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GIiRiS
Anne ve babanin iginde yasadiklar1 ¢evreden elde ettikleri deger yargilari,
kendi olusturduklar1 kisilik yapilari, aile dinamigi, yeni dogan bebegin

algilanigini, yetisme seklini etkileyecegi gibi anne ve babanin yeni rollerini de
olumlu veya olumsuz olarak yonlendirecektir.

Normal bir bebegin dogumu bile ailede yeni ve karmasik duygular
yaratirken, Oziirli bir bebegin aileye katilimi aileyi bir¢cok sorunla yiiz yiize
birakabilir. Aile yapisinda kokli bir degisiklik meydana gelebilir. Cocugun
oziirli oldugu, cocuga ait 6zel gereksinimlerden dolayr hemen sonra fark
edilebilecegi gibi ¢ocugun yasi ilerledikge ortaya ¢ikan uyumsuzluk ya da
yasitlarina gore gosterdigi gelisim geriligi ile de fark edilebilir. Bunun {izerine
¢ocuk iizerine kurulmus beklentiler sarsilir. Aile igerisindeki bu durum daha
sonra anne babanin kisilik yapist ve aile dinamiginden etkilenerek duygusal ve
kavramsal karigikliga doniisebilir. Ancak sorunlu ¢ocugu olan her aile bu
gercegi er ge¢ kabullenmek zorunda kalir. Anne babalar karsilastiklar bu yeni
duruma uyum saglamaya ¢aligirken, ayn1 zamanda ¢ocuklari i¢in gelecekte neler
yapabileceklerini arastirirlar.

Insanlar {istesinden gelemedikleri bir problemle karsilastiginda cesitli
duygusal tepkilerde bulunurlar, 6ziirlii ¢ocuklarin aileleriyle ¢alisanlar, 6ziirlii
¢ocugun aileye katiliminin aile i¢in oldukca biiyiik ve 6nemli bir darbe oldugunu
ve bu darbe karsisinda ailenin sok, kizginlik, inkar, keder ve kaygi gibi ¢ok
farkli duygular yasadigini, hatta ¢ogu ailenin ¢ocuklarinin 6zriinden dolay
kendisini sosyal yasamdan soyutladigint belirtmislerdir (Kargin, 1990; Akkdk
1994; Witcher 1987). Baz ailelerse bu tepkilerin tam tersi olarak karsilastiklart
bu probleme ya da yeni duruma oldukga yapici bir sekilde yaklagmakta,
gercekleri daha gabuk kabul etmekte ve ¢ocuklari i¢in yararli olacak yardim ve

* Bu ¢alisma, Marmara Universitesi'nde 1998 yilinda yiiksek lisans tezi olarak verilen "Down
Sendrom'lu Cocuga Sahip Ailelerle Yapilan Grupla Psikolojik Damigsma Calismasinin
Ailelerin Depresyon Diizeyleri ve Aile Yapilari Uzerine Etkisi" adli aragtirma raporuna
dayanilarak hazirlanmistir.

“ M.U. Atatiirk Egitim Fakiiltesi Egitim Bilimleri Bolimi Arastirma Gorevlisi

** M.U. Atatiirk Egitim Fakiiltesi Egitim Bilimleri Béliimii 6gretim Gérevlisi



hizmetlere yonelmektedirler (Eripek, 1996, s. 139). Tiim bu yasananlar dikkate
almarak ¢ogu aileler igin ortak olabilecek bazi asamalardan sz edilebilir.

1. Asama

Ailelerin 6ziirlii gocuklar1 diinyaya geldiginde yasadiklari duygularin ilk
asamasinda sok, inkar, keder ve depresyon tepkileri yer almaktadir.

Sok.- Cocuklarin engelli oldugunu 6grenen cogu ailenin ilk tepkisi
"sok" olmaktadir. Ciinkii beklemedikleri, dolayisiyla hazir olmadiklar1 bir
durumla kars1 karsiya kalmiglardir.

Inkar.-Baz aileler inkar yoluyla ¢ocuklarinin 6ziirlii oldugu gerceginden
kagma ve bdylece engelli bir gocuga sahip olmanin olasi olumsuz etkilerinden
kendilerini koruma girisiminde bulunurlar. Inkar etme, cocugun 6zriiniin ya da
uzman Kkisilerin agiklamalarmim kabul edilmeyerek herhangi bir aksakligin
olmadigi inanandan kaynaklanmaktadir. Aile, bu asamada kendi duygularini
ifade etmekte giigliik yasar, uzman kisilerle isbirligi i¢ine girmesi gii¢lesir. Anne
babanin ¢ocuklartyla ilgili yanitsiz sorulan da inkar davranigini pekistirecektir.
Bu asamada ailenin alacagi psikolojik yardim ile ¢ocugun o6zrii ve gelecegi
hakkindaki aciklamalar ¢ok dnemlidir (Cunningham, 1997, 5.29).

Keder ve Depresyon.- Bazi aileler i¢in oziirlii bir ¢ocuga sahip olma
ideal ¢cocuktan yoksun kalma anlamina gelir. Aile bu durumda derin bir keder ve
iziintli duyar. Bu duygular bir siire sonra bazi ailelerde ruhsal ¢okiintiiye -
depresyona -neden olur. Depresyon, kizginligin bireyin kendisine yénelmesidir.
Moses'e (1979) gore, ¢ogu insanda kendini gii¢lii hissetme egilimi vardir.
Engelli ¢ocuga sahip aileler zamanla kendi giiglerinden kusku duymaya
baslarlar. Bununla beraber yetersizlik duygusu gelir. Bu da kendilerine
giivenlerini  oldukca etkiler, kendilerine kizginlik duyarlar, dolayisiyla
depresyona girebilirler.

2. Asama

Bu asamada karisik duygular, sugluluk, kizginlik ve utanma tepkileri yer
al- maktadir.

