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OZET

DOWN SENDROMLU GOCUKLARIN REHABILITASYONUNDA BEKLENTILER :
FiZYOTERAPISTLER ILE ANNELERiI ARASINDAKI UYUM

Zeynep Rabia SAHIN
Yuksek Lisans Tezi,__Fizik Te.qavi ve Rehabilitasyon AD
Tez Yoneticisi: Dr. Ogretim Uyesi Siileyman GURSOY

Haziran 2018, 31 sayfa

Bu calismanin amaci 6zel editim ve rehabilitasyon merkezlerinde tedavi géren Down
Sendromlu c¢ocuklarin tedavisi hakkinda fizyoterapist ve bakim veren annelerin
rehabilitasyondan beklentileri arasindaki uyumun arastiriimasidir.

Calismaya yas ortalamasi 26,24+12,94 ay olan 117 Down Sendromlu gocugun annesi
ve fizyoterapistleri dahil edildi. Tum katihmcilar Aydin ilindeki gesitli 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezlerinden toplandi.

Fizyoterapist ve annelerin ¢ocuklarin fizyoterapi ve rehabilitasyon programi ile ilgili
beklentileri ve gorUslerini degerlendirmek amaciyla 6 agik uglu sorudan olusan anket
kullaniimistir.

Bu calismaya yas ortalamasi 36.74+4.15 yil olan 117 Down sendromlu ¢ocuga sahip
anne katilmigtir. Calismamiza katilan fizyoterapistlerin yas ortalamasi 34,03+9,32 yil
ve galisma yili ortalamasi 9,91+8,76 yil olarak saptanmistir.

Fizyoterapistler ve anneler arasinda Down Sendromlu ¢ocuklara uygulanan tedavinin
uygunlugu, c¢ocuklarin aldigi tedaviden beklentileri ve c¢ocuga ek tedaviler
uygulanmasi konusunda istatistiksel olarak iyi derecede bir uyusma (¢ok yuksek
korelasyon) bulurken (p=0.000), cocuklarin tedavileri ile ilgili gorisleri ve ¢ocuklarin
aldig: tedaviler konusunda anneler ve fizyoterapistlerin farkindahd: konusunda
istatistiksel olarak 6nemsiz bir uyusma bulundu (p=0.01).

Sonug olarak fizyoterapistler tarafindan ¢ocuklar icin tedavi programi hazirlanirken
annelerin bu konudaki gorus ve beklentilerinin dikkate alinmasinin tedavinin etkinligini
arttirmada énemli bir yaklagim oldugunu gdéstermektedir.

Anahtar Kelimeler: Down Sendromu, Fizyoterapist, Anne, Fizyoterapi,
Kappa
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ABSTRACT

EXPECTATONS FROM REHABILITATION OF CHILDREN WITH DOWN
SYNDROME: THE AGREEMENT BETWEEN THE PHYSIOTHERAPISTS AND
MOTHERS

SAHIN, Zeynep Rabia
M.Sc. Thesis in Physical Therapy and Rehabilitation
Supervisor: Dr. Instructor Silleyman GURSOY (PT, PhD)

June 2018, 31 Pages

The aim of this study was to examine the agreement between physiotherapists and
mothers about the treatment of children with Down syndrome who received treatment
in special education and rehabilitation centers.

Mothers of 117 children with Down syndrome whose a mean of age 26,24+12,94
months and physiotherapists were included to this study. All participants who were
being treated in special education centers in the province of Aydin.

A questionnaire consisting of 6 open-ended questions was used to describe the
expectations and views of the physiotherapists and mothers about the physiotherapy
and rehabilitation programs for the children.

The mean age of the mothers with a child with Down syndrome was 36.74+4.15 years,
and the mean age of the physiotherapists was 34,03+9,32 years and their mean
number of working years was 9,91+8,76.

We found a statistically significant level of agreement between the physiotherapists
and mothers regarding the appropriateness of the treatment provided to, expectations
from the treatment and additional therapies for the children with Down syndrome
(p=0.000). There was statistically insignificant agreement regarding the applied
treatment methods and awareness about the received therapies of mothers and
physiotherapists (p=0.010).

We believe that the views and expectations of the mothers should be taken into
account by the physiotherapists when preparing a treatment program for children with
Down syndrome.

Key words: Down syndrome, Physiotherapist, Mother, Physiotherapy, Kappa
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1. GIRIS

Dogustan veya yasamin ilk d¢ yili icerisinde ortaya c¢ikan ve bebegin
gelisiminde geriliklere neden olan birgcok problem s6z konusudur. Gelisimsel gerilik
tanisi alan bu grubun igcinde serebral paralizi, metabolik hastalik gibi tanilar almig
cocuklarin yani sira Down Sendromu (DS) olan gocuklar da yer almaktadir (Lewis
1994, Ross 1994).

DS ilk kez ayrintili bir sekilde, ingiliz doktor olan John Langdon Down 1866
yilinda basilan akademik calisma ile tanimlamistir. Bu ¢alisma sayesinda DS'nin
babasi olarak taninmis ve artik bu sendrom onun adiyla anilmaya baslanmigstir. Daha
onceki yillarda da birgok arastirmaci birgok ¢alisma yayinlamistir fakat kesin tanilari
ve sendromun karakteristik Ozelliklerini batunuyle tanimlayan ilk kisi J.L. Down
olmustur (Frydman ve Nowzari, 2012).

DS’li ¢ocuklarda; yagsaminin ilk gunlerinden itibaren uygun mudahalelerin
baslatilabilmesine olanak saglayan ¢ekik gozler, diiz ve seyrek saclar, kit parmaklar
gibi baz fiziksel 6zellikler bulunmaktadir. Bunlarin yani sira DS’lilerde blyik kas,
kiguk kas, alici dil, kisisel ve toplumsal beceriler gibi gelisimsel alanlarda da farkli
derecelerde gerilikler gortlmektedir. Cocuklarda kalp, sindirim sistemi, bagisikhk
sistemi ile ilgili yetersizlikler, kaslarda hipotoni, gérme ve isitme kaybi gibi problemler
de goérulmektedir. Bu problemler de gelisimsel geriligi olumsuz yonde etkilemektedir
(Kobal, 2003).

Engelli bir bebedin dogumu aile bireylerinin tim yasam tarzini, birbirlerine
kargl davraniglarini ve iletisimlerini negatif yonde etkilemektedir. Saglikh bir bebek
beklerken ve tim hayallerini bu dogrultuda kurarken, hi¢ bilmedigi ve tanimadigi bir
bebekle yasamlarina devam etmek zorunda olan aileler hayatlarinin timunde
degisiklik yapmak zorunda kalmaktadirlar. Ailenin sosyal ¢evrelerinde, hayallerinde,
gelecek planlarinda, is hayatinda ve maddi yonde pek ¢ok degisiklik yasanmasina
sebep olmaktadir. Bu sendromdan aile bireyleri de ¢ocuk kadar etkilenmektedir. Bir
yandan cocuklariyla ilgili ne yapmasi gerektigini 8grenmeye ¢alismak, olumlu olumlu

her seyi bilmek ister ve ¢ocugun durumu hangi seviyede olursa olsun kitaplarda



yazanlardan ¢ok daha fazla beklenti icine girebilmektedir. Kendini bu duruma hazir
hissetmeyen anne babaya da psikolojik olarak buyuk bir yiik binmektedir. Belli bir stire
sonra tek destek noktalar tedaviler olmaktadir (Altug vd 2014).

