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TESEKKUR

Arastirmamin tamamlanmasinda 6nemli roli olan tim annelere; cocuklariniz
6zel oldugu gibi sizler de ¢cok 6zelsiniz. Cocuklariniza karsi annelik gorevinizi yerine
getirirken gosterdiginiz fedakarlk, 6zveri, sonsuz sevgi, dayanisma, kararlihk ve
yaraticilik icin saygiyla egiliyorum.

Tezimin hazirlanma surecinde en blyiik destedini aldigim ve beni herzaman
cesaretlendiren degerli danismanim Prof.Dr. Micella Ulug’a sonsuz mutesekkirim.

Bu cabamin olmazsa olmazlari; Canim ailem; Oglum Arcan, Babam Turgut
Gulaldi ve kardesim Dr. M.C. Nedim Giilaldi’ya bana her zaman gdsterdikleri sevgi
ve hissetirdikleri gtiven igin cok tesekkir ederim.

KASIM, 2010 Demet GULALDI



OZET

Ebeveynlik rolu; anne baba gocuk iliskisinde kilture bagh olarak baglanma,
disiplin, egitim, genel refah, koruma, sorumluluk ve duyarlilik unsurlarini
birlestirerek anne ve babanin sergilemek zorunda oldugu goérevlerdir. Ebeveynlik
anne ve baba agisindan basl basina bir stres kaynagi iken engeli olan bir ¢ocuga
ebeveynlik yapmak daha fazla stres ve kaygi yaratmaktadir.

Bu arastirmada, serebral palsili cocuga sahip anneler ile otistik cocuga sahip
annelerin ebevenlik stres dizeylerinin yasam doyumlari ile iligkisi incelenmistir.
Annelerin ebeveynlik stresi; ebeveyn sikintisi, ebeveyn-¢ocuk iliskisinde bozulma ve
zor cocuk alt gruplarinda incelenmis ve engel durumuna bagli olarak ebeveynlik
stresine ve yasam doyumuna etkisi arastiriimistir.

Arastirmanin drneklemini istanbul ili Kadikdy ve Atasehir ilgesinde bulunan
0zel rehabilitasyon merkezlerine devam eden, erken ¢ocukluk déneminde serebral
palsi (n=50) ve otizm(n =48) tanisi almis ¢cocuklarin anneleri olusturmustur.

Arastirmada annelerin sosyodemografik bilgilerini almak igin arastirmaci
tarafindan Aile Bilgi Formu gelistirilmis ve annelerin kendilerinin doldurmasi
istenmistir. Ebeveyn stresini 6lgmek icin Ebeveyn Stres indeksi-Kisa Form ( ESI-
KF) ve yasam doyumunu 6lgmek icin Yasam Doyum Olgegi ( YDO) kullanilmistir.

Arastirmada istatistiksel analizler SPSS 16.0 For Windows paket programi ile
yapilmistir.  Verilerin de@erlendirilmesinde tanimlayici istatistiksel metotlarin
(ortalama, standart sapma) yani sira ikili gruplarin Kkarsilastirmasinda bagimsiz
orneklem t testi, Mann Whitney U testi ve iliski katsayilarinin hesaplanmasinda
Pearson korelasyon analizi kullanilmistir. Sonuglar, anlamlilik p<0,05; p<0,01 ve
p<0,001 diizeyinde degerlendirilmistir.

Arastirma sonuglarina gore; Serebral palsi’li ve otistik cocuklarin annelerinde
ebeveyn stres dizeyleri yiiksek ve ebeveyn stresi ile yasam doyumlari arasinda
negatif yonli ve ¢ok anlamli bir iliski bulunmustur. Ebeveynlik stresi ile annelerin
sosyodemografik 6zelliklerinden yas, medeni durum, ¢alisma hayati ve gocuk sayisi
arasinda anlamli bir iliski bulunmamistir.

Anahtar sézciikler: Erken Cocukluk, Serebral Palsi, Otizim, Ebeveyn stresi, Yasam doyumu



ABSTRACT

The role of parenting is a task that the mother and the father have to perform,
depending on the culture, typically incorporates the elements of bonding, discipline,
education, general welfare and protection, responsivity, and sensitivity in the parent
part of a parent child relationship. While Parenting in itself causes to stress for
mothers and fathers, the stress level may increases according to the child’s disability

In this research, the relationship between the levels of parenting stress and the
life satisfaction of mothers who have a child with cerebral palsy and mothers who
have a child with autism has been investigated. The factors of parenting stress among
mothers were analyzed in three subscales; Parenting Distress (PD), Parent-Child
Dysfunctional Interaction (PCD-1) and Difficult Child (DC). This research has also
focused on how the level of disability affects Parenting Stress and Life Satisfaction
of mothers.

The subjects of the study consisted of mothers with children in early
childhood diagnosed with cerebral palsy (n=50) and autism (n=48) who attend the
private rehabilitation centers in the district of Kadikoy and Atasehir, Istanbul.

The Parenting Stress Index- Short Form was used to measure parental stress
and The Satisfaction with Life Scale was used to measure life satisfaction. In
addition, The Family Information Form was developed by the researcher to collect
the socio-demographic data of mothers.

The statistical analysis was conducted with SPSS 16.0 for Windows package
program. The data analysis was made by using independent sample t test and Mann
Whitney U test in order to compare of two groups as well as Descriptive Statistical
Methods (mean, standard deviation).Pearson correlation analysis was used to
calculate correlation coefficients. The results were interpreted of p <0.05, p <0.01
and p <0.001 significance level.

The results of the present study show that there is a high level of Parenting
Stress in mothers of children with cerebral palsy and autism, and also a very
significant negative relationship was found between parenting stress and life
satisfaction. On the other hand, the relationship between Parenting stress and
mothers' socio-demographic characteristics of age, marital status, and number of
children was no significant.

Key words: Early childhood, Cerebral Palsy, Autism, Parenting Stress, Life satisfaction
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1. BOLUM

GIRIS

insan dogasi geregi diger canli tiirleri gibi tireme ve soyunu devam ettirme
yoniinde kodlanmstir. Soyunu devam ettirmek ve cocuk sahibi olmak igin
toplumumuzda kabul goéren sistem aile birligidir. Aile birliginin kurulmasi ile

geleneksel beklenti cocuk sahibi olma yoniindedir.

Aile anne baba ve c¢ocuklar arasi etkilesimlerden olusan bir sistemdir. Bu
sistemde ailenin gelisimini Carter ve McGoldrick, (1988) aile yasam dongusu kurami
ile 9 evrede ele almistir. Aile yasam dongusiinde 3. Evre aileye ¢ocuklarin sisteme
katildigi evredir ve esler ebeveynlik rollerini Gstlenirlerken evliligin yeni duruma
gOre ayarlanmasi, aile sisteminin ¢ocugun gereksinimlerine gére dizenlenmesi,
toplumla etkilesime gecilmesi gibi doneme 06zgl gorevleri de yerine getirirler ( akt:

Yalin, Oral, Gokler, Yilmaz, 2007 ).

Ebeveynlik diger bir degisle anne baba olmak bireylerin Gstlendikleri en
onemli rollerden biridir. Mowder’in gelistirdigi Ebeveyn Roll Gelisim Modeli’ne
gore; Ebeveynlik roli bireyler ve toplumlarin anne baba ¢ocuk iliskisinde kdltire
bagli olarak baglanma, disiplin, egitim, genel refah, koruma, sorumluluk ve
duyarlihk unsurlarini birlestirerek anne ve babaya yikledigi gorevlerdir (Mowder,

1997).



Her anne baba adayi saglikhi bir cocuga sahip olacagi beklentisindedir.
Hamilelik suresince tim hazirliklar saghkh bir bebek i¢indir. Anne ve baba rollerini
buna gore dGstlenirler. Ebeveynler aileye yeni katilan cocuklarinin engelli
olabilecegini ihtimaline hazir degildir. Ancak 6zlemle beklenen cocugun engelli
olmasi beklenmeyen ve istenmeyen bir durumdur. Engelli bir ¢ocuga sahip olma
anne ve baba i¢in hayal kirikligi ve stres nedenidir. Bu durumun yarattigi stres ve
hayal kirikhgi ile birlikte anne-babalar hem aile sistemi igerisinde durumu

kabullenme hem de dis ¢cevreden kaynaklanan sorunlarla basa ¢ikmak zorundadirlar.

Ebeveynlik anne ve baba agisindan basli basina bir stres kaynagi iken engeli
olan bir ¢cocuga ebeveynlik yapmak daha fazla stres ve kaygi yaratmaktadir. Engelli
bir cocuga sahip olmakla ailenin kendi sistemi icerisinde ve g¢evreyle olan uyumu

acisindan bir tehdit olusmaktadir.

Ozkan’in (2002) yaptigi calismada, Cocugdun engelinin tird, strekliligi,
bakim ve gereksinimlerini karsilamakta yasanilan maddi ve manevi zorluklar, egitimi
ile ilgili kaygilar, engele karsi toplumsal tutum ve yargilar ailelerin engelli cocugu
ile ilgili olarak yasadiklari baslica stres kaynaklari oldugu gosterilmektedir ( Akt:
Dereli, F., okur, S., 2008). Yasanan stres diizeyi aile yapisina gore degisiklik
gosterdigi gibi buyuk 6lglide engelli bir ¢cocuga ebeveynlik etmeye hazir olmama
durumundan da kaynaklanabilir. Cocugun engellinin derecesi de stresi artiran bir
baska etkendir. Yapilan bir ¢calismada otistik bir ¢ocuga sahip olmak egitilebilir bir
cocuga sahip olmaktan daha stres artirict oldugu bulunmustur ( Akkok, Askar,

Karanci, 1992).



Toplumumuzda aile igerisinde cocukla ilgili her tirlu islevlerde annelerin
babalardan daha fazla sorumlu olarak goruldigu bir gercektir. Dolayisiyla engelli bir
cocugun dogumu ile anneler daha fazla sorumluluk almaktadirlar. Engelli gocugun
anneye daha fazla bagimh oldugu, bu nedenle annelerin kendilerine vakit
ayiramadiklari, aile yasantilarina daha ¢ok sorumluluk getirdigi ve aileye daha fazla
zorluk yasatti§i icin annelerdeki stres diizeyi artmaktadir (U§uz, Toros, inang,

Colakkadioglu, 2004).

Stres sozcugunin gunimize kadar birgok tanimi yapilmistir. Walter
Cannon’a gore Stres, organizmanin kendisini ve ¢evreyle olan uyumunu tehdit eden

bir uyariciya gosterdigi tepkidir ( akt: Bozkurt ve ark., 2010).

Aileler yeni duruma uyum saglamaya calisirken sok, reddetme, asiri Uzuntd,
sucluluk gibi duygulari yogun olarak yasarlar. Baltas’a ( 1998) gore yasanan stres
durumunun olumsuz etkilerinden bazilari; Solunum ve kalp rahatsizliklari, Uyku
bozukluklari, Yakin ilislilerden uzak durma, cinsel hayatin bozulmasi ve hayattan

zevk almamadir ( akt: Bozkurt ve ark., 2010).

Yasam Doyumu kavramini tanimlamadan 6énce doyum kavramini tanimlamak
gerekirse; Doyum beklentilerin, gereksinimlerin, istek ve dileklerin karsilanmasidir.
Yasam doyumu ise kisinin yasamini ve yasamin tiim boyutlarini kapsar. Bu nedenle
yasam doyumundan bahsederken yasamin is, evlilik, egitim, meslek gibi belli bir
bélimiinden degil tim yasantidaki doyumdan bahsedilir. Yasam Doyumu mutluluk

ve moral gibi duygularda iyi olma halini ifade eder ( Akt: Acar, 2009).

Serebral Palsi, fiziksel olarak ¢ocugun gelisimini etkileyen bir engel tiri

oldugundan gocuk anneye daha bagiml bir haldedir. Yurtiime problemleri, ellerini ve
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kollarini kullanmada sinirliliklar, konusmada ve kendini ifade etmede yetersizlikler
yasayan Serebral palsi’li ¢ocuk annenin sirekli destegine muhtactir. Annenin
Serebral palsi’li ¢gocuguna ayirmasi gerektigi zaman ve enerjinin fazlahgr kendi
beklenti ve gereksinimlerinin ertelenmesi anlamina gelmektedir. Bu durumun

annenin yasam doyumunu etkiledigi distinilmektedir.

Diger bir engel grubu olan Otizm, sosyal etkilesimde bozukluk, iletisim
problemleri ve davranislarda bozukluklarla karakterize olan bir engel durumudur.
Ebeveynlik roliinln Gstesinden gelinmesinde anne- baba- ¢cocuk arasindaki karsilikli
iletisimin 6nemi bilinmektedir. Ozellikle Otistik cocuklardaki iliskiyi baslatamama,
sosyal etkilesimde basarisizlik bu karsilikli iletisimin sagliksiz olmasina dolayisiyla

ebeveynlik stresinin artmasina neden olacaktir.

Simdiye kadar engelli cocuk aileleri ile yapilan calismalarda ebeveynlerin
stresle basa cikma stilleri, depresyon dizeyleri, anksiyete ve stres duzeyleri
arastiriimistir. Ebeveynlik stresi, diger bir degisle ebeveynlik rolini yerine getirirken
yasanilan role bagh stres durumu ¢ocugun gelisim slrecini de olumlu ya da olumsuz
etkileyecektir. Yasanilan strese bagli olarak da annelerin yasamdan aldiklari haz ve
iyi olus durumu da uzun dénemde yine engelli cocuklarin gelisimleri tzerinde etkili

olacaktir.

Bu calismada farkli gelisimsel Ozellikler gosteren Serebral palsi ve Otistik
cocuklarin annelerin yasadigi ebeveyn stres diizeylerinin yasam doyumlari ile iliskisi
arastirlimak istenmistir. Fiziksel bagimhligi olan SP’li cocuk anneleri ile iletisim ve
sosyal iliskilerde zorluklar yasayan otistik cocuk annelerinin ebeveyn stres diizeyleri

uzerinde durulmus ve her iki grup annelerinin yasam doyum diizeyleri 6l¢tImustr.



1.1. EBEVEYN ROLU VE EBEVEYN ROL GELISiM MODELI

Mowder (1996)’a gore aile; Aralarinda dogum, evlat edinme veya
koruyuculuk gibi resmi bir bag bulunan bir ¢cocuk ve bir yetiskin ile en az iki veya
daha ¢ok kisiden olusan bir sistemdir. Aile bireyler arasi baglar, dinamikler, karsilikli

iligkiler, sistemler ve strekli degisim gosteren alt sistemlerden olusur.

Mowder gelistirdigi Ebeveyn Roll Gelisim Modeli’nde ebeveynlik rolin
sOyle tanimlamistir (Tablo 1.1.1.); Ebeveynlik roli bireyler ve toplumlarin anne baba
cocuk iliskisinde kultire bagh olarak sevgi ve sefkat ile baghhk, disiplin, egitim,
genel refah, koruma, sorumluluk ve duyarlilik unsurlarini birlestirerek anne ve

babaya yukledigi gorevlerdir (Mowder, 1997).

Tablo 1.1.1. Ebeveyn Roli Gelisim Modeli

EBEVEYN ROL

OZELLIKLERI AGIKLAMA
Baghhk Anne ve babalar ¢ocuklarina karsi sevgi ve sefkatle yaklasmahdirlar
Egitim Ogrenme, rehber olma, model olma gibi rolleri tistlenmelidirler.

Genel Refah ve Koruma Cocuklarinin beslenme, giyinme, barinma, korunma gibi temel ihtiyaclarini

karsilamalilar.
Sorumluluk Cocuklarinin ihtiyaclarinin zamaninda ve gerektiginde karsilamaya her
zaman hazir olmahidirlar.
Duyarlilik Cocuklarinin algiladiklari ebeveynlik ile ebeveynlerin yerine getirdigi

sorumluluklar birbiri ile drtismelidir.

(Mowder, 1997)




1.1.1 Ebeveyn Cocuk Etkilesimi :

Aileler bebeklerinin ve cocuklarinin dogal olan ve kendiliginden olusan
davraniglarina verdikleri tepkiler ve cevaplarla onlarin davranislarini karsilikh
etkilesime donlsturmektedirler. Aile igerisindeki bu karsilikl etkilesim g¢ocuga
glivenli bir ortamda sosyal becerilerini gelistirmesine, bilissel ve dil gelisimine ve

duygusal olarak baglanmasinin temelini olusturur (Mowder, 1997).

Ebeveyn ve cocuk arasindaki zaman icerisinde gelisen erken etkilesimi
ebeveynlerin kisilik 6zellikleri, Ebeveynler arasi durum ve cocugun davranissal
Ozellikleri belirlemektedir. Hetherington’a ( 1983) gore ebeveyn cocuk arasindaki
baglanma dogumda heniiz yoktur ancak zaman icerisinde gelisir ( akt: Mowder,

1997).

1.1.2 Ebeveynlik Stresi :

Ebeveynlik stresi anne- babanin ¢ocuk sahibi olmanin gerektirdigi gorevlere
uyum saglamaya karsi verdikleri fizyolojik ve psikolojik tepkilerden olusan surecler

butintdur. Ebeveynlik stresi tek bir nedenle agiklanamaz. Ebeveynlik stresini

Olcmek icin bircok durumu ele almak gerekir (Deater-Deckard,1998).

a. Anne baba olmanin gerektirdigi gérev ve sorumluluklar,

b. Anne babanin davranislari ve psikolojik durumlari,

c. Anne -baba -¢ocuk iliskisinin niteligi,

d. Cocugun psikososyal uyumu



Ebeveynler  kendilerine ve cocuklarina karst olumsuz  duygular
yasayabilmektedir. Ancak bu olumsuz duygular ebeveynlik roliinden

kaynaklanmaktadir (Deater-Deckard,1998).

Creasey and Reese,(1996); Quittner,Glueckauf, and Jackson, (1990), gore
Ebeveynlik stresinin ebeveynlik roli ve ¢ocugun davranislarina olan etkisi isyeri
stresi veya yasamin diger zorluklarindan kaynaklanan stres durumlarindan daha

gucludir (akt: Deater-Deckard,1998).

Ailelerin karsilastiklari zorluklar ve problemlerle ilgili olarak yapilan iki
farkli calismada Goldberg et al.,(1997)., kronik hastaligi olan ¢ocuklarin anne ve
babalarinin yasadigi ebeveynlik stresi, c¢ocuklarinin duygusal ve davranissal
problemlerini 6nemli dlglde etkiledigini belirtirken, Gorzka,(1999), fiziksel ve
ruhsal sagliklari bozuk olan evsiz ailelerle yaptigi calismasinda, bu anne babalarin
ileridiizeyde ebeveynlik stresi yasadiklarini ve ¢ocuklarinda ileri diizeyde sosyal ve

bilissel alanlarda gelisim problemleri tespit etmistir (akt: Deater-Deckard,1998).

1.1.3 Ebeveyn Stres Teorisi:

Abidin, (1992) Belsky, (1984) ve bircok arastirmaci tarafindan ebeveynlik
stresi tanimlanmistir. Belsky 1984 yilinda Ebeveynligi Etkileyen Sirecler Modeli’ni
gelistirmis ve Anne ve babanin kisisel psikolojik 6zellikleri, cocugun 6zellikleri ve
destek kaynaklari olmak lizere 3 alanda arastirmistir ( Belsky, 1984). Bu modele gore
ebeveynlik davranisi ve cocugun uyumu sosyolojik, cevresel, davranissal ve

gelisimsel degiskenlerden etkilenmektedir ( Abidin, 1989).



Ebeveynlik stresinin nedenlerini ve etkilerini degerlendirmek igin iki
yaklasim benimsenmistir. Anne-Baba- Cocuk iliskisi ve Gunlik Zorluklar. Her iki
yaklasimda birbirinin karsiti veya rakibi degil, ebeveynlik stresi , nedenleri ve
etkileri hakkinda birbirlerine alternatif ve tamamlayici niteliktedir ( Akt:: Deater-

Deckard,1998).

1.1.4 Anne-Baba-Cocuk iliskisinde stres:

Ebeveyn stres teorisinin Ebeveyn, Cocuk ve Ebeveyn-Cocuk iliskisi olarak 3
bileseninden s6z edilmektedir. Ebeveyn agisindan kaynaklanan stres genellikle anne
babanin yasadigi depresyon veya anksiyete bozukluklarindan kaynaklanmaktadir.
Cocuk acisindan, ¢ocugun davranis problemleri neden olmaktadir. Ebeveyn-cocuk
iliskisinde bozulma ise iliskide yasanan catismalardan kaynaklanmaktadir. Bu 3
alanda yasanan stres durumu ebeveynlik sorumlulugu ve gorevinin etkinligini ve
kalitesini azaltmaktadir. Bu durum anne baba acisindan; karsilikli iliskideki sicaklik
ve sevginin azalmasi, disiplinin artisi ve cocuga karsi hosnut olmayan duygular
besleme, ebeveynlik roliinde isteksizlik, ebeveynlik roliiniin kalitesinde bozulmalara
neden olmaktadir. Cocuk agisindan ise; duygusal ve davranissal problemlerin ortaya
¢itkmasina ve gocukta saldirganlik, uyum problemleri, anksiyete ve kronik mutsuzluk

gibi problemlerin yasanmasina neden olmaktadir (Deater-Deckard,1998).

Ebeveynlik stresinin hem anne baba hem de ¢ocuk agisindan olumsuz etkileri
ve cocukta sosyal, duygusal ve davranissal problemlerin ortaya ¢ikmasina neden

olmasi konunun 6nemle dikkate alinmasini gerektirmektedir.



Ebeveyn- cocuk iliskisinde ailenin cocugu etkiledigi ve cocugun aileyi
etkiledigi seklinde ¢ift yonli bir etkilesim vardir. Cocugun duygusal ve davranissal
sorunlari arttikga anne babanin sikintisi da artmaktadir. Ayni zamanda anne babadan
kaynaklanan sorunlar ( anne babanin ruhsal durumu, kaygtilari, madde kullanimi gibi)

da ebeveynlikte probleme neden olacak ve sonucta ebeveynlik stresini arttiracaktir.

1.1.5 Gunlik zorluklar:

Arastirmacilar ¢ocuk yetistirirken yasanan gunliuk zorluklarin da ebeveynlik
stresine neden oldugunu vurgulamiglardir. Gunliik zorluklar bosanma, issiz kalma
gibi buyik sorunlarla karsilastirildiginda ¢cok 6nemli gibi gériinmese de zaman
icerisinde artarak anne baba cocuk iliskisinde strese neden olmaktadir. Ornegin
annesinin istedigi bir giysiyi giymekte direnen bir gocuk annenin davranisa yukledigi
anlama gore bir stres kaynagi olabilir. Kimi anne bunu ¢ocugunun inat¢i oldugunu
disunebilir bir diger anne ise kendisine karsi gelinmesini saygisizlik olarak kabul
edebilir. Bu durumda yasanan stres annelerin ebeveynlik roliine yikledikleri anlama

bagli olarak artacaktir (Deater-Deckard,1998).

Annelerin ebeveynlik gorevlerinin yikledigi sorumluluklar disinda yasadigi
diger zorluklar ve ebeveynlik roliine yukledikleri anlamlar, ailelerin kendi
yetistirilme  tarzlarindan ve cocuk yetistirme stillerinden kaynaklandigi

dustnulebilinir.



