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Oz

Bu ¢alisgmada Down Sendromlu (DS)’lu ¢ocugu olan ana babalarin, ¢ocuklarinin egitimi, bakim ve saghk durumu ile ilgili
gereksinimlerinin belirlenmesi amaglanmigtir. Bu amag dogrultusunda, arastirma, karma eszamanli (convergent) desene uygun
bicimde yiiriitiilmiistlir. Arastirmanin nicel bdliimiine 318, nitel bdliimiine ise 15 Down Sendromlu ¢ocugu olan ana baba
katilmigtir. Arastirma verilerinin toplanmasinda, Bailey ve Simeonsson (1988) tarafindan gelistirilen ve son olarak Cavkaytar,
Ardig ve Aksoy (2014) tarafindan Tirk kiiltiiriine uyarlamas: yapilan “Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci” ile 9 maddeden
olusan bir Goriisme Formu kullanilmustir. Nicel veri analizinde Tek yonlit ANOV A ve t testi kullanilirken, nitel veriler ise betimsel
olarak analiz edilmistir. Calismada ana baba gereksinimleri lizerinde etkisi en bilyiik olan degiskenin ailenin aylik geliri ve en
disiik olan degiskenin ise annenin egitim diizeyi oldugu belirlenmistir. Sonuglar, ana babalarin egitim diizeyi diistiikge maddi
gereksinimlerinin ve ¢evreye agiklama gereksinimlerinin arttigini gostermistir. Aile gelir diizeyi, ana babalarin maddi ve ¢evreye
aciklama gereksinimleri iizerinde anlamli farkliliga neden olurken, bilgi ile genel destek ve toplumsal hizmet gereksinimlerine bir
etkisi yoktur. DS’lu bireyin yasina gore ana babalarin genel destek ve toplumsal hizmet, bilgi, maddi gereksinimlerinin anlamli
farkliliklar gosterdigi, ¢evreye agiklama gereksinimi igin ise anlamli farklilik gostermedigi belirlenmistir. Son olarak, DS’lu
gocugun cinsiyetinin, maddi gereksinim digindaki tiim gereksinim alanlarinda anlamli farkliliklara neden oldugu ortaya ¢ikmistir.

Anahtar Kelimeler: Down Sendromlu ¢ocuklar, Down Sendromlu Cocuklarin Aileleri, Down Sendromlu Ailelerin gereksinimleri.
Abstract

This study aimed to determine the needs of parents of children with Down syndrome regarding their children's education, care, and health status.
The research was conducted by the mixed convergent design. The parents (N= 318) with children with Down Syndrome participated in the
quantitative part of the study and 15 in the qualitative part. The quantitative data were gathered by Family Needs Survey developed by Bailey &
Simeonsson and adapted by Cavkaytar, Ardig &Aksoy. Qualitative data were collected through a semi-structured Interview Form consisting of 9
items. One-way ANOVA and t-test were used in quantitative data analysis while qualitative data were analysed descriptively. The results showed
that the variable with the most significant effect on the parents' needs was the family's income, and the lowest variable was the mother's education
level. It was found that as the parent's education level decreased, their financial needs and their need for disclosure to the environment increased.
It was found that while family income caused a significant difference in parents' economic and environmental disclosure needs, it did not affect
information and general support, and social service needs. Finally, it has been determined that the gender of the child with DS causes significant
differences in all areas of need except financial needs.
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1. Giris

Down Sendromu (DS), zihinsel yetersizlik olarak siniflandirilsa da zihinsel yetersizlikle sinirlandirilamayacak farkli
gelisimsel 6zellikleri olan bir yetersizlik grubudur. DS, bir kromozom bozuklugudur ve 21.kromozomun iki yerine iig
adet olmasi durumudur. DS’ye neden olan en 6nemli etmen ya da risk faktorii ileri yas hamilelik olarak goriilse de
DS’na neden olan bagka etmenlerde bulunmaktadir (Batu, 2011). Cavusoglu (2011), ileri yas hamilelik, genetik
yatkinligin (ailede baska DS’li bireyin varligi) da bu konuda 6nemli risk etmenlerinden oldugunu belirtmektedir.

DS’lu bireyler, tipki zihinsel yetersizligi olan bireyler gibi zihinsel ve dil gelisimi alanlarinda akranlarindan daha
diistik bir performans gostermektedirler. Alici dil gelisimi agisindan sézciikleri anlamakta zorlanmadiklari ancak ifade
edici dilde sorun yasadiklar gdzlenmektedir (Kumin, 2012; Lauteslager, 2013). Ozbey (2009), akademik becerileri
diistik olsa da DS’lu bireylerin sosyal zekalarinin oldukga yiiksek oldugunu belirtmektedir. Ancak DS’lu bireylerin
hipotonik kas yapisi, erken dénemlerden itibaren hareket gelisimlerinde akranlarindan geri kalmalarina neden
olmaktadir (Lauteslager, 2013). Buna ¢k olarak, DS’na neden olan kromozom anomaliligi, bu bireylerin bazi ciddi
saglik sorunlar1 yasama riskini de arttirtyor gériinmektedir. En 6nemli saglik sorunlar1 arasinda konjenital kalp
hastalig1 ile diisiik bagisiklik sistemi ve 16semi gibi hematolojik hastaliklar yer almaktadir. Bununla birlikte DS’lu
bireylerde gastrointestinal hastaliklar, Alzheimer, epilepsi, erken yaglanma gibi norolojik sorunlar ile gérme igitme
bozuklugu, otonom ve endokrin hastaliklari gibi énemli saglik sorunlarina rastlanmaktadir (Smith, 2001). Belirtilen
bu yetersizlik ve saglik sorunlari, DS’lu bireylerin miimkiin oldugunca erken dénemde hem egitim hem de terapi
(fizyoterapi, dil ve konusma terapisi vb.) yoluyla sagaltimini gerekli ve hatta kimi durumlarda da zorunlu kilmaktadir.
Alanyazin DS’lu bireylere dogumdan sonra ikinci ay gibi erken donemlerden itibaren sunulacak zenginlestirilmis bir
uyaran ¢evresinin, daha sonraki donemlerde sunulacak egitsel ve tibbi miidahalalerin etkililigini arttirdigini ortaya
koymaktadir (Fredes, Astudillo & Lizama, 2021). Ustelik bahsedilen nitelikte bir erken miidahalenin; 6zellikle dil
(Smith, Hokstad & Naess, 2020), motor beceriler (Aslan, Dogan, Canaloglu ve dig., 2022) ve sosyo-duygusal alanlar
olmak tizere DS’li bireylerin en dezavantajli olduklar1 alanlarda daha iyilesme sagladigi ortaya konmustur.

DS yukarida da belirtildigi gibi, genetik temelli bir yetersizlik ve degistirilemez bir durumdur. Bu dogrultuda ana
babalarin diger yetersizlik tiirlerinde oldugu gibi, DS’li ¢ocuklarinin durumunu anlayabilmek, onun egitim ve geligimi
icin uygun ve zamaninda miidahaleler yapabilmek ve biitiin bunlarin yaninda bir ana baba olarak kendi yasamlarina
iligkin planlamalar yapabilmek i¢in DS ile ilgili bilgi edinebilecekleri kaynaklara yonelmektedirler. Bununla birlikte
DS konusunda yakin zamanda yapilmis ¢alismalarin oldukga sinirli olmasi, var olan sinirli diizeydeki Tiirkge kaynagin
da konu ile ilgili giincel bilgileri icermiyor olmasi, ailelerin uygun ve dogru bilgiye ulagsmasini zorlastirmaktadir. Bu
caligmada, DS olan ¢ocuga sahip ana babalarin, ¢ocuklarimin yetersizligine bagli olarak deneyimledikleri sorunlarin
ve gereksinimlerinin ayrintili betimlenmesi amaglanmistir.

1.1. DS’ lu Cocugu Olan Ana Babalarin Yasadigr Olast Sorunlar

Alanyazin, DS’lu ¢ocugun dis goriiniimiine doniik akranlarin ve digerlerinin tutumlarmin, egitime baslama
stirecindeki sorunlarin, saglik sorunlarinin, davranig problemlerinin, tuvalet egitimindeki zorluklarm ana babalarin
yogun bir duygusal stres ve depresyon egilimi gosterdiklerini ortaya koymaktadir (Cigerli, Topsever, Alvur &
Gérpelioglu, 2014; Dereli & Okur, 2008; Kahriman & Bayat, 2008; Laf¢i, Oztung & Alparslan, 2014; Yazic1 &
Durmusoglu, 2015). Ancak biitiin bu duygusal sorunlarin nasil ve ne diizeyde deneyimleneceginin, ana babanin kisgilik
Ozellikleri ve bulunduklart ¢cevreye 6zgii kimi etmenlerle iligkili olabilecegi vurgulanmaktadir.

