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GIRIS

Gocuk sahibi olan her aile, gocugun gelisim siireci
icinde fiziksel, duygusal ve sosyal alanlarda degisik prob-

lemlerle karsilagirlar.

Zek& Bziirlii bir gocugun ailesi d¢in durum daha da kar-
masiktir. Qocuklaranin o&ziirli ve herkesten farkli olmasinin
getirdigi duygusal tepkiler kadar, onun yavas gelisimi, fi-
ziksel bakimi d¢in gerekli 6zel diizenlemeler, egitiminin zor-
luklari gibi ¢ok farklai nedenlerin aile dengesini olumsuz et-
kilemesi ¢ogu kere kaginilmaz hale gelir. Bu baskilara maddi
problemler, g¢ocugun yasit grubundan izolasyonu, toplumun &zii-
re bakisinin getiridgi sorunlar ve biitiin bunlardan etkilenen
anne-babanin evlilik iliskilerindeki problemler de eklenebi-
lir. Oziirld bir ¢ocuk ile ailesi arasindaki iliskinin, sira-
dan bir aile-gocuk iligkisine oranla daha komplike, daha ger-—
gin ve daha dengesiz oldugu diisiiniiliir, Pek ¢ok &ziirlii c¢ocuk
ailesi, bu durum ile basa ¢ikmak, ¢ocugun Szrinii taniyip, ka-
bul etmek, kardesleri ve yasitlari ile iliskilerini diizenle-

mek gibi problemlerle karsilasirlar(33).

Anne-babalar bdyle bir olay karsisinda yogfun tepkiler
yasamalarina karsin,baslangicta, ¢ogunluRla ©6ziir konusunda
a¢1ik ve netr bir fikirleri yoktur. Hakkinda oldukg¢a g¢ok bilgi
sahibi olunan "Down Syndrome"u gibi durumlarda bile bilgi

edinmek her zaman kolay degildir(8).



Down Sendromu tanisi konmus bir gocukta, bir kromozom
bozuklugu s6z konusu oldugundan, altta yatan Ozrii dizeltmek
ig¢in hi¢bir sey yapilamamasina ragmen, c¢ocufun biitiin potansi-
yelini gelistirme konusunda anne-babanin yapabileceg§i pek gok

sey oldugu sbyleneblir.

Biitiiniiyle anne-babanin, kardeslerin, kisaca ailenin,
zekd Oziirlii ¢ocugun gelisimindeki rolleri ¢ok dnemlidir. Bu-
nun iilkemiz ig¢in olduk¢a yeni bir alan oldufu sdylenebilir,
Ulkemizde Down Sendrom'lu gocuklar ile ilgili c¢alismalar, on-
larin fiziksel, =zihinsel, kisilik Ozellikleri konusunda yo-
gunluk kazanmasina ragmen, bu ¢ocuklarin anne-baba-kardes:
iliskileri, aile yapilari, yararlandiklari servisler konusun-

da yapilan bilimsel calismalar oldukga azdair.

Anne-babanin cocuga bakis ag¢isi, ona karsi tutumu ile
¢ocugun sosyal geligsimi arasindaki iliskileri incelemek amac:
ile plénlanan bu ¢alismada, Down Sendrom'lu ¢ocuklarin birey-
sel Ozelliklerinin yaninda, aile yapailari, anne-baba-kardes
iliskileri, gocuklardaki zekd geriliginin aile yasami {izerin-
deki etkileri ve bunlarin g¢ocugun sosyal gelisimi ile ilisgki-

sini de8erlendirme konusu ele alinmistair.

Calismamiz, Istanbul Universitesi Tip Fakiiltesi Gocuk
Psikiatrisi Anabilim Dali'nda 6zel olarak olusturulan, Down
Sendrom'lu g¢ocuklar grubuna katilanlarin bir kismi ile,
Istanbul icinde ¢esitli Ozel merkezlere dgvam etmekte olan

50 Down Sendrom'lu ¢ocuk ve anneleri ile yiirlitiilmiistir.



DOWN SENDROMU HAKKINDA GENEL BILGILER VE
ARASTIRMA ILE ILGILI TEMEL KAVRAMLAR

"Sosyal gelisme, toplumsal beklentilere uygunluk gds-
teren, kazanilmis davranis yetenegi olarak tanimlanabilir.
Genis anlamda bireyin dogumu ile baslayan bir devreyi, dar an-

lamda ise glinliik davranis geligimini kapsar.

Daha yaygain bir tanimla sosyal gelisme, kisinin sosyal
uyariciya, Ozellikle grup yasaminin baski ve zorunluluklarina
karsi, duyarlilik gelistirmesi, grubunda ya da kiiltiiriinde

baskalariyla gecinebilmesi, onlar gibi davranabilmesidir.

Psikologlarin kullandigi anlamda sosyallesme; insan
organizmasinin garesizlik ve tam bir bencillikle nitelenen be-
beklik ¢agindan, bagimsiz bir yaraticilikla nitelenen yetis-
kinlik dénemine ge¢mesi ile sonu¢lanan bir 6renme ve O68ret-
me islemidir. Ogrenmenin yanisira §artlanma; kati1lma ve alis-
tirma, sosyallesmenin gerceklesmesinde rol oynayan temel &ge-
lerdir. Bu siire¢ iginde bireyin c¢evredeki insanlarla iliski-

leri ve diger gevre faktdrleri de 6nemli rol oynar"(41).

Cocugun topluma ve sosyal yasantilara karsi tavirla-
rinin bigimi, baskalariyla nasil geg¢inecegi, genis Olciide
yasamin ilk yillarindaki ©6grenme deneyimlerine bagladir. Bu
deneyimler de, gocuga verilen firsatlara, bu firsatlari de-

gerlendirebilmek ig¢in sahip oludgu motivasyona ve yetiskin-



lerin rehberligine bagladir. Bu nedenle ¢ocufun yasamaindaki
en etkin sosyallestirme kurumlarindan biri ailedir. Ancak,
gocugun yetistigi ailenin genisligi, sosyo-ekonomik ve kiiltii-
rel diizeyi, onun ilk sosyal deneyimlerini dolayisiyla, duygu-

sal ve toplumsal gelismesini de etkileyecektir.

Arastirmamiza konu olan zekd 6ziirli ¢ocuklarin sosyal
gelisim Ozelliklerine bakildiginda,bu cocuklarin yasitlarina
gbre sosyal yodndeki gelisimlerinin yavas oldufu goriilmekte-

dir.

Buna gbre genellikle;

1- Kendilerinden yasca kiigiik olanlarla sosyal iliski
kurarlar.Onlari daha iyi anlar, o seviyedeki ¢ocuklarin oyna-
diklari oyunlarin kurallarini anlama ve uymada basari gdste-

rirler.

2—- Grup ig¢inde daima bagimli olmayi tercih ederler.

Liderlik sorumlulugu almaktan ¢ekinirler.
3~ Hangi durumda nasil hareket edilecegini bilemezler.

4- Sosyal faaliyetlere karsi ilgileri azdir. Cok az

sayida sosyal faaliyete katailairlar.

5- Sosyal iliskilerde bencildirler. Herseyin kendile-
rine ait olmasini isterler. Kendilerine ait olan seyleri bas-

kalari ile paylasmaya yanasmazlar(lé4).

Bu 6zelliklerin bir kismi zekd geriliginin kendiligin-
den gelen 6zellikler olmasina karsin, bunda zeka dziirlilere
taninan sosyal deneyimlerin azlaiginin da rolii vardir. GCinki,
bu S6zelliklerin gelistirilmesi, kisiye sosyal alanlarda, de-
gisik durumlarda verilen ¢ok sayidaki sosyal deneyimlerle il-
gilidir. Zek& oziirliilere bu deneyimler, normallerden daha ¢ok
yer ve durumda saglandigi oranda istenen gelisim saglanabi-
lir. Sinirli sosyal deneyimler zek& geriligi ile birlestigin-
de, bu sosyal alandaki geriligi de hizlandirici bir neden ha-

line gelebilir.,



Olduk¢a kapsamli igerikleri olan "geri =zek&li cocuk"
ve "geri zek&lilik" kavramlarini bir kelime ile tanimlamaya
calismak glictlir. Bu nedenle egitimciler ister istemez kapsam-
11 tanimlamalar yoluna gitme geregini duymuslardir. Buna goére
geri zek&lilik; "Dogumdan Once, dogum sirasinda ve dogumdan
sonraki gelisim siiresinde, cesitli nedenlerle =zihin, psiko-
devimsel, sosyal olgunluk gelisim ve fonksiyonlarinda siirekli
yavaslama, duraklama ve gerileme sonucu olarak akranlarindan
gerilik olusturan siirekli bir durumdur" big¢iminde tanimlan-

mistir(l4).

Bu konudaki- bir baska tanimlama geri zek&laligin, "Do-
gum Oncesi, dogum sirasinda veya ¢ocuklukta merkezi sinir
sistemini etkileyen nedenlerle zihin gelisimini ve fonksiyon-
larini yavaslatan, gerileten, bunun soﬁucu olarak etkili
uyumsal davranislari yetersizlestiren ya da gerileten siirekli

bir durum" oldugu seklindedir(10).

Gelisimi etkileyen iki olaydan biri "kalitim", digeri
ise "deneyim"dir. Kalitim; insanin birlikte dogdugu ve anne-
babadan gegen genetik kodlamadir. Bu kisim temel degisiklik-
lerin ne zaman olacagini belirleyen bir saat gibidir. Ancak,
bu programin isleyebilmesi ig¢in, dis diinyadan edinebilecefi
deneyimlere ihtiyag¢ olacaktir. Zihinsel &ziirliilerdeki geli-
simsel gecikme "yavas bir saat" olarak diisiiniilebilir(8,23).
Zihinsel &zirli bir c¢ocukta, zarari tamir edebilcek birsey
yapilamaz. Yapilabilecek olan gelisimdeki gecikmeyi en aza
indirmek ig¢in ©6zel uyarimlar kullanmak ve gocufu tesvik et-
mektir. Bdylece daha fazla seyler basarabilen gocuklar haline
getirilebilirler. Fakat zihinsel 06ziirli g¢ocuklar zihinsel ye-

teneklerinde yine de ayni tiir gligliiklere sahiptirler.

Zeka geriliginin nedenleri genellikle 4 ayri katego-

ride siniflandirilmistar:



Kalitaimsal Nedenler (Genetim Nedenler)

Dogum Oncesi Nedenler (Prenatal)
Neonatal Nedenler (Dogum-6 Hafta)
Postnatal Nedenler (6 Haftadan Sonra)

Kalitimsal nedenlerden kaynagini alan zeka geriligi-
nin, biitiin zeka geriliklerinin yaklasik Z 20'sini olusturdugu
belirtilir(23).

Zeka geriligi ©6zel bir bozukluk olmaylp; pek gok bo-
zuklukla iliskili bir semptomdur. Zeka geriligi herbiri &zel
bir durumu belirten baska semptomlarla birlikte ortaya ¢ikti-
ginda bozukluk "syndrome" olarak adlandirilir. Tipta bugiin,
zeka geriligi ile ilgili pek ¢ok sendrom bilinmektedir. Bun-
lardan en g¢ok bilineni, koromozom bozuklugu olarak siniflan-

dirilan "Down Sendromu'"dur(23).

"Down Sendromu™, "Mongolizm" ya da "Trisomy 21" zeka
geriligi ile birlikte fiziksel anomalitelerin de bulundugu

bir kromozom bozuklugudur.

Sendrom, ilk kez 1866 yilinda tanimlayan Dr.John
Langdon Down'un adiyla isimlendirilmistir(3,12,23,40).

Down Sendromu'nun nedeni kesin olarak bilinmemesine
ragmen, Oncelikle annenin 9 aylik hamilelik siiresince higbir
seyin "yanlis gitmedigi" a¢iklamasi Onemlidir. Down Sendro-
mu'na sebep olan 6lay, hamileligin baslamasindan Once ya da
heniiz basladigi dénemde olusmustur. Hastalarain 7Z 95 gibi bii-
yiik bir ¢ogunlugunda hastalik, anne ve babanin ilireme hiicrele-
rindeki boliinme hatasi sonucu olusan bir kromozom fazlaliZin-
dan ortaya ¢ikar ve bu durum kalitsal degildir. Kalitsal olan
nadir durumlarda ise, anne veya babada bir kromozom hatasi
s6z konusu oldugundan, ailede birden fazla gocukta Down Send-

romu ortaya ¢ikabilir(36).



Kromozomlar, gen adi verilen kalitam iinitelerini tasi-
yan ve ancak .mikroskopla goriilebilen yapilardair. Viicudumuzdaki
her hiicrede 46 kromozom vardir (23 ¢ift). Her kromozomda yiiz-
lerce gen vardar. 23 ¢ift kromozomun yarisi ana (ovum), ya-
risi ise babanin (sperm) cinsiyet hiicrelerinden gelir. Bu
ddllenmis hiicre (zigot), gelisecek bebegin ilk hiicresidir.
Ana hiicre aslinda 46 kromozom tasir, fakat ddllenmeden &nce
béliinerek kromozom sayisi 23'e iner. Eger 46 kromozomun dagi-
limi esit olmazsa, ovum 23 yerine 24 kromozom tasiyabilir. Ay-
ni1 durum sperm ig¢in de gegerli olabilir, 23 kromozomlu bir
ovum 24 kromozomlu bir sperm ile birlesirse dogacak bebek 47
kromozom tasiyacaktir. Bu fazla kromozom 21. kromozom ¢iftin-

de ise, o zaman ¢ocukta Down Sendromu ortaya g¢ikar.

Cocukta beyin ve viicut gelisimi genler tarafindan dii-
zenlenir. Bu fazla olan 21. kromozomun olusturdugu genetik
madde fazlaligi sonucu gocukta beyin ve viicut geliéimi olum-
suz yonde etkilenir(29,30,42).

Down Sendromulnun 8zelliklerine biraz daha ayrintila
olarak egildigimizde, bugiine kadar yapilan arastirma bulgula-
rina gore kromozom anomalitelerine bagli olarak 3 tip mongo-

lizm gdriilmektedir:

1- Trizomi: 21 numarall kromozomun 1iki yerine iig
tane bulunmasi sonucu ortaya ¢ikan bir diizensizliktir. Biitiin
hiicrelerde kromozom sayisi 47'dir. Anne yasi ilerledikg¢e daha
cok kendini gostermektedir. Yasin ilerlemesinin kromozomlarin
normal olarak birbirinden ayrilarak kutuplara cekilme giiciinde

azalmaya neden oldufu sanilmaktadir.

2—- Mozaik Mongolizm (Mosaicism): Down Sendromlu olgu-
larain % 1-2 kadari mozaik yapidadir. Bu cocuklarin anne ve
babalari kromozomal bakimdan normal kisilerdir. Hiicrelerdeki

kromozom sayisinda farkliliklar goriiliir. Kalitimsal degildir.



3- Translokasyon Mongolizmi (Translocation): Down
Sendrom'lu olgularin % 2-4 kadari kromozomlardaki yapisal dii-
zensizlikler nedeniyle olusurlar. Burada, kromozom sayisinda
bir farkliliktan ¢ok, kromozomlarin :yeniden diizenlenmesi sonucu
olusan bir bozukluk s6z konusudur. Bu tiir Down Sendrom'lu ¢o-
cuklarin anneleri daha geng¢tir ve annelerin yapisal diizensiz-
lik tasima olasiliklari daha yiiksektir. Translokasyon mongol-
larinda 46 kromozom bulunurken, bunlarin tasiyici olan anne

ya da babalarinda 45 kromozom vardar(3,10,33).

Down Sendrom'lu c¢ocuk orani yapilan. g¢alismalar sonucu
literatiirde degisik sekillerde yer almaktadir. Bu oran,
1:640, 1:650,1:660, 1:700 seklinde degismektedir(3,33,36,40).
Anne yasi arttigi zaman goriilme sikligi da yikselmektedir.
Geng anneler ig¢in bu risk daha diisiikken, daha ileri yaslarda
anne ve baba olanlardan dofan gocuklarda bu oran daha yiiksek-
tir. Klasik tip Trizomi 21 g6riilen gocuklarin dogumu sirasin-
daki anne yasi ortalamasi 35'tir. Buna karsilik Translokasyon

tipi Down Sendromu yasa bagli degildir(3,30,34,36,38).

! 65
Down Sendraomu'nun ortaya cgikma sikligai(3B)
dogumda
bir
130
dogumda
280 ‘
bir
dofumda
bir
750
1500 dogymda
dofjumda bir bir
30'un alta 30-34 . 35-39 40-44 45 +

Dogumdaki Anne Yasa



Gath ve Gumley (1984) yaptiklara calismada Down
Sendromlu ¢ocuklar ile, Down Sendromu tanisi konmamis baska
bir grup zeka 06ziirlii ¢ocuun annelerinin dogum yaslari karsi-
lastirilmistir. Down Sendromlu ¢ocufu olan annelerin dogum
yasi ortalamasi 33.53, kontrol grubunun ise 28.03 olarak bu-
lunmustur. Ayni ¢alismada 40 yasin iizerindeki anne orani Down
Sendrom'lu grupta Z 28 iken, ayni oran kontrol grubunda
Z 5'tir. Arastirmacilar bunu Down Sendrom'lu cocuklar grubun-
daki annelerin ¢ogunun, egitimlerini tamamladiktan sonra go-
cuk sahibi olmayi diisiindiikleri ve bundan dolayi yas ortalama-

sinin arttigl seklinde agiklamislardir(17).

A.R.Boon (1986) tarafindan yapilan bir c¢alismada da
annelerin yas ortalamasinin 30.3 yas dagiliminin ise 18-46
bi¢iminde oldufu saptanmistir. Ayni ¢alismada babalarin yas
ortalamasi 32.1, yas dagilimi ise 18-53 arasinda bulunmus-
tur(4). . '

Ekstra 2l.kromozomun yaninda Down Sendrom'lu ¢ocugun
onu diger gocuklardan ayiran pek cok Ozelligi vardir. Her
Down Sendrom'lu g¢ocugum hiicrelerinde bu ekstra 21. kromozomun
bulunmasindan o&tiirii viicut ©6zellikleri ve beyin gelisimleri
de biitin cocuklarda benzer sekilde etkilenir(30). Trizomi 21,
fiziksel ve zihinsel karakteristikler, kisilik ve davranis
alaninda yalnizca Down Sendrom'lu cocuklara &zgi Gzellikler
belirler ve onlarin bir grup olusturmalarina neden olur. Bu
6zelliklerinden dolayi zihinsel ©dziirli ¢ocuklar dagilima

iginde 6zel bir grup olustururlar.

Biitiin ¢ocuklar gibi Down Sendrom'lu gocuklarin da be-
yin gelisimlerine paralel bir =zihinsel gelisim patternleri
vardir. Beyin yasamin ilk yillarinda gelisimini hlzia siirdii-
riirken, bebek te bu arada daha fazla beceri kazanair. Beyin
gelisimlerinin belirli dénemlerinde giiliimseyebilir, oturabi-

lir, yilirliyebilir ve konusabilir(36).



Ortalama olarak normal bir bebek basini yaklasik 3.
ayda tutabilir, desteksiz 7. ayda oturabilir, 9 aylik iken
emekleyebilir, 14 ayda yiriiyebilir. Yine de bu anahtar yas-
lara ulasma,bebekten hebeje farklilik gdsterebilir. Down Send-
rom'lu bir bebegin bu olgunluk dizeylerine ulasmasi ise daha

uzun zaman alacaktir(29).

Bu konuda Down Sendrom'lu gocuklar ve normal cocuklar

arasindaki farklar sdyle gdzlemlenmistir(30):

Down Sendrom'lu Cocuklar "Normal" Cocuklar
 Ortalama Sinirlar Ortalama Sinirlar
Giiliimseme 2 ay 1.5-4 ay 1 ay ©1/2-3 ay
Yuvarlanma 8 ay 4-22 ay 5 ay 2-10 ay
Oturma 10 ay 6-28 ay 7 ay .5- 9 ay
Emekleme 15 ay 9-27 ay 10 ay 7-13 ay
Ayaga kalkma 20 ay 11-42 ay 11 ay 8-16 ay
Yiiriime 24 ay 12-65 ay 13 ay 8-18 ay
Konusma, kelime 16 ay 9-31 ay 10 ay 6-14 ay
Konusma, Ciimle 28 ay 18-96 ay 21 ay 14-32 ay
Tuvalet egitimi
—Mesane kontrolii 48 ay 20-95 ay 32 ay 18-60 ay
~Bagirsak kontrolii 42 ay 28-90 ay 29 ay 16-48 ay
Giyim
—Soyunma 40 ay 29-72 ay 32 ay 22-42 ay
~Giyinme 58 ay 38-98 ay 47 ay 34-58 ay

Her Down Sendrom'lu c¢ocugun kendine ©zgii bir yapisa

olmasina karsin, genel karakteristikleri;

- Fiziksel

— Zihinsel

- Kisgilik

- Duygusal ve Sosyal dzellikleri

olarakbirka¢ grupta ele alinabilir.



a) Fiziksel Ozellikleri

"Down Sendrom'lu gocuklarin g¢iplak gdzle gériilebilecek
belirgin fiziksel 6zellikleri vardir. Bu ayirdedilebilir ka-
rakteristiklerinden dolaya, vakalarin % 90-95'inde tani ko-

laylikla yapilabilir.