1.2. ENGELLI COCUGA SAHIP AILELERDE EBEVEYN COCUK
ETKILESIMI

Aileye yeni bebegin katilimi ile yeni diizene uyum saglamak anne babalar
icin zor bir durumdur. Uykusuz gecen geceler, gundiz ve gece sirekli bebegin
intiyaglarinin karsilanmasi, degisen ahskanliklar, kisitlanan sosyal cevre ebeveynler
icin stres olusturmaktadir. EGer bebek engelli veya engelli olma riski tasiyor ise bu
stres durumu daha fazla yasanacaktir. Aileler cocuklarinin engelli oldugunu
ogrendiklerinde stres, sucluluk, depresyon gibi duygular yasamaktadirlar. Bu durum
esler arasi iliskileri ve aile ici iletisimi olumsuz etkilemektedir. Ebeveynlerin engelli
cocu@a sahip olma durumuna verdikleri tepkiler, engelin tipi ve siddeti, ¢cocugun
mizacl, cinsiyet, sosyoekonomik durum, aile ici ve cevresel destekler, es destegi,
kaltarel inamiglar, dini inanclar ve toplumsal vyargilara gore degiskenlik

gostermektedir( Bailey & Powell, 2005).

Aileler cocuklarinin engelli oldugunu 6grendiklerinde; neden arama,
kizginhk, reddetme ve depresyon gibi duygusal strecler yasadiklari belirtilmektedir.
Feathurstone (1980) , engelli bir cocugun ebeveynlerin gicli duygularini harekete
gecirerek, ailenin rutinlerini degistirerek ve aile ici calismalara neden olarak evlilik
sistemine zarar verdigini sdylemektedir ( akt: Urhan, 1998). Yapilan bir calismada
eslere sahip olduklari SP’li gocugun aile i¢inde sorun yaratip yaratmadigi sorulmus
ve ailelerin % 57 SP’li cocugun ailede sorun yarattigini belirtmistir. Sorun olarak da ;

cocugun ihtiyaslarindan dolay! yasanan ekonomik sikinti (%36), kendine zaman
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ayiramama (%28), ve diger cocuklari ile ilgilenememe (% 18) yogdun olarak

yasanilan sorunlar olarak bildirilmistir ( Urhan, 1998).

Son yillarda ebeveynlik roliinde ki basarida cocugunda aktif rol oynadigi
belirtilmektedir. Cocugun ihtiyaclari ve yeterlilikleri basarili bir ebeveynligin 6nemli
unsurlaridir (Trommsdorff, 2006). Bu bilgi 1siginda serebral palsi ve otistik
cocuklarin 6zelliklerinden dolayi ( karsilikli iliski baslatamama, fiziksel aktivitelerde
yetersizlik gibi) anne babalarin ebeveynlik go6revindeki basarlyr olumsuz

etkileyebilecegi ve strese neden olabilecedi distinilmektedir.

Yapilan calismalarda otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin ailelerinde
ebeveynlik stresi yuksek bulunmustur. Otistik ¢ocuklarin cevresel degisimlere uyum
saglayamamasi ve surekli bagimlilik durumu ebeveynlik stresi artiran etken

olmaktadir (Dumas, Wolf, Fisman, & Culligan,1991).

Ebeveynlerin yeni duruma alismalarinda sosyal destegin etkisi blylk
olmaktadir. Engelli bir gocuga sahip olmak sosyal iliskileri azaltan bir durumdur.
Dumas et al.( 1991), Otistik cocuk annelerinin normal gelisen ¢cocuk annelerine gore

daha az sosyal destek aldi§ini belirtmislerdir (akt: Orsmond, 2005).

1.3. ERKEN COCUKLUK GELISIMI

Erken cocukluk donemi bir¢cok kaynaklarda 0-3 yas veya 0-6 yas olarak
belirtilmesine ragmen glintimuzde uluslararasi tanimlamada erken g¢ocukluk dénemi
dogumdan 6nce baslayan ve erken okul yillarina ( 6 — 8 ) kadar devam eden dénem
olarak da kabul edilmektedir( Evans, Myers & llfeld, 2000; Mustard, 2010 ). 0- 8 yas

cocugun gelisiminin en kritik ve hizli oldugu dénemdir. Bu donemde beden sagligi
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ve kisilik yapisinin temelleri atilir. Uzun takipli arastirmalarda ¢ocukluk yillarinda
kazanilan davraniglarin ve aliskanhklarin yetiskinlikte bireyim kisilik yapisini, tavir,
aliskanlik, inan¢ ve de@er yargilarini bicimlendirdigi gézlemlenmistir. Bu nedenle
erken cocukluk donemi olarak 0-8 yas arasi donemde yapilan mudahale ve

yaklasimlar 6nem tasimaktadir ( Oktay, 2003).

Erken cocukluk gelisimi ise dogumdan sekiz yasina kadar her gocugun
yasama, korunma ve bakim hakkinin oldugunu kabul ederek ona saflanan destek

programlardir ( Evans et al., 2010).

insan beyninin biyolojik gelisiminin bilyiik bir bolimi intrauterin dénemde
tamamlanirken dogumdan sonra cevre ile olan iliskisi sonucunda da beyindeki
noronlar, baglantilari olusturan akson ve dendritler ve sinapslar gelisir (McGregor et
al, 2007). Dogumdan sonra 2 yasina kadar olan bu sire gelismenin en hizli oldugu

donemdir. (akt: Bertan ve ark., 2009; Evans et al.,2000 ).

2-5 vyaglar arasinda ise cocuk, vyasantilari ve deneyimleri sonucunda
gelisimini devam ettirir ve bu donemdeki 6grendikleri gelecekteki egitim yasantisina

ve sosyal iliskilerine temel teskil eder.

6 ve 8 yaslar ise okul yasantisinin basladigi kritik dénemdir. Cocugun bu
donemdeki deneyimleri ve 6grendikleri okul ve 6grenim hayatinin devami icin énem
tasimaktadir (Evans et al.,2000). Ozellikle okula gitmeme veya 6grenimi yarim
birakma okul yasantisinin ilk yillarinda oldugu dusuncesiyle gecis yasi olarak kabul
edilen 6-8 yas donemi de erken gelisim programlarinda g6z Oniinde
bulundurmaktadir. Bu yaslarda gelisimsel suregte dnceki égrendiklerini, yetenekleri

gelistirebilecedi ve pekistirebilecegi bir yeni doéneme ulasir. Bu donemde okul
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sisteminin daha resmi gereklilikleri igin; kurallara uymaya, uzun sureli dinlemeye,
ogretmen ve akranlariyla iliski gelistirmeye ve bircok 6grenme stilleri ile basa
cikmaya hazir hale gelirler ve gerekli davranis, fiziksel yeteneklerini gelistirirler.
Birgcok cocuk igin 6 ve 7 yaslarda bu hazir olus tamamlanmaktadir ( Robinson,

2008).

1.4. YASAM DOYUMU

Yasam doyumu, olumlu duygular ve mutluluk kavramlarini kapsayan Oznel
lyi Olus halini ifade eder ve U¢ temel alanda incelenmektedir; Olgtim, iligkili
faktorler ve Kuramlar. Wilson (1967) yazdigi makalesinde iki 6nemli sonucu
tartismistir. ilk olarak mutlu kisiyi saghkh, iyi egitimli, iyi gelirli, yiiksek dzgiivenli
evli, dini inangl, tasasiz, yuksek is ahlakli, mutevazi ve zeki olarak tanimlamistir.
ikinci olarak Yunan filozoflari zamanindan beri 2000 yildir bilinen mutluluk
kavramini anlamada teorik stireci tartismistir ( akt: Diener, 2009). Wilson’dan sonra
stbjektif iyi olusa neden olan demografik etkenler konusunda birgcok calisma
yapilmistir. Ancak bu calismalarda Wilson’un tanimina karsilik saghk ile mutluluk

veya yas ile mutluluk arasinda anlamli bir korelasyon bulunmamistir ( Diener, 2009).

1.4.1. Oznel lyi olusun ( Subjectif well-being) tanimi ve élgiilmesi:

lyilik hali; 6znel iyilik hali (subjective well-being) ve psikolojik iyilik hali
(psychological/ subjective well-being) olmak (zere iki kisimda incelenmektedir.

Diener,’a (1984) gore 0znel iyilik halinin iki genel elementi vardir. Bireyin yasam
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doyumu ile ilgili yargisi ile duygusal dengesi veya yasamindaki olumlu ve olumsuz

duygularinin diizeyidir ( akt: Balkanli, 2008).

Sosyal bilimcilere gore mutluluk ve iyi olus t¢ kategoride tanimlanmaktadir.
Birincisi erdemli olma ve kutsallik gibi dis etmenlere bagl olarak yapilan
tanimlamadir. Aristoteles mutluluk (eudaemonia) igin erdemli bir yasam surerek elde
edilebilecegini sdylerken bu erdemin seving ve hoslanma anlamina gelmeyecegini de
belirtmistir. Ancak ginimiizde modern yasamda eudaemonia mutluluk degil fakat
belli degerler gercevesinde arzu edilen hoslanilan bir durumdur. Bu tarz mutlulugun
kriterleri Kisinin kendi 6znel kararlari yerine baskalarinin verdigi degerlerdir( Diener,

2009).

ikinci olarak, sosyal bilimciler insanlarin yasamlarini pozitif yonden nasil
degerlendirdikleri sorusu Uzerine yogunlasmislardir. Oznel iyi olus igin yasam
doyumu kelimesi kullanilmis ve iyi bir yasami tanimlayan standartlar ele alinmistir.
Chekola’ya ( 1975) gore, mutluluk Kisinin istekleri ve hedefleri arasindaki uyumdur (

akt: Diener, 2009).

Mutlulugun Gglincu tanimlamasi ise giinlik yasamda kullanilan anlamina gok
yakindir. Olumlu duygularin olumsuz duygular UGzerinde Ustlinlik kurmasidir,
Boylece 0Oznel iyi olus memnuniyet verici duygusal deneyimler olarak

algilanmaktadir.
Oznel iyi olus t¢ temel 6zellige sahiptir.

Ozneldir; Kisiye aittir ve Kisinin kendi deneyimlerine dayanir. Kisisel

genel yasam doyumu ve yasam Kalitesinin degerlendirilmesidir. is
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cevresi, sosyal iliskileri gibi alanlarda 6zbildirimlerle genel mutluluk,

doyum ve iyi olusu ifade eder.

Olumlu élgutleri vardir; sadece olumsuz sonuclar degil ruh saghigi ile
ilgili gercek sonuclari verir. Belirli bir zaman araliginda yasanan
duygusal yogunluk, duygulanim cesitliligi miza¢ ve duygulanim

durumuna iliskin saptamalarda bulunur.

Bireyin yasami ile ilgili tim alanlarinda buttncil bir degerlendirme
yapar. Duygular ve doyum belli bir alanda ele alinirken bireyin
yasamina iliskin kararlar daha etkilidir. Olcutler belli bir hafta
diliminden Kisinin tim yasamini ele alabilir. Ornegin belli bir donem
icindeki duygulanim durumlari ve yogunlugu 6lgllebilecegdi gibi genel

yasami ile ilgili duygulanim durumu da 6lculebilinir( Diener, 2009).

Andrews and Withey (1976) 6znel iyi olusun yasam doyumu, olumlu ve
olumsuz duygular olarak 3 temel unsuru oldugunu soylemislerdir. 1960 larda ise
Bradburn, duygusal iyi olusu 6lgmek icin bir 6lgek gelistirmis ve olumlu ve olumsuz

duygularin birbirlerinden bagimsiz olduklarini 6ne stirmistur( Diener, 2009).

1.4.2. Oznel iyi olus ile iliskili faktorler:

Bilim adamlari ve yazarlar mutluluga neden olan birgok faktér oldugunu
belirtmektedirler. Rousseau’ya gére mutlulugun kaynagi dolgun bir banka hesabl, iyi
bir yemek ve saglikli bir sindirim sistemine sahip olmaktir. Thoreau ve arkadaslarina

gore ise, mutluluk aktivitelere baglidir ( Diener, 2009).
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Oznel doyum ( Subjective satisfaction): Yasam doyumu ile yasam
standartlari ve aile yasamindan kaynaklanan memnuniyet arasinda

gucli bir iliski vardir.

Gelir durumu: Bireyin gelir durumu ile 6znel iyi olus arasindaki pozitif
iliski bircok arastirmada kanitlanmistir. Bu iliski egitim gibi diger
faktorlerle daha da etkili olmaktadir. Ancak gelir durumuna bagh
mutluluk durumu Ulkeler arasi farkhilik gdstermektedir. Ekonominin
hizli bayadiugu Glkelerde yapilan ¢alismalarda gelirin artmasina bagl
olarak insanlarin mutluluklarinda orantili bir artis gozlenmemistir (

Diener, 2009).

Diger faktorler: Oznel iyi olus ile yas, cinsiyet, irk, egitim, din, is ve
meslek durumu, evlilik ve aile yasantisi, toplumsal yasam, Kkisilik

Ozellikleri ve biyolojik etmenler iliskilidir.

1.4.3. Kuramlar:

Wilson (1967), tarihsel suregten beri mutluluk kavramini anlayabilmek igin
konuyu kuramsal sureci ile ele almistir. Birgok teorik gelismeler son on yil iginde
olmasina ragmen yine de sinirli kalmistir ve kuram ve arastirmalar arasinda daha

yakin bir baglantiya ihtiya¢ duyulmaktadir.

Wilson’a (1960) gore Telic veya sonu¢ kuramlari soyle agiklanmistir’”
intiyaclarin karsilanmasi mutluluga, karsilanmayan ihtiyaclar da mutsuzluga neden

olur. Ancak bircok filozof mutluluk arzu ve isteklerin doyumu ile kazanilir mi yoksa
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onlari bastirmak mi gerekir sorusuna yanit aramiglardir. Hedonist filozoflari arzularin

doyurulmasini nerirken, asketikler arzularin bastiriimasini savunmuslardir.

Scitovsky (1976) ise hedefe giden yolda olmak ve hedefe ulasmak igin

cabalamanin, gercek hedefe ulasmaktan daha doyum verici oldugunu belirtmistir.

Aristotales ise etkinlik kuraminin temsilcisidir. Bu kurama gére mutluluk
kisinin kendi davranislarinin sonucudur. Ornegin bir daga tirmanirken yasananlar
yapilan aktiviteler zirvede olmaktan daha cok mutluluk verebilir. Aristoteles’e gore
insanin belirli yetenekleri vardir ve bu yetenekler en iyi sekilde ortaya konulursa

mutluluk da o 6lglide artacaktir ( Diener 2009).
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1.5. SEREBRAL PALSI

1.5.1. TARIHSEL GELISIM

Serebral Palsi’nin guniimiize kadar bircok tarifi yapilmistir. ilk olarak
Serebral Palsi, ingiliz ortopedist William Little tarafindan 1843 yilinda
tanimlanmistir. Cerebral Paralysis (Beyin felci ) ve Ozellikle kas-iskelet sistemi ile
iligkili olarak tanimlama Little tarafindan ‘insan Bedeninin Deformiteleri’ konulu
seminerinde yaptimistir. Little (1843), Eklem kontrakturlerine, uzun sureli kasiimalar
ve felcler sonucu olusan deformitelere odaklanan konusmasinda kasilmalarin ve
felglerin nedeni olarak bebeklik déneminde beyin hasari ve dogum 6ncesi ve dogum
sirasinda olusan asfiksiyi gostermistir (akt: Moris, 2007; Ozcan, 2005). Epilepsi ve
davranis bozukluklarinin da serebral palsiye eslik ettigini sdylemistir. Little’in
tanimlamasindan sonra William Osler (1889), Sigmund Freud (1893) serebral palsi
terimini kullanmasina ve siniflandirmaya katkida bulunmalarina ragmen 19.ytzyil
sonlarina kadar Little’in hastaligi, Little sendromu olarak bilinmistir (Morris, 2007).
Sigmund Freud norolojik etkilesime gore serebral palsiyi bes gruba ayiran ilk Kisidir

(Broddom, 1989; 18).

Osler (1889) “’Cocuklukta Serebral Palsi’” isimli yayininda 151 hastasinin
sonuglarini degerlendirerek; 1) infantil hemipleji, 2) Bileteral spastik hemipleji, 3)

spastik parapleji olarak siniflandirmistir ( Morris, 2007).

Wintrop Phelps (1941) , Serebral palsi’li cocuklarin fiziksel mudahalelerine

fizik tedavi, ortez ve sinir bloklama tedavilerini savunarak modern bir yaklasimla
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oncultik etmistir. Zihinsel ve fiziksel yetenekleri de igceren fonksiyonel temelli bir
siniflandirmada sosyal acidan degerlendirmeyi de dikkate almistir. Phelps, tim
hareket bozukluklarinin diskinezi, spastisite, atetoz, ataksi veya koordinasyon
bozuklugu ve tremor gibi alt gruplamalarini yapmistir. Phelps ayrica rehabilitasyon
hedeflerini; lokomasyon, kendine bakim, konusma ve genel gorinim olarak 4 ana

grupta toplamistir.

Amerika’da American Academy for Cerebral Palsy and Developmental
Medicine’nin kurucular1 Carlson, Crothers, Deaver, Fay, Perlstein, and Phelps ve
ingiltere’de Little’in grubundan Mac Keith, Polani, Bax ve Ingram Serebral palsi
konusunda birgok bilimsel arastirma ve tedavi hizmetleri konusunda ki gelisimlere

onculuk etmiglerdir.

Serebral Palsinin tanimlanmasinda her zaman tartismalar olmustur. Halen
kabul edilen tanimlama ise 1964 yilinda Bax ve arkadaslari tarafindan yapilmis ve
2005 yilinda “* Gelismekte olan beyinde olusan lezyon ve hasara badl olarak ortaya
¢ikan durus ve hareket bozuklugudur’’ seklinde yeniden diizenlenmistir (Morris,
2007). Serebral palsiye neden olan hasar erken donemde gorilir ve genellikle 2
yasdan once tespit edilir. Bax, Serebral palsi’yi kisa sureli, ilerleyici nitelikte olan ve
sadece zihinsel yetersizlige bagh hareket ve durus bozukluklarindan ayirmistir (

Morris, 2007; Ozcan, 2005 ).

2004 yilinda Amerika ve ingiltere’ de ki Serebral palsi ile ilgili vakiflarin
ishirligi ile Maryland’da Uluslararasi Serebral Palsi tanilama ve siniflandirma
Calisma grubu toplanmistir. Bu ¢alisma grubu SP’nin etiyolojik bir tani degil klinik

bir kavram oldugunda fikir birligine varmislardir. Serebral palsinin multidisipliner
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bir yaklasimla ele alinmasi gerekmektedir. Grubun ortak karari olan tanimlama ise

soyledir;

“’Serebral Palsi, gelismekte olan fetis veya bebek beyninde olusan, aktivite
kisitlamasina neden olan bir grup kalici hareket ve durus bozukluklardir’” Serebral
palsideki motor bozukluklara cogunlukla duyusal, algisal, bilissel, iletisim ve
davranis sorunlari ile epilepsi ve ikincil kas-iskelet sistemi bozukluklari eslik eder

(Bax et al., 2005).

1.5.2. SEREBRAL PALSI’NIN GORULME SIKLIGI

Serebral Palsinin her 1000 canli dogumda 1-3 oraninda gorildugi
belirtilmektedir. Ulkelerin gelismislik durumlarina gorilme sikhi§inda da degisikliler
gosterir. Danimarka ( 1950 yilinda 3/1000 iken 1960°da 2/1000 ) ve isveg ( 1954—
1970 arasinda 2.24’ten 1.34’e gerileme) gibi gelismis tlkelerde yakin zamana kadar

sikhigin geriledigi soylenmektedir. ( Eraksoy, 2005).

Yapilan calismalarda Atlanta’da her 1000 dogumda 2.3, Cin’de ise 1000
dogumda 1.6 olarak bulunmustur. Serebral Palsinin tlrlerine gore gorilme sikligi ise
hemiplejide ve atetozdan dipleji ve spastik quadriplejiye dogru artis gostermektedir.
Bu degisikligin nedeni olarak daha iyi ve 6zenli bir tibbi bakim ve dogum sonrasi
yogun bakimda hayatta kalan yeni dogan sayisinin artmasi olabilir. Ayrica annenin
dogum yasi ve ¢ogul gebelikler de serebral palsinin ortaya ¢ikisinda yuksek risk
yaratmaktadir (Miller, 2005). Goriilme sikhigr tek gebeliklerde % 0,2 iken ikiz
dogumlarda % 1,5, Uglzlerde % 8,0 ve dordizlerde ise % 43 gibi oranlarda oldugu

belirtilmektedir (Miller, 2005).
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Amerika Birlesik Devletleri’nde yaklasik 500.000 ile 700.000 Serebral
Palsi’li cocuk ve geng oldugu, bunun da yaklasik her yil 1200 ile 1500 arasinda SPli

dogum anlamina geldigi belirtilmektedir ( Lima, Niemeyer, Carson, 1998).

Ulkemizde yapilan calismalar tam kapsamli olmamasina ragmen goriilme

siklig1 1000 canli dogumda 8 olarak bildirilmektedir ( Berker, 2000).

1.5.3. SEREBRAL PALSI’NIN ETIYOLOJiSi

Serebral Palsi, dogum &ncesinde, dogum esnasinda ve dogum sonrasinda
meydana gelen sebeplere bagli olarak ortaya c¢ikmaktadir (Tablo 1.5.3.1.).
Gunumizde cahismalar prenatal faktorlerden daha c¢ok perinatal ve postnatal

komplikasyonlara yonelik erken miidahalelere odaklanmistir.

Dogum oOncesi izlem kosullari, dogum kosullari ve yeni dogan bebek
bakimindaki gelismeler zamaninda dogumlarda serebral palsi sikhgini azaltmaktadir.
Buna karsin disik dogum agirhkli bebeklerin yasatilmasi sonucu toplumda orani

degismemektedir ( Aysun, 2005).

Buna karsin perinatal yogun bakim kosullarinin iyilestirilmesi istatistiklerin
etkiledigini distindiirmektedir. Bir isveg calismasinda son 40 yil icerisinde Serebral

Palsi sikliginda anlamli bir artis oldugunu belirtmislerdir ( Eraksoy, 2005).
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Tablo 1.5.3.1. Serebral Palsinin Etiyolojisi

Prenatal Faktorler Perinatal Faktorler Postnatal faktorler

Genetik faktorler - Beyin 6demi - Menenjit
Kromozomal - Yeni dogan déneminde | - Dogum sonrasi travma
Bozukluklar sok tablosu )

_ Zehirlenmeler
Konjenital - Intrakraniyal kanama
enfeksiyonlar _ - Kazalar

- SSS enfeksiyonu veya ) )

bozukluklari

Hipoksik-iskemik - Sarsilmig bebek
Periventrikiler ensefalopati sendromu
I6komalazi .

Norolojil bulgular ve
Rh Uyusmazhgi anormal

5 ) kardiyopulmoner

CGogul gebelikler durum
Perinatal stroke . Asfiksi

Kimyasal zehirlenme

(Aysun, 2005; Eraksoy, 2005; Miller, 2005).

1.5.4. SEREBRAL PALSININ SINIFLANDIRILMASI

Serebral palsi tanim olarak ¢ok genis bir yelpazede fonksiyon sinirliligi ve
cok farkh klinik tablolari gosterdiginden serebral palsi icin bir siniflandirma ve

gruplandirma sistemine her zaman ihtiya¢ duyulmustur.

