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OZET

Arastirmanin amaci, down sendromlu c¢ocugu olan annelerin aile gereksinimlerinin
incelenmesi ve sosyal destek algilart hakkindaki goriisleri belirlemektir.

Arastirmaya Gaziantep ve Istanbul illerinden arastirmaya goniillii olarak katilmay1 kabul eden
20 down sendromlu bireylerin anneleri dahil edilmistir ve yar1 yapilandirilmis goriisme
teknigi kullanilmistir. Anneler ile gériismeler sonucunda temalar belirlenmis ve igerik analizi
yapilmustir.

DS tanist almis ¢ocuga sahip annelerin, ¢ocuklarinin normal g¢ocuklardan farklilagmadan
cevre tarafindan kabul gormeleri, cocuklarinin hangi alanlarda eksiklikleri oldugu ve neler
yapabilecekleri gibi konularda bilgiye gereksinimleri oldugu, c¢ocuklarmin ihtiyaglarini
karsilamak ve daha iyi egitim olanaklarindan faydalanmak i¢in maddi gereksinime ihtiyaglar
oldugu sonucu bulunmustur. Annelerin en ¢ok ¢ocuklarmin egitimi lizerinde durulmustur.
Yonetim birimlerinden egitim aldiklar1 kurumlarin egitim siiresinin artirilmasi, egitimcilerin
denetlenmesi ve sosyal aktivitelerin dizenlenmesi icin yodnetim birimlerine yonelik
ihtiyaglarin1 dile getirmislerdir. Anneler ¢ocuklarinin dil-konusma alaninda uzmanlardan
beklentileri olduguna deginmislerdir. Sosyal destek agisindan genis ailede yasayan annelerin

destek diizeylerinin fazla oldugu sonucuna ulasilmistir.

Anahtar kelimeler: Down sendromu, aile gereksinimleri, sosyal destek, aile iliskileri,

kardes iliskileri.
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ABSTRACT

The research aims to examine the needs of parents who have children with down syndrome
and determine the parents’ ideas about social support. The research involved 20 voluntary
participants who are parents of individuals with down syndrome and locate in istanbul and
Gaziantep, and the semi structured interview technique was used. As the result of mothers
interview, the themes were determined and content analysis was used.

The result of the study showed that the mothers of children with DS diagnostic need
information about the concepts such as the acceptance of their children from the environment
without differentation from norm children, deficiencies in areas which their children have and
what they can do for their children, and also they stated the need of capital to meet their
children’s need and to have better educational opportunities. The mothers focused mostly on
their children’s education. They expressed their needs with respect to the time increase in the
institutions which they were trained in management units, the arrangement of social activities,
and the supervision of trainers. The mothers stated their expectations from the experts about
speech language area for their children. The results also display that the mothers who lived in

extended family need high level of support.

Keywords:Down Syndrome, family needs, social support, family relations, sibling relations.
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1. GIRIS
1.1.Problem Durumu

Kiiltiirel ve sosyal degisimler; aile yapisi, ebeveyn rolleri, cocuk yetistirmeye iliskin
tutum ve beklentileri etkilemektedir. Ailenin birey sayisi, sosyal etkilesim Oriintiileri, sosyo-
ekonomik diizeyi ve iiyelerin yasamindaki diger degisimler de, aile sistemini farklilagtirir.
Ozellikle aileye yeni katilan bireyin getirdigi mutluluk kadar, gereksinimleri veya gelisimsel
geriliginin olmas1 da ebeveynlerin kabul diizeyini etkileyerek; aile {iyelerinde stres, kaygi ve
diisiik beklentilere neden olmaktadir. Gelisimsel geriligi olan veya risk altinda bulunan bir
bebek aileye yeni katildiginda farkli bir etkilesim Oriintiisii ortaya ¢ikabilmektedir. Bu
asamada bebek ve ailesinin etkilesimini artirmayi, bireyin yasitlari ile arasindaki gelisimsel
farki en aza indirmeyi amaglayan erken ¢ocukluk 6zel egitim hizmetlerinin aileye sunulmasi
gerekmektedir. Ebeveynleri destekleyen ayni zamanda aile sistemini gii¢lendiren bu hizmet
ag1 Ozellikle annelerin yogun stres yasadigi durumlarla bas etmelerinde oldukga etkili
olmaktadir (Sucuoglu, 1995).

Aile, toplumun temelini olusturan bir kurumdur. Ailenin amaglarindan biride, aile
fertlerinin, kisiler arasinda sevme ve sevilme, karar mekanizmalarini kullanma, belirli
sorumluluklari tistlenme ve sosyal rolleri yerine getirme niteliklerini kazandirmaktir (Kaytes,
Durualp, ve Kadan, 2015). Cocuk sahibi olmak aileler i¢in umut tasiyan ve evliligi
tamamlama niteligi olan bir durumdur. Aile yasaminin niteligi anne-babalar ile ¢ocuklarin
ozellikleri, saglik durumlari ve gereksinimleri gibi birgok faktérden etkilenmektedir. Ornegin
cocugun, engelli olarak dogmas1 tiim beklenti ve umutlart alt iist ederek ailenin var olan
diizenini bozabilmektedir. Anne-baba engelli olarak diinyaya gelen ¢ocuklarina nasil yardimci
olacaklarini1 6grenmek, bu konuda bilgi sahibi olmak isterken bir yandan da bu yeni durumla
basa ¢ikabilmek i¢in ¢abalamaktadirlar (Bahar, Bahar, Savas ve ark., 2009). Bu amacla gerek
uzmanlar, egitimciler gerekse anne-babalar engelli olsun ya da olmasin ¢ocuklarinin
gelisimlerine katkida bulunmak igin birbirlerinin isbirligine ve destegine ihtiya¢ duyarlar.
Dolayisiyla ¢ocugun iginde yasadig aile ortaminin gliclenmesi ve ailenin ¢ocugun yasaminda
daha etkin rol almasini saglayan aile ¢aligmalar1 onemli goriilmektedir. Ozellikle birincil
bakimi iistlenen ebeveynlerin anneler oldugu dikkate alindiginda, engelli ¢ocuklar1 olan
ailelerde annelerin ne tiir desteklere ihtiyaclar1 oldugunun belirlenmesi, bu gereksinimlerinin
karsilanmasinda sosyal destek saglanmalidir. Down sendromu tanist olan bireylerin de
gelisimsel yetersizligine bagli olarak farkli alanlarda destek gereksinimi bulunmaktadir
(Kaytes, Durualp, ve Kadan, 2015).

Bu bireylerin erken donemde belirlenmesi ve erken egitim hizmetlerinden yararlanmasini
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saglamak ise sistemli bir siiregtir. Bu sistemin isleyisinde ailelerin gereksinimlerini fark etme,
saglik hizmetleri ve egitimi evde siirdiirebilme konusunda cesaretlendirilmesi ile aile
katilmimi arttirmak; gelecekte toplum refahini saglamak, daha az 6zel egitim kaynagi
ayirmak, personel gorevlendirme ve maddi kaynak harcamada énemlidir.

Aile, ¢ocugunun sosyal iligkilerin gelismesinin yaninda tiim gelisim alanlarinda
destekleyici rol {istlendiginden erken cocukluk 6zel egitiminde mutlaka ebeveynler yer
almalidir. Cocuklarin sosyal etkilesimlerinin kalitesi ve siklig1 biligsel diizeylerinden
etkilendiginden gelisimsel gecikme yasayan c¢ocuklar erken donemde egitim ortamlarinda
oldugu kadar evde de desteklenmelidir. Ancak bu destek siireci ebeveynlere sosyal destek

saglandiginda gergeklesebilir ( Sazak- Pinar, 2006).

1.1.1. Problem Cumlesi
Down Sendromlu ¢ocugu olan annelerin aile gereksinimleri ile sosyal destek algilart

arasinda iliski var midir?

1.1.2. Alt Problemler
Bu aragtirmanin genel amaci, down sendromlu ¢ocugu olan annelerin aile
gereksinimlerinin incelenmesi ve bu gereksinimlerine yonelik sosyal destek algilar

hakkindaki goriislerinin belirlenmesidir.

1.2.Arastirmanin Amaci

Ailenin 6zellikleri, cocugun yetersizligi veya biyolojik risk faktorler (sosyal destek,
finansal kaynaklar) aile i¢i Oriintiileri etkilemekte, birleserek cocugun gelisimsel ¢iktilarinda
biiyiik etken olmaktadir. Ailenin bilgi gereksinimi, kisileraras: aile i¢i yasanan depresyon,
kaynak gereksinimleri ve diger tehdit 6geleri hep birlikte potansiyel stresor olarak aile igi
oriintiileri etkiler. Cocugun gelisim ¢iktilar1 bircok faktoriin etkisi altinda oldugundan ailenin
katilim1 olmayan hizmetlerin etkililigi her zaman planlamada bir eksiklik oldugu diisiiniilerek
degerlendirilmelidir. Ciinkii aile cocuk etkilesimi egitimin her basamaginda ¢iktilara en giiclii
etkiyi yapan bir 6rinttdar.

Down sendromu olan bireyin gereksinimlerine bagli olarak yasanan aile i¢i stres ve
kaygi, ebeveyn, kardes iliskilerini etkilemekte; diger yandan en yogun olarak ailedeki
bireyleri ve en ¢okta annenin yasamini giiclestirmektedir (Atagin, Balaban ve ark., 2011).
Annenin yogun stres ile basa ¢ikmasinda ¢evresinden elde ettigi sosyal ve psikolojik destek

olarak tanimlanan aile gereksinimleri ve sosyal destek diizeyi son derece 6nemli oldugundan
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bu ¢alismada DS 'li ¢ocuga sahip annelerin aile gereksinimleri ve sosyal destek duizeylerinin

incelenmesi amaglanmustir.

1.3. Arastirmanin Onemi

Ozel gereksinimli bireylerin aile ici oriintiileri ile ilgili alan yazin incelendiginde,
engelli ¢ocuga sahip annelerin gereksinimlerinin ¢ok yogun oldugu goriilmiistiir, ¢clinki aile
icerisinde ¢ocuga birincil bakim veren annedir (Atagilin, Balaban ve ark., 2011). Ailelere
yonelik caligmalarin giin gectikce arttigi goriilmektedir. Ciinkii aile, engelli bireyin yagaminda
onemli bir kurumdur. Anne ¢ocuk etkilesimi goz oniine alindiginda, annelerin birincil bakici
konumundaki sorumluluklar1 ve ¢ocukla gecirdikleri zamanin énemli ve ¢gocugun gelisiminde
etkili bir degisken oldugu goriilmektedir. Bu bakimdan down sendromu olan bireylerin
annelerinin aile gereksinimlerinin belirlenmesi ve sosyal destek algilarina dair goriislerinin
incelenmesi gerektigi diisiiniilmektedir. Bu arastirmada, DS 'li ¢ocuklarin anneleri ile bire bir
goriigsmeler gerceklestirilerek goriisleri alinmistir. Bu bakimdan ¢alismanin annelerin  yasam
deneyimlerinin incelendigi sinirli nitel aragtirma alan yazinina bir katki getirecegi
diistiniilmektedir. Diger yandan Tiirkiye’deki annelerin yasam deneyimlerine ve DS algilarina
yonelik bilgiler edinilerek, bu konudaki alan yazina bir katki sunulmustur. Bu g¢aligmanin
bulgularinin uygulama alaninda calisan uzmanlara, ailelere sunacaklar1 hizmetlerin etkili
olmasi dogrultusunda yol gosterecegi umulmaktadir. Yar1 yapilandirilmis goriismeler yoluyla
annelerin down sendromlu ¢ocuklari ile ilgili algilarinin, gereksinimlerinin ve beklentilerinin
derinlemesine incelenmis olmasi ve annelerin gereksinimlerinin karsilanmasi i¢in ne tiir
¢Ozliim Onerileri yaratmis olmalar1 ¢alismanin niteligi acisindan 6nemlidir. Alan yazinda
Down Sendromlu ¢ocuklarin ailelerinin aile gereksinimlerine deginilmemesi goze ¢arpmigtir

ve bu ¢aligmanin yapilmasi agisindan 6nem sarf etmektedir.

1.4. Arastirmanin Varsayimlari
Bu arastirmada;Yart yapilandirilmis soru formu uygulanan annelerin goriisme

esnasinda verdigi cevaplarin samimi ve giivenilir oldugu varsayillmigtir.

1.5.Arastirmanin Sinmirhliklar:
Arastirma down sendromu tanist bulunan ¢ocuklarin ebeveynlerinden yalnizca anneleri
ile sinirlidir. Gorlismeler annelerin uygun olduklart zamanlarda kendi istedikleri ortamlarda
(ev, rehabilitasyon merkezleri) gergeklestirilmistir. Bu c¢aligmada goriismeler annelerin

kendilerini agma diizeyleri ile sinirhidir. Bu ¢alismada anneler ve ¢alismaci tarafindan ortak
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bir zaman ve uygulama yapilmasi i¢in uygun yer ayarlama ve annenin ses kaydina izin
vermemesi olas1 risklerdir. Bu olasi riskleri azalmasi amaciyla arastirmaci annelerle
goriisme Oncesinde goniilli katilmayr ve yanitlarinin kisisel goriislerini yansittigini ifade
eden s6zlesme formu okunmusg/okutulmus olup imzalatilmistir.

Sinirhiliklardan biri 6rneklemi olusturan annelerin ¢ocuklarin yaslarinin genis bir aralikta
olmasidir. Cocugun yasina paralel olarak, annelerin yasadiklarini hatirlamakta giicliik
cektikleri goriilmiistiir. Bu baglamda o6rneklemi olusturan ¢ocuklarin yaslarmin belli bir
aralikta tutulmasi ile arastirmada daha belirgin sonuglar alinacag diisiiniilmektedir. Calisma
igerisinde aile Oriintlileri 6nemlidir. Aragtirmaya dahil olan annenin esi tarafindan yapilacak
olan goriismeyi uygun bulmamasi olasi risklerdir. Ayrica annenin ¢ocugunun kabul durumu
acisindan duygusal durumu onemlidir. Calismada gonilliilik esastir. Katilimer sorulara

istedigi gibi yanit verebilir ve istedigi zaman ¢alismadan ayrilabilir.

1.6. Tanimlar

Down sendromu: Down sendromu, zihinsel engele neden olan ve prenatal donemde
ortaya ¢ikan bir dizi geni kalitim yoluyla edinilmis olan kromozomal bozukluktur (Akin,
1998).

Aile Gereksinimleri: Yasamimizda her insanin farkli gereksinimleri, farkli ihtiyaglar
bulunmaktadir. Aile gereksinimlerinin belirlenmesinin amaci iginde bulunulan olumsuz
durumun en asgari dizeye indirilmesi, cocugun saglikli gelisiminin ve ailenin ihtiyaglarmin
en yiiksek diizeyde desteklenmesini amaglamaktadir (Kaytes, Durualp, Kadan, 2015ve
Durualp, Kocabas, Arslan ve Ozaydi, 2011).

Sosyal Destek: Sosyal destek, yasam dongiisiinde stres yaratan bir durum karsisinda,
dis giiclerle olumsuz sonuglari azaltabilecek ve uyum siirecini rahatlatan bireyler veya
kurumlar tarafindan saglanan hizmetler biitiniidiir. (Kaner ve Bayrakli, 2009 ve Baltag, 2007).

Ailenin Yasadig1 Giigliikler: Ebeveynlerin yasadiklar1 giigliikleri Karadag (2014),
ebeveynlerin cocuklar1 biiyiidiikce ¢ocuguna sunacagi egitim, okula gotiirme sirasinda
yasayacagi giicliikler, arkadaglari tarafindan engelli ¢ocugunun fark edilmesi sonrasinda
yasadiklar1 sikintilar, ergenlige gegisten sonra ¢cocugun yagamini nasil siirdiirecegine dair bilgi
eksiklikleri, ¢ocugunun is ve meslek edinme durumu, ebeveynlerin 6liimii sonrasinda ne

olacagi diisiincesi ve gelecek kaygilari olarak belirtmistir.



KAVRAMSAL CERCEVE
2.1. DOWN SENDROMU

2.1.1. Down Sendromunun Tanimi

Down sendromu, zihinsel engele neden olan ve prenatal donemde ortaya ¢ikan bir dizi
geni kalitim yoluyla edinilmis olan kromozomal bozukluktur. Saglikli bireylerde 23 ciftten
olusan toplam 46 kromozom bulunurken, down sendromlu bireylerde 47 kromozom
bulunmaktadir.i 1k kez 1846 yilinda Edovard Onesimus Segwin Down Sendromu kavramini
tanimlamis olup 1866 yilinda kromozomal bir anormali olarak klinik vurgular1 tanimlayan
Ingiliz Doktor John Langon Down, bireylerin dis goriiniisiinden dolayr Mogollara benzedigini
belirtmis ve mongol ya da mongolois olarak isimlendirmistir (Metin, 2012). Kromozom
bozukluklar1 saglikli bir insan hiicresinde bulunan kromozom sayisindan ya fazla bulunmakta
ya da daha az sayida goriilebilmekte olup down sendromunun bilinen en tipik kromozomal
bozukluk oldugu bilinilmektedir (Metin, 2012 ve Kirbas, 2013).

Down sendromu tedavileri agisindan bakildiginda hiicre tedavisi ve vitamin
yiiklemeleri gibi yontemler denenmis olup, sonug alinamamistir (Metin, 2012). Dil kiigliltme
operasyonlart denenmis olup, konusma telaffuzunda ufak bir degisiklik gozlenmistir.
Metin(2012)dil gelisiminin zihinsel bir olgu oldugunu ve zihinsel islemlerde bir degisiklik
olmadigi icin alict ve akici dilde diizelme gibi bir durumun s6z konusu olmadigini

belirtmistir.

2.1.2. Down Sendromunun Tipleri

2.1.2.1 Trizomi 21

Standart Trisomy olarak adlandirilan bu ¢esitte, fazla olan 1 kromozom G grubu 21
nolu kromozoma eklendiginden dolayr ‘Trisomy 21’ olarak adlandirilmaktadir. Trisomy 21
cesidinde 21 nolu kromozom 2 tane olmasi gerekirken 3 tanedir (Kirbas, 2013).
35 yas lzeri gebeliklerde sik rastlandigini vurgulayan Metin (2012), karsilagilan vakalarin
%90-95' inin trizomi ¢esidine rastlanildigina deginmistir. Bilginer (2002) Down sendromunun
cesitlerinden %90'lik siklikta rastlanan Trisomy 21 c¢esidi kromozomlarin 21. ¢iftindeki

anomaliden kaynaklandigina deginmislerdir.

2.1.2.2. Mozaik Trizomi
Mozaik Trizomi ¢esidinde hiicrelerin bir kismi1 normalken , diger kisimda 21 nolu

kromozom sayis1 3 tanedir. Hiicrelerin bazist 46 iken, bazilar1 47 kromozomludur (Kirbas,
2013).



Zihinsel engel bakimindan diger gesitlere gore daha iyi durumdadir (Metin, 2012). Mozaik
Trizominin goriilme sikligi da %1 ile 2 arasinda goriilmektedir.Hiicrelerdeki kromozom
sayisinin farkli olmalarindan dolay1r amniosentezde ¢ikmayabilmektedir (Metin, 2012). Dis
goriliniis olarak Mozaik Trizomi' den farkli olarak daha ¢ok normale benzemekte olup, kalitsal
kokenli olmayan gruptur (Metin, 2012). Bilginer (2002) down sendromu ¢esitlerin %2'side

Mosaicism tirtnde yer almaktadir.

2.1.1.3.TranslokasyonTrizomi

G grubundaki 21 nolu kromozomda fazla olan 3. Kromozom D grubunda 13 veya 15
numaralt kromozoma eklenir(Metin, 2012) ve kromozom sayist 46 olarak goziikkmektedir
(Kirbas, 2013). Daha ¢ok geng annelerin ¢ocuklarinda gorilmektedir (Metin, 2012). Bilginer
(2002) down sendromlu bireylerin %8'lik kism1 Translokasyon tiirii down sendromu tiiriinde

yer aldigin1 belirtmektedir.

2.2. Down Sendromu Tanilamasinda Kullanilan Yéntemler

Erken tani tiim hastaliklarda 6nemli oldugu gibi zihinsel engelli bireylerde de cok
onemlidir. Cocuguna engel tanis1 koyulan aile engel hakkinda yeterli bilgiye sahip degilse
tedavi i¢in farkli arayislara girmekte ve ¢ocugunun tedavisini daha da geciktirmektedir. Bu
gecikmeye bagl olarak, egitim siireci de yavaslamaktadir (Aydogan, 1999). Softa’nin 2013
yilindaki aragtirmasinda belirttigi gibi, ailenin tanilama siirecinde; ¢ocuga yonelik tepkiler,
ekonomik diizey, esler arasi iligki, sosyal destek, cocugun tani alma yasi, ¢ocugun var olan
engeli gibi faktorlere verilen tepkiler aileden aileye degisiklik gostermektedir.
Erken tanilamalar yapilarak, aile egitimlerinin verilmesi durumunda down sendromlu bireyin
bagimsiz ihtiyaclarii karsilamasi saglanabilir. Dolayisiyla bireyin kendi sahip oldugu

Ozellikleri en iist diizeyde kullanmasi amaglanilabilir (Metin, 2012).

2.2.1.Prenatal (Dogum Oncesi) Tani
Gebe kadinlarda down sendromunu tespit etmek igin birka¢ yontem vardir. Diagnostic
(teshis) testleri;gebelikte cocugun down sendromlu olma durumunu tahmin eder ve Screening
(eleme) testi ise fetusun gercekten down sendromlu olup olmadigim1 kontrol eder.
Alfafeprotein Plus ve Triple Screen yontemleri en cok kullanilan yontemlerdendir. Bu
testlerde annenin yas1 da dikkate alinarak, kanda bulunan belirli maddelerin (alfa-fetoprotein,
human korionik gonadropin, estrol) degerleri ol¢iiliir. 15. ve 20. haftalarda uygulanan bu

testlerin duyarliligi %60' tir (Gliven ve Ceylaner, 2005). Koryon villus érneklemesi (CVS),
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ise gebelikte fetusun kromozom sayisini 6grenmeye yoneliktir. CVS ise; gebeligin 9 ve 11.
haftalarda yapilmasi gereklidir.

Amniyosentez ise genellikle hamileligin 16. haftasinda gerceklestirilir. Amniyosentez islemi
sirasinda ince bir igne annenin karnindan rahmine sokularak az miktarda amniyotik sivi
cekilerek analiz edilir. Genetik doktorlari, amniyotik sividaki hiicrelere bakarak kromozom
sayisina bakarlar. Bu sayede 12- 14 giin igerisinde agiklarlar. (Guven ve Ceylaner, 2005).
CVS, amniyosenteze oranla daha fazla diisiik, enfeksiyon, kanama ve amniyotik sivinin
vajinadan sizmasi gibi komplikasyonlara neden olabilir bu yiizden tanilama amacli hangi

yontemin kullanilacag kisisel tercihlere birakilir (Kozma, 2013).

2.2.2. Fizik Tanilama
Down sendromlu bebeklerin tipik olarak yizlerinde, boyun, el, ayak ve kas
dokiilerinde farkliliklar bulunmaktadir. Doktorun siiphelerini tetikleyen fiziksel 6zellikler i¢cin

kromozom sayisi i¢in aileleleri arastirmaya yonelendirilir.(Kozma, 2013).

2.3.Down Sendromuna Neden Olan Faktorler

Metin (2012), Down sendromuna neden olan faktorleri viral enfeksiyonlar, hormonel
bozukluklar, radyasyon, yogun ilag kullanimi, genetik yatkinlik gibi faktorlerle
aciklamistir.En fazla etkili olunan faktoriin annenin yast oldugu bildirilmistir.Ciinkii annenin
yast arttikca hiicrelerdeki kromozom sayilarinda hasarlar ortaya ¢ikmaktadir(Metin, 2012;
Akin, 1998). Meitzner ve Skurnowics (2005), annenin kronolojik yasinin 35 yas veya daha
iistii olmas1 annenin gebelik doneminde sigara/ i¢ki kullanmasi, elektromanyetik radyasyon,
pestisitlerin toksit etkileri ve annelerin X-ray 1sinlarina maruz kalmalarinin down sendromlu
cocuk dogurma olasiligini artirdigina deginmislerdir. Kokiitz ise (1995), annenin yasinin 45
yasin iizerinde oldugunda down sendromlu ¢ocuk dogurma olasiliginin 2/100' e yiikseldigini
ve 20 yasindaki bir annenin ise down sendromlu ¢ocuk dogurma olasiliginin ise 1/1000
olduguna deginmislerdir.

Tersi olarak geng¢ annelerin de ¢ocuklarinda da down sendromu olma riski fazladir;

bunun sebebi ise ovumun olgunlagsma evresinde olmasindan kaynaklanmaktadir (Metin,

2012).



2.4. Down Sendromlu Cocuklarin Gelisim Ozellikleri

2.4.1.Fiziksel Gelisimleri

Down sendromlu ¢ocuklarin biiylime ve gelisimlerini takiben anne karninda gelisen
bebek ve dogum sonrasindaki boy ve kilolar1 normal gelisim gosteren bebeklere oranla daha
az oldugu vurgulanmistir (Akin,1998).

Bas sekilleri ve yiiz goriiniimlerinin tipik oldugu, down sendromlu kisilerin dillerinin
disar1 bolgeye sarktigini, dislerin ge¢ ¢iktigini, diizensiz olduguna, burun bolgelerinde asiri
sekresyon oldugu gozlenmistir (Kokiioz, 1995). Akin (1998), down sendromlu bireylerin
gozlerinin ¢ekik badem gozlii goriinlimii verilmesinin sebebi olarak géz kapaklar1 araliginin
yukar1 ve disart yonde olmasini vurgulamislardir.

Akin (1998), down sendromlu kisilerin boyunun kisa ve ense kalmliginin fazla
oldugunu, yeni dogan bebeklerde ise ense kisminda yelelenme adi verilen deri kivriminin
bulunmasindan bahsetmistir. Yenidoganda ensede var olan yele bebeklik déneminde
kaybolmaya baglanilmaktadir (Akin,1998).

Down sendromlu g¢ocuklarin %50'sinde el ayasinda iki distal ¢izgi birlesmistir ve
simian ¢izgi halini almistir. Akin (1998), down sendromlu bireylerin ellerindeki serce
parmaginin i¢e dogru, kisa ve kivrak oldugu, ayaklarda ise gozle gorilen bulgulardan birisinin
bas parmak ile ikinci parmagin araliginin agik oldugu bilgisini vermektedir. Erkeklerde

infertilite, kUK testis ve inmemis testis goriilebilir (Roizen ve Patterson, 2003).

2.4.2. Bilissel Gelisimleri

Erigkin down sendromlu c¢ocuklarda IQ genellikle %50'nin iizerinde oldugunu
vurgulayan Ak (1998); 1Q 'nun %70'in iizerinde olan erigkinlerde rastlanildigina
deginmislerdir.

Kokioz'ln (1995) arastirmasinda 1Q' su diisiikk olan kisilerin ¢ocukluk déneminde
gelisimlerinin normalden ge¢ oldugunu ve ¢ocuklarinin tuvalet egitimlerinin normal gelisim
gosteren ¢ocuklara oranla 4 yasindan sonra basladiklarina deginmislerdir.

Kokiioz (1995), kromozom hastaliklari igerisinde yasam siirecinin diger hastaliklara oranla
daha uzun olmasi, ¢ocuga yonelik uygun egitim programinin diizenlenmis olmasi: durumunda
cocuklarin sosyallesebilecegi down sendromlu kisilerin 6zellikleri arasinda vurgulanmaistir.
Down sendromlu ¢ocuklarda biligsel yetersizlik ise kisa siireli bellekte kendini géstermektedir
(Bryant, 2011). Roscrans (1971); mosaicsim grubundaki down sendromu tirlerinin yiksek

1Q'a sahip olduguna deginmislerdir.



2.4.3.Dil Geligimleri

Acarlar (2006), down sendromlu bireylerin yagamlart boyunca dil konusunda ciddi
problemleri olduguna deginmistir.Dil gelisiminde bebeklik ve erken cocukluk déneminde
mirildanma tekrarlar1 olmaktadir ve down sendromlu bebeklerde bu gecis yavas olmaktadir.
Bunun yaninda konugsmadaki anlasilabilirlilikte disiiktiir. Down sendromlu c¢ocuk ve

bebeklerde karsilagilan bu 6zellikler dil gelisiminin tipik 6zelliklerindendir (Acarlar, 2006).

2.5. Down Sendromlu Bireylerin Karsilastiklar1 Saghk Sorunlar:

Down sendromlu bireylerde Ust solunum yolu enfeksiyonlar1 fazla goériilmektedir
(Akin, 1998). Frydman ve Newzori (2012)¢alismasinda down sendromlu c¢ocuklarda alt
solunum yolu enfeksiyonlar1 (%23-31), kalp anomalisine (%30-35), malignite (%2-9) ve
inmeleri ¢cocuklardaki mortalite nedenleri arasinda gostermektedir.

Kokiioz (1995), down sendromlu ¢ocuklarin ilk yaslarinda karsilasilan vakalarin %40-
45'inde konjenital kalp hastaliginin olmasindan bahsetmekte ve en 6nemli 6liim nedenlerinden
biri olarak bahsetmektedir. Yaklasik %350'sinde ise yapisal kalp bozukluklari, %8&'inde
sindirim bozukluklarina rastlanirken % 3'linde katarakt vardir ve %]1-2'sinde ise tiroid
islevselliginde yetersizlikler oldugu sonucuna ulasilmistir. Kokiioz (1995), bagisiklik
sistemlerinin yetersiz olduguna ve isitme sorunlari olduguna deginmislerdir. Alanyazin
incelendiginde Bull (2011), Bittles ve arkadaslarinin (2006), down sendromlu ¢ocuklarda
%50'sinde  konjenital kalp hastaliginin yaninda tiroid fonkisyonu bozukluklari,
gastrointestinal, hemotolojik ve endokrin hastaliklari, solunum yolu hastaliklari, ortopedik
hastaliklar, immun sistem hastaliklari, duygusal bozukluklar ve zihinsel yetersizlikler gibi
alanlarda sikintilarin olduguna degindikleri goriilmektedir.

