Trakya Universitesi Sosyal Bilimler Dergisi 13
Haziran 2015 Cilt: 17 Say1: 1 (13-31)

ENGELLI COCUGA SAHIP AILELERIN YASAM KALITESININ
INCELENMESI"

Harun CANARSLAN"™
Emine AHMETOGLU™

OZET

Bu arastirmada, engelli ¢ocuga sahip ailelerin yasam kalitesinin incelenmesi ve
yasam kalitelerini etkileyen faktorlerin belirlenmesi amaglanmistir. Aragtirmaya, Edirne il
merkezinde 6zel egitim-rehabilitasyon programlarina devam eden engelli ¢ocuklarin anne
ve babalar1 olmak iizere toplam 311 ebeveyn dahil edilmistir. Arastirmada, aile bireyleri ile
engelli ¢ocuk hakkindaki bazi demografik bilgileri elde etmek amaciyla aragtirmacilar
tarafindan hazirlanan “Genel Bilgi Formu” ve ailenin yasam kalitesini belirlemek igin
“Diinya Saglik Orgiiti Yasam Kalitesi Olcegi Kisa Formu (WHOQOL-Bref)”
kullanilmigtir. Arastirma verilerinin istatistiksel analizinde grup sayisi iki ise t testi, {i¢ ya
da daha fazla ise tek yonlii varyans analizi kullanilmistir. Ortalama puanlar arasindaki farki
belirlemek i¢in LSD testi yapilmistir. Elde edilen veriler SPSS-17 paket programinda
¢Oziimlenmistir.

Arastirma sonucunda engelli ¢ocuga sahip ailelerin yasam kalitesi alanlarindaki
puan ortalamalari; bedensel alanda [13.67 £+ 2.92], ruhsal alanda [13.35 + 2.94], sosyal
alanda [13.04 = 3.56] ve cevresel alanda [12.49 * 2.66] bulunmustur. Ayrica anne baba
olma durumu, ailenin ekonomik diizeyi, ailede kendilerine destek olan kisi(ler) olup
olmamasi ve ailenin engelli ¢ocugundan dolayr bakim {icreti/aylik alip almamasi
WHOQOL-Bref Yasam Kalitesi Olgegi’nin tim boyutlarmda anlamh farklilik
olusturmaktadir.

Anahtar Kelimeler: Engelli Cocuk Ailesi, Yasam Kalitesi, Engellilik

RESEARCH ON QUALITY OF LIFE OF PARENTS HAVING DISABLED
CHILDREN

ABSTRACT

The aim of this study is to research the quality of life of families having disabled
children and to determine the factors that affect quality of their lives. A total of 311 parents
with disabled children who attend special education-rehabilitation programs in Edirne were
included in this study. In the study, “Demographic Information Form”, which was prepared
by the researchers, was used to receive some demographic information about disabled
children and their families. “The World Health Organization Quality of Life (WHOQOL-
Bref)” was another scale used in the study in order to measure the quality of life of parents.
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T- Test (if the groups are two) and One-way Anova (if the groups are three or more) were
used in the analysis of the data collected under the SPSS-17 program. In order to find the
differences between data, LSD Test was used.

The results show that the average total scores of life quality of parents having
disabled students is found in different fields such as physical field [13.67 = 2.92], mental
field [13.35 £ 2.94], social field [13.04 £ 3.56], and environmental field [12.49 + 2.66].
Moreover, all dimensions, that are being a parent, being paid fee on account of having
disabled children, being supported by someone in the family and the family’s level of
income, of the scale named WHOQOL-Bref are found significantly important.

Keywords: Parents having disabled children, quality of life, disability.

1. GIRIS

Yagsam kalitesi ile “engelli” olan c¢ocuk ailelerine yonelik politikalar ve
uygulamalar arasinda bir bag olusturma g¢abasi 6zel egitim anlayisinda yeni bir
paradigmadir. Normal gelisim gosteren bireylerin ailelerinin genel yasam kalitesi
degiskenleri, herhangi bir engelli tiriini sergileyen cocuk aileleri icin de gegerlidir.
Ancak finansal yeterlik ve sosyokiiltiirel degerler gibi ailenin genel goriiniimiinii

etkileyen faktorler disinda “engelin” ailenin yagsam kalitesi lizerinde belirgin bir
etkisinden sz edilebilir (Meral, 2011: 4).

Engelli bir c¢ocuga sahip olmak aile iiyelerinin yasamlarim, duygularini,
diisiincelerini ve davraniglarim olumsuz yonde etkilemektedir. Ebeveynlerin gorev ve
aktivitelerinin, finans kaynaklarimin ve yeni gelen bu bireyin ihtiyaglar1 ile basa
¢ikabilmek adina tim davramglarmin yeniden diizenlenmesini gerektirir (Werth ve
Oseroff, 1987; Akt: Kicuker, 1993: 23-29; Buz, 2003: 55; Soresi, Nota ve Ferrari,
2007: 248-251; Akandere, Acar ve Bastug, 2009: 23-32). Engelli cocuk ailelerinde
kaygi, depresyon, duygusal sikinti, diisiikk benlik saygisi, stres gibi saglik sorunlari
normal ¢ocuga sahip ailelere oranla daha ileri boyuttadir (Pelchat, Jocelyn ve Nicole,
1999: 465-477; Hastings ve Brown, 2002: 222-232). Kaygi, depresyon ve stresle
birlikte degisen duygu durumu, bireyin yasam doyumunu diisiirmekte ve yasam
kalitesini etkilemektedir (Aysan ve Ozben, 2007: 1-6).

Yasam kalitesi kavramu, bireyin kendi yasamim degerlendirmesine dayanan
Oznel algi, duygu ve bilis siireglerinin bir biitiinii olarak tanimlanirken, bireysel iyilik
durumunun bir anlatimidir ve yasamin ¢esitli yonlerine iligkin 6znel doyum ifadelerini
kapsar. Yasam Kkalitesi skalasi psikolojik saglik, genel saghk ve yasamdan
memnuniyet, genel saglik ve yasam kalitesi, fiziksel saglik, sosyal alan ve ¢evre alan
konularinda bilgi verir (Civi, Kutlu ve Celik, 2011: 248-253).

