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Down Sendromu Tanili Cocuga Sahip Annelerin Tanilama
Siirecinde Yasadig Giicliiklerin Incelenmesi

Examination of the Difficulties Experienced by Mothers of Children With
Down Syndrome During The Diagnosis Process

Ozet

Bu arastirmanmn amaci, Down Sendromu tamli cocuga sahip
annelerin tanilama stirecinde yasadig: giicliiklerin incelenmesidir.
Nitel olarak gerceklestirilen bu arastirmaya 25 anne katilmstir.
Yapilandinlmig goriismelerden elde edilen veriler igerik analizi
yontemi ile analiz edilmistir. Analiz sonucunda Down Sendromu
tamly cocuga sahip annelerin tamlama siirecinde yasadig
glicliikler kapsaminda 11 tema belirlenmistir. Bunlar; (a) gebelik
déneminde bebegin gelisimi hakkinda bilgi alma, (b) annenin
gebelik stirecindeki ruh hali, (c) ¢ocugun Down Sendromlu
oldugunun fark edilme siireci, (d) Down Sendromu tam konma
zamani, (e) cocugun dzel gereksinim raporu durumu, (f) Down
Sendromu tamli cocugun aileye katitlim siireci, (g) Down
Sendromu tamli ¢ocuga sahip olduktan sonra ebeveynlerin
ihtiyaglar ve beklentileri, (h) ozel gereksinimli raporu alma stireci,
(1) ailelerin rapor alma siirecinde 6zel egitim kurumundan
beklentileri, (i) ailelerin dzel egitim kurumlarma iliskin
memnuniyet durumlart ve (j) ebeveynin su anki ruhsal
durumlaridir.

Abstract

The aim of this study is to examine the difficulties experienced
by mothers of children with Down syndrome during the diagnosis
process. 25 mothers participated in this qualitative study. The data
obtained from the structured interviews were analyzed using the
content analysis method. As a result of the analysis, 11 themes were
determined within the scope of the difficulties experienced by
mothers of children with Down syndrome during the diagnosis
process. These are; (a) receiving information about the baby's
development during pregnancy, (b) the mother's mood during
pregnancy, (c) the process of realizing that the child has Down
syndrome, (d) the time of diagnosis of Down syndrome, (e) the
child's special needs report status, (f) the process of the child with
Down syndrome joining the family, (g) the needs and expectations
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of the parents after having a child with Down syndrome, (h) the process of obtaining the special needs report, (1) the
expectations of the families from the special education institution during the report process, (i) the satisfaction of the
families with special education institutions, and (j) the current mental state of the parents.

Giris

Aile toplumun en alt yapisini olusturan 6nemli bir kurumdur. Ailelerin 6zel gereksinimli bir
bebege sahip olacagini 6grenmeleri onlarin karmasik duygular yasamasina sebep olabilirken, ayni
zamanda beklentilerini de degistirebilmektedir (Yildirim-Dogru & Arslan, 2016). Ebeveynler
acisindan, her anlamda ebeveyne bagimli olan 6zel gereksinimli bir bebegin ilgi ve ihtiyaclarin
karsilamaya calismak yorucu bir tecriibe olabilmektedir (Kara Estiirk, 2019). Down Sendromu
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zihinsel yetersizlik kapsamina giren genetik temelli, degistirilemez ve tedavi edilemez bir engel
turtidiir ve %95 oranda hatal1 hiicre boliinmesinden dolay1 olusturmaktadir (Demir & Giiler, 2013).
Diger biittiin 6zel gereksinim durumlarinda oldugu tizere bireylerin erken teshis, miidahale ve
egitimle birlikte topluma uyum saglamalar1 mimkiindiir (Kozma, 2013).

Down Sendromunu tespit etmeye yonelik testler; tarama testleri ve tanilama testleri olmak tizere
ikiye ayrilmaktadir. Prenatal donemde yapilan tarama testleri gebelik stirecinde riskli durum olup
olmadigini belirlemeye yoneliktir (Ustiindag & Senol, 2023). Tarama testleriyle Down Sendromuna
sahip olma riski olup olmadig1 belirlenmektedir. Tarama testi sonucunda bebegin Down
Sendromuna sahip olma riskinin yiiksek ¢ikmasi sonucu tani/teshis testleri uygulanabilmektedir.
Gebeligin erken donemlerinde Down Sendromu riskini saptamak i¢in gerceklestirilen baslica testler;
ikili tarama testi, {iclti tarama testi, dortlii tarama testi, ense kalligi ve burun kemigi 6lgtimiidiir.
Bu testlerin sonucunda Down Sendromu riski yiiksek c¢iktigi durumlarda amniyosentez, fetal
biyopsi, kordosentez, koryon villus gibi tani/teshis testleri uygulanmaktadir (Cocuklar icin Ozel
Gereksinim Degerlendirmesi Hakkinda Yonetmelik, 2019; Ustﬁndag & Senol, 2023).

Literatiir incelendiginde 6zel gereksinimli cocuklar ve aileleriyle ilgili calismalara rastlanmakla
birlikte Down Sendromu tanili ¢ocuga sahip annelerin tanilama siirecinde ne tiir giicliiklerle
karsilastiklarina dair yapilan ¢alismalarin sinirli oldugu goriilmiistiir. Ailelerle yapilan calismalarda
ise genellikle anne ve babanin yasadigi duygu durumuna yogunlasilmaktadir (Akoglu, 2022; Bora
& Ozkardes, 2021; Kaya & Baynal, 2025; Yilmaz & Bahgali, 2025). Down Sendromu tanili ¢cocuga
sahip annelerin tanilama stirecinde yasadiklar1 farkli konularla baglantili gtcliiklerin de
bulunabilecegi diistincesiyle bu calismanin yapilmas: uygun gortulmiistiir. Boylelikle hem Down
Sendromu tanili cocuga sahip annelerin hem de diger 6zel gereksinimli gocuga sahip ebeveynlerin
tanilama stirecinde yasadiklar: giicliiklerle ilgili alan yazina; siirecte yasanan giicliiklerin tespitini
saglayacag1 icin de ¢oziim siirecine katki saglayacag1 dustintilmektedir. Bu nedenle yapilan bu
arastirmanin amaci, Down Sendromu tanili cocuga sahip annelerin tanilama stirecinde yasadig:
glicliiklerin incelenmesidir.

1. Yontem

1.1. Arastirma Modeli

Bu calismada nitel arastirma yontemi kullanilmistir. Calisma nitel arastirmanin “gortisme”
yontemi kullanilarak gergeklestirilmistir. Goriisme; arastirmanin ornekleminde bulunan,
arastirmanin konusu ve igerigi ile ilgili bilgileri, duygu ve dustinceleri ifade eden, hayat 6ykiistinii
naklettigi bir veri toplama teknigidir. Gortisme teknigi, katilimcilarin i¢ diinyalarma inerek orijinal
bakis agilarmi yayin etmeyi amaglamaktadir.

1.2. Calisma Grubu

Arastirmanin ¢alisma grubunu Istanbul ilinin Sisli bolgesinde bulunan Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezlerindeki erken ¢cocukluk déneminde Down Sendromu tanili cocuga sahip 25
anne olusturmaktadir. Calisma grubundaki 25 anne belirlenirken baz1 dahil edilme kriterleri dikkate
almmuistir. Bunlar; (a) Annelerin erken ¢ocukluk déneminde Down Sendromu tanili cocuga sahip
olmasi, (b) Cocuklarin Istanbul linin Sisli bolgesindeki bir Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezinde egitim gortiyor olmasi, (c)Annelerin calismaya goniillii olarak katilmasi ve (d)
Annelerin goriisme esnasinda ses kaydi alinmasina izin vermesidir. Bir annenin iki 6zel gereksinimli
¢ocugu bulunmaktadir (Otizm ve Down Sendromu). Bu anne ile calismanin da amacima uygun
olarak, sadece Down Sendromu tanili gocugu hakkinda goriistilmiis ve veriler toplanmustir.

