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OZET

Diinya Saghk Orgiitii Yasam Kalitesi (WHOQOL) grubu yasam kalitesini;
“kiginin hem i¢inde yasadigi kiiltiirel yapt ve degerler sistemi, hem de kendi
amaclari, beklentileri ve standartlar1 agisindan, yagsamdaki durumu ile ilgili kisisel

algis1™ olarak tanimlamaktadir. (1)

Aile diizeyinde sahip olunan yasam kalitesi; aile iiyelerinin ihtiya¢larinin
karsilanmasi, bir aile olarak birlikte yasama, aile bireyleri i¢in anlam tasiyan

hedeflere sahip olma ve bu hedeflere ulagma olarak tanimlanir. (2)

Engelli ¢ocuklarin ailelerinin, yasam kalitelerinin ayrintili degerlendirilmesi
ile ortaya ¢ikacak psikolojik ve sosyal sorunlarin ele alinmasi, bu sorunlara yonelik
etkin ¢oziim Onerilerinin iiretilmesine fayda saglayacagidir. Ayrica engelli cocugun
rehabilitasyonunda anne-babalarin ¢ocuklar1 ile daha etkin ilgilenecekleri

disiiniilmektedir. (3)

Calismamizda Tokat il Merkez’indeki Ozel Egitim Kurumlarinda egitim alan
6-14 yas araliginda 134 zihinsel, fiziksel, zihinsel-fiziksel engelli ¢ocuga sahip anne-
babalarin ve ilkogretim/ortadgretim okullarinda egitim alan 6-14 yas araliginda 136
saglikli ¢ocuga sahip anne-babalarin yasam kaliteleri ve etkileyen faktorler
incelenmistir. Yagsam kalitelerini degerlendirmek icin WHOQOF-BREF TR dlcegi
kullanilmistir.  Ailenin sosyo-demografik verileri i¢in kisisel bilgiler formu

olusturulmustur.

Engelli ¢ocuga sahip anne-baba ve saglikli ¢ocuga sahip anne-baba’larin
yagsam kalitesi dlceginden aldiklar1 ortalama puanlar incelendiginde, engelli ¢ocuga
sahip ailelerin yasam kalitesi saglikli g¢ocuga sahip ailelerden daha diisiik
bulunmustur. Engelli ¢ocuga sahip anneler ile babalar karsilastirildiginda, annenin
yasam kalitesi babadan daha diisiik bulunmustur. Saglik raporundaki engel derecesi,
aylik gelir, babanin egitim diizeyi, annenin c¢alisma durumu yasam kalitesini
etkileyen faktorler oldugu bulunmustur. Cocugun cinsiyeti, Engelin tlr(, ebeveyn
yasi, annenin egitim diizeyi, babanin meslegi ve aile yapisinin ailenin yasam

kalitesini etkilemedigi saptanmistir.



Sonu¢ olarak engelli ¢ocuga sahip ailelerin yasam kalitelerinin saglikli
cocuga sahip ailelerden daha diisiik olmas1 ve engelli cocuga sahip anne ile baba
arasinda yasam kalitesinde fark bulunmasi bu ailelere verilecek psiko-sosyal destek,
rehberlik ve yasam kalitelerinin yiikseltilmesi i¢in gerekli caligmalarin 6nemini

gOstermektedir.

Anahtar kelimeler: Engelli Cocuk, Engelli Cocuk Anne-Babasi, Yagsam
Kalitesi



ABSTRACT

World Health Organization Quality of Life (WHOQOL) group quality of
life is defined as a personal perception of the situation in life in terms of the system
of cultural structures and values in which the person lives and also in terms of their

own aims, expectations and standards.

The quality of life at the family level is defined as meeting the needs of
family members, living together as a family, having meaningful goals for family

members and achieving these goals.

Consideration of the psychological and social problems that will arise from
the detailed evaluation of the quality of life of the families of children with
disabilities will help to produce effective solution proposals for these problems. It is
also thought that parents will be more interested in the rehabilitation of the disabled
child with their children.

In our study, The parents who have children with mental, physical, mental-
physical disabilities in the area between 6-14 years of age who are educated in the
Special Education Institutions of Tokat City Center and parents who have 136
healthy children aged 6 to 14 who are trained in primary / secondary schools
qualities and the factors affecting them are examined. The WHOQOF-BREF TR
scale was used to assess quality of life. A personal information form was created for
the socio-demographic data of the family.

When the average scores on the quality of life scale of parents with
disabled children and parents with healthy children were examined, the quality of life
of families with disabled children was found to be lower than those with healthy
children. Compared to parents who have children with disabilities, the quality of life
of the mother is lower than that of the father. The obstacle grade in the health report
was found to be the monthly income, the education level of the father, and the
maternal working status were the factors affecting the quality of life. It was
determined that the gender of the child, type of disability, parental age, education
level of the mother, father's occupation and family structure did not affect the quality
of life of the family

Vi



As a result, the fact that families with disabled children have lower quality
of life than those with healthy children and that there is a difference in the quality of
life between the mother and the father with the disabled child demonstrates the
importance of psycho-social support, guidance and work to raise quality of life for

these families.

Key words: Disabled Children, Disabled Parents, Life Quality
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1.GIRIS VE AMAC

Engelin tanimi, kisinin yetersizligi nedeniyle, yas, cinsiyet ve sosyo-kdltirel
farkliliklara bagli olarak yerine getirmesi gereken rolleri, geregi gibi oynayamama
durumudur ve ailede uyum sorunlarinin yasanmasina sebep olabilmektedir. Gegici ya
da siirekli hastaligi, engelliligi (zihinsel, gérme, isitme veya ortopedik engellilik vb.)
bulunan aile Gyelerinden biri diger tum Uyelerin uyumunu etkilemekte, en gigli

yapidaki ailelerin bile sarsildig1 gériilmektedir. (4)

Yasam kalitesi kavrami, kisinin kendi yasamini degerlendirmesini saglayan
Oznel algi, duygu ve biling durumunun tamamini kapsayan sekilde tanimlanirken,
kisisel iyilik halini da anlatir ve gesitli yonleriyle birlikte yasama ait bireysel doyum
alanlarin1 bulundurmaktadir. Yasam kalitesi ruhsal saglik, genel saglik ve yasamdan

memnuniyet, fiziksel saglik, sosyal ve ¢evre alan1 konularinda bilgi verir. (5)

“Engelli” ¢ocuga sahip ailelere yonelik politikalar ve uygulamalari yasam
kalitesi ile degerlendirme, politika ve uygulama arasinda bir alaka olusturma gayreti
Ozel egitim yaklasiminda yeni bir modeldir. Gelisimi normal olan g¢ocuga sahip
ailelerinin genel yasam kalitesi Kriterleri, engelli cocuga sahip aileler icin de gecerli
olmaktadir. Ancak maddi alim giicii ve sosyo-kdltiirel faktorler gibi ailenin genel
durumunu etkileyen etmenler haricinde “engelin” etkisi ailenin yasam kalitesi

Uzerinde belirgin oldugundan s6z edilmektedir. (6)

Yasam kalitesinin aile seviyesindeki tanimi; bir aile olarak beraber
yasanilmasi, aile bireylerinin ihtiyaglarinin karsilanmasi, aile bireyleri icin 6nem
verilen amagclara sahip olma ve bunlara erismek igin ¢abalayarak basarili olmaktir.
(7) Baz1 galismalar sonucunda aile agisindan yasam Kkalitesinin belirlenmesi igin
olusturulan Kriterler su sekildedir; gelir diizeyi, ailenin temel gelirini saglayan kisinin
calisma durumu ve ¢alisma kosullari, egitim diizeyi, gelirini kullanma sekli, saglik,

ulagim, konut ve konuta iliskin olanaklar, dinlenme ve eglenme faaliyetleridir. (8)

Bazi arastirmalarda, engelli gocuklarin anne ve babasinin fiziksel ve zihinsel
problemlere karsi ¢6ziim olusturmada daha yetersiz olduklarini ve daha diisiik

seviyede bir yasam kalitesine sahip olduklar1 6ne surilmektedir. (9)



Engelli cocuga sahip anne babalar saglikli bir c¢ocuga sahip ailelerin
yasamlarindan ¢ok farkli olarak 6zel ve is yasamlarinda, beklentilerinde, planlarinda,
sosyal cevrelerinde, hayat standartlarinda ve ayrica maddi mevzularda ¢ok fazla
degisikliklerle kars1 karsiya gelmektedirler. Istedikleri ve beklenti iginde olduklari
saglikli ¢ocuk sahibi olmama karsisinda yasamis olduklar1 sok, kabul etmeme, aci
cekme ve depresyon, sucluluk hissi, kararsizlik, kizginlik duyma, utanma ve itiraz
etme hislerini yasamanin yaninda bu farkliliklara uyum gostermeye ¢alismakta,
durum dikkate alinarak ona oOzgii ¢OzUmler Uretmekte ve yapmalar1 gerekeni

bilememenin endisesini yasamaktadirlar. (10)

Yeni yasam sekillerine uyum stirecinde farkli uyum teknikleri kullanan birgok
aile vardir ve bu siirecin gesitli faktorlerden etkilendigi goriilmektedir. Ebeveynlere
bu strecte cesitli yardimlarin verilmesi, destek programlarinin yapilmasi, bilgi ve
yasal duzenlemelerin olusturulmas: ailelerin uyum saglamasini kolaylastirmis
olacaktir. Fakat bu yardim ve diizenlemelerin yapilmasi ig¢in anne babalarin
duygudurumlarmi, gereksinimlerini, yasadiklar1 durumlart ve onlar1 etkileyen

etmenlerin bilinmesi gerekmektedir. (11)

Bu arastirmanin amaci Tokat bélgesinde 6-14 yas araliginda engelli ¢ocuga
sahip ailelerin yasam kalitelerinin degerlendirilmesi ve yasam kalitesini etkileyen
faktorlerin belirlenmesidir. Engelli c¢ocuga sahip ailelere erismek icin tokat
merkezinde bulunan Milli Egitim Bakanligina baglhi 6zel egitim kurumlarinda
bulunan cocuklarin aileleri ile egitim kurumunda goriisiilmiis ve anket formu

arastirici tarafindan doldurulmustur.



2.GENEL BIiLGIiLER
2.1. Engelli Tanin

Diinya Saglik Orgiiti (WHO) engelli kavrammi ii¢ kategoriye ayirarak

degerlendirmektedir.

1. Impairment (Noksanlik): Herhangi biri organin zarar gérmesi veya tahrip
durumu genel olarak tibbi bir teshis ile kesinlik kazanmaktadir. Mesela kulagin

duyma yetisini yitirmesi, bir organin hastaligi olarak ifade edilebilir.

2. Disability (Engellilik): Organlarin tahrip olmasi nedeniyle psikolojik veya
fiziki agidan fonksiyonu etkileyen engellerin olusmasidir. Fonksiyonu etkileyen
engel, normal bir faaliyeti gerceklestirmedeki sorunu ifade etmektedir. Bir g6z
hastaliginin gérme yetisini etkilemesi, ciddi bir fonksiyonu etkileyen engele sebep
olur. Bu nedenle fonksiyonu etkileyen engeller, kisinin bedenine ait beceri ve

performans kaybini yansitmaktadir.

3. Handicap (Maluliyet): Fonksiyonel engellerin ¢ogalmasiyla bir¢cok kez
sosyal hayatta farkli engeller ile kars1 karsiya gelinmektedir. Bireyde meydana gelen
ve 0 bireyin yasi, cinsiyeti ve sosyo-kiltiirel durumunu normal sayilabilecek
aktivitede bulunma becerisini dnleyen ve sinirlayan avantajli olmayan bir durumu
ifade eder. (12)

2004 yilinda ¢ikarilmis olan Oziirliiller Kanunu’na gore engelliler “Dogustan
veya sonradan herhangi bir hastalik veya kaza nedeniyle bedensel, zihinsel, ruhsal,
duygusal ve sosyal becerilerini farkli diizeylerde kaybetmis, normal yasam
gereklerini yerine getiremeyen, gundelik gereksinimlerini kargilamada guglik
yasayan; korunma, bakim, rehabilitasyon, danigmanlik ve destek hizmeti alan

kisilerdir.” (13)

Kiiresel Hastalik Yiikii 2004 verilerine gore dinya nifusunun %15.3'U "orta
veya siddetli derecede engelli*, %2.9'u "agir engelli”, 0-14 yas arasindaki ¢ocuklarin
ise %0.7- %5.1'inin engelli oldugu tahmin edilmektedir. (14)



Tiirkiye'deki engellilere yonelik sayisal veriler incelendiginde, verilerin
degismedigi anlasilmustir. Tiirkiye Oziirliller Arastirmasi (2002) sonucuna gore
oziirlii olan niifusun oran1 %12.29'dur. Tiirkiye Istatistik Kurumu (TUIK) tarafindan
yapilan engellilerin sorun ve beklentileri arastirmasina gére ise 0-6 yas grubundaki
¢ocuklarin %25.1'inin dil ve konusma o6ziirlii, %9.6'smin isitme 6zirld, %7.4'UnUnN
zihinsel 0Oziirlii, %3.7'sinin ortopedik 6ziirlii, %3.7'sinin ¢oklu oziirli, %3.6'sinin
siiregen hastalikli, %2'sinin ruhsal ve duygusal 6ziirlii, %1.4'lnlin gérme Oziirli
oldugu belirtilmistir. (15) Bu ¢alismanin sonuglarina gore oziirlii olma oranlar1 yas
grubuna gore incelendiginde yas arttik¢a topluma gore Oziirlii niifus oram1 da

artmaktadir.

Tablol: Tiirkiye engelli orani, TUIK engellilerin sorun ve beklentileri arastirmas,
(2010)

Dil ve Ruhsal ve
. konusma duygusal
Gorme lgitme engelli Ortopedik Zihinsel engelli Siiregen Coklu
engelli engelli Language engelli engelli Mental and hastahk engellilik
Toplam Visual Hearing and speech Orthopedic Intellectual emuotional Chronic Multiple
Total disability disability disability disability disability disability illness  disability
Toplam-Total 100,0 84 5.9 0,2 8,8 29,2 3,9 256 18,0
Cinsiyet-Sex
Toplam-Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Erkek-Male 58,6 67,0 57,5 57,0 56,2 51,1 67,9 56,2 535
Kadin-Female 41,4 33,0 425 33,0 438 38,9 321 43,8 48,5
Yag grubu - Age group
Toplam-Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
0-6 4.9 14 9.6 251 37 74 2,0 3,6 37
7-14 16,2 51 17,4 3 51 36,1 10,5 4.5 11,5
15-24 17,2 16,1 2009 14,9 131 275 9.3 9.2 14,9
25-44 277 36,2 324 1M,7 39,2 233 495 236 250
45 - 64 18,9 255 12,0 7.5 221 49 221 331 18,4
65+ 15,2 15,8 77 37 16,7 0.8 6,6 2549 264

Ulkemizde ise engelliligin ifade edilmesinde " sakat, &m4, hasta, 6zurld,
sagir" gibi kelimelerin kullanilmasi, engelliligin tibbi bir hastalik olarak kabul
edildigini, etiketlendigini ve olumsuz olarak yaklasildigini gostermektedir. Bu
sebeplerden dolay1 iilkemizde Oziirliiler Arastirmas1 Siniflandirilmasi'nda engellilik

5 gruba ayrilmistir: (16)



1. Ortopedik Engelli
Gorme Engelli
Dil ve Konusma Engelli

Zihinsel Engelli

A

Siiregen Hastaliklar
2.2.Zihinsel Engellilik
2.2.1. Tanmmu:

American Association on Intellectual and Developmental Disabilities
(AAIDD)’ in yaptigt mental retardasyon taniminda en Onemli roli uyumlu
davraniglarin degerlendirilmesi oynamaktadir. AAIDD’nin yaptig1 tanima gére MR
zeka katsayisi ile hesaplanan entelektiel fonksiyon seviyesinin 70 veya daha diisiik
olmasi1 ve adaptasyonla ilgili fonksiyonlarin (iletisim becerisi, kisisel bakim, sosyal
ve kisiler arasi iletisim, mesleki ve akademik beceriler vb) bireyin yasina ve kiiltiirel
seviyesine iligkin beklenilen standardin altinda olmasi ve kigin 18 yasin altinda

olmasi gerekmektedir seklinde tanimlanir. (17)

American Psychiatric Association (APA) ise 2013 yilinda diizenledigi
Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5) ile, daha dnceki
versiyonlarda kullanilmis olan MR terimini entelektiiel hastalik olarak tanimlamis ve
yenilemistir. APA’ya gore entelektiicl hastalik genel mental becerilerde adaptif
fonksiyonu etkileyen (¢ alandaki problemi kapsar. Bu alanlar bireyin guinlik

yasamindaki igleriyle basa ¢ikma becerisini tanimlamaktadir.

e Kavramsal alan; konusma, okumak, yazmak, matematiksel islemler, mantik

yiiriitmek, bilgi ve hafiza becerilerini,

e Sosyal alan; empati kurabilmek, yargilama yetenegi, iletisim becerisi,

arkadaslik kurabilme ve devam ettirebilmek ve benzer yetenekleri,

e Pratik alan; bireysel bakim, is sorumluluklari, para idaresi, tepki verme,

giinliik iglerini organize etme gibi alanlarda bireysel yonetime odaklanmaktadir.



