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ICF-CY
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OSAS
TNSA
TUIK
USG

SIMGELER VE KISALTMALAR DiZiNi

:Dogumsal Kalp Hastalig1

: Diinya Saglik Orgiitii

: Gastro Esophageal Reflux Disease

: Gelisimi izleme ve Destekleme Rehberi

: Genisletilmis Gelisimi izleme ve Destekleme Rehberi

: International Classification Of Diseases

: International Classification of Functioning, Disability and Health

: International Classification of Functioning, Disability and Health-
Child and Youth Version

: Intelligence Quotient

: Obstructif Sleep Apnea

: Tiirkiye Niifus ve Saglik Arastirmasi
: Tiirkiye Istatistik Kurumu

: Ultrasonografi



1. GIRIS VE AMAC

Yirminci ylizyilin baslarinda, Down Sendromlu ¢ocugu bulunan ebeveynlere ¢ok
karanlik bir tablo ¢izilmekteydi. Onlara ¢ogunlukla ¢ocuklarinin ¢ok uzun yasamayacagi,
asla ylriimeyecegi, konusmayacagl hatta kendi anne babalarin1 bile tanimayacaklar
anlatilmaktaydi. Ayrica ebeveynlere ¢ocuklarin1i bir kuruma vermeleri ve herkese
cocuklarinin 6ldiigiinii sdylemeleri de tavsiye edilmekteydi. Bu tutumlar hem sosyal hem de
tibbi olarak 1960'l yillara dogru degismeye baslamistir (1).

Yetmisli ve seksenli yillara gelindiginde, Down Sendromu ile dogan c¢ocuklara
normal ¢ocuklara verilen saglik hizmetleri uygulanmaya baslamistir. Saglik hizmetlerindeki
ilerlemelerden dolay1 bu ¢ocuklarin yasam beklentisi ileri derecede artmistir. Neonatal tipla
ilgili saglanan gelismeler preterm ve diisiik dogum agirlikli Down Sendromlu bebeklerin de
yasam sansini arttirmistir (2). Dogumsal kalp hastaliklarinin prenatal taninmasi1 ve erken
evrede cerrahi girisimlerle diizeltilmesi Down Sendromlu cocuklarin yasam siirelerini
uzatmistir. Ayrica yeni tanisal yontemlerin gelistirilmesi, daha iyi postoperatif bakim, daha
etkili ilaglarin bulunmasi, eslik eden malformasyonlarin daha iyi tedavi edilmesi bu
cocuklarin morbiditelerini ve mortalitelerini azaltmis, yasam kalitelerini arttirmistir (1, 2).

Tiirkiye'de ortalama her 700 canli dogumdan birinde Down Sendromuna
rastlanmaktadir (3), bu da her y1l 2000 ¢ocugun Down Sendromlu olarak dogmas1 anlamina
gelmektedir (4, 5). Down Sendromlu ¢ocuklarin biiylik kismi, diger 6zel gereksinimi olan
cocuklara gore, planli ve sistemli wuygulanan bir egitimden en 1iyi sekilde
yararlanabilmektedirler. Bu ¢ocuklara tanilariin koyulmasindan sonra verilecek erken
egitim, ileri yaslarda kazanacaklar1 beceriler i¢in saglam bir temel olusturmaktadir. Ayni

zamanda erken egitim programlarinin 6zel gereksinimi olan bebek ve aileleri ile birlikte



yiriitiilmesi, bu ailelerin ¢gocuklarinin varolan kapasitelerini kullanma ve gelistirme ile ilgili
yonlendirme yapabilmeleri i¢in ¢ocuklarini en iyi sekilde tanimalarini saglamaktadir (6).

Down Sendromlu her bir c¢ocuk gelisim basamaklarina ve Ozelliklerine uygun
hazirlanmis egitim programlarina en erken donemde baslatilmalidir. Cabuk 6grenmeleri,
sosyal olmalari, alict dillerinin olduk¢a gelismis olmasi, Ozellikle yasamin ilk ii¢ ay1
boyunca biiylime alanlarinda saglikli ¢ocuklara gore ¢cok az gecikme gostermeleri, gorsel
ayrimlastirmay1 basarabilmeleri, yonlendirmeye agik olmalar1 gibi 6zellikleri bu ¢ocuklarin
egitiminde faydalanilacak 6zelliklerinden birkagidir. Ailenin de bu egitim programi i¢inde
yer almasi, sorun hakkinda bilgilendirilmesi, ailenin ¢ocugun gelecegi hakkinda endiseleri
konusunda aydinlatilmasi {izerinde durulmalidir (7). Erken egitim programlarinin ¢ocuklarin
gelisimi  lizerindeki etkilerini inceleyen arastirmalarda genellikle erken egitim
programlarinin sonuglar1 iizerinde etkili degiskenlerden en Onemlisinin ¢cocugun egitime
baglama yasi oldugu kabul edilmekte, programa erken yaslarda katilan cocuklarda
programin yararlarinin daha fazla olacagi varsayilmaktadir (8, 9). Gelismis tilkelerde 1970’11
yillardan itibaren yaygin bir sekilde uygulanan erken egitim programlarinin, lilkemizde
yeterince tanimmadigr goriilmektedir. Bu nedenle de bu egitim hizmetlerinden ¢ok az
sayidaki bebek ve ailesi yararlanmaktadir (10).

Bu calismada Inénii Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Saglhigi ve Hastaliklari
Gelisimsel Bilim Dali’na bagvuran bagvuran Down Sendromlu ¢ocuklar ve aileleri Cocuk ve
Gengler Icin Islevsellik Yetiyitimi ve Saghgin Uluslararast Siniflandirmasi- International
Classification of Functioning, Disability and Health-Child and Youth Version (ICF-
CY)’a gore uyarlanmis G-GIDR- ile ¢ocugun viicut islevleri ve yapilari, etkinlikler ve
katilim, gevresel ve kisisel etmenler degerlendirilmektedir (11). G-GIDR, GIDR’nin ICF-
CY’nin tiim alanlarim1 kapsayacak sekilde genisletilmis formudur. GIDR Ankara
Universitesi Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Anabilim Dali
Gelisimsel Pediatri Unitesi tarafindan gelistirilmis uygulamasi ve anlagilmasi kolay bir
degerlendirme aracidir (12, 13).

Bu calismanin amaci Down Sendromlu c¢ocuklar1 G-GIDR ile degerlendirerek bu
cocuklarin gelisimsel ozellliklerini belirlemek, etkinliklerini, yasama katilimlarini, gelisim
ile ilgili hizmetler alip almadiklarin1 saptamak ve bundan sonra bu ¢ocuklarla ilgili verilecek

saglik hizmetlerinde gerekli olan altyapiy1 hazirlamaktir.



2. GENEL BIiLGILER

2.1. Down Sendromu

2.1.1. Tanim ve Tarihce

Down sendromu c¢ok yonli ndrobiyolojik sonuglart olan ve karakteristik
norofizyolojik ve néropsikolojik 6zellikleri olan genetik kaynakli sendrom kompleksi olarak
tanimlanir (14). Down Sendromu, kromozom hastaliklar1 i¢cinde en sik goriilen, orta ve
agir biligssel gecikmenin ¢ogunlugunu olusturan bir sendromdur (3, 15-17). Son yillarda
prenatal tan1 yontemlerindeki gelismelere karsin endiistrilesmis toplumlarda dogurganlik
yasinin yiikselmesi nedeniyle bu hastaligin goriilme sikligi halen azalmamistir (4, 18).

Down Sendromu resmi olarak ilk kez 1846°da Edouard Onesimus Seguin tarafindan
bir konferansda tanimlanmistir. Ancak bu sendromun klinik belirtileri ilk kez 1866’da John
Langdon Down tarafindan belirtilmistir. Mongol irkindaki insanlarin yiiz 6zelliklerine
benzerliklerinden dolay1 bir donem mongolizm olarak da adlandirilmistir. Giintimiizde artik
mongolizm terimi kullanilmamaktadir. Langdon Down’in orijinal tanimlamasindan 93 yil
sonra 1959°da Dr. Jerome Lejuene ve arkadaslar1 Paris’te, tanimlandigi donemde
bilinmeyen bu sendroma ekstra bir kromozomun yol actigint bulmuslardir (19, 20). Down
Sendromu bu bozukluga yol acan ek 21. kromozom nedeni ile "Trisomi 21' olarak da

adlandirilmaktadir.

2.1.2. Etiyoloji ve Patogenez

Down Sendromunun klinik olarak aralarinda fark olmasa da, regiiler trizomi (serbest

trizomi), translokasyon tipi ve mozaik tip olmak iizere {i¢ sitogenetik tipi vardir.



a) Regiiler trizomi (serbest trizomi)

En sik gorillen Down Sendromu tipi olup, %90-95 oraninda goriilmekte, mayoz
boliinme sirasinda 21. kromozomdaki ayrilamama kusuru sonucu ortaya ¢ikmaktadir. Bu
durumun %86’s1 annedeki mayoz boliinme hatasindan, %9’u babadaki mayoz bdliinme
hatasindan ve %5°1 mitoz boliinme hatasindan kaynaklanmaktadir (21). Toplam kromozom
sayis1 47°dir ve {i¢ tane 21. kromozom vardir. Anne ve babanin somatik hiicreleri normaldir
(21, 22).

b) Translokasyon tipi Down Sendromu

Down Sendromlu olgularin %4-6’simn1  olusturmaktadir (3). Bir kromozomun
kaybolan pargasinin ya da kopan bir parg¢asinin baska bir kromozoma yapismasi seklinde
goriilen kromozom anomalisidir. Gen sayisinin ve niteliginin aynm kaldigi translokasyonlar
dengeli translokasyon, gen sayisinin ve niteliginin degistigi, cogunlukla anomalilere neden
olan translokasyonlar dengesiz translokasyonlar olarak tanimlanmaktadir. Translokasyon
tipinde toplam kromozom sayisi 46 olup, iki serbest 21. kromozoma ek olarak genelde 14,
21 veya 22. kromozomlardan birine {i¢iincti bir 21. kromozom transloke olur.

Translokasyon tipi kalitsal veya sporadik olusabilmekte, kalitsal olusan1 tasiyici olan
anne ve babadan gecmektedir. Anne yasi translokasyon tipinde etkili degildir (3). Otuz
yasindan geng¢ annelerin Down Sendromlu bebeklerinde translokasyon orani1 %9°dur (4).

¢) Mozaik tip Down Sendromu

Down Sendromlu olgularin %2-4’iinii olusturmaktadir. Mozaik tip Down Sendromlu
olgularin hiicrelerinin bir kism1 normal, bir kismi 21 numarali kromozom ig¢in trizomiktir.
Clark ve arkadaslari tarafindan tanimlanan mozaik tip, mitotik nondisjunction veya anafaz
gecikmesi sonucu meydana gelmektedir (3, 4, 23).

Trizomi 21'e neden olan hatali ayrilmanin %80 maternal, %20 paternal kaynakl
oldugu diisiiniilmektedir (4).

Down Sendromu nedenleri tam aciklanamamakla birlikte viral enfeksiyonlar,
hormonal anormallikler, X 1sinlari, bagisiklik sistemi problemleri, ¢evre kirliligi ve belirli
ilaclarin neden oldugu diisiiniilmektedir (20, 24, 25). Anne olma yasinin yiikselmesi ile
birlikte, Down Sendromlu bir ¢ocuk sahibi olma riski veya diger kromozal anomali
dogurma riski belirgin bi¢imde artar. Gebeliklerin ¢cogunlugu 35 yas alt1 kadinlarda oldugu
icin ¢cogu Down Sendromu vakasinda ilerlemis yas 6nemli bir risk faktorii degildir ve bu

cocuklarin cogunun annesinin yasi 35 yas altindadir (23, 26).



Down Sendromlu c¢ocuk dogurma oraninin, ileri yastaki annelerde daha fazla
olmasimnin nedeni, kadinda yasami boyunca bulunan yumurtalarinin, zararli g¢evresel
faktorlerden zaman iginde daha c¢ok etkilendigi seklinde agiklanmaktadir. Cevresel
faktorlerin etkisiyle 21 numarali kromozomun ilave gen iirlinlerinin embriyogenezde
degisiklige ugradigi diisiiniilmektedir (15). Mekanizma tam anlagilamamasina ragmen
son birka¢ yil icerisinde bazi tespitler yapilmistir. Once sendromun fenotipinin goguna
sebep olan defektin 21 nolu kromozom boélgelerinin uzun kolun distal béliimiinde q22.1,
q22.2 ve q22.3 bandlarinda oldugu tespit edilrnistir. Bu bolgeler sendromun yiiz
Ozellikleri, kalp defektleri ve =zihinsel engellilik ile iliskilidir. 21922 band1 iizerinde
DSCAM (Down Syndrome Cell Adhesion Molecule) izole edilmistir ve bu molekiil
immunglobulin siiperailesinin yeni bir tiyesidir. Ayrica immiin ve norolojik sistem icin
onemli olan Cu-Zn superoksit dismutaz (SOD-1), interferon reseptorleri, protein s-100 gibi
proteinler 21. kromozom tarafindan kodlanmaktadir. Bu rnolekiillerin asir1 ekspresyonu
timik diizensizlige, bu durum ise T hiicresinde islevsel yetersizlige yol acar. Boylece
Down Sendromunda enfeksiyonlara yatkinlik, yiiksek oranda malignite ve otoimmiin
sorunlara rastlanir (27, 28).

Down Sendromundaki malformasyonlar anormal embriyogenezden ¢ok inkomplet
embriyogenezden dolayidir. Atriyoventrikiiler kanal, trakeodzefageal fistul, imperfore
aniis ve sindaktili bunun &rnekleridir. Ilave gen iiriinleri baz1 organlarin gelismesinde
duraklamaya neden olmaktadir (15).

Ayrica Down Sendromlu bireyler erken yaslanmaktadir. Alzheimer tipi erken
yaslanmanin gelisiminin 21 no.lu kromozom iizerindeki amiloid prekursor proteininin
varhig ile ilgili oldugu ileri siirtilmektedir. Erken yaglanmanin bir delili de artritin sik ve

erken gelismesidir (1, 19).
2.1.3. Goriilme Sikhig:

Zihinsel engelli bireylerin yaklasik %10 unun Down Sendromlu oldugu ve tiim etnik
gruplarda 1/700 oraninda gorildiigli belirtilmektedir. Down Sendromu goriilme sikligi
diinyada 650-1000 canli dogumda bir olarak bildirilmektedir (4, 23, 29). Ulkemizde ise
Down Sendromu sikligi 600-800 canli dogumda bir olarak bilinmektedir (3). Erkeklerde
goriilme olasiligt kizlardan %73 daha fazladir (30). Down Sendromlu dogan c¢ocuklarin
kardeslerinin de Down Sendromlu olma riskinin 1/100 oraninda oldugu bildirilmektedir (15,

19).



2.1.4. Tekrarlama riski

Serbest trizomili ¢ocugu olan bir ailenin ikinci bir trizomili ¢ocuga sahip olma riski
%1°dir (4). Translokasyona bagli gelisen Down Sendromunun tekrarlama riski ise dengeli
translokasyon tasiyicisi tarafin anne oldugu durumlarda %10, baba dengeli translokasyon
tastyicist oldugunda ise %2-4’tiir (3). Anne ve babanin kromozomlari normal ise spontan

translokasyon s6zkonusudur ve tekrarlama riski yaklagik %1'dir (3, 4).
2.1.5. Prenatal Tam

Tarama testleri, toplumdaki Down Sendromu insidansinin azaltilmasi ag¢isindan
onernlidir. Giiniimlizde hemen her gebede, 6zellikle anne yasinin artmis olmasindan
dolay1 ilave risk tasiyan gebelerde prenatal tani agisindan tarama yapilmasi onerilmektedir.

Ultrasonografi (USQ) ile fetal malformasyonlarin gosterilmesi miimkiindiir. Ayrica
USG ile 1. trimester sonu veya 2. trimester basinda oOlgiilen fetal boyun deri
kalmhgmin 2,5mm den fazla olmasi saptanabilen bir bulgudur. Biyokimyasal

analizlerde maternal kanda; alfa fetoprotein azalmasi human gonadotropin (hCG) artist,
nonkoniuge Ostriol diislisti saptanabilir (31, 32).

Tanmin kesinlestirilmesi koryonik villus drneklemesi veya amniosentez mayiinde
karyotip incelemesi ile olur. Otuz bes yas iizeri anne adaylarina, prenatal ultrasonografide
fetiiste nukhal kalinlik, kisa femur, kardiyak ve gastrointestinal anomalilerin tespitinde,
maternal serum tarama testlerinde anormal sonug¢ varliginda, énceden Down Sendromlu
bebek sahibi olan anne adaylarina fetal kromozom tayini dnerilmektedir (4).

Serbest trizomili Down Sendromlu bebek sahibi bir anneye ve/veya babaya

kromozom analizi yapmak mutlaka gerekli degildir. Ancak translokasyon tipi Down
Sendromu tanis1 konuldugunda anne ve babanin kromozomlarinin degerlendirilmesi

onerilmektedir (32).
2.1.6. Klinik Ozellikler

Fenotipik Ozellikler

Down Senromunun fenotipi, anormal norolojik ve fiziksel gelismeyi i¢eren bulgu

ve semptomlardan olusur. Dismorfik bulgular, karyotip incelemesine gereksinim



duyulmayacak kadar tipik olmakla birlikte, karyogram; kromozorn anormalliginin tipini
(serbest trizomi, translokasyon, mozaik gibi) belirleyerek dogru genetik danigmanlik
vermek agisindan onemlidir (4, 18).

Olgularin hemen hemen hepsinde oblik palpebral fissiirler, ensede fazla deri kivrima,
mikrosefali, diiz oksiput, santral yerlesimli oksipital sa¢ kivrimi, kiiciik ve displastik
kulaklar, yukar cekik gozler, epikantus, diiz burun kopriisii, dar ve kisa damak, dilin
disarida durmasi, Brushfield lekeleri, dolgun yanaklar, kisa genis el, klinodaktili, simian
cizgisi, ayak 1. ve 2. parmak aralarinin genis olmasi, ayak taban ¢izgilerinde artma gibi
fenotipik bulgular goriilebilmektedir (3, 33). Tablo 1’ de Down Sendromlu yenidoganlarin

fenotipik 6zellikleri ve goriilme sikliklar1 verilmistir (1).

Tablo 1: Down Sendromlu yenidoganlarin fiziksel 6zellikleri ve belirtilerin goriilme

sikhig1 (%)

Kranio-fasial (%)
Mikrosefali 50
Diiz oksiput 60-80
Antral yerlesimli oksipital sa¢ kivrimi 50
Kiigiik kulak 95
Ensede fazla deri kivrimi 80
Yukari ¢ekik gozler 70-90
Epikantus 60-70
Diiz burun koprusu 60-80
Dar ve kisa damak 60-90
Dilin disarida durmasi 40-60
Brushfield lekeleri 30-80
Ekstremiteler (%)
Kisa genis eller 70

5. parmak orta falanks displazisi (klinodaktili) 60
Simian ¢izgisi 40-60
Tipik dermografizm 90
Ayak 1.ve 2. parmak arasinin genis olmasi 50-90
Ayak tabaninda cizgilerde artma 65
Norolojik (%)
Hipotoni 40-80

Down Sendromlu yenidoganlarin ¢ogu (%53) prematiiredir. Miadinda doganlar da

diisik dogum tartilidir (34). Hipotoni genellikle dogumda mevcuttur ve "gevsek bebek"
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olarak tanimlanabilir. Down Sendromlu hastalarda tipik yiiz goOriinimii ve mental
retardasyonun yani sira; konjenital kalp hastalifi (endokardial yastik defekti, ventrikiiler
septum defekti, atrial septum defekti, patent duktus arteriosus), gastrointestinal sistem
malformasyonlan (duodenal atrezi, megakolon, imperfore aniis, trakeoozofagial fistiil
gibi) ve immiin sistem bozuklugu (humoral ve hiicresel) sik goriiliir. Aynca bu hastalarda
tiroid fonksiyon bozuklugu, l16semi ve ilerleyen yaslarda Alzheimer ve demans normal

popiilasyona gore artmis olarak bulunur (3, 4, 15).

