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OzET

Kalp hastaligi olan down sendromlu cocuklarin
ebeveynlerinin umutsuzluk dizeylerine aile merkezli
hemsirelik yaklagimi

Amag: Arastirma kalp hastaligi olan down sendromlu ¢ocuklara sahip
ebeveynlerin umutsuzluk diizeylerine aile merkezli hemsirelik yaklasimin
etkisini degerlendirmek amaciyla deneysel olarak gerceklestirilmistir.
Yontem: Istanbul'da bir devlet hastanesinde Mart-Mayis 2013 tarihleri
arasinda yapilan calisma; cocuk kardiyoloji ve kardiyovaskdler cerrahi ser-
visinde yatan veya poliklinik kontrolline gelen kalp hastaligi olan down
sendromlu ¢ocuga sahip 40 ebeveyn deney, 37 ebeveyn kontrol grubu
olmak Uzere 77 ebeveyn ile birlikte yapiimistir. Arastirmada ‘aile tanilama
formu’ ve ‘Beck Umutsuzluk Olcegi’ kullanilmistir. Arastirmaci tarafindan
gelistirilen ‘Down Sendromlu Egitim Kitapcigl' ile deney grubunda yer
alan ebeveynlere egitim verilmistir. Arastirmanin verileri bilgisayar orta-
minda analiz edilmistir. Verilerin degerlendirilmesinde; ki-kare, iki grup
arasindaki farki t-testi, grup ici tekrarli Glctimlerin karsilastirlmasinda
eslesmis grup t-testi kullaniimistir.

Bulgular: Cocugun yasaminda ve bakiminda ailenin merkezi bir rol oyna-
digini kabul eden aile merkezi yaklasimla egitim alan ebeveynlerin umut-
suzluk 6nce puan ortalamasi (x+8.37), umutsuzluk sonra ortalamasindan
(x+4.10) yiiksek bulunmus olup umutsuzluk azalmistir (p<0.001). Egitim
almayan ebeveynlerin ise umutsuzluk 6nce puan ortalamasi (x+8.75),
umutsuzluk sonra puan ortalamasindan (x+11.37) disiik bulunmus olup
umutsuzluk artmistir (p=0.006). Aile merkezli egitim alan ebeveynlerin
umutsuzluk dlzeyleri incelendiginde, egitim Oncesi ve sonrasindaki
umutsuzluk puanlari arasindaki fark istatiksel olarak anlamli bulunmustur.
Sonug: Calismanin sonucunda, Kalp Hastaligi olan Down Sendromlu bir
¢ocugun ebeveynlerinin yasayacaklar umutsuzlukla bas etmelerinde aile
merkezli hemsirelik yaklasimin 6nemini 6n plana ¢ikartmaktadir.
Anahtar sozciikler: Aile merkezli hemsirelik, down sendromu, ebeveyn
umutsuzlugu, kalp hastaligi olan ¢cocuk, 6zirli

ABSTRACT
Family-oriented nursery approach to despair levels of
the parents of children with cardiac disease and down
syndrome

Objective: This experimental research was carried out in order to assess
the effect of “family oriented nursery approach to despair levels of the
parents of children with cardiac disease and Down syndrome.”
Methods: The research was conducted with 77 parents having a child both
with Down syndrome and cardiac disease in cardiology and cardiovascular
surgery department or policlinics in a public hospital in Istanbul between
March and May 2013: 40 of them as experimental group and 37 others
as research control group. In this study, ‘family identification form’ and
‘Beck Desperation Scale’ were used. Parents in the research group were
trained through ‘Education Booklet for Children with Down Syndrome’
developed by the researcher. The data of the research were analyzed in
computer environment. Regarding the data analysis; chi-square, t-test for
the difference between two groups, and matched group t-test of for the
comparison of repetitive measurements were used.

Results: It is found out that before desperation point average (x+8.37)
of parents, who accept the central role of family concerning a child’s
life and care and were educated with family oriented approach, was
higher than after desperation average (x+4.10) leading a decrease in
desperation (p<0.001). Before desperation point average for parents who
didn't get education was lower (x+8.75) than after desperation average
(x+11.37) leading an increase in desperation (p=0.006). Analyzing the
desperation levels of parents who had family-oriented education, it was
determined that the difference between desperation scores before and
after education was statistically significant.

