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) toplanmigstir. Verilerin toplanmasinda arastirmacilar tarafindan olusturulan “Aile Bilgi
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Formu” ve Koren, DeChillo & Friesen tarafindan 1992 yilinda gelistirilen, Karakul ve
arkadaslar tarafindan 2018 yilinda Turkge'ye uyarlanan ve gecerlik glivenirligi yapilan

“Aile Giiclendirme Olcegi” kullanilmistir.
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Abstract

Objective: The objective of this research is to test the effectiveness of the empowerment
training given to families with children diagnosed with Down syndrome.

Material and Method: The study was conducted between February 2019 and January
2020 in three special education and rehabilitation centers in Izmir. In the empowerment
training, information was given about the diagnosis of Down Syndrome, its causes,
supportive treatment methods, and the rights of children diagnosed with Down
Syndrome and their parents. The training time is approximately 90 minutes. The
research data were collected through face-to-face interviews with the mothers of 14
children aged 0-6 years with a diagnosis of Down Syndrome. Family Information Form
developed by the researchers and the Family Strengthening Scale developed by Koren,
DeChillo and Friesen in 1992 and adapted to Turkish by Karakul et al. in 2018 were used
to collect the data.

Results: The average age of the mothers in the study was 34.85+5.99 years (min.26;
max.45), the mean age of the fathers was 38.57+5.55 years (min.29; max.48), and the
average age of the children was 4.57£1.01 years (min.3; max.6). Before the family
empowerment training, the average score of the parents’ family empowerment
scale was 115.07+16.76. After the training, the average posttest score increased to
122.35421.30 and was statistically significant (z=-2.136; p = 0.033).

Conclusion: It was concluded that family empowerment training given to parents is
effective. Itis recommended that parents with children diagnosed with Down Syndrome
should be empowered by giving individualized training and by repeating the training
periodically.

Keywords: Down Syndrome, empowerment, training, family, children.
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1. Giris

Ailede bakim vericiler; kronik olarak hasta ya da ozel
gereksinimi olan yetiskin ya da ¢ocuk icin bakim (duygusal,
gobzetim, saglik, yasal durumlar gibi) saglayan kisilerdir.
Ailedeki bakim vericiler, bakim verme isini se¢medikleri
icin ve bakim verdikleri kisiyle iliskili sorumluluk hissi
ve duygusal yakinliklarindan dolayi profesyonel bakim
vericilerden farkhdirlar (1).

Bakim vericilerin yasadigi zorluk ve yiik siklikla fark edilmez
(2). Evde bakimda sadece 6zel gereksinimi olan ¢ocugu
distinmekve degerlendirmekyeterlidegildir,aynizamanda
aile tyeleri de degerlendirilmeli ve gui¢lendirilmelidir (3).

Ulkemizde ve diinyada &zel gereksinimi olan kisilerin

bakimlarina aktif katiim g&steren aile Uyelerinin
deneyimledikleri  guglikler —goze carpmaya ve
degerlendiriimeye baslamistir. Aile Gyelerinin

deneyimledikleri problemleri, ihtiya¢ duyduklari hizmetleri
tanimlayan, danismanlik saglayan, hastasina bakim veren
aileleri glclendirmeye yonelik girisimlerin etkinliginin
degerlendirildigi  calismalar literatiirde yer almaya
baslamistir (4-6).

Glgclendirme, ebeveynlerin saglik bakim hizmetinde
konumunun glgclendirilmesinde 6nemli bir kavram olarak
kabul edilmektedir (7, 8). Giiclendirme kavram, “istedigini
ve ihtiyaci olani elde etmek icin harekete gegerek birinin
kendi yasamini kontrol altina alma yetenegi” olarak
tanimlanmaktadir. Bu, kisinin bilgisini, becerisini ve
motivasyonunu arttirmayi igerir (9).

