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OZET

Engelli Cocugu Olan ve Olmayan Ebeveynlerin Evlilik Uyumu Yasam Doyumu ve
Etkileyen Faktorler

Amag: Arastirma, engelli ¢ocugu olan ve olmayan ebeveynlerin evlilik
uyumunu ve yasam doyumunu degerlendirmek ve etkileyen faktorleri belirlemek
amaciyla gergeklestirilmistir.

Materyal ve Metot: Tanimlayict olan arastirma, Temmuz 2013-Mayis 2015
tarihleri arasinda, Agri’da 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerine, ilkdgretim
okullarina kayith 6-12 yas grubu cocuklarin ebeveynleri ile yapilmistir. Arastirmanin
evrenini, engelli (S=135) ve engelli olmayan (S=151) c¢ocuklarin ebeveynleri
olusturmus, basit rasgele 6rnekleme yontemi ile secilen ve arastirmaya katilmay1 kabul
eden 286 ebeveyn ile ¢alisilmistir. Verilerin toplanmasinda, ebeveynlerin 6zelliklerini
belirleyen bir soru formu, Evlilik Uyumu ve Yasam Doyumu Olgekleri kullanilmustir.
Elde edilen veriler, yiizdelik dagilimlar, ortalama, varyans analizi, t testi, Ki-kare ve
giivenirlik katsayist testi ile analiz edilmistir. Arastirmada etik ilkelere bagli kalinmistir.

Bulgular: Engelli ¢ocugu olan ve olmayan ebeveynlerin evlilik uyumu ve
yasam doyumu agisindan 6nemli bir fark olmadigi, evlilik uyumu ve yasam doyumu
arasinda pozitif yonde giiglii bir iliski oldugu belirlenmistir (p<.001). Engelli ¢ocugu
olan ebeveynlerden issiz, okur-yazar olmayanlarin evlilik uyumunun digerlerine gore
onemli diizeyde yiiksek oldugu belirlenmistir (p<.05). Yine, engelli ¢ocugu olan
ebeveynler arasinda, igsiz, okur-yazar olmayan, 25-35 yas grubunda ve bir ¢ocugu
olanlarin yasam doyumunun digerlerine goére Onemli diizeyde yiiksek oldugu
saptanmugtir (p<.05).

Sonug¢: Engelli ¢gocugu olan ebeveynlerin evlilik uyumu ve yasam doyumlarinin
gliclendirilmesi gerekmektedir. Evlilik uyumunun gelistirilmesi yasam doyumunu

artiracaktir.

Anahtar Kelimeler: Engelli, Cocuk, Ebeveyn, Evlilik Uyumu, Yasam Doyumu,

Hemsire



ABSTRACT

The Marital Adjustment and Life Satisfaction of Parents That Have Children with
and Without Disabilities and the Factors that Influence Their Marital Adjustment
and Life Satisfaction

Aim: The purpose of this study is to assess marital status and life satisfaction of
parents that have children with and without disabilities and determine affecting factors.

Material and Method: This descriptive study was conducted with parents with
6-12 year old children that are enrolled in primary schools in special education and
rehabilitation centers in Agri from July 2013 to May 2015. The universe of the study
was parents of children with disabilities (s: 135) and ones without disabilities (s: 151).
286 parents, willing for the study and selected by simple random sampling, participated
in the study. The data was collected through a questionnaire determining characteristics
of parents, Marital Adjustment and Life Satisfaction Scale. The collected data was
analyzed through percentage distribution, mean, variance analysis, t test, chi square, and
reliability coefficient test. This study adhered to ethic principles.

Results: The study revealed no significant difference between parents that have
children with disabilities and those that have children without disabilities in terms of
marital adjustment and life satisfaction while a positively strong relationship between
marital adjustment and life satisfaction was observed in this study (p<.001). Findings
indicated that unemployed and illiterate parents with disabled children had a higher
level of marital adjustment when compared to others (p<.05). In addition, 25- 35 year
old, unemployed and illiterate parents with one disabled child had a significantly high
level of life satisfaction when compared to others with disabled children (p<.05).

Conclusion: It is necessary to strengthen marital adjustment and life satisfaction
of parents with disabled children. Reinforcement of marital adjustment results in

increase of life satisfaction.

Key Words: Child, Disabled, Life Satisfaction, Marital Adjustment, Parent,

Nursing
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1. GIRIS

Cocuklarin saglikli bir sekilde biiyiiyiip gelistigi en 6nemli ortam ailedir. Aile
biitlin ¢ocuklar icin evrensel bir kurumdur. Bu nedenle, engelli ve engeli olmayan,
sorunu olan ve olmayan biitiin ¢ocuklarin temelde, bir aileye gereksinim vardir.}

Cocugun dogumu, ailenin yasaminda onemli bir yer tutmakta ve ailenin rutin
yasam biciminde degisiklik yapmasi gerekmektedir. Engelli olmayan bir ¢ocugun ailede
olusturdugu bu degisiklikler, engelli ¢ocuk ile daha zor ve karmasik bir hal almaktadir.?

Cocuklarmn siiregen hastalik, engelli tanisin1 almasi, aileleri travmatize eden bir
durumdur. Ebeveynlerin engelli bir ¢ocugu kabul etmesi ve durumla bas etmesi kolay
degildir.3 Siiregen sorunu olan ¢ocukla birlikte yasamaya her ailenin verecegi tepki ve
siddeti farkhilik gosterir.*

Arastirmalar, zihinsel veya bedensel engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin (6zellikle
annelerin) engelli ¢ocugu olmayan ebeveynlere gore daha c¢ok stres ve anksiyete
yasadiklarin gés‘[ermistir.3 Engelli bir ¢ocugun ailesinde stres olusturan etkenler
arasinda, gocugun gelisim, saghk ve bakim giiglikleri yer almaktadir.”> Ozellikle,
anneler zihinsel engelli ¢gocugun bos zaman ve sosyal aktivitelerini kisitlamasi ve
cocugun bakimi ve egitimi i¢in yeterli yardim alamamalar1 nedeniyle babalardan daha
fazla stres yasamaktadirlar. Babalar ise cocugun aileye getirecegi ekonomik yiikten
etkilenmekte ve Ozellikle ¢cocugun erkek oldugu durumlarda daha fazla kaygi ve stres
hissetmektedirler.® Bu yasantilar i¢inde, ebeveynlerin evlilik iliskilerinde sorularin
ortaya ¢ikmasi kacinilmaz olmaktadir.® Aile tiyelerinin gecici veya siirekli hasta ve
engelli olmasi, tim aileyi etkilemekte ve en iyi durumdaki ailelerin bile dengeleri
bozulabilmektedir. ’

Evlilik, bir ailenin temeli olarak eslerin olusturdugu bir alt sistemdir. Eslerin

evlilik iliskilerindeki uyumu, aile yasantisinda 6nemli bir temeli olusturmaktadir.?



Ailevi konularda fikir birligi yapabilen, birbiri ile etkilesen ve problemlerini
¢ozebilen eslerin evliligi, uyumlu olarak deg'gerlendirilmektedir.9 Cinsiyet, ¢ocuk sahibi
olma durumu, evlilik bi¢imi, evlilik siiresi, yas, evlenme yasi, tanigsma siiresi gibi bir¢cok
faktoriin evliligi etkiledigi belirtilmistir. Evli ¢iftlerle yapilan bir arastirmada, cinsiyet
ve rollerinin aile i¢i sorumluluk ve karar almada 6nemli bir etken oldugu, evlilik
uyumunu etkiledigi Vurgulatmlstlr.10

Cocuk sahibi olmak, ¢ogunlukla aile olmanin tamamlayicist olarak
algilanmaktadir. Esler icin ailenin siirdiiriilebilirligi ve evliligin {lriini gibi ¢esitli
nedenlerle cocuk sahibi olmak énemlidir.** Beklenen ozelliklere sahip bir ¢cocuk yerine,
farkli Ozellikleri olan bir ¢ocugun diinyalarina dogmasi, aile igin her yonden
degisiklikler yasanmasi demektir.*? Bu durum, ebeveynlerin kendilerini suclu hissetmesi
ve birbirlerini sorumlu tutmalari, aile diizeninin bozulmasi, toplumun engelli ve ailesine
olumsuz bakisi gibi sorunlar1 dogurmaktadir. Bu ailelerde, evlilik doyumunun daha az

16

oldugu,*** bosanmalarm ii¢ kat fazla oldugu,G’ stres ve evlilik uyumu arasinda

17-19 20,21

olumsuz bir iliski oldugu,”™ es ve sosyal destegin 6nemli oldugu,™* engelli ¢ocuga
sahip olmanin evlilik iligkisi iizerinde olumsuz bir etki yaptiginin sanildig1, ancak bu
goriisli One siiren aragtirma bulgularinin yetersiz oldugu belirtilmistir®. Yapilan
caligmalarda, engelli ¢ocugun aile yapisinda ve dinamiklerinde bozulmalara ve
zorlanmalara neden oldugu bildirilmistir.®**® Ulkemizde engelli cocuga sahip anne
babalarin evlilik iligkisine ait ¢aligsmalar oldukc¢a azdir.

Bu arastirma, engelli ¢ocugu olan ve olmayan ebeveynlerin evlilik uyumu ve

yasam doyumunu degerlendirmek ve karsilastirmak, etkileyen faktorleri belirlemek

amactyla yapilmistir.



2. GENEL BILGIiLER

2.1.  Engelli

“Engelli” kelimesinin yerine, farkli kelimeler kullanildig1 i¢in kavramsal anlami
konusunda belirsizlikler vardir.?® # Bu belirsizlik, yasa ve yonetmeliklerin konuya farkli
yaklasimidan kaynaklanmaktadir.®* Oziirlii, engelli ve sakat kelimeleri birbirlerinin

yerine kullanilsa da bu kelimeler kavramsal olarak, farkli anlamlar tasimaktadir.?%

Tiirk Dil Kurumu’na gore viicudunda eksik veya kusuru bulunan engellidir.®?’

Oziirliiler Idaresi’nin tanimlars:

Zedelenme-Sapma, bireyin anatomik, fizyolojik ve psikolojik yonden gegici
veya kalic1 kayip ve isleyis bozuklugu olmasi nedeniyle organlarin islevlerini yerine
getirememesidir. Bacaklarin olmamasi, kollarda felg olmasi, iyi gérememe, zeka
geriligi, isitememe vb. zedelenmeye Srnektir. %

Yetersizlik, zedelenme veya bazi normalden sapmalar sonucu, bir etkinligin veya

%30 Birey bu durum

hareketliligin,  engellenmesi veya Onlenmesi durumudur.
sonucunda, yasaminda bir takim gicliiklerle karsilasir ve bas etmede Yetersiz
kalabilir.®* Fiziksel engelli olma ve yiiriiyememe, yiiriiyerek yapilan islerde yetersiz
kalmaya sebep olur. %

Oziir-Engel, bireyin yas, cins, sosyal ve kiiltiirel faktdrlere bagl rollerini geregi
gibi yapamamasidir.”*%

Sosyal Hizmetler ve Cocuk Esirgeme Kurumu’na gore engelli, dogustan veya
sonradan bedensel, zihinsel, ruhsal, duyusal ve sosyal yeteneklerini ¢esitli derecelerde
kaybetmesi sonucu toplumsal yasama uyum saglayamayan ve giinliik gereksinimlerini
karsilayamayan, korunma, bakim, rehabilitasyon, danismanlik ve destek hizmetlerine

ihtiyag duyan kisidir. %2



Birlesmis Milletlere gore sakatlik, bir kisinin yasaminda yapmasi gereken isleri,
bedensel veya ruhsal yeteneklerini dogustan veya sonradan gelisen bir noksanlik sonucu
gerceklestirememesidir.®

Uluslararas1 Calisma Orgiiti'ne (ILO) gore sakathk, bir isin yapilmasi,
stirdiiriilmesi ve iste ilerleme konusundaki beklentileri, fiziksel veya zihinsel engel
sonucu dénemli dlgiide azalmis olmasidir.®

Diinya Saglik Orgiiti(WHO), oziirliiliik ile ilgili kavramlar: saglik agisindan
degerlendiren bir tanimlama yaparak siniflandirmistir: 33

Noksanlik, fiziksel ve psikolojik fonksiyonlardaki eksikliktir.

