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OZET

YUKSEK LiSANS TEZi

DOWN SENDROMLU COCUKLARDA BESLENME SORUNLARI VE EBEVEYNLERIN
YASAM KALITESI

FERIT OKYAR

HARRAN UNIVERSITESI
SAGLIK BILIMLERI ENSTITUSU
HEMSIRELIK ANABILIM DALI

Tez Damisman: Dr. Ogr. Uyesi DUYGU KEMER
Yil: 2025, Sayfa : 73

Bu ¢aligmanin amaci, down sendromu tanisi olan ¢ocuklarda beslenme sorunlarmin belirlenmesi ve
beslenme sorunlari ile ebeveynlerin yasam kalitesi arasindaki iliskinin incelenmesidir. Bu arastirma,
Subat 2023-Aralik 2025 tarihleri arasinda Biiyiik Asrin Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi ve
Ankara Bilkent Sehir Hastanesi Cocuk Genetigi Klinigi ve Polikliniginde gergeklestirilmistir.
Calismanin O6rneklemini 10-18 yas araliginda Down Sendromu tanili ¢ocugu olan 105 ebeveyn
olusturmaktadir. Caligmanin verileri Sosyodemografik Bilgi Formu, Beslenme Problemleri Tarama
Araci 6lcegi ve SF-36 Yasam Kalitesi 6l¢egi kullanilarak yiizylize goriisme yontemiyle toplanmistir.
Veriler tanimlayici istatistikler ve korelasyon analizi ile degerlendirilmistir. Ebeveynlerin %76,2’sini
anneler olusturmaktadir. Beslenme Problemleri Tarama Araci 0Olgegi puanlart (siklikxgiddet)
altboyutlara gore aspirasyon riski 0.19+£0.74, gida reddi ile iliskili davranig problemleri 0.46+1.31,
gida segiciligi 0.58+1.47, beslenme ile iliskili davranis problemleri 1.044+2.38 ve beslenme becerisi
1.64+3.79°dur. Ebeveynlerin SF-36 Yasam Kalitesi 0lg¢egi toplam puan ortalamasi 56.77+20.48 dir.
Down sendromu tanisi olan ¢ocuklarin Beslenme Problemleri Tarama Araci 6lgegi ile SF-36 Yasam
Kalitesi Olgegi puan ortalamalar1 arasinda negatif yonde anlamli bir iliski bulunmustur (p<0.05).
Beslenme Problemleri Tarama Araci Olgegi’nin tiim alt boyutlarin siklik ve “siklik x siddet” puan
ortalamalar1 alinabilecek ortalama puanin altinda bulunmustur. Down sendromlu ¢ocuklarin beslenme
sorunlari arttikca ebeveynlerin yagam kalitesinin azaldig1 saptanmigtir. Down sendromlu ¢ocuklarin
beslenme sorunlarini 6nlemeye ve yasam kalitelerinin artirllmasma yodnelik ebeveynlere egitim
verilmesi ve miidahale ¢aligmalarinin yapilmasi dnerilmistir.

ANAHTAR KELIiMELER: Down Sendromu, Ebeveyn, Hemsirelik, Beslenme Problemleri, Yasam
Kalitesi



ABSTRACT

MASTER THESIS

FEEDING PROBLEMS AND PARENTS' QUALITY OF LIFE IN CHILDREN WITH DOW
SYNDROME

FERIT OKYAR

HARRAN UNIVERSITY
GRADUATE SCHOOL OF HEALTH SCIENCES
DEPARTMENT OF NURSING

Thesis Supervisor: Assist. Prof. Dr. DUYGU KEMER
Year: 2025, Page : 73

The aim of this study was to determine the feeding problems in children diagnosed with Down
syndrome and to examine the relationship between feeding problems and parents' quality of life. This
study was conducted between February 2023 and December 2025 at Biiyiik Asrin Special Education
and Rehabilitation Center and Ankara Bilkent City Hospital Child Genetics Clinic and Polyclinic. The
sample of the study consisted of 105 parents with children diagnosed with Down Syndrome between
the ages of 10-18. The data were collected through face-to-face interviews using the
Sociodemographic Information Form, Feeding Problems Screening Tool scale and SF-36 Quality of
Life scale. Data were evaluated with descriptive statistics and correlation analysis. 76.2% of the
parents were mothers. According to the Feeding Problems Screening Tool scale scores
(frequencyxseverity), aspiration risk was 0.19+0.74, behavioral problems associated with food refusal
was 0.46+1.31, food selectivity was 0.58+1.47, behavioral problems associated with feeding was
1.04+2.38 and feeding skills was 1.6443.79. The mean total score of the SF-36 Quality of Life scale
of the parents was 56.77+20.48. A significant negative correlation was found between the mean scores
of the Feeding Problems Screening Tool and SF-36 Quality of Life Scale in children with Down
syndrome (p<0.05). The mean frequency and “frequency X severity” scores of all sub-dimensions of
the Feeding Problems Screening Tool Scale were found to be below the average score that could be
obtained. It was found that the quality of life of parents decreased as the feeding problems of children
with Down syndrome increased. It is recommended that training and intervention studies should be
provided to parents to prevent feeding problems and improve the quality of life of children with Down
syndrome.

KEYWORDS: Down Syndrome, Parent, Nursing, Feeding Problems, Quality Of Life
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GIRIS Ferit OKYAR

1. GIRIS
1.1. Problemin Tanim ve Onemi

Down sendromu, c¢esitli fizyolojik ve biyokimyasal degisiklikler, biligsel
yetersizlik, biiyiime geriligi, diisiik kas tonusu, kardiyak komplikasyonlar ve
beslenme sorunlart ile karakterize genetik bir hastaliktir (Bull, 2011). Diinyada
yaklasik olarak alt1 milyon down sendromlu birey bulunmaktadir. Ulkemizde ise her
yil ortalama 1500 down sendromlu bebek diinyaya gelmektedir (Gérmez ve Kirpinar,
2016). Down sendromlu bireylerde kaba ve ince motor becerilerin gelisimi ve
metabolizma hizlar1 yavas oldugundan dolay1 biiylime ve gelisme faaliyetleri normal
gelisim gosteren bireylere gore daha yavas ilerleyebilmektedir (Osaili ve ark., 2019;
Yoldas ve Yilmazer, 2021).

Down sendromlu ¢ocuklarda uyumsal beceri problemi ve kalitsal zihinsel
yetersizlikten dolay1 beslenme problemleri yoniinde biiytik bir risk olusturmaktadir
(Schwarz, 2003; Langlois, 2009). Down sendromlu ¢ocuklarda diisiik kas tonusu,
diglerin gelisimde goriilen eksiklikler ve agiz yapisinda meydana gelen
farkliliklardan dolay1 ¢igneme, emme ve yutma faaliyetlerine bagl olarak besinleri
secmeleri ve kati besinlerine gegme zamanlarinda farkliliklar meydana gelmektedir
(Yoldas ve Yilmazer, 2021). Down sendromlu ¢ocuklarda oral-motor davranislarda
gerilikler birlikte besinin katilig1 konusunda seg¢ici davrandiklarr gozlenmistir. Down
sendromlu ¢ocuklar besinleri disleri ile daha kii¢iik parcalara doniistiirseler bile piire
kivamindaki besinleri daha ¢ok tercih ettikleri belirtilmistir (Field, Garland ve
Williams, 2003). Down sendromlu cocuklarda yemek yeme sirasinda ¢igneme
yetersizligi, bogulma, 6glirme, kusma ve yutma giicliigli gibi sorunlar meydana
gelebilmektedir (Basar, Yilmaz & Haberfellner, 2003). Down sendromlu bireyler
metabolik yapisal farkliliklardan dolay1 vitamin ve mineral degerlerinde ¢ogunlukla

yetersizlikler goriilebilir (Yoldas ve Yilmazer, 2021).

Down sendromu gibi zihinsel yetersizligi olan bireylerde beslenme ve yemek
sirasindaki davranig problemleri oldukga sik gézlenmektedir (Matson ve Kuhn, 2001;
Fodstad, 2008). Agir motor ve zihinsel engeli olan ¢ocuklar ile yapilan bir ¢alismada,
cocuklarin %48’inde yetersiz beslenme oldugu belirtilmistir (Hasegawa ve ark.,
2020). Zihinsel yetersizligi olan bireylerde goriilen beslenme problemlerinin yaninda
besinde segicilik, aspirasyon riski, beslenme becerisinde zayiflik, besini reddetme
gibi davranis bozukluklar1 goriilebilmektedir (Matson ve Kuhn, 2001). Yapilan
calismalarda, down sendromlu ¢ocuklarda beslenme sorunlari normal gelisim

gosteren cocuklara gore onemli dlglide daha fazla bulunmustur (Anil, Shabnam ve
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Narayanan, 2019; Rogers ve ark., 2022). Literatiirde yapilan baska ¢alismalarda ise,
Down sendromlu ¢ocuklarda emme, yutma ve ¢igneme bozukluklarimin daha fazla
goriildiigli bildirilmistir (Rezaei, Rashedi ve Heidari, 2013; Ravel et al. 2020, In't
Veld ve ark., 2020). Yapilan bir ¢caligmada, otizm spektrum bozuklugu (OSB) olan
bireylerin yaklasik %84’iinde, down sendromu olan bireylerin %80’ininde beslenme
sorunu yasadigi saptanmistir. Ayrica bu ¢calismada, down sendromlu bireylerin (3-27
yas arasi) s1vi ve kat1 gida kontroliinde, dil ile dudaklarin1 temizlemede, dilin uygun
1sirma konumunda kullaniminda ve dilin uygun konumunu korunmasinda otizm
tanisit olan bireylere gore yetersiz kaldiklar1 tespit edilmistir (Basar Senyilmaz,
2019). Bu problemler, uygunsuz ebeveyn besleme uygulamalariyla birlestiginde
down sendromlu c¢ocuklarda beslenme giigliiklerine ve beslenme becerilerinin
gelismesinde gecikmeye neden olabilmektedir (Shaw ve ark., 2003). ki ay boyunca
beslenme davraniglar1 gozletilen 2-19 yas arasi down sendromlu ¢ocuklar ile yapilan
bir calismada, gida seciciligi oldugu (%62.2), besin tiiketimini durduramadigi
(%57.7), besinleri digleri ile yeterince 6glitmeden yuttugu (%50), oniine konulan
besinlerin ¢ok az bir kismini tiikettigi (%41.5), besinleri asir1 hizl tiikettigi (%41.5),
ebeveyne bagimli olarak beslenme beklentisi davranmisi sergiledigi (%39) ve bu
beslenme giigliiklerinin bir ayda 10°’dan fazla siklikta gergeklestigi bildirilmistir
(Osaili ve ark., 2019).

Cocugun engel diizeyi fark etmeksizin, engelli bir bebegi olacagini 6grenen
ebeveynlerin tiim yasantis1 bastan sona dogru degismektedir (Dabrowska ve Pisula,
2010). Cocugun gelecekteki yasamina iliskin belirsizliklerin olmasi, ¢ocugun sahip
olmast gereken olanaklar1 karsilayabilme duygusu ve ebeveynlerin kendilerini
suclayici sekilde davranis ve tavirlar géstermeleri stresin baslica kaynaklar1 arasinda
yer almaktadir (Dereli ve Okur, 2008; Karaduman ve Parlar, 2020). Down sendromlu
¢ocugu olan bir aile ¢ocuguna tiim yasami boyunca bakim vereceklerinden dolay1
stres, kaygi ve depresyon gibi psikolojik sorunlar yasayabilmektedir (Baris ve
Bayram, 2020). Yapilan bir calismada, gelisimsel yetersizligine sahip c¢ocuklari
bulunan ailelerin, normal bliyiime ve gelisme 6zelligi gosteren ¢ocuklarin ailelerine
gore yasam kalitesinin oldukca diisiik oldugu tespit edilmistir. Ayrica bu ¢alismada,
farkli tan1 gruplan ile karsilastirildiginda ise otizm ve down sendromu tanisi olan
cocuklarin ebeveynlerin yagam kalitesi algilarinin normal gelisim gosteren ¢ocugu
olan ebeveynlere gore anlamli derecede daha diisiik bulunmustur (Karaduman ve
Parlar, 2020). Yapilan g¢alismalarda genel olarak down sendromlu c¢ocuklar ve
ailelerinin yasam kalitesinin bozuldugu bildirilmistir (Rozensztrauch ve ark., 2023;
Chan ve ark., 2024). Benzer sekilde literatiirde yapilan ¢alismalar incelendiginde

down sendromu tanis1 olan ¢ocuklarin ailelerinin yasam kalitesinin diisiik oldugu
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saptanmistir (Catalbas, Manav ve Ocakg1, 2015; Shields ve ark., 2018; Choi ve
ark., 2019; Calik ve ark., 2019; Katsiana ve ark., 2020; Ljubici¢, Delin, & Kol¢i¢,
2022; Bermudez ve ark., 2023; Soccorso ve ark, 2023; Cheok ve ark., 2024).

Zihinsel yetersizligi olan ¢ocugun bakimi, tedavisi ve rehabilitasyonu saglikli
bir ¢ocugun bakimindan daha fazla insan giicli, zaman, maliyet ve multidisipliner
yaklasim gerektirmektedir. Hemsire, zihinsel yetersizligi bulunan ¢ocuk ve ailesini
bakimin merkezine alarak diger ekip iiyeleriyle koordinasyonu saglayabilecek
anahtar kisi konumundadir (Turan Giirhopur ve Isler Dalgig, 2017). Down sendromlu
cocuklarin beslenme sorunlarinin saptanmasi, ebeveynlere bu konuda egitim ve
danmismanlik verilmesi ve ebeveynlerin yasam kalitesinin artirilmasi agisindan
hemsirelere 6nemli roller diismektedir. Literatiirde down sendromlu cocuklarin
yasadiklar1 beslenme sorunlarina yonelik ¢calismalar bulunmaktadir (Rezaei, Rashedi,
ve Heidari, 2013; Anil, Shabnam ve Narayanan, 2019; Basar Senyilmaz, 2019; Osaili
ve ark., 2019; Rogers ve ark., 2022; Ravel ve ark., 2020; In't Veld ve ark., 2020).
Bununla birlikte, down sendromu tanisi olan ¢ocuklarda beslenme sorunlar ile
ebeveynlerin yasam kalitesi arasindaki iliskiyi belirleyen herhangi bir ¢alismaya
rastlanilmamustir. Bu agidan literatiire 6nemli katki saglayacagi diisiiniilmektedir. Bu
calismanin amaci, down sendromu tanisi olan c¢ocuklarda beslenme sorunlarinin
belirlenmesi ve beslenme sorunlar1 ile ebeveynlerin yasam kalitesi arasindaki

iliskinin incelenmesidir.
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2. ONCEKI CALISMALAR
2.1. Down Sendromu Tamim ve Tarihcesi

Down sendomu veya diger bilinen adiyla trizomi 21 hastalif1 giiniimiizde
kromozal genetik hatalardan kaynaklanan, mental yetersizlige neden olan genetik
hastaliklardan biridir. Giiniimiizde ortalama olarak 800-1000 dogumdan biri down
sendromlu olarak diinyaya gelmektedir (Roizen ve Patterson, 2003). Down
sendromlu bireyleri ilk olarak 1838 yilinda Fransiz Dr. Jean-Etienne-Dominique
Esquirol ruhsal hastaliklar kitabinda bahsetmistir. Esquirol, kitabinda bireylerin
fiziksel ozelliklerini kalin sekilde gozde kivrimlar, egik goz catlaklari, dil yapisinin
cikintili sekilde oldugu, diiz seklinde bir burun kopriisiine sahip oldugu, ayrica kisa
boyunlu, kisa boylu, zihinsel gerilige sahip ve kilolu bireyler olarak betimlemistir.
Esquiroliin tanimlamasi giiniimiiz de trizomi 21'in fenotip tanimlasi ile uyum
saglamaktadir (Roubertoux & Kerdelhu¢, 2006).

Edouard Seguin 1846 yilinda down sendromlu bireylerde zihinsel yetersizlige
ragmen dil 6grenebilme becerisine sahip olduklarini, kii¢iik bir buruna, agik ve kalin
bir ag1z yapisina, oral kavitenin darligindan dolay1 agiz i¢inde dilin biiyiik kalmasi,
akcigerlerin enfeksiyonlara yatkinligi oldugunu tanimlamistir (Roubertoux &
Kerdelhué, 2006). Ingiliz psikiyatrist John Langdon Haydon Down, calistigi
hastanedeki hastalar1 siiflandirma yontemi ile tanimlamistir. Down sendromlu
hastalar Asya kokenli Mogollara fiziksel olarak benzedikleri i¢in bu hastalara
mongolizm (mogolizm) adin1 vermistir (Weijerman ve ark., 2011; Down, 1866). Bu
tip hastalara Mogolizm terimi veya mongolizm 19. yy sonlarina kadar ifade etmek
icin kullanilmistir. Ancak bu terim 1rk¢1 bir sdylem nitelendirdiginden dolay: terk

edilmis ve yerine down sendromu olarak ifade edilmeye baslanmistir (Tapan, 2005).

