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Bu aragtirmada; isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan g¢ocuklarin
ailelerinin yasam kalitelerinin anne algisina gore incelenmesi amaglanmistir. Olgubilim
arastirmasi olarak desenlenen bu arastirmanin katilimeilari, isitme kaybiyla birlikte otizm
spektrum bozuklugu, zihin yetersizligi veya gorme yetersizligi olan ¢ocuk sahibi yedi
annedir. Arastirma verileri yar1 yapilandirilmig goriismeler, yansitmali arastirmaci
giinliikleri, gozlemler ve belge incelemesi teknikleri ile toplanmistir. Arastirma
verilerinin analizinde olgubilim desenine uygun olacak sekilde igerik analizi
kullanilmistir. Verilerin kavramsallastirilmasina ve ilgili olguyu tanimlayabilecek
temalara ulasabilmeye gayret gosterilmistir. Elde edilen sonuglar betimsel bir anlatim ile
sunulmus ve siklikla dogrudan alintilara yer verilmistir. Arastirma sonucunda elde edilen
bulgular isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuklarin ailelerinin; fiziksel
saglik agisindan, psikolojik agidan, sosyal yasama katilim agisindan, ekonomik agidan ve
islevselligin yeterliligi agisindan aile yasam kalitelerinin etkilendigi gostermektedir. Bu
alanlar diginda ailelerin yasam kalitesini daha fazla etkileyen yetersizligin isitme kaybiyla
birlikte goriilen yetersizlik oldugu ve yasam kalitelerinin iyilesmesine yol agabilecek
beklentiler ve Onerilerin, annelerin kendilerinden; siirece uygun adaptasyon,
cevrelerinden; destek ve anlayis, ¢ocuklarindan ise bagimsiz yasam becerisine sahip

olabilmeleri oldugu sonucuna ulasilmaistir.

Anahtar Sozciikler: Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizlik, Coklu yetersizlik,

Yagsam kalitesi.



ABSTRACT

AN EXAMINATION OF THE MOTHERS’ PERCEPTIONS ABOUT THE QUALITY
OF LIFE OF THE FAMILIES WITH A CHILD WITH AN ADDITIONAL
DISABILITY TO HEARING LOSS
MERVE SAKAR
Department of Special Education
Anadolu Universty, Graduate School of Educational Sciences, July 2021
Advisor: Prof.Dr. Yildiz UZUNER

In this study, it was aimed to examine the quality of life of families with children
who have a child with hearing loss in addition to disability according to the perception of
the mother. The participants of this study, which was designed as a phenomenological
study, were seven mothers who had children with autism spectrum disorder, intellectual
disability or visual impairment in addition to hearing loss. Research data were collected
through semi-structured interviews, reflective researcher diaries, observations and
document analysis techniques. In the analysis of the research data, content analysis was
used in accordance with the phenomenological design. Efforts were made to
conceptualize the data and reach the themes that could describe the relevant phenomenon.
The results obtained are presented with a descriptive narrative and direct quotations are
often included. The findings obtained as a result of the research are families with a child
who is affected by hearing loss and disability; it shows that the quality of family life is
affected in terms of physical health, psychological aspects, participation in social life,
economic aspects and adequacy of functionality. Apart from these areas, the disability
that affects the quality of life of families more is the disability seen with hearing loss and
the expectations and suggestions that may lead to the improvement of the quality of life
of the families are from the mothers themselves; appropriate adaptation to the process,
from their environment; support and understanding, and they can have independent living

skills from their children.