Karistk Duygular.- ozellikle orta ve agir dereceli zihinsel engelli
¢ocuklarin normal ¢ocuklara oranla daha fazla gozetim ve bakima gereksinim
gostermeleri, bu c¢ocuklara sahip ailelerin omuzlarindaki yiikii oldukga
arttirmaktadir ve manevi yonden yipratmaktadir. Bu durum birgok ailede
engellenme duygularina, dolayisiyla ¢ocuklarina yonelik kizginlik tepkilerine
neden olmaktadir (MacMillan, 1975).

Eripek'e (1996) gore bazi aileler yasadiklari olumsuz duygularin bir
sonucu olarak 6ziirlii gocuklarini reddedici bir tutum ve davraniglar gosterirler.
Gallagher (1956) bu tutum ve davranislar: dort baslik altinda toplamaktadir:

Basar1 beklentilerini  diisilk tutma: Burada aileler ¢ocuklarinin
yeteneklerine gergekte oldugundan daha diisiik bir deger bigerler, onlara deger
vermezler, onlar i¢in gercek¢i olmayan diigik amaglar koyarlar. Bu tutum



engelli bireyi de etkiler ve zamanla kendini yetersiz ve degersiz bulmaya baslar.
Hak ettigi gelisim diizeyine ulagsamaz.

Gergekei olmayan amaglar koyma: Bunlar daha ¢ok sosyal ve duygusal
olgunluk alanlarinda s6z konusu olmaktadir. Amacglar gercekci olmayinca ¢ocuk
bu amaglara ulasamaz. Durum ¢ocuk ve anne baba igin yipratici olur.

Ka¢ma: Reddetme, bazen evi terk etme gibi agik bir bi¢cimde ya da
cocugu uzak bir okula yerlestirme gibi daha kapali bir bicimde ortaya cikabilir.

Karsit tepki olusturma: Ailelerin siklikla kullandiklart bir tiir savunma
mekanizmasidir. Bu mekanizmada aileler ¢ocuga iliskin olumsuz duygularim
kabul etmezler.Dolayisiyla olumsuz duygularim inkéar ederek tersi davranigta
bulunurlar. Cocuklarindan nefret ettiklerini kabul etmek yerine onlara sevgi
duyduklarina inanirlar ve bunu her firsatta ifade ederler.

Sugluluk.- Ailelerin tistesinden gelmede belki de en zorlandiklar1 duygu
sugluluktur. Wolfensberger'e (1967) gore, ailede sucluluk duygularina neden
olan bir¢ok etmen vardir. Aile siirekli olarak kendilerince neden bulmaya caligir.
Bu nedenler gergekte cocugun zihinsel engellilik durumuyla iligkili olmayabilir.
Bazen Tanr tarafindan cezalandirildiklarini diisiinebilirler. Diger bir olasilik,
oziirli  ¢ocuklarma duyduklar1 kizgmliktan dolayr  kendilerini  suglu
hissetmeleridir.

Kizginlik.- Genellikle iki bigimde goriiliir, tikinde "neden biz?" sorularim
tekrarlarlar. Bu tir kizginliklar  genellikle saghkli  tepki olarak
degerlendirilmektedirler. ikinci tiir kizginlikta, kizginlik duygularim, kendilerine
aciklama yapan uzmanlara, normal ¢ocugu olan ailelere, ¢cevrelerindeki insanlara
yansitmaktadirlar. Kizgilik bazen dogrudan ¢ocuga yonelebilir. Ancak engelli
gocuga yonelik kizgmlhigin toplum tarafindan onaylanmamasi nedeniyle
kizginlik aile icerisindeki baska bireylere (eslere ya da diger cocuklara)
yonelebilir.

Utanma.- Aileler igin ¢ocuklarinin basarilar1 gurur kaynagidir. Zihinsel
engelli ¢ocuklar zihinsel islevlerindeki sinirlilik nedeniyle normal yasitlarinin
gosterdigi basariyr gosterememektedirler.Bu durum da aileleri iizmektedir.
Diger ailelerin, ¢cocuklarina,hatta kendilerine acima duygulari ile yaklasmalari,
zaman zaman reddedici, kiiciimseyici ya da alayct tutum ve davramislarda
bulunmalari ailenin mevcut iiziintiilerini daha da arttirmaktadir. Cevrenin bu tiir
tutum ve yaklagimlari ailede utanma duygularina neden olabilmektedir (Eripek,
1996; Cebiroglu, 1976).

3. Asama

Bu asamada anlagma, uyma ve yeniden diizenleme ile kabul ve uyum
tepkileri yer almaktadir.



Anlagma.- Anlagma, uyum siirecinin en son evrelerinden biridir. Aile i¢in
6nemli  olan ¢ocugunun normal hale gelmesidir. Aile  bunu
gerceklestirebilecegini umdugu herkesle anlagmaya girebilir. Anlagsma genelde
¢ocugun iyilesmesi  yoOniinde yapilan en son  girisim  olarak
degerlendirilmektedir.

Uyma ve Yeniden Diizenleme.- Zamanla ailenin engelli ¢cocuguna iligkin
duydugu kaygi ve yogun duygusal tepkilerinde azalma meydana gelir. "Uyma"
olarak adlandirilan bu evrede aile artik icerisinde bulundugu durumdan fazlaca
rahatsizlik duymamaktadir. Bu evreden sonra yeniden diizenleme evresi gelir.
Bu evrede aile ¢ocuguyla olmasi gerektigi bigimde iliski kurar.

Kabul ve Uyum.- Kabul, ¢ogu ailenin ulagmak istedigi bir amactir. Bu
evrede aile Oziirli ¢ocugunu tanima, anlama ve problemlere ¢éziim bulma
yoniinde bilingli ¢abalarda bulunur.Ancak onceki asamada ya da evrelerdeki
olumsuz duygular hicbir zaman tamamiyla ortadan kalkmaz. Aileler bu
duygularin iistesinden gelebildikleri dl¢tide cocuklarim oldugu kadar kendilerini
ve baskalarin1 daha iyi anlarlar. Bdylece yalnizea oziirli ¢ocuklarini degil,
kendilerini de kabul etmis olurlar. Uyum, kabul etme evresinin eyleme
doniismiis uzantisidir. Gargiulo'nun (1985) belirttigi gibi, uyum ailenin
cocuklarinin zihinsel engelli olduklarini kabul ettikleri giin hemen baslayan bir
slire¢ olmadig1 gibi hi¢bir zaman tamamuyla biten bir siire¢ de degildir (Eripek,
1996).

