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OZET

Amag: Arastirma, Down sendromlu ¢ocuklarm annelerinin aile islevlerini algilama ve sosyal
destek diizeylerini degerlendirmek amaciyla yapilmsgtir.

Yontemler: Arastirma; il merkezindeki ii¢ Ilge Mili Egitim Miidiirliigiine bagh, yedi 6zel egitim
ve rehabilitasyon merkezinde 15 Mart 2012-28 Subat 2013 tarihleri arasinda tammlayier olarak
gerceklestirilmistir. Evrenden 6rneklem se¢me yontemine gidilmeden, arastirmaya katilmay:
kabul eden 63 Down sendromlu ¢ocuklarin anneleri ile yiiriitiilmiistiir. Veriler; soru formu, Aile
Degerlendirme Olgegi ve Cok yonlii algilanan sosyal destek 6lgegi ile toplanmistir. Verilerin
degerlendirilmesinde; yiizdelik, ortalama, Kruskal-Wallis, Mann-Whitney U testleri ve
Korelasyon analizi kullamlmistir.

Bulgular: Aile islevlerini algilama ile algilanan sosyal destek arasmdaki iligki degerlendirildigin-
de; annelerin, aile iglevlerini algilamada “Problem Cézme”, “lletisim”, “Roller”, “Genel
Islevler” ile “qu]am Puan” arasinda ters yonlii anlamh iligki saptandi. Benzer iligki “Aileden,
Arkadastan ve Ozel insandan algilanan” sosyal destek boyutlan ile toplam puan arasinda da
vardi. Yam sira algllamanin “Duygusal Tepki Verebilme” ve “Davrams Kontroli” ile aileden,
ozel insandan algilanan sosyal destek boyutlar: ve toplam puan arasinda ters yonde anlamh
iligkilerin bulundugu saptanmstir.

Sonug: Bulgular, Down sendromlu ¢ocuklarin annelerinin aile iglevlerini yerine getirebildikleri-
ni, sosyal destegi yiiksek olan annelerin ise, aile iglevlerini daha etkili bir sekilde ger¢eklestirdik-
lerini gostermistir.

Anahtar kelimeler: Aile islevleri, anne-¢cocuk, Down sendromu, sosyal destek

ABSTRACT

Objective: The purpose of this study was to evaluate the family function perception and social

support levels of mothers of the children with Down syndrome.

Methods: This descriptive study was conducted in seven private education and rehabilitation

centers affiliated to three District National Education Directorates in city centers between 15

March 2012 and 28 February 2013. The study was conducted with mothers of 63 children with

Down syndrome, who accepted to participate in the study, without using the method of sample

group selection. The data were collected using the Questionnaire, Family Evaluation Scale, and

Multidimentional scale of the perceived social scale. Percentiles, means, Kruskal-Wallis test,

Mann-Whitney U test and correlation analysis were used to assess the data.

Results: Evaluating the relation between the perception of the family functions and the percei-

ved social support; it was determined that regarding family function perception of mothers,

there was a significant inverse relation between their scores of subscales “Problem Solving”,

“Communication”, “Roles”, “General Functions” and their total score. There was similar rela-

tion between their scores of social support dimensions of “Perceived from Family, Friend and a

Significant Other” and their total social support score.Besides, there were significant inverse

correlations between scores of the “Affective Involvement” and “Behavioral Control” subscales

of the perception of family functions and scores of the social support dimension of “perceived ~Alndig tarih: 28.07.2013
from the family, a significant other” and total score. Kabul tarihi: 17.09.2013
Conclusion: The results revealed that mothers of the children with Down syndrome fulfill their

family functions, while the mothers having higher levels of social support carry out the family ~Yazigma adresi: Yrd. Dog. Dr. Hava Ozkan,

functions more effectively. Atatiirk Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi
Ebelik Boliimii, 25040, Erzurum
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GIRIS

Glinlimiizde toplumun temelini olusturan ve sos-
yal bir kurum olarak varligin siirdiiren kurumlarin
basinda aile gelmektedir. Yasamin dogal siirecinde
aile kurmak, bireyleri mutlu kilan 6nemli olaylar ice-
risinde yer almaktadir. Aileye bir cocugun katilimi
ailede yeniliklere ve iligkilerde degisikliklere neden
olmaktadir . Anne adaylari, saglikli bir bebek anne-
si olabilmenin hayalini ve saglikli bir ailede annelik
islevlerini yerine getirebilmenin umudunu tasirlar
(12 Saglikli bir gocugun anne-babasinin; toplum ig¢in-
de gordiikleri anne-baba rollerini benimseyerek
cocuklarini biiyiitmeleri kolay olmaktadir. Ancak,
cocukta olabilecek kalic1 bir saglik sorunu, anne-
baba rollerinde degisiklikler yaratmaktadir. Anne-
babalar, saglikli bir cocugun yasamlarina getirebile-
ceginden cok farkli olarak 6zel yasamlarinda, sosyal
cevrelerinde, beklentilerinde, planlarinda, is yasam-
larinda, aile iglevlerinde degisiklikler ile kars1 karsiya
kalmaktadir 1.

Cocugun gereksinimlerini karsilamada, babaya
gore anneye daha fazla sorumluluk yiiklenmesi,
annenin ilgisinin, zamaninin ve enerjisinin ¢ogunu
saglik sorunu olan ¢cocuguna vermek zorunda kalma-
s1, anneyi giderek esinden ve c¢evresinden uzaklagtir-
maktadir 4.