Yagsam kalitesi konusundaki ¢aligmalarin uzun gegmisine ragmen, ¢aligsmalarin
¢ogunlugu bireysel yasam kalitesini 6lgmeye odaklanmis ve aile yasam Kkalitesi
kavrami son zamanlarda dikkati ¢ekmistir (Aydiner-Boylu, 2007: 16). Aile diizeyinde
sahip olunan yasam kalitesi; aile iiyelerinin ihtiyaglarmin karsilanmasi, bir aile olarak
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birlikte yasama, aile bireyleri i¢in anlam tasiyan hedeflere sahip olma ve bunlara
ulagma olarak tanimlanir. Yapilan gesitli ¢aligmalar sonucunda aile agisindan yagsam
kalitesinin belirlenmesinde ortaya konulan kriterler; gelir diizeyi, 6grenim durumu,
ailenin temel gelirini saglayan kisinin ¢alisma durumu ve ¢alisma kosullari, gelirin
kullamim bi¢imi, saglik, gida tiikketimi, ulasim, konut ve konuta iliskin olanaklar,
dinlenme ve eglenme faaliyetleridir (Aydiner-Boylu, 2007: 2-3). Yasam kalitesinin
algilanmas1 c¢ocuklarin gosterdigi farkli giicliiklerden de agik bir sekilde etkilenir
(Soresi vd., 2007: 248-251).

Yapilan arastirmalarla engelli bireylerin aile yasam kalitesi 6nemli bir alan
olarak gelismektedir (Bertelli, Bianco, Rossi, Scuticchi ve Brown, 2011: 1136-1150).
Aragtirmacilar, engelli ¢ocuklarin ebeveynlerinin fiziksel ve zihinsel sorunlara karsi
daha savunmasiz olduklarim ve daha diisiik bir yasam kalitesine sahip olduklarim 6ne
stirmektedir (Sipos, Predescu, Muresan ve Iftene, 2012: 1-18). Yetersizlikten etkilenen
bireylere ve onlarin ailelerine yonelik hizmetlerin inkar edilemez bir hedefi, onlarin
yasamdan alacaklar1 doyumu arttirarak yasam kalitelerini yiikseltmektir. Egitimcilerin
ve arastirmacilarin temel amaglari, anne babalarin engelli ¢ocuklarina daha iyi yardim
edebilmeleri i¢in onlarin hem kendi kisisel yasamlarindan daha ¢ok doyum almalarina
hem de ¢ocuklarimin kendi yasamlarindan daha ¢ok doyum almalarina yardimci
olmaktir (Milgram ve Atzil, 1988: 415-424).

Engelin, cocuk ve ailesinde neden oldugu fiziksel, ruhsal ve sosyal
degisiklikler, bu kisilerin yasam kalitelerinin tartisilmasimna yol agmustir. TUrkiye’de
engelli ¢ocuk ailelerinin yasam Xkalitelerinin incelendigi simirli sayida c¢alismaya
rastlanmuis ve var olan arastirmalarin (Erdoganoglu ve Kerem-Giinel, 2007: 35-39;
Balkanli, 2008: 1-136; Cam ve Ozkan, 2009; Kandemir, 2009: 1-75; Ural, Tire, Akil
ve Eser, 2010: 253; Meral, 2011: 1-167; Ozyurt, 2011: 1-99; Tung, 2011: 1-266)
sadece bir engel grubunda bulunan engelli ¢ocuk aileleri ile ilgili oldugu, tim engel
gruplarini kapsayacak nitelikteki arastirmalarin ise (Aysan ve Ozben, 2007: 1-6;
Bumin, Giinal ve Tiikel, 2008: 6-11; Zincir, Ozkan, Kaya-Erten ve Kahraman, 2010:
220) sayica yetersiz oldugu goriilmiistiir.

Bu nedenlerle tiim engel gruplarimi kapsayacak sekilde planlanan arastirma ile
engelli ¢ocugu olan ailelerin yasam kalitelerinin nasil ve hangi alanlarda etkilendiginin
belirlenerek engelli gocuga sahip olan ailelerin yasadiklar1 psikolojik ve sosyal sorunlar
icin etkili ¢6ziimler {iretilebilecegi diistiniilmektedir. Bunun yam sira engelli cocuklar
ve aileleri igin sunulacak yasal dizenlemeler, sosyal hizmetler, egitim hizmetleri vb.
alanlarinda planlama ve program gelistirme calismalarinda da rehberlik yapmasi
beklenmektedir. Ayrica engelli gocuk ve ailesinin yasam kalitesinin ylkselmesi, engelli
cocugun rehabilitasyonunda ¢ok dnemli rol {istlenen ailelerin ¢ocuklari ile daha etkin
ilgilenebilmelerini miimkiin kilabilir, topluma uyumlarinda ve ileriye doniik
yasamlarinda olumlu katkilar saglayabilir. Bu diisiinceden hareketle bu arastirmada
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anne ve babalarin algilarma gore engelli ¢cocuga sahip ailelerin yasam kalitesinin
incelenmesi ve yasam kalitelerini etkileyen faktorlerin belirlenmesi amaglanmustir.

2. MATERYAL VE YONTEM
2.1. Arastirmanin Modeli

Engelli ¢ocugu olan ailelerin yasam kalitelerini belirlemek amaciyla yapilan
bu arastirmada, genel tarama modellerinden “iligkisel tarama” modeli
kullanilmastir.

2.2. Evren ve Orneklem

Arastirma evrenini, Edirne il merkezinde yasayan ve 6zel gereksinim alanina
yonelik ‘tant’ almig ¢ocuga sahip aileler olusturmustur.

Arastirma Orneklemi ise arastirmaya goniilli olarak katilan, Edirne il
merkezinde bulunan MEB’e bagli engelli ¢ocuklarin devam ettigi resmi ilkdgretim
okullari, egitim uygulama okullar1 ve ig egitim merkezleri ile 6zel 6zel egitim-
rehabilitasyon kurumlari ve Trakya Universitesi Armagan Donertas Engelli
Cocuklar Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi’'nde 0grenim goren ve/veya Ozel
egitim-rehabilitasyon programlarina devam eden engelli ¢ocuklarin 247 anne ve 64
baba olmak {izere toplam 311 ebeveyninden olusmaktadir. Arastirmada olasilik
temelli 6rnekleme yontemlerinden “segkisiz 6rnekleme” yontemi kullanilmistir.

2.3. Veri Toplama Araclari
Arastirmada kullanilan veri toplama araglari,

1) “Genel Bilgi Formu”: Arastirmacilar tarafindan gelistirilmis 20 sorudan
olusmaktadir. Arastirmaya dahil edilen anne-babalar ile engelli g¢ocugun
demografik ve sosyo-ekonomik bilgilerini belirlemeye yoneliktir.