Serebral palsiyi siniflandirmada temel amag; Serebral palsi ile ilgili
olabilecek sorunu ve siddeti tespit edip tanilamak, mevcut ve ileride olusacak
durumlar hakkinda hazirlikli olabilmek, saghk ve ekonomik agidan planlama

yapabilmek, degisik Serebral palsi vakalari arasinda karsilastirma yapabilecek
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bilgilerin toplanmasi ve tedavilerin degerlendirilmesi, zaman icerisinde olgulardaki

degisimlerin izlenebilmesidir.

Serebral palsi’nin geleneksel siniflandirmasi etkilenen ekstremitenin durumu
( hemipleji, dipleji gibi), hareketin sekli ve kas tonusu (Spastik, diskinetik) dikkate
alinarak yapilan siniflandirmadir. Ancak ginimizde “’Serebral palsinin yonetimi’’
multidisipliner bir yaklasim gerektirdiginden ek 6zelliklerde dikkate alinarak farkli

siniflandirmalarin yapiimasi gerekliligi vardir ( Bax et al, 2005).

Serebral Palsinin tanimi ve siniflandirmasinin yeniden gézden gecirilmesi
icin olusturulan (International Workshop on Definition and Classification of Cerebral
Palsy) Uluslararasi Serebral Palsi Tanimlama ve Siniflandirma ¢alismasi raporunda

siniflandirmanin 4 ana boyutunun dikkate alinmasi 6nerilmistir.

1.5.4.1. Motor Anormallikleri:

Motor bozuklugun tipi,

Fonksiyonel Motor Yetenekler ,

Gross Motor Function Classification System (GMFCS) ,

Bimanual Fine Motor Function (BFMF) Scale,

Functional Mobility Scale,

Manual Ability Classification System (MACS),

Konusma ve oromotor fonksiyonlari da iceren tiim vicudun motor

fonksiyonlarinda sinirhiliklar,
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1.5.4.2. Eslik eden bozukluklar:

Epilepsi, gorme ve isitme sorunlari, bilissel ve algisal problemler,
dikkat sorunlari, duygusal ve davranissal bozukluklar serebral palsi ile

birlikte gorulebilirler ve siniflandirma da dikkate alinmalidir.

1.5.4.3. Anatomik ve radyolojik bulgular:

a) Anatomik bozulma: Bacaklar, govde ve bulbar bolge gibi vicut

bélimlerinin hareket azligi1 veya hareket kaybindan etkilenmesi.

b) Radyolojik bulgular: tomografi, manyetik rezonans goruntuleme ile
beyin anomalileri, beyaz madde kaybi ve ventrikiiler genislemesi gibi néroanatomik

bulgular.

1.5.4.4. Nedensellik ve zamanlama:

Serebral palsinin nedeni olarak bir¢ok faktérin etken oldugu bilinmesine
ragmen sebebi heniiz bilinmeyen SP vakalari da mevcuttur. Beyin malformasyonlari,
travmanin meydana gelis zamani ve postnatal donemde olusan menenjit, kafa

travmalari gibi risk faktorleri acik bir sekilde tespit edilmelidir ( Bax et al, 2005).

Serebral Palsi’nin siniflandirmasinda ki tartismalarin ve farkl gorislerin hala
gindemde oldugu gorilmektedir ve her yonlyle tatmin edici bir sonuca

ulastlamamistir.  Ancak Minear (1956)°in klinik formlar, etiyolojik nedenler ve
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fonksiyonel kapasite ve terapotik acidan dikkate alinarak yapmis oldugu
siniflandirma sistemi hala guincelligini korumaktadir. Buna gore: Spastik tip, Atetotik
tip, Rijidite, Ataksik tip, Tremor, Atonik ve Karisik tip olarak siniflandirilmistir(

Minear, 1956).

1.5.5. SEREBRAL PALSI’NIN YONETIMI

Serebral palsi’ye yaklasim multidisipliner olmasi ve klasik tibbi tedavilerden
farhihk gostermesi nedeniyle SP’ye yonelik tum tedavi ve rehabilitatif calismalar i¢in
Serebral Palsi’nin tedavisi yerine Serebral Palsi’nin yonetimi ifadesi kullaniimaktadir
( Lima ve ark., 1996; Deniz, 2005). SP’nin yénetimi ¢cocugun buyime ve gelisme
potansiyelinin maksimum dizeye c¢ikarilmasini hedeflemekte ve tani alir almaz en
erken yasta midahale edilmesi gerekmektedir. Serebral palsi ve SP’ye eslik eden
semptom ve Klinik belirtilerin farkliligi ve yayginhgi nedeniyle tibbi uzmanlik
alanlarinin yani sira duygusal ve sosyal gelisim, isitme ve konusma gelisimi,
6grenme ve algilama gelisimi ve hareket gelisimi gibi bircok uzmanlik dalinin bir

arada ¢alismasini gerektirir.

Serebral Palsinin yonetimi; Tanilama, tibbi mudahaleler ( eslik eden tibbi
sorunlarin tespiti, epilepsi tedavisi, kas tonus kontroll, psikiyatrik yaklasim
gerektiren davranis ve duygu durum bozukluklari, isitme- gérme sorunlarinin tespiti
ve tedaviler), fizik tedavi ve rehabilitasyon, 6zel egitim, psikolojik destek, cerrahi

tedaviler ve aile destek hizmetlerini kapsamaktadir ( Lima ve ark., 1998).
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Serebral Palsinin yonetiminde saglikl bir yaklasim ¢ocuk, aile ve terapistler
arasindaki etkili iletisimle saglanmaktadir. Serebral palsi hafiften ¢ok agir fiziksel
probleme kadar degisen bir tablo gosterdiginden ailelerdeki etkilenme seviyesi de
farklillk gostermektedir Cocugun yasadigi ortami ve ailenin yapisini bilmek
terapistler ve egitimciler icin gerekli olmaktadir. Ailelerin yapisindaki farkhliklar (
evli veya bosanmis aile, maddi ve sosyal destegi olan veya olmayan tek anneler, genc
veya ileri yas anneler, kardes sayisi gibi) terapi programinin da basarisini
etkilemektedir. Serebral Palsinin yasam boyunca devamliligi, tedavi yaklasimlarinda
cesitlilik ve yenilikler de aile icerisinde zaman zaman strese neden olmaktadir

(Miller, 2005).

ileri yaslarda terapilerin devamhligi, bakim destek servisleri, yasam
aktiviteleri, rehberlik, is ve meslek egitimleri programa dahil olmaktadir. Tim bu
programlarin hedefi serebral palsi'li bir bireye ve ailesine toplumda miumkin

oldugunca normal bir yasam surebilme firsati vermektir ( Lima ve ark., 1998).
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1.6. OTiZM ( YAYGIN GELIiSIMSEL BOZUKLUKLAR)

1.6.1. TARIHSEL GELISIM

Otizm uzun yillardir kullanilan bir terimdir. Otistik olarak tanimlanan
cocuklarin genellikle baskalariyla iletisim kurmakta zorlandiklari, konusmadiklari,
kendi iglerine donuk olduklari, cevre ile ilgilenmedikleri ve gunlik yasami stirdurme

de zorlandiklari bilinmektedir.

Otizm teriminin ilk olarak Isvicreli psikiyatr Eugen Bleuler tarafindan
1910’larda kullanilmis ancak Otizimin tanimi 1943 yilinda Amerikali ilk ¢ocuk
psikiyatristi olan Leo Kanner’in otizmle ilgili ilk makalesinin ardindan gonimize
kadar gelen degisimini yasamistir. Kanner, Otizimi tek bir bozukluk degil, bircok

kosuldan olusan bir cesitlilik olarak belirtmistir (Matson& Neal, 2009).

Kanner, tekrarlayan basit oyunlar, gecikmis konusma, sosyal iletisimsizlik ve
kisilerden uzak durma gibi davranislar gosteren 2 — 8 yaslarindaki 11 ¢ocuk hastasi
icin erken bebeklik otizmi kavramini kullanmistir (Matson & Neal, 2009). Kanner bu
cocuklarin anneleriyle ilgili gdzlemlerinden otizmin soguk, ilgisiz ve entellektiel
annelerden  kaynaklaniyor  olabilecegini  savunarak  “’buzdolabi  anneler’’

tanimlamasini kullanmistir.

1944 yilinda Avusturya’da Hans Asperger’in de otizmle ilgili calismalari
olmustur ve buglin Asperger's Sendromu olarak bilinen bir grubun 6zelliklerinden

bahsetmistir. Otistik Psikopati olarak adlandirdigi bu ¢ocuklari normal zekaya sahip
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olmalarina ragmen sosyal beceriler agisindan yetersiz ve sdzel olmayan iletisim
becerilerinde sira disi olarak tanimlamistir. Asperger's Sendromunun tanilama
kriterleri ilk olarak DSM-IV (American Psychiatric Association, 2000) ve ICD-10
(World Health Organization, 1996)’da yayinlanmistir (Akt: Kircaali-iftar, 2007;

Engelend ve Buitelaar, 2008).

Otizm, iletisim, sosyal etkilesim ve iletisim becerilerinde gerilik, oyun
aktivitelerinde sinirlilikla karakterize santral sinir siteminin disfonksiyonuna bagl
olusan bir noro davranigsal sendrom olarak tanimlanmaktadir (Nickel, Widerstrom

1997).
1968°de Rutter, bebeklik otizmi i¢in 4 temel 6zellik tanimlamistir:
a) Sosyal iletisimsizlik ve cevreye ilgisizlik,
b) Konusma kaybi ve sozel dilin gelismemesi,

c) Farkh motor davranislar, sinirli oyun kaliplari ve tekrarlayan durtisel

hareketlerin olmasi ( el ¢irpma, elleri sallama gibi),
d) Bu belirtilerin 30 ayliktan énce gorilmesi.

DSM-I tanilama kriterlerinde otizim gocukluk sizofrenisinin bir tipi olarak
siniflandiriimistir. DSM-111” de ise dil ve sosyal becerilerde bozukluk, dikkat, algt,
hareket, ve gerceklik testi gibi birgcok psikolojik alandaki bozukluklarla karakterize
durumu belirtmek icin ilk kez Yaygin Gelisimsel Bozukluklar (YGB), Pervasive
Developmental Disordes (PDD)tanimlamasi kullaniimistir (Engelend & Buitelaar,

2008).
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1.6.2. OTiZMIN GORULME SIKLIGI

Son yilarda yapilan epidemiyolojik calismalarda otizmin gdrtilme oranin
arttigi gortlmektedir. Bu artisin nedeni olarak, otizm tanilama olgttlerinin gelismesi,
bozuklugu tanimanin farkindahgi gibi etkenlerin rol oynadigi dustntlmektedir

(Volkmar ve ark. 2004).

Epidemiyoloji ¢alismalarinda otizm gérilme sikligi, 1970°de 10.000°de 2-5
1999°da, 10.000°de 6 — 9 Son yillarda ise 10.000’de 16.8 gibi yuksek bir oran
bulunmustur. Otistik cocuklarin kardeslerinde otizmin goriilme sikhgi ise % 2-6 iken
toplumdaki risk orani % 0.1 ile % 0.2 arasinda oldugunu gdstermektedir. Bu oranlar

normal populasyona gore 50-100 kat daha fazladir (akt: Akgakin, 2007).

Bailey (1995)’e gore tek yumurta ikizlerinde bozuklugun es gérilme orani %
36-91, cift yumurta ikizlerinde ise yaklasik %5°dir. Ayrica, tek yumurta ikizleriyle
yapilan ¢alismalarda, otistik ikiz kardesi olan, ancak otizm tanisi almayan bireylerin
cogunda otizmdeki kadar agir olmamakla birlikte, cesitli sosyal ve/veya bilissel

problemler oldugu tespit edilmistir ( akt: Akcakin, 2007).

Tsai & Ghaziuddin ( 1991) “ e gore her 10.000 ¢ocukta yaklasik olarak 2-10

cocuk otizm tanist almaktadir ( akt: Nickel, Widerstrom, 1997).

Ulkemizde 1996 yilinda Roche firmasi tarafindan yapilan; “Cocuklarda
kronik hastahklarin siklig1” tarama ¢alismasinda 40939 c¢ocuk taranmis, 39’unun

otistik bozukluk tanisi aldigi bildirilmistir (Ro-Codec 1997).
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1.6.3. OTiZMIN ETiYOLOJiSi

Otizmin nedenleri konusunda hala belirsizlik s6z konusu olmasina ragmen olasi
nedenler olarak genetik, toplumsal gevre ve fiziksel ¢cevrenin tzerinde durulmaktadir.
Kanner otizmi dogustan gelen bir bozukluk olarak tanimlamis ve ebeveynlerin soguk
Kisilik dzellikleri gosterdigini iddia etmistir. 1960 yillarin sonunda otizmin nedeninin
biyolojik temeli oldugu kabul edilmistir. 1980'lerde ise genetik etmenlerin roli

arastiriimaya baslanmistir.

Otizmin altinda yatan patoloji halen tam olarak bilinmemektedir. Son
calismalarda genetik, beyin islevleri yansira ndrokimyasal ve bagisiklik etkenleri de

arastiriimaktadir ( Akgakin, 2007).

Fombonne (2003)’e gore, Otizm olgularinda infantil spazm, tuberoskleroz,
serebral libidozis ve frajil X kromozom anomalisi en yaygin gorilen tibbi

bozukluklardir (akt: Akcakin, 2007).

Yetersiz beyin islevleri ve otizmli vakalardaki anormal elektro ensefalografi
(EEG) bulgulart merkezi sinir sisteminde sorunlarin olabilecegini ve Norokimya
calismalarinda anormalliklerin bulunmasi ile de otizmin biyolojik bir bozukluk

oldugu da dustinilmektedir (akt: Akgakin, 2007).

Son yillarda otizm terimi yani sira Otistik Spektrum Bozuklugu veya Yaygin
Gelisimsel Bozukluk (YGB) terimleri de kullanilmaktadir. Otizm YGB semsiyesi
altindaki bozukluklardan biri olarak tanimlanmaktadir (Amerikan Psikiyatri Birligi,

1994; Kircaali-iftar, 2007).

30



DSM-1V ‘e gore Yaygin Gelisimsel Bozukluklar ve alt gruplart:

Otizm (Otistik Bozukluk): (Tablo 1.6.3.1.).

Rett Bozuklugu: Prenatal ve Perinatal gelisme gorlniste normal, ilk 5ay
boyunca gelisme normal, 5 ve 48. aylar arasi basin blyumesi yavaslar, 5 ve 30 aylar
arasinda el hareketlerinde degisme, koordinasyonu bozuk bir yirime, agir
psikomotor retardasyon ve sozel anlatim ile dili algilamada ileri derecede bozukluk

ile karakterizedir.

Cocuklugun Dezintegratif Bozuklugu: 2 yasa kadar olan dénemde yasina
uygun olmayan sOzel ve sOzel olmayan iletisim, sbzel anlatim ya da dili
algilayamam, bagirsak mesane kontroliinin yitirilmesi, oyun ve motor becerilerin
yitirilmesi ve bunlarin 10 yasindan O0nce olmasi, toplumsal iletisimde bozulma,

iletisimde nitel bozulmalar, basmakalip motor davranislarla karakterizedir.

Asperger bozuklugu: Yasitlariyla gelisim dizeyine uygun iliski gelistireme,
toplumsal ve duygusal Karsiliklar verememe, Kkarsilikli iletisimde el-kol
hareketlerinin bozulmasi, yiz ifadesi ve g6z kontagr kurma gibi davranislarda
belirgin bozulma, basmakalip ve yineleyici motor davranislar, esyalarin parcalariyla

ugrasma gibi davranislarin gérilmesi.

Baska turlt adlandirilamayan yaygin gelisimsel bozukluk( Atipik Otizm) :
Yaygin Gelisimsel Bozukluk, Sizofreni, Sizotipal Kisilik Bozuklugu ya da Cekingen
Kisilik Bozuklugu icin tani 6lgutleri karsilanmadiginda bu kategori kullaniimaktadir

(Kdroglu, 2001).
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Tablo1.6.3.1. Otistik bozukluk icin DSM-IV-TR tani élcutleri

B)

C)

A) En az ikisi(1)’inci maddeden ve birer tanesi (2) ve (3)’lnci maddelerden olmak (izere

(1),(2) ve (3)’unct maddelerden toplam alti (ya da daha fazla) maddenin bulunmasi.

Asagidakilerden en az ikisinin varhigi ile kendini gosteren toplumsal etkilesimde nitel
bozulma:

Toplumsal etkilesim saglamak icin yapilan el-kol hareketleri, alinan viicut konumu,
takilan yiiz ifadesi, g6z géze gelme gibi birgok sézel olmayan davranista belirgin bir
bozulmanin olmasi.

Yasitlariyla gelisimsel diizeyine uygun iliskiler gelistirememe.

Diger insanlarla edlenme, ilgilerini yada basarilarini kendiliginden paylasma arayis
icinde olmama (6rn. llgilendigi nesneleri gostermeme, getirmeme ya da belirtmeme)

Toplumsal ya da duygusal karsiliklar vermeme.

Asagidakilerden en az birinin varligi ile kendini gésteren iletisimde nitel bozulma.
Konusulan dilin gelisiminde gecikme olmasi ya da hi¢ gelismemis olmasi ( el, kol ya da
ylz hareketleri gibi diger iletisim yollariyla bunun yerini tutma girisimi eslik

etmemektedir).

Konusmasi yeterli olan kisilerde, baskalariyla styleyisi baslatmada ya da surdirmede
belirgin bir bozuklugun olmasi.

Basmakalip ya da yineleyici ya da 6zel bir dil kullanma.

Gelisim diizeyine uygun cesitli, imgesel ya da toplumsal taklitlere dayali oyunlari
kendiliginden oynamama.

Asagidakilerden en az birinin varhgi ile kendini gosteren davranis, ilgi ve etkinliklerde
sinirh, basmakalip ve yineleyici orunttlerin olmasi.

ilgilenme diizeyi ya da Uizerinde odaklanma agisindan olagandisi, bir ya da birden fazla
basmakalip ve sinirli ilgi 6runttst cercevesinde kapanip kalma.

Ozgil, islevsel olmayan, alisageldigi tizere yapilan giindelik islere ya da térensel
davranis bigimlerine hig esneklik gdstermeksizin siki sikiya uyma.

Basmakalip ve yineleyici motor mannerizmler ( 6rn. Parmak siklatma, el ¢irpma ya da
burma ya da karmasik tiim viicut hareketleri).

Esyalarin parcalariyla stirekli ugrasip durma.

Asagidaki alanlardan en az birinde, 3 yasindan 6nce gecikmelerin ya da olagandisi bir
islevselligin olmasi.

1. Toplumsal etkilesim.
2. Toplumsal etkilesimde kullanilan dil ya da
3. Sembolik ya da imgesel oyun

Bu bozukluk Rett Bozuklugu ya da Cocukluk Dezintegratif Bozukluguyla daha iyi
aciklanamaz (' Ceviren Kéroglu, E., 2001)
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1.6.4. OTiZMDE KLIiNIK GORUNUM

Otistik bozuklukta, karsilikli sosyal etkilesimde bozukluk, iletisim ve yineleyici

davraniglar olmak tizere 3 alanda sorun vardir ve bu sorunlar 36 aydan dnce baslar.
1.6.4.1. Karsihkh Etkilesimde Sorunlar:

Otizmde en temel Ozellik karsihkli etkilesim ve iletisim kurma becerisindeki
zorluklardir. Seslenildiginde cevap vermeme, anne babanin sesine tepki vermeme
gibi sosyal etkilesimde bozukluk gozlenir. Yasitlariyla iletisimleri azdir, g6z temasi
kurmaktan kacinirlar, yiz ifadeleri ve mimikleri simirhdir. ilgi ve heyecanlarin
paylasimi, arkadaslik kurma ve paylasma gibi becerilerde sorunlar vardir (Bregman,

2005).

1.6.4.2. liletisimde sorunlar:

Hem so6zel hem de s6zel olmayan iletisim becerilerinde gecikmeler vardir veya
dil ve konusma hic¢ gelismemistir. Konusmalarinda sosyal igerik ve iletisim yoktur
ve genellikle yineleyici konusma vardir. Genellikle ihtiyaclarini, isteklerini ve
tercihleri belirtmek igin basit olarak iletisim kurarlar (Bregman, 2005). Otizimli
cocuklarin sozel iletisimin yani sira jest, mimik, isaret etme, selamlasma gibi sozel
olmayan iletisimde de sorunlari vardir. Dili anlamada bozukluk, sakalari

anlayamama ve imgesel oyunlar kuramama gibi sorunlar gézlenir ( Akgakin, 2007).
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1.6.4.3. Kisith, tekrarlayan ilgi ve Aktiviteler:

Duyusal ve davranissal alanda atipik algilamalar, davranislar ve tepkiler
gorulir. Dokunma, koklama, tatma ve gorsel uyaranlara karsi asiri hassasiyet
gosterirler. Kanner ve Asperger, bu c¢ocuklarin ginlik rutinlerinin ve cevre
kosullarinin degismesine tolerans ve esneklik gosteremediklerini tespit etmislerdir.
Aynilikta israrcidirlar. Ayni davraniglari ayni sirayla hi¢ bikmadan yaparlar. Basa
vurma, el cirpma, ayaklari Gzerinde donme sallanma veya tekrarlayan parmak
hareketleri gibi Motor hareketlerde tekrarlar sergilerler. Bu 6zellikleri dil
gelisimlerini de olumsuz etkilemektedir. Degisikliklerde asiri tepki verebilirler.
Mekanik ve tekrarlayan hareketlere ilgi duyarlar. ilgileri ve tercihleri sinirhdir ve

degismezlik gosterirler (Bregman, 2005).

1.6.5. OTIZME ESLIK EDEN OZELLIKLER VE BOZUKLUKLAR

1.6.5.1. Zek& Geriligi: Otistik bozuklugu olan ¢ocuklarin yaklasik % 75’i
islevsel olarak geridir. Chakrabarti ve Fonnbone, (2005)’nin ¢alismasinda bu oran

%26- % 55 arasinda degistigi belirtilmektedir ( akt: Akcakin, 2007).

1.6.5.2. Yeme Sorunlari: Segici olmalari ve koku, tat alma gibi duyulardaki

asiri hassasiyet nedeniyle 0zellikle erken donemlerde yeme sorunlari yasayabilirler.

1.6.5.3. Depresyon: Yiksek islevli otizm veya Asperger sendromunda
mutsuzluk ve depresyon duygularinin daha sik yasandigi bilinmektedir. Ghaziuddin
ve ark.(2002) Depresif duygular yasayan otizmli bireylerin saldirgan davranislar

gosterdigi ve intihar egilimleri oldugunu bildirmislerdir ( akt: Akcakin, 2007).
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1.6.5.4. Kaygi Bozukluklari: Yuksek islevli otizmi olan gocuklar, 6zgul dil
bozuklugu ve normal gelisen ¢ocuklarla Gillott ve ark. (2001) tarafindan yapilan bir
calismada; Otizmi olan gocuklar daha yiksek kaygi gostermigsler, ayrilik kaygisi ve
obsesif kompulsif bozukluk alt testlerinde daha yiiksek puan almiglardir.  Sosyal
kayg! puanlari da diger iki gruba gore daha yiksek bulunmustur ( akt: Akgakin,

2007).

