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iii
ONSOZ

Yakin Dogu Universitesi Egitim Bilimleri Enstitiisii, Ozel Egitim Anabilim
Dali, yiiksek lisans programinin geregi olarak hazirlanan bu arastirmanin amaci, down
sendromlu cocuga sahip ailelerin aile islevselligi ve sosyal destek diizeylerinin

degerlendirilmesi.

Bu aragtirma alt1 boliimden olusmaktadir. Sirasiyla birinci boliimde problem
durumu, arastirmanin amaci, arastirmanin alt amaglari, arastirmanin Onemi,
sinirliklari, tanimlar yer almaktadir. Arastirmanin ikinci boliimiinde kavramsal

cergeve ile ilgili arastirmalar bulunmaktadir.

Arastirmanin {igiincii boliimde arastirmanin yontemi, arastirmanin modeli,
calisma grubu, veri toplama araclari, aile degerlendirme 6lcegi, verilerin toplanmast,

verilerin analizi yer almaktadir.

Arastirmanin dordiincii bolimiinde bulgular ve yorum, o6rneklemi olusturan
down sendromlu cocuga sahip ailelerin demografik degiskenlere gore frekans ve

yiizdeleri, arastirmanin alt amaclarina ait bulgular yer almaktadir.

Arastirmanin besinci boliimiinde tartismaya yer verilmistir. Arastirmanin

altinci ve son bdliimiinde de sonug ve Onerilere yer verilmistir.

Yiiksek Lisans Ogrenimim boyunca beni her zaman destekleyen tiim
hocalarima bilgi ve tecriibelerini benden esirgemeyen degerli danigman hocam Sayin
Yrd. Dog¢. Dr. Basak Baglama’ya desteklerinden dolayr Sayin Arastirmanin
gerceklesmesine destek olan, yiizlerindeki giilimsemesi hi¢ eksik olmayan, ilaci
sevgi, tedavisi sabir olan down sendromlu cocuklarin ¢ok degerli ailelerine, Ozel
Egitim ve Rehabilitasyon Merkezlerinin tiim ¢alisanlarina, yardimini esirgemeyen

dostlarima, tesekkiir ederim.

Sinan Kudret



OZET

DOWN SENDROMLU COCUGA SAHIP AILELERIN AiLE iSLEVSELLIGi
VE SOSYAL DESTEK DUZEYLERININ DEGERLENDIRILMESI

Sinan KUDRET

Ozel Egitim Ana Bilim Dal
Yakin Dogu Universitesi Egitim Bilimleri Enstitiisii

Damisman: Yrd. Doc. Dr. Basak BAGLAMA

Ocak 2019, 105 Sayfa

Bu aragtirmanin amact down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin aile islevselligi
ve sosyal destek diizeylerini belirlemektir. Bu ama¢ dogrultusunda arastirmada nicel
arastirma yoOntemlerinden genel tarama modeli kullanilmistir. Arastirmanin
orneklemini 2017-2018 &gretim yilinda, Tiirkiye’de Hatay ilinin Samandag ilgesine
bagl 6zel egitim kurumlarinda egitim géren goniillii 56 down sendromlu gocuga sahip
aile (anne-baba) olusturmaktadir. Arastirmanin 6rnekleme yoluna gidilmemis evrenin
tamamina ulasilmaya calisilmistir. Verilerin ¢éziimlenmesi ve degerlendirilmesinde
SPSS 24.0 yazilimi kullanilmistir. Arastirmanin = verileri normal dagilim

gostermediginden, istatistiksel veri analizinde non-parametrik testler kullanilmistir.

Aragtirmanin  bulgularma gore Aile Degerlendirme Olgegi’nin geneli igin
toplam puan ortalamasina bakildiginda ise aileler “bazen katiliyorum” yanitini vererek
diisiik seviyede aile islevselligine sahip olduklarini belirtmistir. Ailelerin sosyal destek
Ol¢egi alt boyut ve toplam puan ortalamalar1 degerlendirildiginde; sirasiyla en fazla
arkadaglarindan, 6zel bir insandan ve aileden sosyal destek algilamaktadirlar. Fakat
Cok Yonlii Algilanan Destek Olgegi’nden elde edilen puanlar goz éniine alindiginda,

sosyal destek seviyesinin diisiik oldugu goriilmektedir.

Arastirma down sendromlu ¢ocuklarin ailelerin diisiikk diizeyde aile
islevselligine sahip oldugu ve sosyal destegi yiiksek olan ailelerin aile islevlerini daha

etkili bir sekilde gerceklestirdiklerini gostermistir.

Anahtar Kelimeler: Aile, Down Sendromu, Sosyal Destek, Aile Islevselligi



ABSTRACT

DETERMINATION OF FAMILY FUNCTIONING AND SOCIAL SUPPORT
LEVELS OF FAMILIES OF CHILDREN WITH DOWN SYNDROME

Sinan KUDRET

Department of Special Education
Near East University
Institute of Educational Sciences
Thesis Supervisor: Assist. Prof. Dr. Basak BAGLAMA

January 2019, 105 Pages

Aim of this research is to determine family functioning and social support levels
of families of children with Down Syndrome. In line with this aim, general survey
model as a quantitative research method was used in the research. Sample of the study
included 56 voluntary parents of children with down syndrome living in Samandag,
Hatay province of Turkey. Children with Down Syndrome was receiving education in
special education schools and institutions in Samandag during 2017-2018 academic
year. The whole of the universe has been tried to be reached and no sampling method
was used in the study. SPSS 24.0 was used for data analysis. Non-parametric tests
were used in the statistical analysis of the data since the data did not normally
distributed.

According to the results of the research, when parents’ total mean scores of
Family Functioning Scale are examined, it is seen that they responded as “sometimes
agree” which refers to low levels of family functioning. When parents’ sub-
dimensions and total scores of Social Support Scale are examined, it is seen that they
receive social support mostly from friends, special person and families consecutively.

However, it is seen that parents’ general scores of Social Support Scale are low.

Results of the research showed that family functioning levels among families
of children with Down Syndrome are low and families with higher social support have

higher levels of family functioning.

Keywords: Family, Down Syndrome, Social Support, Family Functioning.



KISALTMALAR

ADO . Aile Degerlendirme Olgegi
CYASDO :Cok Yoénlii Algilanan Sosyal Destek Olgegi

DS : Down sendromu
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BOLUM I
1.GIRIS

1.1. Problem Durumu

Down sendromu (aynt zamanda trizomi 21 olarak’ta bilinir) (Antonarakis,
2017). Down sendromu, ilk olarak 1866 yilinda Langdon Down tarafindan “mongolien
gerilik” olarak tanimlanmis, kromozomal temeli oldugu ise 1959 yilinda Lejeune ve
arkadaglar1 tarafindan resmi kayitlara girmistir. Anne adaylari, saglikli bir bebek
annesi olabilmenin hayalini ve saglikli bir ailede annelik islevlerini yerine

getirebilmenin umudunu tagirlar (Kirbas ve Ozkan, 2013).

Down sendromu tanis1 konmus bir ¢ocukta bir kromozom bozuklugu s6z konusu
oldugunda oncelik olarak ¢ocugun gelisim ozelliklerini gozlemlemek ve sosyal
desteklerini gelistirmek gerekmektedir. Sosyal gelisme, toplumsal beklentilere
uygunluk gosteren, kazanilmis davranis yetenegi olup genis anlamda ¢ocugun dogumu
ile baslayan evreyi dar anlamda da giinliik davranis gelisimini kapsar (Ceting6z, 1990).
Down sendromu tanis1 konulmus bireylerin de gelisimsel yetersizligine bagl olarak

birgok alanda destek gereksinimi bulunmaktadir (Kaytez, Durualp ve Kadan, 2015).

Ozel gereksinimli ya da 6zel gereksinimi olmayan bireyin toplumda kabul
gormesinde sosyal yonden yeterliligi 6nem tasidig1 gibi, sosyal olarak topluma uyum
saglamasi, toplumdaki diger bireylerle etkilesimde bulunmasi da 6nemlidir. Sosyal
yoniinden yeterli olan bireylerin sosyal yeterliligi de s6z konusu olabilmektedir
(Yiikselen, 2003). Ozel gereksinimli ¢ocuklarin sosyallikleri 6zel gereksinimli
olmayan yasitlarina gore sinirlidir ve bu sinirlilik hem yasitlar1 hem de yetiskinlerle
etkilesim kurmada c¢esitli problemlere yol agmaktadir (Sabornie ve Beard, 1990). Bu
cocuklarin karsilastiklar1 cesitli sosyal problemlerin nedeni diisiik sosyal destek
diizeyleri ile 6grendikleri sosyal becerileri uygun olarak kullanamamalari, olarak

kabul edilmektedir (Gresham, 1986).
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Insan hayatindaki ve gelisimindeki en ©nemli siireglerden biri olan
sosyallesme, bireyin diger insanlar ile istemli ya da istemsiz etkilesime girmesidir.
Sosyallesme dogum ile baslayip ve bir hayat boyu devam eden karmasik, ¢ok yonlii
bir yapidir. Bu yapiy1 olusturan da insandir. Sosyallesme insanin temel var olus
yapilari olan fiziksel ve ruhsal yasantisina olumlu etki eden bir olgudur (Moran, Root,
Vizy, Wilson ve Gentzler, 2018). Yasam boyunca siire gelen sosyallesme; toplumun
en kiiclik temel yapisini olusturan aile i¢cinde baslayan, biiyliyen ve gelisen, kisinin
icinde yasadigi grubun degerleriyle, cevresindeki diger insanlar ile etkilesime
girmesiyle sekillenen ve 6grenilen bir siirectir. Topluma saglikli bir sekilde uyum
saglayabilmek i¢in bireylerin birbirlerine duygularini, diislincelerini, isteklerini
iletebilmeleri 6nemlidir. Bazi bireyler icin duygu, diisiince ve isteklerini ifade etmek,
sosyal iligkiler baslatmak ve siirdiirmek kolay olurken, baz1 bireyler i¢in de basarili
sosyal iliskiler kurmak ve bu iliskileri devam ettirmek zor olabilmektedir (Bacanli,

2018).

Sosyallesme siirecinin en 6nemli {irlinlerinden biri de, sosyal destektir. Sosyal
bir varlik olan insan aileden aldig1 sosyal destek ile gesitli sosyal becerileri edinerek
toplumsallagma yolunda ilerler (Sen Sonmez, 2011). Ailedeki sosyal destegin yiliksek
olmasmin, yakin duygusal iliskilerde yasanan problemlerin psikolojik saglik
tizerindeki olumsuz etkileri karsisinda bireyleri korumakta dnemli rol oynamaktadir

(Holt ve Espelage, 2005).

Cocugun olumlu bir benlik tasarimi olusturmasinda yeterlilik duygusu
kazanmasinda ailesi ile etkilesiminde aldigi geri bildirimler ¢ok ©6nemli rol
oynamaktadir (Akkaya, 2008). Aile, ayn1 zamanda onu meydana getiren bireylerin
karsilikli etkilesimde bulundugu bir ortam olmakla beraber, cocugun fiziksel,

duygusal, biligsel ve sosyal gelisimini tamamladig: ilk kurumdur (Sar1, 2007).



Down sendromu tanisi konmus bir ¢ocukta bir kromozom bozuklugu s6z konusu
oldugunda 6ncelik olarak ¢ocugun gelisim 6zelliklerini gézlemlemek ve sosyal destek
ile sosyal becerilerini gelistirmek gerekmektedir. Sosyal gelisme, toplumsal
beklentilere uygunluk gosteren, kazanilmis davranis yetenegi olup genis anlamda
¢ocugun dogumu ile basglayan evreyi dar anlamda da giinliik davranis gelisimini kapsar
(Cetingdz, 1990). Down sendromu tanisi konulmus bireylerin de gelisimsel
yetersizligine bagh olarak bir¢ok alanda destek gereksinimi bulunmaktadir (Kaytes,

Durualp, ve Kadan, 2015).

Ozel gereksinimli ya da 6zel gereksinimi olmayan bireyin toplumda kabul
gérmesinde sosyal yonden yeterliligi 6nem tasidigi gibi, sosyal olarak topluma uyum
saglamasi, toplumdaki diger bireylerle etkilesimde bulunmasi da 6nemlidir. Sosyal
beceriler yoniinden yeterli olan bireylerin sosyal yeterliligi de s6z konusu
olabilmektedir (Yiikselen, 2003). Ozel gereksinimli cocuklarin sosyal becerileri &zel
gereksinimli olmayan yasitlarina gore sinirlidir ve bu sinirlilik hem yasitlart hem de
yetiskinlerle etkilesim kurmada cesitli problemlere yol agmaktadir (Sabornie ve Beard,
1990). Bu cocuklarin karsilagtiklart c¢esitli sosyal problemlerin nedeni sosyal
becerilerinin yetersiz olmasi ve / veya 0grendikleri sosyal becerileri uygun olarak

kullanamamalar1, olarak kabul edilmektedir (Gresham, 1986).

Down sendromlu ¢ocuklarin topluma uyumlu birer birey olmalart i¢in sosyal
becerilerinin aileleri tarafindan desteklenmesinin 6nemli oldugu diisiiniilmektedir. Bu
baglamda Arastirmanin problemi down sendromlu g¢ocuga sahip ailelerin aile

islevselligi ve sosyal destek diizeyleri ve etkilerinin saptanmasidir.

1.2. Arastirmanin Amaci

Down sendromlu ¢ocuklarin topluma uyumlu birer birey olmalar1 i¢in sosyal

becerilerinin aileleri tarafindan desteklenmesinin 6nemli oldugu diisiiniilmektedir.

Sosyal becerisi desteklenmis olan down sendromlu c¢ocuklarin akademik
performanslarinin ve toplumsal uyum saglama becerilerinin arttif1 bilinmektedir.
Sosyallesen bir birey problemlerine nasil kolaylikla ¢6ziim yollar1 bulabilirse down
sendromlu bireyde farkli bir bakis agilari kazanarak kendine olan giiven duygusunu
pekistirmis olur. Bu baglamda Arastirmanin amaci down sendromlu ¢ocuga sahip
ailelerin aile islevselligi ve sosyal destek diizeylerini degerlendirmektir. Bu genel

amac dogrultusunda asagidaki sorulara cevap aranmaistir.



1.2.1 Arastirmanin Alt Amaclari

Arastirmanin genel amacina ulagsmak i¢in alt amagclar soyledir:

1.

Down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin aile degerlendirme ve ¢ok yonlii algilanan

sosyal destege yonelik goriisleri nelerdir?

Down sendromlu gocuga sahip ailelerin ADO ve CYASDO’ye Yonelik diizeyleri

ile

Ailenin Yasi

Ailenin Egitim Durumu

Ailenin Aile Tipi

Ailenin Calisma Durumu

Ailenin Yasayan Cocuk Sayisi

Ailenin Down Sendromlu Cocuga Zaman Ayirma Durumu

Ailenin Down Sendromlu Cocukla Disar1 Cikma Durumu

Ailenin Diger Cocuklara Zaman Ayirma Durumu

Ailenin Kendine Zaman Ayirma Durumu

Ailenin Cocugunun Down Sendromlu Oldugunu Ogrenme Zamani
Ailenin Cocugunun Down Sendromlu Oldugunu Ogrendiginde Hisleri
Ailenin Cocugunun Down Sendromlu Oldugunu Ogrendiginde Tepkileri
Ailenin ADO Cocuk Dogduktan Sonra Akrabalarla Iliski

Ailenin Cocuk Dogduktan Sonra Arkadaslarla Iliski

Ailenin Cocuk Dogduktan Sonra Komsularla Iliski

Ailenin Cocuk Dogduktan Sonra Esiyle liski Durumu

Ailenin Cocugunun Bagka Saglik Sorunu Olma Durumu

Cocugunun Cinsiyeti

Cocugunun Giyimini Yardimla Yapma Durumu

Cocugunun Yardimla Yemek Yeme

Ailenin Cocuga Bakimda Yardim Alma Durumu

Arasinda Anlamli Fark Var Midir?

3. Down sendromlu cocuga sahip ailelerin ADO Ile CYASDO’ye yénelik

diizeyleri arasindaki iligki nasildir?



1.3. Arastirmanin Onemi

Yeterli sosyal destekten yoksun kalan bireylerde, saldirganlik, kaygi gibi ¢esitli
problem davraniglar ortaya c¢ikabilmektedir (Uysal, 2014). Cocuk ilk sosyal
deneyimlerini aile i¢indeki etkilesimi sonucu kazanir (Baran, 2005). Burada aile
islevleri down sendromlu ¢ocuklarin sosyal ve duygusal gelisiminde yasama iyi uyum
saglamasi agisindan ayr1 bir 6nem tasimaktadir. Sosyal beceriler ¢ocuklarin topluma
uygun birey olabilmeleri i¢in gereken becerilerin basinda gelmektedir. Down
sendromlu c¢ocuklarin sosyal becerilerinin gelismesi ve kendi yasantilarini idame
edebilmeleri uzun zaman alabilmektedir. Ozel gereksinimli bireylerin aile ici
yasantilari ile ilgili alan yazin incelendiginde, 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin
gereksinimlerinin ¢ok yogun oldugu goriilmiistiir, (Atagiin, Balaban ve ark.,2011)
Aileden algilanan destek, aile islevleri sosyal destek bir ¢ok hastaligin tedavisine
olumlu etki ettigi goriilmiistiir (Gomes,Coelho,Gomides, Foss-Freitas,Foss ve Pace,
2017).

Cocuklarin bagimsiz bir yasam siirdiirebilmeleri ve toplumun igerisinde yer
edinebilmeleri agisindan sosyal destek ile sosyal becerileri kazanmalart &nem
arzetmektedir. Down sendromlu bir ¢ocugun sosyal becerileri kazanmasi normal
gelisim gosteren yasitlarindan daha zor olmaktadir. Sosyal becerilerin kazanilmasin
da ise ailenin islevselligi ve verecegi sosyal destek onemli bir etkendir (Kocamese,
2005). Bu nedenle; down sendromlu c¢ocuklarin sosyal becerilerini kazanmasinda
bliyiik bir rol ailelere diigmektedir. Clinkili 6zel gereksinimli ¢ocuklar aileden alinan
diisiik diizeyde sosyal destek ile uygun becerileri dogru yer ve zamanda uygulamakta

giicliikler yasamaktadirlar.

Bu arastirma ile ¢ocuklarin yasamlarimi etkileyen O6nemli etmenlerden aile
islevselligi ve sosyal destek diizeylerinde var olan problemlerin bu alanda calisan
egitimcilere, ayn1 zamanda ailelere yol gosterici olmasi bakimindan énem arz ettigi

distiniilmektedir.
1.4. Stmirhhiklar
e Arastirmanin verileri Hatay ili Samandag il¢esine bagh (4) 6zel egitim

okullarindaki (30) down sendromlu ¢ocuklarin arastirmaya katilmay1 kabul

eden goniillii (33) anne ve (33) baba ile sinirhdir.



e Bu arastirmada bulgular 2017-2018 egitim- 6gretim yilinda elde edilen

bulgular ile sinirlidir.

1.5. Tanimlar

Sosyal Destek: Sosyal destek, yasam dongiisiinde stres yaratan durumlar karsisinda,
dis gliclerle olumsuz sonuglari azaltabilecek ve uyum siirecini rahatlatan bireyler veya

kurumlarca saglanan hizmetlerin tiimiidiir (Kaner ve Bayrakli, 2009).

Down Sendromu: Down sendromu en sik goriilen trizomi tipi olan “Trizomi 217
Down sendromu olarak bilinir. 21 numarali kromozoma fazladan bir tane kromozom
eklenmesiyle toplam kromozom sayisinin 47 olmast sonucunda gelisen bir
sendromdur. Bu nedenle down sendromu, “Trizomi 21" olarak da ifade edilmektedir
(Sherman, Allen, Bean, Freeman, 2007).

Ozel egitim: Fiziksel, bilissel, psiko-sosyal ve duygusal gelisim 6zellikleri agisindan
normal gelisim gosteren bireylerin gelisimsel 6zelliklerinden ayrilan bireylerin egitim

ve Ogretim faaliyetlerini igeren ¢aligmalarin genel ad1 dir (Yigit, 2007).

Aile: Sosyal hayatin ana unsurlarindan olan aile, anne-baba- ¢ocuklar, kan bag: ve
yasal yollarla birbirine bagli insan toplulugundan meydana gelen ekonomik ve

toplumsal bir kurumdur (Ayan, 2011).

Aile islevselligi: Aile {iiyelerinin birbirleriyle etkilesimi, birbirlerine verdikleri
tepkiler, kusaklar ve aile alt sistemleri arasinda ki belirgin sinirlar ve degisimlere karsi

esnekliktir (Walsh, 2012).



BOLUM II
KURAMSAL CERCEVE iLE ILGILI ARASTIRMALAR

2.1. Sosyal Destek

Sosyal destek, yasam dongiisiinde stres yaratan bir durumlar karsisinda, dis
giiclerle olumsuz sonuglar1 daha aza indirgeyebilecek ve uyum siirecini rahatlatan
bireyler veya kurumlar tarafindan saglanan hizmetlerin timiidiir (Kaner ve Bayrakli,
2009 ve Baltag, 2007). Sosyal destek, bireyin aileden tolumdan gordiigii diiriist ve
empatik tepki, ilgi, sevgi, giiven, saygi, takdir edilme, bilgi edinme ve maddi yardim
gibi kisisel, sosyal, psikolojik ve ekonomik nitelikli her tiirlii yardim siirecidir

(Yildirim, 2010).

Sosyal destegin, sinirlarinin neler oldugu, ne tiir sosyal destek kaynaklar1 ve
tiirleri var oldugu konusunda alan yazinda tam anlamiyla net bilgiler saglanmamistir
(Cirik, 2010). Sosyal destek, bireylere, gruplara, toplumsal baglar kurarak ulagma
yoniinde bir yaklagim olup ayni zamanda, zihinsel ve fiziksel sagligin énemli bir
gostergesidir ve kisinin kendisiyle ilgilenildigine, deger verildigine ve o toplumun bir

iyesi olarak kabul edildigine inanmasini saglayan stirectir (Aytag, 2011).

Sosyal destegi fazla olan bireyler baskalar: tarafindan sevgi ve saygi gordiigiine,
thtiya¢c duydugu zaman yardim alabilecegi kisilerin olduguna dair inanci olan ve
iligkilerinin doyum verdigini diigiinen bireyin daha 1y1 bir gelisim siireci gegirdigini
sOylenebiliriz (Ardahan, 2006). Sosyal destegin degisim siireclerine ve gecen zamana
ragmen bireyin hayatinda iletisim halinde oldugu belirli iligkilere kars1 tutarli ve sabit
olmaya devam eden yapi1 olarak ele almaktadir. Ayn1 zamanda diger desteklere, zaman

ve duruma bagl olarak degisim gosterdigini diistinmektedir (Diilger, 2009).

Normal gelisim gosteren bir cocugun bile aile igerisinde ¢ok fazla sorumluluk
ve islevler bulunurken (6rnegin; egitim, saglik, ilgi, bos zaman etkinlikleri, korunma,
cinsel gelisim vb.) 6zel gereksinimli bireyin sorumlulugu bunlardan daha fazla
olmaktadir (Ozekes, Girli, Yurdakul ve Sarisoy; 1988). Ailelerin yasadiklari
problemler ve ztliklar okula baslama, ergenlige girme vb. gibi 6zel gereksinimli

cocugun gelisiminin kritik donemlerinde yeniden ortaya ¢ikmaktadir (Kiiciiker, 1993).