Bag: Normal yenidoganlara oranla bas daha kiigiiktir.
Fontaneller daha biiyiiktir ve daha ge¢ kapanir. Saglar genel-

likle seyrek ve diizdiir.

Burun: Burun kemeri genellikle basiktar. Bu ise burnu
kiigiik,k1sa ve kalin gdsterir. Bu yiizden profilden yiiz basik-

tir.

Gozler: Goézlerin i¢ kismindaki koselerde deri kivraim-
lar:i (epicanthis fold) goriiliir. Bazen gdzler birbirinden ol-
dukca uzaktir. Irisin kenar kisminda ¢ogunlukla beyaz nokta-
lar (brusfiel spots) gériiliir. Bu, ag¢ik renk gbzlii bebeklerde

daha ¢ok farkedilir.

Kulaklar: Kulaklar kiiciik olabilir. Dis kaismi (helix)
genellikle kivrilmistir. Kulak kanallarai dardair. Orta kulak
iltihabi yaygindir. Bu ise isitmede hasara yol agabilir. Ses-
lerin duyulmasindaki giigliik ise, konusma ve dil gelisiminde
zeka Ozlirlii bir geli@imdén beklenenden daha fazla bir gecikmeye

yol agcabilir.

Agiz: Agiz genellikle agaiktir. Dil normal biiylikliikte
olmasina ragmen agiz biraz kiigiik oldugu, agiz ¢atisi dar ol-
dugu ig¢in ve zayif kas toniisi nedeniyle dil disaridadir. Du-
daklar kalindir. Dislerin gelisimi gecikebilir ve disg anoma-

liteleri yaygindar.

Ense: Enke kisa ve genis goziikiir. Bebeklikte ise gev-

sek deri katlarina ensenin orta kisminda rastlanabilir.
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Ekstremiteler: Genellikle normal sekildedirler. Eller
kiigiik, kisa ve kalindair. Parmaklar kisa ve' ' 5.parmak igeri

dogru kivrik bir big¢imdedir (clinodactyly).

Down Sendromlu ¢ocuklarin yaklasik Z 50'sinde avug
igcinde tek elde veya her iki elde birden tek bir ¢izgi var-

dir (Simian ¢izgisi). Ayak parmaklari da kisadir.

Deri: Bebeklik ve erken ¢ocukluk dénemi boyunca deri
piriizsiizdiir. Bazen "benekli" bir gdriintiisi olabilir. Kis mev-
simi boyunca deri gogunlukla kurudur. Eller ve yiiz diger co-
cuklarinkinden daha kolaylikla kuruyabilir"(3,22,26,36,36).

b) Zihinsel Ozellikleri

Down Sendromu'na neden olan Trizomi 21, beyin gelisi-
ni ve fonksiyonu iizerinde etkilidir. Bilindigi gibi beyin;
kas koordinasyonu, 5 duyu, zeka ve davran1§1n bircok cesidini
kapsayan pek c¢ok gelisim yiiziinii kontrol eder. Bunun sonucu
olarak Down Sendrom'lu ¢ocuklarin tiimii farkli derecelerde de
olsa zeka ©ziirliidiirler. Down Sendrom'lu bir g¢ocugun da diger
g¢ocuklar gibi bir potansiyeli vardir, ancak bu sinirli bir po-

tansiyeldir.

J.Dey tarafindan yapilan bir galismada 495 Down Send-
rom'lu ¢ocuk incelenmis ve I.Q'larinin (zeka diizeyleri) dagi-

limi belirlenmistir(29).

Zeka Geriliginin I1.Q. Say1i 7
Derecesi
Sinir hatta zekd geriligi 68-85 6 1.2
Egitilebilir geri zekalilar 52-67 72 14.4
Ogretilebilir geri zekAlilar ~ 36-51 251 50.7
Ileri derecede geri zekal: 20-35 130 26.3
Cok ileri derecede geri zekala <20 36 7.3




Zeka diizeyleri arasinda farkliliklar olmasina karsain,
bliyik kismi ayni grup igindedir. Ortalama I.Q. skorlari 25-
50 arasinda degisir(l12).

Geng ya da yetiskin bir Down Sendromlu kisinin zihin-
sel kapasitesi kiigiik bir ¢ocugunki kadardir. 5 yasinda Down
Sendromlu bir gocuk zekd kapasitesi ve yeterlilikleri acisin-

dan yaklasik 2 yasinda bir ¢ocuk gibidir.

Down Sendrom'lu ¢ocuklar dogumda dahi taninabilen be-
lirgin fiziksel O6zelliklerle diinyaya gelmelerine ragmen, ilk
dénemlerde zekAd yoniinden ¢ok farkli géziikmezler. Boylelikle
ilk yaillarda daha parlak ve atik goéziikmelerine ragmen, geli-
simleri giderek yavaslar. Bu, Down Sendrom'lu gocuklarin yas-
la birlikte geriledikleri anlamina gelmez, fakat normal in-
sanlardan daha erken bir d6nemde zihinsel gelisimlerini ta-

mamladiklarini: gdsterir.

Zihinsel alandaki yetersizliklerin yaninda Down Send-
rom'lu gocuklarin algi formasyonu, soyut diisiince, ifade edici
dil gibi yiiksek diizey yeteneklerinde de sinirlanamalar gorii-

lir.

Bunlara ragmen yeterli deneyim olanagi saflanmigs ve
tesvik edilmis Down Sendrom'lu bir kisi basit isleri yapabi-
lecek kapasiteye gelebilir. Sinairli zihinsel kapasiteleri
olan Down Sendrom'lu g¢ocuklar igin, sahip olduklarax biitiin ye-
teneklerini gelistirme ig¢in tesvik edilmeleri, potansiyelle-
rinin izin verdigi Olciide Sgrenme ve basarmalari Onemlidir.
Down Sendrom'lu ¢ocuklarain biliyiik kismi uyarimdan ve 6frenme-—
nin yarattifi tatminden hoslanirlar. Ancak yine de onlarin
elde edebilecegi basari, biyik &lgiide sinirlarinin zorlana-

mayacagl beyin gelisimleri tarafindan belirlenir(2,33,36).



c) Kisilik Ozellikleri

Cocugun kisgiligi bebeklikten itibaren gelismeye bas-
lar. Biitiin ¢ocuklar gibi, Down Sendrom'lu ¢ocuklar da yaygin
olan, kabul edileblir karakteristikleri gOsterirler. Sevecen,
eglenceli ve taklide yatkindirlar. Cok mimik yaparlar. Bu ne-
denle "Go6r ve Yap", "Isit ve Yap" kalaiplaraini kdlayca uygu-

larlar.

Pek ¢ok Down Sendrom'lu ¢ocuk, diger zekd 6ziirli c¢o-
cuklara kiyasla daha mutlu, daha arkadas canlisi ve idare
edilmesi daha kolay g¢ocuklardar. Down Sendrom'lu gocuklarlh
genellikle diger insanlarla arkadas¢a iligki kurma konusunda
sorunlari yoktur. Miizik ve ritmden hoglanma hemen hemen tim
Down Sendrom'lu g¢ocuklarda goriilebilecek Ozelliklerdir(6,7,
23,29).

Bitiin bu olumlu niteliklerinin yaninda, bazi durumlar-
da gdsterdikleri asiri inat¢ilik huylari ile de bilinirler.
Inatc1lik, Down Sendrom'lu cocuklarin kisilik &zellikleri

arasinda en negativ olani olarak belirir(33).

Yapilan g¢alismalarda da, Down Sendrom'lu c¢ocuklarin
sakaci, sevgi dolu ve idare edilmelerinin kolay oldugunu
onaylar niteliktedir (Smith ve Berg, 1976; Gibbs ve Thorpe,
1983; Gunn ve Berry, 19853).

Carr ve Hewett (1982) tarafindan yapilan longitudinal
bir ¢alismada, 11 yasindaki Down Sendrom'lu gocuklari, anne-
lerinin degerlendirilmesi istenmis ve annelerin 7% 22'si ¢o-
cuklarinin davranislari ile ilgili sorunlari oldufunu belirt-
mislerdir. Fakat bes yil aradan sonra, aynl c¢ocuk grubunun
2/3"'"si anneler tarafindan idare edilmesi "kolay", geri kalani

da "oldukg¢a kolay" gocuklar seklinde tanimlanmislardir(16).



Down Sendrom'lu ¢ocuklarin bir kismi yabancilarin ya-
ninda utanga¢ olabilirler ve bazilari da yabancilara karsa
asiri duyarli reaksiyonlar gelistirebilirler(33). Berry
(1980), Cicchetti ve Serafica (1981) Down Sendrom'lu g¢ocukla-
rin "yabanca" sitiliasyonlardaki tepkilerini incelemislerdir.
Down Sendrom'lu ¢ocuklarin bu durumlardaki bazi tepkilerinin
normal ¢ocuklara benzedigini tespit etmislerdir. Hem Down
Sendrom'lu g¢ocuklar, hem de normal ¢ocuklar annenin yokluun-
dan sonra tekrar biraraya gelindiginde asiri ilgi gdstermis-
ler ya da her iki grup ta bir yabancinin varlaiginda daha az

vokalizasyon yapmislardir(21l).

Bu gocuklarin bir kismi, dil itme, sallanma ya da par-

mak emme gibi aliskanliklar gelistirmis olabilirler(29).

d) Duygusal ve Sosyal Ozellikleri

Cok kiigiik Down Sendrom'lu bebeklerin duygusal gelisim-
lerini belirlemede anne ile kurduklari géz kontagi 6l¢iim ola-
rak belirlenmistir. Berger ve Cunningham (1981) bunun normal

bebeklere gbre gecikme gdsteridgini belirtirler.

Rothbart ve Hanson (1983) tarafindan yapilan bir g¢a-
lismada da, Down Sendrom'lu bebekler ve normal bebekler kar-
si1lastirilmis ve Down Sendrom'lularda giiliimseme ve giilmenin
daha az, buna karsilik korkma ve irkilmenin daha yiksek oranda

oldugu goriilmistiir(20,21).

Bebeklikten sonraki dénemlerde ise, bu gocuklarin disa
déniik ve aktiv olduklari ve insanlarla birlikte olmaktan hos-
landiklar: dikkati geker. Aile ile birlikte yemek yemekten,
disari c¢ikmaktan ve diger gocuklarla birlikte 6zel bir okula
ya da merkeze devam etmekten hoslanirlar. Etraflarindaki in-
sanlardan, oyuncaklarindan, oyun arkadaslarindan biliyiik zevk

alirlar. Bu nedenle yalniz kalmaktan ¢ogunlukla hoslanmazlar.



Down Sendrom'lu ¢ocuklarin sosyal gelisimleri, zihin-

sel gelisimlerinden 2-3 yi1l daha ileri diizeydedir(36).
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Antalova tarafindan yapilan bir c¢alismada da (1978)
105 Down Sendrom'lu gocuk incelenmis ve c¢ocuklara Stanford;.
binet zekA testi ile Vineland Sosyal Olgunluk Olcegi uygulan-
mistir. Incelenen gocuklarda sosyal olgunluk diizeyinin, zi-

hinsel olgunluktan daha yiiksek oldugu gériilmiistiir(21).

Normal ¢ocuklar ve Down Sendrom'lu g¢ocuklarin, sosyal
gelisimleri ag¢isindan farkli olmalari olagan olmakla birlik-
te, Cullen (1981) ve Reed (1980)'in ¢alismalarinda, iyi bir
kas toniisi olan ve kalp problemi olmayan ¢ocuklarin Vineland

skorlarinin daha iyi oldufu tespit edilmistir(21).

Bu konuda Morgan anne—-baba egitiminin, diger faktdrle-
rin yaninda, ¢ocufun sosyal gelisimi ile ilgili olabilecegine
deginir. Clement (1978) ve Libb (1983) de bu tiir bir iliski-

nin dogrulugunu vurgularlar(21).

Down Sendrom'lu ¢ocugun sosyal ve duygusal gelisimi

ile ailenin tutumu arasinda da bir iliskinin varligai yapilan



bazi ¢alismalarda goriilmiistiir. Worchel, ¢ocugun uyumsuzlufu-—
nun yalnizca onun zek8 dziiriiniin bir sonucu degil,. fakat aile-
nin reddetme gibi olumsuz birtakim tutumlarinin bir sonucu
olduguna deginir(30). Duygusal durumunun iyi olmasi normal bir
¢ocuk ig¢in Onemlidir, fakat 6zellikle 6zirlli bir cocuk i¢in
bu daha da 6nemlidir. Efer anne-babanin ¢ocuklari konusunda
olumlu bir algilamalari varsa, bu g¢ocuk tarafindan sevildigi
ve kabul edildigi seklinde hissedilir. Bu tiir gocuklar, bdyle

bir aile ortaminda rahatca uyum saflayabilirler.

Ailede, =zekd ©6ziirlii cocuktan baska ¢ocuklar varsa,
bu durumda anne-babanin karsilastigi bazi sorunlar olabilir.
Dogan bebegin "farkli" oldufunu bazi anne-babalar, diger ¢o-
cuklarini yetiskinlerin endiselerinden uzak tutmak istedikle-
ri i¢in so6ylemek istemezler ya da onlara Oziirli bir kardes
verdikleri ic¢in kendilerini sug¢lu hissedebilirler. Arastiri-
cilar bu konuda yapllacak.basit ve gergekgi bir aciklamanin
ortaya gikabilecek sorunlari 6nleme agisindan onemli oldugunu
vurgularlar. bu, ailedeki diger ¢ocuklarin oziirli gocuga kar-

s1 saglikli bir tutum gelsitirmeleri a¢isindan da Onemlidir.

Aile dinamigi ig¢inde kardesler arasindaki iliski ve

etkilesim de 6nemli bir boyuttur.

Zeka 6ziirli bir g¢ocugun varlaginin ailedeki diger c¢o-
cuklar lizerindeki etkisi konusunda da anne-babanin endiseleri
olabilir. Down Sendromlu ¢ocugu olan aileler iizerinde yapilan
calismalarda, oziirlii bir ¢ocukla birlikte yasamanin, diger
gocuklar lizerinde yarattigfi etkiler {izerinde de durulmus-
tur(l,15,18).

Kardeslerin 6ziirlii cocuga karsi tutumlari genellikle
yardimsever, sevecen, koruyucu olarak tanimlanirken, bu tu-
tumlarin gelistirilmesinde anne-babanin &ziirlii gocuga karsi

olan tutumlari ile yakin iliskisi oldugu goriilmiistiir. Oziirli
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gocufa sevgi ile ve ailenin bir parcasi gibi yaklasan anne-
babasini gdren diger gocuklar, aile ortamini daha iyi anlar

ve saglikli tutumlar gelistirebilirler(30).

Bazi aile ortamlarinda, o&ziirlii bir g¢ocugun varliia
kardeslerinin mutluluk ve gelisimlerini olumsuz y&énde etkiler.
Béyle ortamlarda, 6ziirlii g¢ocuk anne-babanin tiim ilgisini top-
lamis ve evdeki normal c¢ocuklara alisilmadik, iistesinden ge-

lemeyecekleri sorumluluklar verilmistir.

Oziirlii ¢ocugun daha bagimli oldugu dOnemlerde ve
tabi ki daha kiigiikken, difer gocuklar iizerindeki etkisi daha
olumsuzdur(9,33).

Yapilan arastirmalarda, yasin, kardesler arasi ilisgki-

yi belirlemede Gnemli oldugu bulunmustur.

Grossman'in ¢alismasinda (1972),daha biiyiik kardesle-
rin, durumu anlamakta zorluk ¢eken ve anne-baba ilgisinden
mahrum kalan kiigiik kardeslere oranla daha uyumlu olduklarz
gdriilmiistiir. Ancak ailedeki yetiskin ¢ocuklarain, o6ziirli bir ¢o-
cuga sahip olma konusunda herhangi bir insandan daha riskli

olup olmadaiklari konusunda endiseduyduklarini belirtmislerdir.

Mc Conachie ve Domb (1983) tarafindan, evdeki &ziirli
cocuktan daha biliyiik olan erkek ve kiz ¢ocuklari:i incelenmis
ve bu ¢ocuklarin yasitlarina oranla daha fazla ev isi yapmak

zorunda kaldiklari belirtilmistir(18).

Dupont'un (1980) 39 aile ile yaptigil c¢aligsmada, Ozirli
gocugun varliginin evde yapilmasi gereken isleri ¢ofalttiga
ve ailedeki saglikli gocuklarin bakim konusunda yardimci ol-
duklari goriilmiistiir. Gath'in (1974) yaptigi g¢alismadaki bul-
gular da bu yondedir. Ayrica kiz kardeslerin, 0Oziirli gocugun
bakimini daha ¢ok iistlendikleri de bu ¢alismalarda goriilmiis-
tir(18).



Farber, Down Sendrom'lu gocuk ile diger kardesler ara-
sindaki yas farkinin ¢ok olmasainin, diliskinin miktarina

azalttigini belirtir(l).

Gath ve Gumley (1986) tarafindan yapilan bir arastir-
mada 95 Down Sendrom'lu ¢ocuk ile ayni zekd diizeyine sahip
diger bir grup zeké 6ziirli cocuk karsilastirailmistir. Elde
edilen sonug¢lar arasinda, anne-babalarin beklentilerinin hem
Down Sendrom'lu grupta, hem de kontrol grubunda, evdeki nor-
mal gcocuklar ig¢in daha yiksek oldugu go6riilmiistiir. Yine her
iki grupta da kardeslerin G6ziirli c¢ocufa karsi tutumlarinin
yardimsever ve duygusal olarak tanimlandifini saptamislardar.
Ayni arastirmada, akademik ve sosyal alanda Down Sendrom'lu
cocuklarin kérdeslerinin, kontrol grubundaki gocuklarin kar-
deslerine oranla daha basarili olduklari bulunmustur(18).

{

Ailedeki ©o6ziirlii bir ¢ocuk hi¢ kuskusuz anne-babaya,
onlar arasindaki iliskiyi de dogrudan etkiler. Baslangigta
normal bir c¢ocuk beklentisi ig¢inde olan anne-baba Oziirli bir
¢ocuklari: oldufunu O6grenir, ¢ogunlukla incinir ve hayal ki-
rikligina ugrarlar. Anne-baba ig¢in, yeni bebegi oldugu gibi
kabul edip, ondan hoglanmak olduks¢a gligtiir. Gocugun sinirla
potansiyelini anlama sireci ig¢inde anne-baba birbirlerini
sug¢layabilirler, iglerine kapanabilirler ya da kendilerini
biiyiik bir mutsuzluk duygusu iginde hissedebilirler. Biitiin
bunlar bir kriz karsisinda gdsterilen dogal reaksiyonlardair.
istenmeyen bir*sitﬁasyondan ka¢mak, bunun ig¢in ugrasmak insan

dogasinin gereksinimleridir(24,28,36).

Ancak, yapilan arastirmalarda, zekd &6zirli g¢ocuklar
dagi1limi iginde, Down Sendrom'lu gocuklarda anne-babanin ev-
1ilik iliskilerinin diger gruplara gére daha iyi oldufu be-
lirlenmistir. Gath ve Gumley (1986) Down Sendrom'lu gocuklar
ve ayni zekd diizeyindeki baska bir grup zekd oziirli cocuk

anne-babalari ile yaptiklari bir ¢alismada Down Sendrom'1lu
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grupta yer alan ¢ocuk anne-babalarinin evlilik iliskilerinin
daha sicak ve uyumlu olduklaraina belirtmiglerdir. Arastirici-
lar evdeki bu sicak ve uyumlu iliskilerin kardesler iizerinde

de olumlu bir etkisi olabilecegine de deginmislerdir(18,35).

Fakat bazi evlilikler, aile ig¢inde yasanan gerilime
dayanamazlar, bazilari ise derin g¢atlaklarla devam edebilir-
ler. Bunun pek ¢ok nedeni olabilir. Ailenin maddi biitcesi;
6zel bakim, egitim gibi nedenlerle zorlanabilir. Aile biitge-
sindeki bu zorlama evlilik iliskisine eklenen bir yiik olarak
degerlendirilebilir. Yine kii¢iik yaslarda zeka 6ziirli bir go-
cugun .normalden daha ¢ok dikkat, bakim ve dakika dakika gGze-
time gereksinimi oldﬁgundan daha bagimli olduBu bir gergek-
tir. Bunu saglamak ise genellikle annenin sorumlulugundadar.
Baba ise, bu olayi annenin g¢ocuguna kendisinden daha ¢ok ilgi
gbsterdigi seklinde yorumlayabilir(19,33). Bazi g¢alismalar
ise esin, anneye olan sosyal desteginin Onemi iizerinde durur.
Fewell (1986) Down Sendrom'lu cocuklarin annelerinin kendi-
lerine destek olan kisiler listesinde eslerine de &n siralar-

da yer verdiklerini belirtir(11,32).

