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1. GIRIS

Yasam kalitesi kavrami, kisinin ig¢inde bulundugu toplumsal gruplarda bireysel
gereksinimlerini karsilamasi, temel sorumluluklarmi yerine getirmesi ve bu duruma yonelik
bireysel algis1 olarak tanimlanmaktadir (Schalock, 1994). Aile yasam kalitesi kavrami ise
yasam kalitesi terimi ile iligkili olarak ortaya ¢ikan psikoloji ve saglik alanlari yaninda son
dénemde zihinsel yetersizlikler alaninda one ¢ikan bir kavramdir (Brown, 2003; Park vd.,
2003). Aile yasam kalitesi, “Ailenin ihtiyaclarimi giderdigi ve aile iiyelerinin bir aile olarak
birlikte hayatin tadin1 ¢ikardiklar1 ve kendileri i¢cin 6nemli olan seyleri yapma sansina sahip
olduklar1 kosullara sahip olmas1” seklinde tanimlanabilir (Park vd., 2003). Aile yasam kalitesi,
toplumlarin devaminin ve isleyisinin temel yapisini ailelerin olusturdugu tezi lizerine
kavramsallastirilmistir (Brown, 2003). Bu goriise gore, evrensel ve sosyal bir kurum olan aile,
toplumun temel tasidir. Beach Center for Disability (2003) tarafindan gelistirilen tanima goére
aile kan, evlilik veya yakm iliski yoluyla kurulan hane halkinin giinliik isleriyle yakindan
ilgilenen ve diizenli olarak birbirlerini destekleyen kisilerdir seklinde tanimlanabilir (Rillotta
vd., 2010). Aile, hedefe yonelik, kendi kendini diizeltebilen, dinamik, birbirine ve gevresine
bagli bir sistemdir (Klein & White, 1996). Bundan dolayi, ailenin bir iiyesini etkileyen sey tiim
aile sistemini etkilemektedir.

Zihinsel yetersizlik alaninda, ailelerin iyi olusuna olan ilgi, bireysel yasam kalitesi
kavramini yetersizligi olan bireylerin ailelerine dogru genisletmistir. Ailenin toplumun
ayrilmaz bir parcasi olarak dnemi g6z oniine alindiginda, aile yasam kalitesi dnemli bir caligma

alani temsil etmektedir. Bu nedenle, son yirmi yilda zihinsel yetersizligi olan bireyleri ve
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ailelerini ev ortamlarinda desteklemeye yonelik olan ilgi, aile liyelerinin aile yasam kalitelerinin
artirilmasina yonelik hem politikada hem de uygulamada degisikliklere yol agmistir (Brown,
1999; Brown, 2003). Arastirmalar, zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarin anne ve babalarmin
fiziksel ve zihinsel problemlere karsi daha savunmasiz olduklarini ve bu nedenle daha diisiik
bir aile yasam kalitesine sahip olduklarmi gostermektedir (Bertelli vd., 2011; Karaduman vd.,
2020; Ozyurt, 2011). Bu nedenle, aile yasam kalitesiyle ilgili gelistirilen programlarm en
onemli amaglarindan biri, aile lyelerinin iyimserligini artwrmaktir. Ciinkii iyimserlik ve
yetersizlikle basa cikabilme becerisine sahip olma, ailenin yetersizlige olan uyumunu
kolaylastirmaktadir (Zuna vd., 2009). Buna ek olarak, zihinsel yetersizlik tanis1 almis gocuga
sahip ailelerde, aile iiyelerinin aile yasam kalitelerinin yiliksek olmasi yetersizligi olan bireyin
yasamlarinda basarili olmasina katki saglayacagi diistiniilmektedir (Samuel vd., 2012). Yiiksek
yasam kalitesine sahip aileler, zihinsel yetersizligi olan bireyin giinliik yasam becerilerini
kazanmasina ve onlarin daha erken bagimsizlagsmasina yardimci olurken kendilerine olan
giivenlerini de artirmaktadir.

Zihinsel yetersizligi olan bir aile {iyesine sahip olmak, ailenin yeterliklerini ve yasam
kalitesini etkilemektedir. Bu durumda olan ailelerin gérev ve sorumluluklar1 diger ailelerin
gorev ve sorumluluklarindan daha fazladir (Aydin, 2017). Ailenin zihinsel yetersizligi olan bir
bireye sahip olmasiyla birlikte, ailede ekonomik, psikolojik ve saglik gibi birtakim sorunlar
ortaya ¢ikabilmektedir. Bu durumda bulunan ebeveynler, yasadiklar1 giicliikleri agabilmek i¢in
¢dziim yollar1 bulmaya calismaktadir. Ozellikle, anneler, var olan sorunlarin iistesinden
gelebilmek i¢in daha fazla gorev tstlenip ¢aba sarf etmektedirler (D6nmez vd., 2000). Aile ve
yetersizlikle ilgili literatiir, ¢ocukla birlikte en ¢ok zaman gegiren, ona en ¢ok ilgi gosteren,
bakimini saglayan ve en fazla etkilesime giren aile {iyesinin “anneler” oldugunu gostermektedir
(Turnbull vd., 2004). Annelerin ilgi ve duygularinin biiyiik ¢cogunlugunu yetersizligi olan

cocuga vermelerinden kaynakli olarak ebeveynler arasinda sorunlar, diger aile iiyeleri arasinda
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problem ve davranig bozukluklar1 ortaya ¢ikabilmektedir (Kiiciiker, 1993). Ayrica ¢ocugun
zihinsel yetersizlik orani artikga bakim ve sorumluluklar1 da ayn1 oranda artmaktadir. Bunun
sonucunda annelerin stres diizeyleri artmakta ve ailevi problemleri olusabilmektedir (Akarsu,
2014).

Yetersizligi olan kigilerin yasam beklentilerinin giderek artmasi, kurumlar1
stirdiirmenin maliyetlerinin yiikselmesi ve yetersizligi olan kisilerin medeni haklarini tanimasi
yetersizlik paradigmasinda “bireyi sabitlemekten ¢evreyi diizenlemeye” yonelik asamali bir
degisimle, ailenin ¢ocugun yasamindaki énemini artwrmustir (Turnbull vd., 2004). Boylece,
ailelerin zayif yonlerine odaklanmak yerine, giiclii yonlerine dayanan aile merkezli bir
miidahale modeli araciligiyla ailelerin olumlu ydnde desteklenmesi aile yasam kalitesi
anlayigsinin temelini olusturdugu sdylenebilir (Seligman & Darling, 2007; Turnbull & Turnbull,
2001).

Normal gelisim gosteren bireylerin ailelerinin genel aile yasam kalitesi degiskenleri,
yetersizligi olan ¢ocuga sahip aileler igin de gegerlidir (Schalock, 2000). Finansal refah, saglik
hizmetlerinden faydalanma, aile {iyelerinin destegi, is ve meslek sahibi olma, eglenme ve
dinlenme firsatlarina sahip olma gibi degiskenler ailelerin aile yasam kaliteleri iizerinde 6nemli
bir etkiye sahiptir (Ajuwon & Brown, 2012). Alt sosyo-ekonomik statiide olan aile {iyelerinin,
iist sosyo-ekonomik statiide olanlara gore, depresyon diizeyinin daha yiiksek oldugu, daha sik
kaza gecirdikleri ve sug isledikleri bulunmustur (Erkenekli vd., 2012). Bu bakimdan, ailelerin
aile yasam kaliteleri onlarin sosyo-ekonomik ve sosyo-kiiltiirel statiilerinden etkilenmektedir.
Ancak finansal yeterlik ve sosyokiiltiirel degerler gibi ailenin genel goriiniimiinii etkileyen
degiskenlerin yani sira “yetersizligin” ailenin aile yasam kalitesi {izerinde belirgin bir etkisi
oldugu diisiiniilmektedir (Meral, 2011). Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip olan aileler, aile
olmanm verdigi sorumlulugun yani swa cocuklarinin 6zel gereksinimlerinden dolay1

ogretmenlik, danigmanlik, davranmis yOnetimi, ailedeki diger cocuklarla ilgilenme, diger
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cocuklarin egitimi, okul ve toplum arasindaki iletisimi saglama ve siirdiirme gibi rolleri de
iistlenmek durumundadirlar (Cavkaytar vd., 2004). Aile yasam kalitesini iyilestiren ¢aligmalar,
zihinsel yetersizligi olan g¢ocuk ailelerine yonelik politikalar ve uygulamalar araciligiyla
ebeveynlerin yetersizligi olan ¢ocuklarina daha fazla yardim edebilmeleri i¢cin hem anne ve
babalarin hem de yetersizligi olan ¢ocuklarin kendi kisisel yasamlarindan daha fazla doyum
alabilmelerine yardimci olmaktadir (Milgram & Atzil, 1988). Toplumun dnemli bir pargasi olan
bu aileler, yetersizligi olan aile liyesine ve diger bireylere tatmin edici bir yasam sunarak aile
kurumunu devam ettirmektedirler. Boylece, aile yasam kalitesindeki siirdiiriilebilir iyilesmeyle
aile iiyelerinin toplumsal yasama katilimi, yasam kalitelerinin yiikselmesi ve hayata daha
olumlu yonde bakmalarina yardimc1 olacagi diistiniilmektedir (Isaacs vd. 2007).

