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Gelisimsel Yetersizlige Sahip Cocugu Olan ve Normal Gelisim Gosteren Cocuga
Sahip Ebeveynlerin Aile Yasam Kalitesi Algilarinin incelenmesi*

Hande KARADUMAN® Hanifi PARLAR?

Oz

Arastirmanin amaci, normal gelisen ¢ocuklu anne-babalar ile gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocuklu anne-
babalarin aile yasam kalitelerini incelemektir. Veri setini, Istanbul ilinde yasayan gelisimsel yetersizlige
sahip cocuklu 223 anne-baba ve ¢ocugu normal gelisen 68 anne-baba olmak iizere toplamda 291 anne-
baba doldurmustur. Arastirmada veriler “Kisisel Bilgi Formu” ve ebeveynlerin yasam kalitesini
belirlemek amaci ile Hoffman ve ark. (2006) tarafindan gelistirilen, Meral (2011) tarafindan uyarlanan
“Beach Center Aile Yagam Kalitesi Olceginin” orijinal ve normal gelisim gosteren cocuga sahip ailelere
uyarlanmis formu kullanilmistir. Bulgular, gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocuklu ebeveynlerin aile
yagam Kalitesi algilariin normal gelisen cocuklu ebeveynlerden daha diisiik oldugunu gostermektedir.
Orneklem gruplart dlgegin alt boyutlarinda karsilastirildiginda; gelisimsel yetersizlik gosteren
¢ocuklarin anne-babalar1 ebeveynlik boyutunda normal gelisen ¢ocuk anne-babalarindan daha diisiik,
aile etkilesimi boyutunda ise daha yiiksek puanlar almiglardir. Farkli tan1 gruplar: karsilastirildiginda,
otizm ve Down sendromlu ¢ocuklu anne-babalarin yasam kalitesi algilar1 normal gelisen ¢ocuklu anne-
babalara gore anlamli derecede diisitk bulunmustur. Zihinsel yetersizlige sahip ¢ocuklu babalarin
yasam Kalitesi algilarinin normal gelisen ¢ocuklu babalara kiyasla anlamli derecede diisiik oldugu
bulunmusken, annelerde bir farka rastlanmamistir. Diger tani gruplarn ile ise anlamli bir farklilik
bulunamamigtir. Orneklem gruplarinin dlgegin toplam puanlarinda demografik degiskenler agisindan
anlaml olarak farklilasip farklilagmadigina bakildiginda yalnizca egitim diizeyinin aile yasam kalitesi
puanlar {izerinde bir etki oldugu goziikmektedir. Arastirma sonucunda gelisimsel yetersizlige sahip
gocugu olan anne-baba ve kardeslere psikolojik ve sosyal destegin arttirilmasmin dnemli oldugu
diistiniilmektedir.
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The examination of the family life quality perceptions of parents who have
children with developmental disability and normal developed child

Hande KARADUMAN-? Hanifi PARLAR
Abstract

The aim of the study is to examine family quality of life of parents who have normally developed
children and parents who have children with developmental disabilities. The data set was completed
by 291 parents in total where 223 parents who have children by developmental disabilities living in
Istanbul and 68 parents who have children with normal development. In the study, the data were
collected by “Personal Information Form” and “Beach Center Family Quality of Life Scale” which were
developed by Hoffman et al. (2006), adapted from Meral (2011) and was adapted to families with
children who were original and normal development. The findings show that parents who have
children with developmental disabilities have lower perceptions of family life quality than parents who
have normally developed children. Once the sample groups are compared in the sub-dimensions of the
scale; The mothers of children with developmental disabilities scored lower in terms of the parenting
and motional competency dimensions rather than the mothers of normal developed children and they
made higher score about family interaction dimension. The fathers of children with developmental
disabilities, regarding parenthood they scored lower than their normally developed child’s fathers and
they scored higher in terms of the family interaction dimension. While different diagnostic groups are
compared, the perception of quality of life of parents who have children with autism and Down
syndrome was significantly lower than that of parents who have normally developed children. While
the perceptions of the life quality of fathers who have children with mental disabilities were found to
be significantly lower if we compare to fathers with normally developing children, there was no
difference in terms of mothers. No significant difference was found with other diagnostic groups. Once
the family life quality scale total scores of parents who have children with developmental disabilities
and parents who have normally developed children are examined, it can be seen that there is only an
effect on the family life quality scores that is the education level. As a result of the research, it is
considered important to increase the psychological and social support to parents and siblings who have
children with developmental disabilities.

Keywords: Family, Quality of Life, Developmental Disability
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Extended Abstract

Introduction

Family; In many countries, it is defined as the system in which a child spends the longest time
in both physical and social development (Aldersey, 2012). Individuals acquire skills such as
belonging, loving, being loved, sharing interpersonal, respect, social adaptation within the
family system, and when these skills are acquired in a healthy way, individuals continue their
lives healthier (Yildiz, 2009). The first thing that comes to mind when it comes to
developmental disability is the lag and problems experienced in the developmental
characteristics that should occur at all ages. These delays are difficult and continuous to
improve. For this reason, parents also have more difficulty in meeting the needs of the child
compared to the parents who have normal development. Increasing education, health and
similar costs due to the child's developmental disability, difficulties in the care of the child,
and uncertainties about the future life of the child force parents much more (Gorgii, 2005).

Family involvement of the child who has disability affects all the members of the family, it
changes the whole order that the family gets used to it, it makes difficult to re-order for all
family members (Ahmetoglu, 2004). Parents with children with developmental disabilities
also experience emotional difficulties. Generally, these parents may experience moods such as
sadness, shame, anger, guilt, feeling of inadequacy in parents, rejection of child with disability
and anxiety (Kiigiiker, Ceber-Bakkaloglu, Sucuoglu, 2001). According to the World Health
Organization, quality of life is explained as how individuals perceive their lives and their goals
within their cultural norms (World Health Organization QoL Group, 1999). This definition is
addressed in six sub-dimensions: physical and psychological well-being, level of
independence, social relationships, environmental factors and spirituality (Seed and Lloyd,
1997). Family quality of life is defined as fulfilling the needs of family members, living together
as a family, having a goal is meaningful for family members and achieving this goal and
satisfaction with all of them (Beach Center on Families and Disability, 2006).

When the literature is analyzed, it is seen that the relevant studies are mostly done in the light
of the information received from the mothers, since the task of caring for the child in our
country is attributed to the mother as compared to the father. It is assumed that it will be
beneficial to practice studies. It is thought that the findings obtained from the study will
contribute to the literature in this respect, especially considering the low number of studies on
fathers' perceptions of family life quality. For this reason, it is assumed that this study will
enrich the findings of the family life qualities of the parents of both children with
developmental disabilities and normal development.

The purpose of this study was to examine the quality of life of parents with normal developing
children and parents with children who have developmental disabilities. In addition, the aim
of the study is the comparison between the parents of children who have normal development
and the parents of children who have developmental disabilities is made in the context of the
quality of life variable.

Method

In the study, the causal-comparison model was used. The situation investigated in causal
comparison studies is a situation that occurred independently of the manipulator of the
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researcher. If the subjects are to be separated from those affected by the situation and those
that are not affected for comparison in a research situation, this distinction occurs
spontaneously in the natural development of the situation. (Karasar, 2012).

A total of 291 mothers and fathers completed the data set by 223 parents and children with
developmental disabilities, 68 parents and children with normal development. In this study,
data were collected in Istanbul. In the study, the data were collected by “Personal Information
Form” and “Beach Center Family Quality of Life Scale” which were developed by Hoffman et
al. (2006), adapted from Meral (2011) and was adapted to families with children who were
original and normal development.

Data were analyzed by SPSS 22 application. While the data analysis of the study was done,
parametric methods were used because the data met the normality norms. Independent
Sample T Test, One-Way Variance Analysis and Two-Way Variance Analysis were performed
for differences between groups. In terms of reliability of the results, evaluation was made
considering the significance level of p <0.05 in the 95 percent confidence interval.

