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ÖZ 

 

Çocuklarının engel durumunu annelere bildirme, bir nevi kötü haberi vermedir ve bu konuda 

sağlık çalıĢanlarının önemli bir rolü mevcuttur. Annelerin yeni doğan çocuğu kabul etmeleri, sürece 

adapte olmaları ve aile dinamikleri gibi birçok alanı etkilediği düĢünülen bu ilk haber alma evresi oldukça 

kıymetli kabul edilmektedir. Çocukların özellikle doğum sonrasındaki fiziksel ve ruhsal durumlarına dair 

bilgilendirmenin nasıl yapılacağı ve ebeveynlerin bu haberi nasıl karĢılayacağı konusunda önemli 

spekülasyonlar söz konusu olmuĢtur. Literatürde, çocuğun fiziksel ve zihinsel problemlerine dair bilginin 

ne zaman, nasıl verilmesi gerektiği konusunda yeterince çalıĢma olmadığı hatta ülkemizde bu konuya hiç 

yer verilmediği dikkat çekmektedir. Bu doğrultuda, bu çalıĢmanın amacı, annelerin çocuklarının Down 

Sendromlu olmaları hakkındaki tanı bilgisini nasıl haber aldıkları ve haber alma tercihlerini ortaya 

çıkarmaktır. Annelerin “tanıyı ilk duyma/haberi ilk alma durumlarına dair görüĢlerini belirlemek amacıyla 

kapsamlı bir literatür taraması ile nitel bir araĢtırma yöntemi olan mülakat kullanılmıĢtır. AraĢtırmanın 

çalıĢma evrenini, Karabük ve Ġstanbul illerinde bulunan iki ayrı Özel Eğitim ve Rehabilitasyon 

Merkezlerinde eğitim gören Down Sendromlu 21 çocuk annesi oluĢturmuĢtur. Verilerin analizinde  

“GörüĢme Formu” ve ses kayıt cihazı ile kaydedilerek elde edilen verilerin yazılı dökümleri 

kullanılmıĢtır. Katılımcıları tanımlamak için A1‟den A21‟ e kadar ardıĢık kodlama yapılmıĢtır. Elde 

edilen bulgular annelerin haberi ilk alma Ģekillerinden memnun olmadıkları ve mevcut bilgilendirme 

sistemini eleĢtirdikleri yönündedir. Bu bağlamda çeĢitli önerilerde bulunmuĢtur. 
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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 Karabük. In 

analyzing the data , the “Interview Form” and the transcripts of the interview recordings were used. 

Consecutive coding from A1 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.  
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ÖNSÖZ 

 Özel gereksinimli çocuklarla ve aileleriyle çalıĢmak benim için, 2011 yılında psikolog olarak 

görev yapmaya baĢladığım Karabük Aylin Özel Eğitim ve Rehabilitasyon Merkezi‟nde bir tutkuya 

dönüĢtü. Lisans eğitiminin ardından pratikteki ilk iĢ tecrübemde “yeterlilik” kaygılarımı bir kenara koyup, 

“iliĢkinin iyileĢtiriciliği”ne güvenerek sevgiyle onların dünyasında var olabildim. Down Sendromu, 

benim için sadece bir “engel kategorisi” değildi. Bu özel çocukların varlığını, henüz bir psikolog bile 

değilken,  kuruma adını veren Aylin Malkoç‟un doğumuyla öğrenmiĢtim. ÇalıĢırken; Down Sendromlu 

çocukların geliĢimlerine ve ilerlemelerine, ailelerinin yaĢadıkları sorunlara birebir tanık olma imkânı 

buldum. Bu yüzden araĢtırmamda Down Sendromlu özel çocukların annelerini dinlerken sıklıkla 

duyduğum sorunlarından biri olan “tanıyı öğrenme süreçleri” ne katkı sağlayacak bir çalıĢma yapmak 

istedim.  

 Bu çalıĢmayı yapma cesaretini bana vererek değerli zamanını ayıran tez danıĢmanım Yard. Doç. 

Dr. ġaziye Senem BaĢgül‟e, ilgili literatür ve fikirleriyle çalıĢmama destek olan Prof. Dr. Yasemin 

Alanay‟a, nitel çalıĢmayı öğrenip tecrübe etmeme katkı sağlayan Dr. Akif Pamuk‟a, veri toplama 

sürecimde kurumundaki imkânları bana cömertçe sunan Psikolog Sezgin Kartal‟a, klinik becerilerimi 

geliĢtirmemi sağlayan tüm yüksek lisans hocalarıma ve güzel görüp güzel düĢünen/düĢündüren, hayatıma 

güzellikler katan kıymetli hocam Mehmet Dinç‟e sonsuz teĢekkürlerimi sunarım. 

 Ayrıca; eğitimim için her zaman sınırsız imkân sunarak yanımda olan canım babam Arif 

Uzuner‟e, dualarını üzerimden eksik etmeyen canım annem Kebire Uzuner‟e, uzaktayken bile yanımda 

olup bana moral veren neĢeli kardeĢlerim BüĢra ve Berker Uzuner‟e, takıldığım her aĢamada yardımlarını 

eksik etmeyen meslektaĢım Beyza Sevim‟e ve yüksek lisansın bana en güzel armağanı, sevgisi ve 
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1.GĠRĠġ 

 

Bu çalıĢma Down Sendrom‟lu çocuğa sahip olan annelerin çocuklarının tanısına dair ilk haberin 

kendilerine verilme süreci ile ilgilidir. AraĢtırmalara göre, sağlık-bakım ekibinin sağlayacağı olumlu 

yaklaĢımlar, annenin bu beklenmedik olaya karĢı tepkisini belirleyebilir. Doğum öncesi veya sonrası 

teĢhislerde, doğumun vereceği mutluluk yadsınmamalıdır. Ne yazık ki bir bebeğin engeli hakkında Ģüphe 

veya doğrulama söz konusu olduğunda,  pek çok sağlıkçı bu konuyla ilgili bilgi vermekten rahatsızlık 

duymakta veya hazırlıksız olmaktadırlar. Doktorların ebeveynlere kesinleĢmiĢ teĢhisleri söylemekten 

kaçınması nedeniyle; pek çok doğum merkezinin protokol oluĢturduğu bilinmektedir (Wright, 2008).  

Doğum öncesi eğitimcisi ve diğer sağlık bakım ekibi, teĢhisten sonra pek çok soruya maruz 

kalacaklardır: TeĢhis nasıl açıklanmalıdır? Uygun müdahaleler nelerdir? Doğum grubu ortamında bu 

haber nasıl verilmelidir? Bu durum, doğumla ilgili bilgi sahibi olan diğer ebeveynlerle nasıl 

tartıĢılmalıdır? Bu çalıĢma, doğum öncesi eğitimciler ve diğer sağlık-bakım personeli için bu soruları 

yanıtlamayı hedeflemektedir. Ebeveynlere doğum öncesi veya sonrası teĢhiste destek verip ebeveynlerle 

kabulleniĢ sürecinde nasıl iletiĢimde olmalarına ve diğer çiftlere böylesi hassas bir konuda nasıl bilgi 

vereceklerine dair bir taslak sunar. 

Doğum öncesi eğitici, anne adayını veya yeni anneyi bebeğinin engelin öğrenmesi durumunda 

kendisini desteklemede kilit bir rol oynar. Ebeveynler engelin teĢhisini öğrenirken ve haberi 

kabullenirken, mahrem bir ortamın varlığı ile Ģefkatli ve anlayıĢlı bir yaklaĢım önemlidir. Haberin 

zamanlaması, “doğru kelimeler” ve güncel bilgilerle birlikte ele alınması son derece önemlidir. Dikkatli 

müdahale ve aile, arkadaĢ çevresi ile sağlık ekibinin sağlayacağı içten ve Ģefkatli destek ile engelli 

çocuğun annesi hayat boyu sürecek bu yolculuk için geliĢmiĢ bir bakıĢ açısı edinebilir (Wright, 2008). 

Bu bölümde, Down Sendromu ve özellikleri, ebeveynlerin haber alma ve kabullenme süreçleri  

ile ilgili literatür bilgisi anlatılacaktır.  
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1.1.Down Sendromu 

Down Sendromu literatürde tanımlanan ilk kromozomal hastalıktır.  J. Langdon Down tarafından 

1866 yılında tanımlanmıĢtır. 1959 yılında Lejeune, Gautier ve Turpin hastalığının nedenini kromozom 

fazlalığı olduğunu kanıtlamıĢlardır. 21. kromozomun üç adet olmasından kaynaklanan Down Sendromu, 

700 doğumda bir görülür. Down Sendromu riski annenin yaĢı ile orantılıdır. Annenin 30'lu yaĢlarına 

kadar her sene %0.005 oranında artar. 25 yaĢlarında 1000 doğumda bir görülürken, 45 yaĢ civarı 25 

doğumda bir görülmektedir. Babanın yaĢının etkisi çok azdır (UlubaĢ, 2007). 

Down Sendromu çoğunlukla hücre bölünmesi sırasında oluĢan bir hatadan kaynaklanmaktadır. 

Hatalı hücre bölünmesiyle embriyoda 3 adet 21 numaralı kromozom bulunur. Normal embriyoda  2 tane 

olması gerekmektedir. Hamilelikten önce veya sonra 21 numaralı kromozom çifti ya yumurtada ya da 

spremde hatalı bölünme oluĢturur. Embriyo geliĢirken bu fazladan kromozom vücuttaki bütün hücrelerde 

kopyalanır. Down Sendromu vakalarının %95‟lik kısmı bu hatalı bölünmelerden kaynaklanmaktadır 

(Demir ve Güler, 2013).  

1.1.1.Down Sendromunun Alt Tipleri 

Down Sendromu klinik olarak fark yaratmasa da klasik tip, mozaik tip ve translokasyon tipi ile 

toplamda üç tipte görülür (TayĢi ve Say 1975, ġaylı 1986).  

 Klasik Tip (trizomi 21); en sık görülen Down Sendromu tipidir. %90-95 oranında görülür ve 

anne kaynaklıdır. Mayoz bölünme sırasında 21. kromozomun ayrılamaması nedeniyle oluĢur.  

Mozaik Tip, Down Sendromlu olguların %3'ünü oluĢturur. Hücrelerin bir kısmı normal iken bir 

kısmı 21. kromozom için trizomiktir.  

Translokasyon Tipi, bir kromozomun kopan parçasının baĢka bir kromozoma yapıĢması ile 

oluĢur.  Down Sendromunun %6‟sını oluĢturur. Gen sayısının niteliğinin aynı kalması dengeli 

translokasyon olarak adlandırılırken gen sayısının ve niteliğinin değiĢmesi durumu dengesiz 

translokasyonlar olarak adlandırılır. Translokasyon tipinde kromozom sayısı 46'dır, 21. kromozom iki 

adettir ancak genel olarak 14,21 veya 22. kromozomlardan birine üçüncü bir kromozom transloke olur. 

Anne veya babadan kalıtımla geçebilir (BaĢaran, 1986).  

1.1.2. Down Sendrom’lu Çocukların GeliĢim Özellikleri ve Sağlık Problemleri 

DüĢük kas tonüsü (hipotoni), kasların gevĢek ya da yumuĢak olması durumu Down Sendromunun 

belirgin bir özelliğidir. Hipotoni bebeğin hareket ve güç geliĢimini etkilediği için geliĢimin her alanını 

zorlaĢtırır. Bebeğin yuvarlanması, oturması, ayakta durması ve yürümesi olumsuz etkilenir. Ağız 

kaslarındaki düĢük kas tonüsü nedeniyle bebek beslenme ve katı gıdaları kabul etmede zorluk yaĢar. 
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Hipotoni tedavi edilemese de, erken dönemde baĢlanan iyi bir fizik tedavi ile geliĢim desteklenebilir 

(Kozma, 2013). 

 Cunningham ve arkadaĢlarının yaptığı çalıĢmaya göre (1982); kaba motor becerileri arasında 

değerlendirilen baĢ kontrolü, dönme, oturma, ayağa kalkma, ayakta durma, yürüme, merdiven çıkıp-inme 

gibi özellikler Down Sendromlu çocuklarda normal geliĢim gösteren çocuklara göre ortalama 2-3 kat 

daha yavaĢ geliĢmektedir. 

Down Sendromlu çocukların dikkat süreleri kısa ve hafızaları zayıftır. Soyut kavramları 

öğrenmede güçlük çekerler. Genellikle motor becerilerden olan yürüme eylemi geliĢtikten 1-2 yıl sonra 

konuĢmaya baĢlarlar. Kelimeleri 3 yaĢından itibaren kullanabilirler ama cümle kurmaları 6 yaĢına kadar 

gecikebilir. Kendilerini ifade etme düzeyleri, söylenenleri anlama düzeylerine göre daha düĢüktür 

(Gerçeksever, 2011). 

Down Sendromlu çocuğun bağımlılık düzeyinde önemli bir belirleyici olan zeka düzeyi, bu 

çocuklarda 20 ila 80 IQ arası geniĢ bir yelpaze göstermekte olduğu için, çocuk; bakım ihtiyaçlarını 

karĢılama da tam bağımlıdan bağımsız olmaya doğru değiĢim göstermektedir. Çocuk, bağımlılık düzeyi 

arttıkça bu sorunları daha ağır yaĢayabilir (Whaley ve Wong, 1995;  Mott vd, 1985; Foster vd., 1989). 

Ancak günümüzde eğitimin, zeka düzeyi kadar belirleyici olduğu tartıĢmasız kabul edilmektedir (Whaley 

ve Wong, 1995; Mott vd., 1985; Cohen; Foster vd., 1989; Beckman,1983; Turan,2000; Nadel ve 

Rosenthal, 1995). 

Erken dönemde down sendromu tanısı konulması, dil geliĢiminin erken takibe alınmasını 

sağlamaktadır. Dil öncesi iletiĢim becerileri araĢtırıldığında erken iletiĢim geliĢiminin normal geliĢime 

benzer bir sırayla geliĢtiği tespit edilmiĢtir (Franco ve Wishart, 1995). 

Down Sendromlu çocukların kendilerine özgü bir dil geliĢimleri vardır (Gerçeksever, 2011). 

Söylenenleri anlasalar bile Down Sendromlu çocukların çok azı normal geliĢen çocukların yaptığı gibi 

isteklerini uygun cümlelerle anlatabilmektedir (ġen, 2008).   

Öz bakım becerilerini kazanma, zihinsel ve dil geliĢimine oranla daha kolaydır. Çünkü Down 

Sendromlu çocukların sosyal geliĢimleri zihinse geliĢimlerinden daha hızlıdır (Sağol, 1994). 

