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oz

Cocuklarinin engel durumunu annelere bildirme, bir nevi kotii haberi vermedir ve bu konuda
saglik calisanlarinin 6nemli bir rolii mevcuttur. Annelerin yeni dogan ¢ocugu kabul etmeleri, siirece
adapte olmalar1 ve aile dinamikleri gibi bir¢ok alan1 etkiledigi diigiiniilen bu ilk haber alma evresi oldukca
kiymetli kabul edilmektedir. Cocuklarin 6zellikle dogum sonrasindaki fiziksel ve ruhsal durumlarina dair
bilgilendirmenin nasil yapilacagi ve ebeveynlerin bu haberi nasil karsilayacagi konusunda onemli
spekiilasyonlar s6z konusu olmustur. Literatiirde, cocugun fiziksel ve zihinsel problemlerine dair bilginin
ne zaman, nasil verilmesi gerektigi konusunda yeterince ¢alisma olmadig: hatta {ilkemizde bu konuya hi¢
yer verilmedigi dikkat ¢ekmektedir. Bu dogrultuda, bu ¢aligmanin amaci, annelerin ¢ocuklarinin Down
Sendromlu olmalar1 hakkindaki tani bilgisini nasil haber aldiklari ve haber alma tercihlerini ortaya
¢ikarmaktir. Annelerin “taniy1 ilk duyma/haberi ilk alma durumlarina dair goriislerini belirlemek amaciyla
kapsamli bir literatiir taramas1 ile nitel bir aragtirma yontemi olan miilakat kullanilmistir. Aragtirmanin
calisma evrenini, Karabiik ve Istanbul illerinde bulunan iki ayr1 Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezlerinde egitim géren Down Sendromlu 21 gocuk annesi olusturmustur. Verilerin analizinde
“Gorisme Formu” ve ses kayit cihazi ile kaydedilerek elde edilen verilerin yazili dokiimleri
kullanilmigtir. Katilimcilari tanimlamak i¢cin Al’den A21° e kadar ardisik kodlama yapilmistir. Elde
edilen bulgular annelerin haberi ilk alma sekillerinden memnun olmadiklar1 ve mevcut bilgilendirme

sistemini elestirdikleri yoniindedir. Bu baglamda gesitli dnerilerde bulunmustur.

Anahtar kelimeler: Down sendromu, ebeveyn, tani, kabullenme



ABSTRACT

Healthcare providers have an important role in notifying mothers about their children’s handicap,
in other words, the bad news. The mothers’ acceptance of the newborns, adapting to the process, and the
family dynamics are thought to be affected by this first notification period, so it is assumed to be a very
important period. There have been important speculations about notifications regarding the child’s
physical and psychological well-being, and about the parent’s unhappiness. It was found that there is
insufficient literature about how and when the parents should be notified about their child’s handicap; in
fact, it was noticed that this topic was not covered in our country at all. In this light, the aim of this study
iS to determine how mothers who have children with Down’s syndrome are notified, and how they prefer
to be notified. In order to determine the mothers’ preferences for the notification, a comprehensive
literature survey, and interviews that are a qualitative method have been used. The participants were 21
mothers whose children attended two different private rehabilitation centers in Istanbul and Karabiik. In
analyzing the data , the “Interview Form” and the transcripts of the interview recordings were used.
Consecutive coding from Al to A21 was done to describe the participants. The findings show that the
mothers are not pleased with the first notifications and that they are critical of the current notification

system. Various suggestions were done in this scope.

Keywords: Down syndrome, parents, acceptance, diagnose



ONSOZ

Ozel gereksinimli ¢ocuklarla ve aileleriyle calismak benim icin, 2011 yilinda psikolog olarak
gorev yapmaya basladigim Karabiik Aylin Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi’nde bir tutkuya
doniistii. Lisans egitiminin ardindan pratikteki ilk is tecrilbemde “yeterlilik” kaygilarimi bir kenara koyup,
“iligkinin 1iyilestiriciligi’ne gilivenerek sevgiyle onlarin diinyasinda var olabildim. Down Sendromu,
benim i¢in sadece bir “engel kategorisi” degildi. Bu 6zel ¢ocuklarin varligini, heniiz bir psikolog bile
degilken, kuruma adini veren Aylin Malko¢’un dogumuyla 6grenmistim. Calisirken; Down Sendromlu
cocuklarin gelisimlerine ve ilerlemelerine, ailelerinin yasadiklari sorunlara birebir tanik olma imkani
buldum. Bu yiizden arastirmamda Down Sendromlu 6zel g¢ocuklarin annelerini dinlerken siklikla
duydugum sorunlarindan biri olan “tanty1 6grenme siiregleri” ne katki saglayacak bir ¢aligma yapmak
istedim.

Bu calismay1 yapma cesaretini bana vererek degerli zamanini ayiran tez danismanim Yard. Dog.
Dr. Saziye Senem Basgiil’e, ilgili literatiir ve fikirleriyle calismama destek olan Prof. Dr. Yasemin
Alanay’a, nitel caligmayr Ogrenip tecrilbbe etmeme katki saglayan Dr. Akif Pamuk’a, veri toplama
stirecimde kurumundaki imkanlar1 bana comert¢e sunan Psikolog Sezgin Kartal’a, Klinik becerilerimi
gelistirmemi saglayan tiim yiiksek lisans hocalarima ve giizel goriip giizel diisiinen/diislindiiren, hayatima
giizellikler katan krymetli hocam Mehmet Ding’e sonsuz tesekkiirlerimi sunarim.

Ayrica; egitimim i¢in her zaman siirsiz imkdn sunarak yanimda olan canmim babam Arif
Uzuner’e, dualarimi tizerimden eksik etmeyen canim annem Kebire Uzuner’e, uzaktayken bile yanimda
olup bana moral veren neseli kardeslerim Biisra ve Berker Uzuner’e, takildigim her asamada yardimlarini
eksik etmeyen meslektasim Beyza Sevim’e ve yiiksek lisansin bana en giizel armagani, sevgisi ve
destegini her an hissettigim meslektasim ve esim Hakan Mutlu’ya biitiin kalbimle tesekkiir ederim.

Son olarak da arastirmama katilan tim annelere, Aylin Malkog’a, Aylin Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezi’nde tanidigim tiim cocuklara, ailelerine, idareci ve egitimcilerine tesekkiir

ederim.

Istanbul, 2015

Duygu Mutlu



ICINDEKILER

1.

2.

A -

(€] 1 21 1 T PSRRI 1
L1 DOWN SENAIOMU. ...ttt e e 2

1.1.1. Down Sendromunun AR Tipleri......c.ooiieiii e e 2

1.1.2. Down Sendrom’lu Cocuklarin Gelisim Ozellikleri ve Saglik Problemleri.............. 2

1130 Tantlama ......o.onoeinii et 4
1.2. Ebeveynlerin Ruhsal SUIeCleri.........o.ieiiie e 4

1.2.1. Ebeveyn ve Siiregen Hastaligin Kabul Siireci...............coooviiiiiiiiiii i, 5
1.3. Down Sendromlu Cocugu Olacagin1 Ogrenen Ebeveynlerin Haber Alma Siiregleri............ 8
YONTEM....oiiiiiiiiiiiiiiieeeiiiiiiiiiiietteeeeeeeessssssssssaeeeesesssessssssssssaseseessssssssnes 12
2.1, Arastirma MoOdeli. . .....oouiii i e 12
2.2. Arastirma Evreni ve OrneKIemi............o.oouuiiuiiiii e, 13
2.3. Verilerin TOPlanmast. . ... ....unuini et e 13
2.4, Verilerin Analizi...... ..o, 13
L I 0 14

3.1.Cocugun Down Sendromlu Oldugunu Ogrenme Zamanlar1 A¢isindan Degerlendirilmesi....14
3.2. Cocugun Dow Sendromlu Oldugu Bilgisini Nasil ve Kimden Ogrendiklerinin
DegerlendirilmeSi. .. vttt 15

3.3. Ailelere Haberin Nasil Verilmesi Gerektigine Dair Goriisler A¢isindan Degerlendirilmesi..18

3.4. Haber Alindiktan Sonra Paylasilan Kisiler A¢isindan Degerlendirilmesi....................... 20
3.5. Doktorlarin Verdigi Bilgilerin Yeterliligi ve Bu Bilgilere Yonelik Elestiriler Agisindan

Degerlendirilmesi. ... ..oueeei e 20
3.6. Annelerin Haberi Ik Aldiklarinda Hissettiklerinin Degerlendirilmesi........................... 21
3.7. Haberi Ogrendikten Sonraki Siireci Nasil Atlattiklar1 A¢isindan Degerlendirilmesi.......... 23
3.8. Ozel Egitimden Nasil Haberdar Olduklar1 Agisindan Degerlendirilmesi........................ 24
TARTISMAL ... oiiiiiiiiiiiiiiiieitiiieieittniietetttataeeestetasasasasasssssssssssssssasasnsnnes 25
ONERILER......ccuttiitiiiiiiiiiie ittt et eat e e ane e ae e 27
L Y I St 30
T 34



TABLOLAR

o o~ w

Tablo 1: Cocugun Down Sendromlu Oldugunu Ogrenme Zamanlar1 Tablosu....................... 14

Tablo 2: Cocugun Down Sendromlu Olma Haberini S&yleyen kisi ve Sdyleme Zamanina Gore

Dagilim TablosU. ... ..o 16
Tablo 3: Annelerin Haberin Nasil Verilmesi Gerektigine Dair Onerileri Tablosu................... 18
Tablo 4: Annelerin Haberi Aldiktan Sonraki ilk Tepkileri Tablosu.................ccccvviuniinieinnn. 22
Tablo 5: Annelerin Kabul Siirecine Etki Eden Faktorler Tablosu.................oooooi, 24
Tablo 6: Annelerin Ozel Egitim Hakkinda Bilgilenmesi Tablosu....................ccoeeveiinniin. 25

Vi



1.GIRIS

Bu ¢alisma Down Sendrom’lu ¢ocuga sahip olan annelerin ¢ocuklarinin tanisina dair ilk haberin
kendilerine verilme siireci ile ilgilidir. Arastirmalara gore, saglik-bakim ekibinin saglayacagi olumlu
yaklagimlar, annenin bu beklenmedik olaya karsi tepkisini belirleyebilir. Dogum Oncesi veya sonrasi
teshislerde, dogumun verecegi mutluluk yadsinmamalidir. Ne yazik ki bir bebegin engeli hakkinda sliphe
veya dogrulama s6z konusu oldugunda, pek c¢ok saglik¢i bu konuyla ilgili bilgi vermekten rahatsizlik
duymakta veya hazirliksiz olmaktadirlar. Doktorlarin ebeveynlere kesinlesmis teshisleri sdylemekten
kaginmasi nedeniyle; pek cok dogum merkezinin protokol olusturdugu bilinmektedir (Wright, 2008).

Dogum oncesi egitimcisi ve diger saglik bakim ekibi, teshisten sonra pek ¢ok soruya maruz
kalacaklardir: Teshis nasil agiklanmalidir? Uygun miidahaleler nelerdir? Dogum grubu ortaminda bu
haber nasil verilmelidir? Bu durum, dogumla ilgili bilgi sahibi olan diger ebeveynlerle nasil
tartisilmalidir? Bu calisma, dogum Oncesi egitimciler ve diger saglik-bakim personeli i¢in bu sorulari
yanitlamay1 hedeflemektedir. Ebeveynlere dogum 6ncesi veya sonrasi teshiste destek verip ebeveynlerle
kabullenis siirecinde nasil iletisimde olmalarina ve diger ciftlere boylesi hassas bir konuda nasil bilgi
vereceklerine dair bir taslak sunar.

Dogum oOncesi egitici, anne adaymi veya yeni anneyi bebeginin engelin 6grenmesi durumunda
kendisini desteklemede kilit bir rol oynar. Ebeveynler engelin teshisini &grenirken ve haberi
kabullenirken, mahrem bir ortamin varligi ile sefkatli ve anlayigh bir yaklasim onemlidir. Haberin
zamanlamasi, “dogru kelimeler” ve giincel bilgilerle birlikte ele alinmasi son derece onemlidir. Dikkatli
midahale ve aile, arkadas ¢evresi ile saglik ekibinin saglayacagi icten ve sefkatli destek ile engelli
¢ocugun annesi hayat boyu siirecek bu yolculuk i¢in geligsmis bir bakis agisi edinebilir (Wright, 2008).

Bu boéliimde, Down Sendromu ve &zellikleri, ebeveynlerin haber alma ve kabullenme siiregleri

ile ilgili literatiir bilgisi anlatilacaktir.



1.1.Down Sendromu

Down Sendromu literatiirde tanimlanan ilk kromozomal hastaliktir. J. Langdon Down tarafindan
1866 yilinda tanimlanmistir. 1959 yilinda Lejeune, Gautier ve Turpin hastaliginin nedenini kromozom
fazlalig1 oldugunu kanitlamiglardir. 21. kromozomun ii¢ adet olmasindan kaynaklanan Down Sendromu,
700 dogumda bir goriiliir. Down Sendromu riski annenin yasi ile orantilidir. Annenin 30'lu yaslarina
kadar her sene %0.005 oraninda artar. 25 yaslarinda 1000 dogumda bir goriiliirken, 45 yas civar1 25
dogumda bir goriilmektedir. Babanin yasinin etkisi cok azdir (Ulubas, 2007).

Down Sendromu ¢ogunlukla hiicre boliinmesi sirasinda olusan bir hatadan kaynaklanmaktadir.
Hatal1 hiicre boliinmesiyle embriyoda 3 adet 21 numarali kromozom bulunur. Normal embriyoda 2 tane
olmasi gerekmektedir. Hamilelikten once veya sonra 21 numarali kromozom ¢ifti ya yumurtada ya da
spremde hatali boliinme olusturur. Embriyo gelisirken bu fazladan kromozom viicuttaki biitiin hiicrelerde
kopyalanir. Down Sendromu vakalarmin %95°lik kismu bu hatali bdliinmelerden kaynaklanmaktadir

(Demir ve Giiler, 2013).

1.1.1.Down Sendromunun Alt Tipleri

Down Sendromu Klinik olarak fark yaratmasa da klasik tip, mozaik tip ve translokasyon tipi ile
toplamda {i¢ tipte goriiliir (Taysi ve Say 1975, Sayli 1986).

Klasik Tip (trizomi 21); en sik goriilen Down Sendromu tipidir. %90-95 oraninda gériiliir ve
anne kaynaklidir. Mayoz boliinme sirasinda 21. kromozomun ayrilamamasi nedeniyle olusur.

Mozaik Tip, Down Sendromlu olgularin %3"ini olusturur. Hiicrelerin bir kism1 normal iken bir
kismi1 21. kromozom igin trizomiktir.