Conclusion: The result of this study highlights the importance of family-
oriented nursery approach in terms of parents who have a child with
Down syndrome and cardiac disease dealing with despair.

Key words: Family-oriented nursery, down syndrome, parent despair,
child with cardiac disease, disabled

GiRiS

Down Sendromu (DS) ilk kez 1846'da Edouard Onesi-
mus Segwin tarafindan tanimlanmistir. Klinik bulgulari ise

ilk defa 1866 yilinda Langon Down tarafindan belirtilmistir.
Ortalama yeni dogan canli bebeklerin yaklasik 1:700 ila
1:800’tinde gorilmektedir (1,2).

DS birden ¢ok saglik sorununa yatkinh@i artiran, zihinsel

154 Marmara Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisti Dergisi Cilt: 5, Say: 3, 2015 / Journal of Marmara University Institute of Health Sciences Volume: 5, Number: 3, 2015 - http://musbed.marmara.edu.tr




M. Catalbas, G. Manay, A. F. Ocakgi

Ozurliligin en yaygin genetik hastaligidir (3,4). DS’nin
fenotipi, anormal fiziksel ve norolojik bulgulara eslik eden
entellektiiel bozukluklardan, kalp hastaliklarindan (%40),
sindirim bozukluklarindan (%5) ve ortopedik anomaliler-
den (%10-20) olusmaktadir. DS'li cocuklarda mortalite
nedenlerialt solunum yolu enfeksiyonlari (%23-31), dogum-
sal kalp anomalisi (%30-35), malignite (%2-9) ve inmedir. En
sik rastlanan major malformasyon olan dogumsal kalp ano-
malisi, DS'nin morbidite ve mortalitesinde 6nemli rol oyna-
maktadir. DS’li olmayan yeni doganlarin yaklasik %0.5-
1.0'inde goriillen dogumsal kalp anomalisi, DS'li yeni dogan-
larin yaklasik %40'inda gorilmektedir. Genellikle yasamlari-
niilk yillarda bu ytizden yitirirler (1,5,6).

Oziir tiirli ya da 6ziir derecesi ne olursa olsun éziirlii bir
bebegin diinyaya gelisi, ya da 6zurli oldugunun fark edil-
mesi aile icin biitiin yasantisini degistiren bir olaydir. Oziirlii
bir cocuga sahip olmak ebeveynlerin ¢cocuklaryla ilgili tim
planlarini degistirebilmektedir (7).

Her aile, icinde bulundugu toplumun yapisi, kendi
oznelligi, farkh kisilik 6zellikleri ve destek kaynaklari nede-
niyle 6zirli cocuga sahip olmaktan farkl sekillerde etkile-
nebilmektedir. Aileler, biitiin bu karmagsik duygularin yani
sira, saglhkli blylmeyen, 6zellikle gelisim donemi boyunca
ozriinden kaynaklanan engeller yiiziinden aileye asiri
sorumluluk yukleyen bir cocuk karsisinda suirekli bir basari-
sizlik, mutsuzluk ve hayal kirikligi yasayabilmektedirler
(8-10).

Engelli cocuda sahip olacaklarini 6grenen aileler sok,
inkar, Gzlntd, kizginhk, sucluluk, kaygi, kriz, sosyal uyum-
suzluk, saldirganlik, depresyon, gerginlik, letarji, intihar, dig
diinyanin tutumuyla yiiz yiize gelmekten kacinma, hayal
kirikligi, umutsuzluk gibi bazi duygulari ve tepkileri ortaya
koymaktadirlar (11).

Uzun tedavi ve bakima gereksinimi olan cocugun ebe-
veyni olmak, 6ziirlii bir cocuk gercegini kabul etmek, duru-
ma basarili bir bicimde uyum saglamak ve yasamini bu ger-
¢ege gore yeniden diizenlemek ebeveynler icin kolay degil-
dir. Ebeveyn hem kendisi hem de ¢ocugu icin uygun planlar
yapma yetenegini etkileyen bir duygusal zorlanma icerisin-
dedir. Bu zorlama pek ¢ok ebeveyn icin daha ileri sorunlara
yol acabilir.

