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Bu arastirmada 06zel gereksinimli cocuga sahip ebeveynlerin 6zel gereksinimli ¢ocugunun
olmasiyla etkilendigi alanlar, aldig1 ve almak istedigi bilgi destekler ile genetik testlere yonelik
diistincelerinin incelenmesi amaglanmigtir. Arastirmaya 18 yas ve alt1 serebral palsi, SMA, down
sendromu ve otizm spektrum bozuklugu tanili g¢ocuklar1 olan 717 ebeveyn katilmustir.
Arastirmada amacli 6rnekleme kullanilarak, 2021-2022 yillarinda Tiirkiye genelinde 6zel
gereksinimli ¢ocuklari olan ailelerin bulundugu derneklerle iletisime gecilmis, ayrica 6zel egitim
ve rehabilitasyon merkezlerine devam eden ¢ocugu olan ailelerden galigmaya katilmaya goniilli
olan ebeveynler 6rnekleme alinmistir. Veriler arastirmaci tarafindan gelistirilen anketle yiiz ylize
veya telefonla goriiserek, elektronik ortamda ¢evrimigi anketlerle toplanmistir. Ankette yer alan
sorular istatistik paket programiyla madde madde degerlendirilmistir. Caligmadan elde edilen
verilere gore SMA’ll ¢ocugu olan ebeveynlerin %75.8’1 ekonomik olarak etkilenmistir.
Ebeveynlerin %70.3’1 psikolojik yonden etkilenmis ve %64.9’u kendilerine psikolojik destek
verilmesini istemislerdir. Ebeveynlerin %55.5’1 ¢ocugunun 6zel durumu nedeniyle kendine
zaman ayiramadigini, %81.9’u seminerlere katilmak istedigini belirtmistir. Ebeveynlerin %77.1°1
genetik testle birlikte erken teshisin, iyi miidahaleler i¢in planlama olanaklarini artiracagini,
%26.4°1 genetik testlerin ¢ocuk sahibi olmay1 diigiinen biitiin ciftlere, %47.1°1 ¢ocuk sahibi
olmadan &nce yapilmas: gerektigini belirtmistir. Ozel gereksinimli cocuga tan1 konulmasindan
itibaren ebeveynlerin psikolojik destek almalari, ebeveynlerin haftanin ya da aym belirli
giinlerinde c¢ocuklarin1 giivenle birakabilecekleri mola evleri gibi bakimiin {istlenilebilecegi
sistemin olusturulmasi, ebeveynlere tibbi cihaz ve tedaviler konusunda daha fazla destek
verilmesi, aile egitimi, katilmi ve psikolojik destegi igeren aile danigmanlifi sisteminin
olusturulmasi, 06zellikle medikal cihaz kullanan c¢ocuklarin ebeveynlerine tibbi egitim
programlarinin diizenlenmesi, genetik testlerin yayginlagmasi ve licretsiz yapilmasi, ebeveynlere
genetik danismanlik ve tedavi yontemleri konularinda daha fazla destek verilmesi dnerilmektedir.
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In this research, it is aimed to examine the areas where parents with special needs children are
affected by having a special needs child, the information they receive and want to receive
supports, and their thoughts about genetic testing. 717 parents with children diagnosed with
cerebral palsy, SMA, down syndrome and autism spectrum disorder aged 18 and under
participated in the study. Using purposeful sampling in the research, associations with families
with special needs children were contacted throughout Turkey in 2021-2022, as well as parents
who volunteered to participate in the study from families with children attending special education
and rehabilitation centers were sampled. The data were collected by online surveys in electronic
environment by face-to-face or by telephone interview with the questionnaire developed by the
researcher. The questions included in the survey were evaluated item by item with the statistical
package program. According to the data obtained from the study, 75.8% of parents with a child
with SMA were economically affected. 70.3% of the parents were affected psychologically and
64.9% wanted psychological support to be provided to them. 55.5% of parents stated that they
could not spare time for themselves due to the special situation of their child, 81.9% wanted to
attend seminars. 77.1% of parents stated that early detection together with genetic testing will
increase the possibilities of planning for good interventions, 26.4% said that genetic tests should
be performed before having children to all couples who are considering having children, 47.1%.
From the diagnosis of a child with special needs, parents receive psychological support, creating
a system where parents can safely take care of their children on certain days of the week or month,
such as vacation homes, providing parents with more support for medical devices and treatments,
creating a family counseling system that includes family education, family involvement and
psychological support, organizing medical education programs, especially for parents of children
using medical devices, spreading genetic tests and conducting free, it is recommended that parents
be given more support in terms of genetic counseling and treatment methods.

February 2023, 151 pages
Key Words: Children with special needs, families of children with special needs,genetic tests



TESEKKUR

Calismamin her asamasinda yakindan ilgilenen, bilgilendiren ve sevkle calismam
konusunda beni destekleyen ¢ok degerli danisman hocam Prof. Dr. Serkan YILMAZ’a
(Ankara Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi Ebelik Béliimii) ve cok degerli ikinci
danismanim Prof. Dr. Nerimal ARAL’a (Ankara Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi
Cocuk Gelisimi Boliimii), calismaya bilimsel yaklasimlariyla beni yonlendiren tez izleme
komitesi iiyelerim Prof. Dr. Figen GURSOY a (Ankara Universitesi Saglik Bilimleri
Fakiiltesi Cocuk Geligimi Boliimii) ve Dog. Dr. Fatma Elif KILINC’a ( (Ankara Yildirim
Beyazit Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi Cocuk Gelisimi Boliimii) ve saym Ogr.
Gor. Bayram GOKTAS’a (Ankara Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi Saglik
Y onetimi Boliimii) sonsuz tesekkiirlerimi sunarim.

Aragtirma asamasinda arastirmaya katki sunan Zonguldak Kara Elmas Otizmli Bireyler
Sosyal Yardimlagma Dernegi Baskan Yardimcisi Aytekin KACMAK, Kocaeli Otistik
Cocuklar Dernegi Baskan1 Necdet GUMUS, Erzurum Zihinsel Oziirliller Dernegi
Bagkam1 Yahya SASI, Hatay Down Sendromlular ve Engelliler Sosyal Yardimlasma ve
Dayanisma Dernegi Baskan1 Neslihan KANUNCU SECKIN, Hatay Antakya Otizm
Dernegi Baskan1 Sara GOK, SMA ve Genetik Hastaliklarla Miicadele Dernegi Baskani
Kamile KURT, Manisa Turgutlu Otizm Dernegi Baskani Evrim OFLAZ, Alacakaya
Fiziksel ve Zihinsel Engelliler Derneginden Sinan KALIPCI, Celikhan Engelli ve Engelli
Aileleri Dernegi Baskanm1 Ebubekir DERICI, Diyarbakir Rehabilitasyon Merkezleri
Dernegi Baskan Yardimcist Siikrii AY, Usak Ortapetik Spastik ve Engelli Cocuklari
Koruma ve Yardim Dernegi Baskan1 Mehmet Sefik KARABULUT, Mus Serabral Palsili
ve Genel Engelliler, Egitmenleri, Rehabilite Merkezleri, Uzmanlari, Haklar1, Aileleri ve
Doktorlar1 Dernegi Baskan1 Mustafa SOYLEMEZ, Tiirkiye Spastik Engelliler Arastirma
ve Gelistirme Dernegi Genel Baskan1 Beyza CILDAS, Istanbul Otizm Merkezi Dernegi
Baskan1 Cagdas CELIK, Karamiirsel Engelsiz Yasam ve Farkindalik Dernegi Baskani
Hatice TIRYAKI, Rize Down Sendromu Dernegi Baskan1 Huriye KOPUZ, Tiirkiye Kas
Hastaliklar1 Dernegi Izmir Subesi Baskani Tiire TUNCBAY, Spastik Engelliler
Federasyonu Baskan1 Murat ARSLANHAN, Bursa Otizm Dernegi Bagkani Emel
KANBEROGLU, Otistikler Dernegi Yonetim Kurulu Baskan1 Burak ISMANUR, Bursa
Renk Otizm Dernegi Baskan1 Ferhan OZVATAN, Otizm Egitim Dernegi Baskan1i Omer
YEGIN, Afyon Otizm Dernegi Baskan1 Fatma KiLCI KAVAS, ODER Otizm Dernegi
Baskam1 Ergin GUNGOR, Downla Umut Penceresi Dernegi Baskani Bengii
ASLANPAY, Denizli Umut Cocuklart Koruma ve Yasatma Dernegi Baskani Nesrin
AKBEYIK, Otizm Federasyonu Baskam Veysel SAHIN, Anadolu Otizm Federasyonu
Bagkan1 Canan CIHAN, Otizmli Bireyleri Destekleme Vakfindan Klinik Psikolog Ozden
TEMEL, Ege Bolgesi Rehabilitasyon Merkezleri Dernegi Baskani Argun
DALBAYRAK, Beykoz Otizmli Cocuklar ve Aileleri Dernegi Baskan Yardimcisi
Nurcan SAFI, Tasova Engelliler Yardimlasma ve Dayanisma Dernegi Baskan1 Yavuz
AYDIN, Tirkiye Down Sendromu Dernegi Tokat Subesi Baskani Seyhan YAZICI
COLUK, +1 Fark ile Golciik Down Sendromlular Dernegi Baskan Yardimcis1 Yusuf
SIRMEN, Melek Yiizler Down Sendromlular Yardimlagsma Dayanisma Dernegi Y 6netim
Kurulu Baskan1 Burcu BUYUKBURC, Bandirma Engelli ve Engelli Aileleri Dernegi
Baskan1 Hiiseyin UCAR, Hasta ve Engelliler ile Yakinlar1 Haklar1 Dernegi Bagkani
Hiiseyin AYHAN, Corum Otizm Gondilliileri Dernegi Kurucu Bagkani Emine CELEN,



Engelsiz Yasam Evi Dernegi Baskan1 Giilnur ERBUDAK AGCA, Engelli Aileleri ile
Dayanigsma Dernegi Baskan1 Fatma Filiz TOMAR, Bes Nokta Otizm ve Yasam Dernegi
Kurucu Bagkani Aysegiill AYDIN, Down Sendromlu Cocuklar ve Aileleri Egitim
Dayamisma Dernegi Baskan1 Ulviye DEMIRCI, Erzincan Down Sendromu Dernegi
Baskani Netice TEKIN, Trakya Down Sendromu Dernegi Baskani1 Zehra METIN, Ulusal
Down Sendromu Dernegi Yénetim Kurulu Uyesi Oguzhan TOPAL, Down Sendromlu
Melekler Dernegi Kurucu Baskant Mehmet Emin BAS, Mardin Otizm Engelsiz Yasam
ve Aile Egitimi Dernegi Baskam1 Mehmet Ali OLKER, Mavi Ay Otistik Cocuklar ve
Aileleri Yardimlasma ve Dayanisma Dernegi Baskan1 Turgay KADIROGLU, Istanbul
Saglik Otizm ve Yasam Dernegi Baskan1t Mehmet Emin CIFTCI, Manisa Otizm Dernegi
Baskan1 Arife GUNGOR, Usak Mavi Isik Otizm Dernegi Baskani Aysel TEKIN,
Erzurum Palanddken Otizm Dernegi Bagkani Nazan YASARBAS, Kocaeli Kartepe
Engelsiz Yasam ve Dayanisma Dernegi Baskani Yavuz ACAR, Tirkiye Beyazay
Dernegi Bayburt Subesi Baskam Serhat KILIC, Kiitahya Ozel Egitim ve Down
Sendromlular Dernegi Baskant Mestan KOCA, Bursa Engelliler Kiiltlir Dernegi Baskani
Hiseyin ARIBURNU, Engelsiz Yasam ve Egitim Dernegi Baskani Ziyattin KARA,
Cubuk Engelliler ve Engelli Dostlar1 Yardimlasma Egitim ve Kiiltiir Dernegi Baskani
Sebahattin KARAHANLI, Koéroglu Engel-Siz Sosyal Yardimlasma ve Dayanigma
Dernegi Baskani1 Seyda AY, Engelli Haklar1 Federasyonu Baskan1 Cemalettin GURSOY,
Tire Engelliler Dernegi Baskan Yardimcis1 Izzettin SEKER, Engelsiz Yasam
Federasyonu Baskani Biilent KAPU, Bilecik Bozilyiik Engelliler Dayanisma Dernegi
Bagkani Ismail CELIK, Bingdl Engelliler Kiiltiir Yardimlasma ve Dayanigma Dernegi
Bagkan1 Bahattin TUZ, Yenisehir Zihinsel ve Bedensel Engelliler Dernegi Baskani1 Harun
SAK, Tiirkiye Sakatlar Dernegi Afyon Subesi Baskani Faruk OZKARA, Seferihisar
Engelsiz Yasam ve Cevre Dernegi Baskami Deniz Tolga INCI, Otizm Spektrum
Bozukluklart Arastirma ve Uygulama Dernegi Baskan1i Ugur KAYA, Ergani Tim
Engelliler Birlik ve Beraberlik Dernegi Baskan1 Ahmet SEN, Tiirkiye Beyazay Dernegi
Isparta Subesi Baskan1 Ahmet AYDEMIR, SMA Benimle Yiirii Dernegi, Denizli Otizm
Dernegi ve Engelli Cocuk Haklar1 Ag1 basta olmak iizere calismaya destek veren
derneklere, Ogr. Gor. Giilizar MOLLAMEHMETOGLU, Uzman Psikolog Evren
EVRIM ONAL, Sosyal Sorumluluk Proje Fikir Ureticisi ve Uygulayicis1 Dilek
SOYDAN, Sevgi KARA, Songiil SAGLAMTAS, Merve AYAS, Tarik SANDAYAK,
Serkan EVCAN, Emine KARAKIS CAGLAYAN, Serap BOSTANCI EREN, Emre
ODABAS, Merve OZKAN, Mehtap SAYIN AVCI ile Ordu, Giresun, Hatay ve Eskisehir
illerinde caligmama destek veren 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerine, calisma ile
ilgili goriistiiglim ve beni destekleyen engelli dernekleri ve vakiflara, ¢alismaya katilan
biitiin ebeveynlere tesekkiirlerimi sunuyorum.

Arastirma konusunda beni cesaretlendiren sevgili kiz kardeslerim Aysegiil ve Fatma
DUSEK basta olmak iizere aileme, beni siirekli ¢alismaya tesvik eden Dr. Ogr. Uyesi
Ertugrul MESE basta olmak iizere mesai arkadaslarima, arastirmanin son asamalarinda
destegini esirgemeyen Dr. Ogr. Uyesi Nadide HUSNUOGLU na ¢ok tesekkiir ederim.

Giilsim DUSEK
Ankara, Subat 2023



ICINDEKILER

TEZ ONAY SAYFASI
ETEK oo [
OZET ...t ii
AB ST RA CT e i
TESEKKUR .....ooooviiiiiiiceeeeeteeees e es st enes sttt en st ens s e an st iv
KISALTMALAR DIZINI .....coooiiiiiiiiicseesenssns s viii
CIZELGELER DIZINI .......ooooviiiiiieeeceeeeeeeeeeeeeee et ix
L GIRIS ettt ettt ettt 1
2. KURAMSAL TEMELLER VE KAYNAK OZETLERI .......c.cccoovvniininininins 5
2.1 KAIIIIM. .o 5
2.2 GENELIK TESTIEK ... s 8
2.3 Ozel GereKsinimli BireyIer ...............ccoocovueveueieeeceeieieeeeeeesessese s 13
2.3.1 Serebral PalSi.........couiiiiiiii e ———— 14
2.3.2 Spinal miiskiiler atrofi (SIMA) ..........cccooiiiiiiiii e 16
2.3.3 DOWN SENAIOIMU ...ttt sb bbb r e r b b nnenne s 17
2.3.4 Otizm spektrum DOZUKIUGU................cociiiiiiiiiicie e 19
2.4 Ozel Gereksinimli CocuKIarm Aileleri...................cocovveviieesiieeeceeeeesesees 23
2.4.1 Ebeveynlerin 6zel gereksinimli bir ¢cocuga sahip olduklarini 6grendikten
sonra yasadiklari duygular ..., 24
2.4.2 Ozel gereksinimli cocugu olan ailelerin yasadigi sorunlar...................c.c......... 26

2.4.3 Ozel gereksinimli cocuklara saglanan egitim hizmetleri ve destek hizmetler 35

2.4.4 Aile egitim yaKlasimlary.................ccoooiiiii 38
2.5 T1gili CAlSMAIAT .............coooeviieeieeceeeeeeeee et 42
3. MATERYAL VE YONTEM..........cooooiviiiiieieeeetece s 52
3.1 Arastirmanin DeSeNi..........occuviiiiiiiiiiiiiii e 52
3.2 CaliSMA GrUDU ... sre e sreesteenee s 52
3.3 Veri Toplama Araclart ... 65
3.4 Veri Toplama SUIeCi.............ccooiviiiiiiiiii e 67
3.5 Verilerin Degerlendirilmesi ve Analizi...................cccoooiiiiiiii 67
3.5.1 Verilerin degerlendirilmesi ................cccccooiiiiiiiiiii e 68
3.5.2 Verilerin @nalizZi.........cccccvviiiiiiiiiii e 68
4. BULGULAR VE TARTISMA ..ottt 69

Vi



5.SONUC VE ONERILER .........c.cooooiioeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 118

KAYNAKLAR ottt sttt sib e b e e e nbe e b e e nneeenee 123
EILER ...ttt 140
EK 1 Ozel Gereksinimli Cocugu Olan Ailelerin Genetik Testlere Yonelik
Diisiincelerinin incelenmesi AnKeti ................ccccocoovvieviiiieeeiieee e 141
EK 2 Konya Karatay Universitesi ila¢ ve Tibbi Cihaz Dis1 Arastirmalar Etik
Kurul Bagskanhg@indan Alinan Etik Kurul Onay1 ..............cccooeiiiiinnns 149
[07.€] 0165\ I 15700 150

vii



DEHB
DS
FXS
0SB
RAM
SMA
SP

KISALTMALAR DIiZiNi

Dikkat Eksikligi ve Hiperaktivite Bozuklugu
Down Sendromu

Frajil X Sendromu

Otizm Spektrum Bozuklugu

Rehberlik Arastirma Merkezi

Spinal Miiskiiler Atrofi

Serebral Palsi

viii



CIZELGELER DiZiNi

Cizelge 3.1 Giiven diizeyinde farkli popiilasyon boyutlar i¢in drneklem biiyiikligii

(SAUNAErS VA. 2007) ..ovvieiieiiiesieeiieieeee et 54
Cizelge 3.2 Calisma grubunda yer alan ebeveynlerin ¢ocuklarin 6zel gereksinim

alanlarina gore aile icindeki rollerine iliskin dagilimlar ...............ccccoovenie 95
Cizelge 3.3 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ¢aligmaya katilan

ebeveynin yaslarna iliskin dagilimlar ... 55
Cizelge 3.4 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin 6grenim

diizeyine iligkin dagilimlar...........cccooiriiiii 56
Cizelge 3.5 Ozel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin ¢alisma durumuna

tliskin dagilimlar ... 57
Cizelge 3.6 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin gesitli

ozelliklerine iligkin dagilimlar ...........cccoooiiiiiiii 58
Cizelge 3.7 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin esi ile

arasindaki kan bagina iliskin dagilimlar ............cccoooiiiiii 59
Cizelge 3.8 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin ailelerinde

0zel gereksinimli ¢ocuk olma durumuna iliskin dagilimlar......................... 60
Cizelge 3.9 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin ¢ocuk sayisina

tliskin dagilimlar ..o 61
Cizelge 3.10 Ozel gereksinimli ¢ocukla ilgili hamilelige iliskin dagilmlar................... 62
Cizelge 3.11 Ozel gereksinimli gocugun dogum siras1, yast, eslik eden engel/hastalik

durumlari, cihaz ila¢ kullanma durumuna iliskin dagilimlar-..................... 63

Cizelge 3.12 Ozel gereksinimli gocugun aldig1 destek hizmetlere yonelik dagilimlar...64
Cizelge 3.13 Ozel gereksinim alanina gére gocugun egitim alma durumuna yénelik

dAGIIMIAT ..o 65
Cizelge 4.1 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gére ¢ocuklarin cinsiyetine

1liskin dagilimlar ... 69
Cizelge 4.2 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin 6zel

gereksinimli ¢gocuklarini 6grenme zamanina iligkin dagilimlar................. 70
Cizelge 4.3 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore 6zel gereksinimli gocugun

olmasinin ebeveynleri etkileme durumlarina iliskin dagilimlar ................ 71
Cizelge 4.4 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin aldiklari

bilgi ve desteklere iliskin dagilimlar............cccocoeeiiiiiiiiie 76
Cizelge 4.5 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin almak

istedikleri desteklere iliskin dagilimlar...........cccocoooviiiiiinii 78
Cizelge 4.6 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin katilmak

istedikleri seminer konularina iliskin dagilimlar ..............cccoooeiiiinn 82
Cizelge 4.7 Cocugun cinsiyetine gore ebeveynlerin psikolojik yonden etkilenme

durumu ve psikolojik destek alma istegine iliskin dagilimlar ................... 84
Cizelge 4.8 Ozel gereksinimli gocugun cihaz kullanma durumuna gore ebeveynlerin

maddi ve mesleki agidan etkilenmesine iligskin dagilimlar ....................... 86
Cizelge 4.9 Ozel gereksinimli gocugun cihaz kullanma durumuna gore ebeveynlerin

tibbi destek alma istedigine iliskin dagilimlar .............cccooiiiiine 87
Cizelge 4.10 Cocugun 6zel gereksinimine eslik eden hastaligi/engeli olmasina gore

ebeveynlerin mesleki agidan etkilenme durumuna iligkin dagilimlar ....... 89



Cizelge 4.11 Ozel gereksinimli ¢ocugun eslik eden hastaligi/engeli olmasina gore
ebeveynlerin kendine zaman ayirma durumuna iliskin dagilimlar-............ 90
Cizelge 4.12 Ozel gereksinimli ¢ocugun eslik eden hastaligi/engeli olma durumuna
gore ebeveynlerin almak istedikleri destek ve egitimlere iliskin

daGIMIAT ... 91
Cizelge 4.13 Ozel gereksinimli gocugun egitim alma durumuna gore ebeveynlerin

grup egitimi ve seminerlere katilma durumuna iliskin dagilimlar-............. 93
Cizelge 4.14 Ebeveynlerin 6grenim diizeyine gore aldiklar1 profesyonel psikolojik

desteklere iliskin dagilimlar............c.coooiiiiii 94
Cizelge 4.15 Annelerin ¢alisma durumuna gore aldiklar1 profesyonel psikolojik

desteklere iliskin dagilimlar..............coooiiiiii 95
Cizelge 4.16 Anne-baba birliktelik durumuna gore ebeveynlerin aldiklari

profesyonel psikolojik desteklere iliskin dagilimlar...........c.ccocceeviieennnen, 96
Cizelge 4.17 Aile yapisina gore alinan profesyonel psikolojik desteklere iliskin

daGIMIAT ... 96

Cizelge 4.18 Ozel gereksinimli gocugu dgrenme zamanina gore ebeveynin
psikolojisini etkileme ve profesyonel psikolojik destek almaya

iliskin dagilimlar.........cccooiiiiiiii 97
Cizelge 4.19 Ebeveyn roliine gore ebeveynlerin kendilerine zaman ayirma ve grup

egitimi/toplantilara katilmalarina iliskin dagilimlar ..............cccooviinnn 99
Cizelge 4.20 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin genetik

testlere yonelik diistincelerine iligkin dagilimlar .............ccoooviiiiinnn 100

Cizelge 4.21 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin genetik
testlerin kimlere yapilacagina yonelik diigiincelerine iliskin dagilimlar . 105
Cizelge 4.22 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin genetik

testlerin yapilma zamanina iliskin dagilimlar..............cccocooiiiiiinn 108
Cizelge 4.23 Genetik testlere yonelik ifadelerle ebeveynlerin 6grenim diizeylerine
iliskin dagilimlar ... 110
Cizelge 4.24 Genetik testlere yonelik ifadelerle ebeveynlere ait ¢esitli degiskenlere
iliskin dagilimlar ... 113
Cizelge 4.25 Genetik testlere yonelik ifadelerle 6zel gereksinimli cocuga ait
degiskenlere iliskin dagilimlar............coccooviiiiiiiiii e, 114



1. GIRIS

Insanlarin gelisiminde kaliim ve g¢evre ¢ok &nemli rol oynamaktadir. Teknoloji
ilerledik¢e ve diinya gelistikce insanlarin hastalik ve 6zel gereksinim gibi normalden
farkli olan durumlar hakkinda meraklar1 daha fazla artmis ve normalden sapmalari
etkileyen faktorler lizerinde arastirmalar yayginlasmaya baslamistir. Birgok hastalik ve
Ozel gereksinimin tam olarak hangi faktorlerden, genler ya da kromozomlardan
kaynaklandig: ile ilgili bilim insanlarinin yaptigi arastirmalar artmig ve arastirmalar

genisletilmistir.

Genetik faktorler, birgok hastalik ve 6zel gereksinim alaninin olusmasinda etkili
olmaktadir. Insanligi etkileyen, bilinen 4000'den fazla farkli kalitsal hastalik
bulunmaktadir ve bilinen tiim kalitsal hastaliklarin yiizde 3'tinden daha azinda sorumlu

gen tam olarak tanimlanmistir (Anonymous 1988).

Hastaliklarin 6nlenmesinde ya da etkilerinin azaltilmasinda erken tan1 ¢ok 6nemli bir yer
tutmaktadir. Teknolojinin ilerlemesiyle beraber, bir¢ok hastalik anne karninda teshis
edilmekte, hatta operasyonlar yapilmaktadir. Genetik biliminin gelismesiyle birlikte
cocuk sahibi olmadan 6nce ve hamilelik doneminde yapilan testler araciyla hastalik
riskleri hesaplanabilir durumuna gelmis ve genetik damismanlik daha fazla 6nem

kazanmustir.

Cogu genetik hastaliklarin tedavi edilememesi, dogum oncesi doneme yonelik genetik
testlerin gelismesini saglamistir. Kromozom anomalilerinin prenatal tanisi ile baslayan
gelismelerle birlikte yeni teknolojilerin tibbi genetik alaninda uygulanmasi tek gen

hastaliklarinin tanisinin konulmasini saglamistir (Kog vd. 2018).

Ozel gereksinim alanlarmin olusmasinda dogum dncesi, dogum an1 ya da dogum sonrasi
faktorler rol oynamaktadir. Ozel gereksinim alanlarina yonelik yapilan ¢alismalarda
bir¢ok 6zel gereksinim alaninin ortaya ¢ikmasinda genetikle baglantili olabilecegi, anne
veya babanin tasiyict olmasi durumunda cocuklara bu genlerin aktarilabilecegi ve

cocuklarda bu durumun ortaya ¢ikabilecegi tespit edilmistir.



Giliniimlizde devam eden calismalarla hastalik ve engel tiirlerine neden olan genlerin
belirlenmesi amaglanmaktadir. Engel tiirlerinin ortaya c¢ikmasina sebep olabilecek
genlerin belirlenmesiyle birlikte, bireylerin hastalia ya da engele sebep olan genleri
tasiyip tasimadiklar gelistirilen genetik testlerle birlikte dgrenilebilmektedir. Bununla
birlikte hamilelik doneminde fetiislere uygulanan genetik testlerle birlikte, fetiisiin

belirlenen alanda, 6zel gereksinimle/ hastaliklarla dogma riski belirlenmektedir.

Ozel gereksinimli ¢ocuklarmn belirlenmesinde genetik testlerin kullanilmasi, hastaligin

erken teshis ve tedavisinde ¢ok 6nemli olmaktadir.

Ozel gereksinimli bir cocugun olmast, aileler agisindan yeni ve bilinmeyen bir durumdur.
Ailelerin ¢ocuklarinin gelisimi ve egitimiyle ilgili sorumluluk almasi, az sahip olunan

bilgi ve destekle zor hale gelmektedir

Serebral palsi (SP), spinal muskiiler atrofi (SMA), down sendromu ve otizm spektrum
bozuklugu (OSB), ortaya ¢ikmasinda genetik geg¢isin rol oynadigi bilinen 6zel gereksinim

alanlar arasinda yer almaktadir.

Serebral palsi, hareket ve durug bozukluklari ile kendini gdsteren, derecesine bagli olarak
motor tutulum, iletisim, entelektiiel yetenek ve epilepsinin goriildiigl bir 6zel gereksinim
alanidir (Colver 2014). SMA beyin sap1 ve spinal kordda goriilen ve motor ndron
dejenerasyonu ile seyreden olusumunda genetik etmenlerin rol oynadig: bir hastaliktir.
SMA, SMN gen kaybi1 sebebi ile ortaya ¢ikmaktadir (Diler Durgut vd. 2019). Down
sendromu hiicre bolinmesi sirasindaki hata nedeniyle olusmaktadir ve g tipi
bulunmaktadir (Tekin Iftar 2009). Otizm spektrum bozuklugu, yaklasik olarak yiiz
kisiden birinde goriilen, gelismekte olan beyni etkileyen, en biiyiik nedenlerinden birinin
genetik etmenler oldugu ve cevresel faktorlerden etkilenen, sosyal iliskiler, dil gelisimi
ve iletisim becerilerindeki sinirliliklarla kendini gosteren bir 6zel gereksinim alanidir.
Taniya sahip bireylerde cogunlukla ilgi alanlarinda ciddi kisitlilik ve tekrarlayici

hareketler goriilmektedir (Yosunkaya 2013, Hodges vd. 2020).



Ozel gereksinimli ¢cocuga sahip olmak, ebeveynler icin farkli bir durumdur ve normal
gelisim gosteren ¢ocuklart olan ebeveynlerden ¢ok daha farkli bilgi ve destek

gereksinimleri, bakis acilari bulunmaktadir.

Bu aragtirma 18 yas altinda otizm spektrum bozuklugu, serebral palsi, SMA ve down
sendromlu ¢ocugu olan ebeveynlerin, 6zel gereksinimli gocugunun olmasiyla etkilendigi
alanlar, aldiklar1 ve almak istedikleri bilgi destekler ile genetik testlere yonelik

diisiincelerinin incelenmesi amaciyla yapilmstir.

Ozel gereksinimli ¢ocuklar1 olan ebeveynlerin normal gelisim gosteren cocuklari olan
ebeveynlerden daha farkli yasantilar1 olmakta, bir¢ok alanda normal gelisim gdsteren
cocuklarin ebeveynlerden daha farkli sorunlar yasamaktadir. Bu ¢alismada ebeveynlere
0zel gereksinimli ¢ocuklarinin olmasiyla etkilendigi alanlar, 6zel gereksinimli
cocuklartyla ilgili ebeveynlere verilen bilgi ve destekler ile ailenin bilgi ve destek

ithtiyaglarina yonelik olarak hazirlanan sorular bulunmaktadir.

Ebeveynlerin, 6zel gereksinimli ¢ocugunun olmasiyla etkilendigi alanlar, aldiklar1 ve
almak istedikleri bilgi destekler ile genetik testlere yonelik diisiinceleri, cocuklarin 6zel
gereksinim alani, ebeveynlerin cinsiyet, yas, calisma durumu, 6grenim diizeyleri, anne/
baba birliktelik durumu, aile yapisi, 6zel gereksinimli ¢ocugu 6grenme zamani ile 6zel
gereksinimli ¢ocugun cinsiyeti, yasi, 6zel gereksinimine eslik eden hastalik/engel tiirii
varligi, tibbi cihaz kullanma durumu ve ¢ocugun egitim alma durumu gibi degiskenler

acisindan incelenmistir.

Bu sayede ebeveynlerin 6zel gereksinimi gocuklarinin olmasiyla etkilendigi alanlar,
cocuklarinin 6zel gereksinim alan1 konusundaki sahip olduklar1 bilgi ve destekler ile bilgi
ve destek ihtiyaclart saptanarak, elde edilen bulgular dogrultusunda yapilabilecek

calismalara iligkin 6neriler verilmistir.



Ozel gereksinimin olusmasinda etkili olan risk faktdrleri arasinda kalitim yer almaktadr.
Ozel gereksinimli gocugu olan ebeveynlerin genetik testlere yonelik farkindaligi ve

tutumunun ortaya ¢ikarilmasi dnemlidir.



2. KURAMSAL TEMELLER VE KAYNAK OZETLERI

Gelisim kalitim ve ¢evreden etkilenmektedir. Normalden sapma s6z konusu oldugunda
0zel gereksinim ortaya ¢ikmaktadir. Kalitimla ilgili oldugu durumlarda 6zel gereksinim
genetik testlerle belirlenebilmektedir. Ozel gereksinimli ¢ocuklarin ebeveynleri,
cocuklarinin 6zel gereksinimini 6grendikten sonra cesitli duygulara sahip olmakta, farkl
sorunlar yasamaktadir ve 6zel gereksinimli ¢ocuklar 6zel gereksinim tiirii ve diizeyine

bagli olarak destek ve egitim hizmetleri almaktadir.

Bu boliimde kalitim, genetik testler, ¢aligmada yer alan 6zel gereksinim alanlari, 6zel
gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynlerin yasadigir sorunlar, 6zel gereksinimli ¢ocuga
yonelik egitim ve destek hizmetleri ile ailelere sunulan egitimlere iligkin bilgiler yer

almaktadir.

2.1 Kahitim

Cocuklarin gelisimlerinde kalitim ve ¢evrenin ¢ok biiyiik etkisi bulunmaktadir. Her 6zel
gereksinim alaninin, kendine 6zgii belirtileri ve farkli diizeylerde sorunlari olmasiyla
beraber, olusumunda farkli faktdrlerin rol oynadigi bilinmektedir. Ozel gereksinimli
olmanin nedenleri, 6zel gereksinim alanlarina bagli olarak, dogum 6ncesi, dogum an1 ya

da dogum sonrasi nedenlerden kaynaklanabilmektedir.

Genetik yapt yasam tarzi ve cevreden etkilenmekte olup, bireyin yatkin oldugu
hastaliklar1 belirlemede etkilidir (Kasikg1 2020).

Disi iireme hiicresi ve erkek iireme hiicresinin birlesmesiyle zigot olusmaktadir. Her birey
anneden ve babadan gelen hiicreleri tagidigindan, bireyler birgok yoniiyle annesine ve

babasina benzemektedir.



DNA genetik yapmin temelidir. Kromozomlar kiitiiphaneye benzetilirse, Kitaplar genler,
kitaplardaki satirlar ise DNA'lardir (Erten vd. 1996). Genetigin tarihgesi incelendiginde

asagida yer alan isimler ve ¢aligmalar1 gdze ¢arpmaktadir.

Empedokles (MO 494-MO 434)’e gore; ¢iftlesme ile anneden ve babadan gelen sivi,
embriyoyu olusturmaktadir (Onel 2019). Gregor Mendel, her bir ¢iftin iki {iyesinin tek
bir oOzellikte farklilik gosterdigi bezelye ciftleriyle 10 yillik bir siire boyunca
melezlemeler yaptig1 caprazlamanin analizinden, arastirdigi yedi 6zelligin her biri igin
ayr belirleyiciler oldugu sonucuna varmistir. Bu belirleyici unsurlari; daha sonra genler
olarak adlandirilmigtir. Anne ve babaya ait elementlerin polen ve yumurtalar yoluyla
bulastigini ve bunlarin yavruda birlestigini varsaymistir. Mendel'in bu teorik resmi, ilk
kez, genetik bilginin aktarimi ve bu bilginin nesilde ifadesi hakkinda net bir kavram

saglamistir (Maas 2001).

Kromozomlarin islev ve morfolojilerini mitotik / mayotik metafaz siirecinde inceleyen
bilim dali sitogenetik olarak adlandirilmaktadir. Sitoloji ve genetik bilimlerinin
birlesmesiyle ortaya c¢ikan sitogenetikte genetik materyal hiicresel diizeyde
incelenmektedir (Korkucak 2016).

Insan sitogenetiginin baslangici genellikle 1882'de insan kromozomlarinin ilk ¢izimlerini
yayinlayan Avusturyali bir sitolog ve anatomi profesorii olan Walther Flemming'e
atfedilir. Flemming ayrica ¢ekirdegin boyanabilir kismina kromatin adin1 vermis ve ilk

olarak mitoz terimini kullanmistir (Gersen 2013).

Hollandali botanik¢i olan Hugo De Vries, 1901°de mutasyonu ilk kesfeden isimdir.
Genlerin degisebilecegini kesfederek bilim diinyasina ‘gemmula’yr kazandirmustir.
Archibald Garrod, kalitsal metabolik hastaliklarla ilgili kesiflerde bulunmustur.
Albinizm, alkaptoniiri, sistinliri ve pentoziiri hastaliklarinin kongenital (dogumsal)
otozomal resesif gecisli oldugunu bulmustur. Garrod, insanlarda hastali§a neden olmayan
fakat genetik temele dayanan biyokimyasal farkliliklar oldugunu ilk kez agiklayan bilim
insanidir (Onel 2019).



William Bateson 1906 yilinda hibridizasyon (cinslerin veya tiirlerin melezlenmesi),
cesitlerin melezlenmesi ve genel bitki 1slahi, genetik {izerine ii¢lincii uluslararasi

konferansta ‘genetik’ adin1 6nermistir (Bateson 1907).

Hermann Muller (1927), X 1sinlar1 ve radyasyonun gen mutasyonlarini ortaya ¢ikardigini
bulmustur. James Dewey Watson 1954 yilinda DNA’nin ¢ift sarmal yapisin1 kesfetmis
ve stiregte yasananlari “The Double Helix” (1968) adli kitabinda anlatmistir. Joe Hin Tjio
and Albert Levan (1956) yaptiklar1 ¢calismada insan kromozom sayilarinin 46 oldugunu,

daha fazla olmasi halinde hasarli oldugunu kesfetmislerdir.

Genlerde dogal ya da indiiklenmis degisiklik, mutasyon olarak isimlendirilir. Ornegin
radyasyon, bazi iginlar (UV, X, gama, beta), uyusturucular, formaldehit ve bazi ilaglar

gibi etkenler mutasyona neden olabilmektedir (Aydin 2019).

Gen seviyesinde meydana gelen mutasyonlar gen mutasyonlaridir. Baz ciftlerinin
birbirinin yerine ge¢mesi, ters donmesi, bir ya da daha fazla baz ¢iftinin eklenmesi ve
cikarilmasi gibi DNA dizilisindeki degisiklikler gen mutasyonlaridir. Gen mutasyonlari
organizmanin yagamini tehlikeye atabilecek diizeydedir. Genlerde meydana gelen
degisimler 6ldiiriicli olabilir, kisirliga sebep olabilir ya da istenen karakterde degisiklige
sebep olabilir (Aydin 2019). Gen mutasyonu sonucunda olusan hastaliklara orak hiicreli

anemi ve Frajil X sendromu 6rnek verilebilir.

Her canl tiirlinlin kendisine 6zgiin bir kromozom sayis1 bulunmaktadir. Bu kromozom
sayisindaki ya da yapisindaki degisiklikler sonucunda kromozon mutasyonlart meydana

gelmektedir.

Kromozom mutasyonlart sonucunda olusan hastaliklar arasinda Down sendromu
(Trizomi 21), Turner Sendromu (45X0), Klinefelter Sendromu (47 XXY), Edwards
sendromu (Trizomi 18), Patau sendromu (Trizomi 13) ve Cri Du Chat sendromu (5.

kromozomun kisa kolundaki delesyondan kaynaklanmaktadir) sayilabilir (Kesik vd.



2006, Karaman ve Kahveci 2010, Karaman vd. 2012, Giines vd. 2015, Topbas 2016,
Ozgiir 2017, Aydin 2019).

2.2 Genetik Testler

Genetik faktorler birgok 6zel gereksinim alaninin olusmasinda etkilidir. Bebeklerin
yaklasik %2-3'inde genetik bozuklukla ilgili olarak goriilebilen dogustan anomaliler
bulunmaktadir. Yasamin sonraki evrelerinde bu oran %7-8'e ulagsmaktadir (Tungbilek vd.
2002).

Hastaliklarin belirlenmesinde ve erken tanimlanmasinda 6nemli olan unsurlardan biri de

genetik testlerdir.

Teknolojinin gelismesiyle birlikte; hastaliklara neden olan genler belirlenmeye
calisilmigtir. Genetik hastaliklarin ¢ogunun tedavi edilememesi, bu hastaliklarin
Onlenebilmesi amaciyla dogum 6ncesi (prenatal) donemde genetik testlerin gelismesini

saglamistir.

Genetik testler sadece kromozom ya da DNA incelemesi olarak goriilmemelidir. Olguda
yapilacak fizik muayene, aile hikayesi, kan testleri, biyokimyasal ya da fizyopatolojik
calismalar, rontgen, MR ve BT incelemeleri, elektrofizyolojik incelemeler dncelikle tani

amagli yapilabilmektedir (Gok 2019).

Dogum oncesi genetik testlerin faydasi ve onemi yillar icinde daha fazla Onem
kazanmistir. Dogum Oncesi genetik testler artik sadece ailelerin hamileligin devami veya
kesintiye ugramasi konusunda karar vermelerine yardimci olmak i¢in bir yol degildir: bir
dizi ek alanda 6nemli oldugu bulunmustur. Her seyden once, yeni dogan bebekler i¢in
tedavi miidahaleleri, obstetrik yonetim ve bakim planini tasarlayan ailelerin ve
doktorlarin daha iyi hazirlanmasina olanak taniyan bir teshisin netlestirilmesini
saglayabilmektedir. Dogum Oncesi testlerin en onemli faydalari aileyi icermektedir.

Testin bir teshisin dogrulanmasina izin verip vermedigi veya diger olasi teshisleri ekarte



edip etmedigi, mevcut hamilelikte ve gelecekteki gebeliklerde ne olacagina hazirlanirken

kullanilabilecek paha bigilmez bilgiler saglamaktadir.

Genetik testler dogum oncesi ve sonrasinda uygulanabilmektedir. Prenatal testlerdeki
secenekler, teknoloji ilerledik¢e gelismeye devam etmektedir. Bu segenekler, tibbi ve aile
perspektifinden dogum Oncesi planlamaya yardimci olabilecek birgok taninin
netlestirilmesine izin vermektedir. Ailelere gocuklar dogmadan oOnce, tani, altta yatan
etiyoloji, tedavi segenekleri, kisa vadeli ve uzun vadeli sonuclar hakkinda ek bilgi

saglayabilmektedir (Peach ve Hopkin 2007).

Genetik testler farkli sekillerde gruplanabilmektedir. Amaglarma gore genetik testler
tasiyicilik testleri, hastaliga yatkinlik testleri ve hastalik bulgular1 ortaya ¢ikmadan once

yapilan genetik testler seklinde siniflandirilmaktadir (Gok 2019).

Bireylerin hastaligin teshisi, tedavisi ya da tibbi veya hukuksal amaclarla yapmis
olduklar1 gen analizleri sonucunda edindikleri bilgiler, geleceklerini planlamalarinda
onemli bir kaynagi olusturmaktadir. Bu testler araciligi ile bireyler genetik kokenli bir
hastaliga yakalanma riskleri bulunup bulunmadigini 6grenmekte ve geleceklerini buna
gore sekillendirebilmektedir (Bozat 2017).