1.6.5.5. Epilepsi: Nordin ve Gillberg (1998), Otizm olgularinda epilepsinin
bebeklikten ergenlige kadar siklikla gérildagund, 30 yasindan énce epilepsi ortaya
cikmasinin yaklasik %20-30 arasinda ve epilepsi riskinin agir zeka 6zirlt olanlarda

en yuksek oldugu belirtmiglerdir ( akt: Akcakin, 2007).

1.7. KONU IiLE ILGIiLI ARASTIRMALAR

Yurtici ve yurtdisinda engelli cocukalr ve aileleri ilgili bircok arastirma
yapilmis ve yapilmaya devam etmektedir. Ebeveynlerin yasadiklari stres durumlari,
yasamla ilgili beklentileri, engelin aile ici iliskilere etkisi, aile dinamiklerinin
yordanmasli, ebeveynlerin cocuktan ve cevreden beklentileri gibi bircok alanda
yapilan arastirmalar konuyu kaynak saglamaktadir. Degisik engel gruplari ile yapilan
calismalar toplumda engelliligin ve sorunlarinin bilinmesine de yardimci olmaktadir.
Engelli ¢cocuk- anne- baba etkilesimde yurtici ve yurtdisinda yapilmis ¢alismalardan

birkac bu bélimde verilmektedir.
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Ozsenol ve arkadaslari (2003), yaptiklari arastirmada engelli ¢ocuga sahip
ailelerin sosyo demografik 6zelliklerinin ve ¢ocuklarinin 6zelliklerinin aile islevleri
uzerinde etkili olup olmadigini degerlendirmislerdir. A.B.D.'de Aile Arastirma
Programi cergevesinde gelistirilmis olan Aile Degerlendirme Olgegi engelli cocuga
sahip 112 aileye aile islevlerini degerlendirmek amaciyla anne ve babalara ayri ayri

uygulanmistir.

Balkanli ( 2008) yuksek lisans tezi olarak yaptigi calismada, *’ Otistik
Cocugu Olan ve Olmayan Annelerde Yasam Kalitesi, Yasam Doyumu ve
Umutsuzluk Duizeyleri Arasindaki iliski’* incelenmistir. 55 otistik cocugu olan ve 55
normal gelisen cocugu olan annelere Diinya Saghk Orglti’nin Yasam Kalitesi
Olgegi, Diener’in Yasam Doyum Olgedi ve Beck’in Umutsuzluk 0lgegi
uygulanmistir. Yasam doyumu acgisindan her iki grup annelerinde anlamli bir fark

bulunmamistir.

Celimli (2009) yapmis oldugu c¢ahismasinda Turkiye ve Amerika’da okul
dncesi yas doneminde otizm tanisi almis ¢ocug@a sahip annelerin aile islev stireclerini
arastirmistir. Calismada iki grup annenin ebeveynlik stresi, basa ¢ikma yollari ve aile
islev slreclerini karsilastirilirken, ayni zamanda her iki kultir agisindan aile
islevlerinin ebeveyn stresi, basa c¢ikma yollari ve sosyal destek degiskenleri
incelenmistir. Ebeveyn stresini 6lgcmek igin Abidin tarafindan gelistirilen Ebeveyn
Stres indeksi / Kisa Form (ESI/KF) kullanilmistir. Her iki kiiltiirde de annelerin

yuksek ebeveyn stresi yasadiklari bulunmustur. Farkh kultirel yapilar goz oniine
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alindiginda annelerin yiiksek seviyede stres yasiyor olmalari, otizmin kulttrler arasi
farklilik gostermeyen 6zelliklerinden kaynaklandigli sonucuna varmistir. Ayrica
ebeveyn stresi ve annelerin egitim duzeyi (r = -.36, p < .01), ve sosyoekonomik
dizey (r = -.38, p < .01). arasinda anlaml negatif korelasyon bulunmustur. Aile
fonksiyonlari ve ebeveynlik stresi arasinda yine negatif korelasyon varken aile-gocuk
iliskisinde bozulma ve zor c¢ocuk boyutunda anlamli bir pozitif korelasyon
bulunmustur. Zor ¢ocuk alt boyutunda ise demografik olarak cocugun yasi ile pozitif

korelasyon anlamli ¢ikmistir.

Acar, Akandere, Bastug’un ( 2009) arastirmalarinda, zihinsel, fiziksel ve
zihinsel-fiziksel engelli cocuga sahip anne ve babalarin Yasam Doyumu ve Umut
dizeylerinin ¢ocuga ait yas, cinsiyet, 6zlr derecesi ve egitim aldigi stre gibi
degiskenlerle; anne-baba olma, egitim diizeyi, gelir durumu ve yas gibi anne-babaya
ait degiskenler arasindaki iliskiyi incelenmislerdir. Beck Umutsuzluk Olgegi ile
Dinner’in Yasam Doyum Olgegi kullanilan arastirmada her ii¢ engel grubundan
toplam 300 anne-baba ¢alismaya alinmistir. Arastirma bulgularinda annelerin umut,
motivasyon ve yasam doyum puanlari ile egitim durumlari ve yas gruplari arasinda
anlamh bir farklhilik tespit edilmemistir. Ayrica ¢ocugu fiziksel, zihinsel ve hem
fiziksel hem de zihinsel Ozirli olan annelerin yasam doyum puanlari arasinda da

istatistiksel olarak anlamli bir farklilik tespit edilmemistir.

Akkok, Askar ve Karanci ( 1992), Oziirli bir cocuga sahip anne babalardaki
stresin yordanmasi ile ilgili yaptiklari arastirmada anne-babalarin stres kaynaklarini
incelemislerdir. Calismada otistik, egitilebilir zekd dizeyi ve 0Ogretilebilir zeka
dizeyine sahip cocuk ailelerine demografik bilgi formu, Holyrod tarafindan

gelistirilen Anne-babalarin stres diizeyini 6lgme Araci- kisa form ve cocuklarinin
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durumlari icin yapabilecekleri nedensel atiflari iceren bir form uygulanmistir.
Bulgular egitilebilir cocuk yerine otistik ¢ocuga sahip olmanin stresi artirici
oldugunu gostermistir. Ayrica stresi artiran en 6nemli etkenler arasinda gocugun
gelisim guclukleri, saglk problemleri ve anne-babaya bagimhlik dizeyi
sayllmaktadir. Ayrica aile rehberliginin alinmasinda stres Uzerinde etkisi oldugu

bulunmustur.

Aysan ve Ozben ( 2007) , engelli cocugu olan anne babalarla normal ¢ocugu
olan anne babalarin yasam kalitesine iliskin degiskenleri incelemislerdir. Depresyon
dizeyi, yasam doyumu ve kullanilan basa c¢ikma stratejilerini karsilastirmislardir.
Arastirmaya engeli olmayan cocuga sahip 117 ebeveyn ve engelli ¢cocuga sahip 87
ebeveyn katilmislardir. Elde edilen bulgular engelli cocugu olan annelerde depresyon
diizeyi normal ¢cocuk sahibi annelere gdre daha yiksek oldugunu géstermistir. Yasam
doyumu agisindan babalar karsilastirildiginda engelli cocuga sahip babalarda yasam
doyumlari daha distuk bulunmustur. Kullanilan basa c¢ikma stratejileri agisindan

engellilik durumu ile ilgili iki grup arasinda anlamli bir fark bulunmamistir.

Mutlu, Akmese ve Ginel ( 2010) tarafindan yapilan bir arastirmada, Degisik
0zur seviyesindeki serebral palsi'li ¢ocuklarin annelerinin depresyon duizeyleri
arasinda fark olup olmadigi incelenmistir. Yaslari 4 — 10 arasinda degisen 62 serebral
palsi’mi ¢ocuk ve annesi ile yapilan ¢alismada Sp’li gocuklarin engel duzeyleri ve el

yetenek seviyelerinin annelerin depresyon dizeylerini arttirdigi bulunmustur.
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Lopez, Clifford, Minnes and Quellette-Kuntz ( 2008), Gelisimsel geriligi olan
ve olmayan cocuklarin ailelerinde ebeveynlik stresi ve basa ¢ikma yollarini
arastirmiglardir. Cocuklari otistik, fragile X sendromu, Down sendromu ve gelisimsel
geriligi tanisi almis olan ailelerle yaptiklari ¢alismada; 1. gelisimsel geriligi olan
ailelerin stres duzeyi ile gelisimsel geriligi olmayan c¢ocuklarin ailelerinin stres
dizeyleri; 2. Cocuk- aile yapisi- stres arasindaki iliski ve 3. Basa ¢ikma stratejileri
ile stres arasindaki iliski incelenmistir. Arastirma sonucunda gelisimsel geriligi olan

cocuklarin ailelerinin stres diizeyi 6nemli derecede yuksek bulunmustur

Hoffman, Sweeney, Hodge, Wagner-Lopez, & Looney, (2009) Otistik cocugu
olan anneler( 104) ve normal gelisen cocuga sahip annelerle( 342) yakinhk ve
ebeveynlik stresi Gzerine bir ¢calisma yapmislardir. Arastirmada Abidin’in Parenting
Stress index uzun formu kullaniimistir. Otistik cocuk annelerinde normal gelisen
cocuk annelerine gore cocuk alaninda (M:147,9, SD: 25,7; M: 94.79, SD: 21,7) ve
ebeveyn alaninda (M:137,41, SD:31,4; M:118,7, SD: 29,3) daha yiiksek stres diizeyi
bulmusladir. Ayrica otistik cocuklarda stereotipik hareketlerin annelerinde stres artici

faktor oldugu belirtilmistir.

Dabrowska & Piusula ( 2010) , yaptiklari arastirmada; okuléncesi donemde
otistik, down sendromu ve normal gelisim gosteren ¢ocuklarin anne ve babalarinda
ebeveynlik stresi ve stresle basa ¢ikma yollarini incelemislerdir. Arastirmaya 162 aile
katilmis ve Holroyd’in 66 maddelik kronik hastaliji ve engeli olan ailelerde stres
kaynaklarini 6lcen kisa anket formu ve Endler & Parker’in Stresle Basa Cikma

39



Olgegi uygulanmistir. Arastirma bulgularina gore Otistik cocuk annelerinde yiiksek
stres seviyesi oldugu bulunmustur. Otistik ¢ocuklarin annelerinde babalara gére daha
yuksek stres dizeyi saptanirken down sendromlu cocuklarda 6nemli bir fark

bulunmamistir.

Mori, Ujiie, Smith, Howlin (2009) Japonya’da yaptiklari arastirmada Otistik
ve Asperger's Sendromu olan cocuklarin ailelerinde ebeveynlik stresi arasindaki
iliski incelenmistir. Japon aileleri ile yapilan calismada ailelerin ebeveyn stres
diizeyini 6lcmek icin 193 aileye Ebeveyn Stres indeksi- kisa Form uygulanmis ve her
iki grup ebeveynlerinin stres dizeyleri karsilastirilmistir. Her iki grupta da yuksek
stres dizeyi bulunurken Asperger's Sendromu olan grupta otistiklere oranla daha
anlamh bir sonu¢ bulmuslardir. Cocugun yasi, teshis aldigi yas, ilk fark edilme yasi,
zeka durumu ve gocugun bagimhlik dizeyi gibi degiskenler arasinda da Asperger's
Sendromu olan gocuklarda onemli farkhliklar belirtmislerdir. Erken yasta teshis alan

cocuklarin ailelerinde stres diizeyi yliksek olarak bulunmustur.

Belgika’da ailelerle yapilan bir diger ¢calismada normal gelisen cocuklarin ve
otistik spectrum bozuklugu olan cocuklarin ailelerinde annelerin deneyimlerini ve
ebeveynlik stresini incelemiglerdir. 4-7 yas doneminde 17 Otistik ve 17 normal
gelisen cocuk anneleriyle yapilan calismada Ebeveyn Stres indeksinin Almanca
versiyonu kullanilmistir (Nijmeegse Ouderlijke Stress index NOSI). Arastirma
sonucuna gore; Otistik gcocuk annelerinde yetersizlik ve kendini beceriksiz hissetme
konusunda yuksek stres duzeyine sahip olduklari belirtilmistir (Meirsschaut, M.,

Roeyers, H., Warreyn, P. 2010).
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Butcher, Wind, Bouma (2008) Hemiparezisi olan ve motor yetersizligine
bagh davranis problemleri de yasayan cocuklarin anne ve babalarinda ebeveynlik
stresini arastirmislardir. Cocuklarin problemleri ve ailelerin yasadigi streslerin
sonuclari arasindaki (6zellikle psikososyal faktorlere dayanarak ) iliskiyi
incelemiglerdir. Aileler cocuklarinin davranis problemlerinden kaynaklanan stresi
daha fazla yasadiklarini belirtmislerdir. Davranis problemleri ve fonksiyon
bozuklugunun ebeveynlere yetersizlik duygusunu ve sosyal olarak yalnizlik

duygusunu hissettirdiklerini arastirma bulgularindan biri olarak ifade etmislerdir.

Skok, Harwey, Reddihough (2006) okul ¢agindaki serebral palsi'li cocuklarin
annelerin 6znel iyi olus, algilanan sosyal destek ve algilanan stres duzeyi arasindaki
iliskiyi incelemislerdir. Avustralya, Melbourne’da bir ¢ocuk Kklinigine devam eden
annelere ( n=43), Yasama Uyum Profil Olgegi, Yasam Doyum Olcegi, Algilanan
Stres Olgedi ve Algilanan Sosyal Destek Olgegi uygulanmistir. Engelin siddeti ile
annelerin 6znel iyi oluslari arasinda anlaml bir koreldsyon bulunmamis ancak

algilanan stres ile 0Oznel iyi olus arasinda ise anlamh iliski bulunmustur.
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1.8. ARASTIRMANIN AMACI

iliskisel Tarama Modeli ( Karasar, 2004)" ile gerceklestirilen bu arastirmada,
erken ¢ocukluk déneminde ( 0 — 8 yas), serebral palsi tanisi ve otistik bozukluk tanisi
almis cocuklarin annelerinin deneyimledigi ve arastirmanin bagimli degiskenleri olan
ebeveynlik stresi ile yasam doyumlari arasindaki iliskinin incelenmesi amaclanmistir.
Ayrica her iki grup annelerde ebeveynlik stresi alt boyutlarinda (ebeveyn sikintisi,
ebeveyn- cocuk iliskisinde bozulma ve zor ¢ocuk) sosyo-demografik degiskenlerle

iliskisi arastiriimistir.

Arastirmada Serebral palsi ve Otizm engel grubunun se¢ilmesinin nedeni; bu
iki engel grubunun klinik gorintmler agisindan birbirinden farklilik gdstermesidir.
Engelli bir ¢ocuga sahip olmanin aile icinde stres kaynagi oldugu bilinmektedir.
Anacak ebeveynlik stresinin bu iki grupta farkli diizeyde olduklari distnilmektedir.
Klinik agidan ve gelisimsel olarak farkl dzellikler gosteren ve dolayisiyla bakimi ve
ihtiyaclari farkli olan engelli ¢gocuklarin annelerinin ebeveyn stresi ve yasam doyum

dizeyleri incelenmek istenmistir.

Arastirmanin ana hipotezi : Serebral Palsi’li gocuk anneleri ve Otistik ¢cocuk

annelerinin ebeveynlik stres duizeyi ile yasam doyum duzeyleri arasinda iliski vardir.

! Niyazi Karasar (2004). Bilimsel Arastirma Yontemleri. Nobel Dagitim, Ankara , s, 81.
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Arastirmada ayrica asagidaki sorulara yanit aranmaktadir.

1.8.1.

1.8.2.

1.8.3.

1.8.4.

1.8.5.

1.8.6.

1.8.7.

Serebral palsi’li ¢ocuk annelerinin ebeveynlik stres duzeyleri arttikca

yasam doyum diizeylerinde azalma olmakta midir?

Otizm tanisi almis gocuk annelerinin ebeveynlik stres diizeyleri arttik¢a

yasam doyum diizeylerinde azalma olmakta midir?

Serebral palsi’li ¢ocuk anneleri ve Otizm tanisi almis ¢ocuk anneleri
arasinda ebeveynlik stresi ve yasam doyumu duzeylerinde farklilik var

midir?

Annelerin c¢ocuklarindaki engellik durumunu fark etmesi ile tedavi
baslayana kadar gecen sirenin uzunlugu annelerin ebeveynlik stres

duzeylerini arttirmakta midir?

Serebral Palsi’li ve Otistik cocuklarin engellilik orani arttikga annelerin

ebeveyn stres diizeyleri farklilasmakta midir?

Serebral Palsi’li ve Otistik cocuklarin engellilik orani arttikga annelerin

yasam doyum diizeyleri farklilasmakta midir?

Serebral palsi’li cocuk annelerinin ebeveyn stres faktorlerinden * ebeveyn
sikintis1” “ebeveyn cocuk iliskisindeki bozulma” ve “zor gocuk’ alt
gruplarinda deneyimledikleri ebeveynlik stres diizeyi Otistik bozukluk

tanisi olan ¢cocuk annelerine gore farklilik gostermekte midir?
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1.8.8. Annelerin sosyo-demografik &zellikleri ( yas, egitim, medeni durum,
calisma durumu, gelir dlzeyi, sosyal guvencesi, cocuk sayisi)
ebevenynlik  stres dizeylerini  ve yasam doyum dizeylerini

farklilastirmakta midir?

1.8.9. Annelerin hamilelikte ve dogum sonrasinda aldiklari egitim ebevenynlik

stres duizeylerini ve yasam doyum duzeylerini farklilastirmakta midir?

1.8.10. Annelerin aldiklari sosyal destek ( es ve/veya akraba ) ebevenynlik stres

diizeylerini ve yasam doyum duzeylerini farklilastirmakta midir?

1.9. ARASTIRMANIN ONEMI

Engelli bir ¢cocuga sahip olmak aile sistemi icerisinde 6nemli degisikliklere
neden olmaktadir. Cocuk sahibi olmak aileye stres kaynagi iken yasanilan stres
diizeyi anne- baba- ¢ocuk iliskisinin kalitesini, evlilik sirecini, engelli gocugun

tedavi ve terapi slirecini olumlu veya olumsuz etkilemektedir.

Ailelerin hangi dizeyde ebeveynlik stresi yasadiklarini ve ebeveynlik stresini
artiran faktorlerin bilinmesi ailelere yasadiklari sorunlarla basa ¢ikma da destek
olan profesyonellere yol gosterici olacaktir. Annelerin yasadigi ebeveynlik
stresinin azaltilmasi, annelerin engelli bir cocuga sahip olmaktan dolay! yasadigi
zorluklarin paylasiimasi, yasamla ilgili memnuniyetlerinin ylkseltilmesi ¢cocuga

uygulanan tedavi programinin etkinligini de arttiracaktir.

Engelli cocuk ailelerinin cesitli stres dlzeyleri, kaygi dizeyleri ve yasam

doyumu ile yapilmis bircok arastirma olmasina ragmen Serebral palsi ve Otistik
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cocuk anneleri ile yapilmis ebeveynlik stresi ve ebeveynlik stresi ile yasam
doyumu iliskisi konusunda tlkemizde yapilmis bir arastirmaya rastlanmamistir.
Yurtdisinda ise engelli cocuklarin ebeveynlerinin ebeveynlik stresi Uzerine
calismalar olmasina ragmen Serebral Palsi grubunda ve ebevenlik stresi ile yasam

doyumu iliskisi konusunda bir arastirmaya rastlanmamistir.

Bu nedenle arastirma bulgularinin;

Serebral Palsi’li ¢ocuk ve otistik c¢ocuk annelerinde gdrilen
Ebeveynlik stresi ve yasam doyumu konusunda akademisyenlere

kaynak olusturacag! ve literatiire katkida bulunacag,

Engellilik alaninda calisan egitimcilere, sosyal calismacilara,
psikologlara ve diger profesyonellere rehabilitasyon ve tedavi plani

icerisinde yol gosterici olacagl,

Engellilik konusunda politika olusturan kurum ve kuruluslara engelli
cocuk ailelerine yapilacak sosyal destek ve yardimlar konusunda fikir

verebileceqi,

Ozellikle anne-baba egitimlerinin  6nemi konusunda farkindalik
yaratarak erken gocukluk doneminde ailelerin bilinclendirilmesi ve
egitilmesi icin ilgili kurum, kurulus, yerel ve merkezi yonetimler ile

sivil toplum kuruluslarina yol gosterecegi dustinilmektedir.
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2. BOLUM

YONTEM

2.1. ORNEKLEM:

Arastirmanin 6rneklemini Serebral Palsi tanisi almis 0-8 yas dénemindeki
cocuklarin anneleri (n=50) ve Otizm tanisi almis 0-8 yas donemindeki gocuklarin
anneleri (n=48) olmak {zere 98 engelli cocuk annesi olusturmaktadir. istanbul ili
Atasehir ve Kadikdy ilgelerinde bulunan 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerine
devam eden cocuklarin annelerine ulasiimistir. Annelere ¢calismanin amaci ve konusu
hakkinda sozel olarak bilgi verilmis ve katilmaya gonilli olan anneler calismaya
alinmistir. Tantlama igin ailelerin tam tesekkilli hastaneden almis olduklari ve

cocuklarinin engel durumunu bildirir saglik raporlari dikkate alinmistir.

2.2. VERI TOPLAMA ARACLARI:

Arastirmanin amaci SP’li ve otistik ¢ocuga sahip annelerin ebeveyn stres
dizeylerinin yasam doyumlari ile iliskisinin incelenmesidir. Ayrica her iki bagimh
degiskenin annelerin sosyo demografik &zelliklerine goére alt basliklarla
incelenmesidir. Bu amagla veri toplamak icin Aile bilgi formu, Ebeveyn Stres
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indeksi ve Yasam Doyum Olgegi kullanilmistir. Yapilan calismada Ebeveyn Stres
indeksi ve Yasam Doyum Olgegine ait Cronbach Alfa katsayilari analiz edilmis ve
her iki 6lcege ait cronbach alfa katsayilari sirasiyla 0,79 ve 0,82 olarak bulunmustur.

Degerlerin %70" den buyik olmasi dlgeklerin glivenilirligini gdstermektedir.
2.2.1. Aile Bilgi Formu ( Ek-1):

Arastirmaci tarafindan hazirlanan bilgi formunda anne, ¢ocuk ve aile yapisi
ile ilgili demografik bilgileri iceren sorular (annenin; yasl egitim duzeyi, gelir
durumu, gebelik ve dogum sonrasi aldig1 anne-cocuk egitimleri, aldigi sosyal destek,
cocugun; engel durumu, yasi, cinsiyeti ve rehabilitasyon programlarina katilim

durumu vb. gibi) yer almaktadir.
2.2.2. Ebeveyn Stres indeksi - Kisa Form ( ESI / KF) (Ek-2)

Annelerin deneyimledigi ebeveynlik stresini 6lgcmek igin Abidin (1983)
tarafindan gelistirilen ( Parenting Stress Index-Short Form - PSI/SF ), Ebeveyn Stres
indeksi- Kisa Form- ESI/KF ) kullanilmistir. indeksin Tiirkge uyarlamasi Mert ve
arkadaslar1 (2007) tarafindan yapilmistir ( Mert, Hallioglu, Ankarali, Camdeviren.
2007). Guvenirlik; alt gruplar ve toplam stres puani arasindaki i¢ tutarlilik Cronbach
Alfa katsayilari .71, herbir alt grup ve toplam stres puani arasindaki korelasyon

katsayilari .81, test-tekrar test guverligi ise .89 olarak hesaplanmistir.

