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1. OZETLER

Down Sendromlu ve Serebral Palsili Cocugu Olan Ebeveynlerin Evlilik

Uyumu ve Psikolojik Dayanikhiliklarinin Degerlendirilmesi

Ogrenci Ad1 ve Soyadi: Davut KORMALI
Danmsmani: Dog. Dr. Giilbeyaz BARAN DURMAZ
Anabilim Dali: Cocuk Sagligi ve Hastaliklart Hemsireligi Anabilim Dali

1.1. Tiirkce Ozet

Amag: Bu ¢aligma engelli bireyler olan Down sendromlu ve Serebral Palsili ¢ocugu
olan ebeveynlerin evlilik uyumunu ve psikolojik dayanikliligin1 degerlendirmek
amaciyla yapilmistir.

Gere¢ ve Yontem: Tanimlayict tipte olan bu c¢alisma Bingdl o6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezinde egitim gérmekte olan Down sendromlu ve Serebral palsili
cocuklarin ebeveynleri ile yiiriitiilmiistiir. Aragtirma Subat-Mayis tarihleri arasinda;
kisisel bilgi formu, Yetiskinler I¢in Psikolojik Dayaniklilik Olgegi, Evlilik Uyumu
Olgegi kullamilarak elde edilmistir. Veriler bilgisayar ortaminda SPSS 26 paket
programina aktarilarak analiz edilmistir. Ki Kare, T testi, Mann Whitney U ve
Kruskall- Wallis H kullanilmustir. iliskilerin incelenmesinde pearson korelasyon
analizi kullamlmustir. Istatistiksel anlamlilik i¢in p<,05 tercih edilmistir.

Bulgular: Down sendromu ve Serebrali ¢ocuga sahip ebeveynlerin EUO ve YPDO
puan ortalamalar1 arasinda pozitif yonde korelasyon istatistiksel agidan anlamli
(p<,001) bulunmustur. Down sendromu ve Serebrali cocuga sahip ebeveynlerin EUO
ve YPDO puan ortalamasi yapilan bagimsiz drneklemler t testi sonucunda iki grup
arasinda istatistiksel agidan anlamli bir farklilik olmadig1 (p>,05) bulunmustur. DS
hastas1 gocuga sahip ebeveynler igerisinde egitim diizeyi arasinda yapilan Kruskal
Wallis H testi sonucunda gruplar arasinda istatistiksel agidan anlamli bir farklilik
oldugu (p<,05) bulunmustur.

Sonug¢: Down sendromlu ve Serebral palsili cocugu olan ebeveynlerin evlilik uyumu
ve psikolojik dayanikliliklar1 arasinda demografik 6zellikler yoniinden fark yoktur.
Evlilik uyumu ile psikolojik dayaniklilik orantilidir.

Anahtar Kelimeler: Down Sendromu, Serebral Palsi, Evlilik Uyumu, Pediatri

Hemsireligi, Psikolojik Dayaniklilik.



1.2. Abstract

Evaluation of Marital Adjustment and Psychological Resilience of Parents

with Children with Down Syndrome and Cerebral Palsy

Student's Name and Surname: Davut KORMALI
Advisor: Dog. Dr. Giilbeyaz BARAN DURMAZ

Department: Department of Child Health and Diseases Nursing

Purpose: This study was conducted to evaluate marital adjustment and psychological
resilience of parents with children with Down syndrome and cerebral palsy, who are
individuals with disabilities.

Materials and Methods: This descriptive study was conducted with the parents of
children with Down syndrome and cerebral palsy who are being educated in Bingol
special education and rehabilitation center. Personal information form, Psychological
Resilience Scale for Adults and Marital Adjustment Scale were used between February
and May. The data were analyzed by transferring to SPSS 26 package program in
computer environment. Chi-square, T test, Mann Whitney U and Kruskall-Wallis H
were used. Pearson correlation analysis was used to analyze the relationships. For
statistical significance, p<.05 was preferred.

Results: A statistically significant (p<,001) positive correlation was found between
the mean scores of ELS and HPDS of parents with Down syndrome and Cerebral
palsy. As a result of the independent samples t-test conducted on the mean scores of
ELS and HPDS of parents with Down syndrome and Cerebral pediatric children, it
was found that there was no statistically significant difference between the two groups
(p>.05). As a result of the Kruskal Wallis H test between the educational level of the
parents with children with DS, it was found that there was a statistically significant
difference between the groups (p<,05).

Conclusion: There is no difference between marital adjustment and psychological
resilience of parents with Down syndrome and cerebral palsy in terms of demographic
characteristics. Marital adjustment and psychological resilience are proportional.

Key Words: Down Syndrome, Cerebral Palsy, Marital Adjustment, Pediatric Nursing,

Psychological Resilience.



2. GIRIS VE AMAC

Engellilik, kisinin yasamsal faaliyetlerini 6nemli 6l¢iide sinirlayan, dogustan veya
sonradan edinilmis fiziksel ya da zihinsel bir aksakliktir (1). Engelliler Kanunu'nun 3.
maddesinde engelli tanim1 “Fiziksel, zihinsel, ruhsal ve duyusal yetilerinde ¢esitli
diizeyde kayiplarindan dolay1 topluma diger bireyler ile esit kosullarda tam ve etkin
katitlmin1 kisitlayan tutum ve c¢evre kosullarindan etkilenen birey” seklinde yer
almaktadir (2). Diinya Saglik Orgiitii (DSO) engelliligin, serebral palsi, Down
sendromu (DS) ve depresyon gibi saglik sorunlari olan bireylerin, olumsuz tutumlar,
ulasilmasi zor ulasim araglart ve kamu binalari, sinirlt sosyal destek gibi kisisel ve
cevresel faktorlerle etkilesimi sonucu ortaya ciktigini ifade etmistir (3). Diinya
niifusunun %15'inin, yani yaklagitk 1000 milyondan fazla insanin engelli oldugu
bilinmektedir. Bu bilgiye gore 7 kisiden 1'i engellidir. Bu niifusun 93 milyondan
fazlasina yakin kismiin 15 yasindan kiigiik ¢ocuklarin olusturdugu bulunmustur.
Ulkemizde ise 5,5-6 milyondan fazla engelli gocuk niifusu oldugu tahmin edilmektedir
4).

Diinyada gelisimsel engellilik kavramin1 tanimlayan bazi engelli gruplar
bulunmaktadir. DS bu engel gruplarindan birinde yer almaktadir. DS genetik kaynakli
olan, farkli cografyalardaki uluslarda goriilen ve hiicredeki kromozom sayisinin
fazlaligina bagl olarak ortaya ¢ikan bir hastaliktir. Dolayistyla DS tiim diinyada ve
tiim insan irklarinda vardir. Ulkemizde yillik 2500-3000 arasinda DS’lu bebek
dogmaktadir. Bu da ¢ocuk niifusu igerisindeki DS’lu bebek sayisinin yiizde olarak
onemli bir yeri temsil ettigini gostermektedir (5).

Bir diger engelli grubu ise Serebral palsi (SP)dir. Serebral, beyinle ilgili anlamina
gelir. Palsi, kas kullaniminda zayiflik veya problem anlamina gelmektedir. SP, normal
olmayan beyin gelisiminden ya da gelismekte olan beyinde olusan hasarlardan
kaynaklanan ve kisinin beynini kontrol etme becerisini etkileyen bir anormalliktir. SP
giiniimiizdeki ¢ocuk niifusunun en sik goriilen engellilik sebebidir. Hastaligin goriilme
sikligini belirlemek amaciyla diinya genelinde yapilan ¢caligsmalar incelendiginde 1000
canli dogumda 1,5 olarak tespit edildigi goriilmektedir (6).

Her ebeveyn kendi neslinin devamui i¢in saglikli bir ¢ocugun diinyaya gelmesini

istemekte ve bu beklentiler ¢ercevesinde yasamina yon vermektedir. Aile igerisinde bu



dogrultuda olusturulan sorumluluk ve roller, bireylerin birbirleriyle olan iletigimini
etkileyerek aile kurumunda sosyal yapilarin olusmasina ve gii¢lii yapilara zemin
hazirlamaktadir (7). Fakat cocugun engelli oldugu tespit edildiginde gercek durumla
beklentiler arasindaki uyusmazlik ortaya ¢ikmaktadir. Ebeveynler engelli bir cocuga
ebeveynlik yapmanin belirsizligi ve zorluguyla karsi karstya kalmakta ve bu nedenle
karmasa icinde yasamaktadirlar (8). Engellilik derecesine bakilmaksizin engelli
cocugun olmasi; aileyi duygusal, sosyal, fiziksel ve ekonomik olarak etkilemekte ve
evlilik uyumunda sorunlara neden olabilmektedir. Esler engelli ¢ocuklarindan
birbirlerini su¢layarak eslerin birbirlerine karsi es olma rollerini kaybetmelerine neden
olabilmektedirler (1,9).

Evlilik calismalarinda ele alinan temel kavramlardan biri evlilik uyumudur.
Ailenin tiim tiyelerinin psikolojik ve fiziksel sagligini etkileyen 6nemli bir etken olan
evlilik uyumu, verimli ve dengeli bir evlilik iliskisi i¢in gerekli oldugu benimsenmis
kavramdir Birbirleriyle iletisim kuran, evlilik ve aileyi ilgilendiren konularda
anlasabilen, sorunlarini olumlu yonde ¢oziime kavusturabilen bireylerin evliligine
uyumlu evlilik denilebilir (10). Akranlarmma gore gelisimsel olarak geriligi olan
cocuklarin ailelerinde yapilan bazi c¢alismalar, bu ailelerde bosanma oraninin daha
fazla oldugunu evlilik uyumunun ise daha az oldugunu belirtmektedir (11). Hemsireler
tarafindan engelli ¢ocuklarin ailelerine ihtiyaglar1 olan bakim, bilgi ve danismanlik
desteginin verilmesi ailelerin zorlu siirecle bas edebilmelerine imkéan tanir, engelli
cocugun bakimimin devamliligimi ve ebeveynler yasam kalitesinde artis1 saglar.
Boylece ebeveynlerin olumsuz durumlarla bas edebilmeleri daha da kolaylasir (1,12).

Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin yasadigi stresten dolayr evlilik
iligkilerinin olumsuz etkilendigini belirten ¢alismalar bulunmaktadir. Yapilan
arastirmalar 15181nda engelli ¢ocuga sahip olmanin evlilik uyumunu etkilemesinin yani
sira, ¢ocugun tanisini kabul edememede sorun yasamasi aile iginde uyumsuzluga
neden olarak ebeveynleri de etkiledigi tespit edilmistir (13). Yapilan caligmalarda
cocuk ve ergenlerde dayaniklilik konusuna odaklanmisken; son dénemde yetigkinler
tizerinde ve bakim verenlerin dayaniklilig1 iizerine yapilan ¢alisma sayisinin arttigi
belirlendi. Psikolojik dayaniklilik, zorluklara ragmen mevcut zorluklarin {istesinden
gelebilen ve beklenilenden daha fazla gelisebilen bireylerin, hayatta kalmalarim

saglayan bir 6zellige ya da kisisel yetenege, bireyin stresli yasam tecriibeleri karsisinda



hizli uyum saglama yetenegine ve yasanilan travmalar1 atlatma becerisine sahip
olmaktir (14). Literatiirde engelli ¢cocuga sahip ailelerde ebeveyn ve evliliklerinin ne
yonde etkilendigini inceleyen calismalar bulunmasina ragmen bu durumun bagka
cocuk sahibi olma diisiincelerini nasil etkiledigine iliskin herhangi bir ¢alismaya
rastlanmamistir. Engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin saglikli ¢ocuklarin ebeveynlerine
gore evliliklerinden daha az memnun olduklarint bildiren c¢alismalarin yani sira,
engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin evliliklerinden memnun olduklarin1 ancak evlilik
kalitelerinin negatif yonde etkilendigini bildiren ¢alismalar da bulunmaktadir (15).
Engelli cocugu olan ebeveynler iizerinde bir¢cok ¢alisma yapildigr goriilmektedir.
Bunlardan bazilar1 engelli birey merkezli yapilmis, bazilar1 engelli ¢ocuga sahip
ebeveynler iizerinde yapilmis, bazilar1 ise hem engelli bireyler hem de engelli cocuga
sahip ebeveynleri kapsayacak sekilde yapilmistir. Engelli cocuga sahip olan
ebeveynleri kapsayan caligsmalar incelendiginde ebeveynlerin yasadigi zorluklari,
yasam doyumlarini, psikolojik dayanikliliklarini, bakim yiiklerini, evlilik uyumlarini
kapsayan c¢alismalarin yapildigi goriilmektedir. Ancak kapsam olarak 6zel baslik altina
indirgenmis sadece DS’lu ve SP'li ¢cocuga sahip ebeveynlerin evlilik uyumlar: ve
psikolojik dayanikliklarinin degerlendirilmesi konusunun iilkemizde ele alinmadigi
goriilmiistiir. Bu ¢alismanin amaci DS’lu ve SP’li ¢ocugu olan ebeveynlerin evlilik

uyumu ve psikolojik dayanikliliklarinin degerlendirilmesidir.



3. GENEL BILGILER

3.1. Engellilik Kavram

Engellilik, kisinin kendisi hem de sosyal ¢evresi agisindan zihinsel, fiziksel ve

sosyal islevselligini sinirlayan bir durumdur. Dogum oOncesinde, esnasinda veya
dogum sonrasinda herhangi bir nedenle fiziksel, ruhsal, zihinsel, ruhsal ve sosyal
yetilerini ¢esitli derecelerde kaybetmesi nedeniyle sosyal yasama uyum saglamada ve
glinliilk yasamsal ihtiyaglarin1 karsilamada giiclilk ¢eken bagkas1 tarafindan
korunmaya, bakima, rehabilitasyona ihtiyaci olan danigmanlik ve destek hizmetlerine
ihtiya¢ duyan kisilere engelli denir (16).
Diinya niifusunun yaklasik %15'1 engellidir ve bunlarin %2-4'ii islev gormede 6nemli
zorluklar yasiyor. Kiiresel engellilik sikligi, 1970'lerden kalma ve yaklasik %10'Tuk
bir rakami 6neren dnceki DSO tahminlerinden daha yiiksektir. Engellilik igin bu
kiiresel tahmin, niifusun yaglanmasi ve kronik hastaliklarin hizla yayilmasi ve
engelliligi o6lgmek i¢in kullanilan metodolojilerdeki gelismeler nedeniyle artis
gostermektedir (17). Ulusal Engelli Veri Sisteminde kayitli ve hayatta olan engelli
sayist; 1.414.643°1 erkek, 1.097.307’si kadin olmak tizere 2.511.950°dir. Resmi
olmayan kayitlara gore 9 milyon oldugu tahmin edilmektedir (18).

Engel bir¢ok farkli nedenden dolayr ortaya ¢ikabilir. Engellilik sadece nedeni
veya sabit bir engeli olmayan bir olay degildir. Engellilik nedenleri farklilik gosterse
de tek bir nedenden dolay1 bir¢ok engel tiirii ayn1 anda gergeklesebilir. Engellilik
nedenleri dogum oncesi, dogum sirasinda ve dogum sonrasinda ortaya g¢ikmakla
birlikte, bu araliktaki engellilik durumlar1 daha c¢esitlidir (19). Kronik hastaliklarin
artmasi, Ulkelerdeki saglik sorunlarini ya da gevresel ve diger faktorlere bagli olarak
engellilik oran1 her gegen giin arttirmaktadir. Ulkemizdeki engelli gocuk sayisinin 5,5-
6 milyonundan fazla oldugu tahmin edilmekte olup ¢ocuklarda engellilik sosyal,

bedensel veya zihinsel engelliligi kapsamaktadir (20).

3.1.1. Engellik tiirleri

Bireyin yasina, cinsiyetine, sosyo-kiiltiirel farkliliklardan kaynakli yerine
getirmesi gereken rolleri yerine getirememesi olarak ifade edilen ve farkli nedenlerle

ortaya cikan engellilik, bes ana baglikta incelenmektedir: ortopedik, isitme, gérme,



zihinsel ve konugmadir (19). Birinci engel tiirii ortopedik engelliliktir. Ortopedik
engellilik, sinir sisteminin hasar gdrmesi, hastaliklar veya kazalar sonucu kas, iskelet
ve eklemlerin islevini yerine getirememesidir (21). Digeri ise isitme engellilerdir.
Sahip olunan iki kulakta da konusulanlar1 anlayamayacak derecede isitme kaybinin
olmast isitme engelliligi oldugunu isaret eder. DSO, insan kulagmin isitebilecegi en
kiigiik ses yogunlugunun 20 desibel oldugunu belirlemis ve daha iyi isiten bir
yetiskinin kulaginda 41 desibel ve iizeri, 0-15 yas arasindaki ¢ocuklarda ise 31 desibel
ve lizeri isitme kaybi olan bireyleri igsitme engeline sahip olarak gormiistiir (22). Gérme
Engelliler, bir veya her iki gdziinde tam veya kismi gérme kayb1 ya da bozuklugu olan
kisilerdir. Gorme yeti kaybi, renk korliigii, goz protezi kullananlar ile gece korligi
yasayanlar bu gruba dahildir (23). Zihinsel engelliler en sik goriilen engelli
tiirlerindendir. Zihinsel engellilik, dogumdan 6nce, dogum aninda veya dogumdan
sonra ortaya ¢ikan, merkezi sinir sistemini etkileyen birtakim nedenlerden dolay1
kisinin zihinsel gelisiminin ve fonksiyonlarinin yavaglamasina ve gerilemesine neden
olan, yapilanmay1 engelleyen kalici ve kronik bir durumdur. Etkili uyumsal
davraniglarin bozulmasina ve sosyal ve akademik davranislarda yetersizlige neden olur
(21). Dil ve konusma engelli bireyler, herhangi bir nedenden kaynakli konusamayan
ya da konugmanin hizi, akicilig1 ve anlatiminda bozukluk olan ve ses bozuklugu olan

kisidir (23).

