Bl ORJINAL ARASTIRVA I

GUNCEL PEDIATRI

1.Pamukkale  Universitesi  Fizik
Tedavi ve Rehabilitasyon Yiiksek
Okulu, Denizli

2Empati  Ozel  Egitim Ve
Rehabilitasyon Merkezi, Antalya

3Cagla Pinar Ozel Egitim Merkezi,
Aydin

4Dumlupinar Universitesi, Saglik
Bilimleri Fakiiltesi, Fizyoterapi Ve
Rehabilitasyon Béliimii, Kiitahya

Sorumlu yazar yazigsma adresi:

Bilge Basak¢i Calik: Pamukkale
Universitesi  Fizik Tedavi ve
Rehabilitasyon Yiiksekokulu,

Kinikli, Denizli, Ttirkiye

E-mail: fztbilge@hotmail.com

Gelis tarihi/Received: 23.06.2017
Kabul tarihi/Accepted: 28.11.2019

Yayin haklari Giincel Pediatri’ye

aittir.

Glincel Pediatri 2020,;18(1):29-40

JCP 2020;18(1):29-40

DOWN SENDROMLU COCUKLARIN GUNLUK
YASAMDAKI FONKSIYONEL DUZEYININ ve
YASININ ANNELERIN YASAM KALITESINE ETKISI

The Impact of Functional Independence Level and
Age on the Quality of Life of Mothers with Down
Syndrome Children

Bilge Basak¢i  Calik'(0000-0002-7267-7622), Sebahat  Yaprak
Cetin’(0000-0002-7467-1398), Mustafa Can Kilic}, Ferruh Taspmar®
(0000-0002-5084-2949), Ummiihan Bas Aslan'(0000-0001-6483-503X)

0z

GIRIS ve AMAC: Bu caligma, Down sendromlu ¢ocuklarin giinliik
yasamdaki islevsel diizeyinin ve yasinin, annelerin yasam kalitesi iizerine
etkisini incelemek amactyla planlanmustir.

YONTEM ve GERECLER: Calismaya, yas ortalamas1 7,9+3,5 yil olan
Down sendromlu 37 ¢ocuk alindi. Cocuklarin islevsel bagimsizlik diizeyi,
Islevsel Bagimsizlik Olgegi ile, annelerin yasam kalitesi Kisa Form-36 ile
degerlendirildi. islevsel Bagimsizlik Olgegi toplam puani 36-90 arasinda
olanlar, gozlem gerektiren Down sendromu grubu (n=18) ve 91-126
arasinda olanlar bagimsiz Down sendromu grubu (n=19) olarak iki gruba
ayrildi. Istatistiksel incelemede Mann-Whitney U testi ve Spearman
korelasyon testi kullanildi.

BULGULAR: Gozlem gerektiren Down sendromlu ¢ocuklarin toplam
Islevsel Bagimsizlik Olgegi puanlar1 73,7+15,4 iken, bagimsiz Down
sendromu grubundaki c¢ocuklarin puanlart 106,7+11,6 bulundu. Her iki
grup acisindan ailelerin Kisa Form-36 zihinsel, fiziksel ve toplam
puanlart sirasiyla, gézleme ihtiya¢ duyanlarin; 49,6+£14,9, 53,1+£25,1 ve
102,7437,4 iken, bagimsizlarin; 62,1£13,9, 68,3+21,6 ve 130,5+33,7 dir.
Gruplar kargilastirildiginda Kisa Form-36 Zihinsel ve Kisa Form-36
Toplam puanlar1 bagimsiz Down sendromlu cocuklarin aileleri lehine
anlamli iken (p<0,05), Kisa Form-36 Fiziksel puani acisindan fark
anlamsizdi (p>0,05). Bunun yani sira, ¢ocuklarin yaglari ile annelerin
yasam kalitelerinin tiim alt testleri arasinda her iki grupta herhangi bir
iligki bulunmadi (p>0,05).

