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COVID-19 PANDEMI SURECININ 6 — 12 YAS OTiZM VE ZiHINSEL
ENGELLI COCUGA SAHIiP ANNELERIN BAKIM YUKU VE YASAM
KALITESINE ETKISI
Mehmet ALA

Bu ¢alismanin temel amaci, COVID-19 pandemi siirecinin 6-12 yas otizm ve zihinsel
engelli cocuga sahip annelerin bakim yiikii ve yasam kalitesine olan etki diizeyine bakmaktir.
Arastirma tarama yontemi kullamlarak nicel desenli olarak tasarlanmustir. Istanbul’un
Tiirkiye’yi yansittigina inanilan on ilgesinde faaliyet gosteren Otizm ve zihinsel engelliler
ile calisan 6zel merkez ve okullar ile bu alanda faaliyette bulunan sivil toplum kuruluslarina
22.02.2022 / 22.03.2022 tarihleri arasinda bagvuran ve otizimli veya zihinsel engelli gocugu
olan ebeveynler arastirmanin evrenini olusturmaktadir. Engelli ¢ocugu olan goniillii
annelerden amagsal 6rnekleme yontemiyle belirlenen 150 kisiye ulagilmistir. Bu arastirmada
Demografik Form, Bakim Verme Yiikii Olgegi, COVID-19’un Yasam Kalitesine Etkisi
Olgegi degerlendirmeye almmustir. Toplanan veriler SPSS 25 siiriimlii programina
aktarilmis ve yapilan normallik analizi sonucu normal dagilim goriildiigiinden parametrik
nicel veri analizleri yontemleri kullanilmistir. Calisma sonuglarina gore; annelerin egitim
diizeyi, engelli ¢ocuk sayist ve ¢ocugun engel tiirii gibi faktorlerin bakim verme yiiklerinde
anlamli farkliliklara yol actigr tespit edilmistir. Ozellikle, egitim diizeyi yiiksek olan
annelerin daha fazla bakim yiikii hissettigi gozlemlenirken, iki engelli cocugu olan annelerin
ve zihinsel engellilik tanili engelli gocugu olan annelerin daha yiiksek bakim ytikleri oldugu
belirlenmistir. Bununla birlikte, cocugun fiziksel engelli olma durumu, siirekli regeteli ilag
alma durumu ve COVID-19 siirecinin yasam kalitesi etki diizeyleri arasinda da anlamli
iliskiler tespit edilmistir. Annelerin bakim yiikleri ile COVID-19 siirecindeki yasam
kaliteleri arasinda pozitif yonde anlamli bir iliski belirlenmistir. COVID-19 siirecinde bakim
yiikii attikca annelerin yasam kalitesi olumsuz sekilde onemli Olglide etkilenmektedir.
Arastirma sonuglarma gore, arastirmacilar, alanda calisanlar ve engelli ¢ocuga bakim
verenler i¢gin bazi 6neriler sunulmustur.

Anahtar Kelimeler: COVID-19 pandemisi, engellilik, otizm, zihinsel engellilik, bakim
yiikii, yasam kalitesi



ABSTRACT
THE EFFECT OF THE COVID-19 PANDEMIC PROCESS ON THE CARE
BURDEN AND QUALITY OF LIFE OF MOTHERS WITH 6-12 AGES AUTISM
AND CHILDREN WITH INTELLECTUAL DISABILITY
Mehmet ALA

The primary aim of this study is to examine the impact level of the COVID-19 pandemic on
the caregiving burden and quality of life of mothers with children aged 6-12 who have autism
and intellectual disabilities. The research is designed with a quantitative pattern using a
survey method. The population of the study consists of parents with children who have
autism or intellectual disabilities and applied to special centers and schools working with
individuals with autism and intellectual disabilities, as well as non-governmental
organizations operating in this field, in ten districts of Istanbul believed to represent Turkey,
between 22.02.2022 and 22.03.2022. A total of 150 volunteer mothers with disabled children
were reached through purposive sampling. In this study, the Demographic Form, the
Caregiving Burden Scale, and the Impact of COVID-19 on Quality of Life Scale were
evaluated. The collected data were transferred to the SPSS 25 software, and since normal
distribution was observed as a result of the normality analysis, parametric quantitative data
analysis methods were used. According to the results of the study, it was determined that
factors such as the educational level of the mothers, the number of disabled children, and the
type of disability of the child led to significant differences in caregiving burdens. It was
observed that mothers with higher educational levels felt a greater caregiving burden, while
mothers with two disabled children and those with children diagnosed with intellectual
disabilities had higher caregiving burdens. Additionally, significant relationships were found
between the child's physical disability status, the status of continuously taking prescription
medication, and the impact levels of the COVID-19 process on quality of life. A positive
significant relationship was determined between the mothers' caregiving burdens and their
quality of life during the COVID-19 process. As the caregiving burden increased during the
COVID-19 process, the mothers' quality of life was significantly negatively affected. Based
on the research results, some recommendations have been made for researchers, field
workers, and caregivers of disabled children.

Keywords: COVID- 19 pandemic, disability, autism, intellectual disability, careburden,
quality of life



ONSOZ
Bu c¢alisma, COVID-19 pandemisinin, 6zellikle 6-12 yas araligindaki otizm ve zihinsel
engelli ¢cocuga sahip anneler tizerindeki etki diizeylerini incelemek amaciyla yapilmistir.
Pandeminin hayatimizi degistirdigi bir donemde, bu degisimin 6zellikle 6zel ihtiyaglari olan

cocuklara sahip anneler iizerindeki etki diizeylerinin incelenmesi biiyiik 6nem tagimaktadir.

Bu calismanin temel amaci, pandemi siirecinde yasanan degisimlerin, otizm ve zihinsel
engelli ¢ocuga sahip annelerin yasam kalitesi ve bakim yiikii iizerindeki etkilerini
anlamaktir. Bu ¢ercevede, annelerin pandemi doneminde karsilastiklar1 zorluklar, duygusal

deneyimleri ve bakim yiikleri detayl bir sekilde ele alinmugtir.

Calismanin yiiriitiilmesi siirecinde, tez damismanimin Prof Dr. Ayse Resa AYDIN’a
bitmeyen enerjisi, asla vazgegmemesi, 6zverili ¢alismast ve bilgi birikimini sonunaa kadar
paylasmasi, anlayisi ve sabri igin minnettarim. Ogretmenim ve yol gdstericim Dog. Dr.
Oktay Taymaz Sari’ya yogun programina ragmen her ihtiya¢ duydugumda destekleri i¢in
tesekkiir ederim. Calismay1 uygulamamda destek olan ve kiymetli vakitlerini bana ayiran
arkadaslarrm Ogr. Gor. Ugur Gékmen, Orhan Badik, Ahmet Yalgin Hocaoglu, Mikayil
Kerter, Seda Yildiz, Musa Aytekin’e tesekkiir ederim. Bu calismaya katilarak goriis ve
bilgilerini sikilmadan ve igtenlikle belirten, vaktini ve tecriibelerini benimle paylasan tiim

annelere miitesekkirim.

Son olarak, uzun zamandir yiiksek lisansi bitirmemi bekleyen, sabirla, ilgiyle ve yiiriidiiglim
yolda karsilastigim her sorunda yanimda buldugum kiymetli esim Giil Ala’ya, benimle daha
cok zaman gegirmek istese de bunu biiylik bir olgunlukla karsilayan sevgili oglum Kaan
Gilines Ala’ya, tiim sevgi ve enerjisiyle beni destekleyen annem Fatma Ala ve babam

Abdullah Ala’ya, kardesim Ahmet Ala’ya sonsuz tesekkiir ederim.

Saygilarimla,

Istanbul, 2024
Mehmet ALA



ICINDEKILER

OZ ..o ii
ABSTRACT .. e ii
ONSOZ......ooooieieeesee et iv
TABLO LISTESI......oitiiiiiiiiieeseie s vii
KISALTMALAR LISTES ....cooooooiiiiiiiiseresesesssese s X
L] 123 T 1
BIRINCI BOLUM
COVID-19, ENGELLILIK VE ZIHINSEL ENGELLILIK KAVRAMLARI
1.1 COVID-10 et ne e ne e 3
1.1.1. Ortaya Ciki$1 Ve SemMPLOMIAIT........covveiiiiiiiieiiiiereere e 4
1.1.2. Tedavi ve Korunma YOllari.......ccoceeriririnininininesesesesesesese s 5
1.2 ENGELLILIK ....ooooiiiiiiiicisss s 6
1.2.1. Engellilik Kavrami........ccccoiiiiiiiiiiciicceesice e s 8
1.2.2. Engellilik YaKIagimIart............coooiueinnieinnieisneese e 10
1.2.3. Engelliligin Nedenleri........cccoiieiiiiieirieisesieseeesi e 13
1.2.4. Engellilik TUIIETT....cccvvviiiiiiiiiiic i 14
1.3. ZIHINSEL ENGELLILIK ..ottt 14
1.3.1. Zihinsel Engellilik Kavrami...........coccooiviiiiiiiiiiiiee e 15
1.3.2. Zihinsel Engelliligin Smiflandirtlmast...........ccoveviineiniieincnceesceee 15
1.3.2.1. Tanisal SIIflandirma ..........ccoceririiininii s 16
1.3.2.2. Egitsel SIntflandirma ..........ccoeoiiiiiiiiiiiiiic 17
1.3.3. Zihinsel Engellilik TUIIETT .......ccveovrviiiiiiiiieieseese e 18
1.3.3.0 OUIZIM it 18
1.2.3.1.1. Otizmli Cocuklartn OZelliKIETi..........coceurvevererereieeeeeeeee e 20
1.3.3.1. Zihinsel ENQelliK..........ocoiuiiiiiii e 23
1.3.3.1.2 Zihinsel Engelligi Olan Cocuklarn OzelliKIeri ..............ccovvevererriirerernans 28
IKINCi BOLUM

EBEVEYNLIK, BAKIM YUKU VE YASAM KALITESI KAVRAMLARI
2.1 EBEVEYNLIK .....oooiioeieeieeeeeee ettt s s s st s s s en s sn s s ss s s esnen s 30



2.1.1. Engelli Cocugu Olan AnNe OIMaK ..........coccoeiieiineiineeeeseeesee e 32

2.2. BAKIM YUKU ...ccccoiiiiiiiiiiiieciiseie s 38
2.2.1. Engelli Cocugu Olan Annelerin Bakim YUK ....ccoocvvvvviiiiiiniiiicnc e, 40
2.3. YASAM KALITES ..ottt et snsns 41
2.3.1. Engelli Cocugu Olan Annelerin Yagam Kalitesi.........ccccovvririineniiincinnnnns 44

UCUNCU BOLUM
YONTEM, BULGULAR VE TARTISMA

3.1 YONTEM ..ottt 47
3.1.1. Problem DUIUMU ...t 47
3.1.2. Aragtirmanin AIMNACT .......cccueeiueeieeiieeireeseeseeesreeseeseeesseessesseeesseessessssesssesssessnns 48
3.1.3. Arastirmanin ONEM ..........oceviveeviveeeieeeiieeessssssessssssss s s s sesssssssesensssessesnens 49
3.1.4. Aragtirmanin MOd@li........ccuririririiiniriee e 50
3.1.5.EVIen Ve OMMEKIEIM .....c.vvevevececeeeeesieiectesee e sestesessee s sessesss s tesssses s ssnsesennes 50
3.1.6.Veri Toplama Araglart..........cccueiiiriiniininiceeee e 50
3.1.7.Verilerin TOPlanmast ........c.ceoiieriiiiieiie e 52
3. LB.VETErTN ANAIZI.....ccoiiiieiciee e 53
3.1.9. Arasgtirmanin SInrllKIArL. ..o 53
3.1.10. Arastirmanin SQYtHart ... 53
3 111, TANIMIAT ...ttt 53

3. 2. BULGULAR ... 55
3.2.1. Katilimcilara Dair Bil@iler.........ccooooiiiiiiiiiiccses 55
3.2.2. Annenin ve Engelli Cocugun Demografik Ozelliklerine Bakim Verme Yiikii
D5/ (3 USRS 61
3.2.3. Annenin ve Engelli Cocugun Demografik Ozelliklerine Gére Annenin
COVID-19’un Yasam Kalitesi Etki DUZEY1 ......ccoevviiiiiiiiiiiiccncscc 67
3.2.4. Annenin Bakim Verme Yiikii ile COVID-19’un Yasam Kalitesi Etki Diizeyi
ATASINAAKT TISKI «.vovecvvecveeceeccte ettt a s s ss s s s snens 74

3.3  TARTISMA oot 75

SONUC ... e bbb et b et r e b et r e en e 79



Tablo No

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

TABLOLAR LISTESI

Tablo Ad1 Sayfa No
Annelerin Demografik OZelliKIEr .........coeveveveverereeeiereeeee e 55
Cocuklarin Engel Durumlart ..o 57
Engelli Cocuklarin Saglik Sorunlari ve Ilag Kullanimlari ............c.covee.... 58

Engelli Cocuklarin Annelerinin Bakim Aylig1 ve Destegi Alma Durumlari

.................................................................................................................... 59
Bakim Verme Yiikii ve COVID-19 Yasam Kalitesi Olcegi Puanlari........ 60
Annelerin Yaslarina Gore Bakim Verme YUkii.......coocovvviiiiiiniiniiinenn, 61
Annelerin Dogum Yerine Gore Bakim Verme YUK .......ccoovvviiiiiinnnnn 61
Annelerin Medeni Durumuna Goére Bakim Verme Yukii.......cccoocvvviinnnne 62
Annelerin Egitim Durumuna Gore Bakim Verme Yukii ... 62
Annelerin Calisma Durumuna Gore Bakim Verme Yikii.........cccevvieennnee 63
Cocuk Sayisina Gore Annelerin Bakim Verme YUk ........cocoevieniiiennen, 63
Engelli Cocuk Sayisina Gore Annelerin Bakim Verme Yikd................... 63
Cocugun Engelli Derecesine Gore Annelerin Bakim Verme Yikii .......... 64
Cocugun Engel Tiirtinde Birincil Teshise Gore Annelerin Bakim Verme

B 4111 USRS 64
Cocugun Fiziksel Engeli Olma Durumuna Goére Annelerin Bakim Verme

D 4111 USRS 64

vii



17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

28.

29.

30.

Cocugun Bagka Saglik Sorunu Olma Durumuna Gére Bakim Verme Yiikii

.................................................................................................................... 66
Annenin Bakim Destegi Alma Durumuna Gore Bakim Verme Yiikii....... 66
Annenin Yagina Gore COVID-19’un Yasam Kalitesi Etki Diizeyi........... 67
Annenin Dogum Yerine Gére COVID-19’un Yasam Kalitesi Etki Diizeyi
.................................................................................................................... 67
Annenin Medeni Durumuna Gore COVID-19’un Yasam Kalitesi Etki
DIUIZEYT ettt 68

Cocugun Engel Tiiriinde Birincil Teshise Gore Annenin COVID-19’un
Yasam Kalitesi Etki DUZEYI........ccccvviiiiiiiiiciicieccee 70

Cocugun Fiziksel Engeli Olma Durumuna Goére Annenin COVID-19’un
Yasam Kalitesi EtKi DUZEYI........cccovviiiiiiieieicseneeeeee e 71

viii



31.

32.

33.

34.

35.

36.

Cocugun Ogrenme Sorunu Olma Durumuna Gére Annenin COVID-19’un

Yasam Kalitesi Etki DUZEYI........ccooviieieiiieiciceicceeeeeee e 71

Cocugun Bagka Saglik Sorunu Olma Durumuna G6re Annenin COVID-
19’un Yasam Kalitesi Etki DUZEYi........ccccovvivieiieiiiieieeie e 72

Cocugun Siirekli Regeteli ilag Alma Durumuna Gére Annenin COVID-
19’un Yasam Kalitesi Etki DUZEYi........ccccovvivieiveiiiieseece e 72

Annenin Engelli Bakim Aylig1 Alma Durumuna Gére Annenin COVID-
19’un Yasam KaliteSi EtKi DUZEYi.......cccovviiieiiiiiininieiesie s 73

Annenin Bakim Destegi Alma Durumuna Gére Annenin COVID-19’un

Yasam KaliteSi EtKi DUZEYI.....cccuvviieiiiiiiie s 73

Annenin Bakim Verme Yiikii ile COVID-19’un Yasam Kalitesi Etki Diizeyi
ATaSINAAKE THSKi .vcvvvrccecveesce ettt e 74



KISALTMALAR LiSTESI

AAIDD : Amerikan Zihinsel ve Gelisimsel Bozukluklar Dernegi
APA . Amerikan Psikoloji Birligi

BM . Birlesmis Milletler

CRPD :  Engelli Bireylerin Haklarina Dair S6zlesme

CDCP :  ABD Hastalik Onleme ve Kontrol Merkezi

COVID-19 : Koronavirus 2019
MEB :  Milli Egitim Bakanligi

IQ TESTi : Zeka Testi

SPSS : Nicel Istatistik Programi
TDK :  Tiirk Dil Kurumu
UNICEF . Birlesmis Milletler Cocuklara Yardim Fonu

UNHROHC : Birlesmis Milletler Yiiksek Komiserligi Insan Haklar1 Ofisi
UPIAS : Ayrnimciliga Karsi Fiziksel Yeti Yitimi olanlarin Birligi
VD : Vedigerleri

WHO . Diinya Saglik Orgiitii



GIRIS
COVID-19 pandemisi, kiiresel olarak yayilan ve yasamin hemen her alanin etkisi
altina alan bir saglik krizine doniismiistiir. Pandemi siireci, saglik sistemlerini
zorlayarak, sosyal yasami ve ekonomiyi derinden sarsmistir. Ancak, bu krizin etkileri

ozellikle zaten dezavantajli gruplar olan engelli bireyler ve aileleri {izerinde daha

belirgin bir sekilde hissedilmektedir (Arslan ve Karagiil, 2020).

Engellilik kavrami, bireyin bedensel, zihinsel, duygusal veya sosyal olarak belirli
bir normun altinda islev géstermesi durumunu ifade eder. Zihinsel engellilik, bireyin
zihinsel islevlerinin genel olarak diisiik oldugu ve G6grenme, problem ¢dzme gibi
yeteneklerinin sinirli oldugu bir durumu tanimlar. Otizm, sosyal etkilesimde ve
iletisimde belirgin zorluklarla karakterize olan nérogelisimsel bir bozukluktur. Zihinsel
Engellilik ise bireyin zihinsel yeteneklerinin yasina gore belirgin sekilde geri kalmis

oldugu durumu ifade eder (Turnbull, vd., 2006).

Engelli bir ¢gocuga sahip olmak, ebeveynler i¢in 6zellikle anneler i¢in bilyiik bir
sorumluluk ve zorluklarla dolu bir siireci baslatir. Bu siirecte, ebeveynlerin bakim yiikii
artar ve yasam kaliteleri olumsuz yonde etkilenir (Bayraktar, 2015). Bakim yiikii, bakim
veren bireyin bedensel ve psikolojik sagliginda aksamaya, zamaninin ve 6zgiirliigliniin
sinirlanmasina, calisma bicimini degistirmesine ve sosyal iligkilerinde zorluk
yagsamasina neden olabilir. Yasam kalitesi ise bireyin fiziksel, psikolojik ve sosyal
yonden yasamini degerlendirdigi ve algiladigi bir kavramdir. Engelli cocuga sahip
ebeveynlerin yasam kalitesi, bakim yiikiiniin artmasiyla genellikle olumsuz yonde
etkilenir (Tiirk ve Bumin, 2015).

COVID-19 pandemisi, engelli ¢ocuga sahip ailelerin yasadig1 zorluklar1 daha da
artirmistir. Pandemi silirecinde alman kisitlamalar, saglik hizmetlerine erisimdeki
zorluklar ve sosyal izolasyon gibi faktorler, bu ailelerin bakim yiikiinii ve yasam
kalitesini olumsuz yonde etkilemistir (Yildirim, 2023). Ozellikle 6-12 yas aras1 otizm ve
zihinsel engelli cocuga sahip anneler, pandemi siirecinde ekstra zorluklarla kars1 karsiya
kalmistir. Arastirmalar, otizm spektrum bozuklugu ve zihinsel engeli olan ¢ocuklarin
annelerinin, normal gelisim gdsteren ¢ocuklarin annelerine kiyasla siklikla daha ytiksek

diizeyde depresyon, kayg1 ve stres yasadiklarini gdstermistir. Bu kosullarla iliskili sosyal



damgalama, bu kosullarin iyilestirilememesinden kaynaklanan hayal kirikligi ve
caresizlik duygulariyla birlestiginde, bu anneler iizerindeki duygusal yiikiin artmasina
katkida bulunmaktadir (Bramhe, 2019). Otizm spektrum bozuklugu olan g¢ocuklarin
annelerinde, normal gelisim gosteren ¢ocuklarin annelerine kiyasla daha yliksek oranda
depresif bozukluk oldugu bulunmustur (Karim vd., 2020). Ozellikle pandemi gibi
kiiresel bir kriz sirasinda bakim vermenin getirdigi ek sorumluluklar, bu annelerin

yasadigi ruh sagligi yiikiinii daha da artirmaktadir (Young vd., 2021).

Bu ¢aligmanin amaci, COVID-19 pandemi siirecinin 6-12 yas otizm ve zihinsel
engelli gocuga sahip annelerin bakim yiikii ve yasam kalitesi etki diizeyini incelemektir.
Pandemi siirecinin bu 6zel grup iizerindeki etkilerini anlamak, daha etkili destek ve
kaynaklarin saglanmasi i¢in 6nemlidir. Otizm ve zihinsel engelli ¢ocuklara sahip
annelerin COVID-19 pandemisi siirecinde yasadiklar1 zorluklart ve bu siirecin bakim
yiikii ve yasam kalitesine etkisini incelemeyi segmemin nedeni, bu grubun pandemi gibi
kriz donemlerinde 6zellikle savunmasiz ve risk altinda olmasidir. Otizm ve zihinsel
engelli ¢ocuklar, rutinlere ve yapilandirilmis ortamlara ihtiya¢ duyarlar; bu nedenle
pandemi siirecindeki kesintiler ve degisiklikler bu ¢cocuklar ve aileleri i¢in ciddi sorunlar
yaratmistir. Okullarin kapanmasi, terapilerin aksamasi ve sosyal izolasyon, bu annelerin
zaten agir olan bakim yiikiinii daha da artirmis ve psikolojik olarak zorlayici hale
getirmistir. Bu calisma, bu 6zel grubun yasadigi benzersiz zorluklar1 ve ihtiyaglarini
daha iyi anlamak ve bu alanda yapilacak destek ve miidahalelerin belirlenmesine katki

saglamak amaciyla secilmistir.

Bu caligma, COVID-19 pandemisi siirecinde otizm ve zihinsel engelli cocuklara
sahip annelerin karsilastiklar1 zorluklart ve bu siirecin etkilerini inceleyen ii¢ ana
boliimden olusmaktadir. Birinci boliimde COVID-19, engellilik ve zihinsel engellilik
kavramlar1 ele alinmaktadir. Ikinci béliimde, ebeveynlik, bakim yiikii ve yasam
kalitesi kavramlar1 ele alinmaktadir. Ugiincii boliimde ise yontem, bulgular ve tartisma

yer almaktadir.



BIRINCi BOLUM
COVID-19, ENGELLILIK VE ZIHINSEL ENGELLILIK
KAVRAMLARI

1.1. COVID-19

COVID-19, 2019 yilinda Cin'in Wuhan sehrinde ortaya ¢ikan ve SARS-CoV-2
ad1 verilen yeni bir koronaviriis tarafindan neden olan bulasic1 bir solunum hastaligidir.
Diinya Saglik Orgiitii (DSO), bu hastalign 11 Subat 2020'de "COVID-19" adiyla
tamimlamigtir. COVID-19'un belirtileri genellikle hafif seyirli olabilir ve grip benzeri
semptomlari icerebilir. Ancak, yaslilar ve altta yatan saglik sorunlar1 olan bireylerde

daha ciddi solunum problemlerine ve diger komplikasyonlara yol agabilmektedir.

COVID-19'un belirtileri arasinda ates, Oksiirliik, nefes darligi, kas agrilari,
halsizlik, bag agris1, bogaz agris1 ve bazi vakalarda tat veya koku kayb1 bulunur. Hastalik
genellikle hafif semptomlarla seyredebilecegi gibi, bazi insanlarda ciddi solunum
problemlerine ve hatta 6liime yol agabilir, 6zellikle yaglilar ve altta yatan saglik sorunlari
olan kisilerde daha siddetli seyredebilir. COVID-19'un yayilmasini 6nlemek icin
alinmasi gereken onlemler arasinda maske takma, sosyal mesafe, sik sik elleri yikama,
kalabalik ortamlardan ka¢inma ve asilanma bulunmaktadir. COVID-19'un yayilmasini
kontrol altina almak icin diinya genelinde birgok iilkede kisitlamalar ve karantina

onlemleri uygulanmistir (BBC, 2020).

COVID-19'un kontrol altina alinmas siireci, tilkeler arasinda ve zaman iginde
degisiklik gostermektedir. ilk salgin, 2020'nin baslarinda Wuhan'da baslamist1. Cin ve
diger tilkeler, siki karantina 6nlemleri, sosyal mesafe uygulamalari, maske takma, test
ve izleme gibi cesitli stratejileri benimseyerek hastaligin yayilmasim kontrol altina
almaya ¢alist1. Diinya genelinde, as1 gelistirme ¢alismalari hizla devam etti ve 2020'nin

sonlarma dogru ilk agilar kullanilmaya baslandi (WHO, 2020).



As1 kampanyalari, 2021 yilinda diinya genelinde yayginlasti, ancak bu siire¢
tilkeden ilkeye farklilik gostermektedir. Asilamalarin yaygimlagmasi ve toplum
bagisiklig1 olusturulmasi, hastaligin kontrol altina alinmasi ve salginin etkilerinin
azaltilmasi i¢in 6nemli bir adimdir. Ancak, COVID-19'un tamamen kontrol altina
alindig1 sdylenemez, ¢ilinkii viriis siirekli olarak evrim gegirir ve yeni varyantlar ortaya
cikabilmektedir. Salgmin seyrini izleyen saglik otoriteleri, yeni gelismeleri
degerlendirir ve uygun 6nlemleri alir. Bu nedenle, COVID-19'a karsi miicadele devam

etmektedir (Arslan ve Karagiil, 2020).

1.1.1. Ortaya Cikisi ve Semptomlari

11 Subat 2020'de Diinya Saglik Orgiitii (DSO), Cin'in Wuhan kentinde ortaya
c¢ikan yeni tip koronaviriis kaynakli hastaliga "COVID-19" adin1 vererek, bu salgim
pandemik bir hastalik olarak ilan etmistir. Bu karar, viriisiin hizl1 yayilma ve ciddi etkiler

gostermesi nedeniyle alinmistir (BBC, 2020).

DSO, pandeminin ardindan yaptig1 agiklamalarda, COVID-19'un yayilma hizinin
ve etkilerinin ciddi bir salgin oldugunu belirtmis, ancak basit 6nleyici tedbirlerin bu riski
hafifletebilecegini vurgulamistir. Ayrica, lilkelerin bu gidisat1 degistirebilecekleri ve
kamu saglig1 icin ekonomik ve sosyal faaliyetlere yonelik kisitlamalar yapabilecekleri
ifade edilmistir. DSO, bu énlemlerin insan haklarma saygili bir sekilde uygulanmasi

gerektigini vurgulamistir (WHO, 2020).

Koronaviriisler, temelde insanlar arasinda hastaliga neden olan ancak bazi hayvan
tiirlerinde daha sik teshis edilen bir viriis grubunu ifade etmektedir. Zaman iginde bu
viriisler, hayvanlardan insanlara bulagma yetenegi kazanmis ve bu durumun mutasyona
ugramastyla insanlarda hastalifa neden olmaya baslamistir. Bu viriisler, basit soguk
alginligindan agir akut solunum sendromuna kadar ¢esitli hastaliklara yol agabilir. Son
donemde COVID-19, ciddi 6liimlere neden olmus ve diinya genelinde bir tehdit haline
gelmistir (Arslan ve Karagiil, 2020).



Bagslangicta, 29 Aralik 2019'da Wuhan kentinde ortaya ¢ikan bu viriis salgini,
deniz iiriinleri ve canli hayvan satan bir market ¢alisaninda tespit edilmistir. Hizla
yayilarak Cin'in sinirlarini asan bu salgin, bir¢ok iilkede ciddi saglik sorunlarina ve
oliimlere neden olmustur. DSO, 11 Subat 2020 tarihinde bu hastaliga COVID-19 adim
vererek, diinya genelinde bir pandemi ilan etmistir. COVID-19, bireyler {izerinde farkl
semptomlara neden olabilir ve hastaligin seyri kisiden kisiye degisiklik gosterebilir.
Diinya Saglik Orgiitii (DSO), yeni tip koronaviriisiin etkilerini su sekilde siralamistir:

e En yaygim goriilen semptomlar arasinda oksiiriik, ates, yorgunluk hissi ve tat

ya da koku duyusunda kayip bulunmaktadir.

e Seyrek goriilen semptomlar bas ve bogaz agrisi, siz1, ishal, ciltte dokiintii ya da
viicutta renk degisimi, g6z bolgesinde tahris ya da kizariklik seklinde ortaya
cikabilir.

e Ciddi semptomlar arasinda nefes darlig1 ve solunum sikintilari, hareket kaybu,

biling bulaniklig1 ve gogiiste agr1 yer almaktadir.