2.1.1 Sosyal Destek Tiirleri

Cattik, (2015) sosyal destek tiirlerini dort grupta incelemistir; duygusal ve

sosyal destek, aragsal destek, bilgi destegi ve degerlendirme destegidir.

e Duygusal ve Sosyal Destekler: Bireylerin sevgi, kabul gérme, kendisine deger
verilmesi, korunma gibi duygusal gereksinimlerini karsilamaya yonelik bir destek tiirtii
olan duygusal destek, daha ¢ok akrabalar, yakin arkadaslar, komsular gibi sosyal
gruplarla ilgilidir (Cattik, 2015).

o Aragsal Destekler: Bilissel destek, maddi destek ve arag gere¢ destegi gibi
isimlerle de adlandirilan aragsal destek, kisiler icin parasal yardim, egitim hizmetleri,
ara¢ gereg, tibbi ve giinlilk bakim hizmetlerine iliskin gereksinimleri karsilamaya

yoneliktir.

e Bilgi Destegi: Sosyal destegin egitimler yoluyla saglanacak hizmetlerinden
birisi olan bilgi destegi, bireye olas1 bir problemle karsilastigi durumlarda ¢oziime

ulagmasini kolaylastiracak dneri ve bilgiler sunmaktir.

e Degerlendirme Destegi: Degerlendirme deste8i Ozellikle bireyin kendini
degerlendirme stireci icin kullanigh bilgilerin sunuldugu sosyal destek tiiriidiir.
Degerlendirme destegine 6rnek olarak, yapici geri bildirim ve onaylama destekleri

verilebilir.

Yapilan calismalar sonucunda bes farkli sosyal destek tiiri belirlenmistir. Bu

sosyal destek tiirleri su sekildedir:

e Duygusal Sosyal Destek: Anlayisa dayali bir sekilde sevgi ve giliven
duygularia odaklanir.

e Arkadaslik Sosyal Destegi: Beraber bos zamanlarda yapilan aktivitelerle
saglanan destektir.

e Saygi Sosyal Destegi: Bireyi problemli ve eksik taraflariyla kabullenerek saygi
duymaya dayanur.

e Bilgisel Soyal Destek: Bireylerin sorunlarla bas edebilmesi i¢in gerekli bilginin

saglanmasidir.



e Ara¢ Sosyal Destegi: Bireyin ihtiyag duydugu maddi yardim, materyal ve

hizmetin sunulmasi ile saglanmasidir (Civilidag, 2003).

2.1.2 Sosyal Destegin islevleri

Sosyal destegin, stresin olusumunu Onleyebildigi gibi stresin var oldugu
durumlarda ise olayin algilanig bigimini yeniden sekillendirdigi, bireyin zorlandig:
durumlarda ona yardimci oldugu, onun basa ¢ikma yollarin etkiledigi bilinmektedir

(Aslan, 2010).

Sosyal destek kaynaklar1 genel olarak resmi olan ve resmi olmayan destek
kaynaklar1 olarak iki baslik altinda ele alinmaktadir: Resmi kurum ve kuruluslar ile
yasal bir gerceve igerisinde hizmet veren sivil toplum kuruluslari, goniillii kuruluslar,
resmi destek kaynaklarini kapsarken, aile, akraba, komsu, arkadas gibi ¢cevremizde
bulunan ve yakin iligkilerde bulundugumuz kisiler ile herhangi bir bigimde destek olan
ve katki saglayan diger kisiler, resmi olmayan sosyal destek kaynaklarini kapsar

(Ozbesler, 2001).

2.1.3 Aile ve Sosyal Destek

Ailelerin bireyin bagimsiz karar vermesi, diisiinmesi ve kendini ifade etmesi
konularinda destek olmasi ilgisizligi iceren ihmal edici aile tutumuyla

karistirilmamalidir (Kindap, 2011).

Bireyin ailesi, genis aile ¢evresi, arkadaslari, 6gretmenleri, komsulari, bireyin
icinde bulundugu etnik kokeni, dinsel veya ideolojik gruplar1 sosyal destek

kaynaklarini olarak belirlenmistir (Y1ldirim, 1997).

2.1.4. Down Sendromu

Down Sendromunu ilk olarak Ingiliz hekim John Langdon Down tarafindan
1866 yilinda tanimlanmistir. John Langdon Down bu ¢ocuklarin bazilarinda down
sendromunun tipik fenotipik bulgularinin oldugunu tespit ederek, konjenital olarak
zeka seviyesi diisiik olanlarin “Mongoloid” bir yiiz sekline sahip oldugunu ifade
etmigtir (Down, 1866 ). Down sendromlu bireylerde 24-36 aylikken ilk sozciikten
simgesel amagli iletisime gegebilmektedirler fakat bazilar1 ise 36 aylik olsalar bile

konusma 6zelliginde sorunlar yasamaktadirlar (Abbeduto, 2007).
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Down sendromunun getirilerinden biri de orta diizeyli 50—70 1Q (Intelligence
Quotient — Zeka derecesi) ile 35-50 IQ arasinda degisim gosteren zeka geriligi olarak
goriilmektedir (Sipahi, 2008). Ulkemizde ortalama yilda 2500- 3000 down sendromlu
bebegin dogumu ger¢eklesmektedir. Bu ise, giinde ortalama 8 down sendromlu bebek

diinyaya geliyor demektir (Inal, 2010).

Down sendromuna neden olan etkenlerin ne oldugu tam olarak bilinememekle
beraber kromozom bozuklugu oldugu bilinmektedir. Down sendromu heniiz kontrol
edilemeyen bir sebepten dolayi, hiicre boliinmesindeki bozukluga neden olan durum

olarak bugiinkii bilgilerimizle ne yazik ki bilinememektedir (Batu, 2011).

Down sendromu diinyadaki biitiin {ilkelerde farkli sosyal ve ekonomik
yapidaki toplumlarda goriilebilmektedir. Bu sendrom en biiyiik zihinsel engel grubunu

olusturdugu soylenmektedir (Adan, 2009).

2.3 Down Sendromlu Cocuklarda Gelisim

2.3.1.Fiziksel Gelisim

Down Sendromlu cocuklar akranlariyla karsilastirildiginda daha yavas bir
gelisim hizinin oldugunu gorebiliriz. Down Sendromlu yeni doganlarda normal
dagilima gore bas ¢evresi, agirlik ve boy diisiiktiir. Down Sendromlularda belirlenen
gelisimdeki bu distikliik bebeklikte ¢ogunlukta ve ergenlikte goriiliir. Cocuklar
hayatlarinin en baslarinda kilo alma sikintis1 yasayabilirler; bu durum diisiik kilodan
beslenme zorluklarina kadar bir¢ok seyle iliskilendirilebildigi gibi kalp rahatsizlig
gibi kilo almay etkileyen tibbi sorunlarlada iliskilendirilebilir. Down Sendromlularda
ergenlik daha erken olur fakat bu doneme kiyasla daha yavas bir gelisim de soz

konusudur (Dinger, 2014).

Down sendromlu ¢ocuklarin ¢ogunlugunun fiziksel 6zelliklerinde anormallik,
cesitli organlarinda dogustan bozukluklar ve bilissel yeteneklerde bozulma mevcut
olup, akranlarma gore daha kiiciik goriiniir ve zihinsel, fiziksel olarak daha yavas

geligirler (Hayes, 2007).

Fiziksel gelisim, sinir kas islevlerindeki degisim siireclerini kapsamaktadir. Bu
gelisimin  gostergesi  davranistir. Cocugun hangi yonde ve mnasil gelistigi
davraniglarindan anlasilmaktadir. Cocuk fiziksel, zihinsel, sosyal, dil ve motor gelisim

alanlar1 acisindan farkli hizda gelisiyor gibi goriinse de beliren davranis ve yetenekler
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arasinda belirli bir iligki bulunmaktadir (Nalbant, 2011). Down sendromlu ¢ocuklarda
goriilen fiziksel farklilik hipotonik yapiya sahip olmalaridir. Hipotonik yapidaki
cocuklar kas sistemlerindeki gevseklige bagh olarak diger ¢ocuklara oranla diizensiz

fiziksel bir yagam siirmektedirler (Nalbant, 2011).

Kulaksizoglu, (2003) down sendromlularda en sik karsilasilan fiziksel 6zelliklerini su

sekilde siralamustir:
* Diiz ve basik bir yiiz yapisi, kiigiik burun
* Burun kdokiiniin basik olmasi
* Goziin i¢ kenarlarinda tipik goriiniisli deri kivrimlar
» Anormal yapili ve diisiik yerlesimli kulak kepgeleri
* El ayasin ortadan ikiye bolen tek bir ¢izgi (Simian ¢izgisi)
» Kaslarda gerginligin az olmasi
* Eklemlerin normalden fazla miktarda agilabilmesi
» El kiiciik parmaginda ortadaki kemigin olmamasi
* Ayak bagparmag ve ikinci parmak arasinda ayriklik
* Dilin agza oranla ¢ok biiylik olmasi

Down Sendromlu ¢ocuklar ince ve kaba hareket alaninda belirgin gecikmeler
yasarlar. Oturma, ylirime, konusma gibi gelisim asamalarina daha geg ulagirlar. Bu da
down sendromlu ¢ocugun gelisimini yavaslatir. Hareket gelisimi diger biitiin gelisim
alanlarini etkiler. Bu sebeple iizerinde 6nemle durulmasi gereken bir durumdur. Erken
miidahale ve tedavi icin bir profesyonelin yardimi sarttir. Bu yontemle ¢ocugun kendi
haline birakildiginda kazanamayacag1 veya cok ge¢ kazanacagi becerileri gelistirmesi

saglanabilir (Dinger, 2014).
2.3.4. Dil Gelisimi
Down sendromlu bireylerin yasamlari boyunca dil konusunda yasadiklar1 ciddi

problemlerin oldugu bilinmektedir. Dil gelisiminde bebeklik ve erken ¢ocukluk

déneminde mirildanma tekrarlari olmaktadir ve down sendromlu bebeklerde bu gecis
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normal gelisim gosteren bireylerden daha yavas olmaktadir. Bununla birlikte

konusmadaki anlasilabilirlikte fazlastyla diisiik olmaktadir (Acarlar, 2006).

Down sendromlu bireylerde 24-36 aylikken ilk sozciikten sembolik amagh
iletisime gegebilmektedirler fakat bazilari ise 36 aylik olsalar bile konusma 6zelligi
gosteremeyebilmektedirler (Abbeduto ve dig. 2007). Down sendromlu ¢ocuklarda dil
ve motor yeteneklerinde olan gelisimsel gecikme yagamin ilk yillar1 boyunca belirgin

hale gelmeye baslar (Haché, 2009).

Down sendromlu ¢ocuklarin dil gelisimi alanindaki yeterlilik ve yetersizlikleri
ile ilgili ¢alismalarin sonuglart down sendromlu ¢ocuklarin bulunduklar1 takvim ve
zeka yagslar1 temel alindiginda gelisimlerinin gerisinde kaldiklarin1 gostermektedir.
Fakat down sendromlu bireylerin kelime gelisimlerine takvim yaglarinin ve biligsel

performanslarinin katkida bulundugu diisiiniilmektedir (Chapman ve ark. , 2000).

2.2.5. Zihin Gelisimi

Gelisim alanlarmin birbirleri ile siki iliski i¢inde olmalarindan dolay1, down
sendromlu bireylerde goriilen zihin gelisim yetersizligi, duyussal ve fiziksel gelisim
alanlarini da olumsuz yonde etkileyebilmektedir (Nalbant, 2011). Down sendromlu
cocuklarda bilissel yetersizlik ise kisa stireli bellekte kendini gosterebilmektedir

(Bryant, 2011).

2.4. Aile Kavram
2.4.1 Aile Tanimu ve Ozellikleri

Bir kiiltiire gore yapilacak aile tanimu, diger kiiltiirleri disarida birakacak bir
tanim olacaktir. Kimi tanimlarda ¢ocuk merkezli, kimilerinde anne-baba ve ¢ocuklar
tanimlar yapilmakta, kimilerinde kan bagi ile bagli olma aile biiyiikleri tanima dahil
edilirken, kimilerinde kan bag1 bulunan aile biiyiikleri yaninda manevi baglarla aile
biiyligli sayilan kisiler tanima dahil edilmektedir (Essizoglu, Yenilmez, Giile¢ ve
Yazicioglu, 2012).

Aile, anne-baba- ¢ocuklar ve kan bagi bulunan akrabalardan meydana gelen

ekonomik ve toplumsal sosyal hayatin ana unsurlarindan olusan bir kurumdur (Ayan,
2011).
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Insan, hayatina aile ile baslar, bir kisinin kimliginin olusumunda 6nemli bir
role sahip ilk ve en temel kavramdir ki kisiliginin temelleri burada atilir ve kisinin
deger bireyler ile zihinsel smirlari ailede belirlenmektedir (Shahmahmoudi ve
Mazandarani, 2015).

Aile ve Sosyal Arastirmalar Genel Miidiirliigii’niin Tiirkiye Istatistik Kurumu
isbirligi ile hazirladig1 2006 yil1 Tiirkiye Aile Yapist Arastirmasi Raporu’na gore aile;
evlilik, kan bag1 ve yasal yollarla birbirine bagl, karsilikli hak ve ytikiimliiliiklerle bir
arada yasayan insan toplulugudur (Tirkiye Aile Yapist Arastirmasi, 2006). Bu
baglamda, evlilik ise bir siire¢ sonucu olusan ve insan gelisiminde birinci diizeyde rol
oynayan toplumdaki en kii¢lik birimdir. Bu birimde esler birbirlerini tanimaktadirlar,
anlamaktadirlar ve ihtiyaglarin1 gidermektedirler toplum igerisinde yer alan en kii¢iik

birim olan ailenin olusumundaki ilk asamadir (Ozmen ve Atik, 2010).

Sosyal bir birim olan aile ayn1 zamanda sosyallesmenin kii¢iik bir kurumudur.
Biiylimenin, gelismenin ve degisimin merkezi olan aile ayn1 zamanda sosyal-duygusal

birim olarak karsimiza ¢ikmaktadir (Zarnaghash, 2013).

Ailenin tanimi tarihsel zamana gore ve kiiltlirden kiiltiire sliregelen bir degisim
gostermektedir. Bireylerin birbirleriyle psikolojik veya biyolojik baglar1 vardir ve
bireyler birbirlerini ayni evin bir parcasi olarak gormektedirler. Bu baglamda aile,
bireylerin aralarinda duygusal, tarihsel ve ekonomik bakimdan birbirlerine bagli olan
bireylerin olusturdugu bir kurumdur (Gladding, 2015). Gladding (2015) aile tiirlerine

ayirarak su sekilde simiflandirmistir:

o (ekirdek Aile: Anne baba ve g¢ocuk/ cocuklarin olusturdugu aile
tirtidiir. Bu aile tiirliniin en 6nemli 6zelliklerinden birisi gelenekselci yapiy1
korumasi ve ¢ocuk/¢ocuklarin sosyallesmelerini saglamasidir.

e (ok Kusaklr Aile: Ebeveynlerin, ¢cocuklarin ve aile biiyliklerinin oldugu
ailelerdir. Bu ile tiiriiniin yayginlagsmasinda tiptaki ve ekonomideki gelismelerin
etkili oldugu goriilmektedir.

o Yash Aileler: Ailedeki bireylerin 65 yas ve lizeri oldugu ailelerdir. Bu
aile tiirlinde yetiskin olan ¢ocuklarin evden ayrilmasi ve torun bakimi gibi

etkinlikler ¢ogunlukla goriiliir
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2.4.1 Aile ve Islevleri

Toplumun en kii¢iik birimi olan ailenin toplumun yasam kosullarini ve yasam
kalitesini biiyiik Olgiide etkilemektedir. Ailenin liyesi olan her bireyin g¢evresel,
psikolojik ve fiziksel agilardan saglikli bir gelisim gostermesi toplumun refah
seviyesinin artmasinda biiyiilk 6nem tasimaktadir. Bu aciklamadan anladigimiz {izere
tilkenin gelecegi icin ailelerin islevi ve yapisinin biiyiik 6nem tasidigi goriilmektedir
(Demircioglu, Tezel Sahin, Gunundi, 2011). Aile islevselligi, temel ihtiyaglar
karsilama, kararlar alma, kurallar1 olusturma, ailenin gelisimi ve bireysel gelisimi
tesvik ederken amaglar belirleme ve bagsarma gibi siireglere isaret etmektedir(Lanigan,
2009).

Aile islevselligini arastiran yerli ve yabanci aragtirmacilar iki ana kuram
olusturmuslardir: bunlardan birincisi sonu¢ odakli (ailenin belirli 6zellikleri ile aile
islevselligini tanimlama), ikincisi ise siire¢ odakli (ailenin tamamlamasi gereken
gorevler lizerinden aile islevselligini agiklama) dir (Dai, 2015). Bununla beraber aile
islevselliginin boyutlarini inceledigimiz zaman {i¢ boyutta ele alinmasi gerektigini
diistinebiliriz. Bunlar sirasiyla cinsel ihtiyaglardan doyum ve tireme islevleri ailenin
biyolojik diizeyini temsil ederken iiretici ve tiiketici islevler ekonomik diizeyi
kapsamaktadir. Son olarak, psiko-sosyal diizey ise ailenin egitim islevini ifade
etmektedir. Bu diizeyde de sosyallesme ve aile iiyeleri arasinda ki duygusal gelisim

islevleri 6nem kazanmaktadir (Matejevic ve Jovanovic, 2011).

Aileler sevgi, benlik saygisi, maneviyat, maddi durum, gilinlik bakim,
sosyalizasyon, bos zamanlar1 degerlendirme etkinlikleri ve egitim ile ilgili islevlerini
gerceklestirebildiklerinde, etkili bir aile /gocuk iliskisi kazanilmaktadir ve bu iliski
cocuklarin biligsel, duygusal ve sosyal gelisimlerini olumlu yonde etkiledigi gibi
(Fiedler, 2007) ailelerin ¢ocuklar1 igin yarattiklari duygusal ortam c¢ocugun

davraniglarini sekillenmesinde 6nemli rol oynamaktadir (Bayraktar, 2007).
Canatan ve Yildirim (2016) ailenin islevlerini asagidaki maddelerde 6zetlemistir:

o  Ailenin biyolojik (iireme) islevi: Aileye verilen toplumsal onay ile ¢ocuk
yaparak neslin devamini saglamak biiylik 6nem tagimaktadir.
e Ailenin psikolojik doyum sagmala islevi: Eger aile arasindaki iletisim ve

duygu bag1 ne kadar kuvvetli ise psikolojik doyum o kadar yiiksek olur. Bu bagin
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kuvvetli olmasi1 ile birlikte mutlu bireyler ortaya ¢ikmaktadir. Modernlesen
toplumumuzun en 6nemli aile islevi arasinda yer almaktadir.

o Ailenin ekonomik iglevi: Eskiden toplayicilik ve avcilikla ugrasan aile
tiyeleri ekonominin gelismesi ile degisim yasamistir. Ev hanimi olarak gorev yapan
kadin modernlesen diinya ile is hayatina atilmistir. Bu da bebek diinyaya getirme
kararlarinda biiyiik degisiklikler meydana getirmistir.

e Ailenin egitim islevi: Bireyin hayatta kalabilme uyum saglayabilme gibi
seyleri gergeklestirebilmesi i¢in egitim kurumlarinin yaninda aileye de ihtiyaci vardir.
Aile ¢ocuklarina hangi meslekleri segecekleri konusunda, orf ve adetler konusunda
bilgiler vermelidir.

e Ailenin dini islevi: Aileler inandiklar1 dini disiinceleri g¢ocuklar1 ile
konusmalidirlar ve o dinin yerine getirilmesi gereken davranislart g¢ocuklarina
gostermelidirler.

o Ailenin bos zamanlar: degerlendirme islevi (eglendirme ve dinlendirme
islevi): Modernlesen zamanla birlikte ¢ikan bos zaman kavraminin aile liyeleri ile

birlikle kaliteli bir sekilde gecirmek olarak tanimlanur.

Ailedeki bireylerin yasam kalitesini yiikseltmek i¢in sadece bireyler iizerine
odaklanmak yeterli olmadigi gibi, bu noktada aile bireylerinin yasam kalitesinin

artirtlmas1 acgisindan aileye bir biitiin olarak bakilmasi gerekmektedir (Wakimizu,
2016).

2.5. Tlgili Aragtirmalar

Topcugil (2002),calismasinda, cocuklarin aile islevselligini ve aile iglevlerinin
cocuklarin psikolojik, sosyal ve fiziksel gelisimlerine etkisini arastirmistir. Bu
calismay1, Ankara Defterdarligi Gilindiiz Bakimevi “ne devam eden 100 ¢ocuk ve bu
cocuklarin aileleri ile gerceklestirmistir. Veriler, “Gelisim Basamaklarinm
Degerlendirme Dosyasi” ve “Aile Degerlendirme Olgegi” ile toplanmistir. Sonug
olarak, ailelerin hepsinin saglikli islev gosterdigi, anne ve babalarin aile islevleri
acisindan benzer oOzellikler gosterdigi, annelerin davranig kontrolii boyutuyla
cocuklarin sosyal-duygusal gelisimlerinin iligkili oldugu, babalarin Davranis Kontrolii
boyutunun ise ¢ocugun algilamasimi etkiledigi, diger basamaklar agisindan ise bir

iliskinin bulunmadig ortaya konulmustur.
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McCreary ve Dancy (2004), tek ebeveynli diisiik gelirli Afrikali-Amerikali
ailelerle yaptig1 caligmasinda aile islevselliginin temel boyutlarini belirlemistir. Etkili
aileler; duygusal beslenme, iletisim, birlikte bir seyler yapmak, birbirine rehberlik
etme, ebeveyn-¢cocuk uyumu gibi konularda basarili olabilecekleri sonucuna

varmiglardir.

Durmus (2006) , 3-6 yas aras1 ¢ocuklar1 olan ebeveynlerin kisilik 6zelliklerini
ve ebeveyn tutumlarini arastirmistir. Veriler “Sifat Kontrol Listesi” ve “Aile Yasami
ve Cocuk Yetistirme Tutum Olgegi” ile toplanmistir. Sonug olarak, egitim durumu ne
kadar yliksek olursa, ebeveynlerin asir1 korumaci tan1 ve demokratik baskici tutumlari
o kadar artar, asir1 koruma ve baski uygulandiginda yaraticilik ve ideal benlik gibi

bireysel 6zellikler de o kadar engellenir seklinde sonuca varmistir.

Cavusoglu (2007), giftlerin kendi aile yapilarini, aile yapisin1 degerlendirme
aracinin Olctiigli duygusal, igerik, birey, memnuniyet, iletisim, birlik, yOnetim,
yetkinlik, agisindan algilamalar1 ile kendi aile yapilarini ayn1 degiskenler agisindan
algilamalar1 arasindaki iliskiyi incelemistir. Aragtirmanin sonucunda, arastirma
grubunun kendi aile yapilar1 ve ebeveynlerinin aile yapilarmi algilamasinda bir
degisiklik olmadig1 ve algilamalarinda cinsiyete gore bir degisikliginde olmadigi

sonucuna varmistir.