2.1.7. Down Sendromlu Cocuklarda Fiziksel Gelisim

Tipik akranlariyla karsilastirildiinda Down Sendromlu c¢ocuklarin daha yavas bir
gelisim hiz1 vardir. Down Sendromlu yenidoganlarda normal popiilasyona gore bas cevresi,
agirlik ve boy diisiiktiir (5). Down Sendromlularda tespit edilen gelisimdeki bu diisiikliik
cogunlukla bebeklikte ve ergenlikte goriiliir. Cocuklar hayatlarinin en baglarinda kilo alma
sikintis1 yasayabilirler; bu durum diisiik kilodan beslenme zorluklarina kadar bir¢ok seyle
iligkilendirilebildigi gibi kalp rahatsizligi gibi kilo almay: etkileyen tibbi durumlarla da
iligkilendirilebilir (35). Ergenlik Down Sendromlularda daha erken olur ancak bu dénemde

nispeten daha yavas bir gelisim de s6z konusudur (36).

2.1.8. Eslik Eden Sistem Anomalileri

Trizomi 21 bir dizi tibbi komplikasyonla iligkilendirilmektedir. Bazilar1 dogumda

acikca goriilmekte bazilar1 da yagam boyunca ortaya ¢ikabilmektedir.

Dogumsal kalp hastaliklar

Down Sendromlu ¢ocuklarda en sik goriilen major malformasyon dogumsal kalp
hastaligi (DKH)’dir. Down Sendromunda dogumsal kalp hastalig1 goriilme sikliginin %30-
60 oldugu, DKH olan olgularin %4-6’sin1 Down Sendromlu olgularin olusturdugu, DKH
olan Down Sendromlu olgularin yasam stirelerinin daha kisa oldugu bilinmektedir (33, 37-
40). En sik goriilen anomali endokardial yastik defektidir. Ventrikiiler septum defekti
(VSD) ve atrial septum defekti de (ASD) sik goriilen anomaliler arasindadir. Fallot
tetralojisine daha diisiik siklikta rastlanmaktadir. Kalp hastaliginin varligi yasam siiresini
belirleyen etkenlerden biridir. Ayrica yashh annelerden dogan Down Sendromlu

cocuklarda, genc annelerden dogan ¢ocuklara gore daha fazla DKH gelistigi bildirilmistir.
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Gastrointestinal Sistem Anomalileri

Down Sendromlu olgularda gastrointestinal sistem ile ilgili anomali goriilme siklig1
normal popiilasyondan 20 kat daha fazladir (5). Gastrointestinal sistem anomalileri:
duodenal atrezi, aganglionik megakolon, omfalosel, duodenal bandlar, anniiler pankreas,
ileal ve jejunal atrezi, anal atrezi, malrotasyon, diyafragma hernileri, pilor stenozu,
trakedzefageal fistiil gibi ¢ogu cerrahi ile diizelebilecek anomalilerdir. iImperfore aniis ve
Hirschsprung hastaligi topluma goére Down Sendromlularda daha yaygindir. Anomali
olmaksizin sik goriilen problemler kronik konstipasyon, kusma, karin sisligi ve solunum
yoluna ait semptomlara neden olabilecek gastrodzofageal reflii hastalifidir (37).
Gastroozofageal reflii, Down sendromlu c¢ocuklarda sik goriiliir ve mide igeriginin
aspirasyonuyla sonuglanacak kadar siddetli olabilir. Bu, inat¢1 6ksiiriik, hiriltili solunum ve
pndmoni gibi solunum semptomlarina sebep olabilir.

Colyak hastaligi, Down Sendromlularda sik¢a ortaya cikar. Bir calismaya gore,
Down Sendromlularin %7'sinde veya her 14 Down Sendromlu bireyden birinde ¢olyak
hastaligma rastlanmaktadir. Iki yas iizerinde olan Down Sendromlu cocuklara ¢dlyak
hastalig1 agisindan tarama yapilmasi 6nerilmektedir (26, 33, 37, 41).

Endokrin ve Immunolojik Sorunlar

Tiroid disfonksiyonu ve o6zellikle hipotiroidizm Down Sendromlu bireylerde
yaygindir ve yaklasik olarak %17'sinde goriiliir. Hipertiroidizm de goriilebilir (5). Down
Sendromlu ¢ocuklar obesiteye yatkindir. Kadinlar diisiik dogurganlik oranina sahipken
erkeklerin de genel olarak infertil olduklar1 bilinmektedir (26). Down Sendromlu olgularda
ileri yaslarda otoimmun tiroid disfonksiyonu gelisebilmektedir. Down Sendromlu olgularin
tiroid fonksiyonlarinin yilda bir kez kontrol edilmesi dnerilmektedir (33, 42, 43).

Down Sendromlu olgular ile birinci derece akrabalarinda alopesi areata, vitiligo,
gluten enteropatisi, diabetes mellitus, juvenil idiopatik artrit, psoriazis ve poliartrit gibi
otoimmun hastaliklara da daha sik rastlanmaktadir (5). Down Sendromlu olan ¢ocuklar
tekrarlayan solunum ve sistemik enfeksiyonlara daha yatkindir. Bu durum bazi
immunoglobulin seviyelerindeki eksikliklerden kaynaklanabilir. IgG'nin alt kategorilerinin
eksikligi goriilebildigi gibi Down Sendromlu bireylerde IgA eksikligi de goriilebilir (44).

Hematolojik Sorunlar

Cocukluk 16semisi genel niifusla karsilastirildifinda Down  Sendromlu

popiilasyonda 10-18 kat daha sik goriiliir. Olgularda hayatin ilk bir yilinda akut

nonlenfoblastik 16semiler, {i¢ yasindan sonra ise akut lenfoblastik Iosemiler daha sik
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gorliilmektedir. Down Sendromlu yenidoganlarda gecici myeloproliferatif sendrom ve
16komoid reaksiyonlarin siklig1 artmis olarak bulunmustur (5, 45). Akut lenfoblastik 16semi
simdi tedavi edilebilir bir hastaliktir ve Down Sendromlu g¢ocuklarin %60 ila %70'inde
tedavi sonu¢ vermektedir. Ilging bir sekilde, Down Sendromlu olmayan c¢ocuklarla
karsilastirildiginda Down Sendromlu ¢ocuklarda akut miyeloid 16semisinin iyilesme orani
daha yiiksektir (33, 46).

Oftalmolojik ve Otolaringolojik Sorunlar

Down Sendromlu ¢ocuklar genellikle gorme problemleri ve oftalmolojik sorunlar
yasarlar. Bunlarin arasinda en yayginlari, miyop, hipermetrop ve astigmat gibi refraktif
bozukluklardir. Yaygin olarak goriilen diger goz hastaliklar1 sasilik, nistagmus, konjenital
kataraktlar, glokom ve korneanin bir koni gibi disar1 ¢ikmasi ile olan keratokonusu igerir.
Genellikle nazolakrimal kanal stenozu goriiliir ve artmis gozyasi stazina, konjuktivitlerine
yol agabilir (5, 47, 48). Down Sendromlu olgulara yasamlarinin ilk 6 ayinda g6z muayenesi
yapilmasi ve yillik kontroller ile takip edilmeleri onerilmektedir (37).

Down Sendromlu ¢ocuklarda goriilen bir¢ok kulak, burun ve bogaz problemlerinin
altinda yatan sebep orta hat hipoplazisi defektidir (5). Bircok ¢ocuk tekrarlayan kulak
enfeksiyonlar1 veya persistant orta kulak efiizyonu yasar. Isitme kayb1 cok yaygindir. Isitme
kayb1 unilateral, bilateral, sensorindral veya karisik olabilir. Bu durum, hafif ve orta ile
siddetli ve derin arasinda degismektedir. isitme kayb1 dogustan veya edinsel olabilir. Isitme
kayb1 olan Down Sendromlu olgularin konusmalart da olumsuz yonde etkilenmektedir (49).
Dar burun ve siniis kanallar1 bu cocuklar siniizite ve nazofarenjite yatkin hale getirir.
Obstriiktif uyku apnesi gelisebilir. Down Sendromlu olgularin yasam kalitesini iyilestirme
acisindan igitme fonksiyonlarinin yilda bir kez kontrolii ve enfeksiyonlarin etkin tedavisi
onerilmektedir (33, 37).

Iskelet Sistemi Bulgulari

Atlantoaksiyel subluksasyon birinci ve ikinci vertebra seviyesindeki servikal
omurganin artmis hareketliligi olarak tanimlanir. Bu durum servikal omurganin
subluksasyonuna yol agabilir. Down Sendromlu bireylerin yaklasik %10'u ila %30'unda bu
durum mevcuttur. Down Sendromlularda goriilen diger ortopedik durumlar ise genu valgus,
ayak bileginin asir1 pronasyonu, diiz taban ve skolyozdur (4, 23).

Psikiyatrik ve Davramissal Bozukluklar

Down Sendromlu cocuklarin taklit etme yetenegi dikkat ¢eker. Mutlu, eglenceli,

sevgi dolu, disa doniik ve oldukca sosyaldirler. Coklu zekd kuramina gore
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degerlendirildiginde sosyal zekalari diger zeka tilirlerinden daha yiiksektir. Arkadaslik
iliskilerini ¢ok cabuk gelistirirler. Yeni tanisti1 insanlarla ¢abuk kaynasir ve girdigi yeni
ortama kolayca 1sinirlar. Kimisi kolay 6fkelenip saldirgan davranislarda bulunabilir.
Psikiyatrik bozukluklar genel popiilasyona gore Down Sendromlu niifusta daha
yaygindir. Bunlar, depresyon, anksiyete, obsesif-kompulsif bozukluk, sizofreni ve
anoreksiya nervoza gibi genel psikiyatrik bozukluklar1 i¢erir. Down Sendromlu bir bireyi
psikiyatrik bir bozukluk bakimindan degerlendirmek iletisim becerilerinin zayifligi, ve
icsellestirici faktorlere anormal davraniglar gostermelerinden dolay1 ¢cok daha zordur. Otizm
genel niifusla karsilastirildiginda Down Sendromlu niifusta daha yiliksek oranlarda
gorlilmektedir. Alzheimer hastaligi veya Alzhemier benzeri bunama nispeten daha erken
yaslarda meydana gelir. Bunlar, hafiza kaybi, yeni bilgiyi Ogrenme yetersizligi ve
entelektiiel becerilerde diisiisle karakterize edilir (33).
Norolojik Sorunlar
Down Sendromlu olgularda zihinsel gecikme, kaslarda hipotoni, konusma
bozuklugu, mikrosefali, holoprosensefali, konvulsiyonlar, atlantoaksiyel insitabiliteye bagh
spinal kord basisi, Alzheimer hastalifi, demans gibi cesitli norolojik problemler
gorlilmektedir (5). Epilepsi, DS’de goriilen 6nemli norolojik sorunlardan biridir. Erken
yaslarda infantil spazmlar ve myoklonus ile gdzlenen tonik-klonik ndbetler ve ileri yaslarda
ise tonik klonik ndbetler gibi kismen kompleks ya da basit ndbetler, fokal ndrolojik
belirtiler, inkontinans, EEG degisiklikleri, tremorlar, duyu sistemlerinde degisiklikleri de
iceren norolojik belirtileri gosterebilir (5).
Down Sendromlu hastalarin en dikkat ¢ekici 6zelligi zihinsel gecikmedir. Ortalama
70 1Q ile dogan Down Sendromlu hastalar egitilebilir grup icerisinde yer almakta, egitimle

okuma ve yazma becerilerini kazanabilmektedirler (3, 33).

2.1.9. Hareket Gelisimi

Down Sendromlu c¢ocuklar ince ve kaba hareket alaninda belirgin gecikmeler
yasarlar. Oturma, yiirlime, konugma gibi gelisim asamalarina daha ge¢ ulasirlar. Bu da
cocugun gelisimini yavaslatir. Hareket gelisimi diger biitiin gelisim alanlarini etkiler. Bu
ylizden tlizerinde 6nemle durulmasi gerekir. Erken miidahale ve tedavi i¢in bir profesyonelin

yardimi sarttir. Bu yolla ¢cocugun kendi haline birakildiginda kazanamayacagi veya ¢ok gec
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kazanacag1 becerileri gelistirmesi saglanabilir (50). Down Sendromlu ¢ocuklarda hareket

becerilerin gelistigi yaslar Tablo 2°de verilmistir (50).

Tablo 2:Down Sendromlu cocuklarda hareket becerilerinin gelistigi yaslar

Down Sendromlu
Normal cocuklarda
Hareket beceri asamalar socuklarda
Ortalama Gelisim Ortalama Gelisim

yas araligt yas araligi
Bas kontrolii 5 3-9 3 1-4
Cmgirak kavrama 6 4-11 4 2-6
Donebilir 8 4-12 5 2-10
Bir elinden digerine obje gegirebilir 8 6-12 5 4-8
Bir dk dan fazla dik oturur 9 6-16 7 5-9
Ayaga kalkmak i¢in ¢eker 15 8-26 8 7-12
Yardim ile kalkar 16 6-30 10 7-12
Tek bagina ayakta durur 18 12-38 11 9-16
Desteksiz yiiriir 19 13-48 12 9-17
Iki kiipii istiiste koyabilir 20 14-32 14 10-19
Yardimla merdiven ¢ikar 30 20-48 17 12-24
Yardimla Merdiven iner 36 24-60 17 13-24

Ciddi kalp hastaligi bulunan c¢ocuklarin, Down Sendromlu ve kalp hastalig
bulunmayan c¢ocuklarla karsilastirildiginda erken hareket becerilerini edinmeleri daha
gecikmeli olmaktadir. Hipotoni ve gevsek bag dokusu bebeklik ve ¢cocukluk dénemindeki
Down Sendromlu ¢ocuklarin 6nemli bir 6zelligi olarak bilinmektedir. Hipotoni, oturma ve
emekleme gibi erken postiirel davraniglar gelisimi etkileyebilir. Postiirel kontrol ¢ocugun
cevresiyle etkilesim kurmasini ve erken kiigiik kas becerileri, problem ¢6zme, ve beslenme

gibi beceriler gelistirmesini etkilemektedir.

2.1.10. Dil Gelisimi

Normal gelisim gdsteren ¢ocuklara gére Down Sendromlu cocuklar dil, biligsel,
kisisel-sosyal ve kendi igini yapma becerilerini kapsayan gelisimsel alanlarda gecikmeler
yasarlar. Alic1 dile gore ifade edici dil becerisi daha ge¢ kazanilir (37). Alict dile nispeten
Down Sendromlu bireylerdeki ifade edici dil alanindaki belirgin gecikmeleri gosteren bir
calisgmada Down Sendromlularin anlatabileceklerinden daha fazlasini anladiklar1 ortaya

koyulmustur. Down Sendromlu bebekler ve cocuklar agulamadan konusmaya saglikli
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cocuklara gore daha yavas bir gecis gosterirler ve tek veya iki kelimeli ifadelerin biligsel
beceri zamanina uyumlu olarak edinilebilmesine ragmen, anlamli dil gecikmeleri alict dil
ve biligsel becerilere nazaran kademeli olarak artis gosterir. Bu gézlem orta yiiz hipoplazisi,
orta boy dil ve dudaklar ile dildeki diisiik kas kuvvetinden kaynaklanabilir (1). Down
Sendromlu ¢ocuklarda hareket becerilerin gelistigi yaslar Tablo 3’te verilmistir.

Tablo 3: Down Sendromlu cocuklarda dil becerilerinin gelistigi yaslar

Dil gelisim yas1 Down Sendromlu ¢ouklarda Normal cocuklarda
(ay) (ay)

Seslere tepki verme 0,5-1,5 0-1

Da-da, ma-ma gibi sesler ¢ikarma 4-8 2-6

Basit komutlar: anlama 12-24 6-14

Anlamli ilk kelimeleri konugma 13-36 10-23

2 kelimeli ciimleler kurma 18-60+ 15-30

2.1.11. Zihin Gelisimi

Down Sendromuna neden olan Trizomi 21, beyin gelisimi ve fonksiyonu iizerinde
etkilidir. Beyin—kas koordinasyonu, bes duyu, zeka ve davranigin bir¢ok ¢esidini kapsayan
pek cok gelisim alanini kontrol eder. Down Sendromlu ¢ocuklarin tiimiinde farkli
derecelerde de olsa zihinsel gecikme vardir. Dey tarafindan yapilan bir ¢calismada 495 Down
Sendromlu ¢ocuk incelenmis ve zeka diizeylerinin (IQ) dagilimi belirlenmistir (7, 51).
Down Sendromlu ¢ocuklarda zeka diizeylerinin dagilimi Tablo 4’te verilmistir.

Tablo 4: Down Sendromlu Cocuklarin Zeké Diizeylerinin (I1Q) Dagilimi

Zihinsel Gecikmenin Derecesi 1Q SAYI %
Simirda Zeka Engelliler 68-85 6 1,2
Egitilebilir Zihinsel Engelliler 52-67 72 14,4
Ogretilebilir Zihinsel Engelliler 36-51 251 26,3
Tleri Derecede Zihinsel Engelliler 20-35 130 26,3
Cok ileri Derecede Zihin Engelliler <20 36 7,3

Down Sendromlu kisilerin sosyal gelisimleri zihinsel becerilerinden daha ilerdedir.
Sosyal Zeka diizeyi (SQ Social Quotient) genellikle 1Q’dan daha yiiksektir; erken ve orta
cocukluk doneminde aralarinda ii¢ y1l kadar fark vardir. Bu 6z bakim becerilerinin, zihinsel

yetenek ve dil boliimlerine oranla daha kolay 6grenilmesine baglanabilir (50, 52).
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2.1.12. Sosyal Gelisim (Cevresel Etmenler)

Cocugun beyin gelisimi dogum sonrasinda da devam eder. Beyin gelisimini sosyo
ekonomik diizey (beslenme ve ¢ocuga saglanan olanaklar), psikososyal ¢evre, okul 6ncesi
ve okul egitimi onemli 6l¢iide etkilemektedir. Boylece dogumun baglamasindan itibaren
cevresel etkenler cocuk gelisiminde dnemli rol oynamaktadir. Cocugun gelisimi bu etkenler
nedeni ile yavaglayabilmekte ya da hizlanmaktadir (10).

Yapilan calismalar Down Sendromlu ¢ocuklarin erken gelisiminde ¢evrenin 6nemli
bir rol oynadigin1 destekler niteliktedir. Sosyoekonomik durum ve ebeveyn egitimi biiyiik
oOlgiide erken asama elde edilmesi ve Down Sendromlu kisilerdeki yetenek degiskenligi ile
iliskilendirilir (53, 54). Down Sendromlu ¢ocuklar bazi tipik bilissel, dil, hafiza ve davranis
karakteristikleri gostermesine karsin, Down Sendromlu bireylerin bakicilarinin  ve
egitimcilerinin onlarin egitimlerine 6zel yaklasim sergilemelerini Oneren ¢aligmalar

mevcuttur (55).