Ailelerin, yetersizligi olan g¢ocuklar1 ile ilgili yasadiklar1 sorunlar, biiyiik oranda yetersizligin bir engele
doniismesinin de nedeni olan, toplumsal etmenlerdir. Ozel gereksinimi olan gocugun yetersizligi ile ilgili yeterli
bilgiye sahip olamama, aile iiyelerinin degisen rolleri, es iligskilerinde sorunlar yaganmasi, sosyal etkinliklere (arkadas
ya da akraba ziyareti de dahil her tiir sosyokiiltiirel etkinlik) katilamama, toplumun yetersizligi olan bireye ve ailesine
yonelik tutumlari aile isleyisini etkileyen 6nemli etmenlerdir (Bilal & Dag, 2005). Donmez ve arkadaslari (1998) da
ana babalarn, sosyal ¢evrelerinden destek gérmelerinin, 6zellikle gocugun bakim ve egitimi ile ilgili konularda yardim
alabilmelerinin, onlarin sorunlarla bag etmelerinde ve daha da 6nemlisi yalniz olmadiklarini hissetmelerine yardimet
oldugunu belirtmigtir. Bunun yaninda yetersizligi olan bir bireyin varligi, ana babanin hem ¢ocuklariyla hem de
birbiriyle olan iliskisini etkilemekte; kardesler arasi iligkileri ve kardesin genel gelisimsel durumunu da etkilemektedir
(Yildirim &Conk, 2005).

Isikhan (2005), yetersizligi olan bireylerin ailelerinin, tanilama ile birlikte gerek yetersizligin etkilerinin azaltilmasi,
kontrol edilmesi ve giderilmesi, gerekse iyilestirme hizmetlerine ulasabilme konusunda ekonomik zorluklar
yasadiklarin1 ve bu nedenle destege ihtiya¢c duyduklarini belirtmektedir. Yasanan saglik problemlerinin ¢éziimii i¢in
yapilan zorunlu saglik harcamalari ve zorunlu sehirlerarasi yolculuklar, 6zel egitim i¢in arag gereclerin pahali olmasi,
kimi durumda yetersizligi olan ¢ocugun bakim ve egitimi i¢in ¢alisan annenin isten ayrilmak zorunda kalmasi gibi
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nedenler, ailenin deneyimledigi ekonomik sorunlari arttirmaktadir. Ustelik bu ekonomik sorunlar; ana babada
duygusal kimi sorunlara yol agabilmekte, ¢iftler aras1 uyumda ciddi iligki sorunlar1 yasanmasina ve sonug olarak
evlilik iliskisinin bozulmasina neden olabilmektedir (Girli, Yurdakul, Sarisoy & Ozekes, 1999).

1.2. DS’lu Cocugun Oldugu Ailelerin Gereksinimleri

Bailey ve Simeonsson (1988); yetersizligi olan ¢ocukla ilgili ana baba gereksinimlerini dort grupta ele almstir.
Bunlar bilgi, genel destek ve toplumsal hizmet, bagkalarina agiklama, maddi gereksinim olarak siralanabilir. Bilgi
gereksinimi, ana babalarin ¢ocuklarinin bakim ve egitimi kapsamindaki bilgi ihtiyacini tanimlamaya yoneliktir. Alan
yazinda yetersizligi olan bir cocuga sahip ana babalarin; ¢ocuklarinin yetersizligi ve buna doniik egitsel miidahaleler
konusunda yeterli bilgiye sahip olmadiklari, yetersizligine uygun bakim ya da egitim sunabilecek bir kurum bulma,
benzer yetersizligi olan bireylerin aileleri ile iletisim kurabilme, psikososyal ve duygusal oldugu kadar bireysel
ihtiyaglarimi karsilayabilecekleri bir zaman bulabilme ve 6zellikle gocugun gerek saglik gerekse egitsel ihtiyaglari
nedeniyle artan giderleri nedeniyle ekonomik destege gereksinimlerinin oldugu ortaya konmustur (Akc¢amete &
Kargin, 1996; Cavkaytar, Uysal & Garan, 2012; Evcimen, 1996; Mert, 1997; Sen & Yurtsever, 2007; Sucuoglu,
Kiigiiker & Kobal, 1997). Ornegin Cavkaytar, Ceyhan, Adigiizel, Uysal ve Garan (2012) ise zihinsel yetersizligi olan
cocuklarin ana babalarinin; ¢cocugun gelecekteki yasami, davranis kontrolii, sosyal beceri egitimi, gocugun saglig gibi
konularda bilgi ve egitime gereksinim duyduklarini ortaya koymustur. Cigerli ve dig. (2014) da ana babalara tan
stirecinde doktor ve diger saglik ¢alisanlarinin yeterli ilgi gostermedigi ve kendilerini bilgilendirmedigi, cocuklarina
yeterli vakit ayirmadigini belirtmistir. Ana babalar 6zellikle tan1 konduktan sonra psikolojik destege ¢ok fazla ihtiyag
duyduklarini ifade etmektedir.

Genel destek ve toplumsal hizmet gereksinimi; yetersizligi olan ¢ocugun bakim ve egitimi ile ilgili konularda ana
babanin ailesi ve toplumsal ¢evresindeki diger kisi, kurum ya da kuruluglarin destegine ne diizeyde gereksinim
duydugu ile ilgilidir. Alanyazin bu gereksinim tiirii ile ilgili olarak 6zellikle annelerin daha fazla ihtiyag belirttiklerini
ortaya koymaktadir (Kahriman & Bayat, 2008; Lafc1 vd., 2014; Sen & Yurtsever, 2007). Arastirmalar, yetersizligi
olan ¢ocugun tiim sorumlulugunun annede olmasinin ve dolayisiyla tiim zaman, ilgi ve enerjilerini engelli bireye
yoneltmek zorunda olmalarinin, ¢ocuktaki engel sebebiyle esleri, diger cocuklar1 ve akrabalart ile iligkilerinde sorunlar
yasamalarinin, genel olarak annelerin, ¢evrelerindeki insanlardan daha da uzaklasip, yalnizlagsmalarima neden
oldugunu ortaya koymustur. Dereli ve Okur (2008), Uguz, Toros, inan¢ ve Colakkadioglu (2004) da bu dogrultuda,
annelerin depreseyon diizeylerinin yiiksek oldugunu ve hatta bu nedenle psikososyal destege ihtiya¢ duyduklarini
bulmustur. Yazict ve Durmusoglu (2015) ise ana babalarin, ¢ocugun egitim aldigi okulun mimari 6zellikleri ile
yiiriitiilen egitim hizmetleri konusunda sorunlar yasadiklarini, bu sorunlarin ¢6ziimii konusunda basta 6gretmen ve
okul yoneticileri ile ilgili devlet kurumlarinin ve ayni zamanda yerel yonetimler ile sivil toplum kuruluglarinin da
yardim ve destegini alabilmeyi beklediklerinden bahsetmektedir. Benzer bigimde Kirbas ve Ozkan (2013), Ozsoy,
Ozkaraman ve Calli (2004) ile Kaner’in (2004) ¢alismalarinda da yetersizligi olan ¢ocuga sahip ana babalarin
deneyimledikleri sosyal destek gereksinimi iizerinde durulmaktadir.

Bagkalarina agiklayabilme gereksinimi; c¢ocuklarin yetersizligi ile ilintili durumlarin eslere, varsa kardese,
akrabalara ve diger insanlara anlatabilme; onlarin ¢ocuklarim kabul edebilmelerini saglama, aile-i¢i iliskilerin
iyilestirilmesi ve olasit problemlerin ¢éziimii konusunda destek alabilecekleri uzmanlara ulagmaya doniik
gereksinimleri icermektedir. Yazici ve Durmusoglu (2015) ile Kahriman ve Bayat (2008); ailelerin ¢ocuklar ile
disartya ¢iktiklarinda cevredeki diger insanlarin iizgiin, saskin bakislar1 ile anlayigsiz tutumlarindan rahatsiz
olduklarini belirtmektedir. Eveimen (1996) de ana babalarin, sorunlari aile bireyleri ile konusmaya, ¢ocuklarinin
egitimi konusunda 6gretmenleriyle goriisebilecekleri zamana ve hem kendilerinin hem de yeersizligi olan ¢ocuklarinin
gereksinimlerini anlayabilecek doktorlarla iletisim kurabilmeye gereksinim duyduklarini ortaya koymustur.

Maddi gereksinim; ana babalarin ailenin temel yasam gereksinimlerini (yiyecek, ev kirast vb.) karsilama ile
yetersizligi olan ¢ocuklarinin egitimi ve bakimi i¢in ihtiya¢ duyduklar1 egitim, arag-gereg ile bakici/egitmen vb.
firsatlarina ulasabilmeye doniik ekonomik gereksinimlerini igermektedir. Alanyazinda yetersizligi olan bireylerin
bakim, saglik ve egitimi ile ilgili harcamalarin, ailelerin genel ekonomik durumlarini olumsuz etkileyebildigi ve bu
konuda desteklenmelerinin 6nemli oldugu iizerinde durulmaktadir. Laf¢1 vd. (2014) maddi giigliiklerin evlilik
iliskisine yansidigini, es iliskilerini de olumsuz etkiledigini belirtmektedir. Cigerli, Topsever, Alvur ve Gorpelioglu
(2014) ile Isikhan (2005) da ailelerin, yetersizlik tanis1 konmasi siireci ile baslayan harcamalarinin, ailenin ekonomik
durumunu olumsuz etkiledigini ve bu konuda sunulacak destegin tan1 asamasindan itibaren 6énemli oldugu iizerinde
durmaktadirlar.

