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GIRIS

- Jzurld goecuga sehip olma, anababalar iizerinde bazi ruh-
sal problemlere neden olmaskt&dir. Bu problemlerin gocuga yansi-
t1lmasi sonucunda gocuBun egitilmesi engellenmektedir.

Jziirld gocuklarin gereksinimleri (zerinde ciddi olerak
dliginmek ig¢in, bu gocuklar hakkindaki pegin huklUmlerden ve inang-
lardan arinmek gerekmektedir. Kiginin duygusal tepkileri, eko~
nomik duzey, gocugun cinsiyeti, cocufun yagi, ailenin bagka ¢o-
cufunun olup olmamesi: ile etkilenebilir. Bu da, dzurlu gocua
kargi geligtirilen tutumlarda, ya bizi onlarin gereksinimlerin-
den heberdar etmeye, y& d& bdyle gereksinimlerinin oldufZunu vad-
simaya gbtﬁrﬁr{l{}

Bir gile, dzuriu bir g¢ocufa sahip oldugﬁ zamen, gocugunun
fzirunin farkedildigi sndan itibaren kendilerini baski sltinda
hisseder. Gocugun tzlrll olmasiyla birlikte ailede olafan daga
problemler gérulir. Ailenin bu problemleri bagarma yetenegi ne
kader iyi bilgi sahibi oldufuna baflidir. Jzirli gocuBs bizim
toplumumuzda ikinci sinif insean giziyle bakilmektadir. chuéun
Gzurunun slgilanmasi, o ydnde helihazirda egilimieri olan aile-
vi duygusal tutarsizligs itebilid?;{) .

Cevrenin tutumu da ailenin duygusal tutarsizlik gister-
mesinde etkili olebilir, Aile gevresi ve gocufun yakin gevresi
gocugun normal geligimine olunek saZlamsk gbyle dursun, onun

i¢in yaganmas: g¢ok zor ve gekilmez bir yer olsbilir. Alinen
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dizeltici onlemler, evde ve yakin gevredekilerin bu yanlig
tutumlery ylizinden yikilar {5}. Topluaun 62Urlu ¢ocuk hek-
kindaki diigunceleri, silenin gocufu ile ilgili duygularim

cuvvetle etkileyebilir {4 ) .



GENsL - BilGLLsR

DOWN SuilDROMU

Buglin dinyanin birgok ulkesinde zekfica geri gocukla-
rin ve yetigskinlerin sagligr ile ilgilenilmektedir. Zeks
geriligi gegitlilik gbstermektedir. Down Sendromu yani mon-
golizm butiin dinyade rastlansn ve batida Uzérinde bzellikle:
dunulan bir zekf gerilifi tlridur (5) . Down Sendromu, kro-

mozom anomalilerinden kaynaklanen ve I866 yilanda ilk defe

Longdon Down terefindan tanamlanan bir tlr zek& geriliéidir(G,?j

nutin arklerdsa ve milletlerde erkeklerde kizlsrden birsz deha
fPazla goriilmektedir {8) . |

Lohgdow Lown, bazi geri zekul:i gocuklards ortak olan
tipik yuz‘ﬁzelliklerinin mongol tipini hatirlatmesi mongolizm
teriminin yerlegmesine neden olmugtur. Anctk bu pzelliklerin
Mongol ve 4in'li gocukler aresinde bile dulurd maskeleyebilmek-
ten uzek olugu ve terimin butun bir irkla gagri§1m yapmasl
‘Down Sendromu &dinin tercih edilmesine yol agmigtir (9) .

Down Sendromunda dig gdrunliy olarsk, kafa kiguk ve
oksipital kemik dizdur. Burun, vekelarin agafr yukari yarisin-
da kiicuktur ve burun kemiZi geligmemigtir, Durun iltihsbi
(Rninitis) yeygindir. Gozlerde iris dokusunun hipoplazisi ve
breshfield lekeléri vardir. Kulakler genellikle kuglk ve ba-

sittir., AZzin kdguk olmusi nedeniyle dil d1§afl gikmigtair.
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pamek normel dlgulerdedir. Digler geg giker ve kuguktur. 20~
yun kisedar, sag gizglsi agajy dogru uzanir. Bebeklikte boyun-
da ve omuzlarda deri kivrimlar:i verdir. Goglisler pubertede
kligliktir faket yetigkinlikte normal Slgdlere ulagéblilir an~
cek bitun yeglarda meme baglari kiguktur.

Gocuklarda genellikle kirin digeri farlaktir ve yeygin
olarsk gtbekte fatik gdrulur. Erkeklerde penis,scrotum ve
testisler kugik, kizlerde lebia majorler buyuktir. Permeklar
kisa ve kunttir., Ayuk bagparmagl ile ikinci parmak arasi
eciktir. Avug iginde simien gizgisi gorulir(6,7,8,9,I0)

Down Sendromlulﬂastalarln Genetik ¥Yapisi:

Hastalify genetik yepa bekiminden trizomi 2T, trans-
lokasyon tipl ve 'mozaik olmak izere ug gruba ayirabiliriz.

Trizomi 2I, Lejevne ve erkadasler: terafinden tanim-
lanmig ve G grubuna &ait 2I numersali kromozomun, normalde iki
tene bulunmesi gerekirken Ug¢ tane oldufu gbsterilmigtir.
Doleyisiyla,bu hastalerds kromozoa suyisi 47 Gir.

1960 yilinda Polami ve arkedaglari terafindun giste-
rilen Down Sendromu tipinde, toplaim 46 kromozom olmaélna
ragmen, fazle olan G grubu kromozea D grubundsn bir kromozom
{izerine eklenerek D/G veye iki @G grubu kromogzom birbirine
eklenerek G/G trunsloke olmugtur.

1967 yilinda Clurke ve arkadaglari, hicrelerin bir
kisminin norm&l, bir kisminin ise 21 nuawrsl: kromozom igin
trizomik olduunu gdstererek mozaik tip Down Sendromunu
tenimlamigloerdar (iI) .

Down Sendromunun gdrulme sikligi 20 yogandski anneler-
de I/I600, 40 yagin Ustlndekilerde ise I/75 dir. Dsha Once-

den Down Sendromlu bir gocufa sship olun annenin bu durumdaki
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ikinei bir gocuge sthip olma riski 30 yagin altindaki enne-
lerde % I ve % 2 arasindadir.

Oltmlerin % 25 ve % 30' u genellikle ilk y1l esna-
sinda ve % 50 si ilk beg yi1l esnasinds goriilir. En sik 6lim
nedenleri solunum enfeksiyonleri ve konjenital kalb hasta-
liklaridar (IQ) .

Down Sendromunun tedavisinin olmamusina raémén, efitinm
yolu ile gevreye uyumlara stglantbilmektedir. Down Sendromliu
bir gocue egitim verirken, silenin tepkileri ve tutumlari

gbz dnlinde bulundurulmalidir.

AILE TwPKILERI

Irk, din ve sosyo-ekonomik gegmigleri ne olursa olsun,
gileler yeni bebeklerinin Down Sendroalu yeni mongol oldugunu
Sgrenmekten hayal kairiklifina ugrarler. Déktorlarln ancbabaye
mongol gocuklari olduBunu eninds haber vermeleri en iyl yon-
tem olarck gortlmektedir. Giinkli ensbabalerin g¢Ocuklarinin
durumunu bagkelerindan dgrenmeleri onlerin doktorlarla ve
digerleriyle iligkilerinl bozabilir. Mongol gocugu olan ana-
babelar birgek glgluklerle kargilegebilirler. Heniiz gocukla~
rinin birey olarak ne oldugunu bilmemektedirler. 3imdi kime
benzediZini gelecekte ne olacafini digunmektedirler {?2} .

Ansbabalarin geri zekfli gocufs sahip olmaktan duy-
duklar: Gzuntuntn strekli oldupu bulunmugtur (I2) .

Anababsler ile iletigim kurmektsa birineil sorumlu-
luga sahip uzman ve diégr profesyonel kigiler, Down Sendrom-—
1u bir bebegin defwes1 ile olugsn bunalims karglr koymslarinl
nesil saflayabilirler? Hergeyden Once snibebalarin gocuk

hokkindeki duygulerini anlemsya galigmek gerekmektedir {?2& .
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Uzmanlar gocugu reddeden aileain suglama, inkar gibi
duygularani goézoninde bulundurmedsn Snce Down Sendromlu ¢o-
cuklaran bakaimi igin 8zel gerekeinimlerine egilim gdsterir-
ler (;3) . Helbuki bebek hakkindaki konugmade doktor, Down
Sendroilu bir bebeZin birgok bebekle ayni gereksinimlere
sahip oldufunu belirtmeli, ona bakanlara kerga tepki verece-

Zini ve zawanle gelisim gosterecefini sdylemelidir {iE) .
Ayrica anebabelar bebefin geligiminin nerm:a) olup olmadiFina
dogumden Snece herzuemen gisterecek ydntemin olmadafini bil-
melidirler {14,15,16) .