Her anne-baba saglikli bir ¢ocuk sahibi olmak
ister. Down sendromlu bebegi olan anneler biiyiik bir
hayal kiriklig1 yasamakta, kendilerini basarisiz ve
yetersiz hissetmektedirler. Cocukla daha fazla bir
arada olan annelerin rahatlatiimaya ve desteklenme-
ye gereksinimleri vardir. Annelere verilen destek
Down sendromlu ¢ocuk ile bag etmesini ve giicliikle-
re uyum saglamasint kolaylastirabilecektir. Down
sendromlu cocuklarin ve annelerinin hem duygusal
hem de fiziksel bakimdan destek almalar1 6nemlidir
@6 Sosyal destek aglari, 6zellikle de ailedeki aglar,
uyumu kolaylastirmakta, sagligi gelistirici etkinlikle-
ri ve saglikli yasam seklini tegvik etmekte, moral ve
basa ¢ikma tizerinde olumlu etki yaratmaktadir .

Konuyla ilgili literatiir taramasinda benzer calis-
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malara ®19 rastlanmig, ancak Down sendromlu ¢ocu-
gu olan annelerin aile iglevlerini algilamalarina ve
sosyal destek diizeylerini degerlendirmeye yoOnelik
calismaya rastlanmamigtir. Bundan dolayi; Down
sendromlu ¢cocugu olan annelerin aile islevlerini algi-
lama bicimleri ile sosyal destek diizeylerini inceleye-
rek, konuya dikkat ¢ekebilmek agisindan arastirma
onem tagimaktadir.

“Down Sendromlu Cocuklarin Annelerinin Aile
Islevlerini Algilama ve Sosyal Destek Diizeylerinin
Degerlendirilmesi” amaglanan arastirma, annelerin
aile iglevleri ile sosyal destek diizeyleri arasindaki
iliskiyi, etkileyen faktorleri belirlemek ve Down
sendromlu ¢ocuklarin annelerinde farkindalig arttir-
mak tizere yapilmistir.

GEREC VE YONTEM

Arastirma; Erzurum il merkezinde bulunan, ii¢
flge Mili Egitim Miidiirliigii’ne bagl, toplam yedi
ozel egitim ve rehabilitasyon merkezinde, 15 Mart
2012-28 Subat 2013 tarihleri arasinda tanimlayici
tipte yapilmistir. Aragtirmanin evrenini, 6zel egitim
ve rehabilitasyon merkezlerine devam eden 0-18 yas
arasinda 67 Down sendromlu ¢ocuk anneleri olustur-
mustur. Evrenden 6rneklem se¢me yontemine gidil-
meden, aragtirmaya katilmay1 kabul eden 63 Down
sendromlu ¢ocugun anneleri aragtirmaya dahil edil-
migtir. Arastirma verilerinin toplandigi tarihlerde 4
cocuk merkezlere devam etmeyi biraktiklari icin bu
cocuklarin anneleri arastirmaya alinamamaisgtir.

Aragtirmanin  verileri, Soru Formu, Aile
Degerlendirme Olcegi ve Cok Yonlii Algilanan Sosyal
Destek Olcegi kullanilarak, rehabilitasyon merkezle-
rinde toplanmistir. Rehabilitasyon merkezlerine cocuk-
larin1 getiren annelere aragtirma hakkinda bilgi veril-
mis ve 30-40 dk.’lik bireysel goriisme yapilarak veriler
toplanmistir. Arastirmaya baslamadan 6nce etik kurul
karart ile ilgili kurum ve okullardan izin alinmustir.

Soru Formu: Arastirmacilar tarafindan benzer
caligmalardan “+17 yararlanilarak hazirlanan form,
anneye ve cocuga ait tanitict Ozellikleri gdsteren
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sorular1 icermektedir.

Aile Degerlendirme Olgegi (ADO): Aile
Degerlendirme Olgegi (Family Evaluation Scale);
Epstein ve ark. (1983) tarafindan gelistirilmis olup,
ailenin islevlerini hangi konularda yerine getirebildi-
gini veya getiremedigini belirleyen ve ailenin sorun
alanlarini tespit eden bir 6l¢iim aracidir ¥,

Bulut " tarafindan Tiirk¢e gecerlik ve giivenirlik
caligmasi 1990 yilinda yapilmis olan 6lgek; ailenin
yapisal ve orgiitsel 6zelligini, aile iiyeleri arasindaki
etkilesimin saglikli ve sagliksiz oldugunu ayirt edebi-
lecek nitelikte olup, 60 maddeden olugsmakta ve 4’1i
likert tipindedir. Maddelerin bazilar1 saglikli islevleri
bazilari da sagliksiz islevleri tanimlamaktadir. Olgek;
“Problem Cozme” (2, 12, 24, 38, 50, 60 saglikli
islevleri), “Iletisim” (3, 18, 29, 43, 59. maddeler sag-
likli; 14, 22, 35, 52. maddeler sagliksiz islevleri),
“Roller” (10, 30, 40. maddeler saglikli; 4, 8, 15, 23,
34,45,53,58. maddeler sagliksizislevleri),“Duygusal
Tepki Verebilme” (49 ve 57. maddeler saglikli; 9, 19,
28, 39. maddeler sagliksiz islevleri), “Gereken Ilgiyi
Gosterme™ (5, 13, 25,33,37,42, 54 sagliksiz islevle-
ri), “Davranis Kontroli” (20, 32 ve 55. maddeler
saglikly; 7, 17, 27, 44, 47 ve 48. maddeler sagliksiz
islevleri) ve “Genel 1§levler” (6, 16, 26, 36, 46, 56.
maddeler saglikli; 1, 11, 21, 31, 41, 51. maddeler
sagliksiz islevleri) olarak yedi alt boyuttan olusmak-
tadir. Climlelerin her biri yedi alt boyuttan bir tanesi-
ne aittir. Alt boyutlardan alt1 tanesi aile islevlerindeki
her bir sorun alanini tek tek ele almakta, bir tanesi de
sonradan eklenmis olup, genel islevler iizerinde
odaklanmaktadir. Her alt boyut i¢in hesaplanan puan
ortalamalar1 1.00-4.00 arasinda degismektedir. Puan
ortalamalar1 4.00°e yaklastik¢a aile islevi agisindan
sagliksizligim arttigi kabul edilmektedir. Yapilan bu
arastirmada, ADO toplam Cronbach alfa katsayisi
0.89 olarak bulunmustur.

