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OZET

Gelisimsel Yetersizligi Olan Cocuk Annelerinin Aile Yasam Kalitesi Algilarinin

incelenmesi*

Bekir Fatih MERAL
Ozel Egitim Anabilim Dali
Anadolu Universitesi Egitim Bilimleri Enstitiisii

Eylil, 2011

Danisman: Dog. Dr. Atilla CAVKAYTAR

Aragtirmanin amaci, gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile yasam
kalitesi algilarinin incelenmesidir. Tarama arastirmasina uygun sekilde yiiriitiilen bu
arastirmada, iligkisel aragtirma tliriniin bir alt boyutu olan “Nedensel-Karsilastirmali
Model” kullanilmistir. Arastirma, amaglar dogrultusunda dort farkli grupla
gerceklestirilmistir. Dilsel esdegerlik asamasinda 31 anne baba ve 6n
uygulama/goriiniim gegerliligi asamasinda 31 anne katilimci olmustur. Beach Center
Aile Yasam Kalitesi Olcegi’nin gegerlik ve giivenirlik ¢aligmasi igin 368 anne; aile
yasam kalitesi algisi ile ilgili yordayici iligkilerin incelenmesi asamasinda ise 3009
gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annesi katilimci olmustur.

Aragtirmanin sosyo-demografik verileri “Sosyo-Demografik Aile Bilgi Formu”,
annelerin aile yasam kalitesi algilarina iliskin veriler “Beach Center Aile Yasam
Kalitesi Olgegi”, dlgiit bagintil gegerlik verileri “Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek
Olgegi” ve sosyal destek verileri “Aile Sosyal Destek Olgegi” ile toplanmustir.

Arastirma bulgulari, BCAYKO Tiirkge Formu’nun gelisimsel yetersizligi olan
cocuk ailelerinin aile yasam kalitesini 6l¢gmek igin giivenilir ve gecerli bir

degerlendirme araci olarak kullanilabilecegini gostermektedir.

! Bu arastirma, Anadolu Universitesi Bilimsel Aragtirmalar Komisyonu Baskanligi’nin destegi (Proje no:
1002E53) ve Milli Egitim Bakanligi Egitimi Arastirma ve Gelistirme Daire Bagkanligi’nin (EARGED)

izni ile yUrutilmustiir.



Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile yasam kalitesi ve alt alan
algilarinin ortalamanin tizerinde oldugu, en yiiksek algisinin ‘aile etkilesimi’ alt
alaninda, en diisiik alginin ise ‘fiziksel/materyal/finansal yeterlik’ alt alaninda oldugu
belirlenmistir.

Annelerin aile yasam kalitesi ve alt alan algilarinin yordanmasinda, toplam
varyansi en ¢ok aciklayan degiskenin “aile sosyal destegi” oldugu gozlenmistir. Aylik
hane geliri, hane sosyo-ekonomik statii (SES) grubu, gelisimsel yetersizligi olan
¢ocugun yas1 ve yetersizlik tlirii degiskenlerinin, annelerin aile yasam kalitesi ve alt alan
algisin1 yordama giiciiniin zayif oldugu gortilmiustiir. Ancak, fiziksel/materyal/finansal
yeterlik alt alaninda toplam varyansin agiklanmasinda aile sosyal desteginden sonra
aylik gelirin 6nemli bir yordayici oldugu belirlenmistir. Anne yas1 ve annenin ¢alisma
durumu degiskenlerinin ise annelerin aile yasam kalitesi ve alt alan algisinin 6nemli bir

yordayicisi olmadigi belirlenmistir.

Anahtar Kelimeler: Aile Yagam Kalitesi, Aile Sosyal Destegi, Anne Algisi, Gelisimsel
Yetersizligi Olan Cocuk.
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ABSTRACT

The Examination of the Family Quality of Life Perceptions of Mothers Who Have
Children with Disabilities?

Bekir Fatih MERAL
Department of Special Education
Anadolu University The Graduate School Educational Sciences
September, 2011

Adviser: Assoc. Prof. Dr. Atilla CAVKAYTAR

The purpose of this study is to examine family quality of life perceptions of
mothers who have children with disabilities in Turkey. The research group consists of
four participant groups who have children with developmental disabilities. In this
research “casual comparative model” is used. In the process of linguistic equalince, the
data is gathered from 31 parents and in the process of pilot study/face validity, the data
is gathered from 31 mothers. In the process of validity and reliability of Beach Center
Family Quality of Life Scale, the data is gathered from 368 mothers. At last, to research
the percection of family quality of life and relevent predictive relations, the data is
gathered from 3009 mothers who have children with disabilities in Education and
Intervention Schools and Autistic Children Education Centers in Turkey.

The data were collected by using Socio-demografic Family Information Form
for socio-demografic datas, Beach Center Family Quality of Life Scale (BSFQOLS) for
family quality of life perceptions of mothers who have children with disabilities,
Multidimensional Scale of Perceived Social Support (MSPSS) for criterion validity and

Family Supports Scale for social support datas.

2 This research is carried out as a grant project of Anadolu University Scientific Researches Commission

and with the permission of Ministry of Education Research and Development Office.
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It is observed that, the Turkish Form of BCFQOLS can be used as a reliable and
valid assessment tool to assess Family Quality of Life of parents of indviduals with
developmental disabilities in Turkey.

It is determined that the family quality of life and sub-domains perceptions of
mothers who have children with developmental disabilities is higher than avarage while
highest perception in ‘family interaction’ sub-domain and lowest perception in
‘physical/material/financial” sub-domain were found.

In the prediction of family quality of life and sub-domains perceptions of
mothers, it is observed that the variable which mostly explaines total variance is family
social support. It is seen that family income, socio-economic status (SES), the age of
children with developmental disabilities and type of children disability the ability to
prediction of family quality of life and sub-domains perceptions of mothers are weak.
However, it is determined that family income is a more important prediction factor than
family social support while explaining total variance in physical/material/financial well-
being sub-domain. It is determined that the age of mother and labour situation of
mother are not important prediction in family quality of life and sub-domains

perceptions of mothers.

Key Words: Children with Developmental Disabilities, Family Quality of Life, Family
Social Support, Mother Perception.
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ONSOZz

Aileyi igerisine almayan, aileden bagimsiz yapilan ve dogrudan gelisimsel
yetersizligi olan bireye odaklanan tiim miidahalelerin yetersiz kaldig1 gerek genel egitim
gerekse 0zel egitim sahasinda kanitlanmistir. Urie Bronfenbrenner ‘Aile, cocugun
gelisimini desteklemek ve kaliciligr saglamak igin en etkili ve en ekonomik sistemdir.
Aile katilimi olmadan ¢ocuga yaptiginiz miidahaleler bagarisiz olacaktir. Cok az etki
yapabileceksiniz ve yaptiginiz miidahaleler kalici olmayacaktir’ ifadesiyle ailenin
cocuga yonelik tiim miidahalelerin ayrilmaz bir parcasi oldugunu ifade etmistir.
Miidahale kavrami ise sadece aileye 0gretme becerilerinin dgretilmesi degil, ailenin
yasam kalitesiyle ilgili tiim degiskenlerin elverdigince zenginlestirilmesi ya da
miidahalenin ailenin yasam kalitesi dinamiklerine uygun olarak desenlenmesiyle
iliskilidir. Ulkemizde konu edilen aile yasam kalitesi arastirmalarmnin, gelisimsel
yetersizligi olan ¢ocuk ailelerine yonelik miidahalelerin etkili olmasina kaynaklik
edecegi beklenmektedir.

Bu aragtirmanin ortaya konulmasinda ve alandaki egitim hayatimda daima bana
yol gosteren degerli hocam, danismanim Dog. Dr. Atilla CAYKAYTAR’a en yalin
ifadeyle ¢ok tesekkiir ederim. Kendileri bir egitmen, bir agabey, bir hoca olmasi
yaninda 6grencinin edilgen olmasina kars1 ¢ikan, kisinin alt yapisina gore ig¢indeki
cevheri agiga ¢ikaran ve isleyen bir ustadir.

Tez izleme komitemde yer alan, samimiyetiyle ve bilgisiyle desteklerini her
zaman gordiigiim degerli hocam Dog. Dr. Ibrahim H. DIKEN e en icten tesekkiirlerimi
sunarim. Tanimakla seref duydugum ve bir kazanim olarak gordiiglim, tez izleme
komitemde bulunan sayin hocam Dog. Dr. Aykut CEYHAN’a sayg1 ve tesekkiirlerimi
sunarim. Bu ¢alisma kapsaminda gelistirmis oldugu 6lgegi kullanmama izin veren ve
tez jiirime katilarak sahsimi ve bu arastirmay1 onurlandiran degerli biiyiiglim ve hocam
Prof. Dr. Sema KANER’e en samimi tesekkiirlerimi ve hiirmetlerimi sunarim. Her
zaman giiler yiizliyle hatirladigim ve tez jlirime degerli katilimlarini esirgemeyen sayin
hocam Dog. Dr. Sema BATU’ya tesekkiirlerimi ve sevgilerimi sunarim.

Bu arastirma kapsaminda gelistirmis olduklar1 6l¢egi uyarlamama ve
uygulamama izin veren Kansas Universitesi’nden degerli hocalarim Prof. Dr. Ann P.

TURNBULL ve Prof. Dr. Jean Ann SUMMERS’a tesekkiirlerimi bildiririm.
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Egitimi akademik bir birikim ve karakter gelisimi olarak gordiigiimden, bu
siirece katk1 saglayan degerli hocalarim Prof. Dr. Ahmet Emre BILGILI, Prof. Dr. Nadir
SUGUR, Prof. Dr. Kurtulus KAYALIL Prof. Dr. Ugur DEMIRAY, Prof. Dr. Vahdettin
SEVINC, Prof. Dr. Ersin ALTINTAS, Prof. Dr. Giirhan CAN ve Dog. Dr. Binyamin
BIRKAN’a saygi1 ve tesekkiirlerimi sunarim. Bu arastirmanin tiim Tiirkiye’de
yapilabilmesi i¢in gerekli izinleri veren, arastirma sirasinda Milli Egitim Bakanligi
Egitimi Arastirma ve Gelistirme Daire Baskanligi’nin (EARGED) basinda bulunan ve
Van 100. Y1l Universitesi’nde dgrencilik yillarimdan da hocam olan Yrd. Dog. Dr. Halil
Rahman ACAR’a ve yine o yillarda iist sinifimda okuyan EARGED’de gorevli degerli
agabeyim Omer Erkan ERDEVE’ye tesekkiirlerimi sunarim. Istatistik bilgileriyle
desteklerini esirgemeyen Dog. Dr. Ahmet AKIN ve Yrd. Dog. Dr. Ismail ONDER’e,
siirekli bana moral veren Yrd. Dog. Dr. Murat ISKENDER ve Yrd. Dog. Dr. Hiiseyin
CALISKAN’a, desteklerinden dolayr Anadolu Universitesi Proje Birimi’ne, veri
girisinde desteklerinden dolay1r Seda SENOL ve Enes DINEK ’e, her zaman beni evinde
misafir eden degerli arkadasim Emin SAPMAZ’a, Sakarya Universitesi Ozel Egitim
Boliimii’nde gorevli ¢alisma arkadaslarima tesekkiir ederim. Bu arastirmanin veri giris
stirecinde ve tanidigim ilk zamandan itibaren desteklerini ve dostlugu esirgemeyen
degerli arkadasim Nail Aml CINISLI’ye sevgi, kardeslik ve minnet duygularimi
sunarim.

Sahsimin yetismesinde emegi gegen ve dualarini eksik etmeyen degerli
biiyiliklerime tesekkiir eder, bu vatan topragini bize birakanlara, tez sirasinda
kaybettigim amcam Hamza MERAL ve halam Ayse DASTAN’nin aziz hatirlarina
saygilarimi sunarim. Bu aragtirmanin hayat bulmasinda katki saglayan, degerli
goriislerine bagvurdugumuz tiim gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerine ve
cocuklarina, 6gretmen ve okul idarecilerine, kargo calisanlarina ve saymadigim ya da
bilmedigim tiim emegi gecenlere tesekkiirlerimi sunarim.

Bu siirecin bir sabir ve omuz verme isi oldugunu gosteren degerli esim ve hayat
arkadagim Esmeray MERAL’e ve kizlarim Hatice Dilsad ve Fatma Zehraya minnet ve
sevgilerimi sunarim.

Ve anneme babama kardeslerime bir emek ispat1 olarak bu tezi hediye eder,
tesekkiir, sevgi ve hiirmetlerimi sunarim.

Bekir Fatih MERAL, Eskisehir ve Sakarya/2011
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BIiRINCi BOLUM
GIRIS

Yasam kalitesi caligmalari icerisinde aile yasam kalitesine iligskin yeni, dinamik ve ayni
zamanda zorunlu bir bakis 1990’1arin sonlarina dogru kendini gostermistir. Gelisimsel
yetersizligi olan ¢ocuklarin ve yetiskinlerin bireysel anlamda yasam kalitelerine
odaklanma ebeveynler ve diger aile iiyeleri tarafindan olumlu karsilanmakla birlikte,
aile tiyelerinin zaman zaman ‘Peki bizim yasam kalitemiz ne olacak?’ ve ‘Ya ailenin
kalan kisminin yagam kalitesi?’ gibi sorular sorduklar1 goriilmiistiir. Bu sorular 6zellikle
Turnbull ve Turnbull’un 1978 ve 1985 yillarinda yaptig1 calismalarla birlikte aile
yasami bir biitlin olarak diisiiniilmeye baslanmistir. Aile, gelisimsel yetersizligi olan
cocugun ve yetiskinin basarili bir yasama sahip olabilmesi i¢in, her zaman hayati bir
role sahip olmustur. Son yillarda ise ailenin 6nemi giderek artmistir (Brown, 2008).
Beach Aile ve Yetersizlik Merkezi, aileyi evlilik ya da 6nemli bir iligki ile birbirlerine
bagli oldugu diisiiniilen, biyolojik ve bireysel olarak birbirleriyle iliskili ve birinin
digerine bakim destegi sundugu iiyelere sahip bir yap1 olarak tanimlamistir (Poston,
Turnbull, Park, Mannan, Marquis ve Wang, 2003). Bir bireyin yasam kalitesi, dogasi
geregi ailesi ile ilgilidir (Schalock ve Verdugo-Alonso, 2002) ve aile gelisimsel
yetersizligi olan bireyin hayatinin tiim alanlarinda ana etkiye sahiptir (Seltzer, Floyd ve
Hindes, 2004). Aile iiyelerinin yagsamlarina iligkin bireysel ve birlikte algilari, aile
yasam kalitesinin degerlendirilmesinde 6nemli bir etkiye sahip olmustur (Brown ve
Brown, 2004). Bu arastirmada ise gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile
yasam kalitesi algis1 inceleme konusu yapilmis ve konu ilgili alanyazin ve bulgular

baglaminda tartisilmistir.

Problem
Yasam kalitesi, son yillarda 6zel egitim alaninda 6ne ¢ikan bir basliktir. Ancak heniiz,
gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuklar ve ailelerinin yasam kaliteleri hakkinda az sey
bilinmektedir. Bunun temelinde, ¢alismalarin normal gelisim gosteren bireyler ve
aileleri tizerine odaklanmasi yatmaktatir (Bowman, 2001; Watson ve Keith, 2002).
Bununla birlikte yasam kalitesi faktorleri, hizmetlerin programlanmasi ve

degerlendirilmesi i¢in temel olusturabilir (Dennis, Williams, Giangreco ve Claninger,



1993). Uzmanlar, yetersizligi olan 6grencilerin bireysel anlamda akademik ihtiyaglarini
karsilamaya ¢alisirken, toplumsal iligkiler, se¢cim yapma ve bagimsizlik, ailenin yapisi
gibi yasam kalitesiyle ilgili daha biitiinsel ihtiyaglar1 gézden kagirabilmektedir. Oysa,
yetersizligi olan bireyler yaninda ailelerinin yasam kalitesinin belirlenmesi birey, okul
ve toplumsal alanda daha biitiinsel programlarin gelistirilmesine yon verebilir (Sacks,
2006). Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuklarin ve ailelerinin yasam kalitelerinin
belirlenmesi, ilgili hizmetlerin saglikli bir sekilde planlanip yiiriitiilmesine onciiliik
edeceginden aile yagam kalitesi arastirmalarina gereksinim vardir.

Bireye ve aileye iliskin yasam kalitesi degiskenlerini temel alarak gelisimsel
yetersizligi olan bireyi toplumsal baglamdan koparmadan egitmeyi hedefleyen biitiinsel
yaklasim pek iilkenin ulusal egitim anlayisinda da yansima bulmustur. Ornegin Amerika
Birlesik Devletleri’nde Yetersizligi Olan Bireylerin Egitim Yasas1 (Individuals with
Disabilities Education Act-IDEA, 1997), en az kisitlayic1 ortam ve genel egitim
programlarina giris seklinde diizenlemelerle, 6zel egitim alanindaki 6grencilerin yasam
kalitelerini gelistirme arayisina girmistir. IDEA ayn1 zamanda olumlu davranis destegini
(ODD) referans alarak, problem davraniglar1 diizeltmek i¢in bireyin ¢evresinin
diizenlenmesi ve degisken problemli ¢evredeki birey i¢in yasam kalitesinin
artirlmasinda yasam tarzi konularina odaklanmistir (IDEA, 1997). Ulkemizde ise 2000
yilinda vyiiriirliige giren, 2006 yilinda revize edilen Ozel Egitim Hizmetleri
Yonetmeligi’nde (Milli Egitim Bakanligi-MEB, 2006), en az siirlandirilmig egitim
ortam1 ilkesinden hareketle, 6zel gereksinimli bireyin akran ve aile gibi ¢evresel
unsurlardan koparilmadan egitilmesi hedeflenmistir. Bu diizenlemeyle yapilmak istenen
0zel egitim hizmetlerinin, 6zel egitime ihtiyaci olan bireyleri sosyal ve fiziksel
cevrelerinden miimkiin oldugu kadar ayirmadan planlanmasi ve yliriitiilmesidir.
Egitimde ¢evresel unsurlar1 temel alan bu yaklasim, gelisimsel yetersizligi olan gocuklar
ve aileleri i¢in yasam kalitesi kavraminin tartisilmasinin 6niinii agmistir. Ancak,
gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuklari ve ailelerini egitmeyi amaglayan Aile Egitimi
Programlar1 ve Bireysellestirilmis Aile Hizmet Planlarinin (BAHP) yaygin bir sekilde
uygulama alani buldugu ve bu programlarin hazirlik asamalarinda aile yasam kalitesi
degiskenlerinin referans alindig1 sdylenemez. Bu durum, iilkemizde aile yasam
kalitesini belirgin bir sekilde ortaya koyacak yeterli sayida arastirma olmamasi ile

iligskilendirilebilir. Bu baglamda gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin aile yagsam



kalitesinin kavramsallastirilmasi, ilgili dinamiklerinin belirlenmesi ve kavramin
Ol¢iimlenmesi, gelisimsel yetersizligi olan ¢ok ailelerine yonelik program gelistirme
calismalarini, yiiksek kazanimlar elde etme adina ctkileyebilecektir.

Ebeveynlerin 6gretici anne babalar olarak yetistirilmesi amaciyla hazirlanan
Aile Egitimi Programlar1 ve Bireysellestirilmis Aile Hizmet Planlari’nin (BAHP)
hedefinde, ayn1 zamanda, gelisimsel yetersizligi olan bireyin kazandig1 davranislar
genellenebilir ve kalic1 kilmak vardir (Cavkaytar, 1999; Cavkaytar, 2007).
Davraniglarin genellenebilir ve kalic1 olmasi ise, gelisimsel yetersizligi olan bireyin
dogal cevresinde bu davraniglar1 gézlemleyebilmesine baglidir. Yapilandirilmis
ortamlarda kazandirilmis davraniglarin gelisimsel yetersizligi olan birey tarafindan
kendi ¢evresine aktarimi ve bu davranislarin egitsel bir kazanima dontistimii, birey ve
cevresinin yasam kalitesi standartlarina baghdir. Dolayisiyla salt bireye davranist
edindirmek yerine, birey ve ailenin yasam kalitesindeki iyilestirmelerle davranisin
siirdiirebilirligi saglanabilir. Ozellikle gevresel/ekolojik model diisiiniildiigiinde kalic1
davranis degisiklikleri diye tanimlayabilecegimiz 6grenme, bireyin ¢evresinden
bagimsiz diisiiniilemez (Bronfenbrenner, 1986). Dolayisiyla miidahalenin alan1 sadece
birey degildir. Miidahale, merkezden ¢evreye dogru, bireye dogrudan ya da dolayl etki
eden tiim unsurlar1 kapsar. Bu nedenle kalict 6grenme degisikliklerinin saglanmasi i¢in
cevresel miidahale baglaminda gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin yasam
kalitesi standartlarinda iyilestirmeler yapilmalidir. lyilestirmelerin yapilabilmesi
oncelikle aile yagam kalitesi dinamiklerinin ortaya konulmasina baglidir. Bu ise
Olgtimleme c¢alismalari ile miimkiinddir.

Aileyi degerlendiren 6lgme araclari, stres ve basa ¢ikma stratejileri, ebeveynlik,
ev atmosferi, evlilik iligkileri veya aile gereksinimleri gibi degiskenlere dnceden beri
odaklanmislardir. En iyisi olabilecek sekilde bu veri toplama araglari, bugiine kadar,
gelisimsel yetersizligi olan bireylere saglanan bakim hizmetleriyle iliskili aile
memnuniyetini degerlendirmislerdir. Ancak bu 6l¢gme araglarinin higbiri aile yasam
kalitesini biitlinsel bir bakis agisiyla analiz etmemistir (Verdugo, Cordoba ve Gomez,
2005). Bu sinirliligin gecerli oldugu lilkemizde aile yasam kalitesini 6l¢meyi hedefleyen
Olgme araglarinin gelistirilmesi ya da varolan dlgeklerin kiiltiiriimiize uyarlanmasi bir
gerekliliktir. Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin yasam kalitesinin

kavramsallastirilmasi ve dl¢limlenmesi aileler, uzmanlar ve yasa koyucular agisindan



belirli bir dneme sahiptir. Bir¢ok aile, kendileri ve diger aile iiyeleri i¢in dnemli olanlari
ve ailenin ihtiyacglarini bilmelerine karsin, bunlar1 ifade etmede ve somut bir sekilde
ortaya koymada sorun yasamaktadir. Aileler yaninda, gelisimsel yetersizligi olan
bireyler ve aileleriyle calisan uzmanlar, kendi ¢calismalarina rehberlik edecek
kavramlara ve bu kavramlari agi8a ¢ikaracak dlgme araclarina ihtiya¢ duymaktadirlar.
Yasal diizenlemeler acisindan bakildiginda ise yasa koyucular, gelisimsel yetersizlige
olan ¢ocuk ailelerini dogrudan ya da dolayl etkileyecek politikalar gelistirme
amacindadirlar. Ancak yasa koyucular, aile yasam kalitesinin somut olarak ortaya
konulmasi ve kavramin 6l¢iimlenmesinde sorun yasamaktadirlar (Schorr, 1997). Tim
bu nedenlerden otiirii aile yagam kalitesinin ve kavrami etkileyen olas1 faktorlerin neler
oldugunun ve kavramin nasil 6l¢limleneceginin ortaya konulmasi gerekmektedir.
Sonuglar etkili, yasayan, yayginlastirabilir 6zel egitim politikalari i¢in aile yasam
kalitesinin kavramsallastirilmasi ve kavramin 6l¢iilebilmesi bir zorunluluktur.

Yasam kalitesi ile gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerine yonelik politikalar
ve uygulamalar arasinda bir bag olusturma ¢abasi 6zel egitim anlayisinda yeni bir
paradigmadir. Ancak yasam kalitesinin her aile i¢in farkli bir anlam1 vardir. Yasam
kalitesi, liyelerinden birinin kanser veya diyabet hastasi oldugu bir aile i¢in farkls;
fiziksel yetersizlige sahip bir bireyin {iye oldugu aile i¢in farkli; tiyelerinin tiimiiniin
normal gelisim gostermesine ragmen diisiik sosyo-ekonomik statiiye sahip bir aile i¢in
farkli anlamlar ifade edebilir. Normal gelisim gdsteren bireylerin ailelerinin genel
yasam kalitesi degiskenleri, herhangi bir gelisimsel yetersizlik tiirlinii sergileyen ¢ocuk
aileleri i¢in de gegerlidir (Schalock, 2000). Ancak finansal yeterlik ve sosyo-kiiltiirel
degerler gibi ailenin genel goriiniimiinii etkileyen faktorler disinda, “yetersizligin”
ailenin yasam kalitesi lizerinde belirgin bir etkisinden sz edilebilir. Geligimsel
yetersizligi olan ¢ocuk aileleri stres, kaygi, depresyon ve esler arasi zorluklar gibi boyle
bir cocuga sahip olmaktan kaynaklanan olumsuz sonugclarla kars1 karsiya
gelmektedirler. Bu durum, normal ¢cocuga sahip ¢ocuk ailelerine oranla daha ileri
boyuttadir (Hastings ve Brown, 2002). Dolayisiyla gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk
ailesi i¢in tiim alanlarda olumlu kazanimlarin artirilmasi gerekliligi, “gelisimsel
yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin yasam kalitesi” bagliginin daha ayrintili incelenmesini

zorunlu kilmaktadir.



Gelisimsel yetersizligin, ailenin yasam kalitesi tizerindeki belirgin etkisi en ¢ok
anne algilarinda kendini gdstermektedir. Aile yasam kalitesi algisina iliskin ¢alismalarin
babalar ya da diger bakim saglayicilardan farkli olarak “Anneler” ile yiiriitiilmesinin
cesitli gerekgeleri vardir. Oncelikle aile ve yetersizlikle ilgili literatiir, 6zellikle cocugun
yagsamina etki eden, onunla yogun bir sekilde ilgilenen ve dncelikli bakim saglayici olan
aile liyesinin “anne” oldugu konusunda uzlasi igindedir (Brown, MacAdam-Crisp,
Wang ve larocci, 2006; Turnbull, Brown ve Turnbull, 2004). Gelisimsel yetersizligi
olan bir ¢ocuga sahip olmanin babalara oranla annelerin yasantilar1 iizerinde daha
olumsuz etkilerinin olduguna iligkin bulgular bulunmaktadir (Milgram ve Atzil, 1988;
Rousey, Best ve Blacher, 1992;). Arastirmalar, annelerin gelisimsel yetersizligi olan
cocuga sahip olmaktan 6tiirii babalara oranla daha yiiksek diizeyde stresle kars1 karsiya
kaldiklarin1 (Bristol, Gallaher ve Schopler, 1988; Kazak ve Marvin, 1984; Milgram ve
Atzil, 1988; Wang, 2004), bakim kiilfeti agisindan annelerin babalara oranla daha fazla
yiik tasidiklarini (Willoughby ve Glidden, 1995) ve annelerin dncelikli bakim saglayici
olduklarini (Meral, 2006) ortaya koymaktadir. Dolayisiyla gelisimsel yetersizligi olan
cocuk ailelerinin yasam kalitelerinin belirlenmesinde “anne algilar1” yol gdsterici
olacaktir.

Son olarak Tiirkiye’de gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerine yonelik
yapilan ¢alismalara bakildiginda, arastirmalarin gelisimsel yetersizligi olan cocuk
ailelerine ¢esitli becerilerin kazandirilmasi i¢in hazirlanan aile egitim programlarinin
etkililigi (Akkok, 1984; Birkan, 2001; Cavkaytar, 1999; Ozen, 1999; Ozcan, 2004;
Sucuoglu, Kanik ve Kiiciiker, 1994; Vuran, 2000); gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk
ailelerinin 6zellikleri (Arslan, Deniz ve Hamarta, 2002; Bakkaloglu ve Sucuoglu, 2000;
Cavkaytar, Batu, Kartal, Cetin ve Giilliipinar, 2004; Erdemir, 1992; Ergenekon, 1996;
Eroglu, 1998; Gilindogdu, 1995; Karyelioglu, 2002; Silivri, 1981); aile egitimi ve aile
rehberligi (Akkok, 1982; Cavkaytar, 1999; Celebi, 2003; Ozgiir, 1993; Sucuoglu, Kanik
ve Kiiciiker, 1994; Sahin, 1994); aile katilim1 (Cavkaytar, 1999; Celik, 2003; Sucuoglu,
1996; Temel, 1994); ailelerde kaygi, endise,stres, sosyal destek ve yilmazlik diizeyleri
(Akkok, 1989; Akkok, Aksaz, 1990; Askar ve Karanci, 1992;; Bocii, 1992; Kaner,
2004; Kaner ve Bayrakli, 2009; Kozalioglu ve Ekberzade, 1994; Ulasanel, 1994); aile
gereksinimleri (Evcimen, 1996; Mert, 1997; Sucuoglu, 1995; Sola, 2003); aile tutumlari
(Besik¢i ve Ozkardes, 2002; Dikici, 1990; Dindar, 1995; Kiiciikturan, 1982; Ozgelik,



1999) konular1 iizerine oldugu goriilmiistiir. Gelisimsel yetersizlik alaninda ailelerinin

yasam kalitesi alg1 diizeylerini ve buna etki eden olas1 faktorleri belirlemeyi hedef alan

bir aragtirmaya ise rastlanmamistir. Dolayisiyla, bu arastirmanin gelisimsel yetersizligi

olan ¢ocuk ailelerinin yasam kalitelerine iliskin bilgiyi zenginlestirecegi

diistiniilmektedir. Arastirma, ifade edilen bu gereksinimlerden kaynaklanmistir.

Amag

Bu aragtirmanin genel amaci, gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile yasam

kalitesi algilarin1 incelenmektir. Bu genel amag dogrultusunda asagidaki sorulara yanit

aranmistir:

1.

‘Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi’nin (BCAYKO)’ Tiirkce

uyarlamasinin gegerlik ve giivenirlik diizeyi nedir?

Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin ‘Aile Yasam Kalitesi Algilari’nin

diizeyi nedir?

2.1. Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin ‘aile etkilesimi’, ‘duygusal
yeterlik’, ‘fiziksel/materyal yeterligi’, ‘ebeveynlik’ ve ‘yetersizlige iliskin
destek’ aile yasam kalitesi alt alanlarindaki algi diizeleri nedir?

Aile sosyal destegi ve baz1 sosyo-demografik degiskenler (aylik hane geliri,

hane SES grubu, yetersizligi olan ¢ocugun yasi, annenin yasi, cocugun

yetersizlik tiirli ve annenin ¢aligma durumu), annelerin aile yasam kalitesi
algisinin 6nemli bir yordayicist midir?

3.1. Aile sosyal destegi ve bazi sosyo-demografik degiskenler (aylik hane geliri,
hane SES grubu, yetersizligi olan ¢ocugun yasi, annenin yasi, cocugun
yetersizlik tiirii ve annenin ¢alisma durumu) gelisimsel yetersizligi olan
cocuk annelerinin ‘aile etkilesimi’, ‘duygusal yeterlik’, ‘fiziksel/materyal
yeterligi’, ‘ebeveynlik’ ve ‘yetersizlige iliskin destek’ aile yasam kalitesi alt

alanlarindaki algilarinin énemli bir yordayicist midir?

Onem

Arastirma kapsaminda, gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile yagsam kalitesi

alg1 diizeylerini belirlemek amaciyla uyarlama, gecerlik ve giivenirlik ¢aligmalarina yer

verilen ‘Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi nin (BCAYKO)’ iilkemizde 6zel



egitim alanina katki saglayacagi beklenmektedir. Beach Center Aile Yasam Kalitesi
Olgegi, iilkemizde gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin yasam kalitelerini
belirlemek amaciyla 6zel egitim alanina kazandirilmis ilk 6lgme araci 6zelligini
tasimaktadir. BCAYKO ile elde edilecek 6l¢iim sonuglarinin iilkemizde ailelere yonelik
calismalarda referans alinabilecek aile yasam kalitesi dinamiklerinin belirlenmesinde
araci olabilecegi beklenmektedir.

Ulkemizde gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerine yonelik ¢alismalar
stiregelmistir. Bu ¢alismalar ailelerin yasam kalitesi konusu ile iliskili olabilecek
kavramlari 6lgmeye yonelik yiiriitiilse de ‘aile yasam kalitesi’ konusu dogrudan
incelenmemistir. Bu yoniiyle arastirma iilkemizde gelisimsel yetersizlik alaninda aile
yasam kalitesi basligin1 dogrudan ele alan ve aile yasam kalitesine etkisi olabilecek
olas1 faktorleri belirlemeyi hedefleyen ilk ¢calisma 6zelligine sahiptir. Arastirmanin, aile
yasam kalitesi ile ilgili sonraki siireclerde yiiriitiilecek aragtirmalara kaynak
olusturabilecegi beklenmektedir.

Arastirmanin betimsel bulgularinin, gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk
annelerinin aile yasam kalitesi alg1 diizeyleri hakkinda alana bilgi saglayabilecegi;
nedensel veriler araciligiyla ise aile yasam kalitesi lizerinde etkisi olabilecek
degiskenlerin belirlenmesine katkida bulunacag: diisiiniilmektedir. Ayrica sosyo-
demografik verilerin gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelerin tilkemizdeki
profilinin ¢ikarilmasina katki saglayacagi beklenmektedir.

Arastirmada elde edilecek aile yasam kalitesine iliskin bulgularin, gelisimsel
yetersizligi olan ¢ocuk ailelerine yonelik aile egitimi programlari, yasal diizenlemeler,
sosyal hizmetler, egitim hizmetleri v.s. alanlarda planlama ve program gelistirme
caligmalarina kaynaklik edebilecegi umulmaktadir.

Son olarak arastirmanin, annelerin aile yagam kalitesi algis1 ve aile sosyal
destegi arasindaki olas1 iligkiyi ele alan iilkemizdeki ilk ¢alisma olmasi nedeniyle,
sosyal destegin annelerin aile yasam kalitesi algis1 {izerindeki olas1 etkisini goriiniir hale
getirecegi beklenmektedir. Ayrica arastirmanin ailelere sunulacak hizmetlerde ve egitim
programlarinda, aile yasam kalitesi ve sosyal destek degiskenlerinin referans alinmasina

temel olusturabilecegi umulmaktadir.



Simirhhiklar
Arastirma,

1. Tiirkiye genelinde Milli Egitim Bakanligi’na bagli Zihin Engelliler Egitim
Uygulama Okullar (E.U.O) ve Otistik Cocuklar Egitim Merkezleri'ne (OCEM)
devam eden zihinsel yetersizligi ve otistik bozuklugu olan ¢ocuklarin anneleriyle
siirhdir.

2. Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi’nden elde edilecek veriler ve
gelisimsel yetersizligi olan ¢gocugu olan annelerin aile yasam kalitesi
‘memnuniyet’ algilari ile sinirlidir.

3. Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi ile Aile Destek Olgegi’nden elde
edilecek veriler ve gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin sosyal destek

algilari ile sinirhdir.

Tanimlar
Yasam Kalitesi: Yasam kalitesi, toplumsal gruplar (aile, okul ve is) igerisinde bireysel
gereksinimlerin karsilanmasi ve temel sorumluluklarin yerine getirilmesi ve bu duruma
iligkin bireysel (6znel) algidir (Schalock, 1994).
Aile Yasam Kalitesi: Aile yagam kalitesi, ailenin ihtiyaglarini karsilayabildigi kosullara
sahip olabilmesi, aile iiyelerinin kendileri i¢in 6nemli olan seyleri yapabilmesi ve aile
tiyelerinin bir aile olarak birlikte yasamaktan zevk almasidir. (Park, Marquis, Hoffman,
Turnbull, Poston, Mannan vd., 2003).
Gelisimsel Yetersizlik: Gelisimsel yetersizlik, bireyin 6z-bakim, alic1 ve ifade edici dil,
ogrenme, hareket yetenegi, kendi kendini yonetme, ekonomik yeterlilik ve bagimsiz
yasam yetenegi gibi temel yagsam etkinliklerinin {i¢ ya da daha fazlasinda 6nemli
derecede islevsel siirliliklar goriilmesidir (State of Delaware Developmental
Disabilities Council, 2007).
Gelisimsel Yetersizlige Sahip Cocuk Ailesi: Ozel gereksinimli cocuga sahip olan ve
gorece normal gelisim gdsteren ¢cocuga sahip ailelerden egitsel, yasam kalitesi,
psikolojik destek v.s. ihtiyaglariyla farklilasan ailelerdir (Florian, 1995).
Zihinsel Yetersizlik: Zihinsel yetersizlik, zihinsel islevsellik ve kavramsal, sosyal ve
pratik beceriler olarak agiklanan uyumsal davranisin her ikisinde anlamli sinirhiliklar

seklinde karakterize edilen bir yetersizliktir. Bu yetersizlik 18 yasindan 6nce meydana



cikar (AAIDD, 2010).

Otistik Bozukluk: Otistik bozukluk, toplumsal etkilesimde ve toplumsal iletisimde
kullanilan dil ya da sembolik ve imgesel oyunda gecikmelerin ve/veya olagan disi bir
islevselligin olmasi yaninda ¢esitli takintilarla kendini gésteren bir yaygin gelisimsel
bozukluk tiiriidiir (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders IV-TR /
Ruhsal Bozukluklara iliskin Tan1 ve Istatistik El Kitab1 / DSM-IV-TR, 2007).
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IKIiNCi BOLUM
ILGILi ALANYAZIN

Gelisimsel Yetersizlik Alam
Gelisimsel yetersizlik bireyin zihinsel, duygusal, bedensel ve sosyal ya da iletisim
ozelliklerindeki farkliliklari tanimlayan genis bir kavramdir (Kircaali-ftar, 2002). Bu
yetersizlikler, 6z-bakim, alic1 ve ifade edici dil, 6grenme, hareket yetenegi, kendi
kendini yonetme, ekonomik yeterlilik ve bagimsiz yasam yetenegi gibi temel yasam
etkinliklerinin {i¢ ya da daha fazlasinda 6nemli derecede islevsel sinirliliklar
goriilmesine neden olmaktadir (State of Delaware Developmental Disabilities Council,
2007). Zihinsel yetersizlik, serabral palsi, otizm spektrum bozuklugu, Down Sendromu,
Fragile X Sendromu ve Fetal Alkol Spektrum Bozuklugu gibi ¢esitli genetik ve
kromozomal bozukluklara sahip bireyler “gelisimsel yetersizlik” semsiyesi altinda
aciklanmaktadir. Bu yetersizliklerden zihinsel yetersizlik ve otizm spektrum bozuklugu
en belirgin gruplar olarak ifade edilebilir (Council of Exceptional Children-Division of

Developmental Disabilities, 2006).

Zihinsel Yetersizlik
Zihinsel yetersizlik, zihinsel islevsellik ve kavramsal, sosyal ve pratik beceriler olarak
aciklanan uyumsal davranisin her ikisinde anlamli sinirhiliklar seklinde karakterize
edilen bir yetersizliktir. Bu yetersizlik 18 yasindan 6nce meydana ¢ikar’ (AAMR, 2002;
AAIDD, 2010). AAIDD’nin zihinsel yetersizlik tanimina iliskin varsayimlari, tanimin
acik bir pargasidir. Clinkii tanimin nereden dogdugunu agiklar ve tanimin nasil
uygulanmasi gerektigini gosterir ve boylece zihinsel yetersizlik tanim1 yalniz kalmaz.
Siradaki bes varsayim zihinsel yetersizlik taniminin hayata gegirilmesi i¢in olduk¢a
onemlidir (Schalock, Buntinx, Borthwick-Duffy, Luckasson, Snell, Tasse vd., 2007):
1. Varolan islevlerdeki sinirliliklar bireyle ayni yastaki akranlart ve kiiltiiriin tipik
toplumsal c¢evrelerindeki ortam igerisinde ele alinmalidir.
2. Gegerli degerlendirmeler iletisim, duyusal, motor ve davranigsal faktorler
icindeki farkliliklar kadar kiiltiirel ve dil farkliliklarini da ele alir.
3. Bir bireyde sinirhiliklar siklikla giiglii yanlarla birlikte vardir.

4. Sinirhiliklari tanitmanin 6nemli bir amaci da gerekli desteklerin profilini
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gelistirmektir.

5. Devam eden bir siirecte uygun kisisel desteklerle zihinsel yetersizlige sahip

bireyin yasamsal fonksiyonlarinda genellikle ilerlemeler olacaktir.

Milli Egitim Bakanlig1 Ozel Egitim Rehberlik ve Danisma Hizmetleri Genel
Miidiirligii (2008) tarafindan yiirtirliige konulan Egitsel Degerlendirme ve Tanilama
Hizmetleri Kanunu’nda Islevsellik, Fonksiyon Kayb1 ve Sagligin Uluslararasi
Siiflandirmasi (ICF) temel alinmistir. Buna gore; hafif diizeyde zihinsel yetersizligi
olan bireylerin 50-69, orta diizeyde zihinsel yetersizligi olan bireylerin 35-49, agir
diizeyde zihinsel yetersizligi olan bireylerin 20-34 ve ¢ok agir diizeyde zihinsel
yetersizligi olan bireylerin 0-19 zeka boliimiine sahip olmasi gerekmektedir (MEB,

2008).

Otistik Bozukluk

Otistik bozukluk, yagamin ilk ii¢ yi1linda goriilen karmasik bir gelisimsel yetersizlik
tiiriidiir (Autism Society of America-ASA, 2006). Otistik bozukluk, yaygin gelisimsel
bozukluk siniflandirilmasindaki (otistik bozukluk, rett bozuklugu, cocuklugun
dezintegratif bozuklugu, asperger bozuklugu ve bagka tiirlii adlandirilamayan yaygin
gelisimsel bozukluk/atipik otizmi de kapsar) temel alt gruptur (DSM-1V-TR, 2007).
Otistik bozukluk (a) toplumsal etkilesimde (b) toplumsal iletisimde kullanilan dil ya da
sembolik ve imgesel oyunda gecikmelerin ve/veya olagan dis1 bir islevselligin olmasi
ile (c) ¢esitli takintilarla kendini gostermektedir. Bu yetersizliklere bagli olarak otistik
ozellikler gosteren cocuklarda, cevresindeki diger kisilerle sosyal etkilesime girmede
isteksizlik, g6z kontagi kurmada sinirlilik, dil ve iletisim sorunlarinin yani sira 6zellikle
oyun gibi sembolik ve hayali etkinliklerde belirgin yetersizlikler goriilebilmektedir
(DSM-IV-TR, 2007).

Gelisimsel Yetersizligin Aileye Olan Etkisi

Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinde ekonomik gii¢liikler, is durumu, aile i¢i
davranigsal ve iletisim yetersizlikleri v.s. seklinde ebeveyn kaynakli stresorler
olabilecegi gibi, gelisimsel yetersizlige bagl olarak ortaya ¢ikan 6zel egitim ve bakim
sorumluluklarini igeren ¢ocuk kaynakli stresorler vardir. Pek ¢ok arastirmaci, ailede

kronik strese yol agan nedenler konusunda hem fikirdir (Lindholm, 2007). Finansal,
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duygusal ve sosyal kaynaklar pek ¢ok aileyi zorlamaktadir. Cogu aile gelisimsel
yetersizligi olan ¢ocugu i¢in nasil hizmet alabilecegini diisiinmekte, planlama yapmakta
ve pek ¢cok kurumla konuyu tartismaktadir. Ayni1 zamanda aileler kendi duygularini ve
ihtiyaclarin1 yonetebilmek i¢in miicadele vermektedir. Bu talepleri karsilama ¢abasi
ailelerde asir1 strese neden olmaktadir (Allen, 2004).

Alan yazinda gelisimsel yetersizligi olan cocugun kazanimlarinin diizeyi
tizerinde sadece yetersizligin ya da ¢ocugun kisisel 6zelliklerinin etkisinin olmadig,
ayni zamanda aile sisteminin bu kazanimlar1 dogrudan etkiledigi yoniinde yeni bir
anlayis yiikselise gegmistir (Peterson, 2000). Ailenin yapisal goriiniimii (ebeveynlerin
yasl, ailenin bliylkligi, evlilik tiirii v.s.) ailenin akil sagligy, aile iiyelerinin birbirleriyle
iligkilerinin ve sunulan destegin kalitesi, esler aras1 ve aile i¢i ¢atigmalar gibi aileden
kaynaklanan etmenler cocugun yetersizlige uyumunu ve gelisimsel kazanimlarini
etkilemektedir (Williamson, Walters ve Shaffer, 2002). Gelisimsel yetersizligi olan
bireyin olumlu kazanimlarinin aile tarafindan nasil yiikseltildigi, gelisimsel sistem
teorisi (Bronfenbrenner, 1986) icerisinde ebeveyn ve cocuk etkilesimi baglaminda
degerlendirilir. Yetersizligin tiirii ve derecesi, tiim aile yapisini ve aile liyelerinin
sagligini, yeterliklerini, genel kaynaklarini ve yasam boyu deneyimlerini etkilemektedir
(Patterson, 2005).