Translokasyon Tipi, bir kromozomun kopan pargasinin baska bir kromozoma yapismasi ile
olusur. Down Sendromunun %6’sin1 olusturur. Gen sayisinin niteliginin ayn1 kalmasi dengeli
translokasyon olarak adlandirilirken gen sayisinin ve niteliginin  degismesi durumu dengesiz
translokasyonlar olarak adlandirilir. Translokasyon tipinde kromozom sayis1 46'dir, 21. kromozom iki
adettir ancak genel olarak 14,21 veya 22. kromozomlardan birine {igiincii bir kromozom transloke olur.

Anne veya babadan kalitimla gegebilir (Basaran, 1986).

1.1.2. Down Sendrom’lu Cocuklarin Gelisim Ozellikleri ve Saghk Problemleri

Disiik kas toniisti (hipotoni), kaslarin gevsek ya da yumusak olmasi durumu Down Sendromunun
belirgin bir 6zelligidir. Hipotoni bebegin hareket ve gii¢ gelisimini etkiledigi igin gelisimin her alanini
zorlagtirir. Bebegin yuvarlanmasi, oturmasi, ayakta durmasi ve ylirimesi olumsuz etkilenir. Agiz

kaslarindaki diisiik kas toniisii nedeniyle bebek beslenme ve kat1 gidalari kabul etmede zorluk yasar.



Hipotoni tedavi edilemese de, erken donemde baslanan iyi bir fizik tedavi ile gelisim desteklenebilir
(Kozma, 2013).

Cunningham ve arkadaslarinin yaptig1 ¢aligmaya goére (1982); kaba motor becerileri arasinda
degerlendirilen bas kontrolii, donme, oturma, ayaga kalkma, ayakta durma, yiirime, merdiven ¢ikip-inme
gibi 6zellikler Down Sendromlu ¢ocuklarda normal gelisim gosteren ¢ocuklara gore ortalama 2-3 kat
daha yavag gelismektedir.

Down Sendromlu ¢ocuklarin dikkat siireleri kisa ve hafizalan1 zayiftir. Soyut kavramlar
ogrenmede giicliik ¢ekerler. Genellikle motor becerilerden olan yiirlime eylemi gelistikten 1-2 yil sonra
konusmaya baglarlar. Kelimeleri 3 yasindan itibaren kullanabilirler ama ciimle kurmalar1 6 yasina kadar
gecikebilir. Kendilerini ifade etme diizeyleri, sdylenenleri anlama diizeylerine gore daha diisliktiir
(Gergeksever, 2011).

Down Sendromlu ¢ocugun bagimlilik diizeyinde 6nemli bir belirleyici olan zeka diizeyi, bu
cocuklarda 20 ila 80 IQ arasi genis bir yelpaze gostermekte oldugu i¢in, ¢ocuk; bakim ihtiyaclarini
kargilama da tam bagimlidan bagimsiz olmaya dogru degisim gostermektedir. Cocuk, bagimlilik diizeyi
arttikca bu sorunlar1 daha agir yasayabilir (Whaley ve Wong, 1995; Mott vd, 1985; Foster vd., 1989).
Ancak gliniimiizde egitimin, zeka diizeyi kadar belirleyici oldugu tartismasiz kabul edilmektedir (Whaley
ve Wong, 1995; Mott vd., 1985; Cohen; Foster vd., 1989; Beckman,1983; Turan,2000; Nadel ve
Rosenthal, 1995).

Erken donemde down sendromu tanisi konulmasi, dil gelisiminin erken takibe alinmasini
saglamaktadir. Dil oncesi iletisim becerileri arastirildiginda erken iletisim gelisiminin normal gelisime
benzer bir sirayla gelistigi tespit edilmistir (Franco ve Wishart, 1995).

Down Sendromlu ¢ocuklarin kendilerine 6zgii bir dil gelisimleri vardir (Gergeksever, 2011).
Soylenenleri anlasalar bile Down Sendromlu ¢ocuklarin ¢ok azi normal gelisen ¢ocuklarin yaptigi gibi
isteklerini uygun ciimlelerle anlatabilmektedir (Sen, 2008).

Oz bakim becerilerini kazanma, zihinsel ve dil gelisimine oranla daha kolaydir. Ciinkii Down
Sendromlu gocuklarin sosyal gelisimleri zihinse gelisimlerinden daha hizlidir (Sagol, 1994).

Down Sendromlu ¢ocukta goriillen saglik problemleri, temel bozukluk olan kromozom
anormalliginden kaynaklanir. Bu baglamda cocukta gozle gorilebilen c¢esitli yapisal ve islevsel
bozukluklarin yaninda zeka geriligi siklikla ortaya ¢ikar. Bu yapisal bozukluklar; dogustan kalga ¢ikigi,
yarik damak/dudak, isitme ve gérme bozukluklari, kalp anomalileri, i¢ organ anomalileridir. Down
Sendromlu ¢ocuklarda, bagisiklik sistemi yetersizligi ile 16semi ve enfeksiyon hastaliklarina rastlanma
siklig1 fazladir. Ayak deformiteleri, koordinasyon zorlugu, obezite, hipotoni kaynakl yiiriimek giicliikleri,
eklem gevsekligine sikca rastlanmaktadir. Ihtiyaglarii ifade edemediklerinden sosyal izolasyon yasarlar.

Aciktiklarmi, susadiklarmi, yasadiklar1 agrilarnn ifade edemezler, yasadiklart agrilar1 dile getirip



kendilerini tehlikelerden koruyamamalar1 sebebiyle kazalarla kars1 karsiya gelebilirler (Whaley ve Wong,

1995; Miola, 1987; Cavusoglu, 1997 ve 2000; Foster vd., 1989).

1.1.3. Tamlama

Down Sendromu hamilelikte tespit edilebilen bir hastaliktir. Gebe kadinlarda iki tiir yontem
vardir: Diagnostic (teshis) testleri ve Screening (eleme) testleri. Birinci test fetusun Down Sendromlu
olma ihtimalini tahmin eder. ikincisiyse fetusun reelde sendroma sahip olup olmadigini teshis eder. En
fazla kullanilan metotlar; Alfafeprotein Plus ve Triple Screen yontemleridir. Bu testlerde annenin yas1 da
dikkate alinarak, kanda bulunan belirli maddelerin (alfa-fetoprotein, human korionik gonadropin, estrol)
degerleri Olgiiliir. Bu tahlillerin gebeligin 15. ve 20. haftalarinda uygulanmasi Onerilir. Testlerin
duyarliligi yalnizca %60 oldugundan, detayli bir ultrasonografik goriintiiyle beraber uygulanirsa daha
hassas olabilir. (Lejeune, Gautier ve Turpin 1959).

Yaygin prenatal testlerden koryon villus oOrneklemesi (CVS), hamilelik sirasinda fetiisiin
kromozomlarini tanimlamak i¢in kullanilir. CVS, hamileligin dokuzuncu ve onbirinci haftalar arasinda
yapilir. Ultrasonu takiben, ince bir tiip yerlestirilerek vajina iginden ufak bir parga (koryonik villi,
plasentadan alinmis doku 6rnegi) elde edilir. Amniyosentez ise genellikle hamileligin onaltinct haftasinda
gerceklestirilir. Bu iglem sirasinda ince bir igne annenin karnindan rahime sokularak az miktarda
amniyotik s1vi ¢cekilerek analiz edilir. Amniyotik sivida fetiisten hiicreler bulunur ve genetikgiler hiicreleri
dikkatle gézden gegirerek kromozomlar sayarlar. Boylece Down Sendromu ya da baska bir kromozomal
anomali olup olmadigina karar verilir. Sonuglar 12-14 giin i¢inde agiklanir. CVS, amniyosenteze oranla
daha fazla diisiik, enfeksiyon, kanama ve amniyotik sivinin vajinadan sizmasi gibi komplikasyonlara
neden olabilecegi i¢in; tanilama amaclh hangisinin kullanilacag: kisisel tercihlerle belirlenir. Doktorun,
kisiyi uygun isleme yonlendirebiliyor olmasi gerekir (Kozma, 2013).

Prenatal donemde tanilanmadan dogan Down Sendromlu bebekleri doktorlar hemen dogumdan
sonra belirleyebilmektedir. Down Sendromlu yeni doganlarin tipik olarak yiizlerinde, boyun, el, ayak ve
kas toniilerinde farkliliklar g6zlenir. Bu 6zellikler doktorun siiphesini tetikler ve taninin kesinlesmesi igin

kromozom arastirmasina yonlendirir (Kozma, 2013).

1.2. Ebeveynlerin Ruhsal Siiregleri

Tiim anne babalar saglikli bir ¢ocuga sahip olmak isterler. Down Sendromlu bir ¢ocuklari
oldugunda ebeveynler kendilerini yetersiz ve basarisiz hissedebilir, biiyiikk bir hayal kiriklig
yasayabilirler. Zihinsel engelli bir ¢ocukla yasamak ebeveynler i¢in, duygusal agidan zorlayici bir
deneyimdir. Baz1 ¢aligmalarda ¢ocuklartyla daha fazla ilgilenen, onun sorumluluklarini daha ¢ok tastyan
ve daha yakin olan ebeveynlerin daha fazla yiprandig: bildirilmektedir (Whaley ve Wong, 1995; Miola,
1987; Tapan, 1999; Akkok, 1997).



Ebeveynlerin yasadiklar1 “Down Sendromlu ¢ocuga sahip olma” olay1 kendine hastir. Her ailede
farkli yasanir, kimi ailelerde daha aci- agir yasanabilir. Olumlu bas etme metotlar liretmeye ¢alisirlar ya
da bas etme metotlart tiikkenerek basarisiz olabilirler. Bunun sonucu olarak, fiziksel ve duygusal
tilkenmisglik yasama, psikosomatik hastaliklar, sosyal izolasyon, madde bagimliligi, uygun olmayan 6fke
davranislari, ¢cocugun durumunu umursamama, uzak durma gibi kendini ve ¢ocugu yipratict duygu ve
tutumlar gelistirebilirler (Whaley ve Wong, 1995; Akkdk, 1997).

Ebeveynlerin destek gormeye, rahatlatilmaya ihtiyaglari vardir. Bu desteklerin olmasi, onlarin
Down Sendromuyla olan miicadelesine olumlu etki eder ve Down Sendromunun getirdigi zorluklara
adapte olmalarini kolaylastirir. Down Sendromlu ¢ocuk ve ailesinin duygusal destege ihtiyaglart oldugu
kadar fiziksel bakima da gereksinimleri vardir. Tercih edilen, her iki ihtiyacin da dengeli bir sekilde
giderilmesidir (Whaley ve Wong, 1995; Miola, 1987; Kavakli vd., 1995; Cavusoglu,1997 ve 2000; Nadel
ve Rosenthal, 1995).

Ebeveynlerin egitim, bakim ve duygusal zorlukla bas etmede danismanlik ihtiyaglari oldugu
gbzlenmistir (Kornbaltt ve Heinrich, 1985; Akkok, 1997; Abelson, 1999; Evcimen, 1996). Ebeveynlerin
Down Sendromlu c¢ocuga, insan unsurunu ortadan kaldirmadan, uzaklasmadan, mekaniklesmeden,
tilkenmiglik hissiyatina kapilmadan etkili bakim saglamasi i¢in saglik profesyonellerinden yardim
almalar1 gerekmektedir.

Down Sendromlu bir c¢ocuga sahip olmak, aile hayatinda birtakim degisikliklere sebep
olmaktadir. Bu degisiklikler her ailede farklilik gdstermekle beraber aile iiyelerinin kisilik 6zellikleri,
ailenin yakin cevresi ve ailenin destek mekanizmalar1 bu degisikliklerin nitelik ve niceligini
etkilemektedir. Ayrica Down Sendromlu ¢ocugun, gelismesi, yasinin ilerlemesiyle de aile hayatinda, aile
ve cocugun ihtiyaclarinda degisiklikler ortaya c¢ikmaktadir. Bebeklik doneminde tibbi tani, tibbi
uygulamalar ve ailenin duygular1 yogunluk kazanirken, erken c¢ocukluk doéneminde yasitlariyla
kaynasmasi, okul déneminde uygun egitim ortamlarinin saglanmasi gibi ailenin ve ¢ocugun ihtiyaglari her

yas doneminde degiskenlik gostermektedir (Akkok, 1997).

1.2.1. Ebeveyn ve Siiregen Hastaligin Kabul Siireci

Engelliligin degismeyen ve diizelmeyen bir durum olmasindan kaynakli, engelli ¢ocuklarin
ailelerinde ihtiyaglari karsilamada zorlanma ve yorulma goriilmektedir. Engelli ¢ocuklarin ebeveynlerinin
en sik miicadele etmek zorunda kaldigi strese yol agan durumlar soyle siralanmistir; gocugun egitimi,
bakim ihtiyaglari, artan maddi harcamalar, toplumun tavr1 ve gelecege dair endise (Ozkan 2002). Kisi
zihinsel olarak stresle miicadelesinde basarili olmazsa birikme sonucu endise, depresyon, korku tiirevi
rahatsiz edici durumlarla basa ¢ikmak zorunda kalabilmektedir. Depresyona ve strese sebebiyet veren
olaylar arasinda siirekli ve cift tarafli bir baglanti bulunmaktadir. Depresyon stres yogunlugu ile

giiclenirken, cevresel olaylarin stresli olarak goriilmesine de sebebiyet vermektedir (Aydogan 1999).
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Oziirlii ¢ocuklarm hayatlarimi daha saglikli bir bigimde gegirebilmeleri aileleriyle olan beraberlikle
alakalidir. Fakat 6ziirlii cocugun aile iizerinde yarattigi bask: aile yapisinin saglikli olusunu bozmakta ve
psikolojik sorunlara neden olabilmektedir.

Cocukta gelisme bozuklugu ya da benzer problemler goriildiigiinde bu ebeveynlerde 6fke, inkar,
depresyon, izolasyon, sok ve sucu kendinde bulma gibi olumsuz duygulanimlarin siklikla ortaya ¢iktigi
tespit edilmistir (Barlow, Powell ve Gilchrist 2006). Bu alanda yapilan aragtirmalar gostermistir ki,
engelli ¢ocugun bakiminin ¢ogunlugu annenin {izerindedir ve bu durum annenin yasamini etkileyecek
diizeyde (Bumin, Giinal ve Tiikel 2008), anksiyete, depresyon ve asiri strese yol agmaktadir (Dereli ve
Okur 2008). Annelerin stresinin nedenleri incelendiginde saglik gorevlilerinin yetersiz destegi, eksik
bilgi, stirekli bakim, maddi harcamalarda artig, ¢cocukta izlenen davranis bozukluklari, sosyal eksiklik,
annenin kendi sagligi ve sosyal yardimin yetersizligi oldugu goriilmistiir (Fen Gau, Chiu, Soong ve Lee
2008; Mirza, Tareen, Davidson ve Rahman 2009). Cocugun gelisiminde diizelmeler olmasi i¢in aileye
destek olunmas1 gerekmektedir. Saglik caligsanlar1 tarafindan verilen destek ailenin siireci atlatmasi
ihtimalini arttirmaktadir. Ailenin temasta oldugu doktor, hemsire ve diger saglik ¢alisanlarinin uyumlu ve
destekleyici tavirlar1 onem kazanmaktadir (Taanila ve ark. 2002).