Bunlara ek olarak toplumun zekd geriligi hakkinda pek
gok kaliplasmis tutum ve tavirlari vardir. Anne-baba da top-
lumun bir iiyesi olarak ¢ogunlukla ©bunlardan etkilenir.
Weingold ve Hormuth, grup baskilarinin g¢ofunlukla aileyi nor-
mal sosyal iliskilerinden uzaklasmaya zorladigini iddia eder-
ler. Bu durumda aile igin arkadaslarini eve davet etmek ya
da bir yere g¢ocukla birlikte gitmek gii¢ hale gelebilir(19,
33).

Anne ve baba her ikisi de Oziirli g¢ocuktan etkilenmele-~
rine ragmen Price-Bonham ve Addison (1978) =zek& geriliginin
anneler ve babalar ig¢in g¢ok farkli anlamlar tasidigini belir-
tirler. Gumz ve Gubrium (1972) 50 aile tizerinde yaptiklari ¢a-

lismalarinda, babalarin, annelerden daha ¢ok maddi sorunlar



iizerinde, annelerin ise duygusal sorunlar iizerinde durdukla-

rini saptamislardair(1ll).

Vadasy, Fewell, Meyer, Schell ve Greenberg (1984) ta-
rafindan yapilan ¢alismalarda da annelerin babalardan daha
yiiksek oranda ©zilirli ¢ocuklarindan etkilendiklerini ve daha
yiiksek oranda mental saglik problemleri olduunu, buna kar-
s1li1k babalarin annelere oranla g¢evredeki insanlardan daha

az etkilendiklerini belirtmislerdir(11l).

‘Anne-babalarin 6ziirli bir ¢ocuga sahip olduktan son-
ra, olayi kabullenmeleri ve yasadiklarai ilk soku atlatmalara
jgcin ig¢inde bulunduklara durum hakkinda tatmin edici bilgi

edinmelerinin 6nemi oldukgca coktur.

Anne-babanin ¢ocugun &zriini anlamasi konusunda Gath
ve Gumley'in (1984) yaptiklari bir ¢alismada Down Sendrom'lu
cocuklar ile, zekad 6ziirlii baska bir grup g¢ocugu karsilastir-
mislardir. Sonucta Down Sendrom'lu grupta, dogumdan hemen
sonra 6zriin anlasilma oraninin % 42, ilk hafta ig¢inde anla-
silmasinin % 30 oldugunu; buna karsin kontrol grubunda ilk
hafta iginde 6grenilmesinin Z 9, 1-5 yas arasi anlasilmasinin
%Z 41 oraninda oldugunu saptamislardir. Arastiricilar Down
Sendrom'lu grupta 1 yasindan sonra Ozriin anlasilma oraninin
yalnizca % 3 oldugunu belirtirler. Ayni arastirmada Down
Sendrom'lu grupta yer alan annelerin tiiminiin ¢ocuklarinin
"Mongol" oldugunu bilmelerine ragmen, kontrol grubundaki an-
nelerden bir kisminin tam teshisi bilmedikleri saptanmis-

tir(16).

Bazi hekimler, ailenin gocukta birseylerin yanlis git-
tigni anlamasina dek sessiz kamay1 tercih ederken, bugiin pek
¢ok hekim aileye karsi tamamen a¢ik ve diiriist olma yoluna git-
mektedirler. Cocugun 6zrii konusunda basit ve net bir agiklama

yapmak ve anne-babanin sorularini yanitlamak, ailenin ¢ocugu
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ve 6zri anlayabilmesi ag¢isindan 6nemlidir. Anne-babalarin ¢o-
gunun, ilk anda, doktorun teshis konusunda emin olmasa da,
birseylerin yanlis gittigini miimkiin oldugunca ¢abuk bilmek
istedikleri saptanmistir. Pek cok g¢alismada, bu konuda gecik-
me ve belirsizligin anne-baba ig¢in ek bir gerilime neden ol-
dugu ve hekim ile aile arasinda iliskinin bozulmasina yol ag-
t181 tespit edilmistir. Anne-babalarin yanlis ya da eksik
bilgi verildiginde daha ¢ok aci ¢ektikleri de belirlenmis-
tir(5,13,25,27,37).

Yine yapilan calismalarda, 6zrii bildiren kisinin hekim
olmasi gerektigi ve bu sirada anne-babanin da birlikte olmas:
gerektigi belirtilir. Calismalarda, ebeveynden sadece birine
bilgi verilmesinin, anne-babalar tarafindan yeterince tatmin

edici bulunmadaigi saptanmistir(31).



MATERYAL VE METOD

A. DOWN SENDROM'LU COCUKLAR VE ANNELERI

Bu ¢alismada Down Sendromu tanisi konmus zek8 &ziirli
g¢ocuklarin, sosyal gelisim diizeyleri ile; aile yapilari, kar-
des iliskileri, ailenin bu gocuga iliskin goriis ve tutumlarz

arasi iliskiler arastirailmastair.

Bu amag¢la ¢alisma, I.0.Tip Fakiiltesi Cocuk Psikiatrisi
Anabilim Dall'ndaki; Down Sendrom'lu ¢ocuklar grubu, Tiirk
Spastik Cocuklari Koruma Dernegi, Uyum Psikolojik Danisma
Merkezi, G8ztepe Zihinsel Oziirliileri Koruma Dernegi'ne devam
eden 50 Down Sendrom'lu ¢ocuk ve anneleri ile yiirditiilmiistiir.
Denek grubu, hekim tarafindan Down Sendromu tanisi ile, bu
kurumlarda kendileri ig¢in olusturulan egitim gruplarina ali-

nan ¢ocuklardan olusmustur.
Caligsma 4 ay siirmiistiir.

Down Sendrom'lu gocuklarin yaslari 4 yil 9 ay ile, 13
y1l 6 ay arasinda degismektedir. 26'si kiz, 24'i#i erkektir.
Aile hakkindaki bilgilerin timii annelerden alinmistir. Anne-
lerin egitim durumlari; % 18'i hig¢ egitim gérmemis, 2 40'a
ilkokul, Z 36's1 ortaokul ve lise, % 6's1i ise yiiksek okul me-

zunu seklinde bir dagilaim gOstermektedir.

Uygulamalara baslamadan O6nce egitim gruplarinda yer

alan g¢ocuklar en az bir seans boyunca izlenmis, bdylece



cocuklar hakkinda genel bir izlenim edinilmistir. Ayrica an-

neler ile de tanisma olanagi bulunmustur.

Annelerin bir kaismi higbir kaygi duymadan, rahatlikla
goriisme istegini kabul etmis, diger bir kismi ise, bdyle bir
gO0riisme yapmaktan baslangig¢ta kaginmislardir. Annelerin eksik
ve yaniltici bilgi vermemeleri ve kendilerini bir baski al-
tinda hissetmemeleri igin gdriismeye baslamadan ©nce her anne-
ye isimlerin ¢alisma ig¢in hig¢bir 6nemi olmadiga ve hig¢bir se-
kilde bir basin organinda yayinlanmak {izere yapilmadifi be-
lirtilmistir, Yapilan bu ag¢iklamadan sonra annelerintiimi ile
gdriisme tamamlanmis,yalniz biri, g¢ocuk ig¢in verdigi bilgiler-
den sonra aile hakkinda bilgi vermekten kacindigi icin glriis~

me tamamlanamamistir.

Kural olarak, bu c¢alisma igcin seg¢ilen Sosyal Olgunluk
Olcegi'ndeki itemlerin bir kismi dogrudan, ¢ocugun gdzlenme-
sine dayanarak; o an i¢in g&zlem olanagi bulunamayan itemler
ise, annenin verdigi bilgiler dogrultusunda deferlendirilir.
Bu nedenle, Sosyal Olgunluk Olgegi'nin annenin verecegi bil-
gilere dayanan itemleri, Goriisme Formu ve Tutum Olcegi, 3 81-

¢ek birarada ayni oturumda anneye verilmistir.

Sosyal Olgunluk Olcegi uygulanirken, gdriisme odasinda
anne ve c¢ocuk birlikte bulunmus, diger iki form verilirken
ise anne ve gdriismeci yalniz kalmis ve g¢ocugun odada bulunma-
masina dikkat edilmistir. Bu hem ¢ocuklarin uzun siireden do-
layi sikilmalarini 6nlemek, hem de egitim gruplarindan miimkiin
oldugunca az siire uzaklastirmak amaci ile yapilmistir. Goriis-
me odasi olarak, merkezlerde, o an ig¢in kullanilmayan bos bir
oda se¢ilmis ve odada yabanci bir kisinin bulunmamasina 06zel-

likle dikkat edilmistir.

Goriisme formlarinin doldurulma siiresi degiskenlik gos-

termekle birlikte ortalama 1.5 saat siirmiistiir. Gorilismenin bir




sorgulama ortami ig¢inde geg¢mesinden 0O6zellikle kaginilmis ve
bir sohbet havasi ig¢inde devamini saglamak amaci ile siire si-
nirsiz tutulmustur. Bu nedenle bazi goriismeler daha uzun siir-
mistiir. Yine bazi anneleri, "Nasi11?", "Nig¢in?" gibi kisa noétr
sorularla tesvik etme; ya da soru ile dogrudan iliskili olma-
yan bilgilerden, yanita geg¢meleri i¢in ydnlendirme geregi

dogmustur.

Goriisme sonunda alinan bilgiler G6riisme Formuna ve 01-

ceklere islenmistir.

B. KULLANILAN OLCEKLER

Calismada; Vineland Sosyal Olgunluk ﬁlgegi, J.Tizard
ve J.C.Grad'in Gériisme Formu ve J.F.Gubrium'un Tutum Olgegi

olmak iizere 3 6lc¢ek kullanilmistzir.

1- Goriisme Formu (Interview Schedule)

Bu arastirmada kullanilan goriisme formu Tizard ve Grad
tarafindan zekd 6ziirlii g¢ocuklarin kendileri, aileleri ve ya-
rarlandiklara tibbi ve sosal servisler hakkinda bilgi topla-

mak amaci ile gelistirdikleri formun bir uyarlamasidir(39).

Formun orjinali 162 sorudan olusmaktadir. Sorularin
tiimi &nce Tiirkce'ye ¢evrilmis, c¢eviriler Prof.Dr.Aysel Eksi
tarafindan kontrol edildikten sonra, gerekli diizeltmeler ya-
pilmistir. Bu arada saglik ve ailelerin zeka 6ziirli gocukla-
rin1 evde ya da bir kurumda yetistirme konusundaki tercihleri
ile ilgili bdlim g¢aligsmamiz kapsamindan ¢ikarilmistair. Sonug-
ta her item g¢alismamizin amacina uygunlufu agisindan tek tek
incelendikten sonra 86 soruluk bir form olusturulmustur (Ek
1).



Formda yer alan sorularain biiyiik bir bdliimi kapali uglu
sorulardir. Bu tir - sorulara verilebilecek yanitlar ya Evet/
Hayir seklinde ya da uygun cevaplardan birinin se¢imi yolu
ile yapalmistair. Cevaplari gruplandiralamayan sorular ise
a¢ik ug¢lu soru seklinde formda yer almis ve annelerin bu ifa-

deleri cevap formuna aynen kaydedilmistir.

Sorular belirli gruplari igermektedir. Grup basliklara
sdyle siralanmistir:

- 1Is

— Huy ve Davranis

- Ifdare Etme Problemleri

— Ailenin Yapisz

- Ev

— Ailenin Sagliga

— Anne-Baba

-~ Kardesler

— Ta1bbi Servisler

— Merkezler

Her béliimdeki soru sayisi degisiktir. Formda yer alan
'sorularln bazilari gereginde bazi annelere yodneltilmemistir,
ﬁrnegin Down Sendrom'lu g¢ocugun kardesinin bulunmadigi bir
aileye, kardesler bsliirinde yer alan sorular verilmemistir.
Yine birbirini takip eden ve birbiri ile baglantili sorular-
dan gerekli olmayanlar da anneye yodneltilmemistir. Boylece
her anneye formdaki 86 sorunun tiimi uygulanmamistar.

Alinan yanitlari kaydetmek ilizere, bir cevap formu ge-
listirilmis ve her ¢ocuk i¢in ayri bir cevap formu kullanil-

mistair.
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2- Vineland Sosyal Olgunluk Olgcegi (Vineland Social
Maturity Scale)

Cocuklarin sosyal olgunluk diizeylerini degerlendirmek
i¢in uygulanan Vinelahd Sosyal Olgunluk Olgegi ilk defa 1935
yi1linda A.B.D.'de gelistirilmistir. Birgok defa yeniden g6z~
den gegirilmis ve diizeltmeler yapilmistir. Son olarak 0Olgek
Vineland Geri Zek&lilar Enstitﬁsﬁ'nde diizenlenmistir. Bu ne-
denle geri zek&li gocuklarin sosyal olgunluk diizeylerinin be-

lirlenmesinde kullanailabilir(10).

Ol¢ek 1-30 yas arasi gocuk ve genglerin sosyal olgun-
luk diizeylerinin belirlenecegi sekilde diizenlenmistir. Toplam
117 madde bulunmaktadair. Bu maddeler kendi ig¢lerinde yas

gruplarina ayralmislardair.

Maddelerin diizenlenmesi cok kolaydan giderek daha gii¢c-
lesme seklindedir. Olgek 8 kategoriye ayrilmistir. Olgegin
her maddesi hangi kategoriye ait ise, onun kisaltmasi olan
harf veya harfler o maddenin basinda yazilmistir. 8 kategori

sbéyle siralanmistir (Ek 2):

— KHY: Kendi Hizmetlerini Yapma

— KKY: Kendi Kendine Yeme

- KKG: Kendi Kendine Giyinme

— KYV: Kendine Ydnverme

- Iy : Is Yapabilme (Beceri Gelisimi)
-1 : Iletisim Kurabilme

- SH : Serbest Hareket (Ozgiir Davranma)

- S : Sosyallesme

Bu 6lgegin uygulanmasinda, testdr tarafindan her konu-
da gbzlem yapma kosulu aranmamaktadir. Testdr, ¢ocukla, ¢o-
cugu iyi taniyan anne, baba veya Ogretmeniyle gdriigme yaparak
da bilgi toplayabilir. En iyi bilgi toplama yolunun hig¢ kus-
kusuz, gdzlem, izleme ve ilgililerle goriisme yolu ile bilgi

toplama yolu oldugu s6ylenebilir.
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Incelenen ¢ocuk yeterli bigimde ve zamanda gbzlendikten
sonra puanlamada ve sosyal olgunluk diizeyinin saptanmasinda

su sira izlenir:

— G6zlem sonuglarina gdre tam olarak basarili oldugu

maddeler (+) konularak belirlenir. Her (+)'ya 1 puan verilir.

.— Gb6zlem sirasinda denek, bazi dis etkenlerden dolayl
bir maddedeki gdrevi tam yapamamigssa, fakat testdriin yargisi-
na gére bu etkilenmeler olmadigi zaman denegin bunu basaraca-
gina kanaat getiriliyorsa bu maddeye (T+) puan verilir. Bu

da 1 puan anlamindadir,.

- Bir maddede, testdr gocugu gdzleme olanagi bulamamis
ise ve ¢ocuga olanak verilidginde bunu basaracafina inaniyor-

sa, bu maddeye (GOB+) verilir.

- Incelenen gocugun bazi maddelerdeki durumu veya ba-
sarlisli ne tam basarili ne de tam basarisiz goriiliiyorsa o za-
man o madde (%) seklinde gbsterilir ve puan deferi 0.5 olarak

hesaplanir.

- Basarisiz olan maddeler (-) isareti ile belirlenir.

Bu maddeler 0 ile degerlendirilir,

Bu Slgegin tiimii bir gocuk igin kullanilmaktadar. Ancak
daha pratik bir uygulama olacagi diisiincesi ile bir kayat for-
mu gelistirilmistir. Her cocuk i¢in ayri ve tek sayfadan olu-
san bir kayit formu kullanilmis, gerekli puanlama ve hesapla-

malar bu formda yapilmistair.

. Cocugun her maddedeki basari durumu saptandiktan son-
ra, Sosyal Olgunluk Yasi (SOY) ve Sosyal Olgunluk Orani (SQ)
hesaplanir. Hesaplamalar sonucu elde edilen toplam puanlarin

karsi1ligi olan sosyal yaslar tablo araciligi ile bulunur.

3— Tutum Olgegi (Parent of Retarded Child Attitude Survey)

Ulkemizde, bu konuda yapilmis calismalarin ¢ok sinirla

olmasi nedeniyle, uygun bir tutum ©6l¢eg§i bulunamamis, bu



nedenle J.F.Gubrium'a mektup yazilarak kendisinden arastirma-
miz i¢in en uygun olabilecegini diisiindiigiimiz '"Parent of
Retarded Child Attitude Survey" 6lgegi istenmistir. Bu o6lgek,

tarafimizdan terciime edilerek uygulanmistir.

Orjinal liste 32 itemden olugmustur. Herrbir itemde,
zekd ©Oziirli ¢ocukla ilgili bir ifade yer almaktadir. Her

itemde yer alan ifadenin, uygulanan kisi tarafindan;

- Tamamen Katiliyorum
— Biraz ya da Bazen Katiliyorum

- Hig¢ Xatailmiyorum

biciminde derecelendirilmesi beklenir.

Olcekte yer alan itemlerin tiimi Tiirk¢e'ye ¢evrilmis,
cevrilen itemler Prof.Dr.Aysel Eksi tarafindan tek tek ele
alinmigs ve her bir item ¢alismanin amacina uygunlufu ve Down
Sendrom'lu ¢ocuklarin &zellikleri acisindan incelenmistir.
Yapilan degerlendirme sonunda 2 item ¢ikarilarak, 30 itemlik

bir 6lg¢ek olusturulmustur (Ek 3).

Olcek istenirse, toplu olarak da uygulanabilecegi hal-
de, bu ¢alismada her ifade uygulayici tarafindan tek tek oku-
narak yapilmis ve cevaplar da yine uygulayici tarafindan kay-

dedilmistir.

Cevaplara kaydederken objektifligi saglayabilmek amaci
ile, annelefden ifadeler konusunda ¢ok fazla diisinmeden, ilk
tepkilerini vermeleri istenmigtir.vAncak okunan ifadenin an-
lasilmadigis durumlarda ifade tekrarlanmis, hatta bazen gerek-

1i agiklamalarda da bulunulmustur.

Olg¢ek yer alan itemler 3 grupta degerlendirilmekte-

dir:



-~ Oziirli gocukla ilgili problemler:
- Maddi
— Duygusal

- Oziirli ¢ocuun ev disi ortamlardaki yeterliligi ko~
nusundaki gdriisler

- Oziirli gocuun gelecegine iliskin diisiinceler.

Olcek igin bir cevap formu gelistirilmis ve her anne
ig¢in ayrai bir form kullanilmistir. Alinan yanitlar uygun dii~
sen bdlmeye (X) isareti ile kaydedilmistir.
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BULGULAR

1. GORUSME FORMU SONUCLARI

A. Down Sendromlu Gocukla Ilgili Bilgiler

Denekle 1ilgili bilgiler kapsaminda; yas ve cinsiyet
dagilimlari, alaiskanliklari, tuvalet egitimleri, aileleri ile
birlikte yemek yiyebilme, bir mekanda yalniz kalabilme, gece

yataklarini paylasma alt basliklari yer almaktadar.

Deneklerin yas ve cins dagilimi Tablo 1ve Tablo 2'de

verilmistir.

Tablo 1

Deneklerin Yas Dagilima

YAS N %

5-6 13 26
7-8 13 26
9-10 10 20
11-12 11 22
13-14 11 6

TOPLAM 50 100
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Tablo 2
Deneklerin Cinsiyet Dagilimx
CINSIYET N 7%

Kiz 26 52
Erkek 24 48
TOPLAM 50 100

Galisma kapsamina alinan 50 denegin 7 52'si kiz,
% 48'i erkektir. Yaslari, 4 y11 9 ay ile 13 yi1l 6 ay arasinda
degisen deneklerin 7 26'si 5-6 yas, % 26's1 7-8 yas, % 20'si
9-10 yas, % 22'si 11-12 yags, % 6's1 da 13-14 yas arasindadzir.