Aile yasam kalitesi, her aile i¢in farkli bir anlam tagimaktadir. Diger bir deyisle, her
ailenin i¢inde yasadigi olaylar ve durumlar farklilik gostermekte ve her bir aile iiyesi bu olay
ve durumlardan farkli sekilde etkilenmektedir (Parish vd., 2001). Dolayisiyla aileler i¢in aile
yasam kalitesi ayn1 anlama gelmemektedir. Aile yasam kalitesi, kanser tedavisi goren bir
bireyin oldugu aile i¢in farkli anlamlar; zihinsel yetersizligi olan bireyin bulundugu aileler igin
farkli; normal gelisim gdsteren tiyeler olmasma ragmen diisiik sosyo-ekonomik diizeyde olan
ailelerde farkli anlamlara gelebilmektedir (Meral, 2011). Ancak aile yasam kalitesinin temel alt
alanlar1 tiim aileler i¢in benzerdir. Bu alt alanlarm, ailelerin refah diizeyi ve aile yasam kalitesi
hakkinda 6nemli bilgiler saglayacagi diistiniilmektedir. Baz1 aragtirmacilar tarafindan 6ne ¢ikan
Aile Yasam Kalitesi alt alanlari;; Aile Etkilesimi, Ebeveynlik, Duygusal Yeterlik,
Fiziksel/Finansal/Materyal Yeterligi ve Yetersizlige Iliskin Destektir (Beach Center on
Disability, 2006; Hoffman vd., 2006; McFelea, 2007; Park vd., 2003; Poston vd., 2003;
Turnbull vd., 2004, 2005; Wang vd., 2004). Aile etkilesimi, aile iiyelerinin birbirleriyle ve
cevresiyle olan iliskilerini igermektedir. Bireyin, diger aile iiyeleriyle birlikte kaliteli ve keyifli

zaman gecirmesi, var olan sorunlara yonelik birlikte ¢6ziim aramalar1 ve aile iiyelerinin
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birbirlerine bagliligi, aile yasam kalitesinin 6nemli bir unsurudur (Andrews & Withey, 1976).
Ebeveynlik ise anne ve babalarin ¢ocuklarmnin bakimi, bagimsizligi, sosyal iligkileri ve egitim
hayatlariyla ilgili konularda onlar1 desteklemesi ve rehber olmasidir (Poston vd., 2003).
Zihinsel yetersizligi olan c¢ocuga sahip aileler, diger ¢ocuklarin ihtiyaglarini
kargilamanin yani sira yetersizligi olan c¢ocuklarmin yogun davranigsal veya tibbi destek
gereksinimleriyle de ilgilenmek durumundadirlar (Meral, 2011). Duygusal yeterlik, her bir aile
iiyesinin hissettigi duygular olup aile iiyelerinin kendilerine zaman ayirmasi, psikolojik agidan
sikintili durumlarda aile iiyelerinin birbirlerine destek olmasi ve aile iiyelerinin 6zel
ihtiyaglarimi karsilayabilecek ulasilabilir dis destege sahip olmasidir (Park vd., 2003; Turnbull
vd., 2004; Wang vd., 2004). Aile, uzman bir profesyonel ekibin (psikolog, sosyal hizmet
uzmani, aile danigmani, terapi merkezleri) yani sma ailedeki diger iiyeler (kardes,
anneanne/babaanne ve dedeler, komsular, 6zel bakici) tarafindan destek aldigi zaman aile
iiyelerinin stresi azalabilir, yasadiklar1 zorluklarla daha iyi basa ¢ikabilirler, kendilerine ve
cocuklarma  daha  fazla  vakit  aymrabilirler ~ (Balcells-Balcells vd.,  2019).
Fiziksel/finansal/materyal yeterlik ise ailenin temel ihtiyaglarini karsilayabilecek giice sahip
olmasidir (Turnbull vd., 2004; Wang vd., 2004). Yetersizligi olan bir ¢ocugun dogumuyla
birlikte saglik, bakim, beslenme ve yeni diizenlemelerle aile iiyeleri ekonomik zorluklarla
karsilagabilmektedir. Bundan dolayi, yetersizligi olan ¢cocuga sahip ailenin ekonomik giiciiniin
yiiksek olmasi, ailelerin maddi yiikiinii azaltabilmekte ve aile yasam kalitesini artirmaktadir
(Hu vd., 2012; Ozyurt, 2011). Yetersizlige iliskin destek, aile iiyelerinin yetersizligi olan
bireyin evde, okulda ve is yerinde hedeflerine ulasabilmesi i¢in hizmet ve destek saglayicilarla
iyi iliskiler igerisinde olmasidir (McFelea, 2007). Zihinsel yetersizlige sahip aile iiyesinin
okulda ya da is yerinde basariya ulagabilmesi i¢in onu destekleyen arkadas, 6gretmen ve
idarecilere sahip olmasi, evdeki islerini yiiriitebilmesi i¢in ona rehber olan aile iiyelerinin

olmasi ve bireyin arkadas edinebilecek imkanlara sahip olabilmesidir. Bu imkanlarin
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yetersizligi olan bireye saglanabilmesi icin aile iiyelerinin egitim, terapi, saglik, sosyal hizmet,
devlet destegi vb. sunan kisi veya kurumlarla iletisim halinde olmasi aile yasam kalitesini
olumlu yonde etkilemektedir (Lunsky & Benson, 2001).

“Zihinsel Yetersizligi Olan Cocuga Sahip Ailelerin Aile Yasam Kalitesi” konusu ile
ilgili alanyazinda bir¢ok ¢alisma bulunmaktadir. Yapilan ¢alismalarin; zihinsel yetersizligi olan
bireyin oldugu ailelerin aile yasam kalitesi algisinin ortaya ¢ikarildig: (Balcells-Balcells vd.,
2019; Bartelli vd., 2011; Boehm & Carter, 2019; Browne & Bramston, 1996; Cagran vd., 2011;
Clark vd., 2012; Davis & Gavidia-Payne, 2009; Giné vd., 2015; Holloway vd., 2014; Hu vd.,
2012; Lin vd., 2009; McFelea & Raver, 2012; Meral vd., 2013; Svraka vd., 2011), bu aileler ile
normal gelisim gosteren bireye sahip ailelerin aile yasam kalitesi algilarinin karsilastirildigi
(Karaduman & Parlar, 2020), bu aileler ile diger yetersizlik gruplarinda bulunan bireyin oldugu
ailelerin aile yasam kalitesi algilarmin karsilastirildigi (Boehm vd., 2015; Brown vd., 2010),
zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip anneler ile babalarin aile yasam kalitesi algilarinin
karsilastirildigi (Wang vd., 2004), ebeveynlerin yetersizligi olan bireyi kabul ret diizeyi ile aile
yasam kalitesi arasindaki iliskinin ele alindigi (Sengiin & Koksal, 2019) ve aile egitimi
programlarmin aile yasam kalitesi algis1 tizerindeki etkisinin incelendigi (Yildiz & Cavkaytar,
2020) arastirmalar bulunmaktadir.

Alanyazin incelendiginde, “Zihinsel Yetersizligi Olan Cocuga Sahip Ailelerin Aile
Yasam Kalitesi” konusunda yapilan arastirmalari tarayip sistematik bir derleme halinde ortaya
koyan bir ¢alismanin olmadig1 gériilmektedir. Bu baglamdan yola ¢ikilarak aragtirmanin amaci,
zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelerin aile yasam kalitesi algilarmin ele alindigi
arastirmalarin sistematik derleme yapilarak incelenmesidir. Bu amag cergevesinde, ulusal veri
tabani (DergiPark) ve uluslararasi veri tabanlarinda (EBSCOHost, Elsevier Science Direct,

ERIC ve Google Akademik) yapilmis arastirmalarin yillara, amaglarina, yontemlerine, veri
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toplama araglarina, sonuglarina ve oOnerilerine gore dagilimi ele alinmistir. Arastirmanin

sonuclarinin ilgili alanyazinda yapilacak yeni caligmalara katki saglayacagi diisiiniilmektedir.
2. YONTEM

2.1. Arastirmanin Deseni

Aragtirmanm yontemi sistematik derlemedir. Sistematik derleme, belli bir konuda
yapilan orijinal arastirmalarin ¢ok detayli ve genis bir bicimde taranip, diglanma ve dahil edilme
kriterleri kullanilarak, bulgularin sentez edildigi bilimsel incelemedir (Centre for Reviews and
Dissemination [CRD], 2008). Literatiirde bir konuyla ilgili yapilmis ¢ok sayida arastirmaya
rastlamak miimkiindiir. Ayrica, bu arastirma sonuglari bazen birbiriyle ¢elismektedir.
Sistematik derlemelerin ortaya ¢ikmasmin temel nedeni, karmasik ve geliskili goriinen bu
durumdan anlamli ve uygulanabilir sonuglar ¢ikartmaktir (Hemingway & Brereton, 2009).
Sistematik derleme, konuyla ilgili arastirma makalelerinin geriye doniik olarak taranmasi
bi¢iminde gergeklestirilmektedir (Calik & Sozbilir, 2014). Yani, sistematik derleme
yonteminde arastirilmak istenen konuya iligkin literatiiriin nicel, nitel veya karma olmasina
bakilmaksizin belli 6l¢iitlere dayanarak sec¢ilmesi, secilen literatiire iliskin betimsel verilerin
ortaya ¢ikartilmasi ve elde edilen verilerin yorumlanmasi siirecine dayanmaktadir.

Bu aragtirma yonteminde, temel amag betimsel verilerden hareketle incelenmek istenen
konunun arastirmacilar tarafindan nasil ele alindigini ve bu durumun zaman igerisinde nasil bir
egilim gosterdigini derleme Oncesi veya sonrasi olusturulan cesitli temalardan faydalanarak
ortaya koymaktir.

2.2. Verilerin Toplama Siireci

Arastirma igin veriler 10 Subat 2021 tarihinde ulusal veri tabani (DergiPark) ve

uluslararasi veri tabanlar1 (EBSCOHost, Elsevier Science Direct, ERIC ve Google Akademik)

taranarak gergeklestirilmistir. Taramanin hem ulusal hem uluslararasi veri tabanlarinda

45



Giilsiin ve Cavkaytar / Uludag Universitesi Egitim Fakiiltesi Dergisi, 2021, 34(Ozel Say1), 38-83

yapilmasimin amaci, alanyazininda yapilmis ¢aligmalarin adeta rontgeninin g¢ekilerek ¢ikarim
yapilmasidir.

Aragtirmaya dahil edilen ¢alismalarin tarama olgiitleri: baslik ve 6zet alaninda “aile
yasam kalitesi [family quality of life], zihinsel yetersizligi olan ¢gocuk [children with intellectual
disability], aile algisi [family perception]” kelime/kelime gruplarinin gelismis arama segenegi
kullanilmas1 ve dokiiman tiiriiniin makale (article) olmasi ile sinirlandirilmistir.