Alan yazinda engelli (Sucuoglu, 1995), isitme yetersizligi (Akcamete & Kargm, 1996) ve zihinsel yetersizligi
(Ozsoy vd., 2006) olan gocuga sahip ailelerin gereksinimleri ve stres diizeylerini belirlemeye déniik ¢aligmalarin
yapildigi belirlenmistir. Bununla birlikte alanyazinda, DS’lu ¢ocugu olan ana babalarin gereksinimlerine doniik bir
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aragtirmaya rastlanmamustir. Her ne kadar DS’lu ¢ocuklar, zihinsel yetersizlikler icerisinde siniflandirilsa da gerek
saglik gerekse bedensel 6zellikleri nedeniyle farkli bakim, tedavi ve egitsel ihtiyaclar1 vardir. Ornegin DS’lu ¢cocuklar
siklikla hiptonik kas ve dil yapisi nedeniyle dil terapisine ya da fizyoterapiye ihtiya¢ duymaktadirlar; dogustan gelen
birtakim fizyolojik dzellikleri nedeniyle kan, tiroit, bagirsak ve kalp hastaliklarina yakalanma riskleri yiiksektir. Biitiin
bu durumlar, onlarin siklikla hastane bakimina ya da hastanede kalmalarina neden olmaktadir. Ustelik bu siireg onlarin
egitimlerine devam etme siirelerini ve egitimden elde edecekleri fayday: da olumsuz etkilemektedir. Bu dogrultuda
DS’lu ¢ocugu olan ana babalarin gereksinimlerinin belirlenmesinin amaglandigi bu ¢aligsmanin, bu ailelerin DS’na
0zgii problem alanlar ile ilgili 6zel gereksinimlerinin belirlenmesine ve bunlarin ¢éziimiine yonelik uygulama ve
politika gelistirilmesine katki saglayacak olmasi nedeniyle 6nemlidir. Ayrica bu ¢alismanin hem DS’lu hem de farkli
alanlarda yetersizlikleri olan diger bireylerin ve ailelerinin, yetersizlik kaynakli gereksinimlerinin belirlenmesi ve
bunlarin giderilmesine yonelik caligmalar yoluyla hem dogrudan hem dolayli olarak yetersizligi olan bireylerin ve
ailelerinin genel psikolojik iyilik hallerine de katki saglayacag: diisiiniilmektedir.

2. Arastirmanin Amaci

Bu ¢alismada DS’lu ¢ocuga sahip ana babalarin; g¢ocuklarinin egitimi, bakim ve saghk durumu ile ilgili
gereksinimlerinin belirlenmesi amaglanmigtir. Bu genel amag¢ dogrultusunda ¢alismada asagidaki sorularin yanitlart
aranmistir.

1. Ana babalarin DS’lu ¢ocuklarinin bakim, saglik ve egitimleri ile ilgili gereksinimleri nelerdir?

2. Ana babalarin DS’lu ¢ocuklarinin bakim, saglik ve egitimleri ile ilgili maddi gereksinimleri, bilgi gereksinimleri,
cevreye aciklama gereksinimleri, genel destek ve toplumsal hizmet gereksinimleri; cocugun yasi ve cinsiyeti ile ana
babanin egitim diizeyi ve ailenin gelir durumu degiskenlerine gore anlaml bir farklilik géstermekte midir?

3. DS’lu ¢ocuklarinin bakim, saglik ve egitimleri ile ilgili aile gereksinimlerine yonelik ana baba goriisleri ve
deneyimleri nedir?

3. Yontem

Bu aragtirma ¢ocugu DS’lu olan ana babalarin gereksinimlerini belirleyebilmeye doniik karma eszamanli ya da
liggenleme (convergent) desene uygun bir ¢alismadir. Creswell ve Plano Clark (2018), bu desene uygun veri
toplamada, nicel ve nitel verilerin karsilastirildigini, bir yontemle elde edilen verilerin diger yontem yoluyla elde
edilen verilerle dogrulanmaya ¢alisildigini belirtmektedir. Bununla birlikte bu desende, her iki yontemle elde edilen
verilerin ¢aligmadaki agirligr esittir. Her iki yonteme ait veriler; birlikte toplanip, ayri1 ayr1 analiz edilmekte ve birlikte
tartisilmaktadir.

Arastirmada elde edilen nicel veriler, iligskisel tarama modeli, nitel veriler ise olgusal yaklasim temelinde
incelenmistir. Nitel verilere ulagsmak igin; katilimcilarla, yar1 yapilandirilmis bir goériigme formu araciligiyla
goriismeler gergeklestirilmistir.

3.1. Arastirma Grubu

Aragtirmanin nicel verileri, DS’Iu ¢ocugu olup, bu konuda ¢aligan uzman ve aileler tarafindan kurulmus derneklere
iiye olan toplam 318 ana babadan 2019 yili bahar ve giiz doneminde elde edilmistir. Bu ana babalarla kurulan ilk
iletisimlerde, arastirmacinin kendisi, aragtirma siireci, arastirma verilerinin elde edilmesinde kullanilacak veri toplama
araci, arastirma verilerinin hangi amaglarla kullanilacagi konularinda bilgi verilmistir. Bu bilgilendirme sonrasinda
Olcek maddeleri ve demografik sorulari igeren online form olusturulmustur. Bu formun en basinda katilimcilara;
aragtirmact ve arastirma siireci ile aragtirma sonuglarinin nasil ve hangi amacla kullanilacag ile katilimin goniilliilik
esasina dayali oldugu ve istedikleri asamada formu doldurmaktan vazgegebilecekleri bilgisi verilerek, arastirmaya
katilimlar1 konusundaki onaylar1 alinmustir.

Caligmanin nitel verileri i¢in goriisiilecek ana babalara ise, ¢aligmanin yiiriitiildiigii Kastamonu il merkezindeki 6zel
egitim kurumlar1 araciligiyla ulasilmistir. Buna gore, oncelikle arastirmanin amaci hakkinda aragtirmaci tarafindan
ana babalara bilgi verilmistir. Bu bilgilendirme sonrasi, aragtirmaci tarafindan, ¢alismaya katilmay1 goniillii olarak
kabul eden 15 ana baba ile birebir yiiz ylize gériismeler gerceklestirilmistir. Katilimcilarla ilgili demografik bilgiler
asagida Tablo 1’de verilmistir.
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Tablo 1
DS’li birey ve ailelerinin demografik ozellikleri

Nicel Nitel
n % n %
DS’lu Bireyin Yas1
0-2 yas 157 49.4 7 46,7
3-6 yag 48 15.1 2 13,3
5-7 yag 42 13,2 0 0
8-11yas 34 10,7 1 6,6
12-15yag 31 9,7 3 20
16-25yas 6 19 2 13,3
Babanin egitim durumu
Ilkokul 60 18,6 4 26,6
Ortaokul/Lise 136 42,8 2 13,3
Universite Mezunu 100 31,4 9 60
Yiksek Lisans/Doktora 22 6,9 0 0
Okuma-Yazma Bilmiyor 0 0,3 0 0
Annenin egitim durumu
Ilkokul 83 26,1 3 20
Ortaokul/Lise 130 40,9 2 13,3
Universite Mezunu 92 28,9 10 66,6
Yiksek Lisans/Doktora 13 41 0 0
Ailenin aylik geliri
1404 ve aln 48 151 0 0
1405-2808 143 45,0 5 33,3
2809-5616 87 27,4 4 26,6
5616 ve st 40 12,6 6 40

Tablo 1’e gore, katilimcilarin DS’1u ¢ocuklarinin ¢ogunlukla 0-2 yas araliginda oldugu goriilmektedir. Bu durumun,
DS tanis1 konduktan hemen sonraki siiregteki ana baba deneyimlerine iliskin bilgi saglamasi a¢isindan énemli oldugu
diigtiniilmektedir. Katilimcilarin gogunlukla ortaokul ve/veya lise mezunu olduklar1 ancak ilkokul mezunu ve
iiniversite mezunu katilimer sayilarinin da birbirine olduk¢a yakin oldugu goriilmektedir. Son olarak, ailelerin gelir
durumlarmin agirlikl olarak diigiik gelir grubunda oldugu anlasilmaktadir.