2.1.13. Erken egitim

Down Sendromlu c¢ocuklarda olabildigince erken bir donemde baslayarak, her
cocugun gelisim ve ozelliklerine uygun bir egitim programinin hazirlanmasi 6nerilmektedir.
Bu ¢ocuklarin ¢cabuk 6grenmeleri, sosyal olmalari, alict dillerinin oldukg¢a gelismis olmasi,
ozellikle yasamin ilk ii¢ ay1 boyunca biiyiime alanlarinda saglikli cocuklara gore ¢ok az bir
gecikme gostermeleri, gorsel ayrimlagtirmay1 basarabilmeleri, yonlendirmeye agik olmalari
gibi ozellikleri bu ¢ocuklarin egitiminde faydalanilacak noktalardan birkagidir. Ailenin de
bu egitim programi i¢inde yer almasi, sorun hakkinda bilgilendirilmesi, ailenin ¢ocugun
gelecegi hakkinda endiseleri konusunda aydinlatilmasi tizerinde durulmalidir (7).

Erken egitim programlarinin sonuglari iizerinde etkili degiskenlerden en 6nemlisinin
cocugun egitime baslama yas1 oldugu kabul edilmekte, programa erken yaslarda katilan
cocuklarda programin yararlarinin daha fazla olacagi varsayilmaktadir. Down Sendromlu
cocuklarin gelisim hizlariin 6zellikle zihinsel gelisim hizinin yavaslama egiliminde oldugu,
bu yavaslamanin 6.-10. ayda en belirgin sekilde ortaya ¢iktig1 vurgulanmakta; bu dénemde
egitim programlarina katilan c¢ocuklar i¢in program sonucunun bu yavaglamadan
etkilenebilecegi belirtilmektedir (10, 56).

Erken cocukluk donemindeki miidahaleler, ¢ocugun yasaminin ileri yillarinda
karsilasabilecegi olasi sorunlarin kontrol edilebilirligini saglamaktadir. Erken tani ile
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cocugun ve ailenin, uygun programlarla gelisiminin desteklenmesi icin firsatlar saglanir.
Biiylime ve gelisme agisindan tehlike altinda olan bebek ve ¢ocuklar i¢in “ Erken Tan1” ve

“ Erken Miidahale” olanaklar1 saglandig1 zaman, s6z konusu bu tehlikeler azaltilarak kontrol
edilebilir hale gelecektir (57).

Ulkemizde, engel ve gelisim geriliklerinin var olan yetersizliklerinin etkisini
azaltmak i¢in dogumdan itibaren baglayarak saglik, beslenme ve egitim gibi hizmetleri
kapsayan erken miidahale programlarinin baslatilmast ve uygulanmasi kaginilmaz
gorliilmektedir. Fakat iilkemizde halen erken egitimin ve okul Oncesi egitimin Onemi
yeterince anlasilamamistir. Down Sendromlu ¢ocuklarin ailelerinin bir kismi ¢ocuklarinin
erken 6zel egitim ya da okul dncesi egitim hizmetlerinden yararlanabileceklerinden ya da bu
hizmetlerin 6neminden haberdar degildir. Baz1 aileler de maddi yetersizliklerinden dolay1 bu

hizmetlerden yararlanamamaktadir (53).

2.2. Genisletilmis Gelisimi izleme ve Destekleme Rehberi (G-GIDR)

Genisletilmis Gelisimi Izleme ve Destekleme Rehberi(G-GIDR), Ertem ve ark.
tarafindan gelistirilen Gelisimi Izleme ve Destekleme Rehberi (GIDR)’ nin ICF-CY’yi
kapsayacak sekilde genisletilmis seklidir (11).

Diinyada ve iilkemizde yaygin olarak kullanilan hastalik siniflandirma sistemi
ICD-10’dur. Bu sistem hastalik etiyolojisine dayalidir. DSO, ICD-10" un hastalik
etiyolojisine dayali siniflamasinin yaninda saglik durumunun belirlenmesinde bireylerin
islevlerinin, etkinliklerinin ve yasama katilim alanlarmnin degerlendirilmesi gerektigini
belirtmigtir. Bu amagla hizmet gereksinimi olan hastalarin belirlenmesi ve hizmetlere
ulagmalarinin saglanmasi i¢in ICF ’in ortak bir dil olarak kullanilmasi gerektigi
vurgulanmis ve 2001 yilinda DSO tarafindan yaymlanmistir ve Cocuk ve Genglerin
degerlendirilmesinde kullanilmak iizere ise ICF-CY gelistirilmistir. ICF-CY, ICF’ in viicut
fonksiyonu, yapisi, 0zel gereksinimi ve hayatlarinin ilk iki dekatinda olan c¢ocuklarin
saglik durumunu kapsayacak sekilde genisletilmistir. ICF-CY disiplinler, sektorler ve
iilkeler arasinda hizmet, politika, cocuk ve genclere yonelik arastirmalarda kullanilabilecek

genel bir dokiimantasyon dili olusturmustur (58-60).

2.2.1. GiDR

GIDR, bebeklik ve erken ¢ocukluk déneminde gelisimin degerlendirilmesinde
ailenin katilimimni saglayan, saglik caligani tarafindan 6grenilmesi ve uygulamasi kolay
olan, kisa siiren, aileler tarafindan kolay anlasilabilen ve kabul goren bir aragtir. Ertem ve
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ark. tarafindan Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi’nde 1996-2008 yillar1 arasinda 12 yil
siiren ¢alismalar neticesinde gelistirilmis olan bir aragtir (11).

GIDR’nin 0-2 yas aras: standardizasyon ¢alismas1 2006 yilinda Ankara ve Baskent
Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Anabilim Dali’nin saglam gocuk
polikliniklerinde yapilmustir. Denver-II ile GIDR’de bulunan ortak gelisimsel yetilerin
kazanildig1 aylar incelendiginde tanimi tam olarak ortak olan tiim yetilerin kazanildigi
aylar iki aracta birbirine benzer bulunmustur.

G-GIDR’nin Icerigi

G-GIDR’ nin ilk bdliimiinde sosyodemografik bilgiler yer almaktadir. Ik bdliimiin
sonunda ailenin ¢ocugun gelisimi ile ilgili herhangi bir kaygismin olup olmadigi
sorulmaktadir. ikinci boliimde ise GIDR yer almaktadir. Burada ¢ocugun anlatim dili, alict
dili, ince ve kaba hareketleri, cevresiyle iliskisi, oyun ve o&zbakim 6zellikleri
degerlendirilmektedir. Ugiincii bdliimde cocugun gelisimsel islevleri, etkinlikleri ve
yasama katilimu ile ilgili sorular yer almaktadir. Dérdiincii boliimde ¢ocugu etkileyebilecek
cevresel etmenler sorgulanmaktadir. Besinci boliimde ¢ocugun gelisimi ile ilgili hizmetler
yer almaktadir. Altinci boliimde ¢cocugun saghigi ile ilgili hizmetler yer almaktadir. Yedinci
boliimde dogum 6ncesi, dogum ve yenidogan bilgileri ve soyge¢misi, sekizinci boliimde ise

fizik muayene, laboratuar ve diger tetkikleri sorgulanmaktadir.
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3. YONTEM ve GERECLER

3.1. Arastirmanin Deseni
Bu arastirma kesitsel ve gdzlemsel olan durum saptama ¢aligmasidir.
3.2. Arastirmanin Evreni

Arastirmanin evrenini, Agustos 2009 tarihinden Nisan 2013 tarihine kadar olan
dénemde Indnii Universitesi Turgut Ozal Tip Merkezi Gelisimsel Pediyatri polikliniginde

izlenen Down Sendromlu ¢ocuklar olusturmaktadir.
3.3. Arastirmanin Orneklemi

Arastirmanin 6rneklemini 1 Kasim 2012 — 31 Mart 2013 tarihleri arasmda Indnii
Universitesi Tip Fakiiltesi Gelisimsel Pediyatri poliklinigine bagvuran Down Sendromlu

cocuklar olusturmaktadir.
3.3.1. Ornekleme Giris Kosullar

Orneklemi olusturan cocuklarm calismaya almmasi i¢in asagidaki belirleyiciler
kullanilmigtir:

1. ICD-10 tan olgiitlerine gore klinik ve sitogenetik Down Sendromu teshisi koyulan
cocuklar bu caligmaya dahil edilmistir.

2. Refakatcisinden bilgi alinabilecek hastalar 6rnekleme dahil edilmistir.

Ornekleme giris kosullari, ¢ocuga ait saglik bilgilerini degerlendiren sorularla ve
aragtirmaci tarafindan yapilan fizik muayene ile belirlenmistir. Refakat¢isinden ve hastane

dosyalarindan ¢ocugun yasi, ek tanilar1 6grenilmistir.
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3.3.2. Orneklemden Dislanma Kosullar:

1. Yas1 60 ayin iistiinde,
2. Akut bir saglik sorunu olan,
3. Refakatg¢isinden ¢ocuk hakkinda bilgi edinilemeyen hastalar 6rnekleme dahil

edilmemistir.

3.3.3. Orneklem Sayisi

Inénii Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Anabilim Dali
Gelisimsel Pediyatri Poliklinigine, arastirmanin baglangic tarihi olan 01 Kasim 2012
‘den bitis tarihi olan 31 Mart 2013’ e kadar basvuran, ICD-10 tan1 6l¢iitlerine gore klinik
ve sitogenetik Down Sendromu teshisi konulan, 6rnekleme giris kriterlerine uyan ¢ocuklar

arastirmaya dahil edilmistir.

3.4. Uygulamalar ve Verilerin Toplanmasi

3.4.1. Arastirmacinin Egitilmesi

Cocuk Saghgi ve Hastaliklar1 uzmanlik Ogrencisi olan tez arastirmacisina,
Gelisimsel Pediyatri Uzman1 Dog. Dr. Derya Dogan tarafindan toplam 6 saatlik G-GIDR
uygulama egitimi verilmistir. Sonrasinda arastirmaci tarafindan Gelisimsel Pediatri
Unitesinde G-GIDR uygulamas1 yapilan iki hastanin degerlendirmesi izlenmis ve iki

hastaya arastirmaci tarafindan G-GIDR uygulanip siipervizyon almmustir.
3.4.2. Arastirmanin Yiriitillmesi Sirasinda Yapilan Uygulamalar

Ornekleme giris kosullarmi karsilayan hastalara GIDR uygulandiktan sonra ¢ocuga
ait saglik bilgileri ile ailenin sosyodemografik 6zellikleri sorgulanmistir. Saglk izlemi ile
ilgili bilgiler hastane dosyasindan bakilarak G-GIDR formuna kayit edilmistir ve veri

tabanina gegirilmistir.
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3.5. Veri Toplama Araglan

3.5.1. G-GIiDR ve GIDR

Genisletilmis Gelisimi Izleme ve Destekleme Rehberi(G-GIDR), Ertem ve ark.
tarafindan gelistirilen Gelisimi Izleme ve Destekleme Rehberi’ nin (GIDR) ICF-CY’yi
kapsayacak sekilde genisletilmis seklidir (11).

Diinya Saglik Orgiitii (DSO), bireylerin hastalik ad1 disinda islevsellik ve yetiyitimi
durumlarmin siniflandiriimasini saglayabilmek amaci ile 2001°de yaymlanan Islevsellik,
Yetiyitimi ve Saghgin Uluslararast1 Siniflandirmasi (International Classification of
Functioning, Disability and Health-ICF)’nm1  gelistirmistir. Cocuk ve genglerin
siniflandirilmasinda kullanilmak {izere 2007 yilinda Cocuk ve Gengler I¢cin Islevsellik,
Yetiyitimi ve Saghgin Uluslaras1 Smiflandirmasi (International Classification of
Functioning, Disability and Health-Children and Youth: ICF-CY) yaymlanmistir (61).
DSO, ¢ocuklarm saglik ve hastalik durumlarmin simiflandirilmasinda ICD-10 sisteminin
yaninda ICF-CY sisteminin de kullanilmasini Onermektedir (62, 63). Niliifer Galip
tarafindan 2010 yilinda Ankara Universitesi Cocuk Saglhigi ve Hastaliklari uzmanlk tezi
olarak yapilan c¢alismada (11), G-GIDR’nin gelistirilme c¢alismalar1 disinda, kapsam
gecerliligi belirlenmis ve ayrica yapilan kesitsel bir arastirma ile uygulanabilirligi ve es
zamanh gecerlilik dlgiitleri olan duyarlilik ve 6zgiinliigii saptanmustir.

G-GIDR, ICF-CY’nin ¢ocuk hekimligi uygulamalari sirasinda yaygin kullanimina
olanak saglayacak, kisa siirede 6grenilen ve uygulanan, gecerli bir ydntem olarak DSO
tarafindan kabul gérmiistiir. G-GIDR iki ana boliimden olusmaktadir.

a-GIDR

b-ICF-CY sistemine gore ¢ocuga ait bilgiler

3.5.1.1. GiDR

GIDR, bebeklik ve erken ¢ocukluk doneminde gelisimin degerlendirilmesinde
ailenin katilimimni saglayan, saglik calisani tarafindan 6grenilmesi ve uygulamasi kolay
olan, kisa siiren, aileler tarafindan kolay anlagilabilen bir aractir. Ertem ve arkadaslar
tarafindan Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi'nde 1996-2008 yillar1 arasinda gelistirilmistir
(64).
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GIDR’nin ilk béliimiinde ailenin kaygilarinm 6grenildigi soru dahil, 0-18 ay igin 6,
2-6 yas i¢in ise 7 soru vardir. Sorularin degerlendirdigi gelisimsel alanlar sunlardir:
1.Soru: Ailenin kaygilar
2.Soru: Anlatim dili
3.Soru: Alict dil
4.Soru: Hareket
5-6.Sorular: iliskinin ve oyunun gelisimi

7.Soru: Oz bakim becerilerinin gelisimi
3.5.1.2. GIDR Uygulamasi

Sorular acik ug¢lu olarak sorulmustur. Annenin anlayacagi ornekler verilerek ve
uygun agiklamalar yapilarak sormaya 6zen gosterilmistir.

Ailenin verdigi cevaplara ve aragtirmacinin gézlemine gore degerlendirmenin yapildigi
zamandaki gelisimi ay ve yil olarak belirlenmistir. Cocugun hangi yas araligina uygun
becerilere sahip oldugu yaklasik olarak saptanmistir. Tablolardaki sorular ‘‘gecer’’,

“kalir’” seklinde isaretlenmistir.
3.5.2. G-GIDR Uygulanmasi

1. Cocugun yasinin aile ile birlikte hesaplanmasi: Aileye ¢ocugun dogum tarihi
sorularak yas hesaplanmas1 yapilmstir.

2. Amacin agiklanmasit: Aileye ¢alismanin amaci aciklanmistir. ““‘Bu c¢alismanin
amact Down Sendromlu cocuklart G-GIDR ile degerlendirilmesi ve bdylece Down
Sendromlu ¢ocuklarin gelisimsel durumlarinin saptanmasidir.’’

3. Aile ile birlikte formun ilgili yerlerinin doldurulmasi: G-GIDR formunun giris

boliimiindeki agiklama ailelere anlatilarak degerlendirmeye baglanmistir.

Alinan bilgilerin kaydedilmesi:

") Cocuga ait genel bilgiler: Adi, dogum tarihi, ay olarak yasi, cinsiyeti, dogdugu
sehir, ev adresi, ev telefonu, ebeveyn cep telefonu, hastane dosya numarasi, saglik
giivencesi tiirii, DS’a eslik eden hastalig1 ya da saglik sorunu, siirekli izleyen hekim ya
da boliimler, hastaneye yatis tarihi

1 Aileye ait bilgiler:

Anne, baba ve kardeslerin isimleri, yaslari, meslekleri, egitim durumlari, ayn1 evde

yasayan diger kisilerin olup olmadigi
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1 Ailenin kaygi durumu:

Ailenin ¢ocugun gelisimi, 0grenmesi, anlamasi, iletisim kurmasi, baskalari ile
iliskileri, davranislari, hareketleri, viicudunu kullanmasi, duyular1 (isitme ve gorme) ile
ilgili herhangi bir kaygismin olup olmadig:

1 Cocugun gelisimsel islevleri, etkinlikleri ve yasama katilimi ile ilgili sorular:
Cocugunuz gelisim basamaklarint yaklasik olarak kag aylikken yapabildi?

Cocugunuzun mizaci, huyu, genel ruh hali nasildir?

Cocugunuzun ogrenme becerileri, dikkati, ilgisi konusunda ne diisiiniiyorsunuz?
Cocugunuzun uykulari, yemesi, meraki nasil, neler ile ilgilenir?

"1 Cocugu etkileyebilecek ¢evresel etmenler ile ilgili sorular:

Cocugunuzun ogrenmesini, duygusal gelisimini, konusmasini, hareketlerini
desteklemek i¢in annesi ve babast olarak sizler neler yapiyorsunuz?

Cocugunuzun “gelisimini” desteklemek igin kardesleri, yakinlariniz neler yapryor?
Size maddi, manevi yardim, destek veren kimseler var mi?

Dogumdan sonra ne kadar siire bebeginize baktiniz? Sonra kimler bakti? Simdi
kim bakryor?

Bebeginize bakan kisiler onun geligimini nasil destekledi, gelisimini zorlayan
durumlar, ¢evrenizdekilerin onyarguli tutumlari, zorluklar ile nasil bas ettiniz?

'] Cocugun gelisiminin desteklenmesi i¢in aldig1 hizmetler ile ilgili sorular:

Cocugunuz, gelisiminin, ogrenmesinin desteklenmesi i¢in hangi hizmetleri aldi?
Geligimini destekleyen arag, gereg, atel ya da tiriinler var mi?

71 Cocugun aldig1 saglik hizmetleri ile ilgili sorular:

Cocugunuzun agsilari, biiyiimesi ve beslenmesi vb. konularda saghk izlemi nerede,
kim tarafindan yapilmaktadir?

Cocugunuz ilk taniyr ne zaman aldi?

Cocugunuzun hastaligimin tanisi, hastaliginin adi nedir.

Hastalik (Down sendromu) hakkinda yeterli bilgiye sahip misiniz?

Cocugunuzun hastaligina tani kondugunda ¢ocugunuz kag yasindaydi?

Cocugunuzun bugiine kadar kag¢ kez hastanede yatisi oldu? Hastaligi ve tedavisi
onun gelisimini nasil etkiliyor?

Cocugunuzun hastaligr ailenizi nasil etkiliyor bu durumdan diger kardegleri nasil
etkileniyor?

Anne baba nerede kaliyor?
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] Dogum Oncesi Bilgiler:

Kaginci gebeliginiz? Cogul gebelik mi?

Diisiik, kiirtaj, olii dogum oldu mu?

Dogum sonrasi kaybettiginiz ¢ocugunuz oldu mu?

Gebeliginiz planli miydi? Gebeliginiz hangi yolla ger¢eklesti?

Prenatal donemde tarama testi yapildy mi?

Gebeliginizde saghk izlemlerinize kaginci ayda basladimz? Izlemleriniz nerede
ve ne stklikla yapildi?

Gebelik doneminde anne ya da bebek bir hastalik ya da sikinti yasadi mi?

"1 Dogum ve Yenidogan Bilgileri.

Bebek kag haftalik ya da aylik dogdu? Dogumunuz nasil gergeklesti?