Keywords: Disability in addition to hearing loss, Multiple disabilities, Quality of life.
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1. GIRIS
1.1. Yasam Kalitesi

Yasam Kkalitesi; birbirinden farkli pek ¢ok unsurla iliskili ve kapsayici bir
kavramdir. Bu nedenle evrensel anlamda kabul goren ve bilesenlerini aciklayan bir tanim
bulunmamakla birlikte farkli disiplinlerde bu kavram incelenen durumun o6zelliklerine
gore tanimlanmustir. Bu disiplinler arasinda felsefe, psikoloji, kentsel planlama, isletme,
iktisat, sosyoloji, sosyal politikalar, saglik alanlar1 yer almaktadir (Sapancali, 2009, s. 9-
14). Yasam kalitesi kavramim1 Diinya Saglik Orgiitii; “kisinin yasantisindan beklentileri
ve amagclari dogrultusunda, yasamakta oldugu cevrenin kiiltiirii ve degerler sistemi
icerisinde kendi yasantisina yonelik bireysel algisi” olarak tanimlamaktadir.

Yasam kalitesi kavramina pek cok farkli Olgekten yaklasmak miimkiindiir.
Toplumsal (makro) diizeyde yasam kalitesi kavrami; toplulugun iyilik durumu yoniiyle
ele alinmaktadir (Dogan vd., 2016, s. 34). Mikro diizeyde yasam kalitesi ise belirli gruplar
veya bireylerin yasam kalitesini tanimlamak {izere kullanilan bir kavramdir. Bu kavram
bir kisi veya grubun bireysel olarak 6nemli buldugu yasanti1 alanlarindaki mutluluk ve
iyilik hali olarak tanimlanmaktadir. Mikro diizeyde yasam kalitesini belirlemekte temel
bilgi kaynagi kisinin bu konudaki fikridir. Sapancali (2009, s. 20) kisinin bireysel/mikro
diizeyde yasam kalitesi degiskenlerini belirleyen alt1 alandan s6z etmektedir. Bunlar;

a) Aile ve arkadaslik iliskileri

b) Bireysel saglik durumu

¢) Ailesi ve arkadaslarinin saglik durumu
d) Bireyin gelir diizeyi

e) Yasam kosullari

f) Yasam kalitesi konusundaki fikirleridir.

Park vd. (2003, s. 368) bireysel/ mikro diizeyde yasam kalitesini agiklamak {izere

bes temel alandan s6z etmektedir. Bu alanlar bireyin;

a) Fiziksel agidan iyi hissetmesi

b) Psikolojik agidan iyi hissetmesi

¢) Kendisine yonelik olumlu sosyal kabul gordiigii diisiincesi ve hissine sahip olmasi

d) Kisisel potansiyelini kullanarak basariya ulasabilecek imkanlara sahip olmasidir.
Ardig (2019, s. 38) mikro diizeyde yasam kalitesini bireysel yasam kalitesi olarak

ifade etmis olsa da bu ifade mikro diizeyde yasam kalitesi kavraminin bir baska sekilde

1



ifade edilmis halidir. Bu tanimlama dogrultusunda yasam kalitesinin gdstergeleri olarak
alt1 temel alandan s6z edilmektedir. Bunlar;

a) Fiziksel olarak iyi olma; fiziksel agidan saglikli olmay1, bagimsiz yasam becerilerine
sahip olmayi, giinliik yasamda yerine getirmesi gereken sorumluluklar1 bedensel anlamda
bir kisitlama olmaksizin yapabilmeyi ifade etmektedir.

b) Duygusal olarak iyi olma; mutlu, huzurlu, stres yonetimini saglayabilmis ve 06z
kavramsallastirma ile dini inanig boyutunda huzurlu olmayi ifade etmektedir.

c) Sosyal olarak iyi olma; samimiyet, arkadaslik iliskileri, sosyal statiiniin getirmis
oldugu roller ve sosyal etkinlikleri ifade etmektedir.

d) Uretkenlik olarak iyi olma; egitim ve is konusunda kisisel gelisim, hobiler ve bos
zaman etkinlikleri, tercihler ve otonomiyi, kisisel yeterliligi ifade etmektedir.

e) Maddi olarak iyi olma; sahip olunan miilk, finansal agidan giivenlik, beslenme,
barmma ve giyinme konusunda iyilik ve ayrica sosyoekonomik statiiyii ifade etmektedir.
f) Yurttas olarak iyi olma; kanunlar yolu ile korunma, vatandaslik sorumluluklart ve
mahremiyeti ifade etmektedir.

