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OZET

Down Sendromlu Cocugu Olan Ailelere Ydnelik Bir Durum Calismasi
Hatice YILDIRIM SARI

Aragtirma Down Sendromlu gocuga sahip olmamn aile Gyeleri iizerindeki etkilerini ve
farkli yag gruplarinda Down Sendromlu gocugu olan ailelerinin yagamlarindaki benzerlikleri
ya da farkliliklan belirlemek amaciyla niteliksel olarak yapilmistir.,

Aragirma Down Sendromlulan Koruma, Gelistirme ve Dayamsma Dernegi
(DOSEYAD-DER) ne bagh Egitim ve Rehabilitasyon Merkezinde egitim alan Down
Sendrom (DS)’lu gocuklann aileleri ile yapilmugtir. Bir-ti¢, Dort-alti, Yedi-on iki, On {i¢-on
sekiz yag gruplarindan arastirmaya katilmaya istekli 3’er aile 6rnekleme almmugtir.

Verilerin toplanmas: siirecinde; gozlem ve gorigme olmak iizere iki yontem esas
ahnmugtir. Aragtirmada katihmer olmayan gozlem yontemi ile standartlagtindmmg agik uglu
soru formu kullanilarak gériigme yontemi uygulanmustir. Gérigmeler annelerle ve 7 yas ve
tizerinde saghkh cocuklar ile yiiz yiize, ailelerin evlerinde yapilms ve kayit cihazt ile
kaydedilmigtir.

Gozlem ve gorigmeye iligkin veriler betimsel analiz yontemi ile degerlendirilmigtir.
Annelerle yapilan gorugmelerden elde edilen veriler sosyal, fiziksel, ekonomik ve duygusal
boyutlara aynlarak incelenmigtir. Kardes goériigmelerinden elde edilen veriler ve gozlem
notlan ayrica degerlendirilmigtir.

Aragtirmaya katilan tiim annelerin DS’li gocuklanna karg: ilgili olduklan g6zlenmigtir.
Sonuglarda; annelerin DS’li gocuklanina yogun sevgilerinin, aralarinda giiglii baglarin oldugu,
DS’li gocuklanina saghkh cocuklarindan daha sevecen, hosgoriilii olduklan goriilmektedir.
Anneler sosyal, ekonomik yasamda giiglik yasadiklarini, aile ici iligkilerinin etkilendigini,
sagliklt gocuklarimin DS’li kardesten dolayr olumsuz yonde etkilendigini ifade etmektedirler.
Anneler kigisel bakim, ev igleri, DS’li ¢ocuun bakimu ile ilgili giclikler yagadiklarim, DS’li
gocuklarinin geleceklerine yonelik kaygilanmn oldufunu ve destek sistemlerinin yetersiz
oldugunu belirtmektedirler.

Anahtar Kelime: Down Sendromlu Cocugu Olan Aile, Down Sendromu, Zihinsel
Engelli, Ozirlii Cocuk, Aile ve Hemgirelik.



ABSTRACT

THE CASE STUDY OF THE FAMILIES THAT HAVE CHILDREN WITH DOWN
SYNDROME
Hatice YILDIRIM SARI

This is a qualitative research aiming at determining the effects of having a child with Down
Syndrome on the other members of the family, and the differences and similarities between the life of
the families that have children with Down Syndrome at different ages.

This research has done on the families that have children with Down Syndrome and trained at
The Training and Rehabilitation Centre of The Association for Protection, Improving and Solidarity of
the Patients with Down Syndrome (DOSEYAD-DER). Three families are selected from each of the
age group of children with Down Syndrome; 1-3, 4-6, 7-12 and 13-18, as the sampling group.

“Qbservation” and “interviews™ are chosen as the methods of data collection. The method of
“observation without-participation” and the “interviews with the standardized open-ended question
form” are used at the research. Face to face interviews are done with the mothers and with the healthy
children aged 7 and over, at home and are recorded.

The data related to these observation and interviews are evaluated according to the descriptive
analysis method. The data taken at the interviews with the mothers are analysed in separate
dimensions as social, physical, economical and emotional. The data taken at the interviews with the
sisters and the brothers of the children with Down Syndrome are also separately evaluated.

All of the mothers in the sampling group are observed as interested in their children with
Down Syndrome. In conclusion, it is determined that the mothers have intensive affection to, have
strong ties in between, are more tender and tolerant to their children with Down Syndrome in
comparison to their healthy children. The mothers have expressed that they face social and economical
difficulties, the relation within the family is effected, and the healthy children are negatively effected
from their sisters and brothers with Down Syndrome. They have stated that they also have difficulties
in self care, in housework, in care of their children with Down Syndrome, and are worried in the

existence of these children in future, the support (aid) system is found to be insufficient as well.

Key Words : The family having a child with Down Syndrome, Down Syndrome, Mental retardation,
Handicapped children, Family and nursing.



i. GIRiS
1.1. Problemin Tanum ve Onemi

Down Sendromly ¢ocuk ve ailesinin yasadiklan literatiirde {izerinde 6nemle durulan
bir konudur. Zihinsel gerilik yaninda cesitli yapisal ve iglevsel bozuklularn gorildigi Down
Sendromu ilerleyici olmayan ve egitilebilir bir durumdur.

Giiniimiizde erken tanmlanarak gebelifin sonlandinimasi ile Down Sendromlu g¢ocuk
dogumu onlenebilmektedir. Ancak ailelerin haberdar olmamalar, tamlamada gecikme, her
seye ragmen bu gocugu isteme gibi nedenlerle aileler Down Sendromlu g¢ocu@a sahip
olmaktadirlar (1,2,3).

Her anne, baba saghkli bir ¢ocuk sahibi olmak ister. Down Sendromlu bir bebege
sahip olduklarinda bityiik bir hayal kinklig yasamakta kendilerini bagarisiz ve yetersiz
hissetmektedirler. Zihinsel 6ziirlii bir ¢ocukla yagsamak ebeveynler igin, duygusal agidan
orseleyici bir deneyimdir. Cocuga yakin olan, onunla daha fazla bir arada olan ebeveyn bu
giicliikleri en yogun bigimde yagamaktadir (1,2,3,4,5,6,7,8).

Down Sendromlu c¢ocukta goriilen saglik sorunlan temel bozukluk olan kromozom
anomalisi sonucudur. Bu baglamda ¢ocuk da belirgin zeka geriligi yamnda gesitli yapisal ve
islevsel bozukluklar sikhikla goralmektedir. Bu yapisal bozukhuklar kalp anomalileri,
dogustan kalga ¢ikigi, yark dudak/damak, i¢ organ anomalileri, gbrme ve igitme
bozukluklandir. Down Sendromlu ¢ocuklarda, immiin sistem yetersizlii ile enfeksiyon
hastaliklar,, 16semi goriilme stkhi fazladir. Burun kokii basik oldugu igin burunda miikis
birikimi sonucu solunum sikintisit daha fazla yasarlar, hipotonik uykuya egilimli olmalan
nedeniyle emme, yutma, aspirasyon, ¢igneme giiglitkleri, yeterli beslenememe gibi sorunlar
vardir. Eklem gevsekligi, hipotoni nedeniyle yirime glglikleri, ayak deformiteleri,
koordinasyon giighigii, obesite stk goriilmektedir. Gereksinimlerini ifade edemediklerinden
sosyal izolasyon yagarlar. Aciktiklarnim, susadiklanni, yasadiklan agrlanm ifade edemezler,
kendilerini tehlikelerden koruyamazlar, bu nedenle kazalarla karg: karsiya kalabilmektedirler.
(1,2,3,8,9,10,11,12,13,14,15,16,17).



Ebeveynler bakim yogunluguna bagh olarak Down Sendromlu g¢ocuklanm
hirpalayabilirler ya da koruyucu - kollayict bir tutumla gocugun gelisimini olumsuz ydnde
etkileyebilirler. Diger saglikli gocuklarin yasamadift ya da daha az yagadiklan tim bu
sorunlart Down Sendromlu gocuklar agir ve uzun streli yagarlar (1,7,18).

Down Sendromlu c¢ocuklarda zeka diizeyi 20-80 IQ arast gibi genig bir yelpaze
gostermekte, bunun sonucu olarak da gocuk bakim gereksinimlerini kargilamada tam
bagimhidan-bagimsiz olmaya dogru defigim gostermektedir. Cocugun bagmhhk diizeyi
artttkca bu sorunlan daha afir yasayabilir (1,2,11,12,13,14,17). Zeka dizeyi g¢ocugun
bagimlilik diizeyinde nemli bir belirleyicidir. Ancak, glinimiizde egitimin zeka diizeyi kadar
belirleyici oldugu tartigmasiz kabul edilmektedir (1,2,12,13,18,19,20).

Ebeveynlerin umut duygusunu strdirebilmesi ve g¢ocuga iligkin olumlu bir tutum
gelistirmesi  desteklenmelidir. Cocuk bagimsizhifim kazamrken, ¢ocuk ve ebeveynlerin
kendilerine olan giivenleri artacak, yagamlart daha anlamk olacak ve zenginlesecektir (7,20).

Ebeveynler kendileriyle iletisime girilmedikge soru sormayabilir, duygularim
paylagmayabilirler. Bunun yerine duygulanimin ve davramglarmin saglik personeli tarafindan
anlagilmasini, paylagilmasim beklerler. Ancak, ¢ogu kez saghik personeli kendi kaygilarim
yansitmamak igin, nasil bag edeceklerini bilememekten dolay: iletisime girmekten kagimr ve
ebeveynlerle aralarina duygusal mesafe koyarlar. Bu durum ise ebeveynlerin yalmzhik ve
izolasyonunu arttirir (21,22).

Oysa ebeveynlerin rahatlatilmaya, desteklenmeye gereksinimleri vardir. Bu
desteklerin olmasi, onlarin Down Sendromu ile bagetmesine yardim eder, Down
Sendromunun getirdigi giichiklere uyum yapmasim kolaylastirir. Down Sendromlu gocuk ve
ailesinin duygusal destek kadar, fiziksel bakima da gereksinimleri vardir. Yeglenen her iki
gereksinimin dengeli bir bicimde karsilanmasidir (1,2,3,9,10,13,14,15,17,20,22,23),

Ebeveynlerin yagadiklat Down Sendromiu gocuga sahip olma olay: kendine 6zgudiir.
Her ailede farklh yasamir. Daha aci, daha agr yasanabilir. Olumlu bagetme yéntemleri
gelistirmeye ¢aligirlar ya da bagetme yontemleri tiikenerek basarisiz olabilirler. Bunun sonucu
olarak, fiziksel ve duygusal tilkenmiglik yasama, uygun olmayan Ofke davramglan,
psikosomatik hastaliklar, madde bagmhlig, sosyal izolasyon, ¢ocugun durumunu



umursamama, uzak durma gibi kendini ve ¢ocufu zedeleyici duygu ve davramglar
gelistirebilirler (1,2,5,6,23). -

Ebeveynlerin bakim, egitim ve duygusal gigclikle basetmede damgmanhk
gereksinimleri oldugu saptanmugtir (23,24,25,26,27,28). Ebeveynlerin Down Sendromlu
¢ocuga mekaniklegmeden, insan Ogesini ortadan kaldrmadan, uzaklagmadan, tikenmiglik
duygusu yagamadan etkili bakim verebilmesi i¢in saghk profesyonellerinden yardim aimasi
gerekir (22).

Bir saghk profesyonelinin varligs bile ebeveynler igin destekleyicidir. Hemgireler
Down Sendromlu ¢ocufu hastaliklardan, kazalardan koruma, biyime ve gelismenin
izlenmesi, beslenme, baggiklama, emzirme vb. fiziksel bakim yamnda, anne gocuk iligkisinin
gelismesine yardim, ebeveynlerin bakima katthmm gibi bakim, damigmanlik, destekleme,
egitim verme gorevlerini iistlenmelidir (1,2,3,8,9,10,13,14,15,22,29).

Down Sendromlu bir gocuga sahip olma aile yagamunda birtakim degisikliklere neden
olmaktadir. Bu degisiklikler aileden aileye fakhlik gostermekle birlikte aile bireylerinin
kisisel ozellikleri, ailenin yakin ¢evresi ve ailenin destek sistemleri bu degisikliklerin niteligi
ve micelifini etkilemektedir. Ayrnica Down Sendromlu gocufun geligmesi, yagpmin
ilerlemesiyle de aile yagamunda, aile ve gocufun gereksinimlerinde degisiklikler meydana
gelmektedir. Bebeklik déneminde tibbi tam, tibbi uygulamalar ve ailenin duygulan yoguntuk
kazamrken, erken g¢ocukluk doneminde yagtlanyla kaynagmasi, okul doneminde uygun
egitim ortamlanmin saglanmasi gibi ailenin ve gocugun gereksinimleri gocugun her yasg
doneminde farkhhiklar gostermektedir (22,25).

Down Sendromlu c¢ocuk ve ailesiyle gerek hastanede gerekse toplum saghig
hizmetlerinde g¢aligan hemgirelerin, aileye ve g¢ocufa bakim vermede, Onemli rolleri
bulunmaktadir. Hemgire agisindan primer saghk problemini tammlamak, aile iyelerinin her
birindeki degisiklikleri tammlamak, ailenin gereksinimlerinin kargilanmasinda gereklidir.
Ailedeki sorunlarin saptanmasinda ve girigimlerinin planlanmasinda, Down Sendromlu ¢ocuk
ve ailesinin yasanm ile ilgili gerekli bilgiye sahip olma ve girisimlerin bu bilgiye
temellendirilmesi hemsirelik uygulamalarina yarar saglayacaktir.



1.2. Aragtirmanm Amaci

Down Sendromlu ¢ocufu olan ailelerle ilgili olarak yaplan aragtirmalar
incelendiginde ailelerin bir bitin olarak ele alnmadifi gorilmektedir. Ailelerin sosyal,
fiziksel, ekonomik ve duygusal durumlan, yagadiklari, deneyimleri, gereksinimleri
aragtirmalara yeterince yansitilamamaktadir. Down Sendromlu gocufu olan ailelere yonelik
hemgirelik girigimlerini belirlemede teorik bir temel olusturmaya hizmet edebilmesi igin
yapilan bu aragturmanin amaglan asagida verilmigtir;

1. Down Sendromlu c¢ocufa sahip olmanin aile Uyeleri Uzerindeki etkilerini ortaya
¢ikarmak.

2. Farkh yag gruplarinda (1-3, 4-6, 7-12, 13-18) Down Sendromlu gocuklarn ailelerinin
yagamlarindaki benzerlikleri ya da farkliliklan belirlemek.



2. GENEL BiLGILER
2.1. Down Sendromu

Down Sendromu ilk olarak Dr. John Langdon Haydon Down tarafindan 1866 yilinda
tanimlanmgtir. 1950’lerde  bir kromozom anomalisinin buna yol agtif1 anlagilmgtir. Onceleri
Mongolizm terimi ile andan Down Sendromu. yaklagik olarak 600-800 canh dogumda bir
olarak ortaya ¢ikmaktadir. Her iki cinsiyette, butiin wklarda, biitiin sosyo-ekonomik gruplarda
gorilebilir (1,2,3,17). )

Biitiin engelli insanlarin %5-10’unun Down Sendromlu oldugu tahmin edilmektedir.
Down sendromlu ¢ocuklarin biligsel fonksiyonlarinda dusiik derece ile siddetli derece
arasinda gerilik vardir (2).

Down Sendromu zihinsel gerilik ve bir takim yapisal bozukluklann birlikte bulundugu
en yaygmn goriilen kromozom anomalisidir. Ug farkli kromozomal sapma Down Sendromuna
neden olur. Bunlardan en yaygin olam Trizomi 21°dir (%90-95) ve annenin yas1 arttikga
gorilme sikh da artmaktadir. 30-32 yag arasmda gorilme sikiigs 1/1000 iken, 40-45 yag
arasinda 1/100, 45 yagin iizerindeki annelerde de 1/50 oramndadir. (1,2,17).

Diger tipi Translokasyon geklindedir. Genellikle de kaltsaldir. Yag ile iligkisi yoktur.
Geng yagstaki annede Down Sendromiu bir gocuga sahip olabilir. %3-4 arasinda goriliir. 21.
kromozomdaki ekstra parca bagka bir kromozoma baglanarak translokasyon yapar.
Translokasyonda parga genellikle 14. kromozoma baglamr. Genellikle translokasyon 14 ile 21
arasinda olmasina karsin 13, 21: 15, 21; ve 21, 22; arasinda gergeklesir. Translokasyon
kaltsaldir ve aileler farkinda olmadan tagiyict olabilirler (30). Trizomi 21’in aym ailede
tekrarlama riski %0,5 ile %0,1 arasmdayken Translokasyon tipinde %33°diir ( 17,30 ).

Down Sendromun iigincii tipi de Mozaik Trizomi 21’dir. Tiim Down Sendromiular
arasinda %2-4 arasindadir. 21. kromozomda trizomi olan hiicreler ve normal hiicreler olmak
iizere iki farkli hiicre grubuna sahiptirler. Mozaik tipte normal hiicre fazla ise yapisal
bozukluklar ve fiziksel giiglikler daha hafif olabilir ve entellektiiel diizey daha yiksektir

(17,30).



2.1.1. Down Sendromunun Tanilanmasi

Gebeligin erken déneminde yapilan birgok tam yontemiyle, genetik incelemeyle Down
Sendromu tams1 dogumdan &nce konulabilmektedir (30).

Anne kaninda; Alfafetoprotein diizeyinin yiikselmesi (15-18 hafta).
Prenatal testler; Amniosentez (16-20 hafia)
Chorionic Willus Biyopsisi (10-11 hafta)

Gebelik doneminde tamlanmayan Down Sendromlu yenidoganlar dogumdan sonra
yapilan fizik muayene sirasmnda tamlanabilmektedir. Ancak, mutlaka kromozom testlerinin
yapiimasi gerekmektedir.

Fizik Tanlama

Down Sendromlu gocuk ya da bebegin fizik muayenesinde agagidaki bulgular elde edilir
(1,2,3,9,10,13,14,15,16,17);

Deri: Kuru, catlamus, lekeli, boynun arkasindaki deri kalindir.

Sac: Yumugak, ince, seyrektir.

Basg: 3 ile 20 persentil 6lgiilerinde, brakisefali (bagin kisa ve genis); oksiput diiz,
fontaneller geg kapanmaktadir.

Yiiz: Diiz bir yiiz profili vardar.

Gozler: Gozin i¢ kogesini Orten epikantal kivnim, kisa, az kirpikler; brushfield lekeler
(hem mavi hem de kahverengi gozlii gocuklann irislerindeki gri-beyaz lekeler);
ciddi miyopluk (%10’nunda meydana gelir) vardir. ,

Kulaklar:  Normalde olmasi gereken yerden daha asafiya yerlesmis; ufak, boyu kisa;
kikirdagn ara memeli-agih tist heliksi/saylangozu agin kivoimhidir. Duyma

defektieri olasidir.
Burun: Kiigtk, koprust diiz veya basiktir.
Agz: Oral bosluk kiigiik-dar, yitkksek damakl, mandibiil tam geligmemis, dil ¢ikintili-

catlak; diglerin ¢ikmasi/patlamasi gecikmis; ufak, diizensizdir.
Boyun: Kisa; bazen perdelidir.
Gogiis: Huni veya oval gogiis vardir.



Karmn: Cikintili-gevsek kasin neden oldugu; diyastaz recti-rektus kaslarmn ayrilmasi;
gobek fitify vardir.

Kas-iskelet: Kaslarda belirgin hipotoni; hiperfleksibilite vardir.

Eller: Kisa ve genig, kahn parmaklar, klinodaktilizm-kiigiik parmakta daimi bitkiilme;

el ayasinda enine gizgiler vardir.

Ayaklar; Kisa ve kahn ayaklar, birinci ve ikinci parmaklar arast geni aralikli ayak
tabam ¢izgili; muhtemelen bitisik parmakiidir.

Cinsiyet organx: Cocuga ait genital gelisme; kriptorsidizm vardur.

Refleksler: Moro refleksi yok veya azdir.

2.1.2. Down Sendromunda Gériilebilecek Konjenital Anomaliler ve Diger Fiziksel
Bozukluklar

Down Sendromtu gocuklarda birgok fiziksel problem goriilebilmektedir. Cocuklann
%40°mnda konjenital kalp hastaliklari, genellikle de septal defektler goriilmektedir. Renal
agenezis, deudonal atrezi, aganglionik megakolon, trakedsefageal fistiil gibi yapisal defektler
yaygmdir. Solunum yolu enfeksiyonlan goriilme siklig1 goktur ve bu gocuklarda genellikle en
yilksek olim nedenidir. Immun iglevlerin yetersiz olmasi da bu enfeksiyonlara olanak
saglayan bir diger durumdur. Kardiyak anomaliler ve solunum yolu enfeksiyonlarimn
birlikteligi ozellikle yagammn ilk yilindaki 6lim nedeni olmaktadir. GOgiis ve abdominal
kaslarin hipotonik olusu solunum yolu enfeksiyonlanmn. gelisimine neden olmaktadir.
Strabismus, miyopluk, nistagmus ya da kataraktlar yaygin goriilen gorme defektleridir. Down
Sendromlu g¢ocuklarda Ioseminin farkh tiplerinin gorilme sikh@: fazladir. Konjenital
hipotroidizm gorilme siklift da genel populasyondan daha fazla olarak belirlenmigtir
(1,2,3,9,10,13,14,15,16,17). '



2.1.3, Down Sendromlu Cocuklarin Biiyiime Geligmesi
Boy ve Agirhik

Yenidogan doneminden sonraki boy ve agirlik uygun beslenmeye ve enfeksiyonlann
tam kontroliine bagh olmaktadir.

*Yenidogan donemi: Boy normal smirlan igerisinde, ancak ortalamadan daba kisa;
agirlik olasilikla normalin altindadir.

*Cocukluk: Boyca geligme normalin altinda, yavas, afulikca gelisme boya gore
normal, ancak normalin altindadir.

*Adolesan: Yetigkin boya yaklagtk 15 yilda ulagir. Erkeklerin son ulagabilecegi boy
180 cm kadardir. Kizlann ulagabilecegi boy yaklagik olarak erkeklerden biraz daha azdir

1,17).
Entellektiiel ve Emosyonel Gelisme

Bebeklik doneminde zeka diizeyindeki gelisimsel gerilifini ortaya koymak giigtir.
Cinkit erken donemde gelisim normal olabilmektedir. Ilerleyen donemlerde biligsel
yetenekleri testlerle degerlendirilebildiginden gerilik daha kolay anlagilmaktadir. Biligsel
yeteneklerin degerlendirilmesi 3-4 yaginda yapilabilmektedir.

Down Sendromlu ¢ocuklarda zihinsel geligme hizi normal gocuklardan daha yavag
olmaktadir. Konugma geligimi genellikle diger becerilerinden daha yavag geligir. Down
Sendromlu gocuklarda zeka gerilifi olabilecegi gibi zeka diizeyi 6zellikle mozaik tip Down
Sendromlularda normale yakin olabilmektedir. Mental retardasyon derecesi diigiikten agira
kadar olabilmektedir. Her gocukta zeka diizeyi farklidir. Bu cocuklarin g¢ofunun belirli
derecede egitilebilme yetenegi vardir.

Down Sendromlu gocuklar genellikle sevecen, mutlu, arkadag canlis;, diiriist, samimi,
igten bireylerdir. Baz1 zamanlarda bu gocuklar negativist ve yaramaz olabilmektedirler (1,17).



Cinsel Geligim

Down Sendromlu adélesanlarin cinsel geligimleri ve ilgileri gesitli olabilmektedir.
Erkeklerde, normal akranlanna gore testesteron daha az turetilmekte, genital yapilan az
gelismis ve sekonder seks karakterleri gelisjmemis ya da tamamlanmammg olabilmektedir.
Kizlarda meme dokusu gelisimi orta diizeydedir ve menstruasyon normal kizlardaki gibi
olugabilmektedir.

Bu adolesanlar genellikle cinselliklerini agik olarak gostermezler. Down Sendromlu
erkekler genellikle infertildir. Down Sendromlu kadmlarin ise gocuk sahibi olabildikleri
bilinmektedir. Cocuklar normal yada Down Sendromlu olabilmektedir. (1,17).

Beklenen Yasam Siiresi

Zihinsel geriligin orta derecede egitilebilir oldugu Down Sendromlular 6z bakim
becerilerinin bir kismum bagimsiz olarak yapmayr ogrenirler. Ilerleyen yaglarda grup
evlerinde yasayabilirler ve givenlii saglanmig is yerlerinde ¢ahgabilirler. Ilerde
evlenebilirler, ancak gocuk yetistirmeleri genellikle uygun goriilmez.

Agir/siddetli fiziksel patolojilerin varliginda mortalite hzi 40l yaslarda normal
kigilerde oldugu gibidir. Yaglanma stireci bu noktada hmzlamr ve bu yetigkinlerin beklenen
yagam siireleri daha kisa olur (17,31).
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2.2. Down Sendromlu Cocugu Olan Aile ve Hemsirelik Yaklagimlan

Bir insamn yasaminda yagayabilecefi en giizel olaylardan biri gocuk sahibi olmaktir.
insanlar cesitli nedenlerle gocuk sahibi olmak isterler. Genellikle gocuk evliligin, ailenin
tamamlayici bir pargasi olarak goriilmektedir. Ciftlerin gocuk sahibi olmay: istemeleri ile
baglayan ve gebelikle devam eden siiregte ebeveyn adaylani her zaman saghkh, ideal bir
cocugun hayalini kurarlar. Aynica toplumun gizdigi tim ideal gocuk ozelliklerine, dogacak
olan bu gocugunda sahip olmas: istenmektedir. Anne, baba adaylan kendilerinin sahip olmak
istedikleri meslek, yetenek ya da statiiye ileride gocuklanimn sahip olmasim istemektedirler.
Aileler bu ideali beklerken bir yandan da engelli, sorunlu bir bebeklerinin olabﬂecegine iligkin
korku da yagamaktadirlar. Ancak tim bunlarla birlikte bu siiregte, ebeveyn adaylan ideal
bebek igin hazirhiklarim siirdirmektedir. ( 1,5,6,32)

Her gocugun dogumu aile yasantisinda degisikliklere neden olmaktadir. Akkok’e gore
ailenin gelisim agamalan ile gocufun gelisim asamalan paralel devam ettiinden dolayr bu
degisiklikler ailede kabul edilebilir durumlardir. Ancak zihinsel engelli gocuklarn gelisim
asamalari normal / saghkl gocuklannki ile karsilastinldiginda daha yavag bazen de oldukga
gegtir. Zihinsel Engelli bir gocufa sahip olmak ailenin gelisim sathalarim da saghkh
gocuklara oranla etkileyecektir (25). Zihinsel gerilifi olan gocuga sahip olma; ailede gocugun
yer almasina bagh olarak ozel degisiklikler ve bagetme becerilerini gerektiren bir kriz
durumudur (1,2,5,6,8,25,32).

Engelli bir ¢cocudun dogumuyla aileler ideal gocuklanimin kaybim yasarlar. Seligman
(1985) bunu ailenin bekledigi normal, ideal gocugun 6liimii olarak degerlendirmigtir(5). Genel
olarak ailelerde gozlenen duygular kaybin evrensel olan tepkileridir. Psikolojik sok doneminin
ardindan inkar / reddetme, kizginlik / 6fke, uzlagma, depresyon ve kabullenme evreleri birbiri
arch sira goriilmektedir. (1,3,5,6,19,28)

Unutulmamasi gereken bir nokta ise engelli gocuga verilen tepkilerin her ailede, her
ebeveynde farkli yasandifidr. Bazi ailelerde ya da ebeveynlerde bu siire¢ daha kolay
atlatihp, aile / ebeveyn yapici birtakim yaklagmlan planlama ve hayatlarinda gerekli
diizenlemeleri yapmaya baglarken, bazi aileler uzun siireli keder, yas yagayabilir, kabullenme
donemine gelemeden inkar ya da difer evrelerde takilip kalabilmektedirler (1,5,6).

TE YOKSEHOCR Frrifs IR
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Ebeveynlerin gocuklarimn engelli, sorunlu oldugunu 6grendikten sonra verdikleri bu tepkileri
yagamalan normaldir (1,3,4,5,6,21).

Sok-inkar donemi

Tam (Engel / hastalik / bozukluk) &grenildiginde, ailenin ilk tepkisi genellikle soktur.
Bumun nedeni de beklemedikleri, hazir olmadiklann bir durumla karst kargtya kalmg
olmalandir. Ebeveynlerin verilen bilgileri algilamalarmt olumsuz bigimde etkileyen gokun
tepkileri yogun bigimde aglama, duygusal kiintlikk, caresizlik olarak karsimiza gikmaktadir
(1,3,4,5,6,7,8,21,22).

Tanmmn yasam {izerindeki etkisi Ogrenildifinde sokun ardindan gesitli diizeyde inkar
yaganir. Inkar yagama, yogun kaygi ve korkunun yaganmasim geciktirerek, bireyleri taninin
yikici etkisinden korur. Bu nedenle baglangigta inkar yikilmamahdir. Aileler birden bire
kargilagtiklari bu durumla ilgili yeni olusumlar ve diizenlemeler yapabilmek igin zaman
kazanmug olurlar. Bu donemde ebeveynler, ¢ocufun engelini belirli bir mantifa gore
agiklamaya caligabilirler ya da tamnin dogru olup olmadifim anlamak igin bagka bir doktora
gidebilirler. Eger tam yeniden dogrulanirsa, ebeveynler ofke, sugluluk, depresyon ve kayip
duygusu yasarlar. Inkar uzayabilir ya da bireyler hep inkar déneminde kalabilirler. Ebeveynler
tamy1 dogrulayan kanitlara ragmen, taniy1 / engeli kabul etmez ve tedaviyi reddederler. Inkar
uzuyorsa ailenin yardim almasim engelliyorsa kirilmahdir (1,3,4,5,6,7,8,21,22).

Aile ¢ocugunun engelli oldugunu kabul etmediginde gocuk ve aile arasinda baz
sorunlar yaganabilmektedir. Bunlar; c¢ocuktan yapabileceginden daha fazlasim beklemek,
gocufun bagarisiz olmasmm onlemek igin beklentilerini diigiik diizeyde tutmak ya da gocufun
gelisimini olumsuz yonde etkileyebilecek bigimde gocufun bagarabilecefi uygulamalan onun
yapmasina izin vermemek geklinde olabilir (1,3,4,5,6,7,8,21,22).
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Uyum dénemi

Uyum donemi birgok tepkiyi igeren uzun bir dénemdir. Istendik olani, yaganilan gesitli
tepkilerden sonra gergek uyumun saglanmasidir (1,3,4,5,6,7,8,21,22).

Ailelere ¢ocuklarna iligkin itk bilgilerin nasit verildigi, hangi kosullarda verildigi
ailenin bu beklenmeyen duruma uyum saglamasim etkilemektedir. Anne babalara dofru ve
uygun bir agiklama yapildiginda, ailelerin uyum saglamada iyi bir baglangig yaptiklar: bilinen
bir gergektir. Hasnat ve Graves (2000) ebeveynlerin gocuklarimn tamsmin kendilerine ilk
biiyikk oldugunu agiklamaktadirlar (33). Herbert (1995) ise annelerin tamnin sdylenmesinden
sonra kendilerini izole olmus hissettikleri ve profesyonellerle iligkilerinin yetersiz oldugunu
belirlemistir (34). Metin ve San (1992) caligmasinda annelerin tam aldiklan donemde
kendilerine bilgi verilitken ik sirada kendilerine yol gosterilmesini istediklerini
belirtmektedirler (35). Ebeveynlerin ¢ogunun gocuklarmin Down Sendromliu oldugunun
kendilerine sdylenme bigiminden memnun olduklarm (Hasnat ve Graves, 2000) belirten
aligmalar oldugu gibi memnun olmadiklarii (Van Riper, 1999) belirten g¢ahigmalarda
bulunmaktadir (33,36). Ailelere bu ilk agiklamayr saghk personeli iginde gogunlukla hekim
yapmaktadir. Saglik personeli bazen aileye nasil soyleyeceklerini bilmediklerinden dolay:
durumu karmagik, anlagimaz ve gii¢ bir hale sokabilmektedirler. Bunun zaten gii¢ durumda
bulunan aileye yardiminin olmadii, i¢inde bulunduklart durumu daha da giclestirdigi kabul
edilmelidir (21,25). Tam her iki ebeveyne birlikte soylenmeli, ebeveynlerle birden g¢ok
goriigme planlanmal: ve ebeveynlerin duygusal tepkileri dinlenmelidir (1,8,22).

