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OZET

Down Sendromlu Cocuklarim Annelerinin Aile islevlerini Algilama ve Sosyal

Destek Diizeylerinin Degerlendirilmesi

Amag. Arastirma, Down sendromlu ¢ocuklarin annelerinin aile iglevlerini algilama ve

sosyal destek diizeylerini degerlendirmek amaciyla yapilmistir.

Materyal ve Metot. Arastirma; il merkezindeki ii¢ Ilge Mili Egitim Miidiirliigiine bagl,
yedi 0zel egitim ve rehabilitasyon merkezinde 15 Mart 2012-28 Subat 2013 tarihleri
arasinda tanimlayici olarak gerceklestirilmistir. Evrenden orneklem se¢me yontemine
gidilmeden, arastirmaya katilmay1 kabul eden 63 Down sendromlu ¢ocuklarin anneleri
ile yiiriitiilmiistiir. Veriler; arastirmacilar tarafindan hazirlanan Soru Formu, ADO ve
CYASDO ile toplanmistir. Verilerin degerlendirilmesinde; Yiizdelik dagilim, ortalama,
Kruskal-Wallis, Mann-Whitney U testleri, t testi, Dunn testi ve Korelasyon analizi

kullanilmstir.

Bulgular. Annelerin, ADO’den aldiklar1 toplam puan ortalamalarinm 108.00+0.36
oldugu, CYASDO toplam puan ortalamalarmnin ise 67.42+17.03 oldugu bulunmustur.
Aile islevlerini algilama ile algilanan sosyal destek arasindaki iligki
degerlendirildiginde; annelerin, aile islevlerini algilamada ‘“Problem Coézme”,
“Iletisim”, “Roller”, “Genel Islevler” alt boyutlar1 ve Toplam Puami ile “Aileden,
Arkadastan ve Ozel Insandan Algilanan” sosyal destek boyutlar1 ile toplam puan
arasinda ters yonde anlamli iliski oldugu, aile islevlerini algilamanm “Duygusal Tepki
Verebilme” ve “Davranig Kontrolii” ile aileden, 6zel insandan algilanan sosyal destek

boyutlar1 ve toplam puan arasinda ters yonde anlamli iligkilerin bulundugu saptanmaistir.

Sonu¢. Bulgular, Down sendromlu ¢ocuklarin annelerinin aile islevlerini yerine
getirebildiklerini, sosyal destegi yiiksek olan annelerin ise, aile islevlerini daha etkili bir

sekilde gergeklestirdiklerini gostermistir.

Anahtar Kelimeler: Aile islevleri, anne-¢cocuk, Down sendromu, sosyal destek.
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ABSTRACT

Assessment of the Family Function Perception and Social Support Levels of

Mothers of Children with Down Syndrome

Aim. The purpose of this study was to evaluate the family function perception and

social support levels of mothers of children with Down syndrome.

Material and Method. This descriptive study was conducted in seven private education
and rehabilitation centers affiliated to three District National Education Directorates in
city center between 15 March 2012 and 28 February 2013. The study was conducted
with mothers of 63 children with Down syndrome, who accepted to participate in the
study, without using the method of sample group selection. The data were collected
using the Questionnaire, prepared by the researchers, FES, and MSPSS. Percentage
distribution, mean, Kruskal-Wallis test, Mann-Whitney U test, t test, Dunn test and

Correlation analysis were used to assess the data.

Results. It was found out that while total mean score obtained by mothers from FES
was 108.00+0.36, their total mean score of MSPSS was 67.42+17.03. Evaluating the
relation between the perception of family functions and the perceived social support; it
was determined that regarding family function perception of mothers, there was an
inverse and significant relation between their scores of subscales “Problem Solving”,
“Communication”, “Roles”, “General Functions” and their total score and between
their scores of social support dimensions ‘“Perceived from Family, Friend and a
Significant Other” and their total social support score and there were inverse and
significant relations between scores of the “Affective Involvement” and “Behavioral
Control” subscales of the perception of family functions and scores of the social support

dimension of “perceived from the family, a significant other” and total score.

Conclusion. The results revealed that while mothers of children with Down syndrome
fulfill the family functions, mothers having higher levels of social support carry out the

family functions more effectively.

Keywords: Family functions, mother-child, Down syndrome, social support.
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1. GIRIS

Down sendromu, ilk olarak 1866 yilinda Langdon Down tarafindan “mongolien
gerilik” olarak tanimlanmis, kromozomal temeli oldugu ise 1959 yilinda Lejeune ve
arkadaslarinca rapor edilmistir.'” Biitin malformasyon sendromlar1 arasmda en iyi
bilinen ve en sik goriilen sendromdur. Genetik kokenli mental geriliklerin en 6nemli
nedenlerindendir. Mental geriligi bulunan bireylerin %15°1 Down sendromu (Trizomi
21) tanis1 almistir. Genel olarak Trizomi 21 sendromunun prevalansmin 600-800 canli
dogumda bir oldugu bilinmektedir. Ancak, bu prevalans farkli popiilasyonlara gore
1/600 ile 1/2000 arasinda degismektedir.”” Ulkemizde Down sendromu prevalansmin
yaklagik olarak 1/700 oldugu ve 2000 c¢ocugun Down sendromlu dogdugu
diistiniilmektedir.® Ulkemizde, yaklasik olarak 100.000 kisinin Down sendromlu oldugu
tahmin edilmektedir.” Fransa’da yapilan bir arastirmada Trizomi 21 sikhig1 1/292 olarak

belirtilmektedir.®

Ayrica iler1 yas annelerden dogan bebeklerde riskin arttigi
bilinmektedir.” Anne adaylar1, saglikli bir bebek annesi olabilmenin hayalini ve saglikli
bir ailede annelik islevlerini yerine getirebilmenin umudunu tagirlar.”"

Glinlimiizde toplumun temelini olusturan ve sosyal bir kurum olarak varligini
siirdiiren kurumlarin basinda aile gelmektedir. Yasamin dogal siirecinde aile kurmak,
bireyleri mutlu kilan 6nemli olaylar icerisinde yer almaktadir. Aileye bir ¢ocugun
katilimi ailede yeniliklere ve iliskilerde degisikliklere neden olmaktadir.'

Saglikli bir c¢ocugun anne-babasinin; toplum icinde gordiikleri anne-baba
rollerini benimseyerek ¢ocuklarin1 biiyiitmeleri kolay olmaktadir. Ancak, c¢ocukta
olabilecek kalic1 bir saglik sorunu, anne-baba rollerinde degisiklikler yaratmaktadir.
Anne-babalar, saglikli bir cocugun yasamlarina getirebileceginden ¢ok farkli olarak 6zel
yasamlarinda, sosyal cevrelerinde, beklentilerinde, planlarinda, is yasamlarinda, aile

10,11

islevlerinde degisiklikler ile kars1 karsiya kalmaktadir. Bu durumda, anne-babanin



uygun olmayan tepkileri ve sugluluk duygusu anne-babay1 depresyona gotiirmekte, ayni
zamanda ¢ocugun bakimi i¢in gerekli olan fazla zaman, para, enerji gereksinimi gibi
nedenler annenin ve babanin stres yasamasina neden olmaktadir. Cocugun
gereksinimlerini karsilamada, babaya gore anneye daha fazla sorumluluk yliklenmesi,
annenin ilgisinin, zamaninin ve enerjisinin ¢gogunu saglik sorunu olan ¢gocuguna vermek
zorunda kalmasi, anneyi giderek esinden ve ¢evresinden uzaklastirmaktadir.'>"

Her anne-baba saglikli bir ¢cocuk sahibi olmak ister. Down sendromlu bebegi
olan anneler biiyiik bir hayal kiriklig1 yasamakta, kendilerini basarisiz ve yetersiz
hissetmektedirler. Cocukla daha fazla bir arada olan annelerin rahatlatilmaya ve
desteklenmeye gereksinimleri vardir. Annelere verilen destek Down sendromlu ¢ocuk
ile bas etmesini ve giicliklere uyum saglamasimi kolaylastirabilecektir. Down
sendromlu ¢ocuklarin ve annelerinin hem duygusal hem de fiziksel bakimdan destek

almalar1 dnemlidir.'*!*

Yetersizligi olan bir gocugun varligina basarili bir sekilde uyum
saglamay1 kolaylastirmak icin, ¢ocugun ve annenin gereksinimlerini karsilamaya
yardim etmek, yetersizliklerle ilgili sorunlar1 azaltarak ve annenin bu sorunlarla basa
¢ikmasmi kolaylastiracak destek hizmetlerini saglamak 6nemlidir.'*'* Sosyal destek
aglari, ozellikle de ailedeki aglar, uyumu kolaylastirmakta, saghig gelistirici etkinlikleri
ve saglikli yasam seklini tesvik etmekte, moral ve basa ¢ikma iizerinde olumlu etki
yaratmaktadir.'

Ozsenol ve ark. engelli ¢ocuga sahip ailelerin aile islevlerinin degerlendirilmesi
iizerine yaptiklar1 caligmada, engelli cocuga sahip ailelerin cocugun bakimi, egitimi,
tedavisi ve biiyiitiilmesi gibi konularda yasadiklar1 giigliiklerin ailede dnemli sorunlar
yaratabilecegini, bazi ailelerin en az ¢ocuklar1 kadar yardima gereksinim duyabilecegini

belirtmislerdir.'®

Bozdogan, zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin algiladiklar1 sosyal destek



ve yalnizlik puanlar1 arasindaki iliskiyi incelemis ve ebeveynlerin algiladiklar1 sosyal
destek puanlart ile yalnizlik puanlari arasinda anlaml iliskiler oldugunu belirtmistir."”

Karpat’in yaygin gelisimsel bozukluk tanisi alan g¢ocuklarin ebeveynlerinin
yasadig1 yas tepkilerinin, evlilik uyumlarinin ve sosyal destek algilarinin incelenmesi
iizerine yaptig1 calismasinda; aileye saglanan sosyal deste§in, ailenin yasadigi
olumsuzluklarla basetme becerilerinin arttirilmasinda ve annelerin aile islevlerini
algilamasinda biiyiik 5nem tasidig1 belirtilmektedir.'®

Konuyla ilgili literatiir taramasinda benzer caligmalara'®?!

rastlanmig, ancak
Down sendromlu ¢ocugu olan annelerin aile islevlerini algilamalarina ve sosyal destek
diizeylerini degerlendirmeye yonelik hemsirelik alaninda yeterli sayida c¢alismaya
rastlanmamistir. Bundan dolay1i; Down sendromlu ¢ocugu olan annelerin aile islevlerini
algilama bicimleri ile sosyal destek diizeylerini inceleyerek, bilime 151k tutabilecek veri
tabani1 olusturabilmek, konuya dikkat ¢ekebilmek ve konu ile ilgili 6neriler sunmak
acisindan aragtirma dnem tasimaktadir.

Bu arastirma, Down sendromlu ¢ocuklarm annelerinin aile islevlerini algilama ve

sosyal destek diizeylerini degerlendirmek amaciyla yapilmaistir.



2. GENEL BILGILER

2.1. Down Sendromu
Down sendromu insanlarda en sik goriilen kromozom anomalisi tiirtidiir.
Diinyada yaklasik olarak 600-800 yenidogan bebekten biri Down sendromu (DS) ile

dogmaktadir.****

Zeka geriligi yapmas1 ve erken yasta oliime neden olmasi nedeniyle
onde gelen toplumsal sorunlardan olan Down sendromu olgularinin tiimii olmasa da
onemli kismi, gebelik doneminde ¢esitli tan1 yontemleriyle taninabilmekte ve ailelere
gebeligi devam ettirme ya da sonlandirma segenekleri sunulabilmektedir.***

Down sendromu ya da eski adlariyla “mongolizm” veya “mongol bebek” ilk kez
1866 yilinda Dr. John Langdon Down tarafindan "6zel bir tiir zeka geriligi" olarak tarif
edilmis bir sendromdur. Mogol wkina mensup insanlara ¢ekik gozliiliikleriyle
benzemeleri nedeniyle Dr. Down bu bebekler icin “mongoloid” terimini kullanmis,
ancak daha sonra Asyali bilim adamlarinin baskisiyla “mongol” terimi tiimiiyle terk
edilmistir.'?

En sik goriilen trizomi tipi olan “7Trizomi 21” Down sendromu olarak bilinir.
21 numarali kromozoma fazladan bir tane kromozom eklenmesiyle toplam kromozom
sayisinin 47 olmasi sonucunda gelisen bir sendromdur. Bu nedenle Down sendromu,
“Trizomi 21" olarak da amilmaktadir.”>*® Trizomi 21 ya da Down sendromu, viicut
hiicrelerindeki kromozom sayisinin anormal olmasi sonucu ortaya ¢ikan bir hastaliktan

ziyade genetik bir anormalliktir.***

Down sendromunun genetik kaynakli oldugu
bastan beri diisiiniilmesine karsin bu bebeklerin kromozom haritasinin ¢ikarilmasi ancak
1959 yilinda miimkiin olmustur. Daha sonraki yillarda Down sendromunun

translokasyon (yer degistirme) sonucu goriilen sekilleri ve mozaik sekillerinin de

olabilecegi kesfedilmistir.'



“Translokasyona baglhh Down sendromu” fazladan bir 21. kromozomun
genellikle 14, 15, 21, 22 nolu kromozomlardan birine baglanmasi sonucu gelisir. Boyle
bir bireyin toplam kromozom sayist normal olmasina karsin 14, 15, 21, 22 nolu
kromozomlarindan biri 21. kromozomu da tasidigindan digerinden daha wuzun
goriiliir.”?’

Eger bazi hiicrelerde normal 46 kromozom ve bazi hiicrelerde de trizomi 21
oldugu belirlenirse, bireyde “mozaik Down sendromu” oldugu dislniilir. Bu tiir
olgularda Down sendromuna iliskin belirtilerin goriilme diizeyi degisebilir.’

Down sendromu konusunda iki sey kesindir; Down sendromunun kaynagi anne-
baba degildir, hamilelik 6ncesi veya sirasi olan hi¢ bir sey ¢ocugun Down sendromlu
dogmasma yol agmaz. Diinyanin her yerinde, tiim insan wkinda Down sendromu
mevcuttur ve zamanla ortaya ¢ikan bir durum degildir. Down sendromlu insanlarin,
insanoglunun olusumundan beri var oldugu disiiniilmektedir. Dolayisiyla Down
sendromunu yasamin dogal bir parcasi olarak kabul etmek gerekmektedir.”®** Ancak,
Down sendromu agisindan riskli gruplar bulunmaktadir. Bunlar;”*°

-35 yasidan sonra hamile kalanlar,

-Down sendromlu bebek dogurma 6ykiisii olanlar,

-Birinci derecede ailesinde Down sendromlu bebek dogurma 6ykiisti bulunanlar,

-Ikili tarama testi yiiksek cikanlar,

-Uglii tarama testi yiiksek ¢ikanlardir.



2.1.1. Down Sendromu Tanilamasinda Kullanilan Yontemler

2.1.1.1. Prenatal (Dogum Oncesi) Tan1

Down sendromunu dogumdan once teshis etmek i¢in hi¢ bir risk faktorii olmasa
bile hastaligin taranmasi amaciyla prenatal donemde bazi testler anne adaylarina
uygulanmaktadir. Bu testler; %

-ikili Tarama Testi (PAPP-A ve Free-Beta HCG hormonlar1 degerlendirilmesi),

-Bebegin USG ile ense deri saydamligi 6l¢iimii,

-Burun kemigi varliginin ve biiyiikliigliniin incelenmesi,

-Dopler USG ile damarlardaki kan akimmin degerlendirilmesi,

-Uclii tarama testi,

-Amniyosentez ve koryon villus 6rneklemesidir.

USG ve ikili test birlikte yapildiginda %90 civarinda Down sendromu
tanilanabilmektedir. ikili tarama testi yaptirilmadiginda (11-14. haftalarda) veya zamani
kacirildiginda 16-20. gebelik haftalarinda anne kaninda AFP, HCG, Estriol
hormonlarina bakilmasi esasina dayanan ii¢lii tarama testi uygulanmaktadir. Testin tek
basina Down sendromunu yakalama olasilig1 %80-90 arasindadir. ikili ve iiglii tarama
testlerinin  birbirine gdre bir istiinliigii bulunmamaktadir. Ikili ve {icli test
hamilelikteki meveut olasi riski matematiksel olarak hesaplamaktadir.”**° Bebegin
amniyon suyundaki hiicrelerin genetik olarak incelenmesi amaciyla genellikle 14-16.
gebelik haftalar1 arasinda amniyosentez yapilmaktadir. Koryon villus 6rneklemesi ise,

8-10. haftalarda koryon villiden hiicre 6rnegi alinip genetik inceleme yapilmasina dayali

bir testtir.>’



2.1.1.2. Fizik Tamilama

Down sendromlu bebek ya da ¢ocugun fizik muayenesinde asagidaki bulgular
elde edilir.”*’

-Bag normal yas ve cinsiyete gore belirlenen degerlerden daha kiiciiktiir, oksiput
diizdiir, fontaneller ge¢ kapanmakta,

-Diiz bir yiiz profili,

-Irislerinde gri-beyaz lekeler ve ciddi miyopluk goriilebilir, gdziin i¢ kdsesini
orten epikantal kivrim kisa, kirpikler az,

-Kulaklar normalde olmas1 gereken yerden daha asagida ve kiiciik,

-Burun kiigiik ve yassi, burun kokii ¢okiik,

-Ag1z boslugu kiiciik ve dar oldugundan dil agizdan disar1 ¢ikar,

-Boyun kisa, bazen perdeli,

-Huni veya oval gogiis,

-Kaslarda belirgin hipotoni ve hiperfleksibilite,

-Eller kisa, genis ve kalin, klinodaktilizm, kii¢ciik parmakta daimi biikiilme, el
ayasinda enine ¢izgiler (simian ¢izgisi),

-Ayaklar kisa ve ayak parmaklar1 kalin,

-El ve ayaklarda birinci ve ikinci parmaklar arasindaki ac¢iklik fazla olarak

goriiliir.

2.1.2. Down Sendromlu Cocuklarin Gelisimi

Down sendromlu ¢ocuklar emekleme, konusma, yiiriime gibi daha birgcok seyi
diger c¢ocuklardan daha sonra ogrenirler. Genellikle biligsel diizeyleri normalin
altindadir. Genetik bozukluk cocugun gelisimini olumsuz etkiler ve geri doniisi
miimkiin degildir. Ancak bebek dogduktan sonra c¢ocuga verilen egitim oldukga

etkilidir. Bu sendromla dogan bebeklerin gereksinimleri diger bebeklerle aynidir.



Normal bebekler, ¢cocuklar neyi yapmaktan hoslaniyorsa, Down sendromlu bebek ve
cocuklarda ayn1 seylerden hoslanir ve ayni1 seylere ihtiya¢ duyarlar. Sosyal bir ortamda,

toplum i¢inde gelisimlerini tamamlamalar1 gelecek yasamlari i¢in oldukca 6nemlidir.”?’

2.1.3. Down Sendromlu Cocuklarin Rehabilitasyonu

Cocugun gelisiminde Oncelikle destekleyici tedavinin uygulanmasi ¢ocugun
ogrenmesini kolaylastirarak gelisimini hizlandirabilir. Fizyoterapist esliginde uygulanan
tedavi ile ¢ocugun hareket kabiliyeti gelistirilebilir. Bu programlarmm uygulanmasi
sirasinda c¢ocuga setkatle yaklasmak oldukca faydali olup onlarm gelisimini pozitif
yonde etkileyebilir.”?’

Ayrica cocugun, sosyal bir ortamda, konusarak, cevre ile irtibat halinde
biiylimesi, gelisimine biiyiik katkida bulunur ve onlara tecriibe kazandirabilir. Fakat
Down sendromlu ¢ocuklarin karakterleri, yapilar1 birbirinden farklidir. Bu yiizden, her
ne kadar bu c¢ocuklara uygulanan egitim ayni olsa da, egitim ve 6grenme programinda

kiiciik farkliliklar olusturulabilir.”!'®%’

2.2. Aile

Aile, kavram olarak genis bir alana sahiptir. Aile, karsi cinsten iki kisinin
iletisimi, es segme ve evlenmeleri siireci ile gergeklesen ve ayni cati altinda yasayan,
gelirini paylasan, evlilik ve kan bagi ile birbirlerine bagh olan, ¢esitli rollerle birbirini
etkileyen, daha sonra aralarina ¢ocuklarin da katildig1 yasal, toplumsal, ekonomik bir
kurum olusturan en kii¢iik gruptur.’*>!
Tirk Dil Kurumuna gore aile; evlilik ve kan bagina dayanan, kari, koca,

cocuklar, kardesler arasindaki iligkilerin olusturdugu toplum igindeki en kiigiik birliktir.

Ayni soydan gelen veya aralarinda akrabalik iligkileri bulunan kimselerin timiidiir.**



2.2.1. Aile Yapisi

Toplumun en kiiciik birimi olan ailenin, insan yasaminda 6nemli bir yeri vardir.
Kisilerin beden ve ruh saghgi icin gerekli olan sevgi, sefkat, yakin ilgi ve bakim
bulabilecekleri en dogal ortam aile ortamidir. Bireyin yasamindan doyum saglamasi,
aile islevlerini etkili bir bicimde yerine getirmesi ve yasadigi topluma uygun bir kisi
olarak yetismesi dncelikle aile ¢evresinde saglanmaktadir.*®!

