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OZET

Yiiksek Lisans Tezi

DOWN SENDROMU OLAN COCUGA SAHIP ANA BABALARIN
YASADIKLARI SORUNLARIN CESITLI DEGISKENLERE GORE
INCELENMESI

Kiibra Kara ESTURK
Kastamonu Universitesi
Sosyal Bilimler Enstitiisii
Temel Egitim Anabilim Dali

Danisman: Dog. Dr. Emine Nihal LINDBERG

Bu arastirmada Down Sendromu (DS) olan ¢ocuk sahibi ana babalarin yasadiklari
sorunlar1 ve gereksinimleri tespit etmek amaglayan betimsel bir ¢alismadir.

Arastirma 1iligkisel tarama modeline gore yiirlitiilmistiir. Calismaya 318 ana baba
katilmistir. Aragtirmanin verileri, Bailey ve Simeonsson (1988) tarafindan gelistirilip
Cavkaytar, Ardi¢c ve Aksoy (2014) tarafindan Tiirkgeye uyarlanan Aile Gereksinim
Belirleme Araci yoluyla elde edilmistir. Olgek, 29 maddeden ve dért boyuttan
olugmaktadir. Bu boyutlar; maddi gereksinim, bilgi gereksinimi, ¢evreye acgiklama
gereksinimi, genel destek ve toplumsal hizmet gereksinimi bigimindedir. Olgegin i¢
tutarlilik katsayis1 ,90°dir. Olgek yoluyla elde edilen verileri desteklemek ve ana baba
gereksinimlerine yonelik daha detayli bilgiye ulasabilmek icin goniillii 15 anne ile de
yiliz yiize goriismeler gergeklestirilmistir. Aragtirmanin verilerinin normal dagilim
gostermesi nedeniyle bagimli degiskenle (ana baba gereksinimleri); bagimsiz
degiskenler (ana babalarin egitim durumu, ailenin aylik geliri, cocugun yasi, ¢ocugun
cinsiyeti) arasindaki farkin anlamliligimi belirlemek icin Tek Yonlii Varyans
(ANOVA) ve bagimsiz orneklemler i¢in t testi kullanilmistir. Nitel veriler, betimsel
olarak analiz edilmistir.

Aragtirma sonucunda; ana babalarin bilgi gereksinimi, destek gereksinimi, cocugun
durumunu ¢evreye agiklama gereksinimi, toplumsal hizmetler ve maddi gereksinimleri
oldugu tespit edilmistir. Ana babalarin DS’li olan ¢ocuklar ile ilgili gereksinimlerinin
genel olarak anne egitim durumu, baba egitim durumu, gelir diizeyi, ¢gocugun yasi,
cocugun cinsiyeti agisindan anlamli bir farklilik gosterdigi belirlenmistir. Bununla
birlikte 6zellikle ana baba egitim diizeyi, gelir diizeyi, ¢ocugun yas1 diistiikk¢e ailenin
gereksinimlerinin de arttifi gozlenmistir. Arastirma sonunda, 6zel olarak DS’li
genelde ise tiim yetersizliklerde ana babalara yonelik farkindalik, bilgi ve beceri
kazandirmaya yonelik egitimlerin 6dnemli oldugu sonucuna varilmastir.

Anahtar kelimeler: Down sendromu, engelli sorunlari, aile gereksinimleri, 6zel
egitim

2019, 139 sayfa
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ABSTRACT

MSc. Thesis

THE INVESTIGATION OF PROBLEMS EXPERIENCED WITH PARENTS
HAVING CHILDREN WITH DOWN SYNDROME IN BASE OF DIFFERENT
VARIABLES

Kiibra Kara ESTURK
Kastamonu University
Institute for Social Science
Department of Basic Education

Supervisor: Assoc. Prof. Dr. Emine Nihal LINDBERG

This study which was aimed to determine the problems and needs of parents who have
children with Down Syndrome (DS) is a descriptive study. The research was
conducted according to relational survey model. The sample was 318 parents. Family
Needs Survey which was developed by Bailey and Simeonsson (1988) and adapted by
Cavkaytar, Ardi¢c and Aksoy (2014) to Turkish was used for gathering the data. The
scale has 29 items and four factors which are financial needs, needs for information,
explaining to others and needs for support and community services. The Cronbach
Alpha value 1f the scale is .90. Besides, it was interviewed face to face with 15
volunteer parents to provide more detailed information about parents’ needs and to
support quantitative data gathered by the scale. Since the data of the study show a
normal distribution, One-way Variance Analysis (ANOVA) and t test for independent
samples were used to determine whether there were significant differences between
means of the dependent variable (parental needs) and independent variables (parents’
educational status, monthly income of family, child’s age, child’s sex). However, it
was used descriptive analysis for qualitative data.

As a result of the research; it was found that parents have need for information, social
support, explaining DS to other people, general support and social services and finance
were determined. The family needs show significant differences according to parents’
educational and socioeconomical status, child's gender and age. Moreover, it was
found that family needs increased as the education level, income level and child’s age
decreased. It was concluded that the trainings aimed at raising awareness, knowledge
and skills for parents having children with DS and all other deficiencies is vital.

Key Words: Down syndrome, disabled person, family requirements, preschool
education

2019, 139 pages
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ONSOZ

Yiksek lisans caligmam benim i¢in sadece 6gretmenlik ve kisisel gelisimde bir iist
basamakti, ta ki oglum diinyaya gelene kadar. Oglumun diinyaya Down Sendromlu
olarak siirpriz gelisi hayatimizi tiimiiyle degistirmis ve biz Down sendromu olan bir
¢ocuga sahip olmanin getirdigi bircok zorlukla kars1 karsiya kalmistik. Yasadigimiz
bu siirecte yapmis oldugum calisma karsilastigimiz bu zorluklara karsi daha da

giliclenmemi sagladi.

Calismanin en basindan beri her anlamda bana destek olan, aradigimda sicakkanliligi
ile beni cesaretlendiren, tezimin tiim asamalarinda emegi gegen her goriismemizde
beni olumlu karsilayan, pozitif yaklasimda bulunan, birlikte ¢aligmaktan ¢ok keyif
aldigim sayin tez danismanim Dog. Dr. Emine Nihal LINDBERG e sonsuz tesekkiirler

sunuyorum.

Yasadigimiz zorlu siireglerde en biiyiik destek¢im, 6zel gereksinimi olan bir ¢ocuk
biiyiitiirken yasanan tiim olumsuz durumlarda birlikte miicadele ettigimiz, oglumuzun
varhigina her giin birlikte siikredebildigim, hayatin her aninda bana destek olan hayat
arkadasim Unal ESTURK ‘e, ¢alismamu yiiriitiirken ve oglumu biiyiitiirken benimle
sevinip benimle iziilen, gereken her giin ev iglerimi yapip oglumla ilgilenen, benim
her zaman yanimda olmus ve olacaklarini bildigim annem Necla KARA’ya, babam

Orhan KARA’ya ve teyzem Zahide ERARSLAN ‘a minnettarim.

Down Sendromu olan ¢ocuk sahibi ana babalara yapmis oldugum bu ¢alismada bana
verdikleri destek i¢in ¢ok tesekkiir ediyorum. Bu ¢alisma ile edindigim bilgi birikimi
ile benim de birgok anneye destek olabildigimi gormek ¢alismamda daha da istekli

olmama vesile olmustur.
Asil tesekkiir ise ogluma... Bize yasattigin tiim giizel duygular icin, varligin i¢in

sonsuz tesekkiirler oglum seni ¢ok seviyoruz.

Kiibra KARA ESTURK

Kastamonu, Haziran, 2019
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1. GIRIS

Bir kadin ya da erkek, ana-baba oldugunda bir ¢ocugun tiim sorumluluklarini
iistlenmekte; bununla birlikte yasanan sevince ek olarak birtakim bas edilmesi zor
olabilecek durumlarla da karsilasabilmektedir. Dogumdan sonra ana babanin
etrafindaki sosyal ¢cevre sundugu destek ve yardim sayesinde hem sorumluluklarla bag
etmeyi hem de bu yeni duruma alismay1 kolaylastirabilmektedir. Ancak her durumda
tamamen bir yetiskine bagli olan bir bebegin ihtiyaclar1 ile bas etmek zorlayici bir
deneyim olabilmektedir. Zihinsel yetersizlik kapsaminda yer alan DS, genetik temelli
bir yetersizliktir ve degistirilemez bir durumdur. DS’nin bir tedavisi yoktur. Bununla
birlikte diger yetersizlik durumlarinda da oldugu gibi erken tani, miidahale ve egitimle
bu bireylerin topluma uyumlarimin en st diizeyde saglanabilmesi miimkiin
olabilmektedir. Bununla birlikte Down Sendromu (DS) olan ¢ocuklarin aileleri i¢in bu
durum daha farkli deneyimlenebilmektedir. Dogum oncesi ya da sonrasindaki
dénemde bebeginde DS siiphesi olan ailelerin bu durumu 6ncelikle kabullenmesi zor
olabilmektedir. Buna ek olarak bahsedilen tani, miidahale ve egitimlerin istenen zaman
ve diizeyde olabilmesi, ailelerin bu konudaki bilgi ve farkindaligi ile miimkiindiir. Bu
nedenle, aileler durumu daha iyi anlamalarim1 ve bdylelikle de kabullenmelerini
kolaylastirip, sonrasinda da ¢ocuklarin1 destekleyebilecekleri kosullar1 saglayabilmek
icin bilgi edinebilecekleri kaynaklara yonelmektedirler. Ancak Cavkaytar, Ceyhan,
Adigiizel, Uysal, Garan (2002) ile Cigerli, Topsever, Alvur, Gorpelioglu (2014)
engelli gocuklarin gelisim ve egitimi ile ilgili ana babalara doniik kaynaklarin yeterli

olmadigindan bahsetmektedir.

Bu calismada DS olan ¢ocuklarin erken tani, miidahale ve egitimlerinin vazgecilmez
unsuru olan ana babalarin, dogum 6ncesinden baslayip dogum sonrasinda da devam
eden olasi sorunlarinin incelenmesi amaglanmistir. Arastirmadan elde edilen bulgular,
basta DS olan ¢ocuklarin aileleri olmak tizere, yetersizligi olan diger cocuklarin
ailelerinin yasadigi sorunlarin tanilanmasina yonelik cabalara da katki saglamasi
beklenmektedir. Bunun yaninda bu g¢alismanin, DS’li olan gocuklar ve ailelerinin
karsilastigi genel ve 6zel nitelikli sorunlarin ¢oziimlenmesine yardimci Onerilerin

gelistirilmesine de yardim edecegine inanilmaktadir.



2. KAVRAMSAL CERCEVE

Bu baslik altinda ilk olarak DS’nin tanimu, tiirleri, tanilanmasi, DS’li olan ¢ocuklarin
gelisimsel Ozellikleri, saglik sorunlarindan bahsedilecektir. Bunun arkasindan ana
babalarin engelli ¢ocuk sahibi olduklarinda gosterdikleri duygusal tepkiler, cocuklari
ile ilgili yasadiklar1 sorunlar ve son olarak da bu sorunlara bagli olarak ortaya ¢ikan

gereksinimlerine dair bilgi verilecektir.

2.1. Down Sendromu (DS)

Insan viicudunun yumurta ve spermin déllenmesi ve sonrasindaki siirecte, birbirini
izleyen 6nemli biyolojik siireclerin yagsandigi bilinmektedir. Bu siirecte ana babalarin
kalitimsal miraslarini tagidiklar1 genlerin aktarimi yoluyla, yeni bireyin hem dis 6zellik
(fenotip) hem de gen yapisinin (genotip) temeli atilir. (Basaran, N., 1984). Insan
hiicresi ¢ekirdek ve stoplazmadan olusur. Cekirdek yapi igeriginde, kromozomlari
barindirmaktadir. Kromozomlar ise, genetik sifremiz olan DNA’y1 olusturmaktadirlar.
Kromozom sayisi her canli tiiriinde farkli sayida olmakla birlikte, insanda 23 ¢ift
kromozom vardir. Insanin olusumu igin ana ve babadan gelen 23’er adet kromozom

birlesir ve yeni birey i¢in yasam seriiveni baslar. (Selikowitz, M., 2008).

Bu siire¢ yasanirken bazi sorunlar yasanabilmektedir; kromozom anomalilerinin
ortaya ¢ikabildigi bu siiregte, kromozomlar kimi zaman diizgiin sekilde ayrilmaz kimi
zaman da kromozomun bir pargasi bozulabilir. Bu siirecte en sik rastlanan
anomalilerden birisi de DS olarak bilinen Trizomi 21’°dir. Trizomi 21 ya da bilinen
ismi ile Down Sendromu, kromozom ¢iftinin mayoz bdliinmesi sirasinda, 21.
kromozomun iki tane olmasi gerekirken ii¢ tane olmas1 durumudur (Kozma, C., 2013).
Bu genetik anomalilik durumu; zeka geriligi, hafiza ve konusma problemleri, sinirlt

kelime dagarcig1 ve yavas motor gelisime neden olmaktadir.

Gergekte DS; birbirleriyle iligkisi yok gibi goriinen, fakat bir araya geldiklerinde tek
bir olgu olarak kendilerini gdsteren bulgularin tamamidir. DS’ye neden olan durumun
kromozomlardaki bozukluk oldugu bilinmekle birlikte buna neden olan etmenlerin
neler oldugu bilimsel olarak heniiz bilinmemektedir. DS’nin tarihine bakildiginda, bu

durumun insanlik tarihinden beri var oldugu goriilmektedir. Hatta Eski Yunanda bu



cocuklarin Oliime terk edildigi, yirtict hayvanlarin pencelerine atildigi, biyiici
olduklar1 diisiincesiyle yakildiklari, akil hastasi diye disiiniiliip timarhanelere

kapatildig1 anlasiimaktadir (Ustiindag, 1994).

DS’ nin ilk tanimi Ingiliz Doktor John Langdon Down tarafindan 1866 yilinda yapilmis
ve ismini de bu aragtirmacidan almistir. Bunun yaninda alan yazinda, 1838 yilinda
Etienne Dominique Esquirol ve 1846 yilinda Edouard Seguin tarafindan daha once
bulundugu yoniinde iddialar bulunmaktadir (Karamanou, Kanavakis, Mavrou,
Petridou ve Androutsos, 2012).

Down (1866) DS’li olan bireylerin ortak fiziksel ozelliklerini tanimlamis; yiiz
yapilariin, ¢ekik goz yapisinin Mogollara benzemesi nedeniyle egitsel ve tibbi
tanimlamalarda mongoloid olarak adlandirmistir. Fransiz Genetik¢i ve Pediyatrist
Doktor Jerome Lejuene ise 1959 yilinda DS’ye fazladan bulunan bir kromozomun
neden oldugunu kesfetmis, bu tarihten sonra Trizomi 21 terimi kullanilmaya
baglamistir. Mogolistan Devleti 1965 yilinda, DS’li olan bireylerin i¢in kullanilan
mongol teriminden rahatsizligin1 Diinya Saglik Orgiitiine iletmistir. Diinya Saglik
Orgiitii bu talebi dikkate alarak, Down Sendromu terimini standart olarak kabul
etmigstir (Howard, 1979).

2.2. Down Sendromu Tiirleri

DS’ye neden olan farkli kromozom yapilart vardir. Bunlar Trizomi 21, Translokasyon
ve Mozaik tip kromozom olmak iizere ii¢ farkli yapidadir. Toplumda DS’li olan
bireylerin, %95°i Trizomi 21, %4’i translokasyon tip ve %1°i mozaik tip grupta yer

almaktadir (Sindoor, 1997). Asagida DS’nin bu tiirleri ayr1 ayr1 agiklanmaktadir.

2.2.1. Trizomi 21

Bir yumurta ve spermi olusturmak i¢in hiicre boliinmesi ger¢eklesirken 21.kromozom
ciftinin mayoz boliinmesi sirasinda bir eksiklik olur ve Sekil 2.1.’da goriildiigii gibi bu

kromozomlar iki tane olmasi gerekirken ii¢ tane olur.
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Sekil 2.1. DS’li olan bireyin kromozom yapisi

Bireyin 21. kromozomundaki bu fazlaliktan dolay1 toplam 46 olmasi gereken
kromozom sayisit da 47 olmaktadir (Niebuhr, 1974). DS’li olan bireyler arasinda
yaygin olarak goriilen DS tipidir; bu yiizden de DS, genelde Trizomi 21 olarak

adlandirilir.

2.2.2. Translokasyon Tip

Mayoz boliinme sirasinda 21. kromozomun bir pargast bir bagska kromozoma eklenir,
bu durum translokasyon tip DS olarak adlandirilir (Berk, 2013). Translokasyon tip DS
de 21. kromozomdan {i¢ adet bulunmaktadir. Bu nedenle DS’nin tipik ozelliklerini
gostermektedir. Translokasyon tipte ana babalardan birinin tasiyict olmasi durumunda,
DS’nin nedeni %33 oraninda kalitimsal olmaktadir. Bu nedenle translokasyon tip
DS’li olan ¢ocuk annelerinin bir sonraki dogumlarinda genetik danigmanlik almalar

Onemlidir.

2.2.3. Mozaik DS

Bu tipte bazi hiicreler normal iken, bazilarinda fazladan 3. kromozom vardir ve
hiicrelerde esit olmayan bir boliinme s6z konusudur. Kromozom dagilimi 46, 47 ve 48
kromozom olarak dagilmaktadir (Caglar, 1979) ve DS tiirleri i¢erisinde en az goriilen
tiptir. Mozaik DS, Trizomi2l hiicrelerinin yogunluguna gore farkliliklar
gosterebilmektedir. Normal kromozomlu hiicrelerin sayisinin fazla olmasindan dolay,

Mozaik DS’de, genel DS etkisi az goriilebilmektedir. Bu ylizden de zihinsel gerilik ve



yetersizlik hafif diizeyde goriilebilmektedir. Bebekte fazladan 21.kromozom bulunur;
fakat her sey normal goriiniir. Her hiicrede fazla kromozom bulunmaz; bu nedenle
bebekteki fiziksel oOzellikler, digerleri ile Kkarsilastirildiginda ¢ok daha az
goriilebilmekte; iistelik bebegin gelisim 6zellikleri de daha olumlu olabilmektedir

(Gundersen, 1995).

Hamilelik doneminde olusan kromozom bozukluklari, déllenme sirasinda oldugu igin
annenin etkili oldugu bir durum bulunmamaktadir. leri yasta hamilelik DS’ye neden
olan ve bebegin DS olma riskini artiran bir etmen olmakla birlikte, bu duruma neden
olan tek etmen degildir (Batu, 2011). Her anne DS’li olan bir bebek sahibi olabilir. Bu
risk durumu her gebelikte mevcuttur. Bununla birlikte Cavusoglu (2011) kisiye 6zgii
bir takim risk faktorleri de bulunmaktadir. Cavusoglu’na (2011) gore, kisiye 6zgii bu
riskleri belirleyen temel faktorler; ileri anne yasi, ailede DS’li olan ¢ocuk olmasi ve
DS’li olan bebek dogurma oykiisiine sahip olmadir. Bununla birlikte Gundersen
(1995) DS’li olan bebek dogurma olasiligini arttiran en 6nemli faktoriin anne yasi
oldugunu belirtmektedir. Bu durum, anne yumurtalari yaslandik¢a kromozomlarin da
yapigkan hale gelmesi ya da diizgiin sekilde ayrilmamas ile agiklanmaktadir. Bu
durum bebegin DS’li olma ihtimalini arttirmaktadir. Ancak Gundersen (1995), DS’nin
olusumunun baba ile iligkili de olabilecegini; hatta DS’li olan bebeklerin %10 ile
%15 nin sperm kaynakli oldugunu belirtmektedir. Ak¢amete (2009 ve Sindoor (2007),
ortalama her 700 ya da 800 dogumda bir DS’li olan bebek dogma ihtimali oldugunu

ifade etmektedir.

Anne yasi, DS’ye neden olabilecek en 6nemli risk faktorii olarak degerlendirilmekle
birlikte, ailede DS’li ¢ocugun olmasi bir diger risk grubunu olusturmaktadir. Buna
gore eger bir ailede Trizomi 21 veya mozaik DS’li olan bir ¢ocuk var ise, ailelerin
ikinci bir DS’li olan bebege sahip olma ihtimali ana yasimna oranla %0,75 artmistir
(Jenkins ve ark, 2004’ten aktaran Kafkasl, 2004, s.32). Eger aile, translokasyonlu
DS’li olan bir bebege sahipse ya da olmussa ve ana tasiyict ise bu risk %10’a
cikmaktadir. Ancak babanin tasiyict oldugu durumda risk %3-4 civarinda
bulunmustur. Bununla birlikte mozaik DS olan ¢ocuk ve ana babanin tasiyici olmadigi

durumlarda risk %1 civarina diigmektedir (Dinger, 2014).



Annenin yasi ile DS arasindaki iligskiyi gosteren oranlar Tablo 2.1°de verilmistir
(Kafkasli, 2004). Tabloda goriildiigii tizere DS’li bir ¢ocuga sahip olma riski anne
yasina bagli olarak artmaktadir. Bununla birlikte annelerin birgogunun, 35 yas altinda
hamile olduklar1 diisiiniilirse, DS’li ¢ocuklarin ¢ogu bu yas grubu annelerde
goriilmektedir. Annenin yasi arttikga bu riskin artmasindaki temel neden, yasla birlikte
yumurtalara ait kromozomlarin birbirine yapisma riskinin artiyor olmasi ile

iliskilendirilmektedir. (Dinger, 2014).

Tablo 2.1. Anne yasina bagh olarak DS'li birey dogum orani

Annenin Yasi DS Dogum Orani
20 1/2000
24 1/1300
27 1/1050
30 1/900
33 1/600
36 1/300
40 1/100
42 1/70
45 1/30
47 1/20
48 1/15
49 1/10

Kaynak: (Kafkasli, 2004)

2.3. DS’nin Tanilanmasi

DS’li olan ¢ocuk dogma olasiliginin annenin yasi ile baglantili olarak arttiginin
saptanmasi ile DS taramalarina énem verilmeye baslanmistir. DS’li olan ¢ocuklarin
tanilanmasi, dogum oncesi donemde ense kalinligr ve burun kemigi ol¢iimleri ile
birlikte yapilabilmektedir. Bu degerlendirmeler yoluyla, DS’nin dogum Oncesi
donemde tanilanabilmesi olasilig1 yiiksektir. Bunun yaninda Amerikan Ulusal Saglik
Enstitiisii 1979 yilinda 35 yas lizeri hamile kadinlara amniyosentez onerilmesi
konusunda bildirge yaymlamistir (Akt. Kafkasli, 2004). Giintimiizde tarama testleri

anne adaylarina rutin olarak doktorlar tarafindan 6nerilmektedir.

DS ile iliskili belirli fiziksel 6zelliklerin olmasi, yenidogan déneminden erigkinlige

kadar her bireyin kolaylikla fark edilmesine sebep olmaktadir. Her ne kadar DS’de



ortak belli basli 6zellikler olsa da bireylerde, bu ozelliklerin bir ya da birkagi
goriilmektedir (Fishler ve Koch, 1991). Yenidogan bebegin fizik muayenesinde goze
carpan tipik Ozellikler ve beraberinde c¢ocukta goriilebilen hastaliklar, doktorlari
siipheye disiirmekte; asil tani icin bebekten kan 6rnegi alimip kromozom testi
yapilmaktadir. DS’ye neden olan fazladan kromozom, viicudu olumsuz etkilemekte,
cocukta zeka geriligi yaninda islevsel, yapisal bir ¢cok hastaliga neden olmaktadir. Bu
nedenle erken tani, ailenin bilinglenmesi ve ¢ocuga yapilabilecek erken miidahaleler
icin 6nemlidir. Bu gergevede asagida DS’li olan bireylerin dogum 6ncesi ve dogum

sonrasi tanilanmasinda kullanilan test ve teknikler ayrintili olarak ele alinmigtir.
2.3.1. Dogum Oncesi (Prenatal) Dénemde Tam

Fetus veya embriyoda olusan hastaliklarin dogum 6ncesi donemde tespit edilmesi
islemine dogum Oncesi ya da prenetal tant denmektedir. Prenatal taninin amaci, erken
donemde hastaliga gerekli miidahalenin yapilmasidir (Yiregir, Biylkkurt ve
Pazarbagi, 2012). Dogum Oncesi donemde yapilan genetik incelemeler, kromozom
anormalliklerinin saptanmasi i¢in etkili bir yoldur. Giinlimiizde gebeligin belirli
donemlerinde tarama testleri yapilmaktadir. Yapilan tarama testleri isminden de
anlasildigi lizere tan1 koyucu degildir. Anne yasi, anneden alinan kan 6rnegi, bebegin
burun kokii ense kalinligi dlgiimleri ile bir risk degeri hesaplanir (Kafkasl, 2004).
Hamilelikte bebegin DS’li oldugunu test etmek icin cesitli yontemler bulunmaktadir.
Teshis (diagnostic) testleri tahmin tizerine bebegin DS’li olma durumunu belirler.
Eleme (screening) testi ile fetusun DS’li olup olmadigi gercekligi kontrol edilir.
Alfafeprotein Plus ve Triple Screen yontemleri, sikga tercih edilen yontemlerdir. Bu
testlerdeki temel amag, annenin kaninda bulunan ve DS’ye isaret edecek belirli
maddeleri tespit etmektir. Ozellikle gebeligin 15. ve 20. haftalarinda testin duyarlilig
%60 civarindadir (Giiven ve Ceylaner, 2005).

Anne yasmin 6nemsenmedigi 35 yas alti gebeliklerde ise ikili veya tigli test ile
saptanan riskler yiiksekse, aileye amniyosentez onerilmektedir. Tiirkiye’de en yaygin
kullanilan amniyosentez uygulamasi, gebeligin 15 ve 21. haftalik doneminde
yapilmaktadir (Madazli, 1999). Amniyosentez isleminde, annenin karin bolgesinden

igne ile rahme ulagilarak, rahimden amniyotik sivi alinmaktadir. Analiz islemi olarak



amniyotik sividaki hiicrelere bakilmaktadir. Boylece kromozom sayisi incelenmekte
ve sonug iki hafta igerisinde belli olmaktadir. Amniyosentez isleminde %1 oraninda

da olsa gebelikte diisiik riski vardir (Giiven ve Ceylaner, 2005).

Dogum 0ncesi tan1 yontemlerinden bir digeri de Koryon Villiis (CVS) 6rneklemesidir.
Koryon villiis 6rneklemesi hamileligin daha erken donemlerinde yapilan bir islemdir.
Fetiisten doku 6rnegi alinir, uzman kisi tarafindan analiz edilir. Bununla birlikte bu
teknik, amniyosentez yontemine gore, diisiik riskini arttirmakta, rahimde kanama ve
amniyotik sivinin sizmasi gibi risklere yol agabilmektedir. Bu nedenle test yontemi
tercihi, kisisel tercihlere birakilmaktadir (Gundersen, 1995). Koryon villus
orneklemesi (CVS), bebegin var olan kromozom sayisinit 6grenmek igindir ve 9. ile
11. haftalarda yapilmasi gerekmektedir (Gliven ve Ceylaner, 2005). Bunlara ek olarak
kordon kani {lizerinde ve hiicre kiiltiir teknikleri ile yapilan incelemeler sonucunda da
anormal yapidaki fetiis saptanabilmektedir (Pazarbasi, Demirhan, Tasdemir, Tung,
Ozgiinen, Alptekin ve Ozpak, 2011). Dogum oncesi doénemde kromozom
anormalliklerini tanilamay1 amacglayan bu yontem ve teknikler, gecmis 40 yildir
kullanilmaktadir (Yararbas ve Ilgin-Ruhi, 2006). Dogum o6ncesi donemde yapilacak
olan bu testler neticesinde, DS yakalama orani oldukg¢a yiikselmektedir (Kuskucu,
2010). DS tespiti, gebelige yapilabilecek olas1 miidahaleler i¢in énemlidir. Bununla
birlikte bu testlerden alinan sonuglar, fetiiste hastalik varligi ya da yoklugu degil,
hastalik riskini belirlemeye yoneliktir. Bu nedenle de genetik danismanin, prenatal tani

hakkinda bilgilendirici olmasi, ancak yonlendirici olmamas1 dnemlidir.

2.3.2.Dogum Sonrasi Dénemde Tani

DS’li  bebekleri normal bebeklerden ayiran tipik bazi1 fiziksel o6zellikleri
bulunmaktadir. Genetik farklilik, DS’li bireylerin hemen hemen hepsinde; diisiik kas
tonusu (hipotoni), basik burun, ¢ekik goz, ayak bagparmagimin diger parmaklardan
acik olmasi, kivrik ser¢e parmak, avug iginde tek ¢izgi (simian ¢izgisi), kalin ense ve
ensede fazla deri kivrimi gibi 6zelliklerin birt ya da birkaginin goriilmesine neden
olmaktadir (Down, 1866). Bunlara ek olarak mikrosefali, kiiciik ve displastik kulaklar,
dar ve kisa damak yapisi, dilin disarida ve sarkik olmasi, Brushfield lekeleri

(gbzbebegi lekesi), dolgun yanaklar, kisa ve genis el, ayak taban ¢izgilerinde artma



gibi fiziksel ozellikler de goriilebilmektedir (Baum, Nash, Foster, Spader, Schaub ve
Coury, 2008).

DS olan bir bebek diinyaya geldiginde, fiziksel goriintimlerindeki farkliliklar
doktorlar siipheye diisiirmekte ve genetik tani i¢in aileyi yonlendirmektedirler. DS
olan bireyin yasi ilerledik¢e bu bulgularin daha net gozlemlenebildigi goriillmektedir.
DS’li bireylerin genel dis goriiniimii (fenotip) Sekil 2.2.’de gosterilmistir.

Smian el ¢izgisi

Basik burun ve
genis goz aralig1
Cekik Goz
Diigiik Kulak

Sarkik Dil

Ayak 1. ve 2.parmaklar
arasi genis bosluk

Sekil 2.2. DS'li bireyin fenotipi

Kaynak: www.cdc.gov/ncbddd/birthdefects/downsyndrome.html

Bu Ozelliklerin her biri aym1 anda goriilecegi gibi sadece biri veya birkagi da
goriilebilmektedir (Baum ve ark., 2008). DS’li bebeklerin fiziksel 6zelliklerinin
goriilme sikliklar1 Tablo 2.2.’de gosterilmistir.



Tablo 2.2. DS’li bebeklerin fiziksel ozellikleri ile bunlarin gériilme sikliklart

10

KRANIO- (%) EKSTREMITELER (%) NOROLOJIK (%)
FASIAL
Mikrosefali 50 Kisa genis eller 70 Hipotoni 40-80
Diiz oksiput 60-80 5. parmak orta falanks 60 - -
displazisi
(klinodaktili)
Antral yerlesimli 50 Simian ¢izgisi 40- - -
oksipital sag¢ 60
kivrimi
Kiigiik kulak 95 Tipik dermografizm 90 - -
Ensede deri 80  Avyakl. ve?2 Parmak 50- - -
kivrimi arasinin genis olmasi 90
Yukari ¢ekik 70-90 Ayak tabaninda 65 - -
gozler cizgilerde artma
Epikantus 60-70 - - - -
Diiz burun 60-80 - - - -
kopriisii
Dar ve kisa 60-90 - - - -
damak
Dilin disarida 40-60 - - - -
bulunmasi
Brushfield 30-80 - - - -
lekeleri

Kaynak: (Baum ve ark. , 2008)

Tablo 2.2°de goriildiigii gibi, DS’li olan ¢ocuklarda en sik rastlanan fiziksel dzellikler;

kiigiik kulak, yukar1 ¢ekik gozler, dar kisa damak, aya 1 ve 2.parmak arasinin genis

olmasidir. Belirtilen bu fiziksel 6zellikler, dogum esnasinda ve takip eden ilk birkag

ay i¢inde doktorlar tarafindan gozlenebilmektedir. Bu gozlemlere bagl olarak aile,

kromozom testine yonlendirilmektedir.

DS bu ozellikleriyle zihin engelli

kategorisinde ayri bir yer tutmaktadir. Bununla birlikte bu bebekler ne kadar ortak

ozellikler gosterseler de birbirlerinden farkli gbriiniim ve gelisimlerde gosterirler.

Ayrica kendi ana babalarinin fiziksel 6zelliklerini de almaktadirlar.
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DS’yi tamamen iyilestirecek herhangi bir tedavi yontemi yoktur. Geg¢miste
tamamlayict kimi tedaviler yapilmis; vitamin, mineral ve aminoasit destekleri
diizenlenmistir. Ek olarak 1980’lerde Almanya ve Israil’de yiiz goriiniimlerini
degistirmek, dili kiigiiltmek amacli estetik operasyonlar uygulanmis ama bir faydasi
goriilmemistir (Osborn, 2007). DS hakkinda eski kaynaklarda ulasilan tiim bilgiler
yasam siirelerinin kisa oldugu yoniindedir. Bununla birlikte son yillarda ciddi kalp
sorunu bulunmayan DS’li bireylerin, yasam siirelerinin iyi bakim ve takip ile 60 yasina
dek uzayabildigi goriilmektedir. ABD’de yapilmis bir ¢alismada (Biwi, 2012), DS’li
cocuklarin ortalama yasam siireleri yillara gore incelenmis; buna gore ortalama yasam

stirelerinin 1983 yilinda 25 yas, 2012 yilinda 60 yas oldugu tespit edilmistir.

DS’nin tanilanmasina iligkin tiim bilgiler biitiiniiyle degerlendirildiginde, tanilamanin
hem dogum Oncesi hem de dogum sonrasi donemde yapilabildigi anlasilmaktadir.
Dogum o6ncesi donemde fiziksel bulgulara ek olarak daha kesin degerlendirmeler i¢in
genetik incelemeler yapilmaktadir. Dogum sonrasindaki ilk degerlendirmeler ise;
gbzler, burun kokii, ayak basparmagi ve el ¢izgisi yoluyla yapilabilmektedir. Kesin

tan1 kromozom testi yoluyla yapilmaktadir.

2.4. DS’li Cocuklarin Gelisimsel Ozellikleri

Insan gelisiminde benzerlikler oldugu kadar farkliliklar da goriilmektedir. Bu durum
DS’li olan bireylerde de gegerlidir. DS’ye neden olan ekstra kro-zom nedeniyle sahip
oldugu genler bireyin gelisimini olumsuz etkilemektedir. Yalniz bu genetik yapi, tiim
DS olan bireylerde benzer 6zelliklere sebep olsa da tim DS’li olan bireylerin ayni
yapiya sahip olacagi anlamina gelmemektedir. Saglikli bireylerde goriilen gelisimsel
farkliliklar DS’li olan bireylerde de goriilebilmektedir. Bunun yaninda g¢evresel ve
kiiltiirel faktorler fazla kromozomun neden oldugu olumsuzluklari azaltmaya yardimci
olabilir (Gundersen,1995). Tablo 2.3.’de normal gelisim gosteren ve DS’li bebeklerin
yasa bagli gelisimsel Ozelliklerine yonelik karsilagtirmalar  verilmektedir

(Pueschel,1978).
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Tablo 2.3. DS’li ¢ocuklar ile normal ¢ocuklarin yasa baglh gelisimlerinin
karsilastirmast

DS olan ¢ocuklar Normal ¢ocuklar
Ortalama Dagilim Ortalama Dagilim
Giilimseme 2 Aylik 1,5-4 Aylik 1 Aylik 1,5-3 Aylik
Yuvarlanma 8 Aylik 4-22 Aylik 5 Aylik 2-10 Aylik
Tek basina oturma 10 Aylik  6-28 Aylik 7 Ayhk 5-9 Aylik
Stirtinme 12 Aylikk  7-21 Aylik 8 Aylik 6-11 Aylik
Emekleme 15 Aylikk ~ 9-27 Aylik 10 Aylik 7-13 Aylik
Ayakta durma 20 Aylik  11-42 Aylik 11 Aylik 8-16 Aylik
Yiiriime 24 Aylik  12-65 Aylik 13 Aylik 8-18 Aylik
Konusma 16 Aylikk  9-31 Aylik 10 Aylik 6-14 Aylik

Konusma, climleler 28 Aylik  18-96Aylik 21 Ayhik 14-32 Aylik

Kaynak: (Pueschel, 1978)

Tablo 2.3’de goriildiigii gibi, DS’li olan ¢ocuklar, ortalama gelisim gosteren ¢ocuklarla
ayni gelisim asamalarinda ilerlemektedir. Bununla birlikte DS’li olan ¢ocuklarin
gelisim hizi, cocuklardan daha yavas ve gectir. Gergekte her gelisim alaninin kendine
0zgl bir 6grenme alani vardir. Bebegin gelisimdeki bu kilometre taslarini bilmek,
cocugun gelisiminde hedef belirlemek i¢in etkili olacaktir. Boylece cocugun
gelisiminde nerede eksik oldugu, hangi gelisim alaninin desteklenmesi gerektigi

belirlenebilmektedir.
2.4.1. Fiziksel Gelisim ve Biiyiime Siireci

DS’li olan c¢ocuklarin normal gelisim gosteren bir bebekten daha yavas gelistigi
bilinmektedir. Ayn1 zamanda bu c¢ocuklarda siklikla biiyiimeyi belirgin sekilde
etkileyecek pek ¢ok onemli hastaliga da rastlanmaktadir. Yasanan saglik sorunlari,
DS’li olan bireyin tiim yasamini olumsuz etkilemekte, bu olumsuzluktan biiyiime ve
gelisme de etkilenmektedir. Cronk ve ark. (1988) tarafindan yapilan ¢alismada, orta
ve ciddi kalp hastaliklar1 olan DS’li ¢ocuklarin biiyiime ve gelismelerinin tiim
yasamlar1 boyunca etkilendigi goriilmektedir. Bu sorun, yaklasik olarak boyda iki cm,

tartida bir kilogram kadar geriye gétiirmektedir.

DS’li olan ¢ocuklar da kendi akranlar1 olan ortalama gelisim gosteren ¢ocuklar gibi
gelismekte; fakat bu ¢ocuklarda daha yavas biiyiime ve gelisim gézlenmektedir (Akin,
1998). Buna ek olarak, DS’li olan ¢ocuklara uygun beslenme diyetlerinin
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uygulanmasi, ¢cocuklarin saglikli gelisimleri i¢in 6nemlidir. DS’li bireylerin boy kilo
oranina bakildiginda orantili olmayan bir goriinlime sahip olabildikleri; asir1 sigman
olarak tanimlanmalarina neden olabilmektedir. Ustelik metabolizma hizlarmin diisiik
olmasit da boy kilo oranindaki farkliligin, asir1 sismanlik ile iliskilendirilmesini

kolaylastirmaktadir (Kinali, 2003).

Batu (2011), DS’li olan bebeklerin kaslarinin normalden daha gevsek olmasinin
(hipotonik kas yap1), onlarin fiziksel ve motor gelisim 6zelliklerini olumsuz yonde
etkiledigini belirtmektedir. Bu nedenle bu ¢ocuklarin fizik tedaviye erken yasta
baglamalar1 gerektigi ifade edilmektedir.