Son yillarda ebeveynlerin glclendiriimesinin  &nemi
giderek artis géstermektedir. Ozellikle kronik hastaligi ya
da 6zel gereksinimi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin primer
bakim vericilerine yonelik gliclendirme programlari giderek
yayginlasmaktadir. Kronik hastaligi olan cocuga sahip
ebeveynler, karmasik bir bakim ve tedavi stirecini yonetmek
durumundadir (10, 11). Bu sirecte ebeveynler, siklikla 6zel
gereksinimi olmayan cocugu olan ebeveynlerden farkli
olarak stres ve endise yasarlar (12). Ayrica ebeveynler
ekonomik, duygusal, fiziksel ve sosyal alanda zorluklarla
karsi karsiya gelirler (13). Ebeveynlerin bu zorluklarla
yluzlesmeleri, cocuklarinin bakim siirecindeki kararlara ve
bakimlarinin denetimine katilmalari icin gu¢lendirilmeleri
onemlidir (14-17).

Ebeveynlerin gliclendirilmesinin, c¢ocuklarin iyilik, kisisel
yeterlilik ve stres duzeyleri Gzerine olumlu etkisi vardir.
Ayrica gug¢lendirme, ebeveynlerin cocuklan icin gerekli
olan bakim ve tedavi icin yeterli diizeyde se¢im yapma ve
karar verme becerilerinin de gelistirilmesini saglar (18, 19).

Buylk yaslar ile karsilastinldiginda, kiiglk yaslardaki 6zel
gereksinimi olan cocuklarin ebeveynlerinin, ¢ocuklarinin
Ozel gereksinimini kisa stre O6nce Ogrenmis olmalari,
cocuklarin engel durumu hakkinda yeterince bilgiye sahip
olmamalari ve ¢ocuklarinin bakim ihtiyaglarini karsilamada
zorluk yasamalari (20) nedeniyle arastirmanin érneklemini
0-6 yas grubu cocugu olan ebeveynler olusturmustur.

1.1. Amag

Bu arastirmanin amaci; 0-6 yas grubu Down Sendromu
tanisi olan cocuklarin ailelerine verilen gliclendirme
egitiminin etkinliginin belirlenmesidir.

Karakul ve ark., Down sendromu tanisi olan ¢ocuklarin ailelerinin gticlendirilmesi

2. Geregve Yontem

2.1. Arastirmanin Tipi

Guglendirme egitiminin etkinliginin degerlendirildigi
calisma, tek grup oOn test-son test deseninde
yuratalmastar.

2.2. Arastirmanin Yeri

Calisma, Subat 2019-Ocak 2020 tarihleri arasinda
izmir ilinde bulunan i¢ &zel egitim ve rehabilitasyon
merkezinde yuratilmustir.

2.3. Arastirmanin Evreni/Orneklemi

Calismanin evrenini izmir ilinde bulunan ézel egitim ve
rehabilitasyon merkezlerinde Down Sendromu tanisi ile
egitim goren cocuklarin ebeveynleri olusturmaktadir.
Arastirmanin  6rneklemini ise; bu merkezlerden (g
tanesinde 0-6 yas grubunda Down Sendromu tanisi
ile egitim gdérmekte olan c¢ocuga sahip 14 anne
olusturmaktadir. izmirilinde yer alan ve amacli 6rnekleme
yontemi ile secilen bes 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezinden veri toplanmasi planlanmistir. Ancak veri
toplanmasi planlanan merkezlerden biri ¢alismanin
yurltilmeye baslandigr zamanda kapatilmis olup, bir
digeri veri toplanmasina izin vermemistir. Calismanin
yuratildigu t¢ merkezde 0-6 yas araliginda Down
Sendromu tanisi olan 18 ¢ocuk egitim almaktadir. Ancak
calismaya katilmaya 14 anne gonilli olmustur. Uciinci
merkezdeki annelerden ikisinin kisitli vakitleri olmasi
nedeniyle calismaya katilmaya gondlli  olmamistir.
Calisma icin veri toplanan kurumlarda her ¢cocuk icin 6zel
bir egitmen oldugu, cocuklarin kuruma haftada ortalama
¢ glin geldigi ve glin icerisinde kurumda yaklasik olarak
iki saat gecirdikleri belirlenmistir.