3.1.2. Engellilik nedenleri

Engelliligin nedenleri genel olarak dogum Oncesi(prenatal), dogum
stirasi(perinatal) ve dogum sonrasi(postnatal) nedenler olarak incelenmektedir.
Engelliligin nedenleri arasinda hastalik (%56,6), genetik faktorler (%15.9), kaza
(%9,6), bilinmeyen nedenler (%13,9), dogum sirasinda yasanan sorunlar (%3) ve
(%2,7) diger nedenler yer almaktadir (24). Dogustan engellilik sebeplerinde yer alan
bazi genetik nedenler sunlardir: akraba evliligi, hastaliklar, annenin gebelikte yasadigi
travmalar, ilag kullanimi, radyasyona maruz kalma, annenin madde ve alkol
bagimlilig, yetersiz beslenme gibi nedenler gézlenmektedir. Dogustan engelliligin bir
¢Oziimii olmadig1 diisiincesine hakim olunsa da gelisen teknoloji sayesinde tibbi
olanaklarin artmasi bu durumun 6nlenmesine ya da erken tespit edilmesine imkan

tanimaktadir. Dogum sirasindaki nedenler arasinda diisiik dogum agirligi, olumsuz



kosullar altinda dogum yapmak, bebegin travmaya maruz kalmasi, bebegin oksijensiz
kalmasi, erken ya da zor dogum sayilabilir. Dogum sonrasi1 nedenler arasinda yiiksek
ates, nobetler, siddetli grip enfeksiyonlari, zehirlenmeler zatlirre vb. enfeksiyonlar,
yenidogan donemde yagsanan metabolik sorunlar, ensefalit, menenjit, kazalar ve
travmalar (¢cogunlukla yiiksekten diigmesi), solunum yolunu etkileyen organlardaki

iltihaplanmalar, hidrosefali, beyin tiimorleri ve ¢ocuk felci sayilabilir (25).

3.2. Down Sendromu

Down Sendromu (DS) birden fazla saglik problemlerine yatkin olmayi arttirir,
zihinsel olarak geriligin en sik sebebidir (26). Viicutta bulunan kromozomlardan
birinin fazla olmasindan kaynakli bir durumdur. Hamilelik déneminde tesadiifen
meydana gelen bir anomali durumudur ve bazi sorunlara yol agabilir. Ancak DS’lu
bireylerin kendilerine 6zgii kisilik 6zelliklerinin oldugu ve zayif veya giiclii yonlerinin
bu kisilik 6zelliklerini belirledigi unutulmamalidir (27). DS etkilenimi ¢ogunlukla
mayoz boliinme sirasinda meydana gelen hatalardan kaynaklanmaktadir. Saglikli bir
insanda toplam 46 kromozoma sahip olurlar ve hiicrelerinde bunlarin yaris1 yani 23
kromozom bulunur ve bunlar birlesince yeniden 46 kromozomlu bir canli olusur. Fakat
bazen mayoz boliinme sirasinda 46 kromozom tam olarak esit sekilde boliinemez ve
bu durumda andploidi (anormal kromozom sayis1) ortaya ¢ikar (28). DS'nda zihinsel
engellilik hafiften agira kadar degigebilmekle birlikte siklikla orta derecede zihinsel
engellilik de eslik etmektedir (29). Diger 6zel egitim alanlariyla karsilastirildiginda
DS’lu ¢ocuklarin sosyal hayata uyum saglamasi nispeten daha kolaydir (30).

3.2.1. Tarihge

DS ilk kez 1846'da Edouard Onesimus Seguin'in bir konferansinda resmi olarak
tanimlanmistir. Fakat bu sendromun klinik semptomlar1 ilk olarak 1866'da John
Langdon Down tarafindan fark edilmistir (31). John Langdon Down, 1866'da bu
kromozom bozuklugunu ilk kez tanimladiginda buna mongolizm adin1 vermis. Ancak
bu tanim yillar dnce 1rk¢i igerikli olmasi nedeniyle kullanimi birakilmis ve yerini DS
almigtir. 1876’da Fraser ve Mitchell DS’ndan konjenital bir hastalik olarak
bahsetmislerdir. 1909 yilinda Shuttleworth DS’nun goriilme diizeyinin ileri donem

anne yagl ile baglantili oldugunu ifade etmistir. Kromozomal kaynakli bozukluga dair



ilk bilgilendirme Blayer ve Waardenburg tarafindan 1930 yillarinda yapilmistir. 1961
yilinda bu kromozomal bozuklugun kaynagini Lejeune ve arkadaslari ilk defa
aciklamislardir (32). 1959 yilinda, Langdon Down'in orijinal tanimindan 93 y1l sonra,
Paris'teki Dr. Jerome Lejuene ve arkadaslari, tanimlandigi dénemde bilgi sahibi

olunmayan sendroma fazladan bir kromozomun neden oldugunu bulmuslar (31).

3.2.2. Epidemiyoloji

DS'lu bebeklerin dogum oran1 kaynaklara gore degismekle birlikte genellikle 600
canli dogumda 1 veya 1000 canli dogumda 1 olarak tanimlanmaktadir. Ulkemizde
DS’lu birey sayisinin kesin olmayan veriler dogrultusunda 70.000 civarinda oldugu
belirtilmigtir. Diinya geneli DS’lu niifusunun ise 6 milyon civarinda oldugu bilgisi
mevcuttur (33). DS’nun cinsiyete gore goriilme oraninda herhangi bir farklilik
olmadigin1 gosteren ¢aligsmalar olsa da fark oldugunu gosteren kanitlar da mevcuttur.
(34). Oregin Cin’de yapilan bir calismada orta ve diisiik gelirli Cin sehirlerinde
1000°de 2-3 oraninda goriiliirken, geliri yiiksek olan sehirlerde 1000°de 1,2 oraninda
goriildiigii ve erkeklerde, kirsalda yasayanlarda ve 35 yasindan biiyiik annelerde daha
fazla gorildiigii tespit edilmistir (35). DS’lu niifusun ¢ogunlugunu standart trizomi 21
grubu olustur ve bu hastalarin hiicrelerinde 21. kromozom iki olmasi gerekirken {i¢

adet vardir. Geriye kalan niifusta ¢cogunlukla translokasyon tip goriiliir (36).

3.2.3. Etiyoloji

DS’nun tam nedeni bilinmemekle birlikte anne yasinin artmasiyla birlikte riskin
de artis gosterdigi goriilmektedir. Anne 40 yasinda iken 100 canli dogumda bir DS’lu
bebek, 35 yasinda ise 250 canli dogumda bir DS’lu bebek goriilmektedir. Yas arttikca
DS’lu dogma oraninin arttig1 goriilmiistiir (37). DS na neden olan faktorlere iligskin
anne yasinin yani sira radyasyon, tiroid antikorlari, madde ve alkol kullanimi gibi
cesitli nedenler ileri siiriilse de bunlarin arasinda net bir kanit bulunamamaistir. Sonug
olarak 21. Kromozom bilinmeyen bir nedenle boliinememis olup DS’nun bazi
ailelerde birden fazla kiside goriilmesi ve DS’lu annelerin dogumlarinin %50'sinde bu
hastaligin ortaya c¢ikmasi, bu sendromun kalitsal bir hastalik oldugunu

diistindiirmektedir (38).



DS genellikle hiicre boliinmesi sirasindaki bir hatadan kaynakli meydana
gelmektedir. Hatali hiicre boliinmesi nedeniyle embriyoda 3 adet 21 numarali
kromozom bulunur. Normal bir embriyoda bu saymin 2 olmasi gerekir. Hamilelik
oncesinde veya sonrasinda 21 numarali kromozom ¢ifti yumurta veya spermde hatali
boliinmeye neden olur. Embriyo gelistikce bu ekstra kromozom viicuttaki tiim

hiicrelere kopyalanir. DS vakalarinin %95'i bu hatali boéliinmelerden kaynaklidir (39).

3.2.4. Down sendromu tipleri

DS (diizenli) trizomi/21 trizomi; mayoz bolinme sonucu fazladan 21.
kromozomun olusmasiyla meydana gelen bir DS tiiriidiir. DS'nun %95'ini kapsayan en
sik goriilen tiirtidiir. 21. kromozomdaki ayrilmama sonucu ortaya ¢ikar ve bu kusur
genellikle anneyle ilgilidir. Toplam kromozom say1s1 dort olup, ii¢ adet 21. kromozom
vardir. Annenin yasinin ileri olmasinin bu soruna bagli oldugu diistiniilmektedir (39).
Translokasyon tipi; translokasyon, iki farkli kromozom arasindaki par¢a degisimidir.
Bu tipte genlerin sayis1 ve 6zellikleri aynidir. Translokasyon tipinde anne yasinin ayirt
edici bir 6zelligi yoktur. Translokasyon tip tiim olgularin yaklasik %4 {inli olusturur.
Translokasyon tipi DS'nda bu translokasyonla birlikte fazladan 21. kromozom da
goriliir. Bu tipte 21. kromozomun uzun kolu genellikle baska bir kromozoma baglanir
(40). Hastaliga 'Mozaik Down Sendromu' adi verilmis ve mozaigin yogunluguna gore
farkli sekilde ilerleme olabilmektedir. Trizomi 21 orani1 ne kadar yiiksekse cocuk
DS'un o6zelliklerini o kadar fazla gosterir. Mozaik DS %1-2 oraninda goriilmektedir

(39).

3.2.5. Down sendromunun ozellikleri

Genel ozellikleri kardiyovaskiiler bozukluklar, iskelet anormallikleri, goz
kusurlari, sismis karin, hipogonadizm ve gecikmis ergenliktir. Genellikle ense
kisminda bogumlar bulunur. Bu bebeklerin kas ve viicut tonuslart diisiiktiir. Genis
eller, tombul ve kisa parmaklar ve genellikle bir veya her iki avug i¢inde tek bir ¢izgi
(simian ¢izgi) mevcuttur. Ellerin kiiciik parmaklar1 genellikle i¢ce dogru kavislidir.
Viicudu kisa ve tiknazdir (41).

Eger bebege anne karninda DS tanis1 konmamigsa ve bebek dogdugunda yiiz

hatlarinda gozle goriiniir farkliliklar ve fiziksel 6zelliklerde bazi anormallikler varsa,
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bebegin DS’lu olma ihtimalini akla getirir. Bebek dogdugunda fark edilen dogustan
gelen fiziksel anormallikler veya dismorfik bozukluklar olarak sunlar goriilebilir: Bag
cevresinin kii¢iik olmasi, basin arka kisminda basiklik, ensede kisalik ve genislik,
burun kokiinde basiklik, kulaklarin yiizdeki konumundan biraz asagida olmasi,
gozlerin ¢ekik ve birbirinden uzak olmasi, dilin islevini engelleyecek kadar genis
olmasi, avug i¢inin genis olmast ve tek ¢izgi olmasi, parmak uzunlugunda kisalik ve
dolgunluk olmasi ve ser¢e parmagin avug igine dogru biikiilmiis olmasi yer almaktadir
(42). DS’lu ¢ocuklarda, kromozomal anormallik ge¢misine bakilmaksizin, degisen
derecelerde biligsel islev bozuklugu ve karakteristik yiiz 6zellikleriyle birlikte, kalitsal
olmayan bir zeka geriligi vardir (41). Yetiskinler arasinda ¢ogu erkek kisirdir ve
kadinlarda dogurganlik vardir. Ancak son ¢alismalar DS’lu erkeklerin her zaman kisir

olmadigini géstermistir (43).

3.2.6. Down sendromunda goriilen saghk sorunlari

DS olusumuna sebep olan ekstra kromozom, viicudu olumsuz etkileyerek bu
bireylerin hastaliklara yakalanma riskini artirir. Bu hastaliklar arasinda dogustan kalp
hastaliklari, mide-bagirsak hastaliklar1 (gastrointestinal sistem hastaliklari), erken
yaslanma, epilepsi, Alzheimer gibi norolojik sorunlar; hematolojik hastaliklar,
0zellikle hormonal sorunlar, diisiik bagisiklik sistemi ve 16semi gibi kan hastaliklari;

gdérme ve igitme bozukluklari, otonomik ve endokrin hastaliklar goriiliir (44).

3.2.7. Tanllama

DS genel olarak iki sekilde teshis edilebilmektedir. Bunlar prenatal (dogum
oncesi) ve postnatal (dogum sonrasi) seklindedir. Prenatal tanida amag hastaliga erken
doneminde miidahalenin yapilmasini saglamaktir. Dogum 6ncesi donemde genetik
amagl yapilan incelemeler kromozom bozukluklarinin tespitinde etkili bir yoldur.
Gilinlimiiz sartlarinda gebeligin belirli donemlerinde tarama testleri yapilabilmektedir.
Hamilelik sirasinda bebegin DS'lu olup olmadigimi test etmek icin vardir. Tanisal
testler bebegin DS'lu olup olmadigini tahmin eder. Tarama testi fetiisiin DS'lu olup
olmadigini kontrol eder (45). Anne karninda meydana gelen kromozomal anomalide
tan1 koymak ve degerlendirmek icin gebeligin ilk doneminde koryonvillus

orneklemesi (CVS) ve erken donem amniyosentez, gebeligin ikinci doneminde ise
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amniyosentez ya da ilerleyen haftalarda kordosentez benzeri girisimsel(invaziv)
yontemler kullanilabilir (46).

Dogum sonras1 tanida ise DS'lu bebekleri normal bebeklerden ayiran bazi tipik
ozellikler vardir. Genetik farkliliklar hemen hemen tiim DS'lu bireylerde mevcuttur;
kas tonusunda diisiikliik, burunda basiklik, gézlerin ¢ekik olmasi, diger parmaklardan
ayrt duran ayak basparmak varligi, kivrik kiigiik parmak, simian ¢izgisi, gibi
ozelliklerden bir veya birkag1 goriiliir. Bunlara ek olarak mikrosefali, dolgun yanaklar,
kisa ve genis eller, ayak cizgilerinin artmasi kiigiik ve displastik kulaklar, dar ve kisa
damak olusumu, sarkik ve ¢ikintili dil Brushfield lekeleri (gozbebegi lekeleri), vb.
ozellikler goriilebilir (47).

3.2.8. Tedavi

Saglikli gelisim gosteren ¢ocuklarda psikomotor gelisim ve dil gelisimin ayni
yonde ilerledigi ve benzer bir seyir izledigi bilinmektedir. Saglikli gelisen ¢ocuklarin
spesifik hareketleri ve duyu organlari bir biitiin olarak ve uyum icerisinde ¢alisir ve bu
dogrultuda bilissel ve dilsel gelisimin iskelet sistemi olusur. Ancak DS'lu ¢cocuklarda
goriilen hipotoni nedeniyle kaslar yeterince gelisemez. Ancak bu ¢ocuklarin 8 yasinda
erken egitime baslamas1 gibi faktorler de dil ve biligsel gelisimlerini olumsuz
etkilemektedir (48). DS'lu ¢ocuklarda goriilen kas gevsekligi, kas gii¢siizliigli ve
baglardaki gevseklik nedeniyle; DS'lu bireylerin fiziksel gelisimini olumsuz etkiler.
Bu olumsuz durumlar dizlerin asir1 ekstansiyonda, kalca ve bacaklarin dis rotasyonda
oldugu, ayaklarin agik ve mesafeli oldugu bir pozisyonda yiiriimeye sebep olur.
[lerleyen zamanlarda yanlis yiiriime nedeniyle diz ve ayak bileginde eklem sorunlarina
neden olabilir ve yiiriirken agr1 hissine neden olabilir (49). Yapilan bazi ¢aligmalarda
miizik egitimi gibi siireglerin de DS’Iu ¢ocuklarda gelisim saglayan programlara dahil
edilebilecegi goriilmistiir. Bu sayede cocugun gelisiminde olumlu sonuglar

alinabildigi gortilmistiir (50).

3.2.9. Down sendromunda aile siireci ve tepkileri

Anne-babalar icin bebegin dogumu ilk ve O6nemli deneyimi yasadiklar1 bir
donemdir. Saglikli bebek bekledikleri bu donemde bebekleri engelli olunca saglikli bir
bebek hayaliyle yaptiklari planlar degistirmek zorunda kalabilirler. Ozel gereksinimli
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bir bebegin diinyaya gelmesi, engel derecesi ne derecede olursa olsun ebeveynlere ve
aile tiyelerine ekstra sorumluluk ytikler ve ailenin yasam tarzini, imkanlarini, diistince
ve duygu durumlarini yani tiim yasamini degistirir. Ebeveynler yeni hayatlarina
adaptasyon saglamaya calisirken duygusal zorluklar yasarlar ve bu durum hem
cocuklarint hem de kendilerini olumsuz etkiler. Cocuktaki engellilik diizeltilemeyecek
ve degistirilemeyecek bir durum ise ebeveynler daha da zorlanirlar (51). DS'lu
cocuklarin ailelerindeki duygusal siireg, farkli tiirdeki engelleri olan ailelerinkine
benzer. Ebeveynlerin engelli ¢ocugu diinyaya geldiginde sok, onaylamama, {iziintii,
ofke, sucluluk, kaygi, beklenmedik krizler yasama, dis ortamin tepkilerinden kaginma,
Ozgliven ve 6zsaygilarinda azalma gibi duygusal tepkiler gosterdikleri goriillmektedir.
Fakat DS hastalig1 ancak hamilelik esnasinda tani konulur. Bu nedenle ailelerde
goriilen bu duygusal sorunlar erken yasta yasanir ve aile, cocuk dogana kadar yogun
duygusal tepkilerin iistesinden gelerek siirece hazirlanma firsati bulur (33). Aileye
katilacak yeni liyenin DS olacag: diislincesi ebeveynlerin gelistirdigi bazi davranis
asamalarmi icerir. Ug¢ asamali modelde birinci asamasinda; sok, inkdr etme ve
depresyon duygulari yasanir. ikinci asamada ise ¢atisan ve celiskili duygular, kendini
suclama, ¢ocuga ya da eslerin birbirine 6fke duymasi, ¢cevre tarafindan kabul gormeme
hissiyati vardir. Ugiincii asamada ebeveynlerin son istegi olarak ortaya ¢ikan miizakere
asamasi(pazarlik), ardindan uyum siireci ve son olarak durumun kabul edilmesi

bulunmaktadir (52).