Sistematik derleme ¢aligmalarinda, yayin yili sinirlamasi uygulayicilarin alanda biriken
kanitlar1 takip etmeleri ve kanita dayali uygulama yapmalar1 agisindan 6nem tasimaktadir
(Moher wvd., 2010). Bu nedenle, tarama Ocak 2015-Subat 2021 tarihleri arasinda
smirlandirilmigtir.  Arastirmacinin, arastrmayr ulusal ve uluslararasi yayinlar1 sistematik
derlemeyi amaclamasi nedeniyle Tiirkiye’de yapilan calismalar yaninda, ingilizce yayin
sayisinin ¢oklugu ve bu dildeki yaymlarin alanyazina yon verecek nitelikte olmasindan dolay1
yaym dilinin Tiirk¢e veya Ingilizce olma kriteri konulmustur. Buna gore, arastirmaya dahil
edilme Olgiitleri; yaym dilinin Tiirkce veya Ingilizce olmasi, arastirmanm tam metnine
ulagilabilir olmasi; arastirmaya dahil edilmeme/dislanma 6l¢iitleri ise; arastirma yontemi olarak
deneysel olmayan arastirmalar, 6lgek ¢alismalari, derlemeler, olgu sunumlari, meta analizler ve
editéryal materyal yazilari, kisa anket arastirmalari ve yinelenen makalelerdir. Buna gore,
tarama sonucunda belirlenen 6lgiitlere gore veri tabanlarindan toplam 21 makaleye ulasilmistir

(Sekil 1).
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Sekil 1

Sistematik Derleme Akis Semasi

Taranan veri tabanlarinda Diger kaynaklardan
belirlenen kayitlarin sayisi belirlenen kayitlarin sayisi
(n=2501) (n=0)

b

Tekrar edilen kayitlar
gikarildiktan sonraki
kayitlarin sayis1 (n=558)

Tanmimlama

A4

Ayirma

Ayrilan kayitlarin sayist | Dislanan kayitlarin sayist (n=402)
(n=558)

Segim yapmak igin Nedenleri ile dislanan tam metin
degerlendirilen tam metin || makalelerin sayist (n=135)
makalelerin sayisi (n=156)

l

[Kalitatif senteze dahil edilen
calismalarin sayis1 (n=21)

Secim Yapma

2.3. Verilerin Analizi

Arastirmada belirlenen Olglitlere gore ele alinan makalelerin analizinde betimsel analiz
kullanilmistir. Buna gore kodlamalarin betimsel analizinde ilgili alanyazindaki kuramsal
cergceveden yararlanilmistir (Miles & Huberman, 1994/2015). Arastirmada elde edilen verilerin

analizinde, tiimevarimsal analiz sonucu elde edilen betimsel analiz kullanilmistir.
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3. BULGULAR
Aragtirmalarm yillara gore dagilimi Tablo 1°de verilmistir.
Tablo 1

Arastirmalarin Yillara Gore Dagilimi

Yil Frekans (f) Yiizde (%)
2015 2 %09,52
2016 4 %19,04
2017 3 %14,28
2018 2 %09,52
2019 3 %14,28
2020 6 %28,57
2021 1 4,76
Toplam 21 %100

Arastirmalarin yillara gore dagilimi Tablo 1’ de verilmistir. Buna gore arastirmalarin;
%9,52’s12015 yil1, %19,04°1 2016 yili, %14,28°12017 yil1, %9, 52°si 2018 y1l1, %14,28°1 2019
yil, %28,57°s1 2020 y1li ve 4,76°s1 2021 yilina aittir.

Aragtirmalarin amaglarina gére dagilimi Tablo 2’de verilmistir.
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Tablo 2

Arastirmalarin Amaglarina Gore Dagilimi

No Amag

1 Normal gelisen ¢ocuklu anne-babalar ile gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocuklu anne-
babalarin aile yasam kaliteleri

2 Zihinsel yetersizligi olan bireylerin yetiskinlige hazirlanmasinda ebeveyn egitim
programinin annelerin aile yagam kalitesi algilar1 lizerine etkisi

3 Annelerin ¢ocuklarini kabul ret davranislar1 ve aile yasam kalitesi algilari

4 Ailelerin tilkenmislik, yasam doyumu ve aile yasam kalitesi arasindaki iligki

) Zihinsel yetersizligi olan bireylerin yetiskinlige gegiste ailelerinin aile yasam kalitesi

6 Pozitif algilar, algilanan denetim ve aile yasam kalitesi arasindaki iliski

7 Zihinsel ve gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk aileleri ile otizm spektrum bozuklugu
olan ¢ocuk ailelerinin aile yasam kalitelerinin karsilastirilmasi

8 Aile yagam kaliteleri

9 Aile destegi ve aile-uzman igbirliginin aile yasam kalitesi tizerine etkisi

10  Aile yasam kalitesi ile bireysel/ailesel faktorler ve dindarlik/maneviyat faktorleri
arasindaki iliski

11  Aile yasam kalitesi ve bakim yiikii arasindaki iligskiye aile islevselliginin etKisi

12 Erken miidahaleye katilan zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin aile yasam
kaliteleri ve yordayicilar

13 Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin aile yasam kalitesi ve ebeveynler ile
cocuklara ait sosyo-demografik 6zellikler arasindaki iliski

14 Sosyal ve kiiltiirel faktorlerin aile yasam kalitesi iizerine etkisi

15 Stres ve aile yasam kalitesi arasindaki iligki

16  Erken miidahale merkezlerine giden zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin aile
yasam kalitesi ile cocuklarm ve ailelerin sosyo-demografik 6zellikleriyle iliskisi

17  Aile yasam kaliteleri

18 Dini ve manevi destegin aile yasam kalitesi tizerindeki etkisi

19  Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin aile yasam kalitesi ve ebeveynin cinsiyeti
ile egitim durumunun aile yasam kalitesi lizerindeki etkileri

20  Pozitif alg1 ve aile yasam kalitesi arasindaki iliski

21  Ailelerin aile yagam kalitelerine iligkin psiko-kiiltiirel bakis agilar
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Tablo 2’ye gore, bu ¢alisma kapsaminda incelenen arastirmalar temel olarak takip eden
konular {izerine yapilmistir: Normal gelisen ¢ocuklu anne-babalar ile gelisimsel yetersizlige
sahip ¢ocuklu anne-babalarm aile yasam kaliteleri (Karaduman & Parlar, 2020), zihinsel
yetersizligi olan bireylerin yetiskinlige hazirlanmasinda ebeveyn egitim programinin annelerin
aile yasam kalitesi algilar1 lizerine etkisi (Yildiz & Cavkaytar, 2020), annelerin ¢ocuklarini
kabul ret davranislar1 ve aile yasam kalitesi algilar1 (Sengiin & Koksal, 2019), ailelerin
tikenmislik, yasam doyumu ve aile yasam kalitesi arasindaki iliski (Aktan vd., 2020), zihinsel
yetersizligi olan bireylerin yetiskinlige gegiste ailelerinin aile yasam kalitesi (Boehm vd.,
2015), aile yasam Kkalitesi ile bireysel/ailesel faktorler ve dindarlik/maneviyat faktorleri
arasindaki iliski (Boehm & Carter, 2019), ailelerin aile yasam kalitelerinin ortaya ¢ikarilmasi
(Giné vd., 2015; Vanderkerken vd., 2018), ailelerin pozitif algilari, algilanan denetimi ve aile
yasam kalitesi arasindaki iliski (Ferrer vd., 2017), zihinsel ve gelisimsel yetersizligi olan ¢gocuk
aileleri ile otizm spektrum bozuklugu olan cocuk ailelerinin aile yasam kalitelerinin
karsilastirilmasi (Schmidt vd., 2017), aile destegi ve aile-uzman isbirliginin aile yasam kalitesi
tizerine etkisi (Balcells-Balcells vd., 2019), aile yasam kalitesi ve bakim yiikii arasindaki
iliskiye aile islevselliginin etkisi (Kim vd., 2021), erken miidahaleye katilan zihinsel yetersizligi
olan ¢ocuk ailelerinin aile yasam Kkaliteleri ve yordayicilar1 (Chiu vd., 2020), zihinsel
yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin aile yasam kalitesi ve ebeveynler ile cocuklarina ait sosyo-
demografik ozellikler arasindaki iligki (Dizdarevic vd., 2020), ailelere ait sosyal ve kiiltiirel
faktorlerinin aile yasam kalitesi tizerine etkisi (Roth & Brown, 2016), aile stres diizeyi ve aile
yasam Kkalitesi arasindaki iliski (Staunton vd., 2020), erken miidahale merkezlerine giden
zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin aile yasam kalitesi ile ¢cocuklarin ve ailelerin sosyo-
demografik o6zellikleriyle iliskisi (Mas vd., 2016), ailelerin sahip oldugu dini ve manevi
destegin aile yasam kalitesi tizerindeki etkisi (Taub & Werner, 2016), zihinsel yetersizligi olan

cocuk ailelerinin aile yasam kalitesi ve ebeveynin cinsiyeti ile egitim durumunun ailelerin aile
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yasam kalitesi lizerindeki etkileri (Misura & Memisevic, 2017), pozitif algi ve aile yasam
kalitesi arasindaki iligki (Ferrer vd., 2016), ailelerin aile yasam kalitelerine iliskin psiko-
kiiltiirel bakis acilarmin ortaya ¢ikarilmasi (Rodrigues vd., 2018) konularidir.