2.3.1.Arastirmaya Dahil Edilme Kriterleri

+ Ailelerin 0-6 yas grubunda Down Sendromu tanisi
olan cocuklarinin olmasi,

- Belirlenen 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde
egitim aliniyor olmasi,

« Calismaya katilmaya gonilli olmasi,

« Daha 6nce herhangi bir kurumda glclendirme egitimi
almamis olmasi,

+ Ebeveynin Tirkge konusup anlayabilmesi.

2.3.2. Arastirmaya Dahil Edilmeme Kriterleri

» 0-6 yas araliginda Down Sendromu tanisi alan ¢ocugu
bulunmamak.

2.4.Veri Toplama Araglari

Aile Bilgi Formu: Ailenin ve c¢ocugun demografik
verilerinin  elde edilmesi amaciyla arastirmacilar
tarafindan literatlir dogrultusunda hazirlanmistir (3,
17, 21). Bu form anne/baba ile ilgili yas, egitim duzeyi,
calisma durumu, meslek, cocukla birlikte yasam durumu,
aile tipine yonelik sorulari icermekte olup; cocuk ile
ilgili yas, yetersizlik diizeyi, mevcut hastalik disinda ek
bir hastalik olma durumu, surekli ila¢ kullanma durumu
ve cocugun bakim gereksinimlerinin dizeyine iliskin
sorulari icermektedir.

28

izmir Katip Celebi Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi Dergisi 2021;6(3):27-32



Karakul ve ark., Down sendromu tanisi olan ¢ocuklarin ailelerinin gtiglendirilmesi

Aile_Giiclendirme Olcegi: Koren ve ark. (18) tarafindan
duygusal/davranissal 6zel gereksinimi olan c¢ocuklarin
ebeveynleri icin gelistirilmis, G¢ faktorli yapida (Aile
Alt Boyutu 12 madde; Hizmet Alt Boyutu 12 madde ve
Toplum Alt Boyutu 10 madde) toplamda 34 maddeden
olusan likert tipi bir dlcektir. Olgegin her bir maddesi 1 ile
5 puan arasinda degerlendirilmektedir. Olcekten en az 34,
en fazla 170 puan alinmaktadir. Olgekten alinan puanin
artmasi ailenin daha gti¢lii oldugu anlamina gelmektedir.
Olcegin cronbach alpha degeri 0.870dir (18). Olcegin
Turkge dil gegerlik ve guivenirlik calismasi Karakul ve ark.
(22) tarafindan yapilmis olup, cronbach alpha degeri
0,890'dir. Olcegin aile alt boyutunun cronbach alfa degeri
0.790, cocuga sunulan hizmetler alt boyutunun cronbach
alfa degeri 0.830, topluma katilim alt boyutunun cronbach
alfa degeri 0.790'dr.

2.5. Arastirmanin Veri Toplama Yontemi

Veri toplama asamasinda ilk olarak érneklemi olusturan
ebeveynler ile ylz ylize gorisilerek Aile Glglendirme
Olcegi  doldurulmustur. Daha sonra ebeveynlere
arastirmacilar tarafindan “Aile Glclendirme Egitimi”
verilmistir. Egitimler; ebeveynlerin kendilerini rahat
hissedecedi, sessiz ve sakin bir ortamda (kurum odasi)
bireysel olarak verilmistir. Bu salonda sunumlarin
yapilabilmesi icin uygun cihaz mevcut olup gorsel icerikli
bir sunum esliginde egitim verilmistir. Bireysel egitimler
sirasinda odaya giris ¢ikis olmamistir. Guglendirme
egitiminde Down Sendromu tanisinin ne oldugu,
nedenleri, destekleyicitedaviyontemleri,Down Sendromu
tanisi olan ¢ocuklarin ve ebeveynlerinin haklari ile ilgili
bilgilendirme yapilmistir. Gliclendirme egitimi ¢ocuk
saghgr ve hastaliklari hemsireligi alaninda uzmanhgimni
almis ve 6zel gereksinimi olan bireyler {izerine calismalari
olan arastirmacilar tarafindan verilmistir. Egitimin siresi
yaklasik 90 dakikadir ve ardindan ebeveynlerin sorulari
yanitlanmistir. Egitim sorular ile birlikte yaklasik iki saat
stirmistir. Egitimin ardindan Aile Giiclendirme Olcegi
tekrar uygulanmistir. Egitimin surekliligi ve ulasilabilir
olmasi icin egitim sunulari mail araciligiyla ebeveynlere
gonderilmistir. Arastirma kapsaminda, egitim sonrasi
Gclncl ayda da olgiimin tekrarlanmasi planlanmistir.
Ancak COVID-19 salginindan dolayl,  kurumlarin
kapali olmasi nedeniyle egitim sonrasi Uglinci ayda
tekrarlanmasi planlanan bu dl¢timler yapilamamistir.