DSO, bu ciddi semptomlardan herhangi birisinin veya birkaginin enfekte olan
bireyde goriilmesi durumunda en kisa zamanda tibbi yardim almmasi gerektigini
belirtmektedir. Bu, hastaligin erken teshis edilmesi ve etkili tedavinin baglatilmasi
acisindan onemlidir. Herhangi bir semptomun ortaya ¢ikmasi durumunda, 6zellikle
ciddi semptomlarin belirmesi halinde, saglik profesyonelleri ile iletisime gegmek

Onemlidir.

1.1.2. Tedavi ve Korunma Yollan

Teknoloji ne kadar ilerlemis olursa olsun, COVID-19 hastaligina yonelik bir¢ok
tedavi segenegi sunulsa da, bu tedaviler genellikle destek tedavisi olarak kabul edilir. Bu
destek tedavileri arasinda yer alan oksijen tedavisi ve havayolu yontemleri, 6zellikle

yogun bakim siirecinde etkili bir rol oynamaktadir (Usul vd., 2020).

Korunma yollart agisindan, COVID-19'un toplumda yayilmasin1 dnlemenin en

onemli kisisel koruyucu Onlemleri arasinda el hijyeni, karantina ve sosyal mesafe



bulunmaktadir. Tiirkiye Cumhuriyeti Saglik Bakanligi tarafindan onerilen tedbirler
arasinda, sosyal mesafenin korunamadigi agik ve kapali alanlarda maske kullanimu,
ellerin sik sik en az 20 saniye boyunca sabunla yikanmasi veya alkol bazl antiseptiklerle
dezenfekte edilmesi, ellerin temizlenmeden yiize ve goze dokunulmamasi, semptomlari
olan kisilerle uygun mesafe korunmasi ve bu kisilerle temasin kaginilmasi gibi 6nlemler

yer almaktadir (Saglik Bakanligi, 2022).

COVID-19 pandemi siirecinde 6ne ¢ikan saglik c¢alisanlarmin korunmasi igin
kisisel koruyucu ekipmanlarin (eldiven, cerrahi maske/N95/FFP2 maskeler, Onliik,
siperlik/gozliik vb.) kullanilmasi, saglik ¢calisanlarinin glivenligini saglamak adina hayati

O6nem tagimaktadir (Glinaydin ve Gokhan, 2020).

Enfeksiyon ve salginlarla miicadelede etkili bir ara¢ olan asi, COVID-19
pandemisinde 6nemli bir rol oynamaktadir. COVID-19 asilari, kisa bir siire icinde
gelistirilmis ve acil kullanim onayi alarak ulusal ve kiiresel diizeyde asilama programlari
baslatilmistir. Asilar sayesinde bagisiklik kazanilmasi ve hastaligin etkilerinden

korunma amaglanmaktadir (Giimiis Demirbilek ve Sezgin Giirsoy, 2021).

COVID-19'dan iyilestikten sonra SARS-CoV-2 ile yeniden enfekte olma
konusunda siirli veri bulunmaktadir. Ancak yayimlanan vaka raporlari, yeniden
enfeksiyonun miimkiin oldugunu gostermektedir. Ancak, COVID-19'dan iyilesen
kisilerin ne kadar siireyle korunduklari, korunma saglamak icin gereken antikor
konsantrasyonu ve yeniden enfeksiyonun ne siklikta gerceklesebilecegi konusunda hala

belirsizlikler bulunmaktadir.

1.2. ENGELLILIK

Engellilik insan yasaminin her asamasinda karsilagilabilecek, olagan bir
durumdur. Biitiin insanlar, hayatlarinin bir doneminde gecici veya kalici bir engelle
karsilasma ihtimaline sahiptir (WHO, 2011). Tiirkiye'de, 5378 sayili Engellilere

Yonelik Kanun kapsaminda, engelli bireyler; zihinsel, duygusal, fiziksel ve ruhsal



yeteneklerinde belirli oranda kayip yasayan ve toplum iginde diger bireylerle ayni
kosullarda tam ve etkin katilimlarini sinirlayan sosyal normlar ve ¢evresel etkenlerden
etkilenen bireyler olarak tanimlanmaktadir. Diinya niifusunun yaklasik %10'y,
Tiirkiye'nin ise yaklasik %12,29'u engelli bireylerden olusmaktadir (Ozata ve Karip,
2017; Bagbakkal ve Bilsin, 2014). Engellilik, dinamik, karmasik ve ¢ok yonlii bir
konudur (WHO, 2011).

Engel ve engellilik kavramlarinin tanimlanmasi i¢in bir¢ok calisma yapilmistir
ve uluslararasi alanda ii¢ ana terim kullanilmaktadir: "sakat", "6ziirlii" ve "engelli".
Diinya Saglk Orgiitii'niin 1980'de acikladig1 bilgilere gore, sakatlik veya eksiklik;
bireyin psikolojik veya fizyolojik bir fonksiyonunun kaybi ve bu durumun sagligin
etkilemesi olarak tanimlanir (Tanriverdi, 2015). Oziirliiliik ise, bir sakatlik nedeniyle
giinliik faaliyetlerini yerine getirememe veya bu faaliyetlerin kisitlanmasidir.
Engellilik ise, dogustan veya sonradan kazanilan bir 6ziir veya yetersizlik nedeniyle
bireyin yasina, yasadig kiiltiirel ve sosyal faktorlere bagli olarak gereken davraniglar
yerine getirememesi veya bu davranislarin kisitlanmasidir (Bagbakkal ve Bilsin,

2014).

Bu terimlerin kullanimi ve anlami, diinya genelinde ve Tiirkiye'de farklilik
gosterebilmektedir. Ozellikle "6ziirli" teriminin, bir durumun olumsuz bir baska
durumla karsilagtirilmasina neden oldugu ve bu durumun ve bireyin
degersizlestirilerek hatali bir gsekilde etiketlendigi i¢in tercih edilmedigi
belirtilmektedir (Kiiglikaslan, 2011). Ancak, "engelli" teriminin kullanim1 da
elestirilere yol agmaktadir. Bazi ¢aligmalarda, bu terimin de olumsuz yonleri oldugu
ve asil engelin bireyleri etiketleyen toplumun kendisinde oldugu belirtilmektedir

(Yardime, 2015).

Sakatlik kelimesinin kullaniminin 6nemi ve diger terimler hakkindaki elestirilere
ragmen, genellikle resmi belgelerde ve konusmalarda "engellilik" terimi yaygin olarak
kullanilmaktadir. Ornegin, Tiirkiye'de 2005 yilinda ¢ikarilan "Engelliler Hakkinda
Kanun" ve Birlesmis Milletler tarafindan kabul edilen "Engellilerin Haklarina Iliskin

Sozlesme" gibi yasal diizenlemeler, engelli bireylerin haklarini diizenlemek ig¢in



"engelli" terimini kullanmaktadir. Bu nedenle, bu calismada da resmi belgelerde
kullanilan terim olan "engellilik" terimi tercih edilmistir. 3/5/2013 Tarihli ve 6462
say1l1 Kanunun birinci maddesiyle bu Kanunun adinda yer alan “Oziirliiler ve Baz1
Kanun ve Kanun Hiikmiinde Kararnamelerde Degisiklik Yapilmasi” ibaresi

“Engelliler” olarak degistirilmistir.

1.2.1. Engellilik Kavram

Engellilik, her insanin hayatinin bir ddneminde veya tamamen karsilasabilecegi
bir durumdur ve hayatin bir pargasi olarak kabul edilmelidir. Diinya Saglik Orgiitii'niin
tanimina gore, engellilik bir kisinin veya bir organin beklenen gelisimi gostermemesi,
viicudun islevini yerine getirememesinden kaynaklanan eksikliktir. Engellilik, saglik
sorunu olan bireylerin kisisel ve ¢evresel faktorlerin etkilesimi sonucunda ortaya ¢ikar,
bu faktorler arasinda olumsuz davranislar, erisilemeyen ulasim kaynaklar1 ve sinirl

sosyal destek bulunabilir (Akinci ve Darica, 2000).

Engelli, dogustan veya sonradan herhangi bir nedenle bedensel, zihinsel, ruhsal,
duyusal ve sosyal yeteneklerin ¢esitli derecelerde kaybedilmesi sonucu, giinliik yasam
gereksinimlerini karsilama konusunda zorluk yasayan birey, korunma, bakim ve
rehabilitasyon hizmetlerine ihtiya¢ duyan bir kisi olarak tanimlanmaktadir (Oztabak,
2017). Bu genis kapsamli tanim, engelliligin farkli yonlerini igererek bireyin yasamini
etkileyen cesitli alanlara vurgu yapmaktadir. Bedensel, zihinsel, ruhsal, duyusal ve
sosyal yeteneklerin etkilenmesi, engelliligin c¢esitliligini ve kompleks yapisini

yansitmaktadir.

Diinya Saglik Orgiitii'ne gore, engellilik ii¢ boyutta degerlendirilir:

* Kisinin viicut islevi, yapisi veya zihinsel isleyisinde bozulma, 6rnegin uzuv
kayb1 veya hafiza kaybi.

+ Kisinin fiziksel anlamda yeti kaybina ugramasi, aktivitenin sinirlanmasi.

* Kisinin yas, cinsiyet, sosyal ve kiiltiirel diizeyine gore normal kabul edilen

yasam standartlarinda azalma yasayarak yasam standartlarini yerine getirememesi.



Engellilik, degisen zaman ve toplum yapilarina ragmen sabit bir gerceklik olarak
varligini stirdiirmektedir. Giiniimiizde artan kazalar, ¢catismalar, dogal afetler, yetersiz
beslenme ve hastaliklar gibi etmenler sonucunda bedensel ve zihinsel engelli bireylerin
sayis1 artmaktadir. Uluslararas: istatistiklere gore, her on ¢ocuktan biri dogustan
engelli olarak diinyaya gelmektedir. Tarih boyunca, toplumlarin engelli bireylere
yaklagimlar1 saglik, egitim, kiiltiirel ve sosyal etkinliklerini etkilemistir. Engellilere
dair tutumlar, zaman i¢inde degismistir. Antik ¢aglarda, ¢cok tanrili inang sistemlerine
sahip toplumlarda, engelli birinin dogumu Tanr1'nin bir cezasi olarak goriilmiis ve bu
bireylere yardim etmek, Tanri'nin gazabindan kag¢inma olarak degerlendirilmistir.
Daha sonraki donemlerde ise, engelli bireylerin yasam sartlar1 zor olsa da, genellikle

kotii kosullarda galistirilmis ve dislanmislardir (Yorulmaz, 2010).

Tiirkiye'de tarih boyunca engelli bireylerin tedavisi ve rehabilitasyonu igin
cesitli onlemler almmustir. Ornegin, Osmanli déneminde bazi bolgelerde camilerin
yanina "bimarhane" ad1 verilen bakim ve tedavi merkezleri yapilmistir. Bunlar, engelli
bireylere barinma, tedavi ve rehabilitasyon hizmetleri sunmustur. Ayrica, I. Diinya
Savas1 sonrasinda askerlerin rehabilitasyonu icin fizik tedavi ve rehabilitasyon
caligmalar1 baglamig, Tirkiye'de de bu alanda 6nemli adimlar atilmistir. Ancak,
1990'1ara kadar engelli bireylere yonelik hizmetler smirli kalmis ve geleneksel
yontemlerle ¢oziilmeye calisilmistir. Giinlimiizde ise diinya genelinde ve Tiirkiye'de
engelli bireylere yonelik calismalar artmistir. Ozellikle 1980'lerden sonra bu alandaki
cabalar artmis, engelli bireylerin haklar1 anayasal diizeyde gilivence altina alinmustir.
Ancak, hala engelli bireylerin topluma entegrasyonu ve yasam kalitesinin artirilmasi
icin daha fazla ¢aba gerekmektedir. Engelli bireylerin yasadigi sorunlar
incelendiginde, ozellikle okuryazarlik diizeyinin diisiik olmasi, egitim seviyesinin

diisiik olmas1 ve yoksulluk gibi faktdrlerin etkili oldugu gériilmektedir (Oztiirk, 2011).

Engellilik, bireyde bedensel, zihinsel, ruhsal ve sosyal 6zelliklerin kayb1 veya
bozuklugu olarak tanimlanir ve kisiyi yasamin gereklerine uymakta zorlanmaya iter.
Engellilikle ilgili literatiirde kullanilan terimler arasinda "bozukluk, engelli, sakat ve
oziirli" gibi farkli kelimeler bulunabilir. Tiirkiye'de, 2002'de gerceklestirilen Tiirkiye

Oziirliiler Arastirmasi'na gore, dogustan veya sonradan herhangi bir hastalik veya kaza



sonucu bedensel, zihinsel, ruhsal, duygusal ve sosyal yetilerini farkli diizeylerde
kaybetmis bireyler, normal yasamin gerekliliklerine uyum saglamakta zorlanan kisiler
olarak tanimlanmistir. Benzer sekilde, 2005'te ¢ikarilan bir kanuna gore, Ozirliiler,
bedensel, zihinsel, ruhsal, duygusal ve sosyal yetencklerinde farkli diizeylerde kayip
yasayan ve bu nedenle toplumsal yasama uyum saglamakta ve giinliik ihtiyaglarini

karsilamakta zorlanan bireyler olarak tanimlanmislardir (Murat, 2009).

Diinya genelinde, 1 milyardan fazla engelli oldugu tahmin edilmekte olup, bu
niifusun yaklasik %15'ini olusturarak saglik hizmetlerine genellikle ihtiya¢ duyan 190
milyon kisiyi igermektedir. Tiirkiye'de ise niifusun yaklasik %12'si engelli bireylerden
olugmaktadir. Son olarak, Tirkiye'de igverenlerin 6zel sektor igyerlerinde %3, kamu
igyerlerinde ise %4 oraninda engelli bireyleri calistirmakla yiikiimli oldugu
belirtilmistir. Engellilik konusunda toplumsal farkindalik ve uyumun artirilmas,
herkesin yasamin gereksinimlerine esit sekilde katilimini tesvik etmek adina

onemlidir.

1.2.2. Engellilik Yaklasimlar

Engellilik yaklagimlari, her kiiltiir ve donemin o6zelliklerine bagli olarak
sekillenir ve toplumun o donemdeki ekonomik, dini, felsefi, sosyal, kiiltiirel ve siyasi
yapistyla etkilesimde bulunur (Ergun ve Ogrekei, 2017). Bu yaklagimlar, engellilik
kavramin1 anlama ve yorumlama bic¢imlerini yansitarak toplumsal normlara ve

degerlere adapte olmustur.

Moral Model, engelliligi dogrudan kétiililk ve glinahkarlikla iliskilendirir.
Mackelprang ve Salsgiver'a (1999) gore, bu model, engelliligi bireyin kotiiliik yapmasi
veya giinahkar olmasiyla iligkilendirir. Bu yaklasim, engellilik durumunu ahlaki bir
sorun olarak degerlendirir. Tarihsel olarak, en eski engellilik modeli olarak kabul

edilen Moral Model, engelliligi kisisel bir kusur veya ahlaki zayiflik olarak goriir.
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Moral Model, engellilik durumunu bireysel bir bozukluk olarak tanimlar ve
normlardan sapma veya sorun ¢ikaran bir durum olarak degerlendirir. Bu modelin
kokeni, engelli bireylerin siirli veya kusurlu oldugu diislincesine dayanir. Moral
Model, engellilik durumunu ahlaki bir sorun olarak ele alir ve bu nedenle engelli

bireyleri toplum normlarina uygun olmayan bireyler olarak tanimlar (Siebers, 2011).

Bu yaklagimin kokenlerinden biri, Neolitik insan topluluklarinda ortaya ¢ikan
inanglara dayanir. Bu dénemde, insanlarin kotii ruhlar tarafindan ele gegirildigi ve bu
kotii ruhlarin insanlart olumsuz sonuglara siiriikledigi inanciyla engellilik durumu
aciklanmaktadir. Spartalilar gibi antik toplumlarda engelli bireylerin 6liime terk
edilmesi, Platon'un felsefesinde engelli bireylerin ideal diinyaya engel olusturan kisiler
olarak goriilmesi, Ortagag’da engellilerin Tanri'min memnuniyetsizlik gostergesi
olarak algilanmas1 ve Eski Yahudi inancina gore engelliligin glinahkarlikla esdeger
tutulmasi, bu modele dayanan diisiince sistemleridir. Yeni Ahit'te ise zihinsel
engellilerin seytan tarafindan kontrol edildigine inanilmasi1 ve diger engellilerin ise
anne babay1 cezalandirmak i¢in gonderildigine dair inanglar bu donemlere 6zgii moral

yaklasimlar1 temsil eder (Erkan, 2004).

Medikal Model, engelliligi bir hastalik veya bozukluk olarak ele alir. Arikan
(2002) tarafindan belirtildigi gibi, medikal model, engelliligi tibbi bir sorun olarak
tanimlar ve bu sorunu ¢dzmek i¢in tibbi miidahalelere odaklanir. Bu yaklasim, engelli
bireyleri normallestirmeyi ve topluma uyum saglamalarini saglamayi amaglar.
Medikal Model, 1800'lerde tip ve rehabilitasyonun gelismesi sonucunda ortaya ¢ikmis
ve Ronesans ¢agiyla birlikte miikkemmellik veya idealize edilmis bir diinyaya ulasma
kavramlariin ortaya ¢ikmasiyla sekillenmistir (Goodley, 2011). Bu model, engelliligi
patolojik bir durum ve engelliligi hasta olarak gorerek, engelliligi insan dogasina ters
bir durum olarak ele almaktadir (Erkan, 2004). Medikal Model'e gore, engellilik insan
dogasina aykir1 bir durumdur ve tip bilimi ve doktorlar araciligiyla ortadan
kaldirilabilir (Kolat, 2009). Ozgdkgeler ve Alper'e (2010) gore, medikal model engelli

bireyin "hasta insan rolii"nde olmasini bekler.
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Bu diisiince tarzinin olusmasinda Diinya Saglik Orgiitii'niin etkisi biiyiiktiir. Bu
model, engelliligi bir hastalik olarak gdérmiis ve insanlarin iyilesmesi i¢in tip ve
rehabilitasyon gibi ¢oziimleri onermistir (Arikan, 2002). Medikal Model, engelliligi
bireysel bir durum olarak degerlendirir ve engelli bireylerin topluma uyum saglamak

icin tibbi miidahalelere ihtiya¢ duydugunu savunur.

Sosyal Model, medikal modele yoneltilen elestirilerin ardindan ortaya ¢ikmaistir.
Medikal modelin eksiklikleri ve engellilikle ilgili yetersiz yorumlari nedeniyle sosyal
orgiitler devreye girmis ve sosyal model bu baglamda gelismistir (Kolat, 2009). Sosyal
Model, Ayrimciliga Karst Fiziksel Yeti Yitimi olanlarin Birligi (Union of the
Physically Impaired Against Segregation-UPIAS) politikal ve entelektiiel

arglimanlarindan tiiremistir (Davis, 2013).

Engelliligin asil nedenini toplumsal ¢evreden kaynaklandigina inanan Sosyal
Model, engellilerin izole edilip engellendigini savunmaktadir. Bu model, engelli
bireylerin topluma uyum saglamasindan ziyade, toplumun engelli bireylere uyum
saglamasini desteklemektedir. Engellilik terimi, toplum tarafindan iiretilen bir kavram
olarak goriliir ve toplumun birey lizerinde uyguladigi bir baski bigimidir (Okur ve
Erbil Erdugan, 2010).

Sosyal Model'e gore, engelliligi ¢ozmenin temel yolu hayirseverlik veya
merhametten ziyade medeni haklardir. Engellilerin diger insanlarla ayni haklara ve
firsatlara sahip olmas1 gerektigini savunur. Sosyal Engellilik Modeli, engellilikle basa
cikmak ve bu tiir engelleri agsmak icin odaklanirken, sadece engelli bireyler iizerinde

degil, toplumun genel ¢ikarlarina hizmet etmeyi amaglamaktadir (Erkan, 2004).

Engellilikte insan haklar1 modeli, engelli bireylerin insan haklarini1 korumak ve
giivence altina almak i¢in ortaya konan bir ¢ercevedir. Bu model, engellilik konusunu
tibbi veya bakim gereksinimi olan bir durum olarak degil, insan haklar1 baglaminda
ele alir. Insan haklari modeli, engelli bireylerin yasamin her alaninda esit haklara sahip
olduklarin1 vurgular ve onlarin topluma tam katilimini tesvik eder. Bu model,

engellilik kavramini toplumun yapisal ve attitudinal engelleriyle miicadele etmeye
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odaklanarak ele alir. Engellilik sadece kisinin fiziksel, duygusal veya zihinsel
durumundan kaynaklanan bir sorun olarak degil, ayn1 zamanda toplumsal engellerden
kaynaklanan bir sorun olarak da goriiliir. Bu modelin temel prensipleri, insan haklarina
saygi, esitlik, farklilik kabulii, toplumsal katilim ve giliclendirme iizerine kuruludur

(Misrahi-Barak, 2017).

1.2.3. Engelliligin Nedenleri

Engelliligin kékeni, dogum oncesi, dogum sirast ve dogum sonrast nedenlere
dayanmaktadir. Dogum Oncesi nedenler arasinda genetik faktorler, anne ve bebek
arasinda kan uyusmazIigi, hamilelikte alkol, sigara ve uyusturucu kullanimai, asir1 stres,
yanlig ilag kullanimi, annenin hastaligi, cok sayida hamilelik veya fazla diisiik yapma,
yoksulluk ve yetersiz beslenme gibi etkenler yer almaktadir. Saglik hizmetlerinin
yetersiz olmasi da dogum 6ncesi engellilik nedenleri arasinda sayilabilir. Dogum sirasi
nedenleri arasinda bebegin beklenen siireden daha once dogmasi, dogumun zor
gecmesi, dogum sirasinda bebegin oksijensiz kalmasi ve gobek baginin dolanmasi
bulunmaktadir. Dogum sonrast nedenler arasinda ise bebegin hastalik gecirmesi,
yetersiz beslenme, dogumdan sonra agir sariligin goriilmesi, ev i¢inde veya disinda
yasanan kazalar, yaralanmalar, zehirlenme ve dogal afetler gibi faktorler yer

almaktadir (Arman, 2009).

UNICEF'in 1980 yilinda yayimnladigi rapora gore, ¢ocuklar tizerindeki temel
engellilik nedenleri arasinda anne ve cocuktaki yetersiz beslenme, normal olmayan
dogum, dogum oOncesinde ve sonrasinda yasanan olaylar, bulasici hastaliklar, ¢cevre
kirliligi, kazalar ve diger etmenler bulunmaktadir. Dogum oOncesi nedenler
incelendiginde, hamilelikte yasanan kanamalar, yetersiz beslenme, saglik sorunlari,
alkol veya sigara kullanimi, X 1s1nlarina maruz kalma gibi faktdrler 6nemlidir. Dogum
sirasinda ve sonrasinda olusan nedenler arasinda erken veya ge¢ dogumlar, saglik
personelinin olmadig koétii kosullarda gergeklestirilen dogumlar, dogum sirasinda
solunum giicliigli, cogul gebelikler ve cocugun bakim ihtiyaglarinin karsilanmamasi

gibi etmenler bulunmaktadir. Kazalar da engellilige neden olabilecek Onemli
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faktorlerden biridir ve ev kazalari, is kazalari, trafik kazalar gibi ¢esitli kazalara bagh
olarak ortaya cikabilir. Ayrica, ekonomik kosullarin kétii olmasi ve dolayisiyla gocuk

yoksullugu da engellilige katkida bulunabilir (Elwan, 1999).

1.2.4. Engellilik Tiirleri

Engellilik, cesitli nedenlere dayanarak farkl tiirlerde ortaya ¢ikabilir (WHO,
2001). Fiziksel engellilik, genetik faktorler, dogustan gelen durumlar veya kaza
sonrast yaralanmalar gibi etkenlere bagl olarak gelisebilir. Zihinsel engellilik genetik
bozukluklar, prenatal enfeksiyonlar veya dogum sirasinda yasanan sorunlarla
iligkilidir. Duygusal ve davranigsal bozukluklar, travmatik olaylar, cocukluk dénemi
kotii yasantilar veya genetik yatkinlik sonucu olusabilir. Isitme engelliligi genetik
faktorler, prenatal enfeksiyonlar veya cesitli nedenlere bagli isitme kaybindan
kaynaklanabilir. Gorme engelliligi genetik bozukluklar, kaza veya yaralanmalar, yasa
bagli makula dejenerasyonu gibi nedenlere bagl olarak ortaya cikabilir. Ogrenme
gicliigli, genetik faktorler veya beyin gelisimindeki farkliliklar sonucu olusabilir.
Otizm spektrum bozuklugu genetik faktorler, prenatal enfeksiyonlar veya beyin
gelisimindeki anormalliklere bagli olarak goriilebilir. Konusma ve dil bozukluklari
genetik etmenler veya erken ¢ocukluk doneminde yasanan travmalar nedeniyle ortaya

¢ikabilir. Bu tiirler ve nedenler arasinda karmasik etkilesimler bulunabilir ve her

bireyin durumu benzersizdir (Turnbull, vd., 2006).

1.3. Zihinsel Engellilik

Zihinsel engellilik, bilissel islevlerde belirgin bir gelisimsel gecikme ile
karakterize edilen bir durumdur. Bu durum, bireyin biligsel yeteneklerinin normalden
belirgin bir sekilde geride olmasina ve giinliik yasam aktivitelerini siirdiirmede zorluk
yasamasina neden olabilir. Zihinsel engellilik siniflandirilmasinda, dncelikle tanisal
siiflandirma ve egitsel siniflandirma yapilir. Tanisal siniflandirmada, bireyin bilissel
islevleri, IQ testleri gibi 6lglimlerle belirlenir ve genellikle hafif, orta, agir ve derin

zihinsel engellilik olmak tizere dort kategoride siniflandirilir. Egitsel siniflandirmada
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ise, bireylerin 6grenme diizeyi, beceri seviyesi ve Ozel ihtiyaclarina gore egitim

programlari belirlenir, bu da daha uygun ve etkili egitim saglanmasini amaglar.

1.3.1. Zihinsel Engellilik Kavrami

Zihinsel engellilik, bireyin yasamsal faaliyetlerini etkileyen ii¢ ana alanda veya
bu alanlara bagl isleyisteki bozulmalari igerir. Kavramsal alan, okuma, yazma, akil
yirlitme, bilgi ve hafiza becerilerini icermekte; sosyal alan, kisilerarasi iletisim
becerileri, arkadaslik kurma ve siirdiirme yetenegi, empati gibi becerileri kapsamakta;
pratik alan ise sorumluluk, kisisel bakim, isleri organize etme gibi becerileri
icermektedir (APA, 2013).

Zihinsel engelli bireylerde 6grenme siiregleri, akranlarina gére daha yavas tempo
ile gergeklesebilir ve bilgiyi yeni durumlara aktarmada zorluklar yasanabilir (Beirne-
Smith vd., 2006). Zihinsel engellilik, dogum sirasinda veya sonrasinda gelisim
asamalarinda zihinsel fonksiyonlarda bozulmanin meydana gelmesiyle karakterizedir.
Bu durum, gelisimde aksakliklara ve davranislarda yetersizliklere yol acabilir (Artar
ve Karabacakoglu, 2003). Zihinsel engellilik genellikle 22 yasindan dnce ortaya ¢ikar
ve zeka seviyesi 1Q testi ile Ol¢iilerek belirlenir. Bu testte elde edilen sonuglara gore,
zihinsel engelli olarak kabul edilen bireylerin zekd diizeyi genellikle 70 ila 75
arasindadir. Zeka geriligini tanimlayan Doll (1941) alt1 kriter, zihinsel olarak normalin
altinda olma, sosyal anlamda yetersizlik, dogustan veya cocukluktan gelen zeka
geriligi, olgunlagsmada gerilik, kalitimsal veya hastalik sonucu olusan zeka geriligi ve

kalic1 zeka geriligi olarak siralanmistir (Eripek, 2005).

1.3.2. Zihinsel Engelliligin Siniflandirilmasi

Zihinsel engellilik siniflandirmasi iki sekildedir. Bunlar tan1 kriterleri ve egitsel

ozelliklere gore olan siniflandirmalardir.
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1.3.2.1. Tamisal Siniflandirma

Amerikan Psikiyatri Birligi'nin (APA) tanm kriterlerine gore siniflandirma yapan
Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi® nde (2018), zihinsel engelli bireyler hafif, orta,
agir ve ¢ok agir olmak iizere dorde ayrilmaktadir. Zihinsel engellilik, bireyin zeka

seviyesine ve yasamsal faaliyetlerdeki kisitliliklarina dayanarak siniflandirilir.

Hafif zihinsel engellilik, Amerikan Psikiyatri Birligi'nin (APA) tan1 kriterlerine
gore, 1Q seviyesi 50-70 arasinda olan bireyleri igerir. Bu gruptaki bireyler genellikle
bagimsiz yasama becerilerini gelistirebilir, ancak temel becerilerde belirgin yavaslik
yasayabilirler. Hafif derecede zihinsel engelli bireyler, genellikle okula basladiktan
sonra bu durum fark edilebilir ve zihinsel yeterlilik diizeyleri genellikle normal gelisim
gosteren bireylere oldukga yakindir. Milli Egitim Bakanligi'na (2015) gore, bu bireyler
Ozel egitim aldiktan sonra kaynastirma siniflarinda egitimlerine devam edebilirler.
Sosyal iliski kurma ve iletisim becerilerini genellikle gelistirebilen hafif derecede
zihinsel engelli bireyler, algt ve motor becerilerinde Onemli eksiklikler
gostermeyebilirler; ancak zaman zaman bakim konusunda yardima ihtiya¢ duyabilirler

(Zastrow ve Kirst-Ashman, 2016).