Gelisimsel yetersizlik alaninda 6nemli bir yeri olan ‘otistik bozukluk’ ise her bir
aile iiyesinin bas etme yeterligini, genel yeterliklerini ve yasam kalitesini etkileyen bir
yetersizlik tiirii olarak kendini gostermektedir (Anderson, 1998). Arastirmalarin 6nemli
bir boliimii otistik bozuklugu olan aile {liyesinin, aile yapisi iizerindeki olumsuz
etkilerine odaklanmaktadir. Ornegin aileler stres, kaygi, depresyon ve esler arasi
zorluklar gibi otistik bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip olmaktan kaynaklanan olumsuz
sonugclarla kars1 karstya kalmaktadirlar. Bu durum, normal ¢ocuk ve diger gelisimsel
yetersizligi olan ¢ocuk ailelerine oranla daha sikintili boyuttadir (Hastings ve Brown,
2002). Otistik bozuklugu olan ¢ocuktan kaynaklanan giicliikler aile liyeleri arasindaki
etkilesim tarzlarin1 tamamiyla degistirmekte (Tunali ve Power, 1993) ve otistik
bozuklukla miicadele etme cabasi basta aile olmak iizere, akrabalar, arkadaslar,
komsular ve toplum tarafindan hissedilmektedir (Taylor ve Aspinwall, 1990). Bu
tartisma gelisimsel yetersizlik yaninda otistik bozuklugu olan ¢ocuk ailelerine yonelik

calismalarda aile yasam kalitesi kavraminin 6nemini dogurmustur (Warter, 2009).
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Yasam Kalitesi

“Yasam Kalitesi”, pek ¢ok disiplinde farkli bigimde kavramsallastirilmaktadir.
Kavramin ¢ok yiizlii yapisina iliskin ne tek bir tanim vardir ne de nasil dlgiilebilecegine
iliskin bir goriis birligi s6z konusudur (Cummins, 1991). Yasam kalitesinin tanimina ve
Olciilmesine doniik ¢cok sayida yaklagim vardir (Rosen, Simon ve McKinsey, 1995).
Alan yazina bakildiginda yasam kalitesinin 100’{in {izerinde tanimina rastlanabilir
(Cummins, 1997; Hughes ve Hwang, 1996). Yasam kalitesi incelemelerinin 6ziinii,
bireye kendi ¢evresi igerisinde deger bigme seklinde ifade eden Brown (1990) yasam
kalitesini, bir insanin ihtiyaglar1 ve istekleri arasindaki farklilik ile bu ihtiyaglar ve
isteklerin kargilanmasinda gergek 6l¢ii olarak tanimlamistir. Brown’a (1990) gore
yasam kalitesi, genel yasam siiresi ve etkili dl¢limlere gore degigsmesi yaninda, yasa ve
yetersizlik seviyesine bagli olarak bu degisiklikleri yansitir. Bu anlamda kavram
bireyden farkli olarak yetersizlik ve ¢evresel sinirliliklara dikkat ¢eker. Arastirmact
yasam kalitesi kavramsallastirmasinda, bireysellik ve yasam kalitesiyle iligkili
degiskenleri tanimlarken, ¢cok boyutlu bir yaklagimi temel alir ve bireyin ¢evresinin tiim
yonlerine dikkat ¢eker. Yasam kalitesi ¢ok boyutlu sosyal yapisiyla egitim, saglik ve
gelisimsel yetersizlik alanlarinda program gelistirme ve hizmet sunma olanaklarini
etkileyen bir kavramdir. Genellikle yasam kalitesi saglik, mutluluk, 6zsaygi, akil sagligi
ve yasam doyumu gibi kavramin farkli yonlerini i¢eren terimler baglaminda tanimlanir
(Cummins, McCabe, Romeo ve Gullone, 1994).

Yasam kalitesi bireyin hayatindaki (a) duygusal yeterlik, (b) kisiler arasr iligki,
(c) evlilik yeterligi, (d) kisisel gelisim, (e) fiziksel yeterlik, (f) bagimsiz karar alabilme,
(g) sosyal kaynasma ve (h) haklar olmak iizere sekiz ana alanla iligkili ve bireyin arzu
ettigi yasam kosullarina karsilik gelen bir kavramdir (Schalock, 2000). Cogunlukla bu
alanlar saglik, sosyal refah, arkadaslik, egitim, giivenlik ve toplumsal bos zaman
etkinlikleri gibi ¢evresel faktorlere odaklanan sosyal gostergeler ile bireyin kisisel
hayatina iligkin memnuniyet ve mutlulugunun 6znel degerlendirmesine odaklanan
psikolojik gostergeler araciligiyla gézlenebilir (Schalock, Keith, Hoffman ve Karan,
1989; Schalock, 2000).

Yasam kalitesi tartismalarinda anahtar konulardan biri nesnel ve 6znel
gostergelerin degeridir. Nesnel gostergelerin dl¢giilmesinde temel deger, toplum geneli

tarafindan saglanan temel ihtiyaglara uygun olarak, gelisimsel yetersizligi olan kisilere
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yonelik hizmet 6l¢iitleri veya yasam kalitesi olanaklarinin degeridir (Cummins, 1994).
Bununla birlikte Taylor ve Bogdan (1996) yasam kalitesinin 6znel deneyimlerin konusu
oldugunu ve kavramin bir insanin hissettikleri ve deneyimlerinden ayr1
diisiiniilemeyecegini vurgulamislardir. Taylor ve Bogdan’a (1996) gore yasam kalitesi,
Oznenin tecrilbbe konusudur ve kavramin kisinin duygu ve diisiinceleri olmaksizin ortaya
konulmasi miimkiin degildir. Yasam kalitesi diizeyinin, kisilerin kendi hayatlarini nasil
algiladiklar1 ve degerlendirdikleri diisiiniilmezse eksik olacag: agiktir Ozellikle
yetersizligi olan bireylerin yasam kalitelerindeki 6znel faktorleri 6lgmede problemler
yasanmaktadir. Bununla birlikte giiniimiizde yasam kalitesinin nesnel standartlari yerine
0znel yasam kalitesinin kullanilmasi 6nerilmektedir. Dolayisiyla yasam kalitesinin
0znel gostergelerinin dl¢lilmesindeki zorluga karsin yetersizligi olan niifus agisindan bu
6l¢tim zorunludur (Dixon vd., 2003).

Taylor ve Bogdan (1996) yasam kalitesini, bireyin hayattan faydalanma
oOlgiistiyle birlikte aldig1 doyum ve kisinin diinyadaki deneyimleriyle birlikte hissettigi
memnuniyet duygusu olarak tarif etmistir. Bu tanim kisinin hayattaki igerik ve doyum
duygusunu 6znel bir sekilde hissetmesine karsilik olusturulabilen yiiksek standartli
yasam kalitesi alanlarinin gelistirilmesinde tam olarak faydali degildir. Bu sinirlilik
tanimin darligindan kaynaklanmaktadir (Sacks, 2006). Coulter’in (1990) taniminda
kisisel doyum duygusu, memnuniyet ve mutluluktan daha fazlasi, ancak anlam ve
tatminden daha azidir. Buna gére doyum, anlam ve mutluluk arasinda bir yerdedir.
Benzer bir problemde 6lgiilebilen alanlarin tam belirgin olmamasidir. Cocuk sagligi
literatiiriinde yasam kalitesi ¢ok boyutlu yapisiyla ailenin isaret ettigi ¢ocugun sosyal,
fiziksel ve duygusal islevlerini i¢eren bir kavram olarak tanimlanmistir (Bradlyn,
Ritchey, Harris vd., 1996).

Yetersizligi olan bireylerin yasam kalitesi alaninda anahtar arastirmacilardan biri
olan Schalock (1994) yasam kalitesini, toplumsal gruplar (aile, okul ve is) igerisinde
bireysel ihtiyaglarin karsilanmasi ve temel sorumluluklarin yerine getirilmesi olarak
tanimlanmustir. Arastirmaciya gore toplumsal gruplar igerisinde kendilerinin ve
cevrelerindeki diger 6nemli kisilerin ihtiyaglarin1 doyurucu yollarla karsilayan ve
sorumluluklarini yerine getiren bireyler, bu ortamlarda yiiksek yasam kalitesini tecriibe
eder. Schalock (1994) kendi taniminda yasam kalitesinin ilgi alanlarinin

tanimlanmasina daha ¢ok yaklagir. Yasam kalitesi, kisinin yasam kosullariyla ilgili arzu
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ettigi ev ve toplumsal yasam, ¢alisma hayati ve saglik islevlerine karsilik gelen bir
kavramdir. Schalock (1994) yasam kalitesini 6znel olan bir kavram olarak diisiinmiis ve
bireysel algilar, kisisel karakter, nesnel yasam kosullar1 ve 6nemli diger seyler hakkinda
bireyin algilar1 izerine temellendirmistir. Eggleton, Robertson, Ryan ve Kober (1999)
kendi tanimlarinda, kavraminin nesnel ve 6znel yonlerini referans almayarak, yasam
kalitesini kiiltiirel baglama yerlestirmislerdir. Yazarlar ayrica yasam kalitesinin evrensel
bir kavram olarak sosyal, fiziksel, duygusal ve tinsel sekildeki sadece hayatin tim
yonlerini degil, ayn1 zamanda bireyin ihtiyaglari, istekleri, deneyimleri ve amaglari
kadar ortak kiiltiiriin standartlarini kapsadigini ifade etmislerdir. Bu tanim, farkli
kiiltiirler i¢in yine farkliliklar arz edecek olan ve yasam kalitesi tanimlarinin hi¢ birinde
daha once ifade edilmemis olan ‘ortak kiiltiiriin standartlar1’ kavramini ¢cok 6nemli bir
parca olarak yasam kalitesi kavramina eklemektedir. Tanim ayni zamanda bireyin bakis
acist ve deneyimlerini hesaba katar, bu ise yasam kalitesinin 6lgiilmesini daha nesnel
kilar (Sacks, 2006). Graham, Stevenson ve Flynn (1997) tarafindan aktarilan Diinya
Saglik Orgiitii'niin tamimiyla, yasam kalitesinin 8l¢iilmesini gelistirmeye déniik
biitiinsel bir tanimin olusturulmasina oldukga yaklasilmistir: “Bireyin kendi
pozisyonuna iliskin yagamdaki (yasam kalitesi) algisi, kiiltiirel baglam ve degerler
sisteminde kisinin yagami ve amagclari, beklentileri, standartlar ve ilgileriyle iligkilidir.
Bu, bireyin fiziksel sagligi, psikolojik durumu, yasam becerilerini bagimsiz
sergileyebilme kapasitesi, sosyal iliskileri ve kendi ¢evresi i¢ersinde goze ¢arpan
ozellikleriyle birlikte diisiiniilmesi gereken karmasik ve genis yelpazeli bir kavramdir”
(WHO, 1993).

Goode (1988), yetersizligi olan bireyler i¢in yasam kalitesinin bes onemli
faktoriinii tanimlamustir: 11ki, bir yetersizlie sahip bireyin ihtiyaglarmin hesaba
katilmas1 zorunlulugudur. Ornegin, fiziksel yetersizlik sergileyen bir bireyin ihtiyaglart
diger yetersizlik grubundaki bireylere gore farklilik gosterecektir. Buna karsin tiim
engel gruplar icin gevresel faktorlerin yasam kalitesi izerinde belirgin bir etkisi vardir.
Ikincisi, diger bireylerin yetersizligi olan kisiler hakkindaki beklentilerinin
belirlenmesinin gerekliligidir. Odaklanilan kisinin ¢evresindeki diger kisilerin bakis
acilarii géz 6niine almak 6nemlidir. Bu ise odaklanilan bireyin yasam kalitesi
ithtiyaclarinin karsilanmasinda daha genis bir resmin olusturulmasina yardimci olabilir.

Ugiinciisii, degerlendirmelerin ihtiyag ve beklentilere iliskin doyumlar1 barindiran hedef
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davraniglar1 6lgmesidir. Dordiinciisii, bu ihtiyac ve beklentilere doniik doyum elde
etmek i¢in birey tarafindan saglanmasi gereken kaynaklarin tanimlanmasidir. Son
olarak, yetersizlige sahip bireyin hayat sartlarinin dogurdugu talepleri karsilamak igin
diger bireyler tarafindan saglanan arastirma gereksinimlerinin tanimlanmasi. Goode
(1988) ayn1 zamanda yetersizligi olan bireylerin yasam kaliteleriyle ilgili ilkeleri
siralamistir: Yetersizligi olan bireyler i¢in yasam kalitesi, normal gelisim gosteren
bireyler i¢in de dnemli olan bazi etken ve bagintilardan olusmaktadir. Bireyin temel
hayat standartlar1 i¢inde ana ihtiyaglar karsilanmaya baslandiginda ve bireyin
hedeflerini takip etme ve hedeflerine ulasma firsati dogdugunda yasam kalitesi tecriibe
edilmeye baglanir. Temel hayat standartlar1 igerisinde yagam kalitesinin anlama,
yetersizlige sahip bireyin bakis acisi, ailesinin, uzmanlarin, hizmet saglayicilarin, hak
savunucularin ve digerlerinin icerilmesi seklindeki bireyin temsil ettigi genis bir diizen
tarafindan uzlagi saglanmasiyla gecerli kilinir. Sosyal iliskiler baglatmak bireyin yasam
kalitesinin 6nemli bir par¢asi oldugundan beri, bireyin kendi ¢evresinde kendisine
iliskin yasam kalitesi algisi, diger bireylerin yasam kaliteleriyle 6ziinde oldukca
ilgilidir. Son olarak bireyin yasam kalitesi, kiginin kiiltiirel mirasini ve kendisini
cevreleyen unsurlart yansitir. Okul ¢agindaki ¢ocuklar igin yasam kalitesi ise, genellikle
sosyal iliskiler, farkli okul ve toplumsal etkinlikler icerisinde katilim yeterligi ve se¢cim
yapma Ozgiirligidiir. Bu 6grenciler i¢in yasam kalitesi, mutluluk duygusu, yeterlik,
sosyal aidiyet ve yetki ya da kontrolii kapsamaktadir (Watson ve Keith, 2002).

Zihinsel Yetersizlikler Bilimsel Calismasi I¢in Uluslararas: Ozel ilgi Arastirma
Grubu Birligi/The Special Interest Research Group of the International Association for
the Scientific Study of Intellectual Disabilities (IASSID) tarafindan zihinsel yetersizligi
olan bireylerin yasam kalitesinin kavramsallastirilmasi, 6l¢iilmesi ve uygulanmasina
iliskin tanim ise su sekildedir (Schalock, Brown, Brown, Cummins, Felce, Matikka vd.,
2002):
Yasam Kalitesi,

1. Yetersizligi olan bireyler i¢in normal gelisim gdsteren bireylerce de dnemli olan
ayni etmen ve iliskilerden olusur.
2. Temel yasam yapilanmasi igerisinde bir insan ihtiya¢ duydugunda ve bu ihtiyaci
karsilamak istediginde ve yasam zenginligini siirdiirmek icin seceneklere sahip

oldugunda tecriibe edilir.
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3. Oznel ve nesnel 6gelerin her ikisini de barindirir, ancak dncelikle bireyin
tecriibe ettigi yagam kalitesine karsilik gelen bireysel algisiyla iliskilidir.

4. Bireysel ihtiyaglar, segenekler ve kontrol iizerinde temellenmistir.

5. Samimi iliski, aile yagami, egitim, saglik, yasam standardi ve bireyin ulusal ya
da irk durumu gibi kisisel ve ¢evresel faktorlerden etkilenen ¢cok boyutlu bir
yapidir.

Yasam kalitesinin degisik tanimlarindan yola ¢ikarak 6ne ¢ikan anahtar faktorleri
Ozetlemek miimkiindiir. Yasam kalitesi fiziksel saglik, bagimsiz beceri sergileyebilme
kapasitesi ve sosyal iligkiler gibi nesnel parcalardan olugsmaktadir. Yasam kalitesi ayn1
zamanda bu nesnel parcalarla iliskileri baglaminda, bireyin kendisi hakkinda 6znel
goriislerinden meydana gelir. Son olarak, yasam kalitesi kisinin kendinden,
iligkilerinden, ¢evresinden ve genel hayatindan doyum ve memnuniyetini

gerektirmektedir (Sacks, 2006).

Gelisimsel Yetersizlik Alan1 Acisindan Yasam Kalitesi Kavram
Ozel egitim alani, dikkatini genel egitim simiflarinda yetersizligi olan 6grencilerin
kaynastirilmasina ya da bu kapsam disindaki 6zel gereksinimli 6grenciler i¢in egitsel
ihtiyaglarmin en iist diizeyde karsilanmasina yoneltmistir. Bu amagla, hedef kisinin
ithtiyaglarina ve isteklerine odaklanmayi planlayan birey merkezli anlayis
onemsemistir. Ayn1 zamanda bireyin karmasik ihtiyaglarini adres gosteren, ¢coklu bir
yapiya sahip ‘olumlu davranis destegini’ esas almistir (Sacks, 2006). Dolayisiyla bireyi
coklu bir sistemin pargasi géren ve bu sistem icerisinde (aile, toplumsal ¢evre, okul,
sosyo-kiiltiirel ve ekonomik yap1 v.s.) bireyi anlamaya calisan son donem 6zel egitimin
anlayisinin, yasam kalitesi kavramina dontik ilgisindeki artis bir stirpriz degildir.
Wehmeyer ve Schalock’a (2001) gore yasam kalitesinin 6zel egitim alaninda
dikkat gekmeye baslamasinin cesitli nedenleri vardir. Ilk olarak, sosyal bir yap1 olan
yasam kalitesi arastirmalari, 6zel egitim sahasinda, hizmet ve destek saglayicilar kadar
program gelistirme ¢aligmalarinda kendini hissettirmistir. Bireysellestirme kavrami,
yetersizlige sahip 6grencilere yonelik 6zel egitim hizmetlerinde bir standart oldugundan
beri, odaklanilan bu standartlar gelisimsel yetersizligi olan 6grenciler icin gelistirilen
hizmetleri ve program cesitlerini dogrudan etkilemistir. Bu sekilde salt akademik alana

yonelik odaklanmalardaki artis, yetersizlige sahip dgrencilerin kapsamli ihtiyaclariin
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isaret edilmesinde yetersiz kalinmasina neden olmustur. Degerlendirme ise daha genis
bir alana odaklanmaktadir. Ancak, yasam kalitesi gibi esit 6l¢iide 6nemli konulara
gereksinim vardir. Ikinci olarak, yetersizligi olan dgrenciler igin destek sahalar1 ve
hizmetlerin yeterligi, bir 6l¢iit olarak, yasam kalitesinin 6l¢iitleri kullanilarak
degerlendirilebilir. Schalock’a (1996) gore yasam kalitesinin boyutlar1 yetersizligi olan
ogrenciler ve onlarin kazanimlarina yonelik etkili programlar1 degerlendirmek ve
desteklemek icin kullanilabilir. Ugiincii olarak, 6zel egitim hizmetlerinde kalitenin
izlenmesi ii¢ diizeyde ortaya ¢ikmaktadir: (1) 6grenciler ve onlarin haklarini
savunanlarin kaliteli bir yagam arzusu, (2) egitimcilerin kaliteli bir egitimi gelistirme ve
kaliteli kazanimlar gorme istegi ve (3) program hazirlamada ilerleme kaydetmek adina
degerlendirmecilerin kaliteli kazanimlar1 6lglimleme arzusu (Wehmeyer ve Schalock,
2001). Yasam kalitesinde ilerlemeler, 6grencinin kendilik duygusu, ¢cevresine ve
iligkilerine doniik doyumu ve genel yasam kalitesinde gelismeleri isaret edebilir. Ek
olarak yasam kalitesinin degerlendirilmesi, yetersizligi olan 6grencilerin
gereksinimlerinin karsilanmasina, daha iyi egitim programlarinin hazirlanmasina ve
dolayistyla bu 6grenciler i¢in egitsel kazanimlarin iyilestirilmesine 6n ayak olabilir
(Sacks, 2006). Ager’e (2002) gore yasam kalitesinin belirlenmesi; (a) genel anlamda
etkili hizmetlerin belirlenmesine, (b) ilgili hizmetlerin yeterliginin degerlendirilmesine
ve (3) yetersizligi olan bireyler i¢in uygun programlarin ve hizmetlerin planlanmasina
onciiliik edebilir.

Turnbull, Turnbull, Wehmeyer ve Park (2003), gelisimsel yetersizlige sahip
ogrenciler i¢in kazanimlari belirlemek adina yasam kalitesi kavramini kapsayan yeni bir
cerceve dnermislerdir. Onerilen cergeve, egitimin hedeflerinin siirdiiriilmesini,
yetersizligi olan dgrencilerin yasam kalitelerinin artirilmasiyla iligkilendirmistir. Bu
dogrultuda Turnbull vd. (2003) odaklanilmas1 gerekli dort kazanima vurgu
yapmiglardir: (1) firsat esitligi, (2) tam katilim, (3) yasam becerilerini bagimsiz
sergileyebilme ve (4) ekonomik a¢idan kendine yeterlik. Adi gegen arastirmacilara gore,
bu amaglar yetersizligi olan dgrencilere yonelik programlama ve tiim degerlendirme
Ol¢iimlerine rehberlik etmelidir. Egitsel Kazanimlar Ulusal Merkezi (The National
Center on Educational Outcomes-NCEO) ise 1990’larin basinda egitsel kazanimlar
acisindan miimkiin olan sekiz alandan bahsetmistir: (1) egitimde varolma ve katilim, (2)

barinma ve uyum, (3) fiziksel saglik, (4) sosyal/duygusal adaptasyon (dengeleme), (5)
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bagimsizlik ve sorumluluk, (6) katk: saglama ve yurttaslik, (7) doyum ve (8) akademik
ve iglevsel bilgi (Turnbull vd., 2003). Eski ve yeni anlayis a¢isindan bakildiginda,
bunlardan sadece birinin (akademik ve islevsel bilgi) geleneksel akademik kazanimlara
odaklandig1 goriilmektedir. Yasam kalitesi kavrami ise yapisi itibariyle bu alanlarin
tiimiinii kapsamaktadir.

Genel anlamda, yasam kalitesi belirli bir alanda ihmal edilmistir. Yetersizligi
olan 6grencilere dontlik yasam kalitesi ¢alismalari, yasam kalitesinin diisiik oldugu etkili
hizmet ve programlari artirma, sinirliliklar1 belirleme ve yasam kalitesini artirmada
problemli alanlar1 tanimlama potansiyeline sahiptir. Hentiiz, yetersizligi olan dgrencilere
yonelik arastirmalarin ve uygulamalarin odaginda, genel yasam kalitesinin zitt1 olarak,
sinirlt davranislar (akademik performans ve davranis problemleri) vardir. Bu tarz siirl
bakisa sahip ¢alismalar, bu 6grencilerin kazanimlarini artirabilir. Yasam kalitesi
calismalari ise program, hizmetler ve d6grencilerin egitim ve ev gibi diger ortamlarda
desteklenmesiyle ilgili anahtar alanlarin degerlendirilmesinde ve dongiisel olarak bu
alanlarin gelistirilmesinde yon verici olabilir (Sacks, 2006). Yetersizligi olan ¢ocuklarin
giinliik hayatlarinda sosyal kaynagmalari, okula entegre olmalar1 ve oyun becerileri
onlarin genel yasam kalitelerinin bir pargasidir (Schalock, 1996). Yetersizligi olan
bireylerin yasam kalitesi diizeyleri ise duygusal yeterlik, kisilerarasi iligkiler, materyal
yeterligi, fiziksel yeterlik ve sosyal kaynasma boyutlari acisindan oldukga diisiiktiir
(Sacks, 2006).

Gelisimsel Yetersizlik Alaninda Yasam Kalitesinin Olciimlenmesi

Yasam kalitesi, yaygin olarak hedef gruplara ve belirli bir niifusa uygulanan bir bir
kavram olarak siiregelmistir. Bu genis kullanimina karsin, yagam kalitesi siklikla kisir
bir tanima sahip olmus, kavramsal kargasa ve pratik uygulamadaki sinirliliklar 6nceden
beri varolmustur (D’Eath vd., 2006). Kavram 1iyi bir sekilde tarif edilip agiga
kavusturulmadik¢a yasam kalitesi 6l¢iimleri kuskulu degerlerden olugsmaktadir. Bu konu
yillardir yagsam kalitesinin 6l¢iilmesine yonelik hazirlanan goriisme formlari ve
anketlerde yogun yasanan bir sorundur. Yasam kalitesi nesnel ve 6znel yapisiyla
tartismal1 bir kavramdir (Halpern, 1993). Yasam kalitesi, kisinin kars1 karsiya kaldig
nesnel yasam kosullar1 ve bu nesnel kosullara yonelik kisinin 6znel algisidir (Halpern,

1993; Keith, Heal ve Schalock, 1996). Yasam kalitesinin nesnel gostergeleri, evle ilgili
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islerde yeterlik, beslenme ya da geliri igerir. Oznel gostergeler ise daha alisilagelmistir
ve bireyin ¢esitli alanlardaki doyumunu yansitir (Chubon, Clayton ve Vandergriff,
1995). Oznel 6l¢iimler, bireyin kendi yasaminin farkli ydnleriyle ilgili nasil hissettiginin
sorulmasini gerektirir (Cummins, 1997). Oznel gostergeler, bireyin yasamsal tatminini
ifade etmesini ve insanlarin nelerden hoslandigina iliskin bireysel farkliliklar hakkinda
bilgi edinilmesini saglar. Ayni zamanda bu gostergeler, bireyin hayattaki arzularini ya
da kisinin kendi adina 6nemli buldugu durumlar1 6l¢gmesine aracilik eder (Halpern,
1993). Oznel 6l¢iimler, nesnel gdstergelere anlam katar. Brown’a (1990) gore, bireyin
algis1 kritik 6neme sahiptir ve 6znel alginin ortaya konulmasi, en az nesnel dl¢timler
kadar 6nemlidir. Schalock (1994), yasam kalitesini 6znel bir goriingii olarak, bireyin
yasadig1 deneyimlerinin degisik yonlerine iliskin algisi, kisinin karakteristik 6zellikleri,
nesnel yasam kosullar1 ve birey acisindan 6nemli olan diger kisilere doniik algisi
tizerine temellendirmistir.

Yasam kalitesinin nesnel ve 6znel dogasiyla ilgili konulara ek olarak, yasam
kalitesini kapsayan tliim alanlarla ilgili uzlas1 saglanma orani oldukca diistiktiir. Farkli
arastirmacilar yasam kalitesini farkli boyutlariyla ele almislardir. Bu boyutlarin
belirginlestirilmesi yasam kalitesinin 0l¢limlenmesi agisindan son derece 6nemlidir.
Flanagan (1978) yasam kalitesinde yeterlikle ilgili yaygin bes alan belirlemistir: (1)
fiziksel ve materyal yeterliligi, (2) diger insanlarla iliskiler, (3) sosyal, kii¢iik grupsal ve
sivil etkinlikler, (4) kisisel gelisim ve memnuniyet, (5) eglence. Halpern ise (1993)
sadece li¢ alan bildirmistir: (1) fiziksel ve materyal yeterliligi, (2) ¢esitli sosyal
rollerdeki performans ve (3) kisisel memnuniyet duygusu. Felce (1997) alt1 alan iizerine
odaklanmustir: (1) fiziksel, (2) materyal, (3) sosyal, (4) duygusal, (5) tiretimsel ve (6)
vatandaslik. Hughes, Hwang, Kim, Eisenman ve Killian (1995) en ¢ok isaret edilen
yasam kalitesi alanlarini1 s0yle siralamiglardir: (1) yeterlik ve doyum, (2) sosyal iliskiler
ve entegrasyon, (3) is durumu, (4) materyal yeterligi, (5) fiziksel yeterlik ve (6) bireyin
kendi kararlarini alma yeterligi. Schalock (1996) ise benzer sekilde uzlasi saglanan
yasam kalitesi alanlarini su sekilde siralamistir: (1) duygusal yeterlik, (2) kisiler aras1
iligki, (3) materyal yeterligi, (4) fiziksel yeterlik, (5) sosyal kaynasma, (6) bireyin kendi
kararlarini alabilmesi ve (7) insan haklari. Cummins (1997) konuyla ilgili 32
calismadan bir sentez olusturarak ve kendisinin gelistirdigi ‘Kapsamli Yasam Kalitesi

Olgegi’ne (Com-Qol, 1993) gore bulgularinin %83 ’iinii dayandirdig1 yasam kalitesinin
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yedi bilgi alanindan s6z etmektedir. Bunlar; (1) materyal yeterligi (2) saglik, (3)
tiretkenlik, (4) samimiyet (igtenlik), (5) giivenlik, (6) toplumsal mevki ve (7) duygusal
yeterlik. TASSID (2002) tarafindan yasam kalitesinin sekiz ¢ekirdek boyutu ortaya
konulmustur: (1) fiziksel yeterlik, (2) duygusal yeterlik, (3) kisiler arasi iliski, (5)
materyal yeterligi, (6) kisisel gelisim, (7) 6zgiir istem (hiir irade-self determinasyon) ve
(8) haklar.

Raphael (2001) yasam kalitesi ¢alismalarinda iki ayr1 yaklasimi ifade etmistir.
I1ki saglik baglamli yaklasim; ikincisi ise sosyal gostergeler yaklasimidir. Yasam
kalitesi degerlendirme araglari tarafindan ¢ogunlukla 6l¢timlenen faktorler; ev ve
toplumsal yasam, finansal konular, ¢alisma durumu, sahip olunanlar, sosyal destek (aile
ve arkadaslar gibi), saglik durumu, kisisel kontrol, tercihler ve karar vermedir
(Schalock, 1994). Hizmet alanlarindan doyum elde edilmesi agisindan ise ev, hizmetler
ve ¢aligsma durumu gibi konular yasam kalitesinin diger temel gostergeleri olarak tarif
edilmistir (Leibowitz, McClain, Evans, Ruma ve Rauner, 1994). Gelisimsel yetersizligi
olan yetiskinlerin sosyal aglar, toplumsal kaynasma, vatandaslik gorevleri ve tiiketici
memnuniyeti gibi konularda yasam kalitelerinin yonii ¢ok sayidaki calismada
sorgulanmistir (Schalock, 1994). Diger yasam kalitesi gostergeleri olarak kisisel saglik,
fiziksel ¢evrenin kontrolii, sosyal kaynasma ve kisisel karar verme kavramlari
onerilmistir (Kibele, 1988). Vogelsberg (1990) bu kavramlara ¢alisma durumu, bos
zaman etkinlikleri, toplumsal tiyelik ve aile iliskilerini eklemistir. Ek olarak yagam
kalitesi gostergeleri, sosyo-ekonomik statii, bagimsizlik ve karsilikli dayanisma,
insanlar arasi iligkinin sekli ve kaliciliginin varligi, baskalarinin dilediginde bu iliskiye
erisebilirligi, kisisel gelisim segenekleri ve yerine getirme ve liretici olma segenekleridir
(Schalock, 1994). Goriildiigii gibi cok boyutlu dogasiyla yasam kalitesinin net bir
sekilde ol¢timlenmesi oldukga gligtiir. Bu durum birey veya aile agisindan yasam
kalitesinin hangi bilesenlerinin 6ncelikli oldugunun ortaya konulmasini ve buna gore bir

degerlendirmenin yapilmasini gerekli kilmaktadir.

Gelisimsel Yetersizlik Alaninda Kullanilan Yasam Kalitesi Olcekleri
Gelisimsel yetersizlik alaninda yasam kalitesinin 6l¢limlenmesine yonelik pek ¢cok dlgcek
(6lgme araci) kullanilmaktadir (ayrintili bilgi i¢in bkz: PHAC-Evaluate Review of

Quality Life Instruments, 2009). Gelisimsel yetersizligi olan bireylerin yasam
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kalitesinin Olgiilmesinde en sik kullanilan 6lgme araglari ise (AAMR, 2003); Yasam
Kalitesi Anketi/Olgegi (QOL.Q, Schalock ve Keith, 1993, 2003) ve Kapsaml1 Yasam
Kalitesi Ol¢egi-ZY dir (ComQoL-ID, Cummins, 1994, 1997).

Yasam Kalitesi Anketi/Olcesi (Quality of Life Questionnaire—QOL.Q, Schalock
ve Keith, 1993, 2003). Yasam Kalitesi Anketi/Olgegi (Schalock ve Keith, 2003)

gelisimsel yetersizlige sahip bireylerin yasam kalitelerini degerlendirmek igin
gelistirilmis ve tiim yetersizlik alanlarinda yasam kalitesinin dl¢iilmesi i¢in
kullanilabilen bir 6l¢ektir. Ankette yer alan soru maddeleri alt 6lgekler igerisine
yerlestirilmistir. Bu alt 6l¢ekler memnuniyet, kabiliyet/iiretkenlik, kendi
kararlarin1 alabilme/bagimsizlik ve sosyal aidiyet/toplumsal entegrasyon
alanlarin1 6l¢gmeyi hedeflemektedir. Tiim alanlar bireyin kendi karalarini
alabilme ve bagimsiz yasamasini degerlendirebilmesiyle ilgilidir. U¢ secenekli
derecelendirme tipi 6zelligine sahip Slgekten genel bir puan alinabildigi gibi her
bir alt 6l¢ekten de puan elde edilebilir.

Kapsamli Yasam Kalitesi Olcegi-Zihinsel Yetersizlik (Comprehensive Quality of
Life Scale-Intellectual Disability-ComQoL-ID, Cummins, 1994, 1997). Kapsaml

Yasam Kalitesi Olgegi (Cummins, 1994, 1997) yasam kalitesinin ¢cok boyutlu
yiiziinii 6l¢gmek i¢in gelistirilmistir. Olgek ii¢ paralel formdan olusmaktadir: (1)
genel yetiskin niifusun yasam kalitesini 6lgen ComQoL-A, (2) okula devam
eden ergen 6grencilerin yasam kalitesini 6lgen ComQoL-S ve (3) zihinsel
yetersizlige sahip bireylerin yasam kalitesini 6lcen ComQoL-ID (Kapsamli
Yasam Kalitesi Olgegi-Zihinsel Yetersizlik). Oznel ve nesnel boyutlar1 igeren
ComQoL-ID (Kapsaml1 Yasam Kalitesi Olcegi-Zihinsel Yetersizlik -
Comprehensive Quality of Life Scale-Intellectual Disability, Cummins, 1994,
1997) yedi alan1 6lgmeyi hedefler: materyal yeterligi, saglik, tiretkenlik,
samimiyet, glivenlik, toplumsal konum ve duygusal yeterlik. Nesnel alanlar,
nesnel yeterligin kiiltiirle ilgili 6l¢limlerinden, 6znel alanlar ise bireyin dnem
verdigi memnuniyet agirlikli alanlardan olusur. Derecelendirme tipi bu dlgekte,
nesnel alanlar alt sorular1 da icerecek sekilde yedi, 6znel alanlar ise 6nem ve
memnuniyet agsindan es yedi soru iizerinden dl¢iiliir. Olgegin dnem agisindan
Cronbach’s alpha degeri 0.48; memnuniyet acisindan 0.65; 6nem ve

memnuniyet ¢arpimi agisindan 0.68 bulunmustur.
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Gelisimsel Yetersizlik Alaninda Aile Yasam Kalitesi Kavramm ve
Aile Yasam Kalitesinin Alt Alanlarn

Gelisimsel yetersizlik alaninda ‘aile yasam kalitesi’ kavrami, yasam kalitesi teriminden
tiireyen ve saglik, psikoloji, toplum-politik ve son zamanlarda yetersizlik alaninda 6ne
¢ikan bir bagliktir (Bayat, 2005). Aile yasam kalitesi, ailenin ihtiyaglarini
karsilayabildigi kosullara sahip olabilmesi, aile iiyelerinin kendileri i¢in 6nemli olan
seyleri yapabilmesi ve aile liyelerinin bir aile olarak birlikte yasamaktan zevk almasi
olarak tanimlanabilir (Park vd., 2003;). Bu baglamda ‘aile’ terimi bireylerin kendilerini
ailenin bir parcasi olarak tanimladiklari, iiyelerin birbirlerine kars1 koruma, bakim ve
destek unsurlarina sahip olduklar bir yap1 olarak kullanilmaktadir. Aile yasam kalitesi,
dort ana ilkeyi icerir (Park, Turnbull ve Turnbull, 2002): (1) Aile iiyelerinin birbirlerini
etkilemesi, (2) aile yasam kalitesi alanlarinin birbirlerini etkilemesi ve etkilesimin
stirekliligi, (3) aile yagam kalitesi standartlarinin zamana gore degisiklikler gostermesi
ve (4) aile yasam kalitesi taniminin ailenin kendi 6znel algisina bagli olarak “kalite”
kavramini tanimlama sekline gére degismesi.

Gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocuk ailelerinin yagsam kalitesinin arastirilmasi, genel
aile yeterliklerini ve yasam kalitesini etkileyen farkli konularin ve stresorlerin
varligindan beri karmasik bir is olmustur. Ornegin aile icerisinde gelisimsel yetersizligi
olan bir ¢cocuk diinyaya geldiginde, yetersizligi olan cocugun bakimiyla ilgili gorevlerle
yiiz ylize gelen ailenin tipik gecis siireglerini agmasi1 daha karmasik olmaktadir. Aile
iyelerinin ¢ocugun yetersizligi bagkalarina agiklayamama, utanma, egitim ve saglik
thtiyaglar1 gibi yeni durumlara uyum saglamasi gerekmektedir. Aileler asir1 duygusal
zorluklar yagamalarinin yaninda, saglik, terapi ve 6zel egitim harcamalarini karsilamak
i¢in yeni finansal kaynaklar bulma ihtiyacindadirlar. Aile biiytlikliigii ve tiirti, kiiltiirel
altyapi, sosyo-ekonomik statii, yerlesim tiirii (kir-kent) gibi ailenin karakteristikleri
yaninda, aile tiyelerinin kisisel 6zellikleri, yetersizligin tiirii ve derecesi, yas ve ¢ocugun
islevde bulunma diizeyi gibi bireysel karakteristikler ailenin yetersizlige olan tepkilerini
belirler. Ailenin zorluklarla bas etme sitilleri ve genel saglik durumu da ailenin
tepkilerini etkiler (Turnbull ve Turnbull, 1997).

Son yillarda gelisimsel yetersizlige sahip cocuklarin ve ailelerinin yagam
kalitesinin artirilmasi lizerine belirgin bir ilgi s6z konusudur. Yasam kalitesi, birey ve

ailesi topluma entegre oldugu dlciide artirilabilen bir standarttir. Aileler kendi
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hayatlarini ve ¢ocuklarini hayatlarini etkileyen kararlar1 zaten almaktadirlar. Bu noktada
ailenin kirilganlig1 veya strese karsi direnci, 6zre uyum siirecinde ailenin belirleyicileri
olmaktadir (Schalock, 2000). Aile yasam kalitesinin yapisal anlami aileden aileye
degisiklik gosterebilirken, yasam kalitesinin temel goriintimleri tiim aileler i¢in
benzerdir. Bazi aragtirmacilar bu temel goriintimleri, 6zellikle yetersizligi olan ¢ocuga
sahip aileler i¢in, bes alanda kategorize etmislerdir: (1) Aile etkilesimi (2) Ebeveynlik,
(3) Duygusal yeterlik, (4) Fiziksel/materyal/finansal yeterlik ve (5) Yetersizlige iliskin
destek (Park vd., 2003; Turnbull, Turnbull, Poston, Beegle, Blue-Banning ve Diehl,
2004; Wang, Turnbull, Summers, Little, Poston, Mannan vd., 2004). Bu bes alt alanin
dl¢iimii ise “Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi” iizerinden

gerceklestirilmektedir.

Aile Etkilesimi

Aile etkilesimi, aile iiyelerinin birbirleriyle ve etkilesim igerisinde olduklari ¢evreyle
olan iligkilerini igerir. Aileler, ideal aileyi bir sevgi, sosyal kabul, uyum ve bakim yuvast
olarak tarif etmislerdir. Aile etkilesimi {i¢ ana temaya dayanir; (a) aile liyeligi, (b) aile
etkilesiminin niteligi ve (c) aile etkilesimi ve diger aile yasam kalitesi alanlari
arasindaki iliski, seklindedir (Park vd., 2003; Turnbull vd., 2004; Wang vd., 2004).

a. Aile Uyeligi: Aile iiyeligi, kan ve evlilik bagma dayali kiiciik, cekirdek
aileden; genis, ¢cok kusakli aile yapisina gore farklilik gosterir. Ortak nokta ise liyelerin
kendilerini ailenin bir pargasi olarak gormeleridir. Aile yapisi aile i¢i etkilesimin
boyutlari tizerinde belirleyicidir (Park vd., 2003; Turnbull vd., 2004; Wang vd., 2004).

b. Aile Etkilesimin Niteligi: Aile etkilesimi, etkilesimsel ¢evre ya da iklim
icerisinde aile iiyelerinin birbirleriyle iliski kurmasi baglaminda gelisen bir siiregtir.
Cevre, etkilesiminin tiiriinii sekillendirirken; etkilesimin tiirli ¢evreyi tanimlar.
Dolayistyla etkilesim ve etkilesimsel ¢evre ayrimini yapmak oldukga giigtiir. Bir ailenin
formal ya da informal kural ve kanunlari, ailenin bu kurallar1 nasil takip ettigi ve takip
edilmesini nasil sagladigi, aile liyelerinin birbirleriyle olan etkilesimine katki saglar.
Ailelerin kendi duygusal cevreleri farkli farklidir; agik ya da kapali, mutlu ya da lizgiin,
giirtiltilii ya da sessiz, mesgul ya da sakin, yapilandirilmis ya da esnek, umutlu ya da
karamsar, benmerkezci ya da biz anlayisina sahip, aydinlik ya da karmasik aile ¢evreleri

gibi. Aile etkilesiminin ana nitelikleri ise sdyledir: (a) bir aile olabilmek i¢in baglilik
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kurulmasi, (b) sevgi ve saygi paylasimi, (c) beraber zaman gecirme, (d) yetersizligin
sosyal kabulii ve barinmanin saglanmasi, (e) problemleri tartismak ve ¢oziim bulmak,
(f) birbirine yonelik destek, (g) vizyon sahibi olmak ve (h) tiim diger nitelikler i¢in
gegerli olan, iletisim kurabilmek(Park vd., 2003; Turnbull vd., 2004; Wang vd., 2004).

c. Aile Etkilesimi ve Diger Aile Yasam Kalitesi Alanlar1 Arasindaki Iliski: Aile
etkilesimi ve diger aile yasam kalitesi alanlar1 arasindaki iligki su sekilde 6zetlenebilir
(Park vd., 2003; Turnbull vd., 2004; Wang vd., 2004):

e Duygusal yeterlik agisindan, farkli kisilikteki aile iiyelerinin bir arada
barmabilmek i¢in farkl: iletisim stillerine sahip olabilmeleri gerekir. Aile
etkilesimi acisindan ise farkli donemlerde dengelenmemis aile iliskileri
giivensizlik ve stres duygusuna sebep olabilir.

¢ Finansal yeterlik agisindan, daha fazla finansal kaynaklara sahip olmak gezi
veya bos zaman etkinlikleri gibi evin disinda birlikte bir seyler yapmanin 6niinii
acar. Aile etkilesimi agisindan ise aileler biitce ve finansla ilgili konularda
problem ¢dzme stratejilerini beraber ortaya koyabilirler.

e Ebeveynlik acisindan, anne babalarin ¢ocuga yonelik disiplin stratejilerinde
anlagsmazlik sergilemeleri, ¢ift olarak kendi aralarindaki iliskilerine de
yanstyabilir. Aile etkilesimi agisindan ise aile i¢i kurallar ve degerler, 6gretim ve
model olma yoluyla ¢cocuga tasiabilir.

e Yetersizlige iliskin destek agisindan, destek stratejilerinin nasil kullanilacagi ve
gorev paylasiminin nasil saglanacagi aile igi etkilesimi zorunlu kilar. Aile
etkilesimi agisindan ise aile iiyelerinin birbirleriyle etkilesimi yetersizligin yol

actig1 problemlere ¢6ziim arayisinda ve stresle miicadelede fayda saglar.

