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Bu aragtirmada, engelli cocuga sahip ailelerin yasam kalitesiimin incelenmesi ve
yasam kalitelerimi etkileyen faktorerim belirlenmesi amaclanmusttur. Aragtirmaya, Edirne il
merkezinde &zel efjitim-rehabilitasyon programlarina devam eden engelli gocuklarin anne
ve babalart olmak tizere toplam 311 ebeveyn dahil edilmistir. Arastirmada, aile bireyleri ile
engelli gocuk hakkindaki bazi demografik bilgileri elde etmek amaciyla arastirmacilar
tarafindam hazirlanan “Genel Bilgi Formu” ve ailenim yasam kalitesimi belirlemek igin
“Diunya Saflik Orgiiti Yasam Kalitesi Olgegi Kisa Formu (IMHHOQOL-Bref)”
kullanumusiing. Arastirma verilerinin istatistiksel analizinde grup sayisi 1ki ise t testl, ii¢ va
da daha fazla ise tek y6nlii varyans analizl kullanimistiir. Ortalama puanlar arasindaki farki
beliflemek igin LSD testi yapulmgini. Elde edilen veriler SPSS-17 paket prograiminda
¢BZ MmNt

Arastirma sonucunda engelli cocua sahip ailelerin yasam Kkalitesii alanlarindaki
puan ortalamalari; bedensel alanda [13.67 + 2.92], ruhsal alanda [13.35 + 2.94], sosyal
alanda [13.04 + 3.56] ve gevresel alanda [12.49 + 2.66] bulunmusgtur. Ayrica anne baba
olma durumu, ailenim ekonomik diizeyi, ailede kendilerine destek olan kisi(ler) olup
olmamast ve ailenim engelli gocufundan dolayr bakim ticreti/aylik alip almamasi
WHOQOIL-Beff Yasam Kalitesi Olgefi'nin tiim boyutlarinda anlamli  farklihk
olusturmakiad:

Anaktiar Kebiriete Erpofk| § cokukileesY Mana i HistisesE o ikl ik

RESEARCH ON QUALITY OF LIFE OF PARENTS HAVING DISABLED
CHILDREN

ABSTRACT

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

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

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

1. GIRIS

Yagam kalitesi ile “engelli” olan ¢ocuk ailelerine vénelik politikalar ve
uyvgulamalar arasinda bir bag olusturma cabasi 6zcl cgitim anlavisinda vem bir
paradigmadir. Normal geligim gésteren birevlerin ailelerinin gencel vagam kalitesi
degiskenleri, herhangi bir engelli tiriinii sergileven gocuk aileleri icin de gegerlidir.
Ancak finansal veterlik ve sosvokiiltiirel deferler gibi ailenin genel gériniimini
cikileyen fakigrler disinda “engclin™ aillemn vasam kalilesi iizerinde belirgin bir
clkisinden s6z edilebilir (Meral, 2011: 4).

Engelli bir ¢ocuga sahip olmak aile dvelerinin vasamlarimi, duvgularini,
digiincelerini ve davranmglaring olunisuz vénde ctkilemcekiedir. Ebeveynlerin gorev ve
aktivitelerimin, finans kavnaklarinn ve veni gelen bu birevin ihtivaglan ile baga
¢ikabilmek adima lim davramslarmin vemiden diizenlenmesini gercktirir (Werth ve
OscrofT, 1987; Akt Kigiker, 1993; 23-29: Bur, 2003: 33; Sorcsi, Nola vc Ferrari,
2007: 248-251. Akandere, Acar ve Bagtug, 2009: 23-32). Engelli ¢ocuk ailelerinde
kaver, depresvon, duvgusal sikinti, digik benlik saveist, stres eibi saglik sorunlart
normal ¢ocuga sahip ailelere oranla daha ileri boyvuttadie (Pelchat, Jocelyn ve Nicole,
1999: 465-477, Hastings ve Brown, 2002: 222-232), Kavgm, depresvon ve siresle
birlikie degisen duvpu durwmu, bircvin vasam dovumunu disirmekic ve yasam
kalitesini etkilemektedir (Aysan ve Ozben, 2007: 1-6).

Yagam kalnesi kavrami, bireyin kendi vasamim degerlendirmesing davanan
dznel algr, duvgu ve bilig siireglerinin bir biitiini olarak tammlamrken, birevsel ivilik
durumunun bir anlatihidir ve vasamin gesith yomlerme iliskin $znel doyum 1fadelerim
kapsar. Yagam kalilest skalasi psikolojik saghk, genel saglik ve wvasamdan
memnunivel, genel saglik ve vasam kalitesi, fiziksel saglik, sosval alan ve gevre alani
konularmda bilgi verir (Civi, Kutlu ve Celik, 201 1; 248-233),

Yagam kalitesi konusundaki ¢ahgmalarn uzun gegmisine ragmen, ¢alismalarin
gogunlugu bircysel vasam kalilesini dlgmeve odaklannms ve aile yasam kalilesi
kavranu son zamanlarda dikkati ¢ekmigtir (Avdner-Bovlu, 2007: 16). Aile dizevinde
sahip olunan vagam kalitesi; aile dyelerinin ihtivaclarimin kargilanmast, bir aile olarak
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birlikic yasama, aile bircyleri igin anlam tasivan hedeflere sahip olma ve bunlara
ulasma olarak tammlanir. Yapilan ¢esitli calismalar sonucunda aile acisindan vagam
kalitesinin belrlenmesinde ortava konulan kriterler. gelir diizevi, &grenim durumu,
atllemn temel gelirimi saglayan kisinin galisma durumu ve ¢alisma kosullan, gelirin
kullamm bigimi, saghk, gida tikctiom, ulasim, konut vc konuta iliskin olanaklar,
dinlenme ve eglenme laalivelleridir (Avdmer-Bovlu, 2007: 2-3). Yagam kalitesinin
algilanmast ¢ocuklarmm gésterdigi farklh glicliklerden de agik bir sekilde etlalenir
(Soresi vd., 2007; 248-251),