2) “Diinya Saghk Orgiitii Yasam Kalitesi Olcegi Kisa Formu
(WHOQOL-Bref)”: WHOQOL-100 degerlendirmesinin 26 maddelik bir
versiyonudur (Skevington, Lotfy ve O’Connell, 2004: 299-310). Dd6rt boyuttan
olusmustur. Bu boyutlar: “Bedensel Iyilik”, “Ruhsal lyilik”, “Sosyal Iliskiler” ve
“Cevre” boyutlaridir. Olgek besli bir derecelendirmeye (1-5) sahiptir (Sanberk ve
Yazgan Inang, 2009: 92-104). Alan puanlar1 4-20 arasinda ve 0-100 arasinda ayri
ayr1 hesaplanabilmektedir (The WHOQOL Group, 1998: 1569-1685). Olgege ait
bir toplam puan hesaplanmamaktadir, puan yiikseldikce yasam kalitesinin
yiikseldigini gdsterir. Sorularin son 15 giin dikkate alinarak yanitlanmasi istenir.
Yanitlar kisinin yasadiklarmin siddetini, sikligini, yasadiklarina iligkin yorumunu
icermektedir (World Health Organization, 1997: 1-13; Kocaman Yildirim, Ozkan,
M., Ozkan, S., Oz¢mar, Giiler ve Ozmen, 2009: 175-181). Tiirkce formunun
gecerlik ve glvenirligi Eser ve arkadaslar1 tarafindan yapilmustir. Olgegin ic-
tutarlilik katsayilar1 oldukga yiiksek diizeyde bulunmustur. En yiiksek i¢ tutarlilik
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bedensel alanda (0.83) en diisiik i¢ tutarlilik ise sosyal alanda (0.53) bulunmustur.
Diger alanlardaki i¢ tutarhilik degerleri ise; ruhsal alanda 0.66 ve cevresel alanda
0.73’tir. WHOQOL-Bref’in test-tekrar test katsayis1 .57 ve .81 arasinda
degismektedir (Eser, S.Y., Fidaner, H., Fidaner, C., Elbi, Eser, E. ve Goker, 1999:
5-13; Eser, E., Fidaner, H., Fidaner, C., Eser, S.Y., Elbi ve Goker, 1999: 23-40).

2.4. Verilerin Coziimlenmesi ve Yorumlanmasi

Yasam Kalitesi Olcegi’den (WHOQOL-Bref) ve Genel Bilgi Formundan
elde edilen veriler SPSS-17 istatistik programu ile analiz edilmistir.

Genel bilgi formundan elde edilen bilgiler frekanslarina ve yiizdelik
dagilimlarina gore degerlendirilmistir.

Arastirmada engelli ¢cocuga sahip ailelerin ve engelli ¢ocugun, demografik
ve sosyo-ekonomik bilgileri ile “Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi Olgegi Kisa
Formu (WHOQOL-Bref)” maddeleri arasinda yapilan iligkisel karsilastirmalarda
grup sayist iki ise t testi, lic ya da daha fazla ise tek yoOnlii varyans analizi
kullanilmigtir. Ortalama puanlar arasinda fark anlamli bulundugunda farkin hangi
gruptan kaynaklandigini belirlemek igin LSD testi yapilmistir.

3. BULGULAR VE TARTISMA

Aragtirma kapsaminda 247 anne (%79.4) ve 64 baba (%20.6) olmak (zere
311 ebeveynle gortsiilmiistiir. Arastirmaya katilan ebeveynlerin %42.1’inin 36-45
yaglar1 arasinda, %51.4’Untn ilkokul mezunu, %91.6’smnin evli, %76.8’inin
cekirdek aile yapisina sahip, %88.1’inin sosyal giivenceleri oldugu goérilmistiir.
Ebeveynlerin  %65.0’i ekonomik durumlarmi ‘orta’ olarak belirtmislerdir.
Arastirmaya katilan ailelerin %47.6’s1 iki g¢ocukludur, %62.1’i erkek engelli
cocuga, %37.9’u kiz engelli ¢ocuga sahiptirler. Engelli gocuklarmin %39.2si 6-12
yaglar1 arasinda, %44.1’i zihinsel engelli ve %37.9’u orta derecede engellidir.
Arastirmaya katilan ailelerin %62.1°1 engelli cocugundan dolay1 bakim {icreti/aylik
almamakta, %37.9’u ise almaktadir. Ailelerin %67.5’inde kendilerine destek
olacak birisi bulunmamaktadir.

Tablo 3.1. WHOQOL-Bref Yasam Kalitesi Olgegi alanlarmna yonelik ortalama,
standart sapma sonuglari

WHOQOL-Bref Alanlari n X ss
Bedensel Alan & (0-20) 311 13.6702 2.92890
Ruhsal Alan & (0-20) 311 13.3548 2.94798
Sosyal Alan & (0-20) 311 13.0418 3.56738
Cevresel Alan & (0-20) 311 12.4984 2.66019

Tablo 3.1 incelendiginde bedensel alan, ruhsal alan, sosyal alan ve ¢evresel
alan yasam kalitesi boliimleri bulunmakta ve puan ortalamalar1 12.49 + 2.66 ile
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13.67 £ 2.92 arasinda degisiklik gostermektedir. Bu sonu¢ Chou, Lin, Chang ve
Schalock (2007: 200-210)’un Tayvan’daki zihinsel engelli yetiskinlerin aile igi
hasta bakicilarinin yagam kalitesini inceledikleri ¢aligmalar1 [12.0 — 13.5], Jin-
Ding, Jung, Chia-Feng, Shang-Wei, Lan-Ping, Ching-Hui, Mei-Hua, Sheng-Ru,
Cordia, ve Jia-Ling (2009: 1448-1458)’in birlikte gerceklestirdikleri Tayvan’daki
zihinsel engelli ¢ocuk ve ergenlerin bakim saglayicilarindaki yasam kalitesini ve
yasam kalitesine etkisi olan faktérleri inceledikleri ¢aligmalar1 [12.2 — 13.7] ve
Tung (2011: 116)’un yapmis oldugu zihinsel engelli ¢ocuga sahip annelerin yagam
kalitesini etkileyen etmenleri inceledigi arastirma [12.9 — 13.6] ile benzerlik
gostermektedir. Tabloda, ortalama deger agisindan bedensel alanin [13.67 £+ 2.92]
en yiiksek, ¢evresel alanin ise [12.49 + 2.66] en diisiik puan ortalamalarina sahip
oldugu gorilmektedir. Benzer sekilde Chou vd. (2007: 200-210)’nin birlikte
gerceklestirdikleri arastirmalarimin sonucunda da ortalama deger igin “fiziksel”
faktor [13.59 + 2.59] en yiksek iken “cevresel” faktor [12.09 £ 2.15] en diisiik
bulunmustur. Bedensel alanda elde edilen bulgu, Balkanli (2008: 70)’nin otistik
cocugu olan ve olmayan annelerde yasam kalitesi, yasam doyumu ve umutsuzluk
diizeyleri arasindaki iliskinin incelenmesinin amaclandig1 arastirmasindan elde
edilen bulgu [bedensel alan 13.64 + 2.94] ile paralellik gostermektedir. Meral
(2011: 75)’in yapmus oldugu arastirmada gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk
annelerinin aile yasam kalitesi [91.26 = 17.57] ve alt alan algilar [aile etkilesimi
23.42 + 4.82; ebeveynlik 23.08 + 4.82; duygusal yeterlik 13.29 + 3.68;
fiziksel/materyal/finansal yeterlik 16.45 * 4.72; yetersizlige iliskin destek 14.99 +
3.34] ortalamanin iizerinde bulunmustur.