Bebegin planlanmamis ve istenmiyor olmasi, ¢ok agir anomalilerinin varligi, ¢cok agir zihinsel
0ziir, anne babanin ruhsal yapilanmasinda yetersizlik, birincil desteklerin yetersizligi, gercek¢i olmayan
beklentiler, diisiik egitim seviyesi ve maddi imkanlarin yetersiz olmasi gibi durumlarda kabul siireci uzun
stirebilmektedir. Bebegin planlanmis ve arzulanan bir bebek olmasi, anomalilerinin az ve miidahale
edilebilir diizeyde olusu, Oziir derecesinin diisiik olusu, anne babanin ruhsal yapilanmasinin yeterli
olmasi, birincil desteklerin iyi ve beklentilerin gergek¢i olmasi, iyi egitim diizeyi ve maddi imkanlarin
yeterli olmasi durumunda ise; kabul siireci daha kisa siirebilmektedir (Basgiil, 2013).

Yurt disinda hazirlanmis bir arastirmanin sonuglarina gore, farkli gelisim gosteren ¢ocuklarin
ailelerinde ihtiyaclara yetisememe sorunlarmin goézlendigi, saglik gorevlilerinin bilgilendirmede eksik
kaldiklar1 ve ailelerin yardim gérmedikleri gézlenmistir (Tsai ve Wang 2009). Normal gelisim goésteren
cocuklarin engelli bir kardesleri olma durumunda ¢ocugun utanmasi, kendini sug¢lamasi ve hatali gérmesi,
bos vermis tavirlar sergilemesinin siklikla goriildiigii, sosyal becerilerinin diistiigii, kaygiya kapildigi,
davranis problemlerinde artis oldugu, gelecege dair olumsuz diisiindiigii ve kardesinin engelli olusunu bir
yiik gibi hissettigi tespit edilmistir (Bagenholm ve Gillberg, 1991).

Engelli bebeklerin dogum anindan itibaren aile iizerinde stres olusturdugu saptanmistir. Farkli
gelisim gosteren cocuk, aile iginde problemleri 6zellikle arttirmaktadir. Engelli bir bebegin dogum
anindan itibaren ailede olusturdugu kriz hali sdyle asamalandirilmistir (Firat 2000):

1. Reddetme: Ailenin verdigi ilk tepki c¢ocukta bdyle bir bozukluk olmadigi yoniindedir.

Ebeveynlerin cesitli kaynaklardan haberi yalanlayacak cevaplar aramalari goriilebilir. Eger ailede



bu asama uzun siirerse uyum sorunlari ortaya ¢ikabilir. Cocugun durumun erken kabul edilmesi

uyum siirecine yardime1 olacaktir.

2. Kizginlik: Aileler bu agsamada, bu durumun baslarina neden geldigini sorguladiklar1 bilinir. Kimi
zaman bagkalarini suglama goriiliir. Ailede bir basa ¢ikma yontemi gelisene kadar kizginlik
evresinde kalimir. Aile bu durumdaki bir ¢cocuga sahip olmalarinin sebebinin cezalandirilmalar
oldugunu diisiinmekte, cocugun Olmesini isteyebilmekte ve bu diiglinceleri yliziinden suglu
hissetmektedir. Ebeveynlerin birbirlerini suglamalar1 ve evliliklerinde bozulmalar olugsmasi1 da
siklikla goriiliir.

Uzlagma: Ailede, eger iyi bir uzmanla galigirlarsa cocugu iyilestireceklerine dair bir algi olusur.

4. Depresyon: Ailede depresif bozukluk bas gosterir. Aglama krizleri, ice donme, sugluluk,
insanlarda izole bir yasam siirmek isteme belirtileri gozlenir.

5. Kabul: Ulasilacak olan bu son asamada aileler durumu kabullenirler ve ¢ocugun da ailelerinin bir
ferdi olarak yasayabilmesi i¢in ¢esitli yollar ararlar. Bu sekilde kabullenme kolaylasir. Ne yazik
ki her aile son asamaya varamayabilir. Bu siirecte her ailenin hazir olduk¢a agsamalar1 gegmeleri
ve disaridan zorlamalar yerine desteklenmeleri onerilir ( Firat, 2000).

Kubler-Ross (1997), sevilen kisinin kaybinin ardindan ya da 6liimciil bir hastalikla karsilasan
bireylerde goriilen yas siireci de denen belli bir siire¢ oldugundan bahseder. Bu siiregte kisiler yadsima,
ofke, pazarlik, depresyon ve kabullenme asamalarindan gecerler. Bu sayilan bes evre sadece yas
durumlarinda degil her tiirlii kayba kars1 gelistirilebilir. Kisinin sevdigi bir bireyi kaybetmesi ve Dwns
Sendromlu ¢ocukla yasamanin belli paralel noktalar1 bulunabileceginden, ailelerin yasadiklar siirece yas
siireci lizerinde yapilan ¢aligmalar bir noktada yardime1 olabilmektedir.

Ailedeki bir ya da birkag iiyede bulunan gegici ya da kalici hastaliklar, g¢esitli engellilikler, tiim
tiyelerin arasindaki uyumu bozabilmekte ve ailenin yapisindan bagimsiz etkiler olusturabilmektedir
(Yoriikoglu, 1998). Psikolojik yardim isteyen insanlarda en sik goriilen 6zellik evlilikte problemdir.
Engelli bir cocuga sahip olmak bu problemi arttirir.

Ebeveynler her zaman ¢ocuklart i¢in en iyi seyleri arzular ve gelecege dair planlar kurarlar.
Cocukta goriilen farkli gelisim, ailelerin planlarina zarar vereceginden ebeveynlerde kaygi ve mutsuzluk
olusur (Ahmetoglu ve Aral, 2004). Sugluluk duygusundan kurtulamayan ebeveynler bir yandan da
cocuklarmin hayatlarina nasil devam edecegine dair kaygi duyarlar. Yasadiklar bu tarz duygusal baskilar
cesitli sorunlara yol acabilmektedir (Baran ve iz, 2001). Her ¢ocugu yetistirmek beraberinde cesitli
yiikiimliliikler getirecektir fakat cocugun engelli olmasi halinde bu gorevlerde artis olacaktir. Bu fazla
yiikiimliiliikler aile i¢i dengeleri bozmaktadir (Orhan, 2004). Farkli gelisim gostermekte olan ¢ocuklarin

ailelerinde boliinmeler, birbirini suglamalar gozlenmekte ve iligkiler bozulabilmektedir. Ailenin tiim



odaginin farkli g¢ocukta olmasi &teki kardeslerin ihtiyaglarinda yetersiz kalmaya ve diger gocuklarin
engelli kardeslerine kotii bakmalarina sebep olabilmektedir (Yildirim, 2005).

Uzmanlarin, ¢ocuktaki bu farkli gelisimi aileye nasil soyledigi de 6nemlidir. Durumu 6grendikten
sonra aile kabullenme siirecine girer ve bu siire¢ dort evreden meydana gelmektedir (Akalin, 2005):

Asama modeli: Aile ¢ocugunda bulunan farkliligi 6grendiginde cesitli duygusal siireglerden
gegmektedir. Bu siiregler sok, reddetme, kizginlik, utang, depresyon, pazarlik ve kabul olarak
siralanmaktadir. Bir¢ok ailenin son agamaya ulasamadiklari bilinir. Her ailenin siireci gecis hizi farklidir.
Asamalar1 atlamadan ve tamamlayarak gegmek 6nemlidir (Tekin, 2000).

Siirekli {iziintii modeli: Bu modele gore aile kaygi ve iiziintiiden kurtulamaz. Uziintiiyle birlikte
bu engelli durumun kabuliiniin gergeklesmesi halinde uyum siirecine gecis yapilabilir.

Kisisel yapilanma modeli: Bu modele gore ebeveynlerinin tepkileri beklentiler ve deneyimler
iizerinden sekillenir. Ailenin gebelik siirecinde zihninde yerlesen duruma uymayan bir ¢ocuk diinyaya
gelmesi sok etkisi yaratmaktadir. Bu soku ve kaygilanma durumunu atlatmalari halinde yeni bir yap1
meydana getirilebilir (Okur ve Kokaslan 2004).

Caresizlik- giigstizlik ve anlagsmazlik modeli: Bu modelde ailenin gocuga verecegi tepkiler ¢cevre
tarafindan olusturulur. Eger cevrede cocuga karsi olumsuz bir tutum sergilenmekteyse aile aslinda
kabullenmis olsa bile ¢aresizlik hissinden kurtulamamaktadir (Orhan, 2004).

Ebeveynlerin, ¢ocuga iligkin pozitif bir yaklasim gelistirmesi ve umut duygularini
siirdiirebilmeleri desteklenmelidir. Cocuk bagimsizligini kazanirken, ¢ocuk ve ebeveynlerin 6zgiivenleri
artacak, yasamlar1 zenginlesecek ve anlam kazanacaktir (Akkok, 1997; Nadel ve Rosenthal, 1995).
Ebeveynler kendileriyle iletisime gecilmedigi takdirde soru sormayabilir, duygularini paylasmayabilirler.
Bunun yerine duygularinin ve davraniglarinin saglik personeli tarafindan anlagilmasini, paylasilmasini
bekleyebilirler. Ancak ¢ogu kez saglik personeli kendi kaygilarmi yansitmaktan kagindigi igin, nasil
davranmalar1 gerektiklerini bilmemekten kaynakli iletisime girmekten kacinabilir ve ebeveynlerle
aralarina duygusal bir mesafe koyabilirler. Bu tutum ise ebeveynlerin yalnizlik ve izolasyonunu arttirir

(Oktem, 1994).

1.3. Down Sendromlu Cocugu Olacagimi Ogrenen Ebeveynlerin Haber Alma Siirecleri

Engelli bir bebegin dogumu "miikemmel" bebek kaybi olarak algilanir ve genellikle anne ve aile
icin beklenmedik bir olaydir. Anneler bu siiregte kendini suglayabilir; bu nedenle, duyarl bir iletisim
onemlidir. Taninin agiklanmasi sirasinda az miktarda saglik¢1 katilimiyla beraber 6zel bir ortam tavsiye
edilir. Dogum Oncesi egitimci, zamaninda bilgi ve miidahaleleri sunup dahil ederek yeni bilgilerin
kabuliiniin ilk duygusal asamalarinda anneye rehberlik edebilir. Dogum &ncesi egitimci de dogum
smifindaki diger bebek bekleyen ciftleri bilgilendirip hazirlayabilir ve anne-babanin gelecek dogumunu

kutlamalarinda onlari tesvik edebilir. Hemsirelik bakiminin amaci, bebeginin yeni sakatlik teshisi ile karsi
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karsiya kalan bir anne i¢in kabullenmeyi kolaylastirmak ve ideal anne-bebek bagini tesvik etmektir
(Wright, 2008).

Her ne kadar okul psikologlar1 ve 6zel egitmenler iiniversite ve mesleki deneyim yoluyla teshis
icin gerekli becerileri kazansalar da, taninin bildirilmesi ve gerekli destegin saglanmasi igin aragtirma ve
sistemli bir egitim ihtiyac1 vardir (Wright, Gronroos, Burkhartsmeyer ve Johnson 2008).

Ayrica zeka geriligi olarak da bilinen zihinsel engelin teshisini bildirirken, bilgilendirici bir kisi
her an orada bulunmalidir. Bu deneyim, ge¢mise bakildiginda, aile i¢in hayatlar1 boyunca iyi ya da koti
bir zirve ani olarak hatirlanacaktir. Bu siiregte dnceden hazirlanmig kaliplar kullanigh olabilir, ama daha
onemlisi, viicut dilinin ele verdigi mesajlar ile bilgilendiricinin ses tonu ve sozciikleri toplant1 boyunca
acik ve net olmalidir (Wright, Gronroos, Burkhartsmeyer ve Johnson 2008).

Kisilikleri ve yasam deneyimleri oldukga farkli olmasina ragmen, prenatal Down Sendromu tanisi
alan annelerin duygusal yolculuklari olduk¢a benzer olabilir. Cogu anne, tanidan dogum anina kadar
gebeligi “duygusal agidan lunapark treni” gibi oldugunu ifade eder. En zor anlar genellikle tan1 ani ve
hemen ardindan duygusal biiylimeyle olumlu bir dogum deneyimi takip eder. Bu keder siireci beklenen
bir siiregtir ve ¢ok normaldir. Bir siire sonra, ¢ogu anneler geriye bakip ne kadar yol kat ettiklerini
gorebilirler. Anneler haberi ilk aldiklarinda “yikildim”, “gafil avlandim”, “ayagimin altindan hali ¢ekilmis
gibi oldu” gibi ifadeler kullanmiglardir. Bazilar1 “zamanin durdugunu” sdylemislerdir. Bazilar1 ilk taniy1
dinledikten sonra, artik doktorun ne dedigini algilayamadiklarini ifade etmislerdir. Bir¢ogu hafizalarinda
“Once” ve “sonra” anlariin kesin olarak ¢izildigini bildirmislerdir. “Flas bellek” etkisi olarak tanimlanan
bu olgu, berrak bir sekilde yillar sonra bu anin hatirlanmasini saglar (Skotko, 2005).

Her ebeveyn taninin agiklanmasina hazir olmayabilir. Hazir olmayan aileler igin “asil konu’ya
baglamadan Once gecis haberlerinden faydalanilabilinir. Bu uzman ebeveynlerin aligilan davranig
goriismesi sirasinda ne kadar hazirlikli olduklarini 6lgmiis olmalidir. Eger anne baba g¢ocuklarinin
seviyesini yasitlariyla karsilastirip sonucun farkina varmamiglarsa, teshisi agiklamadan 6nce gegis mesaji
kullanimi1 faydali olabilir. Eger gegis mesaji kullanma segilirse, bazi bilgilendirici kigiler aileyi
hazirlayacak sekilde mesajlar verebilir. Nasil ifade edilirse edilsin, ana mesaj su olmalidir: “Ciddiye
aldigim, oOnemli bir sey geliyor ve sizin de ciddiye almanizi bekliyorum” (Wright, Gronroos,
Burkhartsmeyer ve Johnson 2008).