3.2. Veri Toplama Araglar
Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci (AGBA)

Bailey ve Simeonsson (1988) tarafindan gelistirilen AGBA, engelli ¢ocugu olan annelerin gereksinimlerini
belirlemeye doniik 6 faktorlii ve 35 sorudan olusan bir dlgektir. Olgek ilk olarak Sucuoglu (1995) tarafindan zihinsel
ve otistik yetersizligi olan bireylerin ana babalarina uygulanmak iizere Tiirkge ’ye uyarlanmistir. Bu ilk uyarlama
caligmasindan sonra, dlgegin gecerlik ve glivenirligi, degisen kosullar nedeniyle Cavkaytar, Ardi¢ ve Aksoy (2014)
tarafindan yeniden degerlendirmistir. Olgegin gegerliligini belirlemek igin yapilan agimlayici faktdr analizi,
AGBA'nn alt1 faktor yerine dort faktorlii bir yapist oldugunu ortaya koymustur: Maddi gereksinim, Cevreye aciklama
gereksinimi, Bilgi gereksinimi, Genel destek ve Toplumsal Hizmet Gereksinimi. Olgegin dort faktorlii yapisinin
toplam varyansin %49,62’ni agikladigi1 belirlenmistir. Buna ek olarak, yapilan analizler sonucunda, 35 maddeden
olusan 6zgiin 6l¢ek, 29 madde olarak yeniden diizenlenmistir. AGBA'nin test tekrar test giivenirligi toplam puan
tizerinden hesaplanmis ve .92 olarak belirlenirken hem tiim maddeler iizerinde hem de alt boyutlara ait i¢ tutarlihik
.80'in iizerinde bulunmustur. Bu ¢aligma kapsaminda da gecerlilik ve giivenirliligi yeniden incelenen bu uyarlamasi
kullanilmustir.
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Maddi gereksinim boyutunda alti madde yer almaktadir. Bu alti madde ile hem ailenin temel yagam ihtiyacglari hem
yetersizligi olan bireyin bakim, saglik ve egitimi dogrultusunda ortaya ¢ikan ihtiyaclarini karsilamaya doniik maddi
gereksinimlerinin belirlenmesi amaglanmaktadir. Cevreye agiklama gereksinimi boyutu yedi maddeden olugmaktadir.
Cevreye agiklama, yetersizligi olan bireyin yetersizligine iliskin 6zel ve genel durumlari hem aile bireylerine hem de
aile disindaki diger bireylere agiklayabilmeye yonelik ihtiyact tamimlamaya doniiktiir. Bunun yaninda gerek aile
gerekse yetersizligi olan bireyle ilgili 6zel durumlari/konulart konusabilmek, problem ¢6ziimii igin destek alabilmek
icin bir uzmanla iletigim kurabilmeye doniik gereksinimler de bu boyut altinda yer almaktadir. Bilgi gereksinimi
boyutu, dokuz maddeden olusmaktadir. Bu maddeler araciligiyla ana babalarin yetersizligi olan bireyin egitim, saglik
ve bakimu ile ilgili bilgi ihtiyac1 ortaya konmaktadir. Genel destek ve Toplumsal Hizmet Gereksinimi boyutunda ise
alt1 madde bulunmaktadir. Bu maddeler araciligiyla, ana babalarin yetersizligi olan bireylerin egitim ve bakimlarini
stirdiiriirken ihtiya¢ duyduklar1 sosyal destege iliskin ihtiyaclari belirlenmek istenmektedir. Bu arastirmada Cronbach
Alpha i¢ tutarhilik katsayisi .92 olarak hesaplanmigtir. Maddi Gereksinim boyutu i¢in .83, Cevreye Agiklama
Gereksinimi boyutu i¢in .84, Bilgi Gereksinimi i¢in .84 ve son olarak Genel Destek ve Toplumsal Hizmet Gereksinimi
boyutu i¢in de .78 olarak hesaplanmistir.

Olgek maddelerine verilecek yanitlar, 1 (Kesinlikle hayir)- 3 (Kesinlikle evet) biciminde derecelendirilmektedir.
Olgekten alinabilecek en diisiik puan 29 ve en yiiksek puan 87 olarak hesaplanabilmektedir. Olgekte katilimeilarin
isterlerse yamitlayabilecekleri DS’lu birey ile ilgili gereksinim duyduklari en 6nemli konular1 yazabilecekleri bir de
acik uglu soru bulunmaktadir.

Goriisme Formu

Calismada anne babalarin, DS’lu ¢ocuklarinin bakim ve egitimi ile ilgili yasadiklar giicliikleri ve gereksinimlerini
ayrintili olarak betimlemeye doniik dokuz sorudan olusan bir goriisme formu kullanilmustir. Goriisme basinda
arastirmanin bagimsiz degiskenleri olan DS’lu ¢ocugun yasi1 ve cinsiyeti ile ana babanin egitim diizeyi ve ailenin gelir
diizeyini belirlemeye doniik sorular yoneltilmigtir. Bunun ardindan aragtirma amaciyla baglantili olarak; ana babalara,
DS’lu g¢ocuklarinin yetersizligini ¢evreye anlatabilme igin herhangi bir yardima/destege ihtiyag duyup duymadiklart;
DS’lu ¢ocuklar ile ilgili karsilatiklar1 saglik sorunlart ve bunlari tedavisi konusunda karsilastiklari 6zel durumlar,
DS’lu ¢ocuklarimin bakimi i¢in bir kisi ya da kurumdan destek alip almadiklari; ¢ocuklariyla ilgili bilgiye ihtiyag
duyduklar1 6ncelikli konular; DS’1u birey kaynakl aile-i¢i sorunlar ve son olarak DS’lu ¢ocuklari ile ilgili gereksinim
duyduklart en dnemli konular hakkinda sorular yoneltilmistir.

3.3.Verilerin Analizi
Nicel Veri Analizi

Ana baba gereksinimlerinin ¢ocugun yasina, ana baba egitim diizeyi ile ailenin aylhk gelirine gore farkliligim
belirlemek i¢cin ANOVA ve DS’li bireyin cinsiyetine gore farklililigini ortaya koyabilmek igin de bagimsiz
orneklemler i¢in t testi kullanilmistir. Bununla birlikte eldeki verinin normallik 6l¢iitiinii karsilayip karsilamadigina
karar verebilmek i¢in; normal dagilim egrileri, ¢arpiklik ve basiklik degerleri ile Kolmogorov-Smirnov (K-S) testi
degerleri incelenmistir. Yapilan incelemelerde normal dagildigi ve parametrik test kosullarina uygun oldugu
belirlenmistir.

Nitel Veri Analizi

Bu ¢alismada iki grup veri lizerinde nitel veri analizi ger¢eklestirilmistir. Bunlardan ilki 6lgekteki acik uclu soruya

verilen yanitlarla ilgilidir. Bu soruda, ana babalardan, bir aile olarak DS’li ¢ocuklari ile ilgili gereksinim duyduklari
en onemli konular1 belirtmeleri istenmistir. Bu soruya &lgegi yanitlayan 318 katilimecidan 87°si yanit vermistir.
Yanitlayan sayis1 nedeniyle 6l¢egin bu maddesi de nitel veri analizi kapsaminda degerlendirilmistir.
Ikinci grup veri analizi ise, yapilan yar1 yapilandirilmis goriismelerden elde edilen veriler iizerinde gergeklestirilmistir.
Nitel veri analizinde, betimsel bir analiz ¢ercevesi benimsenmistir. Buna gore yazili hale getirilen goriisme kayitlari,
Olcek boyutlarina uygun igeriklerine gore incelenmistir. Bu siire¢ boyunca yapilan tekrarli okumalarla, katilimci
yanitlart ilgili gereksinim boyutu temelinde kategorize edilmistir. Ardindan her bir genel kategori altindaki yanitlar,
ayrintili betimlemelere ulasabilmek i¢in tekrar incelenmis ve alt kategoriler olusturulmustur. Olusturulan genel ve alt
kategoriler, Doktora derecesi almig iki uzman tarafindan goézden gegirilmistir. Tiim yanitlar, tanimlanan genel ve alt
kategoriler temelinde analiz edilmistir.
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4. Bulgular
4.1.Ana Babalarin DS’li ¢ocuklart ile ilgili gereksinimleri

Olgegin biitiiniine verilen yanitlarinin ortalamasi, X = 64.26, standart sapmasi 12,6 olarak hesaplanmustir. Bu sonug,
katilimc1 ana babalarin DS’1u ¢ocuklari ile ilgili oldukca yiiksek diizeyde gereksinimleri olduguna doniik ilk kanit
olarak degerlendirilmistir. Bunun yaninda ana babalarin maddi gereksinim boyutu ile ilgili 6lgek maddelerine
verdikleri yamtlarin X = 12,65 ve standart sapmasinin 3,76 iken gevreye agiklama gereksinimi boyutu i¢in X = 12,77
ve standart sapmanin 4,27; bilgi gereksinimi icin X = 26,33 ve standart sapmanin 4,27 ve son olarak genel destek ve
toplumsal hizmet gereksinimi icin X = 12,50 ve standart sapmanin 3,59 oldugu gézlenmistir. Bu sonuglara gore, ana
babalar tarafindan en fazla ifade edilen gereksinim tiirii, DS’li ¢ocuklarinin genel durumu ile egitim, saglik ve bakim
ihtiyagalarina doniik Bilgi Gereksinimi’dir.