Bireysel agidan, saglikla yasam kalitesi arasindaki iliski incelendiginde; bireyin
bireysel sagligina yonelik algisi, fiziksel saglik durumu (fizyolojik fonksiyonlar,
semptomlar, duyular), ruhsal saglik (duygusal sikintilarin yoklugu, olumlu duygusal
islevler), sosyal saglik (aile ve arkadaslik iligkileri) faktorlerinin belirleyici oldugu ifade
edilmektedir (Sapancali, 2009, s. 112).

Yasam kalitesi ile ilgili yapilan arastirmalar 1920 oncesinde sosyolog ve
akademisyenler tarafindan gergeklestirilmistir. Kavram bu arastirmalarda sosyo-
ekonomik diizey, sosyal statii ve yasam diizeyi olarak ifade edilmistir. Diinya Saglik
Orgiitii (DSO)’niin 1948 yilinda saglik kavramini; sadece hastalik veya sakatlik
durumunun olmamasi degil fizyolojik, psikolojik ve sosyolojik agidan iyilik hali olarak
tanimlamas1 ile yasam kalitesi kavrami saglik agisindan yasam kalitesi olarak
arastirmalarda yer almaya baglamistir (Sapancali, 2009, s. 40).

Yasam kalitesine iliskin arastirmalar 1991 yilinda “Diinya Saglk Orgiitii Yasam
Kalite Degerlendirmesi (WHOQOL)” ile uluslararasi yasam kalitesi degerlendirme amaci
ile baslatilan bir proje ile artmustir. Diinya Saglik Orgiitii'niin bu projeyi baslatma
nedenlerinden en dnemlisinin hasta olan bireylerin yasam kalitesi degerlendirmelerinin
tedavi siireclerine dahil edilmesi gereken bir unsur olmasi olarak ifade edilmistir.

Hastanin igerisinde bulundugu hastalik durumunun yasantisinda meydana getirmis



oldugu yeni olgular ile bunlarin sosyal ve kiiltiirel faktorlerin aracilik ettigi yasam
kalitesine etkisinin iizerinde durulmustur. Yasam kalitesi diizeyinin kiiltiirlerarasi
farklilik gosterebilecegi ve kisinin kendisini; bireysel, sosyal veya kiiltiirel olarak ne
Olclide nitelendirdiginin anlasilabilmesi i¢in ¢alismalar yapilabilecegi ifade edilmistir
(WHOQOL, 1995).

Diinya Saglik Orgiitii (DSO) ise bireysel yasam kalitesi diizeyini belirlemek iizere
hazirlamis oldugu besli likert tipi 6lgekle belirtmistir. Bu 6l¢ek dogrultusunda kisilerin;
a) Fiziksel sagligina yonelik diisiincesini,

b) Psikolojik olarak bireysel degerlendirmesini,

¢) Fiziksel ¢evrenin gilivenligine yonelik diislincesini,

d) Ekonomik durumlarina iliskin diistincelerini,

e) Sosyal yasantisina ve cinsel yasantisina iliskin durumunu,

f) Cevresel beklentilerine almis oldugu karsiliklara yonelik diistincelerini puanlamalarini

Bireysel yasam kalitesine iliskin incelenen tiim siniflamalarin DSO’niin smiflamasi
ve bu siniflamanin alt basamaklar1 ile Ortiistigii goriilmiistir. Bu incelemelerin
sonucunda bu arastirmada kullanilan goriisme sorularmin icerikleri ve analizler DSO
bireysel yasam kalitesi siniflamasi1 dogrultusunda gergeklestirilmistir.