Suclama, su¢lanma, yetersizlik duygular: Bu duygular hastaligin / bozuklugun
nedeni ya da sonucu ile ilgili olabilir. Ebeveynler ¢ocugun hastaifim / bozuklufunu kendi
yetersizliklerinin bir sonucu olarak gorebilirler. Ailede “ni¢in bizim bagimiza geldi?”
sorusuna yamt aranmaya baglanir. Bazen de aile bunun nedeni olarak, gegmigteki bir olaydan
dolay1 Tann tarafindan cezalandinldifim diigiinebilir ve kendisini bu olaydan dolay1 suglu
gorebilir. Bazi durumlarda da bagka nedenler bularak kendist diginda bir suglu arayabilir.
Ebeveynler kendilerini saglikh bir ¢ocuk diinyaya getirememekten dolayt yetersiz
hissedebilirler. Ebeveynlerin suglama, suglanma, aci ¢ekme duygulan ile bag edebilmeleri
yetenegi onlarin durumu kabul etmelerinde 6nemli bir etmendir. Hemgire ailenin bu
duygularm dinlemeli, ifade etmesine izin veren ortamlar hazirlamahdir (1,3,4,5,6,7,8,21,22).
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Ofke: Caresizlik ve kontrol kaybma kargi gosterilen bir tepkidir. Ebeveynler
ofkelerini birbirlerine, aileye, arkadaglarina, saglik personeline, tannya / ozirli cocuga
yoneltebilirler. Ebeveynler “neden bize ?” ya da “neden ben ?” sorularma cevap ararlar.
Kizgmhk/6fke duygularinin ¢ok yogun olarak yasandifi durumlarda ebeveynler gocuklarmmn
olmelerini de isteyebilirler (1,3,4,5,6,7,8,22).

Yas / Keder yasama: Uyum doneminin bagindan sonuna kadar diger duygularla
birlikte yaganir. Normal bir duygudur, ¢esitli diizeylerde yasanir. Afir yasanmasi, uzun
stirmesi bireylerin harekete gegmelerini, bilgi aramalanm engelleyicidir. Aile bu durumda
derin bir keder, ¢okiintii yasayabilir Bu durum ailenin bir stre igin kendi kabuguna
cekilmesine, ¢evreyle olan iligkilerini simrlamalarina neden olabilir. Bu durum, agin Slgiilerde
degilse, ailenin eski giiciine ulagmas: igin bir olanak saglayabilir. Eger agint dlgiilere ulagirsa
aile i¢cin olumsuz bir ortam yaratir (1,3,4,5,6,7,8,22).

Pazarhk etme: Uyum siirecinin en son evrelerinden birisidir. Burada aile igin
gocuklarmin normal hale gelmesi onem kazanmustir. Aile bunu gergeklestirebilecegine
inandifi herkesle pazarhk ederek anlagmaya varmayi deneyebilir. Bu kigiler hekimler, sihirli
gii¢leri olduguna inanilan kigiler, Tann olabilir (1,3,4,5,6,7,8,22).

% ereererenr olsun kurban kesecegim, bir daha .................. yapmayacagim,
......................... yapacagim.” vb ifadeler yoluyla aileler tanriyla pazarhia girebilirler.

Kabullenme donemi: Kitaplarda farkh sozciiklerle tammlanabilir. Bilgi edinme
arayigt, kaygt ve sugluluk duygusunu azaltir, kontrol duygusunu geligtirir. Kontrol
duygusunun baglamasi ebeveynlerin uyum donemine girdigini, durumu kabullendiklerini
gosterir. Bireyler artik gergekgi beklentiler gelistirir, plan yapar, ¢oziim stratejileri geligtirir.
Bu evrede ebeveynler engelli gocuklarim tamimaya, onu anlamaya ve onun gelecegi igin
planlamalar yapmaya baslarlar, g¢ocuklanmn olumlu yonlerini gorirler. Aile tiyeleri
birbirlerini daha ¢ok destekleyerek ve giiglii olduklan yonleri fark ederek tam oncesinden
daha giiclii bir hale gelebilirler, yagamlanim yeniden diizenlerler (1,3,4,5,6,7,8,22).

Zihinsel engelli gocugu olan aileler yiiksek risk grubuna girmektedirler. Yiksek Riskli
Durumlarin sahip oldugu bazi 6zellikler bu aileler igin de gegerlidir (22). Bir risk durumunda
olan ailenin ek risklerle kargtlagma olasihf ¢ok yiiksektir. Varolan risk / sorun difer risk
durumlarina neden olabilir. Hemsgireler baglangic risk durumlanni tanilayarak bunlarin
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¢dzimii igin gereken girisimlerde bulunursa aile gigliklerini Onlemis ve sonradan
kargilagtlacak risk durumlarma karsi onlem almug olacaktir. Ailenin bay etmesine yardim
edecek olan saglik profesyonelleri riskli durumun sonuglarmm olumlu ydnde degigmesini
etkileyecektir. Zihinsel Engelli Cocuga sahip olan ailelerde uzun stre devam eden sorunlar
bulunmaktadr. Ebeveynler stresle yeterli bag edemezlerse ¢ok yonli (multipl) krizler
olugabilir (8,22).

Hemgireler ailenin krize reaksiyoounu, krizin baglangicim, destek sistemlerini,
gegmisteki bagetme davramglarimi ve riskleri tammlamabdirlar. Hemgirelik girisimlerinde ise
aileye duygulanmin aktanimu igin firsatlar saglanmasi ve planlama doneminde aile ile birlikte
belirlenen  alternatif bagetme mekanizmalanmn aile tarafindan denenmesi ve
degerlendirilmesi yer almalidir (22).

Aile gocugun potansiyellerini en tist diizeye ¢ikarmak icin uygun bir gevre saglamada
temeldir. Zihinsel geriligi olan bir gocugu yetistirmeye iligkin glglitkler aile islevlerini
bozabilir ve hem gocuk hem de aile agisindan siddetli sorunlara neden olabilir. Literatiirde
siklikla ailenin  yagamunin  olumsuz olarak etkilendifi boyutlar ele alinmaktadir
(28,37,38,39,40,41,42). Zihinsel Engelli bir gocuga sahip olan aile stirekli uyumu gerektiren
akut ve kronik durumsal stresorlerle kargt karstya kalmaktadir. Brandt (1984) ve Fisman
(1991) bu stresorleri evlilik, bakim verme, ekonomik, ebeveyn-gocuk iligkisi, kardeglerdeki
davramg sorunlan olarak belirtmektedir (37,38). Hemgireler bu sorunlarla ilgili olarak g¢ocuk
ve aileye yardim etmede ve birey ve aile gelisimini en ust diizeye ¢ikarmada anahtar rol
oynamaktadurlar (22).

Down Sendromlu ve Zihinsel Engelli ¢ocuklarmn aileleriyle yapilan bir gok aragtirmada
ebeveynlerin stres durumlarmin normal g¢ocufu olan ebeveynlere gére daha fazla gorildiga
sonucu ortaya konmustur (24,38,39,40). Pelchat ve ark (1999) Down Sendromiu gocugu olan
ebeveynlerin her ikisinin ¢ocuklanim kabul etmekte giigliik yagadiklarm, ebeveynlik
rollerinin tehdit altinda oldugunu ve bu durumu ¢ok stresli kontrol edilemez olarak
algiladiklanim belirtmektedir. Annelerin babalara gore daha fazla ebeveynlik rol kisitlamasi
yasadiklarina da aragtirma sonuglarinda yer verilmistir. Aym ¢aligmada ebeveynlerin stresini
etkileyen faktorler; bozuklugun geri doniigsiiz / diizeltilemez olmasi, zihinsel geligimin sinurh
olmasi, zeka diizeyindeki yetersizlifin sosyal bir leke olarak degerlendirilmesi ve gocugun
hayatta kalmasindaki ciddi risklerin olmasi geklinde belirtmektedir (40). Yasanan bu
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streslerden dolayr evlilik iligkilerinin olumsuz yonde etkilendigini belirten aragtirmalar
bulunmasina kargin (28,39,41), Cunningham (1996)’'da caligmasinda ailelerin biiyik
cogunlugunda iyi evlilik iligkilerinin var oldufunu, bosanma sonuclarmn ulusal sonuglardan
daha az olduguna dikkat gekmektedir (43). Ayrica Rodriquez ve Murphy (1997)’de yaptiklan
caligmada ebeveynlerin yasadiklan stres ile gocuklanina kargyi fiziksel ve emosyonel ihmal ve
istismar arasinda yiiksek bir korelasyona igaret etmektedir. Aym ¢aligmada ihmalin nedeninin
gocugun zihinsel ve fiziksel fonksiyonlanyla degil ebeveynlerin kendi yasam aktivitelerini
yerine getirme durumlan ile ilgili oldugu da vurgulanmaktadir (39).

Ailede etkilenen bireylerden biri de Down Sendromlu ¢ocugun saghkh kardesleridir.
Kardegler ile ilgili olarak iilkemizde ve yurt diginda yapimig bir ¢ok ¢aligma bulunmaktadir.
Bu ¢aligmalann bir kisminda kardeglerin olumlu olarak etkilendigi belirtilirken (20,36,43), bir
kisminda ise kardeglerde oziirlii bir kardege sahip olmadan dolayr davramg bozukluklan, okul
baganisizhf1, yetersiz sosyal iligki gibi sonuglara yer verilmektedir (35,44). Pearson ve
Sternberg (1986) ve Cunningham (1996)’da galigmalaninda sagliklhh cocuga ebeveynleri
tarafindan aynlan zamamn azaldigim belirtmektedirler (42,43). Aynca Pearson ve Sternberg
(1986) caligmalannda saglikli kardeglerde oziirli gocuga karst agin koruyuculuk, dzellikle
kendisinden daha kigiikk yagtaki Ozirlii kardegin sorumlulugunu Gstlenme gorildiigiine ve
saglikli cocuklann 6zirlii kardeslerini korumay: ve savunmay: istediklerine iligkin sonuglara
yer vermektedirler (42).

Hemgirelik yaklagimlarinda aile damgan / hasta olarak bakimun merkezinde ele
ahnmahdir. Annenin, babamin, DS’li ¢ocugun ve saghkli gocuklarin bireysel sorunlan ve
ailenin birbirleriyle iligkili sorunlan tanimlanmali ve onlenmelidir. Ebeveynler 6ziirli ¢ocugu
ailenin merkezine almadan ya da ailenin diginda birakmadan, ailenin bir iiyesi olarak kabul
etmeli ve tedavisine katilmalidir. Kardeglerinin zihinsel engelli gocukla oyun oynamasma ve
ondan gekinmeden, utanmadan onunla kigisel iligkilerini gelistirmelerine izin verilmelidir(22).

Zihinsel Engelli ¢ocugu olan ailelerle yapilan bir ¢ok aragtirma da ailelerde sosyal
izolasyon gorildiigi vurgulanmaktadir (28,39,42). Cunningham ve ark. (2000) ¢ahigmalarinda
ebeveynlerin %44’tinin Down Sendromu hakkinda konugmaktan cekindiklerini, ¢evreleriyle
bu konuyu konugmak istemediklerini belirtirken ebeveynlerin ¢ocuklarn etrafinda koruyucu
bir kapsiil olusturdugu goriigiine de yer vermektedirler (45). Ailelerin toplumsal yagamda
kendilerine ve Oziirli gocuklarma yoneltilen bakiglardan rahatsizlik duyduklarini gosteren
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caliymalar bulunmaktadir. Ergenekon (1996) annelerin %75’inin diger ¢ocuklann kendi
gocuklarina uzaydan gelmis gibi baktiklarim ve gevredeki insanlarin gocuklarna acidiklarim
belirtmigtir (46). Oziirli Kadinlanmz ve Oziirli Cocuklanmizm Anneleri paneli (1997)’nde
de bir anne benzer bir durumu su sekilde ifade etmistir: “Gozler dizerimizde, film seyreder
gibi insanlar bizi seyrediyor. Bunu bizlere izdirap vermek igin yapmadiklarmm biliyoruz, ama
sonug degismiyor” (47).

Down Sendromlu gocugun bakim gereksinimlerinin yapsal bir takim bozukluklardan
dolayr saglikh g¢ocuklara oranla daha fazla oldugu bilinen bir gergektir. Roach ve ark.
(1999ymn  ¢ahigmalannda normal gocufia oranla Down Sendromlu gocugun bakim
glgliiklerinin daha fazla oldugunu, oOzellikle beslenme konusunda giiclik yasandif
gorilmektedir (24). Kornblatt ve Heinrich (1985), Erikson ve Upshur (1989), Abelson
(1999)'un ¢alhigmalarinda da Down Sendromlu ¢ocufun bakim gereksinimierinin fazla
olduguna, ebeveynlerin bu konuda giiclik yasadiklarma dikkat gekilmistir (23,48,26). Down
Sendromlu ¢ocugun bakiminda annenin babadan daha fazla rol iistlendigini ve gocuk sayisimin
artifn ailelerde giicliklerin daba da arttigim belirten aragtirmalarda bulunmaktadir (24).
Geleneksel yapimzda gocufun bakim rolii ¢ogunlukla annenin roludiir. Engelli ¢ocugu olan
annelerde de aynt beklentinin devam ettigi goriilmektedir.

Down Sendromunun bir ¢ok fiziksel sorunlart hemsirelik sorunlandir. Kaslardaki
hipotoni ve eklemlerdeki hiperekstensibilite/asin uzama komplike durumlardir. Gevsek,
yumugak ekstremiteler bir kukla postiiriinii andinir; bundan dolay1 bebegin tutulmas: gii¢ olur.
Bazen ebeveynler bu giigligii kendi yetersiz annelik babalikk durumunun bir kaniti olarak
algilarlar. Hemsire ebeveynlere bebegi ince bir battaniyeyle kundaklama ya da sarmay:
Ogretebilirler. Bu hem bebegin kendini giiven ve sicaklik icinde hissetmesine yardim eder
hem de ebeveynlerin bebefi daha kolay kucaklayabilmelerine yardim eder. Hemsire
ebeveynlerle gocuga dokunma, onu kucaklama ile ilgili duygularim da tartigmahidir (1).

Azalmug kas toniisii solunum yollannmn geniglemesini zorlastiir. Bu durumda
burundan yetersiz mukus drenaji gibi bir sorun goriilebilir. Stirekli tikalt burun agiz yoluyla
solunum yapmay1 gerektirir ve orofarengeal membranlar kurulagir, alt solunum yollarinda
enfeksiyona duyarhbk artar. Hemgire ebeveynlere burun temizligini, beslenmeden sonra
bebegin agzinin suyla temizligini, mikdéz membranlann nemli ve sekresyonlari stvi halde
tutmak igin sofuk buhar uygulamayi, g¢ocugun sik sik pozisyonunu degigtirmeyi, postiiral
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drenaj ve perkiisyon uygulamalanm Ogretmelidir. Efer antibiyotik 6nerilen durumlar varsa
hemsire bu konuda gereken girigimleri yapmahdir (1,8,9,10,11,16).

Burunda mukusun yetersiz drenaji ve akigkan olmamas: beslenmeye etki eder. Bunun
nedeni ¢ocuklar burundan yeterli havay: alamazsa afiz yoluyla solunum yapar. Kati1 besinler
yendiginde orofarenksteki mukus nedeniyle tikanma ve 6gtrme olabilir. Hemsire ebeveynlere
her beslenmeden once burun temizlifini ve sik sik, azar azar beslemeyi, yemek yedirirken
gocugun belirli araliklarla dinlendirilmesini 6nermelidir (1,8,9,10,11,16).

Biyik disantya dofru ¢ikan ve hipotonik dil beslenmeye (emzirme, biberonla
beslenme, kasikla beslenme) engel olur. Ebeveynler bebegin besini dili ile digan ittirmesinin,
besini reddettifi anlamma gelmedigini, bunun fizyolojik bir yanit oldugunu bilmelidirler.
Ebeveynlere kiigiik, uzun ve diiz saph bir kagikla besini gocugun agzimin arka ve yan tarafina
koymalar1 onerilmelidir. Eger bu uygulamada besini digan itiyorsa bu reddetmesi anlamina
gelir. Hemgireler aileye DS’li gocugun beslenme giigliikleri ve bu giighiikler kargisinda neler
yapmalar gerektigi konusunda bilgi vermelidirler (1,8,9,10,11,16).

Ebeveynlerin gocugun ihtiyaci olan ve almas: gereken besin maddelerinin neler oldugu
konusunda yardima gereksinimi olabilir. Azalmug kas tonGsi nedeniyle gastrik motilite
etkilenir ve konstipasyon egilimi gelisir. Lifli ve stvi gidalarn ahnmasi yoluyla konstipasyon
onlenmeye ¢algilmalidir. Ayrica Down Sendromlu gocuklarda obesiteye yatkinhk bilindigi
icin gocuklarm yeme abgkanhklann dizenlenmeli ve ginlik beslenme planlarmin
yapilmasinda aileye yardimei olunmahdir (1,8,9,10,11,16).

Bebeklikte gocufun derisi esnek ve yumugaktir. Kolaylikla piriizli ve kuru hale
gelebilir ve prone pozisyonda gatlama ve enfeksiyonlarda geligebilir. Deri bakiminda sabun
minimum kullanilarak, yagh kremlerle de nemlendirilmesi saflanmahidir. Ozellikle gocuk
digariya ¢ikanldiginda agin ¢atlamalardan korumak igin dudaklar da uygun kremlerle
korunmali, yumugatilmahdir (1,8,9,10,11,16).

Hipotoni kaslarin geligmesini etkiler ve bu nedenle gocugun donme/yuvarlanma,
oturma, ayaga kalkmas: gibi motor becerileri geri kalmug olabilir. Bu gocuklar mutlaka erken
stimiilasyon programlanna katilmah ve fizik terapi ile motor becerileri geligtirilmeye
galisilmalidir (1,8,9,10,11,16).
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Cocuklarda gorme, isitme kayiplart gelismesi olast oldugu igin diizenli olarak
degerlendirilmeleri yapilmalidir. Aynica troid fonksiyon testlerinin diizenli olarak izlenmesi
de hipotroidi agisindan énemlidir (1,8,9,10,11,16).

Normal bir gocugu yetistirmek aileye ekonomik olarak bir yiikk getirirken, 6zel
gereksinimleri olan zihinsel engelli c¢ocuklanin yetigtirilmesi aileye ekonomik acidan
gogunlukla daha biyiik bir yiikk yaratmaktadir. Ozel okullar, tibbi bakim gocugun optimal
geligimi icin gereklidir, ancak pahali olabilmektedir. Zihinsel engelli ¢ocuklann aileleri ile
yapilan cahigmalarn bir g¢ogunda ailenin ekonomik yiikiiniin ve ailenin ekonomik destege
gereksiniminin oldugu yer almugtir (18,23,27,42). Ekonomik sorunlarin fazlah@ nedeniyle
aile i¢i iligkilerin olumsuz y6nde etkilendifi ve stresin daha fazla arttigina Cunningham
(1996) g¢ahgmasinda yer vermistir (43). Ailelerde genel olarak ekonomik geliri saglama
gorevini babalann ustlendigi bilinmektedir. Yapilan galigmalarda da bu duruma yer verilmig
ve babalanin mali kaygilar1 daha fazla yasadif: sonucuna varilmugtir. Akkok (1989)’te oziirlii
gocufa sahip babalarin mali kaygilanmn varhigma ve gocugun yag1 bityiidiikkge, bu kaygmn
arttifina dikkat gekmistir (32).

Down sendromlu ¢ocugu olan ailelerde yasanan ekonomik sorunlara yonelik olarak
ailenin ekonomik durumunun degerlendirilmesi, olasi durumlarda gelisebilecek zararlan
erken donemde azaltmak igin 6nemlidir. Bu nedenle ailenin giderleri, ekonomik kaynaklar,
gegmigteki ekonomik sorunlarla nasil bagettifi ve bu sorunlar nasil ¢oziimledigi hemsirenin
yaklagimlan i¢in gerekli olan verilerdir (22).

Hemgire ailelere koruyucu ekonomik Onlemleri, saghk bakin harcamalarin
azaltabilmenin yollarim Ogreterek onlara ekonomik agidan yararli olacaktir. Hemgirelerin bir
amacida aileye kendi saglik bakim sorumluluklarin almalan konusunda yardim etmektir (22).

Hemgireler aileler icin ulagilabilecek, faydalamlabilecek kaynaklarin neler oldugunu
bilmeli ve gerektifinde ailenin bu hizmetlerden faydalanabilmesi igin onlan bu kurumlara

yonlendirmelidirler (22).

Literatiirde yer alan onemli bir konuda ailelerin ¢ocuklarinin gelecegine yonelik kayg
yasadiklandir. Pearson ve Sternberg, (1986), Metin ve San (1992), Ergenekon, (1996),
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Seideman ve Kleine, (1995), Sezgin, (1992) de aragtirmalannda ailelerde yaganan gelecek
kaygisina yer vermektedirler (42,35,46,49,28). Metin ve San (1992) annelerin gocugun
kendini yonetebilmesi, anne-babasi Oldiikten sonraki bakim, maddi zorluklardan dolay:
gerekli egitimi verememe, sosyal giivence, toplumdan diglanmast konulannda kayg
yagadiklanim belirtmektedirler (35). Cullen ve ark. (1991)da ebeveynlerin gocuklarimn
gelecegi konusundaki diginceleri nedeniyle Zihinsel Engelli cocuklarmn rahat ve
mutlilugunu saglamaya, en iyi bakimi vermeye gahgtiklanim bu nedenle de kendilerine daha
az zaman ayirdiklanny, daha az eglendiklerini, dinlendiklerine yer vermektedirler (50).

Hemgireler Down Sendromiu g¢ocugun optimum saghik bakimim saglamada saghk
bakim ekibinin bir tiyesi olarak c¢alisirlar. Hemgire, sosyal c¢alisanlar, hekimler, psikologlar,
beslenme uzmanlan ve diger saglhk profesyonelleriyle birlikte c¢aliir. Diger profesyonellerle
ekip ¢aligmasinda bakim koordine etme gorevini yerine getirebilirler. Aile daima ekibin
merkezinde olmalidir. Aile iiyeleri sikhikla sorunu, alternatiflerini tammlayabilir ve ailenin
giigliiklerini goziimlemede planlamalara aktif olarak katilabilirler. Hemgireler bu durumun
farkinda olmah ve aileyi planlamalara katiima konusunda desteklemelidirler (22).

Down Sendromlu ve Zihinsel Engelli ¢ocugu olan ailelerle galigmak bir profesyonel
icin kolay degildir. Tum profesyonellerin gahigmalann swasinda bir akrandan, bagka bir
profesyonelden veya bir deneticiden stirekli denetim ve / veya damgma almaya gereksinimleri
vardir. Sorunlarm on degerlendirmesi, uygulanan yaklagimlarin degerlendirilmesi, yeni
yaklagimlarin planlanmast ve sonuglanin degerlendirilmesi amaciyla bir aileyi bagka bir
profesyonelle tartiymak hemsirenin galigmalarina yararh olacaktir (22).

Hemgirelerin ve diger profesyonellerin kendilerinin ve yardim etmeye gahstiklan
ailenin smurlanm bilmeleri 6nemlidir. Bu aileler igin gergekgi stzlesmeler ve hedefler

saptanmas: esastir (22).

Psikolojik, sosyal ve fiziksel problemleri olan bireyler ve ailelerle yogun bigimde
galisan profesyonel, bu siirekli stres yaratan durumlarla basedemeyecegi bir noktaya gelebilir
ve “tilkenme” olabilir. Tiikkenmeyi azaltmak ya da tikenmeden sakinmak igin profesyoneller
Down Sendromlu g¢ocufu olan ailelerle ¢aligmanmn baskilariyla ve stresleriyle bagetmeyi
ogrenmelidirier (22).
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Down Sendromlu ¢ocugu olan ailenin gighiklerini Onlemede wve azaltmakta
hemsirenin, her aile i¢in girigimlerini planlamasinda yararlanacag: yaklagimlar bulunmaktadur.
Bu yaklagimlar; damismanlik, egitim, kriz yonetimi, ekonomik yaklagimlar olarak siralanabilir
(22).

Hemgireler damgmanlik cergevesinde ailenin kendi problem ¢oziimiine yardimci
olmaktadirlar. Iyi bir damgman olarak hemgirelerin birey ve aile ile anlamli bir iligki
kurabilmesi ve bu iligkiyi onlann degiymesine ve geligmesine yardimer olacak sekilde
kullanmas: gerekmektedir. Damgmaniikta hemsire, yukanda belirtilen DS’li gocugu olan
ailenin sorunlarm incelemesinde, giiglerini ve zayifliklanm gozden gegirmesinde ve
sorunlarma ¢oziim gelistirmesinde yardimei olmalidir. Hemsgireler, aile igindeki bireylerin ve
bir grup olarak ailenin olgunlufunu artiracak iletisim, paylasim ve sevgi sistemlerini
iyilestirmede ve geligtirmede de aileye yardime: olabilir.

Down Sendromlu c¢ocugu olan ailelerle galijan hemgireler mutlaka aile ile giiven
iligkisi gelistirmelidir. Giiven, aile kendisine deger verildifini, kabul -edildifini ve
profesyonélin gergekten ilgili oldugunu hissettiklerinde kolaylagir. Bazi ailelerle, glivenin
gelistirilmesi uzun zaman alabilir.

Agik, diriist iletigim ve uygun, etkili goriigme yapma yetenegi hemsirenin damgsman
olarak sahip olmasi gereken iletigim yetenekleridir. Iyi bir dinleyici olmak, ailenin
birbirleriyle iletisiminde yeni ve daha uyum saglayict yontemler Ogrenmesine yardimci
olmak, dogru zamanda yeni bilgi saglamak ve miimkiin olan her zamanda olumlu pekistirme
kullanmak 6nemli iletisim yaklagimlandir. Ailelerin daha agik ve diiriist iletisime gegmelerine

yardimci olmak zaman alan bir stiregtir.

Sozlii tartigma, egitim veya yazili makaleler ve kitaplar geklinde yeni bilgi saglamak
Down Sendromlu gocugu olan ailelere yardim etmede onemli bir yaklagim olabilir. Bu gibi
bilgiler dogru zamanda geldiginde en iyi gekilde algilanir ve kullanthr. Dogru zaman, ailenin
soruna iligkin sorular sormaya bagladift ve bir ¢6ziim bulmak igin yeni fikirler istedigi

zamandir.

Down Sendromlu gocugu olan aileler gok sayida sorunlart ve endigelerini hemsire ile
paylagabilirler. Bu bireylere ve ailelere problem-gozme siireci yoluyla yardim etmek,
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damgman olarak hemsirenin 6nemli bir yoniidir. Hemsirenin, aileyi problem ¢ozmenin
tammlama agamasing katmas: ¢ok Onemlidir. Hemgirelerin problemleri aile i¢in ¢Ozmesi
yerine, bireyin veya ailenin problem ¢0zme siirecinin nasil kullamlacagim oOgrenmesine

yardim etmesi, ailenin gelismesinde uzun siireli olarak yararh olacaktir.

Ailelerin yasadiklan giigliiklerle basetmelerinde varolan bireysel ve toplumsal destek
kaynaklari1 énemli bir yere sahiptir. Evcimen (1996) caligmasinda ailelerin toplumsal hizmet
gereksinimleri oldufu sonucuna igaret etmektedir (27). Yurt diginda yapilan bir arastirmada
ailelerin dinlendirilme, olgu yonetimi, destek gruplan, ekonomik yardim gibi destekler
alabildikleri ve bu desteklerin ailelerin yagamlarindaki giigliikleri azalttify, bag etmelerini
kolaylagtirdign gorilmektedir (51). Ancak Seidemann ve Kleine (1995)’de ailelerin toplumsal
kaynaklar, ekonomik ve diger destegin yetersiz oldugunu (49), Mallow ve Bechtel (1999)’de
ailelerin saghk bakim destegi ve diger destekleri yetersiz buldufunu ¢ahgmalarinda yer
vermektedirler (52).
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Arastirmanin Sekli

Aragtirmada nitel aragtirma yontemlerinden biri olan Durum Caligmasi yontemi
izlenmigtir (53).

3.2, Arastirmanm Yapildig: Yer

Arastirma Down Sendromlulan Koruma, Geligtirme ve Dayamgma Dernegi
(DOSEYAD-DER)Y'ne bagh Egitim ve Rehabilitasyon Merkezinde efitim alan Down
Sendrom (DS)’lu gocuklarin aileleri ile yapilmugtir. Merkezde egitim goéren degisik yas
gruplarindan 60 DS’li gocuk bulunmaktadir. Ailelerin bir kismu merkeze gocuklarim kendileri
getirmekte ve gocugu egitim aldigy sirada annelere aynlan bolimde ¢ocugunu beklemekte, bir

kism da servis araci ile gocugunu merkeze gondermektedir.

Bu merkeze sadece Izmir ili merkezinden degil, Torbah, Soma, Alasehir gibi gevre
ilgelerden de eBitim almak igin gocuklar gelmektedir. Merkez giindiizlii olarak egitim
vermektedir. Merkezde bir fizyoterapist, bir psikolog ve egitimciler gorev yapmaktadir.
Gorevli bir hemgire bulunmamaktadir. SSK ya da Emekli Sandif1 giivenceleri olan ailelerin
cocuklanmn egitim ticretleri bu sosyal giivencelerce kargilanmaktadir.

3.3. Arastirmanin Orneklemi

Aragtirma Orneklemine 1-3 yag, 4-6 yag, 7-12 yas, 13-18 yas gruplarindan DS’l
gocuklanin aileleri alinmustir. Her yay grubundan 3 aile 6rnekleme ahnmugtir. Dort-alti yag
grubu gocugu olan ailelerden sadece ikisinin gorigmeyi kabul etmesi nedeniyle bu gruptaki
ailelerden bir tanesi DOSEYAD-DER digindan, alandan érnekleme almmugtir.

Literatiirde aile aragtirmalanimn genellikle annelerle yapilmig olmasi, birincil bakim
veren kigilerin anneler olmasi, babalar calighifi igin onlara ulagabilmenin gii¢ olmasi
nedenleriyle ornekleme alinan ailelerde annelerle goriigme yapilmug, babalarla yapilmamugtir.
Annelere; aragtirmanin amaci ve yontem konusunda bilgi verildikten sonra istekli olanlarla
gorigmeler yapilmstir. Ailelerin 7 yag ve lizerinde saglikli gocuklan da 6rnekleme alinmgtir,
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Ancak kardeg gorismelerinde ailelerden Uguniin tek ¢ocufunun olmasi, ugunin saghkl
gocugunun 7 yagindan kiigik olmasi, ikisine ulaglamamasi nedeniyle toplam G¢ kardesle
goriighlmiigtir.

3.4. Verilerin Toplanmasi

Verilerin toplanmas: siirecinde; gézlem ve goriigme olmak iizere iki yontem esas
almmugtir. Aragtirmada birden g¢ok veri toplama yonteminin kullamimasi ile aragtirmanmn
gegerlik ve giivenirliginin artinlmast hedeflenmigtir.

Gagem;

Aragtirmada katithmer olmayan gozlem yontemi kullamlmmgtir. Annelerle goriigme
yapilirken, tiim goriigme siresince gozlem yapilmigtwr. Toplanan verilerin gegerlifini
saglayabilmek amaciyla; gozlem notlari herhangi bir olay ya da davramg gozlendigi anda
hemen not edilmigtir, gézlem notlarinda herhangi bir yorumlama yapilmadan tamimiayic: ve
ayrintili notlar almmugtir.  Literatiire dayamlarak belirlenmig olan gozlem konulan su sekilde
siralanmugtir :

Ortamn fizik durumu

Aile iiyelerinin genel goriiniimii, hijyeni, genel duygu durumu

Aile tiyeleri arasindaki fizikse! yakinlik durumlan

Aile iiyeleri arasindaki duygusal yakinlik durumlari

Aile uiyeleri ile DS’li gocuk arasmndaki fiziksel yakinlik durumlarn

Aile tiyeleri ile DS’li gocuk arasindaki duygusal yakinlhk durumlan
Goriigme sirasinda herhangi bir konuyu aktarnirken yasanan duygu durumlan

N kWD

Ailenin gériigmeciyi kabul bigimi

Goritsme;

Aragtirmada standartlagtirilmug agik uglu soru formu kullamlarak goriisme yontemi
uygulanmgtir (53). Bu gorigme yonteminde belirli bir swaya konmus olan sorular her
gorigilen bireye aym ybigimde ve aym swrada sorulmugstur. Bu yaklagm ile bazi annelerden
daha ¢ok ve yofun, bazi annelerden daha az, sistematik ve yiizeysel bilgi edinilmesine yol
acabilecek goriismeci yanliligimin, goriigmecinin 6znel yargilanmn azaltilmas: hedeflenmistir.
Ancak bu yontemin zayif yonii olarak gériigme formu bazirlandis sirada 6ngoriilmemis olan
boyutlann ortaya ¢tkanlmasim ve irdelenmesini saglayacak fakat formda yer almamig olan



24

sorular sorulamamugtir. Anneler ve kardeslere, goriigme formlarinda yer alan sorular sorularak
bilgi alinmaya ¢aligttmgtir.

