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oz

Amag: Ozel gereksinimli gocuklarin gelisimini desteklemede kritik bir rol {istlenen ebeveynler,
ozellikle duygusal ve ruhsal agidan biiyilk zorluklar yasamaktadir. Bu arastirmada ozel
gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynlerin aile stresi, aile yasam kalitesi ve ailenin giiglendirilmesi
arasindaki iligkinin incelenmesi amaglanmistir.

Yontem: Tanimlayici ve iliski arayici tipte gergeklestirilen aragtirmanin 6rneklemini 123 ebeveyn
olusturmustur. Veriler; tanitic1 bilgi formu, Aile Stresini Degerlendirme Olgegi, Beach Center Aile
Yasam Kalitesi Olcegi ve Aile Giiglendirme Olgegi kullanilarak toplanmistir. Arastirmanin
verileri, Statistical Package for Social Sciences for Windows 25.0 ve Analysis of Moment
Structures 22.0 programlari ile analiz edilmistir.

Bulgular: Katilimcilarin %88.60°s1 kadindir ve %36.60°1 40 yas ve tizerindedir. Katilimeilarin
%S5.00ma ruhsal bir hastalik tanis1 konmus olup %17.90’1nin psikolojik destek aldig1 veya almakta
oldugu bulunmustur. Asamali regresyon analizi sonucunda aile stresi ile birlikte ailenin
gii¢lendirilmesinin yasam kalitesine etkisi oldugu gorilmiistiir.

Sonug: Bu ¢alismada aile stresinin ve ailenin gii¢lendirilmesinin yasam kalitesini etkiledigi, aile
stresinin yasam kalitesini azaltirken ailenin giiglendirilmesini artirdigi saptanmustir. Ozel
gereksinimli ¢ocuklarin ailelerinin stres kaynaklarinin belirlenmesi, stresle bas etme becerilerinin
desteklenmesi ve giiclendirilmesinin yasam kalitesine olumlu katkisinin  olabilecegi
ongiirtilmiistiir. Ailelerin yasam kalitesini artirma sorumlulugu olan hemsirelerin, ebeveynlerin
stres diizeyine, ayn1 zamanda giiglii yonlerine odaklanmasi gerekir.

ABSTRACT

Objective: Parents, who assume a critical role in supporting the development of children with
special needs, experience great difficulties, especially emotionally and mentally. In this study, it
was aimed to examine the relationship between family stress, family quality of life and family
empowerment in parents with children with special needs.

Methods: The sample of the descriptive and correlational study consisted of 123 parents. Data
were collected using a descriptive information form, Family Stress Rating Scale, Beach Centre
Family Quality of Life Scale and Family Empowerment Scale. The data were analysed using
Statistical Package for Social Sciences for Windows 25.0 and Analysis of Moment Structures 22.0
software.

Results: In the study, 88.60% of the participants were female and 36.60% were aged 40 years and
over. It was found that 5.00% of the participants were diagnosed with a mental illness and 17.90%
of them received or were currently receiving psychological support. As a result of stepwise
regression analysis, it was seen that family stress and family empowerment had an effect on quality
of life.

Conclusion: In this study, it was found that family stress and family empowerment affected quality
of life, family stress decreased quality of life while family empowerment increased it. Determining
the stress sources of families of children with special needs and supporting and empowering their
coping skills with stress have an effect on quality of life.
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GIRIiS

Ozel gereksinim kavrami; fiziksel, duyusal ve biligsel yetersizlikleri olan bireylerden 6zel yetenekli
¢ocuklara kadar genis bir yelpazeyi kapsayan ¢ok boyutlu bir ¢ercevede ele alinmaktadir (Angin, 2020). Diinya
genelinde yaklasik 240 milyon ¢ocugun bir tiir 6zel gereksinimi bulunmaktadir. Ozel gereksinimli gocuklarin ¢ogu
yalnizca bir islevsel alanda zorluk yasarken, psikososyal sorunlar her yasta baskin olup bazi durumlarda diger islevsel
zorluklarla birlikte goriilmektedir (UNICEF, 2022). Ulkemizde &zel egitim okullarina giden gocuk say1st 2023-2024
egitim yilinda 559725°tir (Milli Egitim Bakanligi (MEB), 2024). Ozel gereksinimli gocuklar, baz1 fiziksel 6zellikler
ve/veya 6grenme ve davranis kaliplari dikkate alindiginda alt gruplara ayrilmaktadir. Bunlar: Zihinsel engeller, 6zgiil
ogrenme giicliikleri, duygusal veya davranissal bozukluklar, otizm, isitme bozukluklari, gérme bozukluklari, fiziksel
veya saglik bozukluklari, travmatik beyin hasari, coklu engeller, iistiin zekali ve 6zel yeteneklilerdir (Yaman, 2018).

Ozel gereksinimli ¢ocuklarin ebeveynleri, ¢ocuklarinin fiziksel, sosyal ve egitim ihtiyaglarin1 kargilamaya
caligirken aynm1 zamanda 6nemli duygusal ve psikolojik yiikler tagir. Ozel gereksinimli bir gocugu olan ebeveynlerin
rolleri, normal geligim gosteren ¢ocuklarin ebeveynlerinden farklidir. Anne ve babalar, ¢gocuklarinin 6zel gereksinimli
oldugunu 6grendikten sonra duygu, diisiince ve davranislarinda degisim yasadiklar1 bir siirece girerler (Ozbey, 2009).
Stres, 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynlerin yasadigi bu duygulardan biridir (Dabrowska ve Pisula, 2010).
Ailelerin 6zel gereksinimli bir ¢gocuga sahip olmasi, ebeveynlik stresini artiran dnemli durumlardan biri olarak
degerlendirilmektedir (Ilhan, 2017). Ozel gereksinimli cocugu olan ebeveynlerin stres puanlarmin diger gruptaki
ebeveynlere gore daha yiiksek oldugu bulunmustur (Cengiz, Nebioglu Yildiz ve Peker, 2021). Cocuklarin 6zel
gereksinim seviyelerinin derecesi arttik¢a ebeveynlerin stres diizeylerinin artt1ig1 ortaya konmustur (Aysan ve Ozben,
2007). Cocugun gelisiminden kaynaklanan zorluklar ebeveynleri stres kaynakli kriz yasantilarina maruz birakmakla
birlikte yasam kalitelerini de olumsuz etkilemektedir (Habib, Asmat ve Naseem, 2016; Cam, 2021).

