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Ozet

Arastirmanmin amaci, otizmli ¢ocuk ailelerinin “Aile Yasam Kalitesi (AYK)” algilarinin
incelenmesidir. Arastirma grubu Tiirkiye 'deki Otistik Cocuklar Egitim Merkezlerine (OCEM)
devam eden 768 otizmli ¢ocuk ailesinden (annesinden) olusmaktadir. Otizmli ¢ocuk ailelerinin
AYK ve alt alan algilarinin ortalamanin iizerinde oldugu, en yiiksek algisinin “aile etkilesimi” alt
alanminda, en diisiik alginin ise “duygusal yeterlik” alt alaninda oldugu belirlenmistir. Ailelerin
AYK algilarimin yordanmasinda 5 regresyon modeli elde edilmistiv. Toplam varyansi en ¢ok
agiklayan degiskenin “aile sosyal destegi”, ikinci sirada “sosyo-ekonomik statii (SES)” oldugu
gozlenmistir. Gelir diizeyi, anne ¢alisma durumu ve yasanilan yer degiskenlerinin, ailelerin
AYK algisini yordama giictiniin zayif oldugu goriilmiistiir. Anne yasi, cocugun cinsiyeti ve yast
degiskenlerinin ise AYK algisimin onemli bir yordayicisi olmadigi belirlenmistir. Arastirma
bulgulart dogrultusunda aile sosyal desteginin otizmli ¢ocuk ailelerinin AYK algilarinin
yordanmasinda en onemli degisken oldugu, sosyal destekteki artig él¢iisiinde AYK algisinin
arttigi soylenebilir.

Anahtar Kelimeler: Aile yasam kalitesi, aile sosyal destegi, otizmli ¢cocuk.
Abstract

The purpose of this study is to examine family quality of life (FQOL) of parents who have
children with autism. The research group is consist of 768 parents (mothers) who have children
with autism in Autistic Children Education Centers in Turkey. It was determined that the
FQOL and sub-domains perceptions of parents who have children with autism was higher than
avarage while highest perception in “‘family interaction” sub-domain and lowest perception in
“emotional well-being” sub-domain In the prediction of FQOL perceptions of parents, it was
observed that the variable which mostly explained total variance was family social support,
secondly explained total variance was socio-economic status (SES). It was seen that family
income, labour situation of mother and living area (urban or rural) to prediction of FQOL
perceptions of parents were weak. It was determined that the age of mother and the gender
and age of children with autism were not important prediction in FQOL perceptions of parents.
It can be said, according to results, family social support is the most important variable on
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improving FOQOL of parents who have children with autism.

Keywords: children with autism, family quality of life, family social support.

1. Giris

Gegtigimiz otuz yilda zihinsel ve gelisimsel yetersizlik alaninda yagsam kalitesi
kavraminin kullaniminda bir artis gézlense de, otizmli birey ve ailesinin yasam kali-
tesine katki saglayacak faktorlerin belirlenmesine yonelik sinirli bir ilgi s6z konusu-
dur (Renty ve Roeyers, 2006). Otizmden etkilenmis bir ¢ocugu yetistirmek, ailenin
yeterliklerini ve yasam kalitesini etkilemektedir (Allik, Larsson ve Smedje, 2003).
Otizm, dogas1 geregi, diger yetersizliklere kiyasla aile lizerinde daha ileri diizeyde
etkilere sahiptir. Bu durumun altinda otizmin iletisim, duyusal ve bilgi isleme siire-
ci, bilissel, sosyal ve davranissal alanlarda ¢ocuk gelisiminde ¢oklu bir etkiye sahip
olmasi yatmaktadir (Schunterman, 2002). Otizm yasam boyu devam eden bir yeter-
sizliktir (Centers for Disease Control and Preventation (Hastalik Kontrol ve Onleme
Merkezleri), 2007). Otizm, yaygin gelisimsel bozukluk siniflandirilmasindaki temel
alt gruptur ve (a) toplumsal etkilesimde (b) toplumsal iletisimde kullanilan dil ya da
sembolik ve imgesel oyunda gecikmelerin ve/veya olagan dis1 bir islevselligin olmasi
ile (c) cesitli takintilarla kendini gostermektedir. Bu yetersizliklere bagli olarak otistik
ozellikler gosteren ¢ocuklarda, ¢evresindeki diger kisilerle sosyal etkilesime girmede
isteksizlik, g6z kontagi kurmada sinirlilik, dil ve iletisim sorunlarinin yani sira 6zel-
likle sembolik oyun becerilerinin sergilenmesinde belirgin yetersizlikler goriilebil-
mektedir (American Psychiatric Association (APA) (Amerikan Psikiyatri Dernegi),
2000). Otizm, tiim aileyi etkiler (Lindholm, 2007). Otizmli ¢ocuk aileleri stres, kaygi,
depresyon ve esler aras1 zorluklar gibi otizmli bir ¢cocuga sahip olmaktan kaynaklanan
olumsuz sonuglara maruz kalmaktadirlar. Bu durum, normal gelisim gdsteren ¢ocuk
ve diger gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocuk ailelerine oranla daha sikintili boyuttadir
(Hastings ve Brown, 2002). Otizmin goriilme sikligindaki artis ailede strese kaynak-
lik etmekte ve otizmli cocuga yonelik destek ve uygulama hizmetlerinin sunumunda
hizmet saglayicilari sikinttya sokmaktadir. Bu problemin temelinde otizmli ¢ocuk,
ailesi ve yasam kalitesi degiskenlerinin bir biitiin halinde ele alinmamasi yatmakta-
dir (Bayat, 2005). Dolayisiyla otizmli ¢ocuk ailelerinin yasam kalitesinin, gelisimsel
yetersizlik ve normal geligsim alanlarinin yaninda ayr bir baslik olarak caligilmasi
gerekmektedir.

