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I.Git Rt §

Son yillarda ©ozellikle geligmisg idlkelerde
bebeklerde enfeksiyon ve Dbeslenme yetersizligine
bagly hastaliklar azalmakta, buna karsin ganetik
kdkenli hastaliklar 6n plana ¢ikmsktadir (9,43),
Yenidogan bebeklerin %2'sinde ¢ogu kez genetik bir
bozukluk sanucu olugsan dogugtan anomaliler
saptanmaktadir, Yasamin daha sonraki evrelerinde
ortaya ¢ikan genetik hastaliklarla bu oran %7-8'e
ulagmaktadir 2,9, Yine Amerika Birlesik
Devletlari’nde 100 bebekten iigi giddetli bir dogum
defekti ile dogmaktad:ir. Bu defektlerin g¢oguda
genetik nedenlidir. Tim pediatrik hastanelerin yatak
kapasitesinin %20'si genetik nedenli hastaliklar
igindir <(43). Bu hastaliklarin bir bolimi tedavi
edilebilmekle beraber, odnemli bir béliminin heniz
t1bbi veya cerrahi etkin bir tedavisi bulunamamigstir

2L,



Toplumdaki her insanin genetik bir hastaliga
yakalanma riski olmakla birlikte, baz: ailelerde bu
risk ¢ok daha yiiksektir. Bireylerde ve dogacak
¢ocuklarda genetik bir hastalik i¢in artms risk
varlig:, genetik danisma ile saptanabilmektedir
4,9,33).

Genetik bir hastaligin gebelik sirasinda
taninmas: baz: durumlarda tedaviye olanak
verebilmektedir. Bugin dogum dncesi tani tetkikleri
ile 60’'a yakin genetik hastalig:in tanis:
konulabilmektedir (22,43,51,56). Tedavisi olmayan
durumlarda ise gebeligin terapstik abortusla
sonlandirilabilmesi mimkiindir (Down Sendromu gibi).
Tipta tedavi ve tani alanindaki ilerlemeler, genetik
hastaliklarin ¢aresiz hastaliklar oldugu kavraminida
degigtirmigtir (58>, Otozomal resesif kalitilan
fenilketoniri hastaliginin yenidoganda erken tanis:
ve diyet tedavisi ile g¢ocuklarda olugsacak mental
gerilik énlenebllmekte, hastaligain olunmsuz
sonuglarindan  gocuklar tamamen  korunabilmektedir
(9,33).

Embriyondaki malformasyonlar intrauterin hayatin
ilk U¢ ayinda spontan disgsiklere, son ii¢ ayinda da

fetiis dlimlerine neden olmaktadir. Bu &liimlerde tek



gen anomalilerine bagli: etkenler rol oynamaktad:ir
(33,35)., Akraba evlilikleri ile otozomal resesif
gecisli tek gen anomalilerine bagl: problemlerin
goriilme riski daha da artmaktadir. 1988 Tirkiye
Dogurganlik Aragtirmasinda Tirkiye’deki akraba
evliligi orani %21.1'dir (53,55). 1979'da Basaran'in
ve Sayli'nin Sivas ydéresinde yaptigir aragstirmada
eslerdeki akrabalik orani %33.1 olarak bulunmustur
5,425,

Akraba evliliginin neden oldugu hastaliklar
i¢c¢inde fenilketoniiri, kistik fibrozis, osteogenezis-
imferfekta, mental retardasyon, ataksia
telenjiektazi, siddetli kombine immin yetmezlik,
glikojen depo hastaliklar:i ve pek ¢ok diger enzimatik
defektler vs. gorilmektedir. Akraba evliiligi
nedeniyle olugsan tek gen anomalisine bagl: bu
hastaliklar konjenital anomalilere, diigiklere ve &li
dogumlara neden olabilmektedir (9,28,52).

ﬁ;kemizde saglik sorunu olan genetik problem—
leri &nlemenin en kolay yolu bu problemlerin artaya
¢ 1kmamas: igin caba harcamak ve danigsmanlik
hizmetlerini yiritmektir. Ancak genetik sorunlara
sahip bireylerin bagvuracaklari, yardim alacaklar:

genetik merkezleri bilmeleri tanmimalar: ve



kullanmalar: yaterli dizeyde degildir 21, 34).
Bireylerin sagliklarini: koruyucu bir &zelligi olan
genatik danigma konusunda bilgilenmeleri, bu
bllgileri gereksinimlerine uygun olarak yagamlarinda
kullanabilmeleri igin profesyonel yardima
gereksinimleri vardir (13).

Genetik danigma ile ilgili prensipler koruyucu
saglik hizmetleri kavramiyla uyum géstermektedir (4),
Kadin saglif: ve dogum, ¢ocuk saglifi, halk saglifa
alaninda ¢aligan hemgireler, toplumu akraba
evlilikleri sonuglary konusunda bilgilendirme,
ganatik problemler ydninden risk tagiyan ailleleri
balirleme, genetik danigsmanlik i1igin ydnlendirme ile
koruyuculuk rolerine uygun diigsen islevlerli yerine
getirmis olurlar (13,21,64 »>.

Genetik danigme ekip ile sunulan bir hizmwettir.
Bu hizmetin bagslatilmasinda, sirdirilmesinde
hemsirenin bu ekip igerisinde ¢ok oSnemli Dbir roli
vardir (21,48,60,61),

Mantal ve fiziksel ydnden ozirli olan bir
bebage sahip olmak, saglikl: bir ¢ocuk sahibi
olamamak, sirekll disik veya &6li dogum yaparak kayip
yasamak, tani: farkl: da olsa her ebeveyn igin “nemli

bir stres durumudur. Bu durum ebeveynlerde her an bir



kriz durumunu olusturabilir (7,23,27). Bu tir kriz
yagsama potansiyeli olan yiksek riskli ailelerin
taninabilmesi, krize miidahalede sorun cozme
yaklagimlarinin kullanilmasa hemgirelik bakim
sorumluluklar: igerisinde yer alir (24, 32,38).

Genetik sorunlarin dnlenmesinde, tani, tedavi,
kabullenme agamalarinda hemsireler koruyucu, egitici,
danigman, bakim verici ve yardim edici rolleriyle yer

almalidirlar (21,22).

I. 1. GENETiK DANISMA VE HEMS iRENiN ROLU

Biitiin hastaliklarin olugmasinda kalitsal ve
cevresel faktsrler rol oynamaktad:ir. Genetik
hastaliklarin kikeninde bu iki faktér bazen bir arada
bazen degisiklik gostererek yer almaktadir (33,41).
Genetik danisma bu nedenle genetik hastaliklardan
korunma anlaminda koruyucu saglik hizmetlerinl yerine
getirmeye ydnelik tim fonksiyonlar: kapsar <4,52).
Ginki dogacak ¢acuklarinin nasil oalacag: sorusuﬁa
yanit arayan kigller genellikle saglikli kigilerdir.

Bu yaklasimla:



Genatik danigsmanlik;

1. GQocuklarin biri genetik probleme bagli hasta
olan anne-babanin sonraki ¢ocuklarinda,

2. Akrabalarinda genetik problemi olan bireylerin
kendinde ve ¢ocuklarinda,

3. Genetik bir praoblem ysninden hastalik riski
tagiyan kiginin, kendinde, gocuklarinda ve
akrabalarinda genetik problemin getirdigi hastalik
olasiliginin <(gansinin) ne oldugunun belirlenmesi,
1lgili kigiye 1bilgi verilmesl, karar vermesinde,
sarunun coziminde yordimca olunarak gerakli
uygulamalarin yapi:lmas: anlamindadir. Tim bunlarin
yapilabilmesi igin 1lk kosul @genetik problemin
tanimlanmasi, kalitim modelinin bilinmesidir
(4,9,33,41,58).

Bu igerikle genetik danigsma genetik sorunun
¢oziimi iizerine kurulan bir iletisim siirecidir (21).
Burada ama¢ gereksinimi olan bireye, aileye, kendine
yeter duruma gelmesinde, kendi sorunu ile
bagsedebilmesinde yardim etmektir (21,22,

Bu durum ekip isgbirligini gerektirir. Gelismis
merkezlerde ekip genetik danigsman, sosyal hizmet
uzmani, psikolog ve hemsireden olusmaktadir (60).

‘Ulkxemizde heniiz biyle bir ekip olusmamistir.



Ozellesmis hemsirelerde yoktur. Ancak profesyonel bir
hemgire genetik prablemli, yiksek riskli aileleri bir
bitiin olarak ele almaya vea bakimi ailelerin
gereksinimlerine yonelik koordine etmeyi saglayabilir
(10,21,22,617.

Genetik merkezlerinde bu iletigim siireci
genellikle diger bélimlerden en ¢ok anne ve g¢goacuk
saglig:1 ile ilgilenen ve halk saglig: ekiplerinin
yonlendirmesi 1ile gelen genetik problemi ya da
potansiyel oalarak genetik sorunu alan bireylerle
baglar (21,43).

Hasta ile ilk kargilasan kigl eskipte hemai-
redir. Hemgire probleme iligkin ayrintil:i bir &syki
alir. Etkilenmis akrabalar hakkinda veri toplar, aile
oykiisiini inceler ve bir aile agaci: olusturur. Bu
varileri doktorla tartigir. Bireylerin sorunla ilgili
bilgilerini, duygularini, bu dogrultudaki
gereksinimlerini tanimlar, bunlar:i doktorla birlikte
yorumlar ve agiklar (9,13,21,43).

Bu markezlere basvuran kigsiler genellikle gene-
tik danigmadan ne bekledikleri, ne ¢tir bir yardim
alacaklar: konusunda yeterli bilgiye sahip
degildirler. Baz: aileler danigmanlifin ¢ogunlukla

olas:liklar geklinde verildiginl ogrendiklerinde



gagirir ve anlamada gliglik gekebilir (21,43,46). Yine
bu tir sorunu yasayan kigilerin bazilari genetikte
yeni bilimsel gcalismalarin varligini duyarak
bunlardan kaynaklanan iyilegme umudu geligtirirler,

bunun miimkiin olmadigini duyduklarinda ¢ogunlukla

derin bir dzintd, inangsizlik wve inkar dénemi
ge¢irirler. Baska kuruluslara ve doktorlara
bagvururlar. Bu durumn alleyi yarar, ekonomik

kayiplara neden olur ya da aileler igine girdikleri
duygusal sorunlarla bunalirlar (12,25,26). Bu nedenle
hemgire ilk goriusmede birey aile, eslerle giivenli ve
sevecen bir 1liski bagslatmalidir. Rahat bir ortamda
bilgli aktarimini saglayarak, zaman ayirarak, onlarin
duygularin: tanimlamada ekiple igbirligi yaparak,
givenll iliskiyi daha sonraki goriismelerde siirdirerek
danigmanlik sirecinin devamini saglamalidyir
(13,21,22,25,26,62).

Genetik hastaliklar hakkinda bilgi wverirken
taninin nasil konuldugu, yapilacak tetkikler,
malformasyon veya &ziirin 6zelligini, fiziksel mental
geligimi etkilemesi, &lim getiriyor mu, omir boyu
sirecek mi, giinlik yasamda ne kadar bagimlilik

getirecek, tedavisi var mi gelecektiteki cocuklarin



etkilenme durumlar: gibi bilgiler paylasilir
€9,13,37).

Danigmada gdrigiilen kisilerden yepyeni dir
bilgi alanini kisa bilr sirede dziimlemeleri, baz:
durumlarda hayat:, Dbeklentileri yeni bir ag¢idan
gormaleri igstenmektedir, Paylagi1lan bilgilerdeki
teknik terimler ¢ogunlukla bireylerin anlamalarin:
giglegtirebilir. Olasi:lik ve istatigtikler bireylerce
farkl: farkl: algilanabilir. Olasilifin ne aqldugu
konusunun bireylerce iyi anlasilmas: garekir. Bir
gebelikteki olaylarin digerine etkisl olmadigi, her
gebeligin Dbagimsi12z ilk gebelik gibi etkilenme
durumunda oldujunun bireylere ag¢iklanmas: gerekir
(13,21,22,28,43). Bireylere gereksinimlerine godre
verilen bilgilerin dogru anlag:ilmas:, tekrarlanmas:,
bireylere soru sorma olanag: verilip tartisilmas:
hemgirenin izlemesi gereken bir diger yoldur. Cilnki
danigmada verilen bilgilerin bireylerin yasamlarinda
gereksinimlerine uygun gekilde kullanilmasinda
hemsirenin destekleyici, ydnlendirici yaklagimlar:
énenli rol oynar (21,22,31,50,57,59).

Hemsirelik bakimini planlamada amaglar bireye-
aileye ve genetik probleme 1iliskin olarak agikga

tanimlanmalidir (29, 43).
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Hemsireler, birey ve ailelerin genetik sorunu
kabul ve basetme ¢abalarin: desteklerken agagidaki
yaklasimlar: geligtirmelidirler ;

- Praoblem ¢&zme sirecinde ebeveyn ve egleri ise
katmalidir (43).

- Duygularin: tanimlamalar: ve tartismalarinda yar-
dimc: olmalidir <43,45).

- Hemsire ebeveynleri Xkxonusmaya motive etmelidir
12>.

- Ebeveyn ve esglerin anksiyetesini azaltmak
amaciyla bebegi nasil algiladiklar: bu konudaki
duygular: ya da esgslerin genetik soruna TDbagl:
yasadiklar: intrauterin &limlerdeki kayip duygusunu
ifade etmelerini saglamalidir (12,62).

— Durumun olumlu ydnlerini gérmelerine yardim
etmelidir (45,46).

- Etkilenmis ¢ocugun gelecegine ya da bireylerin
gelecegine iliskin beklentiler, gereksinimler yé&niinde
egsleri ve ebeveynleri bilgilendirmelidir. Bu
bilgilerin tekrari gerekedilir (13,21,22>.

- Hemsire doktorun séylediklerini anlayacaklar:
gekilde tekrar A¢iklamalidir (43).

- .Genetik danizmada sorunlarin boyutuna gére

degisiklik gésteren genetik hastaliklari inceleme
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yéntemleri iginde 1laboratuvar tetkikleri, prenatal
tani hakkinda ebeveyn ve esleri bilgilendirmelir. Bu
bilgiler onlara ileride planlayacaklar: gebelikleri
igin karar verme olanagi: saglayabilir (43,47,60).

— Hemsire tibbi taninin kesin olmasi, riskin dogru
aragtirilmas: ve ailleye Dbilgilerin dikkatli bir
gsekilde iletilmesinde rol almali: ve aillenin karar
verme asamasinda aileye yardim ve destek saglamalidir
(37,61).

~ Hemsire genetik danismada aileye temel kalitinm
mekanizmas: konusunda belirsiz agik olmayan bilgiieri
ve karmagi1k verileri agiklamada rol almalidir
(13,21,43).

- Ailelere suglanmalarini &nleyici given ve imit
vermelidir. ¢ginki: Anormal ©bir gene sahip olmak
bireyleri duygusal olarak tehdit edici olabilir,
Akraba evliliginin bu sonucu etkilemis olmas:i egleri
daha da sug¢landirabilir. Her bireyde en azindan 5-6
anormal gen bulundugunu, ancak genellikle
taninamadigini, bu kusurlu genlerin fertilizasyonda
karsi1lasmasi: ile digiklerin oldugu, sakat ¢ocuklarin
dogmasinin dogal bir se¢icilikle dnlenmesi bilgisi

bireyleri rahatlatabilir (43).
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~ Genetlik sorunlarin karmasik bir hal almadan Snce
belirlenmesi ideal hemsirelik iglevi olarak
gorilmelidir (64).

- Hemsire allelerin yiizyilize geldigi taninin,
getirdigi gereksinimlere iligkin bakimin
yonlendirilmesinden sorumlu olmalidir (21,25,29,43).

Bitin bu yaklagsimlar durumun iyi ve gilgli
karigilanmasina olumlu sonuca ulasilmasina yardimc:

olabilir.

I. 2. Down Sendramlu Gacugu Olan Ebeveynler ve

Hemgirelik

Down sendromlu ¢ocuga sahip olmak, ebeveynler
i¢in kabul edilmesi zaman isteyen gi¢ bir durumdur
(37,47).

Down sendromu tanisini genellikle ilk kez duyan
ebeveynlerin taniya 1iligkin ©bilgli gereksinimleri
vardir. Fakat kalici, yasam boyu siirecek, mental-
fiziksel o&zirli, tedavisi olmayan bir hastal:ik
oldugunu duyma beklentileri yoktur (1,47). Taninin
gocuklarinda olusturacag: sonuglari fark ettiklerinde

ebeveynler gok, inkar tepkisi yasarlar (13,21).
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Hemgsire inkar tepkisinin ebeveynleri taninin yikic:
etkisinden korudugunu anlayabilmelidir 22, 45).
Ebeveynlerin sok ve inkar dénemlerinde kalma siireleri
degiskendir (<(45). Bu dénemde gergegin ag:r:k ifadesi
destekleyicilikten uzak ise travmatik olabilir. Ayn:
durumda ebeveynleri bilgisiz birakmakta esit dereceds
yikici oalabilir (12).

Ebeveynlerin su¢lama, su¢lanma, yetersizlik ve
ac1 Ggekme duygular: saglikli ¢ocuk kaybina verilen
evrensel tepkilerdir (21,22,43). Ebeveynler
¢ocuklarinda kendilerinden Szellikler gérmek, onlarin
aktiviteleri ve becerileri ile ovinmek isterler (127,
Oziiri olan ¢ocuga sahip ebeveynler G&viinemedigi ve
kendisinden dzellikler bulamadigi cocuga sahip
olmakla yetersizlik duygusu yagarlar. Suglanadbilir,
su¢lu arayabilir, ya da bir ebeveyn digerini durumdan
sorumlu tutabilir. Bu duygularini bagska birine, aille
iginde, akraba, komsu ya da saglik personeline
yansitabilirler (12,22). Yagsadiklar: caresizlik
kontral kaybini ve dfke duygularini arttirabilir,
Ebeveynlerin bu duygular: ige doniikte olabilir.
Duygularin: saklamaya ¢aligabilirler., Bu duygular
akraba ve arkadaslarindan uzak durmayi, goérismemeyl

getirebilir. Glnki gocuklarinmin durumunu tekrar
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tekrar agiklamek, sorulan sorular: yanitlamak ok gii¢
ve aci veren bir durum olabilir (22,483,62). Oysa bu
donemde ebeveynlerin bu duygularin: paylasma
gereksinimi olduk¢a yararlidir ve duygu paylasim iyl
bir bagsetme ydntemidir (25). Ebeveynler su¢luluk
duygularini, &fkelerini kompanse ederek bebege karsi
asi1ri koruyucu da olabilirler <(43). Onlarin uyum ve
yeniden toparlanms davraniglar: gostermesi tim bu
nedanlerle gi¢ alabilir.

Tani1 asamasinda yasanan duygusal tepkiler,
savunma mekanlzmalar: gocugun bliyime-geligme
siiracindeki geri kalma, mental ve fiziksel
gelisimindeki etkilerin gériinir hale gelmesiyle devam
edebilir (32)., Ebeveynlerin uyum dénemine girmeleri,
¢ocugun durumunu kabul edip gergekci beklentiler
gelistirmeleri, bilgi gereksinimlerinin zamaninda
uygun gsekilde karsgilanmas: ve surdirilmesi ile miimkin
olabilir (1,37,47). Hemsire ebeveynlerle baslatilan
danigmanlik siirecinde egitici, destekleyici, koruyucu
ve yénlendirici iglevlerini ebeveynlerin
é6zelliklerina gdre ©oncelik sirasiyla ortaya kayar
21,22, Bu igslevler; hastaligin nadeninin,
mekanizmasinin, komplikasyonlarinin, beklenen sonug-

larinin, daha sonra saglikl: gocuk sahibi olabilme
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olasi1likiarin bilgisini verme ve desteklemeyi igerir
€13,21,22,30,37,47).

Hemsirenin genetik o©zurli g¢ocugu olan
ebeveynlerin gegirdigi duygusal agsamalari, kullandif:
savunma mekanizmalarini tanimlamasi, anlamas:
verecegi bakimin etkili olmasini saglayacaktir
(22,50,59). Ebeveynierin gergekleri anlamasina,
¢ocuklarin: kabul edip sorunla basetmesine hemsireler

yardimci olabilir.

1. 3. intrauterin Kayiplar (Digiik—6lii dogum) ve

Hemsirelik

Tum gebeliklerin %15'i spontan disiklerie
sonlanmaktadir. Bu digiklerin %50’since kromozom
anomalilerinin sorumiu oldugu Dbilinmektedir (52).
Fetis tlimlerinin %15-20'sini genaetik nedenli
etkenler olugturmaktadir 3,4). Yine fatis
dlimlerinde énemii bir neden olan konjenital
anomaliilerin %20'si +tek gen bozukluklarina bagl:
olarak gelismektedir (35). Akraba evliliklerinde bu

oran daha da artmakxtadir (5,42,53).
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Tim gebeiikierin abortus ya da &lu dogumia
sonlanmas: durumiarinda, problemin nedenini ortaya
koymak ig¢in, hem eslerde hem de abortus materyalinde
kromozom analizi yap:ilmas: cok onemiidir
3,11,15,16,18). Bu nedenle bu soruna sahip oalan
egler genetik Dbolimine sevk edilerek genatik danisma
hizmeti kapsamina girerler.

Yiksek riskli gebelikler iginde yer alan genetik
nedenlere bagl: dugik veya &li dogum yaparak kay:p
sorunu  yasayan esler; probliemin nedenini diger
gebelikierinin durumunu, saglikl: ¢ocuklar: oiup
olamayacagini Sgrenmek isterler (237,

Intrauterin kayip yodninden risk altinda olan
gebalere ya da aiielere bakim verirken danismanlik
yaklagimliari sunlari igerir ;

- Krize midahale,

- Riskli durumun oniennmesi,

- Allenin gigliiuklerinin belirlennesi,

= Durumun kabullenilmesi -bagedilmesine yardim,
- Ailenin karar verme siirecinde renberiik ve

destektir (15,23,31).