Cocuk sagligi hemsireliginde aile merkezli bakim holis-
tik/butiincil bakim yaklagimini icermektedir. Bu sayede
hemsire, ailelerin yasamis oldugu problemlere yardim ede-
rek dnemli rol oynar. Cocuk hemsireleri cocugun temel

bakim gereksinimleri ve diger birgok konuda egitim vererek
aileleri destekler; cocugun ve ailenin yasam kalitesini glic-
lendirmeye odaklanir (12). Hemsirelik bakiminin temel
amaci DS'li cocuklara ve ailelerine kapsamli ve glincel
bakim saglamak ve ayni zamanda ¢ocuk ve ailesinin anlam-
I bir yasam stirdlrmelerine yardim ederek yasam kalitesini
en Ust diizeye cikarmaktir (13). DS'li cocugun ek olarak kalp
hastaligiyla miicadelesinde, s6z konusu olabilecek her tiirli
sikintiyla yola ¢ikabilme adina ‘aile merkezli hemsirelik
yaklagimi'nin dnemi 6n plana ¢ikmaktadir.

ifade edilen bu bilgiler 1siginda arastirmanin amaci kalp
hastaligi olan DS'li cocuklara sahip ebeveynlerin umutsuz-
luk diizeylerine aile merkezli hemsirelik yaklagimin etkisini
degerlendirmektir. Arastirmanin hipotezi kalp Hastaligi
olan Down Sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin umutsuzluk
diizeyine aile merkezli bakimin etkisinin oldugudur.

GEREC ve YONTEM

Kesitsel, tanimlayici tipteki bu arastirma, istanbul'da bir
devlet hastanesinde, Mart-Mayis 2013 tarihleri arasinda
gerceklestirilmistir. Arastirmanin yapilabilmesi icin 6ncelik-
le hastanenin Kamu Hastaneler Birligi Genel
Sekreterligi'nden ve Marmara Universitesi Girisimsel Olma-
yan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu’'ndan izin alinmistir.
Uygulamalara baslamadan 6nce ebeveynlerden calismaya
katilmayi kabul ettiklerine dair yazili onam alinmistir. Aras-
tirmanin evrenini Mart-Mayis 2013 tarihleri arasinda hasta-
nenin ¢ocuk kardiyoloji ve kardiyovaskiiler cerrahi servisin-
de yatan ve poliklinik kontroliine gelen, kalp hastaligi olan
DS'li cocuklarin ebeveynleri olusturmustur. Orneklemini ise
Mart-Mayis aylar arasinda klinige basvuran, arastirmaya
katilmayi kabul eden, iletisime engel hastaligi bulunmayan,
okuma yazma bilen, arastirma konusu olan ¢ocugu ailenin
en az 2. cocugu olan, ve ailesinde bagka kronik bir hastaligi
bulunmayan 77 ebeveyn olusturmustur.

Arastirma toplam (i¢ asamada gerceklestirilmistir. ilk
asamada arastirmaya katilmayi kabul eden tiim ebeveynle-
re aile tanilama formu ve Beck Umutsuzluk Olcegi (BUO)
arastirmaci tarafindan yiz yiize gériisme yontemi ile cocuk
kardiyoloji polikliniginde yer alan egitim odasinda bireysel
olarak uygulandi. Olcegin uygulanmasi 15-20 dk kadar siir-
mstiir. Bu asamadan sonra ¢cocuklarin aileleri basit rastgele
secim tablosundan segilerek, 30 kalp hastahgr olan DS'li
cocugun ebeveyni deney (n=40) ve 30 kalp hastaligi olan
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Ormeklem grubu belirleme

1.Asama: Aile tanilama formu ve Beck umutsuzluk 6l¢edi uygulama

Basit rastgele tablosundan kontrol ve deney grubu belirlemek.

DENEY/ \ KONTROL

2.Asama: ‘Down Sendromu
Egitim Kitapgigi’nin ailelere
verilmesi

3.Asama : Ailelere tekrar Beck Umutsuzluk 6lgedi uygulama

verilmesi

4.Asama : Kontrol grubuna ‘Down Sendromu Egitim Kitap¢igi nin

DS'li cocugun ebeveyni kontrol (n=37) grubu olarak ayril-
mistir. Orneklem grubundaki tiim ebeveynlerin Beck Umut-
suzluk Olceginden aldiklar puanlar hesaplanmistir. Arastir-
ma oncesinde deney ve kontrol gruplarinin umutsuzluk
duzeyi acisindan homojen gruplar oldugu saptanmistir.