Yine benzer sekilde Shun-Yao Ho (2005; Akt: Meral, 2011: 44-45)’nun
yapmis oldugu arastirmada, zihinsel/gelisimsel yetersizligi ve otistik bozuklugu
olan ¢ocuga sahip Amerika'da yasayan géogmen Cinli ailelerin aile yasam kalitesi
algilar1 ortalamanin tizerinde (3.64) bulunmustur. Alt alanlar icerisinde en yiiksek
alg1 fiziksel/materyal yeterlik (3.88) alt alanindadir.

Jin-Ding vd. (2009: 1448-1458) birlikte gerceklestirdikleri ¢aligmalarinda
Tayvan’daki zihinsel engelli cocuk ve ergenlerin bakim saglayicilarinin
muhtemelen stres, saglik ve hane halki geliri faktorleri kombinasyonunun etkisi ile
genel nifusa gore daha diisik ancak Tayvan’daki yetiskin zihinsel engellilerin
bakim saglayicilarinkinden biraz daha yiiksek WHOQOL-Bref skorlar1 [fiziksel
iyilik 13.71 £ 2.35, psikolojik iyilik 12.21 + 2.55, sosyal iligki 12.99 + 2.43 ve
cevre 12.32 & 2.38] aldigin1 bulmuslardir.

Bertelli vd. (2011: 1136-1150) birlikte gergeklestirdikleri zihinsel engelli
bireyler ve onlarin aile iiyelerinin yasam kalitesi skorlar1 arasindaki iliskiyi

saptamak istedikleri arastirmalar1 sonucunda aile yasam kalitesi oranlarmin genel
olarak diisiik (2.49 - 3.56) oldugunu bulmuslardir.
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Tablo 3.2. Arastirmaya katilan anne babalarm WHOQOL-Bref Yasam Kalitesi
Olgegi’nden aldiklar: puanlara iliskin ortalama, standart sapma ve t testi sonuglari

WHOQOL-Bref Alanlari Ebeveyn n X +5 Sd t p
Bedensel Alan Anne 247 13.35+2.84 309 -3.86 .000***
& (0-20) Baba 64 14.90+2.92

Ruhsal Alan Anne 247 12.98+2.83 309 -4.48 .000***
& (0-20) Baba 64 14.78+2.94

Sosyal Alan Anne 247 12.74+3.54 309 -2.92 004**
& (0-20) Baba 64 14.18+3.46

Cevresel Alan Anne 247 12.24+2.54 309 -3.36 .001***
& (0-20) Baba 64 13.47+2.88

** p<0.01 *** p<0.001

Tablo 3.2 incelendiginde, arastirmaya katilan anne babalarin WHOQOL-Bref
Yasam Kalitesi Olgegi’nden aldiklar1 puan ortalamalar arasindaki farkin bedensel
(t(309)=-3.86; p<0.001), ruhsal (t(309)=-4.48; p<0.001), sosyal (t(309)=-2.92; p<0.01)
ve cevresel alanlarda (t(309)=-3.36; p<0.001) babalarin lehine istatistiksel olarak
anlamli oldugu goriilmektedir. Bu bulguya gére babalarin WHOQOL-Bref Yasam
Kalitesi Olgegi’nden aldiklar1 puan ortalamalarinin tiim alanlarda annelere gore daha
yiiksek oldugu belirlenmistir. Bir baska deyisle, tiim alanlarda anneler yasam
kalitelerini, babalara gore daha olumsuz olarak degerlendirmislerdir.

Ulkemiz sosyo-kiiltiirel yapisinda engelli ¢ocugun bakimimi iistlenme, onunla
ilgili sorumluluklar1 yiiklenme, onun 6zel egitimi ve rehabilitasyonu ile ilgilenme vb.
zorunluluklar genellikle annelere diismektedir. Annenin, engelli ¢ocugun dogumundan
itibaren bu gibi gorevleri Ustlenmesinin, onunla babadan daha ¢ok vakit gecirmesinin
ve bu siiregte de genellikle yalniz kalmasimin bedensel, ruhsal, sosyal ve cevresel
yasam kalitelerini olumsuz etkileyebilecegi diisiiniilmektedir. Literatiir incelendiginde
engelli ¢ocuga sahip ailelerde ¢ocugun bakimina yonelik sorumlulugun biiyiik bir
kismini anneler iistlendigi i¢in, annelerin sahip olduklart diger rollerden vazgectikleri,
sosyal aktivitelere katilim ve sosyal yasamlarinda azalma oldugunu gostermektedir
(Duygun ve Sezgin, 2003: 37-52; Erguner-Tekinalp ve Akkok, 2004: 257-269). Engelli
¢ocugu olan annenin ¢ocugu ile beraberligi dogumla baslayip omiir boyu siiren bir
beraberliktir. Engelli ¢ocugu olmak babaya gore anneyi daha c¢ok etkilemektedir.
Engelli ¢ocugu olan babalarin, genelde ¢ocukla ilgilenmede annelerden daha az
fonksiyonel olduklari, annelerin daha fazla zaman ve enerji harcadiklari
belirtilmektedir (Aysan ve Ozben, 2007: 1-6).

Aragtirmada ulagilan bulgu, Coskun’un (2005:27) aragtirmasi ile paralel
bulunmugtur. Coskun (2005)’un yapmis oldugu aragtirmada epilepsili ¢ocuga sahip
anne babalarin, tiim yasam Kkalitesi alanlarindan aldiklar1 puan ortalamalarinin
karsilagtirilmasinda annelerin puan ortalamalarimin babalara gore diisiik oldugu, uyku
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ve sosyal iligkiler, ig performans: alanlar1 digindaki tiim alanlarda istatistiksel olarak
farkin 6nemli oldugu, annelerin yasam kalitelerinin babalara gore daha fazla etkilendigi
bulunmustur.

Mugno, Ruta, D'Arrigo, ve Mazzone, (2007: 1-9) birlikte gerceklestirmis
olduklar1 ¢aligmalarinda, saglikli ¢ocuklara sahip aileler ile karsilastirildiginda yaygin
gelisimsel bozuklugu grubunda olan aileler, fiziksel aktivitede, sosyal iligkilerdeki
bozukluklar ile genel olarak yasam kaliteleri ve sagliklarinda kotilye gitme rapor
etmislerdir.