1.3. Veri Toplama Araclar1

Bu arastirmada, gortisme tekniklerinden biri olan yapilandirilmis gortisme yontemi tercih
edilmistir. Gortisme formu demografik bilgiler kismi1 ve tanilama siirecinde yasanan giicliikler ile
ilgili olmak tizere iki boltimden olusmaktadir.

Demografik bilgi formunda 18 soru, tanilama stirecinde yasanan giicliikler boliimiinde de 10
acik uclu soru bulunmaktadir. Bu sorular arastirmacilar tarafindan literatiire gore hazirlanmistir
(bahsedilen literattirden referanslar eklenmeli). Hazirlanan sorular uygulanmadan once bes
uzmanin goriistine sunularak uzman goriisti alimmistir. Uzmanlar ¢ocuk gelisimi ve 6zel egitim
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alanlarindan secilmistir. Ik degerlendirmenin ardindan uzmanlar tarafindan diizeltilmesi istenen
sorular diizeltilmis, ekleme ve ¢ikarmalar yapilmstir. Ikinci asamada, birinci asama sonucuna gore
diizenlenen ve oneri olarak eklenen sorular tekrar bes uzman gortisiine gonderilmis ve dontitler
dogrultusunda sorulara son hali verilmistir. Nitel arastirmalarda giivenilirlikten s6z edebilmek icin
arastirmacinin veri toplama stirecinde, kaynagina bagli olarak yaklasimina ve sistematigine titizlikle
yaklasmas1 gerekmektedir ve arastirmanin tiim siireclerinde bu ilkelere bagh kalinmistir. Ayrica
yapilandirilmis gortisme tekniginin secilmesindeki amag¢ da budur. Cunkti tiim katihmcilara
belirlenen sorular disinda higbir soru sorulmamisg ve standart korunmustur.

1.4. Veri Toplama Siireci

Gortismeler erken gocukluk doneminde Down Sendromu tanili ¢ocuga sahip, goniillii olan 25
anne ile gerceklestirilmistir. Gortisme yapilan annelere ¢alismanin amaci anlatilarak katilimlarini
onaylamak i¢in “Gontillii Onam Formu” verilmistir. Gortisme esnasinda ses kaydi alinacag,
kayitlarin sadece aragtirmacilar tarafindan dinlenecegi belirtilmistir. Goriismeler Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezinde c¢ocuklarin seansta oldugu saatte anneler ile yiiz yiize
gerceklestirilmistir. Gortismeye oncelikle demografik bilgi formuyla baslanmistir. Daha sonra
yapilandirilmis gortisme formundaki sorulara gegilmistir. Her soru annelere aymi sirada
sorulmustur. Anneler ile yapilan gortismeler 26 Ekim 2023-8 Mart 2024 tarihleri igerisinde
gerceklestirilmistir. Her bir gortisme yaklasik 30-45 dakika arasi stirmiisttir.

1.5. Verilerin Analizi

Yapilandirilmis gortismelerden elde edilen veriler igerik analizi yontemi ile analiz edilmistir.
Oncelikle ses kayitlar1 incelenmis, daha sonra Transkriptor uygulamasi ile yaziya
dontisturtlmistir. Veriler yaziya dontstiirtildiikten sonra annelere Al’den A25’e kadar kodlar
verilmistir. Gortismeci ve katilimcinin soyledigi kelimeler hicbir degisiklige ugramadan, dogrudan
aktarilmistir. Yazilarin dogrulugunu kontrol etmek amaciyla ses kayitlar: en az ikiser kez dinlenmis
ve dokiimlerin saglamas1 yapilmuistir.

Annelerin sorulara verdikleri yanitlar, her bir soru igin ayrintih sekilde listelenmistir.
Olusturulan listeden birbirine benzeyen niteliklerle ilgili temalar olusturulmustur. Sonrasinda ise
olusturulan temalar kodlanmistir. Yapilan bu ilk analiz sonrasinda 10 giin ara verilmis, 10 gtintin
sonunda veriler ikinci kez yeniden incelenmis, listeler olusturulmus ve kodlama yapilmistir. Ik
analiz ve ikinci analiz sonuclar1 karsilastirilmis, tema ve kodlara son hali verilmistir.

Olusturulan asil tema ve kod listesinin giivenirligini saglamak amaciyla baska bir uzmana
analiz yaptirilmistir. Bir diger kodlayic1 tarafindan goriisme ses kayitlar1 ve doldurulan formlarin
%20’si incelenmistir. Incelenen veriler ve kodlamalar iizerinden Miles ve Huberman (1994)
tarafindan gelistirilen Giivenirlik=Goriis Birligi/(Gorus Birligi+Gortis Ayrilig)X100 formiili ile
analiz yapilmustir. Elde edilen sonug %92 oldugu icin arastirma giivenilir kabul edilmistir. Diger
kodlayici 6zel egitim boliimiinde gorev yapan bir 6gretim tiyesidir.

2. Bulgular

Calisma grubundaki annelerin yas dagilimi 28-50 arasindadir. Medeni durumlari agisindan, bir
anne bosanmus, digerleri ise evlidir. Evlilik siireleri 0-5 y1ldan 21 yil ve tizerine kadar degismektedir.
Aile yapilar1 acisindan 23 cekirdek, 2 genis aile bulunmaktadir. Annelerin de babalarin da
¢ogunlugu lise mezunudur. Annelerin ¢ocuk sayisi 1 ile 7 arasinda degisirken, 25 anne de 6zel
gereksinimli ¢ocuga sahiptir; bir annenin iki 6zel gereksinimli ¢cocugu bulunmaktadir (Otizm ve
Down Sendromu). Bu anne ile ¢alismanin da amacina uygun olarak, sadece Down Sendromu tanili
cocugu hakkinda goriisiilmiis ve veriler toplanmistir. Ozel gereksinimli ¢ocuklarin yas araligi 1-8
olup, Yu kiz, 16’s1 erkektir. Ekonomik durumlari incelendiginde 9 aile asgari ticret ve alt1, 16 aile
asgari ticret istii maas almaktadir. Annelerden 2’si calismakta, 23"ti ev hanimidir. Daha 6nce 17 anne
farkli mesleklerde calismistir. Down Sendromu tanili gocuk sahibi olduklarinda annelerin yaslar:
23-43 arasindadir. Ozel gereksinimli gocuklarin tamaminin raporu bulunmaktadir.

Annelerle yapilan goriisme sonucunda yapilan icerik analizi bulgular1 asagidaki tablolarda
sunulmustur. Icerik analizi sonuclarina gore Down Sendromu tanili ¢ocuga sahip annelerin
tanilama stirecinde yasadig: guigliikler (1) gebelik doneminde bebegin gelisimi hakkinda bilgi alma,
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(2) annenin gebelik stirecindeki ruh hali, (3) cocugun Down Sendromlu oldugunun fark edilme
stireci, (4) Down Sendromu tan1 konma zamani, (5) cocugun 6zel gereksinim raporu durumu, (6)
Down Sendromu tanili ¢cocugun aileye katilim stireci, (7) Down Sendromu tanili ¢cocuga sahip
olduktan sonra annelerin ihtiyaclar1 ve beklentileri, (8) 6zel gereksinimli raporu alma stireci, (9)
ailelerin rapor alma stirecinde 6zel egitim kurumundan beklentileri, (10) ailelerin 6zel egitim
kurumlarindan memnuniyet durumlari ve (11) annenin su anki ruhsal durumlar1 temalar:
kapsaminda incelenmistir. Elde edilen bulgular bu temalar kapsaminda agiklanmistir. Bazi
tablolarin ¢ok uzun olmasindan dolay1 sonuglar aciklayici sekilde metin halinde sunulmustur.

