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OZET

DOWN SENDROMLU VE NORMAL GELISIMLi GOCUKLARDA AKTIVITE KATILIM
VE YASAM KALITESININ KARSILASTIRILMASI

Sengil SEN-TEKIN
Yuksek Lisans Tezi, Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon AD
Tez Yoneticisi: Dog. Dr. Erdogan KAVLAK

Ocak 2019, 42 Sayfa

Bu calismanin amaci; Down Sendromlu addlesanlarin yasam kaliteleriyle birlikte
cesitli  aktivitelere katihmlarini degerlendirmek ve normal gelisimdeki saglikh
adolesanlarin yasam kaliteleri ve aktivite katihmlari arasindaki farkliliklari arastirmakti.

Calisma Denizli ili Yagmur Cocuklari Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi'nde,
Subat 2018 — Aralik 2018 tarihleri arasinda kurumdan alinan izinle yapildi. Calisma
grubuna 15 Down Sendromlu adélesan, kontrol grubuna 15 saglkh adélesan olmak
Uzere toplam 30 olgu calismaya dahil edildi.

Olgularin kisisel ve hastalikla iligkili bilgileri sosyodemografik veri formuna
kaydedildi. Olgularin aktivite katilimlarini degerlendirmek icin Cocuk ve Ergen Katilim
Olgegi; yasam kalitelerini degerlendirmek icin Cocuklar igin Yasam Kalitesi Olcegi 13-18
yas (ebeveyn formu ve ergen formu); kaba motor becerilerini degerlendirmek igin ise
Kaba Motor Fonksiyon Olgiit(i-88 kullanild.

Olgularin kaba motor fonksiyonlarina bakildiginda saglikli adélesanlarin Down
Sendromlu addlesanlara gére daha iyi durumda oldugu goéruldi (p<0,05).

Olgularin kendi goéruslerine goére; saglikh addlesanlarin  yasam kalitesi
psikososyal acidan Down Sendromlu olgulardan daha iyi durumdayken (p<0,05), fiziksel
olarak ve genel bakista gruplar arasinda anlaml bir farklilik yoktu (p>0,05).

Ebeveynlerin gorigslerine gore ise; saglikli addlesanlarin yasam kalitesi fiziksel
parametre, psikososyal parametre ve genel bakigta Down Sendromlu addlesanlara goére
daha iyi durumdaydi (p<0,05).

Saglikl adélesanlarin toplum ve toplumsal yasamda aktivite katilimlari Down
Sendromlu addlesanlara gére daha iyi durumdaydi ve bu durum istatistiksel olarak
anlamliydi (p<0,05). Saglikli ad6lesanlarin evde ve genel parametrede aktivite katilimlari
Down Sendromlu addlesanlara gére daha iyi durumdaydi ancak bu istatistiksel olarak
anlamh bulunmadi (p>0.05). Okulda aktivite katilim dizeyine bakildiginda ise Down
Sendromlu addlesanlar, saglikli addlesanlardan daha iyi durumdaydi (p<0,05).

Down Sendromlu adélesanlarin aktivitelere katihm dizeyi ve yasam kalitesi
butun alt bagliklari iceren genel bakigta saglikl yagitlarindan geridedir.

Anahtar Kelimeler: Down Sendromu, Aktivite, Katihm, Yasam Kalitesi

Bu calisma, Bilimsel Arastirma Projeleri Koordinatorlugiu (BAP) tarafindan
desteklenmistir.
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ABSTRACT

COMPARISON OF ACTIVITY PARTICIPATION AND QUALITY OF LIFE IN
CHILDREN WITH DOWN’S SYNDROME AND TYPICAL DEVELOPMENT

SEN-TEKIN, Sengill
M.Sc. Thesis in Physical Therapy and Rehabilitation
Supervisor: Assoc. Prof. Erdogan KAVLAK (PT, PhD)

January 2019, 42 Pages

The aim of this study was to evaluate the participation of adolescents with Down
Syndrome with their quality of life in various activities and to investigate the differences
between the quality of life and activity participation of healthy adolescents in normal
development.

The study was carried out between February 2018 and December 2018 in
Yagmur Cocuklari Special Education and Rehabilitation Center in Denizli Province with
permission of the center. A total of 30 cases included in the study; 15 adolescents with
Down Syndrome in the study group and 15 healthy adolescents in the control group.

The personal and disease-related information of the cases were recorded in the
sociodemographic data form. The Child and Adolescent Scale of Participation was used
to evaluate the activity participation; Quality of Life Scale for Children 13-18 years (parent
form and adolescent form) to evaluate quality of life; Gross Motor Function Measure-88
was used to evaluate the gross motor skills.

When the gross motor functions of the cases were examined, it was seen that
healthy adolescents were better than adolescents with Down’s Syndrome (p<0.05).

According to the opinions of the cases; while the psychosocial quality of life of
healthy adolescents were better than adolescents with Down’s syndrome (p>0.05), there
was no significant difference between the groups both physically and general quality of
life (p>0.05).

According to the opinions of parents; the quality of life of healthy adolescents
were better in physical, psychosocial, and also general view than adolescents with
Down’s syndrome (p<0,05).

The participation of healthy adolescents in community and social life was better
than adolescents with Down syndrome and this was statistically significant (p<0.05).
Activity participation of healthy adolescents at home and general parameters was better
than adolescents with Down syndrome, but this was not statistically significant (p>0.05).
When the activity participation level in the school was examined, adolescents with Down
Syndrome are in a better condition than healthy adolescents (p<0.05).

The level of participation and quality of life of adolescents with Down's syndrome
fall behind their healthy peers in a general overview of all subtitles.

Keywords: Down’s Syndrome, Activity, Participation, Quality of Life

This study was supported by Scientific Research Projects Coordinatorship.
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1. GIRIS

1866'da, John Langdon Down belirgin fiziksel Ozellikleri olan mental
retardasyonlu bir grup ¢ocuk tanimlamis ve bundan yaklasik 100 yil sonra, 1959'da
Lejeune ve arkadaslari ise Down Sendromu’na (DS) Trizomi 21’in neden oldugunu
bulmuslardir (Cunningham vd 2018). DS’nin kromozomal bir bozukluk olduguna iliskin
ilk bilgilendirmeler 1930’lu yillarda Waardenburg ve Blayer tarafindan yapilmistir. 21.
kromozomda olan bozulmanin neden oldugu DS vakalari tim DS vakalarinin % 95’ ini
olusturmaktadir. Az da olsa bu durumun disinda translokasyon ve mozaik tlrQ gibi baska
kromozomal nedenlerle de DS vakalarina rastlanabilmektedir. Trizomi 21, 800-1000
dogumda bir gorilmekte olup, en sik gorilen 6limcil olmayan genetik anomalidir
(Cunningham vd 2018).

Anne yasi, ultrasonografi bulgulari ve biyokimyasal belirtecler esas alinarak tespit
edilen yuksek riskli gebelere gesitli tarama protokolleri uygulanmaktadir (Malone vd
2005, Yu vd 2012). Fetal kromozomal anomali agisindan risk altinda olan gebelerde
kesin tani konulabilmesi igin ilk trimesterde 11-14. haftalarda koryonvillus érneklemesi
ve erken amniyosentez, ikinci trimesterde amniyosentez ve daha ileri haftalarda
kordosentez gibi invaziv prenatal tani yontemleri uygulanabilmektedir. Amniyosentez
tipik olarak gebeligin 15-17. haftalari arasinda ultrasonografi kontrolli altinda
gerceklestiriimektedir (Wieacker ve Steinhard 2010). Amniyosentez sonucunda DS
tespit edilmis gebelerin amniyotik sivisinda stiperoksit dismutaz enziminin aktivitesinin
arttig1 gézlemlenmistir (Netto vd 2004). DS tespit edilen gebelerin amniyon sivisindaki

nitrik oksit duzeyleri incelenmis ve ylUksek oldugu gézlemlenmistir (Tranquilli vd 2003).

DS’de goérilebilecek fenotipik bulgular kromozom 21’deki yaklasik 310 genden
birinin ya da daha fazlasinin ekstra kopyasinin mevcut olmasina baglanmaktadir
(Antonarakis vd 2004). Klinik spektrum degisken olsa da DS’li bireyler yenidogan
doéneminden yashlik dénemine kadar pek c¢ok ciddi tibbi sorunla karsilagsmaktadir.
DS’de %30-40 oraninda gdrulen major konjenital malformasyonlarin en énemlilerinden

biri kardiyak defektlerdir (Henry vd 2007). Morbidite ve mortaliteyi en ¢ok etkileyen



kardiyak defektler arasinda en sik goérilen anomali atrioventrikiler septal defekttir.
Cerrahi girisim yapilmayan olgular en ¢ok kardiyak nedenlerle kaybedilir. Agir kalp
anomalisi olmayan olgular ileri yaglara kadar yasayabilirler (Henry vd 2007). Bebeklik
yaslarinda kalp anomalisi disinda en 6énemli 6lim nedeni enfeksiyonlardir. DS’li 158
yenidodan ile yapilmis olan bir ¢alismada olgularin %80’inde nétrofili, %66’sinda

trombositopeni ve %33’Unde polisitemi saptanmistir (Henry vd 2007).

Addlesan donemi, hizli anatomik, fizyolojik ve psikolojik degigikliklerin oldugu,
cocuklukla yetiskinlik arasinda yer alan kendine 6zgu &zellikleri ve sorunlari olan bir
gecis ¢agidir (Ustiin 1990). Ericson’a gdére bu dénem, gencin “kendini ve toplumdaki
rollerini tanidigi” dolayisiyla “rol karmasasi” yasadigi bir donemdir. Addlesanlarda
hastaliklarin tedavisi, degerlendiriimesi ve hastalia yaklasim ¢ocuk ve erigkinlere gore
farkhliklar icermektedir. Yasam kalitesinin degerlendiriimesi de ayni olctide farklidir
(Memik vd 2007). Bu nedenle adodlesanlarin yasam Kkalitesini ylUkseltebilmek icin
olusturulacak saglik politikalarinin gelistirilmesi, hizmetlerin ya da girisimlerin
planlanmasinda onlarin yasam kalitesi diizeylerini nasil algiladiklari ve bu dizeyin
nelerden etkilendigini bilmek énemlidir. TUm normal gelisim gosteren bireyler icin oldugu
kadar DS’li bireyler icin de goézlenebilen ve gézlenemeyen pek cok degisiklikle basa

cikilmasi gereken zor bir dénemdir (Schwab vd 2013).

Diinya Saglik Orgiti’'ne gére yasam kalitesi; bireyin yagsadidi kiiltir ve degerler
sistemi icinde kendi yasamini nasil algiladigidir; bireyin amaglari, umutlari, standartlari
ve endiseleri ile iligkilidir; hedefleri, beklentileri, standartlari, ilgileri ile baglantili olarak,
kisilerin yasadiklari kultir ve deger yargilarinin butini iginde durumlarini algilama
bigcimidir. Ortalama yasam dmrinin artmasiyla beraber DS’de de yasam kalitesi dnemli

bir hale gelmistir.

Dinya Saglik Orgiiti’'ne goére aktivite ise bir gorev ya da bir eylemin kisi
tarafindan gerceklestiriimesi olarak tanimlanir. Bir aktivite yerine getirilirken yasanan
zorluklar aktivite limitasyonlaridir. Bireyin yasamin iginde olmasi olarak tanimlanan
katilim, islevselligin toplumsal boyutunu temsil eder. Yasam kosullari igcinde karsi karsiya
kalinan problemler katihm kisithliklaridir.  Aktivite limitasyonlari siklikla katilim

kisithliklarina yol agar ve her ikisi de 6zurle iligkilidir.



1.1. AMAG

Bu calismanin amaci; addlesan dénemdeki Down Sendromlu addlesanlarin
yasam kaliteleriyle birlikte c¢esitli aktivitelere katilimlarini degerlendirmek ve normal
gelisimdeki saglikli adodlesanlarin yasam Kkaliteleri ve aktivite katilimlari arasindaki

farkhliklari arastirmaktir.



2. KURAMSAL BILGILER VE LITERATUR TARAMASI

2.1. Addlesanlarda Normal Geligim

Ergenlik donemi, insan gelisim donemleri géz 6nune alindiginda toplumsal
etkilerin birey icin en fazla 6nem tasidigi bir evredir; seksuel degisim, fiziksel olarak
blylime ve psikososyal olgunlagsmanin gerceklestigi, cocukluk déneminden yetigkin
yasama gecis donemidir. Puberte ile birlikte baslayan ergenlik donemi, yagsam slresince
en etkileyici sosyal ve biyolojik gecis donemlerinden biridir. Bu donemde beyin,
néroendokrin sistem ve hormon dengelerinde degisimle beraber fiziksel biyime ve
sekstliel sistemde farkhlasma gibi ¢esitli degisiklikler meydana gelir (Susman 2004). Bu

blaylime ve olgunlasma dénemine “adélesan dénem” de denilmektedir (Tekgul 2012).

Diinya Saglik Orgiiti tarafindan 10-19 yas grubu “adélesan” yas grubu olarak,
15-24 yas grubu ise “gen¢” yas grubu grubu olarak tanimlanmaktadir. 10-24 yas grubu
arasinda olan bireyler ise addlesan ve genclik donemlerine ait yaslarin kesismesi

nedeniyle “geng insanlar” olarak isimlendirilir (DSO 2012).

Dinya ndfusu 6 milyarin Ustliindedir ve bu sayinin 1/5’ini 10-19 yas grubu
arasindaki addlesanlar olugturmaktadir. Adélesan yas grubunun nufusu yaklasik olarak
1,2 milyardir ve giderek de artmaktadir. Turkiye Nufus ve Saglik Aragtirmasrnin 2008
yilinda elde ettigi verilere gore, yakin ge¢cmiste dogurganlik hizinin yiksek olmasi ve

hizli ntfus artisinin bir sonucu olarak Turkiye’de de geng bir niifus mevcuttur.

Addlesan dénem; iginde bulunulan topluma, devirlere ve bireylere goére farkli
Ozellikler gostermektedir. Fiziksel ve duygusal degisimlerin yol actidi fiziksel, seksuel ve
psikososyal olgunlagsma ile baglayan, bireyin sosyal uretkenligini ve bagimsizligini
kazandigi, sona erme zamani kesin sinirlarla belli olmayan kronolojik bir donemdir
(Cuhadaroglu 2000). Addlesan ile ilgili degisim ve gelisimler daha 6nceden bilinen bir
siraya gore olugur ancak baslama zamani ve seyri bireyler arasinda oldukga degiskendir
(Kreipe 2001).