Bazi egler risk yaratan duruma ofke ile tepki
verirken, bazilar: sugluluk, unitsiziik, hayal

kKirikliigi, yetersiziik nissedevilir. Biiinmeyenin
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yaratacag: endise—merak ile derin uziinti-ac:
¢ekebilirler (17,22,23). Egler  mimkin oaldugunca
durumiarina iligkin ¢oOk geyi bilmek, anlamak
gereksinimi duyarlar. Genetik danismanlikta bu tir
sorunu olan eslerle paylasilacak en onemli konu,
saglikliy gocuga sahlip olmaya iliskin olasiliklardir
(13>.

Ealerin giligli ydnlerinin dJdestekienmesi ile
kendilerine olan givenleri arttxrxlabilirf Kigiye
verilen bilgilerin davranisa ddniigtiirilebilmesi igin
yapilacak egitim, sonuglarin olumiu yonde
degismesinde ral oynar (185>, Hemgirenin iyi Dbir
yardimcinin o&zelliklerini tagimesi:, bu tir sarunlu
bireylerin kargilagacakiar: gigliklerin farkinda
olmas:, gereksinimieri tanimiayabilmesi gerekir
(8,31).

Bu tur yiksek riskli gruplarla galigsan hemgireier
sicak, hog gorili, sevecen, olumiu tepki veren,
arkadagca yaklasan, 1ilgli gosteren, motive eden,
yénlendiren, yardimdan haslanan, kendli problemlierini
gozebilen dzelliklere sahip olmaliair €8,22,23,31).

Miles, yliksek riskli gebelik ve ailelerle
¢aligildiginda kullanmilacak danigsmanlik yaklagim

larini: 4 grupta topiamistir (31l). Bu yakiagimlar
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genatik provlemii aileler iginde gegerlidir.

Iliski Yaklagimiar::
-Aile merkezi yaklagimi kullanma,
( Aile sistem teorisine gire ylixsek riskli bireyliere
yaklasimda aile iyelerinin tiiminin bir bitin olarak
ele alinmasidir.)
~Beklentilere agiklik getirme,
(Hemgirenin kendi rolinin, yapabilecegi yardimliarin,
iligkinin siresinin sikliginin hemsire tarafindan ve
ailenin hizmetten beklentilerinin aile tarafindan
agikga ortaya konmasi.)
-Giiven iligkisi saglama,
(Hemaire ile aile arasinda given verici iligkinin
saglanmas.)

- iyi bir rol mocelii olma,
(Aileye nmesajlar: etkin ©bir sekilde verebilmesi,
etkin iletigimi, olumiu degisimi saglayabilmesi i¢in
danigme sirecini siirdiren bireyin mesleginde bilgili,
saygin, degerli bir kigtl olmas: ve bu
ézellikleriylede alleye model olimasi)

- Danismanlifi sonlandirma plan: yapma
[{Danismanlifgin sonlandirilmas: degigiklik gostere-

bilir. (Ailenin iginde bulundugju duruma gére
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gereksinimi bitsin ya da bitmesind Iliskinin
sonltandiriimasina iligkin wverilerin, danigman ve

bireyle deferlendiriliip planlanmasid:ir.]

iletigim Yaklagimlar::

~ Iyi bir dinleyici olma,
{(Anlatilanlarin gergek anlamlarini yorumlayabilecek
profesyonel egitime ve deneyime sahip olma, sessizce
dinlemenin yaninda agirLk uglu sarular sorarax
iletigimi siirdirme)

— Daha iyi iletigim becerileri geligtirmesinde
aileye yardim,
(Ailede ig¢inde bulunduklar: durumun stres yaratmas:
nedeniyle yanlig aniagilmalary dnleme, verilen
mesajlarin karsilikl: dogru anlags:ilmasiny saglama)

- Yeni bilgli saglama,
(Allenin geraksinimi olan bilgileri paylasma,
durumundaki gelismeler dogrultusunda yeni bilgilerin
paylasi1imasi)

- Olumlu pekigtireq¢ kullanma,
(Benlik saygisi digiik olan riskli bireylere
yaklagsimda pozitif ydnlerin gorilerek vurgulanmasi,
her bireyin gereksinimi olian onur, saygi, sevecenlik

ve kendine given duygularinin geligtiriimesi)
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Problem ¢ézme Yaklagimlari:

- Problemi tenima,

(Danigmanlik  hizmetinde temel amag, bireylerin
problemlerini taniyip ¢ézimleyevilir hale gelmelerine
yardim etmektir.)

- Aiienin problem géziici duruma gelmesinde yardim,
(Ailenin prableminin ¢oziimlenebilir yonlerinin
belirlenmesi ve ele alinip o konuda yardim edilmesi,
kabullenmeye yardim

- Uygun yerlerde geri bildirim wverms, (Bireyin
problemiyle glig¢likieriyle yiizyiize gelmesinde yardim)

- Gerektiginde gevreyi dizenleme,

(iletisimi olumlu etkileyecek olan ortam ve gevreyi
uygun kogullarda diizenleme)

- Uygun dnerilerde bulunma (sevk etme gibi),

(Prablemiyle ilgili yardim alabilecegi sosyal

kurumiara iligkin bilgi verme rehberlik, etne)

Kigisel yaklasimiar:

- Denetim sagiama,
(Yiiksek riskli aiielerile gaiisan hemgirenin
yaklagimiarinin, bakiminin denetlenmesi, hemsirelere
yeni yaklagimiar geligtirebilmeleri igin geri

bildirimlerin verilmesid
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- Sorumlu olma/hiikmedici oimama,
(Ailenin ulagilabilir, ¢dézimlenebilir problemlerinin
belirlenip ©bouniarin degismesinde aileye yardime:
oima. Ailenin ¢dzim yollar: bulmasinda sorumlu olma,
ailenin yerine karar vermeme)

- Tukenmanin farkinda olmas,
(Psikolaojik, sosyal ve fiziksel provblemii birey ve
ailelerle gaiigsan hemsireler, bazen ailelerin bu
stresli durumlariyla bagedeniyacekleri noktaya
ulagabilirler. Aileye yardim edemiyecefi, kendinin
yardima gereksinimi aoldugu zaman: farketme)

- Stresle nasi1il bagedildigini Ggrenme.
(Gergek bekientiler koyma, dinlenecek =zaman ayirms,
mesiekdasiariyla duygularin: paylasma, msleki

geligimi sirdirme)

2. ARASTIRMANIN AMACI

insan fiziksel, sasyal, duygusal ve Dbiligssel
gereksinimleri olan bir bitindir. Bireyin saglikl:
olabilmasi igin tim gereksinimlerinin dengeii bir
bigimde kargsilanmas: gerekir. Eger bir gereksinim

zamaninda taninmaz, karsilanmazsa probiemlier ortaya
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¢ikar. Hemsirenin temel amaci kendi temel
gereksinimlerini kargilayamayan bireye yard:m
etmaktir,

Genetik merkezlerine gonderilmig, genetik
sorunlarinin ¢gziminde, bu sorunla bagetmelerinde
yardim bekleyen genetik yodnden riskli ailelerin,
oncelikle gereksinimlerinin tanimlanmas: ve
yagadiklar: gligliklerin bilinmesi verilecek saglik
hizmetinin etkinliginl arttiracaktir.

Bu nedenle genetik problemli bireylerin—
ailelerin gereksinimlerinin saptanmas: arastirman:in
amacini olusturmaktadir.

Bu amag¢ dogrultusunda genetik bslimiine bas-
vuran genetik ydnden problemli bireylerin-ailelerin
gereksinimlerinin asapgi1daki bagliklar altinda

belirlenmesi amaglanmigtir.

- Bilgi gereksinimi
.~ PFiziksel gereksinimler
- Psiko-sosyal gereksinimler

- Ekonomik gereksinimier



II. ARAS TIRMAMANISN YOSNTHEXI

II. 1. Aragtirmanin Sekii:

Aragtirma genetik biéliumine basvuran Down
sendromlu ¢ocufu oglan ebeveynlerin ve genetik nedens
bagli intrauterin kayip yasayan aglerin
gereksininmlerinin saptanmas: amaciyla tanimlayic:i

olarak planlanmigt:ir.

II. 2. Aragtirmanin Yapilidig: Yer:
Arastirma Cumhuriyet Universitesi Tibbi Biyoloji

ve Genetik Anabvilim Dali'nin Genetik Bsliminde

yapilmigtir. Bu bdlum 1981 yilinda  ¢galigsmaya
baslamstir. Kromozom analizi yapan labaratuvar
Olanaklar: vardir. Genetik nedenlti hastalarla

ilgilenen bir hekinm ogretim iyesi, bir uzman Sgretin
gérevlisi, 1ki asistan doktor ve bir laborant gérev
yapmaktadir.

Bu ekibin béiiume basvuran genetik problemli

hastalar ve aileleri ig¢in verdikleri saglik
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hizmetleri:

— Problemin nedenini arastirmak-dyki almak,

- Tani iglemleri, sistemik muayeneleri yapmsak,

- Saptanan tan: dogrultusunda rehberlik
hizmwetleri vermek, seklinde Gzetlenebilir.
Genetik bolimine ilk bagvuruda hastalara iligkin

aile dykusii, klinik muayene, tani iglemleri
yapilmaktadir. Ikinci gorisme bir ay sonra olmakta
belirlenen tani aile-bireylere agiklanmakta, daha
sonrakl gorismeler gereksinimiere giore farklil:ik
gostermekxie Dbiriikte yaklag:x iliger ay ara ile

yapilmaktadir.

I1. 3. Arastirmanin Evreni ve Ornexlem

Evren:

Cumhuriyet Universitesi Tip Fakiltesi Genetik
Bolimine 1987-88 yillar: arasinda pasvuran 100 hasta
aragtirmanin evrenini olugturmugtur.

Evreni olusturan 100 hasta bagvurusu ig¢inde Down
sendromiu G¢ocugu olan ebeveynlerin oraninin %15 ve
intrauterin kay:p sorunu (sirekli diusiukier ve fetus

6lumleri) ile basvuran eslerin %35 aldugu
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saptanmigtir. Bu iki hasta grubu tim bagvurularin
%50'sini olusturmaktadir. Tanilarin diger %50'sini
ise turner, kieinfelter, vardenburg sendromiar:
akondroplazi, ataksiya telenjiektazi, osteogenezisim
perfekta, kaonjenital malformasyonlar, mental

retardasyon, fenilketonuri vs. olusturmaktadir.

Orneklem:

Gereksinimier belirlenirken tanidan kaynaklanan
farkliliklar: ortaden kaldirmak ve daha saglikl:i
degerlendirme yapabilmek amaciyla, evrenin yaklagik
%50'sini olugturan intrauterin kay:plar ile Down
sendromuy tanisi drneklemimize alinmgtir. Bu nedenle
189-90 y1l11 arasinga genetik bélimine ilk kxez
bagvuran Down sendromiu ¢oOCufu olan ebeveynlerin ve
intrauterin kayip sorunu ile gelen eglerin timi
érneklemimize alinmigtir, Boyiece Down sendromlu
gocugu olian 19 ebeveyn (19 anne ~19 baba) ve
intrauterin kayip yasayan 2§ ¢ 26 kar. ve 26 ¥xoca )

ez drneklemi clugturmustur.

II. 4. Verilerin Toplanmasi:
Aragtirmada verilerin toplanmasa ve

gereksinimlerin saptanmasinda bilimsel bir sarun



¢ozme yontemi olan hemgirelik sireci sisteminin, veri
toplama ve sorunlar: saptama agamalarindan
yararlaniimgtir (6,39).

1. Genetik DGliminin hasta yakiagim ve takip

formu; (Ex ID

Aragtirmanin Verileri:

—Hagtayla stzel iletisim yolu ile,

-Gézlem yéntemiyle,

—~Hasta yaklagim ve takip figleri ile,

—Ailenin genetik problemle bhasetmesinl etkileyen
tibbi taniya iligkin faktdrlerin belirlenmesi formu
ile,

-Aragtirmac: tarafindan dizenienen gérugsme formu
kullaniiarak toplanmigtir.

Veriler 19 ebeveyn ve 26 egle teke tek
gorigilerek toplanmigtir. Ocak 198%9'dan QOcak 1990
yilina kadar siuren zaman iginde 45 ¢ifte (90 birey
olarak) ulagiimigtir, Aragtirmada gorugmeler bu
péliime pediatri servisinden génderilen Down sendromlu
g¢ocuklarin ebeveynieri ve kadin dogum servisinden
génderilen intrauterin kayip soruniu eglerle
vapilmigtir., Gereksinimler, sorunun kronik bir sorun

olarak sturmesi ve bu nedenle gereksinimierin zaman
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iginde farklilik gostermesi gozoniline alinarai,
genetik boliminun rutin gorismeleri iqerisinde,'lo ay
giren 5 gorusme ile saptanmigtir. Boyliece 10 ay
iginde 90 bireyle 450 gorisme yapilmstir.

Bu form arasstirms oncesinde de genetik bolimi
tarafindan kullanilmakta olup, genetik sorunlu
ailelerin taniticiy bilgilerini, tibbi taniya iliskin
fiziksel bulgulara ve gerekli ézol testleri
belirlemeyi amaclayan bslumier igermektedir.

2. Ailenin genetik problemie bagetmesini
etkileyen tibbi taniya iligkin faktérlerin
belirienmesi formu: (Ek II)

Bu form, Hollanda Groningen Eyalet Universitesi

Insan Genetigi Bdlumunde xullanilan formdur.
Malformasyon veya dzirun ozelligi, oJlume gotiurecek,
yagsam etkileyecek ciddiyeti, aileyi etkileme durumu,
tedavi-sorunun ¢dézimi olanag:, ailenin saglikli-—
dzirli gocuk sayi1sina iligkin bilgileri igermektedir.

Bu formlar, ebeveyn ve eaglerle gorigmeler
sirasinda doidurulmus ve gerexsinimlerin
belirlenmesinde yararlanilmigtir.

3. Gérisme Formu:

Bu form arastirma ile ilgili olarak kaynak
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taramasiyia ve genetik bFliminden uzman kigilerle
igbirligi yapilarak hazirlanmistir, Form, aileyi

tanimlayici Dbilgileri ve ebeveyn-eglerin genetik

bs liimine, tanilarina, durumu kabullenmelerine,
¢cevreyle iligkilerine, gelecege yénelik
beklentilerine, saglik Dbakimiarina (kendilerinin-
¢ocuklar:inin), ekonomik gigliklerine iligkin
bilgileri ve nemsire gézlemlerini yansitir
igeriktedir.

II. 5. Verilerin Degerlendirilmesi

Elde edilen veriler, bemgirelik kuramcilarinin
kaynaklardaki insan gereksinimlerine iliskin bilgiler
dogrultusunda degerlendirilerek gereksinimlier ortaya
Girikmigtir (40>, Ebeveyn ve eglerin fiziksel,
duygusal, sosyal gereksinimleri ile ilgili ifadelerin
gruplandirilmasinda aragstirmanin glivenirligi
yoniinden:

1. Goriugmeler siuresince ebeveyn ve esglere
iligskin toplanan verilerde, ebeveyn ve eglere iliskin
ifadeler gérismeiere gdore ayrilarak siralanmistair.

- Gorlisnmelere gore ayrilan tum ifadeler bir

psikiyatri hemsiresi, rehber Ggretim iyesi ve
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aragstirmac: tarafindan birbirinden bagimsiz olarak
gruplandirilmigtir. Gruplamalar arasinda biuyik oranda
benzerlik gorilmig kesin gruplama ve gruplamalarin
adlandirilimasinda ikinci bir psikiyatri hemsiresinin
goriglerine bagvurulmustur. Bu gdrislier dogrultusunda
ifadeierin kesin gruplamas: yapilmg ve
degerlendirilmigtir,
2.Belirlienen gereksinimier agagidaki basglikiar

altinda gruplandiriimigtir:

- Genetik bdlimine iligkin bilgi gereksinimi,

- Taniya/duruma iligkin bilgi gereksinimi,

- Taniyi/durumu kabullenme gereksinimi,

- Qocugun bakimina iligkin bilgi gereksinimi,

- Gelecege iligkin planlama gereksinimi,

- Duygularini ifade etme gereksinimi,

~ Destek alma gereksinimi,

- Fiziksel dengenin korunms gereksinimi,

- Sosyal dengelerin korunma gerexsinimi,

- Ekonomik dengelerin korunma gereksinimi,.

3.Aragstirmada Down sendromlu ¢ocuklarin anne ve

babalarinin gereksinimieri ile intrauterin kayip
yasayan kari—kocanin gereksinimleri ayri ayri
belirlenmig, ancak variler degerlendirildiginde,

anne-baba gereksinimleri ve kari—koca
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gereksinimlierinin banzar oldugu goérulerek

birlestirilmigtir. Béylece, anne-baba gereksinimieri,

"abaveyn gereksinimleri” olarak, kari-koca
gereksinimieri ise '"eglarin gereksinimi" olarak
degerlendirilmis ve tablolarda da boyle
kullaniimgtair.

4.Arastirmamz genetik bélimine bir yi1l iginde
bagvuran bireylerin %50'sinin gereksinimlerinin
belirlenmesi amaciyla planlanmigstir. Bir yi1l iginde
genetik bDélumine bagvuran bireylerin #50'sini Daown
Sendraomlu gocugu olan abeveynler ve intrauterin kay:p
yasayan esgslerin olusturdufu gorilerek, bu iki grup
érnekieme alinmigtir. Cinki heriki grupta, xay:p
yasayan gruptur. Dolayisiyla kay:p yasayan bireylerde
gereksinimlerin ortak olmas: nedeniyle, bu iki grup
aragtirmam za alinmigtir. Ancak Down gendromlu
ebeveynlerde ¢ocuklarinin sorunlarinin kronik olarak
yagsamlar: boyuncsa sirmesi, diger grupta intrauterin
kay:p yasayan eglerin gereksinimlerinin [ gebe kalma,
dogurma (8li~canli) veya digiirme 3 iginde
bulunduklar: durumun degigmesi ile farklilik
gosterecaegi disinilerek bu iki gruptaki gereksinimler

ayri ayr:i tartisilmgtir,
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Aragtirmanin ozelligi nedeniyle aragtirma
kapsamina alinan hasta sayilari: sinirli: oldugundan,
herhangi Dbir istatistiksel test uygulanamamasina
bagli olarak sonuglar yizdelik hegaplar: ile

yorumlanmsgtir.



IIT. BULGULAR VE TARTTIS KA

Bu bolumde arastirmada elde edilen bulgular
tartismalar: ile ©birlikte verilmektedir. Bulgular
Down sendromlu gocugu olan ebeveynlere ve intrauterin
kayip sorunu olan eslere iligkin olarak ele
alinmstir., Tablolarda ebeveyn ve esglerin sosyo-
demografik dzellikleri ve gereksinimleri ayr: olarak
incelenmektedir. Gereksinimler beg gérigme icin ayr:

ayri belirlenmia ve tartigsilmstar.

Tablo 1. Down Sendromlu Cocuklarin Taniticy Uzellikleri

Taniticy Ozellikler Say1 %
Dofum yeri:

Sivas'in igi 12 63.2
Sivas'in disy 7 36.8
TOPLAM 19 100.0
Cinsiyet

Kiz 10 52.6
Erkek 9 47.4

TOPLAM 19 100.0
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Tablo 1l'de Down sendromlu ¢ocuklarin tanitici
dzellikleri goérilmektedir.

Dawn sendromlu cocuklarin %63.2'si Sivas’in

iginde %36.8'1 Sivas'in gevresindeki yerlesim

yerlerinde dogmuslardir. QCocuklarin %52.6'sinin kiz

%47.4°nin erkek olduklar: gorilmektedir.

Tablo 2. Down Sendromlu Cocufun {1k Goriigmede Ve Son Goriigmede Yaglari.

Xy ' Goriigme Sayisi
1k Son

Say1 % Say1 %
0-3 8 42.0 - -
4~6 5 26.3 - -
7-9 1 5.3 - -
10-12 L 5.3 3 16.7
13-16 1 5.3 9 50.0
17-20 L 5.3 1 5.5
2140 2 10.5 5 27.8
TOPLAM 19 100.0 18" 100.0

#*{1k gbrilismeden son goriigmeye kadar 10 ay gecmigtir.
**Son gortigmede bir bebek olmiigtiir.

Tablo 2'de Dawn sendromlu gocuklarin ilk wve
son gorigmedeki yag durumlar: verilmistir.

Cocuklarin genetik bélimine ilk basvurudaki
yvas durumlar: %42.1'inin 0-3 ay arasi, %26.2'sinin 4-

6 ay aras: olduklar:i gérilmektedir.
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Cocuklarin %31.7'si ise 7-40 ay arasinda
dagilim gistermektedir. Ebaveynlerin gacuklarinin
yaglar, son gorismede %16.7'sinin 10-12 ay arasi,
%50'sinin 13-16 ay aras:, %33.3'ldniin 17-40 ay
arasinda dagi1lim gisterdikleri belirlenmigtir., Bir
¢ocuk son gorigsmede oldugid i¢inm tabloda yas durumu

verilememigtir.

Tablo 3. Ebeveynlerin Tanitici Uzellikleri.

Yag Anne Baba

Say1 % Say1 %
19-24 11 58.0 - =
25-30 4 21.0 12 63.2
3134 = y 3 15.8
35-40 4 2.0 - =
40 tizeri = = 4 210
TOPLAM 19 100.0 19 100.0
EBitim
Okur-yazar degil 4 21.0 - -
Tk 10 52.6 7 36.8
Orta 1 5.3 6 31.6
Lise 3 15.8 3 15.8
Universite 1 5.3 3 15.8 )
TOPLAM 19 100.0 19 100.0
Meslek
Galigmyor 17 89.5 - -
Memur 2 10.5 7 36.8
Giftgi - - 4 2t.1
Esnaf - - 3 15.8
Lggi - - 5 26.3

TOPLAM 19 100.0 19 100.0
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Tablo 3'te ebeveynlerin yas, egitim ve ¢alisma
durumlar: gorilmektedir,

Aragtirme kapsamina alinan annelerin %79'unun
19-30 yas arasinda oldugu ve %21'inin 35-40 yas
arasinda oldugu, babalarin ise ¥%79'unun 25-34 yas
aras: ile %21'inin 40 yasg Uzerinde aldugu
belirlenmigtir.

Ebeveynlerin geng anne—babalar oldugu
gorilmektedir. Bu bulgu aragtirmaya alinan ebeveyn
sayisinin azlifina bagl: olabilir ya da Down
sendromunun yasl: anne—-babalarin ¢ocuklarinda olma
goriigiini degistirmia oldugunu dislindirtebilir.