ikinci asamada arastirmaci tarafindan literatiire dayali
olarak hazirlanan ‘Down Sendromu Egitim Kitapcigi’ aracili-
giyla sadece deney grubunda yer alan ebeveynlere yiiz
ylize goriisme ile cocuk kardiyoloji polikliniginde yer alan
egitim odasinda bireysel olarak egitim verilmistir. Bu egitim;
‘Down Sendromu Nedir ve Neden Meydana Gelir?, Bebegi-
niz icin anlami nedir?, Bebeginizin saghgi, Bebeginiz icin
faydali bilgiler, Gelecek ne gosterecek?, Bakim alanindaki
haklariniz, Oziirlilerde 6zel egitim hizmetleri, Oziirlii saghk
kurulu raporu, Ozel egitimden faydalanmak icin izlenecek
yol ve basvuru yerleri’ konularini kapsamaktadir.

Bu egitimde arastirmaci ailelerle kitapgikta yer alan
konulari paylasti ve ailelerin sorularina cevap verdi; ailelerin
kendilerini ifade edebilmeleri icin zaman tanindi. Bu goriis-
meler 40 dakika sirmistir.

Uclincii asamada deney ve kontrol gruplarina bir ay
sonra tekrar BUO uyguland. Arastirmanin sonunda etik ola-
rak kontrol grubuna da ‘Down Sendromu Egitim Kitap¢igr’
verilmistir. Deney grubuna yapilan egitim kontrol grubun-
da yer alan ebeveynlere de uygulanmistir. Asagida uygula-
manin akis semasi verilmistir.

Veri Toplama Araglan

Arastirmada veri toplama araci olarak; Aile Tanilama For-
mu, Beck Umutsuzluk Olcegi, Down Sendromu Egitim
Kitap¢igi kullanilmistir.

Aile Tanilama Formu: Arastirmaci tarafindan diizenle-
nen bu formda anne baba ve ¢ocuk ile ilgili demografik bilgi-
leri iceren sorular (@anne babanin yasi, egitim diizeyi, gelir
durumu, ¢cocugun 06ziirQ, yasi cinsiyeti ve egitim aldigi siire
vb. gibi) bulunmaktadir. Bu form sekiz sorudan olusmaktadir.

Beck Umutsuzluk Olgegi (BUO): Ebeveynlerin umut-
suzluk diizeylerini 6lgmek icin, Beck ve arkadaslari tarafin-
dan 1974 yilinda gelistirilen, bireyin gelecede yonelik
karamsarlik diizeyini belirlemeyi amaclayan Beck Umutsuz-
luk Olcegi (BUO) kullanilmistir. BUOnin cevirisi, gecerlik ve
givenirlik calismasi Seber ve ark. (14) tarafindan yapilmistir.
Olcek tizerinde daha sonra Durak (15) tarafindan calisilmis,
gecerlik, guivenirlik ve faktor yapisina iliskin daha ayrintili
bilgi elde edilmistir. Olcegin “gelecekle ilgili duygular ve
beklentiler” (Cronbach alfa =0.78); “motivasyon kaybi”
(Cronbach alfa =0.72) ve “umut” (Cronbach alfa =0.72)
olmak tizere Ui¢ faktérden olustugu belirtilmistir.

Olcek, gelecege yonelik duygu ve distinceleri belirten
ifadeleri iceren 20 maddeden olusmaktadir. Bunlardan 2, 4,
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7,9,11,12,14,16,17,18, ve 20. sorulara verilen yanit evet ise
1puan;1,2,5,6,8,10,13, 15 ve 19. sorulara verilen cevaplar
hayirise 1 puan verilmektedir. Bunlarin aksi verilen cevaplar-
da ise “0” puan verilmektedir. Olcek, gelecek ile ilgili duygu-
lar ve beklentiler, motivasyon kaybi ve umutsuzluk yonlerini
kapsayan (i¢ ana baslik icin tasarlanmistir. Olcekte gelecekle
ilgili duygular ve beklentiler; 1,6, 13, 15 ve 19. maddelerden,
motivasyon kaybi ile ilgili maddeler; 2, 3,9, 11,12, 16, 17 ve
20. maddelerden, gelecekle ilgili beklentiler ise 4, 7, 8, 14 ve
18. maddelerden olusmaktadir. Olcekten alinabilecek puan-
lar 0-20 arasinda degismektedir. Alinan puanin yiiksek olma-
si bireydeki umutsuzlugun yiiksek oldugunu, puanin diisiik
olmasi umudun yiiksek oldugunu gostermektedir (16-17).