Tdm normal gelisim gosteren bireyler icin oldugu kadar Down Sendromlu bireyler
icin de gbzlenebilen ve gézlenemeyen pek ¢ok dedisiklikle basa ¢ikilmasi gereken zor
bir donemdir. Tim insanlar, engellerine bakilmaksizin cinsel varliklardir (Van Dyke vd
1995). Herkes fiziksel gelisimi slresince ayni asamalardan gecger. Ancak bu asamalarin
gerceklesme zamanlari, herhangi bir engele ya da tibbi soruna sahip olmayan, normal
gelisim gosteren bireyler icin ¢ok benzer iken, engelli bireyler icin daha ge¢ ve daha
yavas olabilir. Down Sendromlu bireylerde de cinsel gelisimin hem fiziksel hem duygusal
boyutunun normal gelisim gdsteren bireylere oranla daha ge¢ gerceklestigi gozlenebilir.
Bununla birlikte uygun ve erken egitim, aktif yasam, sosyal ¢cevre ve ise katilim ile Down
Sendromlu bazi bireyler de genel nlUfusun dogal Kkarsiladigi cinsel rolleri
benimseyebilirler (Van Dyke vd 1995).

2.2. Adodlesanlarda Yas Grubu Siniflandirmasi

Adolesan donemi psikolojik ve sosyal gelisim agisindan, erken, orta ve geg¢

adolesan donem olmak tzere g bolimde ele alinir (Chambers 1995).

Erken addlesan donem; 10 ile 14 yas arasi donemdir (Cuhadaroglu 2000). Bu
dénemde ikincil cinsiyet karakterleri ortaya c¢ikmaya baslar. En belirgin 6zelligi
puberteyle birlikte ortaya cikan biyolojik degisikliklerin yarattigi baskiya karsi gencin
uyum ve bas etme ¢abalaridir (Susman 2004, Cuhadaroglu 2000).

Orta addlesan dénem; 15 ve 17 yas arasinda kalan dénemdir. Bir butlin olarak
kisilik ve karakterin olusmasi, ayni zamanda bagimsizlik ve 6zgurlik isteginin artmasi
bu dénemin baslica o6zellikleridir. Puberte ile ilgili degisiklikler ve kognitif gelisme
tamamlanmistir. Bu dbénemdeki bir geng, genellemelere varabilir, soyut disliinme
yetene@i kazanmistir ve deneyimleriyle olusturabilecegi bir i¢c gori gelistirebilir. Bu
donemin en o6nemli konularindan biri seksuel Kigiligin geligsimidir (Susman 2004,
Cuhadaroglu 2000).

Geg addlesan dbénem; 18-21 yaslar arasindaki dénemdir. Ust limiti egitsel,
kultirel ve ekonomik faktérlerle az da olsa degisebilir. Fiziksel biyime ve seksuel
gelismenin tamamlanmasi ile birlikte gencin bu konuda yasadigi kaygilar sona ermistir.
Soyut dusinme agamalarini tamamlamigtir. Bireyin gelecegi dusunerek yaptigi1 segimler

ve bu secimleri uygulama yetenegi olusmustur (Cuhadaroglu 2000, Susman 2004).



Tdm normal gelisim gosteren bireyler icin oldugu kadar Down Sendromlu bireyler
icin de addlesan dénem gdzlenebilen ve gdzlenemeyen pek cok degisiklikle basa
¢ikilmasi gereken zor bir dénemdir. Down Sendromlu addlesanlarin psikososyal
gelisimleri gecikmeli ve uzayan bir slre¢ olsa da fiziksel gelismeleri, normal gelisim
gOsteren yasitlariyla benzer dénemlerde ve benzer sirayla gerceklesir (Lott ve McCoy
2000). Bu kapsamda ergenlerin kendi vicutlar Uzerinde izledikleri deg@isimlerle basa

cikabilmelerine ve uyum saglayabilmelerine destek olabilmek énemlidir.

2.3. Adolesanlarda Yagsam Kalitesi

Adodlesanlarda yasam kalitesi kavrami ilk zamanlarda yetiskin yasam kalitesinde
oldugu gibi fiziksel fonksiyon, psikolojik fonksiyon, ekonomik durum, sosyal iligkiler, is
performansi ve fiziksel semptomlar olarak degerlendirildi (Schipper 1990). Daha sonra
bu alt basamaklarin addlesanlar i¢in uygun olmadidi dusunulerek addlesan donemdeki
genglerin yasam kalitesinin degerlendiriimesi icin birka¢ farklh model gelistirildi. Bu
geligtirilen modellerin ilki saghgin biyomedikal agidan degerlendiriimesini saglayan bir
Olcekti fakat bu gelistirilen model hastalik vaziyeti ve hastalik idaresi ile limitli oldugu icin
yeterli gelmedi. Bunun nedeni kalite genel bir tanimla iyi olma durumunun derecesi
olarak ifade edilebilirken, sagdlik yasam kalitesi ifadesi bireyin kendi saghgindan duydugu

memnuniyeti yani 6znel bir durumu ifade eder (Group 1996)

Saglik yasam kalitesiyle yasam kalitesi farkli olarak degerlendiriimesi gerektigi
gibi duygusal ve kognitif fonksiyon, beden algisi, bireyin gelecekten beklentileri, aile
icindeki iligkileri ve 6zerklik gibi alanlarin da erigkin, addlesan ve ¢ocuk yas grubu iginde
birbirinden farkli olarak ele alinmasi gerektigi, dolayisiyla gocuklar veya yetiskinler icin
kullanilan modellerin addlesanlarda, addlesanlar igin gelistirilen dlgeklerin de ¢ocuklar ve
yetiskinlerde kullanilmasinin uygun olmadigi belirtimektedir (Eiser 1997, Fekkes vd
2000, Harding 2001, Matza vd 2004).

Lindstrom (1991), Addlesanlarda yasam kalitesinin ¢evresel Ozelliklerden,
demografik degisikliklerden, sosyal ve aile ici iliskilerden etkilendigini belirtmektedir.
Addlesanin sosyal cevresi ve cevresi ile olan iligkisinde aile son derece 6nem
tagimaktadir. Gencin “var olabildigi”, “ait olabildigi” ve “kendini gerceklestirebilecedi” onu
destekleyen bir aile gevresinin olmasi, yagsam Kkalitesinin gelismesi acisindan ¢ok
dnemlidir (Ozmete 2010). Bitiin bunlar g6z éniine alindiginda yasam kalitesi, sosyal

olarak kalitenin artmasi ile genigleyen ve ayni oranda buyuyen bir nosyondur (Hollar



2003). Bu baglamda Ozmete (2010) tarafindan yapilan bir arastirmada aile icindeki
karsilikli iletisimin kaliteli olmasi ve aile bireyleri arasinda herkesin birbiri ile her seyi agik
olarak konusabilmesi aile yasam kalitesi agisindan 6nemli bulunmustur. Gencin
komsulari, arkadaglari ve akrabalari da yasam kalitesinin gelisimi agisindan énemli bir
sosyal gelisim saglayicilandir (Hollar 2003). Kabasakal ve Uz Bas (2013) tarafindan
yapilan bir arastirmada ise, bireyin arkadaglari ile ¢esitli aktivitelerde bulunmasinin

yasamdan alinan tatmini yani yasam kalitesini artirdigi saptanmistir.

Eiser (2001) cocuklarin ve addlesanlarin yasam kalitesine odaklanmanin erigkin
yaslardaki yasam kalitesinde olusan sorunlari azaltici yonde etkisi olacagini sdylemistir.
Sawyer (2004) yaptigi bir calismada, yasam Kkalitesi dusik olan erigkin bireylerin,
¢ocukluk ve addlesan donemlerinde yetiskinliklerinden daha ¢ok yasam kalitesine dair

sorun yasadiklarini bulmustur.

2.4. Adolesanlarda Aktivite Katilim

Adodlesan doénemi, hizli anatomik, psikolojik ve fizyolojik degisikliklerin oldugu,
¢ocuklukla erisgkinlik arasinda bulunan kendine ait 6zellikleri ve sorunlari olan bir gegis
asamasidir (Ustiin 1990). Ericson’a (1991) gdre addélesan dénemi, gencin “kendini ve
sosyal cevresi ile toplumdaki rollerini tanidig1” kisaca “rol karigikhgi” yasadigi bir

donemdir.

Yavuzer ve arkadaglar (2005) “addlesan dénemi ile birlikte duygusal olarak
olgun olma, karsi cinse olan alakanin artmasi, genel toplumsal olgunluk, bagimsizlik
olma istegi, ekonomik olarak bagdimsizligin baglamasi, yetigkinlerde oldugu gibi bos
vakitlerini degerlendirme arzusu ile karsilasmaktayiz” demislerdir. Ozellikle, adélesanin
kognitif alanda olan degisimlerinin geng¢ bireyin psikolojik agidan gelismesine ve
toplumsal baglantilarina kadar uzanan genis agida etkileri vardir. Adélesan déneminde
disunce yapisindaki genislemelerin getirdigi etki adélesanin gelismesi ve davranisglari

Uzerinde ¢ok 6nemlidir.

Bireyin aktivite ve katiimi ile yasam Kkalitesini ayirmak mumkin dedgildir.
Dolayisiyla yasam Kkalitesi agisindan onemli gostergelerden biri de bos zaman
aktiviteleridir. Bireylerin yapmak zorunda olduklari ¢aba ve davraniglar diginda kendi
isteklerine bagl olarak serbest olan surelerde yaptiklari bos zaman aktivitelerinin
dinlenme, kendini gelistirme ve eglenme olmak Uzere 3 6nemli iglevi vardir (Zorba 2007).

Bos zaman aktiviteleri, bireyin yasam kalitesini artmasini saglayan ve yagsam kalitesini



gelistiren en 6nemli 6gelerden biri olup, bireyin kendini tanimasina, kendini yenilemesine
ve yeteneklerini ortaya koyabilmesine katki saglamaktadir (Aslan ve Arslan Cansever
2012). Bos zaman de@erlendirme aktiviteleri Ulkelere ve kultirlere gore degisiklik
gOstermekle beraber Ulkemizde yapilan arastiriimalarda adoélesanlarin vakitlerini en gok
bilgisayar ve internet ortaminda harcadiklari (Aslan ve Arslan Cansever 2012,
Aksaclioglu ve Yilmaz 2007) en az zamani ise kitap okuyarak gegirdikleri gortlmektedir
(Aksaclioglu ve Yilmaz 2007).

Genglik ayrica yapilandiriimamis aktiviteler igin ¢ok fazla zaman harcamaktadir.
Fox ve arkadaslarina (2005) goére adodlesan dénemdeki gencler arasinda televizyon
izleme % 94, arkadaslarla bir araya gelme % 86, bos zamanlarini yalniz gegirme % 76
dir.

2.5. Down Sendromu

DS insanda 21. kromozomun bir pargasinin veya tamaminin mozaisizmi,
triploidisi veya translokasyonu neticesinde gelisen ve takribi olarak her 700 canh

dogumda bir gorilen bir hastaliktir (Megarbane 2009).

DS en sik mental retardasyonun genetik kaynakli nedenini olusturmaktadir. Bu
hastalikta erken yaslanma, Alzheimer benzeri demans, kalp ve damar sistemi
bozukluklari gibi cesitli saghk problemleri gézlenmektedir (Perluigi 2012). Tahminlere
gore 150 konseptustan 1’i trizomi 21’lidir ve bunlarin %80’ini olusturan kismi gebeligin
erken dénemlerinde kaybedilmektedir (Boué 1975, Hassold 1984, Freeman 1991). Anne
yasinin ilerlemis olmasi trizomi 21’in major risk faktérini olusturmaktadir. 35 yasini
gecmis annelerin DS’li bebek dogurma riskleri hamilelik yaslariyla orantili bir sekilde
artmaktadir (Antonarakis 1992). Yapilan ¢alismalar maternal mayoz sirasindaki ekstra
kromozomun yaklagik olarak %12 oraninda paternal mayoz | veya II'den ve / veya mitotik
hatalardan, %65 oraninda maternal mayoz I'den ve geri kalan %23 oraninda da maternal

mayoz II'den kaynaklandigini géstermistir (Lamb 1996, Shen 1998).

Reguiler (trizomik) DS’li cocugu olan 18 yagindaki bir annenin, 30 yasin altinda
yeniden hamile kalmasi durumunda, kendi yas grubu iginde riski olmayan kadinlarla
kiyaslandiginda, bu annenin tekrardan DS’li gocugunun olmasi ihtimali %2 oraninda
artmistir. Ancak bahsi gegen annenin 33 yasini gectikten sonra tekrar hamile kalmasi

durumunda yagina bagli olarak DS’li gocuk dogurma ihtimali de artar. Ayrica anne ileri



yaslarda olmasa bile aile bireylerinin birinde DS’li gocugu olan kisi varsa bu annenin

hamileliginde amniyosentez yapilmalidir (Balci 2001).

Yillarca devam ettirilen ¢alismalar DS’nin meydana ¢ikmasi igin 21 numarall
kromozomun yalnizca bir béliumunin 3 adet olmasinin yeterli geldigini ortaya ¢ikarmistir.
Bu duruma DS’nin olugmasi icin kritik bolge ismi verilir. Bu kritik bolge denilen yer tek bir
kisim olmamakla birlikte birbirinden farkli kisimlardaki genleri ifade eder. 21 nolu
kromozomun yaklasik olarak 200 ile 250 arasinda gen tasidigi diusindimektedir ve bu
tasidigl genin sayisal degerlerine bakildiginda bir insandaki en ufak kromozomdur.
Ayrica bu tasidigi genlerden sadece 20 ile 50 arasinda genin DS’nin gelismesine neden
oldugu duasunulmektedir fakat bu genlerden hangisinin ne is yaptigi ve DS’nin olugsmasi

icin rol alip almadigi tartisma konusudur (Lamb 1996, Shen 1998).