Oziirliiliik, bir noksanlik sonucu bir isi yapabilme yeteneginin kaybedilmesi ve
kisitlanmasidir.

Maluliyet, bir noksanlik veya sakatlik sonucunda kisinin yas, cinsiyet, sosyal ve
kiiltiirel durumuna gére faaliyette bulunma yetenegini sinirlayan bir durumdur.?” %%

“Engellilik”, “Oziirlillik”, ‘“sakatlik” kavramlar1 arasindaki farklarin giinliik
yasamda oOnemli degildir. Onemli olan, engelli bireylerin farkli olduklarinin ve
gereksinimlerinin farkina varilmasidir,**

Engelligi tanimlayan kelimelerin damgalayic1 ve etiketleyici olmasi nedeniyle,
“yeti yitimi” kelimesinin genis kapsamli bir terim olarak kullanilmasina karar
verilmistir.* Ulkemizde de ‘Oziirlii’ ibaresi ‘Engelli’ ibaresiyle degistirilmistir.*

2.2. Diinya’da ve Tiirkiye’de Engelli Durumu

WHO, tiim diinyada 18 yasindan biiylik olanlarin %15.6’sinin engelli oldugunu
belirtmistir. Engelli oraninin yiiksek gelirli tilkelerde %11.8, diisiik gelirli tilkelerde

%18 olarak rapor edilmistir”. Bu durumda, diinyada 500 milyon engelli

bulunmaktadir.*’



Tiirkiye’deki engelli oram1 %12.29°dur.”** Bu durumda, iilkemizde %7’si erkek,
%5’ kadm olan 8.431.937 kisi engelli olarak yasamlarini siirdiirmektedir.?® Engel
tirlerinin toplam niifus i¢indeki dagilimina bakildiginda, ortopedik engelliler en yiiksek
orani olustururken isitme engelliler en diisiik oranda yer almaktadir. Bununla birlikte,
ortopedik, gérme ve isitme engeli oranlariin yasla birlikte arttig1 belirlenmistir.* Engel
grubu i¢inde en yiiksek oran siiregen hastaligi olanlara (%9.7) aittir. Ortopedik, gérme,
isitme, dil ve konusma ile zihinsel engelin oran1 %2.6’dir. Siiregen hastalig1 olanlarda
daha fazla olmakla beraber, bu artis iki engel oraninda da goériilmektedir. Erkek oraninin
ortopedik, gorme, isitme, konusma ve dil ile zihinsel engellerinde, kadin oraninin
siiregen hastaliklarda daha yiiksek oldugu saptanmistir.**

Tiirkiye engel nedenleri arasinda dogustan engelli olma orani yaklasik %34
belirlenmistir. Akraba evliliginin yaygin oldugu iilkemizde, dogum Oncesi nedenlere
bagl engeller énemli bir sorun kaynag teskil etmektedir.*

Kirsal alanda, gorme, isitme, konusma, dil, ortopedik ve zihinsel engel orani
daha yiiksek iken, siiregen hastalig1 olanlar kentte daha fazladir. En yiiksek ortopedik,
gorme, isitme, konusma, dil ve zihinsel engel oraninin (%3.2) Karadeniz Bolgesi’nde,
en diisiik (%2.2) Marmara Bolgesi’nde oldugu belirlenmistir. Siiregen hastaliklarin en
¢ok Marmara Bolgesinde (%10.9) ve en az Giineydogu Anadolu Bolgesinde (%7.2)
goriildiigii saptanmistir.*

Engel, ortaya ¢iktig1 zamana gore dogustan ve sonradan olarak ikiye ayrilmistir.
Tiim engel tipleri i¢inde, dogustan engellerin kirda ve sonradan gelisen engellerin kentte
daha ¢ok oldugu saptanmistir.”* Sonradan olusan engeller icerisinde, ortopedik (%73.3)
gorme (%76.3) ve isitme (%67.1) engelleri daha yiiksek bulunmasina ragmen, dil ve

konusma engelleri ile zihinsel engellerin dogustan veya sonradan olma durumuna gore



onemli bir farklilik tespit edilmemistir.*’ Yine, dogustan ortopedik, dil, konusma ve
zihinsel engellerin erkeklerde daha fazla oldugu belirlenmistir.**
2.3.  Engellilik Nedenleri

2.3.1. Dogum oncesi nedenler

Genetik Nedenler: Cocugun anne-babasindan genetik olarak gecen oOzelliklere
bagli olarak ortaya ¢ikan nedenlerdir.”® Bir zihinsel engellilik nedeni olan fenilkétiiniiri,
genetik olarak, fenilalalin maddesinin karacigerde metabolize edilememesi sonucu
birikmesi ve beyinde hasar olusturmasinin bir sonucudur. Yenidogan déneminde tarama
testi ile belirlenen fenilkotiiniiri, ergenlik doneminin sonuna kadar uygulanan 6zel bir
diyet ile 6nlenmektedir.”®

Kromozomal Nedenler: Dollenme sirasinda ve hemen sonra anne veya babadan
gelen kromozomlarda meydana gelen eksiklik ve fazlaliklar bazi engellerle
sonuglanmaktadir. 21. kromozomda fazladan tgiincii bir gen bulunan, Down sendromu
bunlardan birisidir ve kromozomal zihin engelliligi olusturan en yaygin nedendir.”®

Cevresel Nedenler: Hamilelik sirasinda annenin atesli, dokiintiilii hastalik
gecirmesi,* annenin yetersiz ve kotii beslenmesi,*®* doktor ©Onerisi disinda ilag

43-45

kullanimi1,™™ alkol ve uyusturucu maddeler, radyoaktif 1sinlar gibi nedenlere engellilige

sebep olmaktadir. 3444

Riskli Gebelikler: Annenin metabolik hastaliklari, anne yasinin 16'den kiigiik,
35'ten biiyiik olmasi ve sik dogum yapmasi, gebelikte hipertansiyon ve diyabet
gelismesi, ¢ogul gebelikler, kotli obstetrik Oykii  engel nedenleri arasinda
bulunmaktadir.®

Diger Nedenler: Genetik bir problem olmadan, organ ve sistemlerin olusum

ozelliklerine bagli durumlar da engel ile sonuglanmaktadir. Gebeligin ilk aylarinda



omuriligin gelisimi sirasinda olusan sorunlara bagl olarak gelisen spina-bifida, viicudun
alt boliimii ve bacaklarin tutmamasina neden olmaktadir.®

2.3.2. Dogum sirasinda olusan nedenler

Bu nedenler, dogumda ve dogumdan hemen sonra gelisen sorunlari
kapsamaktadir.

Erken Dogum: Prematiire ve diisik dogum agirlig1 ile dogan bebekler bazi
engel durumlar igin risk tasimaktadirlar. En yaygin olanlari, zihin ve isitme
engelleridir.**#

Oksijen Yetmezligi: Dogumda, dogumun uzun siirmesi ve giic olmasi gibi
nedenler, serebral palsi basta olmak iizere zihin engellere neden olmaktadir.¥ 43454
Dogum travmalar1,*” ** * dogumun uzman kisiler tarafindan ve uygun ortamlarda dogru
uygulamalar ile yapilmamas1,®* dogum kanali enfeksiyonlari, uygun olmayan gelis
pozisyonlar1,* forceps ve vakumla dogum, dar pelvisi,®” kordon komplikasyonlari,
dogumdaki olumsuzluklar engellere yol agmaktadir.*"*

2.3.3. Dogum sonrasinda olusan nedenler

Bebegin difteri, bogmaca, sucicegi, kizil, kizamik, kizamik¢ik, menenjit,
ansefalit, ¢cocuk felci, sarilik, kalp rahatsizliklari, dengesiz ve yetersiz beslenmesi,
gecirdigi  atesli hastaliklar, kundaklanmasi, giriltilic ve sagliksiz sartlarda

biiyiitiilmesi,**

yanlis ve ge¢ kan degisimi uygulamalari, kazalar, zehirlenmeler
engellere neden olmaktadir.”

2.3.4. Diger nedenler

Kazalar (ev, is ve spor),”* mental bozukluklar (mental retardasyon, epilepsi,

demans, sizofreni, alkol ve ilag bagimlilig1), bulasici hastaliklar (polio, lepra, trahom),

zehirlenmeler,” bebegin fazla miktarda ilag ve antibiyotik almas1,*® akraba evlilikleri,



ana-¢ocuk saghigi ve aile planlamasi hizmetlerindeki sorunlar, savaglar ve dogal
afetler,®” beslenme bozukluklar1 engellilik nedenleri arasindadir.’” *°
2.4.  Engelli Simiflandirilmasi
2002 Tiirkiye Oziirliiler Arastirmasinda kullanilan engel tiirleri smiflandirmasina
gore Tiirkiye’ de bulunan engel tiirleri;
v’ Zihinsel engel
v' Gorme engeli
v’ Isitme engeli
v" Dil ve konusma engeli
v Ortopedik engel
v' Siiregen hastalik
v" Diger engeller olarak gruplandirilmisgtir,® 44
2.4.1. Ortopedik engel
Prenatal, natal veya postnatal donemlerde, herhangi bir sebeple, sinir, iskelet ve
kas sistemlerindeki sorunlar nedeniyle, bedensel yeteneklerin g¢esitli derecelerde
kaybedilmesi sonucu toplumsal yasama uyum saglama ve giinlik gereksinimlerini
karsilamada giigliiklerin olmasi, korunma, iyilestirme, bakim, danigmanlik ve destek
hizmetlerine gereksinim duyulmasidir.*
2.4.2. Gorme engeli
Tim diizeltmelere ragmen, olagan gorme yeteneginin cesitli derecelerde
kaybedilmesidir. Az gérme ise tim diizeltmelerle birlikte gorme keskinligi 20/70
i1e20/200 arasinda olmasidir.”**°
2.4.3. lIsitme engeli

Ozel egitim ve tedavi gerektirecek derecede isitme yeteneginin yitirilmesidir.

Isitme engeli hi¢ duymayan ve agir isiten olarak simiflandirilmaktadir. Hi¢ duymayanlar



(isitme kayiplar1 70 desibel’ den daha fazla olanlar), gorsel bilgiler ve donanimlara
gereksinim duyarlar.*” Agir isitenler normal yasam ve aktivitelerinde, isitme cihazlar,
gorsel bilgiler veren cihazlar ve ortak dinleme donanimlari gibi yardimer araglara baglh
olarak yasayarlardir.* Isitme kaybi, 25-70 db arasinda olanlar, 6zel egitime ihtiyag
duymaktadir.”’