Bumin, Gunal ve Tukel, (2008: 6-11) 6ziirlii ¢ocuklarin annelerinde anksiyete,
depresyon ve yasam kalitesi arasindaki iligkiyi inceledikleri aragtirmalarinin sonucunda
oziirlii ¢ocuklarin annelerinde onemli derecede anksiyete ve depresyon oldugunu,
depresyon ve anksiyete diizeyinin artmasinin annelerin yagsam kalitesini olumsuz yonde
etkiledigini bulmuslardir.

Ural, Ture, Akil ve Eser (2010: 253)’in birlikte gerceklestirmis olduklari
calismada spina bifidali olgulara bakim veren anneler, saglikli kontrollere bakim veren
annelere gore WHQOOL ¢evre boyutunda daha diisiik puan almistir. Bedensel boyutta
spina bifidali hastalarin annelerinin puanlar1 daha diisiik bulunmustur ancak bu fark
istatistiksel olarak anlamli degildir.

Tablo 3.3. Aragtirmaya katilan ailelerin, kendileriqe destek olan kisilerin olup
olmamasina gére WHOQOL-Bref Yasam Kalitesi Olgegi’nden aldiklar1 puanlara
iligkin ortalama, standart sapma Ve t testi sonuglari

WHOQOL-Bref Destek n X +5s Sd t p
Alanlari Olan

Bedensel Alan Var 102 14.41+2.58 309 -3.17 .002**
& (0-20) Yok 209 13.30+3.02

Ruhsal Alan Var 102 14.18+2.56 309 -3.52 .000***
& (0-20) Yok 209 12.95+3.04

Sosyal Alan Var 102 13.80+3.12 309 -2.65 .008**
& (0-20) Yok 209 12.67+3.71

Cevresel Alan Var 102 13.25+2.44 309 -3.54 .000***
& (0-20) Yok 209 12.13+2.68

** p<0.01 *** p<0.001

Tablo 3.3 incelendiginde, arastirmaya katilan ailelerin kendilerine destek olan
kisilerin olup olmamasina gére WHOQOL-Bref Yasam Kalitesi Olgegi’nden aldiklar:
puan ortalamalar1 arasindaki farkin bedensel (t(309)=-3.17; p<0.01), ruhsal alanda
(t(309)=-3.52; p<0.001), sosyal (t(309)=-2.65; p<0.01) ve cevresel alanlarda (t(309)=-
3.54; p<0.001) istatistiksel olarak anlamli oldugu goriilmektedir. Bu bulguya gore
kendilerine destek olan kisi(ler) bulunan ailelerin tiim alanlarda yasam kalitesinin
kendilerine destek olan kisi(ler) bulunmayan ailelere g0re daha yiiksek oldugu
belirlenmistir.
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Engelli bir ¢cocuga sahip olmak, ailesi i¢in duygusal bir yiik ve stres yaratan
uzun siireli bir siire¢ olarak degerlendirilebilir. Anne babalar, yogun ve stresli gegen
uzun siireli bu yasam deneyiminde engelli ¢ocugun bakimi, temel ihtiyaglarmm
karsilanmasi, egitim ve rehabilitasyonunda zaman zaman yetersiz kalabilir, basa ¢ikma
stratejileri tikanabilir, cesitli duygusal ve davranigsal sorunlar yasayabilir. Boyle bir
durum engelli ¢ocugun bakimini da giiglestirir. Bu nedenle ailelerin bu uzun siirecte
desteklenmesi Onemlidir. Aile, alaninda uzman profesyonel bir ekip tarafindan
desteklenebilecegi gibi bazen ailedeki diger normal kardesler, anneanne/babaanne ve
dedeler, akrabalar, komgular ve ailenin maddi olanaklar1 yeterliyse engelli ¢ocugun
ozel bakicisi da aile i¢in destek mekanizmalar1 olabilir. Bu destek mekanizmalari
sayesinde anne babalarin stresi azalabilir, zorlandiklari konularda yasadiklari
giicliiklerle daha iyi bas edebilirler, kendilerine, birbirlerine ve diger ¢ocuklarina daha
fazla zaman ayirabilirler. Kendilerine destek olan kisi(ler) bulunan engelli ¢ocuk
ailelerinin tiim alanlarda yasam kalitesinin bu nedenle yiiksek oldugu diistiniilmiistiir.

Wikler ve Hanusa (1980; Akt: Kaner, 2004: 57) eger anne babalara yetersizligi
olan ¢ocugun bakim sorumlulugunda kisa siireli de olsa rahatlama olanag: saglanirsa,
anne babalarin ¢ocuklarina olumsuz tutumlarimin azaldigini bulmuslardir. Bagka
arastirmalarda da bakim destegine bagli olarak anne babalarin fiziksel ve duygusal
olarak rahatladiklari, islevlerinin ve topluma katilimlarinin arttigi gozlenmistir.
Ailenin, ¢ocugun bakimi konusunda yardim almasi ya da bdyle bir yardima gereksinim
duydugunda kendisine destek olacak birilerinin oldugunu bilmesi onlarin hem
kendilerine zaman ayirmalarina hem de onlari, giic ¢ocuklariyla bas etmede daha
yeterli kilacaktir (Kaner, 2004: 57).

Shun-Yao Ho (2005; Akt: Meral, 2011:92) tarafindan yapilan calismada
uzmanlardan sosyal destek alan ailelerin aile yasam kalitesi puanlarinin, almayan
ailelere oranla daha yiiksek oldugu belirlenmistir.

Meral (2011: 78)’in gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile yasam
kalitesi algilarim inceledigi arastirmasinda, annelerin aile yasam kalitesi ve alt alan
algilarinin yordanmasinda, toplam varyansi en ¢ok agiklayan degiskenin “aile sosyal
destegi” oldugu gozlenmistir. Bu arastirmaya gore, aile sosyal desteginin annelerin aile
yasam kalitesi algilarmin énemli bir yordayicisi oldugu ve aile sosyal destegi arttikca
annelerin aile yasam kalitesi algilarinin arttig1 sdylenebilir.

