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Ozel egitimde erkenlik ilkesi esastir. Gelisimsel siire¢ icerisinde ozellikle cocuklugun ilk ii¢ yili kritik
bir oneme sahiptir. Bebeklik ve erken ¢ocukluk donemi olarak adlandirilan bu donem égrenmeye en
fazla agik olunan ve tiim gelisim alanlarindaki temellerin atildigi doénem olarak gériilmektedir.
Gelisimin bu énemli déneminde gelisimsel gerilige sahip bebeklere sunulacak erken miidahale
hizmetleri, bebegin sahip oldugu potansiyelin en iist diizeyde gerceklesmesini saglayarak geligimini
destekleyici ¢ok onemli hizmetler sunmaktadir. Bu donemde sunulacak olan hizmetler hem bebek
hem de ailenin gereksinimleri dikkate alinarak planlanmaktadir. Ebeveynlerin yetersizlikten
etkilenmis ¢ocuklarimin egitimine katilimini saglamak ve artirmak igin, ¢ocuklariyla etkilesimlerinin,
aile yapisimin, duygusal durumlarinin, kaynaklarimin ve gereksinimlerinin belirlenmesi gereklidir.
Ebeveynlerin gereksinimlerinin belirlenebilmesi icin, dncelikle ailenin yetersizlikten etkilenmis bir
cocuklart oldugunu égrendikleri andan itibaren yasadiklari sorunlarin saptanmasi gerekmektedir.
Ebeveyn gereksinimlerini belirlemeye ydnelik yapilan aragtirmalar, ebeveynlerin bilgi gereksinimi,
destek gereksinimi, ¢ocugun durumunu bagkalarina agiklayabilme, toplumsal hizmetler, maddi
gereksinimler, ailenin isleyisiyle ilgili gereksinimler ve ¢ocugun egitimine yonelik gereksinimleri
oldugunu gostermektedir (Varol, 2006).

Bu ¢alismanmin amaci gelisimsel geriligi oldugu belirlenmis bebeklerin annelerinin tamis sonrasi
yasadiklar siirece iligkin goriislerini ve gereksinimlerini belirlemektir. Calisma grubu 0-2 yas grubu
gelisimsel gerilige sahip 8 anneden olusmaktadir. Calismanin verileri niteliksel veri toplama
yontemlerinden yari yapilandirilmis goriisme teknigi ile toplanmistir. Annelere 9 adet agik uglu soru
ve bu sorularin alt sorulart yoneltilmis ve cevaplart ses kayit cihazi kullanilarak kaydedilmistir.
Goriigmeler yaklagik 30-45 dk. siirmiistiir. Goriigmelerden toplanan verilerin analizi betimsel analiz
teknigi ile yapimigtir. Bulgular, alan yazin ve yapilan diger arastirmalar dikkate alinarak
yorumlanmigtir.
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Giris

Gelisim stirecindeki ilk yillarin, ¢ocugun sosyal duygusal, biligsel ve dil gelisimleri i¢in
cok kritik bir 6neme sahip oldugu bilinmektedir. Beyin gelisimi iizerinde yapilan
aragtirmalar, 0-3 yastaki beyin gelisiminin diger donemlerden daha hizli oldugunu ve
cevrenin beyin gelisimi tlizerinde Onemli etkisinin oldugunu ortaya koymaktadir
(Shonkoff, 2003). 1k ii¢ yastaki gelisim siirecinin ¢esitli faktorlerden dolay:r olumsuz
etkilenmesi cocuklarin akranlariyla aralarinda gelisimsel farklarin olugsmasina ya da
gelisimlerinin gecikmesine neden olmaktadir.

Bronfenbrenner (1977)’e gore zeka geriligi olan ya da bagka engeli olan bir ¢cocuk; anne,
kardesler, diger aile iiyeleri, arkadaslar, komsular1 ve toplum kuruluslarin1 da igeren
ekolojinin pargasidir. Gelisimsel geriligin ekolojik etkileri hakkindaki bilgi diizeyi
arttikga ¢ocuk merkezli miidahalelerin tarihsel odagi ailenin bakis acgist ve
gereksinimlerini anlamaya yonelik olmaya baglamistir.

Gelisimsel geriligi olan ve gelisimsel gerilik riski tastyan ¢ocuklarin rehabilitasyonu
biiylik dl¢iide cocugun fiziksel ve sosyal ¢evresine baghdir. Ertem (2005)’e gore kiigiik
cocuklar icin, aile en yakin ve genellikle en gii¢lii ¢evresel faktdr olup cocuklarin
gelisimi ve i¢inde bulunduklar1 durumdan kurtulmalari i¢in 6nemlidir.

Gelisimsel geriligi olan ve gelisimsel gerilik riski tasiyan cocuklarin ebeveynleri
duygusal sikintt agisindan risk altinda olup cocugun o6zel ihtiyaglarini karsilama
konusunda uyum problemleri yasayabilmektedirler. Ebeveynler i¢in birden fazla stres
faktorlinlin bir arada olmasi ¢ocugun saglik sonuglarina dair belirsiz duygular iginde
olmalar1 da dahil olmak iizere, sosyal izolasyon, ekonomik problemler gibi pek ¢ok risk
faktoriiniin artmasina neden olabilir. Buna ek olarak ebeveynler siklikla ¢ocugun tibbi
bakimu, biligsel siiregleri, egitimi ve sosyal servisler ile ilgili zorluklar yasamaktadirlar.
Bu stres faktorleri ¢cocuklar ve aileleri lizerindeki psikolojik yiikii artabilir, ¢ocuklarinin
saghiglr ve gelisimi ile ilgili konularda ailenin yetenegini ve istekli olmasini azaltir
(Farmer, Marien, Clark, Sherman ve Selva, 2004). Gelisimsel geriligi olan ve gelisimsel
gerilik riski tasiyan cocuklarin aileleri ile yapilan arastirmalar belirtilen ihtiyaglarin
niteligi ve miktar ile ilgili degiskenligin oldugunu ortaya koymaktadir. Ebeveynlerin en
stk ifade ettigi gereksinim alanlari; ¢ocuklar1 ve onlarin yetersizligi hakkinda bilgi
edinme gereksinimini, gerekli hizmetlerin saglanip saglanmayacagi, c¢ocuklartyla
gelisimine yonelik uygun oyunlar oynama, c¢ocuklarmmin gelisim ve egitimini
desteklemek i¢in stratejiler belirleme gereksinimlerini icerir (Barnhart vd., 1994; Cooper
ve Allred, 1992).

Guralnick (2005)’e gore ailelerin duygusal, maddi ve bilgilendirilme agilarindan destege
ihtiyac1 vardir. Duygusal destek, hem ¢ocuga hem de ebeveynlere karst pozitif olmak,
sorumluluk almak, tiim aileye alaka gostermek, samimi ve duyarli olmak gibi hal ve
tavirlart icerir. Maddi destek, ailelerin hedeflerini gerceklestirmesini saglayacak parasal
kaynaklara, ekipmanlara ve bu gibi diger unsurlara ulagmasini igerir. Ailelerin muhtemel
bir maddi destek ihtiyac1 da is bulmayla alakalidir. Bilgilendirme destegi, ailelerin
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genelde ihtiya¢c duyduklar1 destek ya da kaynak cesitlerinden ii¢linciistidiir. Aileler
siklikla cocuklarinin yetersizligine, hizmet kaynaklarina, normal ¢ocuk gelisimine ve
cocuklari i¢in neler yapabileceklerine dair bilgiye ihtiya¢ duyarlar.

Aile destegi alaninda fiziksel ve psikolojik kaynaklarin genis olmasi aile {iyelerine zorlu
durumlarla basa ¢ikmak icin gereken destegi saglayabilir. Yani formal ve informal
kaynaklardan algilanan destek miktar1 bu siirecte yasanacak zorluklarla basarili bir
sekilde basa ¢cikma durumu ile yiiksek seviyede iliskilidir (Bailey vd., 1999).

Aile gereksinimlerinin belirlenmesi, ¢ocuklarin sosyal-duygusal, bilissel, dil, fiziksel
acidan aldiklar1 erken uyarimlar, uzmanlarin bu konuda yaptiklart destek ve
yonlendirmeler, multidisipliner bakis agisi, cocuklarin aileleriyle bir biitiin olduklar1
diistincesi; cocuklarin uyumlu, saglikli, yetenekli ve 6grenmeye karsi ilgisi olan bireyler
olarak yetigsmelerinin garantisi olacaktir (Guralnick, 2005).

Cocugun gelisimi i¢in sunulan hizmetlerin olumlu sonuglar dogurabilmesi i¢in ailenin
bu siirece aktif katilimi gereklidir. Aile katiliminin arttirilabilmesi i¢in anne-baba-¢ocuk
etkilesiminin, aile yapisinin, aile islevlerinin, problemlerle basa ¢ikma yetilerinin,
duygusal gii¢clerinin, toplumsal kaynaklar ve gereksinimlerinin belirlenmesinin énemli
oldugunu belirtilmistir (Cunningham, 1985).

Aile gereksinimlerini belirlemeye yonelik Bailey ve Simeonsson (1988) tarafindan
yapilan bir ¢aligmada anne-baba gereksinimleri alt1 alt boyutta gruplanip, bu gereksinim
alanlarmi iceren Aile Gereksinimlerini Belirleme Aract (Family Needs Survey)
gelistirilmistir. Aragtirmanin orneklem grubunda yer alan 34 anne-babaya AGBA’y1
uygulayarak en fazla ya da en az gereksinim duyduklari alanlari belirlemislerdir.
Arastirmanin sonucunda her iki ebeveynin beceri 6gretimi, ¢ocuk i¢in islevsel bir kurum
bulma, ayni sikintilar1 yasayan ortak gereksinimleri olan diger ebeveynlerle ilgili yazili
kaynaklar1 okuma ve onlarla tanigma, konugsma, kendilerine zaman ayirma, maddi destek
ve ayrica ¢ocugun engeli hakkinda bilgi edinebilme konularinda gereksinim belirttikleri
bulunmugstur. Sucuoglu (1995) yaptig1 bir ¢calismada Bailey ve Simeonsson tarafindan
gelistirilen AGBA’nin gegerlik ve giivenirlik ¢alismalart gergeklestirmistir. Ayrica ayni
calismada =zihinsel engelli ve otistik c¢ocuga sahip 44 anne ile 45 babanin
gereksinimlerini belirlemistir. Sonucta ise hem annelerin hem de babalarin belirttikleri
gereksinim alanlarinin sirasiyla bilgi gereksinimi, destek gereksinimi ve maddi
gereksinim oldugu bulunmustur.

Ulkemizde gelisimsel gerilige sahip olan ve gelisimsel risk tastyan ¢ocuga sahip ailelerin
gereksinimlerini belirlemeye yonelik calismalar bulunmaktadir (Ak¢amete ve Kargin,
1996; Cetinkaya ve Oz, 2000; Diken ve Sola, 2008). Ancak gelisimsel geriligi olan
bebege sahip annelerin gereksinimlerini belirlemeye yonelik nitel bir ¢alisma
bulunmamaktadir. Bu ¢alismanin gelisimsel geriligi olan bebege sahip anneleri anlama
ve yasadiklar1 duygusal silireci betimlemeye, tani siireci ve sonrasinda verilebilecek
hizmetlerin planlanmasima katki saglamasi beklenmektedir. Bu arastirmanin amaci
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gelisimsel geriligi olan bebege sahip annelerin tani sonrasi yasadiklari stirece iliskin
goriislerinin ve gereksinimlerinin belirlenmesidir.

Y ontem

Arastirma Modeli

Bu aragtirma niteliksel arastirma yontemine dayali olarak desenlenmistir. Nitel
arastirmada temel amag¢ Orneklemi daha derinlemesine incelemektir (Yildirim ve
Simsek, 2003). Bu arastirmada ayrintili ve derinlemesine veri toplama, katilimcilarin
bireysel algilarini, deneyimlerini ve bakis agilarini dogrudan 6grenme, mevcut durumlari
anlama ve ag¢iklama amaciyla nitel arastirma yaklagimi kullanilmistir (Biiyiikoztiirk,
Kilig-Cakmak, Akgiin, Karadeniz ve Demirel, 2010). Yapilan bu arastirmada nitel
aragtirma yontemlerinden yar1 yapilandirilmig goriisme teknigi kullanilmistir. Yari
yapilandirilmis  goriigme tekniginin arastirmaciya sundugu en Onemli kolaylik
goriismenin Onceden hazirlanmis goriisme protokoliine bagli olarak siirdiiriilmesi
nedeniyle daha sistematik ve karsilastirilabilir bilgi sunmasidir (Yildirim ve Simsek,
2003).