Anababalerin nezaman yuruyebilir? Bu bebekler mutlu
olabilirler mi? (evreye uyun saflayebilirler mi? gibi dokto-
ra soracak birgok soruleri verdar QIE,IT) . Bu sorularin
uygun sekilde y&nltlanmas1-anabab&larlﬁ cocuga gelistirecegi
tepkilerde. etkill rol oynayacaktir. '

Qesitli gelismalar, gocuklarinde zeks geriligi o1du- |
gunu OBrenen ailelerin degigik devrelerden gegtiklerini gds- ‘
termigtir, Ailelerde sgiri kaygiler, suglama ve suglanmalar,
endigeler gorulmektedir. Ne yupucaklerini gagirmektadairlar,
genellikie birkeg¢ wy sairen bu gibi tepkilerden sonra asilelerin
bir kismi toparlanabilmektedir. En ¢ok gbridlen sevunms mexa- ‘
nizmalari “inker" ve “projeksiven" . dur (;8) .

Butun bunlers rajmen snsbabelarin gopu, zekd gerili-
gini kabul etmezler ve gocugun normal olduBunu igitumek igin
gegitli doktorlera gotlrirler. Dolayasaiyle gocuZun normal
olmadigini sdyleyenlere insnmazlar ve saldirgasn davranir-

lar (I?) .
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Ansbebelarin, gocuklerinin normel olmediklarin kabul
etmesi gok gugtur. Bu durumdski encbabelar, udzlntu, uteng ha-
yel kairikligi, isyen gibi duygulars kapilirlsr. Bu duygularan
beglangizte normel oldufunu diglnmek, duruvas ¢ézlm getirmez.
rocufun durumunun bilinmesi, probleme gbzim getirmek igin
gereken geylerin yepilmesine yurdimel olur (12,20) o

Jzlurlii bir gocuk, ailede gegici olerzk organizasyon bo~
zuklugunea véya gérilemeye neden olebilir (2)'. Aile, gocufun
durumunu kxebul edene kadur buzi devrelerden geger. ounlar
gegitli keynsklare gbre farkli gekilde simfloenmaktadir.

7eki geriliZi olan gocufe kergl, ansbabalarin birgok
karekieristik duygussl tepkileri verdir. ok, reddetite, sug-

luluk, ceci duymak, kiskenglik agikga gbsterilen tepkilerdir(19},

§ok:

Gocuklarinin noraal olmadifini ferkettikleri anda ge-
ligen ilk tepkidir., Fiziksel hasarain farkine verilassa bebek-
1ik ddneminde olur. Erken gocuklukta yaves zihinsel ve fiziksel
geligimin forkins verilmasy ensbabzlarin zeké geriliginden
gliphelenmesine yol agar., mger zeks geriligi doktorler torafin-
don belirtilmezse veya cnabsbalier erken goeuklukts gliphelen-
mezse, gocugun ozuri okul yaglarinds cnububalar tarafinden
farkine verilir. Ancbebulorin gocuklerinds zeks geriligini

anlediklary zeman yogadiklara duygusal tepki goktur.

Inkér:
Uygun teghis konulup, zeké geriliZinin ancbabulara sty-
lenmesinden sonra ortays g¢aksr ve anababalarin kaygr durumuna

kergi: geligtirdikleri savunma mekanizpmelarindan biridir.
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Ansbabalar dogal oluruk doktorlari ve uzmenlara dolagarak di-
éef tetkikleri aragtiracuklardir. Bu davranlgin ana nedeni,
cocufun normal bulunscagini ummak veys Ozel ¢ozlm getirecek
kigiyi kegfetmektir. Inkér, ssdece anabebularin gdzlerini
problemlere kapamslari defil, durumun gergek olmasinden ge-
kinmektir. Inkér, keygi durumunun neden oldugu biling digi ye-
pilan bir sevunms tepkisidir. 4nababa goérinlgte bu tepkiyi
xontrol edemez. Bu tepki kusten yopilsaz veya durunden sakin-
pak igin planlanmuz fakét daha otomatik ve biling digi yapi-
lan bir davranigtir. Anababaler gocuklari ile ilgill bazi
olumsuz Szellikleri kabul ederler fekat gocugun dzurini kebul
etmezler. Ornegin gocuklarlnln okuldaki akodemik bagarisiz~
liklerini az gbrame, zayif igitme gibi fiziksel yeteneksizlik~

lerle belirtirler.

Sugluluk;
Sugluluk ve utanma, ensbabs tepkisinde zeks gerilizi

olan gocuklerine ksrgi rol oynar. Dini inanglur bu devrede
etkili olmskteadir. EBer ansbeébaler kendine gﬂven veren dinler-
den decha katl dini gevrelerde ytgiyorlarse daha gdk bunzlairliar.
Qopu zomen snebabalar ekonomik g¢ékmeyi, dlumd, fiziksel
hastsl1®y kebul edebilir fakst zek® geriliZini kebul edemez-
ler, Qunki bunun nedeni, birgok anababanin ¢ocufu kendilerinin
devamy olarask gérmésiﬂdendir. Kendinin glinah i@ledigini ve
yvanlis birgey yaptlglni hisseder, bunden dolayl cezalandlrll—
digin1l dlgiintirler. Geriye donlp, gegmigte kendisinin zeka ge-
riligi olan bir cocugu olmesina neden olacask nasil amlthig bir
hata yeptifini aragtirir. Genellikle de dzel bir devramig bu-

lunsnaz.
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Ancbabslar cocuBa kargi kargit duygular igersindedir-
ler, Ayni enda gocuBu sever ve ondan nefret ederler. Anabe-
ler sugluluk duygusunun farkinde degillerdir. Sugluluk biling

digi yapilar.

Aca Duymakf

Aci duyma tepkisi, ensbabeler gocuZu kigisel, ailesel
velsosyai arzularina bir engel olarak gﬁfdﬁgﬁ zamen belirir.

Toplum gocufu kabul etmezse znababalar aci duyma tepkisini
ifade eder. Isteklerine ulagamediklari igin anababalarda ig
dismenlik geligmigtir, Cevrelerindeki digZer kigilere de aca

Cile tepki gésterirler.

Kiskenclik:

7eks geriliéi_olan cocufa sahip ailede, diger duygusel
uyum faktdri kiskangliktir. Anababslar kendileri ile egit gart-
lards olan aileleri problemsiz olamalar: ile gok mutlu olarak

gérurler. Anebabalar bundan dolayi odzlrlu gocugé schip olma-
vanlary kiskanirlar, Yakln cevrelerinde yagaysan normal gocuk-
lar gibi gocuklari olmalarany arzularler.

Birgok durumda kiskenglik, sosyél ve toplumsal aktivi-
telerde belirir., Bu, &zellikle anesbabalarin gocuklarinin okul
bagarilarini konugurken gdriliir. CoZu kez bu tiur dofal kohU§—
malarden gok incinirler ve &zurlid gocugu ol&n enababalerin
komﬁularinln'gocugunu klskanmam881 gdk zordur.Bu duygusel tep~
ki; muhtemelen normel gocufu da olan. genig ailelerde bu kadar
belirgin olmaysacaktir,

kaarda belirtilen bu duygusal tepkiler, Ozurli gocuZu
olan anababalar arasinda yaygindir., Bazi otoriteler, 6zﬁr1ﬁ
gocugu clan anababalaran, c¢ocuklari gibi kendilerinin de ysr-

dima ihtiyaci oldugZunu ileri slrerler.



BZitim ve rehberlik, zeks geriliginin teghisinden son;
ra psikoleg, doktor ve gocuk geligimeileri torafindan hemen
baglatzlmeladar {;2,18) .

Angcbabslarin duruma uyua saflamesinin gegitli basamak-
larinde uygun olarak verilen daenigmanin sbreklilik gbstermesi
cok Onemlidir. |

Eéitimsel program, zeka gefiliéinim etiyolojisi ile
ilgili gbrismeyi, gocuZun potunsiyelini ve kzpasitesini, «ile
ve gosyel iligkilerini, anababenin ve gocugun duygusal gerek-
sinimlerini ve anababalarin halihazlrdaki‘ihtiyag ve tzel so-
runlariniy igermelidir.