3.3. Serebral Palsi

Serebral Palsi (SP) gelisme doneminde olan fetal veya bebegin beyninde meydana
gelen, aktivitede kisitlanmaya sebebiyet veren, ilerleyici olmayan, hareket gelisiminde
ve durusta kalict bozukluktur ve beyin felci olarak da bilinir (53). SP, ¢ocuklarin
norogelisimsel olarak etkilendigi ve yasam kalitelerinin olumsuz yonde degistigi ¢ok
yonlii hastaliklardan biridir. Ayn1 zamanda ¢ocukluk ¢aginin en ¢ok bilinen ve en sik
goriilen norogelisimsel bozuklugudur. Giintimiizdeki teknolojik ilerlemelere, erken
tan1 imkanlar1 ve ailelerin onceden yonlendirilmelerine ragmen SP’nin goriilme
sikliginda belirgin bir azalma olmadigi, hatta erken yasam beklentisinin artmasina

bagl olarak goriilme sikliginin arttigi goriilmektedir (54). Son zamanlarda SP tanimi

yenilenerek su sekilde yapilmistir: “SP, gelismekte olan infantta veya fetusta ilerleyici
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olmayan bir lezyon sonucu gelisen, motor fonksiyon, durus ve hareket gelisimindeki
kalict bozukluklar grubudur. Bireyin beyni ilk on sekiz ayda erken gelisim
donemindedir ve SP denebilmesi i¢in ortaya ¢ikan beyin lezyonlarmin "ilerleyici"
olmamasi1 ve 6-8 yasina kadar ortaya ¢ikmis olmasi gerekir (55). SP bireyin yasamini
her yoniiyle etkileyebilen yaygin motor fonksiyon bozukluklarinin yani sira duyu, algt,
bilis, iletisim bozukluklar1 ve epilepsi gibi ikincil rahatsizliklarla birlikte gelisimi pek

¢ok agidan olumsuz etkileyen bir durumdur (56).

3.3.1. Tarihge
1862 yilinda ilk olarak Ortopedist Dr. William James Little’in kesfetmis oldugu

SP dogum ve prematiirite (erken dogum) komplikasyonlarina bagli spastik sertlik
(rijidite) seklinde tanimlanmistir. 1890’11 yillarda Freud’un SP’nin hamilelik
doneminde olusabilecegini belirtigi aragtirmalara ulagilmigtir (57). Noropatolog James
Stanfield Collies, 1900'i yillardan sonra SP’yi dipleji ve Little's Hastalig1 seklinde
adlandirmistir. Bu calismalar 1930'lu yillarda artis gdstermis ve 1947 yilinda ilk kez
Amerikal1 hekim Phelps tedavide sinir blokajlari, ortez ve fizyoterapi tanimini yapmis
ve SP ile ilgili ¢alismalarini siirdiiren Burgess ve Phelps bu taniy1 "Serebral Palsi"

olarak adlandirmistir (58).

3.3.2. Epidemiyoloji

Diinya ¢apinda cesitli niifus temelli arastirma raporlari, hastaligin yayginliginin
1000 ¢ocukta yaklasik 1,5-4 oldugu tahmin edilmektedir (59). Tiirkiye'de SP sikliginin
1000 canlt dogumda 4,4 oraninda oldugu sonuglarina varilmistir (60). Tiirkiye'deki bu
oranin yiiksek olmasinin nedenleri; akraba evliliklerinin ¢oklugu, hamilelik esnasinda
gecirilen hastaliklar, bebekte bulasici hastaliklar ve ategli hastaliklarin ortaya ¢ikmasi,
bebek bakim kosullarinin yetersizligi ve verilen hizmetlerinin eksik olmasi, dogum
kosullarinin kotii olmasi ve yeterli beslenmenin olmamasi benzeri nedenler siralantyor
(61).

SP, ¢ocukluk caginda meydana gelen sakatliklarin en yaygin nedenlerinden biri
olarak gosterilmektedir. Dogum agirlig1 ve gebeligin haftasi azaldik¢a goriilme sikligi
artar (62). Ayrica ikiz ve li¢iiz gibi ¢oklu dogumlarda da SP goriilme sikliginin arttig

goriilmektedir. Aragtirmalar ikizlerde SP prevalansinin 1000/9-12 arasinda oldugunu
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gostermektedir; Ugiizlerde bu oranin 1000/31-45 arasinda oldugu belirtilmektedir.
Saglik uygulamalariin gelismesiyle birlikte erken dogum sonucu dogan bebeklerin
hayatta kalma orani artmistir. Bundan dolay1 20. yiizyilin sonlarina dogru SP'nin
yayginlik oraninda artis olmustur (63). SP'nin ortalama siklig1 1000 canli dogumda
2,08'dir, ancak 1500 g'in altinda viicut agirligiyla dogan ¢ocuklarda, dogumda viicut
agirligr 2500 g'in iizerinde olan ¢ocuklar ile karsilastirildiginda siklik 70 kat daha
fazladir. SP i¢in risk faktorleri, gebe kalma 6ncesi, dogum oncesi, dogum sirasi ve

dogum sonrasi olarak ayrilabilir (64).

3.3.3. Etiyoloji

Prematiirite ve diisiik dogum agirliginin SP i¢in en 6nemli risk faktorleri olarak
belirlenmistir. Bilinen degistirilebilir risk faktorleri arasinda hamilelik sirasinda sigara
kullanimi, annenin obezitesi, asir1 alkol tiikketimi ve hamilelik sirasinda enfeksiyonlar
yer almaktadir. SP'nin etiyolojisi ¢ok faktorliidiir; Cogu vakada dogum dncesi nedenler
On planda iken bazi vakalarda dogum sirasindaki bir neden olan hipoksi-iskemi etkili
rol oynamaktadir (65). SP’de dogum sirasinda olan perinatal, dogumdan sonra olan
postnatal ve dogumdan 6nce de prenatal olarak adlandirilan beyin lezyonlar1 ve beyin
hasarlar1 meydana gelebilmektedir. (57,66).

Dogum Oncesi (Prenatal) Dénem, gebelik ve doguma kadar olan dénemi, dogum
strast (perinatal) donem dogumu ve sonraki 7 giinii, dogum sonras1 (postnatal) donem
de dogum olduktan sonraki 7 gilinii ve miyelizasyonun olustugu 2,5-3 yasina kadar
olan beyin olgunlagsma donemini kapsar. SP gelisme riski, risk faktorii ile dogrudan
iligkili ve dogru orantili olarak artmaktadir (66). Dogum Oncesi (prenatal) nedenler:
erken dogum, diisiik dogum agirligi, annede epilepsi, enfeksiyonlar, hipertiroidizm,
gebeligin son doneminde kanama, rahim agzi yetmezligi, eklampsi, travma, ilag
kullanimi, ¢oklu gebelik, plasental yetmezlik de nedenler arasindadir. Dogum sirasi
(perinatal) nedenler: zor/girisimsel dogum, bebegin biiylime geriligi, bebegin
dogumda anormal gelmesi, membran riiptiirii, bradikardi ve (oksijensiz kalma) hipoksi
baslica sebeplerdir. Dogum sonrasi (postnatal) nedenler: travma, konviilsiyonlar,
billurubin degerindeki artig, anoksi (Karbonmonoksit zehirlenmesi, bogulma, besin
aspirasyonu), inflamatuvar-immiinolojik sebepler, kafa i¢i patolojiler yer almaktadir
(66).
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3.3.4. Serebral palsi tipleri

SP’nin smiflandirilmas1 kaynaklara gore farklilik gosterebilmektedir. Hangi
sayida ekstremite etkilendigine, hareket bozuklugunun tiirine, tonus miktar1 ve
degiskenligi, hasarin beyindeki yerlesimine gore SP tiplerinin siniflandirilmasi
yapilabilmektedir (67). Anatomik olarak bakildiginda korteksteki lezyonlarda
spastisite, bazal gangliyon hasarlarinda atetoz ve distoni, serebellumhasarlarinda ise
ataksi 6n plandadir. Uzuv dagilimma gore (topografik): Monoprezi (monopleji),
Diparezi (dipleji), Triparezi (tripleji), Hemiparezi (hemipleji), Paraparezi (parapleji),
Kuadriparezi (kuadripleji) seklindedir. Etkilenen viicut bolgelerine gore ekstremite
dagilim1 (topografik), klinik tipe, tutulumun ciddiyetine ve 6ne ¢ikan motor bulgular
dogrultusunda neden olan patolojiye bakilarak belirli basliklara ayrilabilir. Klinikte
goriilen bulgulara gére SP'nin siniflandirilmasi; Spastik SP, Diskinetik SP, Ataksik SP,
Hipotonik SP, Karisik SP’dir (57).

3.3.4.1. Spastik tip

SP’nin en sik goriilen tiirii olan spastik tipte kas tonusunda artis vardir. Dort alt
gruba ayrilir: monoplejik, hemiplejik, diplejik ve kuadriplejik. Spastik tip SP’de (beyin
felcinde) ekstremite kaslarinda spastisite, gdvde kaslarinda tonus diistikliigii, yavas ve
zor hareket, eklem sekil bozukluklari, denge ve koruyucu reflekslerde yetersizlik durus
ve yliriiylis bozukluklar1 gibi problemler goriiliir. Temelde alt ekstremiteler etkilenir.
Dengede koordinasyonda ve yiirliyliste yetersizlikler goriiliir. Lomber kavitede artis,
pelvik anterior tilt, kalcanin i¢ rotasyonunun artmasi, ayaklarin ice donmesi ve
ekinovalgus ayak deformitesi cogunlukla goriilen problemler arasinda yer alir. Dizler
blikiikk yliriime ve ige basma Onemli yiirliylis problemleridir (57,68). Spastik
monopleji; Viicudun sadece bir ekstremitesinde etkilenim vardir. Tan1 ge¢ konur ve
hafif formdur (57). Spastik Hemipleji: Viicudun bir tarafindaki iist ve alt ekstremiteler
daha fazla etkilenir. Ilgili ekstremitede kontraktiirler ve gelisme geriligi vardur.
Pelviste retraksiyon, omuzda protraksiyon (6ne egilim), dirsek ve el bileginde
fleksiyon, dizde fleksiyon, kalcada fleksiyon ve i¢ rotasyon, ayakta ekinovarus (ice
donme) goriiliir. (69). Spastik Dipleji; Alt ekstremite daha cok etkilenir. Ust
ekstremitelerde koordinasyon ve beceri ile ilgili sorunlar yasanir (57). Spastik Tripleji;
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Ekstremitelerden ii¢ tanesinde tutulum goriilen spastik bir SP tiiriidiir. Hem alt
ekstremiteyi hem de bir TUst ekstremiteyi etkiledigi goriilmektedir. Spastik
kuadriplejiye benzese de ¢ok sik karsilasilmayan SP tipidir (57). Spastik Kuadripleji;
Spastik SP'nin en siddetli ve agir formudur. Viicuttaki biitiin ekstremiteler spastiktir
ve kollardaki etkilenim bacaklardan daha fazladir. Etkilenimi fazla olan vakalarda

ilerleyen donemlerde spastisitenin etkisiyle eklem kontraktiirleri gelisebilir. (68).

3.3.4.2. Diskinetik tip

Bazal ganglionlar ve talamusta etkilenim oldugu goriiliir. Ana nedenler arasinda
siddetli hipoksi Oykiisii ve yenidogan sarilig1 vardir. Kas tonusunun ayarlanamamast
ve koordine edilememesi nedeniyle postiirde denge problemi ortaya ¢ikar. Stres ve
istemli hareket girisiminde bulunuldugunda anormal hareket kaliplar artar (70). Bahsi
gecen hareket kaliplar sunlardir: Atetoz, kivrimli, yavas istem digi gergeklesen
hareketler ve Ozellikle ekstremitelerin distalinde goriiliir. Korea; beklenmedik,
diizensiz, sicrama tarzin hareketlerdir. Koreotetoid, korea ve atetoz tiirlerinin
birlesimidir. Cogunlukla istemsiz hareketlerdir (71). Ballismus, patlayict salinimlar
seklindeki istem dig1 normal olmayan hareketlerdir (69). Rijidite, yer ¢ekimi ve anti
yergekimi kaslarini igeren kaslarin biitiinsel kasilmasi seklindedir (72). Distoni,
cogunlukla boyun, gévde ve ekstremitelerin proksimalinde gévde kaslarin devamli
kasilmasi olarak goriliir. Etkilenmis kisimda egilmeye, tekrarlayan hareketlere veya

anormal durusa sebep olan hareketler olarak bilinir (68).

3.3.4.3. Ataksik tip
Ataksik SP' denge ve koordinasyon bozuklugu goriiliir. Zaman ilerledikge
atakside kotiilesme goriiliir. Ataksi tanisinin koyulabilmesi i¢in ¢ocugun yiirlimesi

gerekmektedir Serebellum etkilenimi goriiliir. Nistagmus, zayif artikiilasyon, mental

retardasyon eslik edebilir. (57,68).

3.3.4.4. Hipotonik tip

Hipotonik SP, devamlilig1 olan genel hipotoni(gevseklik) ile kendini gosterir.
Ileriki donemlerde hipotonik olan ¢ocuklarin bir kisminda koordinasyon bozukluklar,

ataksi gibi beyincik fonksiyon sorunlari olusabilir. Hipotonik tip SP’de erken evrede;
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pasif harekete karsi dirensin azalmis olmasi, yiiziistii pozisyonda boynun
ekstansiyonunda zorlanma, el ve ayak bileklerinde hipermobilite, moro ve emme
refleklerinin zayif olmasi sik¢a goriilmektedir Hipotonik SP'nin genellikle atetoz ya da

spastisite gelisiminde bir gecis evresi oldugu belirtilmektedir (73).

3.3.4.5. Kansik tip

Karigik tip SP, hem spastik tip SP’nin artan kas tonusu, gergin ve sert kas
ozelliklerini, hem de atetoid SP’nin istemsiz ve kontrolsiiz hareketlerini birlestirir.
Koreoatetik, spastik ve bazen de ataksik SP bulgularinin bir arada oldugu tiptir. Bu
durum piramidal ve ekstrapiramidal bolgelerin hasar gérmesi sonucu ortaya ¢ikar. Dil
gelisiminde problemler ve 6grenmede giicliikler siklikla yaganmaktadir. Derin tendon
refleksleri artmis veya normal olarak goriilebilir. Kas tonusu azalmistir. Zeka geriligi

ile kendini gosterir (57,70,74).

3.3.5. Serebral palside goriilen problemler

SP'de asil sorun motor fonksiyon bozukluklari olsa da beyni etkileyen patoloji
ayn1 zamanda bir¢ok farkli bozukluga da neden olur. Etkilenen beyin hasaria bagl
olarak SP’de goriilen problemler ve siddeti degiskenlik gostermektedir Bu
problemlerden en sik goriilenleri arasinda zeka geriligi (mental retardasyon), epilepsi,
goz kaslarinda problemler, GIS problemleri, dis problemleri, gérme problemleri,
isitme problemleri, solunum problemleri, osteoporoz ve liriner sistem problemleri

sayilabilmektedir (53).

18



3.3.6. Tam

SP'de tan1 ¢ocugun klinik bulgular1 1s18inda konulur. Tan1 koymanin ilk adimi
aileden ayrintili 6ykii almaktir. Hikdyede annenin 6zellikle dogum 6ncesi donem,
dogum siras1 ve dogum sonras1 dénemle ilgili verdigi tiim bilgiler ¢ok dnemlidir. Oykii
alindiktan sonra detayli fizik muayene ve norolojik muayene yapilmalidir. Muayene
sonrasinda SP ile karistirilabilecek tanilarin ortadan kaldirilmasi gerekir. Yiirtime,
kosma, atlama, tirmanma gibi viicuttaki biiyiik kas gruplarini kullanan kaba motor
beceriler ile el ve parmaklar1 kullanarak kiigiik kas grubu hareketlerini igeren ince
motor beceriler degerlendirilmelidir. SP tanisi i¢i olmas1 gereken klinik muayenedir
ve bebeklik doneminde genel anestezi gerektirmedigi icin kranial ultrason tercih
edilmektedir. Bilgisayarli tomografi (BT), Manyetik rezonans goriintiilleme (MRI),
Elektroensefalogramdan (EEG) kullanilabilecek diger tan1 yontemleridir (57,75).

3.3.7. Tedavi

SP tedavisinin amact; Amag¢ SP'li cocugun hareket potansiyeli ile maksimum
fonksiyonellik kazandirmak ve olusma ihtimali olan ikincil sorunlari en aza
indirgemektir. SP'li ¢ocugun tedavisinde uzun vadeli hedefler; maksimum
bagimsizhiga sahip, kendine gilivenen, yasam Kkalitesi yiliksek bir birey olarak
toplumdaki yerini belirlemede gerekli tedavi destegini almasini saglamaktir. SP tedavi
sirecinde her zaman tam bagimsizlik saglanamayabilir. Bagimli ¢ocuk i¢in
rehabilitasyonun bir diger 6nemli rolii de annenin bakimini1 daha rahat yapabilmesini
ve ¢ocuguyla daha kaliteli zaman gecirebilmesini saglamaktir (76). SP'li cocuklarda
etkilenim olan beyni ve var olan hasar1 tedavi edecek bir yontemin varligindan heniiz
s0z edilememektedir. SP'li c¢ocuklarda problemlere holistik bakis agisiyla
yaklasilmalidir. Her hasta kendi bireysel kosullar icinde degerlendirilmeye alinmali
ve hastaya 6zgii bir tedavi yaklasimi icerisinde olunmalidir. Tedavide amag beyindeki
saglikli hiicrelerin yanm1 sira hasarli hiicrelerin de kapasitesini uygun ydntemlerle

gelistirilerek en iist diizeye ¢ikarilmasi ve yeni becerilerin kazandirilmasidir (77).