Aile yasam kalitesi kavrami, yasam kalitesi teriminden tiireyen ve saglik, psikoloji,
toplum-politik ve son zamanlarda yetersizlik alaninda 6ne ¢ikan bir basliktir (Bayat,
2005). Yasam kalitesi, toplumsal gruplar (aile, okul ve is) icerisinde bireysel ihtiyag-
larin karsilanmasi ve temel sorumluluklarin yerine getirilmesi ve bu duruma iligkin
bireysel (6znel) algidir (Schalock, 1994). Aile yasam kalitesi ise, ailenin ihtiyaglarini
karsilayabildigi kosullara sahip olabilmesi, aile liyelerinin kendileri i¢in dnemli olan
seyleri yapabilmesi ve aile liyelerinin bir aile olarak birlikte yasamaktan zevk almasi
olarak tanimlanabilir (Park, Hoffman, Marquis, Turnbull, Poston, Mannan, Wang ve
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Nelson, 2003). Her bir aile iiyesinin bas etme yeterligini, genel yeterliklerini ve yasam
kalitesini etkileyen bir yetersizlik tiirii olan otizmin (Schalock, 2000) ve ilgili bilesen-
lerin aile yagam kalitesi algisina etkisini inceleyen az sayida ¢aligmaya rastlanilmis-
tir: Brown, MacAdam-Crisp, Wang ve larocci’nin (2006) otizm, Down sendromlu ve
normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip ailelerin yasam kalitelerinin karsilagtirildigt
caligmada normal gelisim gdsteren ¢ocuga sahip ailelerin her iki yetersizlik grubuna
oranla yasam kalitelerinin yliksek seviyede oldugu tespit edilmis, otizmli gocuga sahip
ailelerinin ise aile yasam kalitesi alanlarinda memnuniyet diizeyinin diger iki gruba
kiyasla ¢ok diisiik oldugu gézlenmistir. Shu ve Lung (2005) tarafindan yapilan otizmli
¢ocuga sahip annelerin aile yagam kalitesi algisina iliskin ¢alismada, annelerin kisisel
yeterlik ve ¢aligma durumunun annenin yasam kalitesi algisin1 dnemli oranda etkile-
digi, dolayisiyla yiiksek seviyede kisisel yeterlige ve daha iyi caligma kosullarina sa-
hip annelerinin yasam kalitesi algilarinin daha yiiksek seviyede oldugu belirlenmistir.
Warter (2009) tarafindan yapilan ¢alismada, otizmli ¢ocugun yetersizlikten etkilenme
derecesine iliskin ailenin algisinin ve otizmli ¢ocuk konusundaki belirsizliklerin aile-
nin genel yasam kalitesini dnemli 6l¢iide etkiledigi belirlenmistir. Lindholm (2007)
tarafindan otizmli gocuga sahip ailelerle yapilan ¢alismada, stres seviyesi arttikga aile
yasam kalitesi algisiindiistiigli gozlenmistir. Bu bulguya ek olarak, aile yasam kali-
tesi algisi artik¢a yetersizlikle miicadele stratejilerinde (problem ¢6zme, sosyal destek
arayist ve Ozriin etkilerin kaginma) sosyal destek arayisinin azaldigi belirlenmistir. Al-
lik, Larsson ve Smedje (2006) tarafindan yapilan arastirmada Asperger sendromlu ve
yiiksek islevli otistik bozuklugu olan ¢ocuk ailelerinin normal gelisim gésteren ¢ocuk
ailelerine oranla sagliga iliskin yasam kalitesi algilarinin daha diisiik oldugu belirlen-
mis, demografik ve sosyo-ckonomik faktorler ile yagam kalitesi algisi arasinda her
iki grupta da anlamli bir fark bulunamamistir. Bayat (2005) tarafindan yapilan aras-
tirmada ailede otizmli bir ¢ocugun varliginin, 6ncelikli bakim saglayicilar ve diger
aile liyeleri agisindan bir ylik olarak algilanmasina karsin aile yasam kalitesi algisinda
bir degisime yol agmadig1 belirlenmistir. Ilgili arastirmada ayrica gelir diizeyi ile aile
yasam kalitesi algist arasinda anlamli pozitif bir iligki belirlenirken, otizmli gocugun
yas1 ve ailenin depresyon diizeyi ile aile yasam kalitesi arasinda anlamli olumsuz bir
iliski belirlenmistir. Dolayisiyla adi gegen degiskenlerin aile yasam kalitesinin 6nem-
li yordayicilari oldugu tespit edilmistir. Ulkemizde ise otizmli ¢ocuk ailelerinin aile
yasam kalitesi algilart inceleme konusu yapilmamistir. Buradan hareketle arastirmada
siralanan sorulara yanit aranmistir:

Otizmli gocuk ailelerinin ‘aile yasam kalitesi’ algilarinin diizeyi nedir?

Otizmli ¢ocuk ailelerinin ‘aile etkilesimi’, ‘duygusal yeterlik’, ‘fiziksel/materyal
yeterligi’, ‘ebeveynlik’ ve ‘yetersizlige iliskin destek’ aile yasam kalitesi alt alanlarin-
daki alg1 diizeleri nedir?

Aile sosyal destegi ve bazi sosyo-demografik degiskenler (gelir diizeyi, sosya-
ekonomik statii (SES), otizmli ¢ocugun yas1 ve cinsiyeti, annenin yas1 ve ¢aligma du-
rumu ile yasanilan yer) otizmli ¢cocuk ailelerinin aile yagam kalitesi algisinin 6nemli
bir yordayicist midir?
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2. Yontem
Arastirma Modeli

Bu arastirmada, betimsel tiirde iligkisel tarama modeli kullanilmistir (Karasar,
2003). Arastirmada, otizmli ¢ocuk ailelerinin aile yasam kalitesi algilarini yordayi-
c1 degiskenlerin etkisini belirlemek amaciyla ‘Coklu Dogrusal Asamali Regresyon
Analizine basvurulmustur (Blylikoztirk, 2007). Arastirmanin yordanan degiskeni
aile yasam kalitesi algisi; yordayan degiskenleri ise algilanan aile sosyal destegi, gelir
diizeyi, SES, yetersizligi olan ¢ocugun yasi ve cinsiyeti, annenin yast ve ¢alisma du-
rumu ile yasanilan yerdir.

Arastirma Grubu

Otizmli ¢ocuk ailelerinin aile yasam kalitesi algilarinin incelenmesi amaciyla
Tiirkiye’deki Otistik Cocuklar Egitim Merkezlerine (OCEM) (21.7.2012/R.G. 28360
tarihli yeni diizenlemeye gére Ozel Egitim Uygulama Merkezlerine, Milli Egitim
Bakanligi, 2006, degisiklik 2012) devam eden otizmli 6grencilerin aileleri arastirma
grubu olarak hedeflenmistir. Veri toplama siireci sonunda 802 gegerli veri toplama
setinin geri doniisti saglanmistir. Veri toplama setlerindeki ug¢ degerlerin kapsam dist
birakilmasi amaciyla yapilan “Mahalonobis Uzaklik Analizi” sonucu 34 veri disarida
tutulmus ve aragtirma grubu 768 otizmli ¢ocuk ailesinden olusmustur.