Dogum oncesi egitimei olumlu bir tutum gelistirebilir ve hekim taniy1 agiklarken ebeveynlere
umut verebilir. Miimkiin olursa, her iki ebeveynin mevcut olmasi ve onlara soru sormak ve onlarin
duygularmi ifade etmek i¢in yeterli zamanin verilmesi, bu aciklama icin 6zel bir alan saglanmasi
onemlidir. Hekim veya dogum oOncesi egitimci taninin nasil olustugunu agikca anlatip objektif klinik
verileri sunabilir. Ebeveynlerin sefkatli ve sevecen bir sekilde bir arada bilgilendirilmesi de yararhdir.

Bagka sorulara cevap vermek i¢in dogum Oncesi egitimci ve doktor miimkiin olduk¢a uzun siire kalabilir.



Benzer bicimde, eger anne baba tan1 hakkinda baska bir tarihte, daha detayli bilgilendirilmeyi dilerlerse
bagka bir toplant1 ayarlanabilir (Wright, 2008).

Dogum sonrasi taninin agiklanmasinda zamanlama kritiktir. Down Sendrom’lu ¢ocuk doguran
1250 anneyi iceren geriye doniik bir calismada Skotko (2005), dogum sonrasinda teshisi Ggrenen
annelerin, daha hazirlikli olma amaciyla teshisi daha once Ggrenebilmis olmayi, teshisin kesinlestigi
andan itibaren duymayi tercih ettiklerini buldu. Caligmaya katilanlar teshisin kesinlesmesiyle agiklanmast
arasindaki 24 saat icinde, saglik ¢alisanlarinin onlardan kagindiklarini veya goz temasi kurmadiklarini
belirttiler. Dolayisiyla anneler kotii bir haber alacaklarim sezdiler. Bir katilimc1 kadin dogum doktorunun
teshis kendisiyle paylagsmadigini ¢iinkii bu sorumlulugun ¢ocuk doktoruna ait oldugunu diisiindigiini
belirtti. Anne: “En son ben 6grenmisim gibi hissettim” dedi (Skotko, 2005).

Wright (2002), “sakat bebek” tabirinin kullanimini 6nermemekte ¢iinkii bu tabir birinci olarak
sakatlig1, ikinci olarak da bebegi vurgulamaktadir. Onun yerine “engeli olan bebek” tabiri veya bebegin
adinin kullanilmasi tavsiye edilir. Eger bebek daha dogmadiysa veya ismi daha verilmediyse “bebek”
tabirinin tartigmalarda kullanilmasi yerinde olur. Dogum oncesi egitimci, ebeveynler i¢in destek saglayict
bir kisi olacaktir. Teshis aninda aileler i¢in dogru veya yanlis tepki cesidi yoktur (Shepard&Mahon,
2000). Anne-baba hayatlarini degistirecek bir an yasamaktalar ve yeni roller iistlenecekler. Pek ¢ok anne
icin, engelli bebegin olmasi is veya mesleklerini birakacaklari anlamina gelebilir. Wright’in (2002)
caligmasinda, her 12 anneden 9’unun mesleklerine devam edemediklerini, dolayisiyla profesyonel bosluk
ve mali problemlerin meydana geldigin gostermektedir.

2005 yilinda, Skotko ve Canal Ispanya’da 11 sayfalik bir ankete yanit veren 467 Down
sendrom’lu ¢ocugun annesini nicel ve nitel olarak inceledi. Anneler gocuklariin teshisini 6grendikten
sonra kizgin, gergin, suclu ve korku dolu hissettiklerini belirttiler. Dogumla ilgili iyimser olan birka¢ anne
icin ise, doktorlarindan aldiklar1 bilginin ve Down sendromu’nun olumlu ydnlerini i¢eren yazilarmn
incelenmesiyle yiiksek korelasyon gdsterdi. Ancak annelerin ¢gogu, doktorlarin Down sendromu ile ilgili
mevcut bilgilere sahip olduguna kars1 ¢iktilar. Anket 1972°den giiniimiize dek bilgi toplamistir, ancak
boylamsal analiz ¢cok az gelisme oldugunu ortaya ¢ikarmistir. Bu duruma annelerin memnuniyetsizligi yas
grubundan bagimsizdir. Siirecin iyilesmesi adina anneler asagidaki degisiklikleri onerdiler: 1. Saglik
caliganlart dogum Oncesi testlerin sonuglarini agikg¢a anlatmalilar. 2. Bilgi, siiphe ve diisiinceler aninda
annelere iletilmelidir. 3. Doktorlar hem anne hem babaya teshisi 6zel bir ortamda iletmelidir. 4. Teshisi
iletirken saglik ¢alisanlar1 hassas ve anlayish bir dil kullanmalilar. 5.Saglik ¢alisanlar1 aninda ek bilgileri
sunmalilar. 6. Saglik ¢alisanlar1 ebeveynlere giincel yayinlar1 igeren bir kaynakga listesi sunmalidir. 7.
Istek veya ihtiyag iizerine bir danisman bulunabilmelidir. 8. Saglik ¢alisanlar1 annenin bebegi dogurma
kararimi1 sorulamamalidir. 9. Hastane ve dogumevleri yerel ebeveyn destek gruplariyla isbirligi icinde

olmalidir.
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Shepard ve Mahon (2000), teshisin aciklandig1 anda kullanilmak iizere asagidaki iic miidahaleyi
tavsiye etmektedirler:

1. Somut olun. Aileye o anda gereken tiim bilgileri verin, ama onlar1 bogmayin.

2. Saglik calisanlari i¢in kaynaklar bulundurun. Aileyi olacaklar hakkinda bilgilendirin.

3. Tam ve tedavi siirecini bir ¢er¢eveye oturtarak aileye yardimci olun. Bu rehberlik siireci

ailenin beklentilerini saptayip yanlis anlamalar gidererek yapilabilir.

lletisimde hassasiyet son derece O6nemlidir. Tani aciklanirken ebeveynlere kisisel, olumsuz
diisiinceleri yansitmayin; her zaman yaklasiminiz olumlu olsun. Skotko (2005)’nun c¢alismasindaki
annelerin ¢ogu, saglik ¢alisanlarinin Down Sendrom’lu bir ¢ocugun dogumunu “miinferit bir olay”
olugunu ima ettiklerini agiklar.

Engelli gocugu olan annelere bu haberi vermek doktorlarin 6nemli bir gorevidir. Ebeveynlerin
cocuklarinin engeline dair haberin nasil verildigi ile ilgili memnuniyetsizliklerle ilgili pek c¢ok
spekiilasyon mevcuttur. Misir’da annelerin, ¢ocuklarinin engeli ile ilgili nasil bilgilendirilmeyi tercih
ettiklerini 6grenmek amaciyla bir arastirma yapilmigtir. Down Sendromu teshisi yeni konulmus 100
cocugun annesi, kotii haberin nasil verilmesini tercih ettiklerini iceren bir miilakata tabi tutuldular.
Anneler, Ocak-Haziran 2011 arasinda, Kahire, Misir’in 90 km giineybatisinda bulunan Fayoum
Universitesi Hastanesinin Pediyatrik Genetik Anabilim Dali’nin vasitasiyla ¢alismaya katildilar. Anket
analizleri kotii haberin verilmesinde dokuz tema ortaya cikardi. Annelere, dnceki c¢aligmalardaki gibi
haberin erkenden verilmesi, bu engele sahip baska insanlarin varligi ve prognozun bilgilendirilmesini
icermektedir. Her ne kadar bu 6nemli alanda daha fazla arastirma gerekse de, bulgularin ileride baska
aragtirmalara ara¢ olmasi ve kotii haberleri etkin bi¢imde iletmede farkli topluluklar i¢in farkli kurallar
koymada saglik personeline yardimci olmasi umulur (Abdelmoktader ve Abd Elhamed, 2012).

Bagka bir ¢alismada BBN (Breaking Bad News-Kotii Haberin Soylenmesi) ile ilgili Suudi
kadinlarin tercihlerini ortaya ¢ikarmak amaglanmigtir. 18-50 yaslari arasinda, BBN ile deneyimi olmayan
402 Suudi kadin 6rnek olarak segilmistir. Daha sonra basit randomizasyon yoluyla Ekim 2009 ile Ocak
2011 donemleri arasinda degisen 3. Seviye Suudi hastanesinde sema elde etmislerdir. BBN (trisomy 21
hakkinda) ile ilgili farazi bir durum olusturup, ¢oktan se¢meli 12 sorulu bir ankette annelerin yeni
doganlarla ilgili haber alma tercihleri saptanmistir. Suudi anneler BBN haberinin iki ebeveyn varliginda
verilmesini tercih ederken (64%), diisiik oranda onayladilar. BBN ile ilgili erken teshise (79%), detaya
(81%), bizzat verilmesine (88%) ve sessiz bir ortamda olmasina (86%) dair tercihleri orta derecede
onayladilar. Zayif bir onay ile BBN sirasinda birisinin destek amacli bulunmasini (56%), bebekle yakin
temas kurmay1 (%66) ve ortamda baska bir hasta bulunmamasini (64%) tercih ettiler. Detaya, erken haber
verilmesine, rehberlik i¢in yazili izine dair onaylar1 orta seviyede 6l¢iildii (80%). Deneyimlerine gore,

Suudi annelerin yeni dogan BBN ile ilgili tercihlerinin degisken olup, tek tip yaklagiminin uygun
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olmadig goriilmiistiir. Bu gesitlilikte geriye doniisii olan yazili bir iznin tibbi kayitlarda bulunmasi en iyi
¢Oziim olarak goriilmektedir (Abdelmoktader ve Abd Elhamed, 2012).

Diger calismada yeni ebeveynlere Down Sendromu’nu agiklamada kullanilan tiim yaklagimlari
degerlendirilmistir. Bu ¢alismada, “MedlinevePsychInfo” gibi internet veri tabanlarin yan1 sira akademik
kurullarca kullanilan internet veritabanlar1 (Amerikan Pediyatri Akademisi gibi) ile kar amaci giitmeyen
veya Ozel veritabanlarinin (Ulusan Down Sendromu Dernegi gibi) verileri 1960-2008 yillart igin
incelenmistir. Kullanilan arama terimleri “Down Sendromu”, “trizomi 217, “mongolizm”, “dogum &ncesi
teshis”, “dogum sonras1 bakim” ve “saglik bakimmin uygulanmasi” olmustur. Onceden hazirlanmus birer
soruya yanit veren makaleler secildi: 1. Haberi iletebilecek en uygun kisi kimdir? 2. Haberi iletmede en
uygun zaman nedir? 3. Haberi iletmede en uygun yer veya ortam neresidir? 4. Hangi bilgiler iletilmelidir?
Ve 5. Haberler nasil iletilmelidir? Biitiin ¢alismalar ABD Koruyucu Hizmetler Gorev Giicii tarafindan
hazirlanan yonteme bagli olarak kalite acisindan incelenmistir. Son tavsiyeler kanit kuvvetine bagl olarak
hazirlanmigtir. Ebeveynler haberi birlikte, kadin dogum doktoru ve ¢ocuk doktoru esliginde almayi tercih
etmiglerdir. Bu bilgilendirilmenin sohbet tarzinda, 6zel bir ortamda ve doktorun Down Sendromu siiphesi
dogar dogmaz yapilmasi Onerilmistir. Yerel destek gruplari ve kaynaklari igeren giincel bilgilerin
aktarilmasi Onemlidir. Bazi onlemleri sayesinde doktorlar dogum sonrasi Down Sendromu’nu yeni
ebeveynlerin uygun bulacaklari bicimde haberdar edebilirler (Skotko, vd. 2009).

Literatiirde bir¢cok ¢alisma bebeginin engeline dair ilk bilgiyi alan annenin bebegin gelecegine
dair kararim1 da bu sekilde netlestirdigini gostermektedir (Skotko, 2005; Wright, Gronroos,
Burkhartsmeyer ve Johnson 2008). Bilginin aktarilisi ve igerigi bebege olan tutuma dair netlik
kazandirmaktadir. Dolayisiyla anneye verilen bilginin nasil olusturulmasi gerektigi ile ilgili netlik

olusturulmasi gerekliliginden bahsedilmektedir (Shepard ve Mahon 2000).

2. YONTEM

2.1. Arastirma Modeli

Bu aragtirma, Down Sendromlu ¢ocuk annelerine “taniy1 ilk duyma/haberi ilk alma durumlari”
kapsaminda gorislerini belirlemek amaciyla kapsamli bir literatlir taramasi ile nitel bir arastirma
yontemi baglaminda olusturulmustur.

Demir’e gore (2009:287) nitel arastirmalar, “Sosyal olaylarda, doga bilimlerindeki gibi
degiskenlerin kontrol altina alimmasi ve sinirlandirilmast hemen hemen imkénsizdir. Ciinkii insan
stirekli i¢inde bulundugu sosyal ortamin etkisiyle degisme egilimindedir. Bu nedenle, insanin sinirh
kaliplar i¢inde degil, esnek bir anlayisla incelenmesi gerekir. Nitel arastirmalar, bu nedenle ortaya
cikmistir”. Bunun yani sira, arastirmayi1 yapan kisi, arastirdigi ya da inceledigi alan ile ilgili kisith

bilgiye sahipse, konuya yonelik arastirma ilk kez yiiriitiiliiyorsa veya genel olarak yeterli degilse nicel
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arastirma yontemi yerine nitel arastirma yontemini Onerilmektedir (Sencan, 2005). Bu konuda da
ozellikle ilkemizde yeterli arastirma konusu olmadigi dikkat c¢ekmektedir. O sebeple, nitel
aragtirmalarda gozlem, goriisme ve dokiiman analizi gibi nitel veri toplama yontemleri kullanilmasi
Ongoriisii ile bu yontem belirlenmistir. Verilerin toplanma siirecinde nitel arastirma tiirlerinden miilakat
/bireysel gorligme teknigi kullanilmigtir.

2.2.Arastirma Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin c¢alisma evreni, Karabiik ve istanbul illerinde bulunan iki ayr1 Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezlerinde egitim goren Down Sendromlu 21 g¢ocuk annesinden olusturulmustur.
Annelerin yas ortalamasi 42,3 olup yaslar1 28 ve 63 arasinda degismektedir. Cocuklarin yas ortalamasi ise
8,3 olup en biiyiigli 25, en kiigigli 1 yasindadir. Annelerin altisi lise, altist ilkokul, besi yiiksek okul, {igli

ortaokul mezunudur. Bir anne ise okuryazar degildir.