Down Sendromu Egitim Kitapgigi: Egitim kitapcigi
aileye bebegdin/cocugun bakimi konusunda bilgi veren, aile-

ye genetik danismanliga yonelik rehberlik eden kitapgiktir.
Kitapcikta kalp hastaligi olan DS'li cocuklarin ebeveynleri
icin basvurabilecegi kurumlar ve ebeveynlerin bu kurumlar-
la baglanti kurmasina yardimci olacak bilgiler verilmektedir.

Arastirmanin Sinirhiliklari: Arastirmaya alinan ebe-
veynler sinirli sayida kalp hastaligi olan DS'li cocuklarin ebe-
veynleri ile gerceklestirildiginden sonuglar tim kalp hasta-
lig1 olan DS'li cocuklarin ebeveynlerine genellenemez.

BULGULAR

Bu arastirmada, kalp hastaligi olan DS'li cocugun ebe-
veynleriyle ¢calisilmistir. 40 ebeveyn deney ve 37 ebeveyn
ise kontrol grubu olarak arastirmaya dahil edilmistir. Arastir-
mada Kolmogrov-Smirnov testi uygulanarak degiskenlerin

Tablo 1: Deney ve Kontrol Grubuna Gére Tanimlayici Ozelliklerin Dagilimi

Tanimlayia Ozellikler Egitim Alan Egitim Almayan p
n % n %
Ebeveyn Tiirii
Anne 23 57.5 22 59.5 *¥’=0,03
Baba 17 42.5 15 40.5 p=0.52
Egitim Durumu
Okuma-yazma biliyor 4 10 7 18.9 *x’=6.74
ilkokul 22 55.0 13 35.1 p=0.24
Ortaokul 6 15.0 9 24.3
Lise 7 17.5 6 16.2
Universite/yiiksekokul 1 2.5 2 5.4
Gelir Durumu
Gelirim giderimden az 25 62.5 19 514 #2117
Gelirim giderime esit 14 35.0 16 432 p=0.55
Gelirim giderimden fazla 1 2.5 2 5.4
Sosyal Giivence
Bag-kur 6 15.0 5 135 *#2=2 50
SSK 24 60.0 18 48.6 p=0.64
Emekli Sandigi 1 25 1 2.7
Yesil Kart 6 15.0 1 29.7
Yok 3 7.5 2 54
Cocuk Sayisi
2 22 55.0 12 324 **%’=9.74
3 1 27.5 1M 29.7 p=0.08
4 4 10.0 10 27.0
5 1 2.5 2 54
6 2 5.0 0 0.0
8 0 0.0 2 54
Kaginci Cocuk
1 6 15.0 0 0.0 *y’=13.50
2 18 45.0 15 40.5 p=0.03
3 9 22.5 8 21.6
4 4 10.0 1 29.7
5 1 25 1 2.7
6 2 5.0 0 0.0
8 0 0.0 2 5.4
Ort SS Ort SS
Ebeveyn Yasi 34.10 7.04 35.32 7.76 *p=0.47

*Bagimsiz gruplarda t testi, **Ki-kare testi
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normal dagihm gosterdigi tespit edilmistir. Nitel gruplu
degiskenler arasindaki iliskiyi belirlemek icin ki-kare analizi
uygulanmistir. Nicel verilerin karsilastiriimasinda, iki grup
arasindaki farkin analizinde t-testi, grup ici tekrarli 6l¢limle-
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Grafik 2: Gelecekle ilgili Duygulara Ait Umutsuzluk Diizeyi

rin karsilastirlmasinda eslesmis grup t-testi kullanilmistir.
Aile tanilama formundan elde edilen bilgilerin dagilimi Tab-
lo 1'de gosterilmektedir.

Yapilan istatistiksel degerlendirmede gruplar arasinda
egitim verilme degiskenine gore anlaml bir fark bulunup
bulunmadigini belirlemek amaciyla yapilan t-testi sonu-
cunda grup ortalamalari arasindaki fark istatistiksel agcidan
anlamli bulunmamistir (t=-0.41; p=0.67).

Egitim alan grupta‘umutsuzluk nce’ile‘'umutsuzluk sonra’
ortalamalari arasindaki fark istatistiksel olarak anlamli bulun-
mustur (t=8.97; p<0.001). ‘Umutsuzluk 6nce’ ortalamasi
(x=8.37),'umutsuzluk sonra’ortalamasindan (x=4.10) ylksektir.