Diinya Saglhk Orgiitii raporunun ardindan yasam kalitesine iliskin arastirmalar
baslamis ve bu arastirmalar ilk etapta yasam kalitesinin tanimi ve Ol¢iimil {izerine
gerceklestirilmistir (Felce and Perry, 1995; Diener and Suh, 1997). ilerleyen yillarda
yasam kalitesine iligkin arastirmalar fiziksel saglikla ilgili yasam kalitesi iliskisinin
incelendigi aragtirmalarla devam etmistir (Osaba vd., 1998; Finizia vd., 1998; Kuntz and
Weymuller, 1999). Aymi siiregte fiziksel yasam kalitesi ile ilgili yasam kalitesine ek
olarak Orley, Saxena and Herrman (1998), yapmis olduklari arastirmalarinda ilk kez ruh
sagligi ile yasam kalitesi iligkisi lizerine ¢caligmalarini gergeklestirmislerdir.

1999 yilina gelindiginde hastalarin yani sira hastalar ile ilgilenen ve bakim veren
bireylerin yasam kalitelerine iliskin aragtirmalar Oncelikli olarak fizyolojik saglik
problemleri bulunan hastalar ve bakim veren bireyler ile ger¢eklestirilmistir (Logsdon
vd.,1999; Weitzner ve McMillan, 1999; Weitzer vd., 1999). Bu siirecte diinyada
arastirmalar bu sekilde siirerken es zamanli olarak Tiirkiye’de de Diinya Saglik Orgiitii
Yasam Kalitesi Olcegine iliskin incelemeler ve arastirmalar yapilmistir. Bu

aragtirmalarda Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi Olgeginin psikometrik dzellikleri



ozetlenmistir (Eser vd. 1999). Bununla birlikte dl¢egin Tiirkgeye uyarlanma ve giivenirlik
Ol¢timiine dayali aragtirmalar da yapilmistir (Akdeniz vd. 1999).

Sahra, Jahanshahi and Quinn (2000) arastirmalarin inceleme asamasini baska bir
boyuta tasiyarak Parkinson hastalarinin yasam kalitelerini belirlemeye ilaveten yasam
kalitelerine katkida bulunabilecek unsurlara iligkin arastirmalarini gergeklestirmislerdir.
Aragtirmalarinin sonucunda Parkinson hastaliginda yasam kalitesini etkileyen temel
unsurlarin depresyon, fizyolojik sakatlik, biligsel bozukluklar oldugu ve hastaligin
tedavisine yonelik planlamalarda bu unsurlarin dikkate alinmasmin gerekliligini
vurgulamislardir.

Bu siiregte yagam kalitesi kavramina farkli bir perspektiften yaklasan bir diger
arastirmada da Coq vd. (2000), fizyolojik hastaliklart bulunan bireylerin yasam
kalitelerinin belirlenmesinde kisinin kendisinden bilgi almanin uygun ve yeterli olup
olmayacagimi inceleyerek arastirmalarinda astim hastast1 olan 228 c¢ocuk ve
ebeveynlerinden olugan katilimcilar ile 296 astim hastaligt bulunmayan ¢ocuk ve
ebeveynleri ile calismistir. Sonug olarak uzun vadeli yasam kalitesi verisinin alinmasinin
amaglandig1 caligmalarda en uygun sonuglarin velilerden alinan veriler araciligi ile
ulagilabilecegi ifade edilmistir.

Fiziksel sagliga bagli yasam kalitesi arastirmalar1 2000°1i yillarda da siirmiistiir.
Yapilan bu arastirmalarda kanser, obezite, diyabet, Hepatit C, astim, kalp yetmezligi, felg,
huzursuz bacak sendromu gibi fizyolojik rahatsizliklari olan bireylerin saglikla ilgili
yasam kalitelerine iliskin degerlendirmeler gerceklestirilmistir (Langeveld vd., 2002;
Schwimmer, Burkwinkle and Varni, 2003; Wagner vd., 2005; Strauss and Teixeira, 2006;
Boran vd., 2008; Cho vd., 2009; Akel vd., 2013; Ayta vd., 2016).