Otizmli ¢ocuk ailelerinin (sirastyla anne, baba, ¢ocuk ve aile) 6ne ¢ikan sosyo-
demografik 6zelliklerine bakildiginda ise otizmli ¢ocuga sahip annelerin biiyiik bir
orant 35-44 (n=368-%48.0) yas araligindadir. Otizmli ¢ocuk anneleri biiylik oranda
ilkokul mezunudur (n=343-%44.7) ve biiyiik oranda ¢aligmayan/ev hanimi (n=660-
%85.9) konumundadir. Otizmli ¢ocuk annelerinin, biiyiikk oranda evli olduklari
(n=707-%92.1) goriilmektedir. Babalarin yariya yakimin ilkokul mezunu (n=242-
%31.4) oldugu, biiyiik oranda beden giiciine dayali ticretli ¢alisan (n=315-%41.0)
olduklar1 belirlenmistir. Babalarin haftalik ¢aligma saatlerinin toplami biiylik oran-
da 40 saatin tizerindedir (n=414-%53.9). Otizmli ¢ocuk ailelerinin biiyiik oranda iki
cocuklu (n=380-%49.5) ailelerden olustuklar1 gézlenmektedir. Otizmli ¢ocuklarin
yas araligia bakildiginda, ¢ogunlugun 7-14 yas araliginda (n=604-%78.6) oldugu
gortilmektedir. Otizmli ¢ocuklarinin cinsiyetine bakildiginda, 614 (%79.9) erkek ve
154 (%20.1) kiz 6grenci oldugu goriilmektedir. Otizmli ¢ocuklarin yetersizlikten et-
kilenme derecesine bakildiginda, 300 (%39.1) 6grencinin orta diizeyde 6grenme ye-
tersizligi, 370 (%48.2) dgrencinin ise agir diizeyde dgrenme yetersizligi sergiledigi
goriilmektedir. Otizmli ¢ocuklarin ‘ikinci yetersizlik’ durumuna bakildiginda, 650
(%84.6) dgrencinin ikinci bir yetersizlik sergilemedigi, ancak 118 (%15.4) 6grencinin
gorme, isitme, konugma, ortopedi alanlarindan ek bir yetersizlige sahip oldugu goz-
lenmektedir. Otizmli ¢ocuk ailelerinin aile tipine/tliriine bakildiginda, biiyiik oranda
anne, baba ve evlenmemis ¢ocuklardan olusan ¢ekirdek aile formuna (n=656 -%85.4)
sahip olduklar1 goriilmektedir. Otizmli ¢ocuk ailelerinin kent-kir ayrimi baglaminda
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yasadiklart yere bakildiginda, 560 (%72.9) ailenin kentte, 208 (%27.1) ailenin kirsal
kesimde yasadigi goriilmektedir. Buna gone ailelerin %72’sinin kentsel yerlesik aile,
%27.1°1nin (ilge + kdy) ise kirsal yerlesik aile oldugu gézlenmektedir. Otizmli ¢ocuk
ailelerinin gelir diizeyine bakildiginda, ailelerin biiyiik oranda asgari {icret diizeyinde
veya altinda gelire sahip olduklari goriilmektedir. Otizmli ¢ocuk ailelerinin egitim ve
meslek puanlarmi temel alan sosyo-ekonomik statii (SES) dagilimlarina bakildiginda
ise ¢ogu ailenin diisiik SES’de (n=270-%38.0) oldugu goriilmektedir.

Veri Toplama Araglari

Otizmli gocuga sahip ailelerinin demografik bilgileri ‘Sosyo-Demografik Aile
Bilgi Formu’ araciligiyla toplanmistir. Otizmli ¢ocuk ailelerinin aile yasam kalitesi
ve alt alan algilarin belirlemek amaciyla ‘Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi
(BCAYKO) - [Beach Center Family Quality of Life Scale] kullanilmgtir. Otizmli ¢o-
cuk ailelerinin aile yasam kalitesi algilar1 ve aile sosyal destek algilart arasindaki olasi
yordayicilik iligkisinin belirlenmek icin ‘Aile Destek Olgegi (ADO)’ kullaniimistir.

Sosyo-Demografik Aile Bilgi Formu

Sosyo-Demografik Aile Bilgi Formu, otizmli ¢ocuk ailelerinin demografik
Ozelliklerini belirlemek amaciyla arastirmacilar tarafindan olusturulmustur. Formda
anne babalarin yaslari, egitim durumlari, meslekleri, haftalik ¢alisma saatleri, gelir
diizeyleri, aile tipleri/tiirleri ve sahip olduklari gocuk sayisinin yani sira otizmli ¢o-
cuklarinin yasi, yetersizlik seviyesine, cinsiyetine vs. iligskin sorular bulunmaktadir.
Yas ve gelir siniflamasinda Tiirkiye Istatistik Kurumu’nun (TUIK, 2010) siniflama-
st temel alimmistir. Ailelerin SES’lerinin belirlenmesinde ise Arastirmacilar Dernegi
(ARDER) Sosyo-Ekonomik Statii (SES) Ol¢cegi-2006 Esli Hane Formu kullanilmigtir
(Cagli ve dig., 2006; Karayaka, 2006).

Aile Destek Olcegi (ADO)

Aile Destek Olgegi (ADO) engelli cocuga sahip ailelerin sosyal destek algilarini
belirlemek amaciyla Kaner (2004) tarafindan gelistirilmis 34 maddeden olusan bir
dleektir. Aile Destek Olgeginin (ADQ) faktor analizi sonucunda bes faktoriin birlikte
toplam varyansin %60.95’ini acikladig1 goriilmiistiir. ADO bes faktorden (Duygusal
Destek-DD= 9 madde, Bilgi Destegi-BID= 8 madde, ‘Bakim Destegi-BAD=5 mad-
de, Yakin Iliski Destegi-YID= 6 madde ve Maddi Destek-MD=3 madde) olusmakta-
dir. ADO’nin Cronbach Alfa degerleri 6lgegin toplami icin .94, alt alanlar igin .84 ila
.90 araliginda hesaplanmustir. Olgegin iki yarim giivenirlik katsayilarinin alt alanlar
icin .81 ila .88 araliginda degistigi ve 6lg¢egin biitlini i¢in .84 oldugu goézlenmistir.
ADO’nin test-yeniden test giivenirlik katsayilarmin alt alanlar igin .95 ila .99 ara-
liginda degistigi ve 6lgegin biitiinii i¢in bu degerin .99 oldugu gbézlenmistir. Yapilan
calismalar 6lgegin gegerlik ve giivenirliginin istendik diizeylerde olduguna isaret et-
mektedir. Katilimeilar/cevaplayicilar ADO’ndeki maddelere her zaman (3), bazen (2),
hi¢bir zaman (1) segencklerinden birini segerek tepki vermektedirler. Alt dlgeklerin
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yant sira, Olgegin tiimiinden elde edilen toplam puan da degerlendirilebilmektedir.
Alt 6lgeklerden almabilecek en yiiksek ve en disiik puanlar, madde sayisinin 3 ile
carpimi ile 1 arasindadir (6lgekten alinabilecek en diisiik puan 31; en yiiksek puan
93). ADO’nden yiiksek puan almak, anne-babalarin 6zel gereksinimli ¢ocuklarinmn
gereksinimlerinin karsilanmasina yardimci olan desteklere sahip olduklarmi, diisiik
puan ise, bu desteklerden yoksun olduklarini ifade etmektedir. Ayrica son 3 soru ile
anne-babalarm yakin ¢evresiyle etkilesim siklig1 ve toplumsal alanlara katilim siklig1
tespit edilemeye calisilmaktadir (Kaner, 2004).

Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi (BCAYKO)

Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi (BCAYKOQ) Kansas Universitesi Be-
ach Yetersizlik Merkezi (Beach Center on Disability, 2006) tarafindan gelistirilmistir
(Hoffman, Marquis, Poston, Summers ve Turnbull, 2006). Olgegin Tiirkce uyarla-
ma, gegerlik ve giivenirlik ¢alismalart Meral ve Cavkaytar (2013) tarafindan yapil-
misti. BCAYKO gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelerinin yasam kali-
tesinin belirlenmesi i¢in 25 soru, 5 alt alan ve besli derecelendirme tipi cevaplardan
olusan bir veri toplama aracidir. BCAYKO, aile yasam kalitesinin biitiine (25 soru,
Cronbach’s alpha = .94) ve “Aile Etkilesimi (6 soru, Cronbach’s alpha = .92)”, “Ebe-
veynlik (6 soru, Cronbach’s alpha = .88)”, “Duygusal Yeterlik (4 soru, Cronbach’s
alpha = .80)”, “Finansal/Fiziksel/Materyal Yeterligi (5 soru, Cronbach’s alpha =
.88)” ve “Yetersizlige Iliskin Destek (4 soru, Cronbach’s alpha = .92)” alt alanlari-
na iliskin “memnuniyet” ve ‘6nem’ algisi temelinde bilgiler sunmaktadir. BCAYKO
ile otizmli ¢ocuk ailelerinin yagam kaliteleri degiskenlerine iliskin ‘memnuniyet’ ve
‘onem’ algilar birlikte dl¢iilebilecegi gibi, 6lgegin ilk gelistirilme durumundan hare-
ketle sadece ‘memnuniyet’ algis1 dl¢iimlenebilmektedir. BCAYKO’nin biitiinii i¢in
almabilecek en yiiksek puan 125 (25x5) puan, en diisiik puan ise 25 (25x1) puandir.
Olumsuz madde bulunmayan &lgekten alinan yiiksek puanlar, yiiksek diizeyde aile
yasam kalitesi algisini, diisiik puanlar ise diisiik diizeydeki algiy1 gosterir. Aile yasam
kalitesi algist Olgekten alian toplam puanlara gore hesaplanabildigi gibi, alinan
toplam puanin madde sayisina boliinmesiyle de hesaplanabilir (Akin, Abaci ve Cetin,
2007). Buna gore 5 dereceli Likert tipi bir 6lgek i¢in; 1 en diisiik, 2, diisiik, 3 orta, 4
yiiksek, 5 en yiiksektir ve 3 puanin altinda olanlarin aile yagam kalitesi algilar diisiik,
iistiinde olanlarin ise yiiksek olarak degerlendirilebilir. Ornegin dlgegin biitiiniinden
alman 100 puanin, madde sayist olan 25’¢ boliinmesiyle (100/25=4) elde edilen 4
puan 3 puanin lizerinde oldugu i¢in kisinin aile yasam kalitesi algisinin yiiksek oldugu
sOylenebilir. Bu arastirmada hesaplamalar, toplam puanlar ve besli derecelendirme
puanlart lizerinden gergeklestirilmistir. Alt alanlara iliskin hesaplamalar da yine ayn1
sekilde yapilmustir.
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Verilerin Toplanmasi

Tiim veriler, proxy (vekil) rapor uygulamasina (Moore, 1988) gore otizmli gocuk
aileleri adina annelerden ve posta yoluyla (Dillman, 1991) toplanmistir.  Bu kap-
samda veri toplama kitapgiklari, iilkemizde OCEM’e devam eden dgrencilerin sayisi
(toplam 1206 otizmli 6grenci) adedince ¢ogaltilmistir (Milli Egitim Bakanligi, 2010;
2011). Tlgili kitapgiklar, dgrencilerin ailelerinin sayis1 adedinde zarfa konularak,
otizmli ¢ocuk ailelerinin doldurabilmesi i¢in okul idarelerine gonderilmistir. Ayrica
veri toplama setlerinin ailelere (annelere) ulagtirilmasi ve geri doniisiiniin sekli ile
ilgili olarak okul idarecilerine telefonla bilgi verilmistir.

Verilerin Coziimlenmesi

Otizmli ¢ocuk ailelerinin aile yasam kalitesi algisi ve alt alanlara iliskin algilar
ortalama ve standart sapma hesaplamalarina dayanarak analiz edilmistir. Annelerin
aile yasam kalitesinin yordayicilarmin belirlenmesine yonelik analizler ise bagiml
degiskenle iliskili olan iki ya da daha ¢ok bagimsiz degiskene (yordayict degiskenle-
re) dayali olarak, bagimli degiskenin tahmin edilmesine yonelik analizi igeren ‘Coklu
Dogrusal Asamali Regresyon Analizi’ ile ger¢eklestirilmistir (Biyiikoztiirk, 2007).
Coklu regresyon analizini gergeklestirebilmek i¢in gesitli varsayimlarin karsilanmasi
gerekmektedir. Bu amagla ¢oklu regresyon analizi oncesi verilerin ‘dogrusallik’
ve ‘normallik’ varsayimlarini karsilamak i¢in sagilma diyagramlari, histogram ve
normal dagilim grafikleri incelenmistir. Veri setlerinde u¢ degerlerin olup olmadigi
ise ‘Mahalanobis Uzaklik Degerleri’ kullanilarak incelenmistir. Bu amagcla, ailele-
re ait toplam 802 veri seti igerisinde, Mahalanobis uzaklik degerleri 6l¢iit degerleri-
nin [x%8)=20.09, p=.01’¢ gore] lizerinde olan 34 kisinin verilerinin u¢ deger oldugu
anlasilmis ve bu kisilerin verileri analize dahil edilmemistir. Bdylece, verilerin ¢ok
degiskenli normallik varsayimini karsilamasi saglanmistir. Normal dagilimi saglan-
mast adma u¢ degerlerin atilmasini igeren Mahalanobis uzaklik analizi sonucunda,
aragtirma grubu sayist 768 kisi olarak belirlenmistir. Coklu regresyon analizinde diger
bir varsayim, bagimsiz degiskenler arasinda basit dogrusal iligkilerin olmamasinin
gerekliligidir. Bu amagla veriler aras1 “goklu dogrusal baglant” (multicollinearity)
olup olmadig1 incelenmistir. Bu varsayima iligkin diger bir degerlendirme, varyans
biliylitme faktorii (VIF) degerinin 6l¢iit alinan 10’dan asagida ve 1’c¢ ¢ok yakin
olmast (Field, 2005) ve tolerans degerinin 6l¢iit alinan deger olan .20’nin lizerinde
(Field, 2005) olmasi ile de yapilabilmektedir. Bu amagla VIF ve tolerans degerleri
incelenmistir. Ayrica, hata terimleri arasindaki iligki (oto-korelasyon) olup olmadigi
Durbin-Watson testi sonucuna gore incelenmistir. Adi gegen bu degerin genellikle
ol¢iit alman 1 ile 3 arasinda bulunmasi (Field, 2005) gerekmektedir. Regresyon ana-
lizinde bagimli ve bagimsiz degiskenlerin en az esit aralik dlgeginde 6lgiilen siirekli
degiskenler olmalart gerekmektedir (Biiyiikoztiirk, 2007). Bu arastirmada, yordayict
degisken olarak dikkate alinan annenin ¢alisma durumu ve yasanilan yer degiskenleri-
nin kategorik degiskenler olmasi nedeniyle, bu degiskenler yapay (dummy) degiskene
doniistiiriilerek analize dahil edilmiglerdir. Aragtirmada, nem diizeyi .05 olarak kabul
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edilmistir. Veriler, PASW Statistics 18.0 (SPSS, 2009) programu ile analiz edilmistir.
Arastirmada, dnem diizeyi .05 olarak kabul edilmistir.

