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0z
Giris: Amacimiz Tokat ilinde engelli cocuga sahip ailelerin yasam kalitelerinin degerlendirilmesi ve yasam kalitesini

etkileyen faktérlerin belirlenmesidir. Iligkili olabilecek faktoérler tanimlanmasi ile literatiire katki saglamak
hedeflenmistir.

Yontemler: Tokat ilinde yasayan 6-14 yas araligindaki 134 engelli cocugun ebeveynleri ile ayni yas grubundaki 136
saglikli cocugun ebeveynleri, bu kesitsel ve tanimlayici tipteki calismamizin evrenini olusturdu. Sosyo-demografik veri
formu ve WHOQOL-BREF olmak tizere iki kisimdan olusan anket formu arastirmacilar tarafindan katilimcilara yiiz-yiize
uygulanmistir.

Bulgular:Engel tiirlerine gore degerlendirildiginde, ¢ocuklarda en fazla zihinsel engellilik (%54,4) oldugu gorildi.
Katilimcilarin yasam kalitesi karsilastirildiginda, engelli ¢ocugu olanlar kontrol grubuna gore istatistiksel olarak anlamli
sekilde diisiik bulunmustur (p < 0.001). Engelli gocugu olan anne ve babalarin yasam kaliteleri karsilastirildiginda, ruhsal
(p=0,029), sosyal (p=0.003) ve cevresel (p=0.038) alanlarda annelerin yasam Kkalitesi olgegi ortalama puani
babalarinkinden istatistiksel olarak anlaml sekilde diisiik bulunmustur.

Sonug: Calismamizda engelli cocuga sahip ebeveynlerin, saglikli cocuga sahip anne ve babalara goére bedensel, ruhsal,
sosyal ve cevresel alanlarda yasam kalitelerinin anlamli derecede diisiik oldugu saptanmistir. Engelli birey ve ailelerinin
yasam kalitelerini etkileyen faktorlerin tanimlanmasi, gelisen teknoloji ile degisebilen yasam standartlari ve beklentileri
15181nda desteklerin belirlenmesi icin kapsamli ¢alismalara ihtiya¢ duyulmaktadir.
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Quality of Life of Parents with Disabled Children and Affecting Factors
Abstract

Objective: Our aim is to evaluate the quality of life of families with disabled children in the Tokat and to determine the
factors affecting the quality of life.

Methods: The parents of 134 disabled children aged 6-14 years and the parents of 136 healthy children in the same age
group living in the Tokat formed the universe of this cross-sectional and descriptive study. The socio-demographic data
form, and the WHOQOL-BREF, was applied to the participants by the face-to-face method by the researchers.

Results: It was seen that the most mental disability (54.4%) was in children. Parents with a disabled child were
statistically significantly lower than control group (p < 0.001). Regarding the quality of life of parents with disabled
children was compared, the average score of the mothers in the mental (p=0.029), social (p=0.003), and environmental
(p=0.038) life quality scale was statistically significantly lower than the average score of the fathers.

Conclusion: In our study, it was determined that the quality of life of mothers and fathers with disabled children was
significantly lower in physical, mental, social and environmental areas compared to mothers and fathers with healthy
children. Comprehensive studies are needed to define the factors affecting the quality of life of individuals with
disabilities and their families, and to determine supports in the light of changing living standards and expectations with
developing technology.

Keywords: Disabled, Children, Parent, Quality of Life.

GIRIS bir ifadedir56. Zihinsel engellilik; ‘bilissel
Engellilik Dinya Saghk Orgiti  (DSO) fonksiyonlar, dil, motor ve sosyal yeterlilik gibi

tarafindan, kisinin yetersizligi nedeniyle, yas, genel. dzilfa dl;zeylr.lll _ etklleyl;e n lgeh&in
cinsiyet ve sosyo-kiiltiirel farkliliklara bagh evresindexi— ~ becerterin ozuimasiyla
. karakterize zihin gelisiminde yavaslama ve
olarak beklenen performansi sergileyememe ) S .
durumu olarak tammlanmistirt, 2015 yilinda durma’ olarak tanimlanir?. Fiziksel engellilik ise