Arastirmalarin  yontemlerine ve veri toplama araclarina gore dagilimi Tablo 3’te
verilmistir.
Tablo 3

Arastirmalarin Yontemlerine Ve Veri Toplama Araglarina Gore Dagilimi

No  Yontem Veri Toplama Araclan

1 Nicel aragtirma yontemi- Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi
Nedensel-karsilastirma modeli
2 Nicel aragtirma yontemi Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi
Deneysel desen modeli FNS (The Family Needs Survey, Aile
Gereksinimlerini Belirleme Araci)

PSIDA Uygulama Degerlendirme Kontrol

Listesi
3 Nicel aragtirma yontemi Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi
[liskisel tarama modeli Ebeveyn Kabul Ret Olgegi Kisa Formu (EKRO)
4 Nicel aragtirma yontemi Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi
[liskisel tarama modeli Maslach Burnout Inventory, Maslach

Tiikenmislik Envanteri

The Satisfaction with Life Scale, Yasam

Doyumu Olgegi
5 Nicel aragtirma yontemi Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi
Nedensel-karsilastirma modeli
6 Nicel aragtirma yontemi CdVF-E (The Spanish Family Quality of life
[liskisel tarama modeli Scales, Ispanyol Ailelerin Aile Yasam Kalitesi
Olgegi)

KIPP (Kansas Inventory of Parental Perceptions,
Ebeveyn Algilarinin Kansas Envanteri)
7 Karma arastirma yontemi FQOLS-2006 (The Family Quality of Life
Sirali agimlayic1 desen modeli Survey-2006, Aile Yasam Kalitesi Anketi-2006)
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No

Yontem

Veri Toplama Araclan

10

11

12

13

Nicel arastirma yontemi

[liskisel tarama modeli

Nicel arastirma yontemi

Yapisal denklem modeli

Nicel arastirma yontemi

[liskisel tarama modeli

Nicel aragtirma yontemi

Kesitsel ¢alisma

Nicel aragtirma yontemi
Kohort modeli
Nicel arastirma yontemi

Deneysel desen modeli

Yar1 Yapilandirilmig Goriisme Formu

CdVF-E (The Spanish Family Quality of life
Scales, Ispanyol Ailelerin Aile Yasam Kalitesi
Olgegi)

Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi

The Spanish Version of the Beach Center on
Family-Professional Partnership Scale (Aile-
Uzman Isbirligi Olgeginin Ispanyolca
Versiyonu)

The Service Inventory (Hizmet Envanteri)
Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi
SBI-15R (The Systems of Belief Inventory,
Inang Sistemleri Envanteri)

MSPSS (Multidimensional Scale of Perceived
Support, Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek
Olgegi)

FPP (Family-Professional Partnership Scale,
Aile-Uzman Isbirligi Olgegi)

SIB-R (The Scales of Independent Behaviour-
Revised, Degistirilmis Bagimsiz Davranis
Olgekleri)

Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi

The Caregiver Burden Inventory (Bakim Veren
Yiikii Envanteri)

FACES Il (Family Adaptability and Cohesion
Evaluation Scales III, Aile Uyumunu ve Birligini
Degerlendirme Olgegi- 111

Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi

FR (Family Resilience, Aile Yilmazlik Olgegi
FQOLS-2006 (The Family Quality of Life
Survey-2006, Aile Yasam Kalitesi Anketi-2006)
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No  Yontem Veri Toplama Araclan
DASS (Depression, Anxiety Stress Scales,
Depresyon, Anksiyete Stres Olgegi)
14 Nicel arastirma yontemi FQOLS-2006 (The Family Quality of Life
Nedensel-karsilastirma modeli Survey-2006, Aile Yasam Kalitesi Anketi-2006)
15 Nicel arastirma yontemi Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi
[liskisel tarama modeli PSI (Parenting Stress Index, Anne Baba Stres
Olgegi)
M-FSS (Family Support Scale, Aile Destek
Olgegi)
ABC (The Aberrant Behaviour Checklist, Sorun
Davraniglar Kontrol Listesi)
CGAS (Children’s Global Assessment Scale,
Cocuk Kiiresel Degerlendirme Olgegi)
16  Nicel aragtirma yontemi CdVF-E (The Spanish Family Quality of life
[liskisel tarama modeli Scales, Ispanyol Ailelerin Aile Yasam Kalitesi
Olgegi)
17 Nicel aragtirma yontemi Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi
[liskisel tarama modeli
18  Nicel arastirma yontemi FQOLS-2006 (The Family Quality of Life
[liskisel tarama modeli Survey-2006, Aile Yasam Kalitesi Anketi-2006)
MSPSS (Multidimensional Scale of Perceived
Support, Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek
Olgegi)
SSS (Spiritual Support Scale, Manevi Destek
Olgegi)
19 Nicel aragtirma yontemi Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi
Deneysel desen modeli
20  Nicel aragtirma yontemi CdVF-E (The Spanish Family Quality of life

[liskisel tarama modeli

Scales, Ispanyol Ailelerin Aile Yasam Kalitesi
Olgegi)
PCS (Positive Contributions Scale, Positive

Contributions Scale, Olumlu Katk1 Olgegi)
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No  Yontem Veri Toplama Araclan
21  Nitel arastirma yontemi Aile Yasam Kalitesi Ile Ilgili Yar:
Kesitsel ¢alisma Yapilandirilmig Goriisme Formu

Tablo 3’e gore, arastirma kapsaminda incelenen aragtirmalardan 1’inde nitel arastirma
yontemi, 19’unda nicel arastirma yontemi ve 1’inde karma arastirma yontemi kullanilmistir.
Nitel arastirma yontemlerinden kesitsel ¢aligma modeli (Rodrigues vd., 2018), nicel arastirma
yontemlerinden nedensel-karsilagtirma modeli (Boehm vd., 2015; Karaduman vd., 2020; Roth
& Brown, 2016), deneysel desen modeli (Dizdarevic vd., 2020; Misura & Memisevic, 2017,
Yildiz & Cavkaytar, 2020), iliskisel tarama modeli (Boehm & Carter, 2019; Ferrer vd., 2016;
Mas vd., 2016; Staunton vd., 2020; Taub & Werner, 2016; Vanderkerken vd., 2018), yapisal
denklem modeli (Balcells- Balcells vd., 2019), kohort modeli (Chiu vd., 2020) ve kesitsel
calisma (Kim vd., 2021) kullanilmistir. Karma arastirma yontemlerinden sirali agimlayici desen
modeli (Schmidt vd., 2017) kullanilmistir.

Tablo 3’e gore, arastirma kapsaminda incelenen arastirmalarin veri toplama araclari;
Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi (Karaduman & Parlar, 2020), Beach Center Aile
Yasam Kalitesi Olgegi, Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci (FNS) ve PSIDA Uygulama
Degerlendirme Kontrol Listesi (Y1ildiz & Cavkaytar, 2020), Beach Center Aile Yasam Kalitesi
Olgegi, ve Ebeveyn Kabul Ret Olgegi Kisa Formu (EKRO) (Sengiin & Koksal, 2019), Beach
Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi ve Maslach Tiikenmislik Envanteri, Yasam Doyumu Olgegi
(Aktan vd., 2020), Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi (Boehm vd., 2015), Ispanyol
Ailelerin Aile Yasam Kalitesi Olgegi (CAVF-E) ve Ebeveyn Algilarinin Kansas Envanteri
(KIPP) (Ferrer vd., 2017), The Family Quality of Life Survey-2006 (FQOLS-2006 - Aile
Yagam Kalitesi Anketi-2006) ve yari yapilandirilmig gériisme formu (Schmidt vd., 2017),
Ispanyol Ailelerin Aile Yasam Kalitesi Olcegi (CdVF-E) (Gine vd., 2015), Beach Center Aile
Yasam Kalitesi Olcegi, Aile-Uzman Isbirligi Olcegi ve Hizmet Envanteri (Balcells- Balcells

vd., 2019), Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi, Inang Sistemleri Envanteri (SBI-15R),
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Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olcegi (MSPSS), Aile-Uzman isbirligi Olgegi (FPP) ve
Degistirilmis Bagimsiz Davranis Olgekleri (SIB-R) (Boehm & Carter, 2019), Beach Center
Aile Yasam Kalitesi Olcegi, Bakim Veren Yiikii Envanteri ile Aile Uyumunu ve Birligini
Degerlendirme Olgegi- 111 (FACES I1) (Kim vd., 2021), Beach Center Aile Yasam Kalitesi
Olgegi ve Aile Yilmazlik Olgegi (FR) (Chiu vd., 2020), The Family Quality of Life Survey-
2006 (FQOLS-2006) ve Depresyon, Anksiyete Olgegi (DASS) (Dizdarevic vd., 2020), The
Family Quality of Life Survey-2006 (FQOLS-2006 - Aile Yasam Kalitesi Anketi-2006) (Roth
& Brown, 2016), Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi, Anne Baba Stres Olgegi (PSI),
Aile Destek Olgegi (M-FSS), Sorun Davramslar Kontrol Listesi (ABC) ve Cocuk Kiiresel
Degerlendirme Olgegi (CGAS) (Staunton vd., 2020), Ispanyol Ailelerin Aile Yasam Kalitesi
Olgegi (CAVF-E) (Mas vd., 2016), Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi (Vanderkerken
vd., 2018), The Family Quality of Life Survey-2006 (FQOLS-2006 - Aile Yasam Kalitesi
Anketi-2006), Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi (MSPSS) ve Manevi Destek
Olgegi (SSS) (Taub & Werner, 2016), Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi (Misura &
Memisevic, 2017), Ispanyol Ailelerin Aile Yasam Kalitesi Ol¢egi (CdVF-E) ve Olumlu Katk1
Olgegi (PCS) (Ferrer vd., 2016), aile yasam kalitesi ile ilgili yar1 yapilandirilmis goriisme formu
(Rodrigues vd., 2018) kullanilmistir.
Arastirmalarin sonuglarina ve 6nerilerine gore dagilimi Tablo 4’te verilmistir.

Tablo 4

Arastirmalarin Sonuclarina ve Onerilerine Gére Dagilimi

No Sonuglar Oneriler
1 Gelisimsel yetersizlige sahip ¢cocuklu ebeveynlerin aile  Gelisimsel yetersizlige sahip
yasam kalitesi algilarinin normal gelisen ¢ocuklu ¢ocugu olan anne-baba ve
ebeveynlerden daha diisiik diizeyde oldugu kardeslere psikolojik ve
belirlenmigtir. sosyal destegin arttirilmasi
gerektigi
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Zihinsel yetersizligi olan bireylerin yetiskinlige
hazirlanmasinda ebeveyn egitim programi (PSIDA) na
katilan annelerin aile yagam kalitesi algisinin, egitim
programia katilmayan annelere gore daha yiiksek
oldugu bulunmustur.

Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile
yasam kalitesi ve ¢ocuklarina karsi kabul ve ret
davranislar1 lizerinde annenin yasi ile ¢ocugun yasinin,
cinsiyetinin ve ¢ocuk sayismin etkili olmadig:

saptanmustir.

Tikenmislik, yasam doyumu ve aile yasam kalitesi
arasinda negatif bir iligki oldugu; aile yasam kalitesi ve
yasam doyumu arasinda pozitif bir iliski oldugu
bulunmustur. Ayrica, tiikkenmisligin araci degisken

oldugu sonucuna ulagilmistir.

Yiiksek diizeyde aile yasam kalitesine sahip ailelerin
daha az destek ihtiyaci oldugu, ebeveyn dini inancinin
daha yiiksek diizeyde oldugu ve ¢ocuklarinin daha az
davranis problemi sergiledigi sonucuna ulasilmistir.
Yetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelerden daha yiiksek
pozitif algilar1 olanlarin aile yasam kalitelerinin de
yiiksek oldugu saptanmistir.

Zihinsel ve gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin
aile yasam kalitesinin, otizm spektrum bozuklugu olan
cocuk ailelerinin aile yasam kalitesinden daha yiiksek

oldugu bulunmustur.

Aile egitim programlarinin
veya grup toplantilarinin

diizenlenmesi

Anne ve babalara yonelik
saglikli gebelik, dogum ve
cocuk gelisimi alanlarinda
aile egitimi programlarinin
saglanmasi; zihinsel
yetersizligi olan bireye sahip
kardeslere psikolojik ve
sosyal destek verilmesi
Yetersizligi olan ¢ocuklarin
ebeveynlerinin sosyal ve
finansal olarak desteklenmesi
Mevcut sosyal destegin
¢ocugun yetersizligine gore
¢esitlendirilmesi

Yetersizligi olan ¢ocuga sahip
ailelere psikolojik destegin

verilmesi

Yetersizligi olan ¢ocuga sahip
ailelere psikolojik destek ve
egitim verilmesi

Yetersizligi olan ¢ocuga sahip
ailelere sosyal destek
saglanmas1 ve bunun devlet
tarafindan uygun politikalarla

olusturulmasi
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8

10

11

Zihinsel yetersizligi olan yetiskin bireye sahip ailelerin
aile yasam kalitesi, zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga

sahip ailelere gore daha yiliksek oldugu saptanmustir.

Ailelerin uzmanlardan aldig1 destekten memnuniyet
diizeylerinin, aile yasam kalitesi algilarinin 6nemli bir
yordayicist oldugu bulunmustur. Ayrica, aile-uzman
isbirligi kalitesinin, aile yagam kalitesinin artirilmasinda

onemli bir faktér oldugu sonucuna ulasilmistir.

Ailenin yakin ¢evresinden (aile ve arkadaslar) ve
profesyonellerden (sosyal hizmet uzmani, psikolog, aile
danigmani ve terapi merkezleri) aldig1 destegin, ailenin
maneviyat/dindarlik diizeyinin aile yasam kalitesine

katkida bulunan faktorler oldugu bulunmustur.

Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin bakim yiikii
ile aile yasam kalitesi arasindaki iligki lizerinde aile

islevselliginin etkili oldugu bulunmustur.

Yetersizligi olan bireye sahip
ailelerin aile yagsam kalitesini
artirmak i¢in politikalarda
degisikliklerin yapilmas,
hizmetlerin saglanmasi,
ailelere kars1 duyarliligin
artirilmasi

Devletin, diisiik gelirli
ailelere daha fazla kaynak ve
ekonomik destek saglamasi
Uzmanlarm gelisimsel
yetersizligi olan ¢ocuk
ailelerine mevcut hizmetler
ve destekler hakkinda bilgi
vermeye odaklanmasi
Yiiksek 6gretim kurumlarinda
yer alan uzmanlarm, ailelerle
verimli bir sekilde
calisabilmeleri i¢in uzmanlara
egitim firsatlarmin
saglanmasi

Uzmanlarin, ailelerle giicli
iligkiler gelistirme ve
isbirliginde bulunma, ailelere
destek olma, onlarin dini
inanglarina saygi duyma
konusunda bilingli olmalar1
Zihinsel yetersizligi olan
cocuk ailelerinin aile yagam
kalitelerini iyilestirmek icin
gelistirilen sosyal destek
miidahalelerinde aile islevinin

dikkate alinmasi
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12

13

14

15

Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin aile yagam
kaliteleri ve aile yilmazliklar1 arasinda 6nemli ve pozitif
bir iliski oldugu saptanmustir. Ayrica, yiiksek diizeyde
aile yasam kalitesi ile ebeveynlerin ¢alisma durumu,
yeterli bakim veren insan giicii ve yiiksek diizeyde
evlilik kalitesi arasinda pozitif iliski oldugu

bulunmustur.

Orta diizeyde zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin
aile yasam kaliteleri, hafif diizeyde zihinsel yetersizligi
olan ve normal gelisim gosteren cocuk ailelerine gore
daha diisiik diizeyde bulunmustur. Ayrica, yiiksek
diizeyde depresyon, anksiyete ve stres gosteren ailelerin
daha diisiik diizeyde aile yagam kalitesine sahip
olduklar1 goriilmiistiir.

Israil’deki Yahudi ailelerin aile yasam kaliteleri, Arap
ailelerin aile yasam kalitelerinden daha yiiksek diizeyde

oldugu bulunmustur.

Zihinsel yetersizlik, davranig problemleri ve yiiksek
diizeyde ebeveyn stresi, diisiik diizeyde aile yasam
kalitesi ile iligkili bulunmustur. Ayrica, yiiksek diizeyde
ebeveyn stresi ile destek algis1 arasinda negatif yonde

bir iligki bulunmustur.

Zihinsel yetersizligi olan
cocuk ailelerinin aile yagam
kalitelerini arttirmak igin
devletin is istihdami
konusunda bu ailelere dncelik
tanimasi

Ailelere, evlilik kalitesini
artirmak i¢in psikolojik
destek ve egitimlerin
verilmesi

Ailelerin aile yasam
kalitelerini gelistirmek i¢in
ebeveyn destek gruplariin

olusturulmasi

Aile yasam kalitesini
tyilestiren caligmalari
yaparken politika ve
uygulama ag¢isindan ailelerin
sosyal/politik statiisiinii g6z
oniinde bulundurmak ve
bunun zihinsel yetersizligi
olan bir cocugun ailesi
tizerindeki olasi etkilerinin
degerlendirilmesi

Zihinsel yetersizligi olan
¢ocuk ailelerinin
karsilagtiklari stres
faktorlerini anlamak ve
bunlarla basa ¢ikabilmelerine

yardimc1 olmak i¢in
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16

17

18

19

Hafif diizeyde zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin
aile yasam kalitesi, agir diizeyde zihinsel yetersizligi
olan ¢ocuk ailelerine gore daha yiiksek diizeyde oldugu
bulunmustur. Ayrica gelir diizeyi yliksek olan ailelerin
aile yasam kalitesi, gelir diizeyi diisiik ailelere gére daha
yiiksek oldugu saptanmistir.

Yetiskin zihinsel yetersizligi olan bireyin oldugu
ailelerin aile yasam kalitesi, zihinsel yetersizligi olan
cocuga sahip ailelere gore daha diisiik diizeyde oldugu
saptanmugtir. Ayrica, tam zamanli ¢alisan ebeveynlerin
aile yasam kaliteleri, yar1 zamanli ve daha az ¢alisan
ebeveynlerin aile yasam kalitelerinden daha yiiksek
diizeyde oldugu sonucuna ulasilmistir. Ancak, zihinsel
yetersizligi olan ¢ocugun yasinin ve yetersizlik
diizeyinin aile yasam kalitesi iizerinde etkili olmadigi
gorilmiistiir.

Dindarlik/maneviyat diizeyinin yiiksek oldugu ailelerin
aile yasam kalitesi, dindarlik/maneviyat diizeyi diisiik
olan ailelerin aile yasam kalitesinden daha yiiksek
oldugu bulunmustur. Aile liyelerinden gelen ve
dini/manevi destegin dindarlik diizeyi yiiksek olan
ailelerin aile yagam kalitesine katki sagladigi
bulunurken; sosyal destegin ise dindarlik diizeyi diisiik
olan ailelerin aile yasam kalitesine katki sagladigi
bulunmustur.

Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk babalarinin aile yasam
kalitesinin, annelere gore daha yiiksek diizeyde oldugu
bulunmustur. Ayrica, yliksek egitim diizeyine sahip olan
ebeveynlerin aile yagam kalitelerinin daha yiiksek

diizeyde oldugu belirlenmistir.

ebeveynlere 6zel gelistirilmis
aile egitimi programlarinin
tasarlanmasi

Cocugun bakiminda egitim
kurumlari ile destek
saglanmasi, gelirin artirilmasi
yoniinde ¢aligmalarin

yapilmasi

Ailelere maddi destek
saglanmasi ve ilgili
egitimlerle bilgilendirme

calismalarinin yapilmasi

Zihinsel yetersizligi olan
cocuk ailelerinin aile yagam
kalitelerinin iyilestirilmesi
icin uygun destek

kaynaklarmnin saglanmasi

Zihinsel yetersizligi olan
cocuk ailelerinin aile yagam
kalitelerinin gelistirilmesi i¢in
destek programlarinin

saglanmasi
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20  Yiiksek diizeyde pozitif algiya sahip zihinsel yetersizligi Ailelerin aile yagsam
olan ¢ocuk aileleri, yiiksek diizeyde aile yasam kalitelerini tesvik etmek igin
kalitesine sahip oldugu bulunmustur. ailelerin pozitif algilarini
giiclendiren ve destekleyen
yaklagimin aile egitim
programlarinda

benimsenmesi

21  Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarin saglik hizmetleri, Zihinsel yetersizligi olan
ulagim ve eglence hizmetlerine erisiminin yetersiz cocuk annelerinin aile yagam
oldugu bulunmustur. Buna ek olarak, aile yasam kalitesinin iyilestirilmesi i¢in
kalitesinin diisiik ekonomik diizey ve yetersiz sosyal gelir destegi ve uygun saglik
etkilesimden olumsuz yonde etkilendigi goriilmiistiir. hizmetlerini i¢eren sosyal ve