2.5.1. Epidemiyoloji

Epidemiyoloji, tanimlanmis populasyonlarda saglikla iligkili 6zelliklerin éruntuleri
ve nedenleri Uzerine yapilan galisma demektir. Bu tur galismalardan elde edilen
sonugclar, girisimsel tip igin bir temel olusturmaktadir. DS icin bu epidemiyolojik
galismalar, 1800'l0 yillarin ortalarinda, cesitli hekimlerin, mental retardasyon ve boy
kisaligi, oblik g6z fissurleri, epikantal kivrimlar, diiz burun képrisi ve protrize dil gibi
ayni tur fiziksel 6zelligi olan hasta gruplarinin tanimlanmasiyla bagladi (Esquirol 1838,
Eguin 1846, Down 1866). DS'ye ismini veren J. Langdon Down, bu sendromun
epidemiyolojisine, belirgin klinik bulgularin ve fiziksel 6zelliklerin varligina ve bu belirtiler

neticesinde DS’li bireylerin heterojen gruptan ayrilabilecegini vurgulamistir.

1954'te Penrose, DS'deki farkli nedenlerin oldugunu bu olgularin yaklasik Ugcte
birinin maternal yagla iligkili olmadigini gézlemledigini ileri stirmustir. Ornegin, DS'lu
bebeklerin genel érneklemine gore, iki etkilenmis ¢ocuga sahip ailelerde ortalama anne
yasinin daha disik oldugunu gézlemlemis ve anlamli bir bakis agisiyla DS'ye sebep
oldugunu dusindiagi, genetik yatkinlk, translokasyonun neden oldudu dengesiz
kromozomlar ve dalgalanan endokrin bozuklugu ile iligkili gesitli nedenler 6ne stirmugtir
(Penrose 1954).

Bu konuda ABD’de bir prevalans c¢alismasi gergeklestiriimistir Canfield ve
arkadaglarinin (2006) yaptid1 bu arastirmada 1999 ile 2002 seneleri arasinda ABD’de de
ki tim canl dogumlar, fetal kayiplar, kendiliginden veya midaheleyle olusmus abortuslar
degerlendirilmigtir. Annenin yasi baz alinarak duzeltiimis DS prevalansi her 10.000 canh

dogumda 13,65 olarak hesaplanmistir. Bu sayisal deger bize 733 canli dogumda 1’i ifade
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eder. Avrupa’da 1990 ile 2009 senelerinde 6,1 milyon canli dogumu igine alan bir
arastirmada ise DS prevalansi 10.000 canli dogumda 22 (yani 455 dogumda 1) olarak
bulunmustur (Loane 2012). Bu g¢alismada DS prevalansinin fazla bulunmasinin
sebebinin yapilan ¢alismada yirminci haftadan sonra DS sebebiyle fetiislin kaybedilmesi
veya dogum 6ncesi DS oldugu kesinlesen hamileliklerin terapdtik abortusla alinmasi gibi
nedenlerin de bu ¢alismaya dahil edilmesi oldugu éne surllmustir. DS’nin insidansinda
artis oldugu ve bu artisin bazi Ulkelerde yaklasik olarak ¢ kata ulastigi belirtiimigtir.
Irving ve arkadaslarinin ingiltere’nin kuzey bolgesinde 1985 ve 2004 seneleri arasinda
yaptiklar bir calismada, yaklasik olarak 700.000 hamilelikten 1188’nin (yani 581’'de 1)
DS’den etkilendigi saptanmistir (Irving 2008). Bu etkilenen hamileliklerden 748’i canli
olarak dogmustur (yani 923 dogumdan 1’i). Antenatal teshis sonucu saptanan 477
hamilelikten 389 hamilelik DS sebebiyle terminasyona ugramis, 51 hamilelikte ise Olu
dogum gerceklesmistir. Bu g¢alismanin etkileyici neticelerinden biri de DS’li hamilelik
sayisinin zamanla yaklasik olarak 2 kat artmasina karsilik canli dogum oraninin
degismemis olmasidir. Ukemizde DS prevalansiyla ilgili genis acida bir calismaya veya

Saglik Bakanhginda bu konuyla ilgili bir bilgiye ulagilamamistir.

2.5.2. Etiyoloji

Karyotiplemenin meydana c¢ikmasi ile birlikte DS'nin etiyolojisi 1959 yilinda
fazladan bir 21. kromozomun varligi olarak tarif edilmistir (Book vd 1959, Ford vd 1959,
Jacobs vd 1959, Lejeune 1959). Ginidmuzde DS'li kisilerin yaklasik % 95'inin gamet
olusumu ya da mayoz olusum esnasinda kromozomlarin normal bir sekilde ayriimamasi

sonucu fazladan bir 21. kromozoma sahip oldugu distntlmektedir.

ilerlemis yaslardaki gebelik DS’ye sebep olan ve DS olma ihtimalini yiikselten bir
faktor olmak ile birlikte DS’ye sebep olan tek faktor degildir (Batu 2011). Yagi kuguk
annelerde DS ihtimali ¢ok daha az oldugu halde, dogum hizinin gok daha fazla olmasi
sebebiyle butlin DS’li gocuklarin annelerinin %50°’den fazlasi otuz bes yas grubunun
altindadir. ABD ve Kanada da otuz bes yas ve Ustundeki hamilelerin yarisi veya daha
¢oguna prenatal teshis amaci ile fetal kromozom analizi yapiimaktadir fakat bu analiz
sonucunda fetuslerin yalnizca % 1’lik kisminda trizomi 21 saptanmistir (Nussbaum
2001).

Yapilan bir arastirmada, annenin yas grubundan bagimsiz bir sekilde babanin
yas grubunun ileri olmasi ile DS’li gocuk dogumu arasinda bir bag oldugu 6ne surdlmus,

55 yas baba icin kritik sinir yas olarak kabul edilmis ve bu yastan sonra olan
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hamileliklerde DS goérilme sikhdinda anlamh bir artis oldugu belirtiimistir (Stene vd
1977). Buna karsin Cross ve arkadaslari (1987) 15 yil suren bir ¢alisma sonucunda DS
g6rilme sikligina babanin yasinin bir etkisinin bulunmadigini belirtmiglerdir (Cross ve
Hook 1987).

2.5.3. Bulgular

2.5.3.1 Fiziksel Bulgular

DS’de min6r kabul edilen anomaliler Smith, Berg ve Pueschel tarafindan
belirtilmistir (Tablo 2.5.3.1) (Smith 1995, Pueschel 1982).

Tablo 2.5.3.1 DS’de min6ér anomalilerin goérilme sikhgi

Anomali Gorlilme Sikhgi
Oblik palpebral fissirler % 82
Ense derisi kalinhgi % 81
Kiguk agiz % 76
Brakisefali % 75
Hiperfleksibilite % 73
Sandal gap % 68
Burun koku basikhigi % 68
Klguk el ve kalin parmaklar % 64
Kisa boyun % 61
Dis anomalileri % 61
Epikantus % 59
Klinodaktili % 58
Brushfield lekeleri % 56
Skrotal dil % 55
Simian gizgisi % 53
Kuguk ve displastik kulak % 50
Dilin disarida olmasi % 47

Bu belirtilere ek olarak DS’ye 6zgu dermatoglifik 6zellikler, 2 meme arasindaki
uzakhgin fazlaligi, kulak yapisi ve uzunlugu (displastik, kisa), iristeki Brushfield lekeleri,

1. ve 2. ayak parmaklari arasinda mesafenin genisligi (sandal gap), ensedeki derinin
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fazlahgi ile birlikte degerlendiriimesi yapildiginda klinik tani %99,9’a varir (Smith 1995,
Pueschel 1982).

2.5.3.2. Sitogenetik Bulgular

21. Kromozomun Duplikasyonu: Nadir olmakla birlikte 21. kromozomun duplikasyonu
sonucunda da DS gordlebilir. Bu tipte 21. kromozom butin genleri tagsimasa bile parga
olarak géruldr. Karyotip, (46, XX, dup(21q)) seklindedir (Petersen vd 1991).

Regiiler Down Sendromu: DS hicrelerinde 47 kromozom bulunur ve fazla olan 21.
kromozomdur. Mayoz bdliinme esnasinda kromozom giftleri birbirlerinden uzaklasarak
birbirlerinden farkli hicrelere dagilirlar. Buna disjunction veya ayrilma denir. Ayrilmama
veya nondisjunction denilen durum gergeklestiginde bolinmeden sonra meydana gelen
hlcrelerden birinde 22 kromozom olusmusken digerinde ise 24 kromozom vardir.
Ayrilmama durumu en fazla 21. kromozomda meydana gelir. iki adet 21. kromozom
barindiran 24 kromozomlu bir Greme hicresi normal sartlarda olmasi gerektigi gibi bir
adet 21. kromozom tasiyan bir Greme hucresiyle birlestikten sonra embriyoda ¢ adet
21. kromozom bulunacaktir. DS vakalarinin %95'inin altinda yatan sebep iste bu
ayrilmama durumudur (47, XX,+21). Nondisjunction yani ayriimama durumu en fazla 21.
kromozomda géruldigu halde 13 ve 18. kromozomlarda, nadir olarak da bunlardan farkli

kromozomlarda gorulebilir (Petersen vd 1991).

Mozaik Mongolizm (46, XX ya da XY / 47, XX ya da XY, + 21): DS’li vakalarin yaklagik
%1’i mozaik tiptedir ancak bunlarin ebeveynleri kromozomal agidan normal bireylerdir.
Bu tip bireyler mitotik kromozomun ayrilamamasi sebebiyle %80’ trizomik zigotlardan
veya %20’si normal zigotlar sonucu olugur. Bu vakalarin belirtileri diger mongollarla

kiyaslandiginda daha iyi seyretmektedir (Bagsaran 2003).

Robertsonyan Translokasyon: Bu vakalarin %4 ile 5’i bu tiptir ve bu tirde biri kromozom
21qile cogunlukla 14 veya 22. kromozomlardan birinin uzun kolu arasinda robertsonyan
translokasyon neticesinde olusmaktadir. Toplam kromozom 46’dir. Diger tirlerden farki
bu tur translokasyonun anne yasi ile baglantisi olmamasidir. Annenin translokasyon
tasiyicisi olmasi goreceli de olsa tekrarlama ihtimalinin artmasina neden olur. Anne bu
tip translokasyonu tagiyorsa eger aile icinde tekrar etme ihtimali %10 dur, babanin
tagimasinda ise bu oran %3-%8 arasindadir. Bu sebeple ebeveynlerin karyotip analizi
onemlidir. Bu tip DS, 30 yasindan daha kuguk annelerin gocuklarinda daha fazla gorular
(Basaran 2003).
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2.6. Down Sendromunda Yagsam Kalitesi

Toplum i¢inde bireyden bireye gbre farklilasan yasam kalitesi, kultirel, sosyal ve
cevresel etkenlerin bir araya gelmesi sonucunda olugsmaktadir. Tibbin gelisimi ve
toplumun tutumlarindaki degisiklikler sebebiyle yasam kalitesinde artis DS’li bireyler icin
iyi olma ile ilgili konularin arastirimasina gereksinim duyulmasina sebep olmustur
(MclIntyne 2004, Bittles 2006). DS’li gen¢ yetigkinlerin perspektifinden yasam kalitesini
tanimlamaya 06zel bir ihtiyag vardir (Neece 2009). Yagsam kalitesi, bireyin zihinsel,
fiziksel, duygusal ve gevresel durumlarinin, her bir devletin énem derecesine gore

orgutlenmesini kapsayan 6znel bir yapidir (Kiefer 2008).

Yasam kalitesini degerlendirmek icin gelistirilen Yasam Kalitesi Olgekleri kisinin
cevresiyle siki bir iliski icinde oldugu dusuncesiyle, kisinin fiziksel, sosyal ve ruhsal iyilik
durumunu siniflandirmaktadir. Yasam Kalitesi Olgekleri ile Yasam Kalitesi terimi
standardize edilmekte ve bilgilerin kiyaslanilabilir olmasi saglanmaktadir (Eiser ve Morse
2001).

Yasam kalitesinin hastaliklar tarafinin etkilenen kismini kapsayan ve ¢ok yonli
bir terim olan “saglikla ilgili yasam kalitesi” ise bir hastalik durumunun ve bu hastalik
sonucu Yyapilan tedavinin olusturdugu etkilerin hasta tarafindan algilanma durumunu
ifade eder (Fidaner vd 1999, Beser 2001). Saglik durumu biyolojik, fizyolojik veya iglevsel
bozukluklari ve belirtileri dikkate alarak bireyin goreceli iyilik ya da hastalik halidir. Genel
anlamda saglikla ilgili yagsam kalitesinin dl¢ulmesi, hastalik ya da tedavi gibi saglikla ilgisi
olan degiskenlerin, genelde veya belirli bir hastalik durumu olanlarda énemli olan yasam
olaylariyla iligkisini yansitmaya calismaktadir (Testa ve Simonson 1996). Buna ragmen
genel anlamda kabul edilen siniflandirmaya bakilarak saglikla ilgili yasam kalitesi, yasam
kalitesi boyutlarinin direkt olarak kiginin saghgi ile ilgili bélimlerini barindirir. Kigiden
kisiye yasam kalitesi ve saglik ilgili yagam kalitesine yoneltilen dnem degisiklik gosterir.
Sagligi iyi olarak kabul edilen bir kisi i¢cin degerler, sosyal iliskiler, inanglar, ekonomik
durum, glvenlik, okul, sosyal statli, hava ve su kalitesi, ¢gevrenin fiziksel kosullar gibi
saglikla ilgili olmayan yasam kalitesi bolumleri dnemli olurken, kronik hastaliga sahip bir
kisi icin fiziksel ve psikolojik saglhigin durumu gibi saglik yagsam kalitesi boélumleri daha
cok dnemlidir (Spilker 1996).

Bu nedenle saglikla ilgili yasam kalitesi olgum araclari genel Olgekler ve Ozel
Olcekler olmak Uzere iki kisma ayrilmaktadir. Genel 6lgekler hem saglikli olarak kabul
edilen kisilerde hem de belirli bir hastaligi olan kisilerde kullanilabilen, kiyaslama

yapilabilen, genis kesime uygulamaya izin veren olgum araglaridir. Ayrica genel
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Olceklerin egitim, sosyal hizmetler ve saglik gibi alanlarda bilgi toplama araci olarak
kullaniimak icin elverigli olduklari, gesitli kultirler arasinda kiyaslama yapmaya olanak
verdikleri bilinmektedir (Eiser 2001). Varni ve arkadaslari tarafindan 1999 yilinda
gelistirilen ve bu galismada kullanilan Cocuklar igin Yagam Kalitesi Olgegi (CIYKO) hem
hasta bireylerde hem de saglikh bireylerde kullanilarak genis kitlelere hitap eder. Ayrica
Dinya Saglik Orgiti’nin tanimladigi sagliklilik halinin ézellikleri olan fiziksel saglik,

duygusal islevsellik, okul islevselligi ve sosyal iglevsellik alanlarini sorgulamaktadir.