Down Sendromlu çocukta görülen sağlık problemleri, temel bozukluk olan kromozom 

anormalliğinden kaynaklanır. Bu bağlamda çocukta gözle görülebilen çeĢitli yapısal ve iĢlevsel 

bozuklukların yanında zeka geriliği sıklıkla ortaya çıkar. Bu yapısal bozukluklar; doğuĢtan kalça çıkığı, 

yarık damak/dudak, iĢitme ve görme bozuklukları, kalp anomalileri, iç organ anomalileridir. Down 

Sendromlu çocuklarda, bağıĢıklık sistemi yetersizliği ile lösemi ve enfeksiyon hastalıklarına rastlanma 

sıklığı fazladır. Ayak deformiteleri, koordinasyon zorluğu, obezite, hipotoni kaynaklı yürümek güçlükleri, 

eklem gevĢekliğine sıkça rastlanmaktadır. Ġhtiyaçlarını ifade edemediklerinden sosyal izolasyon yaĢarlar. 

Acıktıklarını, susadıklarını, yaĢadıkları ağrıları ifade edemezler, yaĢadıkları ağrıları dile getirip  
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kendilerini tehlikelerden koruyamamaları sebebiyle kazalarla karĢı karĢıya gelebilirler (Whaley ve Wong, 

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

1.1.3. Tanılama 

Down Sendromu hamilelikte tespit edilebilen bir hastalıktır. Gebe kadınlarda iki tür yöntem 

vardır: Diagnostic (teĢhis) testleri ve Screening (eleme) testleri. Birinci test fetusun Down Sendromlu 

olma ihtimalini tahmin eder. Ġkincisiyse fetusun reelde sendroma sahip olup olmadığını teĢhis eder. En 

fazla kullanılan metotlar; Alfafeprotein Plus ve Triple Screen yöntemleridir. Bu testlerde annenin yaĢı da 

dikkate alınarak, kanda bulunan belirli maddelerin (alfa-fetoprotein, human korionik gonadropin, estrol) 

değerleri ölçülür. Bu tahlillerin gebeliğin 15. ve 20. haftalarında uygulanması önerilir. Testlerin 

duyarlılığı yalnızca %60 olduğundan, detaylı bir ultrasonografik görüntüyle beraber uygulanırsa daha 

hassas olabilir. (Lejeune, Gautier ve Turpin  1959). 

Yaygın prenatal testlerden koryon villus örneklemesi (CVS), hamilelik sırasında fetüsün 

kromozomlarını tanımlamak için kullanılır. CVS, hamileliğin dokuzuncu ve onbirinci haftalar arasında 

yapılır. Ultrasonu takiben, ince bir tüp yerleĢtirilerek vajina içinden ufak bir parça (koryonik villi, 

plasentadan alınmıĢ doku örneği) elde edilir. Amniyosentez ise genellikle hamileliğin onaltıncı haftasında 

gerçekleĢtirilir. Bu iĢlem sırasında ince bir iğne annenin karnından rahime sokularak az miktarda 

amniyotik sıvı çekilerek analiz edilir. Amniyotik sıvıda fetüsten hücreler bulunur ve genetikçiler hücreleri 

dikkatle gözden geçirerek kromozomları sayarlar. Böylece Down Sendromu ya da baĢka bir kromozomal 

anomali olup olmadığına karar verilir. Sonuçlar 12-14 gün içinde açıklanır. CVS, amniyosenteze oranla 

daha fazla düĢük, enfeksiyon, kanama ve amniyotik sıvının vajinadan sızması gibi komplikasyonlara 

neden olabileceği için; tanılama amaçlı hangisinin kullanılacağı kiĢisel tercihlerle belirlenir. Doktorun, 

kiĢiyi uygun iĢleme yönlendirebiliyor olması gerekir (Kozma, 2013).   

Prenatal dönemde tanılanmadan doğan Down Sendromlu bebekleri doktorlar hemen doğumdan 

sonra belirleyebilmektedir. Down Sendromlu yeni doğanların tipik olarak yüzlerinde, boyun, el, ayak ve 

kas tonülerinde farklılıklar gözlenir. Bu özellikler doktorun Ģüphesini tetikler ve tanının kesinleĢmesi için 

kromozom araĢtırmasına yönlendirir (Kozma, 2013).  

1.2. Ebeveynlerin Ruhsal Süreçleri  

Tüm anne babalar sağlıklı bir çocuğa sahip olmak isterler. Down Sendromlu bir çocukları 

olduğunda ebeveynler kendilerini yetersiz ve baĢarısız hissedebilir, büyük bir hayal kırıklığı 

yaĢayabilirler. Zihinsel engelli bir çocukla yaĢamak ebeveynler için, duygusal açıdan zorlayıcı bir 

deneyimdir. Bazı çalıĢmalarda çocuklarıyla daha fazla ilgilenen, onun sorumluluklarını daha çok taĢıyan 

ve daha yakın olan ebeveynlerin daha fazla yıprandığı bildirilmektedir (Whaley ve Wong, 1995; Miola, 

1987; Tapan, 1999; Akkök, 1997). 
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Ebeveynlerin yaĢadıkları “Down Sendromlu çocuğa sahip olma” olayı kendine hastır. Her ailede 

farklı yaĢanır, kimi ailelerde daha acı- ağır yaĢanabilir. Olumlu baĢ etme metotları üretmeye çalıĢırlar ya 

da baĢ etme metotları tükenerek baĢarısız olabilirler. Bunun sonucu olarak, fiziksel ve duygusal 

tükenmiĢlik yaĢama, psikosomatik hastalıklar, sosyal izolasyon, madde bağımlılığı, uygun olmayan öfke 

davranıĢları, çocuğun durumunu umursamama, uzak durma gibi kendini ve çocuğu yıpratıcı duygu ve 

tutumlar geliĢtirebilirler (Whaley ve Wong, 1995; Akkök, 1997). 

Ebeveynlerin destek görmeye, rahatlatılmaya ihtiyaçları vardır. Bu desteklerin olması, onların 

Down Sendromuyla olan mücadelesine olumlu etki eder ve Down Sendromunun getirdiği zorluklara 

adapte olmalarını kolaylaĢtırır. Down Sendromlu çocuk ve ailesinin duygusal desteğe ihtiyaçları olduğu 

kadar fiziksel bakıma da gereksinimleri vardır. Tercih edilen, her iki ihtiyacın da dengeli bir Ģekilde 

giderilmesidir (Whaley ve Wong, 1995; Miola, 1987;  Kavaklı vd., 1995; ÇavuĢoğlu,1997 ve 2000; Nadel 

ve Rosenthal, 1995). 

 Ebeveynlerin eğitim, bakım ve duygusal zorlukla baĢ etmede danıĢmanlık ihtiyaçları olduğu 

gözlenmiĢtir (Kornbaltt ve Heinrich, 1985; Akkök, 1997; Abelson, 1999; Evcimen, 1996). Ebeveynlerin 

Down Sendromlu çocuğa, insan unsurunu ortadan kaldırmadan, uzaklaĢmadan, mekanikleĢmeden, 

tükenmiĢlik hissiyatına kapılmadan etkili bakım sağlaması için sağlık profesyonellerinden yardım 

almaları gerekmektedir. 

Down Sendromlu bir çocuğa sahip olmak, aile hayatında birtakım değiĢikliklere sebep 

olmaktadır. Bu değiĢiklikler her ailede farklılık göstermekle beraber aile üyelerinin kiĢilik özellikleri, 

ailenın yakın çevresi ve ailenin destek mekanizmaları bu değiĢikliklerin nitelik ve niceliğini 

etkilemektedir. Ayrıca Down Sendromlu çocuğun, geliĢmesi, yaĢının ilerlemesiyle de aile hayatında, aile 

ve çocuğun ihtiyaçlarında değiĢiklikler ortaya çıkmaktadır. Bebeklik döneminde tıbbi tanı, tıbbi 

uygulamalar ve ailenin duyguları yoğunluk kazanırken, erken çocukluk döneminde yaĢıtlarıyla 

kaynaĢması, okul döneminde uygun eğitim ortamlarının sağlanması gibi ailenin ve çocuğun ihtiyaçları her 

yaĢ döneminde değiĢkenlik göstermektedir (Akkök, 1997). 

1.2.1. Ebeveyn ve Süreğen Hastalığın Kabul Süreci 

Engelliliğin değiĢmeyen ve düzelmeyen bir durum olmasından kaynaklı, engelli çocukların 

ailelerinde ihtiyaçları karĢılamada zorlanma ve yorulma görülmektedir. Engelli çocukların ebeveynlerinin 

en sık mücadele etmek zorunda kaldığı strese yol açan durumlar Ģöyle sıralanmıĢtır; çocuğun eğitimi, 

bakım ihtiyaçları, artan maddi harcamalar, toplumun tavrı ve geleceğe dair endiĢe (Özkan 2002). KiĢi 

zihinsel olarak stresle mücadelesinde baĢarılı olmazsa birikme sonucu endiĢe, depresyon, korku türevi 

rahatsız edici durumlarla baĢa çıkmak zorunda kalabilmektedir. Depresyona ve strese sebebiyet veren 

olaylar arasında sürekli ve çift taraflı bir bağlantı bulunmaktadır. Depresyon stres yoğunluğu ile 

güçlenirken, çevresel olayların stresli olarak görülmesine de sebebiyet vermektedir (Aydoğan 1999). 
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Özürlü çocukların hayatlarını daha sağlıklı bir biçimde geçirebilmeleri aileleriyle olan beraberlikle 

alakalıdır. Fakat özürlü çocuğun aile üzerinde yarattığı baskı aile yapısının sağlıklı oluĢunu bozmakta ve 

psikolojik sorunlara neden olabilmektedir. 

Çocukta geliĢme bozukluğu ya da benzer problemler görüldüğünde bu ebeveynlerde öfke, inkar, 

depresyon, izolasyon, Ģok ve suçu kendinde bulma gibi olumsuz duygulanımların sıklıkla ortaya çıktığı 

tespit edilmiĢtir (Barlow, Powell ve Gilchrist 2006). Bu alanda yapılan araĢtırmalar göstermiĢtir ki, 

engelli çocuğun bakımının çoğunluğu annenin üzerindedir ve bu durum annenin yaĢamını etkileyecek 

düzeyde (Bumin, Günal ve Tükel 2008), anksiyete, depresyon ve aĢırı strese yol açmaktadır (Dereli ve 

Okur 2008). Annelerin stresinin nedenleri incelendiğinde sağlık görevlilerinin yetersiz desteği, eksik 

bilgi, sürekli bakım, maddi harcamalarda artıĢ, çocukta izlenen davranıĢ bozuklukları, sosyal eksiklik, 

annenin kendi sağlığı ve sosyal yardımın yetersizliği olduğu görülmüĢtür (Fen Gau, Chiu, Soong ve Lee 

2008; Mirza, Tareen, Davidson ve Rahman 2009). Çocuğun geliĢiminde düzelmeler olması için aileye 

destek olunması gerekmektedir. Sağlık çalıĢanları tarafından verilen destek ailenin süreci atlatması 

ihtimalini arttırmaktadır. Ailenin temasta olduğu doktor, hemĢire ve diğer sağlık çalıĢanlarının uyumlu ve 

destekleyici tavırları önem kazanmaktadır (Taanila ve ark. 2002). 

Bebeğin planlanmamıĢ ve istenmiyor olması, çok ağır anomalilerinin varlığı, çok ağır zihinsel 

özür, anne babanın ruhsal yapılanmasında yetersizlik, birincil desteklerin yetersizliği, gerçekçi olmayan 

beklentiler, düĢük eğitim seviyesi ve maddi imkânların yetersiz olması gibi durumlarda kabul süreci uzun 

sürebilmektedir. Bebeğin planlanmıĢ ve arzulanan bir bebek olması, anomalilerinin az ve müdahale 

edilebilir düzeyde oluĢu, özür derecesinin düĢük oluĢu, anne babanın ruhsal yapılanmasının yeterli 

olması, birincil desteklerin iyi ve beklentilerin gerçekçi olması, iyi eğitim düzeyi ve maddi imkânların 

yeterli olması durumunda ise; kabul süreci daha kısa sürebilmektedir (BaĢgül, 2013). 

Yurt dıĢında hazırlanmıĢ bir araĢtırmanın sonuçlarına göre, farklı geliĢim gösteren çocukların 

ailelerinde ihtiyaçlara yetiĢememe sorunlarının gözlendiği, sağlık görevlilerinin bilgilendirmede eksik 

kaldıkları ve ailelerin yardım görmedikleri gözlenmiĢtir (Tsai ve Wang 2009). Normal geliĢim gösteren 

çocukların engelli bir kardeĢleri olma durumunda çocuğun utanması, kendini suçlaması ve hatalı görmesi, 

boĢ vermiĢ tavırlar sergilemesinin sıklıkla görüldüğü, sosyal becerilerinin düĢtüğü, kaygıya kapıldığı, 

davranıĢ problemlerinde artıĢ olduğu, geleceğe dair olumsuz düĢündüğü ve kardeĢinin engelli oluĢunu bir 

yük gibi hissettiği tespit edilmiĢtir (Bagenholm ve Gillberg, 1991). 

Engelli bebeklerin doğum anından itibaren aile üzerinde stres oluĢturduğu saptanmıĢtır. Farklı 

geliĢim gösteren çocuk, aile içinde problemleri özellikle arttırmaktadır. Engelli bir bebeğin doğum 

anından itibaren ailede oluĢturduğu kriz hali Ģöyle aĢamalandırılmıĢtır (Fırat 2000): 

1. Reddetme: Ailenin verdiği ilk tepki çocukta böyle bir bozukluk olmadığı yönündedir. 

Ebeveynlerin çeĢitli kaynaklardan haberi yalanlayacak cevaplar aramaları görülebilir. Eğer ailede 
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bu aĢama uzun sürerse uyum sorunları ortaya çıkabilir. Çocuğun durumun erken kabul edilmesi 

uyum sürecine yardımcı olacaktır. 

2. Kızgınlık: Aileler bu aĢamada, bu durumun baĢlarına neden geldiğini sorguladıkları bilinir. Kimi 

zaman baĢkalarını suçlama görülür. Ailede bir baĢa çıkma yöntemi geliĢene kadar kızgınlık 

evresinde kalınır. Aile bu durumdaki bir çocuğa sahip olmalarının sebebinin cezalandırılmaları 

olduğunu düĢünmekte, çocuğun ölmesini isteyebilmekte ve bu düĢünceleri yüzünden suçlu 

hissetmektedir. Ebeveynlerin birbirlerini suçlamaları ve evliliklerinde bozulmalar oluĢması da 

sıklıkla görülür. 

3. UzlaĢma: Ailede, eğer iyi bir uzmanla çalıĢırlarsa çocuğu iyileĢtireceklerine dair bir algı oluĢur. 

4. Depresyon: Ailede depresif bozukluk baĢ gösterir. Ağlama krizleri, içe dönme, suçluluk, 

insanlarda izole bir yaĢam sürmek isteme belirtileri gözlenir. 