2.4.4. Konusma ve dil engeli

Milli Egitim Bakanligi konusma engelini, konusmanin akisinda, ritminde,
tizliginde, vurgularinda, ses birimlerinin c¢ikarilisinda, eklemlenisinde,
artikiilasyonunda, anlaminda bozukluk bulunmas: olarak tanimlamigtar.***°

Konusma solunum, artikiilasyon ve fonasyon iglevlerinin uyumuyla gergeklesir.
Bu islevler, akcigerler, girtlak, bogaz, agiz ve burun ile olusur. Bu organlarin
yapisindaki bozukluklar (yarik damak ve dudak gibi) konusmayr etkileyen
durumlardir.*

Amerikan Konusma, Dil ve Isitme Dernegi, dil bozuklugunu; “bir sembol
sistemini algilama ve/veya isleme; bu sembol sistemini ve kavramlari olusturma
ve/veya bu sistemi iletme ve kullanmada zorluklardir.” seklinde tanimlamistir.*

2.4.5. Zihinsel engel

Zihinsel engel, kiside yasam boyu devam eden, kalici yetersizlikler birakan,
tedavi, kontrol, rehabilitasyon, bakim ve gézlem gerektiren, ayn1 zamanda tiim aile
yasamini duygusal, davranissal, bilissel, ekonomik ve sosyal yonlerden etkileyen kalici
bir sorundur.®**

Amerikan Zeka Geriligi Birligi, zeka geriligini hem zihinsel islevler hem de
kavramsal, sosyal ve pratik uyum becerilerinde anlamli smirliliklar goriilen bir
yetersizlik olarak nitelenmektedir. Bu yetersizlik on sekiz yasindan Once ortaya

cikmaktadir.



Zihinsel engel, kendi iginde, bireysel farkliliklar gostermektedir. Milli Egitim
Bakanligi, zihinsel engeli; hafif, orta, agir ve ¢ok agir diizeyde zihinsel yetersizlik
olarak gruplandirmigtir.”

2.4.6. Siiregen hastalhik

Stiregen hastalik, patolojik degisiklikler sonucu bozukluk gosteren, geriye
doniisii olmayan ve kalic1 olarak yetersizlik birakan, bireyin iyilestirilmesi igin 6zel
egitim, uzun siire bakim ve gdzetim gerektiren durumdur.*

Milli Egitim Bakanligi’na gore siiregen hastalik, gelisim donemi i¢inde bireyin
stirekli bakim ve tedavi gerektiren hastaligi nedeniyle egitim performansinin ve sosyal
uyumunun olumsuz ydnde etkilenmesidir.*®

2.4.7. Diger engeller

Kalici rahatsizliklar, siirekli tedavi ve bakim gereksinimi olusturan yaslilik,
hamilelik ve gecici engeller bu grupta yer almaktadir.”’

2.5. Engellilikten Korunma ve Onlemler

Yapilan biitiin ¢alismalar, engelliligin yiikksek oranda dogum Oncesinde,
dogumda ve sonrasinda gelisen, onlenebilir nedenlerle olustugunu ortaya koymustur.*

Engelliligin 6nlenmesi ve rehabilitasyonu, aileden rehabilitasyon merkezlerine
kadar uzanan bir dizi siireci igermektedir. Bu siiregler, birincil, ikincil ve tgiinciil
koruma ile siirdiiriilmektedir.*

Birincil Korunma: Engellilik nedenlerini ortadan kaldirmak ve en aza indirmek
icin yapilan uygulamalarin tiimiidiir ve koruyucu hizmetlerin en 6nemli kismini
olusturmaktadir. Bu uygulamalar>9®
*Evlenecek bireylerin saglikli bir evlilik ve saglikli ¢ocuklar yetistirme konusunda

bilgilendirilmesi, akraba evliliklerinin 6nlenmesi, genetik danigsmanlik yapilmasi

*Dogum Oncesinde genetik testlerin yapilmasi
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*Dogum Oncesi, dogumda ve dogum sonrasi meydana gelebilecek durumlar konusunda,

anne adaylariin bilgilendirilmesi, gebe ve ¢ocuk izlemlerinin yapilmasi ve dogumun

uygun kosullarda gerceklestirilmesi

*Gebelik izlemlerinin diizenli olarak uygulanmasi

* Anne adaylarinin diizenli beslenmesi

*Anne adaylarinin stres faktorlerinin kontrol altina alinmasi

*Dogumun saglikli bir sekilde gergeklestirilmesi

*Asilama yapilmasi, ¢evre saghiginin siirdiiriilmesi, bulasic1 hastaliklarla miicadele

edilmesi

*Anne ve ¢ocuklarda malniitrisyonun iyilestirilmesi, vitamin ve mineral eksikliklerinin

giderilmesi

*Kazalar1 6nlenmesi, is ve is¢i saglhig1 i¢in igveren ve ¢alisanlarin egitilmesi

*Ailelerin ev kazalar1 konusunda bilgilendirilmesi

*Madde bagimlilig1 ile miicadele edilmesi

*Kronik hastaliklarin 6nlenmesi igin diyet, egzersiz, yasam bi¢iminin degistirilmesi
Ikincil Koruma: Bozukluklarin ve ya hastaliklarin énlenememesi sonucu bir

yeti kayb1 olmasi durumunda, engel olusmasini 6nlemek igin yapilan g¢aligmalarin

tiimiidiir.* Anne saglikli bir gebelik dénemi gegirmesine ragmen, bebekte hipokalsemi,

hipoglisemi, hipotermi vb. metabolik sorunlar ortaya g¢ikabilir. Bu nedenle, dogumun

sagliklt kosullarda yapilmasi ve dogum sonrasi en az 24 saat siire ile bebegin

gbzlenmesi ile sorunlar saptanabilir, minimal zararla ve ¢ok diisiik giderlerle tedavi

edilebilir. Gebelikten 6nce anne ve babanin kan grubunun bilinmesi, sarilik riski olan

bebeklerin belirlenmesine ve erken girisim yapilmasina yardimer olur. Kern ikterus,

zihinsel engel ve isitme kayiplarinin en dnemli nedenlerinden birisidir.*
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Kanser, diyabet, hipertansiyon gibi kronik hastaliklarin, cinsel yolla bulasan
hastaliklarin erken tani1 ve tedavisi, fenilketoniiri, galaktozemi hipotroidi taramalari,
kotii bakimin dnlenmesi, psikolojik destek,”** bebeklik ve cocukluk ¢ag1 asilamalarinin
tam ve zamaninda yapilmas1,% ikincil olarak korumada yer almaktadir.

Dogum sonrasi gelisen hastaliklarda ¢ocugun tedavi, bakim ve beslenme
kontrollerinin diizenli yapilmasi, uygulanan tedavinin hastalik tamamen ortadan
kalkincaya kadar siirdiiriilmesi, son derece 6nem tasimaktadir.”

Uciinciil Koruma: Engellilikle sonuglanabilecek bir bozukluk veya yeti
kaybinin fizyolojik, anatomik ve g¢evresel kisitliliklar icerisinde, miimkiin olan en {ist
islevsel, psikososyal ve mesleki bagimsizliga ulasmasi olarak tanimlanan rehabilitasyon
hizmetlerini kapsamaktadir.*>*

Rehabilitasyon ii¢ kademede gerceklestirilmektedir;

Tibbi rehabilitasyon: Engelli bireyin fiziksel kapasitesini arttirarak giinliik
yasamda olanakli olan en fazla islevsel bagimsizliga ulagmasini saglar.

Sosyal rehabilitasyon: Engelli bireyin sosyal ve kiiltiirel etkinliklere katilmasini
saglar.

Mesleki rehabilitasyon: Engelli bireyin meslegini siirdiirebilmesini saglar veya
yeni bir ise yonlendirir.®

2.6.  Engelli Cocuklar

Fiziksel, zihinsel, noérolojik, duyusal 6zellikleri, sosyal davraniglari ve iletisim
becerileri yoniinden farkli olan ve destege gereksinimi olan ¢ocuk engelli ¢ocuk olarak
tanimlanmaktadir.’

Tiirkiye Istatistik Kurumu'nun yapmis oldugu ‘Oziirlillerin Sorunlar1 ve
Beklentileri Arastirmasi’nda 0-6 yas grubundaki ¢ocuklarin %25.1’inin dil ve konusma

engelli, %9.6’smin isitme engelli, %7.4’linlin zihinsel engelli %3.7’sinin ortopedik
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engelli, %3.7’sinin ¢oklu engelli, %3.6’sinin siiregen hastaliklt %2’sinin ruhsal ve
duygusal engelli, %]1.4’linlin goérme engelli oldugu saptanmistir. Bu arastirmanin
sonuglarma gore engelli olma oranlar1 yas gruplarina gore incelendiginde yas arttikca
engellilik oranlar1 da artmaktadir.”

Engelli c¢ocuklar, yasamlar1 boyunca bir¢ok sorunla karsilasmaktadir. Bu
cocuklar, sosyal kabul gormemeleri ve beklentilere cevap verememeleri nedeniyle
kendilerini yetersiz hissetme ve iliskilerinde ¢esitli sorunlar yasamalar1 olumsuz benlik
saygis1 gelistirmelerine ve depresif belirtiler gdstermelerine sebep olmaktadir.?

2.7. Engelli Cocuk ve Ebeveynler

Aile, bireyin dogdugu andan itibaren iginde biiylidiigii ve toplumun bir iiyesi
haline geldigi, yasamini devam ettirebilmesi i¢in gerekli bakim ve destegin sunuldugu,
sefkat, giiven ve saygiyr buldugu, geleceginin sekillendigi ve toplumun temeli olan
sosyal bir ortamdir.®**

Dogacak her ¢ocuk, anne babasi tarafindan heyecan ve kaygiyla beklenmekte,
bu siirecte ailede dogacak cocuga iliskin ¢esitli beklentiler olusmaktadir. Aileye katilan
¢ocugun normal gelisim gostermiyor olmasi, ailenin beklentilerinin farklilagmasina,
yogun kaygi ve stres yasamasina neden olabilmektedir. Ayn1 zamanda, yetersizligi olan
cocuklarin aileleri ¢ocugun bakimi, biiyiitilmesi, egitimi ve tedavisi gibi konularda
cesitli giicliiklerle de kars1 karsiya kalmaktadirlar.®

Engeli olan ¢ocugun anne-babasinin aile igi ve toplumsal yasantilarina farkl
etkileri olmaktadir. Anne temel bakim gereksinimlerini, aile i¢i is ve iliskileri
stirdiirtirken, baba, genellikle, ailenin maddi ihtiyaglarin1 sagladig i¢in ¢ocukla ilgili
sorumluluklarindan uzak kalmaktadir. Bu durumda, engeli olan ¢ocuk anneyi daha fazla

etkilemektedir.%¢¢8
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Cocugun engeli tanilandiktan sonra, aile bireylerinin ¢ocugu ve engelini kabul
etmesi ¢cok onemlidir.”* Engelli oldugunu 6grenen cocuk ve ebeveynlerinin degisik
kosullardan etkilenmelerine karsin, kabul siirecine ulasincaya kadar gegirdikleri evreler
benzerdir.*®® Ailelerin gecirdikleri evreler ¢esitli modellerle agiklamaktadir. Bu
modellerden en iyi bilineni ‘Asama modeli’ olarak bilinen ve ailelerin c¢esitli
asamalardan gecerek kabul ve uyum asamasina geldigini varsayan modeldir.’

Asama modelinin birinci asamasinda; sok, inkar, ac1 ¢ekme, depresyon, ikinci
asamada; kaygi, sucluluk, kizginlik, utanma, {¢iincli asamada; kap1 kapi1 dolagma,
anlasma, uyma-yeniden diizenleme, kabul etme, uyum saglama duygularini yasarlar ve
bu duruma ¢6ziim ararlar.”*™

Engelli ¢ocugu olan anne-babalarin gegcirdikleri asamalar bir noktaya kadar
benzerlik gostermekle birlikte, zaman zaman bu asamalar arasinda gidip gelebilirler ya
da bir asamaya takilip kalabilirler.”"