Goriigmelere baslanmadan o6nce DOSEYAD-DER Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezine gidilerek annelerle tamglmig, onlarla giiven iligkisi gelistirebilmek amaciyla
bulunan her firsatta merkeze gidilerek annelerle birlikte olunmustur. Goriigmeci burada
annelerle g¢ocuklarimin durumu, egitimleri, saghk sorunlan konusunda yapilan konugmalara
katilmug, bu swrada yapilmasi planlanan aragtrmamn amaci ve yontemi konusunda bilgi
vermig, katimay: isteyip istemediklerini sormustur. Annelerden katiimaya istekli olanlarn
telefon numaralan alinmg, daba sonra kendilerinden telefonla randevu alinarak goriigme giinii
belirlenmigtir. Merkez diginda, alandan alinan aile ile uygulamalar sirasinda hastanede
tamgilmg, bu anneye aragtirma konusunda bilgi verildikten sonra anne istekli oldugunu
belirtmis ve onunla da telefonla gériigme giiniine karar verildikten sonra goriigme yapilmagtir,

Goriismenin Yiriitiilmesi:

Anneler ve kardeglerle goriismeler aragtirmaci tarafindan yiiz yiize yapilomgtir. ik
gorigme 16 Agustos 2000 tarihinde yapilmis olup Mayis 2001’e kadar devam etmigtir.
Gorigmelerin  ailelerin  evlerinde, dogal ortamlarinda yapilmast planlanmigtir. Ancak
annelerden ikisi ev kosullarmin uygun olmadifm ve evde goriigmeyi kabul edemediBini
belirtmigtir. Aym yas grubundan bagka anneler bulunamadigi igin bu iki anneyle DS’li
gocugunu egitime getirdifinde egitim ve rehabilitasyon merkezindeki uygun bir odada, diger
annelerle ise evlerinde gorigme yapimistr. DS’H gocuklannin bir kism okulda, bir kismt
kardegleri ile bagka bir odada oyun oynamakta, bir kismi da komsu ya da akrabast tarafindan
gorigme siiresince bakilmakta oldugu zamanlarda annelerle evin uygun boltimiinde ve yalmz
olarak goriigmeler yapilmugtir. Ancak yine de goriigmeler kimi zamanlarda hem DS’li hem de
saglikh gocuklarin miidahalesi nedeniyle kesintiye ugramigtir ve bu swralarda gériigmeye ara
verilmis uygun ortam saglaninca tekrar goriigmeye devam edilmigtir.

Annelerle goriigme sayisi 1-2 olarak de@igmigtir. Yedi yas ve iizerindeki kardeglerle
bir kez gorigilmiigtir. Goriigme sirasinda konugmalar kayit cihazi ile kaydedilmigtir. Kayit
cihazznin kullanilabilmesi igin annelerden ve saglikh kardeslerden izin alinmgtir. Gériigmeler
en az 45 dakikayla en fazla 90 dakika arasinda degigmigtir.

EXOCRETIM KURULY
T TASYON MERKGE!
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Arastirmanin Smirhiliklars:

Aragtirmanin  yapildig1 siire icersinde merkeze devam eden 0-12 ay arasindaki

bebekler bulunmadigi igin bu grupta gocuBu olan ailelerle gériigme yapilamanugtir.
3.5. Veri Toplama Araclan

Verilerin toplanmas: asamasinda iki farkl: gériigme formu kullanlmgtir. Bu gériigme
formlan literatiire dayal olarak ve nitel veri toplamaya uygun olacak sekilde hazirlanmmgtir.
Gorigme sorulant hakkinda daha sonra uzman gorigii alinarak gerekli diizenlemeler
yapilmigtir. GoOrlismenin 6n uygulamas: 5 aileyle yapilarak sorulann anlagirhd
degerlendirilmistir. Ayrica bu 6n uygulama ile soru sorma teknigi agisindan aragtirmacimn
kendini degerlendirmesi saglanmugtir. On uygulama sonrasinda gerek soru sorma teknigi
gerekse anlagihirhik agisindan gerekli diizenlemeler tekrar yapitmmgtir.

1. Ebeveyn Giriiyme Formu:

Arastrma kapsamina alinan DS’li gocugu olan ailelerin sosyo-demografik dzelliklerini
tanmlamak, aile (yelerinin yasamlanmin nasil etkilendigini ve DS’li ¢ocuga olan
yaklagimlanim  belirlemek amaciyla literatiire dayali olarak hazirlanan 15 sorudan
olugmaktadir. Ebeveyn goériigme formunda hem anneye, hem babaya, hem saghkh ¢ocuga
hem de DS’li gocuga iligkin sorular yer almaktadir. Bu sorularn tamamu goriismeler sirasinda

anneye sorulmustur (EK 1).
2. Kardes Goriisme Formu:
DS’li bir kardege sahip olmanin diger kardegler izerindeki etkilerini ortaya ¢ikarmak

amactyla literatlire dayah olarak hazirlanan 5 sorudan olugmaktadir. Kardeg goriigme formu 7
yas ve lizerindeki kardeglerle goriigme sirasinda kullandmigtir (EK 2).
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3.6. Verilerin Degerlendirilmesi

Gozlem ve goriigmeye iligkin veriler betimsel analiz yontemi ile degerlendirilmigtir.
Betimsel analiz yontemine uzman goriigii (Dog. Dr. Giinsel BASER, Dog. Dr. Besti USTUN)
almarak karar verilmistir. Goriigmelerden elde edilen kasetlerdeki veriler goriigme bittikten
hemen sonra ¢oziimlenmiy ve bilgisayarda hicbir degigiklik yapiimadan ham veri olarak
yazilmugtir. Daha sonra gorigme ve gozlem verileri birkag kez aragtirmact ve dantyman (Dog.
Dr. Giinsel BASER) tarafindan okunmugtur. Anneyle yapilan goriismelerden elde edilen
veriler, literatiir gozden gegirilerek ve uzman goriigi (Dog. Dr. Guinsel BASER, Dog. Dr.
Besti USTUN) ahnarak sosyal, fiziksel, ekonomik ve duygusal olarak dort baghk altinda
toplanmistir. Bu amagla goriigmede annelere yoneltilen sorulardan elde edilen veriler su
sekilde gruplandirdmgtir:

Fiziksel; Kisisel bakimlan, Ev igleri, Ev i¢i diizenlemeler, DS’li gocugun bakimu
Ekonomik; Ekonomik durumu

Sosyal; Sosyal yasam, Oturulan gevre, Is yagamt, Aile igi iligkiler
Duygusal;  DS’li cocugun evdeki yeri, Bunalt: ile bagetme, DS’li gocugun gelecegi il ilgili
kaygilar

Ham veriler yukanidaki bagliklara ve yag gruplarina gére simflannmgtir. Daha sonra her
yag grubu tek tek ele alinarak veriler bu dort bashk altinda betimlenmigtir. Ik betimlemeden
sonra uzman gorigii alinmug, Oneriler dogrultusunda tiim verilerin betimlemesi yapiimugtir.
Yapilan betimlemeden sonra ham veriler ile betimlemeler tekrar gozden gegirilerek
incelenmistir. Gozlem yontemiyle elde edilen veriler gozlem notlan baghf altinda yer
almugtir.

Anne goriismelerinin betimlenmesinden sonra saglikh kardeglerle yapilan goriisme
verileri Kardes Goriismesi baghg: altinda betimlenmigtir. Bulgularda kardes goriigmeleri
kendi ailelerine ait verilerin bulundugu boliimde yer almigtir,

Verilerin betimsel analizlerine baglanmadan Once her yag grubuna ait tamtica
Ozelliklerin yer aldif1 tablo diizenlenmigtir. Aileleri tamdiktan hemen sonra analizlerin
okunmasimn anlagihirlik agismdan daha kolayhik saglayabilecegi dugtnilmiigtir.
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Bulgular yazlirken annelerin isimleri kullamlmammg, ancak herbangi bir kangikhik
olmamast i¢in her anne bir harfle belirtilmigtir. Cocuklann isimlerine de bulgularda hig yer
verilmemis, cocuunun adinin gegtigi yerlerde “...” olarak kullanilmugtir. Ornegin; “...’ya ¢ok
baglyiz.”



28

inde
de yer

s

tablo
dort baghk altinda

eri
Tablo 1

1lik1
mik olarak

c

8
€

0z¢.

tanitici

CTrin

tanifici

4. BULGULAR

He

stir. Her yag grubunda ailel
sosyal, fiziksel, duygusal ve ekono

I3
?

Aragtirmaya katilan tim ailelerin

I3

R

Ailelerin Tamticx Ozellikleri

2

I

egerlen

dikten sonra, bulgular

SR

S
SRR
SR

gtir.
$tir

Ailelerle yapilan gorigmelerden elde edilen veriler dort yas grubu (1-3, 4-6, 7-12, 13-

Tablo 1

€.

SRR

s

gost

18) altinda d
veril
ve

RS
e

RS

2

BRRR

AN

R

2

S

R

RS

e
B2

PR
SRR
BRI

AR
AT

AT

3

X

1n;

R

RARREEY

RS

%

JORRR

SRRIIRIN
R

Ry

4

%

1A

;

1

R
[)




29

Tablo 1’de goriildiigl gibi annelerin 4’1"1‘ 26-30 yaslari, babalarin ise 8’1 30-39 yaslan
arasindadir. Annelerin 6’s1 ve babalann 8’i lise mezunudur. Annelerin 11’1 ev hamm iken
babalarin 6°s1 ig¢idir. Ailelerin 7’sinin iki gocufiu olup ¢ocuklarin 8’1 erkektir. Ailelerin 10’u
ekonomik durumlarm orta olarak degerlendirmistir. Ailelerin 9’unun sosyal giivencesi
SSK’dir ve bir ailenin sosyal giivencesi yoktur.
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4.1. Bir-Ug Yas Grubu Cocugu Olan Aileler

Bir-Ug yas grubunda i aile yer almaktadir. Bu ailelerin tamtici 6zellikleri Tablo 2°de
gosterilmigtir.

Tablo 2. Bir-Ug Yas Grubu Cocugu Olan Ailelerin Tanrtict Ozellikleri.

Bayan S. Esi
Yas 27 30
Egitim Universite Lise
Calisma Durumu Ev hanimu Isci
Cocuk Sayisi 2
Saghkl Cocuk Yags 3
DS’li Cocuk Yas: 3
DS’Li Cocugun Erkek
Cinsiyeti
Ekonomik Durumu Orta
Sesyal Giivence SSK

Tablo 2’de goriildiugii gibi 1-3 yas grubundaki annelerin higbiri ¢aligmamaktadir.
Ailelerden iki gocugu (Biri saglikli, birisi DS’li) olan Bayan $.’nin ¢ocuklan ikizdir. Bayan §.
ve P.’nin bir tane saglikh ¢ocuklan bir tane de DS’li ¢ocuklart bulunmaktadir. Ailelerin ikisi
ekonomik durumlarm orta olarak deZerlendirirken Bayan P. ¢ok kotii olarak
degerlendirmektedir. Ailelerin iigiiniin de sosyal giivenceleri bulunmaktadir.

Gozlem Notlari

Bu grupta yer alan anneclerden ikisi ile evlerinde, birisi ile Egitim Merkezinde
goriiglilmiistiir. Annelerden iigiinin de kigisel hijyenleri ve cocuklarimn hijyenleri yeterli
olarak gozlenmistir. Evlerinde goriigme yapilan iki annenin evlerinin hijyenleri yeterli ve evde
cocugun rahat hareket edebilmesi igin alanlar yaratildify belirlenmigtir. Annelerin Ggiiniin de
goriigmenin baglangicinda tedirgin olduklan ancak goriigme siiresince bunun ortadan kalktidi,
baglangigta yeterli olmayan g6z iletigiminin, goriisme siresince yeterli hale geldigi
gozlenmigtir. Annelerden iigliniin de gocuklanyla fiziksel ve duygusal yakinlikta bulunduklan
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gozlenirken (dokunma, kucaklama, sarilma, opme, gocukla ilgilenme), Bayan N.’nin DS’
gocuguyla sozel iletisimde bulunmadif gorilmiistiir. Aile\ tiyeleri arasindaki fiziksel yakinlik
durumlant diger bireylerin evde olmamasi pedeniyle gozlenememigtir. Annelerin {igiinin de
gorugme siiresince gocuklanimn saghik durumu ile ilgili olarak Down Sendromu veya zihinsel
engelli kelimelerini kullanmaktan kagindiklar, “cocugumun hastaligi”, “rahatsuzligr” gibi
kelimeleri kullandiklan goriigme notlarinda yer almaktadir.

Sosyal Yasam

Bir-i¢ yas arasinda DS’li gocugu olan annelerden Bayan §. ve Bayan P. misafirlige
gitmeyi, arkadaglariyla bir araya gelmeyi ya da misafir kabul etmeyi yeterince
gerceklestiremediklerini dile getirmiglerdir. Birden fazla ¢ocuk sahibi olan bu anneler, her iki
gocugun beslenme, uyku, okul, dersler gibi gereksinimlerinin oldugunu ve onlarla giin
icerisindeki zamanlarimin tamammin doldugunu “Yeri geliyor evden hi¢ ¢tkmiyorum.”
seklinde ifade etmislerdir. Anneler gocuklanmn sik sik hastalandiklanim, ge¢miste hastaneye
de yattiklarim, ozellikle sik solunum yolu enfeksiyonlan gegirdiklerini, bu durumda ortaya
¢tkan bakim gereksinimlerinin daha da arttifim belirtmislerdir. Bayan §. “Disarpa
ctkmayayim, evde olaymm, yeter ki cocuklarmm iyi olsun, hastalanmasmiar” sézleriyle bu

durumu dile getirmigtir.

Annelerin tiimii DS’li ¢ocuklarim haftamn belli giinlerinde okula gotiiriip-getirdikleri
igin zamanlanmun kalmadi@ini, gocuklarim bir yere birakamadiklanini, rahatlikla her yere
gidemediklerini, sosyal etkinliklere de katlamadiklanim, ancak bu durumdan sikayetci
olmadiklarimi, ileride g¢ocuklarmn yaslan biyliyiince bunlann yapabileceklerini  ifade
etmiglerdir.

Bayan N. ise, gezmeler sirasinda, insanlar tarafindan g¢ocugunun kendi yagitlariyla
kargilagtinldigimi soylemigtir. DS’li gocugu yagitlarindan geri oldugu ve gelisim donemine
uygun davramglan saghkh yagitlan gibi yerine getirememis oldugu igin yasadifi tiziintiyli ve
bu nedenle gezmeye gitmekten gekindifini belirtmigtir. Bayan N. oturdugu cevredeki
insanlarin kendisine stirekli sorular sorduklannm ve bu durumda onlara agiklama yapmak
istemedigini ve gevresiyle iletigiminin simrl oldugunu su sozlerle ifade etmektedir: “ Burada
ashinda gevremizle diyalogumuz yok. Gidip gelirken nereye gidiyorsun diye soruyorlar. Okula
gidiyorum diyorum. Hi¢ aciklama yapmadon okula gidiyorum diyorum. Ne okulu diye
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sormadan ben kapiya varmis oluyorum. Kalbinin delik oldugunu biliyoriar. Kalbi delik
oldugu icin hep doktora gittigimi zannediyorlar. Yine mi doktordan geliyorsun diyorlar.
Muhakkak anlyorlardir, o yiizden merak edip soruyorlardwyr. Ben soran olursa okula
gidiyorum diyorum.”

Bayan P. ise gocugunun DS’li oldugunu komgularnm bilmedifini ve bunun nedenini
“Onun bir engelli oldugunu daha komgsulardan bilen yok, onlara soylemedim, ¢ocuguma
simdilik bir damga vurulmasmi istemiyorum, g¢ocugum itelenecek, kakalanacak diye
korkuyorum, ¢ocuguma hor gozle bakilmasmu istemiyorum “seklinde belirtmigtir.

Anneler park, agik hava gezileri gibi ortamlann gocuklanmin gelisimine katkida
bulunacagim digiindikleri i¢in gocuklariyla ve egleriyle gittiklerini belirtmiglerdir. Parklarda
ya da sokakta cocuklarim kiigiikk olduklan igin genelde kendilerinin oynattiklanm,
cocuklannmin diBer saghkl gocuklarla pek etkilesimde bulunmadiklarim ancak ara sira diger
saglikli gocuklarnn oyunlarma da katidiklanm; bu tiir yerlerde bulunan gerek gocuklar
gerekse ebeveynleri tarafindan olumsuz tepkilerle kargilagmadiklanim belirtmiglerdir.
Annelerden Bayan P. gelecekte bu tiir yerlerde hangi tepkilerle kargilagacaklarim
bilmediklerine iliskin disiincelerini soyle belirtmigtit. “Parkta oyle biyik bir olay
yasamadik. Herhalde yaglar: kiigiik oldugundan. Bazi aileler hep o konuda sikayetciler. Belki
yasi biyiidiigiinde degisik tepkiler alacagz.”

Bayan N.’de aldifn toplumsal bir tepkiyi anlatarak ne kadar Gzildagini ve eksik
oldugunu hissettiZini su sekilde ifade etmistir: “Yolda bir giin arkadaslarla birlikte gidiyoruz,
hepimizin kucagmda cocuklar, ¢ocuk arabalar: var, kadinm biri karsundan geldi. Bana dedi
ki: senin gocugun televizyonda ¢ikan spastiklere benziyor. Oyle mi dedim. Hig tanmmiyorum
kadmi. Sana ne dedim. Arkadaglar da kadina sen niye éyle soyliiyorsun, yok oyle bir sey
dediler. Iste oyle patavatsiz insanlar oldukga. Aslmda insan o kadar etkilenmez ama onlarm
oyle sey yapmalar: daha ¢ok bizi iiziiyor. Uziilityor insan tabi, eksik oldugunu hissediyor.”

Her #i¢ annede eglerinin geg saatlere kadar gahgtiklanim, iy ve ev ortamu diginda pek
fazla disariya ¢tkamadiklarim ancak hep birlikte yapilan agik bava ve park gezilerine, bazi
misafirliklere gittiklerini, bu durumdan da pek fazla sikayetci olmadiklarm belirtmiglerdir.
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Bu grupta yer alan annelerden higbiri caligmamaktadw. DS’L g¢ocufuna gebelisi
sirasinda isten aynlan Bayan P., ekonomik durumlarmmn iyi olmamas: nedeniyle ¢aligmak
istedigini ancak kendisinin galiymasi halinde DS’li g¢ocufunun kendi ilgisinden mahrum
kalacagim ve geligiminin gerileyecegini, bakicilann kendisi gibi 6zenli bakamayacagim
belirtmigtir. Babalarin i§ yagantilaninin DS’li gocuktan dolay: nasil etkilendigi ile ilgili olarak;
annelerden Bayan P. eginin sik stk izin alarak is hayatmn olumsuz etkilenmemesi igin
cocuklarla ve evle ilgili bitin sorumluluklari tamamen kendisinin Ustlendifini belirtmigtir.
Bayan N. ise eginin kendisine ait bir igyerinin oldugunu ve gelecekte gocuguna gerekli maddi
olanaklan saglayabilmek icin daba fazla cabigtifini, daha fazla mesai yaptifimm sOylemistir.
Bayan S. eginin gok fazla etkilenmedifini dagindigini, ¢ocugu hastanede yatarken izin
almas: gerektigini ya da her gin isten gikista, aksamlan hastanede oldugunu, evde de ¢ocuklar
hasta oldugunda onlarla ilgilendiZini, bazen uykusuz kaldifm ama tiim bunlara ragmen igini
aksatmamaya calistigim belirtmigtir.

Okul ¢aginda saghkh ¢ocugu da olan Bayan P. saghkh kizinmn okul hayatimun DS’H
gocufundan dolayr olumsuz etkilenmedigini, gocugunun ilkokul birinci siufa gitmesinden
dolayr derslerine yardimci olmasi gerektigini, bunu da evde uygun saatleri planlayarak
yapmaya caligtifint belirtmigtir. Bayan P. saghkh kizmn ileride ¢ok iyi yerlere gelmesini
istedigini bu nedenle de egitimine gok 6nem verdigini, elinden gelen ¢abayr harcadiklanim da
eklemigtir.

Annelerin tamamu egleriyle birlikte olduklan zamanlarda genellikle gocuklaryla
ilgilendiklerini, yeterince bag baga kalamadiklanim, birlikte zaman gegiremediklerini, ancak
gocuklan uyuduktan sonra birbirlerine vakit ayirabildiklerini, tamamen gocuklann diizenine
gore hareket ettiklerini, bunun da yeterli olmadigim belirtmiglerdir. Ebeveynler ev diginda da
gocuklan yanlarinda olmadan zaman gegirmediklerini, genellikle tim aile iiyeleri birlikte
olduklarin ifade etmiglerdir. Anneler eglerinin kendilerine destek olduklarini, gocuklari ve ev
ile ilgili her konuda ¢ok anlayiglt davrandiklarim belirtmiglerdir.

Bayan P. DS’li ¢ocuguna hamile iken test yaptirmak istedifini ancak esinin bunu
kabul etmedigini ve dogumdan sonrada egini bu nedenle sugladifim, bu yizden de esiyle
iligkisinin uzun siire olumsuz sirdigini, ancak yakin zamanlarda diizelmeye bagladigim
belirtmis, ayrica cinsel hayatlannin da gocugu dogduktan sonra olumsuz etkilendigini, uzun
siire iligkide bulunmadiklarm ancak bu durumun artik diizelmeye basladifim agiklamgtir.
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Bayan N. cinsel hayatlarinda degisiklik olmadifimt belirtirken Bayan §. yorgunluk ve zaman
agisindan uygunsuziuk nedenleriyle cinsel hayatlannda degisiklikler oldugunu belirtmistir.

Anneler hafta sonlan veya aksamlan hep birlikte, tim aile tiyeleri olarak yiiriyiige,
parka, pazara, ahgverige gittiklerini, evde olduklarinda da birlikte televizyon seyrettiklerini,
¢ocuklariyla birlikte oynadiklarim soylemislerdir.

DS’li gocuu ile aym yagta bir de saflikhh ¢cocugu olan Bayan §. saghkh gocukla hem
kendisinin hem de egini yeterince ilgilenemediklerini, DS’li ¢ocukla daha fazla
ilgilendiklerini, bu nedenle saghkli gocufunun sinith oldugumu belirtmigtir. “Bu (DS’l
cocugu) yiiriyemiyor tabi elinden tutuyorsun, ilgileniyorsun veya kucagma alyorsun otekini
de unutuyorsun. Ciinkil o yiiriiyor, konusuyor.”

Iki cocuklu annelerden Bayan P.’de DS’li gocugunun bakim gereksinimlerini
kargilarken saglikli gocufuna daha az zaman aywrdifim, saghkh g¢ocufunun kardegini
kabullenmekte giiclik yagadigini buna ¢oziim olarak da saglikh gocugunu DS’L gocugun
dogumundan sonra kregse gondermeyi uygun buldufunu boylece okula gitmeden once ve
okuldan geldikten sonra saglikli ¢ocukla daha fazla ilgilenip giinin diger bélimiinti DS’li
gocuguna ayrrarak planlama yaptiim belirtmigtir. Anne gimdi ilkokula giden saghkh
cocuguna “Sen ablasm, sen kardesine érnek olacaksm, ona sen dgreteceksin, ona sen yardim
edeceksin” seklinde gorevler verdiklerini saglikli ¢ocufun (abla) bu durumdan memnun
oldugunu ve bu gorevleri yapmaya cahstifim belirtitken kardeginin DS’li oldugunu
bilmedigini, durumu hakkinda ona bir sey sdylemediklerini, normal oldugunu soylediklerini,
DS’li gocugun baz davramglan yapamamasmin nedeni olarak “O daha kigitk ondan
yapamiyor” geklinde agiklama yaptiklanim eklemigtir.

Bayan . hem kendi ailesinin hem de esinin ailesinin DS’li ¢ocugu dogduktan sonra
“Olsun, izillmeyin bunlar egitilebiliyoriar” diyerek teselli etmeye galigtiklanmi, hastaneye
yatma donemleri de dahil olmak tzere her zaman destek olduklanm, ge¢ yiirlimesine
tiziildiiklerini ancak yiiriiyiince de sevindiklerini ve “Arfik ondan o kadar bekliyoruz, her seyi
yaptigh kadar, cam sag olsun da.” seklindeki sozleriyle de DS’li ¢ocugu bu haliyle kabul
ettiklerini belirtmigtir.
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Bayan P. kendi ailesinin DS’li ¢ocugunu normal bir gocuk gibi gordiiklerini, hicbir
zaman diglamadiklanm, koti davranmadiklanimi, “Allah’tan geldi, Allah’a karst gelme, ceza
olarak gorme, belki bir ders alman gerekiyor, belki bu ¢ocugu yefistirerek bir yerlere
varacaksm” seklinde kendisini telkin etmeye galigtiklarim belirtirken eginin ailesinin uzak bir
sehirde oturdugunu, gok seyrek gorustiiklerini, onlardan herhangi bir olumlu ya da olumsuz
tepki almadiklann ifade etmigtir.

Bayan N. eginin ailesinin kendilerine suglama, diglama gibi olumsuz tepkilerinin
olmadifim ancak destek de olmadiklanni, DS’li gocuklarim sevdiklerini soylerken kendi
ailesinin uzak bir sehirde oturduklanmi ancak 5-6 ayda bir gorustiklerini ve gocugunun
durumunu bilmediklerini aglayarak su sozlerle agikhiyor: “Kendi ailem ... 'nin boyle oldugunu
bilmiyorlar, onlara boyle bir acgiklama yapmadmm, hani geri falan diye. Iste biraz
anlyorlardmr da, iiziilmesinler diye bir gey sOylemedim.” Bayan N. akrabalannin ¢ocugunun
bagim geg tutmasi, ge¢ oturmasi, ge¢ yirimesi gibi durumlarda kendisine gocugun durumu
hakkinda sorular sorduklarimi ancak onlara agiklama yapmadigimi, bilmiyorum diyerek
gegistirdigini belirtmigtir.

Fiziksel Durum

Bir-ii¢ yaglan arasinda DS’li ¢ocugu olan annelerin tiimii kendilerine yeterince zaman
ayrramadiklanim, dinlenme, uyku ve kigisel bakimlarimin aksadifmi, ¢iinkii butlin zamanlarmi
" gocuklarna ayirdiklarimi, gunkik planlanm tamamen ¢ocuklarna gore yaptiklarm
belirtmislerdir. Anneler ancak ¢ocuklari uyudugunda zamanlan oldugunu, o zamanda da yine
evdeki bir takim iglerle ilgilendiklerini aciklamiglardir.

Bu grupta yer alan anneler ev iglerinin yetismedigini, yarim kaldifim, istedikleri
kalitede yapamadiklanmi belirtmiglerdir. Anneler ¢ocuklann bakimlarmin ve okula g6tiiriip
getirmenin zaman aldiiny, bu nedenlerle ev iglerinin yetigmedigini belirtirken, Bayan P.
digindaki anneler ev iglerinin yapilmasinda g¢ok stk olmamakla birlikte aile gevresinden
destek de alabildiklerini ifade etmiglerdir. Bu destegi veren kigiler annelerin ihtiyag
duyduklan zamanlarda gocuk bakimina yardime: olarak, Bayan P.’nin esi digindaki babalar da
hafta sonlart gocuk bakimiyla ilgilenerek bu sirada annenin ev iglerini yapmasina olanak
saglammglardir. Anneler babalarin gok erken saatte ise gidip, ge¢ gelmelerinden dolayr
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babalardan ev iglerinde yardim alamadiklarii ve babalarn da ev iglerinin yetigmemesini

sorun haline getirmediklerini, annelere anlayish davrandiklanim dile getirmiglerdir.

Annelerin tiimii ev iglerini sorun olarak gormediklerini, kendileri icin Onceligin
cocuklanmn saghg ve gelisimi olduunu “Oldugu kadar olsun”, “Isleri biraktim, cocuguma
yoneldim, kalirsa kalsm umurumda degil” sozleriyle dile getirmiglerdir.

Anneler ev igerisinde ¢ocuklarim kazalardan korumaya yonelik onlemler almuglardir.
Bayan $. c¢ocufunu karyola gibi yiiksek yerlerde yalmz birakmadifim, g¢ocugun oradan
inmeyi de bilmemesi nedeniyle diigebilecegini belirtmistir. Bayan §. aym zamanda gocugunu
hastaliklardan korumak amactyla sicak-sofuk hava degisiminden korumaya c¢aligifim da
ifade etmektedir.

Bayan P. cocufunun batkon veya camdan sarkma ozelliginin olmamasi nedeniyle
buralarda onlemler almadigim belirtirken Bayan N. balkon demirlerinden gocugunun kafasim
sokma girigimlerinin olmasi nedeniyle balkona ¢ikmasim engelleyecek onlemler almmgtir.

Anneler kesici-delici aletleri ortalikta birakmadiklarimi, kibrit, gakmak gibi geregleri
cocuklar kullanmay: bilmedikleri icin bununla ilgili Onlem almaya gerek duymadiklarm
belirtmiglerdir. Ayrica anneler soba gibi bazi araglara gocuklarmin dokunmamalan igin,
onlara dgretilerinin oldugunu da dile getirmiglerdir.

Annclerden Bayan P. ve Bayan N. gocuklanna tuvalet egitimi vermeye bagladiklarn
ancak tam olarak basaramadiklarint, ¢ocugun idranm haber vermedigini, kendileri tuvalete
tuttuklarinda yaptirabildiklerini, altlarina da yapabildiklerini, digkilanm ise genellikle tuvalete
yaptirabildiklerini belirtirken Bayan $. heniiz tuvalet egitimine baglamadifi ve DSl
¢ocuguna bez bagladifim belirtmigtir.

Cocuklardan ikisi (Bayan P. ve N.’nin gocuklan ) annelerin ifadesine gore “Doke saca
da olsa” kendileri yemek yerken bir tanesine annesi yedirmektedir. Anneler yemek sirasmnda
etrafin ve ¢ocuklann fazlaca kirlendiklerini ancak gocuklarmm Ofrenmesi igin kendilerinin
yemelerine izin verdiklerini belirtmiglerdir. Bayan §. ise iki gocugunun da aym yasta olmasi,
ikisine de yemeklerini kendisi yedirmesi ve gocuklarin sofrada yemeklerle gok oynamalary,
etrafa sagmalart nedeniyle giighik yagadigim belirtmigtir.
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Bu gruptaki c¢ocuklannmn giyinme-soyunma ve hijyen gereksinimlerini tamamen
anneleri tarafindan kargilanmaktadir. Okuldaki egitimierine paralel olarak da gocuklarna dig
fircalama, el yikamayi 6gretmeye basladiklarim ifade etmislerdir.

Iki ¢ocugu olan annelerden Bayan P. bazen ¢ok yoruldugunu ancak hafta sonlan egi ile
is boliimi yaptiklanm ve eginin kendisine gocuk bakimnda yardimei oldugunu belirtirken
Bayan §. monotonfuktan sikildigim soylemis ve sunlan eklemistir: “Ben monotonlukian
. stkilyorum, hep aym seyler, eve bagh kalmak. ... normal olsaydi da aym problemleri
yasayacaktim. Birisi DS’li olmasayd bile, ben iki cocukla aym seyleri yasayacaktim. Biraz
sikilryorum, hep aymi seyler. Bir tanesi zaten birazcik geri oldu. Bir de ikiz olunca, iki ¢ocuk
birden biyiitmek problem. Gergi biliyorum arttk onun (DS’li ¢ocuk) daha ¢ok problem
yaratacagmi, onunla daha fazla ilgilenecegimi kabullendim artik.”

Bayan N. ¢ocufunun biraz daha isteklerini ifade edebilmesini istedigini, bagka DS’
cocuklarla kendi gocuBunu kargilagtiinca gocufunun daha iyi durumda gordigiinii ve bunun
kendisini olumlu etkiledigini, ara sira sikayetgi olsa da gocugunun bakimlarm severek ve
siikrederek yerine getirdigini belirtmigtir.