Ayrica yasam Kkalitesi degerlendiriimesi yapilirken 6znel ve nesnel alanlarin
varhgini bilmek gerekmektedir (Testa ve Simonson 1996, Schmeck ve Poustka 1997).
Nesnel acidan bakildiginda ayni durumda olan iki kisi 6znel olarak bakildiginda yagsam
kalitelerini farkh algilayabilmektedir. Nesnel degerlendirme kismina bakildiginda ¢ocuk
ve ergenin yapabildigi seyler, cevre ve okul islevselligi, yasam kosullari, sosyal iligkileri
degerlendirilmektedir (Lehman 1988, Mogotsi 2000). Oznel dederlendirme kisminda ise
cocuk ve ergenin duygusal, fiziksel ve sosyal fonksiyonlarina dnem verilmektedir
(Wallender vd 2001). Saglk algilamasi (veya algilanan saglik) bireyin saglik
durumundan etkilenen 6znel degerlendirmedir (Gotsi ve Wilson 2001). Bazi insanlar bir
ya da daha fazla kronik hastalik nedeniyle sikinti gekerken kendilerini saglikh saymakta,
bazilari ise nesnel bir hastalik belirtisi yokken kendilerini hasta algilamaktadirlar. Eiser
ve arkadaslari (1997) nesnel netice ortaya cikardigi i¢in ebeveynlere uygulanan
formlarin daha fazla gegerli oldugunu disinmektedir. Ayrica “gocuk ve ergenin yasam
kalitesini en dogru bicimde anlayabilmek igin en iyi ¢6zliim, hem ebeveynin hem de ¢ocuk
ve ergenin degerlendirmesini gz 6énunde bulundurmaktir” demigstir (Eiser 1997). Bu
calismada kullanilan CIYKO de hem ebeveyn hem de cocuk ve ergen formu

bulunmaktadir.

Zihinsel engellilik deneyimi olan kKigiler, gunlik yasam aktivitelerinde ve aragsal
etkinliklerinde sinirlamalar getirirler (Van Naarden Braun 2009). Okuldan okula gecis
zamani, DS’li geng yetigkinlerin istihdam, bos zaman ve kisilerarasi iligkiler gibi blyuk
yasam alanlarindaki deneyimlerini vurgulamaktadir (Foley vd 2012). islevsellik ve
engellilik ile baglamsal faktorler arasindaki etkilesimlerin karmasikhgi ve dinamizmi,
bireyin refahi igin kendi bakis agisini anlama 6nemine isaret etmektedir (McDougall
2010).
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2.7. Down Sendromunda Aktivite — Katilim

Cevresel ve kisisel faktdrler kisilerin vicut fonksiyonlarini / yapilarini, aktivite ve
katilimlarini etkiler. Cevresel Etmenler; Kigilerin yasadigi ve hayatlarini kurdugu fiziksel,
psikolojik ve sosyal ¢evreyi olusturur. 7 yasinda, okuluna yurtyerek gitmek zorunda olan
ya da okulunda asansor bulunmamasi sebebiyle 4. kattaki sinifina merdivenlerden
¢ikmak zorunda kalan dogustan kalp hastasi DS’li bir cocugun okul yolunun uzun ve
yokus olmasi sebebiyle zorlanmasi veya ders aralarinda 1.kattaki kantine inip ¢ikmaya
calismasi cevresel etmenlerin etkisine 6rnektir. Kigsisel etmenler; cinsiyet, irk, yas,

meslek, diger saglik durumlari, yasam bicimi gibi etmenlerdir.

DS’li geng yetiskin icin de refahi etkileyebilecek birgok gcevresel ve kisisel faktor
vardir (Foley vd 2012). Negatif toplum tutumlari gibi cevresel faktorler, DS’li geng
yetiskinlerin topluma kabullni ve katihmini etkiler (Carr 2008). Bu davranissal engeller
istihdam olanaklari, toplum yasami sonug¢ olarak sosyal etkilesim Uzerinde etkilidir
(Docherty ve Reid 2009). DS’li gen¢ vyetiskinler genellikle, toplum katilimlarinda
ebeveynlerin tutumlari ve guvenlik endiseleriyle kisithdir; bu da karar alma ve
bagimsizliga gecisi sinirlayabilir (Docherty ve Reid 2009). Ayrica ebeveynlerin sosyal
toplantilari diuzenleme zamani, ebeveyn zihinsel saglik durumu ve topluluk desteklerine
erisimleri de dahil olmak Uzere tim baglamsal faktérler DS’li geng vyetigkinlerin
arkadasliklarini etkilemektedir (Oates vd 2011). Arkadasliklar geng¢ yetiskinler igin
topluluga entegrasyon ve izolasyon arasindaki farki yaratabilir ve bu nedenle refahi
etkileyebilir (Lippold ve Burns 2009). Bununla birlikte, DS’li geng¢ insanlar igin
arkadasliklarini surdurebilme ve sosyal etkilesimi gelistirme firsatlarinin genellikle sinirli
oldugu gosteriimektedir (Oates vd 2011). Arkadasliklarin bakimi 6zellikle geng yetigkinler
okuldan okula gectiklerinde gunlik sosyal etkilesim firsatlari azaldikga daha ¢ok zor
olmaktadir (Oates vd 2011). Etkin okul gegis programlarinin énemi, zihinsel engelli geng
yetigkinleri yetiskinlige hazirlamak ve desteklemek igin giderek daha fazla taninmaktadir
(Laragy 2004)

Ayrica fiziksel aktiviteye katihm, Down sendromlu gocuklar da dahil olmak Uzere
tim cocuklar icin faydahdir. Saglanan faydalar arasinda gelismis saglk, kronik
hastaliklarin énlenmesi (Rimmer vd 2004), artan benlik saygisi ve sosyal etkilesimin
desteklenmesi yer almaktadir (Jobling 2001). Etkinlik ve sosyal katihm, bir ¢cocugun
gelisimi icin dzellikle dnemlidir ¢linkl yasam kalitesi ve gelecekteki yasam sonuclari
Uzerinde olumlu bir etkiye sahip olabilir (King vd 2003). Bu ¢alismada da kullanilan
Cocuk ve Ergen Katiim Olgegi (CEKO), cocuklarin katihim, toplumsal katiim, okul
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katilimi, 6geler ve ev/toplumsal yasam aktiviteleri olmak lGizere 5 6gede ve 20 alt baslk

altinda 6lgmektedir.

DS’li geng yetigkinler ve arastirmalarda vekil olarak c¢alisan ebeveynlerin ve
bakicilarin ortak uygulamalari bagdlamsal faktérlerin etkisi Gzerine geng erigkinlerin
refahlariyla ilgili géruslerini aciklamaya ydnelik arastirma ihtiyacini dogurmustur. Bu
ihtiyacin ele alinmasinda, bu calismanin amaci, DS’li adoélesanlarin kendi bakis
acisindan yasam Kkalitesini, topluma ve sosyal hayata katiimanin anlamini ve
ebeveynlerinin goézindeki yagsamlarinin farkliliklarini 6grenmek ve saglikli yasitlariyla
aralarindaki farklari aragtirmak, tanimlamak, kolaylastiricilari ve iyilik halindeki engelleri

ortaya ¢ikarmaya yardimci olmaktir.

2.8. Hipotez

H1: Down Sendromlu ¢ocuklar ile normal gelisimli gocuklarin aktivite katilm ve yasam

kaliteleri arasinda fark vardir.
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Calismanin Yapildig: Yer

Bu c¢alisma; Denizli ili Yagmur Cocuklari Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezi’'nde, kurumdan alinan izinle yapildi.

Bu calismanin yapilmasinda etik agidan sakinca olmadigina, Pamukkale
Universitesi Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu tarafindan 10.01.2018
tarihinde 60116787-020/2481 sayi ile karar verilmistir.

3.2. Galigmanin Suresi

Calismamiz Subat 2018 — Aralik 2018 tarihleri arasinda yapilmistir.

3.3. Olgular

Ozel Denizli Yagmur Cocuklari Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi tarafindan
takip ve tedavisi yurUtilen, bir zihinsel engelliler orta 6gretim kurumunda égrenim géren,
13-18 yas araliginda, kooperasyon kurulabilen, isitme ve/veya gérme engeli olmayan,
herhangi bir yirime yardimcisi kullanmadan bagimsiz yuruyebilen Down Sendromlu
addlesanlar galisma grubuna, herhangi bir hastalik tanisi almayan saglhkh 13-18 yas

arasindaki addlesanlar ise kontrol grubuna alinarak ¢alismaya dahil edilmigstir.

Olgularin kisisel ve hastalikla iligkili bilgileri sosyodemografik veri formuna
kaydedilmistir. Olgularin aktivite ve katilimlarini degerlendirmek igin CEKO; yagam
kalitelerini degerlendirmek igin CIYKO 13-18 yas (ebeveyn formu ve ergen
degerlendirme formu); kaba motor becerilerini degerlendirmek icin ise Kaba Motor
Fonksiyon Olgiti-88 (KMFO) kullaniimigtir. Degerlendirmeler hastalarla yiiz yiize

gorigulerek yapilmig ve arastirmaya dahil edilme gonullilik esasina dayandiriimigtir.
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3.4. Olgulara Uygulanan Anket ve Olgekler

3.4.1. Sosyodemografik Veri Formu

Olgularin cinsiyet, yas, klinik tip, ekstremite tutulumu gibi bilgileri hazirlanan

sosyodemografik veri formuna kaydedilmistir.

3.4.2. Kaba Motor Fonksiyon Olgiitii-88

Fonksiyonel beceri diizeyini belirlemek igin kullanilmistir. KMFO 5 alt boyutu
olan, cocugu yatma, yuvarlanma (Boyut A), oturma (Boyut B), diz tsti gévde kontrolu
(Boyut C), ayakta durma (Boyut D) ve ylrime ve merdiven ¢ikma aktiviteleri (Boyut E)
yonunden de@erlendiren ve aktiviteleri gerceklestirme oranini dlgen bir dlgektir. Buna
gore, her bir boyutta hastanin aldigi puanin, o boyutta alinabilecek maksimum puana
bolimunun 100 ile garpimi o boyut icin elde edilen yluzde skoru gosterir. Boyutlardan
elde edilen skorlarin toplaminin 5'e bélimi (Boyut A-E) ile toplam KMFO skoru elde
edilir. Elde edilen skor yikseldikge DS’li hastanin kaba motor becerileri gerceklestirme
dizeyi de yukselir. Tlrkce gecerlilik ve guvenilirligi bulunmamasina ragmen Tirkiye'de
klinik arastirmalarda ve tez c¢alismalarinda yillardir degerlendirme skalasi olarak
kullaniimaktadir (Seyhan ve Kerem Gunel 2015) (Ek-2).

3.4.3. Gocuk ve Ergen Katihm Olgegi

CEKO (The Child and Adolescent Scale of Parcipation-CASP), cocuklarin
yasitlarina kiyasla evde, okulda ve toplum iginde aktivitelere ne dlgide katildiklarini,
ebeveynlerin raporuna gore olger. Olgek, edinsel beyin hasari veya baska nedenlerle

0zUr mevcut olan 5 yas Ustlindeki gocuklar i¢in uygundur.

Olgek; 1- Evde Katilim (6 madde), 2- Toplumda Katiim (4 madde), 3- Okulda
Katilim (5 madde) ve 4- Toplumsal Yasam Aktiviteleri (5 madde) olmak Uzere 20 madde
ve 4 alt bolumden olusmaktadir. Bu 20 madde 4 puanlik bir skala ile puanlanir: “Yagindan

Beklenen (Tam Katihim, 4 puan)”, “Biraz Kisitlanmig (3 puan)”, “Cok Kisitlanmis (2 puan)”
ve “imkansiz (1 puan)’. Maddede gocudun yagindan beklenemeyecek bir aktivite
mevcutsa “Uygulanamaz (puanlamaya dahil edilmez)” secenegi isaretlenebilir (6rnegin;

bir iste calismak).
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Toplam skor, tim maddelerden alinan puanlarin toplaminin 100’lik sisteme
doénustirtilmesiyle elde edilir. Alinan puan, dnce toplam madde sayisi olan 80’e bolunur
ve ardindan 100 ile garpilarak 100 Gzerinden bir toplam puan elde edilmis olur. Alt
kategorilerin toplam skorlari daha spesifik sonuglar icin kullanilabilir. Burada da skorlar,
ayni yontemle 100’lUk sisteme donugturalar. Sonugta yine 100 Uzerinden bir puan elde
edilmis olur (McDougall vd 2013). Turkge gecerlilik ve guvenilirligi bulunmamasina
ragmen Turkiye'de klinik arastirmalarda ve tez ¢alismalarinda yillardir degerlendirme
skalasi olarak kullaniimaktadir (Akyurek vd 2018) (Ek-5).

3.4.4. Gocuklar igin Yasam Kalitesi Olgegi

Varni ve arkadaslari (1999) tarafindan gelistirilen élgek, 2-18 yas grubunda genel
saglikla iliskili yasam kalitesini 6lcmeyi amaclamaktadir. Olgegin 2-4, 5-7, 8-12 ve 13-18
yas grubu igin, yas grubu 6zelliklerine gére diizenlenmis doért ayri formu bulunmaktadir.
2-4 yas grubu disindaki gruplar icin hem anne-baba, hem de ¢ocuk formlari olan élgegin,
2-4 yas grubu icin yalniz anne-baba formu vardir. Olgek fiziksel, duygusal, sosyal ve okul
ile ilgili islevselligin sorgulandigi dort alt bolumden olusmaktadir. Fiziksel islevsellik
bolimunde sekiz, duygusal islevsellik boliminde bes, sosyal islevsellik bolimunde bes
ve okul ile ilgili sorunlar boliumunde 2-4 yas grubunda U¢ madde, diger yas gruplarinda
bes madde yer almaktadir. Olgek genelinde bes segenekli Likert tipi yanit dlgegi
kullanilirken (0=higbir zaman, 1=nadiren, 2=bazen, 3=siklikla, 4=her zaman), 5-7 yas
grubu ¢ocuk formunda anlamayi kolaylastirmak igin t¢ segenekli Likert tipi yanit élgegi
kullanilmistir (O=hi¢cbir zaman, 2=bazen, 4=her zaman). Maddelerden alinan puanlar
dogrusal olarak 0- 100 puan arasinda bir degere gevrilir (0=100, 1=75, 2=50, 3=25, 4=0).
Fiziksel iglevsellik bolimindeki sekiz maddenin puanlari, dogrusal olarak ceuvrilip
toplanarak madde sayisi olan sekize bdllinir ve fiziksel saglik toplam puani elde edilir.
Psikososyal sadlik toplam puani duygusal iglevsellik bélimindeki bes, sosyal islevsellik
bélimindeki bes, okul ile ilgili sorunlar bolimindeki bes maddenin puanlarinin, dogrusal
olarak cevrildikten sonra toplanarak toplam madde sayisi olan 15'e bdlinmesi
sonucunda, dlgek toplam puani ise tim dlgek madde puanlarinin, dogrusal olarak gevrilip
toplanarak toplam madde sayisi olan 23’e bélunmesi ile bulunur. Bos birakilan maddeler
Olgegin madde sayisinin %50’sinden azsa, bos madde dikkate alinmaz ve toplam
yanitlanan madde sayisina bolinerek 6lgek puani hesaplanir. Olgek genelinde %50’den
cok madde yanitlanmamigsa, 6lgcek degerlendirmeye alinmaz (Cakin 2007).