Ebeveynlik
Ailenin ana rollerinden biri de ¢gocugun bakimini saglamak ve ona rehberlik etmek olan
ebeveynliktir. Ebeveynlik; (a) aile olarak ebeveynlerin genel rolleri, (b) ailevi rehberlik
saglamak, (c) beceri 6gretimi, (d) disiplin ve (e) ebeveynlik ve diger aile yasam kalitesi
alanlar1 arasindaki iliski temalarindan olusur (Park vd., 2003; Turnbull vd., 2004; Wang
vd., 2004).

a. Aile Olarak Ebeveynlerin Genel Rolleri: Aileler ¢ocuklart i¢in en iyiyi

istemekte, cocuklar i¢in fedakarlik yapmakta ve cocugun biiyiiyiip gelismesi i¢in en iy1
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olanaklarin oldugu bir ¢evre olusturma ¢abasindadirlar. Aileler genel anlamda
cocuklarinin saglikli, mutlu, kendine giivenli, saygili ve bagimsiz yagama becerilerine
sahip bir sekilde biiyiiylip gelismesini isterler. Pek ¢ok aile bu arzusunu dile getirse de
normal gelisim gosteren ¢ocuk aileleri i¢in genel yetersizlikler; gelisimsel yetersizligi
olan ¢ocuga sahip aileler icin ise yetersizlige sahip bir cocugun varligr durumu
degistirir. Cogu aile okulun 6nemini, hayattaki degerleri v.s. konulart 6gretmenlerden,
akranlardan ve medyadan daha ¢ok ¢ocuklarina agilama ¢abasindadirlar. Aile olarak
ebeveynlerin genel rollerinin baginda ¢ocukla kaliteli zaman gegirme gelmektedir. Bu
0ge ¢ocugu dinlemeyi, onunla konugsmayi, oyun oynamayi, 6gretimi, sevgi paylagimini
ve ¢ocuktan da bazi seyler 6grenmeyi igerir. Ebeveynlik rollerinden bir digeri, cocugun
yogun bir bakima gereksinimi duymasidir. Bu 6ge ¢ocugun problem davranislar1 ya da
saglik durumu nedeniyle 24 saati dahi bulan bakim ve dikkat gereksinimi kapsar. Cok
cocuklu ve gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocuk aileleri i¢in ise tiim ¢ocuklarin
ihtiyaglarini karsilamadaki temel zorluk, yetersizligi olan ¢ocugun yogun davranigsal ya
da tibbi destek gereksinimidir. Bu durum tiim aile fertleri i¢in ebeveyn rollerinde
degisikleri beraberinde getirmektedir. Ebeveynler tiim ¢ocuklara esit sevgi ve bakim
sunmak isteginde olsalar da, gelisimsel yetersizlik ebeveynlik rollerinde baglayici
olmaktadir. Cocugun normal standartlara gore daha fazla bakim, egitim, tibbi destek
gereksiniminin olmasi normal gelisim gosteren cocuga sahip ebeveyn ile gelisimsel
yetersizlige sahip ¢ocuk ebeveyninin rollerini farklilastirmaktadir (Park vd., 2003;
Turnbull vd., 2004; Wang vd., 2004).

b. Ailevi Rehberlik Saglamak: Rehberlik saglamak, ailenin ve toplumun
degerlerinin, inanglarinin ¢gocuga asilanmasi ve ¢ocugun yaptiklarinin, diisiindiiklerinin
ve hissettiklerinin farkinda olunmasi 6gelerinden olusur. Asilanmasi hedeflenen
degerlerin baginda diiriistliik, anlayishi olmak ve kabullenmek, bagimsizlik, sadakat,
kendine giiven, aile sorumluluklarini yerine getirme, cinsel sorumluluklar, egitim,
finansal sorumluluklar ve ¢ok calisma gelmektedir. Farkindalik 6gesi ise 6zellikle
cocugu zararl seylerden uzak tutmak, ¢ocugun yalnizlik ve degersizlik duygusuna
diismesinin Oniine gegmek v.s. amaciyla ¢ocukla neler yaptig1 konusunda konusmayi,
onun goriislerine deger vermeyi, planlarini dinlemeyi igerir (Park vd., 2003; Turnbull
vd., 2004; Wang vd., 2004).
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c. Beceri Ogretimi: Ailelerin gocuklarina dgretmek istedigi beceriler genis bir
dagilim gosterir. Daha kiigiik yastaki ¢ocuklar i¢in giyinme becerileri gibi 6z-bakim
becerilerinin 6gretimi 6nemli iken daha ileriki yaslarda ¢evredekilere yardim etme gibi
sosyal becerilerin 6gretimi 6nem kazanir. Gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocuk aileleri
icin ise ¢ocuga bagimsiz yasam becerilerinin 6gretimi dnceliklidir. Sonrasinda 6z-
bakim, iletisim ve 6n-akademik becerilerin 6gretimi gelmektedir (Park vd., 2003;
Turnbull vd., 2004; Wang vd., 2004).

d. Disiplin: Disiplin, ebeveynligin en énemli parg¢alarindan biridir. Ebeveynin
buradaki rolii, rehber ve 6gretmen olarak bir disiplin saglayici olmasidir. Cocugun
kurallara uymamasinin arkasindan disiplin gelir ve disiplin tiim aile sisteminin
devaminin saglayicisidir. Disiplin konusu acildiginda pek ¢ok kisinin aklina dayak ve
siddet gelmektedir. Oysaki davraniga miidahale ve destek stratejileri ile disiplin
saglanabilir. Bu stratejiler (a) cocugun davraniglarina sinir ve kural koyma, (b) ¢cocukla
konusma ve (c¢) davranis yonetimi ve destek tekniklerini kullanmadan olusur (Park vd.,
2003; Turnbull vd., 2004; Wang vd., 2004).

e. Ebeveynlik ve Diger Aile Yasam Kalitesi Alanlart Arasindaki Iliski:
Ebeveynlik ile diger aile Yasam Kalitesi alanlar1 arasindaki iligki su sekilde
Ozetlenebilir (Park vd., 2003; Turnbull vd., 2004; Wang vd., 2004)

e Duygusal yeterlik agisindan, ailenin bireyselligin degeri ve kendine giiven
tizerine bakis acis1 ebeveynlerin ¢ocuklarina nasil rehberlik edecegini ve onlari
disipline edecegini etkiler. Ebeveynlik agisindan ise disipline edilme siirecinde,
cocugun istismara ya da kotlii muameleye ugramasi duygusal sorunlar1 ve diger
problemleri dogurur.

e Aile etkilesimi agisindan, aile iginde ebeveynlerin ya da diger yetiskinlerin ortak
kararlar almasi, ¢ocuklarin ebeveynleri karsi karsiya getirmesini ve dogabilecek
otorite boslugundan faydalanmalarini1 engeller. Ebeveynlik agisindan ise
ailelerin gocuklarina sorumluluk ve iyi bir sosyal iletisim becerisi
kazandirmalari tiim aile i¢in olumlu etkilesimin 6niine geger.

¢ Finansal yeterlik acisindan ekonomik kaynaklarin belli bir diizeyde olmasi
cocuklarin biiylimesi ve 6grenmesi icin farkli segeneklerin (egitim gezileri,
kamp v.s.) ebeveynlerce sunulabilmesini saglar. Ebeveynlik agisindan ise

davranig problemleri olan bir ¢ocuga sahip olunmasi ve tiim giin ¢ocukla
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ilgilenme zorunlulugu, 6zellikle annelerin disarida bir iste caligmalarini engeller
ve bu durum finansal geliri sinirlandirir.

e Yetersizlige iliskin destek acisindan gelisimsel yetersizligi olan bir aile liyesinin
varlig1 ebeveynlik rollerinde degisikliklere ve ekstra zorluklara neden olabilir.
Ebeveynlik agisindan ise ¢ocugun bir yetersizlige sahip olmasi sadece bakim

degil tiim alanlarda aile katilimini zorunlu hale getirebilir.

Duygusal Yeterlik

Duygusal Yeterlik, aile liyeliginin ve aile yagsaminin etkili bir pargasi olmay1 adres
gosteren hissedisle iliskili bir kavramdir. Ailelerle yapilan goriismelerde duygusal
yeterligin mutluluk, i¢ huzur ve duygusal zorluklarla miicadele edebilme seklinde tarif
edildigi goriilmiistiir. Duygusal yeterlikle ilgili 6ne ¢ikan {i¢ baslik ise (a) duygusal
yeterligi kolaylastirict unsurlar, (b) duygusal yeterligin 6niindeki engeller ve (c)
duygusal yeterlik ve diger aile yasam kalitesi alanlar1 arasindaki iligki, seklindedir (Park
vd., 2003; Turnbull vd., 2004; Wang vd., 2004).

a. Duygusal Yeterligi Kolaylastirict Unsurlar: Duygusal yeterligi kolaylastiric
unsurlar, bir kimlik (aidiyet) duygusuna sahip olmak, saygideger olmak, inang sahibi
olmak ve zorluklara kars1 farkli sekillerdeki basa ¢ikma stratejilerini kullanabilmektir
(Park vd., 2003; Turnbull vd., 2004; Wang vd., 2004).

b. Duygusal Yeterligin Oniindeki Engeller: Duygusal yeterligin 6niindeki
engellerin basinda "stres" ve "strese neden olan durumlar" gelmektedir. Aileler stresle
miicadele etme stratejilerinden bazilarini bilseler de, yeterli derecede stratejiye sahip
olamamalar1 ya da bildikleri stratejileri uygulayamamalar1 ve stresorlerin ¢ok giicli
olmasi stresin olusmasina neden olmaktadir. Aileler stresli olduklar1 durumlari ve strese
nasil karsilik verdiklerini soyle siralamiglardir: (a) yetersizlige iliskin stresorler, (b) aile
yasam kalitesi alanlarindan kaynaklanan diger stresorler, (c) kendine zaman ayiramama
ve (d) saygili olmayan iliskiler (Park vd., 2003; Turnbull vd., 2004; Wang vd., 2004).

o Yetersizlige iliskin stresorler: Gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocuk aileleri, stresli

olmalarini; (a) cocugun problem davranislar sergilemesine, (b) cocugun
gelisimsel geriliginden 6tiirii fazla ilgiye gereksinim duymasina, (c) egitim,
saglik ve sosyal hizmetlerde normale gore daha fazla etkilesime ge¢gme ve hak

arama ihtiyacinin olmasina, (d) cocugun kirilgan bir sagliginin olmasina, (e)



¢ocugun giinliik bakim ihtiyac¢larini karsilamadaki zorluklara ve (f) cevreden
yetersiz sosyal kabul ve destek alinmasina bagladiklar1 gézlenmistir.

Diger stresorler: Genel anlamda, her bir yagsam kalitesi alaninda yasanan

olumsuz olaylar strese yol acar. Gelisimsel yetersizligi olan ya da normal
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gelisim gosteren ¢ocuga sahip aileleri ayni dlgiide strese sokan nedenler saglikla

ilgili problemler; ev, is ya da toplumdaki yetersiz kosullarin varligi; cocugun

biiyiimesi ve refahi i¢in gosterilmesi gereken ilgi; iste ya da diger aile iiyeleriyle

iligkilerde yasanan sikintilar; okulun, igin, ya da finansal konularin altindan

kalkamama olarak siralanabilir.

Kendine zaman ayiramama: Bireyin onemli gordiigii ya da ihtiya¢ duydugu tiim

seyleri yapabilmek i¢in yeterince zaman ayiramamasi strese neden olmaktadir.
Genel anlamda is, ailenin bakimi ve giinliik islerin yapilmasi bireyin kendine

zaman ayiramamasinin oniindeki engellerdir. Bununla birlikte ¢ocugun bir

yetersizlige sahip olmasiyla hak arama, egitim, saglik v.s. konular i¢in ek zaman

ithtiyact bireyi daha da strese sokmaktadir.

Saygili olmayan iliskiler: Beklenildigi lizere saygiya dayali iliskiler duygusal

yeterlige katki saglarken, insanlarla olan etkilesimin saygi esasli olmamasi
duygusal yeterlik {izerinde olumsuz etkiye ve strese neden olmaktadir. Temel
olarak saygi azlig, bireyin toplulukla tanigmasi esnasinda sosyal kabuliin
olmamasi ve ana isleri hizmet ve yardim saglamak olan hizmet ¢alisanlariyla
etkilesimleri sirasinda goriilebilmektedir. Her iki durumda da gelisimsel

yetersizlige sahip cocuk aileleri strese girmektedir.

c. Duygusal Yeterlik ve Diger Yasam Kalitesi Alanlart Arasindaki Iligki: Duygusal

yeterlik ve diger aile yasam kalitesi alanlar1 arasindaki iliski su sekilde

Ozetlenebilir(Park vd., 2003; Turnbull vd., 2004; Wang vd., 2004):

Aile etkilesimi agisindan, olumlu aile i¢i etkilesim aile {iyelerinin birbirlerine
kars1 duygularini ifade edebilmelerinin oniinii agmaktadir. Duygusal yeterlik
acisindan ise aile fertlerinin kimlik (aidiyet) duygusu gelistirememeleri ve aile

icinde kendilerini kaybolmus ve degersiz hissetmelerine neden olabilmektedir.

Finansal yeterlik agisindan, yeterli 6lgiide ekonomik kaynaklara sahip olamamak

strese neden olabilmektedir. Duygusal yeterlik agisindan ise aile fertlerinin

yiiksek seviyede 0z saygi ve kendine giiven beslemeleri is hayatinda, dolayisiyla
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ekonomik anlamda daha da basarili olmalarini saglayabilir.

e Ebeveynlik agisindan, aileler ¢ocuklarinin kendilerine giivenlerinin artmasina
deger verirler. Duygusal yeterlik agisindan ise duygusal yeterligin 6neminin
anlasilmasi ve artirilmasi aile-¢ocuk etkilesiminin saglikli olmasini saglar.

Yetersizlige iligskin destek acisindan, yetersizlige destek sunulmasi bireyi duygusal
anlamda gelistirebilir. Duygusal yeterlik acisindan ise duygusal yeterligin belli bir

diizeyde olmas: yetersizligin yol actig1 stresle daha iyi miicadele edebilmeyi saglar.

Fiziksel/Materyal/Finansal Yeterlik

Aileler acisindan finansal yeterlik, aile icin gerekli olan yeter derecedeki paranin
saglanmasidir. Aileler finansal yeterligin gelirin gideri karsiladig1 ve finansal a¢idan
kendilerini giivenli hissettiklerinde saglandigini ifade etmektedirler. Finansal yeterlikle
ilgili 6ne ¢ikan terimler; (a) harcamalar, (b) gelir kaynaklari, (c) finansal yonetim ve
stirdiiriilebilirlik ve (d) finansal yeterlik ile diger aile yasam kalitesi alanlar1 arasindaki
iligkidir (Park vd., 2003; Turnbull vd., 2004; Wang vd., 2004).

a. Harcamalar: Tim aileler ihtiyaglari ve istekleri dogrultusunda harcama
yapmaktadirlar. Aile harcamalar1 barinma, faturalar, yemek ve kiyafet v.s.den olusan
"Temel ihtiyaglar"; hastane, doktor, ilaclar, dis sagligi, saglik sigortas: v.s.den olusan
"Saglik Harcamalar1"; 6zel veya devlet okuluyla ilgili "Egitim Harcamalar1"; aile
tiyelerini gesitli yerlere gotiiriillmesini igeren "Tasimacilik Harcamalar1"; ister
yetersizlige sahip isterse normal gelisim gosteren ¢cocuklarin "Bakim Harcamalar1";
cogunlukla ailelerin kendilerinden ziyade ¢ocuklarina 6zel seyler yapmalari i¢in gerekli
olan "Ekstra Harcamalar" olarak 6zetlenebilir (Park vd., 2003; Turnbull vd., 2004;
Wang vd., 2004).

b. Gelir Kaynaklari: Aileler finansal yiikiimliiliiklerini kargilamayi, ailenin
bakimini saglamayi1 ve gelecek i¢in birikim yapmayi arzu etseler de, ¢ogu zaman bu
talepleri karsilayacak yeterli gelire sahip olamamaktadirlar. Ailelerin temel gelir
kaynaklarinin basinda éncelikli gelir kaynag: sayilan "Is Gelirleri" gelmekte, diger
kaynaklar kapsaminda ise engellilere bakim ve egitim {icreti kaleminde verilen
"Hiikiimet Yardimlar1" ve vakif, organizasyon, dernek v.s. araciligiyla sunulan "Ozel
Finansal Kaynaklar" yer almaktadir (Park vd., 2003; Turnbull vd., 2004; Wang vd.,
2004).
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c¢. Finansal Yonetim ve Stirdiiriilebilirlik: Ailelerin ¢ok az1 harcamalarini

karsilamak ya da gelecek i¢in tasarruf yapmak adina para yonetme stratejilerini

kullanabilmektedirler. Bu stratejiler borg ve kredi kullanimini, bir aile biitgesi

olusturmay1 ve oncelikli harcamalar1 belirlemeyi igerir. Finansal yeterlik alaninda 6ne

c¢ikan diger bir konu ise finansal siirdiiriilebilirliktir. Finansal siirdiiriilebilirlik adina

gelir kaynaklarinin devaminda bir garantinin olmamasi ailede strese neden olmaktadir

(Park vd., 2003; Turnbull vd., 2004; Wang vd., 2004).

d. Finansal Yeterlik ve Diger Aile Yasam Kalitesi Alanlari Arasindaki Iliski:

Finansal yeterlik ve diger aile yasam kalitesi alanlar1 arasindaki iliski su sekilde

Ozetlenebilir (Park vd., 2003; Turnbull vd., 2004; Wang vd., 2004):

Duygusal yeterlik agisindan, aile iiyelerinin problemleri ¢ozebilme yetenegine
ve problem ¢ozme stratejilerine sahip olmasi var olan harcamalar1 azaltmalari
icin yeni yollar bulmalarina yardimei olabilir. Finansal yeterlik acisindan ise
finansal siirdiiriilebilirlik huzur ve gliven duygusunun artmasina ve stresin
azalmasina neden olabilir.

Aile etkilesimi acisindan aile iiyeleri, finansal kaynaklarini nasil
yonetebileceklerini birbirleriyle goriis alis verisinde bulunarak belirleyebilirler.
Finansal yeterlik acisindan ise finansal zorluklar aile icerisinde goriis
ayriliklarina neden olabilir.

Ebeveynlik agisindan, aileler cocuklarina paranin degerini ve parayi tasarruflu
kullanmanin 6nemini dgretebilirler. Finansal yeterlik acisindan ise ailenin daha
genis kaynaklara sahip olmasi, ¢ocuklariyla etkilesimleri adina, beraber farkl
etkinlikler yapabilmelerinin Oniinii agar (kamp yapmak, tatil v.s.).

Yetersizlige iliskin destek agisindan, belirli bir finansal yeterlige sahip olmak
yetersizlik kaynakli harcamalarin (saglik, egitim, giinliik yasam v.s.) daha rahat
karsilanmasini saglar. Finansal yeterlik agisindan ise yetersizlikten kaynaklanan
ithtiyaclarin oncelikleri olusturmasi ailenin bos zaman ve dinlemeye yonelik
harcamalarinin (tatil, gezi, sinema v.s.) 6niine gecer ve bu durum strese

kaynaklik edebilir.
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Yetersizlige Tliskin Destek
Yetersizlige iliskin destek alani, 6zellikle Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi’nde
One c¢ikan bir alt alan olarak, hizmet saglayicilarla iyi iligkilere sahip olunmasi ve
gelisimsel yetersizligi olan aile tiyesinin arkadas edinmesi yaninda ev ve okulda
ilerlemesi i¢in gerekli destegin var oldugu duygusunu tasiyan ailelerle iligkilidir.
Yetersizlige iliskin destek, aile liyelerinin gelisimsel yetersizlige sahip bireyi ev, okul ve
toplumsal yasamda desteklemelerini ve hizmet saglayicilarla cocuk adina iyi iliskiler
gelistirmelerini igerir (McFelea, 2007).

Cok az sayidaki ¢alisma bu alanla ilgili faktorleri degerlendirmistir. Genel olarak
bu calismalarla; (1) ailelerin destek sisteminin zorunlu ve temel bir parcasi oldugu, (2)
ailelerin uzman tutumlarinin zayif oldugu yoniinde bir algiya sahip oldugu ve (3)
yetersiz destek algisinin aile iizerinde yikici etkisinin oldugu, ortaya konulmustur
(McFelea, 2007). Bununla birlikte cocuga yonelik sunulan hizmetlerin anneyle birlikte
planlanmasinin hizmet saglayicilarla karsilikli giiven iliskisini, amag belirmeyi ve
amaglara ulagmay1 kolaylastirdigi belirlenmistir (Gabor ve Farnham, 1996). Aile tiyeleri
ve uzmanlarla karsilikli destekleyici isbirligi; yeterlik, baglilik, saygi, giiven esitlik ve
olumlu iletisim baglaminda yetersizligi olan ¢cocugun ve ailenin ihtiyaglarini

karsilamaya odaklanmay1 kapsar (Summers, Hoffman vd., 2005).

Gelisimsel Yetersizlik Alaninda Kullanilan Aile Yasam Kalitesi Ol¢ekleri

Aile yasam kalitesi kavrami, ailenin kendi ihtiyaglarini karsilamak ve hayattan keyif
almak icin genel yeterlik ve yapabilirliklerine karsilik gelir. Aile yasam kalitest,
gelisimsel yetersizlik alaninda son donemlerde iki aragtirma grubu tarafindan gelistirilen
ve tanimlanan bir kavramdir (Bayat, 2005). Bu ¢aligma gruplarindan biri Kansas
Universitesi Beach Center Aile ve Yetersizlik Merkezi (2006); digeri ise Uluslaraarasi
Aile Yasam kalitesi projesi kapsaminda biraraya gelen bir arastirma grubudur (Brown,
Anand, Isaacs, Baum ve Fung, 2003). Her iki arastirma grubu da aile yasam kalitesi
kavraminin 6lgiilmesine yonelik 6lgii araci gelistirmislerdir: Beach Center Aile Yasam
Kalitesi Olgegi - Beach Center Family Quality of Life Scale (Beach Center on Family
and Disability, 2006); Aile Yasam Kalitesi Olgegi - Family Quality of Life Survey
(Brown, Brown vd., 2006).

e Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi - Beach Center Family Quality of Life
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Scale-BCFQOLS (Poston vd., 2003; Beach Center on Family and Disability,
2006). Kansas Universitesi Beach Center on Family and Disability (2003, 2006)

tarafindan gelistirilen “Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi” gelisimsel
yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin yasam kalitesinin belirlenmesi i¢in 25 soru ve
derecelendirme tipi cevaplardan olusan bir veri toplama aracidir. Olgek, Aile
Yasam Kalitesinin farkl1 alanlarina déniik ailelerin “Onem” algilarini ve bu
alanlara iliskin “Memnuniyet” algilarini1 6lgmeyi hedefler. Ayni sorular "6nem"
ve "memnuniyet” igin ayr1 ayr1 sorulabilmektedir. Olgek temel olarak aile yasam
kalitesinin ‘Aile Etkilesimi (6 soru)’, ‘Ebeveynlik (6 soru)’, ‘Duygusal Yeterlik
(4 soru)’, ‘Fiziksel/Materyal Yeterligi (5 soru)’ ve ‘Yetersizlige Iliskin Destek (4
soru)’ alt alanlar1 ve genel aile yagam kalitesi hakkinda bilgiler sunmaktadir.
Aragtirma verilerinin toplanmasinin 6n goriildiigii bu 6l¢egin psikometrik
ozellikleri ‘yontem’ boliimiinde ayrica sunulmustur.

Aile Yasam Kalitesi Olcegi-Family Quality of Life Scale-FQOLS (International
Family Quality of Life Project, 1997, 2000; Brown vd., 2003; Brown, Brown,
Baum, lsaacs, Myerscough, Neikrug vd.). Aile Yasam Kalitesi Olgegi'nin

(Brown, Brown vd.,2006) gelistirilmesi Kanada, Israil, Avustralya ve Amerika
Birlesik Devletlerinden gelen arastirmacilarin 1997 yilinda baslattiklari
Uluslararas1 Aile Yasam Kalitesi Projesi’ne dayanmaktadir. Projenin amaci
ailesinde zihinsel ve gelisimsel yetersizlige sahip bir ya da daha fazla bireyin
oldugu ailelerin yagam kalitesinin degerlendirilmesidir. Aile Yagsam Kalitesi
Olgegi ailenin kendi yasamlarini gelistirmek i¢in ihtiyag duyduklari kaynaklar
ve destekler yaninda, yiiz yiize geldikleri giicliikleri ortaya ¢ikarmay1 hedefler.
Olgegin kapsamli degerlendirmesine yonelik ¢aligmalar Avustralya, Kanada,
Israil, Giiney Kore ve Tayvan'da gerceklestirilmistir. Olgek aile yasaminda
dokuz alt alan1 adres gostermektedir: (1) saglik, (2) finansal yeterlik, (3) aile i¢i
iliskiler, (4) diger insanlardan alinan destek, (5) yetersizlige yonelik sunulan
hizmetlerden alinan destek, (6) kiiltiirel ve tinsel degerlerin etkisi, (7) kariyer ve
kariyer planlamasi (8) bos zaman ve eglence ve (9) toplumsal katilim. Her bir
aile yagam alani alt1 anahtar kavramla iligkilidir: 6nem, firsatlar, insiyatif, basari,
istikrar ve memnuniyet. Olgek, giiniimiizde 18 iilkede ¢alisiimaktadir (Brown,

Brown vd., 2006).
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Gelisimsel Yetersizlik Alaninda Aile Yasam Kalitesi Algisim Etkileyen Olasi
Faktorler

Aile yasam kalitesi algisini etkileyen faktorlerin basinda bireylerin ‘Sosyal Destek’
algilar1 gelmektedir. Sosyal destek, bireyin sevildigine, deger verildigine,
onemsendigine, yagamindaki bir krizin, bir degisikligin olumsuz sonuglarini
azaltabilmesine ve kritik yasam olaylarina uyumunun kolaylasabilmesine ve psikolojik
sagliginin korunmasina olanak saglayan, ¢cevresindeki insanlar tarafindan saglanan
duygusal, fiziksel, bilgilendirici, aragsal ve parasal yardim olarak tanimlanabilir
(Gallagher, Beckman, ve Cross 1983; Kaner, 2004; Cobb, 1976; Dunst, Trivette ve
Cross 1986; Cakir ve Palabiyik, 1997; Unliier, 2009). ‘Sosyal destek’ bireyin ihtiyaclar
hiyerarsisinde var olan ait olma, sevgi, takdir ve kendini gerceklestirme gibi temel
ihtiyaglarinin bagka bireylerle (arkadaslari, ailesi, tistleri veya profesyonel danismanlar
v.b.) kurdugu etkilesim sonucunda tatmin edilmesini ve stres altindaki ya da gii¢
durumdaki bireye ¢evresindeki insanlar (es, aile, arkadas, uzmanlar) tarafindan saglanan
maddi ve manevi yardim konularini igerir (Eker ve Arkar,1995; EKinci ve Ekici, 2003).
Bireyin gereksinim duydugu hizmet ve malzemelerini saglayarak duygusal rahatlik
vermesi, bireylere rehberlik ederek sorunlarla basa ¢ikma yollarini saglamasi, bireyin
performans gelisimini saglayan geribildirimleri sunmasi, olumlu uyuma ve kisisel
gelisimine katkida bulunmasi, giinliik yasamda ve kriz durumlarinda bireyler arasi
baglanti saglayarak stresin olumsuz etkilerine kars1 korumasi ‘sosyal destegin’ en
onemli islevleri olarak degerlendirilebilir (Dunst vd., 1986; Kazak ve Marvin, 1984;
Unliier, 2009). Cohen ve Wills (1985) sosyal destek kuramlarindan yola ¢ikarak sosyal
destegi bes boyutta ele almistir:

1. Duygusal Destek: Sevgi, hoslanma, anlay1s, kabul gérme, deger verilme, 6zen
gosterilme, korunma gereksinimlerini kapsayan destek tiiriidiir. Literatiirde ifade
edici destek, degerlilik destegi, yakin destek olarak da isimlendirilmektedir.

2. Aragsal Destek: Parasal yardimi, materyal kaynaklari, arag-gere¢ yardimi gibi
somut yardimlar1 igeren destek tiiriidiir.

3. Degerlendirme Destegi: Sorun kabul edilen olaylarla basa ¢ikmada, tanimlayici
nitelikte bilgiler vermeyi ve bdylece sorunu anlamay1 saglayan destek bi¢cimi
olarak tanimlanmaktadir.

4. Beraberlik Destegi: Bos vakitlerde insanlarla zaman gecirme, eglenme,
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rahatlama, sosyal arkadaglik olarak tanimlanan destek tiirtidiir.

5. Takdir Destegi: Kisinin sorunlart ve kusurlariyla oldugu gibi kabul edildigi ve
sayg1 duyuldugunun belirtilmesine dayanan destek tiiriidiir. Sosyal destegin
niteliksel ve niceliksel olmak tizere iki boyutu bulunmaktadir (Akt.Sencar,
2007).

Sosyal destegin saglandigi sosyal ag ise, bireyin etkilesimde bulundugu aile, arkadas

ve is ¢evresinden olabildigi gibi profesyonel kisileri de i¢cerebilmektedir (Kaner, 2004).
Kazak ve Marvin (1984) sosyal ag baglaminda sosyal destegin yapisal dzelliklerini
tanimlamislardir. Bu 6zellikler:

a. Ag Biiyiikliigii: Bireyin dogrudan iletisim kurdugu kisi sayisidir. Daha genis aga
sahip olma, daha olumlu psikolojik uyum gdstermesine ragmen, yapilan
arastirmalar sayidan ziyade sosyal destegin niteliksel 6zelliklerin 6nemini
gostermektedir.

b. Ag Yogunlugu: Sosyal destek agi icerisindeki bireylerin birbirlerini tanima ve
birbirleriyle etkilesime girme derecesidir. Ag tiyeleri arasindaki gercek iligki
sayisini ifade etmektedir.

C. Swumr yogunlugu: Sosyal aglar kiime olarak diisiiniildiigiinde iki veya daha fazla
bireyin sosyal aglarindaki st liste gelen kisilerin dl¢iisiidiir. Diger bir deyisle,
iki sosyal sistem yada agin farkli kisimlarinda yer alan etkilesimlerin oranidir.

Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelerin sosyal destek oOriintiileri formal ve

informal olarak ikiye ayrilmaktadir. Formal sosyal destek sistemleri, uzmanlar
tarafindan verilen destek, informal destek sistemleri ise hem aile iiyeleri hem de
arkadaslarla, hem de ailenin giinliik hayatiyla biitiinlesmis olan sosyal gruplara tiyelik
olarak algilanmaktadir. Formal destek kaynaklar aile terapistleri, aile egitimi
uzmanlari, v.b. olabilmektedir. Informal destek ise, aile iiyeleri, arkadaslar, komsular,
aile destek gruplarindan saglanabilir (Dunst vd.,1986). Stresin olumsuz etkilerinden
korunmada informal destek, formal destekten daha fazla etkili olmaktadir (Boyd, 2002).
Ailelerin yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olmalar1 nedeniyle yasadiklari stresle bas
etme ve duruma uyum ¢abalarinda en 6nemli etmenlerden birisi, ailenin kriz
karsilamaya iligskin sahip oldugu i¢ ve dis kaynaklardir. Bu kaynaklar; aile bireylerinin
kisisel kaynaklarini, ailenin rol yapisi ve organizasyonuna katkida bulunan aileye iliskin

ozellikleri ve ailenin yakin ¢evresindeki akrabalardan, komsulardan, arkadaslardan,
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uzmanlardan ve toplumdaki diger kurumlardan aldiklar1 sosyal destegi icerir (Minnes
1988; Sencar, 2007).

Yetersizligi olan bir ¢ocugun varligina basarili bir sekilde uyum saglamayi
kolaylastiran etmenlerden biri, cocugun ve ailenin gereksinimlerini karsilamaya diger
bir deyisle yetersizlikle ilgili sorunlarin azaltilmasina ve aile bireylerini bu sorunlarla
basa ¢ikmalarina yardim edecek destek hizmetlerini saglamaktir. Yetersizlik sergileyen
¢ocugu olan ailelerin uzmanlardan ya da kurumlardan aldiklar1 destek hizmetlerinin
yani sira yakin ¢evrelerinden aldiklari sosyal destekler i¢cinde bulunduklari duruma
uyum saglamalarini kolaylastirabilmektedir (Kaner, 2003). Zihinsel ve fiziksel engelli
cocuga sahip ailelerde sosyal destegin diizeyi arttik¢a anne babanin ¢ocuga karsi daha
olumlu tutum sergiledikleri, cocukla oyun sirasinda daha olumlu etkilesime girdikleri ve
engelli cocukta daha olumlu davranis gelisimi goriilmektedir. Ayrica daha destekleyici
sosyal aga sahip anne babalarin ¢ocuklarinda daha az fiziksel sinirlilik, daha az davranig
problemi, daha fazla sosyal kabul ve gii¢ kisilik 6zelligi bulunmaktadir (Dunst vd.,
1986). Daha fazla sosyal destek alan otistik ¢ocuk annelerinin daha diisiik depresyon,
endiseye sahip oldugu gozlenmistir (Gray ve Holden, 1992). Sinirl sosyal destek, stresi
azaltan toplumsal temelli olaylardan geri ¢ekilmeye zorlayan olumsuz etkilere neden
olmaktadir (Boyd, 2002). Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelerde sosyal
destege sahip olmanin 6nemi, aile tiyeleri arasinda destekleyici ve pozitif aile
iligkilerinin aileye olan faydalar1 (Heimann, 2002), aile destek baglantilarinin diizeyi,
sosyal etkilesimlerin niceligi ve sosyal destek elde etmenin gergek anlamda ne anlama
geldigi (Cutrona, 1986) diisiiniildiigiinde daha iyi anlasilacaktir. Saglikla iliskili yasam
kalitesi ve tiim alanlari ile algilanan sosyal destek arasinda pozitif yonde iliski oldugu
bulunmustur (Arkar, Sar1 ve Fidaner, 2004). Hafif diizeyde zihinsel yetersizligi olan
bireylerde algilanan sosyal destegin yasam kalitesinin miktarini agikladigi goriilmiistiir
(Lunsk ve Benson, 2001). Genel niifus igerisinde sosyal destegin tiim boyutlar1 ile
yasam kalitesinin tiim alanlar1 arasinda stirekli devam eden bir iligki s6z konusudur
(Caron, Tempier, Mercier ve Léouffre, 1997). Sosyal destegin, yasam kalitesi diizeyinin
tahmin edilmesinde ¢ok biiyiik bir rol oynadig1 ortadadir (Pittman ve Lloyd, 1988).
Yasam kalitesinin iyi diizeylere erisebilmesinde sosyal destegin 6nemli pay1 vardir
(Md-Sidin, Sambasivan ve Ismail, 2010). Aile tiyeleri ve arkadaslardan alinan sosyal

destek, yasam kalitesi lizerindeki olumsuz etkiye sahip faktorlerin sayisinin
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azaltilmasinda yardimei olmaktadir (Juanita, 2005).

Kesin olarak, gelisimsel yetersizlik sahasinda bireye sosyal destek saglanmasi
fikri yeni bir olgu degildir. Bu olgunun kavramsallastirilmasi AAIDD’nin (2010)
zihinsel ve gelisimsel yetersizlik taniminda kendine bir temel bulmustur. Bu tanim,
insanlarin bireysel fonksiyonlarinin daima farkli yasam cevrelerinden aldiklari
desteklere, bireylerin karakteristik 6zelliklerine ve gereksinimlerine kosullu olmasi
varsayimina dayanmaktadir. Gelisimsel yetersizligi olan bireylere yonelik sosyal destek
paradigmasinin saglamlastirilmasi, gelisim lizerinde ¢evresel anlayisin etkisi, ¢evrenin
yeterlikleri ve imkanlar1 dl¢iisiinde bireylerin 6zelliklerinin degismesi, birey yasaminda
degisik ¢evreler baglaminda destek aglarinin gelistirilmesi ve belirgin sekilde
hizmetlerin saglanmasi ve ailenin desteklenmesi ilizerine temellenmektedir (Balcells-
Balcells vd., 2010). Sosyal destek konusuna paralel yiiriitiilen aileye iliskin ¢aligmalar
ailelere saglanan destek kalitesinin, kazanimlarin ve aile yasam kalitesinin deger
gostergesi oldugunu ortaya koymaktadir (Mannan, Summers, Turnbull ve Poston,
2006). Gegtigimiz son yirmi yil gelisimsel yetersizlik alaninda, ailelere yonelik ‘aile
sosyal destegi’ saglanmasinin ve hizmet saglayicilarin aile merkezli yaklasimlari
kullanmasiin gelisimsel yetersizlik politikalar1 ve uygulmalar1 agisindan 6nemli
cekirdek kavramlar oldugu konusunda uzlasiya varilmistir (Turnbull, Turnbull, Agosta,
Erwin, Fujiura, Singer vd., 2005). Arastirmalara dayali alanyazinda, gelisimsel
yetersizligin tiim aileyi etkiledigi (Turnbull vd., 2005), ¢ocuklara en iyi hizmetin
gelisimsel yetersizligi olan ¢ocugun aile yasami baglamindan koparilmadan ele
alindiginda sunuldugu (Parish, Pomeranz, Hemp, Rizzola ve Braddock, 2001), uzman
ve aile igbirliginin saglanmasinin gelisimsel yetersizligi olan ¢ocugun gereksinimlerinin
daha iyi karsilanmasi adina zorunlu oldugu (Dunst, 1997), ifade edilmektedir.

Aile sosyal destegi, ¢cok ¢esitli destek tiirlerine karsilik gelmektedir. Bunlar aile
ev ortami icersinde gelisimsel yetersizligi olan ¢cocuga ve aileye yonelik (a) para
yonetimi, (b) uzmanlar araciligiyla saglanan hizmetler, (c) diger bireylerden ve
birimlerden saglanan destek, (d) yiyecekler ve iiriinler, (¢) hizmetler arasi
kombinasyonlari igermektedir (Turnbull, Summers, Lee ve Kyzar, 2007). Aile sosyal
destegi, ailelere ev ortaminda gereksinim duyduklar1 destegin saglanmasi ve ailenin bir
biitiin olarak islevsel olarak yonlendirilmesini igerir. Aile sosyal destegi, gelisimsel

yetersizligi olan aile iiyesinin ulusal yetersizlik politikalar1 ¢ercevesinde konulan
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amaglara ulagmasi ve yasanilan toplum/topluluk igerisinde daha iyi bir yer edinebilmesi
icin aileye rehberlik edilmesi araciligiyla ailenin yasam kalitesini zenginlestirir. Aile
sosyal destegi gelisimsel yetersizligi olan birey ve ailesinin yasamini etkili bir sekilde
gelistirir. Aile sosyal destegi aile ve gelisimsel yetersizligi olan aile tiyesine yonelik
politika ve uygulamalarin daha etkili olmasina aracilik eder (Wang ve Brown, 2009).
Bir politika vurgusu olarak ailenin sosyal anlamda desteklenmesi pek ¢ok
nedenden otiirii 5Snemli bir toplumsal politika haline déniismiistiir: ilk olarak, aileler
toplumun temelidir ve aileler kendi yasam kalitelerini ve geleceklerini tayin etme
yeterliklerini gelistirebilirler. Uzun vadede ailenin otonomisi ve bireysel dzgiirliikler
hakkinda kisisel karalara sahiptirler. Ikinci olarak, aileler gelisimsel yetersizligi olan
aile liyesinin ekonomik anlamda kendine yetmesi, bagimsiz yasamasi ve topluma tam
katilim1 amaciyla sunulacak esit firsatlarin garanti altina alinmasi i¢in zorunlu bir
yapidir. Ugiinciisii aile 6zellikle kendileri ile birlikte yasayan gelisimsel yetersizligi olan
aile liyesinin bakim ve ilgili desteklerin saglanmasinda ana faydaya sahiptir. Son olarak
aile, aile iiyesinin yetersizlik seviyesi ya da coklu yetersizlige sahip olmas1 6l¢iisiinde
yetersizlikle miicadele edebilmek amaciyla cesaretlendirilmesi gereken ve bu amacla
hizmet saglayicilarin destegine gereksinim duyan bir tinitedir (Turnbull vd., 2005).
Ailenin igerisinde oldugu tiim bu zorluklara karsin, aile sosyal destek
programlarin varlig ailenin miicadele yetenegini artirabilmektedir (Ainbinder,
Blanchard, Singer, Sullivan, Powers, Marquis vd., 1998; Singer, Marquis, Powers,
Blanchard, DiVenere, Santelli vd., 1999). Erken ¢ocukluk programlarinin
bilesenlerinden olan ‘aile sosyal destegi’, bireysel olarak insanlarin ve aile islevlerini
desteklemeyi ve giiclendirmeyi igeren aile yeterliklerinin zenginlestirmesini ve
yiikseltilmesini amaglar (Dunst, Trivette, Starnes, Hamby ve Gordon, 1993). Dunst ve
Trivette (1988) yogunluk, karsililik, tutarlik bilesenlerini iceren sosyal destegin
boyutlarini tamimlamiglardir. Bilgi, materyal ve dolayli destegi iceren sosyal destek
islevlerini siniflamislardir. Erken miidahale programlari, destek aglarinin (esler, aile,
genis aile, arkadaslar, inang gruplar1 ve toplumsal organizasyonlar) varliginin
gelistirilmesi ve anahtar destek birey ya da gruplarin tanimlanmasini igeren sosyal
destegi hedefler. Baz1 arastirmalar gelisimsel yetersizligi olan ¢gocuga sahip ailelerin,
normal gelisim gosteren ¢cocuga sahip ailelerle kiyaslandiginda daha fazla zorlukla karsi

kasiya geldiklerini ve stres seviyelerinin daha yiiksek oldugunu ortaya koymustur



39

(Olson ve Hwang, 2001; Warfield, Krauss, Hauser-Cram, Upshur, Shonkoff ve
Warfield, 1999). Alternatif bir bulgu olarak, bir kisim arastirmacilarda her iki
Ozellikteki aileler arasinda stres ve depresyon seviyesi acisindan bir fark gézlenmedigini
rapor etmisleridir (Singer, 2005). Oncelikli bakim saglayicilarin (6zellikle annelerin)
gelisimsel yetersizligi olan ¢cocuklarinin bakimlariyla ilgi bakim sorumluluklarina bir
baskasinin ya da bir bakicinin destegi ile ara verebilmesi ve aile sosyal destegi gibi
hizmetler stres seviyesini diisiirmektedir (Aniol, Mullins, Page, Boyd ve Chaney, 2004).
Onceki dénemlerde yapilan ¢alismalar, pek ¢ok ailede yetersizlikle ilgili hizmet
saglayan servislere yonelik kizginlik duygusunun oldugunu gostermektedir (Brown vd.,
2003). Ayrica arastirmacilar ¢ogu ailenin diger bireylerden aldiklari sosyal destege
iliskin memnuniyet diizeylerinin diisiik oldugunu isaret etmektedirler. Arastirmacilar
akrabalar, arkadaglar ve komsularin gelisimsel yetersizligi olan ¢cocuga sahip ailelere
duygusal destek saglamada istekli olmalarina karsin, ise doniik destek diizeylerinin
eksik oldugunu rapor etmektedirler (Brown vd., 2003; Werner, Edwards, Baum, Brown,
Brown ve Isaacs, 2009).

Aile yagsam kalitesi lizerinde temel etkiye sahip diger bir olgu ise aile hane geliri
ve sosyo-ekonomik gostergeler baglaminda ‘Y oksulluk’tur. Yoksulluk, bir aile ve
icerisindeki aile iiyelerinin birey olarak toplam hane gelirlerinin ilgili kuruluslar
tarafindan belirlenen gelir esigi sinirindan daha diisiik olmasi olarak ifade edilebilir
(Dalaker, 1999). Yoksulluk, aile yasam kalitesinin pek ¢ok alanini etkilemektedir (Park
vd., 2002). Yoksullugun ailenin beg boyutu iizerine ¢esitli etkileri s6z konusudur: (1)
saglik (aclik, sinirl saglik bakimi v.s.), (2) tiretkenlik (gecikmis biligsel gelisim, sinirh
serbest zaman olanaklari v.s.), (3) fiziksel gevre (asir1 kalabalik ve temiz olmayan ev,
giivenilir olmayan komsular v.s.), (4) duygusal yeterlik (artan stres, diisiik diizeyde 6z
saygi) ve (5) aile etkilesimi (tutarsiz ebeveynlik, para kaynakl evlilik ¢atismasi v.S.).
Gelisimsel yetersizligi olan cocuga sahip olan yoksul/fakir aileler, normal gelisim
gosteren ¢ocuga sahip olan fakir ailelere ve gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip
varliklr ailelere oranla yoksulluktan daha fazla etkilenmektedirler (Fujiura ve Yamaki,
2000). Son dénem demografik ¢alismalar, 6nemli dlgiide, yoksulluk ve gelisimsel
yetersizlik riski arasinda biiyiiyen bir iliski oldugunu ortaya koymustur (Fujiura ve
Yamaki, 2000; Kaye, LaPlante, Carlson ve Wenger, 1996; Seelman ve Sweeney, 1995).

Yoksullugun gelisimsel yetersizligi olan bireyleri de igine alacak sekilde tiim ¢ocuklarin
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egitsel kazanimlarini muazzam bir sekilde etkilemesi, agikca gbzlenen ve biiyiiyen bir
olgu olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Yoksulluk, 6zel egitim hizmetleri alaninda ve
yetersizlige doniik politikalarda artik ikinci bir baglik olmaktan ¢ikmistir (Park vd.,
2002). Yoksulluk hig siiphesiz ¢ocugun 6grenmesini sinirlandirmaktadir (Jarvelin,
Laara, Rantakallio, Moilanen ve Isohanni, 1994; McLoyd, 1998; Sonnander ve
Claesson, 1999).