Findings and Discussion

The findings of the study show that the perception of family life quality of parents with
children who have developmental disabilities is lower than those of children who have normal
development. When the parents of children who have developmental disabilities and parents
with children who have normal development were compared in the sub-dimensions of the
family quality of life scale (family interaction, parenting, emotional competence, physical /
financial / material competence); the mothers of children with developmental disability scored
lower in the parenting and emotional competence sub-dimensions than the mothers of
children who have normal development and higher in the family interaction sub-dimension.
On the other hand, the fathers of the children who have developmental disability scored lower
than the fathers of the children who have normal development only in the parenting sub-
dimensions. They scored higher in the family interaction sub-dimension like mothers. Another
finding of the study was to examine the family life quality perceptions of children with normal
diagnosis and different diagnostic groups (mental disability, autism spectrum disorder, Down
syndrome, specific learning disability and cerebral palsy) and the parents of children with
Autism and Down syndrome, it was concluded that the quality of life perceptions were
significantly lower than the parents with normal developing children. There was no significant
difference in the quality of life perceptions of mothers with mental disability children
compared to mothers with normal developing children. It was found that fathers with mental
disability children had a lower perception of quality of life than fathers with normally
developing children. There was no significant difference with other diagnostic groups.
Another question of the study is the family quality of life and sub-dimension perceptions of
the parents of children with normal diagnosis and different developing groups; There was a
significant difference in all sub-dimensions (family interaction, parenting, emotional
competence (mother only), physical / financial / material competence, and support for
disability) except for the fathers' emotional competence subscale scores.

In another question of the study, it was examined whether there was a significant difference
in the demographic variables (socioeconomic level, education level, support from spouse, type
of support received, number of children, working status) of the total quality of life scale and
the scores of the parents with developmental disabilities and the parents with normal
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developmental children. When the mother with a child who have developmental disability
and the level of mother with a normal developing child and the education level of the mothers
are considered together, these variables seem to have an effect on the quality of life together.
When the father of child who has developmental disability and father of child who has normal
development and the education level of the fathers are taken together, it is seen that these
variables do not have an effect on the quality of life together. When the findings of the study
regarding the socioeconomic level and the number of children in the family are examined,
when the parents of children who have developmental disabilities and the parents of children
who have normal development and the socioeconomic level of parents and the number of
children the family has, variables do not seem to have any effect on the quality of life scores.
As the mothers have working status, the mothers support from their husbands and the type
of this support are examined, it is seen that the average scores of family mothers with normal
development and developmental disability do not differ significantly in terms of total quality
of life.

As a result of the research, it is considered important to increase the psychological and social
support to parents and siblings who have children with developmental disabilities. As a
further suggestion for implementation, families can be provided a little more comfortable by
creating care centers where parents can safely entrust their children so that they can spend
more time. Considering that families who have difficulties due to similar problems come
together, they can understand each other better with empathy, and it is thought that forming
a community such as “self-help groups”, which have many examples today, may also facilitate
the difficulties that parents face.
Giris

Gelisimsel yetersizlik denince akla gelenlerden ilki her yasin evresinde gerceklesen gelisim
ozelliklerinde yasanan gecikme ve problemlerdir. Bu gecikmeler iyilestirilmesi zor ve siirekli
durumlardir. Bu nedenle anne-babalar da ¢ocugun ihtiyaglarini yerine getirmede normal
gelisim gosteren ¢ocuga sahip anne-babalara kiyasla daha fazla giiglitk yasamaktadirlar.
Cocugun gelisimsel yetersizliginden kaynakli giderek artan egitim, saglik vb. masraflar,
¢ocugun bakiminda yasanabilecek giicliikler, cocugun ileriki yasantisi ile ilgili belirsizlikler
anne-babalar1 ¢ok daha fazla zorlamaktadir (Gorgii, 2005). Yetersizlige sahip ¢ocugun aileye
katilimi, ailedeki tiim fertleri etkilemekte, ailenin alistig1 tiim diizeni degistirmekte ve tekrar
bir diizen oturtmay: tiim aile fertleri igin zorlastirmaktadir (Ahmetoglu, 2004). Gelisimsel
yetersizlige sahip ¢ocugu olan anne-babalar duygusal anlamda da giigliikler yagamaktadir.
Genellikle bu ebeveynlerde tiziintii, ¢cocuktan dolay1 duyulan utang, kizginlik, sugluluk,

ebeveynlikte yetersizlik hissi, yetersizlige sahip c¢ocugu reddetme ve kayg: gibi
duygudurumlar goriilebilmektedir (Kiigiiker, Ceber-Bakkaloglu, Sucuoglu, 2001).

Diinya Saglik Orgiitiine gore yasam kalitesi, bireylerin kiiltiirel normlari icerisinde hayatlarmi
ve hayatlarindaki gayelerini nasil algiladiklar: seklinde agiklanmaktadir (World Health
Organization QoL Group (WHOQOL), 1999). Bu tanim fiziksel ve psikolojik iyi olus,
bagimsizlik seviyesi, sosyal iliskiler, cevresel faktorler ve maneviyatla ilgili 6zellikler olmak
tizere alt1 alt boyutla ele alinmaktadir (Seed ve Lloyd, 1997). Aile yasam kalitesi ise, aile
tiyelerinin gereksinimlerinin giderilmesi, bir aile olarak hep beraber yasamlarini siirdiirme,
aile tiyeleri i¢in anlam1 olan bir gayeye sahip olma ve bu gayeye ulasma ve tiim bunlardan
aldiklar1 doyum seklinde tanimlanmaktadir (Beach Center on Families and Disability, 2006).
Literatiir incelendiginde bu zamana kadar yapilan ¢alismalardan elde edilen bulgular aile
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yasam kalitesini etkileyen faktorlerin; aile etkilesimi, ebeveynlik, duygusal iyilik hali, fiziksel
iyilik hali ve engele yonelik destek oldugunu ortaya ¢ikarmaktadir (Turnbull ve ark., 2003).

Aile yagam kalitesini belirleyici etmenler incelendiginde; ailenin sosyoekonomik diizeyi,
egitim seviyesi, anne-babanin calisip ¢calismadig1 ve is imkanlarmin nasil oldugu, ulagim ve
barinma gibi imkanlar, aile iiyelerinin dinlenme, eglenme ve kendilerine zaman ayirma
firsatlarinin ne kadar oldugu gibi etmenler goriilmektedir (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015).
Kisinin diger aile fertleri ile beraber keyifli ve kaliteli vakit gecirmesi, hayatlarinda var olan
sorunlara ailecek hep birlikte ¢6ziim aranmasi, aile fertlerinin birbirlerine yakinlhigi ve
baghlig, ailede bireylere cesitli konularda saglanilan kosullar aile yasam kalitesinin onemli
belirleyicileridir (Andrews ve Withey, 1976; Campbell, Converse ve Rodgers, 1976; akt.
Ozmete, 2010). Saglik imkanlarindan yeteri kadar faydalanabilme, bir iste calisma ve meslek
sahibi olma ve maddi yonden iyi olus da aile yasam kalitesini ele alirken 6nemli olan faktorler
icinde gosterilmektedir. Bu faktorlerde sosyo-ekonomik acidan farkliliklar olmasi
durumunda, ailelerin yasam kalitesi diizeyini etkileyebilecegi tahmin edilmektedir (Poston ve
ark. 2003).

Gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocuklar ve anne-babalari igin yapilan ¢alismalarin en 6énemli
amaglarindan biri ebeveynlerin yasam doyumlarini yiikseltmektir. Clinkii yasam doyumlar:
arttiginda ¢ocuklarina daha faydali olacaklar1 diistiniilmektedir (Milgram ve Atzil, 1988). Bu
baglamda anne-babalarin yasam kalitesi algilarini artirmak i¢in maddi refah, saglik kosullari,
aile fertlerinin birbiriyle iliskisi, birbirlerinden aldiklar1 destek, gelisimsel yetersizlige sahip
bireye yardim etme gibi boyutlarla ilgilenilmektedir (Hoffman ve ark., 2006). Alanyazmn
incelendiginde, tilkemizde ¢ocuga bakim verme gorevi babaya kiyasla daha c¢ok anneye
atfedildigi icin ilgili ¢alismalarin ¢ogunlukla annelerden alinan bilgiler 1s181nda yapildig:
goriilmektedir. Bu ¢alismalar ailelerin yasam kalitesi ile iligkili olabilecek degiskenleri 6l¢gmeye
yonelik yapilsa da bir¢ok tan1 grubunun ve ebeveynlerden babanin da ¢alismaya katildig ¢ok
az ¢alismaya rastlanmistir. Bu nedenle bu ¢alismada gelisimsel yetersizligi olan ve normal
gelisim gosteren g¢ocuga sahip babalar da c¢alismaya dahil edilmistir ve hem annenin aile
yasam kalitesi algis1 hem de babanin aile yasam kalitesi algisina bakilmistir. Ayrica daha fazla
tan1 grubu ¢alismaya dahil edilerek ¢ocugun tanisina gore aile yasam kalitesi toplam ve alt
boyut puanlarinda farklilasma olup olmadigina bakilmasi ¢alismanin amaclarindan bir
digeridir. Dolayisiyla bu arastirmanin hem gelisimsel yetersizlik gosteren hem de normal
gelisim gosteren cocuklarin hem anne hem de babalarinin aile yasam kalitesi algilarin
gostererek hem literatiire hem de uygulamaya yonelik caligmalara faydasi olacag:
varsayilmaktadir. Ozellikle babalarn aile yasam kalitesi algilarina iliskin yapilan ¢alismalarin
azlig1 distiniildiigiinde calismadan elde edilen bulgularin literatiire bu yonden katki
saglayacag diistiniilmektedir.