Calisma Grubu

Arastirmaya Karabiik ilinde 0-2 yas gelisimsel gerilik gosteren ve 6zel egitim kurumuna
devam eden bebege sahip 8 anne goniillii olarak katilmislardir. Annelerin yaslar1 23 ve
34 arasinda degismektedir. Annelerin 4’1 ortaokul, 3’t ilkokul ve 1 tanesi de lise
mezunudur. Hepsi ev hanimidir. Annelerin 4’ 2 ¢ocuk, 3’ii tek ¢ocuk ve 1 tanesi de 3
cocuk sahibidir. Annelerin higbirinin bagka bir engelli ¢cocugu yoktur. 4 annenin ikinci
cocugu, 3 annenin ilk ¢ocugu, 1 annenin de igiincii cocugu engelli olarak diinyaya
gelmistir.  Annelerden 4’4 engelli bebeginin zamaninda dogdugunu, 4 anne de
bebeklerinin erken dogdugunu belirtmislerdir. Bebeklerin 5 tanesi 18 aylik, 1 tanesi 15
aylik, 1 tanesi 13 aylik, biri de 3 ayliktir. Bebeklerden 5’1 erkek, 3’1 kizdir. Bebeklerin 1
tanesi hipoksi, 1’1 moebius sendromu, 2’si cerebral plasy, 2’si down sendromu, 1’1 spina
bifida, 1’1 de apert sendromu tanisi almistir. Bebekler orta ve agir diizeyde engele
sahiptirler.

Verilerin Toplanmasi

Arastirma verileri 2013 yili ekim ay1 igerisinde, goriisme cesitlerinden biri olan yari
yapilandirilmis goriisme teknigi ile toplanmustir. Arastirmada annelere arastirmacilar
tarafindan hazirlanan kisisel bilgi formu ve gorlisme sorular1 uygulanmistir. Kisisel bilgi
formunda anneye ait yas, egitim diizeyi, calisma durumu gibi bilgiler ve bebege ait engel
tirti, ka¢ aylik oldugu, cinsiyeti vb. bilgilere yer verilmistir. Annelere, bebegin tanisi
konulduktan su ana kadar gecirdikleri siirece iligkin degerlendirmeleri, yasamlarinda
meydana gelen degisiklikler, yasadiklar1 sorunlar, en ¢ok gereksinim duyduklart konular
ve aldiklar1 6zel egitim hizmetlerine iliskin sorular sorulmustur. Soru formunun i¢
gecerliligini saglamak i¢in sorular 0zel egitim alaninda uzman ii¢ akademisyen
tarafindan incelenmistir. Uzmanlardan goriisme sorularini, aragtirmanin amacina
uygunlugu, acikligi ve anlasilirli@i agisindan degerlendirmeleri, gerekli gordiikleri

durumlarda sorularin degistirilmesi, diizeltilmesi ve ¢ikartilmasi ile ilgili Oneriler
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getirmeleri istenmigtir. Uzman goriisleri dogrultusunda goriisme sorularini tekrar gdzden
gecirmis ve son sekli vermiglerdir. Sorularin anlasilirligini degerlendirmek i¢in bir anne
ile pilot goriisme yapilmig ve anlasilmayan sorularda diizenlemeye gidilerek goriisme
sorularina son sekli verilmistir. Nitel arastirmalarda i¢ gegerlik, arastirmacinin 6lgmek
istedigi veriyi, kullandig1 ara¢ ya da yontemle gercekten dl¢iip 6lcemeyecegine iliskindir
(Yildirim ve Simsek). Asagida arastirmada kullanilan goriisme sorularina yer verilmistir.

1. Bebeginizde gelisimsel gerilik durumunun belirlendigi siire¢ hakkinda bilgi

veriniz.
a. Bebeginizde bir problem oldugu size nasil sdylendi? (kim sdyledi, ne zaman,
nerede)

b. Bebegin problemine iligkin bilgi verildi mi? Verildiyse bu bilgi sizin i¢in
yeterli oldu mu?
c. Bebegin durumu fark edildikten sonra hangi birim ve uzmanlara
yonlendirildiniz?
d. Bebeginizde gelisimsel gerilik oldugunu 6grendiginizde neler hissettiniz? O
giinden bugiine hislerinde degisim oldu mu? Olduysa bunu neler etkiledi?
e. Bebeginizde gelisimsel gerilik durumu belirlendikten sonra ne tiir sorunlarla
karsilastiniz? Bu sorunlarin ¢6ziimii i¢in esiniz ve siz neler yaptiniz?
2. Bebeginizde gelisimsel gerilik oldugu belirlendikten sonra yasaminiz nasil
degisti?
3. Bebeginizin durumu aile i¢i (anne, baba, kardes, akrabalar) ve yakin ¢evrenizle
(komsular) olan iliskilerinizi etkiledi mi? Etkiledi ise nasil etkiledi agiklayiniz?
4. a.Bebeginizle bir giiniiniizii nasil gegiriyorsunuz? (Saglik, beslenme, uyku,
temizlik, oyun, bebekle iletisim vs.)
b. Bu zaman diliminde en ¢ok hangi alanlar da zorluk yasadiginizi
diistinliyorsunuz? *Bebeginizle nasil oyun oynayacaginiz
*Bebeginizle nasil konusacaginiz
*Bebeginizin gelisimi nasil destekleyeceginiz
*Bebeginizin nasil beslenmesi gerektigi
*Bebeginizin davranislarini nasil kontrol edeceginiz konularinda yeterli bilgiye
sahip oldugunuzu diistinliyor musunuz?
5. a. Bebeginizin 6zel egitim almas1 gerektigini ne zaman 6grendiniz?
b. Bebeginizin 6zel egitim almasi gerektigini nereden 6grendiniz?
c. Bebeginizin 6zel egitim almasi gerektigini kimden 6grendiniz?
d. Ne kadar siiredir ve ne tiir bir 6zel egitim destegi aliyorsunuz? Egitime siz de
dahil ediliyor musunuz?
e. Ozel egitim destegi aldiktan sonra aile yasantinizda ne tiir degisiklikler oldu?
e. Aldigimiz 6zel egitim desteginin bebeginiz ve sizin i¢in yeterli oldugunu
diisiiniiyor musunuz?
f. Bebeginizin gelisimini destekleyici ¢calismalar1 evde siz de uyguluyor
musunuz? Bu konuda ilgili uzman tarafindan size bilgi veriliyor mu?
g. Destek aldiginiz bu siire¢ igerisinde sorunlar yasiyor musunuz? Eger
yastyorsaniz ne tlir sorunlar oldugunu agiklayiniz.
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6. Bebeginizin durumundan dolay1 hangi konularda yardima gereksiniminiz
oldugunu diisiiniiyorsunuz? (6nem sirasina gore agiklayiniz)
a. Bilgi destegi (engel tiirii, gelisimi, egitimi, iletisim, oyun vb.)
b. Maddi Destek( gida, ev kirasi, tibb1 bakim, giyim, ulagim, oyuncak, 6zel
egitim, bakici)
c. Yasal haklar ve sosyo-ekonomik destekler
d. Sivil toplum kuruluslar1 ve goniilli kuruluglar
e. Ailenin isleyigine yonelik destek
f. Cevreyi bilgilendirme yonelik destek
g. Cocugun gelecek yasamina iliskin bilgi destegi
h.Kisisel gelisim konusunda(problem ¢6zme, iletisim, karar verme, stresle baga
cikma)destek
7. Cocugunuzun gelecegine iliskin beklentileriniz nelerdir? (Egitim, saglik,
digerlerinden)
8. a. Ozel egitim hizmetleri veren uzmanlardan (gocuk gelisimci, dzel egitim
Ogretmeni, psikolog) beklentileriniz nelerdir?
b.0zel egitim sunan kurumlardan beklentileriniz nelerdir?
c. Yetkili birimlerden beklentileriniz nelerdir?
9. Bu konudaki son s6z ve onerileriniz nelerdir?

Arastirmaya katilmaya goniillii olan annelerle devam ettikleri 6zel egitim kurumlarinda
uygun olduklar1 giinler ve saatler belirlenerek goriisme icin randevu alinmistir.
Gortigmeler 6zel egitim kurumlarin uygun sessiz bir odada arastirmacilar tarafindan bire
bir olarak gergeklestirilmistir. Anneler goriisme sirasinda ses kayit cihazinin
kullanilacagi hususunda bilgilendirilmis ve onaylar1 alinmistir. Goriismeler ses kayit
cihaz ile kay1t edilmistir ve her bir gériisme 30-50 dk. arasinda siirmiistiir.

Verilerin Analizi

Arastirmanin verileri betimsel analiz yontemi ile analiz edilmistir. Betimsel analiz,
cesitli veri toplama teknikleri ile elde edilmis verilerin daha Onceden belirlenmis
temalara gore Ozetlenmesi ve yorumlanmasini igeren bir nitel veri analiz tliriidiir. Bu
analiz tlirlinde arastirmaci goriistiigii ya da gozlemis oldugu bireylerin goriislerini ¢arpici
bir bi¢imde yansitabilmek amaciyla dogrudan alintilara sik sik yer verebilmektedir. Bu
analiz tlirlinde temel amac¢ elde edilmis olan bulgularin okuyucuya ozetlenmis ve
yorumlanmis bir bi¢imde sunulmasidir (Yildirim ve Simsek).

Gorligmeler tamamlandiktan sonra, ses kayitlariin yaziya dokiim islemi
gerceklestirilmistir. Gorlismelerin - dokiimleri yapilirken her konusma duyuldugu
sekliyle, hi¢bir diizeltme yapilmadan ve goriismeci goriislilen sirasiyla yapilmistir. Bu
cergevede dokiimii yapilan verilerin igindeki bilgiler sistematik olarak kodlanmaistir.
Burada temel amag toplanan verileri aciklayabilecek kavramlara ve iliskilere ulagmaktir.
Bunun igin, temel olarak birbirine benzeyen veriler belirli kavramlar ve temalar
cergevesinde bir araya getirilmistir. Gorlisme yapilan annelere sirasiyla Gl'den G8'e
kadar kodlar verilmistir.
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Bulgular ve Tartisma

1. Annelerin Bebeklerindeki Gelisimsel Gerilik Durumunun Belirlendigi Siirece
[liskin Degerlendirmeleri

a. Gelisimsel Geriligin Fark Edilme Zamani1

Tablo 1.

Annelerin Bebeklerinde Gelisimsel Geriligin Fark Edilme Zamani
Goriisler f

Dogum o6ncesi donemde 3

Dogumdan hemen sonra 4

Dogumdan bir siire sonra 1

Tablo 1’de annelerin bebeklerindeki gelisimsel geriligin fark edilme zamanina iliskin
cevaplar1 incelendiginde, 4 annenin dogumdan hemen sonra durumun fark edildigini, 3
annenin dogum Oncesi donemde durumun fark edildigini ve 1 annenin de dogumdan bir
stire sonra gelisimsel geriligin belirlendigini ifade ettikleri goriilmektedir. Dogum 6ncesi
donemde gelisimsel gerilik belirlenmesine ragmen annelerin inanglar1 geregi giinah
oldugu i¢in bebeklerinin diinyaya gelmesini istedikleri goriilmiistir. Bir anne
bebegindeki durumun 7 ay sonra tanilandigini belirtmis ve gecen bu zaman dilimi uzun
oldugunu ifade etmistir.

G1 ¢ocugun durumunun fark edilmesi konusunu su sekilde ifade etmistir: “ 3.5 aylikken
ticlii tarama yaptirdim ondan 1 hafta sonra gittigimde de glikoz yiiksek ¢ikti, 15 giin
daha gectikten sonra bana dedi ki bu ¢ocuk sakat olsa ne yaparsin, bende aldirmam
dedim, bana Ankara ya git dedi ben de gitmem dedim kizim okuyor dedim....Yeniden
gelse diinyaya yeniden aldirmam, ¢iinkii Allah in verdigi cani ben alamam ki, ama bana
demedi ki bu ¢ocugun elleri ayaklari beyni viicudu gelismiyor.”.

G2 ise ¢ocugunun durumunun fark edilmesi konusunda “ Kafasini tutamadigi igin 7
aylikken Hacettepeye gittim orda dediler ¢cocugunuzun beyni gelismemis, cerebral palsy
var " ifadesi ile durumu kendilerinin fark ederek doktora bagvurduklarini belirtmiglerdir.