Tablo 1. Gebelik Déneminde Bebegin Gelisimi

Bilgi alma durumu

Bilgi aldim anne
Bilgi almadim 1 anne
Bilgi alinan kisi

Doktor 20 anne
Kadmn dogum uzmani 3 anne
Perinatoloji uzmani 2 anne
Saglik personeli 1 anne
Alinan Bilginin Icerigi (Ne soylendi?)

Yapilan ikili tarama testi sonucunda Down Sendromlu oldugu séylendi 1lanne
Sorun olabilecek hicbir seyden bahsedilmedi, her seyin normal oldugu sdylendi 9 anne
Saglikla ilgili problemleri oldugu stylendi 6 anne
Sadece 6zel gereksinimli oldugu séylendi, Down Sendromlu oldugu séylenmedi 5 anne
Maddi imkénsizliklardan dolay: detayli ultrasona girilmemis 1 anne

Gebelik doneminde bebegin gelisimi temasinda “Bilgi alma durumu”, “Bilgi alman kisi” ve
“Alinan Bilginin Icerigi (Ne soylendi?)” alt temalari bulunmaktadir. Bu baglamda Tablo 1
incelendiginde calisma grubunda yer alan yirmi dort annenin gebelik doneminde bebegin gelisimi
hakkinda bilgi almistir. Yirmi anne doktordan, tic anne kadin dogum uzmanindan, iki anne
Perinatoloji uzmanindan, bir anne de saglik personelinden gebelik déneminde bebegin gelisimi
hakkinda bilgi almstr.

Yapilan bilgilendirme sonucunda ¢ogu anneye (n=11) ikili tarama testinin sonucu olarak
bebeginin Down Sendromlu oldugu sdylenmis olmasina karsin sorun olmadig1 ve her seyin normal
seyrinde oldugu soylenen anne sayist da az degildir (n=9). Bunlarin yan sira bes anneye bebeginin
ozel gereksinimli oldugunun sdylendigi de goriilmektedir. Ayrica alt1 annenin de bebeginde saglikla
ilgili sorunlarin oldugu ifade edilmistir. Bu saglik sorunlar1 ise kalp, bobrek, beyin, tiroitler ve
bagirsak tikanikligi gibi durumlar olarak ifade edilmistir. Bir anne ise maddi imkansizliklardan
dolay1 detayli ultrasona girememistir. Annelerin soruya iliskin verdikleri cevaplardan ornekler
asagida yer almaktadir:

Al: “Gebelik doneminde bebegin gelisimi ile ilgili doktordan bilgi aldim, biittin dl¢ctimlerim
normaldi, Down Sendromlu bir cocugum olacagindan bahsedilmedi, dogumda 6grendik”

A2: “Gebelik doneminde jinekologum tarafindan tespit edilen bir risk sonucunda Perinatoloji
uzmanina yonlendirildim ve yapilan genetik testler sonucunda Down Sendromlu ¢ocuga sahip
olacagimi 6grendim”

A3: “Uglii tarama testim yiiksek c¢ikti ancak doktorlar sadece engelli bir cocuga sahip
olabilecegimi soylediler, Down Sendromlu olacagr soylenmedi, biz dogumdan sonra kendi
yaptirdigimiz testten sonra 6grendik”

Tablo 2. Annelerin Gebelik Siirecindeki Ruh Hali Durumu

Kendini nasil hissediyordu?

Cok iyi 12 anne
Normal 10 anne
Sorunsuz/Rahat 6 anne
Cok kot 6 anne
Mutlu 5 anne
Saglik sorunlarindan dolay1 kétii/ zor 4 anne
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Yasindan dolay1 kétii/ zor 2 anne
Stresli 2 anne
Ozel gereksinimli cocugu olacagini 6grendikten sonra kendini nasil hissediyordu?

Kabullenmis 4 anne
Tedirgin 3 anne
Sarsilmis 3 anne
Yalniz 3 anne
Uzgiin 3 anne
Agresif 2 anne
Saskin 1 anne
Avantajli 1 anne
Umutlu 1 anne
Hayal kirikligina ugramis 1 anne
Sakin 1 anne
Bilgisiz 1 anne
Kabullenmekte zorluk 1 anne

Annelerin gebelik stirecindeki ruh hali durumu temasinda “Kendini nasil hissediyordu?” ve
“Ozel gereksinimli ¢ocugu olacagim dgrendikten sonra kendini nasil hissediyordu?” alt temalar1
bulunmaktadir. Bu baglamda Tablo 2 incelendiginde calisma grubunda yer alan annelerden ¢ogu
(n=12) gebelik stirecinde ruh halinin ¢ok iyi oldugunu ifade ederken, ruh halinin normal oldugunu
soyleyen anne sayist da bu sonuca ¢ok yakindir (n=10). Cogu anne 6zel gereksinimli ¢ocugu
olacagimi ogrendikten sonra durumu kabullendiklerini ifade ederken, bir anne kabullenmekte
zorluk yasadigini belirtmistir. Annelerin soruya iliskin verdikleri cevaplardan ¢rnekler asagida yer
almaktadir:

A10 “Cok iyiydi. Ikili test erken yapildig1 icin kendimi bir nevi buna hazirladim diyebilirim.
Bilingli bir sekilde dogum yaptim diyebilirim.”

A18 “Cok kotti degildim ama ¢ok ila¢ aliyordum. Stirekli seruma baghydim. Erken dogum
riskinden dolayi stirekli igne oluyordum. 9 ay boyunca hep hastanede olmak tabi ki psikolojik olarak
etkiledi. Sosyal yasantim kalmamist1.”

A24 “Cok iyiydim. Hicbir stiphem yoktu. Soylentilere hi¢ kulak asmamistim. Degisik bir ruh
halindeydim, ¢cok mutluydum.”

Tablo 3. Cocugun Down Sendromlu Oldugunun Fark Edilme Durumu

Fark edilme zamani

Gebelik donemi 13 anne
Dogum sonrasi 12 anne
Nasul fark edildi?

Dogdugu an doktor/saglik personeli tarafindan muayene ettikten sonra fark edildi 9 anne
ikili tarama testinde ense kalinligindan dolayi fark edildi 8 anne
Genetik testi sonucunda fark edildi 8 anne
Bebegin goriintisiindeki farkliliktan dolay: fark edildi 6 anne
Kan testi sonucu yiiksek ¢iktig1 igin fark edildi 1 anne
Fark edildigi andan doguma kadar olan siirecte neler yasadi

ilk kez Down Sendromlu bir cocuga sahip olunacagi icin bilgi arayisina girmesi 4 anne
Stres yasama 4 anne
Uziilme 2 anne
Normaldi 2 anne
Psikolojik olarak hazirlik 2 anne
Boyle bir ihtimalin gerceklesmemesi i¢in dua etme 1 anne
Aldirmamak i¢in ¢evresindekilerle miicadele etme 1 anne
Zor bir silire¢ yasama 1 anne

Cocugun Down Sendromlu oldugunun fark edilme durumu temasinda “Fark edilme zamani1”,
“Nasil fark edildi?”, “Fark edildigi andan doguma kadar olan stirecte neler yasandi?” alt temalar1
bulunmaktadir. Bu baglamda Tablo 3 incelendiginde calisma grubunda yer alan on {i¢ annenin
¢ocugunun Down Sendromlu oldugu gebelik doneminde fark edilmisken dokuz anne dogdugu an
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doktor muayenesi sonucunda, sekiz anne ikili tarama testi sonrasi ense kalinligindan, sekiz anne
genetik test sonucunda, alti anne bebegin dis goriintistinden, bir anne ise kan testinin ytiksek
¢ikmasi sonucunda fark edildigini belirtmistir.