Roizen ve arkadaglarinin (2014) yaptiklart ¢alismada 440 down sendromlu gocuk
calismaya katilmistir. Cocuklarin %55'inde kalp sorunu, %39'unda gorme ve isitme sorunu,
%32'sinde astim/reaktif hava yolu hastaliklar1%27'sinde tiroid hastaliklari ve %58'inde ise
cocuklarin bebeklik doneminde operasyon gegirdikleri sonucuna ulasilmistir.

Tenenbaum'un (2014) calismasinda ise hastanede yatan cocuklarin %39,6'sinin
solunum yolu enfeksiyonlarindan hastanede yattiklari, %22,3'niin cerrahi islem gordiigii ve

kalp yetmezliginin olmasindan bahsetmislerdir.

2.6.Down Sendromlu Cocuk Annelerinin Yasadiklar1 Giclikler
Ebeveynlerin yasadiklar1 giicliikleri Karadag (2014), ebeveynlerin c¢ocuklari

biiylidilkge cocuguna sunacagi egitim, okula gdtiirme sirasinda yasayacagi gigcliikler,
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arkadaglar1 tarafindan engelli ¢ocugunun fark edilmesi sonrasinda yasadiklar1 sikintilar,
ergenlige gecisten sonra ¢ocugun yasamini nasil siirdiirecegine dair bilgi eksiklikleri,
cocugunun is ve meslek edinme durumu, ebeveynlerin 6liimii sonrasinda ne olacagi diisiincesi
ve gelecek kaygilar1 olarak belirtmistir.

Metin (2012), ailelerin ¢ocuklarinin 6zel gereksinimli olduklarint duymalarindan sonra
bazilarinin uzmanlar1 sugladigi, bazilarinin ise kendilerini sug¢ladiklarini belirtmistir. Bu
durumun nedenlerini, niginlerini sorgulamaya baslamis olup dogum oncesi donemdeki
yasantilarini sorgulamaya baglamiglardir.

Dogan (2001) annelerin zaman igerisinde ¢ocuklarina ayirdigi siirenin fazla
olmasindan dolayr ve sosyal olarak smirlandigi i¢in giin boyu evde kalip, dis ortama
yabancilagabilmekte olduguna deginmistir. Uguz ve arkadaslar1 (2004) annelerin evde
oldugunu, ev disinda is ortami olmadigin1 ve arkadaslarinin sinirli derecede oldugundan
sadece ¢ocuklariyla zaman gecirdiklerinden bahsetmislerdir.

Aydogan, (1999); Bilal ve Dag, (2005); Kuglker, (2001); Wallender ve dig.,(1989)
yaptiklar1 ¢alismalarda engelli ¢ocuklara sahip aileler ekonomik acidan ihtiyaglarinin fazla
olmasi, ¢ocuklarinin engel durumu hakkinda yetersiz bilgiye sahip olmalari, esler arasindaki
ikili iligkilerin bozulmasi, sosyal yasamdan uzaklasma ve aktivitelere katilamamaktan Otiirii
ve son olarak diger insanlarin engelli bireye ve ailesine olan tutum ve yaklasimlar1 nedeniyle
aile sorunlarimi artirdiklarini dile getirmislerdir. Ailede karsilagilan diger giigliikler aile
icerisinde strese sebep olmaktadir.

Ozsenol, Isikhan, Unay, Aydm, Akin ve Gokcay (2003), ailelerin engelli gocugunun
kabul etme stirecinde ve bu suirecin uzamasi durumunda, gocugun bakimi, egitimi, tedavisi ve
cocugun biiylitiilmesi gibi konularda aileler sikintilar yasayabilmekte olan ailelerden bazilari

ise ¢cocuklar1 kadar gereksinime ihtiya¢c duymaktadirlar.

2.6.1. Sosyal sorunlar

Sencar (2007), ailelerin yasadiklar1 sosyal sorunlari; cevresindeki insanlardan
(arkadas, komsu, ailelerden) gelen olumsuz tepkiler, kardesler arasi engelli kardesin fiziksel
goriinimiinden ve davranislarindan utanma, kazalardan korkma, aile igerisindeki sosyal
hareketin azalmasi seklinde belirtmistir.

Aile igerisindeki engelli ¢ocuga yonelik asir1 koruyucu tutum, ¢ocugu reddetme
tutumu, engelli bireye yonelik cok zaman ayirip diger aile liyelerine zaman ayirmama,
cocugun bu durumundan dolay1 kendini su¢lu hissetme gibi davraniglar psikolojik sorunlara

neden olabilmekte ve aile ic¢i gerilimi artirabilmektedir, bu durum ise daha sonra giftler
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arasinda evlilik uyumsuzlugunu artirmakla birlikte bosanmalara kadar gidebilmektedir
(Sarisoy, 2000).

Cocuklarinin engelli olusunu esinin ailesine, ¢ocuklarina ve c¢evredeki insanlara
aciklayabilme asamasinda aileler sorunlar yasamaktadirlar ve toplumdaki insanlarin acima,
merakli, tedirgin edici bakislar1 aileyi huzursuz ve tedirgin edebilmektedirler (Ozsenol,
Isikhan,Unay, Aydin, Akin ve Gkgay, 2003).

Cocuklarinin engeliyle nasil basa ¢ikabilecekleri, cocuklarinin gelecekte nasil olacagi
konusunda kaygilari, kendilerinden kaynakli bir seyin hastaliga sebep olup olmadigi, ve

sosyal destek azlig1 Okanli ve arkadaslar1 (2004) tarafindan belirtilmistir.

2.6.2.Ekonomik sorunlar

Aileye engelli ¢ocugun katilimi aile igerisinde ekonomik sorunlar1 da beraberinde
getirmektedir. Sucuoglu'nun (1995) belirttigi gibi aileler 6zel egitime ihtiyact olan gocuklari
icin egitime, ¢ocuklarinin bakimi i¢in ve diger masraflarin1 karsilamak i¢in maddi anlamda
sikintilar yasamaktadirlar. Ak¢amete ve Kargin (1996) tarafindan gerceklestirilen ¢aligmada
ise katilimcilarin ¢ocuklarinin ihtiyaglari olan oyuncaklari karsilayabilmek, yiyecek, ev kirasi,
tibbi bakim, giyim, ulasim gibi masraflarin1 karsilamak i¢in maddi gereksinimlerinin oldugu
belirtilmektedir. Bu gereksinimlere aileler tarafindan, diger gereksinimlere oranla daha ¢ok

ihtiya¢ duyuldugu ifade edilmistir.

2.6.3.Egitim sorunlari

Akcamete ve Kargin (1996) yilinda gerceklestirdikleri arastirmanin sonucunda,
zihinsel engelli ¢ocuklarinin egitim programina katilimlarin etkileyen faktorler arasinda anne
babalarin kisilik 6zellikleri, beklenti, aile iligkileri, sosyo ekonomik ve kiiltiirel ozellikleri,
destek gereksinimleri ve aile i¢i gorev dagilimlart gibi faktorlerden bahsetmigslerdir. Aileye
saglanacak hizmetlerin tiirli, igerigi, niteligi ve yontemin se¢imi agisindan aile
gereksinimlerinin belirlenmesinin 6nemli olduguna deginen Akcamete ve Kargin (1996),
Bailey ve Simensson’un (1988) degindigi iizere verilen hizmetlerin kargilanmadigi zaman
ailenin programi kabul etmesi ve aktif katilimi zorlagmakta ve programin basarisinin
diistiigiinden bahsetmislerdir.

Tekinarslan ve Bircan (2009), cocuklara sunulan egitim programlar1 sayesinde
cocuklarin gelisimi desteklenilmekte ve ailelere cocugun yetersizlikleri hakkinda bilgi

verilmekte oldugunu dile getirmislerdir.
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Sunulan aile egitimleri ve destek programlarinin dogru hazirlanmasi sonucunda ve aile
gereksinimleri ile Ortiistiigii slirece, hazirlanan programlarin verimli ve etkili olmasina katki
saglamaktadir (Cavkaytar, Ardig ve Aksoy,2014), Aile gereksinimlerinin belirlenmesi,
ailelerin gergekten varolan ihtiyaglarina wulasilmasina olanak saglar ve programlari
olustururken bu ihtiyaglar iizerinde yapilandirilmasi sonucunda aileleri programlara katilmasi
konusunda cesaretlendirmektedir (Bailey veSimensson, 1988; Cavkaytar, Ardic ve
Aksoy,2014).

2.6.4.Kardes Sorunlari

Simsek, 2007 yilinda yiiriittigli arastirma sonucunda, sosyal gelisim agisindan kardes
iligkilerinin 6nemli oldugunu belirtmistir. Bu nedenle kardes iliskileri DS'li ¢ocuklarin kisilik
gelisiminde etkili olmaktadir.

Engelli bireyin kardesleri de anne babalar kadar bu durumdan etkilenmektedir. Diger
taraftan anne babalar gibi onlarin yasadiklar1 yakin duygular yasayabilirler (Aksoy ve
Yildirim, 2008).

Fazla sorumluluk yiiklenildigi iginde ¢ocuklarin erken olgunlagsmalarina neden
olmustur (Tarsuslu ve ark, 2015). Normal gelisim gosteren g¢ocuk farkli 6zellikte sahip bir
kardese sahip oldugunu ogrendiginde {iziintii veya karmasik duygulara sahip olabilir.
Kardesler bu durumda kiskanglik, 6zel gereksinimli c¢ocuga kotii davranma, korku,
kardeslerinden utanma, sikilma gibi duygular1 yogun olarak yasayabilirler(Aksoy ve Yildirim,
2008).

Aksoy ve Yildinm'm (2008) arastirmasinda kardesleriyle birlikteligi, uyumu,
iligkilerini, anne babalarin kardesi kabul edici tutumu, aile yapilari, dogum siras1 kardeslerin
hangi cinsiyete sahip olduklari ¢ocuklarin ve engelli cocugun kisilik &zellikleri, engel turd
gibi faktorler olarak belirlemislerdir.

Aksoy ve Yildirnm'mm (2008) arastirmasinda ise ¢ocugun engelli kardesi ile olan
iliskide kardesin engel tanisi istatistiksel anlamda farkli bulunurken, engelli kardesini kabul
etmede tanmin anlamli bir derecede farkli olmadigi sonucuna ulagilmistir. Aksoy ve
Yildirim'in (2008) ¢alismalart sonucunda engel tiirliniin gozle gortilebilirliligi, anlagilmasi
kolaylastikca kardesler arasi iligkilerin derecesinde artiglar olacagini, aksi durumda engel
tanisina gore yasanacaklar zor ise kardesler ile iliskilerin anlasilmaz ve zorunlu olacagina
deginilmistir. Ornegin, arastirmada otizm tanis1 alan g¢ocuklarin engel durumu ile basa
cikmada zorluklar yasadiklart belirtilmistir.

Aksoy ve Yildirim'in 2008 yilinda 228 kisi ile farkli engel grubundan engelli kardese

sahip ¢ocuklarin kardes iligkileri ve onlarin kabul durumunun arastirmaya yonelik yapilan
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caligmada cerebral palsy, 6grenme glicliikleri, mental retarde, mental motor retarde, otizm ve
down sendromu tanisina sahip c¢ocuklarin kardesleri ile ¢alisilmistir. Cocuklarin olumlu
iligkiler bulunurken, engelli kardeslerini kabul asamalarinda olumluluk s6z konusu
olmamustir. Normal gelisim gosteren , engelli kardesine gore daha {istiin 6zelliklere sahip olan
cocuk engelli kardesine yonelik Kkardesini dislayici veya kardesini korumaya yonelik
davranislar sergileyebilirler (Dun, 1988 ve i¢oz, 2001).

Icoz'iin 2001 yilindaki arastirmasinda engelli kardese sahip olan ¢ocugun olumsuz
duygulart (sugluluk, kizginlik, korku, endise, reddetme, iiziintli, diismanlik, kiskanglik,
kardesinin durumundan utanma ve sikinti1 gibi olumsuz duygular) yasamalarina neden olan
duygusal stirecler zarar goriip duygusal tepkilerinde degisiklik meydana gelebilirler.

Mchale ve Gamble (1987) min g¢alismasinda normal gelisim gosteren cocuklarin engelli
kardesinden dolay1 olumsuz etkilendikleri sonucuna ulasilmistir.

Kahraman ve Karaday1 (2015) 6zel gereksinimli kardesi olmanin getirdigi olumsuz
duygularin yani sira olumlu duygulara da deginmislerdir. Kahraman ve Karaday: 'nin (2015)
caligmasinda, engelli kardese sahip olan ¢ocuklarin engelli kardesleriyle deneyimlerine iliskin
goriigleri isimli ¢aligma yapmislardir ve ¢alismada 9-15 yaslarinda 13 ¢ocugun kardesleriyle
goriismeler yapilmistir ve normal gelisim cocuklarin kardeslerinin engel durumu ile ilgili
yeterli bilgiye sahip olmadiklarini, kardeslerinin bu durumu hakkinda kendilerine yeterince
aciklama yapilmadigini, zaman zaman kardeslerine olumlu yonde duygularinin degistigini,
kardeste davramis problemleri var ise, engelli kardeslerinin problem davranislarinin
hayatlarmi olumsuz yonde etkiledigini ve diger insanlarin engelli kardeslerine olumsuz bakis
acilarindan tiziintii duyduklarini belirtmislerdir.

Cevredeki kisilerin tutumuna sahip olan engelli ¢ocugun kardesi bu durumla bas
edebilmek admna ve uyum saglamak adina buna esdeger olarak normal gelisim gosteren
cocugun kardesinin yetersizliklerini fark ettikce, kardesler arasi iliskilerde degisikliklerin
ortaya ¢ikmistir (Aksoy ve Yildirim, 2008).

Yavuz ve Coskun'un (2014) arastirmasinda normal gelisim gdsteren ¢ocugun engelli
kardesinden dolay1 daha az ilgi gordiiklerine deginmislerdir.

Bu sonuglarin aksine, Kaner (2010) arastirmasinda bir kismi engelli kardese sahip
bireylerin bazilarinin olumsuz etkilendigini, bazilarmmin hayatlarinda farklilik olmadigi,
bazilarinin ise bireyin hayatinda normal gelisim gosteren kardesin engelli kardese oyun
arkadas1 oldugu, bakiminda engelli kardese yardimci olduklar1 hatta engelli kardesin akran

gruplarina girerken onlara yardimci olduklarini ifade etmistir.
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Sinason (2002), ise ailedeki normal gelisim gosteren ailelere yardimci oldugunu, aile
icerisinde yasanan hayal kirikliginin atlatilmasi konusunda ailelere yardimei olundugu
sonucuna ulasilmigtir. McHale ve Gamble'nin (1987) arastirmasinda engelli birey ile normal
gelisim gosteren kardeslerin birlikte zaman gecirdikleri ve normal gelisim gdsteren ¢ocugun
birbirlerine goz kulak oldugu noktasina deginmislerdir.

Dunn(1983), ise normal kardesin biiyiik oldugu durumlarda kiiciik engelli kardesin
bliylik engelli kardesi ile hayali oyunlar oynayarak, kiigiik kardesleri hem duygusal hem
bilissel agidan destekledikleri sonucuna ulagilmistir.

Aksine Pahl ve Quine (1987), arastirmasinda ise normal gelisim gdsteren ¢ocuk ile

engelli cocuk arasindaki iligkinin hi¢ etkilenmedigi sonucuna ulagilmistir.

2.7. Engel Tamis1i Konulduktan Sonra Annenin Yasadig1 Duygular

Engelli bir bireyin dogacagini 6grenme siireci ailede karmagiklik yaratmakta olup ve
aile tyelerinin beklentilerini degistirmektedir (Yildinm-Dogru ve Arslan, 2016). Kaner
(2004), aileye yeni bir birey katildiginda, ebeveyn rollerinin yeniden diizenlenmesi gerektigini
ve rutinlerin olusturulmasi gerektiginden bahsetmistir. Koksal ve Kabasakal’in 2014 yilinda
yaptig1 aragtirmasinda zihinsel engelli bir cocugun diinyaya geleceginin 6grenen ailelerde kriz
yasanmakta olup, ailelerde var olan heyecan duygusu sok ve keder duygusuyla yer
degistirmektedir.

Ozsenol, Isikhan,Unay, Aydin, Akin ve Gokgay (2003) yaptiklart ¢alismada engelli
cocuklar1 olacaklarin1 6grendikleri zaman sok duygusu, caresizlik duygusu ve diger duygular
zamanla bagkalarinin kendilerine aciyarak baktigi duygusuna, psikolojik ¢okkiinliik, {izlintii
olarak ortaya ¢ikmaktadir.

Ailelerden bir ¢ogu ¢ocugunun engelini reddetme tutumu sergilerken bazi aileler ise
cocuklarinin farkli olmadigini, sadece biraz gecikme ile yasitlarina ulasilabilecegini
diisiinerek daha az reddedici tutum sergilemektedirler (Metin, 2012).

Sengiil ve Baykan (2013), zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin, normal gelisim
gosteren ¢ocuk ebeveynlerine gore daha ¢ok psikososyal destege ihtiya¢ duyduklarini dile
getirmistir.

Caligsmalara engelli cocugu olsun annelerde yiiksek diizeyde anksiyete ve strese maruz
kaldiklart belirtilmistir (Uguz ve ark., 2004). Aileler cocuklarimin kendilerine olan
bagimsizliklarini ileriki donemlere nasil yansiyacagini, ¢ocuklarina bakamayacak duruma
geldiklerinde ¢ocuklarina kimin bakacaklarina dair kaygi igerisindedirler, aileler kendilerini

tehdit altinda hissetmekte ve kendilik algilarini etkilemektedir. (Yildirim-Dogru ve Arslan,
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2016). Ailelerin kendisine bir sey oldugu takdirde engelli ¢gocuguna ne olacagi, ¢ocuklarinin
hep boyle mi kalacagi gibi sorularla endise yasadig1 ortaya ¢ikmustir. (Kaytes, Durualp, ve
Kadan, 2015). Aile uyelerinin gelisim asamalarinda bazi ge¢is donemleri vardir. Bu
donemlerde aile iginde stres verici yasam donemlerine rastlanilabilir. Ornegin Kiiciiker 1997
yilinda ¢ocugun okula baslamasinin, issizligin ergenlik donemi vb. donemlerin stres verici
olmasindan bahsetmistir. Stres verici yasam olaylarinin sebep oldugu degisimler kriz olarak
adlandirilmaktadir. Kiigtiker (1997), krizin gelir diizeyi farki gézetmeksizin ebeveynlerin
yasadigini ¢alismalarinda belirtmislerdir

Annelerin yasam doyum ve gelecege doniik durumlarinin incelendigi ve kaygi diizeyi
ile motivasyon tizerine Deniz ve ark. (2009) yaptiklar1 ¢calismada annelerin yasam doyumu ve
gelecek tutumlarinin normal gelisim gosteren cocuktan anlamli diizeyde diisiik ¢iktig
vurgulanmigtir.  Nunes ve Dupas (2011) ¢alismasinda Down Sendromlu bireylerin
bagimsizligr lizerine deneyimler isimli c¢aligma yapmislar ve ebeveynlerin gelecege,
cocuklarinin bagkalarina daha az bagimli gelecege sahip olmak i¢in ne yapabileceklerine dair
arayista olduklari tizerinde durmuslardir

Engelli ¢ocugu olan annelerde yuksek dlizeyde depresyon, anksiyete ve strese maruz
kaldiklar1 belirtilmistir (Uguz ve ark., 2004). Coskun ve Akkas’im 2009 yilindaki
aragtirmasinda, annelerin siirekli kaygi diizeyi ve sosyal destek arasindaki iliski
incelenmistir.Sonug olarak, engelli cocuk annesinin gelecege karamsarlikla baktigi bulgusuna
ulagilmistir. Konjenital kalp hastalikli ¢ocuklarin, diger engel tiirlerinden ¢ocuklarin ve
saglikli ¢ocuklarin ailelerinde stres ve umutsuzluk diizeyine baktiklar1 Lawoko ve Soqres(
2002) calismasinda diger gruplara oranla konjenital kalp hastalikli ¢ocuklarin anneleri daha
fazla karamsarlik hissine kapildig1 sonucuna ulagsmislardir.

Duygun ve Sezgin’in (2003), c¢ocugun bu durumundan annenin kendisini
sucladigindan bahsetmistir ve kisi kendini bdyle hissettigi icin ev igersindeki rollerini de
kendisi gormemezlikten gelmektedir. Annelerin igindeki bulundugu bu durum karsisinda
viicudunun stres verici kaynaklar1 viicuda somatik olarak donebilmektedir. Hastaligim1 o
sekilde yansitmaktadir. Kisi bu durumda ne yapabilirim diisiincesine kapilmakta olup kendini
caresizlige itmektedir. Kisinin kendine iliskin olumsuz duygularindan dolayi(yetersiz
hissetme, giiven hissetme gibi) sosyal destegin Onemini bir kez olsun hatirlatilmasi
istenilmektedir (Duygun ve Sezgin, 2003). Kirbas ve Ozkan (2013) calismalarinda down
sendromuna sahip bebegi olan annelerin, kendilerini basarisiz hissettikleri ve hayal kiriklig

yasadiklar1 konusuna deginmislerdir.
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Metin(2012), ailelerin ¢ocuklarini kabul etmelerinin fazla olmasina deginmistir fakat

cocuklarin ailelerini suglama, onlart hor gérme, ¢ocuklarinin bu durumundan dolay: onlara
acima hissi ve cezalandirma davranislarinin da ¢ok olduguna deginmislerdir.
Ailelerin yasadiklar1 sikintili zamanlar1 ve duygusal tepki siirecleri agiklamaya calisan
modeller bulunmaktadir. Ailelerin duygusal tepkilerini agiklamaya yonelik kabul goren
modeller; asama modeli, siirekli liziintii modeli, kisisel yapilanma modeli, caresizlik-
giicsiizlik ve anlamsizlik modelidir (Oztiirk, 2011; Gungor, 2008; Turan, 2009 ve Lile,
2008).

2.7.1. Asama Modeli:

Ailelerin ¢ocuklarinin engelli oldugunu duyduktan sonra verdikleri tepkileri agiklayan
sok ile baslaylp kabul ve uyum asamasina gelen modeldir (Oztiirk, 2011; Giingor, 2008;
Turan, 2009 ve Lile, 2008) ve bu modelde engelin 6grenilmesiyle baslayan Gargiulo'nun
(1985), Asama Modeli'nde, 1. donem: sok, reddetme, depresyon; 2. donemde: karmasa,

sucluluk, kizginlik; 3. donemde: pazarlik etme, kabul ve uyumu igermektedir.

2.7.1.1. 1. donem: Sok

Ebeveyne verilen haber karsisinda bireylerde goriilen hissizlik ve hareketsizlik kalma
durumu sok olarak adlandirilmaktadir ve sok karsisinda ailelerde gozlenen davranislar
aglama, caresizlik ve duygusuzluktur (Metin, 2012). Ozen (1999) aile ¢ocugunun engelli
oldugunu duydugunda bu duruma inanmama, silirekli aglama, caresiz hissetme ve
duygusuzluk yasamaktadir. Yavuz ve Coskun (2014) ailelerin engelli ¢ocugu duydugunda sok
oldugundan bahsetmistir. Cocugunun 6zel gereksinime ihtiyact oldugunu 6grenen ailelerde

karsilagilan ilk duygu sok duygusudur (Metin, 2012).

2.7.1.2.Reddetme:

Ozen (1999)'in bahsettigi gibi aileler cocugun durumunu kabul etmeyip durumun
farkinda degilmis gibi davranir ve c¢ocugun problemleriyle ilgilenmeyebilir. Aile bagka
seylerle kendisini mesgul eder (Ozen, 1999). Metin (2012), Sok duygusunun oldugu bu ilk
asamada aileler reddedici tutuma girmektedirler, ve aileler bu durum karsisinda uzmanlarin
aciklamalarin1 kabul etmemektedirler (Metin, 2012). Aileler ¢cocuklarini uzmandan uzmana
gotiirlip, dogru teshisi bulmaya ¢alisirlar, c¢ocuklarinin normal olduguna dair kanitlar
aramaktadirlar, kendi beklentileri yoniinde uzmanlarin cevap vermelerini beklerler (Metin,
2012). Var olan bu inkar duygusu bilinmeyene karsi duyulan korku ve tedirginlikten

olmaktadir; c¢ocugunun bu durumundan dolayr sorumluluklart ne sekilde degisecektir,
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cocugunun durumu ne olacak, hayatlarinda ne gibi degisiklikler olacak gibi kavramlar inkarin
siddetini artirmaktadir (Metin, 2012). Down sendromunda oldugu gibi ¢ocugun fiziksel
ozelliklerindeki farkliliklar inkarin siddetini azaltmaktadir (Metin, 2012). Baz1 ailelerde ise,
cocuklarinda herhangi bir engelin olmadigina yonelik doktor arayisina girerler(Giingor, 2008;

Lile, 2008 ve Turan, 2009).

2.71.1.3. Aci ¢ekme ve depresyon:

Ebeveynlerin engelli cocuga sahip olacaklarin1 6grendiklerinde, ¢ocukta var olan engel
durumunun disinda hayallerinde ki saglikli ¢cocugu kaybetmis olmalar1 ailelerde biiylik bir
actya sebep olmaktadir (Giiler, 2010).

Varol (2005), kizginligin bireyin kendisine yoOnelmesi olarak depresyon kavramini
aciklamaktadir. Aileler bu durumda kendilerini normal ¢ocuga 6zlem duyarak bulmaktadir
(Yavuz ve Coskun, 2014).

Ailelerin ¢ocuklart i¢in istedikleri sonuca ulasamamalari, beklentilerdeki sonuca
ulagamamalari sonucunda c¢ocuklarinin 6zel gereksinime ihtiyaci oldugunun gergegine
varmislardir (Metin, 2012). Hayal kurduklar1 ideal ¢ocuk tiim ¢abalar sonucunda sonlanmaistir
ve bu durum karsisinda aci ve 1stirap yasadiklarini belirten Metin (2012), ailenin ¢ocuklarinin
durumunu kabul etme acisindan faydali bir tepki olduguna deginmistir. Anneligin stresli ve
zor bir siire¢ olmasindan bahseden Mese (2013), 18 anne ile goriismeler yapmustir,
caligmasinda bes (5) kisi down sendromlu ¢ocugu olan anne, bir (1) Rett sendromu ¢ocugu
olan anne ve 12 annenin de gocugunda cesitli zihinsel engel bulunmaktadir ve engelli bir
cocuga sahip olan annenin anneliginin daha da zor olmasina deginmistir ve annelerin ¢gocugun
engelli olma durumunu ve tiim sorumlulugu yiiklenmesi annenin depresyon/ stres nedeni
olabilecegine deginmistir ( Mese, 2013).

Pigsmanlik, hayal kiriklig1, stres, aktivite sinirliligi, sosyal ¢cevredeki sinirliliklar, ailede
olan diizensizlikler ve umutsuzluk depresyon riskini artirmaktadir (Giiler,2010).

Sipahi (2002), down sendromlu ¢ocuga sahip annelerle yaptigi ¢alismada %26 oraninda
annelerde depresyon sikliginin bulundugunun, engelli olmayan bireylerin annelerinde ise
depresyon sikliginin 7,1 e kadar diistiigiinii belirtmislerdir.

Softa’nin 2013 yilinda yaptig1 arastirma sonuglarina bakildiginda anne baba arasindaki
ortalama fark sonuglarma gore, engelli cocuk annelerinde babalardan daha c¢ok depresyon
riski tagidiklar1 ortaya ¢ikmustir.

1999 yilinda Akinct ve Aydogan’in ebeveynin umutsuzluk diizeyini inceledigi

arastirmada sosyo-demografik bilgilere yer verilmistir, sonuglar incelendiginde g¢ocuklarin
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sahip oldugu engel derecesinin ve cinsiyetlerinin umutsuzluk diizeyinde etkili olmadigi
vurgulanirken ¢ocugun aldig1 egitim siiresinin ve yasinin ebeveyn iizerinde umutsuzluk riskini

etkiledigi vurgulanmistir.

2.7.1.4.1l. Dénem: Karmasa:

Aileler ¢ocugun engelli olusundan dolayr maddi ve manevi olarak ¢ok sikintilar
yasamaktadirlar (Yavuz ve Coskun, 2014).

Yavuz ve Coskun'un (2014) ailelere 24 saat gereksinim duyan ¢ocuk saglik ve egitim
kuruluslarina yonelmektedir ve bu karmasadan dolayr ailelerin ¢ocuklarini severek, onlari
korurlarken bir yandan da ¢ocuklarina yonelik olumsuz duygular yasayabilirler (Liile, 2008;
Cavkaytar, 2010 ve Giiler, 2010).

2.7.1.5. Sucluluk:

Ailelerin iistesinden gelmek igin anlattiklart duygunun en zoru olarak bildirdikleri
sugluluk duygusu, ailelerin kendilerinin geg¢misteki yasantilart sorgulamalarina dogru
yonlendirmislerdir (Yavuz ve Coskun, 2014). Cocuklarinda var olan bu engelin, gecmiste
yaptiklar1 bir hatadan dolay1 oldugunu, bu sebepten dolay1 cezalandirildiklarini ve bu yiizden
kendilerini aileler suglamaktadirlar (Liile, 2008; Cavkaytar, 2010 ve Giiler, 2010).