2.7.1. Engelli cocuk ve evlilik uyumu

Evlilik iki basit sekilde degerlendirilir: Bunlardan ilki evliligin sonlandirilmasi,
bosanma, ayrilik, terk etme gibi konulari igeren evlilik siirekliligidir. Siirekliligi olan bir
evlilik eslerden birinin 6liimii ile sonlanir. Diizgiin gitmeyen bir evlilik eslerden birinin
ya da her ikisinin istegi ile sonlandirilir. Digeri bir degerlendirme, evlilik devam
ediyorsa evlilik kalitesi kavramidir. Evlilik kalitesi, evlilik siiresince evlilik iliskisinin
nasil oldugu, eslerin bu konuda ne hissettigi ve bu durumdan nasil etkilendigi ile
iliskilidir.’

Evlilik uyumu, eslerin birbirleriyle ve evlilikleriyle memnuniyetlerinin oldugu,
eslerin evlilikteki basar1 ve islevselligi olarak tanimlanmaktadir. Evlilik uyumu, evlilik

doyumu ve mutlulugu kavramlarmi da icermektedir.”>"® Bu nedenle, evlilik kabul,
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anlayis, ortak diislinceyle karakterize, karsilikli destekleri arasindaki doyum olarak
bilinmektedir. Biitiin evliliklerde ama¢ mutluluktur.”

Ailelerin ¢ocuk sahibi olmalar1 mutluluk verici oldugu kadar yasantilarinda yeni
diizenlemeler ve degisiklikler yapmalarini gerektiren, zorlayici yanlar1 da olan bir
durumdur. *°

Aile igin sorunsuz bir ¢ocugun dogumu bile bir¢ok yenilik ve aligilmasi zor olan
kosullar sunmakta iken, dogan c¢ocugun farkli olmasi, aile yasantisinda alisilmis
durumlarin ve esler arasindaki evlilik iliskilerinin bozulmasina neden olabilmektedir.™

Engelli ¢ocugun aile yasamina getirdigi ek stresler sonucu aile i¢i ve dist
iligkilerin, ailenin ekonomik durumunun olumsuz yonde etkilenebildigi, pek ¢ok anne
babanin artan diizeyde kaygi, depresyon ve diisiik benlik saygisi gosterdikleri, evlilik
iliskilerinde bozulma ve kisisel uyumlarinda azalma oldugu belirtilmistir.”

Engeli olan ¢ocugu sahip ailelerle yapilan bazi arastirmalarda, bu ailelerde
evlilik uyumunun diisiik, bosanma oraninin yiiksek oldugu saptanmistir.”® Aksine,
otizmli bir ¢ocuga sahip olmak, bazi esleri birbirine yaklastirabilmekte, anne ve
babalarm evlilik uyumuna iliskin algilarmi olumlu etkileyebilmektedir.®

2.7.2. Engelli ¢cocuk ve yasam doyumu

Yasam doyumunu tanimlamak i¢in 6nce doyum kavraminin agiklanmasi gerekir.

Doyum, beklentilerin, gereksinimlerin, istek ve dileklerin karsilanmasi’”"

veya
organizmada aglik, susuzluk cinsellik vb. gibi temel biyolojik ihtiya¢larin ya da merak,
sevgi, yakinlik, basar1 vb. gibi ruhsal ihtiyaglarin giderilmesi sonucu denge durumunun
yeniden kurulmasidir.*

Yasam doyumu ise bir insanin beklentileriyle (ne istedigi), elinde olanlarin

karsilastirilmasiyla (neye sahip oldugu ) elde edilen olumlu durum ya da sonuglardir.”"
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Ayni zamanda, yasam doyumu, Kisinin is, bos zaman ve diger is dis1 zaman
olarak tanimlanan yasama gdsterdigi duygusal tepkilerdir.”” Yasam doyumu, bir¢ok
faktorden etkilenebilir. Bu faktorlerden bazilari, giinlik yasamdan alinan mutluluk,
yasama ylklenen anlam, amaglara ulasma konusunda uyum, pozitif bireysel kimlik,
fiziksel olarak bireyin kendisini iyi hissetmesi, ekonomik giivenlik ve sosyal
iliskilerdir.® Yasam doyumu, kapsamli bir mutlulugun 6nemli bir 6gesi seklinde de
ifade edilmektedir.”®*"

Engelli cocugu oldugunu oOgrenen ebeveynlerin yasam amaglarmi goézden
gecirdikleri, yapmak istedikleri bircok seyi ertelemek zorunda kaldiklart veya tamamen
iptal ettikleri sik gdzlenen davramslardir.™

Engelli bir ¢cocuga sahip olmak, engeli ne olursa olsun birtakim 6zel giicliikleri
de beraberinde getirmektedir. Bu giicliikler; psikolojik durum, maddi durum, egitim
durumu, yasam tarzi (Sosyo-kiiltiirel ve bos zamanlar1 degerlendirme etkinlikleri vb),
aile c¢evresi ve sosyal c¢evre ile iliskiler, ¢ocugun engel durumu olarak
gruplandirlabilir.”

Anne babalarin bir yandan engelli ¢ocuklarin gereksinimleri ile ilgilenme,
tehlikeleri tanimayan cocugu siirekli denetleme ve diger yandan, ailenin diger
bireylerinin gereksinimlerini karsilamaya ¢alisma, aile ortaminda diizeni devam
ettirmeye c¢alisma gibi zorluklar1 vardir. Bunlara ek olarak, c¢ocugun zihinsel
yetersizliginin diizeyi, yast ve cinsiyeti, evde baska strese neden olan faktorlerin
bulunmasi, ¢ocugun gelisimsel yasina uygun olmayan davraniglara karsi anne babanin
yaklasimlari, c¢ocuk ve ailesi arasindaki iligkinin normal bir anne baba iligkisine gore

daha karmasik, gergin ve dengesiz olmasi da yasanan stresin boyutlarim etkileyebilir.®
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2.8.  Engelli Cocugu Olan Ebeveynler ve Hemsirelik

Hemsireligin ilgi alan1 insandir. Insan gereksinimleri olan bir varliktir. Hemsire
ise bu gereksinimlerin gecici ya da siirekli olarak karsilanmasinda insana yardim eden *
ve hastaya en yakin olan, birey ve hastayla en yogun iletisim kuran saglik ekibi tiyesi
olmas1 nedeniyle, bireyin ihtiyaglarini tanilamada en uygun profesyoneldir.®

Hemsirelik mesleginin amaci, hasta bireyin iyilesmesine ve bagimsizligini
kazanmasina yardim etmek, bireyin ve toplumun sagligin1 korumak ve gelistirmektir.®
Bu amaca ulagmak i¢in hemsireler; bakim verici, karar verici, yonetici ve lider,
arastirici, koruyucu-gozetici-savunucu, rehabilite edici, rahatlatici, egitici ve
danismanlik rollerinin tiimiinii kullanirlar.®*®

Hemsirelerin =~ hastalarin ~ fiziksel iyiliginin  saglanmasi,  olusabilecek
komplikasyonlarin 6nlenmesi, motivasyonun ve davranis degisikliginin saglanmasi,
yanlis inanglarin ortaya ¢ikarilmasi, hastaliga iliskin belirsizligin azaltilmasi, umudun
ve problem ¢dzme becerisinin artirilmas: gibi gorevleri vardir.®

Hemsirelerin engelli ¢cocuk ve ailesiyle hastanede, toplum sagligi hizmetlerinde
ve rehabilitasyon merkezlerinde, engelliligin 6nlenmesi, erken tanilanmasi, aileye ve
cocuga bakim verme gibi énemli girisimleri bulunmaktadir.®

Engelli cocuk ve ailesi ile calisan bir hemsire, siklikla cesitli giicliiklerle karsi
karsiya kalir. Hemsire engelli ¢ocuk ailesini ve ¢ocugu dinleyerek duruma kars
tepkilerini anlamaya caligmali, gerektiginde onlar1 yardim alabilecekleri baska
kaynaklara yonlendirerek onlara destek olmalidir. Hemsire, ebeveynlerin inkar,
anksiyete, korku, depresyon, sucluluk, kizginlik evrelerini yasamasina izin vermeli ve
bu siirecte onlar1 anlamaya calisarak ebeveynlere destek vermelidir.®

Hemsire ebeveynleri engelli cocugun evde bakimi konusunda bilgilendirmelidir.

Engelli cocuk ebeveynleri, yetersizlik duygusu, kisilerarasi iliskilerde bozulma, engelli
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bireye karsi uzun siireli bakma sorumlulugunun olmasi, kendi hastaliklari/6liimleri
halinde engelli ¢ocuklarina gelecekte kimin bakacagi endisesi nedenleriyle “limitsizlik”
ya da “kronik keder” siklikla yasamaktadirlar. Hemsire, engelli ¢ocuk ebeveynlerini
Oliim korkusu ya da timitsizlik duygusuyla bas edebilmeleri i¢in saglik kurumlarinin ruh
saglig1 boliimlerine yonlendirmeli, benzer sekilde olan engelli cocuk aileleriyle birlikte
zaman gecirmelerini saglayicit planlar yapmali, engelli bireylerin bakimi konusunda
devletin saglamis oldugu olanaklar konusunda aileleri bilgilendirmeli, ilgili kurum ve
kuruluslara yonlendirebilmelidir.®

Engelli ¢ocuk ve ailesiyle siirekli iletisim halinde olan hemsirenin bilmesi
gereken diger 6nemli bir nokta, bircok anne ve babanin en ¢ok endise duydugu konu
olan ¢ocugun gelecegi ile ilgili tiim sorunlarini rahatca agiklamasina yardimci olmaktir.
Genellikle engelli ¢ocuk aileleri yardim olmaksizin engelli ¢ocuklarinin sorunlarini
cozmekte giicliik ¢ekerler, bu ylizden ¢ocuklarini ihmal ederler ve onlar1 6zel yardim
gerekecek duruma getirebilirler. Hemsire bu konuda engelli ¢ocuk ailesine rehberlik
etmelidir.”

Aileler, engelli gocuklarina acima, korku, endise, gocugu reddetme gibi karigik
duygular icinde hemsireye kars1 kizginlik ve tepki gosterebilirler. Yasanilan ofke
tepkileri de yasam boyu pekisebilir. Hemsirenin ebeveynlere karsi anlayish ve
kabullenici davranisi 6fkenin kisa bir siirede kontrol altina alinmasin saglayabilir ve
tedavide isbirligini arttirir. Hemsirenin burada yapacagi en oOnemli gorev, ailenin
engelliligi hemen anlamasini beklemeden aileye giiven vererek bu davranisin kaynagina

inmektir.®°
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3. MATERYAL VE METOT

3.1. Arastirmanin Tipi

Arastirma tanimlayict ve karsilastirmali olarak gergeklestirilmistir.

3.2.Arastirmanin Yapildig1 Yer ve Zaman

Arastirma, Agr1 11 Milli Egitim Miidiirliigii biinyesindeki ii¢ dzel egitim ve
rehabilitasyon merkezi ile ii¢ ilkogretim okulunda, Temmuz- 2013-Mayis 2015 tarihleri
arasinda yapilmstir.

3.3.Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini, Agr1 {1 Milli Egitim Miidiirliigii biinyesindeki ii¢ 6zel
egitim ve rehabilitasyon merkezi, ii¢ ilkogretim okuluna kayitli, 6-12 yas grubu engelli
ve engelli olmayan ¢ocuklarin ebeveynleri olusturmustur. Ozel egitim ve rehabilitasyon
merkezlerine kayitl biitiin ¢gocuklarin ebeveynleri arastirmaya katilmayi1 kabul etmistir.
flkokula devam eden ve engelli olmayan cocuklarm ebeveynleri basit rastgele
ornekleme yontemi ile secilmistir. Sosyoekonomik diizeylerine (diisiik, orta, yiiksek)
gore gruplandirilmis ilkogretim okullar1 arasindan her diizeyden bir ilkokul kura ile
belirlenmis, subeleri igerisinden yine kura ile bir sube secilerek arastirmaya dahil
edilmistir. Bu ¢ocuklar arasinda, engelli kardesi olan c¢ocuklar arastirma disi
birakilmistir. Arastirma 286 ebeveyn ile gerceklestirilmistir.