Yapilan arastirmalarla engelli birevlerin aile vasam kalitest énemh bir alan
olarak gclismekiedir (Berielh, Bianco, Rossi. Scuticchn ve Brown, 2011: 1136-1130),
Araglirmacilar, engelli gocuklarin cbeveynlerinin fiziksel ve zihinsel sorunlara karsi
daha savunmasiz olduklarnim ve daha diisiik bir vasam kalitesine sahip olduklaruu dne
siirmektedir (Sipos, Predescu, Muresan ve lftene, 2012: 1-18). Yetersizlikten etkilenen
birevlere ve onlarn ailelerine yénelik hizmetlerin inkar cdilemer, bir hedefi, onlarn
vasamdan alacaklart doyumu arttirarak vasam kalitelerini yvitkseltmektir. Egitimeilerin
ve aragtirmacilarin temel amaclar, anne babalarin engelli ¢cocuklarma daha iyvi yvardim
edebilmeleri i¢in onlarm hem kendi kigisel vagamlanndan daha ¢ok doyum almalarina
hem de gocuklanmn kendi vagamlarmdan daha gok doyum almalarma yardimer
olmaktir (Milgram ve Atzil, [988: 415-424),

Engelin, gocuk ve ailesinde neden oldugu fiziksel, ruhsal ve sosyal
degisiklikler, bu kigilerin vasam kalitelerinin tartsilmasina vol agnustir. Tirkive'de
engelli gocuk ailelerinin yvagam kalitelerinin incelendifi smrh savida ¢alismaya
rastlamms v¢ var olan aragtirmalarm (Erdoganoglu ve Kerem-Giinel, 2007; 33-39;
Balkanh, 2008; 1-136; Cam ve Ozkan. 2009; Kandemir, 2009 1-75; Ural. Tire. Akil
ve Eser, 2010 233; Meral, 2011: 1-167: Ozvurt, 2011: 1-99; Tung, 2011: 1-266)
sadece bir engel grubunda bulunan engelli gocuk aileleri ile ilgili oldugu, tiim engel
gruplarmn kapsayvacak nitelikteki arastrmalarm ise (Avsan ve Ozben, 2007: 1-6;
Bumin, Giinal ve Tiikel, 2008; 6-11; Zincir, Ozkan, Kayva-Erten ve Kahraman, 2010
220) sayica vetersiz oldugu gériilmistir.

Bu nedenlerle tiim engel gruplaring kapsavacak sckilde planlanan arastirma ile
engelli gocugu olan ailelerin vagam kalitelerinin nasil ve hangi alanlarda etkilendiginin
belirlenerek engelli gocuga sahip olan ailelerin vasadiklart psikolojik ve sosval sorunlar
igin cthkali ¢oziimler tirctilebileecgn diigtiinilmektedir, Bunun vam sira engelli ocuklar
ve ailcleri icin sunulacak vasal diizenlemeler. sosval hizmetler, egitim hizmetleri vb.
alanlarinda planlama wve program gelistirme calismalarinda da rchberlik yapmas:
beklenmektedir. Ayrica engelli gocuk ve ailesinin vasam kalitesinin yiikselmesi, engelli
gocugun rchabilitasyonunda ¢ok énemh rol distlenen ailelerin gocuklan 1le daha ctkin
tlgilencbilmelerini - miimkin  kilabilir, topluma uwvumlarmda ve ilerive dénik
vasamlarinda olumlu katkilar saglavabilir. Bu diigiinceden harcketle bu aragtirmada
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amng v¢ babalarm algilarma gore engelli ¢ocuga sahip ailelerin yasam kalitesinin
incelenmesi ve vasam kalitelerimu etkileven faktrlerin belirlenmesi amaglanmigtir.

2. MATERYAL VE YONTEM
2.1. Arastirmanin Modeli

Engelli ¢ocugu olan ailelerin vagam kalitelerini belirlemek amaciyvla vapilan
bu aragtirmada, genel tarama modellerinden  “iligkisel  tarama”  modcli
kullanimisgtir.

2.2. Evren ve Orneklem

Aragtirma cvrenini, Edirne il merkezinde vasavan ve 6zcl gercksinim alanina
yonclik “tant” almig ¢ocuZa sahip aileler olugturmustur.

Arastirma orneklemi ise arastirmava gonilli olarak katilan, Edime il
merkezinde bulunan MEB ¢ bagli engelli ¢ocuklarin devam ettigi resmi ilkégretim
okullan, egitim uyvgulama okullar ve 1s egitim merkezleri ile dzel 6zel egitim-
rchabilitasvon kurumlann vc Trakva Universitesi Armmagan Déncrtas Engelll
(Cocuklar Egitim vc Rchabilitasyon Mecrkezi'nde dgrenim gdren ve/veya dzel
cgitim-rchabilitasyon programlarima devam cden cngelli gocuklann 247 annc ve 64
baba olmak tzaie toplam 311 cbeveyninden olugmaktadir. Arastirmada olasilik
temelli 6rnekleme vontemlerinden “seckisiz drnekleme™ yontemi kullanilmistir,

2.3. Veri Toplama Araclar
Arastirmada kullantlan vert toplama araglart;

1) “Genel Bilgi Formu”: Aragtirmacilar tarafindan gelistinilmis 20 sorudan
olugmaktadir. Arastrmaya dahil cdilen annc-babalar ilc cngelli  gocugun
demografik ve sosvo-ckonomik bilgilerini belirlemeve véneliktir.

2) “Diinya Saghk Orgiiti Yasam Kalitesi Olcegi Kisa Formu
(WHOQOL-Bref)”: WHOQOL-100 dcgerlendirmesinin - 26 maddelik  bir
versivonudur (Skevington, Lotfy ve O'Connell, 2004: 299-310). Dort boyuttan
olusmustur. Bu bovutlar: “Bedenscl Ivilik”, “Ruhsal Iyilik”, “Sosval Iliskiler” ve
“Cevre” bovutlaridir, Olgek besli bir derecclendirmeye (1-3) sahiptir (Sanberk ve
Yazgan Inang, 2009: 92-104). Alan puanlan 4-20 arasinda ve 0-100 arasmda avn
ayri hcsaplanabilmektedir (The WHOQOL Group, 1998 1569-1685). Olgcge ait
bir toplam puan hesaplanmamaktadir, puan vyiikseldikce wvasam kalitesinin
yikseldigini gosterir. Sorulann son 15 giin dikkate alimarak yvamtlanmas istcmar.
Yanmitlar kisinin vasadiklannin siddetini, sikhig, vasadiklarnna iliskin vorumunu
igermektedir (World Health Orgamization, 1997: 1-13: Kocaman Yildmim, Ozkan,
M.. Ozkan, S., Ozginar, Giler ve Ozmen, 2009; 175-181). Turkge formunun
gecerlik ve gitvenirligi Eser ve arkadaslan tarafindan vapilmustir. Olgegin ig-
tutarhilik katsayilart olduk¢a yiksck diizevde bulunmugtur. En yitksck i¢ tutarlilik
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bedensel alanda (0.83) en disiik i¢ tutarlibk 1se sosyal alanda (0.53) bulunmustur.
Diger alanlardaki ig tutarlihk degerleri ise: ruhsal alanda 0.66 ve gevresel alanda
0.73tar.  WHOQOL-Bref'in test-tekrar test katsavisi .57 wve .81 arasinda
degigmektedir (Escr, 8Y ., Fidancr, H., Fidancr, C., Elb, Escr, E. vc Goker, 1999:
5-13; Eser, E., Fidaner, H, Fidaner. C ., Eser. 8.Y .. Elbi ve Goker, 1999: 23-40).