APA’ya gore bu tanimlamada herhangi bir yas sinir1 yoktur. Bireyin belirtileri
gelisimsel donem sirasinda meydana gelmis olmali ve adaptif fonksiyonelligin

eksiklik diizeyine gore tan1 konmasi gereklidir. (18)

Amerikan Zihinsel Oziirliiliik Birligi (AAMR)’nin tanimina gore, zihinsel
engelli tanimlamasinda ii¢ kriter oldugunu ifade etmistir. Bu kriterler, “genel zeka

fonksiyonlarmin ortalamanin altinda olmas1”, “uyumsal davranislarda yetersizlik” ve

“gelisimsel silirecten orijin alma” olarak belirlenmistir.

Genel zeka fonksiyonlarimin ortalamanin altinda olmasi: Standardize edilen
zeka testlerinde ortalama puanin 70-75“in altinda olmasi teshis i¢in 6nemli bir
parametredir. Diinyada yaygin olarak kullanilmakta olan 2 tane zeka testi
bulunmaktadir. Bu testlerden Stanford-Binnet’te 68 ve altindaki degerler,
Wechsler’de 70 ve altindaki degerler genel zeka fonksiyonlarinin ortalamanin alti

olarak kabul edilir.

Adaptif hareketlerdeki yetersizlik: uyum hareketleri; toplum i¢inde yasamak,
caligma yapmak ve rekreasyonel faaliyetler icin elzem olan yeteneklerdir. Diger bir
anlatimla, kisinin kendi yas ve sosyo-kilturel grubuna ait beklenen Kkisisel
bagimsizligimi alma ve sosyal sorumluluk alma olgutlerini yerine getirmesidir.
Amerikan Zihinsel Oziirliiliik Birligi“nin yaptig1 tanimda vurgulanan adaptif hareket
alanlari; iletisimde bulunma, kisisel bakimi saglama, ev yasamii, sosyal beceriler,
topluma fayda saglamak, kendini yonetmek, saglik ve giivenlik, egitim ve ogretim,
uygun vakitleri degerlendirmek ve is hayatidir. Heward (1996), adaptif hareketlerden
2 veya daha fazlasinda eksiklik olmasimin teshis i¢in yeterli oldugunu sdylemistir.
(19)

Gelisimsel siirecten kaynak alma: Gelisim donemi ile ifade edilen, zihinsel
gelisimin olustugu donemdir. En son yapilan tanimlamada bu yas siir1 18°dir. (20)
Bu sekilde bir smirlamaya gidilmesindeki sebep; zihinsel engelilik durumunu,
zihinsel islevlerde gerilik ve uyumsal davranislarda zayiflama gosteren diger engel

durumlarindan ayirmaktir. (19)



2.2.2.Smiflama:

Zihinsel engelli bireyler 6grenme kapasiteleri ve egitim ihtiyaglarina gore

“hafif diizey”, “orta diizey”, “agir diizey” olarak smiflandirilmaktadir. Biyikli ve

dig. (21)

Hafif derece zeka geriligi: Bireyin egitim donemi i¢inde, 0zel dlzenlemelere
ve belirlenmis seviyede yardimci egitim hizmetlerine gereksinim gormesi
durumudur. Zeka seviyesi 50-74 puan araliginda olan ve zeka yasi en fazla 12
saptanan bu kisilerin ihtiyaci olan egitim verildigi takdirde is ve meslek sahibi

olabilirler.

Orta derece zeka geriligi: bireyin giinlik yasam, temel akademik ve is
yeteneklerini kazanmasinda konsantre bir sekilde ozel egitime gereksinim
duymasidir. Bu seviyedeki kisilerin zeka seviyeleri 36-49 puan araliginda
bulunmaktadir. Bu bireyler, 6zel egitimle kendi kisisel bakim yeteneklerini

kazanmay1 ve bu yetenekleri kullanmay1 6grenmektedirler.

Ileri derece zeka geriligi: Bireyin kisisel bakim yeteneklerini kazanmasnin
saglanmasi da icermesi kosuluyla yasam boyu devam eden, yasamin her alaninda
devamli olmak Uzere ve konsantre bir sekilde 6zel egitime ve destege gereksinim
duymasi durumudur. Bu smifta bulunan kisilerin zeka seviyesi 20-35 puanlari
araliginda yer almaktadir. Bu kisiler devamli bakima muhta¢ ve bagimh

olmaktadirlar.

Bireylerin zeka seviyesini temel alan bir diger siniflandirma ise ICD-10
(International Classification of Disease) sistemi tarafindan yapilan smiflandirmada
zihin engelli bireyler, “hafif” (ZB: 50-69), “orta” (ZB:35-49), “agir” (ZB:20-34) ve
“cok agir” (ZB: 20%nin altinda) zihinsel engelliler olmak Uzere dort gruba

ayrilmislardir. (22)

Zihinsel engelli ¢ocuklarin siniflandirilmas: “hafif”, “orta” ve “agir” olarak
yapildiginda %90 oraninda hafif derecede zihinsel engelli cocuk bulunmaktadir. Orta
ve agir derecede zihinsel engelli ¢ocuklarin orani ise %10 kadarini olusturmaktadir.

(22)



2.2.3. Epidemiyoloji:

Bati iilkelerinde IQ’nun 70 den daha az oldugu tiim olgular ele alindiginda
mental retardasyon prevalansi %1.5 ile %2 arasinda; IQ 50 den diisiik olan olgularin
prevalansi ise %0.3 ile %0.5 arasinda degistigi kaydedilmistir. (23) Gelismekte olan
ulkelerde ise beslenme yetersizligi, sosyokiltirel yoksunluk, saglik sartlarinin ve
ulagiminin zor olmasi, akraba evliligi gibi ¢evresel nedenlerden dolay1 bu oranin
daha yiiksek oldugu diisiiniilmektedir. (24) Ozel egitime gereksinim duyan cocuk
grubu icinde zihinsel engelliler 6nemli bir orana sahiptir. (25) Zihinsel engelli
cocuklarin siniflandirilmasi “hafif”’, “orta” ve “agir” olarak yapildiginda Amerikan
Psikiyatri Birligi’nin ¢aligmalarina gére mental retardasyon i¢cinde en genis grubu,

%385 orani ile hafif mental retardasyonlar olusturur. (26)
2.2.4. Etyoloji:

Mental retardasyon prenatal, perinatal veya postnatal etkenlerle merkezi sinir
sisteminin gelisim siirecinde beyinde kalic1 hasar sonucu ortaya ¢ikabilir. Birgok risk
faktorii ve sebep belirtilmis olmakla beraber olgularin %60’1inda mental retardasyon

nedeni tam olarak bilinmemektedir. (26)

Prenatal sorunlar mental retardasyon nedenlerinin %55-70"ni olusturur ve
agir-hafif olarak smiflandirildiginda agir MR'li ¢ocuklarm  %60-75'inde, hafif
MR'lilerin %38-55'inde prenatal sorunlar goralir. (27)

Ayrintili incelemelere ragmen hafif MR nin %75-80inin, agir MR"nin %20-
50"sinin nedeni saptanamamustir. Onemli bir kisminim ailesel veya cevresel oldugu
kabul edilen, nedeni ¢ogunlukla belirlenemeyen hafif MR*nin en sik biyolojik
nedenleri arasinda mindr konjenital anomalilerin eslik ettigi genetik sendromlar,
hipoksik veya enfeksiy6z nedenlerle dogum Oncesi, dogum sirasinda veya dogum
sonrasindaki etkilenmeler, fetal donemde maternal alkol veya ila¢ alimina bagl
etkilenmeler ve cinsiyet kromozomu anomalileri bulunur. Ancak agir MR nin dortte
ticiinde biyolojik bir neden saptanabildigi i¢in Bu biyolojik etkilerin ¢ogu prenatal
donemle ilgili olup, embriyolojik hayatin daha erken sathalarinda goriilen etkilerin

daha agir sonuglara yol agtig1 diisiiniilmektedir. (28-30)



Tablo 2. Etiyolojik arastirmanin hasta birey i¢in yararlari: (31)

a) Uygun medikal ve paramedikal tedavilerin belirlenmesi

b) Medikal girisim ve konsultasyonlarin belirlenmesi

¢) Ilerde gelisebilecek komplikasyon ve fonksiyon bozukluklarin énceden taranmasi

d) Egitimin planlanmasi

e) Gereksiz test ve degerlendirilmenin 6nlenmesi

Tablo 3. Etiyolojik aragtirmanin aile igin yararlar

a) Rehberlik saglama

b) Egitim olanaklarinin aragtirilmasi

¢) Uygun medikal ve sosyal servislerle konsultasyon

d) Destek gruplarinin olusturulmasi

e) Tasiyicilik testi, prenatal tan1 planlanmast

f) Aileler aras: iligkilerin saglanmasi




2.2.5. Risk Faktorleri

Tablo 4. Mental retardasyon igin risk faktorleri (32,33)

1) Maternal Faktorler

0

Hamilelikte 16 yasindan kiigiik, 40 yasindan biiylik olmak

0]

Servikal anomaliler

Akraba evliligi

Pelvik bozukluklar

Riskli anneler (kisa boy, malniitrisyon, egitimsizlik ve diisiik gelir gibi)

Bazi hastaliklar (idrar yolu enfeksiyonu, diabetes mellitus, nefrit, flebitis,
preeklampsi, hipertansiyon, tiroid hastaliklari)

0

Diistik 6ykiisti, olii dogum, diisiik agirlikli dogum, plasenta anomalikleri

0]

Endojen ve ekzojen toksinler (ilag, sigara, alkol gibi)

2) Gebelik Komplikasyonlari

0

Hemorajik sok

0

Polihidramnios

3) Perinatal Faktorler

0

Zor dogum denemelerinden sonra sezaryen

0

Yuksek riskli cocuklar (intrauterin blyume geriligi (IUGR), ikiz dogum)

0

Dogumda siyanoz, kardiyopulmoner resusitasyon, prematiir dogum, hipoksik
iskemik- ensefalopati, umbilikal kord prolapsusu, makat dogum,

4) Neonatal Faktorler

0

Anormal emme, beslenme veya aglama

0

Yz ve ekstremitelerde asimetri

Hiperbilirubinemi

Hipotonik bebek

Travma

Oksijen kullanim ihtiyaci

o

Malnutrisyon

o

Konvilsiyon
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2.2.6.Zihinsel Engelli Bireylerin Ozellikleri

Hafif, orta ve agir seviyedeki zihinsel engelli kisilerin yetersiz olma dlzeyleri
arasinda ayrim bulunuyor olsa da genel olarak zihinsel engellilere 6zgl ortak
ozellikler bulundugu séylenebilir. Yildirim ve arkadaslar1 bu 6zellikleri su sekilde

Ozetlemistir:

Motor Gelisim Ozellikleri: Zihinsel engelli ¢ocuklarm fiziki blyime ve
gelismesi, genellikle metabolik ve endokrinolojik hastaliklara ya da genetik
mutasyonlara bagli olarak, saglikli olan yasitlarmin gerisinde kalmis olmaktadir. Bu
durum, kaba ve ince motor beceriler ile el-goz koordinasyonunu da etkilemektedir.

Zihinsel Gelisim Ozellikleri: ~ Zihinsel engelli olan kisilerin 6grenme
yetenekleri zordur ve uzun zaman sirer. Dolayisiyla yetigkin yastayken dahi bazi
kavramlar1 6grenmeleri ya da yetenekleri edinmeleri miimkiin olmamaktadir. Hafif
duzeyde bir zihinsel engele sahip olsalar bile, saglikli olan yasitlarindan beklenen

diizeyde 6grenebilmeleri i¢in 6zel egitim yardimina ihtiya¢ duymaktadirlar.

Hafif Derecede Zihinsel Engelli ¢ocuklar yeme-icme, giyinme-soyunma,
tuvalet vb. Ozbakim becerilerini kazanabilirler. Okuma-yazma ve temel okul

bilgilerini 6grenebilirler. Destege ihtiyag duymadan ya da az bir destekle yasamlarini

strddrebilirler. (21)

Orta veya Agir Derecede Zihinsel Engelli cocuklar ise okuma-yazma ve
matematik becerileri acisindan giigliik yasarlar. Yalnizca sik karsilastiklar sozciik,
isaret ve sayilar1 taniyabilirler. Yasamlarini siirdiirmek i¢in ihtiya¢ duyduklar1 destek
gereksinimi daha fazladir. Zihinsel engelin derecesinin artmasiyla 6zbakim
becerilerinde de zorlanma ve yetersizlikler goriilebilir. Bu durumla iligkili olarak da

diger insanlara bagimliliklar1 artmaktadir. (21)

Dil Gelisimi Ozellikleri: Yapilan calismalarda, zihinsel engelli cocuklarin dil
gelisim seviyelerinin zeka yasi seviyesinden daha asagida oldugu saptanmustir.
Bununla birlikte dinleyici dil seviyeleri, anlatic1 dil seviyelerine gore daha yulksektir.
Konusmaya g¢ogunlukla akranlarindan daha sonra baslamaktadirlar. Dil gelisimi

engelin dizeyine gore degiskenlik gostererek daha giic olmaktadir. Zihinsel engeli
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olan ¢ocuklarin dil ve konusmadaki sorunlari, ses ve artikiilasyon bozukluklari

saglikli cocuklardan daha fazla karsilasilmaktadir. (21)

Sosyal ve Duygusal Gelisim Ozellikleri: Zihinsel engelli kisilerin sosyal
o0zellik ve kisilik karakterlerine 6zgl bazi sorunlar ortaya ¢ikmaktadir. Bu sorunlarin
toplumda bulunan kisilerin bu ¢ocuklara yonelik hareket ve davranislariyla birlikte
cocugun daha Onceki zamanlarda kendisinden beklenen davranig ve gorevleri

gerceklestirmedeki basarisizlik yagamasiyla ilgili oldugunu belirtmistir. (21)

2.2.7.Tedavi Yaklasimlari:

1.Etiyolojiye Yonelik: Hastaliga 6zgii tedavisi olanlar i¢in uygulanir, fenilketoniiri,
hipotiroidi gibi.

2.MR Derecesine Yonelik Egitimsel Tedavi: Cevresel uyaranlar zekanin gelisiminde
¢ok o6nemli olmustur. Bu yiizden olabildigince vakit gegmeden ve ilk donemden
itibaren cevredeki uyaranlarin ¢ogaltilmasi sonucu islev gormesi saglanan beyin
alanlarin gevreden gelen uyaranlarla uyarilmasi egitim programlarinin biyolojik

temelini olusturur.

3.Eslik Eden Hastaliklarin Tedavisi: konvilziyon, yeme-igme bozukluklari, anemi,

salyasinda akma olmasi, hal ve hareket bozukluklar1 gibi sorunlarin tedavisi.

4.Rehabilitasyon: Serebral Palsi (SP) ile seyreden olgularda rehabilitasyon énemlidir.
(34)

2.2.8. Korunma Yaklasimlari:

1. Prenatal donemde: Gebeligin tibbi takibi, spina bfida benzeri defekt hastaliklarina
yonelik gida ve vitamin alimi, yakin akraba ile evlilik hakkinda bilgilendirme
yapilmasi, prenatal tani ifadesinin anlatilmasi, kromozom anomalileri veya kalitsal

hastaliklar yoninden amniosentez ya da koryonik villus biyopsisi yapilmasi.

2. Yenidogan tarama programlari: fenilketoniiri ve hipotiroidi gibi metabolik
hastaliklarin taranmasi acisindan dikkat edilmesi ve yakindan takibi ile erken tan1 ve

tedavi.
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3. Dogumdan sonra 6nlenmesi miimkiin olan mental retardasyon nedenlerine yonelik
olarak: Rh uyusmazligi, enfeksiyon hastaliklarindan bagisiklik ile korunma
(Hemophilus influenzae B menenjiti, kizamik ensefalopatisi). Sosyokiiltiirel

yetersizligi hedefleyen toplum ve aile destekli egitim programlari. (35,36)
2.3. Otizm Spektrum Bozuklugu
2.3.1. Tanimu:

Otizm spektrum bozuklugu; sosyal etkilesimde sinirlilik, sézel ve sozel
olmayan iletisimin smirli sekilde gergeklesmesi veya gerceklesmemesi, sinirli
faaliyet ve kontak alani ile karakteristik olan Gmur boyu devam eden noro-gelisimsel
bir bozukluktur. (Association, A.P., 2013). DSM-IV ve ICD-10’ da Yaygin
Gelisimsel Bozukluk (YGB) bashg: altinda smiflanmistir. DSM-IV TR’da YGB
terimi altinda toplanan Otistik Bozukluk (OB), Asperger Sendromu (AS) ve
Cocuklugun Dezintegratif Bozuklugu (CDB) tam1 kategorileri Yaygin Gelisimsel
Bozukluk-Bagka Tirli Adlandirilamayan (YGB-BTA) tan1 kategorisi ile
birlestirilerek DSM-5’te “Otizm Spektrum Bozukluklar1 (OSB) altina toplanmaistir.
(37)

DSM-5’e gore otizm spektrum bozuklugu tanisi i¢in “ toplumsal iletisim ve
toplumsal etkilesimde eksiklikler” bolimundeki U¢ kriterden tigliniing “kisith ve
tekrarlayic1 alaka, hareket ve aktiviteler” alanindaki dort Kriterden en az ikisinin
saglanmasi gerekmektedir (Tablo 5). DSM-5 ile otizmle iliskili bozukluklarin
kategorik olarak ayristirilmasindan vazgecilmis ve belirtilerin siddet bakimindan

degerlendirildigi bir yaklagim benimsenmistir. (38)
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Tablo 5. DSM-V otizm spektrum bozukluklari tani 6lgiitleri (37)

A. Su an veya gecmiste ayri bicimlerde goriilmekte olan toplumsal iletisim ve

toplumsal etkilesimde devamli eksikligin bulunmasi.