Cok Yonlii Algilanan Sosyal Destek Olcegi
(CYASDO): Olgek, Zimet ve ark.’lari tarafindan
1988°de gelistirilmis ?” Eker ve Arkar tarafindan
Tiirkge’ye 1995’te uyarlanmustir ?V. Diisiik egitim
diizeyindeki kisilerin de anlayabilecegi tiirden bir

olgektir. Ug farkli kaynaktan alman sosyal destegin
yeterliligini 6znel olarak degerlendiren Olcek, kisa
stirede doldurulabilir ve uygulamasi kolay olup 12
kisa maddeden olugsmaktadir. Her biri dort maddeden
olusan destegin kaynagma iliskin iic grubu icerir.
Bunlar; “Aile” (3, 4, 8 ve 11. maddeler), “Arkadas”
(6,7, 9 ve 12. maddeler) ve “Ozel Insan” (1,2, 5 ve
10. maddeler) dir. Yapilan arastirmada ise, sosyal
destek dlceginin toplam Cronbach alfa katsayis1 0.96
olarak bulunmustur.

Verilerin degerlendirilmesinde; yiizdelik, ortala-
ma, Kruskal-Wallis, Mann-Whitney U testleri ve
Korelasyon analizi kullanilmistir.

Bagimh Degiskenler: Aile Degerlendirme Olgegi
ve Cok Yonlii Algilanan Sosyal Destek 6l¢eklerinden
alian toplam puan ortalamalar1 aragtirmanin bagimli
degiskenlerini olusturmaktadir.

Bagimsiz Degiskenler: Annenin yasi, egitim
durumu, aile tipi, cocuk sayisi, ¢alisma durumu gibi
durumlar bagimsiz degiskenleri olugturmaktadir.

BULGULAR

Annelerin, tamimlayict 6zellikleri incelendiginde;
Down sendromlu ¢ocugu olan annelerin, yas araligi
22 ile 55 yag arasinda olup, yas ortalamasinin 38.71
+7.20 oldugu, %69.8’inin ilkokul mezunu oldugu,
%85 . T’sinin ¢ekirdek aileye sahip oldugu, %85.7’sinin
calismadig1 ve tamaminin sosyal gilivenceye sahip
oldugu saptanmistir (Tablo 1).

Down sendromlu c¢ocuklarin tanimlayict 6zellik-
lerinin dagilimu ile ilgili bilgiler tablo 2°de verilmig-
tir. Down sendromlu ¢ocuklarin yas araligi 1 ile 18
yil olup, yas ortalamasinin 7.87+4.93 oldugu, ¢cocuk-
larin %55.6’s1n1n cinsiyetinin kiz oldugu, ¢cocuklarin
%33.3’linlin bagka saglik sorununun oldugu, saglik
sorunu olan cocuklarin %47,5’inde kalp hastalig
oldugu, %68.3’linlin giyinip soyunmasina yardim
gerektigi, %52.4’iiniin yemek yerken yardim gereksi-
nimi oldugu, cocugun bakiminda annelerin
%66.7’sinin yardim almadig1 saptanmistir (Tablo 2).

Annelerin tanimlayic1 6zelliklerine gore ADO
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Tablo 1. Annelerin tamimlayici 6zelliklerinin dagilimi.

Ozellikler S %
Yas grubu

30 yas ve alt1 6 9.5
31-35 yas 16 255
36-40 yas 15 23.8
41-45 yas 14 222
46 yas ve lsti 12 19.0
Yas ortalamasi (+SS) 38.71+£7.20

Egitim durumu

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

Cekirdek aile 54 85.7
Genis aile 9 143
Cahsma durumu

Calisan 9 14.3
Caligmayan 54 85.7
Sosyal giivence durumu

Var 63 100.0
Yok - -
Toplam 63 100.0

Tablo 2. Down sendromlu cocuklarm tanimlayici 6zellikleri-
nin dagilimi.

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

Cinsiyet

Kiz 35 556
Erkek 28 444
Bagka saghk sorununun olma durumu

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

Kalp Hastalig1 10 475
Go6z Sorunu 2 95
Solunum Sistemi Hastalig1 1 48
Hipertansiyon+Kalp Hastalig1+Troid Hastalig1 3 143
Bagirsak Tikanikligi 1 48
Colyak Hastalig1 1 48
Kalp Hastalig1+Troid Hastalig 3 143
Giyinip soyunma durumu

Yardimla giyinme 43 683
Yardimsiz giyinme 20 31.7
Yemek yeme durumu

Yardimla yeme 33 524
Yardimsiz yeme 30 47.6
Cocugun bakiminda annenin yardim alma durumu

Alyor 21 333
Almiyor 42 66.7
Toplam 63 100.0

*§:21 iizerinden degerlendirme yapilmigstir.
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puan ortalamalari karsilastirildiginda; annelerin yag
gruplarina gore Aile Degerlendirme Olgegi puan
ortalamalar1 agisindan gruplar arasindaki fark istatis-
tiksel olarak anlamli bulunmamistir (p>0.05). Ancak,
46 yas ve listii grupta “Gereken Ilgiyi Gosterme™ alt
boyut puan ortalamalar1 2.35+0.68 olarak diger yas
gruplarma gore daha yiiksek bulunmustur.