Ekonomik Durum

Annelerin timii gocuklannin okul/egitim masraflanmin SSK tarafindan kargilantyor
olmasi, haftalik ders saatlerinin az olmas: nedeniyle okula gittikleri giin sayismin da az
olmasi, boylece yol masraflanimn da fazla miktarda olmamasim olumlu bir durum olarak ifade
etmigler ve gocuklarmin egitim almasindan kaynaklanan bir ekonomik sikintt yasamadiklarini
belirtmiglerdir. Bayan §. DS’li ¢ocuunun yakm zamana kadar 6zel mama gereksinimi
oldugunu, su anda da alternatif tedavi igin 6zel doktora gittiklerini ve buradan alinan ilaglarin
bir miktar para gerektirdigini ancak bu harcanan paralann ekonomik stkint: yaratmadifim ve
miktan ne kadar fazla olursa olsun ¢ocuklan icin gereken tiim paray: harcayabileceklerini dile
getirmigtir. Bayan P.’de eginin iglerinden dolay1 ekonomik durumlannin ¢ok kot oldugunu
ancak bunun DS’ gocugundan kaynaklanmadigiy, DS’li gocugunun sik sik hastalanmasi
nedeniyle harcamalarin arttigim hastalik giderlerinin SSK tarafindan kargilandiim ancak yine
de bunun bir ekonomik yiik getirdigini belirtmigtir.
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Duygusal Durum

Annpelerin tiimii hem eglerinin hem de kendilerinin DS’li gocuklarm ¢ok sevdiklerini,
ona ¢ok baglandiklanim, onun sagligi ve gelisimi icin ellerinden gelen her geyi yapmaya
cahstiklanint belirtmiglerdir. Tek gocugu olan Bayan N. “Bagka c¢ocugumuz olsa herhalde
bunun kadar olmaz, o bizim bir tanemiz, hele babasi daha ¢ok seviyor” derken ikiz gcocugu
olan Bayan §. “Konusmamasma falan iizilliiyoruz ama biraz aligtik ta artik, ... ’ya (saghkl
cocuk) gove daha tatl geliyor bize, daha hosumuza gidiyor, belki oteki yapsa tatli gelmez,
bunun en ufak bir seyine mutly oluyoruz. Daha ¢ok yardima muhtag olduklarimdan mi, ne
bileyim, sevgisi daha fazla, su haliyle onu daha gok seviyorum, yaptiklar: dogal geliyor, oteki
(saglikli ¢ocuk) yapsa kizarim ama bu yapsa dogal diyorum ve daha yakm yaklagyorum”
aciklamasim yapmigtir. Bayan P. gocugunun sempatik oldugunu ve kendisini sevdirmeyi gok
iyi bildigini soylerken ¢ocuunun en ¢ok kaglanm ve bir seyleri basarmak icin gosterdigi
gayreti begendigini sdylemistir. Bayan $. ¢ocugu igin “kasper, oyuncak bebek”, Bayan N.’de
“Tath kelebegim” kelimelerini kullandiklarim belirtmiglerdir. Bayan $. gocufunun yiizini
¢ok begendiZini, onu ¢ok OptiiSiinii, hatta bazen severken 1sirdifimi ve bunlan “Benim giinliik
gidam diyorum, insan yemek yemeden, su icmeden 1-2 giin durur ama ben onu Opmeden,

sevimeden duramam” sdzleriyle agiklamgtir.

Anneler bazen gocuklanna bagirdiklarim, dévmeyi pek tercih etmediklerini belirtirken
ara sira cocuklarmin ellerine ya da kollarma vurduklarim daha sonra da pigman olduklarm,
“Keske biraz daha sabretseydim de vurmasaydim” dediklerini de eklemiglerdir.

Bayan N. esinin ¢ocuguna hi¢ siddet uygulamadigim aksine yaptiklanm normal
kargiladigmi ve (zerine titredigini soylerken, Bayan §. esinin DS’li gocufuna siddet
uygulamadigim ancak saghkli cocuguna giddet uyguladigim ve kendisinin de saghkh
cocufuna daha fazla bagirdiginu ve dovdiigint belirtmigtir.

Bayan P. esinin her iki ¢ocuguna da siddet uygulamadifim, toleransh davrandigim
soylerken saglikli gocugunun (abla) DS’li gocugu (kardes) ara sira dovdiigiinii ifade etmigtir.

Bayan P. baz giinler ¢ok yoruldufunu ve bunaldifim, bu giinlerde evden disariya
cikmaya ¢ahstifim, gocuklarla birlikte yiiriiytis yaptifim, radyo dinledigini ve boyle giinlerde
anne,baba ozellikle de ablasmin kendisine gok destek olduklanim belirtirken Bayan $.°de
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boyle giinlerde telefonla goriigerek de olsa annesinden ¢ok destek aldifimi belirtmigtir. Bayan
N. ise gezmeye dolagmaya gittigini, ¢evresindekilere derdini anlatarak rahatlamaya cahgtiSim
ancak bu insanlan kendine destek olarak gérmedifini ve boyle zamanlarda sigara igmek
istedigini fakat icmedigini “Sigara aklima geliyor ama baslarrm diye hi¢ o yola
basvurmadim” sozleriyle agiklamgtir.

Annelerden Bayan §. ve N. g¢ocuklanmn gelecekte ne durumda olacaklarim
bilmediklerini, neleri yapip neleri yapamayacaklarm bilmediklerini soylerken Bayan N. daha
once karslastift daha biyik yastaki DS’li gocuklardan daha iyi durumda olacagim {imit
ettigini  belirtmisgtir. Anneler ¢ocuklarimin geleceklerine ait planlan hakkinda sunlarn
sOylemislerdir:

“Su anda bir hazirligmmiz yok, ne yapacagimmizi da bilmiyoruz aslinda. Parasal yonden
en azindan garanti alfina almay: diisiiniiriiz herhalde. ”

“Daha ¢cok ufak oldugundem, ilerde ne olacak, nasil olacak, nasil gelisecek bilmedigim
icin o kadar ileriye doniik diigiinmiiyorum. Ama onun icin tabi ilerde bir seyler yapacagz.
Nasil oteki cocugumu diigimiiyorsam bunu tabi ki daha da fazla diisiinmek zorundaym.”

Bayan P. de bir giin kendilerinin hayatta olmayacagim ve ¢ocugunun gelecekte yalmz
kalabilecegini, bu nedenle kendi ayaklan iizerinde durabilmesi, ev igersinde ve ev diginda
kendi ihtiyaglarim kargilayabilmesi, bir yerden bir yere gidebilmesi, ahgverig yapabilmesi
gerektigini bunlar i¢inde okuma-yazmayr Ogrenmesi, konugmayr Ofrenmesinin Oncelikle
gerekli buldugunu belirtmigtir. Anne gocuBuna bu becerileri kazandirabilmek igin gocuguyla
ilgilenmesi, onu egitmesi gerektidini ve bu yiizden de bir gok fedakarhkta bulundufunu
“Gezip tozmuyorum, komsuya gidip lak lakla gecirecefim zamam gocuguma aywirsam
cocugum ¢ok daha iyi duruma gelir, onun igin ugrasryorum” geklinde ifade etmigtir.
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4.2. Dort-Alt1 Yas Grubu Cocugu Olan Aileler

Bu gruptaki ailelerden ikisi ¢aligmanin yapildify merkezden, bir aile; Bayan §. alandan
cahgmaya katilmigtir. Ailelere ait tanitict 6zellikler Tablo 3’de verilmigtir.

Tablo 3. Dort-Alts Yag Grubu Cocugu Olan Ailelerin Tamtica Ozellikleri.

Esi
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Yas
Egitim

Cahsma Durnmu

Lise
Ser.Mes.

Cocuk Sayis:
Saghkl Cocuk Yag
DS’li Cocuk Yasi
DS’li Cocugun Erkek
Cinsiyeti

Ekonomik Durumu

Sosyal Giivence

Tablo 3’de goriildigi gibi 4-6 yas grubu ¢ocugu olan annelerin tamarm ev hanmmudir.
Ailelerin gocuk sayist Bayan §. ve R’nin iki iken Bayan H. ’nin birdir. Aileler ekonomik
durumlarmt orta olarak degerlendirmiglerdir. Her ¢ ailenin de sosyal giivencesi
bulunmaktadir.

Gozlem Notlan

Bu grupta yer alan anneler ile evlerinde goriigtilmiigtir. Caliymaya alandan katilan
Bayan $.’nin ¢ocufu herhangi bir kurumda efitim almaya heniiz baglamamgtir. DS’L
g¢ocugunun fiziksel, mental ve motor geligim diizeyi bu caligmadaki yagitt olan DS’li
gocuklara gére daha geri olarak degerlendirilmigtir. Ailelerin iigiiniin de hem evlerinin hem de
kendilerinin ve gocuklarinin hijyen durumlan yeterli olarak degerlendirilmigtir. Bayan H. ve
R.’nin evlerinde gocuk i¢in oyun alam aynldifi ve giivenlik énlemleri alindifi gozlenmistir.
Anneler aragtirmaciyr sicak ve olumlu kargilarmglar, gériigme siiresince de bu durum devam
etmigtir. Annelerin igliniin de DS’li gocuklanyla fiziksel ve duygusal yakinlikta (dokunma,
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kucaklama, sarilma, Opme, cocukla ilgilenme) bulunduklan goézlenmigtir. Diger aile
bireyleriyle DS’li gocuk arasindaki yakmlik durumu goériigmenin baslangicindan 6nce ve
goriigme bitiminden sonra kisa siire gozlenebilmistir. Bu siirede Bayan H. ve Bayan R.’nin
eslerinin, Bayan $.’nin ise saglikh kizinn DS’ ¢ocukla fiziksel ve duygusal yakmnlikta
bulunduklan gézlenmigtir.

Sosyal Yasam

Annelerden 4-6 yaglan arasinda DS’li gocuklart olan Bayan H. ve R., gocuklanmn ¢ok
hareketli olduklarim, kendilerine ve ¢evrelerine zarar vermemeleri igin stirekii denetim aitinda
tutma zorunlulugu hissettiklerini belirtmiglerdir. Bayan H. ziyaretlerin bir kisminda g¢ocugun
davramsglarmin yaramazhk olarak nitelendirildigini ve bu nedenle de siirekli denetim altinda
tuttugunu ve bundan dolay da rahat edemedigini, ev gezmelerinde segici davrandigim “Aman
kirmasm, aman devirmesin diye hep pesindeyim, nerede ¢cocugum rahat edecekse, cocugumu
bu sekilde kabul edenlere gidiyorum, gittigim yerde huzursuz olacaksam, ¢ocugum itelenip
kakalamacaksa  gitmiyorum” sozleriyle belirtirken Bayan R. denetim altinda tutma
zorunlulugunun sosyal ve kigisel yasantisim olumsuz olarak etkilemedigini agiklamgtir.

Bayan §. ise g¢ocugunun ¢ok sk hastalandifmi, solunum yolu enfeksiyonlan
gegirdigini, enfeksiyon kapmamasi icin de otobiise bindirmek ve kalabalik yerlere sokmak
istemedigini, gittiZi evde hava akim nedeniyle ¢ocufunun rahatsizlandiFim,gocugu
yiirityemedigi icin siirekli kucaginda tagimasi gerektiini ve bu nedenlerle ev gezmeleri de
dahil olmak iizere hicbir sosyal etkinlige de katdamadifim belirtmis, “Tabii biz gitmedigimiz
zaman bize gelen gidern de azalpyor” demigtir. Bayan §. gocuguna siirekli kendisinin
baktigm, kimseye birakamadimi, evden disariya hi¢ ¢tkamadifim da eklemistir.

Bayan R. oturduklan gevrede komsulanmin DS’ gocuguna karg ilgili, sevecen ve
koruyucu davrandiklarim, diger gocuklarin DS’li gocufun uyum saglayamadgi igin pek
oyunlarma almadiklarni, bu durumda annelerinin miidahale ettigini ve “Onu da iginize almn”
dediklerini belirtmigtir. Anne bu durumdan ¢ok memnun olduklarim, bagka eve taginma istedi
ve imkanlann oldugu halde cevreyle iligkilerinin iyi olmast ve c¢ocufunun rahati igin
taginmadiklanim belirtmigtir. Bayan H. komgularindan bir kismimin gocufuna ve kendilerine
iyi davrandiklarmi, onlarla iligkilerinin iyi oldugunu, birbirlerine de gidip geldiklerini
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belirtmiy ve eklemistir: “Cocugumu rahat edemeyecegi yere gotiirmem, yiiziime karst bir sey
demiyorlar. Ama olabilir arkamdan soylerler. Arkadan ¢ikacagina, sonradan duyup sinir
olacagima gitmiyorum daha iyi.” Aynca gocugunun 6ziirlii oldugunu saklamadiklanm, bu
durumdan utanmadiklanm, cevresindeki insanlara gocugunun durumunu anlattiklanni ve
miimkiin oldugu kadar da gocuBunun gelisimine katkida bulunaca$ i¢in onu sosyal ortamlara
sokmaya caligtiklanm, DS’li kizim sokakta ya da parkta komsuluk iligkilerinin iyi oldugu
ailelerin ¢ocuklanyla oynattifim, ¢ofunlukla da yalmz birakmadifim ve baginda oyuniarim
izledigini bu nedenle de herhangi bir sorun yagamadiklanm belirtmistir. Bayan §. kimseye
gidip gelmedigi icin komguluk iligkilerinin yeterli olmadifmi, gocugunun da yiriyemedigi,
konusamadifi i¢in oyun oynamak i¢in degil arabasinda gezdirmek igin diganya ¢ikardiklarim,
diger gocuklarm DS’li gocugunu sevdiklerini ve ona iyi davrandiklarim belirtmistir.

Her iki annede (Bayan H. ve R.) gocuklanm “Eglensin, giiniinii giin etsin, hicbir
yerden geri kalmasm” diginceleriyle eglence ve aligveris mekanlari, fuar gibi alanlara
gotirdiiklerini, evde de gocuklaniyla oyun oynadiklanm belirtmiglerdir. Bayan $. esiyle ve
saglikli kiziyla birlikte DS’li gocugunu agik havada dolastirdiklarmi, DS’li gocuklanyla
birlikte oyun oynadiklarmi, onu oynattiklanim, ailece televizyon seyrettiklerini belirtmigtir.

Annelerden Bayan R. esinin DS’li ¢ocufunu kabul etmekte giighik yagadifim ve bu
donemde icine kapandifim, iligkilerinin azaldifim belirtirken Bayan H. ve §. eslerinin evden
ise, isten eve bir hayatlarinin oldugunu, sosyal yagantdanmn sl oldugunu ifade
etmiglerdir. Bayan §. bayramlarda yapilan ziyaretlere esi ve saghkh kizinin birlikte
katildin, kendisinin bu sirada DS’li ¢ocugunun bakimiyla ilgilendigini belirtmigtir.

Saglikh c¢ocuklant da olan annelerden Bayan R. saghkh kizimn igine kapandifm,
okulda ve oturduklan cevrede arkadag iligkisi kurmakta giiglik yagadifim, DS’li kardegiyle
birlikte ev digindaki alanlarda birlikte olmak istemedifini belirtmistir. Bayan §. ise saghkh
kizinin  herhangi bir yere gezmeye gitmek istedifinde DS’li kardesinden dolay
gidemediklerini ve bu durumda da saghkh kizimn kardesine “Biitiin hersey ... 'nin yiiziinden, o
olmasa gidecektik” dedigini ifade etmigtir. Aynca Bayan §. sunlan eklemistir: “Herkes
komsuluk iginde birbirine gidip geliyor, cocuklari da birbirleriyle arkadas oluyorlar. Ben
gitmedigim i¢in kizzm yalniz kaliyor. Ya da komgular ¢ikip kapr onlerinde oturuyorlar. Ben
¢ikip orada oturmadigm igin haliyle kizim kendini yalniz hissediyor, ya da baskalar: kizim:
yalniz goriiyor. Sokakta bir ¢ocuk tartismasi, kavgas: olsa obir ¢ocuklarm annesi orada



43

oldugu igin, ben orada olmadigim icin nasi olsa annesi yanmmda yok diye hemen benim
kizima sen yaptin, sen yapma diyorlar.”

Sosyal yasamlarmin etkilenmesinden dolayn DS’li gocuklarm  suglamadikiarmm
belirten annelerden Bayan §. digiindiifii tek geyin gocufunun daha iyi duruma gelmesi
oldugunu, bu durumun Allah’tan geldigini, saglhkli bir ¢ocufun bile bir kaza sonucunda
yataga bagimli hale gelebileceBini dusindugini ve gocufunu suglamadifim belirtmis ve
eklemistir: “Bazen kendimi sucluyorum. Bu masum bir cocuk ne sucu var ne giinahi. Belki
isledigimiz bir giinahin cezasmm biz ¢ekiyoruz.” Diéer annelerden Bayan H. gocufunun
sagh@mn, efitiminin kendileri i¢in daba 6nemli oldufunu, sosyal yasamlarnin aksamasmdan
dolayr DS’li ¢ocuklarina kargi davramglaninin defismedigini ya da g¢ocuklarms bu durumdan
dolay1 suglamadiklarim belirtmistir.

Annelerin tiimii ev hammdr ve eslerinin iy yasantismin DS’li gocuklarindan dolayr
etkilenmesi konusunda soruya verdikleri cevaplar oyledir: Bayan H. bazen DS’li kizlarim
doktora gotiirmek igin esinin izin almasimn gerekli oldufunu ancak eginin sigortah oldugunu,
ige gitmedigi giinlerde sigortadan yararlanamayacaklan i¢in esinin izin almamasi gerektigini
soylemis ve bu durumlarda her tirli sorumlulufu kendisinin ustlendifini ifade etmistir.
Bayan §. gocugunun sik sik hastalandigim, ateginin ¢ok yiikseldigini, hastaneye gotiiriilmesi
gerektigini ve eginin de hastaneye gelmesinin gerekli oldugunu ve bu yiizden de sik sik izin
almasi gerektifini, i§ yerinde anlayigh davrandiklanini, arkadaglannin da anlayigh
davrandiklarim, ilgilendiklerini belirtmigtir. Bayan R. eginin vardiyah caligudm ve
gindiizleri isten ¢ikip eve geldiginde gocuklariin Ozellikle de DS’li oflunun babasimin
uyumasina izin vermedigini bunun diginda gigliikleri olmadigm belirtmistir.

Bayan R. saghkl kiznm okul yasantisimn DS’li gocuklanndan dolayr etkilendigini ve
kizimn okul bagansimin distiiiini belirtmis bunun nedeni olarak sunlan sdylemigtir: “Biz
gegen yi devamli ... senin bagarii olman lazim, basardi olman lazim dedik. Cocuk
basaramaymca bu sefer igine kapandi. Tabi ... (DS’li ¢ocuk) rahatsiz oldugu icin her seyi
ondan (saglkli gocuk) bekliyorsunuz artik yami.” Okul ¢afinda saghkl cocufu olan
annelerden birisi olan Bayan $. saglkhi kizmn okul yagantissmn DS’ g¢ocuktan dolay:
olumsuz etkilenmedigini ancak kendilerinin de saglikli gocuklanndan okula ait beklentilerinin
yiiksek oldugunu eklemigtir.
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Annelerin ii¢ii de eglerivle birlikte bag baga kalamadiklarm, birlikte yeterli zaman
geciremediklerini belirtmiglerdir. Bayan R. ve H. yanlannda gocuklan olmadifi zaman tat
alamadiklan, cocuklanm bir yere biraktiklannda gocuklan igin kaygilandiklart igin de
herhangi bir aktiviteye esleriyle yalmz olarak katilamadiklarm belirtirken Bayan S. DS’li
gocugunu higbir yere brrakamadigini, ¢ocuklan sik hastalandifi igin ve siirekli bakim istedigi
icin yanlarinda da gétiremediklerini, bu nedenle de hicbir yere gidemediklerini belirtmigtir.
Bayan H. esiyle bag baga olmak konusundaki 6zlemini “Birbirimize hi¢ vakit ayiramiyoruz.
Soyle bag basa oturup da saatlerce konusmayr ozledim” sozleriyle agiklamaktadir. Bayan R.
cinsel hayatlarinda bir problemleri olmadifim séylerken Bayan H. bu konuda sunlan
soylemektedir: “Birbirimize pek vakit aywamiyoruz ki cinsel hayatimizda ayn: sekilde. Belli
bir diizen yok, ne zaman ¢ocuk uyursa ondan sonra. Isini giiciinii gorsen de oylesine oluyor.”
Bayan $.de cinsel hayatlanmin olumsuz etkilendigini eklemigtir. Anneler eslerinin
kendilerine hemen her konuda anlayigh davrandiklarini, kendilerini anladikianni, g¢ocuklan
icin koyduklan hedeflerin ortak oldufunu, birlikte dayamgmalanmin yeterli oldugunu da
belirtmiglerdir.

Bayan §. ve R. saglikh g¢ocuklarma yeterince zaman aywamadiklanmi, onunla
ilgilendiklerini ancak bunun yeterli olmadigim belirtmiglerdir. Bayan R. eginin saghkli kizina
karyt daha kurala davrandigim oysa DS’li gocufuna kargi daha hoggoriilii yaklastigim
belirtmigtir.

Annelerden Bayan §. cocugunun Down Sendromlu oldugunu hem kendi hem de eginin
ailesine sdylemediklerini, onlarin bu durumu bilmediklerini, sadece “Kalbinden dolayt zayif
diigtii, biinyesi zayif, cabuk zatiirre oluyor, kendini toparlayamadi” geklinde agiklama
yaptiklanini, bunun nedeni olarak “Onlara soylemememin nedeni ¢cocugumdan utandigmmdan
degil. Bizim toplumumuzda biiyiikler boyle ¢ocuklart aywip ta konugmak bilmezler.
Cocuklarm yanlarmda soyleydi, boyleydi derler. Obiir gcocuklar duydugu zaman yarm bu
(DS’li oglu) ayaklamp kalktigh zaman, iclerine karignigr zaman iglerinde ezilecek, itelenip
kakalanacak diye. Zaten yeterince aci g¢ekiyor. Bir de bizim milletimizde bazi seyleri
bulagicymiy gibi ditgimityorlar, gergi bunun oyle bir seyi yok ama. O yonden de ¢ocugum
diglanmasm diye soylemedim. Her iki tarafta bilmiyor.” seklinde diigiindiklerini saghkl
kizmn da kardesinin Down Sendromlu oldugunu kimseye sOylememesini istediklerini
belirtmigtir. Bayan R. ve H., her ikisi de DS’li ¢ocuklannmn dogumundan sonra hem kendi
ailelerinden hem de eglerinin ailelerinden destek gordiklerini, kendilerini ¢ocugun
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dogumundan sonra teselli etmeye caligtiklarini, ¢ocuklanyla da ¢ok ilgilendiklerini ve
cocuklanm sevdiklerini belirtmiglerdir. Akrabalariyla da iligkilerinin iyi oldugunu, onlarinda
kendilerine gogu zaman destek olduklanm belirtmiglerdir.

Fiziksel Durum

Bayan H. yagama sevincinin kalmadigim ve gocufunun gelecedi ile ilgili olarak
yagadig kaygilar nedeniyle kendine bakmak , kigisel bakimyla ilgilenmek istemedigini ifade
ederken, Bayan R. bu konuda bir stkintisinin olmadifim, diledifi zamanlarda gocugunun
bakim ic¢in yakin aile gevresinden yardim alabildigini, bu swrada da kendi bakimiyla
ilgilenebildiini ifade etmigtirr Bayan §. ise uyku, dinlenme gibi gereksinimlerini
kargilayamadifim, oflunun sik stk hastalandifim ve uykusuz geceler gecirdiklerini, bunun
digindaki bakimlanmn da aksadifim, kitap okumay: ¢ok sevdigini ancak gocuktan dolayr pek
fazla okuyamadigim da belirtmigtir.

Anneler ev islerinin yetigmedigini, yanm kaldigim, istedikleri kalitede olmadigmm
belirtmiglerdir. Bayan R. ve H. gocuklannin hareketli olmalan, evi daha fazla kirletmeleri,
dagitmalan, siirekli ilgi istemelerinin ev iglerini yetistirmeye engel oldugunu soylemiglerdir.
Bayan §. sikntisim “Bir bulasifi ii¢ dort taksitte yikiyorum. Bardaklar: ytkiyorum,.
duruluyorum, aglyor geliyorum, gidip bir daha yikiyorum...” seklinde agiklamms, bu
nedenlerle de cofu zaman iglerinin yetigmedigini belirtmigtir.

Annelerden Bayan R. ve H. ev iglerinin yapilmasinda ¢ok sik olmamakla birlikte aile
cevresinden yardim aldiklarm, bu yardumn kimi zaman iglerin yapilmasina dogrudan
katilmak iken, kimi zaman gocuk bakimini iistlenerek bu sirada annenin iglerini yapmasina
olanak saflamak seklinde oldufunu belirtmiglerdir. Bayan $.’de kendi ailesinin bu kentte
oturmadifini, eginin ailesinden de uygun olmadiklan igin her zaman yardm alamadigim
ancak DS’li oglunun hastaneye yattifi zamanlarda evde kalan saglikh cgocufunun bakimu
konusunda yardim aldigimt belirtmigtir. Anne yakin arkadagindan da bazi zamanlarda yardim
alabildigini de ifade etmigtir. Annelerden Bayan R. ve H. eglerinin kendilerine ev islerinde
yardimct olmadiklanm dile getirmigler, Bayan §. ise eginin bazen yardim ettigini, bulagiklan
birlikte yikadiklarini, bazen de esinin isten geldikten sonra gocuklarla ilgilendigini bu sirada
da yemek gibi iglerini yapabildigini sdylemistir.
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Annelerin tiimii ev iglerini sorun olarak gormediklerini, kendileri igin onceligin
cocuklarinin saglify ve gelisimi oldugunu , eglerinin de ev igleri konusunda kendilerine,
anlayigh davrandiklanim belirtmiglerdir.

Bayan H. ve R. kesici-delici aletleri ¢ocuklarmn kendilerine zarar vermemeleri igin
ortaliktan kaldirdiklarm, evlerinin giriy kapisim kilitlediklerini ve anahtan sakladiklarim,
¢linkit ¢ocuklarmin kaptyr agarak digartya gtkabileceklerini ve kaybolabileceklerini
agiklamuglardir. Bayan $. ise ¢ocugu igin evin giineg alan bolimiinde oturdugunu, gocugunu
ginesli odada yatwdiim, ev igersinde cereyandan korumaya c¢ahstifzm, daha once de,
oturdugu evde ingaata baglanmasi, tozlardan gocufunun etkilenmemesi ve gocugunun yeterli
giineg alabilmesi nedeniyle ev degistirdiklerini belirtmisgtir.

Bayan §. gocugunun altim bagladifim ve tim bakimlanm kendisinin karsiladigim
belirtmis ve bunlan yaparken yorulmadifimi ancak daha sonra evin diger isleriyle
ugragmaktan yoruldugunu, ev igleriyle ilgilenirken “Yeter artik yoruldum, dinlenmiyorum,
biitiin is bana bakiyor” dedifini evi toparlamadif, dagittis icin saglikh kizina kizdifim
belirtmigtir. DS’li gocugunun bakima muhtag oldugunu, ona bakmaktan dolayr kizmadigim,
ona bir ey soylemedigini de eklemistir. Bayan R. DS’li gocugunun tuvalet ahgkanhgm tam
olarak kazandifim ancak perine temizlifini kendisinin yaptifini, yemegini bazen kendisinin
yedirdigini, diger bakimlanim da kendisinin kargiladigim belirtmis ve bu bakimlan yapmaktan
dolayr bir sikinti yasamadigim “Bu yasta normalde de ¢ocukla annesi ilgileniyor.” seklinde
diigindigini  belirtmistir. Bayan H. cocufumun tuvalet aligkanhm tam olarak
kazanmadifimi ve bazen uygunsuz yerlere tuvaletini yaptifimi, bundan dolayr1 ¢ocufuna
kizcdhgimi hatta poposuna vurdufunu belirtmis, difer bakimlanm kargilamaktan dolayr bir
sikintt yagamadifiny, tuvalet sorununun daha onemli oldufunu, omu g¢oziince digerlerinin
sorun olmayacagin belirtmistir.

Ekonomik Durum

Bayan R. DS’li oglunun masraflarmin fazla oldugunu ancak ekonomik durumlanmm
iyi olmast nedeniyle bu masraflarm bir ekonomik sikinti yaratmadifim belirtmigtir. Bayan H.
aldiklan maagla gecinmeye cahgtiklanm, eginin ve kendisinin kendileri igin harcama
yapmadiklanm, kendi ihtiyaglarim ertelediklerini ya da ucuz geyler aldiklanm, dnemli olanin
gocuklan oldugunu soylemigtir. Bayan H. kuzimt 6zel doktora gotirdiiklerini, hala daha bez
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parast verdiklerini, egitim i¢in para verdiklerini, beslenmesine dikkat ettiklerini, kizinn
masrafimn fazla oldugunu ancak kendileri hayattayken gocuklarmin her istedifini yapmaya
caligtiklarnimi belirtmigtir. Bayan $. gocufunun en son hastaneye yatignda 100 milyon
borglandiklarini, her hastaneye yatiginda masraflanmin arttiim soylemis, “Mesela bazen
penisilin igne yaziyorlar. Cumartesi, pazar saglk ocag kapalr. Ignenin kendisi bes-alti yiiz
bin lira. Mecburen gidiyorsun hastaneye vurdurmaya, taksi tutuyorsun. Al yiiz bin liralik
igneyi on milyona vurdurmug oluyorsun. Iki giinde yirmi milyon gidiyor. Bu ignenin 15 tane
oldugunu dilgiiniin, iki hafta st idiste gidince otuz-kirk milyon igne parast gidiyor.”
aciklamasm yapmugtir. Ailelerin tigii de eglerinin maaglan diginda her hangi bir ekonomik
destek alamadiklanm belirtmiglerdir.

Duygusal Durum

DS’li gocuunun evdeki yerini tarif eder misiniz sorusunu aglayarak cevaplayan
Bayan R. sunlan soylemigti “Cok seviyoruz. Sevgisi anlatilmaz. Bizden sonrasi
artik...(aglyor ve konusmas: kesiliyor) Oziirliymiis gibi gelmiyor hig bize. Ne bileyim aymi
normal ¢ocugumuz gibi. Sevgisi daha ¢ok. Bizden sonrasm diisiiniiyoruz artik. Ne olur, ne
kalir, sahip ¢ikarlar nu, kendi basna becerebilir mi...”

Bayan H. ise: “Hayatmmizm pargasi, hayatimizin anlami O. Ozim. O olmasa
yasadigimiz bu stkitmm bir degeri yok. Ciinkil her geyimizi biz onun iistiine kurduk. Ben

onsuz bir hayat diigiinemiyorum.”

Bayan §. “..’siz duramam herhalde. Ben onu kaybetmeyi goze alamiyorum. Bazi
seyler vardur, olsiin de kurtulsun diye ama. Kesinlikle ben onu kaybetmeyi goze alamiyorum.
Omun igin en iyisi neyse onu yapmaya ¢aligtyorum. Onun act ¢ekmesine iziihiiyoruz. ... Onun
bir giiliigii her geyi unutturuyor, biitiin yorgunlugumu. Mutlu olarak giilmesi, saghkl olarak
giilmesi cektigim her seyi unutturuyor, bana tekrar cesaret veriyor.”

Anneler ¢ocuklan icin hissettikleri bu duygularla, cocuklanm devamhi korumak
istediklerini, sahip ¢ikmak istediklerini, giiglerinin yettigi kadar bitin ilgi, sevgi, sefkatlerini
cocuklarma adamaya caligtiklanim belirtmiglerdir. Bayan $. bunlara ek olarak “Cocuguna
kayamadigmi, canmmm yanmasina, aglamasma dayanamadigini, aglatmamaya ¢alistigm” da,
eklemigtir.
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Bayan H. DS’li kizimu “Tatly, yeri geliyor damar: tutuyor ama tatlihigiyla ne yapryor,
ne ediyor hallediyor, sevgisiyle her seyi bitiriyor” sbzleriyle tarif etmi§ ve kizina “hayatim,
bir tanem, askmm” gibi kelimelerle seslendiklerini soylemigtir. Bayan $. ise oflunu “Bazen
boyle iyi oldugu zamanlar kurnaz kurnaz bakar. Boyle bakip digiimiiyor.” seklinde tarif
ederken ogluna “...’'m, tatlun ve askimin gilii” geklinde hitap ettigini de sdylemistir. Bayan
R. ise oglunun tombul oldugunu ve “Tombis” dediklerini, “Tatlt oglum, giizel cocugum” diye
de seslendiklerini, en ¢ok ta oglunun kendisine “Anne anne” diyerek, kosup sanlmasmi, “Sizi
biiyitk seviyom” demesinden hoglandifim belirtmigtir. Bayan H. kuzinm her seyini biitin
olarak ¢ok begendiZini soylerken Bayan §. oflunun saglikli sekilde giilmesinin kendisi igin
diinyalara bedel oldugunu sdylemistir.