Annelerin %21'i okur-yazar degildir. Ilkokul
egitimi olan anneler %52.6'dir. Annelerin biri orta,
gl lise, biride iniversite mazunu olarak
belirlenmigtir.

Babalarin ise %36.8’inin 1ilkokul, %31.6'sinin
ortaockul, %15.8'inin lise, %15.8'inin Universite
mezunu oldufu goriilmektedir.

Annelerin %89.5'inin ev hanimi, %10.5'inin
memur olduklar:, babvalarin ise %36.8'inin memur,
%21.1'inin g¢ifti, %15.8'inin esnaf, %26.3'iUnin de

igeci olduklari: belirlenmistir.
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Tablo 4. Ebeveynlerin Tanitici Ozellikleri.

Ekonomik durum® Say1 %

Iyi 4 21.1
Orta 10 52.6
Koti 5 26.3
TOPLAM 19 100.0

v11 (Evlilik stiresi)

1-3 - -
46 10 52.6
7-10 5 26.3
10 tzeri 4 21.1
TOPLAM 19 100.0

Anne Yas1 (Down sendromlu ¢ocugu dogurma yagi)

20 yag alty 5 26.3
21-34 10 52.6
35-45 4 21.1
TOPLAM 19 100.0

Oturduklari Yer

Sivas'in i¢i 10 52.6
Sivas'in dis1 9 47 .4
TOPLAM 19 100.0

* Kendi ifadeleri ile tanimlanmigtar.

Tabla 4'te ebeveynlerin ekonomik durumlar:,
evlilik siureleri, Down sendromlu ¢ocugiu dofurnma

yaslari ve oturduklari yer verilmistir.
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Ebeveynler kendl ifadelerl ile ekonomik
durumlarin: %52.6's: orta, %26.3'i kéti ve %21.1'1
iyi olarak belirtmiglerdir.

Ebeveynlerin evlilik siireleri, %52.6's: 4-6
yil, %26.3'u 7-10 yi1l, %21.1'1i 10 yilin {zerinde
oldugu gorilmektedir.

Annelerin %79'unun Down sendromlu g¢ocuklar:
dogurma yaglar: 19-34 yas arasinda dagilim
gostermektedir. %21.1'1i ise 35 yas dzeri dogum
yapmigtir,

Ebeveynlerin %52.6's: Sivas'in ig¢inde iken,
%47.4' Gnin Sivas'in digsindaki yerlesim yerlerinde

oturduklar: gérilmektedir.

Tablo 5. Amnelerin Gebelik, Dofum Ve Diigiikk Durumlarina Gore Dagilima.

Say1 Gebelik Dogum Diigiik

Say1 % Say1 % Say1 4
0 - -~ - - 13 68.4
1-3 12 63.2 13 68.4 6 31.6
46 4 21.0 5 26.3 - -
7 lizeri 3 15.8 1 5.3 - -

TOPLAM 19 100.0 19 100.0 19 100.0
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Tablo 5'te annelerin gebelik, dogum ve diugik
durumlarina gére dagilimlari verilmigtir.

Annelerin %63.2'si 1-3 arasi, %21'i 4-6 arasi,
%15.8'1 7 ve Uzeri gebelik gegirdikleri, %68.4'unin
1-3 arasi, %26.3'inin 4-6 aras: dogum yaptiklar:,
%68.4*'inin hiqg disikx yapmadigr, %31l.6'sinin 1-3

arasi1nda disik yaptiklar: belirlenmistir.

Tablo 6. Ebeveynlerin Sahip Olduklari Gocuk Sayisi.

Cocuk Sayisi Ebeveyn Sayisi %
1 7 36.8
2 3 15.8
3 6 31.6
4 3 15.8
TOPLAM 19 100.0

Tablo 6'da ebeveynlerin sahip olduklar: gocuk
sayilar: verilmistir,

Bbevaynlerin %36.8'inin bir ¢ocugu, %15.8'inin

iki ¢ocugu, %31.8'sinin 3 gocugu, %15.8'inin ise dirt

¢ocugu aldugu gorilmektedir.

Sonugta ebeveynlerin %63.2'sinin saglikli gocuga

sahip olduklar: belirlenmigtir.
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Tablo 7. Ebeveynlerin Genetik Boliimiine Iligkin Bilgi Gereksinimlerinin Goriigme—

lere Gore Dagilim.

Goriligme Sayis:i
1 11 111 Iv v n=19
S Z S % S % S Z s %

Bilgi Gereksinimi

Genetik Boliimiiniin
igleyig ve iglev- 18 94.7 5 26.3 3  15.8 - - - -
lerine iligkin

Cocuklarina yapi-—

lacak miidahalelere 19 100.0 6 31.6 6 31.6 - - - -
iligkin

Tan1 iglemlerine

o o . 19 1000 10 52.6 7 36.8 - - - -
iligkin

TOPLAM 56 98.2 21 36.8 16 28.0 - g - = 57

Tabla 7'de ebeveynlerin genetik bélimiyle 1lgili
bilgi gereksinimlerinin gorismelerdeki degisgimi
gorilmektedir.

Bulgular ebeveynlerin son iki goriiamede gene-
tik bolimine iligkin bilgi gereksinimlerinin
olmadigin: gostermektedir. Bunun yaninda ilk
gorismede genetik bEliminin igleyig ve islevleri
(%94.7), genetik Dbsluminde ¢ocuklarina yapilacak
midahaleler (%10Q) ve tani iglemleri (%1000
konusunda bilgi gereksinimleri yaklagsik ebeveynlerin

timi tarafindan ortaya konmustur.
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Bulgular degerlendirildiginde genetik boliimine
bagvurmus olan ebeveynlerin bu bolimle 1ilgili &n
bilgilerinin olmadig:1 disinilebilir.

Ebeveynler genetik bdliminin varligini ilk kez
duyduklarini ifade etmiglerdir. Bu bélimin
bilinmemesi diger bslimler gibi dogrudan basgvurulan
bir bolim olmayip bir baska béliimden sevkle
génderilen bir bolim olusu ailelerin g¢ogunlukla bu
bo Lliimi dogrudan kullanmay: bilmediklerini
gostermektedir.

Ebeveynlerin varligin: bilmedikleri bu bolimde
yapilacak midahaleleri ve tani igslemlerini
bilmemeleri de beklenir bir bulgudur.

ikinci gérisme ve ugiinci gorismede ebeveynlerin
bélimle 1ilgili bilgi isteklerinin azda olsa siirmesi
ilk gorismede verilen bilgilerin tekrarlanmasina
gereksinim duymalar: ve yenl tan: igslemlerinin
istenebilmesi nedeniyledir.

Dérdinci ve beginci gérismelerde bu konudaki
bilgli gereksinimlerinin ortaya konmamas: hemsire
yaklagimlar: ile ebeveynlerin bilgilenmisz olmalarin:

disiundirebilecegi gibi, iginci gorismeden sonra tan:
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iglemlerinin sonlanmis olmas: nedeniylede olabilir.

Genetik bdliminin diger bdlimler gibi ebeveynler
tarafindan Dbillinmedigi, bu Dbolime iliskin bilgil
gereksinimlerinin oldugu gérilmektedir.

Aragtirmamizda genetik sorunlarin ¢oziminde (su
andaki sorunla basetme ve gelecekteki g¢ocuklar:in
sagligina iliskin) yardim alacaklar: kuruluglar:
heniiz bilmeyen, tanimayan ebeveynlerin varlif: bize,
ilkemizde genetik merkezlerinin hizmet verdikleri
alanlarin tanitilmasindaki yetersizligi, es anlamda
genetik hastaliklarin taninmasindaki yetersizligi
gosterdigi sdylemnebilir.

Erdemir'in yaptig: ¢aligmada da aragtirmamiz:
destekler sonuglar bulunmektadir. Ailelerin (genetik
bir sorun alan fenilketonurili GOCugu olan)
¢ocuklarin: hangi bolime gotireceklerini
bilemedikleri ve bagvurduklar: saglirk  personelil
tarafindan dogru bir danismanlikla 1ilgili kurumlara
yonlendirmede yanligliklar ya da yetersizlikler
oldugu belirtilmektedir (14).

Hemsireler bu tiir genetik problemli aileleri
uygun saglik merkezlerine ydnlendirmede, rehberlik

etmaede etkin rol alabilmelidirler.
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Tablo 8. Ebeveynlerin Down Sendromlu Gocuklarimin Tanisina Iligkin Bilgi Gerek-

sinimlerinin Goriigmelere Gore Dagilimi.

Goriigme Sayis:

Bilgi Gereksinimi I IT I11 v \'% =19

Taninin ne oldugu-
mu bilme gereksini- 19 100.0 18 %.7 7 36.8 5 26.3 5 26.3
mi

Taninin anlamint

. . 6 3. . .
bilme gereksinimi 31.6 18 9%.7 19 100.0 19 1000 8  41.1

Hastaligin nasil
meydana geldigini 5 26.3 1368.4 15 78.9 7 36.8 5 26.3
bilme gereksinimi

TOPLAM 30 52.6 49860 41 71.9 31  54.4 18 31.6 57

Tablo B8'de ebeveynlerin Down sendromlu
¢ocuklarinin tanisina iligkin bilgi gereksinimlerinin
gorismelere gore dagilim gorilmektedir.

Ebeveylerin timi ilk gorismede taniya biime
gereksinimleri géstermiglerdir. Bu istek ebeveynlerin
%94.7'si tarafindan ikineil gorigmede de
getirilmigtir. Ugiincti gériusmede (%36.8) ve son iki
gérismede taninin ne oldufunu bilme gereksinimi

ebeveynlerin %26.3'i tarafindan ifade edilmigtir.
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Gorigmeler siresince taniya 1ligkin bilgiller
ebeveynlerle paylasilmasina kargsin bu bulgu taniya
inanmama tepkisinin varligini disgindirebilir.

Tablo 2'de taniy:r anlanmlandirma konusunda
bilgi gereksinimlerinin taniy: bilmedikleri ilk
gorigmede disik oranda (%31.6) oldugu gorilmektedir.
Ancak taniy: &grendikten sonra ki gorigmelerde (II,
III, 1IV) ebeveynlerin timi taniy: anlamlandirmaya
iligkin bilgi gereksinimi gostermislerdir. Son
goriigmede ebeveynlerin yarisina yakininmin (%41.1)
taniy: anlamlandirma Xkonusunda sorularinin olmas:
ailelerin bu anlamlandirmada bir sireye
gereksinimleri oldugunu digindirmektedir. Bu
gorigmelerde hastaligin anlaminin kavratilmasina
yanelik hemgsire yaklasimlarina ragmen bu konudaki
bilgil gereksiniminin yogunlugunun azalmamas:i
anlamlidir. Bu bulgu ebeveynlerin ¢ocuklarinda gozle
gorilir bir hastalik belirtisi gérmemeleri veya inkar
duygusu yagamalar: ile ilisgkili olabilir.

Hastaligin nasil meydana geldigini Dbilme
gereksinimi ilk gorismede daha az (%26.3) ortaya
konulmustur. ikinci wve lglinci gorigmelerde "bu

hastalik neden oldu" sorusu yojunlasmaktad.ir.
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Ebeveynlerin %36.8'i dérdinci gsriusmede, %26.3,
beginci gorigsmede taninin nedenini bilme
gereksinimini ortaya koymuslardir. Bu bulgu i1ilk ig
gorigmede bu hastalifgin neden oldufunu sormams alan
ebeveynler olabilecegini gosterebilir. Ebeveynlerin
taniy: ve anlamini ogrendikten sonra taninin
nedenlerini arastirmaya bhazir olabileceklerini wve bu
nedenle sorularinin artfi1giniy da digindirtebilir.

Bu bulgular ebeveynlerin beklemedikleri bir
durum olan hasta gocuga sahip olma durumunda ger¢egin
farkina varmalarinin oldukga yavags olabilecegini
gostermektedir. Taniy: duyduktan sonra yasadiklar:
yikici duygular ve bu yikici duygulardan kendilerini
korumek ig¢in gelistirdikleri inkarin, teaniya iliskin
verilen bilgileri anlamamalarina neden olabilecegini
diigiindiirtebllir. Bu bulgu kabullenmenin wve teaninin
yorumlanmasinda ebeveynlerin uzun zamana gereksinimi
oldugunu, yas siirecinin uzun silrmesinl belirtir
kaynaklarla paralellik gostermektedir (22,32).

Ebeveynlerin bu durumla bagsedebilmaleri i¢in
tani agsamasindan baglayarak, hemgirelik
yaklagimlariyla sirekliligi olan bakim ve destek
saglanmasinin, ebeveynlerin taninin yikics

etkilerinden korunmasini: saglayabilir.
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Tablo 9. Ebeveynlerin Cocugu Kabullemme Gereksinimlerin Gorligmelere Gore

Dagilim..
Kabullenme L II IT1 v v
Gereksinimleri s % s % s %2 s % 8 % o9

Cocugun varligim
kaderi olarak go- - - 3 158 4 2L0 4 2L0 7 36.8

renler
Cocugun Olmesini
istedigini ifade 1 5.3 2 10.5 3 15.8 - - - -

edenler

Cocugun durummun
konugsulmasindan
rahatsizlik duyanlar 5 26.3 6 31.6 9 47.4 9 47.4 9 47.4

Cocuktaki sorunu

gormezden gelenler 12 63.2 8 42.1 8 42,1 7 36.8 8 42.1
Cocuklary diger

gocuklarla kargilag— 5 26,3 7 36.8 13 68.4 15 78.9 17 89.5
tiranlar

TOPLAM 23 24.2 26 27.4 37 38.9 35 36.8 4l 43.2 95

Tablao 9'da ebevenylerin ¢ocugunu kabullenme
gereksinimlerinin gérismelere gore dagilim
goérilmektedir.

Gocugu kabullenmede olumlu olarak goérile-
bilecek gereksinim ifadesi, duruma kaderci yaklasma,
(k6tiyii kabullenmeye razi alma) gérismelerde (%15.8,
%21, %36.8) diigiik oranda ifade edilmigtir. Bu
ifadelendirmede gorismeler gelistik¢e degizim kayit

edilmedigi gorilmektedir.
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ﬁq ebeveyn ¢ocugu timiyle reddetme anlamini
faaxyan “"gocugun Odlmesi istegini” agikga artaya
koymuglardir. Ilk (%5,8) ve ikinci godrigmede (%10.5)
bu duygusunu ifade eden ebeveynlere iigliinci gorigmede
(%415.8) de bu duygularinin devam ettifgli &ancak daha

saonra ki gorigmelerde bu ifadeleri belirten

ebeveynlerin saptanmames:, GOocCugu kabul
gereksinimlerinin Gacugu reddetma boyutundan
uzaklagstigin: gosterir bir bulgudur. Hemaire
gorismelerinin bu konuda ebeveynlere yardimc:

olabildigl disiniilebilir. Ayrica bu degisimde zaman
faktsriinin de etkisi gézard: edilmemelidir.

Cocugu kabullenme gereksinimini ortaya koyan
diger ifadeler incelendiginde ; ebeveynlerin yaklasik
yarisinin (%47.4) igincii, dsrdinci ve beginci
gérismelerde c¢ocugun durumunu bagskalar: ile konugmay:
istemediklerine iligkin ifadeler kullandiklara
gorilmektedir.

Bu ifadelerin ilglincii goriismede artis: ve ayn:
sekilde silirmesi ¢ocugun hastaligina iligkin ©bilgi
sahibi olmalarina ragmen durumu kabullenmemelerine
goésterilen bir tepki olarak diigiiniilebilir.

Ebaeveynlerin ¢ocugu kabullenme ge?eksinimi

oldugunu ortaya koyan ifadelerinden bir dieri
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“cocuktaki sorunu gérmezden gelme"dir. Ilk gorigmede
ebeveynlerin %63.2'si tarafindan bu ifadenin
kullan:lmasi: sevk edildigi donemde bu durumla 1lgili
bilgi eksikligine bagli beklenen bir tepkidir,

fkinci gorismeden baslayarak bilgi almalarina
karg: daha sonraki gdrismelerde de "benim ¢ocugumun
hi¢ bir geyi yok" geklindeki ifadelerin kullanxlmayaﬁ
devam etmesi taniyi1 ve ¢ocugu kabullenememesi, durumu
inkar etmesi ile ilgili olabilir.

On ayli:k bir siregte hemsirenin hastaliga
iliskin bilgileri ebeveynlerle paylasmasina
destekleyici yaklagimlarina ragmen taniyi
kabullenmediklerini belirten ifadelerde bulunmalar:
ebeveynlerin gergekleri kabul etmede zamana ve dabha
fazla yard:ima gereksinimleri aldugunu
diigindirtmektedir.

Yine son ¢ goérigmede "qgocuklarini diger
¢ocuklarla kiyaslama" yaklasimlarini gisteren ebeveyn
oranlarinin artmas: (3. gorisme %68.4, 4.gorisme
%78.9 ve 5. gorisme %89.5'tir.? bu dsnemde
¢ocuklarinin durumunu kabullenmaediklerini ve
ebeveynlerin kabullenme gereksinimlerinin arttigin

géstermektedir.
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Bu bulgu ¢ocuklarinin biyimeleri ile birlikte
¢ocuktan beklentilerinin arttiga, bu nedenle
ebeveynlerin gozle gorilir degigimler bulmaya
¢aligtiklarini ve diger ¢ocuklarla ¢acuklarini
kargilestirarak ¢ocuklarinin normal olma beklentisi-
iimidi icinde olduklarin: diisiindirtmektedir.

Bu tablodaki bulgular g¢ocuklarin durum on
aylik bir siire gegnesine ragmen abeveynlerce
kabullenilmedigi ve kabullenme gereksinimlerinin
oldugunu géstermektedir,

Bu tir yetersizligi olan g¢ocuklarin durumunu
égrenen ebeveynlerin bdyle bir duruma hazirliksiz
olmalara istenmeyen, beklenilmeyen bu gercegi
farketmamek ig¢in, krizin baglangi¢ devresindeki inkar
tepkisini bir savunma yolu olarak kullandiklara
belirtilmektedir <(25,50). Durumu kabullenmedikleri
¢ocugun dizelecegini imit etme durumunda olduklar:,
kriz dénemlerinin, ebeveynlerin ézellikleriyle
etkilendigini belirten kaynaklarla da
desteklenmektedir (43).

Burada ebeveynlere yardimin krize miidahale

¢ergevesinde olmas: gerektligi sonucuna var:ilabilir,
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Tablo 10. Ebeveynlerin Gocupun Bakimna Iligkin Bilgi Gereksinimlerinin Goriisme—

lere Gore Dagilim.

Goriligme Sayis:
I II II1 v \')

Bilgi Gereksinimi S Z S8 %z S % S Z S Z n=19

Fiziksel yonden
Lieimint safla

geligiminl S8AT 19 100017 89.515 78.9 13  68.4 8 42.1

yici bakima ilig-

kin

Mental motor ge-

ligimini safliyici 9 47.4 12 63.2 16 84.2 16 84.2 18 %.7
bakima iligkin
Down sendromuna
bagly geligen
enfeksiyon baki-
mna iligkin

8 42,112 63.2 15 78.9 17 8.5 7 36.8

TOPLAM 36 63.2 41 71.9 46 80.7 46 80.7 32 57.9 57

Tablo 10'da ebeveynlerinin gacuklarinin bakimina
iligkin bilgi gereksinimlerinin gérigmelere goére
dagilim: gorilmektedir.

Ilk gérismede ebeveynlerin timi fiziksel ydnden
gocugun gelisimini saglayic: bakima iliskin bilgi
gereksinimi géstermiglerdir.

Bu gereksinimi gésteren anne oran: begsinci
gorismeye dogru giderek bir azalma gostermesine

karzin, oldukca yiksektir (%42.1).
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Bu goriigsmeler arasindaki azalma, her girigsmede
hemsire tarafindan fizik  bakimla 1lgild bilgi
verilmesine, %41.1 oraninda sirmesi ise, g¢ocuklarin
geligim durumlarina gore baeslenme, hijyen,
bagigiklanma, uyku vs. 3eklinde bu gereksinimlerinin
degigsiklik géstermesine baglanabilir.

Ebeveynlerin yaklazirik yaris: (%47.4) 1lk
goriizmede ¢ocuklarin mental-motor gelligimini
saglayici bakimla 11gili bilgi gereksinimlerini dile
getirmiglerdir. Bu gereksinimi gdésteren ebeveynlerin
oran: besinci gorismede %94.7'ye yilikselmigtir. Bu
anlaml: bir sonugtur. Mental-motor geligsimde yard:m
konusunda ne yapablleceklerinl ojrenme gereksinimi
gosteren ebeveynlerin giderek artmas: ¢ocuklarda
mental motor gelisime 1iligzkin problemlerin zamanla
giderek artmas: ile paralel olabilecegil gibi
ebeveynlerin Down sendromunu ve getirecegi mental-
motor sorunlar: giderek daha fazla anlamalarina da
bagl: olabilir.

Ebevaynlerin gocuklarinin Down sendromuna ilig—

kin hastaliklarda siklikla enfeksiyona yakalanma
durumundsa ne yapacaklarina iliskin bilgi
gereksinimleri oldugu gorilmektedir. Bu bilgi

gereksinimi Down sendromlu gocuklarin imminite
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diigiiklagine bagla si1k 1k hastalik yasadiklar:
ikinci, iiginci ve dordiincii goérisme dénemlerinde
artmis gérilmektedir. Bu tablodaki bulgular
ebeveynlerin ¢ocuklarin bakim:na iliskin bilgi
gereksinimlerinin gocuklarimin biyime ve gellismesine
bagl: degiszerek siirmekte oldugunu gistermektedir. Bu
tir yetersizligi olan c¢ocuklara bakim veren
ebeveynlere, bakima iliskin bilgil ve destek vermekte
hemzirelere dnemli sorumluluklar digtigu

sdylenebilir.

Tablo 11. Ebeveynlerin Gelecege 1ligkin Planlama Gereksinimlerinin Goriigmelere

Gore Dagilum.
Gortgme Sayisi
Planlama I I III v \Y
Gereksinimi S % S zZ 8 % S % S Z n=19
Hasta gocufun

gelecegini ilig~ 5 26.3 11 57.9 15 78.9 15 78.9 17 89.5
kin

Aile planlamasy 4  21.0 4 2L0 7 36.8 9 47.4 6 3L.6

Ileride sahip
olmak istedikleri - - - - 6 31.6 9 47.4 11 57.9
gocuga iligkin

TOPLAM 9 15.8 15 26.3 28  49.1 33 57.9 3 59.6 57
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Tablo 1l’de ebeveynlerin gelecefe iliskin
planlama gereksinimlerinin gdrismelere gdére dagilim:
gorilmektedir.