Fizyolojik hastaliklar1 bulunan bireylere bakim veren bireylerin yasam kalitelerine
iliskin aragtirmalar 2005 yili itibari ile yapilmistir. Yapilan bu arastirmalarda inme,
kanser, kalp yetmezligi, felg, kronik hastaliklar, ¢olyak hastaligi gibi hastaliklar1 olan
bireylere bakim verenlerin yasam Kkaliteleri ve etkileyen degiskenler incelenmistir.
(Glozman, 2004; Jonsson vd., 2005; Bostanci vd., 2007; Blanes, Carnagnani and Ferreira,
2007; Tirkoglu ve Kilig, 2012; Nayak vd., 2014; Caro vd., 2016; Yesil, Cetinkaya-
Uslusoy ve Korkmaz, 2016; Wittenberg vd., 2017).

Diinya’da fizyolojik rahatsizliklarin yani sira psikolojik rahatsizliklarla iligkili
yasam kalitesi aragtirmalari incelendiginde; Mavundla, Toth and Mphelane (2009)’1n

Giiney Afrika ornekleminde akil hastaliklarindan etkilenmis bireylere bakim veren



bireylerin yasam kalitelerini inceledikleri bir arastirma ve Zegwaard vd. (2013)’1n akil
hastalig1 olan ileri yastaki yetigkinlere bakim verme durumunun bakicilarin yasamlari
tizerindeki etkilerini inceledikleri arastirmalar bulunmaktadir.

Tirkiye’de bu siiregte fizyolojik rahatsizliklarin yanisira psikolojik rahatsizliklarla
iliskili yasam kalitesi arastirmalar incelendiginde; Arguvanli-Coban vd. (2013) bipolar
bozuklugu olan bireylere bakim verenlerin yagam kalitelerine iligskin aragtirmalari ile hem
ruhsal rahatsizliklarda yasam kalitesi hem de bu alanda bakim veren bireylerin yasam
kalitesine dikkat g¢eken arastirmalarini gergeklestirmislerdir. Aynmi amagla bipolar
bozukluk hastalarinin yasam kalitesi bakim yiikleri ve sosyal destek arasindaki iligki
Balaban vd. (2016) tarafindan gergeklestirilmistir.

Bu arastirmalarla birlikte ayn1 zamanda yasam kalitesi kavraminin unsurlar1 ve bu
unsurlarin  degerlendirilmesi; gozden gecirilmesi calismalari da devam etmistir
(Hamming and Vries, 2007; Uneri ve Cakin-Memik, 2007; Grasso and Canova, 2008;
Eser vd., 2010; Cakaloz vd., 2010; Aydmer-Boylu ve Pagacioglu, 2016).

1.2. Yasam Kalitesine Iliskin Kuramlar

Yasam kalitesi kavrami kullanim1 6ncelikle gelir elde etme, barinma, egitim gibi
unsurlar iizerinden tartigilirken zamanla daha kapsamli unsurlar igine alarak bireysel
deneyim ve degerleri kapsamistir. Bununla birlikte refah, mutluluk, yasam memnuniyeti
kavramlar ile de iliskilendirilen yasam kalitesi tek tarafli bir yaklasim degildir. Yalnizca
psikolojik iyilik hali, sosyal beklentiler, bireysel algilamalari i¢eren klasik modellerden,
Maslow’un ihtiyaglar hiyerarsisini kapsayacak kadar genis bir kullanim1 vardir (Brown,
Bowling and Flynn, 2004, s. 7).