Aile yasam kalitesi, aile yasaminin iyiliginin derecesi olarak tanimlanabilir. Aileler ¢ocuk sahibi oldugunda
ise artan sorumluluklarla birlikte bu iyilik halinin derecesi etkilenmektedir. Ebeveynler 6zel gereksinimli bir gocuga
sahip oldugunda ise iyilik halinin derecesi olumsuz olarak etkilenebilmektedir (Ozyurt, 2011). Cocuklarmin bakim
ihtiyacina ek olarak ailelerde uyum ve davranig sorunlar1 da meydana gelmektedir. Bu durum sosyal refah ihtiyaglarini
artirarak aile iligkilerini ve aile yasam kalitesini olumsuz etkilemektedir (Togay ve Giigray, 2017). Bu ebeveynler,
¢ocuklarinin 6zel durumlarinin getirdigi stres ve zorluklarla miicadele ederken ¢ogu zaman yetersiz sosyal destek,
tiikenmislik ve izolasyon gibi sorunlarla karsilagmaktadir (Koksal ve Kabasakal, 2012; Aktan, Orakci ve Durnali,
2020). Bu durum, ebeveynlerin kendi duygusal farkindaliklarini gelistirme ve etkili basa ¢ikma becerileri kazanmalari
gerektigini gostermektedir. Ailenin yasadigi stres ve aile yasam kalitesindeki bozulma gibi sorunlarla basa
¢ikabilmesi, giiglendirilmesiyle miimkiin olup, bu siire¢ ayni zamanda gii¢lii bir ¢ocugun yetismesine de katki
saglayacaktir (ilhan, 2017). Anne babanin ve diger aile iiyelerinin giiglenmesi, onlarin 6z-yeterlik ve stres diizeyleri
iizerinde olumlu bir etki saglar ve ebeveynlerin ¢ocuklarmin bakimida dogru se¢imler yapma becerilerinin gelisimi
ile iliskilidir (Koren ve ark., 1992; Vuorenmaa, Halme, Astedt-Kurki, Kaunonen ve Perild, 2014). Tiirkiye'de aile
giiclendirme kavrami ve 6nemi konusunda artan bir farkindalik olmasina ragmen literatiirde bu konuda yapilan
calismalar yetersizdir (Dénmez ve Arslan, 2019). Gereksinimi fazla olan ve ebeveynlik stresi yliksek olan ailelerin
daha fazla giiclendirilmeye ihtiyaci oldugu belirlenmistir (Han, Yang ve Hong, 2018).

Ozel gereksinimli ¢ocuklarla ve bakicilariyla calisan hemsirelerin, ebeveyn yasam kalitesini iyilestirmek ve
ozel gereksinimli gocuklarda gelisimi tegvik etmek i¢in ebeveynlerin sikintisina ve yeterliligine odaklanmalari gerekir
(Yong-Sook ve Moon-Jeong, 2009). Hemsirelik bakiminda ailenin gii¢clendirilmesi, hasta ve ailesinin gii¢lii yonlerini
ortaya ¢ikarirken, zayif yonlerini gelistirmelerine de yardimer olur (Karatas, Calisir ve Sarikaya Karabudak, 2020).
Ailenin giiglendirilmesi i¢in bunu etkileyecek risk faktorlerini belirlemek gerekmektedir. Literatiirde 6zel gereksinimli
¢ocuklarin ebeveynlerinde stres, aile yasam kalitesi ve aile gli¢lendirmesi arasindaki iligkinin incelendigi bir ¢alismaya
rastlanmamugtir. Bu gereksinimden yola ¢ikilarak bu ¢alisma planlanmigtir. Bu ¢aligmanin amaci 6zel gereksinimli
cocuklarin ebeveynlerinde stres, aile yasam kalitesi ve aile gii¢lendirmesi arasindaki iliskiyi incelemektir. Boylelikle
0zel gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynlerin yasam kalitesi ile iliskili oldugu varsayilan aile stresi ve ailenin
giiclendirilmesi kavramlari ele alinarak gerekli miidahalelere entegre edilmesi hedeflenmistir.

Bu ¢alisma i¢in asagidaki hipotezler kurulmustur:

H1: Ozel gereksinimli gocuklarin ebeveynlerinde aile stresi, aile yasam kalitesi ve aile giiglenmesi arasinda
iligki vardir.

H2: Ozel gereksinimli cocuklarin ebeveynlerinde aile stresi ve aile giiglenmesi yasam kalitesini etkiler.
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YONTEM
Arastirmanin Tipi

Bu ¢aligma, 6zel gereksinimli ¢ocuklarin ebeveynlerinde stres, aile yasam kalitesi ve ailenin giiglendirilmesi
arasindaki iliskiyi incelemek amaciyla iligki arayicr tipte gerceklestirilmistir.

Arastirmamin yapildigi yer

Arastirma verileri, Ic Anadolu Bolgesi'nde yer alan bir il ve bir ilgesindeki 6zel egitim okullarinda
toplanmustir.

Arastirmanin Evreni ve Orneklemi: Arastirmanin evrenini, 6zel egitim okullarinda 6grenim goren toplam
282 dgrencinin ebeveynleri (toplamda 564 kisi) olusturmustur. Orneklem, bilinen evren icin 6rneklem hesaplama
yontemi ile belirlenmis, %95 giiven aralig1 ve %5 6rneklem hatasi dikkate alindiginda, minimum ulagilmasi gereken
katilimer sayisi 111 olarak hesaplanmistir. Caligmaya ise 123 katilimer dahil edilmistir.