2.4.2. Psikomotor Gelisim Ozellikleri

Bireyin psikomotor gelisimi hayat boyu devam eden bir siirectir. DS’1i olan ¢ocugun
oturma, yiiriime, konusma gibi gelisimleri ge¢ kazandigt ve motor gelisim
basamaklarina normal gelisim gosteren akranlarindan daha geg ulastigi bilinmektedir
(Lauteslager, 2013). DS’li olan ¢ocuklar motor gelisim somut bilgi edinimi, konusma
iiretimi, gevreyi kesfetme, giinliik 6z bakim etkinliklerini yapabilme ve sosyallesmenin
ayrilmaz bir parcast olan hareket, durus ve denge icin fiziksel temeli saglamaktadir
(Akcamete, 2009). Bir bebekte gézlemlenen motor gecikmeler; o bireyde 6grenme
giicliikleri, zihinsel engel ve dikkat eksikligi gibi gelisimsel sorunlar1 akla
getirmektedir. Bireyin motor gelisiminde yasanan aksakliklar, diger tiim gelisim
alanlarmi etkilemektedir. Ilerlemeler ise bireyin zihinsel duygusal ve sosyal gelisimini
olumlu etkileyecektir; ¢linkii bireyin cevreyi tanimasi ve kesfetmesi i¢in motor

becerilere sahip olmas1 gerekmektedir.

DS’li olan bireylerin var olan hipotonik kas yapisi, bu bireylerin ilk aylardan itibaren
motor gelisiminde gecikmeler goriilmesine ve ortalama gelisim gosteren akranlarina
gére uygun motor gelisim basamaklarina daha biiyiik yaslarda erismesine neden
olmaktadir (Lauteslager, 2013). DS’li olan gocuklar oturma, yiiriime konusma gibi
alanlara normal gelisim gosteren bireylere gore daha geg ulasirlar. Bu durum, ¢ocugun
diger gelisim alanlarin1 da yavaslatmaktadir. Dolayisiyla erken miidahale ve uygun

tedavi alinmasi DS’li olan ¢ocuklarin gelisimsel sorunlarinin ya da bunlarin diger
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gelisim alanlarina yonelik olas1 etkilerinin kontrol edilebilmesi agisindan énemlidir.
DS’li ¢ocuklar ve ortalama gelisim gosteren c¢ocuklar arasindaki motor gelisim

farkliliklarina Tablo 2.4’te yer verilmistir (Sagol,1998).

Tablo 2.4. DS'li cocuklar ile Normal Cocuklarin Motor Gelisimleri

Hareket Tiirleri DS’li Cocuklarda Normal Cocuklarda
Ortalama Gelisim  Ortalama  Gelisim
Yas (Ay) Araligt  Yas (Ay) Aralhigi

Bas kontrolii 5 3-9 3 1-4
Cingirak kavrama 6 4-11 4 2-6
Dénebilir 8 4-12 5 2-10
Bir elinden digerine obje gecirebilir 8 6-12 5 4-8
Bir dk’dan fazla dik oturur 9 6-16 7 5-9
Ayaga kalkmak icin ¢eker 15 8-26 8 7-12
Yardim ile kalkar 16 6-30 10 7-12
Tek basina ayakta durur 18 12-48 11 9-16
Desteksiz yiiriir 19 13-48 12 9-17
Iki kiipii iistiiste koyabilir 20 14-32 14 10-19
Yardimla merdiven ¢ikar 30 20-48 17 12-24
Yardimla merdiven iner 36 24-60 17 13-24

Kaynak: (Sagol, 1988)

Tablo 2.4.’de goruldigi gibi, DS’1i olan ¢ocuklarin yaslari arttik¢a, ortalama gelisim
gdsteren gocuklarla aralarindaki gelisimsel farkliliklar da artmaktadir. Ornegin bas
kontrolii ortalama olarak 3 aylikken saglanabiliyorken, DS’li olan ¢ocuklar da bu
ortalama olarak 5. ay civarinda miimkiin olabilmektedir. Bununla birlikte, ortalama
gelisim gosteren bir cocuk 17. ay civarinda yardimla merdivenlerden inebilirken, DS’li

olan ¢ocuk bunu yaklasik 36. ay civarinda basarabilmektedir.
2.4.3. Zihinsel Gelisim Ozellikleri

DS’li olan ¢ocugun gelisim diizeyleri dort faktore bagl olarak degismektedir. Bunlar
DS tiirii, aile ilgisi, okula baglama yasi ve 6grenim siiresi olarak siralanmaktadir.
Bireyin zeka seviyesini 6l¢mek i¢in 1Q testleri uygulanmaktadir. DS’ye neden olan 21.
kromozom bireyin norolojik sistemini ve beyin kas koordinasyonunu etkilemekte; bu
durum DS’li bireyin zihinsel gelisimini de olumsuz etkilemektedir (Kulaksizoglu,
2014). Yapilan bir galismada DS’li ¢ocuklarin zeka diizeyleri incelenmis ve 495 DS’li

olan ¢ocugun ortalama zeka seviyesinin (I1Q) 30-50 arasinda oldugu goriilmiistiir
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(Cetingdz, 1990). Bunun yaninda Roscrans’in (1971) ¢alismasinda mozaik tip DS’li
olan gocuklarda daha yiiksek 1Q degerine rastlandigi goriilmektedir. Benzer bigimde
Rynders ve ark. (1978; akt. Eripek, 1996), DS’li olan 15 birey ile yaptig1 ¢calismada da
mozaik DS’li olan bireylerin zeka bolimii puanlarinin diger DS tiirlerine gore daha

yiiksek oldugunu belirlemistir.

Zihinsel engeli olan DS’li olan bireylerin, kendilerine uygun egitimi alabilmeleri ve
gereksinimlerini belirleyebilmek amaciyla zeka diizeyleri, egitsel ve psikolojik
smiflama olmak tizere iki grupta degerlendirilmektedir. Tablo 2.5’de goriildiigii gibi
egitim ihtiyaclarina gore degerlendirme egitilebilir, 6gretilebilir ve agir zihinsel
engelliler; psikolojik siniflamaya gore ise zeka testleri puanlarina gore hafif zihinsel
engel, orta zihinsel engel, agir ve ¢ok agir zihinsel engel olmak tizere tice ayrilmaktadir
(Kulaksizoglu, 2003).

Tablo 2.5. DS’li olan ¢ocuklarin zeka diizeylerinin (I1Q) dagilimi

Zihinsel Gecikmenin Derecesi @) %

Sinirda Zeka Engelliler 68-85 6 %1.2
Egitilebilir Zihinsel Engelliler 52-67 72 %14.4
Ogretilebilir Zihinsel Engelliler 36-51 251 %26.3
Ileri Derecede Zihinsel Engelliler 20-35 130 %26.3
Cok lleri Derecede Zihin Engelliler <20 36 %7.3

Kaynak: (Kulaksizoglu, 2003)

DS’li olan ¢ocuklarin tiimiinde farkli derecelerde zihinsel gerilik bulunmakta ve
zihinsel gelisimleri, agirdan hafife dogru bir ¢esitlilik gostermektedir (Lauteslager,
2013). Bununla birlikte DS’li olan ¢ocuklarin biiyiik ¢ogunlugu egitsel tanilamaya
gore egitilebilir-6gretilebilir zihin yetersizligi olan ¢ocuklar igerisinde yer
almaktadirlar. Boylelikle bu bireyler, normal ¢ocuklarin gectigi gelisim asamalarindan
gecmekte; fakat normal gelisimdeki kritik donemlere zamanindan oldukg¢a gec
ulagsmaktadirlar. Bununla birlikte yaslar1 ilerledik¢e zihinsel yetersizlikleri de

artmaktadir (Yirmiya ve ark, 1998).

Birey zekasini1 6lgmek amaciyla yapilan 1Q testleri bir insanin tiim gelisim 6zelliklerini
6lgmekte oldukga smirlidir. Tipki normal bireyler gibi DS’li olan bireylerin zihinsel
gelisimleri de birbirinden farklilik gostermektedir. Coklu zeka kuramina (Gerrig ve

Zimbardo, 2015) gore degerlendirildiginde; DS’li olan c¢ocuklarin kisilerarasi
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zekalarimin diger zeka tiirlerinden daha ileride oldugu goriilmektedir. Ayrica zihinsel
olarak erken ve orta ¢cocukluk doneminde genellikle normal ¢ocuklarla ti¢ yillik bir
gelisim farki gOstermektedirler. (Sagol, 1998). Bu nedenle bireyin zekasini
degerlendirirken sosyalligini, yaraticiligini, pratik zekasini bir arada degerlendirmek

gerekmektedir (Kozma, 2013).

Erken ¢ocukluk doneminde c¢ocuklarin zihinsel geriligi fazla belirgin olmaz iken;
sonraki yillarda bireyde var olan zihinsel gerilik, belirgin hale gelmektedir. Yeni dogan
bir bebegin zihinsel gelisimi sahip oldugu refleksler yoluyla gézlenmektedir. DS’1i
olan bebekler yeni dogduklari donemde fark edilebilmelerine ragmen zihinsel gelisim
yoniinden normal gelisimi olan bebeklerden farkli goriilmezler, ortalama gelisim
gosteren bebeklerle ayni reflekslere sahiptirler. Kromozomlarin neden oldugu zihinsel
gerilik, bebegin ilerleyen yaslarinda kendini gostermekte ve yasamin ilk donemlerinde
normal ¢ocuklar gibi goriilmelerine ragmen zihinsel gelisimleri yasla birlikte
duraksamaya ugramaktadir (Ozbey, 2007). Bu durum DS’li olan bireylerin zihinsel
gelisimlerinin duracagi anlamina gelmez, fakat normal bireylerden daha erken
donemde zihinsel gelisimlerini tamamladiklarini gdstermektedir (Ceting6z, 1990).
Erken ve siirekli egitim ile DS’li olan bireylerin gelisiminde olumlu adimlar
kaydedilebilir. 1Q testlerinden alinan sonuglara gore, erken egitim alan DS’li olan
cocuklarin almayanlardan %20 daha yiiksek degerde zekaya sahip oldugu goriilmiistiir
(Hayes ve Batshaw, 1993).

Cunningham (Akt. Sagol, 1998) erken egitim almig DS’li olan bireylerle yaptigi
calismada, ¢alismaya katilanlarin %15 kadarinin, zeka testlerinde aldiklar1 puanin 75
ve lstii oldugunu tespit etmistir. Bu sonug, aile katilimli bir egitimin DS’li olan
cocuklarin beceri edinimini hizlandiracagi ve 6grendiklerini genelleyip kalici 6grenme
saglayabilecegi ile ilgili sonraki bulgular1 desteklemektedir (Sucuoglu, Kiicliker ve
Kanik, 1993). Bunun yaninda yetiskin DS’1i olan bireylerin ortalama 50 zeka puanina
sahip oldugu, bundan daha diisiik seviyede olan bireylerin egitilmesinin oldukc¢a gii¢

oldugu belirtilmektedir (Kokiioz 1995°ten aktaran Akin, 1998,)
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2.4.4. Dil Gelisim Ozellikleri

Dil, DS’li olan bireylerin gelisiminde en zayif olduklari alanlardan biridir. Ozellikle
ifade yetenegi bireylerin toplumda daha bagimsiz ve giivenli olmalarmi saglayan
onemli bir dil 6zelligidir. Kumin (2012), DS’li olan bireylerin ortalama gelisim
gosteren bireylerden farkli olarak genellikle her yasta dil gelisiminde geri olduklarini;
sOylenen sozciikleri anlamakta zorlanmazken, ifade etmekte sorun yasadiklarini
belirtmektedir. Benzer bigimde Roberts, Price ve Malkin’de (2007) DS’li bireylerin {i¢
yas oncesi dil gelisimlerinde kelime Ogrenseler de ogrendiklerini ifade etmekte
zorlandiklarini ortaya koymustur. Aragtirmacilar DS’li olan ¢ocuklarda yaygin olarak;
sOzciikleri ifade etmekte giicliik, ¢ikan sozciiklerin anlagilmazlig1 ve sézciikleri hizli

telaffuz etme gibi dil sorunlarinin gézlenebildigini ifade etmislerdir.

DS’li olan bireylerde dil gelisimini olumsuz etkileyen bir takim gelisimsel durumlar
bulunmaktadir. Bunlarin bir kismu fiziksel bir kismi ise bilissel gelisim 6zellikleri ile
ilgilidir. Dil gelisimini etkileyen fiziksel 6zellikler; kulak enfeksiyonlari nedeniyle
yasanan duyma kaybi, hipotonik yapidan kaynaklanan yiiz ve agiz ¢evrelerindeki zayif
kas tonusu, burun yerine agizdan nefes alma egilimi, dilin boyutuna oranla daha kiigiik
bir agizlarinin olmasi, agiz ¢evresinde asir1 veya diisiik dokunma hissidir. Bunun
yaninda hafiza ve diisiinsel boyutta yasanan zorluklar da bireyin dil gelisimini olumsuz

etkileyen biligsel 6zelliklerdir (Kumin, 2012).

DS’li olan bireylerin motor gelisimlerinde yasanan aksakliklar dil gelisimini de
olumsuz etkilemektedir (Nother, 1981°den aktaran Bilginer, 2002). Saglikl1 bir bireyin
motor gelisimi, dil gelisimi ile paralel gitmektedir. Hipotonik yap1 ve zayif kas tonusu
dil, ¢cene ve dudaklarin islevini olumsuz etkilemekte, bireyin bagimsiz hareket
etmesinde zorluklara sebep olmaktadir. Konugsmanin gerceklesebilmesi i¢in agiz
kaslarmin gelismesi; konustugu dili 6grenebilmesi i¢in de bunu duyabilmesi,
duyduklarina anlam verebilmesi i¢in de nesneleri net gérebilmesi gerekmektedir
(Kumin, 2012). DS’li olan bireylerin yarisindan fazlasinda isitme kayiplari
goriilmektedir. DS'li ¢ocuklarda duyma, isitme kavbi ve oral motor problemlerin
yaygin olmasinin; dil 6grenimi ve kullanimi lizerinde ciddi olumsuz etkilere yol agtig1

bildirilmektedir (Abbeduto, Warren, Conners, 2007). Isitme kayiplarinin erken teshis
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ve dogru tedavi ile diizeltilmesi gerekmektedir (Gundersen, 1955). DS’li olan
cocuklarin %75’inin duyma kayiplarina ugradiklari, %50 ila %70’ nin efiizyonlu orta
kulak iltihabina yakalandiklar1 bilinmektedir (American Academy of Pediatrics,
2001). Cocuklarin bir nesneyi 6grenmesi i¢in onu net gorebilmesi gerekmektedir.
DS’li olan g¢ocuklarin birgogunda gérme sorunlart da gézlenmektedir (Gundersen,
1995). Bu nedenle DS’li olan bireyin gérme Ve isitme dzelliklerinin diizenli araliklarla

kontrol edilmesi gerekmektedir.

Konugma eylemi i¢in dudak hareketlerinin hissedilmesi de olduk¢a 6nemlidir (Kumin,
2012). Erken ¢ocukluk doneminde bebekler, nesneleri dokunarak ve agizlarina alarak
kesfederler. Bununla birlikte DS’1i olan bireylerin, dokunma hassasiyetleri olmasi
nedeniyle duyu biitiinleme egitimleri yapmak gelisimlerinin desteklenebilmesi

ac¢isindan onemlidir.

DS’li olan g¢ocuklarin bebeklik doneminde dili anlama yetileri genellikle biligsel
gelisimleri ile tutarli olmaktadir. DS’li olan gocuklarda bulunan zihinsel gerilik,
ogrendikleri kelimeleri hatirlamalarini zorlastirmakta ve bu da onlarin dil gelisimini
olumsuz etkilemektedir (Buckley, 1999). Bunun yaninda DS’ye neden olan
kromozomun viicudu etkileme orani arttik¢a, dil ve konusma becerilerinde de paralel

bir gerilik dikkat ¢ekmektedir (Owens, 1984).

Dil gelisimi ortalama gelisim gosteren bir ¢ocuk, sOylenen sozciiklerin birbiriyle
iliskisini li¢ yasa dogru anlamaktadir; fakat DS’li olan gocuklarda bu siire¢ daha geg
olabilmektedir. Stoel-Gammon (2001), dil gelisim Oncesi donemde ortaya ¢ikan Ses
gelisiminde, DS’li olan bebeklerin ¢ikardiklart seslerin DS’li olmayan bebeklerinki
gibi ortalama gelisim gosterdigini ifade etmektedir. Bunun yaninda DS’li olan
bebeklerde diizenli mirildanmanin DS’li olmayan bebeklere gore iki ay gecikmeli
oldugunu gosteren kimi kaynaklara da rastlanmaktadir (Lynch ve ark, 1995°te aktaran
Acarlar, 2006). Erken ¢ocukluk doneminde DS’li olan bebeklerin iletisim becerileri
gozlemlendiginde bakma, giilme, dokunma gésterme, alip verme, becerileri ortalama
gelisim gosteren bebekler ile benzer sirada gitmektedir. DS’li olan bireylerde dil
konusma ve gelisim basamaklarini ge¢is hizlari normal bireylerden daha yavastir ve
bu bireyler, iletisim becerileri ediniminde de giicliikler yagsamaktadirlar. DS’li olan

cocuklarin aylara gore dil gelisim siireci Tablo 2.6.’da sunulmaktadir.
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Tablo 2.6. DS’li olan ¢ocuklarin aylara gére gelisim siireci

Beceri Yas

Aglama 0-12 ay
G0z temasi/bakma 0-12 ay
Ortak dikkat 0-12 ay
Giilimseme 0-12 ay
Giilme/kikirdama 0-12 ay
Dinleme (insan seslerini ve sesleri) 0-12 ay
Ses ¢ikartma, agulama, iinlii bezeri sesler ¢ikarma 0-12 ay
Hareket ve sozlii sirayla devralalabilme 0-12 ay
Babildama 0-12 ay
Farkli volum seviyeleri ve tizlikte ses ¢ikartma 0-12 ay
Yiiz ifadeleri jestler veya isaretler 0-12 ay

12-24 ay
Sesleri, hareketleri, heceleri ve arada sirada kelimeleri taklit etme 12-24 ay
Istendiginde viicudundaki 3 organi isaret etme 13-25 ay
Agizda yuvarlayarak anlamli konusma 12-30 ay
Ik kelimeyi veya isareti kullanma 12-60 ay
Arada gergek kelimeler de olacak sekilde jargon kullanma 24-36 ay
Ismi sdylenilen seyin resmini gdsterme 24-36 ay
Sohbeti taklit etme- isaret etme,talep etme 24-36 ay
50-100 kelimeyi anlama 24-36 ay

Kaynak: (Kumin, 2012)

Tablo 2.6.’da goriildiigii gibi DS’1i olan ¢ocuklar dil gelisim basamaklarina ortalama
gelisim gosteren bebeklerden daha ge¢ ulasmaktadirlar. Ornegin ilk kelime dénemi
kazanma 12 ile 60 ay arasinda gerceklesmektedir. Isaret etme, ismi sdylenen seyin
resmini gosterme, sohbeti taklit ve talep etme doénemleri 24. aydan sonra

gerceklesmeye baslamaktadir.

Berglund, Eriksson ve Johansson (2001) DS’li olan ¢ocuklarin %80’inin konusmaya
iki yas civarinda basladiklarini, ¢ocuklarin neredeyse %75’inin bes yasina
geldiklerinde ise ancak 50 kadar sozciik kullanabildiklerini belirtmektedir. Bununla
birlikte 18 aylik ortalama gelisim gosteren bir ¢ocuk ile ii¢ yasindaki DS’li olan bir
¢ocugun, 20 aylik ortalama gelisim gosteren bir ¢ocuk ile dort yasindaki DS’li olan
cocugun dil performansinin benzer nitelikte oldugu da vurgulanmistir. Buna ek olarak
¢alismada, DS’li olan ¢ocuklarin %51 ile %10’ unun sozciikleri bir araya getirmesinin
iki ve 2-6 yas aras1 donemde gozlendigi, %70 inin ise 5-6 yas civarinda sdzciikleri bir

araya getirebildikleri belirlenmistir.
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Bahsedilen bu gecikmelere ek olarak DS’li olan ¢ocuklarin konusmalari, diger zihinsel
yetersizligi olan bireylere oranla daha anlagilmazdir. Bu durum, konugsmanin yalnizca
zihinle degil, bir¢ok durumla iliskili olmasi ile agiklanabilecegi gibi, DS’li ¢ocuklarin
kimi bagka ozellikleri (sozgelimi sosyal becerileri) ile de agiklanabilir (Dodd ve
Thompson, 2001). Dil gelisimi tiim gelisim alanlar ile i¢ i¢edir ve gelisim bir biitiin
olarak degerlendirilmelidir. Dil gelisimini etkileyen birden fazla faktor
bulunabilmektedir. Bu nedenle DS’li olan bireylerin dil ile ilgili problemlerini ¢6zmek
i¢in, en ¢ok hangi alanda giicliik yasadiklar1 belirlenmeli ve ona uygun erken miidahale

uygulamalarina gidilmelidir.
2.4.5. Sosyal ve Duygusal Gelisim Ozellikleri

Bireyin gelisiminde sosyal ve ¢evresel faktorler onun tiim gelisimini etkilemektedir.
DS’li olan bireyler genellikle yasamlarinin ilk yillarinda ortalama gelisim gosteren bir
cocuktan farksiz degillerdir. Genellikle neseli, mutlu, sevecen tavirlari ile bilinen DS’1i
olan bireyler ve bebeklerde de bir¢ok davranigsal ve duygusal problemlere rastlamak
miimkiindiir. DS’li olan bireyler de ortalama gelisim gdsteren bir birey gibi aglar,
acikir, sevgi gosterildiginde mutlu olup kizip kiisebilirler. Bununla birlikte oldukga
sosyal bireyler olarak bilinirler. Yasitlar1 ile birlikte okul, eglence merkezlerine
gitmekten zevk alirlar. Akademik becerileri diigiikk olsa da sosyal zekalari daha
yiiksektir (Ozbey, 2009). Ayrica taklit etme yetenekleri oldukca fazladir ve egitim

merkezlerine gittiklerinde yapilan etkinliklere katilmaktan hoslanirlar (Sen, 2008).

Yapilan aragtirmalar (Erdem ve Ege, 2011; Sen, 2008), DS olan ¢ocuklarin, ¢coklu zeka
kuramina gore sosyal zekalarinin ileride oldugunu fakat sosyal kurallar1 anlama, oyunu
baslatma ve siirdlirme, smif i¢inde akranlar ile etkilesim kurmada, akranlariyla is
birligi halinde ¢alismakta giigliikleri oldugunu belirtmektedir. Calismalarda DS olan
bireylerin otizm olan bireylere kiyasla dikkat, sosyal ve duygusal becerilerde daha iyi
olduklar1, ama uyum ve arkadas edinme konusunda sorun yasadiklari, 6zellikle sosyal
etkilesim kurmada yeteriz oldugu ortaya konmustur (Erdem ve Ege, 2011; Sen, 2008).
Bunun yaninda anne psikolojisinin iyi olmasi, ailede var olan sorunlar, ¢ocugun

engelinin erken donemde kabullenilmis olmasi gibi etmenler bireyin biitiin olarak
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gelisimi kadar sosyal gelisimini de olumlu yonde etkilemektedir (Aral ve Giirsoy,
2012).

2.4.6. DS’li Cocuklarin Egitimi

DS’li olan bireylerin farkli derecelerde 6grenme giigliikleri oldugu bilinmektedir.
Zihinsel yetersizlik, bu bireylerdeki kavrama, anlama, soyut kavramlari dogru
kullanma yetenegini de etkilemektedir. Bu nedenle DS’li olan bireyler, erken ve 6zel
egitime ihtiya¢ duymaktadirlar (Gundersen, 1995). Erken ve siirekli egitimle DS’ nin
neden oldugu olumsuz etkiler azaltilabilir. DS’li olan bir¢ok ¢ocuk, hayat boyu dogru
egitim aldiklarinda daha fazla sosyallesmekte ve giinlik yasam becerilerini yerine
getirebilir hale gelerek toplumsal hayata daha fazla uyum saglayabilmektedir.

Zihinsel engelli ¢ocuklara verilen egitim hizmetleri, erken miidahale programlari, ev
merkezli egitim, kurum merkezli egitim ve ev-kurum merkezli egitim seklinde ele
alinmistir (Ciftgi, 2007). Bebeklik donemi olan 0-3 yas araligi, bireyin tim gelisim
alanlart i¢in kritik bir 6neme sahiptir. Giliniimiizde ge¢mis yillara oranla erken
egitiminin 6nemine ve gerekliligine; kiigiik ¢ocuklar i¢in saglanacak bakim ve egitim
hizmetlerinin niteligine daha fazla 6nem verilmeye baslanmistir. Erken ¢ocukluk
donemi olarak kabul edilen 0-6 yas araligindaki gelisim geriligi olan ya da risk altinda
bulunan ¢ocuklar ve ailelerine saglanan egitim hizmetleri, erken o6zel egitim
hizmetleridir (Birkan, 2002). Bu egitimlerin amaci normal c¢ocuklar ile 6zel
gereksinimi olan ¢ocuklar arasindaki farki azaltmak, onlarin gelisimlerini
desteklemektir. Erken ¢ocukluk egitiminin Tirkiye’deki tarihine bakildiginda, 1987
yillarindan itibaren yasal diizenlemelere gidilmeye baslandigi goriilmektedir (Kircaali
ve Birkan, 2001). Milli Egitim Bakanlig1 Ozel Egitim Hizmetleri Y&netmeliginde®
erken Ozel egitim hizmetleri ile ilgili yeni diizenlemeler yapilmistir. Ynetmeligin
12.maddesinde “0-36 aylik 6zel egitim ihtiyact olan ¢ocuklar i¢in erken gocukluk
donemi egitim hizmetleri il veya ilge 6zel egitim hizmetleri kurul karar ile 6zel egitim
okullar1, okul dncesi egitim kurumlari, biinyesinde ana sinifi bulunan egitim kurumlari
ile gocuk ve ailenin ihtiyaglari dogrultusunda evlerde de yiiriitiiliir.” Ifadesi yer

almaktadir. Yapilan bu diizenlemeye goére 0-36 aylik 6zel gereksinim tanis1 almis

1 Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi, Resmi Gazete 07.07.2018/30471
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bireylerin egitimi i¢in MEM tarafindan anaokullar1 biinyesinde erken g¢ocukluk
egitimine baglanmaktadir. Bu ¢alisma 2018 Eyliil ayindan itibaren; Kastamonu il
merkezinde sistemli bir sekilde yiiriitiilmeye baslanmistir. Calisma kapsaminda MEM
tarafindan gorevlendirilen alt1 6gretmen ikiser gruba ayrilmistir ve her bir grup, farkli
adreslerde haftada dort saat olmak iizere egitim vermektedir. Boylece “Erken egitim
hizmetleri, ana babalarin ¢ocuklarin egitimine katilim saglayacaklar: sekilde kurumda
ya da evde yiirttiiliir.” maddesine gore 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin evde egitim

almalar1 saglanmaktadir.

Fakat Tiirkiye’de ¢ocuk egitiminin {i¢ yas sonrast oldugu diisiincesi yaygindir ve bir
cok hastane, DS’li olan bebegin egitim hakkindan yararlanmasi i¢in gerekli olan
Engelli Saglik Kurulu Raporu diizenlenmesinde DS’li olan ¢ocuklar igin bir yas sarti
aranmaktadir. Ozel gereksinimi olan her cocugun 6zel egitim hizmetlerinden iicretsiz

yararlanabilmesi i¢in bu kurul raporunun olmasi gerekmektedir.

Erken 6zel egitim hizmetleri farkli sekillerde de uygulanmaktadir. Buna gére uzman
kisinin aileyi evinde ziyaret etmesi yoluyla, biitiin olarak evde, zaman zaman uzmanin
eve ya da ailenin kuruma gelmesiyle hem evde hem de kurumda ve son olarak ailenin

kuruma gitmesiyle de kurum merkezli olmak tizere ti¢ sekilde sunulmaktadir.

Tiirkiye’de erken gocukluk egitimi i¢in ana babalara ve ¢ocuga dair yiiriitiilen Kimi
calismalar bulunmaktadir. Ulkemizde erken &zel egitim ¢alismalar1 Anne Egitimi
Programi ve cocugun biligsel gelisimine destek olmak amaciyla Biligsel Gelisimi
Destekleme Programi olmak iizere iki bolimden olusan Erken Destek Projesi ile
baslamistir (Sucuoglu, 2002). Anne Cocuk Egitim Programindaki amag yalniz ¢cocuk
degil, ¢ocugun yakin ¢evresine de ulasmaktir. Bu programdaki anne egitimlerinin
amacl, ¢ocugun ev ortamindaki gelisimine yonelik biligsel ve psiko-sosyal etkenleri
gelistirmektir (Kartal, 2005). Anne Cocuk Egitim Programini desteklemek amaciyla
1993 yilinda Anne Cocuk Egitim Vakfi (ACEV) kurulmustur (Hamamci, 2004).
ACEV halen hizmetini siirdiirmekte ve bazi kirsal bolgelerde anaokulu, anasinifi
blinyesinde smiflar olusturmakta, Ogretmenlere materyal ve egitim destegi

vermektedirler.
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Hacettepe Universitesi tarafindan 1990’11 y1llarda kullanilmaya baslayan en yaygin ve
ilk erken o0zel egitim gelisimsel destek programlarindan biri Portage egitim
programidir (Birkan, 2001). Bunun yaninda 1996 yilindan itibaren KAEEP (Kiigiik
Adimlar Erken Egitim Projesi) uygulanmaya baslamistir (Kobal, 2001). Bu programi,
0zel gereksinimi olan bireyler i¢in kullanilan ve gelisimsel geriligi olan 0-6 yas grubu
cocuklara yonelik sekiz ciltten olusan bir erken egitim programidir (Yildirim ve
Saltal1, 2011). Bugiin KAEEP’in uygulama kitaplarinin, uzmanlara ve ailelere yonelik
satig1 bulunmakta ve KAEEP’in uygulayicisi yetistirmeye yonelik kurslar da devam
etmektedir. Diger bir erken ¢ocukluk programi ise “Erken Destek Projesi” ad1 altinda
1982-1986 yillarinda, Bogazici Universitesi tarafindan gergeklestirilen bir
arastirmanin sonucu olarak ortaya ¢ikan ana ¢ocuk egitim programidir (Cagdas ve

Sahin Seger, 2006). Bu projedeki amag ise ¢gocugun gevresine destek vermektir.

Erken egitim alan ¢ocuklarin uzun dénemde etkilerini gérmek miimkiindiir. DS’li olan
cocuklarin gelisim hizinin zaman gectikge yavaslayabildigi ve yasamin ilk alt1 ve 10.
aylarinda bu geriligin ortaya c¢iktigi vurgulanmakta, erken egitim programlarina
katilan ¢ocuklarin bu durumdan olumlu etkilendigi belirtilmektedir. Cunningham ve
digerleri (1986, akt. Turan, 2002). 181 DS’li olan g¢ocuk ve ailesi ile yaptiklari
calismada, erken egitim alan ve almayan ¢ocuklar:1 incelemis; bu ¢ocuklar bes ve on
yaglarma geldiginde erken egitim grubundaki ¢ocuklarda olumlu gelismeler oldugu
gozlenmistir. DS’li olan bebeklerle yapilan bir diger erken egitim ¢alismasinda; 12
hafta siire ile bebeklere uyarim, motor, sosyal, bilissel, dil olmak iizere temel becerileri
ogretmeye yonelik ¢alismalar yapilmis, erken egitim alan DS’1i olan bebeklerin, bu
egitimi almayan bebeklere gore daha 1yi gelisim gosterdikleri gozlenmistir (Tus-
Glimiiggii, 1996). Kahramanmaras ilinde yer alan bir 6zel egitim merkezindeki
cocuklar ile yapilan bir diger arastirma sonucunda da DS’li ¢ocuklari, tanty: takiben
ilk aylardan itibaren egitime baslamalar1 ve ailelerin bu egitim; siirecinde bilingli olup
stirece dahil edilmesi halinde, biligsel ve dil gelisimi bakimindan ¢ok biiyiik ilerlemeler

kaydedebildikleri gozlemlenmistir (Bilginer, 2002).

DS’li olan ¢ocukta var olan kas gevsekligi baz1 motor becerilerin gecikmesine neden
olmaktadir. Kobal (2003), erken egitim alan DS’li olan bebeklerde fizyoterapinin,

biiyiikk kas gelisimine etkisini incelemek amaciyla yiiriittiigi ¢alismasinda, erken
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egitim programina katilan 0-3 yas grubundaki 20 DS’li olan bebegin gelisimlerini
incelemistir. Yapilan ¢alismada bebeklere dort ay boyunca erken egitim programu ile
birlikte fizyoterapi programi uygulanmistir. Analiz sonucunda deney ve kontrol grubu
arasinda biiyiik kas gelisiminde anlamli farklar oldugu gézlenmistir. Bu bulgu erken
egitim ve fizyoterapi programinin ¢ocugun gelisiminde o©nemli oldugunu

gostermektedir.

DS’li olan bireylerin de toplumsal hayatta basarili olduklar1 birgok durum
goriilmektedir. Li, Liu, Lok ve Lee (2006) tarafindan yapilan arastirmada, zihinsel
engele sahip olan DS’li olan bireylerin igsel potansiyelleri arastirilmigtir. Aragtirma
neticesinde, DS’li olan bireyin akademik anlamda performans gosterebildigi, dans
yeteneklerinin oldugu, spor ve sosyal hayatta duyarl olduklar: tespit edilmistir. Bu
duruma 6rnek olarak Cannes film festivalinde 6diil alan oyuncu Pascal Deugene, 2007
yilinda dokuz millik mesafeyi yiizen yiiziicii Karen Gaffney, rap miizikgisi Laz-D,
Avrupa’da iiniversite diplomas1 almak i¢in ilk 6grenci olan Pablo Pinada, lif sanatiyla
benzersiz formlar meydana getiren Amerikali fiber sanatgisi Judith Scott, yedi tane

miizik aleti ¢alabilen miizisyen Sujeet Desai ve daha birgoklar: sayilabilir.

Tiirkiye’de ise Down Tiirkiye Dernegi’nin S6z+1 6z savunucu grubu lyesi 1994
dogumlu Robert Cem Oshorn TEDX?te konusma yapan ilk DS’li birey olmustur.
Robert, engelli haklar1 konusmacisi olarak 2018’de New York’ta, Birlesmis
Milletler’de diizenlenen Diinya Down Sendromu Konferansi’nda da ig hayatini anlatan
bir sunum yapmistir. Ayni zamanda 2015 yilinda Avrupa Birligi Bakanligi tarafindan
Tiirkiye’nin en basarili 10 proje katilimcisindan biri 6diiliinii almis; 2014 yilindan bu
yana Hilton Istanbul Bomonti Hotel’de misafir karsilama gorevlisi olarak
caligmaktadir. Adana’da 1990 yilinda dogan DS’li olan Aysegiil KARA da ailesinin
destegiyle ilkogretimden, meslek lisesi kuaforliik boliimiinden ve ardindan Cukurova
Universitesi Cilt Bakim ve Giizellik bdliimiinden giizellik uzmani olarak mezun
olmustur. Mezuniyetinin ardindan Ciraklik Egitim Merkezi'nden ustalik ve usta

ogreticilik belgesi alarak Oziirlii Memur Sinavinda basarili olmustur ve halen Adana

2 TED tarafindan desteklenen ve gesitli fikirlerin sunuldugu yerel konferans programudir.
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Huzurevi’nde usta 6gretici olarak ¢alismaktadir. Bu 6rnekler DS’li bireylerin neler

yapabilecegini gosteren birkag basart oykiistidiir (URL-1, 2012).

2.5. DS’li Olan Cocuklarin Saghk Sorunlari

Her bireyin yasami boyunca bir¢ok hastaliga yakalanma riski bulunmaktadir. DS’nin
olusumunda rol oynayan fazladan kromozom, viicudu olumsuz etkilemekte ve bu
bireylerin hastaliklara yakalanma riskini arttirmaktadir. Bu hastaliklar konjenital kalp
hastaligi, gastrointestinal hastaliklar, erken yaslanma, alzheimer, epilepsi gibi
norolojik sorunlar; hormonal sorunlar, diisiik bagisiklik sistemi ve 16semi gibi kan
hastaliklar1 basta olmak iizere hematolojik hastaliklar; gorme isitme bozuklugu,

otonom ve endokrin hastaliklari gibi hastaliklardir (Smith, 2001).

Yapilan bir ¢alismada (Roizen ve ark., 2014) New York’ta yasayan ve DS’li olan 440
cocugun saglik sorunlar1 belirlenmeye ¢alisilmistir. Calismada incelenen bireylerin
%32’sinde solunum yolu hastaligi, %27 sinde tiroid hastalig1, %55’ inde kalp hastalig
tespit edilmistir. Kalp hastaligi olan ¢ocuklarin ise %58’inde ortalama dokuz aylikken
cerrahi gereksinim oldugu belirlenmistir. Yine yapilan bir ¢alismada (Tennenbaum,
Hanna, Averbuch, Wexler, Chavkin ve Merrick, 2014), 1988-2007 yillar1 arasinda O-
16 yas grubu hastanede yatan 162 DS’li olan ¢ocuk incelenmistir. Cocuklardan
%49’unun li¢ ya da daha fazla defa hastaneye yattigi, yatis nedenlerinin ise %39
solunum yolu enfeksiyonu, %22,3’niin cerrahi islemler ve %8’inin ile kalp yetmezligi
oldugu belirtilmistir. Tiirkiye’de ise Karaman (2010) tarafindan yapilan ¢alismada 0-
6 yas araligindaki 107 DS’li olan ¢ocuktan %22,43’niin kardiyolojik, %5,62 nin
gastroentral, 9%28,03’niin ortopedik, %?3,74’niin endokrinolojik, %25,23 niin
kulak,burun ve bogaz, %20,56’s1 gbz ve % 70’nin zihinsel sorunlar yasadig tespit

edilmistir. S6z konusu saglik sorunlar1 asagida ayrintili olarak anlatilmaktadir.