3. Bulgular

Arasgtirmanin amaglar1 dogrultusunda otizmli ¢ocuk ailelerinin aile yagsam kalitesi
ve alt alanlarina ait alg1 diizeylerine ve ailelerin aile yagam kalitesi algilarinin aile sos-
yal destegi ve bazi sosyo-demografik degigkenler tarafindan yordanma diizeylerine
iliskin analiz bulgularina yer verilmistir.

Otizmli Cocuk Ailelerinin Aile Yasam Kalitesi ve Alt Alanlarina Ait Algilari-
min Diizeylerine iliskin Bulgular

Annelerin aile yagsam kalitesi ve alt alan alg1 diizeyleri iliskin aritmetik ortalama
ve standart sapma degerleri Tablo 1’de sunulmustur. Degerlendirmeler, Mahalanobis
uzaklik degerleri analizi ile u¢ degerlerin atilmasi sonucunda kalan 768 katilimci iize-
rinden gergeklestirilmistir.

Tablo 1. Otizmli Cocuk Aileleri Aile Yasam Kalitesi ve Alt Alan Alg1 Diizeylerine
iliskin Betimsel istatistikler

Degisken } SS

Aile Yasam Kalitesi Algis1_ toplam 90.69 17.64
Aile Etkilesimi alt alan1 23.36 4.96
Ebeveynlik alt alan1 22.53 4.92
Duygusal Yeterlik alt alan1 13.03 3.80
Fiziksel/materyal/finansal Yeterlik alt alani 16.87 4.74
Yetersizlige Iliskin Destek alt alant 14.88 3.23

N = 768."p < .05.

Tablo 1 incelendiginde, otizmli ¢ocuk ailelerinin aile yasam kalitesi algis arit-
metik ortalamalari 90.69 (besli derecelendirme karsiligi 3.62), standart sapmalari
17.64 seklindedir. Aile yasam kalitesi alt alanlar1 igin ailelerin aile etkilesimi alt alani
aritmetik ortalamalar1 23.36 (besli derecelendirme karsilig1 3.89), standart sapmalari
4.96; ebeveynlik alt alani aritmetik ortalamalar1 22.53 (besli derecelendirme karsi-
lig1 3.75), standart sapmalari 4.92; duygusal yeterlik alt alani aritmetik ortalamalari
13.03 (besli derecelendirme karsiligi 3.25), standart sapmalari 3.80; fiziksel/materyal/
finansal yeterlik alt alani aritmetik ortalamalar1 16.87 (besli derecelendirme karsili-
&1 3.37), standart sapmalar1 4.74; yetersizlige iliskin destek alt alan1 aritmetik orta-
lamalar1 14.88 (besli derecelendirme karsiligi 3.72), standart sapmalart 3.23 olarak
hesaplanmistir. Bulgular 1s18inda otizmli ¢ocuk ailelerinin aile yasam kalitesi ve alt
alan algilarinin Beach Center Aile Yasam Kalitesi Ol¢eginin puanlama skalasina gore
ortalamanin iizerinde oldugu; en yiiksek alginin aile etkilesimi alt alaninda, en diisiik
algmin ise duygusal yeterlik alt alaninda oldugu belirlenmistir.
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Otizmli Cocuk Ailelerinin Aile Yasam Kalitesi Algilarinin Yordanmasina ilis-
kin Bulgular

Arastirmada, aile sosyal destegi, gelir diizeyi, SES, otizmli ¢cocugun yas1 ve cinsi-
yeti, annenin yast ve ¢alisma durumu ile yasanilan yer degiskenlerinin otizmli ¢gocuga
sahip ailelerin aile yasam kalitesi algilarinin dnemli bir yordayicisi olup olmadigi
aragtirtlmistir. Bu amacla, ilk 6nce arastirma kapsamindaki degiskenlere iligskin betim-
leyici istatistikler ve korelasyon degerleri, daha sonra ¢oklu dogrusal asamali regres-
yon analizi sonuglarina yer verilmistir. Aragtirmada, verilerin ¢oklu regresyon analizi
icin uygunlugunu belirlemek amaciyla yapilan incelemede, sagilma diyagramlari dog-
rusal bir iliskiyi kanitlamis, histogram ve normal dagilim grafikleri ise normallikten
6nemli sapmalar olmadigini gostermistir.

Coklu dogrusal asamali regresyon analizi dncesi, ¢oklu baglanti olmamasi
varsayiminin kargilanmasi adma stirekli degiskenler olan aile sosyal destegi, gelir
diizeyi, SES ile ailelerin aile yasam kalitesi algis1 arasindaki korelasyon degerleri
incelenmis ve ilgili degerler Tablo 2’de sunulmustur.