Gebelik doneminde fark edilenlerin doguma kadar olan siirecte neler yasadiklar
incelendiginde ilk kez boyle bir durumla karsilastiklar: igin bilgi arayisina giren anneler (n=4) ile
stres yasayan annelerin (n=4) sayisinin esit oldugu goriilmektedir. Down Sendromu tani konma
zamani temasi incelendiginde ¢alisma grubunda yer alan on {i¢ anne dogduktan sonra ilk 6 ay
igerisinde tan1 kondugunu ifade etmistir. Annelerin soruya iliskin verdikleri cevaplardan 6rnekler
asagida yer almaktadir:

A2 “Dogum oncesinde yapilan ikili tarama testi sonucunda ense kalinligindan fark edildi ve o
stirecten doguma kadar sadece bilgi toplamaya calistim. Bir de gebeligi sonlandirmamak igin
cevremdekilerle cok savastim.”

A6 “Kan testi sonucum yiiksek cikinca doktorlar karimdan sivi almak istediler. Ben kabul
etmedim. Zaten yasimdan dolay1 da risk varmis.”

Al16 “Hicbir seyin belli olmamasi, doktorlarin her sey yolunda demesi ama sonrasinda
¢ocugumuzun Down Sendromlu oldugunu o6grenmemiz ve akabinde yasadigimiz saghk
problemleri biitiin planlarimizi, ruh halimizi olumsuz etkiledi. Ben yine dogumdan sonra ise
girecektim, calisip ev yapacaktik vesaire.”

Down Sendromu tanili ¢ocugun aileye katilim siireci temasinda “Yasanan duygusal
sturecler”, “Aile icerisindeki degisiklikler”, “Sosyal c¢evredeki degisiklikler”, “Diger
degisiklikler” alt temalar1 bulunmaktadir. Bu baglamda yasanan duygusal siiregler alt temasi
kapsaminda yapilan inceleme sonucunda ¢alisma grubunda yer alan annelerin cogunun (n=8)
Down Sendromu tanili bir cocugun aile katilmasiyla birlikte tiztintii yasadiklar1 gortilmiistiir.
Bunun yani sira korku (n=7) ve manevi duygusallik (n=6) yasayan annelerin sayis1 da az
degildir. Annelerin soruya iliskin verdikleri cevaplardan ¢rnekler asagida yer almaktadir:

A1l “Cok korktum, egitimler oldugunu bilmiyorum. Iste yiirtiyecek mi? Konusacak mi?
Hep bunlar1 distindiim. Boyle iki arada bir derede kalmis gibiydim. Egitimle ilgili hi¢bir
bilgim yoktu. Nasil egitecegim? Ona neler verecegim? Hep boyle korkuylaydim.” seklinde
ifade etmistir.

A2 “Ogrendigimde mutlu oldum. Islami agidan bereket oldugunu ve bana manevi bir
ferahlik verdigini diistintiyorum.”

Aile icerisindeki degisiklikler alt temasi kapsaminda yapilan inceleme sonucunda alt1
anne Down Sendromu tanili ocuklarin evin nesesi oldugunu, alt1 anne hayatini cocuguna gore
yonlendirdigini, bes anne esinin kabullenmekte zorlandigini, dort anne ise aileye cok sey
kattigin1 ve bir sey eksiltmedigini ifade etmistir. Annelerin soruya iliskin verdikleri
cevaplardan 6rnekler asagida yer almaktadir:

Al “Benim bdyle ¢ok mutsuz olusum tabi ¢ocuklarimi da etkiledi. Biiytik oglum anne
neden agliyorsun? Kardesim 6lecek mi? diye sorular sormaya basladi.” seklinde ifade etmistir.

A25 “Biz hamilelik doneminde kimseyle paylasmadik. Dogumdan 6 ay sonra goriip
ogrenenler tabi kirilanlar oldu. Ama biz bu sekilde bir karar almistik. Oglumuzun da
psikolojisi i¢in.”

Sosyal cevredeki degisiklikler alt temas1 kapsaminda yapilan inceleme sonucunda on bir
annenin destekleyici gevreye sahip oldugu, yine on bir annenin cevresindeki kisilerin
bazilarinin destekledigi bazilarinin desteklemedigi, i¢ annenin ise destekleyici gevreye sahip
olmadiklar: gortilmiistiir. Annelerin bu soruya iliskin verdikleri cevaplardan o6rnekler asagida
yer almaktadir:

A1l “Bir gtin diigtine gidecektik. Cok cekinmistim. Hani goriince bir sey soracaklar mi diye.
Ama tam tersi sanki ben gitmeden herkes tembihlenmis gibiydi. Cok bilingli bir ¢evrem vardi
acikcasi.” seklinde ifade etmistir.

Al14 “Sosyal ¢evremden, ailemden cok destek gordiim. Ama tabii ki eskisi gibi sosyal
yasantim kalmadi, daha ¢ok egitimlere odaklandik.”
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A24 “Kendi ailem ¢ok cabuk kabullendi. Hatta benim kabullenmedigim zamanlarda
annem ben bakarim diyordu. Esimin annesi her yerde degisik bir ¢ocuk diye bahsediyordu.
Bu beni rahatsiz ediyordu.”

Diger degisiklikler alt temas1 kapsaminda yapilan inceleme sonucunda yedi anne egitim,
saglik ve bakim acisindan diger ¢cocuklardan daha zor oldugunu ifade etmistir.

Down Sendromu tanili cocuga sahip olduktan sonra annelerin ihtiyaglar1 ve beklentilerine
iliskin yapilan degerlendirme sonucunda annelerin ihtiyaglarinin sosyal destek, psikolojik
destek, maddi destek ve profesyonel destek temalar1 kapsaminda aciklanabilecegi
gortlmistir. Sosyal destek ihtiyaci alt temas: kapsaminda yapilan inceleme sonucunda
annelerin daha ¢ok esinden (n=18) ve kendi ebeveynlerinden destek ihtiyaglarinin ortaya
ciktigr gortismiistiir (n=11). Psikolojik destek ihtiyaci temas1 kapsaminda yapilan inceleme
sonucunda da benzer sekilde annelerin daha ¢ok esinden (n=20) ve kendi ebeveynlerinden
destek ihtiyaglarinin ortaya ¢iktig1 gortilmiistiir (n=12).