2.5.1. Kalp (Kardiyografik) Sorunlar:

DS’li olan bebeklerde en sik goriilen saglik problemi kalp hastaliklaridir. Bebeklerin
yasam siiresini etkileyen en dnemli faktorlerden birisidir. DS’li olan bebeklerin %40
ile %60°1 dogumsal kalp sorunlari ile dogmaktadir ve yenidogan bebeklerin, ilk alt1

hafta igerisinde ciddi bir kalp probleminin olup olmadig1 uzmanlarca tespit edilmelidir
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(Charleton, Dennis, Marder., 2014). Ciinkii ilk 6 hafta igerisinde yapilacak olan
incelemeler, bebege yapilacak ilk miidahaleleri kolaylastirmakta ve diger girisimler
icin zaman kazandirmaktadir. Bununla birlikte tiptaki son ilerlemeler birgok kalp
kusurlarinin tedavisini miimkiin kilmaktadir. Kalp rahatsizligi yasayan DS’li
cocuklarin, bakimi ve ailelerine getirdikleri ekonomik yiikii daha da fazla

olabilmektedir.
2.5.2. Mide ve Bagirsak (Gastrointestinal-Sindirim Sistemi) Sorunlar

Beslenme sorunlar1 olan ya da diski ¢ikisinda anormallikler goriilen DS’li olan
yenidogan bebeklerde, sindirim sistemi anomalileri hemen akla gelmelidir. Sindirim
sisteminde yapisal sorunlar agizdan baslayarak aniise kadar her kisimda
gozlenebilmektedir. Bu tiir problemler normal bir bebekte ciddi sorunlar olusturmasa
da DS’li olan bebeklerde dikkat edilmesi gereken bir durumdur. En ciddi sorun
bagirsagin devamliligini kaybettigi durumlar veya aniisiin olmadigi durumlardir.
Omegin Hirschsprung hastaligi® DS’li olan bireylerin %2’sinde goriilmektedir
(Holmes, 2014). Ayrica ¢olyak hastaligi, kabizlik, ishal ve reflii de 6nemli sindirim
sistemi sorunlaridir. DS’1i olan ¢ocuklarin ¢ogu beslenme gii¢liigii cekmekte olup,
bebeklik doneminde uygun egitimlerle bu durumu atlatabilmektedirler (Charleton,
2014). Yapilan erken miidahale ve cerrahi islemlerle gliniimiizde bu hastaliklarin tanisi

ve tedavisi mimkiundiir.
2.5.3.Solunum Sistemi Sorunlari

DS’li olan gocuklarda akciger problemleri siklikla gériilmektedir. Ust solunum yolu
ve hava yolu ¢apinin dar olmasi, yutma giicliikleri, dilin biiyiik olmas1 ve baz1 yapisal
sorunlar solunum hastaliklarint etkileyen nedenlerdir (Watts ve Vyas, 2013). DS’li
olan gocuklarda alt ve {ist solunum yolu enfeksiyonlart siklikla olmakta ve bunun
sonucunda hiriltili solunum ve nefes darlig1 cokca goriilmektedir (Pandit ve Fitzgerald,
2012). Solunum yolu enfeksiyonlari gegmiste DS’li olan ¢ocuklarin liimiine sebep
olmaktaydi, ancak giiniimiizde modern antibiyotikler ve iyi tibbi bakim sayesinde

basarili bir sekilde tedavi imkani bulunmaktadir. Solunum ile ilgili uzmanlarin

3 Hirschsprung Hastalig1, kolon duvarinda sinir otonom sinir hiicrelerinin bulunmadigi bir hastaliktir.
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onerecegi araliklarda rutin kontroller yapilmalidir. Ozellikle uyku apnesi ile ilgili

testler takip edilmelidir.
2.5.4. G6z Sorunlari

DS’li olan ¢ocuklarda diger ¢cocuklara benzer g6z ve gérme problemleri goriilebilir.
Kirma kusurlari, miyopi, nistagmus, strabismus, gézyas: kanali tikanikligi, ileriki
donemde katarakt gibi goz ile ilgili sorunlar DS’li olan bireylerde siklikla goriiliir
(Little ve ark., 2010). Izmir’de Down Sendromu Dernegi’ne kayitli 45 DS olan birey
tizerinde yapilan bir ¢alismada; ¢alismaya katilan DS’li olan bireylerin tamaminda
yukarida belirtilen gérme problemlerinden en az bir tanesi tespit edilmistir (Yurdakul,
2000). Bu yiizden DS’li olan bireylerin g6z doktorlarina yenidogandan itibaren

periyodik araliklarla muayene olunmasi onerilmektedir.
2.5.5.Kulak ve Isitme Sorunlar

DS’li gocuklarin yaklasik %80’inde ¢esitli isitme problemleri goriilmektedir ve bu
durum, biligsel fonksiyonlarin belirgin sekilde kotiillesmesiyle iligkilidir (Dahle ve
McCollister, 1986). Pradeep, Sriram, Yeoh, Hee, Lim ve Daniel (2011) 15dB’lik
isitme kaybmin DS’li bireylerde 6grenme, bilissel algi, konusma becerisini
etkileyebilecegini belirtmektedir. DS’li ¢ocuklarda iletim tipi isitme kayb1
goriilebildigi gibi bilesik ve saf sensorindral isitme kayiplari da siklikla goriilmektedir.
Sik gegirilen enfeksiyonlar orta kulak iltihaplanmalarina sebep olabilmekte ve
isitmeye engel olusturabilmektedir (Shott, Joseph, Heithaus, 2001). Bunun temel
nedenleri; bagisiklik sisteminin diisiik olmasi, basik yiiz yapilari, kafa kemiklerindeki
farkliliklar, siniislerinin kiigiikliiglidiir. DS’l1 olan bebeklerin genel kontrollerinde
mutlaka KBB uzmanlari ile goriisiilmelidir. Mitchell, Call, Kelly (2003) yapmis
olduklar1 ¢aligmada uyku apnesi ve laringgomalazinin DS’li olan ¢ocuklarda yaygin
goriilen KBB sorunlar1 oldugunu belirtmislerdir. Cocukluk ¢agindaki her birey gibi,
DS’li olan gocuklarda da tedavi edilebilir isitme kayiplarinin erken tani ve tedavisi ¢ok
onemlidir. Her yeni doganda oldugu gibi DS’li olan bebeklerin de isitme testlerinden

muhakkak ge¢mesi gerekmektedir.
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2.5.6. Kan (Hematolojik) Sorunlari

DS’1i olan gocuklarda ¢esitli kan hastaliklar1 goriilebilmektedir. Bunlar; anemi, demir
eksikligi anemisi, trombositopeni, akut veya kronik 16semi tiirleri gibi hematolojik
sistem hastaliklaridir (El-Shanshory, 2015). Ozellikle Akut lenfoblastik 16semi (ALL)
hastaligina yakalanma riski, 5-30 yas arasindaki yas grubunda 12 kat, bes yasindan
kiicik DS’li ¢ocuklarda 40 kata kadar artmaktadir. Akut miyeloid 16semi (AML)
hastaligina yakalanma riski bes yasindan kii¢iik ¢ocuklarda 150 kata kadar artar
(Webb, Roberts, Vyas, 2006). Daha ileri yaslarda solgunluk, kolay morarma,
aciklanamayan ates, yorgunluk, ya da doktoru endiselendiren baska bulgular varsa kan
saymmi tekrarlanmalidir (Nisihara, Souza, Finatti, Palmieri, 2015). Yeni donemde
DS’li olan 16semi ¢ocuklarin yasam sanslarinin DS olmayan ¢ocuklara gore daha iyi

oldugu goriilmektedir (Kuskonmaz ve Cetin, 2004).
2.5.7. Metobolizmal (Endokrinolojik) Sorunlari

Tiroid bozuklugu, diisiik kemik kitlesi, diyabet, kisa boy, kisirlik ve asir1 kilolu olma
gibi endokrin bozukluklar1 DS’1i bireylerde yaygin goriilen metabolizmal sorunlardir
(Hawli, Nasrallah, Fuleihan, 2009). Tiroid hormonlar1 metabolizma hizini diizenleyen,
bireyin gelisimini ve viicut fonksiyonlarim etkileyen hormondur. Bu nedenle tiroid
bezinin biitiin organlar etkiledigi s6ylenebilir. DS’1i olan bireylere 6miir boyu tiroid
taramas1 yapilmalidir. Ciinkii tiroid disfonksiyonu dogustan olabildigi gibi gec
donemlerde de ortaya ¢ikabilir. Bu nedenle DS’li olan ¢ocuk, dogumdan itibaren
diizenli araliklarla tiroid fonksiyonlari agisindan takip edilmelidir (Whooten ve ark.,
2018).

2.5.8. Kas ve Iskelet (Ortopedik) Sorunlari

DS’li olan bireylerin hipotonik kas yapist ve eklem hiperlaksisitesi nedeniyle
ortopedik sorunlar oldukca sik goziikmektedir. DS’li bireylerde dogustan olan ayak
basparmaginin diger parmaklardan ayri olmasi ve diiz tabanlilik genel ortopedik
problemler icerisindedir. Kalca instabilitesi ve ayak problemleri tedavi edilmedigi

takdirde sakatliga neden olabilmektedir. (Hayes, 2010)
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DS’li olan ¢ocuklar ortalama gelisim gosteren ¢ocuklara gore cesitli saglik sorunlari
ile bas etmek durumunda kalabilmektedirler. Bunlar; DS’li olan bireyde kalp, mide,
bagirsak, solunum sistemi, géz sorunlari, kulak ve isitme sorunlari, kan sorunlari,
metabolizmal sorunlar, kas ve iskelet sorunlar1 gibi saglik problemleri olarak
goriilmektedir. Tiim bu sorunlar erken teshis ve dogru tedavi ile ¢6ziim bulundugunda,

DS’li olan bireylerin yagam siirelerini ve kalitelerini artiracaktir.

2.6. Ana Babalarin Engelli Cocuk Sahibi Olduklarinda Gosterdikleri Duygusal
Tepkileri Aciklayan Modeller

Ozel gereksinimi olan bir cocugun aileye katilimi aile icin tiirlii zorluklara ve strese
neden olabilmektedir. Ana babalarin engelli ¢ocuklar1 dogduktan sonra yasadiklari
stresin kaynagi olarak; aile ve g¢evreye ¢ocugun durumunu anlatmakta zorlanma,
cocugun saglik durumuna dair yetersiz bilgi olmasi, engel durumundan kaynakli saglik
ve davranig sorunlarinin bilinmemesi, ¢cocugun bakiminin zor olmasi, ¢ocuga karsi
cevrenin tutumu ve gelecek kaygisi gibi nedenler sayilmaktadir (Kircali-iftar, 1998).
Bu durumlar atlatmanin veya stres yonetimin en etkili ¢6ziim yolu, aile destegidir.
Burada ailelerin sahiplenici yapisi ve g¢evreninde empati yetenegi olmasi, engelli
gocuga sahip ailelerin hayatta karsilastiklar1 zorluklarda ve stresi atlatmada motive

edici olmaktadir.

Ana baba i¢in bir bebegin diinyaya gelisi ilk ve 6nemli deneyimlerini yasadiklari bir
donemdir. Bu donemde saglikli bebek hayaliyle yapmis olduklart planlarini,
bebeklerinin engelli olmasi ile degistirmek zorunda kalabilmektedirler. Ozel
gereksinimi olan bir bebek dogdugunda engelliliginin derecesi ne olursa olsun aileye
ekstra sorumluluk getirmekte, ailesinin yasam seklini, imkanlarini, duygu ve
diislincelerini, yani tiim yasantisin1 degistirmektedir (Kigiiker, 1997). Ana babalar
yeni hayata uyum saglamaya calisirken duygusal zorlanmalar yasarlar ve bu durum
cocuklarint ve kendilerini olumsuz etkilemektedir (Kuloglu, 1991). Cocuktaki engel
diizeltilemez ve degistirilemez bir durumsa ana baba bu durumda daha ¢ok
zorlanmaktadir. Ana babalar engelli bir ¢ocuga sahip olduklarini 6grendiklerinde
belirli duygusal siiregler yasamaktadirlar. Tan1 anindan itibaren ¢ocuklarinin engelini

kabul etmeye kadar uzanan tepkileri bulunmaktadir.
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Engelli bir ¢ocugun dogumunun, tiim aile bireylerinin yasantilarini, diisiince ve
davraniglarin1 olumsuz yonde etkileyebildigi goriilmektedir. Ana babalar engelli
cocuga sahip olduklarini 6grendiklerinde sok, inkar, iiziintii, kizginlik, sucluluk, kaygi,
beklenmedik krizler, dis diinyadan kag¢inma, hayal kiriklig1, kendine giiven ve saygi
duymada azalma gibi duygu ve tepkiler yasayabilmekte; hatta bu durumla birlikte

sosyal yagsamdan uzaklastiklarini dile getirmektedirler (Isikhan, 2005; Kiigiiker, 1993).

Amerikal1 yazar Emile Perl Kingsley’in oglu DS’li dogduktan sonra engelli bir gocuga
sahip olmay1 “Hollanda’ya Hosgeldiniz” baglhikli yazisinda su bi¢imde
betimlemektedir (Kingsley, 1987).

Bana sik sik 6ziirlii bir ¢ocuk biiyiitme deneyiminin nasil oldugunu sorarlar. Iste
bunun gibidir,
Bir bebek sahibi olacagmiz durum, italya’ya harika bir seyahat plan1 yapmaya benzer.
Italya hakkinda birgok rehber kitap alip ve harika planlar yapmaya baslarsiniz.
Kolezyum’u, Mikelanjelo’nun Davut heykelini, Venedik’teki gondollari. Hatta italyanca
birkag pratik kelime bile 6grenirsiniz. Bunlarin hepsi ¢gok heyecan vericidir. Aylar siiren
bekleyisten sonra, o giin gelir ¢atar. Esyalarinizi toplayip yola ¢ikarsiniz. Birkag saat
sonra u¢aginiz havaalanina iner. Hostes gelir ve: “Hollanda’ya hos geldiniz” der. “Ne
demek Hollanda? Ne Hollanda’s1?” Ben Italya’da olmaliyim dersiniz. Tiim hayatim
boyunca Italya’ya gitmeyi hayal ettim. Fakat ucus planinda bir degisiklik olur ve
Hollanda’ya inmissinizdir. Orada kalmaniz gerekmektedir. Onemli olan sizi korkung,
igreng, pis, kotiiliik, aclik ve hastalik dolu bir yere gotiirmedikleridir. Sadece farkli bir
yer. Bu yilizden ¢ikip yeni rehber kitaplar almaniz ve yeni bir dil 6grenmeniz
gerekmektedir. Daha 6nce hi¢ tanimadiginiz insanlarla tanigacaksiniz. Burasi sadece
farkli bir yerdir. Buradaki yasam, Italya’dakinden daha yavas ve daha gdsterisi azdir.
Fakat bir siire kaldiktan sonra nefesinizi tutar ve c¢evrenize bir bakarsimz. Ve
Hollanda’nin yel degirmenlerini ve laleleri oldugunu fark edersiniz. Hollanda’da
Rembrandlar bile vardir. Fakat tamidigimz herkes Italya’ya gidip gelmekte mesguldiir.
Size siirekli orada gegirdikleri harika zamanlari anmaktadir. Hayatiniz boyunca: “Evet,
benim de gitmem gereken yer orasiydi. Benimde planladigim sey buydu” dersiniz. Bu
durumun acist asla, asla gitmeyecek. Ciinkii o hayalin kayb1 ¢cok dnemlidir sizin i¢in. Ama
tiim hayatiniz boyunca italya’ya gidemediginiz icin iiziilerek gegirirseniz Hollanda’nin
cok ozel ve ¢ok giizel 6zelliklerinin higbirinin tadini dzgiirce ¢ikaramazsiniz.

Ana babanin engelli ¢ocuga sahip olduklarinda ilk tepkileri; engelin tiiriine,
derecesine, ¢ocugun engelinin tanilanma yasina, aile liyelerinin kisilik 6zelliklerine,
esler aras1 evlilik iliskisine, ailenin sosyo-ekonomik durumuna, yakin ve uzak
¢evreden alinan sosyal destegin varligina bagh olarak bir aileden digerine farklilik
gosterebilmektedir (Kiiciiker, 1993). Ana babalar bu durum karsisinda sok, 6fke, inkar
keder ve kaygi gibi duygular yasamaktadir. Kimi aileler ise bu duygularin tam tersi
olarak duruma oldukga 1limli sekilde yaklasmaktadirlar (Eripek, 1996). Hatta bazi ana

babalar, bu durumun farkindaliklarini arttirdigini, evliliklerini giliglendirdigini,
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diinyaya dair farkli goriislere sebep oldugunu dile getirmektedirler. Bu konuda ana
baba tepkilerini agiklayan gesitli modeller bulunmaktadir. Dale (1996) bu modelleri

asagidaki bigimde 6zetlemektedir:

1. Asama modeline gore; 6zel gereksinimli ¢ocugu oldugunu 6grenen ailelerin
cesitli asamalardan gegerek kabul ve uyum yasadigi diisiiniilmektedir.

2. Stirekli tiziintii modeline gore; aile i¢i yasantilar, cocugun farkli olusu, ¢evresel
tepkilerle aile siirekli bir lizlintii ve kaygi igerisindedir. Cocugun durumunun
aileye etkisi kabul ve tiziintii ile karisik bir arada yasanarak ailenin uyum siireci
geligir.

3. Kigsisel yapilanma modeli: Bu modele gore; ailede duygular yerine daha ¢ok
bilis 6nemlidir. Modelde ailelerin géstermis olduklart tepkiler, durumlarini
yorumlama ve algilama farkliliklar1 ile agiklanmaktadir. Boylelikle ana
babalar, hamilelik donemi boyunca yasadiklari ¢evrenin deger yargilarini da
kullanarak, gelecek yasantilarina ve ¢ocuklarinin gelecegine iliskin biligsel
yapilar olustururlar. Farkli gelisen bu ¢ocuk, bu kaliplara uymadig icin aile
kaygi durumundadir ve bu yasadiklar1 sok doneminin ardindan tekrar bir
yapilanma siirecine girerler ve farkli yapilar olusturmaya baslarlar.

4. Caresizlik giigsiizliik ve anlamsizlik modeline gore; 0zel gereksinimi olan
¢ocugun ana baba duygularinin yakin ¢evresinin tepkisiyle iligkili oldugunu
savunur. Bu duygu tiim ebeveynlerce yasanabilecek bir duygu olmasina
ragmen yakin ¢evrenin verecegi tepki ana babanin tepkilerinin duygularinin

sekillenmesinde onemlidir.

Diken (2017), ana ve babalarin taniy1 6grendikten sonra yasadiklari siireci {i¢ asamada

ele almistir. Bu asamalar asagida ayrintili olarak aciklanmaktadir.

1.Asama: Sok Reddetme ve Depresyon: Ana babalar 6zel gereksinimi olan bir ¢ocuga
sahip olduklarinda hi¢ bilmedikleri, yeni ve hazir olmadiklar1 bir¢ok durumla karsi
karstya gelmektedirler. Cocuklarindaki bu durumu hangi yasta olursa olsun ilk
duyduklarinda oncelikle ‘sok’ siireci yasamaktadirlar. Yasanan bu sok etkisiyle,
tiziintli ¢aresizlik duygularini derinden hissederler ve duruma inanamayip inkar

ederler. Bu durumun kendi basina gelebilecegini kabul etmek istemeyip ‘reddederler’
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ve yasadiklari mutsuzluk onlar1 derin bir {ziintiiye siiriikleyip ‘depresyona’
girmelerine neden olabilmektedir. Bu siirecte ¢ocugun tanisinin gercek olmadigini
kanitlamak i¢in baska doktorlardan ¢are bulmaya ¢alismaktadirlar. Ana babalarin bu
gecis donemini yasamalari, eslerin birbirleri arasinda ve diger ana babalara gore
farklilik gostermektedir. Bazilar1 bu durumu kisa siire icerisinde atlatirken bazilari ise

yillarca bu etkiden kurtulamayabilir.

2. Asama Kizginlik-Su¢luluk ve Utang: Saglikli bir bebegin dogumu sevingle
karsilanirken engelli bir g¢ocugun dogumu, ailede stres ve zorluklara neden
olabilmektedir. Yeni dogan bir bebek zaten ana baba i¢in ekstra sorumluluk ve yiik
getirmektedir; bunun yaninda bebegin engelli olusu ailenin fazladan yik ve
sorumluluk almasin1 gerektirmektedir. Bu nedenle ana babalar daha fazla caba
gostermek ve sorumluluk almak ve dolayisiyla daha ¢ok giicliikle bas etmek zorunda
kalabilmektedirler (Kiig¢iiker, 1993). Ana babanin yasadiklar1 bu giigliikler,
cocuklarina ve ¢evresine kars1 dfke ve kizginlik duygusuna yola agmaktadir. Anne ve
baba, kizginlik durumuna vermis olduklar1 tepkiyi farkli sekillerde gosterebilir ve
Ofkesini yonlendirebilirler. Bu durumun kendi hatas1 oldugunu bunun nedeni olarak
da ge¢miste yasadiklart olumsuz durumlarin, hamilelik siirecinde eksik ya da yanlig
olan seyleri yapmanin getirdigi bir durum olarak goriip sucluluk psikolojisine
girebilirler. Ayrica g¢evresindekilere, ailesine, doktorlara, erken miidahale hizmeti
sunan kurumlara ofkeli tavirlar sergilerler. Aileler ¢ocuklarindaki herhangi bir kusuru
kendi hatalar1 olarak gorebilir, bu yilizden 6zsaygilarmi yitirebilirler. Cocuklarinin
akranlariyla olan gelisimi geriledikge ¢evreye karsi utang gosterebilirler. Ana baba
cocugunun tanisint zaman iginde kabullenmis olsa da uzun dénemde yasayabilecegi
olumsuzluklar1 benimsemezler. Cocuklarinin var olan sorunlarini ortadan kaldirmak
icin gesitli tedavi yontemlerini arastirir, farkli okullara gotiiriir; diger yandan kendisi
de dernek, goniillii kuruluglar gibi yerlere gitmeye baslamaktadirlar. Yapilan bu
caligmalar, ana babalara mesguliyet verir ve onlarin olumsuz duygularini
dagitmalarina ve kendilerini gerceklestirmeye yakin hissetmelerine yardimei olacaktir.
Buna ragmen durumu tam olarak kabullenmis degillerdir. Yapilan bu miidahaleler,
dogal olarak cocuktaki durumu degistirmeyecektir ve degismeyen bu durumda
gostermis olduklar1 cabalarin yetersiz kalmasi, aileyi bir sonraki dfke duygusuna

stiriikleyebilmektedir. Yasanan bu olumsuz durumlar kardesler de dahil tiim aile
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bireylerini etkilemektedir. Kardesler hem 6fke duygusu yasamaktadirlar hem de bu
duruma vermis olduklar: tepki i¢in sugluluk duyarlar ve tipki ana babalari gibi neden
biz duygusu yasarlar. Yakin ¢evreden gelen olumsuz tepkiler ve ailenin igine diistigii
sugluluk duygusu, aile bireylerinde olumsuz duygular gelismesine neden olur ve aile

bireylerinde depresyona yol acabilir.

3. Asama Kabul ve Uyum; ana ve babalar yasanan bu siiregler sonunda ¢ocuklarini
oldugu gibi kabul etmeye baslamakta; gecmise doniik yasamis olduklari olumsuzlar
silerek “cocuklar i¢in ne yapabilirim?” sorusuna yonelmektedirler. Bu asamada
yasanmasi ihtimal olumsuzluklarin {istesinden gelmek i¢in hazirdirlar. Kimi ana
babalar tani siireci sonrasinda yasamis olduklari sok, caresizlik ve diger duygular1 cok
yogun yasayarak asir1 iiziintii, depresyon, c¢evre tarafindan acinilasi durum yasama
korkusuna kapilip kabul asamasina ¢ok sonra belki de hi¢ gecememektedirler. Ana
babanin durumla bas etmesinde kendi karakterlerinin ve ¢evresel faktorlerin de etkisi
bulunmaktadir. Ana babanin durumu kisa zamanda kabul etmesi 6zel gereksinimleri
olan ¢ocugun egitim, saglik gibi erken miidahalelerden yararlanmasi ve diinyaya uyum
saglamasi agisindan 6nemlidir. Ancak bu asamaya ulasabilme, yakin ¢evrenin destegi

ve ana babanin tan1 kondugu andaki ortak tutumu 6nemlidir.

Tani siirecinde ¢ocugun durumunun ilk agiklanis sekli, yasanan bu durumun kolay ya
da zor atlatilmasinda etkendir. Bazi ana babalar ¢ocuklarmin 6zel gereksinimi
olduklarini 6grendiklerinde; en az ¢ocuklart kadar yardima ihtiya¢ duyabilmektedirler
(Ozsenol ve ark., 2003). Basgiil (2013), ana ve babalarin ¢ocuklarindaki engeli kisa
stire icerisinde kabul edilebilmelerinde bazi faktorlerin etkili oldugundan bahsetmistir.
Bebegin istenilen bir bebek olmasi, var olan engelin engel tiirline miidahale
edilebiliyor durumda olmasi, engel seviyesinin diisiik olmasi, ana babalarin ruhsal
yapilanmalarinin yeterli diizeyde olmasi, sosyal desteklerin ve beklentilerin yapici
sekilde olmasi, ana babanin egitim diizeyi ve maddi durumlarinin yeterli olabilecek

durumda olmasi gibi faktorlerin kabul diizeyinde etkili oldugu belirtilmektedir.

Ozel gereksinimi olan gocugun dogumu ile ana babalar kabul siirecine girmekte ve bu
durumu kabullenmeye c¢alisirken esler arasinda farkli diisiinceler olmaktadir. Bu

durum eslerin birbirini su¢lamasina ve catismalara neden olabilmektedir. Cocugun
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engeli diizeltilemeyen, degistirilemeyen ve siireklilik gosteren bir durum olmasi1 uzun
donemde aile islevlerini sinirlandirmakta ve ailede zorlanmalara neden olmaktadir
(Kaner, 2004). Ozel gereksinimi olan bir ¢ocuk biiyiitiirken eslerin bazi dnemli
kararlar almas1 ve sorunlar1 paylasmalar1 gereken dénemler olabilir. Bu nedenle esler

arasindaki uyum 6nemlidir. (Ozsenol ve ark., 2003).

2.7. DS’ li Cocugu Olan Ana Babalarin Yasadig1 Olasi Sorunlar

Ana babalarin 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarini biiyiitiirken yasadiklar1 zorluklara

iliskin Karadag (2014) su ifadeleri kullanmaktadir.

Cocuklarin biiyiidiikkge aldiklar egitim ve okula gétiirme sirasinda yasanan giicliikler,
cocuklarindaki engelin kendileri ve gevreleri tarafindan fark edilmesi durumunda
karsilagilan giicliikler, ergenlik doneminde ¢ocugunun durumu hakkinda bilgi eksikligi,
cocuklarinin gelecekteki is ve meslek durumlarinin nasil olacagi diisiincesi, kendileri
o6ldiikten sonra ¢ocuklarina ne olacagi diisiincesi ve gelecek kaygisidir.
Ana babalar 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarini biiyiitiirken ¢cocugun durumuna iliskin
yeterli bilgi edinememe, bagkalarina cocugun durumunu agiklarken sorun yasama,
cocugun engeline bagli goriilen davranig ve saglik problemleri ¢gocuklarinin tedavi ve
egitimi konusunda pek ¢ok uzmanla goriismek zorunda olmak, dogru egitim bulma
cabalari, daha fazla zaman para ve enerjiye gereksinim, ¢cocugun gelecegine iliskin
kaygilar gibi pek ¢ok sorunla kargilagmaktadirlar. Yasanan bu olumsuz durumlar aile

bireylerini etkilemekte, ana babanin dengesini degistirmekte ve aile bireyleri bu

dengeyi tekrar kurmakta zorlanmaktadirlar (Orhan, 2004).

DS’li olan birey ve ailesinin sorunlarina yonelik olduk¢a az arastirmaya rastlanmigtir
(Kirbas ve Ozkan 2013; Goren, 2015, Toker, 2016). Bu nedenle DS olan bireylerin
ana babalarin yasadig1 olasi sorunlar; oncelikle 6zel gereksinimi olan diger bireyler ve
zihinsel engelli bireyler kapsaminda incelenecektir. DS ve zihinsel engel kapsaminda
yapilan bir¢ok arastirma (Kaygusuz,1993; Yukay ve Erturan, 1998; Herken, Turan,
Senol, Karaca, 2000; Sipahi, 2002; Cengelci ,2009); ana ve babalarin stres ve
depresyon durumlari iizerinde yogunlagmaktadir. Bununla birlikte yapilan ¢calismalar
belirli yas grubunda olan DS’li olan bireye sahip ana babalar1 kapsamaktadir. DS’1i
olan ¢ocuk sahibi ana babalarinin da diger engel grubunda ¢ocugu olan ana babalarla

benzer duygu durumlarini yasadiklari siireglerden gegmektedirler. Bununla birlikte
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DS’nin ana karninda tespit edilmesi, bu duygusal problemlerin hamilelik siirecinde
olumsuz sekilde yasanmasina neden olmakla birlikte kendilerini dogum sonrasi

déneme hazirlamalarina da imkan saglayabilmektedir.

Ozel gereksinimi olan bir cocugu biiyiitiirken maddi gereksinimlerin artmasi, gocugun
durumu hakkinda yeterince bilgi sahibi olamama, aile tiyelerindeki degisen roller,
evlilik iliskilerin bozulmasi, sosyal faaliyetlere katilamama, toplumdaki diger
insanlarin engelli olan birey ve ailelerine yonelik tutumlar1t ailenin sorunlarini
artirmaktadir (Bilal ve Dag, 2005). Yasanan bu durumlar aile islevlerini yerine
getirmekte zorluklara neden olabilmektedir. Cavusoglu (2011) DS’li olan ¢ocuk
annelerinin aile iglevlerini yerine getirmede hem duygusal hem de fiziksel bakim

destegi almalarinin 6nemli oldugunu belirtmektedir.

Cocuk yetistirmede en dnemli sorumluluk genellikle annelere diismektedir. Annenin
dogumdan itibaren ¢ocuklarinin tiim sorumluluklarini tistlenmesi, egitim ya da saglik
gibi konularda ekstra ilgilenmesi anne igin zorluklara neden olabilmektedir.
Alanyazina incelendiginde, yapilan bir¢ok calisma (Isikhan, 2005; Coskun, 2009;
Yildirim, Asilar, Karakurt, 2013; Geng, 2017), annelerin sosyal, ekonomik, duygusal
vb. konularda yasadiklari bu zorluklari ortaya koymaktadir.

Ornegin Geng (2017) engelli ¢ocuga sahip annelerin kayg: diizeylerini belirlemek
amaciyla yaptig1 ¢aligmasinda, annelerin kendilerine ayiracak vakit bulamadiklarini;
cocuklarmin 6zel egitime gitmeleri nedeniyle okula gittiklerini, egitimleri boyunca
okulda kalmak zorunda olduklarini, diizenli bir hayat siiremediklerini ve sosyal
cevrelerinden dislanma ile karsi karsiya kaldiklarini belirtmektedir. Sipahi (2002), ise
DS olan bireye sahip annelerle yaptigi calismada annelerin deneyimledikleri
depresyonun %26 oraninda artmis oldugunu belirtmektedir. Anne 6zel gereksinimi
olan ¢ocuguna bakmak i¢in isten ¢ikabilir, ¢ocukla daha fazla ilgilenmek zorunda
kaldig1 i¢in, diger ¢ocuklar1 bu durumu kiskanabilir ve bu nedenlerle de anneler,
cocugun bakimi ve egitimi gibi islerden dolay1r maddi sikintilar da yasayabilir. Bu
durum yukarida bahsedilen depresyonun ortaya ¢ikmasi ve artmasindaki nedenler

arasinda belirtilebilir.
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Ana ve babalarin bu zor siireglerin iistesinden gelebilmeleri i¢in gereksinimlerinin
karsilanmasi gerekmektedir. Akgcamete ve Kargm’in (1996) yaptiklari ¢alismada
ailelerin gereksinimlerinin karsilanmasinin, aile i¢indeki olumsuz duygu ve stresi
azaltacagi, durumu kabul agisindan daha az zorlanacaklar1 ve bu sayede ¢ocuklarinin

egitimlerine erken donemde baslayabilecekleri belirtilmektedir.

Ana babalarin yasadigi sorunlar; duygusal, sosyal, maddi durum, egitim durumu,
yasam tarzi, aile ¢evresi olarak siralanabilir. Bu sorunlar asagida ayrintili olarak

anlatilmaktadir.

2.7.1. Duygusal Sorunlar

Ozel gereksinimi olan bir ¢ocuga sahip olmak ana babalar igin her ne olursa olsun
kabullenmesi zor bir durumdur ve 6zel problemleri de beraberinde getirmektedir
(Ozsenol ve ark., 2003). Ben Mutlu Down Annesiyim isimli kitabin yazar1 Elgin Tapan
DS’ye dair duygu ve diisiincelerini kitabinda su sekilde ifade etmektedir (Tapan,
2005):

Tim diinyada annelerin ilk reaksiyonu ‘Neden Ben?’ sorusunun yanitini aramaktir. Bu

ilk anlarin yalnizliginin en agik ifadesidir. O an herkes bir tarafta, ne oldugunu ve

olacagim bilmedigi bebegi ile yalmz ana kars: taraftadir. Bu iki taraf birlesip tek cephe

olusturuncaya kadar da bu yalnizlik, ayricalikli, tirkiitiicii duygular devam eder. Ben de

tiim anneler gibi ilk aylarda bu duygular: tiimiiyle yasadim
Ozel gereksinimler ana babay1 sosyal, psikolojik ve ekonomik agidan etkileyen bir
durumdur. Ozel gereksinimli gocuklarinda var olan 6zel problemler, &zel sorunlar ve
gereksinimler ana babalarda tiirlii zorluklara neden olabilmekte, ana babalar bu zor
durum karsisinda giinliik hayat icinde tiirlii zorluklar yasamaktadirlar. Bu durum aile
icinde esler arasinda duygusal sorunlara neden olabilmektedir. Yapilan harcamalar

buna bagli maddi gereksinimler, duygusal sorunlar aile iiyeleri arasinda stres durumu

yasanmasina sebep olmaktadir (Kiigtiker, 2001).

Koksal ve Kabasakal’in (2014) yapmis olduklari ¢alismada zihinsel engelli bir ¢cocuga
sahip olacagmi ogrenen ailelerin, heyecan duygusu yerine sok ve keder duygusu
yasadigi belirtilmektedir. Bu durumun ana babaya agiklanis sekli de Onemlidir.

Ozsenol vd. (2003) calismalarinda ana ve babalarin engelli cocuklar1 olacaklarini
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ogrendikleri zaman yasadiklar sok, caresizlik duygusu ve tiim olumsuz duygularin,
zamanla yon degistirerek bagkalarinin kendilerine aciyarak baktigi duygusuna
doniistiigiinii; bu durumun da kiside psikolojik ¢okkiinliik, liziintii hissi yarattigini
belirtmektedirler. Ana babalarin kabul siirecinin uzamasi durumunda ¢ocugun bakimi,
egitimi, tedavisi ve ¢ocugun biiyiitiilmesi gibi konularda ana ve babalar sikinti
yasayabilmekte oldugunu; bazilar1 ise ¢ocuklart kadar gereksinime ihtiyag

duyduklarini belirtmektedirler.

Ana babalarin 06zel gereksinimi olan bir ¢ocugun sorumluluklar1 ile bas
edebilmelerindeki en 6nemli faktor, sosyal destektir; bu destek de oncelikle eslerdedir.
Anne ve babanin yasadiklart bu durumu anlayis ve kabullenisi, farkli olabilmektedir.
Ormegin 6zel gereksinimi olan cocuk babalarinin, 6zellikle de erkek ¢ocuklarmi
kabullenmekte annelere gore daha fazla giicliik yasadiklari, engelli cocuklariyla bas
etmede zorlandiklar1 ve aile dis1 ¢evresel etkilere daha dayaniksiz olduklari
gozlenebilmektedir (Sloper ve ark., 1991°den aktaran Kaner, 2004, s.62). Kirbas ve
Ozkan (2013), DS’li ¢ocuga sahip ana babalar ile yapmis olduklar1 ¢alismada, DS’li
bebegi olan annelerin, cocuklarindaki engel nedeniyle kendilerini basarisiz

hissettikleri ve hayal kiriklig1 yasadiklari konusuna deginmislerdir.

Ana babalar ¢ocuklarina iliskin zaman zaman beklenti ve kaygi igerisindedirler.
Beklentilerin giin gectikc¢e yerine gelmemesi; ¢ocugun engelinin getirdigi zorluklar ve
yasanan hayal kirikliklar1 ana babalar1 duygusal olarak da etkilemektedir. Ana babalar
yasadiklar1 ilk tani siirecini heniiz atlatmaya ¢alisirken diger yandan da iyi doktor,
egitimci, terapist gibi arayislar igine girmek durumundadirlar. Sarisoy (2000)
calismasinda, aileye engelli bir ¢cocugun katilimi ile ana ve babalarin beklenmedik
stresli bir yasam silirmeye basladiklarini, ¢esitli uyum sorunlar1 yasadiklarini ve
hayatlarin1 tamamen degistirmek zorunda kaldiklarini belirtmistir. Sengiil ve Baykan
(2013), zihinsel engelli ¢ocuga sahip ana babalarin, normal gelisim gdsteren ¢ocuk

ailelerine gore daha ¢ok psiko-sosyal destege ihtiya¢ duyduklarini dile getirmiglerdir

Engelli ¢ocugun dogumu ile ana babalar ¢ocuktan ve g¢evreden beklentilerini de
degistirmektedir. Engelli cocugu olan ailenin ihtiyaglari elbette saglikli gocuk ailesinin

ihtiyaglarindan farklidir ve bu ihtiyaglar arttikga ana babalar birtakim baski ve
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gerilimler yasamaktadirlar. Cocuklarinin 6zel sorunlari ve gereksinimleri nedeniyle
cocuklarina yonelik beklentilerinin gergeklesmeyebilecek olmasi diisiincesi ve ayrica
cocuklarinin gelecek yasamlari ile baglantili kaygilar yasamaktadirlar (Erturan ve
Yukay, 1998).

Aileler kendi basina hayatini siirdiiremeyen engelli ¢ocuklarinin, kendileri 6ldiikten
sonra nasil yasayacagi, nasil bakilacagi konusunda kaygi duyabilmektedirler (Coban,
2002). Sari, Baser ve Turan (2006) DS’li cocuga sahip annelerin, c¢ocuklari
bliytidiiklerinde evlenip yuva kuramayacak olmalar1 ve erkek ¢ocuklarinin ise askere
gidemeyecek olmalarindan dolay {iziintii duyduklarini belirtmistir. Anneler, ¢ocugun
her bir gelisim doneminde o doneme Ozgli yapabilecekleri ve yapamayacaklari
konusunda ¢esitli kaygi ve stresler yasamaktadir. Ayrica ¢ocuklarin kendi baglarina
hayatlarin1 siirdiiremeyecek olmalari, bir bagkasinin destegine ihtiyag duymalari
nedeniyle gelecek kaygisini yogun yasamaktadirlar. Bu kaygilar yasanirken engelli
bebegine kardes diisiincesi de ana baba igin endise verici bir durum olabilmektedir.
Carr (1988), DS’li olan gocuga sahip ailelerle yaptigi calismada annelerin olas1 bir
hamilelikten, yeni bir DS’li olan bebek sahibi olmaktan korktuklarini, eslerinden uzak

durabildiklerini ve bu durumun evliliklerini olumsuz etkiledigini ifade etmistir.