Aile, toplumda meydana gelebilecek sosyal, psikolojik, ekonomik olan tiim
durumlardan etkilenmekte ve etkilenme sonunda aile yapisinda bir takim degisiklikler
olmaktadir.®'

Yapisal 6zellikleri bakimindan aile; genis ve ¢ekirdek aile olmak tizere iki gruba
ayrilmaktadir. Islevsel 6zellikleri bakimmdan da; saglikli ve saghksiz aile olmak iizere
iki gruba ayrilmaktadir.’>'-

Genis Aile: Birden ¢ok kusagin bir arada yasadigi, baba soyuna dayals,
erkeklerin kadmlar tlizerinde kesin otoritesinin oldugu, ortak miilkiyet esasia dayal1 bir
birimdir.'**

Cekirdek Aile: Anne, baba ve evlenmemis ¢ocuklardan olusan ailelere denir.
Cekirdek ailede esler birbirlerini 6zgiirce seger. 10,3133

Saghkh Aile: Saglikli aile yapisinda, olumlu bir iliski ag1 vardir. Aile iiyelerinin
sorunlarmin aile biitiinliigline zarar vermeden aile i¢cinde ¢oziimlenmesi s6z konusudur.
Saglikli ailede her cocugun kendine 6zgli bir kisiligi oldugu bilinir ve kabul edilir.
Aileyi ilgilendiren konularda ¢ocuklara bilgi verilir. Aile iiyeleri arasinda saglikli bir
iletisim ve kosulsuz sevgi vardir.'®” Saglikli ailede aile iiyeleri, etkilesimlerini

“birliktelik” olarak tanimlarlar. Bu aile tipinde roller acik ve belirgindir. Ailedeki her

birey hak ve ozgiirliiklerini bilir. Eger ailede bir iiye gecici olarak roliinii yerine



getiremezse, diger aile {iyeleri onun roliinii tistlenebilmektedir. Bu tiir rol degisimleri
sorunsuzca yapilir, diger aile iiyeleri tarafindan anlasilir ve kabul edilir.'*>%>'-3
Saghksiz Aile: Bireyler arasinda sevgi ve baglilik yoktur. Aile i¢i iligkiler korku
ve nefret temeline dayanir, aile iiyeleri mutsuzdur. Sagliksiz aile tipinde kosullu sevgi
vardir ve yapilan her sey bagkalarmin begenisi i¢in yapilir. Sagliksiz ailede yetisen
kisiler “distan denetimli” olurlar, kendi duygu ve diislincelerine giivenemezler. Ayrica
aile bireylerinin kendine 6zgii bir kisiligi oldugu, kapasitesi, yetenekleri ve ilgileri
yoniinden farkli olabilecegi, gelisiminin ve yonlendirilmesinin bu dogrultuda olmasi
gerektigi kabul edilmez. Siirekli sorusturma ve elestirel nitelikteki otorite sagliksiz aile

yapisinin diger 6zellikleridir.'*?%>!3

2.2.2. Aile ici iliskiler

Bireyler arasi iliskinin 6n asamasi iletisimdir. Iletisim, en az iki kisinin birbiriyle
baglant1 kurmasi1 ve birbirlerinden bilgi alip-vermesidir. Bu siire¢ icerisinde bireyler,
birbirini etkileyerek etkilesim icine girerler. Bir bireyin ilk temel etkilesimi Once
annesiyle sonra da babasi ile ger¢eklesir. Etkilesim diye tanimlanan bu karsilikli
etkilenme, bireylerarasinda bir iligski bagi gelistirir. Bu bag, bireylerde ya olumlu ya da

catismal bir sekilde olusmaktadir.**

2.2.3. Aile islevleri

Aile islevleri, birbirinden farkli yetenek ve kapasiteye sahip aile iiyeleri icin
rolleri kolaylastirict bir sistemdir. Ekonomik ihtiyaglar1 karsilamak, cocuklarinin
egitimini planlamak, statii saglamak ve karsilikli sevgi ortami yaratmak aile islevleri
arasinda yer almaktadir. Ailenin neslin devamini saglamak, birbirlerini korumak, liyeler
arasinda sevgi bagmin korunmasi ve giiven hissinin olusturulmasi gibi daha pek cok

islevi vardir. Aile tlyeleri saglikli iligkiler igerisinde oldugunda ailenin islevleri de
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saglikli olacaktir. Ancak aile saglikli degil ise, yerine getirmeye calistig1 islevlerde

bozulmalar ortaya ¢ikabilecek ve sagliksizlik olusabilecektir.?®>!=3-

2.2.4. Anne-Cocuk Iliskisi

Dogumla baslayan ilk anne-¢ocuk etkilesimi sonraki donemlerde de devam
etmektedir. Gerek fizyolojik, gerekse psikolojik ag¢idan yogun bir beraberligin
saglanmasinda ve fiziksel temasin ger¢ceklesmesinde anne siitii ile besleme bigimi anne-
cocuk iliskisinde biiyiik énem tasimaktadir.” Ozellikle cocugun ilk @i¢ yas doneminde
yasanan anne-¢ocuk arasindaki iliskinin olumlu ya da olumsuz olmasi, c¢ocugun
gelecekteki davraniglarinin ve kisiliginin belirleyicisi olabilmektedir.**

Cocugundan dolay1 kendine zaman aywramadigini diisinen bazi anneler
cocugunu reddedici bir tutum igerisine girebilmektedir. Toplumun ve eslerinin ¢ocugun
cinsiyeti konusundaki beklentileri, cocugun istenmeden diinyaya gelmis olmasi ya da
cocugun saglikli dogmayacagi gibi nedenler anne-cocuk iligkisini olumsuz yonde

etkileyebilmektedir.**~*

2.3. Sosyal Destek

Sosyal destek; bireyin stresle, yasamsal sorunlarla basa c¢ikmasi konusunda
arkadaslarinin, aile {tyelerinin, kendi kendine yardim grubu {iyelerinin, kamu
kuruluslarmm sagladigi her tiirlii destek olarak tanimlanir.*>>’ Cohen ve Wills, sosyal
destegi dort boyutta ele almis ve su sekilde agiklamslardir:®

Duygusal Destek: Korunma, sevgi, hoslanma, anlayis, kabul gérme, deger
verilme ve Ozen gosterilme gereksinimlerini kapsamakta ve yakin destek olarak
tanimlanmaktadr.

Aragsal Destek: Parasal yardimi, ara¢ gere¢ yardimi ve materyal kaynaklar gibi

somut yardimlar1 igermektedir.
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Bilgisel Destek: Sorun olarak kabul edilen olaylarla basa ¢ikmada, tanimlayici
ve sorunu anlamayi i¢ceren destek bi¢cimi olarak tanimlanmaktadir.
Yaygin Destek: Bos vakitlerde diger insanlarla zaman gecirme, eglenme,

rahatlama ve sosyal arkadaslik olarak tanimlanmaktadir.

2.3.1. Sosyal Destegin Islevleri

Bireyin sosyolojik ve psikolojik olarak sorunlarmin Onlenmesi ve
coziimlenmesinde sosyal destek olduk¢a Onemlidir. Dogal destek sistemlerinin
psikolojik sorunlarin ¢odziimlerini kolaylastirma veya zorlastirmada Onemli rol
oynadiklar1 belirtilmektedir. Aile, arkadas ve yakin ¢evrenin sagladigi dogal destekten
yararlanmaya yonelmis ¢ok sayida uzman toplum i¢inde ruh sagligi bakimi
yaklasiminda sosyal destek kavrami iizerinde durmuslardir.

Pearson, sosyal aglarin ve iiyelerinin birbirlerine sagladiklar1 destegin dogrudan
ya da dolayl olarak, ailenin ve agm diger {iyelerinin davramslarmi, tutumlarini,
beklentilerini ve bilgilerini etkiledigini belirtmektedir.’” Sosyal destek, bireylerin stres
olusturan yasantilarin1 gergek¢i bir sekilde degerlendirmelerini, yeteneklerini
giiclendirerek alternatif bas etme yontemleri gelistirmelerini saglamaktadir.*®>®

Genis bir sosyal iligski icinde bulunan insan; es, evlat, ebeveyn, arkadas ya da
komsu gibi birbirinden farkli roller siirdiiriir. Bu farkl rollerde birey, seviliyor, degerli
bulunuyor ve gerektiginde yardim goriiyorsa, kendini o denli mutlu ve giliven i¢inde
hissedecektir. Bu durumun aksine, sosyal iliskilerin yetersizliginde ya da bozuklugunda
birey; anksiyete, caresizlik ve degersizlik gibi duygular1 yasayacagindan, psikolojik ve
fiziksel olarak hastalik gelistirme riski ile karsi karsiya kalabilecektir.*>>® Sosyal
destegin saglik ve kendini iyi hissetme iizerindeki etkisini agiklayan farkli modeller

onerilmistir. Bu modeller sunlardir:>>~’
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1. Temel Etki Modeli: Sosyal destek ile saglik arasinda dogrudan bir iligki
oldugu ileri stiriilmektedir. Bu modele gore sosyal destek, fiziksel saglik ve kendini 1yi
hissetme tizerine her kosulda olumlu etkiye sahip oldugu ileri siiriilmektedir. Temel etki
modeli, sosyal destegin olmamasinin birey lizerinde olumsuz etki yaratabilecek bir
durum oldugu goriisiinii de savunmaktadir. Dolayisiyla, sosyal destekten yoksun olma,
birey iizerinde kendi basina olumsuz etki yaratabilecek bir durumu olusturmaktadir.’>>’

2. Tampon Modeli: Temel etki modelinin tersine tampon etki modelinde, sosyal
destegin en 6nemli fonksiyonu, stres verici yasam olaylarinin yarattig1 zarar1 azaltarak
ya da dengeleyerek ruh sagligmi korumaktir. Stres yaratict durumlar séz konusu
olmadig1 siirece, sosyal desteg§in bulunmamasinin saglik ve kendini iyi hissetme
iizerinde olumsuz bir etkisi yoktur. Ancak, yiiksek diizeylerde stres yaratici durumlarda
sosyal destek bireyin uyum saglamasini ve kosullarla basa ¢ikmasmi kolaylastirarak,
stresin zararl etkilerini azaltan bir tampon gorevi yapmaktadir. Stres verici bir olayla
karsilagildiginda dost ve akrabalarin sorunlarla basa ¢ikabilmede gereken yardimi

saglayabilmeleri sosyal destegin tampon etkisi olarak tanimlanmaktadir.*>>’

2.3.2. Ailede Engelli /Farkh Cocuk ve Sosyal Destek

Ailelerin engelli/farkli bir cocuga sahip olmalar1 nedeniyle yasadiklari stresle bas
etme ve duruma uyum cabalarinda en Onemli etmenlerden birisi, ailenin kriz
karsilamaya iliskin sahip oldugu i¢ ve dig kaynaklardir. Bu kaynaklar; aile bireylerinin
kisisel kaynaklarini, ailenin rol yapisi ve organizasyonuna katkida bulunan aileye iliskin
Ozelliklerini ve ailenin yakin c¢evresindeki akraba, komsu, arkadas, uzman ve
toplumdaki diger kurumlardan aldiklar1 sosyal destegi igerir.'>*>®

Duygun ve Sezgin calismalarinda, zihinsel engelli ¢ocuk annelerinin diger

annelere gore daha az sayida arkadaslar1 oldugunu ve aile uyumlarinin zayif olmasi
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nedeniyle yasamlarinda sosyal destegin 6nemli oldugunu, yetersiz sosyal destege sahip
olmann tikkenmislige yol acabilecegini belirtmektedirler.*’

Coskun ve Akkas, annelerin sosyal destek algi diizeyi arttikca siirekli kaygi
diizeylerinin azaldigmi belirtmiglerdir. Ayrica, annelerin sosyal destek algisinin
cocugun cinsiyetiyle iliskili olmadigi, engelli ¢ocuga sahip annelerin yas diizeyi arttikca
siirekli kayg1 diizeylerinin ytikseldigi ve sosyal destek algilarinin ise diistiigii, egitim
diizeyi ve gelir diizeyleri arttik¢a, siirekli kaygi diizeylerinin azaldig1 ve sosyal destek

algilama diizeyinin arttig1 belirtilmigtir.*’

2.4. Down Sendromlu Cocuklu Aileler ve Hemsirelik Yaklasimlar

Cocuga genetik hastalik tanisinin konulmasi ile baglayan siireg, ailelerin destek
gereksinimlerinin  basladigi dénemdir. Bu andan itibaren ailelerin kendilerini
bilgilendirecek, duygularini a¢iga vurmalar1 i¢in cesaretlendirecek bir profesyonele
ihtiyaclar1 vardir. Bu profesyonel destegi hemsire, aile ile agik ve glivene dayali bir
iletisim kurarak gerceklestirecektir.”’

Down sendromlu ¢ocugun dogmasiyla anne, baba olduk¢a yogun etkilenen
kisiler olup zor bir siirecin kendilerini bekledigini bilirler. Eger ailede saglikli kardesler
varsa, onlar da anne baba kadar bu durumdan etkilenecektir.*>*' Sar1, Down sendromlu
cocuga sahip olmanin aile iiyeleri iizerindeki etkilerini ve farkli yas gruplarinda Down
sendromlu ¢ocugu olan ailelerinin yasamlarindaki benzerlikleri ya da farkliliklar:
belirlemek amaciyla yaptigi niteliksel calismasinda; genel olarak saglikli kardeslerde
okul basarisizlig1 oldugunu, anne-babalarin saglikli ¢ocuga daha az zaman ayirdiklarmi
ve Down sendromlu ¢cocuga daha hosgoriilii davrandiklarini belirtmektedir.*’

Hemsirelik yaklasimlarinda; aile, bakimin merkezinde ele alinmalidir. Ailelerin
cocugu ailenin bir iiyesi olarak kabul etmeleri ve tedavisine katilmalar1 konusunda

bilgilendirilmeler1 saglanmalidir. Kardeslerin, Down sendromlu ¢ocukla oyun
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oynamasina ve ondan ¢ekinmeden, utanmadan onunla kisisel iliskilerini gelistirmelerine
yonelik ortam olusturulmalidir.””#'?

Hemsireler, danismanlik c¢ercevesinde aile {tyeleri ile anlamli bir iligki
kurabilmeli, bu iliskiyi onlarm gelismesine yardimci olacak sekilde kullanabilmeli ve
ailenin kendi problemlerini ¢dziimlemelerine yardime1 olabilmelidir. Hemsireler, Down
sendromlu ¢ocugu olan ailenin giiclii ve gelistirilmesi gereken ydnlerini ortaya
cikararak ailenin sorunlarina ¢6ziim gelistirmelerine yardimci olabilmelidir. Ayrica aile
icindeki bireylerin iletisim, paylasim ve sevgi sistemlerini iyilestirmede ve gelistirmede
aileye rehberlik edebilmelidirler. >"*'*

Hemsireler, aileler i¢in ulasilabilir, faydalanilabilir kaynaklarin neler oldugunu
bilmeli ve gerektiginde ailelerin bu hizmetlerden faydalanabilmeleri i¢in onlar1 ilgili
kurumlara yonlendirmelidirler. Down sendromlu ¢ocuklar1 olan aileler birbirleri ile
tanistirilarak, birbirlerine destek olabilmelerine ve paylagimlar: arttirabilmelerine
yonelik  ortam olusturma (dernek, merkez gibi) girisimleri konusunda
cesaretlendirilmelidir.”*'

Hemgireler, Down sendromlu c¢ocugun optimum saglk bakimi almalarini
saglamada saglik bakim ekibi tiyeleri ile igbirligi yapabilmeli ve aileyi daima ekibin
merkezinde tutarak ailenin gii¢liiklerini ¢oziimlemede planlamalara aktif olarak

katilmalarin saglayabilmelidirler.27’41 A2
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3. MATERYAL VE METOT

3.1. Arastirmanin Sekli
Bu arastirma, Down sendromlu ¢ocuklarin annelerinde aile islevlerini algilama,
sosyal destek diizeylerini degerlendirme ve etkileyen faktorleri belirleme amaciyla

tanimlayici olarak gergeklestirilmistir.

3.2. Arastirmanin Yapildig1 Yer ve Zaman

Aragtirma; Erzurum il merkezinde bulunan, ii¢ Ilge Mili Egitim Miidiirliigiine
bagl, toplam yedi tane 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezinin hepsinde, 15 Mart
2012-28 Subat 2013 tarihleri arasinda yapilmustir. Bu merkezler ve bagl olduklar: Iice
Mili Egitim Midirliikleri;

Paylasim Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi (Palanddken Ilge MEM)

Uzmanlar Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi (Palanddken Ilge MEM)

Yiikselis Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi (Palandéken Ilge MEM)

Deniz Yildiz1 Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi (Palanddken Iige MEM)

Ahsen Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi (Aziziye llge MEM)

Yeni Safak Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi (Palandoken Ilge MEM)

Cizmelioglu Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi (Palandéken Ilge MEM)

Bu merkezler, 6zel egitim ihtiyaci olan bireylere destekleyici egitim vermektedir.

3.3. Evren ve Orneklem

Aragtrmanim evrenini, Erzurum il merkezinde bulunan, Ilge Mili Egitim
Miidiirliiklerine bagl 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerine devam eden 0-18 yas
arasinda 67 Down sendromlu cocuk anneleri olusturmustur. Arastirma verilerinin
toplandig1 tarihlerde 4 cocuk merkezlere devam etmeyi biraktiklar1 i¢in bu ¢ocuklarin

anneleri arastirmaya almamamistir. Evrenden 6rneklem se¢me yontemine gidilmeden,
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arastirmaya katilmay1 kabul eden 63 Down sendromlu ¢ocugun anneleri arastirmaya

dahil edilmistir.

3.4. Verilerin Toplanmasi

3.4.1. Verilerin Toplanma Zamani ve Yeri
Aragtirmanin verileri, Soru Formu, Aile Degerlendirme Olcegi ve Cok Yonlii
Algilanan Sosyal Destek Olgegi kullanilarak, 15 Haziran 2012-15 Ekim 2012 tarihleri

arasinda rehabilitasyon merkezlerinde toplanmistir.

3.4.2. Verilerin Toplanma Sekli ve Siiresi

Verilerin toplanmasinda, rehabilitasyon merkezleri c¢alisanlarindan ¢ocuk ve
annelerinin merkeze gelme zamanlar1 6grenilerek, her bir merkez i¢cin goriisme planlari
hazirlanmistir.  Yapilan planlama dahilinde merkezlere gidilerek annelere arastirma
hakkinda bilgi verilmistir. Arastirmaya katilmay1 kabul edenler ile bekleme salonunda
goriigiilerek veri toplama araglar1 uygulanmistir. Her anne ile bireysel yapilan

goriismelerle 30-40 dakikalik siire icinde veriler toplanmistir.

3.4.3. Veri Toplama Araclan

Soru Formu: Arastrmaci tarafindan benzer calismalardan®'***

yararlanilarak
hazirlanan form; anneye ve ¢ocuga ait tanitici bilgileri, annenin ¢ocuklarina ve kendine
zaman ayirabilmelerini, Down sendromunu Ogrenmeye yonelik ve c¢ocugun
dogumundan sonra ¢evresindekilerle iliskilerini i¢eren sorulardan olusmaktadir (EK-2).

Aile Degerlendirme Olcegi (ADO): Aile Degerlendirme Olgegi (Family
Evaluation Scale); Epstein ve arkadaslar1 (1983) tarafindan gelistirilmis olup, ailenin

islevlerini hangi konularda yerine getirebildigini veya getiremedigini belirleyen ve

ailenin sorun alanlarini tespit eden bir 6lciim aracidir.” (EK-3).
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Bulut (1990) tarafindan olgegin Tiirkce gecerlik ve giivenirlik caligmasi
yapilmustir. Olgek; ailenin yapisal ve orgiitsel Ozelligini, aile iiyeleri arasmdaki
etkilesimin saglikli ve sagliksiz oldugunu ayirt edebilecek nitelikte olup 60 maddeden
olugsmaktadir. Her madde aile yasamina iliskin olumlu ve olumsuz ifadelerin yer aldig:
bir climleden meydana gelmektedir. Maddelerin bazilar1 saglikli iglevleri bazilar1 da
saglksiz islevleri tammlamaktadir. Olgek; “Problem Cozme”, “Iletisim”, “Roller”,
“Duygusal Tepki Verebilme”, “Gereken Ilgiyi Gosterme”, “Davrams Kontrolii” ve
“Genel Islevler” olarak yedi alt boyuttan olusmaktadir. Ciimlelerin her biri yedi alt
boyuttan bir tanesine aittir. Alt boyutlardan alt1 tanesi aile islevlerindeki her bir sorun
alanini tek tek ele almakta, bir tanesi de sonradan eklenmis olup genel islevler {izerinde
odaklanmaktadir. Her alt boyut i¢in hesaplanan puan ortalamalar1 1.00-4.00 arasinda
degismektedir. Puan ortalamalar1 4.00’e yaklastik¢a aile islevi acisindan sagliksizligin
arttigr kabul edilmektedir. Aile degerlendirme Olgeginin yedi alt boyutuna ait
aciklamalar asagida belirtilmektedir:***

1. Problem Coézme (PC): Problem ¢6zme, ailenin etkili bir sekilde islevlerini
yerine getirebilecegi diizeyde maddi ve manevi sorunlarin1 ¢ozebilme becerisi olarak
aciklanmaktadir. Sorunun ortaya cikisindan, ¢oziimlenmesine kadar olan donemi
kapsayan problem ¢6zme alt boyutu alt1 maddeden olusmaktadir. Problem ¢6zme alt
boyutundaki maddeler (2, 12, 24, 38, 50, 60) saglikl islevleri gostermektedir.