Annelerin egitim durumlarmin aile islevlerini
algilamada “Duygusal Tepki Verebilme” ve “Davranig
Kontrolii” alt boyutlarina iligkin puan ortalamalari
acisindan gruplar arasindaki fark anlamli olarak
belirlenmistir (p<0.05). Diger alt boyutlar ve toplam
puan ortalamalari agisindan gruplar arasindaki farkin
anlamli olmadig1 belirlenmistir (p>0.05). “Duygusal
Tepki Verebilme” alt boyutunda egitim durumu “iini-
versite” olan annelerin puan ortalamalar1 1.23+0.27
olarak diger gruplardan daha diisiik bulunmustur.
Egitim durumu “ortaokul” olan annelerin “Davranig
Kontrolii” alt boyutlarina iligkin puan ortalamalari
2.22+0.19 olarak diger gruplara gore yiiksek bulun-
mustur.

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

Yasayan cocuk sayisina gore annelerin aile islev-
lerini algilamada “Gereken Ilgiyi Gosterme” alt
boyutuna iligkin puan ortalamalar1 acisindan 4 ve
iistli cocuga sahip olan annelerin puan ortalamalari
2.37+0.67 olarak belirlenmis olup diger yas gruplari-
na gore yiiksek oldugu ve gruplar arasindaki farkin
anlamli oldugu bulunmustur (p<0.05). Aile islevleri-
ni algilama toplam puan ortalamalari ve diger alt
boyut puan ortalamalart ag¢isindan gruplar arasindaki
farkin istatistiksel olarak anlamli olmadigi belirlen-
mistir (p>0.05) (Tablo 3).

Annelerin tanitici 6zelliklerine gére Cok Yonlii
Algilanan Sosyal Destek Olgegi puan ortalamalarina
iliskin bulgular Tablo 4’te gdsterilmistir. Annelerin
yag gruplarina ve egitim durumlarina gore sosyal
destek olgegi tiim boyutlari ile toplam puan ortalama-
lar1 arasinda istatistiksel olarak fark bulunmamistir
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Tablo 3. Annelerin tanimlayici 6zelliklerine gore ADO puan ortalamalarmn karsilastiriimas.

AILE DEGERLENDIRME OLCEGI ALT BOYUTLARI

Ozellikler S PC* i R* DTV* GiG* DK* Gi* Toplam

(63) X+SS X+SS X+SS X+SS X+SS X+SS X+SS X+SS
Yas gruplar1
30 yas ve altt 6 144047  1.69+048 1.80+0.16 1.72+0.57 1.95+049 2.04+030 1.64+0.56 1.75+0.35
31-35 yas 16  1.74+0.67 1.70£047 197+039 1.74+0.61 1.79+0.33 1.82+0.29 147+0.38 1.75+0.31
36-40 yas 15  140+044  155+030 1.84+034 1.64+0.63 2.03+0.39 1.88+0.22 143+0.37 1.68+0.26
41-45 yas 14 1.69+088 1.71x046 1.86+0.52 1.62+0.63 1.99+0.71 1.99+0.53 1.68+0.70 1.79+0.44
46 yas ve lstii 12 1.39+0.63  1.84+046 194+0.62 1.89+049 2.35+0.68 2.00+0.48 1.68+0.62 1.87+0.45
Kw## 3.364 2.806 1.819 2.901 6.962 2475 1.168 .908
p 499 591 .769 575 138 649 883 923
Egitim durumu
flkokul 44 152066 1.72+044 195+044 1.80+£0.62 2.11+0.59 1.98+041 1.60+0.56 1.81+0.37
Ortaokul 3 1.72+0.67  1.74£026 197+0.66 1.56+0.19 1.95+0.22 2.22+0.19 1.83+044 1.88+0.29
Lise 8 1.75£0.82  1.65+0.53 1.76£044 1.81+0.52 1.73+042 1.68+0.28 1.58+0.50 1.70+0.40
Universite 8 146+0.54 154038 1.66+0.33 1.23+x0.27 1.79+0.36 1.75£0.17 1.26+0.26 1.53+0.20
KW 1.292 1.810 4.333 8.953 4.869 8.935 4.264 6.030
p 731 613 228 030 182 030 234 A10
Aile tipi
Cekirdek 54 1.53+0.64 167042 191+044 1.68+0.59 1.99+0.57 1.94+0.39 1.54+0.53 1.75+0.37
Genis 9 1.67+£0.77  1.81£049 1.82+043 1.94+055 2.13+0.35 1.83+x030 1.69+0.50 1.83+0.37
MWU##*%* 230.500 199.500 241.500 170.500 170.000  225.000 192.000 206.000
p 801 390 976 A51 149 721 314 467
Calhisma durumu
Caligtyor 9 144+0.58  1.59+0.34 1.72+0.34 148+047 1.87+035 1.81+0.25 1.29+024 1.59+0.21
Caligmiyor 54 157067 1.71x044 1924045 1.76£0.60 2.04+0.57 1.95+040 1.61+0.55 1.79+0.38
MWU### 207.500 206.000 165.000 176.000  208.500 190.000 164.500 182.000
p 475 465 123 185 495 293 22 231
Yasayan cocuk sayisi