Aile yasam kalitesi boyutlarindan olan saglik alani, ailenin saglik durumu,
sagligin korunmasi ve saglhigin etkisini i¢ine alacak sekilde yoksulluk olgusundan
etkilenmektedir. Yoksulluk saglikla ilgili olarak aglik, hamilelik siiresince yetersiz
beslenme ve saglik hizmetlerine sinirli erisim basliklarinda aileyi olumsuz anlamda
etkiler. Cocuk gelisimsel yetersizligi sahip olup ayn1 zamanda fakirlik icerisinde
yasiyorsa, yoksulluk daha da énemli olabilmektedir. Ornegin, Schonaut ve Satz (1983)
yaptiklari arastirmada 6grenme yetersizligi ve yoksulluk arasindaki iliskiyi incelemisler
ve sosyo-ekonomik statiiniin erken donem 6grenme yetersizligi ve cocugun 6grenme
kazanimlari iizerinde gii¢lii bir degisken oldugunu belirlemislerdir. Yoksulluk ev
atmosferini etkilemekte, ev atmosferi ise aile iiyelerinin iiretkenlik, duygusal yeterlik ve
sagligini etkilemektedir. Dezavantajli ev ortami ve yakin ¢evre (komsuluk v.s.) cocugun
akil sagligina etki etmektedir. Yoksulluk aile tiyelerinin stres diizeyleri ve kendilerine
olan 6z saygilari lizerinde olumsuz etkiye sahip olmasinin yaninda ekonomik
yetersizlikler baglaminda aile i¢i ¢atismayi, ebeveyn ve ¢ocuk etkilesiminde eksiklikleri
tetiklemektedir. Alan yazin, ebeveynlerin ve ¢cocuklarinin 6zellikle ekonomik ve sosyal
yetersizliklerin birer kurbani olduklarini isaret etmektedir (McLoyd ve Wilson, 1991).
Ozellikle ailede gelisimsel yetersizligi olan bir gocugun varli§ina bagl olarak aile
katiliminda artig olmasi1 zorunlulugu ve ailenin gelisimsel yetersizligi olan bireye uyum
saglama cabalari, evlilik doyumunu kritik seviyelere tagimaktadir (Conger, Ge, Elder ve
Lorenz, 1994). Evlilik doyumunun ise aile gelirinin artmasi ol¢iisiinde arttigi
gozlenmistir (Willoughby ve Glidden, 1995).

Arastirmacilar aile yasam kalitesi tizerinde kavramsal olarak hane gelirinin ve
sosyo-ekonomik statiiniin etkisini igaret etmislerdir (Park vd., 2002). Son yillarda
yapilan ¢aligmalar gelir ve yetersizlik arasinda bir iliskinin oldugunu ortaya
koymaktadir. Elder, Nguyen ve Caspi (1985) gelir yetersizliginin (yoksulluk/fakirlik)

olumlu aile etkilesimine yonelik aile yeterliklerini sinirlandirdigin1 ve ebeveynlik
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doyumunun diisiik olmasina yol agtigin1 belirlemiglerdir. Ayni1 zamanda daha yiiksek
SES grubundaki ailelerin aile etkilesimi baglaminda aile ve evlilik uyusmazligi
konusunda daha diistik riske sahip olduklar1 belirlenmistir (Wang, 2004). Yiiksek gelirin
aile ve evlilik doyumu agisindan ve basa ¢ikma stratejilerinde daha fazla segenek
bulmalarina yardimci oldugu gozlenmistir. Ayrica yiiksek gelire sahip olmanin
gelisimsel yetersizlige sahip bireyin beraberinde getirdigi saglik ve giinliik yagamla
ilgili taleplerinin karsilanmasinda ve ailenin 6zre uyumunda yardimci oldugu tespit
edilmistir (Yau ve Li-Tsans, 1999). Turnbull ve Turnbull yiiksek sosyo-ekonomik
statliye sahip ailelerin diisiik olanlara kiyasla gelisimsel yetersizligin yol actig1
zorluklarla miicadele etmede daha fazla kaynak saglayabildiklerini ortaya koymuslardir
(Wang, 2004).

Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelerin ‘yoksulluk’ olgusu ile kars1
karsiya olmalar1 sadece ailenin beslenme ve barinma ihtiya¢larinin karsilanmasindaki
siirliliklar anlamina gelmemektedir. Yoksulluk olgusunun beraberinde getirdigi birgok

dezavantajli bilesen aileyi etkilemektedir (bkz. Sekil 1).

Bebek ve Cocuk Oliimleri Akil Saghg
Diisiik Dogum Agirligi Siddet
Cocuk Istismar1 ve Bakim ihmali Alkol Bagimlilig:
Xoksul Mahallelerde/Kesimlerde Hizmetlere Ulasmadaki Engeller (ulagim v.s.)
Sosyal Hizmetlerin Yetersizligi Uzun Dénemli Saglik Problemleri
YOKSULLUK
Yoksulluk Cukuru Anadili Konusmada Yetersizlik
Egitim Eksikligi A Fakirlik
Saglik Yetersizligi Depresyon
Barmma Yetersizligi Irk ve Cinsiyet Ayrimcilig1
Diisiik Beslenme Tek Ebeveynlik
Madde Bagimliligt Cocuk Ebeveynlik
Uyusturucu Hapsedilme

Sekil 1. Gelisimsel Yetersizligi Olan Cocuga Sahip Ailelerin Yoksullukla flgili Ger¢ek Yasam Stresérleri
(Enwefa, Enwefa ve Jenning’ten (2006) yararlanilarak hazirlanmstir)
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Gelisimsel Yetersizlik Alaninda Yapilan Aile Yasam Kalitesiyle Ilgili Arastirmalar
Aile yasam kalitesi lizerine odaklanan alan yazin heniiz baslangi¢ doneminde olsa da,
gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerininaile yasam kalitesi bagligi bazi calismalarda
ele alinmustir.

Aile yasam kalitesinin dnemli gostergelerini belirlemek amaciyla Park (2001)
tarafindan 494 aile iiyesi (218 aile) ile ‘Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi’
kullanilarak yiiriitiilen ¢alismada bazi bulgulara ulasilmistir. Aragtirmada 6nem
acisindan aile yasam kalitesi algilarinin, finansal yeterlik ve giinliik yasam alanlarina
oranla, aile etkilesimi ve ebeveynlik alan algilarinin daha yiiksek oldugu belirlenmistir.
Aylik gelirin 6nem acisindan aile yasam kalitesinin 6nemli bir yordayicis1 olmadigi
goriilmiistiir. Ug farkli gelir grubundaki ailelerin algilari ile finansal yeterlik alt alam
arasinda 6nemli bir iligki gozlenmemistir. Ttim alt alanlar acisindan diisiik ve yiiksek
gelire sahip ailelerin algilar1 arasinda farklilik tespit edilememistir. Arastirmada daha
kiigiik yasta cocuga sahip olan ailelerin aile yasam kalitesi algilar1 ile gorece daha
yiiksek yas grubunda ¢ocuga sahip ailelerin algilar1 arasinda, yasca daha biiyiik cocuga
sahip ailelerin lehine anlamli bir farklilik belirlenmistir. Farkl tiirdeki ve farkli
seviyedeki yetersizlige sahip ¢ocugu olan ailelerin aile yasam kalitesi algilar1 arasinda
anlaml bir farklilik gézlenmemistir. Cocugun sahip oldugu yetersizlik tiirii ve
yetersizlikten etkilenme derecesinin aile yagam kalitesinin 6nemli bir yordayicisi
olmadig1 saptanmuistir.

Summers, Marquis, Mannan, Turnbull, Fleming, Poston vd., (2007) tarafindan
‘Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi’ kullanilarak 180 aile ile yiiriitiilen ve erken
cocukluk 6zel egitim hizmetlerin ile igbirligi ve hizmetlerin yeterliligine iliskin algi ve
aile yagsam kalitesi algis1 arasindaki iligkinin arastirildigi calismada bazi sonuglara
ulagilmistir. Ailelerin ¢ocuklarina iligkin yeter sayida hizmet olduguna inanmalarina
karsin kendilerine (ailelere) yonelik hizmetlerin miktariin yeterli olmadigina dair inang
sahibi olduklar1 belirlenmistir. Ailelerin, dncelikli hizmet saglayicilarin isbirliginden
memnun olduklari, ancak ¢ocuklarin bireysel gereksinimlerinin karsilanmasi ve
hizmetlere iliskin bilgi saglanmas1 konusunda diisiik memnuniyet diizeyine sahip
olduklarini ifade ettikleri gbzlenmistir. Arastirmada aile yasam kalitesi alt alanlar1
icerisinde en yiiksek alginin fiziksel/materyal yeterligi alt alaninda, en diisiik alginin ise

duygusal yeterlik alt alaninda oldugu belirlenmistir. En diigiik alg1 puaninin 1, en
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yiiksek algt puaninin 5 oldugu diisiiniildiigiinde, aile yasam kalitesi genel algisinin
yiiksek oldugu (3.99) tespit edilmistir. Son olarak 6zel egitim hizmetlerinin yeterligine
iliskin alginin aile yasam kalitesinin 6nemli bir yordayicisi oldugu saptanmaistir.

Mannan (2005) tarafindan 210 aile (205 anne ve 5 baba) ile gergeklestirilen
arastirmada, erken ¢ocukluk donemi gelisimsel yetersizlige sahip bireylerin ve
ailelerinin hizmet aldiklar servislerin yeterligi ile aile yasam kalitesi algis1 arasindaki
iliski degerlendirilmistir. Arastirmada, aile ile uzman arasindaki isbirligine iliskin
memnuniyetin aile yagam kalitesine etki eden hizmetler {izerinde kismi bir etkiye sahip
oldugu gozlenmistir. Ayn1 zamanda ailelerin hizmetlere iligkin algisinin, aile yasam
kalitesi memnuniyetini etkiledigi belirlenmistir. Arastirmada aile yasam kalitesi
memnuniyet algisinin aile hane gelirine gére 6nemli bir farklilagsmaya ugradigi, yiiksek
gelire sahip ailelerin orta ve diisiik gelire sahip olan ailelere oranla 6zellikle aile yagam
kalitesinin fiziksel/materyal yeterlik alt alaninda daha yiiksek algiya sahip oldugu tespit
edilmistir. Orta ve diisiik gelire sahip aileler arasinda ise 6nemli bir farklilik olmadigi
gbzlenmistir. Egitim seviyesi agisindan yapilan degerlendirmede temel diizeyde egitim
alanlar ile yiiksek egitime sahip olanlar arasinda anlamli bir farklilik tespit edilmistir.
Ozellikle fiziksel/materyal yeterlik alt alaninda aile yasam kalitesi algisinin yiiksek
egitim seviyesine sahip olan ailelerde temel egitime sahip olan ailelere oranla daha
yiiksek oldugu goriilmiistiir. Ebeveynlerin ¢alisma durumuna gore ise aile yasam
kalitesi algisinda anlamli bir farklilik gézlenmemistir. Yine ayn1 sekilde icerisinde
bulunulan niifusa gore - (50 binden az ya da ¢ok bir niifus igerisinde yasama durumu)
aile yasam kalitesi algisinin farklilagsmadigi goriilmiistiir. Arastirmada aile yasam
kalitesi genel algisinin ise yiiksek oldugu (4.15) belirlenmistir.

Wang vd., (2004) tarafindan yetersizlikten etkilenme dereceleri farkli diizeylerde
olan ve erken ¢ocukluk donemindeki ¢cocuga sahip 130 baba ve 234 anne ile yaptiklari
calismada, cocuklarin yetersizlikten etkilenme derecelerinin anne ve babalarin her
ikisinin aile yagam kalitesi algilarinin 6nemli bir yordayicisi oldugu belirlenmistir. Hane
gelirinin ise sadece annelerin aile yagam kalitesi algisinin 6nemli yordayicisi oldugu,
hane geliri ve sahip olunan ¢gocugun yetersizlikten etkilenme derecesinin birlikte anne
ve babalarin aile yasam kalitesi algisina etki etmedigi gézlenmistir.

Wang (2004) tarafindan anne ve babalarin aile yagam kalitesi algilar1 arasindaki

farkliliklarin erken miidahale ¢aligmalar1 baglaminda degerlendirildigi arastirmada hane



44

geliri ve yetersizlik seviyesinin etkileri de incelenmistir. Arastirmanin 107 anne baba ile
yiiriitiilen birinci caligmasinda aile yasam kalitesi genel algisi ve alt alan algilar
acisindan anne ve babalarin algilarinin farklilasmadig1 gézlenmistir. Ikinci ¢alisma ise
erken egitim programlarina devam eden gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip 130
baba ve 262 anne ile yliriitiilmiistiir. Calismada hane geliri ve ¢ocugun yetersizlik
seviyesi etkilesimsel etkisinin birlikte anne ve babalarin aile yagam kalitesi
degerlendirmesinde 6nemli bir gésterge olmadig1 goriilmiistiir. Hane geliri ve
yetersizlik seviyesinin birlikte annelerin aile yagam kalitesi degerlendirmesinde 6nemli
bir gosterge oldugu, babalarin aile yasam kalitesi degerlendirmesinde ise yetersizlik
seviyesinin dnemli gosterge oldugu ancak hane gelirinin 6nemli bir gosterge olmadigi
belirlenmistir. Arastirmada annelerin aile yasam kalitesi alt alanlarina iligkin yaptiklari
derecelendirmenin 3.70 ile 4.39 arasinda degistigi, buna gore annelerin aile yasam
kalitesi alt alan algilarinin ortalamanin iizerinde oldugu belirlenmistir. Aile yasam
kalitesi genel ortalamasi ise 4.04 olarak hesaplanmistir. Aile yasam kalitesi genel ve alt
alan derecelendirmesinde anne ve babalar arasinda anlamli bir fark olmadigi
gbzlenmistir.

Shun-Yao Ho (2005) tarafindan ‘Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi’
kullanilarak gerceklestirilen arastirmada, zihinsel/gelisimsel yetersizligi ve otistik
bozuklugu olan ¢ocuga sahip Amerika'da yasayan gogmen Cinli ailelerin (N=30; 29
anne ve | baba) aile yasam kalitesi algilar1 ve kiiltiirlesme arasindaki iligki
incelenmistir. Calismada ailelerin farkli bir kiiltiir icerisinde yasamalariyla iligkili olarak
kiltiirlesme diizeyleri ile aile yasam kalitesi algilar1 arasinda anlamli bir iligki
bulunamamaistir. Arastirmada gelir seviyesi, 6ziirden etkilenme derecesi ve cocugun
problem davranislara sahip olmasinin aile yagam kalitesinin 6nemli bir yordayici
olmadig1 belirlenmistir. Bu ¢alismada ¢ocuklarin yetersizligine iliskin uzmanlardan
destek alan ailelerin 6nem ve memnuniyet agisindan aile yasam kalitesi puanlarinin,
uzman destegi almayanlara oranla daha yiiksek oldugu belirlenmistir. Arastirmada
ailelerin aile yasam kalitesi memnuniyet algis1 genel ortalamalar1 3.64 olarak
hesaplanmistir. Aile yasam kalitesi alt alan ortalamalar ise aile etkilesimi icin 3.78,
ebeveynlik i¢in 3.59, duygusal yeterlik i¢in 3.40, fiziksel/materyal yeterlik i¢in 3.88 ve
yetersizlige iliskin destek i¢in 3.55 olarak hesaplanmistir. Buna gore Amerika'da

yasayan gocmen Cinli ailelerin aile yasam kalitesi algilar1 ortalamanin tizerindedir. Alt
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alanlar icerisinde en yiiksek alg1 fiziksel/materyal yeterlik, en diisiik alg1 ise duygusal
yeterlik alt alanindadir (Shun-Yao Ho, 2005).

Hu, Wang ve Fei (2011) tarafindan zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip 442
Cinli aile ile yiiriitiilen ¢alismada ‘Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi’
kullanilarak Cinli ailelerin aile yasam kalitesi algis1 ve 6lgegin Cin 6rnekleminde faktor
yapisi belirlenmeye ¢aligilmistir. Arastirmada, alanyazinda da yer alan Amerika
ornekleminde oldugu gibi 6l¢egin besli faktor yapisit Cin 6rneklemi i¢in de gegerli
bulunmustur. Coklu regresyon analizine bagvurulan ¢alismada, Cin’deki farkli yasam
kosullarinin (barinma ve ulasim olanaklari1 v.b.) 6nemli dlgiide aile yagam kalitesi
memnuniyet algisini etkiledigi, ayn1 zamanda aile hane geliri ve yetersizlik seviyesinin
aile yagsam kalitesinin 6nemli birer yordayicisi oldugu belirlenmistir. Arastirmada
ayrica, hane gelirinin 6nemli yordayict olmasiyla iligkili olarak, kentte yerlesik ailelerin
kirsalda yerlesik ailelere oranla aile yasam kalitesi algilarinin daha yiiksek oldugu
belirlenmistir. (Hu vd., 2011).

Balcells-Balcells, Gine, Guardia-Olmos ve Summers (2010) tarafindan ‘Beach
Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi’ kullanilarak gerceklestirilen arastirma, 0-6 yas
araliginda gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip 202 ispanyol (Katalan) aile ile
yirlitiilmistiir. Arastirmada, besli derecelendirmeye gore, katilimcilarin aile yasam
kalitesi genel algilarinin aritmetik ortalamasi 3.66 olarak hesaplanmistir. Aile yasam
kalitesi alt alan ortalamalari ise aile etkilesimi i¢in 3.89, ebeveynlik i¢in 3.80, duygusal
yeterlik i¢in 2.92, fiziksel yeterlik i¢in 3.57 ve yetersizlige iliskin destek i¢in 3.85 olarak
hesaplanmistir. Alt alanlar igerisinde en yiiksek alginin aile etkilesimi alt alaninda, en
diisiik alginin ise duygusal yeterlik alt alaninda oldugu ifade edilebilir. Katalan
ornekleminde aile yasam kalitesi ve alt alan algisinin ortalamanin oldukga {izerinde
oldugu soylenebilir.

Aile yasam kalitesi ¢calismalarinda gbze ¢arpan bir kisim arastirmalar
Uluslararas1 Aile Yasam Kalitesi Projesi (2000) kapsaminda Brown, Brown vd., (2006)
tarafindan gelistirilen ‘Aile Yasam Kalitesi Olcegi’ kullanilarak gerceklestirilmistir.
Kapsaml1 bir 6lgme araci olan ‘Aile Yasam Kalitesi Olgegi’ (Brown, Brown vd., 2006)
aile hayatinin dokuz 6nemli alanini 6lgmeyi hedeflemektedir: (1) aile saghgi, (2)
finansal yeterlik, (3) aile isbirligi, (4) diger insanlardan alinan destek, (5) yetersizlige

iligkin hizmetlerden (servisler) alinan destek, (6) degerlerin etkisi (dini, kiiltiirel v.s.),
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(7) kariyer ve kariyer planlama (okul, is tercihi v.s.), (8) serbest zaman ve eglence, (9)
toplumsal etkilesim ve (son alan) genel aile yasam kalitesi algisi. Bu alt alanlara iliskin
Olctimler ise (1) erisim, (2) memnuniyet, (3) 6nem, (4) firsatlar, (5) dncelikler ve (6)
siirdiiriilebilirlik boyutlarinda yapilmaktadir. Olgegin son bdliimii ise ailelerin genel aile
yasam kalitesini nasil degerlendirdikleri ve art1 yorumlarini ekleyebilecekleri bir
boliimden olusmaktadir. Burada bu 6lgegin kullanildig baslica aile yagsam kalitesi
arastirmalarina yer verilmistir.

Brown (2008) tarafindan bire bir, kiigiik grup diizenlemesi ve telefon
goriismeleri ile gergeklestirilen ve sekiz iilkeyi (Avustralya 44 aile, Belcika 25 aile,
Kanada 64 aile, Israil 69 aile, Japonya 140 aile, Nijerya 80 aile, Slovenya 20 aile ve
Amerika Birlesik Devletleri 28 aile) igerisine alan ¢alismada, aile yasam kalitesi
algisiin ‘erisim’ ve ‘memnuniyet’ perspektifleri ortaya konulmaya calisilmistir. En
diisiik 1 (hi¢ memnun degilim) ve en yiiksek 5 (¢cok memnunum) derecelendirmenin
yapildigi 6lgegin ‘memnuniyet’ degerlendirmesinde sekiz iilkenin sonuglari
karsilastirilmigtir. Ulkelerin aile yasam kalitesi genel memnuniyet puan ortalamalarina
bakildiginda; Avustralya 3.8, Belgika 3.9, Kanada 3.5, Israil 3.5, Japonya 3.2, Nijerya
3.6, Slovenya 3.4 ve Amerika 3.4 olarak hesaplanmistir. Ondokuz {ilkenin yer aldigi
‘Uluslararas1 Aile Yasam Kalitesi Projesi’ne (Isaacs vd., 2007) dayanarak sekiz tilkenin
aile yasam kalitesi genel memnuniyet sonuglari, Avustralya 3.9, Belgika 3.9, Kanada
3.4, Israil 3.4, Japonya 3.2, Nijerya 3.7, Slovenya 3.6 ve Amerika 3.6 olarak
belirlenmistir. Proje kapsaminda yapilan 6l¢iim sonuglari ile ondokuz iilke
ortalamalarina dayal1 6l¢iim sonuglari arasinda yapilan Pearson korelasyon
hesaplamasinda, .01 istatistiki anlamlilik diizeyinde yliksek diizeyde anlamli iliski
bulunmustur ve sonuglarin birbirine yakin oldugu gézlenmistir.

Brown vd., (2006) tarafindan gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin yasam
kalitesini belirlemek amaciyla gerceklestirilen calisma, gocugun 6ncelikli bakim
saglayicisinin (anne) aile yasam kalitesi algisi iizerine temellendirilmistir. Cocuklardan
33’ii Down sendromu, 18’1 otistik bozukluk sergileyen ve kontrol grubu olarak 18’1
normal gelisim gdsteren ¢ocuk aileleri ile yiiriitiilen arastirmada, ayn1 aragtirmacilar
tarafindan gelistirilen Aile Yasam Kalitesi Olcegi kullanilmistir. Down sendromlu
¢ocugu olan ailelerin dokuz alt alan olan 6lgegin dordiinde %50°nin altinda memnuniyet

algisina, otistik bozuklugu olan ¢ocuga sahip ailelerin alt1 alanda diisiik memnuniyet
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algisina ve kontrol grubunda ise sadece bir alt alanda (toplumsal ve sivil katilim alt
alan1) diisitk memnuniyet algisina sahip olduklar1 belirlenmistir. Her iki yetersizlik
grubunda ¢ocuga sahip ailelerin digerlerinden alinan destek, finansal yeterlik ve
toplumsal ve sivil katilim alt alanlarinda diisiik algiya sahip olduklar1 saptanmistir.
Kariyer ve kariyer planlama ile bos zaman ve yasamdan zevk alma alt alanlarinda
otistik bozuklugu olan ¢ocuga sahip ailelere kiyasla Down sendromlu ¢ocuga sahip
ailelerin algilarin anlamli 6lgiide daha ytliksek oldugu gozlenmistir. Bu durum otistik
bozuklugu olan ¢ocuga sahip ailelerin daha izole olmalari ile iligkili olabilir. Tam tersi
durum ise dinsel ve kiiltiirel inanglar alaninda gézlenmistir. Kontrol grubu olan normal
gelisim gosteren ¢ocuga sahip ailelerin tiim alt alanlarda (degerlendirme dis1 tutulan
yetersizlige yonelik hizmetler alt alan1 disinda) her iki yetersizlik grubunda ¢ocugu olan
ailelere oranla daha yiiksek aile yasam kalitesi algisini tecriibe ettikleri goriilmiistiir.

Brown v.d, (2003) tarafindan 34 gelisimsel yetersizligi olan ¢ocugu sahip
Kanadal1 ailelerle yiiriitiilen calismada aile yasam kalitesinin dokuz alaninda ¢esitli
bulgulara ulagilmistir. Ailelerin kariyer ve kariyer planlama, dinsel ve kiiltiirel inanglar,
aile iliskileri, saglik alt alanlarinda yiiksek diizeyde; digerlerinden alinan destek ve
yetersizlikle iligkili hizmetler alt alanlarinda ise diisiik diizeyde aile yasam kalitesi algisi
sergiledikleri belirlenmistir. Arastirmada cesaret kirict temel bulgu ailelere yonelik
akraba, arkadas ve komsularin duygusal destek saglama konusunda istekli tutumlarina
karsin ige doniik destek saglamada yetersiz kalmalaridir. Ailelerin diger diis kirikliklar
ise yetersizlikle iligski hizmet saglayanlarin ailelere uygun ya da gereksinimlerini tam
anlamiyla karsilayan hizmetleri sunamamalari {izerinedir.

Brown, Petrowski, Edwards, Isaacs, Brown, Baum vd., (2010) tarafindan 64
Kanadali aile ile yapilan aragtirmada aile yagam kalitesi a¢isindan en yiiksek alginin
‘aile igbirligi’ ve ‘degerlerin etkisi’ alt alanlarinda, en diislik alginin ise ‘diger
insanlardan alinan destek’ alt alaninda oldugu belirlenmistir. Aile yagam kalitesi on
dokuz iilke ortalamasi1 (madde bazinda) 3.19 (SS=1.02) ve aile yasam kalitesi on dokuz
iilke memnuniyet algis1 ortalamasi 3.39 (SS=1.12) oldugu (Isaacs vd., 2007)
diistiniiliirse, aragtirmada elde edilen aile yasam kalitesi genel memnuniyet algisi
ortalamasi olan 3.46 (SS=.65) degerinin on dokuz iilke ortalamasina ¢ok yakin ve hatta

biraz tizerinde oldugu ifade edilebilir.
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Tang, Huang, Lin, Lin, Chen, Lou vd., (2005) tarafindan yapilan Tayvanl
gelisimsel gecikme goriilen ¢ocuga sahip ailelerin yasam kalitesi algilarinin Uluslararasi
Aile Yasam Kalitesi Olgegi iizerinden Kore, Kanada ve Avustralyal: aileler ile
karsilastirildigi arastirmada gesitli bulgulara ulagilmistir. Tayvanl ailelerin yetersizlikle
ilgili hizmetler, digerlerinden alinan destek, dinsel ve kiiltiirel inanglar alt alanlarinda
memnuniyet algilarinin karsilastirilan ilkelerin ailelerine oranla daha diisiik oldugu
belirlenmistir. Aile saglig1 ve finansal yeterlik alt alanlarinda ise Koreli ailelere kiyasla
Tayvanli ailelerin daha diisiik memnuniyet algisina sahip olduklar1 gozlenmistir.

Clark, Brown ve Karrapaya (2011) tarafindan zihinsel ve gelisimsel yeterligi
olan ¢ocug@a sahip 52 Malezyal aile ile Aile Yasam Kalitesi Olgegi Kisa Versiyonu
(Brown, Brown vd., 2006) kullanilarak gergeklestirilen arastirmada cesitli bulgulara
ulagilmistir. Arastirmada memnuniyet degerlendirmesi disinda erisim, 6nem, firsatlar,
oncelikler ve siirdiiriilebilirlik degerlendirmeler agisindan aile yasam kalitesi alt alanlar1
igerisinde en diigiik alginin ‘digerlerinden alinan destek’ oldugu ve bu alt alan1 diisiik
algida ‘finansal yeterlik’ alt alaninin takip ettigi belirlenmistir. En yliksek alginin ise
erisim degerlendirmesi disinda ‘aile iliskileri’ alt alaninda oldugu gézlenmistir.
Memnuniyet degerlendirmesinde en diisiik alginin ‘finansal yeterlik’ alt alaninda, en
yiiksek alginin ise ‘aile iliskileri’ alt alaninda oldugu goriilmiistiir. Arastirmada
‘memnuniyet’ degerlendirmesi puan ortalamalari ile on dokuz {ilkenin aile yasam
kalitesi puani ve on dokuz iilkenin aile yasam kalitesi memnuniyet puan1 arasinda
anlamli bir iligki (p<.01) belirlenmistir (Isaacs vd., 2007; Brown, 2008). Tiim alt
alanlarda katilimcilarin ¢ogunlukla ‘memnunum’ ya da ‘¢cok memnunum’ seklinde
cevap verdigi tespit edilmistir. Arastirma bulgular1 Tayvan, Gliney Kore, Kanada ve
Avustralya (Brown, Hong, Shearer, Wang ve Wang, 2010) 6rneklemi ile
kiyaslandiginda ise Malezyal ailelerin aile yagam kalitesi algilarinin gorece daha
yiiksek oldugu belirlenmistir. (Clark vd., 2011).

Cagran, Schmidt ve Brown (2011) tarafindan gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuga
sahip 20 Sloven aile ile Uluslararas1 Aile Yasam Kalitesi Projesi ¢ercevesine yiiriitiilen
arastirmada dokuz alt alandan olusan Aile Yasam Kalitesi Olcegi (Brown, Brown vd.,
2006) kullanilmistir. Arastirmada memnuniyet boyutuna iliskin yapilan
degerlendirmede ailelerin en yiiksek aile yasam kalitesi algisinin ‘aile iligkileri’ alt

alaninda oldugu, en diisiik alginin ise ‘hizmetlerden saglanan destek’, ‘bos zaman ve
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eglence’ ve ‘finansal yeterlik’ alt alanlarinda oldugu belirlenmistir. Tiim boyutlarda en
yiiksek algimin ‘aile iligkileri’ alt alanlinda, en diisiik alginin ise pek boyutta ‘finansal
yeterlik’ alt alaninda oldugu gézlenmistir. Diisiik alginin oldugu diger bir alt alan
‘hizmetlerden alinan destek’ alaninda, ailelerin gelecekte varolan durumun
diizelmeyecegini diisiindiikleri saptanmistir. Ailelerin ‘bos zaman ve eglence’ alt
alaninda ise ¢ogunlukla TV izleme, bilgisayar oyunu oynama gibi sinirli eglence
etkinliklerine sahip olduklari i¢in diisiik algiya sahip olduklar1 gozlenmistir.

Steel, Poppe, Vandevelde, Van Hove ve Claes (2011) tarafindan aile yasam
kalitesi algisinin Belgika drnekleminde degerlendirildigi arastirmada, ailelerin aile
yasam kalitesi genel algisinin orta ila yiiksek seviye arasinda oldugu belirlenmistir. Aile
yasam kalitesi memnuniyet algisinin genel derecelendirilmesi 3.86 oldugu
belirlenmistir, Bu degerin ise aile yasam kalitesi ulusal derecelendirme degeri olan 3.88
degeriyle (Samuel, Rillotta ve Brown, baskida) neredeyse ayni oldugu ve en yliksek
degerin 5.00 oldugu diisiiniildiigiinde, Belgika drnekleminin aile yasam kalitesi genel
memnuniyet algisinin ortalamanin oldukga iizerinde oldugu sdylenebilir. Arastirmada,
diger bireylerden alinan sosyal destege (akraba, arkadas, komsu v.s.) iligkin
memnuniyet alginin diger aile yagam kalitesi alanlarina oranla daha diisiik oldugu
belirlenmistir (Steel vd., 2011).

Svraka, Loga ve Brown (2011) tarafindan Bosna-Hersek’te yerlesik zihinsel
yetersizligi olan ¢ocugu olan ailelerin yagsam kalitesini belirlemek amaciyla 35 aile
yapilan ¢alismanin ana degisken verileri Brown, Brown vd., (2006) tarafindan
gelistirilen ‘Aile Yasam Kalitesi Olcegi’ kullanilarak toplanmustir. Arastirmada,
katilimcilarin genel aile yasam kalitesi memnuniyet algisinin ‘memnunum’ segeneginde
toplandigy, higbir katilimcinin ‘memnun degilim’ ya da ‘hi¢ memnun degilim’ seklinde
ifade bildirmedikleri belirlenmistir. Olgegin alt alanlarm ‘finansal yeterlik’ ve
‘digerlerinden alinan destek’ alt alanlarinda erisim ve memnuniyet diizeyinde diistik bir
alginin oldugu gozlenmistir. Dokuz alt alanin 6lgegin alt alan derecelendirmelerinin
3.11 ila 3.57 arasinda degistigi, aile yasam kalitesi genel ortalamasinin 3.34 oldugu
belirlenmistir. En yiiksek derecelendirmenin 5.00 oldugu diisiiniildiigiinde aile yagam
kalitesi alt algisinin ortalamanin {izerinde oldugu tespit edilmistir.

Jokinen (2008) tarafindan yasl ebeveyn ve yasli gelisimsel yetersizligi olan

cocuk ailelerinde, yaglanmanin aile yasam kalitesi algisi iizerine etkilerini belirlenmek
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icin nitel ve nicel olarak 44 aile iiyesi ile (31 aile) yliriitiilen arastirmada, aile yasam
kalitesi yaklagiminin aile {izerindeki olumlu etkileri formiile edilmistir. Ad1 gegen
yaklasimin gelisimsel yetersizligi olan yasli bireylere yonelik hizmet saglayicilar ile
yash bakim servislerine yol gdsterecegi belirtilmistir. Ayrica arastirmanin nitel
verilerine gore ebeveynlerin, gelisimsel yetersizligi olan yetiskin evlatlarina, aile sosyal
destegi kapsaminda, ise doniik ve duygusal destek sagladiklarini ve ¢ocuklariyla birlikte
ya da ayr1 yagayan tiim ailelerin ise hatir1 sayilir finansal destek sagladiklarini ifade
ettikleri belirlenmistir. Arastirmada uygulanan Aile Yasam Kalitesi Olcegi (Brown,
Brown vd., 2006) sonuglarina gore ise yasli ebeveyn ve yash gelisimsel yetersizligi olan
bireylerden olusan ailelerin aile yasam kalitesi algilarinin ortalamanin iizerinde oldugu
(derecelendirmelerin ¢ogunlukla 3 ve 4 puan araliginda oldugu diisiiniiliirse) ve alt
alanlar icerisinde en yiiksek alginin aile iligkileri (aile etkilesimi) alt alaninda oldugu
gozlenmistir.

Aile yasam kalitesi alaninda ‘Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi’ ve ‘Aile
Yasam Kalitesi Olgegi’ disinda 6lgme araglar1 kullanilarak yapilmis ¢alismalarin
bulgular1 da son derece 6nemlidir. Browne ve Bramston (1996) tarafindan yapilan
zihinsel yetersizligi olan ¢gocuga sahip 44 aile ve normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip
58 ailenin aile yasam kalitesinin karsilastirildig1 caligmada, yasam kalitesi
degiskenlerine verilen 6nem agisindan her iki grupta farklilik gozlenmezken, genel aile
yasam kalitesi puanlarinin zihinsel yetersizlige sahip ¢ocuk ailelerinde daha diisiik
oldugu belirlenmistir. Ayn1 zamanda zihinsel yetersizlige sahip ¢ocuk ailelerinin,
normal ¢ocuk ailelerine oranla aile yasam kalitesi alanlarindan materyal yeterligi,
saglik, samimiyet ve toplumsal katilim alanlarinda 6nemli derecede diisiik yasam
kalitesi puanlart sergiledikleri goriilmiistiir. Ones, Yilmaz, Cetinkaya ve Caglar (2005)
tarafindan Selebral Palsili ¢ocuk ailelerinin (6ncelikli bakim saglayici olarak annelerin)
yasam kalitesini belirlemeye yonelik yapilan ¢alismada benzer bulgular elde edilmistir.
Aile yasam kalitesi ve gelisimsel yetersizlik ya da siiregen hastalik iligkisini test eden
aragtirmalardan biri de Williams, Steel, Sharp, DelosReyes, Phillips, Bates vd., (2003)
tarafindan 200 epilepsili gocuk ailesi ile yapilan ¢alismadir. Ilgili calismada ileri
yetersizlik faktorlerinin aile yasam kalitesi iizerinde olumsuz etkisinin oldugu
belirlenmistir. Ayn1 zamanda bazi ¢caligmalarda gelisimsel yetersizlige sahip cocuk

ailelerindeki ailesel faktorler ile aile yasam kalitesi arasindaki iliski ele alinmistir.
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Ornegin ailede yiiksek derecede kayg1 sergilenmesinin aile yasam kalitesini olumsuz
etkiledigi (Williams vd., 2003), asir1 derecede depresyonda olan ailelerin diigiik
seviyede aile yasam kalitesi puanlar1 aldig1 (Ones vd., 2005) ortaya konulmustur.

Cantrell (2007) tarafindan gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile
yasam kalitesi gostergelerinin belirlenmesi amaciyla gergeklestirilen arastirmada aylik
gelirin, yasam kalitesindeki varyansin %18’ini anlamli bir sekilde agiklayan etkili bir
faktor oldugu belirlenmistir. Sosyal destegin ise anneler tarafindan algilanan yasam
kalitesinde, varyansin %19’unu agiklayan 6nemli bir degisken oldugu, sosyal destegin
artmasi ol¢ilistinde anneye iliskin yasam kalitesi algisinin arttig1 gézlenmistir.

Tien (2003) tarafindan 1222 gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ve ailelerinin
ozelliklerinin ¢cocugun ve ailenin yasam kalitesi iizerindeki etkilemeyi hedefleyen
calismada lojistik regresyon analizine basvurulmus ve veriler NEILS all1 veri toplama
seti ile toplanmustir. Aile hane gelirinin ¢ocuk yasam kalitesi ve aile yasam kalitesinin
onemli bir yordayicist oldugu belirlenmistir. Arastirmada yetersizlikten etkilenme
derecesi diisiik olan ¢ocuga sahip olan ve yiiksek diizeyde gelir sahibi olan ailelerin aile
yasam kalitesi derecelendirmelerin daha yliksek oldugu tespit edilmistir. Arastirmada
cocugun yasam kalitesi ve ailenin yasam kalitesi puanlarinin ise tutarli bir sekilde
benzestigi ve yliksek diizeyde korelasyon oldugu saptanmustir.

Crowley ve Kazdin (1998) tarafindan duygu ve davranis bozuklugu sergileyen
cocuga sahip 201 aile ile yiiriitiilen arastirmada, sosyoekonomik acgidan dezavatajl
olma, aile stresi ve psikolojik problemler, kisileraras1 zayif etkilesim ve sinirli sosyal
destegin aile yagam kalitesinin diisiik algilanmasina etki ettigi belirlenmistir. Aileler
tarafindan tecriibe edilen stres ve ailelerin ¢evresel faktorlerin kaynaklik ettigi bu stresle
basa cikabilme yeterlikleri aile yasam kalitesini etkilemektedir. Arastirmalar, gelisimsel
yetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelerin, normal gelisim gdsteren ¢ocuga sahip ailelere
oranla daha fazla stres ve depresyon yasadiklarinin ortaya koymaktadir (Tien, 2003).

Davis ve Gavidia-Payne (2009) tarafindan 3 ila 5 yas araliginda gelisimsel
gecikme ve yetersizligi olan ¢gocuga sahip 64 Avustralyal: aile ile yiiriitiilen ¢aligmada
cocuk, aile ve alinan sosyal destek 6zelliklerinin aile yasam kalitesine olast etkileri
incelenmeye caligilmistir. Arastirmada bir biitiin olarak aile merkezli uzman destegine
iliskin ailelerin algilarinin ve deneyimlerinin aile yasam kalitesinin gii¢lii bir yordayicisi

oldugu belirlenmistir. Ayn1 zamanda genis ailelerde diger aile bireylerinden alinan
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destek kadar, ¢ocugun problem davranislarindaki yogunluga dair alginin aile yagam
kalitesinin yordanmasinda birlesik varyansin 6énemli bir oranini teskil ettigi tespit
edilmistir.

Aznar ve Castanon (2005) tarafindan 180 Latin Amerikal1 aile ile yapilan
aragtirmaya dayal1 olarak gelistirilen birey/aile yasam kalitesi topolojik modeline gore
birey ya da ailenin materyal (finansal) kosullarinin iyilestirilmesi, temel ihtiyaglarin
giderilmesini saglamakla birlikte, bireyin ya da ailenin yasam kalitesini
gelistirmemektedir.

Otistik bozuklugu olan ¢ocuga sahip ailelerin aile yagsam kalitesiyle ilgili ise az
sayida ¢alismaya rastlanilmistir: Brown, MacAdam-Crisp vd. nin (2006) otistik
bozukluk, Down sendromlu ve normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip ailelerin yasam
kalitelerinin karsilagtirildig1 calismada normal ¢ocuga sahip ailelerin her iki yetersizlik
grubuna oranla yagsam kalitelerinin yiiksek seviyede oldugu tespit edilmistir. Otistik
bozukluk sergileyen ¢cocuga sahip ailelerinin aile yagam kalitesi alanlarinda memnuniyet
diizeyini diger iki gruba kiyasla ¢ok diisiik oldugu gozlenmistir.

Shu ve Lung (2005) tarafindan yapilan otistik bozukluk sergileyen ¢ocuga sahip
ailelerinin aile yasam kalitesine iligkin diger bir caligmada 6zellikle otistik bozukluk
sergileyen ¢ocuga sahip annenin yasam kalitesi algisina bakilmistir. Genel anlamda
annenin kisisel yeterlik ve ¢alisma durumunun annenin yasam kalitesi algisin1 onemli
oranda etkiledigi goriilmistiir. Buna gore yiiksek seviyede kisisel yeterlige ve daha iyi
calisma kosullaria sahip otistik bozukluk sergileyen ¢ocuga sahip annelerinin yasam
kalitesi puanlarinin daha yiiksek seviyede oldugu saptanmustir.

Warter (2009) tarafindan yapilan otistik bozuklugu alan cocugun yetersizlikten
etkilenme derecesine iligkin ailenin algis1 ve otistik bozuklugu olan ¢ocuk konusundaki
belirsizliklerin etkileri ile Aile Yasam Kalitesi memnuniyet algis1 arasindaki iligkinin
arastirildig1 calismada, adi gegen degiskenlerin ailenin genel yasam kalitesini nemli
Olciide etkiledigi belirlenmistir. Aragtirmanin bulgulari, bu 6zellikteki ailelere yonelik
onemli uygulamalarin yapilmasimin gerekliligini ortaya koymustur. Ayrica iyimserlik ve
yetersizlikle bas etme yetenegine sahip olmanin, ailenin otistik bozukluga uyumunu
kolaylastirdigi bulunmustur.

Lindholm (2007) tarafindan yapilan otistik bozukluk sergileyen ¢cocuga sahip

ailelerde stres, 6ziirle miicadele stratejileri ve ailenin yasam kalitesi ardindaki iligkiyi
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arastiran calismada, stres seviyesi arttikca aile yasam kalitesinin diistiigii gdzlenmistir.
Bu bulgu yaninda, aile yasam kalitesi artik¢a yetersizlikle miicadele stratejilerinde
(problem ¢6zme, sosyal destek arayisi ve 6zriin etkilerin kaginma) sosyal destek
arayisinin azaldigi belirlenmistir.

Allik, Larsson ve Smedje (2006) tarafindan yapilan aragtirmada asperger
sendromlu ve yiiksek iglevli otistik bozuklugu olan ¢ocuk ailelerinin normal gelisim
gosteren ¢ocuk ailelerine oranla saglikla iliskili yasam kalitesi diizeylerinin daha diisiik
oldugu belirlenmistir. Demografik ve sosyo-ekonomik faktorler ile yagam kalitesi
arasinda her iki grupta da anlamli bir fark bulunamamustir. Otistik bozuklugu olan
cocuk ailelerinin yasam kalitesinin belirlenmesine yonelik ¢alismalarda ortak bulgu, bu
yetersizlikteki cocuk ailelerinin diger gelisimsel yetersizligi olan ve normal gelisim
gosteren ¢ocuk ailelerine oranla daha diisiik aile yasam kalitesi algisina sahip olduklari
yoniindedir (Lindholm, 2007). Otistik bozuklugu olan ¢ocuk aileleriyle yiiriitiilen diger
bir ¢alismada ise yoksulluk igerisinde olan ve etnik ayrimciliga maruz kalan ailelerin,
ebeveynlik konusundaki bilgilerinin ve aile baglarinin diisiik olma egilimde oldugu
belirlenmistir (Hornstein ve McWilliam, 2007).

Otistiklik bozuklugu olan ¢ocuk ailelerinin aile yasam kalitesi algilarinin
belirlenmesi amaciyla Bayat (2005) tarafindan 175 anne (134), baba (30), akraba (11)
gibi cocugun dncelikli bakim saglayicilariyla yapisal esitlik modellemesi (YEM)
kullanilarak yapilan arastirmada cesitli bulgulara ulasilmistir. Ailede otistik bozuklugu
olan bir ¢gocugun varligi, oncelikli bakim saglayicilar ve diger aile iiyeleri agisindan
omuzlarda bir yiik olarak algilanmakta ve bununla birlikte aile yasam kalitesi algisi
degisime ugramaktadir. Arastirmada aylik gelir, gocugun yasi, aile iiyelerinin egitimi,
depresyon diizeyleri ve hizmetlere iligkin memnuniyetleri agsindan yapilan incelemede
aylik gelir ile aile yasam kalitesi arasinda anlaml pozitif bir iliski, otistik bozuklugu
olan ¢ocugun yas1 ve ailenin depresyon diizeyi ile aile yasam kalitesi arasinda anlamli
olumsuz bir iligki tespit edilmistir. Ad1 gecen degiskenlerin aile yasam kalitesinin
onemli yordayicilar: oldugu goriilmiistiir. Bakim saglayicilarin egitim seviyesi, gocugun
otistik bozukluktan etkilenme derecesi ve hizmetlerden memnuniyet degiskenlerinin
aile yagsam kalitesini anlamli bir sekilde yordamadigi belirlenmistir. Otistik bozuklugun
nedenlerine iliskin algilama ile aile yasam kalitesi arasinda anlamli bir iliski

belirlenememistir. Ancak otistik bozuklugun olumlu etkilerine iligkin algilama ile aile
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yasam kalitesi arasinda anlamli bir iliski gozlenmistir. Cocuklarinin sevecen ve aileye
olumlu katkilar1 ile tanimlayan ailelerin aile yasam kalitesi algilarinin yetersizlik
tiirlinden dogrudan etkilenmedigi goriilmiistiir. Arastirmada otistik bozuklugu olan bir
cocuga sahip olmanin olumsuz etkileri yaninda, aile iiyelerinin yakinlagmasi, merhamet,
hayat bakista degisim, sabir ve kisiligin gliglenmesi gibi olumlu katkilarinin oldugu
belirlenmistir.