Ayrica, zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarin bakiminin pratik dnlemlerin alinmasi
cogunlukla anneler tarafindan tstlenildigi saptanmistir.  Annelere, duygusal ve
psikolojik destegin

saglanmasi

Tablo 4’¢ gore, arastirma kapsaminda incelenen arastirmalarm sonuglari; gelisimsel
yetersizlige sahip ¢ocuklu ebeveynlerin aile yasam kalitesi algilarinin normal gelisen ¢cocuklu
ebeveynlerden daha diisiik diizeyde oldugu (Karaduman & Parlar, 2020), zihinsel yetersizligi
olan bireylerin yetiskinlige hazirlanmasinda ebeveyn egitim programi (PSIDA)’na katilan
annelerin aile yasam kalitesi algisinin egitim programina katilmayan annelere gore daha yiiksek
oldugu (Yildiz & Cavkaytar, 2020), gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile yasam
kalitesi ve ¢ocuklarina karsi kabul ve ret davranislari iizerinde annenin yas1 ile cocugun yasinin,
cinsiyetinin ve ¢ocuk sayisinin etkili olmadigr (Sengiin & Koksal, 2019), ebeveynlerin
tilkenmislik, yasam doyumu ve aile yasam kalitesi diizeyleri arasinda negatif bir iliski oldugu;
aile yasam kalitesi ve yasam doyumu arasinda pozitif bir iligki oldugu ve ayrica tiikenmisligin
arac1 degigken oldugu (Aktan vd., 2020), yiiksek diizeyde aile yagsam kalitesine sahip ailelerin
daha az destek ihtiyaci oldugu, ebeveyn dini inancinin daha yiiksek diizeyde oldugu ailelerde

ve ¢ocuklarinin daha az davranis problemi sergiledigi ailelerde (Boehm vd., 2015), yetersizligi
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olan ¢ocuga sahip ailelerden daha yiiksek pozitif algilar1 olanlarin aile yasam kalitelerinin de
yiiksek oldugu (Ferrer vd., 2017), zihinsel ve gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin aile
yasam kalitesinin, otizm spektrum bozuklugu olan gocuk ailelerinin aile yagam kalitesinden
daha yiiksek oldugu (Schmidt vd., 2017), zihinsel yetersizligi olan yetiskin bireye sahip
ailelerin aile yasam kalitesinin, zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelere gore daha yiiksek
oldugu (Giné vd., 2015), ailelerin uzmanlardan aldig1 destekten memnuniyet diizeylerinin, aile
yasam kalitesi algilarinin 6nemli bir yordayicist oldugu ve buna ek olarak aile-uzman igbirligi
kalitesinin aile yasam kalitesinin arttirilmasinda 6nemli bir faktor oldugu (Balcells-Balcells vd.,
2019), ailenin yakin gevresinden (aile ve arkadaslar) ve profesyonellerden (sosyal hizmet
uzmani, psikolog, aile danigsmani ve terapi merkezleri) aldig1 destegin ve ailenin maneviyat/
dindarlik diizeyinin aile yasam kalitesine katkida bulunan faktorler oldugu (Boehm & Carter,
2019), zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin bakim yiikii ile aile yasam kalitesi arasindaki
iliski tizerinde aile islevselliginin etkili oldugu (Kim vd., 2021), zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk
ailelerinin aile yagam kaliteleri ve aile yilmazliklar1 arasinda 6nemli ve pozitif bir iliski oldugu
ve buna ek olarak yiiksek diizeyde aile yasam kalitesi ile ebeveynlerin ¢alisma durumu, yeterli
bakim veren insan giicli ve yiiksek diizeyde evlilik kalitesi arasinda pozitif iliski oldugu (Chiu
vd., 2020), orta diizeyde zihinsel yetersizligi olan gocuk ailelerinin aile yasam kalitelerinin,
hafif diizeyde zihinsel yetersizligi olan ve normal gelisim gosteren ¢ocuk ailelerine gore daha
diisiik diizeyde oldugu ve ayrica yiiksek diizeyde depresyon, anksiyete ve stres gosteren
ailelerin daha diisiik diizeyde aile yasam kalitesine sahip oldugu (Dizdarevic vd., 2020),
Israil’deki Yahudi ailelerin aile yasam Kkalitelerinin Arap ailelerin aile yasam kalitelerinden
daha yiiksek diizeyde oldugu (Roth & Brown, 2016), zihinsel yetersizlik, davranis problemleri
ve yiiksek diizeyde ebeveyn stresinin diisiik diizeyde aile yasam kalitesi ile iligkili oldugu
bulunmustur. Bunun yaninda, yiiksek diizeyde ebeveyn stresi ile destek algisi arasinda negatif

yonde bir iligki oldugu (Staunton vd., 2020), hafif diizeyde zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk
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ailelerinin aile yasam kalitesinin, agir diizeye zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerine gore
daha yiiksek diizeyde oldugu ve ayrica gelir diizeyi yiiksek olan ailelerin aile yagam kalitesinin,
gelir diizeyi diisiik ailelere gore daha yiiksek oldugu (Mas vd., 2016) saptanmistir. Buna ek
olarak, yetiskin zihinsel yetersizligi olan bireyin oldugu ailelerin aile yasam kalitesinin, zihinsel
yetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelere gore daha diisiikk diizeyde oldugu, tam zamanlh c¢alisan
ebeveynlerin aile yasam kalitelerinin, yar1 zamanli ve daha az ¢alisan ebeveynlerin aile yasam
kalitelerinden daha yiiksek diizeyde oldugu; ancak, zihinsel yetersizligi olan ¢cocugun yasinin
ve yetersizlik diizeyinin aile yasam kalitesi tizerinde etkili olmadigi (Vanderkerken vd., 2018),
dindarlik/maneviyat diizeyinin yiiksek oldugu ailelerin aile yasam kalitesinin,
dindarlik/maneviyat diizeyi diislik olan ailelerin aile yasam kalitesinden daha yiiksek diizeyde
oldugu bulunmustur. Ayrica, aile iiyelerinden gelen ve dini/manevi destegin dindarlik diizeyi
yiiksek olan ailelerin aile yasam kalitesine katki sagladigi; sosyal destegin ise dindarlik diizeyi
diistik olan ailelerin yasam kalitesine katki sagladigi (Taub & Werner, 2016), zihinsel
yetersizligi olan ¢ocuk babalarinin aile yasam kalitesinin, annelere gore daha yiiksek diizeyde
oldugu ve ayrica yiiksek egitim diizeyine sahip olan ebeveynlerin aile yasam kalitelerinin daha
yiiksek diizeyde oldugu (Misura & Memisevic, 2017), yiiksek diizeyde pozitif algiya sahip
zihinsel yetersizligi olan ¢cocuk ailelerinin yiiksek diizeyde aile yasam kalitesine sahip oldugu
(Ferrer vd., 2016), zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarin saglik hizmetleri, ulasim ve eglence
hizmetlerine erisiminin yetersiz oldugu ve ayrica aile yasam kalitesinin diisiik ekonomik diizey
ve yetersiz sosyal etkilesimden olumsuz yonde etkilendigi bulunmustur. Bunun yani sira,
zihinsel yetersizligi olan cocuklarin bakiminin c¢ogunlukla anneler tarafindan iistlenildigi
(Rodrigues vd., 2018) bulunmustur.

Tablo 4’e gore, arastirma kapsaminda incelenen Onerilere iliskin sonuglar; gelisimsel
yetersizlige sahip ¢ocugu olan anne-baba ve kardeslere psikolojik ve sosyal destegin arttirilmasi

gerektigi (Karaduman & Parlar, 2020), aile egitim programlarmin ve grup toplantilarinin
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diizenlenmesi (Y1ldiz & Cavkaytar, 2020), anne ve babalara yonelik saglikli gebelik, dogum ve
cocuk gelisimi alanlarinda aile egitimi programlarinin saglanmast; zihinsel yetersizligi olan
bireye sahip kardeslere psikolojik ve sosyal destek verilmesi (Sengiin & Koksal, 2019),
yetersizligi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin sosyal ve finansal olarak desteklenmesi, mevcut
sosyal destegin ¢ocugun yetersizligine gore ¢esitlendirilmesi (Aktan vd., 2020), yetersizligi
olan ¢ocuga sahip ailelere psikolojik destegin verilmesi (Boehm vd., 2015), yetersizligi olan
cocuga sahip ailelere psikolojik destek ve egitim verilmesi (Ferrer vd., 2017), yetersizligi olan
cocuga sahip ailelere sosyal destek saglanmasi ve bunun devlet tarafindan uygun politikalarla
olusturulmasi (Schmidt vd., 2017), yetersizligi olan bireye sahip ailelerin aile yasam kalitesini
artirmak i¢in politikalarda degisikliklerin yapilmasi, hizmetlerin saglanmasi, ailelere karsi
duyarhiligin arttirilmasi, devletin diisiik gelirli ailelere daha fazla kaynak ve ekonomik destek
saglamasi (Giné vd., 2015), uzmanlarin gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerine mevcut
hizmetler ve destekler hakkinda bilgi vermeye odaklanmasi, yiiksek 6gretim kurumlarinda yer
alan uzmanlarin, ailelerle verimli bir sekilde ¢alisabilmeleri i¢in uzmanlara egitim firsatlarinin
saglanmasi (Balcells-Balcells vd., 2019), uzmanlarmn, ailelerle giiclii iliskiler gelistirme ve
isbirliginde bulunma, ailelere destek olma, onlarin dini inanglarina saygi duyma konusunda
bilingli olmalar1 (Boehm & Carter, 2019), zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin aile yasam
kalitelerini iyilestirmek i¢in gelistirilen sosyal destek miidahalelerinde aile islevinin dikkate
alinmas1 (Kim vd., 2021), zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin aile yasam kalitelerini
arttirmak ic¢in devletin is isttihdami konusunda bu ailelere 6ncelik tanimasi ve ailelere, evlilik
kalitesini arttirmak igin psikolojik destek ve egitimlerin verilmesi (Chiu vd., 2020), ailelerin
aile yasam kalitelerini gelistirmek igin ebeveyn destek gruplarmim olusturulmasi (Dizdarevic
vd., 2020), aile yasam kalitesini iyilestiren ¢caligmalar yaparken politika ve uygulama agismdan
ailelerin sosyal/ politik statiislinii gz dniinde bulundurmak ve bunun zihinsel yetersizligi olan