PSI/SF’ nin temel amaci anne-baba-gocuk sistemindeki stresi Olgmektir.
indeks Abidin’in klinik cahismalarindan elde ettigi sonuclara gore gelistirilmistir

(Reitman, D., Currier, R.O., Stickle, T.R., 2002).
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Ebeveynlerin rehberlik ve destek ihtiyacini tespit etmek, ebeveyn-cocuk
etkilesiminde bozulmalari ve gelisimsel risk altinda olan gocuklari tanimlamak igin
kullanilmaktadir. ESi/KF, &zellikle engelli cocuk ebeveynlerinde ebeveynlik
rollerindeki stresin yogunlugunu ve derecesini 6l¢en Likert tipi bir dlgektir. PSI 120
maddeden olusurken daha sonra bu 6lcek kisaltilarak 36 maddeden olusan kisa form
(ESI/KF) gelistirilmistir. ESI/KF her biri 12 maddeyi kapsayan Ebeveyn sikintisi (
Parental Distress- PD ), Ebeveyn- Cocuk iliskisinde Bozulma ( Parent-Child
Disfunction Interaction- PCD-I) ve Zor Cocuk (Difficult Child- DC) olarak 3 alt grup
icermektedir. Ebeveynlik stresi; ebeveynlerin depresyon veya sosyal destek
yetersizligine karsi hissettikleri olumsuz stres durumunu, Ebeveyn- Cocuk iliskisinde
Bozulma; ebeveynlerin ¢ocuklariyla olan iliskilerinde aldiklari olumlu ve olumsuz
etkilesimi, Zor Cocuk ise; ¢cocugun idare edilmesini zorlastiran veya kolaylastiran

davranissal 6zeliklerini 6lgmektedir.

Toplam puan 3 alt grupta elde edilen puanlarin toplanmasi ile bulunur. Her alt
gruptaki 12 madde 1’den ( kesinlikle katilmiyorum) 5’e ( kesinlikle katiliyorum)
kadar puanlanmaktadir ve 12—-60 arasi puan almaktadir. Toplam da ise 36—180 arasi
puan alinmakta ve puanin yiksekligi ebeveyn stres dlzeyinin yuksekligini
gostermektedir. Toplam puanin %90°ni klinik olarak 6nemli olarak degerlendirilir

(akt: Zaitman-Zait et al, 2010).
2.2.3. Yasam Doyum Olcegi ( YDO) ( Ek=3):

Diener (1985) tarafindan gelistirilen Satisfaction With Life Scale ( SWLS)
Yasam Doyum Olcegi, toplam 5 maddeden olusan likert tipi bir olgektir. Her bir

madde katilimci tarafindan 1’den ( kesinlikle katilmiyorum) 7’ye ( Kesinlikle
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katiliyorum) kadar derecelendirmektedir. Her madde 1-7 arasinda puanlanmakta ve
5-35 arasinda bir toplam puan elde edilmektedir. Yiksek puanlar yasam doyumunun
yiksekligine isaret etmektedir. Olgegin madde sayisi az olmakla birlikte, orijinalini
gelistiren Diener, bu 6lcegin bircok diger cok maddeli doyum 6Olcekleriyle gosterdigi
korelasyonlar1 hesaplamis ve bunlarin en az 85 oldugunu goézlemlemistir. Bu

nedenle, arastirma amaciyla guvenilirlik kullanilabilinir ( Pavot & Diener, 2009).

Olgeginin Gegerlik /Guvenirlik calismasi Koker (1991) tarafindan 150
deneklik bir 6rneklem (17-21 yas) grubu ile yapilmistir ve test-tekrar test givenirligi

r=.85, madde-test korelasyonlari ise .71 ile .80 arasinda hesaplanmistir.

Yasam Doyum Olgeginin Puanlamasi; 5 — 9 (Fazlasiyla memnun degil), 15 —

19 ( Biraz memnun degil), 21 — 25 ( Biraz memnun), 26 — 30 ( Memnun) seklindedir.

2.3. ISLEM

Arastirma, Istanbul ili Kadikoy ve Atasehir ilgesinde bulunan Milli Egitim
Bakanhgi’na bagh Ozel Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezlerine devam eden
Serebral Palsi ve Otizm tanisi almis ¢cocuklarin anneleri ile yapilmistir. Anket formu
ve Olgekler verilmeden 6nce annelere calismanin amaci ve konusu hakkinda
bilgilendirme yapilmistir. Her iki grup icin 60 anne ile goérisme yapilmis ve
toplamda 120 annenin hepsi ¢alismaya gonilli olarak katilmislardir. Anket formu ve
Olgekler ilkokul 5. Sinif dizeyinde okuma ve yazma bilgisine sahip Kisilerin
kendilerinin doldurabilecegi nitelikte oldugundan annelerin kendilerinin doldurmasi
istenmistir. Uygulama sonrasinda formlar kontrol edilmis ve eksik kalan maddelerin

tamamlanmasi saglanmistir. Her iki grup icin 60 anneye form ve 0lcek verilmis
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ancak serebral palsi tanisi olan g¢ocuk annelerinin 50°sinin formu, otistik ¢ocuk
annelerinin ise 48’inin formu uygun bulunmustur. Uygun olamayan formlardan
altisinda cocuklarin yaslarinin 8 den buyuk oldugu, onalti formda ise ¢ocuklarin

aldiklari teshislerin Serebral Palsi veya Otizm farkli oldugu saptanmistir.

Aile bilgi formunda istenen gocugun teshisi ve engellilik yizdesi bilgilerini

saglik kurulu raporlarinda belirtildigi gibi yazmalari istenmistir.

Istatistiksel analizler > SPSS 16.0 For Windows™ paket programi ile
yapilmistir.  Verilerin de@erlendirilmesinde tanimlayici istatistiksel metotlarin
(ortalama, standart sapma) yani sira ikili gruplarin Kkarsilastirmasinda bagimsiz
orneklem t testi, Mann Whitney U testi ve iliski katsayilarinin hesaplanmasinda
Pearson koreldsyon analizi kullaniimistir. Sonuclar, anlamlilik p<0,05; p<0,01 ve

p<0,001 diizeyinde degerlendirilmistir.
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3. BOLUM

BULGULAR VE YORUM

Serebral Palsi ve Otistik ¢cocuk annelerinin ebeveyn stres dizeyleri ve yasam
doyumlar1 arasindaki iliskinin incelendigi bu arastirmada, toplanan verilerin

istatistikt analizleri sonucunda elde edilen bulgular bu bélimde verilmistir.

3.1. Annelere Ait Sosyo-Demografik Degiskenlerin incelenmesi

Tablo 3.1.1. SP’li ve Otistik Cocuk Sahibi Annelerin Yas Dagilimlarinin

incelenmesi
SP’li Cocuk Otistik Cocuk
Sahibi Anneler Sahibi Anneler
N % N %
0-30Yas 19 38 15 31
31-40Yas 31 62 33 69

SP’li cocuk sahibi annelerinin % 38’ i 30 ve daha kuguk yastaki annelerden,
% 62’ si ise 30 yasindan buyik annelerden olusmaktadir. Otistik ¢ocuk sahibi
annelerin ise % 31’ i 30 ve daha kiglk yastaki annelerden, % 69’ u da 30 yasindan

buyuk annelerden olusmaktadir.
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Tablo 3.1.2. SP’li ve Otistik Cocuk Sahibi Annelerin Egitim Duzeyleri

Dagiliminin incelenmesi

SP’li Cocuk Otistik Cocuk

Sahibi Anneler Sahibi Anneler
N % N %
iIkogretim Mezunu 34 68 20 42
Lise ve Uzeri Mezunu 16 32 28 58

SP’li ¢ocuk sahibi annelerin % 68’ i ilkdgretim mezunu, % 32’ si ise lise ve
Uzeri bir egitim kurumundan mezun olan annelerden olugmaktadir. Otistik ¢ocuk
sahibi annelerin ise % 42’ si ilkdgretim mezunu olan annelerden, % 58’ i de lise ve

uzeri bir egitim kurumundan mezun olan annelerden olusmaktadir.

Tablo 3.1.3. SP’li ve Otistik Cocuk Sahibi Annelerin Medeni Durum

Dagiliminin incelenmesi

SP’li Cocuk Otistik Cocuk

Sahibi Anneler Sahibi Anneler
N % N %
Evli 46 92 46 96
Bekar 4 8 2 4

SP’li gocuk sahibi annelerin % 92’ si evli, % 8’ i ise bekardir. Otistik ¢ocuk

sahibi annelerin ise % 96’ si evli, % 4’ U de bekardir.
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Tablo 3.1.4. SP’li ve Otistik Cocuk Sahibi Annelerin Calisma Durumu

Dagiliminin incelenmesi

SP’li Cocuk Otistik Cocuk

Sahibi Anneler Sahibi Anneler
N % N %
Calisiyor 5 10 8 17
Calismiyor 45 90 40 83

SP’li gocuk sahibi annelerin % 10° u bir meslek sahibi olup ¢alismaktalardir,
% 90’ 1 ise evhanimidir. Otistik cocuk sahibi annelerin ise % 17’ si ¢calistyorken, %

83’ U de ¢alismayan annelerden olusmaktadir.

Tablo 3.1.5.  SP’li ve Otistik Cocuk Sahibi Annelerin Gelir Dlizeyi Durumu

Dagiliminin incelenmesi

SP’li Cocuk Otistik Cocuk

Sahibi Anneler Sahibi Anneler
N % N %
1000 TL ve Alti 33 66 18 38
1000 TL ve Uzeri 17 34 30 62

SP’li ¢ocuk sahibi annelerin % 66° si 1000 TL ve daha az gelire sahip
annelerden, % 34’ U ise 1000 TL ve daha fazla gelire sahip annelerden olusmaktadir.
Otistik cocuk sahibi annelerin ise % 38 i 1000 TL ve daha az gelire sahip

annelerden, % 62’ si de 1000 TL ve daha fazla gelire sahip annelerden olusmaktadir.
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Tablo 3.1.6. SP’li ve Otistik Cocuk Sahibi Annelerin Sosyal Guvence Durumu

Dagiliminin incelenmesi

SP’li Cocuk Otistik Cocuk

Sahibi Anneler Sahibi Anneler
N % N %
Sosyal Glivence Sahibi 46 92 47 98
Sosyal Glvencesi Olmayan 4 8 1 2

SP’li ¢cocuk sahibi annelerin % 92’ si herhangi bir sosyal glivenceye sahip, %
8’ inin ise herhangi bir sosyal glivencesi yoktur. Otistik ¢ocuk sahibi annelerin ise %
98’ i herhangi bir sosyal guvenceye sahip sahip annelerden, % 2’ sinin de herhangi

bir sosyal glivencesi yoktur.

Tablo 3.1.7. SP’li ve Otistik Cocuk Sahibi Annelerin Sahip Oldugu Cocuk

Sayisi Dagiliminin incelenmesi

SP’li Cocuk Otistik Cocuk

Sahibi Anneler Sahibi Anneler
N % N %
Tek Cocuk Sahibi 16 32 25 52
2 ve Uzeri Cocuk Sahibi 34 68 23 48

SP’li gocuk sahibi annelerin % 32’ si tek ¢ocuk sahibi, % 68’ i ise 2 ve daha
fazla ¢cocu@a sahiptirler. Otistik cocuk sahibi annelerin ise % 52’ si tek ¢cocuk sahibi,

% 48’ i de 2 ve daha fazla cocuga sahiptirler.
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Tablo 3.1.8. SP’li ve Otistik Cocuk Sahibi Annelerin Hamilelik Sdresince

Egitim veya Danismanlik Alma Durumuna Goére Dagiliminin incelenmesi

SP’li Cocuk Otistik Cocuk
Sahibi Anneler Sahibi Anneler
N % N %
Evet 10 20 5 10
Hayir 40 80 43 90

SP’li ¢cocuk sahibi annelerin % 20’ si hamilelikleri siiresince egitim ve/veya
danmismanhk almiglardir, % 80’ i ise hamilelikleri suresince egitim ve/veya
danismanlik almamislardir. Otistik ¢ocuk sahibi annelerin ise % 10* u hamilelikleri
siresince egitim ve/veya danismanlik almis, % 90’ 1 da hamilelikleri stresince

egitim ve/veya danismanlik almamis annelerden olusmaktadir.

Tablo 3.1.9. SP’li ve Otistik Cocuk Sahibi Annelerin Dogum Sonrasinda Egitim

veya Danismanlik Alma Durumuna Gére Dagihminin incelenmesi

SP’li Cocuk Otistik Cocuk
Sahibi Anneler Sahibi Anneler
N % N %
Evet 9 18 9 19
Hayir 41 82 39 81

SP’li cocuk sahibi annelerin % 18’ i dogum sonrasinda egitim ve danismanhk
alan annelerden, % 82’ i ise dogum sonrasinda egitim ve danismanhk almamis
annelerden olusmaktadir. Otistik c¢ocuk sahibi annelerin ise % 19° u dogum
sonrasinda egitim ve danismanlik alan annelerden, % 81’ i de dogum sonrasinda

egitim ve danismanhik almamis annelerden olusmaktadir.
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Tablo 3.1.10. SP’li ve Otistik Cocuk Sahibi Annelerin Eslerinden Destek Alma

Durumuna Gére Dagiliminin incelenmesi

SP’li Cocuk Otistik Cocuk
Sahibi Anneler Sahibi Anneler
N % N %
Destek Olmuyor 8 16 3 6
Destek Oluyor 42 84 45 94

SP’li ¢cocuk sahibi annelerin % 16’ si eslerinden destek gérmeyen annelerden,
% 84’ U ise eslerinden destek gdren annelerden olusmaktadir. Otistik ¢ocuk sahibi
annelerin ise % 6’ si eslerinden destek gérmeyen annelerden, % 94’ G de eslerinden

destek gdren annelerden olusmaktadir.

Tablo 3.1.11. SP’li ve Otistik Cocuk Sahibi Annelerin Yakin - Akraba

Destedi Alma Durumuna Gore Dagiliminin incelenmesi

SP’li Cocuk Otistik Cocuk

Sahibi Anneler Sahibi Anneler
N % N %
Evet 19 38 18 38
Hayir 31 62 30 62

SP’li ve otistik cocuk sahibi annelerin % 38’ i herhangi bir yakini ya da
akrabasindan destek géren annelerden, % 62’ si ise herhangi bir yakini ya da

akrabasindan destek gérmeyen annelerden olusmaktadir.
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Tablo 3.1.12.  Annelerin Cocuklarinin Egitim Programlarindan Tatmin

Durumlarinin incelenmesi

SP’ li Cocuk Sahibi Otistik Cocuk Sahibi
Anneler Anneler
N % N %
Hayir 16 32 20 42
Evet 34 68 28 58

SP’ li gocuk sahibi annelerin % 68’ i cocuklarinin egitim programindan
memnun annelerden, %32’ si ise cocuklarinin egitim programindan memnun
olmayan annelerden olusmaktadir. Otistik ¢ocuk sahibi annelerin ise % 58 i
cocuklarinin egitim programindan memnun annelerden, %42’ si de cocuklarinin

egitim programindan memnun olmayan annelerden olusmaktadir.
3.2. Cocuklara Ait Degiskenlerin incelenmesi

Tablo 3.2.1. Cocuklarin Yas Dagihminin incelenmesi

SP’li Otistik
Cocuklar Cocuklar
N % N %
0-3Yas 21 42 8 17
3-6Yas 20 40 23 48
6-8Yas 9 18 17 35

SP’ li ¢ocuklarin % 42’ si 03 yas, % 40° 13 — 6 yas ve % 18’ i de 6 — 8 yas
araligindaki cocuklardan olusmaktadir. Otistik cocuklarin ise % 17’ si 0-3 yas, %

48’ i3 -6 yas ve % 35’ i de 6 — 8 yas araligindaki ¢ocuklardan olusmaktadir.
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Tablo 3.2.2. Cocuklarin Bagimhlik Durumlarinin incelenmesi

SP’li Cocuklar  Otistik Cocuklar

N % N %
Yurume Bagimliligi
Bagimh 35 70 3 6
Kismen Bagimh 6 12 4 8
Bagimsiz 9 18 41 86
Beslenme Bagimhhgi
Bagimli 37 74 11 23
Kismen Bagimh 9 18 24 50
Bagimsiz 4 8 13 27
Giyinme-Soyunma Bagimhhigi
Bagimh 44 88 19 40
Kismen Bagiml 5 10 25 52
Bagimsiz 1 2 4 8
Temizlik Bagimlihig
Bagimh 44 88 24 50
Kismen Bagimh 4 8 24 50
Bagimsiz 2 4 0 0
Tuvalet Bagimliligi
Bagimh 41 82 26 55
Kismen Bagiml 5 10 17 35
Bagimsiz 4 8 5 10

SP’ i ve otistik ¢ocuklarin ylriime, beslenme, giyinme — soyunma, temizlik

ve tuvalet bagimliligi durumlari Tablo 3.2.2.” de gosterilmistir.
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Tablo 3.2.3. Cocuklarin Aldi§i Devlet Yardimlarinin incelenmesi

SP’li Otistik
Cocuklar Cocuklar

N % N %

Evde Bakim Yardimi

Hayr 3B 45 43 55
Evet 15 75 5 25
Egitim Yardimi

Hayr 22 69 10 31
Evet 28 42 38 58
ilag - Bez Yardimi

Hayir 42 48 45 52
Evet 8 73 3 27

SP’li ve otistik cocuklarin devletten evde bakim yardimi, egitim yardimi ve

ilac — bez yardimi alip almadiklarinin dagilimi Tablo 3.2.3.” te gosterilmistir.

Tablo 3.2.4. Farkindalik Zamani, Teshis Zamani ve Tedavi Baslangi¢ Yasl

Degiskenlerine Ait Ortalamalarin Karsilastiriimasi

SP’li Cocuklar  Otistik Cocuklar

Ort. £S.S. Ort. £S.S.
Farkindalik Zamani ( Ay ) 7,95 + 8,38 19,02 + 9,80 0,001***
Teshis Zamani ( Ay ) 11,98 + 9,56 27,79 +1239  0,001***

Tedavi Baslangic Zamani (Ay) 17,11 +11,40 30,25 + 12,07 0,001***

*: Bagimsiz iki Orneklem t - Testi

Cocuklarin teshislerine gore farkindalik zamani, teshis zamani ve tedavi
baslangic yasi degiskenlerinin ortalamalari karsilastiriimis ve tim degiskenlere ait
ortalamalarin otistik ¢ocuklarda istatistiksel olarak ileri derecede anlamli bir sekilde
daha yuksek oldugu gozlenmistir.
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Tablo 3.2.5. Cocuktaki Engellilik Durumunun Fark edilmesi ile Tedavi
Baslayana Kadar Gegen Zaman ve Ebeveyn  Stres  indeksi

Arasindaki Korelasyon Katsayilari

r P
Ebeveyn Sikintisi 0,153 0,132
Ebeveyn Cocuk iliskisi -0,108 0,291
Zor Cocuk 0,230 0,023*
Toplam Stres Puani 0,109 0,286

Cocuktaki engelliligin fark edilmesinden tedavi baslangicina kadar gegen
zaman ile ebeveyn stres indeksi alt boyutlari arasindaki korelasyon katsayilari Tablo
3.2.5.7 te gosterilmistir. Sadece zor g¢ocuk alt boyutu ile bu zaman farki arasinda
pozitif yonlt 0,023’ luk bir iliskiye rastlanmistir. Diger alt boyutlar ve toplam stres
puani ile bu zaman farkina dayanan degisken arasinda istatistiksel olarak anlamli bir

iliskiye rastlanmamistir.
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3.3. Ebeveyn Stres indeksi, Yasam Doyumu ve Engellilik Orani
Arasindaki Iliskinin incelenmesi

Tablo 3.3.1. SP’li ve Otistik Cocuklarin Engellilik Orani Ortalamalarinin

Karsilastiriimasi

SP’li Cocuklar Otistik Cocuklar
Ort. £S.S. Ort. £S.S.
Engel YUlzdesi 70,54 + 20,00 61,45 + 21,14 0,031*

*: Bagimsiz iki Orneklem t - Testi

SP’li ve otistik gocuklarin engellilik oranlarinin ortalamalari karsilastiriimis
ve Serebral Palsi’li cocuklarin engellilik orani ortalamasinin otistik cocuklarin
engellilik orani ortalamasindan istatistiksel olarak anlamli bir sekilde daha yuksek
oldugu gorulmektedir.

Tablo 3.3.2. Ebeveyn Stres indeksi ve Engellilik Orani Arasindaki Korelasyon

Katsayilari

r P
Ebeveyn Stresi 0,255 0,011*
Ebeveyn Cocuk iliskisi 0,274 0,006**
Zor Cocuk 0,264 0,009**
Toplam Stres Puani 0,315 0,002**

Ebeveyn stres indeksinin alt boyutlari ve toplam stres puani ile engellilik
orani arasindaki korelasyon katsayilari Tablo 3.3.2° de gOsterilmistir. Tum alt
boyutlar ve toplam stres puani ile engellilik orani arasinda tim korelésyonlar pozitif
yonli ve istatistiksel olarak anlamlidir. Ayrica ebeveyn cocuk iliskisi, zor ¢ocuk ve
toplam stres puani ile engellilik orani arasindaki korelédsyon katsayilari istatistiksel

olarak ileri derecede anlamlilik diizeyinde bulunmustur.
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Tablo 3.3.3. Yasam Doyum Olcegi ve Engellilik Orani Arasindaki Korelasyon
Katsayilari

r Y
Otistik Cocuk Sahibi Anneler -0,317 0,028*
Spastik Cocuk Sahibi Anneler -0,136 0,345
Tum Anneler -0,279 0,005**

Engellilik orani ile yasam doyum 06lgegi arasindaki korelasyon katsayilari Tablo
3.3.3.” de gosterilmistir. Tum anneler izerinden yapilan analize gore engellilik orani
ile yasam doyum 0lcegi arasinda negatif yonli korelasyon oldugu ve bu katsayinin
istatistiksel olarak ileri derecede anlamlili oldugu bulunmustur(p<0,01). Sadece
otistik cocuk sahibi anneler Uzerinden yapilan analize gore engellilik orani ile yasam
doyum Olcedi arasinda negatif yonli korelasyon oldugu ve bu katsayinin da
istatistiksel olarak anlamli oldugu (p<0,05)., Sadece SP’li ¢ocuk sahibi anneler
Uzerinden yapilan analize gore ise istatistiksel olarak anlamli bir korelasyon katsayisi

gortlmemistir.
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3.4. Ebeveyn Stres indeksi Ve Yasam Doyum Olcedi Arasindaki

iliskinin incelenmesi

Tablo 3.4.1. Tiim Annelerin Ebeveyn Stres indeksi ve Yasam Doyum Olgegi

Arasindaki Korelasyon Katsayilari

r P
Ebeveyn Sikintisi — 0,679 0,000***
Ebeveyn Cocuk iliskisi — 0,595 0,000%**
Zor Cocuk — 0,599 0,000***
Toplam Stres Puani — 0,750 0,000***

Tim anneler Gzerinden yapilan analizde ebeveyn stres indeksi ve yasam
doyum 0lgedi arasindaki korelasyon katsayilari Tablo 3.4.1.” de gosterilmistir. Tim
alt boyutlar ve toplam stres puani ile yasam doyum 6lcegi arasinda tim korelasyonlar

negatif  yonli  ve istatistiksel ~ olarak  ileri  derecede  anlamhdir.
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Tablo 3.4.2. SP’li Cocuk Sahibi Annelerin Ebeveyn Stres indeksi ve Yasam

Doyum Olcegi Arasindaki Korelasyon Katsayilari

r P
Ebeveyn Sikintisi — 0,569 0,000***
Ebeveyn Cocuk iliskisi — 0,648 0,000***
Zor Cocuk — 0,530 0,000***
Toplam Stres Puani — 0,723 0,000***

Sadece SP’li cocug@a sahip anneler Gzerinden yapilan analizde ebeveyn stres
indeksi ve yasam doyum 0lcegi arasindaki korelasyon katsayilari Tablo 3.4.2.” de
gOsterilmistir. Tim alt boyutlar ve toplam stres puani ile yasam doyum 0lcegi
arasinda tim korelasyonlar negatif yonli ve istatistiksel olarak ileri derecede

anlamhidir.