Sosyal psikoloji alaninda Maslow tarafindan olusturulmus olan ihtiyaglar
hiyerarsisi kurami bireysel (mikro) ve toplumsal (makro) diizeyde yasam kalitesinin
aciklanmasinda ve degerlendirilmesinde kullanilmakta olan bir yaklagimdir. Kurama gore
bireyin ihtiyaglar1 belirli bir hiyerarsik yapida ve birbirini izler sekilde kategorize
edilmektedir. Birey en alt basamakta bulunan ihtiyacin1 karsilamadigi siirece bir st
basamakta bulunan ihtiyacini karsilamaya yonelmemektedir. Bireylerin {ist basamaktaki
ihtiyaclarindan once alt basamaktaki ve daha temel olan ihtiyaglarini karsilamaya motive
oldugu ifade edilmektedir (Sirgy, 1986, s. 331). Bireyler en {iist kategoriye ulagsmak ve

kendini gerceklestirmek i¢in sahip olduklar1 tiim potansiyellerini gelistirmeyi



hedeflemektedir. Bu durumda bireysel ve toplumsal yasam kalitesini belirleyen;
ihtiyaclar hiyerarsisinin basamaklarinda hangi diizeydeki ihtiyaglarin karsilandigidir
(Sapancali, 2009, s. 32).

Maslow bireyin ihtiyaglarini hiyerarsik olarak bes temel alanda ele almaktadir.
Bunlardan ilki ve hiyerarsi piramidinin temel/ ilk basamagi olan fizyolojik ihtiyaglardir.
Ikinci basamak ihtiyaglar giivenlik ihtiyacidir ve bu basamak fizyolojik ve psikolojik
acidan giivenligi igerir. Ugiincii basamak ihtiyaglar sevgi ve kabul gérme ihtiyacidir ve
bu basamak bireyin aile gibi toplumsal agidan topluluga ait olma ihtiyacini ifade
etmektedir. Dordiincli basamak ihtiyaglar ise sayginlik ihtiyaci olarak ifade edilmektedir.
[lk dort basamakta bulunan ihtiyaglarin giderilmesinin ardindan birey son ve en iist
basamak olan kendini gerceklestirme basamagina motivasyonunu yonlendirmektedir.
Kendini tanima, yaraticilik, diiriistliik, kendini ifade etme durumlarini i¢eren bu basamak
stirekli devam eden bir siireci ve kisinin potansiyalini kullanma diizeyi ile iliskili bir

basamaktir (Clarke, islam and Paech, 2006, s. 936).

=

Sekil 1. 1 Maslow 'un ihtiyaglar hiyerarsisi (Clarke, Islam and Paech, 2006, s. 936).

Maslow’ un (1943, 1954); bes asamali modelinin bilissel ve estetik ihtiyaglar1 daha
sonra da tstiinliikk ihtiyacin1 i¢ine alacak sekilde yedili ve sekizli bir bigimde
genisletilmistir. Orijinal bes asamali modelde yapilan degisikliklerin alt1 ¢izilmis ve yedi
ve sekiz asamali diger iki model eklenmistir. Bunlarin ikisi de 1960’11 ve 1970°1i yillarda



gelistirilmistir. Ve piramit son halinde; biyolojik ve fizyolojik ihtiyaglar, giivenlik
ihtiyaclar, sevgi ve ait olma ihtiyaglari, saygi ihtiyaci, biligsel ihtiyaglar, estetik
ihtiyaglar, kendini gergeklestirme ihtiyaci ve ustiinliik ihtiyacit basamaklarini igermistir.
Bu basamaklar;

o Biyolojik ve fizyolojik ihtiyaglar; beslenme, barinma, cinsellik, uyku.

e Givenlik ihtiyaglari; doga olaylarindan korunma, emniyet, diizen, hukuk,
korkusuzluk.

e Sevgi ve ait olma ihtiyaclari; arkadaslik, samimiyet, giiven ve kabul, sevgi ve ilgi
aligverigi. Baglanma, bir gruba ait olma (aile, arkadas, is).

e Saygi ihtiyaci; Maslow bunu iki kategoriye ayirmistir: kendine olan saygi (itibar,
basari, ustalik, bagimsizlik) ve bagkalari tarafindan saygi gérme arzusu (makam,
mevKki).

e Biligsel ihtiyaglar; bilgi birikimi ve kavrama, merak, kesif, anlam arayis1 ve
Ongorilebilirlik.

o Estetik ihtiyaglar; giizellik arayisi, denge, bigim vb.

e Kendini gergeklestirme ihtiyaci; Kisisel potansiyelini farketmek, kisisel tatmin,
kisisel gelisim i¢in ¢gabalamak.

e Ustiinliik ihtiyaclari; bireyin kendi 6zbenliginin 6tesindeki degerler tarafindan
giidiilenmesi (mistik deneyimler ve dogayla iligkili belirli deneyimler, estetik
deneyimler, cinsel deneyimler, baskalarina hizmet, bilim ugrasi, dini inang vb).