- 11 A . motor beceri ve/veya duyusal fonksiyonlarda
yayinlanan Diinya Saglik Orglitii raporuna gore : _ L
i o . kismi veya tamamen islevselsizlik durumudurs.
tinyada 15 yas altinda orta ve agir engeli

bulunan yaklasik 93 milyon (%5,1) cocuk Hem zihinsel hem de fiziksel engelli bireyler,
oldugu Dbelirtilmistirz. 2011 yih Tirkiye engelin  derecesine gore, bakima ihtiya

C o duyabilmektedir. Oz  bakimlar1  dahil,
[statistik Kurumu arastirma raporunda, 1 bircok al da bak

tilkemizde 14 yas altinda ¢oklu engelli bireyler yasarrvllarlmn [reo%  alaninda bakim veren
nitfusun %3,3"ini olusturmaktadirs. destegine  gereksinimleri  olabilmektedir.

Teknolojideki gelismeler, kronik hastaliklarin Eng.elh gocuklarin ebevey.nlf.eljl, artan tibbi
tan1 ve takibinde basariy1 artirmaktadir. Bu ve maliyetler, cocuk bakimiyla ilgili artan sorunlar

. 1 olmak tizere, bu tir ihtiyaglar1 olmayan
benzeri nedenlerle engellilik durumu erken _ .
tammlanmakta ve tedavi yontemlerinin cocuklarin ebeveynlerine gore bakici zorluklari

N 49 .
etkinligi ile engelli bireylerin beklenen yasam yasayabilir®?. Al.‘as'_armalar, engelli 9‘_’C“klf‘_r?
siireleri uzamaktadirt, Tam ve takipte ortaya bakmanin stresli bir sorumluluk olabilecegini
konan bu basanlar sonucunda toplumda ve genellikle aile bakicilarinin saghigini olumsuz
engellilik oraninin tiim diinya ile benzer sekilde yonde etkiledigini gosteriyor™. Engelli cocuga

iilkemizde de artmast olasidur sahip ebeveynler, diger ailelere gore 6zel ve is
' yasamlarinda, beklentilerinde, sosyal

Genellikle 18 yas 6ncesinde goriilen gelisimsel  ceyrelerinde ve ayrica ekonomik konularda

bozukluk, zihinsel yetersizlik ve otizm farkli degiskenleri dikkate almaktadirlar.
spektrum bozukluk tanilarini kapsayan genel (zellikle engelli cocuga sahip
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olduklarini/olacaklarini ogrendiklerinde
yasamis olduklar1 sok, depresyon, sucluluk,
kararsizlik, 6fke, utanma ve itiraz etme hislerini
deneyimleyen aile ciddi ve zorlu bir uyum
streci gecirmektedirler!l. Bununla birlikte
yasam kalitelerindeki degisim de aile liyelerinin
psikososyal durumlarini etkilemektedir.

Yasam kalitesi kavrami, bireyin yasami
hakkinda 6znel algi, duygu, bilin¢ durumu ve
kisisel iyilik halini ifade etmektedirl2. Yasam
kalitesindeki diisiise ve standartlara uyum
saglama silrecinde ebeveynler cesitli basa
cikma stratejileri gelistirmeye calismaktadirlar.
Bu donemde ailelere sosyal ve egitim destegi
verilmesi siirecin kontrolinde olumlu etki
olusturur. Fakat bu destek programlarinin etkin
olabilmesi = adina  ebeveynlerin  duygu
durumlarini, gereksinimlerini ve etkileyen olasi
faktorlerin tanimlanmasi elzemdir?3.

Engelli ¢ocuga sahip ebeveynler ¢ocuklarina
kesintisiz bir sekilde bakim vermektedir. Bu
zorlu ve oOzverili durumun Kkisilerin yasam
kalitelerinde diisiise sebep olacagli ve bu
durumun egitim, yas, ekonomik durum bir¢cok
faktor nedeni ile degiskenlik gosterebilecegi
diistincesi calismamizin hipotezini
olusturmaktadir. Amacimiz engelli cocuga sahip
ailelerin yasam kalitelerinin degerlendirilmesi
ve yasam kalitesini etkileyen faktorlerin
belirlenmesidir. Calismamizda ortaya konacak
sonuglar, ailelerin yasam kaliteleri ve etkileyen
faktorlerin tanimlanmasi ile literatiire katki
saglayacaktir. Diger yandan bu 6zel ebeveyn
grubuna yonelik saglanacak destek ve saglk
hizmetlerinin sekillenmesinde yol gosterici
olacaktir.