Orneklem biiyiikliigiinii hesaplamak igin formiil:
N= (N (t1-a)2 (p.q))/S2 (N-1)+S2 (p.q) (Kilig, 2012).
N = 564 (evrendeki toplam kisi sayis1)
p = 0.1 (olayin ger¢ceklesme olasiligr)
q=1-p=0.9 (olaym gergeklesmeme olasiligr)
s = 0.05 (6rnekleme hatasr)
t = 1.96 (anlamlilik diizeyi %5 i¢in Z-tablosundan alinan deger)

Arastirmaya dahil edilme kriterleri:

. Bir ilin merkezi ve bir ilgesindeki 6zel egitim okullarinda okuyan 6grenci ebeveyni olmak
. 18 yas tstii olmak

. Cocugu ile birlikte yasamak ve bakimina katilmak

. Caligmaya katilmay1 kabul etmek

Veri Toplama Teknigi ve Araclarn

Arastirmanin verileri Mayis 2023 ile Mayis 2024 tarihleri arasinda, arastirmacilar tarafindan yiiz yiize,
ebeveynlerin uygun gordiigii sekilde 6zel egitim merkezlerinde toplanmustir.
Veriler; tanitici bilgi formu, Aile Stresini Degerlendirme Olgegi (ASDO), Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi
ve Aile Giiglendirme Olgegi kullamilarak toplanmustir.

Tanitic1 Bilgi Formu

Ozel gereksinimli gocugun yas1, cinsiyeti, siif diizeyi, engel veya hastalik tiirii, ebeveyn yasi, cinsiyeti, aile
tipi, ekonomik gelir algisi, evde 6zel gereksinimli baska birey varligi, ¢ocugun bakiminda aileye destek olan bagka
bireylerin varligr gibi durumlar1 6grenmeye yoneliktir. Bu form literatiirden (Aktan ve ark., 2020; Canarslan ve
Ahmetoglu, 2015; Cengiz ve ark., 2021) destek alinarak aragtirmacilar tarafindan olusturulmustur.

Aile Stresini Degerlendirme Olgegi (ASDO)

Friedrich, Greenberg ve Crnic (1983) tarafindan gelistirilen Questionnaire on Resources and Stress (QRS-F)
dlgeginin Tiirkge gegerlik ve giivenirlik ¢aligmalar1 Kaner (2001) tarafindan yapilmistir. ASDO; “islev yetersizligi’,
‘karamsarlik’ ve ‘ana baba ve aile sorunlari’ olmak iizere ii¢ alt boyuttan olusmaktadir. Olgegin i¢ tutarliligini
belirlemek amaciyla hesaplanan KR-20, Cronbach Alfa katsayilar1 ve Spearman Brown iki yarim giivenirlik
katsayilar1, 8lgegin tamamu igin sirastyla 0.92, 0.91 ve 0.89 olarak bulunmustur. Aym katsayilar Islev Yetersizligi alt
olcegi icin 0.87, 0.89 ve 0.89; Karamsarlik alt 6l¢egi i¢cin 0.86, 0.86 ve 0.86; Ana-baba ve Aile Sorunlar alt 6l¢egi
icin 0.66, 0.55 ve 0.27 olarak hesaplanmistir (Kaner, 2001). Bu ¢aligmada ise tiim 6l¢egin Cronbach alfa degeri 0.89
bulunmustur. Olgek maddeleri "dogru" veya "yanlis" yanit secenekleri ile degerlendirilmekte olup, yiiksek puan aile
stresinin yliksek oldugunu gostermektedir.
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Beach Center Aile Yagsam Kalitesi Olcegi (BCAYKO)

Olgek, gelisimsel yetersizlige sahip gocugu olan ebeveynlerin yasam Kalitesinin belirlenmesi amaciyla
Kansas Universitesi Beach Yetersizlik Merkezi tarafindan gelistirilmistir (Hoffman, Marquis, Poston, Summers ve
Turnbull, 2006). Olgegin Tiirkge uyarlama, gecerlik ve giivenirlik calismalar1 ise Meral ve Cavkaytar (2013)
tarafindan yapilmistir. Olcek; ‘aile etkilesim kalitesi’, ‘ebeveynlik kalitesi’, ‘duygusal yeterlik Kkalitesi’,
‘finansal/fiziksel/materyal yeterlik kalitesi’ ve ‘yetersizlige iligkin destek kalitesi’ olmak iizere bes alt boyuttan ve 25
maddeden olusan 5°li likert tipi (1=Hi¢ uygun degil, 5=Tamamen uygun) bir degerlendirme aracidir. Alt boyutlara
iliskin i¢ tutarlik katsayilari; aile etkilesimi kalitesi alt boyutunda 0.92, ebeveynlik kalitesi alt boyutunda 0.88,
duygusal yeterlik kalitesi alt boyutunda 0.80, finansal/fiziksel//materyal yeterlik kalitesi alt boyutunda 0.88 ve
yetersizlige iliskin destek 0.92 olarak hesaplanmistir. Tiim 6lgegin Cronbach alfa katsayis1 0.94, bu calismada
hesaplanan Cronbach alfa degeri ise 0.93 olarak bulunmustur. Olgekte ters madde bulunmamakta olup, alinabilecek
puanlar 25 ile 125 arasinda degismektedir. Puanin yiikselmesi, aile yagam kalitesinin arttigin1 gostermektedir.