Anababalarin gocuklerinin potansiyel yetersizliginden
irkmeleri ®nemli bir husustur. Szl i cocuk normel bir gocu-
Bun fonksiyonlarini asla gtremeyecek ve yagiti ¢ocuklardan
daha yavag geligecektir.

Anabsbelar igin bu eZitim ve rehberlik programlarl,
bireysel veya grup tedavileri sirasinda verilebilir. Baza
ansbabslar bireysel programlari tercih ederler. Grup egitinmle~
ri anababalar igin duha etkilidir, glnkl kendl durumlerinda
olen difer yetigkinlerin kergilegtiklari giglikleri goérecek-
lerdir.

Anebabalarin bu duygussl tepkileri yegsmalari kaginil-
mazdir, Yaganan bu duygusal tepkiler, onlari uyusa yada
uyumsuzluga gbéturecektir. Bu durumda anabzbular, gzurlil go-

cuBa karga bazi tutumlar geligtireceklerdir.

AILE TUTULARI
Tutum, bir oluy:r ele slig terzi, tutulan yol, davra~-

nig (?f) , fikri ve duygulu dolayla olarak belirten davranig
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(attitude) (22) olarek belirtilmektedir.

Anne ve babanin gocu@a devrenigleri gdk boyutludur. Bu
boyutlar iki grupta toplendigainda, birinci boyutte kabul eden
ve reddeden, ikinei boyutia ise kontrol eden ve szerk sileler

yer almcktadar.

- Ksbul Eden Alle:
Bu sile tipinin 6zellikleri gocugun vafllglnl kaoul
etine, sevgi gbsterme, destekleame, anlame, gocuktan hiz alme,
fiziksel cezasnin &z colmasi ve olduéunda de nedeninin agiklen—

megidir.

Reddeden Aile:

Bu aile tipinin Szellikleri isec gocufun varlaigfini ka-
bul etmeme, sevgl gistermenme, desteklememe, insiyatifi kendi
elinde tutma; riziksel cezopmin gok olmasi ve nedeninin 2¢1k-
lanmamasidir,

Genel olarak tileler kebul etme ve reddetme boyutu igin-
de - demokratik aile, sicck kisitlayici alle, duspan otoriter

gile ve dugmen kayitsiz elle - clumck dzere dbrt grupta toplanir.

Demckratik Ailé:

Si1cek, kabul eden, Gzerkligi destekleyen, psikolojik
komtrold dugiik cilelerdir. Bu tip eilelerin gocuxlary fesl,
‘disa donik, bagimsiz, sosyal yonden wyanik, arkadeg cenlisa,
yaratici, dlgmenlik duygusundan uzak gocuklerdir (23,24,25,26,
27,28,29T>. Bu tiir zilelerde bireyler arasindc ylksek duzeyde
bir iletigim verdir. Genéllikle hakim olan huva, siceklak,
srkedaslik, bagkslesrimin fikirlerine ilgi ve degisiklikleri

hoggbri ile korgalemsktar 30 .



-T2~

Sicak Kigatleyici Alle:

Slé&k,.sevgi doluy bir aile ayni zemenda kisatlayicl
olabilir. Hatta gocuga psikolojik seldirl gbrulebilir. Demok-
retik sile ile kayeslandiZinds sicek kasitleyicl ailedekl
iliskiler dshe bagimli, dshe ez srkadasge ve dugmenlik duygu-
oy dehs fezladir. Bu tur silelerin gocuklari aileye baZli,
kurallara uyabilen.(kanformist) , duzenli, bagicli ve aglk

saldirganlaik géstermenin duhe &2 ocldugu gocuklafdlr (?O) .

Dugman Otoriter Aile:

Hzerklik igin firsat vermeyen, gocufu reddeden, geri
gceviren, slrekli cezalandiran ve kisitlayan ailelérdir. Bu
zilelerin dﬁﬁﬁ&ﬂllél kepala ve gizli olmektadar. Aileden
gelen bu davraniglar sonunda gocuk karsgi dismanlik duygular:
geligtirir. wekat bunu biling dlizeyine gikaremaz. Nevrozlu
gocuklarin gegmiginde bu tur ailelere rastlanllmaktadlf.
Jocukta kendi kendiﬁi cezalandlrma,.intihar egilimi, utangag—
lik, sosyal hayattan kaginme, yetigkin yi1llarands yetigkin

rolii almada gidd ve kendine guven szligz gbrulmektedir (3Q) -

Dilgman Koyitsiz Aile:

Bu tur willede hergeydenlénce bir sicaklik yoktur. Bu-
nun yenisirs gocugun geligiﬁ devrelerinde tutarll‘bir'kontrol
de yoktur. Disiplin, fiziksel ceéalandlrma geklindedir ve am&=
c1, gocudu yetigtirmek defil diigmenlik ve reddetme duygulara-
min bir ifadesidir. Sonug olarzk gocukta saldargaenlik. davranigl
artmaktadlr._Eu tir sileler genel olsrek suglu gocuklsrin aile-

lerini olugturmaktadar (EQD .
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KONU ILE ILGILI ARASTIRMA YAYINLARININ
UZBETLSRI
Ailelérin gocuklarana kargi geligtirdikleri tutumlara
igeren‘gegitli galigamalar yeapilingtir.
1962 ylllnda,‘Miehael Zunich annelerin gocuklarina kar-
s1 davranlglérlnl aragtiriig ve annelerin kizlari ile dahe gok
etkilegimde olduBunu fekat erkek goquklar1n1 daha ilgiyle

gézlediklerini bulmugtur (31)

1970 yilinda Wieder ve Hicks, 9~44 ay aresinda 2% gocuk
la galigmigler ve sakat gocufs uyum saflamesnin anneler igin
babalardan zor oldugunu ve annelerin danlgmanllk\servisleriﬁe
daha gok gereksinme duyduklarini bulmuglardir (%2)

Tylor ve Kegan'in, I%72 de I0 cerebral palsy'li gocukta
yeptiZi calaismada anne‘gocuk etkilegimi, oyun ve terapi <¢sna-
sinde kargilagtirilmig ve annelere bu konuda yapilacak yardim-
dan yarar saglayabllecegl gbsteriimigtir (53)

Ylne Tylor ve Kagan, I973 de¢ I5 ayden 48 asya kadar olan
TO fiziksel dzlrli gocuk ile anneleri arasindakl etkilegimi,
5-5 yag aras: I5 normel ve 3-7 yag arasi 6 geri zekfli gocuk
ve annelerininki ile kargilagtirmiglardir. Sonug olarak fizik-
sel dzlrlit gocufe sehip olan znneler, normal gocufu olan anne-—
lerden dsha kisitlayiei ve dehe sicak bir tutuw sergilemiglér,
zeka geriliZi olan gocuklarin annelefi ile ferklailik gésﬁerme-
miglerdir (34)

Peter X, Smith ve Linda Daglish'in TI977 ylllnda I-2 yag

grubu 40 gocufun snne ve babalarimin gocuklarina kargl davranig-

larinl incelemek smeciyla yaptiZi galigmeads, anne ve babalarin
davraniglarinda cinsiyete bajli bir ferkliligin bulunmedifa

saptenmigtair (%5)
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Vietor Cicirelli'nin I978 yilinda yaptify galigmada,
anne gocuk etkilegiminde kardeglerin etkisi incelenmigtir.
sonug olarak, annelerin erkek gocuklariyla Xiz goéuklarlndan
dsha ¢ok sdzel iligkide bulundugu, ve tek gocuklu annelerin
gok gocuklu annelere gbre gocuklariyla stzel etkilegiminin

daha gok oldufu saptenmigiar (56) .
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ARASTIRMANIN AMACT

Seglikli bir yagemin her insan igin dofel bir hek oldu—
Bu gbrigl uluslararesi dlzeyde ilk kez 1948 de Birlegmig Millet-
ler Orglitéince ysyinlenen insan haklera bildirgesinde dile geti-
rilmigtir. Bu hak geregince beslenme, giyinme, barinma clanakla~-
rinin yanisirs, gerefince tibbi bakim ve sosyal hizmetlerden
yerarlansbilmeyi ve yaglilik, sakatlik gibi kiginin isteni,
dl@lndé beliren elverigsiz durumlarda destek gorebilmeyl kepss-—
mina slmektadir {57) .