Orta zihinsel engellilik, 1Q seviyesi 35-50 arasinda olan bireyleri kapsar ve giinliik
yasam aktivitelerini sinirlayabilir, siirekli destek gerektirebilir. Orta derecede zihinsel
engelli bireyler, Ozel Egitim Hizmetleri Y dnetmeligi'ne (2018) gore, zihinsel islevler ile
kavramsal, sosyal ve pratik uyum becerilerindeki sinirlilik nedeniyle temel akademik,
giinliik yasam ve is becerilerinin kazanilmasinda 6zel egitim ile destek egitim hizmetine
yogun sekilde ihtiyaci olan bireyler olarak tanimlanir. Bu bireyler genellikle kurallara
uyabilirler ancak akademik konularda zorluk yasarlar. Camadan ve digerleri (2011)
tarafindan yapilan caligmaya gore, erken tani ve egitim ile orta derecede zihinsel engelli

bireyler, giinliik bakimlarinda kismen bagimsiz olabilirler.

Agwr zihinsel engellilik, 1Q seviyesi 20-35 arasinda olan bireyleri igerir ve dil
becerileri sinirli olabilir, fiziksel ve siirekli gozetim gerektirebilir. Agir derecede zihinsel

engelli bireyler genellikle dogumda ya da dogum sonrasinda fark edilebilirler ve merkezi
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sinir sistemlerinde sorunlar oldugu i¢in bagimsiz yasamakta biiyiik zorluk ¢ekerler. Bu
nedenle, yasamlar1 boyunca yogun Ozel egitime ihtiya¢ duyarlar (Bozkurt, 2014).
Konusma yetenekleri genellikle sinirli olup, okuma ve sayma gibi akademik becerilerde
zayif olabilirler. Eripek (2007) ve Zastrow ile Kirst-Ashman (2016) tarafindan
belirtildigi gibi, basit 6z bakim becerilerini 6grenebilirler ancak genellikle yardima
ihtiya¢ duyarlar. Ote yandan, Orta derecede zihinsel engelli bireyler, Ozel Egitim
Hizmetleri Yonetmeligi (2018) tarafindan zihinsel islevlerde sinirlilik nedeniyle temel
akademik, giinliik yagam ve is becerilerinin kazanilmasinda yogun 6zel egitim ile destek
egitim hizmetine ihtiya¢c duyan bireyler olarak tanimlanir. Bu bireyler genellikle
kurallara uyabilirler ancak akademik alanda basarisiz olabilirler. Erken tan1 ve egitim ile

glinliik bakimlarinda kismen bagimsiz olabilirler (Camadan vd., 2011).

En diisiik seviyede, ¢ok agir ya da derin zihinsel engellilik, 1Q seviyesi 20'nin
altinda olan bireyleri kapsar ve genellikle fiziksel bakim, tibbi bakim ve yogun destek
gerektirir. Cok agir derecede zihinsel engelli bireyler, zihinsel yetersizligin yani sira 6z
bakim ve giinliik yasam becerilerini kazanamazlar ve yagamlar1 boyunca stirekli bakima
ihtiya¢ duyarlar. Bu nedenle, Ozel Egitim Hizmetleri Y6netmeligi'ne (2018) gére, bu
bireylerin herhangi bir 6zel egitim alma durumu s6z konusu degildir. Bu siniflandirma,
bireylerin 6zel ihtiyaglarina gore degisiklik gosterebilir ve APA'min DSM-5
kaynaklarina dayanmaktadir.

1.3.2.2. Egitsel Simiflandirma

Bir diger smiflandirma sistemi olan egitsel simiflandirma, zihinsel engelli
bireylerin egitim gereksinimlerine odaklanan bir siniflandirma sistemidir. Bu sistemde,
bireylerin 6grenme kapasiteleri ve ihtiyaglari dikkate alinarak farkli gruplara ayrilir.
Eripek'e (2007) gore, bu gruplar egitilebilir, 6gretilebilir ve agir ve ¢ok agir derecede
zihinsel engelliler olmak iizere ii¢ kategoriye ayrilir. Egitilebilir bireyler, temel
akademik ve sosyal becerileri 6grenebilme kapasitesine sahipken, 6gretilebilir bireyler
belirli bir 6grenme potansiyeline sahiptir ancak 6grenme siiregleri daha yavas olabilir.
Agir ve ¢ok agir derecede zihinsel engelliler ise yogun 6zel egitim ve bakim gerektirirler

ve genellikle yasam becerilerini 6grenme siirecindedirler. Bu siniflandirma sistemi,
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zihinsel engelli bireylerin ihtiyaglarini anlamak ve egitimlerini ydnlendirmek igin

onemli bir rehberlik saglar.

Egitilebilir zihinsel engelli bireyler, okuma, yazma gibi temel akademik becerileri,
0z bakim becerilerini ve ig becerilerini 6grenebilirler. Bu terim, hafif derecede zihinsel
engelli bireyler i¢in de kullanilabilmektedir. Ancak, Eripek'e (2007), Milli Egitim
Bakanligi'na (2015) ve Zastrow ile Kirst-Ashman'a (2016) gore, ortalama akademik

becerileri normal gelisim gosteren yasitlarina gére daha ge¢ 6grenebilirler.

Ogretilebilir zihinsel engelli bireyler, normal gelisim gdsteren yasitlarma 6nemli
derecede farklilik gosterebilirler. Temel akademik becerileri, okuma, yazma, matematik
gibi alanlarda egitilemeyebilirler; ancak iletisim, sosyal uyum, kisisel bakim gibi giinliik
yasam becerilerini 6grenebilirler. Eripek'e (2007) ve Milli Egitim Bakanligi'na (2015)
gore, bu bireyler genellikle basit islerde calisabilirler, ancak aile ve is yasamlarinda

bagkalarinin destegine ihtiya¢ duyabilirler.

Agir ve ¢cok agir derecede zihinsel engelli bireylerin engel durumlar1 genellikle
dogumda fark edilir. Baz1 basit kisisel bakim becerilerini 6grenebilecek olsalar bile,
yasamlar1 boyunca bagkalarinin bakim destegine ihtiya¢ duyarlar. (Eripek, 2007; Milli
Egitim Bakanligi, 2015).

1.3.3. Zihinsel Engellilik Tiirleri

Down, hidrosefali gibi bir¢ok zihinsel engellilik tiirii olmasina ragmen bu
boliimde sadece arastirmanin Ornekleminden hareketle zihinsel engelli gruba dahil

olan otizm ve zihinsel engellilik tanimlanmistir.

1.3.3.1. Otizm

Otizm, yagam boyu siiren ancak kalitsal olmayan, gelisimsel bir bozukluk olarak
tanimlanir. Otizm spektrum bozuklugu, diger bireylerle iletisim kurmada zorluklar,

empati kurmada giicliikler ve duygusal durumlar1 algilamada sikintilarla kendini

18



gosterir (Sensoy, 2017). Copuroglu ve Mengi (2014) yaptiklart ¢alismada, otizm
spektrum bozuklugu yasayan bireylerin genellikle temel yasam becerilerinden yoksun
oldugunu, 6z bakim, giindelik yasam ve akademik beceriler gibi alanlarda tek baslarina
yeterli ilerlemeyi saglayamadiklarini aktarmislardir. Otizmin etiyolojisi hala tam
olarak bilinmemekle birlikte, biyolojik etiyolojiyi destekleyen tibbi bozukluklarin
siklikla eslik ettigi gozlemlenmektedir. Ozbaran (2014) tarafindan belirtildigi gibi,

birbirleriyle etkilesim halinde olan ¢ok sayida genin rol oynadig: diisiiniilmektedir.

Genellikle erken ¢cocukluk doneminde baslayan ve iletisim, sosyal etkilesim ve
motor becerilerinde sorunlarla karakterize edilen bir nérogelisimsel rahatsizlik olan
OSB (Otizm Spektrum Bozuklugu)'nin kesin nedeni hala tam olarak bilinmemekle
birlikte, genetik ve g¢evresel faktorlerin bir arada etkili oldugu diistiniilmektedir
(Morrison, 2016). Otizmin isaretleri genellikle {i¢ yasindan 6nce goriiliir ve sosyal
becerilerde belirgin eksiklikler sergiler. Otizmde en yaygin eslik eden durum zihinsel
yetersizliktir ve bu baglamda, bireylerin yaklasik %70'inin zihinsel yetersizlik

diizeyinde islev gosterdigi bilinmektedir (Volkmar vd., 2005).

Otizmin kokenleri hakkinda cesitli goriisler bulunmaktadir. Baz1 arastirmalar,
otizmin gelisiminde ndrobiyolojik ve genetik faktorlerin 6nemli bir rol oynadigini
ortaya koymaktadir (Oztiirk, 2011). Otizmin nedenlerini anlamaya y&nelik ¢alismalar,
otizmli bireylerde beyin bolgelerinde anormallikler ve sinir hiicrelerinin yapisinda
bozukluklar tespit etmektedir (Delmonte vd., 2013; Zhang ve Roeyers, 2019). Otizmin
genetik kokenlerini aragtiran kardes c¢aligmalari, otizmin olusumunda genetik
faktorlerin rol oynadigini gostermis ve otizmli cocuklarin kardeslerinde otizmin daha

yiiksek bir oranda goriildiigiinii ortaya koymustur (Hudson vd., 2019).

Amerika'daki Hastalik Onleme ve Kontrol Merkezi (CDC) raporuna gore
otizmin siklig1 otuz alt1 kiside bir olarak bildirilmistir. Otizmin kadinlarda erkeklere
gore daha az goriildiigii bilinmektedir (CDC, 2023; Maenner vd., 2020). Bu rapora
gore, 1998 ile 2006 yillar1 arasinda yiiz on gocuktan birinde, 2006 ile 2014 yillar
arasinda ise seksen sekiz ¢cocuktan birinde, iki bin alt1 ile iki bin on dort arasinda ise

elli dokuz ¢ocuktan birinde otizm spektrum bozuklugu tespit edilmistir (CDC, 2023).
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Yapilan calismalar otizmin artmakta oldugunu gostermektedir (Fombonne, 2009;

Maenner vd., 2020).

Tirkiye'de otizm prevalansi hakkinda kapsamli bir ¢aligsma olmamasina ragmen,
meclis arastirmasi komisyonu raporuna gore Tlrkiye'de toplam otuz sekiz bin alt1 yiiz
altmig bir otizmli birey oldugu belirtilmektedir. Ayrica, Tohum Otizm Vakfi'nin
yaptig1 bir calismaya gore, Tiirkiye'de okul ¢agindaki ¢ocuklarin yiizde sifir virgiil
seksizi otizmli oldugu tahmin edilmektedir (Tohum Otizm Vakfi, 2020). Otizm
Platformu (2017) ise, otizmin prevalansini yiiz elli kiside bir olarak alarak, Tiirkiye'de

yaklagik dort yiiz elli bin otizmli birey oldugunu 6ne stirmektedir.

1.3.3.1.1. Otizmli Cocuklarin Ozellikleri

Otizm spektrum bozuklugu (OSB), genellikle otizm olarak adlandirilan bir
norogelisimsel bozukluktur. Otizmli ¢ocuklarin 6zellikleri bireyseldir ve genis bir
yelpazede degisebilir. Otizmli ¢ocuklar, sosyal etkilesimde bulunmakta ve digerleriyle
iletisim kurmakta zorluk ¢ekebilirler. G6z temas1 kurmada, jestleri kullanmada veya
duygular ifade etmede giicliik yasayabilirler. Ayrica, sik sik tekrarlayici davraniglar
sergileyebilirler. Bu, belirli bir konu hakkinda yogun ilgi gostermek, belirli bir
aktiviteyi siirekli tekrarlamak veya belirli bir nesneyi incelemek gibi olabilir. Otizmli
cocuklarin bazilari, duyusal uyarilara asir1 hassasiyet gosterebilir veya rutin
degisikliklerden rahatsizlik duyabilirler. Ancak, her otizmli ¢ocugun deneyimi
farklidir ve bireyin gii¢lii yanlarin1 ve ihtiyaglarini anlamak 6nemlidir. Bu ¢ocuklar,
erken tani, bireysellestirilmis egitim ve terapi ile desteklendiginde biiylik ilerlemeler
kaydedebilirler. Otizmde 3 temel O6zellik vardir. Bunlar, sosyal ve duygusal
etkilesimde bozukluklara yol acan Ozellikler, iletisimde bozukluklara neden olan

ozellikler ve davranislar ile rutinlerde bozukluklara yol agan o6zelliklerdir. (APA,
2013).

Otizmli ¢ocuklarin sosyal ve duygusal etkilesim 6zelliklerine bakildiginda, tipik
gelisim gosteren ¢ocuklarda dogal olarak ortaya c¢ikan ve gevreleriyle etkilesim

yoluyla kazanilan sosyal becerilerin otizmli ¢ocuklar tarafindan kendiliginden
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gelistirilemedigi goriilmektedir. Otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklar,
norolojik mekanizmalarin bozulmas: nedeniyle bu sosyal becerileri kazanmakta
zorlanmaktadirlar (Frith ve Frith, 2001).

Otizmli ¢ocuklarin sosyal iletisim ve etkilesim becerilerini gelistirebilmek i¢in
etkili sosyal beceri programlarina ihtiya¢ duyulmaktadir (Hume vd., 2005). Otizm
tanis1 almis yetiskin bireylerin genellikle karsilarindaki kisiyle g6z temasi
kuramadiklar1 gézlemlenmektedir. Otizmli bireyler, giinliikk yasamlarindaki herhangi
bir degisiklige karsi direng gosterebilirler (Korkmaz, 2003; Dominick vd., 2007;
Kulaksizoglu vd., 2015). Grup ¢alismalarina girmekten kaginma, ayni1 oyuncakla uzun
slire oynama gibi oyun becerilerindeki sorunlar, otizmli ¢ocuklarin sosyal ve

arkadaslik becerilerini olumsuz ydnde etkilemektedir (Ozbey, 2005).

Otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarin duyusal uyaranlara verdikleri
tepkiler, tipik olarak gelismis ¢ocuklardan farklilik gosterir. Ozellikle ses, goriintii ve
dokunsal uyaricilara verdikleri yanitlar dikkat c¢ekicidir. Otizmli ¢ocuklarin isitsel
uyaranlara verdigi tepkiler genellikle belirgin farkliliklar gosterir. Isimlerine
cagrildiklarinda tepki vermeme durumu, ailelerde genellikle endise uyandirir ve
cocuklarin kendilerine kulak verip vermedikleri konusunda siipheler olusturabilir.
Ayrica, otizmli ¢ocuklarin g6z temasindan kaginmalar1 ve ¢evrelerine karsi ilgisiz
davranmalari, ailelerde endiselerin artmasina neden olabilir. Otizmli cocuklar
genellikle giinliilk yasamlarinda yalniz kalmayi tercih ederler ve aile iiyeleriyle veya

cevreleriyle iletisim kurmaktan kacginirlar (Darica vd., 2005).

Otizmli  ¢ocuklar, c¢evrelerinde ve evlerinde meydana gelen fiziksel
degisikliklere giiclii tepkiler gosterirken, diger insanlarla iletisim kurma ve iletisimi
stirdiirme ihtiyact duymazlar. Otizm tanis1 alan ¢ocuklar, baskalarmin duygularini
anlama ve kendi duygularini ifade etme konusunda zorluk yasarlar (Griffin vd., 2021).
Bu, empati eksikligi anlamina gelir. Otizme sahip ¢ocuklar, saglikli iletisimin temelini
olusturan el, kol ve yiiz hareketlerini kullanmada zorluk yasarlar. Ayrica, ses tonunu

anlamakta zorlandiklar i¢in saglikli iletisim kurmakta giicliik ¢ekerler (Valdizan vd.,
2003).
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Otizmli ¢ocuklarin iletisim becerilerine baktigimizda, ¢evrelerindeki insanlarla
iletisim kurmada biiyiik zorluklar yasadiklar1 goriilmektedir. Bu kisitliligin temel
nedeni, otizmli gocuklarin dil ve sozlii iletisimde yasadigi giigliiklerdir (Darica vd.,
2005). Otizmli ¢ocuklar genellikle kisa climleler kurmakta zorlanir (Kring vd., 2012)
ve iletisimde anlagilmazlik hissi yaratabilirler (Butcher vd., 2020). Dil ve konusma
becerilerinde gecikme, uygun olmayan zamir kullanimi, konugsmay1 baglatamama veya
stirdiirememe gibi sorunlar yasanabilir (Bodur ve Soysal Acar, 2004). Bazilar dil
gelisimini daha sonra saglasa da, ¢ogu anlamli konugma becerilerini kazanamaz. Bu
durum, otizmli ¢ocuklarla iletisimde 6zel dikkat gerektirir (Korkmaz, 2005).

Otizmli bir ¢ocuk, isteklerini belirtmek i¢in genellikle yiiziine dogrudan
bakmadan, yetiskinin elinden tutarak istedigi yere gotiirme yolunu tercih eder (Darica
vd., 2005). ifade etmek icin siklikla aglama ve bagirma gibi yontemlere
basvurabilirler. Otizmli ¢ocuklar i¢in zorlayict bir durum, insanlarin beden dili, yliz

ifadeleri ve ses tonu degisikliklerini anlamada zorluk ¢ekmeleridir (Korkmaz, 2005).

Otizmli ¢ocuklarda yaygin olarak goriilen dil sorunlarindan biri ekolali olarak
bilinir. Bu durumda, ¢ocuk sdylenen ciimleyi kopya olarak tekrar eder (Kring vd.,
2012). Ekolali, sdylenenlerin aninda veya gecikmeli olarak tekrarlanmasi seklinde
ortaya ¢ikar (Tager-Flusberg, 2005; Volkmar vd., 2005). Cocuklarin dil anlama
yetenekleri gelistikce, ekolali kullaniminin azaldigi gézlemlenir. Otizmli ¢ocuklarin
yaslarina bagli olarak daha basit ciimleler kurabildikleri de bilinmektedir (Owens,

2010; McCauley, 2013).

Otizmli ¢ocuklarin davranmigsal Ozellikleri incelendiginde, tekrarlayict ve
alisilmus ritiieller sergiledikleri goriiliir. Glinliik rutinlerinin degismesini istemezler ve
bu degisikliklere karsi direng gosterirler (Korkmaz, 2010). Ornegin, otizm tanisi
konmus bir ¢ocuk, uzun siireli sallanma, parmak uclarinda yiiriime, ellerini ve kollarini
sallarken goriilen hareketler, rutinlerinin kesintiye ugradiginda aglama noébetleri,
talimatlar1 izlememe, bagkalarina zarar verme gibi davranislar sergileyebilir. Bunun
yant sira, otizmli ¢cocuklar genellikle belirli nesnelere asir1 baglilik gdsterir ve bu

nesneleri yanlarinda bulundurmak isterler (Kring vd., 2012; Ozkan vd., 2016).
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Otizmli ¢ocuk sahibi ailelerin en zorlandig1 konulardan biri nesnelere ve giinliik
yasam rutinlerine bagimliliktir. Ciinkii bu diizenden en kii¢iik bir sapma bile 6fke
ndbetlerini tetikleyebilir (Korkmaz, 2003; Kulaksizoglu vd., 2015). Ornegin, oyuncak
araba tekerlekleri veya gomlek diigmeleriyle oynamak, doner sandalye ¢evirmek gibi
islevsiz nesneleri kullanmak, nesnelerin belirli kisimlarina asir1 ilgi gostermek, cansiz
nesnelere asir1 derecede baglilik, cesitli nesnelere veya olaylara asirt ilgi gosterme
(Dominick vd., 2007), mantiksiz davranislar sergileme gibi ritiielistik davraniglar
otizmli bireylerde sikca goriilen stereotipik davranislardir (Korkmaz, 2010). Bu
nedenle, otizm spektrum bozuklugu, ¢esitli alanlarda bozulmalara yol agabilen ve

tedavisi zor olan bir ndrolojik bozukluk olarak kabul edilebilmektedir.

1.3.3.1. Zihinsel Engellilik

Zihinsel engellilik artik " zihinsel gelisim bozuklugu" olarak adlandirilan bir
durumdur ve bireyin biligsel ve adaptif yeteneklerinde belirgin bir gecikme ile
karakterizedir. Bu durum, kisinin yasina ve gelisim seviyesine gére normalden geride
olmasina neden olabilir. Zihinsel engellilik, genellikle gocukluk doneminde tanimlanir,
ancak bazi durumlarda yetigkinlikte de teshis edilebilir. Bu durum, bireyin 6grenme,
hatirlama, problem ¢6zme, dikkat ve sosyal beceriler gibi alanlarda giicliik yagamasina
neden olabilir. Zihinsel engelliligin nedenleri gesitli olabilir ve genellikle biyolojik,
cevresel veya genetik faktdrlere baghidir. Ornegin, genetik bozukluklar, prenatal veya
dogum sonrasi travmalar, enfeksiyonlar, beslenme yetersizlikleri veya toksinlere maruz

kalma gibi faktdrler, zihinsel yetersizlik riskini artirabilir (Cogulu vd., 2006).

Zihinsel engellilik i¢in "Mental retardasyon" terimi, tibbi literatiirde uzun siire
kullanilan bir terimdi ancak bu terim, yaygin olarak kabul edilen ve terimlerin
kullanimmi daha duyarli hale getiren bir degisim siirecine tabi tutuldu. Amerikan
Psikiyatri Birligi, 2013 yilinda yayimladigi DSM-5 rehberinde bu terimi kullanmaktan
vazgecti ve yerine "zihinsel engellilik" terimini getirdi (APA, 2013). Bu degisiklik,
zihinsel engelli bireylerin insan haklarina daha uygun bir sekilde taninmasi ve ifade

edilmesi gerekliligini vurgulamak amaciyla yapilmstir.
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Zihinsel engelliligin siddeti, hafiften agir seviyelere kadar degisebilir. Hafif
diizeyde zihinsel yetersizligi olan bireyler genellikle kendi baslarina yasayabilirken,
daha agir seviyelerde zihinsel yetersizlik yasayanlar giinliik yasam aktivitelerinde daha
fazla yardima ihtiya¢ duyabilirler. Zihinsel yetersizlik yasayan bireylerin bakimi ve
egitimi, bireysellestirilmis bir yaklasim gerektirir. Bu, bireyin giiclii yonlerini ve zayif
yonlerini anlamayi, onlarin bireysel ihtiyaglarma uygun egitim ve destek saglamay1 ve
yasamlar1 boyunca destekleyici bir ortam saglamayi icerir. Zihinsel engellilik hakkinda
toplumsal farkindalifin artirilmast ve bu bireylerin haklarinin ve ihtiyaglarinin
desteklenmesi son derece dnemlidir. Bu, egitim, istihdam firsatlari, saglik hizmetleri ve
topluma katilim gibi alanlarda esitlik ve adaletin saglanmasi anlamina gelir. Ayrica,
ailelerin desteklenmesi ve bu bireylerin toplumun bir parcasi olarak kabul edilmesi de

onemlidir (Penagarikano ve Geschwind, 2012).

Gegmisten bugiine, zihinsel gerilikle ilgili ¢esitli tanimlar yapilmistir. Zihinsel
islevlerle ilgili sorunlar i¢in kullanilan terimler arasinda "zeka geriligi", "zihinsel engel",
"zihinsel 6grenme zorlugu" gibi ¢esitli ifadeler bulunmaktadir. Farkli disiplinlerin (tip,
psikoloji, egitim vb.) zihinsel engelliligi tanimlama sekilleri, mental gerilik konusundaki
farkliliklar1 yansitmaktadir. Zeka, sinir ag1 i¢indeki degisimler ve sinaps sayisindaki
artisla sekillenir (Wicherts, 2008). Noronlar1 olusturan dendrit ve aksonlardaki sinir
iletimi ve sinaptik fonksiyonlardan sorumlu aktin hiicre iskeletindeki anormallikler,

cevresel faktorlere bagli akson biiylimesi bozukluklar1 ve beyin gelisimi sirasinda

meydana gelen islev bozukluklart mental gerilige yol agabilir (Davison vd., 2004).

Zihinsel engellilik genellikle on sekiz yasindan once ortaya ¢ikar ve bireyin
zihinsel islevlerinde belirgin bir gerilemeyi ifade eder (Luckasson vd., 2002; APA,
2013). Bu durum, zihinsel islevlerin 6nemli 6l¢iide normalin altinda oldugu (Cavkaytar
ve Diken, 2005) ve iletisim, kisisel bakim, ev isleri, sosyal beceriler, sosyal fayda, 6z
yonetim, saglik ve giivenlik, akademik yetenekler, serbest zaman etkinlikleri ve is
becerileri gibi uyum becerilerinin en az iki alanda kisitlandigi bir durumu tanimlar
(Luckasson vd., 2002; Wilmshurst, 2012). Bu tanima gore, zihinsel engellilik mevcut
fonksiyonlarda 6nemli kisitlamalara neden olabilir (Davison vd., 2004; Kring vd., 2012).
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Zihinsel engelliligin olusum siireci karmasiktir ve birgok etkene bagh
olabilmektedir. Genetik faktorler, dogumsal anomaliler, prenatal (gebelik Oncesi) ve
perinatal (dogum siras1) komplikasyonlar, enfeksiyonlar, ¢evresel etkiler ve bazi
metabolik hastaliklar gibi bir dizi etken zihinsel engellilik riskini artirabilmektedir
(Cavkaytar ve Diken, 2005). Erken ¢ocukluk doneminde yetersiz beslenme, zehirli
maddelere maruz kalma, travma veya beyin hasart gibi faktorler de zihinsel islevlerin
gelisiminde olumsuz etkiler yaratabilmektedir (Schalock vd., 2010). Genel olarak, bu
durum 18 yasindan Once ortaya cikar ve islevsellik ile 6grenmeyle ilgili zorluklarla

kendini gostermektedir (Luckasson vd., 2002; Giiven vd., 2019).

Zihinsel engelliligin smiflandirilmast tarihi boyunca ¢esitli yaklagimlar
gelistirilmistir. ilk siniflandirma girisimi 1845'te Esquirol tarafindan yapilmis olup,
bireysel dil kullanimimi temel alan bir yapiya sahiptir. Ancak zamanla, psikometrik
yaklagimlarin gelismesiyle birlikte zeka testlerine dayali siniflandirmalar da 6nem
kazanmistir. Bu testler, bireylerin zeka seviyelerini belirlemek i¢in kullanilmakta olup,
zihinsel engelliligi hafif, orta, agir ve ¢ok siddetli olmak tizere farkli derecelerde
siniflandirmaktadir. Bununla birlikte, zeka testlerinin kullanimiyla ilgili bazi tartigmalar
da bulunmaktadir ve bu testlerin yalnizca bireysel farkliliklar1 belirlemekten ziyade

uygun ve standart 6l¢iim araglari olarak degerlendirilmesi gerekmektedir (Boat ve Wu,

2015; Nar ve Cavkaytar, 2019; Salman vd., 2017; Aras, 2018).

Hafif diizeyde zihinsel engellilik, zeka bolimii puan1 50-55 ve 70 arasinda olan
bireyleri icermektedir (Aslan Aydin, 2017). Bu kategorideki c¢ocuklar, okul 6ncesi
donemde alict dil, ifade edici dil ve sosyal beceriler gibi temel yetileri kazanabilirler.
Ilkokul ¢agima geldiklerinde, bireysel egitim planlartyla okuma ve yazma gibi becerileri
ogrenebilirler (Heward vd., 2018). Teknik beceriler gerektiren alanlarda basari
gostermekte zorlanabilirler, ancak bazi temel el becerilerine sahip olabilirler. Hafif
diizeyde zihinsel yetersizlik genellikle sosyokiiltiirel ortamlarda biiylik sorunlara yol
acmayabilir. Bununla birlikte, duygusal ve sosyal becerilerde gerilik varsa, genel
yetersizlik sorunlari ortaya ¢ikabilir (Can Aslan, 2010). Ayrica, hafif derecede zihinsel
yetersizligi olan ¢ocuklar, diirtiisellik nedeniyle duygusal ve davranigsal sorunlar

yasama olasilig1 daha yiiksek olabilir (Eripek, 2018).
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Orta diizeyde zihinsel engellilik, zeka bolimii puani 55-35 arasinda olan bireyleri
icermektedir (Aslan Aydin, 2017). Bu gruptaki bireyler, dogru destekleyici egitim ile
akademik alanlarda okuma, yazma ve temel matematik kavramlarini 6grenerek temel
ihtiyaglarini karsilayabilirler. Ancak, okul sorumluluklarini yerine getirme ve kurallara
uyma konusunda akranlarina gore zorlanabilirler. Orta derecede zihinsel yetersizligi
olan ¢ocuklarda, zihinsel engellilikle birlikte dogumsal anomaliler, motor beceri
sorunlari, gorme ve isitme problemleri, epilepsi, obezite ve bedensel kisithilik gibi
fiziksel sorunlar da goriilebilir (Schalock vd., 2010; Dias vd., 2013; Segal vd., 2016;
Yavuz, 2018). Bu bireyler, okul 6ncesi donemde diger ¢ocuklardan belirgin farkliliklar
gosterebilir ve genellikle 6zel egitim smiflarinda bireysel egitim alirlar. Egitimleri,
giinliik yasamlarini kolaylastiracak ve 6zerkliklerine katkida bulunacak okuryazarlik ve
matematik becerilerini kazanmalarin1 amaglar. El becerileri ve belirli mesleki alanlarda
uygun destekle galisabilirler ve orta diizeyde destekle sosyal hayata uyum saglayabilirler
(Melekoglu ve Sonmez Kartal, 2019).