G7 dogum oncesinde bebekteki risk durumunun belirlenmesini su climlelerle ifade
etmistir: “Gebeligimde her sey normaldi 2°li 3’lii testler her sey normal ¢ikti, higchbir
sorun yoktu, yalmiz bende troit sorunu ortaya ¢ikti gebelikte , normalde boyle bir
hastaligim yoktu, bu durumun bebekte zeka geriligine neden olabilecegini soylediler
benim en biiyiik korkum buydu”

Annelerin bebeklerindeki gelisimsel geriligin fark edilme zamanina iliskin cevaplari
incelendiginde cogunlugun dogumdan hemen sonra gelisimsel geriliin belirlendigini
ifade ettikleri gortilmustiir. Gelisimsel yetersizligi ve gelisimsel yetersizlik riski olan
bebeklerin erken tanilanmasi uygun rehabilitasyon hizmetine (gerekli 6zel egitim, fizik
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tedavi ve rehabilitasyon ve diger medikal veya cerrahi tedavi yaklagimlarinin)
zamaninda baslanmasi agisindan biiyiik 6nem tasir. Erken tani sadece ¢ocuk i¢in degil
aile i¢in de yararhidir (Hiz Kurul, 2007). Gelisimsel yetersizlik agisindan risk tasiyan
bebeklerin erken donemde ayirt edilmesi ¢ocuk hastalar ile ilgilenen tiim klinisyenleri
(6zellikle c¢ocuk saglhigi ve hastaliklart uzmanlarinl) ve c¢ocuklarin gelisimsel
degerlendirmelerini yapan ¢ocuk gelisim uzmanlarini ilgilendirdigi diistiniilebilir.

b. Bebeklerinin Durumuna Iliskin Yapilan Bilgilendirme
Tablo 2.

Annelerin Bebeklerinin Durumuna Iligkin Yapilan Bilgilendirmenin Yeterliligine Iliskin
Goriigleri

Goriisler f
Yeterli bilgi verildi 2
Yeterli bilgi verilmedi 6

Tablo 2°de annelerin bebeklerinin durumu konusunda engel tiirii ve yardim aliacak
diger hizmetler ve uzmanlar konularinda yapilan bilgilendirmenin yeterliligine iliskin
diistinceleri goriilmektedir. Bu konuda 6 anne verilen bilgilerin kendileri i¢in yeterli
olmadigint belirtirken 2 anne yeterli bilgilendirmenin yapildigini ifade etmislerdir.
Anneler yapilan ilk bilgilendirmelerin hastanede hekimler tarafindan yapildigini
belirtmislerdir. Bu bilgilendirme ¢ocugun engel tiiriine yonelik olmustur. Annelerin
hepsi hastanedeki diger uzmanlara (¢ocuk gelisimci, sosyal calismaci, psikolog)
yonlendirme yapilip yapilmadigi sorusuna “yapilmadi” seklinde cevap vermislerdir.

Gl’in bu konuda “Bana dedi ki bu ¢ocuk sakat olsa ne yaparsin, bende aldirmam dedim
ama bana demedi ki bu g¢ocugun elleri ayaklar: beyni viicudu gelismiyor, g¢ocuk
dogduktan sonra doktorum hi¢ bana boyle bir sey demediniz dedim, Allah énce gévdeyi
kafayr yaratir, senin oglun elleri ve ayaklarint agmamus dedi, tembel dedi ve ¢ekti gitti.”
seklindeki ifadesi kismen bilgi verildigini ancak bu bilginin yeterince agik ve aydinlatici
olmadigin1 gostermektedir.

G2 c¢ocugun durumuna iligkin yeterli bilgi verilmedigini su sekilde ifade etmistir: “Bize
tam bilgi vermediler ben kendim internetten arastirdim, bu hastaligin ¢esitlerine, ne
olduguna baktim, ¢ocugun hareketlerine gore yazdim, inceledim nasil olabilir diye,
otizm yazryordu, cerebral palsy yaziyordu, her sey yaziyordu.”

G4 “4-5 tane biiyik doktor vardir onlar ¢ok yardimci oldular, her giin kontrol etmeye
geliyorlardr onlar ¢ok yardimci oldular, sordugum sorulara ¢ok giizel cevaplar
veriyorlardr biz zaten siirekli soru soruyorduk™ ifadesiyle doktorlardan bebeginin
durumu ile ilgili yeterli bilgi verdiklerini belirtmistir.

Bebeklerinin durumuna iligkin yapilan ilk bilgilendirmeler konusunda annelerin
verdikleri cevaplar incelendiginde hastanede yapilan ilk bilgilendirmelerin hekimler
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tarafindan yapildigi ve bu bilgilerin yetersiz olduguna dair goriis belirttikleri
goriilmistiir. Cocugun durumun ilk agiklandigi zaman aile i¢in ¢ok Onemlidir. Bu
nedenle ailelerin bu ¢alisma kapsaminda verdikleri cevaplar diisiindiiriiciidiir. Akoglu
(2011)’e gore anne babalara yeterli bilgi verilerek uygun bir yaklagimla iletisim
kuruldugunda, ailenin bu beklemedikleri ve hazir olmadiklar1 duruma uyum saglamada
cok olumlu bir baglangi¢ yaptiklar: sdylenebilir. Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuk tani
aldiktan ya da 6zel hizmetler i¢in uygun bulunduktan sonra aile miimkiin olan en kisa
zamanda yeterli bir bicimde bilgilendirilmelidir. Erken etkilesim ve yeterli
bilgilendirmenin ailenin gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuklarina olumlu bir sekilde uyum
saglamasin1 ve erken midahale hizmetlerinden erken donemde yararlanmasini
destekleyecegi soylenebilir. Sola ve Diken (2008) gelisimsel gerilik riski altindaki
prematiire ve diisiik dogum agirlikli bebege sahip annelerin gereksinimlerini ve bu
gereksinimleri etkileyen degiskenleri belirledikleri ¢alismalarinda annelerin en ¢ok bilgi
gereksinimleri oldugunu belirlemislerdir. Ayni arastirmada annelerin bilgiyi yetersiz
bulmalar1 da bu ¢aligmanin bulgusu ile paralellik gostermektedir. Palisano ve ark. (2009)
serebral palsy tanisi olan ¢ocuk ve genglerin aile gereksinimlerini belirlemek amaciyla
yapmis olduklar1 ¢aligmalarinda saglik profesyonellerinin ailenin bilgi ihtiyaglarinin
giderilmesi ve konusunda rolii biiyiik oldugu sonucuna ulagsmislardir. Hekimin ailenin
gelisimsel geriligi ve ¢cocugun kendine 6zgii gelisimini anlamasi i¢in gerekli olan bilgiyi
saglamasi gerektigi diisliniilebilir. Buna ek olarak gelisimsel gecikmesi olan ¢ocuklarin
saglik hizmeti icerisinde hekimler tarafindan uygun uzman (¢ocuk gelisimci, sosyal
caligmaci, psikolog) ve hizmetlere yonlendirilme yapilip yapilmadigi annelere bu
calisma kapsaminda soruldugunda biitiin anneler bu uzmanlara bir yonlendirme
yapilmadigini belirtmislerdir. Bu nedenle ¢ocuk hekimlerinin gelisimsel yetersizligi olan
cocuk ve ailesi i¢in Onem tasiyan gerekli uzmana ydnlendirme konusunda
farkindaliklariin arttirllmas:  gerektigi  diisiiniilmiistiir. Gelisimsel gerilige sahip
bebekler ve ailelerin gereksinimlerinin karsilanmasi i¢in diger saglik calisanlar
(fizyoterapist, ¢ocuk gelisimci gibi) ve sosyal calismacilar yardimci olabilirler
(Tomasello, Manning ve Dulmus, 2010).

c. Bebeklerindeki Gelisimsel Gerilik Durumuna iliskin 11k Tepkiler

Tablo 3.
Annelerin Bebeklerindeki Geligimsel Gerilik Durumuna Iligkin Ilk Tepkileri

Goriisler

Sok
Reddetme
Sucluluk
Kizginlik

—_— = = O |

Tablo 3’de annelerin bebeklerindeki gelisimsel geriligin tespit edilmesine iliskin ilk
tepkileri verilmistir. Annelerin bebeklerinin durumunu 6grendikten sonraki ilk
tepkilerine iligkin cevaplar1 dort grupta toplanmigtir. Cevaplar analiz edildiginde
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annelerin biiyiik ¢ogunlugunun sok tepkisi gosterdikleri goriilmiistiir. 1 anne reddetme, 1
anne sucluluk ve 1 anne de kizgilik tepkilerini ifade etmislerdir.

G1 bebeginin durumunu ilk 6grendigi zamanki sok tepkisini, “ Gordiigiimde
inanamadim, bu ¢ocuk benim mi? Cocugun ayaklar: boyle ve elleri de aynen boyleydi,
inanamadim aglaya aglaya yatagima geldim, sok oldum, doktor geldi, doktorum hig
bana boyle bir sey demediniz dedim” seklinde ifade etmistir.

G6 yasadig1 soku su climlelerle ifade etmistir: “Sok oldum, bayildim hemen ¢ok kotii
oldum, hastaneden c¢ikmak istedim hemen, o hastanede normalde o giinde kalmam
gerekiyordu c¢ikmak istedim ¢iktim, kalamadim hastane iistiime geldi biitiin ordaki
cocuklar neden saglikli da benim ki neden sagliksiz neden boyle diye bayag kotii giinler
yasadim. Inanmadim bir de, hayr boyle bir sey olamaz sonucu bekledim ama hala o
kdgittaki downsenromludur yazisi goziimiin oniinden gitmiyor. Anlatmasi da gii¢ sizin
anlamaniz da zor, ben anlatsam da onu yasamak lazim, ¢iinkii ¢ok kétii bir duygu.”

G2'nin “Uziildiik, belki ¢aresi vardir dedik hastane hastane gezdik” ifadesi ile
reddetmeye iligkin tepkiyi isaret etmektedir.

G5 sucluluk duygusunu su sekilde ifade etmistir: “ Zamani geri almak gibi bir diisiince
oluyor insanlarda keske diyorsunuz, hani doktorumuzun hatast oldu, bizim
doktorumuzun hatast oldugu icin keskeler vardi hep hani baska bir doktora gitseydim.
Baska bir hastaneye gitseydim. Oyle bir pismanlik vardi biraz tabi iiziintii”.

d. Bebeklerindeki Gelisimsel Gerilik Durumuna Iligkin Sonraki Tepkileri

Tablo 4.

Annelerin Bebeklerindeki Geligimsel Gerilik Durumuna Iligkin Sonraki Tepkileri
Goriisler f

Cocugun iyilesmesi i¢in ugrasma 4

Uziintii-keder 3

Kabul 1

Tablo 4’de annelerin bebeklerindeki gelisimsel gerilik durumuna iliskin sonraki
tepkilerine iligkin degerlendirmeleri incelendiginde 4 anne bebegin engelini algiladiklar
ve iyilestirmek i¢in care aradiklarini, annelerin 3’ {iziintii-keder i¢inde olduklarini
belirten agiklamalar yapmuglardir. Bir anne kabul asamasinda olduguna iliskin
aciklamalarda bulunmustur.

Glgecen zaman igerisindeki tepkilerine iliskin, “Cocugumun durumu apert sendromu,
internetten arastirtyorum, doktorlardan soruyorum. ...en azindan oturabilir, sunu
vaptim kapak biriktiriyoruz ya 10 bin tane akiilii araba alacagim, 15 giin iginde
topladim ve de 2 ¢uval..bende heves var ama esimde yok.. Hedef, iyilestirme, arastirma”™
aciklamasinda bulunmustur.
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G5’in “Uziilmeyi bir kenara biraktik hemen bu durumla nasil basa ¢ikariz, nasil tedavi
ettiviriz diye girigimde bulunduk” seklindeki agiklamasi engeli algiladigini ve bu
durumu iyilestirmek i¢in ¢are aradiklarini gostermektedir.

G2 “Hi¢ kabullenmemezlik yapmadik, bazi ailelerde oluyormus mesela ama siikiir
ikimizde kabullendik, ¢cocugumuzun arkasinda durduk, Allah inanct yetiyor insana bazen
oyle olmasaydik belki ¢ocugumuzu kabullenmeyebilirdik ama Allah’in bir sinavi
diyorum suanda o yiizden de ¢ocugumun arkasindan kosuyorum, kosmaya da devam
edecegim.” ifadesi ile cocuklarint kabul ederek onun i¢in bir seyler yapmaya
cabaladiklarini belirtmislerdir.