Egitim almayan grupta ‘'umutsuzluk énce’ile ‘umutsuz-
luk sonra’ ortalamalari arasindaki fark istatistiksel olarak
anlamli bulunmustur (t=-2.93; p=0.006). Umutsuzluk puan
ortalamalarinin artisi (x=11.37> x=8.75), umutsuzluk diize-
yinin arttiginin géstergesidir.

Egitim alan grupta; ‘gelecekle ilgili duygular once’ile
‘gelecekle ilgili duygular sonra’ ortalamalarinin arasindaki
farkistatistiksel olarak anlaml bulunmustur (t=4.10; p<0.001).
‘Gelecekle ilgili duygular 6nce’ ortalamasi (x=1.32) ‘gelecekle
ilgili duygular sonra’ ortalamasindan (x=0.67) yiiksektir.

‘Gelecekle ilgili duygular sonra’puanlar egitim almayanla-
rin (x=2.18), egitim alanlarin ‘gelecekle ilgili duygular sonra’
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== Efitim Kitapgifh Verilmeyen
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Grafik 3: Motivasyon Kaybina Ait Umutsuzluk Diizeyi
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Grafik 4: Gelecekle Ilgili Beklentilere Ait Umutsuzluk Diizeyi

puanlarindan (x=0.67) ylksek bulunmustur (t=-5.19; p<0.001).

Egitim alan grupta ‘motivasyon kaybi dnce’ile ‘motivas-
yon kaybi sonra’ puan ortalamalari arasindaki fark istatistik-
sel olarak anlamli bulunmustur (t=7.24; p<0.001). ‘Motivas-
yon kaybi 6nce’ ortalamasi (x=3.47) ‘motivasyon kaybi son-
ra’ ortalamasindan (x=1.60) yuksektir.

Egitim almayanlarda ise ‘motivasyon kaybi sonra’ puan-
lari (x=4.64), egitim alanlarin’‘motivasyon kaybi sonra’ puan-
larindan (x=1.60) yiksek bulunmustur (t=-7.87; p<0.001).

Egitim alan grupta ‘gelecekle ilgili beklentiler 6nce’ile
‘gelecekle ilgili beklentiler sonra’ puan ortalamalar arasindaki
fark istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (t=6.00; p<0.001).
‘Gelecekle ilgili beklentiler 5nce’ ortalamasi (x=2.55), ‘gelecek-
le ilgili beklentiler sonra’ ortalamasindan (x=1.37) yiksektir.

Egitim almayanlarin ‘gelecekle ilgili beklentiler sonra’
puanlar (x=3.21), egitim alanlarin ‘gelecekle ilgili beklenti-
ler sonra’ puanlarindan (x=1.37) yiiksek bulunmustur (t=-
6.39; p<0.001).

TARTISMA

Bu calisma kalp hastaligi olan Down sendromlu ¢ocuk-
lara sahip ebeveynlerin umutsuzluk diizeylerine aile mer-
kezli hemsirelik yaklagimin etkisini degerlendirmek amaciy-

la gerceklestirilmistir.

Literatlirde, zihinsel engelli cocuda sahip ebeveynlerin
umutsuzluk diizeylerinin belirlendigi calismalar mevcuttur.
Ozellikle zihinsel engele bagl iletisimde problem yasayan
ve glinlik yasam faaliyetlerini islevsel olarak gerceklestire-
meyen ¢ocuda sahip ebeveynlerin gelecege yonelik kaygi-
larindan 6tiiri umutsuzluk tasidigi ifade edilmektedir (18-
19). Truit ve ark. (4) yaptiklari caismada Down sendromlu
cocuklarin bakim vericilerinde umut ve adaptasyonu ince-
lemislerdir. Calismalarinda umut ile yasam kalitesi ve
yasamdan doyum saglama arasinda iliski oldugunu ifade
etmektedirler. Bes yiiz kirk alti bakim vericiyle yapmis
olduklari calismada bakim vericilerin kendilerini yonelik
umutlarinin distik, cocuklarina yonelik umutlarinin ise yiik-
sek oldugunu ifade etmektedirler. Bu bilgiler 1siginda, elde
edilen bulgular incelendiginde; egitim kitap¢igini dagittik-
tan sonra kitapcigi alan ve almayan gruplar arasinda istatis-
tiksel agidan anlamli dlizeyde bir farklilasma gozlenmistir.
Baslangi¢c umutsuzluk puanlari kitap alan ve almayan grup-
larda benzerdi. Once ve sonra puanlari karsilastinldiginda,
egitim kitapgigi verilmeyenlerin umutsuzluk puanlarinda
artis gozlenirken, kitapgigi alanlarda ortalama puanda azal-
ma dikkat cekmektedir. Kitapgigin verilmedigi gruptaki
genel umutsuzluk dlzeyi istatistiksel agcidan anlamli diizey-
de artis gOsterirken, verildigi gruptaki azalma da anlamh
diizeydedir.