Ilgili arastrimalar da goriilecegi gibi gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin
aile yasam kalitesi algilarinin belirlenmesi amaciyla yaygin olarak kullanilan iki 6l¢ek
vardir. Bunlardan ilki Kansas Universitesi Beach Center Aile ve Yetersizlik Merkezi
tarafindan gelistirilen Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi (Beach Center Family
Quality of Life Scale), digeri ise Uluslar Arasi Aile Yasam Kalitesi Projesi kapsaminda
gelitirilen Aile Yasam Kalitesi Olgegidir (Family Quality of Life Survey). Beach Center
Aile Yasam Kalitesi Olcegi’nin uyarlanmasi ve uygulanmasi bu arastirmanin konusunu

olusturmaktadir.
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UCUNCU BOLUM
YONTEM

Yontem boliimiinde arastirma modeli, arastirma grubu, arastirmada kullanilacak veri
toplama araglar1 ve elde edilen verilerin ¢dziimlenmesinde kullanilan istatistiksel
yontem ve teknikler agiklanmistir. Bu boliimde, arastirmanin amaglart dogrultusunda ilk
olarak “Beach Center Aile Yasam Kalitesi Ol¢egi”’nin (BCAYKO)’ Tiirk¢e uyarlama,
gecerlik ve giivenirlik ¢alismasina iligkin veri toplama ve analiz siirecine iliskin bilgiler
sunulmustur. Sonrasinda ise gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile yasam
kalitesi ve alt alan algilarinin diizeylerine ve annelerin aile yasam kalitesi ve alt alan

algilarin1 yordayici degiskenlere iliskin veri toplama ve analiz siirecine yer verilmistir.

Arastirma Modeli
“Tarama Arastirmasi”’na uygun sekilde yiiriitiilen bu arastirmada, iligkisel arastirma
tiirliniin bir alt boyutu olan ‘Nedensel-Karsilastirmali Model” kullanilmistir (Fraenkel ve
Wallen, 2006; Biiytlikoztiirk, Kilig, Akgiin, Karadeniz ve Demirel, 2009). Arastirmada
Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi’nin Tiirkge formunun yap1 gecerligi icin
‘Dogrulayict Faktor Analizi’ (DFA) kullanilmistir. Arastirmada, gelisimsel yetersizligi
olan ¢ocuk annelerinin aile yasam kalitesi alt alan algilarin1 yordayici degiskenlerin
etkisini belirlemek amaciyla ‘Coklu Dogrusal Asamali Regresyon Analizi’ne
bagvurulmustur. Arastirmanin yordanan degiskeni annelerin aile yasam kalitesi ve alt
alan algis1; yordayan degiskenleri ise annelerin algiladiklari aile sosyal destegi, aylik
hane geliri, hane SES grubu, annenin yasi, annenin ¢alisma durumu, sahip olduklari

cocuklarin yetersizlik tiirli ve gocugun yasidir.

Arastirma Grubu
Gelisimsel yetersizligi olan ¢cocuk annelerinin aile yasam kalitesi algilarinin incelenmesi
amaciyla dilsel esdegerlik, 6n uygulama, gecerlik ve giivenirlik, yordayict analizler
kapsaminda dort arastirma grubundan veri toplanmugtir. Aragtirmada dncelikle ‘Beach
Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi’nin (BCAYKO)’ Tiirkge uyarlama, gecerlik ve
giivenirlik ¢alismasina yer verilmistir. Bu dogrultuda BCAYKO’nin dilsel esdegerlik
(N=31) ve 6n uygulama/goriiniim gecerligi (N=31) kapsaminda 62 aile ile
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goriisiilmiistiir. BCAYKO’nin gegerlik ve giivenirlik verileri ise ulasilabilirlik ve
goniilliiliik esasina gére Adana (N=36), Batman (N=57), Diyarbakir (N=76), Istanbul
(N=114), Mardin (N=26), Sakarya (N=32) ve Sinop (N=24) illerinde gelisimsel
yetersizligi olan ¢ocuga sahip toplam 368 anne ile goriisiilerek toplanmistir.

Arastirmanin ikinci ve li¢iincii sorular1 dogrultusunda gelisimsel yetersizligi olan
cocuk annelerinin aile yagam kalitesi ve alt alan algilarinin diizeylerine ve annelerin aile
yasam kalitesi ve alt alan algilarin1 yordayici degiskenlere iliskin veriler ayrica
toplanmistir. Bu kapsamda, 2010-2011 egitim 6gretim yilinda tiim Turkiye’deki 129
Egitim Uygulama Okulu (E.U.O) ve 34 Otistik Cocuklar Merkezi’ne (OCEM) devam
eden 11.179 zihin yetersizlik ve otistik bozukluga sahip 6grencinin anneleri aragtirma
grubu olarak hedeflenmistir (MEB, 2010; 2011). Veri toplama siireci sonunda 61 iptal
ve 3147 (li¢ bin yliz kirk yedi) gecerli veri toplama setinin geri doniisii saglanmistir
(%28’1ik geri doniig). Arastirma verilerindeki u¢ degerlerin (138 veri) atilmasi sonucu
arastirma grubu 3009 gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annesinden olugmustur.
Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin (sirasityla anne, baba, ¢ocuk ve aile) sosyo-
demografik 6zelliklerine iliskin frekans ve ylizde dagilimlar1 EK A’da sunulmustur
(bkz. Ailelerin Sosyo-Demografik Ozellikler Tablosu/Ek Tablo 1). One ¢ikan degerlere
asagida yer verilmistir.

Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin biiyiik bir oran1 35-44 (n=1461-
%46.4) yas araligindadir ve anneler biiyiik oranda ilkokul mezunudur (n=1828-%58.1).
Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk anneleri biiyiik oranda ¢alismayan/ev hanimi
(n=2779-%88.3) konumundadir ve buna bagli olarak haftalik ¢aligma saatleri sifirdir.
Babalarin ise yartya yakininin ilkokul mezunu (n=1431-%45.5) oldugu, biiyiik oranda
beden giiciine dayali iicretli ¢alisan (n=1219-%28.7) olduklar1 belirlenmistir.

Annelerin gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuklarinin biiyilik oranda 7-14 yas
araliginda (n=2025-%64.3) oldugu goriilmektedir. Buna gore 6grenciler biiyiik oranda,
ilkogretim ¢agindaki gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuklardan olusturmaktadir.Annelerin
gelisimsel yetersizligi olan ¢cocuklarinin yetersizlik tiiriine bakildiginda, 2341 (%74.4)
Ogrencinin zihinsel yetersizlik tanisina sahip oldugu ve 806 (%25.6) 6grencinin otistik
bozukluk tanisina sahip oldugu goriilmektedir.

Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin hane gelirine sirasiyla bakildiginda,

ailenin biiyiik oranda 0-600 TL araliginda (n=1194-%37.9) aylik hane gelirine sahip
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olduklari goriilmektedir. Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin egitim ve meslek
puanlarini temel alan hane sosyo-ekonomik statii/diizey (SES/SED) grup dagilimlarina
(A, B, Cl, C2, D, E) bakildiginda ise ¢ogu ailenin C2 diisiik SES grubunda (n=1440-
%45.8) oldugu goriilmektedir.

Veri Toplama Araclar
Gelisimsel yetersizligi olan cocuk annelerinin aile yasam kalitesi algilarinin incelenmesi
hedeflenen bu calismada, gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin demografik ve
cesitli degiskenlere iliskin bilgileri “Sosyo-Demografik Aile Bilgi Formu” araciligiyla
toplanmistir. Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi’nin (BCAYKO) 6lciit bagintili
gegerlik verileri igin “Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi-[Multidimensional
Scale of Perceived Social Support (MSPSS)]” kullanilmistir. Gelisimsel yetersizligi
olan ¢ocuk annelerinin aile yasam kalitesi algilar1 ve aile sosyal destek algilari
arasindaki olas1 yordayicilik iliskisinin belirlenmek icin “Aile Destek Olcegi (ADO)”
kullanilmistir. Aragtirmanin betimsel-bagintisal-nedensel verileri ise ayn1 zamanda
uyarlama, gegerlik ve giivenirlik ¢alismalarina yer verilen “Beach Center Aile Yasam
Kalitesi Olgegi (BCAYKO) - [Beach Center Family Quality of Life Scale
(BCFQOLS)]” araciligiyla toplanmistir. Veri toplama araglarinin saha formu
”Gelisimsel Yetersizligi Olan Cocuga Sahip Annelerin Aile Yasam Kalitesi Algilarinin
Incelemesi Arastirmas1 Veri Toplama Arag Seti”nde sunulmustur (bkz. EK B). Veriler,

annelerin bireysel degerlendirmelerine dayali olarak ve posta yoluyla toplanmustir.

Sosyo-Demografik Aile Bilgi Formu

Sosyo-Demografik Aile Bilgi Formu (EK C); gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip
ailelerinin ¢esitli demografik degiskenler agisindan sahip olduklar1 6zellikleri
belirlemek amaciyla arastirmaci tarafindan olusturulmustur. Formda anne babalarin
yagslari, egitim durumlari, meslekleri, haftalik ¢alisma saatleri, aylik hane gelirleri, aile
tipleri ve sahip olduklar1 cocuk sayisinin yani sira gelisimsel yetersizligi olan
cocuklariin yasi, yetersizlik seviyesine, cinsiyetine v.s. iligskin sorular bulunmaktadir.
Yas ve gelir siniflamasinda Tiirkiye Istatistik Kurumu’nun (TUIK, 2010) siniflamas:
temel alinmistir. Sosyo-Demografik Aile Bilgi Formu’na iligskin anahtar EK D’de

sunulmustur. Ayrica, bu forma hane SES gruplarinin belirlenmesi amaciyla anne, baba
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ve hane halki reisinin babasinin egitim ve meslek puanlarini hesaplamaya yonelik
sorular gdmiilmistiir. Hane SES gruplarinin belirlenmesi amaciyla sosyo-demografik
bilgi formunda yer alan kimi sorularin degerlendirilmesi biiyiik 6l¢ekli medya
arastirmalari, reklam verenler, reklamcilik sektorii, pazarlama sektorii, pazar
arastirmalart sektorii gibi degisik kullanict gruplart tarafindan 6zellikle kullanilan
Arastirmacilar Dernegi (ARDER) Sosyo-Ekonomik Statii (SES) Olcegi-2006 Esli Hane
Formuna (Cagli vd., 2006) (EK E) gore yapilmistir. SES formunun 6ne ¢ikan 6zelligi
ise hane SES grubunun (A=33 puan ve {istii, B=12 ile 33 puan arasi, C1=2 ile 12 puan
arast, C2=-2 ile 2 puan arasi, D=-7 ile -2 puan arasi, E=-7 puanin alt1) belirlenmesinde
hane gelirinden farkli olarak katilimci ve katilimeryla iliskili bireylerin egitim ve meslek

puanlarinin temel almasidir (Karayaka, 2006).

Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olcegi (CBASDO)

BCAYKO nin dl¢iit bagintili gegerliginin belirlenmesinde “Cok Boyutlu Algilanan
Sosyal Destek Olgegi (CBASDO)-[Multidimensional Scale of Perceived Social Support
(MSPSS)] (Eker, Arkar ve Yaldiz, 2001; Zimet, Dahlem, Zimet vd., 1988)”
kullanilmistir. CBASDO Amerika Birlesik Devletleri’nde Zimet vd., (1988) tarafindan
gelistirilen ti¢ farkli kaynaktan (aile, arkadas ve 6zel bir insan) alinan sosyal destegin
yeterliligini 6znel olarak degerlendiren, kullanimi1 kolay, 12 maddeden olusan bir
Ol¢ektir. Her biri dort maddeden olusan sosyal destegin kaynagina iligkin ti¢ grubu
ierir. Onerilen alt 6lcek yapisi; “Aile”, “Arkadas” ve “Ozel bir insan”dan alinan
destegi igermektedir. Olgegin ve alt dlgeklerin i¢ tutarlilifs ve test-tekrar test
korelasyonlarn yeterlidir. Eker vd., (2001) yaptiklar1 ¢alismanin 6rneklemini olusturan
tic grup; psikiyatri, cerrahi hastalar1 ve normal kisilerden olusan toplam 150 kisilik bir
gruptur. Tiim 6rneklemin CBASDO nin giivenirlik (Cronbach’s Alpha) katsayis1 o=.89
olarak hesaplanmistir. Ayni ¢calismada CBASDO ve alt dlgeklerinin i¢ tutarliliklar
kabul edilebilir diizeyde bulunmustur. Olgekte her madde 7 aralikl bir 6lgek
kullanilarak; Kesinlikle hayir=1, Kesinlikle evet=7, arasinda derecelendirilmistir. Bu
calismada, her alt 6l¢ekteki dort maddenin puanlarinin toplanmasi ile alt 6l¢ek puani
elde edilmis ve biitiin alt 6l¢cek puanlarinin toplanmasi ile 6lgegin toplam puani elde
edilmistir. Elde edilen puanin yiiksek olmasi algilanan sosyal destegin yiiksek oldugunu

ifade etmektedir. CBASDO’nin Tiirk¢e formunun faktdr yapisi, giivenirligi ve yapi
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gecerligi, iilkemizde kullanimi agisindan, genel olarak tatmin edici bulunmustur (Eker

vd., 2001).

Aile Destek Olgegi (ADO)

Aile Destek Olgegi (ADO) engelli cocuga sahip ailelerin sosyal destek algilarimni
belirlemek amaciyla Kaner (2004) tarafindan gelistirilmis 34 maddeden olusan bir
olgektir. Aile Destek Olgegi’nin (ADQ) faktdr analizi sonucunda bes faktor birlikte
toplam varyansin %60.959’unu agikladigi goriilmiistiir. Faktor analizi sonuglari,
ADO’nin bes faktérlii (Duygusal Destek-DD= 9 madde, Bilgi Destegi-BiD= 8 madde,
‘Bakim Destegi-BAD=5 madde, Yakin Iliski Destegi-YID= 6 madde ve Maddi Destek-
MD=3 madde) olduguna isaret etmektedir. ADO’nin Cronbach Alfa degerleri dlgegin
toplamu igin .94, alt alanlar icin .84 ila .90 araliginda hesaplanmistir. Olgegin iki yarim
giivenirlik katsayilarinin alt alanlar i¢in .81 ila .88 araliginda degistigi ve dlgegin biitiinii
icin .84 oldugu gozlenmistir. ADO’nin test-yeniden test giivenirlik katsayilarinin alt
alanlar i¢in .95 ila .99 araliginda degistigi ve 6l¢egin biitiinii i¢cin bu degerin .99 oldugu
gbzlenmistir. Yapilan caligmalar 6lgegin gegerlik ve giivenirliginin istendik diizeylerde
olduguna isaret etmektedir. Katilimcilar/cevaplayicilar ADO’ ndeki maddelere her
zaman (3), bazen (2), hi¢gbir zaman (1) se¢eneklerinden birini secerek tepki
vermektedirler. Alt 6l¢eklerin yani sira, 6lgegin tiimiinden elde edilen toplam puan da
degerlendirilebilmektedir. Alt 6l¢eklerden alinabilecek en yiiksek ve en diisiik puanlar,
madde sayisinin 3 ile carpimi ile 1 arasindadir (6l¢ekten alinabilecek en diisiik puan 31;
en yiiksek puan 93). ADO’nden yiiksek puan almak, anne-babalarin dzel gereksinimli
cocuklariin gereksinimlerini karsilamasina yardimei olan desteklere sahip olduklarini,
diisiik puan ise, bu desteklerden yoksun olduklarini ifade etmektedir. Ayrica son 3

frekans sorusu ile anne-babalarin yakin ¢evresiyle etkilesim siklig1 ve toplumsal

alanlara katilim siklig1 tespit edilemeye calisilmaktadir (Kaner, 2004).

Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi (BCAYKO)

Bu aragtirmada uyarlama, gegerlik ve giivenirligine yer verilen “Beach Center Aile
Yasam Kalitesi Olgegi (BCAYKO) kullanilmistir (bkz. EK F). BCAYKO, Kansas
Universitesi Beach Aile ve Yetersizlik Merkezi (Beach Center on Family and

Disability, 2003, 2006) tarafindan gelistirilen ve gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuga
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sahip ailelerinin yagam kalitesinin belirlenmesi i¢in 25 soru, 5 alt alan ve besli
derecelendirme tipi cevaplardan olusan bir veri toplama aracidir. BCAYKO, aile yasam
kalitesinin biitiine (25 soru, Cronbach's alpha = .94) ve “Aile Etkilesimi (6 soru,
Cronbach's alpha = .92)”, “Ebeveynlik (6 soru, Cronbach's alpha = .88)”, “Duygusal
Yeterlik (4 soru, Cronbach's alpha = .80)”, “Finansal/Fiziksel/Materyal Yeterligi (5
soru, Cronbach's alpha = .88)” ve “Yetersizlige Iliskin Destek (4 soru, Cronbach's alpha
=.92)” alt alanlarina iliskin “memnuniyet” ve ‘onem’ algis1 temelinde bilgiler
sunmaktadir (Turnbull vd., 2005). BCAYKO ile gelisimsel yetersizligi olan cocuk
ailelerinin yagam kaliteleri degiskenlerine iligkin ‘memnuniyet’ ve ‘Gnem’ algilari
birlikte dlciilebilecegi gibi, dlgegin ilk gelistirilme durumundan hareketle sadece
‘memnuniyet’ algilar1 6l¢cimlenebilmektedir (Beach Center on Family and Disability,
2006; Hoffman, Marquis, Poston, Summers ve Turnbull, 2006; McFelea, 2007; Park
vd., 2003; Poston vd., 2003; Turnbull, Marquis, Hoffman, Poston, Summers, Mannan
vd., 2004; Wang vd., 2004; Wang, 2004).

Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi’nin (BCAYKO) biitiinii icin
aliabilecek en yiiksek puan 125 (25x5) puan, en diisiik puan ise 25 (25x1) puandir.
Olumsuz madde bulunmayan 6l¢ekten alinan yiiksek puanlar, yiliksek diizeyde aile
yasam kalitesi algisini, diislik puanlar ise diisiik diizeydeki algiyr gosterir. Aile yasam
kalitesi algis1 6l¢ekten alinan toplam puanlara gore hesaplanabildigi gibi, alinan toplam
puanin madde sayisina boliinmesiyle de hesaplanabilir (Akin, Abaci ve Cetin, 2007).
Buna gore 5 dereceli Likert tipi bir 6lgek i¢in; 1 en diisiik, 2, diisiik, 3 orta, 4 yiiksek, 5
en yliksektir ve 3 puanin altinda olanlarin aile yasam kalitesi algilari diisiik, iistiinde
olanlarn ise yiiksek olarak degerlendirilebilir. Ornegin 6lgegin biitiiniinden alinan 100
puanin, madde sayis1 olan 25’e boliinmesiyle (100/25=4) elde edilen 4 puan 3 puanin
tizerinde oldugu i¢in kisinin aile yagam kalitesi algisinin yiiksek oldugu sdylenebilir. Bu
arastirmada hesaplamalar, toplam puanlar ve besli derecelendirme puanlar1 tizerinden
gergeklestirilmistir. Alt alanlara iliskin hesaplamalar da yine ayni sekilde yapilmaktadir.

Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi’nin (BCAYKO) psikometrik
ozelliklerinin ortaya konulmasini ve farkli kiiltiir ve dile uyarlanmasini hedefleyen
birkag¢ ¢alismadan soz edilebilir. Hoffman vd., (2006) tararafindan BCAYKO’nin
psikometrik 6zelliklerinin degerlendirildigi ¢alismada, 6lgegin biitlinii icin uyum

indeksleri ve i¢ tutarlik katsayisi X (270)=439.24, p<.001, CFI=.92, RMSEA=.05,
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0=.88 olarak hesaplanmistir. Ozellikle aile etkilesimi alt alani ile Aile APGAR ve
finansal/materyal yeterlik alt alani ile Aile Kaynaklari Olgegi arasinda yakinsama
gecerligi (convergent validity) agisindan anlamli iliski belirlenmistir. Alt alanlara iliskin
i¢ tutarlik katsayilar aile etkilesimi i¢in a=.85, ebeveynlik i¢in 0=.81, duygusal yeterlik
icin 0=.83, finansa/fiziksel/materyal yeterlik i¢cin a=.64 ve yetersizlige iliskin destek
icin o=.70 olarak hesaplanmustir. Ol¢iit bagmtil gegerlik veri toplama araclar1 ve
degerleri ise Aile APGAR (Family APGAR) r(87)=.68, p<.001 ve Aile Kaynaklar1
Olgegi (Family Research Scale) r(58)=.60, p<.001 seklinde bulunmustur (Hoffman vd.,
2006). Diger bir ¢alismada ise Hizmet Envateri (Service Inventory) ve Aile-Uzman
Isbirligi Olgegi’nin (Family-Professional Partnership Scale) 6lciim sonuglari ile
BCAYKO’ nin sonuglar1 arasinda yakisama gegerligi (convergent validity) agisindan
anlamli bir iligki bulunmustur (Summers, Marquis vd., 2007). Mannan’in (2005)
¢alismasinda uyum degerleri, x*(17) = 29.64, p=.029, CF1=.99, NNFI=.98 ve
RMSEA=.06 olarak hesaplanmustir. BCAYKO’nin Ispanyolca uyarlama, gecerlik ve
giivenirlik ¢aligmasinda ise degiskenlere iliskin memnuniyet algisina doniik
hesaplamada Cronbach alpha (o) i¢ tutarlik degeri dl¢ek biitiinii i¢in .95 ve alt alanlar
icin .83 ile .87 araliginda bulunmustur. Faktor yiiklerinin tim maddelerde .50 lizerinde
oldugu goriilmiistir. Uyum indeksleri ise X = 1196.91 (p<0.001), RMSR=.06, GFI=.98,
NFI=.97 ve RFI=.97 olarak hesaplanmistir (Verdugo, Cordoba ve Gomez, 2005).
BCAYKO’nin Ispanya’da Katalan drneklem ile yapilan gegerlik ve giivenirlik
caligmasinda ise 6lgegin ‘memnuniyet’ algis1 DFA degerlendirmesi sonucunda faktor
yiiklerinin .50 ila .90 arasinda degistigi gézlenmistir. Memnuniyet algisi i¢in uyum
indeksleri x*/sd= 2.1, GFI=.97, AGFI=.94, CFI=.97, RMR=.005 ve Cronbach alpha i¢
tutarlilik katsayis1 0=.96 olarak hesaplanmistir (Balcells-Balcells, 2010).

Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi’nin (BCAYKO) Tiirkce Uyarlama,
Gecerlik ve Giivenirlik Cahsmasina Iliskin Siirec

Arastirma kapsaminda 6lcek gelistirmek yerine uyarlama c¢aligmalarina yer verilmesinin
ise baz1 dayanaklar1 vardir; uluslararasi yayinlarda yeterince tanian ve iizerinde bilgi
birikimi bulunan bir 6l¢egi Tiirk¢eye kazandirarak kullanmak, arastiricinin yeni bir
Olcek hazirlamakla gegirecegi siireyi kisaltir, arastiriciya iletisim kolayligi ve

karsilagtirilabilir bilgi saglar. Farkl: kiiltlirlerde gelistirilen 6l¢ekleri uyarlamanin
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yaratacag dil esdegerliginin saglamasina (anlatim, dil) yonelik sorunlar uzmanlar
tarafindan elestirilmekle birlikte, deneysel ve istatistik tekniklerle bu tiir problemleri en
aza indirgenen Olgeklerin, bir¢ok kiiresel kavrami dlgebilecegi ve
uluslararasi/kiiltiirlerarasi karsilagtirma ve tartisma olanagi saglayacagi da
vurgulanmaktadir. Uyarlama ¢aligmalarinin asamalari, 6l¢eklerdeki maddelerin es
anlama gelip gelmediginin denetlenmesinden baslayarak, 6lcegin i¢yapisinda ve
psikometrik 6zelliklerinde (giivenirlik ve gegerlik) degismeler olup olmadiginin ortaya
cikarilmasina kadar giden bir dizi anlamsal, kiiltiirel ve istatistiksel islemi icermektedir.
Bu nedenle, uyarlama ¢aligsmalar1 uygun sekilde yapildiginda, birinci sinif aragtirma
becerilerinin sergilenmesini gerektiren dnemli arastirma etkinlikleridir. Uyarlanan bir
0lcek, baskalari tarafindan da hazir arag olarak kullanilabileceginden, dl¢gek uyarlama
caligmalari biiyilik bir sorumlulugu da beraberinde getirmektedir (Aksayan ve Goziim,
2002).

Olgek uyarlama ¢aligmalarinda, orijinal dildeki 6l¢egin uyarlama yapilan dile
birebir ¢evrilmesinden kagmilmaktadir. Olgegin uyarlamalarinda gevrilen dilin kiiltiirel
ozelliklerinin ve dl¢ek dilinin uyarlama yapilacak 6rneklem agisindan anlagilir
olmasinin referans alinmasi gerektigi ifade edilmektedir (Hambleton, 1994; Hambleton
ve Patsula, 1999). Bu gerekgelerden 6tiirii 6lgegin seceneklerinde degisiklik yoluna
gidilmis, ayrica maddelerin anlasilirligini artirmak adina madde bitimine 6rnekler
eklenmistir. Yapilan tiim degisiklikler dlcegi gelistiren Beach Aile ve Yetersizlik
Merkezi ve ilgili alan uzmanlarinin denetiminde gergeklestirilmistir.

Beach Center Aile Yasam Kalitesi Ol¢egi'nin (BCAYKO) Tiirk¢e uyarlama,
gecerlik ve giivenirlik ¢alismasina iligkin islem sirasi burada sunulmustur:

1. Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi'nin (BCAYKO) Tiirkge’ye uyarlama,
gecerlik ve giivenirlik caligmalart i¢in Oncelikle 6lgegi gelistiren Ann Turnbull
ve Jean Ann Summers koordinatdrliigiindeki Kansas Universitesi Beach Aile ve
Yetersizlik Merkezi'nden (Beach Center on Family and Disability) izin (bkz. EK
G) alinmustir.

2. BCAYKO'nin Tiirkge’ye dort bagimsiz gevirisi (dért uzman tarafindan)
yapilmistir.

3. Bu dort ceviri, her iki dili akademik olarak ¢ok iyi seviyede bilen (bilingual)

bagimsiz bir uzman (Ingiltere London Metropolitan University’de gérevli bir
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uzman) tarafindan birlestirilerek tek bir Tiirk¢e form elde edilmistir.

. Birlestirilmis Tiirk¢e metin, Ingilizce’yi iyi bilen iki kisi tarafindan tekrar
orijinal dile (ingilizce) ¢evrilmis (egitim bilimleri alaninda gérev yapan iki
uzman tarafindan) ve orijinal metin ile geri ¢eviri dilsel esdegerlik siirecinde yer
alan uzmanlar tarafindan karsilastirilmistir. Olgegin Ingilizce ve Tiirkge
cevirisinin tutarli oldugu gorilmistiir.

Tirkge 6l¢ek metni dil bilgisi, ifade anlasilirligi, yazim kurallar1 agisindan
Tiirkge 6gretmenliginde gorevli iki uzman tarafindan incelenmis ve gerekli
diizeltmeler yapilmustir.

. BCAYKO’nin cevap segeneklerinin maddelerle tutarli hale getirilmesi amaciyla
6lcegin orijinalinde yer alan “hi¢ memnun degilim, memnun degilim, ne
memnunum ne memnun degilim, memnunum, ¢ok memnunum” geklindeki
cevap seceneklerinde degisiklige gidilmistir. Degerlendirmeyi yapan uzmanlarin
tiimiiniin goriis birligi ve Kansas Universitesi Beach Aile ve Yetersizlik
Merkezi'nin izniyle cevap secenekleri “hi¢ uygun degil, uygun degil, uygun, ne
uygun ne uygun degil, uygun, tamamen uygun” olarak degistirilmistir. Bu
asamada, 6l¢gme-degerlendirme alaninda goérev yapan iki uzman ile rehberlik ve
psikolojik danigsmanlik boliimiinde gorev yapan bir uzmana farkli cevap
secenekleri olan (bu segenekler “memnunum”, “katiliyorum” ve “uygun”
seklindedir) formlar ayr1 ayr1 dagitilmistir. Uzmanlardan en uygun gordiikleri
cevap se¢enegini belirtmelerinin istenmistir. Uzmanlarin tiimii ‘hi¢ uygun degil,
uygun degil, ne uygun ne uygun degil, uygun, ¢ok uygun’ secenekleri lizerinde
karar kilmistir.

Olgek maddelerinin &rneklerle somutlastirilmasi amaciyla BCAYKO’nin Tiirkge
formunda yer alan maddelerin daha anlasilir olmasi i¢in madde bitimlerine
ornekler konulmustur. Parantez i¢inde verilen birden fazla 6rnek ile maddelerin
daha anlagilir olmas1 hedeflenmistir. Ornegin; Ailem birlikte vakit gecirmekten
hoglanmir (6rnegin hep birlikte film izlemek, sohbet etmek, bir yerlere gitmek,
piknik yapmak, tatil yapmak v.s.). Madde bitiminde konulan 6rnek eklemeleri,
rehberlik ve psikolojik danigsmanlik boliimiinde gorev yapan ve dlgme
degerlendirme konusunda calismalar1 olan iki uzman denetiminde yapilmistir.

Igili eklemeler igin Kansas Universitesi Beach Aile ve Yetersizlik Merkezi'nden
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izin alinmistir.

Tiim bu asamalardan sonra ‘Beach Center Aile Yasam Kalitesi Ol¢egi
Denemelik Tiirk¢e Formu’ elde edilmistir.

Onaylanan ve son hali verilen “BCAYKO Denemelik Tiirk¢e Formu” Ingilizce
ve Tiirk¢e’yi iyi bilen, ayn1 zamanda gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip 31
(psikometrik degerlendirme i¢in taban say1 30’dur) anne-babaya uygulanmaistir.
Ayrica 6l¢egin deneme (bilissel sorgulama) siireci ve 6ngoriilen yazim veya
ifade degisikliklerinin yapilabilmesi kapsaminda, BCAYKO gelisimsel
yetersizligi olan 31 ¢ocuk annesine uygulanmstir.

On uygulama sonras1 Tiirk¢e metne son halinin verilmesi amaciyla ikisi 6zel
egitim, biri rehberlik ve psikolojik danismanlik alaninda gorev yapan ii¢
uzmandan goriiniim gecerliligi (face validity) kapsaminda uzman goriisii alinmis
ve gerekli diizeltmeler yapilmigtir. Bu asamaya kadar toplam 14 uzmanin goriisii
alinmistir.

Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi (BCAYKO) Tiirkce Formu gecerlik
ve glivenirlik uygulamasi dncesi hazir hale gelmistir.

Gegerlik ve giivenirlik verileri i¢in 6lgegin madde sayisinin on katindan
hareketle en az 250, faktor analizinin yapilabilmesi agisindan ise en az 300
katilimciya uygulanmasi dngoriilmiistiir. Veri toplama araglar gelisimsel
yetersizligi olan 368 ¢cocuk annesine uygulanmustir.

BCAYKO’nin gegerlik ve giivenirlik verilerinin analizi kapsaminda Dilsel
esdegerlik korelasyon hesaplamasi, Dogrulayici Faktor Analizi, Olgiit bagintili
gecerlik, Cronbach alpha (a) i¢ tutarlilik katsayis1, iki-yar1 giivenirlik, Madde-
toplam korelasyonu ve %27 alt -iist grup madde ortalamalari arasindaki farkin
anlamliligr incelenmistir.

BCAYKO’nin gegerlik ve giivenirlik analizleri PASW Statistics 18.0 (SPSS

Statistics) ve LISREL 8.71 programlari ile yapilmistir.

BCAYKO’nin Tiirk¢e’ye ceviri, adaptasyon, gegerlik ve giivenirlik ¢aligmalar
Uluslararasi Test Komisyonunun (International Test Commission Guidelines)
egitim ve psikoloji testlerinin ¢eviri ve adaptasyonu ilkelerine gore

gerceklestirilmistir (Hambleton, 1994; Tanzer ve Sim, 1999).
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Verilerin Toplanmasi

BCAYKO’nin Tiirkceye uyarlanmasi1 asamasinda dilsel esdegerlik ve 6n
uygulama/goriiniim gegerligi verileri zihinsel yetersizligi ve otistik bozuklugu olan
cocuklarin devam ettigi ¢esitli 6zel rehabilitasyon merkezleri ile otizmli ¢ocuklara
yonelik egitim veren bir vakif okuluna devam eden gelisimsel yetersizligi olan
cocuklarin annelerinden toplanmistir. Dilsel esdegerlik asamasinda amagsal arastirma
grubu kapsaminda, Tiirk¢e ve Ingilizceyi iyi diizeyde bilen ve gelisimsel yetersizligi
olan ¢ocuga sahip ebeveynlerden veri toplanmistir. On uygulama verileri ulasilabilirlik
temelinde gelisimsel yetersizligi olan cocuk annelerinden toplanmistir. BCAYKO’nin
gecerlik ve giivenirlik verileri ise ulasilabilirlik temelinde devlet okulu statiisiindeki
Egitim Uygulama Okullarina devam eden gelisimsel yetersizligi olan dgrencilerin
annelerinden birebir ve posta yoluyla toplanmistir. Veri toplama araglar1 anneler
tarafindan doldurulup 6gretmenler araciligiyla ya da dogrudan okul miidiir
yardimcilarina teslim edildikten sonra kargo ile aragtirmaciya ulastirilmistir. Tiim
verilerin toplanmasi 15 Nisan ve 15 Haziran 2010 araliginda ger¢eklesmistir. Okullarin
kapanmasi nedeniyle test-tekrar test glivenirligi verisi toplanamamustir.

Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile yasam kalitesi ve alt alan algi
diizeylerine ve annelerin aile yasam kalitesi ve alt alan algilarin1 yordayic1 degiskenlere
iliskin veriler ise birka¢ asamada toplanmistir. Veri toplama stirecinde oncelikle
arastirmanin iilkemizdeki gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuklarina yonelik egitim ve
Ogretim sunan tiim egitim uygulama okullar1 ve OCEM’lerde yapilabilmesi i¢in Milli
Egitim Bakanlig1 Egitimi Aragtirma ve Gelistirme Daire Baskanligi’'ndan (EARGED)
gerekli izin ve okullara gonderilmek iizere iist yazilar alimmistir (bkz. EK H). Veri
toplama setlerinin ¢ogaltilmasi, zarflanmasi, gonderi-geri doniis seklindeki kargo
hizmetleri, sarf ve demirbas malzeme alimlar tiiriindeki giderlerin karsilanabilmesi igin
Anadolu Universitesi Bilimsel Arastirmalar Komisyonu Baskanligi’nin proje destegi
alimmistir (Proje no: 1002E53). Veri toplama kitapgiklari, Egitim Uygulama Okulu
(E.U.O) ve Otistik Cocuklar Merkezi’ne (OCEM) devam eden dgrencilerin sayist
adedince (11.179) gogaltilmustir. Tlgili kitapciklar, dgrencilerin annelerinin sayisi
adedinde zarfa konularak, gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin doldurabilmesi
icin okul idarelerine gonderilmistir. Ayrica veri toplama setlerinin annelere ulastiriimasi

ve geri doniisiiniin sekli ile ilgili, okul idarecilerine veri toplama setleri ile birlikte “Veri



66

Toplama Siireci Diyagrami” (EK 1) gonderilmis ve kendilerine telefonla bilgi
verilmigtir. Veriler, Ekim 2010 ve Ocak 2010 araliginda toplanmistir. Toplam 3147

gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annesinden gegerli veri toplanmistir.

Verilerin Cozumlenmesi
BCAYKO nin gegerlik ve giivenirlik verilerinin analizi kapsaminda Dilsel esdegerlik
Korelasyon hesaplamasi, Dogrulayici Faktor Analizi, Olgiit bagmntili gecerlik, Cronbach
alpha () i¢ tutarlilik katsayisi, Iki-yar giivenirlik, Madde-toplam korelasyonu ve %27
alt -iist grup madde ortalamalar1 arasindaki farkin anlamliligi incelenmistir.

Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile yasam kalitesi algis1 ve alt
alanlara iligkin algilar1 ortalama ve standart sapma hesaplamalarina dayanarak analiz
edilmistir. Annelerin aile yasam kalitesinin yordayicilarinin belirlenmesine yonelik
analizler ise bagimli degiskenle iliskili olan iki ya da daha ¢ok bagimsiz degiskene
(yordayici degiskenlere) dayali olarak, bagimli degiskenin tahmin edilmesine yonelik
analizi iceren ‘Coklu Dogrusal Asamali Regresyon Analizi’ ile gergeklestirilmistir
(Biiytikoztiirk, 2007). Coklu regresyon analizini gergeklestirebilmek i¢in cesitli
varsayimlarin kargilanmasi gerekmektedir. Bu amacla ¢oklu regresyon analizi 6ncesi
verilerin ‘dogrusallik’ ve ‘normallik’ varsayimlarini karsilamak i¢in sagilma
diyagramlari, histogram ve normal dagilim grafikleri incelenmistir. Veri setlerinde ug
degerlerin olup olmadig ise “Mahalanobis Uzaklik Degerleri” kullanilarak incelenmis
ve ug deger olarak belirlenen veriler, veri setinden ¢ikarilmistir.

Coklu regresyon analizinde diger bir varsayim, bagimsiz degiskenler arasinda
basit dogrusal iliskilerin olmamasinin gerekliligidir. Bu amagla veriler arast “Coklu
Dogrusal Baglant1” (Multicollinearity) olup olmadig: incelenmistir. Bu varsayima
iligskin diger bir degerlendirme, varyans biiyiitme faktorii (VIF) degerinin 6lgiit alinan
10’dan asagida ve 1’e ¢ok yakin olmas1 ve tolerans degerinin 6lgiit alinan deger olan
.20’nin {izerinde olmasi ile de yapilabilmektedir (Field, 2005). Bu amagla VIF ve
tolerans degerleri incelenmistir. Ayrica, hata terimleri arasindaki iliski (otokorelasyon)
olup olmadig1 Durbin-Watson testi sonucuna gore incelenmistir. Adi gegen bu degerin
genellikle olgiit alinan 1 ile 3 arasinda bulunmas1 gerekmektedir (Field, 2005).

Regresyon analizinde bagimli ve bagimsiz degiskenlerin en az esit aralik

Olceginde Ol¢iilen siirekli degiskenler olmalar1 gerekmektedir (Biiyiikoztiirk, 2007). Bu
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arastirmada, yordayict degisken olarak dikkate alinan sahip olunan ¢ocugun yetersizlik
tiirii ve annenin ¢aligma durumu degigkenlerinin kategorik degiskenler olmasi
nedeniyle, bu degiskenler yapay (dummy) degiskene doniistiiriilerek analize dahil
edilmislerdir. Arastirmada, 6nem diizeyi .05 olarak kabul edilmistir. Veriler, LISREL
8.71 ve PASW Statistics 18.0 (SPSS Statistics) programlari kullanilarak analiz

edilmistir.
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DORDUNCU BOLUM
BULGULAR

Bu boliimde, arastirmanin amaglar1 dogrultusunda ilk olarak Beach Center Aile Yasam
Kalitesi Olgegi'nin (BCAYKO) Tiirkce uyarlama, gecerlik ve giivenirlik analizi
bulgularina yer verilmistir. Devam eden kisimda ise arastirmanin ikinci ve ti¢lincii
amagclar1 dogrultusunda gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile yasam kalitesi
ve alt alanlarina ait alg1 diizeylerine ve annelerin aile yagam kalitesi algilarinin aile
sosyal destegi ve bazi sosyo-demografik degiskenler tarafindan yordanma diizeylerine
iligkin analiz bulgularina yer verilmistir. Arastirmada kullanilan tiim 6lgeklerin ve alt
alanlarmin giivenirlik ve birbirleriyle olan korelasyon hesaplamalari1 EK J’de

sunulmustur.

Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi'nin (BCAYKO) Dilsel Esdegerlik Bulgular
Dilsel esdegerlik asamasinda, ilgili degerlendirmeler sonrasi onaylanan ve son hali

verilen “BCAYKO Denemelik Tiirkge Formu” ve 6lgegin orijinal dildeki formu,

Ingilizce ve Tiirkge’yi iyi bilen, aynm1 zamanda gelisimsel yetersizligi olan cocuga sahip

31 anne-babaya (psikometrik degerlendirme i¢in taban say1 30’dur) 1 hafta arayla
uygulanmstir. Olgegin orijinali ve Denemelik Tiirk¢e Form arasinda dilsel esdegerlik
puanlari arasindaki iligki Pearson korelasyon katsayisi ile hesaplanmistir (bkz. Tablo 1).
Tiirkce (BCAYKO) ve orijinal form (BCFQOLS) arasindaki korelasyonlarin yiiksek
oldugu ve dilsel esdegerligin saglandig1 sdylenebilir.

Tablo 1. BCAYKO 'nin Dilsel Esdegerlik Genel ve Alt Alan Toplam Korelasyon Degerleri (N=31)

Degiskenler r

Aile Yasam Kalitesi Genel Toplam/Total 94**
Aile Etkilesimi/Family Interaction .88**
Ebeveynlik/Parenting .86**
Duygusal Yeterlik/Emotional Wellbeing J1**
Fiziksel Yeterlik/Physical Wellbeing 95**
Yetersizlige fliskin Destek/Disability Related Support .86**

**p < 0.01
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Tablo 1 incelendiginde, 6l¢egin biitiinii i¢in toplam korelasyon degerinin 0.94
oldugu, alt (alt dlcekler) ait korelasyon degerlerinin .71 ile .95 araliginda degistigi
gorilmektedir. Maddeler bazinda korelasyon degerlerinin ise 0.42 ile 0.97 araliginda
degistigi gdzlenmistir. Buna gére Tiirkce (BCAYKO) ve orijinal form (BCFQOLS)

arasindaki korelasyonlarin yiiksek oldugu ve dilsel esdegerligin saglandig1 sdylenebilir.

BCAYKO’nin On Uygulama (Pilot/Deneme/Bilissel Sorgulama) ve Gorinim
Gegerligi (Face Validity) Bulgular

Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi Denemelik Tiirkge Formu &n uygulama
(pilot/deneme/bilissel sorgulama) ve goriiniis gecerligi (face validity) agsamasinda
gelisimsel yetersizligi olan 31 ¢ocuk annesine uygulanmistir. Uygulama, her bir 6lgek
maddesinin aile i¢in ne ¢agristirdiginin sorulmasi ve verilen cevaplarin dlcek maddeleri
ve madde bitimindeki 6rnekler ile tutarli olup olmadiginin karsilastiriimasiyla
yirltilmistir. Amag, 6lgek maddesi ve ilgili 6rneklerin anlagilirligini
degerlendirmektir. Ayrica bu uygulama sonuglar1 baglaminda, 6l¢gegin Tiirk¢e metnine
son halinin verilmesi ve gerekli diizeltmelerin yapilmasi amaciyla 6zel egitim alaninda
gorev yapan iki 6gretim tiyesi ile rehberlik ve psikolojik danismanlik alaninda gorev
yapan bir 6gretim iiyesinin ‘uzman goriisii’ne bagvurulmustur. Bu asamalar sonunda
‘Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi Denemelik Tiirkge Formu’ psikometrik
ozelliklerinin belirlenmesi kapsaminda gegerlik ve giivenirlik verilerin toplanmasi i¢in

hazir hale gelmistir.

BCAYKO’nin Gecerlik Bulgulari
‘Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi Denemelik Tiirk¢e Formu’nun psikometrik
ozelliklerinin belirlenmesi kapsaminda gegerlik analizleri yap1 ve 6l¢iit bagintili

gegerlik analizleri lizerinden gergeklestirilmistir.