Down Sendromu tanili ¢ocuga sahip olduktan sonra annelerin beklentilerine iliskin
yapilan degerlendirme sonucunda annelerin beklentilerinin cocugunun dislanmamas: (n=7),
kendilerine anlayisli davranilmasi (n=6), durumun irdelenmemesi ve elestirilmeme (n=6)
oldugu gorulmistiir. Yapilan degerlendirme sonucunda annelerin c¢ogunun (n=10)
beklentilerinin karsilandig1 goriilmektedir. Ayrica annelerin cogunlukla eslerinden psikolojik
(n=15) ve sosyal destek (n=14) beklentilerinin karsilandig1 goriilmektedir. Annelerin soruya
iliskin verdikleri cevaplardan 6rnekler asagida yer almaktadir:

A1l “Tek bagima kalinca ¢ok tiztilmiistiim. Nasil bakacagim? Ustesinden gelebilecek miyim
diye. Bir giin boyle ¢ok sikildigim anda oglumu bebek arabasina koymustum. Dedim ki aglasin
artik. Onu kucagimda tutma giictinti bulamadim kendimde. Psikolojik olarak yikilmistim.”
seklinde ifade etmistir.

A5 “Yalnizdim, doguma bile tek basima gittim. Esim istemedigi icin maddi olarak destek
olmad: dogumdan sonra erkenden ise baslamak zorunda kaldim.”

Tablo 4. Rapor Alma Siireci

Yasanan zorluklar

Randevu alma 7 anne
Doktorun olumsuz yaklasimi ve yeterli bilgi vermemesi 6 anne
Rapor alma siiresinin ¢ok uzun olmasi 6 anne
Cocukla hastanede uzun siire bekleme 5 anne
Bilgisizlik 4 anne
Rapor ¢ikarma konusunda tereddiitlerin olmasi 2 anne
Cocugun yasadig diger fizyolojik rahatsizliklar nedeniyle rapor alma siirecinin uzamasi 2 anne
Siireci 6grenmek, kabullenmek sonrasini diisiinmenin zorlugu 1 anne
Zorluk yasanmadi 1 anne
Maddi zorluklar 1 anne
Siireci kolaylastiran etmenler

Es destegi 10 anne
Ailelerin destegi 5 anne
Ozel gereksinimli oldugunu kabullenmek 4 anne
Hastanede tanidiklarin olmasi 3 anne
Diger cocuklarin destegi 3 anne
Arkadaglarin destegi 1 anne
Ogretmenlerin anlayis: 1 anne
Hemsirelerin destegi 1 anne
Zorlugu olmadig gibi ekstra bir kolayliginin da olmamasi 1 anne
Benzer ailelerle iletisim kurmak 1 anne
Cevreden alinan olumlu tepkiler 1 anne
Kanunlar 1 anne
Sosyal destek aldiniz m1?

Evet 21 anne
Hayir 4 anne
Sosyal destegi kimden aldiniz?
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Aileden 20 anne
Cevreden 9 anne
Ozel egitim kurumundan 9 anne
Saglik kurulusundan 1 anne
Yardimc1 oldular mi1?

Evet 20 anne
Hayir 5 anne

Rapor alma siireci temasinda “Yasanan zorluklar”, “Siireci kolaylastiran etmenler”,
“Sosyal destek alma durumu”, “Sosyal destegi kimden aldig1”, “Yardimc1 oldular m1?” alt
temalar1 bulunmaktadir. Bu baglamda Tablo 4’te ebeveynlerin rapor alma siirecinde
yasadiklar: zorluklar incelendiginde calisma grubunda yer alan annelerin ¢ogunun (n=7)
randevu alirken zorluk yasadig1 gortilmiistiir. Ayrica anneler rapor alma siiresinin ¢ok uzun
oldugunu (n=6), doktorun olumsuz tutumlar1 ve yetersiz bilgi vermesiyle karsilastiklarim
(n=6) belirtmistir. Annelerin soruya iliskin verdikleri cevaplardan o6rnekler asagida yer
almaktadir:

A1l “Egitim kurumumuzda bizi destekledi, su sekilde rapor alabilirsiniz diye yonlendirdi.
Bizim raporumuz ¢ikmadig: halde egitim almaya baslamistik.” seklinde ifade etmistir.

A6 “Sosyal yasantimda maalesef geride kaldim. Iki tane daha kizim vardi. O yiizden ¢ok
sosyallesemedim. Gidecegim yerlere gidemedim. Bazen ¢ocuklarimi bile gotiiremedim. Kizim
cabuk hastalik kapan bir cocuk oldugu icin. Ama kurumlardan cok bir destek gormedim.
Yardimci olmadilar.”

A21 ”Apartman disinda sosyal cevremde herhangi bir sorun yasamiyorum.”

Rapor alma siirecinde 6zel egitim kurumundan beklentileri temasinda “Ozel egitim
kurumundan beklentiler”, “Karsilanan beklentiler”, “Karsilanamayan beklentiler” alt temalar1
bulunmaktadir. Bu baglamda bulgular incelendiginde rapor alma siirecinden ziyade annelerin
¢ogunun (n=14) ozel egitim kurumundan ¢ocugunun akademik ve davranissal becerilerini
hemen kazandirmasini bekledikleri gorulmustiir. Egitime rapor c¢ikmadan baslanmasini
isteyen annelerin sayist da az degildir (n=8). Annelerin soruya iliskin verdikleri cevaplardan
ornekler asagida yer almaktadir:

A6 “Dil terapisi alabilmenin bir siiresi var. Onu alabilmek icin bireysel dersinden vazge¢mem
gerekiyor. Bu kurumla alakali degil de daha ¢ok devlet bunu karsilamadig icin zorlaniyorum.”

A21 “Seanslar izleme, ddhil olma gibi haklarimiz varmis. Biz bunlari daha yeni 6grendik.”
Annelerin 6zel egitim kurumlarindan memnuniyet durumlari; kurumla ilgili memnuniyet,
ogretmenle ilgili memnuniyet ve egitim hizmeti ile ilgili memnuniyet temalar1 kapsaminda
incelenmistir. Yapilan inceleme sonucunda annelerin ¢cogunlugunun hem ¢ocuklarinin devam
ettigi o6zel egitim kurumundan (n=21) hem 6gretmenlerden (n=20) hem de aldiklar1 egitim
hizmetinden (1=20) ¢ogunlukla memnun olduklar1 goriilmektedir.

Tablo 5. Annelerin Su Anki Ruhsal Durumu

Cok iyi 12 anne
Iyi 11 anne
Mutlu 5 anne
Ozel gocugu var gibi diistinmeme/kabullenmis 4 anne
Stikreden 4 anne
Kaygili 4 anne
Giicla 3 anne
Zorluk yasamama 3 anne
Daha rahat 3 anne
Yorgun 3 anne
Uzgiin 2 anne
Uziildigii igin pisman 2 anne
Huzurlu 2 anne
Uziildigii icin kizgin 1 anne
Sakin 1 anne
Bitkin 1 anne
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Umutlu 1 anne
Giivende 1 anne
Akisa birakmay1 8grenmis 1 anne
Anlagilmak isteyen 1 anne
Kotu 1 anne
Zorlanan 1 anne
Sansli 1 anne
Olgun 1 anne

Tablo 5’te annenin su anki ruhsal durumu temasi incelendiginde ¢alisma grubunda yer
alan ¢ogu annenin su an ¢ok iyi oldugu (n=12) goriilmektedir. Annelerin soruya iliskin
verdikleri cevaplardan 6rnekler asagida yer almaktadir:

Al “Gegen giin esime dedim ki, bu kadar iyi olacagini bilseydim o kadar aglamazdim.” seklinde
ifade etmistir.

A2"Kizima ben ogretmeye calisirken ashinda o da bana ¢ok sey ogretti. Onunla dinginlestim.
Manevi yonden beni giiclendirdi. Kapanmama vesile oldu.” Seklinde ifade etmistir.