2.7.1.6.Kizginlik:

Aileler bu donemde neden kendilerinin basina bu durumun geldigini ve ortaya ¢ikan
bu kizginlig1 cevresindeki insanlara ve kendilerine yoneltirler. Esler, kardesler, uzmanlar,
doktorlar, 6gretmenler ailelerin bu kizginlik duygusunu yansittiklar: kisiler olabilirler (Liile,
2008; Cavkaytar, 2010 ve Giiler, 2010). Yavuz ve Coskun (2014) ailelerin engelli ¢ocuga
kizdiklarina deginmislerdir. Aileler sok duygusunu kendilerinin baslaria bu durumun neden
geldigine yonelik sorular sormaya baslar (Metin, 2012). Cocugunun 6zel gereksinime ihtiyaci
olmasindan dolay1 kendilerini suglamalarina deginen Metin (2012), ailelerin bu duruma sahip
olmalarmin sebebini kendilerine ceza verilmesi olarak nitelendirmisler ve kendilerini iyi bir
insan olmadiklar i¢in veya bir hata yaptiklar1 i¢in Allah’in kendilerini cezalandirdig: gibi
diisiincelere itmesinden bahsetmistir. Metin (2012), karsilastiklar1 bu kizginlik durumu
karsisinda, ¢ocuk icin hayatlarinda birgok degisikligin olmasi, sorumluluklarin artmasi gibi
nedenler sonrasinda ebeveynde cocugun 6lmesi gibi istek karsisina ¢ikip, cocuktan kurtulma
gibi istekler ortaya ¢ikmaktadir ancak bu diisiince karsisinda ¢ok biiyiik suclulukla karsilasip

bu sefer bu diisiincenin aksine ¢ocuga asir1 ilgilenme ve koruma tutumu igerisine girerler.
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2.7.1.7. Utanma:

Karsilagilan diger duyguda ¢ocugunun bu durumundan utanma seklinde kendini
gOstermektedir (Metin, 2012). Cocugun fiziksel ozellikleri ve yetersizliklerinden dolay1
toplumdaki diger insanlar tarafindan ¢ocugunun hor goriilmesi, asagilanmasi, acimasi yada
reddetmesi ebeveynde utanma duygusuna sebep olmaktadir ( Metin, 2012). Cocugunun
cevredeki insanlar tarafindan kabul edilmemesi, korkulup kagilmasi, alay edilip reddedilmesi
insanlarin olumsuz tutum ve davraniglarindan dolay1 rahatsiz olabilmektedirler(Capa, 2009 ve
Karadag, 2009).Toplumdaki bu tiir insanlardan dolay1 anne baba ¢ocugu ile disariya ¢ikmak
istememekte, sosyal iligkilerini sonlandirmaktadir (Metin, 2012) ve kendi kabuguna

cekilmektedir (Turan, 2009).

2.7.1.8. IIl. Donem: Uzlasma:

Varol (2005) 'un calismasinda da belirttigi gibi aileler ¢ocuklarin1 engel durumunun
iyilesmesi icin aileler doktorlara gitmekte, Ogretmenlerle igbirligine girmektedirler ve
uzmanlarla igbirligine girerek kabul diizeyine ulagsmiglardir (Liile, 2008; Cavkaytar, 2010 ve
Gdler, 2010).

2.7.1.9.Kabul ve Uyum:

Ailelerin ¢ocuklarinin 6zel gereksinime ihtiyaci oldugunu kabul etme zorlu ve uzun bir
stirectir. Depresyon duygusundan sonra ¢ocugunun 6zel gereksinime ihtiyaci oldugunu kabul
eden aile, artik ¢ocugunun durumu i¢in gercekei diisiinmesi gerektigini ve ¢ocugunun diger
cocuklardan farkli oldugunu anlamaya baglar ve aileler artik cocugu ailenin bir ferdi olarak
algilamaya baglamaktadir (Metin, 2012). Ebeveynler artik ¢ocugun nasil daha iyi bir yasam
slirecegine odaklanmaktadir (Metin, 2012). Cocuklarint oldugu gibi kabul etme surecine giren
aileler, bu siireci uyum saglama olarak kavramsallagtirmaktadir (Metin, 2012). Uyum saglama
stirecini ¢ocugun hem olumlu yonde hem de ileriye dogru hareket etmeyi miimkiin
kilmaktadir (Metin, 2012).Uyum saglama siirecinde aileler beklentilerini, amag ve hedeflerini
yeniden diizenleme donemine girmesi surecidir (Metin, 2012). Giingdr (2008), ¢ocugun
engelinden dolay1 ailenin rahatsizlik duymadig1 bir donem olarak belirtmistir.

Cocugunun engelini kabul eden ailelerde Turan (2009), ¢ocuga yardim etmenin ve
yardim ile edinilmis basarilar sonunda bu olumsuz duygularin istesinden daha rahat
gelindigine deginmistir.

Ardi¢ (2012), engelli ¢ocugunu kabul eden ailenin artik algis1 degismekte olduguna
deginmistir. Artik engelli ¢cocugunu artik ailenin bir parcasi olarak gérmektedir (Akkok,
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1982). Uyum siireci ise ailedeki tiyelerin kisilik yapilarma gore degisiklik gosterdigini
sOyleyen Varol (2005) uyum siirecinin aniden baglayan bir siire¢ olmadigina deginmistir.
Aileler ¢ocuk i¢in daha dnce yasadigi sugluluk, caresizlik ve utanma duygularinin yansimasi
olarak cocuklarinin gelisimi i¢in uzmanlarin sOylediklerine harfi harfine uymaya baslarlar
(Metin, 2012). Cocuklarmin egitim olanaklarindan iyi bir sekilde faydalanmalar1 sonucunda
normale ulasabilecegi diisiincesinde olan aileler, arayisa girmis olup kendi enerjilerinin
cogunu c¢ocuklarina yoneltirler (Metin, 2012). Giiler (2010) ailenin ve g¢ocugun
gereksinimlerinin karsilandigi, ¢ocuk ile etkili iletisime girildigi donem olarak belirtmistir.
Ailelerin ¢ocuklarmin 6zel gereksinimli olduklarini kabul etme siirecinde, 6zel gereksinimin
tipi, siddeti, cocugun cinsiyeti, 6zel gereksinimli cocugun fiziksel 6zelliklerin olup olmadigy,
ailenin tipi, ailedeki cocuk sayisi, problemlerle bas etme stratejisi, egitim diizeyi, ekonomik
giicli, evlilik iligkileri, sosyal ¢evreden aldiklar1 destek ve uzmanlardan aldiklar1 destek ¢ok
onemlidir (Metin, 2012).

Mese (2013), annelerdeki cocuklarin bu durumlarin1 kabullenme asamasindaki
hassasiyetleri, cocuklarini diger insanlarin ezmeye karsi bekledikleri, kendini de ¢gocugunu da

strekli savunmasiz goriip korumaya yonelttiklerine deginmislerdir.

2.7.2. Surekli Uzanta Modeli
Ailelerin ¢ocuklarinin bu durumundan dolay1 iiziintii duymalari sonucu, ¢ocugun engel
durumunun aile tarafindan kabul edilip, uyuma déniisen modeldir (Oztiirk, 2011 ve Giingor,

2008).

2.1.3.Kisisel Yapilanma Modeli

Ebeveynler ¢ocuklarmin bu durumuna yonelik yorumlar ve algilar sonucu farkl
duygular yasarlar. Bu modelde biligsel yap1 6n plandadir. Duygular geri planda kalmaktadir.
Aileler c¢ocuklarindaki engel durumuna uyum saglamak icin islevsel biligsel yapilar

olustururlar (Oztiirk, 2011 ve Giingdr, 2008).

2.7.4. Caresizlik-Giigsiizliik ve Anlamsizlik Modeli

Bu yaklagim modelinde aileler, ¢ocuklarinin bu durumlarinin ¢evresindeki insanlar
tarafindan etkilendigine dayanan modeldir. Cevresindeki yakin insanlarin engel durumunu
yanlis algilamasi ve ebeveynlere yanlis bir tutum sergilemesi anne babalar i¢in ¢evresindeki
insanlarin tutumu gibi bir davranisa siiriklemektedir. Kisaca, ¢evrenin verdigi tepkilerden

ailenin etkilenmesi olarak bilinmektedir (Oztiirk, 2011 ve Giingor, 2008).
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2.8.Down Sendromlu Cocuklarm Aile I¢i Oriintiileri

2.8.1 Aile

Evliliklerinin tamamlayici bir unsur olarak goren giftler cocuk sahibi olmak i¢in 6zlem
duyarlar (Varol, 2005). Ailede var olan diizene yeni bir ¢cocuk eklenecegi zaman hazirliklar
yapilmaktadir ve aile bireyleri arasinda aileye yeni bir {iye katilimi ailede degisiklik
yaratmaktadir (Ozekes, Girli, Yurdakul ve Sarisoy, 1998).

Ailede beklenilen diinyaya getirilecek ¢ocugun saglikli olmasidir, normal bir siire¢
olan bir bebek diinyaya getirme kaygilarla birlikte hayalleri de beraberinde getirmektedir,
hicbir anne baba bu siiregte 0zel gereksinim gerektiren bir cocuga sahip olmaya
hazirlanmamaktadir, aksine bu diislincenin varligi onlara rahatsizlik vermektedir (Metin,
2012).

Aileyi hem normal gelisim gosteren bireyler igin hem de yetersizligi olan bireyler igin
gelisim donemlerinde ¢ok biiylik sorumluluklar {istelenen kurum olarak adlandiran Cavkaytar,
Ardig ve Aksoy (2014), normal gelisim gostermeyen bireylerin yasaminda ¢ok daha biiyiik rol
oynadigin1 sdylemislerdir ve eger aile saglikli islevlere sahipse ¢ocuklarina daha ¢ok fayda
saglayacaklarindan bahsetmislerdir.

Kiiciiker (1994) 6zel egitime muhta¢ bir ¢ocukla yasamaya baslayan aile yasam
bicimini, aile icindeki iliskilerini, duygularini, diisiincelerini yeni bireyle yasamak i¢in
yeniden dizenlemektedirler.

Catalbag, Manav ve Ocak¢i'nin (2015) belirttigi gibi, gereksinimi olan ¢ocuklarin
aileleri olmak, oziirlii bir ¢ocuk olacagmi kabul edip, basarili bir uyum saglamak ve
gerceklere yonelik yasamlarinda degisiklikler yapmak ebeveynler icin zorlu bir siiregtir.

Goren (2015), aileye engelli bir bireyin katilmasini tiim aile bireylerinin yasamlarinda
giicliikleri getirdigini dile getirmistir. Engelli ¢ocuga sahip olmanin ailelerin yasaminda
psikolojik, maddi, egitim, yasam tarzi, aile ve sosyal ¢evrelerinde giicliikler olusturmaktadir
(Ozsenol ve ark., 2003). Gerek sosyal cevrede, gerekse is yasaminda ve maddi konularda aile
icerisinde degisiklikler olmaktadir (Gokcedag, Baydin, Tirk-Lal, Alatasa ve Ive-Oztiiregen,
2012). Normal gelisim gosteren veya engelli cocugun bakiminda annelerin rolii ¢ok fazladir
(Kaytes, DurualpveKadan, 2015).Cocugun bakiminda &zellikle anneler birinci konumdadir
(Kdllu, 2008; Marvin, 2001). Sen ve Yurtsever'in 2007 yilindaki ¢aligmasinda ¢ocugun biitiin
yukinln anne Gzerinde olmasi ve annenin zamaninin, ilgisinin ve enerjisinin engelli bireye
yonelik olmasi annenin kendini ¢evresindeki insanlardan ve esinde uzaklastirdigina
deginmislerdir. Bu yiizden annenin bagkalar1 tarafindan rahatlatilmaya ve desteklenilmeye

ihtiyac1 vardir. Cocugun diinyaya gelmesiyle artis gOsteren is yiikii, annenin {izerinde ¢ok
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fazla kendini gostermektedir, normal gelisim gosteren ¢ocugun anne iizerinde fazla fiziksel
yiikii olmasma karsin, engelli bireyin yiikii anne fiizerinde ¢ok fazladir(Goren, 2015).
Babalarin evin maddi ihtiyaclarini karsilamada 6n plandayken tiim yiikiin annede oldugunu
dile getirmistir (Ozgiin ve Honig,2005). Ancak Kaner (2010)'inde belirttigi gibi aileye yeni
katilan bireyin engelli olmasi, ailenin basarisizlig1 olarak kendini gostermektedir.

Aileye yeni katilan bireyin engelli olmasi sonucunda aile yapisi, aile isleyisi, ailede
yasayan diger bireylerin birbirleriyle olan iletisim ve aile i¢inde olusan rolleri olumlu bi¢gimde
veya olumsuz bicimde etkileyebilmektedir (Dunn, 1988). Engelli ¢ocuga sahip anne ve
babalarin Girli ve ark. 2000 yilinda yaptig1 arastirmada artan diizeyde kaygi, stres, benlik

algisinda diisiis, uyum silirecinde azalma sonucuna varmiglardir.

2.8.1.1 Aile Yapus:

Aile igerisinde egitim diizeyi diisiik olan ailelerin ¢ocuklarmin beklentileri engel
hakkinda yeterli bilgiye sahip olmadiklari igin sinirhidir (Softa, 2013). Ozekes, Girli, Yurdakul
ve Sarisoy (1988) yaptiklar1 arastirmada engelli gocuga sahip olduktan sonra ebeveynlerin
evlilik iliskilerinin olumsuz etkilenmediginden bahsetmislerdir. Ayrica Ozekes ve arkadaslari
(1988); kadinlar ve erkekler engelli ¢ocuklar1 dogduktan sonra esler hem evlerine hemde
cocuklarina daha ¢ok bagli, ev, is ve ¢ocugun gereksinimlerini karsilama yoniinden biiyiik
caba sarf ettikleri goriilmiistiir. Dyson (1993), 6zel gereksinimli ¢ocugu olan anne babalarin
stres diizeylerinin yliksek oldugu ve aile iligkilerinin bu durumdan etkilendigine

deginmislerdir.

2.8.1.2. Aile Islevieri

Aile islevlerini farklilagtiran, ailedeki bireylerin planlarini, hayallerini, beklenti ve
yagsamlarin1 etkilemekle kalmayip ailedeki 6zel gereksinimli bireyin olmasi aile {iyelerinin
sorumlulugunu artirmaktadir (Dogan, 2001). Ozekes ve arkadaslari(1988);ebeveynlerin odak
noktasinin ¢ocuk iizerinde olmasina deginmistir. Esler kendi gereksinimlerini ¢ocugun
gereksinimlerine yonelik planlamiglardir. Fakat; Annenin engelli ¢ocugundan bagka bir seyle
vakit ge¢irmemesi, kendilerine vakit ayirmamalar1 sonucunda esler arasinda sikintilara neden
olmaktadir (Dogan, 2001). Ailelerin ¢ocuklarinin engelli olmasindan dolayr birbirini
suclamalar1 sonucunda aile ve evlilik iliskilerinde zedelenmeler meydana gelmektedir ve bu
durumda eslerden birinin evini terk etmesi ve bosanmalar ¢ok goriilmektedir (Metin, 2012).

Aile islevleri bozulan aileler karsisinda bosanma durumuna kadar gidebilmektedir

(Ozsenol ve ark., 2003). Anne baba rollerindeki degisiklikler cocukta var olan kalic1 saghk
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sorundan kaynaklanmakta olup, aileler cocugun bu durumunun ailede sosyal yasamlarinda,
beklentilerinde, yaptiklari yada yapacaklari planlarinda, aile islevselliklerinde degisikliklere
sebep olmaktadir (Gutman, 2002). Ailedeki rollere bakildiginda gerek maddi anlamda,
gerekse eslerin birbirlerine ayiracaklari zamanda ve meslek gelisimleri, uyku gibi yasam i¢i
olaylarda eslerin birbirlerine uyum saglamalar1 gerekmektedir (Yildirim-Dogru ve Arslan,
2016).

Duygun ve Sezgin (2003) zihinsel yetersizligi olan c¢ocuklarin anneleri ile
gerceklestirdikleri arastirmalarinda, zihinsel engelli annelerin ¢ok fazla duygusal anlamda
tilkkenmislik hissine kapildiklarini belirtmislerdir. Stresle basa ¢ikmada ¢aresiz durumdadirlar
(Duygun ve Sezgin, 2003). Metin (2012) yilinda belirttigi iizere ebeveynlerden 6zellikle
annelerin ¢ocuklarinin normal gelisim gosteren ¢ocuklu ailelere gore daha ¢ok stres altinda
kaldiklar1 ve kaygi diizeylerinin ¢ok olmasindan bahsetmistir. Akcakin ve Erden’in 2001
yilinda yaptig1 aragtirmalarda engelli bir bireye sahip ailelerin hem sosyal hem de evlilik
yasamlarinda yogun strese maruz kaldiklar1 belirlenmistir.

Ailelerde yasanan stres ve kaygilarin nedeni ¢ocuklarmin baskalarina bagimli olarak
yasamlarini = slirdiirmelerinden kaynaklanmaktadir(Metin, 2012).Ailelerde yasanan stres
kaynaklar1 diisiiniildiiglinde cocugun gelisimsel yetersizligi, ailedeki smirlilik, mali kaygi,
cocugunu yetistirmede bilgi eksikligi, bireyler arasi uyumsuzluk, ¢ocugun kendini idare
edememesi, cevresindeki destegin yetersizligi, ¢ocugun ailenin beklentilerine, isteklerine
cevap verememesi, ¢evre ile olan iletisim ve ailenin problemlerle ¢6ziim yolu bulamamasi,
sosyal aktivitelere katilmamak stres kaynagi olarak belirtilmistir (Metin, 2012). Ailelerden
yasanan gerginligin kaynagi olarak engelli ¢ocuklarinin durumlarina iligskin yeterince bilgi
edinememek, ¢ocuklarinin durumunu ailesine ya da toplumdaki diger kisilere anlatabilmede
yasanan zorluklar ilk siralarda yer almaktadir. Ardindan, engelli olan bireylerde gorilen
davranis ve saglik problemleri, tedavi ve egitimleri ile ilgili yeterli bilgi alamama, ¢ocuklari
icin uygun egitim kurumu bulma ¢abalari, daha fazla zamana, enerjiye ve paraya ihtiyag
duymalari aile i¢ yasamda bir stres Oriintiisii olusturmaktadir (Kavak, 2007).

Diger aile bireylerinin ihtiyaglarini artan harcamalar yiiziinden maddi olarak
yetisememe, egitim ve tibbi ihtiyaclar nedeniyle mali olarak sikintilar yasama, ihtiyag
kargilama agamasinda anne ve babanin goriis ayriligina diismesi aile i¢inde uyusmazliklara ve
gerginliklerin artmasina neden olmaktadir(Metin, 2012).

Metin (2012), ¢ocugun yasmin arttikga anne babanin kaygilarinin da arttigindan

bahsetmektedir. Diger kaygi durumlar1 diisiiniildiiglinde bakim ve egitim veren kurumlarin

23



azlig1 ailenin ¢evre destegine ihtiyact oldugunu ve aksi durumunda ebeveynlerin kendilerini
yalniz hissetmeleri sonucu stres ve kaygi diizeylerinin arttigina deginilmistir (Metin, 2012).

Ailedeki diger stres faktorii ise, ¢ocuklar1 hakkindaki gelecek kaygisidir ve hayatta tek basina
kaldiginda ¢ocugunun caresiz kalma ve yalniz kalma diisiincesinden dogan endiseden dolay1

aileler ¢ok fazla kaygi duymaktadirlar (Metin, 2012).

2.8.1.3. Anne-Cocuk Iliskisi

Anne ile ¢ocuk arasindaki ilk li¢ (3) yas doneminde yasanan olumlu ya da olumsuz
yasantilar cocugun kisiliginin gelisiminde ve c¢ocugunun gelecekteki davranislarinin
belirlenmesinde etkilidir. Cocugu istemeden diinyaya getirmek, c¢ocugun saglikl
olmayacagin1 6grenmek, toplumdaki kisilerin ve esin ¢ocugun cinsiyeti konusunda olusan
beklentileri anne ile ¢ocuk arasindaki bagi etkilemektedir (Yavuzer, 2005). Bebegin engelli
olmasi, gelisimsel agidan risk grubunda olmasi anne bebek etkilesimin etkileyen en dnemli
faktorler arasindadir. Engelli bebegin ozellikleri ve davraniglari normal gelisim gdsteren
bebege gore farklidir ve engelli bebegin bu 6zellik ve davranislarindan dolayr anne ile bebek
arasindaki etkilesimden davraniglar1 farklilagabilmektedir (Bakkaloglu ve Sucuoglu, 2000).
Annelerin yasadiklar stres sonucu g¢ocuklar1 ile olan baglilik gelisiminde sikintilara sebep
olabilmektedir. Basgiil (2000), annelerin ¢ocuklarinda var olan engelin kabul edilebilme
diizeyinin kolaylastiric1 ve kisa silirede olmast igin bazi faktorlerden bahsetmistir; bebegin
istenilen bir bebek olmasi, var olan engelin engel tiirliniin miidahale edilebiliyor durumda
olmasi, engel derecesinin diisiik olmasi, ebeveynlerin ruhsal yapilanmalarinin yeterli diizeyde
olmasi, ¢evreden gelen desteklerin ve beklentilerin gercekei sekilde olmasi, ¢ocuklarina
sunulacak egitim diizeyinin iyi olmasi1 ve ailelerin ¢ocuklar1 - kendileri acgisindan maddi
imkanlarinin yeterli olabilecek durumda olmasi1 gibi faktorlerin kabul diizeyinde etkili
oldugunu sdylemistir.

Annenin normal gelisim gosteren ¢ocuguna gosterdigi ilgi ve emegin karsiligini hizli
alirken, engelli bireye sahip olan anne emeginin karsiligini uzun siirede almaktadir, bu durum
anne i¢in fiziksel ve psikolojik olarak yipratici olmaktadir (Goren, 2015). Cocugun dogumu
ile 6zel gereksinime ihtiyaci olan ¢ocuk i¢in karmasik bir psikolojiye sahip olmakla kalmayip
cocuklart i¢cin kimden yardim alacaklarini, nereye bagvuracaklarini ve cocuklariyla nasil
yasayacaklarini bilmemektedirler (Metin, 2012).

Kaner’in (2004) galismasinda sosyal destek, yasam doyumlar1 ve algiladiklari stres
bakimindan ¢ocugun yasinin kiigiik olmasindan dolayr da ailenin c¢ocugun islevlerinde

yasadiklar stresi daha yogun yasadiklarini soylemistir.
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2.9.Sosyal Destek

House(1981) ise Sosyal destek kavramini ortaya ¢ikan olumsuz olaylar1 azaltarak,
eleyerek, yasantilar arasinda bas etmekte giiclik c¢ektigi olumsuz olaylarla nasil bas
edebilecegi konusunda bireylerin durumlar karsisinda daha iyi yonde gelismesine katkida
bulunmak, dayanma giiciinii artirmak ve ¢evredeki dissal faktorlere karsi engelleme yaparak
bireylerin olumlu duygulara yonlendirilmesine tesvik edecegini vurgulamaktadir.

Kaner (2010), Sosyal destegin hem fiziksel anlamda hemde ruhsal anlamda iyilestirici
bir 0zelliginin olmasindan bahsetmislerdir. Sosyal destegi onleyici ve kisileri egitici islev
olarak gormektedir. Koksal ve Kabasakal (2012), Sosyal destegin ebeveynlerin sagliklarini
strdurmelerinde 6nemli islevi olduguna deginilmistir.

Sosyal destek kavrami, kisilerin cevresindeki insanlardan elde ettigi sosyal ve

psikolojik destektir (Yildirim, 1997).
Sosyal destek duygusal, bilgi verme, bakim yardimu, ailelere cesaret verme ve ailelere giiven
verme gibi bir¢ok isleve sahiptir (Metin, 2012).Sosyal destek kaynaklarini; bireyin ailesi,
genis aile ¢evresi, arkadaslari, 6gretmenleri, komsulari, bireyin iginde bulundugu etnik, dinsel
veya ideolojik gruplar olarak belirlenmistir (Y1ldirim,1997). Ailenin yakin akraba, dost ve
cevresinden zorlu siiregte, zoru basarma yolunda temel destek noktalarini olusturur (Kiigiiker,
1994). Metin (2012) Ailenin karsilagtigi bu durum karsisinda en biiyiik sosyal destegi sirayla
aile bliyiikleri, kardesler, komsular ve diger akrabalarin olmasindan bahsetmistir ve ailenin bu
durum karsisinda endiseleri azalmakta ve kendilerini daha degerli hissetmelerine neden
olmaktadir.

Okanli ve arkadaslarinin (2003) yilindaki caligmalarinda engelli c¢ocuk ailelerin
gereksinime ihtiyag olan alanlari, gocuklarin bakimi, gelisimi, giinliik yasam siirdiirmeleri i¢in
yardim ve destek olarak siralamiglardir. Bazi anne ve babalarin cevrelerinden destek
gormedikleri sonucuna ulasilirken anne ve babalarin es, anne ve kardes olarak algiladiklar
sosyal destekleri siralamiglardir. En dnemli destek noktasini ise aile liyelerinin birbirlerine
gerekli anlayis1 ve destegi gostermeleri gerektigini sdyleyen Kiigiiker (1994) sorunlari
paylasmayr ve sorunla karsilastiklarinda birbirlerine kenetlenmeleri gerektiginden
bahsetmislerdir.

Sosyal destek 2 baslik altinda toplanmaktadir (Kaner, 2003). Bu destekler Duygusal
destek ve Aragsal destek olarak belirlenmistir.

Duygusal destek; kisilerin yaninda hissettigi, onunla iletisime gegilebilecegi
sorunlarini, 0zel konularini paylasabilecegi ve kisilerin giic durumlarinda kendilerinin yalniz

olmadiklarmi ve olaylar karsisinda bas edebilecekleri giicli saglamakla ve kisilere degerli
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oldugu duygusunu saglayip insanlari rahatlatmaktadir (Ersoy ve Curlk, 2009). Kaner (2003),
kisilerin gereksinimleri doyduk¢a ve yakin iliskiye girdikce streslerinin azaldig1 ya da stresi
onleyici etkisi olduguna deginmislerdir.

Aracsal destek ise bilgi veya maddi destek olarak belirlenmekte ve kisilere bilgi verme
amacglh olan, tavsiyelerde bulunan, parasal, materyal yardimlar1 igeren, bakim, egitim gibi
yardimlara benzer yardimlar1 igermektedir. Bireylere engelli bireyin faydalanabilecegi
hizmetler, kurumlar, kaynaklar, yasalar hakkinda bilgi vermeyi amaclar ve kisilerin problemle
basa ¢ikma yollarini aramasina yardimci olur (Ersoy ve Ciiriik, 2009).

Kaner (2003), aragsal destegi maddi durumlara direk ¢oziim getirebilir ya da aile
bireylerinin etkinliklere katilmasi igin gerekli zamani saglayarak stresi azaltmak diye
adlandirmigtir. Annelerin ve gocuklarin duygusal anlamda ve fiziksel anlamda destek almalari
onemlidir(Sen ve Yurtsever, 2007). Ailelerin bir¢gok durumda karsilastigi zorluklarla onlara en
iyi destek egitimdir (Softa, 2013).

Ailedeki ve cevredeki sosyal desteklerin; ailenin uyumunu kolaylastirict etkisi vardir,
saglikli yasami tesvik etmektedir ve kisilerin moralleri iizerinde ve olaylar ile basa ¢ikma
iizerinde etkileri vardir (Allen, Ciambrone, Welch; 2000).

Kirbag ve Ozkan'in (2013) yilindaki arastirmasinda down sendromlu cocuklarin
annelerinin aile islevlerini algilama ve sosyal destek diizeylerinin degerlendirilmesi konulu
aragtirmada63 anne ile goriigiilmiistlir ve annelerin yasinin arttik¢a sosyal destek alt boyut ve
toplam puan ortalamalar1 diigmiistiir, egitim diizeyleri de arttik¢a sosyal destek alt puan ve
toplam puanlart artmustir. Tapan (1999), down sendromlu g¢ocuga sahip annelerin hem
duygusal anlamda hem fiziksel anlamda aile islevlerini yerine getirmesi agisinda bakim

desteginin 6nemli olduguna deginmistir.

2.9.1.Sosyal Destegin Islevieri

2.9.1.1.4ilede Engelli/Farkli Cocuk ve Sosyal Destek

Aile igerisinde normal gelisim gosteren bir ¢ocukta bile ¢ok fazla sorumluluk ve
islevler varken (6rnegin; egitim, saglik, ilgi, bos zaman aktivitesi, korunma, cinsel gelisim
vb.) engelli bireyin sorumlulugu daha fazla olmaktadir (Ozekes, Girli, Yurdakul ve Sarisoy;
1988). Otistik Spektrum Bozuklugu tanili ¢gocuklarin annelerinin bas etme tutumlart ve bu
tutumlarin annelerin depresyon ve anksiyete diizeyleri ile iligkisi arastirilmis ve yapilan
arastirmaya gore sosyal destegin iyi yonde kullanimi, annelerin hastaliklarla miicadelesini
kolaylastirmakta ve c¢ocuklariyla olan iligkilerini olumlu yoOnde etkilemektedir
(Durukan,Erdem, Tufan, Turkbay, 2010).
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Ersoy ve Ciiriik (2009) arastirmalar sonucunda sosyal destegin ve ¢ocugun
gereksinimlerine cevap verebilmenin stres seviyesini anlamak ig¢in {izerinde durulmasi
gereken faktor olarak belirlemislerdir ve sosyal destegi fazla olanlarin stres seviyelerinin
diisiik oldugu sonucuna ulasilmistir. Beckman (1991) ise sosyal destegi stresin ilaci tamir

edici olarak gérmektedir.

2.10. Aile gereksinimleri

Ailenin ihtiyact olan hizmetlerin igerigi, tiirli, hizmetin ne sekilde yapilacagi, hangi
niteliklere sahip olacaginin aile gereksinimlerinin belirlenmesi agisinda onemli oldugu
vurgulanmistir (Kaytes, Durualpve Kadan, 2015). Ak¢amete ve Kargin (1996), ¢alismasinda
ailelerin gereksinimleri karsilandikca ailedeki stresin azalacagi, daha sonrasinda durumu daha
kolay kabul edecekleri ve bu sayede ¢ocugun egitimlerine daha fazla vakit ayiracaklarindan
bahsetmislerdir. Sucuoglu (1995) yaptig1 arastirmada aile gereksinimlerinin en ¢ok bilgi,
destek ve maddi gereksinim oldugundan bahsetmistir.