1) Toplumsal-duygusal karsilik vermede eksiklikler (6rnegin: beklenmedik
toplumsal yakinlik yasanmasi, karsilikli iletisimde zorluk; alakalarini, duygularini

veya duygulanimini paylasmada eksiklik, sosyal etkilesime yanit vermede
bozukluklar gibi.)

2) Toplumsal etkilesim i¢in kullanilan s6zel olmayan iletisim davraniglardaki
eksiklikler (6rn. sozel ve sozel olmayan iletisimde smurliliklar, beklenmedik g6z
kontagi, beden dili veya jestleri algilamakta ve kullanmakta yetersizlik; yuz ifadesi
ve beden dilinde belirgin eksikler.)

3) lliskileri gelistirmekte, strdiirmekte ve anlamakta zorluk (6rnegin, farkl
toplumsal baglamlara gore davranislarini ayarlamada giigliik yasanmasi, hayali
oyunlar1 birlikte oynama ya da arkadas edinmede zorluk yasanmasi, arkadaslik

kurmaya ilgisiz olma gibi).

Simdi agirlik diizeyini belirleyin: Siddet sosyal iletisimsel bolimde yetersizlikler ve

sinirly, yineleyici hareketlere gore saptanr.

B. Asagidakilerden en az ikisinin varligi ile kendini gosteren, su an veya gegmiste

siurly, tekrarlayict davranislar, ilgiler ya da etkinlikler.

1) Devinimlerde, nesnelerin kullaniminda ya da konusmada stereotipi ya da
yineleyicilik olmas1 konusma (Basit motor stereotipiler, oyuncaklar1 siralama veya

dondirme, ekolali, kendine spesifik cimleler)

2) Aliskanliklara asir1 derece bagli olma, aynilikta 1srarcilik veya geleneksellesmis
sOzel ve sOzel olmayan hareketler, (6rnegin, ufacik degisimlerde bile asir1 sikinti
yagsama, gegislerde zorlanma, kati1 diistince sekli, selamlasma gelenekleri, her giin

ayni yoldan gitme ya da ayn1 beslenme seklini tercih etme)

3) Konu veya yogunluk agisindan sira disi kisith, degismeyen ilgiler (6rnegin,
alisilmadik nesnelere gii¢lii baglilik gosterme, ¢ok fazla ugrasma, abartili sekilde

sinirli ve yineleyen ilgi alanlari)

4) Duyusal olarak fazla ya da az duyarli olunmasi veya uyaranlarin duyusal

boyutuna agir1 ilgi (6rnegin, aciya/sicaga kars1 duyarsizlik, belirli ses ve dokunuglara
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kars1 asir1 ve alisilmadik tepki verme, nesneleri fazla koklama veya onlara daha

fazla dokunma, 151k ya da devinimle gorsel biiyiilenme)

Simdi agirlik diizeyini belirleyin: Siddet sosyal iletisimsel alandaki yetersizlikler ve

siirly, yineleyici hareketler degerlendirilerek tespit edilir.

C. Semptomlar erken gelisim zamanlarinda bulunuyor olmali (ancak belirtiler,
toplumsal gereklilikler kisithi kapasitesini asana kadar kendini tam olarak

gostermemis ya da 6grenilmis baz1 yontemlerle maskelenmis olabilir.)

D. Semptomlar sosyal, is hayat1 ve diger mihim alanlarda klinik agidan anlamli

seviyede rahatsizliga neden olmalidir.

E. Bu bozukluk zihinsel yetersizlik veya genel gelisimsel gerilik nedeni ile
gerceklesmemlidir. Otizm spektrum bozuklugu ve anlik gelisim bozuklugu tanilarini
bir arada koyabilmek icin toplumsal iletisimin genel gelisim diizeyinden

beklenenden az olmasi gerekir.

Not: DSM-IV’e gore Otistik Bozukluk, Asperger sendromu ve YGB-BTA tanisi
alanlara OSB tanis1 konulmalidir. Sosyal iletisim alaninda bozuklugu olan ancak
OSB tanist Vverilmeyenler sosyal (pragmatik) iletisim bozuklugu yonunden

degerlendirilmelidir.

-Eslik eden zihinsel yetersizligin olup olmamasi

-Eslik eden dil yetersizliginin olup olmamasi

-Bilinen bir tibbi, kalitsal veya ¢evresel faktoriin eslik edip etmedigini,

-Bagka norogelisimsel, ruhsal veya davranigsal hareketlerin olup olmadigini,

-Katatoninin eslik edip etmedigini belirtiniz.

2.3.2. Epidemiyoloji:

Son yapilan toplum tarama c¢alismalarinda OSB yaygmhiginin arttig
bildirilmis olup Hastalik Kontrol Merkezleri’nin (CDC) verilerine gore otizm
spektrum bozuklugunun prevalansi son 10 yilda %123 den fazla artis gostermistir.
Hastalik Kontrol Merkezi’nin raporlarina gore otizm oranlari; 2006°da 1/150,

2012°de 1/88, 2014°de 1/68 olarak bildirilmistir. (39)
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OSB prevalansindaki artisin nedenleri arasinda son yillarda yapilan
caligmalara asperger sendromu ve atipik otizm gibi klasik otizmin tiim belirtilerini
karsilamayan hastalik gruplarinin dahil edilmesi, otizme yonelik artan farkindalik,
tan1 Kriterlerinin degismesi, saglik hizmetlerine daha kolay ulasilabilmesi olarak
diistintilmektedir. (40)

OSB erkeklerde kizlardan daha fazla goriilmektedir ve erkek/kiz oraninin 4/1
oldugu bildirilmistir. 2005 yilinda yapilan ¢alismaya gore normal zekali OSB tanili
bireylerde erkek/kiz orani 5.75/1, zeka geriligi olan grupta ise oran 1.9/1 olarak

bulunmustur. OSB’nin kadinlarda daha fazla mental retardasyon ile birlikteligi

oldugu bilinmektedir. (41)

Cocuklarin zihinsel zeka duzeyleri degerlendirildiginde OSB’li ¢ocuklarin
%31’inin zihinsel gerilik (IQ< 70), %23 iiniin sinir zeka (IQ= 71-85) ve %46’sinin
ortalama veya ortalamanin {izerinde (IQ>85) zihinsel yeterlilige sahip olduklar

belirtilmistir. (42)
2.3.3. Etyopatogenez:

Otizmin sebebi net bir sekilde bilinmemekle birlikte son zamanlarda genetik
yatkinlik tizerinde durulmakta ve dikkat bozuklugu ile karakterize bir gelisimsel
gerilik sonucu meydana geldigi diisiiniilmektedir. (43) Bu diisiinceye gore, sosyal
yetenekten sorumlu olan ndérolojik gelisim slrecinin anormal gelismesi sonucunda
davranigsal ve fonksiyonel defisitler ortaya ¢ikmaktadir. (44,45). Cocugun akademik
kavrama yetenekleri, konsantrasyon ve organize olma yetenekleri, kendi kendini
yonetim ve kontrol etme, kendine giiven, soyut diisiinme ve muhakeme etme
kapasitesi, hemisferik 0Ozellesme gibi becerileri gergeklestirememesi bakim

verenlerini de etkilemektedir. (46)
2.3.4. Erken Tam ve Tarama

OSB’de en etkili yanit, ¢ocugun erken dénemde saptanarak en kisa siirede

0zel egitime ve davranisgi tedaviye baslamasiyla elde edilmektedir. (47)

Pek ¢ok ¢alisma yasamin erken donemlerinde tani alip yogun egitim verilen

cocuklarin bir kisminin normal gelisimi yakalayabildigini gostermektedir. (48)
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Cocuklarda gelisim ve davranig bozukluklarinda; anaokulundan 6nce yapilan iki
yillik egitim ciddi ekonomik, akademik ve toplumsal faydalar saglamaktadir. Erken
miidahale edilen ¢ocuklarin liseyi bitirebilme, bir meslek sahibi olabilme ve bagimsiz
hayatin1 siirdiirebilme oranlarinin daha yiiksek; istismara ugrama ve sug¢ isleme

oranlarinin daha diisiik oldugu gézlenmistir. (49)

Son yillarda OSB yayginhigindaki belirgin artisin géze c¢arpmasiyla
cocuklarin OSB’ye yonelik taranmast Onem kazanmistir. Amerikan Pediatri
Akademisi OSB’li ¢ocuklarin erken tani alabilmesi i¢in pek ¢ok dokiiman gelistirip
yayimlamistir. Buna gore APA, tiim ¢ocuklarin 18. ve 24. aylarda OSB agisindan

taranmasini onermektedir. (50)

Tiirkiye Halk Sagligt Kurumu tarafindan 2015 yilinda yayinlanan "Aile
Hekimligi Uygulamasinda Onerilen Periyodik Saghik Muayeneleri ve Tarama
Testleri Rehberi" (4) ile bebeklik ve c¢ocukluk donemi taramada kullanilacak
prensipler belirlenmistir. Rehbere gore 0-6 yas araliginda bebek ve cocugun biligsel
gelisimi, sosyal gelisimi, dil gelisimi, ince ve kaba motor gelisimi ile ilgili
degerlendirmelerin diizenli periyotlarla yapilmasi ve siliphelenilen durumlarda
ailelere bilgi verilerek ilgili uzmanlik alanina yonlendirmesi 6nerilmektedir. Bebek
ve ¢ocuklarin 18-36 aylar arasinda bir kez otizm, 48-60 aylar arasinda bir kez DEHB
ve 0zgiil 6grenme giicliigii agisindan degerlendirilmesi uygun goriilmektedir. Otizm
spektrum bozukluklarina yonelik taramada asagida belirtilen 3 gozlem maddesi esas
alinarak yapilir. Gézleme baslamadan 6nce ¢ocugun ilgisini ¢cekebilecek oyuncaklar

ortaya konur ve bu konuda egitimli saglik personeli tarafindan ¢ocuk izlenir.
« Ismi sdylendigi zaman bakiyor mu?
* GOz kontag kuruyor mu?
» Parmakla gosterilen nesneye bakiyor mu?

Bu U¢ maddenin herhangi birinin olumsuz olmasi durumunda, aileye bilgi

verilerek Cocuk Psikiyatri Uzmani’na yonlendirilmesi gerekmektedir. (47)
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2.3.5. Tedavi

OSB’de belirtiler yasamin ilk yillarinda baslar ve yasam boyunca devam eder.
Bu nedenle glinimizde OSB igin 0mir boyu slren tedavi yaklasimlarina
odaklanilmaktadir. (51) OSB tedavisinde etkinligi yiizde yliz kanitlanmis bir tedavi
yontemi heniiz bulunmamaktadir. Ancak etkinligi ile ilgili en ¢ok veri bulunan
yontem; davranissal tedavilerdir. (52) Bu yontemlerin oncelikli hedefi, bireylerin
sosyal iletisim becerilerini gelistirmek, toplumsal uyumlarini artirmak ve hayatlarini
bagimsiz stirdirmelerini saglamaktir. Ebeveyn egitimi ve katilimi ile gerceklestirilen
yogun davranigsal programlar otizm spektrum bozuklugu i¢in, en ¢cok umut vaat eden
yontemlerdir. Bu yontemlerin esas amaci; OSB’li bireylerin sosyal becerilerini artirip
davranig bozukluklarini azaltarak, toplum tarafindan kabul edilmelerini saglamaktir.

(53)
2.4.Isitme Engeli
2.4.1. Tanima:

Isitme engeli veya sagirlik ‘mevcut olan en iyi isitme cihazlar1 ve kulaklar
araciligl ile sohbete canli bir katilima izin vermeyecek derecede konusmanin

anlasilamamasi durumu’ olarak tanimlanmugtir. (54)

Konugma sesleri genisligi 500-4000 Hertz arasindadir. Kulak tarafindan
isitilen sesin diizeyi sesin fiziki siddetine baghdir. Siddet birimi ise desibel (dB) dir.
Desibel, insan tarafindan duyulabilen en kiigiik ses siddeti birimi olarak tanimlanir.
Ornegin; fisilti sesinin siddeti 30 dB, hafif, orta ve yiiksek konusma sesinin siddeti
sirastyla 40, 60 ve 80 dB’dir. (55)

2.4.2. Epidemiyoloji

Isitme engeli’nin epidemiyolojisi degerlendirildiginde en yakin ve kapsamli
caligmada orta ile agir derecedeki bilateral sensorindral isitme kayiplar1 (40 dB Uzeri)
icin prevalans 1.2/1000 olup, ileri derecede agir bilateral sensorindral isitme

kayiplart (95 dB ve iizeri) i¢in de 1/2703 olarak bulunmustur. (56)
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Isitme kayb1 agisindan risk tasiyan bebeklerin isitme taranmasinin
yapilmasiyla belirgin isitme kayipli bebeklerin ancak %50’si saptanmaktadir, kalan
%50 bebekte isitme kaybinin tanist ve rehabilitasyonu oldukca gecikebilmektedir.
(55)

2.4.3. Etyoloji
Cocuklarda isitme kayiplarinin siniflandirilmast:
A-Nedeni bilinmeyen isitme kayiplar1

B-Kalitimsal-sendromik olmayan isitme kayiplari: Otozomal resesif gegisli
kalitimsal isitme kayiplari, Otozomal resesif isitsel ndropati (auditory neuropathy),
Otozomal dominant gegisli kalitimsal isitme kayiplari, X’e bagli sendromik olmayan

isitme kayiplari

C-Kalitimsal-sendromik isitme kayiplari: Waardenburg, Velocardiofacial,

Down, Goldenhar, Branchio — Oto — Renal, Pendred ve diger sendromlar.
D- Kalitimsal olmayan isitme kayiplart:

1-Prenatal: Kizamikg¢ik, kizamik, tokso, poliomyelit, viral pndmoni, herpes
zoster, hepatit, sifiliz, CMV, alkol, aminoglikozid, diabetes mellitus, X-ray isinlart,

talidomid, nefropati, hipoksi, ilag bagimliligi.

2-Perinatal: Asfiksi, Rh uyumsuzlugu, konjenital kalp yetmezligi, dogum
travmasi, hiperbilirubinemi, diisik dogum agirhigi( < 1500 gr ), mekonyum

aspirasyonu

3-Postnatal: Sepsis, aminoglikozid, kizamik, herpes zoster, bakteriyel

menenjit, radyasyon, ses travmasi, posterior fossa timor ve kisti. (57)
Isitme kayb1 derecesinin siiflandirilmasi su sekildedir:

» 0-25 dB arasi olan kayiplar: Normal
» 26-40 dB arasi olan kayiplar: Hafif
» 41-55 dB arasi olan kayiplar: Orta
» 56-70 dB arasi olan kayiplar: Ciddi
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> 71-90 dB arasi olan kayplar: Ileri
> 90 dB’nin iizerindeki kayiplar agir isitme kaybi olarak kabul
edilmistir. (55)

Dogustan olan isitme kaybi, sozel dilin ve iletisimin gelisiminde 6nemli bir
engele sebep olmaktadir. Buna ragmen isitme kaybmnin tirii ve dizeyi bu kaybin
sebep olacagi engellilik seviyesini belirlese de, bu durumlarin hepsinde isitme engeli
dilin gelisimini 6nemli derecede etkilemis olmaktadir. Alic1 dildeki sorun, ifade edici
dil gelisimini de olumsuz agidan etkileyebilmektedir. Diger bir sekilde anlatacak
olursak, isitme engeli konusma becerisinin olusmasini olumsuz yonde etkiler. Bu
nedenle duyan ve iletisimde konusma dilini temel alan toplumda isitme engellilerin
topluma katilimlarint ve alacaklari egitimi zorlastirabilmektedir. Bu bilgiler
dogrultusunda isitme engeli, biyolojik bir engel olmanin Gtesinde isitme engelli
kisinin biitiin hayatin1 etkileyebilmektedir. Isitme yetisi normal olanlar gibi, isitme
engelliler de dil gelisimini saglayacak olan dogustan gelen yetenekleri bulundururlar.