Annelerden Bayan R. bazen gocufunun yaptiklanna dayanamadifini bir keresinde
gocugunun yumurtalarn iginde ne oldugunu merak ettifi i¢in alip yere atarak kirdigim ve bu
durumda vurdugunu, “Oldiresive dovmek, hwpalamak degil de poposuna vurdugunu”
soylemis, eginin dévmedigini ancak “Yeter artik otur” diye bagirdifim, saghkh kizimin ise
kitaplarin, kalemlerini elledigi zaman kardegine ¢ok kizdigim ve vurdugunu belirtmisgtir.

Bayan H. genelde eline vurdugunu, bazen poposuna da vurdufunu, dévmenin gok
olmadigim ancak alabildigine bagirdifim, dévmektense bagrmamn daha iyi oldugunu,
bagirmanm ¢dzim olmadigini bildigini ancak bu gekilde bosalabildifini belirtmigtir. “Evde
kimse olmaymca kafayr ona sartyorum, kizim etme, yapma, ona bagwriyorum. E bizde de ona
stk, buna stk sinir namina bir sey kalmiyor, bu ¢ocugun davalar: mahvediyor insamt”
soylemis ve en kiigilk bir seyden sinirlendigini, bu sorunu igin psikiyatriste gittigini,
depresyon tamst aldigm, ilag tedavisi kullandigim, son zamanlarda ise biraz daha iyi
oldugunu da eklemigtir Eginin kizi ne yaparsa yapsin kizmadifimi, bazen gocugun
davramglarim engellememesi igin kendisine bile kizdifim belirtmigtir.

Bayan $. DS’li ¢ocuguna siddet uygulamadigim, saghkh kizina karyn bazen sabrimn
tastifs zamanlarda ¢ok hafif vurdugunu, vurmamak igin bir seyleri alip firlathigim, bagka
seylere vurdugunu belirtmistir.

Anneler bazen ¢ok bunaldiklarimi sdylerken Bayan H. aglayarak rahatladigim,
ablasmm ve bir komgusunun kendisine destek olduklarmm onlarla dertlesmenin de kendisini
rahatlattifim belirtmigtir. Bayan R. gocugunun pesinden siirekli kosturmaktan dolayr bazen
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¢ok bunaldigmi, sikildifim ve boyle zamanlarda digariya dolagmaya giktiklanim, gocuklar
uyduktan sonra dinlenmeye galistifini ve kendisine yakinlarinin destek oldugunu belirtmigtir.
Bayan §. ise balkona ¢iktigmi, televizyon seyrettifini, ¢ocuklanna babalarinin bakmasim
isteyerek yalmz kalmaya c¢abstifim belirtmistir. Cocugunun ateglenmesi ve bitin giin
kosusturmas: nedeniyle ¢ok bunaldifm, boyle zamanlarda daha dnce tanmigtis DS’li ¢ocugu
olup ta ¢ocuklarim kaybeden bir kigiyi aradifmmi, kendisini sadece bu durumu yasayan
insanlarn anlayabilecegini, bu durumu yagamayan hicbir annenin kendisini anlayamayacagim
dugiindugiina ifade etmigtir. Bayan §. yakinlarinin kendisinin gocuguna iyi bakamadifim ima
eden sozleri oldufunu, ogitler verdiklerini ve bunlara ¢ok kizdifim, katlanamadigim
belirtmigtir.

Bayan H. ilk zamanlar 1-1.5 sene kabullenme asamasinda olduklarmi, Allah’a isyan
ettifi zamanlar oldugunu, “Ne yaptim, kime ne ettim, neden boyle oldu” dedigini,
kabullendikten sonra simdi de “Bizler oldiikten sonra ne olacak, kimler bakacak, kendi
kendine yetebilecek mi” diye disinduiini, tek kaygilannm, kendilerini en gok bunaltan
seyin bu oldugunu belirtmistir. Kizlarimn gelecegi i¢in bir hazirhk yapmak istediklerini fakat
aldiklari parayla zor geginebildiklerini, ¢ocuklart igin higbir yatmm yapamadiklarim
belirtmigtir. Su anda tek yapabildikleri seyin kwzlanmn kendi kendine yetebilmesi igin biraz
daha caba gostermeleri, egitmeleri olduBunu buna gayret ettiklerini de eklemigtir.

Bayan R. ¢ocufunun en yakinda ki gelecegi olarak normal okula gidip gidemeyecegi,
kendi ihtiyaglarim kargilayabilecek diizeye gelip gelmeyecegi, kendilerinden sonra
¢ocuklarinin  durumunun ne olacafn konusunda endigelendiklerini sOylemis ve eklemigtir:
“Benim en ¢ok endiselendigim durum ...’nm arkadagssiz kalmasi. En korktugumda cinsel
egitimleri. Tamam bir normal okula gitmeyebilir, bir sekilde okuma yazmay: Ogretirsin ama
ya arkadaglik olaylari. Herkese tutup da ¢ocugumla oyna diyemezsin. Gel gocugumla arkadag
ol diyemezsin. Cinsel olarak ¢ocugu bastiramazsm. Bu kormularda ok endiseleniyorum.
Aslinda ailelere bu konularda egitim verilmesi lazim.”
Bayan §. “En biyik digiince O. Tamam biz yasadigimiz siirece annesi babasi olarak
bakacagiz. Sonra ablasinin bakabilecek durumu olacak mi, eviendigi kisi isteyecek mi? O
diisiindiirityor tabii, bizden sonra kalmas: ditsiindiiriiyor. Onun igin yani en azindan kendine
bakabilecek seviyeye gelsin istiyorum. Bizden sonra bakana da yiik olursa o daha zor. En

biyiik kaygmiz o0 . ”
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Kardey Goriigmesi

Bu grupta sadece Bayan $.’nin saghkl ¢ocugu ile goriigme yapilabilmigtir. 5 yaginda
DS’li bir kardesi bulunan Z. 8 yagindadir. Z. oyun oynarken arkadaglanmn yanlarnda
kardeglerinin oldugunu ve onlarla oynadiklarim, kendisinin kardesiyle oynayamadigim ve bu
duruma uzildigini belirtmigtir. Z. kardesiyle oynamak istedigini ancak hasta oldugu igin
Onunla oynayamadifim ama yine de kardegini sevdigini dile getirmigtir. Aynica Z. kardegine
higbir zarar gelmesini istemedigini su sekilde ifade etmigtir: “O gok hastalik gecirdi. Ameliyat
oldu, ¢ok igne vuruldu, ¢ok zarar geldi. Mesela birisi Ona vurunca ben ona (vuran kisiye)
daha ¢ok vurmak istiyorum. Ben dayanamam oyle. Ne olursa olsun bana da ceza verilecekse

verilsin”.
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4.3, Yedi-On iki Yas Grubu Cocugu Olan Aileler
Bu yag grubunda gocugu olan ailelerin tanitict 6zellikleri Tablo 4°de verilmigtir.

Tablo 4. Yedi-On iki Yag Grubu Cocugu Olan Ailelerin Tamtict Ozellikleri.

Esi
30

Lise

Yas
Egitim

Cabsyma Durumu

Cocuk Saysi
Saghkh Cocuk Yag
DS’li Cocuk Yas:
DS’li Cocugun
Cinsiyeti

Ekonomik Durumu

Sosyal Giivence

Tablo 4.°de gorildigt gibi annelerin yaglan 29, 30 ve 31dir. Annelerin ii¢ii de
caligmamaktadir. Ailelerden birisinin tek gocugu varken digerinin iki, bir digerinin ise iig
¢ocugu vardr. Her ti¢ ailenin de DS’li ¢ocuklarmin cinsiyeti erkek, yaslari ise birinin yedi,
diger ikisinin on birdir. Ailelerin ligii de ekonomik durumlanim orta olarak degerlendirmigtir
ve Uigiiniin de sosyal giivencesi bulunmaktadir.

Goizlem Notlan

Bu grupta yer alan ailelerin iiciiniin de evlerinde goriigme yapilmugtir. Goriigme
stiresince annelerin veterli goz iletisiminde bulunduklari, rahat olduklan gézlenmigtir.
Annelerden tgiintin de hem kigisel hijyenleri ve DS’li gocuklanmn hijyenleri hem de
evlerinin hijyenleri yeterli olarak gozlenmistir. Annelerden Bayan E.’nin DS’li gocukla
yakimnlik durumu ¢ocufun okulda olmasi nedeniyle gézlenememigtir. Difer annelerin ise DS’H
cocuklanyla fiziksel ve duygusal yakinlk da bulunduklan (dokunma, kucaklama, sarnima,
6pme, gocukla ilgilenme) belirlenmigtir.
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Sosyal Yasam

Okul ¢aginda (7-12 yag) c¢ocufu olan anneler oOzellikle misafirliklerde, arkadag
iliskilerinde yagadiklan sikintiy1 dile getirmiglerdir. Bayan F. DS’li gocufunun yaptif
davramglanin misafirlie gittikleri evde dogal karglanmadifimi, ¢ocuguna ve kendisine
tepkiler gosterildigini su gekilde agiklamaktadir: “Normal bir ¢ocuk bir seyi kirsa ona hi¢ bir
sey olmuyor, otur buraya deniyor. Benim ¢ocugum yapsa, goze batwyor, birak onu, sen elleme,
o bir sey bilmiyor, bir seyden anlamiyor ondan yapiyor gibi seyler soyliyoriar.”

Bu grupta yer alan Bayan N. ve Bayan E.’de ¢ocuklanim hem misafirlige gittiklerinde
hem de misafir kabul ettiklerinde denetim altinda tutmak igin ¢aba harcadiklarim dile
getirmiglerdir. Bu nedenle Bayan N. ve E. gevreden hig bir tepki gelmese de gocuklan bir
seyler yapacak ya da gevreye zarar verecekmis gibi diglindiklerini belirtmigler ve
eklemiglerdir “Bir yere alp gotiremiyorum, belki de bir sey yapmayacak, ama ben
sartlanmismn,; yapacak gibi geliyor. Sivekli Ona otur, dur, yapma diyorum...”

Bunlardan dolayt hem Bayan E. ve N, hem de Bayan F. gittikleri yerlerdeki insanlan
rahatsiz etmek istemediklerini bu yiizden de komsu ve arkadaglanna olan ev zyaretlerini
azalttiklanm, yakin aile gevresi ile iligki kurduklanm ancak bunun da gok fazla olmadifini,
gocuklarim her yere gotiremediklerini; birakabilecekleri bir yer olmadif igin de kendilerinin
de gitmediklerini, evde oturduklarmi belirtmiglerdir. Bayan F. ve N. bazen higbir yere
cikmamaktan, siirekli evde olmaktan dolayr ¢ok sikildiklanm ve bunaldiklanm, evde
gerginlik yagsadiklannm, DS’li gocuklarma da bagirdiklarim, hatta bazen vurduklanm
soylemigler ve sunlan eklemiglerdir: “Yine de ona biz baglyiz, onun icin kendi yasammizi
unuttuk, omm iizerine kuruldu her sey, bir yere gitmek benim zaten icimden gelmiyor”

Bayan F. ev digindaki eflence aktivitelerine katildifinda bundan higbir zevk
almadigim soylityor ve sunlan ekliyor: “Hayattan hichir zevk alamiyorum. Siirekli o dert
seninle gidiyor. Istedigin kadar eglen imkansiz yani aklmdan ¢ikarmak, ¢ikaramazsm. Cimkii
o senin gocugun. Disariya da pek ctkmadigmm igin bunaldim, siirekli sorunla i¢ iceyim.”

Annelerden Bayan N. ve E. oturduklan gevrede insanlann DS’li gocuklarmna karg;
davramglarinin olumlu oldugunu, onu sevdiklerini, ilgilendiklerini belirtitken Bayan F. birkag
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komgusunun DS’H gocufunun davraniglarindan dolayr sikildiklanii bu yiizden de aralarinda
gerginlik oldugunu ancak durumun daha sonra diizeldigini belirtmigtir.

Bayan F. bebekken gocufunun hayatina fazla bir etkisi olmadifm ancak buytdikce
kargilastign toplumsal tepkilerden dolayt ¢ok tzildigunt belirtmigtir. Diganda strekli
insanlarin ¢ocuguna, dilini ¢ikarmasma  dikkatlice baktiklarmi sOyleyen anne yasadifi bir
olay1 ve bu olaya verdigi tepkileri su sekilde anlatmstir: “ Biz oglumla dolastyoruz. Bir anne
gocugunu almig kucagma, yanmda esi de var karsidan geliyorlar. Cocuga bak ¢ocuga bak
dedi. Bak bu ¢ocuk hasta, sakat dedi. O anda ¢ok simirim bozuldu. Sen benim ¢ocuguma
bakma, kendi kucagmdakine bak dedim. Insammn ne olacag belli olmuyor, bize bunlar
Allah’'m Litfu, Biz davetiye ¢ikarmadik ki cocugum boyle olsun diye.”

Anneler sinema, tiyatro gibi sosyal etkinliklere katiimadiklarii ancak bunun DS’li
cocuklanyla higbir ilgisinin olmadifim, bu tiir yerlere gitme ahgkanhklan olmadifim ve
gocuklann DS’li olmasa da zaten gitmeyeceklerini belirtmiglerdir.

Anneler ¢ocuklanyla birlikte park, aligveris merkezleri gibi yerlere sik olmasa da
gittiklerini belirtmiglerdir. Her ii¢ annede parkta ve sokakta diger safhkl ¢ocuklarin DS’
gocuklarm oyunlarna, gruplanna almadiklanim, sadece ¢ok yakin akraba ya da komgu
gocuklanimin oynadiklarim, bu yiizden g¢ocuklarin yalmz ya da kendileriyle oynamak zorunda
kaldigim ve bu durumunda kendilerini ¢ok iizdugtni belirtmiglerdir. Bayan F.: “Ben oglumu
disarya ctkardigimda, sokaga, kapmm owiine diger cocuklar baska yere gidiyorlar. Ben ¢ok
iziiliyorum. Cocugum etrafi sikiyor diyorum. Onunla oturup kendim oyruyorum. O da benle
oynamak istemiyor, ¢ocuklarla oynamak istiyor. Sirekli onlarm yamma gitmeye ¢alisiyor,
onlar da kagryorlar. Bazen de gocugum kendine vurmaya basiiyor.” Anneler oyun alanlarnda
gocuklarim gerek kaybolabilecekleri, gerekse koti muamele gorebilecekleri igin yalniz
birakmadiklanm ve g¢ocuklariyla bu gekilde siirekli bagimli olmaktan dolayr da bazen
sikildiklarim eklemiglerdir.

Bayan E. ahgveriy mekanlarinda da DS’li gocugunu denetim altinda tutmada giighik
yasadiklari igin bu tiir yerlere gitmekte de sikint: yasadiklanim ifade etmigtir.
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Anneler eglerinin de sosyal yagamlanmin simrh oldugunu, isten eve dondiiklerinde
cocuklarla ilgilendiklerini, ey olarak birlikte katildiklani aktiviteler diginda ugraglarmn
olmadigin belirtmiglerdir.

Bu grupta yer alan anneler galigmamaktadir ve eslerinin i§ yasantis: ile ilgili sorulara
verdikleri cevaplar goyledir:

Bayan N. ve F. eglerinin iy yasantisimn olumsuz etkilenmediSini, iy yerindeki
amirlerinin g¢ocuklarmn durumunu bildigini ve izin alinmast gereken durumlarda kolaylik
sagladiklanimi, bunun da kendilerini rahatlattifin1 belirtirken Bayan N. yine de eginin sik izin
almamas: i¢in ¢ocuBun hastaneye, okula gotiiriilmesi gibi bir ¢ok sorumlulugu kendisinin
yerine getirmeye cahstinni belirtmiglerdir. Bayan E. ise DS’li gocugunu 6zellikle hastaneye
tek bagmma gotiiremedigini, eginden yardim istedigini, hastanedeki iglerinde bazen birkag giinii
almasi nedeniyle eginin sik stk ve ist Uste izin almasi gerektifini, bu durumun eginin ig
yerinde hos kargilanmadigmt agiklamigtir. Ayrica eginin isten geldikten sonra DS’li gocukla
ilgilenmeye cahgtigim ancak yorgun da oldufu igin gocufun davramglarna sinirlendigini,
bazen de ¢ocuga bagirdigim eklemigtir.

Bayan F. esiyle ¢ocuklan uyuduktan sonra bas baga kalarak iletisim kurduklarnm,
cocuklarnm uyanik oldugu zamanlarda gocuklanyla ilgilendiklerini, bu duruma ahstiklarm,
ev diginda ise; bir yere gitmek istediklerinde rahatlikla gocuklarim annesine birakabildiklerini
ve bu durumun kendileri i¢in biyik kolaybk sagladifini, esiyle birbirlerine yeterince zaman
ayirabildiklerini belirtmiglerdir. Bu grupta yer alan difer anneler Bayan E. ve N. ise egleriyle
bas basa kalamadiklarim, ev diginda da gocuklart brakip gidemedikleri igin birlikte zaman
gegiremediklerini ifade etmiglerdir.

Anneler eglerinin kendilerine her konuda destek olduklarini, kendilerini anladiklarim,
onlarla dertlerini, sikintilanm paylagabildiklerini belirtmiglerdir. Bayan F.’nin bu konuda
anlattifi 6rneklerden biri soyledir: “ Ben arkadagslarumla yasadigim sorundan sonra giinde
bir paket sigara icmeye bagladim. Artik ilgiyi sigarada bulmaya basladim. Egim bana niye
iciyorsun, git dolas, onlara gitmen sart degil, baska arkadaslara git dedi. O zamanda bana
¢ok destek oldu. O olmasa kafami yiyecek duruma geliyorum bazen”

i ULo
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Annelerden Bayan N. ve E. cinsel hayatlarmm olumsuz yonde etkilendigini, aksamalar
oldugunu belirtmiglerdir. Bayan F. DS’li ¢ocugu dogduktan sonra egiyle gocuktan dolay:
yasadiklani birtakim tartigmalar nedeniyle uzun stire cinsel iligkiye girmediklerini, cinsel
hayatlarinin  olumsuz etkilendigini ancak son yillarda sorunlanm goziimlediklerini
belirtmiglerdir. Bayan F. su anda devam eden sorunun ise ikinci gocufu dofurma
konusundaki kararsizhklann oldugunu sOyle agikhiyor: “Tek sorumumuz cocuk. Karar
veremiyoruz. Ben bu zamana kadar iki ¢ocugu birden kaldiramam diye istemiyordum. Simdi
de esim korkuyor. Esim diyor ki tahlil yaptwrmayalim, ben diyorum ki tahlil yaptwmadan
dogum yapmak istemiyorum. Eger o da oziirlii olursa ikisine birlikte nasil bakacagmm,
yarmlart nasil olacak. Esimde oziirli bile olsa nasil aldwacaksm diyor. O konuda

anlagamiyoruz...”

Anneler o6zellikle hafta sonlan ailece agik hava gezileri, piknik, yuriiyiis gibi
etkinliklerde bulunduklarim belirtmiglerdir. Bayan N. ve Bayan E. bazen DS’li gocuklarmn
babalaniyla birlikte gezmeye ve ahgverise gittiklerini, baba-oful olarak birlikte zaman
gegirdiklerini belirtmigterdir.

DS’li gocuklari yamnda saglikli ¢ocuklar: da olan Bayan N. ve E. hem kendilerinin
hem de eslerinin saghikh ¢ocuklarina yeterli zaman ayramadiklanim, onlarla yeterince
ilgilenemediklerini belirtmiglerdir.

Bayan E. 16 yagmdaki saglikli kizimn DS’li gocugu ile iligkisinin iyi olmadifim, ona
pek iyi davranmadigim, bazen dovdiigiinii sdylemis ve kimi zaman DS’li kardesine bakmasim
istediklerinde bunu yerine getirdigini ancak severek yapmadifim sadece anne-babasi
tarafindan bu gorev verildigi icin yaptifim belirtmistir. Bayan E. ve N’nin her ikisinin de dort
yagmda birer saglikh gocuklart bulunmaktadir ve her iki annede DS’li gocuklarnt ile bu
gocuklarn iligkisinin 1yi oldugunu 6zellikle birlikte oyun oynadiklarim agiklamuglardir.

Bayan E. hem esinin hem de kendi ailesinin DS’li g¢ocuklani dogduktan sonra
kendilerini “Uziilmeyin, ilerde durumu iyi olur, zamanla diizelir” geklinde teselli ettiklerini
soylerken eginin ailesi tarafindan suglanan Bayan N. sunlan anlatmgtir: “Kaymvalidem niye
oldu, sizin ailede mi var diye seyler soyledi. Sonra iiniversitedeki doktor bumun rrsi
olmadifm soyleyince bir sey demediler” Anne daha sonra aglayarak eklemistir: “.. dogdugu
zaman sartlik olmugtu. Kaymvalidemler kamm degistirtmemeye karar vermigler, olsiin diye.
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Ben dogum yaptiktan sonra evdeydim, cocuk hastanedeydi. Her giin hastaneye cocugun
yamina gidiyoruz diye esimde kaywvalidemle evden ¢iap gidiyorlards, gelince de ¢ocugun
durumu iyiymis diyorlard. Bir giin ¢ocugun durumunu ogrenmek icin hastaneye telefon ettim.
Hemgireler bana kizdilar, neden cocugu araywp sormuyorsunuz dive. Megerse bizimkiler
hastaneye diye beni avutup baska yerlere gidiyorlarmis. O zaman cocugun oOlmesini
istivorlarmiy. Sonra gocuk hastaneden ¢ikip eve gelince omitme attilar, al sen istedin sen
ilgilen, bir sorun olursa kendin sorunlar: ¢ozersin dediler” Bayan N. daba sonra iligkilerinin
dizeldigini, kendisine destek olmadiklanm: ama olumsuz da herhangi bir davramslannm
olmadiim sOylemigtir. Bayan F.’de DS’li gocugu dogurduktan sonra esinin ailesinin
kendilerine destek olmadifim, hala sorunlar yasadigim “Bize cocugu okula gotiriyorsunuz o
kadar masraf yapiyorsunuz, degse bari diyorlar. Ben bunlara ¢ok iizitliiyorum” sozleriyle
actklamugtir.

Fiziksel Durum

Yedi-on iki yag grubu gocufu olan anneler de kendilerine zaman ayramadiklarm,
bakimlanyla ilgilenemediklerini belirtmiglerdir. Bayan F. “Kendime ozel bakim olarak fazla
zaman aywamiyorum, bakim digiinemiyorum bile. Ben sadece gocugumun derdine diigtiim”
sozleriyle gocuunun su anki ve gelecekteki durumu ile ilgili olarak yasadii kaygilarn
kendine bakmak istemesine engel olduunu agiklamaktadir. Aynca kuafore gitmek
istediginde gocugunu birakacak bir yer olmadifi igin yaminda gotiirmek zorunda oldugunu,
orada da ¢ocuguyla ilgilenemediBini ve gocugunun habersiz disariya gikip kaybolma ihtimali
oldugunu bu nedenle gidemedigini de eklemigtir.

Bayan E. ve Bayan N. de kendilerine zaman ayiramadiklanm, uyku, dinlenme, kigisel
bakimlarmn aksadifim belirtmigler ve eklemiglerdir: “Hasta olsam bile dinlenemiyorum”

Bu gruptaki annelerden ¢ocuk sayist birden fazla olan Bayan N. ve E. ev islerinin
yetigmedidini, yanm kaldifim ya da istedikleri diizeyde yapamadiklanm belirtmiglerdir.
Bunun nedeni olarak Bayan E. gocufunun ¢ok hareketli oldufunu, evi dadittigini, igleri
yaparken engelledigini belirtirken Bayan N. DS’li gocugunu her giin okula gotirdp getirdigi
belirtmigtir. Her iki annede iglerin yetismemesinden dolay1 bazen gok huzursuz olduklarim,
stres yagadiklanmi, sinirlendiklerini ve bunun sonucunda da g¢ocuklarnna kizip bagirdiklann
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da eklemiglerdir. Bayan F. ise bu konuda bir giichik yasamadifim DS’li ¢ocugunun ev
islerinde olumsuz bir etkisinin olmadigim ifade etmistir.

Anneler babalarin ev igled konusunda ¢ok titiz olmadiklanim, yetigip yetigmemesini
sorun haline getirmediklerini ve bunun da kendileri i¢in olumlu bir yon oldugunu
belirtmiglerdir.

Ev iglerinde; Bayan E. esinden ve biiyiik kizindan yardim alirken, Bayan N. ve F. aile
biiyiikleri ¢ocuklarna bakarken bu sirada kendisinin ev iglerini yapmast gseklinde yardim
aldiklanim ifade etmiglerdir,

Annelerin tamam gocuklan igin evde birtakim &nlemler aldiklarim, bunlarin baginda
evlerinin kapisim kilithi tutmak geldigini belirtmigler bunun nedeni olarak gocufun evden
kimsenin haberi olmadan diganiya ¢ikabilecegini ve kaybolabilecegini, boyle bir ihtimalin
yitksek oldugunu agiklamiglardir. Bayan E. ve N. daha 6nce bu durumu yasadiklanm ve
gocuklanmn evden habersizce diganya gikip kaybolduklarm belirtmislerdir.

Anneler evde yanici, delici-batici, kesici aletleri ortalikta butundurmadiklarin,
herhangi bir kaza olabilecegini belirtirken bu konuda bir deneyimi olan Bayan E. daha &nce
gocugunun kibritle evdeki perdeleri tutugturarak yangin gikarttifim da eklemigtir.

Bayan E. ve N. ¢ocuklarinin yemek yeme, tuvalet, el-yiiz temizligi gibi 6z bakimlanim
kendilerinin . yaptiklarim, banyolanm yeterli yapamadiklan, kendi baglanna soyunup
giyinebildiklerini ancak neyi giyineceklerini bilmedikleri i¢in de bu konuda da yardimci
olduklarimi belirtmiglerdir. Yedi yaginda DS’li gocugu olan Bayan F., ¢ocufunun el-yliz
temizlifini yeterli yapamadifiu, tuvaletini yalmz bagna yapamadifim ve annenin tuvalete
gotiirmesi ve yamnda beklemesi gerektifini, bunun digindaki bakimlarm: da yardimla
yaptigini belirtmigtir. Bayan F. ¢ocugunun bakimlarnim bazen severek yaptigi ancak bazen de
¢ok yoruldugu ve “Aman oglum yeter artik” dedigini sdylerken, Bayan N. ve E. ¢ocuklarmin
kendilerine ¢ok fazla yitk olmadifi, bakimlanna yardimci olma da rabatsizhik duymadiklan,
bu duruma aligtiklart agiklamasini yapmuglardir.
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Ekonomik Durum

Anneler DS’li ¢ocuklarimn ozellikle egitim ve saghk giderlerinin fazla oldugunu ve
bunlardan kaynaklanan bir ekonomik sikinti yasadiklanim belirtmiglerdir. Egitim icin ders
{icretlerinin sosyal giivenceleri tarafindan kargilandigim ancak bu 6demelerin g¢ocuklann
ihtiyac: olan ders icretlerini kargilamamasi nedeniyle egitim igin ek odemeler yapmak
zorunda olduklanm, sik sik hastalandiklari igin de ilag masraflanmin ¢ok oldugunu
eklemiglerdir. Bayan E. okul evden ¢ok uzak oldugu i¢in gocugunu servisle okula
gonderdikleri, Bayan N. gocufunu okula kendisi gotiriip getirdigi ve iki kisilik yol parasi
verdikleri, Bayan F. Izmir diginda (Torbal) oturdugu ve o bolgede ¢ocuBunu gétirebilecegi
okul olmadigindan Izmir’e getirdikleri i¢in yol harcamalannm miktannmn fazla oldugunu
belirtmiglerdir.

Anneler bu durumdan nasil etkilendikleri ile ilgili olarak gu agiklamalan yapmglardir.

Bayan N.: “ Biz az yiyelim, cocugumuzun gelecegi icin faydali olacaksa oraya verelim
diyoruz. Haliyle bazi yerlerde kismt1 oluyor. Bir esya almaya ¢iksan esya almayayim da onun
taksitini verinceye kadar ¢ocuguma harcayaym.”

Bayan E.:. “Diger aile bireylerine ... ’ya yaptigimiz masraf yapmiyoruz. Simdi bizim
evde birinci oncelikli olan O. Diger ¢ocuklardan énce O geliyor. Bakima, himayeye muhtag
oldugu igin biitiin ihtiyaglarmi oncelikle dikkate alyyoruz. Kizimiz ayakkabi istese idare et

deriz, ... istese hemen yapariz.”

Bayan F.: “Masraf gitse de ne yapalm. Onlar: biz ozel odenek gibi her ay aymwyoruz
bir tarafa. Ona dokunmuyoruz. Baska ek masraflar yapmiyoruz, kendimizi dengeliyoruz.”

Annelerden Bayan N. kendi anne-babasimun destek olmak igin koyden yiyecek ve
erzak gonderdiklerini ve bu destegin kendileri i¢in ¢ok faydal oldugunu belirtirken difer
anneler herhangi bir destek alamadiklarim belirtmiglerdir.
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Duygusal Durum
Anneler ¢ocuklarimn evdeki yerini ise gu gekilde ifadelerle agiklanmglardur:

Bayan N. “..’nm yeri bambagka, o bir yana, dinya bir yana. Allah acisin
gostermesin, bazen diyorum Allah arkama bwrakmasmn, benden dncede gitmesin.” sdzlerine
aglayarak devam etmis “Omiir boyu iiziintimiiz, goriyorsun iziliiyorsun. Yagsularim
goriiyorum, bunu goriiyorum iiziiliiyorum. Okula gitme cagh geldiginde ben o sene hep hasta
oldum. Bakwyorsun yasitlar: sorunsuz, her igini kendisi goriiyor, bununsa her isini ben
goriyorum.”

Bayan E. “Onunla biz hi¢ ayrilmadik, bazen babasiyla bir yere gittigi zaman ev ¢ok
sessiz oluyor, onun yeri arantyor, bazen yaramazligi da araniyor. Onun yeri doldurulmaz,
onun her seyine alistik. Hem bas belasi, hem nege kaynag gercekten, hem tatl;, hem ac1.”

Bayan F. “daah, benim oglum ok degerli. Bir tane daha olursa zannetmem onun
yerini doldursun.”, “Eviat ¢ok tatli oluyormug. Bize evde boyle hi¢ konusamiyormus gibi
gelmiyor, bazen diyorum sanki hig¢ hasta degilmis gibi. Tek istedigim kimseye muhtag
olmasm, kendi kendine yeter derecede olsun.”, “ Okullarmn acidig ilk giin ben ¢ok
etkilendim. ... bu yi okula baslayacakti, normal olsaydi. Esime telefon ettim, ben evde
duramayacagim, biitin ¢ocuklar okula gitti, benim ¢ocugum evde duruyor, kafami
yiyecegim.”

Annelerden Bayan F. ¢ocugunu “Evimin giilti, evimin diregi” seklinde tarif ederken
ona “Bebegim” diye hitap ettiBini, ¢ocufunun gozlerini ve bakiglanii gok begendigini,
onlann her giin yeni bir seyler dgrenmesini izlemenin gok sevindirici oldugunu belirtmigtir.
Bayan E. oglunu “Cok akilli, ¢ok zeki, sevecen ve cama yakm” olarak tarif etmig ve
gocufunun her yerini ¢ok begendigini de eklemigtir. Bayan N. “Yaramaz, bir o kadar da
tatl” sozleriyle tarif etmig ve yiiziinii ve giiler yiizlii olugunu ¢ok begendigini de soylemigtir.

Anneler DS’li ¢ocuklart yaramazhik yaptiginda bazen katlanamadiklaninda genellikle
bagirdiklanim belirtmislerdir. Bayan E. stirekli ikaz etmesine ragmen ¢ocugu aym davramga
devam ettifinde ok dovdugini, dayanamadifim belirticken, Bayan F. ve N. ¢ok
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dovmediklerini, Bayan F. doviince poposuna vurdufunu, bazen de ¢imdikledigini, Bayan
N.’de ellerine vurdugunu sdylemistir.