bir cocugun ailesi tizerindeki olasi etkilerinin degerlendirilmesi (Roth & Brown, 2016), zihinsel
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yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin karsilastiklar1 stres faktorlerini anlamak ve bunlarla basa
cikabilmelerine yardimci olmak i¢in ebeveynlere 6zel gelistirilmis aile egitimi programlarinin
tasarlanmasi (Staunton vd., 2020), ¢ocugun bakiminda egitim kurumlar1 ile destek saglanmasi
ve gelirin arttirilmasi yoniinde ¢alismalarin yapilmasi (Mas vd., 2016), ailelere maddi destek
saglanmasi1 ve ilgili egitimlerle bilgilendirme g¢alismalarmin yapilmasi (Vanderkerken vd.,
2018), zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin aile yasam kalitelerinin iyilestirilmesi igin
uygun destek kaynaklarinin saglanmasi (Taub & Werner, 2016), zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk
ailelerinin aile yasam kalitelerinin gelistirilmesi i¢in destek programlarmin saglanmasi (Misura
& Memisevic, 2017), ailelerin aile yasam kalitelerini tesvik etmek i¢in ailelerin pozitif algilarini
giiclendiren ve destekleyen yaklasimin aile egitim programlarinda benimsenmesi (Ferrer vd.,
2016), zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile yasam kalitesinin iyilestirilmesi i¢in
gelir destegi ve uygun saglik hizmetlerini iceren sosyal ve pratik 6nlemlerin alinmasi, annelere
duygusal ve psikolojik destegin saglanmasi (Rodrigues vd., 2018) gerektigini isaret etmektedir.
4. SONUC, TARTISMA VE ONERILER

Bu ¢alismada, 2015-2021 yillar1 arasinda zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelerin
aile yasam kalitesi konusunun yer aldig1 21 makale incelenmistir. ik olarak elde edilen bu
makaleler ¢alismanmn yili, amaci, yontemi, ¢alismada kullanilan veri toplama araci, ¢alismanin
sonucu ve Onerileri agisindan smiflandirilmistir. Daha sonra bu kategoriler yil, amag, yontem,
veri toplama araci, sonug ve Oneriler agisindan analiz edilmistir.

Analiz sonuclar1 incelendiginde, zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelerin aile
yasam kalitesi konusu iizerine yapilan en fazla yaymin 2020 yilinda gergeklestigi
goriilmektedir. Zihinsel yetersizlik alaninda, ailelerin iyi olusuna yonelik ilgi, arastirmacilarin
zihinsel yetersizligi olan bireyin yasam kalitesinden bu bireylerin icerisinde yer aldig ailelerin
aile yasam kalitesine yonelmelerine ve aragtirmalarm bu yonde yogunlagmasma yol agmustur.

Bu nedenle, son 20 yilda zihinsel yetersizligi olan bireylerin iiyesi oldugu ailelerde aile yasam
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kalitesine odaklanan yeni bir aragtirma alani ortaya ¢ikmistir. Arastirmalarin sayisinin son
yillarda artis gostermesinin nedeninin aile yasam kalitesi ile ilgili yapilan ¢aligmalardan
kaynaklandig1 dusiiniilmektedir. Aile yasam kalitesi ile ilgili ulusal ve uluslararasi
arastirmacilarin ilk toplantisi, 2000 yilinda zihinsel yetersizligi olan bir iiyenin de dahil oldugu
aileler tizerine 6zel bir sempozyumda gergeklesmistir (Turnbull vd., 2004). Bu arastirmacilar
aile yasam kalitesi ile ilgili bulgularmi AAIDD (American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities) tarafindan yaymlanan bir kitapta 6zetlemislerdir (Turnbull vd.,
2004). Bu giindem, aile yasam kalitesi ile ilgili iki 6nemli dlgegin gelistirilmesine yol agmustir:
(1) Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi (Hoffman vd., 2006) ve (2) The Family Quality
of Life Survey-2006 (FQOLS-2006) (lsaacs vd., 2007). Aile yasam kalitesi ile ilgili bu
gelismeler, zihinsel yetersizligi olan ailelerin aile yasam kalitesi konusunda yapilan
arastirmalarin sayisinin artmasina katki sagladig1 diisiiniilebilir.

Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelerin aile yasam kalitesi konusu iizerine
yapilan ¢aligmalarin en ¢ok ailelerin aile yasam kalitelerinin ortaya ¢ikarilmasi ile ilgili
yapildig1 belirlenmistir. Cevresel/ ekolojik model ve transaksiyonel teori zihinsel yetersizlik
alaninda 6nleme ve miidahale ¢alismalarmin amacina ulagabilmesi i¢in birey ve ailenin birlikte
yer aldig1i kosullarin ele alinmasi gerektigini ifade etmektedir (Meral, 2011). Ciinkii aile zihinsel
yetersizligi olan bireyin hayatinin tiim alanlarinda ana etkiye sahiptir (Seltzer vd., 2004). Bu
nedenle, arastirmalarmm ¢ogunun zihinsel yetersizligi olan bireylere uygulanan Onleme ve
miidahale caligmalariin amacina ulasmasinda etkili olan ailelerin aile yasam kalitelerinin
ortaya ¢ikarilmasi ile ilgili arastirmalarm yapilmasinin sasirtict olmadigi diistintilmektedir.

Calismalarda kullanilan arastrma yoOntemlerine bakildiginda, nicel arastirma
yonteminin en ¢ok tercih edilen aragtirma yontemi oldugu goriilmektedir. Nicel aragtirma
yonteminin kullamldig: ¢aligmalarda ise gogunlukla iliskisel Tarama Modelinin kullanildig1

belirlenmistir. Cok az sayida ¢aligmada ise nitel arastirma yontemi ve her ikisinin kullanildig:
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karma arastirma yonteminin kullandigi1 goriilmektedir. Analiz edilen ¢alismalarda kullanilan
arastrma yonteminin ¢ogunlukla nicel olmasi, zihinsel yetersizligi olan bireylerin oldugu
ailelerin aile yasam kalitesini etkileyebilecek degiskenlerin ortaya ¢ikarilmasi amacima yonelik
oldugu diistiniilmektedir. Bunun yani sira, konu ile ilgili ¢calismalarda genellikle Beach Center
Aile Yasam Kalitesi Olgegi ve The Family Quality of Life Survey-2006 (FQOLS-2006) gibi
aile yasam kalitesi Ol¢eklerinin kullanilmis olmasi, ailelerin aile yasam kalitesi diizeylerinin
Olciilmesi ve konuya dair degiskenlerin karsilastirilmasi agisindan tercih edilen arastirma
yonteminin nicel oldugu diisiiniilmektedir. Ancak, zihinsel yetersizligi olan bireylere sahip
ailelerin aile yasam kalitelerine yonelik genel bir resim sunma potansiyeline sahip olmasi ve
aile yasam kalitesini derinlemesine inceleme firsat1 sunmasi sebebiyle nitel arastirmalarin nicel
aragtirmalar kadar 6nemli oldugu ve ileride bu yontemle yapilacak arastirmalarin da alana
biiyiik katki saglayacagi diisiiniilmektedir.

Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelerin aile yasam kalitesi konusu iizerine
yapilan ¢alismalarda en fazla tercih edilen aile yasam kalitesi 6lgegi Kansas Universitesi Beach
Center Aile ve Yetersizlik Merkezi (2006) tarafindan gelistirilen Beach Center Aile Yasam
Kalitesi Olgegi olmustur (Hoffman vd., 2006). Olgegin giivenirlik katsayis1 .94 olarak
bulunmustur (Hoffman vd., 2006). Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegini Tiirkiye’de ise
ilk kez Meral ve Cavkaytar (2013) Tiirk¢eye uyarlayarak gecerlik ve giivenirlik ¢calismalarini
yapmustir. Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgeginin gegerlik ve giivenirliginin yiiksek
cikmasi, ulasilabilirliginin daha kolay olmasi, farkl kiiltiirlere ve dillere uyarlanmis olmasi
sebebiyle daha ¢ok tercih edildigi diisiiniilebilir. Ikinci tercih edilen envanter ise Uluslararasi
Aile Yasam Kalitesi Projesi kapsaminda bir grup arastirmaci tarafindan gelistirilen The Family
Quality of Life Survey-2006 (FQOLS-2006- Aile Yasam Kalitesi Anketi-2006) olmustur
(Brown, 2003). Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olceginin yan1 sira en az bu dlcek kadar

onemli olan The Family Quality of Life Survey-2006 (FQOLS-2006- Aile Yasam Kalitesi
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Anketi-2006) ise zihinsel ve gelisimsel yetersizligi olan bir ya da daha fazla bireyin tiyesi
oldugu ailelerin aile yasam kalitelerini degerlendirmeyi amaglamaktadir. Bu 6lgegin giivenirlik
katsayis1 ise .85 olarak bulunmustur (Brown vd., 2006). Olcegin, giiniimiizde 18 iilkede
kullanilmasi, gegerlik ve giivenirliginin yiliksek ¢ikmasi ¢aligmalarda en ¢ok tercih edilen ikinci
Olgek olmasmin nedeni oldugu diisiiniilmektedir.