Ebeveynlerin yasadiklart bu durum karsisinda gereksinimlerinin belirlenmesi
ebeveynlerin endigelerini azaltmakta ve cocuklarmin gelisimlerine katki saglayip, yeterli
diizeyde ailenin gereksinimleri karsilanabilir (Dinnebeil, 1999; Liontos, 1992).Ebeveynlere
yonelik yapilan danigmanlikta ¢ocuklarin egitim gereksinimlerinin belirlenmesi ebeveynlerde
olusan stresi ve endiseyi azaltip, uyum siirecini kolaylastirdig1 goriilmiistiir (Cavkaytar ve
ark., 2012).

Egitim gereksinimlerinin belirlenmesi amaciyla uygulanan 6lgekte, 6zel gereksinim ile
ilgili genel bilgiler, cocugun sahip oldugu yasal haklar, evde etkili egitim, davranis
problemleri ile nasil basa ¢ikilabilecegi, cocuk ile iletisim kurma, ailenin ¢ocuklarina yonelik
olan beklentilerini sinirlama, ama¢ ve hizmet belirleme gibi konular yer almaktadir
(Cavkaytar, Ceyhan, Adigiizel, Uysal ve Garan, 2012; Hunfeld, Tempels ve Passchier,
1999).Kaytes, Durualpve Kadan’in (2015) aragtirmasina gore; annelerin akraba ve babalardan
daha fazla gereksinimi oldugu ortaya ¢ikmistir (Kaytes, Durualp ve Kadan, 2015).AGBA’nin
alt boyutlarinda olusan ailenin isleyisi, maddi gereksinim, bilgi gereksinimi, agiklama isteme,
toplumsal servis ve destek gereksinimi alt boyutlarinda ¢ocuga yakinlik derecesine gore
cocuga yakin olan annelerin ihtiyaci baba ve akrabaya gore anlamli derecede farklilik (p<.05)
gostermistir (Kaytes, Durualpve Kadan, 2015).

Kaner (2010) yilinda anne-baba sosyal destek Olgegi maddelerini 4 alt Olgekte

belirlemistir.
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Bunar Sosyal Birliktelik, Bilgi deste§i, Duygusal Destek ve Bakim destegini
icermektedir. Sosyal birliktelik desteginde, aileleri desteklemek amacli sosyal etkinliklere
birlikte katilacak birilerinin olmas1 gerekliligi belirtilmistir. Bilgi destegi; ailelerde ¢ocuklari
yetistirme siirecinde, ailelerin gereksinim duyduklar1 hizmetleri ve bilgileri iceren destek
maddeleridir. Duygusal destek; anne babanin duygusal olarak var olan sikintilarin1 konusup
paylasabilecekleri, onlar1 rahatlatacak, giivenebilecegi kisilerden alinan destekten
bahsedilmektedir. Bakim desteginde ise; ana babalarin ¢ocuklarinin ihtiyaglarini karsilarken
destek saglayan birilerinin varligindan s6z etmektedir. Bu maddelerin hepsi aile bireylerinde
sikint1 yaratacak durum karsisinda onlar1 rahatlatacaktir (Kaner, 2010). Diger yandan manevi
destek ve anlasilma ihtiyacini dile getiren ve ¢ocugun dogumundan sonra biitiin ilginin aileye
yOneltilmesinden bahseden Tapan (1999), cocuk i¢in o donemde yapilacak bir seyin
olmadigini, ¢ocuktan 6nce durumu kabullenmeyi saglamaya calisan, durumu paylasan ve
coziimleme miicadelesi vermeye c¢alisan ailelere yardim edildigi takdirde ve ailelerin sorulari
cevaplandirildikga, ihtiyaglart  karsilanildikca ¢ocuk bu durumdan faydalanmaya
baslayacaktir. Bailey ve Simeonsson (1988), anne baba gereksinimlerini; bilgi gereksinimi,
destek gereksinimi, ¢ocugun durumunu digerlerine agiklayabilme gereksinimi, toplumsal
servisleri; maddi gereksinimler ve ailenin isleyisi ile ilgili toplumsal gereksinimler olarak

gruplamiglardr (Sucuoglu, 1995).

2.10.1.Maddi Gereksinimi:

Ailenin ihtiyaglar1 dogrultusunda, giyim, ulasim, ev giderleri, beslenme, ¢ocuklarinin
saglik durumu gibi her alanda maddi gereksinimleri icermektedir (Bailey ve Simeonsson,
1988). Kulli'niin (2008) belirttigi gibi engelli ¢ocuga sahip ailelerde g¢ocuklarinin tibbi
bakimi, arag¢ gerecleri, fiziki diizenlemeler gibi nedenlerden dolay1, diger ailelere oranla daha
cok maddi gereksinimleri oldugunu sdylemistir. Giiler (2010) ailelerdeki maddi gereksinim
ithtiyaci aile liyelerinde daha c¢ok stres kaynagi olugturmaktadir.

Lule (2008), finansal olarak maddi gereksinimlerini karsilamaya yardimci olacak ve
paylagimlarin1 yerine getirecek sosyal destek islevine sahip olan ailelerde problemlerin daha
rahat ve daha iyimser olarak kabullenilerek ¢6ziim arayisina gegilebildigine vurgu yapmustir.
Ayrica ailelerin, kendilerini glivende sekilde arayacaklarini ve sosyal destege sahip olamayan

ailelerin ise, kendilerini Gmitsiz ve caresiz hissedecekleri belirtilmistir.
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2.10.2.Cevreye A¢iklama Gereksinimi:

Bailey ve Simeonsson (1988), cocugunun engel durumunu baskalarina agiklama ve bu
tiir ¢ocuklarin anne babasi olmanin nasil birsey olduguna yonelik gereksinim oldugunu
belirtir. Karadag (2009), ailelerin ¢evresindeki yakin kisilere ¢ocuklarin engel durumunu
anlatmasi duygusal sikintilara neden olmasindan bahsetmistir ve Turan'inda (2009) belirttigi
gibi, cevrelerinden dolay1 yasadiklar1 bu sikinti ailelerin kendilerini eve kapamalarina sebep
olmaktadir.

Kuloglu'nun (2011) calismasinda 0-3 yaslar1 arasinda down sendromlu bebegi olan 30
anne-babaya bilgi verisi psikolojik danigsma ve didaktik bilgi verme programi uygulanmistir
ve calismanin sonucunda eslerin umutsuzluk diizeyleri azalirken gereksinimleri de
azalmaktadir ve es iliskileri olumlu yonde diizelmektedir. Ayn1 zamanda g¢aligma sonunda

duygusal destek ve cevreye agiklama gereksiniminde azalma goriilmektedir.

2.10.3.Bilgi Gereksinimi

Bailey ve Simeonsson (1988), ailelerin c¢ocuklarina nasil egitim olanaklari
saglayacaklari, onlarla nasil iletisime girecekleri, gelecekte nasil hizmetlerden
faydalanabilecekleri, su andaki mevcut hizmetlerden nasil faydalanabilecekleri gibi konularda
ailelerin gereksinim duyduklar1 ihtiyaclardan bahsetmislerdir. Aileler ¢ocuklarinin hangi
okullarda egitim alabilecegi, davranis problemi olan ¢ocuklar1 ile nasil bas edebilecekleri,
toplumun olumsuz tutum ve davranislari ile nasil bas edebilecekleri gibi konularda ailelerin
bilgiye ihtiyaglar1 vardir(Kaytes, Durualp, Kadan, 2015ve Durualp, Kocabas, Arslan ve
Ozaydm, 2011).

Sucuoglu'nun (1995) o6zel gereksinimli g¢ocuklarin ailelerinin gereksinimlerinin
incelendigi calismada, annelerin %90'nin kendi gibi o6zelliklere sahip 6zel gereksinimli
cocuklar i¢in hazirlanmis materyalleri okuma ihtiyaci oldugu, babalarin %84'niin ise
cocuklara bazi becerileri 6gretmek konusunda ihtiyaglart oldugunu ortaya ¢ikmastir.

Tekinarslan ve Bircan (2009) yaptiklar1 arastirma sonucuna gore, annelerin ve
babalarin bircogunun ¢ocuklarinin anasmifina gecis silirecinde bilgiye gereksinimleri
oldugunu ve bir sikinti yasadiklarinda nerelerden yardim alacaklarina yonelik bilgi
eksiklikleri olduguna deginmislerdir. Mert (1997) ise farkli engel grubuna sahip ¢ocuklarin
aileleriyle goriismeler yapmis ve caligmasinda gereksinimlerini belirlemeyi amaglamistir.
Arastirma sonucunda bilgi gereksinimi en ¢ok ihtiyag duyulan gereksinim olarak ortaya
cikmigtir. Cocuklarmin su anda ve ileride gidebilecekleri kurumlar hakkinda bilgiye

gereksinimleri oldugu cikmistir. Ayrica ailelerin ¢ocuklarin1 kabul edecek okul arayisinda
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olmalari, bireysel egitimin fazla olmasi1 gibi gereksinimleri oldugu belitlenmistir. Ozturk'iin
(2008) aragtirmasinda otistik g¢ocuklarin ebeveynleri ile goriismeler yaparak gerceklestirdigi
aragtirmasinda, ebeveynlerin cocuklarinda var olan davranig problemleri ile nasil bas

edebilecekleri konusunda bilgiye gereksinimleri oldugu sonucuna ulagmistir.

2.10.4.Genel Destek ve Toplumsal Hizmet Gereksinimi:

Engelli ¢ocuklarin aileleri ile biraraya gelme, es, aile, din gorevlileri, komsu,
arkadaslardan gelen destekler, engelli cocugun ailesinin ihtiyaglar1 arasinda yer almaktadir
(Bailey ve Simeonsson, 1988). Sucuoglu (2009), engelli ¢ocuk ailelerin bilgi gereksinimden
sonra en ¢ok gereksinim duyduklari seyin duygusal destek oldugunu dile getirmistir. Ailelerin
cevrelerindeki insanlar tarafindan kabul gérmediklerini diistinmeleri sonucu kendilerini eve
kapatmalari sebebiyle ¢ocuklari ile iletisiminde olumsuz etkilenmeler olabilmektedir (Giingor,
2008). Aileler, yasadiklar1 bu sikintilardan dolay1 psikososyal destege ihtiya¢ duymaktadirlar
(Karadag, 2009).

Ailelerin cevredeki insanlardan ve ailesinden yeterli sosyal destek gérememesi,
cocugun engel durumu, egitimi hakkinda yeterli bilgi alamamasi, egitim saglik gibi sorunlar
nedeniyle maddi ihtiyaca yonelik eksikliklerin artmasi nedeniyle ihtiyaclar gbézden
kagmaktadir (Kaytes, Durualp ve Kadan, 2015).

Ozel gereksinimli gocugun dncelikle tibb1 bakimi, 6zel egitimi, uzmanlarla ¢alismalar
ve diger ¢ocuklarina oranla daha fazla ilgilenmeleri gerekmektedir ve bu ylizden Metin
(2012); ailenin para, zaman ve enerjinin gereksinimlerinde ilk siralarda olduguna deginmistir.

Metin (2012), uzmanlarin ¢ogunun ailelere ¢cocugun durumunu agiklarken bu duruma
kars1 1lgisiz kaldiklarimi, gergegi sOylemekten kagindiklarini ve bunun yaninda uzmanlarin
aileleri gercekdis1 beklentilere soktuklarina ve ailelerin uzmanlarin bu yaklasgimina ikna
olmadiklarmi belirtmistir. Baz1 uzmanlarin ise ailelere bu durum karsisinda yapacak bir seyin
olmadigini séylemeleri karsisinda aileler biiytik bir sok gegirebilmektedirler (Metin, 2012).

Sagiroglu'nun (2006) o6zel egitim ve rehabilitasyon merkezine devam eden
cocuklarinin kurumdan beklentiler {izerine yapilan ¢alismada, yas olarak gen¢ annelerin daha
az rehberlik servisine bagvurduklari sonucu olusmustur, ailelerin egitimleri yiikseldikte daha
rehabilitasyon merkezlerinin fiziki donanimlarinin daha ¢ok artmasini beklemektedirler.

Ozel egitime gereksinim duyan bireylere bazi hizmetler sunulmaktadir (Kiigiiker, 1995). Bu
bireylere saglik, egitim, rehabilitasyon gibi hizmetlerin sunulmasi, bireylerin toplum
icerisinde bagimsiz yasayabilmelerini saglamak, kendi kendilerini yeter durumu haline

getirmektir. Toplumdaki diger bireylerin sahip oldugu haklara sahip olarak o6zel egitim
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gereksinimi olan bireylerin bu tiir haklara sahip oldugunu kabul ettiginde kisisel, sosyal,
zihinsel, yonlerden kapasiteleri ve becerilerinin gelismesinde etkili oldugunu ortaya

cikarmastir (Kiigtiker, 1995).

3.YONTEM

3.1. Arastirma Modeli

Calismada Down Sendrom’lu ¢ocuga sahip annelerin aile gereksinimlerinin neler
oldugunu ve annelerin sosyal destek algilarina iligkin goriislerini belirlemek i¢in ve yari
yapilandirilmis goriisme teknigi kullanilmistir.

Calismaya katilmak istemeyen, ses kaydi alinmasini istemeyen ve sorulari
yanitlamada sorun yasayan anneler ¢alisma dis1 birakilmistir. Goriismeler 6ncesinde annelere
arastirmanin konusu hakkinda bilgiler verilmistir.Goriismeler annelerin goriismek istedikleri
rehabilitasyon merkezlerinde, ev ortamlarinda ya da kendi istedikleri ortamlarda
gerceklestirilmistir. Arastirma Oncesinde, annelere bilgi verildikten sonra arastirmanin
gizliligine dair onam formu imzalatilmistir. Hazirlanan yar1 yapilandirilmis soru formunda
sorular alanda uzman 4 kisi tarafindan degerlendirilmistir. Hazirlanan sorular kapsaminda ii¢
(3) annenin katilimiyla pilot ¢calisma yapilmis ve goriismelerin ardindan sorularin yapisinda
asil uygulama icin duzenlemeler yapilmistir. Sorular i¢in tekrar uzman gortsleri alinmustir.
Tim goriismelerde ses kaydi alinarak, goriismeler bittiginde ses kayitlarinin betimsel
dokiimleri yapilmis ve annelere ait goriisler desifre edilerek yaziya dokiilmiistiir. Caligsma
Hasan Kalyoncu Universitesi Girisimsel Olmayan Etik Kurulu’nca degerlendirilmis olup, etik

acidan uygun bulunmustur.

3.2.Evren ve Orneklem

Arastirmaya Gaziantep ve Istanbul illerinden arastirmaya goniillii olarak katilmay1
kabul eden 20 down sendromlu bireylerin anneleri dahil edilmistir. Down sendromlu
bireylerin ve annelerinin yaslar1 arasinda herhangi bir simnirlama koyulmamistir, yas sinir1
koyulmamasinin sebebi ise; down sendromlu g¢ocuklarin annelerine genellestirme amach

olmasidir.

3.3. Veri Toplama Araglari
Down sendromlu bireylerin annelerinin algiladiklar1 sosyal desteklerin ve aile
gereksinimlerinin belirlenmesi amaciyla yapilan bu caligmada annelerin sosyal destek

algilarina iliskin goriislerine deginmek amaciyla arastirmaci tarafindan yari yapilandirilmis
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sorulardan olusan goriisme formu olusturulmustur. Belirlenen yar1 yapilandirilmis sorular,
alan yazin taramasi sonucunda soru havuzu olusturulup ve bu sorularin igerisinden 7 soru
secilerek uygulanmistir. Sorularin agik ve net olup olmadigi, aragtirma konusunu igerip
icermedigi, alan ile ilgili olup olmadigi gibi konulardan dolayr 4 alan uzmani tarafindan
kontrol edilmistir.Sorularin katilimcilar tarafindan anlagilabilirliligini degerlendirmek ve
katilimcilarin diigiincelerini derinlemesine incelemek adina 3 anne ile goriismeler yapilmis
olunup sorular Uzerinde diizenlemeler yapilmistir. Uzman goriisleri tekrar alinarak ana
caligmaya gecilmistir. Goriisme siireleri 8 dk. ile 50. dk arasinda degismektedir.

Yari yapilandirilmis goriisme sorularini uygulamak i¢in anneler ile uygun gin ve saat
belirlenmis olunup, annelere arastirmanin amaci, igerigi hakkinda bilgi verilmistir.
Annelerden alinan bilgilerin arastirma disinda higbir sekilde bagka yerde kullanilmayacagina
dair gizlilik ilkesinden bahsedilmistir. Arastirmaya katilan kisinin goniilliiliik ve arastirmaya
katilmaya rizast oldugunu belirtmek i¢in katilimcilara arastirmaci tarafindan hazirlanan riza
formu imzalatilmistir.

Hazirlanan sorularin goriisme sirasinda herhangi bir bilgiyi kagirmamak adina,
sonuclarin ayrintili bir sekilde aktarilmasi ve eksiksiz doldurulmasi i¢in annelerden ses kaydi
cihazi kullanilacagina dair izin alinmistir.

Sorular her anneye ayni sira ile sorulmustur. Annenin yasantilartyla sorulardan
bazilarinin igerisinde diger sorulara cevap vermesi durumunda cevap alinan sorular tekrar

sorulmamustir.

3.4. Verilerin Analizi ve Yorumlanmasi

Nitel aragtirmalarda en ¢ok goriisme tekniginin kullanilmaktadir (Yildirim ve Simsek,
2013). Bogdan ve Biklen(1992) Goriisme teknigini insanlarin duygulari, olaylara bakis
acisini, algilarint ortaya koymaya yarayan giiclii bir yontem olduguna deginmistir. Goriisme
teknigi Yildirim ve Simsek'e gore (2013), bireylerin deneyimlerine, tutumlarina, goriislerine,
sikayetlerine, duygularina ve inan¢larina iligkin bilgi elde etmede oldukca etkili bir
yontemdir. Goriisme, en az iki kisi arasinda s6zel olarak gerceklestirilen iletisim siireci olup,
aragtirma esnasinda cevaplart aranilan sorularin aragtirmaya katilan kisiler tarafindan
toplanilan verilerdir (Biiylikoztirk ve ark., 2012). Caligmada goriigme tekniklerinden yari
yapilandirilmis goriisme teknigi kullanilmistir. Yart yapilandirilmis goriisme  teknigi,
arastirmada toplanilan verilerin hem sabit secenekli olmasit hem de istedigimiz alanda

derinlemesine arastirmay1 hedefler (Blyukoztirk ve ark., 2012).
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Anneler ile birebir goriismeler tamamlandiktan sonra ses kayitlar1 yaziya dokiilmiistiir.
Gorligmecinin ve katilimcinin sdyledikleri kelimeleri imla ve dilbilgisi yoniinden hicbir
degisiklik yapilmadan aynen yaziya aktarilmistir. Yaziya aktarilirken herhangi bir degisiklik
yapilmamas1 adina ses kayitlar1 tekrar dinlenilmistir.Goriisme yapilan annelere A1 den A20
ye kadar kodlar verilmistir. Anneler ile goriismeler sonucunda temalar belirlenmis ve icerik

analizi yapilmistir.

4. BULGULAR VE YORUM

Down Sendromlu ¢ocuga sahip annelerin taniyr O6grenme sekilleri ve doktorlardan
beklentilerine yonelik bilgiler Grafik 1’de verilmistir.

Grafik 1: Down Sendromlu Cocuga Sahip Annelerin Tanmiyi Ogrenme Sekilleri ve

Doktorlardan Beklentileri

14
12

o N OB Oy

yonlendirici / agiklayicr /insancil olumsuz / yonlendirici degil

Down Sendromlu GCocuga Sahip Annelerin Taniyi Ogrenme Sekilleri

*Anneler alt temalara birden fazla cevap vermislerdir.

Annelere "Cocugunuzun DS oldugunu nasil 6grendiniz? Doktorunuz sizinle gecen ilk

"

diyalogunda nasil acikladi? sorular1 soruldugunda doktorlarin annelere ¢ocuklarinin
gozlerinin ¢ekik olmasi, ense kalinlig1 gibi ozellikleri vurgulayarak cocuklarinin fiziksel
ozelliklerinden dolayr down sendromu tanisi alma konusunda siipheleri oldugunu ve bu
sekilde bilgi verdikten sonra genetik boliimiine veya kromozom sayisinit 6grenmek iizere test
yaptirilmasi igin yonlendirildikleri Grafik 1°de gosterilmistir. (n=8). Anneler ¢ocuklarinin
down sendromlu tanis1 alma sekilleri konusunda;

Al: "Gozlerinden dolay: siipheleniyorum dedi, bir de boyu kisa ondan siipheleniyorum teste
gonderdik. Genetik testte de down sendromu ¢ikti. Bazi kromozomlarinda 46 bazilarinda 47
var. Doktor bize boyle soyledi yani, ¢ok az etkilenmis. Egitimle diizelir dedi. "

A2: "Hani gézlerinin cekik olmasindan, ense kalinligindan. Ozellikleri var ya sesinin daha

kalin ve kisa olmasi el ve ayak ¢izgilerinden siiphe etmis o yiizden kan almiglar.”
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A9: "Yiiz ve el sekillerinden siiphemiz var dediler. Test yaptirmamizi istediler."”

Annelerin biiyiikk cogunlugu, doktorlarin kendilerine iyi bir sekilde yaklastiklarini,
cocuklariin egitim almalar1 i¢in yoOnlendirdiklerini ifade etmislerdir. Cocuklarinin
durumlarini agiklama siirecinde kirici olmadiklarini, kendilerini ¢ocuklarinin gelisimi icin
gerekli kurumlara yonlendirdiklerini belirtmislerdir (n=12, %60). Anneler ise bu durumu su
sekilde aciklamaktadir.

Al8: "Rabbim en iyisini size nasip etmis siikredin ¢iinkii, dedi bu ¢ocuk yiiriiyebilecek,
konugabilecek, gorebilecek duyabilecek, sizi anlayabilecek, kendini anlatabilecek yani
kotiiniin en iyisi ona denk gelmigssiniz siikredin, dedi. Bize ¢ok giizel anlatti yani ne yapabiliriz
bizi neler bekliyor. Cok siikiir Allah razi olsun o doktoru hep boyle sevgiyle anarim sevgiyle
diistintiriim."

A4: "Kendi hayatin siirdiirebilir. Giyinir, soyunur, yemegini yer bunlar: yapabilir."

A6: "Ac¢ik net bir dille anlatti ki yani baska yerden yillarca alabilecegimiz seyi bana on (10)
dakika da ¢ok net olarak ifade etti ve on (10) dakikada onu kabullenmemi sagladi."

A7: "Egitime ihtiyaci var falan dedi. Okul ¢agina gelince, dedi. Bir de ozel egitime ihtiyact
var, dedi. Iste oyle. Biraz egitim zorlugu olur, dedi. Baska bir sey olmaz, dedi. Yani 6grenme
okuma zorlugu olur, dedi. Okumada zorlanir baska bir seyi olmaz, dedi. Iste dyle pek dyle sey
yapmadi yani abartili bir sey séylemedi. Sadece egitimiyle ilgili dedi yani okulda zorlanacak
ogrenme seyinde, dedi yani onu da ozel egitim kurumlarindan alacaktir dedi."

Goze carpan diger nokta ise bazi annelerin doktorlardan olumsuz tepkiler aldigi
yonundedir (n=11, %55).

Al8: "Soyle bir bakti ¢ocuga yatirdim. Bu dedi down sendromu mongol, dedi. Direk bu ¢ocuk
mongol zaten ¢ok yasamaz, dedi doktor. Ben ¢ok iiziildiim."

A2: "Stajyer doktorlar ama en azindan tip okudunuz yani hi¢ bilgileri yoktu. Sey demislerdi
bana ya, siz bunu siirekli getiriyorsunuz ama getirmeyin bosuna ugrasmayin yani
ugrastiginiza degmez yarin bir giin bu 6lecek."

Al13: "Digerleri gibi olamaz, dedi. Digerleri gibi anlamaz, dedi 4-5 yasina kadar altina
yapar, dedi."

Doktorun kendilerine g¢ocuklarinin bu durumlarint olumsuz bir bi¢imde sdyleyen
annelere, "Doktorunuzun size bu durumu nasil soylemesini isterdiniz?" sorusu yoneltildiginde
ise, anneler genel olarak olumlu bir yaklasim beklediklerini, doktorlarin biraz daha
yonlendirici olmasini, bilgi vermeye yonelik, gelecekte kendilerini neleri bekledigini ayrintili

bir sekilde anlatmalarini istediklerini ifade etmislerdir. Bu soruya yonelik olarak;
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Al10: "Birdenbire degil de boyle anlatarak séylemesini isterdim. Hani itiziilme demesini
isterdim oteki yasitlarina gore biraz geride kalwr diye ifade edebilirdi."”

Al6: "Zamanla iyilesir veya tedavisini yaptir veya suraya gotiir, buraya gétiir dese ben her
yere gotiirtirdiim. Yani yurtdisi dese gene gétiirdiim ben."

All: "Bir ay sonra tanuy telefonla ogrendi, yani korkung bir seydi telefonda olmasi ¢ok kétii
bir seydi. Telefonla séylenmesini degil ¢agrilarak yiiz yiize konusulmasint isterdim. Ve bana
doktor olmama ragmen ne oldugunu anlatilmasini isterdim beni bekleyen seylerin oldugunu."”
seklinde goriis belirterek bekledikleri tutum ve davraniglar agiklamiglardir.

Anneler ile yapilan goriismeler sirasinda, annelerin genel olarak ilk tani siirecinde
cocuklarinin akranlar ile farkliliklarini duymak istedikleri kadar benzerliklerini de duymak
istedikleri sonucunda goriis belirttikleri goriillmektedir. Anneler doktorlar tarafindan olumsuz
tutuma maruz kaldiklarinda baska doktor arayislarima girmisler, doktorlarin kendilerini
yonlendirici olmalar1 yoniinde arayista bulunmuslardir.

Annenin Cocugunun down sendromlu oldugunu ogrenme zamanu ile ilgili bilgiler Grafik 2 de
verilmistir.

Grafik 2: Annenin Cocugunun Down Sendromlu Oldugunu Ogrenme Zamant
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Annenin Gocugunun Down Sendromlu Oldugunu Ogrenme Zamani

Annelere c¢ocuklarmin down sendromlu oldugunu ne zaman O6grendiniz sorusu
soruldugunda, bir ¢ogu dogum sonrasinda 6grendiklerini dile getirmislerdir (n=14, %70);
dogum esnasinda ¢ocuklariin fiziksel 6zelliklerine (ense kalinligi, parmaklar aras1 bosluklar
gibi) bagli olarak  Ogrenen annelerin sayist  grubun %]15'ini (n=3) olusturmaktadir.
Aragtirmaya katilan annelerden 1 kisi ise, ¢ocugunun down sendromlu oldugunu anne
karninda 6grenmistir (%5) .

Down Sendromlu Cocuga Sahip Annelerin Taniyr Ogrendikten Sonraki Duygularina yonelik
bilgiler Grafik 3 ’te verilmistir.
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Grafik 3: Down Sendromlu Cocuga Sahip Annelerin Taniyr Ogrendikten Sonraki Duygular
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Tablo 1: Down Sendromlu Cocuga Sahip Annelerin Tamyr Odrendikten Sonraki Duygular

*Alt temalarda bulunan kategorilere iki (2) anne cevap vermemistir.

!

"Cocugunuzun down sendromlu oldugunu o6grendiginiz andaki siireci anlatir misiniz’
sorusu soruldugunda yedi (7) annenin (grubun %35'1) ¢ocugunun DS tanis1 konulduktan
sonraki siire¢ ile birlikte anlatmislardir. Bu goériismelerde siklikla ilk duyduklart an ve "sok"
sO0zcligl birgok anne tarafindan kullanilmstir.

Al4: "Bir sey hissetmedim degil. Kotii his... sok olduk yani. Akli dengesi yerinde degil
gibisinden."
AlS8: "Yani sok olduk. Cok iiziildiim aglamaya basladim hiingiir hiingiir ve riiya olmasini
istedim hep insallah riiyadwr uyanabilirim falan diye. Bir saat kadar dyle ¢ok siddetli bir
sekilde agladigimi hatirlyyorum' seklinde diislince ve duygusunu ifade etmistir.

Calismada "sok" hissinden sonra annelerin yasadiklar1 duygu durumlarinda en ytiksek
kizginlik/tizgitinliik duygularinin hissedildigi belirlenmistir (n=6, %30).
AL17: " Oncelikle ¢ok kizgindim, siirekli sorguladim. Uziiliiyorsun da. Yani elinen gelen bir sey
yok degistiremezsin. "'
Al6: " Cocugum adina cok tiziildiim. Hani iyilesmek icin yollar aradim. Yapacak bir sey de
yok. "

Iki (2) annenin ¢ocuklarinin durumunu 6grendikten sonra karmasaya diistiikleri, bir (1)
annenin dogum sonrasinda ¢ocugunda ortaya c¢ikan saglik problemlerinden dolay1 bir sey
hissetmedigi, bir (1) annenin durumu inkar ettigi ve bir (1) annenin bu durum karsisinda
kendini suglu hissettigi sonucu ¢ikmaistir.

All: " Birinci haftada siipheyi 6grendigimde kanitlama yoluna kostum, hani boyle mi? Degil
mi? Cunku en kotisu belirsizlik. ™
Al: "Down Sendromlu oldugunu é6grendigimde hicbirsey hissetmemistim. Ciinkii ¢ok daha

biiyiik sorunumuz vardi. Cigerlerinde su vardi. "

A13: "Bu bir imtihan, kendimi ¢ok su¢ladim, ama 6yle degilmis. '
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Normal Gelisim Gosteren Kardesin Down Sendromlu Kardesini Kabullenme

Durumuna yénelik bilgiler Grafik 4 te verilmigtir.