Tung (2011: 163)’un yapmus oldugu arastirmada da, her kiminle olursa olsun
yasanilan bir sikintinin anlatilabilmesi, birileriyle paylasilabilmesi, zihinsel engelli
¢ocuga sahip annelerin her alanda yagam kalitesini yiikseltmektedir.
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Tablo 3.4. Aragtirmaya katilan ailelerin ekonomik diizeylerine gére WHOQOL-Bref
Yasam Kalitesi Olcegi’nden aldiklar1 puanlara iligkin ortalama, standart sapma ve
varyans analizi sonuglari

WHOQOL-  Ekonomik n X +5s sd F p Anlamh

Bref Alanlann  Dlzey farklihk

Bedensel A.  lyi 49 1516258  2-308  9.68 .000%** 1>2

& (0-20) Orta 202  13.57+2.83 1>3
Kotu 60  12.7943.09
Toplam 311 13.67+2.92

Ruhsal A. Iyi 49  14.92+2.56 2-308  15.92 .000*** 1>2

& (0-20) Orta 202  13.41+2.77 1>3
Kot 60 11.87+3.12 2>3
Toplam 311 13.35+2.94

Sosyal A. Iyi 49  14.39£3.44  2-308 8.25 .000%** 1>2

& (0-20) Orta 202  13.11+3.52 1>3
Kotu 60  11.6843.37 2>3
Toplam 311 13.04+3.56

Cevresel A. Iyi 49 14.65+2.42 2-308 33.71 .000*** 1>2

& (0-20) Orta 202  12.47+2.42 1>3
Kotu 60  10.83+2.38 2>3
Toplam 311 12.49+2.66

*** p<0.001

Tablo 3.4 incelendiginde, arastirmaya katilan ailelerin ekonomik diizeylerine
gore WHOQOL-Bref Yagam Kalitesi Ol¢egi’nden aldiklar1 puanlara iligkin ortalamalar
arasindaki farkin bedensel (F(2-308)=9.68; p<0.001), ruhsal (F(2-308)=15.92;
p<0.001), sosyal (F(2-308)=8.25; p<0.001) ve cevresel alanlarda (F(2-308)=33.71;
p<0.001) istatistiksel olarak anlamli oldugu goriilmektedir. Bir bagka deyisle, engelli
¢ocuga sahip ailenin yasam kalitesi, ailenin ekonomik diizeyine bagl olarak anlamli bir
sekilde degismektedir. Bu bulguya gore ekonomik diizeyin, ailenin yasam kalitesinin
tlim alanlarina etkisinin oldugu belirlenmistir.

Ailelerin ekonomik diizeylerine gore farklarin hangi gruplar arasinda oldugunu
bulmak amaciyla yapilan LSD testi sonuglarma gore; bedensel alanda, ekonomik
diizeyi iyi (X =15.16) olan ailelerin ekonomik diizeyi orta (X =13.57) ve kot
(X =12.79) olanlara gore yasam Kkalitelerinin daha yliksek oldugu belirlenmistir.
Ruhsal alanda, ekonomik diizeyi iyi ( X =14.92) olan ailelerin ekonomik diizeyi orta
(X =13.41) ve kotd ( X =11.87) olanlara gore, ekonomik diizeyi orta (X =13.41) olan
ailelerin ekonomik diizeyi kétli (X =11.87) olanlara gére yasam kalitelerinin daha
yitksek oldugu belirlenmistir. Sosyal alanda, ekonomik diizeyi iyi (X =14.39) olan
ailelerin ekonomik diizeyi orta (X =13.11) ve kot ( X =11.68) olanlara gdre, ekonomik
diizeyi orta (X =13.11) olan ailelerin ekonomik diizeyi kotii (X =11.68) olanlara gore
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yasam kalitelerinin daha yiiksek oldugu belirlenmistir. Cevresel alanda ise ekonomik
diizeyi iyi (X =14.65) olan ailelerin ekonomik diizeyi orta (X =12.47) ve kot
(X =10.83) olanlara gore, ekonomik diizeyi orta ( X =12.47) olan ailelerin ekonomik
diizeyi koti (X =10.83) olanlara gére yasam Kkalitelerinin daha yiiksek oldugu
belirlenmistir.

Engelli ¢ocuga sahip ailelerin, ¢ocugun dogumuyla birlikle hastane, bakim,
beslenme, yeni diizenlemeler ve ek masraflar olmak (zere mali konulara daha fazla
ihtiya¢ duyduklari, ¢ogu zaman anne-babalardan birinin (genelde annenin) ¢ocugun
bakimini iistlendigi, digerinin ise daha g¢ok caligmak zorunda oldugu bilinen bir
gercektir. Bu nedenle ekonomik diizeyin iyi olmasi, sozii edilen konularda aileler i¢in
maddi yiikii azaltabilir. Aile yasam kalitesinin belirlenmesinde dogrudan etkisi oldugu
diisliniilen ekonomik diizeyin aile yasam kalitesinin dnemli bir yordayicist oldugu
belirlenmistir.

Aragtirmada elde edilen bulgu, Coskun (2005: 45), Akandere vd. (2009: 27),
Ozyurt (2011: 61), Hu, Wang ve Fei (2012: 30-34) ve Deveci Sirin (2014: 36)
tarafindan yapilmig arastirmalar ile benzerlik gostermektedir.

Coskun (2005: 45)’un yapmis oldugu aragtirmada, annelerin ve babalarin
gelirlerinin giderleri karsilama durumlarina gore yasam kalitesi alanlarindan aldiklari
puanlarin ortalama dagilimlarinda; gelirleri giderlerini karsilamayan annelerin fiziksel
semptom ve aktivite, istah, seksiiel fonksiyon, tibbi etkilesim, sosyal iliskiler ve is
performanst alanlarindan aldiklari puan ortalamalarimin diisiik oldugu bulunmustur.
Babalarda ise; uyku, seksiiel fonksiyon, algilama fonksiyonu, tibbi etkilesim, sosyal
iliskiler ve is performansi alanlarinda, gelirleri giderlerini karsilamayan babalarin
yasam kalitesi puanlari, karsilayan ve kismen karsilayanlara gore diisiik bulunmustur.

Akandere vd. (2009: 27)’nin birlikte yapms olduklar1 aragtirmada babalarin
umutsuzluk ve yasam doyum diizeyleri ile gelir durumu arasinda anlamli farklilik
oldugu tespit edilmistir. Gelir durumu 3000 TL. ve iizeri olan babalarin yasam doyum
puanlari, asgari iicret alan ve 1000-1500 TL. olan babalarmn puanlarindan, gelir durumu
1000-1500 TL. ve 2000-2500 TL. olan babalarin yasam doyum puanlari, asgari ticret
alan babalarin puanlarindan anlamli derecede yiiksek bulunmustur.

Ozyurt (2011: 61)’un yapmus oldugu arastirmada hafif zihinsel engelli cocugu
olan annelerin, “Aile i¢i etkilesim”, “Ebeveynlik” ve “Fiziksel-maddi iyilik” Aile
Yasam Kalitesi alt 6lgek puanlarinin ailenin gelir durumu agisindan anlamli diizeyde
farklilik gosterdigi saptanmustir. Arastirma grubundaki anlamli farkliliklar, diistik
gelirli aileler ve yiiksek gelirli aileler arasindadir. “Aile i¢i etkilesim” ve “Fiziksel-
maddi iyilik” boyutlarinda 500 TL. ve altinda gelire sahip olduklarim belirten annelerin
puanlarinin, 1500 TL. ve iistii olarak belirten annelerin puanlarindan belirgin bi¢gimde
diistik (olumsuz) oldugu goriilmiistiir.
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Hu vd. (2012: 30-34) tarafindan yapilan zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip
Cinli ailelerin aile yasam kalitesi algisinin belirlenmesinin amaglandigi arastirmada aile
hane gelirinin aile yasam kalitesinin 6nemli bir yordayicisi oldugu belirlenmistir.