1959 yilinda da Fransiz arastirmact Prof. Jerome Lejeune bu ayricaligin
kromozom sayisindaki fazlaliktan dolayr gerceklestigini tespit etmistir (Tapan,
2005). Down sendromlu bireylerin kromozom sayisinin 47 kromozomlu oldugu
tespit edilmis ve fazladan olan kromozomunda kiigiik akrosentrik bir yapiya sahip
olugu tespit edilmistir. Bu yap1 45+XX disi bireyi, 45+XY erkek bireyi ifade
etmektedir. 1959 yilindan giinlimiize kadar 21. kromozom veya trizomi 21 olarak

adlandirilmistir (Nussbaum ve ark., 2019).

2.2. Down Sendromunun Epidemiyolojisi

Down sendromu gelisimsel gecikmenin en yaygin genetik nedenidir. Down
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sendromu, her ¢esit irktan ve her ekonomik seviyedeki insanlarda goriiliibilmektedir.
Down sendromlu bireyin dogma riski annenin yasiyla orantili olarak artmaktadir
(Blanco-Montaiio ve ark., 2023). Down sendromu her canli dogumda 650 ile 1000

arasinda bir oraninda goriilmektedir (Plaiasu, 2017).

Avrupa ve Kuzey Amerika'da kadinlarin dogum yas ortalamasi son 50 yildir
istikrarl bir sekilde artmaktadir. Bir kadin yaslandikg¢a, yumurta tiretimi ve kalitesi
diismekte, bu da dogurganligin azalmasina ve olumsuz gebelik sonuglari ile fetiisiin
kromozomal anomalileri riskinin artmasina yol a¢maktadir (Frederiksen ve
ark., 2018; Londero ve ark., 2019). Down sendromu 25 yasindaki bir anne adayinda
risk 1250/1 iken, 31 yasindaki bir annede 1000/1, 35 yasindaki bir annede 400/1 ve
40 yasindaki bir annede yaklasik olarak 100/1 oraninda risk teskil etmektedir
(Sotonica ve ark., 2016, Park ve ark., 2019).

Down sendromlu bireylerin sayisi diinya niifusu arttikca sayilari 6nemli
oranda artmaktadir. Down sendromu, diinya ¢apinda siklig1 1000 canli dogumda bir
ile 1100 canli dogumda bir arasinda olup en sik goriilen kromozomal bozukluktur
(Zhou, Xie, Jiang ve Fang, 2024). 2010 yili itibariyla Amerika Birlesik
Devletleri'nde yaklasik 206.000 kisi Down sendromlu bireye sahip oldugu ve son
yillarda her yil yaklagik 5.000 down sendromlu bebek dogdugu saptanmistir (De
Graaf, Buckley ve Skotko, 2017). Yapilan bagka bir aragtirmada, Amerika’da down
sendromlu bireylerin ortalama yasam omrii 1983’te 25 yas iken 2020’de ortalam
yasam Omiirleri 60 yasa yiikseldigi tespit edilmistir (Tsou ve ark., 2020). Avrupa’da
2015 istatistiklerine gore 10 bin kiside 4.9 down sendromlu birey oldugu tespit
edilmistir (Antonarakis ve ark., 2020).

Amerika Minnesota’daki 2014-2018 yillar1 arasinda diinyaya gelen yaklasik
onbin dogumda 518 bebegin down sendromlu olarak dogdugu tespit edilmistir. Bu
yaklasik olarak %15,6’ya denk gelmektedir. Ortalama olarak her yil yaklasik olarak
104 birey down sendromlu olarak diinyaya gelmektedir (Lee, 2019). Eldeki verilere
gore diinyada yaklasik 6 milyon civarinda, lilkemizde ise yaklasik olarak 70.000
down sendromlu kisi oldugu tahmin edilmektedir (https://medigen.medipol.edu.tr/,
2018). 2018 yilinda Amerika Birlesik Devletlerinde 270.600 down sendromlu kisi
yasmaktadir (Landes, Stevens, ve Turk, 2020). 2015 yilinda Avrupa genelinde
419.000 down sendromlu kisi, Almanyada 47.465 kisi down sendromlu bireyin
yasadig1 tahmin edilmektedir (De Graaf, Buckley, & Skotko, 2021).

2.3. Down Sendromu Olan Cocuklarin Gelisimsel Ozellikleri

5
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Down sendromlu ¢ocuklarin ayirt edici 6zellikleri dogumda veya dogumdan
kisa bir siire sonra tespit edilebilmektedir. Down sendromlu cocuklarin fiziksel
ozelliklerini ifade etmek gerekirse yeni dogan doneminde ilk bulgu hipotoni olabilir
(Nussbaum ve ark., 2019). Ayrica dismorfik yiiz bulgularmin olmasinin yanm sira
genellikle kisa boylu, diiz oksipital bolgeleri ve brakisefalileri vardir. Boyun bolgesi
kisa ve enselerindeki cilt bdlgesi gevsek bir yapiya sahiptir (Cayhan, Ozdemir ve
Ozdemir, 2023). Burun kokii basik, kulaklar diisiik yerlesimli ve karakteristik
kivrilmig bir yapiya sahiptirler. Goézlerinde iris kenarlarinin yakiminda brushfield
lekeleri bulunmaktadir. Down sendromlu bireylerin agizlar1 genellikle agiktir ve
siklikla dil agz disinda bulunmaktadir. Bu bireylerin  elleri kisa ve
genistir. Cogunlukla tek yatay bir palmar ¢izgisi ice dogru egilimli, besinci parmak
veya klinodaktili eslik eder. Avug ici ¢izgilerin sekli ve paterni oldukc¢a karakteriktir
(Korkut ve ark., 2018; Nussbaum ve ark., 2019). Down sendromlu ¢ocuklarin
ayaklarinin birinci ve ikinci parmaklar1 arasinda genis bir aralik, ayak tabaninda
proksimale dogru uzanan derin bir cilt boslugu bulunmaktadir. Ayrica konjenital kalp
rahatsizlig1 tiim canli dogan down sendromlu bebeklerin en az {igte birinde tespit
edilmektedir (Nussbaum ve ark., 2019).

Down sendromlu bireylerde ince bagirsak ve trakeodzofageal fistiil, soluk
borusu ve yemek borusu arasinda anormal bir baglant1 veya gecis bulunmaktadir. Bu
anormal gegis, yiyecegin yemek borusundan solunum yollarina ve akcigerlere dogru
girmesine neden olarak ciddi solunum problemleri meydana getirebilmektedir
(Demir ve Kansu, 2024). Ayrica down sendromlu bireylerde 16semi riskinin yaklasik
olarak 15 kat daha fazla goriildiigii belirtilmektedir (Yontem & Bayram, 2018).

2.3.1. Down Sendromu Olan Cocuklarda Zihinsel Gelisim

Down sendromlu ¢ocuklarda en tipik karakteristik 6zellik zekdda meydana
gelen geriliktir. Erken bebeklik doneminde gelisim geriligi goriilmese bile, gecikme
genellikle bebegin birinci yasinin sonuna dogru belli olur. Cocuklar test edilebilir
diizeye geldiginde zeka katsayisi (IQ) genellikle 30-70 arasindadir. Down sendromlu
bireylerde bilissel bozuklugun derecesi degiskendir. Hafif biligsel diizeyde olanlarda
zeka seviyesi 50-70 olabilir, orta biligsel diizeyde olanlarda zeka seviyesi 35-50 ve
biligsel diizeyleri ¢ok diisiik olanlarda zeka seviyesi 20-35 arasindadir (Hamburg ve
ark., 2019). Down sendromlu bireylerde bilissel olarak bir takim zorluklar
yasamaktadirlar. Bu zorluklar kisa siireli bellegin performansinida diisiirmektedir.
Bundan dolayr down sendromlu bireylerde, neden sonug iliskisi kurma problem

¢ozme, Ogrendikleri yeni bilgileri uzun siireli bellege transfer etmede zorluklar
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yasamaktadirlar (Baddeley ve Jarrold, 2007).

2.3.2. Down Sendromlu Cocuklarda Dil Gelisimi

Down sendromlu c¢ocuklarda fazladan bulunan 21. kromozomdan dolay1
kromozom iizerinde bulunan genlerin islevlerinde farkliliklar meydana gelmekedir.
Bu farkliliklar genlerinin islevini olumsuz olarak etkilemektedir. Bunlar; biligsel,
norolojik, dil, saglik sorunlar1 ve erken yaslanma olarak kendini gosterebilmektedir.
Bu sorunlar down sendromlu c¢ocugun fiziksel goriintiisinde de kendisini
gostermektedir (Cengiz, Emre ve Caligkan, 2017). Down sendromlu ¢ocuklarda dil
gelisimi normal ¢ocuklara gore daha yavas ve agir islenmektedir. Down sendromlu
cocuklarda ifade edici dil, alic1 dil, kelime dagarcigi, sdzdizimi ve konugmay1 anlama
ve kelime olusturma becerilerinde olumsuz yonde farkliliklar goriilmektedir. Bu
nedenle, down sendromlu ¢ocuklarda bu yetenekler yasitlarina gore daha diisiik
performans gostermektedir (Erdem, 2011; Cengiz, Emre ve Caliskan, 2017). Tiim
down sendromlu c¢ocuklarda dil ve konusma bozukluklar1 yasadigi belirtilmistir.
Down semdromlu ¢ocuklarda konusma bozuklugu neden olan birgok fiziksel engel
bulunmaktadir. Bu fiziksel engeller; {ist damakta biiyiik bir bosluk (kubbe damak)
olmasi, oral kavitenin darligindan dolay1 agiz i¢inde dilin biiyiik kalmasi, zayif kas
tonusu, dis yapist gibi nedenlerden dolayi seslerin sdylenmesinde bozulmalar
goriilmektedir. Ayrica konusma sirasinda yutagin arka duvari tam olarak
kapanmadig1 i¢cin down sendromlu bireylerin geniz sesleri tam olarak
tiretilememektedir (Kent ve Vorperian, 2013; Cengiz, Emre & Caliskan, 2017).
Bununla birlikte, dil sistemlerinin her alan1 farkli derecede etkilendiginden, ifade
edici dilleri farkli oldugundan 6nemli bireysel farkliliklar vardir. Down sendromlu
cocuklarda diger 6nemli bir sorunda isitme kaybidir. Down sendromlu ¢ocuklarda dil
gelisiminin gecikmesinin bir diger sebebininde down sendromlu bireylerde isitsel
kisa siireli bellegin zayif olmasindan kaynaklandig1 diisiiniilmektedir. Ciinkii down
sendromlu bireylerin yaklasik olarak %75’inde anlamay1 etkileyen orta dereceli
isitme kaybi tespit edilmistir (Bull ve ark., 2022). Bir baska goriis ise down
sendromlu cocuklarda dilin gelisememe nedenlerinden biri de ndrolojik yapilarda
eksikliklerden kaynaklandigi diisiniilmektedir. Down sendromlu ¢ocuklar, normal
yasitlart gibi sag kulagin avantajlarini goremediginden, beyinde dil yarim kiiresi
bulunmadigindan dolay1 dil ile ilgili iletisimde ciddi zorluk yagamaktadirlar (Laws &
Hall, 2014).

2.3.3. Down Sendromlu Olan Cocuklarda Kaba ve Ince Motor Gelisimi
Bireyin viicudunun tamami veya bir kismu ile islevsel aktiviteler yapmak i¢in

7
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gerceklestirmis oldugu eylemlere kaba motor beceriler denir. Kaba motor becerileri,
emekleme, ayaga kalkma, merdiven ¢ikma, yliriime ve kosma gibi biiyiik kaslarin
kullanimin1 igeren hareketlerdir. Down sendromlu c¢ocuklar normal kromozom
yapisina sahip akranlarina nazaran gelisim daha yavas ve farkliliklar gostermektedir
(Sacks ve Buckley, 2003; Aslan ve Aslan, 2016). Down sedromlu ¢ocuklarda
hipotoni, bag gevsekligi, kas zayiflig1 ve denge ve koordinasyon sorunlari motor
gelisiminde gecikmelere neden olmaktadir. Down sendromlu ¢ocuklarda
yasamlarmin ilk yilinda normal gelisen ¢ocuklara gére oturma, emekleme ve yiiriime
gibi kaba motor becerilerinde gecikmeler yasandigi bildirilmistir (Jung, Chung ve
Lee, 2017; Jain ve ark., 2022). Down sedromlu ¢ocuklarda kaslar daha az gergin ve
gevsek oldugu i¢in kaslarmi hareket ettirmede daha fazla efor harcamaktadir. Bu
farkliliklar down sendromlu ¢ocuklarin giinliik yapmas1 gereken fiziksel aktiviteleri
daha yavag ve gec gerceklestirmesine sebebiyet vermektedir (Uygur, 2022). Yapilan
bir ¢alismada, motor gelisimi, Ozellikle ayakta durma ve yiirlime yetenegi down
sendromlu ¢ocuklarda geciktigi bildirilmistir (Malak ve ark., 2015). Denge, 6zellikle
cocukluk c¢aginda motor becerilerin gelisimini etkilemektedir. Hipotoni ve durus
bozukluklart down sendromlu ¢ocuklarda denge gelisiminde gecikmelere yol
acabilmektedir. Denge ve motor fonksiyonlar1 birbiriyle iliskili oldugundan, down
sedromlu cocuklar i¢in fizik tedavi programlarinda dikkate alinmalidir (Malak ve
ark., 2015; Uygur, 2022; Jain ve ark., 2022). Yapilan bir ¢alismanin sonucunda,
ozellikle erken ¢ocukluk doneminde baslatildiginda fizik tedavinin down sendromlu
cocuklarda kaba ve ince motor gelisimi lizerinde olumlu bir etkiye sahip oldugunu ve
bu ¢ocuklari bir yasindan once fizik tedavi programlarina yonlendirmek i¢in bilimsel

bir temel sagladigini ortaya koymustur (Uygur, 2022).

Ince motor beceriler ise kisinin parmaklari, bilekleri ve elleri yardimi ile
giinliik detayli faaliyetlerin yapilmasi olarak ifade edilir. Ince motor becerileri,
ekstremitelerin islevini gerektiren hareketlerde yer alan kiigiik kaslarm kullanimi
olarak tanimlanir. Ince motor becerileri, yazma, ¢izim, nesneleri alma, kesme gibi
giinliik yasamin bircok aktivitesinde rol oynamaktadir (Oztiirk, 2014; Aslan & Aslan,
2016). Down sendromlu c¢ocuklarda biligssel ve diger farklililardan dolayida ince
motor becerileri yapmakta zorlandiklar tespit edilmistir (Uygur, 2022). Ancak tiim
bunlara ragmen down sendromlu ¢ocuklar egitim, terapi ve rehabilitasyon tedavileri

ile giinliik kaba ve ince motor becerilerini gergeklestirebilmektedir (Oztiirk, 2014).

2.3.4. Down Sendromlu Cocuklarda Duygusal Gelisimleri

Down sendromlu ¢ocuklarda biligsel farkliliklarindan dolay1 zihinsel saglik
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sorunlar1 yasamlar1 boyunca etkilenmektedir (Nicham ve ark., 2003). Down
sedromlu ¢ocuklarda; dikkat eksikligi bozuklugu, ayrilik anksiyetesi bozuklugu veya
obsesif kompulsif bozukluk goriilebilir. Ergen ve yetiskin down sendromlu
bireylerde bunlara ek olarak depresyon ve diger anksiyete tiirleri (yaygin anksiyete
bozuklugu veya sosyal anksiyete) goriilebilmektedir (Fodstad ve ark., 2024). Down
sendromlu bireyde depresyon ve anksiyete gibi ruhsal saglik sorunlar1 normal bir
bireye oranla daha yiiksek oranda goriilebilmektedir (Naerland ve ark., 2017). Down
sedromlu ¢ocuklarda yasam gegisleri arasinda ciddi stres yasayabilir. Ornegin; okula
baslama, evebeynlerden ayrilma, yas durumu, baska yerde konaklama ve bakim
diizenlemeleri arasinda gecislerde ciddi stres faktorlerinin etkisi altinda
olabilmektedirler (Fodstad ve ark., 2024).

2.4. Down Sendromu Tam Yontemleri

Down sendromu teshis i¢in en iyi zaman gebe kalmadan 6nce yapilan testtir.
Down sendromlu bir bebegin diinyaya gelme olasili§i annenin yasi ile birlikte
artmaktadir. Down sendromunun teshisinde kullanilan yontemler; tarama testleri ve

tani testleri olmak iizere iki gruba ayrilabilir (Alldred ve ark., 2017).