Deneklerin 1/3'iinde rahatlatici aliskanliklarin higbi-
rine rastlanmazken, diger 1/3'iinde parmak emme aliskanligi
oldugu goriilmiistiir. Grubun geriye kalan kisminin 7Z 14'iinde
durdugu yerde sallanma, % 6'sinda emme ve sallanma vé yine

% 6'sinda emme ve mastiirbasyon aliskanliklari belirlenmistir
(Tablo 3).

Tablo 3%
Deneklerdeki Aliskanliklarin Dagilima

: Emme + Emme +
Aliskanliklar Yok Emme Sallama Sallama Mastiirbasyon
% 38 36 14 6 6

Deneklerin 2/3'iinde gerginlik aliskanligi olarak isim-
lendirilen sa¢ yolma, basvurma ve tiklerden hi¢ birine rast-
lanmamis, buna karsilik % 20'sinde sa¢ yolma, Z 6'sinda bas-

vurma, % 8'inde ise tiklere rastlandigi belirlenmistir (Tablo
4).

*Tablolari daha anlasilir bi¢imde vermek iizere sayilar belirtilmemis, sa-
dece % ler verilmistir. Daha sonraki tiim tablolarda da ayni yol izlen-
mistir. Toplam sayi 50'dir.
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Tablo 4
Deneklerdeki Gerginlik Aligskanliklari Dagilim:i

Aliskanliklar Yok Sa¢ Yolma Basvurma Tikler

Z 66 20 6 8

Gerginlik aliskanliklarinin, rahatlatici aliskanlaikla-

ra oranla daha az go6riildiigii saptanmistar.

Annelere yodneltilen "Tuvalet egitimini basarmis mi-
dir?" sorusuna Tablo 5'te goriildigli gibi 3/4'iiniin basarmis
oldugu seklinde cevap alinmistir. % 16'si gece idrarini ka-
¢irmakta, yalnizca % 6'si yine gece, ancak bu kez hem idrar

hem diskisini kacirmaktadir.

Tablo 5

Tuvalet Egitimini Bagsarma Diizeyi

BASARMA DUZEY?

Nokturnal
Nokturnal .
Sorun Yok X Enuresis ve
Enuresis .
Enkropresis
z 78 16 6

Ilerde gocugun korunmali bir ortamda bir is yapip, ya-
pamayacagi: ile ilgili anneye yO6neltilen soruya, annelerin ya-
riya yakin bir boliimii (% 44'i) bu konuda olumlu diisiindiikleri-
ni ve daha ileri yaslarda bunun gergeklesebilecegini belir-
tirken, 1/4'i ¢ocuklarinin bunu basaramayacaklarina inandik-
larini ve yine 1/4'i bu konuda bir kararlari olmadigini ifade

etmislerdir.

50 Down Sendrom'lu g¢ocuktan, tamamina yakin bir kismi

(%Z 90'1) evde aileleri ile birlikte, ailenin diger fertlerini
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rahatsiz etmeden yemek yerken, yalnizca % 10'unun masada di-
ger insanlari rahatsiz ettikleri i¢in tek olarak yemek yedik-

leri belirlenmistir.

Denek grubunun yariya yakain bir boéliimi (Z 44'ii) odada,
%Z 36's1 ise evde, c¢ogunlukla annenin kisa siireli alis-veris
yapmasi nedeniyle yalniz kalmakta, 1/4'ii ise odada ya da evde

hi¢ yalniz birakilmamaktadir.

Deneklerin 3/4'iine yakin bir boliimii geceleri yatakla-
rini paylagsmadan, tek baslarina yatarken, 1/4'ii yatagini ab-

la, agabey, ya da kardesle paylasmaktadir.

B. Aile ve Anne-Baba ile Ilgili Bilgiler

Bu alt baslik altinda; anne—babalarlg Ogrenim ve is
durumlari, yasanan ev tipi, evdeki c¢ocuk ve insan sayisi, an-
nelerin dogum yasi, anne-babanin evlilik iligkisi, &ziirle ba-
sa ¢ikmalari, aile ig¢inde ¢ocugun bakiminin paylasilmasz, 96—
cugun gelecegi konusunda anne-babanin gdriis ve diislinceleri
ve anne-baba ig¢in 6ziirli g¢ocugun dogumunun, baska cocuk edin-

meye etkileri ele alinmistzir.

Tablo 6'da anne~babalarin 8grenim durumlari gésteril-
mistir. Ilkokul mezunu olan ebeveyn orani hem anne, hem baba
grubunda, diger ggretim kademelerine gdre daha fazladir. Okula
gitmemis, ancak okuma-yazma bilen, ortaocokul ve lise mezunu
olan anne-baba orani da benzerdir. Buna karsilik okuma-yazma
bilmeyen baba, grupta yer almamakta, annelerin Z 10'u ise
okuma~yazmayi bilmemektedirler. Universite mezunu olanlar
i¢inde ise, bunun karsiti olarak, bu kez babalar daha fazla-
dir (7 14).



Tablo 6

Anne-Babalarin Ogrenim Durumlari Dagilima

Okula Gitmemis

Okuma-Yazma : . Univer-
SORENTM Bilmez Okugglgizma Ilkokul Ortaokul Lise site
DURUMU *
A Z y/A % Z %
ANNE 10 8 40 16 20 6
BABA - 8 36 14 28 14

Annelerin 3/4'iinden fazlasi ev kadinidir. GCalisan an-
nelerin tiimii kuruluslarda memur olarak gdrev yapmaktadir

(Tablo 7).

Tablo 7

Anne Isi Dagilima

ANNE 1sI N %
Ev Kadini 4Lt 88
Galisiyor 6 12
TOPLAM 50 100

Babalarin % 32'si is¢i, % 28'i memur olarak galismak-
tadir. Ticaretle ugrasan baba orani grubun %Z 14'iini olustu-

rurken, % 26'si serbest meslek sahibi olarak belirlenmistir

(Tablo 8).

Tablo 8
Baba Isi Dagilimi
BABA IsI N %
tsci 16 32
Memur 14 28
Ticaretle ugrasir 7 14
Serbest Meslek sahibi 13 26

TOPLAM 50 100
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Ailelerin yaraisindan ¢ogu (7% 66) apartman katinda
oturmakta, 1/4'i gecekonduda, % 4'i ise miistakil evdeé otur-

maktadirlar.

Bu evlerde yasayan ailelerin yaklasik yarisi 4-5 kisi-
lik, % 34'i, 5 kisiden daha kalabalaik, 1/4'e yakin bir b&liimii
de anne-baba ve gocuktan olusan 3 kisilik ailelerde yasadik-

laraini belirtmislerdir.

Evdeki ¢ocuk sayisini belirleyebilmek amaciyla anne-
ye, "Kag g¢ocugunuz var?" sorusu yodneltilmistir. Annelerden
alinan yanitlarda, ailelerin yarisindan gogunun 3'ten az, 1/4'-
finiin 4 ve daha fazla cocuklu ailelerden olustugunu, % 20'si-
nin ise yalniz denekten olusan tek cocuklu aileler oldugu go-

riilmiistir.

Annelerin biiyiik ¢ogunlugu 35 yasin altinda dogum yap-
migstair. Down Sendromu'nda etkili bir faktdr olan anne yasinin
35'in iizerinde olmasi ise beklenenin aksine % 26 oraninda

olup, diisiik bir yiizdedir (Tablo 9).

Tablo 9
Annelerin Dogum Yasi Dagilimi

ANNE YASI N 7
21-27 19 38
28-34 18 36

35+ 13 26
TOPLAM 50 100

Galisma kapsamindaki ailelerin hig¢birinde bosanma yok-
tur. Anne-babalarin tiimii birarada yasamaktadir. "Oziirlii gocuk
nedeniyle anne-baba arasinda sik tartisma olur mu?" sorusuna
alinan yanitlardan, &ziirlii gocugun, ailelerin 1/4'iinde sik

tartismaya sebep oldugu goriilmektedir. "Baska olaylar hakkin-
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da anne-baba arasinda sik tartisma var mi?" sorusunu ise an-
nelerin sadece %Z 6'si "evet" seklinde yanitlamislardir. Bu
da bize anne gdziiyle, o6ziirlii g¢ocugun, evde, baska nedenlerden

daha sik tartismaya sebep oldugunu géstermektedir.

Ailelerin %Z 68'inde 6ziirlii ¢ocugun bakim sorumlulugunu
annenin yiiklendigi, 1/4'iinde kardeslerin de (6zellikle abla-
nin) anne ile birlikte sorumluluga katildigir, %Z 10'unda ise,
teyze, hala gibi bir akrabanin da bakim konusunda anneye yar-

dimci olduklarai belirlenmistir (Tablo 10).

Tablo 10

Cocuga Devamli Bakan Kimse Dagilimi

DEVAMLI BAKAN KiSI

Anne ve Anne ve
Sadece Anne Kardesler Akrabalar
7 . 63 22 10

Annelerin sadece yarisinin yalniz acil durumlarda
6ziirlii c¢ocuklarini: bir baskasinin bakimina biraktaklari,
1/3'iiniin arasira, 1/5'inin ise hig¢bir zaman baska birinin ba-

klmlna‘blrakmadlklarl goriilmektedir.

Annelerin verdigi yanittan anlasildigina gére, babala-
rin Z 44'ii c¢ocuk bakimi konusunda aktif rol almamaktadirlar.
Anne gézii ile babanin ¢ocuk bakimi konusundaki rolli sinirli-
dir. Buna ragmen, annenin ¢ok mesgul oldugu durumlarda, baba-
larin % 42'sinin c¢ocukla zaman ge¢irdigi, sadece % 6'sinin
gocugun bakimini paylasma konusunu tamamen paylastigi anneler

tarafindan bildirilmistir (Tablo 11).
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Tablo 11

Babanin Gocugun Bakimina Katilimi Dagilima

BABA KATILIMI
1 2 3 4 5
% 44 2 6 42 6

: Higbir sey yapmaz
Anneye ev islerinde yardim eder
¢ Anne disarda iken gocuga bakar

: Serbest oldugunda onunla zaman gegirir

U~ LN -

: Qocugun bakimini tamamen paylasir.

Tablo 12
Anne-Babanin Eglenmek Amaciyla Ev Disina Cikabilmeleri
Dagilimz
e ol L
7% Z A
ANNE 41 4 55
BABA 30 30 40

1: Hi¢ c¢ikmaz
2: En azindan haftada 1 kez g¢ikar
3: Daha seyrek ¢ikar.

Tablo 12'den anlasildigar gibi, annelerin Z 41'i, baba-
larin ise % 30'u eglenmek amaci ile, gocuk yanlarinda olmak-
sizin hig¢ disari ¢ikmamaktadir. Ancak ¢ok seyrek olarak anne-
lerin % 55'i, babalarin ise % 40'i1 disari c¢ikmaktadir. Yine
en az haftada 1 kez disari ¢ikan baba oraninin, annelere gére
¢ok fazla olmasindan da annelerin babalara oranla, &ziirlii co-

cuklari ile daha ¢ok birlikte olduklara gdriilmektedir.

Annelerin ev disina ¢iktiklari durumlarda dahi, gocuk-
la birlikte olduklari belirlenmistir. Annelerin yarisindan

¢ogu, haftada 2-3 kez c¢ocukla birlikte disari ¢iktiklarini,
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Z 32'si ise her giin bunu gerceklestirdiklerini belirtmisler-
dir. GCocugu ile birlikte disariya hi¢ ¢ikmayan anneye ise

rastlanmamistair,

Annelerin hem kendileri ig¢in, hem de babalar ig¢in yap-
tiklari degerlendirmede, her iki grupta da yogunlugun, "8ziir-
den utanmama" b&liimiinde toplandigi goriilmektedir (Tablo 13).
Anne-babalaran yariya yakin bir bdlimii gocugun Szriinden utan-
mamaktadir. Anne-babalarin sadece 1/10'unun gocukla birlikte
nadiren disari gikacak kadar c¢ok utandiklari belirlenmistir.
Oziir konusunda baskalarini diisiincelerine aldirmayan anneler,
grubun 1/5'ini olustururken, anneler, babalar i¢in bu oranin
%Z 10 oldugunu ifade etmislerdir. Oziirden utanmasina ragmen,
bunun listesinden gelmeye ¢alisan anne-baba orani 1/3'e yakin-
dir. Insanlardan kacacak kadar ¢ok g¢ocugun Ozriinden utanmaya,

ne anne, ne de baba grubunda rastlanmamistir.

Tablo 13
Anne-Babanin Oziire Duygusal Tepkileri Dagilima
OZURE DUYGUSAL

TEPKT 1 2 3 4 5

7% % 7% 7% %
ANNE 43 - 10 26 21
BABA 48 - 12 30 10

1: Oziirden utanmaz
2: Insanlardan kacacak kadar ¢ok utanir

3: Cocukla birlikte nadiren digari cikacak kadar c¢ok
utanir

4: Utanir, ama iistesinden gelmeye galisir

5: Baskalarinin diisiincelerine aldirmaz.
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Tablo 14

Annenin Gocugun Gelecegine Iliskin Tepkileri Dagilimi

GELECFK ILE 11.GILI TEPKiLER

1 2 3 4

% 6 78 6 10

: Cocugun ilerde ne olacagi konusu problem degil
: Gocugun ilerde ne olacagr biiyiilk bir endise

: Aile catismasinin nedenidir

M~ W N =

: Bir {iziintiidiir, ancak bir ¢&ziim bulunmustur.

Annelerin 3/4'ii gibi biiyiik bir kismi, ¢ocufun ilerde
ne olacagi konusunda biiyiik bir endise duymaktadirlar. 7Z 10'u
i¢in c¢ocugun gelecegi konusu, bir endise olusturmasina rag-
men, bu konuda bir ¢o6ziim diisiinilmiis ve kabul edilmistir. Sa-
dece 4 6 oraninda anne, bu konunun kendileri igcin bir sorun
olusturmadigini ve bunu diigiinmediklerini ifade etmigslerdir
(Tablo 14).

Cocugun gelecegine iligkin planlari konusunda, ailele-
rin biiyiikk bir kisminin karar vermedikleri belirlenmistir.
% 32 oraninda aile, kendilerinden sonra yakin akrabalardan
birinin (8zellikle kardeslerin) bunu iistleneceklerini diisiin~-
mekte, 1/5'i, bir kurumun cocuga sahip olabilecegini, Z 10'u
ise ¢ocuklarin kendi kendilerine bakabileceklerine inandikla-

rini ifade etmislerdir (Tablo 15)..
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Tablo 15

Ailenin Cocugun Gelecegine Iliskin Planlari Dagilim

COCUGUN GELECEGINE ILISKIN PLANLAR

1 2 3 4

% 18 32 10 40

: Kurumlar bakar
Akrabalar bakar
: Kendi kendine bakabilir

Karar vermedik

-I-\UJI‘\.JI—'

Tablo 16

Oziirlii Cocugun Ailede Baska Cocuk Dogumuna
Etkisi Dagilimz

BIR BASKA DOGUMA OZURLU GOCUGUN ETKISi

1 2 3 ' 4

% 40 8 50 2

1: Etkilememis
2: Bagka gocuk sahibi olmamaya karar vermisler

3: Diger gocuklarinin da, &ziirlii olabilecegini diisiinerek
korkmuslar

4: Diger cocuklarina yiikk olacagini diisliniirek ¢ekinmisler.

"Cocugunuzun 6ziirli oldugunu bilmeniz, baska cocuk sa-
hibi olmanizi engelledi mi?" sorusuna, annelerin verdigi ya-
nitlardan, 6ziirlii cocugun bunu, Z 40 oraninda ailede etkile-
medigi gorilmektedir. Annelerin yarasi, diger ¢ocuklarinin
da Oziirli olabilecegini diisiinerek, bundan hep korktuklarini
ifade etmislerdir. 1/10'u ise, baska c¢ocuk sahibi olmamaya
karar vermislerdir. Sadece % 2'si, ailedeki normal g¢ocuklari-
n1 diisiinerek, onlara biiyiik bir yilk olabilecegi diisiincesiyle

bundan vazgeg¢tiklerini belirtmislerdir (Tablo 16).
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Anne-~-babalarin 3/4'iiniin, &ziirlii ¢ocugun dogumunun ar-
dindan, bir baska ¢ocua sahip olup olmama konusunda ayni gé&-
riisii paylastiklari belirtilmistir. 1/10'unda bir baska g¢ocuk
konusunda anne-babanin farkli gériiste oldugu, Z 16'sinin ise

bu konuyu kendi aralarinda tartismadigi belirlenmitir.

Tablo 17
Annenin Zek& Geriligi Ile fl1gili Bilgi Kaynagi Dagilimi

1 2 3 4 5

% 38 6 34 16 6

1: Bilgi Edinmeye Calismamis

2: Okuma yolu ile

3: Diger Zekd Oziirlii Gocuk Anneleri ile Tartisma Yolu
ile

4: Doktor ya da Ogretmene Danisma Yolu ile

5: Okuma ve Diger Annelerle Tartisma Yolu ile

Tablo 17'de de goriildiigi gibi, annelerin 1/3'iiniin, ge-
ri zekéli c¢ocuklari oldugunu bilmelerine karsin, bu konuda
herhangi bir kaynaktan, konu ile ilgili bilgi edinmeye ¢alis-
madiklari belirlenmistir. Bu oran, olduk¢a carpici bir bigim-
de gbze ¢arpmaktadir. Zekd geriliginin ne oldugunu anlamaya
¢alisan annelerin Z 34'ii ise, diger annelerle konusma yoluna
gittiklerini ifade etmislerdir. Bu, <¢ocuklarin bir merkeze
devam etmelerinden dolay:r, annelerin en az haftada 1 kez bir-
araya gelmelerinin dogal bir sonucu olarak diisliniilebilir. Bir
doktora ya da grup 6gretmenine danisma yolu ile bilgi edinme-
ye calisan annelerin, grubun yaklasik 1/5'ini olusturdugu go-

riilmektedir.

Annelerin ©&6ziirlii ¢ocuklari ile 1ilgili herhangi bir
problemlerini kiminle konustuklarini belirleyebilmek amaciy-
la sorulan soruya alinan yanitlardan, yaklasik olarak yarisi-

nin (% 48) yakin gevrelerinden bir arkadas, akraba ya da
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komsu ile konusma yoluna gittikleri, Z 12'sinin &nce yakin
cevrelerinden birine danistiklari halde, daha sonra bir dok-
tora basvurduklaraini, Z 18'i grup o6gretmenine danistigini,

% 22'si ise, bir doktora basvurduklarini belirtmislerdir.

C. Oziirle I1gili Tibbi Danisma

Bu b8liim basliga altinda, anne-babanin bir baska gocuk
sahibi olup olmama konusunu, dogumun ardindan dziirli cocugun
durumu ile ilgili siiphelerini danismalari, taninin konma yasi

ve sekli alt basliklari yer almaktadir.

Oziirli gocugun dogumunun ardindan, bir baska ¢ocuga
sahip olup olmama konusunu anne-babanin danigsmanlarini deger-
lendirmek iizere sorulan soruya anne-baba grubunun yarisindan
gogunun (Z 56), bu konuda hicbir danisma yoluna gitmedikleri
belirlenmistir. Ancak, bu oraninin ig¢inde, yasi nedeniyle,
bir baska ¢ocuga sahip olmayi planlamayan, &ziirlii g¢ocugun za-
ten son g¢ocuk oldugu aileler de yer almaktadir. Arkadas, kom-
su gibi yakin g¢evrelerinden birine danisan anne orani ise
% 40 gibi oldukg¢a yiiksek bir orandir. Down Sendromu gibi,
prenatal tani konusunda danismanin yapilabildigi ve bilgi
edinebildigi durumlarda dahi, bu konuda yetkili bir uzmana,
hekime basvurma % 4 gibi g¢ok diisiik bir diizeydedir (Tablo
18).

Tablo 18
Baska Bir Cocukla Ilgili Danisma Dagilimi

YAPILAN DANISMA

1 2 3

7% 56 40 4

1: Hi¢bir danisma yapilmamis
2: Arkadas, akraba ya da komsuya danisilmig

3: Bir uzmana danisilmis
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Tablo 19

Annede Ilk Siiphelerin Belirme Zamani Dagilimi

SUPHELERIN BELIRME ZAMANI

Hemen : Hig
Dog . Son. Ilk Ay 2.Ay 3.Ay 5.Ay 6.Ay Stiphelenmemis
A 26 16 10 16 10 16 6

Annelerin 7 26'si, hemen dogum sonrasi, bebeklerinde
birseylerin yolunda gitmedigini ya da bu bebegin, difer go-
cuklarina benzemedigini farkettiklerini ifade etmislerdir.
1/5'inde ise, ilk ay iginde, ilk siiphelerin belirdigi gdriil-
mektedir. Daha sonraki 6 aya kadar olan donem ig¢inde de, an-
nelerin yarisi ters giden birseylerden siiphelendiklerini ifa-
de etmislerdir. Hig¢bir sey farketmeyen ve siiphelenmeyen anne

orani ise % 6'dir (Tablo 19).