19



3.3.8. Serebral palside aile siireci ve tepkileri

Aile gelecege yonelik planlar yaparken, engelli bir cocuga sahip olmak planlarin
degismesine neden olur. Aile her konuda (misafir, alisveris, evde ¢evre diizenlemesi,
ihtiyaclarin karsilanmasi vb.) diizenlemeler yapmak zorundadir. Bu durum SP'li
cocuga bakim veren ebeveynlerin yasam kalitelerini bozmaktadir. Cocuk bakimi
ebeveynligin dogasinda yer alsa da cocugun islevsel sinirlhiliklari, uzun siireli
bagimlilig1 ve bakima olan ihtiyaci ebeveynin sorumlulugunun dogasini tamamen
degistirmektedir. Bu ihtiyaclarin karsilanmasinda annenin dikkatini, zamanini ve
enerjisini  SP'li ¢ocuga harcamasi, anneyi giderek diger ebeveynlerden
uzaklastirmaktadir. Bu nedenle bazen evlilik iliskilerinde ve aile hayatinda aksamalar
yasanabilmektedir (78). Ulkemizde sosyo-kiiltiirel yap: nedeniyle SP'li bir ¢ocugun
bakim sorumlulugu annelere yiiklenmektedir. SP’li cocugun giinliik aktivitelerinde
anneye bagimli olmasina maddi sorunlar ve problemler eklenince yasanan stresin
diizeyi artmaktadir. Yapilan bir ¢alismaya engelli ¢ocugu olan ve olmayan anne
babalar dahil edilmis, ebeveynlerin kayg: diizeyleri ve depresif durumlar1 arasinda
cinsiyetten kaynakli farklilik istatiksel olarak bulanamamistir ancak annelerin babalara

oranla kayg1 diizeylerinin daha fazla oldugu saptanmaistir (79).

3.4. Evlilik Uyumu

Evlilik uyumu, ciftlerin evlilik siirecinde ihtiyaclarim1 karsilama seviyesiyle ve
evlilikten ne kadar memnuniyet duyduklariyla iliskili bir kavramdir. Evliligin
baslarinda ¢ok daha 6nemli olmasimin yaninda hayat boyu korunmasi ve devam
ettirilmesi gerekli bir siiregtir. Evlilik uyumu, her seyden 6nce dogru iletisim, evliligi
ilgilendiren, aileyi ilgilendiren konularda anlasabilme, sorumluluk ve yetkilerin
kabulii, karsilikli ilgi, anlayis, alaka ve kabulii iceren bir siire¢ gerektirir (80,81).
Yapilan aragtirmalarda evlilik uyumu ile saglikli iletisim, eslerin birbirini tatmin
etmesi, yasam doyumu ve cinsel birliktelikte uyum kriterleri arasinda pozitif anlaml
bir iliski oldugu belirlenmistir. Ayrica evlilik uyumunun da eslerdeki depresyon ve
kayg1 seviyesiyle baglantili oldugu saptanmistir. Evlilik uyumu ile depresyon ve kaygi
seviyesi arasinda ters bir iliski vardir (80).

Engelli dogan bir cocugun ailedeki roliinii tam olarak yerine getirememesi ailede

uyum problemlerine neden olabilir. Engellilik, bireyin yas, cinsiyet, sosyal ve kiiltiirel
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farkliliklar nedeniyle yerine getirmek zorunda oldugu rolleri gerceklestirememesi
seklinde tanimlanmakta ve ailede uyum problemlerine sebep olmaktadir. Engelli
cocuga sahip ebeveynlerin, saglikli cocugu olan ebeveynlere oranla evliliklerinden
memnuniyetlerinin daha az oldugunu bildiren ¢alismalarla birlikte, engelli gocuga olan
anne babalarin memnun olduklar1 bir evlilik siirdiirdiikleri ancak evliliklerinin

kalitelerinde sorun yasadiklarini bildiren ¢alismalar da bulunmaktadir (15).

3.4.1. Evlilik uyumunu etkileyen faktorler

Saglikli kurulan ve yiiriitiilen bir evliligin bireysel ve toplumsal yonden énemli
oldugu tespit edilmistir. Esler arasinda uyumlu bir evlilik, huzurlu bir ailenin gerekli
kosullar1 arasinda yer almaktadir. Bundan dolay1 evlilik uyumuna yonelik calismalar
son yillarda giderek onem arz etmektedir (81). Literatiir incelendiginde pek c¢ok
faktoriin evliligi etkiledigi saptanmistir. Bu faktorlerin en 6nemlileri maddi gelir,
cinsiyet ve yas gibi demografik Ozelliklerdir. Bu o6zellikler ailedeki mutluluk
seviyesini etkilediginden dolay1 evlilik uyumunda rol oynar. Evliliklerde kisilik
uyumu da evliligin uyumunda etkili rol oynamaktadir (82). Evlilik uyumunda etkin rol
oynayan faktorler soyledir:

- Esler arasindaki uzlasma,

- Goris farkliliklarini ortadan kaldirmak i¢in kullanilan yontemler,

- Evlilikten duyulan pismanlik ya da memnuniyet

- Evliligin devamu, birliktelik ya da bosanmanin ele alinmasi

- Ese yonelik sikayetlerin dile getirilme tarzi

Eslerin evliliklerinden memnuniyetinin subjektif degerlendirilmesidir (83). Biitiin
bunlarin 6tesinde evlilikte esler arasindaki karsilikli sevgi ve saygi, uyumun ve mutlu
bir evliligin 6n sartidir. Evlilikte uyumun anahtar1 eslerin birbirleriyle konusmasi,

birbirini dinlemesi ve anlagsmazliklar1 ¢6zmesidir (82).

3.5. Psikolojik Dayanikhihk

Insanoglu yasami boyunca bazi zorlu olaylarla kars1 karsiya kalabilir. Bu zorlu
yasam deneyimleri arasinda kisinin sevdigi birini kaybetmesi, igsizlik, trajik olaylar,
dogal afetler ve saglik sorunlar1 yer alabilir. Her bireyin karsilastig1 olaylara verdigi

tepkiler degiskenlik gostermektedir. Bazi kisiler yeni ve zorlu olaylara daha kolay
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uyum saglayip hayatta kalirken, bazilari ise olaya uyum saglayamaz. Bu asamada
psikolojik dayaniklilik kavrami ortaya ¢ikmakta ve kisinin zorlu durumlarla miicadele
ederek duruma uyum saglamasinda rol oynamaktadir (84). Psikolojik dayaniklilik;
kisinin zor kosullara uyum saglayabilme ve stresli durumlardan kurtulma yetenegi
seklinde ifade edilmektedir. Aileler i¢in dayaniklilik ise, onceden miicadele ettikleri
zor durumlardan daha giicli kurtulmalari ve kendilerini iyilestirme yetilerini
gosterebilmeleri anlamina gelebilmektedir (85).

Yetiskinler ¢ocuk sahibi olmaya karar verdiklerinde bir yandan gelecekteki
cocuklarint hayal ederler, bir yandan da ebeveyn olma konusunda kendi beklentilerini
irdelerler. Yani yeni rolleri olan ebeveynlige hazirlik asamasina girerler. Cocuklari
dogduklarinda bilgi birikimi, hissiyat ve tecriibelerinin yardimiyla yeni rollerini
iistlenmeye ve ebeveynlik rollerini gerceklestirmeye baslarlar. Fakat dogacak olan
cocugun bir engele sahip olacak olmasi ailenin biitiin planlarini, diisiince ve duygu
durumu bastan sekillendirmesine sebep olmaktadir. On goriilemeyen biitiin bu
degisiklikler anne ve babada kaygiya, iiziintiiye ve strese neden olabilmektedir (2,85).
Ebeveynlerin yasadigi bu duygusal zorluk, ¢ocugunun durumu hakkinda gerekli ve
yeterli bilgi sahibi olunamamasi, ¢ocugunun durumunu baskalarma agiklamakta
zorluk ¢ekme, 6zel gereksinimler nedeniyle ¢cocugun sergiledigi hal ve hareketleri ve
cocugun yasadigi saglik problemleri, cocugun durumu ile alakali birden ¢ok uzman ile
goriisme zorunlulugunun olmasi, uygun bir egitim merkezi bulmada yasanan
zorluklar, yasanan maddi zorluklar ve daha fazlasi ailelerin stres yagamasina sebep
olan etkenler arasindadir (86).

Arastirmaya gore cocugu engelli olan anne ve babalarin stres, ebeveyn 6z
yeterliligini azaltiyor, kaygi, depresyon gibi belirtileri artirtyor ve aile iligkilerini
bozabiliyor. Ozellikle annelerin psikolojik olarak daha fazla problem yasadig
belirtiliyor (85). Psikolojik dayaniklilikla hakkinda yazilan tanimlamalar
incelendiginde; psikolojik dayanikliligin tek boyuttan ibaret olmadigi psikolojik
dayanikliliga iliskin iki 6nemli bilesenin (risk ve koruyucu faktorler) énemli rol

oynadig1 goriilmektedir (87).
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3.6. Engelli Cocugu Olan Ebeveynlerin Evlilik Uyumu ve Psikolojik
Dayamkhhg:

Aileye yeni katilmis olan ve normal gelisim gdsteren ¢ocugun ebeveynler icin
alisilmas1 zaman gerektirirken yeni aile iiyesinin engelli olarak diinyaya gelmesi
evlilik siirecinde problemler goriilmektedir. Ebeveynler bu duruma alismada zorluk
yasamakta ve giinlik yasam aktivitelerinde bircok problemle karsi karsiya
kalmaktadirlar. Engelli cocuga sahip aileler lizerinde yapilan ¢alismalar neticesinde
engelli cocugu olan ebeveynlerde bosanmalarin daha fazla goriildiigii ve evlilik
uyumlarinin ve psikolojik dayanikliliklarinin daha diisiik oldugu saptanmistir (88,89).
Anneler ¢ogunlukla engelli cocuklarin bakimini tistlendigi, bos zaman aktivitelerinin
kisithi oldugu ve engelli ¢ocuklarina kendilerini adadiklari i¢in toplumdan ve diger aile
tiyelerinde soyutlanabilmektedirler. Evli ¢iftler yasadiklar1 bu zorlu siirecin kaynagi
engelli cocuktan dolay1 birbirlerine olan rollerini kaybedip suclayici olabilmektedirler
(9). Psikolojik dayanikliligin yiiksek olmasi engelli gocuga sahip ailelerin ¢ocuklariyla
ilgili sorunlar ve stres faktorleriyle bas etmelerinde 6nemli bir faktordiir (86).
Ulkemizde zihinsel engelli gocuklarin anne babalar1 iizerinde yapilan arastirmalarda
cocuklarin zihinsel engel etkilenim miktar1 arttikgca ebeveynlerin daha fazla
karamsarlik, umutsuzluk ve depresyon yasadiklari, yasam doyumlarinin azaldigi, stres

seviyelerinde artis gozlemlenmistir (9).

3.7. Engelli Cocuk ve Pediatri Hemsireligi

Zihinsel veya fiziksel engele sahip bireylerin ebeveynleri psikolojik destege
siklikla ihtiya¢ duymaktadirlar. Hemsireler engeli olan ¢ocuklarin iyilik hallerini
diizeltmek i¢in planladiklar girisimlerle ailenin yiikiinii azaltirlar. Ailenin ihtiyag
duydugu psikolojik destegi kismen de olsa karsilar ve ebeveynlerin depresyon
diizeylerini azaltirlar (90). Pediatri hemsireleri, gocuk ve aile sagligin1 destekleme,
savunuculuk, egitim ve danismanlik rolleri ¢ergevesinde sorun yasayan ¢ocuklara ve
ailelerine her tiirlii destegi verebilmeli ve gerekli miidahaleleri yapabilmelidir (91).
Kronik hastaliklarin tedavi ve bakim siireci nedeniyle sik ve uzun siireli hastaneye
yatmaktadir. Bu durum ebeveynlerin ¢ocugun tani ve tedavisi konusunda belirsizlik,
korku ve stres yagamasina neden olmaktadir. Cocugunun bakimi ve tedavisi, durumu

hakkinda bilgi sahibi olmak isteyen ebeveynleri hazirlamak, bilgilendirmek ve
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egitmek hemsirelerin temel sorumluluklarindan biridir. Ebeveynlerin, ¢ocugun
bakimindan sorumlu hemsireler tarafindan hastalik, prognoz, tedavi ve bakim
konusunda bilgilendirilmesi, ebeveynlerde korkunun ortadan kaldirilmasina ve
kayginin azalmasina katkida bulunur. Bdylece ebeveynler yasadiklari rol
degisiklikleriyle daha kolay bas edebilirler (12). Yapilan arastirmalar ebeveynlerin
bakima katilarak kontrol duygusuna sahip olmalar1 ve bu konuda kendilerine saygi
duyuldugunun hissettirilmesi gerektigini gostermektedir. Hemsireler sadece hasta
cocuklara bakim veren kisiler olarak degil, ayn1 zamanda ¢ocugun hastanede kaldigi
siire boyunca stresli ebeveynlerle diizenli iletisim kurarak onlara yardimci olma
konusunda da 6nemli bir konumdadir (92). Gergeker ve ark.’nin (2021) gocugu
hastanede yatan ebeveynler ile yaptigi ¢alismasinda hemsirenin ebeveyne olan destegi
azaldikga stres diizeyinin artti§1 sonucuna ulasmistir. Hemsirenin aileye yeterli destegi
verebilmesi i¢in ailenin duygularini 6zgiirce ifade etmesine izin verilmeli, cocugunun
bakiminda karsilastiklar1 sorunlart ¢é6zmelerine yardimer olunmali, ¢ocugun olumlu
yonlerine ve gelisimlerine dikkat c¢ekilmelidir (93). Yapilan analizler sonucunda,
engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin evlilik uyumu ve psikolojik dayanikliliklarinin yas,
annenin ¢alisip ¢alismama durumu, egitim diizeyi, ¢ocuk sayis1 ve ¢ocugun engel tiirii
gibi demografik 6zelliklere gore degerlendirilmesi yapilmis ve elde edilen sonuglar

farklilik gostermistir. (33,79,80,81).
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4. GEREC ve YONTEM

4.1. Arastirmanin Tipi

Bu arastirmada DS ve SP’li ¢ocugu olan ebeveynlerin evlilik uyumu ve psikolojik
dayanikliliklarin1 sosyodemografik 6zelliklerini test etmek amaciyla iligkisel model

kullanilmistir. Bu arastirma kesitsel ve iligki arayici tanimlayici tiptedir.

4.2. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Aragtirmanin evrenini Subat 2024-Haziran 2024 tarihleri arasinda Bing6l Milli
Egitim Miidiirliigii’ne bagh Ozel Diinyam Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi ile
Ozel Mucize Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezinde kayith DS’lu ve SP’li
ogrencilerin ebeveynleri olusturmaktadir. Orneklem sayist olarak 140 o&grenci
ebeveyni segilmis. Bu ebeveynlerin 70’1 DS’lu, diger 70 ebeveyn ise SP’li ¢ocuklarin
ebeveyni olusturmustur.

Calisma i¢in yeterli 6rneklem sayisinin ve etki bilyiikliigiiniin belirlenmesi
amaciyla post hoc gii¢ analizi yapilmistir. Gii¢ analizi G¥Power 3.1.9.4 paket programi
ile gerceklestirilmistir (94). Etki biiyiikliigiiniin hesaplanmasi amaciyla EUO ve
YPDO referans alinmistir. Ilgili referanslara dayanarak yapilan hesaplamaya gore SP
grubu i¢in etki biiytikligii (p)=,23, Power (1- B) =99 bulunurken DS grubu i¢in etki
buyiikligi (p)= ,69, Power (1- B) = 1,0 olarak hesaplanmistir. Elde dilen degerler
caligmaya ait Orneklem sayisinin ve degiskenlere ait etki biiyiikliikklerinin yeterli

diizeyde oldugunu gostermektedir.

4.3. Veri Toplama Araglari

Kisisel Bilgi Formu: Orneklem grubunun 6zelliklerini net ve acik bir sekilde
belirleyebilmek amaciyla, arastirmaci tarafindan gelistirilmistir bir formdur. Formda
ebeveynin yasi, cinsiyeti, ebeveynin meslegi ve egitim durumlari, ailenin ¢ocuk sayisi,
engelli cocuktan sonra baska cocuk isteyip istemedikleri gibi sosyodemografik
ozellikleri ve kisisel bilgileri igeren sorular yer almistir (11,83). Kisisel bilgi formu Ek

10.1°de verilmistir.
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Evlilik Uyumu Olgegi: Locke ve Wallace tarafindan 1959 yilinda gelistirilen EUO
1999 yilinda Tutarel ve Kislak tarafindan Tiirk¢e’ye uyarlanmistir. Olgek 15
maddeden olugsmaktadir. Her madde, se¢enek sayisina gore farklilasan O ile 6 arasinda
bir puan almaktadir. Buna gore; 1. madde 0-6 puan, 2.-9. maddeler 0-5 puan, 10. ve
14. maddeler 0-2 puan, 11. ve 13. maddeler 0—3 puan, 12. madde eslerden biri igin
evde oturmak digeri icin disarida bir seyler yapmak secenegi isaretlenmisse O puan,
eslerin her biri i¢in disarida bir seyler yapmak segenegi isaretlenmisse 1 puan, eslerin
her biri i¢in evde oturmak secenegi isaretlenmisse 2 puan ve 15. madde 0-2 puan
arasinda degerlendirilmektedir. Olgekten alinan toplam puan 0-60 arasinda
degiskenlik gostermektedir. 43 puanin iizerinde alanlar evlilik iligkileri agisindan
uyumlu, altinda alanlar ise uyumsuz olarak kabul edilmektedir. Puanlar
uyumsuzluktan uyumluluga dogru gitmektedir. Yapilan gegerlik ve giivenirlik
caligmalar1 sonucunda 6l¢egin Cronbach alpha degeri 84 olarak bulunmustur (95).
Elde edilen bulgulara goére Cronbach a giivenilirlik katsayilart EUO icin SP’li grupta
,95, DS’lu grupta ,90 olarak hesaplanmistir. Olgegin detayl haline Ek 10.5’te yer
verilmistir.

Yetiskinler icin Psikolojik Dayaniklilik Olcegi: Friborg ve ark. tarafindan 2003
yilinda gelistirilmis, Basim ve Cetin (2011) tarafindan Tiirkceye uyarlanmistir. Olgek
ilk etapta yapisal stil, gelecek algisi, kendilik algisi, sosyal yeterlilik, sosyal kaynaklar,
aile uyumu olmak {izere alt1 alt boyuttan olugsmaktaydi. 5°1i likert tipinde toplam 33
maddeden olusan Olcekten alinacak toplam puanin artmasi bireyin psikolojik
dayaniklihk diizeyinin yiiksek oldugunu gostermektedir. Olgegin i¢ tutarlilik
katsayilari; ‘Kendilik Algis1” i¢in .80, ‘Gelecek Algis1’ i¢in .75, ‘Sosyal Yeterlilik’ i¢in
.82, “‘Aile Uyumu’ i¢in .86, ‘Sosyal Kaynaklar’ i¢in .84 ve “Yapisal Stil” i¢in .76 olarak
hesaplanmistir (84). Elde edilen bulgulara gore Cronbach a giivenilirlik katsayilari
YPDO i¢in SP’li grupta ,92 DS’lu grupta ,94 olarak hesaplanmistir. Olgegin detayl
haline Ek 10.4’te yer verilmistir.