Tablo 2. Aile Sosyal Destegi, Gelir Diizeyi ve SES ile Ailelerin Aile Yasam Kalitesi
Algisina fliskin Korelasyon Degerleri

Degisken 1 2 3 4
1. Aile Yasam Kalitesi Algist -

2. Aile Sosyal Destegi .59 -

3. SES 24 16™ -

4. Gelir Diizeyi 26 20 .65™ -

N=768"p<.05"p<.01.""p<.00l

Tablo 2 incelendiginde, yordayict degiskenler arasindaki en yiiksek ve anlam-
1t iligki SES ile gelir diizeyi arasindadir (r=.65, p<.001). Bu baglamda korelasyon
katsayilari dikkate alindiginda (.80 {izerindeki korelasyon ¢oklu baglantiya igarettir)
degiskenler aras1 ¢coklu baginti probleminin (multicollinearity) olmadigi goziikmek-
tedir. Yine ayn1 sekilde coklu baglanti ile ilgili istatistiksel degerler incelendiginde,
varyans biyiitme faktorii (VIF) degerinin 1.00 ile 2.12 arasinda degismekte oldugu,
tiim degerlerin 6lgiit alinan 10’dan asagida ve 1°e ¢ok yakin oldugu (Field, 2005) g6-
riilmektedir. Ayrica, tolerans degerinin .47 ile 1.00 arasinda degismekte oldugu ve tiim
degerlerin 6lgiit alinan deger .20 nin tizerinde (Field, 2005) oldugu gézlenmektedir.
Tim bu degerler, analizin ¢oklu baginti problemine sahip olmadigini géstermekte-
dir. Hata terimleri arasindaki iligki (oto-korelasyon) olup olmadigi incelendiginde ise
Durbin-Watson testi sonucunun 2.00 oldugu ve bu degerin genellikle dl¢iit alman 1
ile 3 arasinda bulundugu (Field, 2005) dikkate alindiginda, analizde oto-korelasyon
bulunmadig: belirtilebilir.
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Aile sosyal destegi, gelir diizeyi, SES, yasanan yer (dummy)? ve annelerin ¢alisma du-
rumu (dummy)® degiskenlerinin annelerin aile yasam Kalitesi algisini yordama giicii-
nii ortaya koymak amaciyla ‘Coklu Dogrusal Asamali (Stepwise) Regresyon Analizi’
yapilmistir. Bulgular Tablo 3’de sunulmustur.

Tablo 3. Ailelerin Aile Yasam Kalitesi Algisimin Yordanmasina iliskin Coklu Dog-
rusal Asamal Regresyon Analizi Sonuclar:

Model Degisken R R? AR? F B T Kismi r
1 Aile Sosyal Destegi .59 35 359 428.62" .59 20.70™ .59
2 Aile Sosyal Destegi 19.92" .58

SES .61 .37 .021 233.92"* 14  5.05™ 18
3 Aile Sosyal Destegi .56 19.53™ .57
SES .09 242" .08
Gelir Diizeyi .61 38 .004 158.48" .08 225" .08
4 Aile Sosyal Destegi 56 19.63™ .57
SES 100 2717 .09
Gelir Diizeyi 12 3.00" .10
Annenin Calismast .62 .38 .004 120.92* .08 2.33" .08
5 Aile Sosyal Destegi 571972 .58
SES .09 2.61" .09
Gelir Diizeyi A2 2927 .10
Annenin Caligmast .08 2.48" .09
Yasanilan Yer 62 .39 .004 98.08"" .06 2.12° .07

N = 768. *p < .05. ** p < .01 **%p < 001.

Yapilan ¢oklu regresyon analizi sonucunda bes (5) farkli regresyon modeli elde
edilmistir. Tablo 3’e gore modelin aciklayicilik giicii dikkate alindiginda, aile sosyal
destegi degiskeninin tek bagina toplam varyansin %35’ini (.359) 6nemli bir bigimde
acikladig1 goriilmektedir. Korelayon katsayisinin .70-1.00 arasinda yiiksek, .70-.30
arasinda orta ve .30-.00 arasinda disiik diizeyde iligki olmas1 (Biiyiikoztiirk, 2007)
1s181nda, aile sosyal destegi ve annelerin aile yasam kalitesi algilar1 arasindaki orta
diizeyli ve pozitif bir iliski (r=.59; “p < .01) oldugu gézlenmektedir (bkz. Tablo 2).
Buna gore varyansin agiklanma orani ve korelasyonel iliski g6z dniinde bulundurul-
dugunda, aile sosyal desteginin ailelerin aile yagsam kalitesi algilarinin dnemli bir yor-
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dayicisi oldugu ve aile sosyal destegi arttik¢a ailelerin aile yasam kalitesi algilarinin
arttig1 soylenebilir.

Toplam varyansin agiklanmasina SES’niin %021 (.021); gelir diizeyinin katkisi-
nin %004 (.004); anne ¢alisma durumunun (1=¢alismayan/dummy) %004 (.004) ve
yasanilan yer (1=kent/dummy) %004 (.004) gibi oldukea diisiik bir katki sagladik-
lar1 goriilmektedir. Varyansi agiklamada etkisinden s6z edemeyecegimiz anne yast,
otizmli ¢cocugun yast ve cinsiyeti degiskenlerinin ise modellerin disinda kaldigi ve
katsayilarinin anlamli olmadigi belirlenmistir. Annelerin aile yasam kalitesi algisi ile
SES (r=.24; "p<.01) ve gelir diizeyi (r=.26; “p<.01), degiskenleri arasindaki korelas-
yon incelendiginde diisiik diizeyde bir iligkinin oldugu gorilmiistiir. Ayrica, bagimsiz
gruplar t testi ile annenin ¢aligma durumuna gore (1=caligmayan anne ve O=¢alisan
anne) puan ortalamalari karsilagtirildiginda, calisan annelerinin aile yasam kalitesi al-
gilarinin, ¢aligmayan annelere oranla daha yiiksek oldugu goriilmiistiir. Ailenin yasa-
dig1 yere gore (1=kentsel yerlesik aile ve O=kirsal yerlesik aile) puan ortalamalari ba-
gimsiz gruplar t testine gore karsilastirildiginda, kentsel yerlesik ailelerin aile yasam
kalitesi algilarinin, kirsal yerlesik ailelere oranla daha yiiksek oldugu goriilmiistiir.

Coklu regresyon analizinde standardize edilmis regresyon katsayilari olan 3 (beta)
degerlerine bakilir. En yiiksek beta degerine sahip olan degisken goreli olarak en
o6nemli yordayicidir (Biiyiikoztiirk, 2007). Buna gore standardize edilmis regresyon
katsayisina () gore yordayici degiskenlerin aile yagam kalitesi algis1 {izerindeki goreli
Onem sirast; aile sosyal destegi, SES, gelir diizeyi, anne ¢alisma durumu ve yasanan
yer seklindedir. Tiim bu bulgular 1s181nda aile sosyal desteginin, otizmli ¢ocuga sahip
ailelerin aile yasam kalitesi algilarinin 6nemli bir yordayicist (.33; %33) oldugu soy-
lenebilir. SES’niin ailelerin aile yasam kalitesi algilarmin ikinci 6énemli yordayicisi
oldugu; gelir diizeyi, anne ¢alisma durumu ve yasanilan yer degiskenlerinin ailelerin
aile yasam kalitesi algisin1 yordama giiciiniin oldukca zayif oldugu ifade edilebilir.
Son olarak anne yasi, otizmli gocugun yas1 ve cinsiyeti degiskenlerinin ise aile yasam
kalitesi algisinin 6nemli bir yordayicist olmadigr belirtilebilir.