3. Tartisma

Arastirma sonucunda annelerin 6ncelikli olarak hastaneden randevu alma, ¢ocukla uzun siire
hastanede bekleme, maddi zorluklar, 6zel gereksinim durumu ile ilgili bilgisizlik ve tecrtibesizlik,
ebeveynlerin rapor ¢ikarma konusunda tereddiitlerinin olmasi, doktorlarin olumsuz yaklasimi ve
yeterli bilgi vermemesi, rapor alma siirecinin ¢ok uzun olmasi, ebeveynlerin siireci 6grenme-
kabullenme ve sonrasinda ne olacagini diistinmeleri, cocugun yasadig diger fizyolojik rahatsizliklar
sebebiyle rapor alma siirecinin uzamasi gibi konularda giicliik yasadiklar: belirlenmistir.

Arastirma bulgular1 annelerin cogunun gebelik siirecinde doktordan bilgi aldiklar1 ve alinan bu
bilgiler dogrultusunda Down Sendromu tanili bir ¢ocuga sahip olma ihtimalinin ¢ok yiiksek
oldugunu 6grendikleri gortilmuistiir. Bunun yani sira bebegin saglikla ilgili problemleri olabilecegi
veya farkli bir 6zel gereksinime de sahip olabileceginin saglik personeli tarafindan annelere
bildirildigi gortilmiistiir. Annelerin bu durum karsisinda verdikleri tepki ¢ogunlukla doktorlarin
“hatal1” karar verebilecekleri ya da bir ihtimal “saglikli” ¢ocuk olabilecegi seklinde olmustur.
Lansdown’in (1980) da ifade ettigi tizere gebelik doneminde yapilan prenatal tarama ve testler
sonucunda dogacak bebegin 6zel gereksinimli oldugunun anlasilmasi ebeveynleri ve tim aile
bireylerini olumsuz etkileyebilmekte ve ebeveynlerin gebeligi devam ettirme veya sonlandirma ile
ilgili tereddiit yasamalarma sebep olabilmektedir. Balc1 (2019) tarafindan yapilan arastirma
sonucunda da benzer sekilde ebeveynlerin 6zel gereksinimli bir cocuga sahip olacaklarmni
ogrendiklerinde endise, caresizlik, hayal kirikli81, saskinlik ve intihar etme gibi duygulara kapilarak
kisa stireli soka girdikleri ve bundan dolay1 duygusal bir ¢okiis yasadiklar1 gozlenmistir.

Arastirmada, ¢ocugunun Down Sendromlu oldugunun fark edilme durumu incelenmis ve
gebelik doneminde fark edilenler ile dogumdan sonra fark edilenlerin hemen hemen birbirine ¢ok
yakin siklikta oldugu goriilmiistiir. Elde edilen bu bulgu Lansdown’in (1980) karusiyla tutarlilik
gostermektedir. Ayrica, cocugunun Down Sendromlu oldugunun dogumdan sonra fark edildigini
ifade eden annelerin bircogu dogum 6ncesinde cocugunun Down Sendromlu veya 6zel gereksinimli
olabilme ihtimalinin doktorlar tarafindan soylendigini ancak yine de bir ihtimal normal gelisim
gosteren bir cocuga sahip olabilme umudunu i¢inde tasidiklarini ifade etmislerdir. Bir diger calisma
sonucunda ise annelerin 6zel gereksinimli bir cocuga sahip olacag1 haberini dogumdan sonra aldig;,
bu bilgiyi ¢ocuk doktorundan 6grendigi, haber verilirken olumlu yonler 6ne ¢ikarilarak bilgi
verilmesini bekledikleri, ilk bilgileri yetersiz bulduklar1i ve haberi aldiklarinda yasadiklar1 ilk
duygunun gelecek kaygis1 oldugu, tan1 kesinlestikten sonra genetik doktorlar: tarafindan ozel
egitime yonlendirildikleri belirlenmistir (Ariani vd., 2024; Hamdan vd., 2021; Mutlu, 2015).

Arastirmada, Down Sendromu tani1 konma zamani incelendiginde annelerin cogunun gebelik
doneminde Down Sendromu tanili bir cocuga sahip olacagini bildikleri ancak kesin taninin ¢ocuk
dogduktan sonraki ilk 6 ay icerisinde konuldugu gorulmiistiir. Arastirmada ayrica gocugun rapor
durumu incelenmis ve ¢ocuklarin tamamina 6zel gereksinimli raporu ¢ikarildigi, cogunlugun ilk 6
ay igerisinde cikarilmasiyla birlikte ebeveynlerin yasadiklar1 giicliikler sebebiyle rapor c¢ikarma
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stireclerinin 1,5 yasa kadar uzadig1 durumlarin da oldugu gortilmiisttir. Bu iki bulgu birbirleriyle
¢ok ilgili oldugu icin bir arada ele alinmistir. Arastirma bulgusunu destekler nitelikte Karasu'nun
(2014) yapmis oldugu calismada da ebeveynler Rehberlik ve Arastirma Merkezleri'nden randevu
almakta zorluk yasadiklarini ve degerlendirme stiresinin kisa oldugunu belirtmistir. Ebeveynlerin
cocuklar1 hakkinda bilgi sahibi olmalari, 6zel egitim programlar1 ve ¢ocuklarla ilgili almnacak
kararlara katki saglayacaktir (Ariani vd., 2024; Hammond & Ingalls, 2017).

Arastirmada, Down Sendromu tanili bir ocugun aileye katilim stireci incelenmis ve annelerin
¢ogunlukla tziintt, korku, kaygi, zorlu donemler gibi olumsuz duygusal stirecler yasadiklar: ve
bunun yaninda olumlu duygusal siireclerin daha az yasandig1 gortilmiistiir. Diger arastirmalar da
benzer sekilde ailede 6zel gereksinimi olan bir cocugun varliginin aile yapisinda ve isleyisinde, aile
fertlerinin rollerinde ¢nemli olctide degisikliklere sebep olabildigini, aile fertlerinin yasamini,
duygularini, distincelerini olumsuz agidan etkileyen stres kaynagina doniisebilecegini, eslerin
evlilik birligini, anne-baba-¢ocuk arasindaki iliskiyi ve kardesler arasindaki iliskiyi olumsuz yonde
etkileyebilecegini ifade etmistir (Hassamancioglu vd., 2020; Yiiksel & Tanriverdi, 2019). Ayrica diger
arastirmacilar da cocugun 6zel gereksinimi sebebiyle ebeveynlerin sucluluk, keder, kendini yetersiz
hissetme, uzman yonlendirmelerine fazla bagimli olma, cocuga fazla koruyucu tutum sergileme,
inkdr etme gibi yasanan durumlarin aile icerisindeki iliskileri ve isleyisi bozabilecegini
belirtmislerdir (Girli vd., 2000; Karadag, 2009; Kugtiiker, 1993). Bir diger calismada da annelerin
aldig1 sosyal destek arttikca stres diizeylerinin ve annelerin ytikiintin azaldig1 sonucuna ulasilmistir
(Sivrikaya & Ciftci Tekinarslan, 2013).

Arastirmada, Down Sendromu tanili bir ¢ocuga sahip olduktan sonra annelerin ihtiyaclari
incelenmis ve annelerin ¢ogunlukla esinden psikolojik ve sosyal destege, daha sonra kendi
ebeveynlerinden psikolojik ve sosyal destege, bazi annelerin de yakin ¢evreden sosyal ve psikolojik
destege ihtiya¢ duyduklar1 goriilmiistiir. Sengtil ve Baykan (2013) da zihinsel engelli cocugu olan
ailelerin normal gelisim gosteren gocuga sahip ailelere oranla daha fazla psikososyal destege
ihtiyaclar1 oldugunu belirtmislerdir. Kaytez ve arkadaslar1 (2015) da ¢calismalarinda ailelerin sosyal
destege ihtiya¢ duydugunu belirlemistir.