Turkce gecerlilik ve guvenilirligi Memik ve arkadaslari (2003) tarafindan
yapiimigtir. Calismanin sonucunda CiYKO’nin 13-18 yaslarindaki Tirk ergenlerin

yasam kalitelerini degerlendirmede gecerli ve guvenilir oldugu kanisina variimistir.
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3.5. Istatistiksel Analiz

Yapilan gig¢ analizi sonucunda g¢alismaya en az 14 kisi alindiginda (her grup icin
en az 7 kisi) %95 guvenle %90 glce ulasilabilecedi hesaplanmistir. Ancak istatistiklerin
daha verimli olabilmesi i¢in en az 30 kisi (her grup icin en az 15 kisi) alinmasi
planlanmistir. Veriler SPSS paket programiyla analiz edilmistir. Sudrekli degiskenler
ortalama + standart sapma ve kategorik degiskenler sayl ve ylzde olarak verilmistir.
Parametrik test varsayimlari saglanmadigi icin bagmmsiz grup farkliliklarinin

karsilastirimasinda Mann Whitney u testi kullaniimigtir.
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4. BULGULAR

Bulgular Demografik Veriler, Kaba Motor Fonksiyonlarin Kargilastiriimasi, Yasam
Kalitesinin Karsilastiriimasi, Aktivite ve Katilimin Karsilastiriimasi olmak Uzere 4 ana

grupta toplanmigtir.

4.1. Demografik Veriler
CGalismaya 15’i calisma, 15’i kontrol grubuna olmak tzere toplam 30 addlesan

birey dahil edilmistir. Olgularin cinsiyet dagihmi Sekil 4.1.1°de, boy-kilo ortalamalari ise

Sekil 4.1.2’de gosterilmigtir.

Cinsiyet Dagilimi

8 8
8
7 7
7
6
Calisma Grubu Kontrol Grubu
B Erkek ™ Kiz

Sekil 4.1.1 Olgularin cinsiyet dagilimi
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Boy-Kilo Ortalamalan

200

170,5%£7,7
157,47%9,5
150
100
65,8%£13,2 50.4+7.8
50
0
Boy (cm) Kilo (kg)
m Calisma Grubu Kontrol Grubu

Sekil 4.1.2 Olgularin boy-kilo ortalamalari

Olgularin yaslarina dair bilgiler ve calisma ve kontrol gruplari arasi yas
karsilastirmasi Tablo 4.1.1°de verilmistir.

Tablo 4.1.1 Olgularin yaslarina ait bilgiler ve gruplar arasi yas karsilastirmasi

Yas (yil) X*SD Minimum Maksimum z p
alhisma
Galls 17,13+ 1,18 13 18
Grubu
-1,823 0,148
Kontrol
17,27 £ 0,96 13 18
Grubu
X: Aritmetik OrtalamaSD: Standart Sapma z: Test istatistigi p: Anlamhlik Degeri

Mann-Whitney U Testi

Tablo 4.1.1’e goére gruplarin yaslari benzerdir. Bu durum, yas faktorinin

istatistiklere etki etmemesi bakimindan onemlidir.

4.2. Kaba Motor Fonksiyonlarin Karsilastiriimasi

Olgularin kaba motor fonksiyonlarinin galisma grubundaki DS’li addlesanlar ve
kontrol grubundaki saglikli addlesanlar arasinda kargilastiriimasi Tablo 4.2.1'de

verilmigtir. Calismanin dahil edilme kriterlerinde herhangi bir ylUrime yardimcisi
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kullanmadan bagimsiz yiriyebilme kriteri bulundugu icin KMFO’niin yatma, yuvarlanma
(Boyut A), oturma (Boyut B) ve diz Ustl gbvde kontroli (Boyut C) boyutlarindan tim
olgular tam puan almistir. Bu nedenle bu boyutlarla ilgili bir istatistiksel analiz

yapilmamigtir.

Tablo 4.2.1 Olgularin kaba motor fonksiyonlarinin gruplar arasi karsilastirmasi

KMFO X+SD Minimum  Maksimum z p
alisma
Galis 96,2 + 4,67 86 100
Grubu
Ayakta Durma -3,198 0,001*
Kontrol
100+ 0 100 100
Grubu
alisma
Gals 88,6 + 7,56 77 100
Yiirime-Kogma Grubu
-4,218 0,000~
Ziplama Kontrol
100+ 0 100 100
Grubu
alisma
Gals 96,93 + 2,28 93 100
Grubu
Toplam -4,480  0,000*
Kontrol
100+ 0 100 100
Grubu

KMFO: Kaba Motor Fonksiyon Olgimii-88 X: Aritmetik Ortalama SD: Standart Sapma
z: Test istatistigi p: Anlamhlik Degeri Mann-Whitney U Testi

Tablo 4.2.1’e gore olgularin kaba motor fonksiyonlari karsilastirildiginda ayakta
durma saglikl addlesanlarda DS’li addlesanlara gére daha iyi bulunmustur ve bu durum
istatistiksel olarak da anlamhdir (p<0,05). Olgularin yirime ve merdiven ¢ikma
aktivitelerine bakildiginda saglikli addlesanlarin DS’li addlesanlara goére iyi durumda
oldugu goérulmastiar ve bu durum istatistiksel olarak da anlamhidir (p<0.05). Olgularin
toplamdaki kaba motor fonksiyonlarina bakildiginda kontrol grubundaki saglikh
addlesanlarin ¢alisma grubundaki DS’li addlesanlara gbre daha iyi durumda oldugu

gOrulmustur ve bu durum istatistiksel olarak anlamlidir (p<0,05).



24

4.3. Yasam Kalitesinin Karsilastiriimasi

4.3.1. Adolesanlara Gore

Olgularin kendi goruslerine gére yasam Kkalitelerinin karsilastiriimasi Tablo

4.3.1.1°de verilmigtir.

Tablo 4.3.1.1 Olgularin kendi gorlUslerine gére yasam Kkalitelerinin gruplar arasi
karsilastirmasi

CiYKO X+SD Minimum Maksimum z p
alisma
Galis 70,67+17,31 44 100
Fiziksel Grubu
-0,333 0,739
Parametre Kontrol
72,71+11,74 59 97
Grubu
alisma
Galis 67,73+13,48 40 88
Psikososyal Grugs
-2,701  0,007*
Parametre Kontrol
77,4+9,56 60 93
Grubu
alisma
Galis 68,33+13,76 43 90
Grubu
Toplam -1,599 0,110
Kontrol
75,73+10,11 62 95
Grubu

GiYKO: Cocuklar igin Yagam Kalitesi Olgegi X: Aritmetik Ortalama SD: Standart Sapma
z: Test Istatistigi p: Anlamhlik Degeri Mann-Whitney U Testi

Tablo 4.3.1.1’e goére olgularin kendi goérusleri baz alinarak yasam kaliteleri
degerlendirildiginde kontrol grubundaki saglikli adélesanlarin ¢alisma grubundaki DS’li
addlesanlara gore fiziksel olarak daha iyi oldugu gérismustir fakat bu durum istatistiksel
olarak anlamli degildir (p>0,05). Psikososyal acidan bakildiginda ¢alisma grubundaki
saglikh addlesanlarin kontrol grubundaki DS’li addlesanlara gore daha iyi oldugu
gorulmustir ve bu durum istatistiksel olarak anlamlidir (p<0,05). Olgularin toplam
parametrede yasam Kkalitelerine bakildiginda ise saglikh addlesanlarin DS’li
addlesanlara gére daha iyi durumda oldugu goérilmustir, fakat bu durum istatistiksel

olarak anlamli degildir (p>0,05).
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4.3.2. Ebeveynlere Gore

Olgularin ebeveynlerinin goriglerine gére yasam kalitelerinin kargilastiriimasi
Tablo 4.3.2.1’de verilmigtir.

Tablo 4.3.2.1 Olgularin ebeveynlerine gére yasam kalitelerinin gruplar arasi
karsilastirmasi

GiYKO X£SD Minimum Maksimum z p
alisma
Galis 53,93+12,17 31 100
Fiziksel Grubu
-3,368 0,001*
Parametre Kontrol
88+12,81 50 100
Grubu
alisma
Galis 63,27+10,16 42 82
Psikososyal Grig
-3,518 0,000*
Parametre Kontrol
80,33+12,74 40 100
Grubu
alisma
Galis 60,07+10,82 41 81
Grubu
Toplam -3,842 0,000*
Kontrol
82,93+11,6 43 100
Grubu

CiYKO: Cocuklar igin Yagsam Kalitesi Olgegi X: Aritmetik Ortalama SD: Standart Sapma
z: Test Istatistigi p: Anlamhlik Degeri Mann-Whitney U Testi

Ebeveynlerinin goruslerine godre olgularin fiziksel agidan yasam kaliteleri
karsilastiriidiginda saglikh adélesanlarin DS’li adélesanlara gore iyi durumda oldugu
gOrulmustir ve bu durum istatistiksel olarak da anlamlidir (p<0,05). Ebeveynlerinin
goruslerine gore olgularin psikososyal olarak yasam kalitelerine bakildiginda saglkli
adolesanlarin DS’li addlesanlara gére daha iyi durumda oldugu gérulmustir ve bu durum
istatistiksel olarak anlamhidir (p<0,05). Ebeveyn gorugslerine gore olgularin toplamdaki
yasam kalitelerine bakildiginda saglikh addlesanlarin DS’li addlesanlara gore iyi

durumda oldugu gérulmastir ve bu durum istatistiksel olarak anlamhdir (p<0,05).
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4.3.3. DS’li Adolesanlar ile Ebeveynlerinin Goruslerinin Karsilagtirmasi

DS’li addlesanlarin kendi gorUgslerine ve ebeveynlerinin goértslerine gbére yasam

kalitelerinin karsilastirmasi Tablo 4.3.3.1°de verilmistir.

Tablo 4.3.3.1 DS’li addlesanlarin kendi géruslerine ve ebeveynlerinin goruslerine gére
yasam kalitelerinin karsilastirmasi

CiYKO X+SD Minimum Maksimum z p
DS’li
. 70,67+17,31 44 100
Fiziksel adolesan
-2,305 0,021*
Parametre
Ebeveyn 53,93+12,17 31 100
DS’li
Iy 67,73+13,48 40 88
Psikososyal addlesgn
-1,166 0,047*
Parametre
Ebeveyn 63,27+10,16 42 82
DS’li
. 68,33+£13,76 43 90
adolesan
Toplam -1,413 0,046*
Ebeveyn 60,07+10,82 41 81

GiYKO: Cocuklar igin Yagsam Kalitesi Olgegi X: Aritmetik Ortalama SD: Standart Sapma
z: Test Istatistigi p: Anlamhlik Degeri Mann-Whitney U Testi

Ebeynlerinin gorisitne kiyasla DS’li addlesanlar, yasam kalitelerinin hem fiziksel

hem de psikososyal agidan daha iyi oldugunu distnmektedirler (p<0,05).

4.4, Aktivite ve Katilimin Karsilagtiriimasi

Olgularin kendi gérlgslerine goére aktivite ve katihm duzeyleri Tablo 4.4.1'de

verilmigtir.
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Tablo 4.4.1 Olgularin aktivite ve katilim dizeylerinin gruplar arasi kargilastirmasi

CEKO X*SD Minimum  Maksimum z p
alisma
Gals 86,37 £+ 13,75 50 100
Grubu
Evde Katilim -1,068 0,290
Kontrol
92,2 +6,62 83 100
Grubu
alisma
Gals 65+ 15,25 44 100
Grubu
Toplumda Katilim -1,944  0,049*
Kontrol
76,68 + 16,56 50 100
Grubu
Calisma
87 +12,05 55 100
Grubu
Okulda Katilim -0,567 0,037~
Kontrol
84,35 + 13,33 60 100
Grubu
alisma
Gals 56 +17,75 25 85
Toplumsal Yagam Grubu
o ) -3,097 0,002*
Aktiviteleri Kontrol
77,35+ 11,45 50 100
Grubu
alisma
Gals 73,59 + 11,42 48 91
Grubu
Toplam -0,790 0,430
Kontrol
82,64 + 7,31 69 100
Grubu

GEKO: Cocuk ve Ergen Katilim Olgegi  X: Aritmetik Ortalama  SD: Standart Sapma
z: Test istatistigi p: Anlamhlik Degeri Mann-Whitney U Testi

Tablo 4.4.1°e gore olgularin evde aktivite katilimlarinin kontrol grubundaki saglikh
addlesanlarin galisma grubundaki DS’li addlesanlara gore daha iyi durumda oldugu
gOrulmustur, fakat bu durum istatistiksel olarak anlamli degildir (p>0,05). Olgularin
toplumda aktivite katilim duzeylerine bakildiginda saglkli adoélesanlarin DS’li
addlesanlara gore daha iyi durumda oldugu goérulmustur ve bu durum istatistiksel olarak
anlamhdir (p<0,05). Olgularin okulda aktivite katihm duzeylerine bakildiginda DS’li
addlesanlarin saglikh addlesanlara gére daha iyi durumda oldugu goérulmastir ve bu
durum istatistiksel olarak anlamhdir (p<0,05). Olgularin toplumsal yasam aktivitelerinde
aktivite katilimlarina bakildiginda saglikli adélesanlarin DS’li addlesanlara gére daha iyi
durumda oldugu gérulmastir ve bu durum istatistiksel olarak anlamhdir (p<0,05).
Olgularin genel olarak aktivite katilim duzeylerine bakildiginda saglikli addlesanlarin
DS’li adélesanlara goére iyi durumda oldugu goérilmuUstir, fakat bu durum istatistiksel

olarak anlaml degildir (p>0,05).
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5.TARTISMA

Bu calisma 13-18 yas arasindaki DS’li ve saglikli adélesanlarin kendi bakis
acllariyla yasamlarindaki aktivite, katihm duzeylerinin ve yasam Kkalitelerinin
degerlendirilmesi, aralarindaki farklarin bulunarak bu alana yogunlasilmasi ve ebeveyn
gériglerine gore addlesan goruslerini karsilastirarak bilgi olusturulmasi, konuyla ilgili
literatire katki saglanmasi, uygun davranigsal yaklagimlarinin gelistiriimesine katkida

bulunulmasi ve konuyla ilgili bilgi bankasi olusturulmasi amaciyla yapilmistir.