DS’li ¢gocuklarin rehabilitasyonu ailenin de igerisinde bulundugu bir takim
calismasi seklinde yarutulmelidir. Aileyi bu konuda tesvik etmek icin goérusleri ve
istekleri g6z onlne alinarak fizyoterapi ve rehabilitasyon programi hazirlanabilir. Bu
nedenle fizyoterapistler bir tedavi plani hazirlamadan 6nce gocuk i¢in en uygun
programi olusturmak amaciyla anne ile konusmalidir. Engelli c¢ocuklarin
ebeveynlerinin ¢ocuklarina uygulanacak fizyoterapi ve rehabilitasyon programi
hakkinda tim ayrintilari hem olumlu hem de olumsuz yonleri ile 6grenmeye calisirlar.
Bu velilerin programin amacini ve hedefini anlayabilmeleri igcin gereklidir. Ayrica
fizyoterapist, ¢ocugun tedavi surecinde de ihtiyacglarini belirlemek icin 6z0rlG gocugun
anne veya babasi birlikte gocugu degerlendirmelidir. Bu nedenle, DS’li ¢ocuklarin
ebeveynleri rehabilitasyon surecinde kararlara dahil edilmelidir (Yikmis ve Ozbey
2009).

Cocuklarin tedavilerinde beklentileri maksimum diizeyde olan aileler ¢cogu
zaman en iyi sonucu elde edebilmek igin fizyoterapistin uygun goérdigu tedaviler
disinda ¢cocugunun durumunu g6z ardi ederek o ¢cocugun durumuna uygun olabilecek
ya da olamayacak hem yerel hem de gesitli yayinlardan 6gdrendigi tum tedavi
yontemlerinin gocuguna da uygulanmasini ister. Ancak tedavinin tim sorumlulugunu
ustlenmis olan fizyoterapistler cocugun durumuna en uygun ek tedavi dnerileri ya da
uygulamalariyla bu programi desteklemektedirler (Kavlak vd 2014).

Kurumlar bu c¢ocuklari sosyal yasama ve toplumsal cevreye uyum
saglayabilen bireyler haline getirmeyi amagliyorlarsa, ailenin beklenti ve isteklerini
dikkate almalari gerekmektedir. Ayrica ailelerin beklentilerinin belirlenmesi ve
Onerilerinin dikkate alinmasi onlara daha verimli hizmet saglanabilmesi agisindan
onemlidir (Yikmis ve Ozbey 2009).



1.1. Amag

Tdm bu yapilan c¢alismalar ailelerin 6zellikle de annelerin ¢ocuklari igin
beklentilerinin agiklanmasina yonelik yapilmistir. Calismalarin ¢ogu, engelli bireyleri
genel olarak almistir. Bu calismada ise 6zel olarak DS’li gocuklara uygulanan
rehabilitasyon hakkinda annenin ve fizyoterapistin beklentilerinin karsilastiriimasi
yapilacaktir.

Turkiye’de bu konuda yapilmis bir ¢alisma yoktur. Yapilan diger calisma
sonuglarinda ise en etkili sorun nedir bulunmamistir. Yani beklentilerin ne oldugu,
beklentilerin hangi faktorlere gore, nasil degisiklik gosterecegi belirtiimemistir. Biz
literaturdeki bu a¢ig1 kapatacagimiz duguncesindeyiz.

Bu calismanin amaci; Aydin ilindeki cesitli 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezlerinde tedavi géren Down sendromlu c¢ocuklarin rehabilitasyonunda

fizyoterapistler ile annelerin beklentileri arasindaki uyumun arastiriimasidir.



2. KURAMSAL BILGILER ve LITERATUR TARAMASI

2. 1. Down Sendromu’nun Tarihc¢esi

DS ayrica Trisomy 21, Trisomy G ve ya mongolism isimleriyle de
adlandiriimaktadir. ilk kez bir cocugun DS’li olarak tanimlanmasi 1838 yilinda
Esquiral tarafindan yapildiktan sekiz sene sonra Seguin tarafindan bugin Down
Sendromu olarak bildigimiz anomalinin tim &zelliklerine sahip bir aile bildirilmistir.
John L. DOWN 1866°’da, bu sendromun tim 6zelliklerini betimledigi bir makale yazmis

ve guinimuzde hastaligin kendi adiyla anilmasini saglamistir (Besbenli, 2005).

2. 2. Down Sendromu’nun Etiyolojisi

DS, kromozom kaynakli hastaliklar icinde en sik gérilen hastaliklardan biridir.
Ortalama 660 bebegin biri DS ile dogar (Lynn vd 2005, Zitelli vd 2012). Herhangi bir
Ulke ya da irka ait olmanin DS gorilme insidansina etkisi goriilmemistir. Ancak cografi
bélgelere gore gorulme sikh@i farkhlik gosterebilir (Dewitt ve Zenel 2007). Gorilme
sikhgi cinsiyet farklihgina gore degismemektedir (Ulukutlu ve Aydin 1991).

DS’nin gorulme sikhdi gebeliklerin hepsi ele alindiginda iki katina ¢ikar, ¢unku
trizomi 21l fetuslarin yarisi dogumdan 6nce disuk ile kaybedilir. Anne yasi arttikca
DS insidansinda artis gorulur (Besbenli, 2005).

Yildirm ve Pinar (2015)e gére her 732 dogumdan birinde DS’li dogan
bireylerin ortalama %85’inde zeka puani 40-60 arasinda dedisen hafif veya orta
dizeyde zihinsel yetersizlik gorilirken %15’inde zeka puani 40’in altina disen agir

dizeyde zihinsel yetersizlik gérilmektedir (Beirne-Smith vd 2002, Canfield vd, 2006).



2. 3. Down Sendromunun Belirtileri

DS’li bebeklerin dogduklarinda ylz goérunumleri farkhdir. Kafalari kiguk,
baslarinin arkasi yassi, enseleri kisa ve genistir. Genellikle bogumlar bulunur.
Kulaklari kafalarina gére daha kuiguk olup, burun kékl yassidir. Gozler ise cekik ve
birbirinden normale gére daha ayriktir. Dil genis gérinimdedir; bunun sebebi adiz
boslugunun kuguk olmasidir. Bu durum normal konusmay etkileyecek boyuttadir.
DS’li ¢ocuklarin kas tonusu duslk, bedenleri kisa ve tiknazdir. Elleri genistir,
parmaklar kisa ve tombuldur. Avug iclerinin birinde ya da ikisinde tek bir gizgi vardir.
DS’li gocuklarin zeka seviyeleri geridir. IQ seviyeleri 50-70 arasinda orta duzeyli veya
35-50 arasinda dusuk duzeyli olarak degisebilir. Cocuklarda bu 6zelliklerden bazilari

ya da hepsi gorulebilir ( Kobal, 2003) .

2. 4. Down Sendromunudaki Kromozom Anomalisinin Tanisi

DS gebelik surecinde tanimlanabilir. Hamile bayanlarda iki tip prosedir vardir:
screening (eleme) testleri ve diagnostic (teshis) testleri. ilk test fetusun DS’li ihtimalini
tahmin ederken; ikincisi fetusun gergekte sendromu olup olmadiginin teshisini koyar.

Bu testlerin hamileligin 15. ve 20. haftalarinda uygulanmasi tavsiye edilir.
Testler ayrintili bir sonogram ile birlikte yapilirsa daha hassas olabilir, ¢inkl bu

testlerin hassasiyeti sadece %60’dir ( Demir ve Guler, 2013).

2. 5. Down Sendromunun Geligimsel Siireci

DS’li cocuklarin gelisimleri normal gelisim basamaklarina benzer sekilde ayni
sirayla ilerler ancak daha yavas gerceklesmektedir. Yasitlari ile aralarindaki fark
erken cocukluk déneminde ¢ok belirgin degildir. DS’li bebegin yasinin ilerlemesiyle
gelisimsel gerilik belirginlesmektedir (Lewis, 1994). Bebeklerin ilk alti aylik slrecte
motor gelisimlerinde gozlenen gerilik, diger gelisim basamaklarindaki gerilikten daha
fazla gbézlemlenmektedir (Haley, 1987). Cogu anne baba, on sekiz aya kadar motor
gelisime ait beceriler diger gelisim alanlarina gére daha kolay fark edilebildigi icin
bebeklerin gelisimini motor yeterliligine bakarak yorumlamaktadir. Bebek buyildikce,
aile bebegin yasitlarinin motor gelisimlerinin yani sira ses ¢ikarma, iletisim kurma gibi

yoninde de kargilastirmaya baslamaktadirlar (Capute vd. 1985; Stein, 1996).