Grafik 4: Normal Gelisim Gosteren Kardesin Down Sendromlu Kardesini Kabullenme
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Annelere "Cocuklarmmizin kardesleriyle iliskilerinden bahseder misiniz, birlikte neler
yaparlar?" sorusu soruldugunda, biiyilk g¢ogunlugunun evde kardeslerin bu durumu
kabullendiklerini, DS'li kardeslerini sahiplendiklerini ve ihtiyaclarin1  karsilamaya
caligtiklarin1 ifade ettikleri dikkati ¢ekmektedir. Annelerin ¢ogunlugu DS'li ¢ocuklarinin
kardesleri ile iligkilerinin olumlu y6nde olduguna deginmislerdir. (n=17, %85).

Al18: "Biiyiik oglumla ¢ok iyi. Ciinkii biiyiik oglumun yaklagimi ¢ok iyi DS'li ¢cocugum N.yi
¢ok sahiplenmis durumda kizimin ihtiyaglarini hani gozlemleyebiliyor onlari karsilamaya
calisabiliyor."

Al13: "Birlikte makyaj yaparlar, oje siirerler, sagclarint diizlestirdikleri zaman A. nin kini de
diizlestirirler. Ondan sonra... miizik dinlerler, bilgisayar acgarlar mesela A’ya ozellikle
Pepee’yi, Ali babanmn ¢iftligi... sonra bilgisayar masasinin iizerine oturturlar kendisini hadi
A. sen onu yap biz sunu yapalim derler. Oyuncaklarini dékerler. Cant sikildigi zaman mesela
biraz bilgisayar oynatwrlar, biraz diger oyuncaklariyla oynatirlar, biraz bebeklerini
¢tkarwrlar."” birlikte vakit gecirdiklerini, aktiviteler yaptiklarini belirtmistir.

Kardeslerini koruduklarini, bunun yaninda kardeslerinin olmasinin down sendromlu
cocugu gelistirdigine deginen
A4: "Daha ¢ok gelisim sagladi".

A2: "Iste kosmasim hoplamasim ziplamasini 6grendi. Bir seyi tutmasini iste konusmasin

mesela kardeginden ogrendi yani bir kardesi olmasi avantaj."
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Annenin duygu durumu degiskenliginde ise kardesin anneyi sakinlestirdigine deginen;
All: "Kardesi var kardesi ile iliskilerin gayet iyi en ¢ok o hirpalar ama en ¢okta o korur.
Kardegsini kabul ile ilgili hi¢bir problemi yok onu oyle kabul ediyor hatta ben iiziildiigiimde
gelip beni sakinlestiriyor."

Al7: "Benden cok ilgilenirler. Bir tane vursam onlar beni parcalayacaklar. Neden
vuruyorsun sen diye''. goriislerini belirtmiglerdir.

Kardes iligkilerinin olumsuz etkilendigine deginen anne (n=1, %5) ise kardesinin
heniiz durumu kabul etmedigini ve down sendromlu olan kardesi ile ayni ortamlarda
bulunmak istemedigine deginmistir.

Al8:" Kiigiik kardesi hala ¢ok kabullenmis durumda degil ¢ok da birlikte olmak taraftar
degil aymi ortamlarda pek bulunmak istemiyor disarida ozellikle kendi okuluna veya
mezuniyet térenine falan gétiiremiyoruz. Istemiyor ciinkii".

Down Sendromlu Cocuga Sahip Annelerin Diger Cocuklarina Durumu Anlatmasina

yonelik bilgiler Grafik 5’te verilmistir.

Grafik 5: Down Sendromlu Cocuga Sahip Annelerin Diger Cocuklarina Durumu Anlatmasi
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Down Sendromlu Cocuga Sahip Annelerin Diger Cocuklarina Durumu Anlatmasi

*Alt temalarda bulunan kategorilere 16 anne cevap vermemistir.

"Cocugunuzun DS'li oldugunu kardeslerine nasil anlattimiz ? " sorusuna verilen
cevaplar arasinda Grafik 5’te goriildiigii gibi, gériigme yapilan annelerin %55 'i yasayarak ve
arastirarak cevabini sOylemislerdir (n=11). Kardeslerinin DS'li ¢ocuktan yasca kiiciik veya
bliyiik olmasi durumunda ailedeki diger iiyelerle birlikte yasayarak gormiislerdir.

A10: "Oyle anlatmadim, ¢iinkii abisi zaten kendinden biiyiik, birebir yasayarak égrendiler."
Al13:"Down sendromuyla ilgili internetten sey ¢ikarttik mesela iste down sendromlu ¢ocuklar
nasildir, neden boyle olmuglar iste, 47 kromozom falan. Onlarin hepsini oturduk biz iste boyle

bir kac sayfa vermisler hepimiz onu tek tek okuduk. Ne yapmamiz gerektigini kizlarim ve ben
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hep arastirdik. Yani mesela gittigimiz evlerde mesela bazen iste davet falan olurdu. Orda
bilgisayar varsa hemen agardik onu down sendromlu ¢ocuklari. Mesela annelerine hep
mektup yazarlardi. Onlart agar okurduk. Simdi internet var zaten g¢ocuklar hemen ag¢ip
bakiyorlar."
A2: "Kardeslerine durumu anlatmama gerek kalmadi c¢iinkii ilk A. geldigi icin evimize
kardesleri geldiginde o zaten vardi."

Annelerden bazilar1 ise c¢ocuklarma bilgi vererek DS tanisindan bahsetmistir.
Kardeslerini 6zel bir ¢ocuk olduguna hazirlamislardir (n=3, %15).
AlS8: "Kromozom sayisint azligini ¢oklugunu bu kendi se¢imi degildi bu bizim se¢imimizde
degildi bu onun istedigi bir sey degildi bu bizim istedigimiz bir sey de degildi ama oldu."”
A2: "A. bazi seyleri anlayamiyor mesela onlarda ikilemde kaliyorlardr bazen hani peki nasil
anlayamiyor onu da yapsin falan, Ama o kadar yapabiliyor. O kadarimi anliyor zaman
igerisinde oOyle izah ederek. O farkli 6zel hani boyle séyleyerek. onlari zaten onlarda
gortiyorlardi.”

Gruptaki annelerin ¢ocuklarinin ¢ok az bir kismi, kardeslerinin DS'li oldugunu
¢evreden 6grenmistir (n=2, %10).
Al: "Komsunun g¢ocuklari var niye oturmuyor? niye konusmuyor? bunlari soruyor biiyiik
oglum da farkinda arastrmis gelmis bir de benim komsularla konustum. Boyle kendi
kafasinda bir seyler bulmus." diyerek bu durumu aciklamiglardir.

Down Sendromlu (DS) c¢ocuga sahip annelerin DS c¢ocugu ile gecirdikleri zamana

yonelik bilgiler Grafik 6’da verilmistir.

Grafik 6: Down Sendromlu (DS) Cocuga Sahip Annelerin DS Cocugu ile Gegirdikleri Zaman
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Annenin DS'lu Cocukla Zaman Gegirmesi

*Alt temalarda bulunan kategorilere 10 anne cevap vermemistir.
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Annelerin DS'li ¢ocuklar ile gegirdikleri zamanda neler yaptiklari soruldugunda,
annelerin gocuklar ile birlikte zaman gegirdikleri, ¢ocuklar ile konusmak i¢in ¢abaladiklari
cocuklarina egitici seyler 6gretmek istemeleri, 6rnegin masa hazirlamak, anneye yardim
etmek gibi konular sosyal hayat ve toplumsal beceriler ismi ile kodlanmistir ve anneler bu tir
becerileri birlikte yaptiklarini ya da c¢ocuklarimi  yonlendirdiklerini ifade ettikleri,

belirlenmistir (n=4, %20).

Al8: "Ama mutfakta biraz zaman gegirmeyi seviyor. Yemek yaparken bana yardimci oluyor
iste ocakta bir seyi karistir diyorum, karistiriyor yika diyorum yikiyor. Sofray
hazirlayabiliyor, toplayabiliyor.”

A12: "Bakiyoruz ona sunu yap bunu yap diyorum biraz anliyor yapmaya ¢alisiyor."

Cocuklar ile aktiviteler yapan, birlikte aligveris merkezlerine giden, gezmelere giden
annelerin kodlamasi egleniriz seklinde diizenlenmistir ve annelerin (n=4, %20) birlikte ev
icinde veya ev disinda gecirdikleri siirede birlikte vakit gecirdikleri bulgular arasinda
gosterilebilir. Annelerin bazilar1 ise ¢ocuklart ile aktiviteler yaparak, birlikte makyajlar

yaparak eglendiklerinden bahsetmislerdir (n=3, %15).

Al7: "M. ile hi¢chir seyimiz yok her seyimizi birlikte yapariz. Makyaj mi yapiyoruz makyaj

yvapariz, krem stirer krem stireriz hi¢ seyimiz yok yani."

Al5:"Cocugu parkta oynatirnm. Gezmeye gétiiriim, c¢arsiya gotiiriiriim evde mesela is

yvapiyorken beraber gel sunu yapalim derim."

Annelerin ¢ocuklarmin gelisimini desteklemek amagli (6rnegin; 6zbakim becerilerini
gelistirmek) yaptiklar1 davraniglar ve evdeki diger bireylerin destegini almak istedikleri

gereksinimleri arasinda oldugu goriilmektedir (n=2, %10). Bu konuda 6rnegin;
Al17:" Banyoya birlikte gireriz, lavaboya bile birlikte girdik ogrendik”.

AT: ise "Kendi temizliginde bazi seylerde kendi sey degil yani iste ben kendi ile ilgileniyorum
yardim ediyorum, diger islere yetisemiyorum." diyerek evde cocuklarimi desteklerken diger
aile bireylerinin kendilerine yardimci olmalari konusunda destek gereksinimleri oldugunu

ifade etmislerdir.

Annelerin biiylik ¢cogunlugu ise (n=12, %60) c¢ocugu ile birlikte evde nasil zaman

gecirdikleri ve bu konuda kimden destek aldiklar1 konusunda goriis belirtmemislerdir.
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Down Sendromlu ¢ocuga sahip annelerin yasadiklari sikintilara yonelik bilgiler Grafk

7’de verilmistir.

Grafik 7: Down Sendromlu Cocuga Sahip Annelerin Yasadiklart Stkintilar
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Down Sendromlu Cocuga Sahip Annelerin Yasadiklari Sikintilar

*Anneler alt temalarda bulunan kategorilere birden fazla cevap vermiglerdir.

"Cocugunuzla sosyal yasamda, bir yere gittiginizde yasadiginiz stkintilardan bahseder
misiniz? "sorusu soruldugunda Grafik 7’de de goriildiigii gibi, anneler tarafindan en gok
cevredeki insanlarin kendilerine yonelttigi olumsuz konusmalar ve tutumlar cevabi verilmistir

(n=7, %35). Bu durumu;

Al18: "Bir kez C. 3-4 aylikti kuafore gotiirdiim sac¢larimin uglarim kestirecektim saglar
uzundu biraz orada bir hanim bakti bakti sizin ¢ocugunuz mu? dedi. Evet dedim keske dlse
dedi yiiziime direk kadina hi¢bir sey séyleyemedim, haywrlist diyebildim sadece sustum ama

sok oldum."

All: "Cocugun herhangi bir davranis problemi yokken bile bu bence rahatsiz edici bir sey

parkta ¢ocuk oynarken yanina gelip bunun nesi var diye soranlar oluyor" demistir.

En yiiksek olarak verilen cevaplar arasinda, "cevredeki insanlarin bakislar’" cevabi

dikkat gcekmektedir (n=6, %30).

Annelerin insanlarin bakislarindan ¢ok rahatsiz olduklarini, goriismeler esnasinda dile
getirilmistir. Baz1 annelerin bu bakislardan ¢ok rahatsiz olduklar1 ve bu yiizden ¢evresindeki
insanlar1 elemek zorunda kaldiklarini, sosyal iliskilerini azalttiklar1 ya da tamamen etkilesim

kurmamayn tercih ettiklerini belirttiklerini ifade etmislerdir.

A6: "Bakislardan ¢ok etkileniyorum. Bakislardan dolayi etrafimdan bir¢ok kisiyi elemek

zorunda kaldim yani."
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Annelerden bazilari ise bu siireci ¢abuk atlatip, ¢ocuklarini bir yere gotiirdiiklerinde

diger insanlar ve ¢ocugu arasinda iletisim kurma yolunu segmistir.

A3: "Ya mesela yollarda boyle bir dikkatli bakislar: oluyordu ondan haliyle sey yapiyorsun
etkileniyorsun niye bu kadar seyi bakiyorlar gibisinden parklara ¢ok gotiriirdiim iste
¢ocuklarla oynarken onlarin  once bakiglart bir sey olurdu sonra aralarindaki iliski

kuruyordum ben de onlarla oynamaya basliyordum kabullensinler." seklinde cevap vermistir.

Goriismelerden c¢ikarilan diger bulgu ise annelerin ¢evredeki insanlari zaman

icerisinde bu sekilde kabul ettiklerine yoneliktir.

Al0: ise "Tabi tabi sikinti ¢cok oluyordu mesela bir yere gidiyordum K. durmuyordu milletin
bakislar: beni ¢ok rahatsiz ediyordu esim de diyordu ki bunlarin bakislar: beni ¢ok rahatsiz
ediyor ¢ocuk Agladigi zaman hani dogru diizgiin Yiyemiyordu edemiyordu K. Bize
bakiyorlardi biz de bayag: bir rahatsiz oluyorduk ama zamanla zamanla oyle 6yle alistik

insanlara” diyerek soruyu yanitlamistir.

Annelerden 5'1 (%25) cocuguna yonelik ¢evredeki insanlarin tutumlari, bakislari,
davranislart ve olumsuz konusmalarina yonelik olarak evden disar1 ¢ikmak istemediklerini,

cocuklart ile birlikte evde vakit gecirmek istediklerini belirtmistir.

A4: "[lk hastaligini 6grendigim E su mu oluyormus bu mu oluyormus ? Kag¢ yasina gelirse

diizelirmig?. Bunlart duymaktan sikilmistim. 1-2 yil hi¢ evden ¢tkmadim."
Cocugunun davranis problemleri olan anne ise;

Al4: "Mesela ben kalkip da o ¢ocuk benim ¢ocugumu dovdiiyse o ¢ocugu sikistirmamam

lazim. Bazi anneler bunu yapryor. O zaman stkinti yastyorum. Bazen gitmemek istiyorum."

Al6: "Ya mesela komsumun ¢ocuguna rahatsizlik veriyor doviiyor ¢ocugu M. onu déviiyor.

Yani karsi taraf kabul eder mi etmez, O yiizden gitmek istemiyorum."

Annelerin disariya ¢ikmak istemediklerine deginmislerdir. Gorlismelerdeki diger
bulgu ise annenin heniiz ¢evredeki insanlarin kendilerine yonelttigi sorulara karsi durumu

kabullenmemis olmasidir.

Anne ev igerisinde veya yakinlart arasinda c¢ocugunun durumu ile bir sikinti
yasamadigint ama g¢evreden gelen yogun sorular karsisinda sosyal c¢evrede kendini yalniz

hissettigini disar1 ¢ikmakta zorlandigin1 diistinmektedir.
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A 17:"Bana iste ¢ok soru sordular. Niye boyle niye séyle, ben onu kaldiramiyorum, onun
icinde kendimi eve kapamak istiyorum. Tamam, biliyorsun zaten down sendromlu oldugunu

daha niye soyliiyorsun. Yani bu benim elimden gelen bir sey yok ki Allah in vergisi daha beni

niye sey yapiyorsun."

Down Sendromlu ¢ocuga sahip annelerin beklentilerine yonelik bilgiler Grafik 8’de

verilmistir.

Grafik 8: Down Sendromlu Cocuga Sahip Annelerin Beklentileri

Yonetimden beklentiler Egitim beklentileri Uzman beklentileri

Down Sendromlu Cocuga Sahip Annelerin Beklentileri

*Anneler alt temalarda bulunan kategorilere birden fazla cevap vermislerdir.

Grafik 8’de goriiliigli gibi, annelere yoneltilen bir diger soru ise "Cocugunuzun
gelisim stirecinde uzmanlardan neler bekliyorsunuz ve yonetim birimlerinden neler
bekliyorsunuz? sorusudur. Bu soruya yanit olarak anneler yonetim birimlerinden beklentilere
devlet, belediye gibi kuruluslardan neler bekliyorsunuz diye agiklamalar yapilmistir en gok
yOnetimden beklentiler temasina cevap vermislerdir (n=15, %75).

Annelerin yonetimden beklentileri alt temalarindan egitim destegi temasina yiiksek
cevap verilmistir ve annelerin en ¢ok bahsettigi konu ¢ocuklarinin egitim aldiklar1 kurumlarin
giin ve saat agisindan yetersiz olduklarimi ve yonetimden destek beklediklerini dile
getirmislerdir.

Al5: "Saatleri eksik geliyor bana az geliyor egitim zamani az geliyor."
Al7: "Haftada 2 giin 2 saat 10 da ders bashyor 12 de bitiyor, Okul gibi 5 giin olsa mesela
haftanin 5 giinii.” diyerek yonetim birimlerinden egitim destegine deginmislerdir.

Egitim destegi alt temalarindan olan ve yonetimden beklentilerini iceren diger alt kod

ise, egitmenlerin niteliksiz olarak ¢alismasi yer almaktadir (n=3).
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A6: "Daha iyi sey olabilir mesela egitmen dgretmenler daha uzman olabilir. E ne bilim
onlarin beni yonlendirmesini isterim mesela benim onlart degil de onlarin beni
yOnlendirmesini isterim"” demislerdir.

Annelerin yonetim beklentileri alt maddelerinden olan DS cocuklara yonelik sosyal
etkinlikler cevabi en ¢ok verilen cevaplar arasindadir (n=9). Bu durumu;

A5: " Tiyatro sinema gibi seyler bir miizeye gitmeleri mesela bunlarda bir egitim yani yararl
olacak seyler."

A4 : "Mesela aktiviteler yapmiyor oziirlii cocuklar icin zaten sene de bir aniliyorlar asla diger
zamanlar anilmazlar." cevaplarii vermislerdir.

Egitim beklentileri incelendiginde, bu konuda goriis belirten 13 annenin de alinan
egitim sonucunda ¢ocuklarin konusmasini istediklerini, akranlar1 tarafindan sosyal ¢evre
tarafindan daha cok kabul gormelerinin desteklenmesine yonelik beklenti icerisinde oldugu
dikkati cekmektedir.

A12: "Dil becerisinin gelismesini istiyorum. " diyerek agiklamaktadir.

Annelere uzmanlardan neler bekliyorsunuz sorusu yoneltildiginde ise, dncelikle dil
gelisimi yoniinden destek gormek istediklerini, dil gelisiminin ardindan ¢ocuklarinin saglik ve
fiziksel gelisimlerinin takibi konusunda beklentileri oldugu belirtmislerdir.  Anneler

tarafindan bu durum:

Al5: "Dil olarak daha iyi egitilmesini daha iyi konusmasini istiyorum, her tiirlii konuda bilgi
almak istiyorum. Nasil gelisecek, ne olacak, ne yapacagiz, ne yapmamiz gerek.” diyerek

aciklamaktadir.

Down Sendromu tanist almis ¢ocugun saglik problemlerine yonelik bilgiler Grafik
9’da verilmistir.

Grafik 9: Down Sendromu Tanist Almis Cocugun Saglik Problemleri

1 1
1 u
davranis prob. badisiklik Kalp bebeklerde emme dis

Down Sendromu Tanisi Almis Cocugun Saglik Problemleri

*Alt temalarda bulunan kategorilerde annelerden bu soruya cevap vermeyenler varken, farkli kategoride birden fazla cevap verdikleri

gorilmistiir.
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Annelere "Uzmanlardan neler bekliyorsunuz? " sorusu yoneltildiginde ise; Grafik 9’da
gorildiigi gibi ¢ocuklarinin saglik problemlerine deginmislerdir. Cocuklarinda goriilen
davranis problemlerine ve bu konuda basa ¢ikma amagli ¢ocuklarina nasil davranacaklari,
yardim edebilecekleri (n=4, %20) konusunda uzmanlardan beklentilerini dile getirmislerdir.
Ayn1 zamanda c¢ocuklarinin bagisiklik sisteminden kaynaklanan ¢ok sik hasta olmalar1 (n=4,
%20) sonucu uzmanlardan destek beklediklerine yonelik;

Al16: "Zapt edemiyorum artik. Tek ¢ikaramiyorum oglumu, ablast veya baba abisi olmazsa
disart ¢ikaramiyorum yani destek olmadik¢a ¢ikamiyorum tek. Bir misafir geldigi zaman
rahatsizlik verebilir bir misafirlige gittigim zaman rahatsizlik insanlara rahatsizlik
verebilir,yani zaten gotiirdiim ila¢ kullaniyor hali yine éyle ila¢ kullaniyorum ogluma ben
psikiyatriye goturdim ben.Cilgin ¢ilgin hi¢ durmuyor hig."

A16: "10 aylikt: yogun bakima yatirdik énce ¢ocuk hastanesi devlet hastanesinin yanindaydi
17 giin yogun bakimda yatti ilk doktor bir sey demedi bize dedi artik gelin dedi arabanin 4
tekerlegi de patlatildi bu oliir yani dedi. Gelin géotiiriin evde 6lstin dedi. Dedim doktor bey sen
bana siki bir tedavi ver ilaclarini da ver dedim oliirse de kalirsa da evinde olsiin dedim."

Annenin ¢ocugunun sagligt konusunda bile umut dolu olup c¢ocuguna bakma
konusunda iimitli olmasindan bahsedilmistir. Gruptaki annelerin biiyiik ¢ogunlugunun (11
kisi) ise cocugunun saglik sorunundan bahsetmedigi goriilmektedir (% 55).

Down Sendromlu ¢ocuga sahip annelerin aile gereksinimlerine yonelik bilgiler Grafik 10°da

verilmistir.

Grafik 10: Down Sendromlu Cocuga Sahip Annelerin Aile Gereksinimleri

12

10

Cevreye Aciklama sekli / gereksinimi Bilgi gereksinimi Maddi gereksinim

Down Sendromlu Cocuga Sahip Annelerin Aile Gereksinimleri

*Anneler alt temalarda bulunan kategorilere birden fazla cevap vermislerdir.

Grafik 10’da goriildiigii gibi, ¢evreye agiklama temasi altindaki alt kodlar icerisinde,

annelere "Cocugunuzun down sendromlu oldugunu ¢evrenizdeki insanlara nasil anlattiniz?
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sorusu sorulmustur ve anneler Down Sendromu tanisi ve sonraki yasayacaklar1 stlireci
anlatmiglardir. DS'li ¢ocuga sahip ailelerin gereksinimlerine yonelik annelerin cevaplari

arasinda en ¢ok tekrarlanan gereksinim ise "Cevreye agiklama gereksinimi"dir ( n=12, %60).
A4: "Hastaligin ne sekilde oldugunu siirecin nasil ilerleyecegini anlattik."

Al10: "Ya Cocuk hasta mi diyorlar hasta degil degil diyoruz hani bu hasta degil down

sendromlu ¢ocuk boyle davraniyor ediyor dedik."

Annelerin tekrarladiklar1 diger cevap ise annelerin ¢ocuklarmin durumunu doktorun

anlattig1 gibi ¢evredeki kisilere anlattiklaridir.
Al6: "Anlattim iste doktor bana ne soylediyse bende aynisini anlattim.”

Annelerden bazilar1 ise ¢ocuklarinin dogdugu giinden itibaren sakladiklarin
durumunu anlatmadiklarini, bazi annelerin ¢ocuklarinin durumunu sormak igin cesaret

edemediklerini ve dolayisiyla soramadiklarini dile getirmislerdir.

A10:""Yani genellikle sormuyorlar uzaktan bakiyorlar sorma cesareti de edemiyorlar bazilari

diyor hastam var ge¢mis olsun diyorlar."

Al4: "Once hi¢ séylemedik. Bilmesinler gibisinden. Sonradan hasta ¢ok agir hasta oldugunu
haliyle 6grendiler."

Gereksinimlere yonelik bulgulara deginildiginde; Bilgi gereksinimi ve Maddi
gereksinim cevaplarini tekrarlayan annelerin sayisi ayni cikmistir (n=8, %40). Bilgi
gereksinimi alt boyutunda, anneler ¢ocuklarna nasil yemek yedirecekleri konusunda,
gelisimlerinin nasil olacaklar1 konusunda, dil gelisimi, ¢ocuklarina nasil davranabilecekleri,
egitimleri, ¢ocuklarinin egitimi esnasinda uzmanlarin kendilerini de egitim programina dahil
etmeleri, diger aile iyelerinin de bilgilendirilmesi konusunda gereksinimleri oldugu

belirlenmistir.
Bu tema altindaki anne goriisleri incelendiginde,
Al3: "Yemek falan yemiyor yani nasil yedirecegimi bilemiyorum."

Al5: "Her tiirlii konuda bilgi almak istiyorum. Nasil gelisecek, ne olacak, ne yapacagiz, ne

yapmamiz gerek."

A5: "Uzman kisilerin bize nasil davranabilecegimizi, ne yapabilecegimizi bilgilendirilmesini

isterim."
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A4 ise; "Aileler hicbir sekilde bilgilendirilmiyor. Kendiniz bir sekilde arastirip 6grenirseniz
ogreniyorsunuz tesadiifen bir yerden arastirmaniz kulaktan dolma yoksa hi¢cbir haklarim
bilemiyorsunuz ¢ocugunuzun hani béyle ailelere bir konferans yapip boyle bir bilgi verilmiyor

kesinlikle. "

Anneler bilgi gereksinimlerinden bahsetmislerdir. Maddi gereksinim boyutunda ise,
annelerin maddi ihtiyaglarmin artis olmasi durumunda ¢ocuklarina daha iyi egitim imkani
sunabileceklerini, ¢ocugunun ihtiyaclarin1 daha iyi karsilayabileceklerini, bazi anneler ise

cocugunun sosyal ihtiyac¢larin1 daha iyi karsilayabileceklerine deginmislerdir.
Cocugunun ihtiyaglarini;

Al2:"Maddi durumumuz ¢ok fazla iyi degil bezi mendili ¢abuk tiikeniyor bir hafia on giin

stirmiiyor zor ulastirtyoruz".

Al16; Devletin kendilerine maddi destek yardimi yaptiklari takdirinde daha 1yi egitim

alacaklaria yonelik,

Al6: "Devletin bize yardim etmesi lazim o yok bizde mesela yardim etse biz ¢ocuklarimizin

daha iyi bir yerde egitim almasini isteriz.
Sosyal yasantilari iginse;

A6: "Havuza gotiiriiyorum mesela, havuza gidiyor mesela haftada bir giin gétiirecegime
atryorum iki giin gotiiriiriim. Yemege gotiirtiyorum digsariya haftada bir giin gotiirecegime iki
gun gotiriiriim. Seyahat etmeyi ¢ok seviyor mesela Ankara’ya ayda bir gidecegini iki ayda

bir gidecegine ayda bir giderim" seklinde goriis belirtmislerdir.

Down Sendromlu g¢ocuga sahip annelerin sosyal destek algilarina yonelik bilgiler Grafik

11°de verilmistir.

Grafik 11: Down Sendromlu Cocuga Sahip Annelerin Sosyal Destek Algilar
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genis aile destegi aile destegi bakici/komsu destegi

Down Sendromlu Cocuga Sahip Annelerin Sosyal Destek Algilari

*Anneler alt temalarda bulunan kategorilere birden fazla cevap vermigslerdir.
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Grafik 11°de goruldigt gibi, annelere "DS'li ¢ocugunuzun bakiminda Kimler size
destek olur? sorusu soruldugunda annelerin en ¢ok tekrarladiklari yanit olarak yakin
akrabalarmin destek oldugu (n=11, % 55) sonrasinda ise kendi eslerinin ve g¢ocuklarinin
kendilerine destek¢i olduguna deginmislerdir (n=10, %50). Genis aileden gelen destegi
anlatan anneler, esleri ile ¢cocuklariin desteklerini sik sik vurgulamiglardir.

AlS8: "Bakiminda anneannesi, babaannesi hani bir yere en azindan sehir disina ¢ikilan bir
vere gidildigi zaman birakabiliyorum. Anneanneye, babaanneye teyzesi var teyzeleri var
bwrakabiliyorum, sag olsun onlar destek oluyorlar. Sonra biiyiik oglum destek. "

Al0: "Kaymnvalidem var, istedigim yere gidip gelebiliyorum."

All: "Bana destek oluyor birinci destegim esim ikinci destegim bakicisi var iigtinciisii
kaywmvalidem ve annemdir. Herhalde sonra da oglum gelir kesinlikle."

Down Sendromlu c¢ocuga sahip annelerin yasantilarinda degistirmek istediklerine

yonelik bilgiler Grafik 12’de verilmistir.

Grafik 12: Down Sendromlu Cocuga Sahip Annelerin Yasantilarinda Degistirmek Istedikleri
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Down Sendromlu Cocuga Sahip Annelerin Yasantilarinda Degistirmek istedikleri

*Alt temalarda bulunan kategorilere iki (2) anne cevap vermemistir.

"Yasadiginiz biitiin bu siireci diistindiigiiniizde degistirebileceginiz bir seyler olsaydi
simdi neleri degistirmek isterdiniz?" sorusuna annelerin biiylik ¢ogunlugunun cevap
vermedigi belirlenmistir. Bu soruya iliskin bulgular Grafik 12°de goriilmektedir.

Annelerin aile gereksinimlerinde belirttikleri bilgi gereksinimleri bu soruda aldiklari
egitimi degistirme istekleri (n=5, %25) cevap vermeyenlerin (n=10, %50) yaris1 kadardir.
Tablo 2'de belirtildigi gibi annelere siireci geriye alma firsatlar1 olsaydi degistirmek istedikleri
seylerin basinda egitim yasantis1 geldigi (5 anne), ardindan ¢evresel faktorlerden kaynakli

degisiklikler yapmak istediklerini (4 anne) belirttikleri dikkati ¢gekmektedir. Annelerin daha
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sabirlt olma ve maddi konularla ilgili degisiklik yapma isteginin, neredeyse yok denecek
kadar az oldugu goriilmektedir.

Down Sendromlu ¢ocuga sahip annelere tavsiyelere yonelik bilgiler Grafik 13’te verilmistir.