Aile Giiglendirme Olcegi (AGO)

Koren, DeChillo, & Friesen (1992) tarafindan gelistirilen ve Boztepe ve digerleri (2022) tarafindan Tiirk
kiiltiiriine uyarlanan AGO 3 faktér ve 34 maddeden olusmaktadir. Olgegin geneli i¢in Aciklanan varyans %66 olarak
belirlenmistir. Faktor 1 “Aile alt boyutu” 1-12 maddelerden olusmakta olup bu alt boyuta ait Cronbach a degeri ise
0.94 olarak belirlenmistir. Faktor 2 “Cocuga verilen saglik hizmeti alt boyutu” 13-24 maddelerden olusmaktan olup
bu alt boyuta ait Cronbach a degeri ise 0.95 olarak hesaplanmistir. Faktor 3 “Topluma katilim alt boyutu” 25-34
madde-lerden olusmakta olup bu alt boyutun Cronbach a degeri 0.94 olarak belirlenmistir. Olcegin geneline ait
Cronbach a degeri ise 0.95 olarak hesaplanmis olup bu deger yiiksek giivenilirligi ifade etmektedir. Olgekte ters
hesaplanan madde bulunmamaktadir. Olgek 6°li likert tipte bir 6lgek olup “Hig uygun degil”=0, “Uygun degil’=1,
“Nadiren uygun”=2, “Bazen uygun”=3, “Siklikla uygun”=4, “Her zaman uygun”=5 seklinde diizenlenmistir. Olgegin
puant hesaplanirken her alt boyut kendi igerisinde toplanarak alt boyutlara ait puanlar hesaplanmaktadir. Alt boyutlara
ait puanlarin toplanmasi ile de &lgek toplam puani elde edilmektedir. Olgekten alinan puanlar 34 ile 170 puan arasinda
degismektedir. Olgekten alinan puanin artmast aile giiglendirme agisindan olumlu anlama gelmektedir (Boztepe ve
digerleri, 2022). Bu ¢aligmada 6lgegin Cronbach alfa degeri 0.939 bulunmustur.

Verilerin Degerlendirilmesi

Arastirma verileri, SPSS (Statistical Package for Social Sciences) for Windows 25.0 ve Amos (Analysis of
Moment Structures) 22.0 programlar1 kullanilarak analiz edilmistir. Kategorik degiskenler i¢in tanimlayici istatistikler
(n, %) sunulmustur. Sonuglar %95 giiven araliginda degerlendirilmis olup, istatistiksel anlamlilik diizeyi p<0.05
olarak kabul edilmistir. Caligmada kullanilan 6l¢eklerin i¢ tutarlik katsayilari ve giivenirlik degerleri Cronbach’s alfa
katsayis1 ile hesaplanmigtir. Tanimlayic1 degiskenler igin sayi, ylizde, ortalama + standart sapma ve minimum-
maksimum degerleri kullanmilmistir. Olgekler ve boyutlar arasindaki iliskiler Pearson Korelasyon ve asamali (stepwise)
regresyon testleri ile analiz edilmistir. Coklu regresyon analizine gegmeden dnce model varsayimlari test edilmistir.
Artiklari normalligi histogram ve normal olasilik grafikleri (P-P plot) incelenerek degerlendirilmis ve dagilimin
normal dagilima uygun oldugu belirlenmistir. Ayrica bagimsiz degiskenler arasinda ¢oklu baglant1 (multicollinearity)
olup olmadigi tolerans ve VIF degerleri incelenerek degerlendirilmistir. Analiz sonuglarina gore tolerans degerlerinin
0.952 ve VIF degerlerinin 1.051 oldugu saptanmig olup, bu degerler kabul edilen sinirlar iginde oldugundan
degiskenler arasinda ¢oklu baglanti sorununun bulunmadigt sonucuna ulasilmistir.

Arastirmanin Etik Yonii

Calismanin etik onay1, bir tiniversitenin etik kurulundan 03.03.2023 tarihi ve 159477 sayist ile alinmustir.
Veriler, 6zel egitim kurumlariin yonetiminden gerekli izinler alindiktan sonra toplanmustir. Katilimcilardan imzali
bilgilendirilmis goniilli olur formu alinarak, 1964 Helsinki Bildirgesi ve sonraki degisikliklerine veya esdeger etik
standartlarina uyulmustur.

BULGULAR

Bu ¢aligmada yer alan katilimcilarin %88.60°1 kadindir ve %36.60°1 40 yas ve iizerindedir. Katilimcilarin
%32.50’si lise mezunu, eslerinin ise % 29.90°1 lise mezunu, %96.70’1 evli ve %55.90°1 11-20 y1l aras1 evli olan grupta
yer almaktadir. Katilimcilarin %89.40°1 ¢ekirdek aileye ve %45.50°si iki ¢ocuga sahiptir. Katilimcilarin %85.40°1
calismamakta ve eslerin %70.70°1 ise tam zamanli ¢aligmaktadir. Ekonomik durum algisini “orta” olarak belirten
katilimeilar 6rneklemin %69.10’u ve il merkezinde yasayanlar ise %68.30’u olusturmaktadir. Sahip oldugu 6zel
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gereksinimli cocugun yani sira ailede 6zel gereksinimli bagka bir birey ile birlikte yasayan katilimcilarin orani %6.50
olup, bunlarin %50.00’si ¢ocugun kardesidir. Katilimcilarin 6zel gereksinimli gocugun bakiminda kok aileden destek
alma orani %17.90’dir. Katilimeilarin %5.00’ine ruhsal bir hastalik tanist konmus olup %17.90°1 psikolojik destek
almakta veya almis bulunmaktadir- Psikolojik destek alanlarin %13.00’{ bu destegi psikiyatristten almakta veya almis
bulunmakta olup, %54.60’inin destek siiresi bir yildan daha kisadir (Tablo 1).

Tablo 1. Ozel Gereksinimli Cocugu Olan Ebeveynlere Ait Sosyo-Demografik Ozellikler (n=123)

Cinsiyet n %
Kadm 109 88.60
Erkek 14 11.40
Yas

25-29 10 8.10
30-34 30 24.40
35-39 38 30.90
40 ve {istii 45 36.60
Egitim durumu

Okur-yazar degil 4 3.30
Ilkokul 38 30.90
Ortaokul 22 17.90
Lise 40 32.50
Universite 19 15.40
Medeni durum

Evli 119 96.70
Bosanmig 4 3.30
Evlilik siiresi (y1l)

1-10 30 24.50
11-20 63 55.90
21-40 26 19.60
Esin egitim durumu

Okur-yazar degil 2 1.60
Ilkokul 36 29.30
Ortaokul 23 18.60
Lise 36 29.30
Universite 22 17.90
Evli degilim 4 3.30
Aile tipi

Cekirdek aile 110 89.40
Genis aile 9 7.30
Dagilmis aile 4 3.30
Sahip olunan c¢ocuk sayis1