Nadir bir genetik hastaliga yeni tan1 konan hastalarin aile genetik testleri, aile iiyelerinin
erken teshisini iyilestirebilir ve hastalarin mevcut oldugunda hastaliga 6zgii tedavileri

almalarina olanak tanir (Germain vd. 2021).

Genetik testler yapilirken analiz 6ncesinde hangi genin arastirtlacagi belirlenmeli, biitiin
genetik bozukluklarin anomaliye sebep olmayabilecegi ve biitiin DNA hasarlarinin tespit
edilemeyecegi, mutasyon varliginin her zaman bir hastalifin olabilecegi anlamina

gelmeyecegi bilinmelidir (Gok 2019).

Riskli durumlarda anne karninda bebege ait dokularda yapilan testlerle bazi dogumsal

anomaliler ve genetik hastaliklar tanilanabilmektedir. Bu testler i¢in, ultrasonografi,



kordosentez yada amniyosentez koryon villiis 6rneklemesi, anne kanindan fetal DNA
izolasyonu gibi yontemler kullanilarak elde edilen fetal dokular, koryon villus 6rnekleri
yada amniotik sivi hiicreleri kullanilmaktadir. Dogum sonrasi ise kandan, agiz ici
mukozadan ve ilgili dokulardan DNA incelemesi yapilmaktadir (Anonim 2016, Gok
2019, Anonim 2022a).

Giliniimiizde genetik testler tibbi genetik laboratuvarlarinda uygulanmaktadir. Bilinmesi
gereken durumlardan biri tek bir testin tiim genetik hastaliklar hakkinda bilgi vermedigi
gercegidir. Tibbi genetik laboratuvarlarinda farkli genetik testler kullanilmakta ve
uygulanmaktadir. Laboratuvarlarda calisilan testler arasinda sitogenetik analizler,
molekiiler genetik testler, hematogenetik molekiiler testler ve farmakogenetik testler

bulunmaktadir.

Sitogenetik analizler arasinda asagida yer alan testler bulunmaktadir.

Periferik kandan kromozom analizi: Sendromik hastalar, tekrarlayan gebelik kayiplari,
infertilite, hematolojik kanserler, mental retardasyonlar, biiylime-gelisme gerilikleri,
kromozom anomalili g¢ocuk sahibi hastalarda say1 ve yapt anomalisi tespitinde

kullanilmaktadir.

Diisiik materyali ve diger dokulardan kromozom analizi: Spontan diisiikler, anomalili

fetus terminasyonu sonucu kromozomal anomali tespitine yonelik yapilmaktadir.

Amniyon sivisindan (amniyosentez) kromozom analizi: 1. ve 2. trimester prenatal
testlerde kromozomal anomali siiphesi, ultrasonografik incelemelerde anomali tespiti,
daha 6nceden kromozomal anomalili ¢ocuk sahibi olma, anne ya da babanin dengeli
translokasyon tasiyicist olmasi durumlarinda fetusta kromozomal anomali tespiti igin

yapilmaktadir.

Fetal kandan kromozom analizi (kordosentez): Fetiis kordundan alinan kandan aynen

periferik kan gibi kromozom analizi ¢alisilabilmektedir.
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Koryon villus 6rneginden (CVS) kromozom analizi: 1. trimester prenatal testlerde
kromozomal anomali siiphesi, ultrasonografik incelemelerde anomali tespiti, daha
onceden kromozomal anomalili ¢ocuk sahibi olma, anne ya da babanin dengeli
translokasyon tastyicist olmasi durumlarinda fetusta kromozomal anomali tespiti i¢in

yapilmaktadir.

Kemik iliginden kromozom analizi: Hematolojik malignensiler ve miyeloproliferatif
hastaliklarda sitogenetik anomalilerin tespiti ve hastalarin takibinde kullanilmaktadir

(Anonim 2016 ve Anonim 2022b).

Kromozom kirik tayini (DEB testi): Kromozom kirik sendromlarinda kirik sayisinin

belirlenmesi amaciyla yapilmaktadir.

Mikrodelesyon FISH analizi: Ozellikle kan, amniyotik s1vi ve koryonik dokudan yapilan
kromozom analizlerinde saptanmasi miimkiin olmayan mikrodelesyonlarin
belirlenmesinde FISH analizi 6nemli bir tekniktir. Bu amagla; Di-George, Prader Willi /
Angelman (PWS/AS), Cri-du Chat, Wolf-Hirschhorn (WHS), Kallmann (KAL),
Williams, Smith-Magenis (SMS), Miller-Dieker gibi mikrodelesyon sendromlarinin

tanisinda ve SRY delesyonu tespitinde kullanilmaktadir.

SPERM FISH: Azospermi olan hastalarda haploidi/diploidi tayininde kullanilmaktadir.

SRY (Ypl1.31) FISH Analizi: Cinsiyet gelisim bozuklugu olan uygun hastalarda SRY

delesyonu olup olmadigini tespit etmek amactyla yapilmaktadir (Anonim 2016).

Tibbi genetik laboratuvarlarinda c¢alisilan molekiiler genetik testler arasinda asagida yer

alan analizler bulunmaktadir.

FMF (2.Ekzon, 3.Ekzon, 5.Ekzon, 10.Ekzon) Analizi ve FMF Tiim Gen Analizi: Ailevi
Akdeniz Atesi (FMF) genetik tanisina yardimci olmak amaciyla kullanilmaktadir.
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Kimerizm Analizi (17 ve tizeri STR aralig1 i¢in): Kemik iligi nakli sonrasi, nakil olan
kiside STR lokuslar1 vericisi ve nakil 6ncesi durumu ile karsilastirilir. Kemik iligi

naklinin basarisi ve takibinde énemlidir.

Y mikrodelesyon Gen Analizi (17 ve iizeri STR aralig1): Infertilite nedeniyle basvuran
erkek hastalarda Y kromozomu iizerinde mikrodelesyonlar olup olmadigin1 belirlemeyi

saglamaktadir.

DMD Tiim Gen (79 Ekzon) Analizi: DMD hastaliginin yaklasik %30’u DMD genindeki
sekans varyantlarindan kaynaklanmaktadir. Bu nedenle ekzon delesyonu / duplikasyonu

olmayan hastalarda DNA dizi degisikliklerinin tespiti i¢in kullanilmaktadir.

SMA (Ekzon 7, Ekzon 8) Gen Analizi: Spinal muskiiler atrofi (SMA) 6n tanili hastalarda

ekzon 7 ve 8 delesyonlar1 saptamak i¢in kullanilmaktadir.

Frajil-X Gen Analizi: Frajil-X sendromu 6n tanili hastalarda tiglii tekrar miktarini tespit

etmek amaciyla kullanilmaktadir.

HBB Gen (3 Ekzon) Analizi: Beta-Talasemi 6n tanili hastalarda tan1 amag¢li HBB geni
dizi analizi yapilmaktadir (Anonim 2016).

Tibbi genetik laboratuvarlarinda calisilan bazi hematogenetik testlere asagida yer

verilmistir.

t(9;22)(q34;911.2)(M-BCR / ABL): BCR/ABL KML tanisi, tedavinin ve minimal
rezidiiel hastaligin takibi, hastalik niiksiiniin erken belirlenmesi ile bu fiizyona sahip

ALL'li olgularin tanimlanmas1 ve prognoz tayini i¢in kullanilmaktadir.

NPMIA Mutasyon Gen Analizi: Mutasyon varligi Akut Myeloid Losemi hastalarinda iyi

prognoz gostergesidir, tedavi planina yardimci olmaktadir.
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FLT3 (FMS-Like Tyrosine Kinase 3) Mutasyonlar1 (ITD ve D835 Mutasyonu): Mutasyon
varhigi Akut Myeloid Losemi hastalarinda kotii prognoz gostergesidir, tedavi planina

yardimci olmaktadir (Anonim 2016).

2.3 Ozel Gereksinimli Bireyler

Biitiin insanlar dogar, biiyiir, gelisimlerinin el verdigi 6l¢iide belli diizeyde olgunlasir,
yasantilar1 boyunca elde ettigi deneyimlerle bagimsiz bir yasam siirdiirmek icin ¢abalar.
Ozellikle gocuk gelisimi kuramlarindan elde edilen bilgiler, gelisimin dogum 6ncesi ve
sonrast siiregle sinirlanmadigini, ¢evre kosullar1 ve yasam seklinin bireyin gelisimini

etkiledigini gostermektedir (Cavkaytar 2019).

Normal gelisim gosteren bireyler icin gelistirilen kuramlarda yaglara gore diizenlenmis
davranis, gelisim donemleri bulunmaktadir. Dogum Oncesi, dogum sirasi ve dogum
sonras1 faktorlerle ¢ocuklarda gelisim farkliliklar1 meydana gelebilmektedir. Dogum
oncesi nedenler arasinda annenin/anne adayinin hamilelik doneminde beslenmesi ve
kullandig: ilaglar, gebelik déneminde icki, sigara ve uyusturucu kullanimi1 ve radyasyona
maruz kalma, gebelik doneminde gecirilen hastaliklar, ebeveynlerin yasi, kan
uyusmazligi, genetik ve metabolik hastaliklar yer almaktadir. Dogum sirast nedenleri
arasinda erken ve ge¢ dogum, riskli yada zor dogum, hijyenik olmayan ve uygunsuz
ortamlarda meydana gelen dogumlar ve dogum siirecinde yapilan uzman hatalari
bulunmaktadir. Dogum sonrast nedenler ise enfeksiyonlar, beslenme ve beslenme
bozukluklari, ¢ocugun gegirdigi hastalik ve kazalar, yasanan ruhsal ve fiziksel travmalar,
cevre kosullarinin yetersizligi, dogal afet, savagslar ile zehirlenmelerdir (Bayko¢ Donmez

2020).

Normalden sapma meydana geldiginde ise 6zel gereksinimden bahsetmek gerekmektedir.
Cocuklar i¢in 6zel gereksinim degerlendirmesi hakkinda yonetmelikte (2019a), 6zel
gereksinim “gocugun toplumsal yasama esit katilabilmesi i¢in bedensel ya da gelisimsel
islev kisithiligi olmayan bireylerden farkli saglik, egitim, rehabilitasyon, cihaz, ortez,
protez, c¢evresel diizenlemeler ve diger sosyal ve ekonomik haklara ve hizmetlere

gereksiniminin olmasi1” olarak tanimlanmustir.
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Ozel gereksinimli bireyler farkli sekillerde siiflandirilmaktadir. Ozel gereksinim
alanlarma gore smiflandirnildiginda zihinsel yetersizlik, isitme yetersizligi, gorme
yetersizligi, fiziksel yetersizlik (ortopedik yetersizlik) dil ve konusma giigliikleri (iletisim
yetersizligi), siiregen hastalik, 6grenme giigliikleri, duygu ve davranis bozukluklari, otizm

spektrum bozuklugu ile iistiin zekalilar ve {istiin yetenekliler seklinde olabilmektedir.

Ozel gereksinim alanlarinin olugsmasinda cevre ve kalitim etkili olmaktadir. Bu ¢alisma
olusumlarinda genetik faktorlerin rol oynadig: serebral palsi, SMA, down sendromu ve
otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugu olan ebeveynlerle yiiriitiilmiistiir. Bu sebeple

dort 6zel gereksinim alanina ait bilgiler basliklar halinde sunulmustur.

2.3.1 Serebral palsi

Serebral palsi, erken ¢ocukluk doneminde baslayan, tipik olarak spesifik beyin
goriintiileme anormallikleri ile iligkili oldugu disiiniilen, genetik bozukluklari olan
hastalar1 da kapsayan, yasam boyu devam eden ilerleyici olmayan motor bozukluklari
olan hastalar i¢in tanimlayici bir terimdir. Serebral palsi, bebek beyninin gelisiminde
meydana gelen ve ilerleyici olmayan bozukluklar ve bununla goriilen hareket
stirliliginin goriildiigii kalict bozukluktur. Bu alanda goriilen motor bozukluklara
genellikle iletisim ve davranis bozukluklari, epilepsi, duyu, alg1 ve bilis problemleri eslik

etmektedir (Rosenbaum vd. 2007, Emrick ve Di Carlo 2020).

Serebral palsinin goriilme sikligir her 1000 canli dogumda yaklasik 2’dir. En yaygin
cocukluk ¢agi fiziksel yetersizligidir. Serebral palsinin ayirici tanist metabolik ve genetik
bozukluklar1 igermektedir. Tedavinin amaci, bagimsizhiga yonelik islevsellik ve
yetenekleri gelistirmektir. Serebral palsinin komplikasyonlar1 arasinda hareket ve
beslenme giicliikleri, salya akmasi, iletisim giigliikleri, osteopeni (kemik dokusunda
zayiflama), osteoporoz (kemik erimesi), kiriklar; agr1 ve bagirsak tikanikligina, kusmaya
ve kabizliga katkida bulunan fonksiyonel gastrointestinal anormallikler bulunmaktadir

(Krigger 2006, Topgu ve Aydin 2018).
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Serebral palsi, derecesi ve etkiledigi alana gore degisiklik gostermektedir. Bireylerin
yarisindan fazlasinda el, ayak ve konugma etkilenmektedir. Serebral palsi etkilenme alani
ve derecesine bagl olarak alt1 kategoride degerlendirilmektedir. Bu kategoriler, spastik

tip, ataksia, athetosis, rijidity, tremor ve karma tiirdiir (Caglar 2004).

Bebeklikte serebral palsi belirtileri arasinda bebegin dogumun ilk baslarinda yumruk
seklinde olan ellerini iic-dort ay ve sonrasinda devam ettirmesi, ince bir sesle aglamasi,
annesini iyi emememesi, agzindan tiikiiriik akmasi, {i¢ ay sonunda kafasini tutamamasi,
sekizinci ayin sonunda kendi viicudunu ¢evirememesi bulunmaktadir (Tazegiil ve Atar

2020).

Serebral palsili bireylerde durus, denge ve kas tonusunda farkli derecelerde sorunlar
goriildiigiinden, fizyoterapi ile birlikte spor ve egzersiz yapilmasi, yasanan sorunlari
kismen gidererek bireyin yasam kalitesini artirmaktadir (Tazegiil vd. 2021). Bunun yan1
sira su i¢i egzersizler serebral palsili cocuklarin motor becerilerini ve sosyal gelisimini

olumlu yonde etkilemektedir (Adar ve Toktas 2009).

Garip ve arkadaglar1 (2017) tarafindan serebral palsili gocugu olan 90, normal gelisim
gosteren ¢ocugu olan 50 anneyle yapilan ¢alismada, serebral palsili gocuklarin annelerin,

yorgunluk diizeylerinin saglikli cocuklara gore daha yiiksek oldugu bulunmustur.

Christensen ve arkadaslarinin (2013) 451 serebral palsili cocuk iizerinde yaptigi
calismada serebral palsili cocuklarin yaklasik %7’sinin otizmde goriilen 6zellikleri

gosterdigi belirlenmistir.

Hemminki ve arkadaslar1 (2007) 3997 serebral palsili cocuk iizerinde yaptiklar
calismada, serebral palsili ¢cocugu olan ailelerin, ikinci etkilenen ¢ocuga sahip olma
riskinin 4.8 kat, kardeslerin ikiz oldugu durumlarda ise 29 kat daha yiiksek oldugunu
saptamiglardir. Zhu ve arkadaslar1 (2019), 10 serebral palsili ¢gocuk iizerinde yaptiklar

arastirmada serebral palsi i¢in 25 duyarlilik geni belirlemistir.
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2.3.2 Spinal miiskiiler atrofi (SMA)

Spinal Muskiiler Atrofi (SMA); erken 6liime veya ciddi motor sakatlia yol acan en sik
ve siddetli néromuskiiler genetik hastaliklardan biridir (Moore vd. 2016, Lusakowska vd.
2021).

SMA, kistik fibrozisten sonra beyazlarda en fazla goriilen otozomal resesif hastalik olarak
bilinmektedir. SMN (Survival motor neuron) geninin mutasyonuyla goriilmektedir
(Karageyim Karsidag vd. 2012). SMA yaklasik olarak 6.000 ila 10.000 canli dogumda 1
goriilmekte ve tasiyicilik sikligi 1/40-1/60 olarak belirtilmektedir. Baslangic yasina ve
elde edilen motor fonksiyona bagli olarak dort derece siddette (SMA I, SMA 1l, SMA 111,
SMA 1V) smiflandirilmaktadir (D’ Amico 2011).

SMA Tip Il ve SMA Tip III’e tan1 koyabilmek, SMA Tip I’e tan1 koymaktan daha zor
olmaktadir. SMA Tip 1l 7-18 aylik donemde baslamakta ve daha yavas seyretmektedir.
Besinci kromozomun uzun kolundaki SMN (survival motor neuron) genindeki
delesyondan kaynaklanmaktadir. SMA tip II’ye sahip g¢ocuklar genellikle yiiriime
giicliigii cektikleri i¢in hastaneye gelmektedir (Ekici vd. 2014).

SMA hastaligina yonelik hamilelik doneminde ve Oncesinde genetik tanilar
yapilmaktadir. Liu ve arkadaslar1 (2020) tarafindan yapilan calismada SMN1 ve SMN2
kopya numarasi analizi i¢in gelistirdikleri is akis1 ile Yenidogan Yogun Bakim
Unitesi'nden gelen 3734 kisiye ait SMN1 kopya numarasi geriye doniik olarak analiz
edilmistir. Sekiz SMA hastas1 ve 60 SMA tastyicist belirlenmis ve MLPA (hastalikla
iligkili gen kopya sayis1 varyasyonlarini incelemek i¢in kullanilan bir teknik) testi ile

dogrulanmustir.

Béroud ve arkadaslar1 (2003), bebekleri SMA hastalif1 riski tagiyan 12 kadindan
hamileligin on birinci haftasinda alinan kan 6rnegi ile bebeklerden ii¢ tanesinin SMA’dan
etkilendigini belirlemislerdir. Mouawia ve arkadaglar1 (2012), hamilelikte SMA riski

tastyan 31 kadin iizerinde yaptigi arastirmada hamileligin belirli haftalarinda kan
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ornekleri alarak etkilenen fetiisii tasiyan yedi SMA gebeliginin yan sira etkilenmemis
gebelikleri dogru sekilde tanimlamuislardir. Su ve arkadaslar1 (2011), Tayvan'da 107.611
hamile kadinin katildig1 bir calisma yapmislardir. Bu ¢alismada ii¢ asamal1 bir tarama
programi kullanilmig, birinci asamada hamile kadinlarda SMA tasiyiciligi test edilmis,
ikinci asamada annenin tasiyict olmasi durumunda baba partner test edilmis, her iki
partnerde de SMA tasiyici ise prenatal tasiyici testleri yapilmistir. Sonugta 12 fetiise SMA
teshisi konulmustur. Parks ve arkadaslar1 (2017), yaptiklar1 ¢aligmalarda SMA hastasi
fetiisleri saptayabilmiglerdir.

2.3.3 Down sendromu

Down sendromu, bir¢ok dogumsal anomalilerle 1:800 ile 1:1000 arasinda goriilen genetik
bir hastaliktir (Tekin Iftar 2009, Saygili Karagdl ve Karagol 2011). Goriilme siklig
iilkelere gore degismekle birlikte Kuzey irlanda’da 600°de bir, Bosna Hersek’in batisinda
1000’de 1.8 olarak belirlenmistir (Devlin ve Morrison 2004, Sumanovic 2014).
Insanlarda en sik goriilen kromozom bozuklugu olan down sendromu, her yastan,

sosyoekonomik diizeyden ve irktan insanlar1 etkilemektedir.

Sendrom ilk olarak 1866'da Langdon Down tarafindan klinik olarak tanimlanmis, ancak
1959'da Down sendromlu cocuklarin ¢ogunun 47 kromozoma sahip oldugu tespit

edilmistir (Nussbaum vd. 2007).

Down sendromlu ¢ocuklarda kalp kusurlari, epilepsi, reflii ve kabizlik gibi sindirim
sistemi hastaliklari, kulak, burun, bogaz hastaliklari, isitme kayiplari, uykuda solunum
durmasi, skolyoz, diz kapagi kaymasi, diiztabanlik gibi hareket sistemi hastaliklari,
sasilik, miyop, hipermetrop, astigmat, katarakt, nistagmus, gz kapagi enfeksiyonu ve
gozyast kanallarinin tikaniklig1 gibi g6z hastaliklar1 ile egzama gibi cilt hastaliklart
goriilebilmektedir (Yiicesoy Ozkan 2009). Down sendromu olan bireylerde, ¢dlyak
hastaligi, tip 1 diyabet ve hipo veya hipertiroidizm gibi otoimmiin hastaliklar gelistirme
riskinin normal popiilasyondan dort ila alt1 kat daha yiiksek oldugu tahmin edilmektedir

(Ferrari ve Stagi 2021).
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Down sendromunun iig¢ tipi bulunmaktadir. Trisomi 21°de 21. kromozonda ii¢ kromozom
bulunmaktadir. Down sendromunun yaklasik %95’ini Trisomi 21 olusturmaktadir.
Translokasyon’da 21. kromozom genellikle 14. kromozoma yerlesmektedir ve down
sendromlularin yaklasik %4’ olusturmaktadir. Mozaik tipte ise bazi hiicreler 46, bazi
hiicreler 47 kromozoma sahiptir Ve grubun yaklasik %2’sini olugturmaktadir (Nussbaum
vd. 2007, Tekin Iftar 2009).

Down sendromunun tanilanmasina yonelik testler 1990’larda ilk trimester tarama testi
gelistirilmis, daha sonraki donemlerde ilk ve ikinci trimester tarama testlerinin
birlestirildigi entegre ve ardisik testler bulunmustur. Entegre ve ardisik testlerin
maliyetlerinin yiiksek olmasi nedeniyle giiniimiizde ikinci trimester tarama testleri daha
yaygin olarak kullanilmaktadir. Ilk trimester tarama testi ve ense kalinlig1 dl¢iimii, iiclii
test ve ikinci diizey ultrasonografi ile down sendromu anomalisi agisindan yiiksek risk
barindiran hamileleri belirlemek miimkiin olmaktadir. Gebeligin 11. haftasindan sonra
yapilan koryon villiis 6rneklemesi ve 16. haftasindan sonra yapilan amniyosentezle,
hamileligin erken dénemlerinde kromozomal anomaliler kesin olarak saptanabilmektedir
(Yigiter ve Kavak 2006, Cinar Kuskucu 2010).

Sagol ve arkadaslar1 (2000) tarafindan tiglii tarama testine gére down sendomu riski olan
127 gebe ile uzun siireli ¢alisma yapilmistir. Calisma sonucuna gore ticlii testte down
sendromu i¢in yiiksek risk goriilen ancak kromozomal olarak normal gelisen gebelerde,
hamileligin ilerleyen haftalarinda degisik maternal veya fetal komplikasyonlar ortaya
¢ikabildigi belirlenmistir. Bu nedenle yiiksek risk saptanan hamilelerin gebelik siirecince
takip edilmesi ve ebeveynlere pozitif tarama sonucunun her zaman kromozomal olarak
down sendromu olmayabilecegi ancak, gebelik doneminde preeklampsi (gebelik
zehirlenmesi), neural tiip defekti (omurilik ve beynin gelisiminde ortaya ¢ikan
anormallik), erken dogum, fetal gelisme geriligi (fetiiste gelisim geriligi), ablasyo
plasenta (plasentanin erken ayrilmasi) ve inutero fetus oliimii gibi bazi patolojik

sorunlarin olabileceginin anlatilmasi dnerilmistir.

18



2.3.4 Otizm spektrum bozuklugu

Otizm spektrum bozuklugu, sozel ve sézel olmayan iletisimsel davraniglar ve iliskiler
gelistirme, siirdiirme ve anlama becerileri dahil sosyal iletisim ve etkilesimde kalici
eksiklikler ile goriilmektedir (Anonymous 2013). Genellikle erken ¢ocukluk doneminde
teshis edilen davramigsal olarak tanimlanmis bir norogelisimsel bozukluk grubudur.
Bireylerin sozlii ve sozsiiz iletisim, sosyal etkilesim ve egitsel performansini olumsuz
anlamda etkileyen, giinliik yasam becerilerini smirlayan ve tekrarlanan davraniglar
goriilmesine sebep olan ve {i¢ yasindan once baslayan atipik, tekrarlayan davranislarla

karakterize edilen 6zel gereksinim alanidir (Schaefer ve Mendelsohn 2013, Rakap 2020).

Otizm spektrum bozuklugu; diinyada ve Tiirkiye’de gittikge yayginlasmakta olan ve her
toplumda goriilen bir durumdur. Metal retardasyondan sonra ¢ocuklarda en sik goriilen
noro-gelisimsel yetersizliktir ve akademik ve uygulamaya doniik ¢aligmalar diger 6zel

gereksinim alanlarina gore daha geg tarihsel doneme rastlamaktadir (Anonim 2019b).

Kanner (1943) yaptig1 calisma ile sekiz erkek ve ii¢ kiz olmak {izere toplam 11 ¢ocuga

iliskin gézlemlerini rapor haline getirmis ve otizmi tanimlamistir.

Otizmin spektrum bozuklugunun ¢esitli alt tipleri arasinda kisiden kisiye ¢ok cesitli

semptom ve siddette farkliliklar goriilmektedir (Schaefer ve Mendelsohn 2013).

Otizm tanisinin konulabilmesi i¢in iletisim ve toplumsal gelisim alanlarinda yetersizligin
goriilmesi, yineleyici ve smirli ilgi ve davranislarin olmasi ve bu alanlardaki

yetersizliklerin 30 ay 6ncesinden ortaya ¢ikmasi gerekmektedir (Bodur ve Soysal 2004).

Otizm, iletisim ve sosyal etkilesimin bozulmasinin yani sira yiiksek diizeyde tekrarlayan
ve ritiielistik davraniglarla karakterize yaygin bir norogelisimsel bozukluktur. Bu son
boyut giinliik yasamda biiyiik zorluklarla sonug¢lanmaktadir. Otizm Spektrum Bozuklugu
olan bireylerin klinik raporlari, degisime bir cevap olarak 6fke nobetleri veya degisimi

onlemek veya en aza indirmek icin simirhi ilgi alanlar1 ve tekrarlayan davraniglar
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sunduklarim1  gostermektedir. Tahmin  zayifligi, Ongoriilemeyen  sosyo-duygusal

baglamlara adaptasyonu engelleyebilmektedir (Gomot 2012).

Otizm Spektrum bozuklugu olan bireyler, dnemli bir isitme kaybinin olup olmadigini

belirlemek i¢in resmi bir odyograma sahip olmalidir (Schaefer ve Mendelsohn 2013).

Thillay ve arkadaslarinin (2016) yaptig1 calismada OSB teshisi konan 12 yetiskini ve
gorsel hedef saptama gorevi gergeklestiren yasla eslestirilmis kontrolleri kaydetmek i¢in
EEG kullanilmistir. Arastirma sonucunda otizmli yetiskinlerde belirsiz bir baglamda
uyaranlarin asir1 beklendigini gostermektedir. Bu asirt iglem duyusal asir1 yiiklenme

duygularina yol agabilir.

Otizme yol acan tek bir neden bulunmamaktadir ve biyolojik, genetik ve ¢evresel

faktorlerin etkili oldugu diistintiilmektedir (Anonim 2019b).

Otizmin etiyolojisine iligkin ilk teorilerin ¢ogu, zamanin hakim psikiyatrik modelleri
baglaminda cercevelenmistir. Pek ¢ok kisi, otizmin soguk, duygusal olarak uzak anneler
tarafindan yetistirilen cocuklarla iligkili edinilmis bir durum oldugunu teori olarak
sunmustur (Schaefer 2016). Diger kardeslerin normal gelisim gdstermesi ve genetik
faktorlerde babanin etkisinin belirlenmesi bu teoriyi desteklememektedir. Daha
sonrasinda yapilan ¢aligmalar otizmin babadan da kaynaklanabilecegini gdstermistir.
Brandler ve arkadaslar1 (2018) yaptiklar1 ¢alismada otizm spektrum bozuklugunun
genetik varyasyonlarinda babanin  katkisinin - 6nemli dlglide oldugu sonucuna

ulagsmislardir.

Baron-Cohen tarafindan gelistirilen asir1 erkek beyni teorisinde, Baron-Cohen 6zellikle
"sistemlestirmek" icin tasarlanmis olan "erkek beyninin" ve 6zellikle "empati kurmak"
icin uygun olan "kadin beyninin" varligimi 6ne stirmektedir. Erkekler ve kadinlar,
cinsiyete 0zgli beyne sahip olduklar1 6l¢iide farklilik gostermektedir. Bazi erkekler
digerlerinden daha sistemlestirici olabilir ve bazi kadinlar digerlerinden daha fazla empati

kurabilir. Baron-Cohen otizmin, sistemlestirmede 6zellikle iyi ancak, empati kurmakta
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zayif olan agir1 erkek beyinlerine sahip bazi erkeklerin ve kadinlarin sonucu olabilecegini

varsaymaktadir (Kanawaza ve Vandermassen 2005).

1980’lerden itibaren genetik testlerle ilgili yapilan ¢aligmalarin ve genetik biliminin

gelismesiyle beraber otizmin biyolojik ve genetik temelleri {izerinde durulmustur.

Otizmin genetik nedenleri arasinda %5 oraninda sitogenetik yontemlerle goriilebilen
kromozom anomalileri, %10-20 aras1 genomda bulunan kopya sayis1 degisiklikleri ve %5
oraninda klinik belirti kapsaminda otizm bulgularmin yer aldigi ve tek gen
mutasyonlarmin sebep oldugu genetik sendromlar bulunmaktadir. En sik goriilen ve
sitogenetik yontemlerle belirlenebilen kromozom anomalileri 15q11—ql3 c¢ogaltmasi,

2037 ve 22913.3 silmeleridir (Jacquemont vd. 2006, Yosunkaya 2013).

Sandin ve arkadaslar1 (2014) tarafindan Isve¢’te yapilan calismada Isveg’te dogan
cocuklar arasinda otizm spektrum bozuklugunun kalitilabilirliginin yaklasik %50 oldugu,
bir birey igin, bir kardesin teshisi varsa otizm riskinin 10 kat, bir kuzenin teshisi varsa

yaklagik 2 kat arttig1 belirlenmistir.

Ozonoff ve arkadaslar1 (2011) tarafindan yapilan ¢alismada 664 otizmli ¢ocugun
kardesleri dogumdan 36 aylik olana kadar takip edilmis ve bebeklerin %18.7’sinde otizm
gelistigi saptanmistir. Ayrica erkek bebekler i¢in otizm riskinin 2.8 kat daha yiiksek

oldugu belirlenmistir.

Gliglii kalitimli hastaliklar1 agiklamak icin "ortak varyant-ortak hastalik" hipotezi
Onerilmistir. Bu model, genetik bir hastaligin birka¢ yaygin genetik varyantin
kombinasyonunun sonucu oldugunu gostermektedir. Yaygin genetik varyantlar, hastalikli
ve eslestirilmis kontrol popiilasyonlar1 arasinda %5'lik bir frekans farki olarak
tanimlanmaktadir. Bununla birlikte, yaygin varyantlardan ziyade nadir varyantlar, genom
capinda ¢ok sayida genetik ¢alismada bulunmustur ve bir¢ogu "ortak varyant-ortak

hastalik" hipotezinin yanlis oldugu sonucuna varmistir. Bir yorum, nadir varyantlarin
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genetik hastaliklara biiyiik katkida bulundugu ve otizmin, 6zellikle beyinde birgok nadir
varyantin etkilesimini igerdigidir (Torres vd. 2016).

Bai ve arkadaslar1 (2019) tarafindan Danimarka, Finlandiya, Isvec, Israil ve Bati
Avustralya’da 22156’s1 otizmli olmak {izere 2001631 kisi {izerinde yapilan ¢aligmada

otizmin %80 oraninda genetik oldugu bulunmustur.

Skafidas ve arkadaslar1 (2014) otizm spektrum bozuklugunun erken tespitine yardimci

olmak amaciyla genetik olarak homojen bir grup i¢in tani testi gelistirmiglerdir.

Yapilan ¢alismalar son yillarda otizm spektrum bozuklugu tanisi alanlarin sayisinda artig

oldugunu gostermektedir.

2000’11 yillarda otizm spektrum bozuklugunun okul ¢agindaki ¢ocuklarda goriilme sikligi
1/150 iken, 2022 yilinda yapilan ¢alismada otizmin diinyada goriilme siklig1 1/100 olarak
belirtilmistir (Schaefer 2016, Zeidan vd. 2022). Erkeklerin kizlardan 4-5 kat daha sik
etkilendigi tahmin edilmektedir; bildirilen goriilme siklig1 erkeklerde 1/42 ve kizlarda
1/189'dur. Tek yumurta ikizlerinde goriilme olasiligr 150 kat, cift yumurta ikizlerinde
goriilme olasilig1 8 kat, kardeslerde 7-10 kat artmaktadir (Schaefer 2016, Eyiiboglu 2019).

Tayvan’da otizm goriilme sikligr 1000°de 12.3, erkeklerde binde 19.2, kadinlarda ise
binde 6 olarak belirtilmistir (Hsu vd. 2012).

Otizm goriilme sikligit Umman'da 10.000°de 1.4, Birlesik Arap Emirlikleri'nde 10.000’de
29 olarak degerlendirilmektedir (Fido ve Al Saad 2013).

Otizmli ¢ocugu olan aileler incelendiginde ailelerin sadece %2-3'tinde birden fazla
etkilenen cocugun bulundugu goriilmektedir. Bu durum otizmli bir cocuk teshis
edildikten sonra ailelerin goniillii olarak hamilelikten kaginmasi nedeniyle

yasanabilmektedir (Schaefer ve Mendelsohn 2013).
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2.4 Ozel Gereksinimli Cocuklarin Aileleri

Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanlig1 biinyesinde kamu kurum ve kuruslarindaki
Engelli Saglhik Kurulu Raporlar1 dikkate alinarak olusturulan Ulusal Engelli Veri
Sisteminde kayith ve hayatta olan 6zel gereksinimli say1s1 2.535.233 tlir. Agir engeli olan
kisi sayisi1 ise 764.271°dir. Bu sayiya engelli saglik kurulu raporu almak amaciyla yetkili
hastanelere basvurmayan ve hizmet almak i¢in devletle temasa ge¢meyen bireyler

eklenmemistir (Anonim 2020a).

TUIK’in (2020b), 2-14 yas grubundaki engellilikle ilgili 2019 yil1 istatistiklerine gore,

cocuklarin %8.2’sini engelliler olugturmaktadir.

Ozel gereksinimli bir bireyin varligi, sadece 6zel gereksinimli bireyi degil, 6zel
gereksinimli ¢ocukla ilgilenen, onlarla ayn1 evde yasayan ebeveynlerini ve kardeslerini
yani ailelerini de etkilemektedir. Bu ac¢idan diisiintildiiglinde 6zel gereksinimden
etkilenen biiyiik bir kesim bulunmaktadir. Ozel gereksinimli gocuklarmn tipki normal
gelisim gosteren ¢ocuklar gibi temel gereksinimlerinin karsilanmasina, ilgi ve sevgiye,
yasadiklar1 tibbi sorunlar varsa bunlarin sagalttmma ihtiyaci vardir. Ozel gereksinim
alanlar1 ve 6zel gereksinim diizeyine bagli olarak 6zel gereksinimli bireyler, normal
gelisim gosteren ¢ocuklardan daha farkli saglik hizmetlerine ve kendilerine uygun olarak
diizenlenmis 6zel egitim programlarina, egitim-6gretimin igcerigine uygun ydntem ve
tekniklere, egitim materyallerine ve bu egitimi verebilecek 6zel gereksinim alanlarinda

uzmanlagmis personele ihtiya¢ duymaktadir.

Ozel gereksinimli ¢cocugun farkina varilmasi dogum 6ncesi, dogum siireci ve dogum

sonrasit donemde olabilmektedir.
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2.4.1 Ebeveynlerin ozel gereksinimli bir cocuga sahip olduklarim 6grendikten sonra
yasadiklar1 duygular

Ozel gereksinimli bir ¢ocugun olmasi, ebeveynlerin gesitli tepkiler gdstermesine sebep
olabilmektedir. Ebeveynlerin 6zel gereksinimli ¢ocugu olduktan sonraki tepkilerini

aciklayan farkli modeller bulunmaktadir.

Caresizlik, Giigsiizliik ve Anlamsizlik Modeli: Ozel gereksinimli gocugu olan ebeveynler
yakin ¢evrenin 6zel gereksinimli ¢ocuga yonelik tepkileri ve bakis agilarindan ¢ok fazla
etkilenirler. Eger cevre tarafindan desteklenmezlerse ¢cok daha biiyiik oranda ¢aresiz ve

gii¢siiz hissetme s6z konusu olmaktadir (Deretarla Giil 2008).

Siirekli Uziintii Modeli: Bu modele gore 6zel gereksinimli cocugu olan anne ve babalar
cevreden gelen tepkiler ve aile i¢i yasantilarina bagh olarak iiziintii ve kaygi i¢indedir,
cocugunun farkliligini kabul ederek ¢cocugun gelisimi ve egitimi i¢in ¢caba gosterir (Alkan

Ersoy 2013, Deretarla Giil 2008).

Bireysel/Kisisel Yapilanma Modeli: Ozel gereksinimli ¢ocugu olan anne ve babalar,
bulunduklar1 ¢evrenin tepkileri ve deger yargilarina gore, gelecekteki yasantilarina ve
cocuklarin gelecegine yonelik bilingli yapilar olusturur. Aile tekrar yapilanma siirecine

girer. Burada duygular degil mantik 6n planda olmaktadir (Deretarla Giil 2008).

Ozel gereksinimli gocugu olan anne ve babalarin tepkilerini agiklayan bir diger model ise
asama modelidir ve bu modele gére ebeveynler ¢ocuklarini ve onun 6zel gereksinimini
kabullenme asamasina gelene kadar belli asamalardan ge¢mektedir. Asagida bu

asamalara yer verilmektedir.

Sok asamasi: Cocugun 6zel gereksinimli oldugunu 6grenen aile dncelikle biiyiik bir sokla
karsilasir, sok asamasinda ebeveynler genel olarak duygusal karmasa, higbir sey yapmak
istememe, caresiz hissetme ve aile yapisinda bozulmadan bahsetmektedir. Ailenin
yasadigi bu asama genel olarak birkag saatten birkag giine kadar siirebilmektedir
(Sucuoglu 2010).
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Reddetme ve inkar asamasi: Cocugunun 6zel gereksinimli oldugunu 6grenen ebeveynler
bu durumu kabullenmek ve buna inanmak istemez. Cocuga ilk tani1 konuldugu zaman
ailenin ilk tepkisi duymazdan gelmek olur. Buna inanmazsa, yok sayarsa durumun
degisecegini diistiniir. Farkl1 bir tan1 konulabilir diye diisiinerek, yanlis tani olabilecegini
isteyerek ¢ocukla birlikte, farkli doktorlara bagvurarak, ¢esitli tedavi/tan1 yontemlerini
arastirir (Sucuoglu 2010, Deretarla Giil 2008).

Ofke ve kizgmnlik asamasi: Bu asamada 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynler
beklenmeyen tepkiler gosterebilirler. Ozel gereksinim sebebiyle kizgmlik duyar, dzel
gereksinimin sebebini ve sebep olabilecek kisiyi arayabilirler.

Pazarlik: Nadiren goriilen bu asamada aile, ¢ocuga konulan teshisi kabul ederek
cocugunun normal hale gelmesi i¢in tanri, din adamlari, dogatistii giicleri olan kisiler ve
konunun uzmanlari ile pazarlik eder. Ancak, ¢ocuga konulan taninin gelisim ve seyri gibi

durumlarla ilgilenmez. Bu durum sugluluk ve ¢aresizlik duygularinin yansimasidir.

Asir1 liziintli ve depresyon: Ebeveynler ¢ocugun 6zel gereksinimli oldugu gercegi ile
ylizlesmeye baslar ve eger 6zel gereksinimli ¢ocugunu bireysel, ailevi veya sosyal
isteklerinin oniindeki engel olarak goriirlerse ve g¢evresi tarafindan 6zel gereksinimli

cocuk kabullenmezse asir1 derecede iiziiliip depresyona girebilirler.

Sucluluk: Cocugun 6zel gereksinimine sebep olabilecek ve degistirebilecekleri bir sey
oldugu durumlarla ebeveynlerde daha fazla sugluluk hissi gelisebilmektedir. Genetik
kokeni varsa, “cocugum olmasaydi”; hamilelik doneminde olmamasi gereken bir sey
varsa, “keske ila¢ kullanmasaydim”; ¢ocuk tibbi miidahale gerektiren bir sey yasamissa,
“keske farkli doktorlara, zamaninda ulagsaydim”, “eger zamaninda onleseydim, bdyle

olmayabilirdi” gibi ifadelerle sugluluklarini dile getirebilirler.

Kabullenememe: Cocugun 6zel gereksinimini kabullenememe, ¢ocuktan normal gelisim
gostermesini bekleme ve c¢ocuk basarisiz oldugunda ya da olumsuz davraniglar

sergilediginde uygun iletisim teknikleri kullanamama, ¢ocuk daha fazla olumsuzlukla
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cevap verince 6fkelenme, ¢cocuga lakaplar takma, onay ve 6vgii sozciikleri kullanmama
gibi durumlar goriilebilmektedir. Bu asamada ¢ocugu ihmal etme, ¢ocuga yeterince

bakmama goriilebilmektedir (Alkan Ersoy 2013).

Uzlagma, kabullenme ve uyum: Zaman ilerledik¢e ailedeki yogun kaygi ve iiziinti
azalmaya bagslar ve ebeveynler cocugun 6zel gereksinimini duygusal olarak kabul eder.
Cocuga ailenin diger iiyeleri gibi davranilir. “Simdi ne yapabiliriz” sorusuna yanit aranir.
Ebeveynlerden bazilari tiim bu asamalar1 birkag giinde tamamlarken bazi ailelerin uyum

asamasina gelmesi yillar siirebilmektedir (Alkan Ersoy 2013, Sucuoglu 2010).

Bazi ¢aligsmalar son evreyi kabulden ziyade, ¢cocugun 6zel gereksinimli olmasi durumuyla
bas etme, bu durumu kontrol altina alma olarak belirtmektedir. Ebeveynler planlarini
yaparken ¢ocugunu da diisliniir, normal sosyal yasamlarina geri donerler. Ancak tiim
aileler son asama olan uzlagma, kabullenme ve uyum asamasina erisemeyebilir (Deretarla
Giil 2008).

Ailelerin tepkileri ve asamalar1 gegme hizi; ¢ocugun yetersizliginin derecesi/yogunlugu
ve karmasikligi, yetersizlige iliskin ilk bilginin nasil verildigi ve ebeveynlerin igerisinde

yasadig1 kiiltiir gibi faktorlere bagli olarak degisebilir (Sucuoglu 2010).

2.4.2 Ozel gereksinimli cocugu olan ailelerin yasadig sorunlar

Ozel gereksinimli ¢ocuklar1 olan ebeveynler birgok farkli sorunla karsilasabilmektedir.