DS’li bebekler ile normal gelisim gosteren bebekler arasindaki fark dort aydan
once net olarak belirginlesmemekte ancak on ikinci ve on sekizinci aylardan sonra
gecikme gbze carpmaktadir (Selikowitz,1989; Stack ve Minnes, 1989).

DS’li ¢ocuklar dil konusma ve ince motor beceri alanlarinda yasitlariyla
karsilastiriidiklarinda daha disik performans gostermektedirler ancak kaba motor
beceri ve kisisel-toplumsal alanlardaki yeteneklerinde fark belirgin degidir (Ferreira-
Vasques ve Lamobnica, 2015)

Bu sebeple DS’li bebeklerde erken c¢ocukluk dénemlerinde baslatilan
fizyoterapi ve rehabilitasyon ¢galismalari ile anne babalarin bilgilendiriime ve egitimlere

katilmalari gocuklarin gelisimine katki saglamaktadir.

2.6. Down Sendromlu Cocuklarda Fizyoterapi ve Rehabilitasyon

DS’li gocuk; oturma, ylriime, konusma gibi gelisim asamalarina yasitlarindan
daha sonra erismektedir. Bu ise ¢ocugun gelisimini yavaglatmaktadir. Motor gelisim
de diger bitlin gelisim alanlarini etkilemektedir (Gergeksever, 2011).

Dogum ile birlikte hayatinin baslangicindan itibaren fizyoterapistler tarafindan
planlanip uygulanacak rehabilitasyon programi ile bebegin blylk ve kugiuk kas
gruplart ile dil konugsma Dbecerilerin etkinligi ve kalitesi buyuk olcide
geligtirilebilmektedir (Renda,1989).

Uzuner (2016)’in calismasinda, DS’li kisilerde saglikli akranlarina gére kuvvet
ve cevikliklerinin daha az oldugu bulunmustur. Kisilerde bulunan kuvvet, ¢eviklik ve
koordinasyon dusukligu paralel olarak motor becerileri de olumsuz etkilemektedir.
Sonug olarak DS’li gcocuklarin erken dénemde fizyoterapi ve egzersiz programlarina
baslamasi 6nemlidir. Rehabilitasyon ve egzersiz programlari ¢ocuklarda motor
becerilerinin gelistiriimesi ve kas kuvvetlerinin arttirimasina katki sagladigi kadar
genel saglik durumlarinin iyilestiriimesinde de rol oynar.

DS’li gocuklarin motor gelisimi, 6zellikle ayakta durma ve ylrime becerisi
gecikmektedir. Denge ve motor fonksiyonlar birbiriyle iligkili oldugundan dolayi, DS’li
cocuklarin fizyoterapisinde gelisim basamaklarinin her iki yonden de g6z 6niinde
bulundurulmalidir ( Malak vd, 2015)

Turkiye’de sistemli olarak uygulanmasi gereken erken dénem egitim ve
rehabilitasyon programlarinin eksikligi sebebiyle, gelisimsel geriligi olan ¢ocuklar
okula baglama yagina gelene kadar sadece evde bakilmakta ve yagitlari arasindaki
gelisimsel fark artmakta ve okula basladiklarinda da genellikle 6zel egitim

hizmetlerine gereksinim duymaktadirlar (Kobal 2003).



Fizyoterapi ve rehabilitasyon programi; kas kuvvetlendirmesi ile bebegdin kas
gevsekliginin azaltilmasi, gevsek ve zayif kol bacak sirt ve karin kaslarinin
kuvvetlendiriimesi, oturma ile ayakta durma sirasinda postir ve dengenin arttiriimasi,
doénme, siriinme, emekleme, dizistl durma, yirime ve merdiven ¢ikip-inmeyi iceren
gelisim basamaklarinin gelistirmesi ve gevsek olan kaslari uyarmak icin yapilacak

uyari masajlarini icermektedir (Selikowitz 1989, Sade ve Can 1991).

2.7. Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Degerlendirilmesi

Engelli bir bebegin dogumu siklikla aile bireylerinin yasamina birgok zorluga
sebep olmaktadir. Bu pek ¢ok zorluk, aileye destek alma ihtiyaci ortaya ¢cikarmaktadir.
Calismalarda aileler igin bircok basa ¢cikma ve destek ydontemi bulunmaktadir. Fakat
ailelerin destek ihtiyacinin giderilip giderilmedigine dair yapilan arastirmalarin az
oldugu bilinmektedir (Siklos ve Kerns, 2006).

Uluslararasi literatir engelli bir ¢cocuga sahip annelerinin iyi seviyelere
getirilemedigini belirtmektedir. Annelerin kendilerinin engelli olmamasina ragmen,
onlar da cocuklariyla beraber engelliligi yasamaktadir (Ryan ve Runswick-Cole,
2008).

Cocugun tedavi ve rehabilitasyonu ile genellikle annenin sorumluluk aldigi
ailelerde, babalarin bilgilendiriimesi ve egitime dahil edilmesi, ailenin engelli cocukla
ilgili sorunlarinin ve sorumluluklarinin esit olarak dagitiimasi konusunda tim aile
bireylerini dahil ederek danismanlik hizmetlerinin verilmesi gerekmektedir (Ozsenol
2003).

2.7.1. Engelli Gocuga Sahip Aileyle iletisimin Onemi

Kore’'de 131 aile izerinde yapilan arastirma sonucunda, aile ile ilgilenen saglik
calisaninin ailenin durumuyla ilgili tutumu ve verdigi egitimin icerigi arasinda olumlu
bir iliski oldugu ve ayni sekilde bu egitimin icerigiyle ailenin duygulari arasinda da
dogru orantili bir iligki oldugu belirtilmistir. Arastirma sonucunda, saglik elemanlarinin
pozitif yaklagiminin ailenin ¢ocugun gelecedi konusunda daha olumlu disinmesi
yoniinde etkili olacagi varsayilmaktadir (Choi vd, 2010).

Ailenin bilgilendiriimesinin eksik olmasinin ve sorunlar yagsanmasinin temel

sebebinin saglik c¢alisaninin bilgilerini glncel tutmamasi ve c¢alisanin bu konuda



yetersiz olmasidir. Ailelerin desteklenmesi ve rehabilitasyona katiliminin éneminin
vurgulanmasi, DS’li cocuklarin sagliklarinin korunmasi ve desteklenmesi ile yagam
surelerinin, kalitelerinin ve yasam doyumlarinin da artabilecegi belirtiimektedir. Ancak
maalesef her DS tanisi alan bebek bu hizmetleri alamamaktadir. Ne yazik ki saglk
calisanlarindan ¢ogu hala yeni arastirmalar dogrultusunda kendini gelistirmeden is
hayatlarini strdirmektedir (Van Riper ve Cohen, 2001).

Pek cok hayal ile bekledikleri bebekleri hi¢ bilmedikleri bir durum olan DS ile
dodan annelerin ¢ogu ne yapacaklarini bilemez halde evlerine dénmektedir.
Bebeklerinin gelisiminde ve egitiminde neler yapabilecegini 6grenene kadar yanhs
yapmaktan, daha az egitim vermekten, gelecede dair belirsizlikten korkmakta;
alabilecekleri her turli egitime ve destege ¢ok fazla ihtiya¢c duymaktadirlar (Géren
2015).