Yontem

Bu arastirmada, gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk ebeveynlerinin ve normal gelisim gosteren
¢ocuga sahip ebeveynlerin aile yasam Kkalitelerini belirlemek amaciyla nicel arastirma
desenlerinden nedensel-karsilastirma modeli kullanilmigtir.

Evren ve Orneklem

Aragtirmanin evrenini, Tiirkiye'nin Istanbul ilinde gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan
ve bu ¢ocugu Milli Egitim Bakanlhigi'na bagl 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde
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bireysel egitim alan anne-babalar olusturmaktadir. Bu arastirmaya ise, gelisimsel yetersizlige
sahip cocugu olan 223 anne-baba ve ¢ocugu normal gelisim gosteren 68 anne-baba olmak
tizere toplamda 291 anne ve baba katilmigtir. Aragtirmada 6rneklem gelisimsel yetersizlige
sahip ¢ocugu olan anne-babalar segilirken amagli 6rneklem olarak segilmistir. Orneklem
grubunu Istanbul ili Eyiip ve Fatih ilgelerinde bulunan Milli Egitim Bakanligi'na bagh 6zel
egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde en az 1 yildir egitim alan 223 ¢ocuk ve anne-babalar1
olusturmaktadir. Normal gelisim gosteren ¢ocuk anne-babalarindan veri toplanirken [stanbul
icin kartopu 6rneklem yontemi kullanilmigtir. Arastirmaya katilan ebeveynlerin demografik
ozelliklerine iliskin bilgiler Tablo 1’de verilmistir.

Tablo 1. Normal Gelisen Cocuga Sahip Ailelerin Demografik Ozellikleri

Gruplar f %
[Ikokul 2 2,9
) ... Ortaokul 16 23,5
Annenin  Egitim
Diizeyi I:IS-B . 30 44,1
Universite 18 26,5
Yiiksek Lisans- Doktora 2 2,9
Tlkokul 2 2,9
e Ortaokul 11 16,2
[B;bzaer;“ Egitim Lise 40 52,9
Universite 15 22,1
Yiiksek Lisans- Doktora 4 59
Evli 63 92,6
Medeni Durum Bosanmis 3 4,4
Dul 2 2,9
Alt 7 10,3
) Orta-alt 25 36,8
S()"syo—Ekonomlk Orta 13 19,1
Diizey ..
Orta-tist 15 22,1
Ust 8 11,8
Tek Cocuk 21 30,9
2 29 42,6
Cocuk Sayist 3 17 23,5
4 1 1,5
5 ve tlizeri 1 1,5
Babadan Allman Evet 58 85,3
Bakim Destegi Hay1r 10 14,7
.. Destek Almayan 10 14,7
Eit;m Destegi Maddi Destek Saglamak 30 441
Bakimina Yardim Etmek 28 41,2
Toplam 68 100.0

Katilimcilardan normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip annelerin gogu (%44,1) lise ve (%26)
ortaokul mezunu, biiyiik ¢ogunlugu (%92,6) ise evli oldugunu belirtmistir. Katilimcilardan
babalarin egitim diizeyine bakildiginda ise cogunun (%52,9) lise ve (%22,1) tiniversite mezunu
oldugu goriilmektedir. Katimcilarin sosyo-ekonomik gelir diizeylerine iligskin bilgi elde
etmek amaciyla sorulan soruya verdikleri yanitlardan, 7’sinin (%10,3) alt, 25"inin (%36,8) orta-
alt, 13’iniin (%19,1) orta, 15inin (%22,1) orta-list ve 8inin (%11,8) {ist sosyo-ekonomik
duruma sahip oldugu goriilmiistiir. Katilimcilar ¢ocuk sayisi agisindan degerlendirildiginde
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21"inin (%30,9) tek, 29"unun (%42,6) iki, 16’sinin (%23,5) ii¢, 1’inin (%1,5) dort ve 1 kisinin de
(%1,5) 5 ve tizeri cocuga sahip oldugu saptanmigtir. Katilimcilarin biiyiik cogunlugu (%85,3)
esinden cocugun bakimu ile ilgili destek gordiigiinii, bu destegin de (%42,6) maddi destek
saglamak ve (%41,2) cocugun bakimina yardim etmek oldugunu ifade etmistir.

Tablo 2. Gelisimsel Yetersizlige Sahip Cocugu Olan Ailelerin Demografik Ozellikleri

Gruplar f %
Okuma Yazma Yok 2 0,9
Tlkokul 51 22,9
Annenin Egitim Ortaokul 43 19,3
Diizeyi Lise 96 43,0
Universite 30 13,5
Yiiksek Lisans- Doktora 1 0,4
Okuma Yazma Yok 1 0,4
Tlkokul 28 12,6
Babanin Egitim Ortaokul 72 32,3
Diizeyi Lise 89 39,9
Universite 32 14,3
Yiiksek Lisans- Doktora 1 0,4
Medeni Durum Evli 218 97,8
Bosanmis 3 2,2
Alt 42 18,8
. Orta-alt 78 35,0
f’)‘;?;’eoy'Ekonomlk Orta 86 38,6
Orta-ust 12 54
Ust 5 2,2
Tek Cocuk 54 24,2
2 108 48,4
Cocuk Sayist 3 50 22,4
4 3 1,3
5 ve lizeri 8 3,6
Babadan Allman Evet 186 83,4
Bakim Destegi Hayir 37 16,6
Destek Almayan 37 14,7
Bakim Destegi Rehabilitasyona Gotiirmek 24 10,8
Taru Maddi Destek Saglamak 75 33,6
Bakimina Yardim Etmek 87 39,0
Toplam 223 100.0

Katilmcilardan gelisimsel yetersizlige sahip cocugu olan annelerin ¢ogu (%43,0) lise ve
(%22,9) ilkokul mezunu, biiyiik g¢ogunlugu (%97,8) ise evli oldugunu belirtmistir.
Katilimcilardan babalarin egitim diizeyine bakildiginda ise gogunun (%39,9) lise ve (%32,3)
ortaokul mezunu oldugu goriilmektedir.

Katilimcilarin sosyo-ekonomik gelir diizeylerine iliskin bilgi elde etmek amaciyla sorulan
soruya verdikleri yanitlardan, 42’sinin (%18,8) alt, 78'inin (%35,0) orta-alt, 86’sinin (%38,6)
orta, 12’sinin (%5,4) orta-iist ve 5'inin (%2,2) iist sosyo-ekonomik duruma sahip oldugu
gortilmiistiir. Katilimcailar ¢cocuk sayisi agisindan degerlendirildiginde 54'tintin (%24,2) tek,
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108’inin (%48,4) iki, 50’sinin (%22,4) li¢, 3'tinlin (%1,3) dort ve 8 kisinin de (%3,6) 5 ve lizeri
¢ocuga sahip oldugu saptanmistir.

Katilimailarin biiyiik gogunlugu (%83,4) esinden ¢ocugun bakimu ile ilgili destek gordiigiinii,
bu destegin de (%39,0) bakimima yardim etmek, (%33,6) maddi destek saglamak ve (%10,8)
rehabilitasyona gotiirmek oldugunu ifade etmistir.