Giinalp (2007) tarafindan yapilan ¢alismada, farkli ebeveyn tutumlarinin okul
oncesi cagdaki cocuklarin ozgiivenlerinin gelisimine etkisi incelenmistir. Veriler,
“Anne Baba Tutumlar1 Belirleme Olgegi” ile elde edilmistir. Arastirma sonucunda,
demokratik ebeveyn tutumlarinin, okul oncesi egitim kurumlarina katilan 5-6 yas
grubundaki ¢ocuklarin 6zgiliven gelisimi lizerinde olumlu ve anlamli bir etkiye sahip
oldugu; ilgisiz veya asir1 korumaci anne baba tutumlarinin olumsuz bir etkiye sahip

oldugu gosterilmistir.

Dursun (2010) c¢alismasinda, okul Oncesi cagindaki c¢ocuklarin davranig
sorunlart ile ebeveyn tutumlar1 arasindaki iligskiyi aragtirmistir. Arastirmada veriler,
“Okul Oncesi Davranmis Sorunlari Tarama Olgegi” ve “Aile Hayat: ve Cocuk
Yetistirme Tutumlar1 Olgegi (PARI)” ile toplanmistir. Sonug olarak, okul dncesi
donemdeki c¢ocuklarin davranis sorunlari ile anne baba tutumlar1 arasinda diistik
diizeyde bir iliskinin oldugu, anne babalarin egitim diizeyleri yiikseldik¢e asir1 kontrol,

kat1 disiplin tutumlarinin ve aile i¢i ge¢imsizligin azaldig1 gérilmiistiir.
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Banovcinova ve arkadaglar1 (2014), farkli ekonomik gelir seviyelerine sahip
aileleri ile yaptig1 karsilagtirmali ¢calismasinda; yoksulluk ile sagliksiz aile isleyisi

arasinda bir iligki oldugu sonucuna varilmaistir.

AbdEL-Moez ve arkadasglar1 (2014) depresyon, sizofreni ya da epilepsi hastasi
anneye sahip ailelerdeki islevselligi aragtiran ¢aligmalarinda, tiim gruplardaki ailelerin

yiiksek oranda islevsiz aile isleyisi oldugunu bulmuslardir.

Pereira ve arkadaglari (2015) major depresyon hastasi olan ve olmayan
ergenlerin aileleriyle yaptiklari ¢alismada; kontrol grubu ile karsilastirildiginda major
depresif bozuklugu bulunan ergenlerin ailelerinde, aile iiyeleri birbirleri ile iletisim
kurmakta, rollerinin tanimlanmasinda, ¢atismalarin ¢oziilmesinde, saldirganliklarinin
ifade edilmesinde, sefkat gostermede ve bir grup olarak hareket edildiginde uyumun

ve bagliligin korunmasinda gii¢liik gostermistir.

Berutti ve ark (2016), Bipolar bozuklugu olup intihar girisiminde bulunan
hastalarda, intihar girisiminde bulunmayan hastalara oranla daha fazla psikiyatrik
yatis, ylksek psikotik semptom oranlar1 ve yiliksek depresyon, manik ve intihar
diisiinceleri bulundugunu; intihar girisiminde bulunan hastalarin Aile Degerlendirme
Olgeginin problem ¢dzme, iletisim, roller ve genel islevler alt dlgeklerinden, intihar

girisimi bulunmayan hastalara gore daha ytiksek puanlar aldiklarini tespit etmislerdir.

Kizildag (2017), bir kadinin c¢alisma hayatindaki ev rollerinde ne kadar
degistigini, kadinin ¢aligsmasiyla ev i¢indeki yerini, erkegin kadinin ¢alisma durumuna
ne dedigini ve karar vermede ne kadar s6z sahibi oldugunu arastirmistir. Caligmanin
sonucunda, kadmin caligmasinin geleneksel aile rollerinde fazla degismedigini
gostermistir. Aile islevselliginin boyutuna bakildigi zaman ¢alisma hayatinin aile
islevselligini olumlu yonde etkiledigini gostermektedir. Calisma hayatiyla birlikte

kadinlarda toplumsal cinsiyet farkindalig: olusmaktadir.

Kocakaya (2017), 6zel gereksinimli bireye sahip ailelerin bireylerin psikolojik
dayaniklilig1 ile algilanan aile islevselligi arasindaki iliskiyi incelemistir. Bu ¢alisma
sonucunda, 6zel gereksinimli bireye sahip ailelerin psikolojik direncinin arttirilmasi

isteniliyorsa, aile faktoriinii dikkate alinmasi gerektigi sonucuna vartlmaistir.



18

Altug Ozsoy, Ozkahraman ve Call1 (2006) ‘6zel gereksinimli Cocuk sahibi
ailelerin yasadiklar1 giicliikler iizerine bir arastirma. Arastirmanin evrenini, Izmir
ilinde bulunan 3 tane 0Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezi olusturmaktadir.
Orneklemi ise; bu okullara devam eden 110 6zel gereksinimli ¢ocugun annesi ve
babasi olusturmaktadir. Bu arastirmanin amact 6zel gereksinimli ¢ocuk sahibi olan
ailelerin yasadiklar1 giicliikleri saptamak, ayrica yasanilan giicliiklerde sosyo-
demografik faktorlerin iligkisini belirlemektir. Arastirma i¢in hazirlanan veri toplama
formu iki béliimden olusmaktadir. ilk béliimde sorulan; ailenin gocugunun 6zel
gereksinimli oldugunu fark etme siireleri, fark etme esnasindaki duygulari, tani
hakkinda verilen bilgi diizeyi ve bunun aile i¢in ifadelerini belirlemeye yonelik 33
soruya yer verilir. Ikinci béliimde ise; literatiir bilgilerinden yararlanilarak ailelerin
karsilastig1 sorunlar belirlenmis ve bu sorunlarin en sik karsilasilan 20 tanesi soru
haline doniistiiriilerek ailelere yoneltilmistir. Aragtirmada ailelerin %54,5’1 gelecek
kaygiy1, %48,2’si ¢cocuga iligkin siirekli kaza ya da yaralanma korkusu, yine ailelerin

%37,3’1iniin ¢evrelerinden higbir zaman sosyal destek gérmedikleri saptanmistir.

Karadag (2007) 5. smif 6grencileri lizerinde yaptigi arastirmasinda akademik
bakimdan basarili 6grencilerin basarisiz 6grencilere gore aile, arkadas ve 6gretmenden
algilanan sosyal destek diizeylerinin basarili 6grencilerde basarisiz 6grencilerden daha

yiiksek oldugunu gozlemlemistir.

Kahriman ve Bayat (2008), 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ebeveynlerin
yasadiklar zorluklar1 ve algiladiklari sosyal destek diizeylerini inceledigi aragtirmada,
60 ebeveyn bulunmaktadir. Elde edilen sonuglara gore; ebeveynlerin ¢ocuklarinin
bakiminda zorlandiklar1 ve sadece %26,7’sinin ¢ocuklarinin bakimai i¢in destek aldigi
tespit edilmistir. Ayrica ebeveynlerin sosyal destek algilarinin da diisiik oldugu

sonucuna varilmistir.

Duru (2008) yaptig1 ¢alismasinda tiniversite 6grencilerinin uyum giicliikleri ile
sosyal baglilik ve sosyal destek arasinda olumsuz yonlii, uyum giicliikleri ile yalnizlik
arasinda pozitif bir iliski oldugunu; sosyal baghlik, sosyal destek ve yalmizlik

degiskenlerinin uyum zorluklarinin yordayici oldugunu bulmustur.

Davis ve Gavidia-Payne (2009), 3 ile 5 yaslar1 arasinda gelisimsel yetersizligi
olan ¢cocuga sahip 64 Avusturyali ebeveyn ile yapilan arastirmada ¢ocuk, aile ve sosyal

destek faktorlerinin yasam kalitesi {lizerindeki etkilerini arastirmistir. Arastirmada
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ebeveynlerin uzman destegi konusundaki algilarinin yagsam kalitesini etkileyen dnemli
bir belirleyici oldugu belirlenmistir. Bununla birlikte, genis ailelerde diger aile
bireylerinden alinan destege ek olarak, cocugun problem davranislarinin algilanmasi
ebeveynlerin yasam kalitesini tahmin etmedeki tek degiskenli varyans tizerinde 6nemli

bir etkiye sahip oldugu bulunmustur.

Giirsoy (2010), calismasinda, algilanan sosyal destek ve akran zorbaligina
maruz kalma arasinda negatif yonde anlamli bir iliski oldugunu gézlemlemistir.
Algilanan sosyal destegin azalmasi ve zorbaliga maruz kalma arasinda iliski oldugunu

gostermektedir.

Bayraktar (2011) calismasinda, liniversite 6grencilerinin duygusal zekalar ile
algiladiklar1 sosyal destek diizeyleri arasinda nasil bir iliskinin oldugunu ortaya
cikarma amagli yapilmis bir arastirmadir. Elde edilen bulgular ise soyledir:
Arkadaslarim alt boyutu ile kisisel farkindalik, kisilerarasi iligkiler, sartlara ve ¢cevreye
uyum, stres yonetimi ve genel ruh hali alt boyutlar1 puanlari ile olumlu yonde iliski
igerisinde oldugu saptanmistir. Ailem alt boyutu ile kisisel farkindalik, kisilerarasi
iligkiler, sartlara ve c¢evreye uyum, stres yonetimi ve genel ruh hali alt boyutlari
puanlari ile olumlu yénde iliskili oldugu saptanmistir. Ogretmenlerim alt boyutu ile
kisisel farkindalik, kisilerarasi iliskiler, sartlara ve ¢evreye uyum, stres yonetimi ve

genel ruh hali alt boyutlar1 puanlar ile olumlu yonde iliskili oldugu saptanmustir.

Tercanli (2011), hemsirelerin algiladiklar1 sosyal destek ile problem ¢dzme
becerisi arasindaki iliskisinin incelendigi ¢alismada, Sonug olarak; algilanan sosyal
destek ile problem ¢6zme becerisi arasinda p<0,001 diizeyinde istatistiksel olarak
anlamli iligki oldugu ve algilanan sosyal destek arttikga problem ¢6zme becerisinin de

artt1g1 sonucuna varilmistir.

Hall (2012), otistik ¢ocugun davranigsal problemleri ve ebeveynin sosyal
destek algilarinda tartisilan problemlerle bas etme diizeylerinin ele alindig:
aragtirmada 2-21 yas arasi ¢ocuga sahip 38 ebeveyn yer almistir. Arastirmadan elde
edilen bulgulara gore, ebeveynlerin sosyal destek diizeyindeki artisin problemlerle
basa ¢ikmada paralel oldugu belirlenmistir. Sosyal destegin ebeveynlerin davranis
problemlerin azalmasinda énemli bir etkiye sahip oldugu tespit edilmistir. Ancak bu
durumun tek basma bir ¢oziim olmadigi belirlenmis, son olarak ebeveynlerin basa

cikma seviyelerinin artmasinda etkili oldugu belirlenmistir.
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Shang ve Fisher (2014), gelisim yetersizligi olan ¢cocuga sahip Cin’li annelerin
ebeveynlik deneyimlerinin incelendigi bu ¢alismada; 8-16 yas arasindaki fiziksel,
zihinsel, gérme ve coklu yetersizligi olan ¢ocuklarin anneleri bulunmaktadir. Bu
arastirmada alt1 farkli olay ele alinmistir. Ebeveynler ile ¢ocugun ihtiyaglari, maddi
giivenlikleri, 6z bakimlar1 ve ¢ocuk hakkindaki durumlar goriislilmiistiir. Verilere,
cocuklarin ebeveynleri, diger aile bireyleri ve ¢ocuk hakkinda yapilan goriismeler
sonucunda ulasilmistir. Annelerin sosyal destegin uygulanmasinda basarisizlik
yasadiklari, yetersiz sosyal destek algiladiklar1 ve sosyal ayrimcilik konularindaki
deneyimlerinin yetersizligi yapilan diger arastirmalarla pozitif iligki gosterdigi ortaya
konmustur. ebeveynlerin basa ¢ikma seviyelerinin artmasmin etkili oldugu

belirlenmistir.

Cattik, (2015), sosyal destegin cocuklarin davranis sorunlarini azaltmada etkili
oldugunu ancak tek basina bir ¢6ziim olmadigini; ebeveynlerin sorunlarla basa ¢ikma

seviyesini arttirmada ise dnemli bir faktér oldugu bulunmustur.

Orman (2016) lise 0grencileri iizerine yapilan arastirmada kiz 6grencilerin
erkek Ogrencilere oranla, annelerinin egitim diizeyi yliksek 0grencilerin annelerinin
egitim diizeyi yiiksek olmayan 6grencilere kiyasla, aileleri yliksek sosyoekonomik
diizeye sahip Ogrencilerin ailelerinin sosyoekonomik diizeyi diisiik Ogrencilere
kiyasla, algiladiklar1 sosyal destek diizeylerinin daha yiiksek derecede oldugunu

gbzlemlemistir.

Bulut (2016) ergenler {lizerinde yiiriittiigii arastirmasinda kizlarin erkeklere
kiyasla, okul basarisi diizeyi diisiikk ogrencilerin basarili 6grencilere goére, sosyal
bilimler ve meslek lisesinde 6grenim goren dgrencilerin imam hatip lisesinde 6grenim
goren Ogrencilere gore psikolojik saglamlik diizeylerinin anlamli seviyede diisiik
oldugunu; ailelerinden ve arkadaslarindan algilanan sosyal destegin 6grencilerdeki
psikolojik saglamlik ve anksiyete diizeyleri arasindaki iliskide aracilik rol oynadigini;
ailelerinden ve arkadaslarindan algilanan sosyal destegin ergenlerin psikolojik
saglamligimi arttirdigini ve psikolojik saglamligi koruyucu role sahip oldugunu; aile
ve arkadaslardan algilanan sosyal destek diizeyi arttikga Ogrencilerin psikolojik

saglamlik diizeylerinin artmakta oldugunu bulmustur.

Eria Ping- Ying Li, Yuet- Ming Liu, Natalie Chung- Yan Lok, Vivien Wai- Li,

Liu, Lok, ve Lee (2006) tarafindan down sendromlu basarili deneyim konulu bir
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arastirma yapilmugtir. Ozel gereksinimli insanlarin igsel potansiyellerini ortaya
c¢ikararak down sendromlu kisilerin bagarili deneyimleri arastirilmistir. Nitel aragtirma
yontemi uyarlanmis ve bu yontemle Stevie Award'dan sira disi kisiler odiilii almis on
down sendromlu katilimci ile goriisme yapilmistir. Katilimcilarin aileleri ve diger
onemli kisilerle de gorlismeler yapilmistir. Bilgi analizi igin, icerik analizi ve sabit
kargilagtirma yontemi uygulanmistir. On katilimeinin hepsi de goniillii servislere,
miifredat dis1 aktivitelere katilimda, yeni seyler deneme de motivasyon ve azim
gostermeye basglamistir. Rol yapma yontemi, aile ve 6gretmenlerin destekleriyle,
katilimcilarin spor ve sanatta yetenekler gelistirmesini saglamistir. Ozel gereksinimli
kisilerin hayat kalitelerinin gelistirilmesini etkin aile destegi ve devam eden aile, okul
ve toplumsal kurumlar arasi igbirligi miimkiin kilmaktadir. Uygulamaya baslanmadan
once aileler ve 6zel egitim uzmanlari ile goriismeler yapilarak ¢ocuklarin bilgi ve
becerileri tespit edilmistir. Arastirmanin sonucunda; on down sendromlu bireyin;
akademik performansa sahip oldugu, dans yeteneginin, spor ve sosyal hayata duyarl
olduklari tespit edilmistir (yiizme, bale, serbest jimnastik, aletli jimnastik, ata binme.
vb.). Down sendromlu bireylerin hareket ve sosyal gelisiminin (kiiclik ve biiylik kas

gelisimi), biligsel ve zihinsel gelisiminden daha erken oldugu ifade edilmistir.

Kirbas (2013) yaptig1 calismada down sendromlu ¢ocuklarin annelerinin aile
islevlerini algilama ve sosyal destek diizeylerini degerlendirmistir. Arastirma; Ug Ilge
Mili Egitim Midirligiine bagl, yedi 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezinde
gerceklestirilmistir. 63 down sendromlu ¢ocuga sahip anne ile yiiriitiilmiistiir. Aile
islevlerinin  algilanmas1 ile algillanan sosyal destek arasindaki iligki
degerlendirildiginde; annelerin, aile islevlerini algilamada ‘“Problem Cozme”,
“Iletisim”, “Roller”, “Genel Islevler” alt boyutlar: ve Toplam Puani ile “Aileden,
Arkadastan ve Ozel Insandan Algilanan” sosyal destek boyutlari ile toplam puan
arasinda zit yonde anlamli iliski oldugu, aile islevlerini algilamanin “Duygusal Tepki
Verebilme” ve “Davranis Kontrolii” ile aileden, 6zel insandan algilanan sosyal destek

boyutlar1 ve toplam puan arasinda zit yonde anlamli iligkilerin oldugu bulunmustur.

Goren' in 2015 yilinda down sendromulu ¢ocuga sahip annelerinin destek
ithtiyaclarinin ve destek kaynaklarinin belirlenmesi iizerine yaptig1 arastirmada 13
down sendromlu anne ile yar1 yapilandirilmis agik uglu soru sormus annelerin is
yiikiinde destekleyici, dertlerini paylasma, diger kisiler tarafindan anlagilma, manevi

yardim, saglik bakimi ve bilgilendirme olarak ihtiyag¢larini siralamislardir.
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Tarsuslu, Tasct ve Karabulut (2015)’un arastirma sonuglarina gore
ebeveynlerin ekonomik sorunlar yasadigi, ¢ocugun dogumundan sonra sikinti
cektikleri, c¢ocuklarmin ihtiyaglarii karsilamada maddi zorluklar yasadiklar

sonucuna varilmistir.

Toker’in (2016) down sendromlu ¢ocugu olan annelerin aile gereksinimlerinin
incelenmesi ve sosyal destek algilar1 hakkindaki goriisleri belirlemek amaci ile yaptigi
calismada 20 down sendromlu bireylerin anneleri ile calismistir. Yapilan goriismeler
neticesinde annelerin, ¢ocuklarmin normal cocuklardan farkli olmadan c¢evre
tarafindan kabul edilmeleri, ¢ocuklarinin hangi alanlarda eksikliklerinin oldugu ve
neler yapabilecekleri gibi konularda bilgiye gereksinimleri oldugu, cocuklarinin
ihtiyaglarin1 karsilamak ve daha iyi egitim imkanlarindan yararlanmak i¢in maddi
gereksinime ihtiyaglart oldugu sonucuna ulasilmistir. Yonetim birimlerinden egitim
aldiklar1 kurumlarin egitim siiresinin artirilmasi, egitimcilerin denetlenmesi ve sosyal
etkinliklerin diizenlenmesi icin yOnetim birimlerine yonelik ihtiyaclarmi dile
getirmislerdir. Anneler ¢ocuklariin dil-konusma alaninda uzmanlardan beklentileri
olduguna deginmislerdir. Sosyal destek agisindan genis ailede yasayan annelerin

destek diizeylerinin fazla oldugu sonucuna varilmistir.



BOLUM Il
3. YONTEM

Arastirmanin dglincii bolimde aragtirma kapsaminda kullanilan yontem
hakkinda bilgiler verilecektir. Ayrica, aragtirmanin modeli, ¢alisma grubu, verilerin
toplanmas1 ile ilgili yapilan c¢alismalar, verilerin ¢oziimlenmesi i¢in kullanilan

istatistiksel teknikler agiklanmistir.

3.1 Arastirmanmin Modeli

Bu arasgtirmada 6zel egitim kurumlarinda egitim goéren down sendromlu
ogrencilerin ailelerinin degerlendirmeleri ve ¢ok yonlii algilanan sosyal destek ile ilgili
aile goriislerinin  belirlenmesinde istenilen sonuca ulagsmada, nicel arastirma
yontemlerinden genel tarama modeli kullanilmistir. Tarama modeli, gegcmiste ya da su
anda var olan bir durumu var oldugu sekliyle tasvir etmeyi amaglayan arastirma
yaklagimlaridir (Biiylikoztiirk, Cakmak, Akgiin, Karadeniz, ve Demirel, 2017). Ayrica
arastirmada, O6zel egitim kurumlarinda egitim goéren down sendromlu &grencilerin
ailelerinin degerlendirmeleri ve ¢ok yonlii algilanan sosyal destek ile ilgili aile

gorusleri cesitli degiskenlere gore incelenmistir.

3.2 Calisma Grubu

Arastirmanin ¢alisma grubunu 2017-2018 6gretim yilinda, Tirkiye’de Hatay
ilinin Samandag ilgesine bagl 6zel egitim kurumlarinda egitim géren down sendromlu
cocuga sahip ailelerinden olusturmaktadir. Ozel egitim kurumlarinda egitim géren 30
down sendromlu ¢ocuk bulunmaktadir. Veriler, goniilliiliikk essasi ile aileler’den (anne
veya baba) alinmistir. Arastirmanin 6rnekleme yoluna gidilmemis evrenin tamamina
ulagilmaya c¢alisilmistir. Veri toplama asamasinda 2 6grencinin ailesinin miisait
olmamasindan dolayr goniillii olmayr kabul etmemislerdir. Kendilerinden veri
toplamayi kabul eden 56 aile ile ilk 6nce arastirma konusunda 6zel egitim kurumlarina
geldikleri gilin bilgi verilmistir. Daha sonra kendilerinin degerlendirmeleri ve ¢ok
yonlii algilanan sosyal destek ile ilgili boliim 30-40 dakikalik siire iginde veri toplama

araglari ile toplanmuigtir.
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3.3 Veri Toplama Araclarn
3.3.1. Aile Degerlendirme Olcegi

Arastirmada veri toplama araglar1 olarak Ek.3’te, aileye ve ¢ocuga ait tanitici
bilgileri, ailenin ¢ocuklarina ve kendine zaman ayirabilmelerini, down sendromunu
o6grenmeye yonelik ve cocugun dogumundan sonra ¢evresindekilerle iligkilerini igeren
sorularin bulundugu kisisel bilgi formu ile birlikte Epstein ve arkadaslar1 (1983)
tarafindan gelistirilen, ailenin islevlerini hangi konularda yerine getirebildigini veya
getiremedigini belirleyen ve ailenin sorun alanlarin tespit eden Aile Degerlendirme
Olgegi (ADO) kullanilmistir. Bulut (1990) tarafindan dlgegin Tiirkge gecerlik ve
giivenirlik ¢aligmasi yapilmugtir. Olgek; ailenin yapisal ve orgiitsel 6zelligini, aile
iyeleri arasindaki etkilesimin saglikli ve sagliksiz oldugunu ayirt edebilecek nitelikte

olup 60 maddeden olugmaktadir.