DS insanda 21. kromozomun bir pargasinin veya tamaminin mozaisizmi,
triploidisi veya translokasyonu neticesinde gelisen ve takribi olarak her 700 canli
dogumda bir gorilen bir hastaliktir. Adélesan dénemi ise hizli anatomik, fizyolojik ve
psikolojik degisikliklerin oldugu, ¢ocuklukla yetiskinlik arasinda yer alan kendine 6zgu
dzellikleri ve sorunlari olan bir gecis ¢agidir (Ustiin vd 1990). DS’li geng yetiskinlerin
perspektifinden yasam kalitesini tanimlamaya 6zel bir ihtiyag vardir (Neece vd 2009).
Ayrica, DS'li bireyler, aktivite ve katim kisitlamalarina yol agabilecek bir dizi yasa bagl
durum da dahil olmak Uzere birgok zorlukla kargilasmaktadir (Barnhart ve Connolly
2007).

Bu calismanin sonuglarina goére, yasam kalitesine genel bakista hem ergenlerin
kendilerine gére hem de ebeveynlerine gére DS’li addlesanlar, saglikli yasitlarina gére
daha geridedir. Ancak beklenenin aksine, DS’li addlesanlarin yasam kaliteleri ile saglikh
yasitlarinin yasam kaliteleri arasindaki fark buyuk olmayip degerler birbirine yakindir.
Buradan hareketle yasam Kkalitesinin populasyonlarin hatta bireylerin kendi icinde
degerlendirilmesi gerektigi; bireyin kendi yasam kalitesi algisinin, kendi aktiviteleri ve
yasamdan beklentileri ile alakall oldugu sonucuna varilabilmektedir. DS’li addlesanlarin
yasam kalitelerinin saglikli yasitlariyla benzer diizeyde ¢ikmasi da bu sonugla iligkilidir.
Benzer sekilde DS’li addlesanlar, aktivitelere katiima genel bakigta da saglkli

yasitlarindan az bir farkla geridedirler.
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DS’nin konjenital kalp hastaligi (Roizen ve Patterson 2003), dislk kas kuvveti ve
kardiyovaskuler endurans (Horvat vd 1997), gelisim geriligi (Carr vd 1970) ve disuk
kosma performansi (Pitetti ve Fernhall 2004) gibi ¢esitli muskuloskeletal, kardiyovaskuler
ve biyolojik 6zellikler bu gocuklarin katilabilecegi aktivite sayisini etkileyebilir ve normal
gelisimli ¢ocuklarla aradaki farki agiklayabilir. Guncel literatirde normal geligimli
cocuklarla karsilastirildiginda, mental problemleri olan DS'li gocuklarin, biligssel, sosyal
ve davranigsal beceri eksikliginden dolay: fiziksel aktivitelere katilimlarinin azaldigini

gosteren galismalar bulunmaktadir (Jones vd 2003, Menear vd 2007).

DS'li gocuklarin saglikla iligkili yasam kalitelerinin, normal gelisimli ¢cocuklarla
karsilastiriidiginda kaba motor beceriler, otonomi, sosyal ve biligssel fonksiyon
alanlarinda daha dustk oldugu bulunmustur (van Gameren-Oosterom vd 2011). Bu
alanlar, DS'li cocuklarin glinliik yasamlarindaki ana konulardir. Dikkat ¢ekici bir sekilde,
fiziksel sikayetler alaninda DS'li cocuklarla saglikh cocuklar arasinda anlamli bir farkllik
bulunamamistir (van Gameren-Oosterom vd 2011). Bizim ¢alismamizin sonuglari da bu
sonuclarla paralel olup DS’li addlesanlara gére saglikli yasitlariyla fiziksel yasam
kaliteleri arasinda farklilik yokken psikososyal alanda ise farklhlik mevcuttur. Ancak DS’li
adolesanlarin ebeynleri cocuklarinin hem fiziksel hem de psikososyal alanda saglikh

yasitlarindan geride oldugunu disunmektedir.

DS’li adodlesanlar kendilerini fiziksel yasam kalitesi bakimindan saglikli
yasitlariyla benzer durumda gérmekteyken psikososyal yasam kalitesi bakimindan ise
daha koéti durumda gérmektedirler. Her iki gruptaki adoélesanlarin ebeveynlerinin
gériglerine bakildiginda ise DS’li addlesanlarin ebeveynleri, ¢ocuklarinin hem fiziksel
hem de psikososyal yasam kalitesi bakimindan saglikl yasitlarinin ¢ok gerisinde
oldugunu disinmektedir. Bu konuda DS’li adélesanlar ile ebeynlerinin farkli gériste
olduklari goérulmektedir. Kaba motor fonksiyonlar bakimindan ise DS’li addlesanlarin
saghkh yasitlarindan anlaml élgide daha geride olmalarina kargin kendilerini fiziksel
yasam kalitesi bakimindan yeterli hissetmeleri ve psikososyal sosyal acidan kendilerini
yasitlarinin gerisinde godrmeleri, ebeveynlerinin bakis acisiyla birlestirildiginde, DS’li
adolesanlarin yasam kalitesi bakimindan yasadiklar sorunlarin kaynaklarindan birinin
de ailelerinin muhtemel korumaci tutumu ve dolayisiyla kendilerine olan 6zguvenlerini
kaybetmelerinden kaynaklanildig1 distnilmektedir. Zira DS’li ad6lesanlar fiziksel agidan

kendilerini saglikl yagitlarindan dahi daha yeterli durumda gérmektedirler.

DS'li gocuklarin aktivite katilimlarinda sosyal, gevresel ve ailesel faktorler etkili
olabilmektedir (Sharav ve Bowman 1992). Normal gelisimli gocuklarda fiziksel aktiviteyi

etkileyen faktorler arasinda aktivite tercihi, hedef oryantasyonu, fiziksel yetkinlik, fiziksel
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aktiviteye daha 6nceki katiim durumu ve ebeveyn destegdi bulunmaktadir (Sallis vd
2000). Bu faktorler, DS'li gocuklarin fiziksel aktivitelere katilma yetenekleri ve imkanlari
agisindan dezavantaj yaratabilmektedir. Gulncel literatirde engelli ¢ocuklarin
ebeveynlerinin, ¢cocugun aktivitelere katilimini tesvik etmesi ve rol model olmasinin
cocugun aktivitelere katilimini artirdigini goésteren galismalar bulunmaktadir (Biddle ve
Goudas vd 1996, Menear vd 2007, Mahy vd 2010). Ayrica ebeveynlerin agiri
korumaciliginin DS’li gocugun aktivitelere katihmini kisitladigi da gosterilmigtir (Barr ve
Shields 2011). Bizim calismamizdaki DS’li adodlesanlar ile ebeynlerinin gorusleri

arasindaki farkhliklar da bu sonucu desteklemektedir.

Cocuklarin sosyal yasam skorlarina iliskin ¢ok degiskenli analizler, hem gocuk
hem de aile faktorlerinin énemli oldugunu gdstermistir. Ebeveynlerinin egitim dizeyi
yuksek olan ¢ocuklarin aktivitelere katiliminin daha yiksek olmasi ve ailede rekreasyon
faaliyetinin tesvik edilmesi ile iliskisi, ebeveynlerin degerlerinin ve aktivitelerinin
gocuklarin sosyal yasamlari Uzerindeki etkisinin kanitidir. Bu denklemde c¢ocuklarin
gelisimi ile ilgili faktorlerin eksikligi de, c¢ocuklarin aktivitelere katihim duzeylerini
belirlemede ebeveyn etkilerinin 6neminin bluytkliglne isaret etmektedir (Sloper vd
1990).

Evde ve toplumda katilim dizeylerine bakildiginda DS’li addlesanlarin saglkli
yasitlarina gére katilimlarinin daha az oldugu gortlmektedir. Olgularin okuldaki katihm
dizeylerinde ise bu duruma ters olarak DS’li addlesanlarin daha iyi durumda oldugu
anlasiimaktadir. Buradan hareketle, DS’li addlesanlarin kendilerine uygun olarak
tasarlanan ve mental olarak kendileri ile ayni durumda bulunan yasitlarinin yaninda daha

aktif oldugu ve aktivitelere katihmlarinin daha yuksek oldugu anlasiimaktadir.

DS’li gocuklar, oyun arkadaslari edinmekte glglik cekmektedir (Sloper vd 1990).
Okul cagindaki ¢cocuklarin sosyal etkilesimleri, genellikle ayni okuldaki gocuklarla ve hem
okul icinde hem de okul diginda olmaktadir (Newson vd 1976). Ancak DS’li cocuklarin
sadece %17’sinin okul diginda arkadaslariyla vakit gecirdigi, bu oranin kendilerine 6zgu
okullara (6rnegin; zihinsel engelliler okulu) devam eden c¢ocuklarda daha da disuk
oldugu gosterilmigtir (Sloper vd 1988). Dolayisiyla, kendileriyle benzer durumda olan
cocuklarla ayni okula giden DS’li gocuklar, okul igindeki aktivitelerde daha fazla katilimci

olabilirken sosyal hayatta daha az katilim gosterebilmektedir.

DS’li addlesanlar sinemaya gitmek, tatile c¢cikmak, spor oyunlari oynamak,
parklara/restoranlara gitmek gibi toplumsal katim alanina giren aktivitelere saglikli

yasitlarina gére daha az katim gdstermektedirler. Bu durum, kiguk yaslardan itibaren
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topluma katilim konusunda sorunlar yasayan DS’li olgularda, ilerleyen yaslarda da bu
sorunlarin devam ettigini géstermektedir. Ebeveynlerin ¢evreye karsi asiri korumaci

tutumlari da DS’li gocuklarin toplumsal katilimlarinin azalmasina neden olabilmektedir.

DS’li gocuklarin sosyal, kognitif ve fiziksel beceri eksikligi nedeniyle aktivitelere
katihminin azaldigi gosterilmigtir (Barr ve Shields 2011). Toplumsal yasama ve engelli
bireylerin bu yasama katihmina verilen énemin artmasiyla birlikte, engelli ¢gocuklarin
sosyal yasama katilim dizeyinin disukligu ortaya ¢ikmis ve bu durum endise verici
bulunmustur. Buckley ve Sacks (1987) ve Shepperdson’in (1988) arastirmalarina gore
sosyal izolasyon riski fazla olan DS’li ¢gocuklarin akranlariyla olan iligkilerinin zamanla
gerilemesini dnlemek igin sosyal katilim Gzerine etkili olabilecek faktorleri belirlemek ve

bunlari 6nlemek gereklidir.

DS’li adélesanlar yemek hazirlama, ¢camasir yikama, alisveris yapma, gunlik
isleri planlama, toplu tasima araclari kullanma ve okul ve is hayatinda alinan
sorumluluklari yerine getirme gibi toplumsal yasam aktivitelerine katilimda da saglikli
yasitlarinin gerisinde kalmaktadirlar. Sosyal gelisim yoninden kii¢clk yaslardan itibaren
yasitlarinin gerisinde kalan DS’li olgular (Barr ve Shields 2011), bu sorundan adélesan
doénemde de muzdarip olmakta; ailelerin muhtemel korumaci yaklasimi ve sorumluluk
vermekten kaginan tutumlari nedeniyle evde ve toplumsal alanda yasamsal faaliyetlerini
kendi otonomileriyle gerceklestirmekte zorlanmaktadirlar. Bu alanda yapilan bir
arastirmada DS’li ¢gocuklarin yasam kalitesinin, 6zellikle otonomi olusturma ve biligsel
islevler alaninda azaldi§1 goésterilmistir (van Gameren-Oosterom vd 2011). Oysa bu
¢alismada kendilerine uygun sekilde vyaklasilarak sorumluluk verilen ve kendi
otonomilerini olusturmalarina musaade edilen zihinsel engelliler okullarinda DS’li

addlesanlar, aktivitelere saglikl yagitlarindan daha iyi katilm géstermektedirler.

Erken yastan itibaren aktif bir yagsam tarzina sahip olma ve DS’nin karakteristik
Ozellikleriyle iligkili sorunlarin giderilmesi hususunda ebeveynlerin egditimesinin, DS’li
cocuklarin aktivitelere katilimini artirdigini goéstermistir (Barr ve Shields 2011). Bunun
yaninda ¢ocugun yasadi§i c¢evre sartlarinin, aktivitelere katilimini etkiledigi de

gosterilmistir (Hammal vd 2004).

Guncel literatirde DS’li addlesanlarin yasam kalitelerini fiziksel ve psikososyal
acidan, saglikli yasitlariyla kiyaslayarak inceleyen galisma sayisi ¢ok azdir. Ayni
zamanda DS’li addlesanlarin evde, okulda, arkadas cevresinde ve toplumsal alanda
aktivite katilimlarini inceleyen galisma sayisi da yetersizdir. Aragtirmacilar bu alanda

yeni kontrolli galismalar yapmaya yonelmeli ve DS'li adélesanlarin sosyal ve toplumsal
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katiliminin tim yénleriyle ilgili bilgi edinebilmek icin popllasyona dayali longitidunal

kohort ¢calismalari yapmalidir.