Jziirlii gocuklarin da, bu olansklardan yaraerlanebilmeleri
gevrelerinin dizeltilmesi, eéitimden yarerlensbilmeleri ssflen—
maktodir. Ozellikle bu gocuklar igin azile ile igbirligi yapilme-—
11 ve onlarin efitime ketkida bulunmalearins yardimci olmelidar,

Ailenin cocuga kergiy geligtirdifi futumlar gocuklarin
gelecek yazgemlerinda biylik onem tagiuzktadir. Cocugun gelecekte
nas1l bir kisilik sergileyecefi encbebalaran davranigleriylea
belirlenmektedir.

§zellikle gocufun Szlrli oldugu durumlarde ailenin tu-
tunlari ¢ok gegitli olmektaedir, gegitlli nedenlerden dolayL |
bez1 dzlirleri olan gocuklaran Sziurlerinden Sturd norm&l gocuk-—
lara gére ferkli tutumlaria karsilagma51n1 snlemek onlarzn da
normal gocuklar gibi eZitilmelerini saglamak igin anasbebalarax
pu gocuklara kerga geligtirdikleri futumlarxn saptanmasy amag-—
Janmigtir. Ansbabalarin $zirll gocuklerina kargi geligtirdilke
leri tutumlarin saptenmssiyla bu gocuklersa ve anebabalarina

dahe iyi efitim olanaklarinin saglenacegina inemilmektadir.
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lkemizde dzlrli gocuklerin aznababslarinin tutumlarinz
inceleyen aragtirmalar az ve sinirlidar.

kaarlda belirtilen nedenlerden dolayz a§ég1daki anag-
lari gergeklegtirmek lizere bu aragtirma planlanip ylritilmiig=—

tlir,

I, OzUrlu gocukleran cinsiyetleri anebasbalarain
tepki ve tutumlaranda etkill midir 7

2, Ailenin ekonomik dilizeyi geligtirilen tepki ve
tutunlerds etkili midir 7

%, Ailedeki gocuk sayisz dzurld gocuda kargi ge-—
ligtirilen tepki ve tutumlerda etkili midir 7 |

4. Ozirlil gocupun yagi eilenin tepki ve tutumla-—
rinda etkili midir ¥

5. Ailenin yerlegim yeri 6zlrli gocufa geligtiri-
len tepki ve tutumlarda etkili midir 2
} 6. Annenin yagi dzlrli gocuge geligtirilen tepki
ve tutumlerda etkili midir 7

7. Annenin galigme dvrumu 9zirld gocuZa geligtiri-

len tepki ve tutumlarda etkilimidir ?

Down Sendromlu‘gocuklarln anababalarihin gocuklarina
kargy tutumlarinin ve bu tutumlarin nedenlerinin saptannaya
¢aligildiB:r bu aragiirmadaki ana amag aragtirma sonunda elde
edilen buwlgulara dayanilerak 8zel efitime muhteg gocuklaran
anabalarina bu gocuklari yetigtirmek konusunda danagmanlik
yvepabilmek ve bu gocuklarla kurulascak yaklagimin nasil ve ne
yénde olmasi gerektifini bu bulgularan 1g1g1 altinda anababa-—

lara verebilmektedir.
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ARASTIRMANIN YONTEME

Yapilan bu aragtirmadsa Down Sendromlu gOcuklaran ana~
babalarinin Szlre kargl tepkileri ve geeuwklarine kergi tutum-
lari incelemmigtir.

Bvren ve Urneklem Segimi:

Aregtirmanin evreni Tirkiye'nin gegitli illerinden.
Hacettepe {miversitesi Qocuk Hastanesi Genetik Bolimine bagvu-
rarak bown Sendromu tanisi konan g¢ocuklerain anababalaridar.

~Aragtirmanin drneklemi, Hacettepe Universitesi Gocuk
Hastanesi Genetik Béldminden Cocuk Geligimi ve Bgitimi Bélumlne
denigma ve rehberlik igin gonderilen 3-JI yag grubu Down Send-
romlu gocuklaran anababaleridar.

Veri Topleme Yontemi:

Veriler gorlgme ve anket tekniZinin birlikfe'uygulanma-
siyla toplanmrgtair.

Heazirlenan eankette gocugfun cinsiyetini, yagini, ailenin
ekononik diizeyini, egitim durumunu, ailede normel gocufun olup
olmadigini ortaya kdyan genel bilgi formu ve anababalarin odzire |
tepkileri ile glinlik yagamdan alinen Orneklerle gocufa kargi
geligtirilen tutumlaraini ortaya koyan soru formlari bulunmak-
tedir (Ek I) (58)

H.U. Ev Ekonomisi Yikksek Okulu Goeuk Geligimi ve EZiti-

ol BOlUmindeki Down Sendromlu gocuklarin dosyalarindan elde
edilen adreslere devet mektubu yazilarak bu gocuklarin anaba-

balari gbriigmeye ¢&frilmagtir. Mektuplardan bazileri adres
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deZigikligi nedeniyle ailenin eiine gecmenig, bazi aileler
gérismeye katilmek istememls, bazi Down Sendromlu gocuklarin
limi ailesi tarefindan bildirilmig, dolayisiyle arasgtirme
30 aile Uzerinden yapzlabilmigtir.

Goriismeye anababalarin birlikte gaBirilmasina ragmen
babalarin blyilik bir kisminin gelmemesi nedenliyle, babalardan
veri toplanamamigtir. Babalarin tepki ve tutumlarinin enneler-
den alinmesinin da aragtirmsya yanlilik getirecegil dlglncesiy-
le babalarin tepki ve tutumlari eragtirme kepsemindan gikeril-
migtir.

Ankare digindaki sdreslere anketler, giriigme teknifinin
uygulanamamasi nedeniyle génderilememigtir. Ayrice dagalmig
aileler, dzirlu gocuZun anababadan birinde kalacafi ve bu du-
rumunda tepki ve tutumlarda etkili olacafi digunllerek aragtir-
maya alinmemigtir.

Verilerin Deferlendirilmesi:

Down Sendromlu gecuklerin esnnelerinin Ozlire ksrgz tep-
kilerini ve gocuklarina geligtirdikleri tutumlari saptamek, bu
tepki ve tutumlara etki eden fakidrleril ortaya koymaek amaci ile
yuritilen bu geligmada elde edilen veriler, dafilim tablolara
helinde gdsterilmigtir. Ayrica ailenin ekonomik dlzeyi, gel-
digi sehir, siledeki gocuk s&yilsi, annenin yagl, galigma duru-
mu, Down Sendromlu gecufun yagi ve cinsiyetinin annenin tepki
ve tutumunu etkileyip étkilemayecegi KHi KiaRS testi kullanila-
rak deferlendirilmigtir. Beklenen degerlerin 5' den az oldufu
gurumlerds FISHER' in KESIN KHI KARE analizi uygulammigtar{39,
Istetistiksel deferlendirmede Hacettepe universitesi Toplum

Hekimligi BSlumiinden yararlaniimistir.
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BULGULAR

Aragtirmenin bu béliminde, Down Sendromlu gocuklarin
annelerinin dzlire tepkileri ve gocuklarina kargi geligtirdikleri
tutunlar, Down Sendromlu gocugun cinsiyeti, yagi, ailenin eko-
nomik dizeyi, yerlegim yeri, gocuk sayisa, annenin yesi, galig-
me durunu ilé kargilagtarilmigtir.

Down Sendromliu gocugun, yagi, cinsiyeti, silenin ekono-
mik dizeyl, gocuk sayisi, yerleginm yeri, annenin yagi ve galignsa
durunuaun tepki ve tutumlar tzerinde etkili olup olmadigy
Fisher'in kesin Kii KAR® testi ve KHI KARE testi ile degerlen-
dirilmigtir.

Bulgﬁlar agagida tablolar halinde gosterilmigtir.
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TABLO: I

Dawn Sendromlu (eocuklarin Cinsiyete Gore

Dagilima,
Goecugun Cinsiyeti - Sayi
Kiz I5
Erkek 15

Toplam 30
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TABLO 2:
Down Sendromlu Gocuklarin Yaglara GOre

Dagilaima,

Gocugun Yagi Seyy
3 Yag 5

4 Yag | 6

5 TYag 5)

6 Yag | 5

7 Tog 3

8 TYasg 3

3 Yag I

IO Yus 0

II Yssg 3

Toplam ‘ 30
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TABLO 3:
Down Sendromlu CocuZu Olan Allelerin
Cocuk Sayisina Gdre Dagilimi.
Ailedeki gocuk Saya
Bay1sL
Tek Gocuk 2
Qok Cocuk 25
Toplem 50
TABLO 4:
Down gendromlu Coeufu Olan Annelerin
Galigma Durumleraina Gfre Dafilimi.
Annelerin Guligma Saya
Duarumu
Galigan Anne 6
Bv Henima 24 -

Toplem 30
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TABLO 5:
Down Sendromlu Cocugu Olan Annelerin

Yeglurina gére Dafiliml..