3.4.Veri Toplama Araclari

Verilerin toplanmasinda, ¢ocuklarin ve ebeveynlerin 6zelliklerini belirleyen bir
soru formu ve Evlilikte Uyum Olgegi (EUO) (EK I11) ve Yasam Doyumu Olgegi (YDO)
(EK IV) kullanilmastir.

Soru Formlar1 (EK II-V): Arastirmaci tarafindan konu ile ilgili literatiir 787,88
incelenerek hazirlanan bu form; ebeveynin cinsiyetini, yasini, egitim durumunu,

meslegini, aile tipini, gelir gider algisini, ¢ocuk sayisini, bagka engelli ¢ocuk olma
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durumunu, eger varsa ¢ocugun cinsiyetini, yagini, tanisini, ebeveynlerin arastirmaya
katilmasimi saglayan engelli ¢ocugun yasini, cinsiyetini ve tanisini i¢eren 14 sorudan
olusmustur. Engelli olmayan ¢ocuklarin ebeveynleri icin 9 sorudan olusan, benzer ikinci
bir soru formu kullanilmistir.

Evlilikte Uyum Olgegi (EUO) (EK III): Evlilik uyum olgegi Locke ve
Wallace® tarafindan gelistirilmigtir. Evlilik uyum 6lgeginin Tiirk¢e’ye uyarlamasi
Hunt’in (1978) ve Freeston ile Plechaty’nin (1997) puanlama sistemleri dogrultusunda
gerceklestirilmistir. Olgegin Tiirkiye’de gegerlik giivenirligi Kislak (1999) tarafindan
yapilmis olup, dlgegin cronbach alpha’s1 kadinlar i¢in 0.85’tir.

EUO 15 maddelik bir 8lgektir. EUO bir genel uyum sorusu, anlagma alanlarini
Olcen sekiz soru ile catisma ¢o6zme, baglilik ve iletisimi dlgen alt1 soruyu igermekte ve
Olcekten almman  puanlar uyumsuzluktan uyumluluga dogru artmaktadir.
Degerlendirmede 43 ve altinda alinan puanlarin evlilikte uyum sorunlarina isaret ettigi
bildirilmistir. Olcekten alinacak en yiiksek puan 60’tir. Olcegin i¢ tutarliligs .84
bulunmustur.®” % Olgek ciftlerin her ikisine uygulanabildigi gibi sadece ciftlerden birine
de uygulanabilmekte ve genel evlilik uyumunu yansitmaktadir. Yapilan gegerlik-
giivenirlik calismasinda ¢iftler arasinda bir fark bulunamamigtir. Bu arastirmada,
6l¢egin alpha’s1 .87 dir.

Yasam Doyumu Olcegi (YDO) (EK 1V): Yasam doyum olgegi Diener ve
arkadaslar1 tarafindan 1985 yilinda gelistirilmistir ve genel yasam doyumunun diizeyini
tjlg:mel<tedir.81 Olgegin iilkemizdeki gegerlilik ve giivenilirlik calismas1 1991 yilinda
Koker tarafindan yap11m1st1r.91 Olgek yedi dereceli likert tipi yanitlanan ve bes
maddeden olusan bir kendini degerlendirme 6lcegidir. Her madde 1-7 arasinda puan

almaktadir. Olgekten alinan en diisiik puan 5 en yiiksek puan 35°tir. Olgekten alman
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yiiksek puanlar yasam doyumunun yiiksek oldugunu gostermektedir. Olgegin tutarlilig
.85°tir.%” Bu aragtirmada, Olcegin giivenirlik katsayis1.83 olarak belirlenmistir.

3.5.  Verilerin Toplanmasi

Arastirmanin  verileri, 6-12 yas grubu c¢ocuklardan engelli olanlarin
ebeveynlerinden rehabilitasyon merkezlerinde bulunduklar1 siire igerisinde kabul
ettikleri uygun saatlerde, ilkokullarda ise engelli olmayan gocuklarin ebeveynlerinden
evlerine gidilerek kabul ettikleri uygun saatlerde yiiz ylize goriisme teknigi ile mesai
saatleri igerisinde toplanmustir.

3.6.  Arastirmanin Degiskenleri

Bagimh degiskenler: Ebeveynlerin evlilik uyumu ve yasam doyumu diizeyidir.

Bagimsiz degisken: Ebeveynlerin cinsiyeti, yasi, egitim durumu, meslegi, aile
tipi, gelir gider algisi, ¢ocuk sayisi, bagska engelli cocuk olma durumu, eger varsa
gocugun cinsiyeti, yasi, tanisi, ebeveynlerin arastirmaya katilmasini saglayan engelli
cocugun yasl, cinsiyeti ve tanisidir.

3.7.  Verilerin Degerlendirilmesi

Veriler, bilgisayar ortaminda degerlendirilmistir.
eEbeveyn ve cocuklarin tanitict Ozellikleri belirlenmesinde; yilizdelik dagilim ve
ortalama,
e Ebeveyn ve ¢ocuklarin tanitict 6zellikleri yoniinden karsilastirilmasinda; ki-kare
e Ebeveynlerin EU ve YD diizeylerinin belirlenmesinde; ortalama,
e Ebeveynlerin EU ve YD arasindaki iliskinin belirlenmesinde; korelasyon,
eEbeveynlerin ve c¢ocuklarin tanitict Ozelliklerinin  EU ve YD’na etkisinin
belirlenmesinde; t testi ve varyans analizi,
eEU ve YD olgeklerinin gilivenirlik katsayisinin belirlenmesinde; Cronbach Alpha

katsay1 testi kullanilmigtir.
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3.8. Arastirmanin Etik Yonii

Arastirma i¢in Atatiirk Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi Etik Kurulu’ndan
onay (EK V) ve ilgili kurumlardan izin (EK VDalinmistir. Bilgi edinilen tim
arastirmalarda cevaplarin gontllii olarak verilmesi gerektigi i¢in arastirmaya alinacak
ebeveynlerinin gonillii katilimlarina 6nem verilmistir. Ayrica, arastirmanin amaci ve
elde edilen sonuglarin hangi amaglarla kullanilacagi ebeveynlere agiklandiktan sonra
onaylar1 (bilgilendirilmis onay ilkesi) sozlii olarak alinmistir. Arastirmaya katilan
bireylere, kendileri ile ilgili bilgilerin baskalarina ac¢iklanmayacagi konusunda agiklama
yapilmis ve “gizlilik ilkesine” uyulmustur.

3.9.  Arastirmanin Genellenebilirligi ve Stmirhihig:

Arastirmanin sonuglari, arastirma grubuna genellenebilir. Engelli cocugu olan ve
olmayan ebeveynlerin egitim diizeyi, meslek, gelir durumu ve arastirmaya dahil edilen
cocuklarmin cinsiyeti yoOniinden denk olmamalar1 arastirmanin  sinirliligim

olusturmustur.
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4. BULGULAR

Engelli ¢ocugu olan ve olmayan ebeveynlerin evlilik uyumu ve yasam
doyumunun degerlendirildigi, etkileyen faktorlerin belirlendigi arastirmada asagidaki

bulgular elde edilmistir.

Tablo 4. 1. Ebeveynlerin ve Cocuklarin Ozelliklerinin Karsilastirilmasi

Engelli (S=135) Engeli Olmayan (S=151)

Ozellikler S % S % Testve p
Yas grubu 35.55+7.61 35.19+6.87

25-35 75 449 92 55.1

36-45 49 49,5 48 50.5 X?=.848
46 ve lizeri 11 50.0 11 50.0 p=.654
Cinsiyet

Kadin 112 49.3 115 50.7 X?=.015
Erkek 23 39.0 36 61.0 p=.188
Egitim Diizeyi

Okur-yazar degil 57 64.8 31 35.2

Ikokul 53 46.5 61 53.5

Ortaokul-Lise 21 30.4 48 69.6 X?=.246
Universite 4 26.7 11 73.3 p=.000
Meslek

Ev hanimu 109 51.2 104 48.8

Issiz 7 58.3 5 41.7

Serbest Meslek 16 38.1 26 61.9 X?=.865
Memur 3 15.8 16 84.2 p=.012
Aile Tipi

Cekirdek Aile 105 50.5 103 49.5 X?=.288
Genis Aile 30 38.5 48 61.5 p=.084
Aylik Gelir

Gelir Giderden Az 84 60.0 56 40.0

Gelir Gidere Denk 44 38.3 71 61.7 X?=.431
Gelir Giderden Fazla 7 22.6 24 77.4 p=.000
Cocuk Sayisi

1 7 33.3 14 66.7

2-3 84 53.5 73 46.5 X?=.931
4 ve Uzeri 44 40.7 64 59.3 p=.052
Cocugun Cinsiyeti

Kiz 67 47.2 75 52.8 X?=.000
Erkek 68 47.2 76 52.8 p=.000
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Engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin yarisi1 46 ve iizeri yas grubunda, kadin
(%49.3), yaridan fazlasinin okur-yazar olmadigi, yarisinin ev hanimi, issiz oldugu,
%50.5” inin ¢ekirdek ailede yasadigi, %60 nin gelirinin giderinden az, %53.5’nin 2 ve 3
cocuga sahip oldugu, %67.4’lin engelli ¢ocugun 6 yasinda, erkek ve kiz g¢ocuklari
oraninin esit oldugu belirlenmistir. Engelli cocugu olmayan ebeveynlerin %55.1’inin
25-35 yas grubunda, %61°nin erkek, %73.3’liniin iiniversite mezunu, %84.2’sinin
memur oldugu, %61.5’inin genis ailede yasadig1r ve %77.4’liniin gelirinin giderinden
fazla oldugu, erkek ve kiz ¢ocuklari oraninin esit oldugu belirlenmistir. Engelli ¢ocugu
olan ve olmayan ebeveynlerin 6zelliklerinin yas, cinsiyet, aile tipi ve gocuk sayisi

yoniinden benzer oldugu saptanmistir (p>.05) (Tablo 4. 1).

Tablo 4. 2. Ebeveynlerin EU ve YD Puan Ortalamalarinin Karsilagtirilmasi

EU YD
Gruplar : i
Min.-Maks. X+£SS Min.-Maks. X+£SS
Engelli 16-57 46.42+70.40 5-34 20.18+60.38
Engelsiz 20-57 46.37+ 8.08 5-35 21.00+8.15
Tvep t=.056 p=.956 t=.941 p=.348

Engelli cocugu olan ebeveynlerin EU diizeyinin 46.42+70.40 ve YD diizeyinin
20.18+60.38 oldugu, engelli ¢cocugu olmayan ebeveynlerin EU 46.37£8.08 ve YD
diizeyinin 21.00£8.15 oldugu saptanmistir. Engelli cocugu olan ve olmayan
ebeveynlerin EU ve YD acisindan aralarinda 6nemli bir fark olmadigi saptanmigtir
(Tablo 4. 2).

Engelli ¢ocugu olan ebeveynlerde, EU ve YD arasinda pozitif yonde orta

diizeyde bir iligki oldugu belirlenmistir (p<.001) (Tablo 4. 3).
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Tablo 4. 3. Engelli Cocuklarin Ebeveynlerin EU ve YD Arasindaki liski

.. EU
Olcek

r P

YD .508** .000

*.05 seviyesinde onemli **01 seviyesinde onemli

Engelli ¢gocugu olmayan ebeveynlerde, EU ve YD arasinda pozitif yonde orta

diizeyde bir iligki oldugu saptanmistir (p<.001) (Tablo 4. 4).