2.7.2. Engelli Cocuga Sahip Annenin Endiseleri

Engelli bir gocuga sahip anneler ile yapilan ¢cogu ¢alismada, engelli cocugun
bakim ihtiyaglari, blyidikce codalan maliyeti, 6zel egitimi, toplumun tutumu ve
cevresel yargilar ile ¢cocugun simdiki ve gelecekteki durumuna iligskin belirsizlik,
ailelerin yasadigi énemli stres kaynaklari oldugunu géstermektedir (Dereli ve Okur
2008).

Engelli bir cocuga sahip olmak, hastaligi ne olursa olsun bircok zorlugu
meydana getirmektedir. Bunlar; maddi, egitim, psikolojik, sosyal yagam,
sosyokdultirel, bos zamanlari dederlendirme, aile ¢evresi ve sosyal gevre ile iligkiler,
gocugun engel durumu gibi gesitlendirilebilir. Engelli bir ¢gocuga sahip ailelerin
beklentilerinin ve ilgilerinin anne ve babaya gore farkh oldugu belirtiimektedir. Anne,
tim bu guglikleri cozmede daha aktif rol almakta ve daha ¢ok emek harcamaktadir
(Ozsenol, 2003).

Anneler engelli gocuklariyla beraber bir sosyal ¢evre edinme konusunda
endise duyduklarini ve sosyal destege ihtiyaclari oldugunu ifade etmektedir (Keskin
vd, 2010). Annelerin en fazla sikinti ¢ektikleri alanin sosyal ¢evre oldugu belirtiimistir
(Olsson, 2004).

Jones ve Passey (2004)’e gore sosyal destek ile engelli gocugu olan annenin
yeni yasamina uyumu saglanabilmektedir. Coskun ve Akkas (2009)'a gbre annenin
yeni yagsami hakkinda kaygisi, aldigi sosyal destek ile azalabilmekte; stresi ile basa
cikabilmesi, sosyal destek aldigi ¢evrenin genisligi ile artabilmektedir. Ayrica sosyal

destek aldigi ¢evrenin genisligi ve durumundan memnun olma derecesi, depresyon



olasihgini azaltirken, kendine ve cocuguna duydugu saygiyi arttirmakta (Yurdakul ve
Girli, 1999), sosyal destek aldigi c¢evrenin genigligi hayatina karsi duydugu

umutsuzlugu azaltmaktadir (Goéren 2015).

2.7.3. Engelli Bir Cocuga Sahip Annenin Beklentileri

Cocuklarin tedavilerinde beklentileri maksimum dizeyde olan aileler ¢ogu
zaman en iyi sonucu elde edebilmek igin fizyoterapistin uygun gérdugu tedaviler
disinda cocugunun durumunu g6z ardi ederek o ¢gocugun durumuna uygun olabilecek
ya da olamayacak hem yerel hem de cesitli yayinlardan 6gdrendigi tUm tedavi
yontemlerinin gocuguna da uygulanmasini istemektedir (Kavlak, 2014).

Arastirma sonucunda ailelerin ihtiyaclari; bilgi ve destek ihtiyaci; maddi,
cocugunun egitimine ydnelik ve ailenin igleyisi ile ilgili ihtiyaclari ile ¢ocugunun
durumunu bagkalarina aciklayabilme olarak belirtiimistir (Varol, 2005).

Annenin, dizenli gittikleri 6zel egitim kurumlari ve caliganlarindan bir takim
beklentileri bulunmaktadir. Bu beklentilerin belirlenmesi, annenin engelli cocugunun
egitiminde daha faydali ve verimli olabilmesi agisindan ¢ok énemli bir yer tutmaktadir.
Aile bireyleri arasinda anneler, ¢cocuklarinin bakimi ve egitimi ile daha fazla ilgili
olmaktadir (Yikmis ve Ozbey, 2009).

2.8. Engelli Gocuga Sahip Annenin Rehabilitasyondaki Yeri

Annenin, engelli ¢cocugun rehabilitasyonunda ¢ok ©nemli bir yeri vardir.
Rehabilitasyon siirecinde annenin aktif olmasi ve beklentilerinin 6grenilmesi tedavinin
etkinligi agisindan ¢ok dnemlidir. Anne rehabilitasyonun amacini 6grenip, evde de
devam ettirmesi rehabilitasyonun ¢ok daha etkili olmasini saglamaktadir.

Fizyoterapistin goérevi, anneyi tedavi slresince egitim acisindan
desteklemektir. Fizyoterapi annenin amagclarinin bir Grindddr. Annenin katiliminin
fazla olmasi tedavinin daha iyi yerlere gelmesini saglamaktadir. Fizyoterapistin gorevi
annenin tedaviye katilimini arttirmaktir ve beraber uygun bir program hazirlamaktir.
Bu amacla; anneyi, ¢cocuklarinin problemleri, programin sekli ve hedefleri ile birlikte
anne katiliminin énemi hakkinda bilgilendirerek, onlarin bakis agisini genisletmek
onemlidir (Lauteslager, 2013).

Fizyoterapistin rehabilitasyon programinda gelisim basamagina gore gereKli
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yolu gdstermesi ve anneye seans sirasinda pratik yapma imkani vererek kontrol
etmesi gerekmektedir. Anneden egitimde o6grendiklerini gostermeleri istenmeli ve
fizyoterapist geri bildiimde bulunmalidir. Ancak her seans sirasinda verilen bilginin

sinirli olmasi gerekmektedir (Lauteslager, 2013).

2. 9. Kappa Testi

Kappa testi iki veya daha fazla gbzlemci arasindaki uyumun gtvenilirligini
Olcmek icin kullanilan istatistiksel bir yéntemdir.

“Cohen’in kappa katsayisi” sadece iki gdézlemci arasindaki uyumu ele alirken,
‘Fleiss’in kappa katsayisi” ikiden fazla gozlemci arasindaki uyumun ol¢uldugu
yontemdir. Eger sonu¢ sadece “Kappa katsayisi” olarak ifade edilmis ise “Cohen’in
kappa katsayisi” kullaniimigtir. “Cohen’in kappa testi’nin gdzlemciler arasindaki
uyumun sans eseri olabilecegini de g6z dnlinde bulundurdugundan, iki gbzlemci
arasindaki yluzdesel oranti olarak bulunan uyumdan daha gugla bir sonug verdigi

kabul edilmektedir.

2.10. Hipotez

H1: Down sendromlu cocuklarin anneleri ile fizyoterapistlerin tedavilerden ve

rehabilitasyondan beklentileri farkhdir.
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3.GEREC ve YONTEMLER

3.1. Caligmanin Yapildigi Yer

Calismamiz Aydin ilinde bulunan cesitli 6zel egitim ve rehabilitasyon

kurumlarinda yapildi.

3.2. Onay

Calisma Pamukkale Universitesi Tip Fakltesi Etik Kurul Komitesi tarafindan
onaylandi (PAU.0.20.05.09/46) (Ek-1).

Okul yoneticisinden 6n onay alindi.

3.3. Caligma Siiresi

Calisma Kasim 2015 — Mart 2016 tarihleri arasinda yurutaldu.

3.4. Katilimcilar

Calismaya Aydin ili merkezindeki cesitli 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezlerinde tedavi gbéren 0-6 yas arasi DS’li cocuklarin anneleri ve fizyoterapistleri
dahil edildi. Bu galismanin gu¢ analizi sonucunda 117 kisi ¢alismaya dahil edildiginde
% 95 guvenle % 90 gui¢ elde edilecegi hesaplandi.

Calismaya dahil edilme kriterleri;

- Katilimcilarin galismaya katilmayi kabul etmis olmalari,

- 0-6 yas araliginda down sendromu teshisi konmus ¢ocuk sahibi olmasi,
- Cocugun bakimini tamamen annenin Ustleniyor olmasi.

Dahil edilmeme kriterleri;

- Annenin anket yapmay! istememesi,



12

- Cocugunun 6 yasindan buyuk olmasi,

- Cocugun bakimini anne diginda birinin yapiyor olmasi.