Ozel gereksinimli cocuga sahip ebeveynlerin ve diger aile bireylerinin kisisel 6zelliklerine gore
gereksinimleri, sevgi, kendine giiven, sosyallesme, bilgi, giinliik yasam ve bakim, eglenme ve maddi
gereksinim olarak siralanabilmektedir (Cavkaytar, 2010; Cigerli vd., 2014; Turnbull ve Turnbull,
1997). Cunkti Kahriman ve Bayat (2008) yapmis olduklar: calismada ¢ocuklarinin 6zel gereksinimi
sebebiyle annelerin egleri, diger cocuklar1 ve akrabalariyla ve cocuklarinin bakimiyla ilgili giicltikler
yasadiklarini, bu sebeple de ailelerin sosyal destek aldigini belirlemislerdir. Dereli ve Okur (2008)
ise yapmis olduklar1 calisma sonucunda o©zel gereksinimli ¢ocuklart bulunan ebeveynlerin
depresyon diizeylerinin yiiksek oldugunu, annelerin babalara gore depresyon diizeylerinin daha
yiiksek oldugunu ve bu nedenle ebeveynlerin psikososyal destege ihtiyaglar1 oldugunu, duygusal
paylasimlar1 saglamak ve ©zel gereksinimli ¢ocuga bakmak ile ilgili planli ve etkin hizmet
sunulmasinin gerektigini belirlemislerdir. Ozsoy, Ozkaraman ve Call1 (2006) zihinsel engelli cocuga
sahip ailelerle yapmis olduklar1 ¢calisma sonucunda ailelerin sosyal destek kaynaklarimin az oldugu,
bu yilizden daha ¢ok sorunla karsilasarak cocuklarinin gelecegi ile ilgili kaygi yasadiklars,
ebeveynlerin tedavi siirecinde giicliiklerle karsilastiklari, cocuklari icin her an kaza veya yaralanma
korkusu tasidiklar1 sonucuna ulasmislardir. Karadag'in (2009) calismasinda zihinsel yetersizligi
olan cocuklarin annelerine uygulanan psikolojik destek programinin umutsuzluk ve iyimserlik
diizeylerinde artisa sebep oldugu saptanmustir.

Arastirmada, Down Sendromu tanili ¢ocuga sahip olduktan sonra annelerin beklentileri
incelenmis ve cogu annenin bu stirecte ¢cevresindekilerden daha anlayish davranmalarini, durumun
irdelenmemesini, elestirilmemeyi, daha hosgoriilii davranilmasini, cocugunun dislanmamasini ve
bu siirecte destek olmalarimi bekledikleri goriilmiistiir. Laf¢1 ve arkadaslar1 (2014) yaptiklar:
calismada ebeveynlerin ¢ogunun sosyal gevresinden destek goremedigi, esler arasinda ve diger aile
tiyeleriyle 6zel gereksinimli cocuk arasinda iletisim problemlerinin yasandigi, ebeveynlerin gelecek
kaygis1 yasadigy, hayal kirikligina ugradigy, kendilerini sugladigl, toplumun bakis agisindan rahatsiz
oldugu belirlenmistir. Simsek (2002) calismasinda 6zel gereksinimli cocugu olan ailelerin neredeyse
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tamaminin yakin ¢evre, komsu ve akrabalar: tarafindan kendilerine ve ¢ocuklarina karsi olumsuz
ve ilgisiz tutuma maruz kaldiklarmi (%84), az bir kismmnin sadece (%14) destek gordiiklerini
belirlemistir. Arastirma bulgusunu destekler nitelikte Kara Estiirk (2019) yapmis oldugu calismada
ebeveynlerin cogunun ¢cocugunun egitimine yonelik bilgiye ihtiya¢ duydugunu, bilgiye ulasabilmek
icin farkli kaynaklar kullandiklarini, bunun yerine uzman kisiler tarafindan yonlendirilmek
istediklerini belirlemistir.

Arastirmada, annelerin rapor alma stirecinde yasadiklar1 zorluklar incelenmis cogu annenin
randevu alma, c¢ocukla hastanede bekleme, doktorlarin olumsuz yaklasimlar1 ve rapor alma
stirecinin ¢ok uzun olmasi, bilgisizlik gibi konularda zorluklar yasadiklar1 goriilmiistiir. Bu stireci
de eslerinin ve ailelerinin destegiyle kolay gecirdiklerini ifade etmislerdir. Ebeveynlerin egitim,
saglik, destek egitim hizmetleri, sosyal, psikolojik ve maddi gticliikler ile ilgili zorluklar yasadiklar:
gortilmektedir (Kaya & Yikmuis, 2014; Tus & Cifci Tekinarslan, 2013). Melekoglu ve arkadaslar1 (2018)
yapmus olduklari calismada ebeveynlerin tanilama stirecinde yasadiklari sorunlara iliskin gortisleri,
tibbi ve egitsel tanilama stireci olarak ikiye ayirarak incelemistir. Ebeveynlerin yasadiklar: giigliikler
randevu siirecinin uzun olmasi, muayene igin uzun siire bekleme, ¢ocuklarm tibbi tanilama
stirecinde ¢ok yorulmasi gibi durumlar olarak belirlenmistir. Kot ve arkadaslar1 (2018) yapmus
olduklari calismada annelerin tani ile ilgili yeterli ve giivenilir bilgiye ve kaynaklara ulasamadiklari,
cocugun egitimi ile ilgili bir yonlendirme yapimadigi icin zorluk yasadiklar1 sonucuna
ulasmuslardir.

Arastirmada, ailelerin rapor alma stirecinde 6zel egitim kurumundan beklentileri incelenmis
¢ogu annenin ¢ocugunun iyi bir egitim alarak akademik ve davranissal becerileri kazanmasini
bekledikleri belirlenmistir. Yazic1 ve Durmusoglu’nun (2017) yaptig1 calismada ebeveynlerin aile
egitimi ve katilim ¢alismalariyla gocugu daha iyi tanima, gocukla iletisimi giiclendirme, eksiklikleri
fark etme, ¢ocugun yasitlartyla smif icerisindeki iliskisini gormesi agisindan yararli bulduklar:
belirlenmistir. Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip ebeveynlerin gocugu biyiititken maddi
ihtiyaclarimin artmasi, gocugun o6zel gereksinimi ile ilgili yeterli bilgiye sahip olmama, aile
tiyelerinin degisen rolleri, evlilik birliginin bozulmasi, sosyal etkinliklere katilamama, toplum
tarafindan ¢ocuga ve ailelere yonelik olumsuz tutumlarla karsilasma gibi sorunlar1 beraberinde
getirmektedir (Bilal ve Dag, 2005).