Agir diizeyde zihinsel engellilik, zeka seviyesi 20 ile 25 ile 35 ile 40 arasinda olan
ileri derecede zihinsel engelli ¢ocuklart kapsar (Schalock vd., 2010; Dias vd., 2013;
Segal vd., 2016). Bu gruptaki ¢ocuklarin fiziksel 6zellikleri genellikle normal gelisim
gosteren akranlarmdan farklilik gosterebilir. Algilama ve anlama giigliikleri nedeniyle,
genellikle sadece basit talimatlar1 egitim yoluyla 6grenebilirler. Ince ve kaba motor
becerileri gelismemis oldugundan, egitsel, sosyal ve davranissal ilkeleri 6grenmede
zorluklar yasayabilirler (Dekker vd., 2002; Acar vd., 2019). Oz bakim becerileri, iletisim
ve motor gelisim diizeyi diisiik olabilir (Dias vd., 2013). Bu grup, zihinsel engelli
bireylerin %3 ila %4'linii olusturur ve yasamlarini siirdiirebilmek i¢in destek ve yardima
ihtiya¢ duyabilirler. Ancak, 6zel kosullarda egitildiklerinde, basit diizeyde iiretken
olabilirler (Karagengel, 2007).

Cok agwr diizeyde zihinsel engellilik, kisisel hijyen, giinlik yasam becerileri ve
yasamin temel alanlarinda yetersizlik gosteren ve Oomiir boyu bakima muhtac¢ olan
bireyleri kapsamaktadir (MEB, 2018). Bu kisiler genellikle dogum sirasinda veya hemen
sonrasinda zaten taninabilirler ve ek saglik sorunlari da sik¢a goriilebilir (Schalock vd.,

2010; Segal vd., 2016). Gegmiste, agir ve ¢ok ileri diizeyde zihinsel engelli bireylerin
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egitimden fayda saglayamayacaklar1 ve hicbir sey 6grenemeyecekleri diisiiniiliiyordu.
Ancak giiniimiizde, egitim teknolojilerinin ilerlemesiyle bu kisilerin her zihinsel
engellilik derecesinde 6grenme imkanlar1 oldugu ve cesitli beceriler kazanabilecekleri
bilinmektedir. Ancak, ciddi diizeyde zihinsel engeli olan kisilerin, yasamlar1 boyunca
stirekli ve yogun bir destege ihtiyag duyabilecekleri unutulmamalidir (Capozzi, 2000;
Demirbilek, 2013).

DSM-5'e gore, zihinsel engellilik zihinsel gelisim bozuklugu olarak tanimlanir.
Bu durumda, bireyin kavramsal, sosyal ve pratik alanlarda entelektiiel ve uyumsal
islevselliginin eksik oldugu gozlenir. (APA, 2013). Ug ana kriter dikkate alinmaktadur:
birincisi, bireyin klinik muhakeme ile degerlendirildiginde akil yiiriitme, problem
¢ozme, planlama ve akademik 6grenme gibi alanlarda bozulmus entelektiiel islevsellik;
ikincisi, kisisel ozerklik ve sosyal sorumlulugun gelisimsel ve sosyal normlara
uyumsuzlugu; tliglinciisii ise, entelektiiel ve uyumsal eksikliklerin gelisim agamasinda
baglamasidir (APA, 2013).

Milli Egitimin Ozel Egitim Hizmetleri Y6netmeligi'ne gore, 6zel egitime ihtiyaci
olan bireylerin degerlendirilmesi, gelisim alanlarinda, kisisel 6zelliklerde ve ilgi
alanlarinda uygunluklarin1 belirlemek igin tibbi, psikososyal ve pedagojik bir
degerlendirme prosediirii icermektedir (MEB, 2018). Bu degerlendirme siireci resmi ve
gayri resmi olmak tizere iki kategoride gergeklestirilir ve farkli 6l¢iim araglart kullanilir

(Karagengel, 2007).

Zihinsel engellilik toplumda %1 ile %3 arasinda yayginlik gostermektedir, ancak
cinsiyete gore dagiliminda belirgin farkliliklar goriilmektedir (Gérmez, 2019; Eren,
2019). Kadinlarda entelektiiel yetersizlik orani erkeklere kiyasla neredeyse iki kat daha
diisiiktiir (Dogangiin, 2008). Zeka seviyesine gore, hafif diizeyde zihinsel engellilik
toplumda yiizde 2.14, orta diizeyde yiizde 0.13, agir ve ¢ok agir diizeyde ise yiizde 0.01
oraninda goriilmektedir (Eripek, 2018).
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1.3.3.1.2 Zihinsel Engelliligi Olan Cocuklarin Ozellikleri

Zihinsel engellilik artik zihinsel gelisim bozuklugu olarak isimlendirilebilir ve
genellikle bireyin biligsel ve adaptif yeteneklerinde belirgin bir gecikme ile
karakterizedir. Bu durum, kisinin yasina ve gelisim seviyesine gore normalden geride

olmasina neden olabilir.

Akademik ve bilissel alanlardaki ozellikleri genellikle yasitlarindan farklilik
gosterir. Bu c¢ocuklar genellikle 6grenme giicligii, dil gelisimi, sosyal etkilesim
becerileri, stresle basa c¢ikma yetenekleri, gilinlik yasam becerileri, duyu-motor
becerileri, liderlik yetenekleri, bilgi isleme ve iletimi gibi alanlarda yavas ilerleme
gosterebilirler. (Keskin, 2015). Akademik kavramlari 6grenmede gecikme ve sinirh
bagar1 gostermelerinin yani sira, zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarin hafizalar1 genellikle
zayiftir ve bilginin uzun siireli bellege aktarilmasi tekrarlarla gerceklesebilir (Karabulut,
Ocalir ve Akmoglu, 2010). Bu cocuklar genellikle akranlarma gére daha yavas
Ogrenirler ve 6grenme hizlar yasadiklar1 6grenme giigliigline bagli olarak degisebilir.
Zihinsel engelli ¢ocuklar, akademik gelisimde oldugu gibi, yasamin gesitli alanlarinda
beceri uygulamada da sinirhiliklar yasayabilirler (Boyacioglu, 2019). Bunlarin yani sira,
zihinsel engelli ¢gocuklarda beyin hasar1 ve gorsel algr bozukluklar: gibi ek sorunlar da
goriilebilir, bu da giinliikk yagam aktivitelerini etkileyebilir ve ince motor becerilerini

siirlayabilmektedir (Elbasan vd., 2011).

Dikkat ve hafiza alamt ozellikleri, genellikle kisa ve uzun siireli belleklerindeki
bilgileri diizenlemekte, toplamakta ve kullanmakta zorluk yasayabilirler. Bu kisiler,
bilgileri kisa stireli bellekten uzun siireli bellege aktarmada da sorunlar yasayabilirler
(Diken, 2022). Zihinsel engelli cocuklarda dikkat eksikligi bulunmasi ve engel
diizeyinin artmasi, 6grenme davranisini daha da zorlastirabilir. Ayrica, cevresel
faktorlere bagh olarak yasadiklari sinirliliklar, gelisme ve tezahiir etme yeteneklerini
kisitlayabilir (Caglayan, 2014). Bu nedenle, bu ¢ocuklarin dikkat ve hafiza alanindaki
zorluklar, 6grenme siireglerini etkileyebilir ve uygun egitim ve destekle ele alinmasi

gerekebilmektedir.
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Dil alanmi ozellikleri, norogelisimsel sorunlari olmayan akranlariyla benzer
konusma ve dil gelisim asamalarindan gecerler. Ancak, bu cocuklarda gelisimsel
kilometre taslar1 arasindaki gegis hizi genellikle daha yavas olabilir, bu da dil
becerilerinin akranlarina gore geri kalmis oldugunu gosterebilir (Kogak vd., 2014). Hafif
diizeyde zihinsel engelli cocuklar, kelime dagarciginin sinirli olmasi nedeniyle yaslarina
uygun climleler kurmakta zorlanabilirler. Diger yandan, orta ve ileri derecede zihinsel
engelli ¢ocuklar, sozel iletisim becerilerinin sinirli olmasi sebebiyle viicut diliyle
kendilerini ifade etmeye daha egilimlidirler. Konusma ve dil sorunlarinin varligi, sosyal
gelisimi, 6zgiiveni ve iletisim istegini etkileyebilir (Unsal vd., 2017). Dolayistyla, dil
alanindaki zorluklarin farkinda olunmast ve uygun destek ve egitim ile ele alinmasi

onemlidir.

Davranis ve uyum alan ozellikleri, genellikle akranlartyla ayni fiziksel, sosyal ve
duygusal ihtiyaglara sahip olmalarina ragmen iletisimi stirdiirmek i¢in uygun
davranislar1 sergileme becerilerinde zorluk yasayabilirler (Eripek, 2018). Bu durum, aile
ve akranlartyla uygun olmayan iletisim kurmalarina neden olabilir ve bireysel doyumu
bozabilir. Zihinsel yetersizligin varligi, yasam kalitesini etkileyebilir ve bireylerin
duygusal ve davranigsal zorlanmalar yasama olasiligini artirabilir (Durukan vd., 2011).
Zihinsel engelliligi olan bireylerde ruh saglig1 sorunlari ve hastaliklar1 daha sik goriilme
egilimindedir. Bununla birlikte, fiziksel ve duygusal sorunlarin yani sira, zayif sosyal
beceriler, 6zdenetim glicliikleri, bilgi isleme problemleri ve akil yiiriitme zorluklart gibi
faktorler uyumlu davranisi kisitlayabilir (Caplan ve Austin, 2000; Blacher, 2001). Baz1
durumlarda, kendine zarar verme davramisi da goriilebilir, bu davranislar arasinda
1sirma, vurma ve yenmeyen nesneleri agza alma gibi eylemler yer alabilir (Sipal, 2010).
Bu nedenle, zihinsel engelliligi olan bireylerin davranis ve uyum alaninda 6zel destek

ve yonlendirmeye ihtiyaglar1 olabilmektedir.

29



IKINCI BOLUM
EBEVEYNLIK, BAKIM YUKU VE YASAM KALITESI
KAVRAMLARI

2.1. EBEVEYNLIK

Ebeveynlik, bireylerin ¢ocuklar1 oldugunu 6grendikleri andan itibaren baslayan
ve cocuklarin her agidan gelisimine destek olmay1 gerektiren bir siiregtir. Ebeveynler,
cocuklarin bakimini iistlenirken onlarin 6grenimine ve sosyallesmesine yardimci
olmakla kalmaz, ayn1 zamanda ¢ocuklarin psikolojik iyi olusunu da etkileyen bir rol
oynarlar (Darling ve Steinberg, 1993). Her bireyin yasantisinda, ¢ocukluk déneminden
itibaren ebeveynlerin davraniglart ve tutumlarina yonelik izler bulunmaktadir.
Ebeveynler, ¢ocuklarin iyi birer birey olma siirecinde 6nemli bir rol oynarlar ve
cocugun yasami boyunca biiylime, sosyallesme ve gelisme siireglerinde en onemli

rehberlerdir (ilhan, 2017).

Ebeveynlerin meslekleri, egitim seviyeleri, kisilik 6zellikleri ve aralarindaki
iletisim, ¢ocuklarin davraniglarini sekillendirmede etkilidir. Ebeveynlik, ¢ocuklarin
yasami boyunca alacaklar1 egitimin temelini olusturur (Diizgiin, 2010). Ancak
ebeveynlik sadece olumlu etkilerle sinirli degildir; aksine, ¢ocuklarin davranislari ve
cevrelerine uyumlari {izerinde olumsuz etkilere de sahiptir. Ozellikle ebeveynler
arasindaki tutarsiz davranislar, cocuklarda dogru ve tutarli davranislarin anlagilmasin
zorlastirabilir ve ¢gocuklarin uyum sorunlarina yol agabilir (Deater-Deckard, 2000). Bu
nedenle, cocugun iki ebeveyne sahip olmasi ve ebeveynler arasindaki tutarsizliklarin

cocuklarin davranislarinda tutarsizliklara yol acabilecegi unutulmamalidir.

Ebeveynlik, bireylerin ¢ocuklarinin varligmi &grendikleri andan itibaren
baslayan ve cocuklarin hayatlar1 boyunca siiregelen bir yolculuktur. Ebeveynlerin
cocuklar1 hakkindaki diisiinceleri ve hayalleri, sadece kendi i¢ diinyalariyla degil,
cevrelerindeki etkilerle de sekillenir. Birgok ebeveyn, ideal bir cocuk hayal eder; bu

cocuk, ebeveynin belirledigi basar1 dl¢iitlerine uygun, onlarin beklentilerini karsilayan
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biri olabilir. Ancak bir ¢ocugun engelli oldugunu o6grenmek, ebeveynin bu
beklentilerini degistirir ve bu siiregte ebeveynler, duygusal olarak karmasik duygular
yasarlar. Engelli ¢ocuga sahip olma gercegi, Kiibler-Ross'un gelistirdigi Kayip
Modeli'nde oldugu gibi inkar, 6fke, pazarlik, depresyon ve son olarak kabullenme gibi

asamalar1 igerebilir (Huber, 1979).

Ebeveyn olmak zorlu bir siire¢ olabilir ve engelli bir ¢ocuga sahip olmak, anne
olmanin getirdigi zorluklara ek olarak bagka tiirden meydan okumalar1 da beraberinde
getirebilir. Engelli bir ¢ocugu bakimini iistlenmek, fiziksel, duygusal ve zihinsel
acidan yogun bir gorev olabilir ve bu durum, anne i¢in biiyiikk bir sorumluluk ve
duygusal yilik anlamina gelir. Engelli bir gocugun bakimini iistlenmek, annenin giinliik
yasamini derinden etkileyebilir. Bu, siirekli tibbi bakim, terapi seanslari, ilag yonetimi,
0zel egitim ve diger gereksinimlerle ilgilenmeyi gerektirir. Bu durum, annenin
zamanini ve enerjisini bilylik 6l¢iide alabilir ve diger aile iiyeleri, is ve sosyal yasamla
ilgili alanlarda kisitlamalara yol agabilir. Engelli bir ¢ocugun bakimini iistlenen
anneler, genellikle yogun stres ve duygusal baski altinda olabilirler. Bu durum,
cocugun ihtiyaglarini karsilamaya ¢alisirken kendi ihtiyaglarini goz ardi etmelerine
neden olabilir. Ayrica, toplumdaki algilar ve dislanma riski gibi faktorler, annelerin
duygusal refahin1 da olumsuz etkileyebilir. Ancak, engelli bir ¢gocugun bakiminm
istlenen anneler, biiyiik bir sevgi, 6zveri ve giicle hareket ederler. Bu siirecte, anneler
genellikle dayanikliliklarini gelistirirler ve biiyiik bir duygusal bag kurarlar. Ayrica,
bu deneyim, annelerin empati, sabir ve anlayis konusunda derinlesmesine ve kendi
giiclerini kesfetmesine yardimci olabilir. Engelli bir ¢ocugu olan annelerin
desteklenmesi son derece onemlidir. Bu destek, aile i¢i dayanigma, profesyonel
yardim, toplum destek gruplari, psikolojik danigsmanlik ve pratik yardim gibi cesitli
sekillerde saglanabilir. Ayrica, toplumda farkindaligin artirilmasi ve engelli bireylerin
ve ailelerinin kabul edilmesi de 6nemlidir. Bu tiir destekler, annelerin bakim yiikiinii

hafifletebilir ve yasam kalitelerini artirabilir (T1gogullar1, 2018).
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2.1.1. Engelli Cocugu Olan Anne Olmak

Aile, sosyolojik agidan incelenen bir¢ok alanda 6nemli bir rol oynamaktadir.
Engelli bir ¢ocuga sahip olmanin aile lizerindeki etkileri, bir¢ok agidan dikkate
alinmaktadir. Engelli bir ¢cocugun varligi, aileleri sok, inkar, kabullenememe, o6fke,
kizginlik, kaygi, mucize arama ve reddetme gibi duygularla kars1 karsiya birakabilir.
Bu duygularin yani sira gelecek kaygisi, endiseler, kendine giliven eksikligi gibi
duygular da yasanabilir. Engelli bir cocuga sahip annelerin giinliik yasamlarindaki
islevselliklerinin babalara oranla daha fazla etkilendigi goriilmektedir (Emerson,

2003).

Engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin yasadig1 duygusal zorluklar, engelin tiirii ve
diizeyine gore degisiklik gosterebilir. Engelli ¢cocuga sahip aileler, bu siireci farkl
sekillerde karsilayarak uyum saglamaya calisir. Engelli cocugun dogumuyla birlikte
ailelerin en biiyiik endiselerinden biri, gelecek kaygis olabilir. Ozellikle yasamlarin
tek baglarina idame ettiremeyecekleri bir engelli gocuga sahip olan aileler i¢in bu kaygi

daha yiiksek olabilir (Altug, 2006).

Engelli bir ¢cocuga sahip olmak, anneler i¢in derin duygusal, fiziksel ve zihinsel
bir deneyim olabilir. Bu durum, anne igin ¢esitli zorluklar ve duygusal inis ¢ikislarla
dolu bir yolculuk olabilir, ancak ayni zamanda biiylik sevgi, 6§renme ve biiylime
firsatlar1 da sunabilir. Engelli bir ¢ocugun annesi olmak, c¢ocugun ihtiyaglarimi
anlamak, tibbi bakimi organize etmek, tedavi planlarimi takip etmek ve ¢ocugun
giinliik yasamim kolaylastirmak i¢in ekstra caba gerektirebilir. Bu, bazen annenin
kendini yorgun hissetmesine ve fiziksel olarak tiilkenmis olmasina neden olabilir. Buna
ek olarak, engelli bir gocugun annesi olmak, toplumda bazi zorluklarla da karsilasabilir
(Vash ve Crewe, 2003). Toplumdaki algilar, bakim veren annelerin yasadigi duygusal
zorluklarla basa ¢ikmalarini daha da zorlastirabilir. Ancak, ayn1 zamanda, toplumda
daha fazla farkindalik ve kabul, bu annelerin desteklenmesine ve giiclenmesine
yardimci olabilir. Ancak, engelli bir gocugun annesi olmak, sevgi dolu bir bag kurma,

dayaniklilig1 gelistirme ve kiiciik basarilarla dolu anlar yagama firsat1 da sunabilir. Bu
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deneyim, annelerin kendi giiclerini kesfetmelerine ve daha empatik ve anlayish
olmalarina yardimci olabilir. Sonug olarak, engelli bir cocugun annesi olmak, bir¢ok
zorlukla karsilasabilirken, ayn1 zamanda biiyiik bir sevgi ve anlamla dolu bir deneyim
olabilir. Bu annelerin, kendi ihtiyaclarina ve duygusal refahlarina da 6zen gostermeleri
onemlidir ve destek alabilecekleri kaynaklardan faydalanmalari dnemlidir (Citi ve

Dogan, 2019).

Engelli bireylerin toplumda kabul edilme oranlarinin diisiik olmasi, ailelerin
duygusal olarak ¢esitli zorluklar yasamasina neden olabilir. Bu nedenle, bir¢ok aile
engelli cocuklarini evde saklamak ve toplumun tepkilerinden korumak i¢in dnlemler
almaktadir (Sar1, 2007). Engelli ¢cocuga sahip ebeveynlerin, bu siirece Asama Modeli,
Siirekli Uziintii Modeli, Bireysel Yapilanma Modeli ve Caresizlik, Giigsiizliik,
Anlamsizlik Modeli olmak iizere dort farkli sekilde tepki gostererek uyum saglamaya
calistiklar1 goriilmektedir. Asama Modeli, ebeveynlerin engelli bir ¢ocuga sahip
olmanin getirdigi duygusal yiikleri asamali olarak deneyimlediklerini 6ne siirer. Bu
stirecte ebeveynler sok, inkar, 6fke, pazarlik, depresyon ve kabullenme asamalarindan
gecerler. i1k asamada sok yasanir, ardindan durumun inkari, 6fke, durumu degistirme
umuduyla pazarlik, depresyon ve en sonunda durumu kabullenme gelir. Siirekli
Uziintii Modeli ise ebeveynlerin siirekli bir {iziintii ve yas i¢inde olduklarmni vurgular.
Bu modelde, ebeveynlerin yasadig {iziintii zamanla azalmak yerine devam eder ve
cocugun engeli ile ilgili her yeni durum bu iiziintiiyli yeniden tetikler. Bireysel
Yapilanma Modeli, ebeveynlerin bu siireci bireysel olarak anlamlandirma ve yeniden
yapilandirma siirecleri iizerinden ele alir. Ebeveynler, yasadiklar1 durumu
anlamlandirmak ve hayatlarim1 yeniden yapilandirmak icin kisisel stratejiler
gelistirirler. Son olarak, Caresizlik, Giigsiizlilk, Anlamsizlik Modeli ebeveynlerin
yasadig1 yogun caresizlik, giigsiizliik ve anlamsizlik duygularini ele alir. Bu model,
ebeveynlerin engelli bir ¢ocuga sahip olmanin getirdigi zorluklarla basa ¢ikma
stirecinde sik sik ¢aresiz ve gligsiiz hissettiklerini ve bu durumun yasamlarina anlam
katmada zorlandiklarmi belirtir (Akkok, 1997). Bu durum, aile i¢i rollerin ve

sorumluluklarin da farklilik gosterdigini ortaya koymaktadir.
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Engel, dogustan veya sonradan olabilir. Engelli bir ¢ocuga sahip olmak,
genellikle aileler i¢in bir sok durumudur. Engelli ¢ocugu olan aileler, ¢cocuklarinin
engelli oldugunu 6grendiklerinde etkilenir ve diger ebeveynlerden farkli duygular
yasarlar. Bu durumu 6grenme ve kabullenme siireci, uyum ¢abalar1 gerektirir. Aileler,
bu siirecte bircok zorlukla karsilasir ve bu zorluklarin iistesinden gelmede sosyal

destek sistemlerinin yan1 sira profesyonel destek de dnemli olabilir (Ozbesler, 2008).

Engellilik sadece engelli bireyi degil, ayn1 zamanda ebeveynlerini, akrabalarini
ve cevresindeki diger kisileri de etkiler. Engelli cocugu olan ebeveynler, yasadiklar
kaygilar nedeniyle hem bireysel hem de aile i¢i sorunlarla karsilasabilirler. Bu sorunlar
arasinda, bireyin kendine zaman ayiramama, depresyon, asir1 gelecek kaygisi ve ciftler
arasindaki sorunlar yer alabilir (Cetin, 2018). Engelli cocugu olan ebeveynler,
genellikle biiyiik bir stres yasarlar. Cocuklarinin diger ¢ocuklardan farkli bir gelisim
gosterecegini diislinerek gelisim, egitim ve bakim ihtiyaclarimi karsilamada endise
duyarlar (Ersoy ve Ciiriik, 2009; Ilhan, 2017).

Ulkemizde, engellilik konusunda bilgi sahibi olmak igin kaynaklar artmis olsa
da, aileler hala uygun damigmanlik ve destek hizmetlerine erisimde zorluklar
yasayabilirler. Engelli cocuga sahip ebeveynler, ¢ocuklarinin engellerini kabul ederek
ve onlarin potansiyeline inanarak cocuklarinin yasamlarini ydnlendirmelidirler
(Kandel ve Merrick, 2007). Engelli ¢ocuklarin yasamina katilimlarin1 kolaylagtirmak
icin ebeveynler, ¢ocuklarinin bagimsizligini tesvik etmeli ve onlara siirekli destek

olmalidir (Johnson ve Walker, 2006).

Engelli cocugu olan ebeveynler, kriz donemlerinden gecerken, kabul asamasina
geldiklerinde  ¢ocuklarinin  potansiyelini  gérmeli ve onlarin  gelisimini
desteklemelidirler (Kandel ve Merrick, 2007). Engelli cocuklarin yasamlarim
stirdiirebilmeleri, sadece kendi cabalariyla degil, ayn1 zamanda ebeveynlerinin ve

cevresindeki destekleyici kisilerin yardimiyla gerceklesmektedir (Danis, 2006).

Bununla birlikte, engelli ¢ocuklarin egitimi ve bakiminda en 6nemli etkenlerden
biri de ebeveynlerdir (Kandel ve Merrick, 2007). Engelli cocuga sahip ebeveynler,

genellikle ¢ocuklarini korumaci bir sekilde yetistirirler. Bu ebeveynler, ¢ocuklarini dig
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diinyadan koruyarak onlar1 egitimden ve sosyal etkinliklerden uzaklastirabilir ve
dolayistyla ¢ocuklar ebeveynlerine bagimli hale gelebilirler (Vash ve Crewe, 2003).
Engelli ¢ocugu olan ebeveynler, ¢ocuklarinin toplumda kabul gérmesi ve sosyal uyum
saglamasi i¢in birgok zorlukla karsilasabilirler. Bu nedenle, ebeveynlerin destek

saglamasi, ¢cocuklarinin yasamlarini kolaylastirmaktadir.

Engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin aile i¢inde yasadiklar1 zorluklar, ¢cocugun
hayatlarina girisiyle birlikte ortaya ¢ikar. Bu degisim, ebeveynler arasinda ve aile
icinde baz1 degisikliklere neden olabilmektedir. Cocugun aileye katilmasi, iletisimi
olumlu ydnde etkileyebilecegi gibi olumsuz etkiler de yaratabilmektedir (Ozsenol vd.,
2003). Engelli bir gocugun aileye katilmasiyla, ebeveynler arasindaki iliskilerde
degisiklikler ve aliskanliklardan vazgegme gereksinimi ortaya ¢ikabilmektedir. Ayni
zamanda, ¢ocugun biiyiimesi ve gelismesi, aile iginde rollerin yeniden diizenlenmesini
ve bazi aligkanliklarin degismesini gerektirebilir. Aileler icin en biiyiik stres kaynagi,
¢ocugun maddi ve manevi ihtiyaclarini karsilamaktir (Kazak ve Marvin, 1984).

Kandel ve Merrick'in (2007) belirttigi gibi, engelli cocugu olan ebeveynler
genellikle aile iginde cgesitli krizler yasarlar. Bu krizler arasinda "degisim krizi",
"kisisel degerlerin krizi" ve "gerceklik krizi" bulunmaktadir. Bu krizleri asan
ebeveynler ve aile bireyleri, ¢ocugun engeliyle birlikte yasamayr kabullenme
asamasina gegebilirler. Ebeveynlerin ve aile bireylerinin engelli bir ¢ocuga sahip olma
gercegiyle basa ¢ikmalari farklilik gosterebilir. Ayrica, aile i¢inde yasanan sorunlar ve
ebeveynlerin kaygi diizeyleri gibi durumlar da bireyler arasinda farklilik gosterebilir.
Bu farkliliklar, ebeveynlerin dini inanglari, egitim seviyeleri, yaslari, ekonomik

durumlar ve yasam deneyimleri gibi faktdrlere bagli olabilir (Cetin, 2018).

Ebeveynlerin aile i¢inde iistlendikleri roller ve sorumluluklar, cocugun gelisimi
acisindan Onemlidir. Engelli bir ¢ocugun biiyiitiilmesi siirecinde, rollerin ve
sorumluluklarin paylasiminda zorluklar yasanabilir ve bir ebeveyn digerinden daha
fazla sorumluluk alabilir (Ozsenol vd., 2003). Bu durum, aile iginde dengesizlik
yaratabilir. Cocugun yasamini olumlu yonde etkilemek i¢in ebeveynler arasinda
rollerin esit bigimde paylasilmasi, karar alma siireglerinde isbirligi yapilmasi ve

cocuga kars1 demokratik bir tutum sergilenmesi dnemlidir (Kaya vd., 2012).
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Engelli ¢gocugu olan ebeveynlerin sosyal ¢evrelerinde karsilastiklart zorluklar,
cocuklarmin engelli oldugu algisiyla birlikte ortaya cikar. Engelli ¢cocuklar, bazen
cevreleri tarafindan kabiliyetsiz veya yiik olusturan bireyler olarak algilanabilirler
(Vash ve Crewe, 2003). Bu durum, ebeveynlerin ve ¢ocuklarin ¢evrelerinden olumsuz
tutumlarla karsilagmalarina neden olabilir. Engelli ¢ocuklar ve ebeveynleri, dislanma,
gormezden gelinme, rahatsiz edici bakislarla karsilasma ve ayrimcilik gibi olumsuz

tutumlarla karsilagabilirler (Tasa ve Mamatoglu, 2018).