Her madde aile yasamina iliskin olumlu ve olumsuz ifadelerin yer aldig1 bir
climleden meydana gelmektedir. Maddelerin bazilar1 saglikli islevleri bazilar1 da
sagliksiz islevleri tanimlamaktadir. Olgek; “Problem Coézme”, “Iletisim”, “Roller”,
“Duygusal Tepki Verebilme”, “Gereken Ilgiyi Gosterme”, “Davranms Kontrolii” ve
“Genel Islevler” olarak yedi alt boyuttan olugmaktadir. Ciimlelerin her biri yedi alt
boyuttan bir tanesine aittir. Alt boyutlardan alt1 tanesi aile islevlerindeki her bir sorun
alanini tek tek ele almakta, bir tanesi de sonradan eklenmis olup genel islevler lizerinde
odaklanmaktadir. Her alt boyut i¢in hesaplanan puan ortalamalar1 1.00—4.00 arasinda
degismektedir. Puan ortalamalar1 4.00’e yaklastikga aile islevi a¢isindan sagliksizligin
arttigi kabul edilmektedir. Elde edilen puanlarin, her alt boyut igin toplanarak
ortalamas1 alinmakta ve ortalama puanlar hesaplanmaktadir. Her alt boyutta
hesaplanan puan ortalamalar1 4.00’e yaklastikca alt boyuta ait islev acisindan
sagliksizligin arttig1 ifade edilmektedir. En sagliksiz puan 4.00 olarak kabul
edildiginde, teorik olarak 2.00 saglikli ve sagliksiz islevleri ayirt eden puan
olmaktadir. Yapilan arastirmada, Aile Degerlendirme Olgeginin toplam Cronbach alfa
katsayist 0.83 olarak bulunmustur. Tablo 1’de ADO’niin sonuglarinin yorumlarinda

kullanilan puan sinirlar1 verilmistir.
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Tablo 1.

ADO Sonuclarimin Yorumlarinda Kullanilan Puan Stnirlart

Agirhk Puan Sinir Secenek

1 1,00-1,75 Hi¢ Katilmiyorum

2 1,76 — 2,50 Biraz Katiliyorum

3 2,51 -3,25 Biiytik Olciide Katiliyorum
4 3,26 — 4,00 Aynen Katiliyorum

Cok Yénlii Algilanan Sosyal Destek Olcegi

Arastirmada gerekli izinler alinarak (Ek.5) kullanilan bir diger dlgek ise, Zimet ve
arkadaslari tarafindan 1988°de gelistirilmis olan, Eker ve Arkar tarafindan Tiirkce’ye
1995°te uyarlanmis olan Cok Yonlii Algilanan Sosyal Destek Olgegi (CYASDO)
oleegidir. Diisiik egitim diizeyindeki kisilerin de anlayabilecegi tiirden bir dlgektir. Ug
farkli kaynaktan alinan sosyal destegin yeterliligini 6znel olarak degerlendiren dlcek,
kisa siirede doldurulabilir ve uygulamasi kolay olup 12 kisa maddeden olusmaktadir.
Her biri dort maddeden olusan destegin kaynagina iligskin {i¢ grubu igerir. Bunlar;
“Aile” (3, 4, 8 ve 11. maddeler), “Arkadas” (6,7, 9 ve 12. maddeler) ve “Ozel Insan”
(1, 2, 5 ve 10. maddeler) dir. Her madde 7 aralikli likert tipi 6l¢ek kullanilarak
derecelendirilmistir (EK-4). Aile ve 6zel insan terimlerini ayirt etmek i¢in 6lgek Eker,
Arkar ve Yaldiz tarafindan 2001 yilinda yeniden degerlendirilmistir. Eker ve
arkadaslar1 sosyal destek Olgeginin toplam Cronbach alfa katsayisin1 0.89 olarak
vermiglerdir. Tablo 2’de CYASDO sonuglarinin yorumlarmda kullanilan puan

sinirlart verilmistir.
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Tablo 2.
CYASDO Sonuclarimin Yorumlarinda Kullanilan Puan Sinirlart

Agirhk Puan Sinir1 Secenek

1 1,00-1,86 Hig katilmiyorum

2 1,87 -2,72 Cogunlukla Katilmiyorum
3 2,73-3,58 Katilmiyorum

4 3,59-444 Kararsizim

5 4,45 -5,30 Katiliyorum

6 531-6,16 Cogunlukla katilryorum

7 6,17 - 7,00 Tamamen katiliyorum

3.3.1 Verilerin Toplanmasi

Arastirmada kullanilan veri toplama araglari, Tiirkiye’de Hatay ilinin Samandag
flgesine bagli 6zel egitim kurumlarinda egitim géren Down sendromlu ¢ocuga sahip
goniillii ailelere uygulanmistir. Ozel egitim kurumlarinda egitim géren 30 Down
sendromlu ¢ocuk bulunmaktadir. Toplanan veri toplama araglari incelendikten sonra
cevap verilmeyen ya da uygun sekilde cevap verilmeyenleri ¢ikartilarak toplam 56 veri

toplama araci ¢alisma sinirlari igerisine alinmaistir.

Ozel egitim kurumlarindan ve Universite Etik Kurulundan gerekli izinler (Ek.1
ve Ek.2) alindiktan sonra, her uygulama oncesinde veri toplama araci ile ilgili
ailelerlere bilgiler verilerek, i¢tenlikle verilen cevaplarin 6nemi hatirlatilarak, anketler

dagitilmistir.

3.4.1 Verilerin Analizi

Verilerin dagilimma bakilarak degiskenlere bagli veya degiskenlere bagl

olmayan istatistiksel yontemler tercih edilmistir.

Biiytikoztiirk’e gore (2017) puanlarin normal dagilim gosterdigi durumlarda
parametrik testler kullanilabilir. Buna gore yapilan Kolmogorow-Smirnov testi
sonucunda Olcekten elde edilen verilerin normal dagilima sahip olmadig: soylenebilir
(p<.05) ve analizlerde parametrik olmayan testler uygulanabilir. Arastirmada ortalama
puanlar arasindaki farklarin anlamlilig: test edilirken, degiskenin iki alt grubu oldugu

durumlarda bagimsiz 6érneklem Mann-Whitney U testi kullanilmistir. Kruskal Wallis
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H testi, iligkisiz iki ya da daha ¢ok 6rneklem ortalamasi arasindaki farkin anlamli bir
sekilde farkli olup olmadigi test etmek tlizere uygulanmistir. Ayrica iki bagimli
degisken arasindaki ilgki diizeyini belirlemek amaciyla Spearman testi kullanilmigtir
(Bliyiikoztiirk, 2017). Yapilan tiim analizlerde anlamlilik diizeyi .05 olarak alinmistir.
Verileri analiz etmek ve degerlendirmek i¢in SPSS 24.0 programi kullanilmistir.



BOLUM IV

BULGULAR VE YORUMLAR

Arastirmanin dordiincii  boliimiinde genel ve alt amaglar gbéz Oniinde
bulundurularak ulasilan veriler ile, frekans (F), yiizdelik (%), aritmetik ortalama ( X ),
standart sapma (SS), Mann-Whitney U, Kruskal Wallis H testi, Spearman testi

kullanilarak olusturulan tablolara ait bulgu ve yorumlara yer verilmistir.

4.1. Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin Demografik Degiskenlere Gore Frekans
Ve Yiizdeleri

Bu boliimde arastirma kapsamina alinan 6zel egitim kurumlarinda egitim géren
down sendromlu 6grencilerin ailelerinin demografik bilgilerine yer verilmistir. Tablo

3’te arastirmaya katilan ailelerinin yas gruplarina gére dagilimlarina yer verilmistir.

Tablo 3.

Down Sendromlu Cocugu Olan Ailelerin Yas Gruplarina Gére Dagilimlar

Yas Grubu N %

30 yas ve alt1 4 7,1

31-35 yas 6 10,7
36-40 yas 13 23,2
41-45 yas 7 12,5
46 yas ve Usti 26 46,4
Toplam 56 100,0

Aragtirmaya katilan ailelerin yaglarina gore dagilimlart Tablo 3’te
incelendiginde; Down sendromlu ¢ocugu olan ailelerin, yas aralig1 cogunlukla 46 yas

tizeri (%46,4) ve 36 ile 40 yas arasinda (%23,2) oldugu goriilmiistiir.
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Tablo 4.

Down Sendromlu Cocugu Olan Ailelerin Egitim Durumlarina Gére Dagilimlar

Egitim Durumu N %
Tlkokul 42 75,0
Ortaokul 3 54
Lise 11 19,6
Universite 0 0
Toplam 56 100,0

Tablo 4’te arastirmaya katilan down sendromlu ¢ocugu olan ailelerin egitim
durumlarina gore incelendiginde, %75 inin ilkokul mezunu oldugu, %19,6’smnin lise

mezunu ve ¢ok azinin ortaokul mezunu (%5,4) oldugu bulunmustur.

Tablo 5.

Down Sendromlu Cocugu Olan Ailelerin Aile Tiplerine Gore Dagilimlart

Aile Tipi N %

Cekirdek aile 34 60,7
Genis aile 22 39,3
Toplam 56 100,0

Tablo 5’te down sendromlu ¢gocugu olan ailelerin aile tiplerine gére dagilimlari
incelenmistir. Aile tipi incelendiginde ¢ekirdek aileye sahip olanlarin %60,7 ve genis

aileye sahip olanlarin %39,3 oldugu bulunmustur.

Tablo 6.

Down Sendromlu Cocugu Olan Ailelerin Calisma Durumlarina Gére Dagilimlart

Calisma Durumu N %
Calisan 3 54
Calismayan 53 94,6

Toplam 56 100,0
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Tablo 6’da down sendromlu cocugu olan ailelerin c¢alisma durumlarina gore
dagilimlar1 inclenmistir. Ailelerin ¢alisma durumu incelendiginde ise g¢ogunun

calismadigi (%94,6) ve c¢alisan ailelerin ise ¢ok az (%5,4) oldugu anlagilmstir.

Tablo 7.

Down Sendromlu Cocugu Olan Ailelerin Sosyal Giivence Durumuna Gore
Dagilimlar

Sosyal Giivence Durumu N %

Var 45 80,4
Yok 11 19,6
Toplam 56 100,0

Tablo 7°de down sendromlu ¢ocugu olan ailelerin sosyal giivence durumlarina
gore dagilimlart incelenmistir. Ailelerin sosyal giivence durumuna bakildiginda ise
%80’nin  oldugunu fakat %19,6’sinin  sosyal giivence durumunun olmadig

gorilmiustir.

Tablo 8.

Down Sendromlu Cocugu Olan Ailelerin Yasayan Cocuk Sayisina Gore Dagilimlart

Yasayan Cocuk Sayisi N %
1 kisi 0 0
2 kisi 6 10,7
3 kisi 40 71,4
4 kisi ve ustii 10 17,9
Toplam 56 100,0

Tablo 8’de arastirmaya katilan down sendromlu ¢ocugu olan ailelerin sahip
oldugu yasayan c¢ocuklarmin sayisina gore incelendiginde, ailelerin %71,4’{inlin

yasayan cocuk sayisinin ¢gogunlugunun 3 oldugu goriilmiistiir.
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Tablo 9.

Down Sendromlu Cocugu Olan Ailelerin Saglik Sorunu Olan Baska Cocuk Varligina
Gore Dagilimlar

Saghk sorunu olan baska N %
cocuk varhgi
V

A 3 54
Yok 53 94,6
Toplam 56 100,0

Tablo 9’da down sendromlu ¢ocugu olan ailelerin saglik sorunu olan bagka
cocuk varligr durumuna goére dagilimlari incelenmistir. Ailelerin %94,6’sinin saglik

sorunu olan bagka ¢ocuklarinin olmadigini belirmiglerdir.

Tablo 10.

Down Sendromlu Cocugu Olan Ailelerin Down Sendromlu Cocuguna Zaman
Ayiwrabilme Durumlarina Gére Dagilimlart

Down sendromlu ¢ocuguna N %
zaman ayirabilme durumu

Var 3 54
ok 53 94,6
Toplam 56 100,0

Tablo 10°da down sendromlu ¢ocugu olan ailelerin down sendromlu ¢ocuguna
zaman ayirabilme durumlarina gére dagilimlart incelenmistir. Ailelerin %83,9 unun

down sendromlu ¢ocuguna zaman ayirabildigi goriilmistiir.

Tablo 11.

Down Sendromlu Cocugu Olan Ailelerin Down Sendromlu Cocuguyla Disart Cikma
Sikligina Gore Dagilimlari

DS’li ¢cocukla disari ¢ikma N %
sikhig

Hig ¢ikmiyor 0 0
Mecbur olunca ¢ikiyor 15 26,8
Bazen ¢ikiyor 29 51,8
Hep ¢ikiyor 12 21,4

Toplam 56 100,0
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Tablo 11°de arastirmaya katilan down sendromlu ¢ocugu olan ailelerin down
sendromlu ¢ocuguyla disar1 ¢ikma sikligina gore incelendiginde, ailelerin %51,8’inin

down sendromlu ¢ocukla disariya bazen ¢iktig1 goriilmiistiir.

Tablo 12.

Down Sendromlu Cocugu Olan Ailelerin Diger Cocuklarina Zaman Ayirma
Durumuna Gore Dagilimlar:

Down sendromlu ¢ocuguna N %
zaman ayirabilme durumu

Ayirabilen 34 60,7
Ayiramayan 22 39,3
Toplam 56 100,0

Tablo 12°de down sendromlu ¢ocugu olan ailelerin diger ¢cocuklarina zaman ayirma
durumlarina gore dagilimlari incelenmigtir. Ailelerin, %60,7’sinin diger ¢ocuklarina

da zaman ayirabildigi anlagilmistir.

Tablo 13.

Down Sendromlu Cocugu Olan Ailelerin Kendine Zaman Aywma Durumuna Gore
Dagilimlart

Ailenin kendine zaman N %
ayirma durumu

Ayirabilen 34 60,7
Ayiramayan 22 39,3
Toplam 56 100,0

Tablo 13’de down sendromlu ¢ocugu olan ailelerin kendine zaman ayirma
durumlarina gére dagilimlar1 incelenmistir. Ailelerin %69.6’sinin kendine zaman

ayiramadig goriilmektedir.
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Tablo 14.

Down Sendromlu Cocugu Olan Ailelerin Cocugunun Down Sendromlu Oldugunu
Ogrenme Zamanina Gore Dagilimlart

DS’li oldugunu 6grenme N %
zamani

Dogum o6ncesi 8 14,3
Dogdugunda 16 28,6
Dogum sonrasi 32 57,1
Toplam 56 100,0

Tablo 14’de arastirmaya katilan down sendromlu ¢ocugu olan ailelerin
¢ocugunun down sendromlu oldugunu Ogrenme zamanina gore dagilimlart
incelendiginde, ailelerin %57°si ¢ocugun down sendromlu oldugunu dogum

sonrasinda 6grendiklerini belirtmislerdir.

Tablo 15.

Down Sendromlu Cocugu Olan Ailelerin Cocugunun Down Sendromlu Oldugunu
Ogrendigindeki Hislerine Gore Dagilimlart

DS’li oldugunu N %
ogrendigindeki hisleri

Sok oldum 11 19,6
Kendimi su¢ladim 7 12,5
Act ¢ektim 28 50,0
Utan¢ duydum 0 0
Hayal kiriklig1 yasadim 10 17,9
Toplam 56 100,0

Tablo 15’de arastirmaya katilan down sendromlu ¢ocugu olan ailelerin
cocugunun down sendromlu oldugunu 6grendigindeki hislerine gore dagilimlar
incelendiginde, ailelerin %50°si ¢ocugun down sendromlu oldugunu 6grendiginde aci

cektiklerini ifade etmislerdir.
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Tablo 16.

Down Sendromlu Cocugu Olan Ailelerin Cocugunun Down Sendromlu Oldugu
Ogrenildiginde Gosterilen Tepkiler Ve Yapilan Uygulamalara Gore Dagilimlart

Yasayan Cocuk Sayisi N %
Tan1y1 reddetme 3 5,4
Careler arama 25 44.6
Sorumluluk yiiklenme 18 32,1
Merkezlerle isbirligi yapma 10 17,9
Toplam 56 100,0

Tablo 16’da arastirmaya katilan down sendromlu ¢ocugu olan ailelerin
cocugunun down sendromlu oldugu 6grenildiginde gosterilen tepkiler ve yapilan
uygulamalara gore dagilimlari incelendiginde, ailelerin  %28.6’sinin  taniy
reddettikleri, %44,6’sinin ¢areler aramaya basladiklar1 ve %17,9’unun merkezlerle

isbirligi yaptiklar1 belirlenmistir.

Tablo 17.

Down Sendromlu Cocugu Olan Ailelerin Cocugunun Dogumundan Sonra Akrabalarla
lliskelerine Gére Dagilimlar

Akrabalarla iliskiler N %
Daha az goriismeye bagladik 25 44.6
Degisiklik olmadi 27 48.2
Daha sik goriismeye basladik 4 7.1
Hig goriismedik 0 0
Toplam 56 100,0

Tablo 17’de arastirmaya katilan down sendromlu ¢ocugu olan ailelerin
cocugunun dogumundan sonra akrabalarla iligskelerine gore dagilimlar
incelendiginde, ailelerin akrabalarla %44,6’s1 “daha az goriismeye basladiklarini”,
%48,2’s1 “degisiklik olmadigini”, %7,1°1 “daha sik goriistiiklerini” belirtmisler ve hig

goriismeyenin olmadigini belirtmislerdir.
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Tablo 18.

Down  Sendromlu  Cocugu Olan Ailelerin  Cocugunun Dogumundan Sonra
Arkadaslarla lliskelerine Gore Dagilimlart

Arkadaslarla Iliskiler N %
Daha az goriismeye bagladik 18 32.1
Degisiklik olmadi 35 62.5
Daha sik goriismeye basladik 0 0
Hig gortismedik 3 5.4
Toplam 56 100,0

Tablo 18’de arastirmaya katilan down sendromlu ¢ocugu olan ailelerin
cocugunun dogumundan sonra arkadaglarla iliskelerine gére dagilimlar
incelendiginde, down Sendromlu ¢ocugun dogumundan sonra, arkadaglarla ailelerin
%32,1’1 “daha az goériismeye basladiklarini”, %62.5°1 “degisiklik olmadigini”, %0°1

“daha sik gortistiiklerini”, %5,4’1 “hi¢ goriismediklerini” belirtmislerdir.

Tablo 19.

Down Sendromlu Cocugu Olan Ailelerin Cocugunun Dogumundan Sonra Komsularla
lliskelerine Gére Dagilimlar

Arkadaslarla iliskiler N %
Daha az goriismeye bagladik 17 30.4
Degisiklik olmadi 35 62.5
Daha sik goriismeye basladik 4 7.1
Hig goriismedik 0 0
Toplam 56 100,0

Tablo 19’da arastirmaya katilan down sendromlu ¢ocugu olan ailelerin
cocugunun dogumundan sonra komsularla iliskelerine goére dagilimlar
incelendiginde, down Sendromlu ¢ocugun dogumundan sonra, komsularla ailelerin
%30,4°1 “daha az goriismeye basladiklarini”, %62,5°1 “degisiklik olmadigin1”, %7’si

“daha sik goriistiiklerini”, %0°1 “hi¢ goriismediklerini” belirtmislerdir.
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Tablo 20.

Down Sendromlu Cocugu Olan Ailelerin Cocugunun Dogumundan Sonra Esiyle Olan
lliskelerine Gore Dagilimlari

Arkadaslarla liskiler N %
Benden uzaklast 0 0
Higbir degisiklik olmadi 34 60.7
Aramizdaki baglar daha ¢ok 22 39.3
kuvvetlendi

Toplam 56 100,0

Tablo 20’de arastirmaya katilan down sendromlu ¢ocugu olan ailelerin
cocugunun dogumundan sonra esiyle olan iliskelerine gére dagilimlari incelendiginde,
down Sendromlu ¢ocugun dogumundan sonra, ailelerin %0’nin “esinin kendisinden
uzaklagtigin1”, %60,7’si “hi¢bir degisiklik olmadigin1”, %39,3’li “aralarindaki
baglarin daha ¢ok kuvvetlendigini” belirtmislerdir.

4.2. Orneklemi Olusturan Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin

Cocuklarinin Demografik Degiskenlere Gore Frekans Ve Yiizdeleri

Bu boliimde aragtirma kapsamina alinan 6zel egitim kurumlarinda egitim goéren
down sendromlu O6grencilerin ailelerin ¢ocuklarinin demografik bilgilerine yer
verilmistir. Arastirma kapsamina alinan ailelerin down Sendromlu ¢ocuklarinin yas
aralig1 3 ile 37 yas olup yas ortalamasinin 16,35 ve standart sapmasinin 11,60 oldugu
tespit edilmistir. Tablo 21’de arastirmaya katilan ailelerin down Sendromlu

cocuklarmin cinsiyetine gore dagilimlarina yer verilmistir.

Tablo 21.

Ailelerin Down Sendromlu Cocuklarinin Cinsiyetine Goére Dagilimlart

Cinsiyet N %
Kiz 32 57,1
Erkek 24 429

Toplam 56 100,0
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Tablo 21°de down sendromlu ¢ocugu olan ailelerin ¢ocuklarinin cinsiyetlerine
gore dagilimlart incelenmistir. Cocuklarin %57,1’inin cinsiyetinin kiz ve 42,9’unun

ise erkek oldugu goriilmiistiir.

Tablo 22.

Ailelerin Down Sendromlu Cocuklarimin Baska Saglik Sorununun Olma Durumuna
Gore Dagilimlart

Baska saghk sorununun

olma durumu N o

Saglik sorunu var 15 26,8
Saglik sorunu yok 41 73,2
Toplam 56 100,0

Tablo 22’de down sendromlu ¢ocugu olan ailelerin gocuklarinin bagka saglik
sorununun olma durumuna goére dagilimlari incelenmistir. Cocuklarin %26,8’inin
bagka saglik sorununun oldugu ve %73,2’sinin bagka saglik sorunu olmadig:

gOriilmiistiir.

Tablo 23.

Ailelerin Down Sendromlu Cocuklarinin Baska Saglik Sorunu Olanlarin Durumuna
Gore Dagilimlar

Baska saghk sorununun

olma durumu N v
Kalp Hastalig1 8 53,3
Astim ve Kalp Hastalig1 3 20
Epilepsi Hastalig1 4 27,7
Toplam 15 100,0

Tablo 23’te down sendromlu gocugu olan ailelerin ¢ocuklarnin baska saglik
sorunu olanlarin durumuna gore dagilimlar1 incelenmistir. Bagka saglik sorunu olan
cocuklarin %53,3’linde sadece kalp hastaligt oldugu, %?20’sinde astim ve kalp
hastalig1, %27,7’sinde epilepsi hastalig1 oldugu tespit edilmistir.
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Tablo 24.

Ailelerin Down Sendromlu Cocuklarinin Giyinip Soyunabilme Durumuna Gére
Dagilimlar

Giyinip soyunabilme

durumu N v

Yardimla giyinme 40 71,4
Yardimsiz giyinme 16 28,6
Toplam 56 100,0

Tablo 24’te down sendromlu g¢ocugu olan ailelerin ¢ocuklarinin giyinip
soyunabilme durumuna gore dagilimlari incelenmistir. Cocuklarin  ¢ogunun
%71,4’tinlin giyinip soyunmasma yardim gerektigi, %28,6’smnin ise yardim

gerekmedigi bulunmustur.

Tablo 25.

Ailelerin Down Sendromlu Cocuklarimin  Yemek Yiyebilme Durumuna Gére
Dagilimlar

Yemek yiyebilme durumu N %

Yardimla yeme 26 46,4
Yardimsiz yeme 30 53.6
Toplam 56 100,0

Tablo 25’te down sendromlu ¢ocugu olan ailelerin ¢ocuklarinin yemek yiyebilme
durumuna gore dagilimlart incelenmistir. Cocuklarin %46,4’tiniin yemek yerken

yardim gereksinimi oldugu ve %53,6’sinin yardim gereksinimi omadig1 gorilmiistiir.

Tablo 26.