BCAYKO’nin Yap1 Gecerligi Bulgulari. Beach Center Aile Yasam Kalitesi
Olgegi’nin Tiirkge formunun yap1 gegerligi icin “Dogrulayict Faktdr Analizine (DFA)
basvurulmustur. Bu arastirmada DFA kullanilmasinin nedeni orijinal formun faktor
yapisinin Tiirkiye’deki gelisimsel yetersizligi olan cocuga sahip aileler tizerinde

yiiriitiilen bu ¢alismayla dogrulanip dogrulanmadigini incelemektir. DFA 6ncesi, faktor
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analizi i¢in drneklem biiyiikliigiiniin uygunluguna bakilmalidir. Orneklem
biiyiikliigiiniin 100 oldugu durum zayif, 300 oldugu durum iyi ve 1000 ve tizeri oldugu
durum ¢ok iyi kabul edilmektedir (Comrey ve Lee, 1992; Tabachnick ve Fidell, 2001).
Buna gore ¢alismanin DFA yiiritmek i¢in 6rneklem agisindan sayisal yeterlige (N=368)
sahip oldugu sdylenebilir. DFA’da sinanan modelin yeterliginin belirlenmesi i¢in ¢ok
sayida uyum indeksi kullanilmaktadir. Bu uyum indekslerinde genelde GFI, AGFI, CFl,
NFI, RFI ve IFI >.90 ve RMSEA <.05 6lgiit olarak alinmaktadir (Hu ve Bentler, 1999).
Ancak GFI degerinin 0.85’ten ve AGFI degerinin 0.80’den yiiksek ¢ikmasi modelin
gercek verilerle uyumu igin birer 6l¢iit olarak kabul edilmektedir (Anderson ve Gerbing,
1984; Cole, 1987; Marsh, Balla ve McDonald, 1988; Giilbahar ve Biiylikoztiirk, 2008).
S6z konusu degerlerden RMSEA, RMR ve SRMR degerlerinin .08 altinda (Joreskog ve
Sérbom, 1993; Schermelleh-Engel ve Moosbrugger, 2003; Simsek, 2007) ya da .08 ve
.10 araligininda (MacCallum, Browne ve Sugawara, 1996; Byrne, 2006) olmasi kabul
edilebilir bir uyum iyiligi degerini ifade etmektedir. x* degerinin serbestlik derecesine
boliinmesiyle elde edilen degerin (X /sd deger) 2 ve altinda olmasi uyumun iyi, 5 veya
altinda bir deger olmasi ise kabul edilebilir bir uyum iyiliginin oldugunu
gostermektedir(Simsek, 2007). Schermelleh-Engel, Moosbrugger ve Miiller’e (2003)
gore ise x* /sd degerinin 3’ten kiiclik olmas1 veri-model uyumu i¢in kabul edilebilir

seviyelerdir (bkz. Tablo 2).
Tablo 2. Uyum Olgiitleri ve Degerlerine gére BCAYKO 'nin Uyum Degerleri (N=368)

Uyum Iyi Uyum Kabul Edilebilir BCAYKO’nin
Olgiileri Degerleri Uyum Degerleri Uyum Degerleri
RMSEA 0.00<RMSEA<0.05 0.05<RMSA<0.08 veya 0.10 0.07

SRMR 0.00<SRMR<0.05 0.05<SRMR<0.08 veya 0.10 0.07

GFI 0.95<GFI<1.00 0.85 veya 0.90<GFI<0.95 0.86

AGFI 0.90<AGFI<1.00 0.80 veya 0.85<AGF1<0.90 0.83

NFI 0.95<NFI<1.00 0.90<NFI<0.95 0.95

CFlI 0.95<CFI<1.00 0.90<CFI<0.95 0.96

Tablo 2¢de kabul edilebilir uyum indeksleri ile BCAYKO nin uyum indeks
degerleri verilmistir. Yapilan DFA’ya gére Ki-kare degerinin (x*=741.30, N=368,
sd=263, p=0.00) anlaml1 oldugu goriilmiistiir. Bu ¢alismada x%/sd oraninin (741.30/263=
2.81) kabul edilebilir bir uyum iyiligine (2.81) sahip oldugu sdylenebilir. Ki-kare
degerinin kabul edilebilir bir uyum iyiligine sahip olmasindan dolayr maddelerde
modifikasyona gidilmemistir. Uyum indeksi degerleri ise RMSEA=0.07, SRMR=0.07,
GF1=0.86, AGF1=0.83, NFI=0.95, NNFI=0.96, CFI=0.96, IFI=0.96 ve RFI=0.94 olarak


http://www.sciencedirect.com/science?_ob=ArticleURL&_udi=B6V5V-4HH81NS-1&_coverDate=03%2F31%2F2006&_alid=358477624&_rdoc=1&_fmt=&_orig=search&_qd=1&_cdi=5796&_sort=d&view=c&_acct=C000041578&_version=1&_urlVersion=0&_userid=746115&md5=135d9a65782ef806d5ce3849840c905b#bbib20#bbib20
http://www.sciencedirect.com/science?_ob=ArticleURL&_udi=B6V5V-4HH81NS-1&_coverDate=03%2F31%2F2006&_alid=358477624&_rdoc=1&_fmt=&_orig=search&_qd=1&_cdi=5796&_sort=d&view=c&_acct=C000041578&_version=1&_urlVersion=0&_userid=746115&md5=135d9a65782ef806d5ce3849840c905b#bbib20#bbib20
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bulunmustur (bkz. Tablo 2). Bu uyum indeksi degerleri modelin uyumlu oldugunu

ortaya koymaktadir. Gergeklestirilen analizler sonucunda, modelin veri ile kabul

edilebilir bir uyum sagladigi sdylenebilir. Modele iliskin faktor yiiklerinin .50 ile .87

araliginda degistigi ve tiim faktor yiiklerinin .40’tan biiyiik oldugu Sekil 2°de

goriilmektedir.
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BCAYKO’nin Olgiit Bagintih Gegerlik Bulgulari. Bu arastirmada Beach Center Aile
Yasam Kalitesi Olgegi’nin 6lgiit bagintili gecerligi icin Cok Boyutlu Algilanan Sosyal
Destek Olcegi (Zimet vd., 1988; Eker vd., 2001) kullanilmistir. Beach Center Aile
Yasam Kalitesi Olgegi ve Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olcegi 6l¢iit bagintili

gecerlik sonuglart Tablo 3’te sunulmustur.

Tablo 3. Beach Center Aile Yasam Kalitesi Ol¢egi ve Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi
Olg¢iit Bagintili Gegerlik Sonuglart (N=368)

1 1.1. 1.2. 1.3. 2 2.1. 2.2. 2.3. 24. 25.
1. CBASDOT(toplam) —
1.1.CBASDOA 2 —
1.2.CBASDOAR 86**  48**
1.3.CBASDOOI BIFE 36%E 60k —
2. BCAYKOT(toplam) .51%*  49*%*  37** 3g%k
2.1.BCAYKOAE ALFx 50k D5k 5wk Rk
2.2.BCAYKE ALF* 4%k 31*F*k 27*F* 8B** 79%* —
2.3.BCAYKODY AT** 0 39%*  37FF 38FF 82**  Bl** 63 —
2.4 BCAYKOFY A4F* 39**F 34**F 36*F* 78**F  47*F  B0** 58**F —
2.5.BCAYKOYID SR 20%% 23%F 24%*  72%F  A3**F B4F* 50** 52** —
Ortalama 53.3 2110 17.13 15.00 90.33 2346 23.37 13.15 1580 1455
Standart sapma 18.2 6.96 7.86 769 1701 446 447 372 489 353

“p< .01

CBASDOT=Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Toplam, CBASDOA=Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Aile (alt
alan1), CBASDOAR=Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Arkadas (alt alan1), CBASDOODK=Cok Boyutlu Algilanan Sosyal
Destek Ozel Bir insan (alt alan1); BCAYKOT=Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi Toplam, BCAYKOAE=Beach Center Aile
Yasam Kalitesi Olgegi Aile Etkilesimi (alt alan1), BCAYKOE=Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi Ebeveynlik (alt alani),
BCAYKODY=Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi Duygusal Yeterlik (alt alan1), BCAYKOFY=Beach Center Aile Yagam
Kalitesi Olgegi Fiziksel Yeterlik (alt alan1), BCAYKOYID=Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi Yetersizlige iliskin Destek
(alt alani).

Tablo 3’e gore her iki dlgek arasinda genel toplam ve alt alan toplama puanlari
arasinda p<.01 diizeyinde anlaml1 ve pozitif yonlii bir iliskinin oldugu belirlenmistir

(bkz. Tablo 3). Buna gore 0Olciit bagintili gegerligin saglandigi s6ylenebilir.

BCAYKO’nin Giivenirlik Bulgular
Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi’nin i¢ tutarliligi Cronbach Alpha (a) ve iki-
yar1 giivenirlik katsayilarinin hesaplanmasiyla incelenmistir. Ayrica madde-toplam

korelasyonlar1 hesaplanmis ve {ist %27 ve alt %27 gruplarin madde puan ortalamalari
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arasindaki farklarin anlamlilig1 t testi ile kiyaslanmistir. Beach Center Aile Yasam

Kalitesi Olgegi’nin i¢ tutarlilik katsayilar1 Tablo 4’te verilmistir

Tablo 4. Beach Center Aile Yasam Kalitesi Ol¢egi’'nin I¢ Tutarlilik Katsayilar: (N=368)

Degiskenler Cronbach alpha (o)
BCAYKO genel toplam .92
Aile Etkilesimi .81
Ebeveynlik .80
Duygusal Yeterlik Al
Fiziksel/Finansal/Materyal Yeterligi .81
Yetersizlige liskin Destek .82

Tablo 4 incelendiginde, Cronbach alpha (a) i¢ tutarlilik katsayilart BCAYKO nin
biitiinii i¢in .92, alt dlgekler i¢in .71 ile .82 araliginda oldugu goriilmektedir.
BCAYKO’nin tek sayili maddeleri (1,3,5,7,9,11,13,15,17,19,21,23,25=13 madde) ile
cift sayili maddeleri (2,4,6,8,10,12,14,16,18,20,22,24 = 12 madde) “Test Yarilama/Iki-
Yar1 Metodu”na gore ayrilmis ve iki yarim test arasindaki korelasyon hesaplanmigtir.
Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi nin test yarilama/iki-yar1 giivenirligi .88
(p<.01) olarak bulunmustur. Olcegin Spearman Brown hesaplamasina gore iki yar test
korelasyonu ise .83 bulunmustur. Buna gore iki yar1 giivenirliginin iyi diizeyde oldugu
sdylenebilir. Beach Center Aile Yagsam Kalitesi Ol¢egi’nin madde ayirt ediciligi icin
madde-toplam korelasyonu ve %27’lik alt-iist grup karsilagtirmalarina yer verilmistir.
Madde-toplam korelasyonunun hesaplanmasinda Pearson momentler ¢arpimi
korelasyon katsayisi, toplam puana gore belirlenmis, %27’lik alt-iist gruplarin madde
puanlarmin karsilastirilmasinda ise t testi kullanilmistir. Olgegin tiimii icin %27’lik

gruplar arasindaki farklara iliskin t testi sonuglar1 Tablo 5’te gosterilmistir.
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Tablo 5. BCAYKO 'nin Madde-Test Korelasyonlar ve %27 Alt-Ust Grup Madde Ortalamalart (N=368)

Faktor ve maddeler Madde no  rjx t
Aile Etkilesimi
e Ailem birlikte vakit ge¢irmekten hoglanir. 1 A48 -10,41%**
e Aile liyelerim, birbirleriyle her konuda ¢ekinmeden,
acikea konusur. 7 .60 -10,88***
e Ailem problemleri birlikte ¢6zer. 10 .64 -13,32***
e Aile liyelerim, amaglarina ulagsmada birbirlerini destekler. 11 .67 -15,09***
e Aile liyelerim birbirlerine olan sevgi ve ilgilerini gosterir. 12 .56 -11,82***
e Ailem hayatin inis ¢ikislariyla bas edebilir. 18 50 -8,95%**
Ebeveynlik
e Ailemdeki yetigkinler cocuklarin kendi ayaklar1 iizerinde 2 48  -12,67***
durmay1 6grenmelerine yardimei olur.
e Aile liyelerim, ¢cocuklarin okul d6devlerine ve etkinliklerine
yardimet olur. 5 58 -11,12%**
e Ailemdeki yetigkinler, ¢ocuklara diger bireylerle
(arkadaslar, komsular v.s.) nasil gegineceklerini 6gretir. 8 .63 -12,78*%**
e Ailemdeki yetigkinler ¢ocuklara dogru kararlar almay1 6gretir. 14 .66 -12,13***
e Ailemdeki yetigkinler, ¢cocuklarin hayatlarindaki diger
kisileri (arkadas, 6gretmen v.s.) tanir. 17 A7 -13,40%**
e Ailemdeki yetigkinler, ailedeki her ¢cocugun bireysel
ihtiyaglartyla ilgilenecek zamana sahiptir 19 .60 -12,33***
Duygusal Yeterlik
e Ailem stresten kurtulabilmemiz i¢in gereken destegi saglar. 3 .52 -8,6%**
e Aile liyelerim, destek gorebilecekleri arkadaglara ya da
kisilere sahiptir. 4 57 -11,06***
e Aile iiyelerim, kendi ilgi alanlarini takip edebilecek yeterli
zamana sahiptir. 9 48  -10,65***
e Ailem, tiim aile iiyelerinin 6zel gereksinimlerini kargilayacak
ulasilabilir dis destege sahiptir. 13 44 -14,46%**
Fiziksel/Finansal/Materyal Yeterligi
e Aile iiyelerim, bulunmalar1 gereken yerlere gidebilmek icin
kendilerine ait bir ulagim aracina sahiptir. 6 46 -15,18***
e Ailem ihtiyag duydugunda saglik hizmetlerinden
faydalanabilecek ekonomik giice sahiptir. 15 .68  -10,62***
e Ailem masraflarimizi karsilayacak ekonomik giice sahiptir. 16 g8 -12,17FF*
e Ailem ihtiya¢ duydugunda dis bakimi yaptirabilecek
ekonomik giice sahiptir. 20 73 -12,33***
e Aile liyelerim evde, iste, okulda ve komsularimizda
kendini giivende hisseder. 21 .38 -15,02***
Yetersizlige Iliskin Destek
e  Yetersizligi olan (6ziirlii, engelli) aile iiyemiz okulda ya da
igyerinde hedeflerini ger¢eklestirmek i¢in destege sahiptir. 22 73 -10,94***
e  Yetersizligi olan (6ziirlii, engelli) aile liyemiz evde hedeflerini
gergeklestirmek icin destege sahiptir. 23 .66 -12,04%**
e  Yetersizligi olan (6ziirlii, engelli) aile iiyemiz arkadaglar edinmek
icin destege sahiptir. 24 .60 -14,18***
e Ailem, yetersizligi olan (6ziirlii, engelli) aile iyemize yonelik
hizmet ve destek sunan hizmet saglayicilarla iyi iliskiler i¢indedir. 25 .55 -11,30***

™ p<.001

Tablo 5 incelendiginde, toplam puanlara gore belirlenmis %27°lik alt ve {ist

gruplarin madde puanlarindaki farklara iliskin t (sd=263) degerlerinin -8.64 (p<.001) ile
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-15.18 (p<.001) arasinda degistigi goriilmektedir. Buna gore %27 ile alt %27 gruplarin
madde ortalamalari arasindaki farklarm anlamli oldugu ve BCAYKO’nin yiiksek ve
diisiik aile yasam kalitesi algisina sahip anneleri ayirt edebilecegi sdylenebilir. Madde
ayirt edicileri indeks degeri 0.40 ve daha biiyiik olan maddeler, ayirt etme giicli yiiksek
olan maddelerdir. 0.20-0.39 arasinda ayirt etme indeksine sahip olan maddelerin ayirt
etme giicii orta, ayirt etme indeksi 0.19 ve daha kii¢lik olan maddelerin ayirt etme giicii
ise diistiktiir (Tekin, 2004). Ayrica, madde-toplam korelasyonunun yorumlanmasinda
.30 ve daha yiiksek olan maddelerin, bireyleri 6lgiilen 6zellik bakimindan iyi derecede
ayirt ettigi ifade edilmektedir (Biiyiikoztiirk, 2004). Tlgili tablo incelendiginde, dlgegin
madde-toplam korelasyonlarinin .38 ile .78 arasinda siralandig1 gozlenmistir. Buna gore

BCAYKO’ nin madde-toplam korelasyonlarimin yiiksek oldugu sdylenebilir.

Gelisimsel Yetersizligi Olan Cocuk Annelerinin Aile Yasam Kalitesi ve Alt
Alanlarma Ait Algilarinin Diizeylerine Iliskin Bulgular

Annelerin aile yasam kalitesi ve alt alan algi diizeyleri iligskin aritmetik ortalama ve
standart sapma degerleri Tablo 6’da sunulmustur. Degerlendirmeler, Mahalanobis
uzaklik degerleri analizi ile u¢ degerlerin atilmasi sonucunda kalan 3009 katilime1
iizerinden gergeklestirilmistir. Annelerin BCAYKO madde ortalamalar ise EK K’da

sunulmustur.

Tablo 6. Gelisimsel Yetersizligi Olan Cocuk Annelerinin Aile Yasam Kalitesi ve Alt Alan Algi Diizeyleri

(N=3009)

Degisken X SS

Aile Yasam Kalitesi Algist_genel toplam 91.26 17.57
Aile Etkilesimi alt alan1 23.42 4.82
Ebeveynlik alt alani 23.08 4.82
Duygusal Yeterlik alt alani 13.29 3.68
Fiziksel/materyal/finansal Yeterlik alt alan1 16.45 4.72
Yetersizlige Iliskin Destek alt alant 14.99 3.34

*p<.05

Tablo 6 incelendiginde, gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile yasam
kalitesi algis1 aritmetik ortalamalar1 91.26 (besli derecelendirme karsilig1 3.65), standart
sapmalar1 17.57 seklindedir. Aile yasam kalitesi alt alanlar1 i¢in annelerin aile etkilesimi

alt alan1 aritmetik ortalamalar1 23.42 (besli derecelendirme karsilig1 3.90), standart
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sapmalar1 4.82; ebeveynlik alt alan1 aritmetik ortalamalar1 23.08 (besli derecelendirme
karsilig1 3.84), standart sapmalar1 4.82; duygusal yeterlik alt alan1 aritmetik ortalamalar1
13.29 (besli derecelendirme karsiligi 3.32), standart sapmalari 3.68;
fiziksel/materyal/finansal yeterlik alt alan1 aritmetik ortalamalar1 16.45 (besli
derecelendirme karsilig1 3.29), standart sapmalar1 4.72; yetersizlige iliskin destek alt
alan1 aritmetik ortalamalar1 14.99 (besli derecelendirme karsiligi 3.74), standart
sapmalar1 3.34 olarak hesaplanmistir. Bulgular 1s18inda gelisimsel yetersizligi olan
cocuk annelerinin aile yasam kalitesi ve alt alan algilarinin ortalamanin iizerinde oldugu

sOylenebilir.

Gelisimsel Yetersizligi Olan Cocuk Annelerinin Aile Yasam Kalitesi Algilarinin
Yordanmasina Iliskin Bulgular

Arastirmada, aile sosyal destegi, aylik hane geliri, hane sosyo-ekonomik statii (SES)
grubu, yetersizlige sahip ¢ocugun yasi, annenin yasi, annenin ¢alisma durumu ve
yetersizlik tiirlinlin annelerin aile yasam kalitesi algilarinin 6nemli bir yordayicisi olup
olmadigi arastirilmistir. Bu amacla, ilk dnce arastirma kapsamindaki degiskenlere
iligkin betimleyici istatistikler ve korelasyon degerleri, daha sonra dogrusal ¢coklu
asamal1 regresyon analizi sonuglarina yer verilmistir.

Arastirmada, yordayici degisken olarak dikkate alinan sahip olunan ¢ocugun
yetersizlik tiiriinii ve annenin ¢alisma durumunun kategorik degisken olmalar1 nedeniyle
bu degiskenler yapay (dummy) degiskene doniistiiriilerek analize dahil edilmislerdir.
Aragtirmada, onem diizeyi .05 olarak kabul edilmistir. Arastirmada, verilerin ¢coklu
regresyon analizi i¢in uygunlugunu belirlemek amaciyla yapilan incelemede, sagilma
diyagramlar1 dogrusal bir iliskiyi kanitlamis, histogram ve normal dagilim grafikleri ise
normallikten 6nemli sapmalar olmadigini gostermistir (bkz. Ek Grafik 1). Ayrica, cok
degiskenli normallik varsayimini incelemek iizere analizde yer alan degiskenlere iliskin
ug degerlerin olup olmadigini anlamak i¢in Mahalanobis uzaklik degerleri
hesaplanmistir. Bu ¢ergevede, Mahalanobis uzaklik degerleri 6l¢iit degerlerinin [x*(7)=
18.47, p=.01’e gore] lizerinde olan 138 kisinin verilerinin u¢ deger oldugu anlasilmis ve
bu kisilerin verileri analize dahil edilmemistir. Boylece, verilerin ¢cok degiskenli
normallik varsayimini karsilamasi saglanmistir. Normal dagilimin saglanmasi adina ug

degerlerin atilmasini iceren Mahalanobis uzaklik analizi sonucunda, arastirma grubu
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sayist 3009 kisi olarak belirlenmistir.

Coklu dogrusal asamali regresyon analizi dncesi, ¢oklu baglant1 olmamasi
varsayiminin karsilanmasi adina aile sosyal destegi, aylik hane geliri, hane ses grubu,
yetersizlige sahip ¢cocugun yasi, annenin yasi ile annelerin aile yasam kalitesi algisi
arasindaki korelasyon degerleri incelenmis ve ilgili degerler Tablo 7°de sunulmustur.

Tablo 7. Aile Sosyal Destegi, Aylik Hane Geliri, Hane SES Grubu, Yetersizlige Sahip Cocugun Yasi,

Annenin Yasi, Cocugun Yetersizlik Tiirii (1=otistik bozukluk)a've Annenin Calisma Durumu
(1 =callsmayan)b ile Annelerin Aile Yagsam Kalitesi Algisina Iliskin Korelasyon Degerleri

Degisken 1 2 3 4 5 6
1. Aile Yasam Kalitesi Algisi -

2. Aile Sosyal Destegi S7** -

3. Aylik Hane Geliri 20%*  13** -

4. Hane SES Grubu A9** 12*%* 5g** -

5. Yetersizlige Sahip Cocugun Yasi .08** .03** .03** -.07** -

6. Anne Yas 05** 05%* .03* -09** 59** -

*p<.05; **p<.01; ***p<.001

Tablo 7 incelendiginde, yordayici degiskenler arasindaki en yiiksek ve anlaml
iliski hane SES grubu ile aylik hane geliri arasindadir (r=.59, p<.001). Bu baglamda
korelasyon katsayilari1 dikkate alindiginda (.80 {izerindeki korelasyon ¢oklu baglantiya
isarettir) degiskenler arasi ¢oklu bagint1 probleminin (multicollinearity) olmadigi
goziikmektedir. Yine ayni sekilde Coefficients tablosundaki Collinearity Statistics
degerler baglaminda ¢oklu baglanti ile ilgili istatistiksel degerler incelendiginde,
varyans biiylitme faktorii (VIF) degerinin 1.00 ile 1.58 arasinda degismekte oldugu, tiim
degerlerin 6l¢iit alinan 10°dan asagida ve 1’e ¢ok yakin oldugu (Field, 2005)
goriilmektedir. Ayrica, tolerans degerinin .63 ile 1.00 arasinda degismekte oldugu ve
tiim degerlerin 6l¢iit alinan deger .20 nin tizerinde (Field, 2005) oldugu gozlenmektedir.
Tiim bu degerler, analizin ¢oklu bagint1 problemine sahip olmadigin1 géstermektedir.
Ayrica, hata terimleri arasindaki iliski (otokorelasyon) olup olmadigi incelendiginde
Durbin-Watson testi sonucunun 2.01 oldugu ve bu degerin genellikle 6lgiit alinan 1 ile 3
arasinda bulundugu (Field, 2005) dikkate alindiginda, analizde otokorelasyon
bulunmadigi belirtilebilir.

Annelerin algiladik aile sosyal destegi, aylik hane geliri, hane SES grubu,

yetersizlige sahip ¢ocuklarinin yasi, annelerin yaslari, sahip olduklar1 ¢ocuklarin
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sergiledigi yetersizlik tiirii (dummy)® ve annelerin ¢alisma durumu (dummy)”
degiskenlerinin annelerin aile yasam kalitesi algisin1 yordama giiclinii ortaya koymak
amaciyla ‘Coklu Dogrusal Asamali (Stepwise) Regresyon Analizi’ yapilmistir. Bulgular
Tablo 8’de sunulmustur.

Tablo 8. Annelerin Aile Yasam Kalitesi Algisimin Yordanmasina Iliskin Coklu Dogrusal Asamali
Regresyon Analizi Sonuglari (N=3009)

Model Degisken R R? AR? F [ t Kismir
1 Aile Sosyal Destegi 57 .33 .330 1483.40*** .57 38.51*** 57
2 Aile Sosyal Destegi .55 37.43*** 56
Aylik Hane Geliri .58 34 .017 799.58*** A3 8.82*** 15
3 Aile Sosyal Destegi .55 37.27*** 56
Aylik Hane Geliri .08 4.87*** .08
Hane SES Grubu .59 .35 .003 540.86*** .07 3.95%** 07
4 Aile Sosyal Destegi .55 37.17%** 56
Aylik Hane Geliri .08 4.55*** 08
Hane SES Grubu .08 4.40%** 08
Cocuk Yas1 .59 .35 .004 411.51*** .06 4.26%** .07
5 Aile Sosyal Destegi .55 37.07*** 56
Aylik Hane Geliri .08 4.74*%** 08
Hane SES Grubu .08 4.70*** .08
Cocuk Yast .05 3.31*** .06
Yetersizlik Tiiri .59 .35 .002 332.15*** -.04 -2.69** -.04

*p<05; **p<01; ***p<001

Yapilan ¢oklu regresyon analizi sonucunda bes (5) farkli regresyon modeli elde
edilmigtir. Tablo 8’e gére modelin agiklayicilik giicii dikkate alindiginda, aile sosyal
destegi degiskeninin tek basina toplam varyansin %33’iinii (.330) 6nemli bir bigimde
acikladig goriilmektedir. Korelayon katsayisinin .70-1.00 arasinda yiiksek, .70-.30
arasinda orta ve .30-.00 arasinda diisiik diizeyde iliski olmasi1 (Biiyiikoztiirk, 2007)
15181nda, aile sosyal destegi ve annelerin aile yasam kalitesi algilar1 arasindaki orta
diizeyli ve pozitif bir iligki (r=.57; **p<.01) oldugu gozlenmektedir (bkz Tablo 7). Buna
gore varyansin aciklanma orani ve korelasyonel iligski g6z 6niinde bulunduruldugunda,
aile sosyal desteginin annelerin aile yasam kalitesi algilarinin 6nemli bir yordayicisi
oldugu ve aile sosyal destegi arttik¢a annelerin aile yasam kalitesi algilarinin arttig1

sOylenebilir.



79

Toplam varyansin agiklanmasina aylik hane gelirinin katkisinin %01 (.017);
hane SES grubunun %003 (.003); yetersizlige sahip ¢cocuk yasinin %004 (.004) ve
annelerin sahip olduklar1 ¢ocuklarinin yetersizlik tiiriiniin (1=otistik bozukluk/dummy)
%002 (.002) gibi oldukca diisiik bir katk: sagladiklar1 goriilmektedir. Varyansi
aciklamada etkisinden s6z edemeyecegimiz anne yasi ve annenin ¢alisma durumu
degiskenlerinin ise modellerin diginda kaldig1 ve katsayilarinin anlamli olmadig:
belirlenmistir.

Annelerin aile yasam kalitesi algisi ile aylik hane geliri (r=.20; **p<.01), hane
SES grubu (r=.19; **p<.01), yetersizlige sahip ¢cocuk yas1 (r=.08; **p<.01) ve
yetersizlik tiirii_otistik bozukluk (r=-.03; **p<.01) degiskenleri arasindaki korelasyon
incelendiginde diisiik diizeyde bir iliskinin oldugu goriilmektedir. Ayrica, yetersizlik
tiiriine gore (1=otistik bozukluk ve O=zihinsel yetersizlik) puan ortalamalar1
karsilastirildiginda, zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile yasam kalitesi
algilarinin, otistik bozuklugu olan ¢ocuga sahip annelere oranla daha yiiksek oldugu
goriilmektedir. Bu farklilik, iki ortalama arasinda farkin anlamliligin1 arastiran
‘bagimsiz gruplar t-testi’ (to.os:3007 = -1.92; p=.054; p>.05) ile analiz edildiginde ise
farkliligin anlamli olmadig1 goriilmiistiir. Ancak, varyansin acgiklanma orani temel
alindiginda, otistik bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip olmanin, zihinsel yetersizligi olan
bir cocuga sahip olmakla kiyaslandiginda, annelerin aile yasam kalitesi algisin1 olumsuz
yonde etkiledigi sdylenebilir.

Annenin ¢alisma durumuna gore, t-testi bulgular1 incelendiginde, annelerin aile
yasam kalitesi algisi puan ortalamalar arasindaki fark (to 53007 = 5.243; ***p=.000;
p<.05) anlaml1 olmasina karsin, ¢coklu dogrusal asamali regresyon analizi bulgularina
gore annenin ¢alisma durumunun, annelerin aile yagsam kalitesi algilarinin 6nemli bir
yordayicist olmadig goriilmektedir.

Coklu regresyon analizinde standardize edilmis regresyon katsayilari olan 3
(beta) degerlerine, isaretlerine dikkat etmeksizin bakilir. En yiiksek beta degerine sahip
olan degisken goreli olarak en 6nemli yordayicidir (Biiylikoztiirk, 2007). Buna gore
standardize edilmis regresyon katsayisina () gore yordayici degigkenlerin aile yasam
kalitesi algisi lizerindeki goreli onem sirasi; aile sosyal destegi, aylik hane geliri,
yetersizlige sahip ¢cocuk yasi, hane SES grubu ve ¢ocugun sahip oldugu yetersizlik tiirii
seklindedir.
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Tiim bu bulgular 15181nda anneler tarafindan alinan aile sosyal desteginin,
annelerin aile yasam kalitesi algilarinin 6nemli bir yordayicisi (.33; %33) oldugu
sOylenebilir. Aylik hane geliri, hane SES grubu, yetersizlige sahip ¢ocuklarinin yasi ve
sahip olunan ¢ocuklarin sergiledigi yetersizlik tiirii degiskenlerinin annelerin aile yasam
kalitesi algisin1 yordama giiciiniin olduk¢a zayif oldugu ifade edilebilir. Son olarak anne
yas1 ve calisma durumu degiskenlerinin ise aile yasam kalitesi algisinin 6nemli bir

yordayicisi olmadigi belirtilebilir.

Gelisimsel Yetersizligi Olan Cocuk Annelerinin Aile Yasam Kalitesi Alt Alan
Algilarinin Yordanmasina iliskin Bulgular

Aile yasam kalitesinin alt alanlar1 olan (1) aile etkilesimi, (2) ebeveynlik, (3) duygusal
yeterlik, (4) fiziksel/materyal/finansal yeterlik ve (5) yetersizlige iliskin destek alt
alanlarma iligkin gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip anne algilarinin aile sosyal
destegi, aylik hane geliri, hane SES grubu, yetersizlige sahip ¢cocuklarinin yast,
annelerin yaslari, sahip olduklar1 gocuklarin sergiledigi yetersizlik tiirii (1=otizm)® ve
annelerin ¢alisma durumu (1=calismayan anne)b degiskenlerine gore ne Olciide
yordandigini belirlemek amaciyla yine ‘Coklu Dogrusal Asamali (Stepwise) Regresyon
Analizi’ yapilmigtir. Her bir alt alana ilisin korelasyon degerleri Tablo 9°da verilmistir.

Tablo 9. dile Sosyal Destegi, Aylik Hane Geliri, Hane SES Grubu, Yetersizlige Sahip Cocugun Yasi,
Annenin Yasi ile Annelerin Aile Yasam Kalitesi Alt Alanlarina lligkin Korelasyon Degerleri

> g 7 f
s B e = _3Z
5 = 5 = g%
g = 2 & Z
Aile Sosyal Destegi AT*% AT** B1** A3** AT**
Aylik Hane Geliri A3%F 10**  12**  35**  11**
Hane SES Grubu A1%% 09%*  12**  32%* | 10**
Cocuk Yasi .06** .06** .06** .06** .07**
Anne Yas .03* .05** (05** .04* .04**

*p<.05; **p<.01; ***p<.001

Tablo 9 incelendiginde, yordanan degiskenler ile yordayici degiskenler
arasindaki en yliksek ve anlamli iliski ‘duygusal yeterlik’ alt alani ile aile sosyal destegi

arasindadir (r=.51, p<.001). Bu baglamda korelasyon katsayilar1 dikkate alindiginda
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(.80 tizerindeki korelasyon ¢oklu baglantiya isarettir) degiskenler arasi coklu baginti
probleminin (multicollinearity) olmadig1 goziikmektedir. Yine ayni1 sekilde tiim alt
alanlardaki Coefficients tablolarindaki Collinearity Statistics degerler baglaminda ¢oklu
baglanti ile ilgili istatistiksel degerler incelendiginde, varyans biiyiitme faktorii (VIF)
degerlerinin 1.00 ile 1.55 arasinda degismekte oldugu, tiim degerlerin 6lgiit alinan
10°dan asagida ve 1’e ¢ok yakin oldugu (Field, 2005) goriilmektedir. Ayrica, tim alt
alanlar icin tolerans degerlerinin .64 ile 1.00 arasinda degismekte oldugu ve tiim
degerlerin 6l¢iit alinan deger .20 nin iizerinde (Field, 2005) oldugu gézlenmektedir.
Tiim bu degerler, analizin ¢oklu baginti problemine sahip olmadigini gostermektedir.
Ayrica, hata terimleri arasindaki iligki (otokorelasyon) olup olmadigi incelendiginde
Durbin-Watson testi sonucunun aile etkilesimi i¢in 2.01; ebeveynlik i¢in 2.05; duygusal
yeterlik i¢in 1.97; fiziksel yeterlik i¢in 1.99; yetersizlige iliskin destek i¢in 2.05 oldugu
ve bu degerlerin genellikle 6lgiit alinan 1 ile 3 arasinda bulundugu (Field, 2005) dikkate
alindiginda, analizde otokorelasyon bulunmadigi belirtilebilir.

Annelerin “aile etkilesimi” alt alanina yonelik algilarinin yordanmasina iliskin
yapilan ¢oklu regresyon analizi sonuglari Tablo 10’da verilmistir.

Tablo 10. Aile Etkilesimi Alt Alanimin Yordanmasna Iliskin Coklu Dogrusal Asamali Regresyon Analizi
Sonuglart (N=3009)

Model Degisken R R? AR? F B t Kismi r
1 Aile Sosyal Destegi 47 22 229 890.70*** 47 29.84*** 47
2 Aile Sosyal Destegi 46 29.05*** 46
Aylik Hane Geliri 48 .23 .005 457.79%** .07 4.40*** .08
3 Aile Sosyal Destegi 46 28.97*** 46
Aylik Hane Geliri .07 4.37*%** .08
Cocuk Yas1 48 .23 .002 308.32*** .04 2.72%** .05

*p<05; **p<01; ***p<001

Annelerin “aile etkilesimi” alt alanina yonelik algilarinin yordanmasina iliskin
yapilan ¢oklu regresyon analizi sonucunda ii¢ (3) farkli regresyon modeli elde
edilmigtir. Tablo 10’a gére modelin agiklayicilik giicii dikkate alindiginda, aile sosyal
destegi degiskeninin tek basina toplam varyansin %22’sini (.229) 6énemli bir bicimde
acikladig goriilmektedir. Korelayon katsayisi temel alindiginda aile sosyal destegi ve

annelerin aile etkilesimi alt alan algilar1 arasindaki orta diizeyli ve pozitif bir iligki
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(r=A47; **p<.01) oldugu gézlenmektedir (bkz. Tablo 9). Buna gire varyansin agiklanma
orani ve korelasyonel iliski géz dniine alindiginda, aile sosyal desteginin annelerin aile
etkilesimi alt alan algilarinin 6nemli bir yordayicisi oldugu ve aile sosyal destegi
arttikca annelerin aile etkilesmi alt alan algilarinin arttig1 sdylenebilir.

Toplam varyansin agiklanmasina aylik hane gelirinin katkisinin %005 (.005) ve
yetersizlige sahip ¢ocuk yasinin katkisinin %002 (.002) ile diistik oldugu goriilmektedir.
Varyansi agiklamada etkisinden s6z edemeyecegimiz hane SES grubu, sahip olunan
cocugun yetersizlik tiirli, anne yasi ve annenin ¢alisma durumu degiskenlerinin
modellerin disinda kaldig1 ve katsayilarinin anlamli olmadig1 gozlenmistir. Annelerin
aile etkilesimi alt alan algis1 ile aylik hane geliri (r=.13; **p<.01) ve yetersizlige sahip
cocuk yast (r=.06; **p<.01) degiskenleri arasindaki korelasyon incelendiginde diisiik
diizeyde bir iliskinin oldugu goriilmektedir (bkz. Tablo 9). Standardize edilmis
regresyon katsayisina () gore yordayict degiskenlerin aile etkilesimi alt alan algist
tizerindeki goreli onem sirast; aile sosyal destegi, aylik hane geliri ve yetersizlige sahip
cocugun yast seklindedir.

Bulgular 1s181inda anneler tarafindan alinan aile sosyal desteginin, annelerin aile
etkilesimi alt alan algilarinin 6nemli bir yordayicisi (.22; %22) oldugu sdylenebilir.
Aylik hane geliri ve yetersizlige sahip ¢cocuk yasinin annelerin aile etkilesimi alt alan
algisin1 yordama giicliniin oldukga zayif oldugu ifade edilebilir. Hane SES grubu, sahip
olunan ¢ocugun yetersizlik tiirli, anne yas1 ve annenin ¢alisma durumu degiskenlerinin
ise annelerin aile etkilesimi alt alan algisinin 6nemli bir yordayicist olmadigi
belirtilebilir.

Annelerin “ebeveynlik” alt alan algilarinin yordanmasina iliskin yapilan ¢oklu

regresyon analizi sonuglari Tablo 11°de verilmistir.

Tablo 11. Ebeveynlik Alt Alaninin Yordanmasina Iliskin Coklu Dogrusal Asamali Regresyon Analizi
Sonuglart (N=3009)

Model Degisken R R? AR? F [} t Kismir
1 Aile Sosyal Destegi A7 22 222 857.92*** A7 29.29*%** 47
2 Aile Sosyal Destegi .46 29.28*** A7
Yetersizlik Tiirii A7 22 .004 439.05*** -.06 -3.99*** - 07
3 Aile Sosyal Destegi 46 28.64*** A7
Yetersizlik Tiiri -.07 -4.67***  -07
Hane SES Grubu A7 22 .003 298.07*** .05 3.56*** .09

*p<05; **p<01; ***p<001
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Annelerin “ebeveynlik™ alt alan algilarinin yordanmasina iligkin yapilan ¢oklu
regresyon analizi sonucunda ii¢ (3) farkli regresyon modeli elde edilmistir. Tablo 11’e
gore modelin agiklayicilik giicli dikkate alindiginda, aile sosyal destegi degiskeninin tek
basina toplam varyansin %22’sini (.222) énemli bir bicimde ag¢ikladigi goriilmektedir.
Korelayon katsayis1 temel alindiginda aile sosyal destegi ve annelerin ebeveynlik alt
alan algilar1 arasindaki orta diizeyli ve pozitif bir iliski (r=.47; **p<.01) oldugu
gozlenmektedir (bkz. Tablo 9). Buna gére varyansin agiklanma orani ve korelasyonel
iliski goz oniine alindiginda, aile sosyal desteginin annelerin ebeveynlik alt alan
algilarinin 6nemli bir yordayicisi oldugu ve aile sosyal destegi arttik¢a annelerin
ebeveynlik alt alan algilarinin arttig1 sdylenebilir.

Toplam varyansin a¢iklanmasinda sahip olunan ¢ocugun yetersizlik tiirliniin
%004 (.004) ve hane SES grubunun %003 (.003) diizeyinde diisiik bir katk1 sagladig1
gozlenmektedir. Varyansi agiklamada etkisinden s6z edemeyecegimiz aylik hane geliri,
yetersizlige sahip ¢ocuk yasi, anne yasi ve annenin ¢alisma durumu degiskenlerinin
modellerin disinda kaldig1 ve katsayilarinin anlamli olmadigi gézlenmistir. Annelerin
ebeveynlik alt alan algisi ile sahip olunan ¢ocugun yetersizlik tiirii (r=-.07; **p<.01) ve
hane SES grubu (r=.09; **p<.01) degiskenleri arasindaki korelasyon incelendiginde
diisiik diizeyde bir iliskinin oldugu goriilmektedir (bkz. Tablo 9). Standardize edilmis
regresyon katsayisina () gore yordayici degiskenlerin ebeveynlik alt alan algist
tizerindeki goreli onem sirast; aile sosyal destegi, sahip olunan ¢ocugun yetersizlik tiirii
ve hane SES grubu seklindedir.

Bulgular 15181nda anneler tarafindan alinan aile sosyal desteginin, annelerin
ebeveynlik alt alan algilarinin 6nemli bir yordayicisi (.22; %22) oldugu sdylenebilir.
Sahip olunan ¢ocugun yetersizlik tiirii ve hane SES grubunun annelerin ebeveynlik alt
alan algisin1 yordama giiciiniin olduk¢a zayif oldugu ifade edilebilir. Aylik hane geliri,
yetersizlige sahip ¢ocuk yasi, anne yas1 ve annenin ¢alisma durumu degiskenlerinin ise
annelerin ebeveynlik alt alan algisinin 6nemli bir yordayicisi olmadigi ifade edilebilir.

Annelerin “duygusal yeterlik™ alt alan algilarinin yordanmasina iligkin yapilan

coklu regresyon analizi sonugalar1 Tablo 12°de verilmistir.
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Tablo 12. Duygusal Yeterlik Alt Alaninin Yordanmasina Iliskin Coklu Dogrusal Asamali Regresyon
Analizi Sonug¢lart (N=3009)

Model Degisken R R? AR? F [ t Kismir
1 Aile Sosyal Destegi 51 .26 .265 1081.61*** 51 32.88*** 51
2 Aile Sosyal Destegi .50 32.23*** 50
Hane SES Grubu .52 .26 .004 552.08*** .06 4.10%** 07
3 Aile Sosyal Destegi .50 32.09*** 50
Hane SES Grubu .07 4.83*** 08
Yetersizlik Tirii .52 27 .003 374.48*** -.06 -3.79***  -.06
4 Aile Sosyal Destegi .50 32.01*** 51
Hane SES Grubu .07 4.87%** 12
Yetersizlik Tiirii -.05 -3.04***  -05
Cocuk Yas1 .52 27 .001 282.29*** .03 2.10%** .04

*p<05; **p<01; ***p<001

Annelerin “duygusal yeterlik” alt alan algilarinin yordanmasina iliskin yapilan
coklu regresyon analizi sonucunda dort (4) farkli regresyon modeli elde edilmistir.
Tablo 12’ye gére modelin agiklayicilik giicii dikkate alindiginda, aile sosyal desteginin
tek basina toplam varyansin %26’sin1 (.265) 6nemli bir bigimde agikladigi
goriilmektedir. Korelayon katsayist temel alindiginda aile sosyal destegi ve annelerin
duygusal yeterlik alt alan algilar1 arasindaki orta diizeyli ve pozitif bir iligki (r=.51;
**p<.01) oldugu gozlenmektedir (bkz. Tablo 9). Buna gore varyansin agiklanma orant
ve korelasyonel iliski gbz 6niine alindiginda, aile sosyal desteginin annelerin duygusal
yeterlik alt alan algilarinin 6nemli bir yordayicisi oldugu ve aile sosyal destegi arttik¢a
annelerin duygusal yeterlik alt alan algilarinin arttig1 sdylenebilir.

Toplam varyansin agiklanmasinda hane SES grubunun %004 (.004), sahip
olunan ¢ocugun yetersizlik tiiriiniin %003 (.003) ve yetersizlige sahip ¢ocuk yasinin
%001 (.001) diizeyinde diistik bir katk: sagladig1 gézlenmektedir. Varyansi agiklamada
etkisinden s6z edemeyecegimiz aylik hane geliri, anne yas1 ve annenin ¢alisma durumu
degiskenlerinin modellerin disinda kaldig1 ve katsayilarinin anlamli olmadig:
gozlenmistir. Annelerin duygusal yeterlik alt alan algisi1 ile hane SES grubu (r=.12;
*#p<.01), sahip olunan ¢cocugun yetersizlik tiirii (r=-.05; **p<.01) ve yetersizlige sahip
cocuk yas1 (r=.06; **p<.01) degiskenleri arasindaki korelasyon incelendiginde diisiik
diizeyde bir iligkinin oldugu goriilmektedir (bkz. Tablo 9).

Standardize edilmis regresyon katsayisina (B) gore yordayici degiskenlerin duygusal
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yeterlik alt alan algisi lizerindeki goreli onem sirast; aile sosyal destegi, hane SES
grubu, sahip olunan ¢ocugun yetersizlik tiirii ve yetersizlige sahip ¢ocuk yasi
seklindedir. Bulgular 1s18inda anneler tarafindan alinan aile sosyal desteginin, annelerin
duygusal yeterlik alt alan algilarinin 6nemli bir yordayicisi (.26; %26) oldugu
sOylenebilir. Hane SES grubu, sahip olunan ¢ocugun yetersizlik tiirii ve yetersizlige
sahip ¢ocuk yasinin annelerin duygusal yeterlik alt alan algisin1 yordama giicliniin
oldukga zayif oldugu ifade edilebilir. Aylik hane geliri, anne yasi ve annenin ¢alisma
durumu degiskenlerinin ise annelerin duygusal yeterlik alt alan algisinin 6nemli bir
yordayicisi olmadig ifade edilebilir.