2. lletisim (I): Iletisim, aile iiyeleri arasindaki bilgi aligverisi bigiminde
tanimlanmaktadir. Bu alt boyutta, ailenin etkili bir iletisim i¢inde olup olmadigi
Olciilmek istenmektedir. Bu nedenle aile iiyeleri arasindaki sozlii iletisimin agik olup
olmadigy, kisilerin sdylemek istediklerini direkt olarak ifade edip etmedikleri lizerinde

durulan iletisim alt boyutu dokuz maddeden olusmaktadir. Iletisim alt boyutundaki 3,
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18, 29, 43, 59. maddeler saglikli; 14, 22, 35, 52. maddeler sagliksiz islevleri
gostermektedir.

3. Roller (R): Bu alt boyut, ailenin kaynaklarinin kullanimi, bakip biiyiitme,
destekleme ve kisisel gelisim saglama, aile sistemini idare etme gibi konularda davranis
kalib1 gelistirip gelistirmedigi lizerinde odaklanmaktadir. Ayrica bu boyut, goérevlerin
belirgin ve esit olarak iiyelere dagilimi ile gorevlerin aile tiyeleri tarafindan sorumlu bir
sekilde yerine getirilip getirilmemesini de icermekte ve on bir maddeden olusmaktadir.
Roller alt boyutundaki 10, 30, 40. maddeler saghkli; 4, 8, 15, 23, 34, 45, 53, 58.
maddeler sagliksiz islevleri gostermektedir.

4. Duygusal Tepki Verebilme (DTV): Aile iiyelerinin her tiirlii uyaranlar
karsisinda en uygun tepkiyi gostermesi anlamma gelmektedir. Burada sevgi, mutluluk,
nese gibi duygularin yaninda; kizginlik, iizlintii, korku gibi duygular da bulunmakta, alt1
maddeden olusmaktadir. Duygusal tepki verebilme alt boyutundaki 49 ve 57. maddeler
saglikls; 9, 19, 28, 39. maddeler sagliksiz islevleri gostermektedir.

5. Gereken Ilgiyi Gosterme (GIG): Aile iiyelerinin birbirine gosterdigi ilgi,
bakim, sevgiyi icerir. Birbirleri ile az veya ¢ok ilgilenen aileler, bu konudaki islevini
yeterince yerine getirmiyor demektir. Cok ilgilenme, aile iiyelerinin birbirlerine fazla
bagimli oldugunun, az ilgilenme ise, birbirlerine az sevgi ve ilgi gosterdiklerinin
belirleyicisi olup yedi maddeden olusmaktadir. Gereken ilgiyi gosterme alt boyutundaki
maddeler (5, 13, 25, 33, 37, 42, 54) sagliksiz islevleri gostermektedir.

6. Davramis Kontrolii (DK): Davranis kontrolii, ailenin {yelerinin
davranislaria standart koyma, disiplin saglama bi¢cimidir. Bu alt boyutta, psikolojik ve
sosyal tehlike karsisindaki davraniglar degerlendirilir. Kontroliin esnek, kati, serbest ve

diizensiz olusu da bu alt boyutta ele alimmakta ve dokuz maddeden olusmaktadir.
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Davranis kontrolii alt boyutundaki 20, 32 ve 55. maddeler saglikli; 7, 17, 27, 44, 47 ve
48. maddeler sagliksiz islevleri gdstermektedir.

7. Genel Islevler (Gi): ifade edilen alt1 alt 6lgegi de kapsayacak sekilde bilgi
toplamayr amaglamakta ve on iki maddeden olusmaktadir. Genel islevler alt
boyutundaki 6, 16, 26, 36, 46, 56. maddeler saghkli; 1, 11, 21, 31, 41, 51. maddeler
sagliksiz islevleri gostermektedir.

ADO 'niin degerlendirilmesi, her birey igin bir boyuttan alman toplam puanin, o
boyuttaki madde sayisina boliinerek, ortalama puanmin elde edilmesi ile olmaktadir.
Boylece, her birey i¢in yedi tane ortalama puan elde edilmektedir. Aile degerlendirme
Olcegi puani ise, Olcegi cevaplayan bireyin her alt boyuttan aldiklar1 puanlarin
ortalamas1 almarak bulunmaktadir. ADO, problem ¢dzme (6 madde), iletisim (9
madde), roller (11 madde), duygusal tepki verebilme (6 madde), gereken ilgiyi gosterme
(7 madde), davranis kontrolii (9 madde), genel islevler (12 madde) alt boyutlarinin
puanlama yontemine gore degerlendirilen, toplam altmis maddelik bir 6l¢ek olup, 12
yas iizerindeki tiim aile {iyelerine bireysel olarak uygulanabilmektedir. ADO’de, her bir
madde i¢in cevap secenekleri “aynen katiliyorum”, “biiyiik 6lgiide katiliyorum”, “biraz
katiliyorum” ve “hi¢ katilmiyorum” olmak iizere 4’lii likert tipindedir. Olgegi olusturan
maddelerde iki tiir ifade bulunmaktadir. Bunlar saghklilik ve sagliksizlik gosteren
ifadelerdir. Bazi maddelerde “aynen katiliyorum” secenegi saglikli aile islevlerini
gosterdigi halde, digerlerinde ‘“hi¢ katilmiyorum” secenegi sagliklilik gostergesi
olmaktadir. Olgegin degerlendirilmesinde, hesaplamada kolaylik saglamak amaciyla
sagliksizlik gosteren maddelere verilen puanlar 5’ten ¢ikarilarak, her maddede “aynen
katiliyorum” seceneginin en saglikli aile islevlerini, “hi¢ katilmiyorum” se¢eneginin ise
en sagliksiz aile islevini gostermesi saglanmustir. Saghkli ifadeler 1-4 arasinda

puanlanirken, sagliksiz ifadeler tersten, yani dortten bire dogru puanlanmaktadir. Tiim
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maddelerde “1” puan1 saglikli cevabi, “4” puani ise sagliksiz cevabi1 simgelemektedir.
Elde edilen puanlarin, her alt boyut i¢in toplanarak ortalamasi alinmakta ve ortalama
puanlar hesaplanmaktadir. Her alt boyutta hesaplanan puan ortalamalar1 4.00’e
yaklastikca alt boyuta ait islev acisindan sagliksizligin arttig1 ifade edilmektedir. En
sagliksiz puan 4.00 olarak kabul edildiginde, teorik olarak 2.00 saglikli ve sagliksiz
islevleri aywrt eden puan olmaktadir.’® Yapilan bu arastrmada, Aile Degerlendirme
Olgeginin toplam Cronbach alfa katsayis1 0.89 olarak bulunmustur.

Cok Yonlii Algilanan Sosyal Destek Olcegi (CYASDO): Olgek, Zimet ve
arkadaslar1 tarafindan 1988’de gelistirilmis*® Eker ve Arkar tarafindan Tiirkce’ye
1995°te uyarlanmustir.*’” Diisiik egitim diizeyindeki kisilerin de anlayabilecegi tiirden bir
olcektir. Ug farkli kaynaktan alman sosyal destegin yeterliligini 6znel olarak
degerlendiren Olcek, kisa siirede doldurulabilir ve uygulamasi kolay olup 12 kisa
maddeden olusmaktadir. Her biri dort maddeden olusan destegin kaynagna iliskin ii¢
grubu icerir. Bunlar; “Aile” (3, 4, 8 ve 11. maddeler), “Arkadas” (6, 7, 9 ve 12.
maddeler) ve “Ozel Insan” (1, 2, 5 ve 10. maddeler) dir. Her madde 7 aralikli likert tipi
Olgek kullanilarak derecelendirilmistir (EK-4). Her alt boyuttaki dort maddenin
puanlarinin toplanmasi ile alt boyut dlgek puani elde edilir ve biitiin alt boyut 6lcek
puanlarinin toplanmasi ile de 6l¢egin toplam puani elde edilir. Elde edilen puanin
yiiksek olmas1 algilanan destegin yiiksek oldugunu gdstermektedir. Olgekten alman
puanin diislik olmasi, destegin algilanmadigmi ya da destekten yoksun olusu gosterir.
Aile ve 0zel insan terimlerini ayirt etmek i¢cin 6lgek Eker, Arkar ve Yaldiz tarafindan’®
2001 yilinda yeniden degerlendirilmistir. Es, ¢ocuk, kardesler ve ebeveynler aileyi, aile
ve arkadas disindaki kisiler (flort, nisanli, akraba, komsu, doktor, hemsire) ozel insani

tanimlamistir. Eker ve arkadaglari sosyal destek Olgeginin toplam Cronbach alfa
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katsayisin1 0.89 olarak vermislerdir. Yapilan arastirmada ise, sosyal destek Olceginin

toplam Cronbach alfa katsayis1 0.96 olarak bulunmustur.

3.5. Arastirmanin Degiskenleri

Bagimh Degiskenler: Aile Degerlendirme Olgegi ve Cok Yonlii Algilanan
Sosyal Destek Olgeklerinden alinan toplam puan ortalamalar1 arastirmanm bagiml
degiskenlerini olusturmaktadir.

Bagimsiz Degiskenler: Annenin yasi, egitim durumu, aile tipi, ¢cocuk sayisi,

calisma durumu gibi durumlar bagimsiz degiskenleri olusturmaktadir.

3.6. Verilerin Degerlendirilmesi

Arastirmanm amacina uygun olarak toplanan veriler SPSS paket programinda
degerlendirilmistir. Verilerin istatistiksel degerlendirmesinde:

-Annelerin ve Down sendromlu ¢ocuklarin 6zellikleri yiizdelik dagilim,

-Aile Degerlendirme Olgegi ve Cok Yonlii Algilanan Sosyal Destek Olgegi

puanlar1 ortalama,

-Annelerin; tamimlayic1 6zelliklerine, c¢ocuklarma ve kendilerine zaman

ayirabilme durumlarma, g¢ocuklarinin Down sendromlu oldugunu O6grenme

durumlarmma ve cevresindekilerle iliski durumlarma gore Aile Degerlendirme

Olgegi ve Sosyal Destek Olcegi puan ortalamalarmin karsilastirilmas1 Kruskal-

Wallis testi,

-Annelerin tamimlayic1 Ozelliklerine, c¢ocuklarma ve kendilerine zaman

ayirabilme durumlarina ve Down sendromlu ¢ocugunun tanimlayici 6zelliklerine

gore Aile Degerlendirme Olgegi ve Sosyal Destek Olgegi puan ortalamalarmimn

karsilastirilmas1 Mann-Whitney U testi,
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-Annelerin Down sendromlu c¢ocugun tanimlayic1 oOzelliklerine gore Aile
Degerlendirme Olgegi ve Sosyal Destek Olgegi puan ortalamalarmm
karsilastirilmas1 bagimsiz gruplarda t testi,

-Gruplar arasindaki puan ortalamalar1 farkinin hangi gruptan kaynaklandiginin
ileri analizi Dunn testi,

-Annelerin Aile Islevlerini Algilamalari ile Sosyal Destekleri arasindaki iliskinin

degerlendirilmesi Korelasyon analizi kullanilmistir.

3.7. Arastirmanin Genellenebilirligi
Bu arastirma, Erzurum il merkezinde bulunan rehabilitasyon merkezlerine

devam eden 0-18 yas arasindaki Down Sendromlu ¢ocuklarin annelerine genellenebilir.

3.8. Arastirmanin Etik ilkeleri

Aragtirmanin verileri, 26.03.2012 tarihli Atatiirk Universitesi Saghk Bilimleri
Fakiiltesi etik kurul onay1 (EK-6) ve 24.05.2012 tarihli arastrmanin yapilacagi
kurumlardan yazili izinler (EK-7) alindiktan sonra, gonilliilik esas alinarak
toplanmigtir. Arastirma verilerini toplamaya baslamadan Once; annelere arastirma
hakkinda bilgi verildi ve arastrmaya yonelik sorular1 yanitlandi, annelerin sézel ve
yazili onaylar1 alinarak “Bilgilendirilmis Onam Ilkesi” yerine getirildi (EK-5).
Annelerin istedikleri zaman arastirmadan gekilebilecekleri belirtilerek “Ozerklige Sayg1
Ilkesi”, bireysel bilgilerin arastirmaci ile paylasildiktan sonra korunacagi sdylenerek
“Gizlilik ve Gizliligin Korunmas: Ilkesi”, elde edilen bilgilerin ve cevaplayanin
kimliginin gizli tutulacag: belirtilerek “Kimliksizlik ve Giivenlik Ilkesi” ve genel olarak

“Zarar Vermeme/Y ararlilik” etik ilkeleri yerine getirilmistir.*®
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4. BULGULAR

“Down Sendromlu Cocuklarin Annelerinin Aile Islevlerini Algilama ve Sosyal
Destek Diizeylerinin Degerlendirilmesi” amaglanan arastirma, annelerin aile islevleri ile
sosyal destek diizeyleri arasindaki iliskiyi, etkileyen faktorleri belirlemek ve Down
sendromlu ¢ocuklarin annelerinde farkindaligi arttirmak tlizere yapilmistir.

Annelerin, tanimlayic1 6zellikleri incelendiginde; Down sendromlu ¢ocugu olan
annelerin, yas araligi 22 ile 55 yas arasinda olup yas ortalamasimin 38.71 £7.20 oldugu,
%69.8’inin  i1lkokul mezunu oldugu, %85.7’sinin c¢ekirdek aileye sahip oldugu,
%385.7’sinin ¢alismadigr ve tamaminin sosyal giivenceye sahip oldugu saptanmistir

(Tablo 4.1).

Tablo 4.1. Annelerin Tanimlayic1 Ozelliklerinin Dagilimi

Ozellikler S %
Yas grubu

30 yas ve alt1 6 9.5
31-35 yas 16 25.5
36-40 yas 15 23.8
41-45 yas 14 22.2
46 yas ve lstii 12 19.0
Yas ortalamasi (X+SS) 38.71 £7.20

Egitim durumu

Ilkokul 44 69.8
Ortaokul 3 4.8
Lise 8 12.7
Universite 8 12.7
Aile tipi

Cekirdek aile 54 85.7
Genis aile 9 14.3
Caliyma durumu

Calisan 9 14.3
Calismayan 54 85.7
Sosyal giivence durumu

Var 63 100.0
Yok - -
Toplam 63 100.0
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Tablo 4.2 incelendiginde; annelerin %36.5’inin yasayan cocuk sayisinin 2
oldugu, %98.4’linlin saglik sorunu olan baska cocuklarinin olmadigi, %61.9’unun
Down sendromlu ¢ocuguna zaman ayirabildigi, %49.2’sinin Down sendromlu ¢ocukla
disartya bazen ¢iktigi, %50.0’mnin diger cocuklarina da zaman ayirabildigi, %69.8’inin

kendine zaman ayiramadigi goriilmektedir.

Tablo 4.2. Annelerin Cocuklarmnm Ozelliklerine Goére Dagilimi

Ozellikler S %
Yasayan cocuk sayisi

1 7 11.1
2 23 36.5
3 15 23.8
4 ve st 18 28.6
Saghk sorunu olan baska ¢ocuk varhg:

Var 1 1.6
Yok 62 98.4
DS’li cocuguna zaman ayirabilme durumu

Ayirabilen 39 61.9
Ayirramayan 24 38.1
DS’li cocukla disari ¢ikma sikhgi

Hig¢ ¢ikmryor 2 3.2
Mecbur olunca ¢ikiyor 16 254
Bazen ¢ikiyor 31 49.2
Hep ¢ikiyor 14 222
Diger ¢ocuklarina zaman ayirma durumu*

Ayirabilen 28 50.0
Ayiramayan 28 50.0
Annenin kendine zaman ayirma durumu

Ayirabilen 19 30.2
Ayiramayan 44 69.8
Toplam 63 100.0

*8:56 tizerinden degerlendirme yapilmistir.
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Annelerin ¢ocuklarmin Down sendromlu oldugunu 6grenme durumu ile ilgili
ozellikleri tablo 4.3’de sunulmustur. Annelerin %46’s1 ¢ocugun Down sendromlu
oldugunu dogdugunda 6grendiklerini, %39.7’si ¢ocugun Down sendromlu oldugunu
ogrendiginde act ¢ektiklerini ifade etmislerdir. Cocugun Down sendromlu oldugunu
O0grenen annelerin %28.6’sinin taniyt reddettikleri, %?25.3Uniin ¢areler aramaya

basladiklar: ve %19.1°inin merkezlerle isbirligi yaptiklar: belirlenmistir.

Tablo 4.3. Annelerin Cocuklarnm Down Sendromlu Oldugunu Ogrenme Durumu ile
Ilgili Ozelliklere Gore Dagilim

Ozellikler S %
DS’li oldugunu 6grenme zamani

Dogum 6ncesi 11 17.5
Dogdugunda 29 46.0
Dogum sonrasi 23 36.5
DS’li oldugunu 6grendigindeki hisleri

Sok oldum 19 30.2
Kendimi su¢ladim 5 7.9
Aci1 gektim 25 39.7
Utang duydum 9 14.3
Hayal kiriklig1 yasadim 5 7.9
DS ogrenildiginde gosterilen tepkiler ve yapilan

uygulamalar

Taniy1 reddetme 18 28.6
Careler arama 16 25.3
Sorumluluk yiiklenme 17 27.0
Merkezlerle isbirligi yapma 12 19.1
Toplam 63 100.0

Down Sendromlu c¢ocugun dogumundan sonra annelerin c¢evresindekilerle
iliskileri ile 1lgili 6zelliklere gore dagilimi (tablo 4.4) incelendiginde; Down Sendromlu
cocugun dogumundan sonra, akrabalarla annelerin %22.2’si “daha az goérlismeye
basladiklarini”, %68.3’1 “degisiklik olmadigini”, %6.3°li “daha sik goriistiiklerini”,

%3.2’s1 “hi¢ goriismediklerini” belirtmiglerdir.
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Down Sendromlu ¢ocugun dogumundan sonra, arkadaslarla annelerin %19’u
“daha az goriismeye basladiklarint™, %66.7’si “degisiklik olmadigini”, %6.4’1 “daha sik
goriistiiklerini”, %7.9°u “hi¢ goriismediklerini” belirtmislerdir.

Down Sendromlu ¢ocugun dogumundan sonra, komsularla annelerin %17.5’1
“daha az gorlismeye basladiklarmi”, %74.5°1 “degisiklik olmadigmi”, %3.2’s1 “daha sik
goriistiiklerini”, %4.8°1 “hi¢ goriismediklerini” belirtmislerdir.

3

Down Sendromlu ¢ocugun dogumundan sonra, annelerin %12.7’si “esinin
kendisinden uzaklastigin1”, %36.5’1 “hi¢gbir degisiklik olmadigin1®, %350.8’1

“aralaridaki baglarin daha ¢ok kuvvetlendigini” belirtmislerdir (Tablo 4.4).

Tablo 4.4. Down Sendromlu Cocugun Dogumundan Sonra Annelerin Cevresindekilerle
[ligkileri ile Ilgili Ozelliklere Gore Dagilimi

Ozellikler S %
Akrabalarla iligkiler

Daha az goriismeye basladik 14 22.2
Degisiklik olmadi 43 68.3
Daha sik goriismeye basladik 4 6.3
Hig¢ goriismedik 2 3.2
Arkadaslarla iliskiler

Daha az goriismeye basladik 12 19.0
Degisiklik olmadi 42 66.7
Daha sik goriismeye basladik 4 6.4
Hig¢ goriismedik 5 7.9
Komsularla iliskiler

Daha az gorlismeye basladik 11 17.5
Degisiklik olmadi 47 74.5
Daha sik goriismeye basladik 2 3.2
Hig¢ goriismedik 3 4.8
Esiyle iligkiler

Benden uzaklast1 8 12.7
Higbir degisiklik olmadi 23 36.5
Aramizdaki baglar daha ¢ok kuvvetlendi 32 50.8
Toplam 63 100.0

Down Sendromlu ¢ocuklarin tanimlayic1 6zelliklerinin dagilimu ile ilgili bilgiler

tablo 4.5’te verilmistir. Down Sendromlu ¢ocuklarin yas aralig1 01 ile 18 yas olup yas
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ortalamasinin 7.87+4.93 oldugu, cocuklarin %55.6’smin cinsiyetinin kiz oldugu,

cocuklarin %33.3’1linlin bagka saglik sorununun oldugu, saglik sorunu olan ¢ocuklarin

%47.5’inde kalp hastalig1 oldugu, %68.3’iiniin giyinip soyunmasimna yardim gerektigi,

%352.4Uniin yemek yerken yardim gereksinimi oldugu, cocugun bakiminda annelerin

%66.7’sinin yardim almadig1 saptanmustur.