Veri Toplama Araclar

Arastirmada veri toplama araci olarak demografik degiskenleri elde etmek amaciyla “Kisisel
Bilgi Formu” ve ebeveynlerin yasam kalitesini belirlemek i¢in Hoffman ve ark. (2006)
tarafindan gelistirilen, Meral (2011) tarafindan uyarlanan Beach Center Aile Yasam Kalitesi
Olgeginin orijinal ve normal gelisim gdsteren gocuga sahip ailelere uyarlanmis formu
kullanilmistur.

Kisisel Bilgi Formu: Formda gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan katilimcilarin yas,
cinsiyet, medeni durum, egitim diizeyi, eslerinin egitim diizeyi, haftalik calisma saati,
sosyoekonomik diizeyi, ailedeki ¢ocuk sayisi, yetersizligi olan cocugun yasi, cinsiyeti ve tanisi,
esten cocugun bakimu ile ilgili destek bilgilerinin cevaplarimin alinmasina iliskin sorular
bulunmaktadir. Normal gelisen ¢ocuga sahip olan katilimcilarin formunda ise yas, cinsiyet,
medeni durum, egitim diizeyi, eslerinin egitim diizeyi, haftalik calisma saati, sosyoekonomik
diizeyi, esten ¢ocugun bakimu ile ilgili destek bilgilerinin cevaplarmin alinmasmna iliskin
sorular bulunmaktadir.

Beach Center Aile Yasam Kalitesi Olgegi (BCAYKO): Hoffman ve ark. (2006) tarafindan
gelistirilmis ve Tirk kiiltiirtine uyarlama calismalar1 Meral (2011) tarafindan yapilmistir.
Gegerlilik ve giivenilirlik ¢aligmalar1 ise 2013 yilinda Meral ve Cavkaytar tarafindan
yapilmistir.25 maddeden olusan Beach Center Aile Yasam Kalitesi @lgeginin aile etkilesimi,
ebeveynlik, duygusal yeterlik, finansal/fiziksel/materyal yeterligi ve yetersizlige iliskin destek
olmak iizere 5 alt boyutu bulunmaktadir. Olgegin ters maddesi bulunmamaktadir ve 6lgekten
alan yiiksek puanlar yiiksek diizeyde aile yasam kalitesi algisini, diisiik puanlar ise diisiik
diizeydeki algiy1 gostermektedir. Olgegin Cronbach alfa ic tutarlilik katsayisi biitiin 6lcek igin
.94; aile etkilesimi alt boyutu igin .92, ebeveynlik alt boyutu igin .88, duyusal yeterlik icin .80,
finansal/fiziksel/materyal yeterligi icin .88, yetersizlige iliskin destek alt boyutu igin ise .92
olarak bulunmustur. Olgek normal gelisen cocuga sahip ebeveynlere uygulanirken
yetersizlige iliskin olan sorular ¢ikarilmis ve ilk 21 madde katihmcilara verilmistir.

Verilerin Analizi

Verilerin istatistiksel ¢oziimleme asamasinda, Kisisel Bilgi Formu Bilgileri, Beach Center Aile
Yagam Kalitesi Olgeginden elde edilen veriler SPSS 22 programina kayit edilmistir. Calismanin
veri analizi yapilirken veriler normallik sayiltilarim1 karsiladig: ig¢in parametrik yontemler
kullamilmigtir. Gruplar arasi farklar icin Bagimsiz Orneklem T Testi, Tek Yonlii Varyans Analizleri
ve Cift Yonlii Varyans Analizleri yapilmistir. Sonuglarin giivenirliligi agisinda yiizde 95 giiven
araliginda, p<0,05 anlamlilik diizeyin dikkate alinarak degerlendirme yapilmistir.

Bulgular

Bu béliimde ilk olarak katilimcilardan elde edilen verilerin parametrik analizlere uygun olup
olmadig1 sinanmistir ve ¢alismanin amacina yonelik yapilan analiz sonuglar: tablo ve agiklama
halinde sunulup yorumlanmustir.
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Gelisimsel Yetersizlik ve Normal Gelisim Godsteren Cocuklarin Annelerinin Aile Yasam
Kalitelerine iliskin Bulgular

Annelerin normal gelisim gosteren ve gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olma durumuna
gore Aile Yasam Kalitesi toplam ve alt boyut puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir fark olup
olmadigini belirlemek amaciyla bagimsiz gruplar t-testi analizi uygulanmistir. Uygulanan analiz
sonugclarma gore iki gruptaki aile yasam kalitesi aile etkilesimi, ebeveynlik, duygusal yeterlik
alt boyut ve toplam puan ortalamalariin anlamli derecede farklilagtig1 saptanmustir [sirasiyla:
t(289) =-2,75, p <.01; t (289) = 4,08, p <.01; t (289) = 3,43, p <.01; t (289) = 2,94, p <.01]. Iki grubun
da annelerinin fiziksel/finansal/materyal yeterligi alt boyut puan ortalamalarina bakildiginda
anlaml bir farklilik olmadig1 sonucuna ulasilmustir [t (289) =1,02, p> .05].

Tablo 3. Annelere Gore Aile Yasam Kalitesi Toplam ve Alt Boyut Puan Ortalamalarinin
Farklilasmasina fliskin T- testi Analizi Sonuglar

N Ort Ss df t P
Aile Etkilesimi
Normal Gelisim Gosteren 68 22,57 2,79 289 -2,75 ,001%*
Gelisimsel Yetersizligi Olan 223 2356 1,77
Fiziksel/Finansal/ Materyal
Yeterligi
Normal Gelisim Gosteren 68 18,07 4,46 289 1,02 ,307
Gelisimsel Yetersizligi Olan 223 17,35 5,24
Duygusal Yeterlik
Normal Gelisim Gosteren 68 15,31 2,02 289 3,43 ,001%*
Gelisimsel Yetersizligi Olan 223 1430 2,14
Ebeveynlik
Normal Gelisim Gosteren 68 26,32 2,58 289 4,08 ,000%*
Gelisimsel Yetersizligi Olan 223 25,04 2,17
Toplam
Normal Gelisim Gosteren 68 9795 10,32 289 2,94 .004**
Gelisimsel Yetersizligi Olan 223 9395 7,99

* p<.05, ** p <.01

Uygulanan analiz sonuglarina gore normal gelisim gosteren ¢ocuk annelerinin aile etkilesimi
alt boyut puan ortalamalarimin (Xorx. =22,57, s =2,79), gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk
annelerinden (Xort. =23,56, s =1,77) anlaml1 derecede diisiik oldugu bulunmustur. Ebeveynlik
alt boyutuna bakildiginda, normal gelisim gosteren c¢ocuga sahip annelerin puan
ortalamalarmm (Xor. =26,32, s = 2,58), gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinden (Xort
=25,04, s =2,17) anlamli derecede yiiksek ¢ikmistir. Benzer sekilde, duygusal yeterlik alt
boyutuna bakildiginda normal gelisim gosteren ¢ocuk annelerinin puan ortalamalar1 (Xort.
=15,31, s = 2,02), gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinden (Xor. =14,30, s =2,14) anlaml
derecede yiiksek bulunmustur. Ayrica normal gelisim gosteren ¢ocuk annelerinin toplam
puan ortalamalarinin da (Xor. =97,95, s =10,32), gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk
annelerinkinden (Xort =93,95, s =7,99) anlaml1 derecede yiiksek oldugu bulunmustur.
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Gelisimsel Yetersizlik ve Normal Gelisim Gosteren Cocuklarin Babalarinin Aile Yasam
Kalitelerine iliskin Bulgular

Babalarin normal gelisim gosteren ve gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olma durumuna
gore Aile Yasam Kalitesi toplam ve alt boyut puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir fark olup
olmadigini belirlemek amaciyla bagimsiz gruplar t-testi analizi uygulanmistir. Uygulanan analiz
sonuglarina gore iki gruptaki aile yasam Kkalitesi aile etkilesimi, ebeveynlik ve toplam puan
ortalamalarmnin anlamli derecede farklilastig1 saptanmistir [sirasiyla: t (289) = -4,27, p <.01; t
(289) =12,79, p <.01; t (289) =4,32, p <.01; t (289) = 2,94, p <.01]. Iki grubun da babalarinin
fiziksel/finansal/materyal yeterligi ve duygusal yeterlik alt boyut puan ortalamalarina
bakildiginda anlamli bir farklilik olmadig1 sonucuna ulasilmistir [t (289) = 1,33, p> .05; t (289)
=1,42, p>.05].