4.4. Verilerin Degerlendirilmesi

Arastirmada elde edilen veriler SPSS (Statistical Packagefor Social Sciences) 26.0
programi kullanilarak analiz edilmistir. Verilerin normal dagilim gosterip

gostermedigini belirlemek i¢in tanimlayici istatistik 6l¢iileri olan Carpiklik ve Basiklik
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degerleri dikkate alinmistir (96). Carpiklik ve Basiklik degerlerinin +2,0 ve -2,0
arasinda olmasi1 durumunda verilerin normal dagildigi sdylenebilir (97). Buna gore bu
caligmada kullanilan 6lgekler carpiklik ve basiklik degerleri agisindan incelendiginde
verilerin normal dagilim gdosterdigi belirlenmistir. Verilerin degerlendirilmesinde
tanimlayici analizler i¢in say1, ortalama ve ylizdelikler kullanilmistir. SP’li ve DS’Iu
¢ocugu olan ebeveynlerde demografik o6zelliklerin karsilastirilmasi i¢in Ki Kare
analizi ve SP ve DS’lu ¢ocugu olan ebeveynlerde EUO ve YPDO degiskenlerinin
farklarmi degerlendirmek igin t testi kullanilmistir. Normal dagilim gdstermeyen
degiskenlerde SP’li ve DS’lu cocugu olan ebeveynlerin EUO ve YPDO puan
ortalamalarinin demografik ozelliklere gore farklarini degerlendirmek amaciyla
Mann-Whitney U ve Kruskall- Wallis H testi kullanilmustir iliskilerin incelenmesinde
pearson korelasyon analizi kullamlmustir. Istatistiksel anlamlilik icin p<,05 tercih

edilmistir.

4.5. Verilerin Toplanmasi

Arastirmanin verileri Subat 2024-Mayis 2024 tarihleri arasinda toplanmuistir.
Arastirma Orneklemini 140 engelli ebeveyni olusturmustur. Arastirma 6rneklemini
olugturan ebeveynlerin demografik ozelliklerini belirlemek amaciyla olusturulmus
Kisisel Bilgi Formu, EUO ve YPDO; Bingdl Ozel Diinyam Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezi ile Bingdl Ozel Mucize Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezi’nde egitim gérmekte olan SP ve DS’li ¢cocuklarin ebeveynlerine arastirmaci
aracilifiyla yiiz yilize goriisme yontemi ile toplanmigtir. Arastirmaya katilim saglayan
ebeveynlerden yazili ve sozlii onay alinmistir. Bu 6l¢ekler aragtirmaci tarafindan yiiz

ylize yontem kullanilarak ortalama 10-15 dakika siirmiistiir.

4.6. Arastirmamn Etigi ve Kurum izni

Arastirmanin yapilabilmesi igin Dicle Universitesi Sosyal ve Beseri Bilimler Etik
Kurulu’ndan 22.12.2023 tarihinde onay alinmistir. Etik Kurul onay1 alindiktan sonra
arastirmanin yapilacagl rehabilitasyon merkezleri icin Bingdl 11 Milli Egitim
Midiirliigiinden (Say1/Tarih:97250045-21.02.2024) kurum izni alinmistir. Arastirma
orneklemine almma Olgiitlerini karsilayan ebeveynlerden yazili ve sozlii izin

alimmustir. Verilerin toplanmasi, arastirmanin amaci, siiresi, uygulanmasi, arastirmaya
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katilim goniilliiliik esasina dayali oldugu, katilimceilarinin adlarinin sakli tutulacagi ve
istenilen zamanda calismadan ayrilabileceklerine dair bilgileri igeren “Bilgilendirilmis
Onam Formu” ile alinmustir. Arastirmada kullanilacak o6lgeklerin gecerlilik ve
giivenirliligini yapan yazarlardan mail yoluyla izin alinmistir. Izin maillerine Ek 10.8

ve Ek 10.10°da yer verilmistir.

4.7. Arastirmanin Smirhhklar:

Aragtirma Bingdl Ozel Diinyam Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi ile
Bingol Ozel Mucize Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi’nde egitim gormekte olan
Ogrencilerin ebeveynleriyle smirlhidir. Arastirmada kontrol grubunun olmamasi

arastirmaninin siirhihigidir.
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5. BULGULAR

Tablo 1. Serebrel Palsi ve Down Sendrom’lu Cocuklara Sahip Ebeveynlerin Sosyo-
Demografik Ozellikleri

Degisken Kategori N %
Ev hanimi 94 67,1
Meslek Serbest meslek 33 23,6
Memur 13 9,3
o Kadin 100 71,4
Cinsiyet
Erkek 40 28,6
Okuryazar degil 24 17,1
flkokul 44 31,4
Egitim diizeyi Ortaokul 23 16,4
Lise 33 23,6
Lisans ve iizeri 16 11,4
Bir 20 14,3
Iki 38 27,1
Cocuk sayis1 Ue 44 314
Dort ve tizeri 38 271
Evet 6 4,3
Baska engelli ¢ocuk var m1?
Hayir 134 95,7
Evet 51 36,4
Tekrar cocuk yapmayi diisiinityor musunuz
Hayir 89 63,6

N: 6rneklem sayisi; %: yiizde
Ebeveynlerin %67,1°’1 ev hanimi, %71,4’( kadin, %31,4’i ilkokul mezunu,
%31,4’1 iic cocuga sahiptir. Baska engelli ¢ocugu olmayanlarin oran1 %95,7 dir.

Tekrar ¢gocuk yapmay1 diisiinmeyenlerin oran1 %63,6’dir (Tablo1).
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Tablo 2. Serebral Palsi ve Down Sendrom’lu Cocuklara Sahip Ebeveynlerin

Demografik Ozelliklerin Karsilastirilmasi

Serebral Palsi Down Sendromu

Degisken Kategori Anlamhhk
N % N %

Ev Hanimi 50 71,4 44 62,9 X2:1,217
Meslek Serbest meslek 14 20,0 19 27,1 p: ,544

Memur 6 86 7 10,0

Kadin 52 743 48 68,6 X2:,560
Cinsiyet

Erkek 18 25,7 22 31,4 p: 454

Okuryazar degil 8 114 16 22,9

flkokul 21 30,0 23 32,9 X?:9,216
Egitim durumu Ortaokul 9 129 14 20,0 p: ,056

Lise 23 329 10 14,3

Lisans ve tizeri 9 129 7 10,0

Bir 12 171 8 11,4

Iki 19 271 19 27,1 X2:1,838
Cocuk sayis1 .

Ug 23 329 21 30,0 p:,607

Dort ve tizeri 16 229 22 31,4
Bagka engelli ¢ocuk var Evet 4 57 2 2,9 X2 ,697
m? Hayir 66 94,3 68 97,1 p: ,404
Tekrar cocuk yapmayi Evet 31 443 20 28,6 X2:3,732
diisiinityor musunuz? Hayir 39 55,7 50 71,4 p:,053

X2 Ki kare analizi; N: 6rneklem sayisi; %: yiizde

SP’li ¢ocuga sahip ebeveynler igerisinde ve DS’lu ¢ocuga sahip ebeveynler
arasindaki mesleki dagilimla ilgili yapilan ki-kare testi sonucunda iki grup arasinda
istatistiksel a¢idan anlamli farklilik olmadig: (X*: 1,217; p>,05) bulunmustur (Tablo
2).

SP’li ¢ocuga sahip ebeveynler ve DS’lu ¢ocuga sahip ebeveynler arasindaki
cinsiyetler aras1 dagilimla ilgili yapilan ki-kare testi sonucunda iki grup arasinda

istatistiksel agidan anlamli farklilik olmadigi (X2: ,560; p>,05) bulunmustur (Tablo 2).
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SP’li ¢ocuga sahip ebeveynler ve DS’lu ¢ocuga sahip ebeveynler arasindaki
egitim durumu aras1 dagilimla ilgili yapilan ki-kare testi sonucunda iki grup arasinda
istatistiksel a¢idan anlamhi farklilik olmadigi (X 9,216; p>,05) bulunmustur (Tablo
2).

SP’li ¢ocuga sahip ebeveynler ve DS’lu cocuga sahip ebeveynler arasindaki sahip
olduklar1 ¢ocuk sayisinin dagilimi ile ilgili yapilan ki-kare testi sonucunda iki grup
arasinda istatistiksel agidan anlamli farklilik olmadigr (X?: 1,838; p>,05) bulunmustur
(Tablo 2).

SP’li ¢ocuga sahip ebeveynler ve DS’lu ¢cocuga sahip ebeveynlerin baska engelli
cocuga sahip olma dagilimi ile ilgili yapilan ki-kare testi sonucunda iki grup arasinda
istatistiksel agidan anlamli farklilik olmadigi (X?: ,697; p>,05) bulunmustur (Tablo 2).

SP’li ¢ocuga sahip ebeveynlerin ve DS’lu ¢cocuga sahip olan grupta tekrar cocuk
yapmay1 diisiinmesi dagilimi ile ilgili yapilan ki-kare testi sonucunda iki grup arasinda
istatistiksel a¢idan anlamli farklilik olmadigi (X*: 3,732; p>,05) bulunmustur (Tablo
2).

Tablo 3. Serebral Palsi’li ve Down Sendrom’lu Cocuga Sahip Ebeveynlerin EUO ve
YPDO Degiskenlerinin Dagilimi

Serebral Palsi Down Sendromu
Degisken Anlamhhk

X SS X SS
EUO 38,70 13,54 41,41 11,05 t: -1,300 p:,196
YPDO 118,11 24,93 119,94 26,67 t: -,419 p: ,676

X: ortalama; SS: Standart sapma; EUO: Evlilikte uyum dlgegi; YPDO: Psikolojik dayamiklilik

Olcegi; t: Bagimsiz orneklemler t test

SP’li grupta EUO puan ortalamasi 38,70+13,54, DS’lu grupta puan ortalamasi
41,41+11,05 olup yapilan bagimsiz 6rneklemler t testi sonucunda iki grup arasinda
istatistiksel acidan anlamli bir farklilik olmadigi (t:-1,300; p>,05) bulunmustur (Tablo
3). Bu bulguya gore SP ve DS’lu ¢ocuga sahip ebeveynlerin evlilikte uyum diizeyi
degisiklik gostermemektedir. SP’li grupta YPDO puan ortalamas1 118,11+24,93,
DS’lu grupta puan ortalamasi 119,94+26,67 olup yapilan bagimsiz 6rneklemler t testi

sonucunda iki grup arasinda istatistiksel agidan anlamli bir farklilik olmadig (t: ,419;
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p>,05) bulunmustur (Tablo 3). Bu bulguya gore SP ve DS’lu ¢ocuga sahip
ebeveynlerin psikolojik dayaniklilik diizeyi degisiklik gostermemektedir.

Tablo 4. Serebral Palsi’li Cocugu Olan Ebeveynlerde EUO Puan Ortalamalarinin
Demografik Ozelliklere Gére Farklar

Degisken Kategori N X SS Anlamhhik
Ev hanimi 50 37,00 1354  KW:3,234
Meslek Serbest meslek 14 42,14 1393  p:,199
Memur 6 4483 10,91
Cinsiyet Kadimn 52 36,73 13,52  Z:-2,273
Erkek 18 44,39 12,21 p:,023
Okuryazar degil 8 34,13 17,21
flkokul 21 37,90 13,42 KW: 6,444
Egitim diizeyi Ortaokul 9 3589 1357 p:,168
Lise 23 38,52 13,57
Lisans ve tizeri 9 47,89 7,34
Bir 12 37,17 17,46
iki 19 40,68 13,12 KW:1,851
Cocuk sayis1 .
Ue 23 39,96 10,65 p:,604
Dort ve tizeri 16 35,69 15,09
Tekrar ¢ocuk yapmayi diisiiniiyor Evet 31 36,58 13,28 Z:-1,379
musunuz? Hayir 39 40,38 13,67  p:,168

X: ortalama; SS: Standart sapma; EUO: Evlilikte uyum 6lcegi; KW: Kruskal Wallis H testi; Z:
Mann Whitney U testi; N: 6rneklem sayist

SP hastasi gocu@a sahip ebeveynler igerisinde ev hanimi olanlarin EUO puan
ortalamast 37,00+13,54, serbest meslegi olanlarin puan ortalamasi 42,14+13,93,
memur olanlarin puan ortalamasi 44,83+10,91 olup yapilan Kruskal Wallis H testi
sonucunda gruplar arasinda istatistiksel agidan anlamli bir farklilik olmadigi (KW:
3,234; p>,05) bulunmustur (Tablo 4). Bu bulguya gore SP hastasi ¢ocugu olan

ebeveynlerde evlilikte uyum diizeyi meslege gore degisiklik gdstermemektedir.
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SP hastas1 ¢ocuga sahip ebeveynler igerisinde cinsiyeti kadm olanlarin EUO puan
ortalamas1 36,73+13,52, erkek olanlarin puan ortalamasi 44,39+12,21, olup yapilan
Mann Whitney U testi sonucunda iki grup arasinda istatistiksel acidan anlamli bir
farklilik oldugu (Z: -2,273; p<,05) ) bulunmustur (Tablo 4). Bu bulguya gore SP
hastasi ¢ocugu olan erkek ebeveynlerin evlilikte uyum diizeyi kadin ebeveynlerden
daha ytiksektir.

SP hastas1 ¢ocuga sahip olan ebeveynler icerisinde egitim diizeyi ‘’okuryazar
degil” olanlarm EUO puan ortalamasi 34,13+17,21, ilkokul olanlarin puan ortalamasi
37,90£13,42, ortaokul olanlarin puan ortalamasi 35,89+13,57, lise olanlarin puan
ortalamasi 38,52+13,57, lisans ve iizeri olanlarin puan ortalamasi 47,89+7,34 olup
yapilan Kruskal Wallis H testi sonucunda gruplar arasinda istatistiksel agidan anlamli
bir farklilik olmadigi (KW: 6,444; p>,05) bulunmustur (Tablo 4). Bu bulguya gére SP
hastas1 ¢ocugu olan ebeveynlerde evlilikte uyum diizeyi egitim durumuna gore
degisiklik gostermemektedir.

SP hastas1 gocuga sahip olan ebeveynler igerisinde gocuk say1s1 bir olanlarin EUO
puan ortalamas1 37,17+17,46, iki olanlarin puan ortalamas1 40,68+13,12, ii¢ olanlarin
puan ortalamasi 39,96+10,65, dort ve iizeri olanlarin puan ortalamasi 35,69+15,009,
olup yapilan Kruskal Wallis H testi sonucunda gruplar arasinda istatistiksel agidan
anlamli bir farklilik olmadigt (KW: 1,851; p>,05) bulunmustur (Tablo 4). Bu bulguya
gore SP hastasi ¢ocugu olan ebeveynlerde evlilikte uyum diizeyi ¢ocuk sayisina gore
degisiklik gostermemektedir.

SP hastasi cocuga sahip olan ebeveynler icerisinde tekrar ¢ocuk yapmayi
diisiinenlerin EUO puan ortalamasi 36,58+13,28 diisiinmeyenlerin puan ortalamasi
40,38+13,67, olup yapilan Mann Whitney U testi sonucunda iki grup arasinda
istatistiksel ac¢idan anlamli bir farklilik olmadig: (Z: -1,379; p>,05) bulunmustur
(Tablo 4). Bu bulguya gore SP hastasi cocugu olan ebeveynlerde evlilikte uyum diizeyi
tekrar cocuk sahibi olmay1 diisiinme/diisiinmeme durumuna gore degisiklik

gostermemektedir.
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Tablo 5. Serebral Palsi’li Cocugu Olan Ebeveynlerde YPDO Puan Ortalamalarinin
Demografik Ozelliklere Gére Farklar

Degisken Kategori N X SS Anlamhihk
Ev Hanim 50 116,64 27,45 KW: 1,433
Meslek Serbest meslek 14 124,71 16,88 p: ,488
Memur 6 115,00 17,23
Kadin 52 116,73 27,32 Z:-,854
Cinsiyet
Erkek 18 122,11 16,11 p:,393
Okuryazar degil 8 95,00 26,43
Tlkokul 21 120,38 26,55 KW: 6,538
Egitim diizeyi Ortaokul 9 124,78 23,41 p:,162
Lise 23 11991 21,61
Lisans ve tizeri 9 122,11 22,99
Bir 12 107,17 23,16
Iki 19 122,74 23,09 KW: 4,167
Cocuk sayis1 4
Ug 23 123,13 21,95 p:,244
Dort ve tizeri 16 113,63 30,58
Tekrar cocuk yapmayr Evet 31 11590 24,76 Z:-,396
diisiiniiyor musunuz? Hayir 39 119,87 25,24 p: ,692

X: ortalama; SS: Standart sapma; YPDO: Psikolojik dayamiklilik dlgegi; KW: Kruskal Wallis
H testi; Z: Mann Whitney U testi; N: 6rneklem sayis1

SP hastas1 ¢ocuga sahip ebeveynler igerisinde ev hanimi olanlarm YPDO puan
ortalamast 116,64+27,45, serbest meslegi olanlarin puan ortalamasi 124,71+16,88,
memur olanlarin puan ortalamasi 115,00+17,23 olup yapilan Kruskal Wallis H testi
sonucunda gruplar arasinda istatistiksel agidan anlamli bir farklilik olmadigi (KW:
1,433; p>,05) bulunmustur (Tablo 5). Bu bulguya goére SP hastasi ¢ocugu olan
ebeveynlerde  psikolojik  dayaniklillk  diizeyi meslege gore  degisiklik
gostermemektedir.