Yenidogan doneminde (ilk bir ayda) bebeginizle ilgili herhangi bir sorun oldu
mu? Dogum sonrasinda annenin bedensel/ruhsal saglhigi ile ilgili herhangi bir sorun
oldu mu?

"1 Soyge¢mis: Esinizle aranizda akrabalik var mi1? Ailelerinizde goriilen kalitsal bir
hastalik, engel, sorun var mi1?

1 Yasamakta oldugu ev ile ilgili bilgi:

Kira, lojman, gecekondu, apartman dairesi, miistakil ev

3.6. Verilerin Istatistiksel Degerlendirilmesi

Verilerin istatistiksel degerlendirilmesi ‘‘Statistical Package For Social Sciences
(SPSS 17)”’ paket programi kullanilarak yapilmistir. Yapilan Power analizinin sonucunda;
a: 0.05 ve %80 gii¢ ile Down Sendromlu ¢ocuklarda ortalama degisimin %22 olmasi i¢in en
az 78 cocufun arastirmaya almmasi gerektigi hesaplanmistir. Orneklemi olusturan
cocuklarin yast SPSS programmda ay olarak hesaplanmistir. Orneklemi olusturan
cocuklarin tanimlayict istatistik incelenmesi (frekans, ortalama/ortanca ve dagilimlar)
yapilmistir. Gruplar arasindaki fark Chi Kare istatistiksel testi ile degerlendirilmistir.
Uygulanan testlerde p degeri 0,05’ in altinda oldugu durumlarda gruplar arasinda farklilik

oldugu kabul edilmistir.
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4. BULGULAR

4.1. Orneklemi Olusturan Cocuklarin ve Ailelerin Sosyodemografik Ozellikleri

Gelisimsel pediyatri polikliniginde izlenen 117 Down Sendromlu hastanin 6 tanesi
kalp kaynakli hastaliklar nedeniyle yasamlarini yitirdikleri, 11 tanesi ise 60 ayin iizerinde
olduklart i¢in c¢aligmaya dahil edilmemislerdir. Caligmamiza dahil edilen 100 Down
Sendromlu hastanin %37’si kardiyoloji poliklinigi, %28’1 Cocuk Sagligi ve Hastaliklar
Anabilim Dal1 servisinde yatan hastalardan , %22’si genel pediyatri poliklinigi, %5’
endokrin poliklinigi, %5’1 dig merkez, %?2’si ¢ocuk psikiyatrisi ve %1’i de noroloji
polikliniginden gelisimsel pediyatri poliklinigimize yonlendirilmistir.

Orneklemimizde gelisimsel pediyatriye ilk basvuru ortalama 13+12 ay olup, 1 yas alt1
58 (%58), 1 yas iistiinde 42 (%42) basvuru olmustur. Bir ¢cocugun ortalama bagvuru sayisi
3’tiir. Hastalarin 26’s1 (%26) 1 kez, 21’1 (%21) 2 kez, 53’14 (%53) ise 3 kezden fazla
basvurmuslardir.

Orneklemi olusturan 100 ¢ocugun 59’u (%59) erkek, 41°i (%41) kizdir. Erkek
cocuklarin kiz c¢ocuklara orani 1,43 bulunmustur. Cocuklarin en kiigiigii 2 aylik, en
biiyiigii ise 59 ayliktir. Ornekleme alman gocuklarm yas ortalamasi 24+14,9 aydir. flk 12
ayda 30 (%30) cocuk, 12-24 ay aras1 25 (%25), 25-36 ay aras1 19 (%1), 37-48 ay aras1 21
(%21) , 49-60 ay aras1 14 (%14) ¢ocuk 6rneklemde yer almustir.

Orneklemi olusturan ¢ocuklarin annelerinin yaslari en kiiciik 18 yas (%]1) en
biiyiik 49 yas (%1) ve anne yas ortalamasi 34+7,5 tir. Anne yas gruplar1 18-25 yas arasi
16 (%16), 26-35 yas arast 37 (%37) anne, 36-49 yas aras1 47 (%47) kisi olarak
belirlenmigtir. Babalarin yaslar1 en az 21 (%1), en fazla 68 (%]1) olup ortalama 38+8’dir.
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Baba yas gruplari i¢cinde 18-25 yas arasi 2 (%?2), 26-35 yas aras1 43 (%43), 36-68 yas arasi
55 (%55) kisi bulunmaktadir.

Anne egitimi degerlendirildiginde, okuma yazma bilmeyenler 14 kisi (%14), ilkokul
mezunu 58 (%58) kisi, ortaokul mezunu 5 (%5) kisi, lise mezunu 11 (%]11) kisi, tiniversite
mezunu ise 12 (%]12) kisidir. Babalarm 8’i (%8) okuma yazma bilmemektedir. Ilkokul
mezunu 31 (%31), ortaokul mezunu 14 (%14), lise mezunu 28 (%28) ve liniversite mezunu
19 (%19) kisidir.

Annelerin ¢aligma durumuna bakildiginda 91 (%91) anne bir iste calismamakta, 9 (%9)
anne ¢alismaktadir. Babalarin 13’ i (%13) issiz iken, 87 (%87) baba bir iste caligmaktadir.

Bir kardesi olan 30 (%30), 2 kardesi olan 23 (%23), 3 ve lizeri kardesi olan 25 (%25)
cocuk bulunmaktadir. Hi¢ kardesi olmayan cocuk sayist 22 (%22)’dir. Cekirdek ailelerin
say1s1 80 (%80) iken, 20 (%20) cocugun ailesi genis aile yapisindadir. Orneklemi olusturan
cocuklarin 58’1 (%58) Malatya’dan, 42’si (%42) cevre illerden gelmistir. Cocuk ve aileye ait
sosyodemografik 6zellikler Tablo-5’te verilmistir.

Tablo 5: Cocuk ve aileye ait sosyodemografik ozellikler

Sosyodemografik Ozellikler n=100 (%)
Cocugun cinsiyeti
Kiz 41 (4D
Erkek 59  (59)
Cocugun yasi (ay)
<13 31 (31
12-25 24 (24)
26-35 19 (19)
36-49 21 (21)
50-61 5.0
Anne yasi (yil)
18-25 16 (16)
26-35 37 (37
36-49 47  (47)
Baba yas1 (y1l)
18-25 2 (2
26-35 43 (43)
36-68 55 (55)
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Anne egitim durumu

Okuma yazma bilmiyor 14 (14
Ilkokul mezunu 58  (58)
Ortaokul mezunu 5 ()
Lise mezunu 11 (11)
Universite mezunu 12 (12)
Baba egitim durumu
Okuma yazma bilmiyor 8 (8
Ilkokul mezunu 31 (31)
Ortaokul mezunu 14 (14)
Lise mezunu 28 (28)
Universite mezunu 19 (19)
Anne ¢calisma durumu
Calistyor 9 )
Calismiyor 91 (91)
Baba ¢alisma durumu
Calistyor 87 (87)
Calismiyor 13 (13)
Kardes sayisi
Hig kardesi olmayan 22 (22)
Bir kardesi olan 30 (30)
iki kardesi olan 23 (23)
Ucg ve iizeri kardesi olan 25 (29)
Aile yapisi
Cekirdek aile 80 (80)
Genis aile 20 (20)
Ailelerin ikamet ettigi yer
Malatya 58 (58)

Komsu sehirler

42 (42)




4.2. Orneklemi Olusturan Cocuklarin Dogum Oncesi, Dogum ve Yenidogan
Bilgileri

Orneklemi olusturan cocuklarm dogum &ncesi, dogum ve yenidogan bilgileri
incelendiginde, 16 (%16) ¢ocugun annelerinin ilk, 20 (%20) ¢ocugun ikinci, 64 (%64)
cocugun ise iiclincii ve daha fazla sayidaki gebeliklerinden oldugu saptanmustir.

Gebelik Oncesinde diisiik, kiirtaj, 6lii dogum, dogum sonrasi ¢ocuk kaybi olup
olmadig1 sorgulandiginda 64 (%64) anne daha Once diisiik sorunu yasamadigini, 36
(%36) anne ise diisiiklerinin oldugunu belirtmistir.

Gebeliklerden 31’inin (%31) planli olmadigi, 69’unun (%69) ise planli oldugu
ogrenilmistir. On iki (%12) gebeligin tedavi ile oldugu 88’inin (%88) ise kendiliginden
gebe kaldiklar1 anlasilmistir. Gebeliklerden 17’sinin (%]17) diizenli takipte, 83’iiniin
(%83) ise takiplerinin diizensiz oldugu belirtilmistir. Yine annelerin 32’sinin (%32)
sorunlu gebelik donemi varken, 68’inde (%68) gebelik doneminde herhangi bir sorun
olmamustir.

Orneklemi olusturan 100 hastadan 25’i (%25) intrauterin herhangi bir prenatal
tarama testi yaptirmamisken, 75’1 (%75) ticli tarama testi ve USG yaptirmistir. Bunlardan
35’inde (%46) prenatal tarama testleri pozitif olup sadece 9 anneye amniosentezle prenatal
kesin tan1 koyulmustur. Orneklemi olusturan ¢ocuklarm 76’s1 (%76) zamaninda dogarken,
24 (%24) cocuk prematiire dogmustur. Cocuklarn 68’1 (%68) 2500 gram ile 3999 gram
arasinda dogmustur. Yirmi sekiz (%28) cocuk ise 2500 gramin altinda, 4 (%4) ¢ocuk ise
4000 gramin lizerinde dogmustur.

Cocuklarin 41’inde (%41) yenidogan doneminde herhangi bir sorun yaganmazken,
59 (%59) cocukta ise yenidogan doneminde beslenme problemleri, aile tarafindan
kabullenilmede zorluklar nedeniyle dolayr sorun yasanmistir. Cocuklarin 54’
(%54) yenidogan doneminde prematiire dogum, kusma, kan sekeri disikligi,
hipotoni, siyanoz, kardiyak sorunlar gibi nedenlerle hastane yatis1 mevcutken, 46
(%46) ¢ocukta yenidogan doneminde hastanede yatis olmamustir.

Annelerin ¢ocuklarmin sendromik olduklarini kabullenememeleri ve ¢ocukla sicak
iletisim kurmada gecikmeleri gibi faktorler postnatal sorun olarak degerlendirilmistir.
Calismaya alinan c¢ocuklarin annelerinden 36’sinda (%36) dogum sonrasi bir sorun
olmazken, 64 (%64 ) anne dogum sonrasi ruhsal sorun yasadigini belirtmistir. Orneklemi
olusturan c¢ocuklarin dogum Oncesi, dogum ve yenidogan bilgileri Tablo 6’da
gosterilmistir.
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Tablo 6: Orneklemi Olusturan Cocuklarin Dogum Oncesi, Dogum ve Yenidogan Bilgileri

Dogum oncesi, dogum ve yenidogan bilgileri n=100 (%)
Annenin gebelik sayisi
i1k gebelik 16 (16)
Ikinci gebelik 20 (20)
Ugiincii ve daha fazla gebelik 64 (64)

Annenin 6nceki gebelik hikayesi

Var Yok
Diisiikle sonlanan gebelik 36 (36) 64 (64)
Kiirtajla sonlanan gebelik 13 (13) 87 (87)
Olii dogumla sonlanan gebelik 7(7) 93 (93)
Yenidogan déoneminde 6len ¢ocuk 5(5) 95 (95)

Annelerinin gebelik donemi 6zellikleri

Var Yok
Planli gebelik 69 (69) 31 (31
Tedavi ile gebelik 12 (12) 88 (88)
Diizenli gebelik takibi yapti 17 (17) 83 (83)
Sorunlu gebelik donemi olan 32 (32) 68 (68)
Cocuklarin dogum ve gebelik donemi o6zellikleri
Term dogum 76 (76)
Preterm dogum 24 (24)
Cocuklarin dogum ve gebelik donemi ozellikleri
2500 gram 4000 gram arasi dogum agirlikl 68 (68)
2500 gramdan diisik dogum agirlikli 28 (28)
4000 gram ve lizeri dogum agirlikh 4(4)
Cocuklarin yenidogan dénemi ozellikleri
Var Yok
Sorunlu yenidogan dénemi 59 (59) 41 (41)
Yenidogan doneminde hastaneye yatis dykdisii 54 (54) 46 (46)
Annelerinin dogum sonrasi ruhsal durumu
Dogum sonrasi postnatal sorunu olan anne 64 (64)
Dogum sonrasi sorunu olmayan anne 36 (36)
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4.3. Orneklemi Olusturan Cocuklarin Soygecmisi

Ebeveynlerin 19’unda (%19) akraba evliligi bulunurken, 81’inde (%81) yoktur. On
bir (%11) g¢ocugun ailesinde kalitsal hastalik Oykiisii bulunurken, 89 (%89) ailede
bulunmamaktadir. Doksan bir (%91) c¢ocugun ailelerinde zihinsel, ruhsal ve harekete
iligkin alanlarda sorunu olan kimse bulunmazken 9 (%9) ¢ocugun ailelerinde bu alanlarda

problem oldugu goriilmiistiir. Tablo 7’de 6rneklemin soygegmis 6zellikleri verilmistir.

Tablo 7: Orneklemi Olusturan Cocuklarin Soygecmisi

Soygecmis n (%)

Akraba evliligi

Var 19 (19)
Yok 81 (81)
Kalitsal hastalik
Var 11(11)
Yok 89 (89)

Zihinsel, hareket, ruhsal sorun
Var 9 (9)
Yok 91 (91)

Orneklemi olusturan 100 ¢ocuktan 45’inde sadece kardiyak, 23’iinde endokrin
3’iinde noérolojik sorunlar mevcut olup, 1 hastamiz onkoloji poliklinigi tarafindan
takiplidir. Bir hastamizda gastrostomi mevcuttur. On iki ¢ocukta hormonal ve kardiyak
sorunlar bir arada bulunmaktadir. Dogumsal kalp hastalig1 olan 57 ¢ocuktan 25’1 (%41)
atriyal septal defekt, 13’1 (%22) ventrikiiler septal defekt, 15’1 (%25) atriyoventrikiiler
septal defekt, 4’li (%6) petent duktus arteriozus nedeniyle takiplidir. Yirmi bes (%41)
tanesi kardiyak operasyon gecirmistir. Hipotiroidi nedeniyle pediyatri endokrinoloji

tarafindan takipli 23 hastanin 13’1 (%56) ilag tedavisi almaktadir.

4.4. Orneklemi Olusturan Ebeveynlerin Cocuklarinin Gelisimleri Ile Tigili
Kaygi Durumu

Orneklemi olusturan ebeveynlere GIDR’nin ilk sorusu olan kaygi sorusu
sorulmustur. “Cocugunuzun 6grenmesi, anlamasi, iletisim kurmasi, baskalar ile

iliskileri, davramslary, hareketleri, viicudunu kullanmasi, duyulari (isitme ve
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gorme) ile ilgili herhangi bir kayginiz var mi?” sorusu soruldugunda ailelerin 37’si
(%37) kaygilarinin olmadigmi, 63’1 (%63) ise kaygilarinin oldugunu belirtmistir.

Cinsiyete gore kaygi durumu incelendiginde, 41 kiz ¢cocuktan 24 {iniin (%58), 59
erkek cocuktan 39’unun (%66) gelisiminden kaygi duyulmaktadir. Erkek cocuklarla
ilgili kayg1 oran1 daha fazla olsa da bu durum istatistiksel olarak anlam tagimamaktadir
(p>0.05). Ailelerin %75°1 hareket, %73’ dil, %251 iligki, %10’u oyun, %9’u 6zbakim
becerileri alanlarinda kaygi duyarken, %65°1 hem hareket hem dil gelisimlerinde kaygi
duymaktadir.

Ik 1 yas grubunda 19 (%61), 2-3 yas aras1 14 (%58), 3-4 yasta 13 (%68), 4-5
yasta 15 (%71), 5-6 yasta 2 (%40) cocuk i¢in kaygi duyulmaktadir. Yas biiyiidiik¢e kaygi
oraninin azaldig1 goriilse de bu durum da istatiksel olarak anlam tasimamaktadir (p>0.05).

Tablo 8’de ebeveynlerin ¢ocuklarinin gelisimi ile ilgili kaygi durumu gosterilmistir.

Tablo 8:Orneklemi olusturan ebeveynin ¢ocugun gelisimi ile ilgili kaygi durumu

Cinsiyet
Kaygi durumu Kiz Erkek Toplam
n=41 (%) n=59 (%) n=100 (%)
Yok 17 (41) 20 (34) 37(37)
Var 24 (58) 39 (66) 63 (63)

Arastirmamizda ebeveynlerin kaygi durumu ile anne yasi, baba yasi, anne ve baba
egitim durumu, yasadigi sehir ve aile yapisi arasinda anlamli bir iliski bulunamamistir
(p>0.05).

Dogum oncesi ti¢lii tarama testleri ile Down Sendromu 6n tanisi alan 35 hastanin
kayg1 oran1 %65 olarak belirlenmis, amniyosentezle tani alan 9 hastanin 6’sinin (%67) annesi
cocuklarmin gelisimi ile ilgili kaygili olduklarini belirtmistir. Prenatal tan1 ve ebeveynlerin

kaygi durumu arasinda anlamli bir bir iligski saptanmamistir (p>0.05).
4.5. Orneklemi Olusturan Cocuklarin GIDR ile Degerlendirilmesi

4.5.1. Anlatim Dili Gelisimi: Anlatim dilleri degerlendirildiginde 30 cocukta
(%30) gecikme saptanmazken, 70 cocukta (%70) bu alanda gelisimsel gecikme oldugu
saptanmistir. Alic1 dilde sorun saptananlarin 13’u (%18) ilk 1 yasta, 17°u (%24) 1-2 yasta,
17°s1 (%24) 2-3 yasta, 19’1 (%27) 3-4 yasta, 4’1 (%6) 4-5 yastadir. Bu durumda 1 yasindan
once 10 (%16) ¢ocukta alic1 dilde gecikme varken 1 yasindan sonra 54 (%84) ¢ocukta alict
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dilde sorun saptanmustir. Ilk 1 yasta anlatim dilinde gecikme en azdir. Anlatim dilinde
sorun saptanan Down Sendromlu cocuklardan 13’1 (%19) ilk 1 yasta olup bu durum

istatiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0.05).

4.5.2. Ahcr Dil Gelisimi: Alici dil gelisimleri degerlendirildiginde ¢ocuklarin
36’sinda (%36) sorun saptanmazken, 64 cocukta (%64) bu alanda gelisimsel sorun
saptanmistir. Alict dilde sorun saptananlarin 10°u (%16) ilk 1 yasta, 19°u (%30) 1-2 yasta,
17°s1 (%27) 2-3 yasta, 15’1 (%23) 3-4 yasta, 3’1 (%5) 4-5 yastadir. Bu durumda 1 yasindan
once 10 (%16) cocukta alic1 dilde gecikme varken 1 yasindan sonra 54 (%84) cocukta alici

dilde sorun saptanmig olup bu durum istatiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0.05).

4.5.3. Kaba ve ince Haraket Gelisimi: Orneklemi olusturan ¢ocuklarm 48’inde
(%48) hareket alaninda gecikme saptanmazken, 52 (%52) ¢ocukta bu alanda gelisimsel
gecikme oldugu goriilmiistiir. Kaba hareketinde gecikme olan ¢ocuklarin 15’1 (%25) ilk 1
yasta, 19’u (%31) 1-2 yasta, 13’10 (%21) 2-3 yasta, 12’si (%20) 3-4 yasta, 2’si (%3) 4-5
yastadir. Cocuklarin yaslarinin artmasiyla birlikte kaba hareket gelisimlerindeki gecikme

azalmig gibi goriiniiyorsa da bu durum istatiksel olarak anlamli bulunmamaktadir (p>0.05).