G3 “Mutsuzluk, iiziintii, stkintr” ifadesiyle yasadigi depresyonu belirtmektedir.

G6 su anda yasadigi duygularini “Down sendromlu olusuna iiziiliiyorum, evde yanliz
kalinca bebegin yiiziine bakip bakip agliyorum, sonra diger ¢ocuklar da etkilenmesin
diye onlarin yaminda yapmiyorum, 2 tane daha ¢ocugum var onlarda fazla etkilenmesin
diye” climleleriyle agiklamistir.

G7 “Cok kotii bir duygu yani, anlatilmaz bisey o anda ben hastaneye gitsem 3 giinliik
omriin kaldi deseler o kadar iiziilmezdim, tarifi imkansiz bir sey hi¢chbir seye benzemiyor,
hala oyle yani” ciimleleriyle i¢inde bulundugu depresyonu ifade etmistir.

Annelerin bebeklerinin durumunu 6grendikten sonraki ilk ve sonraki tepkilerine iliskin
cevaplar1 degerlendirildiginde ilk tepkilerinin ¢ogunlukla sok, sonraki tepkilerinin ise
kabul oldugu goriilmiistiir. Gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuklarin anne- babalarinin
tepkilerini agiklamaya yonelik modellerden birisi “zamana bagli model” yaklagiminin
yola cikilarak Fortier ve Wanlass tarafindan gelistirilmistir. Modeldeki asamalar; sok
(saskinlik), inkar (reddetme), keder (kizginlik,sucluluk), dikkati odaklama ve kapanistir
(Fortier ve Wanlass, 1984). Bu bulgu literatiir bilgisiyle ortlisen bir bulgudur. Ailelerin
sonraki tepkilerine iliskin degerlendirmeleri incelendiginde annelerin ¢ogu engeli
diizeltmeye, iyilestirmeye yonelik g¢are aradiklarimi ifade etmislerdir. Bir anne ise
cocugunu kabul ettigine iliskin degerlendirmelerde bulunmustur. Ailelerin ¢ocuklarinin
tanisinin normal aile yasantisini bozdugu ve bozmaya devam edecegi gercegini kabul
ettikleri ve ¢ocugun aile hayatina uyum saglamasi icin yontemler gelistirdikleri asama
olan kabul agamasinin zaman aldig1 diisiiniilmektedir (Fortier ve Wanlass, 1984). Bu
nedenle annelerin ¢ogunun kabul agamasinda olmadigini gosteren ifadeler literatiir
bilgisiyle oOrtlismektedir. Tani konulduktan sonra gecen siire arttikca annelerin
uyumlarinin artti§i sdylenebilir. Alan yazindaki calismalarda da tani1 konulduktan
sonraki silirecte anne-babalarin uyum ve kisisel gelisimlerinin arttii sonucuna
ulagilmistir (Castle, 1998; Hogan, Greenfield ve Schmidt, 2001; Hutton ve Caron, 2005).
Bunun nedeni yakin akrabalarindan aldiklar1 sosyal destek olabilir. Ciinkii goriigme
sirasinda bu ailelerin ¢ogu ailelerinden aldiklar1 sosyal destegi vurgulamislardir. Son
yillarda, engelli cocuga sahip ebeveynlerin aile ve arkadas c¢evrelerinden sosyal destek
almalarinin, duygusal durumlarinda olumlu yonde gelisme sagladigi, stres ve kaygi
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diizeylerini azalttig1 bir¢cok aragtirmaci tarafindan ileri siiriilmektedir (Eker, Arkar ve
Yaldiz, 2001; Duygun ve Sezgin, 2003; Coskun ve Akkas, 2009). Bailey ve digerlerinin
(1999), gelisimsel geriligi olan kii¢iik cocuga sahip Latin ailelerin destek ve ihtiyaglarini
belirledikleri ¢alismalarinda arkadas desteginden ¢ok daha fazla aile destegi oldugunu ve
genellikle ailelerinin yardime1 oldugunu belirtmislerdir.

e. Annelerin Yasamlarinda Meydana Gelen Degisiklikler

Tablo 5.
Annelerin Yagsamlarinda Meydana Gelen Degisiklikler Konusundaki Goriigleri
Goriisler f

Annenin psikolojisindeki degisiklikler

Ailenin isleyisindeki degisiklikler

Diger ¢ocuklartyla iligkide meydana gelen degisiklikler
Es ile iligkilerde degisiklikler

Yakin akrabalarla olan iligkilerde degisiklikler
Komsularla olan iligkilerde degisiklikler

Higbir degisiklik olmadi

—_— BN W W LW

Tablo 5’de annelerin yasamlarinda meydana gelen degisiklikler konusundaki gortisleri 7
baglik altinda toplanmigtir. Gelisimsel gerilikli bir bebekleri olduktan sonra
yasamlarinda meydana gelen degisiklikler konusunda 6 anne psikolojisinde degisiklikler
oldugunu, 5 anne komsularla olan iligkilerinde degisiklik oldugu yoniinde goriis
belirtmislerdir. Bunlarin yaninda ailenin isleyisindeki degisiklikler, diger ¢ocuklartyla,
es ve yakin akrabalarla iliskilerinde degisiklik oldugunu yoniinde goriisler de dikkat
cekici bulgular arasindadir. Ozellikle insanlardan uzaklasmak istediklerini belirtmeleri
onemlidir. Bunu uzaklagmanin nedenini bazi anneler insanlarin sorularindan sikildiklari
ve moral bozucu olmalarindan 6tiirii oldugunu dile getirmislerdir.

G1 cocugundaki gelisimsel gerilik belirlendikten sonra yasaminda meydana gelen
degisiklikler konusunda “Bende de panik atak var bu ¢ocuktan sonra oldu, igleri ¢abuk
cabuk yetistiriyorum acaba ¢ocuguma bisey olacak mi? Ama bu siirede kendimi
mahvettigimi biliyorum, ¢ok sinirli oldum” ifadesiyle psikolojik durumundaki degisimi
vurgulamaistir.

G2 ise, “Kendimi diizenlemeye dahi vakit aywramiyordum bazen yemek yapma firsatim
bile olmuyordu” ifadesi ile aile isleyisindeki sorunlara dikkat ¢ekmistir.

Gl diger ¢ocuklaryla iliskisinde degisikligi ise, “Kizima aywdigim zaman da azaldi, o
geriye gitti” cimleleriyle vurgulamistir.

Gl komgularinin ¢ocugunun durumundan dolayr korktuklart ve uzaklastiklarini su

ifadelerle belirtmistir: “ Komsular soruyorlar ama fazla gelmiyorlar onlarin yaninda
kriz gegirince bebegim korkuyorlar, bende korkmayin diyorum krizi geldi diyorum”.
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G2 ailesi ve yakin cevresiyle ilgili olan iligkilerindeki degisiklik konusunu, ‘“/lk
baslarda esimle sikintilarimizi birbirimize yansitmaya basladik. Ben daraliyordum esime
bagiriyordum, o daralryyordu bana bagiriyordu, hastane hastane geziyorduk artik
bunalmistik, yine de birbirimizden oziir diliyorduk sitkintidan oldugunu soyliiyorduk,
ister istemez moral bozuklugu oluyordu ve biiyiik ailelere de yansiyordu onlarda
anlayisla karsiladilar iste, mesela birisi bisey séylese ben kotii niyetli oldugunu
diigtiniiyordum ne olduysa bana, insanlarla iligki kurmak istemiyordum ¢iinkii kirmak
istemiyordum...” ifadeleriyle anlatmistir.

G3 yasaminda meydana gelen degisimi “Fazla disari ¢ikmiyorum, evdeyim sadece”
seklinde ifade etmistir.

G4 hayatinizda ne gibi degisiklikler oldu sorusuna “Yok, hi¢bir degisiklik olmadi, ben
zaten biliyordum hazirlamistim kendimi” seklinde cevap vermistir.

G7 “Cevresel baski ¢ok fazla, sigara kullaniyorum mesela sigaradan oldu dediler, ya da
ne bileyim simdi rahatsin ¢iinkii bebek kiiciik ileride ne olacak..devamli boyle aslinda bu
moral vermek degil, yoksa ben ¢ocugumun boyle oldugundan o kadar memnunum ki...iyi
ki kizim var ¢iinkii bu annenin de babanin da esinin de sana ne kadar dost olduklarini ne
kadar arkanda durabileceklerini gosteriyor. Aslinda megerse ben tek basimaymisim, ben
her seyi tek basima iistlendim bundan sonra da kizimla da bu yolda yiiriiyecegiz” yakin
akrabalar1 ve komsularindan gérdiigii davraniglari agiklamistir.

G8 yasamindaki degisiklikleri “Her konuda, burdan Istanbul’a gitmemiz gerekti, orda
hi¢ tamidigimiz yok bilmiyoruz zaten, diger ¢ocugumu da yammizda gétiirmek zorunda
kaldik o ¢ocukta helak oldu... ”diyerek agiklamistir.

Mese (2013), annelerin zihinsel engelli bir cocuga sahip olmay1 nasil deneyimlediklerini
arastirdig1 caligmasinda, zihinsel engelli bir ¢ocuga sahip olan annelerin ilk 6nce yakin
cevrenin (kendi anne-babasi ve kardesleri ile esinin akrabalarinin) sonra da komsularin
ve sokaktaki insanlarin, hatta doktorlarin dahi “zor, ¢ekilmez, katlanilmaz” bir durum
oldugu yoniindeki sozleri, davranislari, bakislari, mimikleri veya tutumlarindan
etkilendigini bulmustur. Aileler ¢ocuklarinin énemli bir yetersizlige sahip olmasinin
verdigi ilizlintiiyle basa ¢ikmak zorunda olduklarim1 kesfederler. Bu kesif ebeveynlige
uyum saglama ve aile iligkilerini etkileyebilecek kisisel stres, depresyon ve suclu
hissetmeye neden olabilir (Guralnick, 2005). Annelerin yasamlarinda meydana gelen
degisiklikler konusundaki goriisleri incelendiginde gelisimsel gerilige sahip bir bebege
sahip olduktan sonra psikolojilerinde ve komsulariyla olan iliskilerinde degisiklik
oldugu yoniinde goriis belirttikleri gdriilmiistiir. Bunlarin yaninda ailenin isleyisindeki
degisiklikler, diger c¢ocuklariyla, es ve yakin akrabalarla iligkilerinde degisiklik
oldugunu yoniinde goriis belirtmislerdir. Gelisimsel geriligi olan ¢ocuga sahip ailelerin,
ebeveynlik rollerine iligkin stres seviyelerinin yiiksek oldugu ve bu durumdan aile ici
iligkilerinin (es, cocuklar ) etkilendigi sdylenebilir. Bu nedenle elde edilen bu bulgu
dikkat ¢ekicidir. Ailelerin toplumsal yagamda 6zellikle komsular: tarafindan kendilerine
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ve engelli cocuklarina yoneltilen bakislardan rahatsizlik yasamalari, cogunlukla olumsuz
yorumlar yapmalari, moral bozucu olmalar1 ve siirekli soru sormalari nedeniyle
komsuluk iligkilerinde degisiklikler oldugunu belirtmislerdir. Bu nedenle annelerin
temel bir gereksinim olarak belirttikleri psikolojik destegin saglanmasi ve stirekliliginin
olmasi1 gerektigi diisiiniilebilir. Akkok (2003)’e gore, anne-babalarin tiim yasadiklari ile
nasil ve ne Olglide basa c¢iktiklari, sosyal destek mekanizmalar ile paralellik
gostermektedir. Ailelerin arkadashiga, dostluga, yalniz olmadiklarimi hissetmeye,
duygusal destege ihtiyacglar1 vardir. Bu destegi genisletilmis aile fertlerinden, yakin
cevreden aldiklar1 gibi, psikolojik danigma gruplarinda diger anne ve babalardan da
almaktadirlar.

f. Annelerin Siirecte Yasadig1 Sorunlar

Tablo 6. _
Annelerin Stiregte Yasadigr Sorunlara lligkin Goriigleri

Goriisler

Cocugun saglikla ilgili sorunlari

Maddi sorunlar

Baskalarina durumu agiklamakla ilgili sorunlar
Tanimin ge¢ konmast

Ulasim-konaklama sorunlari

N = W WD O\ |=h

Tablo 6’da annelerin bebeklerinin tanilanmasindan su ana kadar gegen siirece iliskin
cevaplar1 5 baglik altinda toplanmistir. Annelerin siirecte yasadiklar1 sorunlara iliskin
cevaplar incelendiginde 6 annenin ¢ocuklarindaki saglik ile ilgili sorunlari, 5 annenin
maddi sorunlari, 5 annenin de ulasim-konaklama ile ilgili sorunlarini ifade ettikleri
goriilmiistiir. 5 anne de maddi sorun yasadiklarini ifade etmislerdir. 3 annenin
bagkalarina durumu aciklama konusunda sorunlar yasadigini belirtmesi de dikkat
cekicidir. Tanin ge¢ konulmasi konusundaki annenin duydugu rahatsizlik da énemli bir
bulgu oldugu diisiiniilmektedir.