YONTEMLER

Calismamiz kesitsel ve tanimlayic1 tiptedir.
Calisma grubumuz Tokat il merkezinde bulunan
4 adet 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezinde
egitim goren 6-14 yas araligindaki engelli
cocuklarin ebeveynleridir. Calismaya katilmay1
kabul etmemek uyguladigimiz tek dislama
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kriteri idi. Katilimcilar, goniilliiliik cercevesinde
calismaya davet edilmis ve
bilgilendirilmislerdir. Belirtilen merkezlerde
egitim goren toplam 176 6grenciden 42’sinin
ebeveyni calismaya katilmay1 kabul etmemesi
nedeni ile c¢alisma disinda birakildi. 134
cocugun ebeveynleri ¢calisma grubu olarak dahil
edildi. Engelin zihinsel, fiziksel veya her ikisi
seklinde smiflandirilmas1 ¢ocugun saghk
raporlarina gore yapilmistir. Kontrol grubumuz,
ayni il merkezinde bulunan iki ilkégretim okulu
ogrencilerinden 6-14 yas grubunda rastgele
secilen saglikli ¢ocuga sahip ebeveynlerinden
olusmakta idi. Haziran 2017 ve Mayis 2018
tarihleri arasinda gerceklestirilen calismamiz
icin Tokat Gaziosmanpasa Universitesi Etik
kurulundan 18.04.2017 tarihli ve 17-KAEK-039
sayll1 onay belgesi alinmistir. Katilimcilar
cocuklarinin egitim gordiikleri kurumlara davet
edilmis ve  hazirlanan  anket formu
arastirmacilar tarafindan yuz yuze
uygulanmistir.

Anket Formu

Katilimcilara uygulanan form sosyo-demografik
veri formu ve WHOQOL-BREF olmak tizere iki
kisimdan olusmaktadir.

Diinya Saghk Orgiitii Yasam Kalitesi Ol¢egi-
Kisa Versiyonu; WHOQOL-BREF

DSO tarafindan gelistirilen saghkla iliskili yasam
kalitesi olcegi uzun(WHOQOL-100)ve
kisa(WHOQOL-BREF)formu olmak iizere iki
siiriim olarak kullanilmaktadir. WHOQOL-BREF
Olcegi  bedensel, ruhsal, sosyal alanlar
skorlamasini saglamakta ve 26 sorudan
olusmaktadir. Literatirde, WHOQOL-BREF’te
baz1 siiriimlerde uluslara 6zgii 6zel sorular
eklenmistir. Olgegin Tiirkiye siiriimiine “sosyal
baski" ile iligkili 1 madde eklenmistir ve
cevresel alan skorunu saglamaktadir. Bu haliyle
WHOQOL-BREF TR, 27 maddeden olusmaktadir
ve psikometrik ozellikleri ile klinik kullanima
uygun bir 0Olgek oldugu gosterilmistir.
WHOQOL-BREF'in  Tiirkge  versiyonunun
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gecerlilik ve giivenilirlik calismasi 1999 yilinda
yapilmistir[14]. Yasam kalitesi 0lceginde
bedensel alan, giinliik isleri yapabilme becerisi,
ilaclara ve tedaviye bagimhlik, canhlik ve
bitkinlik, hareketlilik, agr1 ve rahatsizlik,
dinlenme ve uyku ve ¢alisabilme giictine iliskin
degerlendirme saglarken, ruhsal alan beden
algis1 ve dis goriiniis hakkinda olumlu-olumsuz
duygular, benlik saygisi, diistinme, O68renme,

bellek ve konsantrasyon yetenegini
degerlendirir. Sosyal alan, diger kisilerle
iliskiler, sosyal destek, cinsel yasam

degerlendirmesi ve cevresel alan, maddi durum,
fiziksel giivenlik ve emniyet, saglik hizmetlerine
ulasilabilirlik ve nitelik, evin fiziki sartlamn,
ulasim kosullari, yeni bilgi ve beceri edinme
firsati, bos zaman degerlendirme firsatlarina
iliskin bilgi verirl415, Katilimcilardan son 15
glinlerini baz alarak 27 soruya yanit verilmesi
istenilmistir. 1. ve 2. soru haricindeki sorular
degerlendirilerek bedensel, ruhsal, sosyal, cevre
ve sosyal alan puanlart ayr1  ayn
degerlendirilmek suretiyle ytzdelik olarak
oranlanmistir.