Fakat, asil problem bu potansiyelin nasil ve ne sekilde islevsel yapilacagidir. (55)
2.5. Gorme Engeli
2.5.1 Tanimi:

Goziin gorsel bilgiyi beyine diizgiin bir sekilde aktarabilmesi i¢in gerekli
fonksiyonlar1 su sekildedir; gorme keskinligi, gorme alani, renk, akomodasyon, 1518a
adaptasyon, kontrast duyarlilik, binokiiler gorme ve derinlik hissidir. (58) Gorme
fonksiyonunu olusturan yapilardaki bozukluklar, gérmenin azalmasina ve “gérme
kaybina” neden olurlar. GOrme, kisilerin sosyal ve giindelik yasam becerilerini ve
topluma katilimin1 ve bu sekilde toplumun sosyal aginin gelismesine sebep olur.
GoOrme bu kisisel ve sosyal rollerin 6grenilmesinde ve gelisiminde biytk rol oynar.
(59)

Gorme engelliler, gorme yetisi hi¢ olmayanlar (korler) ve az gorenler olarak
iki gruba ayrilir. Gérme yetersizligi igin yasal ve egitimsel olmak Uzere iki sekilde
tanim kullanilmaktadir. Yasal tanima gore, yapilmis olan tiim tedavilere ragmen
goriis miktar1 10°da 1 ya da daha az olan kisilere kor (gorme engelli) denir. Yasal
tanimin kapsadigi gérme engellilerin ¢ogu, iri puntolu harfleri okuyabilmekte ve az
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da olsa gorebilmektedir. Egitsel taniya gore ise, agir seviyede gérme kaybi olan
kisilere kor, iri puntolu yazilar1 gorebilen, sekilleri ve renkleri ayirt edebilen kisilere
az goren denir. Saglik ve sosyal hizmetlerden faydalanilirken genelde yasal tanima

basvurulmaktadir. (60)
2.5.2. Epidemiyoloji

Diinya Saglik Orgiitii'niin tahminlerine gére 2001 yili itibariyle diinya
nifusunun %0.7’si kor oldugu belirtilmistir. Bu oran gelismis iilkelerde %0.3
olmakta iken gelismekte olan iilkelerde %1.4’e ¢ikmaktadir. Korliiklerin %58°1 (=22
milyon) 60 yasin iistiinde, %4’ (1.4 milyon) ise 0-14 yas grubundadir. (61)

2010°da yapilan TUIK Engellilerin Sorun ve Beklentileri Arastirmasi’nda
gorme engellilerin %67’s1 erkek, %331 kadin olup, 7-14 yas aras1 gorme engellilerin

toplam gorme engelliler i¢indeki oran1 %5,1°dir. (15)
2.5.3. Etyoloji

Ulkemizde bir ¢alismada korliik nedenleri olarak %50 katarakt, %15 korneal
opasite, %12 glokom, %6 optik atrofi ve %6 fitizis bulbi olarak saptanmistir. Bu
dagilimin gelismekte olan iilkelerdeki dagilim ile uyumlu oldugu goriilmiistiir. (62)
Bu hastaliklar haricinde sistemik hastaliklar sonucu da gérme bozuklugu ve gérme
kayb1 gergeklesme olasiligi ¢ok fazladir. Sistemik hastaliklardan en 6nemlisi
diyabetes mellitus ve hipertansiyondur. Ulkemizde akraba evlilikleri, kalitimsal ve
cocukluk dénemi korluklerinin en 6nemli sebebidir. Ayrica kazalar, ilk olarak trafik,
ev, is ve av kazalar1 6nemli sayida gérme bozukluguna neden olmaktadir. Kimyasal
bir madde ile gozin temas: da gok sik karsilasilan ve gérme kaybia sebep olan
kazalardandir. (63)
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3. GEREC VE YONTEM

Bu c¢aligma 2017 yilinda baslanan ve bir yil siiren engelli ¢ocuga sahip
ebeveynlerin yasam kalitesinin degerlendirilmesi ve kontrol gruplart ile
karsilastirilarak yasam kalitesine etki eden faktorlerin belirlenmesine yonelik,
kesitsel ve tanimlayic1 bir ¢alismadir. Calisma i¢in Tokat Gaziosmanpasa(GOP)
Universitesi Tip Fakiiltesi etik kurulundan etik kurul onay1 ve Tokat il Milli Egitim
Miidiirliigii’nden Ozel Egitim Merkezleri’nde ¢alismanin yapilabilmesi icin onay

alimustir.

Tokat il Merkezindeki Yavuz Selim Ozel Egitim Ortaokulu, Mehmet Akif
Ersoy Gérme Engelliler Okulu, Ozel Ustiin Gelisim Ozel Egitim Ve Rehabilitasyon
Merkezi, Ath Karmcalar Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkez’lerinde egitim alan
6-14 yas araligindaki 134 engelli gocugun anne ve babasi ve kontrol grubumuz igin
Fatih Ilkogretim Okulu ve TOBB Ilkdgretim Okulu’nda egitim alan 6-14 yas
araligindaki 136 saglikli cocugun anne ve babasi olmak iizere toplam 270 anne ve

baba ile calisma yapilmstir.

Zihinsel, bedensel veya hem zihinsel hem bedensel engelli ¢ocuklarini 6zel
egitim merkezine getiren anne veya baba goniilliiliik esas1 gozetilerek ¢alismaya

dahil edilmistir.

Sosyodemografik Form: Arastirmaci tarafindan belirlenmis, engelli ¢ocuk
sahibi aileleri i¢in 33 soru ve saglikli ¢ocuk sahibi aileler igin 23 sorudan
olugmaktadir. Cocuklarin; yasina, cinsiyetine, kardes sayisina, engelli ¢ocuklarin
hastaligi, rapordaki Oziir orani, konusma bozuklugu varligi, dogum sekli, ilag
kullanimi ve anne ve babalarin; yasina, calisma durumuna, meslegine ve gelir

durumuna iliskin sorular igermektedir.

Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi Olcegi-Kisa Versiyonu:, WHOQOL-
100 adli d6lgegin 26 maddelik kisa versiyonu olan WHOQOL-BREF zamanin kisith
olmasi nedeniyle katilimcinin yiikiiniin en aza indirgenmesi igin ve detayli bir
degerlendirmeye gereksinim duyulmadiginda kisa versiyonun kullanimi uygundur.
WHOQOL-BREF’te bazi siiriimlerde uluslara 6zgii 6zel sorular eklenmektedir.

Olgegin Tiirkiye siiriimiine “sosyal baski* ile iliskili 1 madde eklenmistir. Bu haliyle
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WHOQOL-BREF TR, 27 maddeden olusmakta ve psikometrik 6zellikleri ile klinik
kullanima uygun bir dlgektir. WHOQOL-BREF, bireylerin 6znel goriislerini ortaya
koymaktadir ve diger yasam kalitesi Olgeklerinden farkli olarak, yasam kalitesine
dair bir toplam puan vermemektedir. Alanlara ait puanlar kendi icinde 6nem
tasimaktadir. WHOQOL-BREF, Likert tipi Olgektir ve her soru 1-5 arasi
puanlanmaktadir. Olgekten alman yiiksek puanlar, daha iyi bir yasam kalitesine isaret

etmektedir. (22)

Son 15 giin diisiiniilerek 27 soruya yanit verilmesi sdylenilmistir. 1. ve 2.
soru haricindeki sorular degerlendirilerek bedensel, ruhsal, sosyal, ¢cevre ve sosyal
alan puanlari ayr1 ayr1 hesaplanarak yiizdelik hesaba oranlanmistir. Alanlara gore

sorularin igerigi soyledir:

Bedensel alan: Gunluk isleri yapabilme becerisi, ilaglara ve tedaviye
bagimlilik, canlilik ve bitkinlik, hareketlilik, agr1 ve rahatsizlik, dinlenme ve uyku ve

calisabilme giicii

Ruhsal alan: Beden algist ve dig goriiniis hakkinda olumlu-olumsuz duygular,

benlik saygisi, diisiinme, 6grenme, bellek ve konsantrasyon yetenegi
Sosyal alan: Diger kisilerle iligkiler, sosyal destek, cinsel yasam

Cevresel alan: Maddi durum, fiziksel gilivenlik ve emniyet, saglik
hizmetlerine ulasilabilirlik ve nitelik, evin fiziki sartlari, ulasim kosullari, yeni bilgi

ve beceri edinme firsati, bos zaman degerlendirme firsatlar1 (64)

Bu arasgtirmanin bagimli degiskeni yasam kalitesi alan puanlari, bagimsiz

degiskenleri ise sosyo-demografik verilerdir.

Olgegin puanlamasi her alanin puanlar toplanarak 100’delik sisteme gore

hesaplanmustir.

Calismada elde edilen veriler “Statistical Packages fort he Social Science”
(SPSS) 17.0 istatistik paket programi ile analiz edilmistir.
Ele alinan demografik veriler icin frekans dagilimlarina bakilmigtir.

Kategorik degiskenler siklik (n) ve yiizde (%) cinsinden belirtilmistir. Bagimli-
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bagimsiz degiskenler arasindaki iliski tek degiskenli analiz (Bagimsiz Orneklem T
Testi, Tek Yonlii Varyans Analizi), Pearson korelasyon ve ¢oklu dogrusal regresyon
analizi ile degerlendirildi. ikili karsilastirmalarda, p 0,05 istatistiksel anlamlilik

diizeyi olarak kabul edilmistir.
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4. BULGULAR

1. 6-14 Yas Arah@indaki Engelli ve Kontrol Grubundaki Cocuklarin ve
Ailelerinin Sosyodemografik ve Klinik Ozelliklerine iliskin Veriler

Calismamiza dahil edilen 6-14 yas araligindaki engelli ¢ocuklarin (n=134) yas
ortalamast 9,75 (£2,52) yil olup, cinsiyet dagilimlart 58 (%43,3) kiz ve 76 (%56,7)
erkek olarak saptanmistir. Kontrol grubu cocuklarin (n=136) yas ortalamasi 10,93
(£2,33), cinsiyet dagilimlar1 81 (%29,6) kiz ve 55 (%40,4) erkek olarak saptanmustir.

Engelli cocuklarin anne yas ortalamasi1 38,17 (+6,10) baba yas ortalamas1 41,43
(£6,91), kontrol gurubunun anne yas ortalamasi 38,79 (+7,03) baba yas ortalamasi
41,63 (£6,15) olarak saptanmuistir.

Tablo 6. Engelli ve saglikli gocuklarin cinsiyet dagilimlart

Engelli Cocuk Saghikli Cocuk
(n=134) (n=136)
o Kiz 58(43,3) 81(29,6)
Cinsiyet
Erkek 76(56,7) 55(40,4)

Tablo 7. Cocuklarin ve anne-babalarin yas dagilimlar

Engelli (n=134) Saglikli (n=136)

n Ortala SS Min Maks | n Ortala SS Min Maks

Cocuk |1 975 25 6,00 1400 [13 1093 23 6,00 14,00

Anne 1 3817 61 24,00 56,00 |13 38,79 7,0 20,00 78,00

Baba 1 4143 69 29,00 73,00 |13 4163 61 24,00 63,00
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Engelli ¢ocuklarin tanilarina bakildiginda ¢ogunlugu zihinsel engelli (%54,4)

cocuklar olusturmaktadir.

Tablo 8. Engelli ¢ocuklarin engel tiirii bakimindan dagilimlari

Fiziksel Engelli 21 (%15,7)
Zihinsel Engelli 73 (%54,5)
Fiziksel Ve Zihinsel Engelli 34 (%25,4)
Diger 6 (%4,5)

136 engelli cocuga ait dogumdan Once engeline ait bilgi sahibi olunmasi,
tuvalet gereksinimini karsilamasi, konusma problemi, devletten ve diger aile

bireylerinden yardim alinmas ile ilgili dagilimlar tablo 9°da goriilmektedir.

Tablo 9. Engelli ¢cocuklara ait demografik veriler

Dogumdan Once Engelli Oldugu Biliniyor Muydu?

Haylr 122 (%91)
Evet 12 (%9)
Tuvalet Gereksinimini Nasil Karsiliyor?
Kendisi 64 (%47,8)
Yardimla 70 (%52,2)
Konusma Problemi

Var 89 (%66,4)
Yok 45 (%33,6)
Devletten Engelli/Bakim Ucreti Ahyor Musunuz?
Evet 91 (%67,9)
Hayir 43 (%32,1)
Aile Bireylerinden Destek Aliyor Musunuz?
Evet 18 (%13,4)
Hay1r 116 (%86,6)
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Calismaya dahil edilen 134 engelli ¢ocuga ve 136 saglikli ¢ocuga ait

dogumun yapildig1 yer, hamilelikte diizenli takip yapilip yapilmadigi, dogum

sekli, ailedeki toplam cocuk sayisi, ¢ekirdek aile, akraba evliligi, yasanilan evin

kira olup olmadig1 ve ¢ocuga ait oda olmasina iligkin dagilimlar tablo 10’da

gorulmektedir.

Tablo 10. Cocuklarin bazi demografik degiskenlere gore dagilimina iliskin

bulgular

Engelli Cocuklar Saghikh Cocuklar
Dogumunuz Nerede Oldu?
Devlet Hastanesi 104(%77,6) 105(%77,2)
Universite/Egitim Arastirma 14(%10,4) 13(%9,6)
Ozel Hastane 5(%3,7) 15(%11)
Ev 11(%8,2) 3(%2,2)
Hamilelik Stresince Duzenli
Takip Yapildi Ma?
Evet 74(%55,2) 106(%77,9)
Hayir 60(%44,8) 30(%22,1)
Dogum Sekli
Vajinal 85(%63,4) 83(%61)
Sezeryan 49(%36,6) 53(%39)
Kac¢ Cocugunuz Var?
1 ¢ocuk 10(%7,5) 10 (%7,4)
2 cocuk 35(%26,1) 60 (%44,1)
3 cocuk 61(%45,5) 50 (%36,8)
4 ve Usti 28 (%20,89) 16 (%11)
Cekirdek Aile?
Evet 97 (%72,4) 117 (%86)
Hayir 37 (%27,6) 19 (%14)
Akraba Evliligi Var Mi?
Evet 30 (%22,4) 17 (%12,5)
Hayir 104 (%77,6) 119 (%87,5)
Eviniz Size Ait mi?
Evet 77(%57,5) 93(%68,4)
Hay1r 57(%42,5) 43(%31,6)
Cocugunuza Ait Bir Oda Var Mi?
Evet 61(%45,5) 84(%61,8)
Hayir 73(%54,5) 52(%38,2)
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Engelli cocuga sahip annelerin yas ortalamasi 38,17, %74,6’s1 ilkokul
mezunu ve %86,6’s1 ev hanimidir. saglikli ¢ocuga sahip annelerin yas ortalamasi
38,79, %57,4’1 ilkokul mezunu ve %73,5’1 ev hanimidir. Engelli ¢ocuga sahip
babalarin yas ortalamasi 41,43, %52,2’si ilkokul mezunu, %29,9’unun meslegi
ciftci-esnaf smifinda ve calisma saati ortalama 8,37 dir. Saglikli ¢ocuga sahip
babalarin yas ortalamast 41,63, %40’1 Onlisans/lisans mezunu, %41,2’sinin
meslegi memur smifinda ve ortalama c¢aligma saati 7,72 dir. Engelli ¢ocuga sahip
ailelerin ortalama geliri 2287,69 TL iken, saglikli gocuga sahip ailelerin ortalama
geliri 3205,88 TL dir.

Tablo 11. Anne ve babalarin yas, 6grenim durumu, meslek, ¢alisma saati ve

aylik gelir bakimindan dagilimina iliskin bulgular

ENGELLI SAGLIKLI
COCUKLAR COCUKLAR
ANNE
Yag 38,17 (6,10) 38,79 (£7,03)
Okur-yazar degil 6(%4,5) 1(%0,7)
Ogrenim | ilkokul 100(%74,6) 78(%57,4)
Durumu | Lise 14(%10,4) 2(%16,9)
Onlisans/Lisans 14(%10,4) 34(%25)
Calisma | Ev hamim 116(%86,6) 100(%73,5)
Durumu | Calisiyor 18 (%13,4) 36(%26,5)
BABA
Yas 41,43 (£6,91) 41,63 (£6,15)
Okur-yazar degil - -
Ogrenim | ilkokul 70 (%52,2) 46 (%33,8)
Durumu | Lise 39 (%29,1) 35 (%25,7)
Onlisans/Lisans 25 (%18,7) 55 (%40,4)
Gelir Getiren Isi Yok 32(%23,9) 17 (%12,5)
Memur 26(%19,4) 56 (%41,2)
Meslek [ Tsci 36(%26,9) 25 (%18,4)
Ciftci-Esnaf 40(%29,9) 38 (%27,9)
Diger 3(%2,2) 2 (%1,5)
Cahgma Saati 8,37 (3,62) 7,72 (£3,49)
Aylik Gelir 2287,69 3205,88
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Calismamizda engelli ¢ocuklarin engel grubu ile anne ve babalarin WHOQOL-
BREF 0lcegi puan ortalamalar1 (0-100 puan araligl) karsilastirildiginda anlamli bir

fark bulunmamastir.