Daha 6nce de belirtildigi gibi katilimcilardan, 6lgegin, bir aile olarak DS’li ¢ocuklart ile ilgili gereksinim duyduklari
en 6nemli konular1 belirtmelerinin istendigi son sorusunu toplam 87 katilimer yanitlamistir. Bu yanitlar iizerinde
gergeklestirilen betimsel analizler; yamitlarin 29’nun maddi gereksinimler, 23’nin bilgi gereksinimi, 21°nin genel
destek ve toplumsal hizmet ile 7’sinin ¢evreye agiklama gereksinimi ile iligkili oldugunu ortaya koymustur. Bu soruya
verilen yanmitlarda katilimcilar 6zellikle DS’li bireylere verilen Saglik Kurulu Raporu ile ilgili ikonulardan siklikla
bahsetmislerdir. Bu rapor; cocuklarin destek egitimine baslayabilecegi yasi, fizyoterapi, dil terapisi alip
alamayacagini, ailenin binek ara¢ alimmda OTV indiriminden yararlamp yararlanamayacagi, bakim maas1, belediye
otobiisii ya da belediye marketleri gibi hizmetlerden iicretsiz ya da indirimli yararlanma gibi kimisi yetersizligi olan
tiim birey ve aileleri kimisi ise 6zel olarak DS’li bireyler i¢in dnemli olan (fizyolojik ve biligsel 6zellikleri nedeniyle
dil terapisi ve hipotonik kas yapisi nedeniyle ihtiya¢ duyulan fizyoterapi gibi) konular agisindan belirleyicidir. Varolan
diizenlemelere gore bu saglik raporunun, 6zel gereksinimli bireyler i¢in her sene yenilenmesi gerekmektedir. Ancak
katilimcilar, yenilem siirecinin, DS’li ¢ocuklarina verilen egitim ve bakim hizmetlerini sekteye ugrattigini ve kalitesini
etkilediginden bahsetmislerdir. Ustelik katilimcilardan 12’si DS’nin genetik bir sorun olmasi ve yetersizligin zamanla
iyilesmesi gibi segenegin olmamasi nedeniyle her sene Saglik Raporunun yenilenme gerekgesini anlayamadiklarini
ifade etmislerdir. Ustelik bu raporu alabilmek i¢in kimi durumlarda aile baska bir sehre yolculuk etmek zorunda
kalmakta ya da bazi1 hastanelerin rapor i¢in iicret talep etmesi nedeniyle aile ekonomik olarak zor duruma diismektedir.
Ustelik bu siirecte, cocugun hem sosyo-duygusal olarak yiprandigi hem de hastane enfeksiyonu gibi nedenlerle de
sagligiyla ilgili risklerle karsi karsiya gelebildigi belirtilmistir.

Maddi gereksinim boyutuna iliskin ana baba yamitlarinin ortalamas: X=1,61 ile X=2,57 arasindadir. Bu boyutta, ana
babalarm “cocuklarinin terapi, 6zel egitim, bakim ve bu gibi masraflari” (X=2,57) maddesine yonelik yanitlarm
ortalamasi maddi gereksinim boyutu altindaki diger tiim maddelerden daha fazladir. Bunun yaninda arastirmanin nitel
verileri de bu sonucu destekler niteliktedir. Ana babalar 6zellikle bakict maasi, DS’li bireye uygun is firsatlari, DS’li
bireye uygun sigorta olanaklar1 (sigorta sirketlerinin 6zel gereksinimli bireylere sigorta poligesi diizenlemediginden
yakinarak), banka kredilerinde kolaylik ve indirimler saglanmasi bagliklarinda goriis bildirmislerdir. Katilimcilardan
biri bu durumu soyle agiklamisgtir:

“Isten ¢ikarildiktan sonra iki yildw diizenli bir gelirim yok ii¢ banka tarafindan icraya verilmis
durumdayim, 6 aylik kira su ve elektirik borcum var ailemin ézellikle giyim esyalarina ihtiyaci var.
Down sendromlu oglum Hamza'min ayaklari egri, iki giin once ameliyat ettik, ayrica
yumurtaliklarindan da ameliyat olmast lazim ve brongit hastasi bu sorunlardan dolay fizik tedavi
ve bireysel egitimi ¢ok geride... (Baba)”.

Ana babalarin maddi gereksinimlerinin, aragtirmanin bagimsiz degiskenlerine gore farkliligini belirlemek igin
yapilan ANOVA sonuglar1 Tablo 4’te verilmistir.
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Tablo 1
Bagimsiz degiskenler arasindaki farkin anlamhiligu ile ilgili analiz sonuglar: (Maddi Gereksinim)
Bagimsiz Degiskenler N X SS F p Tukey
Anne Egitim Diizeyi
Ilkokul (1) 81 2,5 37 1-3
Ortadgretim (2) 130 2,5 44 . 1-4
Universite (3) 92 2,3 53 11,06 000 2-3
Lisansiistii (4) 13 2,1 37 2-4
Baba Egitim Diizeyi
Ilkokul (1) 60 2,6 37 1-3
Ortadgretim (2) 136 2,5 ,46 . 1-4
Universite (3) 100 2,4 46 13,80 000 2-3
Lisansiistii (4) 22 2,2 57 2-4
Cocugun Yas1
02vas(1) 157 2,6 41
3-6yas(2) 48 2,6 32 L5
57vyas(3) 42 25 38 3,784 oozrr
811vyas(4) 34 23 55 g
12-15yas (5) 31 22 59
16-25 yas (6) 6 1,8 80
Aylik Gelir
1404 ve alt (1) 48 2.7 31 12
1405 -2808 (2) 143 2,6 ,39 36,603 .000* 1-3
2809-5616 (3) 87 2,3 ,52 1-4
5616 ve usti (4) 40 2.2 46 2-3
24
3-4

*p<.001, **p<.01

Tabloya gore ana babalarin maddi gereksinimleri, annenin egitim durumu (fs-314 = 11,066, p <.001), babanin egitim
durumu (fs314 = 13,806, p <.001), DS’lu ¢ocuklarinin yaslarina (fs-312 = 3,784, p <.01), ailenin aylik geliri (f3-314 =
36,603, p <.001) degiskenlerine gére anlaml1 bir farklilik géstermektedir. Bu sonuglar hem annenin hem de babanin
egitim diizeyi diistiik¢e ailenin maddi gereksinimlerinin arttigini gdstermektedir. Bunun yaninda kiigiik yasta DS’li
cocugu olan ana babalarin maddi gereksinimlerinin de arttig1 gézlenmektedir. Bu sonucun, DS’lu ¢ocuklarin hem
saglik hem egitim ihtiyaclarinin bebeklik ve erken ¢ocukluk doneminde ileri yaslarma gére daha fazla olmasi ile
iliskili oldugu diistiniilmektedir. Son olarak, beklendigi gibi, diisiik gelire sahip olan ailelerin maddi gereksinimlerinin
daha fazla oldugu saptanmustir.

Ana babalarin DS’lu ¢ocuklarini ¢evreye agiklama gereksinimleri ile ilgili maddelere verdikleri yanitlarin
ortalamalar1 X =1,49 ile X =2,23 arasinda degismektedir. Ailenin giic zamanlarda aile fertlerinin birbirini nasil
destekleyecegini 6grenmek maddesinde ifade edilen ana baba gereksiniminin, bu boyut altindaki diger maddelere gore
daha fazla (X =2,23) oldugu goriilmektedir. Nitel verilerden 7°si de bu boyut altindaki maddelerle paraleldir. Bir anne
bu boyuta iligkin gereksinimini sdyle anlatmistir:

Yer yer duyuyorum mesela DS ne diye soruyorlar... Hastaligini soruyorlar... ne oldugunu
anlatamiyorum, anlamiyorlar. Kizim bir yemeni takti.. cocuk, basinda durduramadi ... deli dediler ...
tiztildiim psikolojim bozuldu. (Anne)

Bunun yaninda nitel goriismelerde ana babalar DS’nu sadece aile disindaki kisilere degil, kimi zaman diger
cocuklarina aciklamakta da zorlandiklarimi ifade etmislerdir. Ana babalar, kardeslerin durumu anlatmaya
basladikalrinda ilk tepkilerinin tipki kendileri gibi kizginlik oldugunu ve kardeslerinin yetersizligi kabullenmekte
sorun yasadiklarim belirtmistir. Ornegin bir anne kendi deneyimini su bicimde anlatmustir:

Abisiyle cok iyi ... 15 yasinda abi.. abi ilk duydugunda odaya kapatti kendini... ¢ok iiziildii
etrafindaki insanlara kardesinin goriiniimiinden dolayr ne diyecegim diye diisiindii... sagliksiz
olacagim diisiindii... Olen kardesini érnek gosterdi...fakat bu durumu 1 giin yasad:... kiskanclik
oluyor... (Anne ,43)
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Ana babalarin ¢evreye agiklama gereksinimleri ile ilgili ANOVA sonuglari, ana baba gereksinimlerinin; annenin
egitim durumuna (fz.314 = 5,923, p <.001), babanin egitim durumuna (f3-314 = 4,444, p <.01) ve ailenin gelir durumuna
(fa-324 = 7,375, p <.001) gore anlamli bir farklilik gosterdigini ortaya koymaktadir. ANOVA sonuglar1 Tablo 5°te
verilmigtir.