2.7.2. Sosyal Sorunlar

Ana babalarin yasadiklar1 duygusal durumdan kurtulmalarin1 ve sosyal ¢evrelerine
uyum saglamalarimi kolaylastiran, yasadiklar: stresi azaltan en 6nemli faktor sosyal
destektir. Ana babanin aldig1 sosyal destegin giicii; ¢ocuklarinin toplum tarafindan
sevildigi, degerli oldugu ve kabul edildigi inancina sahip olmasini saglamaktadir.
Demirbilek (2013), sosyal destek alan ana babalarin, kendilerini daha giiglii
hissettiklerini ifade etmektedir. Ana baba ve ¢ocuklar bir biitiin olarak toplumun temel
tiyeleridir. Cocuk gelisimin her doneminde ana babasina ihtiya¢g duymakta; onlarin
ilgisi, destek ve sevgileri ile biiytimektedir. Saglikli cocuga sahip ana baba igin toplum
igerisinde ¢ocuklarini biiyiitmeleri kolay olmaktadir. Fakat ¢ocukta olusabilen bir
saglik problemi; ya da ¢ocugun engelli olmas1 ana baba rollerinde degisiklige neden

olabilmektedir (Aydogan ve Darica, 2000).
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Ana babalarin karsilastiklart giigliiklerle bas edebilmesi, aldiklar1 sosyal destek ile
paralellik gostermektedir; ¢linkii bu zor zamanda arkadasliga, dostluga, paylasmaya,
duygusal destege ve yalnmiz olmadiklarini hissetmeye ihtiyaglar1 vardir. Bireyin en
temel sosyal destegi Once esler, aile fertleri, yakin ¢evresi ve diger ana babalardir

(Akkok, 2003).

Ana babalar 6zel gereksinimi olan ¢ocuklar1 oldugunu 6grendiklerinde yasadiklari bu
duruma farkli tepkiler gosterebilmektedirler. Yakin ¢evrenin de bu duruma verdigi
olumlu ya da olumsuz tepkiler, ana babanin duygularimi sekillendirmektedir. Tani
aldiktan sonra Kimi ana babalar disaridan gelebilecek tepkilere karsi ige kapanmakta,
kimi ise disaridan gelecek olan sosyal destege ihtiyag duymaktadirlar (Sarthan, 2007).
Mese (2013), annelerin ilk dnce yakin ¢evresinin, doktorlarin ve sokaktaki insanlarin
yakin ¢evre, doktorlar ve sokaktaki insanlarin kimi sozleri, ¢ocuga bakislari ve
tutumlarindan olumsuz etkilendiklerini, bu durumun kendi ¢ocuklarina da bakigini
olumsuz etkiledigini belirtmektedir. Cocuktaki engel orani, ana babanin sosyo-
ekonomik durumu, ailenin kabul diizeyi, yakin ¢evre ve toplumun tutumu, ana babanin

kabul diizeyini ve ¢cocuklarina yapmak istediklerini etkilemektedir.

Evde zihinsel yetersizlige sahip bireyin olmasi aile i¢i iligkileri de bir sekilde olumsuz
etkilemektedir. Ana babanin birbirine yardimi, ¢ocuk bakiminda tek basina olmalari,
onlar1 fazlaca yormakta ve kendilerine yeterince vakit ayiramamaktadirlar.
Kendilerine vakit ayiramayan anneler esleriyle, diger cocuklariyla ve ¢evreleriyle daha
az iletisim kurmakta ve bu durum aile bireylerini olumsuz etkilemektedir (Icdz, 2001;

Sarisoy, 2000).

Bu c¢ocuklarda kimi zaman zihinsel engel yaninda bedensel islev kaybi da
bulunabilmektedir. Dolayisiyla DS’li olan ¢ocuklar saglikli yasitlarindan ayirt
edilebilir goriiniime sahip olabilmektedir. Ana babalar bu durumdan daha olumsuz
etkilenmekte; {istelik toplumun ¢ocuklarina olan bakislarindan da rahatsizlik
duymaktadirlar (Karadag, 2019). Toplumun gdstermis oldugu bu olumsuz tutum,
onlarin i¢ine kapanmasina neden olmakta, ¢evreleriyle cocuklarinin engeli hakkinda
konusmaktan kagindiklar1 goriilmektedir (Turan, 2009). Bu ve benzeri durumlar, ana

babalar1 sosyal ortamlardan uzaklastirmaktadir.
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DS olan ¢ocuga sahip Tapan (1999); yasantisini kaleme aldig1 kitabinda bebeginin DS
oldugu sdylediginde kars1 tarafin hep bir agiklama bekledigini ve sdyledikleri teselli
sozcliklerinin “...daha da beteri olabilirdi.”” gibi climleler oldugunu; bu durumu basite
aldiklarin1 yasanan durumlarin sosyal ¢evresi tarafindan kiigiimsendigini belirtmistir.

Yazar, ana babalarin taniya eslik eden siiregte genellikle yalniz olduklarini belirtmistir.

Sosyal destege olan ihtiyag; cocuk ve aile i¢in her donemde farkli sekillerde ortaya
cikmaktadir. Aslan (2010), zihinsel engelli cocuga sahip ana babalarin algiladiklari
sosyal destek diizeylerini, ¢esitli degiskenlere goére (yas, egitim diizeyi, sosyo-
ekonomik diizey, aile genisligi) incelemistir. Arastirmada elde edilen sonuglara gore;
annelerin babalara gore daha fazla aile destegi aldig1, ana babalarin egitim diizeylerinin
arttikca aile ve yakin arkadas c¢evrelerinden daha fazla destek aldiklari, sosyo-
ekonomik diizeyleri arttik¢a babalarin arkadas destegine, annelerin ise aile destegine
daha ¢ok bagvurduklar1 goriilmektedir. Ana babalarin ¢evredeki kisilerce
desteklenmesi, sorumluluklarinin bagkalar1 ile paylasilmasi sorunlari daha kolay
agsmalarini saglamakta ve yalniz olmadiklarini hissetmelerine yardimci olmaktadir

(Donmez ve ark., 1998).

Ozel gereksinimi olan ¢ocuk sahibi anne ve babalarin her anlamda gereksinimlerinin
karsilanmasi, duygusal ve sosyal anlamda paylasimlarinin artmast 6nemlidir. Bu
nedenle ana babalar yakin gevre ve toplumdan destek almali, hem normal birey ana
babalar1 ile hem de kendileri gibi 6zel gereksinimi olan ana babalarla is birligi icinde
olmalidirlar. Baltag (2007), alinan sosyal destegin, stres yaratan durumlari ortadan
kaldirmasa bile ana babanin kaygi diizeyini azalttigini; onlarin daha iyimser
olmalarina, zorlayicit durumlara kars1 daha ¢oziim odakli yaklasmalarina ve bunlarin

sonucunda da caresizlik duygularinin azalmasina yardim ettigini belirtmektedir.

2.7.3. Egitim Sorunlar:

DS olan bireylerin sagliklarinin korunmasi, egitimlerinin desteklenmesi ile toplumda
saglikli bireyler olarak bagimsizliklarinin artacagi, bdylece yasam Kkalitelerinin de
artacagl bilinmektedir (Kii¢liker, 2001). Cocuga verilecek olan 6zel egitimin temeli

ailede baslar ve bu egitim aslinda tiim aile bireylerini kapsamaktadir. Bu nedenle ana
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babanin gocuklarina verecekleri egitimi, her donemde bilmeleri gerekmektedir. Ana
baba ¢ocugunun gelisimine ne kadar hakim olursa, yasanabilecek olan muhtemel

sorunlarin 6niine gegilmesi de o kadar miimkiin olmaktadir. ( Sucuoglu,1996)

Ana babalar ¢ocuklarinin engelli oldugunu 6grendikleri zaman; ¢ocuklar1 hakkinda
yeterli bilgi almay1 ve kendilerine dogru yonlendirmeler yapilmasini beklemektedirler.
Cigerli ve ark. (2014), engelli ¢cocuga sahip 50 ana baba ile yaptiklari ¢alismada,
goriisme yapilan ana babalarin yarisina yakininin; tani1 siirecinde Yeterince
bilgilendirilmediklerini s6yledigini, tigte ikisinin tan1 aldiklarinda verilen bilginin tarz
olarak uygun olmadigini ve yanlis zamanlama ile verildigini ve son olarak taniy1 hos
olmayan bir etiketleme olarak algiladigini belirlemistir. Ana babaya tani aninda
verilen bilgilendirme, ¢ocugu kabul siirecinde aileyi etkilemektedir; ¢iinki

cocuklarmin engel durumunu 6grenen ailelerde sok etkisi olugsmaktadir.

DS’li olan bir bebek sahibi oldugunu 6grenen ana babalarin, ¢ocuklarmin egitimi ve
bakimu ile ilgili dogru kaynaklara ulasabilmeleri gerekmektedir. Bu beklenmedik
durumda yanlis s6ylenme ve yonlendirmeler, ana babalarin yanlis yapma ihtimalini
yiikseltmektedir. Ulkemizde zihinsel engelli birey ve ailelere yonelik kurum ve
kuruluglarin yetersiz olmasi nedeniyle ana babalar bir¢ok sorunu kendileri ¢ozmeye
caligmaktadirlar. (Sarisoy, 2000). Ayrica ¢cocuklarinin tanisi, hastaligi hakkinda yeterli
bilgisi olmayan ana ve babalar, zamanlarin1 bosa harcadiklar1 aktiviteler igine
girmekte; ¢ocuk i¢in 6nemli olan aktiviteleri ihmal edebilmektedirler. Ailelerin uygun
kaynaga nasil ulasabileceklerini bilmesi ve konu hakkinda daha fazla bilgi sahibi
olmasi sorunlarin ¢oziimiinde oldukga etkilidir (Aydogan, 1999; I¢dz, 2001). Cocugun
engeli hakkinda yeterli bilgi sahibi olmayan aileler, siirekli arayis i¢inde oldukga
cocugun o an almasi gereken Onemli egitimini ihmal etmekte ve yasanan bu
olumsuzluklar devam ettikce de cocugun gelisimi olumsuz etkilenmektedir. Bu
nedenle gliniimiizde aile egitim programlarina ve erken ¢ocukluk egitimine 6nem
verilmektedir. Farkli aile egitim programlar1 yoluyla, aile egitimi bir¢ok farkli yoldan
gerceklestirilse de 6ziinde ayn1 amaca hizmet etmektedir. Bu programlar; aile bagini
giiclendirme, ¢ocuklar1 okula baslamadan temel becerileri kazandirabilme, ana
babanin kabul siirecini kolaylastirmasi agisindan énemlidir (Kiiciiker, 2001; Kircali-

Iftar ve Birkan, 2001; Kobal, 2003).
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Ana babalar, dogum sonrasin takip eden erken ¢ocukluk doneminde kendisine ve
¢ocuguna yonelik egitim arayist iginde bulunmalidir. Erken g¢ocukluk doneminde
cocugun gelisiminin takip edilmesine yonelik ¢esitli kaynaklar bulunmaktadir. Bu
kaynaklara erisim saglanmali ve bir an 6nce ¢ocugun evde egitimine baslanmalidir.
Kigiiker (2001), “Kiigiik Adimlar Erken Egitim Programi” ‘na katilimin o6zel
gereksinimi olan ¢ocuk ana ve babalarinin stres ve depresyon diizeylerinde farklilik
yaratip yaratmadigii incelendigi ¢alismasinda, erken egitim alan DS’li ¢ocuklarin
babalar1 iizerinde var olan stresi azalttigi, babalarin g¢ocuklarinin gii¢ kisilik
ozelliklerine yonelik algilarinin olumlu yonde degistigi, ana ve babadaki depresyon

diizeyinin azaldig1 sonucuna ulagmistir.

Catalbas ve arkadaslar1 (2015) tarafindan kalp hastaligi olan DS’li olan ¢ocuklarin ana
babalar ile yapilan calismada, aile merkezli egitim alan ana ve babalarin mutsuzluk
diizeyi incelenmistir. Calisma sonunda egitim Oncesi ve sonrasinda ailelerin mutsuzluk
diizeyinde anlamli derecede farkliliklar goriilmiistiir. Calismada ayrica DS olan kalp
hastas1 ¢ocugun ailesinin, aile egitimi almasinin énemli oldugu, bu egitimle ana ve

babalarin yasadiklar1 umutsuzlugun énemli dl¢iide azaldig: belirlenmistir.

Ozel gereksinimi olan bireylerin toplum hayatinda bagimsiz yasayabilmelerinde
onemli olan bir diger etmen de onlara 6zel egitim araciligi ile gereksinim duyduklar
bilgi ve becerileri kazandirmaktir (Eripek, 2003). Zihin engelli ¢ocuklarin egitim
haklarinin yerine getirilmesi i¢in yasitlar1 ile birlikte egitim gdrmeleri amaciyla
kaynastirma egitimi lizerinde durulmasi gerektigi lizerinde durulmaktadir (Diken,
2013). Ozgiir (2013), sosyal olarak biitiinlesme ve akranlariyla kaynasma yoluyla
gerceklesen bu egitimin bireysellestirilmis egitim plani ile (BEP) engelli ¢cocuklarin
akranlar1 ile ayni ortamda egitim sunulmasmin hedeflendigini belirtmektedir.
Egitimcilerin 6zel gereksinimi olan ¢ocuk ve yapilacak olan egitime dair bilgi sahibi
olmayis1 bununla birlikte 6zel gereksinimi olan 6grenci ailesinin ¢ocukla yeterince
ilgilenmeyisi kaynastirma uygulamasinda olumsuzluklara neden olmaktadir. Ana baba
ve c¢ocugun egitimine yonelik yaptigi calismalar ¢ocugun gelisimine her yoniiyle

olumlu katki saglayacaktir.
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Ozel gereksinimi olan bir ¢ocugun toplumla i¢ ice oldugu ilk durum, kaynastirma
uygulamasidir. Kaynastirma egitimi bireyin akran egitimi ag¢isindan Onemlidir.
Kaynastirma, Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi (2000)’ne gore; “Ozel egitime
ihtiyaci olan bireylerin, egitimlerini destek egitim hizmetleri de saglanarak,
yetersizligi olmayan akranlari ile birlikte resmi ve 6zel; okul oncesi, ilkogretim, orta
Ogretim ve yaygin 6gretim kurumlarinda egitimlerini stirdiirmeleri’” esasina dayanan
ozel egitim uygulamalaridir, seklinde tanimlanmaktadir. Tasdemir ve Ozbesler (2017)
yaptig1 arastirmada, kaynastirma egitimi alan c¢ocuklarin karsilagti§i sorunlari
incelemis ve onlarin bircok alanda sorun yasadigini ortaya koymuslardir. Bunlar
arastirma sonunda, ¢ocuklarin 6gretmeni ve idareciler tarafindan kabul edilmemesi,
siiftaki diger cocuklarla iletisim kurmakta giicliikk, diger cocuklarin ana babasi
tarafindan istenmeme, kendilerine uygun egitim ve ortamin saglanmamasi, sinif
Ogretmeninin okul i¢inde ¢ocugu destekleyici uygulamalar yapmamasi, ¢cocugun ana
babasiyla yeterince iletisim kurulamamasi bigiminde 6zetlenmektedir. Toplumun
engele bakis acic1 6gretmenin ve saglikli ¢ocuk annelerinin 6zel gereksinimi olan birey
ve ailesine doniik olumsuz tutumlar1 ve farkinda olmayislari, yasanan sorunlarin
¢Ozillememis olmasi sebebiyle ana babalar g¢ocuklarini kaynastirma egitimine
gondermek yerine okullarda bulunan 6zel alt smif ya da bagimsiz 6zel egitim

okullarina géndermeyi tercih etmektedirler.
2.7.4. Ekonomik Sorunlar

Bir bebegin diinyaya gelisi ana babaya tiirlii ekonomik sikintilar yasatirken, engelli
cocuklarmin saglik, egitim, bakim gibi giderleri, ekstra bir¢ok sorumluluk
getirmektedir (Sar1, 2007). Ana ve babanin ¢ocuklarinin gereksinimlerini yerinde
karsilamasi1 i¢cin maddi gli¢ 6nemlidir. Isikhan (2005), engelli birey ailesinin tani
anindan baglayarak var olan imkanlara ulagsmak ya da yetersiz hizmetlerin
tyilestirilmesi i¢in ekstra maddi giice ihtiya¢ duyduklarini belirtmektedir. DS gibi tiirlii
saglik problemleri yasayan ¢ocuklarin saglig i¢in gerekli tibbi malzeme, doktor ve
sehir dis1 hastane ziyaretleri, egitimi i¢in ekstra harcamalar maddi gii¢ ve imkan

gerektirmektedir.
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Cocugun bakimi i¢in eger ana calisiyorsa ¢ocugun dogumu ile birlikte dogum iznine
ayrilmaktadir fakat sonrasinda anneler ¢ocuklarina bakan kisi bulmakta giiglik
cekmekte veya ¢cok zaman isinden ayrilmak zorunda kalabilmektedirler. Bu da aileye
maddi yiik getirecektir. Isikhan (2005), zihinsel engelli cocuga sahip annelerin psiko-
sosyal ve sosyo-ekonomik sorunlarini inceledigi ¢alismasinda 2688 anneden aldigi
verilere gore annelerin zihinsel engelli cocugunu yetistirirken en ¢ok psikolojik ve

ekonomik sorunlarla karsilagtigini belirtmistir.

Yasanan saglik problemlerinin ¢6ziimii i¢in harcanan paralar ve sehir disina yapilan
zorunlu yolculuklar, 6zel egitim arag¢ geregleri, ¢calisan annenin isten ayrilma durumu
gibi sebepler birlestiginde aile maddi yonden zorlanmakta, yasanan ekonomik
yetersizlikler ailelerde kaygi, depresyon ve strese neden olabilmektedir. Ailelerin bu
gereksinimlerinin  karsilanmamasi, ana babada psikolojik  sorunlara yol
acabilmektedir. Bu durum ilerleyen asamalarda evlilik iliskilerinin bozulmasina ve
giftler arasi uyumda sorunlarinin yasanmasma da neden olabilmektedir (Girli,
Yurdakul, Sarisoy ve Ozekes, 1999).

2.7.5. Kardes Sorunlari

Ailede engeli olan bir cocugun diinyaya gelisi, tiim aile bireylerini etkilemektedir. Yas1
ne olursa olsun kardesler de bunlardan biridir. Bir ¢ocugun gelisimi i¢in kardes
onemlidir. Kardesler aras1 yasanan duygusal bag, ana baba ¢ocuk arasindaki bagdan
cok sonra gelmektedir (Senel, 1995). Engelli bir kardese sahip olmak ve onunla
biiyiimek diger kardeslerin yasamlarinda ¢ok yonlii degisiklige gitmelerine neden
olabilmektedir. Bu nedenle tan1 koyulduktan sonra bu durum kardeslerine de uygun
bir dille agiklanmalidir. Ozel gereksinimi olan cocugun diinyaya gelisi nasil ana babayi
etkiliyorsa bu durumdan kardesler de etkilenmektedir. Kardesler de bebegin diinyaya
gelisi ile ana babalar1 gibi kabullenme, bakim yiikii, gelecek kaygisi, sosyal iliskilerde
olumsuzluklar gibi benzer siireclerden gecmektedirler (Aykara, 2015). Tipki ana
babalar1 gibi kardeslerine gelecekte ne olacagini, toplumda kardeslerinin kabul goriip
gormeyecegini, kendilerine diisen sorumlulugu, kendi cocuklarinda da boyle bir
yetersizlik durumunun olup olmayacagi konusunda endise duyabilir, merak edebilirler

(Bayhan ve Yiikselen, 2001).
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Yetersizligi olan bir kardese sahip ¢ocuklar ¢esitli kaygi ve korku durumlarini ergenlik
doneminde daha da yogun hissedebilirler. Kardeslerinin durumundan utanma,
sugluluk, kiskanma gibi olumsuz duygular yasayabilecekleri gibi, kardes sevgisi,
sorumluluk ve fedakarlik gibi olumlu duygular da yasayabilmektedirler (Aykara,
2015). Sar1 vd. (2006) saglikli kardeslerin ev disindaki sosyal ortamlarda, 6zel
gereksinimi olan kardesleri ile birlikte olmak istemediklerini, fakat korkulan bir
hastalik durumunda kardeslerine karsi koruyucu ve yardim edici bir tavir

sergilediklerini belirtmistir.

Cocugun engeli, kardeslerinin birbiriyle olan iligkilerini dogrudan etkilemektedir.
Engelli bir kardese sahip olan ¢ocuklar, kardeslerinin durumunu ne kadar anlamaya
caligsalar da diger arkadaslarina kiyasla daha fazla sorumlu olduklarini, ailesinin
kendisine kars1 ilgisiz oldugunu hissedebilirler (Aksoy ve Ber¢in-Yildirim, 2008).
Ozel gereksinimi olan bir bebek saglikli bir kardesten daha fazla sorumluluk
gerektirmektedir; bu nedenle ailenin var olan enerjisi 6zel gereksinimi olan bireye
daha fazla kayabilmektedir. Ozel gereksinimi olan gocuga ilgi ve bakim yogunlastik¢a
ana babalar da kendisine ve saglikli cocuklarma zaman ayirmakta gligliik
yasamaktadirlar; boylece ana babalar, ¢ocuklarinin engelini diger kardese fazlaca
hissettirebilmektedirler. Ailenin ilgisi ve enerjisi Oncelikle engelli gocugunun
ihtiyaglarma gore sekillenebilir. Ana babanin ¢ogunlukla engelli ¢ocuklarina
yonelmesi ile diger ¢ocuklarmi ihmal etmesi, saglikli gelisim gdsteren c¢ocuklarin
psiko-sosyal gelisimlerini ve engelli kardesleriyle olan iligkilerini olumsuz
etkileyebilmektedir (Yildirim ve Conk 2005). Bu durum ortalama gelisim gosteren
cocuklarin ebeveynlerine ve yetersizligi olan kardeslerine olan tutumlarin1 da
etkilemektedir. Ancak ana babalar saglikli cocuklardan yetersizligi olan kardeslerinin
bakimiyla ilgili desteklerini beklemekte, bu beklentiler ¢ocuklara zaman zaman agir
sorumluluklar yiiklemektedirler. Cocuk engelli kardesinin bakimi konusunda aldigi
sorumluluktan dolay1r baski ve kiskanglik hissedebilir, boyle hissettikleri iginse
sucluluk duyabilirler. Ileri yaslarda engelli kardeslerini akran gruplarina kabul ettirme
konusunda sikintilar yasayabilirler. Kardeslerinin farkli goriiniimlerinden dolay1 utang

duyabilirler.



46

Kardes bir ¢ocugun hayat arkadasidir. Kardeslerin birbiri ile olan etkilesimleri onlarin
gelisiminde 6nemlidir. DS’li olan ¢ocuklarin gelisimi ve egitiminde de kardes 6nemli
bir faktordiir. Ozel gereksinimi olan gocuklarin sosyal gelisimi agisindan kardes
iligskileri olduk¢a onemlidir. Kaner (2010) calismasinda engelli kardese sahip
bireylerin bazilarmin olumsuz etkilendigini; bazilarinin ise hayatlarinda farklilik
olmadig, bireyin hayatinda ortalama gelisim gosteren kardesin engelli kardese oyun
arkadas1 oldugu, bakiminda engelli kardese yardimci olduklar1 hatta engelli kardesin

akran gruplarina girerken onlara yardimci olduklarini ifade etmistir.

Ozel gereksinimi olan ¢ocuga sahip ailelerle ile yapilan ¢alismalarda normal gelisim
gosteren kardeslerin varligi géz ardi edilmemelidir. Ciinkii aile, ana baba ve ¢ocuk
etkilesime dayal1 bir sistemdir. Aile i¢inde yasanan olumsuz durumlar, ana ve babanin
cocuklart ve birbiriyle olan iliskisi; kardesler arasi iligkileri de etkilemektedir.

(Ahmetoglu, 2004).

Tiim sorunlar goz 6niinde bulunduruldugunda ana babalarin duygusal, sosyal, egitim,
ekonomik ve kardes sorunlar1 yasadiklar1 belirtilmektedir. Engelli bir ¢ocuga sahip
olmak duygusal zorluklarla baslamaktadir. Tan1 aninda ana babalarin yasadiklar1 sok
stireci , ¢ocugun engelinin kendileri ve toplum tarafindan kabul edilmesi diisiincesi,
gelecege dontik kaygilar ana babalar1 hem kendi iclerinde hem de evlilik siireclerine
yanstyan zorluklarla kars1 karsiya birakabilmektedir. Bu slire¢ yasanirken gevreden
gelen olumsuz tutumlar, ¢ocuklarinin biiylidiikce yasadiklar: topluma kabul ettirme
cabalari, ¢evreden gelen destegin yoksunlugu, engelli ¢ocugu ile girdigi sosyal
ortamlardan diglanma gibi sebeplerle sosyal yonden zorluklar yasayabilmektedirler.
Engelli bebegin dogumdan itibaren yasam boyu getirdigi ekstra bakim, egitim, saglik
gb harcamalar1 ana babalarin ekonomik yonden zorlamakta, maddi olarak yetersiz
kalan ana babalarin aile arasi iliskiler de bozulabilmektedir. Engelli bebegin dogumu
ile ana babalar aile i¢inde saglikli ve 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarina yetememe
kaygisi, kardes kiskancligi, kardesler arast uyum ve gelecek kaygisi gibi sorunlar
siklikla yasamakta olduklari goriilmektedir. Iste bu sebeplerle paralel olarak
diistintildiiginde DS’li olan bireyler ve ana babalari bu zorluklara maruz

kalabilmektedirler.
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2.8. Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Gereksinimleri

Aileye engelli bir bebegin katilimi fiziksel, maddi ve psikolojik sorunlari beraberinde
getirmektedir. Engelli ¢ocukla baglantili yasanilan stres; karsilasilan fiziksel, maddi
ve psikolojik sorunlar; ailede engelli kardesin olmasi, engelli gocugun ana ve babasinin
iistlendigi roller, ana babanin kendilerini anlamayan personele ya da uzmana
rastlamalari; aile liyelerinin arkadaslarinin, yakin c¢evrelerinin gosterdikleri tepkiler
aile ici iliskilerin bozulmasina neden olabilmektedir. Ustelik ana babanin karsilastigi

bu olumsuzluklarin, aile tiyeleri arasinda da strese neden oldugu saptanmistir

(Evcimen,1996).

Ana babanin temel gorevi, aile {yelerinin gelisimlerini  desteklemek,
toplumsallasmalarima katkida bulunmak, yapmis olduklar1 calismalara katkida
bulunmak, aileye maddi ve manevi imkanlar sunmak ve aileyi doyuma ulastirmaktir
(Cavkaytar, 2010). Ailenin sosyo-eckonomik diizeyi, yasadigi toplum, egitim diizeyi
gibi etmenler ¢ocuklarini yetistirmede énemlidir; bu nedenle aile islevlerinin saglikli
olarak yerine getirilmesi ve aile iiyelerinin doyumunu saglamak i¢in ana baba ve diger
cocuklarin pek ¢ok gereksinimi bulunmaktadir. Cocugun her tiirlii gelisiminde ana
baba ve diger aile bireylerinin katkis1 dnemlidir. Bu dogrultuda aileye destek vermek,
gerekli hizmetleri sunmak ve katilimlarini saglamak i¢in ailelerin gereksinimlerini
belirlemesi 6nemlidir. Engelli ¢ocuk ana babalarma verilen hizmetin kalitesini
arttirmak icin aile gereksinimlerinin, aile iglevlerinin, ailenin yasadiklar1 zorluklarin,
bu zorluklarla bag edebilme yontemlerinin, sahip olduklar i¢sel ve digsal kaynaklarin
ve bunlarla etkilesimin bilinmesi ve incelenmesi gerekmektedir (Kaner, 2004). Son
zamanlarda 6zel egitim alaninda yapilan ¢alismalar; yalniz ¢ocuga yonelik degil aile
tiyelerine de yonelik olmasi gerektigi goriisiine dayanarak diizenlenmektedir. Aile
bireylerinin sorunlarinin ve gereksinimlerinin belirlenmesi, yukarida da belirtildigi
gibi, bu dogrultuda onlara yonelik hizmet sunulmasi diisiincesini on plana

cikarmaktadir (Gorgii 2005).

Ozel gereksinimi olan bir ¢ocuk; diger aile bireylerini fiziksel, psikolojik, sosyal ve
maddi bir sekilde etkileyebilir. Yasanan bu durum, ana baba i¢in ¢ogunlukla zorlu

stireclere neden olmaktadir. Cocugun gereksinimlerinin karsilanamamasi, gelecege
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yonelik kaygilar, ana baba i¢in strese neden olmakta, bu stresle bas etmede yasanan
giicliikler ise ana babalar i¢in duygusal problemler olusturabilmektedir (Dereli ve
Okur, 2008). Ozel gereksinimi olan gocuga sahip olan ana babalarin dzellikleri ve
ailedeki bireylerin kisisel o6zelliklerine goére hissettikleri gereksinimleri; sevgi
gereksinimi, kendine giiven gereksinimi, sosyallesme gereksinimi, bilgi gereksinimi,
giinlik yasam ve bakimla ilgili gereksinimler, eglenme gereksinimi, maddi
gereksinimler olmak tizere siralanmaktadir (Cavkaytar, 2010; Turnbull ve Turnbull,
1997). Bu konuda yapilan ¢alismalarda kapsamli bilgilere ulasmak adina Bailey ve
Simeonsson (1988) tarafindan, Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci (AGBA)
gelistirilmistir. AGBA’nin  Sucuoglu (1995) tarafindan gegerlik ve giivenirlik
caligmalar1 yapilmis ve ana baba gereksinimleri; bilgi gereksinimi, destek gereksinimi,
¢ocugun durumunu baskalarina agiklayabilme gereksinimi, toplumsal servisleri;
maddi gereksinimler ve ailenin isleyisi ile ilgili toplumsal gereksinimler olmak tizere
gruplanmistir. Ana baba ile gergeklestirilen bu arastirmada beceri 6gretimi, ¢ocuk igin
islevsel bir kurum bulma, ayni sikintilar1 yasayan ortak gereksinimleri olan diger
ailelerle tanisma, konusma, kendilerine zaman ayirma, maddi destek ve ayrica
cocugun engeli hakkinda bilgi edinebilme konularinda gereksinim belirttikleri
bulunmustur. Alanyazinda ana babalarin gereksinimlerini belirlemek {izere yapilan
calismalarda bu Olgek siklikla kullanilmaktadir. (Sucuoglu, 1995; Akgamete ve
Kargin, 1996; Evcimen, 1996; Mert,1997; Canan, 2008; Tekinarslan, Bircan, 2009;
Kaytez, Durualp, Kadan, 2015)

Engelli ¢ocuk ailelerine verilen bilgi verici danismanlik hizmetleri anne babanin bu
siireci kolay sekilde atlatmalarini, cocuklar1 ve cevreleri ile saglikli iligkiler
kurmalarint kolaylagtirabilir. Ana babalara uzmanlar tarafindan destek vermek
amaciyla; psikolojik danigmanlik hizmetleri, ana baba egitim programlari, aile
terapileri, erken egitim ¢aligmalari, ana baba egitim programlar: ile ana babalarin
dolayisiyla ¢ocuklarinin gereksinimleri karsilanmaya calisilmaktadir (Sucuoglu,
1997). Engelli ¢ocuga sahip ana ve babalarin gocuklari ile ilgili gereksinimlerini
karsilamak icin yakin cevre ve uzmanlardan destek almalari yasadiklari stresi
azaltmakta, ana baba ¢ocuk etkilesimini gelistirdigi diistiniilmektedir. Bu nedenle
verilebilecek en temel destek kaynagi erken donemde ana baba gocuk egitimidir.

Yakin zamana kadar verilen hizmetler ¢ocuk merkezli iken; ana babalarin ¢ocuk
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gelisiminde ve egitiminde varliginin 6neminin farkina varilmasiyla gereksinimlerinin
kargilanmasinin  6nemi artik kabul gormektedir (Kigiiker, 2001). Ailenin
gereksinimlerinin belirlenmesi aileye verilecek hizmetin planlanmasi agisindan
onemlidir. Sucuoglu (1995) ailenin 6zel gereksinimi olan ¢ocukla baglantili farkli
gereksinimlerinin oldugunu belirtmektedir. Ozel gereksinimi olan cocuga yapilan tibbi
bakim, ulagim, egitim, 6zel diyetler, kullanilan arag¢ gere¢ gibi harcamalar ailenin
maddi gereksinimlerini artirmaktadir. Ana babanin ¢ocugun durumuna dair yasadigi
bilgi eksikligi, aile i¢i sorunlar olusturabilmektedir. Bu nedenle 6ncelikle ana babanin
bu durumun nedenini, gocugun nasil tedavi edilecegini, gelecekte neler olabilecegini
iceren dogru bilgilere ulagmasi ailelerin bu bilgiyi uzman kisilerden bilgi almasi
onemlidir. Bilgiye dogru sekilde ulasan ve uygulayan ana ve babalarla muhtemel

sorunlarin da oniine gegilecektir.

2.9. Ardalan (Literatiir) Taramasi

Bu béliimde 6zel gereksinimi olan ¢ocuk ana babalarinin, yasadiklar giigliikleri ve
gereksinimlerini belirlemek amaci ile yapilan arastirmalar 6zetlenmistir. Bu
calismalarin bulgularina gore ana babalarin yasadig: giicliikler ve aile gereksinimleri
belirlenmistir. Ailelere yonelik alan yazin ¢alismalar sosyal destek, depresyon ve stres
olarak yogunluk kazanmakta; bununla birlikte ¢ocuk, aile ve toplumun egitimine
yonelik konulara ve ailelerin yasadiklar1 giigliiklere yonelik g¢alismalara ¢ok az
rastlanmaktadir. Tlgili arastirmalar genellikle anneler iizerinde yogunlasmakta;
katilimcilar 6zel gereksinimi olan ¢cocuk annelerinden secilmektedir. DS olan ¢ocuga
sahip ailelerin yasadiklarn giicliikler 6zel baglik olarak literatiirde oldukca az yer
almaktadir. Bu dogrultuda asagida oncelikle 6zel gereksinimi olan tiim aileler, sonra
da zihinsel yetersizligi olan ve DS’li ¢ocuklarin ailelerinin yasadiklari sorun ve

gereksinimler ile ilgili arastirma bulgular1 sunulmaktadir.

Sen ve Yurtsever (2007) tarafindan yapilan ¢alismada, engelli cocuk ana babalarinin
yasadiklar1 giicliikler arastirilmistir. Arastirma sonucuna gore ana babalarin
cocuklarinin engeli ve egitimi hakkinda yeterli diizeyde bilgiye sahip olmadiklari,
annelerin tani1 anindan itibaren yogun {ziintii yasadiklari, sosyal yasamdan

uzaklastiklari, maddi gii¢liiklerle karsilastiklari, yasanan bu sorunlarin aile ici
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iligkilerini olumsuz yonde etkiledigi gortilmistiir. Cocugun tiim sorumlulugunun
annenin iizerinde olmast; ayrica tiim zamanini, ilgisini ve enerjisini engelli bireye
yoneltmek zorunda olmasi annenin kendini cevresindeki insanlardan ve esinden

uzaklastirdigina deginmislerdir.

Yazici ve Durmusoglu (2015) tarafindan yapilan ¢alismada, “6zel gereksinimi olan
cocuk ailelerin karsilastigi sorunlar ve beklentilerinin incelenmesi” isimli
calismasinda 32 ana baba ile goriisiilmiistiir. Ozel gereksinimi olan ¢ocuga sahip ana
babalarin yasadiklar1 sorunlar ve gereksinimlerinin belirlenmesi amaciyla
gerceklestirilen calismada aragtirmacilar, ailelerin ¢ocuklari ile disariya ¢iktiklarinda
kendilerine aciyarak baktiklarini sagkinlik gosterdiklerini ve anlayissiz tutumlarla
karsilastiklarini; mimari ve egitsel anlamda olumsuzluklar yasadiklarini ve yasanan bu
sorunlar nedeniyle 0gretmen ve okullardaki yoneticilerden, devletten sivil toplum

kuruluslarindan yerel yonetimlerden beklentileri olduklarini belirtmektedirler.

Laf¢i, Oztung ve Alparslan (2014) zihinsel engelli ¢ocuklarin ana ve babalarmin
yasadiklan giicliiklere dair yaptiklari caligmada 4-17 yas aras1 55 ¢ocugun ana babas1
ile gorismiislerdir. Arastirma sonucunda ise ana ve babalarin toplumun bakis
acisindan rahatsiz olduklari, ¢cocuklarinin gelecegi i¢in kaygili olduklari, esler arasinda
iletisim sorunlar1 yasadiklari, ¢cocuklarimin tedavi siirecinde zorluklar yasadiklari,
sosyal cevrelerinden destek goremedikleri, evdeki diger cocuklar1 ile yeterince
ilgilenemedikleri ve yapilan ek harcamalarin ek masrafa yol actig1 yoniinde giigliikler

yasandig1 saptanmuistir.

Kahriman ve Bayat (2008), 6ziirlii gocuga sahip ebeveynlerin yasadiklari giigliikler ve
algiladiklar1 sosyal destek diizeylerini belirlemek amaciyla yaptiklar1 ¢alismaya
katilan 60 ailenin; ¢ocuklarindaki engel sebebiyle esleri, diger cocuklar: ve akrabalari
arasinda olumsuzluklar yasadiklarini; ¢ocuklarina bakimda zorlandiklarim
belirtmektedir. Bu nedenle ¢alismaya katilan ailelerin %26 oraninda sosyal destek

aldiklar belirtilmektedir.

Ozsenol vd. (2003) “engelli ¢ocuga sahip ailelerin aile islevlerinin degerlendirilmesi”

isimli calismasinda 145 sayida engelli ¢cocuk ana babasi ile ¢alismistir. Engelli cocuga



51

sahip ana babalarin farkli ve ¢ok sayida problemleri olabilmektedir. Bu ¢caligsma engelli
cocuga sahip ailelerin aile islevine etkide bulunan degiskenleri belirlemek amaciyla
gerceklestirilmis; ¢alisma sonunda ana babalarin ¢ocuk yetistirme ile ilgili farkli
tutumlar1 oldugu, cocuklarindaki engel nedeniyle kendilerini suglayici durumlar
yasadiklari, bakim tedavi gibi konularda yasadiklar1 giicliiklerin aile i¢i iliskilerinde

onemli sorunlar yaratabildigi ortaya konmustur.

Cigerli, Topsever, Alvur ve Gorpelioglu (2014) engelli ¢ocuga sahip anne babalarin
engelliligi anlama ve buna ¢oziim bulma cabalarini, ailenin saglik calisanlarindan
kurumlardan ve toplumdan beklentilerini tespit etmek amaciyla yiiriittiikleri calismada
50 ebeveyn (37 anne, 13 baba) ile calismiglardir. Caligma sonunda, ana babalarin yarisi
tan1 aninda saglik calisanlari ve doktorlar tarafindan yeterince bilgilendirilmediklerini,
uzmanlarin  kendileriyle yeterince ilgilenmeyip, c¢ocuklarina yeterli vakit
ayirmadiklarini, ana babalarin tan1 anindan itibaren psikolojik destege ihtiyag
duyduklarini belirtmektedirler. Ana babalar 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarini
yetistirmede esler arasinda ¢ocuktan beklenti ve ¢ocukla ilgilenmek adina ikilikler
oldugu, maddi giicliiklerin evlilik iliskisine yansidigin, esler arasindaki uyumsuzluk
nedeniyle evliliklerinin olumsuz etkilendigini belirtmektedirler. Bununla birlikte ana
babalar ¢ocuklarinin gelecekteki biligsel, fiziksel ve psikolojik gelisimlerini merak
etmekte ve engelli ¢ocuklarinin gelecekteki bakiminin kimin saglayacagi konusunda

endiseli olduklarini ifade etmektedirler.