Tablo 4. Babalara Gore Aile Yasam Kalitesi Toplam ve Alt Boyut Puan Ortalamalarinin
Farklilasmasina fliskin T- testi Analizi Sonuglar

N Ort Ss df t P
Aile Etkilesimi
Normal Gelisim Gosteren 68 21,96 2,50 289 -4,28 ,001**
Gelisimsel Yetersizligi Olan 223 23,35 1,80
Fiziksel/Finansal/  Materyal
Yeterligi
Normal Gelisim Gosteren 68 17,99 4,35 289 1,33 ,184
Gelisimsel Yetersizligi Olan 223 17,10 5,00
Duygusal Yeterlik
Normal Gelisim Gosteren 68 15,95 1,75 289 1,42 ,157
Gelisimsel Yetersizligi Olan 223 15,58 2,10
Ebeveynlik
Normal Gelisim Gosteren

68 26,69 1,65 5g9 12,79 ,000%*
Gelisimsel Yetersizligi Olan 223 23,44 2,34
Toplam
Normal Gelisim Gosteren 68 98,25 826  9gg 4,32 .000**
Gelisimsel Yetersizligi Olan 223 93,43 8,00

*p<.05, * p <.01

Uygulanan analiz sonuglarina gore gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk babalarinin aile
etkilesimi alt boyut puan ortalamalarimnin (Xor. =23,35, s =1,80), normal gelisim gosteren ¢ocuk
babalarindan (Xor. =21,96, s =2,50) anlaml1 derecede yiiksek oldugu bulunmustur. Ebeveynlik
alt boyutuna bakildiginda, normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip babalarin puan
ortalamalarmnm (Xort. =26,69, s = 1,65), gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk babalarindan (Xort.
=23,44, s =2,34) anlamli derecede yiiksek ¢ikmistir. Ayrica normal gelisim gosteren ¢ocuk
babalarmin toplam puan ortalamalarimin da (Xort =98,25, s =8,26), gelisimsel yetersizligi olan
¢ocuk babalarininkinden (Xort. =93,42, s=8,00) anlamli derecede ytiiksek oldugu bulunmustur.
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Normal Gelisen ve Farkli Tan1 Gruplarindan Olan Cocuklarin Annelerinin Aile Yasam
Kalitelerine iliskin Bulgular

Normal gelisim gosteren cocuk anneleri ile farkli tan1 grubundaki ¢ocuklarin annelerinin aile
yasam kalitesi puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir farklilik olup olmadigini belirlemek
amaciyla Tek Yonlii Varyans Analizi (ANOVA) uygulanmistir. Aile yasam kalitesi dlgeginin
puanlar1 Kolmogorov-Smirnov test sonuglar: incelendiginde p degeri (p>0.05) toplam ve alt
boyut puanlarinda normal dagilim gézlenmistir. Bu nedenle, gruplar aras: farklar: sitnamak
amaciyla parametrik yontem tercih edilmistir. Analiz sonucunda aile yasam kalitesi toplam
puan ortalamalarmin gruplara gore anlamli diizeyde farklilagma gosterdigi saptanmugtir [F (5-
285) =13,78, p<.05]. Bu farkliigin hangi gruplarda ¢iktigin1 belirlemek amaciyla Post-hoc
Tukey analizi uygulanmistir. Normal gelisim gosteren ¢cocuga sahip annelerin (Xort. =97,95, s=
10,32) aile yasam kalitesi puan ortalamalarinin otizmli ¢ocuk (Xort. = 90,44, s= 6,17) ve Down
sendromlu olan ¢ocuk (Xort. =88,91, s= 10,09) annelerinden anlaml derecede yiiksek oldugu
bulunmustur. Zihinsel yetersizlik, 6zgiil 6grenme giicliigii ve serebral palsi tanili cocuga sahip
annelere gore ise anlaml bir farklilik bulunamamistir (p>.05). Gruplara gore annelerin aile
yasam kalitesi toplam puanlarma iliskin analiz sonucu Tablo 5’ de verilmistir.

Tablo 5. Annelere Gore Aile Yasam Kalitesi Puan Ortalamalarinin Farklilasmasina fliskin Varyans,
Post-hoc Tukey Analizi Sonuglar

Tan1 Gruplari N Ort. Ss. F P Tukey

Normal Gelisim Gosteren 68 97,95 10,32 13,78 .000%*

Zihinsel Yetersizlik 47 95,15 6,61

Otizm 68 90,44 6,17 Normal> Otizm

Down Sendromu 34 88,91 10,09 Normal>Down
Sendromu

Ozgiil Ogrenme Giigliigi 42 98,14 7,09

Serebral Palsi 32 99,47 491

*p<.05, **p <.01

Normal Gelisen ve Farkli Tam1 Gruplarindan Olan Cocuklarin Babalarinin Aile Yasam
Kalitelerine iliskin Bulgular

Normal gelisim gosteren ¢ocuk babalari ile farkli tan1 grubundaki ¢ocuklarin babalarinin aile
yasam kalitesi puan ortalamalar1 arasinda anlamli bir farklilik olup olmadigini belirlemek
amaciyla Tek YOnlii Varyans Analizi (ANOVA) uygulanmistir. Analiz sonucunda aile yasam
kalitesi puan ortalamalarmin gruplara gore anlaml diizeyde farklilasma gosterdigi
saptanmustir [F (5-285) = 15,89, p<.05].

Bu farkliligmn hangi gruplarda c¢ktigin1 belirlemek amaciyla Post-hoc Tukey analizi
uygulanmistir. Normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip babalarin (Xort. =98,25, s= 1,00) aile
yasam kalitesi puan ortalamalarinin zihinsel yetersizlige sahip ¢ocuk (Xort. =94,08, s= 5,33),
otizmli ¢ocuk (Xort. = 89,18, s= 7,19) ve Down sendromlu olan ¢ocuk (Xort=90,82, s= 9,15)
babalarindan anlamli derecede yiiksek oldugu bulunmustur. Ozgiil 6grenme giigliigii ve
serebral palsi tanili gocuga sahip annelere gore ise anlamli bir farklilik bulunamamuistir (p>.05).
Gruplara gore babalarin aile yasam kalitesi toplam puanlarma iligkin analiz sonucu Tablo 6’da
verilmigtir.
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Tablo 6. Babalara Gore Aile Yasam Kalitesi Puan Ortalamalarinin Farklilasmasina iliskin Varyans,
Post-hoc Tukey Analizi Sonuglar

Tan1 Gruplan N Ort. Ss. F p Tukey

Normal Gelisim Gosteren 68 98,25 8,26 24.65 .001**

Zihinsel Yetersizlik 47 94,07 5,33 Normal>Zihinsel
Yetersizlik

Otizm 68 89,18 7,19 Normal> Otizm

Down Sendromu 34 90,82 9,15 Normal>Down
Sendromu

Ozgiil Ogrenme Giigligii 42 97,37 7,97

Serebral Palsi 32 99,06 5,47

*p<.05, **p <.01

Sosyo-demografik Ozelliklere Gore Gelisimsel Yetersizlik ve Normal Gelisim Gosteren
Cocuklarin Anne-Babalarinin Aile Yasam Kalitesi Puanlarina iliskin Bulgular

Asagida aile yasam kalitesi toplam puanlarinin sosyo-demografik degiskenlere gore
farklilasip farklilasmamasina iliskin tablolar sirasi ile verilmistir.

Normal gelisim gosteren ve gelisimsel yetersizlige sahip olan c¢ocuk annelerinin egitim
diizeylerinin aile yasam kalitesi toplam puan ortalamalarin istatistiki agidan anlamli olarak
farkhlagtirip  farklhilastirmadigini  belirlemek amaciyla ¢ift yonlii  varyans analizi
uygulanmistir. Sonuglar tablo 7’de goriilmektedir. Yapilan analize gore egitim (F=2,89;
p=0,090>0.05); degiskeninin aile yasam kalitesi puanlari ile arasinda anlamli farklilik
bulunmamustir. Tek basina normal ile gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olma durumu
(F=12,39; p=0,001<0.01) ve egitim ve normal ile gelisimsel yetersizlige sahip cocugu olma
durumu (F=4,80; p=0,029<0.05), kategorik degiskenlerinin ise aile yasam kalitesi puanlari ile
arasinda anlamli farkhlik bulunmustur. Bu bulgu egitim diizeyi ortaokul ve alt1 olan
gelisimsel yetersizlik gosteren ¢ocuk annelerinin (Xort. = 91,11, s= 0,85) aile yasam kalitesi
puanlari egitim diizeyi lise ve iistii olan normal gelisim gosteren ¢ocuklarin annelerinin (Xort.
=97,79, s=1,18) puanlarindan daha diistiktiir.