Tarama testleri: Tarama testi, hamilelikte down sendromu olasili§inin daha
yiiksek olup olmadigini sOyleyebilir. Tarama testleri kesin bir tan1 saglanamaz
(Korkut ve ark., 2018).

Birinci trimester taramasi: Gebeligin 11-14. haftalarinda yapilir kan ve
ultrason yontemi ile incelenmektedir. Anne kaninda koryonik gonadotropin (HCG)
ve gebelikle iligkili plazma proteini A'nin (PAPP-A) seviyeleri dl¢iilmektedir. Bu
protein seviyelerinin asir1 diisiik veya yiiksek olmasi kromozomal bozukluktan
kaynaklanabilir (Bull ve ark., 2022).

Ikinci trimester taramasi: Gebeligin 15-20. haftasinda anne kanindaki protein
seviyelerinin miktarina bakilir. Ornegin anne kanindaki serumda bulunan alfa-
fetoprotein, koryonik gonadotropin, estriol ve inhibin-A bakilir. Yine ultrason
yontemi ile bebegin ense kalinligi, cilt degisikligi, kalp rahatsizligr ve

gastrointestinal eksilikler ile tespit edilir (Glindiiz ve ark., 2021).

Son yillarda daha aktif olarak kullanilan ve giivenirligi yiiksek olan
Noninvaziv Prenatal tarama testi NIPT tarama testi olarakta adlandirilan testtir.
NIPT, serbest fetal DNA testi/anne kaninda serbest fetal DNA (cell free DNA
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testing) ve hiicre dis1 DNA testi isimleriyle de anilmaktadir (Atlihan ve ark., 2024).

Fetal DNA (cfDNA) testi: Gebeligin 10. haftasinda fetiiste down sendromu
olup olmadigin1 belirlemek i¢in yapilan tarama bir testtir. Annenin kaninda serbest
dolasan ve bebegin plasentasinin sitotrofoblast hiicrelerine ait DNA pargaciklaridir.
Bu teste dogruluk orani1 %99.7 olarak tespit edilmistir (Gil ve ark., 2015). Sonucun
mutlaka prenatal invaziv tani testleri ile dogrulanmasi gerekir. Fetlise down
sendromu teshisi koymak icin ultrason ve kan tarama testi sonuglar1 esliginde,
genetik uzmani ve kadin dogum uzmanlarima danisilarak prenetal test yapilmasina

karar verilmektedir (Carlson ve Vora, 2017).

Preimplantasyon Genetik Tani (Pgt): Embriyonun iigiincii veya dordncii
giiniinde yapilan tarama testidir. Ileri yas gebeliklerinde ve down sendromu
tastyicilik durumunda aileye tiip bebek ve genetik test yontemi yapilarak saglikli
bebek se¢cme ve yerlestirme yontemi son yillarda kulanilmaktadir. Bu tarama
testininde daha sonra prenetal tani testleri ile desteklenmesi Onerilir (Harris ve
ark., 2021). Ayrica tasiyicilik s6z konusu oldugunda ebevynler kromozom analizine
alinmaktadir. Preimplantasyon genetik tan1 yontemi ile anne adayimin saglikli gebelik

gorebilmesi i¢in tiip bebek klinigine yonlendirilmektedir (Basaran, 2022).

Tanu testleri: Bunlar, koryonik villus 6rneklemesi, amniyosentez, kordosentez

ve yiiksek ¢oziintirliikli ultrason yontemidir.

Koryonik villus orneklemesi: Gebeligin 10-12. haftasinda yapilan bir testtir.
Plesantadan biyopsi yontemi alinan koryonik villus incelenmsi yontemi ile down

sendromu olup olmadig1 tespit edilebilir (S6giit, 2024).

Amniyosentez: Amniyosentez, fetlisii ¢cevreleyen amniyon sivisindan ornek
alimarak yapilan bir yontemdir. Gebeligin 15.-16. haftalarda gerceklestirilmesi
gerekir. Ancak bu yontemlerde diisiik riski g6z oniinde bulunmasi gerekmektedir
(Karyagar, 2021).

Kordosentez: 20. gebelik haftasindan sonra ultrason yontemi ile fetiislin

gobek kordonundan kan alinarak yapilan tan testidir (Sogiit, 2024).

Yiiksek ¢oziiniirliiklii ultrason yontemi: Genellikle gebeligin 18-22. haftalari
arasinda yapilmaktadir (Palomaki ve ark., 2021).
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2.5. Down Sendromu Olan Cocuklarda Beslenme Problemleri

Down sendromlu ¢ocuklarin 6zellikle normal biiyiime ve gelisme gosteren
cocuklara nazaran daha ¢ok beslenme sorunu yasadiklari tespit edilmistir (Doucet,
2015). Yenidogan down sendromlu bebeklerde, ozellikle 0-6 aylik doénemde
bebeklerde aspirasyon ve yutma gilicligi riski olduk¢a yiiksek oldugu
bildirilmistir. Konjenital kalp hastaligi, asir1 ¢abuk hizli yeme ve kusma riski
arttigindan dolayr down sendromlu bebeklerde emme ve beslenme giigliikleri
oldukca fazladir. Down sendromlu bebeklerde 6zellikle gastointestinal anormalilikler
sonucu nazogastrik ve gastrostomik yoOntemlerle beslenme saglanabilmektedir
(Gorlin, Cohen ve Hennekam, 2001; El Kafy ve Helal, 2014). Bir yasina kadar down
sendromlu olan bebeklerde beslenme becerisinde gecikmeler ortaya c¢iktigi tespit
edilmistir. Bu bebeklerde hipotoni, emmede zayiflik, yutmada zorluk, solunum
problemleri, bas kontrolii sorunu, anormal sekilde dis olusumu, diizgiin bir sekilde
oturamama, dil biiylikliigii, agiz yapisinda kiigiikliik, ¢igneme becerilerinde zayiflik
ve oral motor gelisimlerinde meydana gelen gecikmelerden nedeniyle down
sendromlu ¢ocuklarin kat1 besine geciste gecikmeler ve anne siitlinden kesilme stiresi
normal bebeklere gore daha uzun bir siire sonra gerceklesmektedir (El Kafy ve Helal,
2014; Alldred ve ark., 2017; Roccatello ve ark., 2021). Erken yasta cerrahi operasyon
gecirmeleri de kati besinlere gecisi engellemektedir (Rogers ve ark., 2022).
Tamalayict beslenmeye gecildikten sonra kendi kedine beslenme becerisinde

gecikmeler meydana gelebilmektedir (Nordstrom, Retterstol, Hope ve Kolset, 2020).

Kromozom anomalisi nedeniyle down sendromlu ¢ocuklarda zihinsel geriligin
yani sira ayrica anatomik, oral-motor ve yapisal farkliliklarda gdzlenmektedir
(Yamanaka ve ark., 2020). Ozellikle down sendromlu ¢ocuklarda dis anomalileri, dil
ve ¢ene yapisinin farkliligindan dolayr beslenme problemleri goriillmektedir. Erken
beslenme ve yeme sorunlar1 yasayan ¢ocuklar daha az meyve ve sebze tiikettikleri
goriilmektedir (Doucet, 2015; Nixon, 2018). Metabolik degisimler nedeniyle bu
cocuklarda c¢ogunlukla vitamin ve mineral degerlerinde yetersizlikler oldugu
belirtilmistir (Yoldas ve Yilmazer, 2021). Down sendromlu bireylerde ozellikle
kromozom farkliligindan dolay1 ¢esitli hastaliklar ile risk altinda olduklari tespit
edilmistir. Ozefagus, mide ve bagirsak anomalileri, konjenital kalp hastaliklari,
colyak hastaligi, tip 1 diyabet, obezite, kronik kabizlik, tiroid disfonksiyonu ve dis
sorunlar1 agisindan daha yiiksek risk altinda oldugu bildirilmistir (Nixon, 2018;
Harold, Aitken ve Shelton, 2007).

Dogru besinleri yeterli miktarda alma ve dengeli bir sekilde beslenme
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bireylerin yasam kalitelerini artirir. Down sendromlu ¢ocuklarin yaklasik tigte biri
beslenme problemi yasamaktadir (Feinberg, Brown ve Kan, 2012). Down sendromlu
cocuklarda bir¢ok sebepten dolay1 besin seciciligi, hizli yemek yeme aliskanligi,
kusma ve ¢igneme problemleri goriilmektedir (Yoldas ve Yilmazer, 2021). Down
sendromu olan ¢ocuklarda yeteriz beslenme biiyiime ve gelisme geriligine neden
olabilmektedir. Bu problemlerin Oniine geg¢ebilmek amaciyla saglik calisanlari
gozetiminde gilinliik alinmasi gereken kalori miktari, bireysel olarak diizenlenmis bir

beslenme plan1 hazirlanmasi tavsiye edilmektedir (El Kafy ve Helal, 2014).

Down sendromlu ¢ocuklarda, normal ¢ocuklara gore obezite riski oldukca
fazla oldugu belirtilmistir. Down sendromlu g¢ocuklarda ozellikle iki yasa kadar
hipotoni ve dogustan kalp kusurlarindan dolay1 beslenme zorluklar1 yasamaktadir.
Bu durumda giinliik faaliyetleri i¢in ek enerji ihtiyaci gerekmektedir. Viicudun enerji
ihtiyacinin fazla olmasi nedeniyle down sendromlu ¢ocuklarda obezite riski
artmaktadir. Viicut kitle indeksi artis1 nedeniyle down sendromlu ¢ocuklarda uyku
apnesi sorunu artis yasanabilmektedir (Tamayo ve ark., 2015; Basil ve ark., 2016).
Ayrica down sendromlu bireylerde fazla miktarda yag hiicre sayisi, viicut kitle
indeksinin fazla olmasi, leptin seviyeleri, yiliksek enerjili diisiik besin degerli besin
tikketiminin fazla olmasi ve hipotiroidizm varlig1 ile obezite iliskilendirilmektedir
(Bertapelli ve ark., 2016). Ozellikle down sendromlu bireylerde asir1 viicut yag: hem
kanser hem de Alzheimer hastalig1 i¢in bir risk faktorii oldugu belirtilmistir (Nixon,
2018). Down sendromlu bireylerde 6zellikle trigliserit, diisiik yogunluklu lipoprotein,
total kolesterol seviyeleri oldukc¢a yiiksek tespit edilmistir. Bu nedenle obezite riski
artmaktadir (Ravel ve ark., 2020). Bu nedenle down sendromlu ¢ocuklarda obezite
riskinin oniine gegmek ic¢in yasamlarmin ilk yillarindan itibaren beslenme egitimi,
kilo kontrolii siirekli olarak takip edilmeli, ebeveyn denetiminde gida kisitlamasi ve

egzersizlerin ihmal edilmemesi gerekmektedir (Cooper-Brown ve ark., 2008).

2.5.1. Beslenme Bozukluklarimin Degerlendirilmesi, Coziimleri ve Aile Onerileri

Beslenme davranisi sagligi koruma, biiylime-gelisme ve yasam kalitesini
artirmak icin gerceklestirilmektedir. Beslenme sirasinda ebeveyn-cocuk etkilesimi
ayrt bir oneme sahiptir, ¢linkii ¢ocuklarin yemek yeme davraniglarini ve yiyecek
tercihlerinin gelisimine 6nemli katkilar1 bulunmaktadir (Stanley ve ark., 2019).
Down sedromu cocuklarda oral motor gelisimlerinde gecikme, yutmada zorluk
yasama, besinleri ¢ignemeden yutma, besinleri agizda uzun bir siire tutma, kusma,
besini segme, beslenmeyi reddetme vb sorunlar nedeniyle beslenme problemleri

gelisebilmektedir (Canizares-Prado ve ark., 2022). Down sendromlu c¢ocuklarin
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beslenmesinde ailelerinin tedbirli, kisitlayict ve daha kontrol edici davrandiklari
goriilmektedir. Ayrica g¢ocuklarin fazla kilolu olmasindan ebeveynlerin endise
duyduklar belirtilmistir (Collins ve ark., 2003; Barreiro ve ark., 2022; Cochran ve
ark., 2022; Rogers ve ark., 2022). Ebeveynlerin beslenmede temel amaglar1 saglikli
ve uygun miktarda beslenme aliskanliklarini kazanilmasini tesvik etmek olmalidir.
Bununla birlikte ebeveynlerin beslenme sirasinda kullandiklar1 kontrol edici
uygulamalar ve belirli davranislar, cocugun ileriki yaslarda beslenme aligkanliklari,
beslenme davraniglari, besin ve enerji alimlar {lizerinde olumsuz bir etkiye sahip
olabilmektedir (Van Riper ve ark., 2010; Basil ve ark., 2016).

Cocugun biiyiime, gelisme ve O0grenmenin tiim evrelerinde karsilastigi en
onemli kisiler ebeveynlerdir. Tiim kiiltiirlerde ¢ocuklarin ilk sosyal ¢evresini ailesi
meydana getirmektedir. Bundan dolay1 ¢ocuklar bu sosyal kiiltiiriin etkisinden uzun
yillar boyunca g¢ikamamaktadir. Ebeveynlerin sergiledigi davranislar ¢ocuklarinin,
sosyal, fiziksel, biligsel, dil gibi tiim gelisim alanlarin1 6nemli 6lgiide etkilemektedir
(Venuti ve ark., 2012). Down sendromlu ¢ocuklarin kiiltiirel farkliliklar sebebi ile
beslenmede zorluklar yasadiklar1 goriilmektedir. Cocugun ilk kez kat1 gidaya gecis
zamani, siitten kesilme vakti, ilk hangi kati gidalarin sunuldugu, iilkelere o6zgii
beslenme farkliliklari, kendi kendine beslenebilme zamani gibi kiiltiirel
farkliliklardan etkilenmesi de beslenme problemlerine yol agmaktadir (Pak-Gorstein
ve ark., 2009). Down sendromlu ¢ocuklarda siitten birakma ve kati besinlere gegme
zamani, ¢igneme, yutma ve tat almada farkliliklar bulundugu, besinleri reddetme ve
besin seciciligini oldugu, besinleri hizli veya yavas olarak yedigi, kusma ve
aspirasyon riskinin oldugu, kilo kayb1 veya kilo alma gibi sorunlar1 bulunmaktadir.
Bu sorunlari, down sendromlu cocuklar ile normal gelisim gosteren cocuklarla
karsilastirma yapmamasi gerektigi konusunda ailelere bilgi verilmesi gerekmektedir
(Bull ve ark., 2022, Pak-Gorstein ve ark., 2009, Canizares-Prado ve ark., 2022).

Ailelerin bu sorunlari ciddi olarak ela almalar1 gerekmektedir. Ailelerin panik,
endise ve kaygi yagsamamalari, sabirli ve kararli olunmasi gerekmektedir. Cocugun
beslenmeye yonelik yanlis davraniglar pekistirmemesi, beslenme zamani igin 1srarct
olunmamasinin farkinda olmalar1 gerekmektedir (Collins ve ark., 2003; Barreiro ve
ark., 2022; Cochran ve ark., 2022; Rogers ve ark., 2022). Azalmis lif, meyve ve
sebze, su, artmis yag, seker ve meyve suyu tiiketimi sonucu down sendromlu
cocuklarda kabizlik sorunu bildirilmektedir. Bu nedenle ebeveynler, c¢ocuklarin
beslenmesinde seker ve meyve suyu tiiketimini azaltmali; meyve, sebze, lif ve su
tilketimi arttirllmalidir. Vitamin ve mineral eksikliklerini 6nlemek ic¢in tam tahil,

meyve ve sebze tiikketimini destekleyecek saglikli beslenme plan1 ve diizeni
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olusturulmalidir. Takviye besin 6gesi kullanimi bilingsiz yapilmamali, yalnizca
biyokimyasal olarak eksiklik saptandiginda doktor ve diyetisyen esliginde
uygulanmali ve takip edilmelidir (Yoldas ve Yilmazer, 2021). Ailelerin saglik
calisanlarina bagvurmasi ve siirekli olarak iletisim halinde olmalar1 gerekmektedir.
Down sendromlu ¢ocuklarin diizenli araliklar ile boy, kilo ve viicut kitle indeksi gibi
kayitlar1 tutulmasi gerekmektedir. Ayrica down sendromlu cocuklarin gelisim
Ozelliklerinin takip edilmesi ve ailelere beslenme egitimi verilmesi gerekmektedir.
Ebevynler beslenmeye yonelik olarak besinlerin kalori degerleri ve ¢ocugun yasina
uygun olarak giinliikk almas1 gereken kalori miktar1 hakkinda bilgilendirilmelidir.
Down sendromlu c¢ocuklarin beslenmelerine yonelik olarak kisisel beslenme
rehberlerinin hazirlanmasi gerekmektedir (Collins ve ark., 2003; Barreiro ve ark.,
2022; Cochran ve ark., 2022; Rogers ve ark., 2022).