Kurt vd. (2008) tarafindan yapilan c¢aligmada, zihinsel engelli ¢ocuga sahip ana
babalarin yasadiklar giicliikler ve iligkili oldugu faktorler incelenmistir. Calismaya
112 sayida ana baba katilmistir. Calisma sonunda zihinsel engelli cocuga sahip 112
ana babanin %74 1 zihinsel engellilik hakkinda bilgi sahibi iken geri kalan %26’lik
kisim c¢ocuklarmin engeli hakkinda bilgi sahibi degillerdir. Zihinsel engellilik
hakkinda bilgi sahibi olan ailelerin gelecek kaygisin1 daha az yasadiklari, %51°lik
kisim ise kaza ve yaralanma korkusunu stirekli yasadigi, %45 inin aile ici iliskilerde

sorun yasamadig1, %44,’1liik kismin ise sosyal destek gérmedigi sonucuna ulasilmistir.

Koksal ve Kabasakal (2014) zihin engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin yasamlarinda

algiladiklari stresi yordayan faktorlerin incelenmesi isimli ¢alismalarinda ¢cocuk ve aile



52

ile ilgili baz1 degiskenlere gore sosyal destek, evlilik uyumu, ailede ¢ocukla ilgili is
bolimiiniin, 6-12 yaslar1 arasindaki zihinsel engelli ¢ocuklara sahip ebeveynlerin
yasamlarinda algiladiklar stresin 6nemli yordayicilar1 olup olmadigi incelenmistir.
Calismaya katilim 6-12 yaslar1 arasindaki zihinsel engelli ¢ocuklara sahip 200 ebeveyn
(124 anne, 76 baba) ile olmustur. Calismada zihinsel engelli olan bir gocugun diinyaya
geleceginin 6grenen ana babalarin kriz durumlar1 yasadiklari, ana babanin var olan
heyecan duygusunun yerini sok ve keder duygusunun aldigi belirtilmektedirler.
Bunun yaninda 6zellikle esler arasindaki uyumun, engelli ¢ocuga sahip olacak olma

ile ilgili stres faktorii tizerinde 6nemli oldugu da ortaya konmustur.

Uguz, Toros, Inang ve Colakkadioglu (2004) engelli cocuga sahip anneler ve saglikl
cocuk annelerini depresyon, anksiyete ve stres diizeyi agisindan inceledigi ¢alismasini;
13-22 yaslan arasindaki bedensel veya zihinsel engelli ¢ocuklarin sosyodemografik
Ozelliklerini, annelerdeki depresyon, anksiyete ve stres diizeylerini belirlemek
amaciyla gergeklestirmislerdir. Bu nedenle de 29 “Mental Retardasyon”, 26 “otizm”,
25 “Serebral Palsi” hastasi olan ¢ocuk ve anneleri hasta grubu olarak, 89 zihinsel veya
bedensel engeli olmayan cocuklar ve anneleri kontrol grubu olarak calismaya
katilmistir. Buna gore; engelli ¢ocuk annelerinin engelli ¢ocuga sahip olmayan
annelere kiyasla kendilerine daha cok baglandiklarini onlardan bagimsiz hareket
edemediklerini, aile yasantisina daha ¢ok sorumluluk ytiklediklerini ve aileye daha ¢ok

zorluk getirdigi i¢in stres durumu yasadiklarini ifade etmislerdir

Dereli ve Okur (2008) yaptiklar1 calismada da engelli ¢ocuga sahip anne babalarin
depresyon diizeylerini belirlemek amaciyla yaptiklar1 ¢alismada; 40 anne ve 10 baba
ile gorlsilmiistiir. Arastirma sonucuna gore; ana babalarin yiiksek depresyon
diizeyinde olduklari, annelerin depresyon puaninin babalara oranla daha yiiksek
oldugu; ana babalarin psikososyal destege ihtiyac duyduklari, duygusal
paylasimlarinin saglanmasi ve 6ziirlii ¢ocuga bakim konusunda etkin ve planli hizmet

sunumunun gerekli oldugu gorilmiistiir.

Tura (2017), ¢alismasinda, engelli gocugu olan ve ¢ocugu engelli olmayan annelerin
psikolojik saglamlik, anksiyete ve depresyon diizeylerinin karsilagtirmistir. Arastirma

75’1 engelli ¢ocuga sahip anne ve 75’1 ise ¢ocugu engelli olmayan 150 anneyle
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gerceklestirilmistir. Aragtirmanin bulgularmma gore engelli ¢cocugu olan annelerin
anksiyete ve depresyon puanlarinin, cocugu engelli olmayan annelerin anksiyete ve

depresyon puanlarina gére daha yiiksek oldugu goriilmektedir.

Duygun ve Sezgin’in (2003) zihinsel engelli ve saglikli ¢ocuk annelerindeki stres
belirtileri, stresle basa ¢ikma tarzlari ve algilanan sosyal destegin tikkenmislik diizeyi

ile iliskilerini ve bu degiskenlerin yordayicilik diizeylerini incelemislerdir. Yapmis
olduklar1 aragtirmada, ¢ocugun engelli olusundan annenin kendini sugladigi ve
kendisini boyle hissettigi icin de ev igerisindeki rollerini de yerine getirmeyi
istemedigi, icinde bulunduklar1 bu durumun kendilerine stres yasattigi ve bu durumda
ne yapabilirim diisiincesine kapilip kendilerini ¢aresiz hissettikleri sonucuna
ulagilmaktadir. Kisinin kendisine dair hissettigi olumsuz duygularindan dolay1

(yetersiz hissetme, giliven hissetme gibi) sosyal destegin 6nemine dikkat ¢ekmektedir.

Ayyildiz, Sener, Kulak¢1 ve Veren (2012) zihinsel engelli ¢ocuga sahip annelerin
stresle basa ¢ikma yontemlerinin degerlendirilmesi amaciyla yaptiklari ¢alismalarinda,
zihinsel engelli ¢ocuga sahip annelerin ¢ocuklar1 ile ilgili yasadiklari sorunlara
bakildiginda sosyal cevreleri ile iletisimde zorluklar yasadiklari ayn1 zamanda sosyal
cevrelerinden destek gormedikleri sonucuna ulagilmistir. Arastirma siiresince 178
anneye ulasilmistir. Bununla birlikte toplumun ¢ocuklarina bakislarindan rahatsizlik

duyduklarini ve ¢ocuklarinin tedavisinde giigliikler yasadiklarini belirtmiglerdir.

Deniz, Dilmag¢ ve Aricak (2009) engelli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin durumluk
stirekli kayg1 ve yasam doyumlarinin incelenmesi isimli ¢aligma gerceklestirmislerdir.
Engell cocuga sahip olan ebeveynlerin durumluk-siirekli kaygilarimin yasam
doyumlar tizerindeki etkisini incelemek ve ebeveynlerin durumluk stirekli kaygilar
ve yasam doyumlarinin cinsiyet, ¢ocugun engel tiirli ve egitim gruplarina katilip
katilmama degiskenlerine gore anlamli diizeyde farklilasip farklilagmadigini saptamak
amaciyla;293 kadin ve 114 erkek olmak tizere toplam 407 ana baba katilmaktadir. DS
zihinsel engelli ¢cocuga sahip olan durumluluk kaygi puan ortalamalar ile isitme,
konusma ve diger engel tiiriine sahip olan ¢ocuk ana babalarinin durumluluk kaygi
puanlar1 arasinda anlamli diizeyde bir farklilik bulunmustur. Siirekli kaygi puaninda

ise DS ve zihinsel engelli cocuga sahip olan ebeveynlerin puan ortalamalari ile
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konusma ve gorme engelli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin puan ortalamalar arasinda

anlamli diizeyde bir farklilik goriilmektedir.

Veisson (1999) engelli cocuga sahip 208 aile ile engelli ¢ocuklart olmayan 156 aileyi
depresyon gosterip gostermedikleri agisindan karsilastirmistir. Yapilan calismada,
engelli cocuklari olan annelerin, engelli ¢ocuklar1 olan babalara ve saglikli ¢ocuk ana
babalarina gore ¢ok daha fazla depresif belirtiler gosterdikleri, ¢caresiz yorgun ve baski

altinda hissetmek gibi olumsuz duygular yasadiklarini belirtmislerdir.

Geng (2017), engelli ¢cocuga sahip ailelerin kaygi diizeylerinin incelenmesi isimli
caligmasinda engellilik tiirleri, engelli bireye sahip ana babanin genel 6zellikleri ve
karsilasmis olduklari sorunlar, ailenin sosyo kiiltiirel konumu, kayg1 ve stres diizeyleri
degerlendirilmis ve 15 engelli ailesi ile goriisiilmiistiir. Calismaya katilan anneler,
cocugun tiim bakim ve sorumlulugunun anneye yiiklenmesinin annenin giinlerinin
birgogunu 6zel egitimde gegirmesinin; g¢ocuklart ile iletisim sorunlarina neden
oldugunu, yasadiklarina ve c¢ocuklarinin bu durumuna ¢ok {ziildikleri igin
psikolojilerinin bozuldugunu ifade etmektedirler. Bu durumun aile icinde kaygi
durumlarini arttirdiging; ayrica ev i¢inde yasanan stres, ekonomik yetersizlik ve sosyal
cevreden dislanma ve tiikenmislik sendromu yasama ihtimalini artirdigini
belirtmislerdir. Sonug olarak; annelerin istedigi zaman komsusuna gidemedigi, sosyal
iligkilerini ancak ¢ocuklar1 varsa yapabilecegini, bu nedenle sosyallesemediklerini

belirttikleri goriilmustiir.

Sucuoglu, Kiiciiker ve Kobal (1997) ev agirlikli erken egitim programlarinin gelisim
geriligi olan bebeklerin gelisimi lizerindeki etkisini incelemek amaciyla yaptiklari
calismada 20 gelisimsel geriligi olan ve ii¢ riskli bebek ile anne-babalari lizerindeki
etkileri belirlemistir. Aile gereksinim belirleme araci ile ana babalarin en ¢ok bilgi
gereksinimi oldugunu, ayrica bebeklerin beceri dagarciginda anlamli artis oldugu,
belirlenmistir. Bununla birlikte engelli ¢ocugu olan diger ana babalarla konusmak,

yazili kaynaklar1 okumak ana ve babalarin ihtiya¢ duydugu diger gereksinimlerdendir.

Mese (2013), zihinsel engel ve DS’li olan c¢ocuga sahip annelerle yliriittigi

“Engellenmis Annelik” isimli ¢alismasinda 18 anne ile goériismeler yapmistir. Bu
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annelerin 5’1 DS’li olan, 1’1 Rett Sendromu olan ¢ocuga sahip olmakla birlikte, kalan
12 anneninde ¢ogunun cocugunda zihinsel engel bulundugu bilinmektedir. Bu
calismada engelli bir ¢ocuga sahip olan annenin anneliginin daha da zor oldugu,
annelerin ¢ocugun engelli olma durumunu ve tiim sorumlulugu ytiklenmesinin annenin

depresyon/ stres nedeni olabilecegine deginilmistir.

Bakkaloglu ve Sucuoglu’nun (2000) arastirmasinda, annelerin normal ve zihinsel
engelli bebekleriyle etkilesimlerini karsilagtirmali olarak incelenmistir. Arastirmada
5- 30 aylik 15 zihinsel engeli olmayan bebek ile; 15 zihinsel engelli bebegin ve bu
bebeklerin annelerinin etkilesimsel davranis sikliklart degerlendirilmistir. Zihinsel
engelli bebek annelerinin ¢ocuklarina daha az tepki verdikleri ve ¢ocuklariyla daha az
ilgilendikleri  belirtilmistir. Anneler zihinsel engelli c¢ocuklarinin problem
davraniglarini ¢6zmek i¢in, ¢gocuklarina bu davranisin yapmamalar1 gerektigini s6zel
ifade kullandiklarini, fiziksel ceza yontemleri uyguladiklarint ve ¢ocugu ceza olarak

kapali bir ortama gotiirdiiklerini ifade etmislerdir.

Mert (1997), farkli engel grubunda olan ailelerin gereksinimlerini belirlemeye yonelik
calisma yapilmstir. Calismada zihinsel engelli, isitme engelli, gorme engelli gocugun
anne ve babalarma ayr1 ayr aile gereksinimi belirleme aract uygulanmaistir; arastirma
sonucuna gore ana babalarin gereksinimlerinin benzer oldugu en ¢ok da bilgi
gereksinimleri oldugu goriilmiistiir. Ana babalarin bilgi gereksinimi olarak dncelikle,
cocuklarin su anda ve ileride gidecekleri kurumlar hakkinda gereksinimleri oldugu

gorilmiistiir.

Heler, Hsieh ve Rowitz (1997) tarafindan yapilan yasam boyunca zihinsel geriligi olan
kisilerin anne ve baba bakimlart isimli ¢alismasinda, 113 engelli ¢ocuga sahip ana
babalarin ¢ocugun bakimi, davranig problemleri ve destek gereksinimleri
arastirilmistir. Calismanin sonucunda engelli ¢ocuk annelerinin ¢ocugun bakim
sorumluluklarin1 babalara gore daha fazla {istlendiklerini, ¢ocuklarinin davranis
problemlerinden daha fazla etkilendiklerini, annelerin her yonden daha fazla destege

ihtiya¢ duyduklarini belirtmektedirler.
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Simgek (2002) tarafindan, zihinsel engelli bireylerin engellilik diizeyleri ve
nedenleniyle ilgili yapilan arastirmada 221 engelli ¢ocuk ile ¢alisilmistir. Ailelerin
yaklasik %84’ yakin cevrelerinin, komsularinin ve akrabalarinin ¢ocuklarina ve
kendilerine kars1 ilgisiz ve olumsuz tutum i¢inde bulunduklarini, %14’ niin kendilerini
destekledikleri belirtilmistir. Bununla birlikte ana babalarin biiyiikk ¢ogunlugu
kardesler arasinda uyum ve ¢ocuklarla basa c¢ikmada giicliikler yasadiklarini,
kardesleri arasinda zihin engelli ¢ocuklarni koruma adina zorluklar yasadiklarini

belirtmislerdir.

Evcimen (1996), zihinsel engelli ¢ocuklarin ana ve babalari ile yaptiklar1 ¢aligmasinda
aile gereksinim belirleme araci uygulanmis, sonucunda ise ana babalarin en ¢ok bilgi
gereksinimleri oldugu, ¢ocuklarinin bakimi ve egitimi i¢cin maddi yardima, aile i¢inde
problemlerini konusabilecekleri birilerine, ¢ocuklarinin 6gretmenleriyle goriismek
icin zamana, kendilerinin ve ¢ocuklarinin duygu ve gereksinimlerini anlayabilecek

doktorlara gereksinim duyduklar1 belirlenmistir.

Cavkaytar, Ceyhan, Adigiizel, Uysal ve Garan (2012) zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga
sahip ana babalarin egitim ve destek servislerine duyduklari gereksinimleri belirlemek
amaciyla yaptiklar ¢alismada, ¢ocugun gelecek yasantisi, gelisimi, ¢ocukla ¢alisma
yontemleri, davranmis kontrolii ve sosyal beceri egitimine dair g¢ocuktaki 6zel
gereksinimi kabullenme istegiyle ¢ocugun sagligi gibi konular hakkinda egitime

gereksinim duyduklarini belirlemislerdir.

Kaytes, Durualp ve Kadan (2015) engelli ¢ocugu olan ailelerin gereksinimlerinin ve
stres diizeylerinin incelenmesi isimli ¢alismasinda, annelerin akraba ve babalardan
daha fazla gereksinimi oldugu ortaya c¢ikmistir. Calismada 200 ana babanin aile
gereksinimleri ve stres diizeyleri incelenmistir. Aile gereksinim belirleme aracinin alt
boyutunda ailenin isleyisi, maddi gereksinim, bilgi gereksinimi, ¢evreye agiklama
gereksinimi, toplumsal servis ve destek gereksinimi alt boyutlarinda ¢ocuga yakinlik
derecesine gore cocuga yakin olan annelerin ihtiyacinda akrabalara ve babaya gore
anlamli derecede farkliliklar bulunmaktadir. Dogumdan sonra ilk 3 yil i¢inde tani alan
¢ocugun ailelerinde daha sonraki yillara gére daha ¢ok stres yasadiklar1 ortaya ¢ikmistir.

Buna gore cocugun yasi diistiikce yasanan stresin daha da arttigi goriilmektedir.
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Icmeli, Ataoglu, Canan ve Ozgetin (2008)'nun yapmis olduklari; zihinsel 6ziirlii
cocuklart olan ebeveynler ile saglikli ¢ocuklara sahip ebeveynlerin ¢cocuk yetistirme
tutumlarinin karsilastirilmasi isimli ¢caligmalarinda, zihinsel engelli 50 ¢ocugun ailesi
ile, normal egitim goren 30 saglikli ¢ocugun ailesiyle ¢alisilmistir. Engelli ¢ocuga
sahip ana babalarin %24 {iniin sugluluk ve pismanlik duydugu, %14 liniin isyan ve
yilgmlik yasadigi, %20’sinin ¢aresizlik ile yeterli sabir ve anlayis1 gosteremedikleri

belirtmislerdir.

Capa (2009) zihinsel engelli ve otistik ¢ocugu olan ailelerin toplumsal yasama
katilmalarina iliskin sorunlar1 belirlemek amaci ile yaptig1 calismasinda otizm tanil
cocuk sahibi annelerin, zihinsel engelli cocugu olan ana babalardan daha fazla giicliik
yasadig1 saptanmustir. Zihin engelli ¢ocuga sahip ana babalar ev gezmelerinde; otizmi
olan ¢ocuk sahibi ana babalar da disarida yiiriirken daha fazla giicliikler yasadiklarini
belirtmektedirler. 2 grup aile de toplumun cocuklarina bakis agisindan rahatsiz
olduklarin1 ve c¢ocuklarinin davranislarindan dolayr sorunlar yasadiklarim

belirtmislerdir.

Ozsoy, Ozkaraman ve Calli (2004) zihinsel engelli cocuk sahibi ailelerin yasadig
giicliiklerin incelendigi calismada, zihinsel engelli cocuk sahibi olan ailelerin sosyal
destek alimlarinin az oldugu; bu sebeple daha fazla yasam sorunlar1 yasadiklarini ve
cocuklarin gelecekleri konusunda yogun kaygi duyduklarini ortaya koymuslardir.
Ana babalarin tedavi asamasinda giigliikler yasadigi, cocugu kontrol etmede zorluk
cektigi, ¢ocuga iliskin siirekli kaza ya da yaralanma korkusu tasidigi sonucuna

ulasilmistir.

Kaner (2004) engelli cocuklar1 olan ana babalarin algiladiklar stres, sosyal destek ve
yasam doyumlarini inceledigi arastirmasinda, zihinsel yetersizligi olan ¢ocuk sahibi
ana ve babalarin isitme engelli ¢cocuk sahibi ana babalardan daha ¢ok stres olusturan
durumlar yasadiklarin1 gézlemlemistir. Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarin bakimi
konusunda daha fazla sorumluluklar1 oldugunu, c¢ocuklarinin birgok alanda
eksikliklerinin ana babaya fazlaca sorumluluk vermesi, toplumda olumsuz tutumlarla
daha ¢ok karsilagmalari nedeniyle zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarin ana babalarinin

daha ¢ok strese maruz kaldiklarini ve daha karamsar olduklarini belirtmektedir.
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Bilal ve Dag (2005) zihinsel engelli cocugu olan annelerin yasadiklari stres belirtileri
ve stresle basa ¢ikma tarzlarini saglikli gocuk anneleri ile karsilastirdigi ¢calismasinda,
zihinsel engelli ¢ocuga sahip 83 anne ile saglikli cocuga sahip 93 anne katilmistir.
Calismada elde edilen sonuca gore zihinsel engelli gocuga sahip annelerin daha stresli

durumlar yasadig1 goriilmektedir.

Kocgak-Uyaroglu ve Bodur’un (2009) zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarin anne-
babalarinda kaygi diizeyi ve bilgilendirmenin kaygi diizeyine etkisi isimli
calismalarinda, ilk6gretim alt 6zel siniflarina devam edenler harig, kurumsal hizmet
alan ve almayan zihinsel yetersizligi olan ¢cocuk annelerinden 91, babalarinin ise 13’
ile calisilmistir. Bilgilendirme 6ncesi ve sonrasinda durumluk ve stirekli kaygi dl¢egi
uygulanmis; bilgilendirmenin hem anne hem de babalarin kaygi puanini azalttig

belirlenmistir.

Ic6z ve Baran (2002) zihinsel engelli cocuga sahip aile bireylerinin kayg1 diizeylerini
inceledikleri arastirmada, arastirmanin 6rneklemini bes-on bir yaslar1 arasinda DS
disinda zihinsel engel tanis1 konulan 54 engelli ¢ocugun ana babasi ile dokuz- on ii¢
yaslar1 arasindaki normal gelisim gosteren kardesleri olusturmustur. Arastirma
sonucunda kardeslerin kaygi diizeyinde; annelerin ¢ocugun egitime baslama yasi, tant
zamani, annenin yast babalarin kaygi diizeyi dogum sirasi, kardes sayist ve tani
hakkinda bilgilendirilme durumunun etkili oldugu goriilmiistiir. Kardeslerin kaygi
diizeyinde ise engelli cocugun yasinin, problem durumunun ve kardesin yasinin etkili

oldugu saptanmustir.

Yildirim ve Sart (2001) DS’li olan ¢ocuga sahip olmanin aile {iyeleri ilizerindeki
etkilerini ve farkli yas grubundaki DS’li olan ¢ocuga sahip ailelerin yasamlarindaki
benzerlikleri ya da farkliliklar1 belirlemek amaciyla yaptigi calismada, daha ¢ok
annelerin sosyal hayatta, aile ici iliskilerde ve maddi olarak sorunlar yasadigim
,annelerin kendilerine vakit ayiramadiklarini ev isleri ve ¢ocuk bakimi ile ilgili
giicliikler yasadiklarini , DS’ 1i olan ¢ocuklarinin geleceklerine yonelik kaygilarinin
oldugunu belirtmektedir. Ayrica kendilerine verilen destegin yetersiz olduguna da

deginilmistir.
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Sipahi (2002) DS’li olan c¢ocuga sahip annelerde depresyon gorilme sikligi
demografik ve sosyo-ekonomik faktorlerin annede depresyon sikligina etkisinin
inceledigi calismasinda; DS’li olan ¢ocuk sahibi annelerindeki depresyonun, saglikli
cocuk annelerine gore anlamli olarak arttigini gostermistir. Bununla birlikte psiko-
sosyal dezavantajin (ev ile ilgili sorunlar, igsiz es, diisiik gelir diizeyi, yalmizlik
duygusu ve yakin arkadasinin olmayisi) depresyon goriilme sikligini arttirdigi ve
evlilik iligkilerini etkiledigi, yas ve cinsiyetin depresyonu etkilemedigi goriilmiistiir.
Ek olarak DS’li olan gocukta kalp sorunu bulunmasinin annenin depresyon sikligini
arttirdigini, %56 oraninda ailelerin taninin sdylenis seklinden memnun olmadiklarini
ve bu annelerin depresyon oranlarmin diger DS’li olan ¢ocuk annelerine gore daha

yiiksek oldugu goriilmiistiir.

Kaygusuz (1993) otistik ve DS’li olan ¢ocuk anneleri ile normal gelisim gosteren
cocuklara sahip annelerin depresyon ve durumluk-siirekli kaygi diizeylerini
belirleyerek, zihinsel engelin anneler lizerindeki duygusal etkilerini incelemistir.
Calismaya Istanbul ilinde cesitli 6zel egitim kurumlarma devam eden, 0-19 yas
grubunda 40 otistik ¢ocuk annesi ile yine ayni kurumlara devam eden 40 DS’li olan
cocuk annesi ve bu gruplara ¢ocuk yaslarina gore eslenerek segilen 40 normal gelisim
gosteren ¢ocuk annesi olmak iizere toplam 120 anne dahil edilmistir. Arastirma
sonunda, otistik ve DS’li olan ¢ocuklardan olusan gruplarda annelerin depresyon ve
durumluk siirekli kaygi puanlari arasinda istatistiksel agidan fark bulunmamuistir.
Otistik grup ile normal gelisim gdsteren ¢cocuk annelerinden olusan kontrol grubunun
ve DS’li olan grup ile yine kontrol grubunun depresyon ve durumluk-siirekli kaygi
puanlar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark tespit edilmistir. Otistik ve DS’1i
olan ¢ocuga sahip annelerin depresyon ve durumluk siirekli kaygi puanlarinin normal
gelisim  gdsteren ¢ocuklarin annelerinin puanlarindan daha yiiksek oldugu

saptanmistir.

Ceting6z (1990), DS’li olan c¢ocuklarin sosyal gelisimi aile yapisi ve ana baba
tutumunun inceledigi ¢aligmasinda, ¢gocugu DS olan 50 aile ile goriisiilmiis; yapilan
goriigme formlar1 ve 6lgeklerinin sonucu olarak ana babalarin, 6zellikle cocuklarinin

gelecekleri konusunda yogun endise yasadiklari ortaya ¢ikmistir. Ayrica egitim diizeyi
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yiiksek ekonomik durumu iyi olan, ruhsal sorunlar yasamayan, mutlu ailede yetisen,

ailelerin ¢ocuklarinin sosyal gelisimlerinin daha fazla oldugu gézlenmistir.

Kirbas ve Ozkan (2013) DS’li olan ¢ocuklarmn annelerinin aile islevlerini algilama ve
sosyal destek diizeylerini degerlendirmek amaciyla yaptiklar1 ¢alismada, ¢ocuklarin
annelerinin aile islevlerini yerine getirebildiklerini, sosyal destegi fazla olan annelerin
aile islevlerini daha etkili sekilde gergeklestirdiklerini gostermistir. DS’li olan ¢ocuga
sahip olan annelerin, kendilerini basarisiz hissettikleri ve hayal kiriklig1 yasadiklari

konusuna deginmislerdir.

Cengelci (2009), DS ve Otizm tanisi almis ¢ocuklarin annelerinin yasadigi kaygi,
umutsuzluk ve tilkenmiglik diizeyleri arasinda fark olup olmadigin1 normal gelisim
gosteren cocuklarla karsilagtirarak inceledigi calismasinda 33 Otizm ve 30 DS tanisi
almig, 2-15 yas araliginda toplam 63 c¢ocugun anneleri arastirma grubunu
olusturmakta; ayni yas araliginda normal gelisim gosteren 29 ¢ocugun anneleri ise
kontrol grubunu olusturmaktadir. Buna gore; annelerin tilkenmislik, kaygi ya da
umutsuzluk diizeylerini ¢ocugun engel durumundan ¢ok bazi demografik

degiskenlerin etkiledigi goriilmiistiir.

Carr (1988) 6 haftaliktan 20 yasina kadar olan DS’li olan birey ve ailelerine yonelik
yapmis oldugu boylamsal ¢alismaya gore; 6 haftalik periyotlarla DS’li olan ¢ocuk ve
anneleri ile goriisiilmiis, engelli bir ¢ocuga sahip olmanin annelerin saglig1 tizerinde
olumsuz etkisi oldugu, bu annelerin kendilerini oldukga stresli ve depresif hissettikleri
bulgusuna ulagmistir. Buna gore olumsuz durumlarin ¢ok olmasina ragmen yine de

bir¢ok yiikiin ana babalara diistiigli goriilmektedir.

Kuloglu (2001) bilgi verici psikolojik danisma ve didaktik bilgi verme programinin,
bebegi DS’li olan ana babalarda; umutsuzluk, aile gereksinimleri ve es iligkisi
diizeyleri lizerindeki etkisini inceleyen bir calisma yapmistir. DS’li ve 0-3 yas
araliginda bebegi olan 30 ana babaya bilgi verici psikolojik danisma ve didaktik bilgi
verme programi uygulanmis ve bu programlarin annelerin umutsuzluk diizeyini ve
gereksinimlerini azalttigini, es iliskilerini de olumlu yonde etkiledigini belirtmektedir.

Bu programa katilan ana babalarin program sonunda bilgi, duygusal destek ve
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cocugunun durumunu baskalarina aciklama gereksinimi diizeylerinin azaldigi
goriilmiistiir. Bunun yani sira “genel servisler”, “maddi gereksinimler” ve “aile

gereksinimleri” diizeylerinde ise farklilik olmadig1 saptanmustir.

Van Riper ve Cohen (2001) DS ¢ocugu olan ailelerle yaptigi ¢alismasinda, baslangicta
ana babalarin beklenmedik bu durum karsisinda profesyonellerin cevaplarindan
tiziintli duyduklarini, cocuklarinin gelecekleri konusunda kaygi ve belirsizlik
yasadiklarini belirtmislerdir. Bununla birlikte ¢ocugun bir egitim programina katilima,
gelecege iligkin ebeveyn endisesi ve cocugun saglik durumuna dair de belirsiz
durumlar yasandigin1 belirtmektedirler. Ana babalar DS’li bir g¢ocuk yetistirmenin
hayatlar1 lizerinde derin etkileri oldugunu bildirmis, olumlu sonuglarin olumsuz
sonuclardan daha ¢ok oldugunu aileyi yakindan tanima firsat1 verdigini ve kosulsuz
sevgiyl ¢ocuklarindan 6grendigini, daha diizenli bir hayatlarinin oldugunu ve bu

konuda kendilerini takdir ettiklerini belirtmislerdir.

Hedov, Anneren ve Wikblad (2000) tarafindan DS’li ve saglikli ¢ocuga sahip ana
babalarla yaptiklar1 arastirmada, ana babalarin kendilerinde algiladiklar1 saglik
diizeyleri incelenmistir. Arastirmanin sonuglarmma goére, DS olan c¢ocuga sahip
annelerin hem babalara saglikli ¢cocuk annelerine gore kendilerini daha az saglikli
gordiiglinii, iyi olus ve ruh saghigi alt 6l¢eklerinden daha az puan aldigini ortaya
koymustur. DS olan gocuga sahip babalarin ise kontrol grubundaki babalara oranla,

ruh saglig alt 6lgeginden daha az puan aldiklar1 goriilmustiir.

Sloper, Knussen, Turner ve Cunningham (1991) tarafindan yapilan DS ¢ocugu olan
ailelerin yasamlarindaki stresle bas etme ile ilgili faktorlerin incelendigi bir
arastirmada, anneler i¢in ¢ocuklarinin davranis problemlerinin diizeyi, heyecanliligi,
kendilerine yeterli olus diizeyi yasadiklar stresi etkilemektedir. Babalar i¢in ise
cocugun davranig problemleri strese neden olmamaktadir. Ancak evlilik iligkilerinin

babalar i¢in 6nemli bir stres faktorii oldugu goriilmiistiir.

Anderson (1993) engelli ¢ocuga sahip ana babalarin depresyon diizeylerine dair
yaptig1 arastirmasinda, yaslar1 6 ay ve 5 yas arast DS olan 29 ¢ocugun ve 7-12 yas

aras1 20 zihinsel engelli cocugun ailesi ile ¢alisilmis ve bu arastirmada ana babalarin
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depresyon ve kaygi diizeyleri iizerinde c¢ocuklarin yasinin etkisi incelenmeye
calisilmigtir. Elde edilen sonuca gore ise; kiigiik yas ¢ocugu olan ana babalarin kaygi
diizeylerinin daha ytiksek oldugu; depresyon diizeylerinde ise farkliliklar goriilmedigi

saptanmistir.

Sucuoglu, (1995) 6ziirlii ¢gocugu olan anne babalarin gereksinimlerinin belirlenmesi isimli
calismasinda ,44 anne ve 45 baba ile AGBA uygulanmis ve ana babalarin temel
gereksinimleri ve bu gereksinimleri etkileyen etmeler bulunmaya ¢aligilmistir. Buna gore
annelerin %90,9 u benzer 6zellikte ¢ocugu olan ana babalar hakkinda yazili materyal
okuma gereksinimi, babalarin %84’ ise ¢cocuga bazi becerileri 6gretebilme konusunda
gereksinimleri oldugunu belirtmektedirler. Ayrica ¢ocugun okula gidebilmesi icin de

servis ve tam giin okul gereksinimlerinin oldugunu belirtmektedirler.

Akgamete ve Kargin, (1996) isitme engelli ¢gocuga sahip annelerin gereksinimlerinin
belirlenmesi isimli arastirmasinda 211 anne ile ¢alisilmis, isitme engelli ¢ocuga ve
ailesine gerekli hizmetlerin saglanabilmesi, ailenin ¢ocugunun egitimine etkili sekilde
katilabilmesi i¢in, dncelikle gereksinimlerinin belirlenmesi amaglanmistir. Calismanin
sonucunda ayni araci zihinsel ve otistik cocugu olan ailelerde uygulayan Sucuoglu'nun
(1995) galismasiyla paralellik gosterdigi bulunmustur. Annelerin en fazla gereksinim

duydugu boyutun "Bilgi Gereksinimi" oldugu gozlenmistir.

Yapilan calismalara gore ana babalarin kaygi stres ve depresyon durumlarini yogun
olarak yasadiklarini, tan1 aninda ve sonrasinda duygusal durumlar ve ¢ocuklarinin
gelecegi konusunda kayg1 yasadiklari, bakim ve tedavi siirecinde zorlandiklari, diger
kardeslere yetememe korkusu yasadiklar1 gériilmektedir. Bu nedenle bilgi gereksinimi
ve genel destek toplumsal hizmet gereksinimlerinin arttig1 goriilmektedir. Ana babalar
yasadiklar1 zorluklarin giderilmesi i¢in gereksinimlerinin karsilanmasini beklemekte;
bu konuda sosyal ¢evreden, doktorlardan, 6gretmenler ve okuldaki yoneticilerden,
devletten sivil toplum kuruluslarindan, yerel yonetimlerden beklentileri

bulunmaktadir.

llgili aragtirmalar ana babalarin yogun olarak bilgi gereksinimi ve genel destek
toplumsal hizmet gereksinimine vurgu yapmaktadir. Calismalar; ana babalarin

yasadiklar1 kaygi, stres ve depresyon durumlari iizerinde yogunlagsa da depresyon
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durumlarimin engelli birey ailelerinde daha yogun goriildiigl, zihin engelli ve DS*li
bireye sahip ana babalarin ise kaygi durumlarmi daha yogun yasadiklari
goriilmektedir. Ayrica DS’li bireye sahip ana babalarin bulunduklart durumu olumlu
karsilayip hayatlarinin daha da giizel oldugu yoniinde bulgulara da rastlanmaktadir.
Ana babalarin yasadiklar1 bu sorunlara dair gereksinimlerini belirlemeye yonelik
yapilan calismalara ¢ok az rastlanmaktadir. Engelli cocuga sahip ana babalarin kaygi
diizeylerinin incelendigi ¢alismalara bakilacak olursa; yapilan caligmalarin bulgularina
gore zihin engelli bireye sahip ana babalarin kaygi durumunu ¢ok fazla yasadiklar1 ve

yapilan ¢alismalarin bu yonde daha ¢ok oldugu goriilmektedir.

Alanyazinda engelli ¢ocugu olan ana babalarin gereksinimlerinin belirlenmesi
(Sucuoglu, 1995), isitme engelli cocuga sahip annelerin gereksinimlerinin
belirlenmesi (Akcamete ve Kargim, 1996), zihinsel engelli ¢ocuk sahibi ailelerin
yasadiklar1 giicliiklerin incelenmesi (Ozsoy, Ozkahraman ve Calli, 2006) ve engelli
cocugu olan ailelerin gereksinimlerinin ve stres diizeylerinin incelenmesi (Kaytez,
Durualp ve Kadan, 2015) konularinda calismalarin yapildigr gozlenmistir.
Alanyazindaki sinirli aragtirmalar incelendiginde DS’li bireye sahip ana babalarin
gereksinimlerine doniik arastirmalara rastlanmamaktadir. Bu nedenle bu ¢aligmanin
DS’li ¢ocuga sahip ana babalarin gereksinimlerinin belirlenerek bu aileler igin etkili
cozlimler Tretilebilecek uygulamalarin yapilabilmesine rehberlik edebilecegi
diistiniilmektedir. Bunun yaninda ¢alisma sonuglarinin DS’li ¢ocuklara ve ailelerine
yonelik yasal, sosyal ve egitim ilgili diizenlemelere Onciilik edebilecegi de
varsayilmaktadir. Ayrica, zihin engelli gocugu olan ailelere uygulanacak egitimler igin
de yol gosterici olacagi sdylenebilir. Sonug olarak da DS’li olan ¢ocuklarin ve ana
babalarinin yasam Kkalitelerinin yiikselerek psikolojik iyilik halinin yiikselecegi
diisiiniilmektedir. Bu nedenle caligmanin uygulayicilar ve arastirmacilar agisindan

onemli oldugu ifade edilebilir.

2.10. Tezin Amaci

Ana baba olan birey i¢in ¢ocuklarinin engelini 6grenmek ve bununla bas etmek
oldukca giictlir. Aileler durumu 6grendiklerinde ne yapacaklarini bilemedikleri i¢in
cesitli arayislara girebilirler. Bununla birlikte ¢ocuklarina nasil davranmalar1 gerektigi

konusunda birgok aile bilgiye sahip degillerdir. Bu ¢alismada DS’li gocugu olan ana
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babalarin, DS’li ¢ocuklarinin gelisimleri boyunca yasadiklar1 giigliikler ile baglantili

gereksinimlerinin belirlenmesi amaglanmaktadir.

Bu genel amac¢ dogrultusunda, bu arastirma yoluyla yanit1 aranan sorular asagidaki

gibidir:

2.11.

DS’li ¢ocugu olan ana babalarin, ¢ocuklarinin durumu ile ilgili en fazla
deneyimledikleri gereksinimleri nelerdir?

DS’li ¢ocugu olan ana babalarin, c¢ocuklarnin durumu ile ilgili
deneyimledikleri gereksinimler; ana babanin egitim diizeyi, ailenin aylik geliri,
cocugun yasi, ¢ocugun cinsiyeti degiskenlerine gore anlamli bir farklilik
gostermekte midir?

DS’li c¢ocugu olan ana babalarin, c¢ocuklarinin durumu ile ilgili
deneyimledikleri Maddi Gereksinimler; ana babanin egitim diizeyi, ailenin
aylik geliri, cocugun yasi, ¢cocugun cinsiyeti degiskenlerine gére anlamli bir
farklilik gostermekte midir?

DS’li c¢ocugu olan ana babalarin, cocuklarinin durumu ile ilgili
deneyimledikleri Bilgi Gereksinimleri; ana babanin egitim diizeyi, ailenin
aylik geliri, cocugun yasi, ¢ocugun cinsiyeti degiskenlerine gére anlamli bir
farklilik gostermekte midir?