2.6. Verilerin Degerlendirilmesi

Veriler tanimlayici istatistikler olan sayi ve ylizde olarak
analiz edilmistir. Egitimin etkinligini degerlendirmek icin
Wilcoxon analizi yapilmistir. istatistiksel anlamlilik olarak
p<0,05 degeri kabul edilmistir.

3. Bulgular
3.1. Tanimlayici Ozellikler

Arastirmada yer alan ebeveynlerin tanimlayici 6zellikleri
Tablo 1'de verilmistir. Ebeveynlerin yas ortalamalari
incelendiginde; annelerin yas ortalamalari 34,85+5,99
yildir (min. 26; maks. 45), babalarin yas ortalamalar
38,57+5,55 yildir (min. 29; maks. 48). Babalarin %21,5'i
ve annelerin ise %28,6'sI lise mezunudur. Ebeveynlerin
%42,9'u, gelir durumunun iyi oldugunu belirtmistir.
Ebeveynlerin %42,9'u yakininda ¢ocugunu birakacak bir
kisinin oldugunu belirtmistir.

Cocuklarin yas ortalamasi 4,57+1,01yildir (min. 3; maks.
6). Cocuklara iliskin diger tanimlayici 6zellikler ise Tablo
2'de gosterilmistir. Cocuklarin %50'sinin kiz, %7,1'inin
yetersizlik diizeyinin agir oldugu, %14,3'inln sarekli ilag
kullandigi, %35,7'sinin ilk cocuk ve %50'sinin iki kardesinin
oldugu belirlenmistir.

Tablo 1. Ebeveynlerin Tanimlayici Ozelliklerinin Dagilimi

Ebeveynlerin Tanitici Ozellikleri Sayi (n=14) Yiizde (%)
Anne egitim durumu
Okuryazar 1 71
ilkokul 5 358
Ortaokul 3 21,4
Lise 4 28,6
Universite ve Usti 1 71
Anne medeni durum
Evli 13 92,9
Bekar 1 7.1
Anne calisma durumu
Calismiyor 12 85,7
Gegici bir iste calisiyor 2 14,3
Anne meslek
Ev hanimi 13 92,9
isci 1 71
Baba egitim durumu
Okuryazar 1 7.1
ilkokul 5 35,7
Ortaokul 5 35,7
Lise 3 21,5
Baba calisma durumu
Gegici bir iste calisiyor 2 14,3
Belli bir isi yok 1 71
Surekli bir isi var 11 78,6
Aile ekonomik durum
Kotu 8 571
iyi 6 42,9
Oturulan ev
Kira 7 50,0
Kendi ev 6 42,9
Aile apartmani 1 7.1
Yakininda ¢ocugu birakacak kisi varligi
Evet 6 429
Hayir 8 57,1
Toplam 14 100,0
Tablo 2. Cocuklarin Tanitici Bilgilerinin Dagilimi
Cocuklarin Tanitici Ozellikleri Sayi (n=14) Yiizde (%)
Cinsiyet
Kiz 7 50,0
Erkek 7 50,0
Cocugun yetersizlik diizeyi
Hafif 7 50,0
Orta 6 42,9
AGir 1 71
Siirekli ilag kullanimi
Evet 2 14,3
Hayir 12 85,7
Kaginci gocuk
Bir 5 358
ki 8 57,1
Uc 1 71
Kardes sayisi
Bir 4 28,6
iki 7 50,0
Ug ve tstii 3 21,4
Toplam 14 100,0
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3.2. Egitim Oncesi ve Sonrasi Aile Giiclendirme Olcegi
Puan Ortalamalari

Aile Giiclendirme Olcegi toplam puan ortalamalarinin
analiz sonuclari Tablo 3'te gdsterilmistir. Ebeveynlerin
aile gliclendirme egitimi 6n test ve son test toplam puan
ortalamalari arasinda istatistiksel olarak anlamli fark
saptanmistir (z=-2,136; p=0,033).