Tablo 7. Egitim Diizeyine Gore Annelerin Aile Yasam Kalitesi Toplam Puan Ortalamalarina Tliskin Cift
Yonlii Varyans Analizi Sonuglari

Varyansin Kaynag df Karelerin ort. F p
Aile Yasam Kalitesi

Normal ya da Gelisimsel yetersizlige 1 862,58 12,39 ,001**
sahip cocugu olma durumu

Egitim Diizeyi 1 201,174 2,89 ,090

—_

Normal ya da Gelisimsel yetersizlige 334,05 4,80 ,029*
sahip ¢ocugu olma durumu* Egitim
Diizeyi

*p<.05, * p <.01

Normal gelisim gosteren ve gelisimsel yetersizlige sahip olan c¢ocuk babalarimin egitim
diizeylerinin aile yasam kalitesi toplam puan ortalamalarin istatistiki agidan anlaml1 olarak
farklilastirip  farkhilastirmadigimmi  belirlemek amaciyla ¢ift yonlii varyans analizi
uygulanmistir. Sonuglar tablo 8de goriilmektedir. Yapilan analize gore egitim (F=0,18;
p=0,670>0.05); egitim ve normal ile gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olma durumu (F=3,49;
p=0,063>0.05), kategorik degiskenlerinin aile yasam kalitesi puanlar ile arasinda anlaml
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farklihlk bulunmamistir. Tek basina normal ile gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olma
durumu (F=17,50; p=0,000<0.05) degiskeninin, aile yasam kalitesi puanlari ile arasinda anlaml
farklilik bulunmustur.

Tablo 8. Egitim Diizeyine Gore Babalarin Aile Yasam Kalitesi Toplam Puan Ortalamalarina iliskin
Cift Yonlii Varyans Analizi Sonugclar:

Varyansin Kaynagi df Karelerinort. F P
Aile Yasam Kalitesi

Normal ya da Gelisimsel yetersizlige 1 1111,23 17,50 ,000**
sahip ¢ocugu olma durumu

Egitim Diizeyi 1 11,53 0,18 ,670
Normal ya da Gelisimsel yetersizlige 1 221,84 3,49 ,063
sahip ¢ocugu olma durumu* Egitim

Diizeyi

*p<.05, ™ p <.01

Normal gelisim gosteren ve gelisimsel yetersizlige sahip olan ¢ocuk annelerinin sosyo-
ekonomik diizeylerinin aile yasam kalitesi toplam puan ortalamalarmi istatistiki agidan
anlamli olarak farklilastirip farklilastirmadigini belirlemek amaciyla ¢ift yonlii varyans analizi
uygulanmistir. Sonuglar tablo 9’da goriilmektedir. Yapilan analize gore sosyo-ekonomik
diizey (F=123,78; p=0,000<0.01) ve normal ile gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olma
durumu (F=10,58; p=0,001<0.01), kategorik degiskenlerinin aile yasam kalitesi puanlari ile
arasinda anlamli farklillk bulunmustur. Sosyo-ekonomik diizey ve normal ile gelisimsel
yetersizlige sahip ¢ocugu olma durumu (F=3,20; p=0,075>0.05) degiskeninin, aile yasam
kalitesi puanlari ile arasinda ise anlaml farklilik bulunamamaistir. Sosyoekonomik diizey ile
ilgili ise orta ve istli (Xort. = 101,42, s= 0,68) sosyoekonomik diizey algisina sahip olan
annelerin aile yasam Kkalitesi algilarinin alt ve orta-alt (Xort. = 90,58, s= 0,70) sosyoekonomik
diizey algisina sahip olan annelerden anlamli derecede daha yiiksek oldugu bulunmustur.

Tablo 9. Sosyo-ekonomik Diizeye Gore Annelerin Aile Yasam Kalitesi Toplam Puan Ortalamalarina
iliskin Cift Yonlii Varyans Analizi Sonuglart

Varyansin Kaynag: df Karelerin ort. F )
Aile Yasam Kalitesi

Normal ya da Gelisimsel yetersizlige 1 519,30 10,58 ,001**
sahip cocugu olma durumu

Sosyo-ekonomik Diizey 1 6082,98 123,78 ,000**

—_

Normal ya da Gelisimsel yetersizlige
sahip ¢ocugu olma durumu* Sosyo-
ekonomik Diizey
*p<.05, ¥ p <.01

157,34 3,20 ,075

Normal gelisim gosteren ve gelisimsel yetersizlige sahip olan ¢ocuk babalarinin sosyo-
ekonomik diizeylerinin aile yasam kalitesi toplam puan ortalamalarmi istatistiki agidan
anlamli olarak farklilastirip farklilastirmadigini belirlemek amaciyla ¢ift yonlii varyans analizi
uygulanmistir. Sonuglar tablo 10’da goriilmektedir. Yapilan analize gore sosyo-ekonomik
diizey (F=124,57; p=0,000<0.01) ve normal ile gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olma
durumu (F=19,86; p=0,000<0.01), kategorik degiskenlerinin aile yasam kalitesi puanlar1 ile
arasinda anlamh farklilik bulunmustur. Sosyo-ekonomik diizey ve normal ile gelisimsel
yetersizlige sahip ¢ocugu olma durumu (F=1,44; p=0,231>0.05) degiskeninin, aile yasam
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kalitesi puanlari ile arasinda ise anlaml farklilik bulunamamaistir. Sosyoekonomik diizey ile
ilgili ise orta ve tustii (Xort. = 100,96, s= 0,63) sosyoekonomik diizey algisina sahip olan
babalarin aile yasam kalitesi algilarinin alt ve orta-alt (Xort= 90,85, s= 0,65) sosyoekonomik
diizey algisina sahip olan babalardan anlaml derecede daha yiiksek oldugu bulunmustur.

Tablo 10. Sosyo-ekonomik Diizeye Gore Babalarin Aile Yasam Kalitesi Toplam Puan Ortalamalarina
iliskin Cift Yonlii Varyans Analizi Sonuglar1

Varyansin Kaynag1 df Karelerin ort. F P
Aile Yasam Kalitesi

Normal ya da Gelisimsel yetersizlige 1 843,10 19,86 ,000**
sahip ¢ocugu olma durumu

Sosyo-ekonomik Diizey 1 5286,94 124,57 ,000%*
Normal ya da Gelisimsel yetersizlige 1 61,03 1,44 ,231

sahip ¢ocugu olma durumu* Sosyo-
ekonomik Diizey

*p<.05, * p <.01

Normal gelisim gosteren ve gelisimsel yetersizlige sahip olan ¢ocuk annelerinin sahip
olduklar1 ¢ocuk sayisinin aile yasam kalitesi toplam puan ortalamalarmi istatistiki acidan
anlamli olarak farklilastirip farklilastirmadigini belirlemek amaciyla ¢ift yonlii varyans analizi
uygulanmistir. Sonuglar tablo 11’de goriilmektedir. Yapilan analize gore annelerin sahip
olduklar1 ¢ocuk sayis1 (F=0,02; p=0,891>0.05); sahip olduklar1 ¢ocuk sayis1 ve normal ile
gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olma durumu (F=0,74; p=0,391>0.05), kategorik
degiskenlerinin aile yasam kalitesi puanlari ile arasinda anlamli farklilik bulunmamistir. Tek
basma normal ile gelisimsel yetersizlige sahip cocugu olma durumu (F=11,35; p=0,001<0.01)
degiskeninin, aile yasam kalitesi puanlari ile arasinda anlamli farklilik bulunmustur.

