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OZET

Tezin Adi: Bati Trakya’da Engelli Cocuga Sahip Azinlik Ailelerinin Yasam

Kalitesinin Incelenmesi

Hazirlayan: Seher AHMET

Bu caligmada, Bati Trakya’da yasayan ve engelli cocuga sahip azinlik
ailelerinin yasam kalitelerini inceleyerek onlarin yasam kalitelerinde farklilik yaratan
faktorlerin  belirlenmesi amaglanmustir. Arastirmaya Giimiilcine ve Iskege 1l
merkezlerinde bulunan engelli ¢ocuklarin devam ettigi 6zel egitim merkezlerinde
2014-2015 egitim dgretim yilinda egitime devam eden ve arastirmaya goniillii olarak
katilmay1 kabul eden 36 anne-baba ¢ifti olmak {izere toplam 72 ebeveyn katilmistir.
Arastirmada veri toplama araci olarak arastirmaci tarafindan gelistirilen “Demografik
Bilgi Formu” ile ailelerin yasam kalitesini belirlemek amaciyla “Diinya Saglik
Orgiitii  Yasam Kalitesi Olgegi Kisa Formu (WHOQOL-Bref) kullanilmustir.
Arastirmada elde edilen verilerin istatistiksel analizinde; Pearson Korelasyon Analizi
Testi t testi, tek yonlii varyans analizi; ortalama puanlar arasindaki farki belirlemek
icin LSD testi yapilmistir. Arastirmadan elde edilen sonuglar 15181nda; ailelerin iginde
bulundugu ekonomik durumun yiikselmesinin yasam Kkalitelerini arttirdigi ancak,
anne babalarin daha ileri yaslarda olmasinin, egitim seviyesinin diisiik olmasinin
ailenin yasam kalitesini azalttig1 sdylenebilir. Bununla birlikte engelli ¢ocugun yasi
biiylidiik¢ce, cocugun engel derecesi arttikca, engelli ¢ocugun engeliyle ilgili tam
konulma stiresi arttikca ve engelli ¢ocuk Orglin egitim sistemindeki okullara

gitmiyorsa aile yasam kalitesinin diistligii sOylenebilir.

Anahtar Kelimeler: Engellilik, Yasam Kalitesi, Engelli Cocuk Ailesi, Bat1
Trakya



ABSTRACT

Name of Thesis: Investigation of Life Quality of Minority Families with Disabled
Children In Western Thrace

Prepared by: Seher AHMET

This study aims to determine factors making differences in Life Quality of
minority families living in Western Thrace and having disabled children by
examining their life quality. To research in Komotini and Xanthi provincial centers
found in children with disability currently continuing their 2014-2015 academic year
education and 36 parents accepting to attend the study eagerly, in total 72 parents are
counted in. In statistic analyzing of working data, LSD test has been done for
determining differences among avarege scores, in addition to Pearson Corellation
Analysing Test, one- way variance. In the light of results obtained from the study, it
can be said that families raising economic status enhance their Ife quality, but parents
older ages, their law education levels decrease the life quality of families. However,
we can say that families’s life of quality decrease as disabled child’s age olders, as
the child’s disability degree increases, as diagnostic time about the child’s disability

icreases and if the disabled child doesn’t attend formal education system schools.

Key Words: Disability, Life quality, Parent with Disabilied Child, Western

Thrace.



ONSOZ

Tez calismami tamamlamamda en biiyiik katkiyr saglayan tez danigmanim
Do¢. Dr. Emine AHMETOGLU’na ¢ok tesekkiir ederim. Degerli hocamin
danmismanlik roliiniin Otesinde sundugu destek, calismamin zorlu donemlerinde
yilmadan c¢alisma enerjisi vermistir. Calismaya basladigimiz giinden itibaren motive
eden, bilgisini ve zamanini esirgemeden paylagsan yaklasimi i¢in kendisine minnet

bor¢luyum.

Calismanin gergeklestirildigi Giimiilcine ve Iskege illerinde bulunan 6zel
egitim merkezlerinde gorev alan yetkililere ve bilhassa caligmaya katilan ailelere
gosterdikleri sabir, anlayis ve hosgorii i¢in tesekkiirli bir bor¢ bilirim. Calismamin
hukuksal verilerin toplanmasinda yardimimi esirgemeyen Avukat Zehra TALIP’e,
ayrica tezin ingilizce 6zet boliimiinde yardimlarmi esirgemeyen Ogretmen Tuba

AKBULUT a katkilarindan dolayi tesekkiirler.

[statistiksel analizlerin gergeklestirilmesinde biiyiik katkisini gordiigiim ve
benim i¢gin ¢ok degerli olan hocam Yrd. Dog. Dr. Demirali Yasar ERGIN’e sonsuz

tesekkiirlerimi sunarim.

Caligmanin arsivlenecegi Bat1 Trakya Azinligi Kiiltiir ve Egitim Sirketinde
gorev alan Genel Miidir Pervin HAYRULLAH’a, benimle engin bilgilerini

paylastigi i¢in sonsuz tesekkiirii bir borg bilirim.

Calismamin baslangicindan beri desteklerini her anlamda hissetigim ve
umutsuzluga diistiigiimde gozlerine baktigimda beni mutlu eden ve tez ¢alismama iki
kolla sarilmami saglayan Tiirkiye Cumhuriyeti Glimiilcine Baskonsolosu sayin Ali
Riza AKINCI beyefendi ve degerli esleri sayin Hiillya AKINCI hanimefendinin
kiymetli ogullar1 benimde sevimli ikizlerim olan Ahmet-Tugrul ve Mehmet-Selim

AKINCI’ya sonsuz tesekkiirlerimi sunar, gozlerinden 6perim.



Yiiksek lisans Ogrenimim boyunca manevi destegini hi¢ eksik etmeyen degerli

nisanlim Dr. Ferdi BOZALTI’ye tesekkiirii bir borg bilirim.

Egitim hayatim boyunca beni destekleyen elimden tutup Ogretmenlik
sevdasii yiiregime diisiiren ve Ogretmenlik mesalesini bana teslim eden biricik
idoliim olan dedem Ogretmen Asim CAVUSOGLU na cani goniilden tesekkiir eder

ellerinden Operim.

Son olarak, diinyaya ilk gdziimi actigimda yanimda buldugum yasamim
boyunca beni 6zenle yetistiren her zaman her kosulda beni destekleyen sevgi ve
desteklerini hi¢ bir zaman esirgemeyen annem Saadet ALICAVUS’a , babam Necati
AHMET’e ve kardesim Alihan AHMET’e daima yanimda olduklari i¢in ¢ok

tesekkiir ederim.

Hepimiz birbirimizden farkli ve ayricalikliy1z!
Farkliliklara sayg1 ve sabir gosterenlere,

Egitimcilere, tiim anne babalara...
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BOLUM 1. GIRIS

1.1. Problem

Aile toplumun temellerini olusturan en kiigiik yapidir. Aile kavramini
aciklamaya yonelik birgok tanim bulunmakla birlikte, kapsamli bir sekilde ele
alirsa: “aralarinda evlenme, kan ve ¢ocuk baglari olan, bir ¢ati altinda yasayan,
ortak geliri paylasan, kendilerine 6zgii benzer goriis, inan¢ ve degerleri
bulunan, toplumsal rolleriyle iletisim ve etkilesim igerisindeki insanlardan

olusan en kii¢lik toplumsal kurum”dur (Kdknel, 1981).

Gliniimiizde aile, toplumun temelini olusturan, sosyal bir kurum olarak
karsimiza c¢ikmaktadir. Bireylerin yasam siirecinde dogmak biiylimek gibi
dogal siirecte evlenerek aile birligi kurmalari da yasamlarinin doniim
noktalaridan biri olup onlart mutlu eden olaylardan biridir. Iki esin bir araya
gelmesi ile kurulan aile birliginde, aileye bir bebegin gelmesi ile aileler giderek
biiyiir. Bu biiyiime siirecinde de bir takim degisimler ve yenilikler yasanir.
Bebeklerinin olacagi haberini alan tiim anne babalar sagliklt bir ¢ocuklar
olacag fikri lizerine hayaller kurmaktadirlar ve tiim istedikleri de ¢ocuklarinin
saglikli olmast ile ilgilidir (Karatag, 2003). Cocuk i¢in de diinyaya gdzlerini
actigl andan itibaren muhtag¢ oldugu, karsilikli iletisim kurdugu en yakin ve

icten kisiler anne-babasidir (Avsaroglu, 2011).

Bu ozel siirecte saglikli bir bebek bekleyen ailelere; farkli 6zellikleri
olan bir ¢ocugun diinyaya gelmesi, ebeveynlerde cesitli ve farkli duygular,
diisiinceler ve durumlar yasanmasina neden olabilir. Cocuklarinin farkl
oldugunu &6grenen anne babalar Oncelikle duygusal sok yasarlar. Burada,
¢ocugun gelisimsel probleminin ilk defa aileye agiklanis sekli ve verilen
bilgiler, ailenin bu soku daha hafif ya da agir gecirmesinde ve ileride ¢ocugun

durumunu kabul etmesinde 6nemli rol oynamaktadir (B1yikl,1976).



Engelli bir ¢ocugun aileye katilimi, engelin dogasi nedeniyle ailedeki
tiim bireyleri etkilemekte, ailenin dengesini degistirmekte ve tekrar bu dengeyi
kurmak i¢in aile liyelerini zorlamaktadir (Ahmetoglu ve Aral, 2004). Kendi
cocuklariin engelli oldugu ortaya ¢ikinca sok, depresyon, sucluluk, utang,
celiski gibi tepkiler gosteren bu aileler, hem i¢ diinyalarinda (psikolojik boyut)
hem dig diinyalarinda (kimlik krizi) ¢eliskiler yasamaktadirlar (Karatag, 2002).
Bu asamada engelli ¢ocugun ailesi tarafindan kabul edilmesinde, ailenin
bilgilendirilmesi,  desteklenmesi  ve  bilinglendirilmesi  gerekmektedir
(B1y1kl1,1976).

Aileleri bir arada tutan en kuvvetli bag, ailedeki her bireyin sahip
oldugu aileye 6zgii degerler sistemidir. Saglikli olarak islevini yerine getiren
ailelerde bireyler arasinda degerlerinden dolay1 yasanan catismalar goériilmez.
Burada bahsi gegen deger catismalarini aile sagligini bozan, aile iyeleri
arasindaki paylasim, birlik, dayanisma gibi olumlu duygular1 ve davranislar
ortadan kaldiran olumsuz siire¢lerin tamami olarak tanimlamak miimkiindiir.
Aile bireylerinden biri ya da birkagt birtakim 06ziir ya da engele sahip
oldugunda aile sagligini etkileyen bu tip catismalarin siklig1 da artabilmektedir.
Ailede engelli gocugun varligi sebebiyle toplumda olumsuzluklar yasayabilen
ve bazen de toplumsal catismalar yasamak zorunda kalan ailenin diger
tiyelerinin duygulari da zaman igerisinde degisebilmektedir. Bu degisimi
umutsuzlugun baglamasi, aile iiyelerine “bir sey olacak” endisesi, sucluluk
hissi, bagkalarinin etkisi altinda kalmaya baslama, duyarlilikta artis, yaptigi ise
yogunlagmada sorunlar yasamaya baslama, azalan hosgorii, olumsuz
duygularin artis1 gibi duygusal ve davranigsal tepkilerle agiklayabiliriz
(Kiigiiker, 1993).

Engelli bir ¢ocuga sahip olmak, engeli ne olursa olsun birtakim 6zel
giicliikkleri de beraberinde getirmektedir. Bu giicliikler: psikolojik anlamda,
maddi olarak, egitim durumuna gore, yasam tarzina gore (SOSYyo - kiiltiirel ve

bos zamanlar1 degerlendirme etkinlikleri vb), aile ¢evresi ve sosyal cevre ile



iliskili olarak yasanan giicliikler bigiminde gruplandirilabilir. Aile bireyleri bu
giicliiklerin ¢oziilerek yeni dengenin kurulmasini saglamaya c¢alisirken; bazi
durumlarda anneler, tiim bu giigliikleri ¢6zmede daha aktif rol almakta ve daha

¢ok ¢aba gostermektedir (Donmez, Bayhan ve Artan, 2000).

Aileye engelli bireyin katilimu ile aile igeriside yeniden kurulan denge,
maddi imkanlar, bireylerin yeni sorumluluklari onlarin tim yasamlarin
etkilemektedir. Iyi ve kaliteli bir yasam siirmek her bireyin hakkidir. Park ve
arkadaglar1 (2003) yasam kalitesi kavramini; 6zel egitim alaninda bireyin genel
olarak kendini hem psikolojik hem de fiziksel yonden iyi hissetmesi, olumlu
sosyal kabul gordiigiinii diisiinmesi, hissetmesi, kisisel potansiyelini
gerceklestirmek ve basarmak i¢in olanaklara sahip olmast olarak
tanimlanmaktadir. Yasam kalitesinin alt1 temel alandan olustugunu belirterek
bu alanlar1 ve alanlarin gostergelerini su sekilde ifade etmektedir (Park ve ark.,
2003):

1) Fiziksel olarak iyi olma: Bu alan saglikli olmay1 hareket

edebilmeyi beslenmeyi ve giinlik etkinlikleri yerine
getirebilmeyi ifade etmektedir.

2) Duygusal olarak iyi olma: Bu alan mutlulugu goniil

hoslugunu stresten bagimsizligi ve 6z kavramsallastirma ile dini
inaniglarda huzuru ifade etmektedir.

3) Sosyal olarak iyi olma: Bu alan igtenligi arkadaslig

sosyal etkinlikleri sosyal statiiyii ve rolleri ifade etmektedir.

4) Uretkenlik olarak iyi olma: Bu alan is ve egitimde kisisel

gelisimi bos zaman etkinlikleri ve hobileri tercihleri ve
otonomiyi ve kisisel yeterliligi ifade etmektedir.

5) Yurttas olarak iyi olma: Bu alan kanunlar ile korunmay1

mahremiyeti ve yurttaslik sorumluluklarini ifade etmektedir.

6) Maddi olarak iyi olma: Bu alan miilkiyeti finansal

giivenligi giyinme barinma ve beslenme ile sosyoekonomik

statliyll ifade etmektedir.



Engelli ve engelsiz tiim bireylerin yasam kalitesi sahip olduklari
mevcut kosullar ve kendilerine sunulan imkanlarla yakindan iliskilidir. Diinya
Saghik Orgiitii 2011 yilinda yaymladigi “Diinya Engellilik Raporu”nda
insanlar1 engelleyen faktorleri; yetersiz politikalar ve standartlar, olumsuz
tavirlar, yeterli hizmetin saglanamamasi, hizmet iletimi sorunlari, yetersiz
finansman, yetersiz erisebilirlik, danigma ve katilim yetersizligi ile veri ve
bulgu yetersizligi olarak belirtmistir. Raporda da ifadesi gectigi iizere farkli
iilkelerde uygulanan politikalar ve standartlar vardir. Ulkeler tarafindan engelli
bireylere yonelik olarak cesitli kanunlarla diizenlemeler yapilmaktadir (Cakar,
2007). So6z konusu diizenlemeler incelendiginde bu diizenlemelerin ortak
amacinin her bireye iyi yasam kosullar1 sunarak temel insan haklarindan

maksimum oranda faydalanmalarini saglamak oldugu goriilmektedir.

Alan yazin incelendiginde engelli bireylerin yasam kalitesinin
incelendigi (Broach, Clements ve Read, 2016; Colver, 2008; Isa, Aziz, Rahman
ve Rostenberghe, 2013; Manificat ve ark., 2002; Mattevi, Bredemeier, Fam ve
Fleck, 2012; Mockevipieno ve Savenkovieno, 2012; Schippers, 2010; WHO,
1993) ve engelli bireylere bakim veren kisilerin yasam kalitelerinin incelendigi
(Canarslan, 2014; Connel, Janevic ve Gallant, 2001; Dardas ve Ahmad, 2014;
Jones, Bremer ve Lloyd, 2016; Juhasova, 2015; Karpat ve Girli, 2012; Lee ve
ark., 2009; Mac Cabe, 2008; Moyson ve Roeyers, 2012; Pruchno ve Patrick,
1999; Rarity, 2007; Vonneilich, Lidecke ve Kofahl, 2015; Wakimizu,
Yamaguchi ve Fujioka, 2017) arastirmalar sonucunda hem engelli bireylerin
yasam kalitesi diizeylerinde hem de bakim veren kisilerin yasam kalitesi
diizeylerinde arzu edilen diizeyde olmadiklar1 goriilmektedir. Yasam kalitesinin
yiikseltilebilmesi icin ve mevcut sorunlara ¢6ziim Onerebilmek amaciyla;
engelli bireylerin ve ailelerinin yasam kalitesi ile yasam kalitesini etkileyen
unsurlarin incelendigi daha fazla sayida arastirmaya ihtiya¢ oldugu ve bu
aragtirmalarin engelli ¢cocuga sahip azinlik aileler gibi farkli ¢alisma gruplariyla

yiiriitiilmesinin gerekli oldugu diisiiniilmektedir.



1.2. Amag

Bu arastirmanin amaci, Bat1 Trakya’da yasayan ve engelli cocuga sahip

azinlik ailelerinin yasam kalitelerini inceleyerek onlarin yasam kalitelerinde

farklilik yaratan faktorleri belirlemektir. Calismanin amacina yonelik olarak

asagidaki sorulara cevap aranmistir:

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

Engelli ¢ocuga sahip azinlik ailelerin demografik (g¢ocuk sayisi, aile
tipi, sosyal giivence, ekonomik diizey, yasanilan yer, ailede baska
engelli birey olup olmamasi, baska engelli birey varsa kim oldugu,
ailenin engelli ¢ocuktan dolay1 bakim iicreti (aylik) alip almadigi ve
anne-babaya destek olan bagka bir kisinin olup olmadigi, varsa kim
oldugu) 6zellikleri nelerdir?

Engelli cocuga sahip azinlik anne ve babalarin yaslar1 ve egitim
durumlari nelerdir?

Engelli ¢ocuga sahip azmnlik ailelerde yasayan engelli cocugun
demografik (cinsiyeti, yasi, engel tiirii, engel derecesi, tan1 konulma
stirecinin ne kadar zaman aldig1, cocugun egitim durumu, baska egitim
merkezine devam edip etmemesi ve devam ettigi diger egitim
merkezinde hangi hizmetlerden faydalandigi) 6zellikleri nelerdir?
Engelli ¢ocuga sahip azinlik ailelerde; anne ve babalarin yagam kalitesi
diizeyleri arasinda farklilik var midir?

Engelli cocuga sahip azinlik ailelerin yagam kalitesi diizeyleri, ailelerin
sahip oldugu demografik 6zelliklere gore farklilagmakta midir?

Engelli gocuga sahip azinlik ailelerin yasam kalitesi diizeyleri, anne ve
babalarin yaslarina, egitim durumlarma gore farklilik gostermekte
midir?

Engelli ¢ocuga sahip azinlik ailelerin yasam kalitesi diizeyleri engelli
cocuga iliskin demografik degiskenlere gore farklilik gostermekte

midir?



1.3. Onem

Engelli bireylerin yasam kaliteleri ile ilgili alan yazin incelendiginde
Bati Trakya’da yasayan ve engelli ¢ocuga sahip azinlik ailelerinin yasam
kaliteleri ile ilgili calismalara rastlanmamaistir. Dolayisiyla bu arastirma, Bati

Trakya’da bu konuda yapilan ilk ¢calisma olmasi nedeniyle 6nemlidir.

Bat1 Trakya’da yasayan ve engelli cocuga sahip olan ailelerin yagam
kalitelerinin incelenmesi ile mevcut durum goéz Oniine serilecektir. Mevcut
durumun belirlenmesi ile de ailelerin yasam kalitesini yiikseltmede etkili
olabilecek ihtiyaglari belirlenecek ve onlara sunulabilecek destek hizmetleri ya
da onlarin bu ihtiyaglan ile ilgili yapilabilecek arastirmalara doniik Oneriler
gelistirilebilecektir.

Aragtirmanin Bati Trakya illerinde yasayan azinlik aileleri ile
yapilmasi, engelli cocuga sahip olan ailelerin yasam kalitesi ile 1ilgili
durumlarin1 yansitmanin yani sira azinlik bir grubun da temsilini saglayacaktir.
Aragtirma sonucunda elde edilecek bulgularin Yunanistan’da engelli ¢ocuga
sahip olan ailelerle ilgili yapilan calismalarda azinlik aileleri ile ilgili olan
boyuta yonelik verilen hizmetlerin planlama ve program gelistirme
caligmalaria da katk: saglayacagi disiinilmektedir. Boylelikle engelli cocuga
sahip olan ailelerin ve dolayisiyla engelli ¢ocuklarin yasam kalitelerinde

olumlu gelismeler saglanmasinda destek olunabilecektir.

1.4. Sayiltilar

1) Azinlik ailelerinin  paylastiklari  demografik  bilgilerin  gergek

durumlarini yansittig1 varsayilmaktadir.



1.5. Smmirhhiklar

Bu ¢alisma;

1) Giimiilcine ve Iskege illerinde aktif olarak egitim veren kurumlar ile bu
kurumlarda Ozel egitim programlarma devam eden ve calismaya
katilmay1 kabul eden engelli ¢ocuga sahip azinlik aileleriyle,

2) 2014-2015 egitim 6gretim yili ile sinirhidir.

1.6. Tamimlar

Engellilik: Bireyin yas, cinsiyet, sosyal ve kiiltlirel faktorlere bagl
olarak normal sayilan bir roliinii yerine getirmesini onleyici veya siirlandirici,
bir yetersizlik durumu ve bu durum sonucunda ortaya ¢ikan bir dezavantaji

siirdiirme halidir (Ozsoy, Ozyiirek ve Eripek, 1992).

Ozel Egitim Gerektiren Birey: Dogum oncesi, dogum sirast ve
dogum sonrasinda, gelisim siirecinde olusan ¢esitli nedenlere bagli olarak;
biligsel, dil, hareket, fizik, sosyal ve duygusal gelisimlerinde 6l¢me araglariyla
Ol¢iilebilen diizeyde yetersizlik yavaslama gerileme veya ileride olma
sonucunda yasitlarina gore farkli Ozellikler gosteren ve normal egitim
programlarindan yararlanamayan kismen yararlanan veya yararlandigi halde
destek programlar1 ile egitimlerini devam ettirebilen bireylerdir (Baykog

Donmez, 2010).

Aile: Aile kiigiik bir topluluk olarak ¢ocuk i¢in ¢evre ve topluma dogru
uzanan bir koOprii gorevini Ustlenen kurumdur. Dogdugu andan itibaren
¢ocugun topluma uyumunda asil gorevi yiiklenen birimdir (Wechselberg ve
Puyn, 1996).

Yasam Kalitesi: Yasam kalitesi (Quality of Life; Qol), kisinin kendi

durumunu, hedefleri, beklentileri, ilgileri, standartlar1 ile baglantili olarak



yasadig1 kiiltiir ve degerler sistemi i¢inde algilayis bigimidir. Ayn1 zamanda
yasam sartlar1 igerisinde elde edilebilecek kisisel doyumun seviyesini etkileyen
hastaliklara ve giinliik yasamin fiziksel, ruhsal, toplumsal etkilerine verilen
kisisel tepkileri gosteren bir kavramdir. Bu kavram kisinin beden sagligi, ruh
sagligl, bagimsizlik diizeyi, sosyal iligkileri, ¢evresi ile olan iligkileri ve kisisel

inancglarindan etkilenmektedir (Akdeniz ve Aydemir, 1999).

Aile Yasam Kalitesi: Aile yasam kalitesi (AYK), ailenin ihtiyaglarini
karsilayabildigi kosullara sahip olabilmesi, aile iiyelerinin kendileri i¢in 6nemli
olan seyleri yapabilmesi ve aile {iyelerinin bir aile olarak birlikte yagamaktan
zevk almasidir (Park ve ark., 2003). AYK kavrami yasam kalitesi teriminden
tireyen ve saglik, psikoloji, toplum-politik ve son zamanlarda yetersizlik

alaninda one ¢ikan bir basliktir (Bayat, 2005).



BOLUM 2. GENEL BILGILER

Calismanin daha iyi anlasilabilmesi i¢in bu boliimde engel ve
engellilik kavramlari, engel tiirleri ve oOzellikleri, engelin anne babalar
tizerindeki etkileri, ailelerin engele bagli olarak yasadiklar1 giicliikler ve buna
baglh olarak gosterdikleri tepkileri agiklayan modeller ele alinmistir. Bununla
birlikte Yunanistan’daki mevzuat incelenerek engelli bireyler ve engelli cocuga
sahip ailelere yonelik haklar ve Bati Trakya’da yasayan engellilerin ve engelli
¢ocuga sahip azmlik ailelerinin ne derecede bu haklardan yararlandiklari,
yasam kalitesi kavrami ve yasam kalitesinin tarihgesi ile ilgili c¢alismalar

incelenmistir.

2.1. Engel ve Engellilik Kavram

Insanlik tarihi incelendiginde; engelliligin ve engelli insanlarin tarihin
her sahnesinde var oldugu goriilmektedir. Yillar boyu engelliligin neden
oldugu anlamlandirilmaya ¢alisilmistir. Engele sahip olan birey ve ailesi i¢inde
bulunduklar1 durum ve bu durumun nedenleri hakkinda diisiinmiis ve kendisine
“Neden ben?”, “Boylesi bir durumu hak edecek ne yaptim?”, “Yaptigim
yanliglar yiizinden yaratici beni cezalandiriyor mu?”, “Yoksa ilahi imtihanin
bir parcast miyim?”, “Allah her seye giicli yeten, her seyi kontrolii altinda
bulunduran, adalet ve hikmet sahibi, merhameti sonsuz bir varlik olmakla
birlikte engellilik gibi bir durum nig¢in var?” gibi sorular1 sormustur ( Isik,

2013).

Engelli kavrami ele alindiginda uluslararas: belgelerde pek ¢ok tanima
yer verilmektedir. Tirk Dil Kurumu engelliligi; engeli olan, maniali ve
viicudunda eksik veya kusuru var olan bireyler seklinde tanimlamaktadir
(TDK, 2015). Uluslararas1 Calisma Orgiitii'niin  (International Labour
Organization/ILO) yaptig1 tanima gore engelli, dogustan veya sonradan olma

nedenlere dayali olarak, bedensel (gorme, duyma, konusma, el-kol-ayak-bacak
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aksakliklar ve i¢ hastaliklar1) ve/veya ruhsal yonden yetersiz hale gelmis olan
bireydir (Aytemiz ve Bolat, 2005).

En yalin tanimiyla engel; bireyin yasadig1 siirece yas, cinsiyet, sosyal
ve Kkiiltiirel faktorlere bagli olarak toplumda oynamasi gereken rolleri
yetersizlik nedeni ile yerine getirememesidir (Ulutasdemir, 2007). Engelli ise
fiziksel, ruhsal ya da zihinsel olarak herhangi bir rahatsizlik nedeniyle bazi
hareketleri, duyular: veya islevleri kisitlanan Kisidir. Diger taraftan Birlesmis
Milletler tarafindan yapilan tanimlamanin daha detayli oldugu goriilmektedir.
Birlesmis Milletler Genel Kurulu’nun Insan Haklar: Evrensel Beyannamesi’ne
bagli olarak yaynlanan Engelli Kisinin Haklari Bildirisi’nin  birinci
maddesinde engelli kavrami; diger bireylerle esit kosullar altinda topluma tam
ve etkin bir sekilde katilimlarinin 6niinde engel teskil eden uzun siireli fiziksel,
zihinsel, diisiinsel ya da algisal bozuklugu bulunan kisileri icermektedir
(Engellilerin Haklarmna Iliskin Sézlesme, E.T. 19.01.2017). Engellilik durumu
dogustan olabilecegi gibi daha sonra meydana gelen bir hastalik veya kaza
sonucu ortopedik, zihinsel ve ruhsal kalict hastalik ile isitme, gorme, konugma

kaybi olarak ortaya ¢ikabilmektedir (Ozida, 2016).

Gegtigimiz yillara dek “sakat” ve “oziirlii” ifadesi yaygin bir sekilde
kullanilmaktayken, bu ifadelerin olumsuz anlam tasidig1 disiiniilerek
giinimiizde “engelli” ifadesi kullanilmaya baslanmistir (Besiri, 2009).
“Engelli” dendiginde, c¢ogumuzun zihninde ihtiyaglarini kendi basina
karsilayamayan, dolayisiyla “eksik” bir hayat siiren ve “eksiklikleri” olan birey
imajit olusur. Oysaki engelli kavraminin zihnimizdeki semasini belirleyen

engelli bireylere sunulan yasam standartlaridir.

Engellilere yonelik gelistirilecek politikalarin, yasalarin ve hizmetlerin
kapsamini net olarak diinya genelinde belirlemek adina kavramlarin net ve ayni
bi¢cimde tanimlanmasi1 &nemlidir. Oyle ki adlandirmada yasanan karmasa ve
tanim glcliigli engellinin kendisini anlatmasimi ve digerlerinin de onlari

kolayca anlamasini zorlastirmaktadir (Karatas, 2002).



11

Diinya Saglik Orgiitii (WHO), 1980 yilinda engellilik kavramin gesitli
parcalara aywrarak tanimlama yoluna gitmistir. Orgiit bu tanimlamalar
yaparken saglik boyutunu 6n planda tutmustur. Buna goére Diinya Saglk
Orgiitii tarafindan yapilan tanimlamalar su sekildedir (WHO, 1980);

Bozukluk (Impairment): Bireyin psikolojik, fizyolojik ve anatomik
yapisindaki eksiklikleri kapsamaktadir.

Oziirliilitk (Disability): Normal kosullarda gerceklestirilebilen bir
aktivitenin fiziksel ve zihinsel yapidaki bir eksiklikten ya da hatadan
dolay1 olmas1 gerektigi gibi yerine getirilememesi durumudur.

Engellilik (Handicap): Bireyin sahip oldugu herhangi bir
yetersizlik ya da Ozrii sebebiyle yasina uygun, cinsiyetine 6zgii ve
sosyo-kiiltiirel faktorler bakimindan yapmasi beklenen aktivitelere

cevap verememesi durumudur.

2.2. Engel Tiirleri ve Ozellikleri

Her insan birey olarak tanindig1 ve ozelliklerine gore kabul gordiigi
Ol¢iide, toplum icinde uyumlu, yararli ve mutlu bir birey olarak gelisir.
Bireylerin sahip olduklar1 engellerin belirlenmesi ve siniflandirilmasi, engelli

bireylerin toplumsal kabul gormelerinde 6nemli bir asamadir (Caglar, 1972).

MEB Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeliginde yetersizligi olan bireyler 13
baglik altinda incelenmistir. Bunlar: ortopedik yetersizligi olan, dil ve konugma
giicliigii olan, gorme yetersizligi olan, isitme yetersizligi olan, 6zel 6grenme
giicliigli olan, zihinsel yetersizligi olan, otistik, dikkat eksikligi ve hiperaktivite
bozuklugu olan, serebral palsili, duygusal ve davranis bozuklugu olan, birden
fazla yetersizligi olan, siiregen hastaligi olan ve istiin yetenekli bireylerdir
(MEB Ozel Egitim Hizmetleri, 2006).



12

Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi (2012) incelendiginde 6zel
gereksinimli bireylerin su sekilde siniflandirildigi goriilmektedir;

1. Zihinsel yetersizligi olan birey: Hafif, orta, agir ve ¢ok agir
basgliklar1 altinda ayr1 ayr1 tanimlanmistir. Yonetmelikte zihin
yetersizligi i¢in yer verilen genel tanim ise zihin islevleri
bakimindan ortalamanin iki standart sapma altinda farklilik gésteren,
buna bagli kavramsal, sosyal ve pratik uyum becerilerinde
eksiklikleri ya da sinirliliklari olan, bu 6zellikleri 18 yasindan 6nceki
gelisim doneminde ortaya ¢ikan ve Ozel egitim ile destek egitim
hizmetlerine ihtiya¢ duyan birey,

2. Birden fazla yetersizligi olan birey: Birden fazla alanda goriilen
yetersizlik nedeniyle 6zel egitim ve destek egitim hizmetine ihtiyaci
olan birey,

3.  Dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu olan birey: Yasina
ve gelisim seviyesine uygun olmayan dikkat eksikligi, asir
hareketlilik, hiperaktivite ve diirtiisellik belirtilerini en az iki
ortamda ve alt1 ay siireyle gdsteren, bu 6zellikleri yedi yasindan 6nce
ortaya cikan, 0zel egitim ile destek egitim hizmetine ihtiyaci olan
birey,

4.  Dil ve konusma giicliigii olan birey: Dili kullanma, konugmay1
edinme ve iletisimdeki giicliik nedeniyle 6zel egitim ve destek
egitim hizmetine ihtiyaci olan birey,

5.  Duygusal ve davranig bozuklugu olan birey: Yasina uygun
olmayan sosyal ve kiiltiirel normlardan farkli duygusal tepki ve
davraniglar gostermesi nedeniyle 0Ozel egitim ve destek egitim
hizmetine ihtiyaci olan birey,

6. Gorme yetersizligi olan birey: Gorme giiciiniin kismen ya da
tamamen kaybindan dolay1 konusmay1 edinmede, dili kullanma ve
iletisimde yasadig1 giicliikler nedeniyle 6zel egitim ve destek egitim

hizmetine ihtiyaci olan birey,



7. Isitme yetersizligi olan birey: Isitme duyarliliginin kismen veya
tamamen kaybindan dolay1 konusmay1 edinmede, dili kullanma ve
iletisimde yasadig1 giigliikler nedeniyle 6zel egitim ve destek egitim
hizmetine ihtiyaci olan birey,

8.  Ortopedik yetersizligi olan birey: Hastaliklar kazalar ve genetik
problemlere bagli olarak kas, iskelet ve eklemlerin islevlerini yerine
getirememesi  sonucunda meydana gelen hareket ile ilgili
yetersizlikler nedeniyle 6zel egitim ve destek egitim hizmetine
ihtiyaci olan birey,

9. Otistik birey: Sosyal etkilesim, sozel ve s6zel olmayan iletisim,
ilgi ve etkinliklerdeki sinirlilig1 erken cocukluk déneminde ortaya
cikan ve bu oOzellikleri nedeniyle 6zel egitim ile destek hizmetine
ihtiyaci olan birey,

10. Ozel égrenme giicliigii olan birey: Dili yazili ya da sozlii
anlamak ve kullanabilmek icin gerekli olan bilgi alma siireclerinin
birinde veya birkaginda ortaya ¢ikan ve dinleme, konusma, okuma
yazma heceleme dikkat yogunlastirma ya da matematiksel islemleri
yapma giicliigii nedeniyle 6zel egitim ve destek egitim hizmetine
ihtiyaci olan birey,

11. Serebral palsili birey: Dogum 6ncesi, dogum siras1 veya dogum
sonrasinda meydana gelen beyin hasarinin neden oldugu kas ve sinir
sistemi bozukluklarina bagli motor becerilerde yetersizliginden
dolay1 6zel egitim ve destek egitim hizmetine ihtiyaci olan birey,

12. Siiregen hastaligr olan birey: Sirekli ya da uzun siireli bakim
ve tedavi gerektiren hastaligi nedeniyle 6zel egitim ve destek egitim
hizmetine ihtiyaci olan birey,

13. Ustiin yetenekli birey: Zeka, yaraticilik, sanat, spor, liderlik
kapasitesi veya Ozel akademik alanlarda akranlarina gore yliksek

diizeyde performans gdsteren birey olarak siniflandirilmistir.

13
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Ozel gereksinimli bireylerin tanilanmas: ile ilgili olarak her bir engel grubunda
uzmanlar tarafindan yiiriitilen caligmalarin sonucunda tespitler yapilmistir.
Buna gore temel olarak ele alinan engel gruplar ve 6zellikleri bilgiler bundan

sonraki boliimde ele alinmustir.

2.2.1. Dikkat Eksikligi ve Hiperaktivite Bozuklugu

Cocukluk doneminde, dikkatsizlik, ataklik ve hareketlilik gibi olaylarin
gozlenmesi dogaldir. Ancak beklenenin iistiinde gerceklesen bu tiir belirtilerin
yogunlasmast ve yakinmalarin sayisinin artmast ¢ocugun gelisiminde
aksakliklar oldugunu ele verir (MEB, 2015). Dikkat eksikligi, dikkat siiresinin
ve yogunlugunun bireyin yasina gore olmasi gerekenden daha az olmasidir.
Dikkat eksikliginin temel sorunlarindan biri bireyin belirli bir isle ilgilenirken o
sirada i¢cinden gelen bagka bir sey yapma istegine engel olamamasidir. Dikkatin
belirli bir noktaya toplamada giicliik ¢ekmek, cevredeki uyaranlar nedeniyle
dikkatin ¢ok kolay dagilabilmesi, unutkanlik, diizensizlik ve esyalarini siklikla
kaybetme gibi belirtiler bu sorunun oldugunu gosterir (Selguk, 2002).

Yiizyillardir, egitimciler, doktorlar ve psikologlar giderek artan bir
sekilde dikkatlerini bu tlir yakinmalar1 olan ¢ocuklar {iistline
yogunlastirmislardir. Sorunun c¢ok yonli ele alimisginin yami sira farkl
smiflandirmalar ve tanimlamalar gelistirilmistir (MEB, 2015). Milli Egitim
Bakanligi Ozel Egitim Hizmetleri (2006) tarafindan yapilan tanimlamaya gore
dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu, bireyin yasma ve gelisim
seviyesine uygun olmayan dikkat eksikligi, asir1 hareketlilik, hiperaktivite ve
diirtiisellik belirtilerini en az iki ortamda ve alti ay siireyle gosteren, bu
ozellikleri yedi yasindan Once ortaya cikan, ozel egitim ile destek egitim

hizmetine ihtiyaci olan bireyleri kapsamaktadir.

Hiperaktivitesi olan bireylerin ¢ogu zaman elleri ayaklar1 kipir kipirdir

ya da oturdugu yerde kipirdanip dururlar. Bu bireyler ¢ogunlukla hareket
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halindedir ya da bir motor tarafindan siiriiliiyormus gibi davranirlar. Genellikle
sorduklar1 sorunun yanitini dinlemezler. Dikkatlerini siirdiirmede zorlandiklar

icin bagimsiz ¢alismada zorlanirlar (APA, 2012).

Milli Egitim Bakanlig1 tarafindan yapilan tanimlamada yer alan ve
onemli olan bir bagka kavram ise diirtiiselliktir. Diirtiisellik (impulsivity) bir
davranigin sonucunu diisiinmeksizin harekete ge¢me ile kendisini gdsteren
atakliktir. Kendini sabirsizlik, soru tamamlamadan cevabini verme egilimi,
sirasin1 beklemede giicliik, bagkalarinin konusmasinin veya isinin arasina

girme seklinde kendini gosterir (APA, 2000).

2.2.2. Dil ve Konusma Giicliigii

Insan yapis1 geregi sosyal bir varliktir. Kisinin kendisini diger
insanlardan soyutlayarak yasamasi diisiiniilemez. Belli bir toplumun bireyi olan
insan, yasamini silirdiirebilmek, gereksinimlerini karsilayabilmek i¢in
cevresiyle iliski kurmak zorundadir. Kisinin yasadig: toplum igerisinde saglikli
iliskiler kurmasi, dili kullanma becerisiyle dogrudan baglantilidir. Konusma
oncelikle diisiincenin aktarilmasi ile varlik kazanmistir. Insan, var olusundan
bu yana diisiince ve duygularmi ifade etmek istemis, bu istegini en ¢ok
konusma Yyoluyla gergeklestirmistir. Dil, belirli kurallara dayali semboller
sistemi iken; iletisim, insanlar arasindaki duygu, diisiince ve yasantilarin sozli
ya da sozsiiz ifade edilme yontemidir (Tazegiil, 2010). Kendini ifade etme,
iletisim kurma, 6grenme ve zihinsel becerilerini gelistirmeleri a¢isindan 6nemli
bir alan olan konusma (MEB, 2009).Dildeki seslerin konusma organlari
tarafindan (dudak, dil, ¢cene, yumusak damak, ses telleri gibi) akustik sinyaller
haline getirildigi motor bir siirectir (MEGEP, 2007).

Dil ve konusma gii¢liigii olan bireylerde ise dili kullanma, konusmay1
edinme ve iletisimdeki giigliik nedeniyle 06zel egitim ve destek egitim

hizmetine ihtiyag vardir (MEB Ozel Egitim Hizmetleri Y&netmeligi, 2006). Dil
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ve konugma bozukluklari; dil bozukluklar1 ve konusma bozukluklari olarak iki
grupta incelenmektedir. Dil ve konusma 6zriiniin bir¢ok tanimi bulunmaktadir.
Milli Egitim Bakanhiginin konuya iliskin yOnetmeliginde konusma ozrii
“Konugmanin akisinda, ritminde, tizliginde, vurgularinda, ses birimlerinin
cikarihisinda, eklemlenisinde, artikiilissyonunda, anlaminda bozukluk

bulunmasina konusma engeli denir.” seklinde tanimlanir (MEB, 2007).

"Konugsma engeli", "konusma bozukluklar1", "dil ve konusma
bozukluklar1" vb. terimlerle ifade edilen bireyleraras: iletisimde karsilasilan
olumsuz durumlar, "gecikmis konusma", "dil gelisiminde gecikme",

n

"kekemelik", "afazi", "genizsi konusma'", "artikiilasyon bozuklugu", "ses
bozuklugu", "afoni" vb. terimlerle de tiirlendirilmektedir. Dil bozukluklarinda
ise "fonolojik bozukluk”, "bi¢im bilgisi ve anlam bozukluklar" diye yer

verilmektedir (Aral, 2011).

Sozel iletisimin herhangi bi nedenle olmamasi ve herhangi bir boyutta
ortaya c¢ikan aksakliklar, diizensizlikler olarak tanimlanan dil ve konusma
bozukluklar1 genellikle ti¢-sekiz yaslar arasinda ¢ocuklarda goriilmektedir. Bu
yaslarda goriilen dil ve konusma bozukluklarinin seyri takip edildiginde ise
cogunlukla ergenlikte sona erdigi belirlenmistir. Nedeninin genetik ya da

cevresel kokenli oldugu vurgulanmaktadir (Kontrot, 2004).

Dil ve konusma yetersizligi olan ¢ocuklar, yetersizliklerinin akademik
ve sosyal alanlardaki ihtiyaglarin 6zel egitim ile karsilanmasi ile yetersizligin

engel olusturmamasi hedeflenir (MEB, 2014).
2.2.3. Gorme Yetersizligi
Gorme yetersizligi, yasal ve egitsel olarak iki farkli bigcimde

tanimlanmaktadir. Yasal tanima gore gorme engelli, tiim diizeltmelerle birlikte

olagan gérme giiciiniin 1/10’ine yani 20/200°1ik gérme keskinligine ya da daha
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azina sahip olan ya da gorme alani yirmi derecelik agiy1r agsmayan Kkisilerdir
(Tasdemir, 2013). MEB Ozel Egitim Hizmetleri Y&netmeligi 4. maddesi o
fikrasina gore “gbérme yetersizligi olan birey; gorme giiciiniin kismen ya da
tamamen kaybindan dolay1 6zel egitim ve destek egitim hizmetine ihtiyaci olan

birey”dir (MEB Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi, 2006).

Cocuklarda gérme engelliligi ortaya ¢ikaran, dogum Oncesi ve dogum
sonrasi olmak iizere pek ¢ok etken bulunmaktadir. Gérme engellilige yol acan
dogum Oncesi nedenlere bakildiginda anne ve babanin kalitsal olarak gérme
engellilik yaratabilecek genler tasimasi ve bu genlerin ¢ocuga aktarilmasi;
gebeligi sirasinda annenin atesli bir hastaliga (kizamik¢ik vb.) yakalanmis
olmasi, bazi ilaclara veya rontgen isinlarina maruz kalmis olmasit en sik
rastlananlar arasindadir. Bu durumlardan herhangi birinin bebegin gérme
organina veya gormeyle ilgili sinirlerine zarar vermesi, gérme engellilige

neden olabilmektedir.

Dogum sirasinda gerceklesen durumlardan biri dogumun giic
gerceklesmesi sonucu gormeyle ilgili sinirlerin zarar goérmesidir. Dogum
sirasinda gdérme engeline neden olabilecek durumlar arasinda erken dogum
sebebiyle oksijen destegi verilen bebeklerde oksijen miktarinin fazla olmasi
sonucu ag tabakanin (retinanin) zarar gormesi; dogum sonrasinda ise gegirilen
atesli hastaliklar, kazalar veya zehirlenmeler gibi yasantilar yer almaktadir
(Bas, 1993; Ozyiirek, 1998; akt. Nergis, 2013).

Egitsel agidan tanimi incelendiginde; kor, egitimde dokunsal ve isitsel
materyallere ihtiyag duyan kisidir. Bu tanim ilk olarak okumayi akla
getirmektedir. Egitsel agidan kor olarak tanimlanan birey, okuma i¢in kabartma
alfabe ya da konusan kitaplara ihtiya¢ duyar. Gorme duyusunu &grenme
amactyla kullanamaz. Egitsel agidan az goren, gérme duyusunu 6grenme
amaciyla kullanabilen kisidir. Az goren bireyler gorme potansiyellerini en {ist

diizeyde kullanabilmek icin gozliik, biiylite¢ gibi ara¢ gereclere, biiylik puntolu
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yazi, aydinlatma, zitlik gibi materyal ve ¢evre diizenlemelerine gerek duyarlar.
Egitsel tanim benimsendiginde gérme yetersizligi olan bireylerin homojen bir
kiime olmadigi, farkli egitsel ihtiyaglar1 olabilecegi diislincesi 6n plana

¢ikmaktadir (Ataman, 2009).

MEGEP’e gore, gorme engellilerin smiflandirilmasini = gérme
engelliler, az gorenler ve gérme yetersizligi olanlar olmak iizere li¢ grupta
incelemektedir. Gorme engelliler, biitiin diizeltmelere ragmen iki gbzle gérmesi
1/10°’dan ve goriis acist 20 dereceden asagi olan egitim ve Ogretim
caligmalarinda gorme giiclinden yararlanmas1 miimkiin olmayan kisiler olarak
tanimlanmaktadir. Az gorenler, biitiin diizeltmelere ragmen iki gozle gérmesi
1/10 ile 3/10 arasinda olan ve 6zel bir takim ara¢ ve yontemler kullanmadan
egitim Ogretim caligmalarinda gorme giiclinden yararlanilmast miimkiin
olmayan kisiler olarak tanimlanmaktadir. GOorme yetersizligi olanlar, tim
diizeltmelere ragmen ¢ocugun gormesindeki bozuklugun egitim performansini
olumsuz yonde etkilemesidir. Bu tanim az gdren ve goérme engelli olan tiim

cocuklar1 kapsamaktadir (MEGEP, 2008).

Gorme yetersizliginin gelisim tizerindeki etkileri incelendiginde bas ve
boyun kontroliinden baslayarak, emekleme, yiirime, dil ve kavram gelisimi

gibi alanlarda 6nemli gecikmelere neden olabilmektedir (Brambring, 2007).