4.5.4. Iliski: Calismaya alman 100 ¢ocugun gelisimlerine ¢evre ile iliskileri
acisindan bakildiginda 76’sinda (%76) ailesi ve ¢evresindekiler ile g6z temas1 kurma,
annesini ve yakinlarini taniyip duygularini gosterebilme, cevresindekileri kendi
oyununa katabilme, dikkat ¢ekmeye c¢alisma gibi olumlu ¢evresel iliskiler
saptanmigken, 24 (%24) ¢ocukta bu alanda gelisimsel gecikme oldugu saptanmustir. Iliski
alaninda gecikme olan ¢ocuklarin 5’1 (%21) ilk 1 yasta, 10°u (%42) 1-2 yasta, 4’1 (%17) 2-
3 yasta, 4’si (%17) 3-4 yasta, 1°si (%4) 4-5 yastadir.

4.5.5. Oyun: Oyun alaninda 73 (%73) ¢ocukta gecikme saptanmazken, 27 (%27)
cocukta bu alanda gelisimsel gecikme oldugu saptanmustir. Oyun alaninda gecikme olan
cocuklarin 7°1 (%25) ilk 1 yasta, 11°u (%39) 1-2 yasta, 4’1 (%14) 2-3 yasta, 5’si (%18) 3-4
yasta, 1’si (%4) 4-5 yastadir.

Orneklemi  olusturan  cocuklarn  gelisimsel ~ durumunun  GIDR  ile

degerlendirilmesinin sonuglar1 Tablo 9°da gosterilmistir.
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Tablo 9: Orneklemi olusturan cocuklarin gelisimsel durumunun GiDR ile degerlendirilmesi

Anlatim dili Ahc dil Hareket alan1 Mliski Oyun

n=100 (%) n=100 (%) n =100 (%) n=100 (%) n=100 (%)
Gecikme var | 70 (70) 64 (64) 61 (61) 24 (24) 27 (27)
Gecikme yok| 30 (30) 36 (36) 39 (39) 76 (76) 73 (73)
p degeri p<0.05 p<0.05 p>0.05 p>0.05 p>0.05

Gelisimlerinde gecikme saptanan c¢ocuklarin cinsiyete ve yasa gore dagilim
durumlar1 da incelenmistir. Hareket alaninda gecikme saptanan ¢ocuklarin 34’ i (%53) ilk
2 yas grubundadir (p>0.05). Gelisimsel gecikme saptanan c¢ocuklarda cinsiyete gore
dagilimi1 Tablo 10°da, yas dagilimi1 Tablo 11°de gosterilmistir.

Tablo 10: Gelisimsel gecikme saptanan Down Sendromlu ¢ocuklarda cinsiyet dagilimi

Anlatim dili Ahc dil Hareket alam Iliski Oyun
n=70 (%) n=64 (%) n =61 (%) n=24 (%) n=27 (%)
Erkek 46 (65) 40 (62) 41 (68) 16 (67) 10 (37)
Kiz 24 (35) 24 (38) 20(32) 8 (33) 17 (63)
p degeri p<0.05 p<0.05 p>0.05 p>0.05 p>0.05

Tablo 11: Gelisimsel gecikme saptanan Down Sendromlu ¢ocuklarda yas dagilimi

Yas (ay) Anlatim  dili Al dil Hareket alam iliski Oyun
n=70 (%) n=64 (%) n =61 (%) n=24 (%) n=27 (%)
<13 13 (19) 10 (16) 15 (25) 5(21) 7(25)
13-24 17 (24) 19 (30) 19 (31) 10 (42) 11 (39)
25-36 17 (24) 17 (27) 13 (21) 4(17) 4(14)
37-42 19 (27) 15 (23) 12 (20) 4(17) 5(18)
43-60 4 (6) 305 2(3) 1(4) 1(4)

4.5.6. Ozbakim: Orneklemi olusturan bir yasin iizerindeki 69 cocugun 6zbakim
becerileri GIDR ile degerlendirilmis, ’Cocugunuz kendisi i¢in neleri yapabiliyor.
Orn: yemek yeme, giyinme gibi?>’ sorusu sorulmustur. Bu cocuklarin otuz
dokuzunda (%56) gelisimsel gecikme oldugu saptanirken, otuzunun (%44) 6zbakim

becerilerinde gecikme gozlenmemistir.
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4.6.Dogumsal Kalp Hastaligi Mevcut Olan Cocuklarin Gelisim Basamaklari

Dogumsal kalp hastaligi olan 57 Down Sendromlu ¢ocugun 41’inde (%71) anlatim
dili, 40’1inda (%70 ) alic1 dil, 37’sinde (%64 ) kaba hareket, 13’tinde (%23) iliski, 18’inde
(%32) oyun alaninda gecikme oldugu saptanmistir. On iki aydan biiyiik olan 40 ¢ocuk da
O0zbakim becerileri agisindan degerlendirilmis ve 24’tinde (%60) gecikme oldugu
saptanmistir. Saadece bir alanda gecikmesi olan 10 (%18), birden fazla alanda gecikmesi
olan 36 (%63) iken, 11’inde (%19) herhangi bir alanda gecikme saptanmamistir. Anlatim
dilinde gecikme saptanan 70 ¢ocuktan 41’inde (%58), alic1 dilde gecikme saptanan 64
cocuktan 40’inda (%62), hareket alaninda gecikme saptanan 61 ¢ocuktan 37’sinde (%61),
iligki alaninda gecikme saptanan 24 cocuktan 13’iinde (%54), oyun alaninda gecikme
saptanan 27 cocuktan 18’inde (%67) dogumsal kalp hastaligi mevcuttur. Orneklemi
olusturan c¢ocuklarin Dogumsal kalp hastalifi ve gelisim basamaklar1 arasindaki iliski
Tablo 12°de, dogumsal kalp hastaligi mevcut olan ¢ocuklarin gelisimlerinin alanlara gore

dagilimi ise Tablo 13’de gosterilmistir.

Tablo 12: Dogumsal kalp hastalii mevcut olan ¢ocuklarin gelisim basamaklarindaki gecikme

Dogumsal Anlatim dili Al dil Hareket Tliski Oyun
kalp hastahg n=70 (%) n=64 (%) n=61 (%) n=24 (%) n=27 (%)
Var 41 (58) 40 (62) 37 (61) 13 (54) 18 (67)
Yok 29 (42) 24 (38) 24 (39) 11 (46) 9 (33)
P degeri

Tablo 13: Orneklemi olusturan dogumsal kalp hastahg1 mevcut olan cocuklarin gelisimlerinin
alanlara gore dagilim

Gelisimsel gecikme n=57 (%)
Anlatim dili 41 (71)
Alict dil 40 (70)
Hareket alam 37 (64)
Iliski alan1 13 (23)
Oyun alan1 18 (32)

4.7. Orneklemi Olusturan Cocuklarda Gelisimsel Sorun Sikhg

Orneklemi olusturan cocuklarm GIDR ile anlatim dili, alic1 dil, kaba hareket,
ince hareket, cevre ile iliski, oyun ve Ozbakim alanindaki gelisimsel durumlar
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degerlendirilmis, bu alanlardan yalnizca bir alanda gelisimi gecikmeli olan 21 (%21),
birden fazla alanda gecikmesi olan 67 (%67) ¢ocuk saptanmistir. Herhangi bir alanda
gecikmesi olmayan ¢ocuk sayis1 12°dir (%12). Gelisim basamaklarinda gecikme
saptanmayan c¢ocuklarin %60’ 1 yas alti Down Sendromlu ¢ocuklar olusturmaktadir
ve bu durum istatiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0.05). Gelisimsel gecikme
saptanan toplam cocuk sayis1 88’dir (%88). GIDR ile degerlendirilen g¢ocuklarin

gelisimsel gecikme durumu Tablo 14°te gosterilmistir.

Tablo 14: GIDR ile degerlendirilen cocuklarin gelisimsel gecikme durumu

GIDR ile yapilan gelisimsel durum degerlendirmesi n (%)
Gelisimsel gecikme olmayan 12(12)

Bir alanda gelisimsel gecikmesi olan 21 (21)
Birden fazla alanda gelisimsel gecikmesi olan 67 (67)

4.8. Orneklemi Olusturan Cocuklarin Gelisimsel islevleri, Etkinlikleri ve

Yasama Katihmlarinin Degerlendirilmesi

Ogrenme becerileri, dikkat, ilgi

Orneklemi olusturan cocuklarm ebeveynlerine “Cocugunuzun 6égrenme
becerileri, dikkati, ilgisi konusunda ne diisiiniiyorsunuz?” seklinde yoneltilen soruya
ogrenirken sorun yasamiyor, kolay dgreniyor, 6grenirken biraz sorun yastyor, 6grenirken
olduk¢a sorun yasiyor segenekleri sunulmus ve c¢ocuklarin 37’inde (%37) herhangi bir
sorun olmadigi, 45’inde (%45) az sorun yasadigi, 18’inde (%18) ise ¢cok sorun yasandigi

belirtilmistir.

Mizac, huy, genel ruh hali

Orneklemi olusturan cocuklarin ebeveynlerine “’Cocugunuzun mizaci, huyu,
genel ruh hali nasil? *’ sorusu yoneltilmistir. Utangag, uyumsuz, lizgiin, iirkek, huzursuz,
durgun, sakin secenekleri olumsuz olarak degerlendirilmis; mutlu, cesur, isbirlikei,

merakli, cana yakin segenekleri ise olumlu mizag¢ olarak degerlendirildiginde, annelerin
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69’u (%69) ¢ocuklarinin olumsuz mizag 6zelliklerine, 31’1 (%31) ise olumlu 6zelliklere

sahip olduklarini belirtmistir.

Uyku

“Cocugunuzun uykusu nasil?” sorusuna verilen cevaplar incelendiginde
cocugun uykusunun sik sik béliinmesi ve huzursuzlanmasi gibi durumlar olumsuz,
uykuya dalmakta zorlanmasi, sonrasinda huzurlu uyumasi, az sorun yasadigi ve uykuya
dalmakta zorlanmayip sonrasinda huzurlu uyumasi, sorun yasamadigr seklinde
degerlendirilmistir. Ailelerin verdikleri cevaplara gdre uyurken c¢ocuklarin 69’unda
(%69) uyku sorunu olmadigi, 23’lniin (%23) biraz sorun yasadigi, 8’inin (%8) ise

oldukg¢a sorun yasadigi belirlenmistir.

Yeme

Ebeveynlerin ‘Cocugunuzun yemesi nasil? seklinde yoneltilen soruya verdikleri
cevaplara gore cocuklarin 64’linlin (%64) yemesinde herhangi bir sorun olmadigi,
21’inde (%21) az sorun yasandigi, 15’inde (%]15) ise ¢ok sorun yasandigi belirtilmistir.
Cocuklarin istekli ve uyumlu beslenmeleri sorun yagsanmamasi olarak, diizensiz araliklarla
yeterli beslenme az sorun yasandigi olarak degerlendirilirken; asir1 istah, doydugunu
hissetmeme, istahsizlik ve acligi hissetmeme gibi durumlar sorun yasanmasi olarak

degerlendirilmistir.

Merak

Ebeveynlerin ‘Cocugunuz nelere merakli, neler ile ilgileniyor, neler 6greniyor?’
seklinde yoneltilen soruya verdikleri cevaplara gore cocuklarin 83’iiniin (%83) merakls,
ilgili davranglar sergiledigi, 17’sinde (%17) merak konusunda sorun yasandigi

belirtilmistir.

Etkinlik

Ebeveynlere ¢ocugunun diger ¢ocuklarla herhangi bir etkinlik (¢ocuklarla oyun
oynama, oyun alani parklara gitme, doga i¢cinde ve hayvanlarla oyun oynama) yapip
yapmadig1, yapiyorsa bunun siklig1 sorulmus, cocuklarin 65’inin (%65) en az bir etkinlige
katildig1, 35’inin (%35) ise hicbir etkinlige katilmadig1 belirtilmistir. Orneklemi olusturan
cocuklarin gelisimsel islevleri, etkinlikleri ve yasama katilimlarimin degerlendirilmesi

Tablo 15 ve tablo 16’da gosterilmistir.
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Tablo 15:Orneklemi olusturan ¢ocuklarin dikkat, ogrenme, uyku, yeme alanlarinda
degerlendirilmesi

Dikkat, 6grenme Uyku Yeme

n (%) n (%) n (%)

Sorun var 18 (18) 8(8) 15 (15)
Biraz sorun var 45 (45) 23 (23) 21 (21)
Sorun yok 37 (37) 69 (69) 64 (64)

Tablo 16: Orneklemi olusturan cocuklarin mizac, merak, etkinlik alanlarinda
degerlendirilmesi

Mizac Merak Etkinlik
n (%) n (%) n (%)
Sorun var 69 (69) 17 (17) 35(35)
Sorun yok 31 (31) 83 (83) 65 (65)

4.9. Orneklemi Olusturan Cocuklar: Etkileyebilecek Cevresel Etmenler

Orneklemi olusturan g¢ocuklarin ebeveynlerinin, “Cocugunuzun ogrenmesini,
duygusal gelisimini, konusmasini, hareketlerini desteklemek icin annesi ve babasi
olarak sizler neler yapiyorsunuz?” sorusuna verdikleri cevaplar degerlendirildiginde
anne ve babalarin cocuklartyla birebir vakit ge¢irmeleri, birlikte oyun oynamalari, onlarla
konusmalar1 olumlu ozellikler olarak degerlendirilmis, cocuklarin 89’unda (%89)
herhangi bir sorun saptanmamigken, 11’inde (%]11) sorun saptanmustir.

““Cocugunuzun gelisimini desteklemek icin kardesleri, yakinlarimiz neler
yapiyor, yazimz? Size maddi, manevi yardim, destek veren kimseler var m1?’’ sorusu
ile ebeveynlerin 65’1 (%65) herhangi bir sorun olmadigini, biiyiikanne ve biiylikbaba gibi
yakinlarin maddi ve manevi destek verdiklerini belirtmis, 35’1 (%35) ise sorun oldugunu
bildirmistir.

“‘Dogumdan sonra ne kadar siire bebeginize baktimz, sonra kimler bakt,
simdi kim bakiyor? Bebeginize bakan Kisilerin onun gelisimini nasil
destekliyorsunuz?’’ sorusuna verilen cevaplara gore, annelerin 86’s1 (%86 ) dogumdan
itibaren bebegine kendisinin bakmig, 14 (%14) annenin ise bebeginden yenidogan
doneminde solunum sikintisi, diisik dogum agirligt gibi nedenlerle yogun bakim

initesinde yatiglardan dolay: bir siireligine ayr1 kaldig1 saptanmustir.
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‘“Ailelerin yasantisinda cocuklarin gelisimini zorlayan durumlar olabilir.
Bunlar ¢ocugunuzun gelisimi ve tiim aile bireyleri icin dnemlidir. Cocugunuzun
kendi hastalhigy, issizlik, parasal sorunlar, is degisikligi, sehir degisikligi, kardeslerin
sorunlari, annede ya da babada yilginhk, sikinti, depresyon, aile ici gecimsizlik,
bosanma, aile ici siddet, ailede hasta bireylerin varhgi ve diger aile bireylerinden
yardim alamama gibi zorluklardan var olanlar1 belirtmeleri istenmis. Anne ve babanin
cocugunu kabullenememesi, anne-baba ayriliklari, diger kardeslere yeterli ve kaliteli vakit
ayrramama sorun olarak degerlendirilmis. Yetmis bes ¢ocugun ebeveyni (%75) bir veya
daha fazla sorun belirtirken, 25’1 (%25) sorun olmadigini belirtmislerdir. Belirtilen
sorunlardan 6nemli bir kismini parasal sorunlar ve issizlik olugturmaktadir.

“Cocugunuzun durumu ile ilgili, cevrenizdekilerin o6nyargih tutumlan
olabilir. Bu olumsuz tutumlar cocugun durumunu, tedavisini etkileyebilir, aileyi
incitebilir, ailenin yasantilarim kisitlayabilir ve zorlastirabilir. Boyle bir durum varsa
anlatmak ister misiniz?’’ seklinde yoneltilen soruya “evet var” seklinde cevap veren 30
(%30) ebeveyn varken, “hayir yok” seklinde cevap veren ise 70 (%70) ebeveyn vardir.
"Evet var’ seklinde cevap veren aileler genelde ¢ocuklari ile birlikte toplum icine ¢ikmama
seklinde davranislar gelistirmislerdir. Orneklemi olusturan ¢cocuklarm degerlendirilmesi ve

cevresel etmenler Tablo 17°de gdsterilmistir.

Tablo 17: Orneklemi olusturan cocuklarda cevresel etmenler

Cevresel etmenler n (%)

Yakin cevre destegi
Destek var 89 (89)

Destek yok 11 (11)

Yeterli ebeveyn destegi
Destek yeterli 65 (65)

Destek yetersiz 35 (35

Dogum sonrasi anne-bebek ayrihigi

Var 14 (14)
Yok 86 (86)
Cocugun gelisimini zorlayan etmen varhgi
Evet 75 (75)
Hay1r 25 (25)
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Ornekleme alman cocuklarm ebeveynlerine g¢ocuklarmin hastaligimm olumsuz
etkileri soruldugunda 20 ebeveynin (%20) sadece ¢ocugun kendi gelisimine olumsuz etkisi
oldugunu, 45 ebeveyn ise (%45) sadece anne baba ve diger kardeslerin hastalik stirecinden
olumsuz etkilendiklerini belirtmis, 37 ebeveyn (%37) ise hastaligin olumsuz etkisinin hem
cocugun gelisimini hem de tiim aileyi etkiledigini belirtmislerdir. Orneklemimizde Down
Sendromlu cocuklarin ortalama hastaneye yatis sayist 3’tiir. 100 ¢ocuktan 37°si (%37)
cesitli nedenlerle bes kezden fazla hastaneye bagvurmustur. Bunlarin 26’sim (%72) DKH
olan cocuklar olusturmaktadir. Besten fazla hastaneye basvuru hikayesi olan c¢ocuklarin
%84’linde gelisim basamaklarinda gecikme saptanmistir. Orneklemi olusturan ebeveyne

gore hastaligin cocuk ve aile lizerine etkisi Tablo 18’de gosterilmistir.

Tablo 18: Orneklemi olusturan ebeveyne gore hastahgin cocuk ve aile iizerine etkisi

Hastalifin olumsuz etkisi n_(%)
Cocugun kendi gelisimini olumsuz etkilemekte 20 (20)
Cocugun gelisiminden ziyade diger aile bireylerini 45 (45)
olumsuz etkilemekte
Hem aileyi hem ¢ocugun kendi gelisimini olumsuz 37 (37)
etkilemekte

4.10. Orneklemi Olusturan Cocuklarin Gelisimi ile Tlgili Hizmetler Cocuklarin

Gelisimi Tle Tlgili Hizmetler

“Cocugunuz gelisiminin, o6grenmesinin desteklenmesi icin hangi hizmetleri
ald1?”’ seklinde yoneltilen soruya ailelerin 35’1 (%35) cocuklarinin sadece fizik tedavi, 28’1
(%28) hem fizik tedavi hem 6zel egitim hizmeti aldigini belirtmislerdir. Cocuklarin 37’sinin
(%37) hizmet alamadigin bildirilmistir.