Sosyo-demografik Bilgiler

Engelli c¢ocugu olan ebeveynlere, sosyo-
demografik bilgileri ve engele dair verileri
sorgulayan 33 soruluk bir formu
uygulanmistir.Saglikli cocuk sahibi ebeveynlere
engellilik ~ durumuna  iliskin  sorularin
bulunmadig1 23 soruluk sosyo-demografik veri
seti uygulanmistir. Sosyodemografik veri formu
literatlir taranarak arastirmacilar tarafindan
hazirlanmistir. Yas, egitim durumu, meslek,
gelir dizeyi ve kronik hastalik bilgileri
sorgulanmistir.

istatistiksel Analiz

Verilerin  degerlendirilmesinde tanimlayici
istatistiksel ~ yontemler  kullanildi.  Nicel
degiskenlerin gruplar arasindaki ortalamalarini
karsilastirirken Iki Ortalama Arasindaki Farkin
Onemlilik testi ve Tek Yonlii Varyans
Analizinden yararlanildi. Nitel degiskenler

arasindaki iliski olup olmadigini
degerlendirmek  icin capraz tablolar,
Pearsonkorelasyon ve ¢oklu dogrusal regresyon
analizi ile degerlendirildi. p<0.05 istatistiksel
anlamlilhik diizeyi olarak kabul edilmistir.
Calismada elde edilen veriler “Statistical
Packages fort he SocialScience” (SPSS) 17.0
istatistik paket programi ile analiz edilmistir.

BULGULAR

Calismamiza dahil edilen 6-14 yas araligindaki
engelli cocuklarin (n=134) yas ortalamasi 9.7
+2.5 y1l olup, cinsiyet dagilimlari 58 (%43,3) kiz
ve 76 (%56,7) erkek olarak saptanmistir.
Saglikli cocuklarin (n=136) yas ortalamasi 10.9
+ 2.3, cinsiyet dagilimlar1 81 (%29,6) kiz ve 55
(%40,4) erkek olarak saptanmistir. Engelli
cocuklarin anne yas ortalamasi 38.1 * 6.1, baba
yas ortalamasi 41.4 +6.9, kontrol gurubunun
anne yas ortalamasi 38,7 * 7,0 baba yas
ortalamasi 41.6 £ 6.1 olarak saptanmistir (Tablo

D).

Tablo I: Yas ve cinsiyet degiskenlerinin dagilimi

Degiskenler Engelli Kiimesi Saglikl Kiimesi
Cinsiyet |Kiz 58(%43,3) 81(% 29,6)
(Cocuk) |Erkek 76(%56,7) 55(% 40,4)

Cocuk 9.7£25 10.9+2.3
Yas Anne 38.1+6.1 38.8+7.0
Baba 41469 41.6 6.1

Engel tiirlerine gore degerlendirildiginde,

cocuklarda en fazla zihinsel engellilik (%54,4)
oldugu gorildi. %15,7 oraninda fiziksel engelli
ve %25,4 oraninda da hem fiziksel hem de
zihinsel engeli olan cocuk tespit edildi. Dil ve
konusma engeli olan 4 cocuk ve hiperaktivite
bozuklugu olan 2 cocuk ‘diger’ engellilik tiiri
grubunda kategorize edilmistir (Tablo II).

Tablo II: Engellilik tiirlerine gore daglimi

Fiziksel Engelli 21 (%15,7)
Zihinsel Engelli 73 (%54,5)
Fiziksel Ve Zihinsel Engelli 34 (%25,4)
Diger 6 (%4,5)
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Arastirmaya katilan ailelerin engelli veya
saglikli ¢ocugunun cinsiyetine gore WHOQOL-
BREF TR Yasam Kalitesi Olceginden aldiklar
puan ortalamalar arasindaki farkin bedensel,
ruhsal, sosyal ve ¢evresel alanlarda istatistiksel
olarak anlaml olmadig goriildii (p > 0.05).