Tablo 12. Engelli ¢ocuga sahip anne ve babalarin whoqol-bref 6lgegi puan

ortalamalarinin ¢ocuklarin engel tiirii bakimindan karsilastirilmasi

Engelli Cocuk Anneleri

Fiziksel Zihinsel Hem Fiziksel Diger
Engelli Engelli Hem zihinsel (n—g34)
(n=21) (n=73) Engelli N F p
> Ortalama
Ortalama Ortalama (n=34) +SS
+SS +SS Ortalama +SS -
Bedensel + N + A
Alan 44,9+8,93 45,74+11,94 46,85+11,79 50,6%6,15 0,468 0,705
Ruhsal
Alan 57,14+10,63 58,79+12,1 60,54+12,49 61,81+9,65 0,475 0,700
Sosyal
Alan 53,57+19,11 | 56,05+19,36 53,43+18,02 55,56+10,09 | 0,199 | 0,897
ﬁg’rzese' 49,6+12,71 | 53,42+¢13,57 | 48,12+12,79 | 47,69+567 | 1,594 | 0,194
Engelli Cocuk Babalan
Fiziksel Zihinsel Hem Fiziksel Di
Engelli Engelli Hem zihinsel e
= = . (n=34)
(n=21) (n=73) engelli F p
> Ortalama
Ortalama Ortalama (n=34) +SS
+SS +SS Ortalama +SS -
Bedensel
Alan 47.45+12,01 | 48,87+12,02 48,95+9,33 50,6+10,21 0,152 0,928
Ruhsal
Alan 61,31+12,09 | 60,73+11,45 65,56+9,8 63,89+10,09 | 1,556 0,203
Sosyal
Alan 58,73+21,65 | 60,39+15,45 64,71+14,07 62,5+11,49 0,773 0,511
I
2?;’,:6% 54,63+1156 | 5453+1162 | 5278+107 | 59724576 | 0,692 | 0,559

Tek Yonlu Varyans Analizi

*0,05 diizeyinde anlaml1
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Engelli ¢ocuga ve saglikl

cocuga sahip ailelerin yasam Kkalitesi

karsilastirildiginda anlamli fark (p < 0,001) bulunmustur. Bedensel alan, ruhsal alan,

sosyal alan ve ¢evresel alan puan ortalamalarina bakildiginda engelli ¢ocuga sahip

ailelerin, saglikli ¢ocuga sahip ailelerden anlamli diizeyde diisilk puan aldiklari

gorulmektedir.

Tablo 13. Engelli ¢ocuk ile saglikli ¢ocuga sahip anne ve babalarin whoqol-

bref 6l¢egi puan ortalamalarinin karsilagtirilmasi

Engelli Cocuk | Saghkh Cocuk
Anneleri Anneleri T P
(n=134) (n=136)
OrtalamazSS OrtalamazSS
Bedensel Alan 46,11+11,25 54,7+8,09 7,196 <0,001*
Ruhsal Alan 59,11+11,83 68,08+8,49 7,145 <0,001*
Sosyal Alan 54,98+18,54 68,57+13,45 6,866 <0,001*
Cevresel Alan 51,22+13,11 62,07+9,95 7,651 <0,001*
Engelli Cocuk | Saghkh Cocuk
Babalan Babalan T P
(n=134) (n=136)
OrtalamazSS OrtalamazSS
Bedensel Alan 48,75+11,22 55,83+8,36 5,875 <0,001*
Ruhsal Alan 62,19+11,18 68,9+8,45 5,560 <0,001*
Sosyal Alan 61,32+16,07 73,65+12,84 6,960 <0,001*
Gevresel Alan 54,33+11,18 62,7+9,06 6,756 <0,001*

Bagimsiz Orneklem T Testi

*0,05 diizeyinde anlaml1
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Engelli ¢ocuga sahip anne ve babanin yasam kaliteleri karsilastirildiginda

bedensel yasam kalitesi alaninda anlamli fark saptanmazken, ruhsal (p 0,029), sosyal

(p 0,003) ve gevresel (p 0,038) alanlarda annenin yasam kalitesi 6l¢eginden aldigi

ortalama puan babadan daha diisiik bulunmustur ve istatiksel olarak anlamlidir.

Tablo 14. Engelli c¢ocuga

sahip anne ile

babanin yasam kalitesi

kargilastirilmast  ve saglikli ¢ocuga sahip anne ile babanin yasam kalitesi

karsilastirilmasi
Engelli Cocuk Ebeveynleri T o
Anne(n=134) Baba(n=134)

Bedensel Alan 46,11+11,25 48,75+11,22 1,923 0,056
Ruhsal Alan 59,11+11,83 62,19+11,18 2,189 0,029*
Sosyal Alan 54,98+18,54 61,32+16,07 2,993 0,003*

Gevresel Alan 51,22+13,11 54,33+11,18 2,089 0,038*

Saglikli Cocuk Ebeveynleri T 5
Anne(n=136) Baba(n=136)

Bedensel Alan 54,7+8,09 55,83+8,36 1,132 0,259
Ruhsal Alan 68,08+8,49 68,9+8,45 0,805 0,421
Sosyal Alan 68,57+£13,45 73,65%+12,84 3,189 0,002*

Cevresel Alan 62,07+9,95 62,7+9,06 0,549 0,584
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Calismaya katilan anne ve babalarin yasam kaliteleri karsilastirildiginda;

bedensel alan (p 0,040), ruhsal alan (p 0,037) ve sosyal alanda ( p < 0,001) anlamli

farklilik bulunmustur. Cevresel alanda ise ortalamalar arasinda anlamli fark

bulunamamustir.

Tablo 15. Calismaya katilan tiim anne ve babalarin yasam kalitelerinin

karsilastirilmasi
ANNE BABA
(n=270) (n=270) T P
OrtalamatSS | OrtalamatSS

Bedensel 50,44+10,67 | 52,31+1048 2,063 0,040%
o 63,63+11,2 65,57+10,44 2,087 0,037+
. 618241753 | 67,53+15,77 3,980 <0,001*
Caviesel 56,69+12,81 | 58,55+10,98 1,817 0,070

Bagimsiz Orneklem T Testi

*0,05 diizeyinde anlaml1

Engelli ¢ocuklarda raporda belirtilen engel orani1 ile yasam kalitesi

karsilastirildiginda; annelerin bedensel alan ve ruhsal alaninda anlamli farklilik

yokken, sosyal alan ve gevresel alaninda anlamli farklilik bulunmustur. Babalarin

bedensel alan, ruhsal alan ve sosyal alaninda anlamli farklilik yokken, g¢evresel

alaninda anlamli farklilik bulunmustur.
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Tablo 16. Engelli ¢ocuklarda ebeveyn yasam kalitesi- engel rapor orani

arasindaki iliski

Bedensel Alan Ruhsal Alan Sosyal Alan Cevresel Alan

Engelli | PearsonCorrelati | PearsonCorrelati | PearsonCorrelati | PearsonCorrelati

cocuk | on 0,025 on 0,027 on 0,189* on 0,328**
anneler | Sig. (2-tailed) Sig. (2-tailed) Sig. (2-tailed) Sig. (2-tailed)

i 0,778 0,760 0,029 <0,001

Engelli | PearsonCorrelati | PearsonCorrelati | PearsonCorrelati | PearsonCorrelati

cocuk | on 0,025 on 0,075 on 0,136 on 0,230**
babala | Sig. (2-tailed) Sig. (2-tailed) Sig. (2-tailed) Sig. (2-tailed)
r1 0,772 0,386 0,117 0,008

Engelli cocuga sahip ve saglikli cocuga sahip ailelerin yasam kalitesi ile aylik

gelir miktar karsilastirildiginda; engelli cocuk anne ve babalarinin bedensel, ruhsal,

sosyal ve ¢evresel alanlarinda anlaml farklilik saptanmis olup saglikli cocuk anne ve

babalarinin bedensel, ruhsal, sosyal ve cevresel alanlarinda anlamli farklilik

saptanmamuistir.

Tablo 17. Engelli ve saglikli cocuklarda ebeveyn yasam kalitesi- aylik gelir

arasindaki iliski

Bedensel Alan Ruhsal Alan Sosyal Alan Cevresel Alan
Enaelli PearsonCorrelation | PearsonCorrelation | PearsonCorrelation | PearsonCorrelation
9 K 0,204** ,233%* 0,308** 0,371**
GOCUK 1 5ig. (2-tailed) Sig. (2-tailed) Sig. (2-tailed) Sig. (2-tailed)
anneleri 0,001 <0,001 <0,001 <0,001
Saglikli PearsonCorrelation | PearsonCorrelation | PearsonCorrelation | PearsonCorrelation
cocuk 0,027 0,114 0,123 0,076
. | Sig. (2-tailed) Sig. (2-tailed) Sig. (2-tailed) Sig. (2-tailed)
anneleri 0,759 0,187 0,153 0,379
Engelli PearsonCorrelation | PearsonCorrelation | PearsonCorrelation | PearsonCorrelation
cocuk 0,159** 0,189** 0,264** 0,308**

Sig. (2-tailed) Sig. (2-tailed) Sig. (2-tailed) Sig. (2-tailed)
babalan 0,009 0,002 <0,001 <0,001
Saglikli PearsonCorrelation | PearsonCorrelation | PearsonCorrelation | PearsonCorrelation

cocuk -0,021 0,016 0,063 0,077

Sig. (2-tailed) Sig. (2-tailed) Sig. (2-tailed) Sig. (2-tailed)

babalan 0,812 0,849 0,466 0,370
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Tablo 18. Engelli

cocuga sahip ailelerin yasam kalitesi

engelli/bakim ticreti almalart arasindaki iliski

ile devletten

Devletten Devletten
Engelli/Baki | p oo clli/Bakim
m Ucret - F P
Ucret Almyor
Aliyor (n=43)
(n=91) ~
Bedensel | 4g2141131 | 45781125 | 0,853 0.395
Engelli Ruhsal
Cocuk Al 60,88+8,83 58,84+12,24 0,68 0,497
Anneleri Sosval
e 55,09£14,61 | 54,96+19,13 0,029 0,977
Covtesel | 558641313 | 5051302 1624 | 0,07
Bedensel | 51501007 | 48311146 | 1156 025
_ Ruhsal | 6> 961868 | 620741154 | 0315 0,754
Engelli Alan
Gocuk Sosyal | g5+1378 | 61,14+16,45 0,334 0,739
Babalar1 Alan
CeAVIfaer?e' 58,8+10 53,64+11,23 1,837 0,068
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Arastirmaya katilan ailelerin engelli veya saglikli ¢ocugunun cinsiyetine gore

WHOQOL-BREF TR Yasam Kalitesi Olcegi“nden aldiklari puan ortalamalar:

arasindaki farkin bedensel, ruhsal, sosyal ve c¢evresel alanlarda istatistiksel olarak

anlamli olmadig1 gériilmektedir (p > 0,05).

Tablo 19. Arastirmaya katilan ailelerin engelli ¢ocugunun cinsiyetine gore

WHOQOL-BREF TR Yasam Kalitesi Olgegi’nden aldiklar1 puanlara iliskin ortalama

Engelli cocuk anneleri

Saglikli cocuk anneleri

_ Erkek T P _ Erkek T P
Kiz (n=58) (n=76) Kiz (n=81) (n=55)
Bfg\f;nse' 46,18+12,08 | 46,05+10,65 | 0,066 | 0,948 | 54,32+7.31 | 5526+9.17 | 0,635 | 0,527
Ruhsal
Alay | 58551208 | 595441174 | 0,479 | 0,633 | 67,34:7.95 | 69,17292 | 1,237 | 0,218
Sosyal
Al | 5575+19.26 | 54,30+18,08 | 042 | 0,675 | 6831+1253 | 68,94£14,83 | 0,266 | 0,791
C%raerfe' 51,63+14,05 | 50,01+12,43 | 0,312 | 0,756 | 61,39+9,74 | 63,08+10,25 | 0,975 | 0,331
Engelli cocuk babalar1 Saglikli cocuk babalar1
_ Erkek T P _ Erkek T )
Kiz (n=58) (n=76) Kiz (n=81) (n=55)
B‘fgf;rfe' 47,04+10,32 | 50,05+11,76 | 1,543 | 0,125 | 54,76+7,14 | 57,4%9,74 | 1,823 | 0,070
Ruhsal
Ala. | 613581055 | 62,83:11,66 | 0,757 | 0450 | 6842483 | 69,62¢87 | 0815 | 0,416
Sosyal
ALy | 597761668 | 625+1561 | 0,974 | 0332 | 73,05+1202 | 74,55+14,02 | 0,667 | 0,506
C%raerfe' 54,.89+10,17 | 53,91+11,93 | 0,499 | 0,619 | 62,14+8,34 | 63,54+10,04 | 0,881 | 0,380
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Arastirmaya katilan anne babalarin yaglarima goére Whoqol-Bref Yasam

Kalitesi Olge

x.ee

21

nden aldiklar1 puan ortalamalar1 arasindaki fark engelli ¢ocuklarin

annelerinde bedensel, sosyal ve g¢evresel alanda anlamli degilken ruhsal alanda

anlaml farlilik saptanmistir (p 0,012). Engelli ¢ocuklarin babalarinda ve saglikli

cocuklarin anne ve babalarinda yas ile yasam kalitesi arasinda anlamli fark

bulunamamastir.

Tablo 20. Anne ve babalarin yaslari ile yasam kalitesi ol¢ceginden aldiklar

puanlarin karsilagtirilmasi

Engelli cocuk anneleri Saglikli cocuk anneleri
20-34 yas 35+ yas T P T P
- +

(n=41) (n=93) 20-34 yas 35+ yas
B‘f\f;nse' 43,12+11,96 | 47,43£10,72 | 2,069 | 0,041 |4892+12,34 | 51,03+9,92 | 1,332 | 0,185
Ruhsal -
Alan | 55:28£1321 | 60,8+10,82 | 2,536 | 0012 | 61,73£13,62 | 64,37+10,05 | 1,532 | 0,128
Sosyal
Alan 51,22+£19,94 | 56,63+17,74 | 1,566 | 0,120 | 59,98+19,44 | 62,54+16,72 | 1,082 | 0,280
C%raerfe' 50,47+15,11 | 51,55+12,2 | 0,438 | 0,662 | 56,76+15,22 | 56,66+11,78 | 0,06 | 0,952

Engelli cocuk babalar1 Saglikli cocuk babalart

20-34 yas 35+ yas T P T P

- +

(n=21) (n=113) 20-34 yas 35+ yas
Beﬁ\f;rfe' 50,51+13,52 | 48,42+10,78 | 0,783 | 0,435 | 53,8575 | 56,04£845 | 0,899 | 0,370
Ruhsal
Alan | 6LO1151 | 62.24+11,17 | 0126 | 0900 | 66,35+1041 | 6917823 | 1148 | 0,253
Sosyal
Nan | 66671318 | 60,32£16,41 | 1,672 | 0,097 | 7244+11,97 | 73,78+12.97 | 0358 | 0,721
C%r:rfe' 54,1410,23 | 54,38+11,39 | 0,103 | 0,918 | 61,11+9.35 | 62,87+9,05 | 0,665 | 0,507
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Engelli ¢ocuga sahip ve sagliklt ¢cocuga sahip ailelerin yasam kalitesi ile
egitim diizeyi karsilastirildiginda; engelli ¢ocuga sahip annelerin ve saglikli cocuga
sahip annelerin bedensel, ruhsal, sosyal ve g¢evresel alanlarinda bir fark
saptanmamustir. Engelli ¢ocuga sahip babalarin bedensel ve cevresel alanlarinda
anlaml fark bulunurken, ruhsal ve sosyal alanlarinda anlamli fark saptanmamuistir.
Saglikli ¢ocuga sahip babalarin bedensel alaninda anlamli fark bulunurken, ruhsal,

sosyal ve ¢evresel alanlarinda anlamli fark saptanmamastir.