Bocii'niin (1992), Huber'den (1979) aktardigina gore ailelerin yagadiklari
bu asamalarin normal oldugunu, bir¢cok ailenin kabul asamasina kadar
gelemeyecegini, ailelerin bu asamalardan zorla gegemeyecegini, bunlarin
yasanmasi gereken normal siiregler oldugunu, asamalar arasinda gidis gelislerin,
yani bir asamaya dogru ilerleyen bir ailenin daha sonra 6nceki asamalara dogru
gerileme gosterebilecegini belirtmistir. Ayrica bu asamalarin gelisim &zelligi
aileden aileye farklilik gosterebilmekte, bazi ailelerde bu asamalarda ifade
edilenlerden higbiri yaganmazken, bazi ailelerde ise bunlarin birkagi bir arada
yasanabilmektedir. Sonugta tiim bu asamalar, ailelerin neler yasadiklar
konusunda ipuglar1 vermektedir. Her toplum, her aile ve her ¢ocuk kendine 6zgii
oldugundan, yasadiklar1 ve gelisimleri de kendilerine 6zgii olacaktir (Akkok,
1997, s. 18).

Tim bu durumlarin aile dengesini olumsuz etkilemesi c¢ogu kez
kagmilmaz hale gelir. Bu baskilara maddi sorunlar, ¢ocugun yasit grubundan
soyutlanmasi, toplumun 6zre bakiginin getirdigi sorunlar ve biitiin bunlardan
etkilenen anne-babanin evlilik iligkilerindeki sorunlar da eklenebilir (Kiigiiker,
Richter, 1994). 6ziirli bir ¢ocuk ile ailesi arasindaki iligkinin, siradan bir aile
cocuk iligkisine oranla daha karmagik, daha gergin ve daha dengesiz oldugu
diistiniiliir. Pek ¢ok aile, bu durum ile basa ¢ikmak, cocugun Ozriinii taniyip
kabul etmek, kardesleri ve yasitlari ile iligkilerini diizenlemek gibi problemlerle
karsilasirlar (Hallahan, KaufTman, 1994).



Aileler, oziirli bir ¢ocugu diinyaya getirmis olduklarindan dolay: -
Ozellikle anne- pek ¢ok olumsuz tavirla kargilagir ve olumsuz ruh haline girer
(Kiiciiker, Richter, 1994). Ama en 6nemlisi ailenin bu travmay1 cabuk atlatip,
bebegin sinirlart olduguna inanip, bu goriis acistyla olaya sahip cikmasidir.
Ailenin Oncelikle kendi yapist icerisindeki miicadelesinden galip ¢ikmasi
gerekmektedir. Bunun i¢inde, yasadiklarinin benimsenmis olmasi, anne-baba-
oziirlii cocuk ve kardesler arasinda iletisimin ve danismanin saglanmis olmasi
gerekmektedir (Bradley, 1995; Akkok, 1997).

Boyle bir donemde anne babalar gevrelerinden destek gdrmeye ihtiyag
duyarlar (Ay- c¢icek-Levent, 1997).Bunun aksi bir durumla karsilastiklari
takdirde acizlik duygulari, ¢ocuklarini ve iginde bulunduklart durumu inkar
etme yoluna gidebilirler. Sosyal destekle ¢oziimlenebilecek pek ¢ok problem
¢ozlimlenemez hale gelir. Oysa sosyal destek Aksaz'in da (1992) belirttigi gibi
bireyin olaylar1 degerlendirmesini degistirerek veya bireyin artan isteklerle basa
cikabilme yetenegini arttirarak gerilimli durumlarda birey i¢in bir tampon va-
zifesi gormektedir. Ailelerin diger 6ziirlii cocuga sahip ailelerle bir araya gelip
yasadiklart ¢esitli sorunlara sahip c¢ikmalart ve birbirlerine destek olarak
yasanan problemlerin  {istesinden gelme c¢abalari olumlu  sonuglar
verebilmektedir. Ailelerin yalniz olmadiklarini, baska anne babalarla sorunlarim
paylastiklarim, benzer sorunlara ve kaygilara sahip olduklarini bilmeleri,
paylasmalari, birbirlerinin deneyimlerinden yararlanmalari, toplumla daha kolay
biitiinlesmeleri ve problemlerine sahip ¢ikmalarini saglar (Naidoo, 1984). Uz-
manlar ve toplumsal gruplar (akrabalar, arkadaslar, vs...) tarafindan desteklenen
anne babalar ¢ocuklarin1 daha ¢abuk ve saglikli bir bicimde kabul edebilmekte,
aile i¢cinde ve disinda daha olumlu iligkiler kurabilmektedirler. Bu basarildiktan
sonra bir sosyalizasyon siireci yasanir ; toplumda farkli 6zelligi olan ¢ocuk ve
bireylere karsi tutumlarin degismesi, ailelere ve ¢ocuklara doniik hizmetlerin
olusturulmasi yoniinde de yogun bir ¢aba gdsterilmeye baslanir. Bu ailelerin
farkli bir olusum ve gelisim i¢ine girdiklerinin gostergesidir. Cocuklar1 ve
kendileri i¢in daha nitelikli ve nicelikti hizmetlerin olusmasinda birer "toplum
lideri" olma yolunda gosterdikleri ¢abalar, onlardaki gelisim ve degisikliklerin
temel tasidir (Akkok, 1997).

Oziir grubu iginde zihinsel 6ziirliiler toplumun % 2' sini olusturur. Down
Sendromlular siklikla 600/1 goriiliir. Ulkemizde Down Sendrom'lu ¢ocuklar ile
ilgili galigmalar, onlarin fiziksel, zihinsel, kisilik 6zellikleri konusunda yogunluk
kazanmasima ragmen, bu g¢ocuklarin anne-baba-kardes iliskileri, aile yapilari,
aile i¢i iletisimleri ve yasadiklari temel sorunlar konusunda yapilan bilimsel
caligmalar oldukga sinirl sayidadir.