SP hastas1 gocuga sahip olan ebeveynler icerisinde cinsiyeti kadi olanlarin YPDO

puan ortalamasi 116,73+27,32, erkek olanlarin puan ortalamas: 122,11+16,11, olup
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yapilan Mann Whitney U testi sonucunda iki grup arasinda istatistiksel agidan anlamli
bir farklilik olmadigi (Z: -,854; p>,05) bulunmustur (Tablo 5). Bu bulguya gore SP
hastas1 cocugu olan ebeveynlerde psikolojik dayaniklilik diizeyi cinsiyete gore
degisiklik gostermemektedir.

SP hastas1 ¢ocuga sahip ebeveynler igerisinde egitim diizeyi ‘’okuryazar degil”
olanlarin YPDO puan ortalamast 95,00+£26,43, ilkokul olanlarin puan ortalamasi
120,38+26,55, ortaokul olanlarin puan ortalamasi1 124,78+23,41, lise olanlarin puan
ortalamasi 119,91+£21,61, lisans ve {izeri olanlarin puan ortalamasi 122,11+22,99 olup
yapilan Kruskal Wallis H testi sonucunda gruplar arasinda istatistiksel agidan anlamli
bir farklilik olmadigr (KW: 6,538; p>,05) bulunmustur (Tablo 5). Bu bulguya gore SP
hastasi cocugu olan ebeveynlerde psikolojik dayaniklilik diizeyi egitim durumuna gore
degisiklik gostermemektedir.

SP hastas1 ¢ocuga sahip ebeveynler igerisinde cocuk sayisi bir olanlarin YPDO
puan ortalamast 107,17+23,16, iki olanlarin puan ortalamasi 122,74+23,09, iig
olanlarin puan ortalamasi 123,13+£21,95, dort ve iizeri olanlarin puan ortalamasi
113,63+30,58, olup yapilan Kruskal Wallis H testi sonucunda gruplar arasinda
istatistiksel acidan anlamli bir farklilik olmadigi (KW: 4,167; p>,05) bulunmustur
(Tablo 5). Bu bulguya gore SP hastast ¢ocugu olan ebeveynlerde psikolojik
dayaniklilik diizeyi ¢ocuk sayisina gore degisiklik gostermemektedir.

SP hastas1 ¢gocuga sahip ebeveynler icerisinde tekrar cocuk yapmayi diislinenlerin
YPDO puan ortalamast 115,90+24,76 diisinmeyenlerin puan ortalamasi
119,87+25,24, olup yapilan Mann Whitney U testi sonucunda iki grup arasinda
istatistiksel agidan anlamli bir farklilik olmadigi (Z: -,396; p>,05) bulunmustur (Tablo
5). Bu bulguya gore SP hastas1 ¢cocugu olan ebeveynlerde psikolojik dayaniklilik
diizeyi tekrar ¢ocuk sahibi olmay1 diisiinme/diisiinmeme durumuna gore degisiklik

gostermemektedir.
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Tablo 6. Down Sendrom’lu Cocugu Olan Ebeveynlerde EUO Puan Ortalamalarinin

Demografik Ozelliklere Gére Farklar

Degisken Kategori N X SS Anlamhihik
Ev hanimi 44 40,18 12,23 KW: 1,148
Meslek Serbest meslek 19 42,63 8,74 p: ,563
Memur 7 45,86 8,07
o Kadin 48 40,35 11,83 Z:-,804
Cinsiyet
Erkek 22 43,73 8,95 p:,421
Okuryazar degil 16 37,19 13,75
. KW:
Ilkokul 23 42,35 11,01
11,034
Egitim diizeyi
Ortaokul 14 37,64 8,39 p:,052
Lise 10 49,40 6,85
Lisans ve tizeri 7 44,14 8,13
Bir 8 42,88 11,76
Iki 19 41,11 10,91 KW: ,167
Cocuk sayis1 .
Ug 21 42,62 9,23 p:,983
Dort ve tizeri 22 40,00 12,95
Tekrar ¢ocuk Evet 20 40,65 11,77 Z.-,338
diisiinityor musunuz? Hayir 50 41,72 10,86 p:,735

X: ortalama; SS: Standart sapma; EUO: Evlilikte uyum 0lcegi; KW: Kruskal Wallis H testi; Z:

Mann Whitney U testi; N: 6rneklem sayist

DS hastas1 gocu@a sahip ebeveynler igerisinde ev hanimi olanlarin EUO puan

ortalamasi1 40,18+12,23, serbest meslegi olanlarin puan ortalamas1 42,63+8,74, memur

olanlarin puan ortalamas1 45,86+8,07 olup yapilan Kruskal Wallis H testi sonucunda

gruplar arasinda istatistiksel agidan anlamli bir farklilik olmadigi (KW: 1,148; p>,05)

bulunmustur (Tablo 6). Bu bulguya gore DS hastasi cocugu olan ebeveynlerde evlilikte

uyum diizeyi meslege gore degisiklik gdostermemektedir.

DS hastas1 cocuga sahip ebeveynler igerisinde cinsiyeti kadm olanlarin EUO puan

ortalamast 40,35+11,83, erkek olanlarin puan ortalamasi 43,73+8,95, olup yapilan

Mann Whitney U testi sonucunda iki grup arasinda istatistiksel a¢idan anlamli bir
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farklilik olmadigi (Z: -,804; p>,05) bulunmustur (Tablo 6). Bu bulguya gore DS hastasi
cocugu olan ebeveynlerde evlilikte uyum diizeyi cinsiyete gore degisiklik
gostermemektedir.

DS hastas1 ¢ocuga sahip ebeveynler igerisinde egitim diizeyi ‘’okuryazar degil”
olanlarn EUQO puan ortalamasi 37,19+13,75, ilkokul olanlarm puan ortalamasi
42,35+11,01, ortaokul olanlarin puan ortalamasi 37,64+8,39, lise olanlarin puan
ortalamasi 49,40+6,85, lisans ve tlizeri olanlarin puan ortalamasi 44,14+8,13 olup
yapilan Kruskal Wallis H testi sonucunda gruplar arasinda istatistiksel agcidan anlamli
bir farklilik oldugu (KW: 11,034; p<,05) bulunmustur (Tablo 6). Bu bulguya gore DS
hastas1 ¢ocugu olan ebeveynlerde evlilikte uyum diizeyi egitim durumuna gore
degisiklik gostermektedir.

DS hastas1 gocuga sahip ebeveynler igerisinde ¢ocuk sayist bir olanlarmn EUO
puan ortalamasi1 42,88+11,76, iki olanlarin puan ortalamasi 41,11+10,91, ii¢ olanlarin
puan ortalamasi 42,62+9,23, dort ve tizeri olanlarin puan ortalamasi 40,00+12,95, olup
yapilan Kruskal Wallis H testi sonucunda gruplar arasinda istatistiksel agidan anlamli
bir farklilik olmadigi (KW: ,167; p>,05) bulunmustur (Tablo 6). Bu bulguya gére DS
hastasi ¢ocugu olan ebeveynlerde evlilikte uyum diizeyi ¢ocuk sayisina gore degisiklik
gostermemektedir.

DS hastas1 g¢ocuga sahip ebeveynler igerisinde tekrar c¢ocuk yapmay1
diisiinenlerin EUO puan ortalamas1 40,65+11,77 diisiinmeyenlerin puan ortalamasi
41,72+10,86, olup yapilan Mann Whitney U testi sonucunda iki grup arasinda
istatistiksel acidan anlamli bir farklilik olmadigi bulunmustur (Z: -,338; p>,05). Bu
bulguya gore DS hastasi cocugu olan ebeveynlerde evlilikte uyum diizeyi tekrar gocuk

sahibi olmay1 diistinme/diisiinmeme durumuna gore degisiklik gostermemektedir.
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Tablo 7. Down Sendrom’lu Cocugu Olan Ebeveynlerde YPDO Puan

Ortalamalarinin Demografik Ozelliklere Gére Farklari

Degisken Kategori N X SS Anlamlilik
Ev hanimi 44 118,00 28,20 KW: 1,338
Meslek Serbest meslek 19 120,16 22,98 p:,512
Memur 7 131,57 26,73
Kadin 48 118,83 27,62 Z:-,266
Cinsiyet
Erkek 22 122,36 24,92 p:,790
Okuryazar degil 16 109,81 29,20
flkokul 23 122,57 27,03 KW: 8,047
Egitim diizeyi Ortaokul 14 111,43 20,92 p:,090
Lise 10 134,90 19,54
Lisans ve tizeri 7 130,14 29,77
Bir 8 122,88 27,11
Iki 19 118,16 25,71 KW: 1,212
Cocuk sayis1 .
Ug 21 123,95 23,96 p:,750
Dort ve tizeri 22 116,59 30,75
Tekrar cocuk yapmay1 Evet 20 117,50 29,30 Z: - 475
diisiinityor musunuz? Hayir 50 120,92 25,80 p:,635

X: ortalama; SS: Standart sapma; YPDO: Psikolojik dayamkhilik 6lgegi; KW: Kruskal Wallis
H testi; Z: Mann Whitney U testi; N: rneklem sayist

DS hastas1 ¢ocuga sahip ebeveynler igerisinde ev hanimi olanlarm YPDO puan
ortalamas1 118,00+£28,20, serbest meslegi olanlarin puan ortalamasi 120,16+22,98,
memur olanlarin puan ortalamasi 131,57+£26,73 olup yapilan Kruskal Wallis H testi
sonucunda gruplar arasinda istatistiksel agidan anlamli bir farklilik olmadigr (KW:
1,338; p>,05) bulunmustur (Tablo 7). Bu bulguya goére DS hastast ¢ocugu olan
ebeveynlerde  psikolojik  dayaniklilik  diizeyi meslege gore  degisiklik
gostermemektedir.

DS hastas1 ¢ocuga sahip ebeveynler icerisinde cinsiyeti kadin olanlarmn YPDO

puan ortalamasi1 118,83+27,62, erkek olanlarin puan ortalamasi 122,36+24,92, olup
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yapilan Mann Whitney U testi sonucunda iki grup arasinda istatistiksel agidan anlamli
bir farklilik olmadig1 (Z: -,266; p>,05) bulunmustur (Tablo 7). Bu bulguya gére DS
hastas1 cocugu olan ebeveynlerde psikolojik dayaniklilik diizeyi cinsiyete gore
degisiklik gostermemektedir.

DS hastas1 ¢ocuga sahip ebeveynler igerisinde egitim diizeyi “’okuryazar degil”
olanlarin YPDO puan ortalamasi 109,81+29,20, ilkokul olanlarin puan ortalamasi
122,57+27,03, ortaokul olanlarin puan ortalamasi1 111,43+20,92, lise olanlarin puan
ortalamasi 134,90+19,54, lisans ve {izeri olanlarin puan ortalamasi 130,14+29,77 olup
yapilan Kruskal Wallis H testi sonucunda gruplar arasinda istatistiksel agidan anlamli
bir farklilik olmadigi (KW: 8,047; p>,05) bulunmustur (Tablo 7). Bu bulguya gore DS
hastasi cocugu olan ebeveynlerde psikolojik dayaniklilik diizeyi egitim durumuna gore
degisiklik gostermemektedir.

DS hastas1 ¢ocuga sahip ebeveynler igerisinde ¢ocuk sayisi bir olanlarm YPDO
puan ortalamas1 122,88+27,11, iki olanlarin puan ortalamasi 118,16£25,71, iig
olanlarin puan ortalamasi 123,95+£23,96, dort ve iizeri olanlarin puan ortalamasi
116,59+30,75, olup yapilan Kruskal Wallis H testi sonucunda gruplar arasinda
istatistiksel agidan anlaml1 bir farklilik (KW: 1,212; p>,05) bulunmustur (Tablo 7). Bu
bulguya gore DS hastasi ¢ocugu olan ebeveynlerde psikolojik dayaniklilik diizeyi
cocuk sayisina gore degisiklik gostermemektedir.

DS hastas1 ¢ocuga sahip ebeveynler igerisinde tekrar cocuk yapmayi diisiinenlerin
YPDO puan ortalamast 117,50£29,30 diisinmeyenlerin puan ortalamasi
120,92+25,80, olup yapilan Mann Whitney U testi sonucunda iki grup arasinda
istatistiksel agidan anlamli bir farklilik olmadigi (Z: -,475; p>,05) bulunmustur (Tablo
7). Bu bulguya gore DS hastas1 ¢cocugu olan ebeveynlerde psikolojik dayaniklilik
diizeyi tekrar ¢ocuk sahibi olmay1 diisiinme/diisiinmeme durumuna gore degisiklik

gostermemektedir.
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Tablo 8. Serebral Palsi’li ve Down Sendrom’lu Cocugu Olan Ebeveynlerde EUO ve
YPDO’lere Ait Ortalama, Korelasyon, Normallik ve Giivenilirlik Bulgulari

Grup Degisken X SS r Skw. Krt. o

Serebral EUO 38,7 13,5 sg7 -1,032 ,746 ,95
Palsi (n:70) YPDO 118,1 24,9 ’ -,383 ,286 ,92
Down EUO 41,4 11,1 691 -,701 ,031 ,90
Sendromu (n:70)  YPDO 119,9 26,7 ’ -,095 -,692 ,94

*p< ,001; x: ortalama; SS: Standart sapma; r: pearson korelasyon; Skw: Carpiklik; Krt:
Basiklik; EUO: Evlilikte uyum &lgegi; YPDO: Psikolojik dayaniklilik lgegi; a: Cronbach's o

Calismada kullanilan EUQ 6lgeginin SP’li gruptaki puan ortalamas1 38,7+13,5,
DS’lu grupta puan ortalamasi 41,4+11,1, YPDO 6lceginin SP’li gruptaki puan
ortalamast 118,1424,9, DS’lu grupta puan ortalamas1 ise 119,9+26,7 olarak
hesaplanmistir. SP hastas1 ¢ocuga sahip ebeveynlerin EUO ve YPDO puan
ortalamalar1 arasinda pozitif yonde korelasyon istatistiksel agcidan anlamli (r: ,587;
p<,001) bulunmustur (Tablo §). Bu bulguya gore SP hastas1 ¢ocuga sahip ebeveynlerde
evlilikte uyum diizeyi arttik¢a psikolojik dayaniklilik diizeyi de artis gostermektedir.

DS hastas1 ¢ocuga sahip ebeveynlerin EUO ve YPDO puan ortalamalar arasinda
pozitif yonde korelasyon istatistiksel agidan anlamli (r: ,691; p<,001) bulunmustur
(Tablo 8). Bu bulguya gore DS hastas1 ¢ocuga sahip ebeveynlerde evlilikte uyum
diizeyi arttikca psikolojik dayaniklilik diizeyi de artis gostermektedir.
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6. TARTISMA

DS’lu ve SP’li g¢ocugu olan ebeveynlerin evlilik uyumu ve psikolojik
dayanikliliklarinin  degerlendirildigi bu caligmada, hastaliga sahip ¢ocuklarin
ebeveynlerinin  Olgek  puanlamalari, sosyodemografik  oOzelliklerine  gore
karsilastirilmistir. Bu calismadan elde edilen veriler araciligiyla her iki hastalik
grubundaki ebeveynlerin yasadigi problemleri, hastalik grubuna gore farklilik gosterip
gostermedigi incelenmistir. Her iki hastalik grubunun karsilagtiritlmasinin yapildigi bu

calismanin akademiye farkli bir bakis acis1 getirecegini diistinmekteyiz.

Engelli cocuktan sonra ¢ocuk yapilip yapilmadigi veya diisiiniiliip diistiniilmedigi
sorusuna verilen cevaplarda her iki hastalik grubundaki ¢ocuklara sahip bireylerde
anlamli bir fark olmadig1 belirlendi. Yapilan ¢alismayla tam olarak eslesen bir literatiir
calismas1 bulunmamaktadir. Ancak daha 6nce yapilan bir ¢calismada "Engelli ¢ocuktan
sonra baska cocuk sahibi olmay1 diisiiniiyor musunuz ve baska ¢ocuk var mi? sorusuna
engelli ebeveynlerin %66,2'si hayir, %33,8'1 ise evet yanitin1 vermis oldugu ortaya
cikmigtir (15). Miiller ve ark. (2022) tarafindan SP'li bir ¢ocuga sahip olmakla dogum
siras1 ve siddet diizeyine bakilmaksizin dogum oraninin azaldigi belirlenmistir. Bu
durum, engelli bir ¢ocuga sahip engelli ¢ocuktan sonra ¢ocuk sahibi olma isteginin
azaldigin1 gostermektedir (98). Yaptigimiz calismada bu soruya verilen hayir
cevabinin %63,6 oldugu belirlenmistir (Tablo 1). Ancak engelli cocuktan sonra cocuk

diisiiniiliip diigiiniilmedigi arasinda anlamli bir fark saptanmamistir (Tablo 2).

Engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin evlilik uyumu ve psikolojik dayaniklilik
acisindan normal c¢ocugu olan ebeveynlere gore daha diisikk puanlar aldiklar
bilinmektedir. Bu bilgiye destekler nitelikte olan Taylor ve ark. (2022) yaptig
calismada engelli cocuklarin ebeveynlerinin, normal ¢ocuklarin ebeveynlerine gore
daha az fikir birligine sahip olduklari ve evlilik uyumlarmin daha az oldugu
belirlenmistir (88,99). Palanci (2022) psikolojik dayanikliligin degerlendirilmesi
amaci ile yapilan ¢alismada engelli cocugu olan ile olmayan ebeveynler arasinda
psikolojik dayaniklilik yoniinden anlamli fark oldugunu tespit etmistir (100).
Literatiirde aile smirlayic1 hastaligi olan g¢ocugun varligmin diger aile iiyelerinin
rahathigin etkiledigini ifade eden sonuglar bulunmustur (101). Yapilan ¢aligmalar 6zel

gereksinimli ¢ocuga sahip ebeveynlerin psikolojik dayaniklilik diizeyinin diisiik
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oldugunu ve esler arasindaki uyumu olumsuz etkiledigini belirlemistir (89,102). Bu
caligmalarin aksine engelli cocugu olan ve olmayan ebeveynlerin engelli gocuga bagli
evlilik uyumu ve psikolojik dayaniklilik agisindan fark olusturmadigini tespit eden
caligmalar da mevcuttur (82,98). Ayrica engelli ¢cocugun varliginin aile uyumunu
bozmadigini, bosanma ve terk edilme yoniinden risk olusturmadigini belirten sonuglar

elde edilmistir (15,103).