L]

hnnenin Yegi Saya
20 -~ 25 4
26 - 30 4
‘ st -3 5
36 - 40 1
4T - 45 | 6
- 46 - 50 4

Toplan 30
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TABLO 6:
Down Sendromlu ocufBu Olan Allelerin

Yerlegim Yerlerine Gdre Dafilimi.

Ailenin Sayi1
Yerlegim Yeri

Ankera Tgi T9
Ankare Diga 1T .
Toplan 30
TABLO T

Down Sendromlu Cocufu Olan Ailelerin

Tkonomik Diuzeylerine Gére Dagfilima

Allenin © Say1
Tkonowik Duzeyil

Alt 8
Orte _ TO
st 12

Toplam 30
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TABLO 8:

Down Sendromlis gocugZu Olan Annelerin.
Gocuga Kargi Geligtirdikleri Twtumlara
Gore Defilimi.
Annenin Tutumu Sayi
Sicak Xisatleyaca IT
Demokratik _ 18
Digmen Kayitsiz I
- Dugman Qtoriter 0

Toplam 30
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TABLO 9:
Pown Sendromlu (ocugu Olun Annelerin
Qocuklarinin Jzuriine Geligtirdikleri

Tepkilere Gdre Dagirlami.

_ hnnelerin : Sayz
Omiire Tepkisi

Oziirti Xebul Etamig 24

Jziril Kabul Etmemig‘ 6

Toplam 30




TABLO I0O:
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Down Sendromlu (ocuklarin Yaglari ile

Annelerin Uzire Kargi Geligtirdikileri

Tepkileri Arasindaki Iligki.

Annenin Ozire tepkisi Toplam

Cocugun
Tag1
S Kabul etmlg Xabul etme-
mig
5-6 yog I5 5 20
7-I1 yas 9 I ID
Taplamn 24 6 30
P: 0.3266
P »0.05

Down Sendromlu gocuklarin yaglarinin annelerin Szire

karg: tepkileri Uzerinde 0.05 degerinde Onemli olmadigi bulun~-

mugtur.

Down Sendromlu gocuklerin yaglara FiSHER'in KESIN

¥HI KARE testinin uygulanasbilmesi igin iki grup &ltinda top-

lenmigtir.
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TLBLO II:
Down Sendroialu gocuklarin'Cinsiyetleri ile
Annelerin Qzlre Kargl Geligtirdikleri

Tepkileri Arasindaki Iligki.

P

gacugun  ‘Annenin"6zﬁre Tepkisi;_
Cinsiyeti Kabul etmig Kabul etmemis

Toplam

iz . I3 2 15
Bricek IT '. o 4 I5
Toplem 24 i 6 30
P: 0 522 _
P 50,05

Down Sendromlu ¢ocuklarin cinsiyetlerinin, bu cgocuklarin
ennelerinin ozire karsi tepkilerinde 0.05 degerinde Onemlti

olmadigz bulunmugtur.
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TABLO I2:

Down Sendromlu Zocugu Olan Ailelerdeki
Cocuk Seyis: ile Annelerin {zlire Kerga
Geligtirdikieri Tepkileri Arasindaki
Tligki.

Alledekl Annenin (zlre Tepk431 Toplam

Cocuk Sayisi Kabul etmig Kabul etmemig

Tek Goeuk 4 I : 5

ok Cocuk 20 5 . 25

Toplan 24 _6 20

P: 0.7458
P> 0.05

Down Sendromlu gocugu olen ailelerdekl gocuk sayisinin
annenin dzilre tepkisi idzerinde 0.05 degerinde etkili olmadi-

g1 bulunmugtur.
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TABLO I%:
Down Sendromlu Cocufu Olan Annelerin
Yaglar: ile Oziire Kargi Geligtirdikleri
Tepkileri Arasaindaki iligki.
Annenin Annenin Uzire Tepkisi Toplam
Yaga Kebul etmig Kabul etmemig
20-35 ‘
vag 9 4 I3
36-50 |
2
yag 5 I7
Toplam 24 & 30
P: 0.2034
P> 0.05

Down Sendremlu gocugu olan annelerin yaglarinin go-
cuklarinin Ozurine gelistirdikleri tepkileri lzerinde 0.05
deferinde Snemli olmadigia bulunmugtur.

Annelerin yag gruplari FISHER'in KES1IN Kii KARE tes-

tinin uygulanebilmesi igin iki grupte toplanmagtar.
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TABLO T4:

Down Sendromlu {ocugu Olan Annelerin
Celigme Durumlari ile (zire Karga
Geligtirdikleri Tepkileri Arasindaki
Iligki.

Annenin Annenin CUzlre Tepkisi Toplam

Galigma Xabul ctmig Kabul etmemig

Durumu

Celigan anne & 0 6

Ev Hanima I8 6 24

Toplam 24 6 30

- P: 0.2267
P >0.05

Down Sendromlu ¢ocugu olan annelerin geligme durumla-
rinin ozlre kargi tepkileri iizerinde 0.05 deferinde onemlil

olmadigl bulunaugtuor.
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TABLO I5:
Down Sendromlu Gocugu Olan Ailelerin
Yerlegim Yerleri ile Annelerin Uszlre
Kargy Geligtirdikleri Tepkileri

Arasindski Iligki.

Ailenin Annenin (zlire Tepkisi

Yerlegim ] - Toplam
Yeri | Kebul etmis Kabul etmemig

Ankara Igi 5 4 19
Ankara Digi g ) TT
Taplam 24 5 30

P: 0.6202
P) 0.05

Down Sendromlu gocugu olan ailelerin yerlegim yerle-
rinin annelerin ¢zlre tepkileri lzerinde 0.05 degerinde Onen-

1i olmadigr bulunmugtur.
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TADLO I6:

Down Sendromlu Gocufu Olasn Ailelerin
Ekonomik Dlzeyleri Ile Annelerin Uziire

Tepkileri Arasindeki Iliski.

Ailenin Annenin (ziire Tepkisi

Ekonomik Kabul etnig Kabul etmemi fophan
Dilzeyi — - g

Alt 7 I 8
Orta : 8 2 10
Ust 9 5 I2
Toplan 24 . 6 30

Alt-Orta P: 0.5876 P> 0.05

orta~Ust P: 0.5933 P>0,05

Alt-Ust P: 0.4649  P)0.05

Down Sendromlu gocugu olen ailelerin ekonomik duzeyle~
rinin annelerin dzire tepkileri Uzerinde 0.05 deZerinde Hnem-
1i olmadigi bulunmugtur.

Aileler, ayda ortalama ellerine gegen Ucret miktarlara
tizerinden alt, orta ve ilst ekonomik dizey olearak gruplandirile-
migtir, PISEER'in KESIN KHI KARE testinin uygulanabilmesi.
igin alt-orta, Gst-orta ve alit-uUst ekonomik duzeyler kendi

iglerinde ayri ayri analiz edilmiglerdir,
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TABLO I7:
Down Sendromlu Cocuklarin Yaglari ile
Annelerin Jocuklaraina Kergi Geligtirdikleri

Tutumlar Arasandaki Iliski,

goeugun ___Annenin Tutumu

Toplam
faga Sicek Kisitlevicy Demokratik
3-6 yag IT 9 20
7-I1 yag 0 E e
Toplam ‘II 18 29

. 0.0048
£ 0.05

Down Sendromlu gocuklarin yagler: annelerin gocukla-—
rina ¥argi geligtirdikleri tutumlar lzerinde 0.05 deferinde
etkili oldugu bulunmugtur.

Saicek kisitlayici tutum sergileyen annelerin gocukla-—
ranin hepsinin 3-6 yag grubunde oldufu saptanmigtir.

T~IT yas grubu Down Sendromlu gocuklarin annelerinin

de demokratik asile twtumu sergiledikleri bulunmugtur.
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'TABLO I8:
Down Sendromlu Gocufun Cinsiyeti ile
Annelerin gocuklarlna'Kar§1 Geligtirdikleri

Tutumler Arssindaki Iligki.

L]

Cocugun L Annenin Tutumu roplan |
Cinsiyeti Sicak Kisitlayici Demokratik '
Kiz 5 10 II
Erkek 6 8 18

Toplam II 18 29
— ,
F : 0.278

P > 0.05

Down Sendromlu gocufun cinsiyetinin ennelerin &zirli
gocuklaraina geliﬁtirdikleri totumleranda 0.05 degerinde dnemli
olmadigi bulunwmugtur.