Tablo 4. 4. Engelli Cocugu Olmayan Ebeveynlerin EU ve YD Arasindaki Iliski

. EU
Olgek

r P

YD 546** .000

*.05 seviyesinde onemli **01 seviyesinde dnemli

Engelli ¢ocugu olan ebeveynlerden okur-yazar olmayanlarin (p<.001) ve engelli
¢ocugu olmayan ebeveynlerden iiniversite mezunu olanlarinin (p<.01) EU &nemli
diizeyde daha yiliksek bulunmustur. Engelli cocugu olan ebeveynlerden issiz olanlarin
(p<.01) ve engelli cocugu olmayan ebeveynlerden memur olanlarin (p<.05) EU 6nemli
diizeyde daha yiiksek saptanmistir. Engelli ¢ocugu olan ebeveynler arasinda, EU’nu
sadece egitim durumunun etkiledigi, okur-yazar olmayan ebeveynlerde, digerlerine gore
EU’nun 6nemli diizeyde yiiksek oldugu bulunmustur (p<.05) (Tablo 4. 5).

Engelli cocugu olmayan ebeveynler arasinda, erkek (p<.01), {iniversite mezunu
(p<.001), memur (p<.001) ve geliri giderinden fazla olanlarin (p<.05) EU digerlerine

gore onemli diizeyde daha yiiksek oldugu saptanmistir (Tablo 4. 5).
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Tablo 4. 5. Engelli Cocugu Olan ve Olmayan Ebeveynlerin ve Cocuklarm Ozellikleri
ile EU Karsilagtirilmasi

EU

Ozellikler Engelli (5=135) Engeli Olmayan (S=151)

X+SS X+SS Testve p
Yas grubu
25-35 47.78+6.35 46.32+8.40 t=1.242, =.216
36-45 45.38+7.64 46.06+7.39 t=.442, p=.660
46 ve lizeri 41.72+10.58 48.09+8.73 t=1.538, =.140
Testve p KW=5.759 p=.056 KW=1.713, p=.425
Cinsiyet
Kadin 46.37+7.59 45.33+£8.45 t=.056, p=.956
Erkek 46.65+6.54 49.66+5.69 t=1.870, p=.067
Testve p MU=1275.500 p=.941 MU=2.870 p=.005
Egitim Diizeyi
Okur-yazar degil 48.24+6.60 41.77+8.28 t=4.008,p=.000
Ilkokul 44.98+7.37 45.7048.66 t=.476 p=.635
Ortaokul-Lise 46.95+5.06 48.68+£6.00 t=1.155, p=.252
Universite 36.75+17.17 52.90+3.72 t=3.119,p=.008
Testve p KW=9.724 p=.021 KW=25.144 P=.000
Meslek
Ev hanimi 46.83+6.95 45.28+8.41 t=1.465, p=.144
Issiz 50.00+2.08 41.00+7.10 t=3.219, p=.009
Serbest Meslek 43.25+7.97 47.84+6.85 1=1.983, p=0.54
Memur 40.00+19.46 52.684+3.38 t=2.727, p=.014
Testve p KW=4.517 p=.211 KW=19.698 p=.000
Aile Tipi
Cekirdek Aile 46.3147.18 46.84+7.58 t=.518, p=.605
Genis Aile 46.80+8.26 45.3549.07 t=.708, p=.481
Testvep t=.316, p=.753 t=1.055, p=.293
Aylik Gelir
Gelir Giderden Az 45.71£7.60 43.60+9.30 t=1.467, p=.145
Gelir Gidere Denk 48.38+5.67 47.76+£6.80 t=.510, p=.611
Gelir Giderden Fazla 42.57£11.94 48.70+£6.92 t=1.738, p=.093
Testve p KW=4.916,p=.086 KW=9.049, p=.011
Cocuk Sayisi
1 47.00+9.07 44.92+10.05 t=.459, p=.652
2-3 47.14£7.47 47.89+7.19 t=.636, p=.526
4 ve Uzeri 44.95+6.94 44.95+8.38 t=.001, p=.999
Testve p KW=5.189 p=.075 KW=4.443 p=.108
Cocugun Cinsiyeti
Kiz 47.55+6.56 46.49+8.20 t=.843, p=.401
Erkek 45.30+8.04 46.25+8.02 t=.702, p=.484
Testvep t=1.774, p=0.78 t=.184, p=.854

Engelli cocugu olan ebeveynlerden okur-yazar olmayanlarin (p<.001) ve engelli
cocugu olmayan ebeveynlerden {iniversite mezunu olanlarin (p<.05)YD 6nemli diizeyde

daha yiiksek bulunmustur (Tablo 4. 6).
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Tablo 4. 6. Engelli Cocugu Olan ve Olmayan Ebeveynlerin ve Cocuklarm Ozellikleri ile
YD Karsilastirilmasi

YD

. Engelli (S=135) Engeli Olmayan
Ozellikler (S=151)

X+SS X+SS Testve p
Yas grubu (%)
25-35 21.38+£5.57 21.04+7.99 t=.314, p=.754
36-45 19.55+6.69 20.89+8.59 t=.860, p=.392
46 ve tizeri 14.81+7.52 21.18+8.21 t=1.894, p=0.73
Testvep KW=8.956p=.011 KW=.016 p=.992
Cinsiyet
Kadin 20.16+6.27 21.08+£8.25 t=.950, p=.343
Erkek 20.30+7.04 20.75+£7.91 t=.220, p=.827
Testve p MU=1244.000 p=.796 MU=.216,p=.830
Egitim Diizeyi
Okur-yazar degil 21.40+5.42 16.54+6.95 t=3.624, p=.000
Ilkokul 18.66+7.01 21.5248.93 t=1.882, p=0.62
Ortaokul-Lise 21.04+6.28 21.95+7.24 t=.499, p=.619
Universite 18.50+8.69 26.54+4.98 t=2.278, p=.040
Test ve p KW=6.172 p=.104 KW=16.607, p=.001
Meslek
Ev hanimi 20.11+6.17 20.95+8.35 t=.830, p=.408
Issiz 24.00+2.88 15.60+5.12 t=3.641, p=.005
Serbest Meslek 19.37+7.94 19.92+8.63 t=.206, p=.838
Memur 18.00+£10.58 24.81+5.16 t=1.787, p=0.92
Testve p KW=3.704 p=.295 KW=6.366 p=.095
Aile Tipi
Cekirdek Aile 19.64+6.07 20.70£7.78 t=1.097, p=.274
Genis Aile 22.06+7.15 21.64+8.94 t=.218, p=.828
Testvep t=1.847, p=.067 t=.656, p=.513
Ayhk Gelir
Gelir Giderden Az 19.55+6.49 17.23+8.74 t=1.806, p=.073
Gelir Gidere Denk 21.56+5.76 22.53+7.40 t=.739, p=.462
Gelir Giderden Fazla 19.00+8.24 25.29+4.80 t=2.574, p=.015
Testve p KW=3.278,p=.194 KW=21.571, p=.000
Cocuk Sayisi
1 23.14+4.37 21.85+£9.18 t=.348, p=.732
2-3 21.20+5.80 21.64+7.63 t=.411, p=.682
4 ve Uzeri 17.77+7.06 20.09+8.53 t=1.487, p=.140
Testve p KW=8.440 p=.015 KW=1.500 p=.472
Cocugun Cinsiyeti
Kiz 20.50+6.69 21.28+8.22 t=.609, p=.543
Erkek 19.86+6.09 20.73+8.12 t=.719, p=.473
Testvep t=.581, p=.562 t=.408, p=.684
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Issiz ebeveynler arasinda engelli cocugu olan ebeveynlerin (p<.01) ve geliri
giderinden fazla olan ebeveynler arasinda engelli cocugu olmayanlarin (p<.05) YD
onemli diizeyde yiiksek saptanmistir (Tablo 4. 6).

Engelli ¢ocugu olan ebeveynler arasinda, 25-35 yas grubunda (p<.05) ve bir
cocugu olanlarin (p<.05) YD, digerlerine goére o©nemli diizeyde daha yiiksek
bulunmustur (Tablo 4. 6).

Engelli ¢cocugu olmayan ebeveynler arasinda, iiniversite mezunu (p<.01) ve
geliri giderinden fazla olanlarin (p<.001) YD, digerlerine gére onemli diizeyde daha

yiiksek saptanmistir (Tablo 4. 6).
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5. TARTISMA

Engelli ¢ocugu olan ve olmayan ebeveynlerin EU ve YD’nun degerlendirildigi,
etkileyen faktorlerin belirlendigi arastirmada, elde edilen bulgular ilgili literatiirle veya
spesifik bulgularla tartisilmistir.

Evlilik uyumu, eslerin giinlik yasantiya ve yasanti i¢inde degisen kosullara
uyum saglamasi ve belirli bir siire i¢inde birbirlerine uygun olarak degismesidir. * Aile
tiyelerinden birinin ya da birkaginin gegici veya siirekli hastaligi, gérme, isitme, zihinsel
veya fiziksel yetersizligi tiim tiyelerin uyumunu etkiler, en saglam yapidaki ailelerin
bile dengeleri sarsilabilir.®** Arastirmada, engelli gocugu olan ebeveynlerin EU diizeyi
46.42+70.40 ve engelli ¢ocugu olmayan ebeveynlerin EU diizeyi 46.37+8.08 olarak
saptanmis, aralarinda dnemli bir fark olmadig: tespit edilmistir. Ayni sekilde, Malatya’
da, engelli cocugu olan ebeveynlerde EU ve YD ’'nun degerlendirildigi ve etkileyen
faktorlerin belirlendigi benzer bir calismada, ebeveynlerin EU (39.5348.59) diisiik
diizeyde saptanmistir.® Zihinsel ve/veya bedensel engelli ¢ocuklarin annelerinin
anksiyete, depresyon, evlilik uyumunun ve ¢ocugu algilama seklinin degerlendirildigi
bir arastirmada, tiim zihinsel ve/veya bedensel engelli ¢ocuklarmn annelerinin EU,
42.18+10.8 ve kontrol grubundaki annelerin EU 40.8+7.9 olarak bulunmustur. ** Aym
calismada, otistik bozuklugu ve down sendromu olan c¢ocuklarin annelerinde EU’nun
daha diisiik diizeyde oldugu® ve otizmli ¢ocuklarn annelerinin esleriyle yakimliklarinim,
normal gelisim gosteren gocuklarin annelerine gore daha zayif oldugu bulunmustur.® *
Ancak bazen, otizmli bir ¢ocugu olmak bazi esleri birbirine yaklastirabilmekte, ®*° anne
ve babalarmm EU’na iliskin algilar1 olumlu olabilmektedir.® ** * Bazi calismalar,
otizmli ¢ocuklarin anne-babalarmin EU’na iliskin algilarinin,  engelli olmayan
cocuklarm ebeveynlerine gére daha olumlu oldugunu bulmustur.®*®® % %" Aragtirmada,

engelli cocugu olan ebeveynlerin YD diizeyinin 20.18+60.38 ve engelli ¢ocugu olmayan
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ebeveynlerin YD diizeyinin 21.00+8.15 oldugu saptanmis, aralarinda onemli bir fark
olmadig1 tespit edilmis ve her iki grubun yasamindan memnun oldugu belirlenmistir.
Ayni konuda, Malatya’da yapilan bir ¢alismada, bizim bulgumuza gore, ebeveynlerin
yasamlarindan daha az memnun (19.52+7.36) olduklar1 belirlenmistir.?® Benzer sekilde,
otistik ¢ocugu olan ve olmayan annelerde yasam kalitesi, yasam doyumu ve umutsuzluk
diizeyleri arasindaki iliskinin incelendigi bir arastirmada, otistik ¢ocugu olan annelerin
YD 17.95+7.02, otistik ¢cocugu olmayan annelerin YD 20.29+6.63 olarak belirlenmis,
otistik ¢ocugu olan annelerin yasamlarindan az memnun olduklar1 saptanmistir.”®
Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarin aile yiikii, 6z bakim becerileri, annelerinin yasam
doyumu ve etkileyen faktorler adli galismada, annelerin YD 17.22+6.92 olarak
bulunmustur.® Engelli c¢ocugu olan anne babalarin yasam kalitelerine iliskin
degiskenlerin incelendigi bir arastirmada, engelli ¢ocugu olan annelerin YD
14.11£12.05, engelli ¢ocugu olmayan annelerin YD 15.72+3.69 olarak saptanmuistir.
Ayni arastirmada, engelli ¢ocugu olan babalarin YD 13.56+8.90, engelli cocugu
olmayan babalarm YD 15.82+3.39 olarak bulunmustur.'® Bu sonuglarla uyumlu olarak,