Yasal tanima gorme keskinligi temel alindigr igin gérme keskinligi
20/200 ve altinda olan her birey kor olarak tanilanmaktadir. Yasal tanim esas
alinarak egitsel kararlar verildiginde bu ¢ocuklar gérme engelliler okullarina
yerlestirilmektedir. Gorme engelliler okullarinda dokunma ve isitme agirlikli
egitim siirdiiriilmektedir. Egitsel tanimlar 15181nda bireyin ihtiyaglarina yonelik
egitsel diizenlemelere gitmek, 6grencinin mevcut gormesini etkili bigimde
kullanacagr ortam ve materyal diizenlemelerinin yapilmasi miimkiin olur

(Ataman, 2009).



19

Gorme engelliligin egitsel tanimi; goérme keskinligi kaybinda agir
derecede etkilenmis olup, 0gretimini dokunarak okudugu kabartma yaziyla
(Braille) ve konusan kitaplardan dinleyerek siirdiirmeye gereksinimi olan
gorme engellilerdir. Az goren ise; bliylitecle normal puntolu ve biiyiik puntolu
yazili materyali okuyabilen gérme engellilerdir. Egitsel tanimin 6znelligi
ogretim degiskenlerinden 6grenme kanallari olan gérme, isitme, dokunmaya

oOl¢iit almasindandir (Eripek, 1998).

2.2.4. Isitme Yetersizligi

Isitme kayb1, dogustan veya sonradan olan problemler nedeniyle isitme
duyarhiliginda meydana gelen azalmadir. Isitme engeli ise isitme
duyarliligindaki azalmanin bireyde ortaya g¢ikardigi yetersizlikler durumudur
(MEB, 2008).

Isitmenin gergeklesmesi igin, sesin olusmasi, olusan sesin kulaga
gelmesi, sesin siddetinin insan kulagmin algilayabilecegi siddet ve frekansta
olmasi, kulak icinde dis, orta ve i¢ kulagi gecerek beyne ulasmasi ve beyin

tarafindan algilanmasi gerekmektedir (Atay, 1998).

MEB Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi 4. maddesi p fikrasina gore
isitme yetersizligi olan birey; isitme duyarliligimin kismen veya tamamen
kaybindan dolayr konusmay:1 edinmede, dili kullanma ve iletisimde yasadigi
giiclikler nedeniyle 6zel egitim ve destek egitim hizmetine ihtiyact olan
bireydir (MEB Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi, 2006). Dogustan olan ya
da yasamin ilk yillarinda baslayan isitme kayiplari bireyin konusmay1 anlama,
ana dilini edinme ve biligsel becerilerinin gelisimi lizerinde olumsuz etkiler

yaratmaktadir (MEB, 2008).

Isitme vyetersizligine sahip olan ¢ocuklarin dil gelisimi, isiten

akranlarma gore gecikme gosterebilmektedir. Normal gelisim gdsteren
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cocuklarda oldugu gibi, isitme yetersizliginden etkilenmis c¢ocuklar da
cevresine kars1 ilgi duyar ve ¢evresini merak eder. Bunu yaparken eksik kaldigi

durumlar sesleri algilama ve bu sesleri ifade etmedir (Kok, 2005).

Bu engel, cocuklugun ilk yillarinda anlamay: engelleyecek ileri
derecede olursa, ¢ocuk, ana dilini konusma ve edinmede biiyiik bir tehlike ile
kars1 karsiya kalacak ve yasaminin ilerleyen yillarinda iletisim kurma ve
akademik becerileri kazanma ile ilgili sorunlarla yasabilir (Tiifek¢ioglu, 1992).
Baz1 isitme engelli c¢ocuklar c¢esitli oranlarda duyabilmelerine ragmen,
konusmada belirgin bir gerilik gdsterirler. Ancak bu ¢ocuklar isiten bireylerle
iletisime gegebilmeleri i¢in kendilerine 6zgli bir sistem gelistirmektedirler.
Isitme yetersizligine sahip olan bireylerin degerlendirilmesinde ve dil
becerilerinin  kazandirilmasinda isitme kaybinin olustugu yas Onemli
olmaktadir. Zira dili kazandiktan sonra isitmesini kaybeden bir ¢ocuk ile dili
kazanmadan Once isitmesini kaybetmis olan ¢ocuk arasinda dil becerileri

bakimindan belirgin farkliliklar gézlenebilmektedir. (Kok, 2005).

Isitme engellilerin simflandiriimas: ¢esitli sekillerde yapilmaktadur.
Bunlar; isitme kaybinin derecesi, olus zamani, nedeni, yeri, olus bi¢imi ve
siiregenligine gore yapilabilmektedir. Giinimiizde 6zellikle isitme olgtimiini
yapan uzmanlar ve isitme engelli gocuk egitimcileri, isitme kaybinin derecesini
odyolojik olgimlere gore belirleyerek, hafif derecede kayip, orta derecede
kayip, ileri derecede kayip ve ¢ok ileri derecede kayip gibi terimlerle

belirtmeyi yeglemektedirler (Tifekgioglu, 2002).

2.2.5. Ortopedik Yetersizlik ve Siiregen Hastaliklar

Ortopedik engelli; biitiin diizeltmelere ragmen iskelet, sinir sistemi, kas
ve eklemlerdeki oziirlerinden dolayr normal egitim Ogretim g¢alismalarindan
yeteri kadar yararlanamayan bireylerdir (MEGEP, 2016). Bu kisiler normal bir

bireyin yapabildigi diizeyde hareketlilige sahip olmayan, hareket etmesini
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saglayan organlarinda eksiklik veya 6ziir bulunmasindan dolay1 hareket etmek
icin yardimci cihaz ya da araglardan destek alan fiziksel engelli bireylerdir
(Talay, Akpinar, Belkayali ve Bektas, 2008). Baska bir ifadeyle; iskelet ve kas
sisteminde noksanlik, yetersizlik ve fonksiyon kaybi1 olan kisidir. El, kol, ayak,
bacak, parmak ve omurgalarinda kisalik, eksiklik, fazlalik, yokluk, hareket
kisitliligi, sekil bozuklugu, kas giicsiizliigii, kemik hastaligi olanlar, felcliler,
serebral palsi, spastikler ve spina bifida olanlar bu gruba girmektedir (Ozida,
2010).

Siiregen hastalik ise, bireyin giinliik yasantisindan gesitli etkinliklere
katilimin1 smirlandiran tibbi problemler nedeniyle siirekli tedavi ve bakima
ithtiya¢ duymasidir (MEGEP, 2016). Cocuklarda goriilen siliregen hastaliklar;
dogustan anomaliler, dogustan kalp hastaliklari, epilepsi, siliregen bobrek
yetmezligi, kanserler, hemofili, diyabet, kistik fibrozis, astim gibi g¢esitli
hastaliklardir. Tip bilimlerinin ilerlemesi ve yeni yapilan calismalarla,
cocukluk cagindaki siiregen ve Oliimciil hastaliklarda yasam siireleri
uzamaktadir. Yasam siiresinin uzamasi ile birlikte hasta cocuk ve ailesi,
hastaligin getirdigi psiko-sosyal etkilere daha uzun siire maruz kalmaktadirlar.
Cocuklarin ve ailelerinin hastaliklarindan psikolojik olarak etkilenme diizeyleri
ve kaygi diizeylerindeki degisiklikler de pek c¢ok degiskene bagli olarak
farkliliklar gostermektedir (Er, 2006).

2.2.6. Yaygin Gelisimsel Bozukluklar (YGB)

Yaygin gelisimsel bozukluklar (YGB); erken ¢ocuklukta sosyal beceri,
dil gelisimi ve davranmis alaninda uygun gelismeme veya kaybin oldugu bir
grup psikiyatrik bozukluktur. Genel olarak bu bozukluklar gelisimin birgcok

alanin1 etkilerler ve siiregen islev bozukluklarina yol agarlar (Dogangiin, 2008).

Milli Egitim Bakanliginin Tegkilat ve Gorevleri Hakkinda 3797 sayili
Kanun’un Ek 3. maddesi ile 24/07/2008 tarihli ve 5793 sayili Baz1 Kanun ve
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Kanun Hiikmiinde Kararnamelerde Degisiklik Yapilmasina Dair Kanun’un 25.
Maddesine gore; yaygin gelisimsel bozukluk, birden fazla bozuklugu igeren
genel bir tan1 grubu olup erken ¢ocukluk doneminde baglayan sosyal etkilesim,
dil gelisimi ve davranis alanlarinda yetersizliklere sahip olma durumudur

(MEB, 2008).

Amerikan Psikiyatri Birligi, 1994 yilinda yaygmn gelisimsel
bozukluklar1 bes bozukluktan olusan bir grup olarak siniflandirmistir. Bunlar
(American Psychiatric Association, 1994);

e Otizm

e Rett Sendromu

e Cocuklugun Dezintegratif Bozuklugu

e Asperger Bozuklugu

e Baska Tirli Adlandirilmayan Yaygin Gelisimsel Bozukluk (Atipik
Otizm)’ dir.

Amerikan Psikiyatri Birligi (APA) yonetim kurulu Aralik 2012°te
toplanarak, DSM-5 igin tasarladigi yeni otizm tani dlgiitlerini onaylamistir. Bu
tan1 Olciitlerininde yer alan degisikliklere gére YGB terimi altinda toplanan
otistik bozukluk, Asperger sendromu, CDB ve YGB-BTA tam1 kategorileri;
“Otizm Spektrum Bozuklugu” tanisi altinda birlestirilmistir. Rett Sendromu,

genetik altyapisi nedeniyle bu taniya dahil edilmeyecektir (APA, 2013).

2.2.7. Otizm Spektrum Bozuklugu

Son yillarda “otizm” terimi yerine, “otizm spektrum bozuklugu”
terimi, otizmin bir spektrum bozuklugu oldugunu vurgulamak amaciyla daha
cok tercih edilmektedir (Kircaali-Iftar, 2015). OSB olan bireyler toplumsal
iletisim ve etkilesimde; (a) sozel ve sdzel olmayan sosyal iletisim kurma
becerilerinde, (b) baskalarinin sosyal etkilesim girisimlerine karsilik verme

becerilerinde, (c) baskalariyla iliski kurma ve siirdiirme becerilerinde ve (d)
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hayali oyun kurma, arkadas edinme ve yasitlarina ilgi gosterme becerilerinde
smirlilik gostermektedirler. Siirli ve yineleyici davranis sorunlari olarak; (a)
islevsel olmayan belli diizen ve rutinlere asir1 baghlik, (b) sabit, sinirli ve
degiskenlik gostermeyen ilgi alanlari, (¢) basmakalip ya da yineleyici eylemler,
nesne kullanimlart ya da konugma ve (d) duyusal uyaranlara karsi sira digi

tepkiler gostermektedirler (APA, 2013).

Otizm spektrum bozuklugu belirtilerinin kiimelendigi alanlar: “Sinirh
ve yineleyici ilgi, davranig ve etkinlikler” alan1 ile “Sosyal etkilesim/iletisim
eksiklikleri” dir (Compart, 2012). Otizm spektrum bozuklugu tanisi igin
“sosyal etkilesim/iletisim eksiklikleri” alanindaki ii¢ Ol¢iitten ii¢iiniin; “sinirlt
ve yineleyici ilgi, davramis ve etkinlikler” alanindaki dort Olgiitten en az
ikisinin kargilanmasi gerekecektir. “Sinirli ve yineleyici ilgi, davranig ve
etkinlikler” alanina duyusal uyaranlara kars1 asir1 ya da yetersiz tepki gosterme
ve duyusal uyaranlarla olagandisi bi¢imlerde ilgilenme Olgiitii eklenecektir

(Kurita, 2011).

Belirtilerin erken cocukluk doneminde ortaya ¢ikma zorunlulugu esas
gecerli olmasina karsin, cevreden gelen sosyal taleplerin kisinin sinirh
kapasitesini astig1 daha ge¢ donemlere kadar belirtilerin tam anlamiyla fark
edilememe ihtimali de g6z oniinde bulundurulmahidir (Wing, Gould ve
Gillberg, 2011). Otizm spektrum bozuklugu tanisi alan bireyler arasinda,
bozuklugun yol agtig1 zorluklar nedeniyle ihtiya¢ duyulan destegin diizeyine
bagli olarak derecelendirme yapilmaktadir (Glicksman, 2012).

Bugiin bircok {iilkede kullanilan tan1 sistemi olan Amerikan Psikiyatri
Birliginin hazirladig1 otizm, DSM-V-TR’de otizm kapsaminda bozukluk olarak
su sekilde tanimlanmaktadir (Koroglu, 2013).
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A. O sirada ya da Oykiiden alinan bilgilere (ayrintilamaktan c¢ok
ornekleyen) gore, asagidakilerle kendini gosteren, degisik bigimleriyle
toplumsal iletisim ve toplumsal etkilesimde stiregiden eksiklikle:

1. Sozgelimi, olagandis1 toplumsal yaklasim ve karsilikli
konusamamadan, ilgilerini, duygularint ya da duygulanimin1 paylasamamaya,
toplumsal etkilesimi baslatamamaya ya da toplumsal etkilesime girememeye
dek degisen aralikta, toplumsal-duygusal karsiliklik eksikligi.

2. Sozgelimi, sozel ve sozel olmayan timlesik iletisim
yetersizliginden, goz iletisimi ve beden dilinde olagandisiliklara ya da el-kol
devinimlerini anlama ve kullanma eksikliklerine, yliz ifadesinin ve sozel
olmayan iletisimin hi¢ olmamasina dek degisen aralikta, toplumsal iletisim i¢in
kullanilan s6zel olmayan iletisim davraniglarinda eksiklikler.

3. S6zgelimi, degisik toplumsal ortamlara gore davraniglarini ayarlama
giicliiklerinden, imgesel oyunu paylasma ya da arkadas edinme giigliiklerine,
yasitlarina ilgi gostermemeye dek degisen aralikta, iliskiler kurma, iligkilerini

siirdlirme ve iliskileri anlama eksiklikleri.

B. O sirada ya da Oykiiden alinan bilgilere (ayrintilamaktan cok
ornekleyen) gore, asagidakilerden en az ikisi ile kendini gdsteren, sinirli,
yineleyici davranig Oriintiileri, ilgiler ya da etkinlikler:

1. Basmakalip ya da yineleyici devinsel (motor) eylemler, nesne
kullanimlar1 ya da konusma (6rn. Yalin devinsel basmakalip davranig
ornekleri, oyuncaklar1 ya da oynar nesneleri siraya dizme, yankilama (ekolali),
kendine 6zgii deyisler).

2. Ayrilik konusunda direnme, siradanlik disina esneklik gostermeme
ya da torensel sozel ya da sozel olmayan davranislar (6rn. kiigiik degisiklikler
karsisinda asir1 sikinti duyma, gegislerde glicliikler yasama, kati diisiince
ortintiileri, torensel selamlama davranislari, her giin ayn1 yoldan gitmek ve ayni
yemegi yemek isteme).

3. Yogunlugu ve odag olagandist olan, ileri derecede kisitl,

degiskenlik gostermeyen ilgi alanlar1 (6rn. Alisilmadik nesnelere asiri
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baglanma ya da bunlarla ugrasip durma, ileri derecede sinirli ya da saplantili
ilgi alanlart).

4. Duyusal girdilere karsi ¢ok yiiksek ya da diisiik diizeyde tepki
gosterme ya da c¢evrenin duyusal yanlarina olagandist bir ilgi gdsterme (Orn.
agri1/ 1s1ya karsi aldiris etmeme, 6zgiil birtakim seslere ya da dokulara kars1 ters
tepki gosterme, nesneleri asirt koklama ya da nesnelere asir1 dokunma,

1siklardan ya da devinimlerden gorsel biiyiilenme).

C. Belirtiler erken gelisim evresinde baglamis olmalidir (toplumsal
gerekler sinirli  yeterligin - lizerine ¢ikana dek tam olarak kendini
gostermeyebilir ya da daha sonraki yillarda, Ogrenilen yontemlerle
maskelenebilir).

D. Belirtiler, toplumsal, isle ilgili alanlarda ya da onemli diger
islevsellik alanlarinda klinik agidan belirgin bir bozulmaya neden olur.

E. Bu bozukluklar, anliksal yeti yitimi (anliksal gelisimsel bozukluk)
ya da genel gelisimsel gecikme ile daha iyi agiklanamaz. Anliksal yeti yitimi
ve otizm a¢ilimi kapsaminda bozukluk siklikla bir arada ortaya cikar. Otizm
acilimi kapsaminda bozukluk ve anliksal yeti yitimi es tanisi1 koymak icin,
toplumsal iletisim genel gelisim diizeyine gore beklenenin altinda olmalidir.

(Koroglu, 2013).

2.2.8. Ustiin Zekalilar ve Ozel Yetenekliler

Ustiin zeka, iistiin yetenek ve dahilik gibi kavramlar hem toplum iginde
hem de uzmanlar arasinda cok tartisilan kavramlar olmuslardir. Ustiin zekalh
kime denir? Yetenekli ve zeki olmak ayni anlama gelir mi? Hangisi digerini
kapsar? Tartismalar1 gliniimiize kadar devam eden ve hala iizerinde uzlasiya
varilamayan sorulardir. Ustiin zekdnin tanimi iizerine yazilan kaynaklara
bakildiginda konunun Onemli ve tartigmali oldugu bircok kaynakta

belirtilmektedir (Davis ve Rimm, 2004; Kaufman ve Sternberg, 2008; Renzulli,
2002; Van-Basel Task, 1998 ve Ziegler ve Heller, 2000).
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Zeka; yaraticilik, sanat, spor, liderlik kapasitesi veya 6zel akademik
alanlarda akranlarina gore yiiksek diizeyde performans gosteren bireyleri
kapsamaktadir (MEB Ozel Egitim Hizmetleri, 2006). MEGEP (2009)
tarafindan yapilan tanimlamada {istiin zekalilar; zeka boliimii ¢esitli 6l¢eklerde
stirekli olarak 130 ve daha yukari ¢ikanlara ve kendi yasitlarindan rastgele
secilmis bir kiimenin %98 ‘inden iistiin olanlar olarak ifade edilmistir. Ozel
yetenekliler ise zeka boliimii siirekli olarak 120 ve daha yukar1 olup da giizel
sanatlar, matematik ve teknik gibi alanlarda yasitlarindan belirgin 6lgiide {istiin
olanlar olarak tanimlanmistir.Ustiin zekali veya &zel yetenekli cocuklar; zeka,
yaraticilik, sanat, liderlik kapasitesi veya akademik alanlarda yasitlarina gore
yiiksek diizeyde performans gosterdigi, alan ve konu uzmanlar1 tarafindan
tamimlanan ¢ocuklardir. Ustiin veya 6zel yetenekli gocuklar, yeteneklerini
gelistirmek i¢in 6zel egitim ve faaliyetlere ihtiyag duymaktadirlar (MEGEP,
2009).

Ustiin zekal: veya yetenekli birey, 6zel akademik alanlarda veya zeka,
yaraticilik, sanat ve liderlik kapasitesi yoniiyle yasitlarina gore yiiksek diizeyde
performans gosteren ve bu tiir yeteneklerini gelistirmek igin okul tarafindan
verilemeyen 6zel hizmet veya faaliyetlere gereksinim duyan bireydir” (Bilsem
Yonergesi, 2001).

2.2.9. Zihinsel Yetersizlik

Gelisim siireci igerisinde genel zihinsel islevlerde 6nemli derecede
gerilik, bunun yaninda uyumsal davranislardan (iletisim, 6z bakim, ev yasamui,
sosyal beceriler, toplumsal yaralilik, kendini yonetme, saglik ve giivenlik,
islevsel akademik beceriler, bos zaman ve is) iki ya da daha fazlasinda

siirhiliklar gésterme durumudur (Eripek, 1996).

Zeka, dogustan var olan ve hayat boyunca deneyimlerle gelisen

problem ¢6zme giicii olarak tarif edilebilir. Bu giigcle insan kendisini ve
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cevresini anlar, olaylart muhakeme eder, sonuglar ¢ikarir ve sartlara uyumla
hayatini devam ettirmeye c¢alisir. Agir zekd geriligi olgusu binlerce yil
oncesinde bilinmekteyken orta ve hafif derecede zeka geriligi egitim ve
Ogretimin yayginlagsmasi1 ile beraber son yiizyillda giindeme gelebilmistir.
Cocugun gelisim donemlerinde ortaya ¢ikan ve uyumlu davraniglarda
yetersizlik ile seyreden genel zihinsel becerilerde belirgin azlik ve yetersizlik
olarak tanimlanan zeka geriliginin 6zelliklerini su sekilde siralayabiliriz (T.C.
Basbakanlik Aile Arastirma Kurumu, 1995; akt: Oztiirk, 2007);

e Genel zeka islevinin belirgin derecede ortalamanin altinda olmast,

e Yasadig1 toplumdaki kendi yas grubu ile kiyaslandiginda toplumsal
beceriler sorumluluk iletisim kurma giinliik beceriler ve kendi kendine
yeterlilik gibi alanlarda geriligin olmast,

e 18 yasindan 6nce baslamasi,

e Ogrenmede yavaslik/giigliik,

e Dikkat dagiikligi,

¢ Konusma bozuklugu ve gecikmis konusma,

e Duyu-motor problemlerdir.

Amerikan Zihinsel Oziirliiler Dernegi’nin 1992 yilinda yaptigi
tanimlamaya gore zihinsel engelli; zihinsel islevleri ortalamanin altinda yer
alan, iletisim, 6z bakim, ev yasami, sosyal beceriler, toplumsal yasama katilim,
insiyatif kullanma, saglik ve giivenlik, islevsellik, akademik beceri, bos zamani
degerlendirme ve is alanlarindan iki ya da daha fazlasinda smirliklar gosteren
kisi olarak tanimlamaktadir. Zihinsel engel ile ilgili olarak yapilan tanimlar
arasinda en ¢ok kabul edilen bu tanimda engelin 18 yasindan oOnce ortaya

¢iktiginin alt1 ¢izilmektedir (Ahmetoglu ve Aral, 2004).

Zihinsel engelli c¢ocuklarin gelisimleri, normal zekadya sahip olan
akranlarmin gelisiminden bazi farkliliklar gostermektedir. Belli bir kiiltiirel
alanda, c¢evrenin degisen kosullarina ve sosyal birliktelik standartlarina uyum

saglamakta zorluk g¢ekerler. Uyum i¢in gerekli olan reaksiyonu verecek ve
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tepki mekanizmasin1 harekete gecirecek zihinsel yeteneklerinde onemli bir

azalma goriliir (Ungurean, Cojocariu ve Oprean, 2014).

Zihinsel engelin olusmasinin nedenlerini S6hmen ve Tiirkbay (2003)
dort grupta incelemektedir. Bunlar dogum Oncesi nedenler, dogum sirasinda
olusan nedenler, dogum sonrasinda olusan nedenler ve ciddi kafa travmalariyla
olusan nedenlerdir. Dogum o&ncesi nedenler; genetik faktorler, annenin
beslenme bozuklugu, asir1 stres, hormonal bozukluklar, uyusturucu maddeler,
akraba evlilikleri, kan uyusmazhigmni ifade ederken; dogum sirasinda
gerceklesen nedenler; dogum kanalinin annenin c¢esitli metabolik/sistemik
hastaliklari, gebelik doneminde kontrolsiiz kullanilan ilaglar, alkol ve
enfeksiyonlari, gelis pozisyonu anomalileri, erken ve ge¢ dogum, c¢ogul
gebelikler ve travma gibi olumsuzluklardir. Dogum sonrasinda olusan nedenler
arasinda; kizamik, bogmaca, kabakulak ve tiiberkiiloz, menenjit, diyare, sarilik,
kalp rahatsizliklari, dengesiz ve yetersiz beslenme yer almaktadir. Ciddi kafa
travmalar1 ve hipotroidizmde ise; ev-is-trafik kazalari, savaslar ve dogal afetler,
ana-cocuk sagligit ve aile planlamasindaki aksakliklar, yaslilik ve diger

nedenler ele alimmistir (Aykara, 2015).

MEB Ozel Egitim Hizmetleri tarafindan 2006 yilinda yaymlanan Ozel
Egitim Hizmetleri Yonetmeligi 4. maddesi a, §, 0, s fikralarinda zihinsel
engellilik; “hafif diizeyde zihinsel yetersizligi olan birey”, “orta diizeyde
zihinsel yetersizligi olan birey”,“agir diizeyde zihinsel yetersizligi olan birey”
ve “cok agir diizeyde zihinsel yetersizligi olan birey” olmak {izere dort gruba
ayrilmigtir. Aynt maddenin i1 fikrasinda “zihinsel yetersizligi olan birey’:
Zihinsel islevler bakimindan ortalamanin iki standart sapma altinda farklilik
gosteren, buna bagh olarak kavramsal, sosyal ve pratik uyum becerilerinde
eksiklikleri ya da sinirhiliklart olan, bu 6zellikleri 18 yasindan onceki gelisim

doneminde ortaya c¢ikan ve Ozel egitim ile destek egitim hizmetlerine ihtiyag

duyan birey, olarak tanimlanmistir (MEB Ozel Egitim Hizmetleri, 2006).
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Genel olarak bu ¢ocuklarin ozelliklerini soyle siralayabiliriz;
ogrenmede yavaglik/glicliik dikkat daginikligi konusma bozuklugu ve gecikmis
konusma duyu motor problemler giinliik yasama iliskin becerilerde yetersizlik,
sosyal becerilerde yetersizlik. Bu 6zellikler genel olarak tiim zihinsel engelli
cocuklarda goriilmekte ancak bu becerilerdeki basarisi, yeterliligi zihinsel

Ozriin derecesine gore degismektedir (Argyrakouli ve Zafiropoulou, 2003).

Milli Egitim Bakanligi (2006) zihinsel engelli bireyleri egitimsel
olarak zeka puanlarina gore smiflandirmistir. Zihinsel engelliler egitimsel
simiflamaya gore; Sinir Zeka 75-90, Egitilebilir 50-75, 25-50, Agir ve Cok agir
25 ve altina sahiptir (Tekeli, 1999). Milli Egitim Bakanlig1 (2006) tarafindan

yapilan tanimlamaya gore engel dereceleri ve tanimlari su sekildedir;

Hafif derecede zihinsel engelliler: Temel okuma-yazma ve
sayma becerilerini kazanmada yasanan problemler sonucu ortaya
cikar. Zeka boliimii puan1 50-55 ile yaklagik 70 hafif zihinsel
engelliler arasindadir. Bu ¢ocuklarin motor gelisimlerinde normal
gelisim gosteren ¢ocuklara gore biraz daha gerilik gorilir (MEB,
2006). Bu gruba giren bireylerin duyu ve motor alanda
problemleri bulunmamaktadir. Hafif diizeyde zihinsel engelli
bireylerin biiylik bir kismi normal dil gelisimi ve sosyal alandaki
becerilerini okul oncesi donemde kazanmaktadir. Bu durum zeka
engelli tanis1 koymay:r zorlastirmaktadir. Cok fazla beceri
gerektirmeyen ya da diisikk beceri isteyen pratik el isleri
yapabilirler. Yiiksek akademik basar1 beklentisi gerektirmeyen
sosyo-kiiltiirel ortamlarda, hafif diizeyde zihinsel engel 6nemli
sorun yaratmayabilir. Ancak bu kisiler ayn1 zamanda duygusal ve
sosyal bakimdan gelismemisse zihinsel engelin sonuglar1 agikca

belli olmaktadir (Yiiksel, 2001).
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Orta derecede zihinsel engelliler: Sosyal, duygusal ve dil
gelisimi alanlarinda gecikmenin olmasi, davranis problemlerine
rastlanmasi, temel okumayazma ve sayma becerilerinde
problemlerin gdriilmesi sonucu ortaya ¢ikar. Zeka boliimii puani
35-40 ile 50-55 arasindadir. Motor gelisimleri yasitlarina gore
daha geri olmaktadir. Gilinlik bakimlarinda kismen bagimsiz

olabilirler (MEB, 2006).

Agwr derecede zihinsel engelliler: Zeka bolim puani 20- 25 ile
35- 40 arasindadir.Ciddi bi¢cimde konusma ve dil gelisim
bozuklugu, sosyal, duygusal ve davranig problemleri goriilebilir.
Temel Ozbakim becerilerini O6grenmede gecikmeler soz
konusudur.Elbiselerini giyer, ancak ufak diigmeleri ve paltonun
fermuarin1  kullanmada yardima gereksinim duyarlar.Banyo
yapabilir, ancak bir baskasinin yardimina ihtiya¢ duyarlar.Yeterli
bir diizeyde olmasa da ellerini yikayabilir ve kurulayabilir,
tuvaletini yapmayi kismen 6grenir, ancak bakimlari igin siirekli
olarak birisine ihtiya¢ duyarlar.Algisal yetenekleri ¢cok zayiftir.
Sozel yonergeleri anlamada giigliikk cekerler.Cok basit bir dille

cevreleriyle iletisim kurabilirler (Akdemir, 2006).

Cok agwr derecede zihinsel engelliler: Bireyin zihinsel
yetersizligi yaninda baska yetersizlikleri bulunmasi nedeniyle 6z
bakim, giinliikk yasam ve temel akademik becerileri kazanamamasi
nedeniyle yasam boyu bakim ve gozetime ihtiyaci olan bireyleri

kapsamaktadir (MEB, 2006).

Zihinsel engeli olan ¢ocuklarin 6zellikleri incelendiginde; akademik
kavramlar1 geg, giic ve smirli 6grendikleri, dikkat siirelerinin kisa ve daginik
oldugu, ilgilerinin kisa siireli olup daldan dala sigradigi, soyut terim ve

kavramlar1 ge¢ ve giic anladiklar1 ve kavradiklari goriilmektedir. Bununla
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birlikte bu c¢ocuklarda zaman kavramlari cok ge¢ ve gii¢ gelismektedir.
Konusmaya geg¢ baslarlar, kazandiklar1 bilgileri iligkilendiremez ve genelleme
yapamazlar. Yeni durumlara uymada zorluk c¢ekerler, kolayca yorulurlar,
sabirsizdirlar, gordiiklerini, duyduklar1 ve 6grendiklerini ¢abuk unuturlar, yakin
zamanla ilgilenir, uzak gelecekle ilgilenmezler, algilari, kavramlar1 ve tepkileri
basittir. Bunun yan1 sira duygu ve diisiincelerini agik ve bagimsiz olarak ifade

edemezler (Akkus, 2007).

Bir bireyin gelisimi her ne kadar zihinsel, duyugsal ve motor alanlarda
ayr1 ayri ele alinarak degerlendiriliyorsa da, gelisimin bir biitiin oldugu ve bu
alanlarin birbiri ile etkilesim i¢inde oldugu unutulmamalidir (Gallahue ve

Ozmun, 1995).

Zihinsel engelli olan c¢ocuklari sosyal 6zellikleri bakimindan
incelendiginde ¢ogu zaman kendinden yas¢a kiigiiklerle sosyal iliski
kurduklari, yakin dostluklari uzun sire devam ettiremedikleri, sosyal
iliskilerinde, grup i¢inde daima dogal olmay tercih ettikleri, oyun ve toplum
kurallarina uymakta giigliik ¢ektikleri, nezaket ve gorgii kurallarina uymakta
giiclik c¢ektikleri goriilmektedir. Bu cocuklarin sosyal bakimdan uygunsuz
davraniglar1 olabilir, sosyal faaliyetlere karsi ilgileri azdir, sosyal iliskileri azdir
ve sosyal iliskilerde kendilerini grupta kabul ettirecek becerileri azdir (Akkus,
2007).

Zihinsel Engelli cocugun yas1 gelisimsel olarak arttik¢a giicliikler de
artmaktadir. Cocugun krolonolojik yasi ile zeka yas1 arasindaki fark arttikca
sosyal etiketlenme artabilir ve daha goriiniir hale gelebilir (Hollahan, 2003).
Argyrakouli ve Zafiropoulou (2003), Yunanistan’da hala sosyal etiketlemenin
goriildiigiinii ve ileriki yillarda bunu azaltmaya yonelik ¢aligmalarin yapilmasi

gerektigini isaret edilmektedir.
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2.3. Engelin Anne-Babalar Uzerine Etkisi

Biitiin Tirk topluluklarinda oldugu gibi, Bat1 Trakya Tiirk toplumunda
da ailenin 6nemi biiyliktiir. Aileye verilen bu 6nem, giinlimiizde biraz zayiflasa
da, temelde bir degisiklige ugramamistir. Gelenek ve goreneklerine bagli bir
toplum olan Bat1 Trakya Tiirklerinde aile kutsal bir kurumdur. Toplumu ayakta
tuttuguna inanilir (Tudat, 2016).

Aile; kan baglari, evlilik ya da evlat edinmeye bagh akrabalik olarak
adlandirilan toplumsal kurumda (Bahar, 2009), ¢ogunlukla ayni evde yasayan
bireylerden olusan, bireylerin sosyal, psikolojik ve ekonomik ihtiyaglarinin

karsilandig1 temel toplumsal bir birimdir (Sar1, 2007).

Toplumun en kii¢iik birimi olan ailenin, insan yagaminda 6nemli bir
yeri vardir. Kisilerin beden ve ruh saglig: i¢in gerekli sevgi, sefkat, yakin ilgi
ve bakim bulabilecekleri en dogal ortam ailedir. Bireyin yasamindan doyum
saglamasi, islevlerini etkili bicimde yerine getirmesi ve yasadigl topluma
uygun bir kisi olarak yetismesi Once aile ¢evresinde saglanir (Bulut, 1993).
Aile, onu meydana getiren bireylerin karsilikli etkilesimde bulundugu dinamik
bir sistem olmakla beraber, ¢ocugun fiziksel, duygusal, sosyal ve biligsel

gelisimini tamamladigr ilk kurumdur (Sar1, 2007).

Bugiin, toplumun temelini olusturan ve toplumsal bir kurum olarak
varligint siirdiiren kurumlarin basinda aile gelmektedir (Akkok, Askar ve
Karanci, 1992). Genel olarak bakildiginda, aile islevlerinde aile i¢i iletisime,
karsilikli saygi ve igbirligine biiyilk 6nem verilmektedir. Aile ici iliskilerin
yapist, ailenin islevlerini saglikli bir bi¢imde yerine getirip getirememesinde

onemli bir belirleyicidir (Bulut, 1993).

Ailenin igslevleri; kolaylastirici, arabulucu, uyum saglayict ve

birbirlerinden farkli yetenek ve potansiyele sahip iiyeler i¢in koruyucu bir
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sistem olarak ifade edildiginde esas gorevleri tiyelerinin kapasitelerini
gelistirmek,  c¢ocuklarin  sosyalizasyonunu  gerceklestirmek,  {iyelerin
islevselliklerini  siirdiirdiikleri organizasyonlarin taleplerini karsilamada
yardimcl olmak, ailenin refahi i¢in gerekli olan fiziksel ve ruhsal gevreyi
olusturarak iiyelerin doyum saglamasini temin etmektir (Ozel Thtisas Komisyon

Raporlari, 1994).

Aile i¢i iliskilerin yapisi, ailenin iglevlerini saglikli bir bigimde yerine
getirmesinde 6nemli bir etkendir. Bu iligkiler, aile i¢i rollerden, norm ve
degerlere bagli olarak davranisi kontrol etme bi¢iminde ortaya c¢ikmaktadir

(Ozsoy, Ozkahraman ve Calli, 2006).

Aileye bir ¢ocugun katilmasi, aile iligkilerinde yenilik ve degisiklikler
meydana getirebilir. Anne ve babalarin, es olarak birbirlerinden, yasamdan,
yasamdaki beklentilerinden, mesleklerinden, yakin cevreden ve toplumdan
beklentileri farklilasir (Akkok, Askar ve Karanci, 1992). Bu durum, aile
icindeki iletisime ve islevlere olumlu ya da olumsuz yonde etkide bulunur

(Akinct, 2007, s. 133-135; Ozsenol ve ark. 2003, s. 156).

Aileye katilan yeni bireyin normal gelisim gdstermiyor olmasi farkl
beklentileri olan ailelerde psikolojik bir yikim siirecini beraberinde
getirebilmektedir. Cocuklara yaklasim konusunda yasanan giigliikler aile
beklentisinin kargilanamamasi ile daha da artabilmektedir. Engelli gocugu olan
her ailede bu durum ayni degildir. Aileler bu yogun stresli ve uzun siireli
sorunla bas etmede yetersiz kalabilir ve ¢esitli duygusal ve davranigsal sorunlar
yasayabilirler (Yildirim ve Conk, 2005).

Engelli bir ¢ocuga sahip olmakla aileler sugluluk ve pismanlik
duygusunu yasayabilirler, gecmisteki bazi olaylar nedeniyle
cezalandirildiklarini diislincesine kapilabilirler. Ailelerin bir kismi saglikli bir

gebelik icin gerekli olan fiziksel, sosyal ve duygusal kosullarin yerine
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getirilmedigi inancini tagiyabilirler. Daha ileri yaslarda c¢ocuklarina engelli
oldugu teshisi konulan anne babalar ise, bu durumu fark edememekten veya
cocuga gereken ilgiyi ve anlayis1 gosterememekten dolayr kendilerini
suclayabilirler. Bazi durumlarda bu suglamalar anne-baba tarafindan bir
digerine yoneltilebilir. Bu tarz suglamalar, aile iiyeleri arasindaki iletigimi

olumsuz etkileyebilir (Kiigiiker, 1993).

Ozel gereksinimli ¢ocugun engeline bagl olarak yasadigi problemler
cocugu ve aileyi etkilemektedir. Cocugun gelisimiyle ilgili olumlu ve olumsuz
her sey aile bireylerinin tutum ve davraniglarini etkilemektedir. Bu tutum
cocuga da yansimaktadir. Ailelere cocuklarinin durumlan ile ilgili bilgi
verilirken takinilan tutum, sartlar ve ortam ailenin bu duruma uyum
saglamasini da yakindan etkilemektedir. Cocuklarinin engel durumuyla ilgili
olarak ebeveynlere dogru bilgi verilerek saglandiginda, heniiz uzun bir yolun
basinda olan aileler i¢in bu beklemedikleri ve hazir olmadiklar1 duruma uyum

saglamada ¢ok 6nemli bir baslangic yapmis olacaklardir (Akkok, 1997).

Cocuklarin yasadig: hastaliklarin ve engelliligin, aile yasami {izerinde
ve ebeveynlerin yasantisinda ¢ok 6nemli etkileri vardir. Ebeveynler engelli bir
cocuk sahibi olduktan sonra, degisen aile yasantisina, yeni rollerine ve
sorumluluklarina uyum gdéstermeye calisirlar. Bu durum tiim aile i¢in biiytik bir
stres kaynagidir ve anne-baba yogun bir kaygi i¢indedir. Ebeveynler taninin ne
anlama geldigini, ¢ocuklarinin yasamini nasil etkileyecegini anlamakta zorluk

cekerler (Kerr ve Mclintosh, 2000).

Engelli ¢ocuga sahip olan anne ve babalarin, cocugun engelilik diizeyi
ne boyutta olursa olsun, yasam tarzi ile aile ve sosyal iligkilileri etkileyen
psikolojik, maddi kaynakli ve egitim ile ilgili sorunlarla karsilagsmaktadir
(Ozsenol ve ark., 2002). Ailelerin engelli ¢cocuga sahip olmakla yasadiklari
stresin yaninda, duygusal zorlanma yasadiklar1i da gorilmektedir. Engelli

cocuklarinin durumlarina iligkin yeterince bilgi edinememeleri, ¢ocuklarinin
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durumunu ailesine ya da toplumdaki diger kisilere anlatabilmede zorluklar,
engelli olan bireylerde goriilen davramis ve saglik problemleri, tedavi ve
egitimleri ile ilgili yeterli bilgi alamama, ¢ocuklar igin uygun egitim kurumu
bulma cabalari, daha fazla zamana, enerjiye ve paraya ihtiya¢ duymalari

ailelerdeki gerginligin kaynagini olusturmaktadir (Kavak, 2007).

Genellikle tiim ailelerin ¢ocuklariin saglikli dogup dogmayacagina
iliskin ortak bir kaygis1 bulunmakta, dogacak ¢ocuk ailede hem umutla hem de
kaygiyla beklenmektedir. Kaygi ve umudun birlikte yasandigi bu siire¢ normal
kabul edilmektedir (Kaner, 2009).

Aileye katilan yeni bir ¢ocugun alisilmis bir gelisme gostermiyor
olmasi, ailenin hem kendi i¢ dengelerinde, hem de c¢evre iliskilerinde
problemlere yol agmakta ve aileyi kurumsal arayiglara itmektedir. Bu esnada
ailede duygusal, diislinsel ve davranigsal boyutta degisimler ortaya c¢ikar,
cogunlukla adaptasyonu daha da bozacak nitelikte savunma tepkileri olusur

(Eracar, 2003).

Engelli ¢ocugu oldugunu Ogrenen anne-babalarin yasam amaglarini
gbzden gecirdikleri, yapmak istedikleri bir¢ok seyi erteledikleri veya tamamen
iptal ettikleri sik gozlenen davraniglar arasindadir. Cocuk dogmadan 6nce aile
islevlerinin sagliksiz olmasi, aile lizerindeki etkiyi daha da arttirabilmekte ve
engelli cocugun dogumuyla aile i¢i ¢atigsmalar artmakta ve kriz yasanmaktadir.

Yasanan bu olumsuzluklarin nedenlerini Ozsenol ve arkadaslari (2003);

e Engelli cocugun ailede yarattig1 stres, karsilasilan fiziksel, maddi ve
psikolojik sorunlar,

e Ailede engelli kardesin olmasi,

e  Engelli cocugun anne ve babasinin iistlendigi roller,

e Ailelerin kendilerini anlamayan personele veya uzmana rastlamalari

ve
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e Aile iiyelerinin, arkadaslarinin ve yakin g¢evredekilerin gosterdikleri

tepkiler olarak belirtmislerdir.

Ozel egitime gereksinimi olan bir ¢ocuga sahip olmak, gereksinimi ne
yonde olursa olsun bir takim 6zel gii¢liikleri de beraberinde getirmektedir. Bu
giicliikler, psikolojik durum, maddi durum, egitim durumu, yasam tarzi (SOSyo-
kiiltiirel ve bos zamanlar1 degerlendirme bi¢imi vb.), aile ¢evresi ve sosyal
cevre ile iliskilerde meydana gelen degisiklikler olarak gruplanabilir (Ozsenol
ve ark., 2003).

Ayrica aileler psikolojik, duygusal, sosyal, ekonomik ve fiziksel
giicliikler yasamaktadir (Aysan ve Ozben, 2007). Anne babalarin gocuklarmin
engeline iliskin aldiklar1 ilk bilginin onlara verilis bicimi anne babalarin
bundan sonraki uyum siirecini olumlu ya da olumsuz yasantilarla slirdiirmesine
neden olabilmektedir (Sagiroglu, 2006). Engelli ¢ocugun cinsiyeti, yasi,
engelinin tirii ve derecesi, ebeveynlerin yasi, sosyoekonomik diizeyleri,
birlikte ya da ayr1 olmalari, aldiklart sosyal destek gibi Ozellikler de
ebeveynlerin duygu durumlarinda belirleyici olmaktadirlar (Aysan ve Ozben,
2007).

Cogunlukla goz ardi edilmesine karsin, aile sisteminin Onemli bir
parcas1 da yetersizligi olan ¢ocugun kardes(ler)idir. Ailenin diger {iyelerinde
oldugu gibi, kardesler arasindaki iliski de siirekli bir etkilesime dayanir. Bu
etkilesim iginde normal gelisim gdsteren ¢ocuk, hem kardesinin durumundan
etkilenmekte hem de onu etkilemektedir. Yetersizligi olan kardesi olan
cocuklarda goriilebilecek olasi duygusal, diisiinsel ve davranigsal ozellikler
(Sen, 1991):

e Yetersizligi olan bir kardesle yasamay1 6grenmek ve onun isteklerine
egilmekten kaynakli bir mutluluk (olumlu),
e  Yetersizligi olan kardeste gozlenen ufak basarilar karsisinda yasanan

seving (olumlu),
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Kendilerine yeterli ilgi gostermedikleri gerckgesiyle ana babaya

glicenme,

e Siirekli yetersizligi olan kardese ilgi gosterildigini diisiindiikleri i¢in
gelistirilen kiskanglik,

e Yetersizligi olan kardesi ailedeki biitiin sorunlarin kaynagi olarak
degerlendirdiklerinde gelistirilen diismanca tutum ve davranislar,

e Kendilerinin saglikli olmalarindan kaynaklanan sugluluk,

e Kardeslerinin yetersizligi olmasindan kaynakli derin {iziintii,

e Kendilerinin de bir giin kardesleri gibi olabileceklerine dair korkular,

e Kardeslerinin yetersizligi olmasindan utanma,

e Yetersizligi olan kardesi reddetmedir.

Ailede var olan engelli ¢ocuk, normal gelisim gosteren ¢ocugu da
derinden etkilemektedir. Zira kardes bagi, tiim insan iliskileri i¢inde en essiz
olanidir. Her ne kadar zaman i¢inde bu iligki degisime ugrasa da, ¢ogu kiz ve
erkek kardesler birbirleriyle ayni sekilde iliski kurarak yasam boyu duygusal
destegi esirgemeyecek bir iliski siirdiirtirler. Engelli bir cocugun dogusu, aile
icindeki kardesler iizerinde de giiclii bir etki birakir. Erkek ve kiz kardesler
degisik bir dizi duygular yasarlar. Bu duygular; 6fke, kizginlik, hayal kiriklig1,
hatta sucluluktur. Kardesler, engelli kardesinin gelecegi i¢in endiselidirler ve
kendilerinin de engelli olacagi konusunda endise duyabilirler (Kiigiiker, 1997;
Moore, Howard ve McLaughlin, 2002: Akt; Konuker, 2011).

Ailenin biiytikliigii, sosyo-ekonomik diizeyi, dini inanci, tutum ve
beklentileri, engelli kardesin 6zellikleri, engelli olmayan kardesin 6zellikleri,
kaynastirma egitimi almis ya da almamis olmasi gibi degiskenler; birbiriyle
etkilesim igerisinde olan ¢ocuklarin engelli kardese uyumlarini, gosterdikleri
duygusal ve davranissal tepkilerini etkileyebilmektedir. Boylece kardesler arasi
iliskiler de dogrudan ya da dolayli olarak etkilenebilmektedir. Kardeslerin

yasamlarinda degisikliklere neden olan bu faktorler, onlarin duygusal,
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davranigsal giiclikkler yasamalarma ve iligkilerinde sorunlara neden

olabilmektedir (Ahmetoglu ve Aral, 2004).

Her iligki gibi kardesler arasindaki iliski de duragan degildir.
Kardeslerin degistigi ve gelistigi oranda bu iliski de degismekte ve
gelismektedir. Engelli bir kardese sahip olan her bir ¢cocugun tepkisi onun yast
ve gelisim seviyesine bagl olarak degismektedir. Engelli bir kardese sahip olan
cocuk, bu duruma uyum saglarken ve giinlin gercekleri ile basa ¢ikmaya

calisirken bir yandan da zaman igerisinde degisim gosterme egilimindedir

(Ahmetoglu ve Aral, 2004).