7 1.83+0.83  1.86+0.50 1.88+049 1.67+0.53 1.94+0.56 2.02+0.23 1.64+0.59 1.83x041

2 23 145057  151+031 1.83x036 149029 1.76£031 1.98+041 142+042 1.64+0.29
3 15 1.73+0.84  1.78+0.55 1.84+039 1.87+0.74 2.02+047 1.83+034 1.63+x0.55 1.80+0.41
4 ve Usti 18 143047  1.79+£038 2.02+0.54 191+0.67 2.37+0.67 191044 1.66+0.60 1.87+0.38
KW #% 2.761 6.735 1.848 3.961 16.522 2411 2.182 4470
)4 430 081 605 266 001 492 535 215

*Problem ¢ézme *Iletisim *Roller *Duygusal Tepki Verebilme *Gereken Ilgiyi Gosterme *Davranis Kontrolii *Genel Islevler

** Krukal Wallis Anova
**% Mann-Whitney U

(p>0.05). Ancak, annelerin yas1 ilerledik¢e sosyal
destek alt boyut ve toplam puan ortalamalar1 diismiis-
tiir. Annelerin egitim diizeyleri yiikseldik¢e sosyal
destek alt boyut ve toplam puan ortalamalari artmig-
tr.

Annelerin aile tipine gore “aileden algilanan” sos-
yal destek alt boyutunun puan ortalamalart agisindan
gruplar arasindaki fark anlamlidir (p<0.05). Genis
aile tipinde yasayan annelerin puan ortalamasi
26.89+2.26 olarak cekirdek aile tipinde yasayan

annelere gore yiiksek bulunmugtur. Sosyal destek
diger alt boyutlar1 ve toplam puan ortalamalar1 agi-
sindan gruplar arasindaki fark anlamsiz bulunmustur
(p>0.05).

Annelerin ¢aligma durumlarina ve ¢ocuk sayilari-
na gore sosyal destek tiim alt boyutlari ile toplam
puan ortalamalar1 acisindan gruplar arasindaki fark
anlamsiz olarak belirlenmistir (p>0.05) (Tablo 4).

Annelerin; aile iglevlerini algilamalari ile sosyal
destekleri arasindaki iligkiyi belirlemek i¢in yapilan
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Tablo 4. Annelerin tanimlayici 6zelliklerine gore CYASDO puan ortalamalarinin kargilastirilmasi.

Cok Yonlii Algilanan Sosyal Destek Olcegi

Ozellikler S Aileden Algilanan Arkadastan Algilanan Ozel insandan Algilanan Toplam

(63) +SS +SS +SS +SS
Yas gruplar1
30 yas ve alt1 6 25.83+1.94 22.50+4.37 25.00+£2.45 73.33+5.47
31-35 yas 16 24.00+5.30 22.56+4.02 23.00+4.16 69.56+11.80
36-40 yas 15 24.27+£3.90 22.13+5.72 23.47+4.03 69.87+12.66
41-45 yas 14 22.86+8.36 20.07+8.20 22.14+8.27 65.07+23.81
46 yas ve lstii 12 21.75+£7.48 18.50+8.37 21.08+7.33 61.33+21.82
Kw 1.251 1.525 1.643 1.953
)4 870 822 801 744
Egitim durumu
flkokul 44 22.86+£6.91 20.14+7.01 2191643 64.91+18.96
Ortaokul 3 23.67+4.04 20.00+8.00 24.00+4.00 67.67+14.15
Lise 8 24 .88+2.95 23.88+3.40 24.75+£3.20 73.50+£9.15
Universite 8 26.00+2.33 24.25+3.58 24.88+3.60 75.13+8.36
KwW 1.529 4.605 2.109 2.99%4
p 676 203 550 393
Aile tipi
Cekirdek 54 23.00£6.31 20.93+6.65 22.26+5.99 66.19+17.79
Genis 9 26.89+2.26 22.33+£5.50 25.67+£3.24 74.89+8.84
MWU 126.500 242.000 147.500 164.000
p 018 .984 057 120
Calisma durumu
Calistyor 9 23.22+5.29 20.67+5.45 22.00+4.58 65.89+14.59
Caligmiyor 54 23.61+6.21 21.20+6.67 22.87+5.99 67.69+17.51
MWU 219.500 215.000 192.500 202.500
p 634 576 315 A25
Yasayan cocuk sayisi

7 23.29+3.40 21.86+2.85 20.71£3.30 65.86+£8.91

2 23 23.91+5.28 22.61+£5.72 23.57+5.51 70.09+15.98
3 15 24.20+6.05 20.27+£7.92 23.20+5.77 67.67+18.06
4 ve istii 18 22.67+7.84 19.67+£7.06 22.11+6.95 64.44+20.26
Kw 1.406 1.744 4.036 2230
)4 704 627 258 526

korelasyon analizi sonucunda; Aile iglevlerini algila-
mada ADO “Sorun Cozme”, “Heti§im”, “Roller”,
“Genel Islevler” alt boyutlari ve “ADO Toplam
Puant” ile “Aileden, Arkadastan ve Ozel Insandan
Algilanan” sosyal destek boyutlari ve “Toplam Puan1”
arasinda ters yonde anlamli (p<0.05), aile islevlerini
algilamanin  “Duygusal Tepki Verebilme” ve
“Davranis Kontrolii” ile ‘“Aileden, Ozel Insandan
Algilanan” sosyal destek boyutlari ve “Toplam Puan1”
arasinda ters yonde anlamli iligkiler bulunmustur

(p<0.05) (Tablo 5).
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Saglikli bir ¢cocuk annesi olmak kolaydir. Ancak,
cocukta olabilecek kalic1 bir saglik sorunu, anne-
baba rollerinde degisiklikler yaratmaktadir. Down
sendromlu cocugu olan anne, aile islevlerinde degi-
siklikler ile karsi karsiya kalmaktadir. Yagsanan bu
travmatik durumda ¢ocugun gereksinimlerini karsila-
mada anne, babaya gore daha fazla sorumluluk yiik-
lenmektedir. Cocukla daha fazla bir arada olan anne-
nin rahatlatilmaya ve desteklenmeye gereksinimi
vardir. Annelere verilen destek Down sendromlu



Z.0. Kurbag ve ark., Down sendromlu cocuklarin annelerinin aile islevlerini algilama ve sosyal destek diizeylerinin degerlendirilmesi

Tablo 5. Annelerin aile islevlerini algilamalari ile sosyal destek arasindaki iliskinin degerlendirilmesi.