Tablo 5
Bagimsiz degiskenler arasindaki farkin alfile ilgili analiz sonuglart (Cevreye Agiklama)
Bagimsiz Degiskenler N X SS F p Tukey
Anne Egitim Diizeyi
flkokul (1) 81 14,1 4,43 1-2
Ortadgretim (2) 130 12,6 4,1 . 1-3
Universite (3) 92 12,1 4,1 >92 oot 1-4
Lisansiistii (4) 13 9,8 3,2
Baba Egitim Diizeyi
flkokul (1) 60 14 43
Ortadgretim (2) 136 13,08 41 1-3
Universite (3) 100 12,03 4,2 444 004 1-4
Lisansiistii (4) 22 10,9 3,4
Aylik Gelir
1404 ve alt1 (1) 48 14,4 43 1-3
1405 -2808 (2) 143 13,3 41 7,37 .000* 1-4
28095616 (3) 87 11,6 4,03 2-3
5616 ve istii (4) 40 113 4,09 2-4

*p<.001, **p<.01

Bununla birlikte, analizler, DS’li ¢ocugun yasina gore ana baba gereksinimlerinin, anlaml bir farklilik
gostermedigini gostermistir (fs.312 = ,980, p>.05). Bu sonuglara gore ana babalarin DS’li ¢ocuklarmin durumunu
cevreye aciklama ile ilgili gereksinimlerinin, anne ve babanin egitim diizeyi diistikkge ve aile gelir diizeyi azaldik¢a
artmaktadir. Ana babalarin ¢cevreye agiklama gereksinimlerinin, cocugun cinsiyetine gore anlamli diizeyde farklilastigi
(t=-2,44; p<.05) ve erkek DS’lu ¢ocugu olan ana babalarin bu gereksinim boyutundaki ortalamalarimin (X =16.25),
kiz gocugu olanlarin ortalamasindan (X =15.44) daha yiiksek oldugu belirlenmistir

Ana babalarin DS’lu ¢ocuklart ile ilgili en fazla bilgiye gereksinim duyduklari konunun “ailemizin gii¢c zamanlarda
birbirlerini nasil destekleyeceklerini 6grenmek” (X =2,23) maddesiyle ilgili oldugu gériilmektedir. Bunun yaninda
yapilan goriismelerde de dokuz ana baba; ¢ocuklarinin egitimi ile ilgili konularda daha ¢ok diger ana babalarla iletisim
kurduklarini, ¢ok farkli bilgi kaynaklarini arastirmak, incelemek zorunda kaldiklarimi ve ancak uzman Kkisilerin
sunacagi bilgiye ¢ok gereksinim duyduklarini ifade etmislerdir. Katilimeci annelerden biri kendi diisiincesini soyle
anlatmigtir:

....En biiyiik sorunum rapor stirecim oldu... yonlendiren olmadi. Rehabilitasyona ne zaman RAM’a
ne zaman gidilmeli bilgilendirme yapmadilar. Bulundugum sehir de hic etkinlik yapmiyor.. Internete
bakinca kafam ¢ok bulandi ...ailelerle konustuk... onlarla daha ¢ok yol katettik....

Yapilan ANOVA sonuglari, ana babalarin bu boyut altindaki yanitlarimin ortalamalarimin; annenin (fz.a.a = 1.45, p
>.05) ve babanin egitim durumu (f3.314 = 1.79, p >.05) ile ailenin aylik geliri (fz.314= 2,942, p>.05) degiskenlerine gore
anlamli bir farklilik gostermedigini ortaya koymustur. Ancak ana babalarin bilgi gereksinimleri, DS’lu ¢gocugun yasina
(fs-312 = 6.126, p <.01) ve cinsiyetine (t=-2.26; p<.05) gore anlaml bir farklilik gostermektedir. DS’lu bireyin yast
agisindan degerlendirildiginde; 0-2 yas (X =27.08) araliginda DS’lu gocugu olan ana babalarin bilgi gereksinimlerinin
5-7 yas (X =26.6), 8-11 yas (X =24.4) ve 12- 15 yas (X =24.2) araliginda ¢ocugu olanlara gére daha fazla oldugu
anlasilmaktadir. Benzer bigimde nitel veriler de ana babalarin bilgi gereksinimlerinin her yas doneminde degistigini;
egitim, is hayati, engelli haklar1, saglik, psikolojik destek ve yonlendirme konusunda bilgi gereksinimi duyduklarini
ortaya koymustur. DS’lu ¢ocuklarin cinsiyeti agisindan ise, ana babalarin kiz cocuklarin aksine DS’lu erkek ¢ocuklari
icin daha fazla bilgiye gereksinim duyduklar belirlenmistir.

Ana babalarin genel destek ve toplumsal hizmet gereksinimlerine ait puan ortalamalar1 incelendiginde; en fazla
(X=2,41) “Cocugum ic¢in yuva ve anaokulu bulabilmek i¢in yardima gereksinim duyuyorum.” basligma doniik
gereksinim belirttikleri goriilmektedir. Olgek sonunda yer alan agik uglu soruya verilen yanitlardan 21’inin bu boyut
ile ilgili oldugu belirlenmistir. Katilimeilardan birinin bu boyuta iliskin ifadesi asagidaki gibidir:
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34 yasinda ayrica oftistik. Egitim verildi ama hi¢chir sekilde almadi. Evde siirekli problem
yaratiyor(¢is- kaka vs).34 yildwr bir bebek bakiyor yani. Cok kilolu. Yani anne ogluyla eve baglanmis
durumda herseyden once nefes almaya ihtiyact var. Temizlik yardimina ihtiyaci var ve psikolojik
olarak destege rahatlamaya ihtiyaci var. (Baba)
Nitel goriisme sirasinda ana babalara DS’lu ¢ocuklarimin bakimi igin sosyal gevrelerinden yardim alip almadiklar
sorulmustur. Bu soru kapsaminda annelerden biri, sdyle bir yanit vermistir:
...5u an belirgin bir problemimiz yok ama kiigiikken ¢ok stk hastalandi beta mikrobu tasiyormus
onu fark edemediler. Bize 3 yasina girince élecek dediler. Bademcik ameliyati ve kasik fitigi oldu. 7
yaswma kadar yiirtimedi, 5 yasina kadar ¢isini sdylemedi. Her seyi tek basima yaptim benim de
psikolojim alt iist oldu .6 yasinda da okula verdim...(Anne).

Ana babalarin genel destek ve toplumsal hizmet gereksinimi ile ilgili analiz sonuglari, bu gereksinimin, annenin (fs.
314= 1,445, p>.05) ve babanin (f3.314= 1,070, p>.05) egitim durumu ile ailenin ortalama gelir diizeyine (f3.314 = 1,966
p>.05) gore anlamli bir farklilik gdstermedigini ortaya koymustur. Bununla birlikte ana babalarin genel destek ve
toplumsal hizmet gereksinimleri, DS’lu bireyin yasina gore anlaml bir farklilik géstermektedir (fs.312 = 3,083, p <.05).
Sonuglar dogrultusunda, 5-7 yas araliginda DS’lu ¢ocugu olan ana babalarin genel destek ve toplumsal hizmet
gereksinimlerinin, 8-11 yas araliginda DS’lu ¢ocugu olanlara gére anlamli bir bigimde farkli oldugu gériilmiistiir.
Benzer bigimde ana babalarin genel destek ve toplumsal hizmet gereksinimlerinin, DS’lu bireyin kiz ya da erkek
olmasina gore de anlamli bir farklilik gosterdigi (t=-2,37; p<.05); erkek DS’lu g¢ocugu olan ana babalarin
ortalamalarinin (X =12.34), kiz ¢ocugu olanlarin ortalamasindan (X =11.32) daha yiiksek oldugu belirlenmistir

5. Tartisma ve Sonug¢

Alanyazinda ana baba gereksinimlerinin farkli yetersizlik tiirleri baglaminda ele alindig1 ¢alismalarda, yetersizligi
olan bireyin yast (Sanli, 2012) ve ailenin aylik gelirinin (Ak¢amete & Kargin, 1996; Mert, 1997; Sanli, 2012) ana
baba gereksinimleri {izerinde etkili oldugu belirtilmektedir. Bununla birlikte bu ¢alismada, alan yazindan farkli olarak,
ana baba gereksinimleri {izerinde etkisi en yiiksek olan degiskenin ailenin aylik geliri, etkisi en diisiik degiskenin ise
annenin egitim diizeyi oldugu belirlenmistir. DS’li ¢ocugun cinsiyetinin de alanyazindan farkli olarak, maddi
gereksinim diginda ana baba gereksinimlerinde anlaml farkliliklara neden oldugu belirlenmistir.