29


mailto:fztbilge@hotmail.com

Calik B.B ve ark. Down Sendromlu Cocuklarin Annelerinin Yasam Kalitesi JCP2020;18:(1):29-40

ABSTRACT

TARTISMA ve SONUC: Calismamizin sonucu, Down sendromlu ¢ocuklarin
islevsel bagimsizlik diizeyine bagli olarak ailelerin yasam kalitesinin
etkilendigi ve yasam kalitesindeki etkilenmenin zihinsel agidan oldugunu
diistindiirmiistiir. Cocugun yasi ile annenin yasam kalitesinin iligkili olmadig1
goriilmiistiir.

Anahtar Kelimeler: Anne, ¢ocuk, Down sendromu, islevsel diizey, zihinsel
saglik

INTRODUCTION: This study was investigate the impact of level of
functional independence and ages on the quality of life of the mothers in
children with Down Syndrome.

MATERIALS and METHODS: Thirtyseven Down syndrome children
(7.9+3.5 years) were included in this study. Functional independent level of
children were evaluated by using Functional Independence Measure, mothers
quality of life were evaluated by using Sort Form-36. Down syndrome
children were classified according their Functional Independence Measure
total score into two groups; need observation (36-90 scores) (n=19), and
independent (91-126 scores) (n=18) groups.

RESULTS: Functional Independence Measure total scores of children in need
obsevation group and children in independent group were 73.7+15.4,
106.7+11.6, respectively. Sort Form -36 Physical, Sort Form -36 Mental and
Sort Form -36 Total scores of children in need obsevation group were
53.1£25.1, 49.6 = 14.9 and 102.7437.4 and children in independent group
scores were 68.3£21.6, 62.1+13,9 and 130.5+£33.7, respectively. When we
compared Sort Form -36 Mental and Sort Form -36 Total scores of the groups
were significant in favor of independent group (p<0,05), but the difference of
Sort Form-36 Physical score was insignificant (p>0,05). In addition, it was
found no relationships between the quality of life of mothers and children age
in the all groups (p>0,05).

CONCLUSIONS: The results of our study suggested that functional
dependence level of Down syndrome children effects on mothers’ quality of
life and affected domain of quality of life was mental health. It was seen that
the age of Down syndrome children did’nt has effect on quality of life of
mothers.

Key words: Children, Down syndrome, mothers, functional level, menthal
health
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GIRIS

Down Sendromu (DS), ekstra kromozom 21’in bulundugu durumlarin ortalama %93’iinde meydana
gelen ¢oklu konjenital anormallikten olusan bir bozukluktur (1) .

Down sendromundaki problemleri basliklar altinda toplayacak olursak, motor gelisimde gecikme,
duyusal ve motor problemler, algisal bozukluklar, ciddi derecede entelektiiel gerilik ve uyumsal
davraniglarda bozukluklar seklinde siralanabilir(2).

Carr, Down Sendromlu ¢ocugun zihinsel gelisimine kiyasla motor gelisimi alaninda daha az basaril
oldugunu bildirmistir. Conolly ve Michael, Down Sendromlu ¢ocuklar yiiriime, denge, gii¢, goz-el
koordinasyonu, genel kaba ve ince motor becerilerde belirgin derecede diisiik bir hiza sahip
olduklarimi bildirmislerdir (3,4). Bu nedenle, Down sendromlu ¢ocuklarda meydana gelen motor ve
zihinsel yetersizlikler ¢ocuklarin giinlilk yagsamda bagimsizliklarini etkileyebilmektedir.

Tarihsel siirece baktigimizda, engelli cocuga sahip anne-babalarin ve 6zellikle annelerin yasamlarinin
olumsuz etkilendigini gosterilmistir(5-7). Olayin kronik olmasi nedeniyle, ailelerde benlik saygisinin
degistigi, kendine giivenin azaldigi, depresyon, sosyal yalitim, siddetli emosyonel bozukluklar, evlilik
problemlerinde artma, is bulma ve ise devamlilikta sorunlar yasadiklar1 belirlenmistir(8-10).