UNICEF'in belirttigi gibi, birgok aile engelli ¢ocuklar1 nedeniyle dislanabilir ve
bu durum c¢ocuklar1 olumsuz etkileyebilir. Ebeveynler, ¢ocuklarin1 diglanmaktan
korumak amaciyla bazen gocugun engelini saklama egiliminde olabilirler. Ozellikle
cocugun engeli sosyal hayatini etkilemiyorsa, aileler ¢ocugun engelini gizli
tutabilirler. Bu tutum, ebeveynlerin ¢ocuklarini  koruma iggiidiisiinden
kaynaklanabilecegi gibi dislanma korkusundan da kaynaklanabilir. Bu nedenle, engelli
cocugu olan ebeveynlerin sosyal cevreleriyle yasadigi sorunlardan biri, ¢ocuklarinin
engeliyle ilgili dislamaya veya olumsuz yorumlara maruz kalmalaridir. Bu olumsuz
tepkiler, ebeveynlerin istemsizce ¢ocuklarint kisitlamalarina neden olabilir.
Ebeveynlerin, engelli ¢ocuklarmin ve kendi hayatlarin1 sosyal g¢evrelerine gore
sekillendirmesi, engellerle miicadele etmek yerine bu engellere takilmalarina ve
yasamlarinin olumsuz etkilenmesine yol agabilir. Ebeveynler, sosyal ¢cevreden gelen
olumsuz tutumlar1 g6z ardi ederek yalnizca sosyal destekleri benimsemelidirler.
Sosyal destek, ebeveynlerin kendi ihtiyaglari, engelli cocuklarin ihtiyaglar1 ve diger
aile bireylerinin ihtiyaglartyla ilgilenirken 6nemli bir rol oynar. Bu destek, kriz
anlarinda ebeveynlerin sorumluluklarini hafifletebilir ve onlar1 giiglendirebilir

(Ogultiirk, 2012).

Engelli bireyler, ¢evrelerindeki insanlar tarafindan sik sik asagilanmis, daha az
yetenekli, yiik olusturan ve estetik olmayan bireyler olarak algilanabilirler. Bu, engelli
bireylerin diglanmasina, onyargili bir tutuma maruz kalmasina ve degerinin
diislirilmesine neden olabilir (Zarb, 1995) Engelli bireylerin 6zgiir olabilmeleri i¢in

uygun sartlarin olusturulmasi gerektigi halde, ¢evrenin bu sartlara harcanan kaynagi
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maddi kayip olarak gormesi, engelli bireylerin ¢evreye uyum saglama zorlugu
yasamasina ve toplum tarafindan kabul gérmemesine neden olabilir. Bu nedenle,
cevreden gelen engellerin kabul edilmesi ve ebeveynlerin veya sosyal ¢evrenin bu

engellerle basa ¢ikmasi 6nemlidir (Vash ve Crewe, 2003).

Sosyal destek sistemlerinin 6nemi, insanlarin sorunlarla basa ¢ikma siireclerinde
oldukga biiyiiktiir. Ozellikle sosyal anlamda yasanan sorunlarla miicadelede sosyal
destek, etkili bir ¢ézlim kaynagi olabilir. Engelli cocugu olan ebeveynlerin yasadigi
sorunlar ve kaygilar, sosyal destek aglarinin belirli diizeylerde bu sorunlari
hafifletmesine yardimci olabilir. Engelle basa ¢ikma silirecinde yasanan stresin
azaltilmasinda, Onerilerin sunulmasinda, problemlerin ¢oziimiinde ve olumsuz
etkilerin en aza indirilmesinde sosyal destek 6nemli bir rol oynar. Bu nedenle, engelli
cocugu olan ebeveynlerin, sosyal ¢evrelerinden aldiklar1 destekle giiclenmeleri ve
olumlu bir sekilde basa ¢ikmalar1 6nemlidir (Kandel ve Merrick, 2007).

Engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin COVID-19 pandemisinde yasadiklari
sorunlar, genel olarak aile yasamini ve ¢ocuklarin egitimini etkilemistir. Pandemi
siirecinde, aile ici iligkilerde ve rollerde degisiklikler yasanmis ve bu durum
ebeveynler ve cocuklar lizerinde ruhsal olarak olumsuz etkiler yaratmistir (Kocak ve
Harmanci, 2020). Pandemi doneminde egitim sisteminde de onemli degisiklikler
yasanmustir. Okullarin yiiz yilize egitimden uzaktan egitime ge¢mesi, engelli ¢gocuklar
i¢cin ek zorluklar dogurmustur. Yiiz yiize egitime alismis olan ¢ocuklar i¢in uzaktan
egitim siireci adaptasyon sorunlarina ve 6grenme zorluklarina neden olabilir (Gol-
Giiven vd., 2020).

Saglik hizmetlerine erisim konusunda da pandemi doneminde zorluklar
yasanmistir. Engelli ¢ocuklarin saglik hizmetlerine ulasiminda yasanan giigliikler ve
ilaglara erisimdeki sikintilar, onlarin sagligini olumsuz etkileyebilir. Ozellikle fiziksel
tedavi ve rehabilitasyon merkezlerine gidememeleri, saglik hizmetlerine ulagimlarini
kisitlamaktadir. Bu durum ¢ocuklarin saglik durumunu ve fiziksel rehabilitasyonlarini
olumsuz etkileyebilir. Ayrica, pandemi nedeniyle ¢cocuklarin sosyal etkilesimleri de
kisitlanmistir. Evde kalmalari, disar1 ¢ikamamalart ve okula devam edememeleri,
cocuklarin psikolojik olarak da olumsuz etkilenmelerine neden olabilir. Bu durumda,

engelli cocuklarin ihtiyaglarinin karsilanmasi ve saglik hizmetlerine erisimlerinin
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saglanmas1 i¢in hak temelli galigmalara odaklanilmalidir. Ayrica, uzaktan egitim
imkanlarinin gelistirilmesi ve saglik hizmetlerinin pandemi sartlarina uygun sekilde
sunulmas1 gerekmektedir. Bu sayede, engelli ¢ocuklarin pandemi siirecindeki
ihtiyaglarma daha iyi yanit verilebilir (United Nations Human Rights Office Of The
High Comissioner, 2020).

2.2. BAKIM YUKU

"Bakim yiikii" terimi, bir kisinin baska bir kisiye (genellikle yasli, hasta veya
engelli bir bireye) bakim ve destek saglamak icin gereken fiziksel, duygusal ve zaman
alict islerin toplamini ifade eder. Bu terim genellikle aile i¢indeki bakim verenlerin
deneyimledigi sorumluluklar1 ve zorluklart tanimlamak i¢in kullanilir. Bakim, Tiirk
Dil Kurumu (TDK) tarafindan, bir seyin saglikli gelismesi ve iyi bir durumda kalmasi
icin harcanan emek olarak tanimlanmaktadir (TDK, 2021). Engelli ¢ocuklarin
bakiminda ise genellikle ebeveynler, 6zellikle anneler, primer bakimi {istlenirler
(Barros vd., 2019). Bu siirekli bakim ihtiyaci, bakim verenlerin topluma katilimini
engelleyebilir, uyku kalitesini bozabilir, anksiyete ve depresyon gibi sorunlara yol
acabilir ve finansal stres yaratabilir. Ayrica, aile iligkileri ve yasam kalitesi de olumsuz
etkilenebilir (Javalkar vd., 2017; Kenis-Coskun vd., 2019). Bu durum ekonomik,

sosyal ve psikolojik agidan olumsuz sonuglar dogurabilir.

Bakim yiikii, giinliik aktivitelerin, ilag yonetiminin, kisisel bakimin, tibbi
randevularin organize edilmesi gibi gdrevlerin yani sira, bakim alicinin duygusal
ihtiyaglarina da zaman ayirmayr igerir. Bu, bakim verenlerin zamanlarinin ve
enerjilerinin biiylik bir kismini alabilir ve bu durum fiziksel ve duygusal tiikenmislige
yol agabilir. Bakim verme, sadece bir yardim tiiriiyle sinirli olmayan kapsamli bir
deneyimdir. Bu deneyim, islevsel, kisisel, bilgilendirici, tibbi ve duygusal destekleri

igeren birgok farkli tiirti barindirir (Tuncay vd., 2015).

Islevsel bakim, bireyin toplum icinde yasamasimi ve topluma katilimini

saglayan aktiviteleri igerirken, kisisel bakim beslenme, kisisel hijyen, giyinme gibi
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bireye 6zgii bakimi igerir. Bilgilendirici bakim ise tibbi kararlar ya da taniya iligkin
bilgilerin edinilmesini igerirken, duygusal bakim bireyin duygusal ihtiyaclarimi
karsilamay1 amaglar. Tibbi bakim ise medikal destekleri igerir ve tiiple besleme, ilag
rejimine uyum gibi konular1 kapsar (Koch ve Jones, 2018). Bu ¢esitli bakim tiirleri,
bireyin saglikli yasamini siirdiirmesine ve topluma entegre olmasina destek olurken,

ayn1 zamanda bireyin 6zsayg1 ve refahini da saglamaya yoneliktir.

Bakim verme, informal ve formal olmak iizere iki ana kategoriye ayrilir.
Formal bakim, saglik ve kisisel bakim hizmetlerinin saglik profesyonelleri tarafindan
verildigi durumlar igerirken, informal bakim ise bakima ihtiyaci olan bireyin aile
iyeleri veya arkadaslari tarafindan temel gereksinimlerin karsilandigi, tibbi bakimin
saglandig1 ve genellikle iicret alinmadan verilen bakim tiiriinii ifade eder. Bakima
ihtiyact olan birine bakim veren kisinin yasadigi zorluklar, bakim yiikii olarak
adlandirilir ve bu yiik fiziksel, duygusal, sosyal ve ekonomik sorunlari igerebilir (Gel
ve Kesgin, 2017). Bakim yiikii, bakim verenlerin yagam kalitesini olumsuz
etkileyebilir. Bu kisiler genellikle kendi sosyal, is ve kisisel ihtiyaclarmi goz ardi
edebilirler. Ayrica, bakim verenlerin fiziksel sagliklar1 da etkilenebilir ¢linkii uzun siire
boyunca agir yiikler kaldirmak veya bakim aliciy1 tasimak gibi fiziksel zorluklarla

karsilasabilirler.

Bakim yiikii, nesnel ve 6znel olmak iizere iki ana kategoride incelenir. Oznel
bakim yiikii, bakim verenlerin bulunduklar1 durumlara gore yasadiklar1 duygusal
tepkileri ifade ederken, nesnel bakim yiikii ise bakim verenlerin giinliik yasamlarinda
ve saglik durumlarinda yasadigi degisiklikleri ve zorluklart igerir (Kaya, 2021). Bakim
yiikiinii etkileyen 6nemli faktorler arasinda, ebeveynlerin yasi, egitim seviyesi, saglik
durumu, sorumluluklari, ailenin gelir durumu, sosyal destek algisi, cocugun engel
durumu (inceoglu, 2019) ve bakim siiresi bulunmaktadir. Bu nedenle, bakim
verenlerin desteklenmesi ve bu yiikii hafifletmek icin ¢esitli kaynaklar ve hizmetler
sunulmas1 6nemlidir. Bu kaynaklar arasinda profesyonel yardim, bakim veren egitim
programlari, destek gruplari, danigmanlik hizmetleri ve mola almak i¢in bakim
verenlere firsatlar bulunabilir. Ayrica, bakim yiikiinii paylasmak ve aile i¢inde isbirligi

yapmak da énemlidir (Oren ve Aydin, 2020).
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2.2.1. Engelli Cocugu Olan Annelerin Bakim Yiikii

Bakim yiikii, bir bireyin bedensel ve ruhsal sagliginda aksakliklara, zamanin
ve Ozgirligin kisitlanmasina, is diizeninin degismesine, is kaybina ve bunun
sonucunda maddi zorluklara neden olabilir. Bu durum ayrica toplumsal ¢evre ve aile
iliskilerinde problemlere yol agabilir. Arastirmalar, bu durumun bakim veren kisinin
yasaminda genellikle olumsuz etkilere yol agtigini ortaya koymaktadir. Bu etkiler
arasinda korku, umutsuzluk, 6fke, sucluluk hissi ve ¢evreden izole olma gibi duygular

bulunmaktadir (Oren ve Aydin, 2020).

Engelli bir ¢ocuga sahip annelerin bakim yiikii olduk¢a yogun olabilir ve bu
durum fiziksel, duygusal ve sosyal agidan zorlayici olabilir. Bu bakim yiikii, engelli
cocugun ihtiyaglarini karsilama, tibbi bakimi saglama, terapi programlarini yonetme,
egitim ve okul siireclerini takip etme gibi bir dizi sorumlulugu igerebilir. Ayrica, bazi
durumlarda anneler, diger cocuklarina da zaman ve dikkat ayirmak zorunda
kalabilirler. Bu yiik, annelerin giinliik yasamlarim biiyiik dl¢iide etkileyebilir. Ornegin,

is yasamu ile aile yasami arasinda denge kurmak zor olabilir (Javalkar vd., 2017).

Engelli cocuga 6zel ihtiyaglari olan aileler, sik sik islerinden ayrilmak, esnek
calisma diizenlemeleri yapmak veya tamamen islerini birakmak zorunda kalabilirler.
Bu da aile gelirinde azalmaya ve ekonomik zorluklara yol acabilir. Ayrica, engelli
cocuklarin bakimi ve ihtiyag¢larinin karsilanmasi, annelerin fiziksel ve duygusal olarak
yipranmalarina yol acgabilir. Uzun siireli stres ve yorgunluk, annelerin kendi
sagliklarin1 ihmal etmelerine ve duygusal olarak tiikenmelerine neden olabilir. Bu
nedenle, engelli ¢ocugu olan annelerin desteklenmesi son derece 6nemlidir. Bu destek,
aile i¢ci dayanigma, profesyonel destek hizmetleri, toplum destek gruplar1 ve psikolojik
danismanlik gibi farkli sekillerde saglanabilir. Ayrica, toplumda engelli bireyler ve
ailelerine yonelik farkindaligin artirilmast ve kaynaklarin erisilebilir hale getirilmesi
de onemlidir. Bu tiir destekler, annelerin bakim yiikiinii hafifletebilir ve yasam

kalitelerini artirabilir (Tiire vd., 2018).
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Serebral palsili ¢cocuklara sahip annelerle saglikli ¢ocuklara sahip anneler
arasinda yapilan karsilastirmali Kaydok, Solum ve Cinaroglu’nun (2020) bir
caligmasinda, serebral palsili cocuga sahip annelerin bakim yiiklerinin ve depresyon
seviyelerinin daha yiiksek oldugunu gostermektedir. Bu bulgular, 6zel gereksinimlere
sahip bir cocuga sahip olmanin aile i¢i dinamikleri ve bireylerin yasam standartlarini
ciddi sekilde etkiledigini gostermektedir. Dolayistyla, bakim veren bireylere yonelik
destek hizmetlerinin saglanmasi ve ihtiyaclarinin karsilanmasi 6nemlidir, boylece hem

bakim veren bireylerin hem de genel ailenin refah1 artirilabilir.

Uzun’un (2019) c¢alismasinda fiziksel aktivitenin ebeveyn 0z yeterliligini
arttirdig1 ve 6z yeterliligi yiiksek olan ailelerde depresyon seviyesi ve bakim ytikiiniin
azaldig1 bulunmustur. Bakim yiikiinii etkileyen faktorler arasinda ebeveynlerin yasi,
ailenin gelir durumu, anne-babanin saglik sorunlari, bakim siiresi, engelli gocugun yasi
ve engelin ciddiyeti bulunmaktadir. Bazi ¢aligmalar, ailelerin yasina ve gelir diizeyine
bagli olarak bakim yiikiiniin degisebilecegini ve bakim yiikiiniin azaltilmasinda

toplumsal destek ve 6z yeterliligin 6nemli oldugunu gostermektedir.

Benzer sekilde, Candir'in (2016) yapmis oldugu arastirmada, annelerin yaslari,
aile geliri, anne sihhat sorunlari, bakim siiresi, engelli ¢ocugun yasi, engelin ciddiyeti
ve birden fazla sihhat sorunu benzer bi¢cimde faktdrlerin bakim yiikiinii etkiledigi tespit
edilmistir. Polattimur'un (2019) serebral palsili ¢ocuk anneleri iistiine yapmis oldugu
calisma, annelerin toplumsal yardimei ve 6z yeterliliginin artmasiyla bakim ytikiiniin
azaldigimi gostermektedir. Bu arastirmalar, bakim verenlerin karsilasmis oldugu
zorluklar1 algilamak ve bakim yiikiinii azaltmaya yonelik ihtiya¢ duyulan yardimeci

mekanizmalarini belirlemek agisindan biiyiik ehemmiyet tagimaktadir.

2.3. YASAM KALITESI

Yasam kalitesi, her birey icin farkli anlamlar igeren derin ve karmasik bir
kavramdir; bu kavramin nesnel ve 6znel boyutlart birbirinden ayrilmaz bir sekilde i¢

icedir. Diinya Saglik Orgiitii'niin (DSO) 1993 yilindaki tamimia gére, yasam kalitesi,
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bireylerin i¢cinde bulunduklart kiiltiirel ve deger sistemlerine gore hayattaki durumlarini
algiladiklar1 bir Slglidiir. Bu baglamda, yasam kalitesi kendi hedefleri, standartlari,
endiseleri ve beklentileri dogrultusunda sekillenir ve farkl bireyler i¢in farkli anlamlar
tasir. Bununla birlikte, yasam kalitesini etkileyen faktorler oldukga ¢esitlidir; saglik,
ekonomik durum, iliskiler, ¢cevresel kosullar, ruh saglig1 ve sosyal iliskiler gibi pek ¢ok
unsurlar yasam kalitesinin belirlenmesinde rol oynar. Dolayisiyla, yasam kalitesi
kavrami, bireylerin subjektif deneyimleriyle objektif kosullar arasinda karmagsik bir

etkilesim i¢indedir ve herkesin kendi algilarina ve degerlerine gore sekillenir.

Engelli ¢ocuga bakim veren annelerin yasam kalitesini etkileyen faktorler
oldukga gesitlidir ve karmasik bir etkilesim icindedir. Oncelikle, ebeveynlik anksiyetesi
ve depresif belirtiler, annelerin psikolojik sagligini 6nemli 6l¢iide etkileyebilir ve yagam
kalitelerini olumsuz yonde etkileyebilir. Ayrica, ailesel islevlerdeki bozulmalar ve
cocuktaki davranig problemleri, annelerin stres diizeyini artirabilir ve giinliik yagam
aktivitelerini zorlastirabilir. Ancak, annelerin sosyal destek almasi hem duygusal hem
de pratik anlamda, ruh sagliklarinin iyilesmesine ve bakim yiikiiniin hafiflemesine katki
saglayabilir. Bununla birlikte, annenin yasam kalitesini etkileyen diger faktorler
arasinda yas, egitim diizeyi, cocugun engel durumu ve ciddiyeti, aile ekonomik durumu,
sosyal ve kiiltiirel yap1 gibi ¢esitli unsurlar bulunmaktadir. Bu faktdrler, annenin bakim
roliinii ne kadar etkili bir sekilde yerine getirebilecegini, psikolojik ve fiziksel sagligini
nasil etkiledigini ve genel yasam kalitesini belirlemede 6nemli bir rol oynar. Dolayisiyla,
engelli ¢cocuga bakim veren annelerin yasam kalitesini iyilestirmek i¢in hem bireysel
hem de toplumsal diizeyde cesitli destek mekanizmalarimin etkin bir sekilde

uygulanmasi gerekmektedir (Isaacs vd., 2007).

Yasam Kkalitesi, bireylerin fiziksel saglik, psikolojik durum, sosyal iliskiler,
cevresel kosullar ve kisisel refah gibi ¢esitli alanlarda yasadiklari memnuniyet ve tatmin
diizeyini ifade eder. Bu kavram, bireylerin hayatlarinin genel niteligini, mutlulugunu ve
refahin1 anlamak i¢in kullanilir. Yasam kalitesi, maddi ve manevi ihtiyaclarin
karsilanmasinin yani sira kisisel hedeflere ulasma, toplumsal iliskiler, saglik, egitim, is
memnuniyeti gibi bir dizi faktdre baghdir. Kisinin yasam kalitesi, genellikle hem

objektif Olclimlerle (6rnegin gelir diizeyi, saglik durumu) hem de subjektif
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degerlendirmelerle (kisisel mutluluk, tatmin diizeyi) degerlendirilir. Yasam kalitesi
kavrami, toplumlar i¢in 6nemlidir ¢linkii bireylerin genel refah1 ve mutlulugu, bir
toplumun sagligi, ekonomik refahi ve sosyal istikrar1 iizerinde etkili olabilir. Bunedenle,
toplumlarin yasam kalitesini artirmak i¢in ¢esitli politika ve programlar gelistirilir ve

uygulanir (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015).

Aile yasam kalitesi, bireylerin ve ailenin ihtiya¢larinin etkilesimine dayanan ve
kisisel olarak algilanan bir kavramdir. Bu kavrami tanimlayan faktorler arasinda, aile
saglig1, manevi degerler, kariyer planlama, maddi refah, aile ici iliskiler, sosyal destek
ag1, engellilikle iligkili destek hizmetleri, bos zaman aktiviteleri ve topluluk etkilesimi
gibi unsurlar yer almaktadir. Bu faktorler, aile iiyelerinin mutlulugunu, saglhigimni ve
refahin1 etkileyen 6nemli bilesenlerdir. Ayrica, aile i¢i iletisim kalitesi, ebeveynlik
rolleri, duygusal refah, maddi ve manevi yeterlilik hissi, dis destek mekanizmalarinin
varhig1 gibi faktorler de aile yasam Kkalitesini belirlemede etkilidir (Isaacs vd., 2007).
Ozellikle engellilik gibi 6zel durumlarla basa ¢ikmada aileye yonelik saglanan destek
hizmetleri ve toplumun bu konudaki tutumu da 6énemlidir. Tim bu unsurlar, ailenin
birlikte yasadig1 deneyimleri ve genel memnuniyetini sekillendirirken, aile {iyelerinin
bireysel ve kolektif hedeflerine ulagmalarina katk: saglar. Bu baglamda, aile yasam
kalitesini artirmak i¢in, aile ici iligkilerin giiclendirilmesi, destek sistemlerinin
tyilestirilmesi ve ailenin ihtiyaclarin1 karsilayacak kaynaklara erisimin saglanmasi

onemlidir (Meral vd., 2013).

Aile yasam Kkalitesini belirleyen faktorler arasinda, aile iiyelerinin temel
gereksinimlerini karsilayabilme, ortak hedeflere sahip olma ve birlikte keyif alabilme
gibi unsurlar 6nemlidir. Bu faktorler, ailenin birbirleriyle olan iligkilerini gii¢lendirir,
iletisimi artirir ve birlikte gegirilen zamanin niteligini iyilestirir. Ayrica, ailenin maddi
durumu, egitim seviyesi, i durumu ve gelir dagilimi gibi faktorler de aile yasam
kalitesini etkileyen 6nemli unsurlardir. Maddi refah, aile iiyelerinin temel ihtiyaglarini
karsilamalarina ve yasam standartlarimi yiikseltmelerine yardimci olurken, egitim
seviyesi ve i3 durumu aile bireylerinin kariyer ve kisisel gelisim olanaklarim
belirleyebilir. Gelir dagilimi ise aile i¢indeki adalet ve esitlik duygusunu etkileyebilir.

Bu faktorler, ailenin genel yasam kalitesini ve mutlulugunu etkileyerek, saglikli bir aile
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dinamigi ve uyumlu bir iligki ortaminin olusturulmasinda 6nemli rol oynar. Dolayisiyla,
aile yasam kalitesini artirmak i¢in, hem iliskisel ve duygusal baglar gligclendirmek hem
de maddi refah1 ve kisisel gelisimi destekleyen politikalar ve kaynaklar saglanmasi

gereklidir (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015).

2.3.1. Engelli Cocugu Olan Ebeveynlerin Yasam Kalitesi

Engelli bir cocuga sahip ebeveynlerin yasam kalitesi, bir dizi faktdre bagl olarak
degisebilir. Bu faktorler arasinda ¢ocugun engelinin tiirii ve siddeti, ailedeki destek
sistemleri, ebeveynlerin psikolojik dayanikliligi ve sosyo-ekonomik durumlar: gibi
unsurlar yer alir. Engelli bir ¢cocuga sahip olmanin getirdigi zorluklar, ebeveynlerin
duygusal, fiziksel ve finansal olarak daha fazla stres altinda olmalarina neden olabilir.
Bununla birlikte, arastirmalar, ebeveynlerin engelli cocuklartyla birlikte yasamalarinin
aile baglarmi giiclendirebilecegini ve duygusal olarak daha zengin bir bag
olusturabilecegini gostermektedir. Bununla birlikte, ebeveynlerin yasam kalitesini
artirmak icin destek alabilecekleri birgok kaynak ve hizmet bulunmaktadir. Bunlar
arasinda psikolojik destek, egitim ve 0grenim firsatlari, ¢cocuklar i¢in uygun saglik
hizmetleri, toplum destek gruplar1 ve diger ailelerle baglant1 kurma imkanlar1 bulunur.
Ebeveynlerin kendi ihtiyaglarina 6zen géstermeleri ve kendi bakim ve refahlarini ihmal
etmemeleri 6nemlidir. Bunun i¢in zaman ayirmak, kendilerine destek saglayan
arkadaslar ve aile iiyeleriyle iletisimde kalmak, stresle basa g¢ikmak i¢in saglikli
stratejiler gelistirmek ve gerektiginde profesyonel yardim almak, ebeveynlerin yasam

kalitesini artirabilir (Kaytez vd., 2015).

Engelli bir cocugun dogumu, ailelerin yasam tarzlarimi énemli 6l¢iide degistirir
ve normal gelisim gdsteren ¢ocuklarin ebeveynlerinden daha fazla sorumluluk ve yiik
istlenmelerine neden olur. Bu durum, aile bireylerinin karsilastig1 zorluklar1 ve stresi
artirir. Cocugun durumuyla ilgili yetersiz bilgiye sahip olma, ekonomik ihtiya¢larin
artmasi, kari-koca iligkisinin bozulmasi, aile bireylerinin rollerinde degisimler, sosyal
aktivitelere yeterince zaman ayiramama ve toplumun engelli ¢ocuklara ve ailelere

yonelik tutum ve davramglart gibi faktorler, ailenin yasadigi zorluklari artiran
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etmenlerdir. Bu durum, ailelerin genellikle stresle basa c¢ikmada boyun egici bir
yaklagim benimsemelerine ve zamanlarini planlama konusunda yetersiz olmalarina yol
acar (Bayraktar, 2015). Bu da giinliik yasam aktivitelerini ve rollerini yerine getirirken
zorluk yasamalarina ve stres yasamalarina neden olur. Bu baglamda, engelli bir gocugun
varligi, ailenin yasamini derinden etkileyerek, destekleyici kaynaklara erisimde 6nemli
bir rol oynar ve ailelerin bu zorluklari agmalarina yardimci olacak cesitli destek

mekanizmalarinin saglanmasi gereklidir (Tiirk ve Bumin, 2015).

Cesitli arastirmalar, 6zel gereksinimli veya engelli ¢cocuklara sahip ailelerin
yasam kalitesinin belirlenmesinde ¢esitli faktorlerin etkili oldugunu ortaya koymaktadir.
Hsiao'nun (2018) otizmli ¢ocuklara sahip ebeveynler lizerinde yaptigi calismada,
ebeveynlerin cinsiyeti, egitim diizeyi, medeni durumu, gelir seviyesi ve algilanan
ebeveyn stresinin yasam kalitesini etkiledigi bulunmustur. Bu bulgular, aile yapisinin ve
ebeveynlerin kisisel 6zelliklerinin, engelli bir cocuga sahip olmanin getirdigi zorluklarla
basa ¢ikma siirecinde yasam kalitesini belirlemede énemli oldugunu vurgular. Ornegin,
daha diisiik egitim diizeyine sahip ebeveynlerin ve diisiik gelir seviyesine sahip ailelerin,
engelli cocuga sahip olmanin getirdigi ek zorluklarla daha fazla miicadele ettigi ve bu
durumun yasam kalitesini olumsuz etkiledigi goriilmiistiir. Benzer sekilde, Juhasova'nin
(2015) arastirmasinda da engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin yasam kalitesinin daha
diisiik oldugu belirlenmistir. Arastirmacilar, bunun temel nedeninin finansal
kaynaklarin, bilgi kaynaklarinin ve saglik hizmetlerine erisimin daha sinirli olmasi
oldugunu ortaya koymustur. Bu sonugclar, engelli ¢ocuklara sahip ailelerin yasadig
ekonomik, sosyal ve duygusal zorluklarin, yagsam kalitesi iizerinde belirleyici bir faktor
oldugunu gostermektedir. Bu baglamda, engelli ¢ocuklara ve ailelere yonelik destek
hizmetlerinin ve kaynaklarin artirilmasi, yasam kalitesinin iyilestirilmesi agisindan

Onem arz etmektedir.

Canarslan ve Ahmetoglu'nun (2015) ¢alismasinda, 6zel gereksinimli ¢ocuklara
sahip babalarin annelere gore daha yiiksek yasam kalitesi etki diizeyine Sahip oldugu ve
ailelerin yagam kalitesini olumlu yonde etkileyen faktorlerin sosyal destek, bakim ticreti
almak ve ekonomik durum oldugu belirtilmistir. Ayrica, Karakag ve Yaman'm (2017)
yaptig1 caligmada, fiziksel aktivite yapan bireylerin yagam kalitesinin daha yiiksek
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oldugu saptanmistir. Ancak, Karaduman ve Parlar'n (2020) arastirmasinda, o6zel
gereksinimli ¢cocuga sahip ailelerin yagam kalitesinin diger ailelere gore daha diisiik
oldugu ve ¢ocugun gelisimsel yetersizligi olan annelerin ebeveynlik ve duygusal yeterlik

boyutlarinin diger annelere gore daha diisiik oldugu bulunmustur.