1 30 24.40
2 56 45.50
3 27 22.00
4 7 5.70
5 2 2.40
Calisma durumu

Yar1 zamanl ¢alistyorum 5 8.90
Tam zamanl ¢alistyorum 13 10.80
Calismiyorum 105 85.40
Evli ise esin calisma durumu

Tam zamanli ¢aligtyor 87 70.70
Yar1 zamanl ¢alistyor 11 8.90
Caligsmiyor 21 17.10
Evli degilim 4 3.30
Ekonomik durum

Gelir giderden az (kotii) 25 20.30
Gelir gidere denk (orta) 85 69.10
Gelir giderden cok (iyi) 13 10.60
Siirekli yasanilan yer

Il merkezi 84 68.30
Ilge merkezi 37 30.10
Kasaba 1 0.80
Koy 1 0.80
Ailede 6zel gereksinimli baska biri olma durumu

Evet 8 6.50
Hay1r 115 93.50
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Ailede Ozel Gereksinimli Baska Bireyin Cocuga Yakinlik
Derecesi (n=8)

Kardesi 4 50.00
Ikizi 2 25.00
Anne ya da babasi 2 25.00
Bakim Destegi Alinan Birey Varhg:

Kimse yok 101 82.10
Aile iiyeleri/Genis aile 22 17.90

Ruhsal bir hastahiga sahip olma durumu

Dikkat Eksikligi Hiperaktivite Bozuklugu 1 0.80
Depresyon 1 0.80
Obsesif Kompulsif Bozukluk 1 0.80
Panik Bozukluk 1 0.80
Uyku Bozuklugu 1 0.80
Hayir 118 96.00
Daha 6nce psikolojik destek alma durumu

Evet 22 17.90
Hayir 101 82.10
Destek alinan profesyonel Kisi

Psikiyatrist 13 59.00
Psikolog 9 41.00
Psikolojik destek alma siiresi

1 Yildan az 12 54.60
1yl 7 31.60
Syl 1 4.60
6 Y1l 1 4.60
Siirekli 1 4.60

Katilimcilarin sahip olduklar 6zel gereksinimli gocuklarin yas ortalamasi 9.00+4.45 olup %66.70’si erkektir.
Cocuklarm %36.70’si otizm spektrum bozukluguna (OSB) sahip olup, %49.00’u egitimini 6zel egitim okullarinda
almaktadir (Tablo 2).

Tablo 2. Ozel Gereksinimli Cocuga iliskin Ozellikler

Ort+SS Minimum- Maximum
Yas1 9.00+4.45 2-18

N %
Cinsiyeti
Kiz 41 33.30
Erkek 82 66.70
Egitim Gordiigii Okul
Okula gitmiyor 11 8.90
Anaokulu 23 23.70
Tlkokul 14 13.30
Ortaokul 5 4.30
Lise 1 0.80
Ozel Egitim 63 45.80
Ozel egitim anasimifi 1 0.80
Ozel egitim ilkokul 1 0.80
Ozel egitim lise 2 1.60
Ozel gereksinimi tiirii
Serabral Palsi 15 12.10
Down Sendromu 12 9.80
SMA TiP 2 1 0.80
OSB 46 36.70
Mental Retardasyon 19 15.20
Ozgiil Ogrenme Giicliigii 11 8.90
Dikkat Eksikligi Hiperaktivite 4 3.30
Bozuklugu
Dil konugma Bozuklugu 15 13.20

Ort: Ortalama, SS: Standart Sapma

Katilimeilarin BCAYKO, ASDO ve AGO toplam ve alt boyut puan ortalamalar1 Tablo 3’te yer almaktadir.
BCAYKO toplam ortalama puani 97.28+17.24 ve alt boyutlarindan olan Aile Etkilesimi, Ebeveynlik, Duygusal
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Yeterlik, Finansal/Fiziksel/Materyal Yeterli§i ve Yetersizlige Iliskin Destek puan ortalamalari ise sirastyla
25.04+4.57, 24.21+4.39, 13.71£3.14, 18.70+4.97, 15.59+3.75’tir. ASDO toplam ortalama puani 16.30£7.91 ve alt
boyutlarindan olan islev Yetersizligi, Karamsarlik ve Ana-Baba ve Aile Sorunlari puan ortalamalari ise sirastyla
5.94+£3.97, 8.21+4.14, 2.13£1.66’dir. AGO toplam ortalama puan 135.61+24.58 ve alt boyutlarindan olan Aile,
Cocuga Verilen Saglik Hizmeti ve Toplum katilimi puan ortalamalar1 ise sirasiyla 50.82+7.55, 51.29+8.59,
33.49+12.34’tiir (Tablo 3).

Tablo 3. Ozel Gereksinimli Cocugu Olan Ebeveynlerin Olgek ve Alt Boyut Puanlaria Ait Tammlayici istatistikler
(n=123)

Min. Max. Ortalama Median SS

Aile Stresini Degerlendirme Olgegi (ASDO)

Islev yetersizligi 0 16 5.94 5.00 3.97
Karamsarlik 0 16 8.21 8.00 4.14
Ana-Baba ve Aile Sorunlart 0 6 2.13 2.00 1.66
Toplam 1 34 16.30 16.00 7.91
Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi (BCAYKO)

Aile Etkilesimi 6 30 25.04 26.00 4.57
Ebeveynlik 6 30 2421 25.00 4.39
Duygusal Yeterlik 6 20 13.71 14.00 3.14
Finansal/Fiziksel/Materyal Yeterligi 7 25 18.70 20.00 4.97
Yetersizlige liskin Destek 4 20 15.59 16.00 3.75
Toplam 36 125 97.28 100.00 17.24
Aile Gii¢lendirme Olcegi (AGO)

Aile 25 60 50.82 53.00 7.55
Cocuga verilen saglik hizmeti 24 60 51.29 53.00 8.59
Topluma katilim 0 50 33.49 34.00 12.34
Toplam 60 170 135.61 140.00 24.58