Literatiirdeki bulgulara gore oziirli ¢ocuga sahip ailelerin psikolojik
destege ihtiyaglari bulunmaktadir (Bocii 1992, Kuloglu-Aksaz 1992, Akkok
1997). Bu ihtiya¢ géz 6niinde bulundurularak problem odakli grupla psikolojik
danigma yonteminin ailelerin sorunlarina ¢6ziim iiretilmesinde olumlu etkisi
olacag1 disiiniilmektedir. Bu aragtirmanin problemi, yapilan grupla psikolojik



danigma c¢alismasinin; Down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin aile igi
iletisimlerinin artirtlmast, ailenin birligi, yonetimi, yetkinligi ve aile i¢i duygusal
baglamin kuvvetlendirilmesine ve varsa depresyon diizeylerinin azaltilmasina
etkisinin incelenmesidir.

Amag

Bu calismanin amaci, grupla psikolojik danisma c¢alismasinin Down
sendromlu c¢ocuklarin ailelerinin depresyon diizeyleri ve aile yapilan {izerine
olabilecek etkisini belirlemektir.

Bu arastirmada genel amaca ulagmak i¢in asagidaki denenceler test
edilmistir:

1. Yapilan grupla psikolojik damisma ¢aligmasinin sonunda deney
grubunda bulunan ailelerde AYDA'mn 6l¢tiigii alt boyutlar (iletigim,
birlik, yonetim, yetkinlik, duygusal baglam) kapsaminda olumlu
yonde degisiklik beklenmektedir.

2. Yapilan grupla psikolojik danigma siireci sonunda deney grubunda
bulunan anne- babalarin varsa depresyon diizeylerinde azalma
beklenmektedir.

3. Grupla psikolojik danigma ¢alismas: siiresince kontrol grubunda yer
alan bireylerde AYDA'nin 6l¢tiigii alt boyutlar kapsaminda (iletigim,
birlik, yonetim, yetkinlik, duygusal baglam) her hangi bir degisme
beklenmemektedir.

4. Grupla psikolojik danigsma caligmasi siiresince kontrol grubunda yer
alan bireylerin varsa depresyon diizeylerinde bir degisme
beklenmemektedir.

5. Yapilan grupla psikolojik danigma ¢alismasi sonunda deney grubunda
bulunan ailelerde AYDA'nin 6l¢tiigii aile boyutlardan (iletisim, birlik,
yonetim, yetkinlik, duygusal baglam) aldiktan puanlarla, kontrol
grubunda bulunan ailelerin AYDA 'dan dan aldiklar1 puanlar arasinda
fark beklenmektedir.

6. Yapilan grupla psikolojik danigma siireci sonunda deney grubunda
bulunan anne- babalarin varsa depresyon diizeyleriyle kontrol
grubunda bulunan anne- babalarin depresyon diizeyleri arasinda fark
beklenmektedir.

Onem

Degisik 6zre sahip gocuklarla yapilan ¢aligmalar igerisinde, iilkemizde
yapilan arastirmalar incelendiginde, Down Sendromu grubuyla yapilmis bir
takim caligmalara rastlanmigtir. Fakat yapilan literatiir taramasi sonucunda
iilkemizde bu 6ziir grubunun aileleriyle yapilmig grupla psikolojik danigma
caligmasina rastlanmamistir. Down Sendromunun goriilme sikligmin 600'de 1
gibi yiiksek bir oranda olmasi nedeniyle, bu gruba 06zgli sorunlarin ayirt
edilebilmesi amaciyla ¢aligmalar yapmak 6nemlidir.



Bu alandaki ihtiya¢ hissedilerek yapilan bu ¢alisma sonucunda Down
Sendrom'lu ¢ocuga sahip ailelerle yapilan grupla psikolojik danigma siirecinin,
bu calismaya katilan deney grubundaki ailelerin aile yapisinda olumlu gelisme
ve depresyon diizeylerinde azalma olmasi aranacaktir. Bu hedefler
dogrultusunda ¢aligmaya katilan ailelerin 6ziirlii cocuklariyla ilgili yasadiklari
sorunlar ve olasi ¢6ziim yollar1 konusunda farkindalik kazanmalar1, ¢ocuklarinin
egitimlerine daha fazla katkida bulunabilmeleri, aile i¢inde ve disinda daha
saglikli iligkiler ve iletisim kurabilmeleri beklenmektedir.

Ayrica yapilan grupla psikolojik danigma ¢aligmasinin Down Sendromu
ve diger Oziir gruplarina sahip ¢ocuklari olan ailelerle yapilabilecek benzer
caligmalara 151k tutacagt umulmaktadir.

Sayiltilar
Bu arastirmada asagidaki sayiltilardan hareket edilmistir:

1. Bu aragtirmada kullanilacak o6lgme araglar1 Olgtiikleri 6zellikler
bakimindan gegerli ve giivenilirdir.

2. Aragtirmanin ¢alisma grubunu olusturan aile bireyleri kendilerine
uygulanan Aile Yapisin1 Degerlendirme Aracim ve Beck Depresyon
Envanterini igten ve yansiz olarak yanitlamiglardir.

Simirhliklar

Bu aragtirma sonucunda elde edilen bulgulara iliskin yapilan
genellemeler asagida belirtilen sinirliliklar dahilinde gegerlidir.

1. Capa Tip Fakiiltesi Genetik Bolimii'nden c¢ocuklarina Down
Sendromu tanist konmus bir kisim ailelerle siirhidir. Grupla
psikolojik danigsma c¢aligsmasina katilan deney ve kontrol grubunda yer
alan aileler, Marmara Universitesi Atatiirk Egitim Fakiiltesi Egitim
Bilimleri Bolimii ve Zihinsel o6ziirlillere Destek Dernegi'nce
imzalanan protokol geregi siirdiiriilmekte olan "Aile i¢i Egitim" prog-
ramima dahil olan, evlerine "Ev Ziyaretleri" cergevesinde giden ve
cocuklarina "Kiigiik Adimlar Gelisimsel Geriligi Olan Cocuklara
Yénelik Erken Egitim Programimi uygulayan M.U.A.E.F. Egitim
Bilimleri Bolimii 3. ve 4. Smuf 6grencilerinin gittigi ailelerden
secilmistir.