2.4. Verilerin Céziimlenmesi ve Yorumlanmasi

Yasam Kalitcsi Olgegi'den (WHOQOL-Bref) ve Genel Bilgi Formundan
elde edilen veriler SPSS-17 isiatistik programu ile analiz edilmistir.

Genel bilgi formundan elde edilen bilgiler frekanslarna ve ylzdelik
dagilimlarina gére degerlendirilmistir.

Arastirmada cngelli gocuga sahip ailelerin ve engelli ¢gocugun, demografik
ve sosyo-ckonomik bilgileri ile “Dinva Saghk Orgiitii Yasam Kalitcsi Olgegi Kisa
Formu (WHOQOL-Bref)” maddcleri arasinda vapilan iligkisel karsilagtirmalarda
grup savisi iki i1se t testi, ii¢ va da daha fazla ise tek vonlii varvans analizi
kullanilmustir. Ortalama puanlar arasinda fark anlamli bulundugunda farkin hangi
gruptan kaynaklandifini belirlemek icin LSD testi vapilmustir.

3. BULGULAR VE TARTISMA

Arastirma kapsaminda 247 annc (%79.4) vc 64 baba (%620.6) olmak tizere
311 ebevevnle goriisiilmiistiir. Arastirmaya katilan ebeveynlerin %42.1%inin 36-43
vaglan arasmda, %31.470nin ilkokul mczunu, %91.67smin ¢vli, %76.8"inin
¢ckirdek aile vapisina sahip, %088.17inin sosval givencelert oldugu gérilmigtir,
Ebcveynlerin - %63.0'1  ckonomik durumlarm  ‘orta™ olarak belirtniglerdir.
Aragtirmaya katilan ailelerin %47.67s1 iki ¢ocukludur, %62.171 erkek engelli
cocuga, %37.9%u kiz engelli ¢ocuga sahiptirler. Engelli cocuklarinm %39.2%s1 6-12
vaslari arasinda. %44.1°1 zihinsel cngelli ve %37.9'u orta derceede engellidir.
Arastirmaya katilan ailelerin %62.171 engelli cocugundan dolay1 bakim ticreti/avlik
almamakta, %37.9°u 1s¢ almaktadir. Ailclerin %67.5'inde  kendilerine  destek
olacak birisi bulunmamaktadir,

Tablo 3.1. WHOQOL-Bref Yasam Kalitesi Olcesi alanlarina yonelik ortalama,
standart sapma sonuglari

WHOQOL-Bref Alanlan n X 58
Bedensel Alun & (0-20) 3N 13.6702 2.92890
Ruhsal Alan & (0-2() 311 13.3548 294798
Sosval Alan & (0-20) 311 13.0418 3.56738
Cevresel Alun & (0-20) 3 12.4984 2.66019

Tablo 3.1 incelendiginde bedensel alan, ruhsal alan, sosyal alan ve cevresel
alan yagam kalitesi béliimleri bulunmakta vec puan ortalamalant 12.49 + 2.66 ilc
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13.67 £ 292 arasinda degisiklik géstermektedir. Bu sonu¢ Chou, Lin, Chang ve
Schalock (2007: 200-210) un Tayvan’daki zihinsel engelli yetigkinlerin aile igi
hasta bakicilannin vasam kalitesini inceledikleri calismalan [12.0 - 13.5], Jin-
Ding, Jung, Chia-Feng, Shang-Wei, Lan-Ping, Ching-Hui, Mci-Hua, Sheng-Ru,
Cordia, ve Jia-Ling (2009: 1448-1458) in birlikte gerceklestirdikleri Tayvandaki
zihinscl cngelli gocuk ve ergenlerin bakim saglayicilanindaki yasam kalitesini ve
vasam kalitesine ctkisi olan faktérleri mcclediklert ¢aligmalart [12.2 — 13.7] ve
Tung (2011: 116) un yapmig oldugu zihinscl cngelli gocuga sahip annclerin yagam
kalitegini ¢tkileyen etmenleri inceledigi arastirma 12,9 — 13.6] ilc benzerlik
gostermektedir. Tabloda, ortalama deger acisindan bedensel alanin [13.67 £ 2.92|
en viksck, ¢ovresel alanm isc {12.49 £ 2.66] cn diagilk puan ortalamalarma sahip
oldugu gorilmektedir. Benzer sekilde Chou vd. (2007: 200-210) nin birlikte
gergeklestirdikleri aragtirmalanmin sonucunda da ortalama deger igin “fiziksel™
faktor [13.59 + 2.539] on yiksek tken “¢evresel™ faktdr [12.09 + 2,15] en diguk
bulunmustur. Bedensel alanda clde cdilen bulgu. Balkanli (2008: 70)'min otistik
¢ocugu olan ve olmavan annclerde vasam kalitesi, vagam dovumu ve umutsuzluk
dizevlen arasindaki iliskimn incelenmesinin amaclandigi arastirmasindan elde
cdilen bulgu |bedensel alan 13.64 + 2,94| ilc paralellik gostermektedir. Mcral
(2011: 75)in vapmis oldugu arastirmada gelisimsel vetersizligi olan ¢ocuk
amelerinin aile vagam kalitesi [91.26 £ 17.57] ve all alan algilan [aile ctkilegimi
2342 + 482, cbeveynlik 23.08 + 4.82; duvgusal voterlik 13.29 + 3.68;
fizikscl/matcryal/finansal veterlik 16.45 = 4.72: vetersizlige iligkin destck 14.99 =
3.34] ortalamanin Gzerinde bulunmustur,

Yine benzer sekilde Shun-Yao Ho (2005, Akt: Meral, 2011: 44-45) nun
vapmig oldugu araghrmada, zilinscl/gelisimscl vetersizligi ve otistik bozuklugu
olan ¢ocuga sahip Amcrika'da vasayan géomen Cinli ailelerin aile vagam kalitest
algilan ortalamann (izerinde (3.64) bulunmustur. Alt alanlar i¢erisinde en viiksck
algi fizikscl/materyal yeterlik (3.88) alt alamindadr,

Jin-Ding vd. (2009: 1448-1458) birlikte gerceklestirdikler1 ¢alismalarinda
Tavvan'daki zihinscl cngelli ¢ocuk ve crgenlerin bakim  saglavicilannin
muhtemelen stres, saghik ve hane halki geliri faktérlert kombinasyonunun ctkisi ile
genel nifusa gore daha dusitk ancak Tayvan'daki vetiskin zihinsel cngellilerin
bakim saglavicilarinkinden biraz daha viksck WHOQOL-Bref skorlarn [fizikscl
ivilik 13.71 £ 2.35, psikolojik ivilik 12.21 £ 2.55, sosval iliski 12.99 + 243 ve
gevre 12,32 + 2.38] aldigini bulmuglardir.