Deveci Sirin (2014: 36) ¢ocugu olan ailelerin algiladiklar aile yasam kalitesini
inceledigi arastirmasinda, ailelerin gelir duzeyi yukseldikge aile dyelerinin aile
etkilesimi, duygusal yeterlilik ve finansal refah alanlarinda yasam kalitelerini daha
yitksek algiladigi bulgusuna ulagmugtir.

Tablo 3.5. Arastirmaya katilan ailelerin engelli cocugundan dolayr bakim iicreti/aylik
alip almama durumuna gére WHOQOL-Bref Yasam Kalitesi Olgegi'nden aldikiar
puanlara iliskin ortalama, standart sapma ve t testi sonuglar

WHOQOL-Bref Bakim n X +5s Sd t p
Alanlan Ucreti/Ayhk

Bedensel Alan Evet 118 12.87+2.85 309 -3.82 .000***
& (0-20) Hayir 193 14.15+2.87

Ruhsal Alan Evet 118 12.81+2.81 309 -2.55 .011**
& (0-20) Hayir 193 13.68+2.98

Sosyal Alan Evet 118 12.16+3.36 309 -3.43 .001***
& (0-20) Hayir 193 13.57+3.59

Cevresel Alan Evet 118 11.85+3.34 309 -3.39 .001***
& (0-20) Hayir 193 12.89+2.76

** p<0.01 *** p<0.001

Tablo 3.5 incelendiginde, arastirmaya katilan ailelerin engelli ¢ocugundan
dolay1 bakim iicreti/aylik alip almama durumuna gére WHOQOL-Bref Yagam Kalitesi
Olgegi’'nden aldiklar1 puan ortalamalar1 arasindaki farkin bedensel (t(309)=-3.82;
p<0.001), ruhsal alanda (t(309)=-2.55; p<0.01), sosyal (t(309)=-3.43; p<0.001) ve
cevresel alanlarda (t(309)=-3.39; p<0.001) istatistiksel olarak anlamli oldugu
goriilmektedir. Bu bulguya gore bakim iicreti/aylik almayan ailelerin tiim alanlarda
yasam kalitesinin bakim iicreti/aylik alan ailelerden daha yiiksek oldugu belirlenmistir.

Bakim iicreti/aylik alinmasinda, Bakima Muhta¢ Oziirliilerin Tesbiti ve Bakim
Hizmeti Esaslarmin Belirlenmesine Iliskin Yonetmelik ve 2022 sayili 65 Yasmi
Doldurmus Muhtag, Giigsiiz ve Kimsesiz Tiirk Vatandaslarina Aylik Baglanmasi
Hakkinda Kanun hiikiimleri gegerli olmaktadir. Belirtilen yonetmelik ve kanun
hukimlerine gore gerekli kosullar1 tasimak sartiyla hak kazanan ve engelli ¢ocugu olan
ailelere ya da onlar1 bakmakla yiikiimlii olan yakinlarina belirlenmis miktarlarda, belirli
siirelerde maddi yardim yapilmaktadir (Oziirliiler Kanunu ve ilgili Mevzuat, 2006: 22-
24, 149-157)

Engelli ¢ocuk aileleri, ¢ocuklarimn sahip oldugu yetersizlik nedeniyle tibbi
bakim, 6zel fiziki diizenlemeler, ¢ocuklarinin gereksinimi olan arag-geregler,
oyuncaklar ve materyaller ayrica ev kirasi, yiyecek, giyim, iletisim, ulasim gibi
konularda normal ¢ocuga sahip ailelere gore daha ¢ok maddi zorluklar yasamaktadirlar
(Dyson, 1993: 207-218; Akgemete ve Kargin, 1994: 13-19). Yapilan bir arastirmada
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engelli cocuk ailelerinin %81.7’sinin maddi gii¢liik yasadigi saptanmustir (Kahriman ve
Bayat, 2008). Maddi zorluk yasayan engelli ¢ocuk aileleri, engelli ¢ocugundan dolay1
almaya hak kazandig1 bakim iicreti ya da aylig1 hem ¢ocugunun hem de ailesinin temel
ihtiyaglarim karsilamakta kullanmaktadir. Dolayisiyla bakim iicreti/aylik almanin
ailenin bedensel, ruhsal, sosyal ve ¢evresel yasam kalitesine yansimamasi beklenen bir
sonugtur.

Aragtirmada elde edilen bulgu Hidiroglu, Liileci, Karavus, Teker, Celik, Ozkan,
Aktag, Dovan ve Yigit (2013: 22-23)’in birlikte gerceklestirmis oldugu arastirma ile
benzerlik gdstermektedir. Otistik ¢cocuga sahip ailelerin yasadiklar1 sorunlarmn, aile
yiikii ve yasam kalitesi ile ilgili durumlarin belirlenmesinin amaglandig1 arastirmada
toplam ailesel yiik varligi ile ¢ocugun hastaligi nedeniyle devletten yardim alinmasi
arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iligki bulunmustur. Ancak beklenenin tersine
devletten yardim alanlarda ailesel yiik varligi daha fazladir. Bunun nedeni geliri
giderini karsilamayan katilimcilarda, geliri giderini karsilayan katilimcilara gore SF-36
mental sagligin daha kotii olmasina dayandirtlmustir.

4. SONUC VE ONERILER

Aragtirmada, anne veya babalarin algilarina gore engelli cocuga sahip ailelerin
yasam kalitesinin incelenmesi ve yasam kalitelerini etkileyen faktorlerin belirlenmesi
amaclanmugtir. Bu genel amag dogrultusunda engelli cocuga sahip anne veya babalarin
WHOQOL-Bref Yasam Kalitesi Olgegi’nden aldiklar1 puanlarin gesitli degiskenlere
gore farklilik gosterip gostermedigi incelenmistir. Elde edilecek bulgularin 6zel egitim
alanina katki saglayacagi ve engelli ¢ocuk ailelerine yonelik ulusal hizmetlerde (yasal
diizenlemeler, sosyal hizmetler ve sosyal yardimlar, egitim hizmetleri, aile egitim
programlar1 vb.) planlama ve program gelistirme ¢alismalarina kaynaklik edebilecegi,
sonraki siiregte konuya yonelik yapilacak arastirmalara, kuramsal agidan katki
saglamasi ve uygulayicilara yol gosterici olmasi diisiiniilmiistiir.