2. Arastirmanin ¢alisma grubu siirdiiriilen bu ¢alismaya dahil olan
ailelerle sinirlidir. Yapilan grupla psikolojik danisma g¢aligsmasinin
sonuglar1 da sadece bu grup ile ilgilidir.

3. Bu ailelerin depresyon diizeyleri ve aile yapilarinin belirlenmesi
"Beck Depresyon Envanteri" ve "Aile Yapisini Degerlendirme Araci
(AYDA)" nin 6l¢tiigii niteliklerle sinirlidir.



YONTEM
Arastirma Modeli

Bu calisma, deneme modelli bir arasgtirma niteligini tasimaktadir.
Deneme modelleri, neden-sonug iligkilerini belirlemeye calismak amaci ile
dogrudan arastirmacinin kontrolii altinda, gézlenmek istenen verilerin tiretildigi
arastirma modelleridir (Karasar, 1991, s.87). Grupla psikolojik danigmanin,
Down Sendrom'lu ¢ocugu olan ailelerin aile yapilar: ve depresyon diizeylerini ne
yonde etkiledigini incelemek tizere "on test-son test, kontrol gruplu" deneysel
model kullanilmistir.

Arastirma Grubu

Aragtirmanin ¢aligma evrenini Marmara Universitesi Atatiirk Egitim
Fakiiltesi Egitim Bilimleri Boliimii ve Zihinsel oziirliillere Destek Dernegi'nce
imzalanan protokol geregi siirdiiriilmekte olan "Aile Igi Egitim" programina
dahil olan ve evlerine "Ev Ziyareti" ¢er¢evesinde ¢ocuklarina "Kiigiik Adimlar
Gelisimsel Geriligi Olan Cocuklara Yonelik Erken Egitim Programi'ni
uygulayan M.U.A.E.F. Egitim Bilimleri Béliimii 3. ve 4. Smf grencilerinin
gittigi Down Sendrom'lu ¢ocuga sahip 30 aile olugturmaktadir.

Arastirmanin  Orneklemi, bu grup igerisinden arastirmaya katilmaya
goniillii olan anne ve babalardan secilmistir.

Secilen deneklerin 6zellikleri asagida verilmistir:
e Anne ve babalarin hepsi goniilli olarak aragtirmaya katilmistir.
e Anne ve babalarin hepsi en az ilkokul mezunudur.
e Anne ve babalarin hepsi evlidir.
e Anne ve babalarin hepsi 6zdiir.
e Deneklerin yas dagilimi 22 ile 45 yaglan arasindadir.

e Arastirma grubunda olan anne ve babalarin her birinin sadece bir tane
Down Sendrom'lu ¢ocugu vardir.

e Tiim anne ve babalarin ¢ocuklar 2 ile 8 yas arasindadir.
e Arastirma grubunda olan 10 ailenin birden fazla ¢ocugu vardir.

e Anne babalarin higbiri daha 6nce aile egitimi veya grupla psikolojik
danisma siirecine katilmamustir.



Veri Toplama Araglan

Calismaya katilan ailelerin aile yapilarim belirlemek amaciyla Aile
Yapisint  Degerlendirme Aract (AYDA) kullanilmigtir. Aydan Giilerce
tarafindan aile caligmalari igin gelistirilmis olan AYDA, okuma yazmasi olan ve
12 yasindan biiyiik kisilerin kendi kendilerine doldurabilecegi 36 maddeli bir
ol¢iim aracidir. Olgegin bazi maddeleri ailedeki ( yaslari ne olursa olsun) cocuk
ve anne baba konumlari igin ayri ayr1 yazilmustir. Yanitlar ayr1 bir form tizerine
ve "tipki bizim gibi"den "bizimkinin tam tersi ucuna giden 10 basamakli
Olcekler tizerinde derecelenmektedir. AYDA'nin iletisim, birlik, ydnetim,
yetkinlik, duygusal baglam olmak iizere 5 alt 6l¢egi vardir (Giilerce 1996).

Ailelerin depresyon diizeylerine iliskin veriler ise Beck Depresyon
Envanteri (BDE) ile saptanmustir. Envanter depresyonda goriillen duygusal,
somatik, bilissel ve motivasyona dayali belirtileri Olgen, batida siklikla
kullanilan , belli bir kurama dayali olmayip klinik gozlemlerden elde edilen
veriler {izerine olusturulmus, 15 yasin {izerindeki ergen ve yetiskinlere
uygulanabilen , 21 maddelik bir 6l¢ektir (Sahin, Savasir, 1997).

Verilerin Coziimlenmesi

Verilerin  toplanmasi islemi tamamlandiktan sonra, envanterler
puanlanmistir. AYDA'dan elde edilen ham puanlar standart puanlara
cevrilmistir. AYDA ve BDE'den elde edilen veriler bilgisayarda kodlanmis ve
istatistiksel ¢6ziimlemeleri SPSS programinda yapilmustir.

Aragtirmanin  amacina uygun olarak su iligkisel ¢oziimlemeler
gerceklestirilmistir:

1- Deney grubundaki ailelerle yapilan grupla psikolojik danisma
calismasinin, AYDA'nin 6l¢tiigi alt testler kapsaminda, aile yapilarini
degerlendirmede ne derece etkili oldugunu belirleyebilmek icin deney
grubundaki aile {iiyelerinin Ontest ve sontest Olctimlerinden elde
ettikleri veriler arasindaki farki test edebilmek amaciyla Wilcoxon
Eslestirilmis  Ciftler  isaretlenmis  Swra  Sayilan  Testinden
faydalanilmigtir. Ayni islem ailelerin depresyon diizeylerinde degisim
olup olmadigini belirleyebilmek amaciyla Beck Depresyon Envanteri
icin de yapilmistir. Ayrica elde edilen sonuglarin desteklenmesi
amaciyla parametrik istatistiksel teknikler igerisinde yer alan Bagimli
Grup t Testi teknigi ile elde edilen veriler stnanmustir.