Bertelli vd. (2011: 1136-1150) birlikte gergeklestirdikleri zihingel engelli
bircyler ve onlann aile dyelerimin vagam kalitesi skorlart arasmdala iligkivi
saptamak istedikler aragtirmalan sonucunda aile yasam kalitesi oranlarinin genel
olarak distik (2.49 - 3.56) oldugunu bulmuslardir.
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Tablo 3.2. Aragtirmaya katilan anne babalann WHOQOL-Bref Yasam Kalitesi
Olgegi'nden aldiklar puanlara iligkin ortalama, standart sapma v t testi sonuglart

WHOQOL-Bref Alanlan Ebeveyn n X £ Sd t P
Bedensel Alun Anne 247 13.35£2.84 309 386 000
& (0-20) Baba 64 14.90£2.92

Ruhsal Alan Anne 247 12.98£2.83 309 .48 000
& (0-20) Baba 64 14.78+£2.94

Sasval Alan Anne 247 12.7443.34 309 2092 004x=
& (0-20) Bubu 04 14.18+3.46

Cevresel Alan Anne 247 12.2442.54 309 =356 001Rx
& (0-20) Baba 64 13.4742.88

** p<i).01 *H% 13<().001

Tablo 3.2 incelendiginde, aragtirmava katilan aunne babalanin WHOQOL-Bref
Yasam Kalitesi Olgegi'nden aldiklar1 puan ortalamalan arasmdaki farkin bedensel
(L(309)=-3.86; p<0.001), ruhsal (1(309)=-4.48; p<0.001), sosyal (({309)=-2.92; p<0.01)
ve ¢evresel alanlarda (((309)=-3.36; p<0.001) babalarm Ichinc istatistikscl olarak
anlaml oldugu gérilmektedir. Bu bulguva gére babalarm WHOQOL-Bref Yasam
Kalitesi Olgegi'nden aldiklart puan ortalamalarinn tim alanlarda annelere gore daha
vitkksck oldugu behrlenmgtir, Bir bagka devigle, tim alanlarda amcler yagam
kalitelerini, babalara gére daha olumsuz olarak degerlendirmislerdir.

Ulkemiz sosvo-kiiltiirel vapisinda engelli cocugun bakimint iistlenme, onunla
tlgili sorumluluklar viiklenme, onun ézcl cgitimi ve rchabilitasvonu ile ilgilenme vb.
zorunluluklar genellikle annelere diismektedir. Annenin, engelli ¢ocugun degumundan
ilibaren bu gibi gérevlen dstlenmesinin, onunla babadan daha ¢ok vakit gegirmesimin
ve bu siregle de genellikle valniz kalmasimin bedensel, ruhsal, sosval ve ¢evrescl
vasam kalitelerini olumsuz, etkilevebilecegi digiinillmektedir. Literatir incelendiginde
engellil cocuga sahup ailelerde ¢ocugun bakimma voénelik sorumlulugun biivitk bir
kismim anneler {istlendig igin, annclerin sahip olduklan diger rollerden vazgegtiklen,
sosval aktivitclere katilm vc sosyal vasamlarmda azalma oldugunu gdstermekicdir
{Duygun ve Scrgin, 2003: 37-52; Ergiiner-Tekinalp ve Akkdk, 2004: 257-269). Engelli
¢ocugu olan annenin g¢ocugu ile beraberhigi dogumla baslayip émiir bovu siiren bir
beraberliktir. Engelli gocugu olmak babava gore annewi daha cok etkilemektedir.
Engelli ¢ocugu olan babalarm, genclde g¢ocukla ilgilenmede annclerden daha az
[onksivonel olduklar, annclerin  daha faszla  saman ve cnerji  harcadiklar
belirtilmektedir (Avsan ve Ozben, 2007: 1-6).

Arastrmada wulagilan bulgu, Coskun™un (2005:27) arastirmasi ile paralel
bulunmugtur. Cogkun (2005)"un yapmus oldugun arastimada epilepsili ¢ocuga sahip
annc babalarm, tiim vasam kaliles1 alanlarmdan aldiklan puan ortalamalarmin
karsilaglirilmasinda annelerin puan orialamalarinin babalara gore diisitk oldugu, uvkn
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ve sosval 1ligkiler, 15 performansi alanlan chgmdaki tiim alanlarda istatistiksel olarak
(arkm énenmli oldugu, annclerin yagam kalitelerinin babalara gére daha fazla ctkilendigi
bulunmustur.

Mugno, Ruta, D'Armrigo, ve Mazzone, (2007 1-9) birlikte gergeklestirmig
olduklan ¢ahgmalarinda, saghkh gocuklara sahip aileler ile karsilagtinldhgimda vaygim
gelisimsel bozuklugu grubunda olan aileler. (iziksel aktivitede, sosval iliskilerdeki
borzukluklar ilc genel olarak wvagam kaliteleri ve sagliklarinda kétiive gitme rapor
ctmislerdir,

Bumin, Ginal ve Tikel, (2008: 0-11) ziirli gocuklarm annelerinde anksivete,
depresvon ve vasam kalilest arasmdaki iliskivi incclediklen arastimmalarmin sonucunda
dziirli gocuklarm annclerinde 6nemh derceede anksivele ve depresyon oldugunu,
depresvon ve anksivete ditzevinin arimasinin annclerin vasam kalitesinit olumisuz, vonde
ctkiledigim bulmuglardr,

Ural, Tiire, Alil ve Eser (2010: 253)'in birlikte gergeklestirmis olduklar
¢ahigsmada spina bifidah olgulara bakim veren anncler, saghkl kontrollere bakim veren
annclerc gore WHQOOL ¢evre bovutunda daha diisitk puan ahmstir. Bedenscl bovutia
spina bilidali hastalarm annelerinin puanlart daha digik bulunmustur ancak bu fark
istatistiksel olarak anlaml degldir,