Ekonomik Sorunlar: Ozel gereksinimli ¢ocuklar, normal gelisim gosteren gocuklardan
daha ¢ok bakima ihtiyag duymaktadir. Ailenin ekonomik durumu, g¢ocugun o6zel
gereksinimiyle nasil miicadele edeceklerini etkilemektedir. Cocuklarinin  6zel
gereksinimi nedeniyle ebeveynler tibb1 bakim, egitim, iletisim, 6zel fiziki diizenlemeler
ve arag gerecler gibi gesitli sebeplerle, normal gelisim gosteren ¢ocuklarin ailelerine

kiyasla daha fazla harcamalara ihtiya¢ duymaktadir.
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Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynlerde olusabilecek iletisim giicliikleri, gesitli
sosyal becerileri ¢ocuga kazandirma gereksinimi, ¢ocugun tedavisi ve tedavi igin
gereksinim duyulan bilgiler sebebiyle ebeveynlerin, aile dis1 destege ve uzmanlara
ihtiyaci bulunmaktadir. Bununla birlikte, cocugun egitimi, tedavisi ile giinliik bakiminin
meydana getirdigi maddi zorluklar, 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynlerin farkli

problemler yasamasina yol agabilmektedir (Ozsenol vd. 2003).

Akcamete ve Kargin (1996) tarafindan 210 isitme yetersizligine sahip ¢ocugu olan anne
ile yapilan ¢aligmada, annelerin %62.4’1 yiyecek, ev kirasi, tibbi bakim, giyim, ulagim
gibi masraflar1 karsilayabilmek igin, %58.9’u ¢ocugunun ihtiyact olan oyuncaklari
alabilmek i¢in ve %22.5’i ¢ocugunun terapi, 6zel egitim, bakim gibi masraflarini

karsilayabilmek i¢in ekonomik yardima ihtiyact oldugunu belirtmistir.

Icmeli ve arkadaslar1 (2008) tarafindan 6zel gereksinimli ¢ocuklar1 olan ebeveynlerle
normal gelisim gosteren ¢ocuklari olan ebeveynlerin ¢ocuk yetistirme tutumlarini
incelemek amaciyla yapilan calismada babanin g¢alismamasinin, problem ¢6zmeyi
olumsuz yonde etkiledigi belirtilmistir. Ozel gereksinimli gocugun, yasitlarina goére daha
masrafli olmas1 nedeniyle, ailede maddi sorunlar daha fazla goriilmektedir. Stresli bir
ortamin olmasi, cocugun hak etmedigi bicimde kendisine uygunsuz davranilmasina, onun
da uygunsuz yapilan davranisa uygun olmayan sekilde tepkide bulunmasina sebep

olmaktadir.

Yildirim Dogru ve Arslan (2008) tarafindan farkli 6zel gereksinim alanlarindan ¢ocugu
olan 51 annenin kaygi diizeylerinin incelendigi ¢alismanin sonuglarina gore, siirekli kaygi
puan ortalamalari incelendiginde aylik geliri daha az olan annelerin, aylik geliri daha

yiiksek olan annelere oranla siirekli kaygi diizeylerinin daha yiiksek oldugu belirlenmistir.

Amerikan Pediatri Akademisi (AAP), tibbi evi bebeklerin, cocuklarin ve ergenlerin tibbi
bakiminin ideal olarak erisilebilir, siirekli, kapsamli, aile merkezli, koordineli, sefkatli ve

kiiltiirel olarak etkili sekilde tasarlanmis saglik hizmeti olarak tanimlamistir (Anonymous

2002).

27



De Rigne (2012) tarafindan yapilan ¢alismada, 6zel saglik sigortasi i¢in daha agir
kosullarin oldugu ve spesifik teshislerin artan harcamalar ve istihdam degisiklikleri ile
iligkili oldugu bulunmustur. Tibbi bir evde bakim almanin 6zel saglik sigortasi ve spesifik
teshislerin artan yiiklinli azaltacagint belirtmis ve tibbi ev modeli kavraminin

genisletilmesini Onermistir.

SMA tibbi bakimin daha fazla gerektigi ve tibbi teknolojik cihazlarin kullanildig1 bir 6zel
gereksinim alanidir. SMA tip I tanis1 alan ¢ocuklarin daha fazla tibbi teknolojik ilaglara
ve tedaviye ihtiya¢ duymaktadir.

Klug ve arkadaglar1 (2016) tarafindan 189 SMA’l1 ¢ocugun ve ailelerinin dogrudan,
dolayli ve gayri resmi bakim maliyetlerini etkileyen hastalik maliyetini ve faktorleri ile
ilgili yapilan ¢alismada en yiiksek maliyet, SMA tip I’e ait bulunmustur. Baslica maliyet
faktorleri, gayri resmi bakim maliyeti ve hastalar ve bakicilari tarafindan yapilan dolayl

maliyettir.

Sosyal ve Duygusal Sorunlar: Ozel gereksinimli cocugu olan anne babalar asir1 duyarl
olabilmektedir. Genellikle biiyiik bir sugluluk duygusu iginde, panik ve gelecekte ne
olacagini kestirememe biiylik bir kaygi, liziintli ve yaratmaktadir. Bu durumda evde bir

gerginlik ortam1 dogabilmektedir (Barut 2011).

Ozel gereksinimli cocugun varlig: esler arasindaki iliskiyi etkiledigi gibi kardeslerini de
etkilemektedir. Ailenin yasami cogunlukla o6zel gereksinimli c¢ocugun ihtiyaglari
etrafindadir. Ihtiyaglari karsilamada annenin babaya gore daha fazla sorumluluk almast,
zamanini, ilgisini ve enerjisini ¢ogunlukla 6zel gereksinimli ¢ocuga ayirmak zorunda
kalmasi, anneyi giderek esinden ve diger ¢ocuklarindan uzaklastirabilir. Bu sebeple bazen
Ozel gereksinimli olmayan diger kardeslerde uyum sorunlari ve problem davranislar

goriilebilmekte ve evlilik iliskisinde bozulmalar yasanabilmektedir (Kiigiiker 1993).
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Ozel gereksinimli ¢ocuklarm ebeveynlerinin stres diizeyi ile ilgili yapilan ¢alismalarin
birgogunda, 6zel gereksinimli cocugu olan ebeveynlerde stres diizeyinin oldukga yiiksek

bulundugu saptanmastir.

SMA'dan etkilenen ¢ocuk ve ergenlerin ebeveynlerinde yasam kalitesinde azalma, orta
ila yiiksek diizeyde bakici yiikii ve sikintisinin yani sira fiziksel ve zihinsel saglik

semptomlar1 goriilmektedir (Brandt vd. 2022).

Beck ve arkadaglari (1990) tarafindan hiperaktif c¢ocuklarin anneleriyle yapilan
calismada, 6gretmen ve anneler tarafindan hiperaktivite diizeyi yaygin olarak belirlenen
cocuklarin anneleri kendilerini kontrol grubuna gore daha depresif, daha az yetkin, daha
kisith ve sinirli; anneler tarafindan c¢ocuklari hiperaktif olarak tanimlanan ama
ogretmenlerce daha az hiperaktif bulunan ve durumsal hiperaktif olan tanimlanan
cocuklarin anneleri, Kontrol grubundaki annelere gore gocuklarinin daha fazla davranig

problemi gosterdigini ve daha fazla annelik stresi yasadiklarini belirtmislerdir.

Anastopoulos ve arkadaglar1 (1992) tarafindan dikkat eksikligi ve hiperaktivite
bozukluguna sahip cocugu olan 104 anne ile yapilan ¢alismada, annelerin ebeveynlik

stresinin oldukea yiiksek oldugu bulunmustur.

Akcamete ve Kargin (1996) tarafindan 210 isitme yetersizligine sahip ¢ocugu olan anne
ile yapilan calismada, annelerin %67.3’li cocuguyla benzer Ozellikte cocugu olan
ebeveynler hakkinda yazilmis yayinlari okumaya, %064.7’si g¢ocuguna yardimci
olabilecek dis hekimi bulma konusunda yardima ihtiya¢ duydugunu ve %49.8’i
problemleri hakkinda diizenli olarak sosyal ¢alismaci, psikolojik danisman, psikolog ve

psikiyatrist ile goriigmek istedigini belirtmistir.

Ozekes ve arkadaslari (1998) zihinsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan 104, otizmli gocugu
olan 65 ve normal gelisim gdsteren ¢ocuklart olan 99 ebeveynle evlilik iligskisinde 6zel
gereksinimli ¢ocuga sahip olmanin rolii konusunda arastirma yapmistir. Bu aragtirmanin

bulgularina gére 6zel gereksinimli cocugu olan ebeveynlerin eslerini, normal ailelere gore
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daha giivenilir ve daha yonlendirici bulduklar1 saptanmistir. Esler birbirlerine daha fazla
baglanmakta ve 6zel gereksinimli ¢ocugun olmasiyla beraber ortaya ¢ikan yeni durumla
birlikte ilgilenmektedir. Kadinlar eslerini 6zel gereksinimli ¢ocuk sonrasinda daha kopuk
algilamaktadir. Bunun da sebebinin, 6zel gereksinimli ¢ocuk nedeniyle birlikte yasam
aktivitelerini paylasmada goriilen azalma oldugunu, ama bu durumun normal bir sonug

oldugu ve evlilik iliskisinde sorun yaratmadigini sdylemislerdir.

Ozsenol ve arkadaslari (2003) tarafindan, 145 6zel gereksinimli gocugun ailesi ile yapilan
calismanin sonuglarina gore annelerin aile iglevlerini yerine getirmede ¢ocugun o6zel
gereksiniminden otiirii  kendini suglama durumlarinin, rollere, duygusal tepki
verebilmeye ve genel fonksiyona etkisi oldugu belirlenmistir. Babalarin ¢ocugun 6zel
gereksiniminden dolay1 kendini suglama durumunun; problem ¢6zme ve davranig
kontroliine, ¢ocugun 6zel gereksiniminden dolayr esini suglama durumunun iletigim,

duygusal tepki verebilme ve genel fonksiyonlara etkisi oldugu gézlenmistir.

Icmeli ve arkadaslar1 (2008) tarafindan ilkdgretim o6zel egitim smifinda ve o6zel
rehabilitasyon merkezlerinde egitim alan zihinsel yetersizlige sahip 50 ¢ocugun ailesi ile
yapilan calismada, 6zel gereksinimli ¢ocugu olan anne-babalarin %24’ {iniin pigmanlik
duydugu ve sugluluk yasadigi, %20’sinin caresizlik ile yeterli sabir ve anlayisi

gosteremedikleri ve %14’{inilin isyan ve yilginlik yasadigi saptanmustir.

Dereli ve Okur (2008), 6zel egitime devam eden ¢ocuklarin ebeveynlerinin depresyon
durumlarini inceleyen bir arastirma yiiriitmiislerdir. Arastirmaya 40 anne ve 10 baba
katilmigtir. Aragtirmanin sonucunda anne-babalarinin ciddi depresyon yasadigi, babalarin

depresyon puaninin annelere oranla daha diisiik oldugu goériilmiistiir.

Karadag (2009) tarafindan zihinsel ve fiziksel yetersizlige sahip c¢ocuklari olan 95
annenin yasadiklar1 giicliikleri, aileden algilanan sosyal destegi ve umutsuzluk
durumlarimi incelemek amaciyla yapilan c¢alismanin sonucuna goére ¢ocuklarinin 6zel
gereksinimi sebebiyle annelerin psikolojik, ekonomik ve sosyal problemler yasadigi, 6zel
gereksinimli ¢ocugunun dogumuyla hayal kirikligi yasadigi, c¢ocuklarinin tedavisi

stirecinde problem yasadigi gortilmiistiir.
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Keskin ve arkadaglar1 (2010) tarafindan yapilan arastirmada zihinsel yetersizlige sahip
cocuklar1 olan anne- babalarin kaygi diizeyleri ve tutumu Ol¢lilmiistiir. Arastirmada elde
edilen veriler arasinda anne-babalarin %19.8’inin sugluluk, %10.4’{iniin utan¢ duydugu
belirlenmistir. Arastirmada, cocuklarmmin geleceginden dolayr yogun kaygi yasayan
ebeveynlerin ev kadinligini reddetme puanlarinin diisiik, asir1 annelik puanlarinin yiiksek

bulundugu belirlenmistir.

Terzi ve Tan (2016) tarafindan yapilan ¢aligmada serebral palsili gocugu olan annelerde

depresyon puanlari saglikli cocugu olan annelerden daha yiiksek bulunmustur.

Chavez ve arkadaslar1 (2018) tarafindan 15-18 yas aras1 6zel saglik bakimi ihtiyaci olan
genglerin tibbi evde olan ve olmayan 488 ebeveyni veya bakicisi ile yapilan ¢alismada
cocuklar1 tibbi evde bakim alan ebeveynlerin yasam kalitesi saglik iligkisi skorlari,

cocuklari tibbi evde olmayan ebeveynlere gore daha yiiksek bulunmustur.

Saglik Sorunlari: Aileler, 6zel gereksinimli ¢ocuklarinin bakiminda zorluk yasamaktadir.
Anneler ¢cocugun bakiminda babalardan daha fazla gorev almakta, 6zellikle annelerde
fiziksel rahatsizliklar olusabilmektedir (Yildirim Sar1 2007). Ozel gereksinimli bir cocuk
icin uzun stireli bakimin yiikii, ¢esitli yerlerde ve ¢esitli yogunlukta siddetli agriya neden
olabilmektedir. Ozellikle bedensel yetersizlige sahip c¢ocuklari olan ebeveynler

cocuklarmi kucaklarinda tagidiklar1 zaman fiziksel rahatsizlar goriilebilmektedir.

Brehaut ve arkadaglarinin (2004) serebral palsili ¢ocuklara birincil diizeyde bakim veren
468 kisiyle yaptiklar1 ¢aligmada birincil bakim veren kisilerde sirt problemleri, migren

bas agrilar1 olmak iizere ¢esitli fiziksel problemlerin daha yiiksek oldugu belirtilmistir.

Allik ve arkadaslar1 (2006) tarafindan Asperger sendromlu ve yliksek islevli otizme sahip
cocuklar1 olan ebeveynlerin saglikla ilgili yasam kalitesi arastirilmistir. Caligmada

annelerin fiziksel sagliginin daha zayif oldugu ortaya ¢ikmustir.
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Czupryna ve arkadaslar1 (2014) tarafindan 3-18 yas aras1 179 serebral palsili cocugun
annesiyle yapilan ¢alismada serebral palsili ¢ocuklarin annelerinde sirt agrisi prevalansi
ve altta yatan nedenler arastirilmistir. Calismanin sonucuna goére serebral palsili
cocuklarin uzun siireli glinlik bakimi, annelerin sirt agrisinin gelisimine sebep
olmaktadir. Agrimmin goriilme sikligi ve yogunlugu oOncelikle cocugun fonksiyonel
durumuna ve bagimsizlik diizeyine, viicut agirligina, yasina, engelli cocugu giin boyunca
tekrar tekrar kaldirma ihtiyacina ve anne tarafindan gergeklestirilen ek gorevlerin sayisina

bagli olarak degismektedir.

Miodrag ve arkadaslar1 (2015) tarafindan gelisimsel engelli ve kronik saglik
rahatsizliklar1 olan cocuklarin ebeveynleri ile normal gelisim gosteren c¢ocuklarin
ebeveynlerini karsilastirarak meta analiz yaptiklar1 ¢alismanin sonucuna gore, gelisimsel
engelli ve kronik saglik rahatsizliklar1 olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin normal gelisim
gosteren ¢ocuklarin ebeveynlerine gore daha yiiksek diizeyde saglik problemlerine sahip

olduklar1 gézlenmistir.

Terzi ve Tan (2016) tarafindan serebral palsili cocuga sahip 85, saglikli cocuga sahip 42
anne ile yapilan galismada, serebral palsili cocugu olan annelerde kas iskelet sistem

agrilar1 saglikli cocugu olan annelerden daha yiiksek bulunmustur.

Aslan Telci ve arkadaslar1 (2018) tarafindan farkli motor beceri diizeyine sahip 6zel
gereksinimli ¢ocugu olan 177 anneyle yapilan ¢alismada ¢ocuklarin ambulasyon (motor
gelisim) diizeyi azaldik¢a annelerde kas-iskelet sistemi agrilarinin daha da arttigi

saptanmistir.

Ozel Gereksinimli Cocugu Olan Ailelerin Gereksinimleri: Ozel gereksinimli cocugu olan
ebeveynler, cocugunu ve &zel gereksinimini kabul etme ve duruma uyum saglama
siirecinin uzamast yaninda, ¢ocugun egitimi, bakimi, tedavisi ve biiyiitiilmesi gibi
alanlarda problem yasamaktadir. Ebeveynlerden bazilarinin tipki ¢ocuklar1 gibi destege
ihtiyaclar1 bulunmaktadir (Ozsenol vd. 2003).
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Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip ebeveynlerin ihtiyaglar1 incelendiginde, gesitli
aragtirmalarda ¢ocugun 6zel gereksinim tiirli ve diizeyinden bagimsiz olarak belirli

gereksinimleri oldugu saptanmustir.

Bilgi Gereksinimi: Ozel gereksinimli ¢ocugun olmasi birgok aile igin bilinmeyen bir
durumdur. Ebeveynler 6zel gereksinimli ¢ocugu olduktan sonra, ¢ocugunun Ozel
gereksinim alani, neleri yapabilecegi, neleri yapmakta zorlanabilecegi, hangi okullara
gidebilecegi, cocugunun haklari, ¢ocuklarinin gelisim ve egitimini hangi yontem ve

tekniklerle nasil destekleyebilecekleri gibi konularda bilgiye ihtiya¢ duymaktadir.

Akcamete ve Kargin (1996) tarafindan 210 isitme yetersizligine sahip ¢ocugu olan anne
ile yapilan ¢alismada, annelerin en fazla ihtiya¢ duydugu alan bilgi gereksinimi boyutu
olmustur. Annelerin %78,3’i cocuguna bazi becerileri nasil 6gretebilecegi konusunda
daha fazla bilgiye ihtiyag duydugu, %77.3’i gocugu ile nasil oynayacagi / nasil
konusacagi hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duydugunu belirtmistir.

Sagiroglu (2006) tarafindan 6zel gereksinimli gocugu olan ebeveynlerin ¢ocuklarinin
devam ettigi Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezinden beklentilerinin incelenmesi
amaciyla yapilan ¢alismada ebeveynler, ¢ocuklar: ile ilgili giiniimiiz teknolojisindeki
gelismeler, ¢esitli ara¢ ve geregler ve yeni 6gretim metotlar1 gibi kendilerinin ulagsmada
glicliik ¢ektikleri konular hakkinda kurum tarafindan belirli zamanlarda ailelere bilgi

verilmesini istediklerini belirtmislerdir.

Destek Gereksinimi: Ebeveynler ¢ocuklarla ilgili sorunlar1 konusabilecekleri kisilere,
daha fazla arkadasa, 6zel gereksinimli ¢ocugu olan diger ebeveynlerle paylasimlarda
bulunmaya, kendilerine vakit ayirmaya, ¢ocugun 6gretmeniyle ¢ocuk hakkinda gériismek
icin daha fazla zamana gereksinimleri oldugunu belirtmiglerdir (Sucuoglu 2010).
Kazandirilan bilgi/beceri ve kavramlarin genellenmesi, yeni becerilerin kazandirilmas,
davranis problemleriyle basa ¢ikma gibi 6zel egitim uygulamalart dolayisiyla ozel
gereksinimli ¢ocugun ebeveynlerinin egitim kurumu ile is birligi igerisinde olmasini

gerekli kilmaktadir.
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Giliniimiizde aile egitimi ve katilimi ¢ok daha fazla 6n plandadir ve diinyada son yillarda
yapilan calismalarda aile egitimi ve katiliminin egitim programlarinin igine entegre
edilmesi diisiincesi daha onem kazanmustir. Ozel gereksinimli ¢ocuklara verilen bilgi,
beceri ve kavramlarin evde tekrarlanarak cocuklarin daha kalic1 sekilde 6grenilmesi
amaciyla, 6gretmenler ve ebeveynlerin iletisim halinde olmasi ve is birligi yapmasi
gerekmektedir. Egitimcilerin bu asamada yasadig1 farkli zorluklar bulunabilmektedir.
Egitimcilerin yasadiklar1 zorluklar, 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynlerin 6zel
egitim hakkinda bilgi diizeylerinin yetersiz olmasi, g¢ocuklara verilen Odevlerin
yaptirilmas: konusunda ebeveynlerin hassasiyet gostermemeleri ve okula yapilan
calismalar1 evde dogru tekniklerle tekrarlamamalari, egitim kurumundan ya da
egitimciden her seyi beklemeleri ve egitim kurumu ile yeterince iletisim igerisinde

olmamalari olarak goriilmektedir (Cetin 2004).

Anne-Baba Egitiminin Onemi: Ebeveynlerin okuldan ve rehberlik ¢alismalarindan farkli
beklentileri olabilir. Bunu bazen agik olarak dile getirebilir, bazen de kendileri bu
isteklerinin farkinda olmayabilirler. Cocuklarin gercek problemlerinin ne oldugunu
bilmek, 6zel gereksinimli gocuklara sahip ebeveynlerin ortak isteklerindendir (Eng vd.

1987).

Bebeklik ve ilk ¢ocukluk donemlerinde, 6zel egitim hizmetleri biitiin aile disiiniilerek
hazirlanmalidir. Bu doénemlerde ¢ocuklarin bakim ve egitimleri, biiyiik oranda ailede
tarafindan gergeklestirilmektedir. Ozel gereksinimli cocugun olmasi, bircok ailede
duygusal ve toplumsal problemlere neden olabilmektedir. Ebeveynlerin yasadigi
problemler, ¢ocugun 6zel gereksiniminin diizeyiyle ilgili olmayabilir. Baz1 durumlarda,
teshisindeki zorluklar nedeniyle, hafif diizeyde bir yetersizlik ailede, ileri diizeyde

yetersizlikten daha fazla strese neden olabilmektedir (Kircaali Iftar 1998).

Ebeveynlerin 6zel gereksinimli ¢ocuklarinin gelisimi ve egitimini desteklemesi,
uzmanlarla is birligi i¢inde olmasi bir¢ok agidan 6nemlidir. Ebeveynler ¢ocuklarinin
giiclii ve zayif yonlerini digerlerinden daha iyi bilmektedir. Ebeveynler 6gretmenin
¢ocuklarini anlamasina ve ona gore egitim plani gelistirmesine katkida bulunabilirler.

Ailenin cocuklarina uygun olabilecek en iyi programin yapilmasinda gorev alarak
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Ogretmene yardimci olmalari, 6zel gereksinimli gocugun egitimine fayda saglamaktadir

(Whiteside Lynch ve Howald Stmms 1988).

2.4.3 Ozel gereksinimli ¢ocuklara saglanan egitim hizmetleri ve destek hizmetler

Ozel gereksinimli olan ¢ocuga yonelik verilen egitimler, gocuklarin engel diizeyine gore
farklilik gostermektedir. Cocuklarin hangi tiir egitimden yararlanacagi rehberlik

arastirma merkezi tarafindan yapilan ayrintili degerlendirme sonucunda belli olmaktadir.

Ozel egitim veren kurumlardan bazilar1 asagida siralanmustir.

Milli Egitim Bakanligi’na Bagl Kurumlar

Bilim Sanat Merkezleri: Okuldncesi, ilkogretim ve ortadgretim kurumlarina devam eden
iistlin yetenekli ¢ocuklara 6rgiin egitim kurumlarinda verilen egitimin yani sira, yetenek
tiirlerine uygun egitimler vermek ve devam eden ¢ocuklarin iistiin yetenek gosterdigi

alanlarda yetismesini amaglayan kurumlardir (Anonim 2009).

Ozel Egitim Okulu Biinyesindeki Anasiniflari

Ilkokul (Gérme Engelli, Hafif Diizeyde Zihinsel Engelli, Isitme Engelli, Ortopedik
Engelli ve Uyum Giigliigii Olanlar)

Ortaokul (Gérme Engelli, Hafif Diizeyde Zihinsel Engelli, Isitme Engelli, Ortopedik
Engelli ve Uyum Giigliigii Olanlar)

Meslek Lisesi (Isitme Engelli ve Ortopedik Engelli)

Ozel Egitim Is Uygulama Merkezi (I1I. Kademe)

Ozel Egitim Mesleki Egitim Merkezi (I1I. Kademe, Gérme Engelli ve Zihinsel Engelli)
Ozel Egitim Uygulama Merkezi (I. Kademe)

Ozel Egitim Uygulama Merkezi (II. Kademe)
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Milli Egitim Bakanligi’na bagh 6zel 6zel egitim kurumlarinda 6zel gereksinimli bireylere
egitim verilmektedir. Ayrica 6zel gereksinimli cocuklara egitim, bakim, tedavi ve gesitli
sosyal hizmetler veren resmi ve 6zel egitim kurumlar, vakif ve dernek gibi sivil toplum

kuruluglar1 bulunmaktadir (Dikici Sigirtmag ve Deretarla Giil 2018).

Bunlarin disinda rehberlik aragtirma merkezi tarafindan uygun bulunan 6zel gereksinimli
cocuklar kaynastirma/ biitiinlestirme yoluyla egitime devam edebilmektedir. Ozel egitim
hizmetleri  yonetmeliginde (2018) kaynastirma/biitiinlestirme yoluyla egitim
uygulamalari, 6zel egitime gereksinim duyan c¢ocuklarin her tiir ve kademede diger
bireylerle iletisim ve etkilesim igerisinde olmalarini ve egitim amaglarini en st diizeyde
gerceklestirmelerini saglamak amaciyla ihtiya¢ duydugu belirlenen gocuklara destek
egitim hizmetleri verilerek akranlariyla beraber tam zamanli ya da 6zel egitim siniflarinda
yart zamanlt olarak verilen egitimdir. Kaynastirma egitiminin farkli modelleri ve

uygulama bi¢imleri bulunmaktadir.

Tam Zamanli Kaynastirma: Ozel gereksinime sahip ¢ocugun kaydinin genel egitim
simifinda oldugu; 6grencinin tiim giin boyunca genel egitim sinifinda, 6gretmeninden

egitim aldig1 durumdur (Anonim 2010).

Kaynak Oda Destekli Kaynastirma: Ozel gereksinime sahip ¢ocugun kaydinin genel
egitim sinifinda oldugu; 6grencinin destege gereksinim duydugu derslerde kaynak odada

ogretmenden destek aldig1 uygulamadir (Ozgiir 2015).

Yar1 Zamanl Kaynastirma: Ozel gereksinime sahip cocugun kaydi 6zel egitim
smifindadir, ¢ocuk basarili olabilecegi derslerde kaynastirma sinifindan egitim

almaktadir.

Tersine Kaynastirma: Yetersizlikleri olmayan ¢ocuklar istekleri dogrultusunda, 6zellikle
okuloncesi egitimde, ¢evrelerindeki kaynastirma uygulamasi yapan o&zel egitim

okullarinda agilacak siniflara kayit yaptirabilir (Anonim 2010).
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Ozel Egitim Sinifi: Okul ve kurumlarda, durumlar1 ayri bir smifta egitim gormeyi
gerektiren 6zel egitim ihtiyaci olan ¢ocuklar icin yetersizlik tiirii, egitim performanslari
ve oOzellikleri dikkate alinarak, Ozel arag-gerecler ile egitim materyalleri saglanarak

olusturulmus siniflardir (Anonim 2015).

Giindiizlii Okul Programi: Ozel gereksinimli gocugun kayd: dzel egitim okulundadir ve

cocuk ayni 0zel gereksinim alanindan ¢ocuklarla egitim almaktadir.

Yatili Ozel Egitim Okulu: Ozel gereksinimli gocugun kaydi 6zel egitim okulundadir ve

geceleri de okulun yatakhanesinde kalmaktadir (Ozgiir 2015).

Ozel gereksinimli cocuklarin ihtiyaglar1 olan destek hizmetlerden yararlanmasi ¢ok
onemlidir. Buna bagh olarak 6zel gereksinimli ¢cocuklarin aldigi destek hizmetler, farkl

terapi ve egitim programlar1 bulunmaktadir.

Dil ve Konusma Terapisi: Basta dil ve konusma bozukluguna sahip ¢ocuklar olmak iizere
dil ve konusma problemi olan ¢ocuklarin katildigi bir terapidir. Ulkemizde dil ve
konusma bozukluklar1 alaninda iiniversiter diizeyde Rektorliige bagli olup, bagimsiz
yapilanmasit ile ilk Dil ve Konusma Terapisi Merkezi olan Eskisehir Anadolu Universitesi
Dil ve Konusma Bozukluklar1 Egitim Uygulama ve Arastirma Merkezi (DILKOM) 4
Ekim 1990’da agilmistir. Dil ve Konusma Bozukluklar1 Egitim Uygulama ve Arastirma
Merkezinde ses bozukluklari, afazi, sesletim-sesbilgisi, kekemelik ve gecikmis dil ve
konusma bozukluklarina yonelik ¢alismalar yapilmaktadir. Terapiler baglamadan 6nce
bireylerden odyolojik ve norolojik muayeneden gegmesi istenmektedir. Tantya sahip olan
bireyler durumlarina bagl olarak bireysel ya da grup terapisi alabilirler. Verilen grup
egitimleri 18-60 ay arasi olan ¢ocuklara yoneliktir ve amag ¢ocuklarla birlikte ebeveyni
ya da ¢ocuga bakim veren kisiyi desteklemektir (Celebi 2005). 2022 y1l1 itibariyle devlet
ve vakif liniversitelerinin Saglik Bilimleri Fakiiltesi’ne bagli dort yillik lisans programi

olan 23 Dil ve Konusma Terapisi B6liimii bulunmaktadir.
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Celebi (2005) tarafindan ¢ocuklar1 dil ve konusma terapisi almakta olan anne-babalarla
yapilan ¢alismada, anne-babalarin genel anlamda bilgilendirilme ve ¢ocuklarinin almis

olduklar1 dil ve konusma terapisine yonelik pozitif tutum i¢cinde olduklar1 belirlenmistir.

Togram ve Mavis (2009) tarafindan ebeveynler, 6gretmenler ve dil ve konusma
terapistleri ile yapilan ¢aligmada, 6gretmenler terapi seanslari sirasinda gozlem yapmayi
ve terapistlerden ¢ocugun terapileri hakkinda bilgi almay1 gerekli gormektedir. Dil ve
konusma terapistleri, cocugun sorunlar1 varsa konugma terapisi ile birlikte pozitif tutum
icerisinde olacagimi diistinmektedir. Ebeveynler terapilerle birlikte c¢ocuklarinin
problemlerine yonelik pozitif tutum gelistirdigini, 6gretmenlerin terapi seanslari sirasinca

gbzlem yapmasini ve 6gretmene terapi konusunda bilgi vermesini istemislerdir.

Aldis (2020) tarafindan ¢ocuklarla ¢alisan egitimci ve hekimlerin dil ve konusma terapisi
meslegine yonelik goriislerini 6grenmek amaciyla yapilan g¢alismada, egitimcilerin
%58,2’sinin, hekimlerin %49,6’sinin herhangi bir uzmana yonlendirme yapmadiklari,
egitimcilerin hekimlere gore dil ve konugsma bozukluklarina 3 yas ve Oncesinde
miidahaleye daha fazla egilim gosterdikleri; dil ve konusma terapistlerinin okullarda

mutlaka yer almasi gerektigi yoniinde goriis bildirdigi belirlenmistir.

Oguz ve arkadaglar1 (2022) tarafindan okul Oncesi Ogretmenlerinin, dil, konusma
bozukluklar1 ve dil ve konusma terapisi meslegine yonelik bilgi ve farkindalik
diizeylerinin belirlenmesi amaciyla yapilan arastirmada okul 6ncesi 6gretmenlerinin, dil
ve konusma terapistleri ile is birligi hdlinde ¢alisma konusunda olumlu goriis bildirdikleri,
ancak meslek ve kapsami hakkinda yeterli bilgiye sahip olmadiklar1 sonuglaria

ulasilmustir.

2.4.4 Aile egitim yaklasimlar

Toplumun 6zel gereksinimli bireyler ve ailesiyle saglikli iletisim ve etkilesim igerisinde

olmasi i¢in ebeveynlerin topluma ve toplumun ebeveynlere uyumunu saglamak, ailelerin
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psikososyal ve maddi problemlerini gidermek ve ozel gereksinimli ¢ocugu olan

ebeveynlere yonelik hassas davranmak gerekmektedir (Ikizoglu 2005).

Ozellikle kaynastirma egitimine devam eden cocuklar ve ebeveynlerini dahil edecek
bigimde okuldncesi donemden itibaren verilen diizenli ebeveyn katilim programlarinin
olusturulmasi gerekmektedir. Aile katilim planlarinin hazirlanmasi, 6zel gereksinimli
bireyler ve ebeveynlerine, 6gretmenlere ve 6zel gereksinimli bireylerle ¢alisan diger
meslek gruplarina, zamanin ve kaynaklarin etkili kullanimi agisindan giiclii katkilar

sunmaktadir (Giil 2007).

Ozel gereksinimli ¢ocuklar egitim konusunda ebeveynle birlikte diisiiniilmelidir ve bu
nedenle ailelere egitim verilmesi ve aile katilimlarinin desteklenmesi gerekmektedir. Bu
sayede ebeveyn verilen egitimi uygular ve §gretmenle isbirligi i¢erisinde olarak ¢gocugun
problemlerine yonelik c¢oziimler gelistirir. Okul-aile isbirligi c¢ocugun gelisiminin
desteklenmesini ve olumlu aile-6gretmen iligkilerinin gelismesini destekler (Ulutasdemir
2007).

Aile egitimi ve rehberlikle ilgili yaklagimlar bulunmaktadir.

Aile egitimi programlar1 ev merkezli aile egitim programlari, okul merkezli aile egitim

programlari ve ev- okul merkezli aile egitim programlar1 seklinde siralanabilir

Ozel gereksinimli gocugun ozellikleri, dzel gereksinim alanmmn 6zellikleri, ¢ocuk
gelisimi ve egitimi, ebeveynlerin faydalanabilecegi egitim, saglik ve bakim gibi
hizmetlere ulasma, ailenin ve 6zel gereksinimli ¢ocugun yasal haklar1 ve ilgili mevzuat
hiikiimleri, 6zel gereksinimli gocugu taniyarak ona uygun beklentiler gelistirme, ¢ocugun
gelisim ve egitimine dahil olma, ¢ocuga yonelik olumlu tutum ve davranis gelistirme,
0zel gereksinimli ¢ocugun sosyal kabuliinii saglama ve ¢ocuklarda beceri ve kavram
gelisimini  destekleme gibi alanlarda aileye bilgi verilmesini icermektedir.

Bilgilendirmeler ailenin 6grenim diizeyleri ve durumlar1 dikkate alinarak yapilmalidir.
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Ebeveynlerin anlayabilecegi ve uygulayabilecegi somut 6rnekler verilmelidir (Anonim

2010).

Ozel gereksinimli gocuklarin ebeveynleriyle yapilabilecek aile katilim calismalari
arasinda aile goriigmeleri, ailelerin siif i¢i etkinliklere katilimi, ebeveyn ile 6gretmenin
iletisimde olmas1 amaciyla telefon goriigmeleri yapilmasi, kisa notlarin yazilmasi ve 6zel

gereksinimli ¢ocugun ¢antasinda yer alan not defterinin kullanilmas1 bulunmaktadir.

Ozel gereksinimli gocuklarin ebeveynleriyle yapilacak calismalar grup calismalari

olabilecegi gibi bireysel ¢alismalar da olabilmektedir.

Bireysel Calismalar/Egitim: Ozel gereksinimli ¢ocuklar1 olan ebeveynlerin ihtiyag
duydugu konularda bireysel ¢alismalar yapilabilir. Ozellikle ¢ocuklarm giinliik yasamda
islevsel olarak kullanabilecegi kavram ve beceri 6gretimlerine dncelik verilmesi, ailenin
giinlik yasam rutinleri belirlenerek, uygun zaman ve evde yer alan materyallerle
calismasinin saglanmasi, Ogretimin gerceklesme diizeyini artirict nitelikte olmasini

saglamaktadir.

Bu tiir programlar, ebeveynlere evde ¢ocuklar ile nasil ¢alisacaklarini, okulda verilen
beceri/kavram egitiminin evde nasil desteklenecegini gostermede fayda saglamaktadir

(Ozsoy vd. 1992).

Grup Egitimi: Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynler bazen yasadiklari sorunlari
kendi kisisel sorunu gibi algilayabilir ve kendini yalniz hissedebilir. Ozel gereksinimli
cocugu olan diger ailelerde de benzer sorunlar yaygin olarak goriilmektedir. Ortak
problemleri olan &zel gereksinimli ¢ocugu olan aileler, bir araya gelebilecekleri

kuruluslara ya da organizasyonlara gereksinim duymaktadir (Atay 2007).

Grup egitimleri veya grup calismalari distintildiigiinde iki yonlii calismadan
bahsedilmektedir. Benzer 6zel gereksinim alanina sahip ebeveynlerle toplantilar ya da

caligmalar diizenlenebilecegi gibi, Ozellikle kaynastirma egitime devam eden oOzel
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gereksinimli ¢ocuklar diisiiniildiigiinde, 6zel gereksinimli ¢ocuklarin normal gelisim

gosteren akranlarinin ebeveynlerine yonelik bilgilendirilme yapilmalidir.

Cocugu kaynastirma egitimine devam eden 6zel gereksinimli ¢ocugun ailelerine yonelik

olarak da gerceklestirebilecek etkinlik bulunmaktadir.

Ailelerle Diizenli Toplant1 Yapmak: Ebeveynlerin kendini egitimin ayrilmaz bir parcasi
olarak hissetmesi, okula yonelik olumlu tutum gelistirmesi ve yalniz olmadiklarini
hissetmesi i¢in ailelerle diizenli toplanti yapmak onemlidir. Bu toplantilarda ailelere
yalniz olmadiklar1 anlatilmali, ¢gocuklarin sosyal kabuliinii saglamak icin yapilabilecekler
aciklanmalidir. Toplantilar diizenlemek 6zel gereksinimli cocugu olan ebeveynlerle
normal gelisim gosteren g¢ocuklarin ebeveynlerinin kaynasmasini, normal gelisim
gosteren ¢ocuklarin ailelerinin 6zel gereksinimlerine yonelik farkindalik gelistirmelerini

desteklemektedir (Batu ve Kircaali iftar 2010, Ozgiir 2015).

Ailelere Bilgilendirici Konusmalar, Seminerler Diizenlemek: Kaynastirma egitimine
devam eden c¢ocuklarin ebeveynlerine yonelik seminerlerin diizenlenmesi ve
bilgilendirici konusmalarin yapilmasi, ailelerin ¢ocuklarinin 6zel gereksinim alani ile
ilgili  ozelliklerini  bilmelerini veya bildiklerini hatirlamalarin1  saglamaktadir.
Bilgilendirme toplantilar1 diizenlenirken ebeveynlerin egitim almak istedikleri konu
basliklari, diizenlenecek toplanti/seminerlere ait istedikleri seminer siklig1, katilabilecegi
giin ve saatler, ulasim ve seminer sirasinda g¢ocuklarm bakimi gibi katilimlarini
etkileyebilecek durumlari 6nceden tespit edebilmek amaciyla ailelerden formlar
araciligiyla bilgi alarak degerlendirilmelidir. Ayrica ebeveynlere, ¢ocuklarinin okulda
ogrendikleri becerileri evde siirdiirmeleri konusunda bilgiler aktarilabilir (Batu ve

Kircaali iftar 2010).

Her Asamada Aileyi Ekibin Igine Almak: Kaynastirma egitiminin basariya ulasmas1 igin,
kaynastirma egitimine devam eden ¢ocugun okulda 6grendigi becerileri evde ailesi ile
dogru sekilde alistirma yapmasi ve ebeveynlerin pekistirmesi gerekmektedir.
Kaynastirma simifinin 6gretmeni aileyle is birligi iginde olmalidir. Ogretmen gocuga

hangi yontem ve tekniklerle nasil bir Ogretim yaptigini aileye anlatmali ya da
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ebeveynlerin gézlem yapmasini saglamali; ailelerden okulda 6gretilen bilgi/beceri ya da
kavrami evde tekrarlanmasini istemelidir. Ayrica evde tekrarlanan egitim etkinlikleri ile
ilgili siklikla ebeveynlerle konusmali, doniit vermeli, gerekli yerlerde diizeltmelidir

(Ozgiir 2015).

2.5 Tlgili Caligmalar

Von Gontard ve arkadaglar1 (2002) tarafindan Frajil X sendromlu (FXS) kirk dokuz
erkek, Spinal Miiskiiler Atrofili (SMA) 46 erkek ve kontrol grubunda 32 erkek ile yapilan
caligsmada, Frajil X sendromlu ¢ocuklarin %81.6'sinda ve SMA’l1 cocuklarin %10.9'unda
psikiyatrik tani bulunmus, en sik goriilenlert DEHB (FXS: 36) ve Ayrilik Kaygisi
Bozuklugu (SMA: 4) olmustur. Toplamda, her iki grupta ebeveyn stresi kontrol grubuna
kiyasla daha yiiksek, Frajil X sendromlu ¢ocuklarin ailelerinde ebeveyn stresi SMA

ailelerine gore anlamli derecede yiiksek bulunmustur.

Batu ve arkadaslar1 (2004) tarafindan yapilan ¢alismaya 1996-1997 6gretim yilinda Kiz
Meslek Lisesinde gorev yapmakta olan 19 O6gretmen katilmistir. 11 Ogretmen,
ebeveynlerinin g¢ocuklariin egitimine katkisinin degerli oldugunu ve kendi islerini
kolaylastirdigini sOylemislerdir. Bircok 6gretmen, kaynastirma egitimine devam eden
Ogrencilerin  ebeveynlerinin okula siklikla geldiklerini, ¢ocuklariyla siirekli
ilgilendiklerini, ¢ocuklarina ders calistirdiklarin1 ve dgretmenlere yardimer olduklarinm
belirtmislerdir. Bes 6gretmen anne babalarin ¢ok “israrli” oldugunu, dort 6gretmen anne-

babalarin “ilgisiz” oldugunu belirtmistir.

Brehaut ve arkadaslar1 (2004) tarafindan serebral palsili cocuklara birincil diizeyde bakim
veren 468 katilimci ile yapilan ¢alismada, elde edilen veriler daha dnce yapilan Kanada
Ulusal Niifus Sagligr anketi ve Ulusal Cocuk ve Genglik Boylamsal Calismast ile
karsilastirilmistir. Caligmadan elde edilen bulgulara gore serebral palsili ¢ocuklara bakim
veren bireylerin daha diisiik gelire sahip oldugu, daha yiiksek oranda psikolojik ve saglik

sorunlar1 yasadigi belirlenmistir.
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Kircaali Iftar (2004) tarafindan yapilan arastirmada, Kiigiikk Adimlar Gelisimsel Geriligi
Olan Cocuklara Yonelik Erken Egitim Programi 1997-1998 yil1 Eskisehir uygulamasina
katilan ailelerin programla ilgili goriisleri alinmistir. Programa katilan aile tiyelerinin
cogu, cocuklarmin biiylik ilerlemeler gosterdigini, becerilerinin desteklendigini ve
cocuklarinin problem davraniglarinin azaldigini, kendilerinin ebeveynlik becerilerinin
arttigin1 belirtmislerdir. Ailelere verilen rehber desteginin faydali bulundugu ortaya

¢ikmustir.