Ebeveynler DS’li c¢ocuklari erken donemden itibaren yagitlariyla birlikte
aktivitelere katihma tegvik etmeli, topluma entegrasyonlari icin gaba gdstermeli,
¢ocuklari hakkinda higbir olumsuz ényargida bulunmamalari, asiri korumaci tutumdan
kacinmalari, cocuklarina sorumluluk bilinci asilamali, cocuklarini kendi baslarina
hayatlarini idame ettirebilecekleri seviyeye getirmeye galismali ve ihtiya¢c duyduklari

yerde ilgili profesyonellere danismalidirlar.

DS’li gocuklari heniiz yasamlarinin ilk zamanlarinda gérme sansina sahip olan
klinisyenler, ebeveynlere gerekli uyarilari yapmali, DS’li cocuklarin aktivitelere katilim ve
fiziksel ve psikososyal yasam kalitesi hususlarinda saglikli yasitlarindan geri kalmalarina
neden olan faktorleri tespit ederek kendi alanlariyla ilgili olanlar1 tedavi etmeli, alani
disinda olanlari ise ilgili profesyonellere yonlendirmelidirler. DS’li gocugun gelecekte
sosyal ve toplumsal katilimda sorunlar yasayarak izole olmasini dnleyebilmek adina
gerekli 6nlemleri gocugun yasaminin erken donemlerinde almali, daha ileri donemde
karsilastigi cocuklarda ise mevcut durumu gelistirmenin énundeki engelleri tespit etmeli

ve bunlari multidisipliner bir ortamda gidermelidirler.

Bu calismanin giiglii yanlari;

e Gilg¢ analizinde belirlenen sayida olgulaya ulasilabilmesi nedeniyle
istatistiklerin ¢aligsmanin sonuglarini genelleyebilmek adina yeterli glicte
olmasi,

e Calisma grubundan elde edilen verilerin kiyaslanabilecegi saglikli bir
kontrol grubunun bulunmasi,

e Sonuglarin genellenebilmesi bakimindan, DS tanisina sahip tiim bireyler

yerine belirli bir yas grubunun segilmesidir.

Limitasyonlari ise;
e Olgulara uygulanan anketlerin beyan esasina dayali olmasi, dolayisiyla
anket sonuglarinin subjektif olmasi

o Degerlendirmeleri yapan arastirmacinin ¢alismaya kér olmamasidir.
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6. SONUGLAR

Calismadan elde edilen veriler 1si§ginda asagidaki sonuglar elde edilmigtir:

— DS’li addlesanlarin yasam kalitesi ve aktivitelere katihm duzeyi saglkli
yasitlarindan geridedir.

— DS’li adélesanlar kendilerini fiziksel yasam kalitesi bakimindan saglikh
yasitlariyla benzer durumda gormekteyken psikososyal yasam Kkalitesi
bakimindan ise daha kotu durumda gérmektedirler.

— DS’li adélesanlarin ebeveynleri, ¢cocuklarinin hem fiziksel hem de psikososyal
yasam Kkalitesi bakimindan saglikhh yasitlarinin ¢ok gerisinde oldugunu
dusunmektedir.

— DS’li  addlesanlarin  yasam kalitesi bakimindan yasadiklari sorunlarin
kaynaklarindan biri de ailelerinin muhtemel korumaci tutumu ve dolayisiyla
kendilerine olan 6zguvenlerini kaybetmelerinden kaynaklanmaktadir.

— DS’li addlesanlarin evde ve toplumda aktivitelere katihm duzeyleri, saglkli
yasitlarina gore daha geridedir.

— Olgularin devam ettikleri okullarda aktivitelere katim duzeylerinde ise DS’li
addlesanlar daha iyi durumdadir.

— DS’li addlesanlar toplumsal katihm alanina giren aktivitelere saglikl yasitlarina
gbre daha az katilim gostermektedirler. Bu durum, kuguk yaslardan itibaren
topluma katim konusunda sorunlar yasayan DS’li olgularda, ilerleyen yaslarda
da bu sorunlarin devam ettigini gostermektedir.

— Aragtirmacilar, DS’li addlesanlarin yasam kalitelerini, fiziksel ve psikososyal
acidan saglikl yasitlariyla kiyaslayarak inceleyen kontrollu galismalara yonelmeli
ve bu bireylerin sosyal ve toplumsal katiliminin tim ydnleriyle ilgili bilgi
edinebilmek igin popullasyona dayali longitidunal kohort calismalari yapmalidir.

— Ebeveynler DS’li c¢ocuklari erken ddénemden itibaren vyasitlariyla birlikte
aktivitelere katihma tesvik etmeli, hi¢bir olumsuz ényargida bulunmamali, asiri

korumaci tutumdan kacinmali ve onlari kendi baglarina hayatlarini idame
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ettirebilecekleri seviyeye getirmeye calismalidir. ihtiyag duyduklari yerde ilgili
profesyonellere danigsmalidir.

— Kilinisyenler ebeveynlere gerekli uyarilari yapmal, DS’li gocuklarin aktivitelere
katilim ve fiziksel ve psikososyal yasam kalitesi hususlarinda saglikh yasitlarini
yakalayabilmeleri igin erken vyastan itibaren Onlemler almali ve mevcut

problemleri multidisipliner ortamda asmaya ¢alismalidir.
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9. EKLER



Ek-1. Sosyodemografik Veri Formu

Adi-Soyadi:
Dogum tarihi:
Cinsiyet:

Boy:

Anne Adi-Soyadit:
Ozgegmis:

Soygecmis:

Gegirdigi Cerrahi Operasyon:

Kullandigi ilaglar:

Kullandi§i Yardimci Cihaz:

Yasl:

Kilo:

TARIH:



Ek-2. Kaba Motor Fonksiyon Olgiimii

Cocuk Adi: Tarih:

Terapistin Adi: 0 1 2 3
SUPIN (Sirtiistii)

1- Simetrik postiir (Bas1 ekstremitelerle simetrik dondiirtir) O O O O
2- Ellerin orta hatta gelmesi ®

3- Bas1 45° kaldirma O O d O
4- Sag kalga ve diz fleksiyonu (Tam Range) O O O O
5- Sol kalga ve diz fleksiyonu (Tam Range) O O O O
6- Sag kolu orta hatta capraz uzatma, oyuncaga dokunmak icin kolu uzatma

7- Sol kolu orta hatta ¢apraz uzatma, oyuncaga dokunmak igin kolu uzatma @ | [J O O O
8- Sag taraftan yiiziikkoyun pozisyona donme O O O O
9- Sol taraftan yiizilkoyun pozisyona déonme O O O O
PRON (Yiiziistii)

10- Bas1 masadan kaldirma @ O O O O
11- Agirlik eller iizerinde, bas ve g6gsii masadan kaldirma

12- Sag onkola agirlik verme, alt kolu tam 6ne uzatma 0 0 0 0
13- Sol 6nkola agirlik verme, alt kolu tam 6ne uzatma O 0 O
14- Sag taraftan sirtiistii pozisyona donme O O 0 O
15- Sol taraftan sirtiistii pozisyona donme

16- Sag yana 90° dénme O O O O
17- Sol yana 90° dénme 0 o [0 |0
OTURMA

18- Supin pozisyonunda, degerlendirmeci tarafindan eller tutulur ve bas 0 0 0 0
kontroluyla oturmaya gecme @

19- Sag yan yatig pozisyonundan oturmaya ge¢me,

20- Sol yan yatis pozisyonundan oturmaya gegme, O O O O
21- Matte otururken thoraks terapist tarafindan destekli bast dik pozisyona 0 0 0 0
getirme (3 sn) @

22- - Matte otururken toraks terapist tarafindan destekli basi orta hatta tutma | [ O 0 O
(10sn) ®

23- Kol destekli olarak yerde oturma (3sn)

24- Kol desteksiz olarak yerde oturma (3sn) O O O O
25- yerde otururken one egilip oyuncaga dokunup, kol desteksiz tekrar O O 0 O
diklesme ®

26- Otururken sag tarafindan arkaya dogru 45° yerlestirilmis bir oyuncaga O O 0 O
dokunma @

27- Otururken sol tarafindan arkaya dogru 45° yerlestirilmis bir oyuncaga O O 0 O
dokunma @

28- Sag tarafa yan oturur, kollar serbest (5sn) O O O O
29- Sol tarafa yan oturur, kollar serbest (5sn) O O O O
30- Yerde oturma pozisyonundan yiiziikoyun pozisyona donme & O O O O
31- Yerde oturma pozisyonundan sag taraftan emekleme pozisyonuna gegme

)

32- Yerde oturma pozisyonundan sol taraftan emekleme pozisyonuna 0 0 O 0
gecme @

33- Otururken kol destegi olmadan ekseni etrafinda 90°dénme O O d O
34- Sandalye ya da taburede oturma (10sn) @ O O O O
35- Kendi kendine algak bir tabureye oturma @ 0 0 O 0
36- Kendi kendine kiigiik bir sandalyeye oturma @ O O 0 O
37- Kendi kendine yiiksek bir tabureye ayaklar sarkacak sekilde oturma @ 0 0 O 0
EMEKLEME ve DiZ USTU (4 nokta)

38- Karin tizerinde siiriinme (>182.88cm (>6 foot) ) 0 0 O 0
39- Emekleme pozisyonunu koruyabilme (10sn) @ O O O O
40- emekleme pozisyonundan oturmaya gecebilme @ O O O O




41- Emekleme pozisyonunu alabilme @

42- Emekleme pozisyonunda sag kolu uzatabilme &

43- Emekleme pozisyonunda sag kolu uzatabilme @

44- Emekleme ya da ziplamak (>182.88 cm (>6 foot) ) ®

45- One dogru resiprokal emeklemek (>182.88 cm (>6 foot) ) ®

46- Merdivenleri emekleyerek ¢ikma (4 basamak) @

47- Geri geri merdivenleri emekleyerek inme (4 adim)

48- Diziistiine gelme, kalca ekstansiyonda @

49- Yarim diziistii, sag ayak 6nde (10sn)

50- Yarim diziisti, sol ayak 6nde (10 sn)

51- Diziistii yiiriime (10 adim) @

Ooo|Qoooio|o|i-oimid

Ooo|Qoooio|o|i-oimid

o o o o o o Y

Ooo|Qoooio|o|i-oimid

AYAKTA DURMA

52- Mobilyadan tutarak ayaga kalkma &

53- Yalniz basina anlik ayakta durma (3sn) @

54- Bir yerden tutarak ayakta dururken, sag ayagi kaldirma (3 sn) @

55- Bir yerden tutarak ayakta dururken, sol ayagi kaldirma (3 sn) @

56- Bagimsiz olarak ayakta durma (20sn) @

57- Bagimsiz olarak sag bacak lizerinde ayakta durma (10sn) @

58- Bagimsiz olarak sol bacak iizerinde ayakta durma (10sn) ®

59- Kiigiik bir tabureden ayaga kalkma &

60- Sag bacak 6nde yarim diziistii pozisyondan kollar1 kullanmadan ayaga
kalkma @

[ o i R i |

(e o i R g [

Ogioooiooc|o|a

(e o i R g [

61- Sol bacak 6nde yarim diziistii pozisyondan kollari1 kullanmadan ayaga
kalkma @

|

|

O

|

62- Zemine dogru ¢oémelme, kollar serbest ®

|

|

O

|

63- Comelmis pozisyonda oynama @

|

|

O

|

64- Yerden bir obje alarak kalkma @

O

O

O

O

YURUME

65- 2 elini bardan tutarak saga 5 adim yiiriime @

66- 2 elini bardan tutarak sola 5 adim yliriime &

67- 2 eli bir kisi tarafindan tutularak yiiriime (10 adim) @

68- Bir eli tutarak yiirime (10 adim) @

69- Yalniz basina yiirime (10 adim) @

70- Yiiriirken durur, 180° geri doner @

71- Arkaya dogru geri geri yiirime (10 adim) @

72- Biiyiik bir objeyi iki elle tagtyarak yiiriime &

73- Paralel ¢izgiler arasinda yiiriime ( 20.32cm (8 inch) mesafeli) (10 adim)
)

I

o I

o o o I o |

I I

74- Diiz bir ¢izgide yiiriimek (10 adim) @

75- Sag diz diiz, sol ayakla 6ne adim alma @

76- Sol diz diiz, sag ayakla 6ne adim alma @

77- Kosma (4.5 m), durup geri donme @

78- Sag ayagi ile topa vurma @

79- Sol ayagi ile topa vurma @

80- Her iki ayakla yukar1 sigrama (30.48 cm (12 inch) ) ®

81- Her iki ayakla 6ne sigrama (>30.48 cm (>12 inch) ) @

82- Sag ayag lizerinde bagimsiz olarak sigramak (10 kez) (60cm) @

83- Sol ayagi iizerinde bagimsiz olarak sigramak (10 kez) (60cm) @

Onoio|;oQgioio|o|oi™g

Onoio|;oQgioio|o|oi™g

Oooooooo|oo|ino

Onoio|;oQgioio|o|oi™g

MERDIVEN CIKMA

84- Bar1 tutarak 4 basamak merdiven ¢ikma, alternate olarak @

85- Bari tutarak 4 basamak merdiven inme, alternate olarak ®

86- Kollar serbest, tutmadan merdiven ¢ikma (4 adim), alternate olarak @

87- Kollar serbest, tutmadan merdiven inme (4 adim), alternate olarak ®

88- 15.24 cm (6 inch) bir basamaga her iki ayakla sigrama @

OO oioic

OO oioic

OoiooiQoo

OO oioic




BOLUM B

Destekler Ortezler Puanlama:
Rollator/Pusher Kalga kontrolii 0= Baslatamaz
Walker Diz kontrolii 1= Bagimsiz olarak
baglatir

H ¢ergeveli koltuk degnegi Ayak bilegi/ ayak kontrol 2= Kismen tamamlar
Koltuk degnegi Ayak kontrolii 3= Bagimsiz olarak
tamamlar

Quadripod Ayakkab1

Baston Diger

Higbirsey Higbirsey

KMFO’niin BOLUMLERI:

hedef alan
® A- Yatma- yuvarlanma bolimi (1-17) ............ Skor /51 X 100=...%
® B-Oturma bolimii (18-37)  .............. Skor/ 60 x 100=....%
® C- Emekleme — diz tstii durma (38- 51)... Skor/ 42x 100= ...... %
® D- Ayakta durma (52- 64) ...... Skor/ 39x 100=....... %
® E- Yiiriime — kosma- ziplama (65- 88) ... Skor /72 x 100=...... %

» Toplam bir skor hesaplanabildigi gibi, her bir boliimiin kendi i¢inde hesaplanmasinda
miimkiindiir.