Tablo 4.5. Down Sendromlu Cocuklarm Tanimlayici Ozelliklerinin Dagilimi

Ozellikler S %
Yas ortalamasi (X+SS) 7.87+4.93

Cinsiyet

Kiz 35 55.6
Erkek 28 44 .4
Bagka saghk sorununun olma durumu

Saglik sorunu var 21 333
Saglik sorunu yok 42 66.7
Saghk sorunu olan ¢ocuklarin durumu*

Kalp Hastalig 10 47.5
Go6z Problemi 2 9.5
Solunum Sistemi Hastalig1 1 4.8
Hipertansiyon+ Kalp Hastaligi+ Troid Hastaligi 3 14.3
Bagirsak Tikaniklig1 1 4.8
(Colyak Hastalig1 1 4.8
Kalp Hastaligi+ Troid Hastalig1 3 14.3
Giyinip soyunma durumu

Yardimla giyinme 43 68.3
Yardimsiz giyinme 20 31.7
Yemek yeme durumu

Yardimla yeme 33 52.4
Yardimsiz yeme 30 47.6
Cocugun bakiminda annenin yardim alma durumu

Aliyor 21 333
Almiyor 42 66.7
Toplam 63 100.0

*8:21 tlizerinden degerlendirme yapilmistir.

Tablo 4.6’da annelerin ADO alt boyutlar ile toplam puan ortalamalari

incelendiginde; “Problem C&zme” puan ortalamasi 9.60+0.65, “Iletisim” puan
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ortalamast 15.30+0.43, “Roller” puan ortalamas: 20.90+0.43, “Duygusal Tepki
Verebilme” puan ortalamas1 10.20+0.58, “Gereken Ilgiyi Gdsterme” puan ortalamasi
14.00+0.55, “Davranis Kontrolii” puan ortalamas1 17.10£0.38, “Genel Islevler” puan
ortalamasi 19.20+0.52 ve “Toplam Puan” ortalamasi 108.00+0.36 olarak bulundugu
goriilmektedir.

Annelerin sosyal destek Olgcegi alt boyut ve toplam puan ortalamalari
degerlendirildiginde; aileden algiladiklar1 sosyal destek puan ortalamalarmin
23.55+6.04, arkadagstan algiladiklar1 sosyal destek puan ortalamalarmin 21.124+6.47,
ozel insandan algiladiklar1 sosyal destek puan ortalamalarmin 22.74+5.78 ve toplam

puan ortalamalarinin ise 67.42+17.03 oldugu saptanmistir (Tablo 4.6).

Tablo 4.6. Annelerin ADO ve CYASDO Alt Boyut Puan Ortalamalarmin Dagilimi

ADO Alt Boyutlan S  Minimum Maksimum Ortalama puan
XSS
Problem C6zme 63 6.00 24.00 9.60+0.65
Iletisim 63 9.00 36.00 15.30+0.43
Roller 63 11.00 44.00 20.90+0.43
Duygusal Tepki Verebilme 63 6.00 24.00 10.20+0.58
Gereken Ilgiyi Gosterme 63 7.00 28.00 14.00+0.55
Davranis Kontrolii 63 9.00 36.00 17.10+0.38
Genel Islevler 63 12.00 48.00 19.20+0.52
Toplam 63 60.00 240.00 108.00+0.36
CYASDO Alt Boyutlar
Aileden Algilanan 63 4.00 28.00 23.55+6.04
Arkadastan Algilanan 63 4.00 28.00 21.12+6.47
Ozel Insandan Algilanan 63 4.00 28.00 22.74+5.78
Toplam 63 12.00 84.00 67.42+17.03
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Annelerin  tamimlayic1  6zelliklerine gére ADO puan ortalamalarmin
karsilagtirilmasi tablo 4.7°de sunulmustur.

Annelerin yas gruplarma gére Aile Degerlendirme Olgegi puan ortalamalari
acisindan gruplar arasindaki fark istatistiksel olarak anlamli bulunmamistir (p>0.05).
Ancak, 46 yas ve iistii grupta “Gereken Ilgiyi Gdsterme” alt boyut puan ortalamalari
2.35+0.68 olarak diger yas gruplarina gore daha yliksek bulunmustur.

Annelerin egitim durumlarinin aile islevlerini algilamada “Duygusal Tepki
Verebilme” ve “Davranis Kontrolii” alt boyutlarna iliskin puan ortalamalar1 agisindan
gruplar arasindaki fark anlamli olarak belirlenmistir (p<0.05). Diger alt boyutlar ve
toplam puan ortalamalar1 agisindan gruplar arasindaki farkin anlamli olmadigi
belirlenmistir (p>0.05). “Duygusal Tepki Verebilme” alt boyutunda egitim durumu
“liniversite” olan annelerin puan ortalamalar1 1.23+0.27 olarak diger gruplardan daha
diisiik bulunmustur. Egitim durumu “ortaokul” olan annelerin “Davranis Kontrolii” alt
boyutlarina iligkin puan ortalamalar1 2.22+0.19 olarak diger gruplara gore yliksek
bulunmustur.

Annelerin aile tipi ve ¢alisma durumlar1 ile aile islevlerini algilamanin alt
boyutlar1 ve toplam puan ortalamalarina gore gruplar arasindaki fark anlamsiz
bulunmustur (p>0.05).

Yasayan c¢ocuk sayismma gore annelerin aile islevlerini algilamada “Gereken
Ilgiyi Gésterme” alt boyutuna iliskin puan ortalamalar1 agisindan 4 ve {istii cocuga sahip
olan annelerin puan ortalamalar1 2.37+0.67 olarak belirlenmis olup diger yas gruplarima
gore yiiksek oldugu ve gruplar arasindaki farkin anlamli oldugu bulunmustur (p<0.05).
Aile islevlerini algilama toplam puan ortalamalar1 ve diger alt boyut puan ortalamalari
acisindan gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak anlamli olmadig1 belirlenmistir

(p>0.05) (Tablo 4.7).
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Tablo 4.7. Annelerin Tanimlayici Ozelliklerine Gére ADO Puan Ortalamalarmin Karsilastiriimasi

AILE DEGERLENDIRME OLCEGI ALT BOYUTLARI

Ozellikler S PC I R DTV GIG DK GI Toplam
(63) X + SS X + SS X £ SS X + SS X+ SS X + SS X+ SS X + SS
Yas gruplan
30 yas ve alt1 6 1.44+0.47 1.69+0.48 1.80+0.16 1.72+0.57 1.95+0.49 2.04+0.30 1.64+0.56 1.75+0.35
31-35 yas 16 1.74+0.67 1.70+0.47 1.97+0.39 1.74+0.61 1.79+0.33 1.82+0.29 1.47+0.38 1.75+0.31
36-40 yas 15 1.40+0.44 1.55+0.30 1.84+0.34 1.64+0.63 2.03+0.39 1.88+0.22 1.43+£0.37 1.68+0.26
41-45 yas 14 1.69+0.88 1.71£0.46 1.86+0.52 1.62+0.63 1.99+0.71 1.99+0.53 1.68+0.70 1.79+0.44
46 yas ve tistii 12 1.39+0.63 1.84+0.46 1.94+0.62 1.89+0.49 2.35+0.68 2.00+0.48 1.68+0.62 1.87+0.45
Kw 3.364 2.806 1.819 2.901 06.962 2.475 1.168 .908
P 499 591 .769 375 138 .649 .883 .923
Egitim durumu
Tlkokul 44 1.52+0.66 1.72+0.44 1.95+0.44 1.80+0.62 2.11+0.59 1.98+0.41 1.60+0.56 1.81+0.37
Ortaokul 3 1.72+0.67 1.74+0.26 1.97+0.66 1.56+0.19 1.95+0.22 2.2240.19 1.83+0.44 1.88+0.29
Lise 8 1.75+0.82 1.65+0.53 1.76+0.44 1.81£0.52 1.73+0.42 1.68+0.28 1.58+0.50 1.70+0.40
Universite 8 1.46+0.54 1.54+0.38 1.66+0.33 1.23+£0.27 1.79+0.36 1.75+0.17 1.26+0.26 1.53+0.20
Kw 1.292 1.810 4.333 8.953 4.869 8.935 4.264 6.030
P .731 .613 228 .030 182 .030 .234 110
Aile tipi
Cekirdek 54 1.53+0.64 1.67+0.42 1.91+0.44 1.68+0.59 1.99+0.57 1.94+0.39 1.54+0.53 1.75+£0.37
Genis 9 1.67+0.77 1.81+0.49 1.82+0.43 1.94+0.55 2.13+0.35 1.83+0.30 1.69+0.50 1.83+0.37
MwWU 230.500 199.500 241.500 170.500 170.000 225.000 192.000 206.000
P .801 .390 .976 51 149 721 314 467
Calisma durumu
Calistyor 9 1.44+0.58 1.59+0.34 1.72+0.34 1.48+0.47 1.87+0.35 1.81£0.25 1.29+0.24 1.59+0.21
Calismryor 54 1.57+0.67 1.71£0.44 1.92+0.45 1.76+0.60 2.04+0.57 1.95+0.40 1.61+0.55 1.79+0.38
MwU 207.500 206.000 165.000 176.000 208.500 190.000 164.500 182.000
P 475 465 123 185 .495 .293 122 231
Yasayan cocuk
sayis1
1 7 1.83+0.83 1.86+0.50 1.88+0.49 1.67+0.53 1.94+0.56 2.02+0.23 1.64+0.59 1.83+0.41
2 23 1.45+0.57 1.51+0.31 1.83+0.36 1.49+0.29 1.76+0.31 1.98+0.41 1.42+0.42 1.64+0.29
3 15 1.73+0.84 1.78+0.55 1.84+0.39 1.87+0.74 2.02+0.47 1.83+0.34 1.63+0.55 1.80+0.41
4 ve st 18 1.43+0.47 1.79+0.38 2.02+0.54 1.91+0.67 2.37+0.67 1.91+0.44 1.66+0.60 1.87+0.38
Kw 2.761 6.735 1.848 3.961 16.522 2411 2.182 4.470
P 430 .081 .605 .260 .001 492 335 215




Annelerin tanitic1 6zelliklerine gore Cok Yonlii Algilanan Sosyal Destek Olgegi
puan ortalamalarina iligkin bulgular tablo 4.8’de verilmistir.

Annelerin yas gruplarma ve egitim durumlarina gore sosyal destek dlgegi tiim
boyutlar1 ile toplam puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak fark bulunmamistir
(p>0.05). Ancak, annelerin yast ilerledik¢e sosyal destek alt boyut ve toplam puan
ortalamalar1 diigmiistiir. Annelerin egitim diizeyleri yiikseldikce sosyal destek alt boyut
ve toplam puan ortalamalar1 artmustir (Tablo 4.8).

Annelerin aile tipine gore “aileden algilanan™ sosyal destek alt boyutunun puan
ortalamalar1 acgisindan gruplar arasindaki fark anlamlidir (p<0.05). Genis aile tipinde
yasayan annelerin puan ortalamasi 26.89+2.26 olarak cekirdek aile tipinde yasayan
annelere gore yiiksek bulunmustur. Sosyal destek diger alt boyutlar1 ve toplam puan
ortalamalar1 a¢isindan gruplar arasindaki fark anlamsiz bulunmustur (p>0.05) (Tablo
4.8).

Annelerin ¢alisma durumlarina ve ¢ocuk sayilarina gore sosyal destek tiim alt
boyutlar1 ile toplam puan ortalamalar1 agisindan gruplar arasindaki fark anlamsiz olarak

belirlenmistir (p>0.05) (Tablo 4.8).
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Tablo 4.8. Annelerin Tanimlayic1 Ozelliklerine Gére CYASDO Puan Ortalamalarmnin
Karsilagtirilmasi

Cok Yénlii Algilanan Sosyal Destek Olcegi

Ozellikler Aileden Arkadastan Ozel
Algilanan Algilanan Insandan Toplam
S Algilanan

(63) X+SS X+SS X+SS X+SS
Yas gruplan
30 yas ve alt1 6 25.83+1.94 22.50+4.37 25.00+2.45 73.334+5.47
31-35 yas 16 24.00+5.30 22.56+4.02 23.00+4.16 69.56+11.80
36-40 yas 15 24.27+3.90 22.134£5.72 23.47+4.03 69.87£12.66
41-45 yas 14 22.86+8.36 20.074£8.20 22.1448.27 65.07+23.81
46 yas ve Ustl 12 21.75+7.48 18.50+8.37 21.08+7.33 61.33+£21.82
Kw 1.251 1.525 1.643 1.953
)2 .870 .822 .801 .744
Egitim durumu
Tlkokul 44 22.86%6.91 20.14£7.01 21.91+6.43 64.91+£18.96
Ortaokul 3 23.67+4.04 20.00+8.00 24.00+4.00 67.67+14.15
Lise 8 24.88+2.95 23.88+3.40 24.75+3.20 73.5049.15
Universite 8 26.00+2.33 24.25+3.58 24.88+3.60 75.1348.36
Kw 1.529 4.605 2.109 2.994
)2 .676 .203 350 .393
Aile tipi
Cekirdek 54 23.00+6.31 20.93+6.65 22.26+5.99 66.19+17.79
Genis 9 26.89+2.26 22.33+5.50 25.67+3.24 74.89+8.84
MwWU 126.500 242.000 147.500 164.000
p 018 .984 .057 120
Calisma durumu
Calistyor 9 23.22+5.29 20.67+5.45 22.00+4.58 65.89+14.59
Calismriyor 54 23.61+6.21 21.20+6.67 22.87+5.99 67.69+17.51
MwWU 219.500 215.000 192.500 202.500
P .634 576 315 425
Yasayan cocuk
sayisl
1 7 23.29+3.40 21.86+2.85 20.71+3.30 65.86+8.91
2 23 23.91+5.28 22.61+5.72 23.57+5.51 70.09+15.98
3 15 24.20+6.05 20.27+7.92 23.20+5.77 67.67+18.06
4 ve iistli 18 22.67+7.84 19.67+7.06 22.114£6.95 64.44+20.26
Kw 1.406 1.744 4.036 2.230
)2 .704 .627 258 526

Tablo 4.9°da annelerin ¢ocuklarina ve kendilerine zaman ayrrabilme durumuna
gore ADO puan ortalamalarmin karsilastirilmas: verilmistir. Annelerin  Down
sendromlu ¢ocuguna zaman ayirabilme, disar1 ¢ikma, diger ¢ocuklarina ve kendine
zaman ayirabilme durumlarina gore aile islevlerini algilamada Aile Degerlendirme
Olgegi alt boyutlar1 ile toplam puan ortalamalarinin gruplar arasindaki farki anlamsiz

bulunmustur (p>0.05).
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Tablo 4.9. Annelerin Cocuklarina ve Kendine Zaman Ayirabilme Durumlarina Gére ADO Puan Ortalamalarmin Karsilastirilmasi

AILE DEGERLENDIRME OLCEGI ALT BOYUTLARI

S PC I R DTV GIG DK Gl Toplam

(63) X+SS X+SS X+SS X+SS X+SS X+SS X+SS X+SS
DS’li cocuga
zaman ayirabilme
durumu
Ayirabiliyor 39 1.49+0.68 1.63+0.41 1.86+0.39 1.75+0.61 1.96+0.55 1.93+0.30 1.47+0.47 1.72+0.32
Ayiramiyor 24 1.65+0.61 1.80+0.45 1.95+0.52 1.66+0.55 2.10+0.55 1.93+0.50 1.72+0.58 1.84+0.42
MWU 368.000 371.500 422.000 429.000 369.000 392.500 336.500 403.000
p 147 .169 513 578 158 .280 .062 .357
DS’li ¢ocukla
disar1 cikma sikhig
Mecbur olunca 18 1.60+0.68 1.73+0.46 1.97+0.52 1.76+0.62 2.02+0.38 1.91£0.49 1.63+0.58 1.81+0.39
Bazen 31 1.5140.51 1.71£0.40 1.88+0.39 1.77+0.52 2.11+0.66 1.94+0.36 1.58+0.50 1.78+0.35
Hep ¢ikiyor 14 1.60+0.91 1.60+0.49 1.81+0.44 1.55+0.68 1.81£0.43 1.94+0.28 1.43+0.51 1.68+0.37
Kw .022 1.602 1.386 3.434 3.514 1.156 1.782 .043
P .882 .449 .500 .180 173 561 410 .836

Diger ¢ocuklarina
zaman ayirabilme

durumu*®

Ayirabiliyor 28 1.37+0.49 1.59+0.38 1.78+0.33 1.82+0.59 1.98+0.55 1.94+0.35 1.47+0.44 1.70+0.30
Ayiramiyor 28 1.67+0.72 1.75+0.45 2.01+0.50 1.63+0.60 2.06+0.56 1.90+0.45 1.64+0.58 1.81+£0.41
MwWU 285.000 317.500 301.000 296.500 339.500 318.5000 330.500 337.500
p .072 219 134 115 .386 223 312 372

Kendine zaman
ayirabilme durumu

Ayrrabiliyor 19 1.36+0.57 1.64+0.47 1.84+0.41 1.82+0.69 2.00+0.58 2.01+0.34 1.53+0.51 1.74+0.36
Ayiramiyor 44 1.64+0.68 1.71£0.42 1.92+0.45 1.67+0.53 2.02+0.54 1.89+0.40 1.58+0.54 1.77+0.37
MwU 300.500 378.500 373.500 366.000 374.000 298.000 393.500 389.500
P .072 352 503 .433 507 .069 713 .669

*§:56 tizerinden degerlendirme yapilmistir.



Tablo 4.10°da annelerin ¢ocuklarmna ve kendilerine zaman ayirabilme durumuna
gore sosyal destek puan ortalamalar1 karsilastirildiginda; annelerin Down sendromlu
cocuguna zaman ayirabilme durumuna gore sosyal destek tiim alt boyutlar1 ile toplam
puan ortalamalar1 agisindan gruplar arasindaki fark anlamsiz bulunmustur (p>0.05).

Annelerin Down sendromlu ¢ocukla disar1 ¢ikma sikligia gore “arkadastan
algilanan” sosyal destek boyutunun puan ortalamalar1 agisindan gruplar arasindaki
farkin anlamli oldugu (p<0.05), “mecbur olunca” disar1 ¢ikan annelerin arkadastan
algiladiklar: sosyal destegin “bazen ve hep cikan” annelere gore puan ortalamalarinin
disik oldugu bulunmustur. Sosyal destegin diger alt boyutlar1 ile toplam puan
ortalamalar1 a¢isindan gruplar arasindaki fark anlamsiz bulunmustur (p>0.05) (Tablo
4.10).

Down sendromlu c¢ocugu olan annelerin diger c¢ocuklarina zaman ayirabilme
durumuna gore; sosyal destek tiim alt boyutlar1 ve toplam puan ortalamalarmin diger
cocuklarma zaman ‘“aymrabilen” annelerde “ayiramayan” annelerden daha yiiksek
oldugu belirlenmistir. “Arkadastan ve 6zel insandan algilanan”, sosyal destek boyutlari
ve toplam puan ortalamalar1 agisindan gruplar arasindaki fark anlamli iken (p<0.05),
“aileden algilanan” sosyal destek puan ortalamalarmin gruplar arasindaki farki anlamsiz
bulunmustur (p>0.05) (Tablo 4.10).

Down sendromlu cocugu olan annelerin puan ortalamalar1 kendine zaman
ayirabilme durumuna gore ‘‘arkadastan algilanan” sosyal destek boyutunda
“ayrrabiliyorum” cevabmi veren annelerde yiiksek olup, gruplar arasindaki puan
ortalamalar1 farkinin anlamli oldugu (p<0.05), sosyal destegin diger boyutlarinin puan
ortalamalar1 agisindan gruplar arasindaki farkin anlamsiz oldugu belirlenmistir (p>0.05)

(Tablo 4.10).
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Tablo 4.10. Annelerin Cocuklarina ve Kendine Zaman Ayirabilme Durumlarina Gére CYASDO Puan Ortalamalarmin Karsilastiriimasi

Cok Yonlii Algilanan Sosyal Destek Olcegi

9¢

Aileden Arkadastan Ozel insandan
S Algilanan Algilanan Algilanan Toplam

(63) X + SS X+ SS X + SS X + SS
DS’li cocuga zaman ayirabilme
durumu
Ayirabiliyor 39 23.774£5.71 22.08+5.78 23.08+5.41 68.92+15.82
Ayiramiyor 24 23.21+£6.67 19.58+7.33 22.21+6.43 65.00+18.93
MWwWU 446.500 378.500 433.500 409.000
p .754 198 621 402
DS’li ¢ocukla disar1 ¢ikma sikhigi
Mecbur olunca 18 21.28+7.32 17.61+6.86 20.89+6.30 59.78+18.35
Bazen 31 24.87+4.84 22.29+5.60 23.90+5.01 71.06+14.27
Hep ¢ikiyor 14 23.57+6.22 23.07+6.44 22.57+6.48 69.21+18.90
Kw 3.687 8.520 3.223 5.827
p 158 014 .200 .054
Diger ¢ocuklarina zaman ayirabilme
durumu®
Ayirabiliyor 28 25.18+3.98 22.96+5.61 24.7143.95 72.86+12.53
Ayiramiyor 28 22.00£7.76 19.11£7.43 21.29+7.18 62.39+20.83
MWU 288.500 267.500 267.000 253.500
p 078 .038 .037 .023
Kendine zaman ayirabilme durumu
Ayirabiliyor 19 24.79+5.00 23.74+4.41 24.47+4.69 73.00+12.59
Ayiramiyor 44 23.02+6.42 20.00+6.93 22.00+6.10 65.02+18.23
MWwWU 336.000 274.000 292.500 292.000
p 205 .028 057 058

*8:56 tizerinden degerlendirme yapilmistir.