2.6. Yasam Kalitesi Kavram

Yasam kalitesi, kisinin saglik durumu ile ilgili duygusal, sosyal, refah ve
fiziksel islevi igeren ¢cok kapsamli genis bir kavramdir (Germain, Aballéa ve Toumi,
2019). Yasam kalitesi, genel olarak tam bir iyilik hali durumunun olmasinin yani sira
memnuniyetide ifade etmektedir. Yasam kalitesi tanimu ile kisinin saglik, fiziksel,
ruhsal, bilissel, maddi, ailesel, duygusal iyilik hallerinin nesnel ve 6znel olarak
degerlendirilmesi olarak ifade edebilir (Beadle-Brown ve ark., 2016). Diinya Saglik
Orgiitii yasam kalitesini kavramni, bireyin yasadign kiiltiir ortaminda ve deger
sistemlerinin baglamindaki hedefleri, umutlari, istekleri, beklentileri, standartlar1 ve
kaygilartyla iligkili olarak yasamindaki konumuna iliskin algis1 olarak ifade
etmektedir (Schramme, 2023). Yasam kalitesi kavrami; psikolojik saglik, fiziksel
saglik, sosyal alan, genel saglik, yasamdan duyulan memnuniyet ve cevre alani
konularinda bilgi vermektedir (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015).

Yasam kalitesi, saglik ve tip alanlarinda 6dnemli bir kavram ve hedef olarak
vurgulanmaktadir. Yasam kalitesi kavramini anlamak, hastalarin semptomlarin
giderilmesi, bakim ve rehabilitasyonunu iyilestirmek icin Onemlidir. Hastalar
tarafindan bildirilen yasam kalitesi kavrami ile ortaya ¢ikan sorunlar, tedavi ve
bakimda degisikliklere ve iyilestirmelere yol agabilir (Haraldstad ve ark., 2019).
Yasam kalitesi kavrami nesnel ve Oznel olarak degerlendirilmektedir. Nesnel
degerlendirmede, kisinin fiziksel saglik durumu, maddi geliri, yasadig1 yerin kalitesi,
arkadaslar1 arasindaki iletisimi, gilinliik olarak yapmis oldugu fiziksel aktiviteleri,
toplumdaki sosyal rolleri gibi yasam kosullarma dayanmaktadir. Oznel

degerlendirmede ise kisinin bu kosullardan aldig1 hazzi, memnuniyeti ve ruhsal
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doygunlugu olarak ifade edilmektedir (Sheridan ve ark., 2020). Yasam kalitesinin
degerlendirilmesinin sebebi hastalik ve tedavisi siirecinin kisilerin yasamindaki
glinliik faaliyetleri ne derecede etkiledigini belirlemektir. Ayrica, aile ve hasta birey
bakis acgisindan hastalik ve tedavinin etkinliginin 6l¢lilmesini, ailenin ve hasta bireyin
sosyal, duygusal ve fiziksel ihtiyaglarini saptamaya yardime1 olmay1 amaglamaktadir
(Donald ve ark., 2013).

2.6.1. Down Sendromu Olan Cocuklarin Ebeveynlerinde Yasam Kalitesi

Yasam kalitesi kavrami sadece kisinin kendisi ile sinirli olmayip iginde
bulundugu aile bireyleriylede iligkilidir. Bu sebeple aile iiyelerinden birinin
hastalanmas1 tiim aile bireylerini etkilemektedir. Bu birey aileye yeni katilmuis,
genetik  hastalifa sahip bir ¢ocuk oldugu zaman aileler daha fazla
etkilenmektedir. Ornegin; ailede bir c¢ocugun hastalanmasi veya rahatsizligi
ebeveynlerin refah, saglik ve genel yasam kalitesini etkiledigi bilinmektedir (Lee,
2019; Lee ve ark., 2020). Bu durumda aile ici iletigimleri, aile i¢i iliskileri, egitim
hayati, is hayati, fiziksel, duygusal ve sosyal aktiviteleri gibi yasam alanlari
etkilenmektedir (Lummer-Aikey ve Goldstein, 2021). Aile ig¢i iliskiler ve hastaligin
yonetimi arasinda karsilikli ve ¢ok boyutlu bir etkilesim olduguda gdzlenmektedir
(Neris ve ark., 2023). Bu sebeple, ailede kisilerin birbirine yakinligi, empati
duygulari, destekleyici ve koruyucu aile igi iliskileri gibi faktorler hastalik
yonetimini olumlu destekleyen faktorler olarak kabul edilmektedir. Ancak aile ici
catigsmalar, empati yoksunlugu, iletisimsizlik, aile i¢i ve dis kaynakli stres ve
anksiyete hastaligin yonetimini olumsuz etkileyen faktorler olarak one ¢ikmaktadir
(Martire, 2005).

Engelli bir ¢ocuga sahip olmak aile iiyelerinin yasamlarini, diisiincelerini,
duygularini ve davranislarin1 olumsuz yonde etkiledigi bilinmektedir. Yeni gelen bu
bireyin ihtiyaglarin1 karsilayabilmek i¢in ebeveynlerin gorev, sorumluluklar ve
aktivitelerini, maddi kaynaklarint ve tiim davraniglarim1 yeniden diizenlenmesi
gerekmektedir (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015). Down sendromlu ¢ocuklarin gelisim
yetersizligi nedeniyle daha fazla bakim ihtiyaci oldugu vurgulanmaktadir, bu da aile
dinamiklerini etkilemektedir. Ailede yalnizca dogrudan ¢ocuk bakimiyla degil, ayni
zamanda ¢ocugun gelisimi, saghig1 ve egitimi hakkinda bilgi saglayan birincil bakici
roliinii Ustlenen aile iiyesi olarak anneyi isaret etmektedir (Oliveira ve Limongi,
2011). Engelli ¢ocuga sahip ailelerin, ¢cogu zaman anne-babalardan birinin (genelde
annenin) cocugun bakimim istlendigi, digerinin ise daha ¢ok calismak zorunda

oldugu bilinmektedir (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015).
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Ailede bir ¢ocukta kalitsal veya kronik bir hastalik tespit edildigi zaman tiim
aile tiyeleri bu siirecten etkilenmektedir. Hastalik silireci ve ¢ocugun tedavi siireci
uzun siirdligiinde aile liyeleri daha ¢ok yipranmaktadir. Ayrica siirekli olarak hastane
ve ev arasinda zaman gecirmek ise aile tiyelerine ayri bir sorumluluk yiiklemektedir
(Spratling ve ark., 2024). Down sendromlu ¢ocugu olan bir aile ¢ocuguna tiim
yasami boyunca bakim vereceklerinden dolay1 stres, kaygi ve depresyon gibi
psikolojik sorunlar yasayabilmektedir (Baris & Bayram, 2020). Stres, depresyon ve
kaygi ile birlikte degisen duygu durumu, bireyin yasam doyumunu diisiirmekte ve
yasam Kkalitesini etkilemektedir (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015). Yapilan bir
calismada, farkli tam1 gruplar ile karsilastirildiginda otizm ve down sendromu tanisi
olan ¢ocuklarin ebeveynlerin yasam kalitesinin normal gelisim gdsteren ¢ocugu olan
ebeveynlere gore anlamli derecede daha diisiik bulunmustur (Karaduman ve Parlar,
2020). Yapilan ¢alismalarda, genel olarak down sendromlu ¢ocuklar ve ailelerinin
yasam kalitesinin bozuldugu bildirilmistir (Rozensztrauch ve ve ark., 2023; Chan ve
ark., 2024). Benzer sekilde literatiirde yapilan g¢alismalar incelendiginde down
sendromu tanist olan c¢ocuklarin ailelerinin yasam kalitesinin diisiik oldugu
saptanmistir (Catalbas, Manav ve Ocakgi, 2015; Shields ve ark., 2018, Choi ve ark.,
2019; Calik ve ark., 2019; Katsiana ve ark., 2020; Ljubici¢, Delin ve Kol¢i¢, 2022;
Bermudez ve ark., 2023; Soccorso ve ark, 2023; Cheok ve ark., 2024). Bu siirecte
ebeveynler ile saglik calisanlar1 arasinda tam bir iletisim kurulmasi gerekmektedir.
Saglik ¢alisanlar1 ebeveynleri yalniz birakmamali, aileye sosyal, psikolojik ve mental
olarak tam destek saglamalidir. Boylece ebeveynler ile saglik ¢alisanlar1 arasinda is
birliginin kurulmasi ve siirdiiriilmesi hastalikla basa ¢ikmada onemli bir rol oynayan
cocugun ebeveynlerinin yasam kalitesinin ylikselmesini saglayacaktir (Spratling ve
ark., 2024).

2.7. Down Sendromlu Cocuklarin Ebeveynlerine Yaklasim

Down sendromnu gibi genetiksel kaynakli engeli olan ¢ocugun ebeveynleri
oldukca zorlu bir déneme girmektedir. Bu donemde ¢ocugun bakiminin ydnetimi
kritik bir dneme sahiptir. Down sendromlu bir ¢ocuga sahip olan ebeveynler
oncelikle kendilerini su¢lamaktadir (Bull ve ark., 2022; Noroozi ve ark., 2024).
Down sendromlu ¢ocuga sahip aileler hem kendilerini hem de ¢ocugu sosyal
cevrelerinden izole etmektedir. Bu durum c¢ocuk ve ailede ruhsal sorunlara yol
acabilmektedir. Bu silire¢ boyunca aileler ile iletisim halinde olunmali ve siireg
boyunca ebeveynler yalniz birakilmamasi gerekmektedir. Bu konuda ailelere

psikolojik destek saglanmalidir (Pastor-Cerezuela ve ark., 2021). Down sendromlu
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¢ocugun yavas Ogrenmesi ve Ogrenmede giiclilk yasamasi, iletisimlerin normal
cocuklara gore daha zor olmasi ve beslenme sorunlar1 yasamalarindan dolay1
ebeveynlere daha hassas yaklagsmali ve daha 6zenli davranislar sergilenmelidir (Bull
ve ark., 2022). Down sendromlu g¢ocuklarin ailelerine sistematik bir sekilde ve
diizenli olarak ¢ocuklarin sagligi, bakimi, beslenmesi ve iletisimi hakkinda gerekli
egitimler verilmelidir. Anne ve baba disinda abla, kardes gibi diger aile iiyeleri
siirece dahil edilmeli, aile merkezli bir yaklagim sergilenmesi gerekmektedir. Aile
merkezli bakim felsefesi ile bu siiregte ebeveynlerin ¢ocuklari igin gerekli becerileri

kazanmas1 saglanmalidir (Noroozi ve ark., 2024).

2.8. Down Sendromlu Cocuklarin Ebeveynleri ve Hemsirelik Bakimi

Gliniimiizdeki saglik hizmetlerinin gelismesi ve yayginligi g6z Oniine
alindiginda, down sendromlu c¢ocuklarin sayisinin her gecen giin artmasi ile ayakta
ve yatarak tedavi alanlarinin sayisit her gegen giin artmaktadir (Holland ve Benton,
2008). Bu nedenle down sendromlu ¢ocuklar ile saglik kuruluslarinda hemsirelerin
karsilasma orani her gecen giin daha da artmaktadir. Down sednromlu ¢ocuklara
daha 1iyi saglik hizmeti sunabilmek amaci ile oncelikle hemsirelere down sedromlu
¢ocuklarin anatomik ozellikleri, fiziksel farkliliklari, hastaliklar1 ve bu hastaliklarin
seyri konusunda egitim verilmesi gerekmektedir. Bu ¢ocuklarin 6zel ihtiyaglarinin
karsilanmasi i¢in hemsire rehber protokollerinin hazirlanmasi gerekmektedir (Tsou
ve ark., 2020).

Hemsireler down sendromlu ¢ocuklarin fizksel, gelisimsel, biligsel ve
psikolojik 6zelliklerini farkinda olmalidir. Ozellkle ¢ocuklarin dil gelisimlerindeki
zayifliktan dolay1 iletisim konusunda ¢ok hassas olmalar1 gerekmektedir (Sanchez ve
ark., 2012). Down sendromlu ¢ocuklarda motor gelisimi oldukga yavastir. Ornegin;
normal bir ¢ocuk 12-14 aylar arasinda yiirliyebilirken, down sendromlu bir ¢ocuk
15-36 aylarda yiiriiyebilmektedir (Torr ve ark., 2010). Down sendromlu ¢ocuklarda
diglerin yeterince gelismemis olmasi, biiyiik bir dil ve kiiciikk agiz yapisina sahip
olmasi nedeniyle beslenirken aspirasyon ve bogulma riski artmaktadir. Down
sendromlu c¢ocuklarda besinleri yavas veya hizli yemeleri gibi beslenme farkliklar:
goriilmektedir. Gastrit sorunlar1 6nleyebilmek i¢in bu ¢cocuklar beslendikten sonra 30
dakika dik durmaya tesvik edilmelidir. Hemsirelerin bu gibi spesifik farkliliklar
bilmeleri ve farkinda olmalar1 gerekmektedir (Torr ve ark., 2010). Yapilan bir
calismanin sonucunda, kalp hastaligt olan down sendromlu bir c¢ocugun
ebeveynlerinin yasadigi umutsuzlukla bas etmelerinde aile merkezli hemsirelik

yaklagimin 6nemli oldugu bildirilmistir (Catalbas, Manav ve Ocakg1, 2015). Ayrica
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hemsirelerin down sendromlu ¢ocuklarin ilk yillarinda yetersiz beslenme riski,
ilerleyen yillarda ise obezite riski ile karsi karsiya olduklarinin farkinda olunmasi
gerekmektedir (Whitt-Glover ve ark., 2006). Bu gibi daha bir¢ok farkliktan dolay1
hemsirelerin down sedromlu ¢ocuklarin gelisimsel, fiziksel, bilissel, davranigsal ve
psikolojik yonlerini ¢ok iyi kavramali, down sendromlu ¢ocugun bakimini iistlenen
ebeveynler veya bakicilarina bu dogrultuda bakim vermeleri beklenmektedir. Son
olarak, hemsireler down sendromlu ¢ocugun bilgi ve degerlendirme becerilerininin
gelisimi i¢in bireysellestirilmis ihtayaclarim1 karsilamaya yonelik hazir olmalari
gerekmektedir (Alvarez-Nava ve ark., 2008).
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Arastirmanin Amaci ve Arastirma Tipi

Bu c¢alismanin amaci, down sendromu tanisi olan ¢ocuklarda beslenme
sorunlarinin belirlenmesi ve beslenme sorunlari ile ebeveynlerin yasam kalitesi
arasindaki iligskinin incelenmesidir. Bu g¢alisma tanimlayic1 ve kesitsel tiirde bir

arastirmadir.

3.2. Arastirmanin Sorulari

o Down sendromu tanisi olan ¢ocuklarda Beslenme Problemleri Tarama
Testi puani nedir?

J Down sendromlu ¢ocuklarin beslenme problemleri ile ebeveynlerin
yasam kalitesi arasinda iligki var midir?

J Ebeveynlerin Yasam Kalitesi Olgegi puani nedir?

3.3. Arastirmanin Yapildig1 Yer ve Zaman

Bu arastirma, Subat 2023 — Aralik 2025 tarihleri arasinda Biiyiik Asrin Ozel
Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi ve Ankara Bilkent Sehir Hastanesi Cocuk
Genetigi Kliniginde ve Polikliniginde down sendromu tanisi olan ¢ocuklarin

ebeveynleri ile gerceklestirilmistir.

3.4. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Calismaya alinacak ebeveyn sayisi G Power programinda gii¢ analizi
yapilarak belirlenmigtir. Arastirmada; literatiirde yer alan benzer bir calisma
dogrultusunda (Rogers, Smith & Mengoni, 2022) yapilan gii¢ analizine gore; %95
giiven (1-a), %95 test giicii (1-B) ve p=0,38 korelasyon ile toplamda ¢alismaya dahil
edilmesi gereken minimum katilimci sayis1 84 olarak belirlenmistir. Calismada %10

veri kaybi ihtimali diistiniilerek 105 ebeveyn ile tamamlanmuistir.
Aragtirmanin  rneklemini; Biiyiik Asrm Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezi ve Ankara Bilkent Sehir Hastanesi Cocuk Genetigi Kliniginde ve

Polikliniginde 10-18 yas araliginda down sendromu tanisi ¢ocugu olan ve dahil
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edilme kriterlerini karsilayan 105 ebeveyn olusturmustur.