Beklenen‘degerlef 5 den 2z olmedigi igin KHI KARE ana-

lizi uygulanmagtar.
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TABLO 19:
Down Sendromlu CocugZu Olan Ailelerdeki
Gocuk Sayzsi ile Annelerin (ocuklerina

Karsgl Geligtirdikleri Tutumler Arasindeki

Tligki,
é;iﬁgekl Annenin Tutwumu Toplam
Sicak Kisitlayici Demokratik
Seyisy
Tek Cocuk 2 3 2
Gok Cocuk 9 - I5 24
Toplan 1T - I8 - 29
P: 0.73%4
P 0.05

Down Sendroalu gocugu clan zilelerdeki gocuk sayisi-
nin, annelerin 4zUrld gocuklarina kargi geligtirdikleri tu-

tumlarda 0,05 diizeyinde Sneali olmadi¥i bulunmugtur.
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TABLO 20:
Down Sendromlu- Cocugu Olan Annelerin
Yeglar: ile Jzlirli Cocuklerina Karsgi
Geligtirdikleri Tutumlara Arasindaki
Iligki.
. Annenin Tutumw
Annenin Toplam
Yagz Sicak Kisitlayiei Demokratik
20~35 8
. 12
yag 4 '
56-50 7 10 17
yag
Taplan II 18 29
P: 0.48%0
P »0.05

Down Sendromlu gocugu olan annelerin Szurli gocuklarina
kargi gelistirdikleri tutumlarda 0,05 dizeyinde etkili olmew
dag1 bulunmugtur. _

Annelerin yeglara FISHER'in KESIN KHI KARE testinin -
uygulanabilmesi igin 20-35 ve %36-50 olmak {zere iki grup al-

tinda toplanmigtir.



38—

TABLO 2T1:
Down Sendromlu GocuZu Olan Annelerin
Caligma Durumlari ile {ocuklarina Karga
Geligtirdikleri Tutumlari Arasindaki
Tligki,

Annenin Annenin Tutuiou Toplam

Galigma Sicak Kisitlayici Demokratik

Durumnu

Galigan > 4 6

Anne

Iiv Hanimx 9 4 23

Toplam IT 18 29

P: 0.5%07

P >0.05%

Down Sendromlu gocufu olan annelerin galigma durumla~-

rinin, gocuklerana kargi geligtirdikleri tutumlards 0.05

dizeyinde etkili olmadlgi bulunmugtur.
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TaBLO 221
Down Sendromlu GoecuZu Olan Ailelerin
Yerlegim Yerleri ile Annelerin.gocﬁklarlna

Karsi Geligtirdikleri Tutumlari Arasindaki

Tligki,

Ailenin | Annenin Tutunu Toplam
Eer}eglm Sicak Xasatlayzici Demokratik

Lend

Ankera Igi T IT I8
Ankare Digi 4 7 II
prlam IT I8 29
P: Ob6005
P> 0.05

Down Sendromlu gocugu olan ailelerin yerlesim yerle~
rinin, ennelerin gocuklarina geligtirdikleri tutumlerds 0.05

dlizeyinde etkili olmediZi bulunmugtur.
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TABLO 23%:
Down Sendromlu Gocufu Olen Ailelerin
Ek@nomik Diizeyleri ile Annelerin
Gocuklarina Karg: Geligtirdiklerdi

Tutumlari Arasandaki Iligki.

Annenin Tutumu

Ailenin . Toplam
%ﬁgg;?lk 810?3 Kisitlayica Demogratik

A1t 3 ' 4 ' 7
Orta 5 5 10
Ust 3 9 12
Toplem II 18 29

Alt-Orta P: 0.5834 P 0.05
orta-Ust P: 0.2208 P 0.05
Alt-Ust P: 0.9092 P 0.05

Down Sendromlu ¢ocufu olan cilelerin ekonomik dizeyle~
rinin, annelerin gocuklarina kargi geligtirdikleri tutumlarda
0.05 dizeyinde etkili olmadigi bulunmugtur.

Adlenin ekonomik dizeyleri FISHER'in KIil KARE testinin
uygulanabilmesi ig¢in ikill grupler halinde kendl aralaranda

angliz edilmigtir.
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TASLO 24:
Down Sendrcmlu Gocugu Olan Annelerin
Oziire Tepkileri ile Gocuklsriha Kersgi
Geligtirdikleri Tutumlar: Arasindeki
Tligki.
Annenin Annenin Ozlre Tepkisi Coplen
Tutumy Kabul etmig Kebul etmenlg
Sicak 8 3 TT
Kisitlayica '
Demckratik - I5 % 8
Toplam 2% 6 29
P: 0.8742
P 0,05

Down Sendromlu gocugu olan annelerin dzlre tepkileri
ile gocuklarina kergi geligtirdikleri tutumlar crasinda 0.05

duzeyinde iligki buluncmamigtiT.
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TARTIGHA

Gocukler, iginde bulunduklar: toplumun klglk bir tinite-
si olan aileleri tarafindan yetigtirilmektedirler. Aileler go-
cuklarinin efitiminde onlera kergi gegitli tutum ve davranmglar
aergilemektedirler.‘gocugun gelecek yagamlndaln381l bir kigilik
'6zelliéi‘ta§1yacaé1, ona kargi geligtirilen bu tutum ve davre-
miglarla belirlenmektedir. Gelecegimizl emanet edeceéimiz go-
euklarimizin sicak, destekleyieci, hoggdriild, saygi ve sevgi
duyulan bir have ig¢inde yetigtirilmesi en biyik haklaradir.

Geglitli nedenlerden dolayi kendi ellerinde olmadan dln-
yéya gbzlerini Ozirld olarsk agmig g¢Ocuklarimizin da 81cék,
'hoggérﬁlﬂ, dzirleri nedeniyle itilmeyecekleri ve geligimlerinin
destekleneceéi bir ortem iginde yetigtirilmeleri en dogal hak-
lar:dir. Dolayisayla &zlirli gocuga sahip anababalera gocukla-
rinin geligimlerine ve efitimlerine yardimeir olmek igin danige-
manlik ve rehberlik‘merkezlerine gereksinim duyulmaktadir,
Ulkemizde $zlrli gocuklars yardimel clmak ameciyla kurulmug -
olan danagme vé rahberiik merkezleri sz seyida ve yetersiz ol-
dugu- gibi anabsbalaran Gziirlia gocuklarlné kargi tutum ve davra-
niglariny inceleyen ara§t1rmalar da-yetersizdir.‘

| Bu aragtirms, 8zlirld gocuklarin geligim ve egitimlerinde
blytk Snemi olan ansbzbalarin tutumlarini saptamsk igin plan—
lannig ve zlirli gocugun yaginin, éinsiyetinin, ailenin ekono-
mik duzeyinin, yerlegim yerinin, gocuk sayisinin, annenin ga—
ligma durumu ve yaganin Szlire karga tepkilerde ve gocufa kaorga

geligtirilen tutumlarda etkili olup ,lmadig: incelenmigtir.
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Aragtirmeye gegitli bdlgelerden Hacettepe Universitesi
Cocuk Hastenesi Genetik Bolimiine gelerek Down Sendromu tenisi
konmug ve Cocuk Geligimi ve EZitimi BOllmlne egitim igin gbn-
derilmig gocuklarin enababalari alinmlgtlr. Babalarin gdrigmeye
gelmeneleri {izerine veriler yalnizca annelerden toplanmigtir.