Engelli cocuga sahip ailelerde, i¢ aile sorunlari, sosyal iligkiler, bakim yiikii ve
ebeveyn kaybinin ardindan yasam siireci gibi faktorler, ¢esitli duygusal sorunlara
neden olabilir. Alpgan (2018), Andi¢ (2018), Oz (2018) ve Sengiin ve Koksal (2019)
gibi aragtirmalar, bu tiir ailelerde 6zsaygida azalma, kaygi artisi, depresyon ve stres
gibi duygusal sorunlarin sik¢a yasandigini géstermektedir. Bu durum, engelli cocugun
bakimiyla ilgili yasanan giinliik zorluklarla birlikte, aile i¢indeki dinamiklerin ve dis

faktorlerin etkisiyle ortaya ¢ikan bir sonug olarak degerlendirilebilir.

Jafari ve arkadaslarinin (2014) arastirmasi da kronik hastaligi olan ¢ocuklara
bakim veren ebeveynlerin ¢ogunun depresyon yasadigini ve yiiksek diizeyde
depresyon yasayan bakim verenlerin 6z yeterliliklerinin diisiik oldugunu tespit
etmistir. Bu bulgular, engelli veya kronik hastaligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin
duygusal sagliginin 6nemli bir endise kaynagi oldugunu ve bu ebeveynlerin duygusal
destege ve kaynaklara erisiminin 6nemli oldugunu vurgular. Dolayisiyla, bu ailelere
yonelik psikolojik destek hizmetlerinin saglanmasi ve duygusal ihtiyaglarinin
karsilanmasi hem ebeveynlerin hem de ¢ocuklarin yasam kalitesini artirabilir ve aile

ici uyumu gii¢lendirebilir.
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UCUNCU BOLUM

YONTEM, BULGULAR VE TARTISMA

3.1. YONTEM

Bu boliimde, arastirmanin problemi, amaci, dnemi, modeli, evren ve 6rneklem
sec¢imi, veri toplama yontemi ve amagclari ile kullanilacak 6lgme araglari ve verilerin
toplanma ve analiz siireci ile veri analizinde kullanilacak istatistiksel yontemler ve
arastirmanin sinirliliklari, varsayimlari ve anahtar kelimelerin tanimlar1 hakkinda

detayl1 bilgiler sunulmustur.

3.1.1. Problem Durumu

COVID-19, "Coronavirus Disease 2019" kelimesinin kisaltmasidir ve 2019
yilinda ilk kez ortaya ¢ikan, solunum yoluyla bulasan ve SARS-CoV-2 ad1 verilen bir
koronaviriis tarafindan neden olan bulasici bir hastaliktir (Lai vd., 2020). Insanlarda grip
benzeri semptomlara neden olabilmekte ve ciddi vakalarda zatiirre, akut solunum
sikintist sendromu, bobrek yetmezligi ve hatta 6liime yol agabilmektedir. COVID-19'un
ilk vakalari, Aralik 2019'da Cin'in Wuhan kentinde rapor edilmistir ve kisa siirede diinya
geneline yayilmustir. Salgin, Mart 2020 itibariyle Diinya Saghk Orgiitii tarafindan
kiiresel bir pandemi ilan edilmistir (WHO, 2020). Bu konuda bir¢ok arastirma
yapilmustir ve devam etmektedir. Bu arastirmalar genellikle viriisiin yayilma yollarini,
semptomlari, tedavi yontemlerini, as1 gelistirme ¢alismalarini ve pandeminin sosyal,

ekonomik ve psikolojik etkilerini incelemektedir (Nicola vd., 2020).

Engellilik, bireyin fiziksel, zihinsel, duygusal veya sosyal olarak belirli bir
normun altinda islev gdstermesi veya bir i yapma yeteneginin kisitlanmasi veya
kaybedilmesi durumunu ifade etmektedir. Engellilik genellikle ¢esitli nedenlerle ortaya
cikabilir ve yagamin farkli alanlarin etkileyebilir. Zihinsel engellilik, bireyin zihinsel
islevlerinin genel olarak diisiik oldugu ve 6grenme, problem ¢ozme gibi yeteneklerinin

sinirlt oldugu bir durumu tanimlar (WHO, 2011). Otizm, sosyal etkilesimde ve
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iletisimde belirgin zorluklarla karakterize olan ndrogelisimsel bir bozukluktur (CDCP,
2021). Zihinsel engellilik ise bireyin zihinsel yeteneklerinin yasina gore belirgin sekilde
geri kalmis oldugu durumu ifade etmektedir (Tiirk ve Bumin, 2015). Otizmli ve zihinsel
engele sahip ebeveynler {izerine birgok arastirma yapilmis olmasia ragmen giin ve
kosullarin siirekli yeni ihtiyaglar ortaya ¢ikarmasi nedeniyle zihinsel engelli gocugu olan
ebeveynlerin ve bakim verenlerin ihtiyaglar1i da degismektedir. Bu sebeple yeni

aragtirmalara ihtiya¢ duyulmaktadir.

Bakim ytiki, bir bireyin bir baskasina sagladigi bakimin miktar1 ve niteligini
ifade eder. Ozellikle engelli veya yash bireyleri bakim veren kisilerin yasadig1 zorluklari
ve bu bakimin getirdigi fiziksel, duygusal ve maddi yiikii tanimlar. Yasam kalitesi ise
bireyin fiziksel, psikolojik ve sosyal yonden yasamimi degerlendirdigi bir kavramdir.
Bakim veren kisilerin yasam kalitesi, verdikleri bakimin zorluklarina bagli olarak

olumsuz yonde etkilenebilir (Meral ve Ustiin, 2020).

Bu ¢alisma ile COVID-19 pandemi siirecinin 6-12 yas otizm ve zihinsel engelli
cocuga sahip annelerin bakim yiikii ve yasam kalitesine etkisi incelenip literatiire katki
sunmak hedef olmustur. Bu nedenle aragtirmanin problem cilimlesi “COVID-19
pandemii siirecinin 6-12 yas otizm ve zihinsel engelli gocuga sahip annelerin bakim yiikii

ve yasam kalitesi etki diizeyi nedir?” seklinde gelistirilmistir.

3.1.2. Arastirmanin Amaci

Bu ¢aligmanin temel amaci, COVID-19 pandemi siirecinin 6-12 yas otizm ve
zihinsel engelli cocuga sahip annelerin bakim yiikii ve yasam kalitesi etki diizeyine
bakmaktir. Bu amacin yaninda degiskenlerin demografik 6zelliklere ve COVID-19
yasant1 durumuna gore etkileyip etkilemedigi gézlemlenmistir.

Arastirmanin temel amacina bagl olarak bazi sorulara cevap aranmistir. Bu
arastirma sorular1 sunlardir:

* Annenin ve engelli ¢cocugun demografik ozelliklerine bakim verme yiikii

diizeyleri farklilasmakta midir?
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* Annenin ve engelli cocugun demografik 6zelliklerine goére annenin COVID-
19°un yasam kalitesi diizeyi farklilagsmakta midir?
* Annenin bakim verme yiiki ile COVID-19’un yasam kalitesi etki diizeyi

arasindaki iliski var midir?
3.1.3. Arastirmanin Onemi

COVID-19 pandemisi, saglik, sosyal yasam ve ekonomi gibi bir¢ok alanda
derin etkiler yaratmistir. Ancak, bu krizin etkileri 6zellikle engelli cocuga sahip aileler
tizerinde daha belirgin bir sekilde hissedilmektedir. Engelli cocuga sahip olmak zaten
biiyiik bir sorumluluk ve zorluklarla dolu bir siireci baglatirken, pandemi siireci bu

zorluklar1 daha da artirmistir.

Pandemi siirecinde alinan kisitlamalar, saglik hizmetlerine erisimdeki zorluklar
ve sosyal 1zolasyon gibi faktorler, 6zellikle 6-12 yas arasi1 otizm ve zihinsel engelli
cocuga sahip anneler iizerinde ekstra bir baski olusturmustur. Bu donemde, bu
annelerin bakim ytikii artarken, yasam kaliteleri olumsuz yonde etkilenmistir. Bu
baglamda, COVID-19 pandemisinin 6-12 yas otizm ve zihinsel engelli ¢cocuga sahip
annelerin bakim yiikii ve yasam kalitesi etki diizeyi anlamak &nemlidir. Pandemi
doneminde bu 0zel grup iizerindeki etkilerin belirlenmesi, daha etkili destek ve
kaynaklarin saglanmasi igin kritik bir adim olabilir. Bu ¢alisma, pandemi siirecindeki
ebeveynlerin deneyimlerini ve ihtiyaclarin1 anlamak ve bu bilgiye dayali olarak
midahale stratejileri gelistirmek amaciyla yapilmistir. Ayrica bu caligmanin alan
yazinina katki saglayici bir nitelikte olacagi diistiniilmektedir. Bunlarin yani sira
COVID-19’un zihinsel engelli ¢ocugu olan annelerde yarattigi etkiler merak
uyandirabilecek bir konu oldugu icin toplumun her kesiminden okuyucular i¢in ilgi

cekici bir kaynak olacaktir.
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3.1.4. Arastirmamin Modeli

Bu arastirma, COVID-19 pandemi siirecinin otizm ve zihinsel engelli ¢ocuga
sahip annelerin bakim yiikii ve yasam kalitesi etki diizeyi ortaya koymak amaciyla
tarama yontemi kullanilarak nicel desenli olarak tasarlanmistir. Nicel arastirmalarda
kullanilan tarama yontemi, genellikle biiyiik 6l¢ekli veri toplamak ve genel bir resim
elde etmek amaciyla kullanilmaktadir. Bu yontem, arastirmacinin biiylik bir 6rnekleme
ulagsmasini saglar ve genellikle anketler veya diger standartlagtirilmig veri toplama

araglar1 kullanilarak uygulanmaktadir (Biiytlikoztiirk vd., 2016).

3.1.5. Evren ve Orneklem

Istanbulun farkli ilgelerinde yasayan katilimcilar ¢alismanin  evrenini
olusturmaktadir. Istanbul Ilinde Sultanbeyli, Kagithane, Kadikdy, Esenyurtii,
Cekmekdy, Umraniye, Tuzla, Pendik, Fatih ve Maltepe Ilgelerinde faaliyet gdsteren
Otizm ve Zihinsel engelliler ile ¢alisan 6zel merkez ve okullar ile bu alanda faaliyette
bulunan sivil toplum kuruluslarina 22.02.2022 / 22.03.2022 tarihleri arasinda basvuran
ve otizmli veya zihinsel engelli ¢ocugu ebeveynler calismanin evrenini
olusturmaktadir. Calismada belirtilen tarih araliklarinda otizmli ve zihinsel engelli ile
calisan merkez, okul veya stklara bagvuran ebeveynlerden goniillii olanlardan amagsal
ornekleme yontemi belirlenen 150 kisiye ulasilmistir. Amagsal 6rnekleme, seckili
ornekleme yontemidir. Bilgi agisindan genis bir alanda daha 6zel ve derin bir konu
tizerinde ¢alisma yapilacaksa kullanilabilir. Belirli bir ama¢ dogrultusunda, belli
kriterleri saglayan bireyler ya da durumlar iizerinde yapilan calismalarda tercih

edilmektedir (Karasar, 2023).

3.1.6. Veri Toplama Araglari

Bu arastirmada Demografik Form, Bakim Verme Yiikii Ol¢egi, COVID-19’un

Yasam Kalitesine Etkisi Olgegi degerlendirmeye alinmistir.
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Demografik Form

Arastirmaci tarafindan gelistirilmis yar1 yapilandirilmig demografik formda,
otizmli ve zihinsel engelli ¢gocugu olan annelerin demografik 6zellikleri, ¢ocuklarin
engel durumlari, engelli ¢ocuklarin saglik sorunlari ve ila¢ kullanimlari, engelli
cocuklarin annelerinin bakim aylig1 ve destegi alma durumlarma dair sorular yer

almaktadir.

Bakim Verme Yiikii Olgegi

Bakim Verme Yiikii Olgegi, bakima muhtag bireylerin veya yasl yetiskinlere
bakim verenlerin yasadigi stresi degerlendirmek amaciyla Zarit, Reever ve
BachPeterson (1990) tarafindan gelistirilmistir. Olcek, bakim verenlerin kendileri
veya aragtirmacilar tarafindan doldurulabilecek 22 ifadeden olusmakta ve bakim
vermenin bireyin yasami tizerindeki etkisini belirlemektedir. Derecelendirmeler higbir
zaman, nadiren, bazen, siklikla, hemen hemen her zaman gibi 0 ile 4 arasinda degisen
Likert tipi bir ol¢ek lizerindedir. Yapilan ¢alismada bu 6lgegin i¢ tutarlilik katsayisi
0,87 ile 0,94 arasinda, test-tekrar test giivenirligi ise 0,71 olarak bulunmustur. Olgegin
minimum puant 0, maksimum puani 88 olup, ylksek puanlar daha fazla sikinti
diizeyini gostermektedir (Zarit ve Zarit, 1990). Tiirkce uyarlamas1 Fadime Hatice Inci
ve Miiyesser Erdem tarafindan 2008 yilinda yapilmis olup 6lgegin giivenirligi 0,95
kadar ytiksektir. Ayrica farkli kiiltiirlerde yapilan 6lgek uyarlama calismalarinda i
tutarlilik katsayilar1 Arai ve digerleri (1997), Arai ve Washi (1999), Scazufca (2002),
Taub ve digerleri (2004), Yoon ve Robinson (2004) olarak rapor edilmistir. 2005),
Chan ve digerleri (2005) sirastyla 0,93, 0,93, 0,87, 0,88, 0,94 ve 0,99 olarak ifade

etmislerdir.

COVID-19 'un Yasam Kalitesine Etkisi Olgegi

Olgek Repisti ve arkadaslar1 (2020) tarafindan gelistirilmis olup, Tiirkce
gecerlik ve glivenirligi Stimen ve Adibelli (2022) tarafindan COVID-19 tanis1 olan ve
olmayan bireyler i¢in degerlendirilmistir. Bu Ol¢ek, ruh saghgi ile ilgili temel yasam
kalitesi alanlarin1 kapsayan alti maddeden olusmaktadir. Bunlardan ilki, mevcut
salginin bireyin genel yasam kalitesi iizerindeki duygusal etkisini degerlendiriyor.

Ikinci ve {i¢iincii maddeler bireylerin ruhsal ve fiziksel sagliklarina iliskin algilarimni
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icermektedir. Dordiincii ve besinci maddeler pandemiye bagli kaygi ve depresyon
diizeylerini 6lgmektedir. Son madde, bireyin fiziksel gilivenliginin ne 6lclide tehdit
edildigini belirlemek icin tasarlanmistir. Tiim maddeler besli Likert tipindedir (1-
kesinlikle katilmiyorum-5-kesinlikle katiliyorum) ve bireyin son 7 giin i¢indeki duygu
ve diisiincelerini degerlendirmektedir. Olgek puanlari, toplam puanim madde sayisina
boliinmesiyle hesaplanir. Puan ne kadar yiiksek olursa salginin bireyin yasam kalitesi
lizerindeki etkisi de o kadar biiyiik olur. Olgegin Cronbach alfa katsayisi genel
evrenden elde edilen veriler i¢in 0,910, tan1 konmamis 6rneklemler i¢in 0,905 ve tani

almig 6rneklemler i¢in 0,856 olarak bulunmustur (Stimen ve Adibelli, 2022).

3.1.7. Verilerin Toplanmasi

Arastirmaci tarafindan Istanbul Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii Etik
Kurulu'na yapilmis olan basvuru 2022/21 dosya numarali arastirma 22/02/2022
tarthinde kabul edilmistir. Etik kurul onay:1 sonrasi ise goniilli kisilerlere sirasiyla
arastirmaci tarafindan olusturulan yar1 yapilandirilmis Demografik Form ve dlgekler
uygulanmis ve veriler toplanmigtir. Istanbul’un Tiirkiye’yi yansittigina inanilan on
ilcesinde (Sultanbeyli, Kagithane, Kadikdy, Esenyurtii, Cekmekdy, Umraniye, Tuzla,
Pendik, Fatih ve Maltepe) faaliyet gosteren Otizm ve Zihinsel engelliler ile ¢alisan
0zel merkez ve okullar ile bu alanda faaliyette bulunan sivil toplum kuruluslarina
22.02.2022 / 22.03.2022 tarihleri arasinda bagvuran ve otizmli veya zihinsel engelli
cocugu ebeveynlerin iletisim bilgilerine arastirmaci tarafindan online Google Form
uygulamasi iizerinde hazirlanan bilgilendirme, onam formu ve anketlerin yer aldig
link olarak iletilmis ve anketi doldurmalar1 beklenmistir. Google Drive uygulamasinda
toplanan veriler analiz edilmek iizere programdan alinmistir. Ebeveynlerden goniillii
olanlar caligmaya dair bilgilendirilmis onam formunu onaylamadan ankete

gecememistir.
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3.1.8. Verilerin Analizi

Toplanan veriler SPSS 25 siiriimlii programina aktarilmig ve bu programdan
yararlanilarak veriler ile calisilirken nicel veri analizleri yontemleri kullanilmigtir.
Olgeklerin carpiklik ve basiklik degerlerine bakildiginda ise verilerin -1,5 ve +1,5
arasinda degistigi goriildiigiinden verilerin normal dagildig: goriilmektedir. Bu sebeple
farkliliklar igin t testi ve One-way ANOVA testi, degiskenler arasi iligkiler igin ise

pearson korelasyon parametrik testleri uygulanmastir.

3.1.9. Arastirmanin Smirhliklar:

Bu arastirmanin genellenebilirligi 22.02.2022 / 22.03.2022 tarihleri ile ve
calismanin orneklemi olan otizm ve zihinsel engelliler ile ¢alisan 6zel merkez ve
okullar ile bu alanda faaliyette bulunan sivil toplum kuruluslari ile sinirlidir.
Arastirmanin verileri kullanilan veri toplama araglar1 ve bireylerin 6zbildirimleri ile

sinirhdir.

3.1.10. Arastirmanin Sayiltilar:

Calismaya katilan annelerin sorular1t 6zenle ve igtenlikle cevapladiklar

varsayilmaktadir.

3.1.11. Tamimlar

COVID-19 Pandemisi: koronaviriis ad1 verilen bir viriisiin yol agtig1 hastalik
olan COVID-19'un diinya genelinde yayilmasi ve etkili bir sekilde kontrol altina
allmamamas1 sonucu ortaya cikan kiiresel bir saglik krizidir. COVID-19, o6zellikle
solunum yoluyla bulasan bir viriis olup, yaygin semptomlar: arasinda ates, oksiriik,
nefes darligi, kas agrilari, bas agris1 ve yorgunluk bulunmaktadir. Pandemi siireci,
saglik sistemlerini zorlayarak, ekonomik ve sosyal hayati derinden etkilerken,

hiikiimetlerin ve uluslararasi toplumun genis ¢apli énlemler almasini gerektirir. Bu
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onlemler genellikle kitle karantinalari, sosyal mesafe dnlemleri, seyahat kisitlamalari
ve hijyen kurallarin1 igerir. COVID-19 pandemisi, diinya genelinde milyonlarca
insanin yasamini etkilemis ve bir¢cok alanda ciddi sonuglara yol agmustir. (Saglik

Bakanligi, 2020).

Engellilik: Diinya Saglik Orgiitii (WHO), engelliligi "psikolojik veya fiziksel
yap1 ve fonksiyonlarda normal sayilabilecek bir insana oranla bir is yapma yeteneginin
kisitlanmasi veya kaybedilmesi" seklinde tanimlamaktadir. Engelli bireylerin yasadigi
zorluklart anlamak ve ¢6zlim Onerileri gelistirmek adina bir¢ok tanimlama yapilmistir.
Engellilik, sadece fiziksel kisithiliklar1 degil, ayni zamanda sosyal, ekonomik ve
kiiltiirel alanlarda yasanan dezavantajlar1 da igermektedir. Engelli bireylerin is
yasamlarindaki engeller ve bu engellere karsi alinabilecek onlemler, toplumsal

biitiinlesmelerini saglamak adina kritik bir neme sahiptir (WHO, 2011).

Zihinsel Engellilik: bireyin zihinsel islevlerinin genel olarak diisiik oldugu ve
o0grenme, problem ¢ozme gibi yeteneklerinin sinirlt oldugu bir durumu ifade eder.
Zihinsel engelli bireyler, genellikle yaslarina ve gelisim diizeylerine uygun olan
aktiviteleri siirdiirmede giicliikk ¢ekerler ve bazi durumlarda bagimli bakima ihtiyag

duyabilirler (AAIDD, 2010).

Bakim Yiikii: bir bireyin bagka birine bakim verme sorumlulugunun getirdigi
fiziksel, duygusal ve finansal ylkiimliliiklerin tiimii olarak tanimlanabilir. Bu
yiikiimliiliikler genellikle bakicilarin zamanlarini, enerjilerini ve kaynaklarini kisitlar,
kisisel yasamlarmi ve sosyal iligkilerini olumsuz yonde etkiler. Bakim yiikii, bakim
veren bireyin bedensel ve psikolojik sagliginda aksama, zamanin ve Ozgiirliigiin
siirlanmasi, maddi zorluklar, sosyal izolasyon gibi sonuglar dogurabilir (Javalkar vd.,
2017).

Yasam Kalitesi: bir bireyin fiziksel saglik, psikolojik durum, duygusal refah,
sosyal iligkiler, ¢cevresel kosullar ve genel yasam memnuniyeti gibi cesitli alanlarda
yasadig1 deneyimin bir 6l¢iistidiir. Yiiksek yasam kalitesi, kisinin mutluluk, tatmin ve
huzur duygularini artirabilirken, diisiik yasam kalitesi ise yasam memnuniyetini ve

genel refahi olumsuz yonde etkileyebilir (The WHOQOL Group, 1995).
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3.2. BULGULAR

3.2.1. Katihmecilara Dair Bilgiler

Tablo 1
Annelerin Demografik Ozellikleri (N=150)

N %
Annelerin Yas1
35 ve alt1 75 50,0
36-45 63 42,0
46-55 12 8,0
Annelerin Dogum Yeri
Akdeniz 6 40
Dogu Anadolu 14 9,3
Ege 10 6,7
Giineydogu Anadolu 7 47
i(; Anadolu 18 12,0
Marmara 37 24,7
Karadeniz 56 37,3
Yurtdist 2 1,3
Annelerin Medeni Durumu
Evli 130 86,7
Bekar 20 13,3
Annelerin Egitim Durumu
Okuryazar 7 4,7
Tlkokul 23 15,3
Ortaokul 19 12,7
Lise 62 41,3
Universite 39 26,0
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Annelerin Calisma Durumu
Caligiyor 42 28,0
Caligmiyor 108 72,0

Annelerin Cocuk Sayisi

1 32 21,3
2 85 56,7
3 29 19,3
4 ve usti 4 2,7
Toplam 150 100.0

Tablo 1'de, toplam 150 annenin demografik 6zellikleri sunulmaktadir. Annelerin
yaslarina gore dagilimi incelendiginde, %50'sinin 35 yas ve altinda, %42'sinin 36-45
yas arasinda, ve %8'inin 46-55 yas arasinda oldugu goriilmektedir. Annelerin dogum
yerine gore dagilim incelendiginde, en yiiksek oranin %37,3 ile Karadeniz bdlgesinden
geldigi, buna ek olarak %24,7'sinin Marmara bolgesinden ve %15,3"iniin i¢ Anadolu
bolgesinden oldugu goriilmektedir. Diger bolgeler ise daha diisiik oranlara sahiptir.
Annelerin medeni durumlarina gore, katilimci annelerin %86,7'sinin evli oldugu,
%13,3"inlin bekar oldugu belirtilmistir. Annelerin egitim diizeyine bakildiginda,
%26's11n tiniversite mezunu, %41,3"'liniin lise mezunu oldugu, %12,7'sinin ortaokul
mezunu oldugu, %15,3 {iniin ilkokul mezunu oldugu ve %4,7’sinin okuryazar oldugu
goriilmektedir. Calisma durumlarina gore annelerin %28'inin calistigl, %72'sinin ise
calismadigl belirtilmistir. Annelerin ¢ocuk sayisina gore dagilim incelendiginde,
%56,7'sinin 2 ¢ocugu oldugu, %?21,3'iiniin 1 ¢ocugu oldugu, %19,3"iniin 3 ¢ocugu

oldugu ve %?2,7'sinin 4 ve tizeri cocugu oldugu goriilmektedir.
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Tablo 2
Cocuklarin Engel Durumlart (N=150)

N %

Annelerin Engelli Cocuk Sayisi
1 145 96,7
2 5 3,3
Engelli Cocuklarin Rapor Durumu
COZGER Raporu Var 150 100,0
Cocuklarin Engel Derecesi
0-40 70 46,7
41-60 29 19,3
61-75 15 10,0
76-90 16 10,7
91-100 20 13,3
Cocuklarin Birincil Engel Teshisleri
Otizm 95 63,3
Zihinsel Engellilik 55 36,7
Cocuklarin Fiziksel Engel Durumu
Evet 12 8,0
Hayir 138 92,0
Cocuklarin Fiziksel Engelli Olanlarin Mevcut Durumu
Yiiriiyemez - tekerlekli sandalye kullanir 2 1,4
Y ar1-yliriiyebilir - biraz destekle yiiriiyebilir 5 3,3
Yiiriiyebilir - bagimsiz olarak yiiriiyebilir ve kosabilir 5 3,3
Fiziksel engeli yok 138 92,0

Toplam 150 100.0

Tablo 2'de, toplam 150 c¢ocugun engel durumlarina yonelik bilgiler

sunulmaktadir. Annelerin engelli ¢ocuk sayisina gore dagilim incelendiginde,
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%96,7'sinin 1 engelli ¢cocuga sahip oldugu, %3,3"iniin ise 2 engelli cocuga sahip
oldugu goriilmektedir. Engelli c¢ocuklarin rapor durumlarina bakildiginda, tiim
cocuklarm %100'iniin COZGER raporu bulundugu belirtilmistir. Cocuklarin engel
derecelerine gore dagilim incelendiginde, en yiiksek oranin %46,7 ile 0-40 arasinda
oldugu, buna ek olarak %19,3"iniin 41-60, %10,0'unun 61-75, %210,7'sinin 76-90 ve
%13,3"inlin 91-100 arasinda oldugu goriilmektedir. Cocuklarin birincil engel
teshislerine gore, %63,3'linlin otizm, %36,7'sinin ise Zihinsel Engellilik teshisi aldig1
belirtilmistir. Fiziksel engelli olan ¢ocuklarin durumlarina bakildiginda, %8,0'inin
fiziksel engeli oldugu, %92,0'sinin ise fiziksel engeli olmadig1 belirtilmistir. Fiziksel
engelli olan g¢ocuklarin mevcut durumlarina gore, %1,4'linlin yiiriiyemez durumda
oldugu, %3,3"liniin yari-yiirliyebilir, %3,3"liniin yiirtyebilir, %92,0'sinin ise fiziksel

engeli olmadig1 goriilmektedir.

Tablo 3
Engelli Cocuklarin Saglik Sorunlart ve Ila¢ Kullamimlar: (N=150)

N %
Engelli Cocuklarin Ogrenme Sorunlari
Evet 65 43,3
Hayir 85 56,7
Engelli Cocuklarin Baska Saghk Sorunlari
Evet 74 49,3
Hayir 76 50,7
Engelli Cocuklarin Bagka Saghk Sorun Durumu
Epilepsi 27 18,0
Diyabet 1 7
Bagisiklik Yetersizligi 2 1,3
Metabolik Sorunlar 44 29,3
Bagka Hastalik Yok 76 50,7

Siirekli Receteli fla¢c Kullanim
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Evet 108 72,0
Hayir 42 28,0
Toplam 150 100.0

Tablo 3'te, toplam 150 engelli cocugun saglik sorunlar1 ve ila¢ kullanimlarina
dair bilgiler yer almaktadir. Engelli ¢cocuklarin 6grenme sorunlarina gore dagilim
incelendiginde, %43,3"iniin 6grenme sorunu oldugu, %56,7'sinin ise bu tiir bir sorun
yasamadig1 goriilmektedir. Engelli ¢ocuklarin baska saglik sorunlarina dair bilgiler
incelendiginde; %49,3"linilin baska saglik sorunu oldugu, %50,7'sinin ise baska bir
saglik sorunu yasamadigi belirtilmistir. Baska saglik sorunu yasayan g¢ocuklarin
sorunlarina gore dagilim incelendiginde, %18,0'unun epilepsi, %0,7'sinin diyabet,
%1,3'liniin  bagisiklik yetersizligi, %29,3"linlin metabolik sorunlar yasadigi, ve
%50,7'sinin baska bir hastaligi olmadig1 goriilmektedir. Ayrica %72,0'sinin stirekli
receteli ilag¢ kullandigi, %28,0'inin ise bu tiir bir ilag¢ kullanim1 olmadig1 belirtilmistir.