2- Kontrol grubunda yer alan ailelerin grupla psikolojik danigma
sirecine katilmadiklarindan dolayi, AYDA ve BDE'den aldiklar
Ontest ve sontest puanlar1 arasinda farklilagsma olup olmadigim test
edebilmek amaciyla Wilcoxon Eslestirilmis Ciftler isaretlenmis Sira
Sayilan Testinden faydalanilmistir. Ayrica elde edilen sonuglarin
desteklenmesi amaciyla parametrik istatistiksel teknikler igerisinde
yer alan Bagimli Grup t Testi teknigi ile elde edilen veriler
smanmistir.



3- Grupla Psikolojik Danigma ¢aligmasimin verimini etkileyecegi
diistiniilerek, deney ve kontrol grubu iiyelerinin AYDA ve BDE'nin
on testlerinden aldiklart puanlarin homojenligini test edebilmek
amactyla Mann-Whitney U testinden fay- d al anilmuis tir.

Aynt istatistiksel islem, yapilan grupla psikolojik danigma ¢aligmasinin,
deney grubu fiyeleri iizerinde ne Olglide etkili oldugunu belirleyebilmek
amaciyla, deney ve kontrol gruplarinin son test dl¢iimlerinden elde ettikleri
puanlarin farklilagip farklilasmadigini sinamak amaciyla kullanilmistir. Ayrica
elde edilen sonuglarin desteklenmesi amaciyla parametrik istatistiksel teknikler
icerisinde yer alan Bagimsiz Grup t Testi teknigi ile elde edilen veriler
smanmistir.

Elde edilen istatistiklerin manidarligi 0.05 diizeyinde simnanmis, bulgular
arastirmanin amaglarina uygun olarak tablolar halinde sunulmustur.

BULGULAR VE YORUM

Grupla psikolojik danigma siirecine katilan ve deney grubunu olusturan
anne ve babalarin uygulama oOncesi ve sonrasinda AYDA' dan elde edilen
bulgularina gére, AYDA'nin 6l¢tiigli tim alt boyutlarin puan ortalamalarina
bakildiginda "Birlik" alt boyutu disinda tiim alt boyutlarda istatistiksel olarak
anlaml bir farkliliga rastlanmistir. Buradan yapilan grupla psikolojik danisma
caligmasinin aile i¢i " iletigim ", " yonetim ", " yetkinlik "duygusal baglam "1
gelistirmeye yonelik etkisi oldugu diisiiniilebilir

Alinan sonuglar dogrultusunda calismaya katilan anne ve babalarin
kendilerini agma ve 6zgiirce ifade edebilme, vermek istedikleri mesajlarla karsi
taraf tarafindan alinanlarin tutarliiginda artma, aile sistemi igerisinde karar
alma, evlilik ve ailede problem ¢dzme davramiglarinda gelisme, aile ortaminin
daha destekleyici ve yapici hale geldigi yorumu yapilabilir.

AYDA'nin "Birlik" alt boyutunda yapilan ¢alisma sonucunda bir degisim
gozlenmemistir. Bu alt boyut, evlilik ve ailede yakinlik, biitiinliikk, sistem
icindeki kisilerarast ve dig ¢evre ile olan sinirlar, bagimlilik, baglilik, beraberlik
kaynagma v.b. ile ilgilidir. Yapilan istatistiksel analiz sonucunda deney
grubunun "birlik" alt boyutunun ontest ve son- test 6l¢iimlerinin ortalamalarina
bakildiginda, Olgliimler arasinda bir farkliliga rastlanmamaktadir. Buradan da
yapilan grupla psikolojik danisma ¢alismasimin bu alt boyutta etkili olamadig:
yorumu yapilabilir.

Arastirmada elde edilen bu bulgu, daha 6nce buna benzer yapilmis olan
calismalardaki benzer sonucglarla da desteklenebilir. Akkok'tin (1989), Goth
(1977)'den aktardigina gore, yapilan bir ¢aligmada normal ve Down Sendrom'lu
cocuk ailesi karsilagtirilmigtir. Sonugta Down Sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin
evlilik iligkileri acisindan sorun yasadiklari belirtilmistir. Kazak ve Marvin
(1984) dziirlii gocugun ailedeki kaygi diizeyini yiikselttigini, bu



durumun da eslerin evlilik iliskisine yansidigini belirtmislerdir. Lonsdale, 6ziirli
gocuga sahip ailelerle yaptigi miilakat sonucunda, ailelerin %55'inin evlilik
iligkilerinin 6ziirlii bir ¢ocuga sahip olma nedeniyle bozuldugu bulmus ve bunun
Etile icindeki kaygi ve endiseyi arttirdigi sonucuna varilmistir (Akkok, 1984).
Boyle'nin (1988) calismasinda, 6ziirlii cocuga sahip ailelerdeki evlilik iligkisinin
olumlu olmasinin, eslerin 6ziirlii ¢ocuga iliskin sorumlulugu esit oranda paylasip
paylasmamalarina bagl oldugunu belirtmektedir. Mink ve Nihara'mn (1987)
yaptig1 bir diger ¢alismada ise aile bireyleri arasindaki uyumun artmasi halinde
oziirlii bir ¢ocugun aile ve evlilik iligkileri iizerindeki olumsuz etkisinin
azalacagi belirtilmistir.

Buradan da, bu ¢aligmada deney grubunu olusturan anne ve babalarin,
esleriyle yeterince ¢ocuklarmm sorumluluklarini paylasamamalarindan dolayi
sistem igerisinde biitiinliigli saglayamadiklari diisiiniilebilir. Bu disiinceler,
yapilan c¢alisma esnasinda ailelerin dile getirdikleri ifadelerle de desteklenebilir.
Gruba katilan annelerden birinin, esinin ¢ocugu dogduktan sonra evi terk ettigi
ve maddi-manevi hi¢bir katkida bulunmadigini belirtip aglamasi tizerine, grupta
bulunan ii¢ annenin bu anneyle ayni durumu yasadiklarii ifade etmeleri
yukaridaki diisiinceleri destekleyebilir.