Farkli engel tiirlerinin evlilik uyumu ve psikolojik dayaniklilik agisindan
karsilastirildig1 benzer caligmalar mevcuttur. Arastirmamizda DS’lu ve SP’li ¢ocugu
olan ebeveynlerin evlilik uyumu ve psikolojik dayanikliliklar1 arasinda demografik
ozellikler acisindan anlaml bir iliski bulunamamistir (Tablo 3). Ornegin; Friedman
(2019) otizmli ve zihinsel engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin evlilik uyumu agisindan
anlamli bir fark yasamadiklar tespit etmistir. Bu durum ebeveynlerin ¢ocugun farkl
engel durumlarina karsi benzer tutumlara sahip oldugunu gostermektedir (104,105).
Ayrica normal gelisim gosteren, otizmli ve DS’lu ¢ocugu olan anneleri evlilik doyumu
acisindan karsilastirmis ve otizmli ¢ocugu olan annelerin daha diisiik evlilik doyumu

puani aldigini belirlenmistir (106).

Pmar (2018) sinirda zihinsel engelli olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin psikolojik
dayanikliliklar1 orta ve hafifi diizeyde zihinsel engeli olan ve DS’lu ¢ocugu olan
ebeveynlere gore daha diisiik oldugunu belirlemistir (30). Yapilan baska bir calismada
farkli 6zel gereksinim diizeyi ve 6zelliklerine sahip ¢ocuklarin annelerinin ebeveynlik
stres diizeyleri ile annelerin cesitli psikolojik o©zellikleri arasindaki iliskiyi
incelemistir. Najimi ve ark. (2018) annenin evlilik doyumu, psikolojik sorunlar ve basa
¢ikma tarzlar1 gibi psikolojik 6zelliklerinin ebeveynlik stresinin 6nemli belirleyicileri
oldugunu ifade etmistir (107). Oren ve Aydin (2020) zihinsel veya bedensel engelli
cocuga sahip anne ebeveynlerde psikolojik dayamikliiginin diisiik, depresyon
puanlariin daha fazla oldugunu belirtmislerdir (20). Benzer sekilde DS’lu ¢ocuklarin
ebeveynlerinin psikolojik dayanikliligin diisiik depresyon durumunun yiiksek
oldugunu tespit eden ¢alismalar mevcuttur (108). Bununla birlikte SP’1i ¢ocugu olan
ebeveynlerin de psikolojik dayanikliliklarini diisiik oldugunu tespit eden caligmalar

mevcuttur (89).

Kiiciik Alemdar (2018) elde ettigi sonuglara gore, fiziksel engeli olan ¢ocuklarinin

ebeveynlerin zihinsel yetersizligi olan c¢ocuklarin ebeveynlerine gore yasama
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doyumlarini daha fazla oldugunu belirlemislerdir (109). Zihinsel engelli ¢cocugu olan
ailelerin evliliklerini incelemek amaciyla yaptigi ¢aligmada, kisilerde %53,7'sinde ise
aile ici baglarin kuvvetlendigi, %19,4’tinde karsilikli su¢glamalar oldugu, %18,5’inde
aile i¢i catigmalarin ¢iktig1, %13’linde aile ici siddet yasandigini1 saptanmistir (110).
Soliman ve ark. (2019) SP’li ¢ocuga sahip ailelerin bir¢ok zorluk ve sorunla karsi
karsiya oldugunu belirtmistir. Annelerin kaygi diizeylerinin etkilenmesini de
bunlardan biri olarak tespit etmislerdir (111). Saglikli olmayan aile isleyislerinin
ebeveynlerin depresif bozukluklariyla paralel yonlii oldugu belirlenmistir. Bu durum
sagliksiz aile diizeninin sagliksiz kisilere, saglikli aile diizeninin de saglikl kisilere
isaret ettigi ifade edilmektedir (112). Bu c¢alismalarin aksine ailede engelli cocugun
varligimin evlilik diizenine herhangi bir etkisinin olmadigini ifade eden calismalar
mevcuttur (99). Arastirmamizda elde ettigimiz veriler DS’lu ve SP’li ¢ocugu olan
ebeveynlerin evlilik uyumu puanlariyla psikolojik dayaniklilik puanlarinin dogru
orantili ilerledigi yoniindedir (Tablo 8). Bu sonuca gore evlilik uyumu ve psikolojik
dayaniklilik beraber degerlendirilme ve sorunlarin ¢oziimiinde ortak paydada goéz

oniinde bulundurulmalidir.

DS’lu ve SP’li c¢ocugu olan ebeveynlerin evlilik uyumu ve psikolojik
dayanikliligmmin ile egitim diizeyi arasinda anlamli bir iliskininin olmadig:
belirlenmistir (Tablo 4-5-6-7). Ancak DS’lu ¢ocugu olan ebeveynlerin evlilik uyumu
puanlarinin egitim diizeyine gore anlamli farklar olusturdugu goriilmiistiir. Lise ve
lisans iizeri egitim diizeyinde olan ebeveynlerin okuryazar olmayan, ilkokul ve
ortaokul mezunu olanlara gore evlilik uyumu puanlarinin daha fazla oldugu tespit
edilmistir. Literatiirde sonucu ¢alismamamizla paralellik gosteren veya ortiismeyen
akademik ¢aligmalar mevcuttur. Lise ve lisans lizeri egitim seviyesine sahip kisilerin
ilkokul diizeyindeki bireylere oranla daha fazla evlilik uyumu sahip olduklarini ifade
eden calismalar mevcuttur (15). Kaytez ve ark. (2015) calismayan veya ilkokul
mezunu olanlarin aile gereksinimi agisindan daha sagliksiz olduklarini goésteren
puanlar aldigini ifade etmislerdir. Bu sonugclar, egitim diizeyi diisiik olan bireylerin
daha fazla stres yasadiklarimi gostermektedir (113). Ayrica yapilan bir ¢alismada
egitim diizeyi ile psikolojik dayanikliliginin orantili oldugu tespit edilmistir (114). Can
(2021) yaptig1 calismada zihinsel engelli cocugu olan ebeveynler arasinda okuma

yazma bilmeyenlerin ilkdgretim ve lise diizeyinde olan ebeveynlere gore daha diisiik
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evlilik uyumu puani aldig1 goriilmiistiir ve engelli cocugu olan ebeveynlerinin egitim
diizeyi ile evlilik uyumu arasinda olumlu yonde iligki oldugu tespit edilmistir (115).
Ayrica c¢iftlerin egitim diizeyi arttikca evlilik doyumunun ve uyumun arttigi tespit
edilmistir (116). Bunlarin aksine evlilik uyumunun egitim diizeyi ile iligkili olmadigin
tespit eden c¢alismalar da mevcuttur (34,80,81). Benzer sekilde psikolojik
dayanikliligin da egitim diizeyi ile ilgili olmadigin1 gosteren literatiir ¢alismalari

bulunmaktadir (86,117).

Arastirmamizda DS’lu ve SP’li ¢cocugu olan ebeveynleri kapsayan ¢alismada
evlilik uyumu ve psikolojik dayanikliligin cinsiyete gore anlamli degiskenlik
gostermedigi belirlenmistir (Tablo 4-5-6-7). Ancak SP’li ¢ocugu olan annelerin
babalara goére evlilik uyumu o6l¢eginden aldigi puanlarin daha diisiik oldugu
goriilmiistiir (Tablo 6). Literatiirde evlilik uyumu ve psikolojik dayanikliligin cinsiyete
bagl anlamli degiskenlik gosterdigini belirten ¢alismalarin yani sira arastirmamizda
paralel sonuglarin oldugu da goriilmektedir. Cinsiyet arasinda evlilik uyumu ve
psikolojik dayaniklilik agisindan elde edilen sonuclar degiskenlik gostermektedir.
SP’li cocugu olan annelerin psikolojik olarak daha fazla zorlandig1 ve evlilik uyumu
acisindan daha diisik puanlar aligin1 belirleyen ¢alismalar mevcuttur (118,119). Bu
calismalar elde ettigimiz sonuglarla paraleldir. Annelerin evlilik uyumu puan
ortalamasinin daha diisilk olma sebebi ¢ocuguyla daha fazla vakit gegirmesi ve
sorumlulugunun daha fazla olmasindan kaynaklanmis olabilir. Ozel gereksinimli
cocugu olan ailelerde annelerin daha ¢ok psikolojik belirti gosterdikleri ve daha fazla
kayg1 yasadiklari tespit sonuglar elde edilmistir. Bu bulgular annelerin babalara oranla
daha fazla depresif oldugunun kamtidir (120,121). Bu bulgularin yani sira engelli
cocugun cinsiyet degiskeni ac¢isindan evlilik uyumunda herhangi bir farklilik
gostermedigi caligmalar da bulunmaktadir (34,122). Benzer sekilde engelli cocugun
cinsiyet degiskeni acisindan psikolojik dayaniklilikta herhangi bir farklilik
gostermedigi caligmalar da bulunmaktadir (86,123).

Ozellikle engelli cocugun olmasi ebeveynler igin bir zorluk yasatirken birden fazla
g¢ocugun olmasi ebeveynlerin kendilerini yetersiz gormelerine ve psikolojik
dayaniklilik ile evlilik uyumlarinin bozulmasina sebep oldugunu diisiiniilerek ¢alisma
yapilmistir. Literatiirde diisiiniilen kriterlerle ayn1 dogrultuda olan veya paralellik

gostermeyen calismalar mevcuttur. Arastirmamizda DS’lu ve SP’li ¢ocugu olan
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ebeveynlerin ebeveynlerinin evlilik uyumu ve psikolojik dayanikliliklar1 arasinda
cocuk sayisint anlamli farki olmadig: tespit edilmistir (Tablo 4-5-6-1-7). Literatiir
incelendiginde 4 ve iizerinde ¢ocuga sahip olan annelerin psikolojik dayaniklilik
puanlar1 tek ¢ocuga sahip olan annelere gore anlamli diizeyde daha diisiik oldugu
goriilmiistiir (89). Naz (2019) evlilik uyumu ile psikolojik dayaniklilik diizeyinin ters
iliskili oldugu ve ¢ocuk sayisi arttik¢a evlilik uyumunun azaldigini ifade etmistir (122).
Bu sonuglarin aksine evlilik uyumunun veya psikolojik dayanikliligmin ¢ocuk
sayistyla iligkisi olmadigini sonucu gdosteren literatiir caligmalar1 da bulunmaktadir
(105). Elde edilen bu sonuglar arastirmamizla paralellik géstermektedir. Ebeveynlerin
sahip olunan gocuk sayisindan etkilenmedigi, engelli cocuktan sonra dogan ¢ocuklarin
saglikli olmasi nedeniyle cocuk sayisinin artmasinin ebeveyni etkilemedigi
diistiniilebilir.

Ev hanimlarinin engelli ¢ocugu ile daha fazla vakit gegirmesi evlilik uyumu ve
psikolojik dayaniklilik agisindan daha fazla zorlanmasini beraberinde getirdigini
diisiindiigiimiiz bu calismada her iki hastalik grubunda da ev hanimlarimin evlilik
uyumu ve psikolojik dayaniklilik agisindan aldig1 puanlarin anlamli fark olugturmadigi
belirlenmistir (Tablo 4-5-6-7). Elde ettigimiz sonugla paralel literatiir ¢alismalari
mevcuttur. Kadinlarin ¢alisma durumu ile evlilik uyumu arasindaki iligkiyi inceleyen
calismalar yapilmis ve kadinlarin evlilik uyumu agisindan anlamli farklar goriilmedigi
belirlenmistir (95). Baz1 ¢caligsmalar, ¢alisan kadinlarin daha uyumlu evliliklere sahip
olduklarimi belirtmektedirler (124). Ugar (2021) calismayan annelerin aile uyumu
diizeyleri, c¢alisan annelere oranla daha yiiksek oldugu belirtmistir. (89) Ayrica
calismayan annelerin aile i¢i gereksinimi puan ortalamalar1 zayif bulunmustur (113).
Kurban ve ark. (2022) SP tanis1 alan ¢gocuga sahip annelerle yapilan ¢alismada yasam
kalitesi ile caligma durumu arasinda anlamli iliski oldugu tespit etmislerdir. (125). Bir
baska ¢aligmada herhangi bir iste calisan annelerin psikolojik dayamiklilik toplam
puaninin ¢alismayan annelere gore daha yiiksek oldugunu belirtmistir (30). Elde edilen
bir diger sonug, ¢alisan annelerde psikolojik saglamlik diizeyinin ¢aligmayan annelere

gore daha yiiksek bulunmasidir (126).

Yasayanlar (2018) tarafindan yapilan ¢alismada bireylerin psikolojik dayaniklilik
diizeylerinin ¢alisip calismama durumuna gore aile uyumunda anlamli iliski oldugu

tespit edilmistir (127). Ayrica 6zel gereksinimli cocuk annelerinin egitimleri arttik¢a
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anksiyete, depresyon, olumsuz benlik ve somatizasyon puanlarinin azaldigr ayni
zamanda bir iste calisan annelerin, calismayan annelere gore psikolojik dayaniklilik
diizeylerinin daha yiiksek oldugu tespit edilmistir (30,89). Her ne kadar galisan
annelerin psikolojik dayanikliliklarinin daha yiiksek puanlar aldigin1 belirten
caligmalar olsa da engelli ¢cocuga sahip annelerin psikolojik dayanikliliklar ile ¢alisip
calismama durumlar arasindaki iligskinin incelendigi calismalara bakildiginda anlamli

bir farkliligin olmadigini gosteren sonuglar oldugu goriilmektedir (86,112).
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7. SONUCLAR VE ONERILER

Bu ¢alisma DS’Iu ve SP’li cocugu olan ebeveynlerin evlilik uyumu ve psikolojik

dayanikliliklarint degerlendirmistir. Degerlendirme sonuglar su sekildedir.

Yapilan bu ¢alismada, SP’li ve DS’lu ¢ocuga sahip ebeveynlerin demografik
ozellikleri benzerlik gostermektedir.

SP ve DS’lu ¢ocuga sahip ebeveynlerin evlilikte uyum diizeyi ve psikolojik
dayaniklilik diizeyi demografik 6zelliklere gore degisiklik gostermemektedir.
SP hastas1 ¢ocugu olan ebeveynlerde evlilikte uyum diizeyi ve psikolojik
dayaniklilik diizeyi meslege gore, egitim durumuna gore, cocuk sayisina gore,
tekrar ¢ocuk sahibi olmay1 diisiinme/diisinmeme durumuna gore degisiklik
gostermemektedir. SP hastasi ¢cocugu olan erkek ebeveynlerin evlilikte uyum
diizeyi kadin ebeveynlerden daha yiiksektir. Diger taraftan SP hastas1 ¢cocugu
olan ebeveynlerde psikolojik dayaniklilik diizeyi cinsiyete gore degisiklik
gostermemektedir.

DS hastas1 ¢ocugu olan ebeveynlerde evlilikte uyum diizeyi ve psikolojik
dayaniklilik diizeyi meslege gore, cinsiyete gore, ¢ocuk sayisina gore, tekrar
cocuk sahibi olmayr diisiinme/diisinmeme durumuna gore degisiklik
gostermemektedir. Ancak DS’lu ¢ocugu olan ebeveynlerin evlilik uyumunda
egitim diizeyinin anlamli fark olusturdugu tespit edilmistir.

SP hastas1 ve DS hastas1 ¢cocuga sahip ebeveynlerde evlilikte uyum diizeyi

arttikca psikolojik dayaniklilik diizeyi de artis gostermektedir.

Calismanin daha nitelikli hale gelebilmesi i¢in eklenebilecekler:

Calismaya evli bireylerin esleri de dahil edilerek calisma kapsam olarak
genisletilebilir.

Calismaya kontrol grubu dahil edilerek saglikli bireylerle karsilagtirma
yapilabilir.

Calisma, gelir diizeyi, evlenme yasi, evlilik siiresi, ailede baska engellinin olup
olmadig1 gibi degiskenler agisindan incelenebilir.

Calismanin kapsami genisletilerek bagka illerde veya ulusal ¢apta yapilabilir.

Calismaya kontrol grubu dahil edilerek hasta gruplariyla karsilastirilabilir.
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Elde edilen g¢alisma sonuglar1 pediatri hemsirelerinin engelli bireylerin
ebeveynlerini anlamasi ve ihtiyaglarini goz 6niinde bulundurmasi agisindan yol
gosterici olabilir. Engelli ¢ocuk ve ailesine bakim ve davranis konusunda

onculik edebilir.
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9. 0ZGECMIS

Ad1 Soyadi
Dogum Dogum
Yeri Tarihi
Uyrugu Tel
E-posta
Egitim Diizeyi
Mezun Oldugu Kurumun Adi Mezuniyet
Yili

Doktora/Uzmanhk
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Tezsiz Yiiksek Lisans

Lisans

Lise

Is Deneyimi

Gorevi Kurum Siire (Y1l - Y1)
Hemygire
Yabanci Dil Sinav Notu
KPDS/UDS/YDS |YOKDIL |[IELTS |TOEFL |TOEFL |TOEFL |FCE |CAE |CPE
IBT PBT CBT
Sayisal Esit Agirhk Sozel

ALES Puam
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10. EKLER

10.1. Tez Konu Onerisinin Enstitii Uygunluk Belgesi

T.C.
DICLE UNIVERSITESI REKTORLUGU 2~
Sagihk Bilimleri Enstitisi Mudarlagi TS0
Sayt  :E--100-331677 19/07/2023

Konu :Tez Konusu Oneri Formlan
Cocuk Saghfi ve Hastaliklar: Hemsirelifii Anabilim Dah

ilgi : 03/07/2023 taribli ve E- 28164 148-100-521054 savih vazisi.