Down sendromlu ¢ocugun da aile sistemini bir¢ok yoldan etkilemesi olasidir. Birgok arastirmada
Down sendromlu ¢ocuklarin aile tizerindeki etkileri farkli agilardan ele alinmistir(11). Bu etkilenimin
Down Sendromlu c¢ocugun bilissel ve davranigsal fenotipleri ile iliskisi olabilecegi bildirilmistir.
Bunlar; bilgi isleme ve zayifliktaki giicliiglin 6zel sekilleri olan sosyal etkilesim, ifade dili, alg
becerisi, motor beceri ve gidiilenmeyi igerir(12-14). Bu durumdaki zayifliklar temel bakimdan
sorumlu olan kisiler olan aile ve bakicilart etkilerken; diger taraftan bakim yiikiiniin artmasi, ailenin
bakim roliinde memnuniyetinin azalmasi ve yasam i¢inde kariyer acisindan firsatlarin kagirilmasi
aileyi olumsuz yonde etkilemektedir(15-17). Down sendromlu ¢ocuklardaki ebeveyn uyumuyla ilgili
bircok calismada oncelikle stres iizerine odaklanilmistir. Down sendromlu ¢ocuklarda genel saglik,
egitim ve gelisimsel geriliklerin birlikte olmasi nedeniyle ailelerde stres diizeyi daha fazladir.
Literatiirde, engelli cocugu sahip ailelerin ve Ozellikle annelerin psikolojik acidan etkilendikleri
belirtilmektedir(18-21). Yapilan bir ¢alismada Down sendromlu ¢ocugun davraniglarinin ve bakim
taleplerinin annelerde zihinsel sagligi oldukga etkiledigi bildirilmistir.

Calismamizin amact Down sendromlu ¢ocuklarin giinliik yasamdaki islevsel diizeylerinin, ailelerin
yasam kalitesi iizerine etkisi olup olmadigini belirlemektir. Bunun yani sira ¢ocugun yasinin annenin

yasam kalitesiyle iligkisini incelemektedir.
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MATERYAL ve METOT

Analitik tipte olan bu ¢alismaya, 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde egitim alan, yas aralig
3-18 yil ve yas ortalamas1 7,9+3.5 yil olan Down sendromu tanisi almis 37 ¢ocugun anneleri alindi.
Calismaya alinma annelerin goniilliiliik esasina ve ¢ocuklarinin Down sendrom tanist almis olmasina
dayanirken, iletisim kurulamayan ve goniillii olmayan anneler ¢alismaya alinmadi.

Calisma, Pamukkale Universitesi Girisimsel Olmayan Etik Kurulu’nda degerlendirilerek, etik agidan
uygun bulundu (karar tarihi: 23.06.2013, karar numarasi: 2013/09).

Calisma kapsaminda, cocuk ve annelere ait sosyodemografik bilgiler alindiktan sonra, hazirlanan soru
formu ile ailedeki ¢ocuk sayisi, anne ve babanin egitim diizeyleri, meslekleri, gelir diizeyleri ve
medeni durumlart sorgulandi. Cocuklarin giinliik yasamdaki bagimsizlik diizeyi, islevsel bagimsizlik
Olgegi olan WeeFIM, ailelerin yasam kalitesi ise Kisa Form-36 (KF-36) kullanilarak degerlendirildi.
Islevsel Bagimsizlik Diizeyi (WeeFIM): Cocugun giinliik yasam becerilerindeki bagimsizlik
performansinin derecesi Islevsel Bagimsizlik Olcegi WeeFIM ile 6lciilmektedir.

Islevsel Bagimsizlik Olgegi alt1 ay ile yedi yaslar1 arasindaki 6ziirlii gocuklar ile yedi yasin altindaki
biitiin ¢ocuklarin islevsel bagimsizligini1 degerlendirmek ve gelisimlerini izlemek igin hem Oziirli
olanlarda hem de 6ziirlii olmayan ¢ocuklarda gecerli ve giivenilir bir testtir. Bu test gelisim geriligi
olan ¢ocuklarda 21 yasina kadar da uygulanabilmektedir. On sekiz baslik altinda gocugun kendine
bakimi, sifinkter kontrolii, transfer etkinlikleri, hareket etkinlikleri, iletisim becerileri ve kognisyon
becerilerini sorgulamay1 amaglamaktadir.