Deney grubunu olusturan anne ve babalarin, Beck depresyon
envanterinin  Ontest ve  sontest Ol¢iimlerinden  aldiklar1  puanlar
karsilagtirildiginda, Olglimler arasinda anlamli  bir farklilik  olmadigt
saptanmuigtir.

Bireyin i¢inde bulundugu durumu yasamakta oldugu olaylar
etkileyemeyecegini diisiinmesi ve yasadiklarim kabullenip, olaylara katlanmaya
¢aligmasi Seligman'in 6grenilmis ¢aresizlik kuraminin agiklamasidir (Shapiro,
1994). oziirli cocuga sahip anne ve babalarinda cocuklarinin 6zriinden
kaynaklanan duygular1 kabullenip, onlarla yasamaya aligmasi ve zaman
icerisinde bu duygu durumunu kendi normal duygulan olarak kabullenip
yasamaya baglamasinin Seligman'in bu kuramyla tutarli oldugu diisiiniilebilir.

Bu aragtirmada yapilan grupla psikolojik danigma g¢alismasinda yer alan
deney grubundaki ailelerin ifadeleri incelendiginde, bahsedilen varsayimdaki
duygular1 yasayan aileler oldugu gibi, aktif, ¢06ziim arayistan iginde,
¢ocuklarimin var olan potansiyellerini gelistirmek igin ¢aba sarf eden aileler de
bu grup i¢inde yer almistir.

Uygulamalar siiresince yapilan gozlemlere dayanilarak, istatistiksel
olarak sonuca yansimasa da, deney grubundaki anne babalarin depresyon
diizeylerinde azalma oldugu sdylenebilir. S6z konusu farkliliklarin anne
babalarin bir grup ortaminda olmalart ve sosyal destek ihtiyaglarim
karsilamalarindan kaynaklandig: diisiintilebilir. Grup ortami i¢inde yasanilan her
tirlii paylasim, (bilgi, duygu, diisiince, deneyim) ailelere yalniz olmadiklarim,
kendileri ile ayni sorunlari yasayan baska ailelerin oldugunu gosterir. Yap-
tiklan ya da yapmadiklar1 seyler yiiziinden elestirilmeyen, su¢lanmayan, buna
karsilik duygulan ve diisiinceleri anlagilan, desteklenen anne babalar, degerli
olduklarim1 ve kendilerine giivenildigini hissederler (Kuloglu - Aksaz, 1990).



Ayrica bireysel yada kurumsal olarak gesitli sekillerde saglanan gevre desteginin
Onemi cesitli aragtirmalarla da vurgulanmistir (Gowen ve ark. 1989, Ryde-
Brandt 1991, Singer Irvin, Hawkins 1988, Kazak, Marvin 1984).

Deney grubundaki bireylerin depresyon diizeylerinin ortalamasi 17 "hafif
ve orta derecede" olarak tanimlanabilir. Bu degerin de normal simirlar i¢inde
oldugu sdylenebilir (Hisli, 1988). Anne ve babalarin depresyon diizeylerinin
normal sinirlar icerisinde olmasinda ; ¢ocuklarinin bir egitim kurumundan ya da
0zel olarak bir egitimciden destek aliyor olmalari, egitim bakimindan isbirligi
icinde aktif bulunmalar1 gibi faktdrlere bagl olabilir. Aileler 6ziirlii bir cocuga
sahip olmaktan dolay1 yipransalar da, zamanla kabul etme, koruma ve basa
¢ikma davramslart gelistikce, ¢ocuktan doyum saglama ve bu sekilde mutlu
olmay1 kendilerine yasam stili olarak benimsemis olabilirler. Gelistirilen bu
uyum sekli de kaygiyr hafifletici bir yol olabilir (Grturan, Akbag 1997).
Ailelerin depresyon diizeylerinin normal sinirlar igerisinde ¢ikmasi nedeniyle,
uygulanan grupla psikolojik danigma c¢aligmasinin, aile dinamiginde degisiklik
ortaya ¢ikarmis oldugu sdylenebilir. Buradan da ailelerin egitime ve degisime
hazir olarak ¢aligmaya katildiklar1 diistiniilebilir.

Grupla psikolojik danigma siirecine katilmayan, kontrol grubunda yer
alan anne ve babalarin uygulama Oncesi ve sonrasinda yapilan 6lgiimlerinden
elde edilen bulgulara gore, 6lgeklerin tiimii géz Oniine alindiginda anlamli bir
farklilik olmadig1 goriilmiistiir. Bu da kurulan hipotezler a¢isindan beklenen bir
durumdur.

Yapilan ¢alisma sonucunda uygulanan AYDA ve BDE'min son test
Olglimlerine bakildiginda AYDA'nin "Birlik" alt testi disinda gruplar arasinda
anlamli bir farkliliga rastlanmamistir. Deney ve kontrol gruplarinin Ontest ve
sontest Ol¢iimlerinden elde edilen ortalamalara bakildiginda, deney grubunun
"Birlik" alt boyutunda, Ontest sontest uygulamasi arasinda fark c¢ikmamustir.
Ayni sonug kontrol grubu i¢in de gegerlidir. Istatistiksel analizler sonucu bu alt
boyutta elde edilen manidar farklilik, deney grubunun aldig1 puanlarin kontrol
grubunun aldig1 puanlardan daha fazla olmasiyla agiklanabilir.

Grupla psikolojik danigma siirecini, anne ve babalar sozel ifadelerle de-
gerlendirmislerdir. Deney grubuna katilan tiim anne ve babalar, ¢ocuklarinin
sadece diger insanlardan daha farkli o6zelliklere sahip oldugunu ve farkli
Ozellikte gocuga sahip olan tek ailenin kendileri olmadigini ifade etmislerdir.