5. Kabul: UlaĢılacak olan bu son aĢamada aileler durumu kabullenirler ve çocuğun da ailelerinin bir 

ferdi olarak yaĢayabilmesi için çeĢitli yollar ararlar. Bu Ģekilde kabullenme kolaylaĢır. Ne yazık 

ki her aile son aĢamaya varamayabilir.  Bu süreçte her ailenin hazır oldukça aĢamaları geçmeleri 

ve dıĢarıdan zorlamalar yerine desteklenmeleri önerilir ( Fırat, 2000). 

Kubler-Ross (1997), sevilen kiĢinin kaybının ardından ya da ölümcül bir hastalıkla karĢılaĢan 

bireylerde görülen yas süreci de denen belli bir süreç olduğundan bahseder. Bu süreçte kiĢiler yadsıma, 

öfke, pazarlık, depresyon ve kabullenme aĢamalarından geçerler. Bu sayılan beĢ evre sadece yas 

durumlarında değil her türlü kayba karĢı geliĢtirilebilir. KiĢinin sevdiği bir bireyi kaybetmesi ve Dwns 

Sendromlu çocukla yaĢamanın belli paralel noktaları bulunabileceğinden, ailelerin yaĢadıkları sürece yas 

süreci üzerinde yapılan çalıĢmalar bir noktada yardımcı olabilmektedir. 

Ailedeki bir ya da birkaç üyede bulunan geçici ya da kalıcı hastalıklar, çeĢitli engellilikler, tüm 

üyelerin arasındaki uyumu bozabilmekte ve ailenin yapısından bağımsız etkiler oluĢturabilmektedir 

(Yörükoğlu, 1998). Psikolojik yardım isteyen insanlarda en sık görülen özellik evlilikte problemdir. 

Engelli bir çocuğa sahip olmak bu problemi arttırır. 

Ebeveynler her zaman çocukları için en iyi Ģeyleri arzular ve geleceğe dair planlar kurarlar. 

Çocukta görülen farklı geliĢim, ailelerin planlarına zarar vereceğinden ebeveynlerde kaygı ve mutsuzluk 

oluĢur (Ahmetoğlu ve Aral, 2004). Suçluluk duygusundan kurtulamayan ebeveynler bir yandan da 

çocuklarının hayatlarına nasıl devam edeceğine dair kaygı duyarlar. YaĢadıkları bu tarz duygusal baskılar 

çeĢitli sorunlara yol açabilmektedir (Baran ve Ġçöz, 2001). Her çocuğu yetiĢtirmek beraberinde çeĢitli 

yükümlülükler getirecektir fakat çocuğun engelli olması halinde bu görevlerde artıĢ olacaktır. Bu fazla 

yükümlülükler aile içi dengeleri bozmaktadır (Orhan, 2004). Farklı geliĢim göstermekte olan çocukların 

ailelerinde bölünmeler, birbirini suçlamalar gözlenmekte ve iliĢkiler bozulabilmektedir. Ailenin tüm 
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odağının farklı çocukta olması öteki kardeĢlerin ihtiyaçlarında yetersiz kalmaya ve diğer çocukların 

engelli kardeĢlerine kötü bakmalarına sebep olabilmektedir (Yıldırım, 2005). 

Uzmanların, çocuktaki bu farklı geliĢimi aileye nasıl söylediği de önemlidir. Durumu öğrendikten 

sonra aile kabullenme sürecine girer ve bu süreç dört evreden meydana gelmektedir (Akalın, 2005): 

AĢama modeli: Aile çocuğunda bulunan farklılığı öğrendiğinde çeĢitli duygusal süreçlerden 

geçmektedir. Bu süreçler Ģok, reddetme, kızgınlık, utanç, depresyon, pazarlık ve kabul olarak 

sıralanmaktadır. Birçok ailenin son aĢamaya ulaĢamadıkları bilinir. Her ailenin süreci geçiĢ hızı farklıdır. 

AĢamaları atlamadan ve tamamlayarak geçmek önemlidir (Tekin, 2000). 

Sürekli üzüntü modeli: Bu modele göre aile kaygı ve üzüntüden kurtulamaz. Üzüntüyle birlikte 

bu engelli durumun kabulünün gerçekleĢmesi halinde uyum sürecine geçiĢ yapılabilir. 

KiĢisel yapılanma modeli: Bu modele göre ebeveynlerinin tepkileri beklentiler ve deneyimler 

üzerinden Ģekillenir. Ailenin gebelik sürecinde zihninde yerleĢen duruma uymayan bir çocuk dünyaya 

gelmesi Ģok etkisi yaratmaktadır. Bu Ģoku ve kaygılanma durumunu atlatmaları halinde yeni bir yapı 

meydana getirilebilir (Okur ve Kökaslan 2004). 

Çaresizlik- güçsüzlük ve anlaĢmazlık modeli: Bu modelde ailenin çocuğa vereceği tepkiler çevre 

tarafından oluĢturulur. Eğer çevrede çocuğa karĢı olumsuz bir tutum sergilenmekteyse aile aslında 

kabullenmiĢ olsa bile çaresizlik hissinden kurtulamamaktadır (Orhan, 2004). 

Ebeveynlerin, çocuğa iliĢkin pozitif bir yaklaĢım geliĢtirmesi ve umut duygularını 

sürdürebilmeleri desteklenmelidir. Çocuk bağımsızlığını kazanırken, çocuk ve ebeveynlerin özgüvenleri 

artacak, yaĢamları zenginleĢecek ve anlam kazanacaktır (Akkök, 1997; Nadel ve Rosenthal, 1995). 

Ebeveynler kendileriyle iletiĢime geçilmediği takdirde soru sormayabilir, duygularını paylaĢmayabilirler. 

Bunun yerine duygularının ve davranıĢlarının sağlık personeli tarafından anlaĢılmasını, paylaĢılmasını 

bekleyebilirler. Ancak çoğu kez sağlık personeli kendi kaygılarını yansıtmaktan kaçındığı için, nasıl 

davranmaları gerektiklerini bilmemekten kaynaklı iletiĢime girmekten kaçınabilir ve ebeveynlerle 

aralarına duygusal bir mesafe koyabilirler. Bu tutum ise ebeveynlerin yalnızlık ve izolasyonunu arttırır 

(Öktem, 1994). 

1.3. Down Sendromlu Çocuğu Olacağını Öğrenen Ebeveynlerin Haber Alma Süreçleri  

Engelli bir bebeğin doğumu ''mükemmel'' bebek kaybı olarak algılanır ve genellikle anne ve aile 

için beklenmedik bir olaydır. Anneler bu süreçte kendini suçlayabilir; bu nedenle, duyarlı bir iletiĢim 

önemlidir. Tanının açıklanması sırasında az miktarda sağlıkçı katılımıyla beraber özel bir ortam tavsiye 

edilir. Doğum öncesi eğitimci, zamanında bilgi ve müdahaleleri sunup dahil ederek yeni bilgilerin 

kabulünün ilk duygusal aĢamalarında anneye rehberlik edebilir. Doğum öncesi eğitimci de doğum 

sınıfındaki diğer bebek bekleyen çiftleri bilgilendirip hazırlayabilir ve anne-babanın gelecek doğumunu 

kutlamalarında onları teĢvik edebilir. HemĢirelik bakımının amacı, bebeğinin yeni sakatlık teĢhisi ile karĢı 
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karĢıya kalan bir anne için kabullenmeyi kolaylaĢtırmak ve ideal anne-bebek bağını teĢvik etmektir 

(Wright, 2008). 

Her ne kadar okul psikologları ve özel eğitmenler üniversite ve mesleki deneyim yoluyla teĢhis 

için gerekli becerileri kazansalar da, tanının bildirilmesi ve gerekli desteğin sağlanması için araĢtırma ve 

sistemli bir eğitim ihtiyacı vardır (Wright, Gronroos, Burkhartsmeyer ve Johnson 2008). 

Ayrıca zekâ geriliği olarak da bilinen zihinsel engelin teĢhisini bildirirken, bilgilendirici bir kiĢi 

her an orada bulunmalıdır. Bu deneyim, geçmiĢe bakıldığında, aile için hayatları boyunca iyi ya da kötü 

bir zirve anı olarak hatırlanacaktır. Bu süreçte önceden hazırlanmıĢ kalıplar kullanıĢlı olabilir, ama daha 

önemlisi, vücut dilinin ele verdiği mesajlar ile bilgilendiricinin ses tonu ve sözcükleri toplantı boyunca 

açık ve net olmalıdır (Wright, Gronroos, Burkhartsmeyer ve Johnson 2008). 

KiĢilikleri ve yaĢam deneyimleri oldukça farklı olmasına rağmen, prenatal Down Sendromu tanısı 

alan annelerin duygusal yolculukları oldukça benzer olabilir. Çoğu anne, tanıdan doğum anına kadar 

gebeliği “duygusal açıdan lunapark treni” gibi olduğunu ifade eder. En zor anlar genellikle tanı anı ve 

hemen ardından duygusal büyümeyle olumlu bir doğum deneyimi takip eder. Bu keder süreci beklenen 

bir süreçtir ve çok normaldir. Bir süre sonra, çoğu anneler geriye bakıp ne kadar yol kat ettiklerini 

görebilirler. Anneler haberi ilk aldıklarında “yıkıldım”, “gafil avlandım”, “ayağımın altından halı çekilmiĢ 

gibi oldu” gibi ifadeler kullanmıĢlardır. Bazıları “zamanın durduğunu” söylemiĢlerdir. Bazıları ilk tanıyı 

dinledikten sonra, artık doktorun ne dediğini algılayamadıklarını ifade etmiĢlerdir. Birçoğu hafızalarında 

“önce” ve “sonra” anlarının kesin olarak çizildiğini bildirmiĢlerdir. “FlaĢ bellek” etkisi olarak tanımlanan 

bu olgu, berrak bir Ģekilde yıllar sonra bu anın hatırlanmasını sağlar (Skotko, 2005). 

Her ebeveyn tanının açıklanmasına hazır olmayabilir. Hazır olmayan aileler için “asıl konu”ya 

baĢlamadan önce geçiĢ haberlerinden faydalanılabilinir. Bu uzman ebeveynlerin alıĢılan davranıĢ 

görüĢmesi sırasında ne kadar hazırlıklı olduklarını ölçmüĢ olmalıdır. Eğer anne baba çocuklarının 

seviyesini yaĢıtlarıyla karĢılaĢtırıp sonucun farkına varmamıĢlarsa, teĢhisi açıklamadan önce geçiĢ mesajı 

kullanımı faydalı olabilir. Eğer geçiĢ mesajı kullanma seçilirse, bazı bilgilendirici kiĢiler aileyi 

hazırlayacak Ģekilde mesajlar verebilir. Nasıl ifade edilirse edilsin, ana mesaj Ģu olmalıdır: “Ciddiye 

aldığım, önemli bir Ģey geliyor ve sizin de ciddiye almanızı bekliyorum” (Wright, Gronroos, 

Burkhartsmeyer ve Johnson 2008). 

Doğum öncesi eğitimci olumlu bir tutum geliĢtirebilir ve hekim tanıyı açıklarken ebeveynlere 

umut verebilir. Mümkün olursa, her iki ebeveynin mevcut olması ve onlara soru sormak ve onların 

duygularını ifade etmek için yeterli zamanın verilmesi, bu açıklama için özel bir alan sağlanması 

önemlidir. Hekim veya doğum öncesi eğitimci tanının nasıl oluĢtuğunu açıkça anlatıp objektif klinik 

verileri sunabilir. Ebeveynlerin Ģefkatli ve sevecen bir Ģekilde bir arada bilgilendirilmesi de yararlıdır. 

BaĢka sorulara cevap vermek için doğum öncesi eğitimci ve doktor mümkün oldukça uzun süre kalabilir. 
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Benzer biçimde, eğer anne baba tanı hakkında baĢka bir tarihte, daha detaylı bilgilendirilmeyi dilerlerse 

baĢka bir toplantı ayarlanabilir (Wright, 2008). 

Doğum sonrası tanının açıklanmasında zamanlama kritiktir. Down Sendrom‟lu çocuk doğuran 

1250 anneyi içeren geriye dönük bir çalıĢmada Skotko (2005), doğum sonrasında teĢhisi öğrenen 

annelerin, daha hazırlıklı olma amacıyla teĢhisi daha önce öğrenebilmiĢ olmayı, teĢhisin kesinleĢtiği 

andan itibaren duymayı tercih ettiklerini buldu. ÇalıĢmaya katılanlar teĢhisin kesinleĢmesiyle açıklanması 

arasındaki 24 saat içinde, sağlık çalıĢanlarının onlardan kaçındıklarını veya göz teması kurmadıklarını 

belirttiler. Dolayısıyla anneler kötü bir haber alacaklarını sezdiler. Bir katılımcı kadın doğum doktorunun 

teĢhis kendisiyle paylaĢmadığını çünkü bu sorumluluğun çocuk doktoruna ait olduğunu düĢündüğünü 

belirtti. Anne: “En son ben öğrenmiĢim gibi hissettim” dedi (Skotko, 2005). 

Wright (2002), “sakat bebek” tabirinin kullanımını önermemekte çünkü bu tabir birinci olarak 

sakatlığı, ikinci olarak da bebeği vurgulamaktadır. Onun yerine “engeli olan bebek” tabiri veya bebeğin 

adının kullanılması tavsiye edilir. Eğer bebek daha doğmadıysa veya ismi daha verilmediyse “bebek” 

tabirinin tartıĢmalarda kullanılması yerinde olur. Doğum öncesi eğitimci, ebeveynler için destek sağlayıcı 

bir kiĢi olacaktır. TeĢhis anında aileler için doğru veya yanlıĢ tepki çeĢidi yoktur (Shepard&Mahon, 

2000). Anne-baba hayatlarını değiĢtirecek bir an yaĢamaktalar ve yeni roller üstlenecekler. Pek çok anne 

için, engelli bebeğin olması iĢ veya mesleklerini bırakacakları anlamına gelebilir. Wright‟ın (2002) 

çalıĢmasında, her 12 anneden 9‟unun mesleklerine devam edemediklerini, dolayısıyla profesyonel boĢluk 

ve mali problemlerin meydana geldiğin göstermektedir. 