Min.: Minimum, Max.: Maximum, SS: Standart Sapma

Caligmada ebeveynlerin ASDO ve alt boyutlari, BCAYKO ve alt boyutlari, AGO ve alt boyutlar1 puanlar
arasindaki korelasyon analizi Tablo 4’te yer almaktadir. BCAYKO ve alt boyutlar1 ile ASDO ve alt boyutlari
arasindaki korelasyon analizi sonuglarina gore;

Ebeveynlerin BCAYKO toplam puan ve tiim alt boyutlari ile ASDO toplam puani ve tiim alt boyutlari

arasinda negatif yonli, istatistiksel olarak anlamli bir iliski bulunmustur (p<0.05). Bu iliskinin biiyiikligii
degerlendirildiginde, BCAYKO toplam puan ile ASDO toplam puan arasindaki korelasyon katsayis1 (r=—0.572) orta
diizeyde bir iliskiye isaret etmektedir. Alt boyutlar arasindaki korelasyon katsayilari ise —0.296 ile —0.532 arasinda
degismekte olup bu degerler zayif ile orta diizey arasinda bir iliskiye karsilik gelmektedir (Papageorgiou, 2022).
BCAYKO ve alt boyutlari ile AGO ve alt boyutlar1 arasindaki korelasyon analizi sonuglarina gore;
BCAYKO toplam puan ve alt boyutlarindan olan Duygusal Yeterlik, Finansal/Fiziksel/Materyal Yeterligi ve
Yetersizlige liskin Destek ile AGO toplam puan ve tiim alt boyutlari puanlar arasinda pozitif yonlii istatistiksel olarak
anlamli bir iligki bulunmustur (p<0.05). BCAYKO alt boyutundan olan Aile Etkilesimi ve Ebeveynlik alt boyutlari
ile AGO toplam puan ve alt boyutlarindan olan Aile, Cocuga Verilen Saglik Hizmeti puanlari arasinda pozitif yonlii
istatistiksel olarak anlamli bir iligki bulunmustur (p<0.05). Bu iliskilerin biiyiikliigii incelendiginde, BCAYKO toplam
puan ile AGO toplam puan arasindaki korelasyon katsayis1 (r=0.384) zayif diizeyde bir iliskiye isaret etmektedir. Alt
boyutlar arasindaki korelasyon katsayilar1 0.215 ile 0.499 arasinda degismekte olup zayif ile orta diizey arasinda bir
iliskiye karsilik gelmektedir (Papageorgiou, 2022).

Ebeveynlerin AGO toplam puan ve alt boyutlar1 ile ASDO toplam puan ve alt boyutlar1 arasindaki korelasyon
analizi sonuglarina gore;

ASDO toplam puan ile AGO toplam puan ve Topluma Katilim alt boyutu harig diger alt boyut puanlar
arasinda negatif yonlii istatistiksel olarak anlamli bir iliski bulunmaktadir (p<0.05). ASDO alt boyutu olan islev
Yetersizligi ve Karamsarlik alt boyutlar1 ile AGO toplam puan ve Aile alt boyutu arasinda negatif yonlii istatistiksel
olarak anlamli bir iligki saptanmustir (p<0.05) (Tablo 4). Bu iliskilerin biiyiikliigii degerlendirildiginde, ASDO toplam
puan ile AGO toplam puan arasindaki korelasyon katsayisi (r=—0.220) zayif diizeyde bir iliskiye isaret etmektedir. Alt
boyutlar arasindaki katsayilar —0.059 ile —0.295 arasinda kalarak ¢ok zayif ile zayif diizey arasinda degismektedir
(Papageorgiou, 2022).

Tablo 5’te ebeveynlerin aile yasam kalitesini etkileyen degiskenlere iliskin asamali (stepwise) regresyon
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analizi sonuglar1 yer almaktadir. Regresyon modelinin birinci adiminda aile yasam kalitesini yordayan aile stresi yer
almaktadir. Bununla ilgili kurulan regresyon denklemi asagidadir. Denkleme gore aile stresinde 1 birimlik artig yasam
kalitesini -1.245 birim azaltmaktadir (Tablo 5).
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Tablo 4. Ozel Gereksinimli Cocugu Olan Ebeveynlerin Olgek ve Alt Boyut Puanlar1 Arasindaki Korelasyon Analizi

1 1.1 1.2 1.3 2 2.1 2.2 2.3 2.4 2.5 3 31 3.2 3.3
1. Aile Stresini Degerlendirme Olcegi (ASDO) 1
1.1. Islev yetersizligi 0.804** 1
1.2. Karamsarlik 0.869™ 0.449™ 1
1.3.  Ana-baba ve Aile Sorunlar 0.671™ 0.321™ 0.572™ 1
2.Aile Yasam Kalitesi Olcegi (BCAYKO) -0.572"  -04157 05177 -0.440™ 1
2.1. Aile Etkilesimi -0.425"  -0296"  -0.389™  -0.347"  0.839™ 1
2.2. Ebeveynlik -0.477"  -0316™  -0.416™  -0378"  0.875" 0.805" 1
2.3. Duygusal Yeterlik -0.448"  -0360""  -0.348™  -0.408"  0.797" 0.663" 0.693" 1
2.4 Finansal/Fiziksel/Materyal Yeterligi -0.532"  -0.383"  -0.402™  -0.350"  0.813" 0.497" 0.543" 0505 1
2.5. Yetersizlige Iliskin Destek -0.467  -0.365"  -0.402"  -0.351"  0.801" 0477 0.568™ 0.533" 0.744™ 1
3.Aile Giiclendirme Olgegi (AGO) -0.220"  -0.210" -0.178" -0.102 0.384™ 0254 0253 0.499 0.390" 0290 1
3.1. Aile -0.295" -0.251"  -0.269" -0.132 0.398™ 0361 0312 0.434™ 0296 0268 0.803" 1
3.2. Cocuga verilen saglik hizmeti -0.186" -0.175 -0.165 -0.059 0367 0312 0264 04677 0296" 02157 0902 0.745" 1
3.3. Topluma katilim -0.128 -0.143 -0.075 -0.081 0.265"  0.068 0.130 0.403™ 0288 0.263" 0.871" 0.468™ 0.644™ 1