Tablo 11. Sahip Olduklar1 Cocuk Sayis1 Gore Annelerin Aile Yasam Kalitesi Toplam Puan
Ortalamalarina iliskin Cift Yonlii Varyans Analizi Sonuglar1

Varyansin Kaynag: df Karelerin ort. F P
Aile Yasam Kalitesi

Normal ya da Gelisimsel yetersizlige 1 841,03 11,35 ,001**
sahip cocugu olma durumu

Sahip Olduklar: Cocuk Sayist 1 1,40 0,02 ,891
Normal ya da Gelisimsel yetersizlige 1 54,81 0,74 ,391
sahip ¢ocugu olma durumu* Sahip

Olduklar1 Cocuk Sayis1

*p<.05, * p <.01

Normal gelisim gosteren ve gelisimsel yetersizlige sahip olan g¢ocuk babalarmin sahip
olduklar1 ¢ocuk sayisinin aile yasam kalitesi toplam puan ortalamalarmi istatistiki acidan
anlamli olarak farklilastirip farklilastirmadigini belirlemek amaciyla ¢ift yonlii varyans analizi
uygulanmistir. Sonuglar tablo 12’de goriilmektedir. Yapilan analize gore babalarin sahip
olduklar1 ¢ocuk sayisi (F=0,05; p=0,826>0.05); sahip olduklari ¢ocuk sayis1 ve normal ile
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gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olma durumu (F=0,15; p=0,702>0.05), kategorik
degiskenlerinin aile yagsam kalitesi puanlari ile arasinda anlaml farklilik bulunmamistir. Tek
basma normal ile gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olma durumu (F=15,88; p=0,000<0.05)
degiskeninin, aile yasam kalitesi puanlari ile arasinda anlamli farklilik bulunmustur.

Tablo 12. Sahip Olduklar1 Cocuk Sayis1 Goére Babalarin Aile Yasam Kalitesi Toplam Puan
Ortalamalarina iliskin Cift Yonlii Varyans Analizi Sonuglan

Varyansin Kaynag1 df Karelerin ort. F p
Aile Yasam Kalitesi

Normal ya da Gelisimsel yetersizlige 1 1037,66 15,88 ,000%*
sahip ¢ocugu olma durumu

Sahip Olduklar1 Cocuk Sayis1 1 3,17 0,05 ,826

—_

Normal ya da Gelisimsel yetersizlige 9,56 0,15 ,702
sahip ¢ocugu olma durumu* Sahip
Olduklar1 Cocuk Sayis1

*p<.05, ¥ p <.01

Normal gelisim gosteren ve gelisimsel yetersizli§e sahip olan ¢ocuk annelerinin calisma
durumunun aile yasam kalitesi toplam puan ortalamalarini istatistiki agidan anlamli olarak
farklilastirip  farklilastirmadigini  belirlemek amaciyla ¢ift yonlii varyans analizi
uygulanmistir. Sonuglar tablo 13’de goriilmektedir. Yapilan analize gore ¢alisma durumu
(F=1,05; p=0,307>0.05); calisma durumu ve normal ile gelisimsel yetersizlige sahip gocugu
olma durumu (F=2,19; p=0,140>0.05), kategorik degiskenlerinin aile yasam kalitesi puanlari ile
arasinda anlamh farklillk bulunmamigtir. Tek bagina normal ile gelisimsel yetersizlige sahip
¢ocugu olma durumu (F=7,19; p=0,008<0.05) degiskeninin, aile yasam kalitesi puanlari ile
arasinda anlaml farklilik bulunmustur.

Tablo 13. Calisma Durumuna Gore Annelerin Aile Yasam Kalitesi Toplam Puan Ortalamalarina
iliskin Cift Yonlii Varyans Analizi Sonuglar1

Varyansin Kaynagi df Karelerin ort. F P
Aile Yasam Kalitesi

Normal ya da Gelisimsel yetersizlige 1 530,17 7,19 ,008**
sahip cocugu olma durumu

Calisma Durumu 1 77,16 1,05 ,307
Normal ya da Gelisimsel yetersizlige 1 161,67 2,19 ,140

sahip ¢ocugu olma durumu* Calisma
Durumu
*p<.05, ¥ p <.01

Normal gelisim gosteren ve gelisimsel yetersizlige sahip olan ¢ocuk annelerinin eslerinden
¢ocugun bakiminda destek alip almadiklarinin aile yasam kalitesi toplam puan ortalamalarini
istatistiki agiqdan anlamli olarak farklilastirip farklilastirmadigini belirlemek amaciyla cift
yonlii varyans analizi uygulanmistir. Sonuglar tablo 14’de goriilmektedir. Yapilan analize gore
annelerin aldiklar1 bakim destegi (F=1,74; p=0,188>0.05); aldiklar1 bakim destegi ve normal ile
gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olma durumu (F=0,44; p=0,835>0.05), kategorik
degiskenlerinin aile yasam kalitesi puanlari ile arasinda anlaml farklilik bulunmamuistir. Tek
basma normal ile gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olma durumu (F=6,65; p=0,010<0.05)
degiskeninin, aile yasam kalitesi puanlari ile arasinda anlaml farklilik bulunmustur.
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Tablo 14. Aldiklar1 Bakim Destegine Gore Annelerin Aile Yasam Kalitesi Toplam Puan
Ortalamalarina fliskin Cift Yonlii Varyans Analizi Sonuclart

Varyansin Kaynag df Karelerin ort. F p
Aile Yasam Kalitesi

Normal ya da Gelisimsel yetersizlige 1 490,88 6,65 ,010%
sahip ¢ocugu olma durumu

Aldiklar1 Bakim Destegi 1 128,65 1,74 ,188
Normal ya da Gelisimsel yetersizlige 1 3,22 0,44 ,835

sahip ¢ocugu olma durumu* Aldiklar:
Bakim Destegi
*p<.05, ¥ p<.01

Normal gelisim gosteren ve gelisimsel yetersizlige sahip olan ¢ocuk annelerinin eslerinden
aldiklar1 bakimimn tiiriiniin aile yasam kalitesi toplam puan ortalamalarini istatistiki agidan
anlamli olarak farklilastirip farklilastirmadigini belirlemek amaciyla cift yonlii varyans analizi
uygulanmistir. Sonuglar tablo 15’de goriilmektedir. Yapilan analize gore annelerin aldiklar
bakim destegin tiirti (F=0,58; p=0,628>0.05); aldiklar1 bakim destegin tiirii ve normal ile
gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olma durumu (F=0,54; p=0,652>0.05), kategorik
degiskenlerinin aile yasam kalitesi puanlari ile arasinda anlaml farklilik bulunmamaistir. Tek
basina normal ile gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olma durumu (F=3,96; p=0,048<0.05)
degiskeninin, aile yasam kalitesi puanlari ile arasinda anlaml farklilik bulunmustur.

Tablo 15. Aldiklar1 Bakim Desteginin Tiiriine Gore Annelerin Aile Yasam Kalitesi Toplam Puan
Ortalamalarina iligkin Cift Yonlii Varyans Analizi Sonugclan

Varyansin Kaynag: df Karelerin ort. F P
Aile Yasam Kalitesi

Normal ya da Gelisimsel yetersizlige 1 293,12 3,96 ,048*
sahip cocugu olma durumu

Aldiklar1 Bakim Desteginin Tiirii 1 43,20 0,58 ,628
Normal ya da Gelisimsel yetersizlige 1 40,40 0,54 ,652

sahip ¢ocugu olma durumu* Aldiklar
Bakim Desteginin Tiirii
*p<.05,* p<.01

Tartisma

Bu calismada, normal gelisim gosteren ¢ocuklara sahip ebeveynler ile gelisimsel yetersizlige
sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin aile yasam kaliteleri incelenmistir. Ayrica normal gelisim
gosteren cocuklarin ebeveynleri ile gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin
arasinda aile yasam kalitesi degiskeni baglaminda karsilastirma yapilmistir. Bununla birlikte
gelisimsel yetersizlik kategorisinde ele alian zihinsel yetersizlik, otizm spektrum bozuklugu,
Down sendromu, 6zgiil 6grenme giigliigii ve serebral palsi tanili gocugu olan anne-babalarin
da aile yasam kalitesi algilar1 incelenmistir. Calismanin bulgular1 gelisimsel yetersizlige sahip
¢ocuklu anne-babalarin aile yasam kalitesi algilarinin normal gelisen ¢ocuklu anne-babalardan
daha diisiik oldugunu gostermektedir. Ozyurt (2011) yaptigi calismasinda, zihinsel
yetersizlige sahip ¢cocugu olan annelerin aile yasam kalitesi algilarinin, normal gelisen ¢ocuklu
annelere gore anlamli diizeyde diisiik oldugu sonucuna ulasmugtir. Tki grubun anneleri
arasindaki bu farkliliga sebep olan faktorler; annelerin yetersizlige sahip ¢ocugun bakimiyla
ozel ilgilenmesi, kendilerine vakit ayiramamasi, yetersizlide sahip cocukla ilgili yasanan
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finansal zorluklar gibi diistiniilebilir. Aysan ve Ozben (2007) tarafindan yapilmis bir ¢alisma
ise gelisimsel yetersizlige sahip ¢cocugu olan babalarin yasam doyumlarinin normal gelisim
gosteren ¢ocuga sahip babalarin yasam doyumlarina gore daha diisiik oldugu belirleyerek bu
calismay1 destekler niteliktedir.