Ebeveynlerin egitim durumlarn ve c¢alisma
durumlarina gore karsilastirmalar yapilmistir.
Engelli ¢ocuk annelerinin %74,6’s1 ilkokul
mezunu ve %86,6’s1 ev hanimi iken saglikli
cocuga sahip annelerin %57,4’ii ilkokul mezunu
ve %73,5’i ev hanimi idi. Engelli cocuga sahip
babalarin %52,2’si ilkokul mezunu, %29,9’'unun
meslegi ciftci-esnaf sinifinda ve calisma saati
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ortalama calisma saati 7,7’dir. Engelli cocuga
sahip anneler arasinda c¢alisanlar, ev
hanimlarina gore cevresel alan yasam Kkalitesi
skorunda istatistiksel olarak anlamli derecede
yliksek puan almiglardir. Calisma durumunun
diger degiskenlerle iliskisi incelendiginde
yasam kalitesi olceklerinde anlamlh farklilik
izlenmedi.

Engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin yasam
kalitesi ile egitim dilizeyi karsilastirildiginda;
annelerin bedensel, ruhsal, sosyal ve cevresel
alanlarinda bir fark saptanmamistir. Babalar
arasinda on lisans ve lisans mezunu olanlarda
bedensel ve cevresel alanlarinda yasam

ortalama 8,37'dir. Saghiklh ¢ocuga sahip Kkaliteleri anlamh sekilde yiiksek bulunurken,
babalarin %401 06n lisans/lisans mezunu, ruhsal ve sosyal alanlarinda anlamh fark
%41,2’sinin meslegi memur sinifinda ve saptanmamistir (Tablo III).
Tablo III: Engelli cocuklu ebeveynlerin egitim durumlari ve yasam kaliteleri degerlendirmesi
Degiskenler Okuma Yazma Bilmiyor flkokul Mezunu Lise Mezunu Onlisans/Lisans Mezunu
Engelli Cocuk Anneleri (n=6) (n=100) (n=14) (n=14) p
Bedensel Alan 48,81+17,3 46,11+11,08 40,82+11,78 50,26%7,34 0,147
Ruhsal Alan 60,42+7,8 59,17+11,99 52,98+13,32 64,29%8,12 0,087
Sosyal Alan 55,56220,18 54,42+18,71 47,62+18,61 66,07+12,43 0,061
Cevresel Alan 48,15+8,55 50,0612,59 50,99+17,25 61,1110,28 0,026
Engelli Cocuk Babalar1 (n=0) (n=70) (n=39) (n=25) p
Bedensel Alan 49,4911,17 44,78+11,11 52,86%9,94 0,013*
Ruhsal Alan 62,44%10,79 60,58+12,09 64+10,88 0,475
Sosyal Alan 62,14%16,22 57,05%16,62 65,67+13,68 0,092
Cevresel Alan 52,26+11,08 54,06+10,72 60,56210,21 0,005*
Tim katilimcilarin yasam kalitesi  ¢evresel alan puan ortalamalarina bakildiginda

karsilastirildiginda, engelli ¢ocugu olanlarda
saglikli cocuga sahip olanlara gore istatistiksel
olarak anlaml sekilde diisiik bulunmustur (p <
0.001). Bedensel alan, ruhsal alan, sosyal alan ve

engelli cocuga sahip ailelerin, saglikli ¢ocuga
sahip ailelerden anlaml diizeyde diisiik puan
aldiklar goriilmektedir (p < 0.001) (Tablo IV).
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Tablo IV: Engelli ¢cocuk ile saghkli ¢ocuga sahip anne
karsilastirilmasi