Engelli olmayan cocuklar, engelli kardeslerinden anne ve babalarinin
yasadiklarina benzer sekilde etkilenir, benzer duygusal asamalar gosterirler.
Engelli bir kardese sahip olma, ¢ocuklarin sosyal duygusal siireglerine zarar
verip duygusal tepkilerinde; kizginlik, diismanlik, kiskanglik, sucluluk, iiziintii,
endise, korku, utanma ve sikinti, reddetme gibi olumsuz duygular
yasamalarina neden olabilir (Icz, 2001, s. 21). Son derece dnemli olan kardes
iliskisinin olumlu bir sekilde siirdiiriilebilmesi icin; saglikli kardese, engelli
kardeslerinin davraniglarinin, yetersizliklerinin nedenleri konusunda yeterli ve
gerekli bilginin verilmesi gereklidir. Bununla birlikte kardesine karsi nasil
tepki vermesi gerektigi, nasil davranmasi gerektiginin dgretilmesi, aile iginde
anlayis ve uyumun gelistirilmesi, saglikli kardesin, engelli kardesine yonelik
kaygi ve sorularinin ailede konusulmasi, saglikli kardesin ihtiyaglarinin
unutulmamasi ve bu baglamda ¢ocugun kardesinin engelini kabullenmesi i¢in
caba harcanmasi, yonlendirilmesi olduk¢a Onemlidir. Kabullenme; saglikli
kardesin, engelli kardesinin gercek durumunu tam olarak algilayabilmesi ve
kendi yasantisi ile biitiinlestirebilmesidir ki ¢ok hizli olmayabilir. Ciinkii
kabullenme ¢ocugun, kardesinin durumunun farkina varmasinda ulasabilecegi

en list basamaktir (Naylor ve Prescott, 2004).
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Engelli bir kardese sahip olmak saglikli kardeslerde olumlu ya da
olumsuz duygular ve durumlar olusturabilmektedir. Olumsuz duygular;
kardesinin rahatsizlifindan dolayr sugluluk duyma, kardesin davranis veya
gorliniisiinden utanma ve onunla iletisimden kaginma, kendisinde de ayni
rahatsizligin olabileceginden korkma, daha az ilgi gordiigii i¢in kiskanglik veya
ofke, baskalarinin yasadiklarini anlamadigini diisiindiigiinden kendini yalitma
olarak goriilebilir. Olumlu duygu ve durumlar ise; ¢ocuklara olgunluk, giiven,
sefkat gibi olumlu duygularin oldugu, ailede olumlu iletisim ortaminin

saglandig1 durumlardir (Korkmaz, 2008).

2.4. Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Yasadig: Giicliikler

Diinyada yasayan engelli bireylerin sayilarini tam olarak bilmemiz
olanaksizdir. Ancak Diinya Saglik Orgiitii tahmini rakamlar vermistir. Bu
tahmini rakamlara gore Ogrenim c¢aginda olan g¢ocuklarin %12’si engelli
cocuklardan olusmaktadir. Basbakanlik Oziirliler Idaresinin  yaptig
arastirmaya gore de iilkemizde niifusun %12, 29’unu engelli bireyler
olusturmaktadir (Basbakanlik Oziirliiler Idaresi Baskanhigi Tiirkiye Oziirliiler
Aragtirmasi Sonuglari, 2002).

“Engelli ¢ocuklar” c¢evresindeki uyaranlar1 algilama, algilananlar
degerlendirme, kavramlastirma, diisiinme, Ogrenme, Ogrenilen seylerle
deneyimler arasinda baglanti kurabilme yetilerini kullanamayan ¢ocuklardir.
Kendi diinyasinda yasamaya calisirlar ya da herhangi bir fiziksel ve motor
yetersizlikleri vardir ve kisaca mental, fiziksel, sosyal ve tibbi yonleriyle
yasitlarindan geride bulunan g¢ocuklardir (Karadag, 2009). Bu bebeklerin
diinyaya geldigi ailelerin de bu 6zel durumu 6grendikleri ilk anda yasadiklar
duygular olduk¢a karmasiktir. Her ailenin kendine 6zgiiliigiinden kaynaklanan,
farkl Kisilik 6zellikleri ve sosyal destek oriintiileri oldugundan yola ¢ikilarak,
ailelerin yasadiklarinin ¢esitli benzerlikler ile farkliliklar: bir arada yasadiklari
diistiniilebilir (Akkok, 2005).
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Bir bebegin dogmasiyla anne ve babanin yasaminda yeni bir siire¢
baslar. Her aile ¢ocuklari olacagini 6grendiginde, hatta bundan o6nceki
siireglerde de dogacak cocuklarinin “miikemmel” olmasi temelinde hayaller
kurar. Bu dogal siire¢ icerisinde problemli bir ¢ocugun dogmas: fikri ailede
kaygi yarattigindan, beklentiler iist diizeyde olacak sekilde hazirlik yapilir.
Yetersizligi olan bir bebegin dogumuyla ya da daha sonraki yillarda gocugun
yetersizlikten etkilenmesiyle, ebeveynlerin ¢ocuklariyla ilgili kurduklar:
hayaller yikilir (Varol, 2005). Ailenin yasadigi duygular ve gosterdikleri
tepkiler her ailede ve aile igindeki her bireyde farklilik gostermektedir. Engelli
bir ¢ocuga sahip oldugunu Ogrenen aile ¢ok degisik duygusal tepkiler
gelistirmektedir (Dogan, 2001).

Bir ¢ocugun engelli oldugunun 6grenilmesi, yetersizligin derecesi ne
olursa olsun anne babasi icin yiiksek derecede stres verici bir olaydir. Engelli
bir ¢cocuga sahip olma, uyum saglama cabas1 gerektiren, ana babalarin yasam
alanlarinda ve aile iiyelerinin rollerinde degisikliklere yol agabilen bir olay
oldugundan 6nemli bir stres kaynagi olarak diistiniilebilir (Bilal ve Dag, 2005).
Ailede beklenen saglikli bir ¢ocuktur. Ancak ¢ocuk engelli ise beklentiler
degisecektir. Yetersizligi sahip ¢ocuklari olan ana babalarin hemen hepsinin
karsilastig1 baskilara ve gerilimlere ilave olarak ¢ocuklarinin 6zel sorunlari ve
gereksinimleri nedeniyle yasadiklar1 pek ¢ok stres ve kaygi kaynagi vardir
(Gallagher, Beckman ve Gross, 1983). Aileye engelli bir ¢ocugun katilimi
anne-babanin yogun bir stres yasamasina neden olmakta, engelli bir ¢ocugu
kabullenmeleri zaman almakta, aile i¢i ve toplum i¢i uyum sorunlari

yasanmaktadir (Goudie, Havercamp, Ranbom, ve Jamieson, 2009).

Bu olay aile liyelerinin yasamlarini, duygularini ve davraniglarini
olumsuz yonde etkileyen bir durumdur. Normal 6zelliklere sahip bir ¢ocuk
beklerken ve gelecekle ilgili biitliin umut, beklenti ve planlarimi da bunun

tizerine kurarken, farkli 6zelliklere sahip olan bir ¢gocugun dogmasi ailelerin
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sosyal cevrelerinde, beklentilerinde, planlarinda, is yasamlarinda ve mali
konularda biiyiik degisiklikler yasanmasina neden olmaktadir. Ayrica aileler
sok, reddetme, asir1 liziintii, sucluluk, kabullenememe duygularini yasamakta,
cocugundaki farkliliklara uyum saglamaya calismakta, istenmeyen duruma
¢Oziimler aramaktadir. Cocuk, Ozellikle annenin kisisel basaris1 veya
basarisizlig1 olarak degerlendirildigi, saglikli olmayan bir cocuk basarilamayan
bir ¢ocuk oldugu icin anne c¢evresi tarafindan suclanabilmekte ve hatta
asagilanabilmektedir. Babanin engelli bir ¢ocuga sahip olmaya kars1 tepkileri
de dogrudan dogruya annenin duygularmi etkilemekte, anneyi kaygi ve
umutsuzluk duygusuyla karsi karsiya getirmektedir (Metin, 1992, Metin ve
San, 1992, Staub ve Hunt, 1993, Eripek, 1996, Dogru, 2001; akt. Dogru ve
Arslan, 2008).

Dogan ¢ocugun engelli olmasi, aile yasantisinda alisilmis durumlarin
ve esler arasindaki iliskilerin bozulmasma da neden olabilmektedir. Ailenin
engelli ¢ocuga iliskin tepkileri, bireysel diizeydeki bir¢cok o6zellik yaninda
(kisilik ozelligi, yas, egitim durumu), sosyal destek mekanizmalarina ve ¢ocuk
dogmadan Onceki ailenin fonksiyonlarmin saglikli olup olmamasina gore

degisebilmektedir (Ozsenol ve ark., 2003).

Ailenin gosterdigi duygusal tepkileri aciklamaya yonelik c¢esitli
modeller o6ne siiriilmistiir. Duygusal tepkileri agiklayan modeller; asama
modeli, stirekli tiziintli modeli, kisisel yapilanma modeli, ¢aresizlik—giicsiizliik

ve anlamsizlik modeli seklinde gruplanmaktadir (Dogan, 2001).

Ailelerin cocuklart engelli olarak tanilandiktan sonraki tepkilerini
aciklayan modeller arasinda burada dort tip modele yer verilmistir. Bunlar;
asama modeli, siirekli tiziintii modeli, kisisel yapilanma modeli ve gligsiizliik
ve anlamsizlik modelidir. Modellerin her biri sira ile ele alinarak ilerleyen

kisimda incelenmistir.
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1. Asama Modeli (The Stage Model)

Cocugun yetersizligi karsisinda ailelerin ¢esitli agsamalardan gegerek
kabul ve uyum asamasina geldiklerini varsayan modeldir. Bu modele gore,
normalden farkli 6zellikte ¢ocugu oldugunu d6grenen anne babalar, duygusal bir
karmasa i¢ine girerler, davraniglari, diislinceleri karmasiktir ve aileler, asama
asama; sok, inanmama, inkar, 6fke ve kizginlik, pazarlik, asir1 iiziintii ve
depresyon, sugluluk, kabullenememe, uzlasma, uyum ve kabullenme gibi

cesitli tepkiler verebilirler (Alkan- Ersoy, 2010).

Sok: Ailenin ¢ocugun engelli oldugunu 6grendiginde gosterdigi ilk
tepkiler arasinda yer alir. Bu durum genellikle aglama, tepkisiz kalma ve

kendini garesiz hissetme seklinde ortaya konmaktadir (Alkan-Ersoy, 2010).

Inkar: Sok sonrasinda aile gocugunun farkli oldugu gercegini inkar
etmeye baslar. Doktorlara giderek bir mucizenin gerceklesmesini beklerler.
Aileler cocugun bir engelini kabul etseler bile, cocuklarinda bulunan ek
engelleri redderler. Bir savunma mekanizmasi olarak bilinen inkar,
bilinmeyene karst duyulan korkudan kaynaklanmaktadir. Cocugun gelecegine
yonelik endiseler inkadr davraniginin goriilmesine neden olmaktadir (Cifei-

Tekinarslan, 2010).

Ofke ve depresyon: Bazi aileler, tanty1 koyan ve cocugu tedavi
edemeyen uzmanlara kars1 Ofkelenirler ancak, ofkenin asil hedefi ¢ocugun
kendisidir. Anne babanin ¢ocuga yonelik “Engelli olmak zorunda miydin?
Neden sen de herkes gibi normal bir ¢ocuk olarak dogmadin?” gibi agiga
vuramadiklar1 ortiik diistinceleri bulunmaktadir. Bazi aileler ise, boyle bir
cocuga sahip olmaktan dolay1r kendisine veya birbirlerine karsi asir
ofkelenmektedirler. Bu bicimdeki 6fkenin en temel nedeni, ailenin kendisini
veya esini normal bir cocuk doguracak kadar yeterli hissetmemeleridir. Ofke,

cok yogun bir enerji kaynagidir ve ¢ogu zaman ebeveynin farkina varip,
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kabullenmelerini  engelleyebilir. =~ Bu  6fke  zamanla  depresyona
doniisebilmektedir (Sarthan, 2007).

Ailenin, engelli bir ¢ocuga sahip olmaktan dolay1 yasadigi depresyon
neredeyse kaginilmazdir ve bazi ailelerde bu depresyon yasam boyu
stirebilmektedir. Cocuk i¢in yoneltilen sorular zamanla kendilerine yoneltilir.
“Neden bizim c¢ocugumuz? Biz ne yapacagiz? Hayatimizdaki her sey
degisecek™ gibi caresiz ifadeler kullanmalar1 ailenin depresyon donemlerini
tetiklemektedir. Boylece aile, isin ic¢inden ¢ikamayacagini diisiindigi
bunalimli bir déneme girer ve ailenin normal yagam dongiisii bozulur (Sarthan,

2007).

Pazarhik: Pazarlik etme ya da karsilikli ortak amaglar dogrultusunda
anlagsmaya varma gibi davranislarin goriildiigii bu donem, ailelerin kabullenme

stirecine dogru ilerlediklerini gdsteren asamalardan biridir (Girli, 2004).

Cokiintii: Yasanan olumsuz tepkiler ve ailenin igine distiigii sugluluk
duygusu Kisiyi depresyona gotiiriir. Ayrica anne babalar ¢ocuklarinda higbir
degisiklik olmadiginmi gordiiklerinde ¢abalarinin yersiz oldugunu diisiiniirler ve
hayal kirikligina ugrarlar. Alan uzmanlarmin aileye en zor yardim edebildikleri
asama bu asamadir. Anne baba kendilerini hem umutsuz, hem de hi¢ kimsenin
yardim edemeyecegi bir durumda ve yogun bir stres igerisinde hissederler

(Krauss, 1993, Kocak, 1999, Weiss, 2002: Akt; Aral ve Giirsoy, 2011).

Kabullenememe: Annelerin ¢ocuklarina yonelik davraniglarinin
reddedici mi yoksa kabul edici mi oldugunu anlamak i¢in ¢esitli davraniglar
ipucu olabilecektir. Reddeden anne, c¢ocugun hi¢bir yaramazligini
bagislayamaz, her seyi goriir, abartir ve bunu ¢ocuga karst acimasizca ifade
eder. Cocugunu bagkasiyla karsilastinir ve asagr goriir. Cocugun olumlu

davraniglarini ise gérmezden gelir, olagan sayar (Y driikoglu, 1998).
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Cocugun reddedilmesi agik ya da iistii kapali bir bicimde yasanabilir.
Acik reddedisin baslica belirtileri; ¢ocuga hir¢in davranma, azarlama, dayak
atma ya da gereksiz yere ceza uygulama, ilgisizlik, ¢cocugu terk etme ya da
bagka bir yere gonderme tehditleri ve ¢gocugu kotii sifatlarla ¢agirma bigiminde
goriilebilir. Kabul edilmeyen, reddedilen ¢ocuk i¢ine kapanmakta, yalnizlik
duygular1 yagsamaktadir. Boylece, sosyal iligkilere girme firsatlar1 kisitlanmakta
ve sosyal becerileri smirli diizeyde kalmaktadir. Bu da cocugun kisilik
gelisiminde bazi ¢arpikliklara yol agmaktadir (Gegtan, 1996). Reddedilmis
cocuklar, ebeveynlerinden sevgiyi nasil alacaklarini 6grenememis, psikolojik
olarak zarara ugramis, duygusal olarak kirilgan ve yetersizlik duygularina sahip

bireyler olarak yetismektedirler (Rohner, Khaleque ve Cournoyer, 2004).

Uzlasma, Kabullenme ve Uyum:

Kabul asamasina gecilmesi i¢in aktif ¢aba ve uzun bir zaman
gerekmektedir. Kabul etmek sorunlari ¢ozmek igin siirekli olarak c¢aba

gostermeyi gerektirmektedir (Varol, 2005).

Bazi anneler reddetme asamasinda takilmakta ve siirekli olarak
cocuklarinin normale donecegi beklentisi icinde olmaktadirlar. Bununla birlikte
baz1 annelerin ise durumla daha kolay bas edebildikleri, anneye (kiiltiirel yap1,
sosyo-ekonomik diizey gibi) ve ¢ocuga ait (6zriin tiirti, derecesi gibi) birtakim
ozelliklerle, aile bireylerinin kisilik 6zelliklerinin engelli ¢ocuga sahip ailelerde
sorunlarla bas etme becerilerini etkileyen etmenler oldugu goriisii de
benimsenmektedir. Annenin engelli olan ¢ocugunu kabul etme siireci ne kadar
uzarsa, engelin anne ve ¢ocuk iizerindeki etkileri de o denli fazla olmaktadir

(Delitay, 2009).

2. Siirekli Uziintii Modeli (Chronic Sorrow Model)

Bu vyaklasimda aileler ¢ocuklarinin farkliligi, toplum tarafindan

gosterilen tepkiler ve aile i¢i yasantilarindaki sikintilar nedeniyle stirekli bir
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lizlintli ve kaygi hali yasamaktadirlar. Fakat ¢cocugun engelinin kabulii ile bu
lizlintlinlin birlikte yasanmasi normal bir siire¢ olarak kabul edilmekte ve uyum

siirecinin bu sekilde gelistigi ifade edilmektedir (Akkdk, 1997).

Bu yaklasima gore aileler gerek aile i¢i yasantilari, gerekse toplumsal
tepkilere bagli olarak siirekli bir kaygi ve iiziintii igerisindedir. Bu durum
ailelerde dogal bir siire¢ olarak algilanmaktadir. Cocugun farkliliginin kabulii
ve iiziintii bir arada yasanabilir (Unal, 2009). Cocugunun durumuna ¢ok iiziilen
ailelerin ayn1 zamanda cocuklarmin gelisimi i¢in ¢ok da cabalayabilecegi
vurgulanmaktadir. Aileler bir uyum siireci olarak patolojik olmayan iiziintli ve
kaygi icine girerler (Akkok, 1997) ve ailenin uyum siireci boylece gelisir
(Unal, 2009).

3. Kisisel Yapilanma Modeli (The Personel Construct Model)

Kisisel yapilanma modeli, ailelerin duruma iligkin tepkilerini ve uyum
saglama asamalarini daha c¢ok biligsel agidan ele almaktadir. Bu yaklasima gore
ailelerin verdikleri farkli tepkiler, algilama ve yorumlamadaki farkliliklardan
meydana gelmektedir. Anne babalar kendileri ve ¢ocuklar ile ilgili ge¢mis
deneyimlerine ve beklentilerine bagli olarak gelecege iliskin planlar yapar ve
biligsel ortintiiler olustururlar. Yetersizlige sahip bir ¢ocugun aileye katilimi ile
bu bilissel yapilar c¢elistiginde aile yogun bir kaygi yasar. Fakat bu siire¢
sonrasinda aile yeniden yapilanma asamasina girer ve aile lyeleri yeni

olusturduklar yapilarla uyum siirecini yasarlar (Akkok, 2003).

4. Giigsiizlik ve Anlamsizhk Modeli (The Model of

Meaninglessness and Powerlessness)

Caresizlik-Giigsiizliik ve Anlamsizlik Modeli’nde de farkli 6zellikleri
olan bir cocugun anne babada yarattigi duygular, yakin ¢evrenin tepkileri ile

yakindan iligkilidir. Biiylikanneler, biiyiikbabalar, arkadaslarin durumu
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olumsuz ve caresizlik i¢inde algilamasi anne babanin da benzer duygular i¢ine
girmesine neden olmaktadir. Caresizlik ve giigsiizlik, yeni bir bebegin
dogumunda tiim anne babalarca yasanabilecek bir duygu olmakla birlikte,
yakinlarin farkli 6zelligi olan ¢ocuga kars1 tepkileri, anne babanin tepkilerinin,
duygularinin sekillenmesinde temel teskil eder (Dale, 1996: akt. Canpolat,
2012).

Ebeveynler engelli ¢ocuga uyum siirecinde belli duygular yasarlar,
belli donemlerden gegerler. Bu donemlerde farkli duygulanimlar yasayabilirler.
Bu nedenle s6z konusu siiregte toplumun ve devletin bu ¢ocuklara ve ailelerine
verebildigi hizmetlerle servislerin niteligi ve niceligi de 6nemli olmaktadir.
Aldiklar1 destek egitim hizmetleri, alinan damigsmanlik bilgileri, toplumdaki
bireylerin tepkileri ve hazir bulunusluk diizeyleri de ailelerin tepkilerini

etkileyen etmenler arasindadir (Akkok, 1997).

2.5. Uluslararas1 Mevzuat

2.5.1. Birlesmis Milletler

Uluslararasi diizeyde kabul gormiis bir tanim olmamakla birlikte, 1975
yilinda Birlesmis Milletler (BM)’in kabul ettigi Engelli Kisilerin Haklar
Uzerine Bildirinin ilk maddesinde engelli bireyin tanim1 yapilmistir. Buna gore
engelli birey, fiziksel ya da zihinsel giiciinde dogustan ya da sonradan meydana
gelen bir yetersizligin sonucunda normal olarak beklenen kisisel ve toplumsal
yasamin gerekliliklerini kismen ya da hig¢ yerine getiremeyen Kisiyi ifade eder
(UN Declaration on the Rights of Disabled Person, E.T. 20.01.2017).

2.5.2. Diinya Saghk Orgiitii (World Health Organisation/WHO)

Diinya Saglik Orgiitii (DSO), 1980 yilindan beri ii¢c kademeli bir
modelden hareket ederek engelli insan1 tanimlamaktadir. Bu modelde yer alan
kademeler organ veya sistem, kisi ve toplum veya sosyal yasamdir. Bu
tanimlanan kisithiliklar veya bozukluklar Uluslararas: Yetersizlik, Oziirliiliik ve

Engellilik Siniflamasi (International Classification of Impairments, Disabilities
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and Handicaps — ICIDH), olarak yaymlanmistir ve DSO’niin bu tanimi
uluslarasi kabul goriilmektedir (Iewpydmovrog, 2001).

Bu tanimlamaya gore engellilik li¢ asamadan sonra ortaya ¢cikmaktadir.
Oncelikle kiside bir hasar durumu meydana gelir ardindan bu duruma bagh
islevsel kisitlilik ¢ikar. Bunun sonucunda da sosyal daralma meydana gelir. En
radikal durum ise engelli kisinin tamamen toplumdan soyutlanmis bir yasam
siirmesidir. DSO’niin hastalik sonuglarina dayanan ve saglik ydniine agirlik
veren, Ui¢ ayri kategoride ele aldigi tanimlama ve siniflandirmasina gore

(T'ewpyomovirog, 2001);

1. Yetersizlik (Avemdpreio/Impairment): Saglik bakimindan psikolojik,
fizyolojik, anatomik yapi veya islevlerdeki eksikligi ve anormalligi
ifade eder.

2. Oziirliiliik(Avikavétyta/Disability):Bir aktiviteyi normal tarzda veya
normal kabul edilen smirlar iginde gergeklestirmekteki kisitlilik veya
yetersizliktir.

3. Engellilik (Avarnpio/Handicap):Bir yetersizlik veya engel nedeniyle
cinsiyete yasa sosyal ve Kkiiltiirel faktorlere bagli olarak kisiden
beklenen rollerin kisitlanmasi veya yerine getirilememesi halidir

(Tewpyodmovrog, 2001).

2.5.3. Uluslararasi1 Cahsma Orgiitii

Uluslararas1 Calisma Orgiitii, iiye iilkeler ve sosyal taraflarin ekonomik
ve sosyal gelismelerini desteklemek {izere tasarlanan Merkezde, Calisma
Yasaminda Temel Ilke ve Haklar, kadin ve erkekler igin is ve gelir elde etme
olanagi, herkes i¢in sosyal koruma, kalkinma siireci yonetimi, ii¢lii yap1 ve
sosyal diyalog ile ilgili en iyi goriis, pratik ve deneyimi bir araya getirerek bir

paket halinde ulastirmayr amaclamaktadir (ILO, E.T. 20.01.2017). Orgiit
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calisma yasaminda engellilerin varlig1 ve desteklenmesi ile de ilgili tavsiyeler

sunmaktadir (Sengenberger, 2014).

2.5.4. Birlesmis Milletler Engelli Haklar1 Sozlesmesi

Birlesmis Milletler Engelli Haklar1 Sozlesmesinin amaci, engellilerin
tiim insan hak ve temel ozgirliiklerinden tam ve esit sekilde yararlanmasini
tesvik etmek, korumak ve saglamak ve dogustan sahip olduklar1 onura saygiy1
giiclendirmektir. Burada bahsi gecen engelli kisiler, ¢esitli engellerle
karsilagmalar1 halinde digerleriyle esit bir sekilde topluma tam ve etkili sekilde
katilmalarin1 engelleyen uzun siireli fiziksel, zihinsel, ruhsal ve duyusal

sakathig1 olan kisilerdir (Birlesmis Milletler Engelli Haklar1 S6zlesmesi, 2008).

2.5.5. Islevsellik, Yeti Yimi ve Saghgin Uluslarasi Siniflandimasi

22 Mayis 2001'de Diinya Saghk Orgiitiiniin koordine ettigi dokuz
yillik bir yeniden diizenleme siireci sonucunda Diinya Saglik Kurulu,
islevselik, yeti yitimi ve sagligin uluslararast siniflandirmasint  (ICF)
onaylamistir. Bu simiflandirma sistemi ilk olarak 1980 yilinda islevsellik ve
yeti yitimine dair saglik bilesenlerinin siniflandirilmasi igin birlestirici bir
cerceve saglamak amaciyla DSO tarafindan "ICIDH" kisaltmasiyla ve
"Bozukluk, Yeti yitimi ve Engelliligin Uluslararasi Siiflandirmast" basligiyla
olusturulmustur. ICF siniflandirmasi, DSO tarafindan hazirlanan hastaliklarin

uluslararas1  smiflandirmasinin 10.  revizyonunun  bir  tamamlayicist

niteligindedir (WHO, 2001).

ICD-10 tan1 ve saglik durumu hakkinda bilgi igerir ancak islevsellik
durumuna dair bilgi igermez. ICD ve ICF, DSO Uluslararas1 Siiflandirmalar
Ailesinin (WHO-FIC) iki temel bilesenini olustururlar. ICF su bilesenler
etrafinda yapilandirtlmistir (WHO, 2001):

e Beden yapis1 ve islevleri


https://tr.wikipedia.org/wiki/D%C3%BCnya_Sa%C4%9Fl%C4%B1k_%C3%96rg%C3%BCt%C3%BC
https://tr.wikipedia.org/wiki/ICD
https://tr.wikipedia.org/wiki/ICD
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e Etkinlik (kisi tarafindan bir eylem ya da bir gorevin yerine
getirilmesidir) ve katilim (yasamin i¢inde olmaktir)

e (Cevresel etmenler ve kisitlamalara dair ek bilgilerdir.

Islevsellik ve yeti yitimi, bireyin saglik durumu ve g¢evreye dair
baglamsal etmenlerin karmasik bir etkilesimi olarak goriliir. Faktorlerin ve
boyutlarin bu kombinasyonu bize "kisinin kendi diinyasindaki" resmini ¢izer.
Smiflandirma bu boyutlara lineer veya statik olarak degil, etkilesimsel ve
dinamik olarak bakar. Boylece, bir dlgiim aract olmasa da, yeti yitiminin
derecesini degerlendirmeyi saglar. Saglik durumlar1 ne olursa olsun tim
insanlara uygulanabilir. ICF’nin kullandig1 dil etyoloji acisindan notrdiir ve
saglik durumu veya hastaliga degil islevsellige odaklanir. Ayrica, farkl
kiiltiirel baglamlarda, farkli yas ve cinsiyet gruplarinda uygulanabilecek sekilde
tasarlanmistir ve heterojen toplumlar i¢in son derece uygundur. Engelliligi
sakatlik faaliyet sinirliligi ve kalitim kisithiligr i¢cin semsiye bir terim olarak

kullanilmaktadir (WHO, 2001).

2.5.6. Yunanistan’daki Engelli Bireylere Yonelik Mevzuat

Her tlkede oldugu gibi Yunanistan’da da engellilere yonelik birgok
diizenleme yapilmistir. Yasalarla yapilan diizenlemelerde engelli bireylerin
yasamlarinda iyi olus halinin saglanmasi temelde yer almaktadir (I'afdrac,
2004). S6z konusu diizenlemeler egitim; is ve istihdam; saglik, sosyal yardim

ve sigorta ile ulagim ve iletisim olmak tlizere dort baslikta incelenecektir.

2.5.6.1. Egitim

Anayasanin 16. maddesinin 4.cii fikrasina gore: Yunanistan’da devlet
okullarina devam eden bireyler her diizeyde licretsiz egitim hakkina sahiptir
Ancak 6zel gereksinimlere ve yeteneklere sahip olan bireyler devlet tarafindan
korunmakta ve ihtiyaglari karsilanmaktadir (PEK ,2817/2000).
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Yunanistan’daki mevzuatin diizenlenmesi 6zel egitimin gelistirilmesi
acgisindan doniim noktasi olmustur. Bunlarin arasinda en onemlilerinden olan
1981 tarih ve 1143 sayili kararnamede “ Normal bireylerden ve bazi egitsel
hiikiimlerden farkl1 olan 6zel egitim hakkinda; Ozel Egitim, Istihdam ve Sosyal
Bakimi Hakkinda” ,1985 tarih ve 1566 sayili kararnamede “’ilk ve ortadgretim
yap1 ve isleyisinde degisiklikler ve hiikiimler’” 6zellikle 2000 tarih ve 2817
sayil1 kararnamede mevcut 6zel egitim ile ilgili olan yasal g¢erceveyi yiikseltmis
ve desteklemistir. 2000 tarih ve 2817 sayili yasada 6zel egitime ihtiyaci olan
bireyler(®EK,2817/2000);

e Zihinsel ve gelisimsel yetersizligi olan bireyler

e Agir derecede gorme ve igitme yetersizligi olan bireyler

e Ortopedik ve sinirsel yetersizligi olan bireyler

e Konusma ve dil yetersizligi olan bireyler

e Ozel dgrenme giigliigii olan bireyler disleksi, diskalkuli

e Otizm, duygusal sosyal gigclikleri olan bireyler olarak

tanimlanmaktadir.

Ayrica, bebeklik ¢ocukluk ya da ergenlik yillar1 arasinda 6zel egitime
ithtiyaglar1 olan bireylerin yan sira yukarida bahsedilmis kategorilere girmeyen
bireylere de, egitim hayatinda belirli bir siire ihtiya¢ duyuldugunda bakim ve
egitim hakki verilmektedir (®PEK,2817/2000).

Ynovpyeio Ebvikng TMadeiog kaw Opnokevpdtov (MEB) ile isbirligi
icinde olan Yrnovpyeio Yyeioag kou IIpovorag (Saglik ve Sosyal Bakanligi) 6zel
egitime ihtiya¢ duyan engelli bireyler ile ilgili prosediirlerin olusturulmasinda
okul ihtiyaclarinin izlenmesi ve takip edilmesi tamamen onlarin

sorumlulugundadir ((PEK,2817/2000).

Milli Egitim Bakanhig Ozel Egitim Bolimii (H Awed0vvon Eiducrig

Ayoyng tov Ymovpyeiov EBvikng Iodeiog xor @pnokevpdromv) 6zel 6grenme
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giicligii olan engelli bireylerin 4.cii siniftan itibaren 22 yasina kadar ozel
egitim okullarinda egitim hakki MEBOEB tarafindan denetlenmektedir.
Engelli 6grencinin engel durumuna ve engeli gocuk sayisina gore okulun
fiziksel ozellikleri ve kosullar1 diizenlenmektedir. Ayrica (K.A.A.Y.) merkezi
tarafindan engelli bireylerin egitim ihtiyaglari, uygun miifredat ve 6zel 6gretim
yontemleri belirlenmektedir. Bunun haricinde K.A.A.Y. merkezinin bir baska
gorevide engelli bireye yonelik uygun miifredat programlarina kaydetmek ve
uygun egitim birimlerine siniflandirmak (bireysel ya da grup psiko-egitimsel
ve Ogrenim destegini ya da yaratict etkinliklere siniflandirarak danigsman

destegini de sagladigi bilinmektedir (PEK, 2817/2000).

[Ikogretimde egitim 6zel egitime ihtiyaci olan ¢ocuklar igin iilkenin her
yerinde verildigi bilinmektedir tek farkla Atina ve Selanik gibi sehirlerde
egitimin daha farkli ve gelismis diizeyde oldugu bilinmektedir. Ortadgretimde
ise egitim Atina, Selanik ve Kalamata gibi sehirlerde 6zel egitimin haricinde
entegrasyon simflarinin oldugu bilinmektedir .Universite egitiminde ise 1997
tarth 2525 sayili kararnameye gore engelli bireylerin %3’liik kontejan

birakilarak {iniversite egitimi almasi haklari arasindadir( ®EK,1998).

Ozel Egitim, engelli insanlarin egitim ve tanitimi igin devlet tarafindan
aliman Onlemlerin biitiinlidiir. Bu egitim ayn1 zamanda norm ve toplumun
degerlerine ve kendi kisiliginin ¢ok yonlii kalkinmaya dayali sosyal yapilarda
entegrasyonunu hem de katki saglayacak bilgi, beceri ve yeteneklerini elde
etmektir( [ToAvypovomoviov —Zayopoyémpya. ,1995).

Ozel egitim genel okul programindan yararlanamayan, fiziksel,
zihinsel, duygusal, sosyal ve diger zorluklari olan kisilere uygun alanlarda 6zel
programlarla 6zel egitimli personel tarafindan saglanan egitimdir (Apdkoc,
2002).

Yunanistan’daki engellilerin egitimine yonelik tarihsel siirece
bakildiginda, ilk olarak 1906 ile 1950 tarihleri arasinda donemin bilimsel,

sosyal ve politik sartlarina bagli olarak engellilerin egitimi ve 6zel egitim ile
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ilgili bir¢ok degisim, doniisiim ve tekrar tanimlanma yasadigi goriilmektedir.
Zaman iginde engellilerin egitimi i¢in “uygun olmayan” kisiler tanimindan,
daha insani bir yasam igin egitim potansiyellerinin ve haklarmin tanindigi bir
zemine dogru hizla ilerledigi goriilmektedir. Engellilerin egitimi, korunma ve
mesleki entegrasyonu i¢in verilmeye calisilan ilk “organize hizmetin” 20.
yiizyilin baglarinda hayir kurumlar ve 6zel sahsiyetlerin isimleri ile oldugu

goriilmektedir ( Zoviov-X16€p1,1998).

Atina’da 7 Mayis 1906’da  “Etapeia mpog Exmaidevotv kot
npootaciov Tov Tvelav «Oikog TveAdvy»” adr altinda 7-18 yas arasit gorme
engelli bireylere hizmet verecek yardim dernegi kurulmakta ve okulun miidiirii
pedagog Eipnvn Aoaockapidov’nun goniilli olarak evinde Braille metodu ile
ilgili egitim ve Ogretimine baslamaktadir.Engellilerin egitimi konusunda
yasanan en biiyiikk gelisme siiphesiz 453/26-1-1937 ve 1049/22-1-1938 sayili
yasalardir. 13 Haziran’da Kesariani bolgesinde kurularak ilk 6zel egitim okulu
olan “Zyoleiov Avoudrov ko Kobvotepnuévov Ilaidwv”’, basta okul
miidiiriiniin donemin tanimmmis kisisi pedagog “Pola Iwdvvov — IuPpudn”

tarafindan faaliyete gegmektedir ( Zdviov-Z16épt,1998).

453/26-1-1937 sayili yasadan tam bir yil sonra 1049/22-1-1938 sayili
ek diizenlemeler yasasi ¢ikmaktadir. Bu yasada kurulan okulun adinin “Po6Ca
lodvvov — IuPpudtn miidiresi tarafindan «IIpdtvmoEwdwo Zyoieio Abnvov-
ITEXA» olarak degistirilmesi ve tekrardan faaliyet gostermesi okulun adindaki
Prototip kelimesinin nedeni; miidiire hanimin o donem radikal sayilan Dewey,
Kernschensteiner, Decroly, Montessori egitim tekniklerinin, benimsenmesi ve
bu konuda ileride agilacak olan okullarda da bu tekniklerin benimsenmesini ve

uygulanmasini hem de 6rnek olusturmasini istemistir (Xtacivog 1991).

1907°de Atina sakini ve o donemin biiyiik toprak sahibi Xapdiapmog
YmmAaomoviog hassasiyetiyle «Oikog Kopoardlov Xapaidumovg kot EAEvNg

Yanhomovdovy 1922°de Sagirlar dernegini kurmus ayni zamanda esi ile
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birlikte kendi ismini de dernege bagislamistir. 1931 yilinda esinin vefatindan
sonra dernek faaliyete kisa bir siire ara vermis ve bir¢ok calkantidan sonra
yeniden aktif hale getirilmesi 1937 yilin1 bulmustur (Ztoyidénovioc, Andova,
Yneidng, 2006).

Son olarak 8-3-1932 doénemin “Ymovpyeiov IIpdvolng kou
Avtunyemg’tarafindan  “«Ilept 10pHoewg EBvikod Oikov Ko@aldiiwmvy”
karariyla isitme engelliler vakfi kurularak ve diger vakifla birlestirilerek
«EBviko Topvopa  Ilpootaciog Koeordrovy isitme engellilerin - egitimi
konusunda hizmete baslanmistir. Sonug olarak engellilerin egitimi ile ilgili ilk
tarthsel boliimiinii olusturan 1906-1950 yillariin sivil istiinliik ile vakifsal
cabalar oldugu goriilmektedir. Buradaki temel amag egitim bilgilerinin ve
birkag yiizeysel mesleki bilgilerin verilmesinden 6teye gegmemektedir. Verilen
hizmetin karakteristik 6zelliklerine bakildiginda, engelli bireyin topluma
kazandirilmasindan daha ¢ok, o toplumun saglkli katmanlarin “yiikiin

hafiflemesi” amacini tasimaktadir (PEK, 1932).

1950 -1970

1962 Ekim ayinda zihinsel engelli ¢ocuk sahibi ailelerin dernegi olan
“Evoolg T'ovéwv ko Kndepdévov Ampocapuoctov Ilaidwv”, “Kévipov
Yoyune Yyewneg xor Epevvav” isbirligiyle Halandri-Atiki bolgesinde ilk
zihinsel engelli ¢ocuklar igin egitim hizmeti veren “Kévipov Ogpomevtikig
[Mowayoywkng TO XTOYITA®EION” Terapotik Pedagoji Merkezi okulu
kurulmustur. Bu okulun temel amaci kii¢lik bir grup ¢ocukla zihinsel geriligi
onleme ve egitim ile ilgili egitim stratejisini  belirleyerek ¢izmektir

(Avdpukodémovrog,1973).

1953 yilinda donemin en 6nemli hanimi Mapio AieEdvdpov [oamdyov
zihinsel engelli ¢ocuklar konusunda bilgilendirilerek bunun iizerine bu

cocuklarla ilgilenecek bir kurulus kurulmasini talep etmistir. 14 Kasim 1963
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llion-Atiki bolgesinde “Idpvua Ilpootociag Ampocapudotov Ilaidov H
OEOTOKOZX” kurulmustur. Bunun iizerine 1954 tarihli resmi gazete haberiyle
vakfin yasallagtigt goriilmektedir. Bu kurumun tiizigi 668/21-10-1972
Kanunuyla o6zel egitim veren vakiflar, 6zel egitimveren okul statiisiine

kavusmaktadir (DEK, 2765/1954 ).

1971’de  Marusi-Attika  bolgesinde“ZIKIPIAPIAEION  Idpopa
Ampocappooctov Iaidmwvvakfi kurulmustur. Bu vakfin amaci zihinsel engelli
ergenlere verilen egitim disinda, yasadiklar1 ¢evreye adapte olmalari amaciyla
mesleki egitiminde verilmesidir. Sahislarin ve vakiflarin zihinsel engel
konusunda gosterdikleri 6zel ilgi ve caba devleti de kayitsiz birakmayarak
olusan pozitif havayla devlet tarafindan {ilkenin ¢esitli bolgelerinde; 1972 ‘de
tam 18 6zel egitim veren ilkokul kurulmakta ve bunlara ilave 1973’de Temmuz
aymda 20 okulun temeli daha atilmaya baslandigi goriilmiistiir

(OEK,579/1971).

1970-2000

Ozel egitimin {i¢iincii dénemini 70°’li yillarn basindaki darbeden,
bugiine kadar olan zaman siirecinde egitim konusunda tamamen harekete
gecmis bir devlet goriilmektedir. Demokrasinin geri kazanilmis olmasi,
toplumun insan haklarina yonelik hassasiyetinin uygulanmis olmasi, tilkenin
engelli cocuk konusunda faaliyet gosteren bilimcilerinin artmasi, engelli
konularinda batidaki anlayis bigiminin tibbi modelden egitimsel modele ge¢mis
olmas1 ve degerlerinin taninmasi konularinda engellilerin sendikal hareket
olarak daha aktif olmasi, devleti esit imkanlar saglamak konusunda mahkim
kilmigtir. 1937°de kurulan engelli ¢ocuklar i¢in kar amaci glitmeyen yardim
kurulusu 4. E. I1. A. A. I1. (EAAnvikn Evoupeio [lpoorooiog ve ATokataotaoemws
Avarmipwv aidiwv) faaliyet alanini genisleterek, Atina kentinde bedensel
engelli ¢cocuklara 6 siifli ilkokul actig1r goriilmektedir. Ayn1 zamanda 1969
EA. E. II. A. A. II. Selanik subesinde kurulan yardim kurulusunun verdigi
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hizmet konusma bozuklugu terapisi, psiko-pedagojik arastirma bolimii, 6zel
egitim, anaokulu, konusamayan ¢ocuklara Macaton metodu egitimi, mesleki
egitim oncesi hazirlik boliimiiniin faaliyete gegtigi goriilmektedir (PEK,1566/
1985).

1972°de Selanik’de «Ebvikog Oixog Kwgpaloiwvy vakfi, EA. E. T1. A.
A. TII. Selanik subesine bagh faaliyetini siirdiirmektedir. 1973’de bu kuruma
bagli engelli cocuklar i¢in Selanik B bolgesinde bir anaokulu faaliyete
gecirmeye karar verilmistir. Bunlara ek olarak EA. E. I1. A. A. I1 Hania-Girit
bolgesinde o6zel egitim ilkokulu, psiko-pedagojik arastirma yapacak ve
konusma bozuklugu tedavisi verecek bir boliim barindiran sube acildig
goriilmektedir. Ayni1 sekilde EA. E. I1. A. A. I1. Yanya bolgesinde i¢inde 6zel
egitim ilkokulu ve anaokulu, bir de konusma bozuklugu terapisi veren sube

acildigr goriilmektedir (PEK, 1566/1985).

1975’te EA. E. II. A. A. II. bu yonde gosterdigi cabayr daha da
genisleterek Atina’da tam 6 smifli ilkokul ve 1980°de engelli ¢ocuklar i¢in
ortaokul kurulmustur. 1979°da gérme engellilerin giinler stiren miicadelesinden
sonra devlet tarafindan I1. A. 265\6-4-1979 sayili yasayla 1906’daki kanunuyla
taninan «Oikog Tvplwvy yerine “Kévipo Exmoidsdoews kol ATokatootdoens
Toplav-KEAT” kurulmaktadir. Engelli egitimi ve haklart miicadelesinde en
biiyiik rolii oynamis kitle olarak tarihe gegcmektedir. 1983 tarihine gelindiginde
hafif diizeyde zihinsel engelli cocuklar i¢in Kallithea-Atikka bdlgesinde “Ozel
Egitim Meslek Lisesi”nin kuruldugunu goriilmektedir (PEK, 1566/1985).

Ozel egitim yasalari tarihgesine bakildiginda her ne kadar hazirliklarin
ilk somut adimin 1980°1i yillarin baginda 1143/1983 ilk 6zel egitim yasasiyla
baslamakta ve bu yasanin eksiklerini gideren 1982°de 303/1982 yasas1 ek bir
yasa izlemektedir. 1985’ de ¢ikartilan 1566/1985 sayili yasa yukarda
bahsedilen yasanin yerini almaktadir. (PEK, 1566/1985).
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Ozel Egitim, engelli insanlarin egitim ve tanitimi igin devlet tarafindan
alman Onlemlerin biitintidiir. Bu egitim ayn1 zamanda norm ve toplumun
degerlerine ve kendi kisiliginin ¢ok yonlii kalkinma dayali sosyal yapilarda
entegrasyonunu hem de katki saglayacak bilgi, beceri ve yeteneklerini elde
etmektir ( [ToAvypovomovrov —Zayapoyempya. ,1995).

Ozel egitim genel okul programindan yararlanamayan, fiziksel,
zihinsel, duygusal, sosyal ve diger zorluklari olan Kisilere uygun alanlarda o6zel
programlarla 6zel egitimli personel tarafindan saglanan egitimdir (Apdxog,
2002).

Bugiin, Ozel Egitim, modern anlamda, genel egitim programinin bir
pargasidir. Bu 6zel olarak tasarlanmis egitim, uygun donanima sahip alanlarda,
ek beceri ve personel, 6zel tan1 hizmetleri, degerlendirme ve destek, tibbi ve
psikolojik hizmetler ve engelli olan her kisinin bireysel ihtiyaglarina gore 6zel
programlar diizenlenmesi anlamina gelir. Bu egitimin amaci, sosyal-kiiltiirel-
ekonomik ve siyasi gelismelerin tiim faaliyet alanlarinda ve bolgelerde
miimkiin olan en genis 6l¢iide katilmak icin engelli kisinin ruhunu beslemek
yasam kalitesini ylikseltmek onu yetigkinliZe ve bagimsiz bir hayata
hazirlamaktir (Kvptomoviog, Aidvng, Anuoiwatng, Mepkovpng, Owovéopov,
Todkog, 2000).

Ozel egitim-Ozel Egitim Okulu Birimleri ve Egitim Sisteminin Yapist
1566/85 kanunun yenilenmesi ile birlikte 2817/2000 kanuna gore egitimde
saglanan 6zel egitim hizmetleri (OEK, 2817/2000):

e Engelli bireyler i¢in okullarda entegrasyon dersine katilmasi,

e Entegrasyon smiflariveya gruplarda engel durumunun saptanmasi icin
gozlemler yapilarak faaliyet ve 6zel programlar uygulanmasi,

e Ozel meslek okullari ya da normal okullardaveya &zel egitim
smiflarinda 6zel profesyonel atlyenin olmasi,

e Ozel Egitimin Yapilari

e Evde uygulanan 6zel egitim
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o Ozel kres
e Ozel anaokulu
e Ozel ilkokul

e Entegrasyon Siniflar1 seklindedir.