Zeka .geriliginden siiphelendikten sonra, 3/4'e' yakain
bir bélimii bir hastane ya da klinige basvurmuslardar. 1/4'4
6zel bir hekime danisirken, Z 2'sinin durumdan siphelendikle-
ri halde, herhangi bir yere ya da kimseye basvurmadiklari go-

riilmektedir.

Ailelerin % 12'sine, hemen dogum sonrasi, Down Sendro-
mu tanisi konarak, ¢ocukta zek8d geriliginin varligi aileye
iletilmistir. 3/4'iine yakin bir kismina ise, 1-8 ay arasi ta-
ni1 konmustur. 1 yas civarainda tani konan denek orani, 7 10'~
dur. Z 4'iline ise 6 yasinda, ¢ocugun okula gitme konusu giin-

deme geldiginde tani konmustur (Tablo 20).
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Tablo 20

Taninin Konma Yasi Dagilima

TANININ KONMA ZAMANI

Hemen Dogum

Sonrasi Ilk Ay 1-8 Ay 1 Yag 6 Yas

yA 12 10 64 10 4

Annelerin 2/3'i ilk kez bu, kendilerine sdylendiginde,
konulan taninin, ne anlama geldigi, c¢ocugun durumunun ilerde
nasil olacagi ve tavsiye konusunda nereye basvurulabilecegi
konularinda hekimle konusma sanslarinin oldugu, digeflerinin
ise bu bilgileri edinemedikleri, sadece "Down Sendromu" tani-

sinin kendilerine iletildigini ifade etmislerdir.

Tablo 21

Annenin Tani Konusundaki Tutumu Dagilima

TANININ BILDIRILMEST

KONUSUNDAKT TUTUMLAR I 2 3

7 7 7

ANNENIN GORUSU 70 22 8
ANNENIN KARSILASTICI

e 2% 52 2%

1: Durumdan siiphelenir giiphelenmez soylemeli
2: Durumdan emin olur olmaz sdylemeli

3: Bu durumu anlamasi icin anneye birakmali

Tablo 21'de go6riildiigii gibi, annelerin 3/4'e yakin bir
bsliimii, hekimin siiphelerini anneye de bildirmesi gerektigini
diistinmektedir. Ancak o&ziirli g¢ocuklari ile ilgili deneyimle-
rinde annelerin 1/4'liik kismina bu asamada bilgi verildigi
gériilmektedir. Hekimin tanidan emin olur olmaz, kendilerine
durumu bildirmesi gerektigini diisiinen anneler grubunun 1/4'ii-

nii olustururken; annelerin yarisina ¢ocugun durumu, hekimin
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emin olmasindan sonra bildirilmistir. Annelerin ancak % 8'i,
taninin kendilerine bildirilmemesini, bunu kendileri fark-
edinceye dek sessiz kalinmasini tercih ederken; annelerin
Z 24'i# bu tiir bir uygulama ile karsilastiklarini bildirmis-

lerdir.

2~ SOSYAL GELISIM OLCEGI SONUGLARI

Deneklerin sosyal gelisim diizeylerini saptamak amaci

s 1t

ile, "Vineland Sosyal Olgunluk Olgegi'" kullanilmistir.

Galismaya katilan 50 Down Sendrom tanili denegin,
Z 50'sinin 6lcekten elde ettikleri sosyal gelisim puanlarz,

51 ve altinda iken, diger % 50'sinin 52 puan ve iizerindedir.

Daha 6nce, materyal-metod boliimiinde belirtildigi gibi,
goriisme formunda yer alan bir grup soru deneklerin "Huy ve

Davranis" 6zelliklerini belirlemeyi amag¢lamaktadir.

Tablo 22'de deneklerin sosyal gelisim puanlari ile,
ayni deneklerin "Huy ve Davranis" grubundan elde ettikleri

puanlar karsilastirilmistair.

Tablo 22

fki Grubun Huy ve Davranis Puanlari Dagilimi

HUY VE DAVRANIS PUANLARI

Sosyal Geligim Puanlara ”
11 Puan ve Alta 12 Puan ve Uzeri TOPLAM

51 puan ve alta 20 5 25
52 puan ve {izeri 6 19 25
TOPLAM 26 24 50

0.05 seviyesinde iki grup arasi fark anlamlidir (p < 0.05).
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Huy ve Davranis 6zellikleri ag¢isindan sosyal gelisimi
"iyi" ve "kotii" olan gruplarin birbirinden farkli oldugu be-
lirlenmistir (x2=13.54, p < 0.05).

Iki grup karsilastirildiginda sosyal gelisimi digerle-
rine gore daha iyi olanlarin 0.05 anlamlilik diizeyinde daha
olumlu, kabul edilir huy ve davranis &zelliklerine sahip ol-

duklari gorilmektedir.

Goériigsme Formunda baska bir soru grubunu olusturan,
"Aile yapisi ve Tutumu"nu iceren boliimde ise; gelir, aile ve
anne sagligi, anne-babanin 6ziirle basa ¢ikmasi ele alinmis-~

tlr.

Tablo 23'de deneklerin sosyal gelisim puanlari ile,
aile yapisi ve tutumlarindan elde edilen puanlar karsilasti-

rilmis ve aralarindaki iliskiye bakilmistar.

Tablo 23

Iki Grubun Aile Yapisi ve Tutumu Puanlar:i Dagilimi

AILE YAPISI VE TUTUMU

SOSYAL GELISIM PUANLARI
9 puan ve alti 10 puan ve iizeri  TOPLAM

51 puan ve altza 17 8 25
52 puan ve {izeri 5 20 25
TOPLAM 22 28 50

0.05 seviyesinde iki grup arasi fark anlamlidar.
(p € 0.05)

"iyi"

Aile Yapaisi ve Tutumu agisindan sosyal gelisimi
ve "koti" olan gruplarain birbirinden farkli oldugu belirlen-

mistir (x2=9.82, p< 0.05).
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Sosyal gelisimi daha iyi olanlarin, aile yapisi ve tu-
tumu ile ilgili boliimde de daha yiksek puanlar aldiklari, bu-
na karsilik, sosyal gelisim ag¢isindan grupta daha koti olan-
larin, aile yapisi ve tutumu puanlarinin da daha diisiik oldugu

goriilmektedir.

Oziirli g¢ocugun "Kardeslerle Iliskilerini" belirlemek
amaci ile Gorisme Formunda yer alan sorularin kapsaminda;
6zlirli ¢ocugun kardegslerin sosyal iligkilerini ya da faali-
yetlerini engellemesi, onlara karsi tutumu, kardeslerin dzir-
li c¢ocuga karsa tutﬁmlarl, kiskanglik gtstermeleri, annenin
6zirli cocuk ya da kardesler nedeniyle birini ihmal etmesi

yer almaktadir.

Tablo 24
Iki Grubun Kardes Iliskileri Dagilimz

KARDES ILISKiLERI

SOSYAL GELISIM PUANLARI
4 puan ve alti 5 puan ve iizeri TOPLAM

51 puan ve alti 7 12 19
52 puan ve iizeri 3 18 21
TOPLAM 10 : 30 40

0.05 seviyesinde iki grup arasi fark anlamli degildir.
(p>0.05)

Calisma grubumuzun tiimi 50 denekten olusmasina karsin,
daha O6nce, evdeki ¢ocuk sayisi béliimiinde belirtildigi gibi,
grubun %2 20'si tek gocuktur. Bu nedenle, bu kisimdaki hesap-

lamalar 40 denekle yapilmistar,

Kardeslerle iliskiler acisindan sosyal gelisimi "iyi"
ve "kotii" olanlar arasinda fark olmadigi gdriilmistiir (x2=
1.635, p > 0.05).
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Sosyal gelisimi farkli, her iki grubun da, kardeslerle
iliskiler béliimiinden aldiklari puanlari yiiksektir. Her iki

grubu da kardesleri ile iliskileri iyi diizeydedir.

3- AILE TUTUM OLGEGI SONUGLARI

Annelerin o6ziirlii ¢ocuklari ile ilgili problemlerinin
yogunlastigal alanlari saptamak ve gocugun gelecegi ile ilgili
goriis ve endiselerini belirleyebilmek amaci ile J.F.Gubrium'un

"Parental Attitude Survey" isimli 6lg¢egi kullanilmaistar.

Bu 8lcekten elde edilen sonuglar;

- Oziirldi ¢ocukla ilgili problemler

~ Oziirli gocugun ev disi ortamlardaki yeterliligi ko-
nusundaki gdériisler :

- Ozirli ¢ocugun gelecegine iliskin diistinceler

seklinde ele alinmastair.

Tablo 25

Annelerin, Zek# Oziirli Cocuklari fle Ilgili Problemleri
Dagilimz

OLUSAN PROBLEM DUZEYL

Problem Bazen Hig
Yaratiyor Yaratiyor Yaratmiyor

% % %
MADDI PROBLEMLER 16 56 28
DUYGUSAL PROBLEMLER 2 94 4

Toplam Sayi: 50

Annelerin yarisindan fazlasi, dziirli ¢ocuklarinin,
aileleri ig¢in maddi ac¢idan zaman zaman, 1/5'i ise, her zaman

maddi yiik oldugunu ifade etmislerdir.
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Annelerin tamamina yakin boliimii ise, "zaman =zaman"
6zilirli gocuklarinin varligi ile ilgili duygusal baskilar his-
settiklerini belirtmislerdir. Z 2 oraninda anne, bu baskilara

her zaman hissettiklerini ifade etmislerdir (Tablo 25).

Tablo 26

Cocugun Ev Digindaki Yeterliligi Konusundaki Diisiinceleri

ANNENIN GORUSLERI VE ENDISE MIKTARI

1 2 3
A % yA
EV DISINDA YETERLI OLMASI ISTEGI 18 82 -
ANNENIN BU KONUDAKI ENDISESI 28 72 -

Toplam Sayi: 50

1: Ev disinda "tamamen" yeterli olmasini isterim/Bu konuda c¢ok endiseli-
yim.

2: Ev disinda yetkili olmasi fikrine "biraz" katiliyorum/Bu konuda "ba-
zen" endiseleniyorum.

3: Ev disinda yeterli olmasi fikrine katalmiyorum/Bu konuda "hic¢" endisem
yok.

Annelerin % 18'i, c¢ocuklarinin ev disinda da tamamen
bagimsiz olmalarini, kendi kendine yeterli, kendi hakkini ko-
ruyan, basarili olmak ig¢in ¢aba harcayan insanlar olmalarini
isterken, 3/4'iinden g¢ogu, buna tamamen katilmadiklarini be-
lirtmislerdir. Ozriinden dolayi, bu 6zelliklerden bazilarini
gergeklestiremiyeceklerini agikg¢a gordiklerini belirten anne-
ler, bu nedenle, "Biraz Katiliyorum" segenegini daha uygun

bulduklarini belirtmislerdir.

Annelerin yaklasik, 3/4'iinlin gocugun ev disinda kura-
cagl insan iliskileri ve dis diinyada tek basina basa ¢ikama-
yacag:r konusunda endiseli olduklari, 1/4'iinde ise, bu endise-
nin ¢ok yogun oldugu annelerin ifadelerine gdre belirlenmis-
tir. Gocugun ev disinda yeterli olmasini istemeyen ya da bu

konuda tamamen endisesiz anneye rastlanmamistir (Tablo 26).
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Tablo 27

Annelerin Zek& Oziirli Cocugun Geleceklerine Iliskin
Goriisleri

ANNENIN ENDISE DUZEYI

1 2 3

% A %

GELECEGT KONUSUNDA ENDISE ORANT 66 34 -

GELECEGT ILE TLGILI GORUSLERT 70 30 -

Toplam Sayi: 50

1: Gelecegi konusunda "gok endiseliyim"/Mutlulugu, iliskileri; okul basa-
risindan ya da isinden "¢ok" daha Snemli :

2: Gelecegi konusunda "endiseliyim"/Mutlulugu, iliskileri kadar; Akademik
basarisi ve isinin tiirii de Snemli

3: Bu konuda "hig¢ endiseli degilim"/Isi ve iliskileri "ok 6nemli"

Cocugun gelecekte, maddi ag¢idan bagimli olmasi, bir
is ig¢in gerekli egitimi alip alamayacagi, kendine yetip yet-
meyecegi alanlaranda, annelerin 2/3'iiniin, "¢ok fazla" endise-
1li olduklara goriilmektedir. 1/3'iiniin ise gocugun gelecegi ile
ilgili tamamen ve her konuda endiseli olmadiklara, ancak yine

de bu konuyu diisiindiikleri belirlenmistir.

Annelerin 2/3'i ig¢in ilerde g¢ocugun mutlulugunun, ku-
racagl sosyal iliskilerinin kendileri ig¢in, onun, okul basa-
risindan, alacagi notlardan, edinecegi herhangi bir isin tii-
riinden ¢ok daha 6nemli oldugunu ifade ederken, 1/3'i sosyal
iliskileri ve mutlulugu kadar, bireysel bagsarisinin da kendi-

leri igin 6nemli oldugunu vurgulamislardair.

Cocugun gelecegi konusunda tamamen endisesiz olan ve
sadece basarili olmasini, onun mutluluguna tercih eden anneye

rastlanmamistir (Tablo 27).



TARTISMA VE SONUCLAR

Materyal ve Metod bdliimiinde de belirtildigi gibi, ¢o-
cuk hakkindaki bilgilerin bir kismz, sosyal geligim 8lceginin
uygulanmasi ile, bir kismi ise annelerin ifadelerine gore,
gériisme formundaki itemler dofrultusunda degerlendirilmistir.
Aile hakkindaki bilgilerin tiimi ise anneden edinilmistir.
Anne ile yapilan goriismeler bir G&riisme Formuna bagli olarak

ylrtiitiilmistir.

Down Sendrom'lu cocuklarin tiimii Istanbul igcinde bir
merkeze devam eden gocuklardir. Bu merkezlerdeki egitim siire-
leri anneler tarafindan gok az ve yetersiz olarak degerlendi-
rilmesine ragmen, timi bir egitim programi kapsamindaki g¢o-

cuklardair.

Goriisme Formu Sonuglari Ile Ilgili Tartisma

Deneklerin % 38'inin emme, sallanma, mastiirbasyon gibi
hig¢bir aliskanliga sahip olmadiklari belirlenmistir. Oysa,
iicte birinden fazlasi olan % 36'sinda emme, dértte birinde
sallanma aliskanlaiklari goriilmektedir.Emme ve sallanma, emme
ve mastiirbasyon gibi iki aliskanligin birlikte goriilmesi ise
%Z 6 oranindadir. Gerginlik aliskanligi olarak nitelenen alis-
kanliklar, ¢ocuklarin yarisindan ¢ounda belirlenmemigtir.
Bu aliskanliklardan biri olan sa¢ yolma, g¢ocuklarin begte bi-
rinde gériilmektedir. Bas vurma ve tikler daha az olup, Z 6 ve

%Z 8 oranlarindadzir.




Tuvalet egitimini basaran, aileleri ile birlikte yemek
yiyen, geceleri yatakta yalniz yatabilen, evde ya da odada
kisa siireli de olsa yalniz kalabilen Down Sendrom'lu g¢ocuk
orani bizim grubumuzda olduk¢a yﬁksektir. Bunlari basaramayan
denekler, degerlendirme yas gruplarina gore yapilmadigi igin
ag1lk ve net bir sekilde gOriilememesine karsin kiigiik yas grup-
larinda yogunlasmistir. Bunlari basaramayan deneklerde yine,
annelerin ¢ok koruyucu bir tutum ig¢inde olduklari ve baz:i
seyleri denemesi igin dahi ¢ocuga deneyim firsati vermemeleri
nedeniyle beklenen kapasiteye ulasamamis olduklari diigiinile-

bilir.

Cocugun ilerde bir is yapip yapamayacagl konusunda,
annelerin yaraiya yakin bir béliimii bir is yapacaklarini "um-
duklarini" belirtmislerdir. Bunda, annelerin, ¢ocugun kapasi-
tesini gerc¢ekgi big¢imde degerlendirmekten ¢ok, kendi istekle-
rinin baskin oldugu s6ylenebilir, Biiyiik bir kismi isin tiiri
veya ¢ocugun alabilecegi e3itim konusunda somut bir sey soy-
leyememis, sadece bunu umduklarini belirtmislerdir. Bu konuda
kararsiz olan grup ise, ¢ocuklarinin yasinin ve gelisim dﬁ—
zeylerinin bu konuda tahmin yapmak i¢in erken oldugunu belirt-

mislerdir.

Anne-babalarin egitim diizeyleri benzerdir. GCogunluk
ilkokul mezunudur. Ancak anneler arasinda okuma-yazma bilmeme
orani % 10 iken, okuma-yazma bilmeyen babaya rastlanmamistir.
Annelerin hemen tiimi ev kadinidir. Tim grup i¢inde ¢alisan
anne sayilsi sadece 6'dir. Bunlardan 3'ii yiiksekokul mezunudur
ve uzun siire g¢alisma hayati igindedirler. Diger 3'i ise maddi
agcidan zorunlu olduklarindan ¢alaistiklaraini belirtmislerdir.
Babalar ise genellikle isc¢i, memur ve serbest meslek sahibi-

dir.

Ailelerin bilyiik kismi 2-3 ¢ocuklu ailelerdir. Oziirli

¢ocugun tek oldugu aileler bizim g¢alismamizda 10'dur. Bunla-
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rin biiyiik kisminda, anne yasi1 hayli geg¢kin oldugundan bir
baska cocuk disiinilmemistir. Cok geng¢ anneler ise, bir baska
¢ocugu daha istedikleri halde, Down Sendrom'lu ¢ocuklarinin
biraz daha biiyiimesini beklediklerini, boylece kendileri igin
hem 6ziirlii gocukla hem de yeni bebekle basa ¢ikmanin daha ko-
lay olabilecegini ifade etmislerdir. Bu annelerde ilerde do-
gacak ¢ocuklarinin da Gziirli olabilecegi korkusunun varligin-
dan da sbzedilebilir. Vak'alarimizin beste biri tek g¢ocuktur
ve bu, Oziiriin, daha fazla g¢ocuk sahibi olmada caydirici ro-

linii diislindiirmektedir.

Down Sendromu'nun ortaya ¢ikmasinda anne yasinin Snemi
bilinmektedir(4,17,30,34,36,38). GCalismamizda riskli grup
olarak kabul edilen 35 ve iizeri yagslarda yer alan anneler
grubun %7 26'sini olusturmaktadir. Biiyiik ¢ogunlugu, 21-27
(Z 38) ve 28-34 (Z 36) yas grubundadir. 40 yasin ilizerindeki
anne oranimiz % 12'dir. Tizard ve Grad'in ¢alismalarinda da
Down Sendrom'lu ¢ocuk annelerinin % 80'inin 30 yasain lizerin-
de, 7 20'sinin ise 40 yasin iizerinde oldugu gdriilmiistiir. Gath
ve Gumley'in arasirmalarinda da, 40 yasin {izerindeki anne
orani % 28 ve grubun ortalamasi 33.53 olarak bulunmustur(1l7,
39). Ulkemizde kadinlarin genelde erken yasta evlenip, ard
arda ¢ocuk sahibi olmalari, denek grubumuzdaki annelerin yas
dagilimlarinin 35 yas ve altinda yofunlasmasinda rol oynamis

olabilir.

Calismamizda anne-baba arasinda bosanmaya hig¢ rastlan-
mamistir. Bunun bir nedeni literatiirde de belirtildigi gi-
bi(18,35) bosanma oraninin diger zeki Oziirlii gruplara oranla
Down Sendromunda daha diisiik olmasindan kaynaklanacaga gibi,
g¢alisma grubumuzdaki annelerin hemen tiimiinin g¢alismamasi ve
ekonomik ag¢idan bagimli durumlari da bir diger neden olabi-
lir. Annelerce, anne-baba arasindaki tartismalarin kaynagini
siklikla Ozirli ¢ocugun olusturudgu belirtilmistir. Annelere

gbére, ¢cocugun ¢ikardigi: giliriiltii, yaptigi beklenmedik ve
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hatala bir davranis, babalari rahatsiz ettigi zaman bunun su-
¢u, c¢ocufu kontrol edemedigi ig¢in annelere yiiklenmektedir ki

bu da tartismaya yol agabilmektedir.

Oziirli gocugun bakiminin, normalden daha fazla zaman
aldigi, onunla daha fazla ilgilenmek geregi dogdugu bir ger-
¢ektir. Caligsma grubumuzda annelerin biiyiik g¢ogunlugu bu so-
rumlulugu yalniz kendilerinin iistlendigi, hig¢bir zaman ya da
yalniz sinirli sayidaki ¢ok acil durumlarda bir baskasinin
bakimina baraktiklarini belirtmislerdir.Evde biiyiik, bir baska
¢ocugun bulundugu ailelerde ise, O6zellikle ablanin, ¢ocuBun
bakimini anne ile paylastigi belirlenmistir. Bu bulgu, lite-
ratiirde belirtildigi gibi, Ozlirli bir kardese sahip daha bii-
yik saglikli kardeslerin gerek ev islerinde, gerekse Oziirli
g¢ocugun bakimi konusunda anneye yardimci olduklarini dogrular
niteliktedir(33).