Tablo 3.3 Arastrmaya katilan ailelerin, kendilerine destek olan kisilerin olup
olmamasma gore WHOQOL-Brel Yasam Kalitesi Olgegi'nden aldiklann puanlara
iligkin ortalama, standart sapma ve t testi sonuclari

WHOQOL-Bret Destek n Y s Sd t p
Alanlar Olan

Bedensel Alan Var 102 14,412 5%" 309" -3.17 002%*
& (0-20) Yok 209 13.30£3.02

Ruhsal Alan Vur 102 14, 18+£2.50 309 -3.52 0005 *#
& (=201 Yok 209 12.95+£3.04

Sosval Alan Var 102 13.80+3.12 309 -2.03 008 **
& (0-20) Yok 209 12.67£3.71

Cevresel Alun Vur 102 13.23£2 .44 309 -3.54 D005 =
& (0-20) Yok 209 12.13£2.68

4 p<0.01 R p<0.001

Tablo 2.3 mecclendiginde, aragiirmava katilan ailelerin kendilerine destek olan
kisilerin olup olmamasina gore WHOQOL-Brel Yagam Kalitesi Olgegi'nden aldiklar
puan ortalamalan arasndaki farkin bedensel ({(309)=-3.17; p<0.01), ruhsal alanda
(t(309)=-3.52; p<0.001), sosyal (t(309)=-2.63; p<0.01) ve ¢evresel alanlarda (t(309)=-
354, p<0.001) istaustiksel olarak anlamli oldugu goriilmekicdir. Bu bnlguva gére
kendilerine destek olan kigi{ler) bulunan ailelerin tiim alanlarda vagam kalitesinin
kendilerine destek olan kisi{ler) bulunmavan ailelere gdre daha wiiksek oldugu
belirlenmigtir,
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Engclli bir gocuga sahip olmak, ailesi igm duvgusal bir vilk vc stres varatan
uwrun sircli bir sireg olarak degerlendirilebilir. Annc babalar, vogun ve stresli gegen
nzun siirell bu vasam deneviminde engelli gocugun bakum, temel ihtivaglarin
karsilanmasi, ¢gitim ve rehabilitasyonunda zaman zaman vetersiz kalabilir, basa ¢ikma
stratgjilert tikanabilir, ¢esitli duvgusal ve davramssal sorunlar vasayabihir, Boyle bir
durunm cngelli goongun bakimini da giiglestirir. Bu nedenle ailelerin bu urzun siircgle
desteklenmesi Snemlidir. Aile, alaminda uzman profesvonel bir ekip tarafindan
desteklenebilecedi gibi bazen ailedeki diger normal kardesler, anneanne/babaanne ve
dedeler, akrabalar, komsular ve ailenin maddi olanaklart veterlivse engelli ¢ocugun
dzcl bakicisi da aile igin destck mekanizmalarr olabilir. Bu destck mckanizmalari
sayesinde annc  babalarin  strest  azalabilir, zorlandiklart konularda vasadiklari
giicliiklerle daha 1y1 bas edebilirler, kendilerine, birbirlerine ve diger ¢ocuklarina daha
lazla zaman aywabilirler. Kendilerme desick olan kisi{ler) bulunan engelli ¢ocuk
ailelermin tiim alanlarda vasam kalitesinin bu nedenle vitksek oldugu dilsiinilmiistir.

Wikler ve Hanusa (1980; Akt: Kancr, 2004: 57) cger annc babalara vetersizligi
olan gocugun bakim sorumlulugunda kisa siireli de olsa rahatlama olanag: saglanirsa,
anne babalarmn gocuklarma olumsuz tutumlarmm azaldifim bulmuglardir. Bagka
aragtirmalarda da balkim dcsic@ime bagh olarak annc babalarn fiziksel ve duygusal
olarak rahatladiklan, iglevlermin ve topluma kathmlarmm artugr  gdzlemmgtir,
Ailenin, ¢ocugun bakimii konusunda yardim almasi va da bévle bir varduna gercksimm
duvdugunda kendisine destek olacak birilerinin oldugunu bilmesi onlarm hem
kendilerine zaman ayirmalarina hem de onlan, gig ¢ocuklarivla bag etmede daha
velerli kilacakiir (Kaner, 2004: 57).

Shun-Yao Ho (2005. Akt: Mecral, 2011:92) tarafindan vapilan ¢ahsmada
urzmanlardan sosval destek alan ailelerin aile vagsam kalitesi puanlarmun, alimayan
ailclerc oranla daha viiksck oldugu belirlennustir.

Meral (2011: 78)"in gelisimsel vetersizligi olan gocuk annglerinin aille yasam
kalitesi algilanm inceledigi arastirmasinda, annclerin aile vasam kalitesi ve alt alan
algilarmin vordanmasmda. toplam varvanst ¢n ¢ok agiklayan degiskenin “aile sosval
destedi” oldugu gbézlenmigtir. Bu arastirimava gére, aile sosyal desteginin annclerin aile
vagam kalitesi algilannin énemli bir vordavicis: oldugu ve aile sosval destegi arttikga
annclerin aile vasam kalitesi algilarmm arltigr sovlenchilir,

Tung (2011: 163)un yapmis oldugu arasirmada da, her kiminle olursa olsun
vasamlan bir sikinlimin anlatilabilmesi, binlenyvle pavlasilabilmesi, zhinsel cngell
gocu@a sahip annelerin her alanda vagam kalitesini vitkseltmektedir.
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Tablo 3.4. Arastirmaya kaulan ailclerin ckonomik diizcylering gére WHOQOL-Brel
Yagam Kalitest Olgegi'nden aldiklart puanlara iligkin ortalama, standarl sapma vc
varvans analizi sonuglan