4. Tartisma

Arastirmada, otizmli ¢ocuk ailelerinin aile yagam kalitesi ve alt alan alg1 diizeyleri
ile ilgili yordayicr iligkileri belirlemek i¢in 768 aileden veri toplanmistir. Arastirmada,
otizmli ¢ocuk ailelerinin aile yasam kalitesi ve alt alan algilarinin Beach Center Aile
Yasam Kalitesi Olgeginin puanlama skalasina gére ortalamanin iizerinde oldugu, en
yiiksek algmin ‘aile etkilesimi’ alt alaninda oldugu belirlenmistir. Gelisimsel yeter-
sizligi olan bir ¢ocuga sahip olmak, aile acisindan yikici etkilere ve yeni zorluklara
kaynaklik etse de, ailenin bir biitiin olarak yetersizlikle miicadelesi, dayanigsma ve
isbirligini zorunlu kilmakta ve bu dogrultuda aile i¢i etkilesim giiclenmektedir (Pat-
terson, Holm ve Gurney, 2004; Marcus, Kunce ve Schopler, 2005; Bayat, 2005; War-
ter, 2009). Arastirmada en yiiksek alginin aile etkilesimi alt alaninda gézenmesi bu
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baglama oturtulabilir. Arastirmada en diisiik alginin ise ‘duygusal yeterlik’ alt alanin-
da oldugu belirlenmistir. Aile yasam kalitesi algisinin en diisiik gdzlendigi duygusal
yeterlik alt alani sosyal destek oriintiisiinde duygusal destege karsilik gelmektedir.
Duygusal destek, bireyin kisisel sorunlarini ve 6zel konularini konusup paylasabile-
cegi birinin varhigia karsilik gelmektedir (Kaner, 2004). Duygusal yeterlik alt ala-
ninda diisiik algimin gézlenmesi ailelerin yeterli diizeyde duygusal destekten yoksun
olmalarina baglanabilir. Ancak ailelerin sosyal destek baglaminda diger bireylerden
ya da uzmanlardan aldiklar1 diisiik destek, higbir sekilde destek almadiklari anlami-
na gelmemelidir. Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip pek ¢ok aile akrabalar,
arkadaslar ve komsularin duygusal destek saglamada istekli olmalarina karsin, ise
doniik ve uygulamali destek diizeylerinin eksik oldugunu, uzmanlarin ise ailelerin
gereksinimlerini tam anlamiyla karsilayamadiklarini rapor etmektedirler (Brown,
Anand, Isaacs, Baum ve Fung, 2003; Werner, Edwards, Baum, Brown, Brown ve
Isaacs, 2009). Duygusal destek, bireyin kisisel sorunlarini ve 6zel konularini konusup
paylasabilecegi birinin varligina karsilik gelirken, ise doniik ve uygulamali destek
daha ¢ok aragsal destek kapsaminda yer alan destek tiirlerine karsilik gelmektedir.
Bunlar; tibb1 bakim ve tedavi olanaklari, egitim hizmetleri, basa ¢ikma becerileri gibi
konularda bilgi verecek tavsiyelerde bulunacak ve hizmet verecek kisi ve kuruluslart
iceren ‘biligsel destek/rehberlik ya da bilgi destegi’; ¢ocuklarinin giindiiz, gece ya
da hafta sonu bakimlarinda ve ulasimlarindaki destekleri igeren ‘bakim destegi’ ve
ailenin gereksindigi hizmetlerin (bakim, egitim ve tedavi, ulasim, bos zaman etkin-
likleri vb.) satin alinmasini igeren ‘parasal destek’ olarak 6zetlenebilir (Kaner, 2004).
Dolayistyla otizmli ¢ocuklarin aile yasam kalitesinin duygusal yeterlik alt alaninda
sahip olduklar1 alginin artirilmasi adina ise doniik ve uygulamali destek tiirlerinin géz
oniinde bulundurulmasi ailelere yonelik caligmalara katki saglayabilir.

Arastirmada, aile sosyal desteginin ailelerin aile yasam kalitesi algilarinin en
onemli yordayicist oldugu belirlenmistir. Arastirmada elde edilen, aile sosyal destegi
(sosyal destek) degiskeni ile annelerin aile yagam kalitesi algilart arasindaki giiglii
iligki, aragtirma bulgular1 ile desteklenmektedir. Cantrell (2007) tarafindan yapilan
aragtirmada aile sosyal desteginin annelerin aile yasam kalitesi algisinin yordanma-
sinda toplam varyansin %19 unu agikladig1 belirlenmistir. Crowley ve Kazdin (1998)
tarafindan yapilan arastirmada sinirlt sosyal destegin diisiik diizeyde aile yasam kali-
tesi algisina kaynaklik ettigi gézlenmistir. Davis ve Gavidia (2009) tarafindan gergek-
lestirilen ¢calismada 6zellikle sosyal destek kapsaminda uzmanlardan alinan destegin
aile yasam kalitesinin dnemli bir yordayici oldugu saptanmistir. Shun-Yao Ho (2005)
tarafindan yapilan ¢alismada uzmanlardan sosyal destek alan ailelerin aile yasam ka-
litesi puanlarinin, almayan ailelere oranla daha yiiksek oldugu belirlenmistir. Yapilan
aragtirmalar alinan sosyal destegin, yasam kalitesinin miktarini belirledigini ortaya
koymaktadir (Lunsk ve Benson, 2001; Caron, Tempier ve Léouffre, 1997; Pittman
ve Lloyd, 1988; Md-Sidin, Sambasivan ve Ismail, 2010; Mannan, Summers, Turn-
bull ve Poston, 2006). iki degisken arasindaki korelasyonel ve yordayicr iliski dikka-
te alindiginda ailenin sosyal destek algisi artikga aile yasam kalitesi algisinin arttigt
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sOylenebilir. Arastirmanin ana bulgusu olan aile yasam kalitesi ve aile sosyal deste-
§i arasindaki giiclii korelasyonel ve yordayici iliski temel alindiginda, otizmli ¢ocuk
ailelerine yonelik dnleme ve miidahale galismalarinda, sosyal destek ve aile yasam
kalitesi degiskenlerinin birlikte referans alinmasi gerekliligi 6nerisinde bulunulabilir.