3.5. Degerlendirme

3.5.1. Demografik Veriler (Kayit formu)

Sosyodemografik bilgiler: Katihmcilarla yuz yluze goérisme yodntemiyle
kaydedilmistir (Ek-1 ve Ek-2).

3.5.2. Anket Formu

Anne ve fizyoterapistin rehabilitasyon programlarina iliskin beklentileri ve
gorusleri hakkinda alti agik uglu sorudan olusan anket formu kullanildi. Anket formu
Universite hastanesi ve 0©zel egitim rehabilitasyon merkezlerinde pediatrik
rehabilitasyon alaninda calisan uzman fizyoterapistler tarafindan hazirlanmistir.
(Kavlak, 2014)

Fizyoterapiste ve anneye sirayla; ¢ocugun sagligi, uygulanan tedaviler,
tedavinin ¢ocuga uygunlugu, ek tedaviye ihtiyaci olup olmadigi, uygulanan

rehabilitasyonun yararhlidi ile ilgili sorular yoneltildi.

3.5.3. Kaba Motor Fonksiyonlarin Degerlendirilmesi

Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi (KMFSS) oturma, yer degistirme,
ve hareketlilige vurgu yaparak ¢cocugun kendi baslatabildigi hareketlere dayanir. Bes
seviyeli siniflandirma sisteminin temel kriteri, seviyeler arasi farklarin ginlik yagsamda
anlamli olmasidir.

Seviye 1: Kisitlama olmadan yarur.

Seviye 2: Bazi kisitlamalar ile yirdr.

Seviye 3: El ile tutulan ambulasyon araglarini kullanarak yurr.

Seviye 4: Kendi kendine yapabildigi hareketleri sinirlanmigtir. Motorlu
hareketlilik araglarini kullanabilir.

Seviye 5: Yardimci teknolojiler kullanilsa da hareketlilik ciddi derecede

sinirlidir.
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3.5.4. Degerlendirme Yontemi

Anketteki sorular DS’li gocugun annesine ve fizyoterapistine sorulup verdigi
cevaplar dogrultusunda doldurulmustur. Sorular sorulmadan 6énce ¢alismanin bir tez
calismasi oldugu soéylenmis fakat cevaplara herhangi bir etkisi olmamasi igin
calismanin amaci hakkinda bilgi verilmemistir. Bdylece anket tek-kor ydntemle

doldurulmustur.

3.6. istatistiksel Analiz

Tum istatistiksel analizler icin Windows isletim sistemi altinda SPSS 21,0
versiyonu programina girisi yapiimig, sirekli degiskenler ortalama + standart sapma
ve kategorik degiskenler sayi ve ylzde olarak verilmistir. Fizyoterapist ve annelerin
gorusleri arasindaki uyumunun degerlendiriimesinde Kappa analizi
kullanilmistir. Tim istatistiklerde anlamlilik duzeyi p<0,05 olarak belirlenmistir (
Kalayci 2009).



4. BULGULAR

4.1. Olgulara Ait Demografik Veriler

14

Calismaya 117 DS’li cocuk ve annesi ile fizyoterapisti katilmistir. Cocuklarin

yas ortalamalari 26,24 + 12,94 ay; annelerin yas ortalamasi 36.74+4.15 yildir.
Annelerin %64,1’inin (75) egitim yili 12 yil ve alti, %20,5’inin (24) 12 yil Ustu ve

%15,4’0n0n (18) ise okur-yazar olmadigi bulundu. Fizyoterapistlerin yas ortalamasi

34,03+ 9,32 yil iken ¢alisma yili ortalamasi 9,91 + 8,76 yil olarak bulundu ( Tablo

.

DS’li gocuklarin, KMFSS’ye gore dagilimlari Sekil 4.1’de sayisal ve ylzdesel

olarak verilmigtir.

Tablo | : Demografik Ozellikler

Fizyoterapist X£SD Min-Max
Yas (yil) 34,03+ 9,32 23-60
Calisma Yih 9,91 +8,76 1-35
Anne
Yas (yil) 36.74+4.15 28-45
Egitim Duzeyi N %
12 yil ve alti 75 64,1
12 yil ve Ustl 24 20,5
Okur-yazar degil 18 15,4
DS’li Cocuk X+SD Min-Max
Yas (ay) 26,24 + 12,94 9-56
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N=117

level 5
10%

level 4
22%

level 3
33%

Sekil 4.1 DS’li Cocuklarin KMFSS’ye Gore Dagilimlari

4.2. Fizyoterapistler ve Anneler Arasindaki Uyumun Karsilastiriimasi

Fizyoterapist ve annelerin DS’li ¢ocuklarin tedavileri ile ilgili goruglerini
sorgulayan anket sonuglarina goére; ¢ocuklarin genel sagliklari ile ilgili tanimlarinda
fizyoterapistlerin %40,2’'i (47) ve annelerin %36,8’i (43) c¢ocuklarin saghigini “iyi”
olarak tanimlarken aralarindaki uyum %9,4 olarak bulundu. Fizyoterapistlerin %26,5’i
(31) ve annelerin %22,2’si (26) cocuklarin saghgini “cok iyi” olarak tanimlarken
aralarindaki uyum %8,5 olarak belirlendi. Fizyoterapistlerin %16,2’si (19) ve annelerin
%5,1’i (6) cocuklarin saghigini “kotu” olarak tanimlarken aralarindaki uyum %4,3

olarak belirlendi. Fizyoterapistlerin %10,3’U (12) ve annelerin %29,9'u (35) ¢ocuklarin

saghgini “orta” olarak tanimlarken aralarindaki uyum %2,6 olarak belirlendi.
Fizyoterapistlerin %6,8’i (8) ve annelerin %6’si (7) gocuklarin saghdini “mikemmel”
olarak tanimlarken aralarindaki uyum %1,7 olarak belirlendi. Veriler 1s1§ginda
aralarinda istatistiksel olarak énemsiz bir uyusma bulundu (K=0.020 ve p=0.673)
(Tablo 11).

DS’li gocuklarin aldi§i tedaviler konusunda anneler ve fizyoterapistlerin
farkindahgi incelendiginde fizyoterapistlerin tamami (117) ve annelerin %28,2’si (33)
Bobath tedavisi oldugunu ifade ederken aralarindaki uyum %28,2 olarak bulundu.

Annelerin %62,4’G (73) aldigi tedavinin 6zel egitim oldugunu ifade etmiglerdir. Ayrica
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annelerin %9,4’G (11) aldigi tedavi hakkinda “higbir fikrim yok” yanitini vermigtir.
Yapilan tedavinin farkindaligi ac¢isindan anneler ve fizyoterapistler arasinda
istatistiksel olarak 6nemsiz bir uyugsma bulundu (K=0.000 ve p=0.100) (Tablo II).
DS’li cocuklara uygulanan tedavinin uygunlugu hakkinda fizyoterapistlerin %94,0’U
(110) ve annelerin %87,3'G (96) uygulanan tedavilerin uygun oldugunu ifade ederken
aralarindaki uyum %87,3 olarak bulundu. Fizyoterapistlerin ve annelerin tedavinin
uygunlugu ile ilgili tim yanitlari degerlendirildiginde aralarinda istatistiksel olarak iyi
derecede bir uyusma bulundu (K=0.000 ve p=1.000) (Tablo II)
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Tablo Il : Fizyoterapist ve annenin; DS’li gocugun saghgdi hakkindaki tanimi, aldigi
tedaviler konusunda farkindaliklari ve tedavilerin uygunlugu hakkindaki digunceleri.