Gpower Protokolii

Exact - Correlation: Bivariate normal model

Options: exact distribution

Analysis: A priori: Compute required sample size

Input: Tail(s) = Two

Correlation p HI =0.38

a err prob = 0.05

Power (1-f err prob) = 0.95

Correlation p HO =0

Output: Lower critical r =-0.2145669

Upper critical r = 0.2145669

Total sample size = 84

Actual power =0.9516515
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Exact — Correlation: Bivariate normal model
Tail(s) = Two, Correlation p HO = 0, « err prob = 0.05, Correlation p H1 = 0.38

80 —

o =
o o
| |

Total sample size
(%, ]
(=]
]

40

30

0.6 0.65 0.7 0.75 0.8 0.85 0.9 0.95
Power (1-f err prob)

Sekil 3.1. G-power Orneklem Analiz Grafigi

Calismaya dahil edilme kriterleri: Ebeveynlerin 10-18 yas araliginda down
sendromu tanist olan cocuklarmin olmasi ve iletisim engeli olmamasi olarak

belirlenmistir.

Calismanin diglama kriterleri: 18 yasin altindaki ebeveynler, ebeveynlerin
iletisim engelinin olmasi, siginmaci olmasi ve calismaya katilmay1 kabul etmemesi
olarak belirlenmistir.

3.5. Arastirmanmin Degiskenleri
Bagiml degiskenler: Bu calismada Beslenme Problemleri Tarama Testi ve

SF-36 Yasam Kalitesi 6lgegi puan ortalamasi arastirmanin bagiml degiskenleridir.

Bagumsiz degiskenler: Ebeveynlerin ve cocuklarin yasi, cinsiyeti, egitim
diizeyi, ebeveynlerin ¢ocuk sayisi gibi sosyo-demografik Ozellikler arastirmanin
bagimsiz degiskenleridir.

3.6. Arastirmada Kullanilan Veri Toplama Araclarn

Bu ¢alismada Sosyo-Demografik Bilgi Formu (EK-1), SF-36 Yasam Kalitesi
Olgegi (SF-36 YKO) (EK-2) ve Beslenme Problemleri Tarama Testi (Screening Tool
of Feeding Problems-STEP) (EK-3) ile toplanmustir.

3.6.1. Sosyodemografik Bilgi Formu

Bu form, literatiir dogrultusunda (Basar Senyilmaz, 2019; Osaili ve
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ark., 2019; Yoldas ve Yilmazer, 2021; Rogers, Smith ve Mengoni, 2022)
arastirmacilar tarafindan hazirlanmistir. Sosyodemografik Bilgi Formu; ebeveynler
(yas, cinsiyeti, medeni durum, egitim diizeyi, gelir durumu, yasadig1 yer vb) ve
cocuklarin (yasi, cinsiyeti, zihinsel yetersizlik seviyesi vb) demografik bilgilerini

iceren acgikli uglu ve ¢oktan se¢meli toplam 26 sorudan olugsmustur.

3.6.2. SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi (SF-36 YKO)

SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi 1992 yilinda Ware ve Sherbourne tarafindan
gelistirilmis  ve yasam kalitesini Olgmede yaygin olarak kullanilan bir
olcektir. Olgegin 8 ana alt testi (fiziksel fonksiyon, enerji/ yorgunluk, emosyonel
iyilik hali, sosyal fonksiyon, agri, fiziksel sagliga bagl rol kisitliliklari, emosyonel
problemlere bagli rol kisitliliklar1 ve genel saglik) bulunmaktadir. Alt dlgekler her
biri 2 ile 10 soru arasinda degismekte olup toplam 36 sorudan olugmaktadir. Likert
tipinde olan sorular son dort haftay1 degerlendirmektedir. Alt dlgeklerin puanlari 0 ile
100 arasinda degismektedir ve yiliksek puan iyi saglik durumunu goéstermektedir.
Olgegin toplam puani bulunmamaktadir. Puanlar yasam kalitesiyle orantili olarak
artmakta veya azalmaktadir. Genel degerlendirmede ise Olgekteki her alt boyutun
puant arttikca, total yasam kalitesi de artis gostermektedir (Ware ve Sherbourne,
1992). Kogyigit ve digerleri (1999) tarafindan o6l¢egin Tiirkge glivenilirlik ve
gecerliligi yapilmistir. SF-36 YKO’nin Tiirk¢e uyarlamasinda cronbach alfa degerleri
0.73-0.76 araliginda oldugu bildirilmistir (Kogyigit ve ark., 1999). Bu calismada
6lcegin Chronbach Alpha degeri 0.55-0.94 araliginda bulunmustur.

3.6.3. Beslenme Problemlerini Tarama Araci (Screening Tool of Feeding
Problems-STEP)

Bu 06l¢cek Matson ve Khun (2001) tarafindan zihinsel yetersizligi olan
bireylerin beslenme ve yeme problemlerini hizli ve etkin bir sekilde tanimlamak
amaciyla gelistirilmistir. Matson ve Khun (2001) STEP’in 10-87 yas araligindaki 570
zihinsel yetersizligi olan bireyler iizerinde gecerlilik ¢calismasin1 yapmistir. STEP’in
test-tekrar test (r=0.72) ve i¢c-puanlama giivenilirligi (r=0.71) makul diizeyde; 6l¢egin
maddeler arasi tutarlilig1 (katsay1 alfasi) 0.68, kategoriler ve faktorler icin 0.27 ve
0.70 aras1 degisiyordu. STEP’in i¢ tutarliligi (Cronbach alfas1) yetiskin versiyonunda
0.48 ve alt dlgekler i¢in 0.37 ve 0.60 arasinda bulunmustur (Matson ve Khun, 2001).
Olgegin Tiirkge gecerlilik ve giivenirligi Meral ve Fidan (2014) tarafindan
yapilmistir. Otizm Spektrum Bozuklugu (OSB) tanist olan ¢ocuklar {izerinde
uyarlamasi 360 annenin katilmi ile yapilmistir. Meral ve Fidan (2014)

caligmalarinda STEP’in i¢ tutarlilik katsayisi (a=0.81) ve korelasyon katsayisi
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(yartya boliim giivenilirligi Spearman rho=0.69) yiiksek olarak bulunmustur. OSB
tanisi olan kisilerin beslenme problemlerini 6lgmede kullanilabilecegi belirtilmistir.
Ug alt alan ve 18 maddeden olusmaktadir (Meral ve Fidan, 2014). STEP’te,
degerlendirilen kisinin beslenmesi sirasinda yaninda bulunan ebeveynlerine ya da
kisiyi taniyan personele (kisiyle son alt1 aydir ¢alisiyor olma kosuluyla), bu kisiyle
gecirdikleri son bir ay icinde gézlemlemis olabilecekleri anormal davraniglarla ilgili
sorular bulunmaktadir. STEP, her biri 6zel bir beslenme problemini sorgulayan 23
maddeden olusur. STEP beslenme problemleri; aspirasyon riski, beslenme becerileri,
gida segiciligi, gida reddi ile ilgili davranig problemleri ve beslenme ile ilgili
davranig problemleri olmak iizere bes alt gruba ayrilmistir. Maddeler Likert-tipinde
olup, hedef davramisin hem sikligi hem de siddetine iliskin cevap elde edilir.
Davranmigin siklik yanitlari, 0, 1 ve 2 (0: hi¢ olmuyor, 1: 1 ila 10 kez aras1 oluyor, 2:
10 kereden fazla oluyor) seklindedir. Davranisin siddeti yanitlari, 0, 1 ve 2 (0: hig
zarar veya probleme neden olmuyor, 1: ¢ok az zarar veya probleme neden oluyor, 2:
ciddi zarar veya probleme neden oluyor) seklindedir. Puan tablosunda her bir
maddenin siklig1 ve her bir maddenin “siklik x siddet (FxS)” puanlar1 vardir. Bu
puanlama sisteminin amaci, kisilerin hangi beslenme problemleri alanma (gida
seciciligi, aspirasyon riski...) girdigini belirlemektir. Her bir alt 6lgegin ‘siklik
puanindaki’ artiglar problemin 6nem diizeyini gostermemektedir. ‘FXS’ puan siitunu
en biiyiik problemlerin nerede olduguyla ilgili bilgi vermektedir (problemin 6nem
diizeyinin gdsteren puanlar yoktur). Ornegin, beceriler alt dlgeginde siklik egimi “4”
ve ‘FxS’ 0, gida segiciligi alt 6lgeginde siklik egimi “3” ve ‘FxS’ 6 olan bir puan
tablosu, gida se¢iciligi probleminin daha belirgin oldugunu gosterir (test manuel). Bu

calismada 6lgegin Chronbach Alpha degeri 0.59-0.77 arasinda bulunmustur.

3.7. Verilerin Toplanmasi

Bu caligmanin verileri, Subat 2024 — Haziran 2024 tarihleri arasinda Biiyiik
Asrin Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi ve Ankara Bilkent Sehir Hastanesi
Cocuk Genetigi Kliniginde ve Polikliniginde toplanmistir. Calismanin verileri
arastirmaci tarafindan yiliz ylize goriisme teknigi kullanilarak toplanmustir.
Ebeveynler poliklinik muayenesi sonrasinda poliklinikte bir odaya alinarak veri
toplama formlar1 uygulanmistir. Veri toplamaya baslamadan Once arastirmaci
tarafindan caligma igerigine ve amaci ile ilgili bilgilendirme yapilarak aydinlatilmis
onam formu sozlii olarak alinmistir. Veri toplama siiresi her bir katilimcida ortalama
20 dakika stirmiistiir.

3.8. Verilerin Degerlendirilmesi
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Aragtirmada verilerin analiz edilmesi i¢in IBM SPSS 27 paket programi
kullanilmistir. Stirekli veriler ortalama + standart sapma ve kategorik veriler ise
frekans ve yilizde olarak gosterilmistir. Anlamlilik diizeyi p<0.05 {iizerinden
degerlendirilmis ve down sendromu tanist almis cocuklar1 olan ebeveynlerin
Olceklerden aldiklar1 puanlarin normal dagilim gosterip gostermedigini belirlemek
amaciyla Olgeklerden alinan puanlarin carpiklik ve basiklik katsayilar1 sirasiyla

Cizelge 3.1.’de verilmistir.
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Cizelge 3.1. Olgeklerden Alman Puanlarin Carpiklik ve Basiklik Katsayilar:

Olcekler Alt Boyutlar Carpikhk Basikhk
Katsayisi Katsayisi
Beslenme Aspirasyon 1.92 1.99
Problemleri Riski
Tarama Testi ..
Olcesi Gida Reddi ile 1.12 0.27
be8 iligkili
Davranis
Problemleri
Gida Segiciligi 1.24 1.36
Beslenme ile 1.19 1.67
Miskili
Davranis
Problemleri
Beslenme 1.24 1.13
Becerisi
SF-36 Yasam Fiziksel -0.77 -0.45
Kalitesi Olgegi Fonksiyon
Fiziksel Rol 0.10 -1.69
Giicligii
Emosyonel 0.20 -1.63
Rol Giigliigii
Enerji -0.11 0.26
Ruhsal Saglik -0.08 -0.41
Sosyal -0.51 -0.09
Islevsellik
Agr -0.04 -1.28
Genel Saglik 0.33 0.04
Toplam 0.20 -1.20

Olgekten alinan puanlarin garpiklik ve basiklik katsayilarinin +2 araliginda

olmast normal dagilimm varligina kanit olarak degerlendirilmektedir (George ve

Mallery, 2010). Cizelge 3.1 incelendiginde arastirmada kullanilan tiim O6lgeklerin

carpiklik ve basiklik katsayilarinin +2 araliginda olmasi 6lgekten alinan puanlarin
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normal dagildigin1 gostermektedir. Bu sonuca gore oOlgekten alinan puanlarla
analizler yapilirken parametrik testlerin kullanilmasi uygundur. Down sendromu
tanisi olan ¢cocuklarin ebeveynlerinin dlgeklerden aldiklar1 puanlar arasindaki iliskiyi

analiz etmek i¢in Pearson momentler ¢carpim korelasyon testi kullanilmistir

3.9. Cahismanin Etik Boyutu

Calismanin yapilabilmesi i¢in Harran Universitesi Sosyal ve Beseri Bilimler
Etik Kurulu'ndan (09.02.2024 tarih E-76244175-050.04-309419 nolu oturum ve
2024/33 sayil karar) etik onay (Ek-4 ), Ankara Bilkent Sehir Hastanesi’nden kurum
izni (16.10.2023 tarih 2023/18 sayil1 karar) (Ek-5) ve Biiyiik Asrin Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezinden kurum izni (Ek-6) alinmistir. Ebeveynlere ¢aligmanin
amact aciklanmis, c¢alismaya katilacak ebeveynlerden c¢alismaya goniillii
katildiklarina dahil sozel izinleri alinmistir. Calismada kullanilan yasam kalitesi
(Ek-7) ve STEP olgekleri i¢in (Ek-8) yazarlardan gerekli izinler alinmstir.

3.10. Calismamin Simirhhiklar

Aragtirmanin 6rneklemine Ankara Bilkent Sehir Hastanesinde ulasilamadigi

i¢in ikinci rehabilitasyon merkezinin alinmasi bu ¢alismanin sinirliligidir.
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4. BULGULAR

Cizelge 4.1. Down Sendromu Tanis1 Cocuklar1 Olan Ebeveynlerin Tanitici
Bilgilerinin Dagilim1 (N=105)

Tamitic1 Bilgiler
Min. Maks. X SS
Anne Yas1 29.00 63.00 42.50 8.73
Baba Yasi 30.00 71.00 4535 936
Cocuk Sayisi 1.00 7.00 2.79 133
Say1 Yiizde
(n) %
Ebeveyn Anne 80 76.2
Baba 25 23.8
. Evli 96 914
Medeni Durum Bekar 9 8.6
- Evet 19 18.1
Akraba Evliligi Durumu Hayir 36 31.0
Okuryazar Degil 3 29
Okuryazar 2 1.9
o Ilkokul 26 24.8
Anne Egitim Durumu Ortaokul 3 76
Lise 34 324
Universite 32 30.5
Evet 24 229
Anne Calisma Durumu Hayir 31 771
Okuryazar Degil 1 1.0
Okuryazar 1 1.0
oy Tlkokul 15 143
Baba Egitim Durumu Ortaokul 6 57
Lise 31 295
Universite 51 48.6
Evet 89 84.8
Baba Calisma Durumu Hayir 16 152
Sehir Merkezi 87 82.9
Yasadig1 Yer Tlce Merkezi 13 12.4
Koy 5 4.8
Cekirdek 80 76.2
Aile Tipi Genis 18 17.1
Pargalanmig 7 6.7
Iy 20 19.0
Algilanan Gelir Durumu Orta 74 70.5
Koti 11 10.5

Down sendromu tanist ¢ocuklar1 olan ebeveynlerin tanitici bilgilerinin

dagilimi Cizelge 4.1’de verilmistir. Cizelge 4.1 incelendiginde ebeveynlerin

%76.2’sin1 anneler olusturmaktadir. Annelerin yas ortalamasinin 42.504+8.73 yil ve
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baba yas ortalamasinin 45.35+9.36 yil oldugu saptanmistir. Ebeveynlerin %91.4’i
evli olup, %81.9’u akraba evliligi yapmamistir. Annelerin %32.4’{iniin lise mezunu
oldugu, %77.1’inin c¢aligmadig1 saptanmistir. Babalarin %48.6’sinin iiniversite
mezunu oldugu, %84.8’inin ¢alistig1 belirlenmistir. Ebeveynlerin %82.9’unun sehir
merkezinde yasadigi, %76.2’sinin ¢ekirdek aile tipine sahip oldugu ve %70.5’inin

gelir durumunu orta oldugu saptanmustir.
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Cizelge 4.2. Down Sendromu Tanis1 Olan Cocuklarin Tanitic1 Bilgilerinin Dagilim1

(N=105)

Tamftic1 Bilgiler Min. Maks. | X ‘ SS
Yas 10.00 18.00 1295 3.10
Say1  Yiizde
() (%)
Dogum Oncesi 31 29.5
Cocuga Down Sendromu Dogum Sirasi 38 36.2
Tanisinin Konuldugu Zaman Yenidogan Dénemi 35 333
Okul Oncesi Donem 1 1.0
Ailede (Yakin Akrabada) Down pyet 12 114
Sendromlu Bagka Bireylerin
Varlig Hayir 93 88.6
Kiz 34 324
Cinsiyet
Erkek 71 67.6
Hafif 51 48.5
Zihinsel Yetersizlik Seviyesi Orta 43 41.0
Agir 11 10.5
Evet 7 6.7
Baska Bir Engel Varlig
agka BT Tngel Vatigl Hayir 98 933
Evet 82 78.1
K Bozuklug
onugmma Sozikugn Hayir 23 219
. Evet 4 3.8
Isitme Cihazi Kull
Fime Lahazy Suffanma Hayir 101 962
Evet 47 448
Gozlik Kull
oziuk Sutianma Hayir 58 552
Evet 33 314
Yiiriime Bozuklugu Y
tme BozICUEn Yasama oy 72 686
.. Evet 94 89.5
Ozel Egitim Alm
Zel Bgim Atma Hayir 11 10.5
Evet 46 43 8
Okuma-Y: Bilm
tha-tazina Brme Hayir 59 562
Evet 78 743
Hobi Varlig
obt Varigl Hayir 27 257
Spor 24 30.8
Miizik 31 39.7
Evetse (N=78 .
VERECNI0) Resim 13 167
Dans 10 12.8

Down sendromu tanisit olan ¢ocuklarin tanitict bilgilerinin dagilimi Cizelge
4.2’te verilmistir. Cizelge 4.2 incelendiginde yas ortalamasimin 12.95+3.10 yil

oldugu saptanmistir. Cocuklarin %33.3’{iniin yenidogan déneminde down sendromu
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tanst aldig1 belirlenmistir. Ailede %88.6’sinda down sendromlu baska bireyler
olmadig1 bulunmustur. Cocuklarin %67.6’s1 erkek olup, %48.5°1 zihinsel yetersizlik
seviyesi hafif diizeyde oldugu saptanmistir. Cocuklarin %78.1’inin konusma
bozuklugu yasadigi, %44.8’inin gozliik kullandig1 ve %31.4’{iniin yiirlime bozuklugu
yasadig1 belirlenmistir. Cocuklarin %89.5’1 6zel egitim aldigi, %56.2°si okuma-
yazma bilmedigi bulunmustur. Cocuklarin %74.3’{iniin hobisi oldugu ve ilk sirada

miizik (%39.7) yer aldig1 saptanmastir.