TOTAL SCORE = %A + %B + %C + %D + %E
5

Hedef alan total skorlari:  hedef alanlarin % puan toplami
Hedef alan sayis1



Ek-3. Gocuklar igin Yasam Kalitesi Olgegi Ergen Formu (13-18 Yas)

COCUKLAR ICIN YASAM KALITES| OLCEG] ERGEN FORMU (13-18 YAS)

Ad Soyad:

Tarih:

COCUKLAR iciM vaSAM KALITESI SLCESI

Ergen Degerlendirme Formu [13-18 yas)

Bir sonraki sayfada sizin igin sorun olabilecek duremlann listesi bulunmaktadir,

Litfen son bir aglik sire iginde her Birinin sizin icin ne kadar sorun alesturdufung daire icinge
alarak belirtiniz.

Eger sizin igin highir zaman sorun degilse i
Eger sizin igin nadiren sorun cluyorsa 1
Eger sizin Igin bazen sorun oluyorsa 2
Eger sizin icin sikhikla soren oluyorsa 3
Eger sizin igin hemenher zaman sorun oluyorsa 4

Burada yanhs ya da defru cevaplar yoktur,

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsaniz luthen yardim istayiniz.




Son bir ay Kinde agafdakiler sizin igin ne kadar sorun yarath?

Hemen
Hichir
Sagligim ve aktivitelarim ile ilgili sorunlar za:?“b;lln Madiren |Bazen Siklkla  [(her
AN
1. Bir bloktan fazla ylrimek bana zor gelir [4] 1 2 3 1
2. Kosmak bana zor gelir 0 1 2 3 4
3. Spor ya da egrersiz yapmak bana ror galic 1v] 1 2 3 4
4. A bir gey kaldormak bana zor gelir 1] 1 F 3 4
5. Kendi basima dus ya da banyo yapmak bana zor gelir 0 1 Fl E! 4
6. Evdeki glnlik is'erl yapmak bana zor gelir [i] i 2 4 4
7. Bir yerim acir ya da agrir [4] 1 2 3 1
8. Enerjim azdir V] 1 2 3 4
. Hemen
Highir .
Duygulanmia iigili sarunlar A Madirzn |Bazen Silklkla  [her
Laman
1. Korkmus ya da urkmds hissederim [4] 1 2 3 i
2. Hizunld ya da dzgln hissederim 0 i 2 3 A
3. Ofkeli hissedarim V] 1 2 3 4
4. Uyumakta zorluk gekerim [i] 1 2 3 4
5. Bana ne olacag) konusunda endigelenirim i 1 7 3 4
e Hemean
I Highir .
Baskalar ile ilgili sorunlar - Madiran |Bazen Sikhkla  [her
FRMAN
1. Yagitlanimla geginmekte sorun yasarnm [i] 1 2 3 1
2. Yasitlarim benimle arkadas olmak istemezler [4] 1 2 3 4
3. Yagitlanim benimle alay eder 1] 1 F] 3 4
4. Yagitlarirmin yapabildikleri sevleri yapamam o] 1 ? E! 4
5. Yagitlanima ayak uydurmakta zorluk pekerim [4] 1 2 3 1
_— Haman
. Hichir . X
Dkul e ilgili soruniar aran Magiren |Bazen Siklikla hier
) TaMan
1. nefta dikkatimi toplamakta zoraminim [i] i 2 3 4
2. Bag geylern unuburam [v] 1 F 3 4
3. Derslerimden geri kalmamak icin zorluk gekerim a 1 2 3 4
4. Kendimi iyi hissetmedigim icin okula gidemedigim olur [4] 1 2 3 4
4. Doktora ya da hastaneye gittiEim ign okula gdemedifim o . 5 4 "
olur 3




Ek-4. Gocuklar igin Yasam Kalitesi Olgegi Ebeveyn Formu (13-18 Yas)

COCUKLAR iCiN YASANM KALITESI OLCEG] EBEVEYN FORMU |13-18 YAS)

Cocugunuzun ad Soyad:

COCUKLAR igin YASAM KALITESI OLCEGI

Ergen Degerlendirme Formu | Anne-Baba | (13-18 yag)

Bir sonraki sayfada cocugunuz icin sorun clabilecek durumlann listesi bulusmaktader.

Lutfen san bir aylik sure iginde her boninin gocegunuz ign ne kadar sorun elugturdufune dairs
icine alarak belirtiniz.

Efer cocufunue icin hichir zaman sorun defilse o
Eger poougunue igin nadiren sorun aluyorsa 1
Eger cooufunuz igin bazen sorun oluyorsa 2
Eger pocufunug igin sikhikla sorun oluyorsa E
Efer cotupunug igin hemenher gaman sorun oluyorsa 1

Burada yanhs ya da dofru cevaplar yokiur.

Eger herhangi bir soruyu anlayamazsamiz lotfen yardirm tsteyiniz.




Son biray iginde asagidakiler cotugunuz igin ne kadar sorun yaratt)?

Higbir Hemen
Flziksal iglevsellik e Hgill somunlar E Madiren |Haren Siklikla  [har
raman
Zaman
1. Bir bloktan fazla yurimek [u] 1 ) L] |
2. Kogmak u] 1 2 3 i
3. Spar ya da egzersiz yapmak il 1 2 3 4
4. Agir bir sey kaldirmak i} 1 2 3 &
5. Kendi Dagina dug yva da banyo yapmak 0 1 2 3 <
&, Evdeki glinlik ';-,||_'ri yap gk i 1 2 3 &
7. acisimin yva da agrainm clmas [u] 1 2 L] 4
2. Dusdk enerl dizeyi 1] 1 2 3 i
Harmen
T e Highir ; -
Duyvgusal islevsellik ile ilgili sorunlar illth Macgiren | Baren Siklikla hies
TEMan
1. Karkmug ya da drkmily hissetrmek V] 1 i E] i
2. Hiziinli va da Gzgin hissetmek 4] 1 4 ] <
3. Ofueli hissatmek ] 1 2 3 4
4. Uk e gl zorfuklar 1] 1 2 3 i
5. Kendisine ne glacag konusunda endise duymak il 1 2 3 4
- Hemen
Hichir .
Sosyal islevsellix ile gl sorunlar : Madiran |Bazen Sikliklz  |her
aman
' Z2man
1. Yagitlan ile gecimi 1] 1 Fl ] |
2. Yagtlanmin onunlz arkadas olmak stememes| [i] 1 Fl 3 &
3. ¥agrtlan tarafindan alzy edilmeasi i} 1 2 3 &
4. Yagtlanmin yapabild®gi seyleri yapamamas ] 1 2 3 4
5. Yagtlanna dyak uyduramamas 1] 1 2 E] i
- Hermen
- Hichir -
Okul ile ilgili sorunlar aman Madiren |Bazen Siklikla  |her
19m
LAITIAN
1. Simifta dikkatin® toplayamamas i 1 2 3 “
2. Bar seyleri unutmas 0 1 2 3 &
3. Derslerinden gerl kalmas a 1 2 3 4
4. Kending iy hissetmedigi icin akula gidemermesi W] 1 Fi S i
5. Doktora ya da hastaneye gittigi icin okula gidememesi |0 1 2 3 i




Ek-5. Gocuk ve Ergen Katilim Olgegi

ID Numhber

Child & Adolescent
Scale of Participation
(CASP-Youth Version)

— Instructions -

1. This scale asks questions about vour participation in activities and
events at home, school and the community. There also are a few
gquestions that ask about strategies, assistive devices or modifications
that are nsed or have been done to help you participate if this is
needed.

2. There are no right or wrong answers. Y ou will have to choose, and in
some cases write, the answer that best describes yvour participation
and things that help or interfere with your participation. If you are
not sure about how to answer a question, give your best guess.

Thank you!

Your name

Your age |in years)

Date you completed survey

{Month / Diay / Tear)



We are interested in finding out about the activities that you participate in at home, school
and in the commumity.

You will be asked about vour current level of participation with activities as compared to
others vour age. For each item, choose one of the following responses:

+ Full participation. you participate i the activities the same as or more than others your age.

[With or without assistive devices or equipment.]

= Somewhat imited. vou participate m the activities somewhat less than others your age.
[Fou may also need occasional supervision or assisiance. |

# Very limited, you parficipate m the activifies nmch less than others your age.
[Tou may also need a lot of supervision or assistance.]

#+ Unable, you can not participate in the activities, although others your age do participate.
=+ Not applicable, others your age would not be expected to parficipate in the activities.

[Flease select ane answer by placing an Xin gne of the boxes next fo each item. If you are not
sure, choose yenr best guess]

Compared to others vour age, what is your current
level of participation in the following activities?

HOME PARTICIPATTION

Full participa ton
Somewha i limiied

Very limited
Unable

Mot ap plicable

1) Social, play or leisure activities with family members at home (e 7. games,
hobhies, “hangng out™)

1) Social, play or leisure activities with friends at home (can melude
conversations on the phone or internet)

3) Famuly chores, responsibilities and decisions at home (e gz, mvolvement m
household chores and decisions about fanmly actrvities and plans)

4} Self-care activities (e.g., eating, dressmg, bathmg, combmg or brushing
har, using the toilet)

) Moving about m and aroumd the home

6) Commumicatmg with others at home

(B8]




Compared to others vour age, what is vour current
level of participation in the following activities?

NEIGHEORHOQOD AND COMMUNITY PARTICIPATION

Full participation

Somewhat limited

Very limited

Unable

Mt applic able

T) Social, play, or leisure activities with friends in the neizhborhood and
comnmumity (e g, casual games, “hangme out.” pomng to public places like a
movie theater, park or restaurant)

£) Struchured events and activities m the neighborhood and commumty (e.g.,
team sports, clubs, hohday or religions events, concerts, parades and fairs)

9 Moving aroumnd the neighborhood and commmmity (e g, pubhe mldings,
parks, restaurants. movies) [Please consider yowr primary way of moving
around, NOT your use of transpertation]

10) Commumicatmg with others m the neighborhood and commmmity

Compared to others vour age, what is vour current
level of participation in the following activities?

SCHOOQL PARTICIPA TTON

Full participation

Somewhat limited

Very limited

Unable

Mt ap plicable

11} Educational (academuc) activities with other students in vour classroom at
school

12} Social, play and recreational activities with other students at school
(e.g., “hanging out.” sports, chubs, hobhies, creative arts. hmchtime or
Tecess activities)

13) Moving around at school (2.2, to get to and use bathroom. plaveround.
cafeteria, library or other rooms and things that are available to other
students vour age)

14) Using educational matenials and equipment that are available to other
students in vour classroom's or that have been modified for vou
(e.z.. books, comyrters, chamrs and desks)

13) Commumicating with other students and adults at school

[FH]




Compared to others vour age, what 1s vour current
level of participation in the following activities?

HOME AND COMMUNITY LITING ACTIVITIES

Full participa tion
Somewhat limited
Very limited
Unable

Mot applicable

16) Household activities (e.g., prepanng some meals, doing laundry, washmg
dishes)

17) Shopping and managing money (e.g., shopping at stores, fimmg out
comect change)

18) Managmg daily schedule (e.g., doing and completing daly activities on
fime; orFaniFng and admsm:uz time and schedule when needed)

19) Using transportation to get aroumd i the commumity (g, to and from
school work, social or leisure activities) [Dhiving vehicle or using public
transpertotion)

20) Work activities and responsibilities (e.g.. completion of work tasks,
mmctality, attendance and getting along with supervisors and co-workers)

= Please describe the tvpe of things that interfere with vour participation in the above-mentioned
activities (e.g., things that vou or others do; or things about vour home, school or community)
[Please write clearly]:

= Please describe the tvpe of things that help with your participation in the above-mentioned
activities (e.g.. things that vou or others do; or things about your home, school or community)
[Please write clearly]:

« Do vou currently nse any assistive devices or equipment to help vou participate (e.g., adapted
eating utensils, shower chair, note-taker for school, dailv planner, computer)?

O Yes O Mo
[If Yes], please identify.

«» Have any changes been made to your home, community or the school (or work) setting to help
vou participate (e.g., rearranging forniture and materials, adjusting lighting or noise levels,
building a ramp or other physical structures)?

O Yes O No

[If Yes], please describe.



THANK YOU FOR COMPLETING
THE CHILD AND ADOLESCENT SCALE OF PARTICIPATION!

The CASF was originally developed by Gary Bedell Fh D, OTR, FAOTA
ai the Center for Rehabilitation Effectiveness
Sargent Collepe of Health and Rehabilitation Sciences at Boston University
635 Commonwealth Avenue, Boston, M4 02215

in collaboration with Helene Dumas, M5, PT
Research Center for Children with Special Health Care Needs
Francisean Children s Hospital and Rehabilitation Center
30 Warren Street, Brighfon, M4 02135

Initial fimding was provided from the
Debarah Munroe Noonan Memorial Fund, Boston, MA

For more information about the CASFP — Youth Version please contact Dy Bedell ai:

Tufts University
Department of Occupational therapy
36 Winthrop Street
Maedford, M4 02135

61 7-627-2854
eary. bedellja tufts. edu

(=




Ek-6. Etik Kurul Onay Formu
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Say1  :60116787-020/2481 10/01/2018
Konu  :Bagvurunuz hk.

Sayin Dog. Dr. Erdogan KAVLAK
ilgi :26.12.2017 tarihli dilekgeniz.

flgi dilekge ile bagvurmus oldugunuz "Down Sendromlu ve Normal Gelisimli
Cocuklarda Aktivite Katihm ve Yasam Kalitesinin Kargilagtirllmas1”"  konulu ¢alismaniz
09.01.2018 tarih ve 01 sayil kurul toplantimizda goriistilmiis olup.

Yapilan goriismelerden sonra, s6z konusu ¢alismanin yapilmasinda ETIK ACIDAN
SAKINCA OLMADIGINA. alu ayda bir ¢alisma hakkinda Kurulumuza bilgi verilmesine oy

birligi ile karar verilmistir.

Bilgilerinizi rica ederim.

"< “Prof. Dr. Tahir TURAN
Bagkan

Tip Fakdltesi Dekanligi Kinikli/Denizli Aynintili bilgi igin irtibat Aysel OZKAN
Tel: 0258 296 16 04 Faks: 0 (258) 296 17 65
E-Posta: tibbietik@pau.edu.tr Elektronik Ag:http://www.pau.edu.tr