2.5.6.2.1s ve Istihdam

(Zoppetoyn oe dwyoviopovg tov AXEIT) Engellilere yonelik olan
kadro ve kamu kurumlarinda ¢alisma yetkisi ile (Zvppetoyn o€ emdotovpeva
npoypappotoe empopewons tov OAEAAMEA) engellilere yonelik OAEA
programindan yararlanarak ise girme ile ilgili diizenlemeler vardir. Bunun yani
sira (Eicodoc omv TpuroPdaduo  Ekmaidevon yopic v  vroypéwon
ovppetoyng otig evikég E&etdoeic) engelli bireyler, tiniversite simavlarindan
engeli sebebiyle muaf tutularak, sinavsiz olarak istedigi boliime

baslayabilmektedir (Avdpikomoviog, 1973).

2.5.6.3.Saghk, Sosyal Yardim ve Sigorta

(Emtidopa and v Ipdvoin) Hilkiimet tarafindan verilen 6denege gore:
Bakanlik tarafindan verilen bu 6denegin temel sart1 engelli bireyin herhangi bir
yerde calismiyor olmasi ve ekonomik durumunun belli oran1 agsmamasi halinde

muaf tutulmaktadir (Avdpwomovrog, 1973).

(Awpeav latpogapuakevtiky kot Noookopelokn Kdaivyn omd v
[Ip6évown ) Engelli bireylerin {icretsiz bir sekilde hastane ve ilag masraflarinin
hiikiimet tarafindan karsilanmakta ve kapsanmaktadir. (Avammpin Zovtaén)
Engellilik destek maasina gore, sigorta ajansinda belirli pulun tamamlanmasi

seklinde aylik almak i¢in hakkinin olmasidir (Avdpikomoviog, 1973).
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2.5.6.4. Ulasim ve letisim

(Awpeav Aghtiov Metaxiviiong AMEA) Ucretsiz ulasim otobiis ve
trenkullaniminda %350’ye varan indirim yapilmakta ve (AmoAloynq amd v
vmoypémon  Xtpdtevong) engelli bireyler askerden muaf tutulmaktadir
(Kardiopatheia, E.T.20.01.2017).

2.5.7. Bati Trakya’da Yasayan Engelli Bireylerin Durumu

Tarihi verilere gore Trakya bolgesinde M. O. 2000 yilindan beri
insanlar yasamaktadir. B6lge adini, en eski sahibi buralara gelmis ve yerlesmis
olan Trak Kabilelerinden almistir (Cavusoglu, 2014). Trakya bdlgesi, ilk
caglardan beri doguda Karadeniz, giineyde ise Marmara Denizi-Ege Denizi ile
siirlandig1 kabul edilen bir toprak parcasidir. Bolgenin kuzey ve bati sinirlari
tartigmaya aciktir. En genis bigimde yorumlanmasi halinde bile, kuzeyde
Balkan Daglarina, hatta Tuna Nehri'ne dek uzanmaktadir. Dogu Trakya, Meri¢
Nehrinin dogusunda kalan kisimdir (Oran, 1986).

Bat1 Trakya ise, Meri¢ Nehri ile Mesta-Karasu (Nestos) Nehri arasinda
kalan bolgedir ve giiniimiizde Yunanistan'n egemenligi altindadir. Bu bolge,
8578 kilometre karelik bir serit halinde kiy1 boyunca uzanmakta ve Dedeagag
(Aleksandrupolis), Giimiilcine ve Iskece (Ksanthi) illerinden olusmaktadir
(Oran, 1986).

Bati Trakya'da yasayan Tiirk azinligi, bolgenin denize kadar inen
diizliik bolimiine "OVA", bu bdliimle Rodop daglar1 arasinda kalan kisma
"YAKA", buranin da kuzeyindeki daglik bolgeye "CEBEL" ya da daha yaygin
bir deyimle "BALKAN KOLU" adin1 vermektedir. Bilindigi gibi Trakya, dogu
ve bati olmak lizere iki kisma ayrilir: Dogu Trakya, bugilinkii Tirkiye'nin
Avrupa kitasindaki arazisini tegkil eder. Bunun disindaki kisim ise Bati Trakya
olup 1913°te kurulan Bati Trakya Hiikiimet-i Miistakilesi smirlar1 esas

alindiginda -bugiin- bir kism1 Yunanistan'm, diger bir kismi1 da Bulgaristan'in
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siirlart icinde bulunmaktadir. Lozan Antlagmasi'yla (1923) sinirlarnt ¢izilen
Bati  Trakya ise, bugiinkii Yunanistan'in idaresinde olan bolgedir

(Armaganoglu, 1982).

Yunanistan 6zel egitime ihtiyaci olan bireylerin egitim ve c¢alisma
imkanlarini konu alan pek ¢ok uluslararasi s6zlesmeye imza atmis ve bunlar
parlamentoda onaylamistir. Ayrica Yunan anayasasi da tiim vatandaslarin
egitim hakkini garanti altina almaktadir ve 6zel egitime ihtiyaci olan bireylere

destek verilmesi konusunu zorunlu kilmaktadir (Hayrullah, 2016).

22 yasa kadar olan bireylere 6zel egitim imkani1 saglanabilmektedir.
Bireyler okullara baglamadan once 06zel bir tan1  merkezinde
degerlendirilmektedirler. Ozel egitime ihtiyact olan bireyler igin egitim
(Hayrullah, 2016);

e Okul i¢inde kapsayici siniflarda,

e Smifi¢inde birebir destek,

e Ozel okullarda,

e Hastane ve kurumlarda 6zel siniflarda,

e Evde, saglanabilmektedir.

Ozel egitime ihtiyac1 olan bireyler igin e@itim hem normal devlet
okullarinda hem de bu amagcla kurulmus okullarda saglanirken temel vurgu
cocuklarin normal devlet okullarina devam etmesi iizerinedir. Boylelikle bu

cocuklarin topluma entegrasyonu daha kolay saglanabilir (Hayrullah, 2016).

Yunanistan’in egitim sisteminde 0zel egitim kapsaminda egitim
alabilmek icin disleksi, dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu tanis1 almak
gerekir. Bu tan1 da “Ayirict Tanilama, Ozel Egitim Ihtiyact Teshis ve Destek
Merkezi” (KEAAY —Kendro Diaforodiagnosis, Diagnosis karYpostiriksis
Eidikon Ekpaideutikon Anagon) tarafindan ya da tibbi teshisle konur ve
belgelenir (Hayrullah, 2016).



60

KEAAY merkezleri Yunanistan genelinde yerel diizeyde 54 noktada
gorev  yapmaktadir. Degerlendirme ekibinde ilkogretim, ortadgretim
Ogretmenleri, psikolog, doktor, fizyoterapist, sosyal hizmetler uzmam yer
almaktadir. Ayrica fiziksel engel s6z konusu olan durumlarda okul yoneticileri,
aileler ve beden egitimi 6gretmenleri de bu ekibe dahil olmaktadirlar. Ayrica
Atina ve Selanik gibi iki biiyiik sehirde isaret dili uzmanlar1 da mevcuttur
(Hayrullah, 2016).

Yunanistan’da ayrica kor, sagir ve cerebral palsy rahatsizliklar1 olan
bireyler i¢in 6zel egitim okullart mevcuttur. Bu 6zel durum anadili Yunanca

olmayan bireyler i¢in olduk¢a zordur (Hayrullah, 2016).

Bat1 Trakya’daki engelli ¢ocuklar agisindan durumu degerlendirecek
olursak, antlasmalara gore Ozerk bir egitim sistemine sahip olmasina ragmen,
azinhigin 6zel egitime ihtiyaci olan ¢ocuklarina ana dillerinde egitim verecek
bir 6zel egitim okulu, smifi ya da birimi mevcut degildir. Azinligin egitim
durumunu, ailelerin dilsel yetersizligini gbéz oniinde bulunduracak olursak

teshis ve tam1 konusunda da oldukg¢a zorluklar yasanmaktadir (Hayrullah,
2016).

Azinhigin 6zel egitime ihtiyact olan, engelli bireyleri yillarca dikkate
alimmamistir. Bu konuda azinlik ailelerin de ¢ok bilingli oldugu sdylenemez.
Aileler 6zel egitime ihtiyact olan bireyleri, engelli ¢ocuklar1 algilama ve
kabullenme noktasinda sikinti yasamaktadirlar. Bunu o6zellikle kirsalda
yasayanlar sanki bir giinah islemis ve bunun diyeti olarak bdyle bir cocuga
sahip olmus seklinde degerlendirenler de mevcuttur. Bu bireyler genellikle
evde, kapal1 alanda, tecrit bir yasama mahkum edilmislerdir. Her ne kadar son
donemde bu tiir anlayis ve tutumlarin oniine gegilmeye calisildiysa da 6zel
egitime ihtiyaci olan bireyler konusunda azinlik aileleri ve cocuklar agisindan

kat edilmesi gereken ¢ok uzun bir yol vardir (Hayrullah, 2016).
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Azmligin hali hazirda cift dilli (Tirkge-Yunanca) hizmet veren 140
ilkokulu mevcuttur ve bu okullarin hi¢ birinde ne kaynastirma, ne kapsayici
egitim ne de ozel egitim i¢in olusturulmus bir smif bulunmamaktadir. Bu
konuda bilingli aileler dis destekle c¢ocuklarina yardimct olmaya

calismaktadirlar (Hayrullah, 2016).

2.6. Yasam Kalitesi Kavrami

Diinya Saglik Orgiitiiniin tanimmna gore saglik; yalmzca hastaligin
olmamasi durumu degil, ayn1 zamanda fiziksel, mental ve sosyal yonden tam
bir iyilik halinin olmasidir. Yillar boyu saglik alaninda yasanan gelismeler
insanin yasam siiresini uzatmis ve buna bagl olarak saglik bakiminin amaci
bireyin yasam siiresini uzatmak degil bagimsizligini, bilgi ve becerisini

artirarak kaliteli bir yasam stirmesini saglamak olmustur (Ergiin ve ark., 2013).

Kaliteli bir yasam diisiliniildiiglinde, her bireyin i¢inde bulundugu
kosullara, kendine has Ozelliklerine gore farkli tanimlamalar yapabilecegi
ongoriilmektedir. Diinya Saglik Orgiitii’niin Yasam Kalitesi Grubu tarafindan
yapilan taniminda ise yasam Kkalitesi ‘bireylerin hedefleri, beklentileri,
standartlar1 ve endiseleri ile iligkili olarak i¢inde yasadiklar1 degerler sistemi ve

kiiltiirel yapidaki pozisyonlarinin algisi’ olarak tanimlanmistir (Canavarro, ve
ark., 2009).

Yasam Kalitesi ile ilgili birgok tanimlama bulunmaktadir. Yasam
kalitesi multidisipliner bir kavram olmasi sebebiyle farli bakis agilariyla
incelenmeye calisilmigtir. Wolfensberger (1994) yasam kalitesi kavramini son
yillarda hem uygulamali hem de deneysel calimalarin sonunda elde edilen
onemli bir ¢ikti olarak degerlendirmektedir. Yapilan arastirmalarda daha ¢ok

“Yasam kalitesi nedir?” “Yasam kalitesi neyi agiklar?” “Yasam kalitesini
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6lgmek icin kullanilan gostergeler ya da parametreler nelerdir?” gibi bilgilerin
sorgulandigini; bireysel, ailesel ve toplumsal diizeyde bu sorulara yanit
arandigini belirtmistir (Wolfensberger, 1994).

Diinya Saglik Orgiiti Yasam Kalitesi Grubu tarafindan yapilan
tanimda yasam kalitesi; kisinin yasadigi kiiltiir ve deger sistemleri
cercevesinde, amaglari, beklentileri, standartlar1 ve ilgileri ile iliskili olarak
yasamdaki pozisyonunu algilamasi seklinde tanimlanmaktadir. Kisinin fiziksel
sagligi, psikolojik durumu, inanglari, sosyal iligkileri ve ¢evresiyle iligkisinden
karmasik bir yolla etkilenen genis bir kavramdir (World Health Organisation,
1994).

Bowling’e (1991) gore Yasam Kalitesi (YK), mutlu olma ve yasamdan
hosnut olmay1 igeren, genel olarak “iyi olma durumu” olarak kullanilan bir
terimdir. Melson’a (1980) gore yasam kalitesi kavrami gelecege iliskin umut,
yeterli gida, giyecek, barinma kosullari, gelir diizeyi, isle ilgili beklentilerin
karsilanmasi, anne ve c¢ocuk sagligi, aile refah1 ve toplumsal refahi

icermektedir.

Rice ve Tucker (1986) ise; yasam kalitesini, yasam yoOnetimi
sisteminin bir ¢iktis1 ve insanlarin yasam bi¢imlerinden duyduklari tatminin
Olctimiine ilikin bir standart olarak tanimlamaktadirlar. Amerika Federal Cevre
Koruma Ajans1 da yasam kalitesi kavramimi “insanlarin iginde yasadiklari
cevrenin niteliklerinin iyilestirilmesi; bireyler ve gruplarin refah i¢inde olma
durumu” olarak aciklamaktadir. Bu tanim hem nitelik hem de nicelik
vurgulamaktadir; Yasam kalitesi; bireylerin belirli bir zamanda sahip olduklari
kaynaklar1, yasadiklar1 yerleri, fiziksel, sosyal, c¢evresel ve psikolojik
kosullarini icermektedir. Bu noktada bazi yasam kalitesi tanimlarinda, yasam
kalitesi kavraminin subjektif/6znel refah gostergeleri ile aciklandigi dikkati
cekmektedir. Yasam kalitesi bireyin umutlar1 ve beklentileri ile bunlarin

deneyimlere doniistliriilmesi arasindaki farki yansitmaktadir. Bireylerin
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yasadiklar1 ¢evreyi algilama bigimleri yasam beklentilerini belirlemektedir. Bu
beklentilerin  karsilanma  diizeyi ise bireylerin yasama uyumunu
kolaylastirmakta ya da giiclestirmektedir. Bu uyum silirecini basarabilen
bireyler, zor yasam kosullarinda da gegerli bir yasam kalitesi siirdiirebilme

olanagmna sahip olabilirler (Andrews ve Withey, 1976: akt. Ozmete, 2010).

Yasam kalitesini diislinsel yaklasimla tamimlarsak; iyi bir yasam
kalitesine sahip olmanin bedelleri iizerinde dururken, ekonomik yaklasimda
maliyet etkinlik hesaplar1 6n plana ¢ikmaktadir. Sosyolojik bakis acisina gore
tanimlarsak; sosyal ve ¢evresel faktorlerin yasam kalitesi {izerine etkilerini ele
almaktadir. Bu yaklasim yasam kalitesinin subjektifligini ve kiiltiirel faktorlerle
olan iliskisini vurgulamaktadir. Psikolojik yonden bakildiginda iyi bir yasam
kalitesine sahip bir kisi yiiksek 6zgilivene sahip, karar alma yetisi olan, mutlu
ve her anlamda doyuma ulagmis bir birey olarak tanimlanir (Lindstrom ve

Koehleer, 1991).

Yasam Kkalitesi tamimlarinda iki duruma vurgu yapilmaktadir
benimsenmistir. Bunlardan ilki; yasam kalitesinin bir biitin olarak yasamin
oznel degerlendirilmesidir. Ikincisi ise; hastanin simdiki islev diizeyine karsin
ne algiladiginin degerlendirmesi ve doyumunu kapsamaktadir (Kizilci, 1999,
akt. Goksin, 2011).

Cok boyutlu ve subjektif bir kavram olan yasam kalitesi 6l¢iimlerinde
hangi boyutlarin 6l¢iilmesi konusunda hala bir tartigma bulunmaktadir. Birgok
uzman yasam kalitesini birka¢ anahtar boyutu kapsayan ¢ok boyutlu bir yap1
olarak belirtmiglerdir. Morales ve Kettel ile Arslan ve Gokge Kutsal tarafindan
yapilan tanimlamalar1 Oner (2012) su sekilde dzetlemistir;

1. Fiziksel fonksiyon: Hastanin 6z bakim aktivitesini, fonksiyonel
durumunu, fiziksel aktivitesini ve is-aile sorumluluklarini yerine getirip

getirmedigini degerlendirir.
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2. Hastalik ve tedavi ile ilgili semptomlar: Agri ya da solunum
giicligii gibi hastalik semptomlar1, bulanti, sa¢ dokiilmesi vb. tedavi yan
etkilerinin olup olmadigini igerir.

3. Psikolojik fonksiyon: Hastalik ve tedavisine bagli olarak gelisen
psikolojik sorunlarin degerlendirilmesini kapsar.
4. Sosyal fonksiyon: Normal sosyal aktivitelerde kesilme olup

olmadigini arastirir.

Yasam Kkalitesini belirlemenin temel amaci kisilerin kendi fiziksel,
psikolojik ve sosyal islevlerinden ne oOl¢iide memnun olduklarinin ve
yasamlarinin bu yonleri ile ilgili 6zelliklerin varlig1 veya yoklugunun ne 6l¢iide
onlar1 rahatsiz ettiginin saptanmasidir (Eser, 2004). Bugiine kadar farkl
alanlarda yapilmis olan tanimlamalardan yola ¢ikarak aslinda yasam kalitesi
kavramini genel olarak mikro (bireysel) ve makro (toplumsal-kollektif) dlgcekte

ele almak miimkiindiir (Sapancali, 2009).

Makro Alaninda Yasam Kalitesi; Toplumu olusturan bireylerin ve
sosyal gruplarin sosyal refah seviyeleri ile ilgilenmektedir. Bu anlamda
genellestirilmis sosyo-ekonomik hayat standartlari ile temel ihtiyaglarin tatmini
ile ilgilenilmektedir. Yagam kalitesi makro anlamda ekonomik ve sosyal refahi
icinde barindirmaktadir. Bireylerin egitim, saglik, sosyal giivenlik, adalet gibi
kamusal hizmetlerde esit yararlanabilmesi, satin alma giiciiniin ve gelir
dagiliminin adaletli olmasi, yoksulluk sinirinda yasamin az olmasi bu anlamda
makro sosyo ekonomik sorunlarin az olmas: ile ilgilenmektedir. Is ve yasam
kosullariin bireylerin mutlulugu ile yasam kalitesine ulasilabilecegi tizerinde
durulmaktadir (Diilger-Tiirkoglu, Bolen, Baran ve Marans, 2008; Sapancali,

2009).

Mikro Alaminda Yasam Kalitesi; Kisilerin kendilerine gére Onem
verdigi alanlarda tatmin ve mutluluk seviyesini yansitmaktadir; 4 temel 6zellik

karsimiza ¢ikmaktadir.
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1) Dinamiklik: Kisilerin zaman ve mekandan bagimsiz hareket
etmeleridir.

2) Cok boyutluluk: Kisilerin hayat kosullarina adaptasyon siirelerinin
kisaligini belirtmektedir.

3) Interaktif Olma: Birey —cevre etkilesiminin 6nem arz etmektedir.

4) Uyumluluk: Kisisel beklenti ve yasamsal olaylara uyumu
yansitmaktadir. Bu 6zelliklerin yaninda kisisel tatmin ve ¢evredekilerin saglikli
olmasi ve sosyo Kkiiltiirel yasam tatmini de mikro yasam Kkalitesinin temel
gostergelerindendir. Yagam kalitesi unsurlarina bakildiginda hem subjektif hem
de objektif nitelik tasidigini soyleyebiliriz. Genel olarak yasam kalitesi
unsurlar1 6znel yasam algilamasi, yasam kosullarinin nesnel degerlendirilmesi
ve insani ihtiyaclarin karsilanmasidir (Diilger-Tiirkoglu, Bdlen, Baran ve

Marans, 2008; Sapancali, 2009).

2.6.1. Yasam Kalitesi Unsurlari

Her birey yasam kalitesini en iist diizeye c¢ikarmak istemektedir
(Torlak ve Savas-Yavuzcehre, 2008). Insanlarin yasadiklar1 gevreyi algilama
ve degerlendirme bigimlerini dlgen 6znel Slgiimler (psikolojik girdiler) ve
insanlarin i¢inde barindigi, calistigi ¢evreye iligkin Olclimleri igeren nesnel
Olctimler (fiziksel girdiler) yasam kalitesinin en temel iki unsurunu

olusturmaktadir (Erkut, 1995).

2.6.1.1.0znel Yasam Algilamasi (Oznel Mutluluk-iyilik Hali ve

Yasam Doyumu)

Yasamin tipik genel bir degerlendirilmesini yapan, bireyin mutlulugu
ya da tatmini anlamina gelen 6znel yasam algilamasi, objektif iyilik durumuna
kars1 6znel 1yilik 6nerilerinde, dis kosullar ve kisisel degerlendirmeler arasinda
yapilan bir ayrimdir (Mc Cauley, 1991: akt. Boylu ve Terzioglu, 2007). Oznel

iyi olug, bireyin yasamim1 degerlendirmesi ve yargi bildirmesi anlamina
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gelmektedir. Oznel iyi olus {i¢ énemli 6geden meydana gelmektedir. Bunlar:
olumlu duygulanim, olumsuz duygulanim ve yasam doyumudur (Andrews ve
Whitney, 1976; akt. Diener, 1984). Olumlu duygulanim, giiven, ilgi, timit,
heyecan, gurur, nese gibi duygulari; olumsuz duygulanim ise Ofke, nefret,
sucluluk, {iziintli gibi olumsuz duygular igerir. Yasam doyumu boyutu, 6znel
iyi olusun bilissel bilesenidir. Bireyin ¢esitli yasam alanlarindaki doyumuna

iliskin degerlendirmelerini yansitir (Myers ve Diener, 1995).

Kisi, haz veren yasantilar1 daha ¢ok deneyimliyor ve haz vermeyen
yasantilar1 daha az deneyimliyorsa bu durumda yiiksek 6znel iyi olusa sahiptir.
Sonug olarak; 6znel iyi olus, bireyin kendi yasamini biligsel ve duygusal agidan

0znel olarak degerlendirmesini igerir (Eryilmaz ve Ercan, 2010).

Bireylerin temel psikolojik ihtiyaglarini doyurmalart onlarin iyi olma
diizeylerini yiikseltmektedir. Bireylerin yasam kalitelerini degerlendirmeleri ve
iyi bir yasamlart olup olmadigina karar vermeleri kapsaminda psikoloji
literatlirlinde “iyi yasam”; “0znel iyi olma” olarak adlandirilirken, giinliik
konusma dilinde ise “mutluluk” olarak adlandirilmaktadir (Diener, 2000).
Oznel iyi olma, yasam doyumunu, olumlu duygularm varligin1 ve olumsuz
duygularin azligini icermektedir (Myers ve Diener, 1995; Diener, Suh ve Oishi,

1997; Ryan ve Deci, 2001; akt. Cankaya, 2009).

2.6.1.2.Yasam Kosullarinin Nesnel Degerlendirilmesi

Yasam kalitesi ile ilgili alanyazinda son yillarda ¢ok sayida ¢alismanin
(Felder-Puig ve ark., 1999; Eser, 2004) yapildig1 goriilmektedir. Arastirmalarda
yasam kalitesi degerlendirilirken bireye kendi yasami ile ilgili ne hissettigi
sorulmakta ve bireyi tiim oOzellikleriyle bir biitiin olarak ele almak
amaclanmaktadir (Memik, 2007).

Yasam kalitesi degerlendirilirken nesnel olarak ayni durumda olan iki

kisi Oznel olarak yasam kalitelerini farkli algilayabilmektedir. Nesnel
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degerlendirmede ¢ocuk ve ergenin neler yapabildigi, yasam kosullari, gevre ve
okul islevselligi, sosyal iliskileri degerlendirilmektedir (Lehman, 1988;
Mogotsi, Kaminer ve Stein, 2000). Yapilan 6znel degerlendirmede ise ¢ocuk
ve ergenin fiziksel, duygusal ve sosyal islevselligi géz oOniline alinmaktadir

(Wallender, Schmitt ve Koot, 2001).

Bazi arastirmacilar kisi durumu ile ilgili kendi algisin1 yansitmakta
oldugu i¢in, 6znel degerlendirmenin daha degerli oldugunu ileri siirmektedir
(Spilker, 1996). Kimi arastirmacilar ise nesnel sonuglar dogurdugu igin
ebeveyn formlarinin gecerliginin daha fazla oldugunu diistinmektedir. Cocuk
ve ergenin yagsam kalitesini en dogru bicimde anlayabilmek i¢in en iyi ¢dziim,
hem ebeveynin hem de ¢ocuk ve ergenin degerlendirmesini g6z Oniinde

bulundurmaktir (Eiser 1997; akt. Memik ve ark., 2007).

2.6.1.3.Insani Gereksinimlerin Karsilanmasi

Yasam Kkalitesi, yasamdan duyulan hosnutluk ve mutluluk olarak
tanimlanabilece8i gibi bireylerin kiiltiir ve degerler sistemi icinde, kendi
durumlarmi algilayis bigimi olarak da tanimlanabilir. Yasam kalitesinin
kapsaminda, insanlarin fiziksel fonksiyonlari, psikolojik durumlari, aile iginde
ve digindaki sosyal iligkileri, ¢cevreyle etkilesimleri ve inanglar1 vardir (Oktile,
2004: akt. Perim, 2007).

Yasam  kalitesini  azaltan  unsurlar;  kisinin  ihtiyaglarim
karsilayamamasi, gelecekle ilgili endiseler, akut ya da kronik hastaliklar, kendi
0z bakimini saglayamama, giinliik yasam etkinliklerinde bagimli olmadir.
Yasam kalitesini arttiran faktorler arasinda ise; sosyal glivence sahini olmak,
sayginlik, mahremiyetine saygi duyulmasi, ekonomik anlamda bagimsiz
olmak, kisisel goriislerinin deger gormesi ve anlamli buldugu bir yasam

stirmesidir (Savct, 2006).
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Yasam kalitesi ile ilgili Campbell, Converse ve Rodgers’in yaptiklari
calismada, ‘insanlarin genel mutluluk ve doyum duygularin1 6zetleyen farkl
doyum alanlarmi kapsayan bir gosterge’ olusturmak amaglanmistir. Ayrica
toplumun ‘hangi kesimlerinin yasam kalitelerinin ilerledigini ve hangi
kesimlerinin geriledigini’ saptayarak, eger bazi kesimlerde ‘degisiklikler’
olduysa bu degisime neden olan ‘etkenlerin neler oldugunu’ ve bu ‘etkenleri
degistirmenin miimkiin olup olmadiginin’ belirlenmesi amaglanmistir. Onem
sirasina gore 11 farkli doyum alani tespit edilmistir. Bunlar (Oktile, 2004: akt.
Perim, 2007); saglik, evlilik, aile hayati, ulusal hiikiimet, dostluk, ev (konut),

es, topluluk, mnang/din, rekreasyon ve mali durum alanlaridir.

2.6.2. Yasam Kalitesi le Ilgili Tarihce

Yasam kalitesi kavrami aslinda ¢ok eskilere dayanmaktadir. Ornegin,
MO 460 ve MO 370 yillarinda yasamis olan Hipokrat kendi egittigi kisilere,
hastaligin iyilestirilmesinin ve ilgili sikayetlerin en aza indirilmesinin tek
basina yeterli olmadigini, sorumluluklarinin kisinin 1yilik halini en 1yi noktaya
cikarmak oldugunu 6gretmeye calismistir. Hipokratin 6grencilerine sdylemi
gosteriyor ki, hastanin iyilik halinin disinda yasam kalitesi de diisliniilmiistiir.
Tarihte daha da eskiye MO 384 ve MO 322 yillarinda yasamis olan Aristo
donemine ait bilgilere baktigimizda, iyi bir ruh ve enerjiyle sarmalanip,
yasamini bu sekilde devam ettirmek olarak tanimlanan, “Eudamania”
tanimlamasinin Aristo’nun hayattaki son amag olarak isaret ettigi bir nokta

oldugu goriilmekte. Bu bilgiden hareketle, dolayli da olsa yasam kalitesine

deginen ilk kisinin Aristo oldugu distiniilmektedir (Levine, 1996).

Kaliteli yasamin ne oldugu konusu yillarca filozoflarin tartisma konusu
olmustur. ilk dénemlerde mutluluk yalmzca basari anlaminda kullanilirken;
antik ve orta cagda kavram, insanin miikemmel durumu ya da en yiiksek
seviyede erdem ve giizelliklere sahip olmasi olarak algilanmistir. 1900'li

yillarda Taylor muayene ve diizeltme ile uzmanlagmay:1 saglarken 1930’da
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Shewhant ve 1950°de Deming verimlilik c¢alismalar1 ile devam etmistir.
Deming ayni zamanda Juran ile birlikte planlama tizerine ¢aligmistir. Takip
eden yillarda da Crosby ve Ishikawa onleme ve insana yatirimin Oniinii
acanlardan olmustur. Sosyologlar tarafindan daha ¢ok iyilik hali, iyi bir yasama
sahip olma anlaminda kullanilmig olan bu kavram, hizla saglik bakim sistemi

icinde de kullanilmaya baslanmistir (Eser, 2006; Sapancali, 2009).

Tarihsel siire¢ incelendiginde; yasam kalitesinin oncelikle ekonomi
bilimlerinde kullanildig1 goriilmektedir. Daha sonra sosyologlar ve psikologlar
tarafindan sosyal bilimlerde kullanilmaya baslamistir. Bu kavram, 1970’li
yillardan sonra tip ve hemsirelik bilimlerini de etkilemis, farkli klinik
yaklagimlarin etkinliginin degerlendirilmesi, hastaya uygun bakim ve tedavi
yaklagimlarinin  uygulanmasimi saglamistir.1970“li  yillara kadar saglik
calisanlar1 etkinliklerini morbidite, mortalite ve fizyolojik Olgiimlere
dayandirarak yaparken, son yillarda bu yaklasimin yeterli olmadigi
benimsenmis ve hastanin sadece nesnel anlamda degil ayn1 zamanda fiziksel,
ruhsal ve sosyal acidan biitiinii ile degerlendirilmesi gereken 6znel bir varlik
oldugu diistincesi hakim olmustur. Bu diisiince ile hastay1 biitiinciil olarak ele
alma ve fiziksel ve psiko-sosyal agidan iyilik durumunu 6lgme girisiminin bir

sonucu olarak da yasam kalitesi kavrami ortaya ¢ikmustir (Y1ldiz, 2009).

1980’11 yillarin baglarinda yasam kalitesi kavrami saglik ol¢iimii ile
ilgili literatiirde yer almaya baglamigtir. Fakat yasam kalitesine ilk olarak 1958
yilinda Diinya Saglik Orgiiti (WHO)nun anayasasinda yer verilmistir.
WHO’nun ‘Saglik yalniz hastalik ve hastaligin olmayis1 degil, bedence, ruhga
ve sosyal yonde tam bir iyilik halidir’ seklindeki tanimi artik klasiklesmistir ve
bu tanim da aragtirmacilart sagligi sosyal, mental ve fiziksel olarak irdelemek,
bilesenlerini bulmak ve Olgmek i¢in yontemler ve araclar gelistirmeye
yoneltmistir (Yildirim, Ates ve Bektas, 2008). Daha sonra yasam Kkalitesi
kavrami sosyal bilimlere dogru genislemeye baslamis ve yasam bi¢imi olarak

ele alinmistir.1970°1i yillarda psikoloji alaninda yapilan ¢aligmalarda yasam
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kalitesinin islevsel degerlendirilmesi genellikle bireyin yasam hakkinda sahip

oldugu dogrudan ve dolayli algis1 lizerine temellenmektedir (Atkinson, 1981).

Genel anlamda uzun yillar felsefeye ait bir tartisma konusu olan yasam
kalitesi; Antik ve Ortagagda kisinin milkemmel olma seviyesi, erdeme ve
giizellige en iist seviyede sahip olma seklinde belirtilmistir. 1960’11 yillarda ise
bu konu ekonominin ve sosyolojinin de alanina dahil olmustur. Ekonomi
uzmanlar1 yasam kalitesini; yerli iiretim, yerli gelirin satin alma kapasitesi
olarak belirtmislerdir. Sosyologlar ise bu konuya, bir yerde yasama, ¢alisma ve
sosyal durum agisindan bakmiglardir. Buna gore 1970°1i yillarda psikologlar bu
konuyu, yasamdan tatmin olma yonii ile ele almis, 1970’lerden sonra tibbin
sahasina girmis, 1980’lerden sonra ise hemsireligin sahasinda yerini almistir

(Perim, 2007; Yildirim, 2014).

1900li yillarin sonunda; saglik hizmeti verenler ve arastirmacilar,
sagaltim yoOntemlerinin hastanin yasam kalitesi ilizerindeki etkilerini sinama,
onlarin 1iyilik diizeylerini tanimlama konusunda giderek artan caba
gostermektedirler. Bunun sonucu olarak 1yilik hali ve yasam kalitesini
oOl¢iilebilir kilma girisimleri sonu¢ vermekle birlikte giderek saglik, ekonomi,
toplumsal ve benzeri farkli boyutlar, bu araclarin kapsaminda yer almaktadir

(Eser, 1999a).

2.7. Diinyada Engelli Cocuk Aileleri ile Yasam Kalitesi

Konularinda Gercgeklestirilen Arastirmalar

Ferrer, Vilaseca ve Guardia Olmos (2016) ailelerin yasam Kkalitesi ile
iliskili olan ve ailelerin yasam kalitesini etkileyen unsurlar1 inceledikleri
aragtirmada, ailelerin gelir diizeyi yiikseldikce yasam kalitelerinin de
yiikseldigini belirlemistir. Buna karsin ayni arastirmada elde edilen bir diger

sonuca gore ise gelir durumu ailenin yasam kalitesini direk olarak etkileyen bir
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unsur degildir. Ailedeki engelli ¢ocugun yasi ne olursa olsun ailenin yasam

kalitesinin degismedigi de arastirmada elde edilen bir diger sonugtur.

Jones, Bremer ve Lloyd (2016) otizmli ¢ocuga sahip anne-babalarla
yaptig1 arastirmada anne-babalarin yasam kalitelerini etkileyen onemli bir
unsur olarak fiziksel aktivite ve egzersiz seviyelerini igaret etmistir. Buna gore
gore fiziksel aktivite ve egzersiz seviyesi daha yiiksek olan anne babalarin
yasam kalitesi de daha yiiksektir. Arastirmada elde edilen bir diger sonuca
gore; engelli cocuga sahip ailelerin iigte birinin ¢ocuklarinin saghig ile ilgili
endiseler tasidiklar1 belirlenmistir. Bunun yani sira ayni arastirmada saglik
hizmetlerinden faydalanmak i¢in gecen uzun bekleme siirelerinin aile yasam
kalitesini etkiledigi goriilmiistlir. Arastirmada ortaya ¢ikan s6z konusu bekleme
stirelerinin; ailelerin bilgi eksikligi ve yakin ¢evredeki hizmet veren kurumlarin
sayica azligindan kaynaklandigi belirlenmistir. Bu durum da devletin engelli
cocuklarin ailelerine yonelik hizmet veren kurumlarin sayisinin 6nemini ve
engelli c¢ocuklarin  ailelere saglanan sosyal gilivencenin  Onemini

hatirlatmaktadir.

Yavuzer, (2015) tarafindan bedensel engelli bireylerin, katildiklart
hidroterapi seanslar1 ve aldiklar1 halk egitim kurslarinin, aktivite ve katilim
diizeylerine, yasam kalitelerine ve depresyon durumlarma etkisini
aragtirmaktir. Arastirma, Istanbul Bagcilar ilgesindeki, Bagcilar Belediyesi,
Engelliler Sarayi’nda yapilmistir. Arastirmaya biri hidroterapi, ligli halk egitim
kurslarindan, toplam dort grup katilimeilart alindi. Halk egitim kurslart; ¢agri
operatorliigli  kursu, bilgisayar kursu ve danigmanlik kursu olarak
belirlenmistir. Engellilerin  aldiklart egitim iizerinde higbir degisiklik
yapilmamistir. Yaglar1 16-43 arasinda degisen 15 kadin, 17 erkek, toplam 32
kisi calismaya dahil edilmistir. Tanilar1 konjenital ve edinsel beyin hasari,
multiple skleroz, spinal kord yaralanmasi, muskiiler distrofi olan katilimcilarin
yasam kaliteleri SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi ileaktivite ve katilim diizeyleri
Craig Engellilik Degerlendirme ve Raporlama Teknigi-kisa form (CHART-sf)
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ile depresyon diizeyleri Beck Depresyon Olgegi (BDO) ile dlgiilmiistiir. Tiim
Ol¢iimler kurs programi Oncesi ve sonrast toplam iki kez yapilmistir. Kurs
programi sonrasinda, tiim katilimcilar degerlendirildiginde yasam kalitesinin
fiziksel saglik ve mental saglik toplam skorlarinda, CHART-sf alt boyutlarinin
tiimiinde ve depresyon diizeylerinde anlamli diizelme bulunup (p<0, 05) Sonug
olarak, bedensel engelli bireylerin, kendileri gibi engel gruplarmna sahip
kisilerle katildiklar1 egitim ve aktiviteler, yasam kalitelerini artirip, engellilik

ve depresyon diizeylerini diisiirebilmektedir.

Vonneilich, Liidecke ve Kofahl (2015) tarafindan yapilan ve
Almanya’da yasayan engelli ve kronik hasta ¢ocuklarin ailelerinin yasam
kalitesini incelemeyi amaglayan arastirmada ise ailelere ihtiyaglarini
belirlemeye yonelik sorular sorulmustur. Ailelerin verdikleri cevaplar
incelendiginde; ¢ogu ailenin finansal yiikleri ile ilgili olarak destege ihtiyag

duyduklar belirlenmistir.

Aybar (2015), tarafindan yapilan arastirmanin amaci, 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezinde tedavi edilen c¢ocuklarin anne ve babalarinin
depresyon ve yasam Kkalitesinin analiz edilmesidir. Arastirma Istanbul Bilim
Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisii Fizyoterapi ve Rehabilitasyon
Béliimii'nde yiiriitiilmiistiir. Calismanin olgular1 Ozel Bélge Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezinden alinmistir. Bu c¢alismada rehabilitasyon
merkezinde tedavi goren 39 serebral paralizili (SP) ve 6 spina bifidali (SB)
cocugun anne ve babast yer almistir. Cocuklarin fonksiyonel bagimsizlik
diizeyini belirlemek i¢cin WeeFIM kullanilmistir. Cocugun tibbi &ykiisii ve
hastaligi ile ilgili 6zellikler sorgulanmis ve ailenin sosyodemografik 6zellikleri
kayit edilmistir. Anne ve babanin depresyon diizeyi, yasam kalitesi, anksiyete
ve stres seviyeleri dlgiilmiistiir. Depresyon diizeyi i¢in Beck Depresyon Olgegi
(BDO), yasam kalitesini belirlemek i¢in Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi
Olgegi Kisa Formu Tiirkge versiyonu (WHOQOL-BREF-TR), anksiyete
seviyesini belirlemek amaciyla Beck Anksiyete Olgegi (BAO), ve stres
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seviyesini 6lgmek igin Algilanan Stres Olgegi (ASO)kullanilmistir. Calisma
sonucunda annelerin babalara kiyasla, depresyon, stres ve anksiyete diizeyi
daha yiiksek bulunmustur. Sosyodemografik verilerin analizi sonucunda
babanin egitim seviyesinin artmasiyla yasam kalitesinin azaldig1 goriilmiistiir.
Annelerin giinliik yasamda sosyal iliskileri gelistik¢e, anksiyete oraninin da
arttigr goriilmiistiir. Bu calisma sonucunda engelli ¢ocuklarin tedavisine anne
ve babaninda dahil oldugu daha genis bir perspektiften bakilmasi gerektigi ve
gerekirse anne ve babaninda yasam rolleri ve psikolojik durumlar1 bakimindan

tedavi ve destege dahil edilmeleri gerektigi sonucu ¢ikmaktadir.

Cavkaytar ve Meral (2014), birlikte gerceklestirilmis olduklari
arastirmanin amaci, otizmli ¢ocuk ailelerinin “Aile Yasam Kalitesi (AYK)”
algilarinin incelenmesidir. Arastirma grubu Tiirkiye’deki Otistik Cocuklar
Egitim Merkezlerine (OCEM) devam eden 768 otizmli cocuk ailesinden
(annesinden) olusmaktadir. Otizmli cocuk ailelerinin AYK ve alt alan
algilarinin ortalamanin {izerinde oldugu, en yiiksek algisinin “aile etkilesimi”
alt alaninda, en diisiik algimin ise ‘“duygusal yeterlik” alt alaninda oldugu
belirlenmistir. Ailelerin AYK algilarinin yordanmasinda 5 regresyon modeli
elde edilmistir. Toplam varyansi en ¢ok aciklayan degiskenin “aile sosyal
destegi”, ikinci sirada ‘“‘sosyo-ekonomik statii (SES)” oldugu gdzlenmistir.
Gelir diizeyi, anne c¢alisma durumu ve yasanilan yer degiskenlerinin, ailelerin
AYK algisin1 yordama giiciiniin zayif oldugu goriilmiistiir. Anne yasi, cocugun
cinsiyeti ve yast degiskenlerinin ise AYK algisinin 6nemli bir yordayicisi
olmadig1 belirlenmistir. Aragtirma bulgular1 dogrultusunda aile sosyal
desteginin otizmli ¢ocuk ailelerinin AYK algilarinin yordanmasinda en 6nemli
degisken oldugu, sosyal destekteki artig Olciisiinde AYK algisinin arttifi

sOylenebilir.

Akg¢amete ve Yildurim (2014), birlikte gergeklestirdikleri arastirmada
coklu yetersizlige sahip olan ¢ocuklar icin erken cocukluk o6zel egitimi bu

cocuklarin gelisimi, egitimi ve ailenin yasam Xkalitesinin yiikselmesi yasal



74

diizenlemelerde yer almasina karsin uygulamalarda bazi giigliikler
yaganmaktadir. Bu arastirmanin amaci, coklu yetersizlie sahip c¢ocugu
annelerin erken ¢ocukluk 6zel egitimi hizmetlerinden yararlanma siirecinde
karsilastiklar1 giicliikleri belirlemek ve ortaya c¢ikan sonuglara iliskin ¢oziim
Onerileri liretmektir. Veriler nitel aragtirma yontemlerinden yar1 yapilandirilmis
goriigme teknigi ile toplanmistir. Arastirmaya Ankara ilinde ikamet eden ¢oklu
yetersizlige sahip ¢ocugu olan ve ¢ocuklarinin yaglar1 1 ve 7 arasinda degisen 6
anne katilmigtir. Veriler timevarim yaklasimi ile analiz edilmistir. Arastirmada
ortaya c¢ikan bulgulara gore goriismeye katilan annelerin  ¢ocugunun
yetersizligini 6grendigi zaman sok gecirdikleri, annelerin ¢ocuklarini biiyiitme
stirecinde en biiyiik destekg¢ilerinin kendi anneleri oldugu, annelerin komsulari,
akrabalar1 tarafindan ¢ocuklarini okula ve 6zel egitim kurumuna génderme
siirecinde de olumsuz tepkilerle karsilastiklari ve umutsuzluga diistiikleri,
annelerin ECOE ile ilgili yasa ve yonetmeliklerde yer alan kisimlari
bilmedikleri ancak 6zel egitimle ilgili yasa ve yonetmelikleri bildikleri, ¢oklu
yetersizlige sahip cocuklarin, erken ¢ocukluk doneminde sosyal beceri, iletisim
becerileri ve 6z bakim becerilerini yerine getirmede ve ¢ocuklarin kaynastirma
uygulamalarinin yiriitiildiigi siniflarda egitim almakta giicliik yasadigi ortaya

cikmustir.

Dardas ve Ahmad (2014) tarafindan otizm spektrum bozuklugu olan
cocuga sahip anne ve babalarin yasam kalitelerini incelemek iizere yapilan
arastirmada c¢oklu regresyon analizi kullanmiglardir. Aragtirma sonucunda hem
anne hem de babalarin yasam kalitesini yordayan tek degiskenin ebeveynlik
stresi oldugu belirlenmistir. Ailenin ekonomik durumu ve ailede engelli cocuk
disinda ¢ocugun olmasi ise yalnizca annelerin yasam kalitesini etkilemektedir.
Cocuk sayis1 arttikca ve ekonomik diizey yiikseldikge annelerin yasam

kalitelerinin de arttig1 goriilmektedir.

Shivers ve Plavnick (2014), engelli ¢ocuga sahip ailelerde bu

cocuklarin kardeslerinin ve ebeveynlerinin egitimlerindeki yerini inceleyen ¢ok
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sayida arastirmanin bulgularini meta analiz yOntemiyle incelemis ve
degerlendirmislerdir. Bunun sonucunda da aile bireylerinin engelli ¢ocugun
egitiminde direk ya da dolayli olarak yer almasmin engelli g¢ocuklarin

o0grenmelerini olumlu yonde etkiledigini belirlemislerdir.

Akyal¢in (2012), tarafindan yapilan aragtirmanin amaci; 8-12 yas
arasindaki serebral paralizili ¢ocuklarin ayni yaslardaki saglikli ¢ocuklarla
karsilastirilarak aktivite katilimlarinin ve aktivite tercihlerinin arastirilmasi ve
yasam kaliteleri iizerine olan etkilerinin incelenmesidir. Caligmaya arastirma
grubu olarak serebral paralizi tanis1 konmus 30 ¢ocuk ve kontrol grubu olarak
da 60 saglikli cocuk katilmistir. Degerlendirme oOlgekleri olarak aktivite
katilimi i¢in CAPE (Children's Assessment of Participation and Enjoyment),
aktivite tercihleri icin PAC (Preferences for Activity of Children) ve yasam
kalitesi i¢in Kid-KINDL kullanilmigtir. Degerlendirmeler sonucunda; Sp’li
cocuklarin aktiviteleri daha az sayida, daha az siklikta ve daha cok ev
ortaminda gergeklestirdikleri belirlenmistir (p<.05). Aktiviteleri kiminle
yaptiklar karsilastirildiginda gruplar arasinda herhangi bir fark olmadigi, her
iki grubun da ne ¢ok fazla yalniz ne de ¢ok fazla sosyal olduklar1 belirlenmistir
(p>0, 05). Sp’li ¢ocuklarin toplam aktivite katiliminda eglenme derecelerinin
saglikli ¢ocuklara gore yiiksek oldugu goriilmiistiir (p<.05). Aktivite tercihleri
karsilastirildiginda gruplar arasinda eglence, fiziksel, beceri temelli ve kisisel
gelisim aktivite tercihleri agisindan bir fark olmadigi (p>.05), ancak sosyal
aktivite tercihi agisindan sp’li cocuklarin sosyal aktiviteleri saglikli ¢ocuklara
gore daha fazla tercih ettikleri belirlenmistir (p<.05). Sp’li cocuklarin en az
fiziksel aktiviteleri; en fazla ise sosyal aktiviteleri, saglikli ¢ocuklarin ise en az
beceriye dayali aktiviteleri en fazla ise eglence aktivitelerini tercih ettikleri
goriilmistiir. Serebral Palsili ve saglikli ¢ocuklar yasam kalitesi yoniinden
karsilastirildiginda duygusal iyilik, 6z saygt ve okul degerleri agindan bir fark
bulunmamistir (p>.05). Ancak sp’li cocuklarin yasam kalitesi yOniinden
bedensel iyilik, aile ve arkadas puanlarimin daha diisiik oldugu goriilmiistiir

(p<.05). Toplam aktivite katilimi ve yasam Kkalitesi arasindaki iliski
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incelendiginde; sp’li ¢ocuklarda c¢esitlilik, siklik, kiminle ve nerede degerleri
ile yagam kalitesi arasinda anlamli bir iliski olmadig1 tespit edilmistir. Toplam
aktivite katiliminin sadece eglenme derecesi ile yagam kalitesi arasinda anlamli
bir iligki oldugu, sp’li gocuklarda eglenme derecesi arttikga yasam kalitesinin
arttig1 belirlenmistir (r=0,370). Saglikli ¢ocuklarda ise toplam aktivite katilimi
ile yasam kalitesi arasinda anlamli bir iligki olmadig1 tespit edilmistir. Aktivite
tercihi ile yasam kalitesi arasindaki iliskiye bakildiginda sp’li c¢ocuklarda
toplam aktivite tercihi puanlarinin ve sosyal aktivite tercih puanlarinin
artmasiyla yasam kalitesinin arttigi goriilmiistiir (r=0,536). Sp’li ¢ocuklarda
eglenmenin ve sosyal aktivitelerin yasam Xkalitesi iizerinde olumlu etkileri
oldugu goriilmiistiir. Bu sonugclar 15181nda ergoterapistler agisindan ¢ocuklarin
aktivite tercihlerinin ve aktivite katilimlarinin 6nemi goriilmektedir. Cocuklarin
ergoterapistler tarafindan uygun aktivitelere yonlendirilmelerinin ¢ocuklarin
toplumsal katilimlar1 ve yasam Kkaliteleri {izerinde etkili olabilecegi
diisiiniilmektedir. Bu nedenle ergoterapistler tarafindan c¢ocuk, cevre ve
aktiviteye yonelik detayli degerlendirmeler yapilarak toplumsal katilimi

etkileyen faktorler 15181nda miidahaleler planlanmalidir.