Cizelge 4.3. Down Sendromu Tanis1 Olan Cocuklarin Beslenme Problemleri
Tarama Testi’nden Aldiklar1 Puanlarin Dagilimi (N=105)

Olcekten
- Aliabilecek Cocuklarin
Olgek Alt Boyutlar Puan Aldigi Puan X SS

Min. Maks. Min. Maks.
Aspirasyon Riski  0.00 4.00 0.00 3.00 0.38 0.81
Gida Reddi ile
Iligkili Davrams 0.00 6.00 0.00 5.00 1.00 1.30

Beslenme .
Problemleri Problemleri
. Gida Seciciligi 0.00 10.00 0.00 8.00 1.58 1.69
Tarama Testi .
Olgegi Beslenme ile
Iliskili  Davrams 0.00 10.00 0.00 10.00 2.59 228
(Siklik) > : 7
Problemleri
Beslenme 000 1600 000 1400 321 297
Becerisi
Aspirasyon Riski  0.00 8.00 000 400 0.19 0.74
Glda Reddi ile
Iligkili Davramig 0.00 12.00 0.00 10.00 046 1.31
Beslenme Problemleri
Problemleri  Gida Segiciligi 0.00 20.00 0.00 8.00 0.58 1.47
Tarama Testi Beslenme ile
Olcegi (FxS) Iligkili Davramis 0.00 20.00 0.00 16.00 1.04 2.38
Problemleri
D 000 3200 000 2400 164 379
Becerisi

Arastirmada down sendromu tanisi olan ¢ocuklarin STEP 6l¢eginden alinan
puanlarin dagilimi Cizelge 4.3’te verilmistir. Cizelge 4.3 incelendiginde Down
sendromu tanisi1 almis cocuklarin STEP’nin alt boyutlarindan (siklik) aldiklari
puanlarin ortalama ve standart sapmasi sirasiyla aspirasyon riski 0.38+0.81, gida
reddi ile iliskili davranis problemleri 1.00£1.30, gida seciciligi 1.58+1.69, beslenme
ile iligskili davranmis problemleri 2.59+2.28 ve beslenme becerisi 3.21+2.97 olup
FxS’den aldiklar1 puanlarin ortalama ve standart sapmasi sirastyla aspirasyon riski
0.19+0.74, gida reddi ile iliskili davranis problemleri 0.46+1.31, gida seciciligi
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0.58+1.47, beslenme ile iligkili davranis problemleri 1.04+2.38 ve beslenme becerisi
1.64+£3.79°dur. Buna gore tiim alt boyutlarin siklik ve FxS puan ortalamalari

alinabilecek ortalama puanin altindadir.

Cizelge 4.4. Down Sendromu Tanis1 Olan Cocuklarin Ebeveynlerinin SF-36 Yasam
Kalitesi Olgegi’nden Aldiklar1 Puanlarin Dagilimi1 (N=105)

Olcekten
SF-36 Yasam Ebeveynlerin
. Ahnabilecek
Kalitesi Olcegi Alt p Aldig1 Puan X SS
uan

Boyutlar
Min. Maks. Min. Maks.

Fiziksel Fonksiyon 0.00 100.00 0.00 100.00 67.19 2970
Fiziksel Rol Giigliigii  0.00 100.00 0.00 100.00 4786 4262

Emosyonel Rol
0.00 100.00 0.00 100.00 46.03 4221

Giigliigii

Enerji 0.00 100.00 0.00 100.00 54.14 19.48
Ruhsal Saghk 0.00 100.00 16.00 9200 56.76 16.83
Sosyal Islevsellik 0.00 100.00 0.00 100.00 64.17 23.96
Agr1 0.00 100.00 20.00  100.00 65.81 25.09
Genel Saglik 0.00 100.00 10.00 9500 52.19 1695
Toplam 0.00 100.00 16.00 9400 5677 2048

Arastirmada down sendromu tanist olan ¢ocuklarin SF-36 YKO’nden alman
puanlarm dagihmi Cizelge 4.4’te verilmistir. Ebeveynlerin SF-36 YKO’nin alt
boyutlar1 ve toplamindan alinan puan ortalamalar1 ve standart sapmalar sirasiyla
fiziksel fonksiyon 67.19+29.70, fiziksel rol giicligii 47.86+42.62, emosyonel rol
glcliigli 46.03+42.21, enerji 54.14+£19.48, ruhsal saghk 56.76+16.83, sosyal
islevsellik 64.17+23.96, agr1 65.81+£25.09, genel saglik algis1 52.19+£16.95 ve toplam
56.77+20.48°dir. Buna gore ebeveynlerin fiziksel fonksiyon, enerji, ruhsal saglik,
sosyal islevsellik, agr1, genel saglik algisi alt boyutlari ile toplamdan aldiklar1 puan
ortalamalar1 ortalama diizeyin (x=50.00) iizerinde olup fiziksel rol giigliigii ve
emosyonel rol giicliigii alt boyutlari puan ortalamalar1 ise ortalama diizeyin
(x=50.00) altindadir.
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Cizelge 4.5. Down Sendromu Tanis1 Olan Cocuklarin Beslenme Problemleri
Tarama Testi Olgegi Puanlari ile Ebeveynlerin SF-36 Yasam Kalitesi Olgegi Puanlar
Arasindaki Iliskinin Incelenmesi (N=105)

. Fiziksel ~ Emosyonel
Fiziksel Rol Rol Enerji Ruhsal  Sosyal Genel SF-36

¢ . : L Agn .

Fonksiyon Gigligi _ Gigligii Saglik  Islevsellik Saghk Toplam
g?g{‘f“sy"“ 0.345%%%  .0240%  -0217* S0371%F%  0244%  -0.366***  -0.284%* 20.239%  -0.372%*
Glda Reddi ile
fligkili Davramg  -0.301**  -0.234*  -0.187 S0357%%% L0146 -0.362%%*  -0.334%*x 20.192%  -0.345%%*
Problemleri
Gida Segiciligi  -0.306**  -0.199*  -0.136 -0230%  -0.025  -0.327***  .0277** 0219%  -0286%*
Beslemne ile
fliskili Davrams  -0.201* ~ -0.110  -0.112 -0.132 0084 -0306**  -0.227* 0.165  -0215*
Problemleri
g:zleel‘l‘:‘e 0.389%%%  .0219%  -0.226* -0349%*% 0157  -0.304%*  -0.377%** 10.252%%  .0.372%**

#p<0.05, **p<0.01, ***p<0.001

Down sendromu tamist almis ¢ocuklarin STEP Olgegi puanlart ile
ebeveynlerin SF-36 YKO puanlar1 arasindaki iliskinin sonuglar1 Cizelge 4.5°de
verilmistir. Aspirasyon riski puanlar ile fiziksel fonksiyon (r=-0.345, p<0.001),
enerji (r=-0.371, p<0.001), sosyal islevsellik (r=-0.366, p<0.001) ve SF-36 toplam
(r=-0.372, p<0.001) puanlar1 arasinda orta diizeyde negatif yonlii; fiziksel rol
giicliigii (r=-0.240, p<0.05), emosyonel rol giigliigii (r=-0.217, p<0.05), ruhsal saglik
(r=-0.244, p<0.05), agr1 (r=-0.284, p<0.01) ve genel saglik (r=-0.239, p<0.05)
puanlar1  arasinda  diisiik dlizeyde negatif yonli anlamli  bir iligki
bulunmustur. Gida reddi ile iligkili davranis problemleri puanlar1 ile fiziksel
fonksiyon (r=-0.301, p<0.01), enerji (r=-0.357, p<0.001), sosyal islevsellik
(r=-0.362, p<0.001), agr1 (r=-0.334, p<0.001) ve SF-36 toplam (r=-0.345, p<0.001)
puanlart arasinda orta diizeyde negatif yonlii; fiziksel rol gii¢ligii (r=-0.234, p<0.05)
ve genel saglik (r=-0.192, p<0.05) puanlarn arasinda diisiik diizeyde negatif yonlii
anlamli bir iligki bulunmustur. Gida seciciligi puanlarn ile fiziksel fonksiyon
(r=-0.306, p<0.01) ve sosyal islevsellik (r=-0.327, p<0.001) puanlar1 arasinda orta
diizeyde negatif yonlii; fiziksel rol giigligii (r=-0.199, p<0.05), enerji (r=-0.239,
p<0.05), agn (r=-0.277, p<0.01), genel saglik (r=-0.219, p<0.05) ve SF-36
toplam (r=-0.286, p<0.01) puanlar1 arasinda diisiik diizeyde negatif yonlii anlamli bir
iligki bulunmustur. Beslenme ile iligkili davranig problemleri puanlart ile sosyal
islevsellik (r=-0.306, p<0.01) puanlar1 arasinda orta diizeyde negatif yonlii; fiziksel
fonksiyon (r=-0.201, p<0.05), agr (r=-0.227, p<0.05) ve SF-36 toplam (r=-0.215,
p<0.05) puanlart arasinda disiik diizeyde negatif yonlii anlamli bir iligki
bulunmustur. Beslenme becerisi puanlar ile fiziksel fonksiyon (r=-0.389, p<0.001),
enerji (r=-0.349, p<0.001), sosyal islevsellik (r=-0.304, p<0.01), agr1 (r=-0.377,
p<0.001) ve SF-36 toplam (r=-0.372, p<0.001) puanlar1 arasinda orta diizeyde
negatif yonli; fiziksel rol giicligii (r=-0.219, p<0.05), emosyonel rol giicliigii
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(r=-0.226, p<0.05) ve genel saglik (r=-0.252, p<0.01) puanlar1 arasinda diisiik

diizeyde negatif yonlii anlamli bir iliski bulunmustur.
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5. TARTISMA

Bu ¢alisma, down sendromu tanisi olan ¢ocuklarda beslenme sorunlarinin
belirlemek ve beslenme sorunlari ile ebeveynlerin yagam kalitesi arasindaki iliskinin

incelenmesi amaciyla yapilmigtir

5.1. Down Sendromu Tamis1 Almis Cocuklarin Beslenme Problemleri Tarama

Testi Olceginden Aldiklar: Puanlarin Tartisilmasi

Bu c¢alismada Down sendromu tanist almis cocuklarin STEP dlgeginden
aldiklar1 puanlar incelendiginde; STEP 6lgeginin alt boyutlarindan (siklik) aldiklari
puanlarin ortalamasinin diisiik oldugu saptanmistir. STEP Glgegi tiim alt boyutlarin
siklik ve FxS puan ortalamalar1 alinabilecek ortalama puanin altinda bulunmustur
(Cizelge 4.3). Thacker ve ark. (2008) calismalarinda, 6grenme giicliigii ¢eken
cocuklarin antisosyal yeme aligkanliklar1 ve bogulma tehlikesi problemi oldugunu
belirtmislerdir. Farkli diizeylerde zihinsel yetersizlige sahip ¢ocuklarda beslenme
fonksiyonlarmi incelendigi c¢alismada, tiim zihinsel yetersizlik diizeylerinde
beslenme/yeme problemlerinin goriildiigii saptanilmistir (Gal ve ark., 2011). Yapilan
calismalarda, Down sendromlu c¢ocuklarda beslenme sorunlart normal gelisim
gosteren cocuklara gore onemli dlglide daha fazla bulunmustur (Anil, Shabnam ve
Narayanan, 2019; Rogers ve ark., 2022). Literatiirde yapilan ¢aligmalarda ise, Down
sendromlu cocuklarda emme, yutma ve ¢igneme bozukluklarinin daha fazla
goriildiigi bildirilmistir (Rezaei, Rashedi ve Heidari, 2013; Ravel ve ark., 2020, In't
Veld ve ark., 2020). Yapilan bir ¢alismada, Down sendromlu cocuklarda en sik
goriilen beslenme giicliikleri yiyecek seciciligi (%62.2), yiyecek varken yemeye
devam etme (%57.7) ve yeterli ¢igneme olmadan yutma olarak belirtilmistir (Osaili
ve ark., 2019). Barnes ve ark., (2006) calismalarinda, Down sendromlu ¢ocuklarin
normal gelisim gosteren ¢ocuklara gore oral motor yapilarinda farkliliklar oldugunu
belirtmislerdir. Arslan ve arkadaslar1 (2022) ¢alismasinda, Down sendromlu
yiirlimeye baglayan ¢ocuklarda normal gelisim gdsteren ¢ocuklara gére yutmayla
ilgili sorunlar bildirmis, ¢calismanin sonucunda down sendromlu ¢ocuklarda yutma
sorununun erken arastirilmasi, tanimlanmasi ve yutmayla ilgili uygun bir yonetim
programi planlanmasinin bakicilarin yasam kalitesindeki 6nemini vurgulamistir.
Yapilan bir ¢alismada, STEP’e gore OSB tanisi olan bireylerin %84,1°1i, Down
sendromlu bireylerin %80°1 beslenme problemi yasadigi belirtilmistir. Beslenme
problemleri, OSB’li bireylerin en fazla beslenme becerileri alt boyutunda, Down
sendromu olan bireylerin ise en fazla beslenme ile ilgili davranig problemleri alt
boyutunda saptanmistir (Basar Senyilmaz, 2019). Rezaei, Rashedi, Gharib ve Lotfi

(2011) zihinsel yetersizligi olan (down sendromu, otizm, serebral palsi vb) 3-13 yas
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araliginda 144 ¢ocuk iizerinde yaptiklar1 ¢alismada, STEP 6l¢egine gore en dnemli
problem beslenme becerileri (2.41), en az rastlanan problem ise aspirasyon riski
(0.37) olarak bulmuslardir. Bu c¢alismada down sendromlu ¢ocuklarin en fazla
beslenme ile ilgili davranis problemleri, en az rastlanan problem ise aspirasyon riski
olarak saptanmistir. Bu bulgulardan yola c¢ikarak down sendromu tanisi almis
cocuklarin aspirasyon riski en diisiik iken beslenme becerisi probleminin en yiiksek

oldugu yorumu yapilabilir.