Aileden Algilanan  Arkadastan Algilanan Ozel insandan Algilanan CYASD(") Toplam
Sorun Cozme r -.323 -310 -.395 -.367
p 010 013 001 003
Iletisim r -458 -375 -484 -470
p 000 002 000 000
Roller r -464 -342 -491 -462
p 000 006 000 000
Duygusal Tepki Verebilme r -.302 -.146 -.269 -254
p 016 254 033 045
Gereken Ilgiyi Gosterme r -.109 -133 -.103 -124
p 394 299 423 332
Davranig Kontrolii r -395 -.247 -410 -373
p 001 051 001 003
Genel Islevler r -433 -.282 -453 -415
p 000 025 000 001
ADO r -486 -.363 -s11 -484
Toplam p 000 003 000 000

cocuk ile yasamayr ve giicliiklere uyum saglamayi
kolaylastirabilmelidir. Down sendromlu ¢ocuk anne-
lerinin aile islevlerini yerine getirmede hem duygusal
hem de fiziksel bakim destegi almalar1 6nemlidir >,
Down sendromlu ¢ocuklarin annelerinin aile iglevle-
rini ve algiladiklart sosyal destegi degerlendirmeye
yonelik caligmalarin kisithiligr séz konusu oldugun-
dan benzer konularda yapilan ¢aligmalar tartismaya
yon kazandirmisgtir.

Annelerin yag gruplarina gore aile islevlerini algi-
lama toplam puan ortalamalari ve alt boyut puan
ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlaml fark
bulunmamustir (Tablo 3). Oztiirk’iin engelli cocuga
sahip ailelerin gereksinimlerinin ve aile yiikiiniin
belirlenmesi amaciyla Kocaeli iline bagli olan Izmit
ilcesinde bulunan alti 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezinde 202 engelli cocugun anneleri ile tanimla-
yic1 olarak yaptigi caligsmasinda, annelerin yast ile
aile gereksinimlerini belirleme puan ortalamalar ara-
sinda istatistiksel olarak anlamli fark bulunmadigi
belirtilmistir ®». Oztiirk’iin bulgusu aragtirmanin bul-
gusunu destekler niteliktedir. Ancak, 46 yas ve tistii
grupta “Gereken Ilgiyi Gosterme” alt boyut puan
ortalamalar1 diger yas gruplarina gore daha yiiksek
bulunmustur. Bu yas grubundaki annelerin “Gereken
Ilgiyi Gosterme™ alt boyutundaki islevlerinin yeterin-
ce iyi olmadig diisiiniilebilir. Bu alt boyut ailedeki

bireylerin birbirlerine gosterdikleri ilgi, sevgi ve
bakimi icerdigine gore; bu yas grubundaki annelerin
diger aile bireyleri ile az ya da ¢ok ilgileniyor olmasi
bu konudaki islevlerini yeterince yerine getirememe-
sine neden olmus olabilir.

Annelerin egitim durumuna gore; aile islevlerini
algilama toplam puan ortalamalar1 ve alt boyut puan
ortalamalar1 arasindaki farkin istatistiksel olarak
anlamli olmadig1, ancak annelerin egitim durumuna
gore aile iglevlerini algilamanin “Duygusal Tepki
Verebilme” ve “Davranig Kontrolii” alt boyutlarina
iliskin puan ortalamalariin anlamli oldugu belirlen-
migtir (Tablo 3). “Duygusal Tepki Verebilme” alt
boyutunda egitim durumu “{iniversite” olan annelerin
puan ortalamalar1 diger gruplardan daha diisiik bulun-
mustur. Bu durum tiniversite mezunu annelerin sevgi,
mutluluk, kizginlik, tizlintii gibi duygusal tepkilerinin
iyi diizeyde oldugunu gostermektedir. Egitim durumu
“ortaokul” olan annelerin “Davranig Kontrolii” alt
boyutlarma iligkin puan ortalamalar1 diger gruplara
gore yiiksek bulunmustur. Bu gruptaki annelerin, aile
tiyelerinin davraniglarina standartlar koyma, disiplin
saglama, sosyal ve psikolojik tehlikeler karsisinda
uygun davranigt yeterli diizeyde gosteremedikleri
diisiiniilebilir. Egitim diizeyi, bireylerin olaylar kargi-
sindaki goriislerini etkileyebileceginden, egitim duru-
muna gore kigilerin yorum yapabilme, kendini ifade
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edebilme, sorunlara ¢oziim tiretebilme, iletisim kurma
becerileri de degisiklik gosterebilir. Sarithan’in @7
engelli cocuga sahip olan ve olmayan annelerin aile
islevlerini algilamalar ile yalnizlik diizeylerini ince-
ledigi calismasinda; annelerin egitim durumlarina
gore aile degerlendirme dlgeginin, “Duygusal Tepki
Verebilme”, “Davranig Kontrolii” alt boyutlarina ilig-
kin puan ortalamalarmin gruplar arasindaki farkin
istatistiksel olarak anlamli bulunduguna iliskin bul-
gular, yapilan aragtirma bulgulari ile benzerlik gos-
termektedir.