Ekim ve Ocakci (2012), birlikte gergeklestirdikleri isitme engelli
cocuklarin yasam kalitesinin degerlendirilmesi ve saglikli ¢ocuklarla
karsilagtiritlmas1 amaciyla tanimlayici olarak planlanan bu arastirmaya, 8-12
yas aras1 68 i1sitme engelli ve 68 saglikli cocuk olmak tizere toplam 136 ¢ocuk
katilmistir. Arastirmanin verileri, Kid-KINDL yasam kalitesi 6l¢gegi ve ¢ocuk-
aile bilgi formu ile toplanmigtir. Arastirmada, isitme engelli ¢ocuklarin toplam
yasam Kkalitesi puan1 68,5, kontrol grubundaki ¢ocuklarin ise 78,9 olarak
bulunmustur ve bu sonug istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermektedir
(p<.05). Yasam kalitesi Olgeginin alt boyutlarinin karsilastirilmasinda, isitme
engelli ¢ocuklar duygusal iyilik, 6zsaygi, aile ve okul alt boyutlarindan
istatistiksel olarak anlamli diizeyde diisiik puan almiglardir. (p<.05). Arastirma
sonugclari, ileri derecede isitme engelinin ¢gocugun yasam kalitesini etkiledigini

ortaya koymaktadir. Cocugun yasamin her alaninda giiclendirilmesine yonelik
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okul ve aile arasinda isbirliginin saglanmasit ve c¢ocugun bagimsiz olmasi
yoniinde destekleyici yaklagimlarin  benimsenmesi yagsam kalitesinin

arttirilmasina 6nemli katki saglayacaktir.

Hu, Wang ve Fei (2012) Cin’de yaptigi arastimada Aile Yasam
Kalitesi Olgegi'nin Cin versiyonunu, Pekin'in sehir ve banliyd bolgelerinde
yasayan Cinli aileleri aragtirmak i¢in kullanmistir. Bu ¢alismaya toplam 442
aile katilmistir. Arastirma sonucunda farkli yasam kosullarina sahip olma
durumunun (6r. Konut ve ulasim), FQOL 'un ailelerin memnuniyet derecelerini
onemli dlgtlide etkiledigi belirlenmistir. Ayrica, aile gelirinin ve ¢ocugun sahip
oldugu engelin derecesinin, ailelerin memnuniyet derecelerini yordayan bir
degisken oldugu saptanmistir. Elde edilen sonuglar, ABD ve Cin'deki
orneklemler  arasinda  FQOL'un  kiiltiirler — aras1  faktdr  yapisi
karsilastirilabilirligini gostermektedir. Bu sonuglara dayanarak aile merkezli
hizmetin daha ayrintili incelenmesi gerektigi ve aile 6zellikleri, aile ihtiyaclar
ve FQOL sonuglar1 arasindaki etkilesimli iliskide araci olarak destek

saglayabilecek degiskenlerin incelenmesi onerilmektedir.

Arslan ve Dogru (2010), birlikte gergeklestirdikleri bu arastirmada,
engelli gocugu olan annelerin siirekli yasadiklar1 kaygi diizeyleri ile ¢ocuklari
ile birlikte sosyal ortamda (aligveris, lokantada yemek yeme, cocuklarini
kuruma gotiirme gibi) gecirdikleri zamandaki durumluk kaygi diizeylerinin
karsilastirilmas1 amaglanmistir. Arastirmanin 6rneklemini, ¢ocuklar1 bir 6zel
egitim kurumuna devam eden 51 anne olusturmaktadir. Arastirma verileri
Spielberger’in  Stirekli-Durumluk Kaygi Envanteri ile engelli ¢ocugu olan
annelerin yasadiklar1 kaygt diizeylerinin belirlenmeye ¢alisiimigtir. Anneler ile
ilgili sosyo-demografik bilgi elde etmek igin 10 soruluk bir bilgi formu
kullanilmistir.  Arastirma sonunda annelerin ¢ogunlugunda siirekli kaygi
durumuna rastlanmistir. Ayrica, annelerin egitim durumlarima gore kaygi

diizeylerinin artis gosterdigi belirlenmistir.
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Altun (2012), tarafindan gergeklestirilen galismanin amaci bedensel
engelli bireylerde sporun yasam kalitesi ve kaygi lizerine etkilerini aragtirmak,
bu popiilasyonda spora katilmi etkileyen faktorleri degerlendirmek,
demografik bir veri elde ederek {iilkemizde engelliler ile ilgili yapilan ve
yapilacak olan ¢alismalara katkida bulunmaktir. Bu amag¢ dogrultusunda yaslar
18-45 yil arasinda degisen, Istanbul ilinde yasayan, herhangibir mental-kognitif
bozuklugu olmayan 25’1 kadin 75’1 erkek toplam 100 bedensel engelli olguya
ulasilmis, olgular profesyonel olarak spor yapanlar, amator ya darekreasyonal
amagli spor yapanlar ve hi¢ spor yapmayanlar olacak sekilde 3 gruba
ayrilmistir. Olgulara demografik 6zellikler ve spora katilimi degerlendiren bir
anket, Nottingham Saglik Profili ve Durumluk-Siirekli Kaygi Envanteri
uygulanmistir. Profesyonel ya da amator olarak spor yapanlarin siirekli kaygi
diizeyinin hi¢ spor yapmayanlardan daha diisiik, yasam kalitelerinin ise daha
yiikksek oldugu bulunmustur (p<0. 05). Bunun yanisira kadin bedensel
engellilerin spor katilimlarinin erkeklere gére daha az oldugu, en yiiksek egitim
diizeyinin profesyonel olarak spor yapanlarda oldugu gozlenmistir. En ¢ok
istek duyulan spor dalinin tekerlekli sandalye basketbolu oldugu ve spor
yapilacak ortam yetersizliginin en sik karsilasilan zorluk oldugu goriilmiistiir.
Caligmamizin sonuglar1 spora katilimin engelli bireyin yasam kalitesini ve
kaygi diizeyini etkileyen bir faktor oldugunu ortaya c¢ikarmistir. Sporun
bedensel engelli bireylerin yasantisindaki olumlu etkisi diisiiniilerek tilkemizde
bedensel engelli bireylerin 6zellikleri ve spor yasantisi ile ilgili daha detayl
caligmalarin  yapilmasina ve spora katilimlarini arttirict  stratejilerin

gelistirilmesine ihtiyag vardir.

Mamak, (2009) Oziirli ¢ocugun varligi, ailedeki tiim bireylerin
yasantisini olumsuz yonde etkilemektedir. Calismamizda o6ziirlii ¢ocuklarin
kardeslerinin fiziksel uygunluk, fiziksel aktivite, psikososyal durumveyasam
kalitesi diizeylerinin degerlendirilmesi ve saglikli kardesi olan cocuklarla
karsilastirilmas1 amaclanmistir. El kavrama kuvveti 6lgiimleri, curl up, trunk

lift, dikey si¢grama, modifiye apley, otur uzan, omuz esnekligi testleri yapildi.
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Fiziksel aktivite, diizeyi FELS Fiziksel Aktivite Anketi ile belirlenmistir.
Cocuk Depresyon Olgegi ile psikolojik iyilik hali degerlendirilmistir. Yasam
kalitesi degerlendirmesi i¢in Cocuk Saglik Anketi kullanildi. ki grup, kavrama
kuvveti; curl up, trunk lift, Modifiye Apley, omuz esnekligi ve otur uzan test
puanlart yoniinden benzerdi (p>.05). Saglikli kardesi olan ¢ocuklarin dikey
sigrama yiiksekligi, Oziirlii kardesi olan ¢ocuklardan daha yiiksektir (p<.05).
Gruplar Fiziksel Aktivite Anketi Spor Indeksi puani yoniinden benzerdir
(p>.05). Oziirlii kardesi olan ¢ocuklarmn, Fiziksel Aktivite Anketinin Bos
Zaman, Is ve Toplam indeks puanlari saglikli ¢ocuklardan daha diisiiktiir
(p<.05). Oziirlii kardesi olan g¢ocuklarin depresyon puanlar1 saglikli kardesi
olan ¢ocuklardan daha yiiksektir (p<.05). Iki grup, Aile Uyumu alt 6lgegi
disinda, Cocuk Saglik Anketi puanlari yoniinden benzerdi (p>.05). Saglikli
kardesi olan ¢ocuklarin Aile Uyumu alt dlgegi puanlar 6ziirli kardesleri olan
cocuklardan daha diistiktiir (p<.05). Sonug olarak; 6ziirlii ¢gocugun tiim aile
tiyelerine, pediatrik rehabilitasyon alaninda calisan fizyoterapistler tarafindan

verilen egitim, kardeslerin 1yilik halini artirabilinir.

Darleen-Rae (2008), Kaliforniyada yaptigi calismasinda PWS’li
(Prader Willi Syndrome) cocuklarin saglikli kardesler iizerindeki psikolojik,
duygusal, davranigsal uyumun ve saglikla ilgili yasam kalitesinin etkisi ile
PWS’inin kardesler yaninda birincil bakicilar yani anneler iizerindeki
psikososyal etkilerini de arastirmistir. Ayrica kardeslere ebeveynler tarafindan
verilen bakimin ve bunun onlarin psikososyal uyumlar1 arasindaki iligskiyi de
arastirmistir. Aragtirmanin ¢alisma grubu yaslar1 12-19 arasinda degisen 13
saglikl kardes ve 30-55 yas araliginda 12 anneyi kapsamaktadir. Ailelerde hem
anne hem de baba vardir ve anneler yiiksek egitim almis ev hanimlardir.
Caligmada veriler anneler ve saglikli kardeslerin psikososyal uyum ve baglilik
Ol¢egi doldurmalart ile elde edilmistir. Ayn1 zamanda yapilan goriismeler ile
saglikli kardesler ve annelerin PWS’li bir ¢cocukla yasam deneyimlerine bagl
anilari, duygular1 ve goriisleri de alinmistir. Arastirma sonuglart dort baslik

altinda toplanmustir. Ilk olarak anneler normal kardeslerde saglikla ilgili yasam
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kalitesine bagli iiziintli durumlarint belirtmislerdir ki bu {iziintii seviyesi
kardeslerin kendi oOlgeklerinde elde ettikleri puan ortalamalarindan daha
yiiksektir. Diger bir bulguya gore kardesler, engelli kardesinin engellilik
durumuna dayali yasadigi travma sonrasi stres tepkilerin siddetinin azaldigi
yonde gorlis bildirmislerdir. Ayrica kardesler okul durumlari ve psikososyal
uyumlarmin seviyesini iyilestirmeyle ilgili alanlarda ciddi zorluklar
yasadiklarin1 da ifade etmislerdir. Arastirmanin iigiincii sonucunda kardeslerin
psikososyal uyumlar1 ebeveyn ilgisinin kaybi ve aileleri ile yasadiklari
yetersiz-kararsiz baglilikla ilgilidir. Annenin kardesle yasadigi iliskinin
kardesin sosyal ve duygusal islevselligi lizerinde oldukc¢a onemli bir etkiye
sahip oldugu saptanmistir. Bu islevsellik rol degisimi ile olumsuz yonde
etkilenmistir. Yani cocugun fiziksel ve duygusal durumu “rol degisimi”
davraniglarindan olumsuz etkilenir. Kardesin anne-babalik yaparken kendisine
gosterilen duygusal eksiklige bagli stresle basa ¢ikmaya galistigi ve anne-
babasiyla yakinligir korumak i¢in onlarin roliinii istlenmek durumunda kaldig:
belirtilmistir. Arastirmanin son bulgusunda ise kardeslerin ebeveynleri ile
yasadiklar yetersiz bagliligin niteligi ve psikososyal, duygusal ve davranigsal
durumlari, annelerin kendilerinde belirttikleri stres 1ile 1ilgili oldugu
saptanmistir. Annelerin stresi ile kardeslerin depresyon, kaygi, yetersizlik

belirtileri igeren i¢sellesme davranislar1 arasinda 6nemli sonuglar bulunmustur.

Aysan ve Ozben (2007)’in birlikte gergeklestirdikleri, engelli ¢ocugu
olan anne babalarin yasam kalitelerine iligkin degiskenlerin incelendigi
aragtirmada, engelli ¢ocugu olan anne babalarla, normal ¢ocugu olan anne
babalarin yasam kalitelerini belirledigi diistiniilen depresyon diizeyi, yasam
doyumu ve kullanilan basa c¢ikma stratejileri karsilastirilarak incelenmistir.
Arastirmanin Orneklemini, ¢ocuklart engelli olmayan 117 anne baba ile
cocuklart engelli olan 87 anne baba olusturmustur. Aragtirmanin verileri “Beck
Depresyon Envanteri” (BDO), “Yasam Doyumu Envanteri” (YDE) ve
“Basagikma Stratejileri Olgegi” (BSO) ile toplanmistir. Arastirmada, engelli

¢ocugu olan annelerin depresyon diizeylerinin normal ¢ocugu olan annelerin
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depresyon diizeylerine gore daha yliksek oldugu belirlenmistir. Engelli ¢cocugu
olan babalarin ise yasam doyumlarinin, normal ¢ocugu olan babalarin yagam
doyumlarina gore daha diisiikk oldugu saptanmistir. Kullanilan basa ¢ikma
stratejileri  agisindan  gruplar arasinda anlamli  diizeyde farkliliklar

bulunmamastir.

Usuz, Toros, Yazgan-Inang¢ ve Colakkadioglu (2004), birlikte
gerceklestirdikleri arastirmalarinda 13-22 yaslar arasindaki bedensel veya
zihinsel engelli ¢ocuklarin sosyodemografik ozelliklerini, annelerdeki
depresyon, anksiyete ve stres diizeylerini belirlemeyi amaglamiglardir. Bu
ama¢ dogrultusunda 29 mental retardasyon, 26 otizm, 25 serebral palsi hastasi
olan ¢ocuk ve anneleri hasta grubu olarak, 89 zihinsel veya bedensel engeli
olmayan c¢ocuklar ve anneleri de kontrol grubu olarak ¢aligmaya alinmistir.
Tiim c¢ocuklarin annelerine “Beck Depresyon Envanteri”, “Beck Anksiyete
Envanteri” ve Holroyd“un gelistirdigi “Stres ve Kaynaklar1 Olgegi’nin
Bagimlilik ve Kendini Y&netme, Ailenin Yasamina Getirdigi Sinirhilik, Aile Igi
Uyumsuzluk ve Aileye Getirecegi Zorluk alt Olgekleri uygulanmistir.
Arastirmada, hasta grubundaki annelerin Beck Depresyon Envanteri, Beck
Anksiyete Olgegi ile Holroy’un &lgeginin Bagimlilik ve Kendini Yonetme,
Aile Yasamma Getirdigi Sinirhiliklar ve Aileye Getirecegi Zorluk alt dlgegi
puanlari, kontrol grubundaki annelerin puanlarina gore daha yiiksek oldugu
bulunmustur. Arastirma sonucuna gore; bedensel veya zihinsel engelli ¢ocuga
sahip anneler, ruhsal olarak engelli ¢ocuga sahip olmayanlardan daha cok
etkilenmektedir. Bu nedenle engelli ¢ocuga sahip olan annelere gerekli ve
yeterli ruhsal destek saglanmasi onerilmistir. Calismanin bulgular1 sonucunda,
deney grubundaki ailelerin, kontrol grubundaki ailelerle karsilastirildiginda
yasam kaliteleri ile ilgili bir gerileme olmadigini sadece fiziksel saglik ve
toplumsal sosyallesme alaninda etkileyen bir faktor oldugunu ortaya

cikarmustir.
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Ozsenol ve ark. (2003)’nin birlikte gerceklestirmis olduklar
aragtirmada, engelli ¢ocuga sahip ailelerin aile islevlerine etkide bulunan
degiskenlerin belirlenmesi amaglanmistir. Veri toplama araci olarak “Anket
Formu” ve aile islevlerinin degerlendirildigi “Aile Degerlendirme Olgegi”
kullanilmistir. Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 polikliniginden hizmet alan 145
engelli cocuk ailesine anket formlar1 dagitilarak degerlendirilmistir. Aragtirma
sonucunda, anne grubunda ¢ocugun 6zriinden dolay1 kendini su¢glamanin genel
fonksiyonu, rolleri ve emosyonel reaksiyonlar1 etkiledigi; baba grubunda
cocugun ozriinden dolay1 esi suglama genel fonksiyonu, emosyonel fonksiyonu
ve iletisimi etkiledigi saptanmistir. Calisma, engelli ¢ocuga sahip ailelerin
sagliksiz oldugu boyutlarin belirlenmesine, gili¢lendirilmesine ve sorunlarinin
¢oOziilmesine ihtiya¢ oldugunu gdstermistir.

2.8. Yunanistan’da Engelli Cocuk Aileleri ile Yasam Kalitesi

Konularinda Gergeklestirilen Arastirmalar

Pevt(ic (2014) tarafindan gergeklestirilen galismada zihinsel engeli,
agir /ve ¢oklu engeli olan ¢ocuklarin ailelerinin yasam kalitelerinin incelenmesi
amaciyla bu c¢alisma yapilmistir. Veri toplama araci olarak Summer’in
gelistirdigi “Beach Center Family Quality Of Life Scale” dl¢egi kullanilmistir.
Gelisimsel yetersizligi olan tesadiifi 6rnekleme yontemiyle 50 engelli ¢cocuk
ailesine bu dl¢ek uygulanmistir. Ailelere dagitilan 6lgekte her aileden bir kisi
oleegi doldurmustur. 37 anne ve 13 baba uygulamaya katilmistir. Olgekte
aileler ve engelli ¢ocuk hakkinda demografik bilgiler ile birlikte bu 6l¢ek 25
soru olup 5 alanda incelenmektedir. Calismanin sonucuna gore; zihinsel,
agir/ve coklu engelli ¢cocuga sahip olan ailelerin daha ¢ok duygusal anlamda
yetersiz olduklarim1 fakat ebeveynlik yeteneklerinin oldukga yiiksek oldugu
bulunmustur. Ayrica ailenin ekonomik ve aile durumu ailenin yasam kalitesini
etkiledigi bulunmustur. Bu arastirmada kullanilan 6l¢ekte asil amag ihtiyaca
yonelik cevap bulunmasi ve engelli cocuga sahip ailelerin yasam kalitelerinin
gerekli sekilde planlama ve merkezlerden yardim alinmasi takdirde yasam

kalitelerinin daha anlamli olacag diisiiniilmektedir.
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Aazoov, Ilieppdkos ve Ypdvromoviog (2014) nin  gergeklestirmis
oldugu c¢alismada, Yunanistan’da hareket kisithiligindan dolay1 tekerlekli
sandalye kullanan bireylerin yasam kalitelerinin incelenmesi amaglanmistir.
Calisma Atina’da gerceklestirilmis ve bu calismaya 120 tekerlekli sandalye
kullanan bireyler katilmistir. Veri toplama araci olarak, bireysel goriismeler
yapilarak EQ-5D (Euro-Qol) formu Nisan ve Temmuz aylarinda 2011 yilinda
veriler toplanmistir. Sosyo demografik oOzellikleri ve secilen 6rneklem ile
yasam kalitesi arasindaki iliskiyi kesfetmeyi hedefleyen tanimlayic istatistikler
ve korelasyon analizi yapilmistir. Bedensel engeli olan bireylerin yasam
kalitesinin diigiikk oldugu saptanmustir. Tekerlekli sandalye kullanan bireylerin
sahip oldugu engel ozelliklerinin sosyo demografik ozelliklerini etkiledigi

gorilmistir.

Xot{navtwviov, (2013) tarafindan gergeklestirilen ¢alismada, zihinsel
engelli yetiskin cocuklara sahip ailelerin yasam kalitelerinin incelenmesi
amaclanmistir. Bu amac¢ dogrultusunda g¢alismanin bulgular1 Yunanistan’in
Rodos adasinda Temmuz ve Agustos aylar1 arasinda yiiriitiilmiistiir. Veriler
nitel aragtirma yontemlerinden goriisme teknigi ile toplanmistir. Bu ¢alismada
deney ve kontrol grubu olmak tizere 100 aile katilmistir. Deney grubu olarak
belirlenen 19 ile 40 yaslar1 arasinda yetiskin zihinsel engelli cocugu olan 50
aile katilmistir. Kontrol grubu olarak belirlenen saglikli herhangi bir engel
durumu olmayan ¢ocuga sahip 50 aile katilmistir. Tesadiifi 6rnekleme
yontemiyle aileler segilmistir. Deney grubundaki ailelerin demografik
Ozelliklerinin belirlendigi 3 agik uglu soru sorulmus ve yasam kalitelerini
belirlemek iizere yasam kalitesi 6l¢egi Whoqol — Bref uygulanmistir. Verilerin
analizinde SPPS 19 programi ile Mann- Whitney ve Pearson kullanilmistir.
Arastirmada, engelli ¢cocugu olan ailelerin ¢ocuklart i¢in depresyon endise ve
yasam kaliteleri ile ilgili gelecek kaygisi diizeylerinin normal ¢ocugu olan
ailelerin depresyon endise gelecek kaygisi ve yasam kaliteleri acisindan daha

yiiksek oldugu belirlenmistir.
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BOLUM 3. YONTEM

3.1. Arastirmanin Modeli

Bati Trakya’da engelli c¢ocuga sahip azimnlik ailelerinin yasam
kalitelerini belirlemek amaciyla yapilan bu g¢alismada, genel tarama
modellerinden “iligkisel tarama” modeli kullanilmistir. Genel tarama modelleri,
cok sayida elemandan olusan bir evrende, evren hakkinda genel bir yargiya
varmak amaci ile evrenin tiimii ya da ondan alinacak bir grup, 6érnek ya da
orneklem {izerinde yapilan tarama diizenlemeleridir. Bu kapsamda iligkisel
tarama modelleri, iki ve daha ¢ok sayidaki degisken arasinda birlikte degisim
varligimmi ve/veya derecesini belirlemeyi amacglayan arastirma modelleridir

(Karasar, 2009).

3.2. Evren ve Orneklem

Arastirmanin  evrenini Yunanistan’a bagli Giimiilcine ve Iskece il
merkezlerinde yasayan, dzel egitim gereksinimiyle ilgili tan1 almis olan ve bir
0zel egitim kurumuna devam eden c¢ocuklara sahip azinhik aileleri
olusturmaktadir. Bu kapsamda arastirmanin érneklemi ise Giimiilcine ve Iskece
Il merkezlerinde bulunan engelli ¢ocuklarin devam ettifi 6zel egitim
merkezlerinde 2014-2015 egitim Ogretim yilinda egitime devam eden ve
arastirmaya gonillii olarak katilmay: kabul eden 36 anne-baba cifti olmak

tizere toplam 72 ebeveynden olugsmaktadir.
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3.3. Veri Toplama Araclari

Calismada arastirmaci tarafindan katilimcilara dair demografik bilgileri
edinmek amaciyla hazirlanmis olan “Genel Bilgi Formu” ile Diinya Saglik
Orgiitii Yasam Kalitesi Olcegi Grubu tarafindan 1994 yilinda gelistirilmis olup;
Eser ve arkadaglar tarafindan 1999 yilinda Tiirk¢e uyarlamasi yapilan “Diinya
Saghik Orgiiti Yasam Kalitesi Olgegi Kisa Formu (WHOQOL-Bref)”

kullanilmustir.

3.3.1. Genel Bilgi Formu

Arasgtirmaci tarafindan gelistilen form iki boliim ve toplam 21 sorudan
olusmaktadir. Formun birinci boliimiinde engelli ¢ocuga sahip olan
ebeveynlerin cinsiyet, yas, medeni durum, 6grenim durumu, ¢ocuk sayisi, aile
tipi, sosyal giivence, gelir diizeyi, yasanilan yer ve ailede baska engelli birey
olup olmamas1 durumlarin1 belirlemeye yonelik sorular yer almaktadir. Bunun
yant sira ailelere; engelli ¢ocuktan dolay1 bakim ticreti (aylik) alip almadiklar
ve anne-babaya destek olan baska bir kisinin olup olmadigi sorulmustur.
Formun ikinci boliimiinde ise engelli cocugun cinsiyeti, yasi, engel tiirii, engel
derecesi ve tani konulma siirecinin ne kadar zaman aldigini belirlemeye

yonelik sorular bulunmaktadir.

3.3.2. Diinya Saghk Orgiitii Yasam Kalitesi Olcegi (WHOQOL)-

Kisa Formu

Diinya Saghk Orgiiti Yasam Kalitesi Olgegi (WHOQOL), Diinya
Saglk Orgiitii tarafindan bireylerin yasam kalitesinin  &znel olarak
degerlendirilmesi amaci ile gelistirilmistir (The WHOQOL Group, 1994).
WHOQOL-100 6l¢eginin kisa formu olan dlgek; toplam 4 alt boyut ve 26
maddeden olusmaktadir. Bu boyutlar: “Bedensel Iyilik”, “Ruhsal lyilik”,
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“Sosyal Iliskiler” ve “Cevre” dir (Eser, 2006; Arslantas ve ark.,2006). Alan
puanlar1 4-20 arasinda ve 0-100 arasinda ayr1 ayr1 hesaplanabilmektedir (The

WHOQOL Group, 1998).

Olgekte ele alinan alt boyutlar:

Alan 1: Bedensel alan: “Agr ve rahatsizlik”, “ilaglara ve tedaviye
bagimlilik”, “canlilik ve bitkinlik”, “bedensel hareketlilik”, “uyku ve
dinlenme”, “gilindelik isleri yiirlitebilme”, “calisabilme giicii” gibi degiskenleri
icermektedir.

Alan 2: Ruhsal alan: “Olumlu duygulanimlar”, “diisiiniip karar
verebilme”, “kisisel inanglar ve dikkat”, “beden imgesi ve dig goriiniis”,
“benlik saygist (6z sayg1)”, “olumsuz duygulanimlar” gibi ruhsal degiskenleri
icermektedir.

Alan 3: Sosyal alan: “Diger kisilerle iligkiler”, “cinsel yasam”, “sosyal
destek” seklinde sosyal iliski degiskenlerini igeren alandir.

Alan 4: Cevresel alan: “Fiziksel gilivenlik ve emniyet”, “fiziksel
cevre”, “parasal kaynaklar”, “bilgiye wulasabilme”, “bos zamanlar
degerlendirme”, “ev ortami”, “saglik hizmetlerine ulasilabilirlik”, “ulasim

olanaklar1” gibi maddi kaynaklar ve maddi kaynaklarin kullanimini igeren

degiskenlerin tiimiidiir (The WHOQOL Group, 1998; Tung, 2011).

Olgegin Tiirk¢e uyarlamas1 1999 yilinda Eser ve arkadaslar tarafindan
yapilmistir. Uyarlama ve gegerlik-giivenirlik caligmalari sirasinda olgege;
ulusal soru olarak ifade edilen 27. madde Cevre Alanina eklenmistir (Eser ve
ark., 1999a; Eser ve ark., 1999b).

Bireylerden Olcekteki sorulari yanitlarken; son 15 giinii dikkate
almalar1 istenir. Ilk iki genel soru disindaki sorular kullanilarak 4 alan
degerlendirilir. Yanitlar kisinin yasadiklarinin siddetini, sikligini, yasadiklarina
iliskin yorumunu igermektedir (World Health Organization, 1997; akt.
Kocaman-Yildirnm ve ark., 2009). Olgege ait bir toplam puan



87

hesaplanmamaktadir, Olcekten elde edilen puanin artmasi bireyin yasam
kalitesinin artmasi olarak yorumlanmaktadir (Eser ve ark., 1999a; Eser ve ark.,
1999D).

Olgegin giivenirligine dair yapilan ¢aligmalar incelendiginde;
Cronbach alfa degerleri, soru puanlarinin alan puanlart ile homojenitesini
yansitan degerler olarak tanimlandiginda, WHOQOL-Bref (TR)'in boliim ve
alanlariin i¢ tutarliligi oldukga yiiksek diizeyde bulunmustur. Buna gore i¢
tutarlilik degerleri; bedensel alanda (0.83), ruhsal alanda (0.66), ¢evresel
alanda 0.73 ve sosyal alanda (0.53) bulunmustur. Olgegin iyi diizeyde test-
tekrar test giivenirligi korelasyon katsayilar1 hesaplanarak incelenmistir. Elde
edilen sonuglara gore katsayilar 0.57 ile 0.81 arasinda degismektedir. Bu
bilgiler 1s1§inda WHOQOL-Bref, yeterli psikometrik 6zelliklere sahip ve klinik
kullanima uygun bulunmustur (Eser ve ark., 1999b).

3.4. Verilerin Toplanmasi

Aragtirmanin Veri toplama siirecinde Bati Trakya Azmhig Kiiltir ve
Egitim Sirketi ile 6n goriismelerin yapilmasi sonucunda aragtirmanin amaci ve
uygulama siireci hakkinda bilgi verilmis ve uygulamaya baslanmistir. Bati
Trakya’da Giimiilcine ve iskece il merkezlerinde bulunan engelli ¢ocuklarin
devam ettigi kurumlarla yapilan gerekli goriismelerin ardindan; engelli cocuga
sahip olan ve arastirmaya goniillii olarak katilmayi kabul eden goniillii anne ve
babalara arastirma hakkinda bilgi verilmistir. Anne ve babalara yapilan
goriismelerde, alinan bilgilerin gizli tutulacagi, formlara isim yazilmayacagi ve
yalnizca arastirma amact i¢in kullanilacagr ve goriislerini gergekci olarak,
samimiyetle bildirmelerinin 6énemi vurgulanmistir. Bu asamada arastirmaya
katilmayr kabul eden ebeveynler, ebeveyn izin formlarini imzalayarak

arastirmactya teslim etmislerdir.
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Aragtirmaya katilmayr kabul eden ailelere ulagabilmek amaciyla
goriisme yapilarak ailelerden randevu alinmustir. Ailelerle birebir yapilan
goriismelerde hangi giin ve saatte uygun olduklar1 Ogrenilmis ailelerle
gorlsiilerek her aile icin uygulama takvimi olusturulmustur. Olusturulan
takvim dogrultusunda verilerin toplanmasma Giimiilcine ve Iskege 11
merkezilerinde bulunan, 6zel egitim kurumlarina devam eden engelli ¢ocuga

sahip azinlik ailelerinden baglanmistir.

Aragtirmaya katilmay1 kabul eden ebeveynlere Genel Bilgi Formu ile
Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi Olcegi Kisa Formu (WHOQOL-Bref)
verilmis ve formlarin nasil doldurulacagi anlatilmistir. Anne ve babalardan
formlarda yer alan ifadeleri dikkatli bir sekilde okumalari, durumlarina en
uygun segenegi isaretlemeleri istenmistir. Veri toplama siirecinde ebeveynlerle
yapilan c¢alismalar; 26 Nisan-18 Aralik 2015 tarihleri arasinda
gerceklestirilmistir.

Genel Bilgi Formunda yer alan bilgiler annelerle goriisiilerek elde
edilmigtir. WHOQOL-Bref“in anne babalar tarafindan doldurulmasi yaklagik
30-35 dakika slirmiistiir.

3.5. Verilerin Coziimii ve Yorumlanmasi

Arastirmada elde edilen veriler SPSS 22.0 istatistik paket programi
araciligiyla ¢oziimlenmistir. Verilerin ¢dziimlenmesinde aritmetik ortalama,
standart sapma, yilizde ve frekans gibi betimsel istatistikler hesaplanmustir.
Yapilan analizler 0.05 manidarlik diizeyinde smanmistir. Bagimli degiskenin
bagimsiz degiskenlerle etkilesimi analiz edilirken ise parametrik tekniklerden: t
test, varyans analizi, LSD istatistik teknikleri; nonparametrik tekniklerden
Kruskal-Wallis Testi ile Mann-Whitney U Testi kullanilmistir.
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BOLUM 4. BULGULAR VE YORUM

Arastirmadan elde edilen veriler, aragtirmanin alt amaglarina uygun olarak
sira ile bu boliimde analiz edilerek yorumlanmistir. Arastirmaya katilan engelli
cocuga sahip ailelerle ilgili demografik bilgilere Tablo 1 ve Tablo 2’de yer
verilirken; engelli ¢ocuklar ile ilgili demografik bilgilere Tablo 3’te yer
verilmigtir. Arastirma verilerinin dagiliminin normalligi ise Tablo 4, Tablo 5 ve

Sekil 1°de ele alinmustir.

4.1. Engelli Cocuga Sahip Azinhik Ailelerin ve Engelli Cocuga
Sahip Azinhk Ailelerde Yasayan Engelli Cocuga Iliskin Betimleyici

Analizler ile Dagilimin Normalligini incelenmesi

Arastirmanin ilk alt amacini olusturan arastirmaya katilan engelli ¢ocuga
sahip ailelerin demografik ozelliklerine iligkin veriler Tablo 4.1.1 ve Tablo 4.1.2.’de

incelenmistir.

Tablo 4.1.1. Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Demografik Ozelliklerine

iliskin Frekans ve Yiizde Dagilimlar

Degiskenler f %
Kag gocugunuz var? Tek Gocuk 16 44,4
2 13 36,1
3 ve Ustl 7 194
Ailenin yasadigi yer? Sehir 7 19,5
Kasaba 12 333
Koy 17 47,2
Aile tipiniz? Cekirdek (anne,baba ve gocuklar) 24 66,7
Genis (anne,baba,cocuklar,bliylikanne,bliylikbaba) 12 33,3
Ailenin sosyal glivencesi? Var 32 88,9
Yok 4 111
Ailenin ekonomik diizeyi? Dusuk 7 194
Orta 23 63,9
Yuksek 6 16,7
Ailede bagka engelli birey var midir? Yok 28 77,8
Var 8 22,2
Ailedeki bagka engelli birey kimdir? Anneanne-Dede 3 375
Akrabalar 5 625
Cocugunuzdan dolayi ‘bakim Ucreti’, Evet 11 30,6
‘aylik’ aliyor musunuz? Hayir 25 69,4
Cocugunuzun bakimi konusunda destek  Evet 27 75,0
aliyor musunuz ? Hayir 9 25,0
Cocugunuzun bakimi konusunda kimden  Anneanne-Dede 14 51,9
destek aliyorsunuz ? Babaanne-Dede 13 48,1

Toplam 36 100
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Tablo 4.1.1. incelendiginde arastirmaya katilan ailelerin %44,4 {inlin
tek ¢ocuk sahibi oldugu, %36,1’inin iki ¢ocuk sahibi oldugu ve %19,4’liniin {i¢
ve lizeri sayida cocugunun oldugu goriilmektedir. Ailelerin %47,2°si kdyde
yasadigini belirtirken bunu sira ile %33,3’liik oranla kasabada yasayanlar ve
%19,5’lik oranla sehir merkezinde yasayanlar takip etmektedir. Ailelerin
%66,7’s1 ¢ekirdek aile yapisinda iken %33,3’ii genis aile yapisindadir.
Ailelerin %88,9’u sosyal giincesi oldugunu, ancak %11,1’1 herhangi bir sosyal
giivencesi olmadigint belirtmistir. Sahip olduklar1 ekonomik diizeyleri
soruldugunda ise ailelerin; %63,9’luk orani kendisini orta gelir grubu,
%19,4’lik oran1 diisiik gelir grubu ve %16,7’sinin ise yliksek gelir grubunda
oldugunu ifade etmislerdir. Ailelerin %77,8’inde aile igerisinde baska engelli
birey yokken %22,2’sinde vardir ve bu engelli birey %37,5 oranla anneanne-

dede iken %62,5 oranla akrabalardan olusmaktadir.

Engelli ¢ocugun bakimu ile ilgili olarak ise ailelerin %69,4’{i bakim iicreti ya
da aylik almadiklarini, yalnmizca %30,6’lik kismu boyle bir iicret aldigini belirtmistir.
Ailelerin %751 engelli ¢ocugun bakimi konusunda destek aliyorken; %25’i boyle bir
destek almamaktadir. Destek alan ailelerin tamami biiyiikanne biiyiikbabalardan
destek oldugunu sdylerken bunun %51,9’unu anneanne-dedeler; %48,1’lik oranini ise

babaanne-dedeler olusturmaktadir.

Arastirmanin ikinci alt amacini olusturan arastirmaya katilan engelli gocugun
anne ve babasina ait demografik bilgilere iliskin frekans ve yiizde dagilimlar1 Tablo

4.1.2°de incelenmistir.
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Tablo 4.1.2. Engelli Cocugun Anne ve Babasia Ait Demografik Bilgilere iliskin

Frekans ve Yiizde Dagilimlari

Anketi yanitlayan

ebeveyn

Degiskenler Anne Baba Toplam
Yasiniz? 35 yas ve daha kiglk f 23 13 36
% 63,9% 36,1% 50,0%
36-45 yas f 10 18 28
% 27,8% 50,0% 38,9%
46-55 yas f 3 5 8
% 8,4% 13,9% 11,1%
Egitim Okur-Yazar f 4 4 8
durumunuz? % 11,1% 11,1% 11,1%
ilkokul Mezunu f 20 11 31
% 55,6% 30,6% 43,1%
Ortaokul Mezunu f 5 9 14
% 13,9% 25,0% 19,4%
Lise Mezunu f 4 7 11
% 11,1% 19,4% 15,3%
Universite Mezunu f 3 5 8
% 8,3% 13,9% 11,1%
Toplam f 36 36 72
% 100,0% 100,0%  100,0%

Tablo 4.1.2°de arastirmaya katilan anne ve babalara iliskin bilgiler
sunulmaktadir. Buna gore annelerin %63,9’unun, babalarin ise %36,1’inin 35
yas ve alti oldugu; annelerin %27,8’inin ve babalarin %50’sinin 36-45 yas
araliginda oldugu ve annelerin %8,4’1 ile babalarin %13,9’unun 46-55 yas
araliginda oldugu goriilmektedir. Hem annelerin hem de babalarin %11,1°1
yalnizca okuma yazma bilmektedirler. Annelerin %55,6’s1 ve babalarin
%30,6’s1 ilkokul mezunudur. Ortaokul mezunu olan annelerin oranmi %13,9,
babalarin orani ise %25 olup; lise mezunu annelerin oran1 %11,1 ve babalarin
oran1 %19,4’tiir. Universite mezunu olan anneler yalnizca %8,3liik oranda bir

grubu olustururken babalarda bu oran biraz daha fazla olup %13,9’dur.

Aragtirmanin {¢lincli alt amaci olan arastirmaya katilan engelli
cocugun demografik (cinsiyeti, yasi, engel tiirii, engel derecesi ve tan1 konulma

stirecinin ne kadar zaman aldig1) 6zellikleri Tablo 4.1.3’te incelenmistir.
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Tablo 4.1.3. Aragtirmaya Katilan Engelli Cocuklarin Demografik Ozelliklerine

iliskin Frekans ve Yiizde Dagilimlar

Degikenler f % Toplam
T Kiz 12 33,3
Cinsiyeti? Erkek o4 66.7 36
5 yas ve daha kuigik 16 44,4
Yas1? 6-12 yas 9 25,0 36
13-20 yas 11 30,6
Zihinsel 12 33,3
Otizm 8 22,2
Engel tiirii? Ortopedik/Fiziksel 3 8,3 36
isitme ve Konusma 6 16,7
Coklu Engel 7 19,4
Hafif 18 50,0
Engel derecesi? Orta 10 27,8 36
Agir 8 22,2
1 yildan daha az 11 30,6
Engeliyle ilgili taninin 1-5yil 11 30,6 36
konulma siiresi? 6-10 yil 7 19,4
10 yil ve Uzeri 7 19,4
Orgiin egitim sisteminde degil 9 25,0
Cocugunuzun egitim Qkul Oncesi Egitim 16 44,4 36
durumu nedir? llkokul 9 25,0
Ortaokul 2 5,6
Bu merkez disinda baska bir Evet 30 83,3
yerden egitim aliyor Hayir 6 16.7 36
musunuz?
Konusma Terapisi 10 33,3
Bu merkez diginda aldiginiz  Oyun Terapisi 6 20,0 30
egitimler nelerdir? Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon 6 20,0
Coklu Egitim 8 28,6

Tablo 4.1.3. incelendiginde arastirmaya katilan engelli ¢ocuklarin

%66,7'sinin erkek, %33,3’0 kiz oldugu goriilmektedir. Engelli gocuklarin

%44,4'0 5 yas ve 5 yasindan daha kiiciik iken, %25,0’i 6-12 yas arasinda,

%30,6’s1 13-20 yas arasindadir. Arastirmaya katilan engelli ¢ocuklarin;

%33,3’ii Zihinsel engele, %22,2’si Otizm Spektrum Bozukluguna, %8,3’1

Ortopedik/Fiziksel engele, %16,7’si Isitme ve Konusma engeline, %19,4’ii

Coklu Engele sahiptir. Arastirmaya katilan engelli ¢ocuklarin; %50,0’si hafif

,%27,8°1 orta, %22,2’si agir engel derecesine sahiptir.

Arastirmaya katilan engelli cocuklarin engeliyle ilgili taninin konulma

siiresi incelendiginde ise ¢ocuklarin %33,3’ne 1 yildan daha az siirede,

%30,6’smna 1 ile 5 yil arasi silirede, %19,4’tine 6 ile 10 yil arasi siirede,
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%16,7’sine ise 10 yil ve istii slirede tan1 koyulabildigi belirlenmistir.
Arastirmaya katilan engelli ¢ocuklarin egitim durumlart ile ilgili olarak ise;
%25,0’inin egitime devam etmedigi, %44,4inlin okul Oncesi egitime devam
ettigi, %25,0’inin ilkdgretime ve %5,6’smin  ortaokula devam ettigi

saptanmistir.

Ailelerin %77,8’si devam ettikleri 6zel egitim kurumu haricinde de
baska bir kurumdan egitim aldiklarini; %22,2’si ise bagka bir kurumdan egitim
almadiklarin1 sOylemistir. Devam edilen 6zel egitim kurumu disinda da
merkezlere giden ailelere diger kurumda aldiklar1 egitimin tiirii soruldugunda
%28,6 oranindaki aile konusma terapisi aldiklarin1 ve yine %28,6 oranindaki
aileler ise coklu egitim hizmeti aldiklarim1 belirtmistir. Ailelerin %21,4°1 ise
cocuklarinin ayni zamanda oyun terapisine devam ettigini ve yine %21,4’0

fizik tedavi ve rehabilitasyona devam ettiginini ifade etmistir.

Aragstirma verileri dagilimimin normalliginin incelendigi analizler Tablo 4.1.4,

Tablo 4.1.5. ve Tablo 4.1.6. ile Sekil 1°de sunulmustur.

Tablo 4.1.4. Whogol-Bref Yasam Kalitesi Olcegi Toplam Puanmi Normallik

Siamasi

Normallik Sinamasi Ozeti
Null Hipotezi Test P Karar
Toplam Yasam Kalitesi Degiskenini Tek Orneklem Kolmogorov- 0,200 Hipotez
normal dagilimlidir. Smirnov Testi kabul

! Diizeltilmis Lilliefors

Tablo 4.1.4. incelendiginde normallik sinamasi sonucunda p>.05
olmast sebebiyle toplam yasam kalitesi degiskeninin normal dagilim
gosterdigini ifade eden null hipotezi kabul edilmektedir. Bagka bir ifade ile
hipotez dogrulanmistir ve toplam yasam kalitesi de8iskeni normal dagilim

gostermektedir.
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Tablo 4.1.5. Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olcegi Toplam Puanmin
Carpiklik ve Basiklik Bakimindan Normallik Sitnamasi

Carpiklik ve Basiklik Bakimindan Normallik Sinamasi

Carpiklik Basiklik
N | A.Ort. | Std. Sapma | Katsay1 -0,399 Katsay1 Std.Hata
Toplam Yagam Kalitesi | 72| 3,436 | 0,479 0,144 0,283 0,559

Tablo 4.1.5. incelendiginde Carpiklik ve basiklik katsayilarinin -1.96
ile +1.96 arasinda oldugu; yani arastirma verilerinin normal dagilim gosterdigi
goriilmektedir. Tablo 4.1.4., Tablo 4.1.5. ve Tablo 4.1.6. ile Sekil 1’den elde
edilen sonuglar uyarinca; verilerin analizinde parametrik teknikler
kullanilmigtir. Buna ragmen 6rneklem boéliinmesinin kiigiik 6rneklemler ortaya
cikardigr durumlarda istatistiksel analizler nonparametrik teknikler kullanilarak

yapilmuistir.

Sekil 1. Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olcegi Toplam Puam Tek Orneklem
Kolmogorov-Smirnov Normallik Testi

One-Sample Kolmogorov-Smirnov Test

12,01 Marmal Parameters
7 Mean 3 436
1004 ,—\ Std. Dev. 0 48
& 80
2 -
v
g 60
&
4,07
2,0
Iy
0.0 T T
20 25 a0 as 40 45 50
Toplam Yagam Kalitesi
Total N 72
Absolute 066
Most Extreme Differences Positive 0E6E
Negative - 046
Test Statistic 06512
Asymptotic Sig. (2-sided test) 200

"Lilliefors Corrected

2This is a lower bound of the true significance.

Sekil 1. incelendiginde One-Sample Kolmogorov Smirnov testi normal
dagilim grafiginde dagilimin normal oldugu ve anlamli farkliligin, p>.05

olmasi sebebiyle dagilimin homojen oldugu goriilmektedir.
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Arastirmanin  6rnekleminin - WHOQOL-Bref Yasam Kalitesi Olgegi
alanlarina yonelik Varyanslarin Homojenligi Testi Tablo 4.1.6.’da yer

verilmistir.