Orneklemimizde 100 Down Sendromlu gocuktan 43’{iniin (%43) 6zel egitim
raporu bulunmazken, 57’sinin (%57) rapor aldigi saptanmistir. Kirk dokuz (%49)
cocuk 6zel egitim alirken, 51’inin (%51) 6zel egitim almadigi saptanmistir. Ozel
egitim alanlarin 2’si (%4) ilk 1 yas, 11°1 (%22) 1-2 yas, 14’1 (%29) 2-3 yas, 17’si
(%35) 3-4 yas, 5’1 (%10) 4-5 yas araligindadir. Calismamizda 0zel egitim igin rapor
alma yas1 ortalama 18+9 ay, 6zel egitime baslama yas1 ise ortalama 19+10 ay olarak
tespit edilmistir. Ozel egitim alan 49 gocugun ailelerinden 39’u (%80) &zel egitimden

memnun olduklarini, 5 aile (%10) memnun kalmadiklarint belirtirken, 5’1 (%10) de
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egitimin yetersiz oldugunu belirtmistir. Ozel egitim alanlarin 14°ii (%29) kiz, 35’1 (%71)
erkek tir. Ozel egitim alanlardan %92’si 3,5 yasindan dnce, %8’ 3,5 yasindan sonra 6zel
egitime baslamislardir. 11k 1 yas altinda egitime baslayan 2 kisi olup (%4) ikisi de erkektir.

Orneklemimizde %64 Down Sendromlu gocuk fizik tedavi ve rehabilitasyon hizmeti
almamigken, %36’lik bir béliimiiniin bu hizmetten faydalandigi saptanmistir. Calismamizda
ortalama fizik tedavive rehabilitasyon alma yas1 27+65 ay olarak tespit edilmistir Fizik
tedavi ve rehabilitasyon hizmeti alan 6 ¢ocuk ilk 1 yas, 7 ¢cocuk 1-2 yas, 14 ¢ocuk 2-3 yas, 7
cocuk 3-4 yas, 2 ¢ocuk 4-5 yas arahigindadir. Orneklemi olusturan ¢ocuklarin gelisimi ile
ilgili hizmetler Tablo 19°da gdsterilmistir.

Tablo 19: Orneklemi Olusturan Cocuklarin Gelisimi Ile Ilgili Hizmetler

Gelisim ile ilgili hizmetler n (%)

Ozel egitim
Aliyor 49 (49)
Almiyor 51 (51)

Fizik tedavi ve rehabilitasyon
Alryor 36 (36)
Almryor 64 (64)

“Cocugunuzun gelisimini destekleyen arag, gere¢, atel ya da iiriinler var
mi? “ seklinde yoneltilen soruya, 2 ebeveyn (%2) isitme cihazi, dordi (%4) gozlik

kullanildigin1 bildirmistir.

4.11. Orneklemi Olusturan Cocuklarin Saghg ile Tlgili Hizmetler

“Cocugunuzun asilari, biiyiimesi ve beslenmesi vb. konularda saghk izlemi
nerede, kim tarafindan yapilmaktadir? Izleyen hekimin ya da kurumun adim
belirtir misiniz.”> sorusu sorularak hastanin herhangi bir saglik hizmeti alip almadigi,
aliyorsa bu hizmetin diizenli olup olmadig1 sorgulanmistir. Sonugta 73 (%73) cocugun
diizenli saglik hizmeti aldig1, 22 (%22) ¢ocugun ise saglik hizmetlerini diizenli alamadig1
sonucuna varilmistir. Calismaya alman 5 (%35) ¢cocugun ise hi¢ bir saghk hizmeti
almadig1 belirlenmistir. Orneklemi olusturan cocuklarm saglik hizmeti alma durumlari

Tablo 20°de gosterilmistir.
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Tablo 20: Orneklemi olusturan cocuklarin saghk hizmeti alma durumlar:

Saglik hizmeti alma oram n (%)
Diizenli saglik hizmeti aliyor 73 (73)
Diizensiz saglik hizmeti aliyor 2 (22)
Hig bir saglik hizmeti almiyor 5 (5
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5. TARTISMA

Down Sendromu, kromozom hastaliklar1 i¢inde en sik goriilen sendromdur (3, 15-
17). Orta diizeyde mental retardasyon ve ¢oklu organ sistemlerinin degisik anomalileri ile
karakterize genetik bir bozukluktur (65). Sendroma mental retardasyon, dil ve hafiza
sorunlar1 gibi karakteristik fiziksel ve noropsikolojik bulgular eslik etmektedir (66) . Down
Sendromu mental retardasyonu olan bireylerin yaklasik %15'ini olusturmaktadir (1, 3, 65,
66). Down Sendromlu cocuklar tanilarinin koyulmasindan sonra multidisipliner olarak
degerlendirilmeli ve desteklenmelidir. Down Sendromlu ¢ocuklar erken egitim ve
rehabilitasyon programlarindan mental retardasyon olan diger ¢ocuklara oranla, daha fazla
fayda gormektedirler (67).

Bu arastirmada Inénii Universitesi Gelisimsel Pediyatri poliklinigine basvuran Down
Sendromu tanis1 olan ¢ocuklar Cocuk ve Gengler Igin Islevsellik, Yetiyitimi ve Sagligin
Uluslararast Smiflandirmasini (International Classification of Functioning, Disability and
Health-Children and Youth: ICF-CY) kapsayan Genisletilmis Gelisimi Izleme ve
Destekleme Rehberi (G-GIDR) ile degerlendirilmisti. Down Sendromlu ¢ocuklarin
sosyodemografik o6zellikleri, ailenin g¢ocugunun gelisimi ile ilgili kaygisi, ¢ocugun
gelisimsel islevleri, etkinlikleri ve yasama katilimi, c¢ocugu etkileyebilecek ¢evresel

etmenler, gocugun saglig ile ilgili hizmetler aragtirilmigtir.
5.1.Sosyodemografik ozelliklerin degerlendirilmesi

Calismamiza katilan ¢ocuklarin ortalama yaslar1 24+14,9’dir. Calismamizda erkek
cocuklarin kiz ¢ocuklara orani 1,43 bulunmustur ve bu oran diinyadan ve iilkemizden
bildirilen oranlara yakindir. Rusya’da 2001 yilinda Kovaleva ve arkadaglarinin (30) 1329
Down Sendromlu ¢ocuk iizerinde yaptigi ¢alismada erkek cocuklarinin kiz ¢ocuklarina
oraninin 1,73 oldugu bildirilmistir (30). Hindistan Delhi’de Bhatia ve arkadaslarinin (68)
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yaptig1t bir calismada bu oran 1,9 olarak yayinlanmistir (68). Yabanci kaynakli diger
caligmalar incelendiginde bu oram1 Hindistan’da Kava ve arkadaslar1 (48) 1,37 , Suudi
Arabistan’da Abbag (69) 1,33, Isvicre’de Karlsson ve arkadaslar1 (70) 1,02 olarak
bildirmislerdir. Ulkemizde yapilan ¢alismalarda Kilic ve arkadaslar1 (71) geriye yonelik
olarak inceledikleri 51 Down Sendromlu olguda bu oran1 1,83 olarak, Ulubas ve arkadaslari
(72) yine geriye yonelik inceledikleri 121 olguda 0,77 , Alp ve arkadaslar1 (73) 584 Down
Sendromlu ontanili hastada yaptiklar1 bir calismada 1,64, Akkus ve arkadaslar1 (74) 220
Down Sendromlu cocuk ile yaptiklar1 ¢alismada bu oram1 1,24 olarak bildirmislerdir.
Ulkemizde yapilan bazi galigmalarda erkek olgularin kizlardan daha fazla goriilmesinin
ailelerin kiz ¢ocuklarin1 ¢evreden saklama isteklerinden olabilecegi diisiiniilmektedir (48).
Yabanci1 kaynakli birgok ¢alismada saptanan erkek olgularin fazlalig1r g6z 6niine alindiginda
bizim toplumumuza 6zgili olmayabilecegi ve genel bir bulguya uygunlugundan sz edilebilir
(48, 73, 75-80).

Anne olma yasinin yiikselmesiyle Down Sendromlu bir ¢ocuk sahibi olma riski veya
baska bir kromozomal anomalili gocuk dogurma riski belirgin olarak artar, diger bir deyisle
kadimin gebe kaldig1 yas ilerledikge trizomi 21'li hiicrelerin sayis1 da artmaktadir (22, 26,
81). Gebeliklerin ¢ogunlugu 35 yas alti kadinlarda oldugu i¢in aslinda pek ¢ok Down
Sendromu vakasinda ilerlemis yas onemli bir risk faktorii olarak goriilmemektedir. Bu
caligmada anne yas ortalamasi 34+7,5’tiir. Diinyada ve iilkemizde Down Sendromlu
cocuklarin anne yas ortalamalarini 35 yas alt1 ve istii olarak bildiren farkli arastirmalar
bulunmaktadir. Hindistan’da Penrose (82), 154 Down Sendromlu olgu ile yaptig1 bir
calismada anne yas ortalamasini1 37+6, 524 Down Sendromlu olgu ile yaptiklar1 ¢alismada
Kava ve arkadaglar1 (48) 27, Singapur’da Jaounad ve arkadaslar1 (83) 852 Down Sendromlu
cocuk ile yaptiklari ¢aligmada 35, Hollanda’da 182 Down Sendromlu olgu ile Weijerman ve
arkadaslar1 (84) 34, 99 olgu ile Paul van Trotsenburg ve arkadaslar1 (85) 3344, iilkemizde
Alp ve arkadaslar1 (73) 3448, Ulubas ve arkadaslar1 (72) 29 yas olarak bulmuslardir. Bu
cesitliligin degisik toplumlardaki farkli evlenme yasi ile ilgili olabilecegi diisiintilmektedir.

Stene ve arkadaglar1 (86) Danimarka’da 1977 yilinda yaptiklar1 bir arastirmada, anne
yasindan bagimsiz olarak baba yasinin ileri olmasiyla Down Sendromu arasinda da bir iligki
oldugunu 6ne siirmiis, 55 yast baba i¢in kritik yas kabul etmis ve bu yas sonrasi olusan
gebeliklerde Down Sendromu sikliginda anlamli bir artma oldugunu bildirmislerdir. Buna
karsilik 1987 yilinda New York’ta Cross ve arkadaslarinin (87) yaptig1 15 yillik ¢aligmanin

sonuclarina goére baba yasinin Down Sendromu sikligina bir etkisinin bulunmadigini
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belirtmislerdir. Bu ¢alismada baba yas ortalamasi 38+8’dir. Diger caligsmalardaki artan baba
yasl, artan anne yasina ikincil olabilir ve hem anne hem baba yasinin yiiksek olmasi Down
Sendromu goriilme sikligint anlamli olarak etkileyebilir.

Tiirkiye Niifus ve Saglik Arastirmasi (TNSA) 2008 raporu sonuglarina gore lise ve
tizeri egitim almis erkeklerin oranm %25,9 iken kadinlarda bu oran %18,2°dir. Bizim
caligmamizda ebeveyn egitim seviyesi TNSA 2008 verilerine gore daha yiiksek seviyededir
ve bu durumun ailelerin ¢ocuklarinin gelisimiyle ilgili verdikleri bilgilerin 6zgiinliglinii
arttirdigin1 diisiindiirmektedir.

Calismamizda DKH sikhigi %61 olarak saptanmstir.  Ulkemizde Kilig ve
arkadaslar1 (71) bu oran1 %59, Ulubas ve arkadaslar (72) %76.8, Akkus ve arkadaslari (74)
%69, yabanci kaynakli ¢alismalarda Abbag ve arkadaslar1 (69) DKH sikligin1 %61,
Freeman ve arkadaslar1 (21) bahar%44 olarak saptamislardir. Calismamizdaki oran Tiirkiye
ortalamasini yansitmaktadir.

Calismamizda hipotiroidi siklig1 %23 olup yabanci kaynaklarda Karlson ve
arkadaslart (70) %35, Gibson ve arkadaslar1 (43) %19, Ulkemizde yapilan
calismalarda Ulubas ve arkadaslar1 (72) %40, Kili¢ ve arkadaslar1 (71) %13, Akkus
ve arkadaglar1 (74) %13 olarak saptamiglardir. Bizim sonucglarimizin Tiirkiye

ortalamasini yansittig1 gortiilmektedir.

5.2. Orneklemi Olusturan Cocuklarin Dogum Oncesi, Dogum ve Yenidogan
Bilgileri

Down Sendromu prenatal tanist miimkiin olan kromozomal hastaliklardan biridir.
Calismamizda %10’dan az ¢ocuk prenatal tani almistir. Annelerin dortte birinin gebeligi
takipsizdir, 100 anneden 25’inin gebeligi takipsiz olup, %64’i iiglii tarama testi yaptirmis
ve bunlardan %85°1 pozitif ¢ikmistir. Tarama testi pozitif olan ailelerin yarisindan ¢ogu
sonu¢ ne olursa olsun gebelik konusunda kararlarin1 degistirmeyecekleri icin ileri tetkik
yaptirmay1 reddettiklerini belirtmislerdir. Down Sendromlu g¢ocuklarin prenatal tani alip
almadiklar ile ilgili ¢cok az ¢alisma vardir. Singapur’da 1988 ve 1990 yillar1 arasinda
yapilan 3 yillik bir ¢alismada kadin dogum hastanesinde izlenen 13 bin 794 gebeden 12
tanesi Down Sendromlu fetus olarak rapor edilmis, bunlardan 1.569’unun 35 yas isti
anneler oldugu ve 12 Down Sendromlu olgunun da 5 tanesinin 35 yas iistii anne oldugu
belirtilmistir. 5’inin de prenatal tanis1 olup 4 anne gebeligi erken donemde sonlandirmay1
kabul ederken, 1 anne dini inanglarindan dolay1 gebeligi sonlandirmanmustir (88). Isvec’te
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yapilan bir tarama c¢alismasinda gebelik yasmin artmasina ragmen Down Sendromlu
cocuklarm artis gdstermedigi saptanmustir. Bu durum Isve¢’teki 35 yas iizerinde tiim
gebelere prenatal testlerin yapilmasina baglanmaktadir (2). Son yillarda prenatal tani
yontemlerindeki gelismelere karsin ililkemizde ve diinyanin gelismis iilkelerinde gebelik
yasmin artmasi nedeniyle bu sendromun gériilme siklig1 azalmamstir (18). Ulkemizde bu
durumun dini inanglar ve takipsiz gebelikler nedeniyle 35 yas {izeri annelere bu testlerin
diizenli yapilamamasindan kaynaklandig: diisiiniilmektedir.

Genel olarak Down Sendromlu yenidoganlarin ¢ogu (%53) prematiiredir ve
miadinda doganlar da diisiik dogum tartilidir (34). Ulkemizde 2011 yilinda Akkus ve
arkadaslarinin 220 Down Sendromlu cocuk ile yaptiklar1 geriye yonelik g¢alismada
hastalarin %13,6’siin prematiire, %29 unun dogum agirliginin 2500 g altinda dogdugu
saptanmistir (74). Isve¢’te 2001 yilinda derlenen bilgilere gore 1973-1980 ve 1995-1998
yillar1 arasinda dogan Down Sendromlu ¢ocuklarda prematiire dogum orani %25, diisiik
dogum agirligt oram1 %14,2 olarak bulunmustur (2). Danimarka’da 1980-1985 yillari
arasinda dogan 278 Down Sendromlu c¢ocuk {izerinde yapilan bir ¢alismada prematiirite
orani %10, diisik dogum agirlikli bebek oram1 %19 bulunmustur (2). Calismamizda
cocuklarin %24’i prematiire, %16’s1 diisik dogum agirlikli olarak belirlenmistir. Elde
edilen veriler Isve¢’te yapilan galigmalarla benzerlik gostermektedir (2).

Calismamizdaki term dogan cocuk sayist 76 (%76) olup, bunlarin 12’si (%16)
gestasyon yasina gore diisiik dogum agirliklidir (SGA). Danimarka ¢aligmasinda SGA orani
%26,6 olarak belirtilmistir (2). Isve¢ verilerine gére SGA orani Down Sendromlu
cocuklarda %10 olarak bulunmustur (2). Bu da yine bizim c¢alismamizla paralellik
gostermektedir (2).

Ebeveyinlerin 6ziirlii cocuga sahip olmalar1 nedeniyle en ¢ok {iziintii, hayal kiriklig1
duygularint yasadiklari, ¢evre tarafindan suclandiklari, kendilerine bir sey olmasi
durumunda c¢ocuklarinin gelecegi i¢in endise yasadiklart bulunmustur. Calismamizda
annelerin %64’ dogum sonrasi herhangi bir ruhsal sorun yasadigini belirtmistir. Toros ve
arkadaslar1 zihinsel ve/veya bedensel engelli cocuga sahip annelerde depresyon sikligi ve
iliskili faktorleri arastirdigi calismasinda zihinsel ve/veya bedensel engelli ¢gocuga sahip
annelerin ruhsal olarak engelli ¢ocuga sahip olmayanlardan daha ¢ok etkilendiklerini
belirtmistir (89). Bahar ve arkadaslar1 (90) engelli cocugu olan annelerin yasadiklari
anksiyete ve depresyon diizeyleri ile stresle basa c¢ikmada kullandiklar1 basa ¢ikma

tarzlarini inceledikleri arastirma sonucunda engelli cocuga sahip annelerde depresyon
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diizeylerinin yiiksek oldugunu saptamislardir. Inceer ve Ozbey engelli cocugu bulunan
annelerin depresyon ve kaygi diizeylerinin saglikli ¢ocuga sahip annelerden daha yiiksek

oldugunu bildirmislerdir (90).

5.3. Orneklemi Olusturan Cocuklarin Soygecmisi

Akraba evliligi genetik hastaliklarin  epidemiyolojisini  etkileyen G&nemli
durumlardan biri olmasina karsin diinya toplumunun %?20'si tarafindan tercih edilmektedir
(91). Hindistan’da 2006 yilinda, Israil’de 1997 yilinda yapilan calismalarda da akraba
evliligi ile Down Sendromu arasinda iligki tespit edilemedigi bildirilmistir (92, 93). Akraba
evliligi iilkemizde diger toplumlara oranla daha sik goriilmektedir. Tiirkiye Istatistik
Kurumu 2006 yilinda yaptig1 Aile Yapist Arastirmasi’nda Tiirkiye’de 18 ve lizeri yasta evli
bireyler i¢inde akraba evliligi yapanlarin orant %21 olarak bildirilmistir (94). Bizim
orneklemimizde ise ebeveynlerin yaklasik %19’unun akraba evliligi yaptig1 saptanmis olup,
bu oran iilkemizde bildirilen akraba evliligi oranina yakindir. Ulkemizde Akkus ve
arkadaslarinin 2011 yilinda yaptiklar1 ¢alismada Down Sendromlu ¢ocugu olan ailelerde

akraba evliligi oran1 %12 olarak tespit edilmistir (74).

5.4. Orneklemi Olusturan Ailelerin Kayg: durumu

Ailenin kaygilarina dayanan yontemler dil, bilissel ya da ince ve kaba hareket
alaninda gecikmeleri saptamada %80 duyarliliga sahiptir (95). Aileler genellikle kendi
cocuklarin1 bagka cocuklara gore kiyasla yarak degerlendirmektedir (96). Bu ¢alismada
GIDR ile belirlenen sonuglar incelendiginde ailelerin %63’{i ¢ocuklarmin gelisimiyle
ilgili farkli alanlarda (hareket, dil, iletisim, oyun) kaygilarinin oldugunu belirtmistir
ancak yaklasik dortte iici hem hareket hem dil alaninda kaygi belirtmistir, bu da
Glascoe’nun saptamis oldugu orana yakindir.