G1 saglik konusunda yasadig1 problemlerini su climlelerle ifade etmistir “Tam 10 tane
hastaligi var, guatri var, kulak duymuyor, gozler gormiiyor, beyninde édem var, kalbi
var, testisler inmedi, bagirsaklarda, Bolu’ daki hastanede 15 giin yattim ¢ocugum yogun
bakimda kaldig1 igin, c¢ocugum siirekli kusuyordu siirekli kiyafetini degistirmek
gerekiyordu, hemsireye dedim param var vereyim de kiyafet alin diye, hastanenin
etrafinda lokanta yoktu bunlari isterdim”.

G1 maddi konularda yasadig1 sorunlarini, “Saga sola gittigimizden bayagi bir borcumuz
oldu, kartlara borcumuz oldu, yapacak giiciim yoktu, elimden geldigi kadariyla

vapiyorum ama olmuyor” seklinde belirtmistir.

G2, “Tanis1 ge¢ kondu, biraz oyaladilar bizi.” ifadesiyle gec¢ tan1 konmasina isaret
etmistir.
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Maddi sorunlar konusundaki goriisleri G2 su ciimlelerle ifade etmistir: “Randevu alip
gidiyorduk film c¢ekilecek 15 giin sonra tekrar gelin diyorlardi, maddi sikintilar cektik
bir ayin iginde 2-3 defa gittigimiz oluyordu, defalarca ¢agirildik”.

G6 cevreye durumu agiklamakla ilgili yasadigi sorunu su ciimlelerle ifade etmistir:
“Cevreden bazilart soruyorlar mesela niye boyle duruyor niye yiiriimiiyor. Tam
acgtklama yapmuiyorum ben de gelisimi arkadan olacak boyle diyorum”.

G7 “Bebegim daha 20 giinliikken senin bebegin sakatmis ya bir getir de sakatlik
neresinde bir bakalim diye o sekilde yanima gelen var, o nedenle artik kimseye ifade
etmiyorum, sadece down sendromlu diyorum, nedir diye sorduklarinda da internet var
hepinizin evinde a¢in arastirin diyorum.” Ciimleleriyle baskalarina durumu agiklamada
yasadig1 zorlugu ifade etmistir.

Gelisimsel geriligi bulunan bebeklerin saglik problemlerinin ¢esitliliginden dolay1
stirekli saglik kuruluslarina gitme, uzun siireli hastanede yatma gibi durumlan aileler
icin yorucu ve yipratict bir sorun olmaktadir. Bunun yaninda anneler kiiclik illerde
egitim ve arastirma hastanesinin olmayis1 nedeniyle bu ailelerin egitim ve arastirma
hastanelerinin bulundugu c¢evre illere yonlendirilmeleri ulasim ve konaklamada
problemlere sebep oldugu, aileleri maddi olarak da zorladigim belirtmislerdir. Ozellikle
bebek kiigiik oldugu i¢in aileler bebekleri agisindan bu siirecin yipratict oldugunu
diistinmektedirler. Calismadaki tiim bebekler agir gelisimsel geriliklere sahiptir. Bu
bebekler i¢in en ¢ok saglik ve rehabilitasyon hizmetleri gereklidir (Hebbeler vd., 2007).
Gelisimsel gerilige sahip ¢ocugu olan aileler, bir yandan c¢ocuklarinin yetersizligine
uyum saglamaya c¢alisirken Ote yandan da yetersizligin beraberinde getirdigi maddi
giicliiklerle de bas etmek zorunda kalmaktadirlar. Ailelerin diizenli bir iginin
olmamasindan, hastane, ilag, ulasim vb. masraflardan kaynaklanan maddi sikintilari
nedeniyle gereksinimlerini karsilayamadiklari ve bu nedenle giiven duygusundan yoksun
olduklar goriilmektedir (Cameron ve Armstrong, 1991).

2. Annelerin Ozel Gereksinimli Bebegiyle Gegirdigi Zaman
a. Bebekle Bir Giiniin Nasil Gegirildigi

Tablo 7.
Annelerin Ozel Gereksinimli Bebegiyle Bir Giiniine Iliskin Goriigleri

Goriisler

Temel bakimini yapma (Beslenme-Uyku-Temizlik-ilacini verme)
Oyun oynama

Tv izletme

Gezdirme

Spor yaptirma

W — = W O™

Tablo 7°de annelerin hepsinin ¢ocuklariyla bir giinlerinin beslenme, uyku, temizlik ve
ilaglari verme gibi bakima yonelik islerle gectigini belirttikleri goriilmektedir. 5 anne
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ise ayn1 zamanda bebekleriyle oyun oynadiklarini belirtirken kalan 3 anne bebekleriyle
oyunla etkilesimleri i¢in herhangi bir ifade kullanmamiglardir. Sadece 3 anne aldiklari
fizik tedavinin hareketlerini tekrar ederek ¢ocuklarina spor yaptirdiklarini ifade
etmiglerdir. Bir annenin ¢gocugunu gezdirdigini belirtmesi farkli uyarici ¢cevreler sunmasi
acisindan onemli bir goriis olarak degerlendirilebilir.

G1 bebegiyle bir giiniine iligskin olarak beslenme, uyku, bakim ve saglikla ilgili islerle
zaman ge¢irdigini “Sabah kalkariz énce guatr ilacini veririm. Arkasindan, mamasi, suyu
altimi degistiririm koyarim suraya, devamli uyur uyanmir karni acikir.” ciimleleriyle
belirtmistir ancak oyun oynama ve gelisimini destekleme konusunda herhangi bir ifade
kullanmamasi dikkat ¢ekicidir. Anne bebeginin hi¢ oyuncagi olmadigini da goriisme
sirasinda su ciimlelerle dile getirmistir: “Oyuncak 2 tane araba almistim onlart da kiz
kardesime verdim, yeni bir oyuncak alacagim”.

G2 cocuguyla bir giiniine iliskin olarak “Artik mutlu geciriyoruz eskiden aglayarak
geciriyorduk, sabah kalkiyoruz o wuyurken ben kahvalti yapiyorum, sonra ona
yaptirtyorum, spor yaptirtyorum oynuyorum onunla televizyon agryorum ona yemek
vapmaya gidiyorum, geliyorum bakiyorum vizildaniyor durmuyor gezdiriyorum, ilgiyi
¢ok seviyor ilgiye alisti...” ifadeleriyle ¢ocuguyla gec¢irdigi zamanin nitelikli oldugu
sOylenebilir.

G7 “Hep oynayarak gegiriyoruz, sabah uyandiginda once onu doyuruyorum, altini
degistiriyorum ... ” ifadesiyle bir giiniinii agiklamistir.

G8 c¢ocuguyla bir giiniine yonelik “Burda fizik egitimcimizin verdiklerini evde yapmaya
calisiyoruz, yiiriitmeye c¢alistyorum, oynuyorum, zaten ilgi isteyen bir ¢ocuk, oyun
oynamaya basladik¢a biseyleri kavramaya basladi, onceden hicbirseyi eliyle tutmazdi
korkardi, ama oynamaya basladik¢a tepkisi olusmaya basladi” ifadelerini kullanarak
oyunun 6nemine de dikkat cekmistir.

Cavkaytar, Batu ve Cetin (2008) gelisimsel yetersizligi olan bir ¢gocuga sahip olmayla
ilgili Tiirk annelerin bakis acilarini inceledikleri ¢aligmalarinda gelisimsel yetersizligi
olan bir cocukla kars1 karsiya kalmanin beraberinde bircok zorlugu getirdigi ve
gelisimsel yetersizligi olan bir ¢ocugun dogumundan sonra ailenin giinlik yasam
rutinlerinde degisikliklerin oldugu sonucuna ulagsmislardir. Annelerin 6zel gereksinimli
bebegiyle bir giiniine iligkin goriisleri incelendiginde yasamin ilk yillarinda normal
gelisim gosteren ¢ocuklarda oldugu gibi giiniin biiyiik bir kismin1 ¢gocugun beslenme,
uyku, temizlik gibi temel bakim ihtiyaglariyla gecirdiklerini ifade ettikleri goriilmiistiir.
Bir giin igerisinde ilaglarinin zamaninda verilmesi de annelerin c¢ogu tarafindan
vurgulanmig bir bulgudur. Artan ihtiyaglar1 ve yetersizlikleri dolayisiyla annelerin giin
icerisinde ¢ocuklarinin temel bakim ihtiyaglar1 disinda gelisimine yonelik bir takim
caligmalar yapmalar1 gerektigini fark etmeleri ¢ok 6nemlidir. Farmer ve digerleri (2004)
birinci basamak saglik kuruluslarinda tedavi edilen kronik saglik sorunlari olan
cocuklarin ailelerinin karsilanmayan ihtiyaclarini incelemeyi ve bu ihtiyaglarin
yordayicilarini  tespit etmeyi amacladiklar1 c¢alismalarinda ebeveynlerin en fazla
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hizmetler hakkinda bilgi alma ve ¢ocugun sagligi ve gelisimini destekleyecek yollar
bilme ihtiyacinin oldugu saptanmistir. Elde edilen bu sonu¢ c¢alismanin bulgulariyla
paralellik gostermektedir. Yasamin ilk yillarinda bebegin beslenmesi, uyku diizeni ve
duygularinin diizenlenmesi (6zellikle sikintili durumlarda verilen tepkiler) i¢in bebegin
ve ailenin desteklenmesi gerekir (Ozmert, 2006). Bu nedenle annelere ¢ocuklarmin
gelisimini destekleyecek bir uzman rehberliginin 6nemli olacag: diisiiniilebilir.

a. Gelisimsel Geriligi Olan Bebekle ilgili En Cok Zorlanilan Konular

Tablo 8.
Annelerin Gelisimsel Geriligi Olan Bebegiyle llgili En Cok Zorlandigi Konular

Goriisler

Beslenme

Saglik sorunlari

Bakim

Gelisimini desteklemek
Sevgisini gdsterme

—_— N = O\ W[

Tablo 8’de annelerin gelisimsel geriligi olan bebegiyle ilgili en ¢ok zorlandig1 konulara
ilisgkin goriisleri 6 grupta toplanmistir. Anneler en ¢ok zorlandiklar1 konunun saglik
sorunlar1 oldugunu belirtmislerdir. ikinci sirada en ¢ok zorlandiklar1 konular arasinda ise
5 annenin beslenme problemlerini belirttigi goriilmektedir. 4 anne ise bebegin gelisimini
desteklemek (oyuncak se¢imi, oyun oynamak, iletisim vb.) konusunda zorlandigini
belirtmislerdir. Bir anne bakim 1 anne de sevgisini gosterme konusunda zorlandigini
belirtmistir.

G2 bebegiyle gecirdigi zaman diliminde en ¢ok hangi konularda zorlandigina iliskin
olarak sorulan soruya “Beslenmesinde biraz zorluk ¢ekiyorum, istahsiz bir ¢ocuk biraz
zorla yediriyorum, vitamin ilact falan da kullandim istahi agilmadi, zorla yediriyorum...
Grip falan olunca biri hemen hastaligit kapryor, direnci ¢ok diisiik, sik stk
rahatsizlaniyor.” seklinde cevap vererek beslenme ve sik hastalanma konusunda
yasadig1 zorlugu dile getirmistir.

G4 bu konuda “ En fazla bakimi ve yemek yemesinde zorluk ¢ekiyorum” seklinde goriis
belirtmistir.

G5 en ¢ok zorlandig1 konu hakkinda “Saglik durumunda tabi saghgi bozulunca biraz
zorlaniyorsunuz, ne yapacaginizi bilemiyorsunuz en ¢ok onda zorlandim” seklinde goriis
belirtmistir.