Uguz ve arkadaglar1 (2004) tarafindan yapilan arastirmada 29 mental reterdasyon, 26
otizm ve 25 serebral palsili anneler ile 89 normal gelisim gosteren cocuklari olan
annelerin anksiyete, sinir ve stres durumlar1 6lglilmistiir. Arastirmada 6zel gereksinimli
cocugu olan anneler, 6zel gereksinimli ¢gocugu olmayan annelere oranla ¢ocuklarinin
kendilerine daha fazla bagimli oldugunu, bu durumun aile yasantilarina daha fazla

sorumluluk ytiikledigini ve stres yasadiklarini belirtmislerdir.

Raina ve arkadaslar1 (2005) tarafindan serebral palsili gocuga bakim veren 468 kisiyle
yapilan c¢alismanin sonuglarina goére, daha yiiksek diizeyde davranis sorunlari
goriildiigiinde, serebral palsili ¢ocuga bakim verenlerin psikolojik ve fiziksel sagligi
olumsuz yonde etkilenirken, daha az ¢ocuk davranig sorunu, daha yiiksek benlik algist ve

stresi yonetme yeteneginin daha yliksek olmastyla iligkili bulunmustur.

Dibek ve Giiven (2006) tarafindan 131 06zel gereksinimli ¢ocuk annesiyle, 06zel
gereksinimli ¢ocuklarda tanilama ve gelisimin takibi siirecine iliskin goriislerini
belirlemek amaciyla yapilan c¢alismanin sonucglarina gore, tanilanma siirecinde
uzmanlarin aileleri yeterince bilgilendirmedigi, ebeveynlerin duygularini 6nemsemedigi,
ailelerin tanilanma siirecinde vakit kaybi1 olarak diisliniildiigii ve ailelerin ¢ocuklarinin

gelisimlerinin tartigildig1 bir ortamda bulunmadiklari ortaya ¢ikmuistir.

Mercer ve arkadaslar1 (2006) tarafindan OSB’li ¢ocuklar1 olan 41 ebeveynin OSB’nin
nedenlerine yonelik algilarini incelemek amaciyla yapilan calismada, ebeveynler

OSB’nin nedenlerini %90.2 oraninda genetik, %68.3 oraninda perinatal faktorler, %51.2
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oraninda diyet, %43.9 oraninda dogum Oncesi faktorler ve %40 oraninda asilar olarak

belirtmistir.

Coskun ve Akkas (2009) tarafindan Rehberlik Arastirma Merkezine engelli cocuklarinin
egitsel tanilama ve degerlendirmesi i¢in bagvuran 150 anne ile yapilan ¢alismaya gore
annelerin yalniz birakilmadiklarinda ve annelere destek olundugunda daha az siirekli
kaygi hissettikleri belirlenmistir. Ozel gereksinimli gocugu olan annelerin yaslari arttik¢a
strekli kaygi diizeylerinin yiikseldigi ve sosyal destek algilarinin ise dustiigii
goriilmiistiir. Annelerin 0grenim diizeyi ve gelir diizeyleri arttikga, stirekli kaygi

diizeylerinin azaldig1 ve sosyal destek algilama diizeyinin artti§1 gézlenmistir.

Selkirk ve arkadaslar1 (2009) tarafindan OSB’li ¢ocuklar1 olan ebeveynlerle yapilan
calismada ebeveynlerin %76’s1 OSB’nin genetik nedenlerden kaynaklandigini, iki ya da
daha fazla otizmli ¢ocugu olan ebeveynlerin bir otizmli ¢ocugu olan ebeveynlere gore

otizmli ¢ocuk sahibi olma risklerini daha yiiksek algiladiklarini belirtmislerdir.

Mutlu ve arkadaslar1 (2010) tarafindan yapilan arastirmaya degisik seviyede serebral
palsili olan 62 cocuk ve anneleri katilmistir. Hafif diizeyde ¢ocugu olan annelerin

depresyon diizeyleri, orta diizeyde ¢ocugu olan annelerden daha az bulunmustur.

Chen ve arkadaglar1 (2012) tarafindan 49 Cinli Amerikalinin genetik testlere yonelik
diisiincelerinin incelendigi ¢alismada, katilimcilarin yaklagik beste biri fetlislerine genetik

test yaptirma diigiincesini reddetmesine ragmen, cogu genetik testleri desteklemislerdir.

Ozmen ve Cetinkaya (2012) tarafindan dzel gereksinimli ¢cocuklari olan 106 ebeveynle
yapilan arastirmada, ebeveynlerinin karsilastiklar1 problemler, 6zel gereksinimli
¢ocugunun bakiminda yardimci olabilecekleri kisilerin olmamasi (%88.7), ¢ocugun
gelecegine yonelik kaygi duyma (%82.1), aile i¢i uyumsuzluk (%52.9), hayatlarinda 6zel
gereksinimin olmasiyla yasamlarinin sinirlanmasi (%49.1), 6zel gereksinimli ¢ocugun

saglik problemlerinin tedavisinde karsilasilan problemler (%42.5), 6zel gereksinimli
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¢ocugun bakimimin ek masrafa yol agmasi (%25.5) ve ailenin 6zel gereksinim nedeniyle

birbirini suglamasi (%17.9) olarak belirlenmistir.

Fido ve Al Saad (2013) tarafindan Kuveyt’te 120 otizmli ¢ocugun ebeveyni ve 125
kontrol grubunda yer alan ebeveynle yapilan ¢alismada, babalarin depresyon puanlarinda
anlaml bir farklilik g6zlenmezken, otizmli cocugu olan annelerin %32.3'tinde depresyon,
%41.5'inde disfori (kendini iyi ve mutlu hissetmeme, yasamdan zevk alamama durumu),
kontrol grubundaki annelerin %10'unda depresyon ve %16'sinda disfori gézlenmistir,
ayrica bekar annelerin depresyon diizeyleri, partnerle yasayan annelere gore daha yiiksek

bulunmustur.

Selimoglu ve arkadaslarinin (2013) otizmli ¢ocugu olan ebeveynlerin, ¢ocuklarina otizm
tanis1 konulma siirecine yonelik goriislerini almak amaciyla yaptiklari ¢alismaya, yaslari
2-12 arasinda degisen otizmli ¢ocuklara birincil bakim veren durumdaki 50 ebeveyn
katilmistir. Aragtirmanin sonucuna gore ebeveynler goriislerini, cocuklarinin gelisimdeki
farkliliklar1 gorerek belirtilerden siiphelendigi zaman ile taninin konulmasi arasinda
gecen zaman farki, uzmanlarca yapilan degerlendirmelerin sinirli olmasi, ebeveynlerin
bilgi, egitim ve psikolojik ihtiyaglarina gore verilen destek hizmetlerin yetersiz olmast ile
cocuklara ve ebeveynlere sunulan 6zel egitim hizmetlerinin biitiinliigliniin olmamasi

olarak belirtilmistir.

Cuccaro ve arkadaslar1 (2014) tarafindan OSB’li ¢cocuklar i¢in genetik testlerin ve buna
karsilik gelen genetik hizmetlerin kullanimin1 degerlendirmek amaciyla OSB’li ¢ocugu
olan 397 ebeveynle yapilan ¢calismada, ebeveynlerin %41.2°si OSB’li cocuklarina genetik

test yapildigini ve %21.3°1 genetik uzmanina sevk edildigini belirtmistir.

Kulbas (2015) tarafindan grupla psikolojik danigsma uygulamasinin otizmli ¢ocugu olan
annelerin 6zyeterlilik ve umutsuzluk diizeylerine etkisinin incelenmesi amactyla 3-17 yas
aras1 O6zel gereksinimli ¢cocugu olan 16 anne ile yapilan ¢alismada 6n test-son test kontrol
gruplu deneysel model kullanilmigtir. Deney grubunda yer alan annelere grupla psikolojik
danisma programi uygulanirken, kontrol grubundaki 8 anneye grupla psikolojik danigsma

programi uygulanmamigtir. Aragtirma sonunda deney grubunda olan annelerle yapilan
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grupla psikolojik danisma uygulamasinin otizmli gocugu olan ebeveynlerin umutsuzluk

diizeylerini azalttig1, 6z yeterlilik diizeylerini yiikselttigi bulunmustur.

Manee ve arkadaslar1 (2016) tarafindan Kuveyt’te 6zel gereksinimli ¢ocugu olan 71 ve
normal gelisim gosteren ¢ocugu olan 86 annenin yasam kalitesini karsilagtirmak amacryla
yapilan ¢alismada, 6zel gereksinimli ¢cocugu olan annelerin fiziksel saglik, psikolojik
refah, sosyal iligkiler ve g¢evreyi iceren yasam kalitelerinin normal gelisim gdsteren

cocugu olan annelere gore oldukea diisiik oldugu goézlenmistir.

Johannessen ve arkadaslar1 (2017) tarafindan Norveg¢’te otizm spektrum bozukluguna
sahip cocugu olan 1455 ebeveynin klinik genetik testlere yonelik diistincelerini incelemek
amaciyla yapilan calismada, ebeveynlerin %65°1 genetik testleri otizmli cocugu olanlara
ve %48’1 ¢ocugun gelisimi normalden saptiginda, %36’°s1 hamilelikten dnce yapilmasini

tercih etmislerdir.

Ersoy Quadir ve Temiz (2018) tarafindan 122 6zel gereksinimli ¢ocuk annesiyle yapilan
calismada Ogrenim diizeyi diisiik, aile geliri az, cocuk sayis1 fazla olan ve o6zel
gereksinimli cocugun bakiminda bireysel yardim almayanlarin maddi gereksinimlerinin
daha fazla oldugu belirlenmistir. Ogrenim diizeyi diisiik ve yakinlarindan bireysel bakim

destegi almayan annelerin bilgi gereksiniminin daha yiiksek oldugu bulunmustur.

Hjorth ve arkadaslar1 (2018) tarafindan 51 SMA’ll ¢ocugu olan ebeveynin SMA’l1
cocuklarla calisan saglik uzmanlarina tavsiyelerini arasgtirmak amaciyla yapilan
calismada, ebeveynler, saglik uzmanlarmin hastalia 6zgii bilgilerini artirmalarini,
ebeveynlere cocuklari konusunda uzman olarak davranmalarimi ve 6zellikle ¢cocugun
vakasinin saglik uzmanlarinin yetkinligini gelistirmek i¢in bir firsat olarak kullanildig1

durumlarda aileye saygili davranmalarini belirtmistir.

Kiiciik ve Kiiciik Alemdar (2018) tarafindan bedensel ve zihinsel yetersizlige sahip
cocuklar1 olan 184 anne ile yiiriitiillen calismada, zihinsel yetersizli§i ¢cocugu olan

annelerin yasam doyumu bedensel yetersizligi ¢ocugu olan annelerden anlamli diizeyde
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diisiik bulunmustur. Calismayan annelerin depresyon puanlari ¢alisan annelerden anlaml

diizeyde yiiksek bulunmustur.

Wang ve arkadaslar1 (2018) tarafindan 6-14 yaslar1 arasinda Cin’de otizmli 433 ve
Hollanda’da otizmli 492 ¢cocugun karsilastirildigi calismaya gore, Cin’de ve Hollanda’da
calismaya katilan otizmli erkek ¢ocuklarin sayist kiz cocuklarindan daha yiiksek
bulunmustur. Ortalamalar incelendiginde Cin’de ilk belirtiler 2.5 yasinda, Hollanda’da
ise 3.2 yasinda goriilmiis, Cin’de tan1 3.3 yasinda konulurken, Hollanda’da ortalama tani
konulma yas1 5 olarak degerlendirilmistir. Ayrica Hollanda’da erkek ¢ocuklara tani
konulma ortalamas1 3 yas, kiz cocuklarinda ise 3.8 yas olarak belirtilmistir. I1k belirtilerin
ortaya ¢ikmasi ve tani1 konulmasi arasinda gegen zaman ise Cin’de 9 ay, Hollanda’da ise

1.9 yil olarak degerlendirilmistir.

Yazict ve Akman (2018) tarafindan 20 okul dncesi 6gretmeni ile otizmli ¢ocuklarin
kaynastirilmasina iligkin yapilan ¢alismada 6gretmenler genel olarak otizmi bildiklerini,
siniflarinda otizmli bir kaynastirma 6grencisinin bulunmasini istediklerini, siniflarina
otizmli bir kaynastirma Ogrencisi geldiginde Oncelikle onu tanimaya calisacaklarini,
aileleriyle iletisimde olacaklarini, cocuga yonelik egitim programi diizenleyeceklerini ve
normal gelisim goOsteren ¢ocuklara ve onlarin ailelerine siniflarindaki otizmli g¢ocuk

hakkinda bilgi vereceklerini belirtmislerdir.

Balci1 ve arkadaslar1 (2019) tarafindan zihinsel engelli gocugu olan 160 anne ile yliriitiilen
caligmada annelerin %48.8’1 ¢ocuklarinin bakimina yardim edebilecek birilerinin
bulunmadigini, %61.9’u yasanan durumu takdir-1 ilahi olarak gordiigiini, %352.5’1
caresizlik, %48.1°1 saskinlik, %38.8’1 hayal kirikligi, %31.3°1i sok, %16.9’u ofke,
%14.4°1 ise sucluluk hissettigini, %13.1’inin basgkalarin1 sugladigini, %12.5°i intihar
diisiincesine sahip oldugunu ve %28.1°1 depresyon yasadigini belirtmis, bircok anne
gelecege endise ile baktigini, yiklerinin katlanilamayacak kadar agir oldugunu
diistindiiklerini ve saglikla ilgili profesyonel kisilerden bilgi ve destek istediklerini ifade

etmislerdir.
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Yiiksel ve Tanriverdi (2019) yaptiklar1 ¢alismada, otizm ve zihinsel yetersizligine sahip
cocugu olan ebeveynlerin sosyal yasamlarinda karsilastiklar1 sorunlar ve bunlarla bas
etme yontemlerini saptanmay1 amaglamislardir. 6 anne ve 4 baba ile yapilan ¢caligmada
anne ve babalar sosyal kabul ve destek gdrmeme, engelin bulasici hastalik olarak
goriilmesi, etiketlenme/ damgalanma ve 6zel gereksinimli olmanin kendi sorunlartrymis
gibi goriinmesini karsilastiklar1 sorunlar olarak ifade etmislerdir. Yasadiklar1 sorunlarla
bas etme yolu olarak verdikleri cevaplar arasinda derneklesme ve 6zel gereksinimli

¢ocugu olan diger ebeveynlerle sosyallesme bulunmaktadir.

Zhao ve arkadaslar1 (2019a) tarafindan 552 OSB’li ¢ocugu olan ebeveynin genetik test
deneyimlerinin incelendigi calismada, ebeveynlerin %22.5’inin OSB’li ¢ocuklarina OSB
testi yaptirdig belirlenmistir. Cocuklarina test yaptiran ebeveynlerin %37.6's1, OSB’li
cocuklarina yapilan testlerin OSB’li ¢ocuklari i¢in yararli olmadigint ve saglik hizmeti
saglayicilartyla hos olmayan test tecriibeleri nedeniyle olumsuz deneyimler yasadigini
belirtmistir. Ebeveynlere genetik testler konusunda ikna edici bilgilendirme yapilmasi

gerektigi vurgulanmustir.

Arslan (2020) tarafindan otizmli cocugu olan 300 ebeveynle yapilan ¢alismada babalarin
dayaniklilik seviyesi annelere gore daha yiiksek bulunmus ve ebeveynlerin en fazla

psikolojik destege gereksinim duydugu belirtilmistir.

Ayhan ve arkadaglar1 (2020) tarafindan yapilan ¢alismada, otizm spektrum bozukluguna
sahip cocuklar1 olan 951 ebeveynin genetik testlere iliskin goriisleri incelenmislerdir.
Arastirmaya katilan ebeveynlerin %87,6's1 OSB'lerin nedenini agiklayabilirse, %93'i
gelecekte daha iyi bir tedavi gérmeye yardimei olacaksa genetik test yaptirmayi kabul
edeceklerini belirtmislerdir. Ebeveynlerin %84,2'si erken tani igin Onerilen genetik

testlerin onemli oldugunu belirtmistir.

Belter ve arkadaslari (2020) tarafindan SMA’dan etkilenen bireyler ile SMA’l1 bireylere
birincil bakim veren 478 katilimciyla yapilan ¢alismada, daha az siddetli SMA formundan
etkilenenler ve daha yiiksek fonksiyonel statiiye sahip olanlar, daha yiiksek saglikla ilgili

yasam kalitesi ve daha disiik is verimliligi ve aktivite bozuklugu bildirmislerdir.
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Etkilenen tiim bireyler, genel poplilasyondan daha yiiksek yorgunluk seviyeleri

belirtmislerdir.

Evkaya Acar ve arkadaslar1 (2021) tarafindan SMA’l1 cocugu olan 34 ¢ocugun birincil
bakicistyla ailelerin bakim yiiklerini, ihtiyaglarii ve beklentilerini degerlendirerek
karsilastiklar1 sorunlar1 ortaya ¢ikarmay1 amaglayan ¢alismaya gore, birincil bakicilarin
%350’si1 ailedeki sorunlar hakkinda konusacak birine ve %47.1°1 ailenin zor zamanlarda
birbirini nasil destekleyecegini 6grenmeye ihtiya¢ duymaktadir. Tip 1'de yas biiyiidiik¢e
ve kardes sayisi arttik¢a bilgi ihtiyacinin azaldigi, genel destek ve sosyal hizmet ihtiyaci
arttikca cevresel agiklama ihtiyacinin arttig1 ve erkekler icin ¢evresel agiklama yapmanin

daha zor oldugu saptanmustir.

Yao ve arkadaslar1 (2021) tarafindan SMA'l ¢ocuklarin ve bakicilarinin yasam kalitesini
6lgmeyi amaglayan, 26 SMA tip I, 56 SMA tip II ve 19 SMA tip III olmak {izere gocuga
birincil bakim veren 101 katilimei ile yapilan galismada, tip I ve tip I SMA'l1 ¢ocuklarda
ve bakicilarinda, tip III SMA'lh ¢ocuklara kiyasla yasam kalitesi nispeten zayif

bulunmustur.

Zhang ve arkadaslar1 (2021) tarafindan Tayvan'da OSB’li 39 cocuk ebeveyni ile yari
yapilandirilmis goriismelerle genetik testlere yonelik algilarim1 belirlemek amaciyla
yapilan arastirmada, ebeveynlerin %74,4°1i genetik testleri, OSB etiyolojisini netlestirme,
iyi bilgilendirilmis aile planlamasi, OSB arastirmasina katkida bulunma ve erken OSB
tespit ve miidahalesi gibi gerekgelerle desteklemistir. Ebeveynlerin %17,9’u genetik
testlere kars1 ¢ikmistir. Karsi ¢ikanlar, temel kaygilarinin genetik testin hi¢bir degeri
olmadig, aile gatismasi olma potansiyeli ve maddi zorluklarla ilgili algilarla oldugunu
bildirmislerdir. Calisma sonucunda, egitim ve danismanlia ebeveyn erisimini artirma ve

Tayvan ulusal saglik sigortasinin kapmasina genetik testlerin dahil edilmesi 6nerilmistir.

Aptoul Chalim (2022) tarafindan 6zel gereksinimli ¢ocuklara sahip 226 ebeveynin aile
stres diizeyi ile aile yilmazlik diizeylerinin incelendigi ¢alismada, annelerin stres diizeyi
babalarinkinden anlamli diizeyde yiiksek; gelir diizeyi yiiksek olan ebeveynlerin gelir

diizeyi distik olanlara gore stres diizeylerinin daha diisiik oldugu bulunmustur.
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Deng ve arkadaglar1 (2022) tarafindan 18 SMA’ll ¢ocugu olan ebeveynle yapilan
calismada, ebeveynlerin %94.4’li, Amerika Birlesik Devletleri’nde 2018’de yenidogan
taramasina SMA’nin dahil edilmesinin pozitif oldugunu, ¢iinkii bu durumun daha erken

tedavide daha iyi sonuglara izin verebilecegini belirtmistir.

Lanfeldt ve arkadaslar1 (2022) tarafindan SMA bakici yiikiiniin yayinlanmig kanitlarini
gozden gecirmek, sentezlemek ve derecelendirmek amaciyla 10 iilkeden 15 ¢alismanin
incelendigi arastirmada, SMA'da bakimin, saglikla ilgili yasam kalitesinin azalmasi, aile
islevinin bozulmasi, depresyon ve anksiyete, zorlanma ve finansal stresin yani sira is

hayat1 ve iiretkenlik lizerinde 6nemli bir etki ile iligkili oldugu bulunmustur.

Li ve arkadaslar1 (2022) tarafindan OSB’li cocuklarin 453 ebeveyni ile yapilan ¢alismada,
ebeveynlerin % 66.8’1 OSB tanisi konan ¢ocuklara, % 64.5’1 OSB o6zelliklerine sahip tim
cocuklara OSB genetik testi yapilmasi gerektigini, %60.5’1 OSB’li bir ¢ocugun biyolojik
annesinin, % 60.9’u biyolojik babasinin genetik test yaptirmasi gerektigini belirtmistir.
Ebeveynlerin %51.5’1 OSB’li ¢ocugun kardeslerinin OSB genetik testinden ge¢mesi
gerektigini belirtmistir.

Yapilan ¢alismalar incelendiginde 6zel gereksinimli ¢ocuklari olan ebeveynlerin normal
gelisim gosteren cocugu olan ebeveynlere gore daha farkli sorunlar yasadigi
goriilmektedir. Ozel gereksinimli ¢ocugu sahip olmak bircok aile icin bilinmeyen bir
durumdur ve bu siiregte ebeveynler ne yapacaklarini ne diistineceklerini, durumu nasil

kavrayacaklarini bilememektedir.

Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynler kendilerini yalniz hissedebilmekte, sosyal
cevreden uzaklasabilmekte, farkli durum ya da kisileri suglayabilmektedir. Ebeveynler
bu siirecte kendilerini daha yiiksek diizeyde stresli hissetmekte, psikolojik olarak

etkilenmekte ve daha fazla psikolojik destege ihtiyag duymaktadir.

Ozel gereksinimi ¢ocugu olan ebeveynler bu siiregte olumsuz ydnde etkilendiginden

iletisimde daha kirillgan olabilmekte ve kendilerini savunma ihtiyaci igerisinde
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hissedebilmektedir. Ebeveynler ¢ocuklarinin 6zel gereksinim alanlar ile ilgili dogru

bilgilere ve hassas bir sekilde bilgilendirilmeye ihtiya¢ duymaktadir.

Ozel gereksinim alanlarina bagli olarak ebeveynler psikolojik, sosyal ve fiziksel saglik
yoniinden etkilenebilmektedir. Ozellikle gocuklar1 bedensel yetersizlige sahip olan

ebeveynlerin fiziksel sagligi, daha fazla olumsuz yonde etkilenebilmektedir.

Ebeveynlerin karsilastiklar1 bir diger sorun maddi yetersizlik olarak goriilmektedir.
Cocuklarin bakim ve tedavilerinin pahali olmasi, ebeveynlerin is degisikligi yapmak

zorunda kalmalar1 ailelerin maddi durumunu olumsuz yonde etkileyebilmektedir.

Ebeveynler cocuklarinin 6zel gereksinim alanlarina iliskin yanlis bilgi ve inaniglara sahip
olabilmekte, bilgi kirliliginden olumsuz yonde etkilenebilmekte, cocuklarmin 6zel

gereksinimli olmasi ile ilgili dogru olmayan inanglar gelistirebilmektedir.

Calismalar incelendiginde ebeveynlerin genetik testlere yonelik diisiincelerinin olumlu
oldugu, ancak bazi ebeveynlerin genetik testler konusunda bilgi eksikligi, yasanan
olumsuz deneyimler, iicretsiz olmamasi gibi nedenlerle genetik testlere mesafeli

yaklastig1 goriilmektedir.

Yapilan calismalar incelendiginde sonug olarak, ebeveynlere daha fazla maddi destek
verilmesi, psikolojik destek saglanmasi, 6zel gereksinim alanlar ile ilgili dogru bilgilerin
hassas olarak verilmesi, benzer 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynlerle grup
toplantisi/egitim diizenlenmesi ve ebeveynlere danigmanlik hizmetlerinin verilmesi ve
genetik testler konusunda farkindaligin artirilarak genetik danigsmanliin yayginlasmasi,
genetik testlerin daha ulagilabilir ve iicretsiz olarak yapilmasinin 6nemli oldugu

goriilmektedir.

51



3. MATERYAL VE YONTEM

Bu arastirmada, 18 yas altinda otizm spektrum bozuklugu, serebral palsi, SMA ve down
sendromlu ¢cocugu olan ebeveynlerin 6zel gereksinimli ¢cocugunun olmasiyla etkilendigi
alanlar, aldiklar1 ve almak istedikleri bilgi ve destekler ile genetik testlere yonelik

diisiincelerinin incelenmesi amaglanmistir.

3.1 Arastirmanin Deseni

Bu arastirmada tarama modelleri icerisinde yer alan iliskisel tarama modeli kullanilmstir.
Tarama modelleri genel olarak var olan durumu ya da gercekligi oldugu gibi arastirip
aciklamay1 hedefleyen yaklagimdir (Simsek 2018a). Arastirmaya konu olan olay, birey
ya da nesne kendi kosullar1 i¢inde oldugu gibi tanmimlanmaya calisilir. Iliskisel tarama
modelleri, iki veya daha fazla sayidaki degisken arasinda birlikte degisimin varligini

ve/veya derecesini belirlemeyi amaglayan arastirma modelleridir (Kuzu 2013).

Arastirmada ebeveynlerin 6zel gereksinimli cocugunun varligiyla etkilendigi alanlar,
aldiklar1 ve almak istedikleri bilgi destekler ile genetik testlere yonelik diisiincelert;
oncelikle cocuklarin 6zel gereksinim alanlari olmak iizere, ebeveynlerin yas, cinsiyet,
ogrenim diizeyi, calisma durumu, anne/ baba birliktelik durumu, aile yapisi, 6zel
gereksinimli ¢ocugu 6grenme zamani ile 6zel gereksinimli ¢ocugun yasi, cinsiyeti, 6zel
gereksinimine eslik eden hastalik/engel tiirli varligi, tibbi cihaz kullanma durumu ve

cocugun egitim alma durumu gibi durumlar agisindan incelenmistir.

3.2 Calisma Grubu

Arastirmanin ¢alisma evrenini, serebral palsi, SMA, down sendromu ve otizm spektrum

bozuklugu tanisi alan ¢ocuklarin ebeveynleri olusturmustur.

Tiirkiye’de 18 yas altinda Serebral Palsi, SMA, Down Sendromu ve Otizm Spektrum

Bozuklugu tanis1 alan ¢ocuklara ait veriler net olmamakla birlikte, 6zel gereksinimli
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cocuklar ile ilgili yapilan istatistiksel calismalar incelendiginde (TUIK); 6zel
gereksinimli ¢ocuklarin gérme, duyma, yiirime, 6grenme ve konusmada zorluk ¢eken

cocuklar olarak siniflandirildigi goriilmektedir.

TUIK’in (2020b), 2-14 yas aras1 ¢ocuklarda engellilikle ilgili 2019 yili istatistiklerine
gore, gormede zorluk ¢eken ¢cocuklar niifusun %2.2’°sini; duymada zorluk ¢eken ¢ocuklar
niifusun %2’sini; yiiriimede zorluk ¢eken ¢ocuklar niifusun %1.4’iinii; 6grenmede zorluk
¢eken gocuklar niifusun %1.5’ini ve konusmada zorluk ¢eken ¢ocuklar niifusun %1.1’ini

olusturmaktadir.

Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi biinyesinde kamu kurum ve
kuruluslarindaki engelli saglik kurulu raporlarini esas alan Ulusal Engelli Veri Sistemi
olusturulmustur. Sistemde engel gruplar1 olarak, gérme, isitme, dil ve konusma,
ortopedik, zihinsel, ruhsal ve duygusal, sliregen hastalik yer almaktadir. Ulusal Engelli

Veri Sistemine gore 0-19 yas arast 401.539 engelli bulunmaktadir (Anonim 2020a).

2002’de engelli niifusun i¢indeki 0-19 yas arasi engelli cocuk orani, %8.8 olarak rapor
edilmistir. Bu orana ortopedik, gorme, isitme, dil ve konusma gii¢liigii, zihinsel engelli

ve siiregen hastaligi olanlar dahil edilmistir (Anonim 2002).

Tirkiye’de yapilan calismalar incelendiginde 6zel gereksinimli ¢ocuklarin farkl sekilde
gruplandiklari, 18 yas alt1 serebral palsi, SMA, down sendromu ve otizm spektrum
bozuklugu olan ¢ocuklarin sayilarmna iliskin bir ¢aligmanin olmadig1 goriilmektedir. Bu

sebeple bu galismanin evreni tam olarak bilinmemektedir.

Orneklem biiyiikliigiiniin hesaplanmasina dair ¢alismalar bulunmaktadir. Saunders ve

arkadaslarinin (2007) gelistirdikleri 6rneklem hesaplamasi ¢izelge 3.1°de yer almaktadir.
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Cizelge 3.1 Giiven diizeyinde farkli popiilasyon boyutlar1 i¢in 6rneklem biiyiikligii
(Saunders vd. 2007)

Evrenin Bilyiikliigii %5 %1
50 44 50
250 151 244
500 217 475
1000 278 906
10 000 370 4899
100 000 383 8762
1000 000 384 9513

Tirkiye’de yasayan 18 yas altinda serebral palsi, SMA, down sendromu ve otizm
spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklarin sayist tam olarak bilinmese de ¢izelge
incelendiginde evrenin biiyiikliigliniin  1.000.000 oldugu durumlarda %095 giiven
diizeyinde kabul edilebilir 6rneklem biytkliginin 384 kisiden olusabilecegi
goriilmektedir. Bu ¢alismada 18 yas altinda serebral palsi, SMA, down sendromu ve

otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklari olan 717 ebeveyne ulasilmistir.

Bu calismada amagli 6rnekleme kullanilmaktadir. Amagh 6rnekleme arastirma yapilacak
ana kitlede aragtirmanin amacina en uygun grubun se¢ilmesidir. Bu yontemde 6rneklem
tamamen arastrmacimin ulasmak istedigi hedefle ilgilidir. Orneklem belirlenirken
arastirma sorununa en uygun olan dgelerin se¢imine 6zen gosterilir. Burada arastirmaya
yardimci olacak kisi ve kurumlar belirlenir ve sadece belirlenen kisi ya da kurumlardan

veriler toplanir (Padem vd. 2012, Simsek 2018b).

Aragtirmanin Tirkiye genelinde yapilmasi hedeflenmis, bu sebeple Tiirkiye genelinden
veriler toplanmak amac¢lanmistir. Alinan 6rneklemin Tiirkiye genelini yansitmasi igin
oncelikle Tiirkiye’de bulunan serebral palsi, SMA, down sendromu ve otizm spektrum
bozuklugu ile ilgili vakif ve dernekler basta olmak iizere engelli dernekleri ile ozel
gereksinimli ¢ocuklarin ebeveynlerinin bulundugu sosyal medya aglar1 ve gruplari
araciligryla 6rnekleme ulagilmasi hedeflenmistir. Bu amagla Tiirkiye’de bulunan yaklasik
300 engelli dernegi ile iletisime geg¢ilmis, ¢alisma hakkinda bilgi verilmis, ¢aligmanin
orneklemini kapsayan ve ¢aligmaya katilmaya goniillii olan dernek tyeleriyle ¢alisma

yuriitiilmiistiir. Ayrica 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezleriyle iletisime gegilerek
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calisma hakkinda bilgi verilmis ve aragtirma kapsaminda bulunan ve ¢calismaya katilmaya
gonilli olan ebeveynler Ornekleme dahil edilmistir. Arastirmanin caligma grubunu
olusturan ebeveynlerin ¢cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore aile i¢indeki rollerine

iliskin dagilimlar ¢izelge 3.2’de verilmistir.

Cizelge 3.2 Calisma grubunda yer alan ebeveynlerin c¢ocuklarin 6zel gereksinim
alanlarma gore aile icindeki rollerine iliskin dagilimlar

SP SMA DS OSB Toplam
n % n % n % n % n %
Aile Anne 86 768 25 758 125 801 323 776 559 78.0

icindeki “Bahs 26 232 8 242 31 199 93 224 158 220

rol Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Cizelge 3.2°de calismaya katilan ebeveynlerin aile igindeki rolii bulunmaktadir.
Calismaya katilan ebeveynlerin  %78’ini  (n=559) anneler, %22’sini babalar
olusturmaktadir. Down sendromlu ¢ocugu olan ebeveynlerin %80.1’1ini, otizmli ¢ocugu
olan ebeveynlerin %77.6’s1n1, serebral palsili olan ebeveynlerin %76.8’ini ve SMA’l1
cocuklarin %75.8’ini anneler olusturmaktadir. Cizelge 3.3’te c¢ocuklarinin o6zel
gereksinim alanlarina gore ¢alismaya katilan ebeveynin yaslarma iliskin dagilimlar yer

almaktadir.

Cizelge 3.3 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ¢aligmaya katilan ebeveynin
yaslarina iliskin dagilimlar

SP SMA DS OSB Toplam

n % n % n % n % n %
30 yas ve alt1 10 8.9 11 333 14 9.0 60 144 95 13.2
31-35 27 241 9 273 20 128 72 174 128 17.9
36-40 30 268 5 152 47 301 120 288 202 28.2
41-45 24 214 5 152 27 173 97 233 153 21.3
46-50 12 107 1 3.0 21 135 47 113 81 11.3

51 yas veiistiic. 9 8.0 2 6.1 27 173 20 438 58 8.1
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Cizelge 3.3’te calismaya katilan 6zel gereksinimli ¢ocuklarin ebeveynlerinin yas

dagilimma yer verilmistir. Cizelge incelendiginde ebeveynlerin %28.2’sinin 36-40
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yaglar1 arasinda, %21.3’linlin 41-45 yaslar arasinda, %17.9’unun 31-35 yagslar1 arasinda

oldugu goriilmektedir. Ebeveynlerin %8.1°1 51 yas ve iistiidiir.

Ozel gereksinim alanlarma gore ebeveynlerin yaslar1 incelendiginde serebral palsili
cocugu olan ebeveynlerin %26.8’i 36-40 yaslar1 arasinda, SMA’li ¢ocugu olan
ebeveynlerin %33.3’1 30 yas altinda, down sendromlu gocugu olan ebeveynlerin %30.1°1i
36-40 yaslar1 arasindadir. Otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin
%28.8’1 36-40 yaslar1 arasindadir. Cizelge 3.4’te ¢ocuklarin 6zel gereksinim alanlarina

gore ebeveynlerin 6grenim diizeylerine iligkin dagilimlarina yer verilmistir.

Cizelge 3.4 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin 6grenim diizeyine

iliskin dagilimlar
Anne (")grenim Diizeyi
SP SMA DS OSB Toplam

n % n % n % n % n %
Okuryazar Degil 10 8.9 4 121 13 8.3 16 3.8 43 6.0
Okuryazar 4 3.6 3 9.1 3 1.9 12 2.9 22 3.1
ilkokul Mezunu 21 188 6 182 31 199 77 185 135 18.8
Ortaokul 21 188 7 21.2 21 135 81 195 130 18.1
Mezunu
Lise Mezunu 27 241 6 18.2 47 30.1 95 228 175 244
Onlisans Mezunu 17 152 1 30 11 71 31 75 60 8.4
Lisans Mezunu 10 8.9 5 152 26 16.7 90 21.6 131 18.3
Yiiksek Lisans ve 2 1.8 1 3.0 4 2.6 14 3.4 21 2.9
Ustii
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Baba Ogrenim Diizeyi
SP SMA DS OSB Toplam

n % n % n % n % n %
Okuryazar Degil 5 4.5 3 9.1 4 2.6 6 14 18 2.5
Okuryazar 5 4.5 2 6.1 5 3.2 7 1.7 19 2.6
Ilkokul Mezunu 12 10.7 2 6.1 25 16.0 67 16.1 106 14.8
Ortaokul 21 188 5 152 18 115 60 144 104 145
Mezunu
Lise Mezunu 36 321 9 27.3 54 346 127 305 226 315
Onlisans 13 116 1 3.0 10 6.4 17 4.1 41 5.7
Mezunu
Lisans Mezunu 14 125 9 27.3 33 21.2 103 24.8 159 22.2

Yiiksek Lisans ve 6 54 2 6.1 7 45 29 7.0 44 6.1
Ustii

Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100
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Cizelge incelendiginde en yiiksek diizey olarak annelerin %24.4’iiniin (n=175), babalarin

%31.5’inin lise mezunu oldugu goriilmektedir.

Serebral palsili gocugu olan annelerin %?24.1°1, babalarin %32.1°1 lise mezunudur.
SMA’l1 ¢ocugu olan annelerin %21.2’si ortaokul mezunu, babalarin %27.3’1 lise ve
lisans mezunudur. Down sendromlu ¢ocugu olan annelerin %30.1°1, babalarin %34.6’s1
lise mezunudur. Otizm spektrum bozukluguna sahip g¢ocugu olan annelerin %22.8’1,
babalarin %30.5’1 lise mezunudur. Cizelge 3.5’te 6zel gereksinim alanlarina gore

ebeveynlerin ¢alisma durumuna iligkin dagilimlar yer almaktadir.

Cizelge 3.5 Ozel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin ¢aligma durumuna iliskin
dagilimlar

SP SMA DS OSB Toplam

n % n % n % n % n %

Anne Calistyor 22 196 8 242 38 244 106 255 174 243

Calisma ~Cahgmiyor 90 804 25 758 118 756 310 745 543 757

DUUmU “Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

SP SMA DS OSB Toplam

n % n % n % n % n %

Baba Cahsiyor 102 911 32 97.0 140 89.7 391 940 665 927

Calisma Cahsmiyor 10 8.9 1 3.0 16 103 25 6.0 52 7.3

Durimu “7op1am 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Cizelge 3.5 incelendiginde annelerin %75.7’sinin (n=543), babalarin ise %38.9’unun
(n=52) caligmadig1 goriilmektedir. Serebral palsili ¢ocugu olan annelerin %80.4°1,
SMA’l1 gocugu olan annelerin %75.8’1, down sendromlu ¢ocugu olan annelerin %75.6’s1
ve otizmli ¢ocugu olan annelerin %74.5’1 ¢alisma hayatinda degildir. Cizelge 3.6’da
cocuklarin 6zel gereksinim alanlarma gore ebeveynlerin cesitli 6zelliklerine iliskin

dagilimlar yer almaktadir.
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Cizelge 3.6 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin ¢esitli 6zelliklerine

iligkin dagilimlar
SP SMA DS 0SB Toplam
n % n % n % n % n %
Anne- Anne- 98 875 26 788 144 923 384 923 652 90.9
Baba Baba
Birliktelik  Birlikte
Durumu Anne- 14 125 7 21.2 12 7.7 32 7.7 65 9.1
Baba Ayn

Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100
Cekirdek 86 76.8 28 848 125 80.1 346 83.2 585 81.6

Aile
Aile Genis Aile 16 143 5 152 22 141 52 125 95 13.2
Yapisi Tek 10 89 - - 9 58 18 43 37 5.2
Ebeveynli
Aile
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100
Koy 9 80 3 91 21 135 33 79 66 9.2
Belde 6 54 1 30 6 3.8 15 3.6 28 3.9
Yer Merkezi

il Merkezi 66 589 8 242 87 55.8 251 60.3 412 57.5
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Ebeveyn birliktelik durumuna bakildiginda down sendromlu ve otizmli ¢ocuklarin
ebeveynlerinin %92.3 1iniin, serebral palsili ebeveynlerin % 87.5’inin, SMA’l1 cocuklarin
ebeveynlerinin ise %78.8’inin birlikte oldugu gdriilmektedir. Aile yapisina bakildiginda
%81.6’smin (n=585) c¢ekirdek aile, %13.2’sinin genis aile oldugu goriilmektedir.
%5.2’sinin ise tek ebeveynli aile oldugu goze ¢arpmaktadir. Ailelerin %57.5’1 (n=412) il
merkezinde, %29.4°1i il¢e merkezinde %9.2’s1 kdyde ve %3.9’u beldede yagamaktadir.

Otizmli ¢ocugu olan ebeveynlerin %60.3°1, serebral palsili gocugu olan ebeveynlerin
%358.9’u, down sendromlu ¢ocugu olan ebeveynlerin %55.8°1 il merkezinde, SMA’I1
cocugu olan ebeveynlerin %63.6’s1 ilge merkezinde yasamaktadir. Cizelge 3.7°de calisma
grubunda yer alan ebeveynlerin ¢ocuklarinin 6zel gereksinim alanlarina goére esi ile

arasindaki kan bagina iligskin dagilimlara yer verilmistir.
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Cizelge 3.7 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin esi ile arasindaki
kan bagina iliskin dagilimlar

SP SMA DS 0SB Toplam

n % n % n % n % n %

Esi  ile Evet 24 214 12 364 16 103 58 139 110 153

irasm‘;a, Hayir 88 786 21 63.6 140 89.7 358 86.1 607 847
an agl

varh Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Esi ile Dayi/Amca/ Hala 18 750 6 500 7 43.8 36 62.1 67 60.9
Arasinda  /Teyze Cocuklari
Yakinhk ikinci Kusak 4 16.7 2 167 5 313 6 103 17 15.5
Derecesi AKkrabalik (Day1
Torunu...)
Uzak Akraba 2 8.3 333 4 250 16 276 26 23.6
Toplam 24 100 12 100 16 100 58 100 110 100

I

Cizelge 3.7 incelendiginde ebeveynlerin %15.3’linlin (n =110) esiyle arasinda kan bagi

oldugu goriilmektedir.

SMA’l1 ¢gocugu olan ebeveynlerin %36.4’iliniin, serebral palsili cocugu olan ebeveynlerin
%21.4’{iniin, otizm spektrum bozukluguna sahip ¢cocugu olan ebeveynlerin %13.9’unun
ve down sendromlu ¢ocugu olan ebeveynlerin %10.3’iinilin esiyle arasinda kan bagi

bulunmaktadir.