Islevsel Bagimsizlik Olgegi alt maddelerinin puanlanmasinda; yedi: tam bagimsiz, alti: modifiye
bagimsiz, bes: gozlem ile, dort: en az yardim, {i¢: hafif yardim, iki: en fazla yardim ve bir: tam yardim
olmak iizere birden yediye kadar cocugun islevleri puanlanir. Birden dérde kadar olan puanlar,
cocugun bir etkinligi tamamlamak i¢in gereken yardim diizeyini gdsterir. Bes puan ¢ocugun beceriyi
yapabilmesi i¢in gbzlenmesi ya da yetiskinin verdigi ipucunu gosterir. Alti puan ¢ocugun etkinligi
bagimsiz olarak tamamlayabildigini, ancak yardimci bir araca gereksinim duydugunu gosterir(22).
Islevsel Bagimsizlik Olgegi cocugun direkt gdzlenmesi ile ya da cocugun genel ve siirekli performansi
hakkinda bilgi verebilen bir kisi ile goriisiilerek ya da bu ikisi birlikte uygulanabilir. Her madde
puanlanir. Testten alinabilecek en diisiik toplam puan 18 (biitiin becerilerde tam bagimli), en yliksek
toplam puan ise 126 dir (tiim becerilerde tam bagimsiz). Islevsel Bagimsizlik Olgegi puanina gore
Down sendromlu ¢ocuklarin bagimsizlik diizeylerini gruplandirdigimizda; toplam puani 36-90
arasinda olanlar gozlem gerektiren Down sendromu grubu (n=18) ve 91-126 arasinda olanlar bagimsiz
Down sendrom grubu (n=19) olarak iki gruba ayrildi.

Saghkla Ilgili Yasam Kalitesi (SF-36): Down sendromlu cocuga sahip annenin genel saglik
durumunun degerlendirilmesi amaciyla Kisa Form-36 (KF- 36) kullanildi. Kisa Form-36 anketi yagsam
kalitesini degerlendirmede gecerli ve siklikla kullanilan bir Olgiittiir. Fiziksel islev, fiziksel rol
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kisitlamasi, emosyonel rol kisitlamasi, viicut agrisi, sosyal islev, zihinsel saglik, canlilik ve genel
saglik olmak iizere sekiz alt dlcekte 36 soru igerir. Fiziksel boliim ve zihinsel bdliim olmak iizere iki
alt boliimii vardir. Fiziksel bolim; fiziksel islez, fiziksel rol, viicut agris1 ve genel saglik alt
Olceklerinden; zihinsel boliim ise, canlilik, sosyal islev, emosyonel rol ve zihinsel saglik alt
Olceklerinden olusur. Kisa Form-36 tibbi alanda en ¢ok kullanilan yagam kalitesi 6lgegi olup Tiirkce
gecerlilik ¢alismasi Kogyigit ve ark24 tarafindan yapilmustir.

Istatistiksel Analiz: Elde edilen veriler SPSS (Statistical Package for the Social Sciences versiyon 16,
Chicago, IL, USA) 16 paket programi ile degerlendirildi. Caligmanin sayisal degiskenleri
ortalama+standart sapma (Ort£SS), say1r ve yiizde olarak (n, %) gosterildi. Iki grubun sayisal
degiskenler agisindan karsilastirilmasinda nonparametrik test olan Mann-Whitney U testi kullanildu.
Down sendromlu ¢ocugun yasinin annenin yasam kalitesine etkisini incelemek amaciyla Spearman

korelasyon analizi kullanildi. Tiim istatistiklerde p anlamlilik degeri 0,05 olarak alindi.

BULGULAR

Down sendromlu ¢ocuklarin tanimlayict 6zelliklerinin dagilimu ile ilgili bilgiler Tablo 1°de verilmistir.
Down sendromlu ¢ocuklarin yas araligi 3 ile 18 yil olup, yas ortalamast 7,9+3,5 yil ve ¢ocuklarin
%54,1’nin  (n=20) cinsiyetinin kiz oldugu belirlenmistir. Calismaya alinan anne-babalara ait
demografik dzellikler, egitim ve meslek durumlari, ailenin toplam aylik gelir dagilimi da Tablo 1’de
yer almaktadir.