Gocuklarin gelisimine ve gelecegine iligkin
bilgi-planlama gereksinimi gésteren ebeveyn oraninin
glderek arttig: dikkatl gekmektedir.

Bu bulgu " ¢ocufum yasayacak mi? ' sorusundan

"yiriyecek mi, konugacak m:, okuyabilecak mi,
evlenebilecek mi, benim climimden sanra da
bakilabilecek mi " seklinde gesitlenen ¢ocukla yazsam

sirdik¢e gidarek ¢egsidi artan sorular: kapsamaktad:ir.
Cocugu ve durumunu tanimalari: ve anlamalara
arttik¢a, g¢ocufun yasayacagina inanglar: gelistikge
gelecege iligkin planlamalar yapma ve bu konuda bilgil
alma gereksinimi gosteren ebeveynlerin oranida
artmaktadir. Bu da beklenir bir bulgudur. Bununla
birlikte bdbu bulgu g¢ocugun gelisimi konusunda her
goriigmede verilen bilgilerinde ebeveynlerin gelecege
llgisini arttird:§: wve yeni sorular iretebilmelerini
saglayablildigi oclasiligini akla getirmektedir.
Ebeveynlerin aile planlamasina iligkin bilgi
gereksinimleri, gorismelerde belirli bir diizen

géstermemektedir, Her gorismede aile planlamasina
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iliskin bilgi gereksinimi gdosteren ebeveynler farkl:
oranlardadir. Bu bulgu gdérigmenin, kadinlarin dogum
yaptig: dénemde olmasiyla, saglikl: ¢ocuklara sahip
clmalar: ve ebeveynlerin yaglari ile baglant:il:
olarak farklilesma gistermektedir.

Kaynaklarda da &zirli ¢ocugu olan ebeveynlerin
dogurganliklarinin Qlumsuz etkilendigi belirtil-
mektedir (43).

ficinci gérismeden sonra, ileride sahip olmak
istedikleri g¢ocuklara iligkin ©bilgi gereksinimi
gosteren ebeveynlerin orani girilmektedir. Beginci
gorismede bu konudaki billgi gereksinimi ebeveynlerin
%57.9'u tarafindan ifade edilmigtir. Gorismelerdekil
ebeveynlerin Down sendromlu gocuklarinin gelecekteki
bakimlarin: disglindikleri ve bazi ebeveynlerin "bir
kardesi olsun ileride ona  baksin" ifadelerini
kullandiklar: gorilmis tir., Bu gézlemlerde
ebeveynlerin saglikli bir gocuk edinme istekleri de
dikkatli ¢ekmektedir.

Bu bulgu ebeveynlerin gelecefe ilizkin prenatal
ve amniosentez konularinda bilgl ve ydnlendirilmeye

gereksinim duyacaklarin: géstermektedir.
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Bu tablodaki bulgular gelecekle ilgili baz:
ebeveynlerin plan yaptigini:, bu ebeveyn oranininda
son gorigmelerde arttigin: gostermektedir.

Gligsavas'in arastirmasinda Caplan’'in genel kriz
tepkilerinin saon asamasi ¢ozimlenme déneminde
ebeveynlerin gelecek igin plan yapmalari ve
yagamlarin: yeniden dizenlemeleri ssz konusudur (19).
Aragstirmamizdaki bu sonug bazi ebeveynlerin
hemsirelik yaklazimlar: i1le kriz tepklilerinin son

agsamasina ulasmi32 olabilecegini dugindirtebilir.

Tablo 12. Ebeveynlerin Ifade Ettikleri Duygularimin Goriigmelerdeki Dagilimi.

Goriisme Sayisi

{fade Edilen 1 I 111 v v
Duygular S % S % S % S % S % n=19

fnkar-inanamoma 3 15.8 9 47.4 9 47.4 7 36,8 5 26.3

Suglanma 5 6.3 6 31.6 8 42,1 5 263 3 15.8
Endige—Korku 17 89.5 19 100.0 15 78.9 9 47.4 7 36.8
OfkeKizginlik 3 5.8 7 36.8 7 3%.8 6 3.6 4 210

Uziintii-Ac1 gekme 9 47.4 16 842 17 89.5 16 8.2 15 78.9
ice Kaparma-

Aglama —Depresif 4 21,0 16 8.2 9 474 7 36.8 5 26.3
Duygular

i

I

1

|
~

Caresizlik hissi 21.0 5 26,3 9 47.4

TOPLAM 41 30.8 73 54.9 69 51.9 55 4l.4 48 36,1 133
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Tablo l1l2'de ebeveynlerin duygularini ifade etme
gereksinimlerinin gérismelere gére dagilim:
goérilmektedir.

Ilk gérismaden baslayarak endise ve karku
duygusunu ifade eden ebeveyn oraninin yiksek oldugu
gorilmektedir,. Bu oran 1ilk ii¢ gorismede yiksek
(%892.5, %100, %78.9) olmakla birlikte son iki
goérismede bu duyguyu ifade eden ebeveyn oraninin
diigtigi (%47.4, %36.8) dikkati ¢ekmektedir. Bu bulgu
ifade edilip paylag:ilan bu duygularin paylagilmas: ve
bilgli edinilmesi sonucunda azalmigz olabilecegini
digirtmektedir.

Ebeveynlerin gogu (%84.2) izildiklerinil ve ac:
¢ektiklerini ikinci goriigmeden itibaren ifade
etmiglerdir. Bu duygular: ifade eden ebeveynlerin
orani %78.9'un altina diismemektedir.

Ebaveynlerin (%100) ikinci gdérismede endise ve
korku duygularinin yanisira depresif duygularin: da
ortaya koydugu (%84.2) gdrilmektedir. Ebeveynlerin
yaklagik yarisinin (%47.4) ikinci ve ilginci gorismede
taniy: sgrenmenin ardindan inkar ve inanmama
duygulari: yagadiklari, begincl gdrismede ise bu
duyguyu yagsayan ebeveynlerin aran: %26.3 olarak

gorilmektedir.
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Bu ebeveynlere hemgirelik yaklagiminin inkar-
inanmama duygularinin azalmasina sagladigina
diigiindiirtebilir. Bununla birlikte g¢ocukla yagamanin
ve gegirilen on aylik silireninde inkar-inanamsma
duygulariyla bagsedilmesine yardimci olabilecegi
séylenebilir.

Ebeveynler az olmakla birlikte dfke/kizginlik
ve suglanma duygularini tim goérigmelerde ifade
etmislerdir. Bu oranin digiklugd, bu olunsuz
duygularin ifade edilmesinin gii¢ o0lusu nedeniyle
clabilir. Sorunun tamamen tedavi edilebilir olmay:is:,
béyle bir ¢ocuga sahip olmanin bir ceza olarak
algilanmas: ve durumu kabullenememe bu tir duygularin
yagsanmasina neden olabilir. Ebeveynlerin, tibbi neden
agiklayic bilgilendirilmeleri sonucunda, bu
duygularin 1ifadesinin ortadan kalkmamas:, iginde
bulunduklar: duygularla basedebilmeleri i¢in daha
fazla yardima gereksinimleri oldugunu gosterir.

Ebeveynlerin ig¢iinci gdrismeden sonra garesizlik
duygular: ifade etmeleri ¢ocugun durumunu bu dénemden
sonra kavramaya basladiklarini digindirtmektedir. Bu
dénemde ¢ocugun gelisimine ydénelik gergek¢li ancak

iimit veren hemsirelik yaklasimlari yapilmasina ragmen
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beginci gorigmede ebeveynlerin yaklagik yarisi
(%47.4) garesizlik duygusu yagsamaktadir.

Bu bulgu ebeveynlerin gocuklar: i¢in yapabile-
cekleri konusunda siirekli desteklenmeleri geregini
ortaya koymaktadir. Ebeveynlerin ifade edilen
duygular: Tablo 12'de gésterilmekle birlikte yogun
yagsanan ancak ifade edilememis duygularinda
varolabilecegi gézard: edilmemelidir.

Tablodaki bulgular ebeveynlerin krizin bag-—
langi¢ evresinde gorilen inkar-inanamama, aktif
dsneminde gérilen &fke/kizginlik, suglanma, Uzintd-
ac: gekme, depresif duygular, uyum déneminde gorilen,
durumu kabullenmede garesizligin yasanmasi tepklleri
olarak gorilmektedir (22, 19).

Ebeveynlerin ifade ettikleri duygular, ﬁrtaya
koyduklar: tepkiler Caplan’in genel kriz tepkileri
olarak tanimladig: tepkilere benzerlik gistermektedir
19>,

Hemsire kriz ig¢indeki insanlara yardim etmek
ve destek saglamak durumundadar 24). Hemgire
gereksinimleri taniyarak verecegi bakim ile

ebeveynleri krizin olumsuz sonuglarindan koruyabilir.
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Tablo 13. Ebeveynlerin Destek Alma Gereksinimlerinin Goriigmelere Gore Dagilimi.

Goriigme Sayisi

Destek Alma I IT I1I v \
Gereksinimi S A ) % S % s Z S 7 n=19
Umit etme~Olumlu

Yonleri gbrme 7 36.8 10 52.6 15 78.9 16 8.2 17 89.5

Cocuguna verdigi
bakamnin destek-— 4 21,0 11 57.9 17 89.5 19 100.0 18 94.7
lermesi

TOPLAM 11 28.9 21 55.3 32 8.2 35 92,1 35 92.138

Tablo 13’ de ebeveynlerin destek alma
gereksinimlerinin gorismelere gore dagilim:
gorilmektedir.

Bu gereksinimleri ifade eden ebeveynlerin
goriameler bayunca arttif: dikkati cekmektedir.
Ebevaeynlerin g¢ocufun yas olarak gelisimine, fiziksel
gelisiminin paralel olamay:isim gézlemlemeleri, her
gérismede tan: ve gelisime iligkin Dbilgilerinin
tartigilmasi, dmit etme gereksiniminin giderek
artmasina neden olabilir.

ixinci gérismede ebeveynlerin %57.9'u gocuk-
larina verdikleri bakimin desteklenmesine gereksinim

duyduklarini ifade ederken, besincl gérismede
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ebeveynlerin timine yakin: (%94.7) bu gereksinimi
ifade etmiglerdir.

Bu tir ¢ocugu olan ebeveynlerin verdikleri
bakimin desteklenmesi gereksinimlerinin her dénemde
varoldugiu kaynaklarda da belirtilmektedir (45, 46).

Gocuklarina verdikleri bakimin olumlu geri
bildirimlerle desteklenmesi, ayni zamanda
ebeveynlerin yipratici: duygularinin ¢oéziminde de,

yardim ve destek bekleme olarak yorumlanabilir.

Tablo 14. Ebeveynlerin Fiziksel Dengelerini Korums  Gereksinimlerinin Goriig—

melere Gore Dagilimi.

Gorilisme Sayisi
Fizi .
1ziksel Dengeyi I 1 11 W v

Bozan Sorunlar g 7 3 7 g ¥ S 2 S %2 p=l19

Uykusuzluk 7 3.8 7 3.8 6 3.6 5 2.3 3 15.8
Igtahsizlik 6 316 6 31.6 5 263 5 263 3 15.8
Bag afrisi 5 26.3 5 2.3 6 31.6 5 26,3 4 2.0
Cinsel problemler - - - - 3 158 4 21,0 5 26.3
Cocugunu emzirememe 4 21.0 4 210 6 31.6 6 31.6 6 3l.6

Fiziksel bakimina
Uzen gdsterememe 3 158 3 1.8 6 31.6 4 2L0 4 2L0

TOPLAM 25 21.9 25 21.9 32 28,0 29 25.4 25 21.9 114
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Tabla 14'de ebeveynlerin fiziksel dengelerinin
korunma gereksinimlerinin gorigmelere gére
dagilimlar: goérilmektedir.

Az sayida ebeveynin uyku sorunu, istah sarunu,
bagagrisi, c¢insel sorunlar, ¢ocugunu emzirme 1ile
1lgili ve ginlik bakimina &zen gosterememe gibi
fiziksel sorunlarini: ifade ettikleri belirlenmigtir.
Bu sorunlar: ifade eden ebeveyn sayisinin fazla
olmamasi, ebeveynlerin genetik bilimiine gocuklarinin
sorunlar: igin geldiklerini digiinerek, kendi fizik
sorunlarini dile getirmemis olmalar: alasilifini akla
getirmektedir. Bunun  yanisira, fizik sorunlarla
yagama gSeklindeki duygularini basetme mekanizmasa
yerine, duygular: agikga ifade etmelerininde bu
oranin azl:ifina neden oldufu digiiniilebilir.

Cinsel sarunlarin i¢linci gorismeden sonra ifade
edilmis olmas: bu sorunlarin ifadesinde girismelerde
ebeveynlerle hemgire arasinda giiven gelisgsnis olmasina
bagl: olabilir. Bu konuda sarun ifade edenlerin az
sayida alusu ise konunun mahremiyetinden
kaynaklanabilir.

Bebegli emzirmede alt: anne sorun yasadiklarina
ilétmielerdir. Bu sorun tani ile yizyiize gelindikten

sonra, siutiniin kesilmesi geklindedir.
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Down sendromlu gocuklarin immin sistem
yetersizligi oldugundan, emzirme bu c¢ocuklarda ayr:
bir dnem tagimaktadair. Annelerin %31.6'sinin
emzirememe sorununu iletmeleri dikkate deger bir
bulgudur.

Tablodaki bulgular ebeveynlerin &zirld bdir
¢ocuga sahip olmanin getirdigi psikolojik, sosyal,
ekonomik sorunlar yaninda, fiziksel sagliklarininda
etkilendigi, fiziksel dengelerinin korunmasi
gereksinimlerinin oldujunu gistermektedir.

Arastirmamizdaki bulgular: destekler nitelik-
tekli sonuglar, Erdemir'in g¢alismasinda (bu tir
yetaergizlik igerisinde Gocugu olan ebeveynlarde
psikosomatik promlemlerin goridldigl), Gigsavas'in
¢alismasinda (infertil giftlerde psikosomatik
problemler giérilmistir) vardir (14,19,

Aragstirmamizda ebeveynlerin beklemedikleri bir
durumla kargilagtiklarinda, psikolajik, sasyal,
ekonomik problemlerle beraber psikosomatik
problemlerinde goriildigi  sonucu, kaynaklarla da
desteklenmektedir (25).

Etkin bir bakim igin hemsirenin ebeveynleri her
yéniyle bir biltin olarak ele almasinin gerekliligini

séyleyebiliriz.
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Tablo 15. Ebeveynlerin Sosyal Dengelerini Koruma Gereksinimlerinin Gorligmelere

Gore Dagilim.

Gorigme Sayisi
Sosyal Dengeyi

I I1 I1I 1v v
Bo Sorunl.
zan Soruniar s % s % s % S % S % n=19
Egler arasinda 4 21.0 6 31.6 8 42,1 8 42.1 5 26.3
Sosyal izolasyon 5 26.3 5 263 11 57,9 10 52.6 8 42.1
Is yerinde 2 10.5 4 21.0 6 31.6 6 31.6 4 210
TOPLAM 11 19.3 15 26,3 25 43.9 24 42.1 17 29.8 57

Tablo 15’de ebeveynlerin sosyal dengelerini
koruma gereksinimlerinin gorismelere gdre dagilimlari
goérilmektedir.

Ebeveynlerin ¢ok az: (%21) aralarindakl
sorunlar: ilk gorismede  Tbelirtmiglerdir. Ikinci
gorismede %31.6's: iigincii ve dérdinci gorismede
%42.1'1i Dbesinci gdrismede isa %26.3'4, gocugun
hastaliginin aralarindaki iletigimi bozdugunu,
birbirleryle "“kavga ettiklerini” ifade etmislerdir.
Bu sorunlar: ifade eden ebeveyn sayisinin %42.1'1
gecnemesi, bu tir sorunlarin paylasilmasindaki
mahremiyetten ve ‘taniyla 1lgili gergekle ylzyize

gelmelerinden kaynaklanabilir.
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Ancak ikinci, iglinci ve dordiincii goriigsmelerdeki
glderek gorilen artis, ebeveynlerin sorunlar: ifade
etmede, hemsirenin saglad:if:r giliven duygusuna bagl:
olabilir. Cocuklari:ndaki hastaligin Yevdeki
huzurlarin: etkiledigini, birbirlerini su¢ladik—-
larin:, kavga ettiklerini, toleranslarinin
azaldigini, hep uzintili ve mutsuz olmalarinin
birbirleri ile olan iliskilerinili etkiledigini” ifade
etmiglerdir.

Ebeveynlerin yarisindan fazlasinda (%57.9,%52,6)
sosyal izolasyan iiglincii ve diérdiinci gérismelerde
belirlenmigtir. Son gorismede de yariya yalkin (%42.1)
ebeveynde sosyal 1zolasyon sirdigi gorilmektedir.
Ebeveynlerin ¢ocugun hastaligina 1ligkin belirtiler
ortaya ¢iktik¢a utanmalari, akraba ve arkadaszlarina
kars: sosyal statide bagarisizlik ve kayip yasamalar:
sosyal izolasyonu getirmig olabilir.

Ebeveynlerin, g¢ocugun hastalifini kabul etmedeki

gig¢liklerin silirmesine bagl:, arkadas ve akraba
goérigmelerinl istememeleri, gergegi kabul etmede
kullanilan savunma mekanizmas: olarakta

diiglinilebilir.
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Kaynakiarda bu <tir &zirlté ¢ocuklar: olan
ailelerin sosyal izolasyon yasayabileceklerini
belirtmektedir (85,

ilkx gorismede %10.5, ikineci gérismede %21,
dgunci ve dérauncl gorigmelierde %3L.6 beginci
gorismede %21 ebeveyn i3 yerlerinde igleri yiiritmede
zoriuklari oldugunu belirtmiglerdir. Bu oranin ausiik
oimas: ebeveynlerden annelerin buyik bir goguniugunun
herhangi bir ig yerinde g¢aligmamasindan oalabilir.
Etkilenen ebeveynler '"ige gitmek Iistemediklerini,
¢ocuklarinin hastaliginin dusincelerini ve
dikkatlerini dagittigini, i3 yerinde de kimseyle
konugmak istemediklerini®” belirtmiglerdir.

Bu tiur yetersiz ve dzirli gocugu olan
abeveynlerin sosyal izolasyon yasadikiari: kaynaklarda
da Dbelirtilmektedir. Sorun lizerinde yofunlasma ve
¢aresizlik hissi siklikia esierin birbirlerinden ve
sosyal gevreden uzaklasmalarina yol agabilir (36,43).

Sasyal izolasyon 1ile ebeveynlierin gevrenin
olumsuz etkilerinden korunduklari bu devrede durumia
bagetmede hemsirenin destekleyici bakimina

gereksinimleri oldugu sdylenebilir.
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Tablo 16. Ebeveynlerin Ekonomik Dengelerini Koruma Gereksinimlerinin Goriismelere

Gore Dagilim.
Goriigme Sayisi
. I IL III
Ekonomik o v
S % S 00 s % S oo aO =
Sorunlar % % S % n=19
Hasta cocugun

gimdiki giderlerini 10 52.6 10 52.6 8 42,1 5 2.3 4 21.0
sorun gorenler

Hasta gocugun
gelecekteki ve

gelecekteki ¢o—
cuklarinin gi-

derlerini sorun - - 4 21.0 8 42,1 11 57.9 15 78.9
gCrenler
TOPLAM 10 26.3 14 36.8 16 42.1 16 42.1 19 50.0 38

Tablo 16'da ebeveynlerin ekonamik dengelerini
koruma gereksinimlerinin gérismelere gore dagilimlar:
gorilmektedir.

Ebeveynlerin hasta ¢ocuklarinin giderlerine
iliskin sorunlar:, ilk gdrigmeden (%52.6) son
gérigmeye (%21) dogru azalms gostermisgtir. Bunun
yaninda gelecege yonelik ¢ocuklarinin hayat garantisi
igin, gerekli giderlerde ve gelecekteki gebelik ve
gocuga iligkin tani: tedavi giderlerinde, sorun ifade
eden ebeveynler, ikinci gorigmeden (%21 son

gorizmeye (%78.9) dogru bir artma gostermistir,
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Hasta cocuklarinin gelecege iligkin giivencesini
saglamada ekonomik sorunlarin g¢ikmas:, ebeveynlerin
taniyi—-gocufu kabullendiklerini, ileride gocugun
bakimini siirdiirebilmesi icin gerekli ekonomik destegi
saglama gabas: olarak degerlendirilebilir.

Kaynaklarda bu tir ©&zirli ¢ocugu olan
ebeveynlerde uzun sireli saglik problemlerinin
ekonomik si1kintilar olugturdugu belirtilmektedir

(50,54).
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Tablo 17. Intrauterin Kayip Sorunu Olan Eglerin Tanitici Uzellikleri.

Kadin Erkek
Yag : Say1 4 Say1 %
19-24 13 50.1 4 15.4
25-30 7 26.9 13 50.1
31-34 5 19.2 5 19.2
35-40 1 3.8 3 11.5
40 yag tizeri - F 1 3.8
TOPLAM 26 100.0 26 100.0
Egitim
Okur—Yazar degil 6 23.1. 1 EX:
Tk 20 76.9 16 61.5
Octa - - 8 30.9
Lise - - 1 3.8
Universite - - - -
TOPLAM 26 100.0 26 100.0
Meslek
Calismyor 26 100.0 - -
Memur - - 5 19.2
Ciftgi - - 4 15.4
Esnaf - - - 13 50.0
Isci - - 4 15.4

TOPLAM 26 100.0 26 100.0
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INTRAUTERiN KAYIP SORURU OLAN ESLERi¥ BULGULARI VE

TARTISMASI

Tablog 17'de intrauterin Xkayip sorunu olan
eglerin yas, egitim ve is durumlarina goére dagilim
gorilmektedir.