Ailelerin Down Sendromlu Bakiminda Ailenin Yardim Alma Durumuna Gore
Dagilimlar

Cocugun bakiminda ailenin

0
yardim alma durumu N %
Alryor 14 25
Almiyor 42 75

Toplam 56 100,0
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Tablo 26’da down sendromlu ¢ocugu olan ailelerin ¢ocuklarin bakiminda
ailenin yardim alma durumuna goére dagilimlart incelenmistir. Cocugun bakiminda

ailelerin %75’inin yardim almadigi ve %25°nin yardim aldig1 saptanmistir.

4.3. Arastirmanin Alt Amaglarina Ait Bulgular

Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin Aile Degerlendirme Ve Cok Yonlii
Algilanan Sosyal Destege Gore Puan Ortalamalarinin Dagilimi

Arastirmada kullanilan down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin aile
degerlendirme ve ¢ok yonlii algilanan sosyal destek dlgegi alt boyutlar1 ve genellerine

gore ortalama ve standart sapma degerleri Tablo 8’de sunulmustur.

Tablo 27.
Ailelerin ADO Ve Alt Boyut Puan Ortalamalarimin Dagilimi

ADO Alt Boyutlar Ortalama SS

Problem Cozme 1.66 0.532
Tletisim 1.77 0.389
Roller 1.90 0.401
Duygusal Tepki Verebilme 1.66 0.443
Gereken llgiyi Gsterme 2.07 0.491
Davranis Kontrolii 1.95 0.367
Genel Islevler 1.79 0.587
ADO 1.83 0.322

Tablo 27°de ailelerin ADO alt boyutlar ile toplam puan ortalamalar1 ve standart
sapmalar1 incelendiginde; “Problem C6zme” X=1,66 — SS=0,532, “iletisim” puan
ortalamas1 X=1,77 — SS=0,389, “Roller” puan ortalamas:t X=1,90 — SS=0,401,
“Duygusal Tepki Verebilme” puan ortalamasi X=1,66 — SS=0,443, “Gereken Ilgiyi
Gosterme” puan ortalamas1 X=2,07 — SS=0,441, “Davranis Kontrolii” puan ortalamas1
X=1,95-SS8=0,367, “Genel Islevler” puan ortalamas1 X=1,79 — SS=0,587 ve “Toplam
Puan” ortalamas1 X=1,83 — SS=0,322 olarak bulundugu gériilmektedir.
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Tablo 28.
Ailelerin ADO Ve Alt Boyut Puan Ortalamalarinin Dagilimi

CYASDO Alt Boyutlari Ortalama SS

Aileden Algilanan 1.79 0.668
Arkadagtan Algilanan 2.79 1.173
Ozel insandan Algilanan 191 0.766
CYASDO 2.16 0.755

Tablo 28’de ailelerin sosyal destek 6lgegi alt boyut ve toplam puan ortalamalar
degerlendirildiginde; aileden algiladiklar1 sosyal destek puan ortalamalarmnin X=1,79
— SS=0,668, arkadastan algiladiklar1 sosyal destek puan ortalamalarinin X=2,79 —
S$S=1,173, ézel insandan algiladiklar1 sosyal destek puan ortalamalarmin X=1,91 —
S$S=0,766 ve toplam puan ortalamalarinin ise X=2,16 — SS=0,755 oldugu saptanmistir
(Tablo 27).

Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO Ve CYASDO’de Puanlarinin Yas

Degiskenine Gore Incelenmesi

Down sendromlu g¢ocuga sahip ailelerin ADO ve CYASDO’de puanlar ile yas
degiskeni arasinda anlamli fark olup olmadigint denemek igin ailelerin yas araliklarina
gore yapilandirilan gruplarm ADO ve CYASDO 6lgek puanlarinin ortalamalar:
Kruskal Wallis H testi ile karsilagtirilmistir (Tablo 9).

Tablo 29.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO de Punalarimin Yas Degiskenine Gore
Incelenmesi
Yas N oM gy e 0
Ortalamas1
30 yas ve alt1 4 50.5
31-35 6 35.5
ADO 36-40 13 25.77 4 22353 001
41-45 7 45

46 yas ve lizeri 26 20.42
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Tablo 29 da yapilan Kruskal Wallis H testi analizi sonuglar1 yas degiskenine
gore ailelerin ADO [X?=212,353, P<0.05] ile ilgili puan ortalamalarinda anlamli bir
fark oldugunu gostermektedir. Bir baska ifadeyle farkli yas grubuna sahip down
sendromlu cocuga sahip ailelerin ADO ilgili puan ortalamalarinda farklilastigini
gostermektedir. Yapilan Mann-Whitney U testleri sonucunda anlamli farkin, 30 yas ve
alt1 lehine olmak tizere diger yas gruplari ile, 41-45 yas arasi lehine olmak {izere diger

yas gruplarinin ADO’ye gore ailelerin puanlari farklilasmaktadir.

Tablo 30.
Down Sendromiu Cocuga Sahip Ailelerin CYASDO de Puanlarimin Yas Degiskenine
Gore Incelenmesi
Sira
Yas N Sd X? p
Ortalamasi
30 yas ve alt1 4 24.5
31-35 6 52.75
CYASDO  36-40 13 2927 4 16,027 003
41-45 7 25.71
46 yas ve lizeri 26 23.88

Tablo 30 da yapilan Kruskal Wallis H testi analizi sonuglar1 yas degiskenine
gore ailelerin CYASDO ile ilgili puan ortalamalarmin anlamli bir fark oldugunu
gdstermektedir [X?=16,027, P<0.05]. Bir baska ifadeyle farkl1 yas grubuna sahip down
sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin CYASDO ilgili puan ortalamalarmin farklilastigini
gostermektedir. Yapilan Mann-Whitney U testleri sonucunda anlamli farkin, 30 yas ve
alt1 lehine olmak tizere diger yas gruplart ile, 31-35 yas arasi lehine olmak {izere diger

yas gruplarinin CYASDO’ye gére ailelerin goriisleri farklilasmaktadar.

Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO Ve CYASDO’de Puanlarinin

Ailenin Egitim Durumuna Gore Incelenmesi
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Tablo 31.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO’de Puanlarimin Ailenin Egitim
Durumuna Gére Incelenmesi

Sira

Egitim Durumu N Sd X2 p
Ortalamasi
Ilkokul 42 25.07

ADO Ortaokul 3 13.00 2 17,017 001
Lise 11 45.82

Down sendromlu ¢ocu@a sahip ailelerin ADO’ye gore puanlari ile ailenin
egitim durumu degiskeni arasinda anlamli fark olup olmadigini sinamak igin ailelerin
egitim durumuna gore olusturulan gruplarm ADO 6lgek puanlarmin ortalamalart
Kruskal Wallis H testi ile karsilagtirilmistir (Tablo 31). Yapilan analiz sonuglari egitim
durumu degiskenine gore ailelerin ADO [X?=17,017, p<0.05] ile ilgili puanlarinin
ortalamalarinda anlamli bir fark oldugunu gostermektedir. Bir bagka ifadeyle farkli
egitim durumuna sahip down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin ADO ile ilgili puan
ortalamalarinda farklilagtigint gostermektedir.  Yapilan Mann-Whitney U testleri
sonucunda anlamli farkin, lise mezunu lehine olmak tizere diger ilkokul ve ortaokul
mezunlart ile ilkokul mezunlar1 lehine olmak iizere ortaokul mezunlari ile ADO’ye

gore ailelerin puanlar farklilasmaktadir.

Tablo 32.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin CYASDO’de Puanlarinin Ailenin Egitim

Durumuna Gore Incelenmesi

Sira
Egitim Durumu N Sd X? p
Ortalamas1
Tkokul 42 33.31
CYASDO Ortaokul 3 6.00 2 15747 001

Lise 11 16.27
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Down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin CYASDO’ye gére puanlari ile ailenin
egitim durumu degiskeni arasinda anlamli fark olup olmadigini sinamak igin ailelerin
egitim durumuna gore olusturulan gruplarin CYASDO 6l¢ek puanlarinin ortalamalar
Kruskal Wallis H testi ile karsilastirilmistir (Tablo 32). Yapilan analiz sonuglari egitim
durumu degiskenine gore ailelerin CYASDO ile ilgili puanlarinda anlamli bir fark
oldugunu gostermektedir [X?=15,747, p<0.05].

Bir bagka ifadeyle farkli egitim durumuna sahip down sendromlu ¢ocuga sahip
ailelerin CYASDO ile ilgili puanlarmiun farklilastigini gostermektedir. Yapilan Mann-
Whitney U testleri sonucunda anlamli farkin, ilkokul mezunu lehine olmak iizere
ortaokul mezunlar1 ile lise mezunlari lehine olmak {izere ortaokul mezunlari ile

CYASDO’ye gore ailelerin puanlar farklilasmaktadir.

Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO Ve CYASDO’de Puanlarinin

Ailenin Aile Tipine Gore Incelenmesi

Tablo 33.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO’de Puanlarimin Ailenin Aile Tipine
Gére Incelenmesi
o Sira Sira
Aile Tipi N U p
Ortalamas1 Toplami
Cekirdek 34 24.15 821.00
ADO aile 226,0 013

Genis aile 22 35.23 775.00

Aile tipi degiskenine gore down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin ADO
hakkindaki puanlarinda herhangi bir anlamli fark olup olmadigini test etmek amaciyla
parametrik olmayan testlerden Mann Whitney U testi uygulanmistir (Tablo 33). Analiz
sonuglarina gore aile tipi degiskeni agisindan ADO’ye iliskin ailelerin puanlarinda
anlaml bir fark bulunmustur [U =226,000, p<0.05. Bu sonuglara gore genis aileye
sahip ailelerin c¢ekirdek aileye sahip ailelerlere oranla ADO’de puanlarinin daha
olumlu oldugu belirlenmistir. Yani genis aileye sahip ailelerler ¢ekirdek aileye sahip

ailelerlere gore aile degerlendirme 6lgeginden daha iyi puan almislardir.
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Tablo 34.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin CYASDO’de Puanlarimin Ailenin Aile

Tipine Gore Incelenmesi

o Sira Sira
Aile Tipi N U p
Ortalamas1 Toplami

Cekirdek 34 26.54 902.50
CYASDO aile 307,500 261

Genig aile 22 31.52 693.50

Aiile tipi degiskenine gére down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin CYASDO
hakkindaki puanlarinda herhangi bir anlamli fark olup olmadigini test etmek amaciyla
parametrik olmayan testlerden Mann Whitney U testi uygulanmistir (Tablo 34). Analiz
sonuclarina gore aile tipi degiskeni agisindan CYASDO’ye iliskin ailelerin
puanlarinda anlamli bir fark bulunmamistir [U =307,500, p>0.05]. Bu sonuglara gore
aile tipine gore ailelerin CYASDO’de puanlarinin benzer oldugu sdylenebilir.

Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO Ve CYASDO’de Puanlarinin

Ailenin Calisma Durumuna Gore Incelenmesi

Tablo 35.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO’de Puanlarimin Ailenin Calisma

Durumu Gére Incelenmesi

Ailenin
Sira Sira
Calisma N U p
Ortalamas1 Toplami
Durumu

. Calistyor 3 2.00 821.00
ADO 0,001 ,004

Calismiyor 53 30.00 775.00

Ailenin ¢alisma durumu degiskenine goére down sendromlu ¢ocuga sahip
ailelerin ADO hakkindaki puanlarinda herhangi bir anlamli fark olup olmadigini test

etmek amaciyla parametrik olmayan testlerden Mann Whitney U testi uygulanmistir
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(Tablo 35). Analiz sonuglarina goére ailenin ¢alisma durumu degiskeni agisindan
ADO’ye iliskin ailelerin puanlarinda anlamli bir fark bulunmustur [U =0,001, p<0.05].
Bu sonuglara gore calismayan ailelerin ¢alisan ailelere oranla ADO’de puanlarinin
daha olumlu oldugu belirlenmistir. Yani ¢alismayan aileler ¢alisan ailelere gore aile

degerlendirme 6l¢eginden daha iyi puan almiglardir.

Tablo 36.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin CYASDO de Puanlarimin Ailenin Calisma

Durumuna Gore Incelenmesi

Ailenin
Sira Sira
Calisma N U p
Ortalamas1 Toplami
Durumu

i Calisiyor 3 3900 117.00
CYASDO 48,000 249

Calismiyor 53 2791 1479.00

Ailenin ¢alisma durumu degiskenine gore down sendromlu ¢ocuga sahip
ailelerin ADO hakkindaki puanlarinda herhangi bir anlaml fark olup olmadigini test
etmek amaciyla parametrik olmayan testlerden Mann Whitney U testi uygulanmistir
(Tablo 35). Analiz sonuglarina goére ailenin ¢alisma durumu degiskeni agisindan
CYASDO’ye iliskin ailelerin puanlarinda anlamli bir fark bulunmamistir [U =48,000,
p>0.05]. Bu sonuglara gére calismayan ailelerin ¢alisan ailelerle CYASDO’de

puanlarinin benzer oldugu sdylenebilir.
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Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO Ve CYASDO’de Puanlarinin

Ailenin Yasayan Cocuk Sayist Durumuna Gore Incelenmesi

Tablo 37.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin Ado’de Puanlarimin Ailenin Yasayan Cocuk

Sayisina Gore Incelenmesi

Yasayan Cocuk Sira
Y N Sd X? p
Sayist Ortalamasi
2 6 30.50
ADO 3 10 19.35 2 3882 144
4 ve Uistii 40 30.49

Down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin ADO’de puanlari ile ailenin yasayan
cocuk sayisi degiskeni arasinda anlamli fark olup olmadigini sinamak igin ailenin
yasayan ¢ocuk sayisina gore olusturulan gruplarin ADO &lgek puanlarinin ortalamalari
Kruskal Wallis H testi ile karsilagtirilmistir (Tablo 37). Yapilan analiz sonuglari
yasayan gocuk sayis1 degiskenine gore ailelerin ADO ile ilgili puanlarinda anlamli bir
fark bulunmamustir [ p>0.05]. Bir bagka ifadeyle down sendromlu gocuga sahip
ailelerin  yasayan c¢ocuk sayis1 gozetildiginde ADO ile ilgili puanlari
farklilasmamaktadir. Bir baska deyisle ailenin yasayan c¢ocuk sayis1 farketmeksizin
ADO ile ilgili puanlar1 benzerlik gdstermektedir.

Tablo 38.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin CYASDO de Puanlarimin Ailenin Yasayan

Cocuk Sayisina Gore Incelenmesi

Yasayan Cocuk Sira
Y N Sd X? p
Sayist Ortalamasi
2 6 37.50
CYASDO 3 10 18.10 2 6,146 046

4 ve usti 40 29.75
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Down sendromlu gocuga sahip ailelerin CYASDO’de puanlari ile ailenin
yasayan cocuk sayisi degiskeni arasinda anlamli fark olup olmadigini sinamak igin
ailenin yasayan ¢ocuk sayisina gore olusturulan gruplarin CY ASDO 6l¢ek puanlarinin
ortalamalar1 Kruskal Wallis H testi ile karsilagtirilmistir (Tablo 38). Yapilan analiz
sonuglar1 yasayan cocuk sayist degiskenine gore ailelerin CYASDO ile ilgili
puanlarinda anlamli bir fark bulunmamistir [ p>0.05]. Bir baska ifadeyle down
sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin yasayan gocuk sayis1 gozetildiginde CYASDO ile
ilgili puanlar1 farklilasmamaktadir. Bir baska deyisle ailenin yasayan gocuk sayisi
farketmeksizin CYASDO ile ilgili puanlar1 benzerlik gdstermektedir.

Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO Ve CYASDO’de Puanlarinin

Ailenin Down Sendromlu Cocuga Zaman Aywrma Durumuna Gore Incelenmesi

Tablo 39.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO’de Puanlarimin Ailenin Down

Sendromlu Cocuga Zaman Ayirma Durumuna Gore Incelenmesi

Down sendromlu ¢ocuga Sira Sira
N U p
zaman ayirma Ortalamas1 Toplami
N Ayirabiliyorum 47 26.87  1263.00
ADO 135,000 ,087
Ayirmiyorum 9 37.00 333.00

Ailenin down sendromlu cocuga zaman ayirma degiskenine gdére ADO
hakkindaki puanlarinda herhangi bir anlamli fark olup olmadigini test etmek amaciyla
parametrik olmayan testlerden Mann Whitney U testi uygulanmistir (Tablo 39). Analiz
sonuglarina gore ailenin ¢cocuga zaman ayirma degiskeni agisindan ADO’ye iliskin
ailelerin puanlarinda anlamli bir fark bulunmamistir [U =135,000, p>0.05]. Bir baska
deyisle ailenin cocuga zaman ayirma durumu farketmeksizin ADO ile ilgili puanlar

benzerlik gostermektedir.
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Tablo 40.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin CYASDO de Puanlarimn Ailenin Down

Sendromlu Cocuga Zaman Ayirma Durumuna Gore Incelenmesi

Down sendromlu ¢ocuga Sira Sira
N p
zaman ayirma Ortalamas1 Toplami
. Ayirabiliyorum 47 24.00 1128.00
CYASDO 0,001 ,001
Ayirmiyorum 9 52.00 468.00

Ailenin down sendromlu ¢ocu@a zaman ayirma degiskenine gére CYASDO
hakkindaki puanlarinda herhangi bir anlamli fark olup olmadigini test etmek amaciyla
parametrik olmayan testlerden Mann Whitney U testi uygulanmistir (Tablo 40). Analiz
sonuglarma gore ailenin ¢ocuga zaman ayrrma degiskeni agisindan CYASDO’ye
iliskin ailelerin puanlarinda anlamli bir fark bulunmustir [U=0,000, p<0.05]. Down
sendromlu ¢ocuga zaman ayirmayan ailelerin ayiran ailelere oranla CYASDO’ye
yonelik puanlarinin daha olumlu oldugu belirlenmistir. Yani ¢ocuga zaman ayirmayan

aileler ayrran ailelere gére CYASDO 6lgeginden daha iyi puan almislardir.

Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO Ve CYASDO’de Puanlarinin

Ailenin Down Sendromlu Cocukla Disari Ctkma Durumuna Gore Incelenmesi

Tablo 41.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO’de Puanlarinin Ailenin Down

Sendromlu Cocukla Disart Cikma Durumuna Gére Incelenmesi

Down sendromlu
Sira

2
¢ocukla disar1 N Ortalamasi Sd X p
¢ikma
Mecbur Olunca 15 31.60
. Cikiyorum
ADO y 2 1,482 ATT

Bazen Cikiyorum 29 28.76
Hep Cikiyorum 12 24.00




49

Down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin ADO’ye gore puanlari ile ailenin down
sendromlu c¢ocukla disari ¢ikma degiskeni arasinda anlamli fark olup olmadigini
sinamak igin ailelerin egitim durumuna gore olusturulan gruplarmn ADO &lgek
puanlarinin ortalamalar1 Kruskal Wallis H testi ile karsilastirilmistir (Tablo 41).
Yapilan analiz sonuglart down sendromlu ¢ocukla disar1 ¢ikma degiskenine gore
ailelerin ADO ile ilgili puanlarinda anlamli bir fark bulunmamistir [X2:1,482, p>0,05].
Bir bagka ifadeyle down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin down sendromlu ¢ocukla

disar1 ¢ikma durumu gozetildiginde ADO ile ilgili puanlar farklilasmamaktadar.

Tablo 42.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin CYASDO de Puanlarimin Ailenin Down

Sendromlu Cocukla Disart Ctkma Durumuna Gére Incelenmesi

Down sendromlu
Sira
cocukla disari N Sd X? P
Ortalamasi
¢cikma

Mecbur Olunca 15 34.60

Cikiyorum

CYASDO 2 6734 034
Bazen Cikiyorum 29 29.48

Hep Cikiyorum 12 18.50

Down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin CYASDO’ye gére puanlari ile ailenin
down sendromlu ¢ocukla disar1 ¢ikma degiskeni arasinda anlamli fark olup olmadigini
sinamak igin ailelerin egitim durumuna gére olusturulan gruplarin CYASDO 6lcek
puanlarinin ortalamalart Kruskal Wallis H testi ile karsilastirilmistir (Tablo 42).
Yapilan analiz sonuglart down sendromlu g¢ocukla disar1 ¢ikma degiskenine goére
ailelerin CYASDO ile ilgili puanlarinda anlamli bir fark bulunmustur [X2 =6,734,
p<0.05]. CYASDO igin anlamli farkliligin hangi guruplar arasinda oldugunu bulmak
igin Mann-Whitney U testleri yapilmistir. Ailenin down sendromlu ¢ocukla disari ¢gikma
durumu mecbur olunca ¢ikan ve bazen disar1 cikan ailelerin CYASDO ilgili

puanlarmin hep ¢ikan aileye gore puanlarinin daha olumlu oldugunu gostermektedir.
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Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO Ve CYASDO’de Puanlarinin

Ailenin Diger Cocuklara Zaman Aywrma Durumuna Gére Incelenmesi

Tablo 43.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO’de Puanlarimin Ailenin Diger

Cocuklara Zaman Aywma Durumuna Gére Incelenmesi

Eger varsa diger ¢ocuklara Sira Sira
U p
zaman ayirma Ortalamas1 Toplami
. Ayirabiliyorum 34 24.94 848.00
ADO 253,000 ,062
Ayirmiyorum 22 34.00 748.00

Ailenin eger varsa diger ¢ocuklara zaman ayirma degiskenine gére ADO
hakkindaki puanlarinda herhangi bir anlamli fark olup olmadigini test etmek amaciyla
parametrik olmayan testlerden Mann Whitney U testi uygulanmistir (Tablo 43). Analiz
sonuglarina gore ailenin eger varsa diger ¢ocuklara zaman ayirma degiskeni agisindan
ADO’ye iliskin ailelerin puanlarinda anlamli bir fark bulunmamistir [U =153,000,
p>0.05]. Bir baska deyisle ailenin eger varsa diger ¢ocuklara zaman ayirma durumu

farketmeksizin ADO ile ilgili puanlari benzerlik gdstermektedir.

Tablo 44.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin CYASDO de Puanlarimin Ailenin Diger

Cocuklara Zaman Aywma Durumuna Gore Incelenmesi

Eger varsa diger ¢ocuklara Sira Sira
zaman ayirma Ortalamas1 Toplami P
,, Ayirabiliyorum 34 23.76 808.00
CYASDO 213,000 ,007
Ayirmiyorum 22 35.82 788.00

Ailenin eger varsa diger ¢ocuklara zaman ayirma degiskenine gore CYASDO
hakkindaki puanlarinda herhangi bir anlamli fark olup olmadigini test etmek amaciyla

parametrik olmayan testlerden Mann Whitney U testi uygulanmistir (Tablo 44). Analiz
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sonuclarma gore ailenin eger varsa diger ¢ocuklara zaman ayirma degiskeni agisindan
CYASDO’ye iliskin ailelerin puanlarinda anlamli bir fark bulunmamistir [U
=213,000, p<0.05]. Eger varsa diger ¢ocuklara zaman ayirmayan ailelerin ayiran
ailelerlere oranla CYASDO’ye yénelik puanlarmin daha olumlu oldugu belirlenmistir.
Yani diger ¢ocuklara zaman ayirmayan ailelerler ayiran ailelerlere gore CYASDO

6l¢eginden daha iyi puan almislardir.

Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO Ve CYASDO’de Puanlarinin

Ailenin Kendine Zaman Aywrma Durumuna Gére Incelenmesi

Tablo 45.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO’de Puanlarimin Ailenin Kendine

Zaman Aywrma Durumuna Gore Incelenmesi

Kendine zaman ayirma Sira Sira U
durumu Ortalamas1 Toplami1 P
. Ayirabiliyorum 17 11.65 198.00
ADO 45,000 ,001
Ayirmiyorum 39 35.85  1398.00

Ailenin kendine zaman ayirma degiskenine gére ADO hakkindaki puanlarinda
herhangi bir anlamli fark olup olmadigini test etmek amaciyla parametrik olmayan
testlerden Mann Whitney U testi uygulanmistir (Tablo 45). Analiz sonuglarina gore
ailenin kendine zaman ayirma degiskeni agisindan ADO’ye iliskin ailelerin
puanlarinda anlamli bir fark bulunmustur [U =45,000, p<0.05], Kendine zaman
ayirmayan ailenin ayiran ailelere oranla ADO’de puanlarinin daha olumlu oldugu
belirlenmistir. Yani diger ¢ocuklara zaman ayirmayan aileler ayiran ailelerlere gore

ADO 6lceginden daha iyi puan almiglardir.
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Tablo 46.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin CYASDO de Puanlarinin Ailenin Kendine

Zaman Aywrma Durumuna Gore Incelenmesi

Kendine zaman ayirma Sira Sira
durumu Ortalamasi Toplami P
. Ayirabiliyorum 17 19.47 331.00
CYASDO 178,000 ,006
Ayirmiyorum 39 32.44  1265.00

Analiz sonuglarina gore ailenin kendine zaman ayirma degiskeni agisindan
ADO’ye iligkin ailelerin puanlarinda anlamli bir fark bulunmustur [U =178,000,
p<0.05]. Kendine zaman ayirmayan ailenin ayiran ailelere oranla CYASDO’de
puanlarinin dahaolumlu oldugu belirlenmistir. Yani diger ¢ocuklara zaman ayirmayan
aileler ayiran ailelerlere géore CYASDO 6lgeginden daha iyi puan almislardir. Yani
diger cocuklara zaman ayirmayan ailelerler ayran ailelerlere gére CYASDO

6lceginden daha iyi puan almiglardir.

Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO Ve CYASDO’de Puanlarinin
Ailenin Cocugunun Down Sendromlu Oldugunu Ogrenme Zamami Durumuna

Gore Incelenmesi

Tablo 47.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO’de Puanlarimn Ailenin Cocugunun

Down Sendromlu Oldugunu Ogrenme Zamanina Gére Incelenmesi

Cocugun Down

sendromlu Sira
N Sd X? P
oldugunu 6grenme Ortalamasi
zamani
Dogum Oncesi 8 21.75
ADO Dogdugunda 16 2138 2 7841 020

Dogum Sonrast 32 33.75
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Ailenin ¢ocugunun down sendromlu oldugunu 6grenme zamani degiskenine
gore down sendromlu gocuga sahip ailelerin ADO hakkindaki puanlarinda herhangi
bir anlamli fark olup olmadigini test etmek amaciyla parametrik olmayan testlerden
Kruskal Wallis H testi uygulanmistir (Tablo 47). Analiz sonuglarina gére ailenin
cocugunun down sendromlu oldugunu grenme zamam degiskeni agisindan ADO’ye

iliskin ailelerin puanlarinda anlaml bir fark bulunmustur [X? =0,001, p<0.05].

Anlamli farkliligin hangi guruplar arasinda oldugunu bulmak i¢in Mann-
Whitney U testleri yapilmistir. Bu sonuglara gére dogum sonrasi 6grenen ailelerin,
dogdugunda ve dogum oncesinde dgrenen ailelere oranla ADO’de puanlarinin daha
olumlu oldugu belirlenmistir. Yani ¢ocugunun down sendromlu oldugunu dogum
sonrast Ogrenen aileler, dogdugunda ve dogum Oncesinde 6grenen ailelere gore aile

degerlendirme 6l¢eginden daha iyi puan almislardir.

Tablo 48.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin CYASDO’de Puanlarimin  Ailenin

Cocugunun Down Sendromlu Oldugunu Ogrenme Zamanina Gére Incelenmesi

Cocugun Down

sendromlu Sira
N Sd X? p
oldugunu 6grenme Ortalamas1
zamani
Dogum Oncesi 8 30.00
CYASDO Dogdugunda 16 24.75 2 1,188 ,552

Dogum Sonrast 32 30.00

Ailenin ¢ocugunun down sendromlu oldugunu 6grenme zamani degiskenine
gore down sendromlu cocuga sahip ailelerin CYASDO hakkindaki puanlarinda
herhangi bir anlaml fark olup olmadigini test etmek amaciyla parametrik olmayan
testlerden Kruskal Wallis H testi uygulanmistir (Tablo 48). Analiz sonuglarina gore
ailenin ¢cocugunun down sendromlu oldugunu 6grenme zamani degiskeni agisindan
CYASDO’ye iliskin ailelerin puanlarinda anlamli bir fark bulunmamistir [X2 =48,000,

p>0.05]. Yani ¢ocugunun down sendromlu oldugunu dogum sonrasi, dogdugunda ve
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dogum Oncesinde Ogrenen aileler, aile degerlendirme oOlg¢eginden benzer puan

almislardir.

Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO Ve CYASDO’de Puanlarinin
Ailenin Cocugunun Down Sendromlu Oldugunu Ogrendiginde Hislerine Gore

Incelenmesi

Tablo 49.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO’de Puanlarinin Ailenin Cocugunun

Down Sendromlu Oldugunu Ogrendiginde Hislerine Gore Incelenmesi

Cocugun Down

sendromlu
Sira
oldugunu N sd X2 0
Ortalamasi
ogrendiginizde
hisleriniz
Sok Oldum 11 21.73
Kendimi Sugladim 7 25.71
APo Aci Cektim 28 28.02 3 654 088

Hayal Kiriklig1 10 39.25
Yasadim

Ailenin  ¢ocugunun down sendromlu oldugunu Ogrendiginde hisleri
degiskenine gdre down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin ADO hakkindaki
puanlarinda herhangi bir anlamli fark olup olmadigini test etmek amaciyla parametrik
olmayan testlerden Kruskal Wallis H testi uygulanmistir (Tablo 49). Analiz
sonuglara gore ailenin ¢ocugunun down sendromlu oldugunu 6grenme zamani
degiskeni agisindan ADO’ye iliskin ailelerin puanlarinda anlamli bir fark
bulunmamustir [X? =6,554, p>0.05]. Yani ¢ocugunun down sendromlu oldugunu
ogrendiginde ailelerin hisleri gozetildiginde, aileler aile degerlendirme Slgeginden

benzer puan almislardir.
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Tablo 50.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin CYASDO’de Puanlarimin Ailenin

Cocugunun Down Sendromlu Oldugunu Ogrendiginde Hislerine Gére Incelenmesi

Cocugun Down

sendromlu

Sira

oldugunu N Sd X? p
Ortalamasi
ogrendiginizde

hisleriniz

Sok Oldum 11 20.91

Kendimi Sugladim 7 45.00

YASDO 3 10,011 018

¢ Act Cektim 28 28.57
Hayal Kirikligi

Yasadim 10 25.10

Ailenin  ¢ocugunun down sendromlu oldugunu Ogrendiginde hisleri
degiskenine gére down sendromlu gocuga sahip ailelerin CYASDO hakkindaki
puanlarinda herhangi bir anlamli fark olup olmadigini test etmek amaciyla parametrik
olmayan testlerden Kruskal Wallis H testi uygulanmistir (Tablo 50). Analiz
sonuglaria gore ailenin ¢ocugunun down sendromlu oldugunu 6grendiginde hisleri
degiskeni acisindan CYASDOQ’ye iliskin ailelerin puanlarinda anlamli bir fark
bulunmustur [X? =10,011, p<0.05].

Anlamli farkliligin hangi guruplar arasinda oldugunu bulmak i¢in Mann-Whitney
U testleri yapilmistir. Bu sonuglara gore kendini suglayan aileler lehine olmak tizere
sok olan, ac1 geken, hayal kiriklig1 yasayan ailelerin CYASDO’ye gore puanlart
farklilasmaktadir.
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Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO Ve CYASDO’de Puanlari Ile
Ailenin Cocugunun Down Sendromlu Oldugunu Ogrendiginde Tepkileri Arasinda
Anlaml Fark Var Midir?

Tablo 51.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO’de Puanlarimn Ailenin Cocugunun

Down Sendromlu Oldugunu Ogrendiginde Tepkilerine Gore Incelenmesi

Cocugun Down

Sira
sendromlu N Sd X? p
< Ortalamasi
oldugunu
ogrendiginizde
tepkiler

Taniy1 Redettim 3 32.00

Careler Aradim 25 34.42

ADO Sorumluluk 3 6,894 ,075
Yiiklendim 18 22.86
Merkezlerle
Isbirligi Yaptim 10 22.80

Ailenin  ¢ocugunun down sendromlu oldugunu &grendiginde tepkiler
degiskenine gdre down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin ADO hakkindaki
puanlarinda herhangi bir anlamli fark olup olmadigini test etmek amaciyla parametrik
olmayan testlerden Kruskal Wallis H testi uygulanmistir (Tablo 51). Analiz
sonuglarma gore ailenin ¢ocugunun down sendromlu oldugunu 6grendiginde tepkiler
degiskeni agisindan ADO’ye iliskin ailelerin puanlarinda anlamli bir fark
bulunmamustir [X? =6,894, p>0.05]. Yani ¢ocugunun down sendromlu oldugunu
ogrendiginde ailelerin tepkileri gozetildiginde, aileler aile degerlendirme Glgeginden

benzer puan almislardir.
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Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin  CYASDO’de Puanlarimin  Ailenin

Cocugunun Down Sendromlu Oldugunu Ogrendiginde Tepkilerine Gore Incelenmesi

Cocugun Down

Sira
sendromlu N Sd X? P
oldugunu Ortalamasi
Ogrendiginizde
tepkiler
Taniy1 Redettim 3 31.00
Careler Aradim 25 29.92
CYASDO  Sorumluluk 3 0528 913
Yiiklendim 18 21.28
Merkezlerle
Isbirligi Yaptim 10 26.40

Ailenin  ¢ocugunun down

sendromlu oldugunu 06grendiginde tepkiler

degiskenine gére down sendromlu gocuga sahip ailelerin CYASDO hakkindaki

puanlarinda herhangi bir anlamli fark olup olmadigini test etmek amaciyla parametrik

olmayan testlerden Kruskal Wallis H testi uygulanmistir (Tablo 52). Analiz

sonuglarma gore ailenin ¢ocugunun down sendromlu oldugunu 6grendiginde tepkiler

degiskeni acgisindan CYASDO’ye iliskin ailelerin puanlarinda anlamli bir fark

bulunmamustir [X? =0,528, p>0.05]. Yani ¢ocugunun down sendromlu oldugunu

ogrendiginde ailelerin tepkileri gozetildiginde, ailelerin CYASDO’ye yonelik

goriislerinin benzer oldugu sdylenebilir.



58

Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO Ve CYASDO’de Puanlarinin

Ailenin Cocuk Dogduktan Sonra Akrabalarla Iliski Durumuna Gére Incelenmesi

Tablo 53.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO’de Puanlarinin Ailenin Cocuk

Dogduktan Sonra Akrabalarla Iliski Durumuna Gére Incelenmesi

Cocuk Dogduktan g
ra
Sonra Akrabalarla N Sd X? P
. Ortalamasi
Iliski Durumu
Daha Az
Gorusmeye 25 30.30
Basladik
ADO Degisiklik Olmadi 27 2743 2 0671 715
Daha Sik
Gorusmeye 4 24.50
Basladik

Ailenin ¢ocuk dogduktan sonra akrabalarla iliski durumu degiskenine gore
down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin ADO hakkindaki puanlarinda herhangi bir
anlaml fark olup olmadigini test etmek amaciyla parametrik olmayan testlerden
Kruskal Wallis H testi uygulanmistir (Tablo 53). Analiz sonuglarina gore gocuk
dogduktan sonra akrabalarla iliski durumu degiskeni agisindan ADO’ye iliskin
ailelerin puanlarinda anlamli bir fark bulunmanustir [X? =0,671, p>0,05]. Yani ¢cocuk
dogduktan sonra akrabalarla iliski durumuna gore ailelerin ADO puanlar

gozetildiginde, ailelerin puanlarinin benzer oldugu sdylenebilir.
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Tablo 54.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin CYASDO de Puanlarinin Ailenin Cocuk

Dogduktan Sonra Akrabalarla Iliski Durumuna Gére Incelenmesi

Cocuk Dogduktan S
Sonra Akrabalarla N " Sd X? P
. Ortalamasi
ligki Durumu
Daha Az
Gorlismeye 25 22.72
) Bagladik
CYASDO  pesisiklik Olmadi 27 3059 2 10,894,004
Daha Sik
Goriismeye 4 50.50
Basladik

Ailenin ¢ocuk dogduktan sonra akrabalarla iliski durumu degiskenine gore
down sendromlu ¢ocug@a sahip ailelerin CYASDO hakkindaki puanlarinda herhangi
bir anlamli fark olup olmadigini test etmek amaciyla parametrik olmayan testlerden
Kruskal Wallis H testi uygulanmistir (Tablo 54). Analiz sonuglarina gore gocuk
dogduktan sonra akrabalarla iliski durumu degiskeni acisindan CYASDO’ye iliskin
ailelerin puanlarinda anlamli bir fark bulunmustur [X?=10,894, p<0,05].

Anlaml farkliligin hangi guruplar arasinda oldugunu bulmak i¢in Mann-
Whitney U testleri yapilmistir. Down sendromlu g¢ocuga sahip ailelerin ¢ocuk
dogduktan sonra akrabalarla iliski durumu gézetildiginde CYASDO ile ilgili puanlart
farklilasmaktadir. Bir baska deyisle ailenin ¢ocuk dogduktan sonra akrabalarla iligki
diizeyine bakildiginda daha sik gériismeye baslayanlar lehine olmak {izere ailelerin
CYASDO ilgili puanlarmin daha az goriisen ve goriismelerinde degisiklik olmayan

ailelerinin puanlarmin daha olumlu oldugunu géstermektedir.
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Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO Ve CYASDO’de Puanlarinin

Ailenin Cocuk Dogduktan Sonra Arkadaslarla Iliski Durumuna Gore Incelenmesi

Tablo 55.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO’de Puanlarinin Ailenin Cocuk

Dogduktan Sonra Arkadaslarla Iliski Durumuna Gére Incelenmesi

Cocuk Dogduktan g
ra
Sonra Arkadaglarla N Sd X? p
. Ortalamasi
Iliski Durumu
Daha Az
Gorusmeye 18 28.75
Basladik
ADO Degisiklik Olmadi 35  27.21 2 2307 0316
Daha Sik
Gorusmeye 3 42.00
Basladik

Ailenin gocuk dogduktan sonra arkadaslarla iliski durumu degiskenine gore
down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin ADO hakkindaki puanlarinda herhangi bir
anlaml fark olup olmadigini test etmek amaciyla parametrik olmayan testlerden
Kruskal Wallis H testi uygulanmistir (Tablo 55). Analiz sonuglarina gore gocuk
dogduktan sonra akrabalarla iliski durumu degiskeni agisindan ADO’ye iliskin
ailelerin puanlarinda anlamli bir fark bulunmanustir [X? =2,307, p>0,05]. Yani ¢cocuk
dogduktan sonra arkadaslarla iliski durumuna gore ailelerin ADO puanlar

gozetildiginde, ailelerin puanlarinin benzer oldugu sdylenebilir.
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Tablo 56.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin CYASDO de Puanlarinin Ailenin Cocuk

Dogduktan Sonra Arkadaslarla Iliski Durumuna Gére Incelenmesi

Cocuk Dogduktan S
ra
Sonra Akrabalarla N Sd X? P
. Ortalamasi
ligki Durumu
Daha Az
Gorlismeye 25 18.94
Basladik

CYASDO  pegisiklik Olmadi 27 3183 2 11,530 003

Daha Sik
Gorlismeye 4 47.00
Basladik

Ailenin ¢ocuk dogduktan sonra akrabalarla iliski durumu degiskenine gore
down sendromlu ¢ocug@a sahip ailelerin CYASDO hakkindaki puanlarinda herhangi
bir anlamli fark olup olmadigini test etmek amaciyla parametrik olmayan testlerden
Kruskal Wallis H testi uygulanmistir (Tablo 56). Analiz sonuglarina gore gocuk
dogduktan sonra akrabalarla iliski durumu degiskeni acisindan CYASDO’ye iligkin
ailelerin puanlarinda anlamli bir fark bulunmustur [X?=11,530, p<0,05].

Anlamli farkliligin hangi guruplar arasinda oldugunu bulmak i¢in Mann-Whitney
U testleri yapilmigtir. Down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin ¢ocuk dogduktan sonra

akrabalarla iliski durumu gozetildiginde CYASDO ile ilgili puanlari farklilagmaktadir.

Anlamli farkliligin hangi guruplar arasinda oldugunu bulmak i¢in Mann-Whitney
U testleri yapilmistir. Bu sonuglara gore, ailenin c¢ocugunun dogduktan sonra
arkadaslariyla hi¢ goriismeyen ailelerin daha az goriisen veya goriismelerinde
degisiklik olmayan ailelere oranla CYASDO’ye yonelik puanlarmimn daha olumlu
oldugu belirlenmistir. Yani, ¢ocugu dogduktan sonra arkadaslariyla hi¢ goriismeyen
aileler daha az goriisen veya goriigsmelerinde degisiklik olmayan ailelere gore
CYASDO 6lgeginden daha iyi puan almislardir. Ayrica gériismelerinde degisiklik
olmayan ailelerin daha az goriismeye baslayan ailelere oranla CYASDO &lceginden

daha 1yi puan almiglardir.
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Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO Ve CYASDO’de Puanlarinin
Ailenin ADO Cocuk Dogduktan Sonra Komsularla Iliski Durumuna Gire

Incelenmesi

Tablo 57.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO’de Puanlarimin Ailenin Cocuk

Dogduktan Sonra Komsularla Iliski Durumuna Gore Incelenmesi

Cocuk Dogduktan
Sira
Sonra Komsularla N Sd X? p
. Ortalamasi
Iliski Durumu
Daha Az
Gorusmeye 17 36.44
Basladik
ADO Degisiklik Olmadi 35 2510 2 5868 0,053
Daha Sik
Gorlismeye 4 24.50
Basladik

Ailenin ¢ocuk dogduktan sonra komsularla iliski durumu degiskenine gore
down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin ADO hakkindaki puanlarinda herhangi bir
anlaml fark olup olmadigini test etmek amaciyla parametrik olmayan testlerden
Kruskal Wallis H testi uygulanmistir (Tablo 57). Analiz sonuglarina gore gocuk
dogduktan sonra komsularla iliski durumu degiskeni agisindan ADO’ye iligkin
ailelerin puanlarinda anlamli bir fark bulunmanustir [X? =5,868, p>0,05]. Yani ¢cocuk
dogduktan sonra komsularla iliski durumuna gore ailelerin ADO puanlari

gozetildiginde, ailelerin puanlarinin benzer oldugu sdylenebilir.
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Tablo 58.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin CYASDO de Puanlarinin Ailenin Cocuk

Dogduktan Sonra Komsularla Iliski Durumuna Gore Incelenmesi

Cocuk Dogduktan
Sira
Sonra Komsularla N Sd X? p
. Ortalamasi
ligki Durumu
Daha Az
Gorlismeye 17 27.06
Basladik
CYASDO  pesisiklik Olmadi 35 2669 2 1867 0,020
Daha Sik
Goriismeye 4 50.50
Basladik

Ailenin ¢ocuk dogduktan sonra komsularla iliski durumu degiskenine gore
down sendromlu ¢ocug@a sahip ailelerin CYASDO hakkindaki puanlarinda herhangi
bir anlamli fark olup olmadigini test etmek amaciyla parametrik olmayan testlerden
Kruskal Wallis H testi uygulanmistir (Tablo 58). CYASDQ’ye iliskin ailelerin
puanlarinda anlamli bir fark bulunmustur [X? =7,867, p>0.05].

Anlaml farkliligin hangi guruplar arasinda oldugunu bulmak i¢in Mann-
Whitney U testleri yapilmistir. Bu sonuglara gore, ailenin ¢gocugunun dogduktan sonra
komsulariyla hi¢ goriismeyen ailelerin daha az goriisen veya gortismelerinde
degisiklik olmayan ailelere oranla CYASDO’de puanlarinin daha olumlu oldugu
belirlenmistir. Yani, ¢ocugu dogduktan sonra komsulariyla hi¢ goriismeyen aileler
daha az goriisen veya goriismelerinde degisiklik olmayan ailelere gére CYASDO

6l¢eginden daha iyi puan almiglardir.
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Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO Ve CYASDO’de Puanlarinin

Ailenin Cocuk Dogduktan Sonra Esiyle Iliski Durumuna Gore Incelenmesi

Tablo 59.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO’de Puanlarimin Ailenin Cocuk

Dogduktan Sonra Esiyle Iliski Durumuna Gére Incelenmesi

Ailenin Cocuk Dogduktan N Sira Sira U
Sonra Esiyle Iliski Durumu Ortalamas1 Toplami P
Hicbir Degisiklik Olmadi 34  33.35 1134.00
ADO 209,000 ,006

Aramizdaki Baglar Daha Da 22 21.00 462.00
Giiglendi

Cocuk dogduktan sonra esinizle iliskiniz degiskenine gére down sendromlu
cocuga sahip ailelerin ADO hakkindaki puanlarinda herhangi bir anlamli fark olup
olmadigini test etmek amaciyla parametrik olmayan testlerden Mann Whitney U testi
uygulanmistir (Tablo 59). Analiz sonuglarina goére cocuk dogduktan sonra esinizle
iliskiniz degiskeni agisindan ADO’ye iliskin ailelerin puanlarinda anlamli bir fark
bulunmustur [U =209,000, p<0.05]. Bu sonuglara gére hi¢bir degisiklik olmadi diyen
ailelerin aramizdaki baglar daha da giiglendi diyen ailelerlere oranla ADO’ye yonelik
puanlarmin daha olumlu oldugu belirlenmistir. Yani higbir degisiklik olmadi diyen
ailelerler aramizdaki baglar daha da gii¢lendi diyen ailelerlere gore aile degerlendirme

Olceginden daha 1yi puan almiglardir.
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Tablo 60.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin CYASDO de Puanlarinin Ailenin Cocuk

Dogduktan Sonra Esiyle Iliski Durumuna Gére Incelenmesi

Ailenin Cocuk Dogduktan N Sira Sira
Sonra Esiyle Iliski Durumu Ortalamas1 Toplami P
Hicbir Degisiklik Olmad1 34 28.47 968.00
CYASDO 373,000 ,987

Aramizdaki Baglar Daha Da 22 28.55 628.00
Giiglendi

Cocuk dogduktan sonra esinizle iliskiniz degiskenine gore down sendromlu
cocuga sahip ailelerin CYASDO hakkindaki puanlarinda herhangi bir anlamli fark
olup olmadigini test etmek amaciyla parametrik olmayan testlerden Mann Whitney U
testi uygulanmistir (Tablo 60). Analiz sonuclarina goére cocuk dogduktan sonra
esinizle iliskiniz degiskeni acisindan ADO’ye iliskin ailelerin puanlarinda anlamli bir
fark bulunmamistir [U =373,000, p>0.05]. Bu sonuglara gére Yani higbir degisiklik
olmadi diyen aileler ve aramizdaki baglar daha da giiglendi diyen ailelerlerin
CYASDO’de puanlari benzerdir.

Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO Ve CYASDO’de Puanlarinin

Ailenin Cocugunun Baska Saghk Sorunu Olma Durumuna Gire Incelenmesi

Tablo 61.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO’de Puanlarinin Ailenin Cocugunun

Baska Saglik Sorunu Olma Durumuna Gore Incelenmesi

Cocugunun Baska Saglik N Sira Sira
p
Sorunu Olma Durumu Ortalamas1 Toplami1
. Evet 15 43.67 655.00
ADO 80,000 ,001

Hayir 41 2295  941.00
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Ailenin ¢ocugunun baska saglik sorunu olma durumu degiskenine gére down
sendromlu gocuga sahip ailelerin ADO hakkindaki puanlarinda herhangi bir anlaml
fark olup olmadigmi test etmek amaciyla parametrik olmayan testlerden Mann
Whitney U testi uygulanmustir (Tablo 61). Analiz sonuglarina gére Ailenin ¢gocugunun
baska saglik sorunu olma durumu degiskeni acisindan ADO’ye iliskin ailelerin
puanlarinda anlamli bir fark bulunmustur [U =80,000, p<0.05]. Bu sonuglara gore evet
diyen ailelerin hayir diyen ailelerlere oranla ADO’de puanlarinin daha olumlu oldugu
belirlenmistir. Yani evet diyen aileler, hayir diyen ailelerlere gore aile degerlendirme

6l¢eginden daha iyi puan almiglardir.

Tablo 62.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin CYASDO’de Puanlarimin Ailenin

Cocugunun Baska Saglik Sorunu Olma Durumuna Gére Incelenmesi

Cocugunun Bagka Saglik N Sira Sira
Sorunu Olma Durumu Ortalamas1 Toplami P
. Evet 15 43.67 655.00
CYASDO 80,000 ,001

Ailenin ¢ocugunun baska saglik sorunu olma durumu degiskenine gére down
sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin CYASDO hakkindaki puanlarinda herhangi bir
anlamli fark olup olmadigini test etmek amaciyla parametrik olmayan testlerden Mann
Whitney U testi uygulanmistir (Tablo 62). Analiz sonuglarina gére Ailenin gocugunun
baska saglik sorunu olma durumu degiskeni agisindan ADO’ye iliskin ailelerin
puanlarinda anlamli bir fark bulunmustur [U =270,000, p>0.05]. Bir baska ifadeyle
down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin gocugunun bagka saglik sorunu olma durumu
gozetildiginde CYASDO ile ilgili puanlar farklilasmamaktadir. Birbagka deyisle down
sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin ¢ocuklarmin baska saglik sorunu olup olmamasi

farketmeksizin CYASDO ilgili puanlar1 benzerlik gdstermektedir.
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Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO Ve CYASDO’de Puanlarinin

Cocugunun Cinsiyetine Gore Incelenmesi

Tablo 63.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO’de Puanlarimin  Cocugunun

Cinsiyetine Gore Incelenmesi

Sira Sira
Cocugunun Cinsiyeti N U p
Ortalamas1 Toplami
,, Kiz 32 27.59 883.00
ADO 355,000 ,631
Erkek 24 29.71 713.00

Cocugun cinsiyeti degiskenine gére down sendromlu gocuga sahip ailelerin
ADO hakkindaki puanlarinda herhangi bir anlamli fark olup olmadigini test etmek
amaciyla parametrik olmayan testlerden Mann Whitney U testi uygulanmistir (Tablo
63). Analiz sonuglarma gore ¢ocugun cinsiyeti degiskeni acisindan ADO’ye iliskin
ailelerin puanlarinda anlamli bir fark bulunmamistir [U =355,000, p>0.05. Bu
sonuglara gore kiz veya erkek cocuguna sahip ailelerin ADO’de puanlarmim benzer

oldugu sdylenebilir.

Tablo 64.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin CYASDO’de Puanlarimn Cocugunun

Cinsiyetine Gére Incelenmesi

Sira Sira
Cocugunun Cinsiyeti N U p
Ortalamas1 Toplami
. Kiz 32 28.86 923.50
CYASDO 372,500 ,848
Erkek 24 28.02 672.50

Cocugun cinsiyeti degiskenine gére down sendromlu gocuga sahip ailelerin
CYASDO hakkindaki puanalrinda herhangi bir anlamli fark olup olmadigini test
etmek amaciyla parametrik olmayan testlerden Mann Whitney U testi uygulanmigtir

(Tablo 64). Analiz sonuglarina gore ¢ocugun cinsiyeti degiskeni ag¢isindan
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CYASDO’ye iliskin ailelerin puanblarinda anlamli bir fark bulunmamustir [U
=372,500, p>0.05. Bu sonuglara gore kiz veya erkek g¢ocuguna sahip ailelerin
CYASDO’de puanlarmin benzer oldugu séylenebilir.

Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO Ve CYASDO’de Puanlarinin

Cocugunun Giyimini Yardimla Yapma Durumuna Gore Incelenmesi

Tablo 65.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO’de Puanlarinin Cocugunun Giyimini

Yardimla Yapma Durumuna Gére Incelenmesi

Cocugunun Giyimini Sira Sira
Y
Yardimla Yapma Durumu Ortalamas1 Toplami
. Yardimla 40 33.13  1325.00
ADO 135,000 ,001
Yardimsiz 16 16.94 271.00

Cocugunun giyiminde yardima ihtiya¢ duyan ¢ocuklara sahip down sendromlu
cocuga sahip ailelerin ADO hakkindaki puanlarinda herhangi bir anlamli fark olup
olmadigini test etmek amaciyla parametrik olmayan testlerden Mann Whitney U testi
uygulanmistir (Tablo 65). Analiz sonuglarina gore cocugunun giyiminde yardima
ihtiyag duyan gocuklara sahip down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin ADO’ye iliskin
puanlarinda anlamli bir fark bulunmustur [U =135,000, p<0.05]. Bu sonuglara gore
¢ocugu giyim sirasinda yardim alir diyen aileler yardim almaz diyen ailelere oranla
ADQ’de puanlarmnin daha olumlu oldugu belirlenmistir. Yani, ¢ocugu giyim sirasinda
yardim alir diyen aileler yardim almaz diyen ailelere oranla aile degerlendirme

6l¢eginden daha iyi puan almislardir.
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Tablo 66.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin CYASDO’de Puanlarimin Cocugunun

Giyimini Yardimla Yapma Durumuna Gére Incelenmesi

Cocugunun Giyimini N Sira Sira
Yardimla Yapma Durumu Ortalamas1 Toplami P
,. Yardimla 40 29.40 1176.00
CYASDO 284,000 /511
Yardimsiz 16 26.25 420.00

Cocugunun giyiminde yardima ihtiya¢ duyan ¢ocuklara sahip down sendromlu
cocuga sahip ailelerin CYASDO hakkindaki puanlarinda herhangi bir anlamli fark
olup olmadigini test etmek amaciyla parametrik olmayan testlerden Mann Whitney U
testi uygulanmistir (Tablo 66). Analiz sonuglarina gére ¢ocugunun giyiminde yardima
ihtiya¢ duyan ¢ocuklara sahip down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin ADO’ye iliskin
puanlarinda anlamli bir fark bulunmamastir [U =284,000, p>0.05]. Bu sonuglara gore
cocugu giyim smrasinda yardim alir veya almaz diyen aileler ADO’ye yonelik

puanlarmin benzer oldugu sdylenebilir.

Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO Ve CYASDO’de Puanlarinin

Cocugunun Yardimla Yemek Yeme Durumuna Gore Incelenmesi

Tablo 67.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO’de Puanlarimin Cocugunun Yardimla

Yemek Yeme Durumuna Gére Incelenmesi

Cocugunun Yardimla Yemek N Sira Sira
p
Yeme Durumu Ortalamas1 Toplami
., Yardimla 26 30.73 799.00
ADO 332,000 ,340
Yardimsiz 30 26.57 797.00

“Cocugunuzun yardimla yemek yemesi” degiskenine goére down sendromlu
cocuga sahip ailelerin ADO hakkindaki puanlarinda herhangi bir anlamli fark olup

olmadigini test etmek amaciyla parametrik olmayan testlerden Mann Whitney U testi
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uygulanmistir (Tablo 67). Analiz sonuglarina gore “Cocugunuzun yardimla yemek
yemesi” degiskeni agisindan ADO’ye iliskin ailelerin puanlarinda anlamh bir fark
bulunmamistir [U =332,000, p>0.05].

Bir bagka ifadeyle down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin ¢ocuklarinin
yardimla yemek yemesi gozetildiginde ADO ile ilgili puanlari farklilasmamaktadir.
Bir bagka deyisle down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin ¢ocuklarinin yardimla ya da
yardimsiz yemek yemesi farketmeksizin ADO ile ilgili puanlar1 benzerlik

gostermektedir.

Tablo 68.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin CYASDO’de Puanlarimn Cocugunun

Yardimla Yemek Yeme Durumuna Gore Incelenmesi

Cocugunun Giyimini Sira Sira
Yardimla Yapma Durumu Ortalamas1 Toplami P
. Yardimla 26 28.27 735.00
CYASDO 384,000 ,921
Y ardimsiz 30 28.70 861.00

Cocugunun giyiminde yardima ihtiyag duyan ¢ocuklara sahip down sendromlu
cocuga sahip ailelerin CYASDO hakkindaki puanlarinda herhangi bir anlamli fark
olup olmadigini test etmek amaciyla parametrik olmayan testlerden Mann Whitney U
testi uygulanmistir (Tablo 68). Analiz sonuglarina gére ¢ocugunun giyiminde yardima
ihtiyag duyan ¢ocuklara sahip down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin CYASDO’ye
iliskin puanlarinda anlamli bir fark bulunmamistir [U =384,000, p>0.05]. Bu sonugclara
gdre ¢ocugu giyim sirasinda yardim alir veya almaz diyen aileler CYASDO’de

puanlarinin benzer oldugu sdylenebilir.
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Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO Ve CYASDO’de Puanlarinin

Ailenin Cocuga Bakimda Yardim Alma Durumuna Gére Incelenmesi

Tablo 69.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO’de Puanlarimin Ailenin Cocuga

Bakimda Yardim Alma Durumuna Gére Incelenmesi

Cocuga Bakimda Yardim Sira Sira U
Alma Durumu Ortalamasi Toplami P
ADO 273,000 ,691
Almiyorum 42 29.00  1218.00

“Cocuga bakimda yardim alma” degiskenine gére down sendromlu ¢ocuga
sahip ailelerin ADO hakkindaki puanlarinda herhangi bir anlamli fark olup olmadigin
test etmek amaciyla parametrik olmayan testlerden Mann Whitney U testi
uygulanmistir (Tablo 69). Analiz sonuglarina gére “Cocuga bakimda yardim alma”
degiskeni agisindan ADO’ye iliskin ailelerin puanlarinda anlamli bir fark
bulunmamistir [U =273,000, p>0.05].

Bir bagka ifadeyle down sendromlu g¢ocuga sahip ailelerin g¢ocuklarinin
bakimda yardim almas1 gozetildiginde ADO ile ilgili puanlari farklilasmamaktadir. Bir
bagka deyisle down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin ¢ocuklarinin yardimla ya da
yardimsiz coguna bakimda yardim alip almamasi farketmeksizin ADO ile ilgili

puanlar1 benzerlik gostermektedir.

Tablo 70.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin CYASDO de Puanlarimin Ailenin Cocuga

Bakimda Yardim Alma Durumuna Gére Incelenmesi

Cocuga Bakimda Yardim N Sira Sira U
Alma Durumu Ortalamas1 Toplami P
.. Aliyorum 14 27.57 386.00
CYASDO 281,000 ,804
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“Cocuga bakimda yardim alma” degiskenine gére down sendromlu ¢ocuga
sahip ailelerin CYASDO hakkindaki puanlarinda herhangi bir anlamli fark olup
olmadigini test etmek amaciyla parametrik olmayan testlerden Mann Whitney U testi
uygulanmustir (Tablo 70). Analiz sonuglarina gore “Cocuga bakimda yardim alma”
degiskeni acisindan CYASDO’ye iliskin ailelerin puanlarinda anlamli bir fark
bulunmamaistir [U =281,000, p>0.05].

Bir baska ifadeyle down sendromlu g¢ocuga sahip ailelerin ¢ocuklarinin
bakimda yardim almasi  gozetildiginde CYASDO ile ilgili puanlar
farklilasmamaktadir.  Bir bagka deyisle down sendromlu g¢ocuga sahip ailelerin
cocuklarmin yardimla ya da yardimsiz coguna bakimda yardim alip almamasi

farketmeksizin CYASDO ile ilgili puanlar1 benzerlik gostermektedir.

Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO Ile CYASDO’de Puanlar
Arasindaki Iliski Nasildir?

Tablo 71.
Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin ADO Ile CYASDO de Puanlar: Arasindaki
Iliskiyi Belirlemek Icin Kullanilan Spearman Korelasyon Analizi Sonuglari

Degiskenler N r p

ADO- CYASDO 56 072 599

Tablo 71°da yer alan degerlere gére ADO ile CYASDO puanlari arasinda yapilan
Spearman korelasyon analizi sonucunda manidar bir iliski saptanmamustir (r=0.072;

p>.05).



BOLUM V
TARTISMA

Bu boliimde, 2017-2018 o6gretim yilinda, Tiirkiye’de Hatay ilinin Samandag
Ilgesine bagl 6zel egitim kurumlarinda egitim gdren down sendromlu dgrencilerin
ailelerin (aileleri); ADO ve CYASDO’de puanlar1 bagimsiz degiskenler baglaminda

tartisilmig ve farklilasma durumlart yorumlanmistir.

Arastirma kapsamina alinan down sendromlu ¢ocugu olan ailelerin, yas araligi
cogunlukla 46 yas iizeri ve ilkokul mezunudur. Bagvurulan ailelerin ¢ogu ¢ekirdek
aileye sahip calismayan ailelerden olusmaktadir. Yapilan ¢aligma sonucunda ailelerin
tamamina yakinin sosyal glivencesi vardir. Cok azinin sosyal giivence durumunun
olmadig1 goriilmiistiir. Bu ailelerin ¢ogunda ikiden fazla cocuk sahibi olduklar
diisiiniildiiginde, down sendromlu ¢ocuklara da bakmakta gii¢liik cekmek durumuyla
karsilasabilirler. Ailelerin yarisinin, down sendromlu c¢ocuguna zaman ayirip

dolasabildigi, yaridan fazlasi ise kendine zaman ayiramamaktadir.

Ailelerin yaridan fazlasi ¢ocugun down sendromlu oldugunu dogum sonrasinda
ogrendiklerini, down sendromlu oldugunu 6grendiginde aci c¢ekip bazen de taniyi
reddetmislerdir. Fakat sonrasinda ¢ok azi merkezlerle isbirligi yaptiklar
belirlenmistir. Bu da hayat boyu egitimin dnemini, okulda alinan egitimin énemini

ortaya koymaktadir.

Down Sendromlu ¢ocugun dogumundan sonra ailelerin yaris1 akrabalarla ve
komgularla daha az goriismeye basladiklari, fakat yariya yakini degisiklik olmadan
akrabalar1 ile goriisebildigini belirtmislerdir. Akraba veya komsular ile goriisme
durumu olan ailelerin bdlge olarak kendisine yakin olmas1 veya sosyal glivencesi olup
destek alabilen ailelerden olmas1 akrabalarla olan iliskileri zayiflatmadig
bilinmektedir. Toker’in (2016) calismasinda, c¢evreleri tarafindan kabul gormeleri,
ithtiyaglarini karsilanmasi ve daha iyi egitim imkéanlarindan yararlanmasi i¢in maddi

imkanlarin 6nemli oldugu sonucuna ulagmistir.

Down Sendromlu c¢ocugun dogumundan sonra, aileler esinin kendisinden

uzaklagmadigini belirtirken yaridan fazlasinda hi¢bir degisiklik olmadigini da belirten
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aileler vardir. Yaridan azi ise bu ¢ocuga da birlikte bakmak zorunda olduklarini

diisiinerek aralarindaki baglarin daha ¢ok kuvvetlendigini belirtmislerdir.

Tiirkiye’de Hatay ilinin Samandag Ilcesine bagli dzel egitim kurumlarinda
egitim goren down sendromlu Ogrencilerin yas araligt 3 ile 37 yas arasinda
degismektedir. Ayn1 yas araliginda fazla down sendromlu 6grencilerin olmamasi
grupla egitim imkanini saglamamaktadir. Down sendromlu 6grencilerin az da olsa
beste birinin bagka saglik sorunu da oldugu goriilmiistiir. Saglik sorunu olan bu
cocuklarin ¢ogu sirasiyla sadece kalp, astim ve kalp hastaligi, epilepsi hastalig1 oldugu
tesbit edilmistir. Bu c¢ocuklarin ¢ogu giyinip soyunmasinda bile yardima

gereksinimleri vardir. Bu da ailenin is yiikiinii artirmaktadir.

Ailelerin ADO alt boyutlar ile toplam puan ortalamalar ve standart sapmalari
incelendiginde; “Problem Cézme” boyutu i¢in katilmiyorum yanit1 vererek aile i¢inde
problemleri ¢ozmede problem yasadiklar1 kesinlikle anlasilmaktadir. Hall (2012),
yaptig1 benzer bir caligmada, ebeveynlerin sosyal destek diizeyindeki artigin

problemlerle basa ¢ikmada etkili oldugu sonucuna varmaistir.

ADO’niin “Iletisim” boyutunda da aileler biraz katiliyorum diyerek aile icinde
iletisim kurmada sikintilar yasamakta oldugunu belirtmislerdir. Bu durumun “Roller”
boyutunda da boyle oldugu sdylenebilir. “Duygusal Tepki Verebilme” boyutunda bu
durum is hi¢ i¢ agic1 degildir. Aileler duygusal tepki vermede zorluk yasamaktadirlar.
Ornegin, sevgi, sefkat gibi olumlu duygularini birbirlerine ifade edememektedirler.
Fakat aileler “Gereken Ilgiyi Gdsterme” boyutundaki negatif ifadeler terslendikten
olusan toplam puan sonunda biraz katilarak ¢cogunlukla gerekli ilgi ve alakanin aile
icinde bulunmadigin1i da belirtmislerdir. “Davranis Kontrolii” puan ortalamasi
diisiiniildiigiinde biraz katilryorum yanit1 verdikleri, fakat “Genel Islevler” boyutunda
ise yine bu sonug dibe vurarak hi¢ katilmadiklarim belirtmislerdir. ADO’niin geneli
icin “Toplam Puan” ortalamasina bakildiginda ise aileler bazen katiliyorum yaniti

vererek aile degerlendirmelerinin aslinda zayif oldugunu belirtmislerdir.

Ailelerin sosyal destek Olgegi alt boyut ve toplam puan ortalamalar
degerlendirildiginde; sirasiyla en fazla arkadaslarindan, 6zel bir insandan ve aileden
sosyal destek algilamaktadirlar. Fakat CYASDO’niin geneli diisiiniildiigiinde
algilanan bu sosyal destegin aslinda neredeyse yok denecek kadar az oldugunu

gormekteyiz. Altug Ozsoy, Ozkahraman ve Calli (2006) “ &zel gereksinimli Cocuk
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sahibi ailelerin yasadiklar1 giiclikkler {izerine yaptiklar1 caligmada ailelerin
%37,3’tinlin ¢evrelerinden hicbir zaman sosyal destek gdrmediklerinin sonucuna

varmiglardir.

Farkli yas grubuna sahip down sendromlu cocuga sahip ailelerin ADO ve
CYASDO ilgili puanlarmin farklilasmaktadir. 30 yas ve alti, 41-45 yas aras1 aileler
nisbeten ailelerini daha iyi degerlendirmislerdir. Fakat aradaki yas grubunun nigin
kotii degerlendirdikleri sorgulanabilir. Ayrica, 30 yas civari geng ailelerin algiladiklar
destek az olsa da diger yastaki ailelere gore daha fazladir. Bu da her gegen yil bu

destegin ailelere verilmesinde daha olumlu gelismeler yasanilmaktadir.

Farkl1 egitim durumuna sahip down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin ADO ve
CYASDO ilgili puanlarmin farklilastigim gostermektedir. Lise mezunu aileler
ailelerini, diger mezuniyet durumu olan ailelere gore daha iyi degerlendirmektedir.
Sosyal destekte ise bu durum ters olarak ilkokul mezunu aileler kendilerine olan sosyal
destegin diger mezuniyet durumu olan ailelere goére daha fazla oldugunu

sOylemektedirler.

Genis aileye sahip ailelerin gekirdek aileye sahip ailelerlere oranla ADO’de
yonelik punalariin daha olumlu oldugu belirlenmistir. Bu da genis aile sahip olmanin
avantajlar1 olabilecegini gostermektedir. Ayrica, calismayan ailelerin ¢alisan
ailelerlere oranla ADO’de puanlarinin daha olumlu oldugu belirlenmistir. Kocakaya
(2017), yaptig1 ¢alismada, benzer sonuclara ulagsmis 6zel gereksinimli bireye sahip
ailelerin psikolojik direncinin arttirtlmasi ile aile faktoriinii dikkate alinmasinda etkili

oldugunu belirlemistir.

Ailenin yasayan ¢ocuk sayisi farketmeksizin ADO ve CYASDO ilgili puanlar
benzerlik gostermektedir. Down sendromlu ¢ocuga zaman ayirmayan ailelerin ayiran
ailelerlere oranla CYASDO’de yonelik puanlarmin dahaolumlu oldugu belirlenmistir.
Bu da down sendromlu ¢ocuga zaman ayirmanin bazi algilanan sosyal destegi
azaltabilecegini gostermektedir. Benzer olarak, ailenin down sendromlu ¢ocukla disari
¢tkma durumu mecbur olunca ¢ikan ve bazen disari ¢ikan ailelerin CYASDO ilgili
puanlarimin hep ¢ikan aileye gore puanlarinin daha olumlu oldugunu gostermektedir.
Yine benzer olarak, eger varsa diger cocuklara zaman ayirmayan ailelerin ayiran

ailelerlere oranla CYASDO’de puanlarmnin daha olumlu oldugu belirlenmistir.
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Kendine zaman aywrmayan aileler aywran ailelerlere oranla ADO ve
CYASDO’ye yonelik elde edilen puanlardan daha olumlu oldugunu belirtmislerdir.
Bu durumda, kendine zaman ayirmayip down sendromlu g¢ocukla ugrasan aileler

vicdanen kendilerini daha iyi hissedip daha olumlu yanit vermislerdir.

Cocugunun down sendromlu oldugunu dogum sonrast Ogrenen aileler,
dogdugunda ve dogum Oncesinde 68renen ailelere gore aile degerlendirmeleri daha
olumludur. Bu da dogum oncesi 6grenen ailelerin bu ¢ocuklari bile bile dogurmalari

aile degerlendirilmesinde ve algilanan sosyal destekte azalmaya neden olmustur.