Tablo 4
Engelli Cocuklarin Annelerinin Bakim Aylhgi ve Destegi Alma Durumlar
(N=150)

N %
Bakim Ayhgi Alma Durumu
Evet 116 77,3
Hayir 34 22,7
Bakim Destegi Alma Durumu
Evet 77 51,3
Hayir 73 48,7
Bakim Destegi Aldig1 Kisi
Anneanne-Dede 49 32,7
Babaanne-Dede 12 8,0
Akrabalar 7 4,7
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Diger Cocuk 5 3,3
Bakici 4 2,7
Toplam 150 100.0

Tablo 4'te, toplam 150 engelli cocugun annelerinin bakim aylig1 ve destek alma
durumlarina dair bilgiler sunulmaktadir. Annelerin bakim aylig1 alma durumuna gore
dagilim incelendiginde, %77,3"liniin bakim ayhigi aldig1, %22,7'sinin ise bu tiir bir
aylik almadigi belirtilmistir. Bakim destegi alma durumlarina gore, annelerin
%351,3"inlin bakim destegi aldigi, %48,7'sinin ise bodyle bir destek almadig
belirtilmistir. Bakim destegi alan annelerin destek aldigi kisilere gore dagilim
incelendiginde, %32,7'sinin anneanne-dede, %8,0'inin babaanne-dede, %4,7'sinin

akrabalar, %3,3"liniin diger cocuk, ve %?2,7'sinin bakic1 tarafindan destek aldig

goriilmektedir.
Tablo 5
Bakim Verme Yiikii ve COVID-19 Yasam Kalitesi Olgegi Puanlari (N=150)
Min. Max. Ort Ss. Carpiklik Basiklik
C.19 Oncesi Bakim Yiikii 1,00 10,00 3,62 1,950 911 ,198 452,394
C.19 Siireci Bakim Yiikii 1,00 10,00 6,94 1,858 -656 ,198 375,394
C.19 Tam Kapanma Siireci Bakim Yiki 1,00 10,00 7,74 1692 -1,116 ,198 1410 ,394
Bakim Verme Yiikii Olcegi 9,00 81,00 5350 11941 -825 ,198 1,279 ,394
Covid19 Yasam Kalitesi Olcegi 1,00 5,00 3,40 /84 -953 ,198 1,085 ,394

Tablo 5’te COVID-19 oncesi, siireci ve tam kapanmada annelerin bakim
yiiklerini, genel bakim yiiklerini ve COVID-19 yasam kalite diizeyleri incelenmistir.
Ortalamalara bakildiginda annelerin bakim yiiklerinin COVID-19 6ncesinde daha
diisiik oldugu (Ort=3,62, min: 1, max: 10), kapanma siirecinde ise en yiiksek oldugu
(Ort=7,74, min: 1, max: 10) goriilmektedir. Annelerin genel anlamda bakim verme
yiiklerinin orta derecede oldugu goriilmektedir (Ort=53,5, min: 9, max: 81). COVID-
19 siirecinde annelerin yasam kalitelerine bakildiginda orta seviyenin iistii seklinde
oldugu goriilmektedir (Ort=3,40, min: 1, max: 5). Puanin yiikselmesi, COVID-19’un

annelerin yasam kalitesi tizerindeki etkisinin daha biiyiik oldugunu gostermektedir.
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Carpiklik ve basiklik degerlerine bakildiginda ise verilerin -1,5 ve +1,5 arasinda

o

degistigi goriildiigiinden verilerin normal dagildigi goriilmektedir.

3.2.2 Annenin ve Engelli Cocugun Demografik Ozelliklerine Bakim
Verme Yiikii Diizeyleri

Tablo 6
Annelerin Yaslarina Gére Bakim Verme Yiikii (N=150)
N Ort. Ss. F p
35 ve alt1 75 53,9733 11,73580
36-45 63 52,5397 12,25907 457 ,634
46-55 12 55,6667 12,08555

Tablo 6 t testi sonuglart incelendiginde; annelerin yaslarina gére bakim verme

yiiklerinde anlamli bir farklilagma goriilmemistir (p> 0,05).

Tablo 7
Annelerin Dogum Yerine Géore Bakim Verme Yiikii (N=150)
N Ort. Ss. F p

Akdeniz 6 42,8333 17,25592
Dogu Anadolu 14 55,5714 10,60272
Ege 10 54,1000 6,60724
Gilineydogu Anadolu 7 47,1429 20,35869 2,036 ,055
I¢ Anadolu 18 57,7778 8,44745
Marmara 37 52,5946 13,51226
Karadeniz 56 54,6071 10,14563
Yurtdisi 2 38,0000 5,65685

Tablo 7 one way ANOVA testi sonuglari incelendiginde; annelerin dogum

yerlerine gore bakim verme ylklerinde anlamli bir farklilasma goriilmemistir (p>
0,05).
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Tablo 8
Annelerin Medeni Durumuna Gére Bakim Verme Yiikii (N=150)

N Ort. Ss. t p
Evli 130 53,0923 12,08397 1084 ,280
Bekar 20 56,2000 10,86569 '

Tablo 8 t testi sonuglari incelendiginde; annelerin medeni durumlarina gore

bakim verme yiiklerinde anlamli bir farklilasma goériilmemistir (p> 0,05).

Tablo 9
Annelerin Egitim Durumuna Gére Bakim Verme Yiikii (N=150)
N Ort. Ss. F p

Okuryazar 7 47,3684 8,51329
Ilkokul 23 51,8571 9,68945
Ortaokul 19 52,1538 14,11937 2,618 ,038*
Lise 62 54,6129 10,51830
Universite 39 58,3913 13,55212

Tablo 9 one way ANOVA testi sonuglart incelendiginde; annelerin egitim
durumlarina gore bakim verme yliklerinde anlamli bir farklilagma goriilmiistiir (p<
0,05). Annelerin egitim diizeylerinin arttikga bakim verme ylklerinin arttig
goriilmektedir. Bu tablo egitim diizeyi yliksek annelerin bakim verme yiiklerini daha

fazla hissediyor olduklar1 seklinde yorumlanabilir.

Tablo 10
Annelerin Calisma Durumuna Gore Bakim Verme Yiikii (N=150)

N Ort. Ss. t p
| 42 54,0952 12,94041
Calistyor ’ ! 375 708
Caligmiyor 108 53,2778 11,58539

Tablo 10 t testi sonuglari incelendiginde; annelerin ¢alisma durumlarina gore

bakim verme yiiklerinde anlamli bir farklilagma goriilmemistir (p> 0,05).
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Tablo 11
Cocuk Sayisina Gore Annelerin Bakim Verme Yiikii (N=150)

N Ort. Ss. F p
1 32 54,2188 12,10368
2 85 52,4588 12,67689 714 ,545
3 29 56,0345 9,56363
4 ve listii 4 51,7500 10,62623

Tablo 11 one way ANOVA testi sonuglar incelendiginde; annelerin g¢ocuk

sayisina gore bakim verme yliklerinde anlamli bir farklilagsma goriilmemistir (p> 0,05).

Tablo 12
Engelli Cocuk Sayisina Gore Annelerin Bakim Verme Yiikii (N=150)
N Ort. Ss. t p
1 145 53,2966 12,08024 1,350 ,047*
2 5 59,6000 3,20936

Tablo 12 t testi sonuglari incelendiginde; annelerin engelli gocuk sayisina gore
bakim verme yiiklerinde anlamli bir farklilagma bulunmustur (p<0,05). 2 engelli

cocugu olan annenin 1 engelli cocugu olan anneye goére bakim yiikiiniin daha fazla

oldugu goriilmektedir.

Tablo 13

Cocugun Engelli Derecesine Gore Annelerin Bakim Verme Yiikii (N=150)

N Ort. Ss. F p

0-40 70 45,7429 8,567141
41-60 29 50,4138 13,01240
61-75 15 53,3333 12,14006 3,928 ,005*
76-90 16 55,6875 13,59274
91-100 20 57,2000 15,43271
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Tablo 13 one way ANOVA testi sonuglart incelendiginde; g¢ocuklarin engel
diizeylerine goére bakim verme yiiklerinde anlamli bir farklilasma bulunmustur
(p<0,05). Cocuklarin engel diizeyi arttik¢a annelerin bakim verme yiiklerinin arttigi

gorilmektedir.

Tablo 14
Cocugun Engel Tiiriinde Birincil Teshise Gore Annelerin Bakim Verme Yiikii
(N=150)

N Ort. Ss. t p
Otizm 95 51,4737 11,33517 1,707 ,019*
Zihinsel Engellilik 55 54,8364 12,85786

Tablo 14 t testi sonuglart incelendiginde; ¢ocuklarin engel tiiriine goére bakim
verme yiiklerinde anlamli bir farklilagma bulunmustur (p< 0,05). Zihinsel Engellilik
tanili engelli ¢ocugu olan annenin otizm tanili ¢gocugu olan anneye gore daha fazla

bakim verme yiikii oldugu goriilmektedir.

Tablo 15
Cocugun Fiziksel Engeli Olma Durumuna Gore Annelerin Bakim Verme Yiikii
(N=150)

N Ort. Ss. t p
Evet 12 51,1667 14,92303 ,499 481
Hay1r 138 53,7101 11,69141

Tablo 15 t testi sonuglart incelendiginde; ¢ocugun fiziksel engelli olma
durumlarina gore annelerin bakim verme yliklerinde anlamli bir farklilagsma

goriilmemistir (p> 0,05).

64



Tablo 16
Cocugun Ogrenme Sorunu Olma Durumuna Gére Annelerin Bakim Verme Yiikii

(N=150)

N Ort. Ss. t p
Evet 65 51,5077 13,96997 3,263 ,073
Hayir 85 55,0353 9,93964

Tablo 16 t testi sonuglar1 incelendiginde; ¢ocugun Ogrenme sorunu olma
durumlarina goére annelerin bakim verme yliklerinde anlamli bir farklilasma

goriilmemistir (p> 0,05).

Tablo 17
Cocugun Baska Saglik Sorunu Olma Durumuna Gére Bakim Verme Yiikii
(N=150)

N Ort. Ss. t p
Evet 74 53,4189 12,08305 ,008 ,930
Hayir 76 53,5921 11,88184

Tablo 17 t testi sonuglart incelendiginde; ¢ocugun bagka saglik sorunu olma
durumlarina gore annelerin bakim verme yiiklerinde anlamli bir farklilasma

gorilmemistir (p> 0,05).

Tablo 18
Cocugun Siirekli Receteli llac Alma Durumuna Gore Bakim Verme Yiikii

(N=150)

N Ort. Ss. t p
Evet 108 53,9074 11,79303 433 ,512
Hay1r 42 52,4762 12,40031
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Tablo 18 t testi sonuglar incelendiginde; ¢ocugun siirekli receteli ilag alma
durumlarina goére annelerin bakim verme yliklerinde anlamli bir farklilasma

gorilmemistir (p> 0,05).

Tablo 19
Annenin Engelli Bakim Ayligi Alma Durumuna Gére Bakim Verme Yiikii

(N=150)

N Ort. Ss. t p
Evet 116 54,4655 11,16005 3,352 ,069
Hayir 34 50,2353 13,98497

Tablo 19 t testi sonuglar1 incelendiginde; annenin engelli bakim ayligi alma

durumlarina goére annelerin bakim verme yliklerinde anlamli bir farklilasma

goriilmemistir (p> 0,05).
Tablo 20
Annenin Bakim Destegi Alma Durumuna Gére Bakim Verme Yiikii (N=150)
N Ort. Ss. t p
Evet 7 53,5455 11,18569 ,041 ,968
Hayir 73 53,4658 12,76832

Tablo 20 t testi sonuglar1 incelendiginde; annenin engelli bakim destegi alma
durumlarina gore annelerin bakim verme yiiklerinde anlamli bir farklilasma

gorilmemistir (p> 0,05).

66



3.2.3. Annenin ve Engelli Cocugun Demografik Ozelliklerine Gore
Annenin COVID-19’un Yasam Kalitesi Etki Diizeyi

Tablo 21
Annenin Yasina Gére COVID-19 'un Yasam Kalitesi Etki Diizeyi (N=150)
N Ort. Ss. F p
35 ve alt1 75 3,3844 16277
36-45 63 3,4127 ,84659 ,142 ,867
46-55 12 3,5139 ,60075

Tablo 21 one way ANOVA testi sonuglari incelendiginde; annenin yasina gore
COVID-19’un yasam kalitesine etkisi olma durumunda anlamli bir farklilasma

goriilmemistir (p> 0,05).

Tablo 22
Annenin Dogum Yerine Gore COVID-19'un Yasam Kalitesi Etki Diizeyi
(N=150)

N Ort. Ss. F p
Akdeniz 6 3,0556 ,81423
Dogu Anadolu 14 3,1190 ,55635
Ege 10 3,5667 ,93690
Gilineydogu Anadolu 7 2,9762 1,14434 1,010 427
I¢c Anadolu 18 3,5093 ,81142
Marmara 37 3,4189 , 715320
Karadeniz 56 3,5089 , 716371
Yurtdist 2 3,1667 ,70711

Tablo 22 one way ANOV A testi sonuglari incelendiginde; annenin dogum yerine
gore COVID-19’un yagsam kalitesine etkisi olma durumunda anlamli bir farklilasma

goriilmemistir (p> 0,05).
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Tablo 23
Annenin Medeni Durumuna Gére COVID-19 un Yasam Kalitesi Etki Diizeyi
(N=150)

N Ort. Ss. t p
Evli 130 3,3885 ,78046 524 470
Bekar 20 3,5250 ,81878 ’ ’

Tablo 23 t testi sonuglar1 incelendiginde; annenin medeni durumuna gore
COVID-19’un yasam kalitesine etkisi olma durumunda anlamli bir farklilasma

goriilmemistir (p> 0,05).

Tablo 24
Annenin Egitim Durumuna Gore COVID-19’un Yasam Kalitesi Etki Diizeyi
(N=150)

N Ort. Ss. F p
Okuryazar 7 3,2381 44987
Ilkokul 23 3,3841 ,68614
Ortaokul 19 3,2456 ,83955 ,927 ,450
Lise 62 3,5457 ,75336
Universite 39 3,3077 ,89552

Tablo 24 one way ANOVA testi sonuglari incelendiginde; annenin egitim
durumuna gére COVID-19’un yasam kalitesine etkisi olma durumunda anlamli bir

farklilasma goriilmemistir (p> 0,05).

Tablo 25
Annenin Calisma Durumuna Gére COVID-19'un Yasam Kalitesine Etkisi
(N=150)

N Ort. Ss. t p
1 42 3,5198 82738
Calutyor ’ | 1217 272
Caligmiyor 108 3,3627 , 76625
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Tablo 25 t testi sonuglar1 incelendiginde; annenin ¢alisma durumuna gore
COVID-19’un yasam kalitesine etkisi olma durumunda anlamli bir farklilasma

gorilmemistir (p> 0,05).

Tablo 26
Annenin Cocuk Sayisina Gore COVID-19’un Yasam Kalitesi Etki Diizeyi
(N=150)

N Ort. Ss. F p
1 32 3,4062 77128
2 85 3,4490 ,81488 ,324 ,808
3 29 3,2816 , 715344
4 ve listil 4 3,4167 ,55277

Tablo 26 one way ANOVA testi sonuglari incelendiginde; annenin ¢ocuk
sayisina gore COVID-19’un yasam kalitesine etkisi olma durumunda anlamli bir

farklilasma goriilmemistir (p> 0,05).

Tablo 27
Annenin Engelli Cocuk Sayisina Gére COVID-19'un Yasam Kalitesi Etki
Diizeyi (N=150)

N Ort. Ss. t p

1 145 3,3954 ,719421
,927 ,048*

5 3,7333 ,25276

Tablo 27 t testi sonuglan incelendiginde; annelerin engelli ¢ocuk sayisina gore
COVID-19 yasam kalitesi etkisinde anlamli bir farklilasma bulunmustur (p< 0,05). 2
engelli cocugu olan annenin 1 engelli gocugu olan anneye gére COVID-19 siirecinin

yasam kalitesini daha fazla olumsuz yonde etkisinin arttigi goriillmektedir.
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Tablo 28
Cocugun Engel Derecesine Gore Annenin COVID-19 un Yasam Kalitesi Etki
Diizeyi (N=150)

N Ort. Ss. E 0
0-40 70 3,6833 61591
41-60 29 3,4885 60246
61-75 15 3,3000 ,87333 8,271 000
76-90 16 2,8725 90241
91-100 20 2,8150 89976

Tablo 28 one way ANOVA testi sonuglar incelendiginde; ¢ocuklarin engel
derecesine gore COVID-19 yasam Kkalitesi etkisinde anlamli bir farklilagsma
bulunmustur (p< 0,05). Cocuklarin engel dereceleri arttikca COVID-19 siirecinin
yasam kalitesini daha az etkiledigi goriilmektedir. Cocuklarin engel oranlar1 arttikca
bakim yiikleri artsa da COVID-19 siirecinde yasam kalitelerine olan etkinin daha az
olmasi engel diizeyi yiikselen ¢ocuklarin disar1 ¢ikmalart konusunda daha az istekli

olabilecekleri seklinde degerlendirilebilir.

Tablo 29
Cocugun Engel Tiiriinde Birincil Teshise Gore Annenin COVID-19 'un Yasam Kalitesi
Etki Diizeyi (N=150)

N Ort. Ss. t p
Otizm 95 3,5053 ,77888 4,183 ,043*
Zihinsel Engellilik 55 3,2364 , 77093

Tablo 29 t testi sonuglari incelendiginde; ¢ocuklarin engel teshislerine gore
COVID-19 yasam Kkalitesi etkisinde anlamli bir farklilasma bulunmustur (p< 0,05).
Otizm tanis1 olan ¢ocugu annelerin Zihinsel Engellilik tanisi olan ¢cocuklara sahip olan
annelere gore daha fazla COVID-19 siirecinden etkilendikleri goriilmektedir. Bunun

sebebinin yine zihinsel engellilik tanis1 olan g¢ocuklarin ev igi etkinliklerde vakit
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gecirmeleri daha miimkiin iken otizmli ¢ocuklarin sokaga ¢ikma isteklerinin daha fazla

oluyor olmasi olarak degerlendirilebilir.

Tablo 30
Cocugun Fiziksel Engeli Olma Durumuna Gére Annenin COVID-19 'un Yasam
Kalitesi Etki Diizeyi (N=150)

N Ort. Ss. t p
Evet 12 3,3056 ,89565 ,216 ,043*
Hayir 138 3,4155 , 717686

Tablo 30 t testi sonuglari incelendiginde; gocugun fiziksel engel olma durumuna
gore COVID-19’un yasam kalitesine etkisi olma durumunda anlamli bir farklilagma
goriilmistiir (p<0,05). Fiziksel engeli olmayan ¢cocugu olan annelerin fiziksel engeli
olan ¢ocuga sahip olan annelere gore daha fazla COVID-19 siirecinden etkilendikleri
gorilmektedir. Bunun sebebinin yine fiziksel engeli olan c¢ocuklarin ev ici
etkinliklerde vakit ge¢irmeleri daha miimkiin iken fiziksel engeli olmayan ¢ocuklarin

sokaga ¢ikma isteklerinin daha fazla oluyor olmasi olarak degerlendirilebilir.

Tablo 31
Cocugun Ogrenme Sorunu Olma Durumuna Gére Annenin COVID-19 un

Yasam Kalitesi Etki Diizeyi (N=150)

N Ort. Ss. t p
E 2
vet 65 3,3205 ,86868 1388 241
Hayir 85 3,4725 ,71123

Tablo 31 t testi sonuglar1 incelendiginde; ¢ocugun Ogrenme sorunu olma
durumuna gére COVID-19’un yasam kalitesine etkisi olma durumunda anlamli bir

farklilasma goriilmemistir (p> 0,05).
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Tablo 32
Cocugun Baska Saghk Sorunu Olma Durumuna Gore Annenin COVID-19 un
Yasam Kalitesi Etki Diizeyi (N=150)

N Ort. Ss. t p
Evet 74 3,4955 , 73351 1,885 172
Hayir 76 3,3202 ,82631

Tablo 32 t testi sonuglar1 incelendiginde; ¢ocugun baska saglik sorunu olma
durumuna gore COVID-19’un yasam kalitesine etkisi olma durumunda anlamli bir

farklilasma goriilmemistir (p> 0,05).

Tablo 33
Cocugun Siirekli Receteli Ilag Alma Durumuna Gére Annenin COVID-19 un
Yasam Kalitesi Etki Diizeyi (N=150)

N Ort. Ss. t p
Evet 108 3,5093 ,76081 6,861 ,010*
Hayir 42 3,1429 ,79084

Tablo 33 t testi sonuglar1 incelendiginde; ¢ocugun siirekli receteli ilag alma
durumuna gére COVID-19’un yasam kalitesine etkisi olma durumunda anlamli bir
farklilasma goriilmistiir (p<0,05). Cocugu siirekli regeteli ila¢g almak zorunda olan
annelerin COVID-19 siirecinden daha fazla etkilendikleri goriilmektedir. Bunun
sebebi siirekli regeteli ilag ihtiyact olan cocugun siirekli COVID-19 siirecinde
hastaneye ve eczaneye gotlirmek zorunda kalmasindan kaynakli olabilecegi olarak

degerlendirilebilir.
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Tablo 34
Annenin Engelli Bakim Ayligi Alma Durumuna Gore Annenin COVID-19 'un
Yasam Kalitesi Etki Diizeyi (N=150)

N Ort. Ss. t p
Evet 116 3,4411 , 76368 ,986 ,322
Hayir 34 3,2892 ,85212

Tablo 34 t testi sonuglar1 incelendiginde; annenin engelli bakim ayligi alma
durumuna gore COVID-19’un yasam kalitesine etkisi olma durumunda anlamli bir

farklilasma goriilmemistir (p> 0,05).

Tablo 35
Annenin Bakim Destegi Alma Durumuna Gore Annenin COVID-19 'un Yasam
Kalitesi Etki Diizeyi (N=150)

N Ort. Ss. t p
Evet 77 3,5000 ,73200 2,260 ,135
Hayir 73 3,3082 ,82947

Tablo 35 t testi sonuglar1 incelendiginde; annenin bakim destegi alma durumuna
gore COVID-19’un yagsam kalitesine etkisi olma durumunda anlamli bir farklilagma

gorilmemistir (p> 0,05).

73



3.2.4. Annenin Bakim Verme Yiikii ile COVID-19°un Yasam
Kalitesine Etkisi Arasindaki Iliski

Tablo 36
Annenin Bakim Verme Yiikii ile COVID-19’un Yasam Kalitesi Etki Diizeyi
Arasindaki Iliski

COVID-19 Yasam Kalitesi Olgegi

-,043
,598
150
,290™
,000
150
3427
,000
150
,403™
,000
N 150

COVID-19 Oncesi Bakim Yiikii

Z2 < =

COVID-19 Siireci Bakim Yuki

Z < =

COVID-19 Tam Kapanma Siireci Bakim Yiikii

Z < =

-

Bakim Verme Yiikii Olgegi Toplam

o

Tablo 36’da pearson korelasyon testi sonuglarina bakildiginda annelerin bakim
yiikleri ile COVID-19 siirecinin yasam kalitelerini nasil etkiledigi arasindaki iligki
ortaya koyulmustur. COVID-19 6ncesi bakim verme yiikii ile COVID-19 yasam
kalitesi arasindaki iliski zayif (r = -0,043) ve istatistiksel olarak anlamli degildir
(p>0,05). COVID-19 siirecindeki bakim verme yiikii ile COVID-19 siirecindeki yasam
kalitesine etkisi arasindaki iligki orta diizeyde (r = 0,290) ve istatistiksel olarak
anlamhidir (p<0,05). Bu durum, COVID-19 siirecindeki bakim yiikiiniin, annelerin
yasam kalitesi etkisi ile pozitif bir iliskiye sahip oldugunu gdstermektedir. Annelerin
COVID-19 siirecinde bakim yiikii artttkga COVID-19’un yasam kalitelerine olan
olumsuz etki diizeyleri de artmaktadir. COVID-19 Tam Kapanma Siireci Bakim Yiikii
ile COVID-19 tam kapanma siirecindeki yasam kalitesi etkisi arasindaki iliski orta
diizeyde (r = 0,342) ve istatistiksel olarak anlamlidir (p<0,05). Bu durum, COVID-19
tam kapanma siirecindeki bakim yiikiiniin, annelerin yasam kalitesine olan etki diizeyi
ile pozitif bir iliskiye sahip oldugunu gostermektedir. COVID-19 tam kapanma

siirecindeki bakim yiikiinlin annelerin yagam kalitesine de olumsuz yonde etki ettigi
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anlagilmaktadir. Bakim verme ytikii ile yasam kalitesi arasindaki iligki orta diizeyde (r
= 0,403) ve istatistiksel olarak anlamlidir (p<0,05). Bu durum, genel olarak bakim
verme ylkiiniin, annelerin yasam kalitesi etki diizeyi ile pozitif bir iligkiye sahip
oldugunu gostermektedir. Sonug¢ olarak da annelerin bakim yiiklerinin artmasi

COVID-19 siirecindeki yasam kalitelerini olumsuz yonde etki diizeyini arttirmaktadir.

3.3. TARTISMA

Arastirmanin sorular1 dogrultusunda yapilan tanimlayici ve ¢ikarimsal

analizlerden elde edilen bulgular, literatiire dayali olarak bu boliimde tartisilmistir.

Engelli c¢ocugu olan ailelerde, c¢ocugun bakimin1 genellikle anneler
iistlenmektedir. Bu durum, annelerin ¢ocuklarinin sorumluluklarini, 6zel egitimini ve
rehabilitasyonunu yerine getirirken bliyiik bir bakim yiikiinii iistlendigi anlamina
gelmektedir. Bu siiregte, anneler diger aile bireylerine yeterince zaman ayiramazlar ve
genellikle sosyal ortamdan uzaklasirlar. Sonug olarak, annelerin bakim yiikii artar,
sagliklart ve yasam kaliteleri olumsuz etkilenir. Bu durum, daha 6nce yapilan
caligmalarda da vurgulanmistir (Javalkar vd., 2017; Kaydok, Solum ve Cmaroglu,
2020; Oren ve Aydin, 2020). Bu ¢alisma, engelli ¢ocugu olan annelerin bakim yiikii
ile COVID-19 siirecindeki yasam kaliteleri arasindaki iligkiyi aragtirmayi

amaclamaktadir.

Bu ¢alismada, annelerin bakim yiiklerinin COVID-19 6ncesinde daha diisiik
seviyelerde oldugu ancak kapanma siirecinde en yiiksek seviyeye ulastigi
belirlenmigtir. Genel olarak, annelerin bakim yiikii orta derecededir. Ancak, COVID-
19 siirecinde annelerin yasam kalitesinin orta seviyenin {stiinde oldugu
gozlemlenmistir. Bu durum, COVID-19'un annelerin yasam kalitesi tizerindeki
etkisinin daha belirgin oldugunu gostermektedir. Yilmaz ve Alemdar (2020)
tarafindan yapilan arastirmada, annelerin engelli ¢ocuklarina yonelik hissettikleri
bakim yiikiiniin orta derecede ciddi oldugu bulunmustur. Javalkar ve ekibinin (2017)

calismasinda da, serebral palsi (CP), Down sendromu, spina bifida gibi kronik
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hastaliklar1 olan ¢ocuklarin anneleri iizerindeki bakim ylikiiniin orta derecede ciddi
oldugu tespit edilmistir. Benzer sekilde, Albayrak ve meslektaslarinin (2019)
calismasinda da, serebral palsili ¢ocuklarin annelerinin saglikli ¢ocuklarin annelerine
gore daha yiiksek bir bakim yiikii yasadigi bulunmustur. Bu c¢alisma da diger
aragtirmalarla uyumlu olarak, annelerin orta diizeyde bir bakim yiikii tasidigin

gostermektedir. Bu bulgu, literatiirdeki benzer ¢alismalar1 desteklemektedir.

Bu ¢alismada, annenin ve engelli cocugun demografik 6zelliklerine gére bakim
verme yiikii diizeyleri incelenmistir. Annelerin egitim diizeyleri, sahip olduklar
engelli ¢cocuk sayisi, ¢ocuklarin engel diizeyi ve tan1 durumlarina gére bakim verme
yiiklerinde anlamli farkliliklar tespit edilmistir. Yapilan analizler, egitim diizeyi
yiiksek olan annelerin bakim verme yliklerini daha fazla hissettigini gostermektedir.
Bu bulgu, literatiirdeki benzer ¢alismalarla da uyumludur. Ozellikle, Demir (2018) ve
Ulusoy ve arkadaslarinin (2021) ¢alismalari, artan egitim diizeyinin yiiksek bakim
yikii siddeti ile iliskili oldugunu agikca belirtmektedir. Bu c¢alismalar, egitim
diizeyinin bakim verme yiikii iizerindeki etkisini dogrulamakta ve bu konuda yapilan
bulgular1 desteklemektedir. Dolayisiyla, bu ¢alismanin bulgular1 egitim diizeyi ile
bakim verme yiikii arasindaki iligskiyi vurgulamakta ve literatiirdeki diger calismalarla

uyumlu bir sekilde degerlendirilmektedir.