2.3.Verilerin Toplanmasi

Arastirmanin verileri yar1 yapilandirilmis goriismeler yoluyla toplanmustir. Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezlerinde yapilan goriismelere katilmay1 kabul eden annelerle, ¢ocuklarinin kurumda
egitim aldiklar saatte goriisme gergeklestirilmistir. Goriismeler kurum tarafindan saglanan bos bir odada
yapilmistir. Aragtirmaya katilan annelere ¢alismanin amaci anlatilarak katilimlarimi onaylamalart igin
“onam formu” verilmistir. Verilerin kayit edilmesi sirasinda ses kayit cihazi kullanilacag: ve bu kayitlarin
sadece arastirmaci tarafindan dinlenecegi ifade edilmistir. Ses kaydi disinda katilimcilarin sosyo-
demografik bilgilerini 6grenmek amaciyla anket doldurulmustur. Goriismeler esnasinda sorular sirayla
sorulmamus, annelerin anlattiklari akis bozulmamistir. Anlattiklar igcinde eksik kalan sorular sonradan

sorulmustur. Goriismeler en az alt1 dakika en fazla 73 dakika olmak iizere yaklasik 20 dakika stirmiistiir.

2.4. Verilerin Analizi

Verilerin analizinde “Goriisme Formu” ve ses kayit cihazi ile kaydedilerek elde edilen verilerin
yazili dokiimleri kullanilmistir. Katilimeilart tanimlamak i¢in Al’den A21° e kadar ardisik kodlama
yapilmistir. Analiz siireci Marshall ve Rossman (1999) tarafindan 6ne siiriilen bes modele oturtulmustur:
a) verilerin organize edilmesi; b) temalarin ve kategorilerin tamimlanmasi; c) ortaya ¢ikan hipotezin
veriler ile test edilmesi; d) verilere iligkin alternatif agiklamalarin aranmasi ve e) raporun yazilmasi. Bu
baglamda temalar1 olustururken ayni baglik altinda toplanabilecek verilere baglik verilerek, bu bagliklara

uygun konusmalardan alintilar yapilarak veriler diizenlenmistir.
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3. BULGULAR

3.1. Cocugun Down Sendromlu Oldugunu Ogrenme Zamanlar1 A¢isindan
Degerlendirilmesi

Annelerin ¢ocuklarinin Down Sendromlu oldugunu ne zaman 6grendikleri sorusuna verdikleri
cevaplar incelendiginde; dogdugu giinden itibaren dogumdan 3 giin ve 6 ay sonrasina yayilan spektrumda
ogrendikleri goriilmektedir. Hamilelik stirecinde 6grenenlerin bes kisi oldugu ve genelde tarama testinden
sonra bilgilendikleri sdylenebilir. Annelerin haberi 6grenme zamanlarinin ayrintilar1 Tablo 1°de

goriilmektedir.

Tablo 1: Cocugun Down Sendromlu Oldugunu Ogrenme Zamanlar: Tablosu

Kategori Katilimeilar Frekans
Dogumdan Once A3, Al13, Al15, A18, A19 5
Dogdugu Giin A4, A5, A7, Al10, All, Al12, Al7, A20 8
Dogumdan ortalama Al, A2, AB, A8, A9, Al4, Al6, A21 8

3 giin-2 ay sonra

Annelerin haber alma siirecinde iki asama oldugu goriilmiistiir. Bunlardan ilki ¢ocugun Down
Sendrom’lu olabilecegine dair siiphenin kendilerine sdylenmesi, digeri ise bu siiphenin netlesmesidir.
Anneler haberi aldiktan sonra rahatladiklarini belirtmiglerdir. Haberin netlesme siirecinin daha sikintili
oldugunu iki katilimei su sekilde ifade etmistir:

A3: “U¢ ay boyunca bende siiphe vard: ya, siiphe insani ¢ok kétii yapiyor. Acaba 6yle mi degil
mi? Belirsizlik ¢ok kotii. Stirekli internetten agip Down Sendromlulara bakiyordum. Esim bana ne zaman
ki Down Sendromlu dedi, o zaman tistiimden koca bir yiik gitti sanki. Sakinlestim, duruldum.”

A5: “Ben 6 ay o siipheyle yasadim. Sonra netlesmesi de 1 ay siirdii. 6 ay boyunca insallah ¢ikmaz
diyordum. Ogrenmekten daha kétiiydii 7 ay beklemek.”

Haberi dogumdan oOnce oOgrenmek isteme veya istememe durumunun yaratacagi farklilik
incelendiginde; annelerin 12 tanesi dogumdan oOnce O6grenmenin avantajli oldugunu, 9 tanesi ise
dogumdan sonra 6grenmenin daha avantajli oldugunu belirtmistir. Dogumdan 6nce 6grenmenin hazirlikli
olmak acisindan 6nemli oldugunu A18 su sekilde ifade etmistir: “Dogumdan énce ogrenmek avantaj.

Insan en azindan alismis oluyor bu kelimeye. Ve olabilirligine en azindan hazirliyor. Olmasin, insallah

olmaz diistinceleri de oluyor tabi. Ama dogduktan sonra da eger béyleyse boyle yani. Bundan sonraki
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islem ne olmasi gerekiyorsa o. Dogumdan sonra 6grenseydim sok siirem daha uzun olabilirdi. Onu
kabullenmem belki daha zor olabilirdi. Normal bir ¢ocuk beklerken, bir anda bunun soylenmesi ¢ok daha
zor olabilirdi.”

Cocugun &zellikle geleceginden endise duydugunu belirten ebeveynin dogum 6ncesinde biliyor
olmasi halinde bu ihtimale karsilik aldirmay1 diistinebilecegini soyleyen Al14: “Akl-1 selim biri olarak,
inanglarim yerindedir. Agik¢ast ev ortamindan okul hayatina kadar, ¢ocugumun yasadigr miicadeleler,
cektigi sitkintilar adina aldirirdim. Kendim igin, egoistligim i¢in, rahat olmak icin degil; ¢ocugumun
stkintt cekmemesi icin aldirirdim” demistir.

Hamilelikte bilmiyor olmanin kaygi ve iiziintliyii azalttigini, hamilelikte tan1y1 6grenmenin zaten
zor bir siire¢ olan hamileligin daha da zorlagtigimi savunan katilimcilarimizdan A21 sunlart dile
getirmistir:  “Ben dogumdan sonra o6grenmemin, giizel gecen gebelik donemime katkist oldugunu
diistiniiyorum. Lyi ki dogumdan sonra égrenmisim. Ciinkii once dgrenseydim ne yapardim bilmiyorum.
Insamin icine seytan diiser, aldirir. Nasil bas edecegimi bilemezdim, gebeligim act gecerdi. Iyi ki

dogumdan sonra 6grenmisim.”

3.2 Cocugun Down Sendromlu Oldugu Bilgisini Nasil ve Kimden Ogrendiklerinin
Degerlendirilmesi

Cocugun tanisina dair ilk slipheyi dogumdan sonra 6grenen annelerden dokuzu haberi ¢ocuk
doktorundan, ikisi kadin dogum uzmanindan, ikisi kadin dogum uzmani ve ¢ocuk doktorunun birlikte
aciklamasi sirasinda Ogrenirken; iki anne tanmiya dair Onceki bilgilerine dayanarak kendileri
stiphelenmistir. Down Sendromuna dair ilk siipheyi fark eden ¢ocuk doktorlarinin aileleri sonucun
netlesmesini saglayacak genetik test i¢in “Genetik Boliimii” doktorlarma yonlendirdigi goriilmistiir.
Taniya dair ilk siipheyi gebelikte 6grenen annelerden besi kadin dogum uzmanindan, biri ise ayrintilt
ultrason sirasinda radyoloji uzmani tarafindan bilgilendirilmistir. 21 annenin doktorlarn yeterli bilgi
vermeyisinden, olumsuz Ornekleri daha 6nce vermesinden sikayetci oldugu goriilmektedir. Asagidaki
tabloda annelerin haberi kimden ve ne zaman 6grendikleri bulunmaktadir. Annelerden sadece biri tani
aciklanirken verilen bilginin yeterli olmadigini; fakat umut verici ve ilimh dslupla karsilandiklarimi

bildirmistir.
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Tablo2: Cocugun Down Sendromlu Olma Haberini Séyleyen Kisi Ve Soylenen Zamana Gore

Dagilim Tablosu

Haberi veren Kisi Haberi verme zamani Katilimen Frekans

Cocuk Doktoru Dogumdan hemen sonraki A4,A5, A8, Al4, Al7 5
muayenede

Kadin-Dogum Doktoru Gebelik kontroliinde A3, Al2, A13, Al5, A18 5

Cocuk Doktoru Grip, sar1lik, kusma vs. problemleri Al, A2, A6, Al6 4
i¢in hastaneye gidildiginde

Kadin-Dogum Doktoru Normal dogum sonrast dogumhanede ~ All, A20 2

Kadm-Dogum ve Cocuk Doktoru  Sezeryan sonrasi anne kendine A7, Al10 2

Birlikte gelmeden

Kendisi siiphelenen Dogumdan sonra A9 1

Radyoloji uzmani Gebelik kontroliinde Al9 1

Genetik Doktoru Dogumdan Sonra A21 1

Annelerin “Cocugunuzun Down Sendromlu oldugu haberini size kim, nasil verdi?” sorusuna
cevap olarak anlattiklar1 olumsuz deneyimlerini dort katilimer su sekilde ifade etmislerdir:

Al4: “Cocuk doktoru bana ‘Cocugunuz hayatiniz boyunca sikintili donemler yasayacaginiz bir
bebek’ dedi. ‘Bunu oncelikle bilmenizi isterim’ dedi. Zihinsel problemi olacak dedi. Biz buna kromozomal
engelli diyoruz, siz hayatiniz boyunca igneyle kuyu kazarmis gibi ugrasacaksiniz dedi. Ben o anda
diinyamn bagima yikildigini hissettim.”

Al16: “Cocuk Doktoru bana “senin ¢ocugun geri zekali, senden ekmek istemez, su istemez, hi¢bir
sey yapamaz, oturdugu yerden siz verirseniz yer vermezseniz hichbir sey istemez” dedi. Ben ¢cocugumun
engelli oldugunu bu sekilde ogrendim.”

All: “Dogum doktorumuz bebegin gébek bagini kesmeden hemen séyledi. Normal dogumdu, o

zaman soyledi. Cok kotiiydii. Bebeginiz saglikli, mongol bebek dedi. O an tabi ben yikildim. Nedir
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mongolu bile bilmiyorum. Yiiriiyemeyecek, konusamayacak, normal ¢ocuklar gibi okula gidemeyecek ¢ok
act sekilde bir seyler soylendi. Bunlarin hepsini dogumhanede verdi.”

Al19: “Aruik genetik boliimiine gitmiyorum. Bir daha gidersem oradaki doktorlarin bir tanesinin
agzina indirivim mesela. Orada bir Z. hamim vardi, bu kadar insamin hesabini verecek herhalde. Resmen
niye dogurdun? Ben o kadimin yamindan c¢ikarken aynen su haldeydim “ben boyle bir canavar
dogurmusum bunu bana niye verdiler, ben bununla ne yapacagim”. Opyle bir demoralize ederek,
hirpalayarak gonderiyorlar ki. Ikinci gittigimde baska bir profesér vardi bana ‘“annelik icgiidiinle
dogurdun; ama o ¢ocuk ¢ok aci ¢ekecek. Yanlis yaptin, niye bunu diinyaya getirdin”.

Katilimci A20 ¢ocugun Down Sendromlu olmasina dair aldigi bilgiyle beraber doktorlar
arasindaki tslup farkini su sekilde belirtmistir: “M Hastanesine gétiirdiik. Bana oradaki ¢ocuk doktoru
yasindan dolayr niye dogurdun ki diye bir seyler der gibi oldu. “Almanya’da hi¢ boyle ¢ocuklar yok, hem
sana eziyet hem ¢ocuga eziyet hem topluma yiik olarak doguruyorsunuz bunlart” dedi. “ben size fikrinizi
sormadim ve hi¢ 6yle oldugunu diisiinmiiyorum. Almanya’da yok; c¢iinkii bu ¢ocuklart dogmadan
aldwryyorlar. Sizin baktigimiz agidan bakmiyorum. bu ¢ocuklarin hiirmetine ¢ok kazalar belalar def
oluyor” dedim. Hadlerini asiyorlar. Demek ki bu insanlarin hayatlart hep miikemmel gitmis. Kibir bu,
baska bir sey degil. Sonra A. Y.’e gittik. O da “annesi hig iiziilme, bu iyiler arasinda, ¢ok daha iyi
olacak, sana Allah bunu gonderdiyse var bunun bir hikmeti, sen bu emaneti iyi tasimaya ¢alisacaksin
sadece " dedi ve beni teskin etti.”

Gebelikte tarama testi sonucunda kadin dogum doktorundan Down Sendromu siiphesini 6grenen
katilimer A18 yasadigr {iziintiiyli su sekilde belirtmistir: “Gebeyken bir doktora gitmistim. “Zaten iigiincii
cocugun yaratik gibi bir sey olur, alalim gitsin” dedi. Inamn ¢ocugumun Down Sendromlu olduguna
degil, o kiginin nasil bir vicdanla bunu soyleyebildigine iiziilmiistiim. Hatta minibiiste donerken hep
aglayarak geldim. Cocugumun Down Sendromlu olduguna aglamadim. Doktorun o soziine iiziildiim.”

Kendisine Genetik doktoru tarafindan verilen bilginin 1liml1 ve umut verici oldugunu katilimci
A10; “dblasindan gordiigiinii yapacak, normal ¢ocuklar gibi olacak duygulari, hisleri demigler. Sadece
bunun egitimi sevgi demigler. Bunun bir ilaci yok, diizelir diye kandirilmayin demigler. Bunun ilaci
egitim, verebildiginiz kadar egitim verin demisler.” seklinde ifade etmistir.

Katilimeilarin 19’undan farkh olarak iki anne bebeklerinin Down Sendromlu olabileceginden
kendileri siiphelendiklerini soylemistir. Bu durumu A9 su sekilde anlatmistir: “Cocugu elime alir almaz
kendim anladim. Bir arkadasimdan dogru down sendromunun ézelliklerini bilivordum. Ilk énce hemsire
getirdi emzirmem igin “Downlu mu?” dedim “hayir” dedi. Sonra eldivenleri ¢ikarip avug i¢lerine baktim

’

ve hemen anladim. Ama doktorlar olmayabilir dediler, kromozom testi énerdiler.’
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3.3. Ailelere Haberin Nasil Verilmesi Gerektigine Dair Goriisler Acisindan
Degerlendirilmesi

Annelerin, “Sizin durumunuzda olan ailelere bu haberin nasil verilmesini 6nerirsiniz?” sorusuna
verdiklere cevaplara bakildiginda, kendi siireglerinde yasadiklar sikintilara paralel olarak genis bir
yelpazede Oneriler sunduklari goriilmektedir. Ayni katilimcinin birden fazla 6neri sundugu bu soru i¢in,

benzer Onerilerin dagilimi agagidaki tabloda verilmistir.