G6 ¢ocugunun egitimi ve onu nasil sevmesi konusunda yasadig1 zorlugu su sekilde ifade
etmistir: “Konusmak, sarki soylemek onlari ben pek sevmiyorum, sarki soyle diyorlar
mesela, konus siirekli diyorlar ya cocugunuzla, ben onlart yapamiyorum...sadece
kuzum, yavrum diye sevmenin disinda pek fala konusma bilmiyorum, nasil sevmem
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gerektigini, ne sarkilar soylemem gerektigini bilmiyorum,...ne tiir bir oyuncak almam
gerektigini bilmiyorum mesela”.

G7 ise en zorlandig1 konular1 “Ne yapilir ne yapmaliyim bilmiyorum agik¢asi. En ¢ok
beslenmesinde neleri yedirmeliyim, nasil beslemeliyim suan benim igin en énemli olan
o.” seklinde ifade etmistir.

Annelerin gelisimsel geriligi olan bebegiyle ilgili en ¢ok zorlandig:r konulara iliskin
goriigleri incelendiginde bebegin sagligi, beslenmesi ve gelisimini destekleme (oyuncak
secimi, oyun oynamak, iletisim vb.) konularinda zorlandiklarini belirtmiglerdir. Her
ebeveyn hem dogrudan ve yonlendirme (¢ocuga kilavuzluk etmek, bilgi saglamak,
geribildirimde bulunmak vb.) hem de dolayli (¢evresel kosullari belli bir sekilde
diizenleyerek, yeni ¢evreleri kesfetmesi ve yeni insanlarla tanigmasi i¢in kisith ya da
genis olanaklar saglama, vb.) yontemlerle ¢cocugunu egitir. Gelisimsel gerilige sahip
cocugu olan bazi ebeveynler, Ozellikle ¢ocugun gelisim ve davranis sorunlari ¢ok
siddetli oldugunda, bu 6gretmenlik roliinii oynarken hayal kirikliklarina ugrayabilirler.
Bu ebeveynler ¢cocugun fiziksel ¢evrelerini ya da ¢ocugun 6grenme becerilerini en iist
diizeye cikarabilecek veya baska ortamlarda 6grendigi becerileri genele yayabilecek
etkilesim tarzin1 yeniden diizenlemek icin bilgi ve destege ihtiya¢ duyabilirler. Walker
ve Johnson (1988 ), Houston Ebeveyn-Cocuk Gelisimi ile ilgili ¢alismalarinda bir
yasinda ¢ocugu olan Meksika kokenli Amerikali aileleri ve bu c¢ocuklarin sosyal ve
zihinsel gelisimlerini desteklemeyi amaclamislardir. Ev ziyaretleri gergeklestirilerek
cocugun biligsel, dil gelisimi ve ebeveynlik becerileri ile ilgili aile rehberligi yapilmus,
cocugun yetistirilmesinde gereksinim duyulabilecek saglikli ve giivenli bir ev ortaminin
nasil diizenlenebilecegi konusunda bilgilendirmeler yapilmistir. Elde edilen sonuglara
gore cocuklar 2,3 yasinda iken deney grubundaki ¢ocuklarin IQ puanlart yiiksek
bulunmustur. Ebeveyn-bebek iligkisi ¢ocuklarin uzun vadede sosyal ve biligsel,dil
gelisimlerini, akademik beceri gelisimini etkilemektedir (Knoche vd., 2012). Bunun yani
sira bazi ebeveynler cocuklarinin gelisim basamaklarini takip etmede ya da normal
iletisim yollari ¢ocuklarinin ihtiyaglarina uyarlamada destege ihtiya¢ duyabilir (Bailey
ve Powell, 2005). Hendriks ve digerleri (2000) rehabilitasyon merkezine giden ¢oklu
yetersizligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin hizmet ihtiyacini belirlemeyi amacladiklari
caligmalarinda ebeveynlerin ¢ocuk i¢in alinabilecek 06zel oyuncaklara dair bilgi
gereksiniminin oldugu bulunmustur. Ailelere ¢ocuklarinin gelisimi, egitimi, iletigim,
oyun ve oyuncak sec¢imi, problem davranislarla nasil basa ¢ikilabilecegi vb. konularda
en Onemli destegi ¢ocuk gelisim uzmanlari, 6zel egitimciler, okul Oncesi egitimi
Ogretmenlerinin verebilecegi diisiiniilebilir.

a. Annelerin Bilgi Gereksinimlerini Karsiladiklar1 Kaynaklar
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Tablo 9.

Annelerin Bilgi Gereksinimlerini Karsiladiklar: Kaynaklara Iliskin Goriisleri
Goriisler f

Internet 5

Saglik personeli 4

Yakin gevre 2

Tablo 9’da annelerin bilgi gereksinimlerini karsiladiklar1 kaynaklar konusunda 3 gortis
belirttikleri goriilmektedir. Bilgi gereksinimlerini en ¢ok internetten daha sonra, doktor
ve hemsirelerden karsiladiklarini belirtmislerdir. Annelerden ikisi de yakin c¢evredeki
insanlarin onlarin bilgilendirmesini vurgulamislardir.

Gl “Cocugumun durumu apert sendromu, internetten arastirtyorum, doktorlardan
soruyorum, saglik ocagindaki hemsgirelerimi ¢ok seviyorum, bu seylerin hepsini bana
buluveriyorlar” ifadesiyle saglik personelinden bilgi destegi aldigin1 belirtmistir.

G2 bilgi gereksinimlerini karsilama konusunda internetten faydalandigini su sekilde
ifade etmistir: “Normalde sordugum birisi yok internetten arastirabildigim kadariyla
arastirryorum.”’

Annelerin bilgi gereksinimlerini en ¢ok internet ile karsiladiklarmi ifade ettikleri
goriilmiistiir. Yetersizligi olan ¢ocuga sahip aileler i¢in mail grubu, haber grubu ve
internet sitesi bulunmaktadir. Bu gruplar sayesinde yetersizligi olan ¢ocuklarin aileleri,
birbirleriyle iletisim kurmaktadirlar. Bu arastirmada da annelerden ikisi forumlardan
ayni durumdaki ailelerle bilgi alisverisinde bulunduklarini belirtmislerdir.

3. Ozel Egitim Hizmetlerine Iliskin Gériisleri
a. Ozel Gereksinimli Bebegin Ozel Egitimle Ilgili Aldig1 Hizmet Tiirii
Tablo 10.

Annelerin Ozel Gereksinimli Bebegin Ozel Egitimle ligili Aldigi Hizmet Tiiriine Iligkin
Goriisleri

Goriisler f
Fizik Tedavi 7
Bireysel Egitim 5

Tablo 10°’da 6zel gereksinimli bebegin 6zel egitimle ilgili aldig1 hizmet tiiriine iliskin
cevaplar goriilmektedir. Anneler 6zel gereksinimli bebegin 6zel egitimle ilgili aldig1
hizmet tiirline iliskin fizik tedavi ve bireysel egitim yoniinde goriis belirtilmiglerdir.
Bebeklerin ¢ogunlugu fiziksel olarak yetersizlik gosterdiginden dolayr fizik tedavi
destegi icin yonlendirilmislerdir. Annelerden 5 tanesi ise bebeklerinin bireysel egitim de
aldigini belirtmiglerdir. Annelere fizik tedavi ve bireysel egitime katilip katilamadiklar
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soruldugunda ise anneler fizik tedaviye katildiklarin1i ancak bireysel egitime
katilamadiklarini ifade etmislerdir.

G6 bebeginin aldig1 6zel egitim hizmetinin tiirii ve nasil yiritiildiigiinii su ciimlelerle
aciklamistir: “Fizik tedavi ve bireysel egitim altyor ¢ocugum. Seanslarin yarisi egitim
varisi fizik oluyor. Fizik tedavide giriyorum ama bireysel egitimde girmiyorum, bireysel
dersine ilk giin ne yapiliyor diye ben de girmek istedim, ilk giin girdim baska girmedim.”
G8 “Fizige katiliyorum da bireysel egitime giremiyorum.” ifadesiyle aldig1 6zel egitim
hizmetlerinin tiirlinii belirtmistir.

Ozel gereksinimli bebegin 6zel egitimle ilgili aldig1 hizmet tiiriine iliskin fizik tedavi ve
bireysel egitim hizmeti alindigina ve alinan bu hizmetin ¢ocugun gelisimine katkisi
olduguna dair annelerin goriis belirttigi goriilmiistiir. Ozel egitim kurumlarindaki
uzmanlar ¢ocuklarla devlet kurumlari tarafindan belirlenen siirelerle calismaktadirlar. Bu
siire zarfinda cocugun ihtiyag¢ duydugu alanlardaki becerileri uzmanlar tarafindan
desteklenilmektedir. Oysa ¢ocuklar uzmanlarla egitim i¢in gecirdikleri siirenin disinda
kalan zamanlarinin ¢ogunu aileleriyle birlikte gecirmektedir. Dolayisiyla, aileler evde
cocuklartyla uzmanlardan daha uzun siire verimli sekilde calisabilirler. Aileler
cocuklariyla birlikte bireysel egitim seanslarina katildiklarinda ¢ocuklarinin gelisimlerini
ve gliglii yoOnlerini daha iyi anlayabilirler. Cocuklarmin 6zel egitim ortamlarinda
ogrendikleri bilgi ve becerileri ev ortamina transfer edebilmeleri i¢in ¢ocuklarina daha
kolay yardim edebilirler. Sucuoglu ve Aksaz (1992) Otistik Cocuklara Bagimsiz Yasam
Becerilerinin Kazandirilmasi” konulu ¢alismalarinin ilk basamaginda 13 yasindaki 3
otizmli ¢ocuga okul ortaminda davranis degistirme tekniklerini kullanarak birtakim
bagimsiz yasam becerilerini 6gretmislerdir, sonraki siiregte ise annelerin egitim verilerek
cocuklara 6gretilen bu becerilerin ev ortamina genellenmesi saglanmistir. Calismanin
sonucunda ¢ocuklarin okulda 6grendikleri becerileri ev ortamina genelleyebildikleri ve
annelerin egitimeci roliinde basarili olduklar1 saptanmistir. Egitime aktif katilimin
ailelerin kendilerine gilivenlerini arttiracagi disiiniilmektedir. Anneler fizik tedavi
seanslarma katildiklarini ancak bireysel egitime katilmadiklarini belirtmiglerdir. Bireysel
egitime annelerin girmediklerini belirtmis olmalar1 dikkat ¢ekici bir bulgudur

b. Ozel Egitimle Ilgili Alnan Hizmetin Etkisi

Tablo 11.

Annelerin Ozel Egitimle Ilgili Alinan Hizmetin Etkisi Konusundaki Goriigleri
Goriisler f
Cocuguma Yapacaklarim Konusunda Bilgim oldu 4
Cocugumun gelisimine katkist oldu 6
Benzer durumda olan ailelerin etkisi 1

Tablo 11°de annelerin 6zel egitimle ilgili alinan hizmetin etkisi konusundaki goriisleri
bulunmaktadir. Annelerden 6’s1 alinan 6zel egitim hizmetinin ¢ocugunun gelisimine
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katkis1 oldugunu, 4’ii cocuguna yapacaklar1 konusunda bilgilenmesi konusunda etkisi
oldugu ve 1 anne de benzer durumda olan ailelerin etkisi oldugunu belirtmislerdir.

G2 “dile yagsantimda degil de en azindan ¢cocugum hakkinda bilgim oldu, neler yapmam
gerektigi konusunda,, onceden hig bilgim yoktu sadece soylemislerdi, suan her gelisimde
gortiyorum neyi nasil yaptiklarint ,en azindan bir bilgim oldu, fizik tedavide devamli
yanmindayim o hareketleri izliyorum, dgrenip evde de yapmaya calisiyorum.” 1fadesiyle
aldig1 hizmetin etkisini belirtmistir.

G6 6zel egitimle ilgili alinan hizmetin etkileri iligkin olarak “Evet bende oldu daha fazla
bilgilendim, diger aileleri ¢ocuklari gériince goriisiim farklt oldu, diger c¢ocuklar
goriince benim ¢ocugum daha iyi diye sevindigim anlar oldu ya da daha iyi ¢ocuklar
goriince benimki kotii deyip iiziildiigiim zamanlar oldu. Buradaki annelerle konustum
ogretmenlerle konustum bilgim artt1” ifadelerini kullanmigtir.