Esiyle arasinda kan bagi olan ebeveynlerin % 60.9’unun kuzen olduklari, %15.5’inin
ikinci kusak akraba olduklari, %23.6’sinin ise uzak akraba olduklar1 goriilmektedir.
Cizelge 3.8’de cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gére ebeveynlerin ailelerinde 6zel

gereksinimli ¢ocuk olma durumuna iliskin dagilimlar yer almaktadir.
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Cizelge 3.8 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gére ebeveynlerin ailelerinde 6zel
gereksinimli ¢ocuk olma durumuna iliskin dagilimlar

ANNENIN AILESINDE OZEL GEREKSINIMLI BIREY VARLIGI

SP SMA DS OSB Toplam
n % n % % n % n %
Ozel Evet 8 71 3 91 10 64 26 63 47 6.6
Gereksinimli “ga v, 104 929 30 909 146 936 390 938 670 934
Birey Varlig1
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100
Ozel Kardes 4 500 3 100 600 12 462 25 532
Gereksinimli ~ Anne / Baba - - 100 3 115 4 8.5
Bireyin Yegen 4 50.0 - 300 11 423 18 383
Yakinhg! Toplam 8 100 3 100 10 100 26 100 47 100
BABANIN AILESINDE OZEL GEREKSINIiMLIi BIREY VARLIGI
Ozel Evet 7 63 2 61 11 71 29 70 49 68
Gereksinimli “pa v, 105 938 31 939 145 029 387 930 668 932
Birey Varlig1
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100
Ozel Kardes 3 429 2 100 5 455 10 345 20 408
Gereksinimli  Anne / Baba - - - - - - 2 69 2 4.1
Bireyin Yegen 4 571 - - 6 545 17 586 27 551
Yakinlik Toplam 7 100 2 100 11 100 29 100 49 100
Derecesi
ANNENIN iKiNCi KUSAK CEVRESINDE OZEL GEREKSINIMLI BIREY VARLIGI
Ozel Evet 19 170 4 121 17 109 55 132 95 132
Gereksinimli “pga v, 93 830 29 879 139 891 361 868 622 868
Birey Varligi
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100
Ozel Kuzen 12 632 4 100 13 765 34 618 63 66.3
Gereksinimli  Amca- 4 211 - - 4 235 14 255 22 23.2
Bireyin Hala/Day1-Teyze
Yakinlik Amca- 2 105 - - - - 7 127 9 9.5
Derecesi Hala/Day1-Teyze
Torunu
Babaanne- 1 53 - - - - - - 1 1.1
anneanne-dede
Toplam 19 100 4 100 17 100 55 100 95 100
BABANIN iKiNCi KUSAK CEVRESINDE OZEL GEREKSINIMLI BIREY VARLIGI
Ozel Evet 16 143 4 121 18 115 55 132 93 132
Gereksinimli “pga 9 857 29 879 138 885 361 868 624 86.8
Birey Varligi
Toplam 11 100 33 100 156 100 416 100 717 100
2
Ozel Kuzen 11 688 4 100 9 500 36 655 60 645
Gereksinimli  Amca-Hala/Dayr- 4 250 - - 8 444 10 182 22 237
Bireyin Teyze
Yakinlhk Amca-Hala/Day- 1 63 - - - - 8 145 9 9.7
Derecesi Teyze Torunu
Babaanne- - - - - 1 56 1 18 2 2.2
anneanne-dede
Toplam 16 100 4 100 18 100 55 100 93 100
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Annelerin %6.6’smin (n=47) ailesinde 6zel gereksinimli birey bulunmaktadir. Ozel
gereksinimli bireyin anneye yakinlik derecesi incelendiginde %53.2’sinin annenin
kardesi, %38.3’liniin yegeni ve %38.5’inin ise ebeveyninin 6zel gereksinimli oldugu

goriilmektedir.

Babalarin %6.8’inin (n=49) ailesinde 6zel gereksinimli birey bulunmaktadir. Sirasiyla
%355.1’inin babanin yegeni, %40.8’inin kardesi ve %4.1’inin ise ebeveyninin 06zel

gereksinimli oldugu goriilmektedir.

Annelerin  %13.2°sinin  (n=95) ikinci kusak c¢evresinde 0©zel gereksinimli birey
bulunmaktadir. Ozel gereksinimli bireyin anneye yakinlik derecesi incelendiginde
%66.3’linlin  annenin  kuzeni, %23.2’sinin amca/hala/dayi/teyzesi, %9.5’inin
amca/hala/dayi/teyzesinin torunu ve %1.1°inin ise babaanne/anneanne/dedesinin 6zel

gereksinimli oldugu goriilmektedir.

Babalarin  %13.2’sinin  (n=93) ikinci kusak c¢evresinde Ozel gereksinimli birey
bulunmaktadir. Ozel gereksinimli bireyin babaya yakinlik derecesi incelendiginde
%64.5’inin  babanin  kuzeni, %23.7’sinin amca/hala/dayi/teyzesi, %9.7’sinin
amca/hala/dayi/teyzesinin torunu ve %2.2’sinin ise babaanne/anneanne/dedesinin 6zel
gereksinimli oldugu goriilmektedir. Cizelge 3.9°da ¢ocuklarin 6zel gereksinim alanlarina

gore ebeveynlerin ¢ocuk sayisina iligskin dagilimlarina yer verilmistir.

Cizelge 3.9 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin ¢ocuk sayisina

iligkin dagilimlar
SP SMA DS OSB Toplam
n % n % n % n % n %
Ailedeki 1 99 884 31 939 149 955 386 928 665 92.7
Engelli 2 11 9.8 2 6.1 4 2.6 26 6.3 43 6.0
Cocuk 3 ve 2 1.8 - - 3 1.9 4 1.0 9 1.3
Sayist ustii

Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100
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Cizelge 3.9 incelendiginde ebeveynlerin %92.7’sinin (n=665) bir 6zel gereksinimli
¢ocugu bulunmaktadir. Ebeveynlerin %6’simmin iki ve %1.3’tiniin ikiden fazla &zel

gereksinimli ¢ocugu bulunmaktadir.

Serebral palsili gocugu olan ebeveynlerin %37.5’inin, otizmli ¢ocuk olan ebeveynlerin
%41.6’s1i1in iki ¢ocugu bulunmaktadir. SMA’l1 cocugu olan ebeveynlerin %39.4’iiniin
tek cocugu bulunmaktadir. Down sendromlu ailelerin %37.2°si ii¢ ¢ocuga sahiptir.
Cizelge 3.10°da ozel gereksinimli ¢ocukla ilgili hamilelige iliskin dagilimlar yer

almaktadir.

Cizelge 3.10 Ozel gereksinimli ¢ocukla ilgili hamilelige iliskin dagilimlar

SP SMA DS 0SB Toplam

n % n % n % n % n %

20 yas ve 5 45 2 61 2 1.3 22 53 31 4.3
alt1

Ozel Gereksinimli _21-26 36 321 8 242 26 16.7 111 26.7 181 25.2
Cocuga 27-32 35 31.3 14 424 37 23.7 147 353 233 325
Hamilelikte Anne _33-38 32 286 7 212 55 353 113 272 207 289
Yasi 39-44 3 27 1 30 32 205 21 50 57 7.9

45 veiistiic 1 09 1 30 4 26 2 05 8 1.1
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100
Ozel Gereksinimli 25 yas ve 11 98 2 61 6 38 34 82 53 74

Cocuga alti

Hamilelikte Baba 26-30 34 304 14 424 27 173 106 255 181 252

Yasi 31-35 30 268 7 212 38 244 123 29.6 198 27.6
36-40 29 259 5 121 45 288 99 23.8 178 248
41-45 5 45 4 121 27 173 42 10.1 78 10.9

46 ve iistii 3 27 1 3.0 13 83 12 29 29 40
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Hamilelikte Evet 89 884 30 909 139 891 389 935 657 916
Kontrole ~ Gitme Hayr 13 116 3 91 17 109 27 6.5 60 8.4
Durumu

Ozel Gereksinimli Evet 13 116 3 91 57 36.5 24 58 97 13.5
Cocuk Riskini

Bilme Hayir 99 88.4 30 90.9 99 635 392 942 620 86.5
Hamilelikte Evet 19 170 3 91 36 231 50 12.0 108 15.1
Genetik Test

Y Hayir 93 83.0 30 909 120 769 366 88.0 609 84.9
aptirma Durumu

Ozel gereksinimli ¢ocukla ilgili hamilelikte annelerin %32.5°i 27-32, %28.9’u 33-38 ve
%25.2°s1 21-26 vyaslar1 arasindadir. Hamilelikte babalarin yaslar1 incelendiginde
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%27.6’sinin 31-35, %25.2’sinin 26-30 ve %24.8’inin 36-40 yaslar1 arasinda oldugu

goriilmektedir.

Ozel gereksinimli gocukla ilgili hamilelikte serebral palsili ¢cocugu olan annelerin
%32.1°inin 21-26 yaslar1 arasinda, babalarin ise %30.4’{inlin 26-30 yaslar1 arasinda
oldugu goriilmektedir. SMA’l1 gocugu olan annelerin %42.4’1 27-32, babalarin %42.4’1
26-30 yaslar1 arasindadir. Down sendromlu ¢ocugu olan annelerin %35.3’ii 33-38 ve
babalarin %28.8’1 36-40 yaslar1 arasindadir. Otizm spektrum bozukluguna sahip ¢cocugu
olan annelerin %35.3’1i 27-32 yaslar1 arasinda, babalarin %29.6’s1 31-35 yaslari

arasindadir.

Annelerin %91.6’s1 hamilelik doneminde kontrole gitmis, %13.5’1 hamilelik doneminde
cocugun o6zel gereksinimli olabilecegi riskini bilmektedir. Down sendromlu ¢ocugu olan
ebeveynlerin %36.5°1 hamilelik doneminde ¢ocugunun 6zel gereksinimli olma riskini
bildigini belirtmistir. Hamilelik déneminde test yaptiranlarin oran1 %15.1°dir. Cizelge
3.11°de o6zel gereksinimli ¢ocugun dogum sirasi, yasi, eslik eden engel/hastalik

durumlari, cihaz ila¢ kullanma durumuna iliskin dagilimlar yer almaktadir.

Cizelge 3.11 Ozel gereksinimli ¢ocugun dogum sirasi, yasi, eslik eden engel/hastalik
durumlari, cihaz ila¢ kullanma durumuna iliskin dagilimlar

SP SMA DS OsSB Toplam

n % n % n % n % n %

Ozel 1 45 402 13 394 41 263 203 488 302 421
gereksinimli 2 41 36.6 11 333 40 256 121 29.1 213 297
cocugun 3 16 143 6 182 55 353 59 142 136 19.0
dogum 4 7 63 3 91 5 32 20 48 35 49
sirasi 5 ve iistii 3 27 - - 15 96 13 31 31 43
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Ozel 2yasveali 3 27 10 303 21 135 8 1.9 42 59
gereksinimli ~ 3-6 41 3.6 15 455 51 327 165 39.7 272 379
cocugun 7-12 43 384 7 212 48 308 172 413 270 377
yast 13-15 16 143 1 30 20 128 52 125 89 124
16-18 9 80 - - 16 103 19 46 44 6.1

Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100
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Cizelge 3.11 Ozel gereksinimli cocugun dogum sirasi, yasi, eslik eden engel/hastalik
durumlari, cihaz ilag¢ kullanma durumuna iliskin dagilimlar (devam)

SP SMA DS OSB Toplam

n % n % n % n % n %

Eslik eden Eslik eden 88 786 30 909 122 782 349 839 589 82.1
hastahk hastahk/

/engel engel yoktur
durumu Eslik eden 24 214 3 91 34 218 67 16.1 128 17.9
hastahk/
engel vardir
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100
Cihaz Kullanilan 81 723 7 212 143 917 399 959 630 87.9
Kullanma cihaz yok
Durumu Kullamlan 31 27.7 26 788 13 83 17 4.1 87 12.1
cihaz var
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Cizelge 3.11°e gore 6zel gereksinimli ¢ocuklarin %42.1°1 (n=302) ilk ¢ocuktur. Otizmli
cocuklarin %48.8’1, serebral palsili gocuklarin %40.2°si, SMA’l1 ¢ocuklarin %39.4’1 ilk

cocuktur. Down sendromlu ¢ocuklarin %35.31i tigiincii ¢cocuktur.

Cocuklarm %37.9°u (n=272) 3-6 yas arasinda, %37.7’si (n=270) 7-12 yaslar1 arasindadir.
Otizmli ¢ocuklarin %41.3’1, serebral palsili ¢ocuklarin %38.4’1i 7-12 yaslar1 arasindadir.

SMA’11 ¢ocuklarin %45.5°1, down sendromlu ¢ocuklarin %32.7’si 3-6 yaslar1 arasindadir.

Cocuklarin %17.9’unun (n=128) 6zel gereksinim alanina eslik eden hastaligi/engeli
bulunmaktadir ve %12.1’i (n=87) cihaz kullanmaktadir SMA’l1 ¢gocuklarin ise %91.7’si
cihaz kullanmaktadir. Cizelge 3.12°de 6zel gereksinimli gocugun aldigr destek hizmetlere

ve destek egitime yonelik dagilimlar yer almaktadir.

Cizelge 3.12 Ozel gereksinimli gocugun aldig1 destek hizmetlere yonelik dagilimlar

SP SMA DS OSB Toplam
n % n % n % n % n %
Almnan destek hizmet 21 188 7 212 64 410 227 546 319 445

yok

Alman destek hizmet 91 812 26 788 92 59.0 189 454 398 555
var

Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100
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Cizelge 3.12 incelendiginde cocuklarin %44.5’inin (n=319) destek hizmetleri almadig,
%55.5’inin destek hizmet aldig1 goriilmektedir. Cizelge 3.13’de 6zel gereksinim alanina

gbre ¢cocugun egitim alma durumuna yonelik dagilimlar yer almaktadir.

Cizelge 3.13 Ozel gereksinim alanina gore cocugun egitim alma durumuna yénelik
dagilimlar

SP SMA DS OSB Toplam

n % n % n % n % n %

Egitim  Egitim 99 884 18 545 144 923 406 97.6 667 93.0
alma aldx

durumu Egitim 13 116 15 455 12 1.7 10 2.4 50 7.0
almadi

Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Cizelge 3.13 incelendiginde ¢ocuklarin %931 egitim almaktadir. Otizmli gocuklarin
%97.6’s1, down sendromlu ¢ocuklarin %92.3’1i, serebral palsili cocuklarin %88.4°1 ve
SMA’l1 ¢cocuklarin %54.5°1 egitim almaktadir.

3.3 Veri Toplama Araclari

Arastirmanin amacina uygun olarak 6zel gereksinimli ¢ocuklarin ebeveynlerin 6zel
gereksinimli ¢ocugu olmasiyla etkilendigi alanlar, ebeveynlerin aldiklar1 ve almak
istedikleri bilgi ve destekler ile ebeveynlerin genetik testlere yonelik diisiincelerini
belirlemek i¢in anket yontemine basvurulmustur. Veri toplama araci gelistirilmesi
asamasinda 6zel gereksinimli ¢ocuklarin ebeveynlerinin bu siiregte etkiledikleri alanlar,
Ozel gereksinimli ¢ocuklarin ebeveynlerine verilen destek ve ebeveynlerin almak
istedikleri destekler ile ebeveynlerin genetik testlere yonelik diisiinceleri hakkinda
literatiir taramas1 yapilmistir. Tiirkiye’de genetik testlerle ilgili yapilan ¢aligmalarin ¢ok

sinirlt olmasi nedeniyle, yabanci literatiir taranmis ve yapilan caligmalar incelenmistir.

Yerli ve yabanci literatiir taramasi yapildiktan sonra “Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip

Ebeveynlerin Genetik Testlere Yonelik Diisiinceleri” anketi olusturulmustur. Daha sonra
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olusturulan anket, genetik ve cocuk gelisimi alanlarindan dort uzmanin goriislerine

sunularak gerekli diizenlemeler yapilmustir.

Uzman goériisleri dogrultusunda diizenlenen “Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip
Ebeveynlerin Genetik Testlere Yonelik Diislinceleri” anketi 18 yas altinda otizm
spektrum bozuklugu, serebral palsi, SMA ve down sendromlu ¢ocugu olan 30 ebeveyne
uygulanarak pilot ¢alisma yiiriitiilmiis ve “Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ebeveynlerin

Genetik Testlere Yonelik Diisiinceleri” anketine son hali verilmistir.

Anketin {i¢ boliimii bulunmaktadir. Veri toplama araci olarak dlgek kullanilmamais olup,

ankette yer alan tiim sorular madde madde degerlendirilmistir.

Anketin birinci boliimiinde ebeveyn ve ¢ocuklara iliskin bilgilerin yer aldigi demografik
bilgilere iliskin sorulara yer verilmistir. Kisisel bilgiler arasinda ebeveynlerin cinsiyet,
yas, 0zel gereksinimli gocugun anne ve baba 6grenim diizeyi, ¢alisma durumu, anne baba
birliktelik durumu, aile yapisi, ailedeki 6zel gereksinimli cocuk sayist; esiyle arasinda kan
bagi varligi, varsa yakinlik derecesi, ebeveynlerin ailesinde 6zel gereksinimli birey
varligi, cocugun 6zel gereksinimli oldugunu 6grenme zamani; 6zel gereksinimli cocukla
ilgili hamilelikte anne ve baba yasi, hamilelik doneminde kontrole gitme durumu, genetik
test yaptirma durumu, 6zel gereksinimli cocugun cinsiyeti, 6zel gereksinim alani, 6zel
gereksinimine eslik eden engel/hastalik durumu, kullanilan cihaz varligi, aldigi destek

hizmetler, egitim alma gibi durumlar1 gibi bilgiler bulunmaktadir.

Anketin ikinci boliimiinde ebeveynlerin 6zel gereksinimli bir ¢ocugu olmasiyla birlikte
etkilendigi yonler ve cevreden aldig1 destekler, ebeveynlere yonelik yapilan bilgilendirme
ve verilen destekler ile ailelerin bilgi ve destek ihtiyaglarima yonelik sorulara yer

verilmistir.

Anketin {igiincii boliimiinde ise genetik testlere iligskin sorular yer almaktadir.
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Calismada kullanilan ankete yénelik etik kurul onayr KTO Karatay Universitesi Tip
Fakiiltesi Dekanlig1 Ilag ve Tibbi Cihaz Dis1 Arastirmalar Etik Kurul Baskanhigindan
07.09.2021 tarihinde alinmustir.

3.4 Veri Toplama Siireci

Verilerin toplanmasinda, Tiirkiye’de bulunan yaklasik 300 engelli dernegi ile iletisime
gecilmis, calisma hakkinda bilgi verilmis, c¢alismanin Orneklemini kapsayan ve
aragtirmaya katilmaya goniillii olan dernek ve dernek iiyeleriyle ¢alisma yapilmistir.
Ayrica 6zel egitim merkezlerine devam eden g¢ocugu olan ailelerden arastirmaya
katilmaya goniillii olan aileler ¢alismaya dahil edilmistir. Sosyal medya aglar1 ve gruplari
araciligiyla 0-18 yas arasi serebral palsi, SMA, down sendromu ve otizm spektrum
bozukluguna sahip ¢ocuklar1 olan ebeveynler, ¢evrimi¢i anketi tamamlamaya davet

edilmistir.

Calisma verileri 2021-2022 yillarinda elektronik ortamda ¢evrimigi anketlerle, yiiz yiize

ve telefonla goriisme yoluyla fiziki anketler araciligiyla toplanmistir.

Bu siiregte 216 veri cevrimici anketlerle, 182 anket yiiz yiize, 102 anket telefonla
goriiserek ve geriye kalan veriler dernek baskanlari / dernek tiyeleri / egitimciler /
uygulayicilara caligma hakkinda bilgi verilerek ve anketler gonderilerek onlar tarafindan

calisma kapsaminda yer alan ebeveynlere uygulanmustir.

3.5 Verilerin Degerlendirilmesi ve Analizi

Bu Dboliimde arastirmanin amacina yonelik verilerin  degerlendirilmesi  ve

gerceklestirilen istatistiksel analizlerle ilgili bilgilere yer verilmistir.
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3.5.1 Verilerin degerlendirilmesi

Aragtirmada kullanilan ankete verilen cevaplar degerlendirilerek say1 ve yiizdeler halinde
sunulmustur. Veri toplami araci olarak dlgek kullanilmamis olup ankette yer alan tim
sorular madde madde degerlendirilmistir. Ankette yer alan tiim cevaplar degerlendirilerek
verilerin girisleri bilgisayar ortaminda yapilmis ve istatistiksel analizlere hazir hale

getirilmistir.

3.5.2 Verilerin analizi

Aragtirmada “Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ebeveynlerin Genetik Testlere Yonelik
Diisiinceleri” anketi kullanilarak elde edilen verilerin analizinde; frekans ve yiizde gibi
betimsel istatistikler kullanilmistir. Niteliksel degiskenler arasi anlamli iliskinin
aragtirllmas1 amaciyla Ki-Kare (Chi-square) kullanilmistir. Tiim analizler i¢in yanilma
diizeyi olarak =0.05 se¢ilmistir. Bu degerden biiyiik p degerleri istatiksel olarak dnemsiz,
kiigik ya da esit p degerleri ise 6nemli (anlamli) seklinde yorumlanmistir. Toplanan

verilerin analizi istatistik paket programiyla yapilmustir.
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4. BULGULAR VE TARTISMA

Bu arastirma 18 yas altinda otizm spektrum bozuklugu, serebral palsi, SMA ve down
sendromlu ¢ocugu olan 717 ebeveynin 6zel gereksinimli gocugunun olmasiyla etkilendigi
alanlar, aldiklar1 ve almak istedikleri bilgi destekler ile genetik testlere yonelik
diisiincelerinin incelenmesi amaciyla yapilmistir. Bu dogrultuda arastirmadan elde edilen

bulgular, ¢izelgeler halinde sunulmus ve kaynaklarla desteklenerek tartisilmistir.

[Ik bélimde gocuklarin 6zel gereksinim alanina gore ebeveynlerin gevreden aldig
destekler, alinan ve alinmak istenen bilgi ve desteklere, ardindan ebeveynlerin ¢evreden
aldig1 destekler, alinan ve alinmak istenen bilgi ve destekler ile anlamli farklilik gosteren
cesitli degiskenlere ait ¢izelgelere yer verilmistir. Cizelge 4.1’de c¢ocuklarin 6zel
gereksinim alanlarina gore 6zel gereksinimli ¢ocugun cinsiyetine iliskin dagilimlar yer

almaktadir.

Cizelge 4.1 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ¢ocuklarin cinsiyetine iliskin

dagilimlar
SP SMA DS OSB Toplam
n % n % n % n % n %
Ozel 112 156 33 46 156 21.8 416 58.0 717 100
gereksinim
alami
Ozel Kiz 56 50.0 22 667 70 449 108 26.0 256 35.7

gereksinim “grje 56 500 11 333 86 551 308 740 461 64.3
li cocugun

cinsiyeti  Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Cizelge 4.1’e gore ebeveynlerin %58’inin otizmli, %21.8’nin down sendromlu,

%15.6’smin serebral palsili, %4.6’simin SMA’l1 ¢gocugu bulunmaktadir.

Bu calisma Tiirkiye genelinde yapilmistir ve c¢aligma kapsamindaki ebeveynlerin
cocuklarinin %581 otizm spektrum bozukluguna sahiptir. 1966 yilinda otizmle ilgili ilk
yapilan ¢alisma ile karsilastirildiginda bozuklugun goériilme sikliginin 25-30 kat arttigi
gozlenmektedir (Eyiiboglu 2019). Bu sebeple calismada otizmli ¢ocugu olan

ebeveynlerin sayisi daha yiiksektir.
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Cizelgeye gore 6zel gereksinimli ¢ocuklarin %35.7’s1 (n=256) kiz, %64.3’li (n=461)
erkektir. Down sendromlu ¢ocuklarin %55.1°1 erkek, SMA’11 ¢ocuklarin %66.7’si kizdir.
Serebral palsili ¢ocuklarin %50’si kiz, %50’s1 erkektir.

Cinsiyete bagli olarak otizmin goriilme sikligi iilkelere gore degisiklik gosterse de
erkeklerde goriilme sikliginin kizlardan daha yiiksek oldugu bilinmektedir (Ozonoff vd.
2011, Hsu vd. 2012, Schaefer 2016). Bu ¢alismaya katilan otizmli ¢ocugu olan
ebeveynlerin ¢ocuklarinin %74’tinii erkek, %26’sim1 kizlar olusturmaktadir. Calisma
kapsaminda goriisleri alinan ebeveynlerin otizmli erkek ¢ocuklari, kiz ¢cocuklarinin 2.8
katidir. Cizelge 4.2°’de ¢ocuklarin 6zel gereksinim alanlarina goére ebeveynlerin 6zel

gereksinimli ¢ocuklarin1 6grenme zamanina iliskin dagilimlar yer almaktadir.

Cizelge 4.2 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin 6zel gereksinimli
cocuklarini 6grenme zamanina iligkin dagilimlar

SP SMA DS 0SB Toplam

n % n % n % n % n %

Hamilelik 8 71 1 30 54 346 10 24 73 10.2
doneminde

Ozel Dogum 25 223 6 182 65 417 9 22 105 146
gereksinimli sirasinda

cocugu Dogumdan 79 705 26 78.8 37 237 397 954 539 752
ﬁgrenme sonraki
zamani siireclerde

Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Ebeveynlerin %75.2°si (n=539) ¢ocuklarimin 6zel gereksinimli oldugunu dogumdan
sonraki siireglerde 6grenmistir. Dogum sirasinda 0grenenlerin oram1 %14.6 (n=105),

hamilelik doneminde 6grenenlerin oran1 ise %10.2dir.

Cocuklarmin 6zel gereksinimli oldugunu down sendromlu ¢ocugu olan ebeveynlerin
%41.7°1 dogum aninda, %34.6’s1 hamilelik doneminde, %23.7’si ise dogumdan sonraki
siireclerde 6grenmistir. Otizmli ¢ocugu olan ebeveynlerin %95.4°1i, SMA’l1 cocugu olan
ebeveynlerin %78.8’1 ve serebral palsili ¢ocugu olan ebeveynlerin %70.5’1 dogumdan

sonraki silireclerde ¢ocuklarinin 6zel gereksinimini 6grenmistir.

70



Cocuklarin down sendromu riski tagiyip tasimadigi, hamilelik doneminde yaygin olarak
belirlenebilmektedir. Down sendromlu ¢ocuklarin gozlerinin ¢ekik olmasi, derinin kuru,
parmaklarinin kisa ve kalin olmasi gibi belirli karakteristik fiziksel ozellikleri
bulunmaktadir. Bu sebeple down sendromlu g¢ocugu olan ebeveynlerin hamilelik
doneminde ve dogum aninda cocuklarin 6zel gereksinimini bilmeleri daha yaygin
goriilebilmektedir. Cizelge 4.3’te cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore o6zel
gereksinimli gocugun olmasinin ebeveynleri etkileme durumlarina iligkin dagilimlar yer

almaktadir.

Cizelge 4.3 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore 6zel gereksinimli ¢ocugun
olmasinin ebeveynleri etkileme durumlarina iliskin dagilimlar

Ozel Gereksinimli Cocugun Olmasinin Ebeveyni Etkileme Durumu

SP SMA DS 0SB Toplam
n % n % n % n % n % X2 p
Evet 97 866 32 97.0 116 744 38 925 630 879 37.980 .000*

Hayir 15 134 1 3.0 40 256 31 7.5 87 121
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100
Ozel Gereksinimli Cocugun Olmasinin Ebeveyni Maddi Acidan Etkileme Durumu

Evet 45 402 25 758 37 237 199 478 306 427 42.495 .000*
Hayir 67 598 8 242 119 763 217 522 411 573

Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Ozel Gereksinimli Cocugun Olmasinin Ebeveynin Esiyle Iliskisini Etkileme Durumu

Evet 30 268 9 2713 24 154 135 325 198 27.6 16.583 .001*
Hayir 82 732 24 727 132 846 281 675 519 724

Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Ozel Gereksinimli Cocugun Olmasimin Ebeveynin Sosyal Cevresini Etkileme Durumu

Evet 45 402 17 515 57 365 221 531 340 474 15.416 .001*
Hayir 67 59.8 16 485 99 635 195 429 377 526

Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Ozel Gereksinimli Cocugun Olmasinin Ebeveynin Akrabalik iliskisini Etkileme Durumu

Evet 30 268 12 364 24 154 140 33.7 206 28.7 19.640 .000*
Hayir 82 732 21 636 132 846 276 663 511 713

Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Ozel Gereksinimli Cocugun Olmasmin Ebeveyni Psikolojik Yonden Etkileme Durumu

Evet 73 652 25 758 91 583 315 757 504 703 18.430 .000*
Hayir 39 348 8 242 65 417 101 243 213 297

Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Ozel Gereksinimli Cocugun Olmasiin Ebeveynin Diger Cocuklarla iliskisini Etkileme Durumu

Evet 30 268 9 273 31 199 124 298 194 271 30.597 .000*
Hayir 62 554 11 333 97 62.2 167 40.1 337 470

Kardesi 20 179 13 394 28 179 125 30.0 186 259

yok

Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

*p<0.01 **n<0.05
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Cizelge 4.3’e gore SMA’ll ¢ocugu olan ebeveynlerin %97’si, otizmli ¢ocugu olan
ebeveynlerin %92.5’1 ve serebral palsili gocugu olan ebeveynlerin %86.6’s1 gocugunun
0zel gereksinimli olmasindan etkilendigini belirtmistir. Cocugunun 6zel gereksiniminden
en az etkilenenler ise down sendromlu ¢gocugu olan ebeveynlerdir (%74.4). Ebeveynlerin

%42,7’s1 maddi a¢idan etkilendigini belirtmistir.

Kaytez ve arkadaslar1 (2015) tarafindan yapilan 6zel gereksinimli ¢ocugu olan 200
ebeveynle yapilan ¢alismada, ailelerin %57.5°1 cocugu i¢in gerekli 6zel araglar1 saglamak
ve ¢ocugunun terapi, 0zel egitim, bakim gibi masraflar1 kargilayabilmek i¢in yardima

thtiyag duyduklarini belirtmistir.

Cocugunun 06zel gereksinimi nedeniyle ekonomik olarak en fazla etkilenen ebeveynler
ise SMA’l1 cocugu olan ebeveynlerdir (%75.8). SMA kaslar1 etkileyen bir hastaliktir ve
SMA’l1 gocuklar yasam siiresini artirmak igin daha pahali ilaglara ve tibbi teknolojik
cihazlara ihtiya¢ duymaktadir. Bu durumda SMA’l1 ¢ocugu olan ebeveynlerin maddi
acidan etkilenme diizeyleri daha yiiksek olabilmektedir.

Chambers ve arkadaslar1 (2020) tarafindan Avustralya’da SMA’dan etkilenen ¢ocugu
olan 40 hanenin maruz kaldig1 ekonomik ve saglikla ilgili yasam kalitesi yiikiinii 6lcmek
amaciyla yapilan ¢alismada hane basina yillik ortalama SMA maliyeti, tiim SMA tiirleri
icin ortalama 143.705 ABD dolar1 olarak belirlenmistir. Hastalik yogunlugu arttik¢a
maliyet ylikselmektedir. Yillilk SMA maliyetlerinin %56’sin1 dogrudan maliyetler,
%24.2’sini gelir kayb1 ve %19.8'ini 6denmemis kayit dis1 bakim olusturmaktadir. Birincil
bakim verenlerin %78’1 bakim gorevleri nedeniyle maddi sorunlar yasadiklarini

belirtmistir.

Lopez-Bastida ve arkadaslari (2017) tarafindan Ispanya'daki SMA’ll hastalarin ve
bakicilarinin ekonomik yiikiinii ve saglikla iligkili yasam kalitesini belirlemek amaciyla
SMA’11 ¢ocuga birincil bakim veren 81 kisiyle yapilan ¢alismada 2014 yil1 referans liniter
fiyatlarina gore, hasta basina yillik ortalama maliyetin 33.721 € oldugu, toplam maliyetin

%67.7'sini olusturan dogrudan saglik dis1 maliyetlerin 22.839 € ve toplam maliyetin
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yaklagik %32.3"linii olusturan dogrudan saglik hizmetleri maliyetlerinin 10.882 € oldugu

belirlenmistir.

Pefia-Longobardo ve arkadaglar1 (2020) tarafindan ii¢ Avrupa iilkesinde SMA’l
hastalarin ekonomik etkisini belirlemek amaciyla yapilan ¢alismada hastaneye yatislar,
acil durumlar, tibbi testler, kullanilan ilaglar, pratisyen hekimlere ve uzmanlara ziyaretler,
tibbi malzeme ve saglik hizmeti tagimaciligini igeren saglik maliyetleri ve sosyal
hizmetler ile gayri resmi bakim gibi saglik dis1 maliyetler belirlenmis ve
degerlendirilmistir. Calismanin sonuglarina gére SMA ile iliskili yillik ortalama maliyet
Ingiltere'de 54.295 €, Fransa'da 32.042 € ve Almanya'da 51.983 € 'ya ulasmakta ve
dogrudan saglik dis1 maliyetler toplam maliyetin %79 ila %86's1 arasinda degismekte ve

kayit dis1 bakim maliyetleri bu maliyetlerin ana bilesenini olusturmaktadir.

Evkaya Acar ve arkadaslar1 (2021) tarafindan SMA’l1 ¢ocugu olan 34 ¢ocugun birincil
bakicisiyla yapilan ¢alismada, bakicilarin %70.6’s1 cocuga 6zel araglar saglama ve
%70.6’s1 terapi, 0zel egitim, bakim gibi masraflarin karsilanmasi i¢in maddi destege
ihtiyag duymaktadir. Ailenin toplam geliri arttikca finansal ihtiyacin azaldig:

gozlenmistir.

Cesitli arastirmalarda 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynlerin ekonomik durumunun
olumsuz yonde etkilendigi, ekonomik diizeyi daha diisiik olan ebeveynlerin daha fazla
etkilendigi belirlenmistir (Akcamete ve Kargin 1996, Brehaut vd. 2004, igmeli vd. 2008,
Yildirrm Dogru ve Aslan 2008, Karadag 2009, De Rigne 2012, Ozmen ve Cetinkaya
2012, Chavez 2018, Ersoy Quadir ve Temiz 2018).

Ebeveynlerin %27.6’sinin esiyle iliskisinin etkilendigi gortilmektedir. Otizmli ¢ocugu
olan ebeveynlerin %32.5°1 esiyle iliskisinin etkilendigini belirtmistir. Bu oran SMA’I1
cocugu olanlarda %27.3, serebral palsili ¢ocugu olanlarda %26.8 ve down sendromlu

cocugu olan ebeveynlerde ise %15.4 tiir.
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Bu c¢alismada ebeveynlerin %47.4’i sosyal ¢evre ile iligkilerinin etkilendigini
belirtmistir. Otizmli ¢ocugu olan ebeveynlerin %353.1’inin, SMA’li cocugu olan

ebeveynlerin %51.5’inin sosyal ¢evre ile iligkileri etkilenmistir.

Altug Ozsoy ve arkadaslariin (2006) zihinsel engelli ¢ocugu olan 110 ebeveynle yaptig1
calismada, ebeveynlerin gelecek kaygisi ve cocuga iliskin siirekli bir kaza ya da
yaralanma korkusu yasadiklari, ¢evrelerinden hi¢bir zaman sosyal destek gérmedikleri

belirlenmistir.

Sagiroglu’nun (2006) yaptigi ¢alismada, 6zel gereksinimli ¢ocuklari olan ebeveynlerin,
cocuklarmin bakimindan dolay1r kendilerini sosyal bakimdan dislanmis olarak

hissettikleri ortaya ¢ikmaistir.

Ginieri-Coccossis ve arkadaslar1 (2012) tarafindan 6zel 6grenme giigliigii olan ve
anaokuluna devam eden 70 &zel 6grenme giigliigii ve 69 normal gelisim gosteren
cocuklar1 olan ebeveynlerinin yasam kalitesinin arastirildigir calismada, 6zel 6§renme
giicligiine sahip ¢ocuklarin ebeveynlerinin sosyal iliskiler ve ¢evreden daha az

memnuniyet duyduklari anlagilmistir.

Ebeveynlerin akrabalik iliskileri incelendiginde ise %28.7’°si akrabalik iliskilerinin
etkilendigini belirtmistir. SMA’l1 ¢ocugu olanlarin %36.4’{iniin, otizmli ¢ocuklar1 olan
ebeveynlerin %33.7’sinin, serebral palsili ¢ocugu olan ebeveynlerin ise %26.8’inin
akrabalik iligkileri etkilenmistir. En az etkilenen grup ise down sendromlu ¢ocuklari olan

ebeveynlerdir (%15.4).

Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynlerin %70.3’{i, 6zel gereksinimli ¢ocugunun

olmasinin kendilerini psikolojik yonden etkiledigini belirtmistir.

Toros (2002) tarafindan yapilan ¢alismada, 6zel gereksinimli gocugu olan annelerin
normal gelisim gosteren ¢ocugu olan annelere gore depresyon diizeyinin daha yiiksek

oldugu, 6zel gereksinimli gocugu olan annelerin ¢ocuklarina daha ¢ok sicaklik- sevgi
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hissettikleri, annelerde depresyon ve anksiyete puanlar1 yiikseldik¢e cocuklara karsi

duyulan olumsuz algilamanin arttig1 ortaya ¢ikmustir.

Eroglu ve arkadaslar1 (2015) tarafindan Kisa Psikolojik Saglamlik Olgegi kullanilarak
0zel gereksinimli cocugu olan ve normal gelisim gdsteren 172 anneyle yapilan ¢alismada,
0zel gereksinimli ¢ocugu olan annelerin psikolojik saglamlik, mutluluk ve iyilik hali
puanlarinin, normal gelisim gosteren ¢ocugu olan annelerin puanlarindan daha diisiik

oldugu belirlenmistir.

Ozkan Bardakg1 ve Kutluata (2021) tarafindan yapilan ¢alismada 6zel gereksinimli bireye
bakim veren 14 anne ile goriisiilmiistiir. Arastirmanin sonucuna gore 6zel gereksinimli

¢ocugun olmasi, anneleri ve aileleri psikolojik agidan etkilemektedir.

Cesitli aragtirmalarda 6zel gereksinimli ¢ocuklarinin ebeveynlerinin psikolojik anlamda
olumsuz etkilendigi ve duygusal olarak daha fazla problem ve stres yasadiklar
goriilmektedir (Beck vd. 1990, Anastopoulos vd. 1992, Uguz vd. 2004, Raina vd. 2005,
Dereli ve Okur 2008, Karadag 2009, Terzi ve Tan 2016).

Cocuklarin 6zel gereksinim alanina gore ebeveynlerin psikolojik olarak durumlari
incelendiginde SMA’li ¢ocugu olan ebeveynlerin %75.8’1, otizmli g¢ocugu olan
ebeveynlerin %75.7’s1, serebral palsili ¢ocugu olan ebeveynlerin %65.2’s1 psikolojik
olarak etkilendigini belirtmistir. Psikolojik olarak en az etkilenenler ise down sendromlu

cocugu olan ebeveynlerdir (%58.3).

Candir (2015) tarafindan 4-24 yas aras1 down sendromlu, otizm spektrum bozuklugu olan
ve normal gelisim gosteren gocuklarin anneleriyle yapilan ¢alismada, otizmli ¢ocuklarin
annelerinin depresyon, anksiyete ve stres diizeyleri, down sendromlu ve normal gelisim

gosteren ¢cocuklarin annelerine gore daha ytiksek bulunmustur.

Otizmli ¢ocuklar1 olan ebeveynlerin %29.8’inin, SMA’l1 ¢ocuklart olan ebeveynlerin

%27.3’lniin diger ¢ocuklartyla iliskileri etkilenmistir. Cizelge 4.4’te ¢ocuklarin 6zel
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gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin aldiklar1 bilgi ve desteklere iliskin dagilimlar yer

almaktadir.

Cizelge 4.4 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin aldiklar1 bilgi ve
desteklere iliskin dagilimlar

Ozel Gereksinimli Cocugu Olan Ailelerle Grup Egitimi / Toplantilara Katilma

Evet 9 80 2 61 24 154 74 178 109 15.2 8.764 .033**
Hayir 103 920 31 939 132 84.6 342 822 608 84.8
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Seminere Katilma

Evet 11 98 5 152 20 12.8 82 19.7 118 165 8.333 .040**
Hayir 101 902 28 848 136 872 334 803 599 835
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Cocuga Yonelik Tibbi Destek Alma

Evet 20 179 13 394 22 141 76 183 131 183 11.688  .009*
Hayir 92 821 20 60.6 134 859 340 817 586 817
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Profesyonel Psikolojik Destek Alma

Evet 15 134 7 212 13 83 101 243 136 19.0 21486 .000*
Hayir 97 866 26 788 143 917 315 757 581 810
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

*p<0.01 **n<0.05

Cizelge 4.4 incelendiginde 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynlerin %15.2’s1 6zel
gereksinimli ¢cocugu olan ailelerle grup egitimi ve toplantilara, %16.5’1 seminerlere
katildigini ifade etmistir. Ozel gereksinimli gocuklarda aile egitimi ve katiliminin
saglanmasi, 0zel gereksinimli ¢ocugun daha kalici olarak 6grenmesi ve evde ¢ocukla
baglantil stresin azalmasinda 6nemli oldugu gibi benzer durumlar1 yagsayan ebeveynlerle
bir araya gelerek ailelerin yalniz olmadiklarinin farkina varmasi agisindan 6nemlidir. Bu
calismada ebeveynlerin seminerlere ve 6zel gereksinimli ¢ocuklar1 olan ebeveynlerle

grup egitimi ve toplantilara katilma oranlarinin diisiik oldugu gézlenmistir.

Hasanoglu Yazgayir ve Giirgiir (2018) tarafindan c¢ocuklar1 ilkokulda egitim alan 11
kaynastirma 6grencisinin ebeveynlerinin katildigi ¢alismada, ebeveynlerin ¢ocuklarinin
yetersizligi konusunda tam anlamiyla bilgi sahibi olmadig, bilgi edinmek i¢in gerekli
arastirmalart yapmadigi ve ¢ocuklarinin gereksinimlerini iyilestirici dnlemler almak i¢in
yeteri kadar zaman ayirmadiklart ve Ogretmenler ile nitelikli etkilesim igerisine

girmedikleri ve is birligi yapmadiklar1 belirlenmistir.
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Dort 6zel gereksinim alanindan en yiiksek oranda, otizmli ¢ocugu olan ebeveynlerin
%17.8’1 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerle grup egitimi / toplantilara katildigini ve
%19.7’si seminerlere katildigini belirtmistir. Bu ¢alisma Tiirkiye genelinde yapilmis ve
calisma yapilirken caligma grubuna ulagmak igin engelli dernekleri ile goriisiilmiistiir.
Yeterli diizeyde olmasa da dort yetersizlik alanindan otizmli ¢ocugu olan ebeveynlerin
diger yetersizlik alanlarindan ¢ocugu olan ebeveynlere kiyasla daha fazla seminere ve
0zel gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynlerle grup egitimlerine katilmasinin nedenleri,
otizmin daha yaygin olarak goriilmesinden ve otizmle ilgili derneklesme ¢aligmalarinin

daha fazla olmasindan kaynaklanabilir.

Cocuga yonelik tibbi destek alanlar en yiiksek oranda SMA’l1 cocuklarin ebeveynleridir
(%39.4). Bu durum SMA’l1 ¢ocuklarin daha fazla tibbi teknolojik cihazlara, bakim ve
ilaglara ihtiyag duymasindan kaynaklanabilir.