Tablo 3.4.3. Otistik Cocuk Sahibi Annelerin Ebeveyn Stres indeksi ve Yasam

Doyum Olgegi Arasindaki Korelasyon Katsayilari

r P
Ebeveyn Sikintisi — 0,746 0,000***
Ebeveyn Cocuk iliskisi — 0,518 0,000%**
Zor Cocuk — 0,657 0,000***
Toplam Stres Puani — 0,747 0,000***

Sadece otistik gocuga sahip anneler izerinden yapilan analizde ebeveyn stres
indeksi ve yasam doyum 0lcegi arasindaki korelasyon katsayilari Tablo 3.4.3.” de
gOsterilmistir. Tim alt boyutlar ve toplam stres puani ile yasam doyum 0lcegi

arasinda tim korelasyonlar negatif yonli ve istatistiksel olarak anlamlidir.
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3.5. Ebeveyn Stres indeksi ve Yasam Doyum Olgegi Ortalamalarinin

Gruplara Gore Karsilastiriimasi

Tablo 3.5.1. SP’li ve Otistik Cocuk Sahibi Annelerin Ebeveyn Stres indeksi
Alt Boyut Ortalamalarinin ve Yasam Doyum Olgegi Ortalamasinin

Karsilastiriimasi

SP’li Cocuk Otistik Cocuk
Sahibi Anneler Sahibi Anneler P

Ort. £S.S. Ort. £S.S.
Ebeveyn Sikintisi 43,50 + 11,67 36,73 £ 10,39 0,003**
Ebeveyn Cocuk iliskisi 33,44 + 10,90 30,67 + 8,91 0,172
Zor Cocuk 40,98 £ 9,50 38,50 + 8,76 0,183
Toplam Stres 117,92 + 25,92 105,90 + 24,27 0,020*
Yasam Doyum Olgegi 14,30 + 6,58 18,12 + 7,00 0,006**

*: Bagimsiz iki Orneklem t — Testi

Annelerin sahip olduklari ¢ocugun engel durumuna gdre ebeveyn stres
indeksi alt boyut ortalamalari ve yasam doyum 6lcegi ortalamalari karsilastiriimistir.
Ebeveyn sikintisi ve toplam stres ortalamalarinin SP’li ¢ocuk sahibi ailelerde
istatistiksel olarak anlamli bir sekilde daha yiksek oldugu gdézlenmistir. Ebeveyn
cocuk iliskisi ve zor ¢ocuk alt boyutlarinda ise istatistiksel olarak anlamli bir farklilik
yoktur. Yasam doyum 0lcegi ortalamasi ise SP’li cocuk sahibi ailelerde istatistiksel

olarak anlamli bir sekilde daha dustik olarak bulunmustur.
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Tablo 3.5.2.  Annelerin Yas Gruplarina Gore Ebeveyn Stres indeksi Alt
Boyut Ortalamalarinin  ve Yasam Doyum Olgegi Ortalamasinin

Karsilastiriimasi

0-30Yas 31-40Yas
Anneler (n=234) Anneler (n=64) P

Ort. £S.S. Ort. £S.S.
Ebeveyn Sikintisi 39,91 +£12,49 40,32 + 11,06 0,886
Ebeveyn Cocuk iliskisi 32,85+ 10,16 31,67 £ 10,00 0,581
Zor Cocuk 39,35+ 9,96 39,98 + 8,81 0,748
Toplam Stres 112,12 + 27,55 111,98 + 24,91 0,981
Yasam Doyum Olgegi 15,29 + 6,69 16,64 = 7,20 0,369

Annelerin yas gruplarina gore ebeveyn stres indeksi alt boyut ortalamalari ve
yasam doyum Olgegi ortalamalari karsilastirilmistir. Ebeveyn stres indeksi tim alt
boyut ortalamalarinda ve yasam doyum 6lcegi ortalamasinda istatistiksel olarak

anlaml bir farklilik gozlenmemistir.

Tablo 3.5.3. Annelerin Egitim Durumuna Gore Ebeveyn Stres indeksi Alt
Boyut Ortalamalarinin  ve Yasam Doyum Olgegi Ortalamasinin

Karsilastiriimasi

iIkdgretim Mezunu Lise ve Uzerl
Anneler (n=54) Mezunu P
Anneler (n=44)
Ort. £S.S. Ort. £S.S.

Ebeveyn Sikintisi 41,78 + 12,52 38,23 £ 9,95 0,130
Ebeveyn Cocuk iliskisi 34,15+ 10,44 29,54 + 8,96 0,023*
Zor Cocuk 41,30 £ 10,21 37,89 + 7,41 0,067
Toplam Stres 117,22 + 28,28 105,66 * 20,74 0,026*
Yasam Doyum Olgegi 15,15 + 7,08 17,43 + 6,82 0,110

*: Bagimsiz iki Orneklem t — Testi
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Annelerin egitim durumuna gore ebeveyn stres indeksi alt boyut ortalamalari
ve yasam doyum OlceQi ortalamalari karsilastirilmistir. Ebeveyn cocuk iliskisi ve
toplam stres ortalamalarinin ilkégretim mezunu annelerde istatistiksel olarak anlamli
bir sekilde daha ylksek oldugu gortlmistlr. Ebeveyn sikintisi ve zor ¢ocuk alt
boyutlarinda ise istatistiksel olarak anlamli bir farklilik bulunmamaktadir. Yasam
doyum Olcegi ortalamasinin ise ilkdgretim mezunu ve lise ve U(zeri egitim

dizeyindeki anneler arasindaki fark istatistiksel olarak anlamliliga ulasamamistir.

Tablo 3.5.4. Annelerin Medeni Durumuna Goére Ebeveyn Stres indeksi Alt
Boyut Ortalamalarinin  ve Yasam Doyum Olgegi Ortalamasinin

Karsilastiriimasi

Evli Anneler Bekar Anneler

(n=92) (n=6) p

Ort. £S.S. Ort. £S.S.
Ebeveyn Sikintisi 40,22 + 11,62 39,50 + 10,71 0,935
Ebeveyn Cocuk iliskisi 32,30 £ 9,86 28,66 + 12,80 0,238
Zor Cocuk 39,99 + 9,36 36,33 £4,93 0,331
Toplam Stres 112,52 + 26,40 104,50 + 8,21 0,450
Yasam Doyum Olgegi 16,33 £ 7,11 13,88 5,42 0,453

Annelerin  medeni durumlarina gore ebeveyn stres indeksi alt boyut
ortalamalar1 ve yasam doyum 0lcegi ortalamalari karsilastiriimistir. Ebeveyn stres
indeksi tim alt boyut ortalamalarinda ve yasam doyum o&lgedi ortalamasinda

istatistiksel olarak anlaml bir farklilik gozlenmemistir.
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Tablo 3.5.5. Annelerin Calisma Durumuna Goére Ebeveyn Stres indeksi Alt
Boyut Ortalamalarinin  ve Yasam Doyum Olgegi Ortalamasinin

Karsilastiriimasi

Calisan Anneler Calismayan Anneler

(n=13) (n=85) P
Ort. £ S.S. Ort. £S.S.
Ebeveyn Sikintisi 37,31 +10,80 40,62 + 11,62 0,273
Ebeveyn Cocuk iliskisi 29,00 £ 9,39 32,55 £ 10,08 0,278
Zor Cocuk 39,08 + 8,07 39,87 £ 9,38 0,607
Toplam Stres 105,38 £ 23,20 113,05 £ 26,05 0,359
Yasam Doyum Olgegi 18,38 + 7,55 15,83 + 6,92 0,236

Annelerin  galisma durumlarina gore ebeveyn stres indeksi alt boyut
ortalamalar1 ve yasam doyum Olcegi ortalamalari Karsilastiriimistir. Annelerin
calisma durumlarina gore ebeveyn stres indeksi tim alt boyut ortalamalarinda ve
yasam doyum olcedi ortalamasinda istatistiksel olarak anlamli bir farkhhk

bulunmamistir.
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Tablo 3.5.6. Annelerin Gelir Durumuna Gore Ebeveyn Stres indeksi Alt
Boyut Ortalamalarinin  ve Yasam Doyum Olgegi Ortalamasinin

Karsilastiriimasi

1000 TL ve Alti 1000 TL ve Uzeri

Gelir Seviyesi Gelir Seviyesi

(n=51) (n=47)

Ort. £ S.S. Ort. £ S.S.
Ebeveyn Sikintisi 44,78 £ 9,79 35,19+ 11,25 0,001***
Ebeveyn Cocuk iliskisi 35,88 + 9,88 27,96 + 8,51 0,001***
Zor Gocuk 41,82 £ 9,36 37,53 £ 8,52 0,020*
Toplam Stres 122,49 + 22,38 100,68 + 24,43 0,001***
Yasam Doyum Olcegi 13,45 + 6,29 19,13 + 6,62 0,001***

*: Bagimsiz iki Orneklem t — Testi

Annelerin gelir durumuna gore ebeveyn stres indeki alt boyut ortalamalari ve
yasam doyum Olgegi ortalamalari karsilastiriimistir. Annelerin gelir durumuna gore
ebeveyn stres indeksi ebeveyn stresi, ebeveyn ¢ocuk iliskisi ve toplam stres alt boyut
ortalamalarinin gelir seviyesi 1000 TL ve alti olan ailelerde istatistiksel olarak ileri
derecede anlamli bir sekilde daha yuksek oldugu gozlenmistir. Zor ¢ocuk alt boyut
ortalamasinin gelir seviyesi 1000 TL ve alti olan ailelerde istatistiksel olarak anlamli
bir sekilde daha yuksektir. Yasam doyum 6lce@i ortalamasinin ise gelir seviyesi 1000
TL ve Uzeri olan ailelerde yiksek oldugu ve istatistiksel olarak ileri derecede

anlamhhk diizeyinde oldugu gorilmektedir.
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Tablo 3.5.7. Ailenin Sosyal Guvence Durumuna Gore Ebeveyn Stres
indeksi Alt Boyut Ortalamalarinin ve Yasam Doyum Olgegi Ortalamasinin

Karsilastiriimasi

Sosyal Glivencesi Sosyal Glivencesi
Olan Olmayan
(n=93) (n=5) P
Ort. £ S.S. Ort. £ S.S.
Ebeveyn Sikintisi 39,73 £ 11,56 48,60 = 7,23 0,098
Ebeveyn Cocuk iliskisi 31,54 + 9,61 42,20 + 13,22 0,054
Zor Cocuk 39,43 £ 9,00 46,00 £ 11,49 0,229
Toplam Stres 110,70 £ 25,22 136,80 + 24,32 0,041*
Yasam Doyum Olgegi 16,51 + 7,00 9,80 + 4,32 0,035*

*: Mann Whitney U - Testi

Annelerin sosyal guvence durumuna gore ebeveyn stres indeksi alt boyut
ortalamalari ve yasam doyum 0lcegi ortalamalari karsilastiriimistir. Toplam stres
ortalamasinin sosyal guvencesi olmayan ailelerde istatistiksel olarak anlamli bir
sekilde daha yuksek oldugu gozlenmistir. Ebeveyn stres indeksinin diger alt boyut
ortalamalarinda ise istatistiksel olarak anlamli bir farklilik yoktur. Yasam doyum
Olcegi ortalamasinin ise sosyal guivencesi olan ailelerde istatistiksel olarak anlamli

bir sekilde daha yuksektir.
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Tablo 3.5.8. Ailenin Sahip Oldugu Cocuk Sayisina Gore Ebeveyn Stres
indeksi Alt Boyut Ortalamalarinin ve Yasam Doyum Olcegi Ortalamasinin

Karsilastiriimasi

Tek Cocuklu Aile 2 ve Uzeri Cocuklu

(n=41) Aile (n=57) p
Ort. £ S.S. Ort. £S.S.
Ebeveyn Sikintisi 40,29 + 10,15 40,10 £ 12,50 0,937
Ebeveyn Cocuk iliskisi 31,78 £10,17 32,30+ 10,00 0,802
Zor Cocuk 38,80 £ 8,72 40,46 + 9,51 0,382
Toplam Stres 110,88 + 23,92 112,86 + 27,11 0,709
Yasam Doyum Olgegi 15,30 + 6,06 16,80 + 7,63 0,277

Annelerin sahip oldugu cocuk sayisina gore ebeveyn stres indeksi alt boyut
ortalamalar1 ve yasam doyum 6lcegi ortalamalari karsilastiriimistir. Annelerin sahip
oldugu ¢ocuk sayisina gore ebeveyn stres indeksi tim alt boyut ortalamalarinda ve
yasam doyum olcedi ortalamasinda istatistiksel olarak anlamli bir farkhhk

gortlmemistir.
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Tablo 3.5.9. Annelerin Hamilelik Siiresince Egitim ve Danismanhk Alma
Durumuna Gore Ebeveyn Stres indeksi Alt Boyut Ortalamalarinin ve Yasam

Doyum Olgegi Ortalamasinin Karsilastiriimasi.

Egitim Alan Egitim Almayan (

(n=15) n=83) P
Ort. £S.S. Ort. £S.S.
Ebeveyn Sikintisi 35,20 £ 12,56 41,08 + 11,16 0,076
Ebeveyn Cocuk iliskisi 30,40 £ 11,21 32,38 £9,83 0,348
Zor Cocuk 39,13 £ 9,36 39,88 £ 9,20 0,664
Toplam Stres 104,73 + 28,03 113,35 + 25,23 0,230
Yasam Doyum Olcegi 18,87 + 8,73 15,69 * 6,61 0,174

Annelerin hamilelik siresince egitim alma durumuna gore ebeveyn stres
indeksi alt boyut ortalamalari ve yasam doyum 6lcegi ortalamalari karsilastiriimistir.
Annelerin hamilelik suresince egitim alma durumuna gore ebeveyn stres indeksi tiim
alt boyut ortalamalarinda ve yasam doyum 0lcegi ortalamasinda istatistiksel olarak

anlaml bir farklilik bulunmamustir.
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Tablo 3.5.10. Annelerin Dogum Sonrasinda Egitim ve Danismanlik Alma
Durumuna Gore Ebeveyn Stres indeksi Alt Boyut Ortalamalarinin ve Yasam

Doyum Olgegi Ortalamasinin Karsilastiriimasi

Egitim Alan Egitim Almayan
(n=18) (n=280) P

Ort. £S.S. Ort. £S.S.
Ebeveyn Sikintisi 39,89 + 11,82 40,25+ 11,52 0,996
Ebeveyn Cocuk iliskisi 32,05 +£9,15 32,09 + 10,26 0,880
Zor Cocuk 40,56 * 8,65 36,59 + 9,38 0,623
Toplam Stres 112,50 + 24,07 111,92 + 26,21 0,790
Yasam Doyum Olcegi 14,56 + 7,82 16,54 + 6,83 0,238

Annelerin dogum sonrasinda egitim alma durumuna gore ebeveyn stres
indeksi alt boyut ortalamalari ve yasam doyum 6lcegi ortalamalari karsilastiriimistir.
Annelerin dogum sonrasinda egitim alma durumuna gore ebeveyn stres indeksi tim
alt boyut ortalamalarinda ve yasam doyum 0lcegi ortalamasinda istatistiksel olarak

anlaml bir farklilik gérilmemistir.
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Tablo 3.5.11. Babalarin Eslerine Destek Olma Durumuna Gore Ebeveyn
Stres indeksi Alt Boyut Ortalamalarinin ve Yasam Doyum Olgegi

Ortalamasinin Karsilastiriimasi

Anneye Destek Anneye Destek Olan
Olmayan Baba Baba (
(n=11) n=287) P
Ort. £ S.S. Ort. £S.S.
Ebeveyn Sikintisi 42,63 £ 10,48 39,88 + 11,66 0,392
Ebeveyn Cocuk iliskisi 34,54 + 12,85 31,77 £ 9,65 0,612
Zor Cocuk 41,00 + 9,09 39,61 +9,23 0,835
Toplam Stres 118,18 + 22,74 111,25 + 26,08 0,461
Yasam Doyum Olgegi 11,73 £5,25 16,73 + 7,04 0,025*

*: Mann Whitney U — Testi

Babalarin anneye destek olma durumuna gore ebeveyn stres indeksi alt boyut
ortalamalari ve yasam doyum 6lcedi ortalamalari karsilastirilmistir. Babalarin anneye
destek olma durumuna goére ebeveyn stres indeksi tum alt boyut ortalamalarinda
farkhlk istatistiksel olarak anlamhlik duzeyine ulagsmamistir. Yasam doyum 0lcegi
ortalamasinin ise babalarin annelere destek oldugu grupta istatistiksel olarak anlamli

bir sekilde daha yuksektir.
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Tablo 3.5.12. Annenin Bir Yakini Tarafindan Destek Alma Durumuna Gore
Ebeveyn Stres indeksi Alt Boyut Ortalamalarinin ve Yasam Doyum Olgegi

Ortalamasinin Karsilastiriimasi

Yakin Destegi Alan Yakin Destegi

(n=37) fr:”;agf’; p
Ort. £S.S. Ort. £S.S.
Ebeveyn Sikintisi 41,22 + 10,65 39,56 + 12,05 0,492
Ebeveyn Cocuk iliskisi 31,92 + 10,34 32,18 +9,91 0,901
Zor Cocuk 40,43 £ 7,86 39,36 £ 9,93 0,578
Toplam Stres 113,57 + 25,57 111,10 + 25,96 0,647
Yasam Doyum Olgegi 16,46 + 7,15 16,00 + 6,99 0,755

Annelerin bir yakini tarafindan destek alma durumuna gore ebeveyn stres
indeksi alt boyut ortalamalari ve yasam doyum 6lcegi ortalamalari karsilastiriimistir.
Annelerin bir yakini tarafindan destek alma durumuna gore ebeveyn stres indeksi
tim alt boyut ortalamalarinda ve yasam doyum 0lgegi ortalamasinda istatistiksel

olarak anlamli bir farklilik bulunmamaktadir.
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4. BOLUM

TARTISMA

Bu bolimde erken ¢ocukluk doneminde serebral palsi ve otizm tanisi almis
cocuk annelerinin ebeveyn stres dizeyleri ile yasam doyumu arasindaki iliskinin

arastiritimasinda elde edilen bulgular tartisilmaktadir.

Arastirmanin ana hipotezi olan Serebral Palsi’li ¢cocuk anneleri ve Otistik
cocuk annelerinin ebeveynlik stres diizeyi ile yasam doyum duzeyleri arasinda iliski
incelendiginde; Her iki engel grubundaki cocuklarin anneleri Uzerinden
yapilan analizde ebeveyn stres indeksi ve yasam doyum &lgegdi arasindaki korelasyon
katsayilarina bakilmistir. Tim alt boyutlar ve toplam stres puani ile yasam doyum
6lcegi arasinda tiim koreldsyonlar negatif yonll ve istatistiksel olarak ileri derecede
anlamlidir. Annelerin deneyimledikleri ebeveynlik stresi arttikca yasam doyum
diizeyleri azalmaktadir. Bu bulgular arastirmanin ana hipotezi olan “’Serebral Palsi’li
cocuk anneleri ve Otistik gocuk annelerinin, engelli bir cocuga sahip olmaktan dolayi
yasadiklari yiksek duzeyde ebeveynlik stresi ile yasam doyum duzeyleri arasinda
iliski vardir’” hipotezini dogrulamistir. Annelerin ¢ocuklari ile yasadiklari zorluklar,
bakimi ve ihtiyaclari igin fazla caba ve zaman harcamalari kendilerine vakit
ayiramamalarina neden olmaktadir. Kendi ihtiyaclarini erteleyerek c¢ocugunun
ihtiyaclarini karstlamayr O0nemli goren annelerde zaman icerisinde mutsuzluk,

bezginlik ve yasamdan zevk almama gibi olumsuz duygular ortaya ¢ikacaktir. Yasam
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doyumu icin olumlu duygularin olumsuz duygulara stiin gelmesi tanimindan yola

¢ikarak olumsuz duygular arttikca yasam doyumunun da azalacagi dustntlmektedir.

SP’li cocu@a sahip anneler Uzerinden yapilan analizde ebeveyn stres indeksi
ve yasam doyum Olcedi arasindaki korelasyon katsayilari incelenmistir. Tim alt
boyutlar ve toplam stres puani ile yasam doyum &lgedi arasinda tim korelasyonlar
negatif yonlli ve istatistiksel olarak ileri derecede anlamlidir. Serebral palsi fiziksel
engelin 6n planda oldugu ve diger sorunlarindan eslik etmesiyle bakimi ve idare
edilmesi olduk¢a gii¢ bir engellilik durumudur. SP’li bir ¢ocugun anneye olan
bagimhhgi, bakimi, temizligi ve beslenmesinde yasanilan zorluklar, zaman icerisinde
cocugun blytimesi ile de degisen ihtiyaclari neticesinde ebeveyn stresi ve yasam

doyumlari tizerinde olumsuz etkisi oldugu diisunilmektedir.

Uysal, (2009)’Iin , genetik hastalik 6n tanisi / tanisi ile izlenen cocuklarin
ebeveynlerinin stres diizeyi ve stresle bas etme tarzlarinin belirlenmesi amaciyla yaptigi
calismada ebeveynlere ¢cocugun hastaliginin gunliik yasamlarini hangi yonleri ile etkiledigi
sorusuna %28,5’i ev islerine daha az zaman ayirabildiklerini, %25’i sosyal yasamlarinin
azaldigini, %12,5’i cahsma hayatlarini engellendigini, %9’u diger cocuklarina ayirdiklari
zamanin azaldigi ve uyku duzenlerinin bozuldugu seklinde cevaplamislardir.Beslenme
dizenlerinin degistigini ve ekonomik guclikler yasadiklarini ifade eden ebeveynler ise %9

olarak belirtilmistir.

Otistik cocuga sahip anneler Uzerinden yapilan analizde ebeveyn stres indeksi
ve yasam doyum Olcedi arasindaki korelasyon katsayilari incelenmistir. Tim alt
boyutlar ve toplam stres puani ile yasam doyum &lge@i arasinda tim korelasyonlar
negatif yonli ve istatistiksel olarak anlamlidir. Bu bulgular arastirmanin *’Otizm
tanisi almis ¢ocuk annelerinin deneyimledikleri yiiksek diizeyde ebeveynlik stresine
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bagh olarak yasam doyum dizeylerinde azalma olmakta midir’” sorusunu
yanitlamistir. Otizm sosyal iliskilerde bozulma, karsihikli iliski baslatamama ve
tekrarlayan hareketlerle karakterize bir durumdur (Bregman, 2005). Annenin
cocugunu kabullenmesi, saglikli bir bag olusturabilmesi karsilikli etkilesim ile
olusmaktadir. Otistik c¢ocuklarda ki iletisim bozuklugu annelerde vyetersizlik
duygularinin yasanmasina ve c¢ocugu ile saglikli bir bad gelistirememesine neden

olabilecegi dustntlmektedir.