Tablo 3: Annelerin Haberin Nasil Verilmesi Gerektigine Dair Onerileri Tablosu

Oneriler Katilimer Frekans
Olumlu taraflar1 anlatilmali A5, A6, All, Al12, Al6, Al7, A19, A20, 9
A21
Annenin yaninda esi olmali A3, All, Al12, Al13, Al4, Al17 6
Geligim asamalari, olasi saglik problemleri artilariyla A4, A7, A12, A18, A20, A21 6
eksileriyle anlatilmali
Dogumdan birkag saat/giin sonra sdylenmeli Al0, All, Al12, A13 4
Biitiin aile bir arada olmal1 A2, A4, A10 3
Psikolog esliginde agiklanmali A4, A6, A10 3
Ilimly, sefkatli, empatik sekilde sdylenmeli A5, All, A21 3
Baska down sendromlu ¢ocuklarin resim/videolari Al, A2, A5 3
gosterilmeli
Kadimn dogum doktoru sdylemeli Al2, A13 2
Once babaya soylenmeli, baba anneye agiklamali A7, A8 2
Dogrudan ve net sdylenmeli Al4 1
Doktor kitap esliginde sdylemeli A9 1
Randevu verilerek aile ¢agirilmali A21 1

Katilimeilarin dokuzu, Down Sendromuna dair verilen ilk bilgilerin hastaligin pozitif yonlerini de
icermesini 6nermislerdir. Bu oneriler dort katilimeinin ifadelerinde su sekilde yer almistir:

A5: “Kétii olacagim degil de iyi olacaginm séylesinler. Kotii ihtimal, konusmaya gerek yok. Ben
onunla ugrasinca zaten iyi olacak o. Ben daha mutlu olurum o zaman. Yipranmazdim o zaman. Once
kotiiyii soylemektense iyiyi soylemek var. Doktorlar kétiiyii soyleyince hi¢ aklimin olmayacagini
diigtiniiyorsun ¢ocugun.”

A21: “Nasil bir ¢cocuk oldugu, probleminin ne oldugu, gelecekte ne bekledigi, oncelikle olumlu

taraflarindan yaklasip daha sonra olumsuz yagsanacak zorluklarina gore dagitilarak verilmeli.”
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All: “Umutsuz seyleri soylememeliler, béyle olanlari da var olmayanlart da var. Sizinki bunu
yapamayacak degil de yapabilir gibi séylenebilir. Bizim doktorlar hemen timidi kesmislerdi
yiiriiyemeyecek, konusamayacak, okula gidemeyecek diyerek. Oyle diyecegine; dyle olanlar da var béyle
olanlar da var diyebilirlerdi.”

A16: “Ben isterdim ki bana giizelce agiklasin. Bize pozitif yanlarini géstersin isterdim. Ben
isterdim ki cocugumu bana artilariyla anlatsin. “Bu cocuklar da bizim ¢ocugumuz, her seyi yapacak;
ama ge¢ yapacak, égrenmesi gerekiyor, egitim almasi gerekiyor” boyle diizgiin olarak séyleseydi. Ama
bize “geri zekali” dedi. Hala o doktoru hastanede gériince bogazina yapisasim geliyor.”

Onerilerin dagilimmna gore ikinci siklikta olan “annenin yaninda esi olmali” yanitini veren
katilimcilar ise bunun nedeni olarak sunlar1 belirtmislerdir:

Al4: “Kisi yalniz olmamali bu haberi alirken. Ben bu yiikii esimle paylasmayi ¢ok isterdim. Anne
ve babanin neler yapmasi gerektigini, o cocugun diinyaya gelisinde payt olan iki insanin bilerek babanin
da dogrulart yapmasi, neler yapilmasi gerektigini 6grenebilmesi icin bu haber verilirken esler birlikte
olmal.”

A3: “Yamnda esinin olmasi daha iyi olur, yaninda destek olur. O an insanin nasil tepki verecegi
belli degil ki, belki bayginlik gecirecek. Onu kisi kendisi bilemez. Doktorun onu da géz oniinde
bulundurup esiyle ya da kendisine daha yakin hissettigi biriyle gelmesini tavsiye etmesi gerekir. Tek
basina zor.”

Katilimcilarin altisi, ¢ocuklariin gelisimi ve olasi saglik problemleri hakkinda bilgilendirilmenin
onemli oldugunu A7 ile benzer sekilde ifade etmislerdir: “Down Sendromunun ne oldugunu, ne gibi
ozellikleri oldugunu, eksileri, artilari, geligimleri anlatilmali, bazi rahatsizliklarla dogabilecegi
soylenmeli. Egitimle belli bir yere kadar gelebilecekleri soylenmeli. Mutlaka fizik tedavi dnerilmeli. Yani
egitimin tizerinde durmalart lazim. Rahatsizliklar: varsa onlart tedavi icin yonlendirmeliler.”

Annelerden dordii haberin dogumdan hemen sonra verilmemesini, annenin kendine gelmesi
acisindan birkag giin bile beklenmesini 6nermistir. Iki katilimec1 bu énerilerini su sekilde ifade etmistir:

All: “Hastanede verilse bile dogum odasinda verilememeli. Annenin dogum stresini atlatip,
odasina gegip kendine geldikten sonra séyleyebilirlerdi.”

A10: “Dogumdan hemen sonra soylenmemeli. Cok zor. Biraz daha anne kendine geldikten sonra
soylenmeli. Ben ¢ocugu gérmeden bana ¢ocugun haberi geldi. Once bir cocugu géreyim, kucagima
alayim.”

Haberi alirken ailenin biitiin bireylerinin bir arada olmasi gerektigini diisiinen A10 “Bence biitiin
aileyi toplayarak ac¢iklayabilivier. Ciinkii bu konu biitiin aileyi ilgilendiriyor. Sadece anne babayr odaya
cekip soylemek de yanls. ”demistir.
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Haberin bir psikolog esliginde verilmesi gerektigini A4 su sekilde soylemistir: “Bir ¢ocuk
doktoru verecekse yamnda bir psikologun olmasi gerekiyor. Ciinkii aile hazir olmuyor. Digerlerinde
hi¢hir sey yok niye benim ¢ocugumda var diye diisiiniiyorsunuz. Ilk akla gelen sorular zaten bunlar.”

Tablodaki Onerilere ek olarak haberin gizlenmemesi, dogrudan ve net olarak sdylenmesi,
karamsarlikla ve kotii senaryolarla degil de pozitif yonlerini de agiklamaya dahil ederek sdylenmesi,

telefonda s6ylenmemesi gibi oneriler de birer katilimer tarafindan bildirilmistir.

3.4 Haber Ahndiktan Sonra Paylasilan Kisiler Acisindan Degerlendirilmesi

Katilimeilarin 20°si ¢ocuklarinin durumuna dair bilgiyi aldiktan sonra haberi yakin cevre ile
paylastiklarini, bu durumu saklama ihtiyaci hissetmediklerini ve paylastiklari kigilerden olumsuz tepki
gormediklerini belirtmislerdir. Katilimcilarin “Haberi aldiktan sonra kimlerle paylagtiniz ve tepkileri ne
oldu?” sorusuna verdikleri yanitlardan bazilar asagida verilmistir:

A21: “Bu siireci biitiin aile beraber yasadik. Bu yiizden haberi de biitiin aile hep beraber
ogrendik. Benim tepkim o kadar yogundu ki benim disimdaki herkesin alttan aldigim diigtiniiyorum. Hig
kimse bana iiziintiisiinii belli etmedi.”

A3: “Saklamadim, herkese soyledim. Belki ben iiziiliiriim diye pek bir sey belli etmediler. Onlar
da Down Sendromu hakkinda bir sey bilmiyorlardi nedir ne degildir? Onlar da bilmiyordu, biz de
bilmiyorduk.”

Al7: “Cevremi aradim, herkese soyledim. Anneme, yegenlerime. Telefonla soyledim. Hem
agladim hem séyledim. Onlar da destek oldu. Allahin isi ne yapacaksin dediler. Hala da destekle ayakta
duruyorum. Teselli ettiler beni hep.”

Katilimc1 AS ise “Ben kimseyle paylasmadim. Hala bir sey séylemiyorum. Onlar anliyorlar; ama
bana sormuyorlar. Kizim hakkinda kimseyle bir konusmam yok. Amacim saklamak degildi, onlardan bir
samimiyet bulamamig olabilirim ya da o 7 ay beni ¢ok ypratmistir. Ilk basta sormuslard: nasil ¢ikt:
tahlilleri diye, temiz demistim. En yakin akrabam kizimin onun ¢ocuklarina benzemedigine soylemisti,

arkasindan baska bir kotii s6z séylemislerdi.” diyerek haberi kimseyle paylasmadigini ifade etmistir.

3.5. Doktorlarin Verdigi Bilgilerin Yeterliligi ve Bu Bilgilere Yonelik Elestiriler A¢isindan
Degerlendirilmesi

Diger sorularin analizinde de verildigi gibi anneler haber alma siirecinde birden fazla uzmanla
kars1 karsiya kalmislardir. Haberi ilk veren uzman yeterli bilgi sunmasa bile siirece sonradan dahil olan
basgka bir uzmanin biraz daha fazla bilgi verdigini sdyleyen katilimcilar da olmustur. Cevaplar biitliniiyle
degerlendirildiginde, “Down Sendromu hakkinda size verilen ilk bilgiler yeterli miydi?” sorusuna 19
katilime1 benzer cevaplan vererek; doktorlarin olumsuz nitelikleri igeren yorum ve bilgilerine maruz

kaldiklarini, doktorlarin ve diger uzmanlarin vermis olduklart teorik bilgilerle gergekteki pratiklerin
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birbiri ile uymadigini, doktorun veya diger saglik calisanlarinin saglikli bilgi vermedigini, uzmanlarin
yanli ve yargili ifadeler kullandiklarimi, kendi arastirmalari sonucu internetten ve g¢evreden bilgi
edindiklerini belirtmislerdir.

Kendilerine verilen bilginin yetersizligini katilimcilardan {i¢ii su sekilde anlatmislardir:

A21: “Yetersizden de éte yetersizdi. Beni tedirgin eden belirsizlikti zaten. Eksik bilgiydi. Yanlys
bilgiydi. Ben profsyonelim, en iyi hastanede dogum yapiyorum. Hig¢ bilgi verilmedi ben doktor oldugum
icin belki verilmedi. Ama bu ¢ok yanlis. Karsinizdaki kisi ne kadar profesyonel olursa olsun o sifir bilgiye
sahipmis¢esine itinayla ve detayli sekilde agiklanmalr.”

Al: “Degildi. Bunun bir egitimi oldugunu séyleyebilirlerdi en azindan. Ben ézel egitim
merkezinden birileri gelene kadar biraz biiyiiklerin engel olmasi biraz cesaretsizlik mi diyeyim. Ilk
seneler egitim alabilecegini hi¢ diisiinemedim. Kitaplara baktim, egitilebilir diyor; ama béyle
rehabilitasyon merkezleri hakkinda bir sey bilmiyorsun. Etrafinda oyle bir sey yok 13 sene éncelerden
bahsediyorum. *

Al7: “Degildi. Hala da 6grenemedik. Okumayacak dediler. 1,5 yasinda yiiriidii. Konusmayt da
yavas yavas ogreniyor. Yani doktorlarin dedikleri ¢ikmadi. Sizin ¢cocugunuz evlenemez, okuyamaz dediler.
Birkag ay ¢ok stresli gecti; ama alistik. Daha sonra gittigimiz yerlere egitimle bir yere varilabilecegini
ogrendik.”

Doktorun verdigi bilgileri yeterli ve olumlu bulan iki katithmcidan A9; “Kizim yogun bakimda
yatarken, onunla ilgilenen ¢ocuk doktoru bana sunu demisti: “Rabbim bana bir engelli ¢ocuk verecekse
bu Down sendromiu olmali. Ciinkii bu en kotiniin iyisidir. Yani yiiriiyecek, kalkacak, gezecek,

3993

dolasacak.” "demistir. A12 ise “Egitim alacagi bilgisini vermeleri bile yeterliydi. Ciinkii biz Down
Sendromunun adint dahi duymamistik daha onceden. "sozleriyle verilen bilgileri yeterli buldugunu

belirtmistir.

3.6 Annelerin Haberi flk Aldiklarinda Hissettiklerinin Degerlendirilmesi

Calismaya katilan annelerin “Haberi 6grendikten sonra ilk tepkiniz ne oldu? Ne diisiindiiniiz?
Neler hissettiniz?” sorusuna verdikleri cevaplar gelecek kaygisi, liziintii, kabullenme, inkar ve garesizlik
temalar altinda bes kategoride toparlanmustir. Tablo 4’ te annelerin ilk hissettikleri duygularin dagilimi

bulunmaktadir.
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Tablo 4: Annelerin Haberi Aldiktan Sonraki Ilk Tepkileri Tablosu

Ik Tepki Katilimel Frekans
Gelecek kaygisi Al, A6, A7, A8, A9, All, Al6, Al7, A18, Al19 10
Uziintii Al, A6, A7, A8, Al2, A13, Al7 7
Kabullenme A2, A3, A4, Al0, Al13, Al4, A19 7
Inkar/Red A5, A7, A8, Al6, A21 5
Caresizlik All, A12, A13, A20 4

Bu zor siirecte intihar diisiinceleri aklindan gegmis olan katilimcr A6 yasadiklarini su sekilde
anlatmstir: “Hatta iki kere camdan agagr mi atsam kendimi diye diistindiim, sonra dedim kendi kendime
niye atiyorsun Allah in dedigi olur. Neyse nedir dedim, sabirli ol dedim kendime. Hayatimda ilk defa oyle
bir sey diisiindiim, ben hi¢ 6liimii diigiimmem. Ne kadar zorluklar da yasamissam hayatta, oyle bir sey
gecmemis aklimdan. Bir an oldu sadece.”

Katilimer A21 ilk andaki duygu ve disiincelerin siirec icindeki degistigini, “Silgi alip silmek, bir
seyleri silmek, tarihi geri almak, degistirebilmek istedim.. Allah’a isyan ettim. Bebek eve geldikten sonra
bu duygularin hepsi degisti. Evde bebek yokkendi biitiin olumsuz duygularim. Cocugu kucagima aldigim
andan itibaren inanimaz giizel bir bag kurduk. "sdzleriyle ifade etmistir.

Sok ve inkar siirecinden kabullenme siirecine gecisini katilime1 A16 su sozleriyle anlatmistir:
“Insan énce kendi kendine soruyor “neden benim ¢ocugum, neden benim basima geldi” diye. Ben de
defalarca sordum. Bazen diigiindiim bacagi, kolu olmasa daha mi iyi olurdu diye. Yok, olmazdi. Hani en

azindan her yeri saglam. Kosabiliyor, konusabiliyor. Allahin verdigi her seye raziyiz.”