G8 “Bebegim ilerleme kaydettikce umutlanmaya basladik, ilk zamanlar hep boyle mi
kalacak diye korkuyorduk ama ilerleme gérdiik¢e mutlu oluyoruz, onceki haline bakarak
etrafimizdaki insanlarda bebegime iyilesiyor diye bakiyor” ifadesiyle ¢ocugundaki
gelisimi vurgulamistir.

c. Alinan Ozel Egitim Hizmetinin Yeterliligi

Tablo 12.

Annelerin Alinan Ozel Egitim Hizmetinin Yeterliligi Konusundaki Goriigler
Goriisler f

Yeterli 3

Kismen Yeterli 5

Tablo 12°de annelerin alinan 6zel egitim hizmetinin yeterliligi konusundaki goriisleri
verilmistir. Buna gore 5 anne alinan 6zel egitim hizmetini kismen yeterli buldugunu, 3
anne ise aldiklar1 6zel egitim hizmetini yeterli buldugunu belirtmislerdir.

G1 “Evet ama her giin gelsem daha degisiklik olacak ¢iinkii elini kaldirmaya, donmeye
basladi.” ifadesi ile aldig1 hizmetin kismen yeterli oldugunu belirtmistir.

G2 aldiklar1 hizmetin yeterliligi konusunda “Ek olarak fazladan olsa daha iyi olur
aslinda, evde de yapiyoruz da onlar gibi olmuyor, onlar hoca oldugu igin daha iyi

oluyor” seklinde goriis belirtmistir.

G6 ise bu konuda “Ders saatlerinin yetersiz oldugunu diigiiniiyorum, seanslarin biraz
daha fazla olmasint istiyorum.” seklinde goriis belirtmistir.

G8 “Daha sik olsa belki daha fazla ilerleme olacak bebegimde, biz evde uyguluyoruz
bazi seyleri ama 6gretmen gibi uygulayamiyoruz tabi, haftada 2-3 giin gelebilseydik
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belki daha farkh olacakti daha ¢abuk ilerleme kaydedecekti. mesela fizikte derse
giriyorum 6gretmen neler yapiyorsa evde de ayni seyleri tekrar etmeye ¢aligsiyorum, her
iki ogretmenimizde odevler veriyor bize ama ders sayisi daha fazla olsaydi daha iyi
olurdu.” ifadesiyle aldig1 hizmetin sayisinin tam yeterli olmadigini vurgulamstir.

Aileler ayda 8 saat ve 45 dakikalik seanslar seklinde uygulanan ozel egitim
hizmetlerinin kismen yeterli olduguna dair goriislerini ifade etmislerdir. Bu durumun
bilingli egitim ve ydnlendirmeyle yetersizligi olan c¢ocuklarin daha hizli ilerleme
kaydetmeleri ve ailelerin bu durumdan umutlanmalarindan kaynaklandig: diisiiniilebilir.

a. Annelerin Uzmanlardan Beklentileri

Tablo 13. _
Annelerin Uzmanlardan Beklentilerine Iliskin Goriisleri

Goriisler

Doktorlar iyi davransin
Psikologlar destek olsun
Evlerde ziyaret etsinler
Bilgilendirme yapsinlar

N W N fmn

Tablo 13’te annelerin uzmanlardan beklentilerine iliskin goriisleri goriilmektedir.
Annelerden 4’1 doktorlarin iyi davranmasini, 3 anne uzmanlarin evde ziyaret etmelerini
beklediklerini belirtmislerdir. 2 anne psikologlardan destek beklediklerini, 2 anne de
uzmanlardan bilgilendirme yapmalarini istemiglerdir.

G2 “ Hastaneye gittigimizde mesela bize normal sekilde davranilmiyor, doktor
asagilayict konugabiliyor, agwr sozler soyleyebiliyor, bizim zaten moralimiz bozuk, bir de
onlar moral bozuyorlar, o konuda memnun degilim. Bize iyi davransinlar” ifadesiyle
doktorlardan olumlu yaklasimlar bekledigini belirtmistir.

G1 uzmanlardan (doktorlar, psikologlar, fizyoterapist, cocuk gelisim uzmanlari, 6zel
egitim dgretmenleri vb.) beklentilerini “Eviere gelmelerini, ailelere gelip bakmalarini
isterdim ¢ocuklara nasil bakilyyor diye, aileden gizlice ¢ocuklara sorsunlar, onlara
iskence yapilyyor mu diye, giizel bakiliyor mu? ” seklinde ifade etmistir.

G4 bu konudaki goriisiinii “Oncelikle biitiin cocuklara giiler yiizlii olsunlar istiyorum
sonugta onlar ¢ocuk, bazi doktorlar sert tepkiler gosteriyorlar, ilgilensinler bazi
doktorlar pek ilgilenmiyor” seklinde ifade etmistir.

G7 “Her aileye sizin gibi bir bayan mesela sizin gibi ¢ocuk gelisim uzmani, mesela ben

gelemiyor muyum kendisi bana gelecek, psikologa da ihtiyacim var.” ifadesiyle evde
destekleyecek uzmanlara ihtiyaci vurgulamistir.
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G8 uzmanlardan beklentilerini “Buraya daha fazla gelip gitsek daha iyi olur, daha fazla
egitim alsa daha iyi olur diye diistiniiyorum, ¢ocugum yasitlart gibi olsun istiyorum,
burda bir giinle kalmak istemiyorum evde egitim almak isterdik, bizim disimizda birileri
eve egitime gelseydi ¢ok iyi olurdu.” ifade ederek evde destek verecek uzmanlara
ihtiyaca dikkat ¢ekmistir.

Horacek, Ramey, Hoffmann (1978-1984) ‘‘Caroline Duyarlilik Egitimi Yaklasimi’’
konulu projelerinde aile egitimi yapmislardir. Bu egitim bebekler ii¢ aylikken baglamis
cocuklar sekiz yasma gelinceye kadar devam etmistir. Egitmenler ev ziyaretleri yoluyla
ailelere egitim vermisler ayrica ¢ocuklar bir egitim merkezine devam etmiglerdir. Elde
edilen sonuclara gore deney grubundaki cocuklarin zeka puanlart kontrol grubundaki
cocuklarin puanlarindan anlamli derecede yiiksek bulunmustur. Annelerin uzmanlardan
beklentileri incelendiginde doktorlarin iyi muamele etmeleri ve ev ziyaretlerinin (ev
merkezli egitimin) olmasi gerektigini ifade ettikleri gortilmistiir. Gelisimsel geriligi olan
bebege sahip ailelerin bu duruma uyumunu kolaylagtirmada doktorlara énemli gorevler
diismektedir. Hekimlerin bebege iliskin asir1 kotlimser ongoriileri, annenin bebegini
kaybedecegi diislincesinin dogmasina, bebeginin gelecegine iliskin olumsuz duygu ve
diisiincelere kapilmasina ve bebege baglanma davranisi gelistirememesine yol agabilir.
Aileyi bilgilendirme siirecinde hekimlerin yeterli ve etkili iletisim becerisine sahip
olmalari, kaliteli saglik hizmeti agisindan vazgegilmezdir (Ozbek ve Miral, 2003).Bu
nedenle hekimlerin gelisimsel geriligi olan bebege sahip ailelerle iletisimlerinde daha
destekleyici, etkili ve 6zenli davranmalar1 gerektigi diistiniilmektedir.

Sweet ve Appelbaum (2004)’e goére ev ziyaretleri dogrudan yetersizligi olan ¢ocukla
etkilesimi degil, cocuklarina maksimum diizeyde fayda saglayabilmeleri i¢in ebeveynleri
cesaretlendirmeyi, egitmeyi ve tesvik etmeyi hedefler. Ailelere kendi evlerinde avantaj
saglar. Ev ziyaretleri biitiin aile bireylerinin katilimi, bireysellestirilmis hizmet ve uzman
ile aile arasinda daha yakin iletisim ve etkilesim icin firsat saglar. Ev ziyaretlerinde
aileye bebegin gelisiminde ilk yillarin dnemi, ebeveynlik becerilerini gelistirme, stresle
basa cikma, problem ¢dzme becerilerini gelistirmeye dair pek c¢ok konuda uzman
tarafindan rehberlik yapilir. Bu nedenle yasamin ilk yillarinda uyarici ortam ve
yasantilar ¢ocugun o6grenmesine dogrudan etki edecegi icin ilk 3 yasta gelisimsel
yetersizligi olan ¢ocuklara yonelik ev ziyaretlerinin olmasi1 gerektigi diistiniilmektedir.

4.Annelerin Bebeklerinin Durumundan Kaynakli En Onemli Gereksinimleri

Tablo 14.
Annelerin Bebeklerinin Durumundan Kaynakli En Onemli Gereksinimlerine Iligkin
Goriisleri

Goriisler f
Maddi Destek 5
Psikolojik destek 3
Bilgi gereksinimi 5
Ulagim 1
Gelecek durumlari 6

International Journal of Early Childhood Special Education (INT-JECSE), 7(1), 97-128.



Annelerin Tani Sonrasi Yasadiklar: Siirece Iliskin Goriisleri ve Gereksinimleri, 120

Tablo 14 ‘de annelerin bebeklerinin durumundan kaynakli en 6nemli gereksinimlerine
iliskin goriisleri verilmistir. Annelerden 6’s1 gelecekteki durumlarint merak ederken, 5
anne maddi destek, 5 anne de bilgi gereksinimlerini vurgulamislardir. 3 anne psikolojik
destek, lanne de ulasim gereksinimini belirtmistir.

Gl en onemli gereksinimlerini “Kiradayim, suan kart borcumuz oldugu icin paraya
ihtiyacim var, esim biraz daha isine gidemezse isten c¢ikarilacak.. seklinde ifade
etmistir.

G2 ise en 6nemli gereksinimlerini “Cocugumuzdan ziyade bizi maddiyat sikintiya soktu,
psikolojik destege de ihtiya¢ vardi benim i¢in ¢iinkii ¢ocuk ister istemez etkiledi beni,
bagirip ¢agirmam yoktu da i¢im icimi yiyordu baskaydi, cocugum iginde endisem var ne
olur az biiyiidiigiinde degisir mi, gelisir mi nasil olur.” ifadesiyle aciklamistir.

G4 bu konudaki goriisiinii “Maddi destege ihtiyacimiz var, esim maagsini zamaninda
alamiyor, bunun icin alisveris gerekiyor. Biraz biiyiidiigiinde ne olacagini merak
ediyorum, i¢ine kapanik olur mu onu kafama takiyorum agikgast ilerde biiyiidiigiinde
neden ben boyleyim, neden ben béoyle dogdum dediginde nasil cevap verecegim
bilmiyorum bu konuda destek almak isterdim” seklinde ifade etmistir.

G5’in  “Ozellikle zihinsel acidan burda ne yapabilirim, nasil davranabilirim, ne
ogretebilirim, nasil ogretebilirim” aciklamas1 egitim yoOnlinden c¢ocugu nasil
destekleyecegi konusunda bilgiye gereksinimi oldugunu gostermektedir.