Arastirmada, annelerin 6zel egitim kurumlarindan memnuniyet durumu incelenmis cogu
annenin 6zel egitim kurumundan, ogretmenlerden ve sunulan egitim hizmetinden memnun
olmasina karsin bazi annelerin ¢ok sik 6gretmen degisikligi olmasindan, tecriibesiz ve alan disi
ogretmenlerle calismaktan, cocugun egitiminde gecikmeler yasamaktan, 6zel egitim kurumlarinin
her anlamda yetersiz olmasindan dolayr memnuniyetsizliklerinin oldugu goriilmiistiir. Down
Sendromu tanili bir ¢ocuga sahip olacagimm 6grenen ebeveynlerin cocugun egitimi ve bakimi
hakkinda dogru bilgiye ve kaynaklara ulasmas: gerekmektedir. Bu durumda yanlis bir yonlendirme
veya bir soylem ebeveynlerin de yanlis yapma ihtimalini arttirabilmektedir. Aile egitim programlar:
aile baginm giiclendirme, gocuklara okula baslamadan ©nce temel becerileri kazandirabilme,
ebeveynlerin kabul ve uyum stirecini kolaylastirmasi i¢in olduk¢a 6nemlidir (Kiictiker, 2001; Kobal,
2003; Yunitasari vd., 2025).

Sonug ve Degerlendirme

Arastirma sonucunda bahsedildigi gibi 6nemli bulgular elde edilmistir. Bu nedenle; prenatal
tarama ve testlerin 6nemi ile ilgili gebelik stirecinde ebeveynlerin daha fazla bilgilendirilebilecegi
diustintilmektedir. Ayrica, ailelerin profesyonel destege ihtiyaglar1 oldugu saghk calisanlar:
tarafindan goz 6ntinde bulundurularak aile merkezli bakimlara yer verilebilir ve hastane icerisinde
de olusturulabilecek bir birim ile 6zel gereksinimli cocugu olan ebeveynlerin bu bilgilendirme
ihtiyaclar1 uzmanlar tarafindan uygun sekilde karsilanabilir. Ebeveynlerin yasadiklar1 siirecte
olumlu yonde desteklenmelerini saglamak icin toplumun duyarliigimmi arttirmaya yonelik
farkindalik calismalar yapilabilir. Ozel egitim kurumlarinin egitim ve hizmet kalitesini arttirmak
i¢in 6gretmen egitimlerine, stireklilige ve bireysellestirilmis egitim programlarina odaklanilabilir.
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Extended Abstract

Aim and Scope

The clinical diagnosis of children with Down syndrome is generally straightforward, and these
babies can be diagnosed quickly through genetic testing. Tests to detect Down syndrome are divided
into two categories: screening tests and diagnostic tests. Screening tests performed during the
prenatal period are aimed at determining whether there is a risk during pregnancy (Ustiindag &
Senol, 2023).

Screening tests determine whether there is a risk of Down syndrome. If the screening test results
indicate a high risk of Down Syndrome in the baby, diagnostic tests may be performed. The main
tests performed in the early stages of pregnancy to detect the risk of Down Syndrome are the dual
screening test, triple screening test, quadruple screening test, nuchal translucency measurement, and
nasal bone measurement. If the results of these tests indicate a high risk of Down syndrome,
diagnostic tests such as amniocentesis, foetal biopsy, cordocentesis, and chorionic villus sampling
are performed (Regulation on Special Needs Assessment for Children, 2019; Ustiindag & Senol,
2023).

A review of the literature reveals studies on children with special needs and their families;
however, it is evident that studies on the difficulties encountered by mothers of children with Down
syndrome during the diagnosis process are limited. Studies conducted with families generally focus
on the emotional state experienced by the mother and father. Considering that mothers of children
with Down syndrome may experience difficulties related to various issues during the diagnosis
process, this study aims to examine the difficulties experienced by mothers of children with Down
syndrome during the diagnosis process. This study is expected to contribute to the literature on the
difficulties experienced by both mothers of children with Down syndrome and parents of children
with other special needs during the diagnosis process, and to the solution process by identifying the
difficulties experienced during the process.

Methods

This study employed a qualitative research method. The study was conducted using the
‘interview” method of qualitative research.

The study group consisted of 25 mothers of children with Down Syndrome in the early
childhood period at Special Education and Rehabilitation Centres in the $isli district of Istanbul.
Certain inclusion criteria were considered when determining the 25 mothers in the study group.
These were: (a) the mothers having a child with Down Syndrome in early childhood, (b) the children
being educated at a Special Education and Rehabilitation Centre in the Sisli district of Istanbul, (c)
the mothers voluntarily participating in the study, and (d) the mothers consenting to audio
recording during the interviews.

In this study, the structured interview method, one of the interview techniques, was preferred.
The interview form consists of two sections: demographic information and difficulties encountered
during the diagnosis process.

The demographic information form contains 18 questions, and the section on difficulties
encountered during the diagnosis process contains 10 open-ended questions. These questions were
prepared by the researchers based on the literature. The same standard questions were asked to all
mothers in the same order. The structured interview form was submitted to five experts in the field
for expert opinion evaluation.

Data obtained from structured interviews were analysed using content analysis. First, the audio
recordings were examined, then transcribed using the Transkriptor application. After the data were
transcribed, the mothers were assigned codes from Al to A25. The words spoken by the interviewer
and participants were transcribed verbatim, without any changes. To verify the accuracy of the
transcripts, the audio recordings were listened to at least twice and the transcripts were checked.
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Findings

The age distribution of the mothers in the working group ranges from 28 to 50. In terms of
marital status, one mother is divorced, while the others are married. The duration of their marriages
varies from 0-5 years to 21 years and above. In terms of family structure, there are 23 nuclear families
and 2 extended families. The majority of both mothers and fathers are high school graduates. The
number of children per mother ranges from 1 to 7, while 24 mothers have children with special
needs; one mother has two children with special needs (autism and Down syndrome). The age range
of children with special needs is 1-8, with 9 girls and 16 boys. When their economic situation is
examined, 9 families earn the minimum wage or less, and 16 families earn above the minimum wage.
Two of the mothers work, and 23 are housewives. Previously, 17 mothers worked in different
professions. The mothers' ages ranged from 23 to 43 when they had children with Down Syndrome.
All children with special needs have a report.

The findings of the content analysis conducted following interviews with mothers are presented
in the tables below. According to the content analysis results, the difficulties experienced by mothers
of children with Down Syndrome during the diagnosis process are (1) obtaining information about
the baby's development during pregnancy, (2) the mother's mental state during pregnancy, (3) the
process of recognising that the child has Down Syndrome, (4) the timing of the Down Syndrome
diagnosis, (5) the status of the child's special needs report, (6) the process of integrating the child
with Down Syndrome into the family, (7) the needs and expectations of mothers after having a child
with Down syndrome, (8) the process of obtaining a special needs report, (9) families' expectations
from special education institutions during the report acquisition process, (10) families' satisfaction
levels with special education institutions, and (11) the current mental state of the mother.

Conclusion

As mentioned in the research results, important findings have been obtained. Therefore, it is
thought that parents could be better informed about the importance of prenatal screening and
testing during pregnancy. Furthermore, considering that families may require professional support,
family-centred care can be provided, and a unit can be established within the hospital to ensure that
the information needs of parents of children with special needs are appropriately met by specialists.
Awareness campaigns can be conducted to increase community sensitivity in order to provide
positive support to parents during this process. To improve the quality of education and services
provided by special education institutions, focus can be placed on teacher training, continuity, and
individualised education programmes. Parents who learn that they will have a child with Down
Syndrome should not be left alone with their feelings and problems; in this context, they can be
informed about psychological counselling and guidance services and given the necessary referrals.
As the manner in which families receive the news also affects the process of coping with the problem,
training and seminars can be provided by experts to enable healthcare professionals to be more
sensitive and careful in this regard. Cooperation can be established with experts working in different
fields and with public or private institutions/organisations to meet the social support needs of
families.
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