Ulkemizde yapilan bazi ¢alismalarda &ziirlii gocugu olan ebeveynlerin 6ziirlii
cocuklarimin kendilerine bagimli olmasi nedeniyle gelecekte kendileri olmadiginda
yasamlarint nasil siirdiirecekleri ile ilgili kaygi ve endiselerinin yiliksek oldugu
bulunmustur (97, 98). Calismamizda da ebeveynlerin biiyiik boliimii kendilerine bir sey

olmas1 durumunda ¢ocuklari i¢in endise yasadiklarini belirtmiglerdir.
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5.5.Anlatim dili, ahc1 dil, kaba ve ince hareket, iliski, oyun ve o6zbakim

becerilerinin degerlendirilmesi

Normal gelisim gosteren akranlartyla karsilagtirildiklarinda Down  Sendromlu
cocuklar dil, kaba ve ince hareket becerileri, biligsel, kisisel-sosyal, ve 6zbakim becerilerini
kapsayan gelisimsel alanlarda gecikmeler yasamaktadirlar (1). Down Sendromlu ¢ocuklarin
tespit edilen gelisimindeki bu gecikme ¢ogunlukla bebeklikte ve ergenlikte en belirgindir
(D).

Anlatim dili ve ahci dil

Ailelerin ¢ocuk yetistirirken genelde aklinda ilk beliren ‘Acaba ¢ocugumuz hareket
edebilecek mi, yiiriiyebilecek mi?’ sorusudur. Dil gelisimi genelde gz ardi edilmektedir.
Calismamizda cocuklarin %64’tinde alici dilde sorun saptanmistir ve bunlarin yaridan
cogunu ilk 1 yastaki cocuklar olusturmaktadir. Alict dile ve biligsel becerilere kiyasla
anlatim dilinde ilerlemeler daha ge¢ olma egilimindedir (37). Kumin ve arkadaslar1 (99)
2006 yilinda 1620 Down Sendromlu ¢ocuk sahibi aile ile yaptiklar1 bir ¢alismada Down
Sendromlu ¢ocuklarin anlatabileceklerinden daha fazlasini anladiklarini ortaya koymustur.
Bu durumun Down Sendromlu ¢ocuklardaki duyma kaybi, orta yiiz hipoplazisi, orta boy dil
ve dudaklar ile dildeki diisiik kas kuvvetinden kaynaklanabilecegi diistiniilmektedir (100).
Ik 1 yastaki gelisim basamaklarinda heniiz anlamli kelimeler ortaya ¢ikmadigi igin anlatim

dilinde gecikme en azdir.

Hareket alani

Bu c¢alismadaki orneklemi olusturan 100 Down Sendromlu cocuktan 61’inde
(%61) hareket alaninda gecikme saptanmistir. Erkek cocuklar arasinda gecikme iki kat
fazla bulunmustur. Cinsiyetin gelisimsel sonuglari etkileyebildigi, baz1 ¢aligmalarda Down
Sendromlu kizlarin erkeklerden daha hizli gelisim gosterdikleri belirtilmektedir. Ancak bu
durum c¢aligilan biitiin topluluklarda gosterilmis degildir (101-103). Down Sendromlu
cocuklarin hareket gelisimleri, normal gelisim gdsteren bebeklere gore daha gecikmeli
olmaktadir (104). Hipotoni ve gevsek bag dokusu bebeklik ve ¢ocukluk donemindeki
Down Sendromlu ¢ocuklarin genel 6zelligi olarak bilinmektedir. Bu durum oturma ve
yuriime gibi kaba hareket becerilerdeki gelisimin belirgin olarak gecikmesine neden
olmaktadir. Spano ve arkadaslar1 (105) 1999 yilinda italya’da yaslar1 4,5 ve 14 arasinda

degisen 22 Down Sendromlu ¢ocuk ile yaptiklart bir arastirmada kaba ve ince hareket
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becerilerini  degerlendirmis, Down Sendromlu ¢ocuklarin becerilerinin kronolojik
yaslarinin gerisinde oldugunu, ince hareket becerilerin kaba hareket becerilerine kiyasla
daha geri oldugunu ve erken destek alan ¢ocuklarin elde ettikleri gelisimlerin daha iyi
oldugunu bildirmislerdir (105). Ince hareket becerilerinde goriilecek gelismelerin, yemek
yeme, giysilerin giyilip cikartilmasi, banyo ve tuvalet ihtiyaglarinin karsilanmasi gibi
gilinliilk yasam aktivitelerinde aileye olan ihtiyacin azalmasi, bagimsizligin artmasi;
oyuncaklarin daha rahat kullanilabilmesiyle oyun oynamanin kolaylagmasi, daha fazla
kesifte bulunmast ve diger cocuklarla daha fazla oyun oynayarak sosyallesmesi;
kalemlerin daha uygun sekilde daha az gii¢ harcayarak tutulmasiyla okuma yazmanin
kolaylagsmast olumlu etkileri olarak gdsterilebilir (106). Connolly ve arkadaglart (107)
Down Sendromlu ¢ocuklarin kaba ve ince hareket becerilerinin saglikli ¢ocuklara kiyasla
geriden takip ettigini bildirmisler ve aragtirmalarinda ince hareket becerilerin kaba hareket
becerilere kiyasla daha iyi oldugunu belirtmislerdir. Fidler ve arkadaslar1 (108) Down
Sendromlu bir grubu, zihinsel geriligi olan diger bir grupla kiyasladiklar1 ¢aligmalarinda,
kaba ve ince hareket becerilerdeki geriligi istatistiksel olarak anlamli bulmuslardir.
Connolly ve Michael de (109) Down Sendromlu bir grubu zihinsel engelli diger bir grupla
kiyasladiklarinda yiiriime, denge, el-goz koordinasyonu, kas giicii, kaba ve ince hareket
beceriler alanlarinda anlamli olarak yasina gore gecikmeli bulmuslardir. Bayley Bebekler
I¢in Gelisimi Degerlendirme Olgegi kullamlarak yapilan bir ¢alismada 6,12 ve 18 aylik
Down Sendromlu ¢ocuklarin biligsel islevler acisindan yas esdegerlikleri sirasiyla 4, 7 ve

10 aylik olarak belirlenmistir (110).

Oyun

Down Sendromlu bebeklerin ¢ogunlugu oyuncaklarla ilgilenmekten ve tanidiklari
yetiskinlerle oynamaktan hoglanmaktadirlar. Ancak sosyal gelisimlerini desteklemek
amaciyla bu uyaranlarin erken yaslarda ve yasitlar1 ile birlikte olabilecekleri firsatlarin
yaratilmasi onemli gorilmektedir. Landry ve Chapieski 1990 yilinda 6 aylik Down
Sendromlu bebeklerin oyuncaklara ve annelerine olan dikkatlerini arastirdiklari calismada
annelerin Down Sendromlu bebekleri ile ilgilendikleri zaman bebeklerin oyuncaklarla daha
az stire ilgilendikleri, daha ¢ok annelerini izlediklerini bulmuslardir. Ancak bu bebeklerin
anneleri oyuncaklarla ilgilendiklerinde ve oyunun ig¢inde yer aldiklarinda, bebeklerin
oyuncaklarla daha uzun siire ilgilendikleri goriilmiistiir (9). Calismamizda %73 cocukta

oyun alaninda gecikme saptanmazken, %27 c¢ocukta bu alanda gelisimsel sorun
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saptanmustir. i1k 1 yastan sonra gocuklarin sadece %67’si oyun oynama konusunda yasina

uygun beceriler sergilemistir.

Ozbakim

Calismamizda orneklemi olusturan ¢ocuklardan yaslar1 12 aymn iizerinde olan 69
cocugun GIDR ile &zbakim becerileri degerlendirilmistir. Cocuklarm yarisndan ¢ogu
kendi basina yemek yiyebilme, giyinme gibi 6zbakim becerilerini yerine getiremezken,
yaklasik yarisinda bu alanda gelisimsel sorun saptanmamaistir. Dolva ve arkadaslar1 (111)
ortalama yaslar1 5 yas olan 62 Down Sendromlu ¢ocukla yaptiklar: bir ¢caligmada ¢ocuklarin
%47’sinin kendi basina yemek yiyebildigini, %40’ min oyun oynayabildigini, %31 inin
bagimsiz giyinebildigini, %23 linlin evde yapilan islere yardimci olabildigini, %19 unun
bilgisayar oyunu oynayabildigini; %54 {inlin iletisim kurmakta zorlandigini, %47’ sinin
tuvaleti bagimsiz kullanamadigini bildirmislerdir. Dolva ve arkadaglarinin elde ettigi bu
oranlar bizim ¢aligmamizla benzerlik gostermektedir.

Onemli saglik sorunlari olan Down Sendromlu ¢ocuklarin saglik sorunlar1 olmayan
cocuklarla karsilastirildiginda, hareket gelisimlerinin daha gecikmeli oldugu goriilmektedir.

Orneklemimizde gecikme saptanan ¢ocuklarin %82’sini DKH olanlar olusturmaktadir.

5.6. Orneklemi Olusturan Cocuklarin Gelisimsel Islevleri, Etkinlikleri ve

Yasama Katihmu ile ilgili Diger Sorunlar

Ogrenme, dikkat, ilgi

Calismamizda c¢ocuklarinin dikkat, ilgi ve Ogrenme durumlari incelendiginde
ailelerin %37’si herhangi bir sorun olmadigi, %451 az sorun yasadigi, %18’1 ise ¢ok
sorun yasadigini belirlenmistir.

Miranda ve Fantz (112) Down Sendromlu ve normal bebeklerle yaptiklar
caligmalarinda bir algilama- hafiza testi uygulamislardir. Bu ¢alisma sonucunda, Down
Sendromlu bebeklerin bir sekli akillarinda tutmak i¢in normal bebeklere gore daha fazla
zamana ihtiya¢ duyduklar1 goriilmiistiir. Normal bebekler 8-16 haftalik iken bu ayirim
yapabildikleri halde Down Sendromlu bebekler 17-29 haftalik iken yapabilmektedir. Tiim
bunlara ragmen Down Sendromlu ¢ocuklar oldukc¢a kii¢iik yasta belli bir sekli akillarinda
tutabilmekte, diger sekillerle arasindaki farki ayirt edebilmekte ve gorsel dikkat, bellek

gelisimleri normal ¢ocugun gelisimi ile paralellik gostermektedir. Bilgiyi alip degerlendirme
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ve kullanma siireleri uzun slirmekte ama gerceklesmektedir. Sinaptik olgunlagsmalarinin

artmasi i¢in daha ¢ok deneyime ihtiya¢ duymaktadirlar (50, 113).

Mizag, huy

Down Sendromlu c¢ocuklar mutlu, rahat ve sosyal olma gibi tipik ozelliklerle
taninmaktadirlar. Miizikten, eglenceden ve oyun oynamaktan biiyiik keyif almaktadirlar.
Bazi ¢ocuklar okula veya egitim merkezine isteyerek gitmektedirler ve yapilan etkinliklere
katilmaktan mutluluk duymaktadirlar. Ancak akademik beceri gerektiren durumlarda giicliik
yasamaktadirlar (10, 114). Orneklemimizde anneler ¢ocuklarin %69 unun olumsuz mizag,
%31’inin olumlu miza¢ Ozelliklerine sahip olduklarini bildirmistir. Mizac1 olumlu olarak
degerlendirilen cocuklardan %90’1 1 yasindan biiyiliktiir. Down Sendromlu cocuklarin
biiylidiikkge ve kendilerini ifade edebildik¢e olumlu 6zelliklerinin arttigi goriilmiistiir. Bu

durum istatiksel olarak anlam tagimaktadir (p<0.02).

5.7. Uyku, yeme, merak davranislarinin degerlendirilmesi

Uyku

Calismamizda uyurken c¢ocuklarin ficte birinin az ya da biraz sorun yasadigi
belirlenmistir. Ingiltere’ de yapilan, 91 Down Sendromlu gocugun uyku problemleri agisindan
diger zeka engelli olan ¢ocuklar (n=71), normal ¢ocuklar (n=78) ve Down Sendromlu ¢ocuklarin
kardesleri (n=54) ile karsilastirldig1 4-16 yas araligindaki cocuklart kapsayan bir galigmada;
Down Sendromlu ¢ocuklar agizdan solunum, sesli horlama, apneik epizot, kafay: arkaya yatirmak
gibi uyku apnesi belirtilerini daha fazla gostermektedir. Bununla birlikte uykuda dis gicirdatma,
altim 1slatma, kafa sallama problemleri yine Down Sendromlu ¢ocuklarda daha fazla goriilmiistiir.
Bu ¢aligmaya gore Down Sendromlu ¢ocuklar giin iginde asir1 aktif olmaya ve karsi konulamayan
giin i¢i uyku ataklarina daha ¢ok meyillidirler (115). Ancak yapilan bu ¢aligmalarda yas araligi
Down Sendromlu ¢ocuklarda obstriiktif uyku apnesinin (OSA) ¢ok goriilmesi bu ¢ocuklarin
yasadiklar1 cogu uyku probleminin fiziksel bir nedene bagl olabilecegini diistindiirmektedir. Bu
cocuklarda OSA’nin ¢ok goriilmesi bu sendromun klinik etkilerinin ve tedavisinin iizerine daha

cok durulmasin gerektirmektedir.

Yeme
Down Sendromlu ¢ocuklarda meydana gelen beslenme problemlerinin sebepleri hakkinda

cok az sey bilinmektedir. Diisiik kas tonusu, agiz boslugunun kii¢iik olmasi, kaslarm kontroliiniin
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zaylf olmast beslenme sorunlarmin olusumuna neden olmaktadir (100). Yeme konusunda
calismamizda cocuklarin %15 ’inde sorun saptanmis olup c¢ocuklardan bir tanesi
beslenmek icin gastrostomiye ihtiya¢ duymaktadir. Yeme konusunda problem
saptanan 36 Down Sendromlu ¢ocugun %66’simin kardiyak hastaligi sahip olup, bunlarin
yarisinin kardiyak opereasyon gecirdigi saptanmistir. Genellikle ebeveynlerin belirttikleri
beslenme sorunlar1 yetersiz emme ve dudak kapama, zorlukla ¢igneme ve 6glirmeye yol
acan diizensiz yutma seklindedir (116). Annenin c¢ocugunun Down Sendromu tanisi
almasindan dolay1 duydugu stress anne-¢ocuk bagliligini olumsuz etkilemekte ve bu da
emzirme olayma olumsuz yansimaktadir, anne siitii ile beslenme yeterli derecede
saglanamamaktadir (100). Beslenme problemi olan ¢ocuklarda altta yatan sebeplerin
preterm dogum, kalp hastaliklari, azalmis immunite ve duodenal atrezi gibi g¢esitli
olabilecegi unutulmamalidir. Beslenme geriligi, beslenirken yorulma, gelisme geriligi
hafiften agir dereceye tim dogumsal kalp hastaliklarinin belirtileridir, Down Sendromlu
cocuklarda Onceden iyi beslenitken beslenme geriliginin baslamasi durumunda aksi
ispatlanincaya kadar konjestif kalp yetmezliginden siiphelenilmelidir (117, 118). Obezite
Down Sendromlu biiyiik ¢ocuklarda, addlesanlarda ve yetiskinlerde 6nemli bir sorundur.

(118-120).

5.8. Cevresel etmenlerin degerlendirilmesi

Dogum oncesi donemle birlikte hayatin ilk yillarinda bir ¢ok etmen ¢ocuklarin
gelisimini olumsuz ydnde etkileyebilmektedir. Ozellikle prematiirelik, DDA, enfeksiyon,
kronik hastaliklar gibi bedensel sorunlarin yani sira, yetersiz anne bebek iletisimi, anne
bebek ayriligi, uyaran eksikligi gibi ¢evresel etmenler normal ¢ocuklarin gelisimine dahi
olumsuz etki ederken, 6zel gereksinimi olan bu ¢ocuklarin {izerindeki olumsuz etkileri géz
ard1 edilemez (121). Bununla birlikte 6rneklemimizdeki bazi ¢ocuklarin, Down Sendromuna
eslik eden anomalileri nedeniyle uzun siire hastanede yatmalar1 ve tibbi tedavi almalari
sonucunda 6zel egitime baslamalar1 gecikmistir. Bu nedenlerle bu ¢ocuklarin gelisimlerinin,
egitime erken baglayan ¢ocuklara oranla daha gecikmeli oldugu diisiiniilmektedir. Hastaneye
bagvuru sayist arttikca gelisimsel gecikme oraninin da arttigi  goriilmektedir.
Orneklemimizde besten fazla hastaneye basvurma hikayesi olan ¢ocuklarm %84 {inde

gelisim basamaklarinda gecikme saptanmustir.
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5.9. Orneklemi Olusturan Cocuklarin Gelisimi ile Tlgili Hizmetler

Calismamizda aile yapist ve gelisim basamaklar1 arasinda anlamli bir iliski
saptanmasa da genis aile yapisina sahip olmanin etrafta fazla uyaran olabilmesi agisindan
onemli oldugu diisiiniilmektedir. Down Sendromlu ¢ocuklarin ihtiyaglart diger ¢ocuklarin
ihtiyaclarindan farkli degildir. Onlar da anne, baba ve kardesleriyle birlikte olmaktan
mutluluk duymaktadirlar. Miimkiin oldugu kadar sosyal bir ortamda biiyiitiilmeleri
gelisimleri i¢in son derece yararlidir. Down Sendromlu c¢ocuklarin 6grenmeleri, normal
gelisim gosteren ¢ocuklardan daha ge¢ olmaktadir. Aile i¢i yardimin yani sira rehabilitasyon
merkezlerinin yardimi da ¢ok Snemlidir (122). Cocugun bilissel islevlerini gelistirmede
sosyal iliskilerin ve ¢evredeki insanlarin 6nemli rol oynadig1 savunulmaktadir.

Orneklemimizde %64 Down Sendromlu gocuk fizik tedavi ve rehabilitasyon hizmeti
almamigken, %36’lik bir boliimiiniin bu hizmetten faydalandigi saptanmistir. Down
Sendromlu bireylerin kas giiciiniin saglikli bireylere gore %50 daha az oldugu ve yapilan
egzersizlerin uzun donemde Down Sendromlu bireylerin kas giici ve dayanikliligim
arttirdig1 bilinmektedir (123).

Ulkemizde Kobal ve arkadaslarinin (124) 2000 yilinda yaptiklar1 bir arastirmada
erken egitim programina devam eden Down Sendromlu bebeklere verilen hareket beceri
egitiminin biiylik kas gelisimlerine etkisi incelenmistir. Calismaya erken egitim programina
katilan ve hareket destegi/fizyoterapi verilmis 10 Down Sendromlu bebek ve yine erken
egitim programina katilan ve hareket destegi/fizyoterapi verilmemis 10 Down Sendromlu
bebek katilmistir. Her iki grupta bulunan bebekler birebir eslestirilmistir. Arastirma
grubunda bulunan bebekler 4 ay siiresince, erken egitim programina ek olarak haftada bir
saat fizyoterapi programina alinmustir. Kontrol grubuna fizyoterapi uygulanmamistir. Dort
aym sonunda her iki gruba son test uygulanmigtir. Arastirmanin sonucunda arastirma
grubunda bulunan bebeklerin biiyiik kas gelisimlerinin, kontrol grubunda bulunan
bebeklerin biiylik kas gelisimlerinden daha iyi oldugu tespit edilmistir (124).