Ebeveynlerin %19°u profesyonel psikolojik destek almustir. Ozel gereksinimli cocugun
olmas1 ebeveynler i¢in zor ve bilinmeyen bir durumdur. Bu siirecte ebeveynler psikolojik
olarak daha fazla etkilenmelerine ragmen (bu c¢alismada %70.3), psikolojik destek alan

ebeveynlerin oraninin diisiik oldugu gézlemlenmektedir.

Dibek ve Giiven (2006) tarafindan 131 06zel gereksinimli ¢ocuk annesiyle yapilan

calismada ailelerin psikolojik destek almadiklar1 belirtilmistir.

Ozel gereksinimli ¢ocugu sahip annelerin ¢ocuklarinin bakim zorlugu, depresyonu
tetiklemektedir (Ersoy ve Ciiriik 2009).

Dereli ve Okur (2008) tarafindan yapilan ¢alismada, 6zel gereksinimli gocugu sahip
ebeveynlerin psiko-sosyal destege ihtiyaci oldugu, duygusal paylagimin saglanmasi ve
ozel gereksinimli gocugun bakima yonelik etkin- planli hizmet sunumunun gerekli oldugu

belirtilmistir.
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Ozel gereksinim alanlarina gore incelendiginde, en yiiksek oranda otizmli ¢ocuklarmn
ebeveynlerinin %24.3’{inilin profesyonel psikolojik destek aldigi gériilmektedir. Burada

en diigitk oran down sendromlu ¢ocuklari olan ebeveynlerdir (%8.3).

Koksal ve Erciyes (2021) tarafindan otizm tanist almis ¢ocuklarin ailelerinde goriilen
psikososyal sorunlarin degerlendirilmesi amaciyla yapilan calismada, ebeveynlerin
otizmli ¢ocuklarina verilen egitim olanaklarinin yetersizligi sebebiyle sorun yasadigi ve
genel olarak ailelere verilen psiko-sosyal destegin yetersiz oldugu belirlenmistir. Cizelge
4.5’te cocuklarin 6zel gereksinim alanlarma gore ebeveynlerin almak istedikleri

desteklere iligskin dagilimlara yer verilmistir.

Cizelge 4.5 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin almak istedikleri
desteklere iligskin dagilimlar

Ozel Gereksinim Tiirii Hakkinda Bilgi

SP SMA DS 0SB Toplam  X? p
n % n % n % n % n %
Evet 68 60.7 14 424 66 423 195 469 343 47.8 9.896 .019**

Hayir 44 39.3 19 57.6 90 57.7 221 531 374 522

Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Cocugun Ozel Gereksinimine iliskin Aileye Verilebilecek Psikolojik Destek

Evet 60 536 21 636 98 628 286 688 465 649 9.330 .025**

Hayir 52 464 12 364 58 372 130 313 252 351

Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Cocuga Yonelik Tibbi Destek

Evet 31 277 19 576 23 147 45 108 118 16,5 60.795 .000*

Hayr 81 723 14 424 133 853 371 892 599 835

Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

*p<0.01 **p<0.05

Cizelge 4.5te ebeveynlerin almak istedikleri desteklere yer verilmistir. Ebeveynlerin

%47.8’1, serebral palsili ¢ocugu olan ebeveynlerin %60.7’si, 6zel gereksinim alani
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hakkinda bilgi almak istemektedir. Bu oran down sendromlu ¢ocuklari olan ebeveynlerde

%42.3’tur.

Sagiroglu (2006) tarafindan yapilan c¢alismada 6zel gereksinimli ¢ocugu olan
ebeveynlerin ¢ocuklarinin bakimi, daha sonraki asamalarda ¢ocugu destekleme, okul
doneminde yapilmasi gerekenler, yerlesebilecegi okullar gibi konularda ¢ocuklarinin
egitimleri ve Ozellikleri hakkinda diizenli olarak bilgilendirilmek istedikleri

goriilmektedir.

Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynlerin %64.9’u kendilerine verilecek psikolojik
destege ihtiya¢ duymaktadir. Otizmli ¢ocugu olan ebeveynlerin %68.8’1, SMA’l1 cocugu
olan ebeveynlerin %63.6’s1, down sendromlu ¢ocugu olan ebeveynlerin %62.8’si ve
serebral palsili ¢ocugu olan ebeveynlerin %353.6’s1 psikolojik destege ihtiyag

duymaktadir.

Sentiirk ve Varol Saragoglu (2013) tarafindan yapilan caligmada zihinsel ve/veya
bedensel yetersizlige olan ¢ocuga sahip annelerin psikososyal destege daha fazla ihtiyag

duydugu belirlenmistir.

Durat ve arkadaglar1 (2017) tarafindan yapilan ¢alismada, umutsuzluk ve depresyon
arasinda pozitif yonlii bir iliski bulunmustur ve koruyucu ruh sagligi hizmetlerinin

yayginlagtirilmasi onerilmistir.

Ciftei Aridag ve Erbicer (2018) tarafindan yapilan ¢alismada 6zel gereksinimli ¢ocugu
olan annelere grupla psikolojik danisma programi uygulanmistir. Calisma sonunda deney
grubundaki annelerin durumluk- stirekli kaygi puanlarinin kontrol grubuna gore anlamli
diizeyde azaldigi, annelerin yasam doyumlarimin anlamh diizeyde artis gosterdigi

belirlenmistir.
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Kaya ve Yondem (2020) tarafindan yapilan ¢alismada uygulanan psikoegitim grup
programinin otizmli ¢ocugu olan annelerin algilanan stres diizeylerini azaltmada etkili

oldugu bulunmustur.

Ebeveynlerin %16.5°1 ¢cocuklarina yonelik tibbi destek verilmesine ihtiya¢ duymaktadir.
En yiiksek oranda SMA’li ¢ocuklar1 olan ebeveynler tibbi destek verilmesini
istemektedir. SMA’Il ¢ocuklari olan ebeveynler daha fazla tibbi medikal cihazlara

gereksinim duymaktadir.

McMillan ve arkadaglar1 (2021) tarafindan hastalik ve tedavi etkileri, dolayli maliyetler
ve bakict yiikii dahil olmak {izere hastalar ve bakicilar tarafindan bildirildigi {izere
Kanada'daki SMA yiikiinii karakterize etmek amactyla 965 hasta ve 962 bakici ile yapilan
calismada, bakicilarin %45.7°si mola vermeleri gerektiginde mola bakimina, % 45.7’si
kaldirma / transferden kaynaklanan bir yaralanma i¢in fizyoterapiye veya % 63.31i diger

saglik etkilerine ihtiya¢ duyduklarini bildirmistir.

Ebeveynlerin ihtiya¢ duydugu tibbi destek iki boyutta degerlendirilebilir. Bunlardan biri
cocuklarin ihtiyag duydugu tibbi medikal cihazlar ve saglik hizmetleri desteginin
verilmesi, bir digeri de ¢ocuklara verilen tibbi destek ve teknolojilerle ilgili ebeveynlere

yonelik verilecek egitim ¢alismalarini olusturmaktadir.

SMA’l1 ¢cocuklar diger 6zel gereksinim alanlarina sahip ¢ocuklara gére daha fazla cihaz
kullanmaktadir. Ebeveynlere cocuk bakimi, cihaz degisimi ya da makinenin temizligi gibi
cocuklarin kullandig1 cihazlar hakkinda bilgi ve uygulamali egitim verilmesi 6nem

tasimaktadir.

Desai ve arkadaslarinin (2016) hastaneden eve gegislerde gocuklarin bakimini birincil
iistlenen 18 bakicinin ihtiyag¢ ve tercihleri ile ilgili yaptiklari ¢alismada, bakim veren
kisiler Ozellikle taburcu edilmeden 6nce c¢ocuklarinin ilaglarini hastane temelli bir
eczaneden alma, ¢ocuklarina evde bakmalarina ve yeni teshisler veya uzun iyilesme

donemleriyle basa cikmalarina yardimci olacak giiclii duygusal ve destek sistemi,
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tyilesme stiresi, agr1 kontrolii, uyku sorunlar1 ve normal rutinlerine doneme zamani gibi
cocugun iyilesme siireci hakkinda genel bir bilgilendirme, acil durum iletisim bilgileri,
diger aile iiyelerinin evde bakim gorevleri konusunda egitilmesini, c¢ocuklarinin

durumuna ve 6zel bakim planina gore anlasilabilir ila¢ programlari, randevu listeleri,

randevular icin irtibat numaralari, izlenecek semptomlar ve beslenme, hidrasyon ve yara
bakimi talimatlar1 gibi uyarlanmis yazili taburcu talimatlarinin yazili olarak verildigi ve
anlatildig1 kapsamli taburcu egitimi yapilmasini istemislerdir. Tibbi karmagikligi olan
cocuklarin bakicilari, ¢ocuklarint eve giivenli bir sekilde transfer etme ve c¢ocugun
giivenli bakimini tistlenecek profesyonel hemsire bulma konusunda 6neri yardimi, benzer
deneyimlere sahip diger ebeveynlerle destek gruplar1 olusturulmasi; ev kat planlarini
tasavvur etme, karmagik tibbi ekipmanlarin kullanimiyla ilgili lojistik sorunlar1 ngérme
ve ekipmanimn kullanimini uygulama firsatini istemiglerdir. Ayrica ebeveynler 6grenim
goren cocuklar i¢in hastaneye yatistan sonra cocuklarinin o6zel ihtiyaclar1 ve okul
faaliyetlerine katilim kisitlamalar1 hakkinda hastanenin gocugun okuluyla iletisime

gegmesini tavsiye etmistir.

Cizelge 4.6’da cocuklarin 6zel gereksinim alanlarmma gore ebeveynlerin katilmak

istedikleri seminer konularina iliskin dagilimlar yer almaktadir.

Cizelge 4.6 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin katilmak istedikleri
seminer konularina iligkin dagilimlar

SEMINERLERE KATILMAK iSTEME

SP SMA DS 0SB Toplam
X2 P
n % n % n % n % n %
Evet 83 741 25 758 130 833 349 839 587 819 6.751 .080

Hayr 29 259 8 242 26 16.7 67 16.1 130 181

Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100
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Cizelge 4.6 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin katilmak istedikleri
seminer konularina iliskin dagilimlar (devam)

KATILMAK ISTENILEN SEMINER KONULARI

Anne-Baba-Cocuk Iletisimi

Evet 57 509 10 303 82 526 25 615 405 56.5 15926 .001*

Hayir 55 491 23 697 74 474 160 385 312 435

Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Ozel Gereksinimli Cocuklarda Gériilebilen Problem Davramslara

Iliskin Coziim Onerileri

Evet 65 580 5 152 89 571 259 623 418 583 28.058 .000*

Hayir 47 420 28 848 67 429 157 377 299 417

Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Ozbakim Becerileri Ogretimi

Evet 48 429 9 273 76 48.7 230 553 363 506 13.750 .003*

Hayr 64 57.1 24 727 80 51.3 186 447 354 494

Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

*p<0.01 **p<0.05

Cizelge 4.6’ya gore 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynlerin %81.9’u diizenlenecek
olan seminerlere katilmak istemektedir. Otizmli ¢ocuklar1 olan ebeveynlerin %83.9’u,
down sendromlu ¢ocuklari olan ebeveynlerin %83.3’1i seminerlere katilmak istemektedir.
Ebeveynlerin katilmak istedikleri seminer konular1 incelendiginde anne-baba ve ¢ocuk
iletisimi hakkinda seminere katilma istegi konusunda anlamli farklilik bulunmaktadir.
Otizmli ¢ocuklarin %61.5’1 anne-baba c¢ocuk iletisimi hakkinda seminere katilmak
istemektedir. SMA’ll ¢ocuklar1 olan ebeveynlerde ise bu oran %30.3’tiir. Ozel
gereksinimli ¢ocuklarda goriilebilen problem davraniglara iliskin ¢dziim Onerileri
hakkinda seminere katilma istemini ise otizmli ¢ocuklarin ebeveynlerinin %62.3°1,
SMA’l1 cocuklarin ebeveynlerinin ise %15.2si tercih etmistir. Ozbakim becerileri
ogretimi ile ilgili seminere katilma istemi incelendiginde otizmli ¢ocuklarin

ebeveynlerinin %55.3’1 seminere katilmak istemistir.
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Otizm spektrum bozuklugu sosyal-duygusal gelisim ve dil gelisiminin olumsuz y6nde
etkilendigi, aninda ya da ertelenmis taklit olarak tanimlanabilen ekolalinin goriildiigii,
duygu ve diisiincelerini isaretlerle anlatma isteminin daha fazla oldugu ve anlasilmayinca
Ofke nobetlerinin goriindiigii bir 6zel gereksinim alanidir. Bu sebeple dort 6zel gereksinim
alan1 arasinda otizmli cocugu olan ebeveynlerin “anne-baba ¢ocuk iletisimi” ve “6zel
gereksinimli ¢ocuklarda goriilebilen problem davranislara iliskin ¢6ziim Onerileri”
hakkinda diger gruplardan daha ytiksek oranda seminere katilmak istemeleri anlagilir bir
durumdur. SMA’l1 ¢ocuklar ise daha fazla saglik sorunlariyla giindeme gelmektedir. Bu
sebeple SMA’l1 ¢ocuklar1 olan ebeveynlerde bu oranin daha diisiik olmasi beklenen bir

durumdur.

Sagiroglu (2006) tarafindan 6zel gereksinimli ¢cocugu olan ebeveynlerin, ¢ocuklarinin
devam ettigi 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezinden beklentilerinin incelendigi
calismada oOzbakim becerilerini gergeklestiremeyen 06zel gereksinimli ¢ocuklarin

ebeveynleri oncelikle 6zbakim becerilerine yer verilmesini istemislerdir.

Aksoy ve Demirli (2020) tarafindan yapilan calismada 3-14 yas arasi hafif diizeyde
zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerine aile destek egitim programi uygulanmustir.
Program kapsaminda olusturan konular arasinda 6zel gereksinim tiirii hakkinda bilgi,
problem davranislarla basa ¢ikma ve aile i¢i iletisim gibi konulara yer verilmistir. Calisma
sonunda programa katilan ebeveynlerin bilgi ve farkindalik diizeyinin arttig
gbzlenmistir. Ayn1 6zel gereksinime sahip cocuga olan annelerin birbirlerinin ¢oziim

yollarin1 dinleme firsatlarinin olmasi onlara kendilerini daha iyi hissettirmistir.

Kot ve arkadaslar1 (2018) tarafindan yapilan caligmada, anneler 6zel gereksinimli

cocuklarinin evde kardesi, okulda ise arkadaglari ile sorunlar yasadigini belirtmislerdir.

Yazict ve Durmusoglu (2017) tarafindan 6zel gereksinimli ¢cocugu olan 32 ebeveyn ile
yapilan c¢alismada, aile katilim c¢aligmalarinin artirilmasi ve yayginlasmasi iizerinde

durulmustur.
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Toy ve Kesici (2019) tarafindan 6zel gereksinimli ¢ocugu olan 31 anne ile yiiriitiilen
calismada annelerin ¢ocuklarinin 6zel gereksinim alani, okuma yazma, sosyal
entegrasyon, fizyoterapi, psikoloji, dil ve konusma, davranis sagaltimi, beslenme, saglik,
psiko-sosyal beceri ve yasal haklar konusunda egitime gereksinimleri oldugu

saptanmistir.

Ilerleyen ¢izelgelerde ebeveynlerin ¢evreden aldig1 destekler, alinan ve alinmak istenen
bilgi ve destekler ile anlaml farklilik gosteren cesitli degiskenlere ait ¢izelgelere yer

verilmektedir.

Cizelge 4.7°de cocugun cinsiyetine gore ebeveynlerin psikolojik yonden etkilenme

durumu ve psikolojik destek alma istegine iliskin dagilimlar yer almaktadir.

Cizelge 4.7 Cocugun cinsiyetine gore ebeveynlerin psikolojik yonden etkilenme durumu
ve psikolojik destek alma istegine iliskin dagilimlar

Ozel Gereksinimli Cocugun Olmasinin Ebeveyni Psikolojik Yonden Etkileme Durumu

Evet Hayir Toplam X2 p
n % n % n %
= 4.879 027**
Ozel Kiz 167 65.2 89 348 256 100
Gereksinimli
Cocugun Erkek 337 731 124 269 461 100
Cinsiyeti

Toplam 504 70.3 213 29.7 717 100
Cocugun Ozel Gereksinimine iliskin Aileye Verilebilecek Psikolojik Destek

Ozel Kiz 153 59.8 103 40.2 256 100 4.522 .033**
Gereksinimli
Cocugun Erkek 312 67.7 149 323 461 100
Cinsiyeti
Toplam 465 649 252 351 717 100
*p<0.01 **p<0.05

Ozel gereksinimli cocugu erkek olan ebeveynlerin %70.3’ii dzel gereksinimli cocugunun
olmasiyla psikolojik olarak etkilendigini, %67.7’si psikolojik destek almak istediklerini
belirtmistir. Ozel gereksinimli cocugu erkek olan ebeveynlerin %73.1°i, kiz olan

ebeveynlerin %65.2°si 6zel gereksinimli g¢ocugunun olmasindan psikolojik olarak
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etkilenmistir. Ozel gereksinimli cocugu erkek olan 461 ebeveynin %67.7’si, kiz olan 256

ebeveynin %59.8’1 psikolojik destek almak istedigini belirtmistir.

Tung ve Ozkardas (2020) tarafindan otizmli ¢gocugu olan annelerin algiladiklari sosyal
destegin anksiyete ve tilkenmislik diizeyleri tizerindeki etkiyi incelemek amaciyla yapilan
calismada, otizm tanili erkek c¢ocuklarin annelerinin anksiyete ve tiikenmislik

diizeylerinin, kiz cocugu olan annelerinkine gore daha ytiksek oldugu bulunmustur.

Firat ve arkadaslar1 (2002) tarafindan otizmli ve zihinsel yetersizligi ¢ocuklar1 olan 78
anne ile yapilan ¢alismada, otizmli erkek ¢ocugu olan annelerin siirekli kaygi puanlarinin

zihinsel yetersizlige sahip erkek ¢cocuklari olan annelerden daha yiiksek bulunmustur.

Ebeveynler toplumun ataerkil yapisinin getirdigi geleneksel yaklasimla, cinsiyete bagli
olarak ¢ocuklari ile ilgili daha farkli diisiincelere sahip olabilir. Bunun yaninda dzellikle
0zel gereksinimli ¢ocuklarda daha fazla problem davramiglar goriilebilmektedir.
Genellikle g¢ocuga bakim saglayan ebeveynlerin anneler olmasi, oOzellikle erkek
cocuklarla yasanan davranis problemleri ve Ofke anlarinda, ebeveynlerin yetersiz

kalmasindan ya da kendilerini yetersiz hissetmesinden kaynaklaniyor olabilir.

Erkek ¢ocugu olan ebeveynlerin psikolojik yonden daha fazla etkilenmesi, buna bagl
olarak 6zel gereksinimli erkek cocugu olan ebeveynlerin psikolojik destek alma isteginin
daha yiiksek oranda olmasi anlasilabilir bir durumdur. Cizelge 4.8’de 6zel gereksinimli
cocugun cihaz kullanma durumuna goére ebeveynlerin maddi ve mesleki agidan

etkilenmesine iliskin dagilimlara yer verilmistir.
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Cizelge 4.8 Ozel gereksinimli ¢ocugun cihaz kullanma durumuna gére ebeveynlerin
maddi ve mesleki agidan etkilenmesine iliskin dagilimlar

Ozel Gereksinimli Cocugun Olmasinin Ebeveyni Maddi A¢idan Etkileme Durumu

Evet Hayir Toplam X2 p
n % n % n %
Cocugun Kullandign 258 41.0 372 59.0 630 100 6319 .012**
Cihaz cihaz yok
Kullanma Kullandigt 48 552 39 448 87 100
Durumu cihaz var

Toplam 306 427 411 573 717 100
Ozel Gereksinimli Cocugun Olmasinin Ebeveyni Mesleki A¢idan Etkileme Durumu

Evet Hayir Toplam X2 p
n % n % n %
Cocugun Kullandia 104 165 526 835 630 100 16253 .000*
Cihaz cihaz yok
Kullanma Kullandign 30 345 57 655 87 100
Durumu cihaz var
Toplam 134 187 583 813 717 100
*p<0.01 **n<0.05

Cocugun cihaz kullanma durumu ile 6zel gereksinimli ¢ocugun olmasiin ebeveyni
ekonomik agidan etkilemesi arasinda yapilan ki kare testi sonucuna gore anlamli bir iliski
bulunmaktadir. Cocugu cihaz kullanan ebeveynlerin %55.2’si, gocugu cihaz kullanmayan
ebeveynlerin %41’i 6zel gereksinimli ¢ocugun olmasinin kendilerini ekonomik agidan
etkiledigini belirtmistir. Cocugu cihaz kullanan ebeveynlerin maddi anlamda daha fazla

etkilendigi goriilmektedir.

Cocuklarda saglik problemleri arttik¢a daha fazla cihaz kullanimi giindeme gelmektedir.
Bu acidan cihaz kullanan ¢ocuklarin engel diizeyinin yiiksek oldugu diisiiniilebilir. Cihaz
kullanimi1 ve engel diizeyinin artmasi, daha fazla tedaviye ve tedavi i¢in daha fazla iicret

o6denmesine neden olabilmektedir. Bu nedenle bu sonug beklenen bir durumdur.

Cocugu cihaz kullanan 87 ebeveynin %34.5’1, ¢cocugu cihaz kullanmayan 630 ebeveynin
%16.5’1 6zel gereksinimli ¢ocugun kendilerini mesleki acidan etkiledigini belirtmistir.
Cocuklar cihaz kullanan ebeveynler, cihaz kullanmayanlara gore mesleki agidan daha

fazla etkilenmistir.
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Farrar ve arkadaslar1 (2018) tarafindan SMA'll bir ¢ocuga bakmanin, SMA'll ¢cocuga
bakan ailelerin bakis agilarindan maruz kaldiklar1 maliyetler tizerindeki etkileri hakkinda
yapilan arastirmada ailelerin karsilastigi en biiyiik finansal maliyet tekerlekli sandalye
erisimine uygun konutlar, tibbi, oturma ve mobilite ekipmani alimi, arag alimi ve
tekerlekli sandalye erisimine uygun modifikasyonlar ve 6zel yatak takimlari, terapiler,
vitaminler gibi ¢ok sayida paramedikal maliyet olmustur. Artan talepleri karsilamak igin
yardim, bagis toplama ve topluluk veya yardim bagislart ile emeklilik i¢in mali
hiikiimlerin zarara emeklilige erisim gibi ek finansal kaynaklar ebeveynler tarafindan
belirtilmistir. Bazi anneler, cocuklarinin ekipmanlarinin 6denmesine yardimei olmak i¢in
planlanandan daha erken ise dondiigiinii, baz1 babalar ¢calisma saatlerini artirdigi belirtmis
ve bu durumlar genellikle aile olarak birlikte gegirilen zamani etkilemistir. Aile, bos
zaman etkinlikleri ve diger aile liyelerinin ihtiya¢ ve istekleri yerine saglik hizmetleri,
ekipman ve modifikasyonlar1 finanse etmek i¢in harcanabilir gelir kaybi bildirmistir. Bazi
anneler artan bakim talepleri nedeniyle ticretli isi azaltmis veya birakmus, kariyerlerinde

ilerleyebilecegi pozisyonlarindan vazgegmistir.

Cocugu cihaz kullanan ebeveynlerin maddi ve mesleki agidan daha fazla etkilenmesi,
cihaz kullanan ¢ocuklarin 6zel gereksiniminin diizeyinin daha yiiksek olmasi, bu sebeple
tibbi sorunlar1 daha fazla yasamasi, bundan dolay1 daha fazla bakim gerektirmesinden
kaynaklanabilir. Cizelge 4.9’da 6zel gereksinimli ¢ocugun cihaz kullanma durumuna

gore ebeveynlerin tibbi destek alma istedigine iliskin dagilimlara yer verilmistir.

Cizelge 4.9 Ozel gereksinimli gocugun cihaz kullanma durumuna gore ebeveynlerin tibbi
destek alma istedigine iliskin dagilimlar

Cocuga Yonelik Tibbi Destek Alma

Evet Hayir Toplam  X? p
n % n % n %
Cocugun Kullandign 84 13.3 546 86.7 630 100 36.858 .000*

Cihaz cihaz yok
Kullanma Kullandignr 34 39.1 53 609 87 100
Durumu cihaz var

Toplam 118 165 599 835 717 100

*p<0.01 **n<0.05
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Cocugu cihaz kullanan ebeveynlerin tibbi destek alma istegi, cocugu cihaz kullanmayan
ebeveynlerden anlamli diizeyde yiiksek bulunmustur. Cocugu cihaz kullanan
ebeveynlerin %39.1°1, ¢cocugu cihaz kullanmayan ebeveynlerin %13.3’0i tibbi destek
almak istedigini belirtmistir. Bu durum cihaz kullanan cocuklarin bakim ve tibbi

desteklere daha fazla ihtiya¢ duymasindan kaynaklanabilir.

Tibbi destek ¢ocuklarin ihtiyag duydugu tedavi, ilag ve cihazlara erisimi ve bunlar

konusunda egitimleri igerebilmektedir.

Szondy (2014) ve arkadaslar tarafindan yapilan ¢alisma trakeostomi tiipii olan bebekler
ve ¢ocuklarin yer aldig1 pediatrik solunum bakim iinitesinde bulunan hastalara bakim
veren bireyleri tibbi ag¢idan egitim yoluyla desteklemeyi amaglamistir. Bakim modeli
olarak adlandirilan modelin komitesi, bir pediatrik solunum doktoru ve hemsire,
beslenme, solunum terapisi, fizik ve mesleki terapi yapan uzmanlar ve bu programi daha
Oonce basariyla tamamlamis hastalarin birka¢ ebeveyninden olusmustur. Bakicilarin
modelde basaril1 olabilmesi i¢in giinde en az 4 saat, haftada 3 giin ¢ocuklarinin yataginda
olmalari, 12 saat giindiiz ve 12 saat gece kalislarin1 tamamlamalar1 ve ¢ocugun tibbi
olarak taburcu olmaya hazir olmamasi durumunda becerilerini korumak i¢in kapsamli
bakim giinlerine katilmalar1 beklenmistir. Egitim igeriginde temel bebek bakimi, bebegin
veya c¢ocugun trakeostomi tiipii ve ventilator ile giivenli kullanimi ve solunum
degerlendirmesi, emzirme, trakeostomi baglarin1 degistirme, trakeostomi tiipiinii
degistirme ve evde ventilator egitimi verilmistir. Bir bakici, hemsireden herhangi bir
ipucu veya hatirlatma almadan beceriyi gergeklestirebildikten sonra bir beceride yetkin
kabul edilmis ve tiim becerilerde yetkin kabul edildikten sonra, 12 saatlik bir giindiiz
vardiyasini ve 12 saatlik bir gece vardiyasini bagimsiz olarak tamamlamalar1 gerekmistir.
Programin bagarili olabilmesi i¢in kontrol listeleri ve kitapgiklar gelistirilmistir. 12
haftalik takvim belirlenmistir. Programi alan ve bakim veren kisilerin basarili oldugu

gorilmistir.

Cizelge 4.10°da cocugun 6zel gereksinimine eslik eden hastaligi/engeli olmasina gore

ebeveynlerin mesleki agidan etkilenme durumuna iliskin dagilimlar yer almaktadir.
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Cizelge 4.10 Cocugun 6zel gereksinimine eslik eden hastaligi/engeli olmasina gore
ebeveynlerin mesleki agidan etkilenme durumuna iliskin dagilimlar

Ozel Gereksinimli Cocuk Olmasinin Ebeveyni Mesleki Acidan Etkileme Durumu

Evet Hayir Toplam X2 p
n % n % n %
Ozel Eslik Eden 97 165 492 835 589 100 10.704 .001
Gereksinimli g rang Yok
Cocugun
Eslik Eden Eslik Eden 37 289 91 711 128 100
Hastahgy/ Hastahig1 Var
Engeli Toplam 134 18,7 583 81.3 717 100
*p<0.01 **p<0.05

Cocugun oOzel gereksinimine eslik eden hastaligi ile ebeveynlerin mesleki agidan
etkilenmesi arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iliski bulunmaktadir. Cocugun 6zel
gereksinimine eslik eden hastaligi/engeli olan 128 ebeveynin %28.9’u, ¢cocugun ozel
gereksinimine eslik eden hastaligi/engeli bulunmayan 589 ebeveynin %16.5’1 6zel
gereksinimli ¢ocugu olmasmin kendisini mesleki agidan etkiledigini belirtmistir. Ozel
gereksinim alanma eslik eden engeli/hastaligi olan cocuklarin ebeveynleri, mesleki

acidan daha fazla etkilendiklerini belirtmislerdir.

Engel diizeyi ve eslik eden hastalik/engel arttikga cocuk, daha fazla tibbi sorun
yasayabilmekte ve daha fazla bakima ihtiya¢ duyabilmektedir. Bu durum ebeveynlerin
cocuguyla daha fazla ilgilenmek i¢in isi birakmasina ya da yar1 zamanh isleri tercih

etmesine neden olabilmektedir.

Looman ve arkadaslarinin (2009), 6zel gereksinimli cocugu olan 749 ebeveyn ile yaptigi
calismada, daha agir rahatsizliklar1 olan ve aile liyeleri evde saglik hizmetinden
yararlanan ¢ocuklarin ebeveynlerinin, ¢ocuklarinin durumu nedeniyle maddi ve istihdam

sorunlar1 bildirme olasiliklarinin daha ytiksek oldugu belirlenmistir.

Cizelge 4.11°de 6zel gereksinimli gocugun eslik eden hastaligi/engeli olmasina gore

ebeveynlerin kendine zaman ayirma durumuna iliskin dagilimlara yer verilmistir.
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Cizelge 4.11 Ozel gereksinimli ¢ocugun eslik eden hastaligi/engeli olmasina gore
ebeveynlerin kendine zaman ayirma durumuna iliskin dagilimlar

Ozel Gereksinimli Cocugun Olmasinin Ebeveynin Kendine Zaman Ayirmasimi Etkileme

Durumu
Evet Hayir Toplam X2 p

n % n % n %
Ozel Eslik Eden 315 535 274 465 589 100 5.498 .019**
Gerelfsmlm“ Hastahg Yok
Cocugun
Eslik Eden Eslik Edem 83 648 45 352 128 100
Hastahgy/ Hastaligi Var
Engeli Toplam 398 555 319 445 717 100
*p<0.01 **p<0.05

Cocugunun 6zel gereksinime eslik eden hastaligi/engeli bulunmayan 589 ebeveynin
%53.5’1, ¢ocugunun O6zel gereksinime eslik eden hastaligi/engeli olan 128 ebeveynin

%64.8’1 kendine zaman ayiramadigini diistinmektedir.

Ozel gereksinimli bir ¢ocugun ebeveyni olmak normal gelisim gosteren bir cocugun
ebeveyni olmaktan farklidir. Ozel gereksinimli ¢cocuk daha fazla bakim, rehberlik ve
ilgiye ihtiya¢ duymaktadir. Bu sebeple ebeveynlerin kendilerine zaman ayiramadiklarini
diisiinmeleri beklenen bir durumdur. Cocugun 06zel gereksinimine eslik eden
engeli/hastaligi  bulunan ebeveynler daha yiiksek oranda kendilerine zaman
ayiramadiklarint belirtmektedir. Cocugun 6zel gereksinimine eslik eden hastaliginin

olmasi, ¢ocugun ebeveyne daha fazla bagimli olmasina neden olabilmektedir.

Aranda Reneo ve arkadaslar1 (2020) tarafindan 27 SMA’l1 hasta ve SMA’l1 bireylere
birincil bakim veren 68 kisi ile yapilan ¢aligmada, cocuklara birincil bakim veren kisilerin
bakim siiresinin giinlik 10 saat oldugu, profesyonel bakicilarin ¢aligma siiresinin ise
ortalama 6.9 saat oldugu belirtilmistir. Tip I SMA'l1 hastalara birincil bakim veren kisiler,
tip Il SMA'll hastalarin bakicilarina kiyasla giinde 10 saatten fazla bakim saglama

olasilig1 daha yiiksek bulunmustur.
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Ayn1 zamanda ¢ocugun 6zel gereksinimine eslik eden hastaliginin olmasi, kaynastirma
egitimine ya da tam zamanli olarak egitime devam etmemesine, daha fazla evde olmasina

ve bakim verilmesine neden olabilecek durumdur.

Sagiroglu (2006) tarafindan yapilan ¢alismada ebeveynler egitimin giin boyu siirmesini
istemislerdir. Bu istek ¢ocugun egitim almasinin yani sira ebeveynlerin evdeki islerini
rahatlikla yapabilmesi, varsa diger ¢ocuklariyla ilgilenmesi, aligverise, pazara, misafirlige

gitmek gibi durumlar i¢in kendine vakit ayirma istegi olarak yorumlanmustir.

Cizelge 4.12°de 6zel gereksinimli gocugun eslik eden hastaligi/engeli olma durumuna

gore ebeveynlerin almak istedikleri destek ve egitimlere iliskin dagilimlar yer almaktadir.

Cizelge 4.12 Ozel gereksinimli gocugun eslik eden hastaligi/engeli olma durumuna gore
ebeveynlerin almak istedikleri destek ve egitimlere iliskin dagilimlar

Aym Ozel Gereksinim Alanina Sahip Cocugu Olan Ailelerle Grup Egitimi/Toplanti

Diizenlenmesi
Evet Hayir Toplam X2 p

n % n % n %
Ozel Eslik Eden 303 514 286 486 589 100 13.882 .000*
Gereksinimli  Hastahg Yok
Cocugun Eslik Eden 89 695 39 305 128 100
Eslik Eden Hastahig Var
Hastahgy/ Toplam 392 547 325 453 717 100
Engeli

Cocuga Yonelik Bakim Destegi
Ozel Eslik Eden 286 486 303 514 589 100 17.182 .000*
Gereksinimli Hastahig Yok
Cocugun Eslik Eden 88 688 40 31.3 128 100
Eslik Eden Hastahg Var
Hastahgy/ Toplam 374 522 343 478 717 100
Engeli
Cocuga Yonelik Tibbi Destek

Ozel Eslik Eden 84 143 505 857 589 100 11572 .001*
Gereksinimli  Hastalhig1 Yok
Cocugun Eslik Eden 34 266 94 734 128 100
Eslik Eden Hastahg Var
Hastahgy/ Toplam 118 165 599 835 717 100
Engeli
*p<0.01 **n<0.05
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Ebeveynlerin %54.7’s1 ayn1 6zel gereksinim alanina sahip cocugu olan ailelerle grup
egitimi ve toplantilara katilmak istemektedir. Cocugunun 6zel gereksinimine eslik eden
hastaligi/engeli bulunan ¢ocuklarin ebeveynleri, daha yiiksek oranda 6zel gereksinimli
cocugu olan ebeveynlerle grup egitimi ve toplantilara katilmak (%69.5), daha yiiksek
oranda bakim destegi almak (%68.8) ve daha yiiksek oranda tibbi destek almak (%26.6)

istemektedir.

Cocugunun 6zel gereksinimine eslik eden hastaligi/engeli bulunan ¢ocuklarin ebeveynleri
daha yiiksek diizeyde tibbi destek almak istemistir. Tibbi destek, cocuklarin sagligi igin
kullanabilecegi ilag, tedavi, tibbi medikal cihazlar ile bu destege ulasim ve kullanimina

iliskin bilgi sahibi olmay1 kapsamaktadir.

Spartling (2017) tarafindan medikal teknoloji kullanan 171 ¢ocukla yapilan ¢alismada,
calisma yapilan ¢ocuklarin %99’unda viicut sistemini etkileyen iki ya da daha fazla
kronik hastalik ve %88’inde trakeostomi ve beslenme tiipii dahil iki veya daha fazla
teknolojik cihaz kullanimi gézlenmistir. Cocuklarin %91'inde en az bir acil servis ziyareti
veya hastaneye yatis bulunmus ve acil serviste ii¢ yillik siire boyunca yaklasik ii¢ kez
tedavi edilmistir. Aragtirma, ¢ocuklara bakim veren kisilerin evde semptomlar1 ve tibbi
teknolojiyi yonetme konusunda egitim veren miidahalelere ihtiyag duydugunu ortaya
koymustur. Cocuklara ihtiya¢ duyduklari tibbi teknoloji desteginin ya da tibbi
evlerin/odalarin saglanmasi, bakim veren kisilere tibbi teknolojiler, yaygin semptomlar

ve yapilabilecek uygulamalar hakkinda egitim verilmesi 6nem tagimaktadir.

Cizelge 4.13’te 6zel gereksinimli gocugun egitim alma durumuna gore ebeveynlerin grup

egitimi ve seminerlere katilma durumuna iliskin dagilimlar yer almaktadir.
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Cizelge 4.13 Ozel gereksinimli cocugun egitim alma durumuna gére ebeveynlerin grup
egitimi ve seminerlere katilma durumuna iliskin dagilimlar

Ozel Gereksinimli Cocugu Olan Ailelerle Grup Egitimi/Toplantilara Katilma

Evet Hayir Toplam X? p
n % n % n %
Cocugun Evet 109 16.3 558 83.7 667 100 9.636 .002*
Egitim Alma
DuUrumu Hayir - - 50 100 50 100
Toplam 109 152 608 84.8 717 100
Seminerlere Katilma
Cocugun Evet 116 174 551 826 667 100 6.067 .014**
Egitim Alma
Durumu Hayir 2 4.0 48 96.0 50 100
Toplam 118 165 599 835 717 100
*p<0.01 **p<0.05

Ozel gereksinimli gocugu egitim alan ebeveynlerin %16.3’ii dzel gereksinimli gocugu
olan ailelerle grup egitimi/toplantilara katilirken, ¢ocuklar1 egitim almayan ebeveynlerin
higbiri katilmamistir. Ozel gereksinimli ¢ocugu egitim alan ebeveynlerin %17.4°i

seminerlere katilirken, ¢ocuklar1 egitim almayan ebeveynlerde bu oran %4 tiir.

Cizelge incelendiginde g¢ocuklarin egitim almasinin yeterli diizeyde olmasa da ayni
zamanda ebeveyn egitimi ve katilimini sagladigi goriilmektedir. Bu nedenle kurumlarda
yapilan aile egitim ¢alismalarina daha fazla agirlik verilmesi, ¢ocuklar: okula devam
etmeyen ebeveynler i¢in aile hekimligine benzer sekilde aile danismanligi sisteminin
olmasi ya da rehberlik arastirma merkezi gibi birimlerde aile egitim programlarinin
gelistirilmesi ve ebeveynlerin katiliminin saglanmasi onem kazanmaktadir. Cizelge
4.14’te ebeveynlerin 6grenim diizeyine gore aldiklart profesyonel psikolojik desteklere

iliskin dagilimlar yer almaktadir.

93



Cizelge 4.14 Ebeveynlerin 6grenim diizeyine gore aldiklar1 profesyonel psikolojik
desteklere iligkin dagilimlar

Profesyonel Psikolojik Destek Alma

Evet Hayir Toplam X2 p
n % n % n %
OKur yazar degil 4 9.3 39 90.7 43 100 14.152 .049**
Okur yazar 3 136 19 864 22 100
Anne ilkokul mezunu 23 170 112 830 135 100
Ogrenim Ortaokul mezunu 19 146 111 854 130 100
Diizeyi Lise mezunu 33 189 142 811 175 100

Onlisans mezunu 12 20.0 48 80.0 60 100

Lisans mezunu 34 260 97 740 131 100

Yiiksek Lisans ve 8 381 13 619 21 100

ustii

Toplam 136 19.0 581 81.0 717 100
Profesyonel Psikolojik Destek Alma

Okur yazar degil 2 111 16 889 18 100 16.806 .019**

Okur yazar 4 211 15 789 19 100
Baba Ilkokul mezunu 17 160 89 84.0 106 100
Ogrenim Ortaokul mezunu 21 202 83 79.8 104 100
Diizeyi Lise mezunu 28 124 198 87.6 226 100

Onlisans mezunu 12 293 29 70.7 41 100
Lisans mezunu 42 264 117 73.6 159 100
Yiiksek Lisans ve 10 227 34 773 44 100
tistii
Toplam 136 190 581 81.0 717 100
*p<0.01 **p<0.05

Cizelge 4.14 incelendiginde 6zel gereksinimli ¢ocugu olan annelerin ve babalarin
%19’ unun profesyonel psikolojik destek aldiklari belirlenmistir. En yiiksek oranda
Ogrenim diizeyi yiiksek lisans ve iistli olan annelerin %38.1’inin profesyonel psikolojik
destek aldigi goriilmektedir. Cizelge incelendiginde lise mezunu ve {istii annelerin
O0grenim diizeyi yiikseldikce daha yiiksek oranda psikolojik destek aldiklar
goriilmektedir. Onlisans mezunu olan babalarin ise en yiiksek diizeyde %29.3iiniin

profesyonel psikolojik destek aldig1 goriilmektedir.

Ozel gereksinimli gocuklar 6grenmek igin daha fazla tekrara ihtiyag duymaktadir.
Problem davranislar daha fazla goriilebilmektedir ve bu durum ebeveynlerde strese neden
olabilmektedir. Ozel gereksinimli ¢ocuklarin ebeveynlerinin ¢ocuklarin gelisimini ve

egitimini desteklemesi, gocuklarin 6grenmesi ve varsa problem davraniglarin azaltilmasi
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acisindan son derece 6nemlidir. Cocuklarin gelisimi ve egitiminde kendi rollerinin 6nemi
konusunda farkindalig1 yiiksek olan ebeveynler, cocuklarina daha iyi segenekler sunmak
icin kendi psikolojilerinin iyi olmalarina iliskin diistince gelistirerek daha fazla psikolojik
destek almak isteyebilirler. Ogrenim diizeyi yiiksek olan ebeveynler, okul yasantilar1 ve
sonrasindaki is hayati ile birlikte daha fazla sosyal hayatin i¢inde olabilmektedir. Ozel
gereksinimli ¢ocuklarinin olmasi ile birlikte ebeveynlerin sosyal hayatlarinin daha fazla
etkilenmesi, psikolojik olarak onlar1 daha fazla etkileyebilir ve bu sebeple daha fazla
psikolojik destege ihtiya¢ duyabilir. Cizelge 4.15°te annelerin ¢alisma durumuna gore

aldiklar1 profesyonel psikolojik desteklere iliskin dagilimlar yer almaktadir.