2005 yılında, Skotko ve Canal Ġspanya‟da 11 sayfalık bir ankete yanıt veren 467 Down 

sendrom‟lu çocuğun annesini nicel ve nitel olarak inceledi. Anneler çocuklarının teĢhisini öğrendikten 

sonra kızgın, gergin, suçlu ve korku dolu hissettiklerini belirttiler. Doğumla ilgili iyimser olan birkaç anne 

için ise, doktorlarından aldıkları bilginin ve Down sendromu‟nun olumlu yönlerini içeren yazıların 

incelenmesiyle yüksek korelasyon gösterdi. Ancak annelerin çoğu, doktorların Down sendromu ile ilgili 

mevcut bilgilere sahip olduğuna karĢı çıktılar. Anket 1972‟den günümüze dek bilgi toplamıĢtır, ancak 

boylamsal analiz çok az geliĢme olduğunu ortaya çıkarmıĢtır. Bu duruma annelerin memnuniyetsizliği yaĢ 

grubundan bağımsızdır. Sürecin iyileĢmesi adına anneler aĢağıdaki değiĢiklikleri önerdiler: 1. Sağlık 

çalıĢanları doğum öncesi testlerin sonuçlarını açıkça anlatmalılar. 2. Bilgi, Ģüphe ve düĢünceler anında 

annelere iletilmelidir. 3. Doktorlar hem anne hem babaya teĢhisi özel bir ortamda iletmelidir. 4. TeĢhisi 

iletirken sağlık çalıĢanları hassas ve anlayıĢlı bir dil kullanmalılar. 5.Sağlık çalıĢanları anında ek bilgileri 

sunmalılar. 6. Sağlık çalıĢanları ebeveynlere güncel yayınları içeren bir kaynakça listesi sunmalıdır. 7. 

Ġstek veya ihtiyaç üzerine bir danıĢman bulunabilmelidir. 8. Sağlık çalıĢanları annenin bebeği doğurma 

kararını sorulamamalıdır. 9. Hastane ve doğumevleri yerel ebeveyn destek gruplarıyla iĢbirliği içinde 

olmalıdır.  
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Shepard ve Mahon (2000), teĢhisin açıklandığı anda kullanılmak üzere aĢağıdaki üç müdahaleyi 

tavsiye etmektedirler: 

1. Somut olun. Aileye o anda gereken tüm bilgileri verin, ama onları boğmayın. 

2. Sağlık çalıĢanları için kaynaklar bulundurun. Aileyi olacaklar hakkında bilgilendirin.  

3. Tanı ve tedavi sürecini bir çerçeveye oturtarak aileye yardımcı olun. Bu rehberlik süreci 

ailenin beklentilerini saptayıp yanlıĢ anlamaları gidererek yapılabilir.  

ĠletiĢimde hassasiyet son derece önemlidir. Tanı açıklanırken ebeveynlere kiĢisel, olumsuz 

düĢünceleri yansıtmayın; her zaman yaklaĢımınız olumlu olsun. Skotko (2005)‟nun çalıĢmasındaki 

annelerin çoğu, sağlık çalıĢanlarının Down Sendrom‟lu bir çocuğun doğumunu “münferit bir olay” 

oluğunu ima ettiklerini açıklar. 

Engelli çocuğu olan annelere bu haberi vermek doktorların önemli bir görevidir. Ebeveynlerin 

çocuklarının engeline dair haberin nasıl verildiği ile ilgili memnuniyetsizliklerle ilgili pek çok 

spekülasyon mevcuttur. Mısır‟da annelerin, çocuklarının engeli ile ilgili nasıl bilgilendirilmeyi tercih 

ettiklerini öğrenmek amacıyla bir araĢtırma yapılmıĢtır. Down Sendromu teĢhisi yeni konulmuĢ 100 

çocuğun annesi, kötü haberin nasıl verilmesini tercih ettiklerini içeren bir mülakata tabi tutuldular. 

Anneler, Ocak-Haziran 2011 arasında, Kahire, Mısır‟ın 90 km güneybatısında bulunan Fayoum 

Üniversitesi Hastanesinin Pediyatrik Genetik Anabilim Dalı‟nın vasıtasıyla çalıĢmaya katıldılar. Anket 

analizleri kötü haberin verilmesinde dokuz tema ortaya çıkardı. Annelere, önceki çalıĢmalardaki gibi 

haberin erkenden verilmesi, bu engele sahip baĢka insanların varlığı ve prognozun bilgilendirilmesini 

içermektedir. Her ne kadar bu önemli alanda daha fazla araĢtırma gerekse de, bulguların ileride baĢka 

araĢtırmalara araç olması ve kötü haberleri etkin biçimde iletmede farklı topluluklar için farklı kurallar 

koymada sağlık personeline yardımcı olması umulur (Abdelmoktader ve Abd Elhamed, 2012). 

BaĢka bir çalıĢmada BBN (Breaking Bad News-Kötü Haberin Söylenmesi) ile ilgili Suudi 

kadınların tercihlerini ortaya çıkarmak amaçlanmıĢtır. 18-50 yaĢları arasında, BBN ile deneyimi olmayan 

402 Suudi kadın örnek olarak seçilmiĢtir. Daha sonra basit randomizasyon yoluyla Ekim 2009 ile Ocak 

2011 dönemleri arasında değiĢen 3. Seviye Suudi hastanesinde Ģema elde etmiĢlerdir. BBN (trisomy 21 

hakkında) ile ilgili farazi bir durum oluĢturup, çoktan seçmeli 12 sorulu bir ankette annelerin yeni 

doğanlarla ilgili haber alma tercihleri saptanmıĢtır. Suudi anneler BBN haberinin iki ebeveyn varlığında 

verilmesini tercih ederken (64%), düĢük oranda onayladılar. BBN ile ilgili erken teĢhise (79%), detaya 

(81%), bizzat verilmesine (88%) ve sessiz bir ortamda olmasına (86%) dair tercihleri orta derecede 

onayladılar. Zayıf bir onay ile BBN sırasında birisinin destek amaçlı bulunmasını (56%), bebekle yakın 

temas kurmayı (%66) ve ortamda baĢka bir hasta bulunmamasını (64%) tercih ettiler. Detaya, erken haber 

verilmesine, rehberlik için yazılı izine dair onayları orta seviyede ölçüldü (80%). Deneyimlerine göre, 

Suudi annelerin yeni doğan BBN ile ilgili tercihlerinin değiĢken olup, tek tip yaklaĢımının uygun 
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olmadığı görülmüĢtür. Bu çeĢitlilikte geriye dönüĢü olan yazılı bir iznin tıbbi kayıtlarda bulunması en iyi 

çözüm olarak görülmektedir (Abdelmoktader ve Abd Elhamed, 2012). 

Diğer çalıĢmada yeni ebeveynlere Down Sendromu‟nu açıklamada kullanılan tüm yaklaĢımları 

değerlendirilmiĢtir. Bu çalıĢmada, “MedlinevePsychInfo” gibi internet veri tabanların yanı sıra akademik 

kurullarca kullanılan internet veritabanları (Amerikan Pediyatri Akademisi gibi) ile kar amacı gütmeyen 

veya özel veritabanlarının (Ulusan Down Sendromu Derneği gibi) verileri 1960-2008 yılları için 

incelenmiĢtir. Kullanılan arama terimleri “Down Sendromu”, “trizomi 21”, “mongolizm”, “doğum öncesi 

teĢhis”, “doğum sonrası bakım” ve “sağlık bakımının uygulanması” olmuĢtur. Önceden hazırlanmıĢ birer 

soruya yanıt veren makaleler seçildi: 1. Haberi iletebilecek en uygun kiĢi kimdir? 2. Haberi iletmede en 

uygun zaman nedir? 3. Haberi iletmede en uygun yer veya ortam neresidir? 4. Hangi bilgiler iletilmelidir? 

Ve 5. Haberler nasıl iletilmelidir? Bütün çalıĢmalar ABD Koruyucu Hizmetler Görev Gücü tarafından 

hazırlanan yönteme bağlı olarak kalite açısından incelenmiĢtir. Son tavsiyeler kanıt kuvvetine bağlı olarak 

hazırlanmıĢtır. Ebeveynler haberi birlikte, kadın doğum doktoru ve çocuk doktoru eĢliğinde almayı tercih 

etmiĢlerdir. Bu bilgilendirilmenin sohbet tarzında, özel bir ortamda ve doktorun Down Sendromu Ģüphesi 

doğar doğmaz yapılması önerilmiĢtir. Yerel destek grupları ve kaynakları içeren güncel bilgilerin 

aktarılması önemlidir. Bazı önlemleri sayesinde doktorlar doğum sonrası Down Sendromu‟nu yeni 

ebeveynlerin uygun bulacakları biçimde haberdar edebilirler (Skotko, vd. 2009). 

Literatürde birçok çalıĢma bebeğinin engeline dair ilk bilgiyi alan annenin bebeğin geleceğine 

dair kararını da bu Ģekilde netleĢtirdiğini göstermektedir (Skotko, 2005; Wright, Gronroos, 

Burkhartsmeyer ve Johnson 2008). Bilginin aktarılıĢı ve içeriği bebeğe olan tutuma dair netlik 

kazandırmaktadır. Dolayısıyla anneye verilen bilginin nasıl oluĢturulması gerektiği ile ilgili netlik 

oluĢturulması gerekliliğinden bahsedilmektedir (Shepard ve Mahon 2000). 

2. YÖNTEM 

 2.1. AraĢtırma Modeli  

Bu araĢtırma, Down Sendromlu çocuk annelerine “tanıyı ilk duyma/haberi ilk alma durumları” 

kapsamında görüĢlerini belirlemek amacıyla kapsamlı bir literatür taraması ile nitel bir araĢtırma 

yöntemi bağlamında oluĢturulmuĢtur.  

Demir‟e göre (2009:287) nitel araĢtırmalar, “Sosyal olaylarda, doğa bilimlerindeki gibi 

değiĢkenlerin kontrol altına alınması ve sınırlandırılması hemen hemen imkânsızdır. Çünkü insan 

sürekli içinde bulunduğu sosyal ortamın etkisiyle değiĢme eğilimindedir. Bu nedenle, insanın sınırlı 

kalıplar içinde değil, esnek bir anlayıĢla incelenmesi gerekir.  Nitel araĢtırmalar, bu nedenle ortaya 

çıkmıĢtır”. Bunun yanı sıra, araĢtırmayı yapan kiĢi, araĢtırdığı ya da incelediği alan ile ilgili kısıtlı 

bilgiye sahipse, konuya yönelik araĢtırma ilk kez yürütülüyorsa veya genel olarak yeterli değilse nicel 
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araĢtırma yöntemi yerine nitel araĢtırma yöntemini önerilmektedir  (ġencan, 2005). Bu konuda da 

özellikle ülkemizde yeterli araĢtırma konusu olmadığı dikkat çekmektedir. O sebeple, nitel 

araĢtırmalarda gözlem, görüĢme ve doküman analizi gibi nitel veri toplama yöntemleri kullanılması 

öngörüsü ile bu yöntem belirlenmiĢtir. Verilerin toplanma sürecinde nitel araĢtırma türlerinden mülakat 

/bireysel görüĢme tekniği kullanılmıĢtır. 

2.2.AraĢtırma Evreni ve Örneklemi 

AraĢtırmanın çalıĢma evreni, Karabük ve Ġstanbul illerinde bulunan iki ayrı Özel Eğitim ve 

Rehabilitasyon Merkezlerinde eğitim gören Down Sendromlu 21 çocuk annesinden oluĢturulmuĢtur. 

Annelerin yaĢ ortalaması 42,3 olup yaĢları 28 ve 63 arasında değiĢmektedir. Çocukların yaĢ ortalaması ise 

8,3 olup en büyüğü 25, en küçüğü 1 yaĢındadır. Annelerin altısı lise, altısı ilkokul, beĢi yüksek okul, üçü 

ortaokul mezunudur. Bir anne ise okuryazar değildir. 

2.3.Verilerin Toplanması  

AraĢtırmanın verileri yarı yapılandırılmıĢ görüĢmeler yoluyla toplanmıĢtır. Özel Eğitim ve 

Rehabilitasyon Merkezlerinde yapılan görüĢmelere katılmayı kabul eden annelerle, çocuklarının kurumda 

eğitim aldıkları saatte görüĢme gerçekleĢtirilmiĢtir. GörüĢmeler kurum tarafından sağlanan boĢ bir odada 

yapılmıĢtır. AraĢtırmaya katılan annelere çalıĢmanın amacı anlatılarak katılımlarını onaylamaları için 

“onam formu” verilmiĢtir. Verilerin kayıt edilmesi sırasında ses kayıt cihazı kullanılacağı ve bu kayıtların 

sadece araĢtırmacı tarafından dinleneceği ifade edilmiĢtir. Ses kaydı dıĢında katılımcıların sosyo-

demografik bilgilerini öğrenmek amacıyla anket doldurulmuĢtur. GörüĢmeler esnasında sorular sırayla 

sorulmamıĢ, annelerin anlattıkları akıĢ bozulmamıĢtır. Anlattıkları içinde eksik kalan sorular sonradan 

sorulmuĢtur. GörüĢmeler en az altı dakika en fazla 73 dakika olmak üzere yaklaĢık 20 dakika sürmüĢtür. 

2.4. Verilerin Analizi 

Verilerin analizinde  “GörüĢme Formu” ve ses kayıt cihazı ile kaydedilerek elde edilen verilerin 

yazılı dökümleri kullanılmıĢtır. Katılımcıları tanımlamak için A1‟den A21‟ e kadar ardıĢık kodlama 

yapılmıĢtır. Analiz süreci Marshall ve Rossman (1999) tarafından öne sürülen beĢ modele oturtulmuĢtur: 

a) verilerin organize edilmesi; b) temaların ve kategorilerin tanımlanması; c) ortaya çıkan hipotezin 

veriler ile test edilmesi; d) verilere iliĢkin alternatif açıklamaların aranması ve e) raporun yazılması. Bu 

bağlamda temaları oluĢtururken aynı baĢlık altında toplanabilecek verilere baĢlık verilerek, bu baĢlıklara 

uygun konuĢmalardan alıntılar yapılarak veriler düzenlenmiĢtir.  
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3. BULGULAR  

3.1. Çocuğun Down Sendromlu Olduğunu Öğrenme Zamanları Açısından 

Değerlendirilmesi 

Annelerin çocuklarının Down Sendromlu olduğunu ne zaman öğrendikleri sorusuna verdikleri 

cevaplar incelendiğinde;  doğduğu günden itibaren doğumdan 3 gün ve 6 ay sonrasına yayılan spektrumda 

öğrendikleri görülmektedir. Hamilelik sürecinde öğrenenlerin beĢ kiĢi olduğu ve genelde tarama testinden 

sonra bilgilendikleri söylenebilir. Annelerin haberi öğrenme zamanlarının ayrıntıları Tablo 1‟de 

görülmektedir. 

Tablo 1: Çocuğun Down Sendromlu Olduğunu Öğrenme Zamanları Tablosu 

 

Annelerin haber alma sürecinde iki aĢama olduğu görülmüĢtür. Bunlardan ilki çocuğun Down 

Sendrom‟lu olabileceğine dair Ģüphenin kendilerine söylenmesi, diğeri ise bu Ģüphenin netleĢmesidir. 