DS’li ¢ocugu olan ana babalarin, c¢ocuklarinin durumu ile ilgili
deneyimledikleri Cevreye Agiklama Gereksinimleri; ana babanmn egitim
diizeyi, ailenin aylik geliri, ¢ocugun yasi, ¢ocugun cinsiyeti degiskenlerine
gore anlamli bir farklilik gostermekte midir?

DS’li ¢ocugu olan ana babalarin, c¢ocuklarinin durumu ile ilgili
deneyimledikleri Genel Destek ve Toplumsal Hizmet Gereksinimleri; ana
babanin egitim diizeyi, ailenin aylik geliri, ¢ocugun yasi, ¢cocugun cinsiyeti

degiskenlerine gore anlamli bir farklilik gostermekte midir?

Tezin Onemi

Alanyazinda 6zel gereksinimi olan g¢ocuklar ve ailelerine yonelik g¢alismalara

rastlanmakla birlikte, DS’li olan ¢ocuklarin ailelerinin yasadiklari sorunlara ve onlarin

gereksinimlerine dair yapilan ¢alismalar olduk¢a sinirlidir. Aileler ile ilgili galismalar,
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daha ¢ok ana babalarin duygu durum o6zellikleri iizerine yogunlagsmaktadir. Bununla
birlikte yukarida da belirtildigi gibi, genel olarak tiim yetersizlik tiirleri ve 6zelde de
DS’li cocugu olan ana babalarin, farkli konularla baglantili sorunlar1 ve bunlarin
¢oziimiine katki saglayacak gereksinimleri bulunmaktadir. Bu nedenle bu ¢alismanin
ozellikle DS’li cocugu olan ailelerin yasadig1 sorunlar ve gereksinimleri ile ilgili alan

yazina katki saglayacagi diistiniilmektedir.

Daha onceki boliimlerde de bahsedildigi gibi DS’li bireyler zihinsel yetersizlikler
kapsaminda ele alinmaktadir. Bununla birlikte DS’nin genetik temelleri nedeniyle bu
bireylerin 6rnegin fiziksel goriiniimleri, saglik durumlart ve sosyal gelisim ile ilgili
diger zihinsel yetersizligi olan bireylerden farkli ayirt edici 6zellikleri bulunmaktadir.
Bu ozellikler hem c¢ocuklarin gelisimsel hem de egitsel kaynaklar1 kullanimini
etkiledigi kadar, toplumsal uyum ve bagimsiz yasam becerilerini de
etkileyebilmektedir. Bu nedenle DS’li cocugu olan ana babalarin bu ¢ocuklarla ilgili
gereksinimlerinin belirlenmesi, yukarida belirtilen 6zel durumlarla ilgili orak DS’li
bireylerin yasadigi sorunlarin 6nlenmesi ve dahi giderilmesi agisindan onemlidir.
Bunun yaninda bu sorunlarin giderilmesine temel saglayacak bilgilerin edinilmesi, ana
babalarin da DS’li olan ¢ocuklar ile ilgili duygusal, toplumsal, egitimsel ve hatta
ekonomik temelli sorunlarma yonelik Onleyici ve destekleyici ¢alismalarin

yiiriitiilebilmesi agisindan da 6nemlidir.

Bu calisma yoluyla elde edilecek sonuglarin, saglikli ve ortalama diizeyde gelisim
gosteren ¢ocuk ve ana babalar i¢in de 6nemli oldugu diigiiniilmektedir. Buna gore, bu
arastirmanin sonuglarinin, ortalama diizeyde gelisim gosteren ¢ocuk ve ana babalarin
Ozel gereksinimi olan bireylerle ilgili farkindaliklarinin  olusturulmast ve
gelistirilmesine yonelik ¢alismalara temel saglayacak olmasi agisindan da onemli

oldugu distintilmektedir.

2.12. Arastirmanin Kapsam ve Sinirlari

Gerek arastirma amaciyla DS’li ¢ocugu olan ana babalara ulasmanin zor olmasi
gerekse onlart bilimsel bir ¢aligmaya goniillii olarak katilim gostermeleri konusunda

ikna etmenin zor olmasi nedeniyle, DS’li ¢ocugun yasina bagh farkliliklar bu



66

caligmada ele alinamamuistir. Bu nedenle ¢alisma, farkli yas gruplarinda DS’li olan ve
ulasilip aragtirmaya katilmaya goniillii olan ana babalarla sinirlidir.

Aragtirmalarda kimi zaman is kosullar1 kimi zaman da ¢gocugun bakimi sorumlulugunu
genellikle annelerin almasi nedeniyle babalara ulasilamaya bilmektedir. Bu ¢alismada
da benzer bigimde veriler cogunlukla ulasilabilen goniillii annelerden elde edilmistir.
Calisma kapsaminda miimkiin olan en fazla sayida ana babaya ulagilmaya ¢aligilmistir.
Bu dogrultuda Ulusal Down Dernegi ve Down Sendromu Dernegi ile baglanti
kurulmustur. Arastirma amacinin ve arastirmact hakkinda ayrintili bilgi verilmesinden
sonra veri toplama araci, ilgili derneklere iletilmigtir. Dernekler, kayith tiyelerine
Olcegi gondermis; doldurulduktan sonra dernege ulastirilan Olgekler, arastirmaci
tarafindan dernekten teslim alinmistir. Bunun yaninda ana baba ve arastirmacinin ayni
sehirde olmadig1 durumlarda, arastirma amacinin ve aragtirmaci hakkinda ayrintili
bilgi verilmesinden sonra, olgek, e-posta ya da WhatsApp yoluyla ana babalara
iletilmistir. Yanitlar ayn1 yoluyla geri alinmistir. Bu nedenle veriler, dernege iiye olan

ve arastirmaya katilmay1 kabul eden ana babalarla siirlidir.

Bunun yaninda arastirma kapsaminda incelenen gereksinimler, yetersizlige sahip
cocuklart olan ana babalarin gereksinimlerini belirlemek i¢in kullanilan arastirma

aracinin kapsamu ile sinirhidir.
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3. YONTEM

DS’li olan ¢ocuga sahip ana babalarin yasadiklari1 sorunlarin ¢esitli degiskenlere gore
incelenmesini amaclayan ¢alismanin bu boliimiinde arastirma modeli, ¢aligma grubu,
veri toplama araglari, uygulama siireci, verilerin toplanmasi ve analizine iligskin bilgiler

yer almaktadir.

3.1. Arastirma Modeli

Bu arastirma, ¢ocugu DS’li olan ana babalarin gereksinimlerini belirleyebilmek
amaciyla yapilan iliskisel tarama modelinde bir ¢alismadir. Genel tarama modeli
tirlerinden olan iliskisel tarama modeli; iki ya da daha fazla sayidaki degisken
arasinda, birlikte degisim varligt ve/veya derecesini belirlemeyi amaglayan bir
arastirma modelidir (Karasar, 2005). Bununla birlikte ¢alismada, nicel veri toplama
yontemlerine ek olarak, arastirmanin amaciyla baglantili ve ayn1 zamanda nicel
verileri destekleyecek yonde yiiz ylize goriismeler de gergeklestirilmistir. Bu
dogrultuda oncelikle arastirmaya katilmaya goniillii ana babalara arastirma amaci ve
verilerin nerede kullanilacagi ile arastirmaci hakkinda bilgi verilmistir. Bu
bilgilendirme sonrasinda ¢alismada kullanilmasina karar verilen 6l¢ek, ana babalara
iletilmistir. Olgeklerin toplanmasindan sonra, 6lgegi tam ve eksiksiz dolduran ana
babalar icerisinden goniilli olanlarla ayrintih ve yliz yiize goriismeler

gerceklestirilmistir.

3.2. Arastirma Grubu

Arastirmanin nicel boliimiindeki ¢aligma grubunu farkli yas grubunda olan DS’li olan
cocuk sahibi 318 ana baba olusturmaktadir. Yiiz yiize goriismeler ise, bu gruptan,
goniillii olan 15 anneden olugmaktadir. Arastirma siirecinde nicel verilerin yer aldig1
gruptaki annelere, Down Sendromu Dernegi ve Ulusal Down Sendromu Dernegi
yoluyla ulasilmistir. Goriismeler ise Kastamonu il merkezinde yer alan 6zel egitim
kurumlarmin rehber O6gretmenleri araciligiyla wulasilan gonillii anneler ile
yiritilmiistiir. Arastirmaya katilan DS’li olan ¢ocuk ve ana babalarin 6zelliklerine

yonelik bilgiler Tablo 3.1.’de gosterilmistir.
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Tablo 3.1. Arastirma Grubunu Olusturan Ana Babalara Iliskin Demografik Ozellikler

Nicel Goriisme grubu
n % n %
DS’li Olan Bireyin Cinsiyeti
Kiz 140 44 8 50
Erkek 178 56 8 50
Toplam 318 100 16 100
DS’li Olan Bireye Sahip Babanin Egitim Durumu
Tlkokul 60 18,6 4 26,6
Ortaokul/Lise 136 42,8 2 13,3
Universite Mezunu 100 31,4 9 60
Yiiksek Lisans/Doktora 22 6,9 0 0
Okuma-Yazma Bilmiyor 0 0,3 0 0
Toplam 318 100 15 100
DS’li Olan Bireye Sahip Annenin Egitim Durumu
Tlkokul 83 26,1 3 20
Ortaokul/Lise 130 40,9 2 13,3
Universite Mezunu 92 28,9 10 66,6
Yiksek Lisans/Doktora 13 41 0 0
Toplam 318 100 15 100
DS ‘li Olan Birey Ailesinin Aylik Geliri
1404 ve alt1 48 15,1 0 0
1405-2808 143 45,0 5 33,3
2809-5616 87 27,4 4 26,6
5616 ve iisti 40 12,6 6 40
Toplam 318 100 15 100

Tablo 3.1 incelendiginde ailelerdeki DS’li olan bireylerin biiyiik ¢ogunlugunun 0-2
yas grubunda oldugu goriilmektedir. Cinsiyet dagilimina bakildiginda ise DS’li olan
cocuklarin cinsiyetlere gore dagilimi arasinda ciddi bir farklilik olmamakla birlikte,
kizlarin daha fazla oldugu anlasilmaktadir. Nicel veri grubundaki katilimci ana
babalarmin egitim durumuna bakildiginda ¢ogunlugun ortaokul-lise mezunu (%40,9
ana, %42,8 baba) oldugu; tespit edilmistir. Ayrica ailelerin ¢ogunlukla 1405-2808

arasi gelir diizeyine sahip olduklar1 gériilmektedir. Goriisme yapilan annelerin egitim



69

durumuna bakildiginda ise ¢ogunlugun iiniversite mezunu oldugu ve ¢ogunlukla 5616

ve iistii (%40) gelir diizeyine sahip olduklar1 anlagilmaktadir.

3.3. Veri Toplama Araglari

DS’li olan ¢ocuga sahip ana babalarin yasadiklari sorunlarin ¢esitli degiskenlere gore
incelenmesini amaglayan bu g¢alismada kullanilan veri toplama araglarina iliskin

bilgiler asagida ayrintili ve ayr1 ayr1 sunulmaktadir.

3.3.1. Kisisel Bilgi Formu

DS olan birey ailelerinin kisisel ozellikleri hakkinda bilgi toplamak amaciyla
olusturulan kisisel bilgi formu arastirmaci tarafindan diizenlenmistir. Formda ana baba
ve c¢ocuk ile ilgili demografik bilgiler iceren sorular yer almaktadir. Bu
sorular gocugun cinsiyeti, babanin 6grenim durumu, annenin 6grenim durumu, ailenin

ortalama aylik gelirini 6zelliklerini belirlemeye yoneliktir.

3.3.2. Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci (AGBA)

Bu ¢aligmada engelli cocugu olan annelerin gereksinimlerini belirleyebilmek amaciyla
Bailey ve Simeonsson (1988) tarafindan gelistirilen ve AGBA olarak kisaltilan 6l¢ek
kullanilmistir. AGBA’nin Tiirk¢e’ye uyarlamasi Sucuoglu (1995) tarafindan yapilmus,
Caykavdar ve ark. (2002) tarafindan da gegerlik ve giivenilirligi giincellenmistir.

Bailey ve Simeonsson (1988) tarafindan gelistirilen 6l¢ek bilgi gereksinimi, destek
gereksinimi, ¢evreye acgiklama gereksinimi, toplumsal hizmetler ve aile isleyisi olmak
lizere alt1 faktor ve 35 maddeden olusmaktadir. Olgegin gelistirilme siirecinde AGBA,
34 ana babaya uygulanmis; anne ya da baba olmaya goére ayr1 ayr1 analiz edilmistir.
Ozgiin ¢aligmada, aracin gegerlik ve giivenirligi i¢in ayni1 katilimcilara AGBA'nin alt1
ay sonra uygulanmasi ile gergeklestirilen test tekrar test giivenirligi hesaplanmstir.
Uygulama sonunda aracin test tekrar test giivenirlik katsayisi, anneler icin .67 ve

babalar igin ise .81 olarak hesaplanmustir.
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Aracin Sucuoglu (1995) tarafindan yapilan ilk Tiirkge’ye uyarlama caligmasinda,
Ozgilin 6lcekteki dini icerik tasiyan maddelerden biri 6lgekten c¢ikarilmistir. Boylece
uyarlama ¢alismasina doniik analizler, 34 madde tizerinde gergeklestirilmistir. Yapilan
faktor analizi sonucunda, aracin alt1 faktorlii 6zgiin yapisini korudugu belirlenmistir.
Belirlenen yap1, toplam varyansin %68.1'ini agiklamaktadir. Bunun yaninda maddi
gereksinim faktoriinlin toplam varyansin % 33'inii; ¢evreye agiklama gereksinimi
faktoriiniin toplam varyansin %10.4; bilgi gereksinimi faktdriiniin toplam varyansin
%9.2; aile isleyisi faktoriiniin toplam varyansin %5.9; destek gereksinimi faktoriiniin
toplam varyansin % 5.3 ve son olarak toplumsal servisler faktoriiniin ise toplam
varyansin % 4.3'iinii agikladig: belirlenmistir. Olgegin Cronbach Alfa i¢ tutarhilik
katsay1s1.90 olarak hesaplanmistir. Her bir alt boyutla ilgili giivenirlilik katsayilart ise;
ailenin isleyisi faktorii igin .79 ; maddi gereksinimler faktorii igin .78 ; bilgi
gereksinimi faktorli i¢in .82 ; digerlerine agiklama gereksinimi faktorii igin .83;
toplumsal servisler faktorii igin .60; destek gereksinimi faktorii igin .43 olarak
bulunmustur. Bu ilk uyarlama c¢alismasinda, 6l¢egin, 6zgiin formundaki alt1 faktorlii

yapisini korudugu ancak madde sayisinin 24 maddeye diistiigii belirtilmistir.

Olgegin en son Cavkaytar, Ardig ve Aksoy (2014) tarafindan 219 ana babadan elde
edilen veriler temelinde gegerlilik ve giivenirliligi glincellenmistir. Calismada, aracin
faktor deseni ve madde sayis1 Sucuoglu tarafindan yapilan uyarlama ¢aligmasinda elde
edilenlerden farkli olarak hesaplanmistir. Olgegin faktdr yapisim belirlemek igin
acimlayici faktor analizi yapilmis; analizler sonunda aracin alti faktorlii yapist dort
faktorlii bir yapiya donmiistiir. Belirlenen dort faktorlii yapinin, toplam varyansin
%49,62’sini agikladigr belirlenmistir. Bu diizeyde o6l¢ekteki 23., 24., 30., 31., 32. ve
33. maddelerin binisik olmalar1 nedeniyle, 6lgekten ¢ikarilmalarina karar verilmistir.
Bu islemin arkasindan belirlenen dort faktoriin altinda yer alan maddeler incelenmis
hem 6zglin hem de Sucuoglu (1995) tarafindan verilen isimlere paralel bigimde
faktorlere isim verilmistir. Tlk faktdr olan “Maddi gereksinim” faktoriinii olusturan alti
maddenin faktor yiik degerleri .58 ile .79 arasinda degismektedir. Ikinci faktdr olan
“Cevreye Agiklama Gereksinimi”ni olusturan yedi maddenin faktor yiikleri .45 ile .74
arasinda degismektedir. Uciincii faktor “Bilgi Gereksinimi” olarak adlandirilmis ve
dokuz maddeden olusmaktadir. Bu maddelerin faktor yiikleri, .33 ile .71 arasinda

degismektedir. "Genel Destek ve Toplumsal Hizmet Gereksinimi" olarak
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isimlendirilen son faktor, altt maddeden olugmakta; bu maddelerin faktor yiikleri .52
ile .75 arasinda degismektedir. Olgcegin giivenirlilik diizeyini belirlemek icin
hesaplanan Cronbach alfa degerleri; Maddi Gereksinim alt 6lgegi igin .83, Cevreye
Aciklama Gereksinimi alt 6l¢egi i¢in .85, Bilgi Gereksinimi alt 6l¢egi i¢in .80 ve Genel
Destek ve Toplumsal Hizmet Gereksinimi alt &lgegi igin .82'dir. Olgege verilen
yanitlardan toplam puan belirlenebilmektedir. Ters kodlanan herhangi bir madde
olmadigindan yanitlar toplanarak aile gereksinimlerinin miktar1 ile ilgili bilgi elde
edilmektedir. Olgekten almabilecek en diisiik puan 29 iken en yiiksek puan ise 87
olarak hesaplanabilmektedir. Her madde "1" (Kesinlikle Hayir), "2" (Emin Degilim)
ve "3" (Kesinlikle Evet) seklinde derecelendirilmektedir. Bununla birlikte ana
babalarin 6zel gereksinimlerini belirlemek amaciyla "Liitfen ailenizin en temel bes

gereksinimini siralaymiz" ile ifade edilen agik uglu da bir soru yer almaktadir.

Bu c¢alisma kapsaminda, ¢alismaya katilan 318 kisilik ana baba grubunun verdigi
yanitlar temelinde 6l¢ek giivenilirligi tekrar degerlendirilmis ve Cronbach Alpha ig
tutarlilik katsayis1 .92 olarak bulunmustur. Bunun yaninda 6l¢egin boyutlari icin de
giivenirlilik degerlendirmesi yapilmistir. Cronbach Alpha i¢ tutarlilik katsayisi, birinci
boyut olan Maddi Gereksinim boyutu i¢in .83, Cevreye Agiklama Gereksinimi boyutu
i¢in .84, Bilgi Gereksinimi i¢in .84 ve son olarak Genel Destek ve Toplumsal Hizmet

Gereksinimi boyutu i¢in de .78 olarak hesaplanmistir.

3.3.3. Yan1 Yapilandirilmis Goriisme Formu

Calismada anne babalarin demografik 6zellikleri ve yasadiklar giicliikleri belirlemek
tizere acik uclu sorulardan olusan dokuz maddelik yar1 yapilandirilmig bir goriisme
formu kullanilmistir. Formun birinci boliimii ana babalarin, demografik 6zelliklerini
ikinci boliim ise DS’li olan ¢ocuklart ile ilgili yasadiklari Sorunlart ve gereksinimlerini

belirlemeye yonelik sorulardan olugmaktadir.

Demografik bilgileri almaya doniik ilk boliimde, DS’li ¢ocugun yasi, cinsiyeti; ana
babanin egitim diizeyi ve ailenin gelir diizeyi sorulmustur. Ikinci béliimde ise annelere
Olcek boyutlarinin igeriklerine paralel bicimde ¢ocuklarinin durumunu bagkalarina

aciklama konusunda yardima ihtiyag¢ duyup duymadiklari; DS ile ilgili olarak
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cocuklarinda ne tiir saglik sorunlar ile karsilastiklari; ¢ocuklarinin bakimi ile ilgili
herhangi bir destek alip almadiklar1 ve kimden aldiklart; ¢gocuklari ile ilgili 6ncelikli
hangi konularda bilgiye ihtiya¢ duyduklari; DS’li cocugun durumu ile ilgili aile i¢inde
iliski sorunlar1 yasayip yasamadiklar1 ve bunlar1 nasil ¢éziimledikleri ile ilgili sorular
sorulmustur. Son olarak annelere, DS’li ¢ocuklari ile ilgili en 6nemli ihtiyaglarinin ne

oldugu da sorulmustur.

3.3.4. Verilerin Analizi

Olgek ve goriismeler yoluyla elde edilen veriler, ayr1 ayr1 analiz edilmistir. Asagida

her bir analize yonelik bilgiler ayr1 ayr1 verilmektedir.

3.3.4.1. Olgek Verilerinin Analizi

Bu calismada, genel olarak, DS’li cocugu olan ana babalarin, ¢ocuklar ile ilgili
gereksinimlerinin ve yasadiklar1 sorunlarin belirlenmesi amaglanmistir. Bu amag
dogrultusunda arastirmanin bagimli degiskeni ana baba gereksinimleridir. Ana baba
gereksinimlerinin belirlenmesi i¢in kullanilan 6l¢ekte yanitlar, 1 “(Kesinlikle hayir)”,
2 “(Emin Degilim)” ve 3 “(Kesinlikle evet)” bi¢iminde ii¢lii likert olarak
diizenlenmistir. Arastirmanin bagimsiz degiskenleri ise, ana baba egitim diizeyi
(ilkokul/ortadgretim/iiniversite), ailenin aylik geliri (1404 ve alti/1405-2808
aras1/2809-5616 aras1/5606 ve iistii), ¢cocugun yast (0-2 yas/3-7 yas/8-16 yas) ve

¢ocugun cinsiyeti bigimindedir.

Analizler 6ncesinde, verilerin normal dagilip dagilmadigini belirlemek i¢in normal
dagilm egrilerine, carpiklik ve basiklik (Skewness-Kurtosis) degerlerine ve
Kolmogorov-Smirnov (K-S) testi degerlerine bakilmistir. Puanlarin ¢arpiklik ve
basiklik degerleri ile K-S degerleri Tablo 3.2.’de verilmektedir.
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Tablo 3.2. Olgek puanlarimin Carpiklik ve Basiklik Degerleri ile Kolmogorov-Smirnov
Testi Anlamlilik Diizeyi Sonuclart

Kolmogorov-
Smirnov
N Carpiklik Basiklik p

Olgek toplam puan -.46 -.12 .015**
Maddi Gereksinim -.32 -.98 .00**
Cevreye Aciklama .38 -.93 .00**
Gereksinimi 318
Bilgi Gereksinimi -1.70 .2.93 00**
Genel Destek ve -.05 -1.06 00**
Toplumsal Hizmet
Gereksinimi
*p>.01

Tablo 3.2°deki sonuglara bakildiginda, carpiklik ve basiklik degerlerinin bir boyut
disinda Tabachnick ve Fidell (2007) tarafindan belirtilen kabul sinirlar1 arasinda (+/-
1.50) oldugu belirlenmistir. Bununla birlikte alanyazinda +/-3.00 araliginin da kabul
edilebilecegi ifade edilmektedir. Boylelikle arastirmanin bagimli degisken (ana baba
gereksinimleri) ve bagimsiz degiskenlerin (ana baba egitim diizeyi, ailenin aylik geliri,
cocugun yasl) ortalamalari arasinda anlamli bir farkliligin olup olmadiginin
belirlenmesinde Tek Yonlii Varyans (ANOVA) analizi kullanilmasinin uygun
olduguna karar verilmistir. Bu analiz, ikiden fazla grubun aralik veya oran olgegi
diizeyinde elde edilmis verilerinin ortalamalar1 arasindaki farkin anlamliligim
belirlemek i¢in kullanilan bir analiz teknigidir (Biiytikoztiirk, Cokluk ve Koklii, 2013).
Bunun yaninda ana baba gereksinimleri ve cocugun cinsiyeti degiskenleri ile ilgili elde
edilen verilerin ortalamalar1 arasindaki farkin anlamliligmi belirlemek icin de
bagimsiz orneklemler igin t testi kullanilmistir. Bu test, bagimsiz iki ortalama

arasindaki farkin anlamliliginin belirlenmesinde kullanilan parametrik bir testtir.

Olgekte bulunan ve ana babalara DS’li ¢ocuklart ile ilgili bes temel gereksinimlerini
belirtmelerinin istendigi agik uglu soruya verilen yanitlar, nitel veri analizi tekniklerine
uygun olarak analiz edilmistir. Buna gbre bu soruya verilen yanitlar, asagida goriisme
verilerinin analizi boliimiinde ayrintili bir bigimde anlatilan betimsel analiz teknigine
uygun bicimde analiz edilmistir. Bu dogrultuda hem bu soruya hem de goriigme

yoluyla elde edilen yanitlar ayn1 anda analize alinmustir.
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3.3.4.2. Goriisme Verilerinin Analizi

Gortigmelerden elde edilen nitel verilerin elde edilmesinde kullanilan goriisme
formunun igerigi, ¢alismada kullanilan 6lgek boyutlar1 ve boyut tanimlamalari ile
paralellik gostermektedir. Bu dogrultuda nitel veri analizinde, ana baba gereksinimleri
ile ilgili tanimlanmis 6lgek boyutlar: temelinde yiiriitiilen betimsel bir analiz ¢ergevesi
benimsenmistir. Betimsel analiz, verilerin dnceden belirlenmis ya da tanimlanmis bir
kuramsal yap1 ya da cgerceve temelinde incelenmesine dayanmaktadir. Bu teknikte
amagc, katilimci goriislerinin genel gergeveye uygun olarak sistematize edilmesidir

(Yildirim ve Simsek, 2016).

Buna gore ilk olarak, yazili hale getirilen goriisme kayitlari, boyutlar temelinde iki
arastirmaci tarafindan belirlenmis ¢erceve temelinde incelenmistir. Bu ilk incelemede
katilimc1  yanitlarinin ilgili  gereksinim boyutu temelinde kategorize edilmesi
amaglanmistir. Bu genel kategorilestirmeden sonra, her bir genel kategori altindaki
yanitlar ayrintili betimlemelere ulasabilmek icin arastirmacilar tarafindan tekrar
incelenmistir. Bu tekrar incelemeler yoluyla her bir genel kategoriye yonelik, katilime1
yanitlarindan hareketle, alt kategoriler olusturulmustur. Son olarak tiim yanitlar, genel

ve alt kategoriler temelinde analiz edilmistir.
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4. BULGULAR

Bu boliimde arastirma verilerine iligkin analiz sonuglari birlikte sunulmaktadir. Bu
dogrultuda ilk olarak ana babalarin DS’li ¢ocuklar1 ile ilgili tiim gereksinimlerine
yonelik betimsel istatistiklerin sonuglar1 sunulmaktadir. Bunun arkasindan aile
gereksinimlerinin, her bir bagimsiz degiskene (ana egitim diizeyi, baba egitim diizeyi,
ailenin aylik geliri, ¢ocugun yasi, ¢cocugun cinsiyeti) gore karsilastirilmasini igeren

analiz sonuglar verilecektir.

Olgek maddelerine verilen yanitlara ek olarak 6lgek igerisinde yer alan ve ana babalara
DS’li gocuklari ile ilgili en temel gereksinimlerinin soruldugu agik uglu soruya verilen
yanitlarla ilgili analizlerde bu bdliimde verilmektedir. Buna ek olarak birebir ve
ayrintili goriismelerin yapildigi 15 annenin yanitlarina yonelik analiz sonuglari da yine
bu boliimde sunulmaktadir. Bununla birlikte nicel ve nitel veriler, her bir gereksinimle
ilgisi kapsaminda o gereksinime iligkin biitiinciil bakisa ulagilabilmesi i¢in birlikte

sunulmustur.

4.1. Ana Babalarin DS’li ¢cocuklar ile ilgili Gereksinimlerine Yonelik Betimsel

Bulgular

Olgek, 29 maddeden olusmakta ve yamitlar 1 (Kesinlikle hayir), 2 (Emin Degilim) ve
3 (Kesinlikle evet) bi¢ciminde derecelendirilmektedir. Daha 6nce belirtildigi gibi,
Olcege verilen yanitlar toplanarak aile gereksinimlerinin miktar ile ilgili bilgi elde
edilmektedir. Bu dogrultuda 6lgekten alinabilecek en diisiik puan 29 iken en yiiksek
puan ise 87 olarak hesaplanabilmektedir. Bu ¢alismada da 318 katilimcinin 6lgegin
tamamina verdikleri yanitlarin ortalamasi, X= 64.26, standart sapmasi1 12.6 olarak
hesaplanmistir. Buna gore calismaya katilan ana babalarin DS’li ¢ocuklar ile ilgili
gereksinimlerinin  oldukga yiiksek oldugu anlagilmaktadir. Ayrica, Maddi
Gereksinimler ile ilgili yanitlarin X= 12,65 ve standart sapmasi1 3,76; Cevreye
Acgiklama Gereksinimi ile ilgili yanitlarin X= 12,77 ve standart sapmas1 4,27; Bilgi
Gereksinimi ile ilgili yanitlarin X= 26,33 ve standart sapmas1 4,27 ve son olarak Genel
Destek ve Toplumsal Hizmet Gereksinimi ile ilgili yanitlarin x= 12,50 ve standart

sapmasi 3,59 olarak hesaplanmistir. Her bir boyutla ilgili sorulara verilen yanitlarin
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ortalamalarina gbre;  ana babalarin DS’li olan ¢ocuklar1 ile ilgili Bilgi

Gereksinimlerinin diger gereksinimlerinden daha fazla oldugu anlagilmaktadir.

Olgegin sonunda yer alan ve katilimcilarin isterlerse yanmitlayabilecekleri acik uclu
soruya (DS’li cocugunuzla ilgili ailenizin 5 temel gereksinimini yaziniz) toplamda 87
katilimcinin yanit verdigi belirlenmistir. Bu kisilerin verdigi yanitlardan; 29’nun
Maddi Gereksinim, 7’sinin Cevreye A¢iklama Gereksinimi, 23 niin Bilgi Gereksinimi
ve son olarak 21’nin Genel Destek ve Toplumsal Hizmet Gereksinimi ile baglantili

olarak gruplandirilabilecegi ortaya konmustur.

Bu yanitlarla ilgili katilime1 yanitlarinin 22°si DS’li ¢ocuklara verilen Saglik Kurulu
Raporu ile ilgilidir. Bu rapor; ¢ocuklarin 6zel egitime ne zaman baslayacaklarini
(bebeklik ya da ilk ¢ocukluk ya da orta cocukluk déneminde baslayip baslayamayacagi
gibi), fizyoterapi (hipotonik kas yapist nedeniyle dogumdan itibaren ihtiyag
duyulmaktadir), dil terapisi (gerek fiziksel gerekse biligsel gelisim oOzellikleri
nedeniyle ihtiya¢ duyulmaktadir) alip alamayacaklari, egitim/bakim hizmetlerinin
hizl1 ve giivenli bi¢gimde yiiriitiilebilmesi konusunda ailenin desteklenmesi i¢in ihtiyag
duyulan ara¢ aliminda indirim olup olmayacagi, ailenin ekonomik olarak
desteklenmesini saglayan bakim maasi, belediye tarafindan sunulan hizmetlerden
ticretsiz ya da indirimli yararlanma gibi konular agisindan belirleyicidir. Katilimcilar
bu raporun her sene yenilenmek zorunda olmasinin egitim ve bakim hizmetlerinin
stirekliligini ve kalitesini etkiledigi belirtmektedirler. Ayrica katilimcilardan 12’si
Down Sendromunun genetik bir sorun olmasi ve genetik yapinin degismezligi
nedeniyle Saglik Raporunun her sene yenilenmesinin, anlagilmaz oldugunu ifade
etmislerdir. Ustelik rapor alabilmek igin hastanelere yapilan zorunlu ziyaretlerin hem
aileyi ekonomik olarak zorlayabildigi (¢linkii bu rapor tiim 6zel ya da kamu hastaneleri
tarafindan verilmemekte ya da bazilari rapor icin ticret talep etmektedir) hem de cocuk
icin sosyo-duygusal oldugu kadar saglik (hastane enfeksiyonu) risklerine de neden

oldugu vurgulanmustir.
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4.2. Ana babalarin DS’li cocuklar ile ilgili Maddi Gereksinimlerinin Bagimsiz

Degiskenler Bakimindan Karsilastirilmasi

Bu boyut, ana babalarin ¢ocuklarmin egitimi ve bakimini desteklemeye yonelik
egitim, arag-gerec ile bakici/egitmen vb. saglama konusunda karsilastiklart maddi
gereksinimlerini belirlemeye yoneliktir. Bununla birlikte bu boyut altinda ana
babalarin bir biitlin olarak temel yasam ihtiyaclarin1 (yiyecek, ev kirast vb.)
karsilamaya yonelik gereksinimlerini belirlemeye yonelik sorular da bulunmaktadir.
Bu boyut altinda yer alan maddelerle ilgili betimleyici istatistikler Tablo 4.1’te

verilmigtir.

Tablo 4.1. Maddi Gereksinim Boyutuna ait ol¢ek maddelerine iligkin betimleyici
istatistikler

Maddeler n X sh SS

6.Cocugumun gereksinimi olan oyuncaklari 318 2,192 ,0499 ,8904
alabilmek i¢cin maddi yardima gereksinim
duyuyorum.

2.Cocugum icin gerekli 0Ozel araglan 318 2,406 ,0459 8191
saglayabilmek  icin maddi  yardima
gereksinim duyuyorum.

1.Yiyecek, ev kirasi, tibbi bakim, giyim, 318 2,142 ,0505 ,8998
ulagim gibi masraflarimi karsilamak ig¢in
maddi yardima gereksinim duyuyorum.

4 Esimin ve benim is bulabilmemiz i¢in 318 1,616 ,0460 ,8201
yardima gereksinimimiz var.

5.Bazen c¢ocuguma bakan bakiciya para 318 1,730 ,0489 ,8715
odeyebilmek i¢in maddi yardima gereksinim
duyuyorum.

3.Cocugumun terapi, 6zel egitim, bakim ve 318 2572 ,0434 7739
bu gibi masraflart i¢in maddi yardima
gereksinim duyuyorum.

Tablo 4.1°de goriildiigii gibi ana babalarin DS ¢ocuklart ile ilgili maddi gereksinimleri
ile ilgili 6l¢ek maddelerine verdikleri yanitlarin ortalamalart x=1,61 ile x=2,57
arasinda degismektedir. Ortalamalar incelendiginde; ana babalarin en fazla (x=2,57 )
“cocuklarmin terapi, 0zel egitim, bakim ve bu gibi masraflar1” bagliklarin1 igeren
konularda maddi gereksinimlerinin oldugunu belirttikleri goriilmektedir. Bununla
birlikte, katilimcilarin bu boyutla ilgili yanitlarindaki en diisiik ortalamaya sahip

madde ise “’kendisi ve esi i¢in is bulma ‘’konusundaki gereksinimleri ile ilgilidir
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(x=1,616). Bunun yaninda 6lgegin agik uglu son sorusuna verilen yanitlardan 29’nun
bu boyut altinda ele alinabilecegi belirlenmistir. Katilime1 yanitlar biiyiik oranda bu
boyut altindaki maddelere paralel igeriktedir. Bununla birlikte bakici maasi,
cocuklariin durumuna uygun is kosullarinin saglanabildigi is ve is kosullari, 6zel
sigorta (sigorta sirketleri 6zel gereksinimleri olan bireyleri saglik sigortasi kapsamina
almamaktadir), banka kredilerinde kolaylik ve indirimler saglanmasi, ¢ocuklarina ayri
oda saglayabilecegi ev kosullarina sahip olabilme konular1 kapsaminda maddi
gereksinim boyutu ile ilgili goriis bildirmislerdir. Katilimcilardan biri bu durumu séyle

aciklamistir:

Ay otuzunda ameliyati (var)...Gidecegiz.. 5. kredi oldu bu...6. Ameliyati..su
anda zor durumdayiz... (Anne, 244).

Bir baska katilimci ise;

Isten ¢ikarildiktan sonra iki yildwr diizenli bir gelirim yok ii¢ banka tarafindan
icraya verilmis durumdayim, 6 aylik kira su ve elektirik borcum var ailemin
ozellikle ~giyim esyalarina ihtiyaci var. Down sendromlu oglum hamzanin
ayaklar egri iki giin once ameliyet ettik ayrica yumurtaliklarindan da ameliyat

olmasi lazim ve brongit hastast bu sorunlardan dolay ftr ve bireysel egitimi ¢ok

geride (Baba, 268).

Ana babalarin bu boyut altindaki yanitlarinin ortalamalar1 ile ¢alismanin bagimsiz
degiskenleri arasindaki farkin anlamliligini belirlemeye yonelik analiz sonuglar1 Tablo

4.2’te verilmistir.
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Tablo 4.2. Maddi Gereksinim Boyutu ile Bagimsiz degiskenler arasindaki farkin
anlamliligy ile ilgili analiz sonuglar

Bagimsiz Degiskenler n X SS F p Tukey
Anne Egitim Diizeyi
Ilkokul mezunu (1) 81 2,5 37 1-3
Ortaokul/lise mezunu (2) 130 2,5 A4 11,06 .000 1-4
Universite mezunu(3) 92 2,3 ,53 2-3
Yiikseklisans/Doktora (4) 13 2,1 37 24
Baba Egitim Diizeyi
Ilkokul mezunu (1) 60 2,6 37 1-3
Ortaokul/lise mezunu (2) 136 25 46 13,80 .000 1-4
Universite mezunu(3) 100 2,4 46 23
Yiikseklisans/Doktora (4) 22 2,2 o7 2-4
Cocugun Yasi
0-2vyas (1) 157 2,6 41
3-6 yag(2) 48 2,6 e
57vas(3) 42 25 g 3784 002 15
8-11yas(4) 34 23 55 o
12-15yas (5) 31 2,2 ,59
16-25yas (6) 6 1,8 ,80
Aylik Gelir
1404 vealu (1) 48 2.7 31 12
14052808 (2) 143 2,6 39 1-3
2809-5616 (3) 87 2,3 52 36603  .000 1-4
5616 ve tistii (4) 40 2,2 46 32
3-4

Tablo 4.2’e gore ana babalarin maddi gereksinimleri, Annenin Egitim Durumuna gére
anlamli bir farklilik gdstermektedir (4314 = 11,066, p <.01). Ilkokul ile ortaokul ve lise
mezunu annelerin, tiniversite ve yiiksek lisans ve doktora mezunu egitim durumuna
sahip annelerden daha fazla maddi gereksinimleri oldugu goriilmektedir. Bu durumda,
annelerin egitim diizeyi diistiikge, DS’li ¢cocuklari ile ilgili Maddi Gereksinimleri de

artmaktadir.