Aragtirmalardan elde edilen sonuglarda, zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin aile
yasam kalitelerinin normal gelisim gosteren ailelere gore daha diisiik diizeyde oldugu
bulunmustur. Bunun sebebinin, “yetersizligin” ailenin aile yasam kalitesi {izerindeki olumsuz
etkisinden kaynaklandig: diisiintilebilir. Diger bir deyisle, 6zel gereksinimi olan ¢ocuk aileleri,
cocuklarmmin yetersizligi nedeniyle normal gelisim gosteren c¢ocuga sahip ailelere gore
¢ocuklarinin egitim, saglik ve bakim vb. konularda daha fazla zorluklarla bas etmek durumunda
kalabilmektedir (Bozkurt, 2014). Arastirmalarda one ¢ikan bir diger sonug ise yiiksek diizeyde
pozitif algiya sahip zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin aile yasam kalitelerinin de yiiksek
diizeyde olmasidir. Ozellikle, ailenin iyi olusu ve pozitif alginin ailelerin iyimserlik diizeyini
artirdig1 ve zihinsel yetersizlikle basa cikabilme yetenegini gelistirdigi diisiiniilmektedir.
Boylece, ailelerin yetersizlige olan uyumunu kolaylastirdig1 ve aile yasam kalitesini artirdigi
soylenebilir. Bir digerinde ise aile-uzman isbirligi kalitesinin, zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk
ailelerinin aile yasam kalitesini artirdigi bulunmustur. Zihinsel yetersizligi olan g¢ocuk
ailelerinin giinliik hayatta karsilastiklar1 problemlerle basa c¢ikabilmeleri i¢in, psikolojik
danigsmanlik ve rehberlik hizmetlerinden yararlanmalarinin ailelerin aile yasam kalitesini
arttirdig1 diisiiniilmektedir (Ozsoy vd., 2006). Bunun yani sira, ailelerin aile yasam kalitesi ile
aile yilmazhig1 arasinda 6nemli ve pozitif bir iliski oldugu bulunmustur. Aile yilmazligi, aile
dyelerinin karsilastiklar1 zorluklara ragmen basarili bir sekilde uyum gdstermesi ve aile
isleyisini saglikli bir sekilde devam ettirmesi olarak degerlendirilmektedir (Patterson, 2002).

Ailenin bir biitiin olarak karsilastiklar1 zorluklarda birlik ve beraberlik i¢erisinde olmasi onlarin
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uyumunu saglayarak aile yilmazligini ve aile yasam kalitesini artirmakta; boylece, stres ya da
kriz durumunda daha kolay bir sekilde sorunlarin iistesinden gelebilecekleri diisiiniilmektedir.
Yapilan bir diger arastirmada ise dindarlik/maneviyatin yiiksek diizeyde oldugu ailelerde aile
yasam Kkalitesinin daha yiiksek diizeyde oldugu bulunmustur. Maneviyat, ailelerin birligini
saglayarak stresli ve zorlu durumlarla basa g¢ikabilmelerine yardimci olmaktadir (DeFrain,
1999). Bu nedenle, ailelerin dini ve manevi inanglarindan dolayi zihinsel yetersizlik durumunu
daha hizli bir sekilde kabullenip zihinsel yetersizligi olan bireye sahip ¢iktilarindan dolayi, aile
yasam kalitelerinin de arttig1 disiiniilmektedir. Bagka bir arastirmada ise ailenin
gereksinimlerine gore gelistirilen aile egitimi programlarmin, zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk
ailelerinin aile yasam kalitelerini iyilestirdigi bulunmustur. Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk
ailelerinin gereksinimlerine, aile iglevlerine, aile i¢ci dinamiklerine, yasadigi zorluklara, basa
¢ikma mekanizmalarina, mevcut i¢sel ve digsal kaynaklarina gore gelistirilen aile egitimi
programlarinin ailelerin aile yasam kalitelerini artiracagi diisiiniilmektedir (Kaner, 2004). Aile
yasam kalitesi ile aile {iyelerine ait sosyo-demografik ozellikleri ele alan aragtirmalarda ise
cocugun yetersizlik diizeyinin ve ebeveynin cinsiyetinin, ¢alisma durumunun, ailenin aylik
gelir diizeyinin aile yasam kalitesi lizerinde etkisi oldugu bulunmustur. Hafif diizeyde zihinsel
yetersizligi olan c¢ocuk ailelerinin, orta ve agir diizeyde zihinsel yetersizligi olan c¢ocuk
ailelerinin aile yasam kalitelerinden daha yiiksek diizeyde oldugu bulunmustur. Bu durumun,
orta ve agir diizeyde zihinsel yetersizligi olan cocuk ailelerinin ¢ocuklarmin yetersizlik
diizeyinden dolay1 saglik, bakim ve egitim alanlarinda daha fazla gorev ve sorumluluk
iistlendiklerinden kaynaklandigi diisiiniilmektedir. Bunun yani sira, babalarin aile yasam
kalitelerinin, annelere gore daha yiliksek diizeyde oldugu bulunmustur. Cocuga bakim verme,
cocugun Ozel egitim ve rehabilitasyonu ile ilgili egitim sorumlulugunun genellikle anneler
tarafindan {istlenilmesi annenin sosyal aktivitelere ve kariyerlerine katilimlarinda azalmaya

neden olmaktadir (Duygun & Sezgin, 2003; Ergiiner-Tekinalp & Akkdk, 2004). Bu nedenle,
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annelerin babalara oranla yasamlarinin daha ¢ok etkilenebilecegi diisiiniilebilir. Buna ek
olarak, tam zamanl ¢alisan ve gelir diizeyi yliksek olan ailelerin aile yasam kalitelerinin daha
yiiksek diizeyde oldugu bulunmustur. Anne-babanin tam zamanl bir iste ¢aligmasi, ailenin
ihtiyaclarini karsilayabilecek aylik gelire sahip olmasini saglamaktadir. Bu nedenle, ekonomik
diizeyin iyi olmasi, zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin hastane, bakim ve beslenme ile
ilgili masraflar1 karsilayabilmesine ve aile yasam kalitesinin artmasina katki saglayacagi
diistiniilmektedir.

Aragtirmalarm Onerileri dikkate alindiginda ise zihinsel yetersizligi olan bireyin
bulundugu ailelerin aile yasam kalitelerinin iyilestirilmesi i¢in ailelerin pozitif algilarini
giiclendiren psikolojik, sosyal ve egitsel destegin aile merkezli hizmetlerle saglanmasi ve
ailenin gereksinimlerine uygun aile egitimi programlarinin gelistirilmesinin yani sira ailelere
maddi destek ve uygun saglik hizmetlerini kapsayan sosyal ve pratik 6nlemlerin alimmasi
gerektigi belirtilmistir.

Sistematik derleme arastirmasi tiiriinde gergeklestirilmis olan bu c¢alisma, zihinsel
yetersizligi olan cocuga sahip ailelerin aile yasam kalitelerine iligkin literatiiriin 2015-2021
yillar1 arasindaki durumunu 6zetlemektedir ve alandaki eksiklikleri ortaya cikartarak gelecek
arastirmalara yol gostermesi agisindan 6nem arz etmektedir. Bu c¢alisma kapsamindaki
arastirmalarda kullanilan yontemin gelismislik diizeyi, alana uygunlugu, giiclii ve zayif yonleri
ortaya konulmustur. Sonug¢ olarak bu c¢alismanin, teorik ve ampirik aragtrmalarin kalitesini
arttirarak alandaki bilgi birikimine katkida bulunmasi beklenmektedir.

Arastirma kapsaminda elde edilen veriler, belirlenen veri tabanlariyla ve ii¢ anahtar
kelime/kelime Obegiyle taranmasi agisindan sinirhdir. Benzer arastirmalarin, farkli veri
tabanlar1 ve farkli degiskenler lizerinde yapilarak ilgili alanyazina katki saglayabilecegi

diisiiniilmektedir.
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EXTENDED ABSTRACT

Since the care for and responsibilities toward a child with intellectual disabilities are
more complicated than those of a healthy child, families need more attention and support.
Families shape their lives and plans around the child. Thus, a child with intellectual disabilities
can have social, economic and emotional effects on the family, and there are many aspects to
these effects (Yildirim & Conk, 2005). In this context, this study aimed to develop an awareness
of the effects of having a child with intellectual disabilities on the perceptions of quality of life
of their family, and thereby develop an awareness of this issue. To this end, studies available
on a national database (DergiPark) and international databases (EBSCOHost, Elsevier Science
Direct, Eric and Google Scholar) were discussed in accordance with the publication year of the
studies, the purpose, method, data collection tools, distribution of the results, and
recommendations.

The research method was a systematic review, in which the main goal is to demonstrate
how the subject under study is approached by the researchers based on descriptive data, and
how the tendencies over time, using various themes created before or after compilation. Articles
were searched for using the keywords "family quality of life”, “children with intellectual
disabilities” and “family perception”. The criteria for inclusion in the current study were that
English or Turkish were the languages of publication and the availability of the full text.
Exclusion criteria included being non-experimental research, scale development studies,
reviews, case reports, meta-analyses and editorial material, writings, short articles, and
duplicate survey research. Accordingly, a total of 21 articles were obtained from the databases
according to these criteria. Descriptive analysis was used in the analysis of the articles covered
according to the criteria determined in the research.

Findings show that the family quality of life of families of children with intellectual

disabilities is lower than those of children with normal development. Additionally, families
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with a high level of positive perception have a high level of family quality of life. Finally, there
was a significant and positive relationship between family resilience and family quality of life.

The current study is limited to the use of the specifically named databases and the three
keywords. Similar studies can be carried out using different databases and variables to

contribute to the relevant literature.
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YAYIN ETiGI BEYANI

Bu arastirmanin planlanmasindan, uygulanmasina, verilerin toplanmasindan verilerin
analizine kadar olan tiim siiregte “Yiiksekdgretim Kurumlar1 Bilimsel Arastirma ve Yayn Etigi
Yonergesi” kapsaminda uyulmasi belirtilen tiim kurallara uyulmustur. Yonergenin ikinci
boliimii olan “Bilimsel Arastirma ve Yaymn Etigine Aykir1 Eylemler” baslig1 altinda belirtilen
eylemlerden higbiri gerceklestirilmemistir. Bu arastirmanin yazim siirecinde bilimsel, etik ve
almt1 kurallarina uyulmus; toplanan veriler iizerinde herhangi bir tahrifat yapilmamaistir. Bu
calisma herhangi bagka bir akademik yayin ortamina degerlendirme i¢in gonderilmemistir.

ARASTIRMACILARIN KATKI ORANI BEYANI
Yazarlar makaleye esit katki saglamis olduklarmi beyan ederler.
DESTEK VE TESEKKUR
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CATISMA BEYANI
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