Anneler haberi aldıktan sonra rahatladıklarını belirtmiĢlerdir. Haberin netleĢme sürecinin daha sıkıntılı 

olduğunu iki katılımcı Ģu Ģekilde ifade etmiĢtir:  

A3: “Üç ay boyunca bende şüphe vardı ya, şüphe insanı çok kötü yapıyor. Acaba öyle mi değil 

mi? Belirsizlik çok kötü. Sürekli internetten açıp Down Sendromlulara bakıyordum. Eşim bana ne zaman 

ki Down Sendromlu dedi, o zaman üstümden koca bir yük gitti sanki. Sakinleştim, duruldum.” 

A5: “Ben 6 ay o şüpheyle yaşadım. Sonra netleşmesi de 1 ay sürdü. 6 ay boyunca inşallah çıkmaz 

diyordum. Öğrenmekten daha kötüydü 7 ay beklemek.” 

Haberi doğumdan önce öğrenmek isteme veya istememe durumunun yaratacağı farklılık 

incelendiğinde; annelerin 12 tanesi doğumdan önce öğrenmenin avantajlı olduğunu, 9 tanesi ise 

doğumdan sonra öğrenmenin daha avantajlı olduğunu belirtmiĢtir. Doğumdan önce öğrenmenin hazırlıklı 

olmak açısından önemli olduğunu A18 Ģu Ģekilde ifade etmiĢtir: “Doğumdan önce öğrenmek avantaj. 

İnsan en azından alışmış oluyor bu kelimeye. Ve olabilirliğine en azından hazırlıyor. Olmasın, inşallah 

olmaz düşünceleri de oluyor tabi. Ama doğduktan sonra da eğer böyleyse böyle yani. Bundan sonraki 

Kategori Katılımcılar Frekans 

Doğumdan Önce A3, A13, A15, A18, A19 5 

Doğduğu Gün A4, A5, A7, A10, A11, A12, A17, A20 8 

Doğumdan ortalama  

3 gün-2 ay sonra 

A1, A2, A6, A8, A9, A14, A16, A21 8 
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işlem ne olması gerekiyorsa o. Doğumdan sonra öğrenseydim şok sürem daha uzun olabilirdi. Onu 

kabullenmem belki daha zor olabilirdi. Normal bir çocuk beklerken, bir anda bunun söylenmesi çok daha 

zor olabilirdi.” 

Çocuğun özellikle geleceğinden endiĢe duyduğunu belirten ebeveynin doğum öncesinde biliyor 

olması halinde bu ihtimale karĢılık aldırmayı düĢünebileceğini söyleyen A14: “Akl-ı selim biri olarak, 

inançlarım yerindedir. Açıkçası ev ortamından okul hayatına kadar, çocuğumun yaşadığı mücadeleler, 

çektiği sıkıntılar adına aldırırdım. Kendim için, egoistliğim için, rahat olmak için değil; çocuğumun 

sıkıntı çekmemesi için aldırırdım” demiĢtir. 

Hamilelikte bilmiyor olmanın kaygı ve üzüntüyü azalttığını,  hamilelikte tanıyı öğrenmenin zaten 

zor bir süreç olan hamileliğin daha da zorlaĢtığını savunan katılımcılarımızdan A21 Ģunları dile 

getirmiĢtir: “Ben doğumdan sonra öğrenmemin, güzel geçen gebelik dönemime katkısı olduğunu 

düşünüyorum. İyi ki doğumdan sonra öğrenmişim. Çünkü önce öğrenseydim ne yapardım bilmiyorum. 

İnsanın içine şeytan düşer, aldırır. Nasıl baş edeceğimi bilemezdim, gebeliğim acı geçerdi. İyi ki 

doğumdan sonra öğrenmişim.” 

 3.2 Çocuğun Down Sendromlu Olduğu Bilgisini Nasıl ve Kimden Öğrendiklerinin 

Değerlendirilmesi  

Çocuğun tanısına dair ilk Ģüpheyi doğumdan sonra öğrenen annelerden dokuzu haberi çocuk 

doktorundan, ikisi kadın doğum uzmanından, ikisi kadın doğum uzmanı ve çocuk doktorunun birlikte 

açıklaması sırasında öğrenirken; iki anne tanıya dair önceki bilgilerine dayanarak kendileri 

ĢüphelenmiĢtir. Down Sendromuna dair ilk Ģüpheyi fark eden çocuk doktorlarının aileleri sonucun 

netleĢmesini sağlayacak genetik test için “Genetik Bölümü” doktorlarına yönlendirdiği görülmüĢtür. 

Tanıya dair ilk Ģüpheyi gebelikte öğrenen annelerden beĢi kadın doğum uzmanından, biri ise ayrıntılı 

ultrason sırasında radyoloji uzmanı tarafından bilgilendirilmiĢtir. 21 annenin doktorlarn yeterli bilgi 

vermeyiĢinden, olumsuz örnekleri daha önce vermesinden Ģikayetçi olduğu görülmektedir. AĢağıdaki 

tabloda annelerin haberi kimden ve ne zaman öğrendikleri bulunmaktadır. Annelerden sadece biri tanı 

açıklanırken verilen bilginin yeterli olmadığını; fakat umut verici ve ılımlı üslupla karĢılandıklarını 

bildirmiĢtir. 
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Tablo2: Çocuğun Down Sendromlu Olma Haberini Söyleyen Kişi Ve Söylenen Zamana Göre 

Dağılım Tablosu 

 

 

Annelerin “Çocuğunuzun Down Sendromlu olduğu haberini size kim, nasıl verdi?” sorusuna 

cevap olarak anlattıkları olumsuz deneyimlerini dört katılımcı Ģu Ģekilde ifade etmiĢlerdir:  

A14: “Çocuk doktoru bana „Çocuğunuz hayatınız boyunca sıkıntılı dönemler yaşayacağınız bir 

bebek‟ dedi. „Bunu öncelikle bilmenizi isterim‟ dedi. Zihinsel problemi olacak dedi. Biz buna kromozomal 

engelli diyoruz, siz hayatınız boyunca iğneyle kuyu kazarmış gibi uğraşacaksınız dedi. Ben o anda 

dünyanın başıma yıkıldığını hissettim.” 

A16: “Çocuk Doktoru bana “senin çocuğun geri zekalı, senden ekmek istemez, su istemez, hiçbir 

şey yapamaz, oturduğu yerden siz verirseniz yer vermezseniz hiçbir şey istemez” dedi. Ben çocuğumun 

engelli olduğunu bu şekilde öğrendim.” 

A11: “Doğum doktorumuz bebeğin göbek bağını kesmeden hemen söyledi. Normal doğumdu, o 

zaman söyledi. Çok kötüydü. Bebeğiniz sağlıklı, mongol bebek dedi. O an tabi ben yıkıldım. Nedir 

Haberi veren kiĢi Haberi verme zamanı Katılımcı Frekans 

Çocuk Doktoru Doğumdan hemen sonraki 

muayenede 

A4,A5, A8, A14, A17 5 

Kadın-Doğum Doktoru Gebelik kontrolünde A3, A12, A13, A15, A18 5 

Çocuk Doktoru Grip, sarılık, kusma vs. problemleri 

için hastaneye gidildiğinde 

A1, A2, A6, A16 4 

Kadın-Doğum Doktoru Normal doğum sonrası doğumhanede  A11, A20 2 

Kadın-Doğum ve Çocuk Doktoru 

Birlikte 

Sezeryan sonrası anne kendine 

gelmeden 

A7, A10 2 

Kendisi Ģüphelenen Doğumdan sonra A9 1 

Radyoloji uzmanı Gebelik kontrolünde A19 1 

Genetik Doktoru Doğumdan Sonra A21 1 
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mongolu bile bilmiyorum. Yürüyemeyecek, konuşamayacak, normal çocuklar gibi okula gidemeyecek çok 

acı şekilde bir şeyler söylendi. Bunların hepsini doğumhanede verdi.” 

A19: “Artık genetik bölümüne gitmiyorum. Bir daha gidersem oradaki doktorların bir tanesinin 

ağzına indiririm mesela. Orada bir Z. hanım vardı, bu kadar insanın hesabını verecek herhalde. Resmen 

niye doğurdun? Ben o kadının yanından çıkarken aynen şu haldeydim “ben böyle bir canavar 

doğurmuşum bunu bana niye verdiler, ben bununla ne yapacağım”. Öyle bir demoralize ederek, 

hırpalayarak gönderiyorlar ki. İkinci gittiğimde başka bir profesör vardı bana “annelik içgüdünle 

doğurdun; ama o çocuk çok acı çekecek. Yanlış yaptın, niye bunu dünyaya getirdin”. 

Katılımcı A20 çocuğun Down Sendromlu olmasına dair aldığı bilgiyle beraber doktorlar 

arasındaki üslup farkını Ģu Ģekilde belirtmiĢtir: “M Hastanesine götürdük. Bana oradaki çocuk doktoru 

yaşından dolayı niye doğurdun ki diye bir şeyler der gibi oldu. “Almanya‟da hiç böyle çocuklar yok, hem 

sana eziyet hem çocuğa eziyet hem topluma yük olarak doğuruyorsunuz bunları” dedi. “ben size fikrinizi 

sormadım ve hiç öyle olduğunu düşünmüyorum. Almanya‟da yok; çünkü bu çocukları doğmadan 

aldırıyorlar. Sizin baktığınız açıdan bakmıyorum. bu çocukların hürmetine çok kazalar belalar def 

oluyor” dedim. Hadlerini aşıyorlar. Demek ki bu insanların hayatları hep mükemmel gitmiş. Kibir bu, 

başka bir şey değil.  Sonra A. Y.‟e gittik. O da “annesi hiç üzülme, bu iyiler arasında, çok daha iyi 

olacak, sana Allah bunu gönderdiyse var bunun bir hikmeti, sen bu emaneti iyi taşımaya çalışacaksın 

sadece ” dedi ve beni teskin etti.” 

Gebelikte tarama testi sonucunda kadın doğum doktorundan Down Sendromu Ģüphesini öğrenen 

katılımcı A18 yaĢadığı üzüntüyü Ģu Ģekilde belirtmiĢtir:“Gebeyken bir doktora gitmiştim. “Zaten üçüncü 

çocuğun yaratık gibi bir şey olur, alalım gitsin” dedi. İnanın çocuğumun Down Sendromlu olduğuna 

değil, o kişinin nasıl bir vicdanla bunu söyleyebildiğine üzülmüştüm. Hatta minibüste dönerken hep 

ağlayarak geldim. Çocuğumun Down Sendromlu olduğuna ağlamadım. Doktorun o sözüne üzüldüm.” 

Kendisine Genetik doktoru tarafından verilen bilginin ılımlı ve umut verici olduğunu katılımcı 

A10; “Ablasından gördüğünü yapacak, normal çocuklar gibi olacak duyguları, hisleri demişler. Sadece 

bunun eğitimi sevgi demişler. Bunun bir ilacı yok, düzelir diye kandırılmayın demişler. Bunun ilacı 

eğitim, verebildiğiniz kadar eğitim verin demişler.” Ģeklinde ifade etmiĢtir. 

Katılımcıların 19‟undan farklı olarak iki anne bebeklerinin Down Sendromlu olabileceğinden 

kendileri Ģüphelendiklerini söylemiĢtir. Bu durumu A9 Ģu Ģekilde anlatmıĢtır: “Çocuğu elime alır almaz 

kendim anladım. Bir arkadaşımdan doğru down sendromunun özelliklerini biliyordum. İlk önce hemşire 

getirdi emzirmem için “Downlu mu?” dedim “hayır” dedi. Sonra eldivenleri çıkarıp avuç içlerine baktım 

ve hemen anladım. Ama doktorlar olmayabilir dediler, kromozom testi önerdiler.” 
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3.3. Ailelere Haberin Nasıl Verilmesi Gerektiğine Dair GörüĢler Açısından 

Değerlendirilmesi 

 Annelerin,  “Sizin durumunuzda olan ailelere bu haberin nasıl verilmesini önerirsiniz?” sorusuna 

verdiklere cevaplara bakıldığında, kendi süreçlerinde yaĢadıkları sıkıntılara paralel olarak geniĢ bir 

yelpazede öneriler sundukları görülmektedir. Aynı katılımcının birden fazla öneri sunduğu bu soru için, 

benzer önerilerin dağılımı aĢağıdaki tabloda verilmiĢtir. 

 

Tablo 3: Annelerin Haberin Nasıl Verilmesi Gerektiğine Dair Önerileri Tablosu 

Öneriler Katılımcı Frekans 

Olumlu tarafları anlatılmalı A5, A6, A11, A12, A16, A17, A19, A20, 

A21 

9 

Annenin yanında eĢi olmalı A3, A11, A12, A13, A14, A17 6 

GeliĢim aĢamaları, olası sağlık problemleri artılarıyla 

eksileriyle anlatılmalı 

A4, A7, A12, A18, A20, A21 6 

Doğumdan birkaç saat/gün sonra söylenmeli A10, A11, A12, A13 4 

Bütün aile bir arada olmalı A2, A4, A10 3 

Psikolog eĢliğinde açıklanmalı A4, A6, A10 3 

Ilımlı, Ģefkatli, empatik Ģekilde söylenmeli A5, A11, A21 3 

BaĢka down sendromlu çocukların resim/videoları 

gösterilmeli 

A1, A2, A5 3 

Kadın doğum doktoru söylemeli A12, A13 2 

Önce babaya söylenmeli, baba anneye açıklamalı A7, A8 2 

Doğrudan ve net söylenmeli A14 1 

Doktor kitap eĢliğinde söylemeli A9 1 

Randevu verilerek aile çağırılmalı A21 1 

 

 Katılımcıların dokuzu, Down Sendromuna dair verilen ilk bilgilerin hastalığın pozitif yönlerini de 

içermesini önermiĢlerdir. Bu öneriler dört katılımcının ifadelerinde Ģu Ģekilde yer almıĢtır: 

A5: “Kötü olacağını değil de iyi olacağını söylesinler. Kötü ihtimal, konuşmaya gerek yok. Ben 

onunla uğraşınca zaten iyi olacak o. Ben daha mutlu olurum o zaman. Yıpranmazdım o zaman. Önce 

kötüyü söylemektense iyiyi söylemek var. Doktorlar kötüyü söyleyince hiç aklının olmayacağını 

düşünüyorsun çocuğun.” 