Caligmada ana babalarin egitim diizeyleri distiikce maddi gereksinimlerinin ve gevreye agiklama gereksinimlerinin
arttigl belirlenmistir. Buna goére ¢alismada, ilkokul mezunu ana babalarin, maddi gereksinimleri ile ¢ocuklarinin
yetersizligini ¢evreye agiklama konusundaki gereksinimlerinin ortaokul, lise ve tiniversite mezunu ana babalara gore
daha fazla oldugu bulunmustur. Kesin bir kosul olmamakla birlikte genel olarak egitim diizeyi, ailenin gelir diizeyini
belirleyen 6nemli bir degiskendir. Ustelik egitim diizeyinin, DS gibi genetik temelli bir yetersizlik hakkinda bilgi
sahibi olabilmek ya da bilgiye ulasabilmeyi saglayacak arastirma becerilerini etkileyebilecek bir degisken oldugu
diistiniilmektedir. Bununla birlikte ¢aligmada, bilgi gereksiniminin, egitim diizeyine gore anlamli bir farklilik
gostermedigi belirlenmistir. Bu durum, ana babalarin, egitim diizeyleri ne olursa olsun hem tanilama hem de tanilama
sonrast donemde DS ile ilgili tam ve dogru bilgiye ulasma konusunda sorunlar yasadiklari biciminde yorumlanabilir.
Ustelik arastirmanin nitel béliimiinde goriisiilen ana babalarin, DS konusunda doktorlardan dahi yeterli bilgi
alamadiklarma dair ifadeler, bu konuda sadece ana babalarin degil, uzmanlarinda yeterli bilgiye sahip
olmayabilecegini diistindiirmektedir. Elbette ki bu durum, DS ile baglantili erken dénem tibbi miidahalelerle ilgili
gecikme ya da risk durumu da yaratmaktadir. Bunun yaninda ana babanimn egitim diizeyinin, yetersizlik ttrii farkl
cocuklarin ana babalarinin gereksinimleri lizerindeki etkilerini betimlemeyi amaglayan bir ¢caligmada, Mert (1997)
ilkokul mezunu ana babalarda ailenin isleyisi ile ilgili sorun durumlarinin fazla; maddi, ¢evreye agiklama ve toplumsal
destek gereksinimlerinin yiiksek oldugunu; lise mezunu ana babalarin daha c¢ok bilgi ve toplumsal hizmet
alanlarindaki gereksinimlerinin yiiksek oldugunu bulmustur. Baykog- Donmez vd. (2001) de farkli engel grubunda
¢ocugu olan farkli egitim kademelerindeki annelerin; tani sonrast donemde yasamlarinda ortaya ¢ikan degisimlerden
ve bu donemde kendilerine yeterli zaman ayiramadiklarindan bahsetmektedir. Ayni calismada babalarin ise
annelerden farkli olarak, daha ¢ok maddi yiik ve sorumluluklarmimn artmasi tizerinde durduklari ve bunun lise ve
iniversite mezunu babalarda daha fazla gozlendigi belirtilmistir. Ancak bu ¢aligmada, katilimeilarin cinsiyeti ile ilgili
bir bilgi toplanmadigi i¢in anne ya da babalarin gereksinimleri arasinda bir farkliligin olup olmadig1 incelenmemistir.
Bununla birlikte, ¢alismada, egitim diizeyi distiik¢e cevreye agiklama gereksiniminin artmasinin hem bilgi
gereksinimi hem de genel toplumsal degerlerle iligkili olabilecegi diisiiniilmektedir. Nitekim bu calismanin
katilimeilarinin bilgi gereksinimi boyutuna yonelik puan ortalamasi, maddi gereksinimden sonraki en yiiksek degere
sahiptir. Dolayisiyla egitim diizeyi ne olursa olsun ana babalarin DS konusundaki bilgi gereksinimlerinin oldukga
yliksek oldugu anlagilmaktadir. Benzer bi¢imde ana babalarin genel destek ve toplumsal hizmet gereksinimi de ana
babanin egitim diizeyine gore farklilik gdstermemektedir. Ana babalarin DS konusundaki bilgi gereksinimine yol agan



Down Sendromu Olan Cocuga Sahip Ana Babalarin Gereksinimleri: Bilgi mi yoksa Maddi destek mi?
100

yetersizlik durumlari, onlarin DS’li ¢ocuklarina 6zgii durumlari basta aileleri ve sonra da ¢evrelerine agiklayabilme
ve onlardan destek alma konusunda smirlilik yagamalarina neden oluyor goriinmektedir. Tiirkiye gibi geleneksel
toplumlarda bireysel degerlerden ¢ok toplumsal degerlerin — 6zellikle toplumsal kabul- daha oncelikli olabildigi
goriilmektedir (Kagitcibast & Ataca, 2005). Bu onceligin ve buna eslik eden bilgi yetersizliginin, ana babalarin
cevreye aciklama gereksiniminin artmasina neden olabilecegi diisiiniilmektedir. Bununla birlikte Ozyurt (2011),
annenin egitim diizeyinin, yetersizligi olan bir bireyin oldugu ailede hem aile biitiinliigii hem de aile isleyisi tizerinde
etkili oldugunu ortaya koymustur. Bu calismalarda, ilk olarak annelerin egitim diizeylerinin artmasiyla ¢ocuklarinin
yetersizligine yonelik farkindalik ve tutumlarinin olumlu yonde degistigi belirlenmistir. Bununla birlikte ¢aligmalarin
en 6nemli sonucu, egitim diizeyi ile yetersizliklere yonelik olumlu tutumlar arasindaki iligkinin, annenin kendi ruh
sagligina sagladigi katki kadar; annelerin, yetersizligi olan bireyin egitim ve gelisimi i¢in 6nemli olan, toplumsal ve
kurumsal katilimini arttirmaya ve gelistirmeye doniik katkisinin 6nemli olmasidir. Bir anlamda annenin yetersizlige
doniik bilgisine ek olarak olumlu tutumunun olmasi, ¢evredeki digerlerine ¢ocugunun durumunu agiklayabilme
konusunda da dogru yaklasimlar izlemesini miimkiin kilmaktadir.

Calismada ana babalarim maddi gereksinimleri ile ¢evreye agiklama gereksinimleri, ailenin aylik gelirine goére
anlamli farklilik gosterirken; bilgi gereksinimi ve genel destek ve toplumsal hizmet gereksinimi agisindan farkl gelir
diizeylerinden ana babalarin gereksinimleri arasinda anlamli bir farklilik bulunamamustir. Ancak maddi gereksinimle
ilgili farkliligin iki nedeni olabilecegi diisiiniilmektedir. Bunlardan ilki, DS’lu bireylerin saglik ve egitim ihtiyaclarina
doniik olanak (tibbi destek diizeyinde) ve hizmetlerin (konusma terapisti) her sehirde esit ve yeterli diizeyde
olmamasidir. ikinci neden ise DS’lu bireylerin genel saglik durumlari ile ilgili ek tedavi (6rnegin kalp ve bagirsak
hastaliklarina yonelik tedaviler) ve destek hizmetlerine (fizyoterapi, konusma terapisi gibi) daha yogun ihtiyag
duyuyor olmalaridir. Nitekim maddi gereksinim alt boyutunda en yiiksek ortalamaya sahip olan maddenin
“cocuklarinin terapi, 6zel egitim, bakim ve bu gibi masraflar1’” olmasi, yukaridaki tartigmay1 destekler niteliktedir.
Baran ve I¢6z (2001) de ¢ocugun egitimi ve bakimina iliskin yapilan harcamalar yaninda DS’ nin genetik temeli ile
iliskili ek saglik sorunlarinin tedavisinin her hastanede yapilamiyor olmasi gibi nedenlerle ailenin tekrarli bigimde
bagka bir sehirdeki seyahat ve konaklama giderlerinin de ailenin genel ekonomik durumunu olumsuz yonde
etkiledigini vurgulamaktadir. Ancak alanyazinda bu durumla ilgili farkli arastirma sonuglarma da rastlanmustir.
Ornegin Sola ve Diken (2008) gelisimsel gerilik riski altindaki prematiire ve diisiik dogum agirlikli cocugu olan ana
babalarin ifade ettikleri gereksinimlerin, ailenin aylik gelir durumuna gore degismedigini belirtirken, Mert (1997),
zihinsel, isitme ve gérme engelli cocugu olan ana baba gereksinimlerinin, aylik gelirlerine gore anlaml diizeyde
farkliliklar gosterdigini belirtmistir. Ailenin gelir diizeyi diistiikk¢e, ana babalarin DS’li ¢ocuklarmin durumunu
cevreye aciklama ile ilgili gereksinimlerinin artmasinin, daha dnce de belirtildigi gibi, gelirin, egitim diizeyi ile iligkili
bir degisken olmasindan kaynaklanabilecegi diisiiniilmektedir. Bunun yaninda hem bilgi gereksinimi hem de genel
destek ve toplumsal hizmet gereksinimleri ile ilgili sonuglarin anlaml ¢ikmamasinin, hangi egitim ve gelir durumunda
olursa olsun ana babalarin bu gereksinimlerini karsilayabilecek uzmanlara ulasma ve ayrica toplumsal destek alma
konusundaki sinirliliklara iligkin 6nemli bir kanit olarak ele alinmasi gerektigi diisiinilmektedir.