Annelerin ¢ocuklarinin Down sendromlu oldugunu 6§renme durumlaria gore
ADO puan ortalamalarinin karsilastirilmasi tablo 4.11°de gdsterilmistir. Annelerin
cocugunun Down sendromlu oldugunu 6grenme zamanina gore Aile Degerlendirme
Olgegi “Problem Codzme” ve “Roller” alt boyutlarina iliskin puan ortalamalar
“dogdugunda” cevabini veren annelerde yiiksek olup, gruplar arasindaki fark anlaml
(p<0.05) ve aile islevlerini algilamanmn diger boyutlar1 ile ADO toplam puan
ortalamalar1 arasindaki fark anlamsiz bulunmustur (p>0.05). ADO toplam puan
ortalamalar1 incelendiginde; Down sendromlu bir ¢cocuk dogurdugunu “dogdugunda”
Ogrenen annelerin toplam puan ortalamalar1 diger gruplardan daha yiiksek bulunmustur

Annelerin ¢cocugunun Down sendromlu oldugunu 6grendigindeki hislerine gore;
aile islevlerini algilamanin “Iletisim”, “Duygusal Tepki Verebilme”, “Davranis
Kontrolii”, “Genel Islevler” alt boyutlar1 ve “toplam puan” ortalamalar1 agisindan
gruplar arasindaki fark anlamli olup (p<0.05), “utan¢ duyan” annelerde puan
ortalamalar1 diger gruplara gore yliksek bulunmustur. Aile islevlerini algilamanin diger
alt boyutlarina iligkin puan ortalamalarmin gruplar arasindaki farki anlamsiz
bulunmustur (p>0.05) (Tablo 4.11).

Cocugunun Down sendromlu oldugunu ogrendikten sonra annelerin taniyi
reddetme, careler arama, asir1 sorumluluk yiiklenme ve bakim veren merkezlerle
isbirligi yapma durumlarina gore; aile islevlerini algilamada ADO alt boyutlar1 ile
toplam puan ortalamalarmin gruplar arasindaki farki anlamsiz bulunmustur (p>0.05).
Ancak “Roller” alt boyutunda “merkezlerle isbirligi yapma™ cevabini veren, “Gereken
Ilgiyi Gosterme” alt boyutunda “merkezlerle isbirligi yapma” ve “taniyr reddetme”
cevabint veren, “Davranis Kontrolii” alt boyutunda “careler arama” cevabini veren

annelerin puan ortalamalar1 digerlerine gore yiiksek bulunmustur (Tablo 4.11).
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Tablo 4.11. Annelerin Cocuklarinm Down Sendromlu Oldugunu Ogrenme Durumlarina Gére ADO Puan Ortalamalarinin Karsilastiriimasi

AILE DEGERLENDIRME OLCEGIi ALT BOYUTLARI

S PC I R DTV GIG DK Gl Toplam

(63) X+ SS X +SS Xt SS X + SS Xt SS X + SS X + SS X + SS
DS’li oldugunu
0grenme zamani
Dogum oncesi 11 1.52+0.62 1.62+0.50 1.96+0.57 1.68+0.40 1.88+0.72 2.14+0.55 1.64+0.69 1.79+0.49
Dogdugunda 29 1.81£0.77 1.81+0.44 2.03+0.39 1.78+0.62 2.06+0.58 1.91+0.33 1.68+0.55 1.86+0.34
Dogum sonrasi 23 1.25+0.31 1.58+0.36 1.69+0.37 1.65+0.62 2.02+0.41 1.85+0.34 1.3840.36 1.63+0.30
Kw 8.830 3.775 9.754 .835 4.547 2.879 3.024 5.463
p .012 51 .008 .659 103 237 221 .065
DS’li oldugunu
ogrendigindeki hisleri
Sok oldum 19 1.41£0.52 1.45+0.33 1.83+0.23 1.48+0.38 1.80+0.34 1.82+0.22 1.29+0.32 1.58+0.19
Kendimi 5 1.33+0.66 1.38+0.22 1.60+0.34 1.40£0.15 1.83+0.21 1.64+0.20 1.27+0.25 1.49+0.20
sugladim
Act gektim 25 1.64+0.74 1.76+0.39 1.87+0.44 1.73+0.62 2.04+0.41 1.90+0.35 1.63+0.44 1.79+0.32
Hayal Kinkhigi 5 1.40+0.25 1.84+0.37 1.84+0.31 1.87+0.77 2.46+1.08 2.04+0.37 1.65+0.70 1.86+0.41
yagadim
Utang duydum 9 1.81+0.80 2.10+0.47 2.29+0.66 2.26+0.58 2.25+0.81 2.33+0.54 2.06+0.71 2.17+0.46
Kw 3.127 16.471 6.172 10.604 6.567 11.871 12.817 14.613
p 537 .002 187 .031 161 .018 .012 .006
DS 6grenildiginde

gosterilen tepkiler ve
yapilan uygulamalar

Taniyl 18 1.31+0.50 1.57+0.44 1.87+0.48 1.78+0.57 2.03+0.47 1.86+0.31 1.46+0.41 1.70+0.32
reddetme

Careler arama 16 1.78+0.87 1.78+0.49 1.87+0.45 1.78+0.72 1.96+0.68 2.09+0.50 1.79+0.66 1.86+0.45
Sorumluluk 17 1.48+0.50 1.63+0.32 1.82+0.29 1.47+0.40 1.92+0.43 1.85+0.25 1.38+0.33 1.65+0.18
yiiklenme

Merkezlerle 12 1.71£0.65 1.84+0.45 2.06+0.54 1.89+0.58 2.19+0.63 1.93+0.44 1.67+0.62 1.89+0.45
igbirligi yapma

Kw 6.581 3.926 1.859 4.397 3.061 1.827 3.498 2.640
p .087 .270 .602 222 .382 .609 321 451




Annelerin ¢ocuklarinin Down sendromlu oldugunu 6grenme durumlarina gore
sosyal destek puan ortalamalarinin karsilastirilmasi tablo 4.12°de gdsterilmistir.
Annelerin ¢ocugunun Down sendromlu oldugunu 6grenme zamanina gore; sosyal
destek tiim alt boyutlar1 ile toplam puan ortalamalarmi gruplar arasindaki farki
anlamsiz bulunmustur (p>0.05).

Annelerin ¢ocugunun Down sendromlu oldugunu 6grendigindeki hislerine gore;
“Aileden Algilanan” ve “Ozel Insandan Algilanan” sosyal destek boyutlar1 puan
ortalamalar1 agisindan gruplar arasindaki fark anlamli bulunmustur (p<0.05). Tiim alt
boyutlarda ve toplam puanda ‘“utan¢ duyan annelerin” sosyal destek puan
ortalamalarinin diger gruplara gore diisiik oldugu saptanmustir. Sosyal destegin diger
boyutlar1 ile puan ortalamalar1 acisindan gruplar arasindaki fark anlamsiz bulunmustur
(p>0.05).

Cocugunun Down sendromlu oldugunu o6grendikten sonra; taniyr reddetme,
careler arama, asir1 sorumluluk yiiklenme ve merkezlerle isbirligi yapma durumlarma
gore yapilan degerlendirmede sosyal destek alt boyutlar1 ile toplam puan ortalamalari

acisindan gruplar arasindaki fark anlamsiz bulunmustur (p>0.05).
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Tablo 4.12. Annelerin Cocuklarinm Down Sendromlu Oldugunu Ogrenme Durumlarma Gére CYASDO Puan Ortalamalarinmn Karsilastirilmasi

Cok Yonlii Algilanan Sosyal Destek Olcegi

S Aileden Algilanan Arkadastan Algilanan Ozel insandan Algilanan Toplam

(63) X + SS X+ SS X+ SS X + SS
DS’li oldugunu
0grenme zamani
Dogum oncesi 11 22.27+9.40 21.64+9.33 21.45+9.21 65.36+27.83
Dogdugunda 29 23.52+5.94 21.62+5.12 22.62+5.54 67.76+15.67
Dogum sonrasi 23 24.224+4.08 20.26+6.63 23.52+3.91 68.00+12.25
Kw 308 1.910 196 1.214
p .857 385 .907 345
DS’li oldugunu
ogrendigindeki hisleri
Sok oldum 19 25.84+3.40 22.74+5.12 25.00+3.61 73.58+10.78
Kendimi sugladim 5 23.20+3.27 20.40+0.89 22.60+2.97 66.20+6.69
Aci gektim 25 24.40+5.07 21.84+6.22 23.48+5.18 69.72+15.02
Hayal kiriklig1 yasadim 5 23.60+4.10 19.20+9.01 23.60+4.10 66.40+15.71
Utang duydum 9 16.56+9.82 17.2249.02 15.56+8.03 49.33+£26.22
Kw 10.767 3.276 12.957 8.898
P .029 313 .011 .064
DS 6grenildiginde
gosterilen tepkiler ve
yapilan uygulamalar
Taniy1 reddetme 18 23.83+6.12 23.00+6.91 23.56+5.10 70.39+16.72
Careler arama 16 22.56+7.70 19.00+7.80 21.75+7.66 63.31+21.51
Sorumluluk yiiklenme 17 25.06+3.09 22.35+3.59 23.59+3.64 71.00+9.42
Merkezlerle igbirligi yapma 12 22.33+6.83 19.42+6.56 21.67+£6.67 63.42+19.14
Kw 1.361 4.229 .889 2.528
p 715 238 828 470




Annelerin, Down sendromlu ¢ocugunun dogumundan sonra akrabalarla iliskileri,
arkadaslarla iliskileri ve esi ile olan iliskileri incelendiginde; ADO tiim alt boyutlar1 ile
toplam puan ortalamalar1 acisindan gruplar arasindaki fark anlamsiz bulunmustur
(p>0.05) (Tablo 4.13).

Down sendromlu ¢ocugunun dogumundan sonra annelerin komsularla iliski
durumlar1 degerlendirildiginde; komsularla “daha az goriismeye basladik” cevabimni
veren annelerin “Genel Islevler” puan ortalamalar1 1.95+0.54 olarak bulunmus ve
gruplar arasindaki farkin anlamli oldugu belirlenmistir (p<0.05). Ancak aile iglevlerini
algilamada ADO diger alt boyutlarma iliskin puan ortalamalar1 ile toplam puan
ortalamalar1 agisindan gruplar arasindaki fark anlamsiz bulunmustur (p>0.05). Down
sendromlu ¢ocugunun dogumundan sonra ‘“komsularla iligki” durumuna gore, aile
islevlerini algilamada “Genel Islevler” alt boyutu puan ortalamalar1 farkinmn nereden
kaynaklandigmi belirlemek i¢in Dunn testi uygulanmistir. Cocugunun dogumundan
sonra komsularla “daha az goriismeye basladik™ diyen annelerin, “degisiklik olmadr” ve
“daha sik goriismeye basladik" diyen annelere gore daha yiiksek puan aldiklari1 ve
aradaki farkin “daha az goOriismeye basladik” diyen annelerden kaynaklandigi

saptanmistir (Tablo 4.13).
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Tablo 4.13. Annelerin Cevresindekilerle liski Durumlarma Gére ADO Puan Ortalamalarinin Karsilastiriimasi

AILE DEGERLENDIRME OLCEGI ALT BOYUTLARI

PC I R DTV GIG DK [€li Toplam
DS’li cocugun S _ _ _ _ _ _ _
dogumundan sonra; (63) X + SS X + SS X + SS X + SS X + SS X + SS X + SS X + SS
Akraba iliskileri
Daha az 14 1.57+0.85 1.62+0.44 1.94+0.46 1.58+0.43 2.02+0.53 1.96+0.44 1.65+0.69 1.77+0.41
Degisiklik olmadi 43 1.57+0.62 1.70+0.43 1.83+0,36 1.73+0.58 1.95+0.49 1.93+0.33 1.53+0.45 1.7440.32
Daha sik 6 1.36+0.39 1.81+0.46 2.26+0.75 1.94+0.89 2.48+0.83 1.81+0.63 1.64+0.67 1.91+0.54
Kw .500 1.020 1.482 .566 3.787 1.923 .088 .635
p 779 .600 477 753 51 .382 957 728
Arkadas iligkileri
Daha az 12 1.83+0.95 1.81+0.51 2.03+0.43 1.72+0.59 2.05+0.56 2.06+0.27 1.76+0.62 1.90+0.40
Degisiklik olmadi 42 1.50+0.56 1.64+0.41 1.78+0.33 1.67+0.57 1.95+0.50 1.87+0.32 1.45+0.41 1.69+0.30
Daha sik 9 1.43+0.60 1.78+0.45 2.22+0.68 1.91+0.66 2.27+0.73 2.01+0.68 1.82+0.73 1.94+0.51
Kw 1.586 1.414 4.788 1.159 2.379 4.475 3.252 3.484
p 453 493 .091 .560 .304 107 197 175
Komgsu iligkileri
Daha az 11 1.94+0.94 1.97+0.45 2.1440.49 1.91+0.68 2.10+0.52 2.04+0.27 1.95+0.54 2.01+0.33
Degisiklik olmadi 47 1.45+0.54 1.62+0.42 1.84+0.39 1.68+0.57 2.01+0.58 1.90+0.35 1.47+0.46 1.71+0.34
Daha sik 5 1.33+0.71 1.73+0.33 1.87+0.64 1.67+0.55 1.83+0.06 1.91+0.81 1.62+0.79 1.70+0.47
Kw 3.288 2.214 3.779 1.089 2.279 4.855 6.600 5.855
p 193 .074 51 .580 .320 .088 .037 .054
Es ile iligkiler
Benden uzaklasti 8 1.75+0.08 1.81+0.53 2.11£0.73 1.88+0.55 2.18+0.92 2.25+0.61 1.93+0.86 1.99+0.56
Degisiklik olmadi 23 1.62+0.57 1.76+0.40 1.87+0.43 1.70+0.51 2.05+0.45 1.86+0.32 1.62+0.46 1.78+0.31
Baglarimiz kuvvetlendi 32 1.46+0.58 1.62+0.43 1.86+0.35 1.69+0.65 1.95+0.51 1.90+0.32 1.43+0.43 1.70+0.32
Kw 1.807 2.039 156 1.198 2.118 2.946 3.102 2.333
P 405 .361 925 .549 .347 229 212 311




Annelerin sosyal g¢evresiyle (akrabalarla, arkadaslarla, komsularla ve esiyle)
iliski durumlar1 CYASDO puan ortalamalarmin karsilastirilmas: tablo 4.14de
verilmistir.

Cocugunun dogumundan sonra akrabalarla iliski durumuna gore; “daha sik”
diyen annelerin sosyal destek puan ortalamalar1 en diisiik, “degisiklik olmadi” diyen
annelerin sosyal destek puan ortalamalar1 en yiiksek bulunmus ancak sosyal destek puan
ortalamalar1 agisindan gruplar arasindaki fark istatistiksel olarak anlamsiz bulunmustur
(p>0.05).

Cocugunun dogumundan sonra arkadaslarla iliski durumuna gore “Ozel
Insandan Algilanan” sosyal destek boyutu ve “Toplam Puan” ortalamalar1 agisindan
gruplar arasindaki fark anlamli (p<0.05), diger boyut puan ortalamalar1 farki anlamsiz
bulunmustur (p>0.05). Arkadaslariyla “daha sik” goriismeye basladigini belirten
annelerin, arkadaslariyla “daha az” goériismeye basladigimi ve iliskilerinde “degisiklik
olmadigin1” belirten annelere gore “Ozel Insandan Algilanan” sosyal destek boyutu
puan ortalamalar1 ve “Toplam Puan” ortalamalarmi daha diisiik oldugu saptanmistir
(Tablo 4.14).

Cocugunun dogumundan sonra komsularla iliski durumuna gore; “Aileden
Algilanan” ve “Ozel Insandan Algilanan” sosyal destek alt boyutlar1 puan
ortalamalarinin gruplar arasindaki farki anlamli (p<0.05), “Arkadastan Algilanan”
sosyal destek alt boyutu ve toplam puan ortalamalarmnin gruplar arasindaki farki
anlamsiz bulunmustur (p>0.05). “Aileden Algilanan” sosyal destek ve “Ozel Insandan
Algilanan” sosyal destek boyutlarinda ¢ocugunun dogumundan sonra komsularla iliski
durumu hangi diizeyde olan anneler arasinda fark oldugunu anlamak amaciyla Dunn
testi uygulanmustir. “Aileden Algilanan” ve “Ozel insandan Algilanan” sosyal destek alt

boyutunda ¢ocugunun dogumundan sonra komsularla goriismelerinde “degisiklik
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olmad1” diyen annelerin, “daha az” goriismeye basladik ve “daha sik” goriismeye
basladik diyen annelere gore puanlarmin daha yiiksek oldugu ve aradaki farkin
“degisiklik olmadr” diyen annelerden kaynaklandigi bulunmustur (Tablo 4.14).
Cocugunun dogumundan sonra esiyle iligki durumuna gore “Aileden Algilanan”,
“Arkadastan Algilanan” ve “Ozel Insandan Algilanan” sosyal destek alt boyutlar1 ve
toplam puan ortalamalarinin gruplar arasindaki farki istatistiksel olarak anlamli
bulunmustur (p<0.05). “Benden uzaklastr” diyen annelerin tiim alt boyutlar ve toplam
puan ortalamalar1 “degisiklik olmadr” ve “baglarimiz kuvvetlendi” diyen annelere gore

daha diisiik bulunmustur (Tablo 4.14).
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Tablo 4.14. Annelerin Cevresindekilerle iliski Durumlarma Goére CYASDO Puan Ortalamalarinin Karsilastiriimasi

Cok Yénlii Algilanan Sosyal Destek Olcegi

DS’li cocugun Aileden Arkadastan Ozel insandan Toplam
dogumundan sonra S Algilanan Algilanan Algilanan

iligkiler; (63) X + SS X + SS X + SS X + SS
Akraba iliskileri

Daha az 14 22.29+8.42 20.07+8.21 21.00+7.79 63.36+23.46
Degisiklik olmadi 43 24.56+3.73 21.7745.65 23.84+3.96 70.16+11.92
Daha sik 6 19.33+10.84 19.00+8.00 19.00+9.51 57.33+27.18
Kw 711 .835 2.208 1.180

p .701 .659 332 354
Arkadas iligkileri

Daha az 12 23.00+6.81 20.42+6.73 21.83+6.39 65.25+18.73
Degisiklik olmadi 42 24.9843.73 22.14+5.86 24.21+3.97 71.33+12.14
Daha sik 9 17.67+9.91 17.334+8.02 17.11+8.62 52.114£25.67
Kw 5.657 4.208 7.610 6.377

p .059 122 .022 .041
Komsu iligkileri

Daha az 11 20.36+7.86 20.45+6.28 19.7346.65 60.55+20.08
Degisiklik olmadi 47 24.70+4.74 21.57+6.33 23.83+4.87 70.11+14.49
Daha sik 5 19.80+9.60 18.40+8.76 19.20+9.00 57.404+27.03
Kw 6.166 1.275 6.482 4.570

P .046 329 .039 102

Es ile iligkiler

Benden uzaklasti 8 15.38+10.68 13.63+9.41 15.25+10.19 44.254+29.77
Degisiklik olmadi 23 24.57+2.92 21.00+5.56 23.52+3.01 69.09+9.72
Baglarimiz kuvvetlendi 32 24.8844.63 23.09+4.84 24.06+4.51 72.03+12.26
Kw 6.939 7.522 6.312 7.655

P .031 .023 .043 .022




Down sendromlu ¢ocugun tanimlayici dzelliklerine gére ADO toplam puan
ortalamalarinin karsilastirilmasi tablo 4.15°de gosterilmistir. Down sendromlu ¢ocugun
cinsiyetine, baska bir saglik sorunu olma, giyinip soyunma, yemek yeme ve annenin
cocugunun bakiminda yardim alma durumlarma gore; aile islevlerini algilamay1
degerlendiren Aile Degerlendirme Olgegi alt boyutlar1 ve toplam puan ortalamalar:

acisindan gruplar arasindaki fark anlamsiz bulunmustur (p>0.05).
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Tablo 4.15. Down Sendromlu Cocugun Tanimlayic1 Ozelliklerine Gére ADO Puan Ortalamalarinm Karsilastirilmasi

AILE DEGERLENDIRME OLCEGI ALT BOYUTLARI

Ozellikler PC I R DTV GIG DK Gl Toplam
- < S

DS’li cocugun; (63) X +SS X +8S X +8S X +SS X +8S X + S8 X + S8 X + S8

Cinsiyeti

Kiz 35 1.45+0.60 1.60+0.40 1.83+0.42 1.64+0.56 1.98+0.58 1.87+0.38 1.48+0.47 1.69+0.34

Erkek 28 1.68+0.71 1.81+0.45 1.97+0.46 1.82+0.61 2.06+0.51 2.00+0.38 1.67+0.58 1.86+0.38

MwWU 7.000 356.000 412.500 404.500 413.000 382.500 399.000 352.000

P 219 .062 281 .234 .283 133 .206 .056

Baska saghk sorunu

olma durumu

Var 21 1.71+0.74 1.81+0.37 1.95+0.47 1.80+0.60 2.06+0.71 1.94+0.40 1.71+0.60 1.86+0.35

Yok 42 1.47+0.60 1.63+0.45 1.86+0.43 1.67+0.58 1.99+0.46 1.92+0.38 1.49+0.47 1.72+0.36

MWU 340.000 325.500 401.000 383.500 424.500 435.500 344.000 327.500

P 132 .090 357 .398 .809 935 156 .098

Giyinip soyunma

durumu

Yardimla 43 1.57+0.63 1.69+0.39 1.93+0.43 1.69+0.56 2.03+0.61 1.94+0.40 1.57+0.55 1.77+0.35

Yardimsiz 20 1.52+0.72 1.71+0.51 1.82+0.47 1.78+0.64 1.97+0.38 1.90+0.35 1.54+0.48 1.75+0.40

MwWU 376.000 428.500 370.000 398.000 424.500 430.000 429.000 386.000

p 414 .982 373 .034 935 1.000 .988 316

Yemek yeme durumu

Yardimla 33 1.55+0.66 1.68+0.41 1.96+0.42 1.76+0.61 2.08+0.69 1.93+0.37 1.57+0.53 1.79+0.35

Yardimsiz 30 1.56+0.66 1.70+0.46 1.82+0.45 1.67+0.56 1.94+0.33 1.93+0.41 1.56+0.52 1.74+0.37

t -.094 -184 1.355 575 1.075 -.038 113 353

p 925 .854 180 367 .288 .970 910 383

Bakiminda yardim

alma durumu

Aliyor 21 1.51+0.63 1.62+0.42 1.84+0.31 1.60+0.52 1.97+0.58 1.96+0.35 1.52+0.47 1.72+0.32

Almiyor 42 1.58+0.67 1.73+0.44 1.92+0.49 1.77+0.61 2.04+0.54 1.91+0.40 1.59+0.56 1.79+0.38

MwWU 400.000 379.500 423.500 375.000 364.000 384.500 415.500 411.000

p 340 367 .797 332 258 405 .709 .062




Down sendromlu c¢ocugun cinsiyetine, baska bir saglik sorunu olma, giyinip
soyunma, yemek yeme ve bakiminda yardim alma durumuna gére CYASDO puan
ortalamalarinin karsilastirilmasi tablo 4.16’da verilmistir.