A21: “Nasıl bir çocuk olduğu, probleminin ne olduğu, gelecekte ne beklediği, öncelikle olumlu 

taraflarından yaklaşıp daha sonra olumsuz yaşanacak zorluklarına göre dağıtılarak verilmeli.” 
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A11: “Umutsuz şeyleri söylememeliler, böyle olanları da var olmayanları da var. Sizinki bunu 

yapamayacak değil de yapabilir gibi söylenebilir. Bizim doktorlar hemen ümidi kesmişlerdi 

yürüyemeyecek, konuşamayacak, okula gidemeyecek diyerek. Öyle diyeceğine; öyle olanlar da var böyle 

olanlar da var diyebilirlerdi.” 

A16: “Ben isterdim ki bana güzelce açıklasın. Bize pozitif yanlarını göstersin isterdim. Ben 

isterdim ki çocuğumu bana artılarıyla anlatsın. “Bu çocuklar da bizim çocuğumuz, her şeyi yapacak; 

ama geç yapacak, öğrenmesi gerekiyor, eğitim alması gerekiyor” böyle düzgün olarak söyleseydi. Ama 

bize “geri zekalı” dedi. Hala o doktoru hastanede görünce boğazına yapışasım geliyor.” 

 Önerilerin dağılımına göre ikinci sıklıkta olan “annenin yanında eĢi olmalı” yanıtını veren 

katılımcılar ise bunun nedeni olarak Ģunları belirtmiĢlerdir: 

A14: “Kişi yalnız olmamalı bu haberi alırken. Ben bu yükü eşimle paylaşmayı çok isterdim. Anne 

ve babanın neler yapması gerektiğini, o çocuğun dünyaya gelişinde payı olan iki insanın bilerek babanın 

da doğruları yapması, neler yapılması gerektiğini öğrenebilmesi için bu haber verilirken eşler birlikte 

olmalı.” 

A3: “Yanında eşinin olması daha iyi olur, yanında destek olur. O an insanın nasıl tepki vereceği 

belli değil ki, belki baygınlık geçirecek. Onu kişi kendisi bilemez. Doktorun onu da göz önünde 

bulundurup eşiyle ya da kendisine daha yakın hissettiği biriyle gelmesini tavsiye etmesi gerekir. Tek 

başına zor.” 

 Katılımcıların altısı, çocuklarının geliĢimi ve olası sağlık problemleri hakkında bilgilendirilmenin 

önemli olduğunu A7 ile benzer Ģekilde ifade etmiĢlerdir: “Down Sendromunun ne olduğunu, ne gibi 

özellikleri olduğunu, eksileri, artıları, gelişimleri anlatılmalı, bazı rahatsızlıklarla doğabileceği 

söylenmeli. Eğitimle belli bir yere kadar gelebilecekleri söylenmeli. Mutlaka fizik tedavi önerilmeli. Yani 

eğitimin üzerinde durmaları lazım. Rahatsızlıkları varsa onları tedavi için yönlendirmeliler.” 

 Annelerden dördü haberin doğumdan hemen sonra verilmemesini, annenin kendine gelmesi 

açısından birkaç gün bile beklenmesini önermiĢtir. Ġki katılımcı bu önerilerini Ģu Ģekilde ifade etmiĢtir: 

  A11: “Hastanede verilse bile doğum odasında verilememeli. Annenin doğum stresini atlatıp, 

odasına geçip kendine geldikten sonra söyleyebilirlerdi.”  

A10: “Doğumdan hemen sonra söylenmemeli. Çok zor. Biraz daha anne kendine geldikten sonra 

söylenmeli. Ben çocuğu görmeden bana çocuğun haberi geldi. Önce bir çocuğu göreyim, kucağıma 

alayım.”  

 Haberi alırken ailenin bütün bireylerinin bir arada olması gerektiğini düĢünen A10  “Bence bütün 

aileyi toplayarak açıklayabilirler. Çünkü bu konu bütün aileyi ilgilendiriyor. Sadece anne babayı odaya 

çekip söylemek de yanlış.”demiştir. 
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 Haberin bir psikolog eĢliğinde verilmesi gerektiğini A4 Ģu Ģekilde söylemiĢtir: “Bir çocuk 

doktoru verecekse yanında bir psikoloğun olması gerekiyor. Çünkü aile hazır olmuyor. Diğerlerinde 

hiçbir şey yok niye benim çocuğumda var diye düşünüyorsunuz. İlk akla gelen sorular zaten bunlar.” 

 Tablodaki önerilere ek olarak haberin gizlenmemesi, doğrudan ve net olarak söylenmesi, 

karamsarlıkla ve kötü senaryolarla değil de pozitif yönlerini de açıklamaya dâhil ederek söylenmesi, 

telefonda söylenmemesi gibi öneriler de birer katılımcı tarafından bildirilmiĢtir.  

3.4 Haber Alındıktan Sonra PaylaĢılan KiĢiler Açısından Değerlendirilmesi 

Katılımcıların 20‟si çocuklarının durumuna dair bilgiyi aldıktan sonra haberi yakın çevre ile 

paylaĢtıklarını, bu durumu saklama ihtiyacı hissetmediklerini ve paylaĢtıkları kiĢilerden olumsuz tepki 

görmediklerini belirtmiĢlerdir. Katılımcıların “Haberi aldıktan sonra kimlerle paylaĢtınız ve tepkileri ne 

oldu?” sorusuna verdikleri yanıtlardan bazıları aĢağıda verilmiĢtir: 

A21: “Bu süreci bütün aile beraber yaşadık. Bu yüzden haberi de bütün aile hep beraber 

öğrendik. Benim tepkim o kadar yoğundu ki benim dışımdaki herkesin alttan aldığını düşünüyorum. Hiç 

kimse bana üzüntüsünü belli etmedi.” 

A3: “Saklamadım, herkese söyledim. Belki ben üzülürüm diye pek bir şey belli etmediler. Onlar 

da Down Sendromu hakkında bir şey bilmiyorlardı nedir ne değildir? Onlar da bilmiyordu, biz de 

bilmiyorduk.” 

A17: “Çevremi aradım, herkese söyledim. Anneme, yeğenlerime. Telefonla söyledim. Hem 

ağladım hem söyledim. Onlar da destek oldu. Allahın işi ne yapacaksın dediler. Hala da destekle ayakta 

duruyorum. Teselli ettiler beni hep.” 

 Katılımcı A5 ise “Ben kimseyle paylaşmadım. Hala bir şey söylemiyorum. Onlar anlıyorlar; ama 

bana sormuyorlar. Kızım hakkında kimseyle bir konuşmam yok. Amacım saklamak değildi, onlardan bir 

samimiyet bulamamış olabilirim ya da o 7 ay beni çok yıpratmıştır. İlk başta sormuşlardı nasıl çıktı 

tahlilleri diye, temiz demiştim. En yakın akrabam kızımın onun çocuklarına benzemediğine söylemişti, 

arkasından başka bir kötü söz söylemişlerdi.” diyerek haberi kimseyle paylaĢmadığını ifade etmiĢtir. 

3.5. Doktorların Verdiği Bilgilerin Yeterliliği ve Bu Bilgilere Yönelik EleĢtiriler Açısından 

Değerlendirilmesi 

Diğer soruların analizinde de verildiği gibi anneler haber alma sürecinde birden fazla uzmanla 

karĢı karĢıya kalmıĢlardır. Haberi ilk veren uzman yeterli bilgi sunmasa bile sürece sonradan dahil olan 

baĢka bir uzmanın biraz daha fazla bilgi verdiğini söyleyen katılımcılar da olmuĢtur. Cevaplar bütünüyle 

değerlendirildiğinde, “Down Sendromu hakkında size verilen ilk bilgiler yeterli miydi?” sorusuna 19 

katılımcı benzer cevapları vererek; doktorların olumsuz nitelikleri içeren yorum ve bilgilerine maruz 

kaldıklarını, doktorların ve diğer uzmanların vermiĢ oldukları teorik bilgilerle gerçekteki pratiklerin 
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birbiri ile uymadığını, doktorun veya diğer sağlık çalıĢanlarının sağlıklı bilgi vermediğini, uzmanların 

yanlı ve yargılı ifadeler kullandıklarını, kendi araĢtırmaları sonucu internetten ve çevreden bilgi 

edindiklerini belirtmiĢlerdir.  

Kendilerine verilen bilginin yetersizliğini katılımcılardan üçü Ģu Ģekilde anlatmıĢlardır: 

A21: “Yetersizden de öte yetersizdi. Beni tedirgin eden belirsizlikti zaten. Eksik bilgiydi. Yanlış 

bilgiydi. Ben profsyonelim, en iyi hastanede doğum yapıyorum. Hiç bilgi verilmedi ben doktor olduğum 

için belki verilmedi. Ama bu çok yanlış. Karşınızdaki kişi ne kadar profesyonel olursa olsun o sıfır bilgiye 

sahipmişçesine itinayla ve detaylı şekilde açıklanmalı.” 

A1: “Değildi. Bunun bir eğitimi olduğunu söyleyebilirlerdi en azından. Ben özel eğitim 

merkezinden birileri gelene kadar biraz büyüklerin engel olması biraz cesaretsizlik mi diyeyim. İlk 

seneler eğitim alabileceğini hiç düşünemedim. Kitaplara baktım, eğitilebilir diyor; ama böyle 

rehabilitasyon merkezleri hakkında bir şey bilmiyorsun. Etrafında öyle bir şey yok 13 sene öncelerden 

bahsediyorum. “ 

A17: “Değildi. Hala da öğrenemedik. Okumayacak dediler. 1,5 yaşında yürüdü. Konuşmayı da 

yavaş yavaş öğreniyor. Yani doktorların dedikleri çıkmadı. Sizin çocuğunuz evlenemez, okuyamaz dediler. 

Birkaç ay çok stresli geçti; ama alıştık. Daha sonra gittiğimiz yerlere eğitimle bir yere varılabileceğini 

öğrendik.” 

Doktorun verdiği bilgileri yeterli ve olumlu bulan iki katılımcıdan A9; “Kızım yoğun bakımda 

yatarken, onunla ilgilenen çocuk doktoru bana şunu demişti: “Rabbim bana bir engelli çocuk verecekse 

bu Down sendromlu olmalı. Çünkü bu en kötünün iyisidir. Yani yürüyecek, kalkacak, gezecek, 

dolaşacak.””demiĢtir. A12 ise “Eğitim alacağı bilgisini vermeleri bile yeterliydi. Çünkü biz Down 

Sendromunun adını dahi duymamıştık daha önceden.”sözleriyle verilen bilgileri yeterli bulduğunu 

belirtmiĢtir. 

3.6 Annelerin Haberi Ġlk Aldıklarında Hissettiklerinin Değerlendirilmesi 

ÇalıĢmaya katılan annelerin “Haberi öğrendikten sonra ilk tepkiniz ne oldu? Ne düĢündünüz? 

Neler hissettiniz?” sorusuna verdikleri cevaplar gelecek kaygısı, üzüntü, kabullenme, inkar ve çaresizlik 

temaları altında  beĢ kategoride toparlanmıĢtır. Tablo 4‟ te annelerin ilk hissettikleri duyguların dağılımı 

bulunmaktadır.  
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Tablo 4: Annelerin Haberi Aldıktan Sonraki İlk Tepkileri Tablosu 

 

Bu zor süreçte intihar düĢünceleri aklından geçmiĢ olan katılımcı A6 yaĢadıklarını Ģu Ģekilde 

anlatmıĢtır:“Hatta iki kere camdan aşağı mı atsam kendimi diye düşündüm, sonra dedim kendi kendime 

niye atıyorsun Allah‟ın dediği olur. Neyse nedir dedim, sabırlı ol dedim kendime. Hayatımda ilk defa öyle 

bir şey düşündüm, ben hiç ölümü düşünmem. Ne kadar zorluklar da yaşamışsam hayatta, öyle bir şey 

geçmemiş aklımdan. Bir an oldu sadece.” 

Katılımcı A21 ilk andaki duygu ve düĢüncelerin süreç içindeki değiĢtiğini, “Silgi alıp silmek, bir 

şeyleri silmek, tarihi geri almak, değiştirebilmek istedim.. Allah‟a isyan ettim. Bebek eve geldikten sonra 

bu duyguların hepsi değişti. Evde bebek yokkendi bütün olumsuz duygularım. Çocuğu kucağıma aldığım 

andan itibaren inanılmaz güzel bir bağ kurduk.”sözleriyle ifade etmiĢtir. 

ġok ve inkâr sürecinden kabullenme sürecine geçiĢini katılımcı A16 Ģu sözleriyle anlatmıĢtır: 

“İnsan önce kendi kendine soruyor “neden benim çocuğum, neden benim başıma geldi” diye. Ben de 

defalarca sordum. Bazen düşündüm bacağı, kolu olmasa daha mı iyi olurdu diye. Yok, olmazdı. Hani en 

azından her yeri sağlam. Koşabiliyor, konuşabiliyor. Allahın verdiği her şeye razıyız.” 

Özellikle geleceğe dair kaygılar açısından problem yaĢadığını belirten A8‟in ifadeleri dikkat 

çekicidir:“Nasıl bakabileceğim? Gücüm yetecek mi? Sabrım yetecek mi? Ne verebileceğim? Çünkü 

bilgisizsiniz bu konularda. Özel bir çocuk olunca çok farklı, ne verebileceğimizi düşündük önce. Üzüldüm. 

Benim ilk çocuğumdu. Geç evlilik yaptım. Tedavisiz şekilde hamile kaldım. Sevinmiştik, bir tane daha 

düşünmüyorduk yaşımdan dolayı. Hayırlısı buymuş dedik.” 

Ġlk Tepki Katılımcı Frekans 

Gelecek kaygısı A1, A6, A7, A8, A9, A11, A16, A17, A18, A19  10 

Üzüntü  A1, A6, A7, A8, A12, A13, A17 7 

Kabullenme  A2, A3, A4, A10, A13, A14, A19 7 

Ġnkar/Red A5, A7, A8, A16, A21 5 

Çaresizlik  A11, A12, A13, A20 4 
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Haberi aldıktan sonraki ilk süreçte annelerin ikisi çocuğa aĢırı odaklandıklarını, özellikle ebeveyn 

yetilerine dair ilgilerinin arttığını ve sosyal yaĢantıdan uzaklaĢma yoluna gittiklerini belirtmiĢlerdir. Bu 

durumu A9 Ģu Ģekilde ifade etmiĢtir: “Sürekli evde kızıma eğitimler vermeye başladım, uzun süre evden 

dışarı çıkmadım. Bir parka gidiyordum o kadar. Sonra yavaş yavaş kabullendim. Evet ilk günden 

kabullendim; ama bunu anlatmak… çünkü toplumun önyargısını biliyorsun. Bir de arkadaş çevrendeki o 

statüyü bildiğin için “ah ah! Vah vah!” lafını duymak zaten beni bitiriyordu. Şimdi artık umrumda bile 

değil. Bugün böyle bir çocuğum olsa göğsümü gere gere… ki Rabbimin bana bahşettiği en güzel 

varlıklardan biri.” 