Sonuglar, ana babalarin maddi gereksinim, bilgi gereksinimi, genel destek ve toplumsal hizmet gereksinimlerinin
DS’li bireyin yasina gore anlamli farkliliklar gosterdigini ortaya koymaktadir. Ana babalarin maddi gereksinimlerinin,
DS’li bireyin yas1 azaldik¢a arttigi goriilmektedir. Bu sonucun, ana babalarin ¢ocuklarmin DS tanist aldiktan sonra
yaptigi saglik ve egitim harcamalarinin, kiigiik yaslarda daha fazla olmasi ile agiklanabilecegi diigiiniilmektedir. DS’1u
cocugun genel saglik durumu ile baglantili olarak dogumdan hemen sonraki dénemde yapilmasi gereken tibbi
miidahaleler, ana babanin yetersizligin tibbi onayi i¢in farkli doktorlara bagvurmasi ve yeni dogan bebegin diger
ihtiyaglart ana babalarin bu donemdeki maddi harcamalarini arttirmaktadir. Ana babalarin g¢evreye agiklama
gereksinimlerinin DS’lu bireyin yasina gore anlaml farkliliklar gostermedigi belirlenmistir. Ancak alan yazinda,
farkls tiirde yetersizlikleri olan bireylerin aileleri ile yapilan kimi calismalarda (Adigiizel, Uysal & Garan, 2012; Sari,
2007) ana babalarin, ¢ocuklarinin anaokulu, ilkokula baglama gibi egitsel gecis donemlerinde ve ilerleyen yaslari ile
birlikte hissettikleri kayginin gevresel nedenlerle arttig1 belirtilmektedir. Bu farkliligin, iki nedenle agiklanabilecegi
diistiniilmektedir. Bunlardan ilki bu ¢aligmanin katilimcilarinin ¢ogunlugunu, 0-2 yas grubunda DS’lu ¢cocugu olan
ana babalar olusturmaktadir. Bu yas grubunda DS’1u ¢ocugu olan ana babalar, dogum 6ncesi donemde yapilan tarama
testleri araciligiyla DS’nu erken dénemde 6grenmektedirler. Bu durum ana babalarin, DS’1u bireylerin saglik ve
egitim durumlar ile ilgili konularda erken donemde daha fazla arastirma yapip, bu konuda diger ailelerle ve
uzmanlarla daha fazla iletisim kurmalarina olanak vermektedir. Boylece DS hakkinda erken donemde ve oldukga fazla
bilgi elde eden ana babalarin, ¢evreye agiklama konusundaki gereksinimleri de yasla birlikte azalmaktadir. Bununla
birlikte ileri yastaki DS’lu bireylerin ana babalarinin karsilastiklart kimi zorluklar ve yillar igerisinde artarak devam
eden tiikenmislikleri, ileri yas gruplarindaki DS’lu bireylerin ana babalarina arastirma amaciyla ulasilabilmesini
zorlagtirabilmektedir. Calismada, DS’lu bireyin yags1 diistiikce ana babalarinin bilgi gereksinimlerinin arttigi ve
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ozellikle tani slirecinde bu gereksinimin yogun oldugu anlasilmaktadir. Karadag (2014), ana babalarin ¢ocuklari
biiylidiikge egitim, okula ulasim sorunalri, akran iliskileri, ergenlik, ¢ocugunun is ve meslek edinme durumu ile ana
baba kaybi sonrasi bireyin bakimi gibi konulardaki kaygilarinin arttigini ortaya koymustur. Bu ¢calismadaki bir diger
bulgu, ana babalarin DS’lu bireyin yas1 diistiikce genel destek ve toplumsal hizmet gereksinimlerinin arttigi
bigimindedir. Yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olma hem ¢ocugun saglik ve egitimi hem de gelecegi ile ilgili artan
kaygilar nedeniyle ana babalarin sosyal destek ihtiyaglarim da arttirmaktadir. Nitekim Ozsoy ve arkadaslari (2006) ile
Kaner’in (2004), caligmalarinin da ortaya koydugu gibi yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip ana babalarin yakin
cevrelerinden gordiikleri destegin diizeyi, onlarin gerek cocuklari gerekse yasamlarindaki diger konulara dair
deneyimledikleri stres ve kaygi diizeyini etkilemektedir. Bu dogrultuda, bu ¢alismada da kiigiik yas grubundaki ana
babalarin genel destek ve toplumsal hizmet gereksinimlerinin yiiksek olmasinin, 6zellikle erken donemlerde ¢cocugun
saglik durumu ile ilgili belirsizliklerin ve hastane ziyaretlerinin siklig1 ile baglantili kaygilarla aciklanabilecegi
diigiiniilmektedir.

Sonuglar, bu ¢aligmaya katilan ana babalarin, ¢ocuklarinin yetersizlikleri ile ilgili gereksinimlerinin, DS’1u bireyin
cinsiyetine gore anlamli bicimde farklilastigini ortaya koymustur. Calismada erkek ¢ocugu olan ana baba yanitlarina
iligkin ortalamalarin, maddi gereksinim digindaki tiim diger gereksinimlerde, kiz ¢ocugu olan ana babalara ait
ortalamalardan daha yiiksek oldugu belirlenmistir. Bu sonug ilgili alan yazinla (Akgamete & Kargin, 1996;
Tekinarslan, Sivrikaya, Keskin, Ozge, & Rasmussen, 2018) farklilik gdstermektedir. Ornegin Akcamete ve Kargin
(1996), isitme yetersizligi olan erkek ¢ocuk annelerinin maddi gereksinimlerinin, diger gereksinimlerinden daha fazla
oldugunu belirtmistir. Bu ¢aligmada ise ana babalarin DS’lu ¢ocuklari ile ilgili maddi gereksinimlerinin onlarin
cinsiyetine gore farklilagsmadigi belirlenmistir. Bu sonug, bu ¢alismadaki DS’Iu ¢ocuklarin yasi ile iligkili olabilir.
Calismaya cogunlugu 0-2 yas araliginda DS’Iu ¢cocugu olan ana babalar katilmistir. Ozellikle dogumdan sonraki ilk
yillarda cinsiyet gozetmeksizin tiim DS’1u bireylerde benzer saglik sorunlart gézlenmektedir. Dolayistyla cinsiyeti ne
olursa olsun, DS’lu bireylerin siirekli saglik, egitim ve bakim ihtiyaglari ailelerin maddi gereksinimlerini
arttirmaktadir. Bunun yaninda ana babalarin DS’lu kiz ¢ocuklarina gore erkek ¢ocuklart ile ilgili bilgi gereksinimi,
cevreye aciklama ile genel destek ve toplumsal hizmet gereksinimlerine iligkin ortalamalarindaki farkliligin nedenine
iliskin gerek ulusal gerekse uluslararasi alanyazin tarafindan desteklenebilecek herhangi bir aciklamaya
ulagilamamustir. Dolayisiyla erkek DS’lu bireyler ile ilgili ana babalarmin gereksinimlerine dair ortaya g¢ikan
farkliliklar, bu ¢aligmada incelenmeyen ancak daha fazla galisilmasi gereken kiltiirel faktorlerle ilgili olabilir.

Bu ¢alismanin sonuglari, DS’li ¢ocugu olan ana babalarin gereksinimlerinin diger yetersizlik gruplarinda g¢ocuklari
olan ana babalarin gereksinimleri ile benzeyen yo6nleri oldugu kadar farkli olan yonleri de oldugunu gostermektedir.
Gerek alan yazin gerekse bu calismadan elde edilen sonuglar, DS’li gocugu olan ana babalarin tan1 konuldugu ilk
andan itibaren pek ¢ok konuda bilgiye gereksinimleri oldugunu ortaya koymustur. Ustelik ana babalarin 6zellikle
bebeklik ve erken ¢ocukluk dénemine 6zgii bilgilerinin sinirliligi, saglik ve egitim alanlarindaki erken miidahaleleri
olumsuz etkileyebilecegi i¢in 6nemlidir. Sonug olarak, bu ¢aligmanin nicel ve nitel verileri; Down Sendromunun
sadece genetik temelli bir zihinsel yetersizlik tiirii olarak ele alinmasinin, ana babalarin, DS’lu bireylere 6zgii kimi
egitsel ve bakim gerektiren Ozellikleri ile ilgili gereksinimlerinin goz ardi edilebilmesine neden olabildigini
gostermektedir.

Bu ¢aligmanin yukarida 6zetlenen sonuglarindan hareketle, bu bireylerle ¢alisan farkli alan uzmanlarina doniik bazi
uygulama Onerileri vermek miimkiindiir. Ilk olarak, doguméncesi dénemde yapilan testlerde, fetiisiin, DS’li
olabilecegine doniik siiphe belirdigi andan itibaren, ana babalara, DS ile ilgili bilgisi olan bir saglik ¢aligani tarafindan
DS hakkinda bilgi verilebilmesini saglayacak bir hizmetin hastanelerin halk sagligi birimleri tarafindan yiiriitilmesi
onerilmektedir. ikincisi; kesin tan1 konulduktan sonra ise, yine ayni sistem araciligiyla, ana babalara, DS’li bireylerin
olasi saglik sorunlari, alinmasi gereken tedbirler ile dikkat edilmesi gereken 6zel durumlar hakkinda bilgi verilmesi
onerilmektedir. Bu tiir bir uygulama; ana babalarin duygu durumuna oldugu kadar, DS’li bireyin genel saglik durumu
ve Ozel egitimden elde edecegi fayda agisindan da 6nemlidir. Son olarak, Rehberlik ve Arastirma Merkezi tarafindan
egitsel degerlendirmesi ve kaynastirma karar1 verilen bu bireyler icin; ayn1 merkezde, DS’li bireyin gelisimsel ve
egitsel durumu, 6zel ihtiyaglar1 vb. hakkinda diizenli olarak ana babalara bilgi verilmesi ve ayrica devam etmesi
gereken ya da edebilecegi akademik egitim kurumlari ile mesleki/is egitim kurumlari konusunda rehberlik yapilmasi
onerilmektedir.
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