Annelerin aile tipinin aile degerlendirme olgegi
puan ortalamalarini etkilemedigi belirlenmistir (Tablo
3). Tokug’un otistik cocuk ve aile 6zelliklerinin aile
islevlerine etkisini belirlemek amaciyla yaptigi tanim-
layic1 ¢aligmasinda; aile tipine gore aile iglevlerini
algilama toplam puan ortalamalar1 arasindaki farki-
nin anlamsiz oldugu belirtilmigtir @*. Toku¢’un calig-
ma bulgular ile aragtirma bulgular1 benzerlik goster-
mektedir.

Annelerin ¢alisma durumlarina gore aile islevleri-
ni algilamanin alt boyutlar1 ve toplam puan ortalama-
larinin gruplar arasindaki farkinin anlamsiz olmasi,
calisma durumunun annelerin aile islevlerini etkile-
medigini diistindiirmektedir (Tablo 3). Tokug¢’un
calismasinda, “Davranig Kontrolii” alt boyutu digin-
daki diger alt boyut puan ortalamalarmin gruplar
arasindaki farkinin anlamsiz oldugu belirtilmistir 3.
Toku¢’un caligsmasindaki “Davranis Kontrolii” alt
boyutu disindaki diger bulgular ile arastirma bulgula-
11 benzerlik gostermektedir.

Yasayan cocuk sayimna gore annelerin aile iglevle-
rini algilamada “Gereken Ilgiyi Gosterme” alt boyu-
tuna iligkin puan ortalamalarinin anlamli olmasi,
annelerin ¢ocuk sayist arttikca gereken ilgiyi goster-
mede sorun yasadigini diisiindiirmektedir. Ancak,
aile islevlerini algilama toplam puan ortalamalar1 ve
diger alt boyut puan ortalamalar1 arasinda fark bulun-
mamis, yalnizca ¢ocuk sayisi artikca puan ortalama-
larinin yiikseldigi goriilmiistiir (Tablo 3). Bu durum,
annelerin aile iglevlerini gerceklestirmesinde saglik-
sizlik boyutuna yaklastigin1 gostermektedir. Tokug’un
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calismasinda, Aile Degerlendirme Olgegi alt boyut
puan ortalamalar1 agisindan gruplar arasinda fark
olmadig1 belirtilmistir ®». Sarthan’in ¢alismasinda
da, ADO toplam puan ortalamalarmin dort ya da daha
fazla ¢ocuga sahip olan annelerde yiiksek oldugu
belirtilmistir “”. Tokug¢ ve Sarthan’in ¢aligma bulgu-
lar1 arastirma bulgularini desteklemektedir.

Annelerin yas gruplarma ve egitim durumlarina
gore Sosyal Destek Olcegi tiim boyutlari ile toplam
puan ortalamalar1 acisindan gruplar arasindaki fark
anlamsiz bulunmustur (Tablo 4). Kahriman ve Bayat
29 5ziirlii gocuga sahip ebeveynlerin yasadiklari giic-
likler ve algiladiklari sosyal destek diizeylerini
degerlendirmek amaciyla yaptiklari tanimlayici ¢alig-
malarinda; ebeveynlerin yas gruplarina ve egitim
durumlarina gore sosyal destek olcegi tiim boyutlari
ile toplam puan ortalamalari acisindan gruplar arasin-
daki farkin anlamsiz oldugunu belirtmiglerdir.
Kahriman ve Bayat’in bulgusu aragtirma bulgusu ile
benzerlik gostermektedir. Ancak, annelerin yasi iler-
ledikce sosyal destek dlcegi alt boyut ve toplam puan
ortalamalar1 diismiistiir. Bu durum annelerin Down
sendromlu ¢ocukla yasamay1 6grendikce sosyal des-
tek gereksinimlerinin azaldigini diiglindiirmektedir.

Annelerin egitim diizeyleri yiikseldikce algiladik-
lar1 sosyal destek diizeyleri artmistir. Coskun ve
Akkag’m engelli cocuga sahip olan annelerin siirekli
kaygt durumlar ile sosyal destek algilama diizeyleri
iliskisinin incelendigi iligkisel tarama modelindeki
zihin, isitme, otistik ve ortopedik engelli ¢cocuklarin
anneleri ile yaptig1 calismada; annelerin egitim diize-
yi ylikseldikce sosyal destek diizeyinin arttig1 belirtil-
mistir . Coskun ve Akkag’in ¢alisma bulgusu aras-
tirma bulgusunu destekler niteliktedir. Karadag’in ?¢
engelli cocuga sahip annelerin yasadiklar giicliikler
ile aileden algiladiklar1 sosyal destek ve umutsuzluk
diizeyleri tlizerine Gaziantep ilindeki zihinsel ve
fiziksel engelli cocugu olan 95 anne ile yaptig1 tanim-
layic1 tipteki calismada; annelerin egitim diizeyi
yiikseldikce sosyal desteklerinin de yiikseldigi vur-
gulanmigtir. Karadag’in calisma bulgusu arastirma
bulgusuyla benzerlik gostermektedir.
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Annelerin aile tipine gore “aileden algilanan” sos-
yal destek alt boyutunun puan ortalamalart agisindan
gruplar arasindaki fark anlamli olarak belirlenmisgtir.
Ancak, sosyal destek diger alt boyutlar ile toplam
puan ortalamalar1 acgisindan gruplar arasindaki fark
anlamsiz bulunmugtur (Tablo 4). Genig ailede yasa-
yan annelerin puanlari ¢ekirdek ailede yasayanlardan
yiiksek olarak belirlenmistir. Bu durum, genis ailede
yasayan annelere diisen sorumluluklarin paylasildigi-
n1, aileden algilanan sosyal destegin iyi oldugunu
diisiindiirmektedir. Bahar ve ark.’nin zihinsel ya da
bedensel engelli cocuga sahip annelerin anksiyete ve
depresyon diizeyleri ile stresle basa ¢ikma tarzlarini
belirlemek amaciyla 6zel egitim merkezine devam
eden 60 ¢cocugun annesi ile yapmis olduklari ¢calisma-
da; aile tipinin sosyal destek arama ile iligkili oldugu
belirlenmis ve genis ailede yasayan annelerin cekir-
dek ailede yasayan annelere gore sosyal destek ihti-
yaglarimin daha diisiik oldugu belirtilmistir ", Bahar
ve ark.’nin ¢alisma bulgusu ile arastirma bulgusu
benzerlik gostermektedir. Sari’min 1% Down
Sendromlu ¢ocuga olan ailelere yonelik yaptigi nite-
liksel calismasinda; genis ailede yasayan annelerin
aile liyelerinden ekonomik ve duygusal olarak destek
aldiklar1 belirtilmigtir. Sar’’nin ¢alisma bulgusu ile
aragtirma bulgusu benzerlik gostermektedir.