Islevsel Bagimsizlik Olgegi Wee-FIM toplam puanlarma gére; gézlem gerektiren Down sendromlu
¢ocuklarin (n=19) toplam Wee-FIM puanlar 73,7+15,4 iken, bagimsiz Down sendromlu grubundaki
cocuklarin (n=18) Wee-FIM puanlar1 106,7+11,6 bulundu. Gruplarin Wee-FIM alt testlerinin tamanu
ve toplam puan gruplar arasinda karsilastirildiginda bagimsiz Down sendromlu g¢ocuklar lehine
anlamli bulundu (p<0,05) (Tablo 2).

Her iki gruptaki annelerin KF-36 zihinsel, fiziksel ve toplam puanlari sirasiyla, gozleme ihtiyag
duyanlarin; 49,6+£14,9, 53,1+£25,1 ve 102,7£37,4 iken; bagimsizlarin 62,1£13,9, 68,3+21,6 ve
130,5+33,7°dir (Tablo 2).

Kisa Form-36 Zihinsel (p=0,018) ve KF-36 Toplam (p=0,036) puanlar1 bagimsiz Down sendromlu
cocuklarin anneleri lehine anlaml iken, KF-36 Fiziksel puani agisindan fark anlamsizdi (p=0,062)
(Tablo 2).
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Tablo 1. Down sendromlu ¢ocuklarin sosyodemografik ozellikleri

Ort£SS

Yas (y1l) 7,9+3,5°
Cinsiyet

Kiz 20 (54,1)°

Erkek 17 (45,9)°

40,1+6,1°

Annenin yas1 (y1l)
Ailenin toplam gelir diizeyi
0-1 499 TL (diisiik) 14 (37,8)"
1500-2 500 TL (orta) 22 (59,5)°
2 500 TL ve iizeri (yiiksek) 1(2,7)°
Anne egitim durumu
flkokul 17 (45,9)°
Ortaokul 9 (24,3)"
Lise 11 (29,7)°
Baba egitim durumu
flkokul 9 (24,3)"
Ortaokul 6 (16,2)"
Lise 19 (51,4)°
Universite 3(8,1)°
Anne is durumu
Calisiyor 2 (5,4)°
Calismiyor 34 (91,9)°
Emekli 1(2,7)°
Baba is durumu
Calistyor 31(83,8)°
Calismiyor 5(13,5)°
Emekli 1(2,7)°
Anne baba birlikteligi
Evli beraber yasiyor 37 (100)°
30rt+SS: Ortalama=Standart sapma, "n(%)

JCP2020;18:(1):29-40
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Tablo 2. Down sendromlu cocuklarin Wee-FIM ve annelerin KF-36 sonuclar

JCP2020;18:(1):29-40

Down Gozlem gerektiren grup Bagimsiz grup (n=18)
sendromlu (n=19)
c¢ocuklar
Endiisiik-en Ort+SS En diisiik-en Ort+SS N
yiiksekMak yiiksek P
Wee-FIM
Kendine 7-33 20,8+7,8 23-44 35,7+5,4 0,001
bakim
Sfinkter 2-14 7,7+5,2 10-14 13,5+1,0 0,001"
Mobilite 7-21 18,8+3,6 18-21 20,8+0,7 0,011
Lokomasyon 7-14 12,642,0 12-14 13,8+0,5 0,008
fletisim 2-13 6,4+2.9 4-14 10,1+2,6 0,001
Sosyal iletisim 3-18 7,6+4 4 5-19 13,1+4,9 0,003
Toplam puan 38-90 73,7+15.,4 91-122 106,7+11,6 0,001"
KF-36
Fiziksel 17,50-92 53,1+25,1 24-94 68,3+21,6 0,062
Zihinsel 10,50-71,75 49,6+14,9 34,25-86,25 62,1+13,9 0,018"
Toplam 30,50-163,75 102,7+37,4 58,25-167,75 130,5+33,7 0,036

* Mann Whitney U testi

Gozlem gerektiren ve bagimsiz grup Down sendromlu ¢ocuklarin yaslari ile annenin KF-36 puanlari

arasinda iliski saptanmadi (p>0,05) (Tablo 3).