Aile guglendirme egitimi oncesinde ebeveynlerin Aile
Giiclendirme Olcegi'nin aile boyutundan egitim &ncesi
aldigi 40,42+5,16 puanin egitim sonrasi 42,71+6,46'ya
yukseldigi; hizmet boyutundan egitim oncesi aldigi
42,71+7,74 puanin  egitim sonrasi  47,35+9,61'e
yukseldigi; toplum boyutundan egitim Oncesi aldigi
28,42+5,18 puanin egitim sonrasi 36,50+7,03'e yikseldigi
saptanmistir. Her (¢ boyut icin on test ve son test
ortalamalari arasindaki fark istatistiksel olarak anlamli
bulunmustur (p <0,05).

Ebeveynlerin  sosyodemografik  ozellikleri ile Aile
Giiclendirme Olcegdi toplam puani, aile alt boyutu,
hizmet alt boyutu ve toplum alt boyutu puani arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmamistir.

Galismanin glictinlin belirlenmesi amaciyla yapilan post-
hocanalizinde, 6ntest115,07+16,76 sontest 122,35+21,30
degerleri ile etki bayukligl 0,3746413 olarak belirlenmis
olup, 14 6rneklem ile ¢alismanin glictiniin (1-f) 0,5053998
oldugu sonucuna ulagiimistir.

Tablo 3. Ebeveynlerin Giiglendirme Egitimi On Test-Son Test
Puanlarinin Karsilagtiriimasi

Aile Gliglendirme Olcegi On Test Son Test z p*

Aile Alt Boyutu 40,42+5,16 42,71+6,46 -2,207 0,027
Hizmet Alt Boyutu 42,71+7,74 47,35+9,61 -2,670 0,008
Toplum Alt Boyutu 28,42+5,18 36,50+7,03 -3,301 0,001
Toplam Puan 115,07+16,76 122,35+21,30 -2,136 0,033

*Wilcoxon analizi
**p<0,05

4. Tartisma

Ozel gereksinimi olan cocuklarin ebeveynlerinin aile yiikii
(fiziksel, sosyal, duygusal, ekonomik ve sosyal yiik) oldukca
fazladir. Cocugun bakimi, tedavisi ve rehabilitasyonu
saglikli bir cocugun bakimindan daha fazla insan giicd,
maliyet ve zaman gerektirmektedir (23). Bu nedenle
ebeveynlerin hastaligin tedavi ve bakim sirecini etkin
yonetmesi, problemlerle bas etme becerilerinin iyi olmasi
icin glclendirilmesi oldukga 6nemlidir (24, 25).

Profesyonellerden alinan sosyal destek ve etkili iletisim,
ailede hastalik siirecinin kabullinde ve sirecin olumlu
yonetilmesinde etkili olmaktadir (26). Bu nedenle
ebeveynlere verilen glglendirme egitimi, ebeveynlerin
stresinin azaltilmasinda, hastalikla ilgili dogru ve daha
fazla bilgiye sahip olmasinda, hastalikla daha kolay bas
edebilmesinde, destek sistemlerinin belirlenmesinde
onemli bir yere sahiptir. Ebeveynlerin glclendirilmesi
glinlik bakim rutinlerinin ylrutilmesine, ebeveynin
¢ocugun bakimina katihmina, ebeveyn bilgi ve
deneyiminin gelisimine katkida bulunmaktadir (27).
Yapilan bu calismada Down Sendromu tanisi olan ¢ocuga
sahip ebeveynlerin bakim sirecinde karsilastiklari
gereksinimler (aile, hizmet ve toplum alt boyutunda)
belirlenmistir. Ebeveynlerin &zellikle sahip olduklari