Gelisimsel yetersizlige sahip cocugu olan anne-babalar ile normal gelisim gosteren ¢ocuga
sahip anne-babalar aile yasam kalitesi Olgeginin alt boyutlarinda karsilastirilmistir. Bu
karsilastirmanin sonucuna gore, gelisimsel yetersizlik gosteren ¢ocuklarin anneleri ebeveynlik
ve duygusal yeterlik alt boyutlarinda normal gelisim gosteren ¢ocuk annelerinden daha
diisiik, aile etkilesimi alt boyutunda ise daha yiiksek puanlar almiglardir. Sirin (2014)
tarafindan yapilan bir ¢alismada bu ¢alismanin bulgulariyla benzer sekilde normal gelisim
gosteren ¢ocuga sahip ailelerin aile yasam kalitesi alt boyut algilar1 gelisimsel yetersizlik
gosteren ¢ocuklarin ailelerine kiyasla anlaml derecede yiiksek bulunmustur. Meral (2011) ise,
gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin aile yasam kalitesi ve alt alan algilarindan en
yiiksek algisinin “aile etkilesimi® alt alaninda, en diisiik alginin ise “fiziksel/materyal/finansal
yeterlik™ alt alaninda oldugunu ifade etmistir. Gelisimsel yetersizlige sahip gocugu olan
ailelerin aile yasam kalitesi alt alanlar1 icerisinde en yiiksek algilarinin “aile etkilesimi” alt
boyutunda oldugunu destekleyen pek ¢ok ¢alisma bulunmaktadir (Balcells-Balcells ve ark.,
2010; Brown, Petrowski, Edwards, Isaacs, Brown, Baum ve ark., 2010; Clark, Brown ve
Karrapaya, 2011; Cagran, Schmidt ve Brown, 2011). Tiim bu ¢alismalarin bulgularina paralel
olarak aile etkilesimi alt boyutunda gelisimsel yetersizlige sahip cocugu olan annelerin daha
yiiksek puan almasi, ailenin ¢ocugun yetersizligini 6grendigi an ve sonrasinda bir olarak
yetersizlikle miicadele etmesi, dayamisma iginde olarak zorluklarn tistiinden gelmeye
¢alisilmasmin aile ici etkilesim gliclendirdigi seklinde agiklanabilmektedir (Bayat, 2005;
Patterson, Holm ve Gurney, 2004). Gelisimsel yetersizlik gosteren ¢ocuklarin babalarinin ise
yalnizca ebeveynlik alt boyutlarinda normal gelisim gosteren ¢ocuk babalarindan daha diisiik
puanlar aldiklar1 gortilmistiir. Aile etkilesimi alt boyutunda ise anneler ile benzerlik
gostererek daha yiiksek puanlar almiglardir.

Farkli tan1 gruplar ele alindiginda, otizm ve Down sendromlu ¢ocuklu anne-babalarin yagsam
kalitesi algilar1 normal gelisen ¢ocuklu anne-babalara gore anlamli derecede diisiik
bulunmustur. Zihinsel yetersizlige sahip ¢ocuklu babalarin yasam kalitesi algilarinin normal
gelisen ¢ocuklu babalara kiyasla anlamli derecede diisiik oldugu bulunmusken, annelerde bir
farka rastlanmamuagtir. Diger tan1 gruplari ile ise anlamli bir farklilik bulunamamustir. Literatiir
incelendiginde, Brown (2006) yaptig1 calismada normal gelisim gosteren ¢cocugun ailelerinin
diger iki gruba kiyasla aile yasam kalitesi algilarinin daha yiiksek oldugu tespit etmistir.

Calismanin bir diger sorusunda, gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan anne-babalarin ve
normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip anne-babalarin aile yasam kalitesi 6lgegi toplam
puanlarinda demografik degiskenler (sosyoekonomik diizey, egitim diizeyi, esten alinan
destek, alinan destegin tiirii, gocuk sayisy, c¢alisma durumu) agisindan anlamli olarak
farklilasma olup olmadigina bakilmistir ve egitim diizeyi ortaokul ve alti olan gelisimsel
yetersizlik gosteren ¢ocuklarin annelerinin aile yasam kalitesi puanlar1 egitim diizeyi lise ve
tistli normal gelisim gosteren ¢ocuklarin annelerinin puanlarindan daha diisiik bulunmustur.
Ahmet (2017) tarafindan yapilan Bat1 Trakya’da engelli cocuga sahip azinlik ailelerinin yasam
kalitesinin incelendigi bir ¢alismada, benzer sekilde egitim diizeyi yalnizca okuryazarlik olan
anne-babalarin yasam kalitesi ortaokul, lise ve tiniversite olan ebeveynlere gore daha diisiik
bulunmustur.
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Calismanin sosyoekonomik diizey ile ilgili bulgularina bakildiginda, gelisimsel yetersizlige
sahip ¢ocugu olan anne-baba ile normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip anne-baba olma
durumu ve anne-babalarin sosyoekonomik diizeyi birlikte ele alindiginda, bu degiskenlerin
birlikte aile yasam kalitesi puanlari tizerine etkisi olmadig1 goziikmektedir. Sosyo-ekonomik
diizey degiskeninin tek basina aile yasam kalitesi puanlar1 ile arasinda anlamli farkhilik
bulunmustur. Egitim diizeyi ve sosyoekonomik diizey disinda kalan diger demografik
degiskenlerin ise anlamli bir etkisi bulunamamustir.

Bu calismada normal gelisim gosteren ¢ocuklara sahip ebeveynler ile gelisimsel yetersizlige
sahip cocugu olan ebeveynlerin aile yasam kaliteleri incelenmistir. Yapilan calismalara
bakildiginda, verilerin daha ¢ok annelerden elde edildigi goriilmektedir. Bu sebeple bu
¢alismada oldugu gibi babalarin aile yasam kalitesi ve alt boyut algilarini belirlemek adina
babalardan da veri toplanarak ¢ok daha fazla galisma yapilabilir. Aymi sekilde Literatiir
incelendiginde annelerin eglerinden aldiklar1 destegin ele alindig1 bir ¢alismaya
rastlanmamigtir. Yapilan calismalarda genellikle sosyal destek algilarinin incelendigi
goriilmektedir. Bu sebeple bagka calismalarda bu degiskenin tekrar ele alinmasinmn, bu
calismay1 destekleyen ya da reddeden bir sonug ile literatiire katki saglayabilecegi
disiintilmektedir.

Sosyo-ekonomik diizey degiskeninin aile yasam kalitesi puanlar1 iizerinde bir etkisi oldugu
bulgusuna bu g¢alismada ulagilmistir. Bu baglamda diisiik sosyo-ekonomik diizeye sahip
aileler icin Ozellikle saglik alaninda yeterli hizmeti alabilmek adina onleyici yontemler
tizerinde durulmasinin yasam Kkalitelerini artirmada biiyilk rol oynayabilecegi
diisiiniilmektedir. Ayni sekilde gelisimsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan anne-baba ve
kardegslere psikolojik ve sosyal destegin arttirilmasinin 6nemli oldugu diistiniilmektedir.
Benzer sorunlardan dolay1 zorluklar yasayan ailelerin bir araya geldiklerinde birbirlerini
empatiyle daha iyi anlayacag diisiiniilerek, giintimiizde ¢ok fazla 6rnegi bulunan “kendine
yardim gruplar1” gibi bir topluluk olusturmalarmin da anne-babalarin karsilastiklar
glcliiklerle basa ¢ikmasini kolaylastirabilecegi diistintilmektedir.
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