Down sendromlu ¢ocugun cinsiyetine gore sosyal destek tiim boyutlar1 ile
toplam puan ortalamalar1 acisindan gruplar arasindaki fark anlamsiz bulunmustur
(p>0.05).

Down sendromlu ¢ocugun bagska saglik sorunu olma durumuna gore, “aileden
algilanan” ve “6zel insandan algilanan” sosyal destek alt boyutlariin puan ortalamalar1
“bagka saglik sorunu olmayan” c¢ocuklarin annelerinde yiiksek olup, gruplar arasindaki
fark anlamli bulunmustur (p<0.05). “Arkadastan algilanan” sosyal destek alt boyut puan
ortalamasi ile toplam puan ortalamalar1 acisindan gruplar arasindaki fark anlamsiz
olarak bulunmustur (p>0.05).

Down sendromlu ¢ocugun; giyinip soyunma, yemek yeme ve bakimida yardim
alma durumlarmna gore sosyal destek tiim boyutlari ile toplam puan ortalamalarinin
gruplar arasindaki farki anlamsiz bulunmustur (p>0.05) (Tablo 4.16). Ancak, Down
sendromlu ¢ocugun bakiminda “yardim aldigini” belirten annelerin algilanan sosyal
destek puan ortalamalarmin  “yardim almadigini”  belirten annelerin puan

ortalamalarindan daha yiiksek oldugu saptanmaistir.
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Tablo 4.16. Down Sendromlu Cocugun Tanimlayici Ozelliklerine Gore CYASDO Puan

Ortalamalarmin Karsilastirilmasi

Cok Yénlii Algilanan Sosyal Destek Olgegi

Ozellikler Aileden Arkadastan  Ozel Insandan Toplam
Algilanan Algilanan Algilanan

DS’li S

cocugun; (63) X + SS X + SS X + SS X +SS

Cinsiyeti

Kiz 35 23.69+5.85 21.03+6.94 22.97+5.83 67.69+£17.28

Erkek 28 23.39+6.38 21.2545.97 22.46+5.83 67.11£17.02

MWU 479.500 459.500 464.000 469.000

p 881 .668 715 771

Baska saghk

sorunu olma durumu

Var 21 21.14+7.63 19.67+7.86 20.29+6.86 61.10+£21.14

Yok 42 24.76+4.73 21.86+5.62 23.984+4.80 70.60£13.78

MWU 297.000 374.000 276.000 316.000

p .030 321 015 .068

Giyinip

soyunma durumu

Yardimla 43 22.88+6.94 20.70+6.87 22.00+6.41 65.58+19.04

Yardimsiz 20 25.00+3.08 22.0545.58 24.3543.79 71.40+10.99

MwuU 391.000 390.500 347.000 364.000

p .553 553 214 .328

Yemek yeme

durumu

Yardimla 33 22.79+6.97 21.3946.65 22.00+6.38 66.18+19.11

Yardimsiz 30 24.40+4.80 20.8346.38 23.5745.04 68.80£14.61

t -1.058 341 -1.075 -.606

p .294 .734 .287 .547

Bakiminda yardim

alma durumu

Aliyor 21 25.86+2.54 22.71+4.21 24.62+3.68 73.19+£8.80

Almiyor 42 22.4046.93 20.33+7.27 21.8146.43 64.55+19.37

MwuU 312.000 377.500 322.000 322.000

D .052 .347 .079 .082
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Annelerin; aile islevlerini algilamalar1 ile sosyal destekleri arasindaki iliskiy1

belirlemek icin yapilan korelasyon analizi sonucunda; Aile islevlerini algilamada ADO

“Problem Cdzme”, “Iletisim”, “Roller”, “Genel islevler” alt boyutlar1 ve “ADO Toplam

Puan1” ile “Aileden, Arkadastan ve Ozel insandan Algilanan” sosyal destek boyutlar1 ve

“Toplam Puan1” arasinda ters yonde anlamli (p<0.05), aile islevlerini algilamanin

“Duygusal Tepki Verebilme” ve “Davramis Kontrolii” ile “Aileden, Ozel Insandan

Algilanan” sosyal destek boyutlar1 ve “Toplam Puani” arasinda ters ydnde anlamli

iligkiler bulunmustur (p<0.05) (Tablo 4.17).

Tablo 4.17. Annelerin Aile Islevlerini Algilamalar1 ile Sosyal Destek Arasindaki iliskinin

Degerlendirilmesi

Ozel CYASDO

Aileden Arkadastan
Algilanan Algilanan Insandan
& & Algilanan ~ Toplam

Problem C6zme r -323 -.310 -.395 -.367

p 010 013 .001 .003
Iletigim -.458 -375 -.484 -.470

p .000 .002 .000 .000
Roller r -.464 -.342 -.491 -.462

p .000 .006 .000 .000
Duygusal Tepki r -.302 -.146 -.269 -.254
Verebilme

p 016 254 033 045
Gereken [lgiyi Gosterme _ 109 -.133 -.103 -.124

p 394 299 423 332
Davranis Kontrolii -.395 -.247 -.410 -373

p .001 051 .001 .003
Genel Islevler r o -433 -.282 -.453 -415

p .000 025 .000 .001
ADO r -.486 -.363 -.511 -.484
Toplam

p .000 .003 .000 .000

50



5.TARTISMA

Saglikli bir ¢ocuk annesi olmak kolaydir. Ancak, cocukta olabilecek kalic1 bir
saglik sorunu, anne-baba rollerinde degisiklikler yaratmaktadir. Down sendromlu
cocugu olan anne, aile islevlerinde degisiklikler ile karsi karsiya kalmaktadir. Yasanan
bu travmatik durumda ¢ocugun gereksinimlerini karsilamada anne, babaya gdre daha
fazla sorumluluk yiiklenmektedir. Cocukla daha fazla bir arada olan annenin
rahatlatilmaya ve desteklenmeye gereksinimi vardir. Annelere verilen destek Down
sendromlu c¢ocuk ile yasamay1 ve giicliiklere uyum saglamay1 kolaylastirabilmelidir.
Down sendromlu ¢ocuk annelerinin aile islevlerini yerine getirmede hem duygusal hem
de fiziksel bakim destegi almalar1 5nemlidir.”'*

Down sendromlu ¢ocuklarin annelerinin aile islevlerini algilama ve sosyal destek
diizeylerini degerlendirmek amaciyla yapilmis arastirma bulgular1 literatiir bilgileri
dogrultusunda tartisilmaya ¢alisilmistir. Ancak Down sendromlu ¢ocuklarin annelerinin
aile islevlerini ve algiladiklar1 sosyal destegi degerlendirmeye yonelik ¢aligmalarin
kisithlig1 s6z konusu oldugundan benzer konularda yapilan caligmalar tartismaya yon
kazandirmistir.

Annelerin yas gruplarina gore aile islevlerini algilama toplam puan ortalamalar1
ve alt boyut puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark bulunmamistir
(Tablo 4.7). Oztiirk’iin engelli ¢ocuga sahip ailelerin gereksinimlerinin ve aile yiikiiniin
belirlenmesi amaciyla Kocaeli iline bagh olan Izmit ilcesinde bulunan alt1 dzel egitim
ve rehabilitasyon merkezinde 202 engelli cocugun anneleri ile tanimlayici olarak yaptigi
calismasinda, annelerin yasi ile aile gereksinimlerini belirleme puan ortalamalari
arasinda istatistiksel olarak anlamli fark bulunmadig: belirtilmistir.* Oztiirk ’tin bulgusu
arastirmanin bulgusunu destekler niteliktedir. Ancak, 46 yas ve lstii grupta “Gereken

Ilgiyi Gosterme” alt boyut puan ortalamalar1 diger yas gruplarma gore daha yiiksek
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bulunmustur. Bu yas grubundaki annelerin “Gereken ilgiyi Gosterme” alt boyutundaki
islevlerinin yeterince iyi olmadig1 disiintilebilir. Bu alt boyut ailedeki bireylerin
birbirlerine gosterdikleri ilgi, sevgi ve bakimi igerdigine goére; bu yas grubundaki
annelerin diger aile bireyleri ile az ya da c¢ok ilgileniyor olmasi1 bu konudaki islevlerini
yeterince yerine getirememesine sebep olmus olabilir.

Annelerin egitim durumuna gore; aile islevlerini algilama toplam puan
ortalamalar1 ve alt boyut puan ortalamalar1 arasindaki farkin istatistiksel olarak anlaml
olmadigi, ancak annelerin egitim durumuna gore aile islevlerini algilamanin “Duygusal
Tepki Verebilme” ve “Davranig Kontrolii” alt boyutlarma iliskin puan ortalamalarinin
anlamli oldugu belirlenmistir (Tablo 4.7). “Duygusal Tepki Verebilme” alt boyutunda
egitim durumu “lniversite” olan annelerin puan ortalamalar1 diger gruplardan daha
diisiik bulunmustur. Bu durum iiniversite mezunu annelerin sevgi, mutluluk, kizginlik,
iizlintii gibi duygusal tepkilerinin iy1 diizeyde oldugunu gostermektedir. Egitim durumu
“ortaokul” olan annelerin “Davranis Kontrolii” alt boyutlarina iliskin puan ortalamalar1
diger gruplara gore yiiksek bulunmustur. Bu gruptaki annelerin, aile iiyelerinin
davranislarmma standartlar koyma, disiplin saglama, sosyal ve psikolojik tehlikeler
karsisinda uygun davranisi yeterli diizeyde gosteremedikleri diistiniilebilir. Egitim
diizeyi, bireylerin olaylar karsisindaki goriislerini etkileyebileceginden, egitim
durumuna gore kisilerin yorum yapabilme, kendini ifade edebilme, sorunlara ¢6ziim
iretebilme, iletisim kurma becerileri de degisiklik gosterebilir. Sarithan’m engelli
cocuga sahip olan ve olmayan annelerin aile islevlerini algilamalar1 ile yalnizlik
diizeylerini incelemek amaciyla Ankara il merkezinde Milli Egitim Bakanligi’na bagh
Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezlerine devam eden alti-on dort yas arasindaki 100
engelli ¢ocugun anneleri ile Milli Egitim Bakanligi’na bagli ilkogretim okullarina

devam eden alti-on dort yas arasindaki 100 normal gelisim gosteren ¢ocugun anneleri
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ile yaptig1 calismasinda; annelerin egitim durumlarina gore aile degerlendirme
Olceginin, “Duygusal Tepki Verebilme”, “Davranis Kontrolii” alt boyutlarma iligkin
puan ortalamalarmmin gruplar arasindaki farkin istatistiksel olarak anlamli bulunduguna
iliskin bulgular* yapilan arastirma bulgulari ile benzerlik gostermektedir.

Annelerin aile tipinin aile degerlendirme 6l¢egi puan ortalamalarim etkilemedigi
belirlenmistir (Tablo 4.7). Tokug’un otistik cocuk ve aile dzelliklerinin aile islevlerine
etkisini belirlemek amaciyla Istanbul ve Izmir illerinde bulunan 4 vakifla isbirligi icinde
108 aile ile yaptig1 tanimlayict ¢alismasinda; aile tipine gore aile islevlerini algilama
toplam puan ortalamalar1 arasindaki farkinm anlamsiz oldugu belirtilmistir.”® Tokug’un
calisma bulgular1 ile arastirma bulgular1 benzerlik gostermektedir.

Annelerin ¢alisma durumlarina gore ile aile islevlerini algilamanin alt boyutlar1
ve toplam puan ortalamalarmin gruplar arasindaki farkinin anlamsiz olmasi, ¢alisma
durumunun annelerin aile islevlerini etkilemedigini diisiindlirmektedir (Tablo 4.7).
Tokug¢’un calismasinda, “Davranig Kontrolii” alt boyutu disindaki diger alt boyut puan
ortalamalarinin gruplar arasindaki farkinin anlamsiz oldugu ifade edilmistir.”® Tokug’un
calismasindaki “Davranis Kontrolii” alt boyutu disindaki diger bulgular ile arastirma
bulgular1 benzerlik gostermektedir.

Yasayan ¢ocuk sayma gdre annelerin aile islevlerini algilamada “Gereken lgiyi
Gosterme™ alt boyutuna iliskin puan ortalamalarinin anlamli olmasi, annelerin ¢cocuk
sayis1 arttik¢a gereken ilgiyi gostermede sorun yasadigini diisiindiirmektedir. Ancak aile
islevlerini algilama toplam puan ortalamalar1 ve diger alt boyut puan ortalamalari
arasinda fark bulunmamis sadece ¢ocuk sayis1 artikga puan ortalamalarmin yiikseldigi
goriilmiistiir (Tablo 4.7). Bu durum, annelerin aile islevlerini gerceklestirmesinde
sagliksizlik boyutuna yaklastigini gostermektedir. Tokug¢’un ¢alismasinda, Aile

Degerlendirme Olgegi alt boyut puan ortalamalar1 agisindan gruplar arasinda fark
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olmadigi belirtilmi$tir.50 Sarthan’m c¢alismasinda da, ADO toplam puan ortalamalarmmn
dort ya da daha fazla ¢cocu@a sahip olan annelerde yiiksek oldugu belirtilmistir.** Tokug
ve Sarthan’in ¢aligma bulgular1 arastirma bulgularin1 desteklemektedir.

Annelerin yas gruplarma ve egitim durumlarina gdre Sosyal Destek Olgegi tiim
boyutlar1 ile toplam puan ortalamalari agisindan gruplar arasindaki fark anlamsiz
bulunmugtur (Tablo 4.8). Kahriman ve Bayat 0Ozirlii ¢ocuga sahip ebeveynlerin
yasadiklar1 giicliikkler ve algiladiklar1 sosyal destek diizeylerini degerlendirmek amaciyla
Trabzon ilinde faaliyet gostermekte olan Rehabilitasyon ve Aile Danigsma Merkezine
kayitll zihinsel, fiziksel, hem zihinsel hem de fiziksel engelli 60 ¢ocugun anne ve
babasiyla yaptiklari tanimlayici ¢calismalarinda; ebeveynlerin yas gruplarina ve egitim
durumlarina gore sosyal destek Olgegi tiim boyutlar1 ile toplam puan ortalamalari
acisindan gruplar arasindaki farkin anlamsiz oldugunu belirtmislerdir.”’ Kahriman ve
Bayat’in bulgusu arastirma bulgusu ile benzerlik gostermektedir. Ancak, annelerin yas1
ilerledikce sosyal destek Olcegi alt boyut ve toplam puan ortalamalar1 diismiistiir. Bu
durum annelerin Down sendromlu c¢ocukla yasamayi oOgrendik¢e sosyal destek
gereksinimlerinin azaldigini diisiindiirmektedir.

Annelerin egitim diizeyleri yiikseldik¢e algiladiklar1 sosyal destek diizeyleri
artmistir. Coskun ve Akkas’mn engelli ¢ocuga sahip olan annelerin siirekli kaygi
durumlar1 ile sosyal destek algilama diizeyleri iligkisinin incelendigi iligskisel tarama
modelindeki zihin, isitme, otistik ve ortopedik engelli ¢cocuklarin anneleri ile yaptigi
calismada; annelerin egitim diizeyi yiikseldikce sosyal destek diizeyinin arttig1
belirtilmistir.** Coskun ve Akkas’in calisma bulgusu arastrma bulgusunu destekler
niteliktedir. Karadag’in engelli ¢ocuga sahip annelerin yasadiklar1 giicliikler ile aileden
algiladiklar1 sosyal destek ve umutsuzluk diizeyleri lizerine Gaziantep ilindeki zihinsel

ve fiziksel engelli ¢ocugu olan 95 anne ile yaptig1 tanimlayict tipteki caliymada;
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annelerin egitim diizeyi yiikseldik¢e sosyal desteklerinin de yiikseldigi Vurgulanmlstlr.52
Karadag’in calisma bulgusu arastirma bulgusuyla benzerlik gostermektedir.

Annelerin aile tipine gore “aileden algilanan™ sosyal destek alt boyutunun puan
ortalamalar1 agisindan gruplar arasindaki fark anlamli olarak belirlenmistir. Ancak,
sosyal destek diger alt boyutlari ile toplam puan ortalamalar1 agisindan gruplar
arasindaki fark anlamsiz bulunmustur (Tablo 4.8). Genis ailede yasayan annelerin
puanlar1 ¢ekirdek ailede yasayanlardan yiiksek olarak belirlenmistir. Bu durum, genis
ailede yasayan annelere diisen sorumluluklarin paylasildigini, aileden algilanan sosyal
destegin 1yi oldugunu diisiindiirmektedir. Bahar ve arkadaslarmin zihinsel ya da
bedensel engelli cocuga sahip annelerin anksiyete ve depresyon diizeyleri ile stresle
basa c¢ikma tarzlarmi belirlemek amaciyla 6zel egitim merkezine devam eden 60
cocugun annesi ile yapmis olduklar1 ¢alismada; aile tipinin sosyal destek arama ile
iligkili oldugu belirlenmis ve genis ailede yasayan annelerin c¢ekirdek ailede yasayan
annelere gore sosyal destek ihtiyaglarmin daha diisiik oldugu belirtilmistir.”® Bahar ve
arkadaslarinin ¢aligsma bulgusu ile arastirma bulgusu benzerlik gostermektedir. Sari’nin
Down Sendromlu ¢ocuga olan ailelere yonelik yaptigi niteliksel ¢alismasinda; genis
ailede yasayan annelerin aile iiyelerinden ekonomik ve duygusal olarak destek aldiklar1
belirtilmistir.*' Sar’nin ¢alisma bulgusu ile arastirma bulgusu benzerlik gdstermektedir.

Annelerin ¢alisma durumlarina ve g¢ocuk sayilarmma gore sosyal destek puan
ortalamalar1 acisindan gruplar arasinda fark bulunmamistir. (Tablo 4.8). Bu durum,
annelerin c¢alisma durumlarmin ve ¢ocuk sayilarinin algiladiklar1 sosyal destegi
etkilemedigini diisindiirmektedir.