8. 101 3ksine

kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin ailelerinde YD ¢ok diisiik bulundugu gibi,
engelli cocugu olan ebeveynlerde YD ‘nun daha yiiksek oldugu calisma sonuclari
mevcuttur, 101102103194 Aragtirma bulgusu ve yapilan ¢alismalarin sonuglari genel olarak
degerlendirildiginde, engelli ¢ocugu olan ebeveynlerde YD’ nin daha diisiik oldugu
sOylenebilir. Literatiirdeki celiskili sonuglar, arastirma grubundaki engelli cocugu olan
ebeveynlerin YD diizeylerinin siire¢ icerisinde diisebilecegini gostermektedir. YD’ nun
belirleyicileri arasinda, yasamdaki degisimlere, yasam olaylarmin gidisatina ve
tecriibeye yer vermektedir.”

Arastirmada, engelli ¢ocugu olan ebeveynlerde, EU ve YD arasinda pozitif

yonde orta diizeyde bir iliski oldugu belirlenmistir (p<.001). Benzer sekilde, yapilan bir
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calismada, ebeveynlerin evlilik uyumu ve yasam doyumlar1 arasinda pozitif yonde orta
diizey bir iligski oldugu saptanmistir (p<.001). Bu sonuglar, EU ne kadar iyi olursa
YD’nun da o kadar iyi olacagini gostermektedir.®

Arastirmada, engelli ¢ocugu olmayan ebeveynlerde, EU ve YD arasinda pozitif
yonde orta diizeyde bir iliski oldugu saptanmistir (p<.001). Evlilikte eslerin mutluluk
algilarinin tist diizeyde olmasinin ve hem evlilikten hem de birbirlerinden hosnut olarak
doyum saglamalarinin evlilikte uyumu da beraberinde getirdigi belirtilmistir.?*'%

Arastirmada, okur-yazar olmayan ebeveynler arasinda engelli ¢ocugu olanlarin
EU Onemli diizeyde daha yiliksek bulunmustur (p<.001). Maltya’da yapilan benzer bir
aragtirmada, aksine, en diisiik EU engelli ¢ocugu olan ilkokul mezunu ebeveynlerde
tespit edilmistir.®

Arastirmada, issiz ebeveynler arasinda engelli ¢ocugu olanlarin EU 6nemli
diizeyde daha yiiksek saptanmistir (p<.01). Farkli olarak, Malatya’daki arastirmada,
yiiksek EU engelli gocugu olan memur ebeveynlerde tespit edilmistir.*®

Arastirmada, memur ebeveynler arasinda engelli ¢ocugu olmayanlarin EU,
engelli ¢ocugu olanlara gore, onemli diizeyde daha yiiksek saptanmistir (p<.05).
Ankara’da yapilan, duygu disavurumu, empati, depresyon ve evlilik uyumu arasindaki
iligkilerin incelendigi bir arastirmada, calisip ¢alismama durumu ile evlilik uyumu
arasindaki anlamli iliskiler saptanamamustir. * Arastirma sonucu, engelli ¢ocugu olma
stresinin veya bakim yiikii olmamasmin EU’ nu kolaylastirabilecegi beklentisi ile
agiklanabilir.

Arastirmada, engelli ¢ocugu olmayan ebeveynler arasinda, erkek olanlarin
EU’nun kadinlara gore Oonemli diizeyde daha yiiksek oldugu saptanmistir (p<.01).

Ankara’daki bir calismada, cinsiyet ile EU arasindaki anlamli iliski saptanamamustir.”
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Aragtirma sonucu, kiiltiirel olarak, doguda erkeklerin 6n planda olmasi ve isteklerinin
karsilanmasi noktasinda pek bir sorun yasamamalariyla agiklanabilir.

Arastirmada, engelli cocugu olmayan ebeveynler arasinda, {iniversite mezunu
(p<.001), memur (p<.001) ve geliri giderinden fazla olanlarin (p<.05) EU’nun
digerlerine gore oOnemli diizeyde daha yiiksek oldugu saptanmistir. Yapilan bir
arastirmada, egitim diizeyi, meslek ve ile gelir durumu ile EU arasindaki anlaml1 iliski
saptanamamlstlr.90

YD, kisinin is, bos vakit ve diger zaman dilimlerindeki yasamina gosterdigi
duygusal tepki veya tutumdur.** ® Genel yasam doyumu yargisi oldugu gibi yasamin
belli alanlarmin degerlendirilmesi sonucunda da elde edilmektedir.”> ' Ailelerin
normal oOzelliklere sahip bir ¢ocuk beklerken kronik hastaligi olan bir ¢ocugunun
olmasi, bu hastaligin tam olarak tedavi edilememesi ve uzun siireli tedaviler
gerektirmesi gibi nedenlerle ailelerin sosyal yasamlar1 ve giinlik aktiviteleri

kisitlanmaktadir.'®

Cocugun kronik hastaliginin olmasi ailenin fiziksel, duygusal ve
ekonomik dengelerini degistirip, yasamdan doyum almasini engelledigi gibi, yasamini
olumlu bir siirece yonlendiren durumlarin olumlu tutum ve davraniglar saglayip ailenin
YD’nu yiikseltebilecegi bildirilmistir."**'* Arastirmada, okur-yazar olmayan ebeveynler
arasinda, engelli ¢ocugu olanlarin YD Onemli diizeyde daha yiiksek bulunmustur
(p<.001). Yapilan benzer bir arastirmada, en diisiik YD engelli ¢ocugu olan ilkokul
mezunu ebeveynlerde tespit edilmistir.®® Diger bir arastirmada, engelli ¢ocuklarin
annelerinde YD ile egitim durumu arasinda anlamli bir farklilik tespit edilmemis,
tniversite ve lise mezunu olan babalarin YD, ilkokul ve ortaokul mezunu babalardan
onemli diizeyde yiiksek bulunmustur.”” Benzer sekilde, engelli cocuklarm

ebeveynlerinde yapilan ¢alismalarda, egitim durumuna goére YD arasinda onemli bir

fark saptanmustir.’® Problemlerinin iistesinden gelebilen ve etkili ¢dziimler iiretebilen
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egitimli bireylerin, YD’nun da yiiksek oldugu belirtilmistir.*> *°® Benzer sekilde, baska
bir c¢alismada, egitim diizeyi sekiz yilin {izerinde olanlarda YD daha yiiksek
bulunmustur.'®

Arastirmada, lniversite mezunu olanlar arasinda engelli ¢ocugu olmayanlarin
YD o6nemli diizeyde daha yiiksek bulunmustur (p<.05). Yasam doyumunun egitim
seviyesi ile iliskili oldugu belirlenmistir.'***

Arastirmada, issiz ebeveynler arasinda engelli ¢ocugu olanlarin YD oOnemli
diizeyde daha yiiksek saptanmistir (p<.01). Farkli olarak, yapilan benzer bir
arastirmada, yiiksek YD engelli cocugu olan memur ebeveynlerde tespit edilmistir®,
Otistik olan ve serebral palsisi olan ¢ocuklarin annelerinde, stres diizeyinin yasam
doyumu ile iligkisinin incelendigi bir arastirmada, annelerin ¢aligma durumlarina gore
YD acisindan istatistiksel olarak anlamli bir farklilik bulunmamistir.'®

Arastirmada, geliri giderinden fazla olan ebeveynler arasinda engelli ¢ocugu
olmayanlarin YD 6nemli diizeyde daha yiiksek saptanmistir (p<.05). Yasam doyumu
gelir diizeyi ile iliskili bulunmusgtur.'**!

Arastirmada, engelli cocugu olan ebeveynler arasinda, 25-35 yas grubunda
olanlarin YD, digerlerine gore onemli diizeyde daha yiiksek bulunmustur (p<.05).
Benzer bir ¢alismada, en diisiik yasam doyumu 21-29 yas grubunda saptanmustir.®® Bir
arastirmada, annelerin yasi ile YD arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik tespit
edilmemistir. Ayn1 arastirmada, 51 yas ve iizeri olan babalarin YD, 36-50 yas
grubundaki babalardan énemli diizeyde daha yiiksek bulunmustur.'? Zihinsel ve fiziksel
engelli ¢cocuga sahip anne ve babalarin YD ve umutsuzluk diizeylerinin incelendigi bir
caligmada, annelerin yas gruplari1 bakimindan YD’da anlamli bir farklilik tespit

edilmemistir. Ayni ¢alismada, 51 yas ve tizeri olan babalarin YD, 36-50 olan babalara

gore onemli derecede yiiksek bulunmustur.'’® Seltzer ve Krauss ise yaslari 19-51
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arasinda zihinsel engelli ¢ocugu olan yash annelerin yasam doyumu diizeylerinin,
engelli olmayan ¢ocuklu annelerin yasam doyumu diizeyleriyle benzerlik gosterdigini
ayrica, bu annelerin fiziksel sagliklariyla ilgili bir sorunlarinin da olmadigini ve stres
diizeylerinin de diisiik oldugunu bildirmistir.”" **

Arastirmada, engelli ¢ocugu olan ebeveynler arasinda, bir ¢ocugu olanlarin YD,
digerlerine gore onemli diizeyde daha yiiksek bulunmustur (p<.05). Benzer sekilde, 1 ve
2 ¢ocugu olan ebeveynlerin YD’ leri daha yiiksek bulunmustur. Zihinsel engelli
cocuklarin annelerin sahip oldugu c¢ocuk sayisina gore YD arasinda istatistiksel olarak
anlaml bir farklilik saptanmamustir.*%

Arastirmada, engelli ¢cocugu olmayan ebeveynler arasinda, iliniversite mezunu
olanlarin (p<.01) ve geliri giderinden fazla olanlarin (p<.001) YD, digerlerine gore
onemli diizeyde daha yiiksek saptanmistir. YD ile ¢alisma ve is kosullari, egitim

seviyesinin iliskili oldugu belirtilmistir."*"
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6. SONUC VE ONERILER

Engelli ¢ocugu olan ve olmayan ebeveynlerin EU ve YD’nun degerlendirildigi,
etkileyen faktorlerin belirlendigi arastirmada:

Engelli ¢cocugu olan ebeveynlerin EU diizeyinin 46.42+70.40 ve YD diizeyinin
20.18+60.38 oldugu, engelli ¢cocugu olmayan ebeveynlerin EU 46.37+£8.08 ve YD
diizeyinin 21.00£8.15 oldugu saptanmistir.