Uygulama siirecinin sonlarina dogru anne ve babalarin birbirleriyle olan
etkilesimlerinin arttig1, daha fazla géz kontagi kurduklari, duygu ve deneyim
paylasiminin arttig1 gézlenmistir. Yapilan bu ¢alismanin kendilerine ¢ok farkli



goriis acis1 kazandirdigini ve ¢ocuklarinin egitimlerinin yani sira anne-babalara
yonelik bu tarz ¢aligmalarin yayginlastirilmasini 6nermislerdir.

Sonug olarak, Down Sendromlu c¢ocuga sahip ailelerle yapilan grupla
psikolojik danisma ¢alismasinin AYDA 6l¢eginin 6l¢tiigii boyutlar bakimindan
etkili oldugu, fakat depresyonu tizerinde etkili olmadig1 sdylenebilir.

ONERILER

Arastirma bulgular1 ve gézlem verileri dikkate alinarak Down Sendrom'lu
cocugu olan anne-babalarn Down Sendromunu tanimalari, ¢ocuklari kabul
etmelerini saglamak, ¢evreyle daha iyi iletisim kurabilmeleri, ¢evreden destek
alabilmelerini saglamak ve kendi psikolojik problemlerini en aza indirgemek
amaciyla su onerilerde bulunulabilir:

1. Bu aragtirmada yapilan grupla psikolojik danigma c¢alismasinin basgka
ailelere de yayginlastirilmasi, birgok ailenin grup ortaminin sagladigi
terapOtik etkiden faydalanmalari ve yalmiz olmadiklart hissini
yasamalar1 agisindan Onemlidir. Bu sebeple bu calismalar
yayginlastiriimalidir.

2. Birden ¢ok ¢ocugun anne - babasinin bir araya gelerek grup
olusturmasinin yani sira, ailenin diger tiyelerinin de katildig1 gruplarin
olusturulmasi, cocugun sahip oldugu 6zelliklerin daha iyi taninmasi ve
aile g¢evresi agisindan kabuliin artmasi agisindan Onemlidir. Aym
zamanda anne-baba ve diger aile bireyleri arasinda etkilesimin
artmasi, duygu ve diisiincelerin &grenilmesi ile anne- babalara
gosterilen anlayis ve verilen destegin artacagi diisiiniilmektedir.

3. Sadece anneleri degil, babalar1 da bu danigsma siirecine katmak anne-
baba- c¢ocuk etkilesimi a¢isindan Onemlidir. Babalara daha fazla
sorumlulugun verilmesini saglayarak eslerin 0Oziirli ¢ocuklarin
yetistirmede birbirlerine destek olmalar1 ve aile i¢i birligin saglanmast
agisindan Onerilebilir.

4. Grupla psikolojik danigsma caligmalarina baglamadan once ailelerin
stres faktorleri tespit edilmeli, bunlara yonelik araglar gelistirilmelidir.
Yapilan ¢aligmalarda 6ziirlii cocuga sahip olmanin, anne-babalarin ruh
sagligi tzerinde ¢ok Onemli etkileri oldugu ve ozellikle ¢ocukla
stirekli bagimlilik i¢inde olmalariin, ¢ocugun 6zel bakim ve egitime
gereksinim duymasinin ve gelecek endisesini siirekli yasamalarimin
stresin 6nemli boyutlart oldugu bulunmustur. Bu nedenle ailelerin
stres faktorlerini Onceden belirleyip, bu dogrultuda c¢aligmalar
planlanmasi dnerilebilir.

5. Her ailenin kendi icindeki degisimine bakarak degerlendirme
yapilmasi aileler i¢in daha faydali olacaktir. Bu bulgulardan daha
sonraki c¢aligmalardan faydalanilabilir. Bazi ailelerin grup disinda
bagka bir uzmana da ihtiyac1 olabilir.



Aile hakkinda bir diger uzmana verilecek bilgi, ailenin gelisiminin daha hizl
devam etmesi ve zaman kazanilmasi agisindan 6nemlidir.

. Anne-babalar>n orgiitlenmeleri ve aktif olarak calismalar1 bati iilkelerinde
oldugu gibi iilkemizde de egitim kurumlarinin niteliksel ve niceliksel
ozelliklerine katkida bulunacaktir. Ayrica anne-babalarin ¢ocuklarinin
egitimiyle ilgili uygun buldugu oOnerileri egitmenlere iletebilecekleri bir
ortam hazirlanmalidir. Bu, anne-babalarin ¢ocuklarinin egitimlerine
katilmalar1 ve katkida bulunmalarindan dolayi psikolojik olarak rahatlamalar1
acisindan 6nemlidir.

. Ailelerin ¢ocugun yetersizlikleri hakkinda bilgi aldiklari ilk kurumlar has-
tanelerdir. Cocuga Oziirlii tanist konan hastanelerde, anne ve babalar ¢o-
cuklarinin 6zellikleri hakkinda yeterince bilgilendirilmemekte ve yardim ala-
bilecekleri kurumlar hakkinda yonlendirilmemektedirler. Bu sebeple hizmet
ici egitimler kapsamiyla hastane personelinin bu konuda bilinglendirilmesi,
iletisim becerilerinin verilmesi ve bu ailelere bulunacaklar1 ilk yaklagim da
daha duyarli olabilmeleri a¢isindan dnerilebilir.

. Ailelerle dokuz haftalik siire zarfinda yapilacak ¢aligmadan daha fazla verim
alabilmek amaciyla, verilen yardim siirelerinin daha uzun siireli olmasi ya da
bittikten sonra izleme g¢alismasi yapilabilir. Cocugun egitiminin siirekliligi
kadar aile egitiminin de siirekliligi onemlidir.

. Ailelerin ¢ocuklarinin  6ziirlerinden  kaynaklanan ihtiyaglarin1  kar-
silayabilmeleri ve daha fazla egitim almalarim saglayabilmeleri agisindan
maddi destege ihtiyaglari vardir. Bu amagla sosyal giivencelerinin olmasi,
vakif veya derneklerce desteklenmelerinin saglanmasi toplumun ve devletin
bu konuya daha duyarli yaklasabilmesi amaciyla, basin-yaym organlar
aractyla ailelerin ihtiyaglarin1 dile getirmeleri yolunda yonlendirme
yapilabilir.
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