Annelerin “fiziksel/materyal/finansal yeterlik™ alt alan algilarinin yordanmasina
iliskin yapilan ¢oklu regresyon analizi sonuglar1 Tablo 13’te verilmistir.

Tablo 13. Fiziksel/Materyal/Finansal Yeterlik Alt Alanminin Yordanmasina Iliskin Coklu Dogrusal Asamal
Regresyon Analizi Sonuglari (N=3009)

Model Degisken R R? AR? F [ t Kismir
1 Aile Sosyal Destegi 43 .18 .186 686.46*** 43 26.20*%** 43
2 Aile Sosyal Destegi .39 24.88*** 41
Aylik Hane Geliri .52 27 .090 571.89*** .30 19.30*** .33
3 Aile Sosyal Destegi .38 24.69*** 41
Aylik Hane Geliri 21 11.34*** 20
Hane SES Grubu .53 .29 .014 408.22*** 14 7.67%** 13
4 Aile Sosyal Destegi .38 24.57*** 40
Aylik Hane Geliri 21 11.06*** .19
Hane SES Grubu 15 8.04*** 14
Cocuk Yast .54 .29 .003 311.04*** .05 3.76*** .06

*p<05; **p<01; ***p<001

Annelerin “fiziksel/materyal/finansal yeterlik” alt alan algilarinin yordanmasina
iliskin yapilan ¢oklu regresyon analizi sonucunda dort (4) farkli regresyon modeli elde
edilmistir. Tablo 13’e gére modelin agiklayicilik giicti dikkate alindiginda, aile sosyal
desteginin tek bagina toplam varyansin %18’sini1 (.186) 6nemli bir bigimde ag¢ikladigi
gortiilmektedir. Korelayon katsayisi temel alindiginda aile sosyal destegi ve annelerin
fiziksel/materyal/finansal yeterlik alt alan algilar1 arasindaki orta diizeyli ve pozitif bir
iligki (r=.43; **p<.01) oldugu gozlenmektedir (bkz. Tablo 9). Buna goére varyansin

aciklanma orani ve korelasyonel iligki goz 6niine alindiginda, aile sosyal desteginin



annelerin fiziksel/materyal/finansal yeterlik alt alan algilarinin 6nemli bir yordayicisi
oldugu ve aile sosyal destegi arttikca annelerin fiziksel/materyal/finansal yeterlik alt
alan algilarinin arttig1 séylenebilir.

Aylik hane geliri ise %09 (.090) oraninda bir katki ile toplam varyansin
aciklanmasinda aciklayicilik giicii yoniinden ikinci sirada yer almaktadir. Korelayon
katsayisi referans alindiginda aylik hane geliri ile annelerin fiziksel/materyal/finansal
yeterlik alt alan algilar1 arasindaki orta diizeyli ve pozitif bir iliski (r=.35; **p<.01)
oldugu goriilmektedir (bkz. Tablo 9). Dolayisiyla aile hane gelirinin annelerin
fiziksel/materyal/finansal yeterlik alt alan algilarinin ikinci 6nemli yordayicisi oldugu

ve aile hane heliri arttik¢a annelerin fiziksel/materyal/finansal yeterlik alt alan
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algilarinin arttig1 sylenebilir. Aile sosyal destegi ve aylik hane gelirinin birlikte toplam

varyansin %27’sini (.276) agikladig1 gézlenmektedir.

Toplam varyansin agiklanmasinda hane SES grubunun %01 (.014) ve
yetersizlige sahip ¢ocuk yasinin %003 (.003) oraninda diistik bir katk1 sagladigi
gozlenmektedir. Varyansi agiklamada etkisinden s6z edemeyecegimiz sahip olunan
cocugun yetersizlik tiirli, anne yas1 ve annenin ¢alisma durumu degiskenlerinin
modellerin disinda kaldig1 ve katsayilarinin anlamli olmadigi gézlenmistir.

Annelerin fiziksel/materyal/finansal yeterlik alt alan algis1 ile hane SES grubu
(r=.32; **p<.01) arasindaki korelasyon incelendiginde orta diizeyde ve pozitif bir bir
iligkinin oldugu gézlenmektedir (bkz. Tablo 9). Orta diizeyde korelasyonel iliski ve
diisiik diizeyde yordayicilik baglaminda hane SES grubunun annelerin
fiziksel/materyal/finansal yeterlik alt alan algilarindaki artisa katki sagladigi ifade
edilebilir. Annelerin fiziksel/materyal/finansal yeterlik alt alan algisi ile yetersizlige
sahip ¢ocuk yas1 (r=.06; **p<.01) arasinda ise korelasyon incelendiginde diisiik
diizeyde bir iliskinin oldugu goériilmektedir (bkz. Tablo 9). Standardize edilmis
regresyon katsayisina () gore yordayici degiskenlerin annelerin
fiziksel/materyal/finansal yeterlik alt alan algis1 tizerindeki goreli 6nem sirasi; aile
sosyal destegi, aylik hane geliri, hane SES grubu ve yetersizlige sahip ¢ocuk yas1
seklindedir.

Bulgular 1s181nda anneler tarafindan alinan aile sosyal desteginin, annelerin
fiziksel/materyal/finansal alt alan algilarinin en 6nemli yordayicisi (.18; %18) oldugu,

ikinci sirada ise aylik hane gelirinin (.09; %09) annelerin fiziksel/materyal/finansal
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yeterlik alt alan algisinin 6nemli bir yordayicisi oldugu sdylenebilir. Ayrica annelerin
fiziksel/materyal/finansal alt alan algilarinin yordanmasinda aile sosyal destegi ve aylik
hane gelirinin birlikte etkisinin (.27; %27) yliksek oldugu ifade edilebilir. Hane SES
grubu ve yetersizlige sahip ¢cocuk yasinin annelerin fiziksel/materyal/finansal yeterlik
alt alan algisin1 yordama giicliniin zay1if oldugu ifade edilebilir. Sahip olunan ¢ocugun
yetersizlik tiirii, anne yas1 ve annenin ¢aligma durumu degiskenlerinin ise annelerin
fiziksel/materyal/finansal yeterlik alt alan algisinin 6nemli bir yordayicis1 olmadigi
ifade edilebilir. Annelerin “yetersizlige iliskin destek” alt alan algilarinin yordanmasina
iliskin yapilan ¢oklu regresyon analizi sonuclar1 Tablo 14’de verilmistir.

Tablo 14. Yetersizlige Iliskin Destek Alt Alaninin Yordanmasina Iliskin Coklu Dogrusal Asamali
Regresyon Analizi Sonuglar: (N=3009)

Model Degisken R R? AR? F B t Kismir
1 Aile Sosyal Destegi 47 22 225 874.10*** 47 29.56*** 47
2 Aile Sosyal Destegi 47 29.46*** A7
Cocuk Yast A7 .22 .003 445 41%** .05 3.63*** 06
3 Aile Sosyal Destegi 46 28.88*** 46
Cocuk Yast .06 3.87*** .07
Hane SES Grubu 48 .23 .002 301.03*** .05 3.11*** 05

*p<05; **p<01; ***p<001

Annelerin “yetersizlige iliskin destek™ alt alan algilarinin yordanmasina iligskin
yapilan ¢oklu regresyon analizi sonucunda ii¢ (3) farkli regresyon modeli elde
edilmistir. Tablo 14’e gére modelin agiklayicilik giicti dikkate alindiginda, aile sosyal
destegi degiskeninin tek basina toplam varyansin %22’sini (.225) dnemli bir bicimde
acikladigr goriilmektedir. Korelayon katsayisi temel alindiginda aile sosyal destegi ve
annelerin yetersizlige iligkin destek alt alan algilar1 arasindaki orta diizeyli ve pozitif bir
iligki (r=.47; **p<.01) oldugu gozlenmektedir (bkz. Tablo 9). Buna gore varyansin
aciklanma oran1 ve korelasyonel iligki goz oniine alindiginda, aile sosyal desteginin
annelerin yetersizlige iligkin destek alt alan algilarinin 6nemli bir yordayicisi oldugu ve
aile sosyal destegi arttik¢a annelerin yetersizlige iliskin destek alt alan algilarinin arttigi
sOylenebilir.

Toplam varyansin agiklanmasinda yetersizlige sahip ¢ocuk yasinin %003 (.003)
ve hane SES grubunun %002 (.002) diizeyinde diisiik bir katki sagladigi
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gozlenmektedir. Varyansi agiklamada etkisinden s6z edemeyecegimiz aylik hane geliri,
sahip olunan ¢ocugun yetersizlik tiirli, anne yas1 ve annenin ¢aligma durumu
degiskenlerinin modellerin disinda kaldig1 ve katsayilarinin anlamli olmadigi
gozlenmistir. Annelerin yetersizlige iliskin destek alt alan algisi ile yetersizlige sahip
cocuk yast (r=.07; **p<.01) ve hane SES grubu (r=.10; **p<.01) degiskenleri
arasindaki korelasyon incelendiginde diisiik diizeyde bir iliskinin oldugu goriilmektedir
(bkz. Tablo 9). Standardize edilmis regresyon katsayisina () gore yordayici
degiskenlerin yetersizlige iliskin destek alt alan algis1 tizerindeki goreli 6nem sirasi; aile
sosyal destegi, yetersizlige sahip ¢ocuk yasi ve hane SES grubu seklindedir.

Bulgular 15181inda anneler tarafindan algilanan aile sosyal desteginin, annelerin
yetersizlige iligkin destek alt alan algilarinin 6nemli bir yordayicisi (.22; %22) oldugu
sOylenebilir. Yetersizlige sahip cocuk yas1 ve hane SES grubunun annelerin yetersizlige
iliskin destek alt alan algisin1 yordama giiciiniin oldukc¢a zayif oldugu ifade edilebilir.
Aylik hane geliri, sahip olunan ¢ocugun yetersizlik tiirli, anne yas1 ve annenin ¢aligma
durumu degiskenlerinin ise annelerin yetersizlige iliskin destek alt alan algisinin énemli

bir yordayicisi olmadigi sdylenebilir.
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BESINCI BOLUM
TARTISMA

Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile yasam kalitesi algilarinin
incelenmesini amaglayan bu arastirma, 6lgek uyarlama ve uyarlanan 6lgekle kapsamli
veri toplamaya doniik bir alan arastirmasidir.Arastirmada, dncelikli olarak Beach Center
Aile Yasam Kalitesi Olgegi’nin Tiirkge’ye uyarlanmasi ve iilkemiz igin psikometrik
Ozelliklerinin belirlenmesi amaclanmistir. Bulgulara gore, Beach Center Aile Yasam
Kalitesi Olgegi’nin (BCAYKO) dilsel esdegerlik, 6n uygulama ve goriiniim gegerliginin
saglandig1 gozlemistir. Arastirma bulgular1 Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi
Tiirkce Formu’nun gelisimsel yetersizlik alaninda aile yasam kalitesi degiskenlerinin
Olcimlenmesinde gecerli ve giivenilir bir 6lgme araci olarak kullanilabilecegini
gdstermektedir. Uluslararasi aragtirmalarda ortaya konan BCAYKO nin orijinal
formunun psikometrik &zellikleri ile BCAYKO Tiirk¢e Fromunun psikometrik bulgulari
paralelik gostermektedir (Beach Center on Family and Disability, 2003, 2006; Poston
vd., 2003; Park vd., 2003; Mannan, 2005; Turnbull vd., 2005; Hoffman vd., 2006;
Summers vd., 2007). Ayrica BCAYKO Tiirkge Formu ile BCAYKO’nin orijinal
formunu farkl kiiltiir ve dile uyarlanmasini hedefleyen arastirmalarla benzer bulgular
elde edilmistir (Verdugo vd., 2005; Balcells-Balcells, 2010). Tiim bu bulgular, Beach
Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi nin aile yasam kalitesi algisin1 lgmede gegerligi ve
giivenirligi yliksek bir 6l¢me araci oldugunun gostergesi sayilabilir.

Aragtirmada, gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile yagam kalitesi ve
alt alan algilariin ortalamanin iizerinde oldugu, en yiiksek alginin “aile etkilesimi” alt
alaninda, en diisiik alginin ise “fiziksel/materyal/finansal yeterlik” alt alaninda oldugu
belirlenmistir.

Tiirkiye drnekleminde gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile yasam
kalitesinin incelendigi bu arastirmada, annelerin aile yasam kalitesi algis1 genel toplam
ortalamasinin 91.26 (besli derecelendirme karsiligi 3.65) oldugu belirlenmistir (bkz. EK
Sekil 1). Arastirma bulgulari, alanyazindaki diger arastirmalarla karsilagtirildiginda,
iilkemiz ve diger iilkeler arasindaki aile yasam kalitesi algisina doniik benzerlikler ya da
farkliliklar gdzlenmektedir. Ornegin iilkemizdeki gelisimsel yetersizligi olan cocuk

annelerinin aile yasam kalitesi algis1 ortalamanin tizerindedir. Beach Center Aile Yasam
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Kalitesi Olgegi kullanilarak elde edilen arastirma bulgulariyla karsilastirildiginda,
tilkemizde, gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip Cinli (Shun-Yao Ho, 2005) ve
Ispanyol/Katalan (Balcells-Balcells vd., 2010) ailelerle neredeyse aymi diizeyde bir aile
yasam kalitesi algisinin oldugu sonucuna varilabilir. ABD’deki diger 6rneklemlerle
(Mannan, 2005; Summer vd., 2007; Wang, 2004) karsilastirildiginda ise tilkemizde
daha diisiik bir aile yasam kalitesi algisinin oldugu sdylenebilir.

BCAYKO disinda Uluslararas1 Aile Yasam Kalitesi Projesi kapsaminda
gelistirilen Aile Yasam Kalitesi Olgegi kullanilarak gerceklestirilen arastirma
bulgularina dayanarak gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin aile yagam kalitesi
memnuniyet algisina iligkin iilke ortalamalar1 belirlenmeye ¢alisilmistir (Isaacs vd.,
2007; Brown, 2008; Brown vd., 2010; Steel vd., 2011; Svraka vd., 2011; Tang vd., 2005
ve Clark vd., 2011). Arastirma bulgularina gore iilkemizde aile yasam kalitesi genel
memnuniyet algi ortalamasinin, Kanadali (Brown vd., 2010), Bosna-Hersekli (Svraka
vd., 2011) ve Tayvanli ailelerden (Tang vd., 2005) daha yiiksek, Belgikali (Steel vd.,
2011) ve Malezyali ailelerden (Clark vd., 2011) ise daha diisiik oldugu sdylenebilir.
Brown’in (2008) bulgular ile kiyaslandiginda iilkemizdeki gelisimsel yetersizligi olan
cocuk ailelerinin Avustralya ve Belcika’dan daha diisiik; Kanada, Israil, Japonya,
Slovenya’dan daha yiiksek; Nijerya ile ayn1 diizeyde aile yasam kalitesi memnuniyet
algisina sahip oldugu sdylenebilir. Son olarak iilkemizde aile yasam kalitesi genel
memnuniyet algis1 ortalamasinin ondokuz iilkenin aile yagam kalitesi memnuniyet algi
ortalamasinin (Isaacs vd., 2007) lizerinde oldugu ifade edilebilir.

Aile yasam kalitesi alaninda calisan arastirmacilar, 6zellikle aileyle ilgili tek bir
aile yagsam kalitesi puaninin temel alinmasi yerine, alt alan ortalamalarinin da dikkate
alinmasini 6nermektedirler. Arastirmacilar dl¢ceklerden elde edilen genel puanlar yerine,
alt alan degerlendirme sonuglarinin uzmanlara daha degerli bilgiler verebilecegini
belirtmektedirler (Brown, 2006; Poston vd., 2003). Arastirmanin en yiiksek alginin
“aile etkilesimi” alt alaninda olmas1 bulgusu, Balcells-Balcells vd. (2010) ve Park’in
(2001) bulgulariyla paralellik gostermektedir. Aragtirmanin en diisiik alginin
“fiziksel/materyal/finansal yeterlik” alt alaninda olmasi bulgusu ise Summers vd. (2007)
ve Shun-Yao Ho’nun (2005) bulgulariyla ters yondedir.

Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin aile yasam kalitesini belirlemeye

yonelik diger arastirmalarla karsilastirildiginda, tilkemizde en yiiksek alginin gozlendigi
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‘aile etkilesimi’ alt alanina karsilik gelen “aile iligkileri” alt alaninda, en yiiksek alginin
Malezya Clark vd., 2011), Slovenya (Cagran vd., 2011), Kanada 6rnekleminde (Brown
vd., 2003; Brown vd., 2010; Jokinen, 2008) gdzlendigi belirlenmistir. Ulkemizde en
diisiik alginin gozlendigi ‘fiziksel/materyal/finansal yeterlik’ ve sonrasinda ‘duygusal
yeterlik’ (diger bireylerden ve uzmanlardan alinan destek) alt alanlarina paralel
bulgular, Amerika (Park, 2001), Ispanya (Balcells-Balcells vd., 2010), Kanada (Brown,
Brown vd., 2006; Brown vd., 2003; Brown, Petrowski vd.,2010; Brown, Hong vd.,
2010; Jokinen, 2008), Tayvan (Tang vd., 2005), Malezya (Clark vd.,2011), Slovenya
(Cagran vd., 2011), Belgika (Steel vd., 2011) ve Bosna-Hersek 6rnekleminde (Svraka
vd., 2011) gozlenmistir.

Arastirmanin bulgular ve ilgili diger baz1 arastirmalarin bulgulari, en yiiksek
aile yagsam kalitesi alt alan algisinin “aile etkilesimi (aile iligkileri)” alt alaninda
oldugunu ortaya koymaktadir. Gelisimsel yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olmak, aile
acisindan yikici etkilere ve yeni zorluklara kaynaklik etse de, ailenin bir biitiin olarak
yetersizlikle miicadelesi, dayanisma ve isbirligini zorunlu kilmakta ve bu dogrultuda
aile ici etkilesim giiclenmektedir (Patterson, Holm ve Gurney, 2004; Bayat, 2005).

Arastirmanin ve ilgili diger bazi arastirmalarin bulgular1 en diisiik alginin
“fiziksel/materyal/finansal yeterlik” alt alaninda g6zlendigini ortaya koymaktadir. Bu
arastirmada, gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin hane gelirinin biiyiik oranda
0-600 TL araliginda (n=1194-%37.9) oldugu goriilmektedir. Memur-Sen'in (2011)
Agustos ay1 verileri baz alindiginda (aglik sinir1 981 TL; yoksulluk sinir1 2 bin 693 TL)
iilkemizde gelisimsel yetersizligi olan ¢gocuga sahip ailelerinin %59.4~%60"1 aglik
sinirinin altinda, ailelerden %95.7~%96’s1 ise yoksulluk sinirinin altinda yasadigi
sOylenebilir. Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin egitim ve meslek puanlarin
temel alan hane sosyo-ekonomik statii/diizey (SES/SED) grup dagilimlarina (A, B, C1,
C2, D, E) bakildiginda ise ailelerin biiylik oranda C2 diisiik SES grubunda (n=1440-
%45.8) oldugu goriilmektedir. Buna gore ailelerin biiyiik oranda, egitim ve meslek
puanlarina gore diisiik sosyo-ekonomik statiide olduklari sdylenebilir. Buna gore en
diisiik algiin “fiziksel/materyal/finansal yeterlik™ alt alaninda gézlenmesinin, ailelerin
diisiik hane gelirine ve diisiik SES grubuna sahip olmalariyla iligkili olabilecegi

sOylenenbilir.
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Ulkemizde gelisimsel yetersizligi olan ¢cocuk ailelerinin “yoksulluk” olgusu ile
kars1 karstya olmalari, ailenin sadece beslenme ve barinma ihtiyaglarinin
karsilanmasindaki sinirliliklar baglaminda degerlendirilmemelidir. Yoksulluk; bebek ve
cocuk oliimleri, diisiik dogum agirlidi, ¢ocuk istismari ve bakim ihmali, yoksul
mahallelerde/kesimlerde yasama, sosyal hizmetlerin yetersizligi, yoksulluk ¢ukuru,
egitim eksikligi, saglik yetersizligi, barinma yetersizligi, diisiik beslenme, madde
bagimliligi, uyusturucu, akil sagligi, siddet, alkol bagimliligi, hizmetlere ulagsmadaki
engeller (ulasim v.s.), uzun donemli saglik problemleri, anadili konusmada yetersizlik,
yoksulluk, depresyon, 1rk ve cinsiyet ayrimciligi, tek ebeveynlik, ¢ocuk ebeveynlik,
hapsedilme gibi pek ¢ok dezavantajli bileseni beraberinde getirmektedir (Enwefa,
Enwefa ve Jenning, 2006). Dolayisiyla, “yoksulluk” olgusunun, aie yasam kalitesi
baglaminda, biitiinsel bir bakis agisiyla ele alinmasinin ve ilgili alanlarda iyilestirmeler
yapilmasinin bir gereklilik oldugu sdylenebilir.

Arastirmanin ¢oklu dogrusal asamali (stepwise) regresyon analizi sonuglarina
gore anneler tarafindan alinan aile sosyal desteginin, annelerin aile yasam kalitesi genel
ve alt alan algilariin en 6nemli yordayicisi oldugu belirlenmistir. Arastirmanin bu
bulgusu, benzer arastirma bulgulariyla desteklenmektedir. Cantrell (2007) tarafindan
yapilan arastirmada, aile sosyal desteginin annelerin aile yasam kalitesi algisinin
yordanmasinda toplam varyansin %19 unu agikladigi belirlenmistir. Crowley ve Kazdin
(1998) tarafindan yapilan arastirmada sinirli sosyal destegin diisiik diizeyde aile yasam
kalitesi algisina kaynaklik ettigi gézlenmistir. Davis ve Gavidia (2009) tarafindan
gerceklestirilen calismada 6zellikle sosyal destek kapsaminda uzmanlardan alinan
destegin aile yagam kalitesinin 6nemli bir yordayici oldugu saptanmistir. Shun-Yao Ho
(2005) tarafindan yapilan ¢alismada uzmanlardan sosyal destek alan ailelerin aile yagam
kalitesi puanlarinin, almayan ailelere oranla daha yiiksek oldugu belirlenmistir. Yapilan
arastirmalar alinan sosyal destegin, yasam kalitesinin miktarin1 belirledigini ortaya
koymaktadir (Lunsk ve Benson, 2001; Caron vd., 1997, Pittman ve Lloyd, 1988; Md-
Sdin vd., 2010; Mannan vd., 2006). Dolayisiyla, bu arastirma ve diger arastirma
bulgularinin 15181nda, aile sosyal destegi ve aile yasam kalitesi kavramlarinin
birbirlerinden bagimsiz diisiiniilemeyecegi sdylenebilir.

Arastrimada ““fiziksel/materyal/finansal yeterlik™ alt alanindan sonra “duygusal

yeterlik” alt alaninda diisiik algilanin gézlenmesi ise annelerin yeterli diizeyde duygusal
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destekten yoksun olmalarina baglanabilir. Ancak ailelerin aile sosyal destegi
baglaminda diger bireylerden ya da uzmanlardan aldiklar1 diisiik destek, hi¢bir sekilde
destek almadiklar1 anlamina gelmemelidir. Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip
pek ¢ok aile akrabalar, arkadaslar ve komsularin duygusal destek saglamada istekli
olmalarina karsin, ise doniik ve uygulamali destek diizeylerinin eksik oldugunu,
uzmanlarin ise ailelerin gereksinimlerini tam anlamiyla kargilayamadiklarini rapor
etmektedirler (Brown vd., 2003; Werner vd., 2009). Duygusal destek, bireyin kisisel
sorunlarini ve 6zel konularin1 konusup paylasabilecegi birinin varligina karsilik
gelirken, ise doniik ve uygulama destek daha ¢ok aragsal destek kapsaminda yer alan
destek tiirlerine karsilik gelmektedir. Bunlar; tibb1 bakim ve tedavi olanaklari, egitim
hizmetleri, basa ¢ikma becerileri gibi konularda bilgi verecek tavsiyelerde bulunacak ve
hizmet verecek kisi ve kuruluslari iceren ‘bilissel destek/rehberlik ya da bilgi destegi’;
cocuklarmin giindiiz, gece ya da hafta sonu bakimlarinda ve ulagimlarindaki destekleri
iceren ‘bakim destegi’ ve ailenin gereksindigi hizmetlerin (bakim, egitim ve tedavi,
ulasim, bos zaman etkinlikleri v.b.) satin alinmasini i¢eren ‘parasal destek’ olarak
Ozetlenebilir (Kaner, 2004). Ad1 gecen destek tiirleri ile aile yagam kalitesi dinamikleri
arasindaki yiliksek diizeyli korelasyonel iligki (bkz. EK J, Ek Tablo 4) ve aile sosyal
desteginin biitiinsel yordayici etkisi dikkate alindiginda, gelisimsel yetersizligi olan
cocuk ailelerine yonelik 6nleme ve uygulama calismalarinda aile yagam kalitesi
dinamikleri ve aile sosyal desteginin birlikte ele alinmasiin 6nemli bir gereklilik
oldugu soylenebilir.

Arastirmada, aylik hane gelirinin “fiziksel/materyal/finansal yeterlik” alt
alaninda toplam varyansi 6nemli bir oranda aciklamasi bulgusu, bazi arastrimalarla
desteklenmektedir. Bu arastirmada oldugu gibi pek ¢ok aragtirmada, aylik gelirin aile
yasam kalitesinin bir yordayici oldugu belirlenmistir (Park, 2001; Wang, 2004; Hu vd.,
2011; Cantrell, 2007; Tien, 2003; Bayat; 2005). Ancak aylik gelirin artirilmasinin, aile
yasam kalitesini bir biitiin olarak zenginlestirecegi diisiiniilmemelidir. Aznar ve
Castanon (2005) tarafindan gelistirilen birey/aile yasam kalitesi topolojik modeline gore
materyal (finansal) kosullarda yapilan iyilestirmeler birey ya da ailenin temel
ithtiyaclarinin giderilmesini saglamaktadir. Ancak bu iyilestirmelerin birey/aile yasam
kalitesini gelistirmedigi ortaya konulmustur. Ayrica yasam kalitesiyle ilgili bir

arastirma, finansal yeterlige iliskin genel algilamanin, kaynaklarin gergek miktarindan
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cok bireylerin bu kaynaklardan elde ettikleri tatmine bagli oldugunu gostermistir
(Campbell, Converse ve Rogers, 1976). Ayrica ¢esitli calismalarda kadinlarin
(annelerin) erkeklerden daha fazla kaynak diizeyi algiladiklarini ortaya ¢ikarmistir
(Ptacek, Smith ve Dodge, 1994). Dolayisiyla aile yasam kalitesinin, sadece
fiziksel/materyal/finansal yeterlik alt alanindan olusmayan ¢ok boyutlu bir yapiya sahip
oldugu ve kavramin sadece finansal durumla agiklanamayacagi sdylenebilir.

Arastirmada, varyansin agiklanma orani temel alindiginda, otistik bozuklugu
olan bir ¢ocuga sahip olmanin, zihinsel yetersizligi olan bir cocuga sahip olmaya oranla,
annelerin aile yagam kalitesi algisin1 olumsuz yonde etkiledigi belirlenmistir. Otistik
bozuklugu olan ¢ocuk ailelerinin yagam kalitesi algilarinin, zihinsel ve diger gelisimsel
yetersizligi olan ¢ocuk ailelerine oranla daha diisiik oldugu arastirma bulgular ile
desteklenmektedir (Brown, MacAdam-Crisp vd., 2006; Lindholm, 2007). Bu durum
otistik bozuklugu olan bir ¢ocuga sahip olmanin, aileyi daha derinden ve olumsuz
etkilemesi ile iligkili olabilir (Hasting ve Brown, 2002).

Son olarak, annelerin aile yasam kalitesi algilarinin yordanmasina yonelik
toplam varyansin aciklanmasinda yetersizligi olan cocugun yasinin oldukea diisiik bir
katki sagladig1 goriilmiistiir. Bu aragtirmada siirekli degisken olan ¢ocuk yasi, kategorik
degiskene doniistiiriilerek (0-6 yas; 7-14 yas; 14+) yapilan tek yonlii varyans analizine
dayali ‘means plots’ grafigi ile gelisimsel yetersizligi olan cocugun kategorik yasina
gore annelerin aile yasam kalitesi algilarinin yonii belirlenmeye ¢alisilmistir (bkz. Ek
Grafik 2). Grafige gore en diisiik aile yasam kalitesi algisinin 0-6 yas erken ¢cocukluk
doneminde gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinde oldugu, en yiiksek alginin ise
14 yas tlizeri gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinde gézlendigi belirlenmistir.
Dolayisiyla gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugun yasi artik¢a, annelerin aile yasam
kalitesi algisinin artma egiliminde oldugu sdylenebilir. Bu bulguya paralel bulgular baz
calismalarda gozlenmistir. Ozellikle cocugun yasinin aile yasam kalitesi algisi
tizerindeki olasi bir etkisinin oldugu ifade edilmektedir (Jokinen, 2008). Bayat (2005)
tarafindan gergeklestirilen ¢alismada, ¢ocugun yasi ile aile yasam kalitesi algis1 arasinda
olumsuz bir iligkinin varlig1 ortaya konulmustur. Park (2001) tarafindan yapilan
arastirmada ise aile yasam kalitesi algisinin degerlendirilmesinde, yasca daha biiyiik

gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk aileleri lehine bir sonug elde edilmistir.
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Bu aragtirmayi da icerek seklide higbir ¢alisma tam ve eksiksiz degildir. Bunun
tersi, bilimin kiimiilatif dogasina aykiridir. Bu arastirmanin bulgular ileri uygulamalara
yon verecek yapida olsa da, aragtirmanin ileri arastirmalara konu olabilecek varolan
belirgin sinirliklarini ortaya koymakta fayda vardir. Arastirmanin ilk sinirliligi
uyarlama, gegerlik ve giivenirlik ¢aligmasina yer verilen Beach Center Aile Yasam
Kalitesi Olgegi’nin test-tekrar test giivenirliginin incelenememis olmasidir. ilgili veriler
hedeflenen 6rnekleme ulagmak adina egitim 6gretim doneminin sonuna kadar
toplanmaya calisilmistir. Ancak okullarin kapanmasi dolayisiyla 6l¢egin test-tekrar test
verileri toplanamamustir. Olgege iliskin diger bir sinirlik ise DFA igin sadece gelisimsel
yetersizligi olan annelerden ve sinirl bir yetersizlik grubundan (zihinsel yetersizlik ve
otistik bozukluk) veri toplanmis olmasidir. Arastirmanin yordayici iliskilere dair
verileri, gelisimsel yetersizligi olan ¢cocuk annelerin toplanirken babalar kapsam dis1
birakilmigtir. Her ne kadar gelisimsel yetersizligi olan ¢ocugun oncelikli bakim
saglayicisi anneler olsa da, cocugun egitim ve bakiminin degismez pargasi olan
babalardan veri toplanmasi, ebeveyn rollerinde aile yasam kalitesi algisinin ve bu algiy1
yordayan faktdrlerin etkisini belirginlestirecektir. Aragtirmada BCAYKO nin ilk
gelistirilme durumundan hareketle, gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile
yasam kalitesi “memnuniyet” algilar1 inceleme konusu edilmistir. Annelerin aile yasam
kalitesi degiskenlerine verdikleri “6nem”e iliskin algilarinin incelenememesi ise diger
bir sinirliktir. Arastirmada, aile yasam kalitesi ve alt alanlarinin en 6nemli
yordayicisinin aile sosyal destegi oldugu gozlenmistir. Regresyon analizleri Aile Destek
Olgegi ile elde edilen aile sosyal destegi genel algisi iizerinden gerceklestirmistir.
Yapilan korelasyon analizleri aile yasam kalitesi ve aile sosyal destegi alt 6l¢ekleri
(alanlar) arasinda yiliksek ve olumlu bir iliskinin varligin1 gostermektedir (bkz. EK C).
Bu baglamda aile sosyal destegi alt alanlarinin, aile yasam kalitesi ve alt alanlar1
tizerindeki yordayici etkisinin ele alinmamasi bir sinirliktir.

Arastirmanin ilgili sinirliliklar ve bulgular1 dogrultusunda bazi 6nerilerde

bulunulabilir.

Oneriler
Aragtirma bulgular ve sinirliklari ¢ergevesinde, ileri arastirmalara yonelik olarak su

Onerilerde bulunulabilir:
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Aragtirmada Tiirk¢eye uyarlama, gecerlik ve giivenirlik ¢alismasi yapilan
‘Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi’nin test-tekrar test giivenirligine yer
verilebilir.

Arastirmada ‘Beach Center Aile Yasam Kalitesi Ol¢egi’nin psikometrik temsil
yetenegini artirmak ve daha genis bir kitlenin aile yasam kalitesi algisini ortaya
koymak i¢in BCAYKO egitim uygulama okullar1 (E.U.O.) ve OCEM’ler disinda
egitim alan ¢ocuklarin ailelerine uygulanabilir. Bu amagla zihin engelliler
ilkogretim okullarina, 6zel rehabilitasyon merkezlerine ve kaynastirma
uygulamalarina devam eden gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuklarin ailelerine
uygulamalar yapilabilir.

Babalarin aile yasam kalitesi algilarini belirlemek i¢in anneler disinda
babalardan da veri toplanabilir. Babalarin aile yasam kalitesi algilarinin
belirlenmesi, aile egitim programlarinin ebeveyn 6zelliklerine gore
desenlenmesi ve anne-babalarin aile yasam kalitesi algilar1 arasindaki olasi
farkliliklar ve olas1 farkliliklarin tetikleyicilerinin neler oldugu belirlenmesine
aracilik edebilir.

Arastirmada gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile yasam kalitesi
‘memnuniyet’ algilar1 yaninda, annelerin aile yagam kalitesi degiskenlerine
verdikleri ‘6nem’ algilar1 da incelenme konusu yapilabilir. Ayrica gelisimsel
yetersizligi olan ¢cocuk annelerinin aile yasam kalitesi degiskenlerine iligskin
memnuniyet ve Onem algilar1 arasindaki paralellikler ve farkliliklar analiz
edilebilir.

Ulkemizde, resmi igerden gérmek adina, gelisimsel yetersizligi olan gocuuk
ailelerinin yasam kalitesine iliskin nitel arastirmalar yapilabilir. Nicel ve nitel
arastirma verileri karsilastirilabilir.

Ulkemizin sosyo-ekonomik ve kiiltiirel 6zelliklerini temel alan ve nitel
verilerden hareketle aile yasam kalitesini dl¢limleyen yeni dlgekler
gelistirilebilir. Bu sekilde, 6lgek uyarlama galigmalarinda ortaya ¢ikabilecek
kiltiire uygunluk ve dilsel anlasilirlik gibi sorunlarin 6niine gegilebilir.

Bu aragtirmada, aile yagam kalitesi algisi ile aile sosyal destegi genel algis1
arasindaki yordayici iliski arastirma konusu edilmistir. ileri arastirmalarda aile

sosyal desteginin ilgili alt alanlar1 ve bu degiskenlerle iligkili olabilecek
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yilmazlik, stres, depresyon, yetersizlikle basa ¢ikma yeterlikleri gibi
degiskenlerin aile yasam kalitesi tizerindeki yordayiciliklari arastirma konusu
edilebilir.

Gelecekte yapilacak arastirmalara yonelik yapilan onerilerin yani sira, uygulama ve

Onleme ¢alismalarina yonelik oneriler ise s0yle siralanabilir:

Gelisimsel yetersizligi olan birey ve ailesine yonelik miidahalelerde aile yasam
kalitesi dinamikleri temel almabilir. Ozellikle ¢evresel/ekolojik model ve
transaksiyonel teori gelisimsel yetersizlik alaninda 6nleme ve miidahale
calismalarinin tam anlamiyla hedefine varamamasini birey ve ailenin, i¢erisinde
bulunduklar1 kosullardan bagimsiz ele alinmasina baglanmaktadir.
Uygulamalardaki bu sinirlilik 6nleme ve miidahale ¢alismalarinda aile yagam
kalitesi degiskenlerinin goz onlinde bulundurulmasiyla giderilebilir.
Arastirmada, annelerin diislik gelir ve SES grubunda yer almalaria bagl olarak
en diigiik alg: *fiziksel/materyal/finansal yeterlik® alt alaninda gézlenmistir.
Yoksullugun beraberinde getirdigi bilesenler ve iilkemizdeki profil
diisiiniildiiglinde basta fiziksel/materyal/finansal yeterlik olmak iizere tiim aile
yasam kalitesi alanlarinda iyilestirmeler yapilabilir. Bu durum 6ncelikle 6nleme
calismalarina hizmet eder. Onleme ¢alismalarinin hedefinde problemi ortaya
c¢ikaran tetikleyicilerin devre dis1 birakilmasi vardir. Yoksulluk ise gelisimsel
yetersizlik alaninda ortaya konulmak istenen kazanimlarin 6niine gegen 6nemli
bir tetikleyicidir.

Aile yasam kalitesi ve alt alanlarinin en 6nemli yordayicisi olan aile sosyal
desteginin artirilmasina paralel olarak, aile yasam kalitesi algis1 da artmaktadir.
Bu baglamda gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ailelerine yonelik sosyal destek
(duygusal ve aragsal destek) calismalarina hiz verilebilir. Ayrica ailelere akraba,
arkadasg, komsu ve uzmanlar tarafindan sunulan duygusal destekten daha islevsel
olan ise doniik ve uygulamali destek (bilgi, bakim ve parasal) ¢alismalarinda aile
yasam kalitesi dinamikleri esas alinabilir. Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk
annelerine yonelik dnleme ve miidahale ¢aligsmalari, sosyal destek ve aile yasam

kalitesi degiskenlerinin birlikte referans alinmasiyla yiiriitiilebilir.
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Ek Tablo 1. Gelisimsel Yetersizligi Olan Cocuk Ailelerinin Sosyo-Demografik Ozellikleri
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Degiskenler Frekans %
Anne Yas

18-24 12 A4
25-34 770 245
35-44 1461 46.4
45-54 718 22.8
55-64 159 51
65+ 27 9
Anne Egitim Durumu

Lisansiistii 14 4
Universite (6rgiin) 109 35
Universite (ac1k) 4 1
Yiiksekokul 68 2.2
Meslek Lisesi 39 1.2
Diiz Lise 362 115
Ortaokul 326 10.4
Tlkokul 828 58.1
Egitimsiz 397 12.6
Anne Meslek

Caligsmayan/ev kadini 2779 88.3
Calismayan/issiz, siirekli igi yok 2 A
Caligmayan/meslek liseli ya da lise-iistii egitimli 56 1.8
Calisan/meslek lisesi ya da lise-iistii egitimli zihinsel serbest 0 0
Calisan/meslek lisesi ya da lise-iistii egitimli zihinsel ticretli 148 4.7
Calisan/meslek lisesi ya da lise-iistii egitimli bedensel serbest 2 1
Calisan/meslek lisesi ya da lise-iistii egitimli bedensel iicretli 2 1
Calisan/diiz lise ya da lise-alt1 egitimli zihinsel serbest 1 .0
Calisan/diiz lise ya da lise-alt1 egitimli zihinsel ticretli 33 1.0
Calisan/diiz lise ya da lise-alt1 egitimli bedensel serbest 51 1.6
Calisan/diiz lise ya da lise-alt1 egitimli bedensel iicretli 73 2.3
Anne Calisma Saatleri Toplam

Calismiyor / 0 saat 2869 91.2
Yari zamanli / haftalik 20 saat 10 3
Tam zamanli / haftalik 40 saat 138 4.4
Haftalik 40+ 130 4.1
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Medeni Durum

Evli 2867 91.1
Bosanmig 144 4.6
Esinden ayr1 yasayan 39 1.2
Esini kaybetmis 97 3.1
Es (baba) Yas
Veri yok 271 8.6
18-24 2 1
25-34 286 9.1
35-44 1392 44.2
45-54 891 28.3
55-64 260 8.3
65+ 45 1.4
Es (baba) Egitim Durumu
Veri yok 271 8.6
Lisansiistii 12 4
Universite (6rgiin) 245 7.8
Universite (ac1k) 4 1
Yiiksekokul 90 2.9
Meslek Lisesi 58 1.8
Diiz Lise 508 16.1
Ortaokul 422 13.4
ilkokul 1431 45.5
Egitimsiz 106 3.4
Es (baba) Meslek
Veri yok 271 8.6
oot s st
Calismayan/meslek liseli ya da lise-iistii egitimli 17 7
Calisan/meslek lisesi ya da lise-iistii egitimli zihinsel serbest 40; 12:2
Calisan/meslek lisesi ya da lise-listii egitimli zihinsel {icretli 10 3
Calisan/meslek lisesi ya da lise-iistii egitimli bedensel serbest 16 P
Calisan/meslek lisesi ya da lise-iistii egitimli bedensel ticretli 1 0
Calisan/diiz lise ya da lise-alt1 egitimli zihinsel serbest 186 59
Calisan/diiz lise ya da lise-alt1 egitimli zihinsel ticretli
Calisan/diiz lise ya da lise-alt1 egitimli bedensel serbest 77 24l
1219 28.7

Calisan/diiz lise ya da lise-alt1 egitimli bedensel iicretli
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Es (baba) Calisma Saatleri Toplam

Veri yok 271 8.6
Calismiyor / 0 saat 523 16.6
Yar1 zamanli / haftalik 20 saat 26 0.8
Tam zamanli / haftalik 40 saat 469 14.9
Haftalik 40+ 1858 59.0
Cocuk Sayisi

1 365 11.6
2 1206 38.3
3 851 27.0
4 391 12.4
4+ 334 10.6

Yetersizligi Olan Cocugun Yasi

0-6 91 2.9
7-14 2025 64.3
14+ 1031 32.8
Yetersizligi Olan Cocugun Cinsiyeti

Kiz 1041 33.1
Erkek 2106 66.9
Yetersizligi Olan Cocugun Oziir Tipi

Otizm 806 25.6
Zihinsel Yetersizlik 2341 74.4
Yetersizligi Olan Cocugun Oziir Seviyesi

Hafif 260 8.3
Orta 1406 44.7
Agir 1303 41.4
Cok agir 178 5.7
Yetersizligi Olan Cocugun Ikinci Oziir Durumu

Var 553 17.6
Yok 2594 82.4
Aile Tipi

Cekirdek aile 2651 84.2
Genis aile 326 10.4
Pargalanmus aile 170 5.4

Yasanan Yer

il 1931 61.4
flge 975 31.0
Koy 241 7.7
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Ayhk Hane Geliri (tiim girdiler dahil)

0-600TL 1194 37.9
601 — 900 677 215
901 - 1500 834 26.5
1501 — 2500 308 9.8
2501 — 3500 68 2.2
3500+ 66 21
Hane SES (SED) grubu

A 29 0.9
B 468 14.9
C1 838 26.6
C2 1440 45.8
D 326 104
E 46 1.5

N=3147
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EK B. “Gelisimsel Yetersizligi Olan Cocuk Annelerinin Aile Yasam Kalitesi

Algilarinin Incelemesi” Arastirmas: Veri Toplama Arag Seti Ornek Saha Formu
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“Gelisimsel Yetersizligi Olan Cocuga Sahip Annelerin Aile Yasam Kalitesi Algilarimin Incelemesi”

Arastirmasi Veri Toplama Arac Seti

Degerli Katilimci,

Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip annelerin aile yagam kalitesi algilarinin incelemesi amaciyla bir arastirma
yiiriitmekteyiz. Oncelikle bu ¢aligmaya katildiginiz igin tesekkiir ederim. Bu veri toplama setinin amac ailenizin
ozellikleri ile aile yasam kalitesi, sosyal destek ve aile destek algimzi belirlemektir. Bu amagla cevaplamamz igin
olusturulmusg dért veri toplama araci sirayla sunulmustur:

1. Sosyo-Demografik Aile Bilgi Formu

2. Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi

3. Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi

4. Aile Destek Olgegi

Bize verdiginiz tim bilgiler goniillillik esasmna gére toplanmaktadir. Bize verdiginiz hi¢ bir bilgiye adimz

eklenmeyecektir ve verdiginiz bilgiler aragtirmanin amaci diginda hig bir yerde kullanilmayacaktir.

Sorulart cevaplarken, liitfen kursun kalem kullammz. Isaretlemelerinizde \ veya X isareti kullanmiz, kutuyu
tamamen karalamaymiz. Cevap alam bosluk ( ) seklinde birakilan yerlere cevabimizi dogrudan yaziniz.
Cevab: degistirirseniz, bir dnceki cevaplarimzi veya kagit iizerindeki diger isaretlerinizi tamamen siliniz. Form
tizerinde yorumlarimz dahil, hi¢ bir sekilde rastgele isaretlemeler yapmayiniz. Paylagmak isteginiz yorumlariniz varsa,
Bekir Fatih Meral’e (bfmeral@sakarya.edu.tr veya bfmeral@gmail.com) e-posta gonderiniz. Diigiincelerinizi bizimle
paylastiginiz i¢in tegekkiir ederiz!

Liitfen tiim sorulari, bos birakmadan cevaplayiniz.