Engelli ¢ocugu olan ve olmayan ebeveynlerin EU ve YD agisindan aralarinda
onemli bir fark olmadigi, engelli ¢ocugu olan ve olmayan ebeveynlerde, EU ve YD
arasinda pozitif yonde orta diizeyde bir iliski oldugu belirlenmistir.

Okur-yazar olmayan ebeveynler arasinda, engelli ¢ocugu olanlarin ve iiniversite
mezunu olanlar arasinda engelli ¢ocugu olmayanlarin EU 6nemli diizeyde daha ytiksek
oldugu bulunmustur.

Issiz ebeveynler arasinda, engelli cocugu olanlarin ve memur ebeveynler
arasinda engelli ¢ocugu olmayanlarin EU 6nemli diizeyde daha ytiksek saptanmaigtir.

Engelli ¢ocugu olan ebeveynler arasinda, EU’nu sadece egitim durumunun
etkiledigi, okur-yazar olmayan ebeveynlerde, digerlerine géore EU nun 6nemli diizeyde
yiiksek oldugu belirlenmistir.

Engelli ¢ocugu olmayan ebeveynler arasinda, erkek, liniversite mezunu, memur
ve geliri giderinden fazla olanlarin EU digerlerine gore dnemli diizeyde daha yliksek
oldugu bulunmustur.

Okur-yazar olmayan ebeveynler arasinda engelli ¢ocugu olanlarin ve {iniversite
mezunu olanlar arasinda engelli cocugu olmayanlarin YD 6nemli diizeyde daha yiiksek

saptanmuistir.
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Issiz ebeveynler arasinda engelli cocugu olanlarin ve geliri giderinden fazla olan
ebeveynler arasinda engelli ¢ocugu olmayanlarin YD Onemli diizeyde daha yiiksek
oldugu belirlenmistir.

Engelli ¢ocugu olan ebeveynler arasinda, 25-35 yas grubunda ve bir ¢ocugu
olanlarin YD, digerlerine gére dnemli diizeyde daha yiiksek oldugu bulunmustur.

Engelli ¢ocugu olmayan ebeveynler arasinda, iiniversite mezunu ve geliri
giderinden fazla olanlarin YD, digerlerine gore 6nemli diizeyde daha yiiksek oldugu
saptanmistir.

Bu sonuglar dogrultusunda, engelli cocugu olan ebeveynlerin EU ve YD’lariin
giiclendirilmesi gerekmektedir. EU’nun gelistirilmesi YD’yi artiracaktir. Engelli
cocuklarin okuma-yazmasi olan, egitim diizeyi yliksek ve herhangi bir iste ¢alisan
ebeveynlerinde EU’nu desteklemek i¢in c¢ocuklarin rehabilitasyon uygulamalar
cergevesinde, ek olarak, ebeveyn rehabilitasyon programlar1 uygulanabilir. Ayrica, 35
yas lzeri ve birden fazla cocugu olan engelli ¢ocuklarin ebeveynlerinde, YD’ yi
artirmak i¢in giinliik aktivitelerinin diizenlemesi ve aile i¢i sorumluluklarin paylagimi

konusunda yardimci destek uygulamalarinin gelistirilmesi 6nerilebilir.
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EK Il. KiSISEL BILGi FORMU

Engelli ve engelli olmayan gocuklarin ebeveynlerinde, evlilik uyumu, yasam
doyumu ve etkileyen faktorleri saptamak amaciyla yapilan tez arastirmasinin bu
anketini doldurarak Onemli katkilar saglayacaksiniz. Verdiginiz bilgiler sadece bu
calisma i¢in  kullanilacak ve size ait bilgiler baska kisilerle kesinlikle
paylasilmayacaktir. Vereceginiz bilgilerin ¢calismamiz i¢in degerli oldugunu hatirlatir

degerli katkilariniz icin tesekkiir ederim.

Fatma GUL CAN
1) Ka¢ yasindasiniz?.......
2) Cinsiyetiniz? ( )Kadin ( )Erkek
3) Egitim diizeyiniz nedir?
( ) Okur —yazar degil () Ilkokul ( ) Ortaokul ( ) Lise ()

Universite

4) Mesleginiz nedir?

( ) Ev hanim

() lssiz

( ) Serbest meslek

( ) Memur

5) Aile tipiniz nedir? () Cekirdek aile () Genis aile
6) Aylk gelir algimz nedir?
( ) Gelir giderden az

( ) Gelir gidere denk

( ) Gelir giderden fazla

7) Kag¢ ¢ocugunuz var? ( )1 ()23 ()4 ve tizeri
8) Baska oziirlii cocugunuz var mi?( ) Evet ( ) Hayrr

9) Evet ise taniISl..cccceiueiiieiiineiiinreineciiereinecinncennnes

) (1)) AT (Y W 1) P

11) Evet ise cinsiyeti....cccoeviiineiiinieinncnnns

12)Arastirmaya dahil edilen ¢ocugun yasi1? ......

13) Cocugun tanisl ..ccevriiinniiiinricninnrcecnnsccnens

14) Cocugun cinsiyeti? ( )Kiz () Erkek
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EK I1l. EVLILIKTE UYUM OLCEGI

Asagida eslerin evlilik iliskileri ile ilgili olarak 15 madde bulunmaktadir her

maddeyi dikkatlice okuduktan sonra size uygun olan se¢enegi isaretleyiniz liitfen hicbir

ifadeyi bos birakmayimiz. i¢ten ve dogru verdiginiz yamitlar igin tesekkiir ederiz.

1.0I¢egin birinci maddesinde, evliliginizdeki mutluluk diizeyini tiim yénleri ile en

iyi tammladigina inandigimiz noktayi daire icine aliniz. Ortadaki “mutlu” sézciigi

tizerindeki nokta, cogu kisinin evlilikten duydugu mutluluk derecesini temsil etmekte ve

Olcek kademeli olarak sol ucunda evliliginde ¢ok mutsuz olan kiigiik bir azinlhigi, sag

ucunda ise evliliginde ¢ok biiyiik bir doyum ve mutluluk duyan kiigiik bir azinlig1 temsil

ederek derecelendirilmis bulunmaktadir.

* * ** k% %

Cok mutsuz Mutlu

Cok mutlu

Asagidaki maddelerde verilen konulara iligkin olarak, siz ve esiniz arasindaki anlasma

ya da anlasmazlik derecesini yaklasik olarak belirtiniz. Liitfen her maddeyi belirtiniz.

Yukaridaki ilk maddeyi atlamayniz.

Hemen her

zaman anlasiriz

Ara sira

anlasamadigimi

z olur

Siklikla

anlasamayiz

Hemen

Her zaman

anlasamaviz

Hic

anlasamayiz

2.Aile biitcesini idare etme

3. Bos zaman etkinlikleri

4. Duygularin ifadesi

5.Arkadaslar

6. Cinsel iliskiler

7. Toplumsal Kurallara  Uyma
(dogru, iyi veya uygun davranis)

8. Yasam felsefesi

9. Esin akrabalan ile anlasma
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Liitfen asagidaki maddelerde evliliginizi en iyi ifade ettigine inandigmiz bir cevabi
isaretleyiniz.

10. Ortaya ¢cikan uyumsuzluklar genellikle

( ) Erkegin susmasi ile ( ) Kadmin susmasi ile ( ) Karsilikli anlagsmaya varilarak
sonuclanir

11)Ev dis1 faaliyetlerinizin ne kadarim esinizle birlikte yaparsimz?

() Hepsini () Bazilarii ( ) Cok azini () Higbirini

12. Bos zamanlarimizda asagidakilerden hangisini tercih edersiniz?

() Disarida bir seyler yapmayi () Evde oturmay1

Esinizle genellikle asagidakilerden hangisini tercih edersiniz?

() Disarida bir seyler yapmayi () Evde oturmay1

13. Hic evlenmemis olmayi istediginiz olur mu?

() Sik sik () Arada sirada () Cok seyrek () Higbir zaman

14. Hayatimz1 yeniden yasayabilseydiniz,

() Ayn kisiyle evlenirdiniz () Farkli kisiyle evlenirdiniz

15. Esinize giivenir, sirlarimizi ona acar misimz?

() Hemen hemen higbir zaman () Nadiren () Cogu konularda () Her

konuda
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EK IV. YASAM DOYUM OLCEGI

Asagida 5 ifade verilmistir. Bu ifadelere ne oranda katildiginizi belirtiniz.

1--mmmmemeee 2--mmmmeeeee 3 4 ===Beeemcmeceeee- B--mmmmmeaee- 7
Kesinlikle katilmiyorum Kesinlikle katilhyorum
IFADELER 112 (3 |4 7

1-Bir ¢ok yonden hayatim idealimdekine yakin

2-Hayat sartlarim miikemmel

3-Hayatimdan memnunum

4-Su ana kadar hayattan istedigim 6nemli seylere sahip

oldum

5-Eger hayatimi bastan yasayacak olsam, hemen hemen

hicbir seyi degistirmezdim
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EK V. KIiSISEL BILGI FORMU

Engelli ve Engelli olmayan cocuklarin ebeveynlerinde, evlilik uyumu, yasam
doyumu ve etkileyen faktorleri saptamak amaciyla yapilan tez arastirmasinin bu
anketini doldurarak 6nemli katkilar saglayacaksiniz. Verdiginiz bilgiler sadece bu
calisma i¢in kullanilacak ve size ait bilgiler baska kisilerle kesinlikle
paylasilmayacaktir. Vereceginiz bilgilerin ¢alismamiz igin degerli oldugunu hatirlatir
degerli katkilariniz i¢in tesekkiir ederim.

Fatma GUL CAN
1) Kac¢ yasindasimiz?.......

2) Cinsiyetiniz? ( )Kadin ( )Erkek
3) Egitim diizeyiniz nedir?

( ) Okur —yazar degil () Ilkokul ( ) Ortaokul () Lise ( ) Universite
4) Mesleginiz nedir?

( ) Ev hanimi

() Issiz

( ) Serbest meslek

( ) Memur

5) Aile tipiniz nedir?

() Cekirdek aile () Genis aile

6) Aylik gelir algimz nedir?

( ) Gelir giderden az

( ) Gelir gidere denk

( ) Gelir giderden fazla

7) Ka¢ ¢ocugunuz var? ()1 ()23 ()4 ve tizeri
8) Arastirmaya dabhil edilen cocugun yas1 ?........
9) Cocugun cinsiyeti? () Kiz ( ) Erkek
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EK VI. BILGILENDIRiILMIS ONAY FORMU
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merkeze bagh baz ilkokul, ortaokul ve rehebilitasyon merkezlerinde yapmak istedigi ile ilgili
ilgi (a) yazimza istinaden Valilik makamindan alinan ilgi (b) onay ilisikte gonderilmigtir.

Universiteniz ~ Saglik ~ Hizmetleri Meslek  Yiiksekokulu Ogretim ~ Gorevlisi
Fatma Gil CAN'm, Yiiksek Lisans Tez caligmasint ilimiz merkeze bagh baz ilkokul,
ortaokul ve rehebilitasyon merkezlerinde egitim-Ogretimi aksatmayacak sekilde ve yapmis
oldugu cahismalarinin sonunda hazirlamis oldugu bilgi ve belgeleri yazili ve dijital ortamda
hazirlayip birer suretini mildirligiimiize vermesi hususunda adi gegenin bilgilendirilmesi
hususunda;

Bilgilerinize arz ederim.

Mehmet Nuri BILEN
Milli Egitim Midiir V.

Eki : Tlgi (b) onay.

Bu belge. 5070 sayihi Elektronik [mza Kanununun 5 inci maddési geregince guvenli elektronik imza ile imzalanmistir
Evrak teyidi hnp://cvraksorgu.mcb.govjr,adrcsi_ndcn e673-d687-3fd0-bbs1-blcl_kodu ile yaplabilir.
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