~ Yine, annelerin g¢ocuklari yanlarinda olmaks1gln ~gok
seyrek olarak yalniz acil durumlarda disari ¢iktiklari belir-
lenmesine karsilik, babalarin bir arkadasa, maga ya da sinemaya
gitmek gibi salt eglenmek amaciyla disari ¢ikma oranlarinin

daha yilksek oldugu gbriilmiistiir.

Bu bulgularin disinda babalarin ¢ocuk bakimi konusun-
daki rolleri de annelerin ifadesine gdre g¢ok.sinirlidir. Baba-
larin sadece % 6'sinin bu sorumlulufu tamamen paylastigi go-
riilmiistir. Bunlarin tiimiinde annelerin, kendilerini ¢ocugun
bakimi konusunda yalnlz—hissettikleri ve bakimi tek baslarina
iistlendikleri goriisi hakimdir. Bu, Tiirk toplumunda annenin
ailedeki geleneksel roliiniin ¢ocuk ile daha yakin olmasi ve
cocugun yetistirilmesi siirecinde sorumlulugun biiylik bdliimiini

annenin ilistlenmesinin dogal bir sonucu olabilir.

Anne-babanin g¢ocuklarinin &zilirlerinden utanmalari ile

ilgili bulgular Tablo 13'te gorilmektedir ki, anne ve baba-




larin tepkileri benzer niteliktedir. Buna gére anne-babalarin
yariya yakini 6ziirden utanmamaktadir. Bu durumdan utanan, an-
cak bu duygunun ilistesinden gelmeye ¢alisan anne~babalar yak-
lasik dortte bir oranindadir. Baskalarinin diisiincelerine al-
dirmamanin annelerde babalara oranla daha ¢ok oldugu belir-
lenmistir. Elde etitgimiz bu bulgu, babalarin annelere oranla
cevredeki insanlardan daha az etkilendikleri seklinde litera-
tlir bulgusu ile ayni dogrultuda degildir(ll). Ancak ¢alisma-
mizda, babalarla dogrudan iligki kurulmadigi, sonuglarin an-
nelerin ifadelerine gére degerlendirilidgi de g&zdniine alin-

malidair.

Oziirli c¢ocuklar bircok bakimdan anne-babaya bagimla
yasamaktadir. Bu nedenle daha sonraki yallarda, o6zellikle
anne-babanin yokludunda bu destekten mahrum kalacak g¢ocugun du-
rumu, annelerin Z 78 gibi &nemli bir kismi i¢in biiyiik bir en-
dise odagi olusturmaktadir. Bu konuda bir ¢oziim bulabilen
aileler grubun sadecen Z%10'unu olusturmaktadir. Bu sorunun
aile ic¢in kolay ¢oziimlenemiyecegi bir gercektir. Ozellikle
ilkemizde zekad Oziirliiler igin egitim olanaklarinin kaisitla
0ldugu hatirlandiginda, bir is imkanina sahip olmalari ya da
devletin kurumlarinda biranabilmeleri gibi kokli ve kesin ¢o6-
ziimlerinbulunmasi gii¢ gdriilmektedir. Bunun da aile ig¢in endi-
se yaratmasi dogaldir. Buna bagli olarak ¢ocugun gelecegine
iligskin ailelerin yariya yakinbir boliimi heniiz karar verme-
diklerini belirtmislerdir. Ailelerin biiyiik bir kismi, bu ko-
nuda, en g¢ok kardes olmak {lizere yakin bir akrabanin ilerde
anne—-babanin sorumlulufunu tamamen yikleneceklerini diisiinmek-
tedir. Altida bir oraninda aile g¢esitli kurumlarin bunu iist-
leneceklerine inanmakta, su anda bdyle bir olasilik olmamasi-
na karsin, ilerde bunun gergeklesebilecegi fikrini savunmak-

tadirlar.

Zeka 6zilirlii ¢ocugun ailedeki son g¢ocuk olmasi konusun-

da literatiirde bir gdriis birligi olmamasina karsin(4,17,39),



Tizard ve Grad'ain g¢alismalarindaki bulgulari zekAd o6ziirliilerin
ailedeki son ¢ocuk olduklari seklindedir. Arastaricilar bunu,
Down Sendrom'lu cocuklarin zaten daha ¢ok yasli annelerden
gelmeleri kadar, annenin Oziirlii ¢ocuBun dofumunun ardindan
ailelerindeki birey sayisini sinirlamak isteyisleri ile ilgi-
si seklinde de agiklarlar. Bizim grubumuzda ise, annelerin
tam yaraisi, dogacak bir baska gocuBun da Oziirli olabilecegi
korkusuyla bundan g¢ekindiklerini belirtmislerdir. % 40'1 ise,
6ziirlii ¢ocugun baska bir cocugun dofumunu etkilemedigini ifé—
de etmislerdir. Bu oranin yikselmesinde, literatiirde paralel
bi¢imde anne yasinin zaten hayli gec¢kin oldugu annelerin verdi-
gi yanitlarin pay:r oldugu sbylenebilir, Bizim g¢alismamizda,
ailedeki g¢ocuk sayisini sinirlamak isteyen anneler sadece

Z 8 oranindadair.

Bir baska c¢ocuga sahip olmaya karar versinler ya da
vermesinler anne-babanin bu konuda biiyiik oranda ayni goriisi
paylastiklari belirlenmistir. Gruptaki ailelerin dortte bi-
rinde ise bu konu tartisilmamistair. Bu gruptaki annelerin bu-
nu, "allahin isi" seklinde yorumladiklari ve bir tartisma ko-
nusu olarak ele almadiklari gozlenmistir. Bir baska ¢ocuga
sahip olma konusunda ailelerin % 56'sinin hig¢bir danisma yap-
mamis olmasi dikkat gekicidir. Bu konuyu danistigini belirten
annelerin % 40 gibi ¢ok biiyik bir bdliimi hig¢bir tibbi dayana-
g1 olmayan arkadas, komsu gibi yakin gevrelerinden birine da-
nisiklarini belirtmislerdir. Bir bagka gocuga sahip olma ko-
nusunu uzman ile gériisen aile orani 7% 4 gibi g¢ok diisiik bir

orandadair.

Ayni sekilde, bir baska gocuk disinda, zekd Ozirli go-
cuklari ile ilgili herhangi bir problemleri oldugunda da, an-
nelerin bunu arkadas, akraba ya da bir komsu ile paylastikla-
ri ve sorun konusunda fikir alisverisindebulunduklari goril-
mektedir. Bu, toplumumuzun sosyal yapisini ve aliskanliklari-

n1 da agikca ortaya koymaktadir.



Annelerin iigte biri, zek&d geriliginin ne anlama geldi-
gini arastirmaya ydnelik, herhangi bir ¢aba igine girmemis-
lerdir (Tablo 17). Bu konuda annelerin, tani kondugu ddnemde,
hekimin kendilerine verdigi bilgi ile yetindikleri ve bunun
disinda bir arastirma ihtiyaci duymadiklari soOylenebilir,
Bunda, zekd geriligi ile ilgili olarak var olan yayinlarain
anne-babanin anlayabilecegi sekilde diizenlenmemis olmasi ve
bu konuda "el kitabi" diyebilecegimiz yayinlarin azligi da
rol oynamis olabilir. Zekd geriligi ile ilgili bilgi edinmek,
kafalarindaki sorulara cevap aramak amaciyla, anneler en gok
birbirleri ile konusma yoluna gitmektedirler. Bu bulgu da
literatiirle ayni dogrultudadir(24). Galismamizda bu oranin
yiksek olmasinda, cocuklarin bir merkeze devam etmeleri ve do-
layisiyla annelerin birbirleriyle karsilasma ve sohbet etme
olanagi bulmalari etkili olabilir. Nitekim, goriisme formunda
yer alan acik ug¢lu sorulardan piri olan, gocufun devam ettigi
merkezin avantajlari ile ilgili olarak anneler, gocugun sag-
tTadrg1 yararlarin yanisira, merkezlerin kendileri igin de, di-
ger annelerle konusma ve fikir alis-verisi yapma olanagi sag-
lamasinin yararini Onemle vurgulamislardzir. Okuma yolu ile

bilgi edinmeye c¢alisan anneler sadece Z 6 oranindadir.

Bebegin 6ziirli olmasi ile ilgili ilk siiphelerin belir-
me zamanil konusunda, annelerin dértte biri, hemen doBum son-
ras1 bebeklerinin durumundan siiphelendiklerini belirtmisler-
dir. Ancak bunu, zekid geriligi seklinde isimlendirmemisler,
sadece gelisiminde bir gecikme ya da tipinde bir farklzlik
olarak degerlendirmi§ierdir. Ozellikle daha ©nce gocuk sahibi
olan anneler, durumu daha ¢abuk farkettiklerini ve aradaki
farkas agikeca gﬁrdﬁklerini ifade etmislerdir. Durumdan hig
siiphelenmeyen anne orani ise % 6'dir. Bu annelerin, bebekle-

rinin ¢ogunlukla ilk cocuklara oldugﬁ gbriilmistiir.

Dogumdan hemen sonraki dénemde ¢ocufgunun durumundan

siiphelenen annelerin biiyiik kismi hastane ya da klinige



basvurmuslardir. Ozel bir hekime basvuran anne sayisi, grubun
dértte birini olusturmaktadir. Bu, ailenin sosyo-ekonomik ya-
pisina baflanabilecegi gibi, hastanelerde daha ayrintila in-
celemenin yapilabilecegini diisiinmis olmalarindan da kaynak-

lanmis olabilir.

Bazi tiir zek& geriliklerinin pek ¢ok nedeni olabildigi
ve etyolojisi heniiz bilinmedigi halde, Down Sendromunda yay-
gin tipik karakteristikler ve yapilan laboratuar calismalar:
ile tani daha kolay ve erken bir ddnemde konabilmektedir.
Buna ve literatiire paralel bigimde c¢aligmamizda da, 1 yasin-
dan 6nce tani konulma orani, % 86 gibi yliksek bir diizeydedir.
Bu olgularin % 12'sine hemen dofum sonrasi tani konmustur.
Tizard ve Grad'ain ¢alismalari da bizim bulgularimizi destek-
ler niteliktedir(39). Arastiricilarin ¢alismasindaki 80 mon-
golun, 44'iine 1 yasindan dnce, 10 c¢ocuga 2 yasindan dnce ve
9'una da okul yasindan 6nce tani konmustur. Gath ve Gumley'in
calismalarinda da 1 yasindan 6nce tani konma orani %Z 72 ola-

rak, bulgularimizi destekler niteliktedir(17).

Literatiirde ailenin 6ziir konusunda yeterli ve tatmin
edici bilgi edinmesinin, bu duruma uyum saglamasi ag¢isindan
6nemli oldugu belirtilmektedir(5,27). Bizim ailelerimizin {lig-
te ikisi de, tani kendilerine s6ylendigi halde, cocuBun iler-
deki gelisimi, nasil bir geleceg§i olacagi konusunda tatmin
edici bilgi edinemedikleri, "Doktoru pek ¢ok soru ile rahat-
s1z etmekten kacindiklari" ifade edilmistir.

Taninin kendilerine iletilmesi konusunda annelerin he-
men tiimi, hekim durumdan emin olmasa bile, en ufak bir giiphe-
de kendilerine bunun iletilmesini istemislerdir. Bu konuda
literatiirdeki bulgular da bu ydndedir(27,39). ancak uygulama-
da annelerin ancak % 24'iine hekimin siiphesinin iletildigi go-
riilmektedir (Tablo 22). Hekimlerin yarisindan g¢ofunun ancak

siiphelerinden emin olduktan sonra, bunu anneye iletme bigimini
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segtikleri belirlenmistir. Oysa, annelerin ancak Z 22'si bu
tiir tutum yanlisi olduklarini ifade etmislerdir. Taninin he-
kim tarafindan .bildirilmemesi, zaman i¢inde bunu kendilerinin
farketmesi bi¢iminde bir yaklasim annelerin ancak onda birine
yakain bir boliimii taraflndan onaylanirken, ¢alismamizda, anne-

lerin dortte biri bu tiir bir uygulama ile karsilasmislardar.

Durumdan siiphelenir siiphelenmez gercegi bilmek istedik-
lerini belirten anne oraninin ¢alismamizda fazla olmasi, miip-
hem ge¢en ddnemin anneler igin ¢ok fazla gerilim yaratmis ol-
masindan kaynaklanabilir. Literatiirde, taninin bildirilmesin-
deki gecikmenin hekim-aile iligkisini bozdugu ve olduk¢a yiik-
sek oranda gerilim yaratarak duruma uyumu gﬁglestirdigi belir-
tilir(5,13,25,27,37).

Vineland Sosyal Olgunluk ﬁlgegi Soﬂuglarl f1e ilgili

Tartisma

Vineland Sosyal Olgunluk Olgeginden elde edilen bulgu-
larin yorumlanmasinda deneklerin Slgcekten elde ettikleri sos-

yal olunluk diizeyleri ile;

- Huy ve Davranis Ozellikleri
—~ Aile Yapalari ve Tutumlara

- Kardes Iliskileri

basliklari altindaki 3 bdliimle iliski arastairilmistar.

Materyal-metod boliimiinde agaklandigi gibi, denegin
sosyal gelisim puaninin belirlenmesinde, kendi yas grubunda,
kurallara uymasi, paylasabilmesi, iletisim kurabilmesi, kendi
hizmetlerini yapabilmesi, kendi kendine yo6n verebilmesi gibi
6zellikleri degerlendirilmistir. Sosyal gelisim puanlari her
olgu igin tek tek hesaplanmis ve tiim grup daglllml belirlen-
dikten sonra, grubun mediani gdzdniine alinarak 2 grup olustu-

rulmustur. Sosyal olgunluk puani 51 ve altinda olanlar birinci
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grubu; 52 puan ve ilizerinde olanlar ikinci grubu olusturmus-
tur. BOylece sosyal gelisimleri ag¢isindan deneklerimiz iki

gruba ayrilmistir.

Bu iki grubun, huy ve davranis 6zellikleri alt basli-
gindan elde ettikleri skorlarla iliskisine baktigimizda, grup-
larin 0.05 anlamlilik diizeyinde birbirlerinden farkli olduk-
lari gériilmistiir (Tablo 22). Bu tiir bir bulgu, sosyal gelisi-
mi daha iyi grupta yer alan deneklerimizin inatgilik ve ag-
ressivite diizeylerinin daha diisiik, bir gruba katilim ve hare-
ketlilik oranlarinin daha yiiksek oldufu seklinde yorumlanabi-
lir, Bir baska deyisle, sosyal gelisimi daha iyi olanlaran
daha olumlu, kabul edilir ya da toplumda beklenen huy ve dav-

ranis G6zelliklerine sahip olduklarini sGyleyebiliriz.

Literatiirde Down Sendrom'lu gocuklarin kisilik ve sos-
yal 6zelliklerinin genellikle olumlu oldugu, bu g¢ocuklarin
sevecen, di$a doniik, gruptan, sakadan ve eg§lenceden hoslanan
¢ocuklar olduklari hakkinda goériis birligi vardir(6,7,16,23,
29,33).

Calismamizda annelerin Ogziirli ¢ocuklari ile ilgili,
en fazla hoslandiklari y6nleri olarak onlari sevecen, sevim-
1li, neseli ve denileni yapan gocuklar olarak tanimlamalari

literatiir bulgulari ile ayni dogrultudadair.

Bulgularimiz dogrultusunda, sosyal gelisim diizeyinin
huy ve davranis Ozellikleri iizerinde olumlu ydnde bir etki-

sinden s6z edilebilir.

fkinci olarak, deneklerin sosyal geligim diizeyleri ile
aile yapi ve tutumu arasindaki iliskiye bakilmistair. Tki gru-
bun 0.05 anlamlilik diizeyinde birbirinden farkli olduklara
gérilmistiir (Tablo 23). Bu, sosyal gelisimi "daha iyi" olan-

larin, ailelerindeki gelir diizeyi, anne-baba egitimi ve anne



sagliginin da daha iyi diizeyde, anne-~baba arasinda tartisma-
nin daha az ve anne-babanin 6zlirle basa ¢ikma diizeylerinin

daha yiliksek oldugu seklinde yorumlanabilir.

Literatiirde Down Sendrom'lu ¢ocuklarin ailelerinde an-
nenin ruhsal saglifi ve anne-babanin evlilik iliskilerinin
diger zeka Ozlirli cocuk ailelerine oranla daha olumlu oldugu
seklinde bulgulara siklikla rastlanmaktadir(4,7,18,28,35).
Bizim g¢alisma grubumuzun genelinde de aile yapisi ve tutumla-
rx alaninda ayni tiirsonusclar elde edilmis olmasina karsain,
elde etitgimiz bu sonuc¢taki neden-sonu¢ iliskisi kesin degil-
dir. Sosyal gelisim  diizeyi daha iyi olan g¢ocuklarin, daha
olumlu ve kabul edilir O6zelliklere sahip olmalari nedeniyle,
bu aileye yansimis ve onlarin da olaya daha olumlu yaklasma-
larini saglamis oabilir. Ya da aile yapi ve tutumlarinin daha
iyi oldugu olgularda, aile, Oziire ve 6ziirlii gocuga daha "bi-
lingli" yaklasarak, sosyal gelisim ég1s1ndan ¢ocugun maksimum
potansiyele ulasmasina yardimci olduklari diisiinlilebilir. Li-
teratiirde, aileleri degerlendirirken kullandigimiz degisken-
lerden biri olan, anne-baba egitiminin, diger faktérlerin ya-
ninda, sosyal gelisim ile olumlu ydnde etkili bir faktdr ol-
dugu yolunda bulgulara rastlanmastir(21l). Bulgularimiz dog-
rultusunda, &ziirli cocuk ailesinin ve ¢ocugun sosyal gelisi-
minin karsilikli bir etkilesim ig¢inde olduklarini diisiinebili-

riz,

Down Sendrom'lu ¢ocuklarin kardes iliskileri degerlen-
dirilidginde; annelerin ifadesine gbre, gocufun Oziirli olma-
sinin kardes iliskileri ag¢isindan ¢ok fazla olumsuzluk yarat-
madigi belirlenmistir. Kardesler arasinda bir 0Olgiiye kadar
g¢atismanin varligi normal kabul edilmesine ragmen, bizim gru-
bumuzda bu, belirgin degildir. Oziirlii gocugun evde ya da ev
disindaki ortamlarda, diger saglikli kardeslerinin galismasi-
ni. ya da sosyal iliskilerini bozmadigi, saglikli c¢ocuklarin

belirgin kiskanglik semptomlari godstermedikleri ve Oziirli
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kardeslerine karsi cogunlukla arkadas¢a ve koruyucu bir tutum
iginde olduklari belirlenmistir. Bu konuda elde ettigimiz so-

nuglar, literatilirdeki bulgularla benzer niteliktedir(l,18,30).

Kardeslerle iliskinin olumlu yodnde gelismesinde, ge-
nellikle saglikli gocuklarain Oziirli kardeslerini yardima muh-
ta¢ olarak gdrmeleri ve ona her konuda yardimci olmaya ¢alis-
malari etkili olmus olabilir. Yine Down Sendrom'lu ¢ocukla-
rin, ¢ok sevecen, sakaci, sevimli ve neseli olmalari, arka-
daslik etmekten ve insanlarla birlikte olmaktan hoslanmalara,
bu tiir olumlu bir iliskinin gelismesinde deneklerimizin kisi-
1lik 6zelliklerinin sagladigs bir avantaj olarak deferlendi-

rilebilir.

Anne-babanin Gziirli c¢ocuga asiri ilgi gbstermesi, di-
ger g¢ocuklar arasinda kiskan¢lifin olusmasina neden olabildi-
i halde, bizim grubumuzda Gzlirli c¢ocufu nedeniyle, digér go-
cuklarini ihmal eden anne oraninin ¢ok az oldugu gériilmiistir.
Diger c¢ocuklar nedeniyle &6zilirli g¢ocugunu ihmal edenlere ise,

ancak ¢ok cocuklu ailelerde rastlanmi@tlr.

Aile Tutum 61§egi Sonu¢lari ile ilgili Tartisma

Anne—~babalarin zeki O&ziiriine ve zekd o6zlirlii cocuklarina

karsi tepkileri bir bakima kag¢inilmaz olmaktadair.