Arastirmaya alinan intrauterin kay:p yasayan
kadinlarin %51'i 19-24 yas grubunda, %26.9'u 25-30
yas grubunda, %19.2'si 31-34 yas grubunda, %3.8'1
35-40 yas grubundadir., Erkeklerin ise %50'si 25-30
yas, %19.2'si 31-34 yas, %15.4'ui 19-24 yag, %11.5'1
35-40 yas ve 40 yagin  Uzerinde bir erkek
saptanmistir,

Eslerin egitim durumlarina bakildiginda
kadinlarin %76.9'unun ilkokul mezunu alduklar:i,
%23'iinin ise okuma yazma bilmedikleri gériilmektedir.
Erkeklerin %61.5'i ilkokul mezunu, %30.8'1i ortackul
mezunu olup, bir kisi lise mezunu iken bir kiginin
de okur-yazar olmadif: saptanmigtir.

Galisma durumlar: ise kadinlarin tiiminin ev
hanimi oldugu, erkeklerin %19.2'sinin mamur,
%15.4'inin ¢iftgi, %50'sinin esnaf, %15.4'iniin ise

igei oldugu gorilmektedir.
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Tablo 18. Eglerin Tanitici Uzellikleri.

Oturduklari Yer Say1 %

Sivas'in igi 19 73.1
Sivas'in digsi 7 26.9
TOPLAM 26 100.0

Iyi 1 3.8
Orta 24 92.4
Kotu 1 3.8
TOPLAM 26 100.0
Akrabalik

Var 22 84.6
Yok 4 15.4
TOPLAM 26 100.0

Y1l (Evlilik Siiresi)

1-3 5 19.2
4-6 9 34.6
7-10 6 23.1
10 tizeri 6 23.1
TOPLAM 26 100.0

* Kendi ifadeleri ile tamimlarmgtair.

Tablo 18'de intrauterin kay:p sorunu olan
eslerin yerlegsim yeri, ekonomik durumu, akrabalik

durumu, evlilik siirelerinin dagilim gériilmektedir.
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Intrauterin kayip sorunu olan esglerin %73'u
Sivas merkezinde, %26.9'u Sivas'in kasaba ve
kéylerinde oturmaktad:ir. Yine ©bu esglerin kendi
ifadeleri 1ile ekonomik durumlarina bakildiginda
%92.3'i durumlarini orta, %3.8'1 iyi, %3.8 ise kditii
olarak tanimlamiglardir.

Eglerin akrabalik durumlar: ise %84.6'sinin
akraba olduklar:i, %15.4’uniun ise akraba olmadiklar:
saptanmigtir, Ezlerin evlilik siirelerine
bakildiginda %19.2'sinin 1-3 yil arasinda,
%34.6'sinin 4-6 yi1l arasinda, %23'inin 7-10 yil
arasinda oldugu, %23'unin ise 10 yi1lin iizerinde evli

olduklar: belirlenmigtir.

Tablo 19. Intrauterin Kayip Sorunu Olan Kadinlarin Gebelik, Dofum, Diigikk, Yagayan
Gocuklarinin Dagilimi.

Gebelik Dogum Diisiik Yagayan Cocuk
Say1 S A S yA S % S A
0 - - 11 42.3 - - 23 88.5
1-3 13 50 11 42.3 17 65.4 2 7.7
4-6 10 38.5 2 7.7 9 34.6 1 3.8
7 tizeri 3 11.5 2 7.7 - - - -

TOPLAM 26 100.0 26 100.0 26 100.0 26 100.0
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Tablao 1.9'da intrauterin kayip sorunu olan
kadinlarin abstetrik durumlarinin dagilim:
gorilmektedir.

Kadinlarin abstetrik verilerinde %50'si 1-3
aras: gebelik, %88.5'1i 1-6 arasi gebelik deneyimi
gec¢irmiglerdir. Yine ©bu kadinlarin %42.3'4 dogum
yapmamigtir. %42.3'U ise 1-3 arasinda dofgum deneyimi
gegirmia, %15.4'4 4-7 arasinda dogum yapmigtir. Ayn:
kadinlarin %65.4'U 1-3 aras: ve %34.6's: 4-6 aras:
dizudk  yaparak kay:p yazamiglardir. Arastirmaya
alinan bu eslerin saglikl: c¢ocuk sahibi olmalarina
bakildiginda %88.5'inin gocuklarinin olmamas: &Snemli
bir bulgudur. Iki ailenin 1-3 aras:i, bir ailenin 4-6

arasi: gocuk sayisina sahip olduklar:i gorilmektedir,

Tablo 20. Intrauterin Kayip Sorunu Olan Kadinlarin Goriigmelerde Gebelik Ay~

larinin Dagilim.

Gorigme Sayisi
I II I1T v v
Gebelik Ay1 8 2 S

b
w
e
‘wm

e
w
¢

Gebeligi olmayan 26 100 26 100 19 73.1 1 3.8 6 23.1

1.Trimester - - - - 7 26.9 18 69.3 1 3.8
2. Trimester - - - - - - 7 26,9 12 46,2
3.Trimester - - - - - - ~ - 7 26.9

TOPLAM 26 100.0 26 100.0 26 100.0 26 100.0 26 100.0
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Tablo 20'de intrauterin kayip sorunu olan
kadinlarin goriugzmelere gore gebelik aylarinin
dagilimi gorilmektedir.

Ikinci gorigsmeden sonra kadinlarin %26.9'u
gebe olarak uUginci gdrismeye gelmigslerdir. Dsrdiincii
gorismede %69.3 kadin birinci trimesterde gebeligini
sirdirmektedir.

Son gdrigmede, dérdinci gérigmede gebeliginin
birinci trimesterinde olan kadinlardan 6'si digikle
gebeliklerini kaybetmislerdir. %46.2'si gebeligzinin
ikinci trimesterini slirdirirken %26.9 kadin
gebeliginin son trimesterine girmiztir. Bir kadinda

gebe olarak gelmigtir,

Tablo 21. Eglerin Kromozon Analiz Sonuglari.

. Kadin Erkek
Kromozon anomalisi
Say1 A Say1 Z 126
Durumu
Var 4 15.3 1 3.8
Yok 22 84.7 25 96.2

TOPLAM 26 100.0 26 100.0 52




73

Tablo 21'de eglerin kromozom analiz sonuglar:
gorilmektedir.

Kadinlarin %15.3'ilinde, erkeklerin %3.8'inde
kromozom anomalisine rastlanmstir., Bu anomalinin
disiik-6li dogumlara neden oldugu, diger eslerde ise
(kadin %84.7, erkek %96.2) tek gen anomalisine bagl:
disik-61lu dogumlarin meydana geldigi

diglinilmektedir.

Tablo 22. Eglerin Genetik Bolumiine Iligkin Bilgi Gereksinimlerinin Goriismelere

Gore Dagilimz.

GOorigme Sayisi
1 II IIL v \Y

Bilgi Gereksinimi S Z S Z 8 Z S % S8 % n=26

Genetik BSliminiin
igleyis ve iglev- 26 100 10 38.5 - - - - - -
lerine iligkin

Kendilerine yapi—

lacak miidahalelere 26 100 26 100 12 46,2 - -~ 6 23,0
iligkin

Tan1 iglemlerine

iligkin 26 100 26 100 - - - - - -
TOPLAM 78 100 62 79.5 12 54 - - 6 7.7 718

Tablo 22'de eslerin genetik bélimine i1liskin
bilgi gereksiniminin gorismalere gore dagilim

gorilmektadir.
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Bulgularda son U¢ goérismede genetik biliminidn
igleyig~-islevlerine wve tani iglemlerine iliskin
bilgi gereksinimi gosteren eslere rastlanmamistir.
Ancak 1lk gorigsmede genetik béliminin igleyis-
iglevlieri (%100, genetik Dbolimiinde kendilerine
yapilacak miidaheleler <(%100) wve <tan: islemleri
(%100) konusunds bilgi gereksinimlerinin eslerin
timi tarafindan ortaya kondugu girilmektedir.

Bulgular degerlendirildiginde genetlik bslimiine
bagvurmus olan eglerin bu bblimle ilgili &n
bilgilerinin olmad:if: diésuniilebilir. Egler genetik
bélimiiniin wvarl:igin: ilk kez duyduklarini ifade
etmislerdir. Bu bDélimin bilinmemesi eslerin kadin-
dogum boliminden sevk yolu 1le génderilmeleri
nedeniyle genetik bdlimiinde kendilerine yap:ilacak
miidaheleleri wve tani~tetkik islemierini bilmemeleri
de beklenir bir bulgudur.

ikinci gériigmede genetik bSlimiinin isleyis-
iglevierine iliskin bilgi isteginde bulunan eglerin
orani %38.5'tir. Kendilerine yapilacak midahale ve
tani—-tetkik iglemlerindeki bilgi gereksinimini
eslerin timli gioistermistir. Bu bulgu ilk gériizmede
verilen bilgilerin tekrarlanmasina gereksinim

duymalar: veya yenl tani igslemlerinin istenebllmesi
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nedeniyle olabilir. Son g gdrismede bu konuda bilgi
gereksinimi gosteren eglerin olmamas: hemgire
yaklagimi ile eglerin genetik ©bélimine 1iligkin
bilgilenmis olmalarini digindirtebilir. Ya da tan:
igslemlierinin iglncd gorigsmeden sonra saonlanms
olmasi nedeniyle de olabilir.

Kendilerine ne yapilacagina iligskin bilgi
gereksinimi giosteren eslerin orani {ginci gdrismede
%46.2 olup, dordinci gorismede bu bilgi gereksinimi
gésteren eg gorilmemistir. Ancak begincl girismede
ayn1 gereksinimi giosteren eslerin orani %23 olarak
tekrar goridlmiigtir. Bu bulgunun eslerin son
gérigmede gebeliklerini kaybetmelerine bagla
kendilerine ne yapilacagina iligkin verilen tim
bilgilerin, kay.p yasayan alt: kari-koca ile tekrar
edilmesi gereksinimine bagli olduBu diisiinilebilir.

Bu bulgularin Down sendromlu ¢ocugu olan
ebeveynlerin genetik bdlimine iliskin bilgi
gereksinimleri ile de benzer oldugu gérilmektedir.
Erdemir'in yaptig: g¢aligsmada da buldugumuz sonuglar:
destekler nitelikte Dbulgular vardir (14>,

Buradan da genetik bslimiinin bireyler-aileler
tarafindan yeterince taninmadigin, ne tdr
hastaliklara nasil bir saglik bhizmeti verdiginin

bilinmedigini sdyleyebiliriz.



76

Tablo 23. Eglerin Durumlarini Kabullerme Gereksinimlerinin Gortismelere Gore

Dagilim.
Gorigme Sayisi
Kabullerme
I 11 ITT v v

o ..

reksiniml s % S % S % S % S % n=26
Evliligini/Aile
hayatim1 bagkala-
rimnki ile kar- 20 76.9 17 65.4 13 11.5 7 26.9 5 19,2
silagtirma
Durum ile ilgili
olarak konugmama 17  65.4 17 65.4 15 57.7 10 38.5 6 23.0
Gebeligini ka~
bullenme~Siirdiirme - = = = 7 26.9 25 96.2 20 79.6
Kayib: kabullerme 26 100 26 100 20 76.9 10 38.5 6 23.0
TOPLAM 63 60.6 60 57.7 55 52,9 52 50.0 37 35.6 104

Tablo 23'te

gereksinimlerinin

gérulmektedir.
Evliliklerini—aile hayatlarini,

evlilikleri-aile hayatlar:

orany 1lk gérismeden

(%76.9)

gorigsmelere

eslerin durumlarin:

gore

kabullenme

dagilim

bagkalarinin

ile kargilastiran eclerin

son gérusmeye (%12.2)

azalma gostererek devam etmigtir,
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Bu bulguda esgsler, kendileriyle ayn: devrede
evlenen arkadag ve akrabalarinin " Cocuklarini
kucaklarina aldiklarin: kendilerinin ise bu islevi
yerine getiremediklerini " ifade etmiglerdir.
Toplumda evlilikten beklenen en Gnemli sonug
saglikly gaocuga sahip olma olgusudur (19). Bu
bulguda eslerin beklenen gdrevi yerine getirememis
olmasina bagl: arkadas—akrabalarinin evlilikleri ile
kendi evlilikleri karg:ilastiriyor olabilirler. Ilk
gorigmede kargilastirma yapan esglerin oraninin
yiksek olmasi heniz yenl bir kayip yasayarak bu
bélime sevk edilmeleri wve ig¢inde bulunduklara
duygusal tepkilere bagli olabilir. Son goriigsmede bu
gereksinimi gosteren eglerin coranindaki diisme ise bu
konudaki hemgirelik yaklasimlar: ve kadinlarin gebe
kalmalarina bagli:i eslerin ilgilerinin keﬁdilerine.
bebeklerine dénmesinden olabilir.

Eglerin yine kendilerinden kaybettikleri
gebelik wve bebeklerine iligskin konusmaktan sikint:
duymalar: bulgusunda, 1ilk gorismeden (%65.4) son
gorismeye (%23) eglaerin oraninda bir azalma
belirlenmigtir.

Bu bulgu durumlarini kabul etme gereksinim-

lerinin saglikl: bir sonuca ulagabilmesi igin
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kullandiklar: bir savunma mekanizmas: olabilecegi
gibi, yagsadiklar:i kayiptan sonra igine girdikleri
depresif duygulardan da olabilir.

Kaynaklarda da bu tir yaganan kayiplardan sonra
kriz yasama potansiyelinde olan bireylerin yeniden
duruma uyum saglayabllmesi i¢in belirll bir sirece
gereksinimleri woldugu belirtilmektedir. Bu sirecin
baglangicinda problemden, aci: veren olaydan ka¢ma,
konugsmama geklinde belirtiler yer almaktad:ir.

Son gérigmede eslerin oranindaki azalma eglerle
paylagilan duygularin ifadesine bagli olabilecegil
gibi kadinlarin biuyik g¢ogunlugunun yeni bir gebelik
iginde olmalarindan kaynaklanabilir,

Gebeligini kabullenme ve siirdirme gereksinimi
gésteren egler lglincli godrismeden baglayarak (%26.9),
dérdiinci gorismede (%82.2), wve Dbeginci gérismede
(%79.6) ©belirlenmistir. Bu  Tbulgular eslerin bu
gsiiregte gebe kalmalarina bagla olarak degisme
gostermigtir. Yeni gebeliklerini kabul etme
gereksinimi gésteren eszlerin oranindaki artma daha
onceki gebeliklerini kaybetmelerine baglanabilir.

Eglerin kayibi kabullenme gereksinimi ilk iki

goérigmede eglerin timi tarafindan ortaya konmugtur.
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Ayni gereksinim igin eglerin orani ilgiincli goriigmede
%76.9, dordinci gorigmede %38.5 wve besinci gorismeds
%23 olarak belirlenmigtir.

Bu bulgu eslerin heniiz gebeliklerinl veya
bebeklerini kaybetmelerine bagli 1lk gérismelerde
yiksek oranda belirlenmisg olabilir, Ugiincii
gorismeden baglayarak kayibi kabullenme gereksinimi&“
gosteren eglerin oranindakil azalma kad:inlarin
yeniden gebe kalma durumlarina bagli olabilir.

Son gorismede ise halen bu gereksinimi
gosteren eglerin olmas: bu devrede gebeliklerini
kaybetmelerinden kaynaklanabilir.

Bu tabloda eslerin durumlarin: kabullenme
gereksinimi iginde olduklar: gorilmektedir.
Glu¢gsavas'in galigmasinda da saglikl: ¢ocuga sahip
olup-olamayacagina iligskin sonucun belirsiz oldugu
infertil eslerin istedikleri say:ida saglikl: gocuga
ulasincaya kadar bu tepki wve problemlerin sirecegi
belirtilmektedir (19). Bu sonuq arastirmamizdaki
bulgular: destekler niteliktedir. Bu tiir gereksinimi
olan bireylerin hemsirenin. giiven verici uzun sireli
yaklagsimlarina geraksinimleri oldugunu

géyleyebiliriz.
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Tablo 24. Eglerin Gelecefe Iligkin Bilgi Gereksinimlerinin Gorligmelere Gore

Dagilimi.
Goriigme Sayisi
I IT 111 v \Y
Bilgi Gereksinimi S % S % S % s Z S % n=26
Saglaklr gocuk
sahibi olmalarina
iligkin 26 100.0 26 100.0 26 100.0 20 76.9 17 65.4
Olasiliklarin

anlamna iligkin® 14 53.8 26 100.0 20  76.9 17 65.4 6 23.0

Dogum Oncesi.

bakima iligkin = = 5 19.2 7 26,9 25 9.2 20 76.9
Prenatal diagnoza

iligkin - = 7 26.9 15 57.7 25 96.2 20 76.9
TOPLAM 40 38.5 64 6l.5 68 65.3 87 83.7 63 60.5 104

* Saglikli gocuk dogurma gsansimin ylizdesi.

Tablo 24'te eglerin gelecege iligkin bilgi
gereksinimlerinin gorigmelere gore dagilim

gorilmektedir.

Saglikl:i ¢ocuk sahibi olup—olamayacaklarina
iliskin bilgi gereksinimleri gésteren esgslerin oran:
ilk ii¢ goérismede %100, ddrdinci gérismede %76.9, ve
besinci gérismede %65.4°'tir.

Bu bulgu heniiz diisiik ya da dli dogum yaparak

genetik bdliimine sevk edilen eslerin ilk duymak ve
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bilgilenmek istedikleri  konunun saglikl: cocuk
sahibi olup-olamayacaklarina iligkin endigeden
kaynaklanabilir. Daha sonraki iki gorismede
aegslerdeki oranin digsme giéstererek devam etmesi
kadinlarin g¢ogunlugunun bu devrede gebe oalmalarina
ve gebaeliklerinin devam etmesine baglanabilir.

Olasiliklarinin anlamina iliskin Dbilgi
gereksinimi gdsteren eglerin orani, i1ilk gorismede
%53.8, ikinci gorismede %100, ili¢incli goériigsmede %76.9,
dérdiinci goriismede %65.4 ve besincl gorismede %23.0
olarak belirlenmigtir.

Bu bulguda esler, akraba evliligine bagl:
yagsadiklar: disik-dli dogum geklindeki saglikl:
¢ocuk kayiplarinin, gelecekteki gebelik ve gocuklar:
igin ne oranda o©lacaf:i, konusunda bilgilenmek
istemislerdir.

Son gérigsmede sadece alti egin bu olasil:ik
bilgisine gereksininm gostermis clmalar:, diger
eglerin kadinlarinda gebeliklerinin sirmesi
nedeniyle bu alta agin ise kadinlarinda
gebeliklerinin kaybedilmesinden kaynaklanabilir.

Ilx gorismede dogum Sncesi bakima iliskin ve ,
prenatal diagnoz (dogum Sncesi tani-tetkik)

konusunda bilgli gereksinimi olan eslere
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rastlanmamistir. Ikinci ve iliglinciu gérigmede bu bilgi
gereksinimi i¢inde olan eglerin oran: giderek artma
géetermig, doérdinci gdrismede %96.2 ve Dbeginci
gérigmede %76.9 olarak belirlenmigstir.

Bu bulgudaki artma gorismeler siirecinde
kadinlarin gebe kalmalarina baglanabilir, Son
gérigsmede esglerin %76.9'unun gebeliklerinin devam
etmasine bagl: dogum odncesi bakim vwve prenatal
diagnoz konusuna iligkin bilgl gereksinimi esglerde
devam ediyor olabilir.

Bu tablodaki bulgular esglerin d&ncelikle
saglikl: Dbir g¢ocuga sahip olabilme durumlarina
iligkin bilgi gerekeinimi ig¢inde olduklarini
gostermektedir. Egler akraba evliiligine bazla
yasadiklar: kayiplara iligkin bilgilenmek ve
gsaglikly ¢ocuk sahibi olma ganslarini anlamak
istemislerdir. Ikinci gbrismeden sonra kadinlarin
gebe kalma durumlar: dogum &Bncesl bakima i1ligkin
bilgi gereksinimi gosteren eglerin aranini
etkilemistir. Yine ikinci gdrismeden sonra egler
igin yeni bir bilgi alani olan prenatal diagnoz
konusunda bilgli gereksinimi gésteren eglerin oran:

artmistir. Saglikl: ¢gocuga sahip olabilmek igin
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paylasilan bilgiler arttikga eglerin bu konudaki
sorularinda da artma oldugu gorilmigtir. Eslerin bu
gereksinimlerinin karsilanmasinda hemsirelik

yaklasimlarinin gerekli oldugu séylenebilir.

Tablo 25. Eglerin Duygusal Sorunlarimin fadesi Gereksinimlerinin Goriigmelere

Gore Dagilim..
Goriigme Sayisi

Ifade Edilen I 11 III Y v
Duygular S A S % ] % S % S % n=26
Endige/Merak 26 100 26 100 20 76.9 25 96.2 20 76.9
Ac1 cekme/Keder/
Uziintii 26 100 20 76.9 15 57.4 10 38,5 6 23.0
Bagarisizlik-
Glivensizlik 20 76.9 20 76.9 17 65.4 10 38.5 6 23.0
Caresizlik-
Utarma 20 76.9 20 76.9 12 46.2 12 46.2 6 23.0
Kizginlik/Ofke 17 65.4 16 61.5 10 38.5 3 11.5 6 23.0

Sugluluk-Suglarma - 17  65.4 15 57.7 7 269 5 19.2 519.2
Kaybetme korkusu 13 50.0 15 57.7 17  65.4 20 76.9 15 57.7

TOPLAM 139 76,3 132 72.5 98  53.8 85 46.7 64 35.2 182

Tabla 25'te eslerin duygusal sorunlarinin
ifadesl gereksinimlerinin gdrismelere gore dagilim

gorilmektedir.
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Eglerin timine yakini (gorigme sirasina gire;
%100, %100, %79.9, %96.2 ve %76.9'dur. ) bes
gérigmede de endise ve merak duygularini ifade
etmiglerdir. Endise ve merak duygularin: ifade eden
egslerin oran: son U¢ gdrismede azalma géstermigtir,
Bu azalme duygularin ve durumlarina iligkin
bilgilerin paylasilmasina  bagl: olabilir. Bu
bulgunun devam etnmesi ise kadinlarin iginde
bulunduklari gebelige bagli oldugu séylenebilir.
Eglerin tumi ilk gérigmede izinti wve aci1 ¢ekme
duygularini: ifade etmislerdir. Sonraki gérismelerde
bu duygulari ifade eden eglerin orani (%76.9, %57.4,
%38.5 ve %23.0'dir.) giderek azalma giéstermigtir.