ve babalarin WHOQOL-BREF 6l¢egi puan ortalamalarinin

Engelli Cocuk Anneleri Saglhkl Cocuk Anneleri
(n=134) (n=136) t P
Ortalama#SS Ortalama#SS
Bedensel Alan 46,11£11,25 54,7+8,09 7,196 <0,001
Ruhsal Alan 59,11+11,83 68,08+8,49 7,145 <0,001
Sosyal Alan 54,98+18,54 68,57+13,45 6,866 <0,001
Cevresel Alan 51,22+13,11 62,0749,95 7,651 <0,001
Engelli Cocuk Babalar1 Saglikli Cocuk Babalari
(n=134) (n=136) t p
Ortalama#SS Ortalama#SS
Bedensel Alan 48,75+11,22 55,83+8,36 5,875 <0,001
Ruhsal Alan 62,19+11,18 68,9+8,45 5,560 <0,001
Sosyal Alan 61,32+16,07 73,65+12,84 6,960 <0,001
Cevresel Alan 54,33+11,18 62,7+9,06 6,756 <0,001
Engelli ¢ocugu olan anne ve babalarin yasam TARTISMA

kaliteleri karsilastirildiginda, bedensel yasam
kalitesi alaninda anlaml fark saptanmazken,
ruhsal (p=0,029), sosyal (p=0,003) ve gevresel
(p=0,038) alanlarda annelerin yasam Kkalitesi
Olceginden aldig1 ortalama puan babalarin
aldig1 ortalama puandan istatistiksel olarak
anlamli sekilde daha diisiik bulunmustur (Tablo
V).

Tablo V: Engelli cocuga sahip anne ile babanin yasam
kalitesi karsilastirilmasi

Engelli Cocuk Ebeveynleri
t P

Anne Baba
Bedensel Alan | 46,11x11,25 |48,75x11,22 | 1,923 | 0,056
Ruhsal Alan 59,11x11,83 | 62,19+11,18 | 2,189 |0,029*
Sosyal Alan 54,98:18,54 | 61,32£16,07 |2,993 [0,003*
CevreselAlan | 51,22+13,11 | 54,33%11,18 | 2,089 |0,038*
Arastirmaya katilan ailelerin engelli veya

saghkli cocugunun cinsiyetine gore WHOQOL-
BREF TR Yasam Kalitesi Olceginden aldiklar
puan ortalamalar arasindaki farkin bedensel,
ruhsal, sosyal ve cevresel alanlarda istatistiksel
olarak anlamli olmadig1 goériilmektedir (p >
0,05).

Engelli bir ¢ocugun aileye katihimi ile rutin
yasamlarinda ciddi bir degisim yasayan
ebeveynlere iliskin sorunlar bir¢ok ¢alismanin
konusu olmustur. Biz de bu calismamizda, 6zel
egitim kurumlarindaki 6zel siniflara devam
eden ve saglik raporlarina gore engel diizeyi
belirlenmis olan egitilebilir ve 0Ogretilebilir
diizeydeki 6-14  yasindaki cocuklarin
ebeveynlerinin yasam kaliteleri ve etkileyen
faktorleri arastirdik. Calismamizda ilkégretim
ve ortadgretim okullarina giden ayni yas
grubundaki saglikli ¢ocuga sahip anne ve
babalarin yasam Kkaliteleri ve etkileyen faktorler
de kontrol grubu olarak c¢alismamizda
incelenmistir.