Annelerin calisma durumlarina ve ¢ocuk sayilari-
na gore sosyal destek puan ortalamalart acisindan
gruplar arasinda fark bulunmamustir. (Tablo 4). Bu
durum, annelerin caligma durumlarinin ve c¢ocuk
sayilarinin algiladiklari sosyal destegi etkilemedigini
diistindiirmektedir.

Annelerin; Aile Degerlendirme Olgegi puan orta-
lamalar ile Sosyal Destek Olgegi puan ortalamalari
arasinda ters yonde anlamli iliski bulunmustur
(p<0.05, Tablo 5). Arastirmada, Down sendromlu
cocugu olan annelerin sosyal destek algilart arttikca
aile iglevlerini algilama puan ortalamalar1 diigmekte-
dir. Bu sonug, annelerin aileden, arkadagtan ve 6zel
insandan algiladiklar1 sosyal desteklerinin artmasi ile
aile islevlerini daha iyi yerine getirebileceklerini gos-
termektedir.

SONUC ve ONERILER

Down sendromlu cocuklarin annelerinin aile
islevlerini algilama ve sosyal destek diizeylerini
degerlendirmek amaciyla tanimlayici olarak yapilan
arastirmadan elde edilen sonuclar:

Annelerin egitim durumlarimin aile islevlerini algi-
lamada “Duygusal Tepki Verebilme” ve “Davranig
Kontrolii” alt boyutlarini etkiledigi saptandi. “Duygusal
Tepki Verebilme” alt boyutunda egitim durumu “{ini-
versite” olan annelerin aile iglevlerini algilamada en
iyi olduklar1, “Davranis Kontrolii” alt boyutunda egi-
tim durumu “ortaokul” olan annelerin aile islevlerini
algilamada yetersiz olduklart bulundu.

Annelerin aile tipi ve caligma durumlarinin Aile
Degerlendirme Olgegi puan ortalamalarim etkileme-
digi saptandi.

Annelerin ¢cocuk sayilarinin aile iglevlerini algila-
mada “Gereken Ilgiyi Gosterme” alt boyutuna etkili
oldugu saptandi, 4 ve iistii cocuga sahip olan annelerin
aile islevlerini algilamada “Gereken Ilgiyi Gosterme”
alt boyutunda yetersiz olduklar1 belirlendi.

Genis aile tipinde yasayan annelerin, ¢cekirdek aile
tipinde yasayan annelere gore sosyal desteklerinin
daha iyi oldugu bulundu.

Annelerin, “Problem Cozme”, “Iletisim”, “Roller”,
“Genel Islevler” gibi aile islevlerini yerine getirmele-
rinde algiladiklart sosyal destegin 6nemli oldugu, sos-
yal destegi iyi olan annelerin aile islevlerinde yeterli
oldugu belirlendi. Annelerin aile islevlerini algilamada
“Duygusal Tepki Verebilme” ve “Davranig Kontrolii”
boyutlarini gerceklestirirken aileden ve 6zel insandan
algiladiklar1 sosyal destegin etkili oldugu belirlendi.
Bu sonuclar dogrultusunda oneriler:

Annelerin egitim durumlar aile islevlerini algila-
malarinda etkili oldugu i¢in, annelerin egitim diizey-
leri orgiin olarak arttiritlmaya caligilmalidir.

Down sendromlu cocuk ailelerine; aile islevleri-
nin esler arasinda paylasilmasi ve eslerin birbirlerini
desteklemesinin Onemini vurgulayan egitimler diizen-
lenebilir.

Down sendromlu ¢ocuklarla yasam hakkinda kitle
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iletisim aracglar1 kanaliyla bilgilendirme yapilabilir.

Boylece Down sendromlu ¢ocuklarin annelerine ve

ailelerine sosyal destek vermenin 6nemi vurgulana-
bilir.

Down sendromlu ¢ocugu olan annelerin aile islev-

lerini siirdiirmesinde, yasanilan ¢evre ile saglk hiz-

meti sunan saglik c¢alisanlarinin birlikte destek ver-

mesi, annelerin Down sendromlu ¢ocukla yasamala-

rini1 kolaylagtirabilir.

Bilimsel veri tabaninin arttirilabilmesi i¢in Down

sendromlu ¢ocugu olan annelerin yagsamlarina yonelik

bagka konularda arastirmalarin yapilmasi onerilebilir.
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