Anabilim Dalimz Tezli Yiksek Lisans Program Ogrencilerinden;

Yusuf SAKIR'in "10-15 Yas Grubu Miilteci Cocuklarda Akran Zorbalig ve
Damgalanmanin incelenmesi:Mardin ili Ornegi" tez konusu énerisinin uygun olduguna ;

Gilsiim YILDIRIM'm "Depremden Edkilenen 10-18 Yas Arast Cocuklarda Uyku Kalitesi,
Psikolojik Dayamkhilik ve Kontrol Odagumn Degerlendirilmesi” tez Konusu onerisinin uyvgun olduguna :

Behlidl ORKUSLUK un "Cocuk Kliniginde Yatan 0-24 Ay Bebeklerde Zeytinvag ve Aygigek
Yai Kullanmmunmin Pigik Olusumu ve Tedavisi Czerine Etkilerinin Karsilastinnlmass " tez konusu
onerisinin uvgeun olduguna @

Dayut KORMALI'nin "Down Sendromlu ve Cerebral Palys'li Cocugu Olan Ebeveynlerin
Eviilik Uyumlars ve Psikelojik Davamkhibklanimn Degerlendicilmesi ™ ez konusu Onerisi Yanetim
Kurulumuzun 14.07.2023 tarih ve 10025 sayih Kararyla uygun gordlmigtar.

Bilgilerinizi, ilgililere tebligini ve gereging rica ederim.

Prof. Dr. Mahmut BALKAN
Enstitd Muadara
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10.2. Ebeveyn Goniillii Katilhm Formu

Bu c¢alisma, Bingdl Devlet Hastanesinde gorevli Hemsir Davut Kormali
tarafindan yiritilmektedir. Calismanin amact Down sendromlu ve Serebral palsili
cocugu olan ebeveynlerin evlilik uyumu ve psikolojik dayanikliliklari
degerlendirmektir. Bu g¢alismaya katilimimiz 5-10 dk kadar zamaninizi alacak ve
sizden anket sorularini dikkatlice okumaniz, kendinize en yakin hissettiginiz, i¢inde
bulundugunuz duruma en uygun kutucugu isaretlemeniz istenecektir. Katilim
tamamen goniilliiliik esasina dayanmaktadir ve sizden kimlik belirleyici hi¢bir bilgi
talep edilmeyecektir. Cevaplariniz gizli tutulacak ve sadece arastirmacilar tarafindan
degerlendirilecektir. Elde edilen bilgiler bilimsel yayinlarda kullanilacaktir.

Calisma, kisisel rahatsizlik verecek unsurlar icermemekle beraber, sorulardan
ya da herhangi bir nedenden dolayr hosnutsuzluk hissetmeniz durumunda,
uygulamadan ayrilabilirsiniz. Calisma bitiminde, konuyla baglantili daha fazla bilgi
almak ve sorulariniz igin ........................ adresinden veya ............ telefon
numarasi ile ile iletisim kurabilirsiniz.

Bu ¢alismaya katildiginiz i¢in tesekkiir ederiz.

SORUMLU ARASTIRMACI
Adi Soyadi Tarih Imza

Bu calismaya 6zgiir irademle goniillii olarak katiliyorum ve istedigim zaman
ayrilacagimi bilerek, sahsimdan saglanan bilgilerin bilimsel amacgli yayinlarda
kullanilmasini kabul ediyorum.

GONULLU KATILIMCI
Ad1 Soyadi Tarih Imza
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10.3. Kisisel Bilgi Formu

1. Ad —soyad(bas harfler):

2. Ne is yaplyorsunuz:

3. Cinsiyetiniz: Kadin( ) Erkek( )
4. Egitim durumunuz nedir? Okumadim( ) ilkokul( ) Ortaokul(
) Lise( ) Lisans ve Gzeri( )
5. Kag gocugunuz var? Bir( ) iki( ) Ug( ) Dort ve Gzeri( )
6. Baska engelli cocugunuz var mi?  Evet( ) Hayir( )

7. Engelli cocuktan sonra ¢ocugunuz oldugu veya ¢ocuk sahibi olmayi
distnldyor musunuz? Evet( ) Hayir( )

8. Cocugunuzun tanisi nedir?
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10.4. Yetiskinler i¢in Psikolojik Dayamiklihk Olcegi

(YPDO)

1. Beklenmedik bir olay oldugunda...
Her zaman bir ¢6ziim bulurum | : : : : Cosu kez ne vapacagimi kestiremem
2. Gelecek icin vaptigim planlarin. .. . . . : . .
Basarilmasi zordur | ! ! ! ! Basarilmas1 miimkiindiir
3. En ivi oldugum durumlar su durumlardir. .. i i ! !
Ulasmak istedigim acik bir hedefim oldugunda ! ! : ! i Tam bir giinliik bos bir vaktim oldugunda
4. ...olmaktan hoslantyorum
Diger kisilerle birlikte : : : : Kendi basima
5. Ailemin, havatta neyin 6nemli oldugu konusundaki anlav151
Benimkinden farkhdir | | | 11 Benimkivle aynidir
6. Kisisel konulart ...
Hic kimsevle tartismam ! | | ! | Arkadaslarimla/Aile-iivelerivle tartisabilirim
7. Kisisel problemlerimi... . . . . .
Cozemem | ! ! ! ! Nasil ¢ozebilecegimi bilirim
8. Gelecekteki hedeflerimi. .. . . . . .
Nasil basaracagimi bilirim | ! ! ! ! Nasil basaracagimdan emin degilim
9. Yeni bir ise/proieve basladigimda ...
[lerive doniik planlama yapmam, derhal ise baslarim : : : : Avrintili bir plan vapmavyi tercih ederim
10. Benim icin sosval ortamlarda rahat/esnek olmak
Onemlidegildir { { { | | ok énemlidir
11. Ailemle birliktevken kendimi ... hissederim
Cok mutlu_| | | | i Cok mutsuz
12. Beni ... ; " . , \
Bazi vakin arkadaslarim/aile {ivelerim: : : : : Hic kimse cesaretlendiremez
13. Yeteneklerim...
Olduguna cok inanirim ! ! ! ! ! Konusunda emin degilim
14. Gelecegimin ... oldugunu hissedivorum
Umitverici | | { | | Belirsiz
15. Su konuda ivivimdir...
Zamanimi planlama | ! : ! ! Zamanimi harcama
16. Yeni arkadaslik konusu ... bir seydir
Kolayca yapabildigim | ! ! ! ! Y apmakta zorlandigim
17. Ailem sovle tanimlanabilir ... . . . . .
Birbirinden bagimsiz i ! ! ! ! Birbirine siki bicimde kenetlenmis
18. Arkadaslarimin arasindaki iliskiler ...
Zavifur |+ 1 | 1  Guclidir
19. Yargilarima ve kararlarima ...
Cok fazlagiivenmem | | ! | | Tamamen giivenirim
20. Gelecege doniik amagclarim ...
Belirsizdir | : : ! : tvi diisiiniilmiistiir
21. Kurallar ve diizenli aliskanliklar ... . . : . . .
Giinliik yasamimda yoktur | | | ! | Giinliik yvasamimi kolaylastirir
22. Yeni insanlarla tanismak ... . . . .
Benim icin zordur | ! ! ! ! Benim ivi oldugum bir konudur
23. Zor zamanlarda, ailem ...
Gelecege pozitifbakar | | | | | {[elecegi umutsuz goriir
24. Ailemden birisi acil bir durumla karsilastiginda. ..
Bana hemen haberverilir { { | | | Bana sdvlenmesi bir hayli zaman alir
25. Digerleriyle beraberken
Kolavcagiilerim { | + | | ‘Nadiren giilerim
26. Baska kisiler s6z konusu oldugunda, ailem soyle davjramr e,
Birbirlerini desteklemez blclmdeu ! ! ! ! | Birbirlerine bagl bicimde
27. Destek alirim . i ! '
Arkadaslarimdan/aile {ivelerinden| | | | | | Hic kimseden
28. Zor zamanlarda ... egilimim vardir
Her seyi umutsuzca goren bir ! ! ! ! ! Beni basariya gotiirebilecek ivi bir sey bulma
29. Karsilikli konusma icin giizel konularin diisiintilmesi, benim igin .
Zordun i+ i i @ ! Kolaydir
30. Thtivacim oldugunda ...
Bana vardim edebilecek kimse vokturi | | | | ! Her zaman bana vardim edebilen birisi vardir
31. Havatimdaki kontrol edemedi&im olavlar (ile) ...______ : . . .
Basa cikmava calisirimi ! ! ! ! | Siirekli bir endise/kaygi kaynagidir
32. Ailemde sunu severiz ... ) i i i '
isleri bagimsiz olarak yapmavii ! ! ! ! i Isleri hep beraber yapmayi
33. Yakin arkadaslarim/aile tiveleri ...
Yeteneklerimi begenirler; ! : : : ! Yeteneklerimi beSenmezler
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10.5. Evlilik Uyumu Ol¢egi (EUO)

EVLILIKTE UYUM OLCEGI

1.Bu maddede yer alan &l¢egi kullanarak, biitlin yonleri ile evliliginizdeki mutluluk dizeyini en iyi temsil
ettigine inandiginiz noktay daire icine aliniz. Ortadaki 'mutlu’ sézcligi Gzerindeki nokta, ¢ogu kisinin
evlilikten duydugu mutluluk derecesini temsil eder ve dlcek kademeli olarak sol ucunda evliligi cok mutsuz
olan kigik bir azinhig, sag ucunda ise evliligi ok mutlu kiiglik bir azinlig temsil etmektedir.

* * * * * * *

Cok Mutsuz Mutlu Cok Mutlu

Asagidaki maddelerde verilen konulara iliskin olarak, siz ve esiniz arasindaki anlasma ya da
anlasmazlik derecesini yaklasik olarak ( X ) seklinde belirtiniz. Liitfen her maddeyi degerlendiriniz.

Her zaman Hemen her an|aill—:1§:jrlaglmlz Siklikla He;::;:er Her zaman

anlagiriz zaman anlaginz ) olur anlasamayiz anlasamayiz anlagamayiz
2. Aile biitcesini idare
otme ) () ) ) ) )
3. Bos zaman etkinlikleri ) () (@] () () ()
4. Duygularm ifadesi ) () ) ) ) )
5. Arkadaslar ) () ) ) ) )
6. Cinsel iliskiler () (@] () () () ()

7. Toplumsal kurallara
uyma(dogru, iyi veya () () ) () ) ()
uygun davranis)

8. Yasam felsefesi ) ) ) ) ) )

9. Esin akrabalariyla
anlasma

() ) () () () ()
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Liitfen evliliginizi en iyi ifade ettigine inandiginiz bir cevabin yanindaki kutucugu ( X ) seklinde
isaretleyiniz.

10. Ortaya ¢ikan uyumsuziuklar genellikle:
() Erkeginsusmasiile
() Kadimin susmasiile
() Karsihkh anlasmaya varilarak

sonuglanir.

11. Ev digt etkinliklerinizin ne kadarin esinizle birlikte yaparsiniz?
() Hepsini
() Bazilarm
() Gokazini
() Higbirini

12. Bog zamanlarinizda genellikle asagidakilerden hangisini tercih edersiniz?
() Disanda bir seyler yapmay
() Evdeoturmay

Esiniz genellikle asagidakilerden hangisini yapmayi tercih eder?

() Disanda bir seyler yapmayi
( ) Evdeoturmay

13. Hi¢ evlenmemis olmayi istediginiz olur mu?
() Sksk
() Aradasirada
() Gokseyrek

() Higbirzaman

14. Hayatinizi yeniden yasayabilseydiniz;
() Aynikisiyle evlenirdiniz
() Farkhbir kisiyle evlenirdiniz
() Higevlenmediniz

15. Esinize giivenir, sirlarinizi ona acar misiniz?
() Hemen hemen hicbir zaman
() Nadiren
() Gogukonularda

( ) Herkonuda
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10.6. Etik Kurulu izni

Evrak Tarh ve Sayisiz 27/12/2023-6236Th

Evrak Tarih ve Sayisi: 25012/2023-624262

DICLE UNIVERSITESI
SOSYAL VE BESERI BILIMLER ETIK KURULU
PROJE ONAY BELGESI FORMU (EK 4)

Universitemiz  Cocuk Saghi ve Hastaliklan bilimisde Yikscklisans yapmakta olan
DAVUT KORMALITm Dog. Dr. Giitbeyar BARAN DURMAZ'n "Down Sendromlu ve
Serebral  Palsy'li  Cocugn  Olan  Ebevevnlerm  Evlilik  Usumlan  wve  Psikelojik
Dayanakhliklannin Degerlendiriimesi” baglikh galismas, Dicle Universitesi Sosyal ve Begeri
Bilimler Btk Kurulu ¥anerges uvennca degeclendirilmigtir.

| SOSYAL VE BESERI BILIMLER ETTK KURULU KARARI
i {Etik Kurul tarafindan doldurulacaktir)
Bagvuru formuman Etik Kurula ulagtif tarih 181 22023

| Fitik Kurul Karar toplent tarihi ve karar sayis 22.12.2023-299

X[ Proje etik egismndan uygun bulunmusgtur,

O Proje etik agisindan geligtiribmest gerekmektedir,

Agtlama:
LS Proje etik agisindan wygun bulunmanuigtr,
Agrklama:
Prof Dr Senglil KOCAMAN
BASKEAN
Prof. D Hasan TANRIVERDI Prof D Mehmet Mesut ERGIN
IWE UYE
Prof.Dr.Kemal OZGEN Prof.Dr.Mehmet Halis OZER
UYE UYE
Prof Dr.Bahar BURTAN DOGAN Prof Dr. Oktey BOZAN
UYE UYE

HE M- FRM-400/02

Bu bokge, glventt elektrenik Imza e imealanmigtr,
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10.7. Tez Cahsmas1 Kurum izni
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10.8. Yetiskinler Icin Psikolojik Dayamklhihk Ol¢cek izni

' Aoz boczben v
Merhaba

Wesaja bu adesimden yaniyoram. Olegi camalannizda klanabisnz. Qi e adi makele, makaenin sonunda yer dlan e word oamndald hein vedeferendime
esaslann! ceren biginotuny ekt gonderyorum. Calimalarinizda olayikir dlerm.

Prof Or H NetBasm
Bagtnt U v I Bl P §eims Boimd
Bahca Kampisi Feth Suan e Estgeir Yol 1. K Etmesiut (6750 ANKARA
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10.9. Yetiskinler icin Psikolojik Dayamklihk Ol¢egi Puanlamasi

Yetiskinler igin Psikolojik Dayamkliik Olgeginin Degerlendirmesi

Olgek maddelerinin degerlendirilmesi orijinal gahsmada oldugu gibi serbest birakilmitir. Anketi
degerlendirmeden  once  katthmeilara  uygulaymiz, uygulama sonucunda ise  cevaplarn
degerlendirmesini kendiniz yapiniz. Tanigiklik (asinalik) onyargisindan (acquaintance bias) kurtulmak
igin hazirlanan ve cevaplarin kargisinda bulunan 5 kutucuk $'li Likert bigiminde diigiinlerek
istediginiz bigimde degerlendirme yapabilirsiniz.

Puanlar arttikga psikolojik dayaniklihgm artmasi isteniyorsa, cevap kutucuklarinin soldan saga dogru
12345 olarak degerlendirilmesi gerekmektedir. Bu gorilg dikkate almirsa olgekteki; 1-3-4-8-11-12-13-
14-15-16-23-24-25-27-31-33 numarah sorular ters sorular olacaktir (eger puanlar azaldik¢a psikolojik
dayamkhligm artmast isteniyorsa; cevap kutucuklar 54321 olarak degerlendirilecek ve ters sorular bu
durumda 2-5-6-7-9-10-17-18-19-20-21-22-26-28-29-30-32 numarali sorular olacaktir).

Omek bir degerlendirme;

Puanlar arttikca psikolojik dayanikliligin artmast isteniyorsa Inci soru ters, 2nci soru diiz
degerlendirilmelidir:

1. Beklenmedik bir olay oldugunda...

12345
Her zaman bir ¢éziim bulurum m (ogu kez ne yapacagum kestiremem

(degerlendirmede katthmeimm cevabmi 6'dan ¢ikarmak gerekmektedir, yani 6-4=2 dir.)

2.Gelecek igin yaptgim planlarin
12345
Bagarilmas zordur m Bagarimasi miimkiindiir

(diiz oldugu igin aynen yazahr=1)
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10.10. Evlilik Uyumu Olg¢ek izni

v Alict:ben v
Merhab,

O T S A T v akale researchaate” de yer alyor

Puaniamada ilk madde 0 le 6 arasinda, 2.ve 9. Maddeler 54.3.2.1.0 olarak 10.madde 0,0 ve anlasma 1 olarak, 11 madde 32 10 olarak, 12 madde de tercih farkiysa 0, tercih ayniysa 1 puan

aliyor
13madde 0,123 olarak, 14.md 2 1ve 0 olarak 13.md 0 12 ve 2 sekiinde puanlaniyor

Kolay gelsin
X

Prof Dr Sennur Tutarel Kisiak
Ankera Universitesi

DTCF Psikoloji Bolima Bagkani
Kinik Psikoloji ABD Bagkani
Sinhiye-Ankara
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10.11. Evlilik Uyumu Ol¢ek Puanlamasi

Merhaba,
N ONTw: S e L0 rllMakale researchoale” de yer aliyor
Puaniamada ik madde 0 ile 6 arasinda, 2ve 9. Maddeler 5,4 3 2.1,0 olarak, 10.madde 0,0 ve anlasma 1 olarak, 11.madde 32 10 olarak, 12. madde de tercih farkitysa 0, tercih ayniysa 1 puan

aliyor
13 madde 0,12 3 olarak 14.md 2,1 ve 0 olarak, 15.md 0 12 ve 2 sekiinde puanianiyor

Kolay gelsin
K

Prof Dr Sennur Tutare! Kislak
Ankara Universiesi

DTCF Psikoloji Bolami Bagkani
Kiinik Psikoloji ABD Bagkani
Sinhiye-Ankara

74



11. ORJINALLIK RAPORU

ORIINALLIK RAPORU

J7 a3 9 40

BENZERLIK ENDEKSI ~ INTERNET KAYNAKLART ~ YAYINLAR OGRENCI ODEVLERI

BIRINCIL KAYNAKLAR
dergipark.org.tr 3
Internet Kayna %

Submitted to Hasan Kalyoncu Universitesi 2
Orenci Odevi %

[&=]

Internet Kaynag

ikbilim.yok.gov.t
acikbilim.yok.gov.r %2

(=]

Submitted to Uskiidar Universitesi 2
%

Orenci Odevi

[=]

Submitted to (school name not available) 'l
Ogrenci Odevi %

(=]

www.researchgate.net N
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