3.7.Haberi Öğrendikten Sonraki Süreci Nasıl Atlattıkları Açısından Değerlendirilmesi 

“Çocuğunuzun Down Sendromlu olmasını kabul etme sürecini nasıl atlattınız?” sorusuna 11 

katılımcı inanç faktörüne dayandıklarını ifade eden cevaplar vermiĢlerdir. Diğer katılımcılar geniĢ bir 

aralığa yayılan cevaplarla baĢetme ve kabullenme süreçleri hakkında bilgi vermiĢlerdir. Cevapların 

dağılımı Tablo 5‟te verilmiĢtir. Dini inançlarından ötürü, çocuğu kabullenmede bunu bir “imtihan” hatta 

“lütuf” olarak gördüklerini katılımcılar aĢağıdaki gibi ifade etmiĢlerdir: 

A11: “Allah‟ın bize lütfu diye düşündük. Hep iyi şeyleri düşündük. Kabul ettik. Toparlandım. Ona 

bir başka sarıldım. İki tane daha çocuğum var; ama diyebilirim ki anneliği bu kızımda öğrendim, 

yaşadım.” 

A19: “Bir gece dedim ki “Allah‟ım bu kul sana teslim, annelik duygusunu da sen verdin, bu 

evladı da sen verdin. Sağlıklıları da sen verdin. Cezaysa benim cezam, mükafatsa benim mükafatım. Ben 

bunu hak ettiysem de senden geldi. Ama kulun çok aciz. Sen bana bir çıkış yol göster.” Diye dua ettim.” 

A17: “İnancımıza güvenerek. Allahın verdiği bir müjdedir. O şekilde baktık. O da evladımız. Ne 

atılır ne satılır. Bakacaksınız.” 

A15: “Ben biraz kaderciyim. O yüzden beni olaylar çok fazla etkilemiyor. Elhamdülillah Allah-u 

Teala da bir sekine indirdi.” 

A4: “Benim en çok bir hafta sürdü. Çünkü ne yapacaksın ki? Allah-ü Teala takdir etmiş vermiş. 

Kapıya koyamazsın, başkasına veremezsin, mecbursun bakmaya.” 
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Tablo 5: Annelerin Kabul Sürecine Etki Eden Faktörler Tablosu 

Kategori Katılımcı  Frekans 

Allah'a/Kadere teslim olarak (inanç) A3, A4, A7, A10, A11, A13, A15, A16, A17, A18, 

A19 

11 

Kendini eve kapatıp çocuğun eğitimine yoğunlaĢarak A5, A6 2 

Eğitimlere gidip bilgi alarak A9, A20 2 

Özel eğitimde iyi durumdaki Down sendromlu çocukları 

görerek 

A2, A9 2 

Kabul sürecinin yaĢam boyu devam ettiğini savunan A21 1 

 

AraĢtırmaya katılan annelerden A5, down sendromuna sahip olan çocuğuna dair özel ilgi ve 

çabayla süreci atlatmaya çalıĢtığını Ģu Ģekilde belirtmiĢtir: “Çok sinirliydim. Bir laf kaldıramaz olmuştum 

artık. Sürekli çocuğumla ilgileniyordum. Yürüteçte uğraşıyordum, sürekli onunlaydım. Hep ona zaman 

ayırıyordum. Evdekilere zaman ayıramayınca sıkıntı oluyordu. Sinirlerim yıpranmıştı.”Benzer Ģekilde A6 

ise “Bir sene eve kapandım. Bir odam vardı çocukla beraber bir sene oraya kapandım. İyi beslemeye, iyi 

bakmaya çalışıyordum.”sözleriyle süreci ne kadar zor atlattığını ifade etmiĢtir. 

Kabullenme sürecini olumlu etkileyen faktörlerden birinin de Down Sendromu hakkında 

bilgilenmek olduğunu iki katılımcı söylemiĢtir. Bunlardan A9, gittiği eğitimlerin faydasını Ģu Ģekilde 

belirtmiĢtir: “Eğitimlere gide gele atlattım. Her şeyin gerçekten emek ve sevgi olduğunu anladık. 

Büyükleri de gördük, çok daha kötü durumda olanları da gördük.” 

Çevresinde benzer vakaları görme imkanı sayesinde kabullenme sürecinin kolaylaĢtığını bildiren 

A2 Ģunları söylemiĢtir: “Uzun süre aşamadım. Özel eğitime başlayıp çevremde de gördükten sonra 

kızımdan daha iyilerini gördükçe kendi kendime yendim.” 

Kabul sürecini atlatmak için çok fazla destek aldığını belirten A21, çocuğunun bir Ģeyleri 

yapabildiğini gördükçe daha iyi hissettiğini söylemiĢtir. Bütün katılımcılardan farklı olarak kabul 

sürecinin yaĢam boyu devam ettiğini ise Ģu sözleriyle savunmuĢtur: “Kabul süreci o çocuğun yapması 

gereken her şeyle tekrar karşılaşınca yeniden yüzleştiğin bir şey. Biten bir süreç değil kabul. Sürekli 

yüzleşiyorsun. Biri gelip bu çocuğun nesi var deyince unutmuş olsan bile tekrar hatırlıyorsun.” 

3.8. Özel Eğitimden Nasıl Haberdar Oldukları Açısından Değerlendirilmesi 

 11 katılımcı Down Sendromunda özel eğitim ve fizyoterapinin önemine dair gerekli 

yönlendirmenin tanının kesinleĢmesinin ardından genetik doktoru tarafından yapıldığını bildirmiĢtir. BeĢ 

katılımcıdan tanıyı gebelikte öğrenenler kaynak kitaplar ve internet üzerinden paylaĢım sitelerindeki 

yazılar aracılığıyla özel eğitime bebeğin ilk aylarında baĢlaması gerektiğini öğrendiklerini belirtmiĢlerdir. 
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Diğer katılımcılar ise sırasıyla radyo, tanıdık, akraba, çocuk doktoru ve engelli merkezi tarafından 

yönlendirilmiĢlerdir. Katılımcıların bilgilenme Ģekilleri Tablo 6‟da verilmiĢtir. 

Tablo 6: Annelerin Özel Eğitim Hakkında Bilgilenmesi Tablosu 

Özel Eğitim Hakkında Bilgilenme Katılımcı Frekans 

Genetik Doktoru tavsiye etmiĢ A3, A4, A8, A9, A10, A11, A12, A13, A14, A17, A18 11 

Kendisi araĢtırmıĢ A7, A15, A16, A19, A21 5 

Radyodan duymuĢ A1 1 

Özel eğitime giden komĢusu tavsiye etmiĢ A2 1 

Akrabası söylemiĢ A5 1 

Çocuk doktoru tavsiye etmiĢ A6 1 

Engelli merkezine danıĢmıĢ A20 1 

 

Genetik doktorunun yönlendirmesi ile fizyoterapi ve özel eğitimin önemini öğrenen anneler, 

bebeğin ilk aylarından itibaren fizyoterapi süreciyle eğitime baĢlamıĢlardır. “Bana genetik bölümündeki 

profesör, eğitimi için ne kadar erken evde başlarsan öz bakımıyla ilgili mesela el sallama hareketi, 

yürümeye teşebbüs, tuvalet eğitimi bunlar evde başlar. Bu uyarıyı bana ilk yapan genetik doktoruydu. Ben 

hemen evde bunlara başladım. Hastaneden çıkar çıkmaz.”diyen A14 eğitime erken baĢlayan annelerden 

biridir. 

Bütün katılımcılardan farklı olarak özel eğitimden radyo aracılığı ile haberdar olan A1, 13 yıl 

önceki yaĢadıklarını Ģu Ģekilde ifade etmiĢtir: “3-4 yaşlarındayken radyolardan anonslardan duyardık 

özel eğitim var diye. Doktorlar, aşı yaptırmak için bile götürdüğümüzde kimse eğitim almasından 

bahsetmedi. Erken başlanması gerektiğini hiç düşünmedik. Okul çağında başlaması gerek gibi 

düşündük.”  

4. TARTIġMA  

Bu bölümde araĢtırmada elde edilen sonuçların, benzer araĢtırmalarda elde edilen bulgular ile 

karĢılaĢtırmalarına ve araĢtırmanın sınırlılıklarına yer verilmiĢtir.  

ÇalıĢmamızda, Down Sendromlu çocuğa sahip olan annelerin çocuklarının tanısına dair ilk 

haberin kendilerine verilme sürecinde yaĢadıkları ve beklentileri araĢtırılmıĢtır. AraĢtırmada Karabük ve 

Ġstanbul illerinde Özel Eğitim ve Rehabilitasyon Merkezinde eğitim alan Down Sendromlu çocuğa sahip 

olan 21 anne ile yarı yapılandırılmıĢ görüĢmeler yapılarak veriler analiz edilmiĢtir. Bu amaçla 

katılımcılara; çocuklarının Down Sendromlu olacağı bilgisini ilk olarak kimden, nasıl , nerede ve ne 

zaman öğrendikleri, haberi öğrendikten sonraki ilk tepkileri, haberi ilk olarak kimlerle paylaĢtıkları, 
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verilen ilk bilgileri ne kadar yeterli buldukları, kabul sürecini nasıl atlattıkları, doğumdan önce veya sonra 

öğrenmeleri açısından ne gibi farklar olduğu, özel eğitime ilk kim tarafından yönlendirildikleri ve bu 

haberin kendi durumlarında olan diğer ailelere nasıl verilmesi gerektiğine dair önerileri sorulmuĢtur.  

AraĢtırma sonucunda; annelerin çoğunun haberi doğumdan sonra ve çocuk doktorundan 

öğrendiği, uzmanların haberi verirken olumlu tarafları ön plana çıkararak bilgi vermelerini bekledikleri, 

haberi yakın çevreleriyle paylaĢmak istedikleri, uzmanların verdikleri ilk bilgileri yetersiz buldukları, 

haberi öğrendikten sonraki ilk duygularının gelecek kaygısı olduğu, dini inançlarının kabullenme 

süreçlerini olumlu etkilediği, özel eğitime tanı kesinleĢtikten sonra genetik doktorları tarafından 

yönlendirildikleri bulunmuĢtur. 

Bu araĢtırma, Türkiye‟de Down Sendromu tanısına dair ilk Ģüphenin bildirilmesinden tanının 

kesinleĢmesine kadarki süreçte annelerin karĢılaĢtıkları farklı uzmanlarla yaĢadıkları olumsuz 

deneyimlerin sıklığını göstererek, uzmanların bu yöndeki tutumlarını ve bilgi verme süreçlerini 

değiĢtirmeye yönelik öneriler getirmesi açısından alana katkı sağlayan ilk çalıĢma olmuĢtur.  

Önceki yıllarda yapılan araĢtırmalardan; Shepard ve Mahon‟un (2000) belirttiği üzere, teĢhisin 

açıklandığı anda somut olma, aileye o anda gereken tüm bilgileri verirken gereksiz kapsamlılıktan 

çekinme, nitelikli kaynaklar bulundurma ve aileyi olacaklar hakkında bilgilendirme özelliklerinden 

yoksun bir durum söz konusudur. Türkiye‟de de Sağlık personelinin tanı ve tedavi sürecini sağlıklı bir 

temel çerçevesinde belirtemediği ve aileye sağlıklı bir Ģekilde yardımcı olamadığı söylenebilir. Bu açıdan 

anneler ile gerçekleĢtirilmiĢ görüĢmeler kapsamında literatür ile uyumlu olarak; Down Sendromu tanısını 

haber alıĢ Ģekillerinin problemle baĢa çıkma ve günlük yaĢama devam etme sürecinde etkin olduğunu 

söylemek mümkündür.  

TeĢhis anında aileler için doğru veya yanlıĢ tepki ve tutum söz konusu değildir. Bu açıdan 

görüĢmelerden elde edildiği üzere, bilginin aktarılıĢı ve içeriği bebeğe olan tutuma dair netlik 

kazandırmaktadır. Dolayısıyla anneye verilen bilginin nasıl oluĢturulması gerektiği ile ilgili standart 

oluĢturulması gerekliliğinden önemle bahsedilmektedir (Shepard ve Mahon 2000). Böylelikle, literatür ile 

uyumlu bilgi elde edildiği söylenebilir. 

Yine araĢtırmanın sonuçlarını destekler nitelikteki bir çalıĢmada; bebeğinin engelli olacağını 

öğrenen anne, teĢhisten kaynaklanan acı ve kayıp hissini yaĢamaktadır (Wright, 2008). Bu sebeple 

özellikle duygularını anlayabilecek ve destekleyecek bir uzmana ihtiyaç duymaktadır. Elde edilen 

bulguların gösterdiği üzere bebeğin Down Sendromlu doğması hakkında Ģüphe veya doğrulama söz 

konusu olduğunda,  pek çok sağlıkçı bu konuyla ilgili bilgi vermekten rahatsızlık duymakta veya 

hazırlıksız olmaktadırlar. Doktorların ebeveynlere kesinleĢmiĢ teĢhisleri söylemekten kaçınmaları sıradan 

bir olay olarak dikkat çekmekte ve bu sebeple özellikle annelerin maruz kaldığı durum ve haber alma 

Ģekilleri sorun yaratmaktadır. ÇalıĢma kapsamındaki annelerin sağlıklı ve nitelikli bilgiye eriĢememiĢ 
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olmaları literatür ile uyumludur (Wright, 2008; Abdelmoktader ve Elhamed, 2006; Skotko, vd. 2009; 

Abdelmoktader ve Abd Elhamed, 2012).  

Bütün araĢtırmalarda olduğu gibi bu araĢtırmanın da bazı sınırlılıkları olmuĢtur. Bunlardan biri 

örneklemi oluĢturan annelerin çocuklarının yaĢlarının geniĢ bir aralıkta olmasıdır. Çocuğun yaĢına paralel 

olarak, annelerin yaĢadıklarını hatırlamakta güçlük çektikleri görülmüĢtür. Bu bağlamda örneklemi 

oluĢturan çocukların yaĢlarının belli bir aralıkta tutulması ile araĢtırmada daha belirgin sonuçlar alınacağı 

düĢünülmektedir.  

Bir diğer sınırlılık ise; annelerin haberi öğrenme zamanları farklı olduğundan, karĢılaĢtıkları 

uzmanlar ve yaĢadıkları süreçleri daha ayrıntılı belirlemek açısından çalıĢma yetersiz kalmıĢtır. Sonraki 

çalıĢmalarda tanıyı gebelikte öğrenen veya doğumdan sonra öğrenen anneler ayrı bir örneklem olarak ele 

alınabilinir. 

Bu çalıĢmada nitel yöntem kullanılması nedeniyle, nicel araĢtırmanın analiz yöntemlerinden 

istatistik verileri bulgulara dahil edilmeyerek sosyo-demografik bilgilere kısıtlı olarak yer verilmiĢtir. 