WHOQOL-  Ekonomik n X £y sd F P Anlamh

Bref Alanlan  Diizey farklihk

Bedensel A. Ivi 49 15.16+2.58 2-308 9.08 D00 == 1=2

& (020 Orta 202 13.57£2.83 13
Kt 4i] 12.79£3.00
Toplam 3 13.67£2.92

Ruhsal A. Ivi 49 14.9242 .56 2-308 15.92 000 > 1>2

& (0-20) Orta 202 13.41£2.77 1>3
Kt 4i] 11.87+3.12 2>3
Toplam 3 13.35£2.94

Sosval A. Tvi 49 14.39+3.44 2-308 8.23 000 *= 1>2

& (0-20) Orta 202 13.11£3.52 1>3
Kot on 11.68+£3.37 2>3
‘Toplam 311 13.04+3.56

Cevresel A Tvi 49 14.05£2.42 2-308 3371 000 *= 1>2

& (0-20) Orta 202 12.47+2.42 1>3
Kot on 10.83£2.38 23
Toplam 3 12.49+2.66

*x% p<0.001

Tablo 3.4 incelendiginde, aragtinmaya katilan ailelerin ekonomik diizeylerine
gore WHOQOL-Bref Yasam Kalitesi Olgegi nden aldiklan puanlara iliskin ortalamalar
arasmdaki  larkin  bedenscl  (F(2-308)=9.68; p<0.001), ruhsal (F(2-308)=1592;
p<0.001), sosval (F(2-308)=8.25; p<0.001) vc ccvresel alanlarda (F(2-308)=33.71;
p<(.001) istatistiksel olarak anlamli oldugu gérialmektedir. Bir bagka devigle, engelli
¢ocuga sahip ailenin vasam kalitesi, ailermn ekonomik diizeyine bagh olarak anlamli bir
sckilde degismektedir, Bu bulguya gore ckonomik dijzcyim, atienin vasam kalitesinin
tiim alanlarina etkisinin oldugu belirlenmistir.

Ailelerin ckonomik dizevlerine gére farklarin hangi gruplar arasmda oldugunu
bulmak amacivla vapilan LSD testi sonuclarmna gére; bedensel alanda, ekonomik
diizevi ivi (X =13.16) olan ailelerin chonomik diizcvi orta (X =13.37) ve Kélii
(X =12.79) olanlara gére vasam Kkalitelerinin daha viiksek oldudu belirlenmistir.
Ruhsal alanda, ckonomik diizcyi ivi ( X =14.92) olan ailclerin ckonomik diizevi orla
(X =13.41) ve ki (X =11.87) olanlara gére, ckonomik diizevi orta ( X =13.41) olan
ailelerin ekonomik diizeyi koti (X =11.87) olanlara gore yasam kalitelerinin daha
vitksek oldugu belirlenmistir. Sosyal alanda, ekonomik diizevi iyvi (X =14.39) olan
ailclerin ckonomik dizeyi orta ( X =13.11) ve kétii { X =11.68) olanlara gére, ckonomik
diizevi orta (X =13.11) olan ailclerin ckonomik diizeyi kot ( X =11.68) olanlara gére
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vasam kalitclerinin daha vitksck oldugu belirlenmigtir, Cevresel alanda 1se ckonomik
diizeyi 1y1 (X =14.63) olan ailelerin ckonomik diizeyi orta (X =12.47) v kdtii
( X =10.83) olanlara gére, chonomik diizevi orta ( X =12.47) olan ailelerin chonomik
diizevi koti (X =10.83) olanlara gére vasam kalitelerinin daha viiksek oldugu
belirlenniistir.

Engelli gocuga sahip ailelerin, gocugun dogumuyla birlikle hasiane, bakim,
beslenme, veni dizenlemeler ve ck masraflar olmak iizere mali konulara daha fazla
ihtivag duyduklari, gogu zaman wme-babalardan hirinin (genelde annenin) gocugun
bakinuni istlendigi. digerinin is¢ daha ¢ok g¢ahigsmak zorunda oldugu bihinen bir
gergektir, Bu nedenle ckonomik diizevin 1vi olmasi, s6zii cdilen konularda aileler igin
maddi yiiki azaltabilir. Aile vasam kalilesinin belirlenmiesinde dogrudan etkisi oldugu
diisiimiilen ekonomik diizevin aile yagam kalitesinin dnemli bir vordavicist oldugu
belirlenniistir.

Arastirmada clde cdilen bulgu, Coskun (20035: 45), Akandcre vd. (2009: 27),
Ozyurt (2011; 61), Hu, Wang ve Fei (2012; 30-34) ve Deveci Sirin (2014; 36)
tarafindan vapilmig aragtirmalar ilz benzerlik gostermektedir.

Cogkun (2005: 45)un vapnus oldugu aragtirmada, annclerin ve babalarin
gelirlerinin giderleri karsilama durumlarina gdre vasam kalitesi alanlarmdan aldiklarn
puanlarm ortalama dagihmlarinda; gelirlert gaderlerim kargilamayan annclerin fizikscl
scmplom ve aklivite, 1stah, scksiicl fonksivon, tibbi ctkilesim, sosyal iligkiler ve 1s
performanst alanlarmdan aldiklarr puan ortalamalarmin diagik oldugu bulunmusgtur.
Babalarda 1se; uvku, seksiiel fonksivon, algilama fonksivonu, tibbi etkilesnn, sosval
iligkiler ve i performansi alanlarinda, gelirleri giderlerini karsilamavan babalarin
vasam kalilesi puanlari, kargilavan ve kismen kargilavanlara gére digik bulunmustur.

Akandere vd. (2009: 27ynm birliktc yvapmis olduklarn aragtirmada babalarmm
umutsuzluk ve vasam doyum dizevleri ile gelir durumu arasinda anlamli farklilik
oldngu tespit edilmistir, Gelir durnmu 3000 TL. ve {izen olan babalarin vagam doyum
puanlari, asgari ticret alan ve 1000-1500 TL. olan babalarn puanlarindan, gelir durumu
1000-1500 TL, ve 2000-2500 TL. olan babalarn yagam dovum puanlar, asgan licrel
alan babalarin puanlarmdan anlamli derecede viiksek bulunmustur.

Osvurt (2011: 61) un yapmis oldugu arastirmada hafif zihinscl engelli cocugu
olan annelerin, “Aile 11 etkilesim”, “Ebeveynlik™ ve “Fiziksel-maddi ivilik™ Aile
Yasam Kalitesi alt ¢lgek puanlarninn ailenin gelir durumu agisindan anlamli diizevde
farkhhk gosterdigi saptanmustir. Arastrma grubundaki anlamh farkhihiklar, disiik
gelirli aileler ve viksek gelirli aileler arasindadir. “Aile igi ctkilesim™ ve “Fiziksel-
maddi tvilik”™ bovutlarinda 500 TL. ve altinda gelire sahip olduklariu belirten annelerin
puanlarmin, 1300 TL. ve distii olarak belirten annelerin puanlarindan belirgin bigimde
digiik (olumsur) oldugu gérillmigtir.
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Hu vd. (2012; 30-34) taralindan vapilan zhinsel yelersizligi olan g¢ocuga sahip
Cinli ailelerin aile vasam kalilesi algisinn belirlenmesinin amaclandig aragtirmada aile
hang gelirimn aile vasam kalitesinin énemh bir vordavicist oldugu belirlenmistir,