Genellikle duzeltilme ve degistirilme olanagi
olmayan ve stireklilik gosteren yetersizlikler ve
engeller ailelerin yasamlarin1 sinirlandirarak
onlarin c¢esitli zorluklarla karsilasmalarina
sebep olabilmektedirlé. Ote yandan engellilik,
diisiik yasam Kkalitesi, diisiik sosyo-ekonomik
durum ve bliyiik ekonomik maliyetlerle iliskili
oldugu da bilinmektedir!’. Biz de calismamizda
engelli cocugu olan ebeveynlerin saglikli cocuga
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sahip olanlara goére yasam Kkalitelerinin
istatistiksel olarak anlaml sekilde daha diisiik
bulduk (p < 0,001). Bedensel alan, ruhsal alan,
sosyal alan ve c¢evresel alan puan
ortalamalarina bakildiginda da engelli ¢ocuga
sahip ailelerin, kontrol grubuna goére anlamh
diizeyde diisiik puan aldiklar1 goriilmektedir (p
< 0,001). Konuya iligkin tlkemizde ve
yurtdisinda yapilan ¢alismalarda bulgularimiz
ile benzer sonuclar belirtilmistir. Chakraborty
ve arkadaslarinin yapmis olduklar1 ¢alismada,
saghkli ¢ocuklara sahip aileler ile yaygin
gelisimsel bozukluga sahip ¢ocuk grubunda
olan aileler karsilastinlmistir. Calismada
gelisimsel engelli c¢ocuklarin ebeveynleri,
yuksek stres seviyeleri, bozulmus ruh sagligina
bagh olarak 6énemli 6l¢clide daha diistiik yasam
kalitesine sahip olduklar1 gosterildil8. Benzer
sekilde 2013 yilinda, serebral palsi tanili ¢cocuk
sahibi 49 anne ve saglikli cocugu olan 30 anne
ile tilkemizde yapilan bir calismada, serebral
palsili cocuklarin annelerinde, saghkl cocugu
olan annelere gore yasam kalitesinde bozulma
ve depresyona egilim goriildigii belirtilmistiri®.
Pakistan’da zihinsel engelli c¢ocugu olan
ebeveynler ile yapilan bir c¢alismada
ebeveynlerin %70’inde depresif semptomlar

saptanmis ve yasadiklar1 yogun stres
sonucunda yasam kalitelerindeki diisme
vurgulanmistir2?, 2020 yilinda gelisimsel

yetersizlige sahip ¢ocuklu 223 ebeveyn ve
saglikli cocuga sahip 68 ebeveynin yasam kalite
algilarinin incelendigi calismada, arastiricilar
gelisimsel yetersizlige sahip cocuklu
ebeveynlerin aile yasam kalitesi algilarinin
normal gelisen c¢ocuklu ebeveynlerden daha
diistik oldugunu belirtmislerdir?l. Bu sonuclar
engelli c¢ocuga sahip ebeveynlerin yaygin
sekilde yasam Kkalitesi disukligi ve ruhsal
sorunlar yasadigini isaret etmektedir. Saghk
hizmeti sunucularinin ve politika belirleyicileri
tarafindan bu o0zel popiilasyona yonelik
psikiyatrik muayene basta olmak tlizere destek
hizmeti gelistirilmesi sorunun ¢éziimiinde etkili
olabilir.
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Calismamizda engelli ¢ocuga sahip anne ve
babanin yasam Kkalitesi o6lceginden aldiklari
ortalama puanlari karsilastirdigimizda
bedensel alanda anlaml farklilik
saptanmazken, ruhsal, sosyal ve cevresel alanda
annelerin aldiklari ortalama puanlar
babalardan  daha  diisik  bulunmustur
(p<0,005). Benzer sekilde, Colak ve ark engelli
cocuga sahip ebeveynlerin yasam Kkaliteleri ve
aile yiiklerini arastirdiklari calismada annelerin
babalara gore daha yiiksek aile bakim yiikii
skoru aldiklarin1 ve yasam kalitelerinin daha
diisik oldugunu gostermislerdir?2. Konuya
iliskin calismalar incelendiginde ebeveynin
egitim durumu ile yasam kalitesi algisi
iliskisinin siklikla incelendigi goriilmektedir.
Bizim c¢alismamizda engelli ¢ocuga sahip
annelerin egitim durumlarn ile algiladiklari
yasam kalitelerinde bedensel, ruhsal, sosyal ve
cevresel alanlarinda anlamli bir farklhilik
saptanmamistir. Babalar arasinda ise onlisans
ve lisans mezunu olanlarda bedensel ve
cevresel alanlarinda yasam Kkaliteleri anlamlh
sekilde ytliksek bulunurken, ruhsal ve sosyal
alanlarinda anlamh fark saptanmamistir.
Benzer sekilde, Yavuz ve arkadaslarinin otizm
spektrum bozuklugu, zihin ve ¢oklu yetersizligi
olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasam doyum
diizeylerinin inceledikleri calismada, tiniversite

mezunu ebeveynlerin ilk ve ortaokul
mezunlarina gore anlamh derecede daha
yiksek yasam doyumuna sahip oldugu