I970 vailinda Wieder ve Hicks'in 2% sakat gocukla yapla-
g1 galismeda, bu gocuklara asnnelerin uyun saflamada bebalardan
deha zorluk gektiklerini ve emnelerin damigmenlik servislerine
daha ¢ok gereksinim duyduklarini bulmalary (3é), bu aragtirmeds
babalarin girigmeye gelmemelerini agikleyzre1l yondedir.

| Tylor ve Kagen' in I973 yilinda yaptigi galaigmeda I,5-4
‘yes arasindeki TO ep 1li cocuk ile enmelerinin etkilegimi, 2-5
yag arasindeki normal gocuklarla kargilagtirilmig ve fiziksel
8zlrll gocuga sahip olan annelerin, norhal gocugu olan anneler-
den dsha kisatlayici ve dsha sicek bir tutum gisterdifi bulun-
mﬁgtur (3{) . Yapilan bu eragtirmada da Down Sendromlu gocuk-
larin yaglari 3-6 ve 7-Ii'olarak iki grup altinde toplanmig ve
Gzlrld gocuklarin yaglarinin snnenin &ziire tepkisinde ve gocuk-
larina kargi geligtirdiklefi tutumlerds etkili olup olmadaga
incelenmigtir, 3-6 yeg grubundaki gocuklerin anneleri gocukla-
rins kargi sicak klsltlajlcl tutum sergilerken, 7-II yag gru-
bundeki gecuklerin anneleri ise demokratik tutun gdstermigler;
dir. Dolayisiyla bu iki sragtirmenin sonuglara birbirini.des~
teklemektedir,

Annelerin kiiglk yag grubu gocuklara sicak kasitiayielr
tutum gbsterirken, blyilk yag grubu gocuklars demokratik tutun
géstermelerinin nedeni , gocuklarin yeglia birlikte gozle giri-
lebilir bir geligim géstermelerinden ve gevreye tyumlarlnln

artmesinden olebilmektedir (I2,I7) .
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Down Sendromlu gocuklarin yaglarimin ennelerin tutum-
lara lizerinde etkili {INCO.O§> , ennelerin &ziire kargi tepki-
lerinde ise etkili olmadifa{ P 0.05) bulunmugtur. Bunun
- nedeni annelerin genelllkle bu tepkileri 8zirli cocuklarinin
gellglm sureglerlnln gegitll donemlerinde dahc belirgin gos~
termeleri 1le ilgili olabilir., Bu devreler genellikle &ziirli

gocuklarln normal gocuklardan farkli clduBunun belirgin ola-
rek gdzlendipi,; doéum&an hemen sonra, ckula baglams gafi, er—
genlik,devresirve evlenme ddnemidir (2,I9)';

Aragﬁlrmamlzda down Sendrémlu gocuklarin annelerinin
gocuklarina kargi tutumlerinds ve Szlure kargi tepkilerinde
gocuklarin cinsiyetlerinin etkiii olmadifyr bulunmugtur. Arag-
- tirma sonucunhun bu yodnde olmesi ailenin tepki ve tutumlerinda
odak noktasini gocuBun Szuriinin tegkil etmesindendir, glinki

gocuk eile iginde kiz veys erkek olaruk deéll szUrlu olerek

~Peter K, Smith ve Linda Daglish, I-2 yag grubu 40 gacu-
Bun anne ve babalarinin davreniglarini incelemis ve cinsiyete
bagli bir farkllllﬁln olmadlglni bulmuglardlr(3§§.

Allenln ckonomik dlizeyinin szurli gocufa kargi gelig-

tlrllen tepki ve tutumlarainde Snemli olmadiZ: bulunmuqturC%u 0. 09

.. Allenin ekonomik diizeyi nasil clursa olsun aile iginde Gztirli

etlketlenmektedlr. ' ' .
|
|

olan gocuk tepki ve tutum bekimindan 6n plans gegmektedir.
Cocugun 8ziirli olmasa nedenlyle maddi yondakl istekleri dsha
gabuk yerine getirilmektedir.

Allenin goecuk seyisinin de 8zirli geéuéa kergl geligti-
rilen tepki ve tutumliarda Onemli olmaylginln nedeni ailenin |
-Ozirlid clan gocugu diger goéUklarlndan ferkli gérmesinden ve
onu Ozird &le deferlendirmesinden ileri gelmektedir; ‘ |

Denek sayisinin fazlelagmasi halinde bulgulardes daha

guvenilir sonuglarin alinacdfl diiginilmektedir,
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SONUC

Bu aragtirma, 3-I1 yag grubu Down Sendromlu g¢ocuklarin
annelerinin dzlre kargi tepkilerinl ve gocuklaraina kergi ge-
ligtirdikleri tutuamler: saptamak amaciyla planlanmigtar.

I Haziran - I5 Eyldl I98I tarihleri arasinda Hacettepe
Universitesi Gocuk Hastanesi Genetik Bolimiinden, Bv Ekonomisi
Yiiksek Okulu (ocuk Geligimi ve Bgitimi Bolimine danigma ve
rehberlik amaciyls ginderilen 3-TI yag grubu toplam 30 Down
Sendromlu gocugun annelerinden , veriler anket ve'gérﬁgme tek~
niginin birlikte uygulanmasiyle toplanmigtir. Annenin yaginin,
¢aligma durumunun, ailenin ekonomik durumunun, geldifi gehrin
ailedeki gocuk sayisinin, Down Sendromlu gocuBull y&ginin ve
cingiyetinin snnelerin tepkil ve tutumlarine etkileri incelen-
migtir.

Down Sendromlu gocuZu olan annclerin dzlre kergi tepki-
lerl ve gocuklarina karg: geligtirdikleri tuturlaer sayisal de-
Eerler olarak dafilim tablolara helinde gbsterilmigtir. Down
Sendromlu g¢ocufu olen annelerin tepkileri, Szlri keballenme ve
kabullenmeme olarek belirlenmig ve eragtirmays ketilan anne-
lerin blylk bir gofunluZuhun &zirli kabullendigi gésterilmig-
tir (Teblo 9) .

Dewn Sendromlu gocuklarin annelerinin,goéuklarlna kar-
g1 geligtirdikleri tutumlar olaruk, kabul eden ve reddeden
aile tutumlaranan &lt basamaklari olan sicek kisitlayici,
demokratik, digmen otoriter ve digman keyitsiz aile tutumlara

alinmig, anmelerin bu tutumlars gire dagilimlari gdsteril-
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migtir (@ablo 8} . Aragtirmayea katilan 30 annenin I8 inin de-
mokratik, II inin sicak kiasatlayzexr, I dinin ise digman kayit-~
g1z aile tutumu sergiledigi gbsterilmigtir. Aragtirmeye kati-
lan anneler arasindsa digmen otoriter aile tutumu sergileyen
snneye rastlanmamigtar.

Dligmen keyitsiz aile tutumu sergileyen I annendin, diger
anneler araesinda &zel bir durum glmasi nedenivle istatistiksel
analizin Down Sendromlu gocuklerin yaglarinin, cinsiyetlerinin;
Down Sendrcmlu g¢ocugu olan a2ilelerin ekonomik dizeylerinin,
gocuk sayzlarinin, annelerin galigmsa durumlarinin ve yaglarinin
tutumier lizerinde etkili olup olmediginin incelenmesinde arag-
tirma kapsamina alinmamigtir.

Yapilan bu aragtirmade Down Sendromlu ¢ocuu clan anne-
lerin yaglsrainzn, g¢aligme durumlarainin, Down Sendromlu gocuk-
lerin cinsiyetlerinin, ailenin ekonomik dﬁzeyinin; yerlegim

yerinin ve goecuk sayilarinin, annelerin gocuklarinin dzlirini
kabul edip etmeméde ve bu gocuklaraina kurgi geligtirdikleri
tutumlards etkili olmadifi bulunmugtur. |

Down Sendromlu gocugun yeginin annelerin gocﬁklarlna
kargy geligtirdiklerl tutumlerda etkili oldugu bulunmugtur
@?(ﬁh@?) . Sicek kisitlayzci aile tutumu sergileyen annelerin
gocuklarinin %3-6 yag grubunds olmasina rafmen 7-II yag grubu
Down Sendronlu gocuklarin anneleri gocuklarina kargi demok-
ratik aile tutumu sergilemiglerdir,

Down Sendromlu gocuklarin yaglarinin asnnelerin oziire

kargl tepkilerinde etkili olmadigi bulunmugtur (P >0.05) .
g P ! :
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ONERILER

%3-II yag grubu Down Sendromlu gocuklarin annelerinin
Szire kargi tepkileri ve gocuklarine kargi tutuamlari incelen-
meye ¢sligilmig ve ailenin ekonomik diizeyinin, gocuk sayisimn
yerlegim yerinin, Ozirli gocugun clnsiyetinin, annenin yeginin
ve galigme durumunun tepki ve tutumlarde Onemli olmadlgl Oziir-
1i gocufun yaginin ise tepkilerde tnemsiz tutumlarde onemli
oldugu bulunmugtur,

Aragtirmeys babelarin ketilmemesi nedeniyle yalniz an-
‘nelerin tepki ve tutumlari incelenmeye galigilmigtir. Bu konu-
da yepilacek difer sragtarmelarde daba glvenilir sonuglerin

elde edilebilmesi, daha g¢ok sayida denek ile galagilabilmesi

ve dzlrld gocuklarln-aileleri ve toplum tarafinden kebulinin

saplanabilmesi igin agagidaki Snlemlerin selinmasy gerekmektedir,

T. Ozdrli gocukler ve aileleri igin danmigme ve rehberlik
merkezlerinin kurulmesi ve bu merkezlere snebabalarin duzenli
areliklerla gelmelerinin saflanmasi,

2, Ozlirli gocuklarain norasl gocuklardsn ferkli tutumlar-
la kergilagmamalari igin, ansbabalara bu gocuklarin da geligim-
lerinde ilerleme ksydedeceklerinin ve egitime gereksinimleri
clduklarinin ag¢iklanmasi.