Aragtirmaya katilan ebeveynlerin %79.4’0n0 annelerin, %20.6’sim babalarin
olusturdugu, ebeveynlerin %42.1’inin 36-45 yaslar1 arasinda, %51.4’0nin ilkokul
mezunu, %91.6’siin evli, %76.8’inin ¢ekirdek aile yapisina sahip, %88.1’inin sosyal
glvencesi oldugu, %65.0’inin ekonomik durumlarinin ‘orta’, %47.6’siin iki ¢ocuklu,
%62.1’inin erkek engelli ¢ocuga, %37.9’unun kiz engelli ¢ocuga sahip oldugu, engelli
cocuklarinin  %39.2’sinin 6-12 yaglar1 arasinda, %44.1’inin zihinsel engelli ve
%37.9’unun orta derecede engelli oldugu belirlenmistir. Arastirmaya katilan ailelerin
%62.1’inin engelli ¢ocugundan dolay1 bakim iicreti/aylik almadigi, %37.9’unun ise
aldigi, ailelerin %67.5’inde kendilerine destek olacak birisinin bulunmadigi
saptanmistir.

Arastirmaya katilan ebeveynlerin WHOQOL-Bref Yasam Kalitesi Olgegi’nden
almus olduklar1 puan ortalamalarmin 12.49 + 2.66 ile 13.67 + 2.92 arasinda degisiklik
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gosterdigi, ortalama deger agisindan bedensel alanin [13.67 £+ 2.92] en yiksek, cevresel
alanin ise [12.49 + 2.66] en diisiik puan ortalamalarina sahip oldugu belirlenmistir.

Aragtirmaya katilan ebeveynlerin WHOQOL-Bref Yasam Kalitesi Olgegi’nden
aldiklar1 puan ortalamalarinda anne ve babalarin algilamalarina gére bedensel, ruhsal,
cevresel (p<0.001) ve sosyal alanlarda (p<0.01) anlamli farklilik oldugu tespit
edilmigtir. Babalar annelere gore tiim alanlarda yasam kalitesini daha olumlu olarak
degerlendirmislerdir.

Aragtirmaya katilan ailelerin kendilerine destek olan kisilerin olup olmamasina
gére WHOQOL-Bref Yasam Kalitesi Olcegi’nden aldiklar1 puan ortalamalarinda
bedensel, sosyal (p<0.01), ruhsal ve ¢evresel (p<0.001) alanlarda anlamli farklilik
oldugu tespit edilmistir. Kendilerine destek olan kisi(ler) bulunan ailelerin tim
alanlarda yasam kalitesinin kendilerine destek olan kigi(ler) bulunmayan ailelerden
daha yiiksek oldugu belirlenmistir.

Aragtirmaya katilan ailelerin ekonomik diizeylerinin WHOQOL-Bref Yasam
Kalitesi Olgegi’nin tiim boyutlarinda anlamli bir farklilik olusturdugu saptanmigtir
(p<0.001). Bedensel alanda; ekonomik diizeyi iyi olan ailelerin ekonomik diizeyi orta
ve kotil olanlara gore yasam kalitelerinin daha yiiksek oldugu belirlenmistir. Ruhsal,
sosyal ve cevresel alanlarda; ekonomik diizeyi iyi olan ailelerin ekonomik diizeyi orta
ve kot olanlara gore, ekonomik diizeyi orta olan ailelerin ekonomik diizeyi kot
olanlara gore yasam kalitelerinin daha yiiksek oldugu belirlenmistir.

Arastirmaya katilan ailelerin WHOQOL-Bref Yasam Kalitesi Olgegi’nden
aldiklar1 puan ortalamalarinda, engelli cocugundan dolayr bakim iicreti/aylik alip
almama durumuna goére ruhsal (p<0.01), bedensel, sosyal ve cevresel alanlarda
(p<0.001) anlaml1 farklilik oldugu belirlenmistir. Bakim {icreti/aylik almayan ailelerin
tlim alanlarda yagsam kalitesinin, bakim {icreti/aylik alan ailelerden daha yiiksek oldugu
belirlenmistir.

Elde edilen sonuclar dogrultusunda sunlar onerilebilir;

Bu aragtirmanin en 6nemli bulgularindan biri, engelli ¢ocuk annelerinin babalara
gore tiim alanlarda yasam kalitesini daha olumsuz olarak degerlendirmeleridir.
Anneleri, ¢ocuklarimn bakim sorumlulugundan belirli bir siire kurtarmak, sadece
kendilerine ayirdiklar1 kaliteli zamanlar i¢in firsat yaratmak ve toplumsal yasama
katilimlarimt  saglamak, yasam kalitelerinin yiikselmesini ve hayata daha olumlu
bakmalarini saglayabilir. Egitimli bakici kisiler tarafindan engelli ¢ocuk annelerine,
¢ocugunun ginliik yasaminda bakim destegi hizmeti verilmeli, sosyal destek
saglanmali ve bunun devlet tarafindan kurumsallastirilmasi i¢in gerekli tedbirler
alinmalidir.

Engelli ¢ocuk ailelerinin yasam kalitelerinin yiikselmesine olumlu yansimalari
olacag diisiiniilen, ilgili kanun ve yonetmelik hiikiimlerine gore ¢ocuklarindan dolay1
ailelere nakdi olarak 6denen bakim {icreti ve ayliklarin miktarlar1 daha fazla olmals,
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devlet tarafindan giiniin sartlarina uygun hale getirilmeli ve diizenli olarak
arttirilmalidir.

Cocugun tanilandif1 ve ailenin 6zel egitim merkez ve kurumlarma basladig
andan itibaren, alanda ¢alisan farkli disiplinlerden olusan uzman bir ekip tarafindan,
engelli ¢ocuk ailelerinin bedensel, sosyal, ruhsal, c¢evresel saglik durumlari
degerlendirilmeli, izlenmeli, saptanan sorunlar kargisinda uygun miidahale yontemleri
gelistirilmeli, gerekli kisi ve kurumlarin da destegi alinarak sorunlarina ¢6ziim
bulunmaya calisilmali, aileye psiko-sosyal destek saglanmali, rehberlik edilmeli ve
yasam kalitelerinin yiikseltilmesi i¢gin gerekli ¢aligmalar yapilmalidir.

Gelecekte yapilacak arastirmalara yonelik olarak arastirmacilara
onerilebilir;

Tiim engel gruplarim kapsayan benzer bir ¢alisma, genis bir 6rneklem grubu ile
yapilabilir.

Engelli kardese sahip olan normal gelisim gosteren kardeslerin de yasam
kaliteleri incelenebilir.

Engelli torunu olan biyiik ebeveynlerin de yagam kaliteleri incelenebilir.

Ozel egitim merkez ve kurumlarina artik devam etmeyen biiyiik yas gruplarinda
olan engelli bireylerin ve farkli engel gruplarinda olan yetiskin engellilerin yasam
kalitelerinin belirlenmesine yonelik arastirmalar yapilabilir.
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