Tablo 21. Engelli ve saglikli ¢ocuklarda ebeveyn yasam kalitesi- egitim
diizeyi iliskisi

?(i;lzjrr:: ilkokul Lise Mezunu Onlisans/Lisans
Bilmiyor Mezunu Mezunu

e (n=6) (n=100) (n=14) (n=14) F p
if:ﬁ”se' 48,81£17,3 | 46,11+11,08 | 40,82+11,78 50,2647,34 1,816 | 0,147
if:rfa' 60,42+7,8 59,17+11,99 | 52,98+13,32 64,29+8,12 2,233 | 0,087
i‘l’;za' 5556+20,18 | 54,42+1871 | 47,62+18,61 66,07+12,43 2,523 | 0,061
gf;’r:ese' 4815855 | 50,06£12,59 | 50,99+17,25 61,11+10,28 3,179 | 0,026

Asrj‘:‘ﬁ;‘l';lr‘i (n=1) (n=78) (n=23) (n=34) F D
if:ﬁ”se' 60,71 54,62+8,08 56,0648,71 53,78+7,86 0,542 | 0,655
ifahrfa' 66,67 68,75+9,37 66,67+9,15 67,5245,6 0,427 | 0,734
i‘l’;za' 50,00 6891+13,67 | 66,3+16,76 69,85+10,05 0,971 | 0,408
if;’r:ese' 47,22 61,75+10,24 | 63,89+10,76 62,01+8,59 1,027 | 0,383

pongelll (n=0) (n=10) (n=39) (n=25) F D
if:ﬁ”se' - 4949+1117 | 44,78+11,11 52,86+0,94 4,493 | 0013
i‘lj:rfa' - 62,44+10,79 | 60,58+12,09 64+10,88 0,749 | 0,475
SA‘I’zza' - 62,14+16,22 | 57,05+16,62 65,67+13,68 2,432 | 0,092
gf;’r:ese' - 52,26+11,08 | 54,06+10,72 60,56+10,21 5,427 | 0005

s:g;‘l';'r‘l (n=0) (n=46) (n=35) (n=55) = D
Bedensel - 53,5746,82 | 58,47+0,69 56,048,24 3572 | 093¢
i:‘:rfa' - 67,93+7,85 69,20£9,7 69,4718,18 0,457 | 0,634
i‘l’gz&' - 73,73+10,68 | 74,05+13,82 73,3314,02 0,034 | 0,967
Cevresel Alan - 60,81%7,91 63,4929,77 63,7929,4 1545 | 0,217
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Engelli cocuga sahip anneler ve saglikli cocuga sahip annelerin yasam
kaliteleri ile ¢alisma durumlari karsilastirildiginda; engelli gocuga sahip annelerin
cevresel alan ortalamalarinda anlamli fark oldugu saptanmistir ( p < 0,001). Calisan
annelerin ¢evresel alan yagam kalite ortalamalar1 daha yiiksek olup, bedensel, ruhsal
ve sosyal alanda anlamli bir fark saptanmamustir. Saglikli ¢ocuga sahip annelerin
calisma durumlari ile bedensel, ruhsal, sosyal ve ¢evresel alan yasam kaliteleri

arasinda ise anlamli fark yoktur.

Tablo 22. Annelerin ¢alisma durumuyla yasam kalitesi karsilastiriimasi

Ev Hanim Calisan
Engelli
Cocuk (n=116) (n=18) F P
Anneleri
e 47,95415,98 54,17+17,68 1514 0,133
Rufsgd 45,57+11,64 49,6+7,64 1,922 0,064
Alan
Sosyal 58,58+12,35 62,5¢7 1,948 0,059
Alan
C%r;rfel 53,23+18,9 66,2+10,87 4,176 <0,001*
Saghkh
Cocuk (n=100) (n=36) F P
Anneleri
Bedensel 54,86+8,4 55,36+5,86 0,722 0,488
Alan
Ruhsal 68,63£9,07 67,8815,69 1,602 0,188
Alan
Seoyal 68,02£1334 | 70,14+12,98 1,426 0244
C%r:r?e' 62,36+10,26 63,19+8,08 1,527 0,221
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Engelli ¢cocuga ve saglikli cocuga sahip babalarin meslekleriyle yasam kalitesi

Tablo 23. Babalarin meslegi ile yasam kalitesi karsilastirilmasi

karsilastirildiginda her iki grupta da anlamli farklilik saptanmamistir (p > 0,05).

Serbest Memur Isci Esnaf/Ciftci
Engelli
Cocuk (n=32) (n=23) (n=36) (n=40) F p
Babalan
Bff\f;nse' 46,87+¢11,1 | 5264+97 | 4653+971 | 50,8+1254 | 2,207 | 0,090
Ruhsal
Al 625+1376 | 63.41+10,88 | 60,88+952 | 63,233+1004 | 0383 | 0765
Sglsggl 56,77+419,1 | 6522+¢1414 | 6157+1412 | 6396+1526 | 1687 | 0,173
C%r;fel 52,08+10,03 | 59,06+10,02 | 5324+1061 | 5528+116 | 2172 | 0,095
Saghkh
Cocuk (n=17) (n=54) (n=25) (n=38) F p
Babalan
Beﬁ\f;f' 5525467 | 5648+9.86 | 54,86+743 | 5583+7.67 | 0242 | 0867
Ruhsal
. 68,14+674 | 69,83+829 | 675+1062 | 68,97+809 | 0482 | 0,695
Sglsgsl 66,67+12,84 | 73,92+1439 | 73+1056 76,97+11,2 | 2,614 | 0,054
C%r:r?e' 60,78+7,47 | 63,79+97 | 61224957 | 6308+871 | 0741 | 0529
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Arastirmaya katilan ailelerin aile tiplerine gére Whoqol-Bref Yasam Kalitesi

Olgegi’nden aldiklar1 puanlara iliskin ortalamalar1 arasindaki fark engelli cocuk

annelerinde bedensel, ruhsal ve sosyal alanda anlamli degilken, ¢evresel alanda genis

aile olanlarin ¢ekirdek ailedekilerden daha yiiksek ortalamada ve istatistiksel olarak

anlamli oldugu saptanmistir (p 0,048). Engelli ¢cocuk babalar1 ve saglikli gocuk anne-

babalarinda aile tipleriyle yasam kalitesi arasinda anlamli farklilik bulunamamustir.

Tablo 24. Arastirmaya katilan ailelerin aile tiplerine gére Whoqol-Bref

Yasam Kalitesi Olgegi’'nden aldiklar1 puanlara iliskin ortalama ve varyans analizi

sonugclari
Engelli cocuk anneleri Saglikli ¢ocuk anneleri
Cekirdek il T Pl Cekirdek Genis T | P
Aile (n=97) | Aile (n=37) Aile (n=97) | Aile (n=37)
Bedensel
Ay | 45:08+1121 | 465+1129 | 0654 | 0514 | 5545:9,33 | 54,58+7,01 | 0,434 | 0,665
Ruhsal
Alan | 5743£12,11 | 59,75+11,72 | 1,014 | 0312 | 69,96+8,85 | 67,7843 | 1,041 | 0,300
Sosyal
Ay | 5L13+17,03 | 56,44+18,96 | 1491 | 0,138 | 69,3+14,71 | 68,45:133 | 0,255 | 0,799
Ci’lfﬁe' 47,6+11,19 | 52,61+13,57 | 1,999 | 0,048* | 63,6+9,53 | 61,82+10,03 | 0,719 | 0,473
Engelli ¢ocuk babalar1 Saglikli gocuk babalar1
Cekirdek Genis T P Cekirdek Genis T P
Aile (n=97) | Aile (n=37) Aile (n=97) | Aile (n=37)
Bedensel
Ay | 48.65:856 | 48,78+1212 | 0,063 | 0,950 | 58,08+77 | 5546:844 | 1,269 | 0,207
Ruhsal
Alay | 62.05+1093 | 62,24+11,33 | 0,089 | 0,920 | 69,3763 | 68,84:8,61 | 0,219 | 0827
Sosyal
AL | 58:33£147 | 6246£165 | 1332 | 0,185 | 7588+1107 | 73,29+1311 | 101 | 0314
C%r:rfe' 53+10,46 | 54,84+11,45 | 0,850 | 0,397 | 6594+64 | 62,18+9,33 | 0,434 | 0,665
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5 TARTISMA

Arastirmamizda, 6zel egitim kurumlarindaki 6zel siniflara devam eden ve
saglik raporlarina gore engel diizeyi belirlenmis olan egitilebilir ve &gretilebilir
duzeydeki 6-14 yasindaki ¢ocuklarin anne ve babalar ile ilkdgretim ve ortadgretim
okullarma giden saglikli cocuga sahip anne ve babalarin yasam kaliteleri ve etkileyen

faktorler incelenmistir.

Engelli bir ¢cocugun aileye katilimi1 ve sonrasinda etkileri ile ilgili calismalar
son yillarda bir¢ok ¢alismanin konusu olmustur. Cogu aile, kendi kapasitesini agan
agir bir ylik, uzun siiren kriz durumlar1 ve bunun aile bireylerine yansiyan negatif
sonuglart ile karst karsiyadir. Engelli ¢ocuk anne ve babalarinda anksiyete,
depresyon, duygusal bozukluk, diisiikk benlik saygisi, stres gibi saglik sorunlari diger
ebeveynlere gore daha sik goriilmektedir ve sosyal destek yetersizligi nedeniyle

yasadiklar1 izolasyon duygular1 yogundur. (65)

Ailelerin ihtiyaglar1 dogrultusunda desteklenmesi c¢ocuklarinin egitim
asamasina katilimin1 artirmakta ve c¢ocugun gelisim siirecini olumlu ac¢idan
etkileyebilmektedir. Saglik elemanlar: ailelerin sorunlarla basa ¢ikma stratejilerini
saptaylp, dogru ve uygun yaklagimlarla ailelerin duruma uyumunda 6nemli katki
verebilirler. Bu siregte hekim, hemsire ve diger saglik g¢alisanlarinin igbirliginde

bulunmasi 6nem arz etmektedir. (66)

Bir calismada, zihinsel engelli ¢ocuga sahip annelerin saglik calisanlart ve
sosyal caligmacilar tarafindan yeterli diizeyde bilgilendirilmedigi ve yardimda
bulunulmadigi, 6zellikle gocugun bakim gereksinimlerini kargilamada ileri derecede

zorlanma yasadig1 belirlenmistir. (67)

Hemsireler engelli ¢ocugu ve ailesini taniyarak tim ailenin yasadigi
zorluklar ve destek kaynaklarini saptamada ¢ok dnemli rol gostermektedir. Yapilan
calismalarda hemsireler araciligiyla engelli cocuklarin annelerine verilen destek
girisimleri ve bilgilendirme sonucunda annelerin bilgi seviyelerinin 6nemli derecede
arttig1 (68), cocuklart ile iletisime ge¢meleri daha kolay oldugu, c¢ocuklarmin
bakiminda problem odakli basa ¢ikma yOntemlerini kullanarak ¢ozim drettikleri

saptanmustir. (69)
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Genellikle diizeltilme ve degistirilme olanagi olmayan ve streklilik gosteren
yetersizlikler ve engeller ailelerin yasamlarini smirlandirarak onlarin zorluklarla

karsilagsmalarina sebep olabilmektedir. (4)

Yetersizligi bulunan kisilere ve onlarin anne ve babalarina iliskin hizmet ve
desteklerin inkar edilemez bir hedefi, onlarin hayattan saglayacaklar1 doyumu ve
sorunlarla basa ¢ikma becerisini gelistirerek yasam kalitelerini yiikseltmektir.
Egitimcilerin ve arastirmacilarin temel hedefleri, anne babalarin engelli ¢ocuklarina
daha iyi yardim sunabilmeleri i¢in onlarmn Oncelikle kendi bireysel hayatlarinda
doyuma almalar1 ve daha sonrasinda engelli ¢cocuklarinin kendi yasamlarinda daha

¢ok doyuma ulagmalarina yardimci olmaktir. (70)

Engelli ¢ocuklarin ailelerinin, yasam kalitelerinin ayrintili degerlendirilmesi
sonucu ortaya g¢ikacak psikolojik ve sosyal sorunlarin saptanmasi ile bu sorunlara
yonelik etkin ¢dziim Onerilerinin {iretilmesine ve engelli ¢ocugun rehabilitasyon
siirecinde ¢ok onemli rol alan ebeveynlerin ¢ocuklari ile daha etkin ilgilenerek

yardimda bulunmalarina olanak saglayabilecegi diistiniilmektedir. (71)

Mugno ve arkadaglarinin yapmis olduklar arastirmalarinda, saglikli cocuklari
olan anne babalar ile yaygin gelisimsel bozukluga sahip ¢ocuklar1 bulunan aileler
karsilagtirildiginda, fiziksel aktivite ve sosyal iliskilerdeki yetersizlikler ile genel

olarak sagliklarinda ve yagsam kalitelerinde bozulma oldugunu rapor etmislerdir. (72)

Bumin ve arkadaslar1 engelli gocuklarin annelerinde anksiyete ve depresyon
ile yasam kalitesi arasindaki baglantiyr arastirdiklar1 caligmalarin neticesinde engelli
¢ocuga sahip annelerin Onemli dlzeyde anksiyete ve depresyon yasadigini,
depresyon ve anksiyete diizeyinde artis olmasi annelerin yasam kalitesini negatif

acidan etkiledigini saptamislardir. (73)

Dilek ve arkadaglar1 49 serebral palsili gocuga sahip anne ile saglikli ¢ocuga
sahip 30 anne ile yapmis olduklar1 ¢alismada, Serebral Palsi’li ¢ocuklarin
annelerinde, saglikli ¢ocugu olan annelerle karsilatirildiginda yasam kalitesinde
kotiilesme ve depresyona egilim goriildiigii belirtilmistir. Bu durumun ¢ocugun
fonksiyonel olma durumundan ve Serebral Palsi tipinden etkilenmedigi saptanmustir.
(74)
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Uguz ve arkadaslarinin yaptigi ¢alismada engelli ¢ocugu olan annelerde
saglikli cocuga sahip annelere gore depresyon, anksiyete ve stres durumunun daha
cok olustugu saptanmustir. (75) Coskun ve Akkas’in yaptigi ¢alismada saptanan
verilere gore, engelli ¢ocuga sahip olan annelerin siirekli kaygi seviyelerinin

ortalamanin tstiinde oldugu anlasilmistir. (76)

Calismamizda engelli ¢ocuk anne ve babalari ile saglikli ¢ocuk anne ve
babalarinin bedensel, ruhsal, sosyal ve ¢evresel alan yasam kalitesi ortalamalari
karsilagtirildiginda anlamli  farklilik  bulunmus olup engelli c¢ocuga sahip
ebeveynlerin yasam kalitesi saglikli ¢ocuga sahip ailelerin yasam kalitesinden daha

diistiktiir.

Yapilan literatiir taramasi kapsaminda, zihinsel engelli ¢ocuklarin veya
zihinsel engelli cocuklarin annelerinin yasam kalitelerinin incelendigi bir¢ok ¢aligma
oldugu goriilmiistiir ancak engelli ¢ocuk anne ve babasi ile saglikli ¢ocuk anne

babasinin yasam kalitesinin bir arada degerlendirildigi bir ¢calismaya rastlanmamastir.

Erdoganoglu ve Kerem Giinel’in ¢aligmasinda serebral palsili ¢ocuga sahip
anne ve babalarin etkilenim acisindan karsilastirmasinda annelere ait etkilenimlerin

daha fazla oldugunu saptamislardir. (71)

Caligmamizda da engelli ¢ocuga sahip anne ve babanin yasam kalitesi
Olceginden aldiklar1 ortalama puanlarn karsilastirdigimizda bedensel alanda anlamli
farklilik saptanmazken, ruhsal, sosyal ve ¢evresel alanda annelerin aldiklar1 ortalama
puanlar babalardan daha diisiik bulunmustur. Saglikli cocuga sahip anne ve babalarin
yasam kalitesi Ol¢eginden aldiklari ortalama puanlar karsilastirildiginda bedensel,
ruhsal ve ¢evresel alanda fark bulunmamisken, sosyal alanda istatiksel olarak anlamli
fark saptanmistir. Anne ve babalarin yasam kalitesi Ol¢eginden aldiklar1 ortalama
puan arasindaki bu fark iilkemizde engelli ¢ocuklarin sorunlariyla daha annelerin
ilgilendigini ve cocugun bakimi ve ilgili sorunlari babadan daha c¢ok annelerin
yasadigimi ve kendi fiziksel ve emosyonel sagliklarina olumsuz aktardiklarim

diistindiirmektedir.

Canarslan (2014) calismasinda ailenin bedensel yasam kalitesinin

belirlenmesinde engelli ¢cocugun engel tiirliniin 6nemli oldugu saptanirken; ruhsal,
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sosyal ve cevresel yasam kalitesinin belirlenmesinde engel tiiriiniin bir 6nemi

olmadigini belirtmistir. (77)

Softa (2013) ve Ergin ve ark. (2007) ¢alismalarinda engel tiirii ile ailelerin
depresyon diizeyleri arasinda fark saptanmadigini belirtmislerdir. (11, 78)

Yildinim ve arkadaslarinin yaptigi calismada zihinsel engelli ¢ocuga sahip
olan annelerin ruhsal belirti agiga ¢ikma durumu diger engel tiplerine sahip ¢ocugu
olan annelerden daha yuksek goriilmiis, fakat engel tlrinln ruhsal belirti gosterme

duzeyini istatiksel olarak etkilemedigi saptanmustir. (79)

Calismamizdaki Tablo 12’ye gore fiziksel engeli olan ¢ocuklarin annelerin
ruhsal, bedensel ve sosyal alan otlama puanlart diger engel tirii ortalama
puanlarindan daha diisiik bulunmustur. Ancak engelli gocuga sahip ailelerde engelli
cocugun hangi engel tiirlinde bulundugunun ailenin yasam kalitesinin bedensel,
ruhsal, sosyal ve ¢evresel alanlarina istatistiksel olarak etkisi olmadigi belirlenmistir.
Bu sonuglar anne ve babalar i¢in cocugun engel tiiriiniin degil, engelli ¢cocuga sahip
olma durumunun, sosyal destek ve sosyal kabul gibi farkli sosyal faktérlerin gesitli

giicliikler yasamay1 etkiledigini diisiindiirmektedir.