Erken gelisim iizerinde, erken tesvikin ve erken miidahalenin pozitif etkisi oldugu
konusunda bulgular vardir (67). Dogumdan hemen sonra beyin fonksiyonlarimi korumak,
harekete gegirmek, arttirmak onemlidir. Ayrica genetik farkliliklar, gesitli saglik problemleri
(kalp, gorme, isitme, tiroit vb.) teshis veya yeterli tedavi edilmediginde, goriilebilen davranis
sorunlart (dikkat eksikligi, asir1 hareketlilik vb.), cevre faktorleri cocuklarin biligsel gelisimini
olumsuz etkilemektedir. Fakat seviyesi nasil olursa olsun topluma uyum saglamalar1 icin
biligsel, sosyal ve duygusal gelisimleri desteklenmelidir (125).
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Down Sendromlu ¢ocuklar ev ortaminda biiyiitiildiiklerinde ve erken miidahale
edildiklerinde gelisimsel ilerlemeleri biiylik 6l¢iide artmaktadir (67, 126). Uygun ortam ve
egitim saglandiinda Down Sendromlu kisilerin ¢ogu toplum i¢inde yari-bagimsiz
yasayabilirler (1). Down Sendromlu yetigkinlerin %60-70’1i uygun olacak islerde
caligabilirler (127).

Connoly ve Russell (128), 1975 yilinda 0-3 yas arasinda erken destek pogramini
tamamlayan 40 Down Sendromlu c¢ocuktan 20’sini izlemis, egitim almayan Down
Sendromlu ¢ocuklardan olusan kontrol grubu ile karsilagtirmali olarak yapilan calisma
sonucunda bebeklik donemi boyunca egitim alan Down Sendromlu ¢ocuklarin diger gruba
oranla hareket ve Ozbakim becerilerini daha erken kazandiklarini gostermistir. Ayni
zamanda bu gruptaki cocuklarin zihinsel ve sosyal zeka boliimlerinin belirgin olarak yiiksek
oldugu da bulunmustur. Connoly ve Russel’m 1980 yilinda sonuglandirdiklart izleme
caligmasia ait sonuglari, erken yapilan girisimin, ¢ocuklarin birgok gelisim alanindaki
beceriyi erken kazandigini gostermektedir (128). Ayni arastirmacilarin yaptiklart diger bir
caligmada 10 Down Sendromlu ¢ocugun bebeklik doneminde katildiklar1 programin etkisi,
ergenlik donemine geldikleri zaman tekrar degerlendirilmis ve programa katilan ¢ocuklarin
zihinsel gelisiminin programa katilmayan ¢ocuklardan daha fazla oldugu ve en énemlisi bu
cocuklarda yaygin olarak goriilen gelisimsel yavaslamanin erken egitim programlarina
katilan grupta gozlenmedigi agiklanmistir. Ayni arastirmacilarin bir bagka g¢aligsmasinda,
bebeklik dénemindeki erken egitimin, bebegin zihinsel ve uyumsal becerileri lizerinde
olumlu etkisi oldugu, ilk yillardaki becerilerin kazanilmasinin hizlandig1 gézlenmistir (128).

Connolly ve arkadaslarinin erken girisim programinin uzun stireli etkisini
degerlendirmek ic¢in yaptiklar1 ikinci izleme g¢alismasinda; caligmaya katilan c¢ocuklarin
%50’sinin kiigiik kas ve hareket becerilerinin, kaba hareket becerilerinden daha iyi oldugu
ve cocuklardan %33’linlin kaba hareket becerilerinin, %41’inin de kiicliik kas hareket
becerilerinin zihinsel yaslarindan daha ileri diizeyde oldugu bulunmustur (107). Literatiirde
erken egitim alan ¢ocuklarin, kognitif, konusma, ince ve kaba hareket beceri alanlarinda,
egitime gec baslayan cocuklara kiyasla daha iyi sonuclar gosterdikleri bildirilmektedir (126,
128, 129).

Louw ve Kritzinger (130) 1991 yilinda erken girisim programina katilan 10 aylik 3
Down Sendromlu bebegin dil gelisimlerini inceledikleri bir ¢alismada, Down Sendromlu
cocuklarin genel gelisim diizeylerinde gecikme olmasina ragmen, erken girisim

programlarinin  dil gelisimi ile ilgili becerilerin kazanilmasini kolaylastiracagini
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gostermislerdir (130). Erken destek ¢ocugun dili kullanma motivasyonlarinin artmasina
oldukca yardimc1 olacak ve giinliik karsilikli etkilesimde 1yi sonuglar saglayacaktir. Diisiik
kas tonusu beslenme ve dil becerilerini etkilemektedir. Ciinkii bunlar ayni isi goren kas
gruplaridir. Cocuk yerken ve konusurken yiiz, agiz, omuz, boyun ve govde kaslarini
kullanmaktadir. Zayif kas tonusu konusmada ve yiyecegi agizda g¢evirmede zorluk
cikarmaktadir. Hipotoninin omurganin tiimiinii etkiledigi durumlarda ¢ocuk konusma ig¢in
gerekli olan nefes destegini olusturmada zorluk c¢ekmektedir. Erken destek, yeme ve
solunum islevleri i¢in Onemli etki saglayacak bu durum konusma yeteneginide ileri
seviyelere tastyacaktir (10).

Tus ve arkadaglar1 (24) 1996 yilinda, Down Sendromlu bebeklerin egitiminde
kullanilan ev programlarinin bebegin gelisimine etkisini arastirmislardir. Uygulama 10-24
aylar arasindaki 10 Down Sendromlu bebek ve ailesi ile yiiriitiilmiistiir. Bebege uyarim,
Ozbakim, hareket, sosyal, bilissel ve dil gelisimi olmak iizere alti gelisim alani ile ilgili
beceriler Ogretilmeye calisilmistir. Sonuglar, deney ve kontrol gruplarinin 6n ve son
degerlendirmelerinin her iki grup arasindaki farkin incelenmesi seklinde alinmustir.
Arastirma bulgulari, erken girisim programina katilan Down Sendromlu bebeklerin biitiin
gelisim alanlarinda istatistiksel olarak anlamli ilerleme kaydettiklerini gdstermistir (24).

Cetin ve arkadaglariin (131) 1995 yilinda arastirmasinda, 3-6 yas arasindaki Down
Sendromlu ¢ocuklarin biiyiik kas hareket beceri performanslarinin gelistirilmesinde fiziksel
egitimin etkisini incelemistir. Arastirmanin Orneklemini 3-6 yaglar arasindaki 8 Down
Sendromlu c¢ocuk olusturmustur. Caligmada yiirlime, kogma, sigrama, minder, top, denge,
engel seti, bisiklet, merdiven kategorilerinde verilen egitimin, ¢ocuklarin kaba hareket
becerileri kazanmalarinda anlamli 6lgtide etkili oldugu bulunmustur (131).

Metin-Baysal (132) 1989 yilinda yaptiklar1 arastirmada okul 6ncesi donemindeki
Down Sendromlu ve normal gelisim gosteren c¢ocuklarin kaynastirilmasi sonrasi sosyal
iletisim davraniglarini incelemistir. Otuz yedi normal gelisim gosteren ¢ocuk ve 12 Down
Sendromlu ¢ocuk o6rneklem grubunda yer almistir. Down Sendromlu g¢ocuklar deney ve
kontrol gruplarina ayrilmis ve deney grubundaki Down Sendromlu g¢ocuklar serbest oyun
saatinde normal ¢ocuklarla kaynastirma egitimi verilmistir. Aragtirma sonucunda
kaynastirma egitimi alan Down Sendromlu c¢ocuklar, 6zel egitim sinifindaki kaynagtirma
egitimi almayan Down Sendromlu c¢ocuklara gore bilissel, sosyal, 6zbakim ve hareket
gelisim alanlarinda 6nemli asamalar kaydetmislerdir. S6zel olmayan olumsuz iletigim

davraniglarinda; Down Sendromlularda “saldirgan iletisim”, normal gelisen g¢ocuklarda
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“sosyal davete tepki vermemek” davraniglari gézlenmistir. Sonug olarak, entegre edilen
Down Sendromlu ¢ocuklarin s6zel olmayan olumlu ve sozel iletisim davranislarinda artma
gozlenmistir (132).

Oregon Universitesinde Marci Hanson, erken destek géren Down Sendromlu
bebekler, erken destek gormeyen Down Sendromlu bebekler ve normal gelisen ¢ocuklari
kiyaslayan bir calisma yapmistir. Bu calisma sonucunda erken destek almis bazi Down
Sendromlu bebeklerin bazi alanlarda normal gelisim gosteren ¢ocuklardan bile daha hizh
sonug aldig1 goriilmiistiir (10).

Yapilan ¢aligmalarda Down Sendromlu ¢ocuklarin erken miidahale programlarina
katilmadiklar1 zaman gelisimlerinin yavagladigi, 6zellikle 6. ve 10. aylar arasinin, gelisimsel
yavaglamanin en belirgin olarak gozlendigi donem oldugu agiklanmaktadir (9). Erken egitim
programlari’ndan elde edilen yararlar ¢esitli degiskenlere gore farklilik gosterse de, kiigiik
cocuklarin yasamin ilk yillarinda nitelikli erken egitim programlarina katilmalar1 ¢gocugun
gelisiminde farkliliga yol agmakta, programlarin yararlarinin uzun siire sonunda gozlendigi
kabul edilmektedir (8).

Ulkemizde 6zel egitim almak igin dncelikle dzel egitim raporu almak gerekmektedir.
Ortalama rapor alma yas1 6rneklemimizde 18 ay olarak saptanmistir. Calismamizda %57
Down Sendromlu ¢ocugun raporu olup bunlardan %94’ 6zel egitime devam edebilmistir.
%15 parasal veya ailesel nedenlerle egitim icin rapor aldigi halde o6zel egitim
alamamaktadir.

Orneklemimizde 6zel egitime baslama yasi ortalama 19 ay olarak saptanmuistir.
Calismamiza katilan Down Sendromlu ¢ocuklardan 49°u (%49) 6zel egitim almaktadir. Ozel
egitim alanlarin 14’1 (%29) kiz, 35’1 (%71) erkek olup bu durum tilkemizde erkek ¢ocuklara
verilen degerin bir gostergesi olarak degerlendirilebilir. Ozel egitim alanlardan %92’si 3,5
yasindan 6nce, %81 3,5 yasindan sonra 6zel egitime baslamislardir. 11k 1 yas altinda egitime
baslayan 2 kisi olup (%4) ikisi de erkektir. Marmara Universitesi’nde 2008 yilinda Sen ve
arkadaslarinin (10) 40 Down Sendromlu ¢ocuk ile yaptiklar1 bir ¢calismada olgularin %65’1
3,5 yastan once, %35°1 3,5 yastan sonra 0zel egitime baglamiglardir. Sen ve arkadaslarinin
calismasinda ilk 1 yastan Once egitime baslayan Down Sendromlu ¢ocuk sayisi 10’dur

(%25).
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Calismamizda 6zel egitim alan 49 6rneklem grubunun %80’1 egitimden memnunken
%10’u yetersiz bulmaktadir. Aileler egitimcilerin donanimsiz olmast ve ¢ok sik degismesi,
cocuklarin yaninda sigara icgilmesi ve egitim verilen ortamin temizliginin yeterince

saglanamamasi gibi nedenlerle memnun olmadiklarini belirtmislerdir.
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6. SONUCLAR ve ONERILER

1. Cocuklarin yaklagik yaris1 yenidogan doneminde ¢esitli nedenlerle hastaneye
yatmistir ve saglik izlemleri diizenli degildir. Down Sendromlu ¢ocuklarin saglik izlemleri
dogdugu giinden itibaren diizenli ve sik araliklarla yapilmalidir.

2. Annelerin yaridan ¢ogu postnatal ruhsal sorun yasadigini belirtmektedir.

Annelere dogum sonrasi ruhsal destek verilmelidir.

3. Aileler en ¢ok hareket ve dil alaninda kaygilanmaktadir.

4. Anlatim ve alict dilde sorun saptanan ¢ocuklarin ¢cogu 1 yasin iizerindedir.
Anlatim dilindeki gecikme alic1 dile gore daha belirgindir. Down Sendromlu ¢ocuklarin
biiylidiikge ve kendilerini ifade edebildik¢e olumlu 6zelliklerinin arttig1 goriilmiistiir.

5. Hareket alaninda gecikme saptanan cocuklarin yarisi ilk 2 yastadir. Aile
merkezli erken destek programi miimkiin olan en erken donemde baslamalidir.

6. Iliski ve oyun alaminda gecikme olan cocuklarin c¢ogunlugu 1-2 yas
araligindadir. Cocuklarin yarisindan ¢ogu dikkat ve 6grenmede sorun yasamaktadir.

7. Gelisimsel gecikmeleri olan ¢ocuklarin cogunu DKH olanlar olugturmaktadir.
DKH olan Down Sendromlu cocuklarin gelisimleri ¢ok yakindan izlenmelidir. Bilissel
gelisimlerini hizlandirmak i¢in erken egitim almalar1 gerekmektedir.

8. Down Sendromuna eslik eden anomalileri nedeniyle uzun siire hastanede
yatmalart ve tibbi tedavi almalari sonucunda Ozel egitime baslamalar1 gecikmistir.
Cocuklarin sadece yarisi 6zel egitim hizmetlerinden faydalanmaktadir.

9. Ozel egitim alan ve fizik tedavi alan ¢ocuklarin cogunlugunu 2-4 yas arasi
cocuklar olusturmaktadir. Ailelerin ve hekimlerin 6zel egitime ve fizik tedaviye erken

baslanmas1 konusunda duyarlilig: arttirtlmalidir.
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10. Ik ii¢ yasta gelisim agisindan zorluklari, gecikmeleri veya sorunlari olan
biitiin ¢ocuklarin erken donemde fark edilmeleri, uygun yontemler ile degerlendirilmeleri,

aile merkezli erken destek hizmetlerine ulagmalari saglanmalidir.
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7. OZET

GELISIMSEL PEDIATRI POLIKLiNiGINE BASVURAN 0-5 YAS ARASI DOWN
SENDROMLU COCUKLARIN GELIiSIMSEL DURUMLARININ
GENISLETILMIS - GELISiMi iZLEME VE DESTEKLEME REHBERI (G-GIDR)
iLE DEGERLENDIRILMESI

Amag: Bu arastirmanin amaci Geligimsel Pediyatri poliklinigine bagvuran 0-5 yas arasi
Down Sendromlu ¢ocuklarin gelisimsel durumlarinin Cocuk ve Gengler Icin Islevsellik
Yetiyitimi ve Saghgin Uluslararst Smiflandirmasi- International Classification  of
Functioning, Disability and Health-Child and Youth Version (ICF-CY)’ nin 4 temel
alanindaki islevler, etkinlikler, yasama katilim, ¢evresel etmenler acisindan Genisletilmis-

Gelisimi izleme ve Destekleme Rehberi (G-GIDR) ile degerlendirilmesidir.

Gerec-Yontem: Bu arastirma kesitsel ve gozlemsel olan durum saptama g¢aligmasidir.
Arastrrmanm &rneklemini 1 Kasim 2012 — 31 Mart 2013 tarihleri arasinda Inénii
Universitesi T1ip Fakiiltesi Gelisimsel Pediyatri poliklini§ine basvuran Down Sendromlu

cocuklar olusturmustur ve G-GIDR ile degerlendirilmislerdir.

Bulgular: Calismaya 1-60 ay arast toplam 100 cocuk dahil edilmistir. Cocuklarin 59’u
(%59) erkek, 41°1 (%41) kizdir. Cocuklarin 57’sini (%57) dogumsal kalp hastalig1 olanlar
olusturmaktadir. Bu ¢ocuklarin G-GIDR ile anlatim dili, alic1 dil, hareket, iliski, oyun ve
O0zbakim alanindaki gelisimsel durumlar1 degerlendirilmis, bu alanlardan yalnizca bir
alanda gelisimi gecikmeli olan 21 (%21), birden fazla alanda gecikmesi olan 67 (%67)
cocuk saptanmustir. Ailelerin %75°1 hareket, %73’i dil gelisimlerinde kaygi duymaktadir.
Cocuklarin 18’inde (%18) dikkat ve 0grenme, 8’inde (%8) uyku, 15’inde (%15) yeme
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alaninda sorun oldugu bildirilmistir. Kirk dokuz (%49) ¢ocuk 6zel egitim alirken, 51 inin
(%51) ozel egitim almadig1 saptanmistir. Calismamizda 6zel egitim i¢in rapor alma
yas1 ortalama 1849 ay, ozel e§itime baslama yasi da ortalama 19+10 aydir. Ozel
egitim alan ve fizik tedavi alan c¢ocuklarin ¢ogunlugunu 2-4 yas arast ¢ocuklar

olusturmaktadir.

Sonuclar: Down Sendromlu ¢ocuklar gelisimsel gecikmeleri acisindan diizenli ve
yakin takip edilmesi gereken ¢ocuklardir. Aileler cocuk hekimleri tarafindan 6zel egitim ve
fizik tedavi siirecinin  erken  baslanmasi  konusunda  bilgilendirilmeli  ve

bilinglendirilmelidirler.

Anahtar Kelimeler: Down Sendromu, Genisletilmis Gelisimi Izleme ve Destekleme

Rehberi
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8. SUMMARY

EVALUATION OF DEVELOPMENTAL STATUS OF 0-5 YEARS OLD
CHILDREN WITH DOWN SYNDROME BY EXPANDED GUIDE FOR
MONITORING CHILD DEVELOPMENT (E-GMCD)

Aim: The aim of this study is to evaluate developmental status of 0-5 years old
children with Down Syndrome by Expanded Guide for Monitoring Child Development
(E-GMCD) according to 4 fundamental areas of International Classification of
Functioning, Disability and Health-Child and Youth Version (ICF-CY) body functions

and structures, activities, participation and environmental factors.

Materials and Methods: This is a cross sectional case study. The sample constituted of
children with Down Syndrome aged 1-60 months who admitted Developmental
Behavioral Pediatrics Department of Inonu University Medical School hospital between 1
November 2012 — 31 March 2013.

Results: A total of 100 children between 1-60 months were evaluated. The study sample
consisted 59 (59%) boys and 41(41%) girls. Of the children 57% had congenital heart
diseases. Developmental status of children about receptive language, expressive language,
gross and fine motor, relationships (social and emotional), playing and self help skills
were evaluated by E-GMCD. Twenty-one (21%) children had developmental problems in
only one domain, whereas 67 (67%) children had more than one problems. Of the families
75% reported concerns about motor skills and 73% reported concerns about language
development. Eighteen percent (18%) of children had a problem about attention and

learning domain, 8% had sleep and 15% had feeding problems. Forty nine (49%) of the
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children were receiving special education, 51 (51%) children had not received special
education yet. In this study, the mean age of children who had disability health report was
18+9 months. The mean age of beginning to special education was 19+10 months. Most of
children who received special education and physiotherapy were between 2 and 4 years

old.
Results: Children with Down Syndrome must be followed regularly and closely for
developmental delays. Families must be informed of the efficacy of early intervention and

physical therapy by pediatricians.

Key Words: Down Syndrome, Expanded Guide For Monitoring Child Development
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