3. Gevrenin, silenin tepkl ve tutumlari Uzerindeki et-
kisini kaldirmak emaciyla §zirlid gocuklaer konusunda seminer ve

efitin galigmalerinin yupalmasl,
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4. Anaokulu ve ilkokullards Szirlil gocuklarin da gide-
bilecekleri $zel siniflaran sayilarinin erttirilmas: ve norh‘
mel gocuklarin aresine kstilimlarinan saglanmzsi.

5. Ozlirli gocuklarin katilabilecegi sanat efitimi mer-

kezlerinin kurulmasi ve yapaitlerain sergilenmesi.

Yukarade belirtilen &nlemlerin salinmasiyls Szirii gocu—
Za sahip olan ansbabalarin &ziire kergi geligtirilen tepki
devrelerinden dasha g¢ubuk gegeceklerine ve oziirll gocuklarina

kerg: tutumlarinde dahs tutarli olacaklarina inanilmektadar,
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Bu aragtirme 3-II yag grubu Down Sendromlu gocuklsarin
enababalarinin fzire kargi tepkilerini ve g¢ocuklarina karg:
tutunlariny septamek amaciyls planlanmigtir,

Aragtairmays Hocettepe Universitesi Cocuk Hastanesi
Genetik Béliminde Down Sendromu tanis:r kenarak egitim igin
‘rouk Geligini ve BEitimi BEllmtne ginderilen cgocuklarin aile-
leri alinmigtir. Aragtirme T Huziren ID Byldl T98I terihleri
erasinda yurdtilmlis ve veriler babelarin eragtirmaeysa katilme-
mas: nedeniyle yelmizcz ennelerden alinabilmigtir.

Annenin yszginin, caligma duruounun, silenin ekonomik

durumunun, geldigi gehrin, wiledeki gocuk seyasinin, Down Send-

romlu gocuBun ysginin ve cingiyetinin annelerin tepki ve tutum-—
larinda etkileri incelenmigtir.

Sonug elarask, annelerin tepki ve tutumlarini; ailedeki
gocuk saylslnln; yerlegim yerinin, ekonomik duruvmunun, annenin
yeginin ve galisme durumunun, Down Sendromlu gocugun cinsi&eu
tinin etkilemadiéi-(?j}0.0B) , Down Sendromlu goeufun yaginin
ise annenin dzlre tepkisini etkilemedipi (P)O.os)halde tutum-

leriny etkiledii (P < 0.05 ) bulunmugtur,
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2. Okuryazar 5. Lise
%o Ilkokul 6. Ylksek okul
4., Annenin meslefi
T. Bv kadaini 3« Menur
2, Isci , 4. Serbest meslek
5. Annenin yagi
T. I6-20 5. 3640
2. 21-25 6. 4I-45
3¢ 26-30 Te £6-50
C4e 3I-35 8, 5I-55
6, Babanin egitim duruny
I. Okuryazer deZil 4. Orta okul
2. Okuryazar 5« Lise .
3. Ilkokul 6. Yiksek okul
7. Bobanin meslefi
I. Igsiz 5. Memur
2. Igci 6. Serbest meslek
3« Sturici 7. Tlicear
4, Kigik esnaf
8. Babanin yagi
T. I6-20 Be 36~40
2. 2T-25 6. 4145
3. 26-30 7. 46-50

4o 31-35 8. 5IT-55



9, Ailenin aylik geliri
I, TO0.000 TL. den az
2+ T0.00I~I5.000 TL.
e I9.001-20.000 TL.
4. 20.00I-25.000 TL.
5« 25.00L-30.000 TL.

s
Se
e

30.,00I-55.000 TL.
35.00I~4C.000 TL.
40.00I-45.000 TL.
£5.00I~>0.000 TL.

T0. Allede bu tir tibbi problemi olan var m1 7

I. Var
2, Yok
IT. Allede kag gocuk var 7

T2. Ailenin kaganear gocugu 7

T5. Diger gocuklarinizda bu tilir tibbi

T. Var
2. YOK

problemi olan var m1 7



- Ta

D

4.

Se

FORU 2

Doktorun koyduBu teghisin dofru olduZuna inaniyor musunuz T
I. Evet
2. Hayir
gocuguhuzu tamamen.iyi edecek bir doktorun veya ilacin
varliZina inaniyor musunuz 7 |
| I. Evet
2. Hayir
Qocupunuz ilerde okuma yazms dZrenip ilkokulu bitirebilir mi 7
I. Bvet
2. Hayir
Cocugunuzdan yagitlar: gibi davranmesini mi bekliyorsunuz ?
| I. Bvet
2. Heyir
Esinizle gocufumuzun dziiri hekkindas detayli olarak neier
yapabiléceginizi konugtunuz mu 7
I. Evet

2. Hayir

Qocugunuzun Szlrd hakkinda kitap okuyup bilgi topladiniz mi 7

I. Evet

2. Haylr.
Qocugunuza biraz da olsa yvardimcl olabilecefinize inaniyor-—
musunuz 7

I. Evet

2. Hayir



FORM 3

I. Cocugunuz sofre kurmukte yardim ederken tabagi kirda, bu
durunda siz, _
A, Bir ig beceremedigi igin-bir daha gérev vermem.
B. Kliarlm fakat sebebini agiklarim ve daha dikkatli
olmasini sfylerim,
¢. QOzlrld oldugu igin kizmean.
D. Cezalandiririm, bir daha tekrarlarsa deha kotd olaca—
gin1 soéylerim.
2. QocuPunuz kardegiyle bir konuda anlagmuyip kavge ettifinde,
A. Hakli da haksiz da olsa onu korurus.
B. Ona xizar digerini savunurum.
O, Oleyin sebebini znilasyip one gdre davranmays ¢aligirilille
D. Ikisinide cezelandiririm,
3. ¢ocugunuz giyinip soyunurken
A. Devamli ben giydiririm.
B. Yerdima ihtiyaci oldugunda yardim cderim.
Ce. Kendi bagina becermesini isterim.
D. Giyinmeyi beceremediginde onu azarlerim.
4. Qocugunuz zevk aldifi bir oyunu oynarken etrafi fazla dagi—
tirsa
A. Btrefi dsgittigi igin bsfirip g¢afiririm.
B. Kizmam, dagittiZini ben topléram.
¢, Kizaram, dafittigas gibi toplsmasini isterim.
D. Krzaraim, fuket oyunu bitince, dagittiklarini elin-
den geldigince toplamasini isterim.
5. Cocugunuz yemek yerken
A oﬁa yemegini ben yediririﬁ.
B. Ancak yardim gerektifinde ise karisirim.
C. Ona kendi bagina yeumek yemesini &$Zrettim, becere—

mezse kizarim.



D. Yordimsaz bizden ayra olarsk yemek yers
6. Cocufunuzla oyun cyner misiniz T
A, Arads bir oynarim,
B. Ona ayiracak vaktim yok.
C. Oynaria ve gencllikle zor rolleri ben &lirii.
D. Oynamai.
7. Yemegi hazirladiniz ve mesaya getirdiniz fokatl gocuZunuz
yvaptiginiz yemeZi beBenmedi, ¢ anda bagka yemek istedi,
A, Hemen istedigini yaparim.
B. Simdilik bunleri yemesini bir dshekil sefere onun
istedifZini yespacagimi sdylerim.
¢, Bu yemekleri yemezse aglkalacaglnl éﬁylerim‘
D. Buglinku yemekler bunlar, bunlari yiyeceksin derim.
8. Cocugunuz sizden oyuncek isterse, -
A. Ne zaman oyuncek alsam kirar, onun igin almam.
B. Alman gerektigine inanirsam alirim,
C. onun igin oyuncagin gereksiz olduZuna inanirim.
D, Her istedigini alaraim.
9. Cocugunuz dikketsizlik yapip elbisesini yirtss,
A, Hemen dikerim veya yenisini slirim.
B. One kizar bir dsha birgey dikmeyecegimi sdylerim.
C. Cezalandiririmnm,
D. Egyalarin: dshe dikkatli kullanmesiny sdylerim,

dehe sonra tamnir ederin.