‘Gelecekle ilgili duygular sonra’ puanlari incelendiginde,
egitim kitapgigi alanlarin lehine bir farklilasma oldugu
gorilmektedir. istatistiksel farki anlamli diizeyde olan bu
farkhlasmanin calisma icerigi agisindan dnemi buyuktar.
Egitimler ile depresyon diizeylerinin ve 6zellikle gelecege
yonelik olumsuz diistincelerin oldukgca azaldigi saptanmak-
tadir. ‘Gelecekle ilgili duygular 6nce’ ortalamasi ‘gelecekle
ilgili duygular sonra’ ortalamasindan yiiksek saptanmistir.

Deniz ve ark. (20) engelli cocuk ebeveynlerinin motivas-
yon ve kaygi diizeyleri Gizerine yapmis olduklari calismada,
ozellikle annelerin yasam doyumlarinin ve gelecege dénuk
tutumlarinin normal gelisimli cocuk sahibi annelerinkinden
anlamli diizeyde duisiik oldugunu bulmuglardir. Gilmore ve
Cuskelly'nin (26) 33 Down sendromlu adélesan ve 33 3-8
yas arasindaki cocuk ebeveynleri ile yapmis olduklari cahs-
mada, Down sendromlu ¢ocuklarinin annelerinin motivas-
yon dizeyleri diger annelerinkinden daha disik bulun-
mustur. Bununla uyumlu olarak, engelli cocuga sahip anne-
lerin 6zellikle gelecege yonelik kaygi diizeyleri normal geli-
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simli cocuk annelerine oranla oldukca yiiksek diizeydedir.
Bu durumda calisma kapsaminda elde edilen bulgularin
literatiir 1siginda anlamlandiriimasi da mimkiin olmaktadir.
S6zl gecen calisma gibi 6zellikle engelli cocuk anneleri ile
calisiimasi yaninda babalarin da calismaya dahil edilmis
olmasi ¢ikan sonuglarin yorumlanmasi adina yol gosterici
ve destekleyici olarak kabul edilmektedir.

‘Gelecekle ilgili beklentiler 6nce diizeyi’‘gelecekle ilgili
beklentiler sonra’ diizeyinden yiksektir. Nunes ve Dupas'in
(27) Down sendromlu ¢ocuklarin bagimsizhdi tizerine aile-
lerin deneyimleri ile ilgili calismasinda, ailenin ¢ocugun
gelismesini ve ebeveynlerin 6liimiinden sonra baskalarina
daha az bagimli bir gelecege sahip olmalarini olanaklr kil-
mak icin devamli bir arayista olduklarini géstermektedir.
Ailenin, cocuga karsi kosulsuz sevgileri ve cocugun beceri-
lerini, 6zelliklerini mimkin oldugu kadar ¢ok gelistirmek
icin bitmek tilkenmek bilmeyen bir ¢caba ile motive oldukla-
r saptanmistir. Hedef odakli olus ve gelecek hedefleri ger-
ceklestirmek adina sahip olunan potansiyel ve yetenege
yonelik inang, umut yaratmaktadir. Umut, bilissel agidan
aciklanan iki bilesenden olusmaktadir. Bunlar, hedefe ulas-
mak icin algilanan yetenek ve beceriler, ve hedeflere ulas-
mak adina birlesen yollarin kontrolii olarak belirlenmekte-
dir (21). Yiiksek umutluluk diizeyi, uyuma ve adaptasyona
yonelik problemlerle basa ¢ikmayi 6n plana gikarirken, dep-
resyon ve anksiyete diizeyinde diistikligu ifade etmektedir
(21). Bu sebeple, bircok farkli olumlu psikososyal ve saglk
sonuglariile iliskili kabul edilmektedir. Bu nedenle, umudun
engelli cocuk anne ve babalari icin dnemi oldukca buyik-
tur. Bu ebeveynler ¢cocuklarinin miidahale programlari ile
korumak ve cocuklarinin bakimina yonelik tim gereksinim-
leri karsilamakla hikimluddr (22). Lawoko ve Soares'in (25)
konjenital kalp hastalikh cocuklarin aileleri, diger hastalikli
cocuklarin aileleri ve saglikli cocuklarin aileleri arasindaki
stres ve umutsuzluk diizeyleri Gizerine yapmis olduklari
calismada, konjenital kalp hastalikh ¢cocuklarin ailelerinin,
anneler daha fazla karamsar olmakla birlikte saglhkli cocuk-
larin ailelerine gore gelecek hakkinda daha karamsar oldu-
gunu saptamislardir. Bu calisma kapsaminda gelecege
yonelik tutuma yonelik elde edilmis bulgular yorumlamak
bu acidan 6nem tasimaktadir. Beklenildigi tGzere gerek
umut gerekse gelecege yonelik algiya ait alt boyutta bu