P>0.05 ;**p<0.001, p= Anlamlilik. Korelasyon katsayisinin yorumlanmasinda su 6l¢iit kullanilmigtir: r<0.20 ¢ok zayif, 0.20-0.39 zay1f, 0.40-0.59 orta, 0.60—0.79 giiclii, >0.80 ¢ok giiclii

(Papageorgiou, 2022).
“Aile Yasam Kalitesi=117.579-1.245%* aile stresi”

Modelin ikinci adiminda aile yagam kalitesini yordayan aile stresi ve aile giiglendirme yer almaktadir. Modele gore degisimin aile stresi ve aile giiglendirme, aile yasam
kalitesinin %38,7’sini agiklamaktadir. Aile giiclendirme de aile yasam kalitesi degisimin %7.00’sini agiklamaktadir. Bununla ilgili kurulan regresyon denklemi asagidadir.
Denkleme gore aile stresi 1 birimlik artis aile yagam kalitesini -1.115 azaltmakta; ailenin giiclendirilmesi ise 1 birimlik artig ile aile yasam kalitesini 0.19 birim artirmaktadir

(Tablo 5).
“Aile Yasam Kalitesi= 89.633-1.115* Aile Stresi +0.19 *Ailenin Gii¢lendirilmesi”

(Tablo 5)
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Tablo 5. Ozel Gereksinimli Cocugu Olan Ebeveynlerde Aile Stresi ve Aile Giiclenmesinin Aile Yasam Kalitesine Etkisi

Yordanan Degisken: Aile Yasam Kalitesi

Yordayici Degisken B Standart B(Beta) t P
Hata
Sabit 117.579 2.942 39.963 <0.001
Aile Stresi -1.245 0.162 -0.572 -7.662 <0.001
2— i R2=
Adim 1 R*=0.327 Adj.R>=0.321
R? degisimi= 0.327
Fo=58.571 p=0.000
Sabit 89.633 7.988 11.220 <0.001
Aile Stresi -1.115 0.158 -0.512 -7.043 <0.001
Ailenin Giiglendirilmesi 0.190 0.051 0.271 3.735 <0.001
Adim 2
R>=0.397 Adj.R?>=0.387 R? degisimi= 0.070
F()= 39.470 p= 0.000

R?: Determinasyon katsayisi, Adj. R? Diizeltilmis R-kare, p: Anlamlilik (p<0.05), t: t-istatistigi, Fo: F-istatistigi
TARTISMA

Bu arastirmada 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynlerin aile stresi, aile yasam kalitesi ve ailenin
giiclendirilmesi arasindaki iligki incelenmistir. Caligmada ilk gdze ¢arpan bulgulardan biri katilimcilarin gogunlugunu
annelerin olusturmasiydi. Bu durum ¢aligmada veri toplamak i¢in annelerin daha ulasilabilir olduklarin1 géstermekle
birlikte; temelinde, ¢ocuk bakimi ve egitim siireglerinin yonetiminde geleneksel olarak annelerin birincil sorumlu
olarak goriilmesini yansitmaktadir. Nitekim literatiir, 6zellikle 6zel gereksinimli ¢ocuklarin bakim yiikiiniin ve egitim
takibinin agirlikli olarak anneler {izerinde toplandigini, bu durumun anneleri arastirmacilar ig¢in daha ‘erisilebilir'
kildigin1 ancak ayni zamanda onlar1 daha fazla stres ve sosyal destek ihtiyaci ile karsi karsiya biraktigini
gostermektedir (Dabrowska ve Pisula, 2010; Atila Demir ve Keskin, 2018; Yarimdag ve Erciyes, 2021). Tiirkiye
ornekleminde yapilan c¢aligmalar da 6zel gereksinimli ¢ocuklarin giinlik bakim ve rehabilitasyon siire¢lerinde
annelerin iistlendigi bu 'merkezi' rolii destekler niteliktedir (Atila Demir ve Keskin, 2018; Kal, 2020; Cam, 2021).

Ozel gereksinimli gocuklarin gelisimini desteklemede kritik bir rol iistlenen ebeveynler, dzellikle duygusal
ve ruhsal agidan biiyiik zorluklar yasamaktadir. Gelisimsel ve zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin,
normal gelisim gdsteren ¢ocuklarin ebeveynlerden istatistiksel olarak anlamli derecede daha diisiik yasam kalitesine
sahip oldugu goriilmektedir (Misura ve Memisevic, 2017; Gdonteli, Athanasopoulou ve Gavriilidou, 2024). Ozel
gereksinimli ¢ocuklarin ebeveynlerinde yasam kalitesini; tiikenmislik, yasam doyumu (Aktan ve digerleri, 2020),
depresyon, anksiyete ve zayif sosyal destek (Kal, 2020; Naheed ve digerleri, 2020), kadin cinsiyette olma (Kuru ve
Piyal, 2018; Canarslan ve Ahmetoglu, 2015) ve ekonomik seviye algisinin (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015) etkiledigi
goriilmektedir. Bu calismada da benzer bigimde, aile stresinin ebeveynlerin yagam kalitesi {izerinde anlamli ve
olumsuz bir etkiye sahip oldugu saptanmistir. Bu bulgu ebeveynlerin algiladig: stresin yagsam kalitesini azaltmadaki
etkisinin goz ardi edilemeyecegini vurgulamaktadir. Caligma bulgumuzu benzer sekilde, ebeveyn stresi, algilanan aile
yasam kalitesinde azalma ile iliskili bulunmustur (Staunton, Kehoe ve Sharkey, 2020; Cho ve Hong, 2013). Yapilan
calismalarda ebeveyn stres faktorii olan yasamsal problemlerin ve yetersizligin yasam kalitesini onemli olgiide
etkiledigi gosterilmistir (Yong-Soon ve Moon-Jeong, 2009; You, Lee ve Kwon, 2019). Baska bir ¢alismada ise; aile
etkilesimi, ebeveynlik faaliyetleri, duygusal denge ve 6zel gereksinimler ile ilgili hizmetler kaynakli stresorlerin
ebeveynlerin yasam kalitelerini etkiledigi bulunmustur (You ve digerleri, 2019). Literatiir sonuglarmin bizim
bulgumuzla ortiistiigii goriilmektedir.