Grafik 13: Down Sendromlu Cocuga Sahip Annelere Tavsiyeler
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Down Sendromlu Cocuga Sahip Annelere Tavsiyeler

*Anneler alt temalarda bulunan kategorilere birden fazla cevap vermigslerdir.

Down Sendromlu Cocuga sahip anneler ile yapilan goriigmenin sonunda annelere
"Sizin yasadiginiz siiregleri yasamaya yeni baslayacak olan Down Sendromlu bir bebege
sahip olan/olacak olan aileye neleri tavsiye edersiniz?" sorusu sorulmustur.Grafik 13’te
goriildiigii tizere, annelerin biiylik c¢ogunlugu bu soruya “anneler ¢ocuklarini hizli
kabullensin" cevab1 vermistir (n=11, %55). Bu durum DS'li ¢ocuga sahip olduklarini
ogrendiklerinde  ailelerin  yasadiklar1  sikintilar1  gostermekle  birlikte  ¢ocuklarimi
kabullenmemelerinden otiirli yasadiklar1 gecikmelerin (6rn; egitim arayis1) de bir gostergesi
olarak kabul edilebilir. Bu gosterge ayn1 zamanda annelerin bu soruya verdikleri ikinci en
yiiksek cevap ile dogrulanmaktadir (n=7, % 35).
A7:""Daha erken baslasinlar egitim durumuna bence yani biz o kadarimi geciktirdik daha
erken bagslansa, Cok kiiciikken okula géndersinler. Ne kadar erken egitim o kadar iyi oluyor.”
diyerek erken egitimi diger DS cocugu olan/ olacak annelere tavsiyelerde bulunmuslardir.

Fakat bulgular annelerin verdikleri bu 6nemli tavsiyelerle birlikte yine yiiksek oranla
sorunun yanitsiz birakilmasint da gostermektedir. Goriigme yapilan dort annenin (%20) bu
soruya yanit vermedigi yukarida yer alan Tablo 13'te goriilmektedir.

Down Sendromlu (DS) ¢ocuga sahip annelerin DS hakkindaki diisiincelerine yonelik

bilgiler Grafik 14’te verilmistir.
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Grafik 14: Down Sendromlu (DS) Cocuga Sahip Annelerin DS Hakkindaki Diisiinceleri

Sinav Hediye Melek

Down Sendromlu Cocuga Sahip Annelerin DS Hakkindaki Diastnceleri
*Annelerden 12’si bu soruya cevap vermeyip diger sorulardan devam etmislerdir.

Grafik 14’te gorildigi gibi; annelerin yasantilarinda  degistirmek istedikleri ve
cocuklar1 yeni tan1 almis olan ailelere verdikleri tavsiyeler arasinda dikkat ¢ceken diger bulgu
ise, annelerin ¢ocuklarini kendilerine sunulan bir sinav (n=3, %15), hediye (n=3, %15),
melek (n=2, %10) olarak goriiyor olma durumlardir. Bu konuda anneler ¢ocuklarini, Allah
tarafindan kendilerine yapilan bir liituf olarak adlandirmislardir.

A5:" Cok tiziilmesinler yani bastan 6ziirlii gibi davranmasinlar. Yani biz oyle yaptik mesela
tuvalet egitimini seyini ¢ok 6zveri ile ogrettik. Her seyini vaktinde zamaninda hayat bitti
zannetmesinler. Yine de giizeller tath seyler seviyoruz mesela o yuzden kabulleniyoruz o da
Allah’in bize bir liitfu olarak sey yapiyoruz."

Al17: "Kurban oldugum Allah onu bana vermis. Onu rizkiyla beraber vermis. Cocugumuzu biz
kabulleniyoruz da karst taraf kabullenmiyor. Ben Allahtan ¢ocuk istedim kendi bana melek
gonderdi." seklinde goriis belirtirken,

Cocugunun bu durumunu kendilerinin bir sinavi oldugunu sdyleyen annelerin orani
%15 olarak karsimiza ¢ikmaktadir (n=3).

Cocuklar1 DS tanisi almis annelerden;

A20: "Iste baskalarimin lafimi kaldiramiyorum tamam o bana Allah’in imtiham ben
kabulleniyorum ama bir baskasi bildigi halde bana niye soruyor ben ona sey yapryorum niye
aldirmadim niye ¢cocugu yasattin diye soruyorlar."”

A13: "Doktor égrenimi ge¢ olur dedi ama digerlerine baktim digerleri A.'dan ¢ok ¢ok iyiler.
Diger DS'li cocuklar var ya. O da bizim sinavimiz. "' diyerek agiklamislardir.

Down Sendromu Tanis1 Alan Cocuklarin Annelerin Beklentileri ve Sosyal Destek Algilart

Arasindaki Iliskine yonelik bilgiler Sekil 1° de verilmistir.

50



Sekil 1: Down Sendromu Tanisi Alan Cocuklarin Annelerin Beklentileri ve Sosyal Destek

Algilart Arasindaki Iliski
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Yapilan goriigmeler sonrasinda elde edilen bulgular birlikte ele alindiginda Sekil 1°de
de goriilecegi tlizere DS tanisi almis ¢ocuga sahip annelerin temel isteklerinin, ¢ocuklarinin
normal ¢ocuklardan farklilagmadan ¢evre tarafindan kabul gérmeleri, gerek ¢cocuklarinin DS'li
olmalarin1 ¢evreye agiklama yoniinden bilgiye gereksinimleri oldugu ve ayni zamanda
cocuklarinin hangi alanlarda eksiklikleri oldugu, cocuklar1 i¢in neler yapabilecekleri gibi
konularda bilgiye gereksinimleri oldugu, ¢ocuklarinin ihtiyaglarmi karsilamak ve daha iyi
egitim olanaklarindan faydalanmak i¢in maddi gereksinime ihtiyaglar1 oldugu sonucu
bulunmustur.

Gortisme yapilan annelerden elde edilen bulgulara goére; annelerin beklentilerine
yonelik egitim beklentileri temasinda c¢ocuklarinin egitim almalari, alinan egitimin
beklentilerini karsilamaya yetecek olmasi uzmanlardan destek gérmek istedikleri yénunde
oldugu goriilmektedir. Egitim aldiklar1 kurumun giin ve saat bakimindan yeterli siireye sahip
olmadiklarini ve egitim siiresinin artirilmasi yoniinde oldugu dikkati ¢ekmektedir.
Uzmanlardan beklentileri igerisinde 6zellikle ¢ocuklarinin dil-konusma alaninda gelismelerini
istedikleri, cocuklarmin fiziksel gelisimlerine yonelik saglik muayenelerinin yapilmasina
yonelik beklentileri oldugu, yonetim desteginde ise egitim hizmeti siiresi konusunda
beklentileri oldugunu ifade eden anneler, egitim kurumlarinda ¢alisan egitimcilerin
denetlenmesini ve verimli olmalari yoniinde isteklerinden bahsetmislerdir. Yonetimden
beklentiler konusunda anneler ¢ocuklarinin sosyal aktivitelere katilmalari i¢in belediyelerinde
desteklemesini ve isbirligi halinde c¢ocuklarinin farkli bir seyler yapmalarmi talep
etmektedirler.

Sosyal destek acisindan en ¢ok genis ailede yasayan annelerin destek diizeylerinin
fazla oldugu sonucuna ulasilmistir. Calismada ¢ikan bulgulara gore sosyal destek algilari
yiiksek olan anneler, kendilerini daha iyi hissettikleri, bir durumla karsilagtiklarinda daha
kolay ¢6ziim yollar1 bulduklarina deginmislerdir.

Cocuklarinin hayatlarinin  bagimsiz bir sekilde siirdiiriilebilmesi ve gelecekteki
gereksinimlerini bagimsiz karsilayabilmeleri amaciyla annelere ne tiir destek gereksinimleri
oldugu soruldugunda yogun olarak aile ve sosyal ¢evre desteginin siirekli olmasi gerektigi
yoniinde goriis belirtmislerdir. Bagimsiz yagam becerileri konusunda egitim ve uzman destegi
ilk sirlarda yer alan aile gereksinimleri arasindadir. Annelerin sorulara verdikleri cevaplar da
bu temel isteklerini dogrular niteliktedir. Diger bir ifadeyle anneler temel isteklerini

karsilayabilmek i¢in Sekil 1°de goriildiigii gibi egitim destegi beklemektedirler.
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5. SONUC VE ONERILER

Arastirmamizda normal gelisim gdsteren bireylere kardeslerinin  durumu ile
annelerden kardes iliskilerine dair bilgiler alinmistir. Engelli ¢cocugun aileye katilimindan
sonra bazi ailelerde ¢ocuklar iile birlikte down sendromu tanis1 hakkinda arastirmalar birlikte
yapmiglar, tanilama asamasinda ¢ocuklar ailelerine higbir sey sormadan down sendromlu
kardesin fiziksel Ozelliklerinden dolay1 yasayarak Ogrenmislerdir. Caligma sonuglarinda
normal gelisim gosteren cocuklarin kardeslerinden yas olarak biiyiik veya kiigiik olmasi fark
etmemistir, ¢ocuklar bizzat yasayarak 6grenmislerdir ve anneler ¢ocuklarina kardeslerinin
durumu ve fiziksel 6zellikleri hakkinda bilgi vermislerdir. Bu sonuclara gore kardeslerinin
engel durumunu yasayarak veya arastirarak 6grenen kardeslerin kabullenme asamasinin daha
hizl1 olacagi disiiniilebilir, bunun haricinde yasc¢a biiyiik veya yas¢a kiiclik olan kardesten
sonra aileye katilan down sendromlu kardesin kabullenme asamas1 ayni olacag diisiiniilebilir.

Bu soruya cevap vermeyen annelerin cocuklarinin bu durumunu kabullenme
asamasindaki zorluklar olabilecegine deginilebilir, bunun haricinde annelerin bu sikintilarini
dile getirmenin kendilerine yonelttikleri durumla bas edebilme durumu ile ilgisi olabilecegi
diisiiniilebilir. Goren(2015)'in c¢alismasinda ¢ocugun yasi anlayabilecek durumdaysa anneler
cocuklarina diger kardesinin durumu hakkinda bilgi vermektedirler. Calismada ¢ikan bu
bulguya gore; Goren (2015)'in c¢alismasinda ¢ikan bulgu paralellik gostermektedir.
Arastirmanin bulgusu 1518inda; c¢ocuklarin annelerine bir sey sormadan kardeslerindeki
farkliligi anladiklar1 tizerindedir. Kahraman ve Karadayi'nin (2015) caligmasinda, engelli
bireyin kardesi ile calisma yapilmistirve normal gelisim gdsteren kardesler engelli kardesinin
durumu ile ilgili bilgi kimse tarafindan kendisine bir agiklama yapilmadigi ve kardeslerinin bu
durumunu kendilerinin fark ettiklerine deginmislerdir. Cikan bu sonu¢ Kahraman ve
Karadayi'nin yaptig1 ¢aligmada ¢ikan bulgusu ile paralellik gdstermektedir.

Arastirma sonuglarinda, annelere down sendromlu ¢ocugunun normal gelisim gosteren
cocugu ile iligkileri sorulmus olup, birlikte neler yaptiklar1t {izerinde durulmustur.
Arastirmanin sonuglarina gore anneler 17 kez ¢ocuklarinin normal gelisim gosteren ¢ocuklari
tarafindan kabul edildiklerini, kardeslerini sahiplendiklerini ve kardeslerinin ihtiyaglarina
yonelik bir seyler liretmeye calistiklart sonucu ortaya ¢ikmustir.

Cocuklar kardesleri ile birlikte televizyon izledikleri, oyun oynadiklari, makyaj
yaptiklari, miizik dinlediklerini, bilgisayarda ¢izgi film izledikleri iizerinde dururken bazi
anneler ise, normal gelisim gosteren ¢ocugunun down sendromlu ¢ocugunun gelisiminde
faydali oldugu tizerinde durmuslardir. Yavuz ve Coskun'un (2014) arastirmasinda normal

gelisim gosteren birey ile engelli kardesinin ev veya ev disi ortamlarda nasil vakit gegirdikleri

53



iizerinde durulmustur ve arastirma sonucunda kardeslerin birbirleriyle oyun oynama,
televizyon seyretme, birlikte ders ¢alisma ve bilgisayar oyunlart oynama gibi etkinlikleri
birlikte yaptiklarina deginmislerdir. Bu sonug yapilan arastirma ile benzerlik gostermektedir.

Tarsuslu, Tas¢1 ve Karabulut’un (2015) arastirmasi sonucunda engelli kardesine
kardes diisiinen ailelerde, kardesin DS'li c¢ocugun gelisimini desteklemesi ve bakimi
konusunda yardimci olunmasi gibi buglgular bu ¢alismanin sonucunu destekler niteliktedir.
Annelerin bazilar1 down sendromlu g¢ocuklarinin gelisimlerinde normal gelisim gosteren
cocuklarmin Snemli bir yeri olduguna deginmislerdir. Calismada A2:"Iste kosmasin
hoplamasimi ziplamasini 6grendi, bir seyi tutmasini iste konusmasini mesela kardesinden
ogrendi yani bir kardesi olmast avantaj" demistir. Tarsuslu, Tas¢1 ve Karabulut (2015)’un
calismasinda engelli ¢ocugundan bagka ¢ocuk yapma istegi sorusuna ise annelerin %33,8’i
evet yanitini, annelerden % 66,2’si hayir cevabini vermistir.Engelli ¢ocuguna kardes isteyen
ebeveynlerin ¢ocuk sahibi olmak istemelerinin sebebi sorgulandiginda ise engelli kardesin
gelisimini destekleyecek olmasi, kalabalik ve ¢ok c¢ocuklu olmak isteyisleri olarak
siralamiglardir

Mese'nin 2013 yilindaki ¢aligmasinda annenin 21 yasindaki oglu 13 yasindaki down
sendromlu olan kiz kardesinin davranmislarindan rahatsiz olduklarini, ailede ise down
sendromlu ¢ocuktan ergenlik dénemine girmis olmasindan dolayr agir ve oturakli olmasini
istemislerdir. Mese'nin ¢alismasinda ¢ikan bu bulgu anneler ile yapilan goriismeler sonucunda
bir (1) anne tarafindan dile getirilmistir. A18 bu durumu: " Hani seyi ¢ok rahatsiz ediyor
oglumu erkek cocuklarim ¢ok sosyal degiller biraz iglerine kapaniklar N.'de tam tersi ¢ok
sosyal hi¢ tanimadigi insanlarla ¢ok rahat konusur ¢ok rahat sakalasabilir bu davranislar
rahat tavirlart oglumu ¢ok rahatsiz ediyor." diyerek belirtmistir. Calismada ¢ikan bulguya
gore normal gelisim gosteren kardes, down sendromlu kardesinin sosyal olmasindan dolay1
rahatsizlik duymaktadir ve kardesi ile birlikte ayn1 ortamda bulunmak istememektedir. Sencar
(2007); yaptig1 ¢alismada kardesler arasi engelli kardesin fiziksel gériiniimiinden ve engelli
kardesinin davranislarindan utanma sikintisi tizerinde durmustur.

DS'li cocugu olan anneler ile gergeklestirilen bu calismada, annelerin ¢evrelerinden
cocuklarina yonelik olarak olumsuzluk igeren bakis, tutum ve davraniglar karsisinda,
kendilerini yalnizlagtirmaya yonelik davranmiglar gosterdikleri, bu durumla bagsa c¢ikma
stratejisi olarak ige kapanma ve toplumdan olabildigince uzaklasma egiliminde olduklar1 bir
strateji gelistirdikleri belirlenmistir. Calismamizin sonucunda annelerin 6zellikle ¢gevresindeki
insanlarin olumsuz konugmalari, bakislar1 en ¢ok tekrar edilen cevaplar arasindadir. Ailelerin

cocuklariyla bir yere gittiklerinde yasadiklar1 sikintilar1 dile getirdikleri ¢alismamizda, diger
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cocuklarin engelli ¢ocuklarmi gruba dahil etmemeleri, diger insanlarin bakislarindaki tutum
ve algilardan dolay1 rahatsizlik duyduklarini ifade etmislerdir. Cocuklarin1 kabul agamasina
cabuk ulasan anneler ¢evresindeki insanlarin bu tutumlarini artik umursamadiklarini dile
getirmiglerdir. Annelerin ¢ok yogun olarak yasadiklari olumsuz duygularinda calisma
sonucunda ulasildig1 sdylenebilir. Ozellikle annelerde A16 'ya yoneltilen: "Bu cocugu neden
disart ¢ikaryorsun?’ ve A4’e yoneltilen : 'E su mu oluyormus bu mu oluyormus kag¢ yasina
gelirse diizelirmis?' Bunlart duymaktan sikilmigtim. 1-2 yil hi¢ evden ¢ikmadim' bu gibi
cevreden gelen tepkiler anneleri yalnizlastirmis oldugu diistintilebilir.

Yildirnrm ve Akg¢amete’nin (2014) c¢oklu yetersizligi olan ¢ocuga sahip annelerle ile
yaptiklar1 ¢alismada anne 1, anne 2, anne 4 ve anne 6, ¢evrelerindeki insanlarin kendilerine
actyarak baktiklarin1 bu durumun ¢evreden kaynakli bir sorun oldugunu, Anne 4'e yoneltilen
sorularin fazla olmasindan dolayr sikildigini, kendisine surekli tavsiye verilmesinden
usandigini ve bu yiizden markete bakkala bile gitmek istememesinden bahsetmistir. Annelerin
yasadiklart bu durum karsisinda ¢ocuklarinin durumlarini ¢evreye acgiklama gereksinimleri
oldugu sonucu ortaya ¢ikmistir. Anneler ile yapilan goriismeler dogrultusunda elde edilen
bulgulara gore, ailedeki ¢ocuk sayisi,eve giren aylik gelir,engel tiirli gibi degiskenlerin
ailelerin gereksinimlerini belirlemede etkin oldugu sonucuna ulasilmistir. Ayn1 sonuglar Sanl
(2012) yaptign calismasinda Aile Gereksinimleri Belirleme Aracini kullanmis olup
calismasina 443 zihinsel engelli ¢ocugu olan anne katilmigtir. Sahip olunan ¢ocugun yasi, eve
giren aylik gelir, toplam cocuk sayisi, engel diizeyi, ve ebeveynlerin duygu durumu aile
gereksinimleri Uzerinde etkilidir. Arastirmada annelerin aile gereksinimlerine yonelik ¢ikan
bulgulara gore anneler en ¢ok ¢ocuklarimin durumunu g¢evreye agiklama konusunda yardima
thtiya¢c duyduklarii tekrarlamislardir, diger cevap olarak bilgi gereksinimine ve maddi
gereksinimlerine ihtiyaglar1 oldugunu tekrarlamiglardir.

GOzun-Kahraman ve Cetin (2015)'in yaptiklar1 ¢alismada bes(5) anne maddi destek
ithtiyact oldugundan, bes (5) annenin de bilgi gereksinimine ihtiyact oldugu sonucu ¢ikmustir.
Cocugun engel durumu, egitimi hakkinda yeterli bilgi alamamasi, egitim, saglik gibi sorunlar
nedeniyle maddi ihtiyaca yonelik eksikliklerin artmasi nedeniyle ihtiyaglarin gézden kactigi
sonucuna ulastlmistir. Adigiizel, Uysal ve Garan (2012) zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip
ailelerin egitim ve destek servislerine duyduklar1 gereksinimleri belirlemek amaciyla
yaptiklar1 ¢alismada ailelerin ¢evresindeki kisiler tarafindan karsilanan sosyal destek agi
alaninda, cocugun gelecekteki yasantisinin nasil olacagi, engelli ¢ocugunun kisisel gelisim

alani, ¢cocukla ¢alisma becerileri alaninda, davranis kontrolii/davranis degistirme ve sosyal
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beceri egitimi hakkinda, 0zel gereksinimli ¢ocugunu kabullenme siireci alaninda, ¢ocugun
durumu (saglik) gibi konular hakkinda egitime gereksinim duyduklarini belirlemislerdir.

Ozellikle ¢ocuk sayismin fazla oldugu ailelerde ve eve gelen alik gelirin askeri iicret
olmas1 annelerin 6zellikle down sendromlu c¢ocugu igin gerekli bakimi, egitimi ve saglik
ihtiya¢larinmi karsilayamadiklarini vurgulamislardir.

Goriismede ortaya c¢ikan bilgilere bakildiginda, yasi biiylik olan c¢ocugun down
sendromlu dogdugunda ge¢miste o zamanlarda bdyle bir rahatsizliktan haberleri olmadiklarini
dile getirmisler ve bu durumun gegici bir durum oldugundan bahsetmislerdir. Annelerin bilgi
gercksinimine ihtiyaglar1 olduklar1 ortaya ¢ikmustir. Sucuoglu (1995), Akcamete ve
Kargin(1996); Mert (1997); Oztiirk (2011)'in yaptiklar1 ¢alismada anne ve babalarin en ¢ok
bilgi gereksinimleri oldugu ortaya ¢ikmistir. Sola ve Diken (2008) gelisimsel gerilik riski
altindaki prematiire ve diisiikk dogum agirlikli bebege sahip annelerin gereksinimlerini ve bu
gereksinimleri etkileyen degiskenleri belirledikleri calismalarinda annelerin en ¢ok bilgi
gereksinimleri oldugunu belirlemislerdir. Calismanin sonuglarinda uzmanlarin ailelere
verdikleri bilgi diizeylerinin yetersiz oldugu sonucuna ulasilmistir. Bu sonug¢ Sola ve Diken' in
(2008) arastirmasinda annelerin bilgiyi yetersiz bulmalari da bu g¢alismanin bulgusu ile
paralellik gostermektedir. Isitme engelli ¢ocuga sahip annelerin gereksinimlerini belirlemek
amaciyla Akgamete ve Kargin (1996) arastirmasinda yaptiklari arastirmada annelerin bilgi
gereksinimine ihtiyaclar1 oldugu sonucuna ulasilmistir. Daha sonraki yiiksek cevap verilen
gereksinimler ise maddi ve toplumsal hizmetlerden yararlanma gereksinimleri olarak
belirlenmistir.

Karadag (2009)%54,7 kisinin ¢ocugunun egitimi i¢in bilgiye ihtiyact oldugu sonucuna
ulagilmistir. Cocuklar1 i¢in ne yapabileceklerini bilmedikleri, ¢ocuklarina nasil egitim
verecekleri, hata yapma korkusu ¢ocugun gelecekte neyi basarip neyi bagsaramayacagina dair
bilgi eksikligi, gelecekle ilgili belirsizlik gibi konular ailenin bilgi destegine olan ihtiyacindan
bahsetmistir. Dere Ciftei (2015) yilindaki calismasinda 364 zihinsel yetersizligi bulunan
cocuklarin ebeveyni ile goriismiistiir. Dere Ciftei (2015) yilindaki caligmasinda iletisim
kategorisi icerisinde ebeveynlerin stres ile bas edebilme durumlar1 incelendiginde ¢ocukla ve
esler arasindaki iletisimin egitim gereksinimleri kategorisinde yer alan “cocuklarla iletigim”
konusunda tiim yas gruplarindaki ebeveynlerin ¢ogunlugu egitim almak istemektedir ve
cocuklarinin yasinin biiylik veya kiiclik olmasi anne babalarin ¢ocukla iletisim konusunda
gereksinimleri oldugunu ortaya koymustur. Ozen, Colak, ve Acar’in (2002) yaptiklari
caligmada ailelerin, kendi ¢ocuklarinda var olan davranis problemleri ile nasil basa ¢ikmalari

gerektigi ve cocuklarina nasil bir egitim saglamalar1 gerektigi konusunda bilgilendirilmeleri
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gerektigi konusunda durmuslardir. Buna sebep olarak ise, ¢ocuklarin her yas doneminde
farkli gelisim gostermeleri ve sorunlarin farkli olmasindan dolay1 olabilir.

Goren' in 2015 yilinda Down sendromuna sahip cocuklarin annelerinin destek
ihtiyaclart ve destek kaynaklarinin belirlenmesi iizerine yaptig1 arastirmada 13 down
sendromlu anne ile yar1 yapilandirilmis agik uglu soru sormus annelerin temek destek olarak
is yiikiinde destek, dertlerini paylagma, diger kisiler tarafindan anlagilma, manevi yardim,
saglik bakimi ve bilgilendirme olarak ihtiyaglarini siralamiglardir.

Tarsuslu, Tas¢1 ve Karabulut (2015)’un arastirma sonuglarma gore ebeveynlerin
ekonomik sorunlar yasadigi, ¢ocugun dogumundan sonra sikintilar yasadiklari, ¢ocuklarinin
ihtiyaclarin1  karsilamada maddi giigliikler ¢ektikleri sonucuna ulasilmistir. Ozsoy,
Ozkahraman, Calli' nin (2006) arastirmasinda ailelerin %39,1 ailenin ise ara sira olarak aile
problemleri hakkinda diizenli olarak danismanlik hizmetlerinden yararlanmak istediklerini
belirtmislerdir. Gozln-Kahraman ve Cetin (2015)'in ¢alismasinda ii¢ (3) anne psikolojik
destek, bir (1) anne de ulagim gereksinimi oldugunu belirtmistir.

Annelerden goriisme esnasinda elde edilen bulgulara gére down sendromlu ¢ocuga
sahip olan annelerle birlikte olmalari, ¢ocuklar1 konusunda paylasimda bulunmalari anneleri
rahatlatmaktadir. Annelerin yetersiz ve yanlis bilgilerle ¢ocuklarina faydali olmak istemeleri
Uzerine ¢abalamalar: anneye yipratici olabilmektedir. Annelerin 'Neden benim bagima geldi?'
gibi sorularla baglayip, bu durumu nasil ¢6zebileceklerini nasil anlamlandiracaklarina dair
anneler kendilerini surekli sorularla mesgul etmektedir. Bu durumda anneler kendilerinin bu
sorulartyla yardim bulacak kendilerini zor siiregten gecerken kendilerini anlayan kisilerden
duyacaklar1 birka¢ ciimleyi beklemektedirler ve bu da annelerin manevi ve anlasilma
destegini ortaya ¢ikarmaktadir (Goren, 2015). Tan1 konulma asamasinda uzmanlarin dogru bir
yaklagim sergilemeleri gerektigini vurgulayan anneler, manevi destege ihtiyaglar1 olduklarini
vurgulamiglardir (Goren, 2015).

Calismada annelerin ¢ocuklarini anaokullarina alinma asamasinda bile yoneticilerin ve
ogretmenlerin ¢ocuklarinin okula alinmasini diistinmesinden yakinmaktadirlar. Bu bulgu ¢ok
onemli bir bulgu niteliginde kabul edilebilir, ¢linkii annelerin aile gereksinimlerinde
belirttikleri bilgi gereksinimleri bu soruda aldiklar1 egitimi degistirme istekleri (n=5,%25)
cevap vermeyenlerin (n=10,%50) yaris1 kadardir. Annelerin egitime verdikleri dnem goz
oniinde bulunduruldugunda 10 annenin bu soruya yanit vermemis olmasi1 DS ¢ocuga sahip
olmaya yonelik bitirilmemis islerinin oldugunu gosteriyor olabilir. Bu kapsamda ¢ocuklarinin
verimli egitim almalar1 annelerin en 6nem verdigi etkenlerden biri olarak ele alinabilir. Bu

veri gibi kisinin soruyu anlamamasi kayip veri olayini artirmis olabilecegi diisiiniilmektedir.
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Annelerin degistirmek istedikleri arasinda yer alan egitimi, ¢evre takip etmektedir
(n=4, %20). Bu durum yine annelerin ¢ocuklarina kabullenmelerinde ¢evreden etkilenmeleri
ile ilgili olabilmektedir. Annelerin (n=4) bazilar1 bu soruya cocuklarinin bu durumunun
degistirilemez oldugu seklinde algilamislardir. 420: Degismek istedigim bir sey yok degismez
cunkd yani ¢ocuk dyle olarak bu soruya cevap verdikleri goriilmiistiir. Cocuklarinda davranig
problemleri olmasi durumunda anneler ¢evredeki insanlarin davranis, tutum ve bakislarindan
rahatsiz olmaktadirlar ve kendilerini sosyal ¢cevreden uzaklastirmislardir.

Ludlow, Skelly ve Rohleder, (2012) yaptiklar1 arastirma sonucuna gore ebeveynlerin
%50 sinin sosyal etkinliklere (dogum giinii, sosyal birliktelik)davet edilmedikleri sonucuna
ulagilmigtir. Annenin kendini yalnizlagtirmasi ise en sik tekrarlanan cevaplar arasindadir.
Mese (2013) arastirmasinda 18 engelli ¢gocuk annesi ile ¢alismistir ve annelerin yaptiklar
goriisme sonucunda annenin ¢evresindeki insanlarin s6zleri, bakislar1 ve tutumlari yiliziinden
anneler ¢evreleri ile olan iliskilerini azaltmislar ve sonuclar arasinda annelerin evden disari
c¢ikmak istememekte oldugu bulunmustur. Goren’in (2015) yaptigi caligmasinda garip
bakislarmn, uzak duruslardan ailelerin miizdarip olduklarina deginmistir. Ozsenol'un (2003)
yaptig1 ¢alismada ise ebeveynler toplumdaki bakislardan rahatsiz olmaktadir. Ailelerin
cocukta olan 6zel durumu c¢evresindeki insanlara agiklama ve akrabalarina agiklama duygusal
sorunlar yasamalarina sebep olmaktadir. Engelli ¢ocuga sahip annelerin yasadiklari
giicliiklerin ve algiladiklar1 sosyal destek diizeyini 6l¢cen Karadag (2009) 'in ¢alismasinda 95
anne ile goriismiis ve %46,3' niin toplumdaki insanlarin bakislarindan rahatsiz olduklari,
%38,9'un cevreleri ile iletisim kurmada sikintilar ¢ektigi ve %61,1 nin ¢ocugunun tedavisi
strecinde zorluklar yasadiklar1 sonuglarina ulagilmigtir. Calismaya katilan annelerin%46,3"i
cocugun davraniglarin1 kontrol etmekte sikintilar yasadiklari, %73,7 annelerin ekonomik
yonden ¢ocugun yiik oldugu sonucuna ulasilmistir (Karadag, 2009).