Bu bulgunun 1lk gorigsmelerdeki oraninin
yiksek olmasinin nedeni, eglaerin (kadainlarin)
gebeliklerini heniiz kaybetmeleri olabilir. Ayn:
bulgunun sonraki gérismelerde gittikge azalma
géstermesi ﬁeni bir gebelikten kaynaklanabilir.

Bagarisizlik-glivengizllk ve garesizlik—-utanma
duygularin: ifade eden eglerin orani ilk gorismeden
son gérigsmeye azalma gostermigtir. Bu duygular: ﬁer
gorismede i1fade eden eslerin oraninin gorilmesi

eslerin saglikli bir gaocuga sabip olamamay:
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kendileri igin zayi1flik, bagsaramama, akraba~
arkadaglarina kargi: kendilerini kigik ve degersiz
gérmelerinden kaynaklaniyor oldugu ssylenebilir.

Ayniy bulguda, eglerin oranindaki disme nedeni
ise hemsire yaklagimlariyla bu duygularin
paylasilmasi, konuya iliskin bilgi edinilmesi
olabilecegi gibi, eslerin (kadinlarin) qogunun:}
gérigmeler siirecinde yeniden gebe kalmalarina bagl:,
duygularin degismia olabilecegini diigiindirtebilir.

Kizginlik/sfke ve gugluluk-suglanma duygularin:
ifade eden eslerin orani: her goérismede farklil:ik
gostermigtir, Bu bulgu eslerin yagsadiklar:i kayiba
bagl: kriz tepkilerindeki azamalar: yagiyor
olmalarindan kaynaklanabilir. Iginde bulunduklar:
durumun sorumlusunu aramalar:i, kendilerini ya da
birbirlerini suglamalar: 1ilk girismeden (%65.4) son
gorismeye (%19.2) azalma gdstermigstir. Bu bulgudaki
eslerin oranindaki azalma hemsire yaklagimlar: ile
duygularin paylasilmasina, durumlarina iliskin bilgi
verilmesine bagl: clabilecegi gibi kadinlarin
gogunun tekrar gebe kalmalarindan kaynaklanabilir.
Duygularinin, bilgi edinmek igtedikleri konu
alanlarinin kendilerine ve babeklerine donmesi

nedeniyle oldupunu sdyleyeblliriz.
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Son goérismede alti egin Gfke/kizginlik, bes
esin ise sugluluk-suglanma duygular:i ig¢inde olmalar:
kaybettikleri gebelikleri nedeniyle olabilir.

Kaybetme korkusunu ifade eden eslerin orani
gorismelere goére farklilik gdstermigtir. Bu bulgu
eslerin daha &nce kaybettikleri gebeliklere bagl:
olabilecegi gibi, simdi i¢inde bulunduklar: gebelik
durumlarindan kaynaklaniyorda olabilir,

Evlilikten beklenen g¢ocuk beklentisinin
yerine getirllememesi, imit edilip kaybedilmesi
eslerde kriz durumunda ortaya ¢ikan tepkilere
benzerlik gostermektedir (19). Saglikl: gaocuga sahip
olamama gelisim krizi olarak kabul edilmektedir
(24). Krizin aktif ddneminde goriilen ofke/kizgainlik,
sugluluk, aci/keder ve depresyon gibi belirtileri,
aragtirmamizdaki eglerin tepkileriyle baenzerlik
ngtermektedir. Sonucun balirsizligi nedeniyle
eslerde endige/merak ile kaybetme  korkusunun
saglikl:y ve istedikleri sayida ¢acuk sahibi oluncaya
kadar siirecegi belirtilmektedir (23). Bu nedenlel
eglere hemsirelik yaklagiminin krize nmiidahale

¢ergevesinde sirdirilmesl scylenebilir.
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Tablo 26. Eglerin Destek Alma Gereksinimlerinin Gorligmelere Gore Dagilum.

Goriigme Sayis:i
Destek Alma I 11 III v v

Gereksinimi S % S % S % S 7 S % n=26

Saglikli gocufa
sahip olabilecegini
duyma-Umit etme 26 100 26 100 26 100 26 100 26 100

Ekibe Gliverme 26 100 26 100 26 100 20 76.9 15 57.7

TOPLAM 52 100 22 100 52 100 46 88.4 41 78.8 52

Tablo 26'da eslerin destek alma gereksinim-
lerinin gérismelere giére dagilimlar: gorilmektedir.

EslerinAtﬁmﬁnUn her gorismede saglikl: gocuga
sahip olabilecegi konusunda destek alma ve iUmit etme
gereksinimleri sirmigtir. Ekibe given gereksinimleri
olan eslerin orani ise yine ilk ii¢ gorismede %100,
dérdiincu gafﬁsmede %76.9 ve beginci gorismede %57.7
olarak devam etmistir. Son iki gérismedeki ekibe
given gereksinimi gdésteren ezlerin oranindaki azalma
hemgire yaklagimlarinin sirekliligi sonucu
olabilecegi gibi verilen  bilgiler ve eslerin

gebeliklerinin siirmesinede baglanabilir.
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Bu bulgu Down sendromlu gocugu olan ebeveyn—
lerin destek alma gereksinimleri ile benzer
bulunmugtur.

Kaynaklarda bu ftur riskli gebeliklerde egslere
verilecek destegin eslerin durumla bagetnmelerine
yardimci: oldugu belirtilmektedir. Bu ailelere hizmet
veren saglik ekibinde en yakin kisi hemgiredir (22).
Hemsirelik yaklaziminda bilgi vermenin ve destegin

her zaman gerekli oldugunu sdyleyebiliriz.

Tablo 27. Eglerin Fiziksel Dengelerinin Korumma Gereksinimlerinin Gorligmelere

Gore Dagilim.

Goriigsme Sayisi

Fiziksel Dengeyi I It - W v

S % S % S % S % % =2
Bozan Sorunlar % % % 8 % n=26
Uykusuzluk 20 76.9 20 76.9 15 57.7 10 38.5 7 26.9

Fiziksel bakimna
Ozen gosterememe 20 76.9 20 76.9 15 57.7 10 38.5 7 26.9

Igtahsizlik 17 65.4 17 65.4 10 38,5 7 2.9 6 23
Bag agrisi 15 57.7 15 57.7 13 50.0 10 38.5 7 26.9
Cinsel problemler 13 50.0 13 50.0 10 38.5 7 26.9 5 19.2

TOPLAM 85 65.4 85 65.4 63  48.5 44 33.8 32 24.6 130
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Tablo 27'de eglerin fiziksel dengelerini koruma
gereksinimlerinin goérismaelere gore dafilim
gorilmektedir.

Bsler ilk ikl gorusmede yagadiklar: kayiba
bagl:i derin tzintiden geceleri uyku dizenlerinin
bozuldugunu (%76.9) belirtmiglerdir. Son goriigmede
bu gereksinimi ifade eden eslerin oraninda (%26.9)
azalma gorilmistir. Yine ayn: nedenlerle esgler
bagagris: ¢ektiklerini, yemek yiyemediklerini, kendi
bakimlarina &zen giosteremediklerini ve aralarinda
cinsel problerinin oldugunu farkl: oranlarda
belirtmiglerdir.

Bu ifadeleri ©belirten eslerin oran: ilk
gorismaeden <(%65.4, %65.4, %48.5, %33.8, %24.6) son
gorismeye dogru bir azalma goéstermistir. Bu
bulgudaki azalma hemsire yaklagimlarinin sonucu
duygularin paylasilimas:, bilgilenmeleri ve
desteklenmelerinden olabilecegi gibi sahip olduklar:
(kadinlarin) yeni gebeliklerine ve zaman sirecine de
bagli olabilir.

Eglerin arka arkaya yagsadiklari digik ve &ld
dogum geklindeki g¢ocuk kayb: oanlarin duygusal
sorunlarinin yaninda fiziksel dengelerini de

etkiledigini géstermektedir.
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Gigsavag’'in ¢alismasindaki sonuglar arastir-
mamizdaki sonuglar: destekler niteliktedir (19). Bu
sonuglar Down sendromlu ¢ocufu olan ebeveynlerin
fiziksel dengelerini koruma gereksinimleriyle de
benzer Dbulunmustur. Bu nedenle bu ¢tir aillelerle
¢aligan hemsirelerin ailedeki bireyleri bir bitin

alarak ele almas: gerektigl scylenebilir.

Tablo 28. Eglerin Sosyal Dengelerini Koruma Gereksinimlerinin Goriigmelere
Gore Dagilimi.

Goriisme Sayisi

Sosyal Dengeyi I II III A\ v
Bozan Sorunlar S A s % S Z S % 8 % n=2
Egler arasinda 13 50.0 17 654 10 385 7 26.9 6 23.0

Sosyal izolasyon 15 57.7 17  65.4 17  65. 15 57.7 10 38.5
ts yerinde 17 65.4 15 57.7 15 57.7 10 38.5 7 26.9

TOPLAM 45  57.7 49  62.8 42 53.8 32 41.0 23 29.5 78

Tablo 28'de eslerinin sosyal dengelerini
koruma gereksinimlerinin goriigsmelere gére dagilim

gorilmektedir,
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Birbirleriyle problemleri olan eglerin oran:
ikinci goriigmede artma (%65.4) gostermigtir. Bu oran
igiincili, ddrdinci ve begsincil gorigsmelerde azalmigtir.
Bu bulguda egler kaybettikleri gebelik ve
gocuklarindan sonra birbirlerine kars: toleranss:iz,
kirici olduklarini, moral bozuklugu iginde kavga

ettiklerini ifade etmiglerdir. Son gorigmede eglerin

oranindaki disme, goriismeler sirecinde aesglerin
duygularini tanimlamalarina, dvrumlarina ilisgkin
bilgiler verilmesine, kadinlarin yeniden gebe

kalmalarina ve gecen zaman sirecine bagl: olabilir.
Arkadag v'e akrabalarla gorigmek istemeyerek
sosyal 1zolasyon yasayan egler dért gorigmede
%50'nin {izerinde belirlenmigtir. Son goriiamede ayn:
bulgu %38.5'tir. Egler gocugu olan arkadag-
akrabalarindan sikint: duyduklar:ini, anlarin
gocuklarini sevmelerinin, kucaklarina almalarinin
kendilerine ©biyik bir aci: verdiginl, sorunlarini
hatirlattigini belirtmigslerdir. Bu bulgu eslerin
yasadiklar: kay:iba gosterdikleri tepki olaralk
degerlendirilebilir. Son gérigmede eglerin

oranindaki azalma hemsirelik yaklasimlarina,
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kadinlarin gebe kalmalarina ve zaman sirecine bagl:
aolabilir.

Bes goriigmede i3 yerinde problemleri olan
eslerin oran: (%65. 4, %57.7, %»B7T.7, %38.5 ve
26,.9'dur.) azalma gostererek devam etmistir. Bu
bulgu yasadiklari kayiba bagl: 'is arkadagslar: 1ile
iligskilerinin etkilendigini, i1is yerindeki ¢alisma
veriminin diigtigini géstermektedir. Bu oranda son

gorigmedeki disme eglerin (kadinlarin) gebeliklerine

bagla ilgi alanlarinin deglismesinden
gereksinimlerinin farkla alana yénlenmesinden
kaynaklanabilir.

Aragtirmamizdaki sonuglari destekler nitelik-
teki lkaynaklarda bu tir sorunlu eglerin sorun
lizerinde yogunlasma ve ¢aresizlik hissinin siklikla
eslerin birbirinden ve sasyal cevreden
uzaklagmalarina yal acabildigi belirtilmektedir
(22,23).

Bu sonug¢larla Down sendromlu g¢ocugu alan
ebeveynlerin sasyal dengelerinin korunma
gereksinimleri benzerlik gdstermektedir.

Bu tir riskli ailelerin destekleyici, egiticl,
rehberlik edici " hemsirelik yaklagimlarina

gereksinimleri oldugunu sdyleyebiliriz.
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Tablo 29. Eglerin Ekonomik Dengelerini Koruma Gereksinimlerinin Goriigmelere

Gore Dagilim.
Goriisme Sayisi

Ekonomik I 11 I11 w v
Sorunlar S Z S Z S % s 7 S % n=26
Genetik Bolimine
Iligkin giderleri
sorun gorenler 15 57,7 10 38.5 - - - - - -
Kadin-Dogum Hastane
kontrollerindeki
giderleri sorun
gorenler 10 385 15 57.7 17 65.4 20 76.9 20 76.9
TOPLAM 25 48.1 25 48,1 17 32,7 20 38.5 20 38.5 52

Tablo 29'da eslerin ekonomik dengelerini koruma
gereksinimlerinin gorismelere gore dagilime
gorilmektedir.

Egslerin ilk iki gorismeden sonra genetik
béluminin giderlerine iligkin sorunlari
saptanmemigtir. Bu bulgu genetik bsliiminde 1ilk
gérismeden sonra herhangi bir gider olmamasina bagl:
olabilir. Hastane <(kadin—-dogum b3limi ile 1ilgili)
glderlerini sorun olarak goren eslerin oran:

gorigmeler ilerledikge artma géstermigtir. Bu
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bulgudaki artma eglerin problemlerine ¢dzim aramak
amaciyla degigsik hastane-doktorlara basvurmalarina
bagly olabilecegli gibli gebe kalmalarina bagl:
kontrol gereksinimlerinin artmasindan kaynak-
lanabilir. Bu sonu¢lar Down sendromlu ¢ocugu olan
ebeveynlerin eaekonomik gereksinimleriyle benzerlik
gistermektedir.

Aragtirmalarda kronik hastaliklarda ailelerin
ekonomik sorunlarinin arttif:s belirtilmektedir (54).
Ailelerin yasadiklar: ekonomik gereksinimlerinde
hemgirelerin, eglere durumlarina i1ligkin yeterli
bilgl ve rehberligine gereksinimleri oldugunu

styleyebiliriz.

Tablo 30. Down Sendromlu Qocugu Olan Ebeveynlerin ve
Genetik Soruna Bagl: Intrauterin Kay:ip
Yasayan Eglerin Gereksinimlerini
Kargilamada Kullanilan Hemsirelik
Yaklasimlar:.

sz==z=ssssssss=s—ss-ossssssosossosossssSszsssoSSSsSEsSSES

- Genetik danismanlik hizmetini tanitma

- Hizmetin sirekliliginin 6nemini farkettirme

- Hastalifin olusumuna iligkin bilgilendirme
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Cocugun geligsimine — gelecekte gocuk sahibi
olabilmeye iligkin bilgilendirme

Varolan potansiyel sorunlar konusunda
bilgilendirme

Gocugun bakimina &zelliklerine iligkin
bigilendirme

Glivenli gorisme ortam: ve iligkiyi saglama

Soru sormay: motive etme

Olumsuz duygular:n ifadesini cesaretlendirme
Ebeveyn ve eglerin duygularinin paylagilmas:
Alilenin durumu kabullenmesini gliglestiren
durumlar: agiklastirmaya galigma

Qlasiliklarin agiklanmas:

Gelecek gebeliklere iligkin olasiliklar:
agiklayarak dogru karar vermesine yardim
Gocugun bakimi, gelisimi konusunda olumlu geri
bildirim vererek ger¢ekq¢i iUmit gelistirme
Gergege uymayan beklentileri fark ederek aileyi
gercekle yiiz ylize gelmeye hazirlama

0Ozel egitim olanaklari konusunda rehberlik etme
Aileleri duygusal olarak destekleme

Sorunla beraber yagsamay: Sgrenmelerine ve sosyal
yasamlarina dénmelerine yardim

Gelecekteki gebelik planlarini tartigma ve uygun
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alle planlanmas: egitimi

- Planlayacag:1 gebelikleri ig¢in dogum Sncesi tani,
tetkikleri hakkinda bilgilendirme

~ Hizmetten gergek¢i beklentiler gelistirmesine
yardxm

~ Qocuklarindan / durumlarindan gerg¢ek¢i beklentiler

gelistirmesine yardim

Tablo 30'da Down sendromlu g¢ocufu alan
ebeveynlerle ve genetik soruma bagl: intrauterin
kayip yagayan eslerle gorismelerde saptanan
gereksinimlere yoénelik hemgirelik yaklasimlar:
verilmigtir.

Bu yaklagimlarin etkinliginin test edilmesi
aragtirmada ameglanmad:findan, yaklasimlarin nicel
degerlendirilmesl yapilmamig, egfitim, desteklems ve
rehberligi amaglayan yaklasimlar tabloda
gsiralanmistir, Bu yaklagimlarin timi her gdrismede
kullanilmamigtir. Allelerin gereksinimlerine goére
yaklagimlar uygulanmstir. Ancak gdriigme kayitlar:
incelendiginde egitim, rebhberlik wve desteklemeyi
temel alan bu yaklagimlarin tim ebeveynlere farkl:
gorismelerde timinin kullanilmisg oldugu

belirlenmigtir.



IV. SORNUGLAR V8§ ONERILER

IV. 1. SONUCLAR

Down sendromlu ¢ocuga sahip ebeveyn ve
intrauterin kayip yasayan eslerin tanilarina bagl:
fiziksel, psikaolojik, sosyal, ekonomik
gereksinimlerinin saptanmas: ve bdbu gereksinimlerin
kargilanmasinin hemsirelik bakim sorumlululklar:
igerisinde yer aldiginin gosterilmesi amaciyla
yapilan bu galiamada su sonuglar elde edilmigtir:

1. Arastirma kapsamina giren 19 Down sendromlu
¢ocuktan Sivas’in ig¢inde dogan 12 gacugun ve Sivas'in
diginda dogan 7 gocugun 10'u kiz, 9'u erkektir (Tablo
1,

Ebeveynler ilk goérismeye geldiklerinde
¢ocuklardan oniginin 0-6 ay arasi, ikisinin 7-12 ay
arasi, ddrdiniin 1 yasindan biyik olduklar:i, ayn:
¢ocuklarin saon gdrismede ise iginin 10-12 ay aras:,

onbegi 1 yasindan biliyik olarak belirlenmigtir.
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Bebeklerden biri san gorugmede sldugu igin
gésterilmemigtir (Tablo 2).

2. Aragstirma kapsamina giren Down sendromlu
¢ocuga sahip ebeveynlerin biyik bir ¢ogunlugu geng
anne ve babalar olarak belirlendi. Annelerin egitim
dizeyleri ¢sogunlugunun ilkaokul, babalarin
¢ogunlugunun ilk ve orta okul olduklar: saptanmistir.

ixi annenin disinda annelerin evhanim oldugu,
babalarin ise memur, ¢iftci, esnaf ve is¢i olduklar:
belirlenmigtir(Tablo 3 >

3. Ebeveynlerin qgogfunlugu ekonomik durumlarini
kendi ifadeleriyle orta olarak belirtmiglerdir.

Ebeveynlerin gogunlugunun en az alt: yildir
evli olduklari ve %78.92 oaraninda annenin Down
sendromlu g¢ocugu dogurma yas dagilimlarinin 19-34
aras: oldugu saptanmistir.

Ebeveynlerin yarisina yakinminin Sivas':in
cevresindeki yerlesim yerlerinde, yarisinin Sivas'in
iginde oturduklar: saptammistir (Tabla 4.

4. Daown sendromuna sahip annelerin gogunlugunun
digiik yapmadigi, 3 annenin 7 ve ilizeri gebelik, 1
annenin 7 ve iizeri dofum yaptif: belirlenmigtir

(Tabla 5).



29

Yedil ailenin Daown sendromlu gocuklar: ilk ve tek
¢ocuk, ¢ ailenin bir saglikl:i ¢ocuklari, alt:
ailenin iki saglikl: g¢ocuklar:, i¢ ailenin ii¢
saglikli gocuklar: aldugu saptanmigtir (Tablo 6.

5. Arastirma kapsamina giren intrauterin kay:ip
sorunu yasayan eglerin biiylik ¢ofunlugunun yas grubu
19-34 arasindadir. Kadinlarin g¢ogunlugunun ilkokul,
erkeklerin ¢ogunlugunun ilk-ortaokul, kadinlarin
tiiminin ev hanim, erkeklerin ise yarisinin esnaf
diger yarisinin memur, ¢ifteci wve 1is¢i olduklar:
saptanmigstir (Tablo 17).

6. Arastirma kapsamna giren intrauterin kay:ip
yasayan 26 esin yaridan fazlasinin yerlesim yerinin
Sivas’'in igi, kendi ifadeleriyle ekonomik
durumlarinin tiimine yakininin orta, %85'inin akraba,
eglerin yarisinin evlilik sirelerinin 1-6 yil
arasinda oldugu saptanmiatir (Tablo 18).

7. Aragstirma kapsamina alinan intrauterin kay:ip
sorunu yasayan kadinlarin %90'ina yakininin hig¢
yagsayan ¢ocuklar: olmadig:, timinin 1-6 aras: disgik
yaptigi, yarisina yakinin gebelik sirelerinin dogum
yapma agsamasina gelmeden sonlandifi, yine yarisina
yakininin 1-3 arasi dogum yaptiklar: belirlenmigtir

(Tabla 19.
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8. Aragtirma kapsamina giren intrauterin kay:ip
sarunu yasayan egslerden 7 kadin liglinci gbrismede gebe
olarak belirlenmigtir. Dordiinci gérismede 25 kadinin
gebe oldugu, son gorigmede 6 kadinin gebeligini
kaybettigi, 12 kadinin gebeliklerinin 2. trimesterde,
7 kadinin gebeliklerinin son trimesterinde olduklar:
belirlenmigstir (Tablo 20).

9. Down sendromlu gocugu olan ebeveynlerin
%100’ iniin Genetik bé liimiine iligskin bilgi
gareksinimleri oldufu saptanmistir (Tabla 7).

Ayni sonu¢ intrauterin kayip yasayan esgler
iginde yine %100 olarak belirlenmistir (Tablo 22).

10. Daown sendramlu c¢acuklarin tanisina iliskin
bilgi gereksinimlerinin ebeveynlerde her gorismede
farkl: boyutlarda sirdigi, ancak ilk goriigmeden son
gorismeye kadar gecen sire iginde azaldaipg
saptanmigtir (Tablo 8).

11. Ebeveynlerin Down sendromiu g¢ocuklarini
kabullenme gereksinimlerinin her gorismede farkl:
6zellikte ve oranda slrdigi, ancak ilk gdrismeden son
gorismeye kadar ge¢en siire i¢inde artma oldugu
saptanmistir (Tabla 9.