Bayan E. eginin dévmedigini sadece korkutmak igin bagudifzm soylerken Bayan N.
esinin kendisi kadar sabredemedifini, DS’li gocufu dovdigiini, Bayan F. de eginin ¢ocugun
poposuna vurdugunu, kulagim ¢ektifini ancak daha sonra ¢ok pismanhk duydugunu
belirtmigtir.

Saglikh kardeglerden Bayan E.’nin 16 yagindaki kizzmn DS’li kardesi ders ¢ahgirken
ya da diger zamanlarda kendisini rahatsiz ettifinde dovdiigini belirtmigtir.

‘ Anneler kimi zaman ¢ok bunaldiklanm belirtmiglerdir. Bayan F. aldi@n toplumsal

tepkiler ve arkadaglariyla yagadifi sorunlardan sonra daha ¢ok bunaldigim, béyle zamanlarda
fazla miktarda sigara igtiSini, annesiyle birlikte olmaya ¢ahstifim, bazen de diglerini sikip
duvari yumrukladigam, bir keresinde de gocuguna bardak firlattifim belirtmigtir. Bayan F
gecmiste, depresyon tamst aldigim ve tedavi oldugunu da eklemigtir.

Bayan E. bunaldifi zamanlarda ¢ok fazla yemek yedifini ya da gocuklan kendi
baglarina birakip, yalniz kalmaya cabgtifim belirtmigtir. Bayan N. ise icinde bulundufu
duruma ahstigam, sokaBa ¢ikip oturdugunu ve orada arkadaslanyla konugarak agildifm ve bu
. yiizden gok bunalmadifim ancak yinede ara sira bunaldiinda kendini iglere verdigini “O giin
biitiin isleri bitiririm” geklinde agiklarmg boyle zamanlarda da destek alabileceSi kimsenin
olmadifint yalmz bagettiBini de eklemigtir. Bayan E. en biiylk destefinin esi oldugunu
belirtirken, Bayan F. annesinden destek aldiim belirtmistir.

Annelerin Gigti de “Biz oldiikten sonra ne olacak” sbzleriyle gocuklannin gelecekleri
icin yasadiklani kaygilan dile getirmislerdir. Anneler ilerde gocuklarma kimin bakacafmi,
gelecekte kardeslerinin bakmasimin dahi gii¢ oldufunu, birakabilecekleri herhangi bir
kurumunda olmadiim, bunun biyitk bir eksiklik oldufunu belirtmiglerdir. Anneler
kendilerine ait miilklerinin tamamnin tapusunu DS’li gocuklanmn (izerine gegirerek
geleceklerini ekonomik agidan garanti altma almayr digindiklerini belirtmiglerdir.
Cocuklarma olene kadar bakmak sartiyla bakimevi gibi herhangi bir kuruma mallanm
bagislamakta ailelerin buldugu ¢oziimler olarak dile getirilmistir. Anneler parasal giderleri
gok oldugu igin ekonomik olarak aynca yatinm yapamadiklanini bu nedenle bu ¢bziim

-~



61

yollannt dagindiiklerini de eklemislerdir. Saghkh gocuklar1 olan ailelerden Bayan N. ve E.
onlarm gelecekleri igin herhangi bir yatinm yapamayacaklanm, buna ekonomik ghg¢lerinin
yetmeyecegini, var olan tiim mal ve miilklerini birakmak i¢in DS’li gocuklanmm oncelikli
olduklanni belirtmiglerdir.

Kardes Goriismesi

Bu grupta Bayan E.’nin saglikl ¢ocufu ile goriigme yapimugtir. On beg yasindaki P.
mutlu bir aile olduklarm ve DS’li kardesinin de ailelerinin nese kaynafi oldugunu
belirtmigtir. DS’li kardeginin ders ¢aligirken ya da arkadaglariyla birlikteyken bazen kendisini
rahatsiz ettifini ve en ¢ok bu durumlarda kardegine sinirlendiBini ifade etmigtir. P. anne-
babasmn DS’li kardesiyle kendilerinden daha fazla ilgilendiklerini ancak bu durumu
anlaygla kargladigii da  eklemigti. P. ailesinin kendisine daha fazla sorumluluk
yiiklemediklerini, okul ve arkaday iligkilerinin DS’li kardesinden dolayr olumsuz
etkilenmedigini de belirtmigtir. Kardesi ile ev iginde ve ev dugnda ilgilendigini, ev diginda
birlikte parka, bisiklet siirmeye, top oynamaya gittiklerini ve buralarda Ona goz-kulak
oldugunu da eklemigtir.
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4. 4. On ii¢c-On sekiz Yas Grubu Cocugu Olan Aileler
Bu yag grubunda ¢ocugu olan ailelerin tamtict 6zellikleri Tablo 5’de yer almaktadir.

Tablo 5. On iig-On sekiz Yag Grubu Cocugu Olan Ailelerin Tanttic1 Ozellikleri.

Bayan B. Esi
Yas 32 41
Egitim Ortackul Lise
Cahsma Durumu Ev hanim Isci
Cocuk Sayist 1
Saghkh Cocuk Yas1 -
DS’li Cocuk Yasi 13
DS’li Cocugun Kiz
Cinsiyeti
Ekonomik Durumu | Iyi
Sosyal Giivence SSK

Tablo 5’de goruldafu gibi annelerin yaslant 32, 39 ve 46’dwr. Annelerin Ggii de
¢ahsmamaktadir. DS’li ¢ocuklann yast 13, 15 ve 18’dir. Cocuklann ikisi erkek, birisi kizdir.
Ailelerden birinin ekonomik durumu iyi iken digerleri orta olarak ifade etmiglerdir. Ailelerden
biri sosyal giivencelerinin yakin zamanda sona erdifini belirtirken digerleri SSK’ya bagh
olduklarim belirtmiglerdir.

Gozlem Notlan

Bu grupta yer alan annelerden Bayan L. ile egitim merkezinde difer annelerle
evlerinde goriigme yapilmuigtir. Annelerin igiiniin de aragtirmaciyr kargilama ve kabullerinin
sicak ve rahat oldugu gozlenmigtir. Evlerinde goriigme yapilan annelerin, DS’li ¢ocuklarmin
ve evlerinin hijyeninin yeterli olarak degerlendirilmigtir. Bu grupta yere alan annelerin DS’li
cocuklartyla fiziksel ve duygusal yakinhk durumlan kisa bir siire gozlenebilmistir. Bu
gozlemlerde annelerin ¢ocuklartyla sézel iletisimde bulunduklan, dokunduklant ve gocukla
ilgilendikleri gozlenirken, kucaklama, sarilma, Opme gibi Ozellikler gozlenmemigtir. DiSer
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aile iiyeleri ve DS’li gocuk arasindaki yakinhk durumu diger dyelerin evde bulunmamas:

nedeniyle gbzlenememigtir.
Sosyal Yasam

On sekiz yasinda DS’li oflu olan Bayan A. kigisel ve sosyal yasantisinin olumsuz
yonde etkilenmedi@ini belirtmigtir. ... *mn kendi 6z bakimim yerine getiriyor olmasi, annesine
ev iglerinde yardimec1 olmasi, evde yalmz kalabilmesi, yalniz bagina okula, akrabalarina
gidebiliyor olmasi nedeniyle, oflunun kendisine hi¢ bir engeli olmadifm ifade etmigtir.
Yasantistnn olumsuz yonde etkilenmediBini ve her tirli aktiviteye katdabildigini belirten
Bayan B. ise, bu durumunun cocufunu gerektiginde, rabathkla annesine, ablasina
birakabildiginden kaynaklandigim agiklamigtir.

Bayan L. ise ¢ocufuyla birlikte sinema, tiyatro, konferans, agik hava gezileri gibi
faaliyetiere katildigim ancak aile gezmelerine yeterince katilamadifim belirtmistir. Bayan L.
sadece ozirli gocuk aileleri ile goriigebildigini, saglikh gocugu olan ailelerle hatta yakin
akrabalar ile de goriisemedigini, ev gezmeleri sirasinda oziirlii gocuguna gosterilen tepkilere
kargit duydufu (zintGyd, buradaki insanlarin ¢ocufun engeli hakkinda gergekle uyusmayan
ongoriileri, suclamalart nedeniyle yagadifn rahatsizliklan su gekilde dile getirmektedir:
“Gidiyorsunuz, oturuyorsunuz, elinize ¢aymizi almadan neden bdyle, senin Allah’a inancin
var m1?, akraba eviiligimi, ...gecesi mi iliskiye girdiniz, sen evvelden bir sey yapmissn, ondan
cezalandirilmigsm. Sizin diziintiiniize dizimti katmak icin gevre biiyiik fakior. Yani artik
gitmekte istemiyorum”

Annelerden Bayan A. ve B. oturduklani cevrede komgulan ile iligkilerinin iyi
oldugunu, birbirlerine gezmeye, oturmaya gidebildiklerini, diglanmadiklarim, komgularimn
DS’li ¢ocuklariu sevdiklerini ve gocuklarma iyi davrandiklarm, kendilerine gocuk hakkinda
soru sormadiklarmi ve iligkilerinden memnun olduklanm belirtmiglerdir. Bayan A.
“...hastalansa hemen kosa kosa gelirler, onun sevdigi bir sey olsa hemen getirirler, ¢ok
kiiciikken bir kere kayboldu, biitin mahalle seferber oldu.” sozleriyle gevresindeki insanlann
gocuguna yaklagmmlarmt anlatmugtir. Bayan L. ise komguluk iligkilerinin yeterli olmadigm
ancak bir sorunda yasamadiklarim, oturduklan gevredeki esnafin DS’li gocuguna ¢ok iyi
davrandigmm, DS’li gocugunu tek bagina aligverige gonderdiinde de ona yardimet olduklarim
ve bu durumdan hem DS’li oflunun hem de kendisinin memnun oldugunu ifade etmigtir.
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Sokaktaki, parktaki saghkli g¢ocuklanin DS’li gocuklarina tepkilerini ve bu durumda
yagadiklanim ise anneler §oyle ifade ediyor:

Bayan A. “Onu tantyanlar iyi. Ama mahalleye digaridan gelenler onu goriince korkup
kagyorlar. Birkag kere Deli ... dediklerini duydum. O zaman oglum ¢ok hiddetlendi. Bu tip
davraniglar olunca ya tag firlatiyor, ya vurmaya kalkiyor. Ben de c¢ok siddetleniyorum.
Hincimdan o gocugu verseler parcalarim. Hemen ailelerine gsikayet ediyorum, onlara
bagwiyorum. Eger kmiyorsamz Allah sizin basmiza versin diyorum. Ogluma o tip hareket
yapmalarm kabul edemiyorum.”

Bayan L. “Resmen deli muamelesi yapiyorlar. Karsisina gecip gillityorlar. Oglumda
cupmir ben deli degilim diye. Iste cocugunuzun durumunu diigiimiin. Ben onu sakinlegtirip,
diger cocuklarla konusurum, o bir engelli, siz de engelli olabilirsiniz, hoggoriilii
davranmalismiz diye. Bir anne yiiregi olarak dayanmak giic ama ona da alistyorsunuz. Artik
simdi ... parka gitmek istemiyor, ben bilyiidiim artik gitmek istemiyorum diyor.”

Bayan B. “Cocuklarm bakislarmdan rahatsiz oluyor. Cocullar dik dik bakiyorlar, bir
de ne soyledigini anlamiyorlar. Tek basma digariya birakmadigim igin, hep yanmmda oldugum
icin baska bir sey yapmuyorlar. Kizimda sikilzyor, sikildim diyerek aglyor, eve geliyor.”

Annelerden Bayan B. ve L. evden disanya qktiklannda, gezmeye gittiklerinde,
otobiiste insanlarn gocuklarina ¢ok dikkatli baktiklarim, ashnda ¢ocuk hakkinda soru sorsalar
kendilerinin cevaplayabileceklerini ancak onlarin bakiglarindan rahatsiz olduklarm ve tztnti
duyduklarim belirtmiglerdir. Bayan L. bazen hastanelerde de aldiklar: tepkilerden rabatsiz
oldugunu su sozlerle agiklammgtir: “... hastanesinde ¢ok naziktiler, biitiin tahlilleri yapild.
Merdivenden iniyorum ¢ocugumla. ... o zaman 5 yagmda. Bir ogretim goreviisi, arkasmda bir
siirii Ogrenci geliyor. Hemen durdu, ben annesiyim hig izin almadan, dedi ki ¢ocuklara, iste
diyoruz ya mongol mongol dive, halbuki artik mongol dermiyor. Bu dedi mongol, hemen
cocugu tuttu, elini gordiimiz mii?, kulaklarimm tepesi iste, ense kokii iste ¢ocuklara canly
ornegini gosteriyor. Halbuki benden izin alsa ben cocugumu derslerine bile gotiriiriim.”
Bayan L. oglunun da artik kendisine gosterilen tepkilerden dolayr ¢ok tzilduging ise su
sozlerle agiklamugtir: “..°da ¢ok seyin farkinda. Iste gocuk bana diyor ki, neden beni
dogurdun, neden boyle bir yiiziim vay, neden ben her seyi diisiiniip konusamiyorum deds.”
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Bayan L. DS’li gocugu dogduktan sonra bakacak kimsesi olmadif igin igten
aynldigim ancak daha sonra digaridan Odemelerini yaparak emekli oldugunu, su anda ev
hanimi ve aym zamanda dernek cahgmalan ile gonillii olarak ilgilendifini dile getirmistir.
Bayan B. de dernek ¢aligmalan ile goniillii olarak ilgilenen ancak herhangi bir igte caligmayan
diger annedir. Bayan A. ise kendisi ¢alismtyor ve esinin de su anda ¢ahigmadifim belirtiyor,
esinin daha once kendisine ait bir igyerinin oldu§unu ve DS’li oflu nedeniyle de is
yagantisinda herhangi bir giigliik yagamadifim, i yerine rahatlikla gocugunu gotiirdiguna ve
cocugunu oradaki kisilerin de gok sevdifini soylemistir. Bayan B. de eginin i§ yagantisimn
etkilenmedigini, gerektii zamanlarda izin alabildifini, bir sorunu olmadifim soylemiy ve
eklemistir: “Etkilemiyor herhalde. Anlatmiyor.” Bayan L. ise esinin emekli oldufunu ancak
calisghift donemlerde esinin DS’li oflunun, i yerine gitmesini istemedigini, arkadaslan
arasinda ¢ocugunun DS’li oldugunu bilmeyenlerin oldufunu, ve su anda da oflunun
arkadaglartyla bir araya gelmesini istemedigini, esinin arkadaglanyla aile iligkilerinin de gok
az oldugunu belirtmigtir.

Saglikh g¢ocuklanyla ilgili olarak annelerden Bayan L. gsu agiklamayr yapmgtir:
“Arkadaglart abisi (DS’li gocuk) hakkinda ileri geri konustugu zaman kizim ¢ok iiziilityor ve
cok aglyor. Eve gelip hemen abisine matematik ogretmeye ¢alisiyor. Abisi algilamadig
zaman sinirlenmeye bagshyor. Ilk énce yavas tempo sonra hizlamyor ve kriz gegirmeye
bagshyor. Iste bunu Ogrenirsek iyileseceksin diyor. ...’y1 kizimin okuluna gotiiremiyorum.
Ciinkii gotivdiigiim zaman kizim iiziiliiyor, etkileniyor.” Bayan A. ise saghkh ¢ocugunun
abisinden utandigim, okuluna gitmesini istemediBini ve ozellikle kiz arkadaglan yamindayken
abisini yamnda istemedigini belirtmigtir. Ancak DS’li oglu hastalandifinda saghkl oflunun
Onunla ¢ok ilgilendigini, rahatlatmaya galistigin ve “Kol-kanat gerdigini” de eklemigtir.

Aile ici iligkilerinin nasil etkilendigine dair annelerden Bayan B. DS’li kizimn
olumsuz bir etkisi olmadifini, egiyle birlikte zaman gegirebildiklerini, kizinin kendilerini
rahatsiz etmedigini ve konustuklanm kizi anlamadif: i¢in her konuyu rahathkla kizinn
yaninda da konugabildiklerini, ev diginda bir yerlere esiyle birlikte gitmek istedifinde kizim
annesine birakabildigini, bunun kendisi i¢in buyilkk kolayhk sagladifim belirtmigtir. Bayan
A.’da son on yidir oflunun aile igi iliskilerini olumsuz yonde etkilemediZini itk yillarda
esinin DS’li oflunu kabullenmemesine bagh olarak evde gerginlik yagadiklanmi, gecmiste
esinin siddet kullandifim ancak artik DS’li oglunu kabullendigini ve oglundan kaynaklanan
sorunlan olmadifim belirtmigtir. Bayan L.’de eginin DS’li oflunu kabullenemedifini, DS’li
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ve diger saghkli gocufuyla yeterince ilgilenmedifini, hatta DS’li oflunu en ufak bir
hareketinde “15 yagmnda ¢ocuk bunu nasil yapar” diye hrpaladigim ifade etmigtir. Tom aile
tiyeleri genellikle hep birlikte gezmeye gittiklerini, ancak bu gezmelerinde huzursuzlukla
sonuclandifini, esiyle yalmz olarak da bir yere gidemedifini ¢iinkii DS’li oflunu bir yere
birakamadifmi, evde de yalniz birakamadiim belirtmigtir.

Bayan A. ve B.de esleri ve ¢ocuklanyla birlikte piknik, ahgveris gibi yerlere
gittiklerini, bu tiir faaliyetleri sevdiklerini belirtmiglerdir.

Annelerden Bayan A. ve B. cinsel hayatlanmn etkilenmedigini, bir sorun
yagamadiklarm belirtirken Bayan L. bu konuda herhangi bir agiklama yapmanugtir.

Bayan A. esinin ve kendi ailesinin DS’li ¢gocufunun dofumundan sonra kendilerine
destek olduklarim, ¢ocufunu sevdiklerini ve ilgilendiklerini gu sozlerle agikliyor: “Bir giin
baktim kaymvalidem elinde ana kucag, yokustan ¢ikiyor. Yatwr buna rahat rahat debelensin,
bagla diigmesin dedi. Baska bir giin baktrm bir gocuk arabast, knmizi, ana kucagt da
krmiziydL... Anneannesi dikkat eder. Herkes ozel ilgi gosterir. Dayistin dizinde yatar, teyzesi
onu yikar, amcastna amcam der, O da Ona ... ’m der. ...t kdpek swrdigmda amcast herhalde
kopegi bulsa pargalardi.” Bayan B.’de kendi ailesinin kizimn durumuna gok {zildugiing
ancak her zaman ¢ok destek olduklarim soylerken, esinin ailesinin kizinn DS’li oldugumu,
durumunu bilmediklerini, sadece kalbinin delik oldugunu bildiklerini, bu yiizden de pek bir
sey sOylemediklerini ancak kizim her giin okula goétiirmesi konusunda “Ne yapacaksin sen
buru okuyacakta gey mi olacak” dediklerini, buna da anne olarak Gziildiglini belirtmigtir.
Bayan L. eginin gocukken genetik rahatsizliklari olup ta 6len kardeglerinin olmasma rafmen
kaymvalidesinin kendisini sugladigim “Sigara icti de ondan oldu, oglumun bast yands, giinah
islemis ondan oldu” sozleriyle belirtmiy kendi ailesinin de DS’li oflunu sevdiklerini
s6ylemelerine ragmen iyi davranmadiklarim su sekilde agiklamstir: “Kardeglerim sevse bile
esleri istemiyor, enigtemle bir iki olay oldu, ... y1 ok kitii dovmiis, erkek kardesimde istedigi
zaman pata kiit givismeye baslyor. ... da buna tepki gosteriyor, kimseye de gitvenmiyor.”
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Fiziksel Durum

Bayan L., B., ve Bayan A. kisisel bakimlarinm gocuklan nedeniyle aksamadigim, bu
konuda bir giighik yasamadiklarim dile getirmiglerdir.

Bayan L. ev iglerinin yetigmedigini, yanim kalabildigini ancak ev iglerinin kendisi igin
ikinci planda oldugunu, DS’li oglunun geligimi, egitiminin 6ncelikli oldugunu belirtmigtir.
Bayan A. DS’li gocugunun kendi gereksinimlerini kargihyor olmasi yanminda, ev iglerine de
yardimc: olmasinm iy yikoni hafiflettigini  belirtirken Bayan B. iglerini yetistirebildigini bir
sorun yagamadigim, ihtiyact oldugunda da ailesinden yardmm alabildigini belirtmigtir. Bayan
L. ev iglerinin yapilmasinda yardim alamadifim, Bayan A’da ¢ocuklarmin kendisine yardimc:
oldugunu, bagka yardima da gereksinimi olmadifini ifade etmistir.

On sekiz yaginda ¢ocugu olan Bayan A. ve on beg yaginda ¢ocugu olan Bayan L.
gegmigte evlerinde gocuklar: igin bir takim diizenlemeler yaptiklarim ancak gu anda herhangi
bir diizenlemeye gereksinim duymadiklarim belirtmiglerdir. Bu grupta yer alan Bayan B. ise
sadece camlant kapal tuttufunu, yanici, kesici-delici aletleri 13 yagindaki ¢ocugunun hala
kullanamadigim, bu ylizden de 6nlem almadifim belirtmistir.

Annelerden Bayan B. DS’li kizimn banyosunu kendisinin yaptirdifim, giyinme-
soyunmasma yardime:r oldugunu, saglarmu taradifm, tuvalette kizimin genital bolge
temizlifini yaptifin, bunun digindakileri kizinin kendisinin yapabildigini sdylemis ve bu
bakimlani yerine getirmekten ¢ofunlukla bir sikinti duymadifim ancak bazen genital bolge
temizligi icin “Bazen, mutfakta ya da bir is yapiyor oluyorum, igi birakip gidip siliyorum. O
zaman Of diyorum, artik temizligini kendin yapsan diyorum” geklinde ifade etmistir. Bayan A.
ve L. ise g¢ocuklanmn tiim bakimlarim kendilerinin yapabildigini, yine de banyo suyu
hazirlamak, gofbeni yakmak, trag olmalan gibi baz:1 seylere yardimci olduklarim, gocuklarimn
bakimlari konusunda higbir sikint1 yagamadiklanim dile getirmiglerdir.

Ekonomik Durum

Annelerden Bayan B. ve L. DS’li ¢ocuklan nedeniyle ekonomik sikint:
yagamadiklanm belirtmigler ancak yine de saghk giderlerinin fazla oldufunu, sosyal
giivenceleri olmasa bu masraflan karglamakta gok giiglitk gekebileceklerini belirtmiglerdir.
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Bayan A. ise sosyal giivencelerinin olmadiim ve DS’li oglunun hala sik stk hastalandigmm,
saghk ocagina gotirdiguny, ila¢ masraflan oldufunu ve bu durumda yardim alamadigim,
ailesinden gelen ekonomik destekle idare etmeye gahgtiklarim belirtmigtir.

Duygusal Durum

13 yaginda DS’li ve tek gocugu olan Bayan B. ¢ocufunun evde olmadii zamanlarda
biyiik bir bogluk oldugunu soylemis ve eklemistir: “Ondan baska bagwmiz yok. Yani Allah’a
bilmiyorum denemek icin mi verdi ¢ocugu. Her seyimiz, tek umudumuz O. Goziindin igine
bakwyoruz. Hatta doktorun biri dedi ki giizel bakmissiniz 10 yasma kadar oliirdii. Bayag bir
bozuldum o zaman. Bazen diigiiniiyorum ansizm, habersiz oliirse. Her yerde onun hatirasi

»

var.

Bayan L. “Nese kaynagmn, iiziintiim hepsi var. ... ’da ben bunlarm hepsini yagtyorum.
... iyi ki dogmus, iyi ki ben bunlart yasamigim.”, Bayan A’da “Hem nese kaynagim, hem
siziintiim. Dans miizigi ¢ikarsa nmtlaka biz dans ederiz. Ama o tip ¢ocukar: televizyonda
gordiigiimde, c¢ok hiiziinlii bir sarki dinledigimde iiziiliiyorum. Mehmetcik programin
seyrederken ... 'nin askere gidemeyecegini diisiinityorum. Evlenemeyecek, ¢ocugu olmayacak
diyorum. Uziildiigiim zaman keske diyorum ... hi¢ dogmasaydi. Dogduktan sonra keske
olseydi. Ben olmesini ¢ok istedim. Hatta boyle soyleyecegi seyi soyleyemiyor ya da ben
anlamadigimda ¢ok sikiliyor ya, o zamanlarda, bagka cocuklarm sokakta Ona ¢irkin ¢irkin
baktiklarmm gordiigiim zamanlarda keske diyorum olseydi. Bunlar yagsamasm diyorum. Neden
diyorum, kendilerine yetemiyoriar, bizim verdigimiz imkanlar haricinde yetemiyoriar. Mesela
... §imdi sofbeni tek basma acip ta yikanamaz, ben acarsam yikanir, yemegini pisirmezsem
yiyemez, isumazsam yiyemez. Soguk yedigini ok bilirim. O zamanlarda ben sadece benim
cocugum degil bu tip ¢cocuklar yagsamasalar diyorum. Ama hastalandigh zamanda basmdan

2

ayrilmiyorum, atesini diigiirmeye ¢aligyyorum...

Bayan L. oflunu ve diger DS’li gocuklan sevgi dili komusan gocuklar olarak
nitelendirdigini séylemis ve oglunun en ¢ok giliigiinii begendigini, gok anlamh buldugunu
soylerken, Bayan A. oglunun burnunun okka gibi, ellerinin ufactk ve pamuk gibi, tombul,
tombul oldugunu ve bunlar gok sevdigini sdylemigtir. Bayan B. ise kizimin ¢ok nazlh ve kibar
oldugunu ve onun saglarim begendigini soylemigtir.
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Annelerin DS’li gocuklarmna siddet uygulama durumlan ile ilgili olarak Bayan A.
“Eskiden ¢ok oluyordu, artik ... daha bir oturaklagtig icin, daha bir akli bagma geldigi icin
olmuyor. Eskiden ben de sinirliydim, yapiyordum. Artk yakisik almaz.” derken 13 yagindaki
saghkh oflunun ve eginin arada bir, kizdiklannda ...’ya vurduklarnt sGylemigtir. Bayan L.
DS’li oglunun odasmdaki televizyon agikken makasla kablosunu kestifini, amasir ve bulagik
makinelerine de zarar verdifini ve bu tir olaylarda ok sinirlendigini, kendine hakim
olamadigini ve tokat attigm, bagirdigim soylemistir. Bayan L. oglunun dogumundan sonraki
ilk 5 yilda gok siddet uyguladigm, esinin de, 8 yasindaki saflikh kizimin ise DS’li abisine
siddet uygulamadifim, onu dévdikleri igin anne babasma kizdifim belirtmigtir. Bayan B. ise
DS’li kizina evi dagittiginda ¢ok kizdigm, dovdiifinde yine aym davramglan yaptifi igin
artk vurmamaya cahgtifim, huyuna gitmeye calgtifini, esinin ise boyle bir durumda o
ortamdan uzaklagtifini, vurmadigim ifade etmigtir.

Anneler kimi zamanlar ¢ok bunaldiklarin: belirtmisler ve bu durumla basetmek igin
Bayan B. ve L. evden disartya gikmaya calistiklarini, cok sayida sigara igtiklerini soylemigler,
Bayan L. katildi1 dernek faaliyetlerinin kendisini bu tiir durumlardan uzaklastirdigim,
rahatlattigim da eklemistir. Bayan L. gocugunun egitimi sirasinda tamstifs bir psikologu boyle
durumlarda aradiim ve onunla yaptign konugmalarin kendisine ¢ok faydah oldufunu da
belirtmistir. Bayan A. ise hemen birilerini bulup.dertlesmeye, sikinftsim anlatmaya galigtifin,
evde oturmadifni ve o giin ev igleriyle hig ilgilenmedigini sylemistir.

Cocuklarimin gelecekleri, kendileri 6ldiikten sonra gocuklarmna kimin bakacagi, hangi
kosullarda yagayacag: gibi konularda ¢ok digindiklerini sdyleyen annelerden Bayan L.
aglayarak “ ...’nmn gelecegi benim i¢in ¢ok karanlik. Ben onu kimseye emanet edemem,
kimseye asla, etmekte istemem zaten. Kardesine de bunu empoze etmem, o senin abin bak
demem. Omun da bir sosyal yasantist olacak, ...'nm varligs onu mutsuz edecek. Ne hakkim
var. Bir yurt yaptimm digiin. Yani ¢ok ¢ok duyarl insanlar olacak ta, ¢ok vicdanli, ¢ok
sevecen, igi sevgi dolu insanlar olacak ki ilgilensinler. Hi¢ zannetmiyorum ama yine de en
kotiisimden daha iyidir diyorsun, sokakta kalacagma orda olmas: daha iyi diye yapilacak, en
kétiisiinden daha iyidir diyorsun. En zoru burasi, bu bana ¢ok dokunuyor, gergekten ¢ok
dokunuyor. Ben oldigimi digsimilyorum bazen, ...’nin sokaklarda alay edildigini falan
diigimiiyorum, sanki ben omu goriyorum, ben bunu hissedecekmigim gibi, ona
dayanamiyorum, diisiinmesi bile bana aci geliyor.
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Bayan B. DS’li gocugu icin hayat sigortas: yaptirdiklannm soylemistir. Bayan L.
¢ocuguna ev birakmayi ve kendisi Sliince emekli maagmin da gocuguna kalmas: halinde belki
bakilabilecegini belirtirken Bayan A. hicbir giivencelerinin olmadifim, gelecegi igin higbir
plan, hicbir hazirhk yapamadiklanim soylemis ve “..’nmn sonu garanti degil, onun sonuyla
ilgili higbir sey diigiinemiyorum.” demigtir.

Kardey Goriigmesi

Bu grupta Bayan A.’nm saglikh gocufu ile gorusilmugtir. M. DS’li abisi ve
kendisinin birbirleriyle sakalagtiklari ve bu gakalagmalann eflenceli olduBunu belirtmis ve
“Onunla ugrastigim zaman ¢ok eglenceli oluyor, bagmiyor, cagmriyor. Ama bir yere gittigim
zaman pegimden geliyor. Git diyorum gitmiycem diyor. Git diyorum, sinirleniyorum, vurmaya
kalkyorum. Hadi diyorum bog ver. Okul geliyor ara swa, bir kere okula geldi, bizimde
kutlama vardi. Orda oynuyor. Biitin ¢ocuklarda Ona bakiyor. O yiizden kag tane ¢ocugu
dovdiim orda. Dalga ‘gegz'yorlar obiir ¢ocuklar, ben de sinirleniyorum” agiklamasint
yapmugtir. M. DS’li abisinin eve gelince digariya ¢iktifim, kendisinin de arkadaglanyla
birlikte giktigim aslinda birlikte ¢ok vakit gegirmediklerini de eklemigtir.



71

5. TARTISMA

Aile Sistem Teorisine gore, aile igindeki herhangi bir alt sistemdeki bozukluk ailenin
tiim alt sistemlerini ve aile sisteminin bitining etkilemektedir (1,8,54). DS’li gocugiun, aile
icindeki her bireyin bireysel yagamum, bireyler arasindaki iligkileri ve ailenin biitiincil
fonksiyonlarim etkiledigi goriilmektedir. Etkilenen boyutlar sosyal, ekonomik, fiziksel ve
duygusal durum olarak dort grupta incelenmistir.

Gozlem Notlan

Tim ailelerde annelerin gocuklarma kary ilgili olduklar, ¢ocuklanyla fiziksel ve
duygusal temasta bulunduklan gézlenmigtir. Bu durumun ailelerin gocuklarma karst olan
sevgilerini ve gocuga verdikleri deferi yansitifs diistiniilebilir. Bir-li¢ yag grubunda ¢ocufu
olan annelerin gocuklan ile ilgili konugmalarinda Down Sendromu ya da Zihinsel Engelli
kelimelerini kullanmaktan kaginmalan bunun yerine “hasta, rahatsiz” kelimelerini tercih
etmeleri annelerinin uyum agamasinda olduklarim ve kabullenmenin tam olarak

gergeklesmedigini digiindiirmektedir.
Sosyal Durum

Elde edilen bulgulara gore DS’li ¢ocuga sahip ailelerin sosyal yagsamlannda insanlarla
dogrudan etkilesimlerinin azaldigi gérilmektedir. Bunun nedenleri arasinda 1-3 yas grubunda
gocuklarin bakim gereksinimlerinin fazla olusu nedeniyle sosyal iliskilere zaman
ayiramamalan yer aluken, 4-6 ve 7-12 yas gruplarinda cocufu denetim altinda tutma
zorunlulufunun insanlarla kargilikh iligkilerde yarattign giigliik on plana gikmaktadir. On iig-
on sekiz yas grubunda etkilegimin giderek arttifi, aragtirmanin bulgularnndandir. Bu durum
ailenin yitksek diizeyde uyum saglayabilen bir yap1 olusuyla aciklanabilir. Adolesan DS’l
gocufu olan aileler, zamanla g¢ocuklannin DS’li olusuna, gevreyle ilisgki kurmaya uyum
saglayabilmektedirler. Sonug olarak ailenin uyumu sosyal etkilegimi etkilemektedir. Hemsire
ya da diger profesyoneller bu uyumu daha erken yaslarda saglayabildiklerinde, yardim
ettiklerinde, ailenin sosyal izolasyonu azalacaktir.