Ana babalarin maddi gereksinimleri, Babanin Egitim Durumuna gore anlamli bir
farklilik gdstermektedir (f3-314 = 13,806, p <.01). Ilkokul ile ortaokul ve lise mezunu
babalarin, liniversite ve yiiksek lisans ve doktora mezunu egitim durumuna sahip
babalardan daha fazla maddi gereksinimi oldugu goriilmektedir. Annelerle ilgili
yukarida belirtilen bulgularda oldugu gibi babalarin egitim diizeyi diistiikce DS’li
cocuklari ile ilgili Maddi Gereksinimleri de artmaktadir.
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Ana babalarin maddi gereksinimleri, DS’li ¢ocuklarinin yaglarima gore anlamli bir
farklilik gostermektedir (fs-312 = 3,784, p <.05). Analiz sonuglarina gore; 0-2, 3-6 ve
5-7 yag araliginda DS’li ¢ocugu olan ana babalarin, 12-15 yas araliginda DS’li ¢ocugu
olanlara gore maddi gereksinimlerinin daha fazla oldugu anlagilmaktadir. Bununla
birlikte, 16 -25 yas araliginda g¢ocugu olan ana babalarin O6rneklem igindeki
biiyiikliiklerinin diigiik olmasi nedeniyle, bu grupla alt yas gruplar1 arasinda anlamli
herhangi bir farkliligin ortaya ¢ikmadigina inanilmaktadir. Bununla birlikte sonuglar,
DS’li ¢ocuklarin yaslari diistiikge ana babalarin Maddi Gereksinimlerinin de arttigini
gostermektedir. Bu durumun, DS’li ¢ocuklarin erken yaslarda gerek saglik gerekse
egitim ihtiyaglarinin daha fazla olmasi ile agiklanabilecegi diistiniilmektedir.

Ana babalarin maddi gereksinimleri, Ailenin Aylik Gelirine gore anlaml bir farklilik
gostermektedir (f3-314 = 36,603, p <.01). Coklu karsilastirma sonuglarma gore, tim
gruplarin birbirlerine gore aralarindaki farkin ¢ogunlukla .01 diizeyinde anlamli
oldugu belirlenmistir. Bununla birlikte; 1404 ve alt1 ile 1405 ve 2808 gelir gruplari ve
2809-5616 ile 5616 ve iistii gelir gruplar arasindaki farkin p degeri sirasiyla .012 ve
.016 olarak belirlenmistir. Diger bir ifadeyle diisiik gelire sahip olan ailelerin, yiiksek
gelire sahip olan ailelere gore daha fazla maddi gereksinimlerinin oldugu saptanmuistir.
Bu sonucu destekler nitelikte, goriisme yapilan annelerden biri su ifadede

bulunmustur:

©...Kalp deligi, goz kaymasi, sasilik var, halen piire ve mama yiyor. Devlet
hastanesinden baska bir yere gidemiyoruz. Maddi olarak zorlaniyoruz.’’(Anne,27)
Ana babalarin DS’li ¢ocuklar1 ile ilgili maddi gereksinimlerinin, c¢ocuklarinin
cinsiyetine gore anlamli bir bicimde farklilasip farklilagsmadigini belirlemek tizere
yapilan t testi sonuglari, cocugun kiz ya da erkek olmasinin ana babanin maddi
gereksinimleri lizerinde anlamli bir farkliliga yol agmadigini ortaya koymustur

tsd=0,49=-0,69 Ve Xi,= 2,08, Xerkek=2,13, p=0,49.

4.3. Cevreye Aciklama Gereksinimi Boyutu ile ilgili Bulgular

Bu boyut, ana babalarin c¢ocuklarinin durumunu eslerine, diger cocuklarina,
akrabalarina, komsularina, arkadaslarina, diger cocuklara anlatmak; onlarin anlamasi

ve kabullenmesini saglamak yaninda aile arasi iligkilerin nasil iyilestirilebilecegi ve
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problem ¢oziimiinde onlara yardim edebilecek din gorevlileri ile konugmaya doniik
gereksinimlerini belirlemeye yoneliktir. Bu boyut altinda yer alan maddelerle ilgili

betimleyici istatistikler Tablo 4.3’te verilmistir.

Tablo 4.3. Cevreye Aciklama Gereksinim Boyutuna ait ol¢ek maddelerine iliskin
betimleyici istatistikler

Maddeler n X SH SsS

10.Cocugumun durumunu esime ve esimin 318 1,522 ,0451 ,8048
ailesine  aciklayabilmek i¢in  yardima

gereksinim duyuyorum.

12. Komgum, arkadagim veya bir yabanci, 318 1,701 ,0484 ,8640
cocugumun durumunu sorudugu zaman nasil

cevap vermem gerektigi konusunda daha fazla

yardima gereksinim duyuyorum.

11.Esimin, cocugumuzun durumunu 318 1,491 ,0451 ,8051
anlayabilmesi ve kabullenebilmesi i¢in daha

fazla yardima gereksinim duyuyorum.

13.Cocugumun durumunu diger cocuklara 318 2,057 ,0499  ,8898
aciklayabilmek icin yardima gereksinim

duyuyorum.

9.Cocugumun durumunu kardeslerine 318 1,868 ,0496 ,8853
aciklayabilmek i¢in daha fazla yardima

gereksinim duyuyorum.

7.Problemlerimin ¢6ziimiinde bana yardim 318 1,909 ,0484 ,8635
edebilecek din gorevlileri ile daha fazla

konugmaya gereksinim duyuyorum.

23.Ailemizin gili¢ zamanlarda birbirlerini nasil 318 2,230 ,0478 ,8522
destekleyeceklerini 6grenmek i¢in yardima

gereksinim duyuyorum.

Tablo 4.3’te goriildiigii gibi ana babalarin DS olan ¢ocuklari ile ilgili gevreye agiklama
gereksinimleri boyutu altindaki 6l¢cek maddelerine verdikleri yanitlarin ortalamalar
x=1,49 ile x=2,23 arasinda degismektedir. Ortalamalar incelendiginde; ana babalarin
en fazla (x=2,23 ) “ailemizin gili¢ zamanlarda birbirlerini nasil destekleyeceklerini
o0grenmek” konusunda gereksinimlerinin oldugu goriilmektedir. Bununla birlikte,
katilimcilarin bu boyutla ilgili yanitlarindaki en diisiik ortalamaya sahip madde ise
esin, ¢ocuklarinin durumunu anlayabilmesi ve kabullenebilmesi konusundaki
gereksinimleridir (k=1,491). Olgegin agik uclu son sorusuna verilen yanitlardan 7’si

de biiyiik oranda bu boyut altindaki maddelerle paralel goriilmektedir. Bu boyutla ilgili
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olarak ¢aligmanin nitel bolimii kapsaminda yliriitiilen goriismelerde; gériisme yapilan

15 ana babadan 1’1 dogrudan bu boyutla ilgili gereksiniminden bahsetmistir.

“Yer yer duyuyorum mesela ds ne die soruolar hastaligini soruolar ne oldugunu
anlatamiyorum anlamiyorlar. Kizim b1 yemem taktt cocuk basinda durduramadi deli
dediler uzuldum psikolojim bozuldu.” (Anne,36)

Bunun yaninda nitel gériisme sirasinda kimi ana babalar da DS’li cocuklart konusunda
kardeslere agiklama yapma ile ilgili deneyimlerinden bahsetmislerdir. Bu konu ile
ilgili goriis belirten ana babalar, kardeslerin de tipki kendileri gibi durumu
ogrendiklerinde kizdiklarini, kabullenemediklerini belirtmislerdir. Ancak ¢ocuklarinin
DS’yi anlayabilmesi i¢in, onlara DS olan diger ¢ocuklardan ornekler verdiklerini;

bunun onlarin kabul siirecini olumlu ydnde etkiledigini ifade etmislerdir. Ornegin iki

anne bu durumla ilgili deneyimini su bigimde anlatmistir:

“Abisiyle cok iyi ... 15 yasinda abi abi 1lk duydugunda odaya kapatti kendini... gok
liziildii etrafindaki insanlara kardesinin goriinimiinden dolayr ne diyecegim diye
diisiindii... sagliks1z olacagim diisiindii... Olen kardesini 6rnek gdsterdi. . .fakat bu durumu
1 giin yasadi... kiskanglik oluyor...”(Anne ,43)

“’Su anda ¢ok giizel ama 6ncesinde o ilkokuldaydi... cok zorlandi... dncesinde kardesini
kabullenemedi abisi. .. utaniyordu kardesinden...Keske boyle olmasaydi falan diyordu...
onu okuldan almaya gittiginde falan hep bunu soyliiyordu...”’(Anne, 46).

Bir bagka ana ise deneyimini su bigimde anlatmustir:

“Tim siiregte bizimle beraberdi zaten. O da bizim hissettiklerimizi hissetti...ona giizel
bir dille anlattik ...bu k6tii bir durum degil diye... oglumuzun saglikli oldugunu egitimle
hep birlikte agacagimizi sdyleyince rahatladi...bir kez evlenemeyecek miyim kardesim
boyle diye esim kabul etmeyecek mi korkusu oldu... aralarinda 9 yas fark var bu nedenle
cok oynamazlar ama ¢ok sahiplenir...”’(Anne,42)

Ana babalarin bu boyut altindaki yanitlarinin ortalamalar1 ile ¢alismanin bagimsiz

degiskenleri arasindaki farka iliskin ANOVA sonuglar1 Tablo 4.4’te verilmistir.
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Tablo 4.4. Cevreye A¢iklama Gereksinimi Boyutu ile Bagimsiz degiskenler arasindaki
farkin anlamlihigr ile ilgili analiz sonuglart

Bagimsiz Degiskenler n X SS F P Tukey
Anne Egitim Diizeyi
Ilkokul mezunu (1) 81 14,1 4,43 1-2
Ortaokul/lise mezunu (2) 130 12,6 4.1 5,92 .001 1-3
Universite mezunu(3) 92 12,1 4,1 1-4
Yiikseklisans/Doktora (4) 13 9,8 3,2
Baba Egitim Diizeyi
Ilkokul mezunu (1) 60 14 4,3
Ortaokul/lise mezunu (2) 136 13,08 41 444 .004 1-3
Universite mezunu(3) 100 12,03 4,2 1-4
Yikseklisans/Doktora (4) 22 10,9 3,4
Aylik Gelir
1404 ve alt1 48 14,4 4,3
1405-2808 143 13,3 4,1 1-3
2809-5616 87 11,6 403 1375 000 1-4
5616 veisti 40 11,3 4,09 32

Tablo 4.4.’e gore ana babalarin ¢evreye agiklama gereksinimleri, Annenin Egitim
Durumuna gére anlaml bir farklilik gdstermektedir (f3-314 = 5,923, p <.01). Ilkokul
mezunu annelerin ¢evreye aciklama gereksinimlerinin; ortaokul/lise, tiniversite ve
yiiksek lisans ve doktora mezunu egitim durumuna sahip annelerden daha fazla oldugu
goriilmektedir. Bu durumda, annelerin egitim diizeyi diistiikge DS’li cocuklari ile ilgili

cevreye agiklama gereksinimleri de artmaktadir.

Ana babalarin ¢evreye acgiklama gereksinimleri, Babanin Egitim Durumuna goére
anlamli bir farkhilik gostermektedir (f3.314 = 4,444, p <.01). Tlkokul mezunu babalarin
cevreye agiklama gereksinimlerinin, annelerde oldugu gibi; iiniversite ve yiiksek
lisans/doktora mezunu egitim durumuna sahip babalara gore daha fazla oldugu
goriilmektedir. Annelerle ilgili yukarida belirtilen bulgularda oldugu gibi babalarin
egitim diizeyi diistiikge DS’li ¢ocuklart ile ilgili Cevreye Aciklama Gereksinimleri de
artmaktadir.

Analizlerde ana babalarin g¢evreye agiklama gereksinimlerinin, DS’li ¢ocuklarinin

yaslarina gore anlamli bir farklilik gostermedigi ortaya konmustur (fs-312 = ,980, p

<.05).
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Ana babalarin gevreye aciklama gereksinimleri, Ailenin Aylik Gelirine gore anlaml
bir farklilik gostermektedir (f3-314 = 7,375, p <.01). Tablo 4.5’e gére 1404 ve alt1 ile
1405-2808 gelir grubundaki ailelerin ¢evreye agiklama gereksinimlerinin, 2809-5616
ile 5616 ve st gelire sahip olan ana babalardan anlamli bi¢imde farkli oldugu
goriilmektedir. Benzer sekilde 1404 ve alt1 ile 1405-2808 gelir grubundaki ailelerin
cevreye aciklama gereksinimlerinin de birbirlerinden anlamli olarak farkli oldugu
bulgusuna ulasilmistir. Diger bir ifadeyle diisiik gelire sahip olan katilimcilarin yiiksek
gelire sahip olan katilimcilara gore daha fazla maddi gereksinime ihtiyaci olduklari

saptanmistir.

Ana babalarin gevreye agiklama gereksinimlerinin, DS’li ¢ocuklarinin cinsiyetine gore
anlamli bir bicimde farklilasip farklilasmadigini belirlemek iizere yapilan t testi

sonuclar1 asagidaki tabloda verilmistir.

Tablo 4.5. Ana babalarin c¢evreye acgiklama gereksinimleri ile ¢ocugun cinsiyeti
degiskeni arasindaki t-testi sonucu

Degisken Yakimlik N X SS Sd T p
Cocuk 1. Kiz 140 1,73 58

e 316 2,44 01
Cinsiyeti 2. Erkek 178 1,89 ,62

Tablo 4.5 incelendiginde ana babalarin ¢evreye agiklama gereksinimlerinin DS’li

cocuklariin cinsiyetine gore anlamli diizeyde farklilastig1 anlagilmaktadir (p <.05).
4.4. Bilgi Gereksinimi ile Tlgili Bulgular

Bu boyut, ana babalarin ¢ocuklarinin bakim ve egitimi ile ilgili farkli konulardaki bilgi
gereksinimlerini belirlemeye yoneliktir. Bu boyut altinda yer alan maddelerle ilgili

betimleyici istatistikler Tablo 4.6’ da gosterilmistir.



85

Tablo 4.6. Bilgi Gereksinimi Boyutuna ait dlgek maddelerine iliskin betimleyici

istatistikler

Maddeler

Sh Ss

18.Cocugumun davraniglarini nasil
kontrol  edebilecegim  hakkinda
yardima gereksinim duyuyorum.

318

2,651

,0376 ,6699

15.Cocugumla nasil
oynayacagim/nasil  konusacagim
hakkinda  yardima  gereksinim
duyuyorum.

318

2,434

,0457 ,8141

17.Cocugumun durumu hakkinda
daha fazla bilgiye gereksinim
duyuyorum.

318

2,613

,0405 1224

20.Cocugumun su anda
yararlanabilecegi kurumlar (merkez,
okul, klinik, vb.) hakkinda daha
fazla bilgiye gereksinim
duyuyorum.

318

2,714

,0352 ,6278

22.Cocugumun  nasil  biylyip
gelistigi hakkinda daha fazla bilgiye
gereksinim duyuyorum.

318

2,767

,0310 ,9525

19.Cocuguma bazi becerileri nasil
ogretecegim hakkinda daha fazla
bilgiye gereksinim duyuyorum.

318

2,827

,0270 4815

16.Cocugumla benzer Ozellikte
cocugu olan ana babalar hakkinda
yazilmis  kitap, makale gibi
materyalleri okumaya gereksinim
duyuyorum.

318

2,692

,0348 ,6199

8.Kendime ayirabilecek daha fazla
zamana gereksinim duyuyorum.

318

2,421

,0447 7973

21.Cocugumun ileride gidebilecegi
kurumlar hakkinda bilgiye
gereksinim duyuyorum.

318

2,840

,0265 AT27

14.Cocuguma yardimc1 olabilecek
dis hekimi bulabilmek i¢in yardima
gereksinim duyuyorum.

318

2,371

,0446 1947

Tablo 4.6’da gortldiigii gibi ana babalarin DS’li olan g¢ocuklar ile ilgili ¢evreye
aciklama gereksinimleri boyutu altindaki 6lgek maddelerine verdikleri yanitlarin
ortalamalar1 X=1,49 ile X=2,23 arasinda degismektedir. Ortalamalar incelendiginde;
ana babalarin en fazla (X=2,23) “ailemizin gii¢ zamanlarda birbirlerini nasil
destekleyeceklerini 6grenmek” konusunda gereksinimlerinin oldugu goriilmektedir.
Bununla birlikte, katilimcilarin bu boyutla ilgili yanitlarindaki en diisiik ortalamaya
sahip madde ise esin, ¢ocuklarmin durumunu anlayabilmesi ve kabullenebilmesi
konusundaki gereksinimleridir (x=1,491). Bununla birlikte 6l¢egin acik uglu son
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sorusuna verilen yanitlardan 23 nun bu boyut altinda ele alinabilecegi belirlenmistir.
Katilimcilar bu boyut altindaki maddelere paralel cevaplar vermektedirler.
Katilimcilarin ayrica tatile ve ergenlik donemine ( nasil gececegi, nasil basedecekleri);
DS hakkinda bilgi sahibi olan ve rehber olabilecek doktor ve 6gretmenlere ihtiyaglar
oldugu konusunda goriis sunmaktadirlar. Katilimecilardan biri bu durumu soyle
acgiklamstir:
Yetiskin yaslara ulastiginda bu cocuklar artik rehabilitasyon merkezlerinden sikilip
gitmek istemiyorlar. Bu 6zel grup i¢in az da onlar1 "bende galistyorum ve kazaniyorum
aileme destek oluyorum diger bireyler gibi" dedirtecek, ¢aligmalari igin uygun alanlar
lazim. Bizim oglumuz bu sorunu yaklasik 4-5 yildir yastyor. Is istiyor. Dertleri para
kazanmak degil aslinda artik egitimlerini topluma katki saglayarak yapmak istiyor.
Yetiskin olanlari i¢in bu konuda acil bir seyler yapilmasi gerekir.

Goriisme yapilan annelerden bir tanesi bu konuyla ilgili su ifadelerde bulunmustur.

“Kalple ilgili bir problemi oldu ama delik ¢abuk kapandi... tiroid yok. Bizim en sikint1
cektigimiz hipotoni ve eklem gevsekligiydi 2 yasinda ancak ayaklarini basti, 3buguk
yasinda yiiriidii. Bunu diizeltmek i¢in 6zel ders aldik fizikten, yiizme kursuna basladik.
Ek egitimle farki kapatmaya calistik. Bizi dogru yonlendiren biz fizyoterapist olmadi. 9
fizyoterapist degistirdik. Yanlis uygulamalarla karsilastik. Bagisiklik sistemi diisiik her
seyi evde yapiyorum vitamin vermiyorum ama doktorlardan goriis alarak kendim ek gida
veriyorum zaten 19 ay da emdi. 6. hastalik domuz gribi dizanteri... gibi hastaliklar1
hastanede yatarak gegirdik. Bilgi birikimi olmayan doktorlar var bu nedenle genel
kontrollerimizi DS’ye 6zgii bir klinikte yaptiriyoruz...(Anne,39)’

Tablo 4.6.’da goriildigi gibi ana babalarin DS olan cocuklar ile ilgili bilgi
gereksinimleri ile ilgili 6l¢ek maddelerine verdikleri yanitlarin ortalamalar1 X=2,37 ile
X=2,84 arasinda degismektedir. Ortalamalar incelendiginde; ana babalarin en fazla
(x=2,84) “Cocugumun ileride gidebilecegi kurumlar hakkinda bilgiye gereksinim
duyuyorum.” bagliklarin1 iceren konularda bilgi gereksinimlerinin oldugunu
belirttikleri goriilmektedir. Calismanin nitel veri grubundaki birgok ana ve baba (n:9)
cocuklarinin egitimine yonelik bilgi kaynagini, diger ana ve babalardan aldiklarini,
bilgiye ulagmak i¢in farkli bir¢ok bilgi kaynagini kullanmakta olduklarini fakat bunun
yerine uzman Kkisilerin onlar1 yonlendirmesini istemektedirler. Bu nedenle dogru
bilgiye ulagmakta yardima gereksinim duyduklarini ifade etmisleridir. Calismaya

katilan bir anne durumu su sekilde ifade etmektedir:

“....Kurum segmekte ¢cok zorlandim. Egitim almamiz gerek evet ama ne yapcam , nasil
yapcam ilk basta bilemedim. Bulundugumuz yerde kurumlar birbirinden ¢ok kopuk. Her
sey senin sahsina birakiliyor denetim yok. Bebek oldugu i¢in ¢ok sorun olmuyor belki
ama gerekli bilgiyi 6gretmenlerden degil parkta tanistigim annelerden aliyorum . miigteri
goziiyle bakiyorlar , bana psikolojik olarak destek ve yonlendirme yapmalarini beklerim
. Kurumlarin kend1 iclerinde organize olup denetleyen ve puan veren birilert olmali
”(Anne, 37).
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Bununla birlikte, katilimcilarin bu boyutla ilgili yanitlarindaki en diisiik ortalamaya
sahip madde ise ¢ocuklarina yardimci olabilecek dis hekimi bulabilme konusundaki

gereksinimleridir (x=2,371).

Ana babalarin bu boyut altindaki yanitlarinin ortalamalar1 ile ¢alismanin bagimsiz
degiskenleri arasindaki iligkiyi belirlemeye yonelik analiz sonuglari, ana babalarin
bilgi gereksinimlerinin; Annenin Egitim Durumuna (f3.314 = 1,45 p >.05), Babanin
egitim durumuna (fz-314 = 1,79 p >.05), Ailenin aylik gelirine (f3-314 = 2,942, p>.05)
gore anlamli bir farklilik géstermedigini ortaya koymustur. Bununla birlikte analizler,
ana babalarin bilgi gereksinimlerinin, DS’li ¢ocugun yasi ve cinsiyeti degiskenlerine
gore farkli oldugunu gostermektedir. Bu iki degiskene iliskin sonuglar Tablo 4.7 ve
Tablo 4.8’de verilmistir.

Tablo 4.7. Bilgi gereksinim boyutu ile bagimsiz degiskenler arasindaki farkin
anlamliligy ile ilgili analiz sonug¢lari

Bagimsiz Degiskenler n X ss F p Tukey
Cocugun Yast
0-2yas (1) 157 27,08 34 1-3
3-6 yasg(2) 48 26,8 2,8 1-4

5-7vas(3) 42 266 4,1 6,126 .000 1-5
8-11vyas(4) 34 244 53
12-15yas(5) 31 242 59
16-25yas(6) 6 21,1 83

Tablo 4.7.°de goriildiigii gibi ana babalarin bilgi gereksinimleri, DS’li ¢ocuklarinin
yaslarina gore anlamli bir farklilik gdstermektedir (fs-312 = 6,126, p <.01). Analiz
sonuglarina gore; 0-2 ve 3-6 yas araliginda DS’li ¢ocugu olan ana babalarin, 8-11, 12-
15 ve 16-25 yas araliginda DS’li ¢ocugu olanlara gore bilgi gereksinimlerinin anlamli
bir bigimde farkli oldugu anlagilmaktadir. Bu sonug, DS’li ¢cocuklarin yaglar1 diistiikge
ana babalarin bilgi gereksinimlerinin de arttigini1 gostermektedir. Bu durum tipki ana
babalarin maddi gereksinimleri ile ilgili sonuglarda oldugu gibi, erken yaslardaki
cocuklarin saglik ve egitim ihtiyaclarinin daha fazla olmasi ve bunlarin kargilanmasi
ile 1lgili ana babalarin bilgilerinin ya da bilgi kaynaklarinin yetersiz olabilecegini akla

getirmektedir.
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Ana babalarin bilgi gereksinimlerinin, DS’li ¢ocuklarinin cinsiyetine gore anlamli bir
bicimde farklilagip farklilagmadigini belirlemek iizere yapilan t testi sonuglar1 Tablo

4.8’de verilmistir.

Tablo 4.8. Ana babalarin bilgi gereksinimleri ile ¢ocugun cinsiyeti degiskeni
arasindaki t-testi sonucu

Degisken N X SS sd t p

Cocuk 1. Kiz 140 2,57 46

o 316 -2,26 ,05
Cinsiyeti 2. Erkek 178 2,68 ,39

Yapilan analiz sonucunda, ana babalarin bilgi gereksinimlerinin DS’li olan

cocuklarinin cinsiyetine gore anlamli diizeyde farkli oldugu goriilmektedir (p < .05).

4.5. Genel Destek ve Toplumsal Hizmet Gereksinimi

Genel destek ve toplumsal hizmet gereksinimi, ana babalarin ¢ocugun bakimi veya
egitimi ile ilgili kendi toplumsal g¢evresi veya bulundugu toplumsal Arastirma
kapsaminda ana babalara ¢ocuklarmmin bakimi ile ilgili kendilerine yardimci olan
birilerinin olup olmadigina yonelik maddelerden olugmaktadir. Bu boyut altinda yer
alan maddelerle ilgili betimleyici istatistikler Tablo 4.9’da gosterilmistir.
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Tablo 4.9. Genel Destek ve Toplumsal Hizmet Gereksinimi boyutuna ait olgek
maddelerine iligkin betimleyici istatistikler

Maddeler n X Sh SsS

24 Ailem, ev isleri, ¢cocuk bakimi ve diger isleri 318 1,903 ,0478 ,8518
kimlerin yapacagi hakkinda karar verebilmek i¢in
yardima gereksinim duymaktadir.

25.Ailem dinlenme, eglenme etkinlikleri hakkinda 318 2,047 ,0480 ,8560
karar vermek ve yapmak i¢in yardima gereksinim
duymaktadir.

26.Ailemin igerisinde problemlerim hakkinda 318 2,094 0497 ,8866
konusabilecegim birisine gereksinim duyuyorum.

27.Gerekli oldugu zaman ¢ocugumun bakimimi 318 2,148 0488 8702
iistlenebilecek bir bakict bulabilmek i¢in yardima
gereksinim duyuyorum.

28.Cocugum igin yuva ve anaokulu bulabilmek i¢in 318 2415 0462 ,8239
yardima gereksinim duyuyorum.

29.Bir toplantiya (komsu ve akraba toplantilar1 gibi) 318 1,893 0508 ,9063
katilacagim zaman c¢ocugumun uygun bakim

alabilecegi bakimevi ya da yuva bulabilmek igin

yardima gereksinim duyuyorum.

Ana babalarin DS’li olan ¢ocuklart ile ilgili genel destek ve toplumsal hizmet
gereksinimlerine ait 6l¢ek maddelerine verdikleri yanitlarin ortalamalari x=1.893 ile
x=2,41 arasinda degismektedir. Ortalamalar incelendiginde; ana babalarin en fazla
(x=2,41) “Cocugum i¢in yuva ve anaokulu bulabilmek i¢in yardima gereksinim
duyuyorum.” basligin1 iceren konularda genel destek ve toplumsal hizmet
gereksinimlerinin  oldugunu  belirttikleri  goriilmektedir. Bununla  birlikte,
katilimcilarin bu boyutla ilgili yanitlarindaki en diisiik ortalamaya sahip madde ise Bir
toplantiya (komsu ve akraba toplantilar1 gibi) katilacagim zaman ¢ocugumun uygun
bakim alabilecegi bakimevi ya da yuva bulabilme konusundaki gereksinimleridir
(x=1,89).). Bunun yaninda 6l¢egin agik uclu son sorusuna verilen yanitlardan 21’inin
bu boyut altinda ele alinabilecegi belirlenmistir. Katilimct yanitlar biiyiik oranda bu
boyut altindaki maddelere paralel iceriktedir. Bununla birlikte diger ¢ocuklarla icice
olabilecekleri bir ortam konusunda ihtiyaglari olduguna dair genel destek ve toplumsal
hizmet gereksinimi boyutu ile ilgili goriis bildirmislerdir. Katilimcilardan biri bu bu

boyutu iceren durumunu soyle agiklamistir.

“34 yasinda ayrica otistik. Egitim verildi ama higbir sekilde almadi. Evde siirekli
problem yaratiyor( ¢is- kaka vs).34 yildir bir bebek bakiyor yani. Cok kilolu. Yani anne
ogluyla eve baglanmis durumda herseyden 6nce nefes almaya ihtiyaci var. Temizlik
yardimina ihtiyaci var ve psikolojik olarak destege rahatlamaya ihtiyaci var. “ (Baba,189)
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DS’li ¢ocuklarinin bakimu ile ilgili konularda ¢evrelerinden yardim alip almadiklari ile
ilgili soru kapsaminda annelerden biri, bu boyutla baglantili olarak, sdyle bir ifade

kullanmustir:

“....Su an bakima ihtiyaciniz yok ama ilk zamanlar ben yalnizdim.... Esimle sorunlarim
vardi ¢ok zorlandim ben ...” (Anne,46)
Ayni1 anne yasanan saglik problemlerine yonelik yoneltilen soruda da su sekilde cevap

vermistir.

“....Su an belirgin bir problemimiz yok ama kiigiikkken ¢ok sik hastalandi beta mikrobu

tagtyormus onu fark edemediler. Bize 3 yasina girince 6lecek dediler. Bademcik ameliyati

ve kasik fitig1 oldu. 7 yasina kadar yiiriimedi, 5 yasina kadar ¢isini soylemedi. Her seyi

tek bagima yaptim benim de psikolojim alt {ist oldu .6 yasinda da okula verdim...”(Anne

,46).
DS olan ¢ocuk temelli yasanan sorunlarin tesbiti amaciyla yoneltilen soruda ana ve
babalarin geneli (n:11) bu konuda sorun yasamadiklarini belirtmektedirler. Bu konuda
yasadiklar1 temel sorunlarin ailenin yakin c¢evresinden kaynaklandigini

belirtmektedirler. Calismaya katilan annelerden 2.si durumu su sekilde agiklamistir;

“....Cocuk yiiziinden sorusturdular ...siilalemizde yok ama hep sordular esim 6nce niye
boyle oldu diye kizdi ailesi de kizdi sona da kabullendiler.” ( Anne,56)

“....Su an bakima ihtiyactmiz yok ama ilk dogumda ben ¢ok yalmzdim; esimle

sorunlarimiz vardi.. kabul etmek babada zor oldu... onun aile biiyiikleri yiiziinden... bu

yiizden de zorluklar , kabullenememe yasadik...yalniz kaldim esimle ¢ok sorunlarimiz

oldu.” (Anne,46 )
Ana babalarin bu boyut altindaki yanitlarinin ortalamalari ile ¢alismanin bagimsiz
degiskenleri arasindaki iliskiyi belirlemeye yonelik analiz sonuglari, ana babalarin
genel destek ve toplumsal hizmet gereksinimlerinin, Annenin Egitim Durumuna (f3-314
=1,445, p>.05), Babanin Egitim Durumuna (f3-314 = 1,070, p>.05) ve Ailenin ortalama
gelir diizeyine (3314 = 1,966 p>.05) gore anlamli bir bigimde farkli olmadigini ortaya
koymustur. Bununla birlikte ana babalarin genel destek ve toplumsal hizmet
gereksinimlerinin, DS’li ¢ocugun yast ve cinsiyetine gore anlamli bir bigimde
farklilastig1 belirlenmistir. Bu degiskenlere iliskin sonuglar Tablo 4.10°de ve Tablo
4.11 sunulmustur.
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Tablo 4.10. Genel Destek ve Toplumsal Hizmet Gereksinimi ile Cocugun Yasi
arasindaki farkin anlamlilig ile ilgili analiz sonuglar

Bagimsiz Degiskenler n X SS F p Tukey
Cocugun Yast

0-2 yas (1) 157 125 3,5

3-6 yas(2) 48 12,6 2,9

5-7 yas (3) 42 13,9 3,4 3,083 .01 3-4
8-11 yas (4) 34 11,02 38

12-15 yas (5) 31 11,7 3,9

16-25 yas (6) 6 10,8 4,9

Tabloya gore ana babalarin genel destek ve toplumsal hizmet gereksinimleri, DS’li
cocuklarinin yaslarina gore anlamli bir farklilik gostermektedir (fs-312 = 3,083, p <.05).
Analiz sonuglarina gore; 5-7 araliginda DS’li ¢ocugu olan ana babalarin, 8-11 yas
araliginda DS’li g¢ocugu olanlara gore genel destek ve toplumsal hizmet

gereksinimlerinin anlamli bir bigimde farkli oldugu anlasilmaktadir.

Ana babalarin genel destek ve toplumsal hizmet gereksinimlerinin, DS’li ¢ocuklarinin
cinsiyetine gore anlamli bir bigimde farklilasip farklilasmadigini belirlemek {izere

yapilan t testi sonuglar1 asagidaki tabloda verilmistir.

Tablo 4.11. Ana babalarin genel destek ve toplumsal hizmet gereksinimleri ile cocugun
cinsiyeti degiskeni arasindaki t-testi sonucu

Degisken N X SS sd t p

Cocuk 1. Kiz 140 1,99 .61

o 316 -2,37 ,05
Cinsiyeti 2. Erkek 178 2,15 57

Yapilan analiz sonucunda, ana babalarin genel destek ve toplumsal hizmet
gereksinimlerinin DS’li ¢cocuklarinin cinsiyetine gore anlamli diizeyde farkli oldugu

goriilmektedir (p < .05).

Calismanin nitel boliimiinde ana ve babalara ¢ocugunuz dogdugunda yasadiginiz en
onemli sorun nedir seklinde soru yoneltilmistir. Bu soruya verilen cevaplara

bakildiginda ailelerin toplumsal olarak yakin c¢evre, aile biiyiikleri ve bilingsiz
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insanlardan sorun yasadiklarini bu konuda destek goremediklerini belirtmektedirler.
Cocuklar egitim hayatina basladiklarinda okullarin onlar1 kabul etmedigini, saglik
calisanlarinin birgok zaman olumsuz tavir ve tutumlar gosterdigini belirtmektedirler.
Bilgi arayisinda dogru bilgiye ulasmakta giigliikler yasadiklarini, bu konuda
doktorlarin da eski bilgilerde kalip; durum ile ilgili bilgi sahibi olmayan doktorlara cok
stk rastladiklarini belirtmektedirler. Kimi Aileler donanimli hastanelerde dogum
yapmus bile olsalar DS tanisin1 ge¢ aldiklarini, doktorlarin bebeklerindeki bu durumu
fark etmediklerini dolayisiyla tamyr ge¢ Ogrendiklerini sOylemislerdir. Calismaya
katilan tim ana ve babalar taniy1 Ogrendikleri ilk an sok ve {ziinti durumu
yasadiklarim1 soylemektedirler. Ailelerden biri siire¢ i¢inde kabullenmeme gibi
duygular yasadiklarim1 ve yogun duygusal siirecler iginde olduklarini dile
getirmektedirler. Kimi ana baba gelecek endisesi ve erken Olecek korkusunu
yasadiklarini, bu durumun onlarda kaygi yarattigini anlatmislardir. Bu durumda bir¢ok

konuda maddi gereksinimler igine girdiklerini de belirtmektedirler.
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5. TARTISMA VE SONUC

Yapilan bu ¢alisma, DS’li ¢ocuga sahip ana babalarin ¢ocuklarinin gelisimi boyunca
karsilastiklar1 gereksinimleri belirlemek amaciyla gerceklestirilmistir. Arastirma araci
yoluyla belirlenen ana baba gereksinimleri; anne egitim durumu, baba egitim durumu,
ailenin gelir dilizeyi, ¢ocugun yasi, ¢ocugun cinsiyeti degiskenleri agisindan

incelenmistir.

Olgegin tamamina yonelik bulgulara bakildiginda; ana babalarin DS’li olan ¢ocuklar
ile ilgili gereksinimlerinin anne egitim durumu, baba egitim durumu, ailenin gelir
diizeyi, ¢ocugun yasi, cocugun cinsiyeti agisindan anlamli farklilik gosterdigi
sonucuna ulagilmistir. Sanli’nin (2012) 443 zihinsel engelli cocuga sahip ana baba ile
yaptig1 calismasinda da AGBA kullanmis; aragtirma sonunda ¢cocugun yasi, eve giren
aylik gelir, toplam cocuk sayisi, engel diizeyi ve ebeveynlerin duygu durumunun aile
gereksinimleri tizerinde etkili oldugu ortaya konmustur. Akgamete ve Kargin (1996)
ve Mert (1997)’in ¢alismalar1 da engelli bireye sahip ana babalarin bilgi, maddi ve
toplumsal hizmet gereksinimleri oldugu belirlenmistir. S6z konusu ¢alismalardan
farkli olarak bu calismada, ana baba gereksinimlerini en fazla etkileyen degiskenin
aylik gelir (X:31.327) oldugu; annenin egitim diizeyinin gereksinimler iizerindeki

etkisinin ise diisiik oldugu (X :7.459) belirlenmistir.

Calismadan elde edilen bulgularin tamamina bakildiginda ana baba gereksinimleri ile
ilgili en diisiik ortalamaya sahip degiskenin yukarida da belirtildigi gibi, anne egitim
diizeyi oldugu goriilmektedir. Bununla birlikte genel olarak ana babalarin egitim
diizeyi diistikce tim alanlarda DS’li ¢ocuklar1 ile gereksinimlerinin de arttig
belirlenmistir. Ilkokul mezunu ana babalarin, dzellikle maddi gereksinim, gevreye
aciklama gereksinimi ve bilgi gereksinimi alt boyutlar ile ilgili gereksinimlerinin
ortaokul, lise ve liniversite mezunu ana balardan daha fazla oldugu bulunmustur. Bu
sonucun beklendik olabilecegi diisiiniilmektedir. Bu durumu destekler nitelikte, Mert
(1997), farkli engel grubu ana babalarla yapmis oldugu calismasinda, ana baba
gereksinim ve beklentilerinin egitim diizeyine gore degisiklik gdsterdigi sonucuna
ulagsmigtir. Arastirmada ilkokul mezunu ana babalarin ailenin isleyisi, maddi

gereksinim, ¢evreye aciklama gereksinimi ve destek gereksinimlerinin yiiksek oldugu
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gortiliirken; lise mezunu ana babalarm, bilgi gereksinimi ve toplumsal servis
gereksinimlerinin daha yiliksek oldugunu bulunmustur. Benzer bi¢cimde Baykog-
Donmez vd. (2001) ¢alismasinda ilkokul ve lise mezunu annelerin tani sonrasi yasam
stillerini degistirdiklerini ve hayatlarinin daha zorlastigini ifade etmektedirler, bununla
birlikte ortaokul mezunu anneler de sosyal yasamlarmin bittigini ifade etmislerdir.
[lkokul ve ortaokul mezunu babalar tan1 sonrasi hayatlarinda bir degisiklik olmadigin
ifade ederlerken, lise ve iiniversite mezunu babalar maddi ylik ve sorumluluklarinin
arttigini belirtmislerdir. Toplum i¢inde ortalama gelisimsel diizeydeki ana babalarin
bile egitim diizeyleri diistiik¢e, ¢alistiklari islerin vasifsiz olanlara dogru degistigi ve
buna baglh olarak da gelir diizeylerinin azaldigi goriilmektedir. Ozellikle geleneksel
toplumlarda egitim seviyesi diistiik¢e bireysel olandan cok toplumsal degerler —
ozellikle toplumsal kabul daha oncelikli olmakta; bu da digerlerine agiklama
gereksiniminin artmasma neden olabilmektedir. Ustelik ana babalarin egitim
diizeylerinin disiikliigli ve buna bagh olarak DS konusundaki bilgilere ve bilgiye
ulagma yollar1 konusundaki bilgilerinin yetersizliginin, DS’nin ¢evreye agiklanmasini
ve DS’li ¢ocugun toplumsal cevre tarafindan kabuliinii zorlastirabilecek onemli

degiskenler oldugu diistiniilmektedir.