Tletisim:

Ogr. Gor. Bekir Fatih MERAL
Sakarya Universitesi

Egitim Fakiiltesi

Ozel Egitim Boliimii

Zihin Eng. Ogr. Anabilim Dal1 Bagk.
54300 Hendek/Sakarya

Gsm: 0530 655 30 97
bfmeral@gmail.com
bfmeral@@sakarya.edu.tr

UYARI ! Bu veri toplama seti sadece ANNELER tarafindan doldurulacaktir.

Luatfen diger sayfaya geginiz —’
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Sosyo-Demografik Aile Bilgi Formu

Liitfen ailenizle ilgili asagidaki sorulan cevaplayviniz.

1. Yasgiz nedir?

2. Egitim durumunuz (en son mezun oldugunuz dgretim kademesi) nedir?

3. Mesleginiz nedir? (tam olarak yazin, serbest ya da iicretli)
4. Haftalik ¢alisma saatlerinizin toplam nedir? {Bir iste ¢aligiyorsamz)

5. Aylik hane gelirinizin toplami nedir? (Tiim gelirleriniz dahil) TL

Sosyo-Demografik Aile Bilgi Formu’nun biitiinii i¢in liitfen yayimcisiyla iletisime
gecin!

(bfmeral@gmail.com - bfmeral@sakarya.edu.tr)



mailto:bfmeral@gmail.com
mailto:bfmeral@sakarya.edu.tr
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BEACH CENTER AILE YASAM KALITESI OLCEGI

Bu formu doldururken ailenizle sadece belirli zamanlarda bir araya gelen akrabalanmzi (genis aile) hesaba
katmayiniz. Gegtigimiz 12 ayhk (bir yilhk) aile yasantimz gdzéniinde bulundurunuz. Formda yer alan maddelerin
aileniz igin ne kadar uygun oldugunu &grenmek istiyoruz. Liitfen her bir madde i¢in uygunluk dizeyini belirtilen
kutucugu isaretleyiniz.

o 1. kareyi isaretlemeniz, ifadenin aileniz i¢in hi¢ uygun olmadif anlamina gelmektedir.

e 5. kareyi isaretlemeniz, ifadenin aileniz i¢in tamamen uygun oldugu anlamina gelmektedir

Hig¢ uygun degil
Uygun degil
Ne uygun
Ne uygun degil
Uygun
Tamamen uygun

Asagidaki ifadeler aileniz igin ne kadar uygundur?

1. Ailem birlikte vakit gegirmekten hoglanir.
(Ormegin hep birlikte film izlemek, sohbet etmek,
bir yerlere gitmek, piknik yapmak, tatil yapmak v.s.)

2. Ailemdeki yetiskinler cocuklann kendi ayaklan
uzerinde durmay 6grenmelerine yardimer olur,
(Omegin gocuklarin islerini kendi baslarina gérmeleri,
baskalarina bagimli kalmadan yasamay1 dgrenmeleri)

Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi’nin biitiinii igin liitfen yayimcisiyla iletisime
gecin!

(bfmeral@gmail.com - bfmeral@sakarya.edu.tr)



mailto:bfmeral@gmail.com
mailto:bfmeral@sakarya.edu.tr
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Aile Destek Olgegi

Asagida, yasaminizi kolaylagtiracak destekleri verecek kigiler ite ilgili ifadeler bulunmaktadir. Liitfen herbir ifadeyi
okuduktan sonra size en uygun gelen cevap segenedini isarefleyiniz.

1. Konugmak ihtiyaci duydugumda, beni gergekten dinleyecegine inandidim birileri var.
( ) Her zaman ( ) Bazen ( ) Higbir zaman

Aile Destek Olgegi’nin biitiinii igin liitfen yayimcisiyla iletisime gegin!
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10

Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi'nin Gbézden Gegirilmis Formu

Agagida 12 cimle ve her bir ciimle altinda da cevaplarinizi Igaretiemeniz igin 1'den 7'ye kadar rakamlar verilmigtie.
Her climlede sdylenenin sizin igin ne kadar ¢ok dogru oldugunu veya olmadigini belitmek i¢in o cumie altindaki
rakamlardan yalniz bir tanesini daire @ igine alarak igaretleyiniz. Bu sekilde 12 climlenin her birine bir igaret koyarak
cevaplarinizi veriniz. Litfen higbir climleyi cevapsiz birakmayimiz. Sizce dodruya en yakin olan rakami isaretleyiniz.

1. Allem ve arkadaslarim disinda olan ve ihtiyacim oldugunda yanimda olan bir insan (ornegin, flort, nisanh, sozlii,
akraba, komsu, doktor) var.

Kesinlikle hayir A 2 3, 4, 5, 6, 7 kesinlikle evet,

Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi nin biitiinii i¢in liitfen yayimcisiyla

iletisime ge¢in!
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Bu arastirmaya katildigimz icin ¢ok tesekkiir ederiz.
Liitfen veri toplama setini zarfin icine koyarak agzim kapatimz ve zarfi okul idaresine teslim ediniz.
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BU ARASTIRMA, MILLI EGITIM BAKANLIGI EGITIMI ARASTIRMA VE
GELISTIRME DAIRE BASKANLIGI’NIN iZNi VE ANADOLU UNIVERSITESI
BiLIMSEL ARASTIRMA PROJELERI KOMiISYONU’NUN DESTEGI iLE
YURUTULMEKTEDIR.
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EK C. Sosyo-Demografik Aile Bilgi Formu
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EK C. Sosyo-Demografik Aile Bilgi Formu

Liitfen ailenizle ilgili asagidaki sorulari cevaplayiniz.
1. Yasmiz nedir?

2. Egitim durumunuz (en son mezun oldugunuz 6gretim kademesi) nedir?

3. Mesleginiz nedir?

4. Haftalik caligma saatlerinizin toplami nedir? (Bir iste ¢alisryorsaniz)

5. Aylik hane gelirinizin toplami nedir? (Tiim gelirleriniz dahil) TL

6. Medeni durumunuz nedir?

Evli I:I Bekar I:I Bosanmisg I:I Esinden ayr1 yasayan I:I Esini kaybetmis I:I
(Medeni durumunuz “Evii” se¢enegi disinda bir secenekse 11. soruya gegin)

7. Esinizin yasi nedir?

8. Esinizin egitim durumu (en son mezun oldugu 6gretim kademesi) nedir?

9. Esinizin meslegi nedir?

10. Esinizin ¢alisma saatlerinin toplam nedir? (Bir iste ¢alisiyorsa)

11. Kag ¢ocugunuz var?

12. Yetersizligi olan (6ziirlii, engelli) ¢ocugunuzun yasi nedir?

13. Yetersizligi olan (6ziirlii, engelli) gocugunuzun cinsiyeti nedir? Erkek I:I Kiz I:I
14. Yetersizligi olan (6ziirlii, engelli) gocugunuzun 6ziir tiirii nedir?

Otistik Bozukluk (Otizm) |:| Zihinsel yetersizlik |:|

15. Yetersizligi olan (6ziirlii, engelli) cocugunuzun 6ziir seviyesi nedir?

Hafif I:I Orta I:I Agir I:I Cok agir I:I

16. Yetersizligi olan (6ziirlii, engelli) cocugunuzun ikinci bir 6ziir durumu var mi1? Varsa nedir?

17. Aileniz kimlerden olusmaktadir (hanenizde kimler yasamaktadir)?

18. Nerede yasiyorsunuz? il I:I flge I:I Koy I:I

19. Hanenizde en yiiksek geliri getiren ve hanenin yonteminden sorumlu kisi kimdir?
Anne (kendim) |:| Baba (esim) I:I Diger(__ ) |:|

20. Babanizin egitim durumu nedir?

Lise tsti I:l Lise Lise alt1

21. Esinizin babasinin (kaympederinizin) egitim durumu nedir?

Lise iisti I:I Lise I:I Lise alt1 I:I
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EK D. Sosyo-Demografik Aile Bilgi Formu Anahtari



Tiirkiye Istatistik Kurumu (TUIK, 2009) ve
Arastirmacilar Dernegi SES2006-
Kisaform’a Gore
Sosyo-Demografik Degisken Anahtart

1. Anne Yas (TUIK, 2009 yas simflamasi)
1. 18-24

25-34

35-44

45-54

55-64

65+

oakwN

2. Anne Egitim Durumu (Arastirmacilar
Dernegi SES2006-Kisaform)

1. Lisansisti (yiksek
lisans/doktora/uzmanlik)
Universite normal (érgiin)
Universite agik
Y iksekokul
Meslek lisesi
Diz lise
Ortaokul
ilkokul
Egitimsiz

©ONOOTAWN

3. Anne Is-Meslek

1. Calismayan/ ev kadin

2. Calismayan / igsiz, siirekli isi yok

3. Calismayan / meslek lisesi ya da
lise tistii egitimli

4.  Calisan meslek lisesi ya da lise
uistil egitimli / zihinsel-serbest

5. Calisan meslek lisesi ya da lise
uisti egitimli / zihinsel-Ucretli

6. Calisan meslek lisesi ya da lise
uistil egitimli / bedensel-serbest

7. Calisan meslek lisesi ya da lise
ustii egitimli / bedensel-Ucretli

8.  Calisan diiz lise ya da lise alt1
egitimli / zihinsel-serbest

9.  Calisan diiz lise ya da lise alt1
egitimli / zihinsel-Ucretli

10. Calisan diiz lise ya da lise alti
egitimli / bedensel-serbest

11. Calisan diiz lise ya da lise alt1
egitimli / bedensel-Ucretli

4. Anne Haftalik Calisma Saatleri Toplam
1.  Calismiyor/0
2. Yari zamanl/haftalik 20 saat
3. Tam zamanli/haftalik 40 saat
4. 40+

5. Aylik Hane Geliri (TUIK, 2009 hane
geliri siniflamasi)

0-600TL

601 —-900TL

901 -1500 TL

1501 — 2500 TL

2501 -3500TL

35001 TL +

SR wWNE

Anne Medeni Durum

1. Evii

2. Bekar

3. Bosanmis

4.  Esinden ayr1 yasayan
5. Esini kaybetmis

7. Es Yas (TUIK, 2009 yas simflamasr)
1. 18-24

25-34

35-44

45-54

55-64

65+

QaprwN

8. Es Egitim Durumu (Arastirmacilar
Dernegi SES2006-Kisaform)

1. Lisansisti (ylksek
lisans/doktora/uzmanlik)
Universite normal (6rgiin)
Universite agik
Y uksekokul
Meslek lisesi
Dz lise
Ortaokul
ilkokul
Egitimsiz

©CoOoNO RN

9. Esis-Meslek

1.  Calismayan/ ev kadim

2. Calismayan / issiz, siirekli isi yok

3. Caligmayan / meslek lisesi ya da
lise istii egitimli

4. Caligan meslek lisesi ya da lise
ustii egitimli / zihinsel-serbest

5. Calisan meslek lisesi ya da lise
st egitimli / zihinsel-Ucretli

6.  Calisan meslek lisesi ya da lise
st egitimli / bedensel-serbest

7. Calisan meslek lisesi ya da lise
Ustii egitimli / bedensel-ucretli

8.  Calisan diiz lise ya da lise alt1
egitimli / zihinsel-serbest

9.  Calisan diiz lise ya da lise alt1
egitimli / zihinsel-Gcretli

10. Calisan diiz lise ya da lise alt1
egitimli / bedensel-serbest

11. Calisan diiz lise ya da lise alt1
egitimli / bedensel-Gcretli

10. Es Haftallk Caliyma Saatleri Toplam
1. Calismiyor/0
2. Yari zamanl/haftalik 20 saat
3. Tam zamanli/haftalik 40 saat
4, 40+

11. Cocuk Sayis1
1

1.
2. 2
3. 3
4. 4
5 4+
12. Yetersizligi Olan Cocugun Y as1
1. 03
2. 47
3. 814
4. 15-18
5. 18+
13. Yetersizligi Olan Cocugun Cinsiyeti
1. Kiz
2. Erkek

115

14. Cocugun Yetersizlik Tiirii
1. Otizm
2. Zihinsel yetersizlik

15. Cocugun Oziir Derecesi

1. Hafif

2. Orta

3. Agr

4. Cokagir

16. Cocugun ikinci Oziir Durumu

1. Var
2. Yok
17. Aile Tiru
1. Cekirdek
2. Genis

3. Pargalanmus

18. Yasamlan Yer

1. il
2. lge
3. Koy
19. Hane Halki Sorumlusu
1.  Anne
2. Baba
3. Diger

20. Hane Halki Sorumlusunun Babasinin
Egitim Durumu

1. Lise Ustl

2. Lise

3. Lisealtt

21. Hane halki Sorumlusunun Babasinin

Meslek Puam
1. Lise Ustl
2. Lise
3. Lisealts

HANE SES GRUBU
A
B.
Cl.
C2
D.
E.
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EK E. Arastirmacilar Dernegi (ARDER) Sosyo-Ekonomik Statii (SES) Ol¢egi-2006

Esli Hane Formu ve Hane SES Grubu Puanlama Cetveli
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DEMOGRAFIK BILGILER

FORM A - Evli Olanlara Uygulanacak Form

Hanenizde en yiiksek geliri getiren ve hanenin yonteminden sorumlu kisinin ..................... oldugunuzu belirtmistiniz.
Liutfen bundan sonraki sorulari bu Kisi ve esi i¢in yanitlayiniz.

hanehalki hanehakl C - hanehalki sorumlusunun babasi
A - EGITIM sorumlusu sorumlusunun o
............... esi egitim puani
Gniversite yliksek lisans-doktora-tipta uzmanlk 1 14,70 1 6,30 lise st 1 9,00
Uiniversite normal 2 9,80 2 4,20 Lise 2 3,30
Universite agik 3 7,35 3 3,15 lise alti 3 -1,20
Yiksekokul 4 6,37 4 2,73
meslek lisesi ° 3,43 > 147 D - hanehalki sorumlusunun babasi
duiz lise 6 4,90 6 2,10 meslek puani
Ortaokul 7 2,45 7 1,05 lise Ustt 1 4,50
ilkokul 8 0,00 8 0,00 lise 2 1,50
egitimsiz 9 -2,45 9 -1,05 lise alti 3 0,00
B - IS-MESLEK (emekliler icin emekli olunan meslek) hanehalki soruarr'r‘ﬂeLTsaLIJI:\lun hanenin toplam puan .......................
¢ sorumlusu esi A+ B+ C+ D toplami
caligmiyor ‘ 1 1 ‘
ev kadini 11 0,00 11 0,00 A 33 puan ve usti
i§SiZ, surekli |§I yOk 12 -4,90 12 -2,10 B 12 ile 33 puan arasi
meslek lisesi ya da "lise Ustl" egitimli mi? 13 5,39 13 2,31 Cc1 2 ile 12 puan arasi
gahsiyor c2 -2 ile 2 puan arasi
meslek lisesi ya da "lise listii" egitimli 21 21 D -7 ile -2 puan arasl
zihinsel-serbest 22 11,27 22 4,83 E -7 puanin alti
zihinsel-ucretli 23 9,80 23 4,20
bedensel-serbest 24 6,37 24 2,73
hanenin ses grubu
bedensel-Ucretli 25 4,90 25 2,10
diiz lise ya da "lise alti" egitimli 26 26
zihinsel-serbest 27 8,33 27 3,57 .
— - ARASTIRMACILAR DERNEGI
zihinsel-Ucretli 28 6,86 28 2,94 SES2006-KISAFORM
bedensel-serbest 29 1,47 29 0,63 . .
ESLI HANE PUANLAMA CETVELI
bedensel-Ucretli 30 0,00 30 0,00
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EK F. Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi (BCAYKO) Secilmis Soru
Maddeleri
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EK F. ‘Beach Center Aile Yasam Kalitesi (")lg:egi (BCAYKO)’ Secilmis Soru
Maddeleri

Aile Etkilesimi Alt Alant (6 soru):
e Ailem birlikte vakit gecirmekten hoslanir (1. Soru).
e Ailem hayatin inis ¢ikislariyla bas edebilir (18. Soru).
Ebeveynlik Alt Alani (6 soru):
e Ailemdeki yetigkinler ¢ocuklarin kendi ayaklari tizerinde durmay1 6grenmelerine
yardimci olur (2. Soru).
e Ailemdeki yetigkinler ailedeki her ¢ocugun bireysel ihtiyaglariyla ilgilenecek
zamana sahiptir (19. Soru).
Duygusal Yeterlik Alt Alani (4 soru):
e Ailem stresten kurtulabilmemiz igin gereken destegi saglar (3. Soru).
e Ailem tiim aile iiyelerinin 6zel gereksinimlerini karsilayacak ulasilabilir dis
destege sahiptir (13. Soru).
Fiziksel/Finansal/Materyal Yeterligi Alt Alani (5 soru):
e Ailem ihtiya¢ duyuldugunda saglik hizmetlerinden faydalanabilecek ekonomik
giice sahiptir (15. Soru).
e Ailem evde, iste, okulda ve komsularimizda kendini glivende hisseder (21.
Soru).
Yetersizlige Iliskin Destek Alt Alani (4 soru):
e Yetersizligi olan aile liyemiz evde hedeflerini gerceklestirmek icin destege
sahiptir (23. Soru).
e Ailem yetersizligi olan aile liyemize yonelik hizmet ve destek sunun hizmet

saglayicilarla iyi iliskiler icindedir (25. Soru).

Cevap Secenekleri
1. Hig¢ Uygun Degil
2. Uygun Degil
3. Ne Uygun Ne Uygun Degil
4. Uygun
5. Tamamen Uygun

Not: Olgegin Ornek Saha Formu igin liitfen EK B’ye bakiniz.
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EK G. Beach Center Aile Yasam Kalitesi Ol¢egi Kullanmim izni
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EK G. Beach Center Aile Yasam Kalitesi Ol¢egi Kullanim Izni

Subject: FW: About The FQOL Scale.

Thank you for your request to use our Beach Center Family Quality of Life Scale.

I am attaching a pdf file with the scale. As you know, we are granting permission for
you to use our scale at no cost, with the provision that you provide proper credit and
referencing in any reports you develop from the use of our measures. Also, if you
decide to use the scale, we hope you will be willing to share the results of your study
with us. We want to continue compiling evidence about the validity and other

characteristics of our measures.

Thank you again for your interest. Please keep us posted about the progress of your

research.

Jean Ann Summers, Ph.D.

Research Professor,

Schiefelbusch Institute for Lifespan Studies
Research Director

Beach Center on Families and Disability
University of Kansas

1200 Sunnyside, Room 3144

Lawrence, Kansas 66045

Phone: 785-864-7602

Fax: 785-864-7605

e-mail: jsummers@ku.edu
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From: Beach Center on Disability [mailto:beachcenter@mail.ku.edu]
Sent: Friday, July 03, 2009 9:01 AM

To: jsummers@Kku.edu

Subject: FW: About The FQOL Scale. From Sakarya University

Gelen Kutusu bfmeral@gmail.com / 03 Temmuz 2009

Hello—

Dr. Robert Schalock has forwarded your inquiry about our Family Quality of Life Scale
to us. 1am happy to enclose our Scale, along with two articles that may help you to

decide whether you wish to use our Scale.

We grant permission to use the FQOL Scale free of charge, as long as you give proper
referencing to the Beach Center in any of your reports and papers. Also, we would be
interested in receiving information about the results of your study if you choose to use
our Scale, because we are trying to maintain records about the validity of our measure.

We have versions of the Beach Center FQOL Scale in several language, but not in
Turkish, and I am assuming if you do decide to use our measure, you will need to
translate it. If will be happy to serve as your translation reliability reviewer and check
the back-translation of the measure if you wish. You may find other measures of interest
by going to our website, www.beachcenter.org. Click on “Families” and then on the

picture labeled “Toolkit.”

Good luck in your studies, and thank you for your interest in our work.

Turnbull, Ann P.
[mailto:turnbull @ku.edu]



From: Turnbull, Ann P [mailto:turnbull@ku.edu]

Sent: Monday, September 07, 2009 11:50 AM

To: Jean Ann Summers

Subject: FW: Family Quality of Life Survey. /TURKEY

Gelen Kutusu bfmeral@gmail.com / 08 Eyliil 2009
Jean Ann Summers, Ph.D.

Research Professor,

Schiefelbusch Institute for Lifespan Studies
Research Director

Beach Center on Families and Disability
University of Kansas

1200 Sunnyside, Room 3144

Lawrence, Kansas 66045

Phone: 785-864-7602

Fax: 785-864-7605

e-mail: jsummers@ku.edu

From: Turnbull, Ann P [mailto:turnbull@ku.edu]
Sent: Monday, September 07, 2009 11:50 AM

To: Jean Ann Summers

Subject: FW: Family Quality of Life Survey. /TURKEY

Gelen Kutusu bfmeral@gmail.com / 08 Eyliil 2009
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EK H. Milli Egitim Bakanhgi Egitimi Arastirma ve Gelistirme Daire
Baskanhgri’ndan (EARGED) Alinan izin Metni



A . . TC
MILLI EGITIM BAKANLIGI
Egitimi Arastirma ve Gelistirme Dairesi Baskanhg

Sayr  :B.08.0.EGD.0.07.00.00.311- {{ /4§33 2H07/2010
Konu : Arastirma Izni

ANADOLU UNIVERSITESI REKTORLUGUNE

Ilgi  : a) 02/07/2010 tarih ve B.30.2.ANA.0.70.01.00-399-716/8317 say1l1 yazi
b) 28.02.2007 tarih ve B.08.0.EGD.0.33.05.311-311/1084 sayili Makam Onayx ile
Uygulamaya Konulan “Milli Egitim Bakanligmma Bagli Okul ve Kurumlarda
Yapilacak Aragtirma ve Aragtirma Destegine Yonelik Izin ve Uygulama
Yonergesi

Universiteniz Egitim Bilimleri Enstitiisii, Ozel Egitim Anabilim Dali, Zihin Engelliler
Ogretmenligi doktora programi 6grencisi Bekir Fatih Meral’in “Geligsimsel Yetersizligi Olan
Cocuga Sahip Annelerin Aile Yasam Kalitesi Algilarinin Incelenmesi” bashkli doktora tez
caligmasinda kullanilacak veri toplama araglarim1 Ogretilebilir Zihin Engelliler Egitim
Uygulama Okulu ve Is Egitim Merkezleri ile Otistik Cocuklar Egitim Merkezlerinde
uygulama izin talebi incelenmistir.

Universiteniz tarafindan kabul edilerek onayl1 bir 6rnegi Bakanhigimizda muhafaza
edilen (9 sayfa - 95 sorudan olusan) veri toplama araglarim ve gerekli izin belgelerini, ilgi (a)
yazida belirtilen illerdeki egitim kurumlarinin 6grencilerine goniilliiliik esas olmak ve kimlik
bilgilerini belirtmemek kaydiyla uygulanmasinda bir sakinca gériilmemektedir.

flgi (b) Yonergenin 5.Maddesinin (o) bendi uyarinca teslim tutanagimin imzalanarak
aragtirmanin  bitiminde sonu¢ raporunun iki Orneginin Bakanhgmmiza génderilmesi
gerekmektedir.

Bilgilerinizi ve geregini rica ederim.

Bak
Daire Baskan

= v ‘

'06 08,2000 |
bl £ < S
"‘ff//- 57 Ens.

Ek: 1.Goriisme Formu (9 sayfa)

Evrak Kayit Servisi

STy GMK. Bulvan No:109 s
ks "’z_ 06570 Maltepe/ANKARA : =]
& -, £ Tel :03122303644 DANISMA A
Faks :0 312231 6205 444 0 632 S N
earged@meb.gov.tr | earged.meb.gov.ir T ) . _

125

“‘l{

%\i*;x

Uni itesi Rektorliigu
Anadolu Universitesi Rek ls} o \/CIZI /,;/ Md Yo:/m Toh %’9

K. TARIHI: ;
K. NOSU: 3348 5 /

Litfen diger sayfaya geginiz m=fp
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EK 1. Veri Toplama Siireci Diyagram



127

EK 1. Veri Toplama Siireci Diyagram

e
—

Anketlerin Okul Idaresi Tarafindan Ogretmenler Araciligiyla Annelere Dagitilmasi

e e
Gl aa

Ogretmenlerin Anketleri Annelere Ulastirmasi ve Teslim Almasi

4404040

Annelerin Anketleri Doldurmasi ve Okul Idaresine Teslim Etmesi


http://www.clker.com/clipart-14899.html
http://www.clker.com/clipart-14899.html
http://www.clker.com/clipart-14899.html
http://www.clker.com/clipart-12291.html
http://www.clker.com/clipart-12291.html
http://www.clker.com/clipart-12291.html
http://www.clker.com/clipart-12291.html
http://www.clker.com/clipart-12291.html
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EK J. Ol¢eklerin ve Alt Alanlarinin Giivenirlik ve Birbirleriyle Olan Korelasyon

Hesaplamalanr
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EK J. BCAYKO, ADO ve CBASDO Toplam ve Alt Alan Giivenirlik Bulgulari
Cronbach Alpha (o) i¢ tutarlilik (glivenirlik) katsayilar1 Beach Center Aile Yagsam
Kalitesi Olgegi’nin (BCAYKO) biitiinii icin .93, alt boyutlar a¢isindan aile etkilesimi
i¢in .85, ebeveynlik i¢in .83, duygusal yeterlik i¢in .71, fiziksel/finansal/materyal
yeterligi i¢in .78 ve yetersizlige iliskin destek alt boyutu i¢in .79 olarak; Aile Destek
Olgegi’nin biitiinii i¢in .95, alt alanlar agisindan duygusal destek igin .92, bilgi destegi
icin .87, bakim destegi icin .85, yakin iliski destegi i¢in .86 ve maddi destek icin .84
olarak ve Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgcegi’nin (CBASDO) biitiinii i¢in
.91, alt alanlar agisindan aile i¢in .89, arkadas i¢in .89 ve 6zel biri i¢in .89 olarak
hesaplanmistir (bkz. Tablo 2). Dolayistyla tiim dl¢ek ve alt alanlarinin yiiksek diizeyde

bir 6lgme giivenirligine sahip oldugu sdylenebilir.

Ek Tablo 2. Olgekler ve Alt Alanlarin Giivenirlik (i¢ tutarlilik) Katsayilari (N=3147)

Olgekler ve Alan Alanlari Cronbach Alpha (o)
BCAYKO genel toplam .93
Aile Etkilesimi .85
Ebeveynlik .83
Duygusal Yeterlik AN
Fiziksel/Finansal/Materyal Yeterligi .78
Yetersizlige liskin Destek .79
ADO genel toplam .95
Duygusal Destek .92
Bilgi Destegi .87
Bakim Destegi 85
Yakin {liski Destegi .86
Maddi Destek .84
CBASDO genel toplam 91
Aile .89
Arkadag .89
Ozel Biri .89
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Aile Yasam Kalitesi, Destek Tiirleri ve Destek Boyutlar1 Arasindaki Iliskilere

Yonelik Ol¢ek Toplam ve Alt Alan Korelasyonlar:

Ek Tablo 3. Olgeklerin Toplam ve Alt Alan Korelasyonlart (N=3147)

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16
1 -
2 .88** -
3 .88** 79** -
4 .81** .65** .66** -
5 75%% 52%* 49** 52%* -
6 .76%* 59** .62** 52** 51** -
7 58**% A8F* A7** B2*FF A4** 48** -
8 .56** .50** .48** 51** 38** 42** 8rF* -
9 .38** 28*%* 28** 32*%* 28** 42%* [73** 44** -
10 .46** .36** .37** 43** 38** .36** .82** .61** .50** -
11 53** 48** 45** A7** 37** 40** 90** .81** 53** 70** -
12 .45%* 35%* 32%* 41** 44**% 35** 80** .64**F AT*F 69** T71r* -
13 .48** 40** 39** .44** 36** 39** .66** .53** 44** 51** 55%* SH1*F* -
14 46** 45** 42*%* 36** .30** .35%* .57** 40**F 33¥*F 41** 51*FF 40** 75 -
15 .38** 20%* 28** 37** 30** .32** S51** 43** 40**F 42*%* A45F* 45**F  BoF* 48** -
16 .33** 24%* 25%* 33**F 28** 27** 45**F 36** .34** 40** 39** 40** 81** 38** .60** -
x 915 234 231 133 166 150 697 215 182 100 136 6.2 50.6 204 16.2 138
ss 17.7 48 48 36 47 33 139 46 40 29 32 19 184 71 78 716

**p<0.01 (2-tailed)

Olgek ve Alt Alan Kisaltma Anahtart

.BCAYKO_toplam = Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi Genel Toplam
.BCAYKO AE = Beach Center Aile Etkilesimi Alt Alan1

.BCAYKO_E = Beach Center Ebeveynlik Alt Alani
.BCAYKO DY = Beach Center Duygusal Yeterlik Alt Alam

.BCAYKO YID = Beach Center Yetersizlige iliskin Destek Alt Alam

. ADO_toplam = Aile Destek Olgegi Genel Toplam

1

2

3

4

5.BCAYKO_FY=Beach Center Fiziksel Yeterlik Alt Alani

6

7

8. ADO_DD = Aile Destek Olgegi Duygusal Destek Alt Alam
9

. ADO_BD = Aile Destek Olgegi Bilgi Destegi Alt Alan
10. ADO_BAD = Aile Destek Olcegi Bakim Destegi Alt Alani
11. ADO_YID = Aile Destek Olgegi Yakin fliski Destegi Alt Alan1

12. ADO_MD = Aile Destek Olgegi Maddi Destek Alt Alani

13. CBASDO _toplam = Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi Genel Toplam
14. CBASDO _aile = Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olcegi Aile Alt Alam

15. CBASDO _arkadas = Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi Arkadas Alt Alani
16. CBASDO _6zel biri = Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olcegi Ozel Biri Alt Alani
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Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi (BCAYKO), Aile Destek Olcegi
(ADO) ve Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi (CBASDO) arasindaki ve
Olceklerin kendi alanlar1 arasindaki iliskilerine yonelik korelasyon analizlerinde tiim
Olcek ve alt alanlar arasinda pozitif ve yiiksek diizeyde (p<0.01) iligki belirlenmistir.
Olgek toplam puanlar1 agisindan korelasyonlara bakildiginda, BCAYKO toplam ile
ADO _toplam arasinda (r = .58, p<0.01), BCAYKO toplam ile CBASDO _toplam
arasinda (r = .48, p<0.01), ADO_toplam ile CBASDO toplam arasinda (r = .66,
p<0.01) arasinda pozitif ve yiiksek diizeyde iliski vardir (bkz. Ek Tablo 3).

Olgek toplamlar ile alt alanlar arasindaki korelasyona bakildiginda,

BCAYKO toplam ile BCAYKO AE arasinda (r = .88, p<0.01), BCAYKO_toplam ile
BCAYKO E arasinda (r = .47, p<0.01), BCAYKO toplam ile BCAYKO DY arasinda
(r=".81,p<0.01), BCAYKO toplam ile BCAYKO FY arasinda (r = .75, p<0.01),
BCAYKO toplam ile BCAYKO YID arasinda (r = .76, p<0.01); BCAYKO toplam ile
ADO DD arasinda (r = .56, p<0.01), BCAYKO toplam ile ADO BD arasinda (r = .38,
p<0.01), BCAYKO toplam ile ADO BAD arasinda (r = .46, p<0.01),

BCAYKO toplam ile ADO YID arasinda (r = .53, p<0.01), BCAYKO toplam ile
ADO_MD arasinda (r = .45, p<0.01) ve BCAYKO toplam ile CBASDO aile arasinda
(r= .46, p<0.01), BCAYKO toplam ile CBASDO arkadas arasinda (r = .38, p<0.01),
BCAYKO toplam ile CBASDO 6zel biri arasinda (r = .33, p<0.01); ADO_toplam ile
BCAYKO_AE arasinda (r = .48, p<0.01), ADO_toplam ile BCAYKO _E arasinda (r =
47, p<0.01), ADO_toplam ile BCAYKO DY arasinda (r = .52, p<0.01), ADO_toplam
ile BCAYKO FY arasinda (r = .44, p<0.01), ADO_toplam ile BCAYKO YID arasinda
(r=.48,p<0.01), ADO_toplam ile ADO DD arasinda (r = .87, p<0.01), ADO_toplam
ile ADO_BD arasinda (r = .73, p<0.01), ADO_toplam ile ADO_BAD arasinda (r = .82,
p<0.01), ADO_toplam ile ADO_YID arasinda (r = .90, p<0.01), ADO_toplam ile

ADO MD arasinda (r = .80, p<0.01) ve ADO_toplam ile CBASDO aile arasinda (r =
.57, p<0.01), ADO _toplam ile CBASDO _arkadas arasinda (r = .51, p<0.01),

ADO _toplam ile CBASDO_&zel biri arasinda (r = .45, p<0.01) ve CBASDO _toplam ile
BCAYKO_AE arasinda (r = .40, p<0.01), CBASDO _toplam ile BCAYKO E arasinda
(r=".39, p<0.01), CBASDO _toplam ile BCAYKO DY arasinda (r = .44, p<0.01),
CBASDO toplam ile BCAYKO FY arasinda (r = .36, p<0.01), CBASDO _toplam ile
BCAYKO YID arasinda (r = .39, p<0.01), CBASDO _toplam ile ADO_DD arasinda (r



132

= .53, p<0.01), CBASDO toplam ile ADO_BD arasinda (r = .44, p<0.01),

CBASDO toplam ile ADO BAD arasinda (r = .51, p<0.01), CBASDO toplam ile
ADO YID arasinda (r = .55, p<0.01), CBASDO toplam ile ADO MD arasinda (r =
.51, p<0.01) ve CBASDO toplam ile CBASDO aile arasinda (r = .75, p<0.01),
CBASDO toplam ile CBASDO arkadas arasinda (r = .86, p<0.01), CBASDO_toplam
ile CBASDO _6zel biri arasinda (r = .81, p<0.01) pozitif ve yiiksek diizeyde bir iliski
vardir (bkz. Ek Tablo 3).

Alt alanlarin birbirleri ile olan korelasyonuna bakildiginda, BCAYKO AE ile
BCAYKO E arasinda (r =.79, p<0.01), BCAYKO AE ile BCAYKO DY arasinda (r =
.65, p<0.01), BCAYKO AE ile BCAYKO FY arasinda (r = .52, p<0.01),
BCAYKO AE ile BCAYKO YID arasinda (r = .59, p<0.01); BCAYKO_AE ile
ADO DD arasinda (r = .50, p<0.01), BCAYKO AE ile ADO BD arasinda (r = .28,
p<0.01), BCAYKO_AE ile ADO BAD arasinda (r = .36, p<0.01), BCAYKO AE ile
ADO _YID arasinda (r = .48, p<0.01), BCAYKO AE ile ADO_MD arasinda (r = .35,
p<0.01) ve BCAYKO AE ile CBASDO aile arasinda (r = .45, p<0.01), BCAYKO AE
ile CBASDO _arkadas arasinda (r = .29, p<0.01), BCAYKO_AE ile CBASDO _6zel biri
arasinda (r = .24, p<0.01); BCAYKO E ile BCAYKO DY arasinda (r = .66, p<0.01),
BCAYKO E ile BCAYKO FY arasinda (r = .49, p<0.01), BCAYKO Eile
BCAYKO_YID arasinda (r = .62, p<0.01); BCAYKO E ile ADO_DD arasinda (r =
48, p<0.01), BCAYKO E ile ADO BD arasinda (r = .28, p<0.01), BCAYKO E ile
ADO_BAD arasinda (r = .37, p<0.01), BCAYKO_E ile ADO_YID arasinda (r = .45,
p<0.01), BCAYKO E ile ADO MD arasinda (r = .32, p<0.01) ve BCAYKO Eile
CBASDO aile arasinda (r = .42, p<0.01), BCAYKO E ile CBASDO arkadas arasinda
(r=.28,p<0.01), BCAYKO_E ile CBASDO _6zel biri arasinda (r = .25, p<0.01);
BCAYKO DY ile BCAYKO FY arasinda (r = .52, p<0.01), BCAYKO DY ile
BCAYKO_ YID arasinda (r = .52, p<0.01); BCAYKO DY ile ADO_DD arasinda (r =
.51, p<0.01), BCAYKO DY ile ADO_BD arasinda (r = .32, p<0.01), BCAYKO DY
ile ADO_BAD arasinda (r = .43, p<0.01), BCAYKO_DY ile ADO_YID arasinda (r =
47,p<0.01), BCAYKO_DY ile ADO_MD arasinda (r = .41, p<0.01) ve BCAYKO DY
ile CBASDO aile arasinda (r = .36, p<0.01), BCAYKO DY ile CBASDO arkadas
arasinda (r = .37, p<0.01), BCAYKO DY ile CBASDO &zel biri arasinda (r = .33,
p<0.01); BCAYKO FY ile BCAYKO YID arasinda (r = .51, p<0.01); BCAYKO FY
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ile ADO DD arasinda (r = .38, p<0.01), BCAYKO FY ile ADO BD arasinda (r = .28,
p<0.01), BCAYKO FY ile ADO BAD arasinda (r = .38, p<0.01), BCAYKO FY ile
ADO YID arasinda (r = .37, p<0.01), BCAYKO FY ile ADO MD arasinda (r = .44,
p<0.01) ve BCAYKO FY ile CBASDO aile arasinda (r = .30, p<0.01), BCAYKO FY
ile CBASDO arkadas arasinda (r = .30, p<0.01), BCAYKO FY ile CBASDO &zel biri
arasmnda (r = .28, p<0.01); BCAYKO YID ile ADO DD arasinda (r = .42, p<0.01),
BCAYKO YIDile ADO BD arasinda (r = .42, p<0.01), BCAYKO YID ile

ADO BAD arasinda (r = .36, p<0.01), BCAYKO YID ile ADO YID arasinda (r = .40,
p<0.01), BCAYKO YID ile ADO MD arasinda (r = .35, p<0.01) ve BCAYKO YID
ile CBASDO aile arasinda (r = .35, p<0.01), BCAYKO YID ile CBASDO arkadas
arasinda (r = .32, p<0.01), BCAYKO YID ile CBASDO &zel biri arasinda (r = .27,
p<0.01); ADO DD ile ADO BD arasinda (r = .44, p<0.01), ADO_DD ile ADO BAD
arasinda (r = .61, p<0.01), ADO_DD ile ADO_YID arasinda (r = .81, p<0.01),

ADO DD ile ADO MD arasinda (r = .64, p<0.01) ve ADO DD ile CBASDO aile
arasinda (r = .49, p<0.01), ADO_DD ile CBASDO _arkadas arasinda (r = .43, p<0.01),
ADO DD ile CBASDO_6zel biri arasinda (r = .36, p<0.01); ADO_BD ile ADO_BAD
arasinda (r = .50, p<0.01), ADO BD ile ADO YID arasinda (r = .53, p<0.01),

ADO _BD ile ADO_MD arasinda (r = .47, p<0.01) ve ADO_BD ile CBASDO _aile
arasinda (r = .33, p<0.01), ADO BD ile CBASDO arkadas arasinda (r = .40, p<0.01),
ADO BD ile CBASDO _6zel biri arasinda (r = .34, p<0.01); ADO_BAD ile ADO_YID
arasmda (r = .70, p<0.01), ADO_BAD ile ADO_MD arasinda (r = .69, p<0.01) ve
ADO BAD ile CBASDO aile arasinda (r = .41, p<0.01), ADO BAD ile

CBASDO _arkadas arasinda (r = .42, p<0.01), ADO_BAD ile CBASDO &zel biri
arasmda (r = .40, p<0.01); ADO_YID ile ADO_MD arasinda (r = .71, p<0.01) ve

ADO _YID ile CBASDO aile arasinda (r = .51, p<0.01), ADO_YID ile

CBASDO _arkadas arasinda (r = .45, p<0.01), ADO_YID ile CBASDO_6zel biri
arasinda (r = .39, p<0.01); ADO_MD ile CBASDO aile arasinda (r = .40, p<0.01),
ADO_MD ile CBASDO _arkadas arasinda (r = .45, p<0.01), ADO_MD ile

CBASDO 6zel biri arasinda (r = .40, p<0.01) ve CBASDO aile ile CBASDO arkadas
arasinda (r = .48, p<0.01), CBASDO aile ile CBASDO 6zel biri arasinda (r = .38,
p<0.01), CBASDO arkadas ile CBASDO_&zel biri arasinda (r = .60, p<0.01) pozitif ve
yiiksek bir iligki vardir (bkz. Ek Tablo 3). Buna gore dlgekler ve alt alanlar arasinda
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degiskenler arasindaki iligkinin giicliiliigline isarettir. Dolayisiyla aile yasam kalitesi

algisi ile annelerin aldiklar1 sosyal destek tiir ve boyutlar1 arasinda yiiksek diizeyde ve

pozitif yonlii iliskinin varligindan s6z edilebilir.

Aile Yasam Kalitesi ile Aile Soysal Destegi Genel ve Alt Alan Korelasyon

Degerleri

Aile yasam kalitesi ile aile soysal destegi genel ve alt alan korelasyon degerleri

Ek Tablo 4’te verilmistir.

Ek Tablo 4 Aile Yasam Kalitesi ile Aile Sosyal Destegi Genel ve Alt Alan Korelasyon Degerleri (N=3009)

o o 5

g» < g Z g =

3 = Q ag o =. o

o 2 o = 2 = =2

=g = § § £ =

B % —- — Ugg: x~
Aile Yasam Kalitesi_toplam 57**  55**  36** 45** 52*¥*  A4**
Aile etkilesimi A7F* BO** 26%*  35%*  46** 33**
Ebeveynlik ATF* A8F* 27F* 37F* 44%* 31**
Duygusal yeterlik BS1**  B0** 30**  42**  46**  40**
Fiziksel yeterlik A3* 37F* 27F* 37* 36%*  43**
Yetersizlige iligkin destek ATFF 41*¥F 41FF 0 35%F 39%*%  33%*

**p<01

Ek Tablo 4 incelendiginde gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile

yasam kalitesi genel algilari ile aile soyal destegi genel algilari arasinda .57 diizeyinde

olumlu ve yiiksek bir iligki belirlenmistir. Aile yasam kalitesinin alt alanlar igerisinde

fiziksel yeterlik alt alan1 diginda, diger alt alanlarin en yiiksek korelasyonal iliskiye

sahip olduklar1 aile sosyal destegi alaninin ‘duygusal destek’ alt alan1 oldugu (r=.50,

r=.48, r=.50, r=.41) belirlenmistir.
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EK K. Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olcegi Madde Ortalamalar:



EK K. Beach Center Aile Yasam Kalitesi Ol¢egi Madde Ortalamalan

Betimsel istatistikler

En En

N diisik [ yiksek | Ortalama ss
Aile Etkilesimi
aykl 3009 1,00 5,00 3,9648 1,07719
ayk7 3009 1,00 5,00 3,8362 1,10881
ayk10 3009 1,00 5,00 3,8594 1,11051
aykll 3009 1,00 5,00 3,9066 1,08862
ayk12 3009 1,00 5,00 4,0389 ,99005
ayk18 3009 1,00 5,00 3,8192 ,99294
Ebeveynlik
ayk?2 3009 1,00 8,00 3,8378 1,08711
aykb 3009 1,00 5,00 3,7022 1,22273
ayk8 3009 1,00 5,00 3,9920 1,00428
aykl14 3009 1,00 5,00 3,9794 1,00078
aykl17 3009 1,00 5,00 3,8624 1,06801
ayk19 3009 1,00 5,00 3,7152 1,17754
Duygusal Yeterlik
ayk3 3009 1,00 5,00 2,9468 1,32004
ayk4 3009 1,00 5,00 3,5268 1,23879
ayk9 3009 1,00 5,00 3,2207 1,24085
ayk13 3009 1,00 5,00 2,9468 1,32004
Fiziksel Yeterlik
ayk6 3009 1,00 5,00 2,8734 1,61636
ayk15 3009 1,00 5,00 3,3775 1,30403
ayk16 3009 1,00 5,00 3,3081 1,21485
ayk20 3009 1,00 5,00 2,9894 1,30716
ayk21 3009 1,00 5,00 3,9036 ,97100
Yetersizlige Iliskin Destek
ayk22 3009 1,00 5,00 3,7534 1,08223
ayk23 3009 1,00 5,00 3,7534 1,08223
ayk24 3009 1,00 5,00 3,6617 1,06965
ayk25 3009 1,00 5,00 3,7853 1,06867
Gegerli katilimci sayisi-N | 3009
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Ek Grafik 1. Verilerin Coklu Regresyon Analizi icin Uygunlugunu Belirlemek
Amaciyla Yapilan Sa¢ilma, Histogram ve Normal Dagilim Diyagramlari
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Ek Grafik 1. Verilerin Coklu Regresyon Analizi i¢cin Uygunlugunu Belirlemek Amaciyla Yapilan
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Ek Grafik 2. Gelisimsel Yetersizligi Olan Cocugun Kategorik Yasina Gore
(0-6 yas; 7-14 yas; 14+ yas) Annelerin Aile Yasam Kalitesi Algilarinin Yonii



Ek Grafik 2. Gelisimsel Yetersizligi Olan Cocugun Kategorik Yasina Gore
(0-6 yas; 7-14 yas; 14+ yas) Annelerin Aile Yasam Kalitesi Algilarinin Yonii
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Ek Sekil. Tiirkiye Aile Yasam Kalitesi Genel Ortalamasi ve Puanlama Skalasi
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