Tablo 3. Down sendromlu ¢ocuklarin yaslari ile annelerin yasam kalitesi arasindaki iliski

Annelerin KF-

Gozlem gerektiren grup

Bagimsiz grup (n=18)

36 puanlan (n=19)
r p* r p*
Fiziksel -121 0,621" -, 154 0,542
Zihinsel -,139 0,571 -,088 0,727
Toplam -,101 0,681" -,140 0,578

*Spearman Korelasyon analizi
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TARTISMA

Down sendromlu ¢ocuklarin iglevsel diizeylerinin, annenin yasam kalitesi {izerinde etkisini incelemek
amaciyla yapilan bu ¢alismada, ¢cocugun bagimsizlik diizeyindeki azalmanin annenin yasam kalitesini
etkiledigi ve bu etkilenimin zihinsel agidan oldugu belirlendi. Bunun yam sira Down sendromlu
cocuklarin yas artisinin annelerin yagsam kalitesini olumsuz yonde etkilemedigi goriildii.

Engelli ya da kronik hastaliga sahip ¢ocuklari olan ailelerin psikolojik agidan yiiksek stres yasadiklar
diger ¢aligmalarda benzer sonuglarla ifade edilmektedir (26-27).

Eisenhower ve ark. ii¢ yasindaki davranis problemi olan Down sendromlu ¢ocuklar ile normal ¢ocugu
karsilastirmislar ve iki y1l izlem sonunda Down sendromlu ¢ocukta davranis problemlerinin arttig1 ve
bu durumun ailede stres olusturdugunu bildirmislerdir (28).

Bourke ve ark. Down sendromlu ¢ocuklarin ailelerinin ¢alismamizin sonuglarina benzer olarak
zihinsel agidan daha fazla etkilendiklerini, bu etkilenimin c¢ocugun davramiglart ve bakim
gereksinimiyle iliskili oldugunu belirtmislerdir ve daha uyumsuz davranisi olan Down sendromlu
cocuga sahip annelerde stres seviyesinin daha fazla oldugu bildirmiglerdir (29). Ayrica, aileler
cocuklarmin aligveris yapma ve toplu tasima araclarini kullanma gibi giinliik hayattaki islevsel
bagimsizlik diizeylerinin gocugun var olan giincel saglik problemlerinden daha fazla kendilerini
etkiledigini ifade etmislerdir. Bizim caligmamizda da bagimli gruptaki ¢ocuklarin kendine bakim,
anlama becerileri ve sosyal iletisim aktivitelerinde belirgin diizeyde diisiik puan aldiklarin1 ve bu
grubun annelerinin zihinsel agidan daha kétii olduklart goriilmistiir.

Serebral paralizili ¢ocuga sahip ailelerde ¢ocugun bagimsizlik seviyesi artikg¢a ailelerin is yiikiiniin
azaldigim ve fiziksel sagliklarimin daha iyi oldugu gosterilmistir(30). Ancak buna karsit olarak
cocugun islevsel diizeyi ile ailelerin fiziksel sagligi arasinda iliski bulamayan ¢aligmalarda
bulunmaktadir(31-34). Bizim ¢alismamizda da gocugun islevsel diizeyi ile ailelerin zihinsel agidan
etkilendigi goriilse de, fiziksel agidan anlamli diizeyde bir etkilenmenin olmadigi goriilmiistiir. Ayrica
bazi ¢alismalarda da Down sendromlu g¢ocuga sahip ailelerin otizm, zihinsel engel ve etiyolojisi
bilinmeyen 6ziir gruplarina sahip ailelerden daha avantajli oldugu da bildirilmektedir.

Hauser-Cram ve ark. Down sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin ailesel yiikiinii arastiran longitiidinal bir
arastirmada ii¢ yasindan 10 yasina kadar yedi yil boyunca ¢ocuklar izlenmis ve ebeveynlerin ailesel
yiikiinlin ¢ocugun yastyla birlikte arttigi ve bu artisin bilinmeyen kokenli gelisimsel geriligi olan
cocuklarin annelerinden ya da motor bozuklugu olan c¢ocuklarin annelerinden daha fazla oldugu
bulunmustur(35).