Karakul ve ark., Down sendromu tanisi olan ¢ocuklarin ailelerinin gticlendirilmesi

haklar, yasal siirecler ve hizmet alabilecekleri kurumlar
hakkinda bilgi gereksinimlerinin oldugu belirlenmistir.
Melvin ve ark. (28)'nin c¢alismasinda, ebeveynlerin
“kendine yardim eden insanlar” olmak igin ¢ocuklarinin
bakim streci hakkinda profesyonel kisilerden egitim almak
istedikleri saptanmistir. Literatirde daha once yapilan
calismalarda, ebeveynlerin egitim durumu ve ekonomik
seviyesi ne kadar iyi olursa, ailenin gli¢ dizeyinin de o
kadar yiksek oldugu belirtilmistir (17, 19, 29, 30). Benzer
sekilde bu calismada da egitim durumu ve ekonomik
seviyesi dusuk olan ebeveynlerin aile, hizmet ve toplum
alaninda gii¢lendiriimeye daha fazla gereksinimi oldugu
belirlenmistir.

Literatlirde 0zel gereksinimi olan c¢ocuga sahip
ebeveynlerin glclenmesine yonelik bircok c¢alisma
bulunmaktadir. Wakimizu ve ark. (4)nin yaptigi bir
calismada Pozitif Ebeveynlik Programinin (Triple P) okul
oncesi ve okul cagindaki 6zel gereksinimi olan ¢cocuklarin
ailelerinin gticlendirilmesinde etkili oldugu bildirilmistir.
Hsiu-Ying ve ark. (5) yaptiklari calismada aile gli¢clendirme
programinin ebeveyn stresini azalttigini ve ebeveyn
uyumunu arttirdigini ifade etmislerdir. Yine Wakimizu ve
ark. (30) yapmis olduklari calismada, 6zel gereksinimi olan
cocuklarin ebeveynlerine verilen gl¢lendirme egitiminin
etkin oldugunu belirtmislerdir. Burke ve ark. (31)
calismalarinda, gug¢lendirme programi ile ebeveynlerin
ozel egitim bilgisinde artis oldugunu saptamistir. Bourke-
Taylor ve ark. (32) calismalarinda, ebeveynlere yonelik
“Saglikh AnnelerSaglikli Aileler Calistay1”ile grup temellibir
gu¢lendirme programi yapmislardir (32). Calismada &zel
gereksinimi olan c¢ocuklarin ebeveynlerinin gliclendigi
sonucuna ulasmislardir. Literatlrle benzer sekilde yapilan
bu calismada ebeveynlere verilen giiglendirme egitiminin
etkin oldugu saptanmistir. Son yillarda saghk bakim
hizmetinde 6zellikle aile merkezli bakimin uygulanmasina
yonelik ¢ok fazla yenilik olmustur. Ulkemizde Down
Sendromu tanisi olan ¢ocuklarin ebeveynlerine yonelik
engelli ayhgi baglanmasi, muhtac ayligi baglanmasi,
evde bakim {creti verilmesi gibi yardimlar mevcuttur.
Ayni zamanda gelir-emlak-6zel tiiketim vergisi (OTV)
ve motorlu tasitlar vergisinde (MTV) indirim, Tirkiye
Cumhuriyeti Devlet Demir Yollari, Kredi Yurtlar Kurumu,
Devlet Tiyatrolari, miize ve oren yerlerine giris icin
indirimler de vardir. Ebeveynlerin haklarina ek olarak 2019
yilinda cocuklar icin &zel gereksinim degerlendirmesi
hakkinda yonetmelik yayimlanmistir (33). Bu yonetmelik
dogrultusunda, Cocuklar icin Ozel Gereksinim Raporu
ile Cocuklar icin Terdr, Kaza ve Yaralanmaya Bagli Durum
Bildirir Saglik Kurulu Raporunun alinmasi, gecerliligi,
degerlendirilmesi ve bu raporlari verebilecek yetkili saghk
kurum ve kuruluslarinin belirlenmesi daha kolay hale
gelmistir.