Deveci Sirin (2014 30) ¢ocu@u olan ailelerin algiladiklan aile vagam kalitesini
mceledin  arastirmasinda, ailelerin gelir dilzevi vilkseldikge aile iiyelerinin  aile
cikilesimi, duygusal veterlilik ve finansal rcfah alanlarmda yvasam kalitelerini daha
viiksek algiladifi bulgusuna ulagnugtir,

Tablo 3.5. Arastirmava katilan ailelerin engelli cocugnundan dolave bakmm dicreti‘aviik
alp almame durumuna gore WHOQOL-Bref Yasam Kalitesi Olgegi nden aldiblar
puantara iliskin ortalama, standart sapma ve t testi sonuglart

WHOQOL-Bret Bakim n X s Sd t P
Alanlar Ucreti/Avhik

Bedensel Alan Fvel 113 12.87+2 85 309 -3.82 D005 =
& (0-20) [ Tavir 193 14.1542.87

Ruhsal Alan lI'vet 118 12.814£2.81 309 -2.55 011>
& (0-20) 1lavir 193 13.68+2 98

Sosval Alan Lvet 118 12.16£3.36 309 -3.43 K1 () Rl
& (0-20) Havir 193 13.57+£3.59

Cevresel Alun Evel 118 11.85£3.34 309 -3.39 0071%%*
& (0-20) 1lavir 193 12.89+2 76

** p<0.01 *Hk 5<0.001

Tablo 3.5 incelendifinde, aragtmava katilan ailelerin engelli ¢ocugundan
dolay1 bakim ficreti/ayhk ahp almama durumuna gére WHOQOL-Bref Yasam Kalitesi
Olgegi'nden aldiklars puan ortalamalari arasindaki farkin bedensel (((309)=-3.82;
p<0.001), ruhsal alanda (1(309)=-2.53; p<0.01), sosval (L(309)=-3.43; p<(.00]) vc
cevresel alanlarda (t(309)=-3.39. p<0.001) istatistiksel olarak anlamli oldugu
goriilmekicdir. Bu bulguya gére bakim icreti/aylik almayan ailelerin tiim alanlarda
vasam kalitesinin bakum tiercti/avhik alan ailelerden daha yiksck oldugu belirlenmistir.

Bakim iiercti/aylik alinmasinda, Bakima Muhtag Oviirlillerin Tesbiti ve Bakim
Hizmeti Esaslarimin Belirlenmesine lliskin Yonctmelik ve 2022 sayvili 65 Yasin
Doldurmug Muhtag, Giigsiiz ve Kimsesiz Tirk Vatandaslarma Aylik Baglanmas:
Hakkinda Kanun hiikiimlern gegerli olmaktadir. Behrtilen yonctmelik ve kanun
hitkiimlerine gére gerekli kosullan tasimak sartivla hak kazanan ve engelli gocugu olan
ailclere va da onlar1 bakmakla yikimlii olan vakinlarina belirlenmig miktarlarda, belirli
sitrelerde maddi yardum vapilmaktadir (Oziirliller Kanunu ve [lgili Mevzuat, 2006: 22-
24, 149-157)

Engelh gocuk alclen, gocuklarmin sahip oldugu vetersizlik nedenivle tibbi
bakim, 6zcl fziki  diizenlemeler, ¢ocuklanmn  gercksimimi  olan  arag-geregler,
ovuncaklar ve materyaller ayrica ov kirasi, viveeek, givim, iletigim, ulasim gibi
konularda normal ¢ocuga sahip ailelere gore daha ¢ok maddi zorluklar vasamaktadirlar
(Dyson, 1993: 207-218; Akcemete ve Kargin, 1994: 13-19). Yapilan bir arastirmada
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engelh gocuk atlclermin %81, 7 stmin maddi gliglitk vasadig saptanmmistr (Kahriman ve
Bayat, 2008). Maddi rorluk vagayan cngelli cocuk aileleri, engelli cocugundan dolayi
almaya hak kazandigi bakum ficreti va da avhigs hem ¢ocudunun hem de ailesinin temel
ihiivaglanm  kargilamakia kullanmaktadir. Dolayisivla bakim icrct/ayhk  almanim
allemn bedensel, ruhsal, sosyal ve gevresel vasam kalilcsing vansimamasi beklenen bir
sonugtur.

Arastirmada clde edilen bulgu Hidiroglw, Liileci, Karavug, Teker, Celik, Ozkan,
Aktas, Dovan ve Yigit (2013: 22-23)"in birlikte gergeklestirmis oldugu aragtirma ile
benzerlik gostermektedir, Otistik gocuga salmp ailelerin vasadiklan sorunlarn, ailc
viikii ve vasam kahtesi ilc ilgili durumlarm belirlenmesinin amaglandign aragtirmada
toplam ailesel viik varligi ile ¢cocugun hastaligr nedenivle devletlen yardun alinmasi
arasinga istatistiksel olarak anlamli bir iliska bulunmustur. Ancak beklenenin tersine
devletten vardun alanlarda ailesel witk varligi daha fazladir. Bunun nedeni geliri
giderini karsilamayan kalilimeilarda, gelin gidenini karsilayan katihmalara gore SF-36
mental sagligin daha kétii olmasina davandirdmigtir,

4. SONUC VE ONERILER

Aragtirmada, annc veva babalarin algilarina gére engelli ¢ocuga sahip ailelerin
vagam kalitesinin incelenmesi ve vasam kalitelerini etkileven faktdrlerin belirlenmesi
amaglanmigtir. Bu genel amag dogrultusunda engelli ¢ocuga sahip anne veva babalarm
WHOQOL-Bref Yagam Kalitesi Olgegi'nden aldiklan puankarn gesitli degiskenlere
gare (arklilik gosterip gdstermedigi ineclenmistir. Elde edilecek bulgularin 6z¢l cgitim
alanma katki saglavacagi ve engelli cocuk ailelerine vénclik ulusal hizmetlerde (vasal
diizenlemeler, sosval hizmetler ve sosval vardimlar, egitim hizmetleri, aile egitim
programlan vb.) planlama ve program gelistirme ¢alismalarma kaynaklik edebileecg,
sonraki siregte konuyva yonelik vapilacak arastirmalara, kuramsal acidan katk:
saglamasi ve uvgulavicilara vol gosterict olmas ditgiinilmiistiir,