Farkli etiyolojilere sahip zihinsel engelli cocuklarin ebeveynler iizerindeki stres diizeylerinin
arastirildigi diger longitiidinal bir ¢caligmada da ¢ocuklar 12 aylik oldugunda Down sendromlu ¢ocuga
sahip ailelerin stres diizeyleri, diger 6ziire sahip ailelerden daha diisiik diizeyde bulunurken; ¢ocuklar

45 aylik oldugunda yapilan degerlendirmede gruplar arasinda ailelerin stres diizeyleri arasinda fark
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olmadig1 goériilmiistiir (36). Down Sendromlu ¢ocuklarin annelerin stres diizeyindeki artisin ¢ocugun
yasiin artisiyla motor gelisiminin yetersizliginden kaynaklanabilecegini bildirmislerdir. Bizim
caligmamizda ise ¢ocugun yasi ile annenin yasam kalitesinin iligkili olmadig1 goriilmiistiir. Cocuklarin
yaglariin artmasi, annelerin yagam kalitesine olumsuz bir etki yaratmamistir. Hauser-Cram ve ark. ile
Most ve ark. farkli sonu¢ bulmamizin nedeninin ¢alismamizin 6rneklem biiyiikliigiinden ve diger
caligsmalardaki yas araliklarinin bizim ¢aligmamizdan daha diisiik olmasindan kaynaklanabilecegini
diistinmekteyiz.

Bu calismanin en Onemli kisithiligi, c¢ocuklarm sadece islevsel bagimsizlik diizeylerini
degerlendirilmesi, ailelerin zihinsel saghigini etkileyebilecek diger etmenlerin incelenmemesidir ve
ileriki ¢aligmalarda bu etmenlerin incelenmesi gerektigine inanmaktayiz.

Bizim sonuglarimiza goére bagimsizlik diizeyi diisiik olan Down sendromlu ¢ocuga sahip annelerin
zihinsel sagliklarinin kétii oldugu gosterilmistir. Elde ettigimiz bu sonu¢ Down sendromlu ¢ocuklarin
annelerin destege ihtiyaglarinin oldugunu gostermektedir.

Pourmohamadreza-Tajrish1 ve ark. Down sendromlu ¢ocuklarin annelerinde psiko-sosyal problemleri
gidermeye yonelik uyguladiklari problem odakli egitim stratejisi ile annelerin ¢ocuklarini anlama
yontemlerini gelistirerek kendi zihinsel sagliklarinin artabilecegini bildirmislerdir(37). Douma ve ark.
zihinsel engelli genclerin ailelerinin %88,2’sinin ¢esitli destege ihtiyag duyduklarimi ve bunlarin
siklikla karsilanmadigini belirtmislerdir (38). King ve ark. davranis problemi olan ¢ocuklarin
belirlenmesinde aile merkezli servislerin yararli olacagini belirtmislerdir (31). Raina ve ark. aym
sekilde, engelli ¢ocuga sahip ailelerin sagligit i¢in c¢ocugun davranig problemlerinin yani sira
islevselliginin de aileleri nasil etkilediginin aile merkezli olarak degerlendirilmesi gerektigini
vurgulamiglardir (30). Engellilik toplum igerisinde tipik bir yiik olarak goriilmektedir, Down
sendromu olan bir ¢ocuk ve ebeveynleri hakkinda toplumun genelinin oldukca olumsuz goriise sahip
olmas aile iizerindeki yiikii daha da artirmaktadir. Down sendromlu ¢ocuklarin problemlerine yonelik
yapilacak miidahalenin ¢ocugun durumunu olumlu yonde degistirerek, annelerin sagligini da
etkileyecegi disiiniilmektedir. Mac Conachie ve Diggle erken miidahale ¢aligmalarinin annelerin
tizerinde olumlu etkisini vurgulamistir(39).

Sonug Ve Oneriler: Tiim bu sonuglar dogrultusunda Down sendromlu ¢ocugu sahip annelerin zihinsel
sagligmin c¢ocugun islevsel bagimsizlik diizeyi ile iliskili oldugu ancak c¢ocugun yasindan
etkilenmedigini gormekteyiz. Ileriki galismalarda, annelerin zihinsel saghigim etkileyebilecek diger
durumlarin irdelenmesi ve annelerin zihinsel saglhiginin desteklenmesi i¢in uygun yaklagimlarin

yapilmasini dnermekteyiz.

Cikar catismasi: yoktur

Finansman destegi: yoktur
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