Dunn ve ark., (2001); Seligman ve Darling, (2007) ve Twoy ve dig.,(2007)'nin
belirttigi gibi annelerin kullandiklar1 basa ¢ikma stratejilerinin, annelerin yasamlarinda
karsilagtiklar1 sikintilarla daha kolay bas ettikleri ve siirecin sonunda ise olumlu bakis agisinda
sahip olup,psikolojik olarak saglikli birey olduklarima deginmislerdir.Caligmanin bulgulari
dogrultusunda annelerin yasadiklar1 giicliikler ile Dunn ve ark.,(2001); Seligman ve Darling,
(2007) ve Twoy ve dig., (2007)' nin bulgular paralellik gostermektedir. Bunun yani sira bazi
annelerin, ¢ocuklarinin durumlarini heniiz kabul asamasinda olduklar1 ve siirece alistiklari
tespit edilmistir. DS'li bir ¢ocugu oldugu gibi kabul eden anneler artik bu siirece alisik
olduklarmni 6nceki zamanlarda bu durumun kendilerini ¢ok tizdiiklerini, ¢ok yiprattiklarina

deginmisglerdir. Ancak zamanla c¢evredeki insanlarin veya c¢ocuklarinin olumlu tutum
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gelistirmesine bagli olarak kabullendiklerini ve aile i¢i destek ile es desteginin ¢ok 6nemli
olmasina dikkat ¢ektikleri gdzlemlenmistir.

Cocugunuzun bakiminda kimler size destek olur? sorusu soruldugunda annelerin en
cok tekrarladiklar1 yanit olarak yakin akrabalarinin destek oldugu (n=11, % 55) sonrasinda ise
kendi eslerinin ve ¢ocuklarinin kendilerine destek¢i olduguna deginmislerdir. Genis aileden
gelen destegi anlatan anneler kendi eslerini ve cocuklarini da goriismeler esnasinda
belirtmislerdir. Caligmada ¢ikan diger bulgu ise, annelerin down sendromlu c¢ocuga sahip
olduktan sonra sosyal ¢evrelerinde ve aile gevresinde degisiklik olmadigini, hatta ¢cevresindeki
yakinlarinin stirekli destek olduklar1 sonucu ¢ikmustir. Cassidy ve ark, 2008 yilinda 104
otizmli cocugu olan ebeveyn ile yaptiklar1 arastirmada, 27 ebeveynin aile ve sosyal
cevrelerinde sosyal iligkilerinin degistigi sonucuna ulasilmistir. Géren(2015) ‘in ¢aligsmasinda
esi, cocuklari, arkadaslari, komsulari annelerin Onemli destek kaynaklar1 arasinda
goriismektedir. Cocugun bakiminda genis ailenin 6nemli oldugunu vurgulayan Goren(2015)
aile blyuklerinin ¢cok 6nemli bir destek kaynagi oldugunu vurgulamislardir. Arastirmada
annelerin yakin akrabalar tarafinda ¢gocugunu kabullenmeyen annenin ¢ocugunu goérmezden
gelme, yok sayma gibi aile biiyiiklerinden destek gelmeyince annelerde duygusal yikinti
olduguna deginilmistir (Goren,2015). Arastirma sonuglarina bakildiginda, anneler
kendilerinin basina gelen bu durumu kendi zihinlerinde anlamlandirmak i¢in manevi
ihtiyaglara yonelmisler ve arayislara girmis olduklarmi dile getirmislerdir, anneler en biiyilik
destegin eslerden geldigini belirtirken, esin vefat durumu ve duyarsizligi gibi sebeplerden
dolay1 annelerin es eksikligi durumunu yogun bi¢imde hissettiklerine deginmistir. (Goren,2
015).Mese (2013)’nin ¢alismasinda baz1 annelerin ise hastane isleri olmasi durumunda ¢arsiya
gittiklerinde ¢ocuklarin1 rahat bir sekilde kiz kardeslerine biraktiklarina ve ¢ogunun da kiz
kardesleriyle dertleserek rahatladiklari sonucuna ulasilmistir (Mese, 2013).Sosyal destegin
annelerin yasamlarinda iyilestirici bir rol oldugu sdylenebilir. Eker, Arkar ve Yaldiz(2001);
Duygun ve Sezgin(2003); Coskun ve Akkas (2009), annelerin tani sonrasi yasadiklar siirece
iliskin goriigleri ve gereksinimleri, isimli c¢alismasinda ailelerin yakin c¢evreleri ve
arkadaslarindan destek gormeleri duygusal anlamda olumlu gelismeler gosterdigi, stres ve
kaygt seviyelerini azalttig1 lizerinde durmustur. Bailey ve digerlerinin (1999), gelisimsel
geriligi olan kiicilk ¢ocuga sahip Latin ailelerin destek ve ihtiyaglarini belirledikleri
calismalarinda ailelerin yakin ¢evrelerinden gelen sosyal destegin, akrabalardan gelen
destekten daha oncelikli olduguna deginmistir.

Goren’in 2015 yilindaki ¢aligmasinda ortaya ¢ikan diger bir bulgu ise anneanne ve

babaannelerin torunu kabullenmeme davranigt gosterip annelerin onlardan destek
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goremedigini belirtmislerdi. Calismamizda A18: kendi esinin ailesinin ve kendi ailesinin
durumu kabul etmediklerini dile getirirken "Kabullenmiyorlar bir seyi yok diyorlar, bizim
cocugumuz boylede olsa hakkimiza boyle haywlist bu, hediyedir biz bunu béyle de kabul
ediyoruz, demis olsalardi daha iyi olurdu. " Anneler Mese'nin (2013) arastirmasinda eslerinin
akrabalarindan destek goremedikleri belirtirken, bunun yaninda ailedeki kisilerin olumsuz
tutumlar sergilediklerine deginmistir, arastirma sonucunda annelerin ¢ocuklarin temel bakim,
dersleri konusundan ve ev isleri konusunda yardim gérmediklerine deginmislerdir. Caligmada
"Zaman yok, yetisemiyorum' diyerek kendilerini ifade eden annelerin, ¢ocuklarinin akademik
anlamda gelisimlerine yardimci olmak igin gerekli ilgiyi ve ¢alismalari yapmak icin yeterli
zaman bulamamalarindan bahsetmektedir. Yine Mese'nin bu ¢alismasinda (2013) annelerin
kendi aile yakinlari da dahil olmak {izere ¢ocuklarina bakis ve davranislarindan rahatsiz
olduklarindan aile iliskilerini sinirli hale gelmesinde bahsetmektedir. Mese'nin bu
calismasindaki sonuca bakildiginda ise annelerin bu sebepler kendi ailelerine gitmemeye
basladigina deginmislerdir (Mese,2013). Annelerden "Basina bir sey mi geldi, tecaviiz gibi
seyleri diigtintiyordum." sdylemleri Mese (2013)’nin arastirmasinda dikkat ¢eken bulgulara
beznerdir. Annelerin ¢ocuklarinin bu durumu i¢in her seyin Allah'tan geldigi inanci ve onun
izni ile olacagina olan inanci fazla ¢abalamanin etkin olmadigi yoniinde inancin gelismesine
sebep olduguna deginmislerdir ve bu durumu Mese (2013) annelerin kadercilige kadar
ittiklerine deginmesinden bahsetmiglerdir. Goren’in (2015) yaptig1 arastirmada, annelerin
yakin akrabalarindan annenin kendine zaman ayirmasi hakkinda bir yardim gormediklerini
belirtmistir. Alan yazi dogrultusunda ¢alisma sonucunda ¢ikan bulgular, Goren'in ¢aligmast ile
paralellik gostermektedir. Engelli g¢ocuga sahip annelerin yasadiklari giigliiklerin ve
algiladiklar1 sosyal destek diizeyini 6lgen Karadag (2009),

Kirbas ve arkadaglar1 da (2013), bu duruma istinaden annelerin yasinin ilerlemis
olmasi, down sendromlu ¢ocuklar yagamay1 kolaylastirdigini ve ¢cocukla yasamay1 6grendikge
sosyal destek gereksinimlerinin azaldigina deginmislerdir. Annelerin gevresindeki bireyler
olumlu bir tutum sergilediklerinde onlarla birlikte hareket edebildikleri g¢ocuklarnin
durumlarini paylastiktan sonra kendilerini daha rahat hissettikleri sonucuna ulasilabilir. Bu
sonuglara istinaden, annelerin ¢ocuklarmin DS olma durumlarim1 kabul ettikleri asamada
cevresindeki insanlara yonelik annenin yasantisindaki bu olaya kars1 sabirli olup, problem
c¢ozmeye yonelik davranislar gelistirdikleri sonucuna ulasilabilir.

Annelerin yasantilarindaki diger sikintilardan biri ise, ¢ocuklarinin gelecegine yonelik
toplumun yonetim birimlerinden beklentileri, uzman beklentileri ve egitimden beklentileridir.

Yonetimden beklentiler konusunda annelerin en c¢ok c¢ocuklarinin sosyal aktivitelere
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katilmasina yonelik cevaplar, egitim aldiklar1 kurumlardaki saat eksikligi, ailelere ve
cevredeki diger kisilere yonelik bilinglendirme, g¢evredeki fiziksel yapilarin diizeltilmesi;
uzmanlardan ¢ocuklarinin dil gelisimine yonelik ¢alisilmasini, ¢ocuklarinin konusmasi igin
beklentilere girilmistir. Cocuklarinin bu desteklerden yoksun kalmalar1 sonucunda ailelerde
sorunlar ¢ikmaktadir. Bilgin ve Kuclk, (2010); Koydemir ve Tosun, (2009); Ustiiner-Top,
(2009), ergenlik ve yetiskinlik doneminde ¢ocugu olan annelerin sosyal, mesleki ve egitsel
destekleri yeterli alamadiklar1 takdirde sorunlar yasadiklar: sonucuna ulagilmistir.

Chang ve McConkey, (2008) 'in arastirmasinda ileriki yaslarda ¢gocugu olan annelerin
cocuklariin ileride hangi kuruma gidecegine dair endiseler yasadiklar1 sonucuna ulasilmistir.
Calismamizda ¢ikan bulgular dogrultusunda annelerin ¢ocuklarinin, kendi kendilerine bireysel
olarak bir sey yapacaklar1 duruma gelmeleri (bagimsizlagsma) ve kendilerine bir sey olduklari
takdirde ¢ocuklarina kimlerin bakacaklar1 konusunda ¢aligsma bulgulari ortaya ¢ikmaktadir, bu
duruma yonelik problem ¢6zme davranisi ise annelerin bazilarinin kendilerine diisen emekli
ayliklari1 veya sahip olduklar1 maddi olanaklar1 DS kardese baktiklar1 takdirde normal
gelisim gosteren c¢ocuga devredecekleri iizerinde durmuslardir. Bu sonuca gore anneler
cocuklariin geleceklerini kiiciikken planlamaya baslamalar ve geleceklerini bir garanti altina
alma istegi lizerinde diisiindiiriilebilir.

Kahraman ve Cetin'in (2014) gelisimsel geriligi olan bebege sahip annelerin
yasadiklar1 siirece iligkin yaptiklar1 ¢alismada sekiz (8) anne ile goriisme yapilmistir ve
annelerin en ¢ok ¢ocuklariin saglik durumlart ile ilgili sorunlar yasadiklarini tekrarladiklari
goriilmiistlir (n=6), maddi sikintilardan sorun yasayan anneler ikinci olarak sik tekrarlanan
yanitlar arasindadir (n=5). Ug (3) annede ¢ocuklarmin durumunu baskalarma agiklama
konusunda sikintilar yasamuglardir. Maddi gereksinimlerinin  dlzeltilmesi  yOniinde
yonetimden destek bekleyen anneler, yasal haklarmin hangi yonde olduguna dair bilgi
gereksinimi eksikliklerine deginilmistir ve bu durumda kurumsal isbirligi ve aile igi destek
oruntulerinin 6nemli goziikmektedir.

Bu arastirmanin bir diger bulgusu annelerin DS'li ¢ocuklarinin dogumu ve dogum
sonras1 Ozellikleri ile ilgili ¢evrelerine agiklama yaparken yasadiklari durumlarina iligkindir.
Anneler genel olarak tibbi ve egitsel siire¢ dncesi, bunun tamamen bir hayal kirikligi, bir
suglanma boyutu ile algiladiklarini, kendilerini cezalandirilmis gibi hissettiklerini ve hem
cocuklarmi hem de kendilerini izole etme egiliminde olduklarmi ifade etmislerdir.
Kendilerine gosterilen sosyal destek diizeyi arttik¢a, iletisim kurmaya bagladiklari, daha da
onemlisi bir doktor tarafindan dogru yonlendirme yapildiginda, bir egitim siireci

basladigindan olumlu yonde oldukga farklilasan bir siire¢ yasadiklarini belirtmislerdir. Bu
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gorlisler, annelerin cocuklan ile ilgili yakin veya uzak g¢evrelerine aciklama yapma siireci
oncesinde desteklenmeleri gerektigi, bilgi ve sosyal destek gereksinimlerinin karsilanmasi
gerekliligini ortaya koymaktadir. Sencar (2007), ailelerin yasadiklari sosyal sorunlari;
cevresindeki insanlardan (arkadas, komsu, ailelerden) gelen olumsuz tepkiler, kazalardan
korkma, aile i¢erisindeki sosyal hareketin azalmasi seklinde belirtmistir

Yildirim ve Akgamete (2014) yilindaki ¢aligmasinda anne 1 ve anne 6 cocuklar ile
diger cocuklarin oynamadigini, kendi ailesinden olan akrabalarmmin bile kendilerini ve
cocuklarini disladiklarindan bahsetmistir bu duruma 6rnek olarak Anne 1: “Kaynimin karist
hem anne tarafindan akrabamiz, o bile ¢ocuklarini benim ¢ocugumla oynatmiyor, benim
oglum hasta diye, ¢cocuklarint birakmaz benim ¢ocugumun yanina” demistir. Arastirmamizda
¢ikan bu sonug alan yazindaki sonuglar ile paralel degildir.

Ebeveynlerin yasadiklar1 giicliikleri Karadag (2014), ebeveynlerin cocuklari
biliylidiikkce c¢ocuguna sunacagi egitim, okula gotiirme sirasinda yasayacagi giicliikler,
arkadaglar1 tarafindan engelli ¢ocugunun fark edilmesi sonrasinda yasadiklari sikintilar,
ergenlige gecisten sonra cocugun yasamini nasil siirdiirecegine dair bilgi eksiklikleri,
cocugunun is ve meslek edinme durumu, ebeveynlerin 6liimii sonrasinda ne olacag diisiincesi
ve gelecek kaygilar1 olarak belirtmistir.

Goren (2015)’teki galismasinda annelerin egitim siirecinde yasadiklarindan dolay1
iizlintli icine girdiklerine deginmislerdir. Cift¢i (2015) calismasinda 364 ebeveynin egitim
gereksinimlerini aragtirmaya doniik c¢alismistir, ¢alismasinda egitim gereksinimi belirleme
formu kullanmigtir. Egitim Gereksinimleri Belirleme Formunun igeriginde zihinsel yetersizlik
ile ilgili bilgiler, sahip olduklar1 yasal haklari, destekleyici ¢ocuk gelisimi, cocugun egitimi,
iletisimi ve sosyal aktivitelere katilim gibi konular1 icermektedir. Calisma sonucunda ailelerin
tim yas grubu cocuklar: igersinde hepsinin egitim gereksinimleri oldugu sonucu ortaya
cikmistir.5 ile 6 yas cocugu olan ailelerin ¢ocuklarindaki yetersizlikle ilgili olarak genel
bilgilere ulasma maddeleri yliksek ¢ikmistir. Sahip olduklar1 yasal haklar ile ¢ocugun
gelisimini destekleme maddeleri de yiiksek puan almistir. GOziin-Kahraman ve Cetin (2015)
'In galigmas1 sonucunda elde edinilen bulgulara gore kiigiik ¢ocugu olan annelerin
cocuklarmnin ileride hangi kurumlara gidebilecegi konusunda bilgiye ihtiya¢ duyduklari
sonucuna ulasilmistir. Bu sonuglara gore Bailey ve Simeonsson (1988) engelli ¢ocugu olan
ailelerin gereksinimlerini belirlemeye yonelik yaptiklari ¢alisma ve Mert’in (1996), farkli
engel grubunda ¢ocugu olan anne ve babalarin gereksinimlerini belirlemeye yonelik yapmis
oldugu calisma ile paralellik gostermektedir. Annelerin bu sonug¢ dogrultusunda, toplumdaki

bakis, tutum ve davramiglardan dolayr egitim alacak g¢ocuklarini almamalari, annelerin
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cocuklarinin egitim gereksinimi ihtiyacimi artirdigi distiniilebilir. Ayrica engelli ¢ocugun
yasinin biiyiik olmasi durumunda kiiclik cocuklarin beklentilerinden farkli olarak egitim
arayislarina girdigi deginilebilir. Goziin Kahraman ve Cetin (2015)'in gelisimsel geriligi olan
bebege sahip annelerin tan1 sonrasi yasadiklari siirece iliskin goriislerinin ve gereksinimlerinin
belirlenmesi isimli ¢alismasinda annelerin uzmanlardan beklentilerine deginilmistir.
Dort(4)anne doktorlarin kendilerine iyi davranmasini, annelerden U¢ (3) 'niin uzmanlarin
kendilerini ve ¢ocuklarini evde ziyaret etmelerini beklediklerini, iki (2) annenin psikologtan
yardim istediklerini, iki (2) annenin de uzmanlardan bilgilendirilme yapmalar1 yo6niinde
istekleri olmustur.

Bahgivancioglu ve Akgin (2014)'in ¢alismasinda c¢oklu yetersizligi olan annelerin
cocuklariin gelisimlerine iliskin goriiglerinin betimlenmesi konulu calismada annelerin
cevresindeki insanlardan beklentileri sorulmus ve yedi (7) kez ¢evredeki insanlarin rahatsiz
edici sekilde bakmamalari, alti (6) kez yadirgamamalari, alti (6) kez sevgi ve saygi
gostermeleri alt1 (6) kez gocuguna anlayis gostermeleri, bes(5) kez ise ¢evredeki insanlarin
cocuklarina acitmamalar1 gibi maddeleri tekrarlamislardir.

Bahgivancioglu ve Akgin (2014) 'in calismasinda annelerin devletten beklentilerine
yonelik gereksinimlerini ise 15 anne devletten beklentilerini ¢cok engellilere 6zgii okullarin
acilmasi ve egitim verecek uzmaninin egitim verme yeterliligine sahip olabilecek personel
yetistirilmesini istemislerdir. Calismada 11 annenin maddi manevi destek saglanmasi,
dokuz(9) kisinin anne babanin 6liimii durumunda ¢ocuklara sahip ¢ikilmasi sekiz (8) annenin
alanda uzman 6gretmenlerin yetistirilmesi, gibi gereksinimleri belirlenmistir

Aragtirma sonucunda; Annelere ¢ocuklarimin down sendromlu oldugunu ne zaman
ogrendiniz sorusu soruldugunda, arastirmaya katilan annelerin ¢ogu dogum sonrasinda
ogrendiklerini dile getirmislerdir (n=14, %70)dogum esnasinda ¢ocuklarinin fiziksel
ozellikleri itibariyle (ense kalinlig1, parmaklar arasi bosluklar gibi)dgrenen annelerin sayisi ise
uc (3) kisidir (%15). Arastirmaya katilan annelerden bir (1) kisi ise, ¢ocugunun down
sendromlu oldugunu anne karninda 6grenmistir (%5). Calismada doktorlarin annelere taniyi
sOyleme bi¢imlerine yer verilmistir. 12 kez anneler tarafindan tekrarlanan bulgu ¢ocuklarinin
bu durumu soylerken doktorlarin agiklayic1 olmalari, yonlendirici olmalari iken; 11 anne
tarafindan doktorlarin agiklayici olmamalari, yonlendirici olmamalari goze carpmaktadir.
Anneler uzmanlar tarafindan g¢ocuklarinin durumlarini agiklayict bir sekilde agiklanmasi
durumunda kabul siirecine gecisleri kolay olmakta olup, kendi duygu durumlarin1 daha rahat
kontrol edebilmislerdir ve ¢ocuklarinin egitimi i¢in erken miidahale girisiminde

bulunmuglardir. Akoglu (2011), annelerin hazir olmadiklar1 bu durum karsisinda anne ve
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babalara yeterli bilgi verilip iletisime gecinildigi takdirde baslangiglarin olumlu yonde
olabilecegi yoniindedir. Go6zln-Kahraman (2015),uzmanlar tarafindan verilen yeterli
bilgilendirmenin ve erken etkilesimin ¢ocuklara yonelik uyum saglama ve erken miidahale
hizmetlerinden yararlanmasi saglanabilir. Akoglu (2011) ve Goziin-Kahraman’nin (2015)
bulgular ise ¢alismada ¢ikan bulgu ile uyumlu olabilecegi lizerinde durulabilir.

Annelerin ¢ogunun ¢ocuklarinin down sendromlu olmasi haberini dogumdan sonra ve
cocuk doktorundan 6grendigi, uzmanlarin haberi verirken olumlu taraflar1 6n plana ¢ikararak
bilgi vermelerini bekledikleri, haberi yakin ¢evreleriyle paylasmak istedikleri, uzmanlarin
verdikleri ilk bilgileri yetersiz bulduklari, haberi 6grendikten sonraki ilk duygularinin gelecek
kaygist oldugu, dini inanglarmin kabullenme siireclerine olumlu etkileri oldugunu, 6zel
egitime tan1 kesinlestikten sonra genetik doktorlar1 tarafindan yonlendirildikleri bulunmustur.

Karadag 2009 yilinda yaptigi calismada ebeveynlerin %61,1’nin ¢ocuklarinda
bulunan engelin 1 yasindan once fark ettiklerini ve fark ettikten hemen sonra %54,7 ebeveyn
ise ¢ocuklarint hemen doktora gotiirdiiklerine deginmistir. Karadag'n (2009) c¢aligmasinda
¢ocuklarinin durumunun%.95,8’1 doktordan bilgi aldiklarini, %40,1’nin ise ¢ocuklarmi bir
yildan az siiredir rehabilitasyon merkezine gotiirdiiklerini belirlenmistir. Mutlu (2015)
calismasinda, down sendromlu ¢ocuga sahip annelerin tani alma siireci ile yaptig1 ¢aligmada
21 anne ile yar1 yapilandirilmis sorular sorarak nitel ¢alisma gergeklestirmistir. Calisma
sonucunda, annelerin ¢ocuklarmin down sendromu oldugunu O6grendikleri zaman
soruldugunda annelerin bes (5)anne dogumdan 6nce, sekiz (8)anne dogum esnasinda ve sekiz
(8) anne ise dogumdan 3 giin- 2 ay sonra 6grenmislerdir.

Aileye ¢ocuklarmin durumu hakkinda bilgi verilirken Shepard ve Mahon’un (2000)
nitelikli kaynaklarin bulundugu, teshis agiklanirken somut olundugu, aileye bilgi verilirken
gereksiz ayrintilardan kagmmay1 ve aileye gelecekte olacaklar hakkinda bilgilendirilme
yapilmasi gerekirken su anda aksine yoksun bir durum séz konusudur. Mutlu (2015), down
sendromlu ¢ocugu olacagi haberlerinin alis sekillerinde giinliik yasama uyum ve basa ¢ikma
stirecinde etkili olduguna deginmislerdir.

Oztiirk ve Andsoy (2015) yilinda belirttigi gibi down sendromlu gocuklarin erken
midahale, terapinin uygulanmasindaki temel amacin bireylerin yasamlarini daha iiretken
olmasina yardimci olmaktir.

Gozin Kahraman (2015) yilinda annelerin tan1 sonrasi yasadiklari siirece iliskin
gortiisleri ve gereksinimler isimli ¢alismasinda annelerin gocuklarindaki gelisimsel geriligi
dort (4) annenin dogumdan hemen sonra fark ettiklerini, i¢ (3) annenin dogum 6ncesinde fark

edildigi ve bir(1) annenin ise dogumdan belirli bir siire gegtikten sonra fark ettikleri sonucu
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gorilmiistiir. Dogum Oncesinde annelerin ¢ocuklarindaki gelisimsel geriligi bildikleri halde
dini inang¢larindan dolay1 bebeklerinin diinyaya gelmesini ifade etmislerdir. Caligmamizdaki
bulgulara dayanarak bir (1) annenin goriisme sirasinda dogum O&ncesinde ¢ocugunun
durumunu bilmesine ragmen dini inancindan dolay1 ¢ocugunu diinyaya getirdigi sonucuna
ulagilmistir. Fakat annelerden yasamlarinda degistirmek istedikleri bir seyler olsaydi neleri
degistirirdiniz sorusu soruldugunda annelerden A3: "Zamaninda karnimda tespit edilseydi
belki de diinyaya getirmezdim ¢iinkii ¢ok zor ama su anki halin ide goriince ona kryamiyorum
yani. "A9: "Keske olmasaydi diye diisiiniiyorum." demislerdir. G6zlin-Kahraman (2015)
calismasinda annelerden alt1 (6)'sinin ¢ocuklar1 hakkinda kendilerine verilen bilgilerin yeterli
olmadigini belirtmislerdir. Anneler ¢ocuklarina tan1 konulduktan sonra ilk bilgilendirmenin
doktorlar tarafindan yapildigi sonucuna ulasmislardir. Yapilan ¢alisma ile literatiir uyumlu
gorinmektedir.

Surekli hayallerinde kurduklari bebege sahip olamayacaklarini anlayan ebeveynler,
cocuklarinin engelli oldugunu 6grendikten sonra biiyiik sikintilar yasamaktadirlar. Calisma
sonucunda ¢ikan bulgular dogrultusunda, yedi (7) anne sok olduklarini, alt1 (6) annenin kizgin
ve izglin olduklari, iki (2) annenin karmasada oldugu, bir(l) annenin ¢ocugun saglik
problemlerinden dolayr down sendromlu olup olmamas ile ilgili bir duygu yasamadiklari,
lkiginin inkar ettigi ve arayiglara yoneldigi, 1 kisinin ise ¢ocugunun engelinden dolayi
kendisini suclu hissetme seklindedir. Mutlu 'nun (2015) calismasinda ise ¢ocuklarinin DS
tanis1 aldiktan sonra neler hissettiklerine dair elde edilen bulgular g6z Oniine alindiginda,
gelecek kaygis1 yasadiklari, liziintli duyduklari, bazi annelerin kabullenme siirecine girdikleri,
bazi annelerin inkar- red yasadiklari ve bazi annelerin ise garesizlik i¢inde bulunduklarina
deginilmistir. Mutlu(2015)'nun ¢alismasindaki bu bulgu c¢alisma ile paralellik gostermektedir.
Goziin Kahraman(2015), annelerin ¢ocuklarinin durumlarin1 6grendiklerinde en cok sok
duygusu ile karsilastiklar1 tizerinde durmuslardir. Yildirnm ve Conk (2005) ve Uguz ve ark.
(2004) yaptiklar1 calismada ailelerin cocugun durumundan dolay1 su¢luluk yasadigi sonucuna
ulagilmigtir. Duygun ve Sezgin’in (2003), ¢ocugun bu durumundan annenin kendisini
sugladigindan bahsetmistir. Literatiirler sonucunda ¢ikan bulgulara gore annelerin kendilerini
suclu hissettigi durumlar ev igerisindeki rollerini de kendisi de gérmemezlikten gelmektedir
ve aile i¢i iligkilerde sikintilar meydana gelmektedir. Anne babalarin birbirlerini su¢lamalari
sonucunda kendi aralarinda iletisim ve sicaklig1 etkileyebilecekleri (Ozsenol, Isikhan, Unay,
Aydin, Akin, & Gokgay, 2003); hatta engelli cocugu olan ailelerde bosanma veya eslerden
birinin evini terk etme durumlari, intihar olaylar1 ve alkol bagimliligi gibi durumlara sik

rastlanildig1 ilizerinde durulmugstur (Eripek, 1993).Bu sonug bulgular dogrultusunda paralellik
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gostermemektedir. Calisma sonucunda c¢ikan diger bulgular esliginde annelerin sugluluk
duygusu yasamalarinda c¢ocugunun egitimi esnasinda ¢ocuguna gereken egitimi
verememekten kaynaklandigini 6ne ¢ikmaktadir. Bu durumun ise bazi gereksinimleri
karsilandik¢a diizelebilecegine inanan anneler c¢ocuklari i¢in bir sey yapamasalar bile
rehabilitasyon merkezlerinde egitime getirdikleri ve orada ¢ocuklarini bekledikleri izerinde
durulmustur.

Ozsenol, Isikhan,Unay, Aydin, Akin ve Gokgay (2003) yaptiklart ¢alismada engelli
cocuklar1 olacaklarin1 6grendikleri zaman sok duygusu, c¢aresizlik duygusu ve diger duygular
zamanla bagkalariin kendilerine aciyarak baktigi duygusuna, psikolojik ¢okkinlik, Gzintl
olarak ortaya ¢ikmaktadir. Goziin Kahraman(2015) 'm yaptiklari ¢alisma bulgularina gore
anneler bebeklerinin engelli oldugunu 6grendikten sonra 1 annenin durumu reddettigi, 1
annenin sugluluk hissettigi, 1 annenin de kizginlik duyduklart sonucuna ulagilmistir. Goziin
Kahraman (2015)'in Anneler ile yapilan goriismeleri sonrasinda anneler ilk tepki olarak sok
duygusunu yasadiklar1 ve sonra ise kabul siirecine girdikleri goriilmiistiir.

Bebeginin engelli olacagini 6grenen anne aci ve kayip hissini yasamaktadir ((Wright,
2008). Kiigiiker(1994)'in ¢alismasinda down sendromlu bir kardesi olan ¢ocugun yasadiklarini
anlattig1 makalede doktorlar tarafindan "Hicbir sey yapamaz' damgasi ailelerin ya bu durumu
kabullenip kederlerine kustiiklerini ya da caresizlik i¢inde diistiiklerine deginmislerdir.