Hu ve arkadaglarmin yaptigi arastirmada engel seviyesinin aile yasam

kalitesinin 6nemli bir yordayicisi oldugu belirlenmistir. (80)

Shun-Yao Ho (2005)“nun yapmis oldugu arastirmada, ¢ocugun Oziirden

etkilenme derecesinin aile yasam kalitesinin etkilemedigi belirtilmistir. (81)

Erdoganoglu ve Kerem Giinel’in yaptig1 calismada daha ¢ok etkilenmis olan
siddetli serebral palsili ¢ocuklarin anne ve babalarinin yasam Kkaliteleri, daha az
etkilenmis olan, motor yetenekleri daha iyi serebral palsili ¢ocuklarin anne babalari
ile karsilagtirlldiginda yagsam kalitelerinin olumsuz yonde etkilendigi bulunmustur.
(71)

Calismamizda engelli ¢ocuga sahip annelerin ¢ocugun saglik raporundaki
engel derecesi ile bedensel alan ve ruhsal alan yasam Kkalitesi arasinda anlamli
farklilik yokken, sosyal alan ve c¢evresel alan yasam kalitesinde negatif yonde

anlamli farklihik bulunmustur. Babalarin bedensel alan, ruhsal alan ve sosyal
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alaninda anlamli farklilik yokken, ¢evresel alaninda negatif yonde anlamli farklilik

bulunmustur.

Kandemir ‘in dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu olan c¢ocuklar ve
ailelerinde yasam Kkalitesinin incelenmesi ile ilgili yapmis oldugu arastirmada
gocugun cinsiyeti agisindan arastirmaya katilan DEHB grubu ve kontrol grubu

arasinda anlamli diizeyde bir fark saptanmamistir. (82)

Firat ve arkadaslari’’nin ¢alismasinda otizmli erkek ¢ocuga sahip annelerin
stirekli kaygi seviyelerinin otistik kiz ¢ocugu olan anneler ile karsilastirildiginda

anlamli derecede yiksek saptanmustir. (83)

Akandere ve arkadaglarmin yaptig1 calismada kiz ¢ocuguna sahip annelerin
yasam doyumu puanlar ile kiz ¢cocuguna sahip babalarin yasam doyumu puanlar
karsilastirildiginda annelerin yasam doyum puanlari anlamli seviyede yiksek
bulunmustur. Erkek ¢ocugu olan ebeveynlerin umutsuzluk, gelecekle ilgili duygu ve
beklentiler, motivasyon kaybi, umut ve yasam doyumlari arasinda belirgin bir

farklilik olmadig1 saptanmuistir. (85)

Calismamizda engelli ¢ocuga sahip anne-babalarin ve sagliklt cocuga sahip
anne-babalarin ¢ocuklarinin cinsiyeti ile yasam kalitesi arasinda anlamli farklilik
saptanmamistir. Bu sonuclar cocugun cinsiyetinin anne ve babanin yasam kalitesini

etkileyebilecek kesin belirleyiciler olmadigini diisiindiirmektedir.

Cam ve Ozkan’in yapmus olduklari arastirmada ailelerin yaslar ile yasam
kalitesi alt boyut puan ortalamalari arasinda istatistiksel olarak belirgin bir fark

saptanmamugtir. (84)

Canarslan’in calismasinda da anne ve babalarin yaslar1 ile yasam kalitesi

Olgegi arasinda istatistiksel olarak bir fark bulunmamistir. (77)

Akandere ve arkadaslarinin zihinsel ve fiziksel engelli ¢ocuga sahip olan
ebeveynlerin yasam doyumu ve umutsuzluk seviyelerinin arastirilmasi ile ilgili
yaptig1 incelemede, 51 yas ve Uzeri olan annelerin gelecege ait duygu ve beklenti
puanlari, yas1 20-35 olan annelerin puanlarindan anlamli derecede yiiksek

bulunmustur. Annelerin motivasyon kaybi ve yasam doyum diizeyi puanlari
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degerlendirildiginde yas gruplari agisindan istatistiksel olarak anlamli bir farklilik
saptanmamustir. Yast 51 ve Ustl olan babalarin yasam doyum puanlari, yast 36-50
olan babalarin yasam doyum puanlarindan belirgin diizeyde yiiksek tespit edilmistir.
Gelecekle ait duygu ve beklenti puanlari, umut ve motivasyon kaybina yonelik
puanlar degerlendirildiginde, yas1 51 ve iistii olan babalarin puanlari, yas1 20—35, 36—

50 olan babalarin puanlarindan anlamli derecede yiiksek tespit edilmistir. (85)

Calismamizda ise engelli cocuga sahip annelerin yasi ile bedensel, sosyal ve
cevresel yagam kalitesi alanlarinda anlamli fark saptanmazken, ruhsal alanda 35 yas
iistii annelerin 35 yas alt1 annelerden daha fazla bir puan ortalamasina sahip olduklari
bulunmus ve istatistiksel olarak anlamli fark bulunmustur. Engelli ¢ocuga sahip
babalarin ve saglikli cocuga sahip anne-babalarin yaglari ile yasam kalitesi arasinda

anlamli fark bulunmamuistir.

Canarslan ¢alismasinda genis yapidaki ailelerin ¢ekirdek, pargalanmig
sekildeki ailelerden yasam kalitesi alt boyutu olan sosyal alanda daha yiiksek puan
aldiklar1 saptanmis olup bunu su sekilde agiklamistir; engelli cocugun bakim ve
sorumlulugunda yakin akrabalarin desteginin saglanmasi hem anne babalarin yiikiinii
hafifletebilir hem de engelli bireyin giinliikk yasama katilimini1 kolaylastirarak
toplumsal yagsamda yerini almasmna katki saglayabilir. BoOylece anne babalar
kendilerini, birbirlerini ve diger ¢ocuklarini ihmal etmeyecekler ve birbirlerine daha
fazla zaman ayirabileceklerdir. Genis ailenin engelli ¢ocuga sahip anne babalarin
sosyal yasam alanina bu anlamda olumlu yansimalari oldugu, anne babalarin diger

kisilerle olan iligkilerine ve sosyal destek yapisina katki sagladigi diisiiniilmiistiir.
(77)

Calismamizda ise genis aile yapisindaki engelli ¢ocuk sahibi annelerin
cekirdek aile yapisindaki engelli ¢ocuk annelerinden c¢evresel alanda aldiklari
puanlar daha diisiik olmus ve istatiksel olarak anlamli farklilik saptanmistir. Engelli
cocuk babalar1 ve saglikli cocuk ebeveynlerinde genis aile ve cekirdek aileler

arasinda yasam kalitesi arasinda anlamli fark bulunamamustir.

Akandere ve arkadaglar1 annenin yasam doyumu ve egitim diizeyi arasinda

bir iliski bulunmadigimni ve egitim durumu tiniversite ve lise mezunu olan babalarin
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yasam doyum puanlari, ilkokul ve ortaokul mezunu olan babalarin yasam doyum
puanlarindan anlaml 0Ol¢tde yiiksek bulundugunu ifade ederken (85), Erdoganoglu
ve arkadaglar1 ise anne ve babanin 6grenim durumu arttik¢a yasam kalitelerinin
distiigiinii belirtmistir. (71) Tekinarslan ise egitim seviyesinin yiikselmesinin yasam
kalitesindeki artis ve depresyondaki diisiis ile iliskili oldugunun altini ¢izmistir. (86)
Yaptigimiz bu ¢aligmada, engelli ¢cocuga ve saglikli ¢ocuga sahip annenin 6grenim
durumu ve annenin yasam kalitesinin Bedensel, Ruhsal, Cevresel ve Sosyal Alan
puanlar1 arasinda pozitif yonde iliski bulunmamistir. Bu bulgudan yola ¢ikarak,
Ogrenim seviyesindeki ylikselisin, annelerin yasam kalitesi lizerinde olumlu etkisi
olmadig: ifade edilebilir. Engelli ¢ocuga sahip babalarin 6grenim durumu ve yasam
kalitesinin bedensel ve ¢evresel alan puanlar arasinda pozitif iligki bulunmus olup,
ruhsal ve sosyal alan puanlarinda iligski bulunmamistir. Calismamizdan elde ettigimiz
bulgular Akandere ve arkadaglarinin c¢aligmasinda vardigi nokta ile benzerlik

gOstermektedir.

Begli‘nin calismasinda Aylik gelir durumu ile; Ruhsal Alan Sosyal Alan ve
Cevresel Alan puan ortalamalar1 arasinda pozitif yonde, orta diizeyde giiglii ve
istatistiksel olarak anlamli korelasyon varligi saptanmistir. (22) Serebral palsili,
down sendromlu ve otistik ¢ocuklarin yasam kalitesini incelendigi bir ¢alismada da,
gelir diizeyi yiiksek olan annelerin yasam kalitelerinde artis goriilmesiyle birlikte
depresyon diizeylerinde ise diisiisle iliskili oldugu ifade edilmistir (86) Akandere ve
arkadaglarmin yaptig1 ¢alismada gelir durumu 3.000 tl ve Ustli olan babalarin yasam
doyum puanlari, asgari ticret ve 1.000-1.500 tI olan babalarin puanlarindan, gelir
durumu 1.000-1.500 tl ve 2.000- 2.500 tl olan babalarin yasam doyum puanlari,
asgari iicret alan babalarin puanlarindan anlamli derecede yiiksek bulunmustur. (85)
Calismamizda Tablo 17°de goriildiigii lizere ¢aligmamizda engelli gocuga sahip
ailelerin aylik gelir durumunun yasam kalitesinin bedensel, ruhsal, sosyal ve ¢evresel
alanlan iizerinde etkili oldugu goriilmektedir. Saglikli ¢ocuga sahip ailelerde ise
aylik gelir durumunun yasam kalitesi lizerime etkisi olmadig goriilmektedir.
Cocugun dogumuyla birlikte ebeveynlerden birinin ¢ocugun bakimini yaptigi, diger
ebeveynin (genelde babanin) ise daha ¢ok galismak, beslenme, hastane, beslenme ve
yeni ihtiyaclar i¢in ek masraflarla birlikte mali sorumlulugunun arttigit ve mali

problemlerin negatif duygular1 daha da yogunlastirdig1 diisiiniilmektedir. (85) Maddi
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zorluk yasayan engelli ¢ocuga sahip aileler, engelli ¢ocugu sebebiyle verilmesi
uygun gorilen bakim ticreti ya da ayligin1 hem ¢ocugunun hem de ailesinin temel
ihtiyaclarim1 kargilamakta kullanmaktadir. Bu nedenle bakim iicreti veya aylik
alimmasmin ailenin bedensel, ruhsal, sosyal ve c¢evresel yasam Kkalitesine etki

etmemesi normal bir sonuctur. (87)

Canarslan’in belirttigine gore (77) Tung’ un yapmis oldugu arastirmada,
zihinsel engelli cocuga sahip annelerin meslek gruplarinin bedensel, ruhsal ve sosyal
yasam kalitesi puanlar1 arasindaki fark anlamli bulunmazken, ¢evresel yasam kalitesi
puanlarinda ev hanimi olan annelerle ¢alismayan anneler arasindaki fark anlamli
bulunmustur. Arasgtirmada memur olan annelerden, ev hanimi olan annelere dogru
yasam kalitesi puan ortalamasinda belirgin bir diisis oldugu gorilmistiir.
Arastirmada annelerin ¢aligmasinin ve meslek sahibi olmasinin ¢evresel yasam
kalitelerini yiikselttigi belirtilmektedir. Bunun nedeni, para kazanmalaridir ve

ailelerine ek gelir saglarken, kendilerine olan giivenleri de artmaktadir.

Engelli ¢ocuklarin anneleri ve saglikli cocuklarin annelerinin yagam kaliteleri
ile calisma durumlan karsilastirildiginda; engelli ¢cocuga sahip annelerin bedensel,
ruhsal ve sosyal alan yasam kaliteleri ile calisma durumlar1 arasinda anlamli farklilik
saptanmamis olup, ¢evresel alan yasam kalitesi ile ¢alisma durumu arasinda anlaml
farklilik goriilmustiir. (p < 0,001) saglikli cocuga sahip annelerin yasam kaliteleri ile

calisma durumlar arasinda anlamli farklilik saptanmamustir.

Engelli cocuklarin babalart ve saglikli cocuklarin babalarin yasam kaliteleri

ile meslekleri karsilastirildiginda anlamli farklilik saptanmamustir.
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6.SONUC

Calismamizda 6-14 yas araliginda 134 zihinsel, fiziksel, zihinsel-fiziksel
engelli gocuga sahip anne- babalarin ve 6-14 yas araliginda 136 saglikli ¢ocuga sahip
anne-babalarin yasam kaliteleri ve etkileyen faktorler incelenmistir. Yasam
kalitelerini degerlendirmek icin WHOQOF-BREF TR 6lgegi kullanilmistir. Ailenin
sosyo-demografik verileri igin kisisel bilgiler formu olusturulmustur. Tokat Il
Merkez’inde bulunan Ozel Egitim Kurumlarindaki ¢ocuklarin anne ve babalar1 ve
ilkogretim/ortadgretim okullarindaki ¢cocuklarin anne ve babalarina ulagilarak yasam

kalitesi 6lcegi ve bilgi formunun doldurulmasi saglanmistir.

Calismamizda engelli ¢cocuga sahip anne ve babalarin, saglikli ¢ocuga sahip
anne ve babalara gore bedensel, ruhsal, sosyal ve cevresel alanlarda yasam

kalitelerinin anlamli derecede diigiik oldugu saptanmuistir.

Bu calismanin en 6nemli bulgularindan biri, engelli cocuga sahip annelerin,
babalara gore ruhsal, sosyal ve c¢evresel alanlarda yasam kalitelerinin diisiik
olmasidir. Anneleri, sorumluluklarindan belli bir siire uzaklastirmak, kendileri i¢in
olusturmak istedikleri kaliteli zamanlar agisindan firsat olusturmak ve toplumsal
hayata karismalarini saglamak, yasam kalitelerinin artmasina sebep olabilir. Kalifiye
bakic1 galisanlar tarafindan engelli ¢ocuk sahibi annelere ve g¢ocugun giindelik
hayatina yonelik bakim destegi verilmeli ve ayrica sosyal destek verilmelidir.. Bunun

devlet tarafindan kurumsallastirilmasi i¢in gerekli 6nlemler saglanmalidir.

Engel derecesi orta ve agir diizeyde olan ¢ocuga sahip ailelerin sosyal ve
cevresel alan yasam kalitelerinin arttirilmasina yonelik ¢aligmalar yapilmalidir. Ozel
egitim alaninda g¢alisan alaninda uzman kisilerin, bu gruba giren ailelere yonelik
yiiriitecekleri aile destek programlari, grup calismalar1 ve paylasim toplantilari konu

Uzerinde etkili olabilir.

Cocugun tani aldig1 ve ailenin 6zel egitim merkez ve kurumlarina bagladig:
andan itibaren, uzman bir ekip araciligiyla, engelli cocuk ailelerinin bedensel, sosyal,
ruhsal, ¢evresel saglik durumlar1 incelenmeli ve izlenmelidir. Belirlenen problemlere
yonelik uygun mudahale sekilleri olusturulmali, gerekli kisi ve kurumlarin da destegi

alinarak sorunlarina ¢6ziim bulunmaya c¢alisilmalidir. Aileye psiko-sosyal destek
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saglanmali, rehberlik edilmeli ve yasam kalitelerinin yiikseltilmesi i¢in gerekli

caligmalar yapilmalidir.
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EK 1: BiLGILENDIRILMiS GONULLU OLUR FORMU-1

Arastirmacinin/Hekimin Aciklamasi

Egitim amaciyla bir bilimsel aragtirma yapmayi planlamaktayiz. Yapilmasi planlan arastirmanin ismi “Tokat

il Merkezinde 6-14 Yas Araliginda Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Yasam Kalitesinin Degerlendirilmesi ve

Yasam Kalitesini etkileyen Faktorlerin Belirlenmesi ” dir.

6-14 Yas Araliginda Saglam Cocugu olan ailelerde uygulanacak olan bu ¢alismaya, durumunuz bu

kosullara uydugu icin sizi de davet ediyoruz Bu arastirmaya katilmayi kabul etmeniz durumunda yapilacak

islemler hakkinda sizi bilgilendirmek istiyoruz. Bu bilgileri okuyup anladiktan sonra katilmak isterseniz formu

imzalayiniz.

Bilimsel calisma hakkinda bilgiler

Arastirmaya davet edilmenizin nedeni,Saglam g¢ocuga sahip aile olmanizdir. Bu arastirma Gaziosmanpasa

Universitesi Tip fakiltesi Aile Hekimligi Anabilim Dali tarafindan gergeklestirilecektir.