Taim yas gruplanndaki ailelerin oturduklant ¢evrede, misafirlige gittikleri baz
kigilerden DS’li gocuklanmn durumu ile ilgili olarak aldiklan olumsuz tepkilerin de sosyal
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etkilesimlerini olumsuz yonde etkileyen 6nemli bir faktor oldugu goriilmistiir. Ebeveynlerin
bu tepkiler kargisinda bazen yetersizlik ve basarisizlik hissettikleri, bazen de sugluluk, utanma
hissettikleri ve biiyik {ziinti yagadiklart sonugta bu kigilere kary ofke duyduklan
duginiilebilir. Aileler bu tepkilerden korunmak, etkilenmemek ya da daha az zarar gormek
icin sosyal iligkilerini smurlama, segici davranma yoluna gitmiglerdir. Caligmada yer alan
ebeveynlerden g¢ocufunun yagt kugiik (1-3, 4-6) olanlarm birkagi da gocuklanmn DS’k
olmasiyla ilgili hem kendilerinin hem de DS’li gocuklarmin gevreden olumsuz tepkiler
alacagim digiindigin icin gocugunun DS’ oldugunu gevrelerine sdylememektedirler.
Cocuklannin fiziksel rahatsizhfim gevrelerine bildirmekte ancak g¢ocuklarmn durumu
hakkinda cevreyle konugmak istememektedirler. Bu durum ailelerin inkar yasadiklarim ve
kabullenme asamasma gelmediklerini digiindiirmektedir. Cunningham ve ark. (2000)° da
yaptiklart bir ¢aligmada ebeveynlerin %44’iintin DS konusunda konugmaktan gekindiklerini,
cevreleriyle bu konuyu konugmak istemediklerini belirtmektedirler (45). Aile Sistem
Teorisine gore aile ile c¢evresi arasnda agik ya da kapah olarak tammlanan bir smur
bulunmaktadir (1,54). Aragtrmada ¢ocugunun engelini cevresinden saklayan ailelerin
tamamen olmasa da bu smn kapah tuttuklan gorulmiigtiir. Ailenin sistemini kismen
kapatmasindaki amag¢ ise ailesini ve Ozellikle DS’li c¢ocufunu ¢evreden gelebilecek
zararlardan korumakftir.

Ailelerin sosyal etkilesimlerinin azalmast bulgusu bu konuda yapilan bir gok araghirma
ile de desteklenmektedir. Pearson ve Sternberg (1986), Sezgin (1992), Rodriquez ve Murphy
(1997), ¢ahsmalarinda ailede sosyal izolasyon sorununun olduguna dikkati ¢ekmiglerdir
(42,28,39). Ancak goz ardi edilmemesi gereken bir nokta da tim yag gruplanndaki ailelerin
park, agik hava gezileri gibi sosyal etkinliklere katildiklanidir. Aileler bu tiirld etkinliklere
gocuklarmin geligimi, sosyallesmesi igin faydah olacagmm dusiindikleri i¢in katiimaktadirlar.
Bu durum, ailelerin kendileri 6lmeden 6nce gocuklan igin ellerinden gelen her geyi yapmaya
caligmak istemeleri olarak dugiinilebilir. Cullen ve ark (1991)’da caligmalarinda ailelerin
DS’li gocugu mutlu ve rahat ettirmek igin galigtiklan bulgusuna yer vermistir (50).

Sosyal etkilegimlerde yasanan diger bir boyutta DS’li ¢ocuklarin toplumsal yagsamda
tammadiklar: insanlar ve ozellikle tammadiklan saglikhi gocuklar tarafindan olumsuz tepkiler
almalari, hatta kimi zaman “deli” muamelesi gormeleridir. Ergenekon (1996) caligmasinda
annelerin %75 inin diger gocuklarin kendi gocuklarina uzaydan gelmis gibi baktiklanm ve
gevredeki insanlarm gocuklarina acidiklanm belirtmigtir (46). DS’li gocuklann kendi
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cevrelerinde, onlan taniyan ve siirekli iligkide bulunduklan insanlar tarafindan olumlu tepkiler
aldiklarn aragtima bulgularinda yer almaktadir. DS’li ¢ocufa karyt gosterilen olumsuz
tepkilerin toplumun genel olarak engelli insanlara bakig agis1 ile ilgili oldufu dustinilebilir.
Bu olumsuz tepkilerin &zellikle 13-18 yas grubunda daha fazla oldugu, kiigiik yaslarda az
oldufu ve 1-3 yag grubunda hi¢ gorilmedigi bulgular arasindadir. Ailelerin bu durum
karsisinda derin Uziintii yagsadiklan ve cocuklanmn kendileri oldiikten sonra toplumsal
hayattaki yerinin ne olacagina iligkin yasadiklan gelecek kaygilaninin da arttifi goriilmektedir.
DS’li ¢ocuk ise kendisine gosterilen tepkiler kargisinda saldirgan davramsglar gostermektedir.
Bu durumda DS’li ¢ocugun yalmzlik yasadigmi, bu olaylarin anneye bagimhligim arttirdi
digiinillebilir. Ayrica annelerde kimi zaman toplumsal hayatta tammadiklan insanlar
tarafindan kendilerine yoneltilen gocugunun durumu ile ilgili ongoriler ve benzetmelerle
karsilagtiklanimi, bu yaklagimdan rahatsiz olduklanm belirtmiglerdir. Ozirlit Kadmlanmz ve
Oziirlii Cocuklarimizin Anneleri paneli (1997)'ne katilan bir anne, benzer bir durumu su
sekilde ifade etmigtir: “Gozler dizerimizde, film seyreder gibi insanlar bizi seyrediyor. Burnu
bizlere 1zdwrap vermek igin yapmadiklariny biliyoruz, ama sonug degismiyor”. Cocuklarmm
yag biiyiik olanlar, gocuklann hakkinda insanlar uygun yaklagimla soru sorduklarmda onlan
cevaplayabileceklerini de belirtmiglerdir (47). Metin ve San (1992)’da calismalarinda yast
bityiik olan c¢ocuklarin annelerinin, ¢ocuklan hakkinda tammadiklan insanlardan gelen
sorular1 cevapladiklarint belirtmekte ve bu durumu o6zir kabullenildiinde konu iizerinde
konusmak rahatsizlik getirmemektedir seklinde yorumlamaktadir (35).

Aile igerisindeki iligkilere bakildifinda anne-baba arasindaki es iligkisinde, zamamn
gogunun ¢ocu@a / gocuklara aynlmasi, babamn evin gegimini saflama gorevini ustlenmesi
nedeniyle galigmasi ve isten yorgun olarak gelmesi gibi nedenlerle eglerin birbirlerine yeterli
zaman ayiramadiklan goriilmisgtiir. Ailelerin gogunlufunda egler arasinda olumlu iligkiler
goriiliirken sadece bir kaginda gorilmemigtir. Bu durumun ebeveynlerin gocugun OzriinG
kabullenme durumlan ile iliskili oldugu, kabullenme olan ailelerde esler arasinda dostluk ve
dayamigmamn yeterli, kabullenme olmayan ailelerde yetersiz oldugu seklinde bir
degerlendirme yapilabilir. Es iligkisini olumsuz etkileyen bir durumda tamya uyum tepkisinin
verildigi donemde eglerin birbirlerini DS’li gocuktan dolay: suglamalandir. Eglerin cinsel
yasamlarinda da ailelerin bir kisminda sorun goriliirken bir kismunda goOriilmemigtir.
Cunningham (1996)’da caligmasinda ailelerin biyiik coguntugunda iyi evlilik iligkilerinin var
oldugunu, boganma sonuglanmn ulusal sonuglardan daba az oldufunu ortaya koymustur (43).
Ancak yapilan bazi aragtirmalarda da 6ziirli ¢ocugu olan ailelerde evlilikle ilgili sorunlarin
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yasandig, esler arasinda kopukluk, evlilik uyusmazhklan gorildugi de belirtilmigtir
(28,39,41).

Saglikli ¢ocuga ebeveynleri tarafindan ayrilan zamanmmn azaldify, sagbklh gocuklarn
birkaginda ige kapanma, okul basansinda diigme, DS’li gocuga karst olumsuz yaklasimlar
gorilmektedir. Yagt yediden kugiik olan saghkli kardeslerin DS’L g¢ocukla iligkisinde
herhangi bir sorun gorillmezken, yagi buyiik olan saglikh gocuklarm birkagmmn okul veya
arkadaglarmun bulundugu alanlarda DS’li kardesleri ile birlikte olmak istemedikleri de
arastrma bulgularindandir. Bu durum kardeglerinden utanmalan ile iligkili olabilir. Sekiz
yagindaki bir kardeg ise arkadaglann gibi kardesiyle ev diginda birlikte oyun oynamak
istedigini ancak kardeginin  rahatsizhfi nedeniyle bunu  gergeklestiremediklerini
belirtmektedir. Pearson ve Sternberg (1986) ve Cunningham (1996)’da ¢aligmalarinda sagliklt
gocuga cbeveynleri tarafindan ayrilan zamanin azaldifim belirtmistir (42,43). Pirimoglu
(1996), Metin ve San (1992) ¢aligmalarinda 6zirlii gocuk kardeslerinde davrams bozukluklari,
saldirgan davramglar, sosyal problemler, arkadas iliskisinde azalma, okul basarisinda diisme
gibi sonuglara dikkat cekmislerdir (44,35). Tam tersi sonuglara; Saglikh kardeslerin DS’li bir
kardese sahip olmaktan dolayr olumlu yonde ya da hi¢ etkilenmediklerine Itzkowitz (1995),
Cunningham (1996) ve Van Riper (1999)’in galigmalarinda yer verilmistir (20,43,36).

Yapilan aragtirmada ailelerin bir kismmm geniy aile dyeleri (aile buyiikleri ve
akrabalar) ile sik etkilesimde bulundugu bir kismunin ise etkilesimlerinin yeterli olmadig
gorillmiigtiir. Bu etkilesimlerde genig aile tiyelerinin aileye gerek ekonomik gerekse sosyal /
duygusal yonden destek olmalari, onlarin bag etmelerine yardimci olmalar, ¢ocuk bakimuim
istlenerek  ebeveynlerin nefes almalarma olanak saglamalann olumlu yo6n olarak
nitelendirilebilir. Bu durum literatiirde geniy ailenin avantajlan arasinda yer almaktadir
(1,8,54). Daha az olmakla birlikte gorillen olumsuz yon ise aile butyiiklerinin ebeveynleri
ozellikle anneleri suglamalanidir. Bunun nedeni aile biyiklerinin de ideal gocugu kaybetmig
olmalary, bir kayp yasamalan ve kabullenememeleri olabilir. Ilging olan ise ailelerden bir
kagmin gocugunun DS’li oldugunu aile biyiiklerine ve akrabalanna s6ylemedikleri bunun
yerine gocuklarmin fiziksel bozukluk tamsmi (kalbi delik) soyledikleri bulgusudur. Cocugun
DS’den dolay1r =zihinsel geriliginin oldugunu sOylememeleri ailelerin  gocuklarindan
utanmalar, kabullenmenin gergeklegsmemesi ile iligkili olabilir. Seideman ve Kleine (1995) de
ailelerin tamy1 6grendikten sonra aile buyiiklerine soylemekte giiclik yasadiklanm, konugmak
istemediklerini, baz ailelerin aile biyiklerinden destek aldiklanim, kimilerinden
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alamadiklanm cahsmalarinda belirtmektedirler (49). Ailelerden cevreleriyle ve genig aile
iiyeleriyle iligkilerini yeterli diizeyde tutanlann daha fazla destek aldiklan ve daba az
giigliklerle karsilagtiklan gorilmektedir. Bu da ailenin gevresindeki sinn agk olmasi
halinde ailenin gevreyle iligkisi daha uyumlu ve yeni bilgilere agik, destek sistemlerini
kullanmakta, yardun almaktadir goriigiinii savunan aile sistem teorisiyle dogrulanmaktadir
(1,8,54). Aileler aile bityuklerine ¢ocuklarmin durumunu soylemediklerinde goyle bir riskle
kargt karstya kalmaktadilar: Genig aile iiyeleri gekirdek aile sistemine destek olabilecek
uygun ve en yakindaki yapidir. Ancak, ¢ocufun durumundan haberdar olmazlarsa bu destek
tam anlamiyla gerceklegemez. Ailelerin aile buyiikleri ile paylagmada giice / cesarete, aile
biiyiklerinin ise destek olmalan igin bilgilenmeye gereksinimleri vardir. Saghk
profesyonelleri hem DS’li aileye hem de aile bityiiklerine yardim etmelidir (55).

Aragtirmada yer alan annelerden hi¢ birisi caliymamaktadir, ¢ocugunun DS’k
olmasindan dolay: isten ayrdan anne ise bir tanedir. Aynca ekonomik durumlan nedeniyle
caligmak isteyen ancak gocuklarmn bakmum sirdiirmek igin ahsamayan annelerde
bulunmaktadir. Gorigme yapilan annelerden ikisinin gonillii olarak dernek caligmalarina
katidiklan ve belirli sirelerde burada caligmanin kendilerine olumlu etkilerinin oldugu
bulgularda yer almaktadir. Bu bulguyu destekler nitelikte Cunningham (1996)°da ev diginda
¢aligmanin anneler iizerinde koruyucu etkisinin bulundugunu belirtmistir (43).

Aragtirmaya katilan annelerden eglerinin iy yasantisimn olumsuz  etkilenmedigini
digtindiikleri bulgusu elde edilmigtir. Yine eslerinin iy yasantilanmn sik izin alma ya da is
veriminin dilsmesi gibi nedenlerle etkilenmemesi i¢in annelerin DS’li ¢ocufun tim bakim
sorumluluunu tstlendikleri de araghrmanin bulgularindandir. Babalar igerisinde ¢ocugunun
DS’li oldugunu ig gevresinden saklayan ve ig gevresiyle iligkisi siirh olanlar oldugu gibi, bu
durumun tam tersi olup, i gevresinden destek alanlarda bulunmaktadir. Babalann gocugun
ozrini  saklamasmn kabullenmeme ile ilgili oldufunu disiintlebilir. Bulgulara gore
babalardan biri DS’li gocupunun gelecegini ekonomik olarak giivence altma alabilmek igin
daha fazla cahstifn yer almaktadw. Akkok (1989)te oziirlii gocuga sahip babalarin mali
kaygilarmin varligina ve gocugun yagt buyiditkce, bu kayginin arttifina dikkat gekmigtir (32).
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Fiziksel Duram

Aragtirmadan elde edilen bulgulara gore 1-3, 4-6 ve 7-12 yaslannda cocufu olan
ailelerde annelerin kigisel bakimlarim yerine getiremedikleri, bu konuda giiclik yasadiklan
goriilmektedir. Bunun nedeni ise 1-3 yag grubunda ¢ocugun bakim gereksinimlerinin fazla
olusu, 4-6 ve 7-12 yag grubunda gocuBun hareketli olusu ve annelerin bu nedenlerle
kendilerine zaman aywramamalandw. Erikson ve Upshur (1989)un 2 yagindaki DS’li
gocuklan igeren caligmalaninda annenin gocufun bakimu igin harcadifi zamamn ok fazla
oldu@u ve kendilerine daha az zaman ayirdiklan belirtilmigtir (48). Beckman (1983) annelerin
fazladan zaman gereksinimleri olduguna ¢aliymasinda dikkati gekmigtir (18). Dikkat g¢eken bir
nokta da aragtirmaya katilan annelerden ikisinin, ¢ocuklarimin gu anki durumu ve gelecegine
iligkin yasadiklar: kaygi nedeniyle kendilerine bakmak istemediklerini belirtmeleridir.

Ailelerden 13-18 yag grubu gocufu olanlann ise kigisel bakimlarmn olumsuz yonde
etkilenmedifi bulgularda goriilmGstiir. Bu durum, hem ailenin DS’li ¢ocugu ile yagamaya
uyum yapmast hem de DS’li gocufun 6z bakim becerilerinin artmasi ve bafimsizlagmas:
dolayistyla da annenin bafimsizlagmasi gerekgeleri ile aciklanabilir. Burada dikkat
cekilebilecek nokta DS’li ¢ocufun 6z bakiminda bafimsizifimn artmasi halinde annenin
gocufunun bakim igin harcadifi zamanin azalmasi, dolayisiyla kendine daha fazla zaman
ayirabilecek olmasidir, Cocukluk doneminde saghkli gocuklann 6z bakim becerilerinin
tiimiinii gergeklestirebilmesi sekizinci yaglara rastlamaktadir (56,57). Oz bakim becerilerinde
bagimsizhigin kazamlmasinda ebeveyn tutumlarnin roli de biyiiktiir. Ebeveyn tutumlar
gocufiun bagimsizhifim desteklerse siireg daha kisa olabilmekte, aksi halde daba ileri yaglara
kadar uzayabilmektedir (56,57). DS’li ¢ocuklarda ise hem zihinsel gerilikten dolayr hem de
ebeveynlerin, dzellikle annelerin, agin koruyucu tutumlan nedeniyle 6z bakim becerilerinde
bafimsizlagma adolesan yillarna kadar uzamaktadir. Caligmanm bulgularma gére de gocugun
bakim gereksinimlerinin 1-3 yaslarda fazla oldugu, 4-6 ve 7 yaginda da yogun olarak devam
ettigi, daha sonraki yaglarda giderek azaldig: gorilmektedir. 15 ve 18 yaslarda ise gengler 6z
bakimlannm yerine getirebilmekte, fakat ebeveynleri tarafindan desteklenmeye ve
denetlenmeye gercksinim duymaktadirlar. Cocugun bakim gereksinimlerinin fazla olugunun
ozellikle kigik yaglarda gocufu olan annelerin sosyal iligkilerini, kendilerine bakimlanim,
dinlenmelerini olumsuz yonde etkiledifi, annelerin ¢ok yorulduklan, giiniin ¢ogunu ev
igleriyle gegirdikleri bulgularda goriilmektedir. Cocugun bakimy ile ilgili olarak babalann pek
sorumluluk istlenmedigi, birden ¢ok g¢ocugu olan ailelerde gocuk bakim gereksinimlerinin
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fazla zaman aldifi da bulgularda yer almaktadr. Cocuk bakiminda annelerin primer bakim
verici roliinii Ustlenmeleri, babalarin ¢ocuk bakiminda goérev almamalart ancak ekonomik
sorumluklani yiiklenmeleri toplumsal kiltiirimiize bagh ebeveyn rolleri ile ilgilidir.
Ailelerden ¢ocuk bakimm ile ilgili olarak bir kismu yakin aile gevresinden destek alabilmekte,
bu destefin diginda bagka destek kaynaklari bulunmamaktadir. Roach ve ark. (1999)’nmn
galigmalarinda normal gocuga oranla DS’li gocugun bakim giigliiklerinin daha fazla oldugunu,
gocuk bakiminda annenin babadan daha fazla rol istlendifini ve gocuk sayismn arttigi
ailelerde giigliiklerin daha da arttigmi belirten bulgulan aragtirmanm bu konudaki bulgusunu
desteklemektedir (24). Kornblatt ve Heinrich (1985), Erikson ve Upshur (1989), Abelson
(1999)un ¢ahigmalarinda da DS’li g¢ocugun bakim gereksinimlerinin fazla olduguna,
ebeveynlerin bu konuda giigliik yasadiklarina dikkat cekilmistir (23,48,26). Hemgsireler DS’li
cocuklarin bakim gereksinimleri ile ilgili gerekli girisimlerde bulunarak aileye yardim
edebilirler. Bu girigimler; g:bcugun bakim gereksinimlerinde ihtiyaglar1 olan konularda aileye
egitim vermek, bakimui ile ilgili gerekli fiziksel diizenlemeleri yapmaktan gocugun o6z
bakimim zamamnda kazanabilmesi i¢in aileyi desteklemeye kadar uzanabilir. Cocufun 6z
bakimim zamamnda kazanabilmesinin etkileyen ¢ok onemli bir nokta egitim ve girigsimlere
erken donemde baglanmasidir (19,20).

Yapilan caligmada 1-3, 4-6 ve 7-12 yaslannda g¢ocugu olan annelerin ev bakimnt
sirdiirmede giiglik yasadiklari, 13-18 yag grubunda ise annelerin boyle bir glghik
yagsamadiklan gorilmektedir. Abelson (1999)’de ¢ahsmasinda ailelerin yemek hazirlama gibi
ev ile ilgili giinlikk bakunlar konusunda yardim taleplerinin oldugunu belirtmistir (26).

Ekonomik Durum

Ailelerin tamamnin sosyal giivencelerinin olmasi, saghk ve egitim giderlerinin
¢ogunun bu giivence tarafindan kargilanmiyor olmas: ailelerin olumlu olarak vurguladiklan bir
bulgudur. Ailelerin tiimii DS’li gocuklari nedeniyle harcamalarmin diger saglikh gocuklara
gore daha fazla oldugunu belirtmiglerdir. Ancak 1-3 yas grubunda g¢ocufu olan aileler
gocuklarinin bilyiik bir ekonomik yiik olugturmadigim belirtmiglerdir. Bunun nedeni bu yas
grubundaki ¢ocugun bakim harcamalarimin az olmas: degil, ailelerin bu yasta saflikh bir
gocuklar1 da olsa hemen hemen aym harcamayr yapacak olmalanm digiinmeleri, bu
harcamalan fazla olarak gormemeleri, evden ¢ok fazla gikmadiklan igin gocugu bir yerden bir
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yere gotirme harcamalanmin ve ev digindaki harcamalanmin fazla olmamasi, bu yasg
grubundaki gocuklarinn isteklerinin olmamas: olabilir.

Déort-alti, yedi-on iki, on iig-on sekiz yag grubundaki ailelerin DS’li ¢ocuklarimn bir
ekonomik yiik olugturdugu bulgular arasinda yer almaktadir. Bu yiikiin nedenleri arasinda
gocufun sosyal giivence tarafindan kargilanan egitim Sdeneginin yeterli olmamas: ve ailenin
gocugunun daha iyi bir egitim almasi i¢in ek ddemeler yapmas: gelmektedir. Bir diger 6nemli
harcama yol giderleridir. Annelerin her giin DS’li ¢ocukla birlikte okula gittifi, ¢ocuklarin
gidebilecegi uygun okullarin kendilerine yakmn yerlerde olmadifi, eZitim igin ¢ok uzun
mesafeler gidildigi diginilirse bu giderlerin hi¢ de az olmadig: goriilecektir. Bir diger
harcama ise ¢ocuklarn istekleridir. Ailelerin ¢ocuklarmin daha mutlu olmas: igin ellerinden
geleni yapmaya caligmalari, kendileri olditkten sonra boyle bir firsatlanmin olmayacagim
diiginmeleri ve bu nedenle gocufun isteklerinin ¢oguna cevap vermeye caligmalari buna
neden olabilir.

Zihinsel engelli bir ¢ocugun aileye ekonomik agidan bir yik olusturdugu, ailelerin
gocuklannin bakim, 6zel eitim gibi giderleri kargilamada giigliik yasadiklan yapilan bir ¢ok
aragtirma sonuglarinda yer almugtir (18,23,27,42,43,49). Cunningham (1996)’da gahgmasinda
ailede ekonomik sorunlarin varhfinda aile i¢i iliskilerin olumsuz yonde etkilendigini, stresin
daha fazla arttigin belirtmigtir (43).

Ailelerin ekonomik aqidan etkilendikleri difer yon ise DS’li gocuga yapilan
harcamalar nedeniyle elde edilen gelirin aile fiyelerine adil olarak dagitilmamasi, ebeveynler
basta olmak tizere diier saBlikli ¢ocuklann gereksinimlerinin ertelenmesi, onceliklerin DS’li
cocuktan yana olmast bulgusudur.

Duygusal Durum

Ailelerin tamaminda annelerin DS’li gocuklarina biiylik sevgilerinin oldugu, aralarinda
giicli baglann oldugu, DS’li ¢ocuklarma saglikh ¢ocuklanindan daha sevecen, hoggoriili
olduklan bulgularda gorilmiigtir. Bunun nedeni ¢ocufun yasamumin ik yillannda stirekli
anneye bagiml olmast ve bagmmllignm saghkl gocuklara oranla daha uzun yillar devam
etmesi sonucunda anne-gocuk birliktelifinin saglikh cocuklara oranla daha fazla olmasi
olabilir. Ayrica bu durum annelerin sugluluk duymalan, g¢ocuklanna acimalan ve onun



79

yardima, ilgiye, sevgiye daha muhtag oldugunu dugiinmeleri ile iligkilendirilebilir (18).
Krauss ve Soltier (1995) uzun siiredir gocuklaniyla birlikte olan ve onlara bakim veren
ailelerle yapmms oldugu caligmasinda annelerin gocuklanna bakma nedenleri ile ilgili baz
goriglerine yer vermistir (20). Bunlardan bir kagi, g¢ocuklarim sevmeleri, onun igin
sorumluluk hissetmeleri, boyle bir ¢ocuga bakim vermenin kendilerine onur verdigidir (20).
Van Riper (1999) galigmasinda biitiin ebeveynlerin; DS’li gocuklarmmn yasantilanm derinden
etkiledigini aciklandiklanim belirtmigtir. Ebeveynler yagantilarindaki olumlu degisikliklerin
olumsuzlardan daha fazla oldugunu belirtirken olumlu sonuglant su gekilde siralamuglardur:
ailenin daha yakin olmasi, kogulsuz sevginin anlamim Gfrenme, geniy goriiy agisi kazanma,
farkliligin degerini bilmedir (36).

DS’li bir gocuga sahip olmamn yukanida verilen olumlu etkiled oldufu gibi aileler
olumsuz bir takim deneyimlerde yagamaktadirlar. Anneler yagamlanndaki bir ¢ok gliglik
nedeniyle zaman zaman bunalti yasamaktadirlar. DS’li ve Zihinsel Engelli g¢ocuklarin
aileleriyle yapilan bir gok stres ve stresle bag etme ile ilgili aragtirma bulunmaktadir. Bu
arastrmalann  gogunda ebeveynlerin ﬁormal gocugu olan ailelere oranla daha fazla stres
yagadiklan belirtilmigtir (24,38,39,40).

Amnelerin kendilerine gore farkli bag etme yontemleri gelistirdikleri de bulgularda yer
almaktadir. Bu yontemlerin gogunluunun duyguya yoénelen bas etme yontemleri (birileriyle
konusma, dertlesme, evden digartya ¢ikma, yiriiyily, miizik dinleme, ige yonelme, sigara
icme, ¢ok yemek yeme) oldugu gorilmektedir. Cullen ve ark.(1991)da yaptiklan
¢ahsmalarnda annelerin en yaygm bas etme davramslan olarak birileriyle konusma, dua etme
olacak egitici yaymlar okuduklanim belirtmektedirler (50). Yine aragtirma bulgularinda
annelerden birinin 6fke patlamalan yasadifi, kendine ve gevreye zarar veren davramslarda
bulundufu goriilmektedir. Annelerden ikisinin ise depresyon tamsi aldiklari ve tedavi
olduklar1 da bulgularda yer almaktadir. Inceer ve Ozbey (1990) ¢alismalarmda zihinsel engelli
gocugu olan annelerin depresyon ve kaygi diizeylerinin saglikh ¢ocugu olan annelerden daha
yitksek oldufunu belirtmektedirler (58). Aile Stres Teorisine gore bireylerin bagetme
davramglan icinde bulunduklan durumu nasi algiladiklan, bireysel kaynaklari ve varolan
‘bireysel bagetme yontemlerinin neler oldugu ile ilgilidir (1). Mallow ve Belchat (1999)
galigmalarinda ebeveynlerin pozitif bag etme mekanizmalan gelistirmelerinde hemsire ve
diger saghk bakim vericilerinin énemli rolii oldugu sonucuna varmglardir (52).
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Elde edilen bir diger bulgu ise DS’li gocufa kargt siddet uygulamayla ilgilidir.
Bulgulara gore anneler daha ¢ok bagwmakta, dayagi cezalandirma araci ya da davramg
durdurma olarak kullanmaktadirlar. Bu durumun disiplin etmeye yonelik siddet davramglan
oldugu ve gocufun gelisim agamalan ile ilgili olduBu dusinilebilir. Cocugun gelisimsel
gerilifinden dolayr bazi davramslant yerine getirememesi ya da geg yerine getirmesi gibi
nedenlerle boyle gocuklara yonelik giddet daha fazla yasanabilmektedir. Babalarm genelde
DS’li ¢ocuBa kargt daha hoggoriilii yaklagtiklan bulgularda yer almaktadir. Babalarin annelere
oranla daha az giddet uygulamalanmn nedeni; gocugun tiim giin anneyle birlikte olmasi,
babamn sadece igten doniiste evde olmast ve gocukla daha az birlikte olmas: sonucunda daha
hoggorilii davranmas: olabilir. Ancak, bir ailede DSl gocuBa kars biiyiik boyutlarda fiziksel
siddet uygulandi®: da bulgularda yer almaktadir. Rodriquez ve Murphy (1997) vaptiklan
caligmada ebeveynlerin yagadiklan stres ile ¢ocuklarna karsi fiziksel ve emosyonel ihmal ve
istismar arasinda yiiksek bir korelasyona igaret etmektedir (39). Bu bulgunun sadece bir
ailedeki durumu destekledigini ancak ailelerin genelinde var olan siddet durumunu
desteklemedigi gorilmektedir.

Aragtirmada her yag grubundaki ailelerde DS’ c¢ocuklaninm kendileri 6ldiikten
sonraki geleceklerine iligkin kaygilanmn oldugu bulgusu elde edilmigtir. Ancak 1-3 yas
grubundaki iki anne gocuklannin gelecekteki gelisimsel durumunun hangi diizeyde olacagim
bilmediklerini, gocuklaninin gelecekte geligsimlerinin tamdiklan, ileri yaglardaki DS’lilere gore
daha iyi olacafim {imit ettiklerini belirtmektedirler. Umidin insanlara gii¢ ve huzur sagladig,
gelecek igin hedeflerine ulagmada ve yeni alternatifler aramada onlara enerji verdigi bilgisine
dayanarak bu durum olumlu degerlendirilebilir (59). 4-6 yas grubundaki anneler gocuklarimn
ileride kendine bakabilecek diizeye gelip gelemeyecefi konusunda kaygi yasadiklanm
belirtirken, bir anne ¢ocufumun normal okula gidip gidemeyecegi, arkadagsiz kalmast,
gelecekteki cinsel yagsam konularinda da kaygilanim dile getirmektedir. Tiim yag gruplarinda
annelerin kendileri oldilkkten sonra DS’li gocuklanna kimin bakacafi konusunda kayg
yasadiklanimt ifade edilirken 7-12 ve 13-18 yag grubundaki anneler bu kaygiy1 daha yogun
olarak dile getirmekte ve bir kurumun eksiklifini de vurgulamaktadirlar. 13-18 yag
grubundaki bir anne DS’li gocufunun bir kurumun varhifinda dahi ihmal ya da istismara
ugrayacafini  diigiindiifini  belirtmektedir. Bu bulguyu destekler nitelikte ailelerin
gocuklarmin geleceklerine iliskin kaygt yagadiklanm Pearson ve Sternberg (1986), Metin ve
San (1992), Sezgin (1992), Seideman ve Kleine (1995), Ergenekon (1996)’de aragtirmalaninda
belirtmiglerdir (42,35,28,49,46).
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Ailelerin ¢ogunda gocuklarimin gelecefini ekonomik yonden giivence altina almay
dusiindikleri, ancak ekonomik durumlan nedeniyle yatiim yapamadiklann gorilmektedir.
Aileler tarafindan bu sorunun ¢Sziimii i¢in bulunan yol ise; gayrimenkullerin DS’li ¢ocuga
birakilmas1 ve kendileri olditkten sonra bir kurum ya da bir kiginin bu gayrimenkullere sahip
olma kargihfinda cocuklarma bakmalandir. Ulkemizde bu alandaki eksiklikler nedeniyle
ailelerin kendilerine gore ¢oziimler bulmaya ¢ahstiklan gorilmektedir.