Tablo 4.1.6. WHOQOL-Bref Yasam Kalitesi Olcegi alanlarina yonelik

Varyanslarin Homojenligi Testi

Whogqol-Bref Yasam Kalitesi Olcegi alanlarina yonelik Varyanslarin Homojenligi Testi

WHOQOL-Bref Alanlari Levene sdl sd2 p

Bedensel Yasam Kalitesi 0,339 2 65 0,714
Ruhsal Yasam Kalitesi 0,064 2 65 0,938
Sosyal Iliskiler Yasam Kalitesi 0,338 2 65 0,715
Cevre Yasam Kalitesi 1,044 2 65 0,358
Toplam Yasam Kalitesi 0,303 2 65 0,740

Tablo 4.1.6.°da WHOQOL-Bref 06lgegi ve alt boyutlarma yodnelik
varyanslarin homojenligini test etmek icin Levene istatistigi uygulanmis ve
p>.05 olmasi sebebiyle varyansin homojen olarak dagildigi goriilmiistiir. Bu
sonuca gore degisime direncgle ilgili karsilagtirma istatistiklerinde parametrik

teknikler kullanilmistir.

4.2. Engelli Cocuga Sahip Olan Azmhk Ailelerde Anne ve
Babalara Goére Yasam Kalitesi Diizeyleri Arasindaki Farklilasma ve
Engelli Cocuga Sahip Olan Azinhk Ailelerde Yasam Kalitesi Alanlarinin
Aileye Iliskin Demografik Ozelliklere Goére Farkhlasmas: ile Tlgili

Bulgular

Arastirmanin dordiincli ve besinci alt amaglarina iliskin yapilan
analizler ve elde edilen sonuglar bu bolimde ele alinmistir. Arastirmanin
dordiincii alt amaci olan engelli cocuga sahip azinlik ailelerde; annelerin ve
babalarin WHOQOL-Bref Yasam Kalitesi Olgegi’nden aldiklari puanlara
iliskin ortalama, standart sapma ve t-testi sonuglari Tablo 4.2.1°de

gosterilmektedir.
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Tablo 4.2.1 Annelerin ve Babalarm WHOQOL-Bref Yasam Kalitesi
Olcegi’nden Aldiklar1 Puanlara iliskin Ortalama, Standart Sapma ve T-

Testi Sonuclar:

n X ss t sd p
Bedensel Yagam Kalitesi Anne 36 3,096 0,416 -1533 70 0,130
Baba 36 3,250 0,437
Ruhsal Yasam Kalitesi Anne 36 3,540 0,636 -1972 70 0,053

Baba 36 3,839 0,648
Sosyal iliskiler Yasam Kalitesi Anne 36 3,676 0,615 -0,680 70 0,499
Baba 36 3,782 0,710

Cevre Yasam Kalitesi Anne 36 3,072 0,521 -1,187 70 0,239
Baba 36 3,231 0,614
Toplam Yagam Kalitesi Anne 36 3,346 0,457 -1609 70 0,112

Baba 36 3,526 0,489

p<0,05

Tablo 4.2.1.¢ gore engelli ¢ocuga sahip azinlik ailelerde; annelerin
yasam Kkalitesi diizeylerini degerlendirmeleri babalarin yasam Kkalitesi
diizeylerini degerlendirmelerine gére Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olcegi
toplam puanlart bakimindan anlamli diizeyde bir farklilik gostermemektedir
(tzo= -1,609;p>0,05). Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olgegi alt boyutlari
acisindan incelendiginde; anneler yasam kalitesi diizeylerini degerlendirmeleri
babalara gore; Bedensel Yasam Kalitesi (tzo)=-1,533;p>0,05), Ruhsal Yasam
Kalitesi  (tz0)=-1,972;p>0,05), Sosyal Iliskiler Yasam Kalitesi (t(7o)=-
0,680;p>0,05) ve Cevre Yasam Kalitesi (tiz0)=-1,187;p>0,05) alt boyutlarinda
da anlamh diizeyde farklilik gostermemektedir. Baska bir ifade ile engelli
¢ocuga sahip olan azinlik ailelerde anne ve babalarin yasam Kkalitelerini
degerlendirmeleri arasinda higbir farklilik belirlenmemistir. Bu bulgu ile
benzer olarak; Arslan, Deniz ve Hamarta (2001) ile Pruchno ve Patrick (1999)
engelli ¢cocugsa sahip olan anne-babalarin yasam doyumlar1 arasinda farklilik
olmadigii, Wakimizu, Yamaguchi ve Fujioka (2017) da engelli ¢ocuga sahip

olan anne babalarin yagam kaliteleri arasinda farklilik olmadigini ifade etmistir.
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Connel, Janevic ve Gallant (2001) engelli ¢cocuga sahip annelerin
yasam doyumunun babalardan daha yiiksek oldugunu sdylemistir. Bunun tam
aksi olarak Karpat ve Girli (2012) arastirmalar1 sonucunda annelerin yas
stirecinde olumsuz duygulari daha ¢ok yasadiklarini belirlemistir. Mac Cabe
(2008) ve Rarity (2007) de benzer sonuglar elde etmis ve annelerin babalara
gore olumsuz duygulari daha ¢ok yasadiklarini ifade etmistir. Yasanan olumsuz
duygularin ise yasam kalitesini diisiirmede etkili olabilecek bir faktor oldugu

distintiilmektedir.

Otizmli ¢cocuga sahip anne-babalarla yaptig1 arastirmada Jones, Bremer
ve Lloyd (2016); anne-babalarin yasam kalitelerini etkileyen 6nemli bir unsur
olarak fiziksel aktivite ve egzersiz seviyelerini igaret etmistir. Jones, Bremer ve
Lloyd’a (2016) gore fiziksel aktivite ve egzersiz seviyesi daha yiiksek olan
anne babalarin yasam kalitesi de daha yiiksektir. Bu bulgulara gore
arastirmamizda annelerin ve babalarin yasam kalitesi arasinda bir fark
goriilmese de; engelli ¢cocuga sahip anne babalarin ve diger tiim bakim veren
kisilerin yasam kalitelerini yiikseltmek amaci ile fiziksel aktvite yogunluklarim
arttirmalarinin, hareket etmelerinin ve disar1 ¢ikmalarinin yasam kalitesi

alanlarin1 olumlu yonde destekleyecegi diistiniilmektedir.

Arastirmanin besinci alt amaci olan; engelli ¢ocuga sahip azinhk
ailelerin yasam kalitesi alanlarinin, ailelerin sahip oldugu demografik
ozelliklere gore farklilagmasina iliskin bulgular Tablo 4.2.2. ile Tablo 4.2.12.

arasinda sunulmustur.

Ailenin sahip oldugu ¢ocuk sayisina gére Whoqol-Bref Yasam Kalitesi
Olgeginden aldiklar1 puanlara iliskin ortalama ve standart sapma degerleri

Tablo 4.2.2.°de gosterilmistir.
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Tablo 4.2.2. Ailenin Sahip Oldugu Cocuk Sayisina Goére Whoqol-Bref

Yasam Kalitesi Olceginden Aldiklar1 Puanlara Iliskin Aritmetik Ortalama

ve Standart Sapma Degerleri

n X SS
Bedensel Yasam Kalitesi Tek Cocuk 32 3,112 0,485
Iki Cocuk 26 3,276 0,419
Ug ve listl 14 3121 0,281
sayida cocuk
Toplam 72 3,173 0,430
Ruhsal Yasam Kalitesi Tek Cocuk 32 3,600 0,697
Iki Cocuk 26 3,894 0,648
Ug ve listi 14 3514 0,494
sayida cocuk
Toplam 72 3,690 0,655
Sosyal Hiskiler Yasam Tek Cocuk 32 3,797 0,563
Kalitesi Iki Cocuk 26 3,846 0,773
Ug ve listi 14 3357 0,546
sayida cocuk
Toplam 72 3,729 0,662
Cevre Yasam Kalitesi Tek Cocuk 32 3,201 0,561
Iki Cocuk 26 3,199 0,543
Ug ve lista 14 2052 0,640
sayida cocuk
Toplam 72 3,152 0,571
Toplam Yasam Kalitesi Tek Cocuk 32 3,428 0,480
Iki Cocuk 26 3,554 0,496
Ug ve listi 14 3236 0,398
sayida cocuk
Toplam 72 3,436 0,479
Tablo 4.2.2. incelendiginde bedensel yasam kalitesi puan

ortalamalarina gore tek ¢cocugu olan ailelerin puan ortalamasi 3,112, iki gocugu

olan ailelerin 3,276, ii¢ ve lizeri sayida ¢ocugu olan ailelerin ise 3,121°dir.

Bununla birlikte tek ¢ocuk sahibi ailelerin bedensel yasam kalitesi standart

sapma degeri 0,485; iki ¢cocuk sahibi ailelerin bedensel yasam kalitesi standart

sapma degeri 0,419; iic ve lizeri sayida ¢ocuk sahibi ailelerin bedensel yasam

kalitesi standart sapma degeri 0,281’dir.

Ruhsal yasam kalitesi puan

ortalamalarina gore tek ¢ocugu olan ailelerin puan ortalamasi 3,600, iki ¢ocugu

olan ailelerin 3,894, ii¢ ve iizeri sayida ¢ocugu olan ailelerin ise 3,514°dir. Tek
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cocuk sahibi ailelerin ruhsal yasam kalitesi standart sapma degeri 0,697; iki
cocuk sahibi ailelerin ruhsal yasam kalitesi standart sapma degeri 0,648; ii¢ ve
lizeri sayida cocuk sahibi ailelerin ruhsal yasam kalitesi standart sapma degeri
0,494 tiir. Sosyal iligkiler yasam kalitesi puan ortalamalarina gore tek ¢ocugu
olan ailelerin puan ortalamasi 3,797, iki cocugu olan ailelerin 3,846, {i¢ ve
lizeri sayida c¢ocugu olan ailelerin ise 3,357’°dir. Bununla birlikte tek ¢ocuk
sahibi ailelerin sosyal iliskiler yasam kalitesi standart sapma degeri 0,563; iki
cocuk sahibi ailelerin sosyal iliskiler yasam kalitesi standart sapma degeri
0,773; Ui¢ ve lizeri sayida ¢ocuk sahibi ailelerin sosyal iligskiler yasam kalitesi

standart sapma degeri 0,546 dur.

Cevre Yasam Kalitesi puan ortalamalarina gore tek c¢ocugu olan
ailelerin puan ortalamasi 3,201, iki ¢ocugu olan ailelerin 3,199, ii¢ ve lzeri
sayida ¢ocugu olan ailelerin ise 2,952°dir. Bununla birlikte tek ¢ocuk sahibi
ailelerin ¢evre yasam kalitesi standart sapma degeri 0,561; iki ¢ocuk sahibi
ailelerin ¢evre yasam kalitesi standart sapma degeri 0,543; ii¢ ve lizeri sayida
cocuk sahibi ailelerin ¢evre yasam kalitesi standart sapma degeri 0,640’tir.
Toplam Yasam Kalitesi puan ortalamalarina gore tek cocugu olan ailelerin
puan ortalamasi 3,428, iki ¢ocugu olan ailelerin 3,554, ii¢c ve iizeri sayida
cocugu olan ailelerin ise 3,236’dir. Bununla birlikte tek ¢ocuk sahibi ailelerin
toplam yasam Kkalitesi standart sapma degeri 0,480; iki ¢ocuk sahibi ailelerin
toplam yasam kalitesi standart sapma degeri 0,496; ii¢ ve lizeri sayida ¢ocuk

sahibi ailelerin toplam yasam kalitesi standart sapma degeri 0,398dir.

Ailenin yasam kalitesinin sahip oldugu ¢ocuk sayis1 degiskenine gore
farklilasmasini incelemek amaciyla Anova testi yapilmis ve bulgular Tablo

4.2.3’te sunulmustur.
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Tablo 4.2.3. Ailenin Sahip Oldugu Cocuk Sayisina Gére \Whoqol-Bref
Yasam Kalitesi Olceginden Aldiklar1 Puanlara fliskin ANOVA Sonugclan

Kareler Kareler
Toplami1 Ortalamasi P
Bedensel Yasam Gruplararasi 0,430 2 0,215 1,165 0,318
Kalitesi Gruplarigi 12,724 69 0,184
Toplam 13,154 71
Ruhsal Yasam Gruplararasi 1,776 2 0,888 2,134 0,126
Kalitesi Gruplarigi 28,709 69 0,416
Toplam 30,485 71
Sosyal Mliskiler Gruplararasi 2,440 2 1,220 2,939 0,060
Yasam Kalitesi Gruplarigi 28,640 69 0,415
Toplam 31,080 71
Cevre Yasam Gruplararasi 0,691 2 0,346 1,061 0,352
Kalitesi Gruplarigi 22,471 69 0,326
Toplam 23,162 71
Toplam Yagam Gruplararasi 0,922 2 0,461 2,071 0,134
Kalitesi Gruplarigi 15,354 69 0,223
Toplam 16,276 71

Tablo 4.2.3. incelendiginde arastirmaya katilan engelli ¢cocuga sahip
olan ailelerin ¢ocuk sayisina gore Toplam Yasan Kalitesi boyutunda anlaml
diizeyde bir farklilik olmadigi (F2-69=-2,071;p>0,05) bulgusuna rastlanmustir.
Alt boyutlar1 acisindan incelendiginde; Bedensel Yasam Kalitesi (F(-69)=-
1,165;p>0,05), Ruhsal Yasam Kalitesi (F-69)=-2,134;p>0,05), Sosyal Iliskiler
Yasam Kalitesi (F(2-69)=-2,939;p>0,05) ve Cevre Yasam Kalitesi (F(-69)=-
1,061;p>0,05) alt boyutlarinda da anlamli diizeyde bir farklilik olmadig
goriilmektedir. Yani bu bulgulara gore engelli ¢ocugu olan ailelerin sahip
olduklart cocuk sayisina gore yasam kaliteleri farklilik gostermemektedir.
Benzer bigimde Dogru ve Arslan (2008) tarafindan yapilan arastirmada da
engelli ¢ocuga sahip olan annelerin kaygi durumlarinin, ailedeki cocuk

sayisinin bir iki ya da ii¢ olmasina gore farklilagsmadig: belirlenmistir.

Moyson ve Roeyers (2012) engelli ¢cocuga sahip olan anne babalar ile
engelli cocugun kardeslerinin katildigi bir arastirma yapmuglardir. Bu
arastirmada tiim katilimcilarin anne, baba, kardes ve akraba destegine
odaklanarak aile icerisindeki sosyal destek mekanizmasina vurgu yapmislardir.

Ayni arastirmada engelli ¢ocuklarin kardesleri; aile igerisindeki diger normal
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gelisim gosteren kardeslerinin varligin1 “cok iyi” olarak degerlendirmektedir.
Engelli kardese birlikte destek olduklari1 ve onlar olmazsa yalniz
kalacaklarin1 belirtmislerdir. Engelli kardesi disinda kardes sahibi olmayan
cocuklar ise durumlarini “oyun oynayabilecek kimse yok, yalnizzim” olarak
tanimlamiglardir. Bu durum; ailedeki cocuk sayisinin, engelli cocuklarin

kardeslerinin yagam kalitesi bakimindan 6nemli olacagini diistindiirtmektedir.

Ailenin yasam kalitesinin aile tipi degiskene gore farklilasmasi t test

ile analiz edilmistir. Analiz sonuglarina Tablo 4.2.4’te yer verilmistir.

Tablo 4.2.4. Ailenin Yasam Kalitesinin Aile Tipleri Degiskene Gore
WHOQOL-Bref Yasam Kalitesi Olcegi’nden Aldiklar1 Puanlara iliskin

Aritmetik Ortalama, Standart Sapma ve T Testi Sonuglari

n X ss t sd p
Bedensel  Cekirdek(anne,baba ve gocuklar) 47 3,210 0,392 1,008 70 0,317
Yasam Genig(anne,baba,cocuklar,biiyiik 25
Kalitesi anne,biiylikbaba)
Ruhsal Cekirdek(anne,baba ve ¢ocuklar) 47 3,643 0,659 -0,833 70 0,408
Yasam Genig(anne,baba,gcocuklar,biiyiik 25
Kalitesi anne,biiyiikbaba)
Sosyal Cekirdek(anne,baba ve ¢ocuklar) 47 3,713 0,641 -0,287 70 0,775
Hiskiler Genig(anne,baba,cocuklar,biiyiik
Yasam . 25
Kalitesi anne,bliyiikbaba)
Cevre Cekirdek(anne,baba ve ¢ocuklar) 47 3,116 0,533 -0,736 70 0,464
Yasam Genig(anne,baba,¢ocuklar,biiyiik 25
Kalitesi anne,biiyiikbaba)
Toplam Cekirdek(anne,baba ve ¢ocuklar) 47 3,420 0,454 -0,377 70 0,707

Yasam Genig(anne,baba,cocuklar,biiyiik

. 2
Kalitesi anne,biiyiikbaba) >

Tablo 4.2.4’¢ gore arastirmaya katilan engelli ¢ocuga sahip olan
ailelerin aile tipine gére Whogqol-Bref Yasam Kalitesi Olgegi'nden aldiklari
toplam puanlari arasinda anlamli diizeyde bir farklilik olmadigt (t(zo)=-
0,377;p>0,05) bulunmustur. Alt boyutlar1 agisindan incelendiginde; engelli
cocuga sahip olan ailelerin aile tipine gore; Bedensel Yasam Kalitesi (t(zo)=-

1,008;p>0,05), Ruhsal Yasam Kalitesi (t(70=-0,833;p>0,05), Sosyal iliskiler
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Yasam Kalitesi (t70)=-0,287;p>0,05), ve Cevre Yasam Kalitesi (t(z0)=-
0,736;p>0,05) alt boyutlarinda da anlamli diizeyde bir farklilik olmadigi

gorilmektedir.

Arastirmamizda aile tiplerine gore ailelerin yasam kalitesinde farklilik
olmadig1 goriilmistiir. Ancak engelli torunlar1 olan biiyilkanne ve
bliylikbabalara engelli torunlarinin biliylimesi siirecinde torunlarina ve
cocuklarina sagladiklar1 destek ile ilgili gérev ve sorumluluklar1 hakkinda
sorular soruldugunda verdikleri yanitlar arasinda; engelliligin aileyi en genis
halkada ilgilendirdigini ifade ettikleri goriilmiistiir. Buna gore biiyiikkanne ve
biiylikbabalar engelin sadece engelli cocugun anne-babasini degil ayni
zamanda hala/teyze, amca/day1, kuzenler, biiyiikanne ve biiyiikbabalar1 da
etkiledigini aktarmislar ve hem olumlu hem de olumsuz deneyimlerini
paylasmiglardir (Miller, Buys & Woodbridge, 2012). Engelli ¢ocuklarin
kardeslerinin goriislerinin incelendigi arastirmada Moyson ve Roeyers (2012)
normal gelisim gosteren kardeslerin genellikle bagska normal gelisim gdsteren
kardeslerinin de olmasmi istedikleri belirlenmistir. Bununla birlikte Lee ve
arkadaglart (2009) ve Dardas ve Ahmad (2014) tarafindan yapilan
arastirmalarda da ailede engelli ¢ocuk disinda ¢cocugun olmasinin, annelerin
yasam kalitesini arttirdigi belirlenmistir. Bu baglamda aile tipini direk olarak
ilgilendiren bir sonug¢ olmasa da genis ailenin sosyal destek konusunda 6nemli

katkilarinin olabilecegi diisiintilmektedir.

Ailenin sosyal giivence sahibi olma durumuna goére Whogol-Bref
Yasam Kalitesi Olgegi’nden aldiklar1 puanlara iliskin Mann-Whitney U Testi

sonuglar1 Tablo 4.2.5’te sunulmustur.
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Tablo 4.2.5. Engelli Cocuga Sahip Olan Ailelerin Sosyal Giivencelerinin
Olup Olmamasina Gére Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olcegi’nden
Aldiklar1 Puanlara iliskin Mann-Whitney U Testi Sonuglar

Mann- — \vilcoxon
n X Whitney 4 p
U w

Var 201,500 229,500 - 0,619
Bedensel Yagam 65 36,900 0,498
Kalitesi Yok 7 32,786

Toplam 72

Var 65 37,046 192,000 220,000 - 0,498
Ruhsal Yagam Kalitesi 0,678

Yok 7 31,429

Toplam 72

Var 170,000 198,000 - 0,267
Sosyal Iliskiler Yasam 65 37,385 1,109
Kalitesi Yok 7 28,286

Toplam 72

Var 65 36,931 199,500 227,500 - 0594
Cevre Yasam Kalitesi 0,533

Yok 7 32,500

Toplam 72

Var 65 37,002 189,000 217,000 - 0464
Toplam Yasam Kalitesi 0,732

Yok 7 31,000

Toplam 72

Tablo 4.2.5. incelendiginde arastirmaya katilan engelli ¢ocuga sahip
olan ailelerin sosyal giivencelerinin olup olmamasina gore Whoqol-Bref
Yasam Kalitesi Olgegi’nden aldiklari toplam puanlar arasinda anlaml diizeyde
bir farklilik olmadig1 (z=-0,732;p>0,05) bulunmustur. Alt boyutlar1 agisindan
incelendiginde; engelli cocuga sahip olan ailelerin sosyal giivencelerinin olup
olmamasina gore; Bedensel Yasam Kalitesi (z=-0,498;p>0,05), Ruhsal Yagsam
Kalitesi (z=-0,678;p>0,05), Sosyal Iliskiler Yasam Kalitesi (z=-1,109;p>0,05)
ve Cevre Yasam Kalitesi (z=-0,533;p>0,05) alt boyutlarinda da anlaml
diizeyde bir farklilik olmadig: belirlenmistir.

Arastirmamizda ailenin sosyal gilivence sahibi olmasi, yasam kalitesine
gore farklilik gdsteren bir unsur olarak karsimiza ¢ikmamistir. Ancak ailelerin
ve engelli cocuklarinin sagliklar: ile ilgili olarak temel saglik hizmetlerine
erisiminin saglanmasi oldukca Onemlidir. Zira engelli ¢ocuga sahip olan
ailelerde ebeveynlerden biri isten ayrilmak zorunda kalabilmekte ve saglik

harcamalar1 da ¢cocugun engel tiirii ve derecesine gore artabilmektedir (Parish,
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Seltzer, Greenberg ve Floyd, 2004). Yapilan c¢esitli arastirmalarda da
(Canarslan, 2014; Coskun, 2005; Tung, 2011) ailelerin sosyal giivencesinin

olmas1 yasam kalitelerini etkileyen bir unsur olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

Jones, Bremer ve Lloyd (2016) c¢alismasinda engelli ¢ocuga sahip
ailelerin {igte birinin cocuklarmin saglig ile ilgili endiseler tasidiklarini
belirtmistir. Bunun yani1 sira ayni1 arastirmada saglik hizmetlerinden
faydalanmak i¢in gegcen uzun bekleme siirelerinin aile yasam kalitesini
etkiledigi goriilmiistiir. Arastirmada ortaya c¢ikan s6z konusu bekleme
stirelerinin; ailelerin bilgi eksikligi ve yakin ¢evredeki hizmet veren kurumlarin
sayica azligindan kaynaklandigi belirlenmistir. Bu durum da devletin engelli
cocuklarin ailelerine yonelik hizmet veren kurumlarin sayisinin 6nemini ve
engelli ¢ocuklarin ailelerine saglanan sosyal giivencenin  Onemini

hatirlatmaktadir.

Ailenin i¢inde bulundugu ekonomik diizeye gére Whoqol-Bref Yasam
Kalitesi Olgeginden aldiklar1 puanlara iliskin aritmetik ortalama ve standart

sapma degerleri Tablo 4.2.6’da gosterilmistir.
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Tablo 4.2.6. Ailenin icinde bulundugu ekonomik diizeye gore Whoqol-Bref
Yasam Kalitesi Olceginden aldiklar1 puanlara iliskin aritmetik ortalama

ve standart sapma degerleri

n X SS

Diisiik 16 3,069 ,562

- Orta 44 3,192 ,415

Bedensel Yasam Kalitesi Viiksek 12 3,240 260
Toplam 72 3,172 430

Diisiik 16 3,578 ,645

. Orta 44 3,61 ,612

Ruhsal Yasam Kalitesi Viiksek 12 4,100 716
Toplam 72 3,689 ,655

Diisiik 16 3,500 ,798

Sosyal iliskiler Yasam Orta 44 3,708 ,596
Kalitesi Yiiksek 12 4,111 574
Toplam 72 3,729 ,661

Diisiik 16 2,780 ,536

. Orta 44 3,204 ,559

Cevre Yasam Kalitesi YViiksek 12 3.453 424
Toplam 72 3,151 571

Diisiik 16 3,232 ,526

L Orta 44 3,430 ,446

Toplam Yasam Kalitesi Viiksek 12 3.726 410
Toplam 72 3,435 478

Tablo 4.2.6. incelendiginde bedensel yasam kalitesi puan
ortalamalarina gore ekonomik durumu diisiik seviyede olan ailelerin puan
ortalamas1 3,069, orta seviyede olan ailelerin 3,192, iist seviyede olan ailelerin
3,240’tir. Bununla birlikte ekonomik durumu diisiik seviyede olan ailelerin
bedensel yasam kalitesi standart sapma degeri 0,562; ekonomik durumu orta
seviyede olan ailelerin bedensel yasam kalitesi standart sapma degeri 0,415;
ekonomik durumu yiiksek seviyede olan ailelerin bedensel yasam kalitesi
standart sapma degeri 0,260’tir. Ruhsal yagsam kalitesi puan ortalamalarina
gore ekonomik durumu diisiik seviyede olan ailelerin puan ortalamasi 3,578,
orta seviyede olan ailelerin 3,610, iist seviyede olan ailelerin 4,100diir.
Bununla birlikte ekonomik durumu diistik seviyede olan ailelerin ruhsal yasam
kalitesi standart sapma degeri 0,645; ekonomik durumu orta seviyede olan
ailelerin ruhsal yasam kalitesi standart sapma degeri 0,612; ekonomik durumu
yiiksek seviyede olan ailelerin ruhsal yasam kalitesi standart sapma degeri

0,716’dir. Sosyal iliskiler yagam kalitesi puan ortalamalarina gore ekonomik
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durumu diisiik seviyede olan ailelerin puan ortalamasi 3,500, orta seviyede olan
ailelerin 3,708, iist seviyede olan ailelerin 4,111 dir. Bununla birlikte ekonomik
durumu diisiik seviyede olan ailelerin sosyal iligskiler yasam kalitesi standart
sapma degeri 0, ,798; ekonomik durumu orta seviyede olan ailelerin sosyal
iligskiler yasam kalitesi standart sapma degeri 0, ,596 ve ekonomik durumu
yiiksek seviyede olan ailelerin sosyal iligkiler yasam kalitesi standart sapma
degeri 0,574 tiir.

Cevre yasam kalitesi puan ortalamalarina gore ekonomik durumu
diisiik seviyede olan ailelerin puan ortalamasi 2,780, orta seviyede olan
ailelerin 3,204, ist seviyede olan ailelerin 3,453’tiir. Bununla birlikte
ekonomik durumu diisiik seviyede olan ailelerin ¢evre yasam kalitesi standart
sapma degeri 0,536; ekonomik durumu orta seviyede olan ailelerin cevre
yasam kalitesi standart sapma degeri 0,559; ekonomik durumu yiiksek seviyede
olan ailelerin ¢evre yasam kalitesi standart sapma degeri 0,424’tiir. Toplam
yasam kalitesi puan ortalamalarina gore ekonomik durumu diisiik seviyede
olan ailelerin puan ortalamasi1 3,232, orta seviyede olan ailelerin 3,430, iist
seviyede olan ailelerin 3,726°dir. Bununla birlikte ekonomik durumu diisiik
seviyede olan ailelerin toplam yasam kalitesi standart sapma degeri 0,526;
ekonomik durumu orta seviyede olan ailelerin toplam yasam kalitesi standart
sapma degeri 0,446; ekonomik durumu yiiksek seviyede olan ailelerin toplam

yasam kalitesi standart sapma degeri 0,410 dur.

Ailenin i¢inde bulundugu ekonomik diizeye gore Whoqol-Bref Yasam
Kalitesi Olgeginden aldiklar1 puanlara iliskin ANOVA testi bulgular1 Tablo
4.2.7’de sunulmustur.
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Tablo 4.2.7. Ailenin I¢inde Bulundugu Ekonomik Diizeye Gére Whoqol-
Bref Yasam Kalitesi (")lg:eginden Aldiklar1 Puanlara iliskin ANOVA

Sonuclari
Kareler Kareler Anlamlt
Toplam sd Ortalamast F p Farklilik
Gruplararasi ,240 2 ,120 ,641 ,530
i;‘lji‘::;el Yasam Gruplarici 12914 69 187
Toplam 13,154 71
Gruplararasi 2,444 2 1,222 3,008 ,056
Ruhsal Yagam Kalitesi ~ Gruplari¢i 28,040 69 ,406
Toplam 30,485 71
S Gruplararasi 2,610 2 1,305 3,163  ,049* 3-1
i‘:“ytzlsimsk“er Yasam o olarici 28,470 69 413 3-2
Toplam 31,080 71
Gruplararasi 3,423 2 1,712 5,983 ,004** 3-1
Cevre Yasam Kalitesi Gruplarigi 19,739 69 ,286 3-1
Toplam 23,162 71 2-1
Gruplararasi 1,677 2 ,839 3,963 ,023* 3-1
Toplam Yasam Kalitesi ~ Gruplarigi 14,599 69 212 3-2
Toplam 16,276 71

* p<0,05 ** p<0,01

Tablo 4.2.7. incelendiginde ailelerin iginde bulundugu ekonomik
diizeye gére Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olcegi'nden aldiklar1 toplam
puanlara gore istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir farklilik oldugu (Fe-
69)=3,963;p<0,05) tespit edilmistir. Alt boyutlar1 agisindan incelendiginde;
ailelerin icinde bulundugu ekonomik diizeye gore Cevre Yasam Kalitesi (F-
69)=5,983;p<0,01) ve Sosyal iliskiler Yasam Kalitesi (F(2-69=3,163;p<0,05) alt
boyutlarinda anlamli bir farklilik oldugu, buna karsin; Bedensel Yasam Kalitesi
(F(2-69=0,641;p>0,05) ve Ruhsal Yasam Kalitesi (F(-69=3,008;p>0,05) alt

boyutlarinda ise anlamli diizeyde bir farklilik olmadigi bulunmustur.

Arastirmaya katilan engelli ¢ocuga sahip olan ailelerin ekonomik
diizeylerine gore farkin hangi gruplar arasinda oldugunu bulmak amaciyla
yapilan Post Hoc LSD testi sonuglarma gore; Sosyal Iliskiler Yasam Kalitesi
alt boyutunda ekonomik diizeyi diisiik (X =3,500) olan ailelerin ve ekonomik
diizeyi orta (X=3,708) olan ailelerin ekonomik diizeylerinin, yiiksek

(X =4,111) olan ailelere gore daha diisiik oldugu tespit edilmistir. Cevre Yasam



108

Kalitesi alt boyutunda; ekonomik diizeyi diisiik olan ailelerin (X =2,780) ve
ekonomik diizeyi orta olan ailelerin (X =3,204), yiiksek olan ailelere (X =3,453)
gore daha diisiik yasam kalitesine sahip oldugu belirlenmistir. Ayrica ekonomik
diizeyi diisiik olan ailelerin (X =2,780) ¢evre yasam kalitesinin ekonomik diizeyi
orta (X =3,204) olanlara gore daha diisiik oldugu bulunmustur. Toplam Yasam
Kalitesi alt boyutunda ise ekonomik diizeyi diisiik (X =3,232) olan ailelerin ve
ekonomik diizeyi orta (X =3,430) olan ailelerin ekonomik diizeyi yiiksek

(X =3,726) olan ailelere gore daha diisiik oldugu tespit edilmistir.

Bu bulgulara gore ailenin ekonomik diizeyi diistiik¢e ebeveynlerin
¢evre ve toplam yasam kalitesinin diistiigiinii soylemek miimkiindiir. Cevresel
alanin fiziksel giivenlik ve emniyet, fiziksel gevre, parasal kaynaklar, bilgiye
ulasabilme, bos zamanlar1 degerlendirme, ev ortami, saglik hizmetlerine
ulasabilirlik ve ulasim olanaklar1 gibi maddi kaynaklar ve bu kaynaklarin
kullanimin1 igeren tiim degiskenleri kapsadigi disiiniildiigiinde s6z konusu
farkin etkililigi ortaya c¢ikmaktadir. Vonneilich, Liidecke ve Kofahl (2015)
tarafindan yapilan ve Almanya’da yasayan engelli ve kronik hasta ¢ocuklarin
ailelerinin yasam Kkalitesini incelemeyi amacglayan arastirmada ailelere
ihtiyaglarin1 belirlemeye yonelik sorular sorulmustur. Ailelerin verdikleri
cevaplar incelendiginde; ¢ogu aile finansal yiikleri ile ilgili olarak destege
ihtiya¢ duyduklarmi belirtmislerdir. Raina ve arkadaslar1 (2005) tarafindan
yapilan arastirmada da briit gelirin ailelerin yasam kalitesini dolayli olarak
etkileyen bir faktér oldugu vurgulanmistir. Chou, Lin, Chang ve Schalock
(2007) tarafindan yapilan arastirmada da ebeveynlerin yasam Kkalitesini
yordayan en Onemli degiskenlerden birinin ailenin geliri oldugu ifade
edilmistir. Ferrer, Vilaseca ve Guardia Olmos (2016) ailelerin yasam kalitesi
ile iligkili olan ve ailelerin yasam kalitesini etkileyen unsurlar1 inceledikleri
aragtirmada, ailelerin gelir diizeyi yiiksekseldik¢e yasam Kkalitelerinin de
yiikseldigini belirlemistir. Buna karsin ayni arastirmada elde edilen bir diger
sonuca gore ise gelir durumu ailenin yasam kalitesini direk olarak etkileyen bir

unsur degildir.
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Davis ve Gavidia-Payne (2009) ile Canaraslan ve Ahmetoglu (2015)
aile gelirinin ailenin yasam Kkalitesini etkileyen bir faktér oldugunu
vurgulamistir. Emerson, Robertson ve Wood (2004) sosyo-ekonomik
yoksunlugun engelli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin psikolojik iyi oluslari
tizerinde ve Guralnick (2004) ise aile islevlerini arttirict ve stresi diizenleyici
olarak arac1 bir etkisinin olabileceginden bahsetmistir. Bu bilgilerden hareketle
engelli cocuga sahip ailelerin gelir durumlar1 sosyal alan ve g¢evresel alan
yasam kalitesi gibi iyi olus hallerini etkileyen ve dolayisiyla genel itibariyle

yasam kalitelerini etkileyen ve yasam kalitesinde farklilik yaratan bir unsurdur.

Ailenin yasadig: yere gére Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olgeginden
aldiklar1 puanlara iligkin aritmetik ortalama ve standart sapma degerleri Tablo

4.2.8’de sunulmustur.

Tablo 4.2.8.  Ailenin Yasadig1 Yere Gore Whoqol-Bref Yasam Kalitesi
(")lg:eginden Aldiklar1 Puanlara iliskin Aritmetik Ortalama ve Standart

Sapma Degerleri

n X Ss
Sehir 13 3,053 0,501
Bedensel Yagsam Kasaba 24 3,251 0,307
Kalitesi Koy 35 3,164 0,474
Toplam 72 3,173 0,430
Sehir 13 3,323 0,666
Ruhsal Yagam Kasaba 24 3,783 0,584
Kalitesi Koy 35 3,761 0,668
Toplam 72 3,690 0,655
Sehir 13 3,846 0,878
Sosyal liskiler Kasaba 24 3,674 0,642
Yasam Kalitesi Koy 35 3,724 0,597
Toplam 72 3,729 0,662
Sehir 13 3,110 0,574
Cevre Yasam Kasaba 24 3,170 0,628
Kalitesi Koy 35 3,155 0,545
Toplam 72 3,152 0,571
Sehir 13 3,333 0,529
Toplam Yagam Kasaba 24 3,469 0,457
Kalitesi Koy 35 3,451 0,483

Toplam 72 3,436 0,479
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Tablo 4.2.8. incelendiginde bedensel yasam kalitesi puan
ortalamalarina gore sehirde yasayan ailelerin puan ortalamasi 3,053, kasabada
yasayan ailelerin 3,251 ve kodyde yasayan ailelerin ise 3,164’tiir. Bununla
birlikte sehirde yasayan ailelerin bedensel yasam kalitesi standart sapma degeri
0,501; kasabada yasayan ailelerin bedensel yasam kalitesi standart sapma
degeri 0,307; ve koyde yasayan ailelerin bedensel yasam kalitesi standart
sapma degeri 0,474’diir. Ruhsal yasam kalitesi puan ortalamalarina gore
sehirde yasayan ailelerin puan ortalamasi 3,323, kasabada yasayan ailelerin
3,783 ve koyde yasayan ailelerin ise 3,761°dir. Bununla birlikte sehirde
yasayan ailelerin ruhsal yagam kalitesi standart sapma degeri 0,666; kasabada
yasayan ailelerin ruhsal yasam kalitesi standart sapma degeri 0,584; ve kdyde
yasayan ailelerin ruhsal yasam kalitesi standart sapma degeri 0,668dir. Sosyal
iligkiler yasam kalitesi puan ortalamalarina gore sehirde yasayan ailelerin puan
ortalamasi 3,846, kasabada yasayan ailelerin 3,674ve koyde yasayan ailelerin
ise 3,724’tlir. Bununla birlikte sehirde yasayan ailelerin sosyal iligkiler yasam
kalitesi standart sapma degeri 0,878; kasabada yasayan ailelerin sosyal iliskiler
yagsam Kkalitesi standart sapma degeri 0,642; ve kdyde yasayan ailelerin sosyal

iliskiler yasam kalitesi standart sapma degeri 0,597 dir.

Cevre yasam Kkalitesi puan ortalamalarma gore sehirde yasayan
ailelerin puan ortalamasi1 3,110, kasabada yasayan ailelerin 3,170 ve koyde
yasayan ailelerin ise 3,155’tir. Bununla birlikte sehirde yasayan ailelerin ¢evre
yasam kalitesi standart sapma degeri 0,574; kasabada yasayan ailelerin ¢evre
yasam kalitesi standart sapma degeri 0,628; ve kdyde yasayan ailelerin ¢evre
yasam kalitesi standart sapma degeri 0,545°tir. Toplam yasam kalitesi puan
ortalamalarina gore sehirde yasayan ailelerin puan ortalamasi 3,333, kasabada
yasayan ailelerin 3,469 ve kdyde yasayan ailelerin ise 3,451°dir. Bununla
birlikte sehirde yasayan ailelerin toplam yasam kalitesi standart sapma degeri
0,529; kasabada yasayan ailelerin toplam yasam kalitesi standart sapma degeri
0,457; ve kdyde yasayan ailelerin toplam yasam kalitesi standart sapma degeri

0,483"tiir.
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Ailenin yasadig1 yere gére Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olgeginden

aldiklar1 puanlara iliskin Anova testi bulgular1 Tablo 4.2.9°da sunulmustur.

Tablo 4.29. Ailenin Yasadig1 Yere Gore Whoqol-Bref Yasam Kalitesi
Olceginden Aldiklar1 Puanlara iliskin ANOVA Testi Sonuclari

Kareler
Kareler Toplami sd Ortalamasi F p

Bedensel Gruplar arasi 0,336 2 0,168 0,904 0,410
Yagam Gruplar ici 12,818 69 0,186
Kalitesi Toplam 13,154 71
Ruhsal Yasam Gruplar arast 2,138 2 1,069 2,602 0,081
Kalitesi Gruplar igi 28,347 69 0,411

Toplam 30,485 71
Sosyal Gruplar arast 0,253 2 0,126 0,283 0,754
Mliskiler Gruplar igi 30,827 69 0,447
Yasam Toplam 31,080 71
Kalitesi
Cevre Yasam Gruplar arast 0,031 2 0,015 0,046 0,955
Kalitesi Gruplar igi 23,132 69 0,335

Toplam 23,162 71
Toplam Gruplar arast 0,172 2 0,086 0,369 0,693
Yasam Gruplar igi 16,103 69 0,233
Kalitesi Toplam 16,276 71

Tablo 4.2.9. incelendiginde ailenin yasadigi yere gore Whoqol-Bref
Yasam Kalitesi Olgeginden aldiklar1 toplam puanlart karsilastirildiginda
istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir farklilik olmadigi (F2-69)=-
0,369;p>0.05) saptanmistir. Alt boyutlar1 agisindan incelendiginde; Bedensel
Yasam Kalitesi (F(2-69)=-0,904;p>0.05), Ruhsal Yasam Kalitesi (F(-69)=-
2,602;p>0.05), Sosyal Iliskiler Yasam Kalitesi (F(2-69)=-0,283;p>0.05) ve Cevre
Yasam Kalitesi (F(2-69)=-0,046;p>0.05) alt boyutlarinda anlamli diizeyde bir
farklilik olmadig1 bulunmustur. Yani engelli ¢ocugun ailesinin yasam kalitesi
ailenin yasadig1 yerin kirsal bir bolge ya da kentsel bir bolge olmasina gore
farklilik gostermedigi bulunmustur. Benzer sekilde Canarslan (2014) ve
Coskun (2005) tarafindan yapilan arastirmalarda da ailelerin kirsal bir bolgede
ya da kentsel bir bolgede yasamasina gore yasam kalitelerinin degisiklik

gostermedigi belirlenmistir.
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Buna karsin Hu, Wang ve Fei (2012) Cin’de yaptiklar
arastirmalarinda kentte yasayan ailelerin kirsal kesimde yasayan ailelere
kiyasla memnuniyet algilarinin daha yiiksek oldugunu ifade etmistir. Ancak bu
durumundan aragtirmanin yapildig1 bolgelerde kirsal kesimde elde edilebilecek
gelirin  kente gore daha az olmasindan kaynaklanabilecegini; zira
aragtirmalarinda gelirin artmasinin yasam memnuniyetini arttiran bir unsur
olarak karsilarina ¢iktigini ifade etmislerdir. Kirsal ya da kentsel her bolgede
ailelerin yasam kalitesini etkileyen ya da yasam kalitesinde degisiklikler
yaratan unsurlar bir arada ele alinmalidir. Zira biiyiiksehirlerde giinliik yasama
karismak engelli ¢ocuklar i¢in ¢ok daha zor olabilmektedir. Dolayisiyla pek
cok engelli ¢cocuk ve onlara bakim veren ebeveyni giinlerinin ¢ogunu evlerine

kapanarak pencere arkasinda gecirmek durumunda kalabilmektedir.

Ailede baska engelli birey olup olmamasina gére Whoqol-Bref Yasam
Kalitesi Olceginden aldiklari puanlara iliskin t test sonuclarina Tablo 4.2.10°da

yer verilmistir.

Tablo 4.2.10. Ailede Baska Engelli Birey Olup Olmamasmma Gore
Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Ol¢eginden Aldiklar1 Puanlara iliskin T Test

Sonuglar
N X ss t sd p

o Yok 56 3,220 0,409 -0,502 68 0,618

Bedensel Yasam Kalitesi Var 16 3,007 0.474
o Yok 56 3,739 0,654 -0,598 68 0,552

Ruhsal Yasam Kalitesi var 16 3516 0,651
e _ Yok 56 3,741 0,587 0,076 68 0,940

Sosyal Iligkiler Yagam Kalitesi var 16 3688 0,898
Cevre Yasam Kalitesi Yok 56 3,216 0,563 -0,387 68 0,700

vre Yas rest Var 16 2,926 0,559
Toplam Y Kalitesi Yok 56 3,479 0,447 -0,409 68 0,684

oplam Tasam Bautest Var 16 3,284 0,567

Tablo 4.2.10. incelendiginde ailede baska engelli birey olup
olmamasina gére Whogol-Bref Yasam Kalitesi Olcegi’nden aldiklar1 toplam
puanlar arasinda anlamli diizeyde bir farklilik olmadigr (tes)=-0,409;p>0,05)

bulunmustur. Alt boyutlar1 agisindan incelendiginde; Bedensel Yasam Kalitesi
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(te8)=-0,502;p>0,05), Ruhsal Yasam Kalitesi (tes)=-0,598;p>0,05), Sosyal
Iliskiler Yasam Kalitesi (t@s)=-0,076;p>0,05) ve Cevre Yasam Kalitesi (t(s)=-
0,387;p>0,05) alt boyutlarinda da anlamli diizeyde bir farklilik olmadigi
belirlenmistir. Bagka bir ifade ile engelli ¢ocugun ailesinin yasam kalitesi,
ailede baska engelli birey olup olmamasina gore farklilik gostermemektedir.
Ancak arastirmamizda ailesinde bagka engelli birey olan aile sayisinin (8 aile)
olmayanlara gore daha az oldugu ve engelli diger bireylerin de yalnizca tigiiniin
anneanne-dede, kalan 5 kisinin ise diger akrabalar oldugu ve arastirmaya
katilan ailelerin ¢ogunun ¢ekirdek aile yapisinda oldugu g6z Onilinde
bulunduruldugunda; diger engelli bireylerin aslinda aile islevleri igerisinde
aktif bir rolii olmadig1 anlasilmaktadir. Bu baglamda Jones, Bremer ve Lloyd
(2016) tarafindan yapilan arastirmada ailede bir otizmli ¢ocugu olan anne
babalar ile ailesinde 2 otizmli ¢ocugu olan anne babalarin yasam kalitesi
arasinda; ailesinde 1 otizmli ¢ocuk olan anne babalarin yagam kalitesinin daha
yiiksek oldugunu bulgulamasi da arastirmamizin sonuglarinin aksi bir durum

degil ancak incelenmesi gereken bir durum olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

Ailenin bakim ftcreti ya da aylik almasina gére Whoqol-Bref Yasam
Kalitesi Olceginden aldiklar1 puanlara iliskin t test sonuclarina Tablo 4.2.11°de

yer verilmistir.