Arastirmadan elde edilen sonuglara gore gelisimsel geriligi olan bebege sahip anneler en
fazla ¢ocuklarinin gelecegine iliskin bilgi gereksinimleri, maddi ve psikolojik destek
gereksinimleri oldugunu belirtmislerdir. Ak¢camete ve Kargin (1996)’1n isitme engelli
cocuga sahip annelerin gereksinimlerini belirlemek amaciyla yaptiklari arastirmada
annelerin en fazla gereksinim belirttikleri alan bilgi gereksinimi olup bunu sirasiyla
maddi ve toplumsal hizmetlerden yararlanma gereksinimleri takip etmektedir. Coskun
ve Akkas (2009) engelli cocuga sahip olan annelerin siirekli kaygilari ile sosyal destek
algilar1 arasindaki iligkiyi belirlemek amaciyla yapmis olduklar1 ¢alismalarinda aile gelir
diizeylerinin yiikselmesiyle, annelerin siirekli kaygi diizeylerinin diistiigi buna karsin
algiladiklar1 sosyal destek diizeyinde artis oldugu bulgusuna ulagilmistir. Ebeveynler
cocuklarindaki yetersizlik durumunu 6grendikten sonra oncelikli olarak kaygilarina
odaklantyor olsa da, hizla gelecek donemleri diistinmeye baglarlar. Bir gerilik teshisi
genellikle beklenmediktir ve ebeveynler ¢ocuklarinin gelecegine dair endiselenirler.
Okulu bitirebilecek midir? Arkadaslar1 olacak midir? Bagimsiz yasamay1 basarabilecek
midir? Biz olmazsak onunla kim ilgilenecektir? Bu gibi sorular ebeveynleri ¢gocuklarinin
gelecekteki yasantilarina dair bilgi edinmeye sevk eder (Guralnick, 2005). Bu nedenle
uzmanlarin ailelerin ¢ocuklarinin gelecegine iligkin bilgi gereksinimleri konusunda
motive edici, agiklayict bir tutum sergilemeleri gerektigi diisiiniilmektedir.
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Sonuglar ve Oneriler

Bu arastirmanin sonucunda anneler bebeklerinin durumuyla ilgili yapilan ilk
bilgilendirmenin yeterli olmadigini, gelisimsel yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip
olduklarmi ilk ogrendiklerinde sok yasadiklarini ancak su andaki duygularini
degerlendirdiklerinde engeli algiladiklar1 ve iyilestirmek i¢in ¢are arayisinda olduklarini
ve bazi annelerin yogun iiziintii icinde olduklarini ifade ettikleri goriilmiistiir. Kabul
asamasinda oldugunu belirten sadece bir anne oldugu belirlenmistir. Bununla birlikte
anneler Ozellikle kendi psikolojilerinde komsulariyla olan iligkilerinde, yakin
akrabalariyla olan iligkilerinde olumsuz yonde degisiklikler oldugunu ifade etmislerdir.
Anneler bu siirecte yasadiklari sorunlara iliskin olarak ¢ocuklarinin saglik problemlerini,
maddi sorunlarini, ulagim ve konaklamada yasadiklart sorunlar1 belirtmislerdir. Anneler
gelisimsel geriligi olan bebegiyle ilgili olarak saglik, beslenme ve gelisimini destekleme
konularinda zorlandiklarmi belirtmiglerdir. Ayrica anneler aldiklart 6zel egitim
desteginin ¢ocuklarimin gelisimini destekledigini ancak verilen 6zel egitim desteginin
siire olarak yetersiz oldugunu da belirtmislerdir. Anneler uzmanlardan beklentilerinde
ozellikle doktorlarin olumlu yaklagimlarini beklediklerini ve diger uzmanlarin evde
ziyaret etmelerini vurgulamislardir. Son olarak anneler; bebeklerinin yetersizligine
iliskin bilgi, gelecekteki durumlarma iliskin bilgi, psikolojik destek ve maddi destek
konularinda  gereksinimleri  oldugunu  belirtmislerdir. ~ Arastirmanin  bulgular
aragtirmanin  igerdigi smirliliklarla degerlendirilmelidir. Oncelikle bu arastirma
Tiirkiye’de sadece Karabiik ilinde yer alan 8 anne ile siirlidir. Benzer arastirma
Tiirkiye’de farkli illerde gelisimsel gerilige olan bebege sahip anne ve babalar ile
yapilabilir.

Ailelerin gecirdigi bu siiregler gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuklarin1 da olumsuz yonde
etkilemektedir. Cocugun durumun ilk agiklandigi zaman aile i¢in ¢ok onemlidir. Bu
nedenle ¢ocuk tani aldiktan sonra aile miimkiin oldugunca erken zamanda ve yeterli bir
sekilde bilgilendirilmelidir. Gelisimsel gecikmesi olan ¢ocuklarin saglik hizmeti
icerisinde uygun uzman (¢ocuk gelisimci, sosyal calismaci, psikolog) ve hizmetlere
yonlendirilmesi  konusunda hekimlerin farkindaliklarmin  arttirilmas:  gerektigi
sOylenebilir. Sosyal hizmet , psikoloji, tip , ¢ocuk gelisimi , fiziksel, mesleki , konusma
ve dil terapisi , 6zel egitim gibi disiplinlerden uzmanlarin ¢ocuklarin tanilanmasi ve
sonrasindaki siirecte rolii biiyliktlir. Gelisimsel yetersizligi ve yetersizlik riski olan
bebeklerin erken tanilanmasi uygun egitim ve rehabilitasyonun zamaninda baglatilmasi
acisindan kritik oneme sahiptir. Bu nedenle multidisipliner ekipler olusturulup erken
miidahale hizmetinden en yiiksek diizeyde yarar saglanabilir. Bireysellestirilmis aile
hizmet planlart i¢in Oncelikle maddi destek, psikolojik destek, bilgi gereksinimi gibi
gerekli hizmetlerin saglanmasi etkili olacaktir. Buna ek olarak gelisimsel yetersizligi
olan c¢ocuklarin sosyal-duygusal, biligsel, dil, fiziksel acidan aldiklar1 erken uyarimlar
gelisimin tiim alanlarina etki ettiginden ilk 3 yasta gelisimsel yetersizligi olan ¢ocuklara
yonelik ev ziyaretleri biiyiik 6nem tasimaktadir. Ebeveyn-bebek iliskisi ¢ocuklarin uzun
vadede sosyal ve biligsel, dil gelisimlerini, akademik beceri gelisimini etkilemektedir.
Ayrica ailelere ¢cocuklarinin gelisimi, egitimi, iletisim, oyun ve oyuncak sec¢imi, problem
davraniglarla nasil basa cikilabilecegi vb. konularda en 6nemli destegi verecek olan
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cocuk gelisim uzmanlandir. Ev ziyaretleri ile aileye verilecek egitim calismalarin1 Aile
ve Sosyal Politikalar Bakanlig1 koordine edebilir. Bu konuda ¢ocuk gelisimcilerin sayis1
arttirilarak hizmetlerin daha etkin bir sekilde siirdiiriilmesi saglanabilir.
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Determining The Views and
Needs Of Mothers Having A

K Baby With A Developmental
Asya Cetin Disability Over The Process
They Experience After
Diagnosis

Abstract

Earliness principle is essential in special education. Particularly the first three years is of critical
importance in the developmental process. Called as the babyhood and early childhood, this period is
regarded as a period which has the biggest openness to learning and where all developmental fields
have their bases. Early intervention services to be given to babies having a developmental disability
in this significant developmental period will provide the baby with realizing the potential the baby
has at the highest level and offer very importance services to support their development. The
services to be given in this period are planned by paying attention to both the baby and the family. It
is necessary for the parents to determine their interaction with the children, family structure, their
emotional status, sources and needs in order to provide the participation children of parents being
affected by incapability into education and increase it. In order to determine the needs of parents, it
is required that the problems experienced by them should be determined from the time when the
family learn they have a child being affected by incapability onwards. The researches carried out to
determine the needs of parents show that parents have information needs, supportive needs, being
able to explain the status of the child, social services, economic needs, needs with regard to the
running of the family and the needs regarding the education of the child (Varol, 2006).

The purpose of the study was to determine the views of mothers of the babies with a developmental
disability over the process they experience and their needs. The working group was comprised of 8
mothers of children with a developmental disability in 0-2 age group. The data of the study was
gathered through semi-structured interview technique, one of the data collection methods. The
mothers were asked 9 open-ended questions and the sub-questions of them and the responses were
recorded with a recording device. The interviews took 30-45 minutes. The analysis of data gathered
through interviews were made through descriptive analysis technique. The findings were analyzed
paying attention to the literature and other researches.
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Extended Abstract
Introduction

It is clear that the early ages in the developmental period is of great importance for the
social, emotional, cognitive and language developments of the child. Studies carried on
brain development show that brain development at the age of 0-3 is much faster
(Shonkoff, 2003) and that environment has a great impact on the brain development.
Negative effects on the developmental process in the first there years because of various
factors could lead to developmental differences at children with their peers and a
retardation in their development. The rehabilitation of the children with a mental
retardation and having a risk of it mostly depend on his physical and social
environments. For young children, family is mostly the closest and the strongest
environmental factor and is of crucial importance for the development of children and
for getting rid of the situation they are in. This is a period when the early intervention
services to be given to the child is the most efficient and will make a basis for the
coming ages (Ertem, 2005).

In order that early intervention services result in a positive outcome, it is likely to say
that parents should participate in this process actively. So as to increase family
involvement, it is indicated that it is important to determine parent-child interaction,
family structure, family functions, their ability to deal with problems, their emotional
powers, social resources and needs (Cunnigham, 1985). In his sense, the fact that
determining the needs of parents is of importance has been emphasized in many studies.

The purpose of the current study was to determine the views and needs of the mothers
having a child with mental retardation over the process.

METHOD

Research Method
This research was designed depending on the qualitative research method. The basic aim

in a quantitative research is to investigate the sampling in detail (Yildirim and Simsek,
2003).

Working Group

Eight volunteer mothers having a baby with a mental retardation at the age of 0-2 and
attending to a private educational institution in the city of Karabiik was included in the
research.

Data Collection

The data of the research was collected through semi-structured interview technique,
which is one of the interview methods, in October, 2013. Mothers were applied a
personal information form and interview questions prepared by the researchers. For the
interview questions prepared by the researchers, 3 expert opinions were taken and
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depending on the feedbacks necessary corrections were made. Mothers were asked their
evaluations about the process from the time the baby was diagnosed up to that time, the
changes in their lives, the problems they experienced, the things they need most and
over the private educational services they take. In order to evaluate the clearness of the
questions, a pilot study was made with a mother and the questions that were not clear
enough were rearranged and the questions were finalized.

Mothers volunteering to participate in the study were asked for an appointment to
determine their available days and hours in the private educational institutions. The
interviews were realized in a suitable quiet room in the private educational institueen by
the interviewer face to face. During the interview, mothers were informed about audio
recording device and their consent was taken. The interviews were recorded with an
audio recording device and each interview took about 30-50 minutes.

The Analysis of the Data
The data of the research was analysed through descriptive analysis method. Descriptive
analysis is a kind of qualitative data analysis of the data obtained through different data

collection methods comprising reviewing and evaluating the themes determined
beforehand (Yildirim and Simsek, 2003).

After the completion of the interviews, the documentation of the recorded material was
realized. While documenting the interviews, it was carried out without changing
anything and keeping the order of speeches in their places. In this sense, the information
in the data which was documented was systematically coded. The basic aim here was to
reach the concepts and relations in the data gathered. For that reason, the data similar to
each other was combined in the framework of concepts and themes. The mothers
interviews were coded from G1 to G8 (Interview 1 ... interview 8).

CONCLUSION AND RECOMMENDATIONS

At the end of the current research, mothers stated that the first information given to them
with regard to their babies was not enough, they had a shock when they first learned that
their child had a mental retardation, however they pointed out that they were in
depression and frustration when they evaluated their feelings after diagnostics.When
mothers reactions about developmental disability were evaluated, most mothers
expressed to search for a remedy to cure disability. Only one mother expressed that she
was at the stage of accepting the current situation. Besides that, mothers indicated that
there became some changes in their psychology, in their relations with their close
neighbours and relative in a negative way. With regard to the problems they experienced
in this process, mother stated that they had health problem with their children, economic
troubles and the problems of transportation and accommodation. In addition, mothers
pointed out that the education they took at a private educational system supported the
development of their children but the support given to them was not long enough.
Mothers also indicated that they expected the experts to be positive in their relations and
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other experts should make some home visits as well. Finally, mothers stated that they
were in need of information with regard to insufficiency of babies, their future
conditions, psychological and economic support.

These process families live have an effect on their disabled children in a negative way.
The first time family hears about the condition of the child is of great importance.
Therefore, after the diagnosis, the family should be informed as early as possible and in
good way. It is likely to say that the awareness of the doctors should be increased in
terms of guiding the children with a mental retardation to suitable experts (child
development expert, social worker, and psychologist) and to the services within health
system. The role of the experts from different disciplines such as social service,
psychology, medicine, child development, physical, vocational, speaking and language
therapy, private education in diagnosing children and in the following process is of great
importance. Therefore, it would be beneficial to set up multidisciplinary teams in order
to get the highest benefit from early intervention service. For individualized family
planning services, such supports as economy, psychology, information need will be
effective. In addition, early motivations given to children with developmental retardation
in terms of social, emotional, cognitive, language, physical sense will have an effect on
each field, so home visits to these children in their first three years will be beneficial.
The relation of parent-child affects children’s social, cognitive, language developments
in the long run and will be effective in their academic success. In addition, those who are
going to give the most important support to the parents over the development, education,
communication, game and toy selection, how to deal with problematic behaviours are
child development experts. The educational studies to be given to the families through
home visits could be coordinated by the Ministry of Family and Social Policies. It is
likely to say that the number of the experts of child development should be increased, so
allowing them to work in a more effective way.
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