Aragtirma bulgularina gore ailelerin saglik profesyonelleri ve sosyal gorevlilerden
destek almadiklari, bir kisim ailenin genis aile tyelerinden ve yakin arkadaglanindan destek
alabildigi gorilmektedir. Aileler sadece DS’li gocuklarnmin efitim ve saglk giderleri
nedeniyle bir devlet destegi alabilmekte, bunun diginda ekonomik bir destek almamaktaduriar.
Bunun nedeni iilkemizde destek verebilecek kurumsallagmanin olmamasidir. Evcimen
(1996)y’de cahsmasinda ailelerin toplumsal hizmet gereksinimleri oldufu sonucuna isaret
etmigtir (27). Yurt diginda yapilan bir aragtirmada ailelerin dinlendirilme, vaka ydnetimi,
destek gruplari, ekonomik yardim gibi destekler alabildikleri ve bu desteklerin ailelerin
yasamlarindaki giiclikleri azalttig1, bag etmelerini kolaylagtirdify goriilmektedir (S1). Ancak
Seidemann ve Kleine (1995)’de ailelerin toplumsal kaynaklar, ekonomik ve difer destegin
yetersiz oldugunu (49), Mallow ve Bechtel (1999)’de ailelerin saghk bakim destegi ve difer
destekleri yetersiz buldugunu caligmalarinda yer vermislerdir (52). Destek kaynaklanmn
ailenin stresle bag etmesini etkileyen dort 6nemli 6Zeden biri oldugu aile stres teorisinde yer
almaktadir. Bu oOgenin yetersizlifi ailenin kargilagtfi krizleri ¢dzmesini olumsuz yonde
etkileyecektir (1).

Aileler ¢ocuklarinin gelecekte kendi gereksinimlerini giderebilmesini, okuma yazma
dfrenmesini, ahigveris yapabilmesini, kendi ayaklan {izerinde durabilmesini istemektedirler.
Bu nedenle gocuklarmin egitimine dnem verdikleri ve bir anlamda kendileri 6ldikten sonraki
gelecegi igin hazirhk yaptiklan seklinde bir yorum yapilabilir. DS’li Marianna Paez aldif
egitim, egitimci destegi ve ailesinin de destegi ile bir aget oldugunu ve bir yemek fabrikasinda
is bulabildigini, gelecekte kendi ©zel besin girisimini kurmak istedigini belirtmis aynca
ebeveynleri oldiikten sonra da kardeglerine bagimh olmak istemedifini, ¢ahgmak ve kendi
hayatim bagarmak istedigini, erkek arkadastyla evlenerek bir yuva kurmak istedigini dile
getirmistir. Paez bunlan yaparken yardima gereksinimi oldufunu ancak mutlaka bagarmak
istedigini vurgulamugtir. DS’li olupta bir TV dizisinde oynayan Burke, ticaret odasinda ¢ahgan
Lewitz, bir dergide elestirmenlik yapan Cecilia’da Paez gibi ailelerinden ve egitimcilerden,



82

toplumdan destek aldiklanmi ve bu destegin kendilerinin hayatim olumlu etkiledigini
International Down Syndrome Conference(1995)’da yaptiklan konugmalarinda dile
getirmiglerdir (20). Ulkemizde de DS’li gocuk ve genglerin toplumsal yasamda var olmalarint
saflamada saghik profesyonellerinin rolii biiytktir. Toplumsal destefin artirilmasi ile hem
DS’li gocuklar hem de aileleri toplumsal yagsamda daha fazla yer alacaklardir.

Ailelerde DS’li cocufun yasam dongusii igerisinde yagma uygun gelisimsel davramgi
gostermemesi iiziintitye neden olurken bir sonraki gelisim doneminde yagmna uygun davramigt
gosterip gosteremeyeceSi konusunda da kayg yasadiklan bulgularda goriilmektedir. Bir-ii¢ ve
dort-altt yag grubunda g¢ocugu olan aileler gocuklarmmn konugamamasindan etkilenmekte ve
ileride okuma-yazma Ofrenip Ofrenmeyecegi, okula gidip gidemeyecegi konusunda
endiselenmektedirler. Yedi-On iki yas grubunda gocugu olan annelerin, gocuklarmm okula
baglama yaglan geldiginde baglayamamis olmalarindan olumsuz etkilendikleri bulgularda yer
almaktadir. Adodlesan yag grubunda ise erkek gocuklarn askere gidemeyecek olmasi, evienip
yuva kuramayacak olmasindan dolayr anneler olumsuz olarak etkilenmektedirler. Duvall’mn
Aile Yagam Dongiisti Modeli ile bu durum agiklanacak olursa; aileler ¢ocuklarimin geligimsel
geriligi nedeniyle yagam  dongisiniin @ her bir agamasinda baz  6zellikleri
gerceklegtirememektedir. Om; Yagam Dongiisinde okul ¢adi gocugu olan ailede ¢ocugun
okula baglamast ve bununla birlikte yagamlarinda baz degisikliklerin  gériilmesi
gerekmektedir (1,8). Ancak bu durum saghkh g¢ocugu olan ailelerdeki gibi
gergeklesememektedir. Geligimsel geriligi olan gocuklarm ailelerinin baz geligimsel krizler
yagadiklanm tanimlayan Wikler ve ark. (1981) bu gelisimsel krizler arasinda gocugun
konugmaya baglamasi, okula baglamas: ve 21. dofum giiniine yer vermektedirler (1). Yabanc
kiiltiirlerde 21. dofum giiniiniin evden aynlma dénemi oldufu ve annelerin gocuklarnin
evlenip yuva kuramayacagi konusundaki izintilerine agikhk getirdigi diginilebilir.
Ulkemizde ise bu durum askere gitme ile iligkisi oldugu diistiniilebilir. Aileyi toplumda
izleyen Hemgireler ailenin hangi gelisimsel krizleri yasayacagim bilmeli ve bu agamalarda
aileye gerekli yardimlari planlayarak uygulamahdir. Hemgire bu turki gelisimsel krizler
sirasinda kriz yonetim stratejilerini kullanarak aileyi ve krizi degerlendirmeli ve uygun
girisimlerde bulunmalidir (22).
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6. SONUC VE ONERILER

6.1. Sonuclar

Tablo 1’de goriildiigi gibi annelerin 4’4 26-30 yaglan, babalann ise 8’i 30-39 yaslan
arasindadir. Annelerin 6’st ve babalann 8’i lise mezunudur. Annelerin 11°i ev hamm iken
babalarm 6’s1 ig¢idir. Ailelerin 7’sinin iki gocugu olup gocuklann 8’i erkektir. Ailelerin 10°u
ekonomik durumlanm orta olarak degerlendirmigtir. Ailelerin 9’unun sosyal giivencesi

SSK’dir ve bir ailenin sosyal giivencesi yoktur.

Gozlem Notlan

Tim ailelerde annelerin ¢ocuklarma kargt ilgili olduklar, c¢ocuklanyla fiziksel ve
duygusal temasta bulunduklant gdzlenmigtir. Bir-iig¢ yag grubunda gocufu olan annelerin
gocuklan: ile ilgili konugmalarinda Down Sendromu ya da Zihinsel Engelli kelimelerini
kullanmaktan kagindiklan bunun yerine hasta, rahatsiz kelimelerini tercih ettikleri
gorilmektedir.

Sosyal Yasam

Elde edilen bulgulara gore DS’li gocufa sahip ailelerin sosyal yasamlarinda insanlarla
dogrudan etkilegimlerinin azaldig gorilmektedir. Bunun nedenleri arasinda 1-3 yag grubunda
gocuklarm bakim gereksinimlerinin fazla olusu nedeniyle sosyal Iiligkilere zaman
ayiramamalan yer alwken, 4-6 ve 7-12 yas gruplannda ¢ocufu denetim altinda tutma
zorunlulufunun insanlarla dogrudan iligkilerde yarattift giiclik 6n plana gikmaktadir.
Insanlarla dogrudan etkilesimde azalmanmin 13-18 yas grubunda 6n planda olmadif, ancak
devam ettigi goriilmektedir.

Tim yas gruplanndaki ailelerin oturduklan gevrede, misafirlie gittikleri baz: kigilerden
DS’li c¢ocuklarmin durumu ile ilgili olarak aldiklan olumsuz tepkilerin de sosyal
etkilegimlerini olumsuz yonde etkileyen ¢nemli bir faktér oldugu gorilmektedir. Ailelerin bu
tepkilerden korunmak, etkilenmemek ya da daha az zarar gormek igin sosyal iligkilerini
simrlama, secici davranma yoluna gittikleri goriilmektedir.
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Caligmada yer alan ebeveynlerden ¢ocufunun yagt kiigtik (1-3, 4-6) olanlann birkagi da
gocuklanmn DS’li olmasiyla 'iIgili hem kendilerinin hem de DS’li gocuklannin gevreden
olumsuz tepkiler alacagina inanmakta bu nedenle de gocufunun DS’Li oldugunu gevrelerine
sdylememektedirler. Cocuklarmmn fiziksel rahatsizhifim gevrelerine bildirmekte ancak
¢ocuklarmin durumu hakkmnda cevreyle konugmak istememektedirler. Yine ailelerden bir
kagmin g¢ocuunun DS’li oldugunu aile biiyiiklerine ve akrabalarina sdylemedikleri bunun
yerine gocuklarmin fiziksel bozukluk tamsim (kalbi delik) soyledikleri aragtirma sonuglarinda
yer almaktadir.

Tim yag gruplarindaki ailelerin park, agik hava gezileri gibi sosyal etkinlikiere
¢ocuklarimn geligimi, sosyallegmesi igin faydali olacagim diistindtikleri igin katilmaktadirlar.

DS’li g¢ocuklarnn toplumsal yagamda tammadiklarn insanlar ve ozellikle tanimadiklari
saglikli gocuklar tarafindan olumsuz tepkiler aldiklari, bu tepkilerin 13-18 yag grubunda daha
fazla oldugu, kigiik yaslarda az oldugu ve 1-3 yas grubunda hi¢ goérilmedifi arastirma
sonuglarindandir. Annelerin bu durum'karslsmda derin tziintii yasadiklan ve gocuklarmm
kendileri oldiikten sonra toplumsal hayattaki yerinin ne olacagma iligkin yagadiklan gelecek
kaygilaninin arttifn goriilmektedir. Ancak DS’li gocuklarin kendi gevrelerinde, onlan taniyan
ve siirekli iliskide bulunduklan insanlar tarafindan olumlu tepkiler aldiklart da arastirma
sonuclarimdandir.

Annelere kimi zaman tammadiklan insanlar tarafindan gocugunun durumu ile ilgili
ongoriller ve benzetmeler yoneltildiZi ve annelerin bu yaklagimdan rahatsiz olduklan

aragtirma sonuglanndandir.

Aile icindeki iligkilerden anne-baba arasindaki eg iligkisinde, zamamn gogunun g¢ocuga /
gocuklara ayrilmasi, babamn evin gegimini saglama goérevini Ustlenmesi nedeniyle galigmas:
ve isten yorgun olarak gelmesi gibi npedenlerle eslerin birbirlerine yeterli zaman
aywmamadiklant  goriilmektedir. Ailelerin gogunlufunda esler arasinda olumlu iligkiler
goriliirken sadece bir kaginda goriilmemektedir. Eslerin cinsel yasamlarinda da ailelerin bir
kisminda sorun goriiliirken bir kisminda gorilmemektedir.

Saglikli ¢ocuga ebeveynleri tarafindan ayrilan zamamn azaldigs, saglkh gocuklarn
birkaginda ice kapanma, okul basanisinda diisme, DS’li gocuga karsi olumsuz yaklagimlar
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oldugu gorilmektedir. Yag1 yediden kigiik olan saglikhi kardeslerin DS’li ¢ocukla iligkisinde
herhangi bir sorun gorillmezken, yasi biuyik olan saghkh ¢ocuklarin birkagimn okul veya
arkadaglarinin  bulundugu alanlarda DS’li kardegleri ile birlikte olmak istemedikleri de

aragtirma sonuglarindandrr.

Yapilan arastirmada ailelerin bir kismumn genig aile tyeleri (aile bayiikleri ve akrabalar)
ile sik etkilesimde bulundugu bir kismimin ise etkilegimlerinin yeterli olmadig: gorilmektedir.
Allelerin bir kismunda genis aile iiyelerinin aileye gerek ekonomik gerekse sosyal / duygusal
yonden destek olduklar, onlanin bagetmelerine yardimer olduklari, gocuk bakimm tistlenerek
ebeveynlerin nefes almalanna olanak sagladiklant gorilirken birkag ailede genis aile

iiyelerinin ebeveynleri 6zellikle anneleri suglamalar1 goriilmektedir.

Arastirmada ¢ocugunun DS’Li olmasindan dolayr isten aynlan anne sayist bir olup,
ekonomik durumlan nedeniyle ¢aligmak isteyen ancak ¢ocuklarimn bakumm stirdiirmek igin
calisgamayan anneler bulunmaktadir. Goriigme yapilan annelerden ikisinin gonillii olarak
dernek caligmalarima katildiklan ve g¢aligmamin anneler iizerinde olumlu etkilerinin oldugu

gorilmektedir,

Aragtirmaya Kkatilan anneler eslerinin is yasantlanmn olumsuz etkilenmedigini
dustinmektedirler. Ayrica eglerinin iy yasantilanmn sik izin alma ya da i veriminin diigmesi
gibi nedenlerle etkilenmemesi icin annelerin DS’li ¢ocufun tim bakim sorumlulugunu
tistlendikleri de arastirmamn sonuglarindandir. Babalar igerisinde gocugunun DS’li oldugunu
is cevresinden saklayan ve i gevresiyle iligkisi simrh olanlar oldugu gibi, bu durumun tam

tersi olup, is gevresinden destek alanlarda bulunmaktadir.
Fiziksel Durum

Arastirmadan elde edilen bulgulara gére 1-3, 4-6 ve 7-12 yaslarninda gocugu olan ailelerde
annelerin kigisel bakimlarim yerine getiremedikleri, bu konuda bir giglik yasadiklar
goriilmektedir. Bunun nedeni ise 1-3 yag grubunda gocugun bakim gereksinimlerinin fazla
olusu, 4-6 ve 7-12 yag grubunda c¢ocufun hareketli olusu ve annelerin bu nedenlerle

kendilerine zaman ayrramamalardir.
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Ailelerden 13-18 yas grubu gocufu olanlarm ise kigisel bakimlanmin olumsuz yonde
etkilenmedigi bulgularda gériilmektedir.

Aragtirmanm bulgularma gore de gocufun bakim gereksinimlerinin 1-3 yaglarda fazla
oldugu, 4-6 ve 7 yaginda da yogun olarak devam ettigi, daha sonraki yaglarda giderek azaldig:
goriilmektedir. On beg ve On sekiz yaslarda ise; gengler 6z bakimlarim yerine getirebilmekte,
fakat ebeveynleri tarafindan desteklenmeye ve denetlenmeye gereksinim duymaktadiriar.
Cocugun bakim gereksinimlerinin fazla olusunun ozellikle kiigiik yaglarda gocufu olan
annelerin sosyal iligkilerini, kendilerine bakimlarini, dinlenmelerini olumsuz yénde etkiledigi,
annelerin ¢ok yorulduklan, giiniin gogunu ev igleriyle gegirdikleri gorilmektedir. Cocugun
bakim ile ilgili olarak babalar pek sorumluluk ustlenmemekte, birden ¢ok gocufu olan
ailelerde gocuk bakim gereksinimleri fazla zaman almaktadir. Ailelerden gocuk bakim ile
ilgili olarak bir kismu yakin aile gevresinden destek alabilmekte, bu destegin diginda bagka
destek kaynaklari bulunmamaktadir.

Yapilan ¢alismada yine 1-3, 4-6 ve 7-12 yaslaninda gocufu olan annelerin ev bakimim
sirdirmede giiclik yagsadiklari, 13-18 yas grubunda ise annelerin boyle bir giglik
yagamadiklar gorilmektedir.

Ekonomik Durum

Ailelerin tamaminin sosyal giivencelerinin olmasi, saghk ve egitim giderlerinin ¢ogunun
bu giivence tarafindan kargilamyor olmast ailelerin olumlu olarak vurguladiklan bir bulgudur.
Ailelerin timiinde DS’li gocuklan nedeniyle barcamalanimn difer saglikh gocuklara gore
daha fazla oldugu goriilmektedir. Ailelerden 1-3 yas grubunda ¢ocugu olanlar, gocuklarmin
byiik bir ekonomik yiik olugturmadigim belirtmekte, 4-6, 7-12, 13-18 yas grubundaki aileler
ise DS’li cocuklannmin bir ekonomik yiik olusturdugunu ifade etmektedirler. Bu yiikiin
nedenleri arasinda ¢ocufun sosyal giivence tarafindan kargilanan eBitim Odeneginin yeterli
olmamas1 ve ailenin gocugunun daha iyi bir egitim almasi i¢in ek Odemeler yapmasi
gelmektedir. Bir difer 6nemli harcama yol giderleridir.

Ailelerin ekonomik acidan etkilendikleri dier yon ise DS’li ¢ocuBa yapilan harcamalar
nedeniyle elde edilen gelirin aile tiyelerine adil olarak dafitilmamasi, ebeveynler basta olmak
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tizere dier saglikli cocuklarn gereksinimlerinin ertelenmesi, onceliklerin DS’li gocuktan

yana olmasidir.
Duygusal Durum

Ailelerin tamaminda annelerin DS’ gocuklarina biyik sevgilerinin oldugu, aralarmda
giicli baglarin oldugu, DS’li gocuklarma saglikli gocuklarmdan daha sevecen, hosgorili
olduklari gériilmektedir.

Anneler yasamlanindaki bir ¢ok giclik nedeniyle zaman zaman bunalti yasamakta ve
gogunlukla duyguya yonelen bagetme yontemleri (birileriyle konusma, dertlesme, evden
disariya c¢ikma, yirdyis, mizik dinleme, ije yonelme, sigara igme, ¢ok yemek yeme)
kullanmaktadirlar. Yine annelerden biri 6fke patlamalar yagamakta, kendine ve gevreye zarar
veren davramglarda bulunmaktadir. Annelerden ikisi ise depresyon tams: almug ve tedavi

olmugtur.

Bulgulara gore anneler DS’li ¢ocuklarna daha gok bagirmakta, cezalandirma araci ya da
davramg durdurma olarak dayak kullanmaktadirlar. Babalarin genelde DS’li gocuga karsi
daha hosgoriilii yaklagtiklari goriilmektedir. Bir ailede DS’li ¢ocuga kars1 diger ailelere gore
bityiik boyutlarda fiziksel siddet uygulanmaktadir.

Arastirmada her yag grubundaki ailelerde DS’li gocuklarimn kendileri oldiikten sonraki
geleceklerine iligkin kaygilarimn oldugu goriilmektedir. Ancak 1-3 yag grubundaki iki anne
gocuklarinin gelecekteki gelisimsel durumunun hangi diizeyde olacagim bilmediklerini,
¢ocuklanmn gelecekte gelisimlerinin tamdiklan ileri yaslardaki DS’lilere gore daha iyi
olacagim imit ettiklerini belirtmektedirler. Dort-alt1 yag grubundaki anneler gocuklarinm
ileride kendine bakabilecek diizeye gelip gelemeyecegi konusunda kaygi yasadiklarim
belirtirken, bir anne ¢ocugunun normal okula gidip gidemeyecegi, arkadagsiz kahp
kalmayacad, gelecekteki cinsel yasammn nasidl olacagi konularinda da kaygilanm dile
getirmektedir. Tim yag gruplarinda anneler kendileri Sldiikten sonra DS’li gocuklarma kimin
bakacag konusunda kayg: yasadiklanm ifade ederken, 7-12 ve 13-18 yas grubundaki anneler
bu kaygtyn daha yofun olarak dile getirmekte ve bir kurumun eksikligini de
vurgulamaktadirlar. On iig-On sekiz yag grubundaki bir anne DS’li ¢ocugunun bir kurumun
varhginda dahi ihmal ya da istismara uSrayacagim diistindigint belirtmektedir.
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Ailelerin  ¢ogunda c¢ocuklarimn gelecefini ekonomik yonden giivence altina almayi
dustindiikleri, ancak ekonomik durumlanmin yetersizlifi nedeniyle yatinm yapamadiklan
goriilmektedir. Aileler tarafindan bu sorunun ¢oziimi igin bulunan yol ise; gayrimenkullerin
DS’li ¢ocuga birakilmast ve kendileri oldiikten sonra bir kurum ya da bir kisinin bu
gayrimenkullere sahip olma kargihginda gocuklarina bakmalaridir.

Arastirma bulgularma gore ailelerin bir kissumn genis aile Gyelerinden ve yakin
arkadaglarindan destek alabildifi gorilmektedir. Aileler sadece DS’li gocuklarimn egitim ve
saghk giderleri nedeniyle bir devlet destegi alabilmekte, bunun diginda ekonomik bir destek
almamaktadirlar.

Aileler ¢ocuklannin gelecekte kendi gereksinimlerini giderebilmesini, okuma yazma
Sgrenmesini, aligveriy yapabilmesini, kendi ayaklar tizerinde durabilmesini istemektedirler.

Ailelerde DS’li gocugun yagam dongiisii icerisinde yagina uygun gelisimsel davramsi
gostermemesi liziintilye neden olurken bir sonraki gelisim doneminde yagina uygun davramst
gosterip gosteremeyecegi konusunda da kayg: yagadiklan bulgularda gortlmektedir. Bir-iig ve
dort-alt1 yag grubunda gocugu olan aileler gocuklannin konusamamasindan etkilenmekte ve
ileride okuma-yazma Ogrenip Ofrenmeyecegi, okula gidip gidemeyecefi konusunda
endiselenmektedirler. Yedi-On iki yag grubunda gocufu olan anneler, ¢ocuklarmin okula
baglama yaglan geldiginde, baglayamami§y olmalarindan olumsuz etkilenmektedirler.
Adolesan yag grubunda ise erkek gocuklarn askere gidemeyecek olmasi, evienip yuva
kuramayacak olmasindan dolay1 annelerin olumsuz olarak etkilendikleri goriilmektedir.
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6.2. Oneriler

DS’li gocugu olan ailelerin yagamlanina yonelik olarak yapilan bu aragtirmada ailelerin ve
DS’li ¢ocuklarn birtakim giiglilkler yagadiklari, destek sistemlerinin yetersiz oldugu
goriilmektedir. Bu durumdan yola gikilarak agagidaki oneriler sunulmaktadir:

1. Ailelere DS’li gocufun bakimu, Ozbakummin gelistirilmesi, saghk sorunlarindan

korunma veya an aza indirmeye yonelik egitim ¢ahgmalarimn planlanmasi,

2. DS’li gocugun ve ailesinin toplumsal yasamda kabulinin saglanmasi igin DS’k
cocuklar / engelli cocuklar ve ailelerini topluma tanitma ¢ahgmalaninin yapilmast,

3. DS’li gocugu olan ailelerin yagamlarina yonelik olarak yapilan bu nitel ¢aligmanin
orneklem sayisinin az olmast nedeniyle daha genis 6rneklemle aragtirma planlanmast,

4. Bu calismanin nitel olmasi nedeniyle, sonuglari tlim DS’li gocuk ve ailelerine
genellenemeyecegi igin bu aragtrmanmin  verileri temel alinarak uygun aragtma
geregleriyle nicel aragtirmalar planlanmas,

5. Izmir ili merkezinde yapilan bu caligmadaki ailelerin yasamlan ile daha kigiik yerlegim
birimlerindeki ailelerin yagamlan arasinda farkldiklar olabileceginden kigiik yerlesim
birimlerinde de benzer ¢aligmalar planlanmas:.
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EK 1 EBEVEYN 60RU S ME FORMU:

DEMOGRAFIK VERILER

1. Yasmiz? Esinizin yas1?

2. Egitim durumunuz? Esinizin egitim durumu?
3. Calisiyor musunuz? Esiniz calisiyor mu?

4. Kag ¢ocugunuz var?
5. ... kac yasinda?
6

. Ekonomik durumunuzu nasil degerlendiriyorsunuz? Ornegin; iyi, kotii, fena degil.

YASAMIN ETKILENMESI

Yasam

1. ... sizin sosyal yagaminizi nasil etkiliyor?

Ornegin; arkadaglanimzla zaman gegirebiliyor musunuz, gezmeye, misafirlife gidebiliyor

musunuz, evinizde misafir agirlayabiliyor musunuz?

2. Sinemaya, tiyatroya gidebiliyor musunuz? Uye oldugunuz dernekler var mi, buralara
gidebiliyor musunuz?

3. Kisisel yasamumzi nasil etkiliyor? Ornegin uykunuz, dinlenmeniz, bakimimz nasil
etkileniyor?

4. Bunlan yeterince yapamadigimizda davramslanmz ...’yva nasil yansiyor,ona karsi nasil
davramyorsunuz?

5. ... esinizin, diger g¢ocuklarizin yasamum da sizinkini oldugu gibi etkiliyor mu, nasil
etkiliyor?

Ev isleri
6. ... sizin ev iglerini yapmanizi nasil etkiliyor, ne yonde etkiliyor?

Ornegin; temizlige, yemege bulagiga yetisebiliyor musunuz, yetistiremediginiz oluyor mu?

Yetistiremiyorsa:

7. Peki bu iglerinizi yapamamak sizi nasil etkiliyor?

8. Egsiniz, ¢ocuklarmz yada aile digindan biiyiikanneler, yardime: kadin, bunlar ev islerine
yardim ediyorlar mi? Sizin islerinizi hafifletebiliyorlar mi?

9. Ev igleri ile ilgili sorunlar yagadiginizda ... *ya nasil davramyorsunuz?

10. Esiniz, ... , diger gocuklarimz ev iglerinden nasil etkileniyorlar?



Ev ici diizenlemeler
11. ... i¢in evinizde kapiyr kiliti tutmak, balkon parmakliklarmi yikseltmek, mutfak

gereglerini kaldirmak gibi diizenlemeler yaptimz mu, neler yaptimz?

12. ... igin evinizde yaptiginiz bu diizenlemelerden siz, esiniz, ... , diger
gocuklar nasil etkileniyorlar?

Is hayat;

Calistyorsa;

13. ... i hayatimz1 nasil etkiliyor?

Ornegin; ig yerinde verimli ¢aligabiliyor musunuz, ise geg kaldigimz oluyor mu, is yerindeki
arkadaglarinizla iligkilerinizde piriizler ¢ikabiliyor mu?

14. I hayatimizda sorunlar yasadifimzda ... *ya nasil yansiyor?, neler yagtyorsunuz?

Es ve cocuklarn is ve okul hayati;

15. ... dolay1 diger gocuklarimzin okullan nasil etkileniyor?
16. ... esinizin is hayatim nasil etkiliyor?
17. Esiniz ve diger gocuklar is yerindeki sorunlardan ... *y1 sorumlu tutuyorlar m?

Aile ici iliskiler;
18.... genelde aile ici iligkilerinizi nasil etkiliyor? Eginizle birbirinize yeterince zaman

ayumak, cinsel hayatimz, cocuklarimza yeterince zaman aywmak, birlikte gezmeye
ahigverige gitmek gibi.

19. ... ’da dahil aile Gyeleri hep birlikte neler yaparsinz?

20. Anne, baba, kaymvalide, kayinpeder gibi bunlarla ... dogduktan sonra iligkilerinizde nasil .
bir degisim oldu?
Size destek mi oldular, sugladiar, yargiladiar m, ... *y1 digladilar my, iligkilerinizde artma
ya da azalma gibi seyler oldu mu?

21. ...’dan sonra akrabalarinizla iligkilerinizde neler yagadimz?

22. Diger ¢ocuklanmzin ... ’ya karg: iligkilerini nasil degerlendiriyorsunuz? Ornegin; iglerine
mi aliyorlar, alay mu ediyorlar, kiziyorlar nm?



*
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«s “HIN Yeris
23. Tim bu konustuklannmiz dogrultusunda ... ’min evdeki yerini nasi tarif edersiniz?

Ormnegin; nese kayna, ok degerli, sikint1 mi, ayak bag, 6miir boyu tiziinti, stirekli sorun
yarattyor, giinah kegisi, samar oglam, bagka seye de kizsak acisint ondan ¢ikariyoruz gibi.
24. Peki tiim bu duygular ..."ya, sizin, eginizin, gocuklanmzin davramslarimz nasil etkiliyor?
25. ... *y1 bize tarif etseniz ne dersiniz? Fistik, inat¢1, sorun ¢ikaran gibi.
26. ... igin ozel olarak kullandigimz bir sozcik var mu? Onu en g¢ok hangi sozciikle

¢agiriyorsunuz?
27. ... 'nin en giizel neresini buluyorsunuz?

Oturulan cevre;
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28. Komgularinizin,  gevrenizdeki  insanlarn ya karpt davramglanimi  nasil

degerlendiriyorsunuz?

29. Sokakta ya da parkta diger gocuklar ... ’ya nasil davraniyorlar, oyuna ahyorlar m1 ya da
digltyorlar m?

Kotii davranma halinde;

30. Siz bu durumda neler hissediyorsunuz, neler yapiyorsunuz?

31. ... ’nin davranglann bu durumda nasil oluyor, hirginlagtyor mu, durgunlagiyor mu ya da

tiztiliyor mu?

Ekonomik durum;

32. ... nedeniyle ekonomik bir sikint1 yagtyor musunuz?

Evet ise;
33. Bu durum sizi, esinizi, diger ¢ocuklarimzi nasi etkiliyor?

34. Bu durum ... 'ya nasil yansiyor?
35. ... igin yakinlanmzdan ekonomik destek (para gibi) altyor musunuz?



Fiziksel Bakim;
36... ’'mmn yemek yeme, tuvalet, el-yiiz ykamasi, banyo, giyinme-soyunma gibi
gereksinimlerinin kargilanmasinda sikinti yagtyor musunuz?
"Evet ise;
37. Bu durumda neler yasiyorsunuz?, Ne tiir duygular hissediyorsunuz?

Ornegin; severek yaptyorum, yoruldum, biktim gibi neler soylersiniz?

38. ... ’ya olan davraniglanimizi nasil etkiliyor?
Ornegin; bir sey demiyorum kizzyorum, gereksiz yere ¢ocugu hirpaliyorum, vuruyorum
gibi neler séylersiniz?

39. Bu durumdan eginiz, ¢ocuklarimz nasil etkileniyor?

Siddet uygulama;
40. Genelde ¢ocuklarimz yaramazlik yaptifinda ya da onlara kizdiginizda onlant dovme, ag

birakma, ¢imdikleme, odaya kilitleme, gibi seyler yapar misimz, bunlardan hangisini
yaparsimz?

41. ... yaptiginda ona ne yaparsimz?

42, Esiniz, gocuklarmz ... ’ya kizdiklarinda ofkelendiklerinde onlar ne yapiyorlar? Dovme,
bagirma gibi seyler yaparlar m?, neler yaparlar?

Bunalti ve Basetme;
43. Bunaldiginiz zamanlarda neler yapiyorsunuz? Arkadaglanniza telefon etme, onlan ziyaret

etme, yiirliyil§, sigara igme, aglama gibi seyler yapar misimz, neler yaparsinz?

44. Boyle zamanlarda destek aldigimz kigiler var mi?

.. ‘min gelecegi;
45. ... 'nm gelecegi i¢in kaygilaniniz stkintilarimz var mu, neler diginiiyorsunuz?,

46. ... 'nin gelecegi icin herhangi bir hazirhik yapiyor musunuz?
Evet ise;

Neler yaptimz yapiyorsunuz?
Hayir ise;
Neden diigiinmediniz?



EK 2 KARDES GORUSME FORMU

1. ... min kardesi olmak nasil bir sey? Giizel mi, eglencelimi, (iziicii mii?
2. ... ’nmn hasta olmasi senin hayatim nasi etkiliyor ?
Okuldaki arkadaglarinla, annen-babanla iligkilerini nasil etkiliyor?
Okulunu nasi etkiliyor?
Annenle ve babanla iligkilerini nasil etkiliyor? Degigmiyor mu ya da annenin babanin
sana daha az zaman ayirdifi oluyor mu?
Arkadaslannla iligkilerini nasil etkiliyor?
3. ... ’min hasta olmasindan dolay1 annen, baban hangi isleri senin yapmam bekliyorlar?

4. ... ileiligkileriniz nasil?, neler yaparsimz?, birlikte oynar, parka gider misiniz?

5. .. ’ya kotii davrandifin oluyor mu? Ona baginyor, itiliyor, oyuncaklarim elinden aliyor

musun?

6. ... ne yaptifinda ona boyle davramyorsun?

i