Intrauterin kayip yasayan durumlsrini kabullenme

gereksinimleri olan esler her gorizsmede farkl: oranda
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saptanmigtir. Ancak son gérigmede bu gereksinimi
gésteren eslerin oraninda azalma aldugu
belirlenmigstir (Tablo 23).

12. GQocugun bakimina 1iligkin bilgi gerek-
sinimleri, <{(gocugun fizik, mental-motor wve <taninin
getirdigi komplikasyonlarina iliskin bakim bilgisi
igeriginde olan) gisteren ebeveynler girismelerde
saptanmistir. Son Qarusmede bu gereksinimi gosteren
ebeveyn oraninda disme oldufu belirlenmigstir (Tabla
107,

13. Hasta ¢ocuklarinin gelecegine ve ileride
sahip olmak istedikleri g¢ocugun sagligina iliskin
bilgi gereksiniml gdsteren ebeveynlerin oraninin her
gorismede arttig: belirlenmigtir (Tablo 11).

Gelecege iligkin bilgi (saglikli ¢ocufa sahip
olabilme olasiliklari, dogum odncesi bakim ve tani-
tethkik bilgisi) gereksinimleri olan intrauterin kay:p
sorunlu eslerin oraninin gérismeler siiresince artma
gostererek siirdigi belirlenmistir (Tablo 24).

14. Down sendromlu gocufa sahip ebeveynlerin
ifade ettikleri duygular, inkar-inapnamams, suglanma,
endige, korku, o&fke-kizginlik, dzinti~ac: g¢ekme ve
¢aresizliktir. Bu duygular: yagsayan ebeveynler tim

gorismelerde saptanmigtir. En yofun yasanan duygunun
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endise, korku vea dzinti-ac: gekme oldugu
gorilmektedir (Tabla 12).

Duygu ifadeleri belirten intrauterin kayip
sorunu yasayan easler de tim gorigsmeler siiresince
belirlenmigtir. En yogun olarak endise-merak ve
tziinti~ac1 gekme duygularinin ifadesi, Down sendromlu
gocuga sahip ebeveynlerin duygu ifadeleri ile benzer
oldugu saptanmigstir. Ayrica  kaybetme korkusunun
eslerin gebelikleri siurdigli sirece 1ifade edildigi
belirlenmigstir. (Tabla 25).

15. Ebeveynlerin hasta g¢ocuklarinin olumlu
yénlerinin gelismesindeki iUmit duygusu wve gocuklarina
vaerdikleri bakimin desteklenmesi gereksinimi artma
gostererek gorigmeler sliresince belirlenmigtir,
(Tablao 13).

Saglikl: ¢gocuga sahip olabilecegini duyma,
buna inanma ve ekibe giivenme gereksinimi gdésteren
intrauterin kayip yasayan eslerin yaklagik olarak
hepsi tum gorigsmelerde belirlenmistir (Tabla 26).

16. QGocuklarinin hastaligina Dagl: olarak
fiziksel sagliklarinin, uykusuzluk, istahsizlik, bas
agrisi, gocugu emzirememe, fiziksel bakimina ©&zen
gosteremame ve egiyle cinsel sorunlar yasama seklinde

bozuldugunu ifade eden ebeveynler tim gorigsmelerde
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farkl: oranlarda saptanmistir (Tablo 14>,

Yagsadiklar: kayiba bagl: alarak farkl: oranlarda
fiziksel sagliklarinin bozuldugu goérilen egler Dawn
sendramlu ¢ocugu olan ebeveynlerde oaldugu gibi her
gorugmede saptanmigtir (Tabla 27).

17. Sakat gocuga sahip olmalarina bagl: olarak
sosyal dengelerinin, (esler arasindaki iletigimin
bozulmasi, sosyal izolasyon yasamalar: ve 1ig yerinde
sorunlar g¢ikmas: seklinde) etkilendigini belirten
ebeveynler her gorigmede saptanmstir (Tablo 15).

Toplumda evlilikten onemli bir beklenti olan
saglikls gocuk sahibi olmanin yerine getirilememesine
bagli olaralk, aralarindaki iletigsimde sorunlar
¢ciktifr, sosyal ydnden izolasyon yasadiklar: ve isg
yerinde rahat ¢aligsamadiklarin: belirten intrauterin
kayip yasayan eslerde her gérismede belirlenmisgtir
(Tablo 28».

18, i1k gériismede hasta gocuklarinin giderlerini
sorun olarak géren ebeveyn orani yiksektir. Hasta
gocugun gelecekteki gilvencesi ve ebeveynlerin ileride
sahip olmak istedikleri ¢ocuklarina iliskin tan:
tetkik giderlerini sorun oalarak gdren ebeveynlerin
oraninin son gorigmede arttif:s saptanmigtir <(Tablo

16y.
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intrauterin kayip yasayan esler, genetik
bsliminin giderlerini ilk iki gérismede sorun olarak
gormiglerdir, Ancak kadin—-dogum, hastane
kontrollerindeki giderleri sorun olarak géren eslerin
oran: son gorismede yiuksek olarak saptanmistir (Tablo
29).

19. Dawn sendromlu ¢ocugu olan ebeveyn ve
intrauterin kayip yasayan eslerin tim gérismelerde
saptanan fiziksel, psikolojik, sasyal, ekonomik
gereksinimlerine ydnelik,egitici, destekleyici ve
rehberlik edici hemsirelik yaklasimlari gorismeler
siiresince uygulanmiatir (Tablo 30).

Down sendromlu g¢ocugu olan ebeveynlerin ve
intrauterin kay:p sorunu yasayan eslerin genetik
sorunlarinin farkl: olmasina ragmen gereksinimler
fiziksel, psikolojik, sasyal ve ekxonomik

gereksinimler olarak ayni grup altinda toplanmigtir.



IV. 2. ONERILER

Arastirmada elde edilen verilerin degerlen—
dirilmesi sonucunda Down sendromiu g¢ocufu olan ve
intrauterin kayip yasayan eglerin tanilarina bagl:
ortaya ¢ikan gereksinimlerin temelinde bilgi wve
durumu kabullenme gereksinimi oldufu saptanmigstir.
Toplumun genetik hastaliklardan korunmas: ve sagligin
yikseltilmesi amaciyla agagidaki dnerilerde
bulunulmugtur,

1. Genetik bdlimine bagvuran Down sendraomlu
¢ocugu olan ebeveyn ve intrauterin kayip yasayan
eglerin bu Dbélimle ilgili Dbilgilerinin olmamas:
nedeniyle, diger bslimlerde galigan saglik ekibinin
genetik sorunlari tanima konusunda yeterli Dbilgiye
sahip olmasinin saglanmasi, birey ve ailelere bu
konuda bilgi vermesinin ve toplumda genetik bélimiiniin
igleyisiyle iglevlierinin tanitiminin yap:lmasinda

hemairelerin etkin raol almas:nin saglanmas:,



106

2. Araztirmamzda Down sendromlu cocugu olan
anne yasinin 35'in altinda geng anneler ve geng
babalar olmas: ve akraba evliliginin %84.6 olmas:
nedeniyle her gebelik i¢in rutin kontroller iginde
embriyoya ait kromozom analizlerinin yer almas:,
riskli gruplarda tim eglerin kromozom analizleri
yaptirmalarinin vayginlagtirilmasinin sag—-lanmasi
hemsirelerin bu konuda ebeveyn ve eglerin
egitilmelerinde yer almalarinin, destek olmalarinin
saglanmasi,

3. Aragtirmada saptanan tim gereksinimlerin
hemsirelik bakim sorumluluklar: igerisinde yer almas:
nedeniyle Genetik bolimlerinde genetik danigsmanlik
hizmetinde hemgirelerin etkin rol almasinin
saglanmas:,

4, Tim Down sendromiu ¢ocugu glan ebeveyn—
lerin bu taniya iliskin yeterli bilgileri yaktur.
Yine intruterin kayip yasayan eslerin time yakinini
akraba evliligi yapmiglardir. Akraba evliiliginin
clumsuz sgnuglar: konusunda bilgisizdirler. Bu
nedenle ebeveyn ve ezlerin genetik hastaliklarin
olmasini etkileyen faktorlere iligkin,
bilgilendirilmeleri, hemsirenin bu konuda etkin rol

almasinin saflanmas:,
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5. Arastirmamiz sonucunda genetik sorunlarin
kizilerin +tim yagamliariniy etkiledigi wve ©&zellikle
sosyal dengelerinin bozuldugu ortaya ¢ikmistir. Bu
nedenle genetilk sorunlu bireylerin toplumda
desteklenmesi bu konuda toplumun duyarl: kilinmasi ve
bu yaklagimda hemgsirenin rol almasinin saglénmasz,

6, Mental fiziksel ©ozirli ¢ocugu olan
ebeveynlerin ve sirekli intrauterin kayip yasayan
eglerin daha da genis agidan ele alindifinda +tim
genetik sorunlu _birey ve ailelerin iginde
bulunduklar: duygusal sorunlariyla bagsedebilmeleri,
ekononik gorunlarin: cozebilmeleri, vardim
alabilecekleri destek Unitelerinin saglanmasi, bu

iinitelerin olusturulmasinda hemgirenin aktif rol

almas:,

7. Genetik sorunlu ebeveyn ve esglerin
geraksinimlerine yonelik verilen hemsirelik
yaklagimlarinin cocuklar-ebeveyn—eglar iizerindeki

etkinliginin sonug¢larinin kontrol grubu kullanilarak
yapilan bir aragtirma ile belirlenmesi,

8. Arsstirma kapsamina alinan birey-ailelerin
Genetik Dbiélimine ve genetik tanilarina iligkin
bilgilerinin olmadigi1 ve akraba evliligi oranida

yiksek olarak belirlemigtir. Bu nedenle temel saflik
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hizmetlerinin hedefleri dogrultusunda toplumun
genetik hastal:iklardan Xkorunmas: wve bu sorunlarla
bagsedebilmesi amaciyla;

8:. Toplumun, genetik bhastaliklarin neler
oldugu, olugsmasini etkileyen faktdrleri, tan: koyma
yéntemlerini ve bu konuda hizmet veren kurumiarin
tanitimina iligkin kitle iletigim araglar: yolu ile
bilinglendirilmesinin saglanmas:,

8z. Genetik danismanl:ik hizmetlerinin koruyucu
ana-gocukx saglig: hizmetleri ig¢inde yer ainas:
hemgsirelerin hizmetin etkinligini saflayacak dilizeyde
olmasinin saflanmas:,
8sz. Hemgsirelerin temel wve bhizmet igi egitim
programlarinda yuksek riskili aileleri tanimiamada
genetik danisma merkezlerine yénlendirmede ve
merkezlerde etkin rol almaya hazirlayacak sekilde

diizenlemeler yapilmasinin salanmas: onerilmistir.



V. OZET

Arastirma Down sendromlu g¢ocugu olan ebeveyn
ve intrauterin kay:p yasayan eglerin tanilarina bagi:
gelisen gereksinimlerinin belirlenmesi, ebeveyn ve
eglerin yagsamlar: uzerine etkilerinin tanimlanmas:
amaciyla niteliksel arastirma olarak planlanmigtir.

Aragstirmanin evrenini Cumhuriyet Universitesi
Tip Fakiiltesi Tibbli Biyoloji ve Genetik Anabilim
Dali'na 1989-90 yillar: arasinda bagvuran tuim
hastalar olusturmaktadir. 6rnekieme; Bir yi1l iginde
gelen Down sendromiu g¢aocugu olan 19 ebeveyn ve
intrauterin kayip yasayan 26 esin hepsi aiinmgtir.

Aragstirmada veriler hemgireliik sireci sistemi-
nin veri toplama, sorun  saptama asamalar:
kullanilarak, hemgire goriugme formu, genaetik
béliuminin kullandif: basta yaklagim figi, ailelerin
genetik problemle bagetmesini etkileyen tibbi taniya
iligkin faktorler formu ile bes gérisme geklinde

toplanmigtir.
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Aragtirmada elde edilen verilier yizdelik
oranlari ile degerlendirilmistir.

Verilerin degeriendirilmesi sonucunda Down
sendromiu gOcuklarin ilk bagvuruda buylk ¢ogunlufunun
bir yasindan kigik olduklar:i, anne-babalarin geng,
egitim diizeylerinin ilk-orta, annelerin gogunlufunun
aev hanimi, babalarin memur, is¢i, esnaf ve g¢ift¢i
olduklars, ekononmik durumilarini arta olarak
degerlendirdikleri, ebeveynlerin yarisina yakinin
Sivas'in ¢evresindeki yerlesim yerlerinde, yarisinin
Sivas'in iginde oturdukilar:, 12 ebeveynin Down
sendromlu ¢ocugun diginda saglikli ¢ocuga sahip
olduklar: belirlenmistir.

Intrauterin kayip yasayan eslerinde tanitic:
6zellikleri degerlendirildiginde yaslarinin Dbuyuk
¢ogunlufunun geng, efitim durumiarinin ¢oguniugunun
ilk-orta dizeyde, kedinlarin timinin ev hanim
oldugu, erkeklerin yarisinin esnaf diger yarisinin
memur, isci ve giftci olduklar:, eslerin yaridan
fazlasinin yerlesim yerinin Sivas':in igi, ekononmik
durumlarin: orta olarak degerlendirdikleri, timine
yakininin akraba olduklari, %20'nin saglikl: gocuga
sahip olamadiklari, kadinlarin tiuminin 1-6 aras:
diigiik yaptigi, yarisina yakin kadinin hi¢ dogum

deneyimi yasayamadifi, kadinlarin yarisininda 6li
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dogum yaptiklar:i ve gorigmeler siiresinde iginci,
dordincu ve beginci garigmelerde aragtirma
kapsamindaki kadinlarin gebe kaldigi, son goérusmede
bir kisminin bu gebeliklerini yine kaybettikleri
belirlenmigtir.

Down sendromlu g¢ocugu olan ebeveynlerin ve
intrauterin kay:ip yagsayan esgslerin gogunlugunun“
genetik bDEliuminiin igleyis ve igslevlierine, ¢ocugun
tanisina, eglerin kendi durumlarina 4iliskin bilgi
gereksinimieri olduklar:, taniya duruma iliskin bilgi
aldiklarinda inkar-inanamama, endise-merak, aci: ¢ekme
tepkileri yagsadiklar: sosyal yénden iligkilerinin
etkilendigi, fizik dengelerinin bozuldugu, gelecege
yonelik plan, Dbilgli gereksinimlerinin oldugu her
gorigmede destek alma gereksinimlerinin siurdigu
ekononik durumlarinin etkilendigi saptanmigstir.

Mental-fiziksel odzirli ¢ocugu olan ebeveyn ve
intrauterin kayip yasayarak saglikl: bir g¢ocugu
clamayan egler arasinda genetik problemlerin farkl:
olmasina ragmen gereksinimler ayni gruplardsa
toplanmgtir. Her gorigsmede saptanan gereksinimlere
yénelik hemgirelik yaklagimllar: uygulanmigtir.
Aragtirmadan elde edilen veriler dogrultusunda

gnerilerde bulunulmuétur.



SUXMARY

This descriptive investigations is planned to
establish the neccessities and miscarriages of
paraents with children with Down's syndrome and
impacts on variqus aspects of lives.

Thig investigation had been carried on patients
admitted to The Medical Department of Medical Biology
and Genetic Dbetween 1989-19920 19 parents wha have
children with Down's Syndrome and 26 parents who had
miscarriage constitute the materilal.

In the investigation, findings are callected as
systems of nursing, establishing the problem, using
thae froms and fills of Genetic Department had been
continued and dialogs were continued 5 times with ©
families using family froms. The findings of the

investigation are given as percentages.



In conclusion children with Down's syndrome who
were admitted were less than of age. Their parents
were young, educational level between primary and
middle schools. Mothers were house wives, fathers
were civil servants, workers, farmers and tradesmen.
Their economic conditions were middle. Nearly half of
the parents bhad settled circumstances in Sivas
privince other half in Sivas city. It has been
established that +twelve of ©parents had normal
children together with Down's Syndrome child.

As regard to those who had miscarriages many of
these ladies were young age, educational level
between primary and middle schools. All of them were
house wives. Their busbands were civil servants,
workers, fearmers and tradesmen. Half of them lived in
circumstances of Sivas other half in Sivas city.
Their economic conditions middle. Almost all of
husbands and wives were relatives. The wives had
miscarriages between 1-6 times., Half of these ladies
couldn’t experience live birth. it had  been
established that half of them had still-born. After
3-5% interviews they had pregnancy. In <the last
meeting with them we observed some of <them had

niscarriage.



Parents who have children with Down's Syndrome
and miscarriage need knowledge about genetics and
their conditions. Vhen they have this knowledge they
had subjective reactions as denial, disbelief
hesitation-wondering, pain and suffering. Even their
social 1lives had been affected., Their physical
balance had been shalken. Meetings with them had
showed us that they need suppartive knowledge. Even
their economics canditans had been effaected
negatively.

It has been callected same groups for Necesities
of parents who have children with mental and physical
retardation and miscarriages but who do not have any
living child have been callected in the same group.

In every meeting with the parents, nursing
support directed to their individual necessities is
provided. Suggestions were made in accordance with

the findings established in this investigation.



1.

ViI. KAYNAKLAR

Antley, M.R., Bringle, G.R., Kinney, K.L." Down's
Syndrome.” E.H., Emery, Pullen, I. (Ed).
Psychological Aspect of Genetic Counselling
Academic Press, London, 1984.

Apak, Y.M., Ogur, G., Karaman, B,, Giler, A,,
Neyzi, O. " Konjenital Malfaormasyonlarin
Etiyolojisinde Sitogenetik Faktdrlerin Yeri ve
Genetik Danismada Unemi 199 vakanin Kromozom
Analiz Sonug¢lari'", Cocuk Sagligi: ve Hastaliklar:
Dergisi. No:32, 1989, ss:1-3.

Atak, Z. " Habitual Abortuslu Ciftlerde
Sitogenetik Incelemenin Yeri, " (Yayinlanmamis
Uzmanlik Tezi, C.U. Tip Fakiltesi), Sivas, 1988.
Bagaran, N. Tibbi Genetik Anadolu Basim Evi,
Eskigsehir, 1083.

Basaran, N. " Anadolunun Genetik Yapis: Uzerine
Galigmalar Tirkiye'de Akraba Evlilikleri," Anadolu
Tip Dergisi vol:5, 1983, ss:180-206.

Birol, L. Hemgirelik Siireci Temmuz Matbaa ve

Yayincilik, Ankara, 1989.



7.

10.

11.

12,

13.

113

Bocion, M.E., Kaback, M.M. " Crisis Counseling.

The Newbarn Infant with a Chromosal Anomaly," The

Pediatric Clinics of North America. Vol.2%, No:3,

1978, ss. 643-650.

Burnard, P. " Counselling the Counsellors”
Nursing Mirror, vol:160, No:6, 1985, ss. 55-56.
Connor, T.M., Ferguson Simith, M.A. Essential
Medical Genetic, Blakmell Scientogic Publicatioan,
London, 19291.

Cormack, D., Hunsberger, L. " The Consultant
Nurse,” HNursing Mirror. Veol. 159, No :20. 1980,
ss. 15-16.

Davis, J.R., VWVeintein, L.,Veometit, J.C.,
Sheken,L., Giles H.R., Hauck, L. "Balanced
Translocation Karyotypes in Patients with
Rapative Abartion”. Am.J.Obstet. Gynecol.,

Vol: 144, 1982, ss.229-233.

Dean, J.E. " Comminication Between Progessionals
and Parents of Handicapped Chilldren” Nursing
Times. Vol:78, No:32, 1982, ss. 13-71.

Emery, A.E.H., Pullen, I. Psychological Aspacts
of Genetic Counsselling. Academic Press, Londan,

1984.



14,

15.

16.

17.

18.

190

114

Erdemir, F. "Fenilketonirili Qocugu Olan
Ailelerin Gocuklarinin Hastaligina Iliskin
Yagadiklar: Gi¢liklerin Belirlenmesi ",
(Yayinlanmamis Doktora Tezi, H.U.Saglik Bilimleri
Enstitiisii), Ankara 1991.

Falek, A. " Sequential Aspects of Coping and
Other Issues in Decision Msking in Genetic
Cgunselling” A.E.H., Emery, I. Pullen,
Psychalagical Aspects of Genetic Counselling
Academic Press, London, 1984.

Genats, P. "The Influence of the length af the
human Y Chromosome on Spontaneous Abortions'" A
Prospective Study in Family lines with In herited
Polymorphic Y chromosomes, Ann Genet, vol.
23.No:3 Paris, 1985.

Gennaros, S. "Maternal Anxiety Problem Solving
Ability and Adaptation to the Premature Infent”.
Pediatric Nursing. vol. II, 1986, ss.343-48,.
Glass, P.H., Gobus, M.S. "Habitual Abortion
Fertil and Steril.” vol.29, 1978. ss.257-265.
Giigsavag, N."Infertilitenin Eslere Getirdigi
Sorunlarin ve Bu konudaki Hemsire Roliiniin
Belirlenmesi”, (Yayinlanmamig Doktora Tezi, H. 4.

Saglik Bilimleri Enstitiisi), Ankara. 1986.



20.

21.

22.

28‘

24.

25,

26.

115

Herkes i¢in Saglik Hedefleri Diinya Saglik Srgiitiu
Avrupa Bélgesi Qfisi Kopenbhag.

Jensen, E.V., Bobak, J. Maternity and Gynecelocig
Care. The Nurse and Family C.V. Mosby Co., St
Louls, 1985,

Johnson, H.S. "High Risk Parenting”, H.S.
Johnson, (Ed), High Risk Parenting
Cippincbtt.Company Philade Lph:ia, 1979.

Jones, M.B. "The High Risk Pregnancy” H.S.
Johnson, (Ed>, High Risk Parenting Lippincott
Company Philadelphia, 1979.

Kum, ¥. "Yagam Krizleri ve Hemsirenin Krize
Yaklagim'", Hacettepe Tip Cerrahi Biltenmi. Cilt
I1, Say:1:2, Ankara, 1978.