Tablo 4.2.11 Ailenin Bakim Ucreti ya da Ayhk Almasma Gére Whoqol-
Bref Yasam Kalitesi Olceginden Aldiklar1 Puanlara iliskin T Test

Sonuglar
N X ss t sd p

. Evet 20 3,029 0,434 -1,792 70 0,077

Bedensel Yasam Kalitesi Hayir 52 3228 0420
. Evet 20 3,353 0,694 -2,838 70 0,006**

Ruhsal Yasam Kalitesi Hayir 52 3819 0597
Sosyal HiskilerYa§am Evet 20 3,533 0,679 -1,574 70 0,120

Kalitesi Hayir 52 3,804 0,646
Cevre Yasam Kalitesi Evet 20 2,860 0,332 -2,812 70 0,006**

vre Yas Hayir 52 3,264 0,606
Toplam Yasam Kalitesi Evet 20 3,194 0,432 -2,786 70 0,007**

oplam Yasam Ralites Hayir 52 3529 0,467

% n<0,01
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Tablo 4.2.11 incelendiginde; ailenin bakim iicreti ya da aylik almasina
gére Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olcegi’nden aldiklari toplam puanlari
arasinda anlamli diizeyde bir farklibik oldugu (tz0=-2,786;p<0,05)
bulunmustur. Alt boyutlar1 agisindan incelendiginde; ailenin bakim {icreti ya da
aylik almasina gore Ruhsal Yasam Kalitesi (to)=-2,838;p<0,01), Cevre Yasam
Kalitesi (t=-2,812;p<0,05) alt boyutlarinda anlamli diizeyde bir farklilik oldugu
buna karsmn; Bedensel Yasam Kalitesi (tzo)=-1,792;p>0,05), Sosyal Iiliskiler
Yasam Kalitesi (tz0)=-1,574;p>0,05) alt boyutlarinda ise anlaml diizeyde bir
farklilik olmadig: tespit edilmistir. Buna gore engelli bireye sahip olan ailelerin
aylik bakim ticreti alanlar ile aylik bakim iicreti almayanlar arasinda aylik
bakim ticreti alanlar lehine anlamli diizeyde bir farklilik oldugu goériilmektedir.
Bagka bir ifadeyle engelli bireye sahip olan aileler arasinda aylik bakim iicreti
alanlarin ruhsal ve c¢evresel yasam Kkalitesi ile toplam yasam kalitesi,

almayanlara gore daha yiiksektir.

Bakim iicreti ya da aylik almayr Kaner (2003) aragsal destek olarak
siniflandirmaktadir. Buna gore aragsal destek: bilgisel ya da maddi destek
olarak da isimlendirilebilir ve bilgi vermeyi, tavsiyelerde bulunmayzi,
geribildirimleri, parasal ve materyal yardimi, bakim ve egitimle ilgili
yardimlar1 ve benzerlerini igerir. Mevcut olan problemli durumu tanimaya,
anlamaya ve bu durumla basa ¢ikmaya yardim eder. Bireye engel hakkinda,
engelle ilgili hizmetler, kurumlar, kaynaklar ve yasalar hakkinda bilgi vererek
problem durumlarla bagagikabilme yollar saglar. Maddi sorunlara dogrudan
¢ozlimler getirereck ya da aile bireylerine rahatlamak ve bos zaman
etkinliklerine daha ¢ok katilabilmek igin gerekli zamani saglayarak hissedilen
gerilimi azaltir (Kaner, 2003). Bu baglamda Sivrikaya ve Cifci-Tekinarslan
(2013) da bakim desteginin artmasinin ailenin stresini azalttigini ifade etmistir.
Singh (2011), mali destegin ve bakim verilen i¢in gerekli materyallerin
saglanmasinin engelli bireye bakim veren kisilerin stresinin azalmasinda

onemli ve etkili oldugunu belirtmistirr Mak ve Ho (2007) da engelli
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cocuklarinin bakimi ile ilgili olarak maddi destek alan annelerin algilanan

genel aile yiikiinilinlin ve yasanan stresinin azaltacagini sdylemistir.

Engelli bireyle yasam pek c¢ok saglik hizmetinden siirekli olarak
faydalanmay1 ve destek egitimler almay1 gerektiren bir durumdur. Dolayisiyla
Canarslan ve Ahmetoglu’nun (2015) da belirttigi tizere maddi gii¢liik yasayan
engelli ¢ocuk aileleri, engelli cocugundan dolay1r almaya hak kazandigi bakim
ticreti ya da ayligt hem cocugunun hem de ailesinin temel ihtiyaglarini
karsilamakta kullanmaktadir. Bu durumun dogal sonucu olarak da engelli
¢ocuga sahip olma nedeniyle aylik ya da bakim iicreti almak ailelerin yasam

kalitelerini arttiric1 bir etkiye sahip olabilmektedir.

Ailenin engelli gocugun bakimi konusunda destek alma durumuna gore
Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olceginden aldiklar1 puanlara iligkin t test

sonuglarina Tablo 4.2.12°de yer verilmistir.

Tablo 4.2.12.  Ailenin Engelli Cocugun Bakimi Konusunda Destek Alma
Durumuna Gére Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olceginden Aldiklar

Puanlara iliskin T Test Sonuclar

n X SS t sd p

. Evet 54 435 0,439 0,503 70 0,676

Bedensel Yasam Kalitesi Hayir 18 423
. Evet 54 ,644 0,650 0,791 70 0,419

Ruhsal Yasam Kalitesi Hayir 18 700
Sosyal liskiler Yasam Evet 54 ,657 0,664 0,071 70 0,966

Kalitesi Hayir 18 ,696
. Evet 54 ,582 0,587 0,741 70 0,458

Cevre Yasam Kalitesi Hayir 18 538
o Evet 54 ,494 0,499 0,579 70 0,565

Toplam Yasam Kalitesi Hayir 18 426

Tablo 4.2.12 incelendiginde ailenin engelli cocugun bakimi konusunda
destek alma durumuna gére Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olgeginden aldiklari
toplam puanlariin istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir farklilik
gostermedigi  (t70=0,579;p>0,05) bulunmustur. Alt boyutlar1 agisindan

incelendiginde; engelli cocuga sahip olan ailelerin ¢ocugun bakimi konusunda
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herhangi bir destek alip almamasina gore Bedensel Yasam Kalitesi
(t70=0,503;p>0,05), Ruhsal Yasam Kalitesi (tz0=0,791;p>0,05), Sosyal
Iliskiler Yasam Kalitesi (tr0)=-0,071;p>0,05) ve Cevre Yasam Kalitesi
(t70=0,741;p>0,05) alt boyutlarinda da anlamli diizeyde bir farklilik olmadig:
goriilmektedir. Baska bir ifade ile engelli ¢ocugun ailesinin yagam kalitesi
toplamda ve tiim alt boyutlarda c¢ocugun bakimi konusunda destek alip

almamasina gore farklilik gostermemektedir

Engelli c¢ocugu olan ailelerin cocuklarina bakim saglarken bir
bagkasindan destek almalarmin ailenin yasam kalitesine gore farklilik
olusturmadigr arastirmamizda belirlenmistir. Shivers ve Plavnick (2014),
engelli cocuga sahip ailelerde bu ¢ocuklarin kardeslerinin ve ebeveynlerinin
egitimlerindeki yerini inceleyen ¢ok sayida arastirmanin bulgularini analiz
etmiglerdir. Bunun sonucunda da aile bireylerinin engelli ¢cocugun egitiminde
direk ya da dolayli olarak yer almasmin engelli ¢ocuklarin 6grenmelerini
olumlu yonde etkiledigini belirlemislerdir. Arastirmamizda da elde edilen aile
disinda bir bagkasindan destek almanin ailenin yasam kalitesini etkilememesi
durumunun nedenleri arasinda aile bireylerinin engelli cocugun egitiminde ve
giinliik ihtiyaclarinin karsilanmasinda esit ve etkili rol aliyor olmasi gibi

faktorlerin etkili olabilecegi diigiiniilmektedir.

Ancak alanyazin incelendiginde arastirmamizin aksi bulgularin
varhigmi tespit eden c¢alismalarin oldugu goriilmektedir. King, King,
Rosenbaum ve Roffin (1999) sosyal destegin ve aile islevlerinin ailelerin iyi
olus hallerini bagka bir ifade ile, yasam kalitelerini etkiledigini belirtmistir.
Raina ve arkadaslar1 (2005) tarafindan yapilan arastirmada engelli cocuga
sahip ailelere saglanan sosyal destegin ailenin yasam kalitesini dolayl1 olarak
etkileyen bir faktor oldugu belirlenmistir. Akdem ve Akel (2014) de otizmli
cocuklarin aileleri ile yiiriittiikleri arastirmanin sonucunda; yasam kalitesinin
bireylerin sagligint nasil degerlendirdigi, engelli ¢ocuguna bakim verme
konusunda ne kadar zaman harcadigi, kendisine ne kadar zaman ayirdig1 ve

engelli ¢ocuguna bakim verme konusunda kendisine yardimci olan birinin
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varligi ile iliskili oldugunu saptamistir. Bu arastirmalara gore engelli
cocuklarin ailelerinin yasam kalitesini ylikseltmek i¢in bakim veren kisi ya da
kisilere destek olabilecek bir bagkasinin varliginin ne kadar 6nemli oldugu

vurgulanmaktadir.

Larson (2010), oziirlii bir ¢ocuga bakan kisinin iyilik halini siirdiirmesi
icin gereken temel unsurlari: aile yapisinin pozitif bigimde yiiriitiiliiyor olmasi,
aile yasam tarzinin iyi olmasi, bakimveren kisinin bireysel gelisimi ve gilinliik
yasam dengesinin iyi kurulmasi olarak belirtmistir. Bu durumda alanyazindaki
bulgular ile arastirmamizdan elde edilen sonuglarin farkliligi birlikte
diisiiniildiiglinde; konu hakkinda daha biiylik calisma gruplar ile ve Larson
(2010)’un da tanimladig: iyilik halini etkileyen degiskenlerin etkisi de goz
Oniine alinarak; daha derinlemesine yapilacak ¢alismalara ihtiya¢ duyuldugunu

gostermektedir.

4.3. Engelli Cocugun Anne ve Babasinin Yasam Kalitesinin Anne ve
Babasmna iliskin Demografik Ozelliklerine Gore Farklilasmas: Tle Tlgili
Bulgular

Arastirmanin altinci alt amaci olan; engelli ¢ocuga sahip anne ve
babalarin yasam kalitesinin anne ve babalara iliskin demografik 6zelliklere
gore farklilasmasina iligkin bulgular Tablo 4.3.1. ile Tablo 4.3.2.°de

sunulmustur.

Engelli cocugun anne ve babasinin yasina gére Whoqol-Bref Yasam
Kalitesi Olgeginden aldiklar1 puanlara iliskin Kruskal-Wallis Testi sonuglari

Tablo 4.3.1°de sunulmustur.
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Tablo 4.3.1. Engelli Cocugun Anne ve Babasinin Yasmma Gore Whoqol-
Bref Yasam Kalitesi Olceginden Aldiklar1 Puanlara fliskin Kruskal-Wallis

Testi Sonug¢lar:

n X sd ” 0 Anlaml
Farklilik

35 yas ve daha kiigiik 36 36,639 2 1,207 0,547
Bedensel Yasam 36-45 yas 28 38,393
Kalitesi 46 yas ve Ustil 8 29,250

Toplam 72

35 yas ve daha kiigiik 36 37,486 2 5869 0,053
Ruhsal Yasam 36-45 yas 28 39,946
Kalitesi 46 yas ve Usti 8 20,000

Toplam 72

35 yas ve daha kii¢iik 36 40,819 2 4,045 0,132
Sosyal liskiler 36-45 yas 28 33911
Yagam Kalitesi 46 yas ve Ustii 8 26,125

Toplam 72

Pyasvedabaldetic 36 40139 2 9658 0,008 O
ﬁ;lvirtzsfasam 36-45 yas 28 37,946

46 yas ve Tstii 8 15,063

Toplam 72

Pyagvedahakiolc 35 39361 2 7995 0018% o
foplam Yasim 3645 yas 28 38,446

46 yas ve Ustii 8 16,813

Toplam 72

*p<0,05 **p<0,01
Tablo 4.3.1 incelendiginde arastirmaya katilan engelli bireye sahip olan ailenin
(anne/baba) yaslarma gére Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olgegi’nden aldiklari
toplam puanlarinda (¢>=7,995;p<0,05) anlamli diizeyde bir farklilik oldugu
tespit edilmistir. Alt boyutlar1 acisindan incelendiginde; engelli ¢ocugun
ailesinin yas aralifina gore yasam Kkalitesi Cevre Yasam Kalitesi
(x*=9,658;p<0,01) alt boyutunda anlamli diizeyde farklilik gosterirken;
Bedensel Yasam Kalitesi (yx*=1,207;p>0,05), Ruhsal Yasam Kalitesi
(%?=5,869;p>0,05), ve Sosyal Iliskiler Yasam Kalitesi (y>=4,045;p>0,05) alt

boyutlarinda ise anlamli diizeyde bir farklilik géstermemektedir.

Arastirmaya dahil edilen engelli bireye sahip olan ailelerin (anne/baba)
yaglarina gore farklarin hangi gruplar arasinda oldugunu bulmak amaciyla

yapilan Mann Whitney U Testi sonuglarina gore; Toplam Yasam Kalitesinde;
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46 yas ve ustiindeki ebeveynlerin yasam kalitesinin 35 yas ve alt1 olan anne-
babalar ile 36-45 yaslardaki anne babalara gore daha disik oldugu
goriilmektedir. Cevre Yasam Kalitesi alt boyutunda da 46 yas ve istiindeki
anne babalarin yasam kalitesinin 35 yas ve alt1 olan anne babalar ile 36-45
yaslar arasindaki anne babalara gore daha diisiik oldugu bulunmustur. Yani
engelli bireye sahip olan ebeveynlerin yasi1 45 yas ve lizerine ¢iktikca yasam

kaliteleri de diismektedir.

Akandere, Acar ve Bastug (2009) ise engelli ¢ocuga sahip olan
annelerin yagsam doyum diizeylerinin anne yasina gore farklilasmadigini; buna
karsin engelli cocuga sahip, 51 yas ve iistii babalarin yasam doyumlarinin geng
babalara gore daha yiiksek oldugunu belirlemistir. Ayn1 arastirmada elde edilen
bir diger sonuca gore ise gen¢ anneler ileri yastaki annelere gore daha
umutsuzdur ve gelecekle ilgili duygu ve beklentileri daha diistiktiir. Buna
karsin; Unliier (2009) ve Sencar (2007) da otizmli ¢ocuklarin anneleri ile
yaptiklar1 arastirmada; annelerin algiladiklar1 sosyal destegin, umutsuzluk
diizeylerinin ve algiladiklar1 sosyal destege iliskin memnuniyetlerinin annelerin
yaslarina gore farklilik gostermedigini belirtmistir. Bireyin yasi ilerledikge,
yasam enerjisi ve yasamdan beklentisi degisebilmektedir. Gengken yasam
doyumunu, umudunu ve dolayisiyla yasam kalitesini etkileyen unsurlar, ileri
yaglarda ayni etkiyi yapmamaktadir. Alanyazinda yapilan arastirmalar da
gostermektedir ki yasin ilerlemesi engelli ¢ocuga sahip olan bazi anne
babalarin yasamlarinda farklilik yaratmazken bazilar1 yagsam kalitesinin

arttigin1 sdylemis, arastirmamizda ise azaldig1 belirlenmistir.

Engelli ¢ocugun anne ve babasinin egitim durumuna gore Whoqol-
Bref Yasam Kalitesi Olgeginden aldiklar1 puanlara iliskin Kruskal-Wallis Testi

sonuclar1 Tablo 4.3.2’de sunulmustur.
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Tablo 4.3.2. Engelli Cocugun Anne ve Babasinin Egitim Durumuna Gére
Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olceginden Aldiklar1 Puanlara iliskin
Kruskal-Wallis Testi Sonug¢lar:

0 —_ sd , Anlamli
X X P Farklilik
Okur -yazar 8 27,563 4 9,200 0,056
Tlkokul Mezunu 31 30,871
Bedensel Yasam  Ortaokul Mezunu 14 39,893
Kalitesi Lise Mezunu 11 44,818
Universite Mezunu 8 49,875
Toplam 72
Okur -yazar 8 13,125 4 14,490 0,006**
Ilkokul Mezunu 31 35,306 13
Ruhsal Yasam Ortaokul Mezunu 14 41,857 14
Kalitesi I:ise Mezunu 11 40,955 15
Universite Mezunu 8 49,000
Toplam 72
Okur -yazar 8 24,813 4 3,761 0,439
lkokul Mezunu 31 35,532
Sosyal Mliskiler Ortaokul Mezunu 14 40,429
Yasam Kalitesi Lise Mezunu 11 40,864
Universite Mezunu 8 39,063
Toplam 72
Okur -yazar 8 12,250 4 20,125 0,000**
Ilkokul Mezunu 31 34,194
Cevre Yasam Ortaokul Mezunu 14 36,250 1-4
Kalitesi Lise Mezunu 11 48,727 1-5
Universite Mezunu 8 53,313
Toplam 72
Okur -yazar 8 12,750 4 16,149 0,003**
lkokul Mezunu 31 34,581 1-3
Toplam Yasam Ortaokul Mezunu 14 40,143 14
Kalitesi I:ise Mezunu 11 44,273 15
Universite Mezunu 8 50,625
Toplam 72

*p<0,05 **p<0,01

Tablo 4.3.2. incelendiginde arastirmaya katilan engelli bireye sahip
olan ailelerin egitim durumuna gére Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olgegi’nden
aldiklar1 toplam puanlarinda (y?=16,149; p<0,01) anlamli diizeyde bir farklilik
oldugu tespit edilmistir. Alt boyutlar1 acisindan incelendiginde; engelli
cocugun ailelerinin egitim durumuna gore yasam kalitesi Ruhsal Yasam
Kalitesi (%?=14,490 sd=4 p=0,006) ve Cevre Yasam Kalitesi (y>=20,125 sd=4
p=0,000) alt boyutlarinda anlamli diizeyde farklilik gosterirken; Bedensel
Yasam Kalitesi (%2=9,200 sd=4 p=0,056) ve Sosyal Iliskiler Yasam Kalitesi
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(x>=3,761 sd=4 p=0,439) alt boyutlarinda ise anlamli diizeyde bir farklilik

olmadigi belirlenmistir.

Engelli bireye sahip olan ailelerin egitim durumuna gore belirlenen
farklarin hangi gruplar arasinda oldugunu saptamak amaciyla yapilan Mann
Whitney U testi sonuclarina gore; Toplam Yasam Kalitesinde; egitim diizeyi
okur-yazar olan ebeveynlerin yasam kalitesinin; egitim diizeyi ortaokul, lise ve
tiniversite olan ebeveynlere gore daha diisiik oldugu tespit edilmistir. Ruhsal
Yasam Kalitesi alt boyutunda da egitim diizeyi okur-yazar olan ebeveynlerin
yasam kalitesinin; egitim diizeyi ortaokul, lise ve tiniversite olan ebeveynlere
gore daha diisik oldugu bulunmustur. Ayrica Cevre Yasam Kalitesi alt
boyutunda egitim diizeyi okur-yazar olan ebeveynlerin yasam Kkalitesinin;
egitim diizeyi lise ve lniversite olan ebeveynlere gore daha diisiik oldugu

belirlenmistir.

Buna gore ebeveynlerin yalnizca okur-yazar olmalarinin onlarin
toplam yasam kalitesi, ruhsal yasam kaliteSi ve ¢evre yasam kalitesine gore
farklilik yarattigi sdylenebilir. Oliveira ve Limongi (2011) de down sendromlu
cocuklarin ebeveynleri ve onlara bakim veren kisilerle yaptiklar
calismalarinda; bakim veren yetigkinin egitim diizeyinin 6zellikle ¢evre yasam
kalitesinde farklilik yarattigini ifade etmislerdir. Bu sonuglara benzer olarak
Karpat ve Girli (2012) de engelli ¢ocuga sahip olan anne ve babalarin egitim
diizeyleri yiikseldik¢e mutsuzluk diizeylerinin azaldigini; ilkokul mezunu olan
anne babalarin iiniversite mezunu olan anne babalara gore daha mutsuz
oldugunu belirtmistir. Nitekim Hume, Bellini ve Pratt (2005) da engelli cocuga
sahip olan ebeveynlerin kendilerine verilen aile egitimlerini ¢ocuklarinin
gelisiminde etkili bir yontem olarak ifade ettiklerini sdylemistir. Bahsi gegen
arastirma sonuglarinda goriildiigii tizere aileler, engelli ¢ocuklarina nasil destek
olabilecekleri konusunda ¢ok bilgi sahibi degiller. Bu durum ailelerin egitim
diizeyinin de yalnizca okuma yazma bilme ile sinirli kalmasiyla birlesince s6z

konusu eksiklik daha da biiyiik oluyor ve yukarida bahsedilen arastirmalarda da
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goriildiigii gibi ailelere verilen egitimler bu bakimdan biiylik 6nem tasiyor.
Oyle ki Yiicel ve Cavkaytar (2007) otizmli ¢ocuklarm ailesine uzaktan egitim
vasitastyla egitim vermis ve ailelerin bu egitimden bilgi diizeyi bakimindan
oldukca faydalandigini belirlemistir. Yani aileler yliz yiize olmasa dahi

kendilerine sunulan egitimden maksimum diizeyde faydalanmaktadir.

4.4. Engelli Cocuga Sahip Olan Azinhk Ailelerin Yasam Kalitesi
Alanlariiin ~ Cocuklarma  iliskin Demografik Ozelliklere  Gore

Farkhlasmasi ile Tlgili Bulgular

Aragtirmanin yedinci alt amaci olan; engelli ¢ocuga sahip anne ve
babalarin yasam kalitesinin engelli ¢cocuklarina iliskin demografik 6zelliklere
gore farklilasmasina iliskin bulgular Tablo 4.4.1. ile Tablo 4.4.10. arasinda

sunulmustur.

Engelli cocugun cinsiyetine gore engelli cocugun anne ve babasinin
Whogol-Bref Yasam Kalitesi Olgeginden aldiklar1 puanlara iliskin t testi
bulgular1 Tablo 4.4.1°de sunulmustur.

Tablo 4.4.1. Engelli Cocugun Cinsiyetine Gore Engelli Cocugun Anne ve
Babasimin Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olceginden Aldiklar1 Puanlara
fliskin T Testi

n X SS t sd p
. Kiz 24 3,132 0411 -0,606 70 0,546
Bedensel Yasam Kalitesi Erkek 48 3196 0444
. Kiz 24 3,669 0,635 -0,197 70 0,845
Ruhsal Yasam Kalitesi Erkek 48 3701 0673
L . . Kiz 24 3,667 0,589 -0,600 70 0,551
Sosyal Iligkiler Yasam Kalitesi Erkek 48 3764 0703
C v Kalitesi Kiz 24 3,081 0,527 -0,787 70 0,434
evie Tasaim Rattest Erkek 48 3,192 0,59
Toplam Y Kalitesi Kiz 24 3,387 0,468 -0,645 70 0,521
oplam Yasam hatlte Erkek 48 3,463 0,488

Tablo 4.4.1 incelendiginde arastirmaya katilan ailelerin sahip oldugu

engelli ¢ocugunun cinsiyetine gére Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Ol¢egi’nden
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aldiklar1 toplam puanlar karsilagtirildiginda istatistiksel olarak anlamli farklilik
olmadigr  (t0)=-0,645;p>0,05) saptanmistir. Alt boyutlar1 agisindan
incelendiginde; ailelerin engelli ¢ocugunun cinsiyetine gére Bedensel Yasam
Kalitesi (tz0)=-0,606;p>0,05), Ruhsal Yasam Kalitesi (t(z0)=-0,197;p>0,05),
Sosyal Iliskiler Yasam Kalitesi (tz0=-0,606;p>0,05), Cevre Yasam Kalitesi
(t70)=-0,787;p>0,05] anlamli diizeyde bir farklilik olmadigi goriilmektedir.
Yani engelli ¢ocuga sahip olan ailelerin ¢ocuklarinin cinsiyetine gore yasam
kaliteleri farkliik gostermemektedir. Kaner (2004) arastirmasinda engelli
cocugun cinsiyetinin anne-babalik stresini etkileyen bir faktdr olmadigini
belirlemistir. Benzer olarak; Karpat ve Girli (2012) de engelli cocugun
cinsiyetinin anne babalarin mutsuzluk, umutsuzluk, panik davraniglar1 gibi yas
siirecinin bilegenleri olan ve yasam kalitesini de ilgilendirdigi diisiiniilen
unsurlar etkilemedigini ifade etmistir. Canarslan (2014), Coskun (2005) ve
Kandemir (2009) da benzer sonuclar elde ederken; Cavkaytar ve Meral (2014)
de engelli c¢ocugun cinsiyetinin aile yasam kalitesini yordayan bir
degiskenlerden olmadigini belirtmistir. Bu bilgiler 1s1¢1nda engelli cocugun kiz
ya da erkek olmasinin ailesinin yasam kalitesinde bir degisiklik yaratmadigi,
bu durumun nedeninin de engellilik gibi 6zel bir durumun cinsiyet

gozetmeksizin bireylerin yasamini etkilemesi oldugu diisiiniilmektedir.

Engelli ¢ocugun yasma gore engelli cocugun anne ve babasinin
Whogol-Bref Yasam Kalitesi Olgeginden aldiklar1 puanlara iliskin aritmetik

ortalama ve standart sapma degerleri Tablo 4.4.2°de sunulmustur.
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Tablo 4.4.2. Engelli Cocugun Yasina Gore Engelli Cocugun Anne ve
Babasimin Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olceginden Aldiklar1 Puanlara

Iliskin Aritmetik Ortalama ve Standart Sapma Degerleri

n X SS

5 yas ve daha kiigiik 32 3,202 A72

o 6-12 yas 18 3,252 ,343

Bedensel Yasam Kalitesi 13-20 yas 29 3,064 426
Toplam 72 3,172 ,430

5 yas ve daha kiiciik 32 3,675 ,602

o 6-12 yas 18 4,055 ,601

Ruhsal Yasam Kalitesi 13-20 yas 29 3.411 653
Toplam 72 3,689 ,655

5 yas ve daha kiigiik 32 3,875 ,686

N o 6-12 yas 18 3,824 ,672

Sosyal Iliskiler Yasam Kalitesi 13-20 yas 29 3.439 538
Toplam 72 3,729 ,661

5 yas ve daha kiigiik 32 3,274 ,533

o 6-12 yas 18 3,422 ,596

Cevresel Yasam Kalitesi 13-20 yas 29 2751 375
Toplam 72 3,151 571

5 yas ve daha kiiciik 32 3,506 461

o 6-12 yas 18 3,638 AT7

Toplam Yasam Kalitesi 13-20 yas 22 3,166 ,396
Toplam 72 3,435 478

Tablo 4.4.2. incelendiginde bedensel yasam Kkalitesi puan
ortalamalarina gore 5 yas ve altinda ¢cocugu olan ebeveynlerin puan ortalamasi
3,202, 6-12 yas araliginda ¢ocugu olan ebeveynlerin puan ortalamasi 3,252 ve
13-20 yas araliginda ¢ocugu olan ebeveynlerin puan ortalamasi 3,064’diir.
Bununla birlikte 5 yas ve altinda ¢ocugu olan ebeveynlerin bedensel yasam
kalitesi standart sapma degeri 0,473; 6-12 yas aralifinda c¢ocugu olan
ebeveynlerin bedensel yasam kalitesi standart sapma degeri 0,343 ve 13-20 yas
araliginda ¢ocugu olan ebeveynlerin bedensel yasam kalitesi standart sapma
degeri 0,426°dir. Ruhsal yasam kalitesi puan ortalamalarna gore 5 yas ve
altinda ¢ocugu olan ebeveynlerin puan ortalamasi 3,675, 6-12 yas araliginda
g¢ocugu olan ebeveynlerin puan ortalamasi 4,055 ve 13-20 yas araliginda
cocugu olan ebeveynlerin puan ortalamasi 3,411 tiir. Bununla birlikte 5 yas ve
altinda ¢ocugu olan ebeveynlerin ruhsal yasam kalitesi standart sapma degeri
0,603; 6-12 yas aralifinda ¢ocugu olan ebeveynlerin ruhsal yasam kalitesi

standart sapma degeri 0,601 ve 13-20 yas araliginda ¢ocugu olan ebeveynlerin
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ruhsal yasam kalitesi standart sapma degeri 0,653’tiir. Sosyal iligkiler yasam
kalitesi puan ortalamalarina gére 5 yas ve altinda ¢ocugu olan ebeveynlerin
puan ortalamasi1 3,875, 6-12 yas araliginda ¢ocugu olan ebeveynlerin puan
ortalamas1 3,824 ve 13-20 yas araliginda ¢ocugu olan ebeveynlerin puan
ortalamas1 3,439°dir. Bununla birlikte 5 yas ve altinda ¢ocugu olan
ebeveynlerin sosyal iligkiler yasam kalitesi standart sapma degeri 0,687; 6-12
yas araliginda ¢ocugu olan ebeveynlerin sosyal iligkiler yasam kalitesi standart
sapma degeri 0,672; ve 13-20 yas araliginda ¢ocugu olan ebeveynlerin sosyal

iliskiler yasam kalitesi standart sapma degeri 0,538”dir.

Cevre yasam kalitesi puan ortalamalarina gore 5 yas ve altinda ¢ocugu
olan ebeveynlerin puan ortalamasi 3,274, 6-12 yas aralifinda ¢ocugu olan
ebeveynlerin puan ortalamas1 3,422 ve 13-20 yas araliginda ¢ocugu olan
ebeveynlerin puan ortalamasit 2,751’dir. Bununla birlikte 5 yas ve altinda
cocugu olan ebeveynlerin ¢evre yasam kalitesi standart sapma degeri 0,534, 6-
12 yas araliginda cocugu olan ebeveynlerin c¢evre yasam kalitesi standart
sapma degeri 0,596 ve 13-20 yas araliginda ¢cocugu olan ebeveynlerin ¢evre
yasam kalitesi standart sapma degeri 0,375°tir. Toplam yasam kalitesi puan
ortalamalarina gore 5 yas ve altinda ¢cocugu olan ebeveynlerin puan ortalamasi
3,507, 6-12 yas araliginda ¢ocugu olan ebeveynlerin puan ortalamasi 3,638 ve
13-20 yas araliginda cocugu olan ebeveynlerin puan ortalamasi 3,166°dir.
Bununla birlikte 5 yas ve altinda ¢ocugu olan ebeveynlerin toplam yasam
kalitesi standart sapma degeri 0,462; 6-12 yas araliginda c¢ocugu olan
ebeveynlerin toplam yagam kalitesi standart sapma degeri 0,477 ve 13-20 yas
araliginda ¢ocugu olan ebeveynlerin toplam yasam kalitesi standart sapma

degeri 0,396 dur.

Engelli ¢ocugun yasma gore engelli cocugun anne ve babasinin
Whogol-Bref Yasam Kalitesi Ol¢eginden aldiklar1 puanlara iliskin Anova testi
bulgular1 Tablo 4.4.3'te sunulmustur.
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Tablo 4.4.3. Engelli Cocugun Yasima Gore Engelli Cocugun Anne ve
Babasimin Whogol-Bref Yasam Kalitesi Olceginden Aldiklar1 Puanlara
Iliskin ANOVA Sonuclar:

Kareler Kareler Anlamh
Toplami  Sd Ortalamas1  F p Farklilik
Gruplar ,399 2 ,199 1,078 ,346

Bedensel Yagam Kalitesi zrslj;)lar ici 12755 69 185 -
Toplam 13,154 71

Gruplar 4,121 2 2,060 5,392 ,007**

arasi 2-1
Gruplari¢i 26,364 69 ,382 2-3
Toplam 30,485 71

Gruplar 2,690 2 1,345 3,269 ,044*

Sosyal liskiler Yasam arast

Ruhsal Yasam Kalitesi

Kalitesi Gruplarici 28390 69 411 1-3
Toplam 31,080 71
Gruplar 5,321 2 2,660 0,289 ,000**
... arasl 3-2
Cevresel Yasam Kalitesi Gruplarici 17,841 69 259 3.1
Toplam 23,162 71
Gruplar 2,493 2 1,247 5,241 ,003**
.. . arasi 1-2
Toplam Yasam Kalitesi 5 1o i 13783 69 200 3.2
Toplam 16,276 71
*n<0.05 **p<0.01

Tablo 4.4.3 incelendiginde arastirmaya katilan ailelerin engelli
cocugun yasina gore Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olgegi’'nden aldiklari
puanlara iliskin ortalamalar1 arasindaki farkin bedensel yasam kalitesi (F2-69)=
1,078;p>0.05) alt boyutunda anlaml: bir farklilik olmadig: goriiliirken Toplam
Yasam Kalitesinde (F(2-69)=6,241;p<0.01), ruhsal yasam Kkalitesi (Fe-
69=5,392;p<0.01 sosyal iliskiler (F(-69)=3,269;p<0.05) ve g¢evresel yasam
kalitesi alan1 alt boyutunda (F(-69=0,289;p<0.01) anlamli diizeyde bir farklilik
oldugu bulunmustur. Belirlenen farklarin hangi gruplar arasinda oldugunu
bulmak amaciyla yapilan Post Hoc LSD testi sonuglaria gore; engelli cocugu
13-20 yasinda olan ailelerin (X =3,411) ruhsal yasam kalitesinin, engelli
gocugu ve 5 yasinda ve daha kiigiik olan aileler (X =3,675) ile engelli ¢ocugu
6-12 yasinda olan ailelere (X =4,055) gore daha diisiik oldugu belirlenmistir.
Engelli ¢cocugu 13-20 yasinda olan ailelerin (X =3,411) sosyal iligkiler yasam
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kalitesinin engelli cocugu 5 yasinda ve daha kiigiik olan (X =3,675) ailelere

gore daha diisiik oldugu saptanmustir.

Engelli gocugu 13-20 yasinda olan ailelerin (X =2,771) gevresel yasam
kalitesinin; engelli cocugu 5 yasinda ve daha kii¢iik olan aileler (X =3,274) ile
engelli cocugu 6-12 yasinda olan ailelere (X =3,401) gore daha diisiik oldugu
goriilmektedir. Toplam Yasam Kalitesinde ise engelli ¢cocugu 13-20 yasinda
olan ailelerin (X =3,166); engelli ¢ocugu 5 yasinda ve daha kiigiik olan aileler
(X =3,506) ile engelli cocugu 6-12 yasinda olan ailelere (X =3,638) gore daha

diisiik yasam kalitesinde oldugu belirlenmistir.

Bu bilgilere dayanarak engelli gocugun yas1 biiyiidiikge anne babalarin
cevre yasam kalitesi ve toplam yasam kalitesinin diistiigli sonucuna
ulasilmaktadir. Bu bulguyu destekler bicimde Meral, Cavkaytar, Turnbull ve
Wang, (2013) da ailelerin yasam kalitesinin ¢ocugun yasina gore farklilik
gosterdigini ifade etmistir. Buna karsin ailenin yasam kalitesinin engelli
cocugun yasmna gore farklilagmadigini sdyleyen arastirmalar da (Kayfitz,
Gragg ve Orr, 2010; Ferrer, Vilaseca ve Guardia Olmos, 2016; Oliveira ve

Limongi, 2011) mevcuttur.

Tim bu bulgulardan farkli olarak Mamak (2009) tarafindan yapilan
arastirmada ise engelli cocugun yas1 arttikca kardesinin yasam kalitesinin de
arttig1 belirlenmistir. Alanyazinda psikolojik durumla ilgili mevcut hipoteze
gore: ailenin 6ziirlii gocugu ile birlikte yasadigi siire arttik¢a, yani ¢ocugun yasi
arttikca; aile bireyleri bu duruma uyum saglamakta ve engelli ¢cocugun 6zriiniin
getirmis oldugu dezavantajlarla basa ¢ikmay1 6grenmis olmaktadir (Donovan,
1988; Dyson, 1993; Floyd ve Gallagher, 1997).

Konu ile ilgili farkli arastirmalardan oldukg¢a farkli sonuglar elde
edildigi goriilmektedir. Bu noktada engelli cocuklar1 olan ailelerin yasam

kaliteleri incelenirken yalnizca engelli ¢ocugun yas1 degil; ¢cocugun Ozriiniin
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niteligi, egitim almasi, yasadig1 ¢evre, anne-baba yaslar1 ve egitimi gibi farkl
degiskenlerle birlikte yasam kalitesi {izerindeki degisiminin etkisinin
incelenmesi gerektigi diigiiniilmektedir.

Engelli ¢ocugun sahip oldugu engel tiirline gore engelli gocugun anne
ve babasmin Whogqol-Bref Yasam Kalitesi Olgeginden aldiklari puanlara iliskin
Kruskal-Wallis testi bulgular1 Tablo 4.4.4’de sunulmustur.

Tablo 4.4.4. Engelli Cocugun Sahip Oldugu Engel Tiiriine Gore Engelli
Cocugun Anne ve Babasimn Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olceginden
Aldiklar1 Puanlara iliskin Kruskal-Wallis Testi Sonuclar

n X sd 1> p
Zihinsel 24 29,021
Otizm 16 46,906
Bedensel Yasam Ortopedik/Fiziksel 6 42,417
Kalitesi Isitme ve Konusma 12 36,542 4 7,691 0104
Coklu Engel 14 34,857
Toplam 72
Zihinsel 24 32,542
Otizm 16 41,063
Ruhsal Yasam Ortopedik/Fiziksel 6 37,000
Kalitesi Isitme ve Konusma 12 36,708 4 1684 0,794
Coklu Engel 14 37,679
Toplam 72
Zihinsel 24 28,063
Otizm 16 42,250
Sosyal iliskiler Ortopedik/Fiziksel 6 45,750
Yasam Kalitesi Isitme ve Konusma 12 37,042 4 6,871 0143
Coklu Engel 14 39,964
Toplam 72
Zihinsel 24 26,875
Otizm 16 41,500
Cevre Yasam Ortopedik/Fiziksel 6 34,083
Kalitesi isitme ve Konusma 12 4eps 4 9234 005%
Coklu Engel 14 39,643
Toplam 72
Zihinsel 24 26,833
Otizm 16 44,563
Toplam Yasam Ortopedik/Fiziksel 6 39,833
Kalitesi Isitme ve Konusma 12 40,250 4 8,268 0,082
Coklu Engel 14 39,214
Toplam 72

Tablo 4.4.4 incelendiginde engelli ¢ocugun sahip oldugi engel tiiriine

gore engelli gocugun anne ve babasinin Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olcegi
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toplam puaninda (%?=8,268;p>0,05) anlamli diizeyde bir farklilik olmadigi
tespit edilmistir. Alt boyutlar1 agisindan incelendiginde de Bedensel Yasam
Kalitesi alt boyutunda (%?=7,691;p>0,05), Ruhsal Yasam Kalitesi alt boyutunda
(x>=1,684;p>0,05), Sosyal Illiskiler Yasam Kalitesi alt boyutunda
(x>=6,871;p>0,05) ve Cevre Yasam Kalitesi alt boyutunda da
(%%=9,234;p>0,05) anlaml diizeyde bir farklilik olmadig1 bulunmustur.

Engelli cocugun ailesinin yasam kalitesi toplamda ve tiim alt
boyutlarda ¢ocugun engel tiirtine gore farklilik gostermemektedir. Ancak
bunun aksine sonuglarin elde edildigi arastirmalar da mevcuttur. Dereli ve
Okur (2008) ile Meral (2011) de arastirmalarina katilan engelli cocuga sahip
olan ailelerin yasam kalitelerinin c¢ocuklarinin engel tiiriine gore farklilik
gostermedigini belirtmistir. Ancak Kaner (2004) tarafindan yapilan aragtirmada
cocugun engel tiiriiniin anne-babalarin daha karamsar olmasinda ve stres
diizeylerinin daha yiiksek olmasinda etkili olan faktorler oldugu belirlenmistir.
Ayni arastirmada ¢ocugun engel tiiriiniin anne-babalarin yasam doyumlarini da
etkiledigi goriilmistiir. Arslan, Deniz ve Hamarta (2001) da arastirmalarinda,
anne-babalarin  yasam doyumlarmin c¢ocuklarinin engel tiirline gore
farklilagtigimmi ifade etmislerdir. Alanyazindan birbirinin tam tersi bulgularin
elde edildigi arastirmalarin olmasi, konunun halen tartismali oldugunun bir
kanitidir. Cocugun engel tiirliniin aile yasam kalitesine gore farklilagsmasi
incelenirken, ailenin gelir diizeyi, ¢cocugun engelinin derecesi gibi aile yasam
kalitesine gore farklilik gosterdigi alanyazinda ¢ogunlukla hem fikir olunan
degiskenlerle birlikte etkisinin ve degisiminin incelenmesi gerektigi
diistiniilmektedir. Bu noktada unutulmamasi gereken bir diger konunun ise
ebeveynlerin i¢inde bulunduklar1 durum geregi yasadiklari zorluk seviyesi
arttikca kendilerine katilim imkani sunulan miidahale programlarina katilim
oranlarinin daha yiiksek olacagidir (Duppong-Hurley, January ve Lambert,
2016).
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Engelli ¢ocugun sahip oldugu engelin derecesine gore engelli cocugun
anne ve babasinin Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olgeginden aldiklari puanlara
iliskin aritmetik ortalama ve standart sapma degerleri Tablo 4.4.5°te

gosterilmistir.

Tablo 4.4.5. Engelli Cocugun Sahip Oldugu Engelin Derecesine Gore
Engelli Cocugun Anne ve Babasmmin Whoqol-Bref Yasam Kalitesi
Olceginden Aldiklar1 Puanlara iliskin Ortalama ve Standart Sapma

Sonuclan

n X SS

Hafif 36 3,202 ,357

o Orta 20 3,271 ,532

Bedensel Yasam Kalitesi Agir 16 2,083 407
Toplam 72 3,172 ,430

Hafif 36 3,761 ,604

. Orta 20 3,860 677

Ruhsal Yasam Kalitesi Agir 16 3.315 630
Toplam 72 3,689 ,655

Hafif 36 3,717 ,655

Sosyal Hiskiler Yasam Orta 20 3,966 , 763
Kalitesi Agir 16 3,458 ,419
Toplam 72 3,729 ,661

Hafif 36 3,282 ,626

o Orta 20 3,161 ,552

Cevre Yasam Kalitesi Agir 16 2845 319
Toplam 72 3,151 571

Hafif 36 3,490 ,465

. Orta 20 3,564 ,515

Toplam Yagam Kalitesi Agir 16 3.150 356
Toplam 72 3,435 478

Tablo 4.45. incelendiginde bedensel yasam Kkalitesi puan
ortalamalarina gore hafif derecede engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin puan
ortalamasi 3,202, orta derecede engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin puan
ortalamas1 3,271 ve agir derecede engelli cocugu olan ebeveynlerin puan
ortalamasi 2,983’tiir. Bununla birlikte hafif derecede engelli ¢ocugu olan
ebeveynlerin bedensel yasam kalitesi standart sapma degeri 0,357; orta

derecede engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin bedensel yasam kalitesi standart
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sapma degeri 0,532 ve agir derecede engelli cocugu olan ebeveynlerin bedensel
yasam kalitesi standart sapma degeri 0,407’dir. Ruhsal yasam kalitesi puan
ortalamalarina gore hafif derecede engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin puan
ortalamas1 3,761, orta derecede engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin puan
ortalamasi 3,860 ve agir derecede engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin puan
ortalamas1 3,315°dir. Bununla birlikte hafif derecede engelli ¢ocugu olan
ebeveynlerin ruhsal yasam kalitesi standart sapma degeri 0,604; orta derecede
engelli cocugu olan ebeveynlerin ruhsal yasam kalitesi standart sapma degeri
0,677 ve agir derecede engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin ruhsal yasam kalitesi
standart sapma degeri 0,630°dur. Sosyal iligkiler yasam kalitesi puan
ortalamalarina gore hafif derecede engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin puan
ortalamas1 3,717, orta derecede engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin puan
ortalamast 3,966 ve agir derecede engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin puan
ortalamas1 3,458’dir. Bununla birlikte hafif derecede engelli cocugu olan
ebeveynlerin sosyal iliskiler yasam kalitesi standart sapma degeri 0,655; orta
derecede engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin sosyal iliskiler yasam kalitesi
standart sapma degeri 0,763 ve agir derecede engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin

sosyal iliskiler yasam kalitesi standart sapma degeri 0,419°dur.

Cevre yagsam kalitesi puan ortalamalarina gore hafif derecede engelli
¢ocugu olan ebeveynlerin puan ortalamasi 3,282, orta derecede engelli ¢ocugu
olan ebeveynlerin puan ortalamasi 3,161 ve agir derecede engelli ¢ocugu olan
ebeveynlerin puan ortalamasi 2,845°tir. Bununla birlikte hafif derecede engelli
cocugu olan ebeveynlerin ¢evre yasam kalitesi standart sapma degeri 0,626;
orta derecede engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin ¢evre yasam Kkalitesi standart
sapma degeri 0,552 ve agir derecede engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin ¢evre
yasam kalitesi standart sapma degeri 0,319’dur. Toplam yasam kalitesi puan
ortalamalarina gore hafif derecede engelli cocugu olan ebeveynlerin puan
ortalamas1 3,490, orta derecede engelli cocugu olan ebeveynlerin puan
ortalamas1 3,564 ve agir derecede engelli ¢cocugu olan ebeveynlerin puan

ortalamasi 3,150’dir. Bununla birlikte hafif derecede engelli ¢ocugu olan
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ebeveynlerin toplam yasam kalitesi standart sapma degeri 0,465; orta derecede
engelli cocugu olan ebeveynlerin toplam yagsam kalitesi standart sapma degeri
0,515 ve agir derecede engelli cocugu olan ebeveynlerin toplam yasam kalitesi

standart sapma degeri 0,356 dur.

Engelli ¢ocugun sahip oldugu engelin derecesine gore engelli gocugun
anne ve babasinin Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Ol¢eginden aldiklar1 puanlara

iliskin Anova testi bulgular1 Tablo 4.4.6’da sunulmustur.

Tablo 4.4.6. Engelli Cocugun Sahip Oldugu Engelin Derecesine Gore
Engelli Cocugun Anne ve Babasinin Whoqol-Bref Yasam Kalitesi
Olceginden Aldiklar1 Puanlara iliskin ANOVA Sonuclar

Kareler Kareler Anlaml
Toplanmu sd Ortalamast  F p Farklilik
Bedensel Yasam Gruplararasi , 799 2 ,399 2,230 115
Kalitesi $AM - Gruplarici 12,356 69 179
Toplam 13,154 71
*
Ruhsal Yasam Gruplargr'am 3,003 2 1,501 3,769 ,028 2.1
Kalitesi Gruplarigi 27,482 69 ,398 2.3
Toplam 30,485 71
Sosval iliskiler Gruplararasi 2,307 2 1,153 2,766 ,070
va Zlszlitesi Gruplarici 28,773 69 417
3 Toplam 31,080 71
Gruplararasi 2,121 2 1,060 3,477 ,036* )
Couesl YA Gruplarigi 21,041 69 305 o
Toplam 23,162 71
Gruplararasi 1,742 2 ,871 4136 ,020*
P YA Gruplarigi 14533 69 211 o
Toplam 16,276 71
*p<.05

Tablo 4.4.6 incelendiginde engelli ¢ocugun sahip oldugu engelin
derecesine gore engelli cocugun anne ve babasinin Whoqol-Bref Yasam
Kalitesi Olgegi’'nden aldiklar1 toplam puanlarda istatisitksel olarak anlamli
diizeyde bir farklilik oldugu (F-69=4,136;p<0,05) tespit edilmistir. Whoqol-
Bref Yasam Kalitesi Olgegi alt boyutlar1 agisindan incelendiginde; Ruhsal
Yasam Kalitesi (F-69=3,769;p<0,05) ve Cevre Yasam Kalitesi (Fe-

69)=3,477;p<0,05) alt boyutlar1 puanlar1 gocugun engel derecesine gore anlamli
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diizeyde farklilik gosterirken; Bedensel Yasam Kalitesi (F(2-69=2,230;p>0,05)
ve Sosyal Iliskiler Yasam Kalitesi (F-69=2,766;p>0,05) alt boyutlarinda ise

anlaml diizeyde bir farklilik olmadig1 bulunmustur.