Ailenin ¢ocugunun down sendromlu oldugunu 6grendiginde hisleri degistikge
down sendromlu cocuga sahip ailelerin ADO ve CYASDO ilgili puanlarmin
farklilasmaktadir.  Hayal kirikligi yasayan aileler down sendromlu oldugunu
ogrendiginde kendilerini sok olan, kendini suglayan ailelere gére ADO’ye daha
olumlu yanit vermiglerdir. Yasanilan psikolojik hissin etkisi biiylidiik¢e aile i¢inde
toparlanma da zorlagsmaktadir. Benzer sekilde, kendini suglayan aileler lehine olmak
lizere sok olan, ac1 geken, hayal kiriklig1 yasayan ailelerin CYASDO’ye gore puanlari

daha olumludur.

Ailenin ¢cocuk dogduktan sonra akrabalarla iliski diizeyine bakildiginda daha sik
gbriismeye baslayanlar lehine olmak iizere ailelerin CYASDO ilgili puanlarmin daha
az gorlisen ve goriismelerinde degisiklik olmayan ailelerinin puanlarinin daha olumlu
oldugunu gostermektedir. Bu da sik goriismenin algilanan sosyal destegi artirmakta

oldugunu soyleyebiliriz.

Ailenin ¢ocugu dogduktan sonra arkadaslariyla hi¢ goriismeyen aileler daha az
goriisen veya goriismelerinde degisiklik olmayan ailelere gore algiladiklar1 sosyal
destek daha iyidir. Benzer olarak, ¢ocugu dogduktan sonra komsulariyla hig
goriismeyen ailelerin daha az gorlisen veya goriismelerinde degisiklik olmayan
ailelere oranla algiladiklari sosyal destek daha iyidir. Bayraktar (2011) ¢calismasinda
benzer sonuglara ulasmis ve ¢evreye uyumun, sosyal destege olumlu yonde etkisi

oldugunu belirtmistir.

Cocuk dogduktan sonra esinizle iliskilerinde hicbir degisiklik olmadi diyen
ailelerin aramizdaki baglar daha da gii¢lendi diyen ailelerlere oranla ADO’de yonelik

puanlarinin daha olumlu oldugu belirlenmistir. Aile bag1 giiglii olan ailelerin down
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sendromlu ¢ocuk dogurduktan sonra da o bag, aile degerlendirmelerine daha olumlu

yansimig oldugu soylenebilir.

Sonuglara gore kiz veya erkek ¢ocuga sahip aileler, ADO ve CYASDO’den
benzer puanlar almiglardir. Cocugu giyim sirasinda yardim alir diyen aileler yardim
almaz diyen ailelere oranla ADO’de puanlariin daha olumlu oldugu belirlenmistir.
Yani, ¢ocugu giyim sirasinda yardim alan aileler yardim almayanlara oranla aile

degerlendirmelerinin daha iyi oldugu soylenebilir.

ADQ ile CYASDO puanlari arasinda yapilan Spearman korelasyon analizi sonucunda
manidar bir iligki saptanmadigindan algilanan sosyal destegin ailede daha iyi veya kotii

aile degerlendirmesine neden olmamaktadir.



BOLUM VI
SONUC VE ONERILER

Bu béliimde, Tiirkiye’de Hatay ilinin Samandag ilgesine bagl &zel egitim
kurumlarinda egitim goren down sendromlu &grencilerin ailelerin; ADO ve
CYASDO’ye yonelik aileler goriislerine iliskin arastirma sonuglar1 ve elde edilen

sonuglara bagh olarak gelistirilen onerilere yer verilmistir.

6.1. Sonuclar

Aragtirma kapsamina alinan down sendromlu ¢ocugu olan ailelerin, yas araligi
cogunlukla 46 yas tizeri ve ilkokul mezunudur. Bagvurulan ailelerin ¢ogunun ikiden
fazla ¢ocuk sahibidir. Ailelerin yarisinin, down sendromlu ¢ocuguna zaman ayirip

dolasabildigi, yaridan fazlasi ise kendine zaman ayiramamaktadir.

Ailelerin yaridan fazlast ¢ocugun down sendromlu oldugunu dogum
sonrasinda 6grendiklerini, down sendromlu oldugunu 6grendiginde ac1 ¢ekip bazen de
tantyr reddetmislerdir. Fakat sonrasinda c¢ok azi merkezlerle isbirligi yaptiklar

belirlenmistir.

Down Sendromlu g¢ocugun dogumundan sonra ailelerin yarisi akrabalarla
ve komsularla daha az goriismeye basladiklar, fakat yariya yakini degisiklik olmadan

akrabalari ile goriisebildigi sdylenebilir.

Down Sendromlu g¢ocugun dogumundan sonra, aileler esinin kendisinden
uzaklagsmadigini belirtirken yaridan fazlasinda hi¢bir degisiklik olmadigini da belirten
aileler de vardir. Yaridan azi ise bu ¢ocuga da birlikte bakmak zorunda olduklarini

diistinerek aralarindaki baglarin daha ¢ok kuvvetlendigini belirtmislerdir.

Down sendromlu 6grencilerin az da olsa beste birinin bagka saglik sorunu da
oldugu goriilmiistiir. Saglik sorunu olan bu ¢ocuklarin ¢cogu sirasiyla sadece kalp,

astim ve kalp hastaligi, epilepsi hastalig1 oldugu sdylenebilir-.

Down sendromlu g¢ocugu olan aileler aile degerlendirmeleri genel olarak
olumsuzdur. Benzer olarak, algiladiklar1 sosyal destek de neredeyse yok denecek

kadar azdir. Her gegen yil ailelerin algiladiklari sosyal destek artmaktadir.
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Lise mezunu aileler ailelerini, diger mezuniyet durumu olan ailelere gére daha
iyi degerlendirmektedir. Sosyal destekte ise bu durum ters olarak ilkokul mezunu
aileler kendilerine olan sosyal destegin diger mezuniyet durumu olan ailelere gore

daha fazla oldugunu sdylemektedirler.

Genis aileye sahip ailelerin ¢ekirdek aileye sahip ailelerlere oranla ADO’de
puanlarinin daha olumlu oldugu belirlenmistir. Bu da genis aile sahip olmanin

avantajlari olabilecegini gostermektedir.

Down sendromlu ¢ocuga zaman ayirmayan ailelerin ayiran ailelerlere oranla
CYASDO’de puanlarmin daha olumlu oldugu belirlenmistir. Bu da down sendromlu

¢ocuga zaman ayirmanin bazi algilanan sosyal destegi azaltabilecegini gostermektedir.

Kendine zaman ayirmayan aileler aywran ailelerlere oranla ADO ve
CYASDO’de puanlarinin daha olumlu oldugu belirtmislerdir. Bu durumda, kendine
zaman ayirmayip down sendromlu ¢ocukla ugrasan aileler vicdanen kendilerini daha

iyi hissedip daha olumlu yanit vermislerdir.

Cocugunun down sendromlu oldugunu dogum sonrasi &grenen ailelerler,
dogdugunda ve dogum Oncesinde 6grenen ailelere gore aile degerlendirmeleri daha
olumludur. Bu da dogum 6ncesi 6grenen ailelerin bu gocuklari bile bile dogurmalari

aile degerlendirilmesinde ve algilanan sosyal destekte azalmaya neden olabilecektir.

Cocugu down sendromlu olan ailelerin akrabalarla iligki sikligi algilanan
sosyal destegi artirmakta oldugunu sdylenilebilir. Ailenin ¢ocugu dogduktan sonra
arkadaslartyla hi¢ goriismeyen aileler daha az goriisen veya gortismelerinde degisiklik
olmayan ailelere gore algiladiklar: sosyal destek daha iyidir. Benzer olarak, ¢ocugu
dogduktan sonra komsulariyla hi¢ goriismeyen ailelerin daha az goriisen veya
goriismelerinde degisiklik olmayan ailelere oranla algiladiklar1 sosyal destek daha
iyidir.

Cocuk dogduktan sonra esinizle iliskilerinde hicbir degisiklik olmadi diyen
ailelerin aramizdaki baglar daha da giiclendi diyen ailelerlere oranla ADO’de

puanlariin daha olumlu oldugu belirlenmistir.

Cocugu giyim sirasinda yardim alan aileler yardim almayanlara oranla aile
degerlendirmelerinin daha iyi oldugu sdylenebilir. ADO ile CYASDO puanlart

arasinda yapilan Spearman korelasyon analizi sonucunda manidar bir iligki



80

saptanmadigindan algilanan sosyal destegin ailede daha iyi veya koti aile

degerlendirmesine neden olmadig: sdylenbilir.

6.2. Oneriler

Yapilan ¢alismanin sonuglarina dayanarak MEB’e, Ozel egitim merkezlerine,
Ozel egitim 6gretmenlerine, down sendromlu ¢ocuklarin ailelerine 6gretmen yetistiren

kurumlara getirilebilecek bazi1 oneriler bulunmaktadir.

6.2.1. Uygulamaya Yénelik Oneriler

e Down sendromlu ¢ocuga zaman ayirip dolasamayip, kendine zaman
ayrramayan ailelere MEB ve Ozel egitim merkezleri tarafindan destek

verilebilir.

e Ailelerin yaridan fazlasi ¢ocugun down sendromlu oldugunu dogum
sonrasinda dgrendigi sdylenebilir. Ailelere MEB ve Ozel egitim merkezleri

tarafindan bilgilendirme yapilabilir.

e Down sendromlu oldugunu 6grenen aileler aci gekip bazen de taniyi
reddetmislerdir. Fakat sonrasinda ¢ok azi merkezlerle isbirligi yaptiklar
belirlenmistir. Bu nedenden dolay1r merkezle isbirligi yapmalari i¢in kendilerine
tanitim yapilabilir. Rehber 6gretmenler ve psikologlar tarafindan ailelere destek

verilebilir.

e Down sendromlu 6grencilerin az da olsa beste birinin bagka saglik
sorunu da oldugu goriilmiistiir. Saglik sorunu olan bu ¢ocuklarin ¢ogu sirasiyla
sadece kalp, astim ve kalp hastaligi, epilepsi hastalig1 oldugu tesbit edilmistir.

Bu konuda saglik kuruluslarindan destek alinabilir.

e Down sendromlu g¢ocugu olan aileler aile degerlendirmeleri genel
olarak olumsuzdur. Benzer olarak, algiladiklar1 sosyal destek de neredeyse yok

denecek kadar azdir. Bu destegin artirilmasi i¢in ¢aligmalar yapilmalidir.
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e Lise mezunu aileler ailelerini, diger mezuniyet durumu olan ailelere
gore daha iyi degerlendirmektedir. Universite mezunu olmayan bdlgelerdeki

ailelere liniversite egitimi almalar1 yoniinde yonlendirmeler yapilmalidir.

e Genis aileye sahip ailelerin g¢ekirdek aileye sahip ailelerlere oranla
ADQ’ye yénelik puanlarinin daha olumlu oldugu belirlenmistir. Kisisel iletisim
kurslar1 verilerek ailelerin daha sosyal olarak kendilerine sosyal destegi

artirabilirler.

¢ Down sendromlu ¢ocuga zaman ayirmanin bazi algilanan sosyal destegi
azaltabilecegini gostermektedir. Ailelere tiniversite 6zel egitim boliimlerindeki
Ogretim elemanlar1 zaman yonetimi konusunda ailelere destek kurslari

verebilirler.

e Dogum oOncesi down sendromlu cocuk sahibi olacagini Ggrenen
ailelerin bu ¢ocuklar1 bile bile dogurmalar1 aile degerlendirilmesinde ve
algilanan sosyal destekte azalmaya neden olmustur. Aileler derhal bu konuda

bilgilendirilmelidirler.

6.2.2. Ileri Arastirmalara Yonelik Oneriler

e Benzer bir arastirma farkli 6zel gereksinimli 6grencilerle yapilabilir.

e Benzer bir arastirma farkli sehirlerde yapilabilir.

o Aileler tarafindan algilanan sosyal destegin farkli nedenlerle azalma
nedenleri arastirilabilir.

e Down Sendromlu ¢ocugun dogumundan sonra ailelerin yarisi
akrabalarla ve komsularla daha az goriismeye basladiklari, fakat yariya yakini
degisiklik olmadan akrabalar ile goriisebildigini belirtmislerdir. Bu konuda
ailelerin iletisim kurmay isteyip istememelerinin nedenleri veya varsa bu

konudaki sorunlarin neler oldugu arastirilabilir.
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EKLER
EK-1. SORU FORMU

Bu ¢alismada “Down Sendromlu Cocuga Sahip Ailelerin Aile Islevselligi Ve
Sosyal Destek Diizeylerinin Degerlendirilmesi” ile down sendromlu ¢ocuklarin
ailelerinde farkindaligi arttirmak amaglanmustir.

Formdaki bilgiler sadece bu arastirma i¢in kullanilacak olup baska bir amagla
kullanilmayacaktir. Sorulara i¢tenlikle cevap vermeniz arastirmanin giivenirligi agisindan
Onem tasimaktadir.

Degerli zamanmizi ayirip formlardaki sorular1 cevaplandirdigmiz icin sizlere

tesekkiir ederim.

Sinan kudret

Kag¢ yasindasimiz?

()30yasvealt1 ()31-35yas  ()36-40yas ()41-45yas ()46 yas ve listil

Egitim durumunuz nedir?

() Tlkokul () Ortaokul () Lise () Universite
Aile tipiniz;
() Cekirdek Aile () Genis Aile

Cahsma durumunuz;

() Calistyorum () Cahigmiyorum

Sosyal giivenceniz var m1?

() Var () Yok

Yasayan toplam cocuk sayimiz nedir?

O1 (2 ()3 ()4veiisti



95

Bu ¢ocugunuzdan baska saghk sorunu olan ¢cocugunuz var m?

() Evet () Hayrr

Cevabiniz EVET ise, sorununu belirtir misiniz?

Down Sendromlu ¢cocugunuza yeterli zaman ayirabiliyor musunuz ?

() Aywrabiliyorum () Ayrramiyorum

Down Sendromlu cocugunuzla ne kadar sikhkla disar ¢ikiyorsunuz?

() Hi¢ ¢ikmiyorum

() Mecbur olunca ¢ikiyorum

() Bazen ¢ikiyorum

() Hep ¢ikiyorum

Eger varsa diger cocuklariniza yeterince zaman ayirabiliyor musunuz?

() Ayrrabiliyorum () Ayrramiyorum

Kendinize zaman ayirabiliyor musunuz?

() Ayrrabiliyorum () Ayrramiyorum

Cocugunuzun Down Sendromlu oldugunu ne zaman 6grendiniz?
() Dogum oncesi () Dogdugunda () Dogum sonrasi

Cocugunuzun Down Sendromlu oldugunu 6grendiginizdeki hisleriniz;

() Sok oldum () Kendimi sugladim () Ac1 gektim

() Utang duydum () Hayal kiriklig1 yasadim

Cocugunuzun Down Sendromlu oldugunu 6grendikten sonra gosterdiginiz tepkiler
ve yaptigimiz uygulamalar;

() Taniy1 reddettim

() Careler aradim

() Sorumluluk yiiklendim

() Merkezlerle isbirligi yaptim



Cocugunuzun dogumundan sonra;
Akrabalarimizla iliskilerinizin durumu;
() Daha az goriismeye basladik
() Degisiklik olmad1
() Daha sik goriismeye basladik
() Hig¢ goriismiiyoruz
Arkadaslarimizla iliskilerinizin durumu;
() Daha az goriismeye basladik
() Degisiklik olmadi
() Daha sik goriismeye basladik
() Hig¢ goriismiiyoruz
Komsularimizla iliskilerinizin durumu;
() Daha az goriismeye basladik
() Degisiklik olmadi
() Daha sik goriismeye basladik
() Hig goriismiiyoruz
Esinizle iliskilerinizin durumu;

() Benden uzaklast1

() Higbir degisiklik olmadi

() Aramizdaki baglar daha ¢ok kuvvetlendi
Cocugunuzun yas: :

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

Cevabmiz EVET ise, belirtir misiniz



Cocugunuzun giyinip soyunmasi;
() Yardimla () Yardimsiz
Cocugunuzun yemek yemesi;
() Yardimla () Yardimsiz
Cocugunuzun bakiminda, kendi ailenizden ya da esinizin ailesinden destek, yardim
aliyor musunuz?

() Alryorum () Almiyorum
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ACIKLAMA: ilisikte aileler hakkinda 60 ciimle bulunmaktadir. Liitfen her ciimleyi dikkatlice okuduktan
sonra, sizin ailenize ne derecede uyduguna karar veriniz. Onemli olan, sizin ailenizi nasil gérdiigiiniizdiir.
Her ciimle i¢in 4 segenek soz konusudur (Aynen Katiliyorum/ Biiyiik Olgiide Katiliyorum/ Biraz

Katiliyorum/ Hi¢ Katilmiyorum) Her ciimlenin yaninda 4 secenek icin de ayri yerler ayrilmistir. Size uygun
secenege (X) isareti koyunuz. Her climle i¢in uzun, uzun diistinmeyiniz. Miimkiin oldugu kadar ¢abuk ve

samimi cevaplar veriniz. Kararsizliga diigerseniz, ilk akliniza gelen dogrultusunda hareket ediniz. Liitfen

her ciimleyi cevapladiginizdan emin olunuz.

Biiyiik
Aynen Biraz Hig
CUMLELER Olgiide
Katiliyorum Katiliyorum Katiliyorum | Katilmiyorum

1.Ailece ev diginda program yapmada giicliik ¢ekeriz, ¢iinkil
aramizda fikir birli§i saglayamayiz. () € ) () ()
2.Giinliik hayatimizdaki sorunlarin (problemlerin) hemen
hepsini aile i¢inde hallederiz. () () () € )
3.Evde biri iizgiin ise, diger aile iiyeleri bunun nedenlerini

bilir. () () () ()
4.Bizim evde, kisiler verilen her gérevi diizenli bir sekilde

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

kendilerine fazlasiyla dert ederler. () () €) €)
6.Bir sikint1 ve {iziintii ile karsilagtigimizda, birbirimize

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

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

ac1ga vurmaktan kaciniriz. ) () ) )
10.Gerektiginde aile iiyelerine gérevlerini hatirlatir,

kendilerine diisen isi yapmalarini saglariz. () () €) € )
11.Evde dertlerimizi tiziintiilerimizi birbirimize sdylemeyiz. () () () ()
12.Sorunlarimizin ¢6ziimiinde genellikle ailece aldigimiz

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

sOyledigimizde bizi dinlerler. () () () € )
14.Bizim evde bir kisinin sdylediklerinden ne hissettigini

anlamak pek kolay degildir. ) () () € )
15.Ailemizde esit bir gérev dagilimi yoktur. () () () ()
16.Ailemizin {iyeleri, birbirlerine hosgoriilii davranirlar. () () () ()
17.Evde herkes bagina buyruktur. () () () ()
18.Bizim evde herkes, s6ylemek istediklerini iistii kapali

degil de dogrudan birbirlerinin yiiziine soyler. () () €) € )
19.Ailede bazilarimiz, duygularimizi belli etmeyiz. () () () ()
20.Acil bir durumda ne yapacagimizi biliriz. () () () ()
21.Ailecek, korkularimiz1 ve endiselerimizi birbirimizle

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

etmekte giigliik ¢ekeriz. ) ) ) )
23.Gelirimiz (iicret, maag) ihtiyaglarimizi kargilamaya

Jetmiyor. () () () ()
24.Ailemiz, bir problemi ¢ozdiikten sonra, bu ¢oziimiin ise

yaraylp yaramadigini tartigir. () () () € )
25.Bizim ailede herkes kendini diisiiniir. () () () ()
26.Duygularimizi birbirimize agikca sdyleyebiliriz. () () () ()
27.Evimizde banyo ve tuvalet bir tiirlii temiz durmaz. () () () ()




28.Aile i¢inde birbirimize sevgimizi gostermeyiz. () () ()
29.Evde herkes her istedigini birbirinin yiiziine soyleyebilir. () () ()
30.Ailemizde, her birimizin belirli gérev ve sorumluluklar

() () ()

vardir.
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31.Aile i¢inde genellikle birbirimizle pek iyi ge¢inemeyiz.

() () () ()

32.Ailemizde sert-kotii davraniglar ancak belli durumlarda

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

birbirimizin isine karisiriz. () () () ()
34.Aile i¢inde birbirimizle ilgilenmeye pek zaman

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

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

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

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

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

birbirlerine ilgi gosterir. () () () ()
43.Evde birbirimize kars1 agik sozliyiizdiir. () () () ()
44, Ailemizde higbir kural yoktur. () () () ()
45.Evde birinden bir sey yapmasi istendiginde mutlaka takip

Edilmesi ve kendisine hatirlatilmasi gerekir. () () ) ()
46.Aile iginde, herhangi bir sorunun (problemin) nasil

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

edebiliriz. ) € ) € ) € )
50.Ailede her tiirlii problemin iistesinden gelebiliriz. () () () ()
51.Evde birbirimizle pek iyi geginemeyiz. () () () ()
52.Sinirlenince birbirimize kiiseriz. () () () ()
53.Ailede bize verilen gorevler pek hosumuza gitmez ¢iinkii

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

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

kaza gibi) ne yapacaklarini bilirler, ¢linkii boyle

durumlarda ne yapilacagi aramizda konusulmus ve () () () ()

belirlenmistir.
56.Aile i¢inde birbirimize giiveniriz. () () () ()
57.Aglamak istedigimizde, birbirimizden ¢ekinmeden

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

bunu agikea soyleriz. ) ) ) )
60.Problemimizi ¢6zmek i¢in ailecek gesitli yollar bulmaya

¢ahginiz. () () () ()




EK-3. COK YONLU ALGILANAN SOSYAL DESTEK OLCEGI

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

Cogunlukla
katilryorum

Katiliyorum

Kararsizim

Katilmiyorum

Cogunlukla
Katilmiyorum

Hig
katilmryorum

1.

Yardima gereksinim duydugumda ¢evremde bana
yardim

edecek biri vardir.

2. Uziintii ve sevinglerimi paylasacagim biri vardir.
3. Ailem gercekten bana yardim etmeye caligir.
Ailemden gereksinim duydugum duygusal yardim ve
4. destegi
alinm
5. Kendimi yaninda daima rahat hissettigim birileri vardir.
6. Arkadaglarim bana gergekten yardim etmeye caligir.
7. Isler kotii gittiginde arkadaglarima giivenebilirim.
8. Aileme sorunlarimi konusabilirim.
Uziintii ve sevinclerimi paylasabildigim arkadaslarim
9. vardir.

10. Yasamimda duygularima 6nem veren belli biri vardir.

11. Alacagim kararlarda ailem yardimci olmaya goniilliidiir.

12. Arkadaslarimla sorunlarimi konusabilirim.
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EK.5 OLCEK IZINi

webupgradepotal@outlook... €
Alicilar: ben
14 May Ayrintilari goriintile

Sinan bey,

Tez de olusturulan soru formu
sosyodemografik ozellikleri
belirlemektedir ve

sorular1 kullanabilirsiniz.
Kullandigimiz AILE DEGERLENDIRME
OLCEGI ile COK YONLU ALGILANAN
SOSYAL DESTEK OLCEGI internet
ortaminda bulunmaktadir. Ayrica tezin
makale halini de gonderiyorum kaynak
olarak kullanabilirsiniz. Kolay gelsin.
Dr. Ogr. Uyesi Hava OZKAN

Kimden: "Sinan Kudret"
<kudretsinan0@gmail.com>

Kime: havaoran@atauni.edu.tr
Gonderilenler: 14 Mayis Pazartesi 2018
9:34:48
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EK.6 ETIK KURUL iZNi
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EK.7 OZEL EGIiTiM KURUM iZINLERIi
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