gosterilmistir23. Tekin aslan 2013 yilinda, down
sendromu, serebral palsi ve otizm spektrum
bozuklugu tanisi olan c¢ocuklarin anneleri ile
yaptigl calismada egitim seviyesinin
yukselmesinin yasam kalitesindeki artis ve
depresyondaki dists ile iliskili oldugunun altini
cizmistir24. Calismamizda, engelli ¢ocuga sahip
anneler grubunda egitim durumu ile yasam
kalitesinin anlaml iliskisinin olmamasi, s6z
konusu grupta yiikseké6grenim mezunu
katilimcr oraninin dustikligu ile aciklanabilir.
Babalar arasinda yiiksek6grenim mezunu

330



Kurban V., Tetikcok R., Unlii U.

olanlarda bedensel ve cevresel alanlarinda
yasam kalitelerinin  yiliksek olmas1 ile
ebeveynlere saglanacak egitim ve destek
programlarinin olasi basarilarina isaret ettigini
diistinmekteyiz.

Ebeveynlerin ¢alisma durumlarinin yasam
kalite algilarina etkilerini de inceledigimiz
calismamizda engelli ¢cocuga sahip babalarin
meslek ve calisma durumlarina goére yasam
kalite skorlarinda istatistiksel olarak anlaml
farklihik izlenmezken, engelli cocuk sahibi
calisan annelerin ev hanimlarina gore cevresel
alan yasam kalitesi skorunda istatistiksel olarak
anlamli derecede yiiksek puan aldiklari
gorilmiistiir. Ikiyiiziic serebral palsi tanih
cocugun annesi ile yapilan bir arastirmada,
calisma durumu ile yasam kalitesi arasinda
anlaml bir iliski oldugu bulunmustur. ilgili
calismada c¢evre alan1 disindaki tiim alanlarda
calisan anneler, ¢alismayan annelerden daha
yliksek yasam kalitesi puanlar1 elde etmistir2s.
Yapilan ¢alismalar 1s181inda gelir getiren bir ise
sahip olmanin, ebeveynlerin psikolojik ve
fiziksel refahi ile iligkili oldugu goriillmektedir.
Bununla birlikte, engelin oranina bagh olarak
degismekle birlikte, annelerin ¢ocuklarin
bakimi ile ilgilenmeleri nedeni ile istihdama
katilamamalar1 da yadsinamaz bir gergektir.
Bircok faktor nedeni ile grift bir problem olan
bu durumun, toplumsal ¢6ziime ihtiya¢ duyulan
konulardan birisi oldugunu diistiniiyoruz.

Bu c¢alisma, orta olcekli biytklikte bir il
merkezinde engelli cocuk sahibi ebeveynler ile
yapumistir. Disiik katilimcr sayisi nedeni ile
elde edilen sonuc¢larin tim  topluma
genellenemeyecegi veya kiiltiirel cesitliligini
yansitmayabilecegi icin bu durum c¢alismanin
bir sinirlilig1 olarak degerlendirilebilir.

SONUC

Calismamizda engelli ¢ocuga sahip anne ve
babalarin, saghklh c¢ocuga sahip anne ve
babalara goére bedensel, ruhsal, sosyal ve
cevresel alanlarda yasam kalitelerinin anlaml

derecede  diisik  oldugu  saptanmistir.
Toplumsal yaklasim reformlari ile hayata etkin
katilimlar1 saglanabilecek engelli bireyler ve
ailelerinin  desteklenmesi ¢ok oOnemlidir.
Cocugun tanmi almasi ile birlikte, ailelerinin
bedensel, sosyal, ruhsal, cevresel saghk
durumlart  degerlendirilmelidir.  Kapsaml
sekilde hazirlanan destek ve egitim programlari
ile ebeveynler bilin¢glendirilmeli ve yasam
kalitelerinin devami saglanmaya c¢alisiimahdir.
Engelli birey ve ailelerinin yasam kalitelerini
etkileyen faktorlerin tanimlanmasi, gelisen
teknoloji ile degisebilen yasam standartlar ve
beklentileri 1s1ginda desteklerin belirlenmesi
icin kapsamli calismalara ihtiyac
duyulmaktadir.
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