Fizyoterapis| Anne Fizyotera p K
t pist Anne
Uyumu
DS’li Cocugun
Saghginin Tanimi
n % n % n %
Mikemmel 8 6,8 7 6 2 1,7
Cok lyi 31 [ 265 |26 | 222 | 10 | 85
lyi 47 | 40,2 | 43 | 368 | 11 | 94
Orta 12 1103 |35 299 | 3 2,6 | 0,673/ 0,020
Ko6tu 19 | 16,2 | 6 51 5 4,3
Tedaviler
Konusunda
Farkindahk L % | n % N % P K
Bobath 117 | 100 | 33 | 28,2 | 33 | 28,2
Ozel Egitim - - 73 | 624 | - -
Vojta - - - - - -
Refleksoloji - - - - - -
Hicbir Fikrim Yok - - 11 9,4 - - 1,000( 0,000
Tedavilerin
Uygunlugu . . .
Hakkinda Diisiince | " % | n % | N % P K
Evet 110 | 100 | 96 | 82,1 | 96 | 82,1
Hayir - - 1 0,9 - -
Hicbir Fikrim Yok - - 13 | 111 | - - 1,000| 0,000
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DS’li gocuklarin aldigi tedaviden beklentilerine yonelik fizyoterapistlerin
%35,9'u (42) ve annelerin %58,1’i (68) DS’li gocuklarin yardimli/yardimsiz ydrimesini
istediklerini ifade ederken aralarindaki uyum %25,6 olarak bulundu. Cocuklarin
gunlik yasam aktivitelerinde bagimsizhgini hedefleyen fizyoterapistlerin %12,8’ini
(15), annelerin ise %34,2’sini (40) olusturmaktadir. Aralarindaki uyum %9,4’tir.
Fizyoterapistlerin 26,5’i (31), annelerin 5,1’i (6) denge, kuvvet ve postiiral kontrollnin
artmasi yonlinde beklentilerini dile getirdiler. Aralarindaki uyum %3,4’tr.
Fizyoterapistlerin %18,8'i (22) destekli/desteksiz oturmayi beklerken, annelerin
yalnizca %2,6’i (3) bu ydéndeki beklentisini dile getirmistir ve aralarindaki uyum %0,9
bulundu. Fizyoterapistlerin %6’si (7) ¢ocuklarin destekli/desteksiz ayakta durmasini
istediklerini belirtirken annelerden hi¢ kimse bu ydnde bir beklenti dile getirmedi. Tim
beklentiler cercevesinde anneler ve fizyoterapistler arasinda istatistiksel olarak
anlamli bir uyum bulundu (K=0,168 ve p=0.000) (Tablo III).

DS’li gocuga ek tedaviler uygulanmasi konusunda fizyoterapistlerin %39,3’0
(46) ve annelerin %32,5'i (38) ek tedavi olarak “dil ve konugma terapisi” almasi
gerektigini disinmektedir. Fizyoterapistlerin ve annelerin ¢ocuga dil ve konusma
terapisi uygulanmasi konusunda aralarindaki uyum %17,1 olarak bulundu.
Fizyoterapistlerin %28,2’si (33) ve annelerin %17,1’i (20) ek tedavi olarak “6zel egitim,
grup egitimi, psikososyal destek” istemiglerdir ve aralarindaki uyum %8,5 bulundu.
Fizyoterapistlerin %10,3'G (12) ve annelerin %39,3’'U (46) ek tedaviye gerek
olmadigini dile getirdiler. Aralarindaki uyum %8,5'tir. Fizyoterapistlerin %9,4’G (9) ve
annelerin %7,7’si (9) ek tedavi olarak “duyu, algi ve ince motor beceri egitimi”
beklentilerini dile getirmig olup aralarindaki uyum %4,3 bulundu. Fizyoterapistlerin
%12,8i (18) ve annelerin %3,4'U0 (4) ek tedavi olarak “su i¢i egzersiz” almasi
gerektigini dislnmektedir. Aralarindaki uyum %1,7’dir. Ek tedaviler konusunda
anneler ve fizyoterapistler arasinda istatistiksel olarak anlamli bir uyum bulundu
(K=0.225 ve p=0.000) (Tablo III).

GCocuga uygulanan fizyoterapi ve rehabilitasyon programinin yararliligi
acisindan fizyoterapistlerin %41,0’i (48) ve annelerin %41,9'u (49) uygulanan tedaviyi
“cok iyi” olarak tanimladilar ve aralarindaki uyum %25,6’dir. Programin yararhligi
acisindan aralarinda istatistiksel olarak anlamli bir uyum bulundu (K=0.204 ve
p=0.000) (Tablo III).



19

Tablo Ill: Fizyoterapistlerin ve annelerin DS’li gocuklarin aldigi tedavilerden
beklentileri, ek terapi uygulanmasi ile fizyoterapi ve rehabilitasyon programinin
yararliligi hakkindaki distnceleri.

Fizyoterapis Anne fizyoterapist | p K
t anne uyumu
Tedavilerden
Beklentileri n % n % n %
Yardimli / yardimsiz 42 359 | 68 | 581 | 30 25,6
yurime
Destekli / desteksiz 7 6,0 - - - -
ayakta durma
Destekli / desteksiz 22 188 | 3 2,6 1 0,9 |0,000( 0,168
oturma
Gulnlik yasam
aktivitelerinde 15 12,8 40 34,2 11 9,4
bagimsizlik
Denge, kuvvet ve
postiral kontroliiniin 31 26,5 6 51 4 34
artmasi
Ek Terapi
Uygulamalari n % n % n % p K
Gerek yok 12 10,3 | 46 | 39,3 | 10 8,5
Dil ve Konusma 46 39,3 38 32,5 20 17,1
terapisi
Su ici egzersiz 15 128 | 34 | 34 2 1,7 ]0,000| 0,225
Duyu — Algi — ince 11 9,4 9 7,7 5 4,3
motor beceri egitimi
Ozel egitim , Grup
egitimi , Psikososyal 33 28,2 | 20 | 171 10 8,5
destek
Fizyoterapi Ve
Rehabilitasyon n % n % n % p K
Programinin
Yararhhgi
Mikemmel 18 15,4 18 | 15,4 8 6,8
Cok lyi 48 | 41,0 | 49 | 419 | 30 | 256
lyi 47 402 | 9 | 77 | 8 6,8 10,000| 0,204
Orta 4 34 40 | 34,2 - -
Ko6tu - - 1 0,9 - -
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5.TARTISMA

Calismamizin sonucunda; DS’li cocuklarin genel saglik durumlarinin tanimi ve
cocuklara uygulanan tedavi yontemleri konusunda fizyoterapistler ve annelerin
gorusleri arasinda istatistiksel olarak dnemsiz bir uyusma bulunurken, DS’li cocuga
uygulanmasi gereken ek tedaviler, uygulanan fizyoterapi ve rehabilitasyon
programinin uygunlugu ve yararligi agisindan fizyoterapistler ve annelerin gorusleri
arasinda istatistiksel olarak 6nemli derecede anlamli bir uyum bulundu.

Bilgi eksikligi, 6zellikle de dogumun hemen arkasindan anne daha duruma
adapte olamadigdi suirecte hayatini zorlastiran en biyik faktordir. Bebeklerine yeterli
olmaya calismak hi¢ bilmedigi bu durumun icerisinde anneyi ¢ok zorlamakta ve
psikolojik olarak da fiziksel olarak da ¢ok yipratmaktadir. Ayrica annelerin siklikla
ifade ettikleri bir konu da kendilerine yardimci olan saglik personellerinin bilgilendirme
sirasinda yeterli duyarlihgr gdéstermemeleridir. Uzman bir yetkiliden sendrom
hakkinda yeterli bilgi alabilmek ve izleyecekleri yolun gdsterilmesi annelerin en buyuk
beklentileri arasindadir (Géren, 2015).