Cizelge 4.15 Annelerin calisma durumuna goére aldiklar1 profesyonel psikolojik
desteklere iliskin dagilimlar

Profesyonel Psikolojik Destek Alma

Evet Hayir Toplam X? p
n % n % n %
Anne Cahsmiyor 89 164 454 836 543 100 9.671 .002*
gﬁ'r‘am Calisiyor 47 270 127 730 174 100
Toplam 136 19.0 581 81.0 717 100
*p<0.01 **p<0.05

Cizelge 4.15 incelendiginde c¢alisan annelerin %27’sinin, ¢alismayan annelerin
%16.4’linlin profesyonel psikolojik destek aldigi goriilmektedir. Calisan annelerde
psikolojik destek alma oraninin, ¢aligmayan annelere gore daha yiiksek olmasi, ¢alisan
annelerin evde ¢ocugun bakimi ve iste is yiikiimliiliklerinin olmasi nedeniyle daha fazla
etkilenmesi ve kendilerine zaman ayiramamalari, psikolojik destek alma imkaninin maddi
acidan daha fazla olmasi, ¢alisan annelerin sosyal ¢evresinin psikolojik destek almasini,
calismayan annelere gore daha olumlu karsilamasindan kaynaklanabilir. Cizelge 4.16°da
anne-baba birliktelik durumuna gore ebeveynlerin aldiklar1 profesyonel psikolojik

desteklere iliskin dagilimlar yer almaktadir.
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Cizelge 4.16 Anne-baba birliktelik durumuna goére ebeveynlerin aldiklar1 profesyonel
psikolojik desteklere iliskin dagilimlar

Profesyonel Psikolojik Destek Alma

Evet Hayir Toplam  X? P
n % n % n %
Anne Baba Anne Baba 110 169 542 831 652 100
Birliktelik  Birlikte 20.572 .000*
Durumu Anne BabaAyn 26 400 39 60.0 65 100
Toplam 136 19.0 581 81.0 717 100
*p<0.01 **p<0.05

Cizelge 4.16°da gore ayri olan anne-babalarin %40’min, birlikte olan ebeveynlerin

%16.9’unun profesyonel psikolojik destek aldig1 goriilmektedir.

Ayr1 olan anne-babalarin profesyonel psikolojik destek alma oranlarinin anlamli diizeyde

yiiksek olmasi, ebeveynin c¢ocukla ilgili daha fazla sorumluluk almasi ve temel

gereksinimleri karsilamada kendini yetersiz hissetmesi ve iistlendikleri maddi ve manevi

yiikiin agir gelmesinden kaynaklanabilir.

Cizelge 4.17°de aile yapisina gore alinan

profesyonel psikolojik desteklere iliskin dagilimlar yer almaktadir.

Cizelge 4.17 Aile yapisina gore alinan profesyonel psikolojik desteklere iliskin dagilimlar

Profesyonel Psikolojik Destek Alma

Evet Hayir Toplam X2 p
n % n % n %
Aile Cekirdek Aile 100 17.1 485 829 585 100 15.791 .000*
Yapist — o nis Aile 20 211 75 789 95 100
Tek Ebeveynli Aile 16 432 21 56.8 37 100
Toplam 136 190 581 81.0 717 100
*p<0.01 **p<0.05

Cizelge 4.17 incelendiginde tek ebeveynli ailelerin %43.2’sinin, genis ailede yasayan

ebeveynlerin %21.1’inin ve g¢ekirdek aileye sahip ebeveynlerin %17.1’inin psikolojik

destek aldig1 goriilmektedir.
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Genis ailelerde anne-baba gocuk haricinde aileye babaanne, anneanne, dede, amca, dayz,
hala gibi akrabalar eslik etmektedir. Bu durumda 6zel gereksinimli ¢ocugun olmasi
sebebiyle kulaktan dolma ve dogru olmayan bilgiler ebeveynlere sdylenebilir ve
olusabilecek tepki ve konusmalar ebeveynler agisindan demoralize edici olabilir. Ayni
zamanda 6zel gereksinimli ¢ocugun bakimi ve egitiminde ev igerisinde bulunan kisilerin
farkli tutum ve davraniglar sergilemesi genis ailelerde daha fazla goriilebilmektedir. Bu
sebeple genis ailede yasayan ebeveynlerin, ¢ekirdek ailede yasayan ebeveynlere gore

psikolojileri daha fazla etkilenebilir ve daha fazla psikolojik destek alabilir.

Tek ebeveynli aileler ise hayatindaki maddi ve manevi sorumlulugu tek basina almaktadir
ve yanlarinda yasadig1 hayatin yiikiinli paylasabilecekleri, destek olacak biri olmadiginda
kendini daha fazla yetersiz hissedebilmektedir. Bu durumda psikolojik olarak daha fazla
etkilenmekte ve daha yiiksek diizeyde psikolojik destek alabilmektedir. Cizelge 4.18de
Ozel gereksinimli gocugu 6grenme zamanina gore ebeveynin psikolojisini etkileme ve

profesyonel psikolojik destek almaya iliskin dagilimlar yer almaktadir.

Cizelge 4.18 Ozel gereksinimli gocugu dgrenme zamanina gore ebeveynin psikolojisini
etkileme ve profesyonel psikolojik destek almaya iliskin dagilimlar

Ozel Gereksinimli Cocugun Olmasinin Ebeveyni Psikolojik A¢cidan Etkileme Durumu

Evet Hayir Toplam  X? p
n % n % n %
Ozel Hamilelik 45 616 28 384 73 100
Gereksinimli Doneminde 13.345  .001*
Cocugu Dogum sirasinda 61 58.1 44 419 105 100
Ogrenme Dogumdan 398 738 141 262 539 100
Zamam Sonraki Siirecte
Toplam 504 703 213 29.7 717 100
Profesyonel Psikolojik Destek Alma
Evet Hayr Toplam  X? p
n % n % n %
Ozel Hamilelik 10 137 63 863 73 100 9.698 .008*
Gereksinimli Déneminde
Cocugu Dogum sirasinda 10 9.5 95 90.5 105 100
Ogrenme Dogumdan 116 215 423 785 539 100
Zamam Sonraki Siirecte
Toplam 136 190 581 810 717 100
*p<0.01 **p<0.05
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Cizelge incelendiginde, 6zel gereksinimli ¢ocugunu oldugunu dogumdan sonraki
stireglerde 6grenen ebeveynlerin %73.8°1, hamilelik doneminde 6zel gereksinim riskini
ogrenen ebeveynlerin %61.6’s1 ve dogum sirasinda 6zel gereksinimli ¢ocugu oldugunu
ogrenen ebeveynlerin %58.1’1 cocugunun 6zel gereksinimi nedeniyle psikolojik olarak

etkilendigini belirtmistir.

Dogumdan sonraki siire¢lerde cocugunun o6zel gereksinimli oldugunu ogrenen
ebeveynlerin %21.5’1, hamilelik doneminde 6zel gereksinim riskini 6grenen ebeveynlerin
%13.7’si ve dogum sirasinda g¢ocugunun Ozel gereksinimli oldugunu pdgrenen

ebeveynlerin %9.5°1 psikolojik destek aldiklarini belirtmislerdir.

Cocuk diinyaya geldiginde, ebeveynler anne-baba olma heyecanini ve duygusunu
yasamakta ve yeni olan duruma alismaya calismaktadir. Bu sebeple dogum siirecinde
cocuklariin 6zel gereksinimini 6grenen ebeveynlerin diger gruplara gore psikolojik

olarak etkilenme diizeyi daha az olabilir.

Hamilelik déneminde ¢ocugun 6zel gereksinim riskini bilmek anne-baba adaylari i¢in
belirsiz bir durumu olusturabilir, riskin farkindadir ama sonucunu bilememektedir,
cocukla ilgili ne yapabileceklerine dair secenekleri gézden gecirme ve gelecek kaygisi

yasama, anne-baba adaylarini1 olumsuz yonde etkilemektedir.

Hamilelik doneminde ¢ocugun 6zel gereksinim riskini 6grenen ebeveynlerin, dogumdan
sonraki siireglerde cocugunun 6zel gereksinimini 6grenen ebeveynlere oranla psikolojik
olarak daha az etkilenmeleri, hamilelik doneminde riski bilen ebeveynlerin ¢ocugun
dogumuna kadarki siirecte kendilerini bu duruma hazirlamis olmalarindan

kaynaklanabilir.

Dogumdan sonraki siireclerde ¢cocugunun 6zel gereksinimini 6grenmek bir¢ok aile i¢in
zor bir durumdur. Bu durum belirtileri anlamalari1 ama 6zel gereksinimin farkina
varmamalari, dolayisiyla ne yapilmasi gerektigini bilmemeleri, ¢cocugunu yasitlariyla

kiyaslamalar1 ve bu durumu yasayarak 6grenmeleri, kendilerini ya da birini su¢lama,
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hayal kirikligina ugrama, kabullenmekte zorlanma siireclerini daha agir atlatmalarindan
kaynaklanmis olabilir. Cizelge 4.19°’da ebeveyn roliine gore ebeveynlerin kendilerine

zaman ayirma ve grup egitimi/toplantilara katilmalarina iligkin dagilimlar yer almaktadir.

Cizelge 4.19 Ebeveyn roliine gore ebeveynlerin kendilerine zaman ayirma ve grup
egitimi/toplantilara katilmalarina iliskin dagilimlar

Ozel Gereksinimli Cocugun Olmasinin Ebeveynin Kendine Zaman Ayirmasimi Etkileme

Durumu
Evet Hayir Toplam X2 p
n % n % n %
Aile I¢indeki Anne 324 58.0 235 420 559 100 6.173 .013**
K° Baba 74 468 84 532 158 100
Toplam 398 555 319 445 717 100
Ozel Gereksinimli Cocugu Olan Ailelerle Grup Egitimi/Toplantilara Katilma
Evet Hayir Toplam X2 p
n % n % n %
Aile I¢indeki Anne 93 16.6 466 83.4 559 100 4.050 .044**
Rol Baba 16 101 142 899 158 100
Toplam 109 152 608 84.8 717 100
*p<0.01 **p<0.05

Cizelge 4.19’da annelerin %581, babalarin %46.8’1 ¢ocugunun o6zel gereksinimli
nedeniyle kendine zaman ayiramadigini belirtmistir. Annelerin %16.6’s1, babalarin
%10.1’1 6zel gereksinimli cocugu olan ailelerle grup egitimi/toplantilara katildig:

goriilmektedir.

Annelerin 6zel gereksinimli ¢ocugunun bakimi ve egitiminde daha fazla rol almasi

annelerin kendilerine zaman ayirmalarini engelleyebilmektedir.

Ilerleyen ¢izelgelerde ebeveynlerin genetik testlere yonelik diisiincelerine yer
verilmektedir. Cizelge 4.20°de ¢ocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin

genetik testlere yonelik diislincelerine iliskin dagilimlar yer almaktadir.
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Cizelge 4.20 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin genetik testlere
yonelik diisiincelerine iliskin dagilimlar

Genetik bir teste, yalnizca bendeki veya cocugumdaki engelin nedenini aciklamaya
yardimci olmasi durumunda izin veririm.

SP SMA DS 0SB Toplam X2 p
n % n % n % n % n %
Evet 75 670 28 848 107 686 279 671 489 682 4553 .208
Hayir 37 3830 5 152 49 314 137 329 228 3138
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100
Gelecekte daha iyi tedaviye yardimer olacaksa, genetik test yaptirmayi kabul ederim.

Evet 90 804 26 788 127 814 303 728 546 76.2 6.110 .106
Hayir 22 196 7 212 29 186 113 272 171 2338
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Sadece tedavi veya miidahale ile dogrudan ilgisi varsa genetik bir test yaptirirdim.

Evet 79 705 19 576 99 635 280 67.3 477 665 2768 429
Hayir 33 295 14 424 57 365 136 327 240 335
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Daha fazla engelli cocuk sahibi olmami 6nleme imkani varsa, genetik bir test

yaptirirdim.

Evet 82 732 27 818 112 71.8 268 644 489 68.2 7.786 .051
Hayir 30 268 6 182 44 28.2 148 356 228 31.8
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Genetik bir testi yalnizca benim veya ¢ocugum i¢in dogrudan tedaviyle ilgili sonuglari

varsa yaptirirdim.

SP SMA DS 0SB Toplam  X? p
n % n % n % n % n %
Evet 81 723 25 758 113 724 302 726 521 727 .171 @ .982
Hayir 31 277 8 242 43 276 114 274 196 27.3
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100
Genetik teste dayali erken teshis, iyi miidahaleler ve kolayliklar i¢in planlama

olanaklarim artiracaktir.

Evet 86 768 27 818 116 744 324 779 553 771 1232 745
Hayir 26 232 6 182 40 256 92 221 164 229
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Genetik testler aile planlamasi i¢cin 6nemlidir.

Evet 73 652 29 879 105 673 309 743 516 720 9480 .024
Hayir 39 348 4 121 51 327 107 257 201 28.0 **
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100
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Cizelge 4.20 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin genetik testlere
yonelik diisiincelerine iligskin dagilimlar (devam)

Engel durumlarim belirleyen genetik testlerin yapilmasinin sigorta kapsamina alinmasi,
genetik test yaptirmak isteyen Kisi sayisini1 artirabilir.

Evet 89 795 27 818 121 776 315 757 552 77.0 1.228 .746
Hayir 23 205 6 182 35 224 101 243 165 23.0
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100
Genetik teste dayah erken teshis, ebeveynlerin cocugun gelecekteki saghg ve gelisimi ile

ilgili endiselerini artiracaktir.

Evet 50 527 13 394 69 442 181 435 322 449 3497 321
Hayir 53 473 20 60.6 87 558 235 56,5 395 551
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

Genetik test, aile catismalarina neden olabilir.

Evet 42 375 8 242 49 314 116 279 215 30.0 4.556 .207
Hayir 70 625 25 758 107 686 300 721 502 70.0
Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

*p<0.01 **p<0.05

Cizelge 4.20’de yer alan ¢ocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gére ebeveynlerin genetik
testlere yonelik diisiincelerine iliskin dagilimlar incelendiginde “genetik testler aile
planlamasi i¢in 6onemlidir” maddesinde anlamli farklilik oldugu gézlenmektedir. SMA’I1
cocugu alan ebeveynlerin %87.9’u, otizmli ¢ocugu olan ebeveynlerin %74.3’1i, down
sendromlu ¢ocugu olan ebeveynlerin %67.3’ii ve serebral palsili cocugu olan

ebeveynlerin %65.2’si genetik testlerin aile planlamasi i¢in 6nemli oldugunu belirtmistir.

SMA’l1 cocugu olan ebeveynlerin ve sonrasinda otizmli cocuklar1 olan ebeveynlerin diger
ebeveynlerden daha fazla, genetik testlerin yapilmasini aile planlamasi agisindan énemli
olarak gormesi, SMA’ll1 ¢ocuklarin bakiminda maddi acidan daha fazla etkilenme,
¢ocugun siirekli bakim ihtiyact duymasi nedeniyle daha fazla SMA’l1 ¢ocuga odaklanma
ve bu durumda diger ¢ocuklarla ¢ok fazla ilgilenememe gibi nedenlerden kaynaklanmig

olabilir.

Otizm, o6zellikle sosyal-duygusal gelisim ve dil gelisimi alanini etkileyen, otizmin
diizeyine bagli olarak sdzel ve sdzel olmayan iletisim becerilerinin etkilendigi, zamirlerin

yanlis kullanildig1, mecaz anlamlarin anlagilmadigi, ekolalik ifadelerin goriildiigi bir 6zel
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gereksinim alanidir. Otizmli ¢ocuklarda iletisim becerileri olumsuz yonde etkilenmekte
ve bazen ebeveynler c¢ocuklarinin ne demek istedigini anlayamamaktadir.

Anlagilamadiginda otizmli ¢ocuklarda 6fke nobetleri daha fazla goriilebilmektedir.

Otizmli c¢ocugu olan ebeveynlerin %74.3 oranla genetik testlerin aile planlamasi
acisindan onemli oldugunu belirtmeleri, otizmli ¢cocugun bakiminda ve ¢ocukla iletisim
kurmada zorlanmanin aileyi psikolojik acidan etkilemesinden ve ebeveynlerin diger
cocuklarina vakit ayirmamasi, bu durumda da 6zel gereksinimli ¢ocuk olma riskini de

diistinerek aile planlamasi istiinde durmasindan kaynaklanabilir.

Hendel ve arkadaslar1 (2021) tarafindan 114 otizmli ¢ocuklar1 olan aile ile yapilan
caligmada, ailelerin yaklasik yarisi aile planlamasi nedeniyle dogum sonrasi genetik test

yaptirma gerekliligini belirtmistir.

Chen ve arkadaslar1 (2020) tarafindan Tayvan’da 333 otizmli ¢ocuk annesiyle yapilan

calismada, anneler genetik testleri aile planlamasi agisindan olumlu olarak belirtmislerdir.

Anlaml farklilik géstermemesine ragmen 6zel gereksinim alanlar arasinda farklilik olan
madde “daha fazla engelli ¢ocuk sahibi olmami 6nleme imkani varsa, genetik bir test
yaptirirdim” maddesidir (p=.051). Bu maddeye verilen cevaplar incelendiginde %81.8
oraninda SMA’l1 ¢ocugu olan ebeveynlerin katildig1 goriilmektedir. Bu durumu sirasiyla
%73.2 oranda serebral palsi, %71.8 oranda down sendromu ve %64.4 oranda otizm

spektrum bozukluguna sahip cocugu olan ebeveynlerin katildig1 goriilmektedir.

SMA’l1 ¢ocuklar diger 6zel gereksinim alanlarina gore daha fazla tedavi ve daha fazla
medikal cihaza ihtiya¢ duydugundan bu ¢ocuklarin bakimi daha zor olabilmektedir. Bu
sebeple SMA’l1 ¢ocuklar1 olan ebeveynler daha fazla engelli ¢ocuk sahibi olmasini
onleme ihtimalinin olmas1 durumunda genetik test yaptirmaya daha fazla goniillii olmus

olabilir.
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Serebral palsili cocugu olan ebeveynlerin %80.4’1i gelecekte daha iyi tedaviye yardimei
olmasi durumunda genetik test yaptirmayi kabul edecegini, %79.5’i genetik testlerin
yapilmasinin sigorta kapsamina alinmas1 durumunda genetik test yaptiran kisi sayisinin
artabilecegini ve %76.8°1 genetik teste dayal1 erken teshisin, miidahale ve tedavi planlama

imkanini artiracagini belirtmistir.

Wilson ve arkadaslar1 (2021) tarafindan serebral palsili olan ya da ailesinde serebral
palsili birey bulunan 145 katilimci ile yapilan ¢alismada, katilimcilarin %68’1 genetik bir
calismaya katilmaya istekli olduklarini, genetik caligmaya katilmaya istekli olanlarin

%65'1 serebral palsinin bilimsel bilgisine katkida bulunmak istedigini belirtmistir.

SMA’l1 ¢ocugu olan ebeveynlerin %87.9’u genetik testlerin aile planlamasi i¢in 6nemli
oldugunu, %84.8’1 genetik teste, yalnizca kendisi veya ¢ocugundaki engelin nedenini
aciklamaya yardimei olmasi durumunda izin verecegini belirtmistir. En ¢ok katilim
saglanan ticlincli maddenin ise ii¢ tane oldugu gézlemlenmektedir. Ebeveynlerin %81.8’1
daha fazla engelli ¢ocuk sahibi olmasini 6nleme imkani olmasi durumunda genetik test
yaptiracagini, genetik testlerin erkene teshisle birlikte tedavi icin planlamalari artiracagini
ve genetik testlerin yapilmasmin sigorta kapsamina alinmasi durumunda genetik test

yaptiran kisi sayisinin artabilecegini belirtmistir.

Meldrum ve arkadaslar1 (2007) tarafindan SMA’l1 cocugu olan 103 ebeveynle yapilan
calismada ailelerin %53’ii hastaligi olan baska bir ¢ocuga sahip olmaktan endiseli

oldugunu belirtmistir.

SMA’l1 cocugun bakima daha fazla ihtiyact olmasi ve yapilabilecek miidahalelerin sinirlt
olmas1 nedeniyle ailelerin kendilerini ¢aresiz hissetmesi, ailelerin her agidan daha fazla
yipranmasina neden olabilir ve bu sebeple genetik testlerin aile planlamasi i¢in dnemli
oldugunu daha fazla vurgulamis olabilirler. SMA’l1 ¢ocugu olan ebeveynlerin daha
yuksek oranda genetik teste kendisi veya c¢ocugundaki engelin nedenini agiklamaya
yardimc1 olmasi ve daha fazla engelli ¢cocuk sahibi olmasini 6nleme imkéani olmasi

durumunda izin vermesi, bunun yaninda genetik testlerin erkene teshisle birlikte tedavi
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i¢cin planlamalar1 artiracagini belirtmesi, SMA hastaliginda kullanilan ilaglarin sinirli ve

¢ok pahali olmasindan kaynaklanabilir.

Down sendromlu ¢ocugu olan ebeveynlerin %81.4’1i gelecekte daha iyi tedaviye yardimci
olacaksa, genetik test yaptirmay1 kabul edecegini, %77.6’s1 genetik testlerin yapilmasinin
sigorta kapsamina alinmas1 durumunda genetik test yaptiran kisi sayisinin artabilecegini,
%74.4’1 genetik testlerin erkene teshisle birlikte tedavi i¢in planlamalari artiracagin

belirtmistir.

Down sendromu 21. kromozomda iki kromozom yerine 3 kromozom olmasindan
kaynaklanmaktadir ve down sendromlu bireylerde kalp hastaliklari, g6z bozukluklari,
kuru cilt, epilepsi, reflii, kabizlik gibi sindirim sistemi hastaliklari, diyabet ve bagisiklik
sisteminde azalma goriilebilmektedir. Bu sebeple down sendromlu ¢ocugu olan
ebeveynler ilk sirada ozellikle down sendromunda goriilen hastaliklarin tedavisine

yardimce1 olmasi durumunda genetik test yaptirmay1 kabul etmis olabilirler.

Otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin %77.9’u genetik testlerin
erkene teshisle birlikte tedavi i¢in planlamalar artiracagini, %75.7’si genetik testlerin
yapilmasinin sigorta kapsamina alinmasi durumunda genetik test yaptiran kisi sayisinin
artabilecegini, %74.3’li genetik testlerin aile planlamasi i¢in 6nemli oldugunu

belirtmistir.

Johannessen ve arkadaslar1 (2016) tarafindan otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugu
olan 1455 ebeveyn ile yapilan c¢alismaya gore, ebeveynlerin %83.6’s1 genetik
arastirmalara OSB’nin nedenleri ve hastalik mekanizmalar1 hakkinda daha fazla bilgi
edinmek, %63.7’si gelecekte iyilestirilmis tedavinin gelistirilmesine katkida bulunmak

amaciyla katilacagini belirtmistir.

Chen ve arkadaslar1 (2020) tarafindan Tayvan’da 333 otizmli ¢ocuk annesiyle yapilan
calismada, anneler genetik testleri otizme duyarl genleri saptama, aile planlamasi ve

fetiisteki duyarlik genlerini saptamasi acisindan olumlu olarak belirtmislerdir.
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Johannessen ve arkadaslari (2017) otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugu olan 1455
ebeveynin klinik genetik testlere yonelik diisiincelerini incelemislerdir. Ailelerin %74’
erken miidahale olanaklarini iyilestirecegi takdirde genetik testi onaylayabilecegini kabul

etmistir.

Genel olarak incelendiginde ise 0zel gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynlerin %77.1°1
“genetik teste dayali erken teshis, iyi miidahaleler ve kolayliklar i¢in planlama
olanaklarin1 artiracaktir”, %77’si “engel durumlarini belirleyen genetik testlerin
yapilmasinin sigorta kapsamina alinmasi, genetik test yaptirmak isteyen kisi sayisin
artirabilir” ve %76.2°si “gelecekte daha 1yi tedaviye yardimci olacaksa, genetik test
yaptirmayt kabul ederim” ifadesine katilmistir. Cizelge 4.21°’de cocuklarin 6zel
gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin diisiincelerine gore genetik testlerin kimlere

yapilacagina iliskin dagilimlar yer almaktadir.

Cizelge 4.21 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin genetik testlerin
kimlere yapilacagina yonelik diistincelerine iligkin dagilimlar

SP SMA DS OsSB Toplam
n % n % n % n % n %
Ozel gereksinimli cocugu 15 134 2 6.1 24 154 63 151 104 145
olan  ailelere  genetik
testler yapilmahdir.
Biitiin hamile kadinlara 18 161 1 3.0 22 141 49 11.8 90 12.6

genetik testler

yapilmahdir.

Hamile olmayan 5 4.5 1 30 4 2.6 23 55 33 4.6
kadinlara genetik testler

yapilmahdir.

Cocuk sahibi olmay1 26 232 19 576 36 231 108 26.0 189 264
diisiinen biitiin ciftlere

genetik testler

yapilmahdir.

Cocuk sahibi olmayr 21 188 5 152 23 147 55 13.2 104 145
diigiinen ciftlerin

ailesinde o6zel gereksinimli

birey varsa her ikisine de

genetik testler

yapilmahdir.
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Cizelge 4.21 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin genetik testlerin
kimlere yapilacagina yonelik diistincelerine iliskin dagilimlar (devam)

Cocuk sahibi olmay1

diisiinen ciftlerin

ailesinde veya ikinci 14 125 4 121 14 9.0 68 16.3 100 13.9
kusak cevresinde (teyze-

day, amca-hala,

babaanne-anneanne-

dede) ozel gereksinimli

birey varsa her ikisine de

genetik testler

yapilmahdir.

Ozel gereksinimli  bir

cocuga bakma konusunda 8 7.1 - - 12 7.7 23 55 43 6.0
endiseli olan ebeveynlere

genetik testler

yapilmahdir.

Fetiiste bir sorun 5 4.5 1 30 21 135 27 65 54 7.5
olduguna dair endise /
siiphe oldugunda genetik

test yapilmahdir.

Toplam 112 100 33 100 156 100 416 100 717 100

x2=41.455 p=.005*
*p<0.01 **p<0.05

Cizelge 4.21 incelendiginde, serebral palsili gocugu olan ebeveynlerin %23.2’si ¢ocuk
sahibi olmay1 diislinen biitiin ¢iftlere genetik testler yapilmasi gerektigini, %18.8’1 ¢ocuk
sahibi olmay1 diisiinen ciftlerin ailesinde 6zel gereksinimli birey varsa her ikisine de
yapilmasi gerektigini ve %16.1°1 biitlin hamile kadinlara genetik testler yapilmasi

gerektigini belirtmistir.

SMA’l1 cocugu olan ebeveynlerin %57.6’s1 ¢ocuk sahibi olmay1 diisiinen biitiin ¢iftlere
genetik testler yapilmasi gerektigini, %15.2°si ¢ocuk sahibi olmay1 diisiinen ¢iftlerin
ailesinde 6zel gereksinimli birey varsa her ikisine de yapilmasi gerektigini ve %12.1°1
cocuk sahibi olmay1 diisiinen ¢iftlerin ailesinde veya ikinci kusak ¢evresinde (teyze-day1,
amca-hala, babaanne-anneanne-dede) 6zel gereksinimli birey varsa her ikisine de

yapilmas1 gerektigini belirtmistir.
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Down sendromlu ¢ocugu olan ebeveynlerin %23.1°1 ¢ocuk sahibi olmay1 diisiinen biitiin
ciftlere genetik testler yapilmasi gerektigini, %15.4’1i 6zel gereksinimli ¢ocugu olan
ailelere genetik testler yapilmasi gerektigini, %14.7’si ¢ocuk sahibi olmay1 diisiinen
ciftlerin ailesinde 6zel gereksinimli birey varsa her ikisine de yapilmasi gerektigini

belirtmistir.

Otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin %26’s1 ¢ocuk sahibi
olmay1 diislinen biitiin ¢iftlere genetik testler yapilmasi gerektigini, %16.3’ii ¢ocuk sahibi
olmay1 diisiinen giftlerin ailesinde veya ikinci kusak ¢evresinde (teyze-dayi, amca-hala,
babaanne-anneanne-dede) 6zel gereksinimli birey varsa her ikisine de yapilmasi
gerektigini ve %15.1°1 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ailelere genetik testler yapilmasi

gerektigini belirtmistir.

Cizelge incelendiginde, dort 6zel gereksinim alaninda c¢ocuklart olan ebeveynler ilk
sirada genetik testlerin ¢cocuk sahibi olmay: diistinen biitiin ¢iftlere yapilmasi gerektigini
belirtmistir. Ozel gereksinimli ¢ocugun bakimi, sorumlulugu normal gelisim gdsteren
cocuklardan ¢ok daha farklidir. Bu sebeple 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynler,
cocuk sahibi olmay: diisiinen biitiin ciftlere genetik testlerin yapilmas: gerektigini

diistinmiis olabilir.

SMA’l1 ¢ocuklar1 olan ebeveynler, diger 6zel gereksinim alanlarindan ¢ocugu olan
ebeveynlere gore daha yiiksek oranda (%57.6) ¢ocuk sahibi olmay1 diisiinen biitiin ¢iftlere

genetik testler yapilmasi gerektigi belirtmistir.

SMA, motor noronlarin dejenerasyonunun neden oldugu otozomal resesif bir
noromiiskiiler bozukluktur. SMA, motor noronlarin dejenerasyonu ve ilerleyici kas
glicsiizliigli ile karakterize otozomal resesif genetik bir hastaliktir. Kromozom 5
tizerindeki sagkalim motor néron genindeki homozigot silmelerden kaynaklanmaktadir.
SMA tip | hastalar1 genellikle iki yasindan 6nce hayatin1 kaybederken, tip 111 hastalar
daha az siddetli klinik belirtiler yasamakta ve normal bir yasam siiresine sahiptir. SMA
tiplerine bagli olarak c¢ok cesitli klinik siddet gostermektedir (Bladen vd. 2014, Lopez-
Bastida vd. 2017).
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Qian ve arkadaglar1 (2015) tarafindan 21 SMA'l birey, 64 SMA'dan etkilenen bireylerin
ebeveyni ve SMA hastalarinin bakiminda uzmanlagmis 11 klinisyen olmak iizere 96
katilimer ile yapilan ¢alismada SMA’nin psikososyal etkileri erken 6liimle yiizlesmek,
zor tedavi se¢imleri yapmak, islevsel yetenek kaybindan korkmak, kayip beklentilerle
uzlagsmak, uyku kaybi ve stres, damgalama, sosyal aktivitelerdeki sinirlamalar,

bagimsizlik, belirsizlik ve ¢aresizlik ile aile finansmani olarak belirtilmistir.

SMA’l1 ¢ocugu olan ebeveynlerin daha yiiksek yiizeyde ¢ocuk sahibi olmay1 diisiinen
biitiin ciftlere genetik testler yapilmasi gerektigini diisiinmesi, bahsedilen sorunlar1 daha
fazla yasamasindan kaynaklanabilir. Cizelge 4.22°de ¢ocuklarin 6zel gereksinim
alanlarina gore ebeveynlerin genetik testlerin yapilma zamanina iliskin dagilimlar yer

almaktadir.

Cizelge 4.22 Cocuklarin 6zel gereksinim alanlarina gore ebeveynlerin genetik testlerin
yapilma zamanina iligkin dagilimlar

SP SMA DS OSB Toplam

n % n % n % n % n %

Bir cocuk davramssal/ 13 116 1 3.0 17 109 66 159 97 135
gelisimsel  zorluklar

gosterdiginde

yapimahdir.

Cocuk sahibi olmadan 52 464 24 727 65 417 197 474 338 47.1
once yapilmahdir.

Hamilelik déneminde 9 8.0 1 3.0 14 9.0 43 103 67 93
yapilmahdir.

Dogumdan hemen 5 4.5 - - 6 3.8 19 46 30 4.2
sonra yapilmahdir.

Doktorlar tarafindan 33 295 7 21.2 54 346 91 219 185 25.8

onerildiginde

yapilmahdir.

x2=22.761 p=.030**
*p<0.01 **p<0.05

Cizelge 4.22 incelendiginde, biitiin 6zel gereksinim alanlarinda verilen en yiiksek cevap
“cocuk sahibi olmadan once yapilmalidir” olmustur. SMA’l1 ¢ocuklarin ebeveynlerinin

%72.7’si, otizmli ¢ocuklarin ebeveynlerinin %47.4°li, serebral palsili g¢ocuklarin
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ebeveynlerinin %46.4’i ve down sendromlu g¢ocuklar1 olan ebeveynlerinin %41.7’si

cocuk sahibi olmadan 6nce genetik test yapilmasi gerektigini belirtmislerdir.

Ebeveynlerin ¢ocuk sahibi olmadan Once genetik testlerin yapilmasmi gerektigini
belirtmeleri, ciftlerin tasiyicilik durumlarint 6grenerek riskleri belirleme isteginden

kaynaklanabilir.

Chen ve arkadaglar1 (2015) tarafindan OSB’li ¢cocuklar1 olan ebeveynlerin genetik testlere
yonelik diisiincelerini incelemek amaciyla yapilan ¢alismada, ¢ocugu otizmli olan 42
ebeveyn ile goriisiilmiistiir. Ebeveynlerin % 57.1°1 dogum i¢in daha iyi hazirlik, erken ve
daha 1iy1 tedavi, etkilenen gebeligin sonlandirilmasi, arastirmaya katki ve merak gibi

sebeplerle otizm i¢in genetik test yaptirmaya istekli oldugunu belirtmistir.

Johannessen ve arkadaslar1 (2017) tarafindan otizm spektrum bozukluguna sahip cocugu
olan 1455 ebeveynin klinik genetik testlere yonelik diisiincelerini incelemek amaciyla
yapilan ¢alismada, ebeveynlerin %36’s1 genetik testlerin hamilelikten dnce yapilmasini

tercih etmislerdir.

Ilerleyen ¢izelgelerde ebeveynler ile ¢ocuklara ait cesitli degiskenlerle genetik testlere

yonelik ifadelere iliskin anlamli farklilik gosteren dagilimlara yer verilmistir.

Cizelge 4.23’te genetik testlere yonelik ifadelerle ebeveynlerin 6grenim diizeylerine

iliskin anlamli farklilik gosteren dagilimlar yer almaktadir.
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Cizelge 4.23 Genetik testlere yonelik ifadelerle ebeveynlerin 6grenim diizeylerine iligkin
dagilimlar

Sadece tedavi veya miidahale ile dogrudan ilgisi varsa genetik bir test yaptirirdim.

Evet Hayir Toplam X2 p
n % n % n %
Okuryazar Degil 27 628 16 372 43 100
Okuryazar 11 500 11 500 22 100

Anne Tlkokul Mezunu 77 570 58 430 135 100 15582 .029**
Ogrenim  QOrtaokul Mezunu 97 746 33 254 130 100
Diizeyi | jse Mezunu 122 697 53 303 175 100

Onlisans Mezunu 36 600 24 400 60 100

Lisans Mezunu 91 69.5 40 305 131 100

Yiksek Lisans ve 16 76.2 5 238 21 100

Ustii
Toplam 546 762 171 238 717 100
Daha fazla engelli cocuk sahibi olmami 6nleme imkani varsa, genetik bir test
yaptirirdim.
Evet Hayir Toplam X2 p
n % n % n %

Okuryazar Degil 26 605 17 395 43 100
Okuryazar 12 545 10 455 22 100

Anne Ilkokul Mezunu 80 59.3 55 40.7 135 100 14.094 .050**
Ogrenim  Ortaokul Mezunu 90 69.2 40 308 130 100
Diizeyi Lise Mezunu 121 69.1 54 309 175 100

Onlisans Mezunu 43 717 17 283 60 100

Lisans Mezunu 100 76.3 31 237 131 100

Yiiksek Lisans ve 17 810 4 190 21 100

Ustii
Toplam 489 682 228 318 717 100
Gelecekte daha iyi tedaviye yardimci olacaksa, genetik test yaptirmayi kabul ederim.
Evet Hayir Toplam X2 p
n % n % n %
Okuryazar Degil 29 674 14 326 43 100
Okuryazar 11 500 11 500 22 100

Anne [lkokul Mezunu 96 711 39 289 135 100 19.563 .007*
Ogrenim  Ortaokul Mezunu 96 738 34 262 130 100
Diizeyi | jse Mezunu 138 789 37 211 175 100

Onlisans Mezunu 52 86.7 8 13.3 60 100

Lisans Mezunu 108 824 23 176 131 100

Yiiksek Lisans ve 16 76.2 5 23.8 21 100

Ustii

Toplam 546 76.2 171 238 717 100
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Cizelge 4.23 Genetik testlere yonelik ifadelerle ebeveynlerin 6grenim diizeylerine iliskin
dagilimlar (devam)

Sadece tedavi veya miidahale ile dogrudan ilgisi varsa genetik bir test yaptirirdim.

Evet Hayir Toplam X2 p
n % n % n %

Okuryazar Degil 10 556 8 444 18 100

Okuryazar 8 421 11 579 19 100

Baba [lkokul Mezunu 60 56.6 46 434 106 100 15.755 .027**
Ogrenim ~ Ortaokul Mezunu 76 73.1 28 269 104 100
Diizeyi | jse Mezunu 159 704 67 296 226 100

Onlisans Mezunu 27 659 14 341 41 100

Lisans Mezunu 104 654 55 346 159 100

Yiiksek Lisans ve 33 75.0 11 25.0 44 100

Ustii
Toplam 477 665 240 335 717 100
Genetik testler aile planlamasi icin 6nemlidir.
Evet Hayir Toplam  X? P
n % n % n %
Okuryazar Degil 6 333 12 66.7 18 100
Okuryazar 15 789 4 211 19 100

Baba [lkokul Mezunu 72 679 34 321 106 100 17.922 .012**
Ogrenim Ortaokul Mezunu 80 769 24 231 104 100
Diizeyi  Lise Mezunu 170 752 56 248 226 100

Onlisans Mezunu 30 73.2 11 268 41 100

Lisans Mezunu 114 717 45 283 159 100

Yiksek Lisans ve 29 659 15 341 44 100

Ustii
Toplam 516 720 201 28.0 717 100
Genetik testler aile catismalarina neden olabilir.
Evet Hayir Toplam X2 p
n % n % n %
Okuryazar Degil 4 222 14 778 18 100
Okuryazar 8 421 11 579 19 100
Baba Ilkokul Mezunu 40 377 66 623 106 100 15554  .030**
Ogrenim  Ortaokul Mezunu 38 365 66 635 104 100
Diizeyi  Lise Mezunu 52 230 174 77.0 226 100
Onlisans Mezunu 17 415 24 585 41 100
Lisans Mezunu 45 283 114 717 159 100
Yiiksek Lisans ve Ustii 11 25.0 33 750 44 100
Toplam 215 30.0 502 70.0 717 100
*p<0.01 **p<0.05

Cizelge 4.23 incelendiginde Sadece tedavi veya miidahale ile dogrudan ilgisi varsa
genetik bir test yaptirabilecek annelerin %76.2’si, babalarin %75°1 yiiksek lisans ve iisti
mezuniyete sahiptir. En az yanit ise %50 ile okuryazar olan annelere ve %42.1 ile

okuryazar babalara aittir.
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Yiiksek lisans ve {istli mezuniyete sahip ebeveynlerin tedavi ve miidahale ile ilgisi olmasi
durumunda genetik test yaptiracaklarini belirtmeleri, tedavi ve miidahale ile daha fazla
ilgili olmalarindan ve 6zel gereksinimin ¢éziimiine yonelik tibbi tedaviye bilimsel destek

verme isteklerinden kaynaklanabilir.

Yiiksek lisans ve {istii mezuniyete sahip annelerin %81°i, daha fazla engelli ¢ocuk sahibi
olmalarin1 6nleme imkani varsa genetik bir test yaptiracagini ifade etmistir. Bu oran

okuryazar annelerde %54.5’tir.

“Gelecekte daha iyi tedaviye yardimci olacaksa, genetik test yaptirmayi kabul ederim”
ifadesine Onlisans mezunu annelerin %86.7°si katilmaktadir. Bu oran okuryazar

annelerde %50°dir.

Okuryazar babalarin %78.9°u, ortaokul mezunu babalarin 76.9’u, lise mezunu babalarin
%75.2’si genetik testlerin aile planlamasi i¢in 6nemli oldugunu belirtmistir. En az yanit
ise %33.3 ile okuryazar olmayanlara aittir.

Aile planlamasi, ailelerin istedikleri sayida, istedikleri zamanda ve saglikli araliklarla,
bakabilecekleri kadar ¢ocuk sahibi olmalari anlamina gelmektedir (Anonim 2017).
Ogrenim diizeyi yiiksek olan kisiler, bakabilecekleri kadar ¢ocuk olmas1 diisiincesine
yonelik daha bilingli olabilmekte, daha az ¢ocuk sahibi olmayi tercih edebilmektedir. Bu

sebeple aile planlamasi i¢in genetik testlerin sonucuna ihtiyag duymayabilmektedir.

“Genetik testler aile catigmalarina neden olabilir” ifadesine okuryazar babalarin %42.1°1,
Onlisans mezunu babalarin %41.5’1 katilmiglardir. En az katilanlar ise okuryazar olmayan
babalardir (%22.2). Cizelge 4.24’°te genetik testlere yonelik ifadelerle ebeveynlere iliskin

cesitli degiskenlere ait anlamli farklilik gdsteren dagilimlar yer almaktadir.
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Cizelge 4.24 Genetik testlere yonelik ifadelerle ebeveynlere ait ¢esitli degiskenlere iliskin
dagilimlar

Gelecekte daha iyi tedaviye yardimci olacaksa, genetik test yaptirmayi kabul ederim.

Evet Hayir Toplam X2 p
n % n % n %
Anne-Baba  Anne-baba 507 77.8 145 222 652 100 10.266 .001*

Birliktelik birlikte
Durumu Anne-babaayn 39 600 26 400 65 100
Toplam 546  76.2 171 23.8 717 100

Genetik teste dayali erken teshis, iyi miidahaleler ve kolayhklar icin planlama
olanaklarim artiracaktir.

Evet Hayir Toplam X2 p
n % n % n %
Anne-Baba Anne-baba 510 78.2 142 218 652 100 4.879 027**

Birliktelik _birlikte
Durumu Anne-babaayn 43 662 22 338 65 100

Toplam 553 771 164 229 717 100
Genetik testler aile planlamasi i¢in 6nemlidir.
Evet Hayir Toplam  X? p
n % n % n %
30 yas ve alti 72 75.8 23 242 95 100
Ebeveynin ~ 31-35 94 734 34 266 128 100 12328 .031**
yast 36-40 145 718 57 282 202 100
41-45 117 765 36 235 153 100
46-50 57 704 24 296 81 100
51 yas ve iizeri 31 534 27 46.6 58 100
Toplam 516 72.0 201 28.0 717 100
*p<0.01 **p<0.05

Anne- baba birliktelik durumuna gore, birlikte olan ebeveynlerin %77.8’inin, ayr1 olan
ebeveynlerin %60’ min gelecekte daha iyi tedaviye yardimci olacaksa, genetik test

yaptirmay1 kabul edecegini belirttigi goriilmektedir.

Anne-baba birliktelik durumuna gore anne-baba birlikte olanlarin %78.2°si, anne baba
ayr1 olanlarin %66.2si genetik teste dayali erken teshisin, iyi miidahaleler ve kolayliklar

i¢cin planlama olanaklarini artiracagini belirtmistir.

Eslerinden ayr1 olan ebeveynler, ¢ocuklarina daha ¢ok bagimlilik gelistirebilirler ve daha
fazla ¢ocuk sahibi olma diislincesine sahip olmayabilirler. Bu durumda anne baba birlikte
olan ebeveynlere oranla genetik testlere yonelik maddelere daha diisiik diizeyde katilmis

olabilirler.