Ozellikle gelecege dair kaygilar agisindan problem yasadigini belirten A8’in ifadeleri dikkat
cekicidir: “Nasil bakabilecegim? Giiciim yetecek mi? Sabrim yetecek mi? Ne verebilecegim? Ciinkii
bilgisizsiniz bu konularda. Ozel bir cocuk olunca ¢ok farkli, ne verebilecegimizi diisiindiik once. Uziildiim.
Benim ilk ¢cocugumdu. Geg evlilik yaptim. Tedavisiz sekilde hamile kaldim. Sevinmistik, bir tane daha
diistinmiiyorduk yasimdan dolayr. Hayirlist buymug dedik.”
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Haberi aldiktan sonraki ilk siiregte annelerin ikisi ¢ocuga asir1 odaklandiklarini, 6zellikle ebeveyn
yetilerine dair ilgilerinin arttigin1 ve sosyal yasantidan uzaklasma yoluna gittiklerini belirtmislerdir. Bu
durumu A9 su sekilde ifade etmistir: “Siirekli evde kizima egitimler vermeye basladim, uzun siire evden
disart ¢tkmadim. Bir parka gidiyordum o kadar. Sonra yavas yavas kabullendim. Evet ilk giinden
kabullendim; ama bunu anlatmak... ¢iinkii toplumun onyargisini biliyorsun. Bir de arkadas ¢evrendeki o
statiiyii bildigin icin “ah ah! Vah vah!” lafim duymak zaten beni bitiriyordu. Simdi artik umrumda bile
degil. Bugiin boyle bir ¢ocugum olsa gogsiimii gere gere... ki Rabbimin bana bahsettigi en giizel

varliklardan biri.”

3.7.Haberi Ogrendikten Sonraki Siireci Nasil Atlattiklar1 Acisindan Degerlendirilmesi

“Cocugunuzun Down Sendromlu olmasini kabul etme siirecini nasil atlattiniz?” sorusuna 11
katilimer inang faktdriine dayandiklarini ifade eden cevaplar vermislerdir. Diger katilimcilar genis bir
araliga yayilan cevaplarla basetme ve kabullenme siiregleri hakkinda bilgi vermislerdir. Cevaplarin
dagilimi Tablo 5’te verilmistir. Dini inanglarindan &tiirii, cocugu kabullenmede bunu bir “imtihan” hatta
“lituf” olarak gordiiklerini katilimcilar asagidaki gibi ifade etmislerdir:

All: “Allah’n bize liitfu diye diisiindiik. Hep iyi seyleri diigiindiik. Kabul ettik. Toparlandim. Ona
bir baska sarildim. Iki tane daha cocugum var; ama diyebilirim ki anneligi bu kizimda égrendim,
yasadim.”

Al19: “Bir gece dedim ki “Allah’im bu kul sana teslim, annelik duygusunu da sen verdin, bu
eviladi da sen verdin. Saghkiilar: da sen verdin. Cezaysa benim cezam, miikafatsa benim miikafatim. Ben
bunu hak ettiysem de senden geldi. Ama kulun ¢ok aciz. Sen bana bir ¢ikis yol géster.” Diye dua ettim.”

AL7: “Inancimiza giivenerek. Allahin verdigi bir miijdedir. O sekilde baktik. O da eviadimiz. Ne
atilir ne satilir. Bakacaksiniz.”

Al5: “Ben biraz kaderciyim. O yiizden beni olaylar ¢ok fazla etkilemiyor. Elhamdiilillah Allah-u
Teala da bir sekine indirdi.”

Ad: “Benim en ¢ok bir hafta siirdii. Ciinkii ne yapacaksin ki? Allah-ii Teala takdir etmis vermiy.

bl

Kaprya koyamazsin, baskasina veremezsin, mecbursun bakmaya.’
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Tablo 5: Annelerin Kabul Siirecine Etki Eden Faktorler Tablosu

Kategori Katilimer Frekans

Allah'a/Kadere teslim olarak (inang) A3, A4, A7, A10, All, A13, Al5, Al6, Al7, Al8, 11
Al19

Kendini eve kapatip cocugun egitimine yogunlasarak A5, A6 2

Egitimlere gidip bilgi alarak A9, A20 2

Ozel egitimde iyi durumdaki Down sendromlu gocuklari A2, A9 2

gorerek

Kabul siirecinin yagam boyu devam ettigini savunan A21 1

Aragtirmaya katilan annelerden A5, down sendromuna sahip olan ¢ocuguna dair 6zel ilgi ve
cabayla siireci atlatmaya calistigini su sekilde belirtmistir: “Cok sinirliydim. Bir laf kaldiramaz olmustum
artik. Siirekli ¢cocugumla ilgileniyordum. Yiiriitecte ugrasiyordum, siirekli onunlaydim. Hep ona zaman
aywiyordum. Evdekilere zaman ayiramayinca sikinti oluyordu. Sinirlerim yipranmisti. ”Benzer sekilde A6
ise “Bir sene eve kapandim. Bir odam vardi ¢ocukla beraber bir sene oraya kapandim. lyi beslemeye, iyi
bakmaya ¢alistyordum. ’sozleriyle siireci ne kadar zor atlattigini ifade etmistir.

Kabullenme siirecini olumlu etkileyen faktorlerden birinin de Down Sendromu hakkinda
bilgilenmek oldugunu iki katilimci sOylemistir. Bunlardan A9, gittigi egitimlerin faydasini su sekilde
belirtmistir: “Egitimlere gide gele atlattim. Her seyin gergekten emek ve sevgi oldugunu anladik.
Biiyiikleri de gordiik, ¢ok daha kétii durumda olanlart da gordiik.”

Cevresinde benzer vakalar1 gérme imkani sayesinde kabullenme siirecinin kolaylastigini bildiren
A2 sunlan sdylemistir: “Uzun siire asamadim. Ozel egitime baslayip cevremde de gordiikten sonra
kizzmdan daha iyilerini gordiikge kendi kendime yendim.”

Kabul siirecini atlatmak igin ¢ok fazla destek aldigini belirten A21, ¢ocugunun bir seyleri
yapabildigini gordiikkge daha iyi hissettigini sdylemistir. Biitiin katilimcilardan farkli olarak kabul
siirecinin yasam boyu devam ettigini ise su sozleriyle savunmustur: “Kabul siireci o ¢ocugun yapmasi
gereken her seyle tekrar karsilasinca yeniden yiizlestigin bir sey. Biten bir siire¢ degil kabul. Siirekli

’

yiizlegiyorsun. Biri gelip bu ¢ocugun nesi var deyince unutmus olsan bile tekrar hatirliyorsun.’

3.8. Ozel Egitimden Nasil Haberdar Olduklar1 A¢isindan Degerlendirilmesi

11 katilmct Down Sendromunda &zel egitim ve fizyoterapinin Onemine dair gerekli
yonlendirmenin taninin kesinlesmesinin ardindan genetik doktoru tarafindan yapildigini bildirmistir. Bes
katilimcidan taniy1 gebelikte Ggrenenler kaynak kitaplar ve internet lizerinden paylasim sitelerindeki

yazilar aracilifiyla 6zel egitime bebegin ilk aylarinda baglamasi gerektigini 6grendiklerini belirtmiglerdir.
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Diger katilimcilar ise sirasiyla radyo, tanidik, akraba, ¢ocuk doktoru ve engelli merkezi tarafindan

yonlendirilmislerdir. Katilimcilarn bilgilenme sekilleri Tablo 6’da verilmistir.

Tablo 6: Annelerin Ozel Egitim Hakkinda Bilgilenmesi Tablosu

Ozel Egitim Hakkinda Bilgilenme Katihmer Frekans
Genetik Doktoru tavsiye etmis A3, A4, A8, A9, Al10, All, Al12, A13, Al4, Al17,A18 11
Kendisi arastirmig A7, Al5, A16, A19, A21 5
Radyodan duymus Al 1

Ozel egitime giden komsusu tavsiye etmis A2 1
Akrabas1 sdylemis A5 1

Cocuk doktoru tavsiye etmis A6 1
Engelli merkezine danismis A20 1

Genetik doktorunun ydnlendirmesi ile fizyoterapi ve 6zel egitimin Gnemini 0grenen anneler,
bebegin ilk aylarindan itibaren fizyoterapi siireciyle egitime baslamiglardir. “Bana genetik béliimiindeki
profesor, egitimi icin ne kadar erken evde baslarsan 6z bakimiyla ilgili mesela el sallama hareketi,
yiirtimeye tesebbiis, tuvalet egitimi bunlar evde baslar. Bu uyariyi bana ilk yapan genetik doktoruydu. Ben
hemen evde bunlara basladim. Hastaneden ¢ikar ¢ikmaz. ’diyen Al4 egitime erken baglayan annelerden
biridir.

Biitiin katilimcilardan farkli olarak 6zel egitimden radyo araciligi ile haberdar olan A1, 13 yil
onceki yasadiklarimi su sekilde ifade etmistir: “3-4 yaslarindayken radyolardan anonslardan duyardik
ozel egitim var diye. Doktorlar, ast yaptirmak icin bile gotiirdiigiimiizde kimse egitim almasindan
bahsetmedi. Erken baslanmasi gerektigini hi¢ diisiinmedik. Okul ¢aginda baslamast gerek gibi
diistindiik.”

4. TARTISMA

Bu boliimde arastirmada elde edilen sonuglarin, benzer arastirmalarda elde edilen bulgular ile
karsilastirmalarina ve arastirmanin sinirliliklarina yer verilmistir.

Calismamizda, Down Sendromlu ¢ocuga sahip olan annelerin gocuklarinin tanisina dair ilk
haberin kendilerine verilme siirecinde yasadiklar1 ve beklentileri aragtirilmistir. Arastirmada Karabiik ve
Istanbul illerinde Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezinde egitim alan Down Sendromlu ¢ocuga sahip
olan 21 anne ile yar1 yapilandirilmig goriismeler yapilarak veriler analiz edilmistir. Bu amacla
katilimcilara; ¢ocuklarinin Down Sendromlu olacagi bilgisini ilk olarak kimden, nasil , nerede ve ne

zaman Ogrendikleri, haberi 6grendikten sonraki ilk tepkileri, haberi ilk olarak kimlerle paylastiklari,
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verilen ilk bilgileri ne kadar yeterli bulduklari, kabul siirecini nasil atlattiklari, dogumdan 6nce veya sonra
ogrenmeleri agisindan ne gibi farklar oldugu, 6zel egitime ilk kim tarafindan yonlendirildikleri ve bu
haberin kendi durumlarinda olan diger ailelere nasil verilmesi gerektigine dair 6nerileri sorulmustur.

Aragtirma sonucunda; annelerin ¢ogunun haberi dogumdan sonra ve c¢ocuk doktorundan
ogrendigi, uzmanlarin haberi verirken olumlu taraflar1 6n plana ¢ikararak bilgi vermelerini bekledikleri,
haberi yakin gevreleriyle paylasmak istedikleri, uzmanlarin verdikleri ilk bilgileri yetersiz bulduklari,
haberi o6grendikten sonraki ilk duygularimin gelecek kaygisi oldugu, dini inanglarinin kabullenme
stireclerini olumlu etkiledigi, 6zel egitime tanm1 kesinlestikten sonra genetik doktorlar1 tarafindan
yonlendirildikleri bulunmustur.

Bu aragtirma, Tiirkiye’de Down Sendromu tanisina dair ilk siiphenin bildirilmesinden taninin
kesinlesmesine kadarki siirecte annelerin karsilagtiklar1 farkli uzmanlarla yasadiklari olumsuz
deneyimlerin sikligin1 gostererek, uzmanlarin bu yondeki tutumlarimi ve bilgi verme siireglerini
degistirmeye yonelik 6neriler getirmesi acisindan alana katki saglayan ilk ¢calisma olmustur.

Onceki yillarda yapilan arastirmalardan; Shepard ve Mahon’un (2000) belirttigi iizere, teshisin
aciklandig1 anda somut olma, aileye o anda gereken tiim bilgileri verirken gereksiz kapsamliliktan
cekinme, nitelikli kaynaklar bulundurma ve aileyi olacaklar hakkinda bilgilendirme ozelliklerinden
yoksun bir durum séz konusudur. Tiirkiye’de de Saglik personelinin tan1 ve tedavi siirecini saglikli bir
temel cercevesinde belirtemedigi ve aileye saglikli bir sekilde yardime1 olamadigi sdylenebilir. Bu agidan
anneler ile gergeklestirilmis goriigmeler kapsaminda literatiir ile uyumlu olarak; Down Sendromu tanisini
haber alis sekillerinin problemle basa ¢ikma ve giinliik yasama devam etme siirecinde etkin oldugunu
s0ylemek miimkiindiir.

Teshis aninda aileler i¢in dogru veya yanlig tepki ve tutum s6z konusu degildir. Bu agidan
goriigsmelerden elde edildigi {izere, bilginin aktarilist ve igerigi bebege olan tutuma dair netlik
kazandirmaktadir. Dolayisiyla anneye verilen bilginin nasil olusturulmas: gerektigi ile ilgili standart
olusturulmasi gerekliliginden dnemle bahsedilmektedir (Shepard ve Mahon 2000). Boylelikle, literatiir ile
uyumlu bilgi elde edildigi sdylenebilir.

Yine arastirmanin sonuglarii destekler nitelikteki bir calismada; bebeginin engelli olacagini
Ogrenen anne, teshisten kaynaklanan aci ve kayip hissini yagamaktadir (Wright, 2008). Bu sebeple
Ozellikle duygularini anlayabilecek ve destekleyecek bir uzmana ihtiyag duymaktadir. Elde edilen
bulgularin gosterdigi lizere bebegin Down Sendromlu dogmas: hakkinda siiphe veya dogrulama soz
konusu oldugunda, pek ¢ok saglik¢t bu konuyla ilgili bilgi vermekten rahatsizlik duymakta veya
hazirliksiz olmaktadirlar. Doktorlarin ebeveynlere kesinlesmis teshisleri soylemekten kaginmalari siradan
bir olay olarak dikkat ¢cekmekte ve bu sebeple dzellikle annelerin maruz kaldigi durum ve haber alma

sekilleri sorun yaratmaktadir. Calisma kapsamindaki annelerin saglikli ve nitelikli bilgiye erisememis
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olmalart literatiir ile uyumludur (Wright, 2008; Abdelmoktader ve Elhamed, 2006; Skotko, vd. 2009;
Abdelmoktader ve Abd Elhamed, 2012).

Biitiin arastirmalarda oldugu gibi bu arastirmanin da bazi sinirliliklart olmustur. Bunlardan biri
orneklemi olusturan annelerin ¢ocuklarinin yaslarinin genis bir aralikta olmasidir. Cocugun yasina paralel
olarak, annelerin yasadiklarii hatirlamakta giicliikk g¢ektikleri goriilmiistiir. Bu baglamda orneklemi
olusturan ¢ocuklarin yaglarinin belli bir aralikta tutulmasi ile aragtirmada daha belirgin sonuglar alinacagi
diistinilmektedir.