Bu calismada, iki engelli ¢ocugu olan annelerin, bir engelli ¢ocugu olan
annelere gore daha fazla bakim yiikii hissettigi, ¢ocuklarin engel diizeyinin artmasiyla
annelerin bakim verme yiiklerinin arttig1 ve Zihinsel Engellilik tanili engelli cocugu
olan annelerin, otizm tanili gocugu olan annelere gore daha fazla bakim verme yiikii
oldugu bulunmustur. Bu bulgular, benzer konuda yapilan diger caligmalarla da
uyumludur. Ornegin, Haspel ve arkadaslarmm (2020) calismasinda, cocugun engel
diizeyinin artmastyla bakim yiikiiniin de arttig1 bulunmustur. Benzer sekilde, Kim ve
arkadaslarinin (2020) c¢alismasinda da ¢cocugun engellilik derecesinin bakim yiikiinii
etkiledigi sonucuna ulagilmistir. Ayrica, bazi caligmalarda ¢cocugun tedavi masraflari,
egitimi ve bakima yonelik ara¢ gereglerin aileye ekonomik bir yiik getirmesi sonucu
bakim yiikiinii arttirdig1 belirlenmistir (Budak ve Gegkil, 2020). Bu da ¢alismamizin

bulgularini destekler niteliktedir.
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Bu calismada, annenin ve engelli cocugun demografik 6zelliklerine gore
COVID-19'un annenin yasam kalitesine etkisi incelenmistir. Annelerin engelli cocuk
sayisina, ¢ocuklarin engel derecesine, engel teshislerine, ¢ocugun fiziksel engel olma
durumuna ve ¢ocugun siirekli regeteli ilag alma durumuna gore COVID-19'un yasam
kalitesine etkisi anlaml1 farkliliklar gdstermistir. Iki engelli gocugu olan annelerin, bir
engelli ¢ocugu olan annelere gére COVID-19 siirecinin yasam kalitesini daha fazla
etkiledigi belirlenmistir. Ayrica, ¢ocuklarin fiziksel engel olma durumuna gore
annelerin COVID-19 siirecinden daha fazla etkilendigi goriilmiistiir. Bununla birlikte,
cocugun siirekli receteli ilag alma durumuna goére annelerin COVID-19 siirecinden
daha fazla etkilendigi ve bu durumun siirekli ilag alma ihtiyacindan
kaynaklanabilecegi belirlenmistir. Literatiire gore, engelli bir cocugun bakiminda anne
genellikle primer olarak sorumlu kisidir. Bu durumda, cocugun o6zel egitimi ve
bakimiyla ilgilenir ve bakim yiikiini ustlenir. Annenin bakim yiikiiniin artmast da
yasam kalitesinin azalmasma yol acabilir (Goniiltas, 2019; Inceoglu, 2019; Kenis
Coskun ve ark., 2019; Yilmaz ve Alemdar, 2020). Peker ve arkadaslarinin (2020)
calismasinda, kohlear implantli cocuklarin ebeveynlerinin saglikli ¢ocuklarin
ebeveynlerine gore daha diisiik yasam kalitesine ve daha yiiksek bakim yiikiine sahip
oldugu bulunmustur. Ayrica, Farajzadeh ve arkadaslarinin calismalarinda (2020),
calisan annelerin daha yiiksek yagsam kalitesine sahip oldugu sonucuna ulasilmistir.
Meral ve arkadaslarinin (2013) ¢alismasinda ise, aile yasam kalitesinin en 6nemli
yordayicilarindan birinin aile sosyal destegi oldugu ve aile sosyal desteginin

artmastyla aile yasam kalitesinin de arttig1 sonucuna ulagilmistir.

Bu calismada, annelerin bakim verme yiikleri ile COVID-19 siirecindeki
yasam kaliteleri arasinda pozitif yonde anlamli bir iligki belirlenmigtir. COVID-19
siirecinde ve ozellikle tam kapanma doneminde, bakim yiikii arttikca annelerin yasam
kalitelerinin olumsuz yonde etkilendigi go6zlenmistir. Bu durum, COVID-19
stirecindeki bakim yiikiiniin annelerin yasam kalitesini olumsuz etkiledigini
gostermektedir. Literatiirde de bu calismay1 destekler nitelikte bulgular yer almaktadir.
Ozellikle, anneler dzel gereksinime ihtiya¢ duyan ¢ocuklarmin bakim sorumlulugunun
cogunu istlenirler, sahip olduklar1 diger rollerden vazgecmek zorunda kalirlar ve

sosyal aktivitelere katilimlari azalir (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015). Yapilan
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aragtirmalarda (Caicedo, 2014; Cebi, 2021), ailenin yasam kalitesinin ve etkilesiminin
artmasi da bakim yiikiinde azalmaya neden oldugu bulunmustur. Ayrica, Goniiltas
(2019)'m engelli ¢ocugu olan ebeveynler iizerine yaptig1 calismada, yasam kalitesi ile
hem bakim yiikii hem de sosyal destek arasinda anlamli diizeyde iliski oldugu
bulunmustur. Bu da annelerin yasam kalitesini etkileyen faktorler arasinda bakim

yiikiiniin 6nemli bir rol oynadigini géstermektedir.

Bu calismaya gore annelerin bakim verme yiikleri ile COVID-19 siirecindeki
yasam kaliteleri arasinda pozitif yonde anlamli bir iligki belirlenmistir. COVID-19
stirecinde ve ozellikle tam kapanma doneminde, bakim yiikii arttik¢a annelerin yagsam
kalitelerinin olumsuz yonde etkilendigi gozlenmistir. COVID-19 siirecindeki bakim
yiikiinlin annelerin yasam kalitesini olumsuz etkiledigini gostermektedir. Literetiir de
bu caligmay1 destekler niteliktedir. Ozellikle anneler 6zel gereksinime ihtiya¢ duyan
cocuklarinin bakim sorumlulugunun ¢ogunu tstlenirler, sahip olduklari diger rollerden
vazge¢mek zorunda kalirlar ve sosyal aktivitelere katilimlar1 azalir (Canarslan ve
Ahmetoglu, 2015). Yapilan aragtirmalarda (Caicedo, 2014; Cebi, 2021) ailenin yasam
kalitesinin ve etkilesiminin artmasi da bakim yiikiinde azalmaya neden olmaktadir.
Yine bir baska ¢alismada Goniiltas (2019)’un engelli cocugu olan ebeveynlerin yasam
kalitesinde hem bakim yiikii hem de sosyal destegin anlamli diizeyde iliskisi oldugu
bulunmustur. Literatiir incelendiginde Candir (2016) calismasinda engelli ¢ocukli ve
aileleriyle annelerin zaman gecirebilmesi ve iste calismalar1 sebebiyle psikolojik
olarak kendilerine yeteri kadar zaman ayiramamalri gibi sebeplerle anneler
yiprandiklarini belirtmislerdir. Colak ve Kahriman (2019) ¢alismasinda ebeveynlerin
engelli ¢ocuguna yemegini yeme, tuvaletini banyosunu yaptirma, dislerini fircalama,
ellerini yikama ve kiyafetlerini giydirme konusunda zorlandiklarini ve annelerin
cogunlugunun engelli ¢ocugun bakimi konusunda yeterli vakti ayiramadig: tespit
edilmistir. Ebeveynlerin bakim yiikli, yasam doyumu ve algilanan sosyal destek
diizeylerinin belirlenmesi amaciyla yapilan bir ¢alismada, ebeveynlerin bakim yiikii
azaldikca yasam doyumlarinin arttigi sonucuna varildi (Demir 2021). Gebeyehu ve
arkadaslar1 (2019) bakim yiikiiyle yasam doyumu arasinda negatif yonlii bir iligki

bulmuslardir.
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SONUC

Annelerin yaslarina ve dogum yerlerine gore dagilimi incelendiginde,
cogunlugunun 35-45 yas araliginda oldugu ve Karadeniz ve Marmara bolgesinden
geldigi goriilmektedir. Medeni durumlarina bakildiginda ¢ogunlugunun evli oldugu,
egitim diizeylerinin genellikle lise mezunu oldugu ve bir iste c¢alismadig
belirlenmigtir. Ayrica annelerin ¢ocuk sayisina gore dagilimina bakildiginda
cogunlugunun 2 ¢ocugu oldugu gozlemlenmektedir. Annelerin biiyiik cogunlugunun
(%96,7) 1 engelli ¢ocuga sahip oldugu, engelli tiim ¢ocuklarm COZGER raporu
bulundugu, c¢ocuklarin yarisina yakinmnin (%46,7) 0-40 arasinda engel derecesine
sahip oldugu, ¢cocuklarin %63,3"iniin otizm, %36,7'sinin ise Zihinsel Engellilik teshisi
aldig1 ve biiyiikk ¢ogunlugunun (%92,0") ise fiziksel engeli olmadig1 belirtilmistir.
Engelli ¢ocuklarin yarisina yakiminin (%43,3) 6grenme sorunu oldugu, %49,3’liniin
ise bir baska saglik sorunu oldugu, bagka saglik sorunu olan ¢cocuklarin ise %49,3'linde
epilepsi, %0,7'sinde diyabet, %1,3"linde bagisiklik yetersizligi, %29,3'tinde metabolik
sorunlart oldugu ve %72,0'sinde ise stirekli receteli ilag kullanimi belirlenmistir.
Annelerin bakim aylig1 ve destegi alma durumuna gore incelendiginde, katilimcilarin
dortte iiclinden fazlasinin (%77,3) bakim ayligi aldigi, annelerin yarisindan biraz
fazlasinin (%51,3) bakim destegi aldig1 ve bakim destegi alan annelerin ¢ogunlugunun
anneanne ve dede bakim destegi aldiklari goriilmiistiir. Annelerin bakim yiikleri
COVID-19 o6ncesi donemde daha diisiikken, kapanma siirecinde en yiiksek seviyeye
ulagsmistir. Annelerin genel bakim yiikii orta derecededir. COVID-19 siirecinde ise
annelerin yasam kalitesi orta seviyenin listiindedir. Puanin yiikselmesi, COVID-19'un

annelerin yasam kalitesi tizerindeki etkisinin daha biiyiik oldugunu gostermektedir.

Annenin ve engelli ¢ocugun demografik 6zelliklerine gére bakim verme yiikii
diizeyleri incelendiginde; annelerin egitim diizeyleri, sahip olunan engelli ¢ocuk
sayisi, engelli cocuklarin engel diizeyi ve tam1 durumlarna goére bakim verme
yiiklerinde anlamli farklilagmalar tespit edilmistir. Egitim diizeyi yiiksek olan

annelerin bakim verme yiiklerini daha fazla hissettigi gdzlemlenmistir. 2 engelli
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cocugu olan annelerin, 1 engelli ¢ocugu olan annelere gére daha fazla bakim yiikii
hissettigi, cocuklarin engel diizeyi arttik¢a annelerin bakim verme yiiklerinin arttig1 ve
zihinsel engellilik tanili engelli ¢ocugu olan annelerin, otizm tanili ¢ocugu olan
annelere gore daha fazla bakim verme yiikii oldugu goriilmiistiir. Ancak Annelerin
yaslarina, dogum yerlerine, medeni durumlarina, ¢alisma durumlarina, ¢ocugun
fiziksel engelli olma durumlarina, 6grenme sorunu olma durumlarina, baska saglik
sorunu olma durumlarina, siirekli regeteli ila¢ alma durumlarina, annenin engelli
bakim ayligi alma durumlarina ve engelli bakim destegi alma durumlarina gore

annelerin bakim verme yiiklerinde anlamli bir farklilik gézlenmemistir.

Annenin ve engelli cocugun demografik ozelliklerine gére COVID-19'un
annenin yasam kalitesine etkisi incelendiginde; annelerin engelli ¢ocuk sayisina,
cocuklarin engel derecesine, engel teshislerine, cocugun fiziksel engel olma durumuna
ve ¢ocugun siirekli receteli ilag alma durumuna gére COVID-19'un yasam kalitesine
etkisi anlamli farkliliklar gostermistir. 2 engelli ¢ocugu olan annelerin, 1 engelli
cocugu olan annelere gore COVID-19 siirecinin yagam kalitesini daha fazla etkiledigi
belirlenmistir. Ayrica, ¢ocuklarin fiziksel engel olma durumuna gore annelerin
COVID-19 siirecinden daha fazla etkilendigi goriilmiistiir. Bununla birlikte, cocugun
stirekli receteli ilag alma durumuna gore annelerin COVID-19 siirecinden daha fazla
etkilendigi ve bu durumun siirekli ilag alma ihtiyacindan kaynaklanabilecegi
belirlenmistir. Ancak annenin yasina, dogum yerine, medeni durumuna, egitim
durumuna, calisma durumuna, ¢ocuk sayisina, annenin engelli bakim ayligi alma
durumuna ve bakim destegi alma durumuna gére COVID-19'un yasam kalitesine etkisi

olma durumunda anlamli bir farklilasma gozlenmemistir.

Annelerin bakim verme ytikleri ile COVID-19 siirecindeki yasam kaliteleri
arasinda bir iliski belirlenmistir. COVID-19 siirecinde ve 6zellikle tam kapanma
doneminde, bakim yiikii arttikca annelerin yasam kalitelerinin olumsuz yonde
etkilendigi gozlenmistir. Bu durum, bakim yiikiinlin annelerin yasam kalitesi
tizerindeki etkisinin pozitif yonde oldugunu ve COVID-19 siirecindeki bakim yiikiiniin
annelerin yasam kalitesini olumsuz etkiledigini gostermektedir. COVID-19 o6ncesi

donemde bakim verme ytikii ile yasam kalitesi arasinda istatistiksel olarak anlamli bir
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iliski saptanmamuistir. Bu bulgular, bakim yiikiiniin COVID-19 siirecinde annelerin

yasam kalitesini 6nemli dl¢lide etkiledigini vurgulamaktadir.

COVID-19 pandemi siirecinin 6 — 12 yas otizm ve zihinsel engelli ¢ocuga sahip

annelerin bakim yiikii ve yasam kalitesine etkisi aragtirmasi sonuglarina gore,

arastirmacilar, alanda ¢alisanlar ve engelli ¢ocuga bakim verenler i¢in bazi Oneriler

sunulmustur.

Benzer durumlarda benzer pandemik krizlere kars1 hazirlikli olmak igin acil
durum planlar1 ve kriz miidahale stratejileri gelistirilmelidir. Bu planlar,
ailelere yonelik acil destek saglama ve kriz yonetimi konularinda rehberlik
etmelidir.

Annelerin bakim yiiklerinin COVID-19 doénemindeki yasam Kkaliteleri
izerindeki etkisini dikkate alarak, 6zellikle tam kapanma siirecinde destek ve
hizmetlerin iyilestirilmesi gerekmektedir. Bu kapsamda, engelli ¢cocuklara
yonelik erken miidahale programlarinin ve o6zel egitim hizmetlerinin
giiclendirilmesi ve erisilebilirliginin artirilmasi onemlidir.

COVID-19 doneminde annelerin yasadig: stres ve kaygilar hafifletebilmek
icin mental saglik hizmetlerine ve psikososyal desteklere erisimin artirilmasi
gerekmektedir. Bu destekler, annelerin duygusal ihtiyaglarini karsilamak ve
bakim yiiklerini daha etkin bir sekilde yonetmelerine yardimer olabilir.
Annelerin egitim diizeylerinin bakim yiiklerini etkiledigi g6z Oniine
alindiginda, diisiik egitim diizeyine sahip anneler icin 6zel egitim ve
bilinglendirme programlar1 diizenlenmesi gerekmektedir. Bu programlar,
annelere bakim becerileri ve stresle basa ¢ikma stratejileri konusunda destek
saglayabilir.

Engelli bireyler ve ailelerine yonelik toplumsal farkindaligin artirilmasi
onemlidir. Toplumun engellilik konusundaki algisinin pozitif yonde
degistirilmesi ve engelli cocuklarin ve ailelerinin haklarina saygi duyulmasi,
ailelerin sosyal destek aglarin1 genisletmek ve sosyal diglanmay1 azaltmak
acisindan kritiktir.

Kurumlar aras1 igbirligi ve kaynaklarin etkin kullanimi, annelerin ve engelli

cocuklarin ihtiyaclarini karsilamak icin onemlidir. Akademisyenler, 6zel

81



egitim kurumlari, okullar ve sivil toplum kuruluslar1 arasinda igbirligi ve
koordinasyon saglanarak, hizmetlerin daha etkili bir sekilde sunulmasi ve
ailelere destek olunmasi saglanabilir.

Annelerin fiziksel bakim ihtiyaclarina ek olarak, duygusal ve psikososyal
ihtiyaglarinin da goz ardi edilmemesi 6nemlidir. Bakim yiikiinii hafifletmek
icin aile i¢i dayanisma ve destek sistemlerinin giiclendirilmesi gerekmektedir.
Engelli ¢ocugu olan annelerin haklarina ve hizmetlere esit erisiminin
saglanmas1 6nemlidir. Herkesin esit firsatlara ve desteklere erisebilmesi i¢in

engellerin kaldirilmasi ve ayrimeiligin 6nlenmesi gerekmektedir.
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EKLER

EK1-ONAM FORMU

Covid 19 Pandemi Sirecinin 6 — 12 Yas
Otizm Ve Zihinsel Engelli Cocuga Sahip
Annelerin Bakim Yuku Ve Yasam
Kalitesine Etkisi

Hesap dedgislin @<y
Ea Paylasiimiyar
* Zorunlu soruyu belirtr
6 12 yaginda Otizm ya da Mcntal Retardasyon (Zihinscel Engelli) tanisi almig =
gocugunus var rm?
O Evet
o Hayir
Sonraki Formu temizle

Covid 19 Pandemi Siirecinin & — 12 Yag Otizm Va Zihingel Engelli Cocuga Sahip

Annelerin Bakim Yiikii Ve Yagam Kalitesine Etkisi

Sizi Prof. Dr. Ayse Resa AYDIN'n

danismanhifinda istanbul Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisi, Engellilik

Arastirmalan Ana Bilim Dal Yiiksek Lisans Ofrencisi Mehmet ALA tarafindan yiiriitiilen
"Covid 19

Pandemi Surecinin & — 12 Yag Utizm Ve Zininsel Engelll Gocuda Sanip Annelenn

Balom Yikii Ve Yagam Kalitesine Etkisi" bashkh arastirmaya davet edivoruz.

Bu aragtirmanin amaci 6-12 yag aras! otizm ve zihinsel engelli (Mental

Retardasyon) gocuda sahip annelerin balamn yikil ve yagam kalitelerine Covid 19
pandemi sdrecinin etkisini belirlemektdir. Arastirmada sizden tahminen 25- 30

dakika ayirmamniz istenmektedir. Aragtirmaya sizin digimizda tahminen 149 kigi
katilacakbr. 1 Bu ¢alismaya katilmak tamamen gindillillitk esasina dayanmaktadir.
Galismanin amacina

ulagmasi icin sizden beklenen, kimsenin baskis! veya telkini altinda olmadan,

size en uygun gelen cevaplan igtenlikle verecek sekilde cevaplamanzdir. Bu formu okuyup
onaylamaniz, araghirmaya

katiimay kabul ettidiniz anlamina gelecektir. Ancak, calismaya

katiimama veya katildiktan sonra herhangi bir anda calismay birakma hakkina da
sahipsiniz. Bu ¢calismadan

elde edilecek bilgiler tamamen arastirma amaci ile kullamlacak olup kigisel

bilgileriniz gizli tutulacaktir;

ancak verileriniz yaym amac ile kullamlabilin, el bilgilenniz ise

sadece izninize bagh olarak ve farkl araghirmacilann sizinle iletigime

gecebilmesi icin “ortak katihimci havuzuna® aktanlabilir. Eger araghrmanin

amaci ile ilgili verilan bu bilgiler diginda simdi veya sonra daha fazla

bilgiye ihtiyag duyarsaniz aragtirmaciya simdi sorabilir veya eposta
adresi ve

numarali telefondan ulagabilirsiniz. Arastirma tamamlandidinda genel/size dzel
sonuglann sizinle paylagiimasini istivorsaniz lutfen aragtirmaciya iletiniz.
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Onam Formu

Yukanda yer alan ve arastirmadan dnce katihmciya verilmesi gereken bilgileri okudum ve
katilmam istenen calismanin kapsamini ve amacini, gbnilld olarak dzerime disen
sorumiuluklan anladim. Galisma haklkinda yazih ve sézll aciklama asadida adi belirtilen
arastirmaci/arastirmacilar tarafindan yapildi. Bana, galismanin muhtemel riskleri ve
faydalan sozll olarak da anlatildi. Kigisel bilgilerimin dzenle korunacadi konusunda yeterli
guven verildi.

Bu kosullarda séz konusu aragtirmaya kendi istegimle, higbir bask ve telkin *
olmaksizin katilmay

() Kabul ediyorum

() Kabul etmiyorum

Adi*

Yanrtiniz

Soyad *

Yanrtiniz

Telefon *

Yanitimiz

E-posta

Yanitimiz

iletigim bilgilerimin diger aragtirmacilann benimle iletisime gegebilmesi igin “ortak *
aragtirma havuzuna” aktanlmasim

() Kabul ediyorum

() Kabul etmiyorum

Geri Sonraki Formu temizle
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EK 2 - DEMOGRAFIK FORM
1) Cinsiyetiniz:
2) Yasiniz
a) 35 ve daha kii¢iik
b) 36-45
c) 46-55
d) 56-65
e) 65 ve lstii
3) Dogum Yeriniz:
4) Medeni Durumunuz:
a) Evli
b) Bekar
5) Egitim Durumunuz:
a) Okur-yazar degil
b) Okur-yazar
¢) Ilkokul
d) Ortaokul
e) Lise
f) Universite
6) Calisma Durumunuz:
a) Calistyor
b) Calismiyor
7) Kag¢ ¢ocugunuz var?
a)l
b) 2
c)3
d) 4 ve daha fazla
8) Kag engelli cocugunuz var?
a)l
b) 2
c)3
d) 4 ve daha fazla
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9) Cocugunuzun saglik raporu (COZGOR) var m1?
a) Evet
b) Hayir
¢) Bilmiyorum
10) Evet ise, ¢ocugunuzun raporunda belirtilen engel derecesi nedir?
a) 0-40
b) 41-60
c) 61-75
d) 76-90
e) 91-100
11)Cocugunuzun birincil teshisi nedir?
a) Otizm
b) Zihinsel Engellilik
12) Cocugunuzun fiziksel engeli var m1?
a) Evet
b) Hay1r
c) Bilmiyorum
13) Evet ise, asagidaki se¢eneklerden hangisi yeteneklerini en iyi sekilde tanimlar?
a) Yirliyemez - tekerlekli sandalye kullanir
b) Yari-yiiriiyebilir - biraz destekle yiirliyebilir
¢) Yiirtiyebilir - bagimsiz olarak yiiriiyebilir ve kosabilir
14) Cocugunuzun 6grenme sorunu (zihinsel engeli) var m1?
a) Evet
b) Hay1r
c) Bilmiyorum
15) Cocugunuzun baska saglik sorunlart var m1?
a) Evet
b) Hay1r
16) Evet ise, asagidaki seceneklerden hangisi bu durumu tanimlar?
a) Epilepsi
b) Diyabet
c) Bagisiklik yetersizligi
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d) Metabolik sorunlar

17) Cocugunuz siirekli sekilde regeteli ilag kullaniyor mu?
a) Evet
b) Hay1r
c) Bilmiyorum
18) Cocugunuzdan dolay1 ‘bakim iicreti’ ya da ‘aylik’ aliyor musunuz?
a) Evet
b) Hayir
19) Cocugunuzun bakimi konusunda destek aliyor musunuz?
a) Evet
b) Hayir
20) Cocugunuzun bakimi konusunda en ¢ok kimden destek aliyorsunuz?
a) Anneanne-Dede
b) Babaanne-Dede
c) Akrabalar (.........ccooiiiiiii )
d) Diger Cocuk (..ovvvvnniiiiiiii i )
e) Bakici
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EK 3 - BAKIM VERME YUKU OLCEGI

YONERGELER:

Asagida, insanlarin bagka bir kisiye bakarken bazen nasil hissettiklerini yansitan

ifadelerin bir listesi bulunmaktadir. Her ifadeden sonra ne siklikta boyle hissettiginizi

belirtin; hi¢cbir zaman, nadiren, bazen, olduk¢a sik veya neredeyse her zaman. Dogru

veya yanlis cevap yoktur.

1. Cocugunuzun ihtiya¢ duydugundan daha fazla yardim istedigini diisiliniiyor
musunuz?

0.hi¢ 1.nadiren 2.bazen 3.siklikla 4.her zaman

2. Cocugunuzla gecirdiginiz zaman nedeniyle kendinize yeterince zaman
ayrramadiginizi diisliniiyor musunuz?

0.hi¢ 1.nadiren 2.bazen 3.siklikla 4.her zaman

3. Cocugunuza bakmakla aileniz veya isiniz i¢in diger sorumluluklar1 yerine getirmeye
calismak arasinda stresli hissediyor musunuz?

0.hi¢ l.nadiren 2.bazen 3.siklikla 4.her zaman

4. Cocugunuzun davranislarindan dolay: rahatsizlik duyuyor musunuz?

0.hi¢ 1.nadiren 2.bazen 3.siklikla 4.her zaman

5. Cocugunuzun yanindayken kendinizi sinirli hissediyor musunuz?

0.hi¢ 1l.nadiren 2.bazen 3.siklikla 4.her zaman

6. Cocugunuzun su anda diger aile liyeleri veya arkadaslarinizla olan iligkinizi olumsuz
yonde etkiledigini diisiinliyor musunuz?

0.hi¢ 1l.nadiren 2.bazen 3.siklikla 4.her zaman

7. Cocugunuz i¢in gelecegin ne getireceginden korkuyor musunuz?

0.hi¢ l.nadiren 2.bazen 3.siklikla 4.her zaman

8. Cocugunuzun size bagimli oldugunu diisiiniiyor musunuz?
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0.hi¢ 1l.nadiren 2.bazen 3.siklikla 4.her zaman

9. Cocugunuzun yanindayken kendinizi gergin hissediyor musunuz?

0.hi¢ l.nadiren 2.bazen 3.siklikla 4.her zaman

10. Cocugunuzla olan iligskiniz nedeniyle sagligmizin bozuldugunu diisiintiyor
musunuz?

0.hi¢ l.nadiren 2.bazen 3.siklikla 4.her zaman

11. Cocugunuz nedeni ile 6zel hayatinizi yasayamadiginizi diisiiniiyor musunuz?

0.hi¢ l.nadiren 2.bazen 3.siklikla 4.her zaman

12. Cocugunuza bakmanin sosyal hayatinizi etkiledigini diistiniiyor musunuz?

0.hi¢ 1l.nadiren 2.bazen 3.siklikla 4.her zaman

13. Cocugunuzun bakimini iistlendiginiz i¢in rahat¢a/kolay arkadas edinemediginizi
diistiniiyor musunuz?

0.hi¢ 1l.nadiren 2.bazen 3.siklikla 4.her zaman

14. Cocugunuzun, sanki giivenebilecegi tek kisi sizmigsiniz gibi, ona bakmanizi
bekledigini diisiinliyor musunuz?

0.hi¢ l.nadiren 2.bazen 3.siklikla 4.her zaman

15. Kendi harcamalarmmizdan kalan paranin ¢ocugunuzun bakimi icin yeterli
olmadigini diisiinliyor musunuz?

0.hi¢ l.nadiren 2.bazen 3.siklikla 4.her zaman

16. Cocugunuzla gelecekte da fazla ilgilenemeyeceginizi diislinliyor musunuz?

0.hi¢ l.nadiren 2.bazen 3.siklikla 4.her zaman

17. Cocugunuzun hastaligindan bu yana hayatinizin kontroliinii kaybettiginizi

hissediyor musunuz?
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0.hi¢ 1l.nadiren 2.bazen 3.siklikla 4.her zaman

18. Cocugunuzun bakimini baska birine birakabilmeyi ister miydiniz?

0.hi¢ l.nadiren 2.bazen 3.siklikla 4.her zaman

19. Cocugunuz hakkinda ne yapacaginiz konusunda kararsiz misiniz?

0.hi¢ 1.nadiren 2.bazen 3.siklikla 4.her zaman

20. Cocugunuz i¢in daha fazlasini yapmaniz gerektigini diisiiniiyor musunuz?

0.hi¢ 1l.nadiren 2.bazen 3.siklikla 4.her zaman

21. Cocugunuza daha iyi bakmaniz gerektigini diisiiniiyor musunuz?

0.hi¢ 1.nadiren 2.bazen 3.siklikla 4.her zaman

22. Cocugunuza bakarken genellikle ne kadar gii¢liik yasiyorsunuz?

0.hi¢ 1.biraz 2.0rta 3.oldukca 4.asir1

a- Liitfen COVID-19 pandemi 6ncesi bakim yiikiiniizii derecelendirin (1 az — 10 en
¢ok)

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
b- Liitfen COVID-19 pandemi siirecinde bakim yiikiiniizii derecelendirin. (1 az — 10
en ¢ok)

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
c- Liitfen COVID-19 pandemi siirecinde sokaga ¢ikma yasagi ve tam kapanma
donemlerinde bakim yiikiiniizii derecelendirin. (1 az — 10 en ¢ok)

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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EK 4 - COVID-19°UN YASAM KALITESINE ETKIiSi OLCEGi

Liitfen, asagida verilen ifadelerde sizi en iyi yansitan segenegi isaretleyiniz. Liitfen

tahminlerinizin son 7 giin i¢indeki duygu ve diisiincelerinizi yansittigini unutmayin.

Koronaviriisiin yayilmasi nedeniyle,

Kesinlikle katilmiyorum
Ne katiliyorum ne
Katiliyorum

Kesinlikle katiliyorum

Katilmiyorum
katilmivornm

Yasam kalitemin eskisinden daha diisiik oldugunu

diisiiniiyorum.

2. | Akl sagligimin kétiilestigini diislintiyorum.

3. | Fiziksel sagligimin bozulabilecegini diigiiniiyorum.

4. | Eskisinden daha gergin hissediyorum.

5. | Eskisinden daha depresif hissediyorum.

Kisisel giivenligimin risk altinda oldugunu

hissediyorum.
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