Calisma kapsaminda bilinmesi gereken durumlar ve arastirmacilar ile géniilliilerin uymasi gereken

kurallar

1. Sizden herhangi bir licret istenmeyecektir.

2. Galismaya katildiginiz igin size ek bir 6deme yapilmayacaktir.

3. Hekim ile aranizda kalmasi gereken size ait bilgilerin gizliligine biliylik 6zen ve saygi gosterilecektir.

4. Arastirma sonuglarinin egitim ve bilimsel amaglarla kullanimi sirasinda kisisel bilgileriniz gok biytk bir
hassasiyetle korunacaktir.

5. Gondlla olarak katildiginiz calismanin herhangi bir asamasinda arastirmadan ayrilabilirsiniz. Ancak
ayrilmadan 6énce arastirmacilara bu durumu bildirmeniz 6nemlidir.

Katilimcinin (Géniillii) / Hastanin Beyani

Sayin Dr Vildan Kurban tarafindan, Gaziosmanpasa Universitesi Tip Fakiiltesi Aile Hekimligi Anabilim Dali
tarafindan vyapilacagi belirtilen arastirma ile ilgili yukaridaki bilgiler tarafima aktarildi ve arastirmaya
“katihmci” olarak davet edildim.

Eger bu arastirmaya katilirsam, hekim ile aramda kalmasi gereken, bana ait bilgilerin gizliligine bu arastirma
sirasinda da biyik 6zen ve saygi gosterilecegi, arastirma sonuglarinin egitim ve bilimsel amaglarla kullanimi
sirasinda kisisel bilgilerimin ihtimamla korunacagi kesin ve net bir sekilde belirtilmistir.

Benden herhangi bir licret talep edilmeyecegi ve bana da herhangi bir 6deme yapilmayacagi net ve kesin bir
sekilde ifade edilmistir.

Projenin yiritllmesi sirasinda herhangi bir sebep géstermeden arastirmadan ¢ekilme hakkina sahip
oldugum bildirilmistir. Ancak arastirmacilari zor durumda birakmamak icin arastirmadan gekilecegimi
onceden bildirmemin uygun olacaginin da bilincindeyim. Ayrica tibbi durumuma herhangi bir zarar
verilmemesi kosuluyla arastirmaci tarafindan arastirma disi tutulabilirim.

Bana yapilan tiim agiklamalari ayrintilariyla anlamis bulunmaktayim. Kendi basima belli bir diisiinme siresi
sonunda bu arastirma projesinde “katihmci” (gonlli) olarak yer alma kararini tamamen hir iradem ile
kabul ediyorum.

Katilimci (Géniillii)

Adi, Soyadi

Adres

Telefon

imza

Katihimci (Goniillii) ile Goriisen_Arastirmaci
Adi, Soyadi, Unvani :
Adres :
Telefon
imza

(Tiim sayfalari imzal bu formun bir kopyasi katiimciya verilecektir)
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EK 2: BiLGILENDIRILMiS GONULLU OLUR FORMU-2

Arastirmacinin/Hekimin Aciklamasi

Egitim amaciyla bir bilimsel aragtirma yapmayi planlamaktayiz. Yapilmasi planlan arastirmanin ismi “Tokat

il Merkezinde 6-14 Yas Araliginda Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Yasam Kalitesinin Degerlendirilmesi ve

Yasam Kalitesini etkileyen Faktorlerin Belirlenmesi ” dir.

6-14 Yas Araliginda Engelli Cocugu olan ailelerde uygulanacak olan bu ¢alismaya, durumunuz bu

kosullara uydugu icin sizi de davet ediyoruz Bu arastirmaya katilmayi kabul etmeniz durumunda yapilacak

islemler hakkinda sizi bilgilendirmek istiyoruz. Bu bilgileri okuyup anladiktan sonra katilmak isterseniz formu

imzalayiniz.

Bilimsel calisma hakkinda bilgiler

Arastirmaya davet edilmenizin nedeni,Saglam ¢ocuga sahip aile olmanizdir. Bu arastirma Gaziosmanpasa

Universitesi Tip fakultesi Aile Hekimligi Anabilim Dali tarafindan gergeklestirilecektir.

Calisma kapsaminda bilinmesi gereken durumlar ve arastirmacilar ile géniilliilerin uymasi gereken

kurallar Sizden herhangi bir licret istenmeyecektir.

6. Calismaya katildiginiz igin size ek bir 6deme yapilmayacaktir.

7. Hekim ile aranizda kalmasi gereken size ait bilgilerin gizlili§ine blyik 6zen ve saygi gosterilecektir.

8. Arastirma sonuglarinin egitim ve bilimsel amaglarla kullanimi sirasinda kisisel bilgileriniz gok biyiik bir
hassasiyetle korunacaktir.

9. Gonullu olarak katildiginiz galismanin herhangi bir asamasinda arastirmadan ayrilabilirsiniz. Ancak
ayrilmadan 6nce arastirmacilara bu durumu bildirmeniz 6nemlidir.

Katilimcinin (Géniillii) / Hastanin Beyani

Sayin Dr Vildan Kurban tarafindan, Gaziosmanpasa Universitesi Tip Fakiiltesi Aile Hekimligi Anabilim Dali
tarafindan vyapilacagi belirtilen arastirma ile ilgili yukaridaki bilgiler tarafima aktarildi ve arastirmaya
“katihmci” olarak davet edildim.

Eger bu arastirmaya katilirsam, hekim ile aramda kalmasi gereken, bana ait bilgilerin gizlilig§ine bu arastirma
sirasinda da biyuk 6zen ve saygi gosterilecegi, arastirma sonuglarinin egitim ve bilimsel amaglarla kullanimi
sirasinda kisisel bilgilerimin ihtimamla korunacagi kesin ve net bir sekilde belirtilmistir.

Benden herhangi bir licret talep edilmeyecegi ve bana da herhangi bir 6deme yapilmayacagi net ve kesin bir
sekilde ifade edilmistir.

Projenin yiritllmesi sirasinda herhangi bir sebep géstermeden arastirmadan ¢ekilme hakkina sahip
oldugum bildirilmistir. Ancak arastirmacilari zor durumda birakmamak igin arastirmadan cekilecegimi
onceden bildirmemin uygun olacaginin da bilincindeyim. Ayrica tibbi durumuma herhangi bir zarar
verilmemesi kosuluyla arastirmaci tarafindan arastirma disi tutulabilirim.

Bana yapilan tiim agiklamalari ayrintilariyla anlamis bulunmaktayim. Kendi basima belli bir diisiinme siresi
sonunda bu arastirma projesinde “katilimci” (gonillt) olarak yer alma kararini tamamen hir iradem ile
kabul ediyorum.

Katilimci (Géniillii)

Ad, Soyadi

Adres

Telefon

imza

Katilimci (Goniillii) ile Goriisen_Arastirmact
Adi, Soyadi, Unvani :
Adres :
Telefon
imza

(Tiim sayfalari imzal bu formun bir kopyasi katiimciya verilecektir)
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EK 3: AILE VE COCUGA AT KiSiSEL BILGILER FORMU

KiSISEL BILGILER FORMU

Dogumundan Once Engelli Oldugunu Biliyor Muydunuz?
Hamilelik Stresinde Diizenli Takip Yapildi Mi?

Dogumun Yapildigl Hastane?

Dogum Oncesi istenen Ekstra Tetkikler?

Hamilelik Sirasinda ila¢ Kullanimi:

Form isleme Tarihi:

Gocugunuzun dogum tarihi: Gocugunuzun cinsiyeti:
Dogum yeri:
Boyu: Kilosu:

Cocugunuzun hastaligI?

Hastaligin tanisi ne zaman kondu?

Hamilelik sirasinda radyasyon
maruziyeti:

Hamilelik sirasinda olan belirtmek
istediginiz ekstra bir durum:

Zamaninda dogum: Degilse kag haftalik:
Normal dogum: Sezeryan dogum:
Dogum tartisi: Dogum boyu:
Kuvezde kalma:

Yenidogan sariligi: Isin tedavisi:

Tuvalet gereksinimini nasil
karsiliyorsunuz?

Solunum problemi:

Konusma problemi:

Kullandigi cihaz(lar):

Devamli kullandigi ilaglar:

Gecirmis oldugu ameliyatlar:

ANNE-BABA

Evli:

Kac yilindan beri evliler?

Akraba evliligi var mi?

Kan uyusmazhgi var mi?

Kag ¢ocugunuz var?
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AILENIN GELIR DUZEYi:

0-999TL

1000-1999TL

2000-2999TL

3000 TL VE UZERI

Cocugunuzun raporunda belirtilen 6zir orani:
Rapordaki 6zir oranina gore devletten yardim aliyor musunuz?

Engelli gocugunuzun bakim ve tedavisi igin diger aile bireylerinden veya disaridan
destek aliyor musunuz?

Ev adresi:
Ev telefonu:

Anne Baba
Cep telefonu
Oturdugunuz ev size mi Evet Hayir
ait?
Evde cocugunuza ait bir Evet Hayir
oda var mi?
Ev kag odali? 123 45
Evde sizinle birlikte kalan Evet Hayir
aile bayukleri var mi?

Evet ise, kimler?

Toplamda kac kisisiniz?




ANNENIN

Adi Soyadi:

Dogum Tarihi:

Ogrenim Durumu:

Meslegi:

Gunde Kag Saat Calisiyorsunuz?

Sosyal Glivencesi:

Kardiyovaskdiler Hastalik:

Diyabet:

Hipertansiyon:

Belirtmek istedigi Baska Bir Rahatsizlik:

BABANIN:

Adi Soyad:

Dogum Tarihi:

Ogrenim Durumu:

Meslegi:

Gunde Kag Saat Calisiyorsunuz?

Sosyal Glivencesi:

Kardiyovaskdiler Hastalik:

Diyabet:

Hipertansiyon:

Belirtmek istedigi Baska Bir Rahatsizlik:
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EK 4: WHOQOL-BREF(TR) YASAM KALITESi OLCEGI

WHOQOL-BREF(TR) Ulusal Versiyon/Subat 1999

RUH SAGLIGI PROGRAMI DUNYA SAGLIK ORGUTU CENEVRE

Latfen kurallarinizi, beklentilerinizi, hosunuza giden ve sizin i¢cin 6nemli olan seyleri stirekli

olarak géz éniine aliniz. Yasaminizin son iki haftasini dikkate almanizi istiyoruz. Ornegin bir

soruda son iki hafta kastedilerek sdyle sorulabilir:

Ornek Soru

Hig

Cok Az

Orta Derece

Cokca

Tamamen

Gereksiniminiz
olan destegi
baskalarindan
alabiliyor
musunuz?

3

5

Son iki hafta boyunca baskalarindan aldiginiz destegin miktarini en iyi karsilayan

rakami yuvarlaga almalisiniz. Buna gore eger baskalarindan ¢okga yardim aliydiysaniz,

asagidaki gibi 4 rakamini yuvarlaga almaniz gerekiyor.

Ornek Soru

Hig

Cok Az

Orta Derece

Cokga

Tamamen

Gereksiniminiz
olan destegi
baskalarindan
alabiliyor
musunuz?

3

5

Son iki hafta iginde ihtiyaciniz olan destegi baskalarindan hig almadiysaniz, 1

rakamini yuvarlaga almalisiniz.
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ANNE []

BABA D

SiMDiI, litfen her soruyu okuyunuz, duygularinizi degerlendiriniz ve her bir sorunun

Olceginde size en uygun olan yanitin rakamini yuvarlaga aliniz.

Cok Kotli | Biraz Kotii | Ne lyi, Ne | Oldukca Cok lyi
Koti Iyi
1. Yasam 1 2 3 4 5
G1 Kalitenizi Nasil
Buluyorsunuz?
Hig Cok Az Ne Epeyce Cok
Hosnut Hosnut Hosnut, Hosnut Hosnut
Degil Ne Degil
2. Sagliginizdan 1 2 3 4 5
G4 Ne Kadar
Hosnutsunuz?
Asagidaki sorular son 2 hafta iginde kimi seyleri ne kadar yasadiginizi
sorusturmaktadir.
Hig Cok Az Orta Cokca Asiri
Derecede Derecede
3. Agrilarinizin 1 2 3 4 5
F1.4 | yapmaniz gerekenleri
ne derece
engelledigini
duslinlyorsunuz?
4, Gunlik ugraslarinizi 1 2 3 4 5
11.3 | ylratebilmek igin
herhangi bir tibbi
tedaviye ne kadar
ihtiyag
duyuyorsunuz?
5. Yasamaktan ne kadar | 1 2 3 4 5
F4.1 | keyif alirsiniz?
6. Yasaminiz ne 6lglide | 1 2 3 4 5
F24.2 | anlamh
buluyorsunuz?
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Hig Cok Az Orta Cokga Son
Derecede Derecede

7. Dikkatinizi 1 2 3 4 5
F5.3 | toplamada ne kadar

basarilisiniz?
8. Gunlik yasaminizda | 1 2 3 4 5
F16.1 | kendinizi ne kadar

glvende

hissediyorsunuz?
9. Fiziksel cevreniz ne 1 2 3 4 5
22.1 | olgcude saglikhdir?

Asagidaki sorular son iki haftada kimi seyleri ne dl¢lide yasadiginizi ya da

yapabildiginizi sorusturmaktadir.

Hig Cok Az Orta Cokca Tamamen
Derecede

10. Gunlik yasami 1 2 3 4 5
F2.1 | slirdiirmek icin yeterli

gliclintiz kuvvetiniz

var mi?
11. Bedensel 1 2 3 4 5
F7.1 | gbrunltsunuzu

kabullenir misiniz?
12. Gereksinimlerinizi 1 2 3 4 5
F18.1 | karsilamak igin yeterli

paraniz var mi?
13. Gunluk yasantinizda 1 2 3 4 5
F20.1 | gerekli bilgilere ne

Olclde ulasabilir

durumdasiniz?
14. Bos zamanlari 1 2 3 4 5
F21.1 | degerlendirme

ugraslari icin ne

Olclde firsatiniz olur?

Asagidaki sorularda son iki hafta boyunca yasaminizin gesitli yonlerini ne dlgide iyi

ya da doyurucu buldugunuzu belirtmeniz istenmektedir.

Cok Kétii | Biraz Kétii | Ne lyi, Ne | Oldukga iyi | Cok lyi
Kota
15. Hareketlilik 1 2 3 4 5
F9.1 | (etrafta

dolasabilme, bir
yerlere gidebilme)
beceriniz nasildir?
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ya da doyurucu buldugunuzu belirtmeniz istenmektedir.

Asagidaki sorularda, son iki hafta boyunca yasaminizin gesitli yonlerini ne élgtide iyi

Hig Cok Az Ne Epeyce Cok
Hosnut Hosnut Hosnut, Hosnut Hosnut
Degil Ne Degil
16. Uykunuzdan ne 1 2 3 4 5
F3.3 | kadar hosnutsunuz?
17. Gunlik ugraslarinizi | 1 2 3 4 5
F10.3 | ylritebilme
becerinizden ne
kadar hosnutsunuz?
18. is gdrme 1 2 3 4 5
F12.4 | kapasitenizden ne
kadar hosnutsunuz?
19. Kendinizden ne 1 2 3 4 5
F6.3 | kadar hosnutsunuz?
20. Diger kisilerle 1 2 3 4 5
F13.3 | iliskilerinizden ne
kadar hosnutsunuz?
21. Cinsel yasaminizdan | 1 2 3 4 5
F15.3 | ne kadar
hosnutsunuz?
22. Arkadaslarinizin 1 2 3 4 5
F14.4 | desteginden ne
kadar hosnutsunuz?
23. Yasadiginiz ev 1 2 3 4 5
F17.3 | kosullarindan ne
kadar hosnutsunuz?
24, Saglik hizmetlerine |1 2 3 4 5
F19.3 | ulasma
kosullarinizdan ne
kadar hosnutsunuz?
25. Ulasim 1 2 3 4 5
F8.1 | olanaklarinizdan ne

kadar hosnutsunuz?
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Asagidaki soru son iki hafta icinde bazi seyleri ne siklikta hissettiginiz ya da
yasadiginiza iliskindir.

Hicbir Nadiren Ara Sira Cogunlukla | Her
Zaman Zaman
26. Ne sikhkta, 1 2 3 4 5
F8.1 | hizln, Umitsizlik,
bunalti,
¢cokkunlik gibi
olumsuz
duygulara
kaptlirsiniz?
Hig Cok Az Orta Cokga Asiri
Derecede Derecede
27. | Yasaminizda size 1 2 3 4 5
u. yakin kisilerle (es,

is arkadasl,
akraba)
iliskilerinizde
baski ve kontrolle
ilgili zorluklariniz
ne ol¢ldedir?

Bu formun doldurulmasinda size yardim eden oldu mu?

Bu formun doldurulmasi ne kadar siire aldi?

Soru formu ile ilgili yazmak istediginiz goristiniz var mi?

YAZDIKLARINIZ iCiN TESEKKURLER..
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