Egitim diizeyi ile aile isleyisi arsindaki iligkiyi acgiklayan calismalara bakildiginda;
Ozyurt (2011)’un hafif zihinsel engelli cocugu olan annelerin aile isleyisi algisina dair
caligmasinda, egitim seviyesi diisiik olan annelerin algiladiklar aile isleyisinin de
disiik oldugunu belirlemislerdir. Benzer bicimde Haveman vd.,(1997)
arastirmalarinda egitim diizeyi diisiik annelerin kendilerine daha az vakit
ayrabildiklerini ve ancak ¢ocuklarinin bakim sorumlulugunu daha g¢ok iistlenmek
zorunda kaldiklarini belirtmislerdir. Bu durum da hem annenin ruh sagligi agisindan
hem de ailenin genel biitiinliigli agisindan sorunlara yol acabilmektedir. Kigil1 (1994)
calismasinda, ilkokul mezunu olan annelerin aile fonksiyonelligine iliskin
degerlendirmelerinin, ortaokul, lise ve liniversite mezunu annelere gore daha olumsuz
oldugu sonucuna ulagsmistir. Bu sonuglar, annelerin egitim diizeylerinin artmasiyla
cocuklarinin engeline dair farkindalik ve tutumlarinin da daha olumlu olabilecegi; bu
durumun da hem kendi ruh sagliklar1 hem de cocuklarinin egitimi ve gelisimi igin
onemli olan toplumsal ve kurumsal katilimlarinin artmasini saglayabilecegi biciminde

yorumlanabilir. Bu ¢alismanin sonuglar1 da bu durumu destekler niteliktedir. Buna
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gore annenin egitim diizeyinin yiikselmesi, onlarin bilgi gereksinimlerini azaltmakta
ve ayrica bilgiye nasil ulasabilecekleri ile ilgili yontem bilgileri de artmaktadir. Ustelik
annenin sahip oldugu bilgi birikimi ve olumlu tutumu, onun, durumu baskalarina
aciklama konusunda da dogru yaklagimlar izlemesini saglayabilmesi agisindan
onemlidir. Bilgiye kolaylikla erisim saglayabilen ve bilgi birikimi olan ana babalarin,
durumu bagkalarina agiklarken karsilasabilecekleri olumsuz tepkilere de daha olumlu

yaklasip, daha dogru agiklamalarda bulunabilecekleri diistintilmektedir.

Calismadan elde edilen sonuca gore en yiiksek ortalama maddi gereksinim boyutunda
elde edilmektedir. Ana babalarin maddi gereksinim ile ¢evreye agiklama gereksinimi
boyutu ile ilgili yanitlarinin ortalamalari, aylik gelirlerine gore anlamli farklilik
gostermektedir. Ustelik diger degiskenlerle karsilastirildiginda gevreye agiklama
gereksinimi ve maddi gereksinim boyutlar: ile ilgili yanitlarla ilgili en yiiksek
ortalamaya sahip degisken aylik gelir olarak belirlenmistir. Maddi gereksinim
boyutundaki ortalamalar incelendiginde ise en diisiik ortalamaya sahip madde “kendisi
ve esi icin ig bulma” konusundaki gereksinimleri ile ilgilidir. Arastirmanin nitel ve
nicel veri grubundaki katilimcilarin aylik gelirine bakildiginda 1405-2808 ve tistii gelir
seviyesinde ¢ogunlukta olduklar1 goriilmektedir. Ana babalarin maddi gereksiniminin
yiiksek ortalamada olmasinin, DS’li olan bir ¢ocugu biiylitmenin ekstra maddi gii¢
gerektirmesi ve ana babanin bu giderleri i¢in ekstra destege ihtiyaci olmasi ile iliskili
oldugu disiiniilmektedir. Calismanin bulgularinda en fazla ortalamaya sahip olan
maddenin “cocuklarimin terapi, ozel egitim, bakim ve bu gibi masraflari” olmasi,
maddi gereksinimlerinin fazlaca oldugu bulgusunu desteklemekte; 06zellikle
cocuklariin saglik ve egitim masraflarinin ana babalari maddi olarak zorlayabildigi
anlagilmaktadir. Bu ¢alismaya katilan ana babalarin ¢ogunlugunun (n:148) aylik
gelirleri, 1405 ve 2808 TL araligindadir. Sonuglar, aylik geliri azaldik¢a ana babalarin
maddi gereksinimi ve ¢evreye agiklama gereksinimlerinin de arttigi goriilmektedir.
Sola ve Diken (2008) tarafindan yapilan ¢alismada, ailenin aylik gelir durumuna gore
ana babalarin gereksinimlerinin degismedigi sonucuna ulasilirken; Mert (1997)
tarafindan yapilan aragtirmada ise, aile gereksinimlerinin aylik gelir durumuna gore
anlamli farkliliklar olusturdugu goriilmiistiir. Liile (2008)’nin engelli bireye sahip
yoksul ailelerle yaptig1 arastirmada ise g¢ocuklarinin engeli nedeniyle ailelerin

%68,4’nin gelirinde azalma oldugu ve diger aile fertlerinin ruhsal durumlarinin bu
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durumdan olumsuz bigimde etkilendigi belirlenmistir. Ayrica arastirmada ana
babalarin %46,1’inin aile i¢i iliskilerde sorunlar yasadigi ve %42,1’nin maddi
gereksinimler nedeniyle bor¢lanmaya bagsladig1 saptanmistir. Yoksul ailelerin egitim,
saglik vb. genel hizmetlerden yeterince faydalanamadiklarini, bu nedenle giinliik
hayatta cesitli risklerle karsilagtiklar1 goriilmektedir. Egitim seviyesi diisiik, yeterli
gelir getirici bir iste ¢alismayan, sosyal glivencesi olmayan bireylerin kendilerinin,
eslerinin ve ¢ocuklarinin saglik hizmetlerinden yeterince faydalanamiyor olmasi, hem
hamilelik hem de dogum sonrasinda yasanan maddi sikintilar, gocuk ve annenin yeterli
miktarda beslenmemesi, yasanan travmalar, kazalar vb. sebeplerle engellilik
durumunun ortaya ¢ikmasina ve sonrasinda da ¢ocuklarinin yeterli gelisim ve egitim
sans1 elde edememesine neden olabilecek Onemli risk faktorleridir. Bu durumu
destekler bicimde, Kizoglu, (2001) yoksulluk ve engellilik arasinda nedensellik iligkisi
kurmaktadir. Engelliligin, yoksullugun ortaya ¢ikmasinda etkili olan nedenlerde biri
oldugu gibi yoksulluk da engelliligin nedeni olarak goriilmektedir. Yani yoksulluk ve
engellilik birbirini doguran iki olgu olarak goriilmektedir. Engelli bir ¢ocuga sahip
olmak, ana babayi etkileyen ve sarsan bir durumdur. Engelli gocugun ihtiya¢ ve

gereksinimlerinin eklenerek artmasi ana baba ve ¢ocuklari etkilemektedir.

Calismanin maddi gereksinim boyutu ile ¢ocugun yasi arasindaki iligkiye dair
analizler, cocugun yas1 diistiikge maddi gereksinimin arttigin1 ortaya koymustur. Bu
durumun, ana babalarin ¢ocuklar1 DS tamisi aldiktan hemen sonraki donemde
yaptiklar1 saglik ve egitim harcamalarinin kiiciik yaslarda daha fazla olmasi ile
aciklanabilecegi diisiiniilmektedir. Cocugun engeline dair dogum anindan itibaren
yapilan tibbi miidahaleler engelin kabul edilmeyip baska doktor arayislari, tedavi igin
yanlig inanislardan ¢6zliim alabilmek i¢in ek harcamalar yapilabilmektedir. Ayrica
cocugun egitimi ve bakimina iligkin yapilan harcamalar, farkli sehirlerden gelenler igin
yapilan yol harcamalar1 ekonomik anlamda aileyi olumsuz etkilemektedir. (Baran ve
Ic6z 2001). Yapilan bu harcamalarin karsilanabilmesi i¢in ana babanin ek gelire ve
maddi giice ihtiyact bulunmaktadir. Cocugun egitiminin ve tedavisinin yerinde
karsilanabilmesi i¢in devlet destegine ihtiya¢ duyulmaktadir. Tiirkiye’de ana babalarin
engelli bir bireye sahip olduktan sonra bazi temel haklar1 bulunmaktadir. Buna gore
cesitli kanunlarla engelli bireylere saglanan haklardan DS olan bireylerin de

faydalanmas1 miimkiindiir. Buna gore; ana babanin maddi gereksinimlerini azaltmak
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amaciyla gesitli kanunlarla engellilere vergilendirmede muafiyet ve indirim kolayligi
saglanmistir. Bireyin engel durumuna dair devlet hastanesinden alinan saglik kurulu
raporu ve Aile ve Sosyal Politikalar Il Miidiirliiklerince verilen Engelli Kimlik Kart:
ile ana babalar gelir vergisi indirimi, tasit alimlarinda 6zel tiikketim vergisi indirimi,
konutta vergi indirimi, motorlu tasitlar vergisi indirimi, katma deger vergisi muafiyeti,
giimriik vergisi muafiyeti, belediyenin su iicretlerinde indirim, miizelerde indirim,
Tirk Hava Yollan seyahatlerinde indirim, Devlet Demir Yollar1 seyahatlerinde
indirim, schirlerarasi otobiis seyahatlerinde indirim elde edebilmektedirler. Bununla
birlikte bireyin bu indirimlerin tamamindan yararlanabilmesi i¢in bireyin saglik kurulu
raporundaki engel orani 6nemlidir. Buna ek olarak, engelli ¢ocuklarmn ilgili saglik
kurulu raporundaki engellilik diizeyleri ve ailenin aylik geliri temelinde, aileye engelli
ve muhtag aylig1 da verilebilmektedir. Bu ¢alismadaki katilimci ana babalarin, maddi
gereksinimleri diger gereksinimlerden daha fazla belirtmis olmalari; ana babalarin
engelli ¢ocuga dair sahip oldugu haklarin yaninda daha 6zel ihtiyaglar1 oldugu,
yasadiklar1 sehirde cocuklariin ihtiyaglarini karsilayabilecek firsat ve kosullarin
sinirli olmasi, ek tedavi ve egitimlere daha yogun ihtiyag duymalar1 ve bunlar

karsilayabilecek maddi giice sahip olmamalari ile agiklanabilir.

Ana babalarin maddi gereksinim boyutunda ¢ocugun cinsiyetine gére anlamli bir
farklilik bulunamamistir. Benzer sekilde; ilgili aragtirmalara bakildiginda Akcamete
ve Kargin (1996) isitme engelli ¢ocuklarla yapmis oldugu caligmasinda, ¢cocugun
cinsiyeti agisindan ailelerin gereksinimleri ile AGBA toplam puanlarin ¢ocugun
cinsiyetine gore farklilasmadigi, AGBA' nin "Maddi Gereksinimler" alt 6l¢eginde
annelerin belirttikleri gereksinimlerin, isitme engelli ¢ocugun cinsiyetine gore
farklilagtigi, erkek ¢ocuga sahip annelerin daha fazla gereksinim belirttikleri

belirlenmistir.

Ortalamalar incelendiginde ¢evreye agiklama gereksinimi boyutunda; ana babalarin en
fazla “ailemizin glic zamanlarda birbirlerini nasil destekleyeceklerini 6grenmek”
konusunda gereksinimlerinin oldugu goriilmektedir. Kaner (2004) yaptig1 ¢alismada,
ana babalarin yasam doyumunun farkli tiirdeki sosyal desteklerle iligkili oldugunu
vurgulamistir. Ana babalar yakin ¢evreden destek gordiiklerinde yasam doyumlari

artmakta, sosyal destekler azaldik¢a yasamdan aldiklar1 haz azalmaktadir. Ozsoy ve
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arkadaslar1 (2006) tarafindan yapilan bir ¢aligmada ise, bir¢ok ana babanin sosyal
destek alma konusunda ihtiyaglarinin oldugu, aile sorunlar ile ilgili diizenli olarak

bilgi gereksinimi i¢inde olduklar1 sonucuna ulasmislardir

Cocugun yas1 ile cevreye agiklama gereksinimi arasinda anlamlhi bir farklilik
bulunmaktadir. Buna gore ¢ocugun yasi arttik¢a ¢evreye acgiklama gereksinimi de
azalmaktadir. Akkok (1989) ¢ocugun yasi arttikca ana babalarin ¢ocuklart ile ilgili
kaygi ve endise diizeylerinin arttigini bulmustur. Bunun yani1 sira Wikler (1981) de
cocuklarin okula baslama, okulu bitirme gibi gecis donemlerinde ana babalarin kaygi
diizeylerinin arttigin1 belirtmektedir. Alanyazinda ¢ocugun ilgi ve ihtiyaglarinin ileri
yaslarda artmasinin; annenin sorumluluklarimin artmasina ve istelik bunlar1 kimi
zaman yerine getiremiyor olmasinin, aile icinde yasanan stresin artmasina neden
oldugu ortaya konmustur. Sar1 (2007) ve Dyson (1999), engelli gocugun yasinin
ilerlemesiyle birlikte ana-babanin, onlarin gelecegine iliskin karamsarliga
kapildiklarint ve bu durumun ana-babada stres kaynagi olusturdugunu ifade etmistir.
Kargin, Ak¢amete, Baydik'in (2001) okuldncesi yasta isitme engelli cocugu bulunan
ailelerin anasinifina gecis siirecindeki gereksinimlerini belirlemek amaciyla yaptiklar
calismada da ailelerin "¢ocugumun anasinifina kabul edilmesinde yasal haklarimin
neler oldugu konusunda bilgiye gereksinimim var", "¢ocugumun egitimine iligkin bir
sorun yasadigimda okul i¢inde ve disinda kimlerden ve nerelerden yardim
alabilecegime iliskin bilgiye gereksinimim var" ifadesinde bulunduklar1 goriilmiistiir.
Adigiizel, Uysal ve Garan (2012) zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip ana babalarin
egitim ve destek servislerine duyduklar: gereksinimleri belirlemek amaciyla yaptiklar
calismada, ana babalarin, ¢ocugun gelecekteki yasantisinin nasil olacagi, engelli
cocugunun kisisel gelisim alani, c¢ocukla calisma becerileri alaninda, davranig
kontrolii/davranig degistirme ve sosyal beceri egitimi hakkinda, 6zel gereksinimi olan
cocugunu kabullenme siireci alaninda, ¢cocugun durumu (saglik) gibi konular hakkinda

egitime gereksinim duyduklarini belirlemislerdir.

Bunun yaninda ¢alismada 0-2 yas grubu DS’li cocuga sahip ana babalarin ¢ogunlukta
oldugu (n :157) goriilmektedir. Doguma eslik eden zamanda taniy1 6grenen ana baba
grubuna ulagsmak daha kolay olmaktadir. Bunun yaninda DS’ nin dogum &ncesi fark

edilebiliyor olmast ve doguma eslik eden yakin zamanda ilgili test ve fenotip olarak
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fark edilebilir olmasindan kaynaklandig1 diistiniilmektedir. Ciinkii bu yas grubundaki
ana babalar gerek saglik gerekse egitim ile ilgili konularda daha fazla arastirma yapip,
daha fazla iletisime agik olabilmektedir. ilerleyen yas gruplarinda ise karsilasilan kimi
zorluklar, yillar igerisinde siiregelen tiilkenmislik, ileri yaslarda DS’li ¢ocugu olan ana

babalara ulagmay1 zorlastirabilmektedir.

Engelli ¢ocuga sahip ana babalarinin normal ¢ocuk ana babasindan daha yiiksek kaygi
ve gelecege iliskin endiseler tasidiklar1 bilinmektedir. Calismanin bilgi gereksinimi
boyutundaki ortalamalar incelendiginde; ana babalarin en fazla “Cocugumun ileride
gidebilecegi kurumlar hakkinda bilgiye gereksinim duyuyorum.” maddesi yer
almaktadir. En diisiik ortalamaya sahip madde ise ¢ocuklarina yardimci olabilecek dis
hekimi bulabilme konusundaki gereksinimleridir. Buna gore calismanin bilgi
gereksinimi  boyutunda ¢ocugun yasi distilkce bilgiye duyulan gereksinim
artmaktadir. Ana babalar 6zellikle tan1 siirecinde bilgi gereksinimine yogun olarak
ihtiya¢ duymaktadirlar. Karadag (2014), ana babalarin ¢ocuklar: biiylidiik¢e egitim,
okula gotiirme sirasinda yasayacagi giicliikler, arkadaglar tarafindan ¢ocuklarindaki
farkliligin bilinmesi, sonrasinda yasadiklar1 sikintilar, ergenlige gecisten sonra
¢ocugun yasamini nasil siirdiirecegine dair bilgi eksiklikleri, cocugunun is ve meslek
edinme durumu, kendileri 6ldiikten sonra kimin bakacag diisiincesi konularinda kaygi
yasadiklarini ortaya koymustur. Dere Ciftci (2015) ebeveynlerin stres ile bas edebilme
durumlarin1 inceledigi c¢alismasinda “cocuklarla iletisim” konusunda tiim yas
gruplarindaki ebeveynlerin ¢ogunlugu egitim almak istemektedir; bu durum
cocuklariin ¢ocugun yasi1 fark etmeksizin ¢ocuklart ile iletisim konusunda bilgi ve

beceri kazanma konusunda gereksinimleri oldugunu ortaya koymustur.

Ortalamalar incelendiginde; ana babalarin en fazla “Cocugum i¢in yuva ve anaokulu
bulabilmek i¢in yardima gereksinim duyuyorum.” basligini igeren konularda genel
destek ve toplumsal hizmet gereksinimlerinin oldugunu belirttikleri goriilmektedir.
Katilimcilarin bu boyutla ilgili yanitlarindaki en diisiik ortalamaya sahip madde ise
“Bir toplantiya (komsu ve akraba toplantilar1 gibi) katilacagim zaman ¢ocugumun
uygun bakim alabilecegi bakimevi ya da yuva bulabilme” konusundaki
gereksinimleridir.  Ozellikle ¢alisan ana babalarin  cocuklarinin  bakimim

iistlenebilecek giivenilir bir kurum ya da kisi bulma konusunda endise duyduklari
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bilinmektedir. Bu durum onlarin deneyimledikleri kaygi diizeyini arttirabilecek 6nemli
bir degiskendir. Bununla birlikte sadece 6zel gereksinimli bireylerin degil ortalama
gelisim gosteren ¢ocuklarin bakim ve egitimi ile ilgili gilivenilir kurumsal destek
kosullarinin smirhiligi, tim ana babalar i¢in belirtilen tiirdeki yliksek kayginin en
onemli nedeni olarak degerlendirilebilir. Kurumsal destegin sinirli olmasina karsin
ozellikle toplulukcu bir yapiya sahip Tiirk kiiltiirtinde, 6zel gereksinimli cocuga sahip
ana babalar kendi yakin akrabalarindan destek alabilmektedirler. Mese (2013)’nin
calismasinda annelerin ise Ornegin hastane isleri olmasi durumunda ya da carsiya
gitmeleri gerektiginde, cocuklarini rahat bir sekilde kiz kardeslerine birakabildiklerini;
kiz kardesleriyle kurduklari iletisimlerin onlarin kayg1 ve stres diizeylerinin diismesine

de yardim ettigi sonucuna ulagilmistir.

Ana babalarin ¢evreye agiklama gereksinimi, genel destek ve toplumsal hizmet
gereksinimi ve bilgi gereksinimi boyutunda ¢ocugun cinsiyetine gére anlamli bir
farklilik gostermektedir. Calisma sonucunda kiz ve erkek cocuga sahip ana babalarin
sira ortalamalarina bakildiginda erkek ¢ocugu olan ana babalarin gereksinimlerinin,

kiz cocugu olan ana babalardan daha fazla oldugu goriilmektedir.

Calismada en diisiik ortalamaya sahip olan degisken, ana baba egitim durumudur.
Buna gbre ana babalarin egitim diizeyinin diisiik ve yliksek olmasi, onlarin
gereksinimleri agisindan ¢ok biiyiik farkliliklara neden olmamaktadir. Maddi
gereksinim ve ¢evreye agiklama gereksinimi diginda, ana babalarin egitim durumu ile
deneyimledikleri gereksinimler arasinda anlamli farkliliklar bulunamamistir. Bu
durumun, genel olarak yetersizliklere yonelik tutumlar ile 6zelde anne baba olarak
engelli de olsa bir cocugun egitimi ve bakimi ile ilgili sorumluluk algilarinin ne
diizeyde oldugu ile de iligkili olabilecegi diisiiniilmektedir. Ana babalarin maddi
gereksinim, bilgi gereksinimi ile genel destek ve toplumsal hizmet gereksinimi boyutu

ile ilgili ihtiyaclari, cocugun yasina gore de anlaml bir farklilik gostermektedir.

Bu calismanin sonuglar biitiin olarak degerlendirildiginde; DS’li cocuga sahip olan
ana babalarin gereksinimlerinin ve yasadiklar1 sorunlarin olduk¢a fazla oldugu
goriilmektedir. Ana babalarin kendi yakin ¢evrelerinden, sosyal ¢evrelerinden yeterli

destek goremedikleri, ¢ocugunun durumu ile ilgili yeterli ve doyurucu bilgi
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alamadiklari, ¢ocuklarin gerek egitim ve gerekse saglik sorunlari nedeniyle maddi
ihtiyaglarinin arttig1, ¢ocuklarinin gelecegine ve egitimine dair endise igerisinde

olduklar1 goriilmektedir.
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6. ONERILER

Bu boliimde arastirma amaglart ve bulgularindan hareketle arastirmacilara;
O0gretmen/yonetici/sosyal c¢alismaci ve 6zel egitim 6gretmenleri ve yoneticilerine;
doktor ve tiim diger saglik ¢alisanlarina, yasa koyucu ve uygulayicilarina ve son olarak

ana babalara yonelik oneriler sunulmaktadir.

1. Bu c¢alismada, 6zel olarak DS’li ¢ocuklarin aileleri degil; 6zel gereksinimi olan
ailelerin gereksinimlerini belirlemeye yonelik bir 6lgme araci kullanilmustir.
Oysaki giris bolimiinde belirtildigi gibi DS’li olan c¢ocuklarin, diger zihinsel
yetersizligi olan ya da Ozel gereksinimi olan bireylerden farkli 6zellik ve
ihtiyaglari bulunmaktadir. Yapilan bu g¢alismanin DS’ li ¢ocuga sahip ana
babalarin gereksinimlerinin ortaya c¢ikmasi agisindan onemlidir. DS’li olan
bireyin bakimi, sagligi ve egitiminde her donem ana babalarin varlig
kaginilmazdir. Yasanan sorunlara ¢oziim bulabilmek, ilgili kurum kuruluslar
harekete gec¢irmek, cocugun gelisimi ve anne babalarin yasamis olduklari
sorunlarin ¢6ziimii i¢in bu gereksinimlere dair daha ayrintili ve dogrudan
goriislerin alinmasini miimkiin kilacak g¢alismalarin arttirillmasi gerekmektedir.
Her yas doneminde sorunlar degisiklik gostermektedir, bu nedenle yapilan
aragtirmanin yas aralig1 dikkate alinarak sorunlarin belirlenmesi uygun olacagi

diistiniilmektedir.

2. Gerek alan yazin gerekse bu ¢alismadan elde edilen sonuglar, DS’li gocugu olan
ana balarin ilk tanidan dogum ve sonrasi doneme kadar pek ¢ok konuda bilgiye
gereksinimleri oldugu ortaya konmustur. Ustelik 6zellikle bebeklik ve erken
cocukluk doneminde bilgilerin simirliligi, ¢ocuklarin saghk ve egitimle ilgili
alanlardaki gelisimlerini olumsuz etkileyebilmektedir. Saglik alanmi ile ilgili
olarak, dogum o6ncesi donemde yapilan tarama testlerine dair doktorlar tarafindan
bilgi verilmesi Onemlidir. Ana babanin yaptirmis oldugu tarama testinin
asamalarinin bilinmesi, DS konusundaki farkindalig1 artiracaktir. Bu nedenle ana
babalarin tibbi yonden bilgilendirilmesi doktorlar tarafindan yapilmalidir. Anne
babalar bu olaym neden olustugu, ¢ocugunu nasil tedavi edecekleri ve gelecekte

basina neler gelebilecegine dair bilgilendirme ihtiyact duymaktadir.
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DS’li ¢ocuga sahip ana babalarin ¢gocuklarinin egitimi ve bakimi konusunda sosyal
destege oldukca fazla ihtiya¢ duyduklar1 goriilmektedir. DS’li ¢ocuga sahip olan
ailelerin tiim aile fertlerinin cocuklar1 kadar destege gereksinimi oldugu
unutulmamalidir. Bu nedenle gerek 6gretmenler ve rehber 6gretmenler yoluyla
okullarda gerekse psikolog ve psikiyatristler yoluyla hastanelerde ana babalara ve
DS’li kardesi olan ¢ocuklara doniik destek egitimleri ve ruh sagligi hizmetleri
verilmelidir. Ana babalarin yakin ¢evresi, arkadaslar1 ve sosyal ¢evresi en temel
destek kaynaklaridir. Ana babalarin duygusal ve bir¢ok anlamda yasadigi
zorluklarla basa ¢ikabilmesi i¢in diger aile iiyeleri ve yakin ¢evrenin de destek
olmasi1 gerekmektedir. Bu nedenle ana babalara verilen egitim yakin ve sosyal

cevreyi de kapsayacak sekilde diizenlenmelidir.

DS’li ¢ocuga sahip ana babalar ¢ocuklarina gerekli olan egitimi nasil
vereceklerine ve ileride gidebilecekleri kurumlara dair bilgiye gereksinim
duymaktadirlar. Bu siirecte annelere daha fazla yiik diistiigii goriilmektedir.
Ortalama gelisim gosteren bir bireyden daha fazla 6zel gereksinimi olan bireyin
egitimi ve gelisimi konusunda babalara anneler kadar sorumluluk diismektedir.
Babalarin ¢ocugun egitiminde ve gelisiminde bilgi sahibi olabilmesi igin
calistiklar1 kurumlardan haklarimin arttirilmasi, egitim saglik gibi durumlar i¢in
0zel izin ve desteklerin igyeri tarafindan verilmesine dair haklarinin olugturulmasi
faydali olacaktir. Cocuklarmmin saglk, egitim ve bakimina dair ekstra yiik
igerisinde olan anneler i¢in babanin kendilerine daha ¢ok vakit ayirabiliyor olmasi

aile islevi agisindan onemlidir.

DS’li ¢ocuga sahip anneler kendilerine vakit ayiramadiklarini, bir toplantiya ya da
ziyarete gittiklerinde ¢ocuguna uygun bakimevi ya da yuva bulabilmek i¢in
yardima gereksinimleri oldugunu belirtmektedirler. Buna gére Anneler i¢in DS’li
olan ¢ocugun bakiminda bunaldiginda birakabilecegi merkezler ve kurumlar
olusturmalidir. Bu merkezlerin tiim yas grubunu kapsiyor olmasi buna gore
diizenleme yapilmas: gerekmektedir. Bununla birlikte egitim ve bakimini
istlenemeyen ana babalar icin siirekli bakim merkezleri olusturulmalidir. Ana

babalar kendilerine bir sey olmas1 durumunda gelecekte ¢cocuklarina ne olacagi
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kaygis1 tasimaktadir. Bu nedenle devletin engelli bireylere doniik tam donanimli

bakimevlerinin artirilmasi diisiiniilebilir.

Yapilan ¢alismanin bilgi gereksinimi boyutunda, “cocugumla benzer 6zellikte
¢ocugu olan ana babalar hakkinda yazilmis kitap, makale gibi materyalleri
okumaya gereksinim duyuyorum” maddesine gore ana babalarin gereksinimleri
bulunmaktadir. Buna gore 6zel egitim kurumlarinin rehberlik servisleri, taniyi
Ogrenen ana babalar i¢in yasi daha biiylik DS’li ¢ocuga sahip anne babalarla
goriisme gergeklestirebilir. Bu tiir iletisimler, sosyal destek i¢in oldugu kadar
cocuklarin bakim ve egitimini gelistirmeye yonelik Onleyici ve gelistirici

caligmalarin yayginlastirilmasi agisindan 6nemlidir.

DS’li ¢ocuga sahip ana babalar 6zel gereksinimi olan ¢ocuklara verilen tiim
haklardan saglik kurulu raporu belirttikleri takdirde yararlanabilmektedirler.
Yapilan uygulamaya gore her DS’li birey ayni rapor oranini igeren saglik
kuruluna, dolayisiyla tiim haklara sahip degildir. Yapilan ¢alismada ana babalarin
buna dair bilgi gereksinimleri (saglik kurulu raporunun nasil alinacagi, nereden
alinacagi, bu raporun nerede gegerli oldugu... gibi) bulunmaktadir. Bu nedenle
ana babanin sahip oldugu haklar yoniinde profesyonel meslek elemanlar: aileye

birebir rehberlik etmeleri gerekmektedir.

Ana babalar ¢ocuklarinin ileride gidebilecegi kurumlarin bilgisine, nasil biiyiiyiip
gelistigine dair bilgilere ve c¢ocuklarinin gelecegi konusunda endise
duymaktadirlar ve buna dair bilgi gereksinimleri bulunmaktadir. Bu nedenle DS’li

olan bireyler i¢in uzun donem engelli is ve egitim imkanlar1 sunulmas: énemlidir.

DS her ne kadar egitimle 1yilestirilebilir bir durum olsa da siirekli ve degismez bir
durumdur. Arastirmanin bulgularinda belirtildigi gibi ana babalarin DS’li olan
cocuklarina tanidiklart haklardan yararlanmalari i¢in ilgili saglik kurulu raporunu
edinmeleri gerekmektedir. Fakat ana babalar bu raporun zamaninda alinmamasi,
stirekli olmayisi, rapor oraninin hastaneden hastaneye degisiklik gostermesi gibi
durumlar nedeniyle giigliikler yasadiklarin1 belirtmektedirler. Bu nedenle engelli

bireylere yasalarla sunulan tiim haklarin engelli bireyin yasami boyunca kendisi
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ve ailesine sunulmasi, ana babanin gereksinimlerini karsilamasi agisindan

Onemlidir.

Ana babalar DS’li olan ¢cocuklarimi yetistirirken yiyecek, ev kirasi, bakim, giyim,
ulagim gibi masraflarim1 karsilamak ic¢in yardima gereksinim duyduklarini; ayni
zamanda ¢ocuklarmin terapi, 6zel egitim bakim ve diger masraflarini karsilamak
adima maddi gereksinimleri oldugunu belirtmektedirler. Buna gore; yoksul ve
engelli bireye sahip olan ana babalara is yasaminda 6ncelik verilebilir. Bulunulan
sehirlerdeki goniillii kuruluslar aracilifiyla, aile bireylerinin istihdamina 6nem
verilmesinin 6nemli olabilecegi diisiiniilmektedir. Bir anlamda ana-babalarin
engelli cocugun ve tiim ailenin gereksinimlerini kargilama konusunda yagadiklari
gligliiklerle bas etmeleri konusunda onlara yardimecr olacak ¢esitli destek

kaynaklari/hizmetlerinin harekete gecirilmesinin 6nemli olduguna inanilmaktadir.

Ana babalar ailesi icinde ev isleri, cocuk bakimi gibi islerin kimin yapacagina
dair karar verebilmek i¢in yardima gereksinim duymaktadirlar. Cocugun bakim
ve sorumlulugu ¢ogunlukla annenin tizerine diismektedir. DS’li olan bireyin
egitimi ve gelisimi konusunda babalara da anneler kadar sorumluluk diismektedir.
Babalarin ¢cocugun egitiminde ve gelisiminde bilgi sahibi olmasi i¢in ¢alistiklar
kurumlardan haklarmin arttirilmasi, egitim saglik gibi durumlar i¢in 6zel izin ve
desteklerin isyeri tarafindan verilmesine dair haklarimin olusturulmasi faydali
olacaktir. Cocuklarinin saglik, egitim, bakimina dair ekstra yiik icerisinde olan
anneler i¢in babanin kendilerine daha ¢ok vakit ayirabiliyor olmasi aile islevi

agisindan onemlidir.
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EK-2 Yarn Yapilandirilmis Goriisme Formu

Diger kardesleri ile uyumu nasil? Bu durumu kardeslerine agiklamak i¢in neler
yaptiniz?

Cocugunuzun durumunu baskalaria agiklama konusunda yardima ihtiya¢ duyuyor
musunuz? Neden ? Nasil ? Ne kadar ?

Neler yaptiniz? Nasil basettiniz ? Kimden destek aldiniz ? Giindelik yasaminiza nasil
yansidi ? Kontrol edebildiler mi?

Cocugunuzla ilgili 6zellikle hengi konularda bilgiye ihtiya¢ duyuyorsunuz? Bu bilgiyi
nereden aliyorsunuz? Nereden almak istersiniz? Bir bilgiyi ararken 6zel olarak hangi
tiir anahtar kelimeler kullaniyorsunuz ? Neden?

Aile i¢inde down sendromu olan ¢ocuk temelli sorunlar yasiyor musunuz? Nasil
¢Oziiyorsunuz? Cozebiliyor musunuz?

Kendinize ayiracak zaman bulabiliyor musunuz? Bu zaman iginde neler
yapiyorsunuz? Bulamiyorsa neden ? Neler hissediyorsun?

Cocugunuzun durumunu 6grendiginizde yasadiginiz en énemli sorun nedir? Bunun
disinda bagka hangi konularda sorun yasadiniz?
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EK-3 Aile Gereksinimi Belirleme Araci

Sevgili Anne Baba,

Asagida 29 maddeden olusan sizn ve alenizin yasadiginiz bu siire¢ igerisindeki
gereksinimlerinizi belirlemeyi amaclayan bir ara¢ bulunmaktadir. Bu arag aile
bireylerinin her biri tarafindan tek basina doldurulmalidir. Liitfen yazili olan ifadeyi
dikkatlice okuyunuz. ifadeyi okuduktan sonra eger bu ifade sizin ya da ailenizin
gereksinimini ifade etmiyorsa ‘“kesinlikle hayir” (1)’ isaretleyiniz. Eger okudugunuz
ifade sizin ya da ailenizin gereksinimini fade edip etmedigi konusunda emin degilseniz
“emin degilim” (2)’ isaretleyiniz. Eger okudugunuz ifade sizin ya da ailenizin
gereksinimini ifade ediyor ise “kesinlikle eminim” (3) isaretleyiniz. Liitfen biitiin
ifadeleri okuyunuz ve cevaplayiniz. Bu uygulamadan elde edilen bilgiler bilimsel
amaglar i¢in kullanilacaktir ve sizin izniniz olmaksizin herhangi bir kurum ya da Kisi
le asla paylasilmayacaktir. Biitiin kimlik bilgileriniz gizli tutulacaktir.

Tesekkiir ederim...

Kiibra Kara ESTURK



EK-3 Devami

125

Madde No

Evet

Emin
Degilim

Kesinlikle

Hayir

3 | Kesinlikle

2

1

1. Yiyecek, ev kirasi, tibbi bakim, giyim, ulasim gibi
masraflarimi karsilamak i¢in maddi yardima gereksinim
duyuyorum

Cocugum igin gerekli 6zel araglar1 saglayabilmek icin
maddi yardima gereksinim duyuyorum.

Cocugumun terapi, 6zel egitim, bakim ve bu gibi
masraflari i¢in maddi yardima gereksinim duyuyorum.

Esimin ve benim is bulabilmemiz i¢in yardima
gereksinimimiz var.

Bazen ¢ocuguma bakan bakiciya para 6deyebilmek icin
maddi yardima gereksinim duyuyorum

Cocugumun gereksinimi olan oyuncaklari alabilmek
icin maddi yardima gereksinim duyuyorum..

Problemlerimin ¢6ziimiinde bana yardim edebilecek din
gorevlileri ile daha fazla konugmaya gereksinim
duyuyorum..

Kendime ayirabilecek daha fazla zamana gereksinim
duyuyorum.

Cocugumun durumunu kardeslerine agiklayabilmek i¢in
daha fazla yardima gereksinim duyuyorum.

10

Cocugumun durumunu esime ve esimin ailesine
aciklayabilmek i¢in yardima gereksinim duyuyorum.

11

Esimin, cocugumuzun durumunu anlayabilmesi ve
kabullenebilmesi i¢in daha fazla yardima gereksinim
duyuyorum.

12

Komsum, arkadasim veya bir yabanci, cocugumun
durumunu sorudugu zaman nasil cevap vermem
gerektigi konusunda daha fazla yardima gereksinim
duyuyorum..

13

Cocugumun durumunu diger ¢ocuklara agiklayabilmek
i¢in yardima gereksinim duyuyorum.

14

Cocuguma yardimci olabilecek dis hekimi bulabilmek
i¢in yardima gereksinim duyuyorum

15

Cocugumla nasil oynayacagim/nasil konusacagim
hakkinda yardima gereksinim duyuyorum.

16

Cocugumla benzer ozellikte ¢cocugu olan anne babalar
hakkinda yazilmig kitap, makale gibi materyalleri
okumaya gereksinim duyuyorum..

17

Cocugumun durumu hakkinda daha fazla bilgiye
gereksinim duyuyorum..




126

18

Cocugumun davraniglarin1 nasil kontrol edebilecegim
hakkinda yardima gereksinim duyuyorum..

19

Cocuguma bazi becerileri nasil 6gretecegim hakkinda
daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum..

20

Cocugumun su anda yararlanabilecegi kurumlar
(merkez, okul, klinik, vb.) hakkinda daha fazla bilgiye
gereksinim duyuyorum

21

Cocugumun ileride gidebilecegi kurumlar hakkinda
bilgiye gereksinim duyuyorum.

22

Cocugumun nasil biiyliyiip gelistigi hakkinda daha fazla
bilgiye gereksinim duyuyorum.

23

Ailemizin  glic  zamanlarda  birbirlerini  nasil
destekleyeceklerini 6grenmek icin yardima gereksinim
duyuyorum.

24

Ailem, ev isleri, ¢ocuk bakimi ve diger isleri kimlerin
yapacagl hakkinda karar verebilmek icin yardima
gereksinim duymaktadir

25

Ailem dinlenme, eglenme etkinlikleri hakkinda karar
vermek ve yapmak i¢in yardima gereksinim duymaktadir

26

Ailemin icerisinde problemlerim hakkinda
konusabilecegim birisine gereksinim duyuyorum..

27

Gerekli  oldugu zaman  ¢ocugumun  bakimin
iistlenebilecek bir bakict bulabilmek igin yardima
gereksinim duyuyorum

28

Cocugum i¢in yuva ve anaokulu bulabilmek i¢in yardima
gereksinim duyuyorum.

29

Bir toplantiya (komsu ve akraba toplantilar1 gibi)
katilacagim zaman ¢ocugumun uygun bakim alabilecegi
bakimevi ya da yuva bulabilmek i¢in yardima gereksinim
duyuyorum.

Yukarida belirtilenler disinda var ise alenizin en temel
bes gereksinimini yaziniz

aogrwnPE
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