Ailelerde c¢ocugun engel derecesine gore farklarin hangi gruplar
arasinda oldugunu bulmak amaciyla yapilan Post Hoc LSD testi sonuglarina
gore; Ruhsal Yasam Kalitesi alt boyutunda; engelli ¢cocugun engel derecesi agir
olan (X =3,315) g¢ocugun engel derecesi hafif olan aileler (X =3,761) ile
cocugun engel derecesi orta olan ailelere (X =3,860) gore daha diisiik yasam
kalitesine sahip oldugu bulunmustur. Cevresel Yasam Kalitesi alt boyutunda;
engelli gocugun engel derecesi agir olan (X =2,845) ve orta olan (X =3,161)
ailelerin ¢ocuklarinin engel derecesi hafif olan ailelere (X =3,282) gére daha
diisiik yasam kalitesine sahip oldugu tespit edilmistir. Toplam Yasam Kalitesi
alt boyutunda; engelli ¢ocugun engel derecesi agir olan (X =3,150) ve engel
derecesi hafif (X =3,490) olan ¢ocugun ailelerin yasam kalitesi engel derecesi
orta (X=3,564) olanlara gore daha diisik yasam kalitesine sahip oldugu

bulunmustur.

Bu bulgulardan hareketle engelli ¢ocugun engel derecesi arttik¢a
ebeveynlerin ruhsal, ¢evresel ve toplam yasam kalitesinin diistiigii sdylenebilir.
Arastirmanin bu bulgusu ile benzer sekilde cocugun engel derecesi arttikca
ailenin yasam kalitesinin diistiigiinli bulgulayan c¢esitli aragtirmalar (Hu, Wang
ve Fei, 2012; Wang ve ark. 2004) mevcuttur. Vergili, Oktas ve Kogulu (2015)
da engelli cocugun biligsel alandaki fonksiyonelligi arttikga yani engel derecesi
azaldik¢a; annelerinin de saglikla ilgili yasam kalitesinin arttigin1 ifade
etmistir. Chou, Lin, Chang ve Schalock (2007) tarafindan yapilan arastirmada
da ebeveynlerin yasam kalitesini yordayan en onemli degiskenlerden birinin

cocugun sahip oldugu engelin derecesi oldugu belirlenmistir.

Bunlarin aksine Gine” ve ark. (2015) ve Lin ve ark. (2009) tarafindan

yapilan arastirmalarda da c¢ocugun sahip oldugu engelin derecesi ailelerin
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yasam kalitesinde farklilik yaratmadigi sonucuna ulagilmistir. Burada dikkat
edilmesi gereken onemli hususlardan bir tanesinin de ¢ocugun engelinin
derecesi ile birlikte ¢ocuga ailesi tarafindan ve yasadigi iilke tarafindan

saglanan hizmetlerin kalitesi ve yeterligi olmasi gerektigi diistiniilmektedir.

Engelli cocugun sahip oldugu engeliyle ilgili taninin konulma siiresine
gore engelli ¢ocugun anne ve babasinin Whoqol-Bref Yasam Kalitesi
Olgeginden aldiklar1 puanlara iliskin aritmetik ortalama ve standart sapma

degerleri Tablo 4.4.7°de gosterilmistir.

Tablo 4.4.7. Engelli Cocugun Sahip Oldugu Engeliyle Ilgili Taninn
Konulma Siiresine Gore Engelli Cocugun Anne ve Babasinin Whoqol-Bref
Yasam Kalitesi Olceginden Aldiklar1 Puanlara fliskin Aritmetik Ortalama

ve Standart Sapma Degerleri

n X Ss

1 yildan daha az 22 3,228 ,540

1-5y1l 22 3,169 ,310

Bedensel Yasam Kalitesi 6-10 y1l 14 3,181 464
10 y1l ve {izeri 14 3,081 ,391

Toplam 72 3,172 ,430

1 yildan daha az 22 3,718 , 794

1-5 y1l 22 3,781 ,512

Ruhsal Yasam Kalitesi 6-10 y1l 14 3,614 , 790
10 y1l ve {izeri 14 3,575 ,490

Toplam 72 3,689 ,655

1 yildan daha az 22 3,825 , 728

S 1-5y1l 22 3,833 522
i‘;iiytigilllskller Yasam 6-10 yil 14 3505 869
10 y1l ve {izeri 14 3,547 ,499

Toplam 72 3,729 ,661

1 yildan daha az 22 3,308 ,582

1-5 yil 22 3,272 437

Cevre Yasam Kalitesi 6-10 y1l 14 2,995 ,818
10 y1l ve tizeri 14 2,873 ,278

Toplam 72 3,151 571

1 yildan daha az 22 3,520 ,546

1-5y1l 22 3,514 ,318

Toplam Yasam Kalitesi 6-10 y1l 14 3,346 ,665
10 y1l ve {izeri 14 3,269 317

Toplam 72 3,435 478
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Tablo 4.4.7. incelendiginde bedensel yasam kalitesi puan ortalamalari
bakimindan ¢ocuguna engel tanisi konulma siiresi 1 yildan daha az siiren
ebeveynlerin puan ortalamasi 3,228, ¢cocuguna engel tanis1 konulma siiresi 1-5
yil arasinda siiren ebeveynlerin puan ortalamasi 3,169, ¢ocuguna engel tanisi
konulma stiresi 6-10 yil arasinda siiren ebeveynlerin puan ortalamasi 3,181 ve
cocuguna engel tanist konulma siiresi 10 yil ve {izeri siiren ebeveynlerin puan
ortalamas1 3,081’dir. Bununla birlikte ¢cocuguna engel tanis1 konulma siiresi 1
yildan daha az siiren ebeveynlerin bedensel yasam kalitesi standart sapma
degeri 0,540; cocuguna engel tanisi konulma siiresi 1-5 yil arasinda siiren
ebeveynlerin bedensel yasam kalitesi standart sapma degeri 0,310, ¢cocuguna
engel tanis1 konulma siiresi 6-10 yil arasinda siliren ebeveynlerin bedensel
yasam kalitesi standart sapma degeri 0,464 ve cocuguna engel tanis1 konulma
stiresi 10 yil ve tlizeri sliren ebeveynlerin bedensel yasam kalitesi standart

sapma degeri 0,391°dir.

Ruhsal yasam kalitesi puan ortalamalar1 bakimindan ¢ocuguna engel
tanis1 konulma siiresi 1 yildan daha az siiren ebeveynlerin puan ortalamasi
3,718, cocuguna engel tanist konulma siiresi 1-5 yil arasinda siiren
ebeveynlerin puan ortalamasi 3,781, ¢ocuguna engel tanis1 konulma siiresi 6-10
y1l arasinda siiren ebeveynlerin puan ortalamasi 3,614 ve ¢ocuguna engel tanisi
konulma siiresi 10 yil ve iizeri siiren ebeveynlerin puan ortalamasi 3,515°tir.
Bununla birlikte ¢ocuguna engel tanis1 konulma siiresi 1 yildan daha az siiren
ebeveynlerin ruhsal yasam kalitesi standart sapma degeri 0,794; ¢ocuguna
engel tanist konulma siiresi 1-5 y1l arasinda siiren ebeveynlerin ruhsal yasam
kalitesi standart sapma degeri 0,512, ¢cocuguna engel tanis1 konulma siiresi 6-
10 y1l arasinda siiren ebeveynlerin ruhsal yasam kalitesi standart sapma degeri
0,790 ve cocuguna engel tanis1 konulma siiresi 10 yil ve iizeri siiren

ebeveynlerin ruhsal yasam kalitesi standart sapma degeri 0,490°dr.

Sosyal iliskiler yasam kalitesi puan ortalamalar1 bakimindan ¢ocuguna

engel tanis1 konulma siiresi 1 yildan daha az siiren ebeveynlerin puan
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ortalamasi1 3,825, cocuguna engel tanist konulma stiresi 1-5 yil arasinda siiren
ebeveynlerin puan ortalamasi 3,833, ¢ocuguna engel tanisi konulma siiresi 6-10
yil arasinda siiren ebeveynlerin puan ortalamasi 3,595 ve ¢cocuguna engel tanisi
konulma siiresi 10 yil ve lizeri siiren ebeveynlerin puan ortalamasi 3,547°dir.
Bununla birlikte cocuguna engel tanist konulma siiresi 1 yildan daha az siiren
ebeveynlerin sosyal iligkiler yasam kalitesi standart sapma degeri 0,728;
cocuguna engel tanis1 konulma siiresi 1-5 yil arasinda siiren ebeveynlerin
sosyal iliskiler yasam kalitesi standart sapma degeri 0,522, ¢cocuguna engel
tanist konulma siiresi 6-10 yil arasinda siiren ebeveynlerin sosyal iliskiler
yasam kalitesi standart sapma degeri 0,869 ve cocuguna engel tanis1 konulma
stiresi 10 y1l ve lizeri sliren ebeveynlerin sosyal iligkiler yasam kalitesi standart

sapma degeri 0,499’dur.

Cevre yasam kalitesi puan ortalamalari bakimindan ¢ocuguna engel
tanist konulma stiresi 1 yildan daha az siiren ebeveynlerin puan ortalamasi
3,308, cocuguna engel tanist konulma siiresi 1-5 yil arasinda siiren
ebeveynlerin puan ortalamasi 3,272, ¢ocuguna engel tanisi konulma siiresi 6-10
yil arasinda siiren ebeveynlerin puan ortalamasi 2,995 ve cocuguna engel tanisi
konulma siiresi 10 yil ve tlizeri siiren ebeveynlerin puan ortalamasi 2,873’tiir.
Bununla birlikte ¢ocuguna engel tanis1 konulma siiresi 1 yildan daha az siiren
ebeveynlerin ¢evre yasam kalitesi standart sapma degeri 0,582; cocuguna engel
tanis1 konulma siiresi 1-5 yil arasinda siiren ebeveynlerin ¢evre yasam kalitesi
standart sapma degeri 0,437, ¢ocuguna engel tanis1 konulma siiresi 6-10 yil
arasinda siiren ebeveynlerin ¢evre yasam kalitesi standart sapma degeri 0,818
ve ¢ocuguna engel tanist konulma stiresi 10 yil ve iizeri siiren ebeveynlerin

¢evre yagam kalitesi standart sapma degeri 0,278’dir.

Toplam yasam kalitesi puan ortalamalari bakimindan ¢ocuguna engel
tanis1 konulma siiresi 1 yildan daha az siiren ebeveynlerin puan ortalamasi
3,520, cocuguna engel tanist konulma siiresi 1-5 yil arasinda siiren

ebeveynlerin puan ortalamasi 3,514, ¢cocuguna engel tanis1 konulma siiresi 6-10
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yil arasinda siiren ebeveynlerin puan ortalamasi 3,346 ve cocuguna engel tanisi
konulma siiresi 10 yil ve iizeri sliren ebeveynlerin puan ortalamasi 3,269 dur.
Bununla birlikte ¢ocuguna engel tanis1 konulma siiresi 1 yildan daha az siiren
ebeveynlerin toplam yasam kalitesi standart sapma degeri 0,546; cocuguna
engel tanis1 konulma siiresi 1-5 yil arasinda siiren ebeveynlerin toplam yasam
kalitesi standart sapma degeri 0,318, ¢ocuguna engel tanisi konulma siiresi 6-
10 y1l arasinda siiren ebeveynlerin toplam yasam kalitesi standart sapma degeri
0,665 ve cocuguna engel tanis1 konulma siiresi 10 yil ve {lizeri siliren

ebeveynlerin toplam yasam kalitesi standart sapma degeri 0,317°dir.

Engelli ¢ocugun sahip oldugu engeliyle ilgili taninin konulma siiresine
gdre anne ve babasinin Whogqol-Bref Yasam Kalitesi Olgeginden aldiklari
puanlara iliskin Anova testi bulgular1 Tablo 4.4.8’de sunulmustur.

Tablo 4.4.8. Engelli Cocugun Sahip Oldugu Engeliyle Ilgili Taninn
Konulma Siiresine Gore Anne ve Babasinin Whoqol-Bref Yasam Kalitesi

Olceginden Aldiklar: Puanlara iliskin ANOVA Testi Sonuclari

Kareler Kareler
Toplami sd Ortalamasi F p
Gruplararasi ,186 3 ,062 ,324 .808
EZﬁ::;fl Yasam o plarici 12,969 68 101
Toplam 13,154 71
Gruplararasi ,468 3 ,156 ,354 787
Ezﬁi:liYasam Gruplarici 30,016 68 441
Toplam 30,485 71
s Gruplararasi 1,157 3 ,386 ,876 458
i‘;sszilll(lzi‘gl Gruplarici 20023 68 440
Toplam 31,080 71
Cevre Yasam Gruplararasi 2,291 3 , 764 2,488 .068
Kalitesi Gruplarigi 20,871 68 ,307
Toplam 23,162 71
Toplam Yasam Gruplararasi , 792 3 ,264 1,159 332
L. Gruplarici 15,484 68 ,228
Kalitesi

Toplam 16,276 71
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Tablo 4.4.8 incelendiginde; engelli ¢ocugun sahip oldugu engeliyle
ilgili taninin konulma siiresine gore anne ve babasinin Whoqol-Bref Yasam
Kalitesi Olgegi’nden aldiklar1 toplam puanlar istatistiksel olarak anlamli
diizeyde bir farklilik (Fg-68=1159;p>0,05) gostermemektedir. Bununla birlikte
Bedensel Yasam Kalitesi (F3-68=0,324;p>0,05), Ruhsal Yasam Kalitesi (F-
68=0,354;p>0,05), Sosyal Iliskiler Yasam Kalitesi (F(3-68=0,876;p>0,05) ve
Cevre Yasam Kalitesi (F3-68=2,488;p>0,05) alt boyutlarinda da c¢ocugun
engeliyle ilgili tan1 konulma siiresine gore engelli cocugun ailelerinin yasam
kalitelerinde anlamli diizeyde bir farklilik olmadigr bulunmustur. Bagka bir
ifadeyle engelli cocuga sahip anne ve babalarin yasam kalitesi ¢ocuklarinin
engelinin tanilanmasina siiresine gore farklilik gostermemektedir. Canarslan
(2014) ve Coskun (2005) tarafindan yapilan arastirmalarda da ayni1 sonuglar
elde edilmis ve engelli ¢ocuga tam1 konulma siiresinin uzunlugu ya da
kisaliginin ailenin yasam kalitesi tizerinde farklilik yaratmadigi belirlenmistir.
Bu bilgi dogrultusunda engelli ¢ocugun tanilanmasi siirecinin uzunlugu ne
olursa olsun; ailelerin benzer kabul etme asamalarindan gectigi bu nedenle de
cocuklarin tanilanma siirecinden ziyade ailelerin kabuliiniin benzer siirecleri

icermesinden kaynaklanabilecegi diisiiniilmektedir.

Engelli ¢ocugun egitim durumuna gore anne ve babasmin Whoqol-
Bref Yasam Kalitesi Olgeginden aldiklari puanlara iliskin Kruskal-Wallis testi
bulgular1 Tablo 4.4.9°da sunulmustur.
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Tablo 4.4.9. Engelli Cocugun Egitim Durumuna Gére Anne ve Babasimin
Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olceginden Aldiklar1 Puanlara iliskin
Kruskal-Wallis Testi Sonug¢lar:

n — sd ) Anlaml
X X P Farklilik
Orgiin egitim
sisteminde degil 18 20,694
Okul Oncesi
Bedensel Egitim 32 M43 5 97208 0001 13
Yasam Kalitesi flkokul 18 40.833 1-2
Ortaokul 4 24,500
Toplam 72
Orgiin egitim
sisteminde degil 18 19,194
Okul Oncesi
Rutsal Yasam - gigim 32 44281 3 17308 0,001%* o
alitesi flkokul 18 39,472 )
Ortaokul 4 38,750
Toplam 72
Orgiin egitim
sisteminde degil 18 26,250
I Okul Oncesi
Sosyal Ihs}qler' Egitim 32 44,703 3 10819 0013* 1-2
Yasam Kalitesi ;11 18 34,639
Ortaokul 4 25,375
Toplam 72
Orgiin egitim
sisteminde degil 18 21,389
Okul Oncesi 32 48,344
Egitim
Cevre Yasam Tlkokul 18 32,917
Kalitesi ¥ Ortaokul 4 25875 3 21,284 0,000%* 1-2
alitesi
Toplam 72
Orgiin egitim 18 17667
sisteminde degil ’
Okul Oncesi
Eoflﬁlt"‘“?Y”am Egitim 32 478% 5 54131 0,000%* 12
alitest flkokul 18 37,056 -
Ortaokul 4 29,500
Toplam 72

*p<0,05 **p<0,01

Tablo 4.4.9. incelendiginde Engelli ¢ocugun egitim durumuna gore
anne ve babasmin Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olceginden aldiklar1 toplam

puanin istatistiksel olarak anlamli diizeyde (}*=24,131;p<0,01) farklilik
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gosterdigi belirlenmistir. Whogol-Bref Yasam Kalitesi Olgegi alt boyutlari
acisindan incelendiginde; Bedensel Yasam Kalitesi (y?=17,208;p<0,01),
Ruhsal Yasam Kalitesi (y%2=17,308;p<0,01), Sosyal iliskiler Yasam Kalitesi
(x>=10,819;p<0,05) ve Cevre Yasam Kalitesi alt boyutlarinda da anlaml
diizeyde farklilik (%?=21,284;p<0,01) oldugu bulunmustur. Yani arastirmaya
dahil edilen ailelerin ¢ocuklarinin egitim alma durumuna gore ailelerin yasam
kaliteleri tiim alt boyutlar1 ve toplam puanlar1 bakimindan farklilik

gostermektedir.

Ailelerde ¢ocugun egitim durumuna gore farklarin hangi gruplar
arasinda oldugunu bulmak amaciyla yapilan Mann Whitney U testi sonuglarina
gore; Toplam Yasam Kalitesinde boyutu, Bedensel Yasam Kalitesi ve Ruhsal
Yasam Kalitesi alt boyutlarinda; 6rgiin egitim sistemindeki okullara gitmeyen
engelli cocugun ebeveynlerinin yasam kalitesi, ilkokula ve okul dncesi egitime
gidenlere gore daha diisiiktiir. Ayrica Sosyal Iligkiler Yasam Kalitesi alt boyutu
ve Cevre Yasam Kalitesi alt boyutlarinda; 6rgiin egitim sistemindeki okullara
gitmeyen engelli ¢gocugun ebeveynlerinin yasam kalitesi okul oncesi egitime
gidenlere gore daha diisik oldugu goriilmektedir. Yani Orglin egitim
sistemindeki okullara gitmeyen engelli ¢ocugun ebeveynlerinin yasam
kalitesinin gidenlere gore daha diisiik oldugu bulunmustur. Bu sonug yasam
kalitesi toplam puanlarinda ve alt boyutlarinin tamaminda farklilik yaratan tek

degisken olmas1 nedeniyle arastirmada elde edilen en carpict sonugtur.

Bitterman ve arkadaslar1 (2008) cesitli engel gruplarindan ailelerin yer
aldigr calismalarinda anne babalara ¢ocuklarinin devam ettikleri okulda
egitimini almis olduklar1 program hakkinda ve varsa gittikleri diger egitim
hizmeti veren kurumlarda almis olduklari programlarla ilgili memnuniyetlerini
sormuslardir. Anne-babalarin cevaplar1 incelendiginde; c¢ocuklarinin okula
gitmesinden olduk¢a memnun olduklar: hatta normal gelisim gosteren akranlari
ile daha fazla vakit gegirmelerini istedikleri belirlenmistir. Bayat (2007)

tarafindan yapilan arastirmada da engelli ¢ocuklar1 6zel ya da devlet okullarina
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devam eden ailelerin ¢ocuklarinin aldigr egitimden memnun olduklarini
sOylemistir. Lindsay (2007) da bunu destekler bicimde engelli ¢ocuklarin
normal gelisim  gdsteren ¢ocuklarla  birlikte egitim  almalarinin,
biitlinlestirmenin hem ¢ok 6nemli bir politik mesele hem de oldukga giindemde

ve yaygin olan bir uygulama oldugunu ifade etmistir.

Ozel gereksinimi olan gocuklarin belirlenmesi ve sagaltimi siirecinde
tani, degerlendirme ve egitim unsurlarinin bir arada ele alinmasi gereklidir
(Dogan, Giirgiir, Girgin, Karasu ve Turan, 2016). Bu noktada 6gretmenlere
diisen gorev ise siniflarinda bulunan normal gelisim gosteren ¢ocuklarla 6zel
gereksinim gosteren c¢ocuklarin kaynasmasi icin emek harcamaktir (Bayle,

Forchelli ve Cariss, 2015).

Engelli ¢ocugun baska bir egitim merkezinde daha egitim almasina
gore engelli cocugun anne ve babasinin Whoqol-Bref Yasam Kalitesi
Olgeginden aldiklar1 puanlara iliskin t testi bulgulari Tablo 4.4.10°da

sunulmustur.

Tablo 4.4.10. Engelli Cocugun Baska Bir Egitim Merkezinde Daha Egitim
Almasina Gore Engelli Cocugun Anne ve Babasinin Whoqol-Bref Yasam

Kalitesi Olceginden Aldiklari Puanlara iliskin T Testi Sonuclar

n X SS t sd p
Lo Evet 60 3,181 0,415 0,368 70 0,714
Bedensel Yasam Kalitesi Hayir 12 3.131 0,518
L Evet 60 3,734 0,625 1,297 70 0,199
Ruhsal Yasam Kalitesi Hayir 12 3,466 0,778
Sosyal Tliskiler Yasam Evet 60 3,722 0,669 -0,198 70 0,844
Kalitesi Hayir 12 3,763 0,645
Cevre Yasam Kalitesi Evet 60 3,153 0,583 0,062 70 0,950
evie Tay s Hayir 12 3142 0,527
Evet 60 3,447 0,472 0,472 70 0,638

Tonlam Y Kalitesi
oplam Yagam Kalitesi Hayir 12 3,375 0,527
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Tablo 4.4.10. incelendiginde arastirmaya katilan ailelerin engelli
cocugunun bu merkezin diginda baska bir egitim merkezine gidip gitmemesine
gore Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olgegi’nden aldiklar1 toplam puanlari
karsilastirildiginda istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir farklilik olmadigi
(t70)=0,472;p>0,05) saptanmistir. Whoqol-Bref Yasam Kalitesi Olgeginin alt
boyutlart agisindan incelendiginde ise; ailelerin engelli ¢ocugunun bu merkezin
disinda bagka bir egitim merkezine gidip gitmemesine gore Bedensel Yasam
Kalitesi (t70=0,368;p>0,05), Ruhsal Yasam Kalitesi (tz0=1,297;p>0,05),
Sosyal Iliskiler Yasam Kalitesi (t(70=-0,198;p>0,05) ve Cevre Yasam Kalitesi
(t70=0,062;p>0,05) alt boyutlarinda da istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir
farklilik olmadig1 saptanmigtir. Yani engelli bireye sahip olan ailelerin engelli
cocuklarmin ayrica baska bir egitim kurumuna gidip gitmeleri ile yasam

kaliteleri arasinda bir farklilik bulunmamastir.

Alanyazin incelendiginde yapilan calismalarda (Jones, Bremer ve
Lloyd, 2016; Rivard ve ark., 2014; Davis ve Gavidia-Payne, 2009) engelli
cocuklarin engelleri ile 1ilgili ¢esitli hizmetleri alabilecekleri kurumlara
erisimlerinin miimkiin olmadig1 durumlarda, anne ve babalarda algilanan stresi
arttirabilecegi ve bundan dolay1 ailenin yasam kalitesi lizerinde olumsuz etkisi
olabilecegi tartisilmaktadir. Bayat (2007) ailelerin ¢ocuklarinin okula
gitmesinden memnun olduklarin1 bununla birlikte haftada 2,5 saat siire ile
bagka bir egitim kurumunda da egitim almalar1 durumunda anne ve babalarin
memnuniyet duydugu belirlenmistir. Hume, Bellini ve Pratt (2005) de engelli
cocuklarin farkli egitim hizmetlerinden yararlanmasinin engelli cocugun yasam
kalitesini arttirdigin1 ve dolayisiyla ailenin de yasam kalitesini arttiracagini
belirtmistir. Arastirmamizda tam aksi yonde bulgular elde ettigimiz bu durum
gdz Onilinde bulunduruldugunda; farkli bir egitim merkezine daha devam

etmeyen ¢ocuk sayisinin az olmasinin etkili olabilecegi diistintilmektedir.
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BOLUM 5. SONUC VE ONERILER

5.1. Sonug¢

Arastirmada, Bat1 Trakya’da yasayan ve engelli ¢ocuga sahip azinlik
ailelerinin yasam kalitelerinin incelenmesi ve onlarin yasam kalitelerine gore
farklilik gosteren degiskenlerin belirlenmesi amaglanmistir. Bu genel amag
dogrultusunda arastirmanin alt amaclarinda engelli cocuga sahip anne ve
babalarin Whoqol Yasam Kalitesi Olgegi'nden aldiklar1 puanlarin arastirmaci
tarafindan belirlenen degiskenlere gore farklilik gosterip gostermedigi analiz
edilmistir. Elde edilen sonuclar alt amaglarin sirasiyla bu boliimde ele

alinmustir.

Aragtirmanin ilk alt amacini olusturan arastirmaya katilan engelli
cocuga sahip azinlik ailelerin demografik ozellikleri incelendiginde her bir
degisken bakimindan en yiiksek oranlarla sahip olunan o6zellikler; ailelerin
%44,4’inilin tek ¢ocuk sahibi oldugu, ailelerin %47,2’sinin kdyde yasadigi,
%66,7’sinin ¢ekirdek aile yapisinda oldugu, %63,9’luk oranin kendisini orta
gelir grubunda gordiigi belirlenmistir. Bununla birlikte ailelerin %77,8’inde
aile igerisinde bagka engelli birey yokken, varsa ailede olan diger engelli
bireyin % 62,5 oranla akrabalardan olustugu belirlenmistir. Engelli ¢ocugun
bakimi ile ilgili olarak ise ailelerin %69,4’1i bakim ftcreti ya da aylik
almadiklarin1 buna karsin ailelerin % 75’1 engelli ¢cocugun bakimi konusunda
birilerinden destek aldiklarint ve bu destegi alan ailelerin tamami biiyiikanne

biiyiikbabalardan destek aldig1 goriilmistiir.

Arastirmanin ikinci alt amacini olusturan engelli ¢ocugun anne ve babasina
ait demografik bilgilere gore ise; annelerin ¢ogu (%63,9) 35 yas ve altinda iken
oldugu; babalarin ¢ogu (%50) 36-45 yas araligindadir. Hem annelerin hem de

babalarin %11,1°1 yalnizca okuma yazma bilmektedirler. Bununla birlikte hem
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annelerin (%55,6) hem de babalarin (%30,6) ¢ogu ilkokul mezunudur. En az oranda
mezuniyet orani ise iiniversite mezunlarindadir (anneler %8,3; babalar %13,9).
Arastirmanin ii¢lincii alt amaci olan engelli ¢ocuga sahip azinlik
ailelerde yasayan engelli ¢cocugun demografik (cinsiyeti, yasi, engel tiirii, engel
derecesi ve tan1 konulma siirecinin ne kadar zaman aldig1) 6zelliklerine iliskin
bulgulara gore ise aragtirmaya katilan engelli ¢ocuklarin %66,7'sinin erkek, %33,3’i
kiz oldugu goriilmektedir. Engelli ¢ocuklarin %44,4'i 5 yas ve 5 yasindan daha kiiglik
iken, %25,0’i 6-12 yas arasinda ,%30,6’s1 13-20 yas arasindadir. Aragtirmaya katilan
engelli  cocuklarin; %33,3’0i  Zihinsel engele,%22,2’si  Otizm  Spektrum
Bozukluguna,%8,3’ii Ortopedik/Fiziksel engele ,%16,7’si Isitme ve Konusma
engeline,%19,4’ti Coklu Engele sahiptir. Arastirmaya katilan engelli c¢ocuklarm

;%50,0°1 hafif, %27,8’1 orta, %22,2’si agir engel derecesine sahiptir.

Arastirmaya katilan engelli ¢gocuklarin engeliyle ilgili taninin konulma siiresi
incelendiginde ise ¢ocuklarin %33,3’ne 1 yildan daha az siirede, %30,6’s1na 1 ile 5 y1l
arast stirede, % 19,4’tine 6 ile 10 yil arasi siirede, %16,7’sine ise 10 yil ve isti siirede
tan1 koyulabildigi belirlenmistir. Arastirmaya katilan engelli c¢ocuklarin egitim
durumlari ile ilgili olarak ise; %30,6’smin egitime devam etmedigi, %38,9’nun okul
Oncesi egitime devam ettigi, %25,0’inin ilkdgretime ve %5,6’sinin ortaokula devam
ettigi saptanmistir. Cocuklarin ¢ogunun 5 yas ve alti olmasi, en yiiksek oranlar okul

oncesi egitime devam etme durumlarmi agiklayict niteliktedir.

Ailelerin %77,8’si devam ettikleri 6zel egitim kurumu haricinde de bagka bir
kurumdan egitim aldiklarini; %22,2’si ise baska bir kurumdan egitim almadiklarini
sOylemistir. Devam edilen 6zel egitim kurumu disinda da merkezlere giden ailelere
diger kurumda aldiklar1 egitimin tiiri soruldugunda %28,6 oranindaki aile konugma
terapisi aldiklarmi1 ve yine %28,6 oranindaki aileler ise c¢oklu egitim hizmeti
aldiklarmi belirtmistir. Ailelerin %21,4’i ise cocuklariin ayni zamanda oyun
terapisine devam ettigini ve yine %21,4’i fizik tedavi ve rehabilitasyona devam

ettiginini ifade etmistir.

Arastirmanin dordiincii alt amact olan; engelli ¢ocuga sahip azinlik

ailelerde anne ve babalara gore yasam kalitesi diizeyleri degerlendirmelerine
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gore farklilik gostermesine iliskin sonuglara gore; anne ve babalarin yasam
kalitesini degerlendirmeleri ne toplam yasam kalitelerinde ne de bedensel,
ruhsal, sosyal iligkiler ve c¢evre yasam kalitesi bakimindan birbirine gore
farklilik gostermemektedir.

Arastirmanin besinci alt amaci olan; engelli ¢ocuga sahip azinlik
ailelerin yasam kalitesi alanlarin, ailelerin sahip oldugu demografik
Ozelliklere gore farklilasmasina iliskin sonuglara gore; engelli ¢ocugun
ailesinin yagsam kalitesi toplamda ve tiim alt boyutlarda ailenin ka¢ ¢ocugu
olduguna, aile tipine, ailenin sosyal giivencesinin olup olmamasina, ailenin
yasadig1r yerin kirsal/kentsel olmasina, ailede baska engelli birey olup
olmamasma ve son olarak engelli ¢ocuga sahip azinlik ailelerin ¢ocugun

bakim1 konusunda destek alip almamasina gore farklilik gostermemektedir.

Engelli ¢ocuga sahip azinlik ailelerin yasam kalitesi ailenin ekonomik
diizeyine gore cevre yasam kalitesi ve toplam yasam kalitesi farklilik
gostermektedir. Bedensel Yasam bakimindan farklilik gdstermektedir.
Ailelerin i¢inde bulundugu ekonomik durumun yiikselmesi onlarin cevre

yasam kalitesi ile toplam yasam kalitelerini arttirmaktadir.

Engelli ¢ocuga sahip azinlik ailelerin yasam kalitesi ¢ocuklarindan
dolayr ‘bakim iicreti’ ya da ‘aylik’ aliyor olma durumlarina gore ruhsal yasam
kalitesi, ¢evre yasam kalitesi ve toplam yasam Kkalitesinde farklilik
gostermektedir. Ailelerin ¢ocuklarinin engeli sebebi ile devlet tarafindan
kendilerine maddi bir kaynak verilmesi onlarin ruhsal, ¢evresel ve toplam

yasam kalitelerini arttirici bir unsur olarak degerlendirilebilir.

Arastirmanin altinct alt amaci olan; engelli ¢ocuga sahip anne ve
babalarin yagam kalitesinin anne ve babalara iliskin demografik 6zelliklere
gore farklilasmasina iliskin sonuglar incelendiginde; engelli ¢cocugun ailesinin
yasam kalitesi ebeveynin yasina gore c¢evre yasam kalitesi ve toplam yasam

kalitesi boyutlarinda farklilik gostermektedir. Cevre yasam kalitesi alt boyutu



146

ve toplam yasam kalitesinde; 46 yas ve istiindeki ebeveynlerin yasam kalitesi
35 yas ve daha kii¢iik olan ebeveynler ile 36-45 yaslarindaki ebeveynlere gore
daha diistiktiir. Buna gore anne babalarin yas1 arttikca kendilerinin ¢evre yasam

kalitelerinin ve toplam yasam kalitesinin diistiigii sonucuna ulagilmaktadir.

Engelli ¢ocugun ailesinin yasam kalitesi ebeveynin egitim durumuna
gore ruhsal yasam kalitesi, ¢gevre yasam kalitesi ve toplam yasam kalitesinde
farklilik gostermektedir. Ruhsal yasam kalitesi alt boyutu ile toplam yasam
kalitesinde; egitim diizeyi okuryazar olan ebeveynlerin yasam kalitesi ortaokul,
lise ve liniversite olan ebeveynlere gore daha diisiiktiir. Cevre yasam kalitesi alt
boyutunda; egitim diizeyi okuryazar olan ebeveynlerin yasam kalitesi lise ve
tiniversite olan ebeveynlere gore daha diisiiktiir. Bu bulgulara dayanarak
ebeveynlerin egitim seviyesi diistiikce kendilerinin ruhsal, ¢evresel ve toplam

yasam kalitelerinin diistiigii goriilmektedir.

Aragtirmanin yedinci alt amaci olan; engelli ¢ocuga sahip azinlik
ailelerin yasam Kkalitesi alanlarinin, ¢ocuklarinin sahip oldugu demografik
ozelliklere gore farklilasmasina iligkin bulgular incelendiginde; engelli
cocugun ailesinin toplam yasam kalitesi ve tiim alt boyutlarinda ¢ocugun
cinsiyetine, engel tiirline, ¢ocugun devam ettigi merkez disinda bagka bir
egitim merkezinde daha egitim almasma ve diger merkezde aldigi egitimin

tiiriine gore farklilik gostermemektedir.

Engelli ¢ocuga sahip azinlik ailelerin yasam kalitesi ¢ocugun yasina
gore Cevre Yasam Kalitesi ve Toplam Yasam Kalitesinde (F=-3,676 sd=2-65
p=0,031 farklilik gostermektedir. Hem Cevre Yasam Kalitesi alt boyutunda
hem de Toplam Yasam Kalitesi bakimindan engelli ¢ocugu 13-20 yas
araliginda olan anne babalar digerlerine gore daha diisiik yasam kalitesine
sahiptirler. Bu bilgilere dayanarak engelli ¢ocugun yasi biiyilidilk¢e anne
babalarin ¢evre yasam kalitesi ve toplam yasam kalitesinin diistiigii sonucuna

ulasilmaktadir.
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Engelli ¢ocuga sahip azinlik ailelerin yasam kalitesi ¢ocugun engel
derecesine gore ruhsal Yasam Kalitesi, Cevre Yasam Kalitesi ve Toplam
Yasam Kalitesinde farklilik gostermektedir. Cocugunun engel derecesi agir
olan aileler ruhsal, ¢evresel ve toplam yasam kalitesi bakimindan ¢ocugunun
engel derecesi orta ya da hafif olan ailelere gore daha diisiik yasam
kalitesindedir. Baska bir ifade ile ¢ocugun engel derecesinin artmasi ailenin

yasam kalitesini azaltmaktadir.

Engelli ¢cocuga sahip azinlik ailelerin yasam kalitesi cocugun engeliyle
ilgili tan1 konulma siiresine gore Cevre Yasam Kalitesi bakimindan farklilik
gostermektedir. Engelli ¢ocugun engeliyle ilgili tan1 konulma siiresi 10 y1l ve
lizeri olan aileler; tan1 konulma siiresi 1 yildan daha az olan aileler ile tani
konulma siiresi 1-5 yil olan ailelere gore daha diisiik yasam kalitesindedir.
Buna gore engelli cocugun engeliyle ilgili tan1 konulma siiresi arttik¢a

ebeveynlerin ¢evre yagam kalitesinini diistiigli sonucuna ulasilabilir.

Engelli ¢ocuga sahip azinlik ailelerin yasam kalitesi ¢ocugun egitim
durumuna gore bedensel, ruhsal, sosyal iliskiler, ¢evre toplam yasam kalitesi
bakimindan farklilik gostermektedir. Bedensel Yasam Kalitesi ile Ruhsal
Yasam Kalitesi alt boyutlarinda ve Toplam Yasam Kalitesinde; orgiin egitim
sistemindeki okullara gitmeyen engelli ¢ocugun ebeveynlerinin yasam kalitesi
ilkdgretime giden ve okul Oncesi egitime gidenlere gore daha diisiiktiir. Sosyal
lliskiler Yasam Kalitesi ve Cevre Yasam Kalitesi alt boyutlarinda; orgiin
egitim sistemindeki okullara gitmeyen engelli cocugun ebeveynlerinin yasam
kalitesi okul 6ncesi egitime gidenlere gore daha diisiiktiir. Bu bilgiler 15181nda
orgiin egitim sistemindeki okullara gitmeyen engelli ¢cocugun ebeveynlerinin
yasam kalitesinin tiim alt boyutlarinda 6rgiin egitime devam eden c¢ocuklarin

ailelerinin yagam kalitesine gore daha diisiik oldugu goriilmektedir.
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Aragtirmanin tamami g6z onilinde bulunduruldugunda ailelerin yasam
kalitesinde farklilik yaratan unsurlar arasinda yasam kalitesinin tiim alt
boyutlarinda farkliliga sebep olan engelli gocugun 6rgiin egitime devam etmesi
degiskeni; engelli bireylerde oOrgiin egitime katilmanin yalnizca bireylerin
gelisimi icin degil ailelerinin de yasam kalitesinin artmasindaki Onemini
vurgulayan ¢arpici bir sonugtur. Bunu takiben arastirmada elde edilen bir diger
carpici sonug ise yasam kalitesini, ruhsel, ¢evresel ve toplam yasam kalitesi
bakimindan farklilagtiran ailenin ekonomik durumu ve engelli g¢ocugu
dolayistyla aldigt bakim parast yani bir sekilde mevcut olan maddi
kaynaklardir. Arastirmaya katilan ailelerin ¢ogunlugu kendilerini orta gelir
grubunda olarak tanimlasa da maddi kaynaklarin yasam kalitesini farklilagtiran
bir unsur olarak 6ne ¢ikmasi engelli cocuga sahip ailelerin ¢ocuklarinin saglik
ve egitim ihtiyaclart ile ilgili yaptiklar1 harcamalarin yiiksek meblalar tutuyor

olmasi durumunu disiindiirtmektedir.

Arastirmadan elde edilen sonuglar 15181nda; ailelerin iginde bulundugu
ekonomik durumun yiikselmesinin yasam kalitelerini arttirdigi ancak, anne
babalarin daha ileri yaslarda olmasinin, egitim seviyesinin diisiik olmasinin
ailenin yasam kalitesini azalttigi sdylenebilir. Bununla birlikte engelli ¢cocugun
yas1 biiylidiikce, ¢cocugun engel derecesi arttikg¢a, engelli cocugun engeliyle
ilgili tan1 konulma siiresi arttikga ve engelli ¢ocuk oOrgiin egitim sistemindeki

okullara gitmiyorsa aile yasam kalitesinin diistiigii soylenebilir.

5.2. Oneriler

Arastirmadan elde edilen bulgular ve alanyazinda yer alan farkl
caligmalarla birlikte yapilan tartigmalarin 1s18inda; engelli cocuga sahip olan
ailelerin yasam kalitesinin ¢ocuklarinin aldigi egitime, ¢ocugun engelinin
derecesine, anne-babanin egitim diizeyine ve genel itibari ile ekonomik
durumlarina gore farklilik gosterdigi kabul edilmektedir. Ancak bu noktada aile

bireylerinin her birinin yasam kalitesi standartlarinin saglanmasi bakimindan
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icinde bulunduklar1 6zel durum geregi risk altinda olduklarini unutmamak
gerekir. Bu baglamda aile merkezli egitimlerin arttirilmasinin ailelere
cocuklarina nasil destek olacaklarina iliskin daha fazla bilgi edinerek konu ile
ilgili egitimsel eksikliklerini gidermede ve tiim aile bireylerinin bu
sorumlulugu paylasmasinda etkili olacagi diisiiniilmektedir. Bu arastirma
Yunanistan’m Giimiilcine ve iskece illerinde yasayan Bat1 Trakya Tiirkleri ile
yapilmis olup; arastirmanin farkli azinlik gruplarla ya da gogmenler gibi risk
altinda olan ailelerin yasam kalitelerinin incelenmesiyle tekrarlanabilir.
Bununla birlikte 06zel gereksinimli ¢ocuga sahip olan ailelerin gelir
durumlarmin desteklenmesi igin aragtirmacilarin disiplinler arasi ¢aligmalariyla

cesitli projeler gelistirilebilir.

Engelli ¢ocuga sahip olan ailelerin yasam kalitesinin ¢ocuklarinin
aldig1 egitime bagli oldugu bilgisinden hareketle arastirmacilara farkli engel
gruplarina sahip olan ¢ocuklarin ailelerine yonelik bilgilendirici ve ¢ocuklarina
destek olmalarina imkan saglayan bir anlamda kocluk yapmalarini miimkiin
kilan egitim modellerinin gelistirilmesine iliskin ¢aligmalar yapilmasi
onerilebilir. Engelli cocuga sahip anne ve babalarin egitim diizeylerinin de
yasam kaliteleri tizerinde farklilik yarattig1 diisiiniildiiglinde; bu ailelere doniik
uzaktan egitim, acik 6gretim yoluyla ya da cesitli kurslarla desteklenmesi i¢in
aragtirmacilar  tarafindan programlarin  hazirlanmasit  ve uygulanarak

etkililiginin denenmesi onerilmektedir.
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EK-1 ANKET

Sevgili Anne-Babalar,

“Bati Trakya’da Engelli Cocuga Sahip Azmlik Ailelerinin Yasam
Kalitesinin incelenmesi” konusunda bir ¢alisma yapmaktayim. Bu calisma,
cocuklarimizin 6zel egitim ve rehabilitasyonunda 6nemli rolii olan sizlerin,
yasam kalitesinin ¢ok boyutlu olarak incelenmesi, gereksinimlerinizin
belirlenmesi ve sizlere verilecek hizmetlerin etkili olabilmesi amaciyla
yapilmaktadir. Vereceginiz cevaplar yalnizca bilimsel amacglar igin
kullanilacaktir. Bu nedenle aile bilgi formunda siz anne babalar ve ¢ocugunuz
ile alakali sorular yer almaktadir. Bu sorulara gercek ve samimi cevaplar
vermeniz hem c¢alismanin gecerlili§i hem de cocuga sunulacak ileriki
hizmetlere kaynaklik edilmesi agisindan son derece onemlidir. Elde edilen
cevaplar gizli tutulacagindan tiim sorular1 igtenlikle yanitlamaniz
beklenmektedir. Sorular1 yanitlarken sizin durumunuz i¢in en uygun olan
secenegin karsisindaki O icine x isareti koyunuz. Liitfen isim yazmayimz
ve bos madde birakmayimz.

Gostereceginiz ilgi ve katiliminiz igin tesekkiir ederim. Saygilarimla.

Seher AHMET

Trakya Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii

Interdisipliner Engelli Calismalar1 Anabilim Dali

Engelli Calismalar1 Bilim Dali Tezli Yiiksek Lisans Ogrencisi

1) Cinsiyeti?
[l a) Kiz
L1 b) Erkek
2)  Yast?
[l a) 5 yas ve daha kiiciik
[1b) 6-12 yas

[ c) 13-20 yas
[d) 21-25 yas
[le) 26 yas ve Ustil

3) Engel tirii?

[ a) Zihinsel

[1b) Otizm

[c) Ortopedik/Fiziksel
[ d) Isitme ve Konusma

[le) Coklu Engel
4)  Engel derecesi?

[ a) Hafif
[1b) Orta
[c) Agir



5)

6)

7

8)

9)

10)

11)

12)

13)

14)
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[1d) Cok agir

Cocugunuzun engeliyle ilgili taninin konulma siiresi nedir?

[la) 1 yildan daha az
[1b) 1-5y1l
[lc) 6-10 yil
[1d) 10 y1l ve iizeri
Cocugunuzdan dolay1 ‘bakim iicreti’ ya da ‘aylik’ aliyor musunuz?
[la) Evet
[ b) Hayir
Cocugunuzun bakimi konusunda destek aliyor musunuz?
[la) Evet
[1b) Hayir

Cocugunuzun bakimi konusunda en ¢ok kimden destek aliyorsunuz?

[la) Anneanne-Dede
[1b) Babaanne-Dede
[lc) Akrabalar

[1d) Diger Cocuk
[le) Bakict

Cocugunuzun egitim durumu nedir?

[la) Okul Oncesi Egitim
[1b) [kdgretim

[lc) Ortaokul
[1d) Lise
[e) Universite

Bu merkez diginda bagka bir yerden egitim aliyor musunuz?

[la) Evet
[ b) Hayir
Bu merkez diginda aldigimiz egitimler nelerdir?
[l a) Konugma Terapisi
[1b) Oyun Terapisi
[ c) Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon

[1d) Diger..........

[le) Coklu
Anketi yanitlayan ebeveyn?

[l a) Anne

[1b) Baba
Yasiniz?

[1a) 35 ve daha kiigiik

[ b) 36-45

[lc) 46-55

[d) 56-65

[le) 65 ve st

Egitim durumunuz?

L a) Okur-yazar degil



15)

16)

17)

18)

19)

20)

21)

[ b) Okur-yazar

[1¢c) Ilkokul
[1d) Ortaokul
[le) Lise

[ f) Universite

Kag ¢ocugunuz var?

[la) Tek cocuk
[1b) 2 cocuk
[lc) 3 cocuk ve iistii
Aile tipiniz?
[la) Cekirdek (anne, baba ve gocuklar)

[1b) Genis (anne, baba, ¢ocuklar, biiyiikanne, biiyiikbaba vb.)

Ailenin sosyal giivencesi?

[la) Var

[1b) Yok
Ailenin ekonomik diizeyi?

[la) Diisiik

[1b) Orta

[lc) Yiiksek
Ailenin yasadigi yer?

[ a) il

[1b) flge

[lc) Kasaba

[1d) Koy
Ailede bagka engelli birey var midir?

[l a) Yok

[1b) Var

Ailede basgka engelli birey var ise kimdir?

[la) Anneanne-Dede
[ b) Babaanne-Dede
[lc) Akrabalar
[d) Anne-baba
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