113



41-45 yas aras1 ebeveynlerin %76.5°1, 30 yas alt1 ebeveynlerin %75.8’1, 31-35 yas arasi
ebeveynlerin %73.4’1 genetik testlerin aile planlamasi igin 6nemli oldugunu belirtmistir.
51 yas tlizeri ebeveynlerin %53.4’1 genetik testlerin aile planlamasi i¢in 6nemli oldugunu
belirtmektedir. Cizelge 4.25°te genetik testlere yonelik ifadelerle 6zel gereksinimli

cocuga ait degiskenler arasinda anlamli farklilik gosteren dagilimlar yer almaktadir.

Cizelge 4.25 Genetik testlere yonelik ifadelerle 6zel gereksinimli ¢ocuga ait degiskenlere

iliskin dagilimlar
Genetik Testler Aile Planlamasi icin Onemlidir
Evet Hayr Toplam  X? p
n % n % n %
Ozel 2 yas alti 30 714 12 286 42 100 11511 @ .021**
Gereksinimli ~ 3-6 yas 198 728 74 272 272 100
Cocugun Yas1  7-12 yas 199 737 71 263 270 100
13-15 yas 67 753 22 247 89 100
16-18 yas 22 500 22 50.0 44 100
Toplam 516 72.0 201 28.0 717 100
Genetik Testler Aile Catismalarina Neden Olabilir
Evet Hayir Toplam  X? p
n % n % n %
Ozel Eslik Eden 164 27.8 425 722 589 100 7.212 .007*
Gereksinimli ~ Hastahg Yok
Cocugun Eslik Eden 51 39.8 77 60.2 128 100
Eslik Eden Hastaligi Var
Hastahig Toplam 215 30.0 502 70.0 717 100

Genetik Bir Teste Yalnizca Bendeki veya Cocugumdaki Engelin Nedenini A¢iklamaya
Yardimei Olmasi Durumunda izin Veririm

Evet Hayr Toplam  X? p
n % n % n %
Ozel Eslik Eden 390 66.2 199 33.8 589 100 6.006 .014**
Gereksinimli  Hastahg Yok
Cocugun Eslik Eden 99 773 29 227 128 100
Eslik Eden Hastaligi Var
Hastahg Toplam 489 68.2 228 31.8 717 100

Engel Durumlarim Belirleyen Genetik Testlerin Yapilmasinin Sigorta Kapsamina
Alinmasi, Genetik Test Yaptirmak isteyen Kisi Sayisim Artirabilir

Evet Hayir Toplam X2 p
n % n % n %
Ozel Eslik  Eden 445 756 144 244 589 100 3.838 .050**
Gereksinimli Hastahg Yok
Cocugun Eslik Eden 107 836 21 164 128 100
Eslik Eden Hastalhigi Var
Hastahg Toplam 552 770 165 23.0 717 100
*p<0.01 **p<0.05
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Ozel gereksinimli ¢ocuk yasi ile “Genetik Testler Aile Planlamasi I¢in Onemlidir”
maddesi arasinda yapilan ki-kare testine gore istatistiksel olarak anlamli bir iligki
bulunmustur. Cizelgede goriildiigii gibi 13-15 yas arasi 6zel gereksinimli ¢gocugu olan
ebeveynlerin %75.31, 7-12 yas arasi ebeveynlerin %73.7’si, genetik testlerin aile
planlamasi i¢in 6nemli oldugunu disiinmektedir. Ebeveynlerin %72’si genetik testlerin

aile planlamasi i¢in 6nemli oldugunu belirtmistir.

Ergenlik doneminde ebeveynler ¢ocuklarla daha fazla catisma igerisinde olabilir ve bu
durum ailedeki stresi daha fazla artirabilir. 7 yas genel olarak ¢ocuklarin okula basladigi,
sosyallestigi ve akranlartyla bir arada olmaya basladigi yastir ve 6zel gereksinimli
cocuklarin ebeveynleri bu donemde ¢cocuklarin farkliliklarini daha yakindan goriilebilirler
ve bu durum ebeveynlerde strese neden olabilmektedir. Bu sebeplerle bu yaslarda cocugu

olan ebeveynler aile planlamasinda genetik testlerin 6nemini vurgulamis olabilir.

Cocugun o6zel gereksinimine eslik eden hastaligi/engeli olan ebeveynlerin %39.8’1,
cocugunun Ozel gereksinimine eslik eden hastalifi/engeli bulunmayan ebeveynlerin

%27.8’si1 genetik testlerin aile ¢atismalarina sebep olabilecegini belirtmistir.

Cocugun ozel gereksinimine eslik eden hastaligi/engeli olan ebeveynlerin %77.3’1,
cocugunun Ozel gereksinimine eslik eden hastaligi/engeli bulunmayan ebeveynlerin
%66.2’s1 genetik teste kendisindeki veya cocugundaki engelin nedenini agiklamaya

yardimc1 olmasi durumunda izin verecegini belirtmistir.

Cocugun 06zel gereksinimine eslik eden hastaligi/engeli olan ebeveynlerin %83.6’s1,
cocugunun Ozel gereksinimine eslik eden hastaligi/engeli bulunmayan ebeveynlerin
%75.6’s1 genetik testlerin yapilmasinin sigorta kapsamina alinmasi durumunda genetik

test yaptiran kisi sayisinin artabilecegini belirtmistir.

Ozel gereksinime eslik eden hastalik/engel oldugu durumlarda ¢ocuklarin engel diizeyleri

artmakta, bu durum ebeveynlerde daha fazla strese neden olabilmektedir. Bu sebeple
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cocugunun 6zel gereksinime eslik eden hastalik/engeli olan ebeveynler, genetik testlerin

aile ¢atismalarina neden olabilecegini daha yiiksek oranda diisiinmiis olabilirler.

Ozel gereksinime eslik eden hastalik/engel oldugu durumlarda ¢ocuklar daha bagiml
olabilmekte, daha fazla tibbi tedavi ve bakima ihtiya¢ duyabilmektedir. Bu sebeple
cocugunun 0zel gereksinime eslik eden hastalik/engeli olan ebeveynler, 6zel gereksinime
eslik eden hastalik/engeli olmayan ebeveynlere gore genetik testlerle ilgili konularla daha

yiiksek orana sahip olabilir.

Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynler ¢ocugunun Ozel gereksinim riskini/6zel
gereksinimini 6grendikten sonra ¢ocuklarimin 6zel gereksinimli olma nedenini merak

edebilir ve farkli durumlara yorabilir, birbirlerini ya da birilerini suglayabilirler.

Chen ve arkadaslar1 (2014) tarafindan OSB’li ¢ocuklar1 olan ebeveynlerin OSB’ye iligkin
algilarin1 incelemek amaciyla yapilan ¢alismada, ¢ocugu otizmli olan 31 anne ve § baba
ile gortsiilmistiir. OSB’nin nedenlerini ebeveynler, genetik (n= 30;% 76,9), annenin
hamileligi sirasindaki sorunlar (n = 18;% 46,2), dogum sirasindaki komplikasyonlar/
durumlar (n = 13; % 33,3), asilama (n= 11;% 28,2), ¢evresel kirlilikler (n = 10;% 25,6),
cocuklarin OSB ile ilgili olmayan saglik sorunlar1 ve istenmeyen yaralanmalar (n = 9;%
23,1), ebeveynlik tarz1 (n = 7;% 17,9), ebeveynlerin meslegi (n=7; % 17,9), manevi veya
dini faktorler (n = 6;% 15,4), ¢ocuklarin beslenmesi (n = 2;% 5,1), hamilelik sirasindaki
anne yasi (n = 1; % 2.6) ve ¢ocuk i¢in geleneksel Cin tibb1 kullanimi1 (n = 1;% 2.6) olarak
belirtmiglerdir.

Ozel gereksinimli gocugu olan ebeveynlerin, cocuklarinin 6zel gereksinim alani ile ilgili
bilgileri sinirlt oldugunda, ¢evreden duydugu ya da gordiigii ama bilimsel yonii olmayan
diisincelere inanabilmektedir. Bu sebeple ebeveynlere cocugun 6zel gereksinim alaniyla

ilgili konularda bilgi verilmesi 6nem tasimaktadir.

Toper ve Ozkan (2021) tarafindan otizmli ¢ocuga sahip ailelerin yasadiklar1 psikolojik ve

sosyal zorluklarin arastirildig1 calismada, ebeveynler tani sonrasi ne yapacaklari ile ilgili
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net bir yol haritasinin olmadigin1 ve aile bilgilendirmesinin olduk¢a yeteriz oldugunu

belirtmislerdir.

Genetik testler tibbin ilerlemesiyle birlikte daha sik duyulan, ama ¢ogu aile i¢in

bilinmeyen bir olgu olabilir.

Zhao ve arkadaslar1 (2019b) tarafindan OSB olan ¢ocuga sahip 552 ebeveyn ebeveynlerin
genetik test egitimi ihtiyacini belirlemek amaciyla yapilan ¢alismada, ebeveynlerin
%73,7’s1 genetik test konusunda saglik egitimi almak istedigini, %64,7’si hekimlerden
ihtiyag duyduklar1 bilgiyi almadiklarini bildirmistir. Saglk egitimde en ¢ok istenilen
konular arasinda genetik testlerin dogrulugu (% 88.4), maliyet (% 85.9), bu tiir testlerin
faydalar1 (% 83.8), test prosediirii (% 77.8), genetik test yaptirmaya uygunluk (%62.4),
genetik testlerin yol agabilecegi potansiyel zararlar (%56.1), OSB’den etkilenen bireyler
arasinda oOnceki kullanim ve deneyim (% 50,8) ve gizlilik sorunlart (% 48,0) yer

almaktadir.

Bu ¢alismada down sendromlu ¢ocugu olan ebeveynlerin %81.4°li ve serebral palsili
cocugu olan ebeveynlerin %80.4’1i genetik testleri gelecekte daha iyi tedaviye yardimci
olacaksa yaptiracagini belirtmis, SMA’li1 ¢ocugu olan ebeveynlerin %87.9°u aile
planlamasi i¢in, OSB’li gocugu olan ebeveynlerin %77.9’u genetik teste dayali erken
teshisin iy1 miidahale ve kolayliklara yonelik planlama i¢in dnemine vurgu yapmistir.
Ebeveynlerin %47.1°1 cocuk sahibi olmadan 6nce, %26.4’{i ¢ocuk sahibi olmay1 diislinen

biitiin ciftlere genetik testlerin yapilmasi gerektigini belirtmistir.
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5. SONUC VE ONERILER

Bu ¢alismada 6zel gereksinimli ¢ocuklari olan ebeveynlerin, ¢evreden aldiklar1 bilgi ve

destekler, bilgi ve destek ihtiyaglar1 ile genetik testlere yonelik diisiincelerinin

incelenmesi amaglanmistir ve ¢alismaya 18 yas altinda serebral palsi, SMA, down

sendromu ve otizm spektrum bozukluguna sahip ¢ocuklar1 olan 717 ebeveyn katilmustir.

Arastirmadan elde edilen sonuglar dogrultusunda yapilacak ¢alismalara ve arastirmacilara

yonelik bazi 6nerilerde bulunulmustur:

Ebeveynlerin %87.9’u 6zel gereksinimli ¢ocugun olmasi ile birlikte hayatlarinin
etkilendigini, %70.3’li psikolojik yonden etkilendigini belirtmis, %64.9’u
kendilerine psikolojik destek verilmesini istemislerdir. Bu sebeple 06zel
gereksinimli ¢ocuga tani konulmasindan itibaren olmak iizere yaygin bir sekilde

ebeveynlere psikolojik destek verilmesi saglanmalidir.

Ebeveynlerin %47.4°1 sosyal cevrelerinin etkilendigini belirtmistir. Bunun
sebeplerden birisi de normal gelisim gosteren bireylerin 6zel gereksinimli
cocuklar1 ve ailelerini anlamakta zorlanmasi olabilir. Bu sebeple 6zellikle normal
gelisim gosteren ¢ocuklarin oldugu okullarda aile egitimi ¢alismalariin diizenli
yapilmasi ve farkindaligin artiritlmasi amaciyla her yil normal gelisim gdsteren
cocuklarin ebeveynlerine, 6zel gereksinimli g¢ocuklar ve aileleri ile ilgili

bilgilendirme yapilmasi dnerilmektedir.

Ailelerin en ¢ok etkilendigi alanlardan biri maddi boyut olarak belirlenmistir
(%42.7). Bu sebeple ebeveynler 6zellikle tibbi teknolojik cihazlar ve tedavide
kullanilan ilaglar konusunda daha fazla desteklenebilir. Cocuklarin engel diizeyi
ya da kullanilan cihaz miktar1 g6z 6niinde bulundurularak, tedavi alan ¢ocuklarin
eve gilivenli transferinin saglanmasi, karmagik tibbi ekipmanlarin kullanimiyla
ilgili lojistik sorunlarin ¢oziimii, tibbi teknolojik cihaz ve tekerlekli sandalye
erisimine uygun konutlar konusunda ebeveynlere destek verilmesi, tibbi
teknolojik cihaz desteginin ya da tibbi evlerin/odalarin saglanmasi, ebeveynlerin

yaptig1 harcamalarin azalmasini saglayacaktir.
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Ailelerin gider kalemlerinden biri de ¢ocuklari i¢in aldiklari {icretli 6zel egitimdir.
Ozellikle 6zel egitim merkezlerinde verilen egitimde ders saatlerinin sinirli
olmasi, 0zel gereksinimli  ¢ocuklarin  kalict  O08renmesini  sekteye
ugratabilmektedir. Aile katiliminin olmadigr ya da yonlendirme yapilmadigi
durumlarda, 6zel gereksinimli cocuklarin 6grenmesi daha zor ve gecikmeli
olmaktadir. Bu sebeple 6zel egitim merkezlerinde cocuklara verilen ders
saatlerinin artirilmasi ve 6gretim siireci, kullanilan yontem ve teknik, arag gerecler

gibi konularda ailelerin bilgilendirilmesi 6nerilmektedir.

Ebeveynlerin %81.9’u, diizenlenecek olan seminerlere katilmak istediklerini
belirtmislerdir. Bu sebeple okula devam eden 6zel gereksinimli ¢ocuklar igin
okullarda, okula devam etmeyen g¢ocuklar i¢in rehberlik arastirma merkezi gibi
birimlerde aile egitim programlarinin gelistirilmesi ve aile egitim ¢alismalarinin
daha yaygin hale gelmesi, ebeveynlerin bu caligsmalara katilabilmesi i¢in ulagim
ve Ozel gereksinimli ¢ocugunu birakabilecekleri yerler gibi sorunlarin

¢Oziilmesine yonelik ¢alismalar yapilmasi1 6nem tasimaktadir.

Ebeveynlerin %54.7’si ayn1 6zel gereksinime sahip ¢ocuklar1 olan ailelerle grup
egitimi/toplantilara katilmak istediklerini belirtmistir. Aynm1 6zel gereksinime
sahip ebeveynlerin bir arada olmasi, birbirlerinin deneyimlerinden yararlanmasi,
kendilerinin yalniz olmadiklarini hissettiren bir durumdur. Ayn1 6zel gereksinime
sahip ebeveynlerin bir arada bulunabilecegi derneklerin olmast ve dernek
calismalarina katilmasi da bu acidan 6nemlidir. Ayn1 zamanda ebeveynlerin
yalniz olmadiklarin1 hissetmeleri, onlarin psikolojilerini olumlu yo6nde
desteklemektedir. Bu sebeple ayn1 6zel gereksinime sahip ¢ocuklari olan ailelerle

grup egitimi/toplantilara daha sik yer verilmelidir.

Ebeveynlerin %55.5’1 ¢ocuklarinin 6zel durumu nedeniyle kendine zaman
ayrramadigini belirtmistir. Ebeveynlerin haftanin ya da ayin belli giinlerinde 6zel
gereksinimli ¢ocuklarini gilivenle birakabilecekleri mola evlerinin olmasi ya da
cocugun bakiminin istlenilebilecegi bir sistemin olusturulmasi, ebeveynlerin

kendilerine zaman ayirmasini saglayabilir. Bu zaman dilimi igerisinde ebeveynler
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seminerlere katilabilir, doktora gidebilir ya da kendilerine ait zamanda

dinlenebilirler.

Ozellikle gocuklari cihaz kullanan ebeveynler basta olmak iizere ebeveynlere,
tibbi teknolojilerin ve cihazlarin kullanimi, ¢ocuklara yonelik basit miidahaleler,
ilkyardim, ¢ocugun aldig1 saglik hizmetleri (fizyoterapi, dil ve konugma terapisi
gibi) gibi konularda planl bir tibbi egitim programinin hastanelerde uygulamali

olarak verilmesi, ebeveynlerin daha saglikli uygulamalar yapmasini saglayacaktir.

Hastaneye siklikla ihtiya¢ duyan cocuklarin ebeveynlerine yonelik evde bakim
hizmetleri, cocuklarin semptomlar1 ve hastaligin iyilesme siireci, beslenme, ilag
programlari, randevu listeleri, yara bakim talimatlar1 gibi konularin yer aldigi
hastane sonrasi i¢in taburcu egitimi verilmesi Onemlidir. Aileyi rahatlatan bu
durumun ebeveynlerin g¢ocuklartyla iligkili hastanenin acil servisine ya da

hastaneye gidis miktarini azaltacagi diisiiniilmektedir.

Karadag (2014) tarafindan yapilan ¢calismada 6zel gereksinimli cocuklarin aileleri
icin aile hekimligi uygulamasina benzer bir sekilde aile danismanliginin olmasi
ve bu sayede ebeveynlerin psikolojik ve sosyal yonden desteklenebilecegi
belirtilmistir. Ebeveynlerin ya da ebeveynlerin ¢evresinde olan bireylerinin bir
kismi, ¢ocugun 0Ozel gereksinimiyle ilgili gergekci olmayan bilgilere sahip
olabilmekte, bu durumda ebeveynler kendilerini, bir durumu ya da bagkasini
suclayabilmektedir. Cocugu okula giden ebeveynler yetersiz diizeyde olsa da aile
egitimi ve katilimi ¢alismalarinda daha fazla bulunabilmekte ve ¢ocuklari ile ilgili
daha dogru bilgilere ulasabilmektedir. Ozellikle ¢ocuklari okula devam etmeyen
ozel gereksinimli gocugu olan ebeveynlere yonelik aile egitimi ve katilimini
kapsayan ve psikolojik destek sunan aile damigmanligi gibi bir sistemin
olusturulmas1 ve ebeveynlerin katiliminin saglanmasinin 6nemli olacagi

diistiniilmektedir.

SMA’lli ¢ocugu olan ebeveynlerin %87.9’u, otizmli ¢ocuklarin ebeveynleri
%74.3°1i, down sendromlu ¢ocuklari olan ebeveynlerin %67.3’ii ve serebral palsili

¢ocugu olan ebeveynlerin %65.2’si genetik testlerin aile planlamasi i¢in 6nemli
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oldugunu belirtmistir. Yapilan bu calismada ebeveynlerin %7.3’iiniin birden fazla
0zel gereksinimli ¢ocugu oldugu goriilmektedir. 31565 sayili resmi gazetede
yaymmlanan Sosyal Gilivenlik Kurumu Saglik Uygulama Tebliginde Degisiklik
Yapilmasina Dair Teblig’de (2021) ciftlerden ikisinde de SMA tasiyiciligi olmasi
durumunda belirli sartlar dahilinde tiip bebek tedavisine iliskin giderler SGK
tarafindan karsilanacagi belirtilmistir. Ozel gereksinimli ¢ocuklar1 olan
ebeveynlere aile planlamasi ve 6zel gereksinime yonelik konularda daha fazla

destek verilmesi onemlidir.

Ebeveynlerin genetik testlere katilim diizeylerini artirmak amaciyla genetik

testlerin yayginlastirilmasi ve iicretsiz yapilmasi 6nem tasimaktadir.

Ozel gereksinimin olusmasinda kalitim etkilidir. Ciftlerin ailesinde ya da
akrabalarinda 6zel gereksinimli birey/bireyler oldugunda ve ebeveynlerin 6zel
gereksinimli ¢ocuklari varsa, ¢ocuklarinin 6zel gereksinimli olmasi riski daha da
artabilmektedir. Bu sebeple 6zel gereksinim konusunda risk tasiyan ciftlere
genetik danigsmanlik yapilmasi, 6zel gereksinimle ilgili tasiyicilik olmasi

durumunda tiip bebek gibi segceneklerin sunulmasi daha 6nemli olabilmektedir.

Ebeveynler 6zel gereksinim alanlariyla ilgili bilgi kirliligine maruz kalabilmekte,
bu durumda kendilerini dislanmis ya da suglu olarak hissedebilmektedir. Genetik
testler tibbin ilerlemesiyle birlikte daha sik duyulan, ama aileler tarafindan ¢ok
fazla bilinmeyen bir olgu olarak degerlendirilmektedir. Bu sebeple ebeveynlere
hastaliklarin genetik yapisinin tedaviler agisindan 6nemi vurgulanarak genetik
danigmanlik ve tedavi yontemleri konularinda daha fazla destek verilmesi

Onerilmektedir.

Bu ¢alismada 18 yas altinda otizm spektrum bozuklugu, serebral palsi, SMA ve
down sendromlu ¢ocugu olan 717 ebeveynin 6zel gereksinimli ¢ocugunun
olmasiyla etkilendigi alanlar, aldiklar1 ve almak istedikleri bilgi destekler ile
genetik testlere yonelik diisiincelerinin incelenmesi amacglanmstir. 18 yas listiinde

0zel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerle calisma yapilabilir.
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Bu caligma dort 6zel gereksinim alani ile smirli tutulmustur. Farkli 6zel

gereksinim alanina sahip ¢ocuklar1 olan ebeveynlerle ¢alisma yapilabilir.

Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynlere yénelik grup egitim galismalar

diizenlenebilir.
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EK 1 Ozel Gereksinimli Cocugu Olan Ailelerin Genetik Testlere Yonelik
Diisiincelerinin incelenmesi Anketi

OZEL GEREKSINIMLI COCUGA SAHIP EBEVEYNLERIN GENETIK TESTLERE
YONELIK DUSONCELERI ANKETI

DEGERLI AILELER

Bu anket Ankara Universitesi Fen Bilimleri Enstitnst Cocuk Gelisimi ve Egitimi bilim dalinda
Prof. Dr. Serkan YILMAZ damsmanhfinda virttalen doktora Sgrencisi Gillsam DUSEK 'in
“Ozel Gereksinimli Cocuga Sahip Ebeveynlerin Genetik Testlere Yonelik Dilstincelerinin
Cesitli Degiskenler A¢isindan Incelenmesi™ adli doktora tez ¢aligmass icin kullamilacakue.
Anketin birinci bolamiinde size ve dzel gereksinimli ¢ocugunuza iligkin sorularm yer aldign
kigisel balgilere, ikmei boldmande sizlerin dzel gereksinimli bir cocuunuzun olmasiyla birlikte
ctkilendiginiz yoaler ve cevreden aldifiniz destekler, sizlere yonelik yapilan bilgilendirme ve
desteklere iligkin sorular ile sizlerin bilgi ve destek ihtiyaglanna yénelik sorulara yer verilmigtir.
Anketin Gelinel boliminde ise genetik testlere iligkin sorular bulunmaktader.

Bu ¢aligmada 18 yas altinda Serebral Palsi, SMA, Down Sendromu ve Otizm Spektrum
Bozuklugu olan cocuklarm ebeveynlerinin  genetik  testlere  yinellk diginceleri
aragtinlmaktadir. Eger yukanda bahsedilen farkhh engel gruplanmizdan ¢ocuklanmz varsa,
farkl engel gruplanna saship ¢ocuklanmz icin degerlendinme vaparak birden fazla anket
doldurabilirsiniz. Bu arastrmada dzel gercksinimli ¢ocugu olan anne babalann gortsleri
alinacad icin. anne ve babalar ayn olarak anketi doldurabilmektedir.

Anketi cevaplama sirest yaklagik 10-15 dakikadir. Bu anket formunu okuyup cevaplamaniz,
arastimaya kanlmayr kabul ettifiniz anlamina gelecektir. Ancak, aragtirmaya katilmamak
veya kanldiktan sonra herhangi bir anda cevaplamay: birakma hakkina sahipsiniz. Caligma
ile ilgili gerekli etk kurul onayi alimmugtir. Bu ¢ahigmadaki bilgiler tamamen doktora tezs
igin arastirma amact ile kullanilacaktr.

Aragtrma ile ilgili herhangi bir soru ya da sorun oldugunda yada anketi arastrmaciyla
online/telefonla gordserck doldurmak  isterseniz  arasurmaciya  glsmdskiaemail.com
adresinden ulagabilirsiniz.
Cevaplar birlestinilerck kullantlacag icin admzi ve soyadimz belinmenize gerek yoktur.
Samimi cevaplanmz ve iy birlidiniz iin simdiden tesekkilr edenm.

Ogr. Gor. Galstm DUSEK

Giresun Universitesi

Yukanda yer alan ve arastirmadan Onee katilimerya verilmesi gereken bilgileri okudum ve
kanlmam istencn g¢aliymamn kapsamuni ve amacim, g0nllld olarak Ozerime dilgen
sorumluluklan anladmm. Kigisel bilgilerimin dzenle korunacagh konusunda yeterli gliven
verildi

Bu kogullarda s6z konusu arastimaya kendi istegimle, hichir basks ve telkin olmaksizn
kaulmays kabul ediyorum.

( )Evet ( ) Hayrr

L BOLUM
Alle I¢indeki Roliiniiz (  )Annc ( )Baba
Yasumz cooooninnnnn.
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OZEL GEREKSINIMLI COCUGUN

Anne Ofrenim Dilzeyi

() Okur-Yazar Degil () Okuor-Yazar () lkokul Mezunu

{ ) Onaokul Mezunu () Lise Mezunu () On lisans Mezunu

{ ) Lisans Mezunu () Yoksek Lisans ve Usta

Baba Ogrenim Ditzeyi

{ ) Okur-Yazar Degil () Okur-Yazar () Ikokul Mezunu

( ) Ortaokul Mezunu (  )Lise Mezunu (  )Onlisans Mezunu

( ) Lisans Meany () Ynoksek Lisans ve Usta

Anne Caliysma Durumu

() Caligmiyor () lsi ()Ciftgi

() Memur ( )Ogretmen ( )Doktor

( ) Maoheadis () Akademisyen

( )Difer(Lotfen Belitinkr)...............cccciroiniaimmasroresssmsoimmaposons s mmamsassproasasasaeumasporeas s
Baba Caliyma Durumu

() Calgmiyor () lsci () Cifigi

() Memur { )Ogretmen ( )Doktor

{ ) Maohendis () Akademisyen

() Diger (Latfen BelIMINZ ) ..o er s e es e s s s sras rasserararanenene
Anne Baba Birliktelik Durumu

( ) Annc-baba birlikte () Anne-baba ayn

() Anne vefat etmis ( ) Baba vefat ctmiy

{ ) Anne Oz- Baba Uvey () Baba Oz Anne Uvey

Aile Yapimz () Cekirdek aile () Genis aile () Tek ebeveynli aile
Allenin AV Gollird.......civcoricunanisisricassanisispidassanssiopidassanssispidassassiopidasssnssiogids

Nerede Yastyorsunuz?

{ )Kdy ( )Belde ( )igeMerkezi () I Merkezi

Esinizle aramzda kan bagivar mu” () Ever ( ) Hayir

Narss yakamll Bereeiel - s s R S S T
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Ebeveynlerin Ailesinde Ozel Gereksinimli Birey Varhgs
(Burada sizin veva esinizin allesinde Gzel gereksinimli birey olup olmadids sorulmaktadir)

Var | Yok | Varsa Yakinhi Ozel Gereksinim Tarly' Tarlen

Annenin Ailesi®

Babanmn Ailes:*

Annenin [kinci

Kusak Cevresi**

Babanm lkinci
Kusak Cevresi**

*Kardesler, Anne-Baba
**Teyze-Dayi, Amca-Hala, Babaanne-Anncanne-Dede

Kag Cocugunuz Var ( )1 ( )2 ( )3 ( )4 ( )§
Ailedeki Ozel Gereksinimli Cocuk Savis* ()| ( )2 ( )3+

*(zel gereksinimli cocugunuz iki ve daha fazla ise asagida ver alan agklamayi dikkatli sekilde
okuvunuz,

Bu arastirmada Serebral Paki, SMA, Down Seadromu ve Otizm Spektrum Bozuklugu olan

cocuklarin ebeveynlerinin genetik testlere yonelik disiinceleri arastinimaktadir. Efer burada

belirtilen dort dzel gereksinim tiiriine sahip farkh cocuklanniz varsa, her bir engel grubuna sahip

cocuunuz icin farkh anketler doldurabilirsiniz. Buradan itibaren anket, asafada ver alan engel
| gruplanindan birine sahip cocugunuzu didsinerek doldurunuz

Cocufunuzun Ozel Gereksinim Alam

{ ) Sercbral Paisi [ )SMA

{ ) Down Sendromu () Ouzm Spektrum Bozuklugu

Digier Kardesterinin Ozel Gereksinimli Cocugunuzla lligkileri Nasidur?

{ ) Kardesi yok () Kardesi onunla 1y: gecinir
{ ) Kardest onunla vakit gecirmek istemcez () Strekls tamsir

( ) Ona ydnelik ok korumacadir, vardun eder
Cocugun Ozel Gereksinimli Olduguny 11k Ne Zaman Ogrendiniz?

( ) Hamilelik Doneminde () Dogum Animda

{ )Bebek......... Ayhikken ( )Cocuk....... yasindayken

Cocupun Ozel Gereksinimli Oldugunu Nasil Ogrendiniz?

( ) Hamilelik ddneminde doktor kontrolonde ( ) Dogum sonras: doktordan
{ ) Dogum sonras: hemgireden { ) Belintilerden sphelenme
{ ) Bir tamudsgin yonlendirmes: sonucu dgrendim () Cocuk Doktorundan

( )DigerCLOthen Balirtaar) oo Tl s sl
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OZEL GEREKSINIMLI COCUKLA ILGILI HAMILELIKTE

Annenin vase. ...
Babamn yase. ...
Hamilelik Doneminde Kontrolleri Yaptirdimz My? () Evet () Hayyr
Cevabiniz evetse
Hangi dénemlerde kontrolleri yvaptirdingz? Kag kere kontrole gittinkz?
() Hamileligin ilk 0¢ avinda { ) 1 ( 2 ( 3
() Hamileligin dordilneQ- altine: sylan arssinda | ( ) | ( )2 ( )3
() Hamileligin yedinei ayindan itibaren { ) 1 ( )2 ( )3
Hamilelik doneminde ¢ocugunuzun dzel gereksinimli olabilme riskini bilivor
muydunuz?
{ ) Evet | ¢ ) Hayir
Hamilelik Dineminde Genetik Test Yaptirdinz Mi? () Evet () Hayrr
OZEL GEREKSINIMLI COCUGUN
Cinsiyeti: ( ) Kz ( )Erkek
Dogum Swrasa ()1 ( )2 (B ( 14 ()5t
Su andaki vase:. ...

Ozel gereksinimine eslik eden herhangi bir engel thrit/hastalk var m?
( )Yok () Gorme engeli () lsitme engeli
(D 5 FE T T T ) e R RO U UL SO S SR A SR S S =

Kullandifs cihaz/cihazlar

{ Kullandig: cihaz yok () lsitme Cihan ( )Protez

( ) Solunum cilazn ( ) Diger ( Lotfen beliriniz). ... ...
Kullandix llagc Var mi ( )Evet () Hayu

Aldir Destek Hizmetler

( ) Fink Tedavi ( ) Dil ve Konugma Terapisi

C )Rt CACRIIRIEY | - .. o siianeininmnn SannsinnAnse &5 hinah AR S5/ i A a &SR m i A
Herhangi bir egitim alip almadifs ( ) Evet ( )Hayr
Cevabuz Evetse
Ne Kadar Shredir Egitim Ahyor”
Aldis Destek Egitim Hizmetleri
( ) Sadece 6zel eitim ve rehabilitasyon merkezlerinde egitim

() Kresfanaokulu ve 0zel egitim ve rehabilitasyon merkez:
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() Ozel cgitim sefy/ 6zel alt sunaf

() Ozel egitim uygulama merkezi

( ) Kaynastirma Orencisi ve Gzel egitim ve rehabilitasyon merkezi

() Evde egitim

() DnperdEmtien BelbtmEa) . o e s e s e SR s e e 2 e

Bu bdlimde sizlerin dzel gereksinimli bir cocufiumuezun olmasiyla birlikte etkilendiginiz yonler
ve cevreden aldifiz destekler, sizlere yonelik yapilan bilgilendirme ve desteklere iligkin
sorular ile sizlermn bilgi ve destek ihtivaclanna yonelik sorulara yer verilmigtir.

Ozel Gereksinimli Bir Cocugunuzun Olmasi Sizi Hangl Yonlerden Etkiledi? (Birden
fazls secenefi isaretlevebilirsiniz)

() Etkilemeds () Ekonomik durum { )Meslkek

() Esile olan iligkiler () Diger cocukdarla olan iliskiler () Sosyal cevre
() Akrabalik iligkilen () Psikolojik

Ozel Gereksinimli Bir Cocugunuzun Olmas: Esinizle Olan liskinizi Nasil E tkiledi?
() Esim Yok ( ) Etkilemedi

() Sik sk tarmginz ( ) lIk zamanlarda kdtydo, sonrssinda daha iyi
() Aramizda sofukluk oldu ( ) lliskimiz daha fazla giiclend:

Cocugunuzan Ozel Gereksinimi Nedeniyle Kendinize Zaman Aviramadidmizi
Disgliniiyor Musunuoz?

( )Eva ( ) Hayr

Bu Siirecte Cevreden En Fazla Kimlerden Destek Aldunz? (Birden fazla secenegi
isaretleyebilirsiniz)

() Hic kimseden destek alamadun { )Es (  )Aile
( ) Komsu { )Akrsba () Ogretmen

Ozel gercksinimli bir cocugunuzun olmas: hayatiniz: degigtirdi mi? Eklemek istediklerinizi
larfen agagidaki alana belirtiniz
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EBEVEYNLERE ILISKIN BILGILENDIRME VE DESTEKLER
Cocuunuzun dzel gercksinimiyle ilgili herhangi bir bilgl / destek aldmz ou?
( )Evet () Hayur

Cevabiniz Evetse Asafida Yer Alan Destek Tlrlerinden Hangisind / Hangllerini
Aldinez? (Aldiklarinn Isaretleviniz)

Ozel gereksinim alanmna iliskin kisa bilgi

Oz¢l gercksinim alanina iliskin kitapeik

Cocugun cgitim olanaklanna yonelik bilgi

Cocugun sadlik olanaklarina yonelik bilgi

Cocugun saglidina yonelik yapilmas: gerekenler hakkinda genel bilgi

Adileleri bekleyen siiregle ilgili genel bilgi

— R, L, Lo, Lo, Do, R,
el bl bl bl el el

Cocuklann geligimi ve sosyal uyumlan desteklemeye vinelik yapilmas
gerekenler hakkinda genel balgi

Ozel gereksinimli gocugu olan ailelerde grup egitimi / toplant

(Isaretlediyseniz toplantyegitim konusunu/konularin yaziniz) ( )
Seminere kanldim

(Isaretlediyseniz seminer konusuny/ konulanm yazinz) ( )
Cocufia yonelik bakun destegi ( )
Cocuga yanelik tbbi destek

(Isaretlediyseniz aldigniz ubbi destegi vazinuz) ( )
Profesyonel psikolojik destek alma (

Bunlann disinda aldiginez bilgi ve destekler varsa lttfen vazing.

Asafuda yer alan destek tiirlerinden hangisini/ hangilerini almak istersiniz?
(Almak istediklerinizi isaretlevin)

Ozel gereksinim tirtl hakkinda bilgi

Cocugun saghfing yonelik vapilmas: gerckenler hakkinda bilgi

| Cocugun egitimine yonclik yapilmas: gerckenler hakkinda bilgi

Aym dzel gercksinim alanina sahip ¢cocugu olan ailelerle grup efiittmi/ toplants
dizenlenmest

-~
-

Cocugun &zel gereksinimine iligkin aileye venilebilecek psikolojik destek

Cocuga vonelik bakun destef { )

Cocuga vonelik ubbi destek (isarctlediyseniz Iotfen belirtiniz)

Bu soregte en ¢ok ihtiyag duydugunuz destek veya hizmet nedir? Lotfen belirtiniz

Bunlarin diginds almak istediginiz bilgi ve destekler varsa latfen belirtiniz,
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Seminerlere katilmak ssterim ( ) Evet ( ) Hayur

hangisi / hangileri hakkinda seminerlere kanlmak istersiniz?

Yukanda ver alan se¢enefi isaretlediyseniz, asafnda yer alan konu bashklardan

Ozel gereksinimli cocuklann ve ailelerinin yasal haklan ( )
Ozel gereksinim slamna yonelik verilebilecek efiitim ve saghk hizmetlen ( )
Ailelerin dzel gereksmimli cocugunun editimini desteklemede yapabilecekleri ( )
calismalar

Ailelerin dzel gereksimmmli cocugunun geligiming desteklemede yapabilecekleri ( )
caligmalar

Anne-baba-cocuk iletisimi ( )
Ozel gereksinimli ¢ocuklarda kardes iliskilerini ddzenleme ( )
Ozel gercksinimli cocuklarda gortlen problem davransglara iliskin ¢dziim ( )
onerilent

Ozbakim becerilen dfretimi ( )

Belirtilenlerin Diginda Hangi Konularda Seminerlere Kaulmak Isterdiniz? Litfen Yaziz

Ozel gereksinimli cocugunuzia ilgili size. ailenize ve ¢evrenize yonelik nasal bir bilgilendirme
caligmas: vaplsayds sizi mutlu ederdi (Esiniz, normal gelisim gosteren cocuklanmz, komsu ya

da akraba ¢evrenizi didstinerek vorumiayabilissiniz) Latfen agagidaki alana belirtiniz,

1L BOLUM

Degerli anne babalar, asafnda genetik testlere iliskin ifadeler yer almaktadir. A
béliimiinde ver alan ifadeleri( ) Evetve () Hayir boliimlng doldurarak isaretleyiniz,

147

A. GENETIK TESTLER KONUSUNDA DUSUNCELER Evet | Havir
Genetik bir teste, yalnezca bendeki veya ¢ocugumdaki engelin nedenini | I )
aciklamaya yvarduner olmas: durumunda izin venirim
Gelecekte daha iyt tedaviye yarduner olacaksa, genetik test yaptermays | ( ) | )
kabul ederim.

Sadece tedavi veya madahale ile dogrudan ilgisi varsa, genctik bir test | ( )y | )
yaptiredim.
Daha fazla engelli ocuk sahibi olmar Snleme imkam varsa, genetik bir | ( )y | )
test vaptusrdun,
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GENETIK TESTLER KONUSUNDA DUSUNCELER Evet Havir
Genetik bir testi yalmzea benim veya ¢ocugum icin dofrudan tedaviyle | ( ) | )
| algili sonuclan varsa vaptirirdun.
Genetik teste dayaly erken teshis. iyi mildahaleler ve kolayliklar win | ( ) | )
planlama olanaklarin artracaktar.
| Genesik testler. aile planlamass icin dnemlidr. | SN I 1Y
Engel durumlarm belirleyen genetik testlerin yapilmasimin sigorta | ( ) )
Kapsamina alinmase, genetik test yaptirmak isteyen Kisi sayisum artirabilir. |
Genetik teste dayall erken teghis, cbeveynlerin ¢ocufiun gelecekteks | ( ) )
saitliii ve geligimi ile ilgili endiselerini arracaknr.
Genetik testier, aile ¢cansmalanna neden ofabilir. ( ) 1 )

Genetik Testlere Yonelik Eklemek Istedikleriniz Varsa

Asafida Yer Alan ifadeleri Size Uvgun Gelecek Sekilde Doldurunuz

PR IR . . G insnitim it s it A m i e W i durumlannda vapdmalidar.

Genetik testierin yapalmass, ... e

B. SIZCE KIMLERE GENETIK TESTLER YAPILMALIDIR?
(Size uvgun gelen secenedi isaretleyiniz)

Evet

Ozel gereksimimli gocugu olan ailelere genetik testler yapilmaludir.

Botin hamile kadnlara genctik testler yaptinlmalidur.

Hamile olmayan kadinlara genctik testler yapilmalidur.

Cocuk sshibi olmavy dilsilnen baiin ¢iftlere genetik testler vapilmalidir.

Cocuk sahibi olmayy dilsiinen ciftlerin atlesinde dzel gereksinimli birey varsa, her
ikisine de genctik testler vapilmalader.

o fo o |
el el el et

Cocuk sahibi olmays dilgiinen ciftlerin atlesinde veya kinct kugak ¢evresainde { )
(teyze-dayy, amca-hals, babaanne-anneanne-dede) 6zcl gercksinimli birey varsa,
her ikisine de genetik testler vapilmalidar.
Ozel gereksinimli bar ¢ocufa bakma konusunda endiseli olan ebeveynlere genetik | ( )
testler vapilmalider,
Fetiste bir sorun oldufuna dair endige sliphe oldugunda, genctik test vapilmahdir. | ( )
C. SIZCE NE ZAMAN GENETIK TESTLER YAPILMALIDIR?
(Size uygun gelen secenedi isaretleyiniz) Evet
Bir ¢ocuk davranigsal veya gelisimsel zorluklar gbsterdiginde vapilmalidir { )
Hamilelikten once vapilmalsdir. ( )
Hamilelik doneminde yvapilmahidir, | )
gumdan hemen soara vapilmahdar. ( )
Doktorlar tarafindan dncrildiginde vapilmalidar. { )

Eklemek istediginiz gorQis ve danertlerinizi [tfen asagidaks alana belirtiniz.
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EK 2 Konya Karatay Universitesi Ila¢ ve Tibbi Cihaz Dis1 Arastirmalar Etik
Kurul Bagkanhgindan Alinan Etik Kurul Onay1

T.C.
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iLAC VE TIBBI CIHAZ DISI ARASTIRMALAR ETIK KURUL KARARI

| Toplant Says: 7 Toplant: Tarihi: 02.09.2021 |

Karar Sayisi: 2021/001: Prof. Dr. Serkan YILMAZ i, *Ozel Gereksinimli Cocu@a sahip Ebeveynlerin

Genetik Testlere Yionelik Dilsiincelerinin Cesitli Depiskenler Agisindan incelenmesi® baghikh arastirmn
projesi galigmas: ile ilgih 19.08,2021 tarihii dilekgesi ve eXleri gaeiistildii

Gérlisme  sonucunda aragirma projesi ¢abgmasmn Prof. Dr. Serkan YILMAZ'mn sorumlulufunda
ylrdtalmesinin uygun oldufuna oy birhiff ile karar verildi.

Not: Caligma ile tlgili gerekli izin ve yasal soruminluk aragtirmacilara aittir.

Sorumlu Arastirmace Prof. Dr. Serkan YILMAZ
Yardimer Arastirmacs: Ofe. Gor, Galsitm DUSEK
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