegin zihinsel yetersizlige ya da otistik bozukluga

sahip aile liyesinin arkadag edinebilecek imkanlara

sahip olmasi; 6gretmen ya da idarecilerin
okul ya da isyerinde yetersizligi olan aile tiyesiyle

arkadaslik kurulmasini1 6zendirmesi, olanaklar sunmasi v.s.)

25. Ailem, 6zel gereksinimi olan aile iyemize

yonelik hizmet ve destek sunan hizmet saglayicilarla

iyi iliskiler icindedir. (Ornegin ailenin zihinsel

yetersizlige ya da otistik bozukluga sahip aile iiyesine
yonelik egitim, saglik, terapi, sosyal hizmet,
devlet destegi v.s. sunan kisi ve kurumlarla

iyi iligkiler gelistirmesi)

Liitfen fazladan isaretlemelerinizi sildiginizden ve tiim sorular1 cevapladigimizdan emin olunuz.
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EK 3. OLCEK iZIN YAZISI

1 Out|00k(0m Yeni Yanta |V S Amvle Gereksiz|v Sipir Surayatagtv Kategorlerv e

bimera@qmalcom P | D€ACH LEN(E

AeArAr 4 .
aS0re! Zuzan SEVEN
(elen kutusu 34

Argi Date: Fri, 30 Oct 2015 13:22:27-0500

; Subject: Fwd: Beach Center Scale
Gereksiz 1 y :
From: bfmeral @gmail.com

Taslaklar 2 To: 2uzanseven@hotmail.com
Gonderimig
Zuzan Hocam,
Siinmig
Notes Beach Center Olpegiylelgl tim dokmanlar ekt Koy gelin, Asadida fefigim bilglerim ve telefonum var,akhiza takilan birsey olunca arayabilsiiz
Arama Sonuglan s

Yeni lasor

Bekir Fatih Meral, Ph.D.

Assist, Prof D,

Sakarya University

Facuty of Education
Department of Special Education

1

54300 Hendek/Sakarya Turkey
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EK 4. KKTC, MILLi EGITIiM BAKANLIGI, IiLKOGRETIM DAIRESI
MUDURLUGU iZIN YAZISI

KUZEY KIBRIS TURK CUMHURIVET]
MILLI EGITIM BAKANLIGT
ILKOGRETIM DAIRES] MUDURLUGD

Saye: 1OD.0,002252015/18 “2\A6 Lefkoga, 25 Kasim 2015

Saym Zuzan SEVEN,
Senal 12 Daire 7
Ortakiy — Leflkoya,

Miidiirligtmize bagh Madirlagimiize bagh 6zcl caitim merkezlerinde egitim gdren

sacencilerin velilerine uygalamak istediginiz, “Ozel Gereksinimli Cocugta Sahip Ailelerin
Yasam Kalitelerinin Farkl Degiskenler Acisidan incelenmesi® konulu anket sorular.
Talim ve Terbive Dairesi Midirliigi tarafindan incelenmis olup gizlilik ve gontllilik
ilkelerine rayel ecilerck uygulanmasi uygun gorilmistir.

Anketi uveulamadan  dnce  okul miidiirlikleri ile temas kurulmast ve anket
tamamlandiktan sonra da sonuclarin Talim ve Terbiye Dairesi Miidiirliigii ne iletilmesi

hususunda geregin say g ile rica ederim.

Miidiir Muavini
Miidiir (o)

AN
":&" (90) (392) 228 3136 - 228 6893
I-‘:w ) (90 (392) 228 7158 - .

E-mail mebi mebetnet i



EK 5. Orjinallik Raporu