5.2. Down Sendromu Tams1 Olan Cocuklarin Ebeveynlerinin SF-36 Yasam

Kalitesi Olcegi’nden Aldiklar1 Puanlarin Tartisilmasi

Bu c¢alismada down sendromu tanisi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin SF-36
YKO’nden aldiklar1 puanlar incelendiginde ebeveynlerin fiziksel fonksiyon, enerji,
ruhsal saglik, sosyal islevsellik, agri, genel saglik algisi alt boyutlar: ile toplamdan
aldiklar1 puan ortalamalar1 ortalama diizeyin (x=50.00) iizerinde olup fiziksel rol
giicliigii ve emosyonel rol giicliigii alt boyutlar1 puan ortalamalar1 ise ortalama
diizeyin (x=50.00) altinda bulunmugstur (Cizelge 4.4). Yapilan caligmalarda genel
olarak down sendromlu c¢ocuklar ve ailelerinin yagsam kalitesinin bozuldugunu
bildirilmistir (Rozensztrauch ve ark., 2023; Chan ve ark., 2024). Yapilan bir meta-
analizde, down sendromu tanisi almig ¢ocuklarin ailelerinin yasam kalitesinin diisiik
oldugu saptanmistir (Cheok ve ark., 2024). Benzer sekilde literatiir incelendiginde
down sendromu tanist almis ¢ocuklarin ailelerinin yasam kalitesinin diisiik oldugunu
vurgulayan ¢alismalar géze ¢arpmaktadir (Catalbas, Manav ve Ocakg1, 2015; Shields
ve ark., 2018, Choi ve ark., 2019; Calik ve ark., 2019; Katsiana ve ark., 2020;
Ljubici¢, Delin ve Kolci¢, 2022; Bermudez ve ark., 2023; Soccorso ve ark, 2023).
Darla ve Bhat (2021) galismalarinda, ailelerin yasam kalitesinin ortalama puani
%68.98 olarak bulmusglardir. Oliveira ve Limongi (2011) c¢alismalarinda,
ebeveynlerin/bakicilarin %84'i yasam kalitelerini “iyi” olarak degerlendirmis ve
%355'1 sagliklarindan “memnun” olduklarini1 bildirmislerdir (Oliveira ve Limongi,
2011). Calismamiza benzer sekilde AIAhmari ve arkadaslar1 (2022) down sendromlu
cocuklarin ebeveynlerinin yasam kalitesinin farkli alanlarda Onemli o&lgiide
etkilendigini ve yasam kalitesi puanlarinin ortalama degerlerde oldugunu
bildirmiglerdir. Bu bulgulardan yola c¢ikarak down sendromlu ¢ocuga sahip
ebeveynlerin yagam kalitesi fiziksel fonksiyon, enerji, ruhsal saglik, sosyal
islevsellik, agri, genel saglik algis1 alt boyutlar1 ile toplamdan aldiklar1 puan
ortalamalar1 ortalamanin iizerinde oldugu ancak fiziksel rol giigliigii ve emosyonel
rol giicliigii boyutlarinda yasam kalitesinin daha diisiik oldugu yorumu yapilabilir.

Down sendromlu ¢ocuga sahip ebeveynlerin yasam kalitesinin artirilmasi i¢in yeterli
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psikososyal  destek, egitim programlar1 ve miidahalelerin uygulanmasi

Onerilmektedir.

5.3. Down Sendromu Tanis1 Almis Cocuklarin Beslenme Problemleri Tarama
Testi Olcegi Puanlan ile Ebeveynlerin SF-36 Yasam Kalitesi Olcegi Puanlari

Arasindaki iliskinin Incelenmesi

Bu calismada Down sendromu tanist olan ¢ocuklarin STEP o&lgegi puan
ortalamalar1 ile ebeveynlerin SF-36 YKO puan ortalamalar1 arasindaki iliski
incelenmistir. STEP 6lcegi puan ortalamalar1 ile ebeveynlerin SF-36 YKO puan
ortalamalar1 arasindaki iliski incelendiginde aspirasyon riski puanlari ile SF-36
toplam puanlari arasinda orta diizeyde negatif yonlii anlamli bir iliski bulunmustur
(p<0.001) (Cizelge 4.5). Zihinsel yetersizligi olan bir ¢cocugun bakimi ve gelisiminde
ebeveynlerin sorumluluklari normal gelisim gosteren c¢ocuklarin ebeveynlerinin
sorumluluklarindan daha fazladir. Zihinsel engelli ¢ocuklar yasamlarini bagimsiz
stirdiirebilmeleri icin 6zbakim becerisi kazanmalar1 gerekmektedir (Dertli ve Aktura,
2020). Yapilan retrospektif calismada, 0-6 aylik Down sendromu tanisi olan
bebeklerde disfaji ve aspirasyon riskinin arttig1 saptanmistir (Stanley ve ark., 2019).
Zihinsel yetersizligi bulunan c¢ocuklarin ebeveynlerinde orta diizeyde anksiyete,
depresyon ve bakim yiikiiniin yiiksek diizeyde oldugu belirtilmistir (Bhatia ve ark.,
2015). Korkmaz (2021), 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ebeveynlerin depresyon
sorununun ebeveynlerin yagam kalitesini diislirdiiglinii belirtmistir (Korkmaz, 2021).
Cesitli stres, ruhsal ve genel saglik problemlerindeki artisin ebeveynlerin yasam
kalitelerini diisiirmesi de beklenen bir durum olarak goriilebilir. Bu g¢alismada
aspirasyon riski gibi beslenmede tehlike olusturan durumlarda ebeveynlerde olusan

kaygilardan kaynakli yasam kalitesinde diislis oldugu yorumu yapilabilir.

Bu calismada gida reddi ile iliskili davranis problemleri puanlari ile SF-36
toplam puanlari arasinda orta diizeyde negatif yonlii anlamli bir iliski bulunmustur
(p<0.001). Ayrica STEP 6l¢egi alt boyutu gida segiciligi puanlar1 ile SF-36 toplam
(p<0.01) puanlarn arasinda diisiik diizeyde negatif yonlii anlamli bir iliski
bulunmustur (Cizelge 4.5). Engelli ¢ocuga sahip ailelerin, ¢ogu zaman anne-
babalardan birinin (genelde annenin) ¢ocugun bakimini iistlendigi, digerinin ise daha
¢cok calismak zorunda oldugu bilinmektedir (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015).
Zihinsel yetersizligi olan c¢ocuga bakim veren bireylerde islevselligi (kisisel
ihtiyaclar1 yonetme bagimliligi, hareketlilik, iletisim, konusurken géz temasi kurma)
daha zayif, bagimlilik diizeyi daha yiiksek olan ¢ocuklarda yasam kalitesinin daha
diisiikk oldugu bulunmustur (Williams ve ark., 2021). Yapilan bir ¢alismada, Down
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sendromlu ¢ocuklarin piire kivamindaki besinleri daha c¢ok tercih ettikleri
belirtilmistir (Field, Garland ve Williams, 2003). Yapilan bir ¢alismada, engelli
cocuga sahip ebeveynlerin aile yiikii arttik¢a yasam kalitesinin azaldig1 belirlenmistir
(Colak, 2019). Zihinsel yetersizligi olan c¢ocuklar giinlilk yasam becerilerini
kazanmasi ve bu becerileri siirdiirmesi ailelerin yasam kalitesini etkiledigi
diisiiniilmektedir. Bu ¢alismanin bulgularma gére Down sendromlu ¢ocuklarin gida
reddi ile iliskili davranig problemleri ve gida segiciligi artikca ebeveynlerin yasam

kalitesinin diistiigii yorumu yapilabilir.

Beslenme ile iligkili davranis problemleri puanlari ile SF-36 toplam (p<0.05)
puanlar1 arasinda diisiik diizeyde negatif yonlii anlamli bir iligki bulunmustur.
Beslenme becerisi puanlar1 ile SF-36 toplam (p<0.001) puanlari arasinda orta
diizeyde negatif yonlii anlamli bir iliski bulunmustur (Cizelge 4.5). Literatiirde
zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip aileler ile yapilan ¢alismalarda, daha yiiksek
pozitif algilar1 olan ailelerin yasam kalitelerinin de yiiksek oldugu (Ferrer ve ark.,
2016), ailelerinin bakim yiikii ile aile yasam kalitesi arasindaki iliski {izerinde aile
islevselliginin etkili oldugu (Kim ve ark., 2021), ailelerin depresyon, anksiyete ve
stres diizeyi arttikca aile yasam kalitesinin azaldigi (Dizdarevic ve ark., 2022),
zihinsel yetersizlik, davranis problemleri ve yiiksek diizeyde ebeveyn stresinin diisiik
diizeyde aile yasam kalitesi ile iligkili oldugu (Staunton ve ark., 2023) saptanmustir.
Bu calismanin bulgularina gore, beslenme ile iliskili davramig problemleri ve
beslenme becerisi puanlari arttikca ebeveynlerin yasam kalitelerinde azalma oldugu
yorumu yapilabilir. Literatiirde down sendromu tanisi olan c¢ocuklarda beslenme
sorunlar1 ile ebeveynlerin yasam kalitesi arasindaki iliskiyi belirleyen herhangi bir
caligmaya rastlanilmamistir. Sonug olarak, down sendromlu c¢ocuklarda beslenme
problemleri arttikga ebeveynlerin yasam kalitesinin azaldigi bulunmustur. Bu
nedenle, Down sendromlu ¢ocuklarin ebeveynlerinde yasam kalitesinin artirilmasi
icin beslenme sorunlarina ¢éziim iiretilmesi ve hemsirelerin bu konuda ebeveynlere
destek saglanmasi Onerilmektedir. Down sendromlu ¢ocuklarda beslenme sorunlari
ile ebeveynlerin yasam kalitesi arasindaki iliskinin belirlenmesine iliskin miidahale

caligmalar1 yapilmasi 6nerilmektedir.
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6. SONUCLAR

¢ Down sendromu tanist almis cocuklarin STEP 6l¢eginin tiim alt boyutlarinda
siklik ve FXS puan ortalamalar1 alinabilecek ortalama puanin altinda
bulunmustur.

e Ebeveynlerin SF-36 YKO’nin toplamdan aldiklar1 puan ortalamalari ortalama
diizeyin (x=50.00) lizerinde saptanmuistir.

* Beslenme Problemleri Tarama Araci dlgegi ile ebeveynlerin SF-36 YKO
puan ortalamalar1 arasinda negatif yonde anlamli bir iligki bulunmustur.
Down sendromu tanisi olan ¢ocuklarin beslenme problemleri puan
ortalamalar arttikca ebeveynlerin yasam kalitesi puan ortalamalarinin
azaldig1 bulunmustur.
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7. ONERILER

Oneriler gelistirilirken calismaya (uygulamaya) yonelik Oneriler ve ileriki

arastirmalara yonelik oneriler olarak iki baglikta siralanmistir

7.1. Calismaya (uygulamaya) yonelik oneriler

e Down sendromu tanisi olan ¢ocuklarin ebeveynleri ile rutin beslenme
kontrolleri planlanabilir.

e Hemsireler down sendromu tanisi olan ¢ocuklarda beslenme sorunlarina
¢Oziim iireten egitimler planlanmali ve aileler bu egitimlere dahil edilmelidir.

¢ Down sendromu tanisi olan ¢ocuklarda beslenme sorunlarina yonelik
ebeveyn egitim kitapgiklar: gibi egitim materyalleri hazirlanip
cesitlendirilebilir.

e Down sendromu tanist olan ¢ocuklarda beslenme sorunlarina iligskin halk
egitim merkezleri veya 6zel egitim okullarinda ailelere multidisipliner destek
egitimleri verilebilir.

e Down sendromu tanisi olan ¢ocuklarda ebeveynlerin yasam kalitesini
artirmaya yonelik koordineli bir sistem araciligiyla psikososyal destek, egitim
programlari, stres yonetimi gibi programlar planlanabilir.

7.2. leriki arastirmalara yonelik éneriler

e Down sendromu ve gelisimsel yetersizligi olan farkli tanilar1 olan cocuk
gruplari ile normal gelisim gosteren ¢ocuklara gore beslenme problemleri ve
yasam kalitesini karsilastiran nitel ve nicel ¢calismalar yapilmasi onerilir.

e Down sendromu tanisi olan ¢ocuklarda beslenme sorunlarinin belirlemek ve
beslenme sorunlar ile ebeveynlerin yasam kalitesi arasindaki iligkinin
incelemeye yonelik bebeklik doneminden yetigkinlige kadar veri alan
boylamsal ¢aligsmalar uyarlanabilir.
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EK 1
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17.

18.
19.
20.
21.
22.

23.
24.
25.
26.

Yasmiz: ........

Ebeveyn: () Baba () Anne
Medeni durumunuz: () Evli () Bekar
Egitim durumunuz:

() Okur-yazar degil () Okur-Yazar () ilkokul () Ortaokul () Lise ()
Universite

Yasadiginiz yer neresidir? () il () 1lge () Koy
Herhangi bir iste ¢alistyor musunuz? () Hayir () Evet

Esinizin egitim durumu:
() Okur-yazar degil () Okur-Yazar () Ilkokul () Ortaokul ()Lise ()
Universite

. Esiniz herhangi bir iste calistyor mu? () Evet () Hayrr
10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.

Akraba evliligi var m1? ( ) Evet ( ) Hayir

Aile tipiniz nedir? () Cekirdek aile () Genis aile () Parcalanmis aile
Toplam ¢ocuk sayist: ...........

Gelir durumunuz: () lyi () Orta () Koti

Down sendromu tanis1 olan ¢ocugunuzun cinsiyeti: ( ) Erkek () Kiz
Down sendromu tanisi olan ¢ocugunuzun zihinsel yetersizlik seviyesi nedir?
() Hafif () Orta () Agir

Down sendromu tanisi ne zaman konuldu?

() Dogum 6ncesi () Dogim sirasinda () Yenidoganda ( ) Okul 6ncesi ()
Okul

Ailede/ yakin akraba down sendromlu birey var mi1? () Evet () Hayir
Cocugunuzun baska engeli var m1? () Evet () Hayir

Cocuk Ozel egitim aliyor mu ? () Evet () Hayir

Cocuk okuma yazma biliyor mu? () Evet () Hayir

Herhangi bir hobisi var m1? (') Evet () Hayir

() Spor () Miizik ( ) Resim () Diger

Cocukta konugma bozuklugu var mi1? () Evet () Hayir

Cocuk isitme cihazi kullantyor mu? () Evet () Hayir

Cocuk gozliik kullaniyor mu? () Evet () Hayir

Cocuk yiiriime bozuklugu yasadi m1? () Evet () Hayir

SOSYODEMOGRAFIK BILGI FORMU
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EK 2
1. Genel olarak sagliginiz i¢in asagidakilerden hangisini sdyleyebilirsiniz?

a) Miikemmel b) Cokiyi c¢)lyi d)Orta e) Kotu

2. Bir y1l dncesiyle karsilastirdiginizda, simdi genel olarak sagliginizi nasil
degerlendirirsiniz?

a) Bir yi1l 6ncesine gore ¢ok daha iyi

b) Bir y1l dncesine gore biraz daha 1yi
c¢) Bir y1l 6ncesiyle hemen hemen aym
d) Bir y1l 6ncesine gore biraz daha kotii
e) Bir y1l 6ncesinden ¢ok daha kotii

3. Asagidaki maddeler giin boyunca yaptiginiz etkinliklerle ilgilidir. Sagligimiz simdi
bu etkinlikleri kisitliyor mu? Kisitliyorsa ne kadar?

Kosmak, agir kaldirmak, agir sporlara katilmak gibi agir etkinlikler
a) Evet, oldukg¢a kisitliyor b) Evet, biraz kisitliyor c¢) Hayir, hi¢ kisitlamiyor

Bir masay1 ¢ekmek, elektrik siipilirgesini itmek ve agir olmayan sporlar1 yapmak gibi
orta dereceli etkinlikler

a) Evet, oldukca kisitliyor b) Evet, biraz kisitliyor c¢) Hayir, hi¢ kisitlamiyor
Giinliik aligveriste alinanlar1 kaldirma veya tasima

a) Evet, olduk¢a kisithiyor b) Evet, biraz kisitliyor c¢) Hayir, hi¢ kisitlamiyor
Merdivenle ¢ok sayida kat ¢cikma

a) Evet, oldukca kisithiyor b) Evet, biraz kisitliyor c¢) Hayir, hi¢ kisitlamiyor
Merdivenle bir kat ¢gikma

a) Evet, oldukca kisithiyor b) Evet, biraz kisitliyor c¢) Hayir, hi¢ kisitlamiyor
Egilme veya diz ¢cokme

a) Evet, oldukca kisithiyor b) Evet, biraz kisitliyor c¢) Hayir, hi¢ kisitlamiyor
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Bir iki kilometre yiiriime

a) Evet, oldukca kisithiyor b) Evet, biraz kisitliyor c¢) Hayir, hi¢ kisitlamiyor
Birkag sokak Gteye yiirtime

a) Evet, oldukca kisithiyor b) Evet, biraz kisitliyor c¢) Hayir, hi¢ kisitlamiyor
Bir sokak oteye yiiriime

a) Evet, oldukca kisithiyor b) Evet, biraz kisitliyor c¢) Hayir, hi¢ kisitlamiyor
Kendi kendine banyo yapma veya giyinme

a) Evet, oldukca kisithiyor b) Evet, biraz kisitliyor c¢) Hayir, hi¢ kisitlamiyor

4. Son 4 hafta boyunca bedensel sagliginizin sonucu olarak, isiniz veya diger giinliik
etkinliklerinizde, asagidaki sorunlardan biriyle karsilastiniz mi1?