Saglikl1 bir bilgiye ulasamayan ebeveynler, cocuklarinin engelli olabilecegi hakkinda
stipheye diismektedirler ve dogrulamak icin baska doktorlara gitmektedirler. Mutlu(2015)'in
caligmasi ile benzerlik gdsteren bu bulgu, saglik c¢alisanlarinin bilgi vermekten ve teshisleri
sOylemekten kacindiklart sonucuna ulagsmislardir. Bu sebeple o6zellikle duygularim
anlayabilecek ve destekleyecek bir uzmana ihtiya¢c duymaktadir. Elde edilen bulgularin
gosterdigi lizere bebegin Down sendromlu dogmasi hakkinda siiphe veya dogrulama soz
konusu oldugunda, pek ¢ok saglik¢i bu konuyla ilgili bilgi vermekten rahatsizlik duymakta
veya hazirliksiz olmaktadirlar. Doktorlarin ebeveynlere kesinlesmis teshisleri sdylemekten
kaginmalar1 siradan bir olay olarak dikkat ¢gekmekte ve bu sebeple 6zellikle annelerin maruz
kaldig1 durum ve haber alma sekilleri sorun yaratmaktadir. Calisma kapsamindaki annelerin
saglikl ve nitelikli bilgiye erisememis olmalar literatiir ile uyumludur (Wright, 2008; Skotko,
vd., 2009). Mutlu(2015)'nun ¢alismasinda oldugu gibi anneler dini inanglari geregi,
cocuklariin egitimine odaklanarak, ve iyi diizeyde olup rehabilitasyon merkezlerine devam
eden ¢ocuklar1 gormeleri kabul siirecine gecislerini kolaylastirmistir.

Calisma bulgular1 goz oOniline alindiinda, annelerin ¢ocuklarinin down sendromlu

olmasi1 hakkindaki diisiincelere deginilmistir, cocuklarinin down sendormlu olma durumlarini
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kabul eden annelerin ¢ocuklarini kendilerine sunulan bir sinav (n=3, %15), hediye (n=3,
%]15), melek (n=2,%10) olarak adlandirmislardir ve ¢ocuklarinin Allah tarafindan kendilerine
yapilan bir lituf olarak adlandirmislardir. 20 otizm hastaligina sahip ¢ocugu olan annenin
caligmaya katildigi ve betimsel analiz olarak siirdiiriilen Aslan, Cihan ve Altin (2014)
caligmasinda ¢ikan bulgulara gore, otizmli cocugu olan anneler ¢ocuklar i¢in melek, imtihan
olarak algiladiklarmi sdylemislerdir. Annelerden birkagi bu durumu; A78. “Bir melek gibi,
diinyadan habersiz” A18. “Rabbim bize ¢ok biiyiik bir imtihan verdigi i¢in sabredebilecek
miyiz diye. Otizm dedigi zaman zor bir sey hayat. Bunlar diinyadan habersiz bir melek ama
kendileri icin de zor bir yagsam, aileleri i¢in de zor bir yasanti ama hani sabredebilen anneler
icin bir melek gibi bakiliyor mesela. Otizmli gocuklar melekler clinku diinyadan habersizler.
Mesela biz giinah isleyebiliriz aklimiz, fikrimiz, zekdmiz her seyimiz yerinde oldugu igin.
Onlar c¢ok bilincli hareket etmedikleri icin giinaha girmiyorlar. Mesela blyuseler de giinaha
girmiyorlar onun i¢in melekler gibiler.”

Aslan, Cihan ve Altin (2014) ¢aligmalarinda annelerin kendilerinin Allah tarafindan
simandigi gibi inan¢ yoluyla bas etme yontemleri ve problemle bas etmek i¢in ¢oziim yollari
aramaya yonelik problem odakli bas etme ve sonra ise olaylara daha pozitif anlamda bakma
gibi yaklasim tarzlar1 uyguladiklari goriilmiistiir. Arastirmada erken c¢ocukluk déneminde
down sendromlu ¢ocugu olan annelerin ¢ocuklarinin egitimi igin her tiirlii zorlukla miicadele
ettikleri, normal gelisim gosteren ¢ocuguna gerekli ilgiyi gosteremediklerini, DS ¢ocugunun
gerekli egitimi almasi i¢in siirekli kosturduguna ve ¢gocugunu yalniz birakmamak adina egitim
kurumlarina birlikte gittiklerine deginmislerdir. Cocugunun DS olma durumunu kabullenen
veya kabullenmeyen annelerin ¢ocuklarinin egitim aldiklar1 takdirde ¢ocuklarinin durumu
hakkinda pozitif gelisme saglayacaklarina inandiklar1 diistintilebilir.

Annelerin ¢ocuklari tizerindeki olumlu duygularin ¢ocuklarini kabullenme asamalarini
geemis olduklar1 ve c¢ocuklarinin gelisiminde daha etkin olduklar1 sonucuna ulasilabilir.
Calisma bulgularinda ¢ikan ¢ocugunun DS durumunu kendilerinin bir sinavi oldugunu
sOyleyen annelerin ise (n=3, %15) ¢ocuklariin DS tanis1t durumundan daha fazla etkilenmis
olduklari, kabullenme asamasinda zorluklar yasayabildikleri veya DS engel derecesinin
diisiik/ yiiksek olmasindan dolayr kendilerini {imitsiz hissediyor olabilir. Annelerin
yasantilarinda degistirmek istedikleri ve yeni aileye verdikleri tavsiyeler sorusu soruldugunda
soruya cevap vermeyen annelerin gogunlukta olmasi DS tanisin1 6grendiklerinde annelerin
yasadiklar1 duyguyu baskalariyla paylasmak istememis olmalar1 olabilir. Calisma bulgulari
Aslan, Cihan ve Altin (2014)'in ¢alismasi ile paralellik gostermektedir.
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Calismada cikan bulgulara gore annelerin gelecek kaygisi hakkinda diisiinceleri
kendilerine bir sey olmasi durumu karsisinda ¢ocuklarina ne olacak?, ¢ocuklart bagimsiz
islerini yapabilecek durumda mi1? Cocuklari ne zaman ve nasil soracak yanitlari
bulunmaktadir. Guralnick (2005), aileler c¢ocuklarinin  durumlarini  6grendiklerinde
kaygilandiklar1 sonucuna ulasmistir. Cocuklarinin gelecekte neler yapabilecekleri konusunda
(okulu bitirebilecekler mi?, arkadaslar1 olabilecek mi? gibi endiseleri vardir, ve kendilerine bir
sey olmasi durumunda ¢ocuklar1 ile kim ilgilenecek sorusu ile kendi yasantilarini
sorgulamaya baglarlar.

Kaner (2004) ve Ludlow, Skelly ve Rohleder (2012) yilindaki arastirmada
kendilerinden sonraki geri kalan yasamlarinda c¢ocuklarmnin nasil etkilenecegi konusunda
ailelerin endiselerine deginmistir. Ozsoy, Ozkahraman, Call1' nin 2006 yilinda zihinsel engelli
cocuk sahibi olan ailelerin yasadiklar1 giicliiklerin degerlendirildigi arastirmaya 110 aile
katilmistir ve ailelerin% 54'i ¢ocuklarinin gelecekleri konusunda gelecek kaygisi yasadiklari,
%48,2 ailenin ¢ocuklarinin basina birsey gelecek endisesi yasadiklari (kaza, yaralanma gibi)
ve sosyal destek konusunda da %37,3' niin yakinlarindaki kisilerden sosyal destek
gormedikleri sonucuna ulagilmistir. Annelerin ¢ocuklarini savunmasiz goérmesi sonucunda ve
erkeklerin giivenilmez biri olarak algilayan annelerin tedirginlik yasadiklar1 goriilmistiir (
Mese, 2013).

Bu soruya annelerin biiyiik cogunlugu "anneler ¢ocuklarint hizli kabullensin" cevabi
vermistir (n=11, %55). Bu durum down sendromlu ¢ocuga sahip olduklarin1 6grendiklerinde
ailelerin yasadiklar1 sikintilar1 gdstermekle birlikte ¢ocuklarini kabullenmemelerinden otiirii
yasadiklar1 gecikmelerin (6rn; egitim arayisi) de bir gostergesi olarak kabul edilebilir. Bu
gosterge ayni zamanda annelerin bu soruya verdikleri ikinci en yuksek cevap ile
dogrulanmaktadir (n=7, % 35). Goriisme yapilan annelerin 1/5inin gelecekte down sendromlu
cocuga sahip olacak annelere herhangi bir tavsiyede bulunmamalari, sahip olduklar1 DS
cocugu tam anlamiyla kabullenememis olduklarindan kaynaklaniyor olabilecegini
diistindiirebilir.

Bahcivancioglu ve Akgin (2014) Coklu Yetersizligi Olan Cocuklarin Annelerinin
Cocuklarinim Gelisimlerine iliskin Gériislerinin Betimlenmesi isimli ¢alismasinda annelere "
Annelerin  ¢ocuklarmin gelisim &zelliklerine benzeyen diger ¢ocuklarin annelerine
onerebileceginiz pratik yollar var m1?”” sorusu yoneltilmistir ve anneler egitimi dnemsesinler
(15), sebatkar olsunlar (14), ¢ocuklarma giivensinler (5), ¢ocuklarimi kabullensinler (5),
cocuklarina karst asir1 koruyucu olmasinlar (4), ¢ocuklarini sevsinler (3), c¢ocuklarmin her

istedigini yapmasinlar (3), Gocuklarina bol vakit ayirsinlar(1) yanitlar1 gelmistir.
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Calisma sonuglarma gore cocuklarinin davranig problemlerine ve ¢ocuklarina nasil
yardim edebilecekleri (n=4, %20) konusunda uzmanlardan beklentilerini dile getirirken, ayni
zamanda ¢ocuklarinin bagisiklik sisteminden kaynaklanan ¢ok sik hasta olmalart (n=4,%20 )
sonucu uzmanlardan destek beklemektedirler. Calisma bulgularinda annelerin gocuklarinda
bulunan saglik problemlerini 4 anne ¢ocuklarinda davranis problemleri oldugunu tekrarlamas,
4 anne bagisiklik sisteminde sikintilar oldugunu tekrarlamis ve 2 anne ise ¢ocuklarinda kalp
problemi oldugundan s6z etmistir. Kokiioz (1995), ¢alismasinda 6zellikle bebeklik ve erken
cocukluk doneminde karsilagilan down sendromlu bireylerde %40- 45'inde konjenital kalp
hastaligt oldugunu ve bu hastaligin 6liim nedenlerinden biri olarak sayilmasindan
bahsetmistir. Kokiioz (1995) , bagisiklik sistemlerinin yetersiz olduguna ve isitme sorunlari
olduguna deginmislerdir. Calismamizda ¢ikan bulgular dogrultusunda bagisiklik sistemindeki
yetersizlik bulgusu ile uyumlu géziikmekteyken, Kokiioz'iin (1995) calismasinda ¢ikan kalp
rahatsizligina dair bulgular paralellik gostermemektedir.

Frydman ve Newzori (2012)¢alismasinda down sendromlu cocuklarda alt solunum
yolu enfeksiyonlart (%23-31), kalp anomalisine (%30-35), malignite (%2-9) ve inmeleri
cocuklardaki mortalite nedenleri arasinda gostermektedir. Bull (2011) ve Bittles ve
ark.(2006), down sendromlu ¢ocuklarda %50 sinde konjenital kalp hastaliginin yaninda tiroid
fonkisyonu bozukluklari, gastrointestinal, hemotolojik ve endokrin hastaliklari, solunum yolu
hastaliklari, ortopedik hastaliklar, immun sistem hastaliklari, duygusal bozukluklar ve zihinsel
yetersizlikler gibi alanlarda sikintilarin olduguna deginmislerdir.

Konjenital kalp hastalikli ¢ocuklarin, diger engel tiirlerinden ¢ocuklarin ve saglikli
cocuklarin ailelerinde stres ve umutsuzluk diizeyine baktiklar1 Lawoko ve Soqres(2002)
calismasinda diger gruplara oranla konjenital kalp hastalikli ¢ocuklarin anneleri daha fazla
karamsarlik hissine kapildigi sonucuna ulagsmislardir. Acarlar (2006) calismasinda Down
sendromlu ¢ocuklar ve yetigkinlerin dil gelisimi iizerinde incelemeler yapmistir ve down
sendromlu bireylerin yasamlar1 boyunca dil-konusma konusunda ciddi problemleri olduguna
deginmistir. Acarlar (2006)'n ¢alismasinda down sendromlu bebeklerin normal gelisim
gosteren bebeklere oranla mirildanma tekrarlarinin gegislerinin yavas olmasma deginmistir,
ayrica down sendromlu bebek ve erken cocukluk doneminde ¢ocuklarin konusmalarindaki
anlagilabilirliliginde diisiik olmasina deginmistir. Down Sendromlu bebek ve erken gocukluk
doneminde karsilasilan mirildanmadaki ge¢ gelisim ve konusmalardaki anlasilabilirlilik dil
gelisiminin tipik 6zellikleri arasindadir.

Roizen ve arkadaslarmin (2014) yaptiklart ¢alismada 440 down sendromlu g¢ocuk

caligmaya katilmistir. Cocuklarin %55 inde kalp sorunu, %39'unda gérme ve isitme sorunu,
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%32 'sinde astim/ reaktif hava yolu hastaliklar1 %27 sinde tiroid hastaliklar1 ve %58 'inde ise
cocuklarin bebeklik doneminde operasyon gegirdikleri sonucuna ulasilmistir. Tenenbaum'un
(2014) calismasinda ise hastanede yatan c¢ocuklarin %39,6 smin solunum yolu
enfeksiyonlarindan dolay1 hastanede yattiklari, %22,3 'miin cerrahi islem gordiigii ve kalp
yetmezliginin olmasindan bahsetmislerdir.

Down sendromlu c¢ocuklarin yasadiklari saglik problemleri nedeni ile, hastane
yatislari, operasyonlar, tibbi miidahaleler ¢ocuklarin erken egitim konusunda gecikmelerine
sebep vermekte olup, annelerin kendilerini su¢luyor olmalarina sebep olabilir. Cocuklarin
yasadiklari bu gergin siire¢ ise, c¢ocuklarin o6grenme siireclerini daraltiyor olabilecegi
diisiiniilebilir. Gerek annelerin gerek cocuklarin tibbi miidahaleler sonucu ¢ocuklar ile
etkilesimlerini ve uyum siire¢lerini azaltiyor olabilecegi diisiiniilebilir.

Annelerin down sendromlu cocuklar1 ile gecirdikleri zamanda neler yaptiklar
soruldugunda annelerin ¢ocuklar ile birlikte zaman gecirdikleri, cocuklar ile konusmak icin
cabaladiklar1 ¢gocuklarina egitici seyler 6gretmek istemeleri, 0rnegin masa hazirlamak, anneye
yardim etmek gibi konular sosyal hayat ve toplumsal beceriler ismi ile kodlanmistir ve
anneler bu tlir becerileri birlikte yaptiklarimi ya da cocuklarimi yonlendirdiklerini dile
getirmiglerdir (n=4, %20). Goziin-Kahraman ve Cetin (2015)'in yaptiklar1 calismada annelerin
hepsinin giinlerinin ¢ocuklarinin bakimina yonelik gegtigini, beslenme, uyku, temizlik ve var
ise ilaglarin1 verme gibi bakimina yonelik zamanlarini gegirdikleri sonucuna ulagilmistir. Bes
(5) anne ¢ocuklari ile oyun oynadiklari tizerinde durmustur, ¢ (3) anne ise ¢ocuklarina
uygulanan fizik tedavi programlarini anneler evde ¢ocuklarma uygulamiglardir. Farmer ve
digerleri (2004) cocuklariin saglik problemlerinden dolay1 saglik sorunlar1 olan ¢ocuklarin
ihtiyaclarinin belirlenmesini ve yordayiciligini birinci basamak saglik kuruluslarinda tedavi
edilen kronik saglik sorunlari olan c¢ocuklarin ailelerinin kargilanmayan ihtiyaglarini
incelemeyi ve bu ihtiyaglarin yordayicilarini tespit etmeyi amaglamaktadir. Anneler
cocuklaria sunulan hizmetler hakkinda bilgiler verilmesini, bilme ihtiyacindan dolay1 oldugu
diisiiniilebilir. Yasamin ilk yillarinda bebeklerinin bu donemde c¢ocugun sagligr ve bilgi
gereksinimi olduguna deginmislerdir.

Cocugunun engelli oldugunu 6grendikten sonra anneler, bu durumlarini agiklamada,
ornegin; ‘imtihan ediliyor olma’ gibi dini inanclar dnemli bir yer tutar. Kabullenilmesi zor
durumlarla karsilastiklarinda baslarina sikintt gelen annelerin olaylar1 agiklama, anlam /
manevi bulma ihtiyact hissetmektedir. Mutlu (2015), ¢alismasinda annelerin yasantilarinda
degistirmek istedikleri ve yeni aileye verdikleri tavsiyeler arasinda dikkat ¢eken diger bulgu

ise annelerin ¢ocuklarini kendilerine sunulan bir bir sinav (n=3, %15), hediye (n=3, %]15),

70



melek (n=2,%10) olarak adlandirmislardir ve cocuklarinin Allah tarafindan kendilerine
yapilan bir lituf olarak adlandirmiglardir. Mutlu (20015)'nun arastirmasinda annelere
cocuklarimin down sendromlu olmasini kabul etme siirecini nasil atlattiniz sorusu
yonelttiginde 11 katilimcr dini inanglarmma yonelik cevap vermislerdir. Mutlu (2015)'nun
arastirmasinda 11 anne dini inanglarindan dolay1r Allah'a/Kadere teslim olduklari, iki(2)
annenin Kendini eve kapatip ¢ocugun egitimine yogunlasarak, iki(2) annenin Egitimlere
gidip bilgi alarak, iki(2) annenin Ozel egitimde iyi durumdaki Down sendromlu gocuklari
gorerek, bir (1) annenin ise kabul siirecinin yasam boyu devam ettigini savunarak annelerin
kabullenme ve bagetme siirecgleri hakkinda bilgi verdikleri bulgular arasinda gosterilmistir.

Cocugunun engelli olma durumu ile ilgili olarak annenin neden benim bagima geldi
sorusu sonunda kisi manevi anlam bulmaya yonelir. Olaylara dini anlam yiiklemesi kisinin
manevi agidan rahatlamasina olanak saglar. Anneler Allah'a siginmis ve iimit ve giiven
duygular1 yagsamislardir. Manevi olarak dini inanca yonelen annelerin dua ederek insanlarin
kendilerini iyi hissetmesine kolaylik saglanir (Kara, 2005).

2015 yilinda Kaytes, Durualp ve Kadan'in yaptiklari arastirmaya gore, 200 anne
babanin aile gereksinimleri ve stres diizeyleri incelenmis ve ¢ocugun yasina bakildiginda
sonuglar anlamli derecede farkli ¢ikmistir (¥2(sd=3,n=200)=31,853, p<0,05). Engelli ¢ocugun
yas1 kicukse, aileler daha ¢ok stres durumuyla miicadele etmektedirler (Kaytes, Durualp ve
Kadan, 2015). Engel tanisina dogumdan sonra ilk 3 yil i¢inde tam1 konulan c¢ocugun
ailelerinde daha sonraki yillara gore daha ¢ok stres yasadiklari ortaya ¢ikmistir. Ayni sekilde
alt boyutlardan islev yetersizligi alt boyutunda da dogumdan sonra 3 y1l iginde tani alanlarda
yiiksek sonuglar ¢ikmugtir. (Kaytes, Durualp veKadan, 2015)

Kaytes ve arkadaslarinin yaptiklar1 bu calisma ile erken ¢ocukluk doneminde ¢ocugu
olan veya yeni engelli bebege sahip anneler ile yapilan goriigmeler sonucunda ¢ikan bulgular
uyumlu gozikmektedir. Annelerin kabul siirecine ulasamamis olmalari daha ¢ok stres ve
sikint1 yasamalarina sebep olurken, anneler ¢ocuklarinin direk egitim almasina yonelmislerdir.
Bunu yaparken ise c¢ocuklari ile olan baglart ikinci plana atilmaktadir. Yasi biiylik olan
annelerin ise, siiregleri ¢oktan astiklarini ve ¢ocuklarinin gelisimleri igin veya meslek sahibi
olmalar i¢in arayiglara yoneldiklerini, ¢ocuklarinin daha az bagimli olduklar i¢in daha rahat
olduklar1 sonucuna ulasilmstir.

Bu arastirma kapmasinda, Ozel egitime gereksinimi olan bireylerin gelisimlerine
olanak verme yolunda yapilan dilizenlemeler c¢ocuklarin kosullarina uygun olarak

sunuldugunda, engelli bireyin yapabildiklerinin siirli olmasina karsi tiretken, bir birey olma
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ve gelisimleri desteklendiklerinde Ogrencilerin  bireylerin ve ailelerin hayatlarinda

kolaylagsmalar olabilecegi diisiiniilebilir.

ONERILER

1- Calismanin daha genis ¢er¢evede olmasi agisindan daha ¢ok anne ile ¢alisilip, down
sendromlu ¢ocuklarin yas araligi belirlenerek ayni caligsma siirdiiriilebilir. Farkli engel
tlrlerine sahip olan c¢ocuklarin kardesleriyle daha ayrintili gériismelerin yapilmasi, bilimsel
calismalara katkis1 olacaktir.

2- Saglik personelinin down sendromlu ¢ocuklar ailelerin nasil bas edebilecegi, saglik
durumlart izleme boliimii olusturulmalidir. Ailelerin bilgilendirilme ihtiyacina yonelik doktor
ve diger saglik personellerinin konuya yaklasimi saglanmalidir. Saglik ocaklari, halk sagligi
merkezleri gibi topluma hizmet eden alanlarda gebe takipleri 6zenli bir sekilde yapilmali ve
aile egitimleri diizenlenmeli ve ailelere genetik danismanligi, genetik bozukluklar hakkinda
bilgi verilmelidir ve herhangi bir durumda tibbi tedavi ve erken egitim programlarina
katilimlar1 saglanmalidir. Erken egitimin vurgulanmasi agisindan ailelere ¢ocuklariin hangi
egitim kurumlarina devam edebilecegi, hangi sartlara ve hangi haklara sahip olduklari
hakkinda ailelere bilgiler verilmelidir.

3-Cocugun gelisimi i¢in aile islevleri sorgulanmali ve annelere koruyucu ruh sagligi
hizmeti olusturulabilir. Aile danigsma merkezlerinde engelli bireylerin ebeveynleri i¢in uygun
egitimler ve bireysel danisma seanslar1 diizenlenmelidir.

4-Bilgi verici damigmanlik acilip 6zel gereksinimin tlru ve 0zellikleri, neden oldugu,
ne gibi gelisim Ozelliklerine sahip oldugu, cocugun gelecegi ve ¢ocugun gereksinimlerine
yonelik planlamalar yapilmali. Benzer durumu yasayan ailelerle birlikte grup ortami
yaratilabilir ve yasantilarini birbirleriyle paylasmalari istenebilir.

5-Cocukla iletisimde nasil etkili olacaklarmma yonelik beceri ve tekniklerin
gelistirilmesi agisindan aile egitimleri diizenlenebilir. Anne babalara ¢ocuklarinin durumu
hakkinda kurslar, seminerler, brosiirler hazirlanmalidir.

6-Annelerde ¢ocuklarmin engelli olusundan dolay1 depresyon, kizginlik, suglama gibi
duygularin h&kim olmasi durumunda ruh sagligin1 korumaya yonelik psikoterapi seanslari
dizenlenebilir. Ailelere uzmanlar tarafindan psikolojik danigmanlik hizmetleri verilmelidir.

7-Cocuklarinin egitimlerine yardimci olmalari i¢in annelere 6gretmenler, uzmanlar
tarafindan bilgi verilmeye yonelik calismalar yapilip; annelerin egitime dahil edilmesi

tizerinde calisila bilinilir.
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8-Medya ve iletisim araglar1 kullanilarak ailelere yonelik ve ¢ocuga yonelik bilgiler
verilmelidir. Boylece gevredeki kisilerin engelli ¢ocuklara ve ailelerine yoneliktutum, bakis
ve davraniglarinda degisiklikler olusturulmaya ¢alistirilabilir.Bilinglendirici  egitim
programlar1 diizenlenmelidir boylece engelli bireylere bakis agis1 degisebilir.

9-Down sendromlu ¢ocuk ile veya diger engel tiirleri ile yasamanin kolaylastirilmasi
acisindan g¢evre ve saglik calisanlari isbirligi i¢ine girebilir ve ¢ocuklarin ihtiyaglar kisiye
Ozel olarak belirlenip, uygun egitim verilmelidir.

10-Belediye, devlet kurumlarinda engelli bireyler i¢in yiizme havuzu, spor alanlarin
kullanimlari i¢in olanaklar artirilabilir.

11- Down sendromlu c¢ocuklarin aile yapilari, aile islevsellikleri, aile igerisinde
yasanan sorunlar iizerinde yapilan ¢aligmalar az sayidadir. Bu konularda aragtirmalara yer
verilebilir.

12-Down sendromunda erken egitimin vurgulanmasi agisindan ve tanilamanin erken
olmasi agisindan tarama programlari gelistirilmelidir. Engelli kardesi olan ve normal gelisim
gosteren kardeslere MEB, {iniversite ve 0zel egitim uzmanlar tarafindan bilgilendirme

seminerleri verilebilir.
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EKLER
EK-1. YARI YAPILANDIRILMIS GORUSME SORU FORMU

1. Cocugunuzun down sendromlu oldugunu 6grendiginiz andaki siireci anlatir misiniz?
Taniyr ilk sOyleyen kisi kimdi? Size bu durumu nasil sdyledi? Doktora gitme sirecinizi
anlatir misiniz? Size c¢ocugunuzun down sendromlu oldugunu sodyleyen kisiden
beklentileriniz ne olurdu? Nasil soylese iyi olurdu? Cocugunuzun down sendromu oldugu

haberini ilk duyduktan sonra neler yaptiniz?

2. Aile yasantinizdan bahseder misiniz? Esiniz eve geldiginde neler yapar? Down sendromlu
cocugunuzla veya diger g¢ocuklarinizla neler yapar? ( Ese destek) Kardesi var mi?
Kardesleriyle iligkilerinden bahseder misiniz, birlikte neler yaparlar? Kardesine Down
sendromlu oldugunu nasil anlattiniz? Siz ¢ocugunuzla neler yaparsiniz, birlikte nasil vakit
gecirirsiniz? Kendinize zaman ayirabiliyor musunuz?Diger c¢ocuklarinizla iligkileriniz

nasil?

3. Cocugunuzla biryere gittiginizde yasadiginiz sikintilardan bahseder misiniz?
Cocugunuzla bir yere gittiginizde g¢evrenizdeki insanlar veya akrabalariniz size nasil
davranirlar? (Bakis, davranig, tutum) Cocugunuzun durumunu ¢evrenizdeki insanlara nasil

anlattiniz?

4. Cocugunuzun egitim stirecinde neleri eksik gorlyorsunuz?
Cocugunuzun ne tir ihtiyaclar1 var? Bunlarnn gidermek ic¢in neler yaparsimz?
Cocugunuzun durumu hakkinda ne tiir konularda bilgi almak istersiniz?

Cocugunuzun bakiminda kimler size destek olur?

5. Cocugunuzun gelisimi siirecinde ( fiziksel, zihinsel, sosyal, duygusal, dil, 6zbakim)
uzmanlardan neler bekliyorsunuz? Ulkenin yonetim birimlerinden (devlet, belediye
birimleri) neler bekliyorsunuz? Beklentilerinizi dnem sirasina koymanizi istesem ilk 5
beklentiniz ne olur? Cocugunuz ve sizi disiindiigiimiz zaman gelecek ile ilgili

kaygilariniz neler?

6. Yasadiginiz biutiin bu slreci disundiginizde, degistirebileceginiz bir seyler olsayd:

simdi neleri degistirmek isterdiniz?

7. Sizin yasadigimz surecleri yasamaya yeni baslayacak olan down sendromlu bir bebege

sahip olan/ olacak olan aileye neleri tavsiye edersiniz? Agiklar misiniz?
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EK-2. BILGILENDIRILMIS OLUR FORMU

GONULLULERI BILGILENDIRME VE OLUR (RIZA) FORMU

Sevgili Anneler;

Bu arastirma Hasan Kalyoncu Universitesi Klinik Psikoloji Yiiksek Lisans programi
tarafindan yiiriitilmekte olup Down sendromlu ¢ocuga sahip annelerin aile gereksinimlerinin
ve sosyal destek algilarina iliskin goriislerinin incelenmesi amacglanmistir. Asagidaki
maddelere /sorulara vereceginiz yanitlar bilimsel arastirma dahilinde kullanilacaktir. Verilen
bilgiler baska bir amagla kullanilmayacak olup biitiin kimlik bilgileriniz gizli tutulacaktir.
Size sorulan ifadeleri gercek diisiince ve duygulariniza gore yanit vermeniz arastirmanin
giivenirliligi agisindan 6nemlidir.

Litfen tlm soru ve ifadeleri aragtirmanin giivenirliligi agundan eksiksiz cevaplayimniz.

Yardimlariniz i¢in simdiden tesekkiir ederim.

] YUKARIDAKI BILGILERI OKUDUM, BUNLAR HAKKINDA BANA YAZILI
VE SOZLU ACIKLAMA YAPILDI. BU KOSULLARDA SOZ KONUSU
ARASTIRMAYA KENDI RIZAMLA, HIiCBIR BASKI VE ZORLAMA
OLMAKSIZIN KATILMAYI KABUL EDiYORUM.

Katihhmemnin adi soyada:
Not: (Katilmcr adi soyadi vermek zorunlu degildir, isim vermek istemeyen Kkisiler

herhangi bir rumuz kullanabilirler)

imzasi:

Arastirmay yapan sorumlu arastirmaci:

Ars. Gor. MERIH TOKER

HASAN KALYONCU UNIVERSITESI

EGITIM FAKULTESI

Arastirma ile ilgili herhangi bir sorunuz olursa e-mail veya telefon ile iletisime gegebilirsiniz.

E- mail: merih.toker@hku.edu.tr
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