Bir diger sinirlilik ise; annelerin haberi 6grenme zamanlar1 farkli oldugundan, karsilagtiklar
uzmanlar ve yasadiklar siirecleri daha ayrintili belirlemek agisindan ¢alisma yetersiz kalmistir. Sonraki
caligmalarda taniy1 gebelikte 6grenen veya dogumdan sonra 6grenen anneler ayri bir 6rneklem olarak ele
almabilinir.

Bu calismada nitel yontem kullanilmasi nedeniyle, nicel arasgtirmanin analiz yontemlerinden
istatistik verileri bulgulara dahil edilmeyerek sosyo-demografik bilgilere kisitli olarak yer verilmistir.
Konuya ilgi duyan yeni aragtirmacilara; o6rneklem sayisini artirarak, sosyo-demografik verilerin de birer

degisken olarak ele alabilecekleri bir ¢calisma dizayn1 6nerilebilinir.

5.ONERILER

Annelerin ¢ocuklarmin “Down Sendromu” tanilar1 hakkinda bilgi alma konusunda degisken
tercihlerinin oldugu yapilan ¢aligmalarda ortaya konmustur (Abdelmoktader ve Elhamed, 2012). Ge¢mise
doniik arastirmalarin taranmasi ile ortaya cikarilan sonuglarda da ebeveynlerin benzer oOnerileri dile

getirdigi gorilmiistiir (Skotko, vd. 2009). Bu calismalarda yer alan Onerilerden bazilar1 su sekilde

siralanabilir:
° Haber iki ebeveyn birlikte iken verilmeli.
o Haber sessiz/6zel bir ortamda bizzat verilmeli.
o Haberi verirken Down Sendromunun detaylari anlatilmali.
o Haber verilirken anne yalniz olmamali, yaninda destek saglayacak biri bulunmali.
. Haber verilirken ortamda yabanci kimse (bagka bir hasta) bulunmamali.
o Aileye kaynaklar1 ve yerel destek gruplarini igeren giincel bilgiler aktarilmali.

Bu tez c¢alismasi Tiirkiye’de bu konuda yapilan ilk arastirmadir. Tiirk annelerinin taninin
sOylenmesi siirecine dahil olabilecek her uzman grubuna hitap eden, genis bir oneri listesi sunabilmesi
acisindan ¢ok degerlidir. Bu oneriler asagida listelenmistir:

e Genetik danigman tarafindan randevu verilmeli.
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e Bilgi gizlenmemeli.

e Tan netlestikten, siipheler ortadan kalktiktan sonra aileye haber verilmeli.

e Haber veren kisi olumlu bir yaklasimla ve samimi bir yiiz ifadesiyle s6ylemeli.

e Down Sendromunun olumlu taraflari (¢ocugun neleri yapabilecegi) anlatilmali.

e Gebelikte haber verildiginde ¢ocugun aldirilmasi1 yoniinde degil; aileyi bekleyen
sikintilar agiklayarak karar aileye birakilacak sekilde bilgi verilmeli.

e Normal bir haber verir gibi, felaketlestirmeden verilmeli.

e Down Sendromunun yasamla bagdasabilen bir patoloji oldugu sdylenmeli.

e Olasi saglik problemleri ve gelisimleri hakkinda bilgi verilmeli.

e Giincel bilgilere ulasilabilecek kaynak kitaplar saglanmali veya 6nerilmeli.

e Ozel egitim ve fizyoterapinin erken dSnemdeki dnemi sdylenmeli.

e Bu ¢ocuklarin sahip oldugu hukuki ve sosyal haklar soylenmeli.

e Annenin yaninda esi veya kendisine destek olacak biri varken sdylenmeli.

Yukaridaki Onerilere ek olarak devlet politikast ve kurumsal destegin 6nemini belirten bir
katthmeimn “Ingiltere’de haftada bir giin egitmen geliyor. Dersini verip anneye yapmasi gerekenleri
soyliiyor, sonraki hafta ne kadar ilerleme var gelip onu kontrol ediyor. Bizim gibi “acaba su okula mi
para yedirelim, suraya mu gidelim, suraya mi kabullendirelim” yok. Bizde sistem kiginin kendi giiciine
gore isliyor.” Ifadeleri Tiirkiye 6zelinde bu alanda yasanan sikintilara isaret etmektedir.

Down Sendromu gibi genetik bir rahatsizligin organize ve isbirligi yapilmis bir sekilde tedavi
edilmesi, desteklenmesi gerekliligini ifade eden bir katilimer ise su Onerilerde bulunmustur: “Bununla
ilgili dernekler vakiflar olmali ve hemen hastaneyle irtibat halinde olmali. Bu konuda misyon yiiklenmis
anneler hemen hastaneye gidip elini tutmali, teselli etmeli, ben de senin gibiyim demeli, kaderdas olduk
birbirimize, halden anlariz, ama korkma diyen tabiri caizse misoyonerler olmali”. Katilimcinin bu 6nerisi
Down  Tirkiye  Derneginin  ‘Hosgeldin  Bebek’  projesine  isaret eder  niteliktedir

(http://www.downturkiye.com/hosgeldin-bebek). Ancak katilimcilarimizdan bir digeri béyle bir destek

almak istemeyecegini su sozleriyle anlatmistir: “Boyle bir cocuk annesiyle tamismak. Bir alternatif
olabilir. Ama ben béyle bir seyi istemezdim. Ciinkii benim bir kabul siirecim var. Baska bir anneden
direkt olumlu seyleri duyunca yalan séyliiyormus gibi geliyor. O kabul siirecine saygi gosterilmeli. Ilk
basta ayni ¢cocuga sahip olan mutlu bir anne goriince sana inandirict gelmiyor bu. Ben bu sekilde destek
almak istemezdim.” Aym konudaki farkli iki goriis, annelerin bu siiregteki destek alma tercihlerinin
degiskenlik gosterdigini ve tercihlerini kendilerinin ifade etmesini saglamalarinin dnemini gostermistir.
Sadece Down Sendromu igin degil; tiim engel gruplar1 i¢in gegerli olacak bir 6neriyi baska bir

katilimer “Bir ¢cocuk engelli dogduysa hastaneden itibaren mutlaka bilinglendirecek kisiye ihtiya¢ var. Bu

28


http://www.downturkiye.com/hosgeldin-bebek

kisi gerek psikolog olur gerek vicdanli bir kisiye ogretirler onunla olur. Bir yol c¢izilmesi gerekiyor.
Aileler tamamen bir arayis i¢inde. Nereye giivenecegini bilemiyor aileler, bu ¢ok énemli. “seklinde ifade
etmistir. Engel durumunun sadece bireyi, sadece anneyi ya da sadece aileyi degil tiim toplumu etkileyen
bir faktdr oldugu bilinci ile hareket edilmelidir.

Doktorlarin genetik problemlere yonelik tavirlarinin sert oldugunu sdyleyen A19, doktorlarin
tavrinin aileyi 6zellikle anneyi oldukca etkiledigini ifade etmistir: “Doktorlar bu konuda ¢ok fazla sicak
bakmiyorlar. Genelde sonlandirma tercih. Doktorlarin bu konuda gercekten egitim almalart gerekiyor.
Ben kendim yillarca manevi yonden egitim aliyordum. Bu yiizden belki ¢ok kolay atlattim. Benim hig
“niye’m olmadi. Veren kim dedim. Bu siireci yasayamayanlar var, esi tarafindan birakilanlar var. Bu
cok farkli bir boyut.” Bu baglamda doktorlar basta olmak tizere ilgili tiim saglik personelinin hizmetigi
egitim ile desteklenmeleri Onerilmektedir. Bunun belirlenmis bir prosediir ve standart bir diizen halini
almasi da ayrica 6nem tagimaktadir.

Down Sendromu igin olduk¢a 6nemli olan 6zel egitime baglama zamani ve tibbi probleminin olup
olmadig1 incelendiginde, en erken 1,5 ayliktan itibaren 6zel egitime baglayanlarin mevcudiyeti dikkat
cekmektedir. Tibbi bir problemin olup olmamasi annenin basa ¢ikma ve ¢ocukla olan iliskisini etkiler
gorlilmektedir.

Son olarak annelerin 6zellikle her Down Sendromlu ¢ocugun bir olmadigini ifade etmis olmalari
dikkat cekicidir. Her bireyin farkli olmasi gibi her Down Sendromlu ¢ocugun da farkli yeti ve niteliklere
sahip oldugu goriilmektedir. Sevgi ve sabirla egitimlerine devam eden Down Sendromlu g¢ocuklarin
giinliik yasantilarina saglikli bir sekilde devam edebildikleri ifade edilmektedir. Bu baglamda A10’un

ifadeleri kiymetlidir: “Esime ¢ocuk doktoru “bunun egitimi, ilact sevgi” demis.”
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EKLER
EK 1. Onam Formu

Bu ¢alisma Hasan Kalyoncu Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii Klinik Psikoloji programi
kapsaminda yiiksek lisans tezi olarak Yrd. Dog. Dr. Saziye Senem Basgiil danismanliginda Duygu Mutlu
tarafindan yiiriitiilmektedir. Bu calismada “DOWN SENDROM’LU COCUGA SAHIP OLAN
ANNELERIN COCUKLARININ TANILARININ KENDILERINE ACIKLANMASI ” nin arastirilmasi
amaglanmaktadir.

Tez kapsaminda size baz1 sorular sorularak cevaplariniz ses kayit cihaz ile kaydedilecektir. Bu
cevaplar sadece arastirma ekibi tarafindan incelenecek olup bilimsel amagli kullanilacaktir. Aragtirma
sonuglar bireysel olarak degil, toplu olarak degerlendirilecektir. Tez ¢aligsmasina katilmaniz tamamen
istege baglidir. Sizden alinan bilgiler sadece bu arastirma kapsaminda kullanilacaktir ve tamamen gizli
kalacaktir. Yapmak istedigimiz arastirmanin sizin i¢in sorun yaratacak hi¢bir yoniiniin olmadigini
diistinmekteyiz. Eger arastirmaya katilmay1 kabul ediyorsaniz liitfen sorular eksiksiz yanitlayiniz.

Sorularin dogru ya da yanlis cevaplari yoktur. Istenildigi takdirde arastirmayi yarida kesebilirsiniz.

Bu formu imzalamadan 6nce ¢aligma ile ilgili sorulariniz varsa sorabilirsiniz. Daha sonra

herhangi bir sorunuz olursa duygumutlul1l@gmail.com adresine e-mail (e-posta) atabilirsiniz.

Duygu Mutlu /Psikolog-Aile Danigsmani tarafindan yiiriitiilen bu ¢aligmaya katilmay1 kabul
ediyorum. Tiim sorulara igtenlikle ve dogru cevap verecegim. Herhangi bir nedenden dolay1 sorulara

cevap vermek istemezsem c¢aligsmay1 yarim birakabilecegimi biliyorum.

Katilimet Imzast: «.o.oveeee e
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10.

11.

12.

13.

EK 2. Sosyodemografik Veri Formu
Yasmiz: ..................
Medeni Durumunuz:
o a)evli b)bekar c)bosanmis d) esinden ayr1 yasiyor

Medeni durumuz evli ise, kag yildir evlisiniz?

o a)0-1yilarast b)1-5 yil arast c) 5-10 y1l arast
d) 10-20 y1l aras1 e) 20 yil ve iizeri
Bosanmis ya da esiniz vefat etmisse, ka¢ yil dnce bosandiniz ya da kag y1l 6nce esiniz vefat etti?
o a)0-1yilodnce b)1-5 y1l énce ) 5-10 y1l 6nce
d) 10-20 y1l 6nce e) 20 y1l dnce ve/veya lizeri

Evinizde kimlerle yagsamaktasiniz?
o a)yalmz b)sadece esinizle c)es ve cocuklar d)anne ve baba e) es, ¢ocuklar ve
akrabalar fdiger
En son bitirdiginiz okul hangisi?
o a)ilkokul b)Ortaokul ¢) Lise d) Yiiksek Okul veya Universite
d) Yiiksek Lisans ve tistii
Esinizin en son bitirdigi okul hangisi?
o a)llkokul b)Ortaokul c) Lise d) Yiiksek Okul veya Universite
d) Yiiksek Lisans ve tistii
Sahip oldugunuz ¢ocuk sayist:
o al b)2 c)3 d)4 e)5veiizeri
Sahip oldugunuz engelli ¢ocuk sayisi:
o al b)2 c)3 d)4 e)5veiizeri
Engelli ¢cocugunuz yas1 ya da engelli ¢ocuklarinizin yaglari

o Birden fazla engelli cocukgunuz varsa, her biri i¢in ayr1 ayri

Engelli ¢cocugunuzun cinsiyeti
o a)Kiz b)Erkek
Gelir diizeyiniz nedir?
o a)500 TL’ nin altinda b) 500 ile 1000 TL arasinda ) 1000-1500 TL arasida
d) 2000-2500 TL arasinda e) 2500 TL ve iizeri
Yapmakta oldugunuz bir isiniz var m?

o a)evet b) hayir
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14. Calisiyorsaniz ¢aligmakta olduguz isi belirtiniz: ...................cooiil.
15. Calisiyorsaniz giinliik ¢alisma siireniz nedir?

o a)5-8saat b) 8 saat ve iizeri
16. Daha 6nce bir iste ¢alistiniz m1?

o a)evet, ise belirtiniz............ b) hayir
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EK 3. Yar Yapilandirilmis Goriisme Formu

Cocugunuzun Down Sendromlu oldugunu/olacagini ne zaman 6grendiniz? (dogumdan 6nce,
dogumdan sonra)

Bu haberi size kim, nerede, ne zaman ve nasil verdi?

Haberi 6grendikten sonra ilk tepkiniz ne oldu? Ne diisiindiiniiz? Neler hissettiniz?

Haberi 6grendikten sonra kimlerle paylastiniz? Tepkileri ne oldu?

Down sendromu hakkinda size verilen ilk bilgiler yeterli miydi?

Cocugunuzun Down Sendromlu olmasini kabul etme siirecini nasil atlattiniz?

Bu haberi dogumdan sonra 6grenmek avantaj m1 dezavantaj mi? Veya

Bu haberi dogumdan dnce dgrenmek ister miydiniz? Ogrenseydiniz bir sey degisir miydi?
(gebeligi sonlandirma diisiincesi agisindan)

Ozel egitime kim tarafindan ve ne zaman ydnlendirildiniz?

Sizin durumunuzda olan ailelere bu haberin nasil verilmesini dnerirsiniz? (kim, nerede, ne zaman,

nasil)
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