Annelerin Down sendromlu ¢ocuguna zaman ayirabilme, disar1 ¢ikma, diger
¢ocuklarina ve kendine zaman ayirabilme durumlarina gore, Aile Degerlendirme Olgegi

puan ortalamalar1 agisindan gruplar arasindaki fark anlamsiz olarak belirlenmistir

55



(Tablo 4.9). Ancak, Down sendromlu ¢ocuguna zaman ayiramayan annelerin, toplam
puan ortalamalarinin, c¢ocuguna zaman ayirabilen annelerden yiiksek oldugu
belirlenmistir. Sarthan’in engelli cocugu olan annelerin aile islevlerini degerlendirdigi
calismasinda, cocuguna yeterli zaman ayiramayan annelerin aile islevlerini
degerlendirme toplam puan ortalamalarinin, cocuguna yeterli zaman ayirabilen
annelerden yiiksek oldugu belirtilmistir.** Sarthan’m c¢alisma bulgusu ile arastirma
bulgusu benzerlik gostermektedir. Annelerin ¢ocuklariyla az zaman gecirmesi anne-
cocuk iligkisini zayiflatabileceg§inden, aile islevlerinde sagliksiz bir durum
gelisebilecegini diisiindiirebilir.

Annelerin Down sendromlu ¢ocufuna zaman aymwabilme durumuna gore,
gruplarin sosyal destek puan ortalamalar1 arasinda fark bulunmamistir (Tablo 4.10).
Ancak, Down sendromlu ¢ocuguna zaman ayirabilen annelerin sosyal destek puan
ortalamalari, zaman ayiramayan annelerden yiiksek bulunmus olup, bu durum zaman
ayirabilen annelerin algiladiklar1 sosyal destegin 1yi oldugunu diisiindiirmektedir.

Annelerin Down sendromlu ¢ocukla disar1 ¢ikma sikligmma gore “arkadastan
algilanan” sosyal destek boyutu puan ortalamalar1 agisindan gruplar arasindaki farkin
anlamli olmasi, Down sendromlu ¢ocukla “mecbur olunca ¢ikiyorum” diyen annelerin
puan ortalamalarmin diisiik olmasindan kaynaklanmaktadir. Bu durum, “mecbur olunca
cikiyorum” diyen annelerin “arkadastan algiladiklar1” sosyal destegin yetersiz oldugunu
diistindiirebilir.

Down sendromlu ¢ocugu olan annelerin diger ¢ocuklarma zaman ayirabilme
durumuna gore “arkadastan algilanan” ve “6zel insandan algilanan” sosyal destek
boyutlarinin ve “toplam puan” ortalamalar1 agisindan gruplar arasindaki farkin anlaml

olmasi, annelerin diger cocuklarna zaman ayirabildigi gdstermektedir. Bu durum
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annelerin Down sendromlu ¢ocugu disindaki ¢ocuklarina da zaman ayirabilmesi i¢in
sosyal destegin gerekli ve 6nemli oldugunu diistindiirmektedir (Tablo 4.10).

Down sendromlu ¢ocugu olan annelerin kendine zaman ayirabilme durumuna
gore “arkadastan algilanan” sosyal destek boyutunda “ayirabiliyorum” cevabini veren
annelerin puan ortalamalarmnin yliksek olmasi ve puan ortalamalar1 agisindan gruplar
arasindaki farkin anlamli olmasi, annelerin arkadastan algiladiklar1 sosyal destegin iyi

oldugunu diistindiirmektedir (Tablo 4.10).

Annelerin ¢ocugunun Down sendromlu oldugunu 6§renme zamanina gore Aile
Degerlendirme Olgegi “Problem Coézme” ve “Roller” boyutlarina iliskin puan
ortalamalar1 agisindan gruplar arasindaki farkin anlamli oldugu, ancak aile islevlerini
algilamanin diger boyut puan ortalamalar1 ile toplam puan ortalamalar1 agisindan
gruplar arasindaki farkin anlamsiz oldugu saptanmistir (Tablo 4.11). Sarithan’in engelli
cocugu olan annelerin aile iglevlerini degerlendirdigi ¢alismasinda, aile degerlendirme
Olgegi alt boyutlarina ait ortalamalar agisindan gruplar arasindaki farkin Onemli
olmadigi belirtilmis,tir.44 Sarthan’in ¢alisma bulgusu ile aragtirma bulgularinin Aile
Degerlendirme Olgegi toplam puan ortalamalar1 arasindaki farkin anlamsiz olmasi
benzerlik gostermektedir. Annelerin ¢ocuklarinin Down sendromlu oldugunu 6grenme
zamani ile ADO toplam puan ortalamalar1 incelendiginde; Down sendromlu bir ¢ocuk
dogurdugunu “dogumda” O6grenen annelerin toplam puan ortalamalar1 digerlerinden
daha yiiksek bulunmustur. Sarthan’mn calisma bulgularinda da annelerin engelli
cocuklar1 olabilecegini, cocuk dogmadan dnce ya da dogdugu zaman 6grenen annelerin
aile degerlendirme Olgegi puani ortalamalarinin diger annelere gore yiiksek oldugu
bulgusu* arastirma bulgusu ile paralellik gostermektedir (Tablo 4.11). Anneler Down

sendromlu ¢ocugu olacagin1 ne zaman Ogrenirse Ogrensin, ayni siirecleri ve ayni
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sikintilar1 yasadigi i¢in 6grenme zamaninin “Problem C6zme” ve “Roller” disindaki aile
islevlerini etkilemedigi sdylenebilir.

Annelerin, ¢ocugunun Down sendromlu oldugunu 6grendigindeki hislerine gore;
aile islevlerini algilamanin “Iletisim”, “Duygusal Tepki Verebilme”, “Davranis
Kontrolii”, “Genel Islevler” alt boyutlar1 ve “Toplam Puan” ortalamalar1 acisimdan
gruplar arasindaki fark anlamli bulunmustur. Sarthan’m calismasinda ise, “Roller” alt
boyutu puan ortalamasi agisindan gruplar arasindaki fark anlamli olarak belirtilmistir.**
Sarthan’in c¢alisma bulgusu ile arastrma bulgular1 farklilik gdstermektedir. Ayrica
arastrmada “utan¢ duyan” annelerin puan ortalamalar1 diger gruplara gore yiiksek
bulunmustur. Bu gruptaki annelerin aile islevlerini algilama ve yerine getirmede
yetersizliklerinin olabilecegi diisiiniilebilir.

Cocugunun Down sendromlu oldugunu ogrendikten sonra annelerin taniyi
reddetme, careler arama, asir1 sorumluluk yiiklenme ve bakim veren merkezlerle
isbirligi yapma durumlar1 agisindan aile islevlerini algilama puan ortalamalarina iliskin
degerler anlamsiz bulunmustur (Tablo 4.11). Arastirma bulgularmin toplam puan
ortalamalar1 agisindan gruplar arasindaki farkin anlamsiz olmasi Sarihan’in ¢aligma
bulgulari** ile benzerlik gdstermektedir.

Annelerin ¢ocugunun Down sendromlu oldugunu Ogrenme zamanima gore;
sosyal destek puan ortalamalar1 agisindan gruplar arasindaki fark anlamsiz bulunmustur
(Tablo 4.12). Bu durum, annelerin ¢ocugunun Down sendromlu oldugunu 6§renme
zamanina gore sosyal destek algilarinin degismedigini diisiindiirebilir.

Annelerin ¢cocugunun Down sendromlu oldugunu 6grendigindeki hislerine gore;
“aileden algilanan” ve “O6zel insandan algilanan” sosyal destek alt boyut puan
ortalamalar1 agisindan gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamlilik saptanmig ve

“utan¢ duydum” diyen annelerin sosyal destek puan ortalamalarmin diger gruplara gore
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diisiik olarak belirlenmistir (Tablo 4.12). Bu durum, “utan¢ duyan” annelerin “aileden
ve Ozel insandan algilanan” sosyal desteklerinin yeterli olmadigini gostermektedir.

Cocugunun Down sendromlu oldugunu 6grendikten sonra; taniyr reddetme,
careler arama, asir1 sorumluluk yiiklenme ve merkezlerle isbirligi yapma durumlarma
gore yapilan degerlendirmede sosyal destek alt boyutlar1 ile toplam puan ortalamalari
acisindan gruplar arasindaki fark anlamsiz bulunmustur (Tablo 4.12). Bu bulgu
annelerin  ¢evrelerinden aldiklar1  sosyal destegin olumlu yonde oldugunu
diistindiirmektedir.

Annelerin, Down sendromlu ¢ocugunun dogumundan sonra akrabalarla iliskileri,
arkadaslarla iliskileri ve esi ile olan iliskileri ADO tiim alt boyutlar1 ile toplam puan
ortalamalarin1 etkilememistir (Tablo 4.13). Bu sonug, Down sendromlu c¢ocuk
annelerinin ¢evreyle olan iligkilerinin, aile iglevleri etkilemedigini diisiindiirmektedir.

Down sendromlu ¢ocugunun dogumundan sonra annelerin komsularla iliski
durumlarina gore; “Genel Islevler” puan ortalamalar1 agisindan gruplar arasindaki farkin
onemli oldugu saptanmistir (Tablo 4.13). Bu fark cocugunun dogumundan sonra
komsularla “daha az” goriismeye baslayan annelerin puan ortalamalarmnin yiiksek
olmasmndan kaynaklanmustir. “Genel Islevier” boyutunda, komsularla “daha az”
goriismeye baslayan annelerin komsularla iliskilerinde “degisiklik olmayan” ve “daha
sik” goriisen annelere gore daha yetersiz oldugu diisiiniilebilir. Farkli bir ¢ocuk annesi
olma, aile islevlerinin artmasina neden olabileceginden fark olusmus olabilir.

Annelerin, Down sendromlu ¢ocugunun dogumundan sonra akrabalarla iliski
durumlarina gore gruplar arasinda fark olmamasi, akrabalarla iligkilerinin annelerin
algiladiklar1 sosyal destegi etkilemedigini diigiindiirebilir (Tablo 4.14).

Down sendromlu ¢ocugunun dogumundan sonra arkadaslarla iliskileri yoniinden

“0zel insandan algilanan” sosyal destek boyutu ve “toplam puan” ortalamalar1 agisindan
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gruplar arasindaki fark anlamli bulunmustur (Tablo 4.14). Bu durum, arkadaslariyla
“daha sik” gorilisiiyorum diyen annelerin algiladiklar1 sosyal destegin diger gruplara
gore daha diisiik oldugundan kaynaklanmis olabilir ve annelerin arkadaslar1 ile daha sik
goriismelerine ragmen yeterli destek alamadiklarini diistindtirebilir.

Cocugunun dogumundan sonra komsularla iligkileri; “aileden algilanan” ve “6zel
insandan algilanan” sosyal destek alt boyutlar1 puan ortalamalar1 acisindan gruplar
arasindaki farkin anlamh (p<0.05), “arkadastan algilanan™ sosyal destek alt boyutu ve
toplam puan ortalamalar1 farkinin anlamsiz olmasi (p>0.05) (Tablo 4.14), annelerin en
yakinlariyla cocugun bakimini {stlenmis olmalarindan kaynaklanabilir. White ve
Hasting’in engelli ¢ocuk ailelerinde algilanan sosyal destek calismasinda, aileden ve
arkadaslardan alinan sosyal destegin ebeveynleri ruhsal olarak olumlu yonde etkiledigi
belirtilmistir.*

Cocugunun dogumundan sonra esiyle iligski yoniinden sosyal destek alt boyutlar1
ile toplam puan ortalamalarinin gruplar arasindaki farkiin istatistiksel olarak anlamli
olmas1t ve “eslerinin kendilerinden uzaklastigi diisiinen” annelerin sosyal destek
puanlarinin diger gruplara gére daha diisiik olmasi, bu gruptaki annelerin genel sosyal
desteklerinin yetersiz oldugunu diisiindiirmektedir. (Tablo 4.14).

Down sendromlu ¢ocugun cinsiyetine, baska bir saglik sorunu olma, giyinip
soyunma, yemek yeme ve annenin ¢ocugunun bakiminda yardim alma durumlarina
gore; aile islevlerini algilamada annelerin puan ortalamalar1 agisindan gruplar arasindaki
fark Onemsiz bulunmustur. Sarthan’in calismasinda ¢ocugun cinsiyetine gore, aile
islevlerini algilamay1 degerlendiren Aile Degerlendirme Olgegi alt boyutlar1 ve toplam
puan ortalamalar1 agisindan gruplar arasidaki farkin 6nemsiz oldugu belirtilmistir.**

Sarthan’in bulgusu ile arastirmanin bulgusu benzerlik gostermektedir. Cocuklarin
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tanimlayicit 6zelliklerinin annelerin aile islevlerini etkilemedigi ve annelerin aile
islevlerini yeterli diizeyde yerine getirebildikleri diisiiniilebilir (Tablo 4.15).

Annelerin Down sendromlu ¢ocugunun cinsiyetine gére Sosyal Destek Olcegi
puan ortalamalar1 agisindan gruplar arasindaki fark anlamsiz bulunmustur (Tablo 4.16).
Karpat’mn yaygin gelisimsel bozukluk tanisi alan 3-18 yas arasi cocuga sahip anne ve
babalarin yasadiklar1 yas siiregleri, evlilik uyumlar1 ve algiladiklar1 sosyal destegin
incelenmesinde iliskisel tarama modelini kullanarak Izmir’de yaptig1 calismasinda,
cocugun cinsiyetine gore, sosyal destek Olcegi puan ortalamalar1 agisindan gruplar
arasindaki farkin anlamsiz oldugu belirtilmistir.'® Karpat’in ¢alisma bulgusu ile
arastirma bulgusu paralellik gostermektedir. Down sendromlu ¢ocugun cinsiyetinin
annelerin algiladiklar1 sosyal destegi degistirmedigi diisiiniilebilir.

Down sendromlu ¢ocugun bagka bir saglik sorunu olma durumun goére ‘“aileden
ve Ozel insandan algilanan” sosyal destek boyut puan ortalamalar1 agisindan gruplar
arasindaki fark anlamli olarak bulunmustur. Annelerin Down sendromlu ¢ocugunun
baska saglik sorunu oldugunda ihtiyaclar1 karsilarken aile ve 6zel insandan algiladiklar
sosyal destek onemlidir. Bagka saglik sorunu olan Down sendromlu ¢ocuk annelerinin,
daha az destek aldiklar1 belirlenmistir. Bu durum sorun arttikca ihtiya¢ duyulan destegin
algilanamadigmi disiindiirmektedir. “Arkadastan algilanan” sosyal destek alt boyut
puan ortalamasi ve toplam puan ortalamalar1 agisindan gruplar arasindaki fark anlamsiz
olarak bulunmustur (Tablo 4.16). Karpat’in ¢alismasinda ¢ocugun mevcut tanisinin
yaninda ek tanisinin olup olmamasi durumuna gore, algilanan sosyal destek alt boyutlari
ve toplam sosyal destek ortalamalar1 agisindan gruplar arasinda anlamli bir farklilik
bulunmadig1 belirtilmistir.®

Down sendromlu ¢ocugun giyinip soyunma ve yemek yeme durumuna gore

sosyal destek tiim boyutlar1 ile toplam puan ortalamalarmnin gruplar arasindaki farki
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anlamsiz bulunmustur. Bu durum, c¢ocuklarmin giyinip soyunmasinin ve yemek
yemesinin “yardimla ya da yardimsiz” olusunun annelerin algiladiklar1 sosyal destegi
etkilemedigini diisiindiirmektedir.

Arastirmada, Down sendromlu ¢ocugun bakiminda annelerin yardim alip almama
durumlarina gore, sosyal destek puan ortalamalarmin gruplar arasinda fark olusturmadigi

belirlenmistir (Tablo 4.16). Ancak, Down sendromlu ¢ocugun bakiminda yardim aldigini
belirten annelerin algilanan sosyal destek puan ortalamalarinin yardim almadigini
belirten annelerin puan ortalamalarindan daha yiiksek oldugu saptanmistir. Cocugunun
bakiminda yardim alan annelerin sosyal destek algilarinin daha 1iyi oldugu
disiiniilebilir. Kahriman ve Bayat’in calismasinda, ¢ocugunun bakiminda destek
aldigimi belirten ebeveynlerin algilanan sosyal destek puan ortalamalarinin destek
almadigim belirten ebeveynlerin puan ortalamalarindan daha yiiksek oldugu, gruplar
arasindaki farkin da anlamli oldugu belirtilmistir.”!

Annelerin; Aile Degerlendirme Olgegi puan ortalamalari ile Sosyal Destek
Olgegi puan ortalamalar1 arasinda ters yonde anlamli iliski bulunmustur (p<0.05) (Tablo
4.17). Arastirmada, Down sendromlu g¢ocugu olan annelerin sosyal destek algilari
arttikca aile islevlerini algilama puan ortalamalar1 diismektedir. Bu sonug; annelerin
aileden, arkadastan ve 6zel insandan algiladiklar1 sosyal desteklerinin artmas ile aile

islevlerini daha 1yi yerine getirebileceklerini gostermektedir.
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6. SONUC VE ONERILER

Erzurum il merkezinde bulunan, ii¢ Ilce Mili Egitim Miidiirliigiine bagl yedi
Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezinde, Down sendromlu ¢ocuklarin annelerinin aile
islevlerini algilama ve sosyal destek diizeylerini degerlendirmek amaciyla tanimlayici
olarak yapilan arastirmada asagidaki sonuglar elde edildi:

Annelerin egitim durumlar: aile islevlerini algilamada “Duygusal Tepki
Verebilme” ve “Davranig Kontrolii” alt boyutlarini etkiledigi saptandi. “Duygusal Tepki
Verebilme” alt boyutunda egitim durumu ‘“Universite” olan annelerin aile islevlerini
algilamada en iyi olduklari, “Davramis Kontrolii” alt boyutunda egitim durumu
“ortaokul” olan annelerin aile islevlerini algilamada yetersiz olduklar1 bulundu.

Annelerin aile tipi ve ¢alisma durumlarmin Aile Degerlendirme Olgegi puan
ortalamalarini etkiledigi saptandi.

Annelerin ¢ocuk sayilarmin aile islevlerini algilamada “Gereken llgiyi
Gosterme™ alt boyutuna etkili oldugu saptandi, 4 ve iistii cocuga sahip olan annelerin
aile islevlerini algilamada “Gereken Ilgiyi Gosterme” alt boyutunda yetersiz olduklar
belirlendi.

Gentis aile tipinde yasayan annelerin, ¢ekirdek aile tipinde yasayan annelere gore
sosyal desteklerinin daha iyi oldugu bulundu.

Annelerin ¢ocuklarma ve kendilerine zaman aywrabilme durumlarmin Aile
Degerlendirme Olgegi puan ortalamalarm etkiledigi belirlendi.

Annelerin, Down sendromlu ¢ocukla disar1 ¢ikma sikligmin, diger ¢ocuklarina
ve kendine zaman ayirabilme durumlarmnin sosyal desteklerini etkiledigi saptandi.

Annelerin ¢ocugunun Down sendromlu oldugunu 6§renme zamanina gore Aile
Degerlendirme Olgegi alt boyutlarindan olan “Problem Cdzme” ve “Roller” puan

ortalamalarinin etkilendigi saptandi.
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Annelerin ¢cocugunun Down sendromlu oldugunu 6grendigindeki hislerinin Aile
Degerlendirme Olgegi puan ortalamalarmi etkiledigi belirlendi.

Cocugunun Down sendromlu oldugunu 6grendikten sonra annelerin taniy:
reddetme, c¢areler arama, asiri sorumluluk yiiklenme ve bakim veren merkezlerle
ishirligi yapma durumlarinin  Aile Degerlendirme Olgegi puan ortalamalarini
etkilemedigi saptand.

Annelerin ¢ocugunun Down sendromlu oldugunu J&grenme zamani ve
ogrendikten sonra taniyr reddetme, c¢areler arama, agsirt sorumluluk yiiklenme ve
merkezlerle isbirligi yapma durumlarmin sosyal desteklerini etkilemedigi belirlendi.

Annelerin ¢ocugunun Down sendromlu oldugunu 6grendigindeki hislerinin
“Aileden ve Ozel Insandan Algilanan” sosyal destek boyutlarini etkiledigi belirlendi.

Annelerin Down sendromlu ¢ocugun dogumundan sonra “akraba, arkadas ve esi
ile olan iligkilerinin” Aile Degerlendirme Olgegi puan ortalamalarmni etkilemedigi
belirlendi.

Down sendromlu c¢ocugun dogumundan sonra annelerin komsularla iliski
durumlarinmn  “Genel Islevler” alt boyutunda aile islevlerini etkiledigi saptand.
Komgularla “daha az goriismeye baslayan™ annelerin aile islevlerini yerine getirmede
diger gruplara gore daha yetersiz olduklar1 belirlendi.

Cocugunun dogumundan sonra annelerin akrabalarla iligkilerinin sosyal
desteklerini etkilemedigi saptandi.

Cocugunun dogumundan sonra arkadaslarla iligkilerinin annelerin sosyal
desteklerini etkiledigi saptandi. Arkadaslariyla “daha sik” goriismeye basladigmi
belirten annelerin, arkadaslariyla “daha az” goriismeye basladigini ve iliskilerinde
“degisiklik olmadigmni” belirten annelere gore sosyal desteklerinin yetersiz oldugu

belirlendi.
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Annelerin ¢ocugunun dogumundan sonra komsularla iligkilerinin “Aileden ve
Ozel Insandan Algiladiklar’” sosyal desteklerini etkiledigi bulundu. Komsularla
iliskilerinde “degisiklik olmayan” annelerin sosyal desteklerinin diger annelerden daha
1yi oldugu belirlendi.