Serebral palsi’li gocuk anneleri ve Otizm tanisi almis gocuk anneleri arasinda
ebeveynlik stresi ve yasam doyumu dizeylerinde arasindaki farkliliga bakildiginda;
Annelerin sahip olduklari gocugun engel durumuna gore ebeveyn stres indeksi alt
boyut ortalamalari ve yasam doyum 6lgegi ortalamalari karsilastirilmistir. Ebeveyn
Sikintisi ve Toplam Stres ortalamalarinin SP’li ¢ocuk sahibi ailelerde istatistiksel
olarak anlamh bir sekilde daha yiksek oldugu gorilmustir. Ebeveyn Cocuk
iliskisinde Bozulma ve Zor Cocuk alt boyutlarinda ise istatistiksel olarak anlamli bir
farkhilik gorilmemektedir. Fiziksel engeli 6n planda olan SP’li gocuklarin ve
duygusal ve iletisim sorunu On planda otistik ¢ocuklarin da idare edilmesinde
anneleri tarafindan zaman zaman zorluklar yasanmaktadir. Ancak SP’li ¢ocuklarin
yuriyememesi veya zorlukla yurtimesi, ellerini kollarini kullanamamasi gibi fiziksel
problemleri ¢cocugun bakimini oldukca zorlastirmaktadir. Fiziksel engelin ebeveyn

stresi ile arasinda yuksek iliski oldugu sdylenebilir.

Yasam doyum 6lgedi ortalamasinin ise SP’li ¢cocuk sahibi ailelerde otistik
cocuk ailelerine gore istatistiksel olarak anlamli bir sekilde daha dustk olmasi yine
fiziksel engelin anneleri daha bagiml kildigini, kendilerine vakit ayiramadiklari ve

dolayisi ile yasamdan aldiklari doyumun azaldigi disuntlmektedir. Urhan (1998)
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SP’li cocuk aileleri ile yapmis oldugu arastirmasinda aileler yasadigi zorluklari
kendine ve dider cocuklarina zaman ayiramama, cevre ve akraba iligkilerinin

bozulmasi olarak belirtmislerdir.

Sekil 1 de gorildigu tzere SP’li gocuk sahibi annelerin toplam stres puanlari
Otistik cocuk sahibi annelerin puanlarindan disuk olmasina ragmen her iki grup
anneler de Ebeveyn Stres indeksi puanlamasina gore yiiksek stres yasamaktadir. Bu

durumda annelerin profesyonel bir destek almalari dnerilmelidir.

Annelerin ¢ocuklarindaki engellik durumunu fark etmesi ile tedavi baslayana
kadar gecen surenin uzunlugu ile annelerin ebeveynlik stres dlzeyleri arasindaki
iliski incelendiginde; Annelerin cocuklarindaki engel durumunu ilk fark ettikleri
zaman, teshisin verildigi zaman ve tedavi- rehabilitasyon programlarinin basladigi
yas arasindaki sirelere her iki grup icin bakilmistir. Tim degiskenlere ait
ortalamalarin otistik ¢ocuklarda istatistiksel olarak ileri derecede anlamli bir sekilde
daha yiksek oldugu go6zlenmistir. SP’li ¢ocuk anneleri cocuklarindaki farklihgi
ortalama 7,95 + 8,38 ayda fark ederken otistik ¢cocuk anneleri 19,02 + 9,80 aylikken
fark etmektedirler. SP’li ¢ocuklar 11,98 = 9,56 aylikken teshis alirken, otistik
cocuklar 27,79 £+ 12,39 aylikken teshis aliyorlar. Rehabilitasyon programlarina
baslamalari ise SP’li gocuklarda 17,11 + 11,40 aylar otistiklerde ise 30,25 + 12,07 ay

olarak gorulmektedir.

Serebral palsi motor hareketlerde gerilikle kendisini belli ettiginden annelerin
daha erken dénemde fark etmelerine neden olmaktadir. Olow’a ( 1986) gére dogum
komplikasyonlari, oksijensiz kalma, yasamin ilk gunlerinde gorulen epilepsi disinda

ilk 2-4 aylar beyin hasari olan bebekler igin sessiz period diye adlandirilan bir
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donemdir. Genellikle Serebral palsi’li gocuklarin %50-75 “i 6 — 9 aylar arasinda fark
edilip tanimlanabilmektedir (Olow, 1986). Ayrica glntmizde gelismis tanilama
yontemleri sayesinde de erken yaslarda tani alabilmektedir. Urhan (1998), Cp’li
cocuk aileleri ile yaptigi calismasinda; aileler gocuklarinin SP oldugunu ilk bir yil
icinde farkettiklerini belirtmislerdir. Cocuklarin % 97’si ilk ¢ yil iginde teshis

edimistir.

Otizmde ise sosyal etkilesim sorunlari nedeniyle genellikle 1,5 yasindan
sonra anneler tarafindan fark edilebilmektedir. DSM ve ICD nin Yaygin Gelisimsel
Bozukluklar tanilama olgltleri de 4 -5 yasindan sonra tani koymaya uygun
gorulmektedir( Akgakin, 2007). Bu nedenle fark etme ve tani alma yaslarinin SP’li

gruba gore daha gec¢ oldugu dustntimektedir.

Engellilik durumunun fark edilmesi ile tedavi baslayana kadar gegcen zamanin
ve ebeveyn stresine etkisi ve stresin alt boyutlari ile iligkisi incelenmistir. Toplam
stres puani ile bu zaman farkina dayanan de§isken arasinda istatistiksel olarak
anlamh bir iliskiye rastlanmamasina ragmen zor ¢ocuk alt boyutunda pozitif yonli (
0,023) bir iliski oldugu gorilmektedir. Ebeveyn stresinin alt boyutu olan Zor Cocuk,
cocuklarin yasitlarina nazaran bakiminin ve idare edilmesinin zorlugu ve anneden
beklentilerinin fazlalihgi ile ilgili stres kaynagini olusturmaktadir. Tedaviye baslama
zamani ne kadar gec¢ olursa annelerin ¢ocuklari ile yasadiklari zorluklar da artmakta
ve annelerin basa ¢ikmalari zorlasmaktadir. Ayrica anneler gecen siireyi zaman kaybi
olarak degerlendirmektedirler. Bu durumun ebeveynlik stresine neden oldugu
dustnulmektedir. Mori et al.(2009), yaptiklari ¢calismada Asperger’s sendromu ve

otistik cocuk anneleri ile yaptiklari arastirmada da ebeveyn stresi alt boyutu olan Zor
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Cocuk boyutunda ilk fark edilme, teshis ve tedavi zamanlari arasinda p<0,001

diizeyinde anlamlilik bulunmustur.

Serebral Palsi’li ve Otistik cocuklarin engellilik orani arttikga annelerin
ebeveyn stres diizeylerindeki farklilasma incelendiginde; SP’li ve otistik ¢ocuklarin
engellilik oranlarinin ortalamalari karsilastirilmis ve Serebral Palsi’li gocuklarin
engellilik orani ortalamasinin otistik ¢ocuklarin engellilik orani ortalamasindan
istatistiksel olarak anlamli bir sekilde daha ylksek oldugu bulunmustur. Cocuklarin
engellilik orani belirlenirken saglik kuruluslarindan aldiklari saglik raporlari dikkate
alinmaktadir.  “’Ozirlulere  Verilecek Saghk Kurulu Raporlari  Hakkinda
Yonetmelik’ geregince engellilik ylzdeleri Quadripleji icin %100, Hemipleji icin %
80, serebral palsi icin fonksiyon kayiplari dikkate alinarak degerlendirme yapilmasi

ve otizm igin de % 70 olarak belirlenmistir ( istanbulsaglk, 2010).

Ebeveyn stres indeksinin alt boyutlari ve toplam stres puani ile engellilik
orani arasindaki korelésyonlara bakilmis ve tiim alt boyutlar ve toplam stres puani ile
engellilik orani arasinda tim korelasyonlar pozitif yonli ve istatistiksel olarak
anlamh bulunmustur. Ayrica Ebeveyn Cocuk iliskisinde Bozulma (p = 0,006), Zor
Cocuk (p = 0,009) ve Toplam Stres Puani (p = 0,002) ile engellilik orani arasindaki
korelasyon katsayilarinin istatiksel olarak ileri derecede anlamli oldugu

gorilmektedir.

Engel ylzdesinin fazlaligi cocugun kendine yeterliliginin sinirh oldugunu
gOstermektedir. Bu durumda anneler daha fazla sorumluluk almakta engelli
cocuguna her seyden daha fazla zaman ayirmak zorunda kalmaktadir. Cocugu ile

olan iletisimde sorunlar, bakiminda yasadigi zorluklar ebeveynlik gérevlerini yerine
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getirmede zaman zaman yetersizlik duygularinin artabilecegi ve ebeveynlik stresini
etkileyebilecegi distnulmektedir. Akkok ve ark.( 1992) yapti§i calismada da otistik

cocu@a sahip olmanin ailede stresi artiran bir faktér oldugu bulunmustur.

Serebral Palsi’li ve Otistik gcocuklarin engellilik orani arttikca annelerin yasam
doyum dizeylerindeki farkhiliga bakildiginda; Engellilik orani ile yasam doyum
6lcegi arasindaki korelasyon katsayilari incelenmis ve tim anneler Gzerinden yapilan
analize gore engellilik orani ile yasam doyum 6lgegi arasinda negatif yonli ve ileri
derecede anlamli korelasyon oldugu bulunmustur. Otistik ¢cocuk sahibi anneler ve
SP’li cocuk sahibi annelerin yasam doyumlarina bakildiginda ise Otistik ¢cocuk sahibi
annelerde engellilik orani ile yasam doyum 6lce@i arasinda negatif yonli ve anlamli
korelasyon oldugu gorilmektedir. Engellilik oraninin artmasi mevcut engele baska
klinik belirtilerin de eslik ettigini diistindurebilir. Ornedin fiziksel engelin 6n planda
olan serebral palsi’ye epilepsi, zihinsel gerilik, beslenme ve uyku zorluklari gibi
birgok problem de eslik etmektedir ( Miller, Bachrach 1995). Otizme ise zeka
geriligi, yeme sorunlari, depresyon ve epilepsi gibi sorunlar eslik etmektedir. Bu
durumda gocuk ve ¢ocuktan kaynaklanan sikintilar artmaktadir. Sloper et al. (1991)
Down’s Sendromlu c¢ocuklarin ailelerinde yasam doyumu ve stres iliskisini
incelemislerdir. Cocuklarin kendine yeterli olamama durumu ve asiri heyecanli
duygu durumlarinin annelerin yasam doyumlarini etkileyen cocuk kaynakli faktorler

oldugunu belirtmislerdir.

Annelerin hamilelikte ve dogum sonrasinda aldiklari egitim ile ebevenynlik
stres dlzeylerive yasam doyum dizeyleri incelendiginde; SP’li cocuk sahibi
annelerin % 20’ si egitim almis % 80’ i almamis, Otistik ¢ocuk sahibi annelerin ise

% 10” u hamilelikleri siresince egitim almis % 90 ise almamislardir. Yine SP’li
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cocuk sahibi annelerin % 18’ i, Otistik ¢cocuk sahibi annelerin ise % 19” u dogum
sonrasinda egitim ve/veya danismanhk almiglardir. Sirasiyla % 82’si ve % 81’i
egitim almamistir. Goraldigu gibi gocuk bakimi ve egitimi konusunda anneler yeterli
bilgiye ulasamamakta, ¢ocuk yetistirme konusunda aileden, cevreden ve baska
kaynaklardan edinilen bilgilerle yetinmektedirler. Ulkemizde cesitli sivil toplum
kuruluslarinin, universitelerin ve yerel yonetimlerin anne ve babalara yonelik cesitli
egitim ve seminerler dizenledikleri bilinmektedir. Ancak farkli sosyo kulttrel

diizeydeki ailelerin bu olanaklara herzaman ulagsmasi kolay olmamaktadir.

Annelerin hamilelik slresince egitim alma durumuna gore Ebeveyn Stres
indeksi alt boyut ortalamalari ve Yasam Doyum Olgedi ortalamalari
karsilastiriimistir. Ebeveyn Stres indeksi tiim alt boyut ortalamalarinda ve Yasam
Doyum Olgegi ortalamasinda istatistiksel olarak anlamli  bir farklilik
gbzlenmemesine ragmen ortalamalara bakildiginda; egitim almayan annelerde
Ebeveyn Stres duzeyi yuksek bulunmustur.  Egitim alan annelerin sayisina
bakildiginda (n = 15) ¢ok az sayida annenin egitim aldigini gorilmektedir. Cocuk
sahibi olmaya karar veren kisilerin annelie hazir olmalari, bilingli ebeveynler
olmalari ve cocuk yetistirme konusunda donanimli olmalari agisindan anne - baba
egitimlerinin oldukca 6nemli oldugu dustntlmektedir. Regalado ve Halfon,’e
(2001) gore, cocugun gelisimi, cocugun gereksinimlerine duyarl ve sefkatli, bakimin
gelisime etkisi konularinda bilgilendirilen ebeveynlerin bebekleriyle etkilesimlerinin
daha olumlu oldugunu gostermektedir. Cocuklarinin gelisimi, mizaglari ve
davranislari konusunda danismanlik alan anneler, ¢ocuklarinin gelisimini olumlu

yonde etkileyecek tutumlar kazanmaktadirlar( akt: Bingdler, 2006).
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Annelerin dogum sonrasinda egitim alma durumuna gore ebeveyn stres
indeksi alt boyut ortalamalari ve yasam doyum 6lcegi ortalamalari karsilastiriimistir.
Annelerin dogum sonrasinda egitim alma durumuna gore ebeveyn stres indeksi tim
alt boyut ortalamalarinda ve yasam doyum 0lcegi ortalamasinda istatistiksel olarak
anlamli bir farkhhk go6zlenmemesine ragmen toplam stres diizeyi egitim ve
danismanlik alan annelerde egitim ve danismanlik almayan annelere gore daha
yiksek c¢ikmistir. Dogum sonrasinda alinan egitim ile erken dénemde fark edilen
engel grubu icin bu annelerde farkindalik yarattigini ve gocuklarinin yetistirilmesi,

bakimi, tedavisi ve gelecegi ile ilgili sikintilarinin arttigi disuntlmektedir.

Annelerin sosyo-demografik ¢zellikleri ( yas, egitim, medeni durum, ¢alisma
durumu, gelir dizeyi, sosyal givencesi, cocuk sayisi) ile ebevenynlik stres
diizeylerini ve yasam doyum duzeyleri incelenmistir. Annelerin yas gruplarina gore

yapilan analizde anlaml bir farklilik gozlenmemistir.

Annelerin egitim durumu ile Ebeveyn Stres indeksi alt boyut ortalamalarinin
ve Yasam Doyum Olcegi ortalamasinin Karsilastirilmasi yapiimistir. Ebeveyn Cocuk
iliskisinde Bozulma ve Ebeveyn Stres ortalamalarinin ilkogretim mezunu annelerde
istatistiksel olarak anlamli bir sekilde daha ylksek oldugu gozlenmistir. Smith et al
(2001), engelli gcocuk ailelerinde ebeveynlik stresi duzeyini belirlemek amaciyla
yaptiklari arastirmalarinda ebeveynlik stresi ile anne babanin egitim diizeyi arasinda
orta dizeyde anlamlilik bulmuslardir ( Smith, Matthew, Oliver, Innocenti, 2001).
Annelerin egitim ddzeylerinin cocuklari ile iletisim kurmalarinda ve c¢ocugun

davranislarini algilamada etkisi oldugu dustintlmektedir.
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Ebeveyn Sikintisi ve Zor Cocuk alt boyutlarinda ise istatistiksel olarak
anlamli bir farklihlk gozlenmemistir. Yasam doyum &lgegi ortalamasinin ise
annelerin egitim durumuna gore istatistiksel olarak anlamli bir farklilik géstermedigi
gorilmektedir. Annelerin egitim dlzeyi dustikee ileriye doniuk hedefler ve amaglar
belirlemede sinirh kalabiliyor ve yasamdan beklentileri de o diizeyde dusuk

olabiliyor diye dusunulmektedir.

Annelerin  medeni durumuna goére Ebeveyn Stres indeksi alt boyut
ortalamalarinin ve Yasam Doyum Olgegi ortalamasi incelenmistir. Ebeveyn Stres
indeksi tim alt boyut ortalamalarinda ve Yasam Doyum Olcegi ortalamasinda
istatistiksel olarak anlamhliga ulasmamasina ragmen sonuglar evli annelerde stresin
daha yiksek oldugu, yasam doyumunun ise daha yiiksek oldugu bulgusu vardir.
Bekar annelerin sayisi arastirmada c¢ok azdir ve toplumsal yapimiz geregi
arastirmamiza katilan anneler eslerinden ayrildiktan sonra kendi ailesi ile yasamaya
devam etmektedirler. Boylece yalniz yasamanin getirdigi maddi zorluklari
yasamamaktadirlar. Ayrica aile blyuklerinin ¢cocuklarina ve onlarin sorunlarina daha
sefkatli yaklasip yardimci olmaya cahstiklari dusunilmektedir. Bu nedenle bekéar

annelerin Ebeveyn Stresi dlzeylerinin anlamhihga ulasmadigi sanilmaktadir.

Annelerin calisma durumuna gére Ebeveyn Stres indeksi alt boyut
ortalamalarinin ve Yasam Doyum Olgegi ortalamasinin karsilastiriimasi yapilmistir.
Bulgular istatistiksel olarak anlamlihga ulasmadigi gorilmekle birlikte tablo
incelendiginde ¢alisan annelerde Ebeveyn Stres diizeyi daha disuk ¢ikmistir. Yasam
doyumlari da istatistiksel anlamlilia ulasmamasina ragmen daha yiksek ¢iktigi
gortlmektedir. Calisan annelerin kendine daha fazla zaman ayirabildigi, baska

destekler aldigi ve ailesine maddi olarak destek sagliyor olmanin verecegi guven
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duygusu ile Ebeveyn stres diizeylerinin dusik, yasam doyumlarinin yiksek oldugu
dustnulebilinir. Yapilan gorismeler esnasinda annelerin bir kisminin ¢ocuk sahibi
olmadan 6nce ¢ahstiklarini, islerinden ¢cok memnun olduklarini ancak ¢ocuklarinin
engelli olmasi nedeniyle mecburen ayrildiklarini ve imkénlari olsa yeniden galismak

istediklerini ifade etmislerdir.

Annelerin gelir durumuna gore ebeveyn stres indeki alt boyut ortalamalari ve
yasam doyum 0&lgegi ortalamalarinin karsilastirilmasina bakildiginda; Gelir seviyesi
1000 TL ve alti olan ailelerde Ebeveyn Sikintisi, Ebeveyn Cocuk iligkisinde
Bozulma ve toplam stres dizeyinde istatistiksel olarak ileri derecede anlamli bir
sekilde daha ylksek oldugu gdzlenmistir. Zor ¢ocuk alt boyut ortalamasinin gelir
seviyesi 1000 TL ve alti olan ailelerde istatistiksel olarak anlaml bir sekilde daha
yiksek oldugu gdzlenmistir Yasam doyum 0lgegi ortalamasinin ise gelir seviyesi
1000 TL ve tzeri olan ailelerde istatistiksel olarak ileri derecede anlamli bir sekilde
daha yuksek oldugu gézlenmistir. Leung, Leung & Chan et al.( 2005), Hong Kong’
lu ailelerde gorilen ebeveyn stresi ve cocuk davranislari Uzerine yaptiklari
arastirmada, ortalama hane gelirinin altinda gelir diizeyi olan ailelerde Ebeveyn Stres
Dizeyi ortalama gelirin Ustinde geliri olan ailelerden daha ylksek oldugunu rapor

etmislerdir .

Engelli cocuklarin egitim ve tedavi masraflari aileleri ekonomik olarak
zorlamaktadir. Cogunlukla cocugun engeline eslik eden diger saghk sorunlari ve
bunlarin tedavileri igin aileler harcama yapmaktadirlar. Devletin destegi olsa da bu
destek cogu zaman yeterli olmamaktadir. Sirekli ilag kullanimi, ameliyatlar,
bagisiklik sistemleri disuk oldugu igin sik sik hastaliklar ve tedavisi, 6zellikle otizm

icin kullanilan ilaglarin yurtdisindan alinmasi, gesitli aparey ve yardimci cihazlarin
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temini gibi bircok konuda normal gelisen bir ¢ocuga sahip aileden kat kat fazla
maddi kaynaklara ihtiyaclari vardir. Gelir diizeyi distk aileler zorunlu olan bu
ihtiyaglari ¢cogu zaman karsilayamamakta veya karsilamak icin diger masraflarini
Otelemek zorunda kalmaktadir. Bu anlamda devletin ve yerel yonetimlerin aileleri

ekonomik agidan rahatlatacak énlemler almasi gereklidir.

Ailenin sosyal gluvence durumuna gore ebeveyn stres indeksi alt boyut
ortalamalarinin ve yasam doyum 0lcegi ortalamasinin Kkarsilastiriimasi yapilmistir.
Toplam stres ortalamasinin sosyal glvencesi olmayan ailelerde istatistiksel olarak
anlamh bir sekilde daha yuksek oldugu gézlenmistir. Ebeveyn stres indeksinin diger
alt boyut ortalamalarinda ise istatistiksel olarak anlamh bir farklilik olmadigi
g6zlenmistir. Yasam doyum 0lcegi ortalamasinin ise sosyal glvencesi olan ailelerde
istatistiksel olarak anlamh bir sekilde daha yiiksek oldugu gozlenmistir. Ailelerin
dahil sosyal glvence sistemini, engelli ¢cocugun tibbi, rehabilitasyon ve egitsel

ihtiyaclarinin karstlanmasinda kaynak olusturmaktadir.

Ailelerin sahip olduklari gocuk sayisina gore yapilan analizde ise istatistiksel

olarak anlamli bir fark gérilmemistir.

Annelerin aldiklari sosyal destedin ( es ve/veya akraba ) ebevenynlik stres
dizeylerini ve yasam doyum duzeylerini nasil farkhilastirdigina bakildiginda;
Babalarin anneye destek olma durumlari incelenmis ve ebeveyn stres indeksi alt
boyut ortalamalari ile yasam doyum 6lcedi ortalamalari karsilastiriimistir. Babalarin
anneye destek olma durumuna gore ebeveyn stres indeksi tim alt boyut
ortalamalarinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik gdézlenmemesine ragmen

eslerinden destek almayan annelerde tum alt boyutlarda ve toplam stres puaninda
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diger gruba gore daha ylksek oldugu gozlenmektedir. Yasam doyum o6lcegi
ortalamasinin ise babalarin annelere destek oldugu grupta istatistiksel olarak anlamli
bir sekilde daha yiksek oldugu gozlenmistir. Milgram & Atzil (1988), otistik cocuk
aileleri yapmis oldugu benzer bir calismada annelerin yasam doyumu ile ebeveynlik

sorumlulugunu paylasmak arasinda yiksek diizeyde iliski oldugunu belirtmislerdir.