Oziirli g¢ocuk ailelerinin yasam boyu siirecek ve bunlar-
la basa ¢ikmayl O6grenmelerini gerekli kilacak pek ¢ok endise

ve problemleri oldugu yayinlarda siklikla belirtilir(24,35).
Ozriin ¢cesidi ve derecesi, toplumun &ziire karsi tutumu,
ailenin yapisi, hepsi birlikte bu endise ve problemlerin var-

li1g1n1 ya da derecesini etkileyen faktdrlerdir(24).

Bu problemler arasinda yer alan 0Oziirli ¢ocugun aile



biit¢esinde yarattigi sikinti bulgularina literatiirde de yer
verilmistir(12,19,33). Bizim ¢alismamizdaki bulgular ailedeki
Down Sendrom'lu ¢ocugun, grubun sadece % 16'sinda aile biit-
¢esini biiyilk 6l¢lide zorladigini gostermektedir. Olgularin ya-
risindan fazlasi ise, maddi ag¢idan zaman zaman zorlandiklari-
ni1 belirtmislerdir. Literatiirden farkli olarak, c¢alismamizda
yer alan ailelerin &ziirli ¢ocufun varligini fazla bir maddi
yiik olarak deferlendirmemelerinde ©0zel bakim, &zel egitim,
egitim araglari gibi olanaklarin aile biitgelerinde yer alma-
vyisi neden olabilir. Cesitli merkezlere devam eden denekle-
rin, aldiklara egitim bununla sinirlanmakta, bunun disinda
herhangi bir egitim olanagindan faydalanmamaktadirlar. Nite-
kim, merkezlerin avantajlarindan biri olarak, anneler ¢ocuk-
larinin bu merkezlere devam etmelerinin maddi ag¢idan bir so-
run yaratmamasini da belirtmislerdir. Oziirli ¢ocuklarinin
maddi acidan aile biitgesine fazla yiik oldugunu ifade eden
annelerin, ¢ok ¢ocuklu ve dar gelirli ailelerden geldikleri

goriilmistiir.

Oziirlii gocugun duygusal agidan problem yaratmasi konu-
sunda ise, dikkatimizi ¢eken nokta, bati toplumlarinda yapi-
lan arastairmalarda ¢ocufun anne {izerinde duygusal baski ya-
rattiginin vurgulanmasina ragmen, bizim ¢alismamizda annele-
rin, % 94'iiniin bu konuyu "bazan" cevabi ile gecistirmis olma-
laridir. Annelerin sadece % 2'si buna kesin olarak "Evet baska
yaratiyor" derken, 7 4'ii "Hayair, hig¢bir duygusal baski yarat-
miyor" yanitini vermislerdir. Tim yanitlar arasinda en yliksek
oranda "Bazan" seklinde degerlendirme, bu grup itemlerde gé-

riilmistiir. .

Bu durumu, kiiltiirimizde anne-babadan her tiirlii feda-
karliga gogiislemelerinin beklenmesi, yani anne-babalik etme-
nin her tiirli sikintiya katlanmakla es algilanmasi ile acik-

layabiliriz.



Bu durumda kiiltiiriimiizde annelerin, Oziirli c¢ocuktan ya-
kinmayi kendilerine yakistairamamalari ve bilin¢disi bir sa-
vunma ile gocugun kendileri ig¢in sikinti yarattigini inkar
etmis olabilecekleri s6ylenebilir. Nitekim, gocuklarinin ge-
lecegi konusunda yiiksek oranda endise bildirmeleri de, kendi-
lerinin bu konuyu hi¢ de hafife almadiklarini, aksine duygu-

sal anlamda baski duyduklarini diisiindiirmektedir.

Diger yanda annelerinin duygusal baskiyi zaman =zaman
daha yofun hissetmeleri cocukla ilgili problemlerin g¢oziimiinde
kendilerini zéman zaman daha yardimsiz ve desteksiz bulmala-
indan da kaynaklanmis olabilir. Bunda toplumumuzda g¢ocuk ye-
tistirme konusunda en biliylik sorumlulugun ve yilikiin anneye bi-
rakilmasinain katkisi da kuskusuz biliyiktiir. Batidaki calisma-
larain bir kisminda ise annelerin, kendilerine destek olanlar
siralamasinda, eslerine de yer verikleri, babalarin, OCzirli
gocukla ilgili problemlerin ¢6ziimiinde aktif rol alarak etkin
olduklari ve bu konuda annelerin kendilerini yalniz hisset-

medikleri belirtilmistir(11,32).

Cocugun ev disi ortamlardaki yeterliligi ile ilgili
olarak annelerin % 82 gibi biiyiik bir boliimii ev disindaki or-
tamlarda ¢ocuklarinin kendi kendine yeterli, kendi hakkinz
koruyan ve basarili olmak igin ¢aba sarfeden bireyler olabi-
leceklerine biitiiniiyle inanamamislar, ancak % 18'lik bir bdlii-

mii bu gbriise tamamen katildiklarini belirtmislerdir.

Bu tiir bir sonug¢la karsilasmak bizim igin ilgingtir.
Burada aklimiza, annelerin asirai koruyucu olmalari ve bu ne-
denle, ¢ocuklarinin dis ortamlarda bafimsiz olmalarini arzu-
layip arzulamadiklari sorusu gelebilir. Ancak Tablo 26'da da
goriildligii gibi annelerin  bu konudaki endiseleri fazladir. Bu
konuda gercek¢i davranma egilimiyle, bu dogrultuda duygulari-
na ve isteklerine yon vermeye c¢aligtiklarini diisiinebiliriz.

Anneler, bir taraftan ©ziirlii ¢ocuklarinin ev disindaki ortam-



larda kendi kendilerine yeterli olmalarini isterlerken, diger
taraftan ¢ocuklarin yeterliliklerini deferlendirerek, bunun
gergceklesme olasiliginain azligr konusunda endiselerini ifade

etmektedirler.

Annelerin, gerek Goriisme Formunda, gerek Tutum Olce~
ginde belirttikleri yiliksek orandaki endise diizeylerinde, daha
6nce bulgular klsmlnda da belirtildigi gibi, kendilerinden
sonra, ¢ocugun gelecekteki durumu konusunda bir ¢Ozimiin be-
lirlenmemis olmasi ve bu belirsiiligin, her zaman oldugu gibi

duyulan endiseé oranini arttirmis olmasi etkili olabilir.

Rheingold, anne-babanin en ¢ok ve ilk diisiindiikleri,
ayrica en ¢ok endiselendikleri konunun, c¢ocugun gelecegi ol-
dugunu belirtir.Thurston'un c¢alismasinda da, ailelerde en
yiiksek oranda endise yaratan konunun, ¢ocuklarinin gelece§i

olduguna deginilmistir(24).

Grubumuzda yer alan annelerin .bliyiik bir boliimii, ileri-
de gécuklarlnln mutlulugunu, kuracaklari insan ilisgkilerini,
onun elde edecegi akademik basaridan ya da edinebilecegi bir
isten ¢ok daha &nemli olarak gdrmekte iken, %Z 30 oraninda
anne ig¢in, mutlulugu ve kuracagi iliskiler kadar, akademik
basari elde etmesinin ve daha sonra bir is edinmesinin Onemi

de belirtilmistir.

Cocugun siirekli birine bagimli olmasi, aile yasamina
bazi kisitlayici etkiler yapmasi, okula gidememesi, kendini
iyi ifade edemedigi ig¢in diger gocuklarla ¢ok iyi anlagsamama-
s1, yasitlari saglikli ¢ocuklarla karsilastirildiklarinda,
diizeyinin ¢ok altinda olmasi gibi konular da, anneleri rahat-
s1z eden ydnlerin basinda gelmektedir. Literatiirde yer alan
ve Down Sendrom'lu ¢ocuklarin en negativvﬁzelligi olarak be-
lirtilen, "inatg¢iliklarindan" yakinan ve gocukla basa ¢ikma-

nin gii¢ oldugunu belirten anne sayimiz ¢ok azdair(2).



Cocuklarin devam ettigi merkezlerin, anneler tarafin-
dan, gerek giin, gerek saat ag¢isindan ¢ok yetersiz olarak de-
gerlendirilmelerine karsin, g¢ocugun sosyallesmesindeki katki-
lari ve kendileri i¢in sagladigi yararlari da vurgulamislar-
dir. Anneler, ayrica, neler yapilabilecefi konusunda egitil-
dikleri oranda, c¢ocuklari ic¢in daha yararli olabilecekleri

diisiincesindedirler.

Sonu¢ olarak i{lkemizdeki Down Sendrom'lu g¢ocuklarin
kiigiik bir kesimini olusturan denek grubumuzun biyik bir b&lii-
mi tuvalet egitimini kazanmis, evde ya da odada kisa siireli
-de olsa yalniz kalabilen, aile fertleri ile birlikte yemek

yiyebilen cocuklardar.

Ulkemizde kadinlarin genellikle erken yasta evlenip,
gen¢ yasta c¢ocuk sahibi olmalarinin dogal bir uzantisi ola-
rak, annelerin dogum yasi, grubun biiyiik Bir béliimiinde 35 ya-
sin altindadir. Down Sendromu'nun ortaya ¢ikmasinda anne yasi
faktdriiniin ©6nemi gozdniine alindiginda, toplumsal yapimizla
ilgili bu sonus¢ bizim i¢in dikkat ¢ekicidir. Yine toplumsal
yapimizla ilgili olarak, gocuk konusunda en biiyiik sorumlulugu
annelerin tasidigi, babalarin bu konudaki roliiniin ¢ok sinirl:

oldugu saptanmistar.

Sosyal gelisimleri agisindan karsilastirildiginda;
sosyal gelisim diizeyleri grup dagiliminda "daha iyi" olan de-
neklerimizin, daha olumlu ve kabul edilebilir huy ve davranis
8zelliklerine sahip olduklari, bu grupta yer alan ailelerin
de; ekonomik durumlarinin ve efitim diizeylerinin daha yiiksek,
anne-baba iliskisinin daha iyi ve anne-babanin 0&ziirle basa

¢i1kmada daha yeterli olduklari saptanmistir.

Cocuklarin sosyal gelisim diizeyleri ne olursa olsun,
her diizeydeki ¢ocugun kardes iliskilerinin olumlu oldugu go-

riilmiistiir. Bunda, evdeki diger kardeslerin 06ziirli ¢ocuga kar-

A



31 ¢ogunlukla, yardimsever, koruyucu ve kollayici bir tutum

icinde olmalarinin etkisi de gbzardi edilmemelidir.

Anneler, 0Oziirli g¢ocugun yarattigi maddi problemlerden
¢ok, duygusal problemler iizerinde durmuslardir. Ancak,  bu
duygusal problemlerin ifadesinde de, anne olmanin gerektirdi-
g§i sorumlluklar gergevesinde, yasadiklari duygusal baskinan
yogunlugunu belirtmekten kagindiklari diisiiniilmektedir. Anne-
lerin en yogun endiseyi ¢ocuklarinin gelecekleri konusunda ya-
sadiklari dikkati ¢ekmektedir. Bu endisenin 6n plédna ¢ikma-
sinda da, gocugun gelecekteki durumu ile ilgili herhangi bir

¢O0zlimiin bulunamamis olmasi etkili olmus olabilir.

Deneklerimizin tiimi bir merkeze devam eden gocuklar-
dir. Anneler, bu merkezleri degerlendirirken, buralarin, go-
cugun sosyallesmesine yardimci oldugunu, kendileri igin de
aynl probleme sahip annelerle pek ¢ok seyi paylasma olanafini
sagladigini belirtmislerdir. Ancak, anneler, 06zellikle, ¢o-
cuklarinin burada gegirdigi zamanin yetersizliginden yakin-

mislardair.

Ulkemiz kogullarinda, bu gocuklarin bakimi ve egitimi
konularinda en biiyiik sorumlulugun ailelere diistiigii sSylenebi-
lir. Oziirli gocugu olan aileyi, {iziintii, hayal kirikligi, kiz-
ginlik gibi duygulari yasamaktan Ote, c¢ocuklarinin bakim ve
yetistirilmeleri konusunda ¢ok daha biiyiik sorumluluklarain

bekledigini de gozdniine almak gerekir.

Ozetle, zihinsel ©6ziirli bir ¢ocuga sahip olmak, her-
hangi bir insanin yasaminda biliyiilk sorunlar yaratabilirse de,
biitiin bu ¢abalarin kargsiligi O6diilsiiz deglidir. Pek gok aile,
cocugun yalnizca alici olmadigini goriip, olumlu ydnde gelisi-
mi ile aileye birseyler vermesinden biiylik 6lgiide tatmin ola-

bilirler.
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OZET

Ulkemizde Down Sendrom'lu g¢ocuklar ile ilgili ¢alisma-
lar daha ¢ok, onlarin. bireysel 6zellikleri konusunda yogunluk
kazanmistir, Qocuklarin, aile yapilari, aile igi iliskileri,
ailenin zeka 6ziiriine bakisi ve bu konudaki tutumlarini belir-

leyebilmek amaciyla bu c¢alisma planlanmistair.

Bu amag¢la ¢alisma, I.ﬁ.Tlp Fakiiltesi Cocuk Psikiatrisi
Anabilim Dali'ndaki Down Sendrom'lu Gocuklar Grubuna ve Is-
tanbul ig¢indeki ¢esitli 6zel merkezlere devam eden, 4,9-13,6
yas grubundaki 26'si kiz, 24'i#i erkek 50 Down Sendrom'lu gocuk

ve anneleri ile yiriitilmistiir.
Calisma 4 ay siirmiistir.

Annelerle yapilan goriismeler bir Goriisme Formu ve Tu-
tum Olcegi ile standart hale getirilmistir. Sosyal gelisim-
lerini belirleyebilmek amaci ile ise, gocuklara Vineland Sos-
yal Olgunluk Olgegi uygulanmisir. Goriisme Formu, Tizard ve
Grad tarafindan zekd 6ziirli g¢ocuklarin kendileri, aileleri,
yararlandiklari servisleri de8erlendirmek 1ilizere hazirlamis
olduklari formdan tercime edilmistir. Tutum Glgegi ise
J.F.Gubrium'un dl¢eginin bir terciimesidir. Her iki form da,
Tiirk¢e'ye g¢evrildikten sonra, itemler ¢alismamizlin amacina
uygunlugu ag¢isindan deferlendirilerek, gerekli diizenlemeler

yapilmistir.



Calismamizda, gerek Gorigme Formunda, gerekse Tutum
Olgeginde, ailelerin tzellikle cocugun gelecegi ile ilgili
yogun endise yasadiklari cok belirgin bigimde ortaya cikmis-

tir.

Ayrica, calismamiz sonucunda; "Sosyal gelisimi iyi
olan" Down Sendrom'lu gocuklar grubu ile, bu sosyal olgunluga
ulasamamls ¢ocuklar grubunun aile yapilarinin ve aile tutum-
larinin farkli oldugu bulunmustur. Yani, beklentilere uygun
olarak, anne-babanin egitim ve ekonomik diizeyinin daha yik-
sek, annede ruh sagligi sorununun daha az oldugu, anne-babanin
daha az tartistigi ve oziirli cocukla basa cikmada daha yeter-
1i olan ailelerde, ¢ocuklarin da sosyal geligsimlerinin daha
iyi oldugu goriilmistiir. Bu cocuklar digerlerine oranla, kendi
kendine yemek yeme, giyinme, baskalariyla oynama yeterlili-
gindedir;er; tuvalet egitimini 6grenmisler, bazi becerileri

kazanmislardir.

Bu konuda kuramsal olarak hep bilinen, ailenin yap1
ve tutumunun 6zirlii ¢ocugun geligiminde cok onemli olduBu go-

riisii, calismamizda sayisal olarak ortaya konmustur.
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1.

2.

EK I
GORUSME FORMU

Vineland Sosyal Olgunluk Olgegi
is

Anne ¢ocugun korunmali bir ortamda bir is yapabilecegini diisiiniiyor
mu?

Huy ve Davranis

Baskalariyla karsilastirildiginda genellikle yorgun ve agir, hareket-
siz midir, yoksa canli ve enerjik midir?

~ Cogunlukla tamamen hareketsizdir
~ Az hareketli

~ Gogunlukla canli

~ Daha canli ve ¢ok daha enerjik
~ Kontrolsiiz gsekilde canii

Ne kadar sik yerinde duramayacak sekilde rahatsiz ve huzursuzdur?
(Rutin seyleri yapmaya zorlanmazsa, biitiin giin oturur mu, yoksa, sii-
rekli etrafta dolasir mi1?)

!

Cok nadir ya da hic

Arasira Ornegin yapacak birseyi yoksa
Sik sik boyledir, ancak her zaman degil
Her zaman hareket halindedir, hi¢ durmaz

!

i

Sinirli ya da g¢ekingen midir?
(Seslerden, karanliktan korkar, yabancilardan utanir)

- Tanidik bir gevrede bile son derece sinirli
— Oldukga sinirli ve gekingen
- Genellikle degil

Baskalarindan uzak durup, kendi kendine mi kalir, yoksa diSer insan-
larla birlikte olmaktan hoslanir m1?

- Tek basinadir, herkesi kabul etmez.

— Basgkalariyla arkadasgadir, gruptan hoglanir
- Yalniz kalmaya tahammiil edemez

Kendinden beklenen siradan seyleri yapmayi reddeder, karsi koyar ya
da bunlari yapmaya karsi savasir m1? (Giyinme, yikanma, yatma, kalk-
ma gibi)

Hi¢bir zaman

~ Arasira
Oldukga sik
Hemen her zaman
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14,
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16.

. Kendi istegi yapilmadiginda ne kadar siklikla hirginlasir ya da ¢ig-

lik atar?

|

Cok nadir ya da hig
Arasira

Yaklasik giinde 1 kez
Stirekli bigimde

Baskalarini rahatsiz eder, kiistahlik eder ya da durmadan birine takar
mi?

— Hig¢bir zaman
- Arasira
— Oldukc¢a sik

Herhangi bir insana vurur veya saldirir mi?
- Higbir zaman

- Arasira

~ Oldukga sik

Kagaitlari, dergileri, elbiseleri yirtar ya da mobilyalara zarar verir
mi? ;

— Hig¢bir zaman
— Arasira
— 0Oldukg¢a sik

Cok giiriltiili miidiir?

— Nadiren
—~ Bazen
— Daima

Evde yangin c¢ikarma, gazi acik birakma vs. acisindan tehlikeli midir?

Rahatlatici aliskanliklari var midir?

- Yoktur

- Emme

Sallanma

Mastiirbasyon

Emme + Mastiirbasyon
Emme + Sallanma
Sallanma + Mastiirbasyon

1

Gerginlik aligkanliklara var midir?

- Yoktur
- Yolma
ISirma
- Tikler
Basvurma

1

Uykusu diizensiz mi?
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18.
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24,
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27.

Baskalarinin uykusunu rahatsiz eder mi?

Miisfik, seven, duygulara cevap veren bir ¢ocuk mudur?
— Daima dikkat cekmek ister

-~ Digerleri gibi

~ Nadiren dikkat c¢ekmek ister

~ Anladigini sanmiyorum

idare Etme Problemleri

Tuvalet egitimini basarmis midir?

Yalniz ¢isini ..o eeevnvrennnnnnns . gece ve giindiiz
Yalniz ¢igini ........ vesens seees. geECE
Cisini ve kakasini ............... gece ve giindiiz
Cigini ve kakasain:t ........ cieecess gECE

Ailenin diger fertlerini yemek yemelerinde rahatsiz etmeden, onlarla
beraber sofrada yemek yer mi?

Gerekli 6nlemler alinmazsa, devamli olarak evden kacar ya da sokak-
larda dolasir mi?

Anne, g¢ocugunu yanina alip, OSrnegin alis-veris yapmak iizere onunla
ne kadar sik disari ¢ikar?

- Hig

~ Hergiin

Haftada 2-3 kez

- Haftada 1 kez

Arasira

Nadiren

i

I

Eger anne, nadiren ¢ocukla beraber disari ¢iakiyorsa, bunun nedeni:

- Idare etme sorunu
— Qocukla goéziikmekten utanir

Cocuk, bir kag¢ dakikadan fazla bir siire yalniz birakilir mi?

- Hig
- Odada
- Evde

Oziirlii ¢ocuk nedeniyle, ailede, herhangi birinin disarda iste galis-
mas1 engellendi mi?

Cocuk evde oldugu zaman (anne haricinde) bir baskasi daha gocuga ba-
kar mi?

- Hayar
Kardesler
Akrabalar
- Baba
Digerleri

I

1
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Anne ne kadar siklikla gocugu bir baskasinin bakimina birakir?

I

Hig¢bir zaman

Yalniz acil durumlarda
Arasira

Sik sik

I

Cocuk evde oldugunda, baba, ¢ocugun bakimini paylasma konusunda ne
yapar?

Highbir sey

Ara sira yardim eder

Anneye ev islerinde yardim eder

Anne digarda iken gocuga bakar

Serbest oldugunda alir ve zaman ge¢irir

— Cocugun bakimi ve mesgul edilmesini tamamen paylasar.