sekilde anlamli bir sonug elde edilmis olmasi 6nleme ve
Oneri adina 6nem tasiyan bir sonu¢ dogurmaktadir. Béyle-
likle, ebeveynlerin motivasyon ve umut icin en temel ihti-
yaclari belirlenmis olacak ve ¢ocuklarinin ihtiyaglarinin kar-
silanmasina yonelik ¢o6ziim yollar bulmak adina potansiyel
olusturacaktir (23).

Sonug olarak; Down sendromlu ¢ocuklar giinliik yasam-
da yerine getirmeleri gereken 6zbakim ve gtinlik yasam
faaliyetlerini ebeveynleri yardimiyla gerceklestirirler. Cogu
zaman gelisimsel siregleri birbirine benzerdir ve yasam
boyu stren bir durum séz konusudur. Sahip olunan kalp
hastaligiyla beraber ebeveynlerine bagimli bir yasam sir-
meleri, ebeveynlerin tizerindeki yuki artirmakta ve umut-
suzluga yol agmaktadir. Bunun yani sira, genetik bir bozuk-
luk olmasi sebebiyle gelecege yonelik kaygi ve umutsuzluk
diizeylerinin bircok faktdre bagli artis gosterdigi de bilin-
mektedir (24). Oziirli cocuklarin ailelerini dogru birimlere
yonlendirmek ekip icinde ¢ocuk hemsiresinin gorevidir.
Cocuk hemsiresi Down sendromlu bir cocugun ailesi icin
nerelere basvurabilecegi konusunda hem bilgi verir, hem
de ailenin bu kurumlarla baglanti kurmasinda rol oynar. Bu
calismanin sonuglari cocuk hemsiresinin gérevlerinin ebe-
veynlerde umutsuzluk diizeyinin azaltilmasina yonelik far-
kindalik kazandirma amacgli egitim kitapgiklarinin verilmesi
ve sosyal destegi de kapsadigini gostermektedir. Hazirlan-
mis e@itim kitapciklarinin ebeveyne verilmesinden 6nceki
ve sonraki ol¢timler degerlendirildiginde, umutsuzluk
dizeyinde istatistiksel acidan anlamh diizeyde azalma
oldugu saptanmistir. Down sendromlu ¢ocugun bir de kalp
rahatsizhigiyla miicadelesinde s6z konusu olabilecek her
turld sikintiyla yola cikabilme adina bircok 6nemli faktor 6n
plana ¢ikmaktadir. Ebeveynlerin Down sendromlu bir gocu-
ga sahip olmalari sebebiyle yasadiklar zorluklar saglikli bir
sekilde ¢oziimlemeleri ve problemlerle basa ¢ikmalari adi-
na problem ¢6zme becerileri gelistirmeleri dncelikli olarak
egitim programlari ile mimkn olacaktir.

Tesekkiir: Bu makale Marmara Universitesi Saghk
Bilimler Enstitlisii Cocuk Sagligi ve Hastaliklari AD'da tara-
findan 15342631-302.15.03-1300245623 sayl numarasi ile
kabul edilen yiiksek lisans tezinden yararlanilarak hazir-
lanmistir.
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