Eslerinden destek alan annelerin sayisinin fazla oldugu (SP’li grupta % 84,
otistik grupta %94) gorulmektedir. Yapilan karsilikli gérismelerden annelerin
eslerinin destek olmalarina farkh anlamlar yikledikleri gortlmastir. Cogunlukla
babalarin is donust sadece 10- 15 dakikalik surelerle ¢ocukla oynamasini destek
olarak ifade etmislerdir. Bu da bize annelerin eslerinden beklenti duzeylerinin diisuk
oldugunu, algiladiklari destegin neiteligini ve cocuklarinin bakimini kendilerinin

gorevi olarak kabullendikleri anlamini verebilir.

Annelerin bir yakini tarafindan destek alma durumuna gore ebeveyn stres
indeksi alt boyut ortalamalari ve yasam doyum 6lcegi ortalamalari karsilastiriimistir.

Her iki grupta da annelerin % 38’i herhangi bir yakini ya da akrabasindan
destek almakta % 62’si ise destek almamaktadir. Serebral palsi’li cocuklar fiziksel
bagimhliklarindan dolayr bakimlari oldukca zor olup yatkinhik ve aliskanlik
gerektirmektedir. Bu nedenle annelerin daha c¢ok sorumluluk aldiklari
dustnulmektedir. Otistik cocuklar da ise iletisim sorunlari ve kendilerini ifade
etmelerinde yasadiklari sorunlar nedeniyle alisik olduklari insanlar disindaki Kisilerin
desteginin olamadigi distntlmektedir.

Annelerin bir yakini tarafindan destek alma durumuna gore ebeveyn stres
indeksi tim alt boyut ortalamalarinda ve yasam doyum 6lceg@i ortalamasinda bulgular

istatistiksel olarak anlamliliga ulasmamistir. Ancak anlamhliga ulasmasa da bir
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yakinindan destek alanlarda destek almayanlara gore yuksek toplam stres puani
gorulmektedir. Annelerin genellikle destek aldiklari yakinlari kendi aileleri
olmaktadir. Bu sonu¢ destek olma stirecinde annede strese neden olabilecek diger
faktorler oldugunu dustndirmektedir. Aileler genellikle engelilik ile kendileri bas
etmeye ve kabullenmeye calisirken cevrelerindeki diger Kisilere de sorunlarini
anlatmak ve aciklamak zorunda kaliyorlar. Aile cogunlukla kendisi durumu
kabullenmemisken cevrenin de baskisi ve midahaleleri zaman zaman kendisini
yetersiz hissetmesine neden olabilmektedir. Annelerin aldiklari destedin de bilingli
ve annenin sorunlarinin ¢ozimune yonelik olmasi 6nemlidir.

Annelerin - ¢ocuklarinin  aldiklari  egitim programlarini  yeterli  bulup
bulmadiklari konusunda, SP’ li gocuk sahibi annelerin % 68’ i, Otistik ¢ocuk sahibi
annelerin ise % 58’ ¢ocuklarinin egitim programlarini yeterli buluyorlar, sirasiyla
%32’ si ve %42’ si ise cocuklarinin egitim programini yeterli bulmamaktadir.
Beklentimiz annelerin egitim programlarini yeterli bulmamalari dogrultusunda
oldugu halde %68 ve %58 lik bir memnuniyet durumu yiksek bir oran olarak
gortlmektedir. Ailelerin beklenti dizeylerinin devletin imkéanlari dogrultusunda
distk oldugu ve cocuklarinin egitim haklari konusunda yeterli bilgiye sahip
olmadiklari distinilmektedir. Yapilan yiiz yuze gorusmeler esnasinda anneler sadece
seans olarak aldiklari egitim ve rehabilitasyon programlarinin arttirilmasini
istediklerini belirtmisleridir. Arastirmaci tarafindan sorulan * Cocugunuzun hergiin
okula gitmesini ve sizin yerinize servislerle evden alinip birakilmasini ister misiniz’’
diye soruldugunda cogunlukla > ama olmaz ki’ diye umutsuzluklarini dile

getirmislerdir.
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4.1. Arastirmanin Dogurgulari

Bu arastirmada, serebral palsili cocuga sahip anneler ile otistik cocuga sahip
annelerin ebevenlik stres dizeylerinin yasam doyumlari ile iligkisi incelenmistir.
Annelerin ebeveynlik stresi; ebeveyn sikintisi, ebeveyn-cocuk iliskisinde bozulma ve
zor cocuk alt gruplarinda incelenmis ve engel durumuna bagh olarak ebeveynlik

stresine ve yasam doyumuna etkisi arastiriimistir.

Arastirmanin hipotezi olarak incelenen Serebral Palsi’li cocuk anneleri ve
Otistik cocuk annelerinin yasadiklari ebeveyn stres duzeyleri ylksek ve ebeveyn
stresi ile yasam doyumlari arasinda negatif yonli ve ileri dizeyde anlaml bir iliski

bulunmustur.

Ebeveynlik Stresi ve Ebeveyn Sikintisi, Ebeveyn-Cocuk iliskisinde Bozulma
ve Zor Cocuk alt gruplarinda elde edilen bulgularda tim annelerin Ebeveynlik

rollerinde yasadiklari stresin yasam doyumlarini olumsuz etkiledigi gérulmustar.

SP’li ve Otistik ¢ocuk annelerinin ebeveynlik stresi karsilastirildiginda SP’li
cocuk anneleri otistik cocuk annelerinden daha fazla ebeveynlik stresi
yasamaktadirlar. SP’li ¢cocuk annelerinin Yasam Doyumu dizeyi ise otistik ¢cocuk

annelerine gore daha dusuktur.
4.2. Arastirmanin Sinirhliklari

Bu arastirma istanbul ili Kadikdy ve Atasehir ilcesinde bulunan ézel ézel
egitim ve rehabilitasyon merkezlerine devam eden cocuk anneleri ile yapilmistir.

Merkezlerin belli bolgede secilmis olmasi ile sinirlidir.
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Ebeveyn stresini olgmede kullanilan Ebeveyn Stres indeksi ve Yasam
Doyumunu 6lgmede kullanilan Yasam Doyum Olgedi’nin 6lctigii degiskenlerle

sinirhdir.

Rehabilitasyon merkezlerine cogunlukla anneler geldigi igin ve yeterli sayida

babaya ulasilamayacagi nedeniyle ¢alisma sadece annelerle sinirli kalmistir.

Arastirma engel gruplarindan Serebral Palsi ve Otizm ile yapilmis olmasi ile

sinirhdir.

4.3. Oneriler

Bu arastirmada erken ¢cocukluk déneminde serebral palsi ve otistik cocugu olan
annelerde ebeveyn stres dlzeyi ile yasam doyumu arasindaki iliski incelenmistir.

Elde edilen bulgulara gore 6neriler asagida sunulmustur:

1. Engelli ¢cocuga sahip annelerin yasadigi yiksek dizeyde ebeveynlik

stresi nedeniyle aile destek programlarina yonelik calismalar yapilmasi,

2. Engelli cocuk ailelerinin Ozelikle ekonomik agidan rahatlatiimasi

saglayan ¢cozimlerin yerel ve merkezi yonetimlerce dikkate alinmasi,

3. Ailelerin, 6zellikle annelerin ve ¢ocuga bakim veren Kisilerin ¢ocuk
egitimi ve bakimi konusunda ve egitilmesi, Cocuklarin engeline yonelik egitim

programlarinin gelistirilmesi ve uygulanmasi,
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4. Engelli ¢ocuklara saglanan devlet desteginin arttirilmasi ve egitim,
rehabilitasyon ile tibbi hizmetlerin mimkin oldugunca erisilebilinir ve surekliliginin

saglanmasi,

5. Benzer arastirmanin farkli engel grubundaki ailelerle yapilmasi ve
babalarin da 6rneklem grubuna alinmasi ve daha genis 6rneklem grubuyla yapilmasi

Onerilmektedir.
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Ek-1 Aile Bilgi formu

Sayin Katilimci

Sizden cevaplamaniz istenen bu sorular bilimsel bir ¢alisma icin hazirlanmistir ve
arastirmaci tarafindan bilimsel amaclarla kullanilacaktir. Kimlik bilgileriniz
istenmemektedir. Asagidaki tum sorulari eksiksiz bir sekilde cevaplamanizi rica
eder, desteginiz icin tesekkir ederim. Sorularin yanindaki cevaplardan size uygun
olanini (X) seklinde isaretleyiniz. Yaninda cevap olmayan sorulari ise kendi
ifadelerinizle cevaplayabilirsiniz.

ANNEYE AIT BILGILER;

1. Dogum Tarihiniz

2. Egitim Durumunuz : [] Okur-yazar degil okuryazar ]
[1 ilkokul mezunu ortaokul mezunu []
] Lise mezunu Universite mezunu H

(] Lisansisti egitim

3. Medeni durumunuz [ Evli [] Bekar

4. Mesleginiz

5. Cahsma hayatiniz : L] calisiyor I cahismiyor [
Emekli

6. Ailenizin Aylik gelir durumu [71000TL ve alti

[11000TL- 3000TL arasi

[[1 3000TL ve usti
7. Sosyal giivenceniz var mi? Belirtiniz ( SSK, Bag-kur, Emekli Sandigi, Ozel sigorta )
8. Kag Cocugunuz var

9. ilk cocugunuza kag yasinizda dogum yaptiniz? ...............ccceevneevnn......Yasl
belirtiniz
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10.

11.

12.

13.

14.

Cocuk Sahibi olmaya nasil karar verdiniz?

Esimin ve benim ortak kararimdi.

Esim ¢ocuk sahibi olmayi istiyordu, ben kararsizdim

Ben ¢ocuk sahibi olmay! istiyordum, esim kararsizdi

Tamamen plansiz bir sekilde cocugumuz oldu.

Cesitli sebeplerden dolay1 mecburen ¢ocuk sahibi olduk.

Diger ( Lutfen aciklayiniz)

Hamilelik stiresince annelik bebek bakimi gibi konularda bir danismanlik ya da

egitim aldiniz mi? Evet, ise Belirtiniz.
[ Evet 1 Hayir

Dogum sonrasinda bebeginizin bakimi, beslenmesi ve yetistirilmesi gibi konularda
danismanlik ya da egitim aldiniz mi? Evet, ise belirtiniz.

L1 Evet L1 Hayir

CGocugunuzun yetistirilmesinde ve ihtiyaclarinin karsilanmasinda babasinin (
esinizin) size destegi nedir?

Hic destek olmuyor [] Bazen destek oluyor [] Her zaman destek
oluyor
Gocugunuzun bakimi ile ilgili size yardimci olan kimse var mi?( evet ise Belirtiniz)

L] Evet L Hayir

COCUK ILE ILGILI BILGILER
(Engeli olan gocugunuzu dikkate alarak cevaplayiniz)
Dogum Tarihi
Teshisi
Kacinci Cocuk

Engellilik Ylzdesi ( Saghk Kurulu Raporunda belirtildigi gibi ) :
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5. Cocugunuzda farkh bir gelisim oldugunu ilk ne zaman fark ettiniz?
6. Cocugunuza ilk teshis ne zaman verildi?
7. Egitim, Tedavi ve Rehabilitasyon hizmetlerinden ne zaman yararlanmaya basladiniz?

8. Cocugunuzun gunliik yasamda size ne kadar bagiml

Yirime : Bagimli Yari Bagimli Bagimsiz
Beslenme : Bagimli Yari Bagimli Bagimsiz
Giyinme-Soyunma : Bagimli Yari Bagimli Bagimsiz
Temizlik : Bagimli Yari Bagimli Bagimsiz
Tuvalet : Bagimli Yari Bagimli Bagimsiz
9. Egitim ve Rehabilitasyon Merkezine kag yildir devam ediyorsunuz? .................. yil

10. Cocugunuzun Egitim ve Rehabilitasyon programini yeterli buluyor musunuz?
Cevabiniz hayir ise dnerilerinizi yaziniz.

[] Evet [] Hayrr

TESEKKURLER
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Ek-2 Yasam Doyum Olgegi

Kesinlikle
Katilmiyorum

Katilmiyorum

Biraz
Katilmiyorum

Katiliyorum

ne de
Katilmiyorum

Cok az
katiliyorum

Katiliyorum

Kesinlikle
Katiliyorum

1. Birgok bakimdan
yasamim idealime
yakin.

2. Yasam
kosullarim
muikemmel.

3. Yasamimdan
memnunum.

4. Simdiye kadar
yasamimda
istedigim onemli
seyleri elde ettim.

5. E@er hayatimi
yeniden yasasaydim
hemen hicbir seyi
degistirmezdim.
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Ek-3 Ebeveyn Stres indeksi

Litfen asagidaki sorulari bir cocugunuzla ilgili olarak cevaplayin.

ifadeleri okuyun ve sizin duygularinizi en iyi yansitan cevabi isaretleyiniz, bazi
cevap siklari sizin duygularinizi tam olarak yansitmayacaktir, bu durumda litfen
sizin hislerinizi en iyi yansitan ikinci sikki isaretleyiniz

Sorulara, tzerinde uzun sure distinmeden, sizde uyandirdigi ilk tepki ile cevap verin
Litfen verilecek olan ifadelere ne derecede katilip, katilmadiginiz hakkindaki
duygularinizi en cok yansitan numaray! yuvarlak bir cembere aliniz, eger
cevabinizdan emin degilseniz ic numarayi isaretleyin.

1 2 3 4 5
Hic bir sekilde Katilmiyorum Emin Katiliyorum Tamamen
katilmivorum degilim katilivariim

Ornek: Sinemaya gitmeyi seviyorum (E§er sinemaya gitmeyi bazen seviyorsaniz iki
numarayi yuvarlak bir cembere aliniz)

1. Genellikle cogu seyi beceremedigimi hissediyorum

2. Codu zaman cocuklarimin

ihtiyaglarini

karsilamak

1@345

12345

icin kendi hayatimdan

distndigumden gok daha fazla 6diin verdigimi hissediyorum. 12345

3. Bir ebeveyn olarak sorumluluklarim arasinda sikisip kaldigimi

Hissediyorum

4. Cocugum olduktan sonra yeni ve degisik seyler yapamadim

12345
12345

5. Cocugum olduktan sonra yapmay! sevdigim hic bir seyi yapamadigimi

Hissediyorum

6. Kendime en son aldigim kiyafetten memnun degilim

7. Hayatimla ilgili bir bazi seyler beni rahatsiz ediyor

12345
12345
12345

8. Bir ¢ocuk sahibi olmak esimle aramda tahminimden fazla sorunyaratti 1 2 3 4 5

9. Kendimi yanhz ve arkadassiz hissediyorum 12345
10. Bir davete gittigimde genelikle e§lenemiyecedimi disuntriim 12345
11. Baska insanlar eskiden oldugu kadar ilgimi cekmiyor 12345
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12.
13.
14.

15.
16.

17.
18.
19.
20.
21.
22,
23.

24,

25.
26.
27.
28.
29.
30.
31.

32.
33.

34.
35.
36.

Eskiden eglendigim seylerle artik eglenmiyorum 12345
Gocugum ¢ok nadiren beni sevindirecek seyler yapar 12345
Cogu zaman evladimin beni sevmedigini ve bana yakin olmak istemedigini
hissediyorum 12345
Gocugum bana bekledigimden az gultimstyor 12345
Cocugum icin yaptigim seylerin, sarf ettigim cabalarin ¢cogu zaman takdir
edilmedigini hissediyorum 12345
Oyun oynarken genellikle cocugum kikirdayip kahkaha atmiyor 12345
Cocugum baska ¢ocuklar kadar hizli 6grenemiyor 12345
CGocugum baska ¢ocuklar kadar gtltimsemiyor 12345
Cocugum benim beklentilerimi karsilamiyor 12345
Cocugumun yeni seylere alismasi zordur ve uzun zaman ahr 12345
Kendimi iyi bir anne baba gibi hissetmiyorum 12345
Cocuguma daha yakin ve sicak hisler beslemeyi beklerdim ve bunu bilmek benim
canimi sikiyor 12345
Bazen c¢ocugumun beni sikan seyleri sirf bana koétuluk olsun diye yaptigini
hissediyorum 12345
Cocugum baska ¢ocuklardan daha gok aglar ve sorun ¢ikarir 12345
Gocugum genellikle sabahlari ters tarafindan kalkar 12345

Gocugumu cok huysuz ve kolayca tzulebilen biri gibi hissediyorum 12 3 45

Evladim canimi sikacak seyler yapar 12345
Hoslanmadi@i bir sey oldugunda ¢cocugum cok tepki gosterir 12345
Gocugum kucuk seyler ylztnden ¢ok ¢abuk tzulur 12345
Cocugumun uyku ve yemek yeme aliskanhgi tahminimden

daha zor duizene girdi 12345
Cocugumun benim istedigim bir seyi yapmasi ¢ok zordur. 12345

Jyi diisiin ve cocugunuzun sizin caninizi sikacak kag sey

yaptigini sayin 12345
CGocugum beni sinirlendirecek ¢ok sey yapar 12345
Cocugum bekledigimden daha ¢ok sorun yaratiyor 12345

Bagska ¢ocuklara kiyasla, cocugumun benden beklentileri daha ¢ok
105



OZGECMIS

KISISEL BILGILER

Adi soyadi ; Demet GULALDI
Dogum Tarihi : 05.02.1964
Dogum Yeri : ANKARA

EGITIM DURUMU

2008 - 2010 Maltepe Universitesi, Sosyal Bilimler Enstitiisi, Gelisim
Psikolojisi, Ylksek Lisans

2007 — 2008 Pennsylvania State University, College of Education, Early
Intervention & Special Education, Humphrey Fellowship
Porgramme ( Fulbright Scholar)

1980 - 1985 Hacettepe Universitesi, Saglik Bilimleri Fakiiltesi, Cocuk
Gelisimi ve Egitimi Bolimd, Lisans

1977 - 1980 50.Y1l Lisesi, ANKARA

YAYINLAR / ODULLER /PROJELER
Kitap bolumu:

Handan Dogan, Demet Bitlis, Kadriye Ozen, (2005) Cerebral palsy ve Ozel
Egitim, H.Ozcan (Ed). Cerebral Palsy (s.183-225). Istanbul: Boyut Yayin
Grubu.

Gerceklesen projeler

1- Serebral Palsi’de tanilama ve erken miidahale ¢alismalari 1985 — 2010
2- Erigkin Cerebral Palsy’de binicilik calismalari — Hipoterapi 1990-1992

3- Metin Sabanci Spastik Cocuklar Egitim ve Uretim Merkezi 6zel egitim ve
erken tanilama midahale ¢calismalarinin baslatiimasi ve yiratilmesi (1996 ).

4- Metin Sabanci Spastik Cocuklar Egitim ve Uretim Merkezi Yatili bakim ve
106



Rehabilitasyon biriminin kurulus projesi. ( 1996 )

5- Erigkin engelli bireyler i¢in mesleki egitim amagcli atélyelerin kurulmasi ve
isletilmesi. (1998 )
6- Bakici anne egitimi programinin uygulanmasi. 5 yil siire ile Insev vakfi ve

SHCEK toplum merkezi isbirliginde bakici-egitici anne egitim programi
diizenlenmis ve uygulanmistir. ( 1999- 2006 )

\l
1

Aileler icin erken cocukluk egitimi programlarinin dizenlenmesi ve
yuratilmesi ( 2001-2003)

Engelli cocuk aileleri icin aile destek egitim programlarinin dizenlenmesi
ve ylratilmesi .( 2000 — 2005 )

Zihinsel engelli cocuklarda Alp disiplini kayak yarismalarinin Ulkemizde
baslatilmasi icin antrendr egitimi ve llk Ulusal kayak olimpiyatlarinin
duzenlenmesi. ( 2002—-2004)

10- Tiirkiye Ozel Olimpiyatlar 2002 yaz oyunlarinin organizasyonu ( 2002 )

(0 0]
1

©
|

11- Sosyal Hizmetler ve Cocuk Esirgeme kuruluslarinda gondlli calismalarin
yurattlmesi ve gonallilik egitimi (2002-2010)

12- Engelli Cocuklara spor, egitim ve toplumsal temelli rehabilitasyon amacli
AYDER ( Alternatif Yasam Dernegi) ile birlikte yaz kampi projesi ( 2003-
2004)

Bildiri ve yayinlar

1

Serebral Palsi’ de Egitim; Erken midahale programlari, SoézIi Bildiri
Oziirluler 2010 Kongre ve Sosyal Etkinlikleri

Engellilik ve Evlilik; Bir vaka sunumu. 3. Ulusal Cerebral Palsi ve
Gelisimsel Bozukluklar Kongresi, 13 — 14 Kasim 2009, Istanbul.

Metin Sabanci Spastik Cocuklar Merkezi ve uygulanan programlar, 6th
Cerebral Palsy Kongre kitabi. ( 2005 )

Engelli Bireylerde Mesleki Egitim, 5"Cerebral Palsy Kongre Kitabi1(2004 ).

Yrd.Dog.Dr. Feryal Subasi, Kristin Balik, Prof Dr. Mithat Kiyak, Nurdan
Dogan, Nesim Tanglay , Yrd.Dog¢.Dr Gonca Mumcu,.Demet Bitlis. Health
improvement ways for Metin Sabanci Spastic Children who have Cerebral
Palsy, 1* National Health Improvement and Education Symposium, 2004

2

3

4
5

6

Yrd.Dog.Dr. Feryal Subasi, Pelin Durmaz, O§.Gr.Leyla Koksal, Demet
Bitlis. Evaluation of the anxiety level of mothers of cerebral palsied
children. 1% National Health Improvement and Education Symposium ,
2004

CALISTIGI KURULUS
T.C. Basbakanlik, Sosyal Hizmetler ve Cocuk Esirgeme Kurumu

Metin Sabanci Spastik Cocuklar Merkezi
107



GONULLU CALISMALAR VE UYESIi BULUNDUGU DERNEK, VAKIF

1. Turkiye Spastik Cocuklar Vakfi

Turk Spastik Cocuklar Dernegi

Erken Cocukluk Gelisimini Destekleme( Portage) Dernegi
European Academy of Childhood Disability

International Society of Early Intervention

o v e wN

TASH , International association of people with disabilities, their
family members.

KURS, WORKSHOP VE SERTIFIKA PROGRAMLARI

1-

O-

Strategies for supporting children with special educational needs in
mainstream classrooms and action research — Enhancing the quality of
Early Childhood Education, Roehapmton University & Froebel Academy,
Singapore

Hubert H. Humphrey Program pre-academic program,University of Oregon
Leadership Series, Penn State University

International Understanding and Global Education Global Connections-
Pennsylvania State University

Management  Skills for Administrative  Professionals American
Management Association ,New York

Global Development and Social Justice, Emory University, Rollins School
of Public Health

Global Leadership Forum ,US Department of State, Institute of
International Education, Washington DC.

TIMP (Test of Infant Motor Performance) and AIMS (Alberta Infant Motor
Scale) Training UCP (United Cerabral Palsy) University of Alabama,
Alabama

LEND (Leadership Education in Neurodevelopmental and Related
Disabilities) Interdisciplinary Training programme Center on Human
Development And Disability, University of Washington, Seattle

ABA (Applied Behavior Analysis) Penn State University

10- Hubert H. Humphrey fellowship Academic programmePenn State
University

11. Orton-Gillingham training Masonic Learning Center Pennsylvania

UNICEF Early Childhood Development Unit- internship program NICEF HQ,
New York

108