Is veya diger etkinlikler i¢in harcadiginiz zamam azalttiniz mi1? a) Evet b) Hayir
Hedeflediginizden daha azin1 mi1 bagardiniz? a) Evet b) Hay1r
Is veya diger etkinliklerinizde kisitlanma oldu mu? a) Evet b) Hay1r

Is veya diger etkinlikleri yaparken giigliik ¢ektiniz mi? (6rnegin daha fazla ¢aba
gerektirmesi) a) Evet b) Hayir

5. Son 4 hafta boyunca, duygusal sorunlarimizin (6rnegin ¢okkiinliik veya kayg1)
sonucu olarak isiniz veya diger giinliik etkinliklerinizle ilgili asagidaki sorunlarla
karsilastiniz mi?

-Is veya diger etkinlikler i¢in harcadi§imiz zamani azalttiniz m1? a) Evet  b) Hayir
-Hedeflediginizden daha azin1 mi1 basardiniz? a) Evet b) Hayir

Isinizi veya diger etkinliklerinizi her zamanki kadar dikkatli yapamiyor muydunuz?

a) Evet b) Hayir

6. Son 4 hafta boyunca bedensel sagliginiz veya duygusal sorunlariniz, aileniz,
arkadas veya komsularinizla olan olagan sosyal etkinliklerinizi ne kadar etkiledi?

a) Hig etkilemedi
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b) Biraz etkiledi

¢) Orta derecede etkiledi

d) Oldukca etkiledi

e) Asirt etkiledi

7. Son 4 hafta boyunca ne kadar agriniz oldu?

a) Hi¢ b) Cok hafif c¢) Hafif d) Orta e) Siddetli f) Cok siddetli.

8. Son 4 hafta boyunca agriniz, normal isinizi (hem evislerinizi hem ev dis1 isinizi
diisiiniiniiz) ne kadar etkiledi?

a) Hig etkilemedi b) Biraz etkiledi c) Orta derecede etkiledi d) Oldukga etkiledi e)
Asin etkiledi

9. Asagidaki sorular sizin son 4 hafta boyunca neler hissettiginizle ilgilidir. Her soru
i¢in sizin duygularimizi en iyi karsilayan yaniti, son 4 haftadaki sikligini1 goz oniine
alarak, sec¢iniz.

Kendinizi yagam dolu hissettiniz mi?

a) Her zaman b) Cogu zaman c¢) Olduk¢a d) Bazen e)Nadiren f)Hi¢bir zaman
Cok sinirli bir insan oldunuz mu?

a) Her zaman b) Cogu zaman c¢) Olduk¢a d) Bazen e)Nadiren f) Higbir zaman
Sizi hicbir seyin neselendiremeyecegi kadar kendinizi iizgilin hissettiniz mi?

a) Her zaman b) Cogu zaman c¢) Olduk¢a d) Bazen e)Nadiren f) Higbir zaman
Kendinizi sakin ve uyumlu hissettiniz mi?

a) Her zaman b) Cogu zaman c¢) Olduk¢a d) Bazen e)Nadiren f) Higbir zaman
Kendinizi enerjik hissettiniz mi?

a) Her zaman b) Cogu zaman c¢) Olduk¢a d) Bazen e)Nadiren f) Higbir zaman

Kendinizi kederli ve hiiziinli hissettiniz mi?

a) Her zaman b) Cogu zaman c¢) Olduk¢a d) Bazen e)Nadiren f) Higbir zaman
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Kendinizi tiikenmis hissettiniz mi?

a) Her zaman b) Cogu zaman c¢) Olduk¢a d) Bazen e)Nadiren f) Higbir zaman
Kendinizi mutlu hissettiniz mi?

a) Her zaman b) Cogu zaman c¢) Olduk¢a d) Bazen e)Nadiren f) Higbir zaman
Kendinizi yorgun hissettiniz mi?

a) Her zaman b) Cogu zaman c¢) Olduk¢a d) Bazen e)Nadiren f) Higbir zaman
10. Son 4 hafta boyunca bedensel sagliginiz veya duygusal sorunlariniz sosyal
etkinliklerinizi (arkadas veya akrabalarinizi ziyaret etmek gibi) ne siklikta
etkiledi?

a) Her zaman b)Cogu zaman c) Bazen d)Nadiren  e) Hi¢bir zaman

11. Asagidaki her bir ifade sizin i¢in ne kadar dogru veya yanlistir? Her bir ifade i¢in
en uygun olanini isaretleyiniz.

Diger insanlardan biraz daha kolay hastalaniyor gibiyim.

a) Kesinlikle dogru b) Cogunlukla dogru c¢) Bilmiyorum d) Cogunlukla yanlis e)
Kesinlikle yanlis

Tanidigim diger insanlar kadar saglikliyim.

a) Kesinlikle dogru b) Cogunlukla dogru ¢) Bilmiyorum d) Cogunlukla yanlis e)
Kesinlikle yanlis

Sagligimin kotiiye gidecegini diislinliyorum.

a) Kesinlikle dogru b) Cogunlukla dogru c¢) Bilmiyorum d) Cogunlukla yanlis e)
Kesinlikle yanlis

Sagligim miikemmel.

a) Kesinlikle dogru b) Cogunlukla dogru ¢) Bilmiyorum d) Cogunlukla yanlis e)
Kesinlikle yanlis

SF-36 YASAM KALITESI OLCEGI

59



EK3

Beslenme Problemlerini Tarama Araci (STEP)
s
(siklik/gdriilme Y (yoguniu/siddet)
sikligr) Asagida siralanan
Asagida davramslar son bir
siralanan ayda ne kadar ciddi
davramuslar son sekilde ortaya ¢ikt1?
bir ayda hangi
siklikla ortaya
cikti?
g £
. L . ] ] = 2 < g
Liitfen, asagidaki her bir ifadeyi 0 ve 2 arasindaki | 2, 'E N s L 2 |ET
derecelendirmeyi kullanarak, davramslarin goériilme sikhgr ve E @ : g T2 "2 5
yogunlugu icin ayr1 ayr cevaplayimz. = El g % = E z s E =
2l gl = S EH|EZ=
2| 2 2 EEH 2Z|58%
g2 = | 2 £°| 58 [g &
B 3 5| | EEEe
Cocugum/Cocuk E 2 2 g R
- - = =
A g "
1 | Yemegini kendi basina/bagimsiz olarak yiyemez. 0 1 2 0 1 2
2 Problem davramslari (saldirganlik, kendine zarar verme, esyalar1 0 1 2 0 1 2
firlatma) yemek esnasinda artar.
3 | Yediklerini ¢igneyemez. 0 1 2 0 1 2
4 | Yiyecekler bogazina kagar/yerken tikanur. 0 1 2 0 1 2
5 | Lokmasin yutamaz. 0 1 2 0 1 2
6 | Yalmzca belirli tiirdeki yiyecekleri yer (puding, pilav gibi). 0 1 2 0 1 2
7 | Yemek sirasinda bagkasinin yemeginden alir/agirmaya ¢aligir. 0 1 2 0 1 2
8 Beslenmek icin dzel ara¢ gerece ihtiyag duyar (gastronomi tiipii, 0 1 2 0 1 2
kepge tabak, 6zel tiretilmis catal-kagik gibi).
9 Yiyecek olmayan/yenmeyen seyleri yer veya yemeye galisir 0 1 2 0 1 2
(pamuk, kum, kagit gibi).
10 Yemek ig.inl belirli ortamlar tercih eder (yemek odasi ya da 0 1 2 0 1 2
mutfak gibi).
11 | Oniine koyulan yemegin cok azini yer. 0 1 2 0 1 2
12 | Oniinde yiyecek oldugu siirece, yemeye devam eder. 0 1 2 0 1 2
13 | Yiyecekleri yutmadan tiikiirtir. 0 1 2 0 1 2
14 ;1;3:151;}[ vakitleri/6giinler disinda yiyecek agwmaya/yemeye 0 1 2 0 1 2
15 | Cok miktarda yiyecegi, kisa bir siire icerisinde yer. 0 1 2 0 1 2
16 Yiyecek yerken belirli sekil/pozisyonlara ihtiyag duyar (dik 0 1 2 0 1 2
oturarak yeme, yatarak yeme, arkaya yaslanarak yeme gibi).
17 | Lokmasim yeterince ¢ignemeden yutar. 0 1 2 0 1 2
18 Yemek .S.l.r.".‘s}.nda ya da yemekten sonra yediklerini geri 0 1 2 0 1 2
cikarip/ogiirtip tekrar yutar.
19 ;{aiﬁ';crek sunuldugunda yiyecegi iter ya da ortami terk etmeye 0 1 2 0 1 2
20 Yalmzca belirli 1sidaki yiyecekleri yer (sadece soguk, sadece 0 1 2 0 1 2
sicak ya da sadece 1lik yiyecekler gibi).
21 | Yemek sirasinda ya da yemekten hemen sonra kusar. 0 1 2 0 1 2
Belirli bir kisi tarafindan yedirilmeyi ister ya da bunu kendi
22 - 0 1 2 0 1 2
basmna yemeye tercih eder.
23 :;Lruzca belirli dokudaki (kivam ya da sertlikteki) yiyecekleri 0 1 2 0 1 2

BESLENME PROBLEMLERINI TARAMA ARACI (STEP) OLCEGI
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EK 4

I, S
HARRAN UNIVERSITES]
SOSYAL VE BESERI EILIMLER ETIE KURULU

Tarih: 09.01.2024
Saat: 1300

Bawi: 202433
Eoou: Ferit OEYAR

~ Spsval ve Beseri Eilimler Erk Kuniln'min vapnfl toplant sooucunda Haman
Universitesi Harran Universitesi Sazlk Bilimler Enstitds Hemsirelk Anabilm Dah yiksek
lizans Ggrencisi Ferit OKYAR m yariticisd oldugu ve Dr. Ofr. Uyesi Duyzn EEMER in
darnzmar oldufu “Downe Sendromln Cocuklards Beslenme Scrunlan ve Ebeveynlerin
Yazam Kalitesi™ koouu calismast oy bidifvle wyzun tulunmus ve 09.01.2024 anbindsn
geferli plmak tirers cnaylanmeznr,

. pimzbdx
Dz Ogr. Uyesi Emina YONEY
Baskan
eimrabdr __  eimrahdw
Diog. Dr. Hadce SAHTH Cr. Ofr. Uyesi Abdakadao GUMITSCTU
Bagkan Yardmoisy
(kablmad) (Eatlmads)
Ciog. Cr. Cursum BARTT Dor. Dr. Cmer SABUNCT
_ e-imzabdwr e-imzahder
Dr. Ogr. Uyesi Derya EVEAN Daog. Dr. Yasin TAS

B balge glvand sisioronikcirea B realsnr g

HARRAN UNIVERSITESI SOSYAL VE BESERI BILIMLER ETiK KURULU
KARARI
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EK 5

TC
. ANKARA VALILiGH
ILSAGLIK MUDURLUGT
ANKARA BILKENT $SEHIR HASTANES]
ocuk e
Tipta Uzmanlk Egitimi Akademik Kurulu

Karar Tarihj: 16.10.2023

Karar No: 18 KARAR

. Sorumly aratmacs idr bing gove 4tk b slisan hemgie Fert OKYAR'm oldygu “ Down
Seadromln Cocuklarda Beslenme Sorunlan Ve Ebeveyne

; rin Yagam Kalitesi® isimli ylskek lisans tez
galismasinin goouk genetik boliminde yapabilme talebi 0ndy1 uygun bulunmugtur,

ANKARA BILKENT SEHIR HASTANESI KURUM IZNI
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EK 6

M.EB
8l ASRIN OZEL EGITIM VE REHABILITASYON MERKEZI MUDURLOE(D

06.05.2024

ligili dilekge talebinize istinaden FERIT OKYAR' in * DOWN SENDROMLU GOCUKLARDA BESLENME
SORUNLAR! VE EBEVEYNLERIN YASAM KALITES]  isimil yiiksek lisans tez calismasi yapabilme talebi
kurumumuzda uygun bulunmugtur,

KURUM MODURD
" SEDA KARRNEANL s

BUYUK ASRIN OZEL EGITIiM VE REHABILITASYON MERKEZi KURUM
[ZNi
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EK7

Kimiden: - Omer Aydemir <soaydemir@yahoo.com>
Ginderme Tarihi: 9 Aralik 2023 Cumartesi 07:20

Kime: : mehmet mehmet

Konu: g Re: KF-36 Yasam Kalitesi Olgegi izni hk
Elder: SF36 puanlama.doc; sf36scale.dec

Saymn Ferit Okyar

Aragtirmanizda SF-36 Yagam Kalitesi Olgegini kullanmanizdan memnuniyet duyarin.
Caltsmanizda bagarilar diliyorum.
Prof. Dr. Omer Aydemir

Manisa Celal Bayar Universitesi

On Friday, December 8, 2023 at 01:57:53 PM GMT+3, mehmet mehmet <mehmet58burak@gmail.com> wrote:

Sayin Omer AYDEMIR  hocam iyi giinler,

Adim Ferit Okyar Harran Universitesi Gocuk Saghgi ve Hastaliklar: Hemgireligi Yuksek Lisans ¢grencislyim. “Down
Sendromlu Cocuklarda Beslenme Sorunlari ve Fbeveynlerin Yasam Kalitesi” Isimli tez galigmamizda kullanilmak
iizere Tiirkge gecerlilik ve giivenirlifini yapmis oldugunuz, KF 36 Yagam Kalitesi dlgegini kulienmak iizere izninizi
istiyorum. Olgegin orjinal hali ve puanlamasini alabilir miyim .$imdiden desteginiz igin tegekkur eder iyi calismalar dilerim.

SF-36 YASAM KALITESI OLCEGI KULLANIM iZNi
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EK S8

Kimdein: Bekir Fatih Meral <bfmeral@gmail.com>

Ginderme Tarili: 20 Kasim 2023 Pazartesi 15:33

Kime: mehmet56burak@gmail.com

Komu: Fwd: STEP TURKGE

Ekies: Beslenme_AIiskanfiklarini_BeIirIeme_Araci_Saha_Formu_Sonn.docx: STEP

Manual[1].pdf; STEP[1].paf

Sayin Hocam,

Ekteki dokiimann 3. sayfasinda Beslenme Problemlerini Tarama Aract (STEP) var.
Aynca manuelini gonderiyorum size. Kolay gelsin,

Fatih

Bekir Fatih MERAL

Prof. Dr.

Sakarya Universitesi

Egitim Fakiiltesi

Ozel Egitim Boliimil

Zihin Engelliler Egitimi Anabilim Dali -
54300 Hendel/Sakarya/Tiirkiye

+00 264 295 32 §9

+90 530 655 30 97

Bekir Fatih Meral, Ph.D.

Prof. Dr.

Sakarya University

Faculty of Education

Department of Special Education
54300 Hendek/Sakarya/Turkiye (Turkey)

Bekir Fatih MERAL

Prof. Dr.

Sakarya Universitesi

Egitim Fakilltesi

Ozel Egitim Bahimil

Zihin Engelliler Egitimi Anabilim Dah

BESLENME PROBLEMLERINI TARAMA ARACI (STEP) OLCEGI KULLANIM
[ZNI
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Ulusal Tez Merkezi | Tez Form Yazdir
T.C
YUKSEKOGRETIM KURULU
ULUSAL TEZ MERKEZ]

TEZ VERI GIRIS FORMU

[Liava.lang.String; @74a0a578

|
L

Referans No

110702542

Yazar Adi / Soyad]

'FERIT OKYAR

Orcid

0009-0002-3109-0670

T.C.Kimlik No

47362211972

Telefon

5453136282

E-Posta

‘mehmetS6burak@gmail.com

Tezin Dili

[Tiirkce

Tezin Ozgiin Ad

KALITEST

DOWN SENDRCOMLU COCUKLARDA BESLENME SORUNLAR]I VE EBEVEYNLERIN YASAM

Tezin Tercimesi

SYNDROME :

FEEDING PROBLEMS AND PARENTS' QUALITY OF LIFE IN CHILBREN WITH DOW

Konu

EHemsirelik = Nursing

Universite

?ﬂarran Universitesi

Enstitl / Hastane

Sadlk Bilimleri Enstitlisi

Ana Bilim Dali

Hemsirelik Ana Bilim Dall

Bilim Dal:

Hemsgirelik Bilim Dali

Tez TGrd

Yiksek Lisans

Yili

2025

Sayfa

73

Tez Damsmantari

gon. OGR. UYESI DUYGU KEMER

Dizin Terimlen

‘Down sendromu=Down syndrome ; Ebeveynler=Parents ; MHemgirelik=Nursing ; Yagam |

|kalitesi=Quality of life

Onerilen Dizin Terimleri

Beslenme Problemleri=Feeding Probiems

hitps:/ftez.yok.gov.tr/UlusalTezMerkeziftezFormYazdir.jsp?sira=0

13.02.2025
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