Konuya ilgi duyan yeni araĢtırmacılara; örneklem sayısını artırarak, sosyo-demografik verilerin de birer 

değiĢken olarak ele alabilecekleri bir çalıĢma dizaynı önerilebilinir.  

5.ÖNERĠLER 

Annelerin çocuklarının “Down Sendromu” tanıları hakkında bilgi alma konusunda değiĢken 

tercihlerinin olduğu yapılan çalıĢmalarda ortaya konmuĢtur (Abdelmoktader ve Elhamed, 2012). GeçmiĢe 

dönük araĢtırmaların taranması ile ortaya çıkarılan sonuçlarda da ebeveynlerin benzer önerileri dile 

getirdiği görülmüĢtür (Skotko, vd. 2009). Bu çalıĢmalarda yer alan önerilerden bazıları Ģu Ģekilde 

sıralanabilir: 

 Haber iki ebeveyn birlikte iken verilmeli. 

 Haber sessiz/özel bir ortamda bizzat verilmeli. 

 Haberi verirken Down Sendromunun detayları anlatılmalı. 

 Haber verilirken anne yalnız olmamalı, yanında destek sağlayacak biri bulunmalı. 

 Haber verilirken ortamda yabancı kimse (baĢka bir hasta) bulunmamalı. 

 Aileye kaynakları ve yerel destek gruplarını içeren güncel bilgiler aktarılmalı. 

Bu tez çalıĢması Türkiye‟de bu konuda yapılan ilk araĢtırmadır. Türk annelerinin tanının 

söylenmesi sürecine dahil olabilecek her uzman grubuna hitap eden, geniĢ bir öneri listesi sunabilmesi 

açısından çok değerlidir. Bu öneriler aĢağıda listelenmiĢtir: 

 Genetik danıĢman tarafından randevu verilmeli. 
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 Bilgi gizlenmemeli. 

 Tanı netleĢtikten, Ģüpheler ortadan kalktıktan sonra aileye haber verilmeli. 

 Haber veren kiĢi olumlu bir yaklaĢımla ve samimi bir yüz ifadesiyle söylemeli. 

 Down Sendromunun olumlu tarafları (çocuğun neleri yapabileceği) anlatılmalı. 

 Gebelikte haber verildiğinde çocuğun aldırılması yönünde değil; aileyi bekleyen 

sıkıntıları açıklayarak karar aileye bırakılacak Ģekilde bilgi verilmeli. 

 Normal bir haber verir gibi, felaketleĢtirmeden verilmeli. 

 Down Sendromunun yaĢamla bağdaĢabilen bir patoloji olduğu söylenmeli. 

 Olası sağlık problemleri ve geliĢimleri hakkında bilgi verilmeli. 

 Güncel bilgilere ulaĢılabilecek kaynak kitaplar sağlanmalı veya önerilmeli. 

 Özel eğitim ve fizyoterapinin erken dönemdeki önemi söylenmeli. 

 Bu çocukların sahip olduğu hukuki ve sosyal haklar söylenmeli. 

 Annenin yanında eĢi veya kendisine destek olacak biri varken söylenmeli.  

 

Yukarıdaki önerilere ek olarak devlet politikası ve kurumsal desteğin önemini belirten bir 

katılımcının “İngiltere‟de haftada bir gün eğitmen geliyor. Dersini verip anneye yapması gerekenleri 

söylüyor, sonraki hafta ne kadar ilerleme var gelip onu kontrol ediyor. Bizim gibi “acaba şu okula mı 

para yedirelim, şuraya mı gidelim, şuraya mı kabullendirelim” yok. Bizde sistem kişinin kendi gücüne 

göre işliyor.” Ġfadeleri Türkiye özelinde bu alanda yaĢanan sıkıntılara iĢaret etmektedir.  

Down Sendromu gibi genetik bir rahatsızlığın organize ve iĢbirliği yapılmıĢ bir Ģekilde tedavi 

edilmesi, desteklenmesi gerekliliğini ifade eden bir katılımcı ise Ģu önerilerde bulunmuĢtur: “Bununla 

ilgili dernekler vakıflar olmalı ve hemen hastaneyle irtibat halinde olmalı. Bu konuda misyon yüklenmiş 

anneler hemen hastaneye gidip elini tutmalı, teselli etmeli, ben de senin gibiyim demeli, kaderdaş olduk 

birbirimize, halden anlarız, ama korkma diyen tabiri caizse misoyonerler olmalı”. Katılımcının bu önerisi 

Down Türkiye Derneğinin „HoĢgeldin Bebek‟ projesine iĢaret eder niteliktedir 

(http://www.downturkiye.com/hosgeldin-bebek). Ancak katılımcılarımızdan bir diğeri böyle bir destek 

almak istemeyeceğini Ģu sözleriyle anlatmıĢtır: “Böyle bir çocuk annesiyle tanışmak. Bir alternatif 

olabilir. Ama ben böyle bir şeyi istemezdim. Çünkü benim bir kabul sürecim var. Başka bir anneden 

direkt olumlu şeyleri duyunca yalan söylüyormuş gibi geliyor. O kabul sürecine saygı gösterilmeli. İlk 

başta aynı çocuğa sahip olan mutlu bir anne görünce sana inandırıcı gelmiyor bu. Ben bu şekilde destek 

almak istemezdim.” Aynı konudaki farklı iki görüĢ, annelerin bu süreçteki destek alma tercihlerinin 

değiĢkenlik gösterdiğini ve tercihlerini kendilerinin ifade etmesini sağlamalarının önemini göstermiĢtir. 

Sadece Down Sendromu için değil; tüm engel grupları için geçerli olacak bir öneriyi baĢka bir 

katılımcı “Bir çocuk engelli doğduysa hastaneden itibaren mutlaka bilinçlendirecek kişiye ihtiyaç var. Bu 

http://www.downturkiye.com/hosgeldin-bebek
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kişi gerek psikolog olur gerek vicdanlı bir kişiye öğretirler onunla olur. Bir yol çizilmesi gerekiyor. 

Aileler tamamen bir arayış içinde. Nereye güveneceğini bilemiyor aileler, bu çok önemli.”Ģeklinde ifade 

etmiĢtir. Engel durumunun sadece bireyi, sadece anneyi ya da sadece aileyi değil tüm toplumu etkileyen 

bir faktör olduğu bilinci ile hareket edilmelidir.  

Doktorların genetik problemlere yönelik tavırlarının sert olduğunu söyleyen A19, doktorların 

tavrının aileyi özellikle anneyi oldukça etkilediğini ifade etmiĢtir: “Doktorlar bu konuda çok fazla sıcak 

bakmıyorlar. Genelde sonlandırma tercih. Doktorların bu konuda  gerçekten eğitim almaları gerekiyor. 

Ben kendim yıllarca manevi yönden eğitim alıyordum. Bu yüzden belki çok kolay atlattım. Benim hiç 

“niye”m olmadı. Veren kim dedim. Bu süreci yaşayamayanlar var, eşi tarafından bırakılanlar var. Bu 

çok farklı bir boyut.” Bu bağlamda doktorlar baĢta olmak üzere ilgili tüm sağlık personelinin hizmetiçi 

eğitim ile desteklenmeleri önerilmektedir. Bunun belirlenmiĢ bir prosedür ve standart bir düzen halini 

alması da ayrıca önem taĢımaktadır.  

Down Sendromu için oldukça önemli olan özel eğitime baĢlama zamanı ve tıbbi probleminin olup 

olmadığı incelendiğinde, en erken 1,5 aylıktan itibaren özel eğitime baĢlayanların mevcudiyeti dikkat 

çekmektedir. Tıbbi bir problemin olup olmaması annenin baĢa çıkma ve çocukla olan iliĢkisini etkiler 

görülmektedir.  

Son olarak annelerin özellikle her Down Sendromlu  çocuğun bir olmadığını ifade etmiĢ olmaları 

dikkat çekicidir. Her bireyin farklı olması gibi her Down Sendromlu çocuğun da farklı yeti ve niteliklere 

sahip olduğu görülmektedir.  Sevgi ve sabırla eğitimlerine devam eden Down Sendromlu çocukların 

günlük yaĢantılarına sağlıklı bir Ģekilde devam edebildikleri ifade edilmektedir. Bu bağlamda A10‟un 

ifadeleri kıymetlidir: “Eşime çocuk doktoru “bunun eğitimi, ilacı sevgi” demiş.” 
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EKLER 

EK 1. Onam Formu 

Bu çalıĢma Hasan Kalyoncu Üniversitesi Sosyal Bilimler Enstitüsü Klinik Psikoloji programı 

kapsamında yüksek lisans tezi olarak Yrd. Doç. Dr. ġaziye Senem BaĢgül danıĢmanlığında Duygu Mutlu 

tarafından yürütülmektedir. Bu çalıĢmada “DOWN SENDROM‟LU ÇOCUĞA SAHĠP OLAN 

ANNELERĠN ÇOCUKLARININ TANILARININ KENDĠLERĠNE AÇIKLANMASI” nın araĢtırılması 

amaçlanmaktadır. 

Tez kapsamında size bazı sorular sorularak cevaplarınız ses kayıt cihazı ile kaydedilecektir. Bu 

cevaplar sadece araĢtırma ekibi tarafından incelenecek olup bilimsel amaçlı kullanılacaktır. AraĢtırma 

sonuçları bireysel olarak değil, toplu olarak değerlendirilecektir. Tez çalıĢmasına katılmanız tamamen 

isteğe bağlıdır. Sizden alınan bilgiler sadece bu araĢtırma kapsamında kullanılacaktır ve tamamen gizli 

kalacaktır. Yapmak istediğimiz araĢtırmanın sizin için sorun yaratacak hiçbir yönünün olmadığını 

düĢünmekteyiz. Eğer araĢtırmaya katılmayı kabul ediyorsanız lütfen soruları eksiksiz yanıtlayınız. 

Soruların doğru ya da yanlıĢ cevapları yoktur. Ġstenildiği takdirde araĢtırmayı yarıda kesebilirsiniz.  

Bu formu imzalamadan önce çalıĢma ile ilgili sorularınız varsa sorabilirsiniz. Daha sonra 

herhangi bir sorunuz olursa duygumutlu11@gmail.com adresine e-mail (e-posta) atabilirsiniz. 

Duygu Mutlu /Psikolog-Aile DanıĢmanı tarafından yürütülen bu çalıĢmaya katılmayı kabul 

ediyorum. Tüm sorulara içtenlikle ve doğru cevap vereceğim. Herhangi bir nedenden dolayı sorulara 

cevap vermek istemezsem çalıĢmayı yarım bırakabileceğimi biliyorum. 

 

 

Katılımcı Ġmzası: ……………………………………. 
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EK 2. Sosyodemografik Veri Formu 

1. YaĢınız: ……………… 

2. Medeni  Durumunuz:   

o     a) evli      b) bekar      c) boĢanmıĢ      d) eĢinden ayrı yaĢıyor   

3. Medeni durumuz evli ise, kaç yıldır evlisiniz? 

o a) 0-1 yıl arası  b)1-5 yıl arası  c) 5-10 yıl arası   

d) 10-20 yıl arası e) 20 yıl ve üzeri  

4. BoĢanmıĢ ya da eĢiniz vefat etmiĢse, kaç yıl önce boĢandınız ya da kaç yıl önce eĢiniz vefat etti? 

o a) 0-1 yıl önce  b)1-5 yıl önce              c) 5-10 yıl önce  

d) 10-20 yıl önce e) 20 yıl önce ve/veya üzeri  

5. Evinizde kimlerle yaĢamaktasınız? 

o a) yalnız    b) sadece eĢinizle     c) eĢ ve çocuklar    d) anne ve baba     e) eĢ, çocuklar ve 

akrabalar  f)diğer 

6. En son bitirdiğiniz okul hangisi? 

o a)Ġlkokul            b)Ortaokul         c) Lise           d) Yüksek Okul veya Üniversite              

d) Yüksek Lisans ve üstü 

7. EĢinizin en son bitirdiği okul hangisi? 

o a)Ġlkokul            b)Ortaokul         c) Lise           d) Yüksek Okul veya Üniversite              

d) Yüksek Lisans ve üstü 

8. Sahip olduğunuz çocuk sayısı: 

o a)1 b)2 c) 3 d) 4 e) 5 ve üzeri 

9. Sahip olduğunuz engelli çocuk sayısı: 

o a)1 b)2 c) 3 d) 4 e) 5 ve üzeri 

10. Engelli çocuğunuz yaĢı ya da engelli çocuklarınızın yaĢları 

o Birden fazla engelli çocukğunuz varsa, her biri için ayrı ayrı 

belirtiniz:…………………………………………… 

11. Engelli çocuğunuzun cinsiyeti 

o a) Kız                             b)Erkek 

12. Gelir düzeyiniz nedir? 

o a) 500 TL‟ nin altında  b) 500 ile 1000 TL arasında c) 1000-1500 TL arasıda 

 d) 2000-2500 TL arasında e) 2500 TL ve üzeri 

13. Yapmakta olduğunuz bir iĢiniz var mı?  

o a) evet  b) hayır 
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14. ÇalıĢıyorsanız çalıĢmakta olduğuz iĢi belirtiniz: ………………………….. 

15. ÇalıĢıyorsanız günlük çalıĢma süreniz nedir? 

o a) 5-8 saat  b) 8 saat ve üzeri 

16. Daha önce bir iĢte çalıĢtınız mı? 

o a) evet, ise belirtiniz…………  b) hayır 
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EK 3. Yarı YapılandırılmıĢ GörüĢme Formu 

1. Çocuğunuzun Down Sendromlu olduğunu/olacağını ne zaman öğrendiniz? (doğumdan önce, 

doğumdan sonra) 

2. Bu haberi size kim, nerede, ne zaman ve nasıl verdi?  

3. Haberi öğrendikten sonra ilk tepkiniz ne oldu? Ne düĢündünüz? Neler hissettiniz? 

4. Haberi öğrendikten sonra kimlerle paylaĢtınız? Tepkileri ne oldu? 

5. Down sendromu hakkında size verilen ilk bilgiler yeterli miydi? 

6. Çocuğunuzun Down Sendromlu olmasını kabul etme sürecini nasıl atlattınız? 

7. Bu haberi doğumdan sonra öğrenmek avantaj mı dezavantaj mı? Veya  

Bu haberi doğumdan önce öğrenmek ister miydiniz? Öğrenseydiniz bir Ģey değiĢir miydi? 

(gebeliği sonlandırma düĢüncesi açısından) 

8. Özel eğitime kim tarafından ve ne zaman yönlendirildiniz? 

9. Sizin durumunuzda olan ailelere bu haberin nasıl verilmesini önerirsiniz? (kim, nerede, ne zaman, 

nasıl) 