Lawrence, &S.A., Lawrence, R. M. "A Model of
Adaptation to the Stress of Chonic Illness,"
Fursing Forum. vol.18, No:l, 1979, ss.33-

42,

Leventhal, J.M. "Psychosoclal Assessment of
Children with Chronic Physical Disease",
Pediatric Clinic of Forth America. vol.31,

No:1l, 1984, ss.71-86.



27.

28‘

29.

30.

31.

82.

33.

34.

116

Mac Vicar, M.G., Archbold, P. "A Framewark for
Family Assessment in Chronic Illness,"Rursing
Forum. vol.15, No:2, 1976, ss. 180-194

Mc Kusick, V. Mendelian Inheritance In Man. The
Johns Hopkine Universty Press, Londan, 1983.

Mc Foland, G., Mc Foloc, E., Nursing Diagnaosis
and Intervention Planning for Patient Care. The
C.V. Mosby Company, st Louis, 1989,

Moore, L.M.Realities in Childbearing V.B.
Saunders Company, Philadelphia, 1983,

Miles, M.S. "Counseling Strategies”, H.S.Johnson,
(Ed.) High Risk Parenting Lippincott Company,
Philadelphia, 1979.

Neill, K. " Behavioral Aspect of Chronic Physical
Disease,” Nursing Clinics of North America.

Vol. 14, ¥No:3, 1979, ss.443-456.

Ngra, J. J., Fraser, F.C. Medical Genetics
Principles and Practice. Lea and Febiger, London,
1089,

Ozgiir, S. " Sivas'tan Halkin Saglik Dizeyi ve
Saglik Hizmetlerinin Buglnki durumuna iligkin Bir
Degerlendirme” Toplum Hekimligi Bilteni, 1984,

Sayi:1l, s:3.



35.

36,

37.

38.

39.

40.

41.

42,

117

Ozkinay, C., Cenani, A., Aksu, O., Bagaran, ¥.,
Topguoglu, N., Sezgin, I. Tibbi Genetik Ege
Universitesi yayinlar:, Izmir, 1987.

Pollack, S.E. "Human Responses ta Chroic Illness
Physiologic and Psyhosocial Adaptation ." Nursing
Research. Vol.3%, No:2, 1986, ss. 90-95.
Pueschel, S.M. Down's Syndrome Growing and
Learning. Andrews McMeel and Parker A Universal
Press Syndicate. Company. Cansas City 1986.
Revell, S."VWe won't Make a Drama Out of a Crisis”
Nursing Nirror. vol. 156, No:2, 1983, ss.55-56
Roper, N., Lagon, W¥., Tierney, A. Using A Model
for Nurses. Mac Millian Education, London, 1987.
Roy,S.C. Adaptation: A Caonceptual Frame Work For
Fursing, HNursing Qutlook, March, 1970, wvol:18,
Na: 3.

Sayli, S. B. Medical Genetic Ankara tmiversitesi
Basimevi Ankara, 1975.

Sayli, S.BE. "Anadolunun Genetik Yapis: Uzerine
Calismalar: Karn Yakin: Evlienmelerin Cesit wve
Sikliklarina Dair ilk Bulgularimiz" Ankara
Universitesi Mecmuasi. XXII. II, 1969, ss.207-

213.



43!

44,

45.

46.

47.

48.

49,

118

Seashore, M.R., Reed, L.A."The Family Coping with

Hereditary Conditions" J. Haber, (Ed),
Compherensive Psychiatric Nursing . 2. ed. New
York, Mc Graw Hill Book Company, 1982.

Sezgin, I. "Down Sedromunda Sitogenetik
Incelemaler ve Anne-baba Yag: ile Iligskiler"
(Yayinlanmamis Uzmanlik Tezi, Ege Uni. Tip
Fakiiltesi), izmir 1980.

Synder, J.C., VWilson, M. F. "Elements of a
Pgychological Assesment'American Journal of
Bureing. 1977, ss.235-239,

Strauss, S.8S., Munton, M. "Comman Concerns of
Parents with Disabled Children."Pediatric
Nursig, vol.ll, 1985, es.371-375.

Stray Gundersen, K. Babies with Down Sendarome A
New Parents. Guide Woodbine House, Washington
D.C., 1986.

Silverman, S.D. HMaternail infant Nursing Care
C.V. Mosby Campany, st louis, 1990.

Simbiiloglu, K. Saglik Bilimlerinde Aragstirma
Teknikleri ve istatistik Ankara, c¢af Matbaas:,

1978.



50.

51.

52.

53.

54.

55.

56.

57.

119

Sahin, T.S."The Physically Disabled Child" H.S.
Johnsion, (Ed) High Risk Parenting Lippin cott
Company, Philadelphia, 1979.

Taylor, J.¥., Balenger, S. "Metabalilk, Toksik,
and Nutritional Diseasses of the Nervous System.
Neurologial Dysfunction and Nursing Intervention,
McGraw — Hill Book Company, 1980.

Taysi, K., Sayli. S.B. Tibbi Gemetik .Ankara,
1975.

Tug¢bilek, E., Ulusoy, M. "Consoguinity in

Turkey 1988'". Nifus Bilimleri Dergisi vol II,
1988. ss.35-46.

Tungbilek, E., Hatipoglu, S. "Kronik Hastalikl:
ve Uzun Siire Hastanede Tedavli Goren Gocuklar ve
Ailelerinde Psikolojik-Sosyal wve Ekonomik
Degisimlerin Saptanmas:” Tirk Hemgireler Dergisi.
vol.38. No:l. 1988, ss.37-45.

1988 Turkish Popilation and Health Survey.
Hacettepe ﬁniversity Institiite of Paopilation
Studies, Ankara, April, 1989.

Unli, C., Muhlhaus, K. "Fetal Ancmalilerin
Prenatal Diagnozunda Ultrasonografi". Kadin—Dagum
Dergisi, cilt 2, No:l, s.60

Viney L.L., Vestbrook, M.T."Coping with Chronic



58.

50.

60.

61!

62,

120

Illness. Strategy Prefarences Changes in
Prefarensce and Associated Emotional Reactions’.
Journal Chrondis . vol.37, No:6, 1984, ss. 489-

502.

Vogel, F., Sperling, K. Human Genetics. Springer

Verleg, Berlin, 1986.

Vacth, A.M. "The Mentally Disabled Child" H.S.
Johnson, (Ed), High Risk Parentin. Lippincott
Company Philadelphia, 1979.

Vhaley, L.F., Vang, D.L. Essentials of Pediatric
Nursing. Mosby Company, st louis, 1985.
Villiams, J.K. "Genetic Counselling Pediatric
Nursing Care'" Pediatric Nursing. vol.12, No:4,
1686, ss. 287-290.

Yoos, L. "Chronic Chilhood Illnesses.
Developmental Issues”. Pediatric Nursing. vol.

13, ¥o:.1l, 1987, ss.25-27.



EXK I

) CUMHURIYET UNIVERSITESI
. TIP FAKOLTESI — T18BI GENETIK BiLiM DALI

GENETIK HASTAYA YAKLASIM ve TAKIP Figi

Soyadt @ .ivevierieennnnees vervrenes Adl i ciirreiiieinees ceereene D. Tarih : covevveevenienreeneee M. Tarihl ¢ coniviniivenviinner
Ana-adi : ... ereereens oo Do tardhl i eeeeneeeee. Baba adl @ coveeieeeees Do Tardhl o oceecciiiiiinnns GO0 KL 2w
‘ OO V- SO
GEBELIK siwest ; ...covcoveneneee 1146 KUUARIM : covvvvircnieinreninnsnnassssone,
Digik ve kardegler : .......oocivivnne. ................ vesrsereaen e, s

.. Evlenme tarihj -

L T P B P Py L P PPy P R N TYYY TPy

DOGUMDA : Dogum tpi : wevverrrennnene ABIHK ;o BOY ¢ e, BU§ GOV, ¢ ersrnrens GORIS GOV 3 e .
Yapisal anofall : Yok : .oveeen.s var ; tipi ceriien e ............. e eensrenees
. YAKINMA : .coovvvernens
FIZIK MUAYENE : BOY : .cevenens Agwhk : ... cevernan Bag CBV. 1 eeerniieeerse GOBUS GBV. : ievverrrersericreeenenns .
SAC : renk : ....ceovnee. tel vapist : qommal : o..ooeeee.. KU : e yumusak : ... kaba : seyrek : ...
8K ¢ e mormal : ......e.. ensede sa¢ ¢lzglisi ¢ coovvveeenns alin sag ¢lz. ¢ ... kiftlma : ... dékidme ;oL
saghh derl : ....ceeeen. ... mikroskobl : .

digerlert . ............ 0005000005000 SI00C05 900000000 LI CE0TOEO0000000G

KAFA : Normal : ............ Brakisefali: ............ mikrosefali : ............ makrosefall : ........... asimotri @ .uceceeenes

plagiosefall ; ............... skafosefall : ......c..... Suturalar : kapall : ..oeeviiniinn. s BOK f verereienierer e

8n fontanel : ............... arka fontanel : ......... congt 1STCTON digerlerl

S

ALIN « biciml : .veveeenns goniSHEL 1 e GIIDLN e veere GEEOTIENT ¢ iiiviiceeiiiiiiiiiinnnies w
GOZ : Normal : ........c... mikroftalmi ............ ekzoftalmi : ....cccoveene Puplla : L s ROTPN
koniunkt.Na: .................. BOZ YOSl : ciiiiiirreirenenes . B0z rengl : i eplhantus ; i .
hipertelorism : ............ PPTTI telekantus : .......cccocveeeen. cereeeens Digerleri : ....... resesreneearesens PRI T
Goz kapaklant ; ... e, e e veerenns pulpebral arallk

....................... serenseserattetterntortetastont

kirpikler "1 .ooeivieenniinrenenieenn, etrtereeeeraaarre s s sanes s srrarars Kaglar 5 ieerciiiiiicrimieneccssnteneenesssens ereresssestttntenerenns .

BURUN . Normai D oiviereniee KOKQ @ ooveireenneens KOPriasit  .ooovonreennees UCU & vervnrniniraeeanes deliklert : ..oooiiiniiinnn
SAKAK 1 Nommal ¢ .ooovevvenn, QKIALLL ¢ oo VT TP S o diERIOr  ooecvennnns
MAKSILLA 1 it isnnses e s beaan s sssnsnenessese s e o ceeveer s anaenes seveeses
FILTRUM ;s Normal : ..ovoeveeees KIS8 1 evvniennnne UZUD & eveveererrenennnes Y. 7« AR TI digerler! : ..eerrennn. ererene
DUDAKLAR : Ust dudak : ...cccoviereevienieiicimiiiniioninmmonneeseseennns rreeesesraes sreeessesse seese s srreeres a enteee saeesees .
alt dudak :




AGIZ ; Normal ..ccvverneeee oo kOQOK ¢ ... e biylk : .coreerenren. astmetrik ... veonen digorlert : .o,

DIL & cvevveineens vevrsrsiaanane RO srareseresiassineteses eerrieetienen stustottenen  sersssenssns hecssstes seseites  sessreces she ves sevessasenss
Disler & .ceveevnnnne eeer e tis it treeeastabsaaerats e srese bt atitreretsstrtoeas Saneheserase  aessnestatse serrerers betsesess sesstrses  ves  see eeres
Dig etler! : ........... creeens eeetieuserisriesenisasenae cererens ceteresenrirene savesseas

Digerleri 1 ...ccoceeeeee FITITTTIo [STTTTYSIOIINs sevtrensasetaerersitnrastine esevenene beess tessesrteses areeseses sesereces seseces e senceane o tetencenanes

CENE ; Normal : ............ Alz 3 e veeres UZUA ¢ surireenseen KISB : seveeeereses cantikli : ..eceverenen digerlert : ........ ...
KULAKX : Normal : ............ agagtya digik : ... arkaya dasik : ... e konumu bozuk : ..........
displastik : .eorerinnenns kulak memes! : .."......... hellks : ............ ... antheliks R tragus @ .cviceenennnn
antitragus : ..geeeveennnns Q1§ YOI 5 ciiiiiinniiiineesissenannes pa.tolojlk kitle : oievrnnenen eareessrnerererteresenasetanns eeserescaree

Digerleri i ........ etversneneseerastenansranes tetisarssrtesiateroaree Sussase Veass eerieethiees saesesves sessesees esenares  ecnssrves  sessisbepecs

BOYUN : Normal : ..ccoeeunnns K158 ¢ ceveiennien o UZUR $ soisnensenes

-digerleri
OMURGA : Normal : ......... veenee SKOIYOZ 5 weeierervenns veee Lordoz : ... sccooouooagtTTTRRIN KIfOz & coverecrverrrennnns eeeneerees

sakrum ;... i oocog 00 veessnrins oo i I S— Digerleri a1 ...... Rerreassssssasisnsnne cessaceerirriones veeerasarnes vecereussanes

TORAKS : Normal : ............ yapr anomalisi : ...ovecceereininennnane o MEMEIEL ¢ wevvrvrireirrrecinsissisransiiessessnasennens

Kabargalar : ... A 000000000 i oococoocos (I W I 00000a00000c T ST TP

AXCIBEIIEE 5 ovvvevverreririiriisiensersorssssannossssrsssnossnsrsssspssnsesas sasrsssssnns sprosssnsens s 6000000 arsreerss sesessns + esenseess sesmnresrene

Karaciger : ... esrartaneireen [T ererereneene veaeeevernenss dalak

Digerleri s .o.cvceues vesuevarsiieine vesbernsesiatnsisrereniiens ceeees vetreesasiiene seetsee shecssessres srrecrese reeranne eeuiiens ¢ eeseeann . esvesse

DIS GENITALYA s Erkek : ...  KIZ & covercsrres DOFTAL t covveveraees hOrmafrodit i cerveeens . lallanma tipl : coveeenes L
Erkel : Ponls 5 cooovoveveron, SKPOLUM ¢ .ovvevvenrrrroen LSS - vvvvvenrrrrerenennen Kriptoorsidizm & .....ree.n. erreevsseeennons
killanma ; ......... reresersoreenrs ejokulasyon : digerleri ; ......cuvne eerrtrarneresasterarranssenns .....

Digl : Lab. major : .....cccviiiiieinnne (SRR Lab. mingdr . ..veieneiinn erretiesrranaae, Klitoris ¢ .iiveviiniviiireens .

himen : ........... cresreraneraens VRGO i aeveerenennns ceressaneneannes killanma ; .ovcviennnn vesss MNONSLUTASYON & 4icerrnsersresnsss



ANAL BOLGE : ....ceeee srasresesssiasasane ceereeeees rertrbereesarers seesesbttese  seeraesesaes Seresesis
UST EKSTREMITELER

Kol & e,

ALT EKSTREMITELER ,

105217 S O PRI seresstseraraieessneasnsasersrenssenenenennes BOIAI-INCHE Ll

.

bilek x‘\ ....... vierreens BYRK 5 ciiiiiinieniiiiisnnestniinsiancocestresiesartinesesatessssarastansanss

#
srevensesersastisansnrsersresanrcnscee  PRAIMAK & weeeness eonses [IYTTTIRITIYN

Tunak 1 cccvervecvvecsionns reseeresesuresatnetntsassens

kas glcll : ....oetee ylrayts : ... vesrens U ORI

Digerleri 1 ..civevecrrmneeiisonenn vevereeans [ crvesaererssannseens e versaeanas o eserrseriens aesesress seseasiss seessaase  seassress sesees
.

N

DERI i YONK i .covcvrvesinirerniaenseneersrsssvannes . oo ..plgmentasyon ; .......... veerreaes rererrireeesnennns e

Jallanme s ceeeeeniieniannn . .. . A

.. venversnees BlASHKIYOL & civiiriniiiiiiiiimniininiircisieansannens rearenen ceeerasnenes

diferleri i .....ccoienrernneienernecenes resereasenes ... BEY.... . ........ ... erees sesesiinn esssesns beasrenes ensscssseens

GELISME : bagunt tutma : .....ceeeeee OLUTMA ¢ .oreoververrenese. YOUIGME : cevvveeaees ereveene teK kOHMO & e,
konusma ‘: ........ y tuvalet GEIIML & cvvvverroessecrrssrrions Q15 GIKIAST § cvroeerreesevronens

zeka dizeyl : .......coeeeeenn. ecveesenne. Okul durumu ; ......... O ccocooooo N IR Ceee tesessiee sereeeens seseretss seseesseen.

ANA-BABA-KARDESLERDE ve AILEDE ORTAK OZELLIKLER ve YORUMU : wovcvernncrnnrnssstnssesessssaresonss

evrseetseies eestererrest serveste £ e0s0e0ts eTaRELEE  S440eINNe  C0ENNAININNENS FeosaetRINE bedbeereites Soeesstes SOseTIILS seseasess  ergsesesr  wseseesstaes

.
........................ 0esanttae  4causeass S4saEINE  ermreetes e4NEsEssbe  BeessetYlecs ceasissreces seressess 4siestal es0esess  sssessere egeaspdecesseee
seessetarees seescncses be sesssnces Prevecess s €00ses  mevteetes  setarsessssaves ssteaeNsers  sessssvesves sesseesss asusttars aesesese @ seesasses epearansrecs

RADYOLOJIK YORUM : ........... reetees e e RPN e enreeaes ¢ erseein seseensee sevesesns Shessierenes

KONSULTASYONLAR 1 .......... reeNsaersrenr et s bt bt et e e Sbieriiee Kesisbese seensiess Sesisnens sesiisies beeeneseiss

eovarer esesn  essesses tess eeriesstscns  seeeseseres * seense L Sesssreteirrtete  acesesashess svisssese sessesess beaene vue  aesresecs  sae esseseres
Lecsscass eesesssheses AeRsesssitee  seerarass bes  cetssetes sreseerns  sesns @rs sevesssseese  swssessaass ¢ ecssasess waescesss seaeesise  esussrus * eoscesveerse
erevtssocass assssasas “oe . sesessne ssesstesy  eseeves oe stesessserse  teeeen L LT Y TN T TP PY PR o aseversesess seevesses sessesces  svessis

TANL 4 eeerrrenens revarernessetas e sesraarases rrensrer s bt enes recaees rree ronee weveree aresense senereesd Wiassests eesecsse  secsuseenees

kalhtimn g.ipl T eressesetaneenanronisrnenes katolog mO : ..eeiiiiiinins everenenees vee DOSYR NO. i ciiniinirinneecriieccinennn

* %esdsasse 00042090 cavsseres  setseetivene

Arastirmact Doktor @ ..cceeeniceiienieenn



6.

7.

10.

11.

12.

EK II

AILENIN GENETIK PROBLEMLERLE BAS ETMESINI ETKILEYEN
TIBBf TANIYA ILI1SKIN FARTORLER*
Malformasyon veya oziirlin, 6zelligi nedir?

Bu malformasyon, g¢ocufu dogumdan hemen sonra ya da daha

sonraki zamanda Oliime gdtiirecek ciddiyette midir?

Bu malformasyon Omiir boyu siirecek zel bakim gerektirebile-

cek Ozellikte midir?

Bireyin giinliilk yagamini ne kadar bagimli hale getirecek

ozelliktedir?
Aileyi ne dlgiide bagimli hale getirmektedir?
Uygun (Bagarili) bir tedavisi var midir?

Eger varsa, ciddi fiziksel ve mental Ozilirlin Onlenme olasi-

1181 ne kadardir?

Anne-baba hald geng¢ midir? Yeni bir gebelik gansi var midir?
Bu risk, problem iyi bilinmeyen bir malformasyon ile mi
ilgilidir?

Probleme sahip olan aile oziiriin tedavisinde yeterli tecriibe-
si olmas1i miimkiinmiidiir?

Anne-babanin halen bir veya daha fazla Oziirli g¢ocufu var

midar?

Anne-babanin halen bir veya daha fazla saglikli gocugu

var midir?

* Hollanda Gronigen Eyalet Universitesi Insan Genetigi bdliimiinde

kullanilan form.



EK IIX

Goriligme Formu

Bu sorunlarin timi her gdriigmede gereksinimlere gdre

segilerek ebeveyn ve egler ig¢in kullanilmigtair.

lkamet ettiginiz yer:

Anne yagi: Baba yagi:

Gocugun; yagi, cinsiyeti:

Anne egitimi: Baba egitimi:
Annenin meslegi: Babanin meslegi:
Ailelerin kendi ifadeleri ile ekonomik durumu:
Gebelik dogum, diigiik Oykiisi:

Eglerin evlilik siiresi:

Genetife sevk eden bolim:

Genetik boliimiine neden sevk edildifinizi biliyormusunuz?

Genetik bOliimiiniin ne tiir iglevleri oldufunu biliyormusunuz?

Bu bolimde g¢ocugunuza-size neler yapilacagini biliyormusunuz?
Gocugunuzun tanisi/durumunuzla ilgili neler biliyorsunuz?

Gocugunuzla/durumunuzla ilgili sorunlariniz oluyormu?

Ne tiir sorunlar?
Bu sorununuzu kimlerle konugabiliyorsunuz?
Bu sorununuzla ilgili ne tilir duygusal sikintilariniz oluyor?

Gocufunuzun durumu/durumunuz ailedeki iligkileri etkiliyormu?

Nas11?

Gevreniz ile iligkileriniz nasil etkileniyor?



Gocugunuzun durumu/durumunuz sagliginizi etkiliyormu?

Nasil?

Gocugunuzun durumu/durumunuz giinlik yagantinizda nasil bir

degigiklik meydana getirdi?

Bu sorununuz ev iglerinde ya da ig yerinizdeki g¢aligmalarinizi

nasil etkiliyor?

Gocufunuzun bakimi ile ilgili ne tiir giigliikleriniz oluyor?
Gocufunuzun bakimi ile ilgili neler biliyorsunuz?

Gocufun geligimi ile ilgili diisiinceleriniz nedir?

Gocufun gelecefi ile ilgili diiglinceleriniz nedir?

Bir bagka g¢ocuk sahibi olma konusunda diiginceleriniz nedir?

Saglikli bir cocufa sahip olabilmeniz konusunda neler biliyor-

sunuz?
GeleceBe ydnelik ne tiir planlariniz var (gocufa ve kendilerine)?

Saglik kurumlarina bagvurmak size ekonomik gili¢liik getiriyormu?

Ne tiir?
Durumunuzla ilgili neler bilmek istiyorsunuz?
Sormak istediginiz bagka konular varmi?

Sdzel davraniglari destekleyen postiir, yiliz ifade, jest hareket-

lerine iligkin gozlemler kaydi.