Giiglendirme, bireyin ¢evresindeki durumlari yonetebilmesi i¢in gerekli i¢sel giiclin agiga ¢ikarilma siirecidir
(Liu, Chao, Huang, Wei ve Chien, 2010). Pediatri hemsiresinin planli bir sekilde yiiriittiigli biitiin egitim ve
danismanlik faaliyetleri ailenin giliglendirilmesi amaci ile yapilmaktadir. Mevcut sosyal destek kaynaklarindan
yararlanmalarin1 saglamak, basa ¢ikma stratejileri ve duygu diizenleme becerilerini gelistirmek 6zel gereksinimli
¢ocuklarin ebeveynlerini gliglendirmek igin 6zellikle degerlidir (Dardas, 2014). Han, Yang ve Hong (2018) tarafindan
yapilan bir caligmada, ebeveynlik stresi yliksek olan ve ozel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerin daha fazla
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giiclendirilmeye ihtiyaci oldugu belirlenmistir. Isitme yetersizligi olan ¢ocuklarin anneleri ile yapilan bir calismada
giiclenmenin bir sonucu olan psikolojik saglamligin ebeveyn stresini azalttig1 karsimiza ¢ikmaktadir (Ttrkan, 2017).
Benzer sekilde bu ¢alismada da stresin azaltilmasi ile gliclenmenin saglanacag belirlenmistir. Ayrica aile stresi ile
birlikte ailenin giiclendirilmesinin yasam kalitesi lizerinde anlamli bir etkiye sahip oldugu saptanmis; ailenin
giiclendirilmesinin yasam kalitesini olumlu yonde artirdigi goriilmistiir. Yapilan arastirmalar, ailenin
giiclendirilmesiyle ebeveynlerin depresyon ve stres diizeylerinin azaldigini; aile islevselligi, 6z-yeterlilik, otonomi,
problem ¢dzme becerileri ve aile iiyeleri arasindaki destegin arttigin1 géstermektedir (Liu ve digerleri, 2010; Yeh, Ma,
Huang, Hsueh ve Chiang, 2016; Fadda, Galimberti, Carraro ve Schulz, 2016; Dénmez ve Aslan, 2019). Calismanin
bulgusu ve literatiir dogrultusunda ailenin giiglenmesi ile birlikte yasam kalitesini azaltabilecek unsurlarin ortadan
kalkabilecegi gortilmiistir.

Giiclii yonler ve simirhiliklar

Bu ¢aligma, literatiirde 6zel gereksinimli ¢ocuklarin ebeveynlerinde aile giiclenmesi diizeyi ile yasam kalitesi
arasindaki iliskiyi inceleyen &ncii calismalardan biri olmasi bakimindan &nem tasimaktadir. Ozellikle aile
giiclenmesinin yasam kalitesi iizerindeki etkisinin belirlenmesi, hem akademik literatiire katki saglamasi hem de bu
ailelere yonelik gelistirilecek destek mekanizmalarina temel teskil etmesi bakimindan galismanin giiglii yoniidiir.

Calismanin bazi sirhiliklarr bulunmaktadir. 11k olarak, veri toplama siirecinde annelerin babalara oranla ¢ok daha
ulasilabilir olmasi, drneklemde belirgin bir cinsiyet dengesizligine yol agmistir. Babalarin katiliminin diisiik olmasi
nedeniyle, babalarin siirece dair deneyimleri ve algilar ¢alisma kapsaminda yeterince temsil edilememistir; bu durum
bulgularin tiim ebeveyn popiilasyonuna genellenebilirligini kisitlamaktadir. Ayrica, ¢alismanin tek bir ilde yiiriitiilmiis
olmasi ve verilerin 6z-bildirime dayali olmas1 diger sinirliliklar olarak kabul edilebilir.

SONUC

Caligmada; aile stresinin ve ailenin gii¢lendirilmesinin yasam kalitesini etkiledigi, aile stresinin yasam
kalitesini azaltirken, ailenin giiglendirilmesinin yasam kalitesini artirdig1 saptanmustir. Ozel gereksinimli gocuklarla
calisan hemsgirelerin, ebeveynlerin yagam kalitesini iyilestirmek i¢in aile merkezli bakim anlayigini esas alarak
ebeveynlerin stres diizeyine, ayn1 zamanda giiglii yonlerine de odaklanmasi gerekir. Ailelerin stres unsurlarinin
belirlenmesine, ortadan kaldirmasina, giiglenmesi igin destek sistemlerinin, bilgi diizeylerinin ve dayanikliliklarinin
artirilmasina ydnelik politikalarn gelistirilmesi yasam kalitesini iyilestirmede 6nemli bir strateji olabilir. Ozel
gereksinimli ¢ocuklar1 yetistiren ailelerin stres kaynaklarinin belirlenmesi, stresle bas etme becerilerinin
desteklenmesi ve ailenin giiclendirilmesinde hemsirelik uygulamalart 6nemlidir. Hemsirelik uygulamalarinda
egitimci, danisman, savunucu, karar verici ve bakim veren gibi birgok rol ve bagimsiz islevi kullanarak ebeveynlere
biitiinciil ve aile merkezli bakim felsefesi ile yaklasmalidir. Ozel gereksinim tiiriiniin aile stresi, yasam kalitesi ve aile
giiclenmesi iizerindeki etkisinin ileriki ¢aligmalarda incelenmesi 6nerilmektedir.

Yazar katkasi: Fikir ve tasarim: EE, Veri toplama: EE, NM, Veri analizi ve yorumlama: NM, Makale yazimt:
EE, NM, Elestirel inceleme: NM
Cikar Catismasi: Yazarlar ¢ikar catismasi beyan etmemiglerdir.

Finansman: Yazarlar ¢alisma i¢in finansal destek almadiklarini beyan etmislerdir.
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