Anne-babanin bos vakit aktiviteleri

~ Sinirlanmaz, engellenmez
- Onu da dahil ederler, ama o bir "ayak bagi'dir.
— Cocuk yiiziinden biitiin aktivitelerden alikonurlar

Anne ne kadar siklikla eglenmek igin, gocuksuz glkar‘?(ﬁrnegin; arka-
das, sinema) .

— Hi¢ g¢akmaz

~ En azindan haftada 1 kez
—~ En azindan ayda 1 kez
Daha seyrek

Baba ne kadar siklikla eglenmek ig¢in, cocuksuz ¢ikar? (Grnegin, ar-
kadas, sinema, mag)

Hi¢ ¢ikmaz

— En azindan haftada 1 kez
— En azindan ayda 1 kez
Daha seyrek

I

Cocuk, ailenin tatil planlarini herhangi bir sekilde gii¢lestirir mi?

— Hig¢ tatil yapilmaz

Cocuk tatile gider mi?

~ Hayir, hig¢bir zaman

— Anne-Baba ile birlikte

- Basgkalari ile

Gegen yil sug¢lu davranislarda bulundu mu?

Komsular g¢ocuktan sikayetgi mi?



37. Ilerde anne-babadan bir ya da ikisi de gliirse gocuga ne olacagini dii-
siiniiyorsuuz?

— Kurumlar bakar

Akrabalar

— Kendi kendine bakabilecegini diisiiniiyoruz
— Karar vermedik

38. Cocugun ilerde ne olacagi konusu bir problem mi?

Problem degil

Biiyiik bir endise

Aile gatismasinin nedeni .
Bir iiziintiidiir, ama bir ¢&ziim bulunmustur.

1

Ailenin Yapisi

39. Evde ka¢ kisi var?
- 2-3
- 4-5
- 5'ten cok

40, Evde kag ¢ocuk var?

-1 ¢cocuk
~ 2-3 cocuk
— 4 ve daha fazla

41. Aylik gelir diizeyi?

300.000'e kadar
300.000-600.000
600.000-900.000
900.000'den ¢ok

!

42, Oturulan yerin tipi

- Ev
— Apartman kati
~ Gecekondu

43. Cocuk yatagini paylasiyor mu?

44, Paylasiyorsa, kiminle:

~ Kardesler
— Anne-Baba
- Baskalari

45. Ailede, herhangi birinin fiziksel ya da ruhsal saglik durumu bozuk
mu?
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Anne evde ya da ailede bir baskasinin saglig:r ya da davranislari ile
ilgilenmek durumunda mi?

Annenin Ruh Sagligi

Annede herhangi bir kronik hastalik ya da fiziksel yetersizlik var m?
Anne, bazen herseyin kendisi ig¢in c¢ok agir geldigini ve basa ¢ikama-
yacaginl hisseder.

Anne, uyuyamiyacak kadar gok endiselidir.

Hi¢ rahatlayamaz, fakat isi gotiirmek zorundadir.

Anne, sik sik bas agrilarlndan sikayet eder.

Anne, her zaman kendini yorgun ve tiikenmis hisseder.

Anne - Baba

Anne-baba ayri ya da bosanmis mi1?

Eger evetse; bu ayrilikta gocugun durumunun etkisi olmus mu?
Oziirlii cocuk nedeniyle anne-baba arasinda sik tartisma var mi?
Baska olaylar hakkinda anne-baba arasinda tartisma var mi?

Cocuk evlilik iliskisini nasil etkilemisg?

Diizeltmis, gelistirmis
Etkisi olmamis

Daha kotii etkilemis
Diger

1

Cocuklarinin &ziirli oldugunu bilmeleri, anne-babanin baska gocuk sa-
hibi olma tavirlarini etkilemis mi?

Etkilemisse, nasil?

~ Bagka cocuga sahip olmamaya karar vermigler

- Diger ¢ocuklarinin da &ziirlii olabilecegini diisiinerek, baska ¢ocuk
sahibi olmaktan hep korkmuslar

- Oziirlii bir kardeslerinin olmasinin saglam gocuklari yiik olacagi dii-
giincesiyle, baska ¢ocuk sahibi olmaktan korkmuglar
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Anne-baba baska ¢ocuga sahip olma konusunda ayni goriisteler miydi?

- Hayar
- Evet
~ Bu tartisilmamis

Baska cocuklarinin olup olmamasi konusunda kendilerine tavsiyede bu-
lunacak bir kaynak aramislar mi?

- Aramislarsa, kimden?

— Arkadas, komsular vs.
~ Bir uzmandan

Anne, ¢ocugun Ozriinii diger insanlarin bilmesi nedeniyle, utanir veya
kendini mahgup hisseder mi?

- Utanmaz veya mahgup hissetmez

Insanlardan kacacak kadar ¢ok

Cocugu nadiren disari gikaracak kadar cok

Kendini mahcup hisseder, fakat bunun iistesinden gelmeye ¢alisir
Insanlarin ne diisiindiigiine aldirmaz

Baba, ¢ocugun Gzriinii diger insanlarin bilmesi nedeniyle, utanir veya
kendini mahgup hisseder mi?

~ Utanmaz veya mahgup hissetmez

- Insanlardan kacacak kadar cok

~ Qocugu nadiren disari g¢ikaracak kadar g¢ok

—~ Kendini mahgup hisseder, fakat bunun iistesinden gelmeye gcalisir
— Insanlarin ne diislindiigiine aldirmaz

Komsular ve akrabalar cocuga karsi kaba davranir veya onu elestirir-
ler mi?

- Hayar
— Biraz
~ Oldukga cok

Anne, diger insanlarin, &ziirlii ¢ocuguna bakmalari gerektiginde, onun
biiyiik bir yiik olacag: ve sikinti yaratacagi duygusunda midir?

Zekd ozlirli bir ¢ocuga sahip olmanin en rahatsizlik yaratan yonlerl
hakkinda neler soyleyebilirsiniz?

Onunla ilgili en hos seyler nelerdir?

Zeka geriliginin ne oldugunu bulmaya ¢alistiniz ma?

- Hayair

Okuma yolu ile

- Konferanslara katilarak

-~ Diger anne-babalarla tartisarak

- Okuma ve diger anne-babalarla tartisma yolu ile

I
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Kardesler

Cocugun varliga kardeslerin calismasini ya da oyununu engeller mi?
Cocugun varligi, kardeslerin sosyal iligkilerini bozar mi?
Oziirlii cocuk kardeslerine kdtii davranir ma?

Kardesleri, oziirlii ¢ocuk nedeniyle kiskan¢lik ya da ndrotik semptom-
lar gosterirler mi?

Kardeslerin, ona karsi tutumlari nasil?

— Arkadagga, ve koruyucu
— Arkadasca degil, denemez
— Diismanca ya da kiskang

Anne, 6ziirlii c¢ocugu nedeniyle diger gocuklarini ihmal ettigini diigiiniir
mii?

- Hayir
—~ Bazi durumlarda
~ 0ldukca cok

Anne, saglam gocuklari nedeniyle, oziirlii ¢ocugunu ihmal ettigini dii-
silinilir mi?

- Hayir
— Bazi durumlarda
— Oldukca cok

Tibbi Servisler

Cocugunuzun ‘geri oldugundan ilk kez siiphelendiginizde kag¢ yasindaydi?

Kime bagvurdunuz?

Hi¢ kimseye
Hekim

Hastane, klinik
- Hoca, iifiirikei

CGocugunuzun, geri oldugu ilk kez sdylendiginde ka¢ yasindaydi?

Doktorun anneye, gocugunun durumunu sbylemesi gerektigini diigiinir mi-
siiniiz?

- Zek3 oziiriinden siiphelenir siiphelenmez
~ Gocugun 6ziirli oldugundan emin olur olmaz
- Bunu kendi anlamasi i¢in anneye birakilmali
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Size bunlardan hangisi oldu?

Size bu, ilk kez sdylendiginde, teshisin kesinlikle ne anlama geldi-
8i, cocugun durumunun nasil olacagi ve tavsiye almak ig¢in nereye bas-
vurabileceginiz konusunda doktorla konusma sansiniz oldu mu?

Sizce, uzmanlarin, &ziirlii cocugunu evde barindiran aileler ic¢in bazi
seyleri kolaylastirabilmelerinin herhangi bir yolu var mi?

Merkezin baslica avantajlari nelerdir?
Merkezin baslica dezavantajlari nelerdir?

Cocuk ile ilgili olarak herhangi bir sikintiniz olsa, bunlari kiminle
konusursunuz.

Arkadaslar, akrabalar ya da komsular
~ Doktor

Ogretmen

— Arkadas, komsu ve doktor

Arkadas, komsu ve 6fretmen

|
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EK II

VINELAND SOSYAL OLGUNLUK OLCEGI

Maddenin Yas Seviyeleri
Sinifa* No 0-I Maddeler
i 1 Sevinme sesi gikarir, giiler
KHY 2 Basini tutar
KHY '3 Uzanma mesafesindeki seyleri yakalar
S 4 Tanidigr kimselere uzanir
KHY 5 Yuvarlanir
KHY 6 Yakinindaki seyler ig¢in uzanir
Iy 7 Kendi kendine mesgul olur
KHY 8 Desteksiz oturur
I 9 Sesleri taklit ederek konusur
KHY 10 Kendini yukari geker
KKY 11  Yardimla bardaktan su iger
SH . 12 Dbseme iizerinde hareket eder
KHY 13 Parmaklari ile yakalar
S 14 Bireysel ilgi ister
KHY 15 Yalniz durabilir (ayakta durur)
KKY 16  Agzindan salyasini akitmaz
I 17 Basit yonergeleri izler
I-I1
SH 18 Yabanci oldugu odaya girer
IY 19 Kalem ve tebesirle isaret edebilir
KKY 20 Yemegi g¢igner
KKG 21  CQoraplari geker, gikarir
IY 22 Esyalari transfer eder
KHY 23 Basit engelleri asabilir
1Y 24  Daha evvel bildigi esyalari tasir
KKY 25 Bardaktan yardimsiz su iger
KHY 26 Bebek begigini terkeder
SH 27 Baska g¢ocuklarla oynar
KKY 28 Kasikla yer
SH 29 Eve veya bahceye gider
KKY 30 Yiyecek seyleri ayirt eder
i 31 Bildigi esyalari isimlendirir
SH 32 Merdivende yukariya dogru yardimsiz yiiriir
KKY 33 Sekerlerin kagidini agar
I 34  Kisa sbtzciiklerle konusur
II-I11
KHY 35 Tuvalete gitmek i¢in haber verir
Iy 36 Kendine 6zel oyun etkinliklerine baslar.

lesaltmalar ve Karsiligi:

I: Iletisim - KHY: Kendi Hizmetlerini Yapma ~ S: Sosyallesme - KKG: Kendi
Kendine Giyinme - KKY: Kendi Kendine Yeme - KYV: Kendine Yén Verme - SH:
Serbest Hareket Etme ~ IY: Is Yapma '
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Maddenin Yas Seviyeleri
Sinifa* No Maddeler
KKG 37 Paltosunu ve elbisesini g¢ikarir
KKY 38 Gatalla yer
KXY 39 Yardimsiz igecek alir
KHY 41 Basit tehlikelerden sakinir
1Y 42 Yardimsiz paltosunu ve elbisesini giyer
IY 43  Makasla keser
I 44  Yasantilarla ilgi kurar
III-1V
SH 45 Merdivenden asagi dogru bir basamak iner
S 46  Cocuk bahgesi oyunlarini oynar
KXG 47 Elbisesi ve paltosunu diigmeler
Iy - 48 Ev iglerine biraz yardim eder
S 49  Baskalari ic¢in bir oyun yapar
KHY 50 Yardimsiz ellerini yaikar
Iv-v
KHY 51 Tuvalette kendi hizmetini yapar
KHY 52  Yiiziinii yardimsiz yikar
SH 53 Daha 6nce bulunmadigi bir yere gider
KHY 54 Kendi kendine giyinir
1Y 55 Resim ¢izmek i¢in kalem vs. kullanir
S 56 Yarisa dayanan oyunlar oynar
V-VI
iY 57 Paten 3 tekerlekli bisiklet vs. kullanir
I 58 Basit kelimeleri yazar
S 59 Basit masa oyunlari oynar
KYV 60 Parada giivenilirdir
SH 61 Hi¢ gitmedigi bir okula gider
VI-VII
KKY 62 Bigagyi yag-regcel yaymada kullanir
I 63 Yazmada kalem kullanir
KHY 64 Yardimla banyo yapar
KHY 65 Yardimsiz yataga gider
VII-VIII
KHY 66 Geyrek saat i¢inde zamani anlatir
KHY 67 Masa biagini kesmede kullanir
S 68 Harfi harfine uydurma masallarin uydurma oldugunu an-
lar

*¥1saltmalar ve Karsilagi:

I: fletisim — KHY: Kendi Hizmetlerini Yapma - S: Sosyallesme - KKG: Kendi
Kendine Giyinme - KKY: Kendi Kendine Yeme - KYV: Kendine Yon Verme - SH:
Serbest Hareket Etme - IY: Is Yapma
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Maddenin Yas Seviyeleri
Sinifa* No Maddeler

S 69 On Bullizg ¢agi oyunlarina katilir

KKG 70 Sa¢ini fircalar veya tarar

IY 71
VIII-IX

iy 71 Aletler veya mutfak takimlarini kullanir

1Y 72 Monoton ev iglerini yapar

I 73 Kendini tesvik eden seyleri okur

KHY 74  Yardimsiz banyo yapar
IX-X

KKY 75 Masada yemesine dikkat eder

KYv 76 Ufak aligveris yapar

SH 77 Bir yere serbest olarak gider
X-XI

i 78 Arasira kisa mektup yazar

I 79 Telefon edebilir

;Y 80 Az kazang getiren bir is yapar

I 81 Mektupla alisveris yapar
XI-XTI

TYY 82 Basit yaratici is yapar

KYV 83 Kendi kendine ve bagkalarina bakim yapabilir

I 84 Kitap, gazete ve mecmualardan hoglanir
XI1-XV

S 85 Grup oyunlari oynar

KHY ve G 86 Elbisenin biitiin bakimi-yikama, {itiileme, dikme gibi
islerini yapar

KYv 87 Elbiselerine uygun ek pargalari (kemer, corap gibi)
satin alir

S 88 Genglik grup faaliyetlerine katilair

1Y 89 Sorumluluk isteyen giinliilk ev islerini yapar
XV-XVIII

i 90 Mektupla haberlesir

I 91 Giinliik olaylari izler

SH 92 Yakin yerlere yalniz gider

SH 93 Giindiiz kendi kendine her yere gider

KY 94  Harciyacak kendi parasi vardir

KYv 95 Kendi elbiselerini alir

*#Kisaltmalar ve Karsiligai:

i: fletisim - KHY: Kendi Hizmetlerini Yapma - S: Sosyallesme - KKG: Kendi
Kendine Giyinme - KKY: Kendi Kendine Yeme - KYV: Kendine Y6n Verme - SH:
Serbest Hareket Etme - IY: Is Yapma
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Maddenin Yas Seviyeleri
Sinifa* No Maddeler

XVITI-XX

SH 96 Uzak noktalara yalniz gider

KHY 97 Saglaigini korur

1Y 98 Meslegi vardir veya okula devam eder

KYv 99 Gece herhangi bir sinirlama olmaksizin digari gider

KYV 100 Kendi harcamalarini kontrol eder

KYV 101 Kisisel sorumluluk alair
XX-XXV

KYv 102 Parayi tedbirli olarak kullanir

S .103 Kendi gereksinimleri Stesinde toplumsal sorumluluklar
alir

S 104 Sosyal refaha katkida bulunur

KYv 105 Gelecegini garanti altina alar
XXV ve Otesi

MYA 106 Hiinerli bir is yapar

iy 107 Faydala dinlendirici etkinlikler yapar

IY 108 Kendi isini sistemlestirir

S 109 Giiven vericidir

S 110 Medeni gelisim kaydeder

1Y 111  Mesleki c¢alismalari kontrol eder

KYv 112 Baskalara igin alasveris eder

lY 113 Baskalarinin islerine yon verir

1Y 114  Profesyonel is yapar

S 115 Toplum sorumlulugunu paylasir

IY 116 Kendi olanaklarini yaratir

S 117 Genel refahi gelistirir



10.

11.
12.

13.

14,

15.

16.

17.

EK III

AILE TUTUM OLGEGI

Oziirli bir cocuga sahip oldugumu diisiindiigiimde, ona yardimeci olmak
ig¢in gereken fazla masraf beni ¢ok diisilindiiriiyor.

Oziirli bir gocuga sahip olmak, sanirim ailemizde herkesin kendini ev-
deki giinliik programimiza uydurmasina yol agti.

Oziirlii cocukla ilgilenmek ¢ok fazla zaman aldigi i¢in diger gocukla-
rimi ihmal ettigim endisesindeyim.

Okulda diger cocuklarla iyi iliskiler kurdugu siirece, gocugumun okul-

da alacagi: notlar benim i¢in, gergekten ¢ok farketmez.

Cocugumun iyi bir is ic¢in gerekli egitimi alabilecegi konusunda bazen
silipheleniyorum.

Okulda cocuklar sik sik birbirlerine takildiklari i¢in, ben bunun g¢o-
cugum {izerindeki etkisinden kaygi duyuyorum.

Oziirli ¢ocukla ilgilenmek cok fazla zaman aldigi igin, diger aile bi-
reylerini ihmal ettigim endisesindeyim.

. Cocugum Gzrii yiiziinden, basarili olmak ig¢in caba bile harcamayacak di-

ye endise duyuyorum.

Oziirlii bir gocuga sahip olmanin aile biitgesini zorladigini diistiniiyo-
rum.

Cocugum 6zrii nedeniyle, diger insanlarla iyi iliskiler kurmanin Sne-
mini farkedemeyeek diye endiseleniyorum.

Bence, ¢ocugumun mutlu olmasi, onun okul basarisindan daha Onemlidir.
Baska ¢ocuklarla oynarken gocugumun lider olmasini istiyorum.

En biiyiikk kaygilarimdan biri, ¢ocugumun bir giin kendine yetip yetmeye-
cegidir.

Baska cocuklarla arasinda bir sorun g¢iktiginda, gocugumun bunu kendi
basina halletmesindense, bana gelip sdylemesini tercih ederim.

Cocugumundzrii yiiziinden, arkadasliklar kurup, bunlari siirdiiremeyecek
diye kaygilaniyorum.

Gocugum yiiziinden aile iginde bir sorun ¢ikarsa, bunu halletmek genel-
likle bana diiser.

Cocugumun, gogu kere kazanamasa bile, yine de pekala mutlu olabilece-
gini bilmesini isterim.



18.
19.
20.
21.
22.

23.

24,
25.

26.

27.

28.
29.

» # 0.

Oziirlii bir gocuga sahip oldugumu diisiindiigiinde, ona bakmak igin gere-
ken fazla zaman beni kaygilandiriyor.

Cocugum eger, Ozel alt sinifta daha jyi bir geligim gdsterecekse,
normal bir sinif yerine, 6zel alt sinifa gitmelidir.

Diger insanlarla iyi gec¢inmenin, bireysel basari kazanmaktan daha
onemli olduguna gocugumun inanmasini isterim.

Okula gittigi zaman g¢ocugumun, en azindan ortalama bir basari elde
edebilecegini saniyorum.

Oziirlii bir gocuga bakmayi, cogu kere fazladan duygusal bir baski ola-
rak goriiyorum.

Normal sinif ortamnin, duygusal gerilimi ona agir gelecegi igin, go-
cugum okula gittginde ©zel bir sinifa verilmesi gerektigini diisiinii-
yorum. .

Cocugum igin gereken 6zel yardimi saglamanin maliyeti beni endiselen-
diriyor.

Diger cocuklar ona takildigi zaman, gocugumun, kendi hakkini kendisi-
nin korumasini isterim. :

Oziirli cocugumun, giiniin birinde, iyi bir ise sahip olmaktan &te baska
seylerinde mutlu olmasi igin gerekli oldugunu anlamasi bence g¢ok
onemli.

Eser cocugumun masraflari artarsa, ailenin diger bireylerinin gerek-
sinimlerini yeterince karsilayip karsilayamama konusu beni kaygilan-
diriyor.

Cocugum mutlu olsun da, sonunda ne tiir bir isi olacagy benim igin
farketmez.

Cocugumun maddi destek agisindan her zaman baskalarina bagimli olup
olamayacagi beni diisiindiiriiyor.

Cocugumun gelecekteki ¢alisma hayatinda rekabet edip edemeyecegi beni
g g
gercekten diislindiiriiyor.

- - WQ C.
Yulfsekbgretim Kurula
Eol{umantasyon Merkezs