Bu calismanin sonuglari Down Sendromu tanisi olan
cocuklarin  ebeveynlerinin  bilgi  gereksinimlerinin
yeterli diizeyde karsilanmadigina dair bir Ornektir.
Dolayisiyla verilen bireysel egitimin ebeveynlerin bilgi
diizeyine olumlu etkisi oldugu distunulmektedir. Bu
calismada Ozellikle 0-6 yas arahgindaki cocuklarin
ebeveynlerinin secilmesinin nedeni, verilen gliclendirme
egitimi sayesinde ailelerin Down Sendromu tanisina
uyum sirecine yardimc olmak ve erken yasta
baslatilacak olan egitimlerle ¢ocuklarin ileri yaslarinda
deneyimleyebilecekleri sorunlarin engellenmesine destek
olmaktir.
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5. Sonug ve Oneriler

Arastirmanin sonucunda, 0-6 yas grubu Down Sendromu
tanisi  olan ¢ocuklarin ebeveynlerine verilen aile
gliclendirme egitiminin etkin oldugu ortaya cikmistir.
Bu arastirmanin sonuclari dogrultusunda; ebeveynlere
gliclendirme egitimlerinin verilmesi ve verilen egitimlerin
belirli periyotlarla tekrarlanmasi 6nerilmektedir.

5.1. Sinirhlhiklar

Orneklem grubunun 0-6 yas arasinda Down Sendromu
tanisi olan ¢ocuklarin ailelerinden olusmasi, 6rneklem
grubunun zaman kisithliginin olmasi ve bazi kurumlarin
calismanin ydritilmesine izin vermemesi nedeniyle
14 ebeveynden veri toplanmasi ve buna bagli olarak
1-B degerinin  0,5053998 olarak belirlenmis olup
arastirmanin glcliniin dasiik olmasi (34) arastirmanin
sinirliliklarindandir.

Arastirmanin bir diger sinirliligi ise COVID-19 salginindan
dolayl, kurumlarin kapali olmasi nedeniyle egitim
sonrasl Ug¢linct ayda tekrarlanmasi planlanan dl¢timlerin
yapilamamis olmasidir. Egitimin etkinliginin incelendigi
calismalarda egitimden dort ve sekiz hafta sonra
Olctimlerin tekrar yapilmasi 6nerilmektedir (35, 36). Ancak
bu arastirmada ailelere tekrar ulasilamama riski nedeniyle
post test verilerinin aile giiclendirme egitiminin hemen
sonunda toplanmis olmasi arastirmanin bir diger
sinirhhgidir.

6. Alana Katki

Bu calisma Down Sendromu tanisi olan ¢ocuda sahip
ailelerin glgclendirilmesinin  6nemini vurgulamaktadir.
Calisma sonuglar ebeveynlere verilen glglendirme
egitiminin etkili oldugunu ortaya c¢ikarmistir. Down
Sendromu tanisi olan cocuklarin ailelerinin gereksinim
duydugu alanlarda glglendirme egitiminin verilmesinin
ebeveynlerin bilgi diizeyinin artmasina, hem ebeveynlerin
hem de c¢ocuklarin stres diizeyinin azalmasina olumlu
katki saglayacagi dusinulmektedir.

Arastirmaninin Etik Yonu

Arastirmanin yuratilmesi icin bir tGniversitenin Girisimsel
Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu’'ndan (Tarih:
18.07.2017 Sayr: 31829978-050.01.04-E.1700048377) ve
calismanin ydrituldigu merkezlerden izin alinmistir.
Arastirmaya katilan ebeveynlere arastirmanin amaci
anlatilmis olup, yazili onam alinmistir.

Cikar Catismasi

Calisma bir devlet Universitesinin bilimsel arastirma
projesi kapsaminda desteklenmistir (Proje no: 2018-GAP-
SABF-0005). Arastirmanin bltcesi proje kapsaminda
karsilanmistir. Herhangi bir kisi ve/veya kurum ile ilgili
cikar ¢atismasi yoktur.
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