Engelli cocugun yeterli dizeyde bakimi ve tedavisi igin ailelerin egitim
dizeyinin yuksek olmasinin énemi bilinmektedir. Ailelerin saglik personelleri ile
dogumun arkasindan ve ilerleyen sireglerdeki iligkilerini inceleyen arastirmalar
gosteriyor ki; anneler ¢ocuklarinin durumlari hakkinda verilen bilgileri anlamakta
glcliuk cekmektedirler (Donovan vd, 1989, Mc Kay ve Hensey 1990). Kavlak vd
(2014) tarafindan yapilan g¢alismada annelerin %83,1'inin 12 yil ve alti egitim
dizeyine sahip oldugu bulundu. Bizim ¢alismamizda da annelerin 64,1’inin 12 yil
ve alti editim dizeyine sahip oldugu bulundu.

Serebral palsili (SP) ¢ocuklara erken fizyoterapi uygulamalarinin gocugun
motor gelisimi ve annenin ¢ocugunun durumunu algilamasi agisindan 6nemli
oldugu vurgulanmaktadir (Lambrenos 1996). Bizim ¢alismamizda da annelerin
buyik ¢ogunlugu fizyoterapi programlarinin uygun oldugu ve yararhliginin gok iyi

oldugu goérusindedir.
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Cocugun tum rehabilitasyon sireglerinin yasadigi dogal ortamda olmasi
gerektigi dusUnuldiginde, rehabilitasyon surecine c¢ocugun ailesinin de
katilmasi zorunluluk haline gelmektedir. Aileye bakim ve rehabilitasyon sireci
hakkinda verilen destek, c¢ocuga dogrudan egilmek kadar etkilidir (Gilbride 1993).
Annenin tedaviye katilimini arttirmak, yapilan tedavileri bilingli olarak evde
uygulayabilmeleri ve ¢ocuklarin saglik durumlarini daha iyi algilayabilmeleri igin
egitiminin saglanmasi ve fizyoterapistler ile iletisimlerinin artirlmasi gerekmektedir
(Kavlak vd 2014).

Calismamiza goére de rehabilitasyon sireci icerisinde annenin daha aktif
olmasini saglamanin, yapilan tedavilerin gocuklarin gelisim seviyesi ile saglk
durumlarina goére uygunlugunu algilamalari ve fizyoterapistler ile iletisimlerinin
artirllmasi gerektigi kanisindayiz.

Karaduman vd (2010) tarafindan yapilan c¢alismada; aileler ¢ocuklarina
uygulanan tedavi yontemlerini memnuniyet derecesine gore sirasiyla 6zel egitim,
fizyoterapi, konusma terapisi, ila¢ tedavisi ve gerekirse cerrahi midahale olarak
belirtimektedir. Kavlak vd (2014) tarafindan yapilan calismada ise aileler
cocuklarina uygulanan tedaviler arasinda en uygun ve en yararl tedavi sekli olarak
bobath ve 6zel egitim tedavisi oldugunu ifade etmektedir. Calismamizin sonucun
da yukaridaki bilgilere paralellik gostererek aileler ¢gocuklarina uygulanan tedaviler
arasinda en uygun ve en yararh tedavi sekli olarak bobath tedavisi oldugunu
belirtmektedirdir.

Ayni sekilde cocuklara uygulanan tedaviler ve tedavilerden yararlanma
derecesi hakkinda fizyoterapistler ve annelerin goérugleri arasinda dusuk
dizeyde uyum bulundu (Kavlak vd 2014). Bizim c¢alismamizda c¢ocuklara
uygulanan tedaviler ve tedavilerden yararlanma derecesi hakkinda
fizyoterapistler ve annelerin gorisleri arasinda uyum anlamli derecede bulundu.

SP'li ¢cocuklarin annelerinin birinci beklentisi ¢ocuklarinin yirimesi ya da
yurime kalitesinin artmasi olarak belirtiimektedir. SP siddetinin annelerin beklentisini
degdistirmedigi gézlemlenmektedir. SP’li ¢ocuklarin ailelerinin SP ve rehabilitasyon
hedefleri konusunda daha fazla bilgilendiriimesinin rehabilitasyon programinin
verimliligini arttirabilmektedir (Kurt vd, 2014).

Gokcan (1999)'In arastirma bulgularina goére; engelli gocugu olan annelerin
engelli cocugundan ileri donem beklentisi, kendine yetecek duruma gelmesi, iyi egitim
alarak hayatini idare edebilmesidir. Fakat engelli cocuklarinin hayatini kendi kendine
yuritemeyecegini distnen annelerin ¢ogunlugu géze ¢arpmaktadir. Egitim dizeyi

dusuk olan annelerin engelli cocuklari ile ilgili beklentileri, daha c¢ok kendi
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gelecekleriyle benzer olmaktadir. Bu benzerlik, dldikten sonra c¢ocuklari ile kimin
bakimini Ustlenecegi ve engelli cocugunun kendi kendine yeterli olup olamayacagi
endisesidir. Ayrica annelerin rehabilitasyon merkezlerinde egitimcilerinden
beklentileri arasinda ¢ocuklarin egitiminde 6z bakim becerilerine agirlik verilmesidir
(Yikmig ve Ozbey, 2009).

Beden egitimi ve spor aktivitelerinin DS’li cocuklarin ruhsal uyum dizeylerine
etkisinin oldugu yonunde bulgulara ulagilan ¢aligma sonuglarina gore, 6zel egitim
alan cocuklarin spora katilimlarinin arttirlmasi, beden egitimi dersine daha fazla
onem verilmesi durumlarini iyilestirebilir (Senlik, 2017).

Karaduman vd (2010) calismasinda; ailelerin tedavilerden beklentileri,
cocuklarinin mevcut durumlarina gére en yeterli dizeye getiriimesi ve var olan
O0zrin tamamen ortadan kaldirilmasi yonindedir. Kavlak vd (2014) calismasinda
annelerin %38,5’i cocuklarin yardimli / yardimsiz yuriyebilmeleri ve %35.4'U ise
glnlik yasam aktivitelerinde bagimsiz olabilmelerini istemektedirler. Tedaviden
beklentiler konusunda fizyoterapistler ve anneler arasinda yiuksek oranda uyum
gorilmektedir. Calismamizda ise annelerin %58,1'i cocuklarin yardimli / yardimsiz
yuruyebilmeleri ve %34,2'si ise gunlik yasam aktivitelerinde bagimsiz
olabilmelerini istemektedirler. Bizim ¢alismamizda da tedaviden beklentiler
konusunda fizyoterapistler ve anneler arasinda yuksek oranda uyum bulundu.

Calismamizin sonucunda yukaridaki bilgilere paralellik gostererek annelerinin
birinci beklentisi ¢ocuklarinin yardimli / yardimsiz yurimesi, diger beklentileri ise
gunlik yasam aktivitelerini bagimsiz hale getirebilmeleridir.

Kavlak vd (2014) tarafindan yapilan calismada annelerin %67.72si ve
fizyoterapistlerin  %81,5’i alternatif tedavi ydntemlerinin gerekli oldugunu
disinmektedirler. Bizim ¢alismamizda ise annelerin % 60,7’si ve fizyoterapistlerin
%89, 7’si alternatif tedavi yontemlerinin gerekli oldugunu disinmektedirler.

Kavlak vd (2014) tarafindan yapilan calismada SP'li c¢ocuklarin aldigi
tedavilerden beklentiler konusunda fizyoterapistler ve anneler arasinda énemsiz bir
uyusma oldugu goérilmektedir. Calismamizda ise tim beklentiler gergevesinde
anneler ve fizyoterapistler arasinda istatistiksel olarak anlaml bir uyum bulundu.
Ailelere yeterli bilgilendirme yapildigi surece fizyoterapistler ve annelerin beklentisi
paralel olabilmektedir. Elbette ki annelerin ¢ogu cocuklarinin mevcut gelisim
durumlarini goézardi ederek beklentilerini yuUkseltip, bir an 6nce c¢ocuklarinin
akranlarinin seviyesine gelmesini arzulasa da; yeterli bilgilendirme ve destek ile
aileler rehabilitasyonun degerini ve izlenmesi gereken gelisim basamaklarinin

onemini kavrayabilmektedirler. Taaniala vd (2002) calismasinda ailenin engelli
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cocuklarinin durumu ile ilgili yeterli bilgiye sahip olmasinin, ailenin engelli
¢ocuga uyum gostermesi, cocugun bakimi, egitimi ve rehabilitasyonu i¢in dnemli
oldugunu vurgulamaktadir.