Annelerin ¢ocugunun dogumundan sonra esiyle iliskilerinin sosyal desteklerini
etkiledigi belirlendi, esinin kendisinden uzaklastigini sdyleyen annelerin sosyal
destekleri yetersiz bulundu.

Down sendromlu ¢ocugun tanimlayict 6zelliklerinin annelerin aile islevlerini
yerine getirmesinde etkili olmadigi belirlendi.

Down sendromlu ¢ocugun cinsiyetinin, giyinip soyunma, yemek yeme ve
bakiminda yardim alma durumlarinin annelerin algiladiklar1 sosyal destegi etkilemedigi
belirlendi.

Down sendromlu c¢ocugun baska saglik sorunu olma durumunun annelerin
“Aileden ve Ozel insandan” algiladiklar1 sosyal desteklerini etkiledigi belirlendi.

Annelerin, “Problem Cézme”, “Iletisim”, “Roller”, “Genel Islevler” gibi aile
islevlerini yerine getirmelerinde algiladiklar1 sosyal destegin 6nemli oldugu, sosyal
destegi 1yi olan annelerin aile islevlerinde yeterli oldugu belirlendi. Annelerin aile
islevlerini algilamada “Duygusal Tepki Verebilme” ve “Davranis Kontrolii” boyutlarim
gerceklestirirken aileden ve o6zel insandan algiladiklar1 sosyal destegin etkili oldugu
belirlendi.

Oneriler;

Annelerin egitim durumlar1 aile islevlerini algilamalarinda etkili oldugu icin,
annelerin egitim diizeylerini arttrmaya yonelik ilgili kurumlarla isbirligi yapilabilir.

Annelerin ¢ocuklarma ve kendilerine zaman ayirabilmeleri i¢in aile i¢i ve aile

dis1 destekleri giiclendirilebilir.
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Down sendromlu ¢ocuk ailelerine; aile iglevlerinin esler arasinda paylasilmasi
gerektigi, eslerin birbirlerini  desteklemesinin  6nemini  vurgulayan egitimler
diizenlenebilir.

Down sendromlu cocuklarla yasam hakkinda kitle iletisim araglar1 kanaliyla
bilgilendirme yapilabilir. Boylece Down sendromlu ¢ocuklar annelerine ve ailelerine
sosyal destek vermenin 6nemini vurgulanabilir.

Down sendromlu ¢ocugu olan annelerin aile iglevlerini stirdiirmesinde, yasanilan
cevre ile saglik hizmeti sunan saglik c¢alisanlarinin birlikte destek vermesi, annelerin
Down sendromlu ¢ocukla yasamalarini kolaylastirabilir.

Bilimsel veri tabaninin arttirilabilmesi i¢cin Down sendromlu c¢ocugu olan

annelerin yasamlarina yonelik bagka konularda arastirmalarin yapilmasi 6nerilebilir.
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EK-2. SORU FORMU

“Down Sendromlu Cocuklarin Annelerinin Aile Islevierini Algilama ve Sosyal

Destek Diizeylerinin Degerlendirilmesi” amaglanan bu arastirmada annelerin aile

islevlerini algilama ve sosyal destek diizeylerini etkileyen faktorleri belirlemek ve aile

islevleri ile sosyal destek diizeyleri arasindaki iliskiyi inceleyerek, down sendromlu

cocuklarin annelerinde farkindaligi arttirmak amaclanmaistir.

Formdaki bilgiler sadece bu arastirma i¢in kullanilacak olup baska bir amacla

kullanilmayacaktir. Sorulara ictenlikle cevap vermeniz arastirmanin giivenirligi

acisindan 6nem tasimaktadir.

Degerli zamanmizi aywrip formlardaki sorular1 cevaplandirdigmiz i¢in sizlere

tesekkiir ederim.

Kac¢ yasindasimiz?
()30yasvealt1 ()31-35yas () 36-40 yas

Egitim durumunuz nedir?

() Ilkokul () Ortaokul () Lise
Aile tipiniz;
() Cekirdek Aile () Genis Aile

Cahsma durumunuz;

() Calistyorum () Calismiyorum
Sosyal giivenceniz var m?

() Var () Yok

Yasayan toplam ¢ocuk sayimmiz nedir?

O1 O2 ()3 ()4dveisti

()41-45 yas

() Universite

Zila Ozlem KIRBAS

() 46 yas ve tistl
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Bu ¢ocugunuzdan baska saghk sorunu olan ¢ocugunuz var mi?
()Evet () Hayrr

Cevabmiz EVET ise, sorununu belirtir misiniz?

Down Sendromlu ¢cocugunuza yeterli zaman ayirabiliyor musunuz ?
() Ayrrabiliyorum () Ayramiyorum

Down Sendromlu cocugunuzla ne kadar sikhikla disan ¢ikiyorsunuz?
() Hic ¢ikmiyorum

() Mecbur olunca ¢ikiyorum

() Bazen ¢ikiyorum

() Hep ¢ikiyorum

Eger varsa diger ¢cocuklariniza yeterince zaman ayirabiliyor musunuz?
() Ayrrabiliyorum () Ayramiyorum

Kendinize zaman ayirabiliyor musunuz?

() Ayrrabiliyorum () Ayramiyorum

Cocugunuzun Down Sendromlu oldugunu ne zaman égrendiniz?

() Dogum oncesi () Dogdugunda () Dogum sonrasi

Cocugunuzun Down Sendromlu oldugunu égrendiginizdeki hisleriniz;

() Sok oldum () Kendimi sugladim () Acigektim

() Utang duydum () Hayal kiriklig1 yasadim

Cocugunuzun Down Sendromlu oldugunu égrendikten sonra gosterdiginiz tepkiler
ve yaptigimiz uygulamalar;

() Taniy1 reddettim

() Careler aradim

() Sorumluluk yiiklendim

() Merkezlerle isbirligi yaptim
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Cocugunuzun dogumundan sonra;
Akrabalarimzla iliskilerinizin durumu;
() Daha az goriismeye basladik

() Degisiklik olmadi

() Daha sik goriismeye basladik

() Hig goriismiiyoruz

Arkadaslarimizla iliskilerinizin durumu;
() Daha az goriismeye basladik

() Degisiklik olmadi

() Daha sik goriismeye basladik

() Hig goriismiiyoruz

Komsularimizla iliskilerinizin durumu;

() Daha az goriismeye basladik

() Degisiklik olmadi

() Daha sik goriismeye basladik

() Hig goriismiiyoruz

Esinizle iliskilerinizin durumu;

() Benden uzaklast1

() Hicbir degisiklik olmadi

() Aramizdaki baglar daha ¢ok kuvvetlendi
Cocugunuzun yasi :

Cocugunuzun cinsiyeti : () Kiz () Erkek
Cocugunuzun baska bir saghk sorunu var mi?
() Evet () Hayrr

Cevabmiz EVET ise, belirtir misiniz?
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Cocugunuzun giyinip soyunmasi;

() Yardimla () Yardimsiz

Cocugunuzun yemek yemesi;

() Yardimla () Yardimsiz

Cocugunuzun bakiminda, kendi ailenizden ya da esinizin ailesinden destek, yardim
aliyor musunuz?

() Alryorum () Almiyorum
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EK-3. AILE DEGERLENDIRME OLCEGI

ACIKLAMA: ilisikte aileler hakkinda 60 ciimle bulunmaktadir. Liitfen her ciimleyi dikkatlice okuduktan
sonra, sizin ailenize ne derecede uyduguna karar veriniz. Onemli olan, sizin ailenizi nasil gordiigiiniizdiir.
Her ciimle i¢in 4 segenek soz konusudur (Aynen Katiliyorum/ Biiyiikk Olgiide Katiliyorum/ Biraz
Katiliyorum/ Hi¢ Katilmiyorum) Her climlenin yaninda 4 segenek icin de ayr1 yerler ayrilmistir. Size
uygun secenege (X) isareti koyunuz. Her climle i¢in uzun, uzun diistinmeyiniz. Miimkiin oldugu kadar
cabuk ve samimi cevaplar veriniz. Kararsizliga diiserseniz, ilk akliniza gelen dogrultusunda hareket
ediniz. Liitfen her ciimleyi cevapladifimizdan emin olunuz.

Biiyiik . .
CUMLELER Aynen Olgiide Biraz Hig
Katiltyorum Katiliyorum |Katilmiyorum
Katiliyorum
1.Ailece ev disinda program yapmada giigliik ¢ekeriz, ¢linki () () ()
aramizda fikir birligi saglayamayiz. )
2.Glnliik hayatimizdaki sorunlarin (problemlerin) hemen () () () ()

hepsini aile i¢inde hallederiz.

3.Evde biri iizgiin ise, diger aile iiyeleri bunun nedenlerini

ol () () () ()

4.Bizim evde, kisiler verilen her gorevi diizenli bir sekilde

yerine getirmezler. ) ) ) € )
5.Evde birinin bagsi derde girdiginde, digerleri de bunu

kendilerine fazlasiyla dert ederler. € ) € ) € ) € )
6.Bir sikint1 ve iiziintii ile karsilastigimizda, birbirimize

destek oluruz. ) ) ) )
7.Ailemizde acil bir durum olsa, sasirip kaliriz. () () () ( )
8.Bazen evde ihtiyacimiz olan seylerin bittiginin farkina

varmaytz. ) ) ) ¢ )
9.Birbirimize kars1 olan sevgi, sefkat gibi duygularimizi

aciga vurmaktan kaginiriz. € ) € ) € ) € )
10.Gerektiginde aile iiyelerine gorevlerini hatirlatir,

kendilerine diigen isi yapmalarini saglariz. ) ) ) € )
11.Evde dertlerimizi iiziintiilerimizi birbirimize sdylemeyiz. () () () ()
12.Sorunlarimizin ¢6zlimiinde genellikle ailece aldigimiz

kararlar1 uygulariz. € ) € ) € ) € )
13.Bizim evdekiler, ancak onlarin hosuna giden seyler () () () ()

sOyledigimizde bizi dinlerler.

14.Bizim evde bir kisinin sdylediklerinden ne hissettigini

anlamak pek kolay degildir. ) ) ) ()
15.Ailemizde esit bir gérev dagilimi yoktur. () () () ()
16.Ailemizin iiyeleri, birbirlerine hoggoriilii davranirlar. () () () ()
17.Evde herkes basina buyruktur. () () () ()
18.Bizim evde herkes, sdylemek istediklerini {istii kapali

degil de dogrudan birbirlerinin yiiziine sdyler. ) ) ) )
19.Ailede bazilarimiz, duygularimizi belli etmeyiz. () () () ()
20.Acil bir durumda ne yapacagimizi biliriz. () () () ()
21.Ailecek, korkularimizi ve endiselerimizi birbirimizle

tartigmaktan kaginiriz. ) ) ) )
22.Sevgi, sefkat gibi olumlu duygularimizi birbirimize belli

etmekte giicliik cekeriz. ) ) ) € )
23.Gelirimiz (iicret, maas) ihtiyaglarimizi karsilamaya

yetmiyor. () () () ()
24.Ailemiz, bir problemi ¢dzdiikten sonra, bu ¢6ziimiin ise

yaraylp yaramadigini tartisir. ) ) ) )
25.Bizim ailede herkes kendini diistiniir. () () () ()
26.Duygularimiz1 birbirimize agikca sdyleyebiliriz. () () () ()
27.Evimizde banyo ve tuvalet bir tiirlii temiz durmaz. () () () ()
28.Aile i¢inde birbirimize sevgimizi gostermeyiz. () () () ()
29.Evde herkes her istedigini birbirinin yliziine soyleyebilir. () () () ()
30.Ailemizde, her birimizin belirli gérev ve sorumluluklar () () () ()

vardir.
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31.Aile iginde genellikle birbirimizle pek iyi geginemeyiz.

() () () ()

32.Ailemizde sert-kotii davramislar ancak belli durumlarda

gosterilir. () () () ()
33.Ancak hepimizi ilgilendiren bir durum oldugu zaman

birbirimizin isine karisiriz. () () () ()
34.Aile iginde birbirimizle ilgilenmeye pek zaman

bulamiyoruz. () () () ()
35.Evde genellikle sdylediklerimizle, soylemek

istediklerimiz birbirinden farklidir. () () () )
36.Aile i¢inde birbirimize hosgoriilii davraniriz () () () ()
37.Evde birbirimize, ancak sonunda kisisel bir yarar
saglayacaksak ilgi gosteririz. () () () ()
38.Ailemizde bir dert varsa, kendi icimizde hallederiz. () () () ()
39.Ailemizde sevgi ve sefkat gibi giizel duygular ikinci

plandadir. () () () ()
40.Ev islerinin kimler tarafindan yapilacagini hep birlikte

konusarak kararlagtiririz. () () () ()
41.Ailemizde herhangi bir seye karar vermek her zaman

sorun olur. () () () ()
42.Bizim evdekiler sadece bir ¢ikarlar1 oldugu zaman

birbirlerine ilgi gosterir. () () () ()

g g

43.Evde birbirimize kars1 agik sozliiyiizdiir. () () () ( )
44.Ailemizde higbir kural yoktur. () () () ()
45.Evde birinden bir sey yapmasi istendiginde mutlaka takip

edilmesi ve kendisine hatirlatilmasi gerekir. ) ) ) )
46.Aile i¢inde, herhangi bir sorunun (problemin) nasil

¢oziilecegi hakkinda kolayca karar verebiliriz. () () () ()
47.Evde kurallara uyulmadig1 zaman ne olacagim bilmeyiz. () () () ()
48.Bizim evde aklimza gelen her sey olabilir. () () () ()
49.Sevgi, sefkat gibi olumlu duygularimizi birbirimize ifade

edebiliriz. ) ) ) )
50.Ailede her tiirlii problemin {istesinden gelebiliriz. () () () ()
51.Evde birbirimizle pek iyi gecinemeyiz. () () () ()
52.Sinirlenince birbirimize kiiseriz. () () () ()
53.Ailede bize verilen gorevler pek hosumuza gitmez ¢linkii

genellikle umdugumuz gorevler verilmez. () () () ()
54.K6tii bir niyetle olmasa da evde birbirimizin hayatina ¢ok

karisiyoruz. () () () ()
55.Ailemizde kisiler herhangi bir tehlike karsisinda (yangin,

kaza gibi) ne yapacaklarim bilirler, ¢linkii boyle

durumlarda ne yapilacagi aramizda konusulmus ve ) ) ) )

belirlenmistir.
56.Aile iginde birbirimize giliveniriz. () () () ()
57.Aglamak istedigimizde, birbirimizden ¢ekinmeden

rahatlikla aglayabiliriz. () () () ()
58.Isimize (okulumuza) yetismekte giicliik ¢ekiyoruz. () () () ( )
59.Aile iginde birisi, hoglanmadigimiz bir sey yaptiginda ona

bunu agikea sdyleriz. ) ) ) )
60.Problemimizi ¢6zmek icin ailecek ¢esitli yollar bulmaya

calisirz. () () () ()
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EK-4. COK YONLU ALGILANAN SOSYAL DESTEK OLCEGI

Asagida bazi ifadeler bulunmaktadir. Bu ifadeleri okuyup, sizin i¢in ne kadar dogru oldugunu size uygun secenegi isaretleyerek belirtiniz.

Tamamen
katiliyorum

Cogunlukla
katiliyorum

Katilryorum

Kararsizim

Katilmiyorum

Cogunlukla
Katilmiyorum

Hig
katilmiyorum

1. Yardima gereksinim duydugumda ¢evremde bana yardim
edecek biri vardir.

2. Uziintii ve sevinglerimi paylasacagim biri vardir.

3. Ailem gerg¢ekten bana yardim etmeye ¢alisir.

4. Ailemden gereksinim duydugum duygusal yardim ve destegi
alirm

5. Kendimi yaninda daima rahat hissettigim birileri vardir.

6. Arkadaglarim bana ger¢ekten yardim etmeye caligir.

7. Isler kotii gittiginde arkadaslarima giivenebilirim.

8. Aileme sorunlarim konusabilirim.

9. Uziintii ve sevinglerimi paylasabildigim arkadaslarim vardur.

10. Yagsamimda duygularima 6nem veren belli biri vardir.

11. Alacagim kararlarda ailem yardimc1 olmaya goniilliidiir.

12. Arkadaslarimla sorunlarimi konusabilirim.




EK-5. BILGILENDIRiLMiS OLUR FORMU

Degerli Anneler,

Bu arastirma, Atatiitk Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Cocuk Sagligi ve
Hastaliklar1 Hemsireligi Anabilim Dalinda Yiksek Lisan Tez Calismasi olarak yiirtitiilmekte
olup, “Down sendromlu ¢ocuklarin annelerinin aile islevlerini algilama ve sosyal destek
diizeylerinin degerlendirilmesi” amaciyla planlanmistir. Arastirmamizda cevaplandirmaniz
icin iic adet form sunulmustur. Her ifadeyi okuduktan sonra size en uygun maddeleri
segmeniz veya doldurmaniz gerekmektedir. Bu calisma tamamen bilimsel amagli olup, elde
edilen veriler baska higbir alanda kullanilmayacaktir. Uygulamanin herhangi bir asamasinda

arastirmadan ayrilma hakkina sahipsiniz.

Yardimlariniz i¢in simdiden tesekkiir ederim.

Arastirmadan Once verilen metni okudum. Metin hakkinda yapilan yazili ve sozli
aciklamalar1 okudum ve dinledim. Bu kosullarla s6z konusu arastirmaya kendi rizamla, hi¢bir

baski ve zorlama olmaksizin katilmay1 kabul ediyorum.

GoOniilliiniin Adi1-Soyadt: Tarih:
Imzas:

Adresi (varsa telefon no, faks no):

Aciklamalar1 yapan arastirmacinin

Adi:

Imzast:
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EK-6. ETIK KURUL ONAYI
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' | ETIK KURUL SONUC FORMU |

i i

Aragtirmanin Adi: “Down Sendromlu Cocuklarin Annelerinin Aile Islevlerini Algilama ve Sosyal Destek

&

Diizeylerinin Degerlendirilmesi”

Arastirmanin Yiiriitiilmesi Uygundur ? { x2)
Diizenlemeler Yapildiktan Sonra Yiiriitiilmesi Uygundur )
Arastirmanin Yiiriitiilmesi Uygun Degildir &

Aciklamalar (Uygun degil ya da diizeltme gerekiyorsa): Atatiirk Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi
Etik Kurulu'nun 26.03.2012 tarihinde yapilan toplantisinda “Down Sendromlu Cocuklarin Annelerinin
Aile Islevlerini Algilama ve Sosyal Destek Diizeylerinin Degerlendirilmesi” konulu Zila Ozlem KIRBAS

ve Yrd.Dog¢.Dr.Hava OZKAN’in tez caligmasmmn etik agidan uygun olduguna oy birligi ile karar

verilmistir.

Prof. Dr. Mdgfiret KASIKCI

M Baskan
/ f

=Y

Do¢.Dr. Ayda CELEBIOGLU Do¢.Dr.Mehtap TAN

Baskan Yrd. Uye

Do¢.Dr.Giilsen ERYILMAZ Do¢.Dr. e OZER

3 QL )

Uye %{w"”' : Uye g@

Yrd.Dog.Dr. Mine EKINCI ' Yrd.Do¢.Dr. Seher ERGUNEY
S me———

Uye !‘g Uye

Yrd.Do¢.Dr.Nazh HACIALIOGLU Yrd.Dog¢.Dr.Serap SOKMEN

Uve [@/U/\ Sekreter/Raportor
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EK-7. RESMI iZIN YAZIST

TC.
ERZURUM VALILIGI I
{1 Milli Egitim Mudiirliigi

Sayt ! B.08.4. MEM.4.25.00.65-605

gonu : Anket Calismasi

24052012« 14111

VALILIK MAKAMINA

llgi : 07/03/2012 tarih ve 3612 sayili (2012/13) sayih Genelge

Atatiirk Universitesi Ogrenci Isleri Daire Baskanhid 18.05.2012 tarihli ve 10466
sayil yazilari ile Saghk Bilimleri Enstitiisii yiiksek lisans 6grencisi Zila Ozlem
KIRBAS 1n “Down Sendromlu Cocuklarin Annelerin Aile Islevlerini Algilama ve Sosyal
Destek Diizeylerinin Degerlendirilmesi ™ konulu tez ¢alismasina esas teskil edecek anket
calismasini, bagvuru ekinde yer alan Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezlerinde yapma
istegi, ilgi genelge gergevesinde mildiirlligiimilzce uygun goriilmektedir.

Makamlanimizca da uygun gériildiigii takdirde olurlarimiza arz ederim.

Biilent KORUK

Milli Egitim Mildiir V.

ali Yardimcisi

Y. Mumcu Mah, Atatirkevi Cad. Proje Koordinasyon Merkezi Yakutiye
ERZURLUM EGITIMOE REFORM
Ayrinuli bilgi icin irtibat : Y.DELIBASOGLU SEF ik
Telefon : 104423234 48 06 Faks : (0442) 2344805
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