Aragtirmava katilan cbeveynlerin %79.4 anii annclerin, %20.6°smi babalanin
olusturdugu, ebevevnlerin %42.1°'1mun 36-45 vaglan arasmda, %351 4%iniin ilkokul
mezunu, %91.6 simn evl, %76.87inin ¢ckindek aile vapisma sahip, %88.1 min sosyal
givencesi oldugu, %65.07inin ckonomik durumlarinin “orta’, %47.6 simin iki cocuklu,
%062.17inin crkek engelli cocuga, %379 unun kiz engelli ¢ocuga sahip oldugu, engelli
cocuklariin %39.2%sinin 6-12 vaglarn arasmda, %44.1'inin  zihinsel engelh ve
%37.9"unun orta dercecde engelli oldugu belirlenmistir, Arastirmaya katilan ailelerin
%062, 1"mmn cngelh gocugundan dolayr bakim dcreti/ayhk almadigi, %6379 unun 1sc
aldig, ailelerin %67.57inde  kendilerine  desick  olacak  birisinin  bulunmadigi
saplanmstir,

Arastirmava katilan ebevevnlerin WHOQOL-Bref Yagam Kalitesi Olgegi nden
almis olduklan puan ortalamalarmmm 12,49 + 266 ile 13.67 + 2.92 arasinda degigiklik
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gésterdif, ortalama deger agismdan bedensel alamin [13.67 +2.92] en viiksck, ¢ovresel
alamn ise [12.49 + 2.66] en diigiik puan ortalamalarma sahip oldugu belirlenmistir.

Arastirmava katillan cbevevnlerin WHOQOL-Brel Yasam Kalitesi Oleegi nden
aldiklar: puan ortalamalannda anne ve babalann algilamalarina gore bedensel, ruhsal,
gevresel  (p<t0.001) ve sosval alanlarda (p<c0.01) anlamh (arklilik oldugu tcspit
cdilmigtir. Babalar annclere gore tiim alanlarda vagam kalitesini daha olumlu olarak
degerlendirmislerdir.

Aragtirmaya katilan ailelerin kendilerine destck olan kisilerin olup olmamasipa
gore WHOQOL-Bref Yasam Kalitesi Olgesi'nden aldiklari puan ortalamalarinda
bedensel, sosyal (p<0.01), ruhsal ve ¢evresel (p<0.001) alanlarda anlamh farkhihk
oldugu tesmit edilmigtir. Kendilenme desick olan kigi(ler) bulunan  ailelerm  tiim
alanlarda vagam kalitesinin kendilerine destek olan kigi(ler) bulunmayan ailelerden
daha vitksck oldugu belirlenmigtir,

Arastirmayva katilan ailelerin ekonomik diizevlerinin WHOQOL-Bref Yasam
Kalitesi Olgeginin tim boyutlarmda anlamh bir farkhlik olusturdugu saptanmmgtir
(p<0.001). Bedensel alanda; ckonomik dizevi 1v1 olan ailelerin ckonomik diizcyvi orta
ve kotii olanlara gore vasam kalitelerinin daha yitksek oldugu belirlenmistir. Ruhsal,
sosyal ve ¢evresel alanlarda; ekonomik diizevi 1vi olan ailelerin ekonomik diizeyvi orta
ve kétii olanlara gore, ekonomik diizeyi orta olan ailelerin ekonomik diizevi kotii
olanlara gére vasam kalitelerinin daha yitksek oldugu belirlenmistir.

Aragtirmaya katilan ailelerin WHOQOL-Bref  Yasam Kalitesi Olgei'nden
aldiklar1 puan ortalamalarinda, cngelli gocugundan dolayt bakim dcreti/aylik alip
almama durumuna gére ruhsal (p<0.01), bedensel, sosval ve g¢evresel alanlarda
(p<0.001) anlaml farkhlik oldugu belirlenmigtir. Bakim iicreti/aylik almayan ailelerin
tiim alanlarda yasam kalilesinin, bakim tcreli/ayhk alan ailelerden daha vitksck oldugu
belirlenmigtir.

Elde edilen sonuclar do@rultusunda sunlar dnevilebilir;

Bu aragiirmanin en dnemli bulgularindan biri, engelli cocuk annclerinin babalara
gbre tim alanlarda vasam kalitesim daha olumsuz olarak degerlendirmeleridir.
Anncleri, ¢ocuklarmim bakim sorumlulugundan belirh bir siire kurtarmak, sadece
kendilerme ayirdiklan kalitch zamanlar 1¢in firsat varatmak ve toplumsal yasama
katitlimlarini saglamak, vagam Kkalitelerinin viikselmesini ve havata daha olumlu
bakmalarim saglavabilir. Egitimli bakict kisiler tarafindan engelli ¢ocuk annelerine,
gocugunun ginlik vasaminda bakim destegi hizmeti veriimeli, sosval destek
saglanmali ve bunun devlel taralindan kurumsallastirilmas: i¢in gerckh tedbirler
alimalidir.

Engelli ¢ocuk ailelerinin yvagam kalitelerinin yvitksclmesine olumlu vansimalar
olacag: diigtiniilen, ilgili kanun ve vonetmelik hilkiimlerine gore cocuklarindan dolayv:
ailelere nakdi olarak édenen bakim tcreti ve avliklanin miktarlarnt daha fazla olmal,
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devlet tarafindan giinlin  sartlanma uvgun hale getinlmeh  ve  diizenli  olarak
arttirilmalidur.

Cocugun tanlandigr ve ailenin 6zcl cgitim merkes ve kurumlarina bagladidi
andan 1tibaren, alanda ¢ahisan farkli disiplinlerden olusan uzman bir ekip tarafindan,
engelli cocuk  ailelerimn  bedensel, sosval, ruhsal, ¢ovresel saghk  durumlan
degerlendirilimeli, izlenmeli, saptanan sorunlar kargisinda uygun miidahale yénicmleri
gelistirilmeli, gerckli kisi ve kurumlarin da destegi alinarak sorunlarina ¢ozim
bulunmava galisilmah, aileye psiko-sosyal destek saglanmali, rehberlik edilmeli ve
vasam kalilelerinin yitkseltilimesi i¢in gerckli caligmalar vapilimalidir.

Gelecekte  yapulacak arastirmalara  vinelik  olarak arastirmacilara
dncrilebilirg

Tim engel gruplarinn kapsavan benzer bir caligma, genig bir érocklenm grubu ile
vapilabilir,

Engelli kardege sahip olan nornmal gelisim gésteren kardeslerin de vagam
kalitclert incelenebilir,

Engelh torunu olan biiviik chevevnlerim de vagam kalitelen incelencbilir,

Ozcl cgitim merkez ve kurumlarna artk devam cimeyen biiviik yvag gruplarnda
olan engelli birevlerin ve farkli engel gruplannda olan vetiskin engellilerm yagam
kalitelerinin belirlenmesine vonelik aragtirmalar vapilabilir.
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