Ayrica ailelerin zorluklarla micadele edebilmelerini olumlu yénde etkileyen en
onemli unsurlardan birisi de egitimdir (Yildirim ve Conk 2005). Singer vd (1988)
6zUrlU gocuklarin aileleri ile yaptiklari ¢calismada, egitim seviyesi yuksek ailelerin
cocuklari ile daha fazla ilgilendiklerini, yani hastalik hakkinda farkindaliginin
daha yuUksek oldugunu belirtmektedir. Kavlak vd (2014) tarafindan yapilan
calismada annelerin ve fizyoterapistlerin ¢ocuklara uygulanan tedavinin
uygunlugu konusunda aralarindaki uyum %82,3’tur ve tedavi farkindaligi
hakkinda (Bobath) aralarindaki uyum %36.2’dir. Calismamizda annelerin ve
fizyoterapistlerin gocuklara uygulanan tedavinin uygunlugu konusunda
aralarindaki uyum %82,1'dir ve tedavi farkindaligi hakkinda (Bobath)
aralarindaki uyum %28,2 olarak bulundu. Bu uyumlar bize yapilan tedavi
hakkinda ailenin bilgilendirilmesi ve egitimlerinin 6nemini ortaya koymaktadir.

Calismamiz bolge olarak tek bir ilde yapildi. Bu nedenle olgular dar bir
populasyondan secilmis oldu. Eger daha genis bir bolgeye ulasilip farkh sosyo-
kultirel yapilara sahip olgulara erigilebilseydi, arastirmaya katki saglayan veri
sayisi artirilabilirdi. Béylece daha kesin, guvenilir ve evrensel sonuglar elde
edilebilirdi. Anket formlarinin doldurulmasi ve sonrasi degerlendirmeler, ¢alismanin
amacini bilmeyen bir degerlendirici yani ¢alismanin kor bir degerlendirici tarafindan
yapilmasi, ¢alismanin objektifligi bakimindan daha olumlu sonug verebilirdi. Ayrica
annenin ¢ocugunun hastaligi konusunda sahip oldugu bilgi dizeyinin annenin
verecedi cevap uzerinde ne kadar etkili oldugunun ayirt edilebilmesi icin bir kontrol
grubu dahil edilmesi, annenin beklentileri hakkinda daha net fikirler elde etmemizi

saglayabilirdi. Buttin bu belirtilenler ¢alismanin zayif oldugu yoénleridir.
Ulkemizde bu konuda yapilan calismalarin sayisinin artirilmasi,
calismalarin Ulke geneline yayllmasi,

DS’li cocuklar icin kritik Gnem arz eden; annenin bilgilendiriimesi ve gocuklarin

tedavisi hakkinda bakis agilarinin gelistiriimesi tizerine daha fazla yodunlasilmasi,

ve annenin hastalik hakkinda bilgi dizeylerinin tedaviden beklentilerine
yonelik etkisini ortaya koyabilmeyek adina calismalara kontrol gruplari da dahil

edilmesi,

bu tir arastirmalarin gelistiriimesi icin dnemli noktalardir.
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6.SONUC

Sonug olarak; Down Sendromlu ¢ocuga uygulanan tedavi programina ailenin
katihmi ve uygulanan tedavi hakkindaki farkindaligi énemlidir. Arastirmamiz
sonrasinda elde edilen sonuglar degerlendirilerek, engelli cocuklarin tedavisi ile
ugrasan saglik personellerinin en uygun ve en yararli tedavinin tespit edilmesinde,
annelerin tedavi hakkindaki goéruslerinin de dikkate alinmasi gerektigini
disinmekteyiz. Ayrica annenin de yeterli olarak bilgilendiriimesi bu sireg¢ igin
blylk é6nem tagsimaktadir.

Engelli c¢ocuga sahip ailelerin, c¢ocuklarinin hastaliklariyla ilgili
farkindaliklarinin arttirilmasi ve rehabilitasyon sirecinde fizyoterapistler ile
isbirligi icinde olmalarinin dnemli oldugunu digsunmekteyiz. Bu baglamda en
uygun tedavi segenegini bulma, evde etkin ve uygun bigimde uygulayabilme
amaciyla egitim alan aileler ile, tedavi programinda daha basarili sonuglar

alinacagi kanaatindeyiz.
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9.EKLER



Ek-1. Anne i¢in Anket Formu

. ADI -SOYADI :
. YAS :
. EGIiTiM DUZEYi ( YIL OLARAK ):
- Okur yazar degil ( 0)
- Ortadgretim (0 —12)
- Yiksekogretim (12 -.))

1) Genel olarak ¢ocugunuzun saghgini nasil tanimlarsiniz ?
[ ] Mikemmel [ 1 Cokiyi [y
[] Orta [] Koti

2) Su anda ¢ocugunuzun aldidi tedavileri biliyor musunuz ?

[_] Bobath tedavisi [ 1 Reflexoloji
[ ] Vojta tedavisi [ ] Hicbir fikrim yok
[ 1 Ozel egitim [] Diger (cooeeeveneenennn, )

3) Uygulanan tedavinin gocugunuza uygun oldugunu distniyor musunuz ?

[ ] Evet [ ] Hayir [ ] Higbir fikrim yok

4) Cocugunuza uygulanan tedaviden beklentileriniz nelerdir ?

5) Cocugunuzun ek tedavilere ihtiyaci oldugunu distniyor musunuz ? Hangi ek
tedavilerin uygulanmasini istersiniz ? ( birden fazla yazabilirsiniz )

6) Genel olarak ¢ocugunuza uygulanan Fizyoterapi ve Rehabilitasyon programini
yararlilik agisindan nasil tanimlarsiniz ?

[1 Mikemmel [1 Cok lyi [ 1 iyi
[ lorta (] ket



Ek-2. Fizyoterapist igin Anket Formu

FiZYOTERAPISTIN; DOWN SENDROMLU
ADI - SOYADI : COCUGUN;
CALISMA YILI : YASI (AY OLARAK) :
YASI : KMFSS :

1) Genel olarak tedaviye aldiginiz gocugun saghgini nasil tanimlarsiniz ?

] Mukemmel [] Orta
[ Cok iyi [ Kétii
] lyi

2) Tedaviye aldiginiz down sendromlu ¢gocuga hangi tedavileri
uyguluyorsunuz ?

[ ] Bobath tedavisi [] Reflexoloji
[ ] Vojta tedavisi [ 1 Higbir fikrim yok
[] Ozel egitim [] Diger (..coeevvveeeeeennanne, )

3) Uyguladiginiz tedavinin gocuga uygun oldugunu disunidyor musunuz ?
[ ] Evet [ ] Hayir [ ]Higbir fikrim yok

4) Down sendromlu ¢gocuga uyguladiginiz tedaviden beklentileriniz nelerdir ?

5) Tedaviye aldiginiz down sendromlu gocugun hangi ek tedavilere ihtiyaci
oldugunu dusunuayorsunuz ?( birden fazla yazabilirsiniz )

6) Genel olarak ¢ocuga uygulanan Fizyoterapi ve Rehabilitasyon programini
yararlilik agisindan nasil tanimlarsiniz ?

[] Mikemmel L1 lyi [ Kot
[ ] Cokiyi ] orta



Ek-3. Etik Kurul Onay Formu
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