Arastirmada, SES’niin ailelerin aile yasam kalitesi algilarinin ikinci énemli yor-
dayicisi oldugu belirlenmistir. Gelir diizeyi, anne ¢alisma durumu ve yasanilan yer
degiskenlerinin ise ailelerin aile yasam kalitesi algisini1 yordama giiciiniin olduk¢a
zayif oldugu gozlenmistir. Son olarak anne yasi, otizmli ¢ocugun yasi ve cinsiyeti
degiskenlerinin ise aile yasam kalitesi algisinin dnemli bir yordayicist olmadigi be-
lirlenmistir. Aile yagam kalitesi dendiginde ilk akla gelen finansal kosullar olmasina
ragmen aile yasam kalitesi ¢ok boyutlu bir yapiy1 barindirmaktadir. Gelir diizeyindeki
artiglarin ya da SES’deki iyilesmelerin, aile yasam kalitesini bir biitiin olarak zengin-
lestirecegi diisiiniilmemelidir. Aznar ve Castanon (2005) tarafindan gelistirilen birey/
aile yagsam kalitesi topolojik modeline gore materyal (finansal) kosullarda yapilan iyi-
lestirmelerin birey ya da ailenin temel ihtiyaclarmin giderilmesini saglamasina kargin
bu iyilestirmelerin birey/aile yasam kalitesini bir biitiin olarak gelistirmedigi ortaya
konulmustur. Ayrica yasam kalitesiyle ilgili diger bir arastirma, finansal yeterlige ilig-
kin genel algilamanin, kaynaklarin ger¢ek miktarindan ¢ok bireylerin bu kaynaklar-
dan elde ettikleri tatmine bagli oldugunu gostermistir (Campbell, Converse ve Rogers,
1976). Dolayistyla aile yasam kalitesinin sadece finansal durumla aciklanamayacagi
sOylenebilir. Yine de aragtirmanin demografik verileri incelendiginde, {ilkemizdeki
otizmli ¢ocuk ailelerinin biiyiik oranda asgari iicretin altinda bir gelire sahip oldugu
ve disiik SES’de yer aldiklart gozlenmektedir. Yoksulluk olgusu hesaba katildiginda
ozellikle aile yasam kalitesinin alt alanlarindan fiziksel/materyal/finansal yeterlik alt
alaninda iyilestirmeler yapilmaldir. Ulkemizde otizmli ¢ocuk ailelerinin ‘yoksulluk’
olgusu ile kars1 karsiya olmalari, ailenin sadece beslenme ve barinma ihtiyaglarinin
kargilanmasindaki siirliliklar baglaminda degerlendirilmemelidir. Yoksulluk; bebek
ve ¢ocuk Oliimleri, diisiik dogum agirligi, cocuk istismart ve bakim ihmali, yoksul
mabhallelerde/kesimlerde yasama, sosyal hizmetlerin yetersizligi, yoksulluk ¢ukuru,
egitim eksikligi, saglik yetersizligi, barinma yetersizligi, diisiik beslenme, madde ba-
gimlilig1, uyusturucu, akil sagligi, siddet, alkol bagimliligi, hizmetlere ulagmadaki
engeller (ulagim vs.), uzun donemli saglik problemleri, anadili konusmada yetersizlik,
yoksulluk, depresyon, 1tk ve cinsiyet ayrimciligi, tek ebeveynlik, ¢ocuk ebeveynlik,
hapsedilme gibi pek cok dezavantajli bileseni beraberinde getirmektedir (Enwefa,
Enwefa ve Jenning, 2006). Dolayisiyla, yoksulluk olgusunun aile yagam kalitesiyle
birlikte ele alinmasinin ve ilgili alanlarda iyilestirmeler yapilmasinin bir gereklilik
oldugu sdylenebilir.

Aile yagam kalitesi ile aile sosyal destegi arasindaki gii¢lii yordayicr iligkiye kar-
sin aile yasam kalitesi ile SES ve gelir diizeyi arasindaki diisiik diizeyli yordayici
iliski, aile yasam kalitesinin artirtlmasinda alinan sosyal destegin SES ve gelirden
daha 6nemli olarak algilandigina isarettir. Yordayici iliskilere dayali bu bulgular, aile
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yasam kalitesinin artirilmasinda gereksinim boyutunda temel degiskenin sosyal des-
tek oldugunu goéstermektedir. Yordayicilik agisindan finansal/fiziksel alanda yer alan
SES ve gelir diizeyi degiskenlerinin, aile sosyal destek degiskeninden sonra gelmesi
ise aile yasam kalitesinin ¢ok boyutlu yapisinin birer gostergesidir. Dolayisiyla SES
ve gelir diizeyi baglaminda finansal/fiziksel alanda yapilan iyilestirmelerin tek basina
aile yasam kalitesinin artirilmasinda yeterli olmayacagi sdylenebilir.
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EXTENDED ABSTRACT

Background: The term “quality of life” refers to objective life conditions in which one
lives and his or her subjective perceptions of these conditions. “Family quality of life” concept
in developmental disability field is a title which derives from quality of life term and which
distinguishes in areas of health, psychology, social-political and recently disability. Family
quality of life can be defined as being able to have the conditions in which the family fulfill its
needs, do things which matter for the family members and enjoy living together as a family.
In this context, ‘family’term is used as a structure of which individuals call themselves a part
and where members have the elements of protection, care and support for each other. Family
quality of life includes four main principles: (1) Family members’ affecting each other, (2)
family quality of life fields’ affecting each other and persistence of the interaction, (3) changing
of family quality of life standards according to time and (4) changing of family quality of life
definition according to the way it defines ‘quality’ concept depending on the subjective sense
of the family. Perception of social support is a main factor in families’ satisfaction with their
FQOL. Research supports strong correlations between social support and perceptions of FOQOL.

To date various studies conducted with Turkish families about addressed the effectiveness
of family education programs for increasing families’s skills, the characteristics of families
who have children with intellectual disabilities, family involvement, parental anxiety, concern,
family needs and family attitudes. But there is no research on family quality of life of parents
who have children with autism in Turkey.

Purpose: The purpose of this study is to examine family quality of life of parents who have
children with autism.

Method: In this research, descriptive correlational model was used. The research group
was consisted of 768 parents (mothers) who have children with autism in Autistic Children
Education Centers in Turkey. The data were collected by using Socio-demografic Family
Information Form for socio-demografic data, Beach Center Family Quality of Life Scale
(BSFQOLS) for family quality of life of parents who have children with autism and Family
Supports Scale for social support data.

Results: It is determined that the family quality of life and sub-domains perceptions of
parents who have children with autism is higher than avarage while highest perception in
“family interaction” sub-domain and lowest perception in “emotional well-being” sub-domain
were found. In the prediction of family quality of life perceptions of parents, it is observed that
the variable which mostly explaines total variance is family social support (AR*=.35). It is
observed that the variable which secondly explaines total variance is socio-economic status-
SES (AR?*=.02). It is seen that family income, labour situation of mother and living area (urban
or rural) to prediction of family quality of life perceptions of parents are weak (all of AR*=.004).
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It is determined that the age of mother and the gender and age of children with autism are not
important prediction in family quality of life perceptions of parents.

Conclusion: Consequently, it can be said that family social support is the most important
variable on improving family quality of life of parents who have children with autism.
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