Teori siradiizensel yapisindan dolayi elestiriler almistir. Bir alt gereksinim
doyurulmadan bir iisttekine gegilemeyecegi savi Yoshio Kondo tarafindan ciddi sekilde
elestirilmistir. Kondo’ya gore birey tiim gereksinimlere ayni anda sahip olabilir ve bunu
belirleyen bireyin yasam standardidir. Ornegin bir annenin yemeyip yedirmesi, giymeyip
giydirmesi, kendi fizyolojik gereksinimlerinden feragat ederek bir bagskasi i¢in
yasayabilmesi yerinde bir 6rnek teskil etmektedir (Ertiirk ve Kiyak, 2011, s. 140). Bir
bagka elestiri ise kiiltiirel degerlerin belirleyiciligi noktasindadir.  Yang (2003),
Maslow'un ihtiyaglar hiyerarsisi modelini tek boyutlu olma ve Kkiiltiirler arasi
gecerliliginin bulunmamasi yonleri ile elestirmistir.

Her toplum kendi biinyesinde bulunan iiyelerinin ihtiyaglarin1 karsiladigi,
toplumsal potansiyelleri gerceklestirdigi oOlgiide gelismektedir. Buna gore yasam
kalitesinin amaci toplumun insani gelisme ihtiyaglarinin giderilmesinin gerceklesmesidir.

Bireysel ihtiyaclar acisindan olusturulmus olan Maslow’un ihtiyaclar hiyerarsisi
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toplumsal agidan yasam kalitesinin de bir belirleyicisi durumundadir. Hiyerarsinin
toplumsal agidan hangi ihtiyaclarin karsilanma diizeyinde oldugu bu konuda gosterge
olarak kabul edilmektedir (Sirgy, 2009, s. 332). Sirgy (1986, s. 332); Maslow’un
Ihtiyaglar Hiyerarsisinden yola ¢ikarak olusturmus oldugu bu topluma yonelik
uyarlanmus hiyerarside Maslow’un Ihtiyaglar Hiyerarsisinin diizenlenen ilk hali olan besli

yapiy1 kullanmistir.

YUKSEK

Niifusun KENDINI
GERCEKLESTIRME
ihtiyaglarinin giderilmesi

> Niifusun SAYGINLIK
ihtiyaglarinin giderilmesi

> Niifusun AIT OLMA
ihtiyaglarimin giderilmesi

Niifusun GUVENLIK

— ihtiyaglarinin giderilmesi

—omoma4—=rr>X Z>wn>»<

Niifusun FiZYOLOJIK
ihtiyaglarimin giderilmesi

DUSUK

Sekil 1. 2 Gereksinimler hiyerarsisi perspektifinden yasam kalitesi (Sirgy, 1986, 5. 332)

1.3. Aile ve Yasam Kalitesi

Aile; bireylerin igerisinde diinyaya geldigi, dogup biiylidiigii, yasaminin biiyiik bir
boliimiini birlikte gecirdigi toplumsal yapiy1 olusturan en kiiciik birim olan bir sosyal
gruptur (Cavkaytar, 2019, s. 5). Basbakanlik Aile Arastirma Kurumu aile kavraminz;
“evlilik, kan bag1 ve yasal yollarla birbirine bagli, karsilikli hak ve yiikiimliiliikleri olan
bir arada yasayan insan toplulugu” ifadeleri ile tanimlanmistir (TUIK, 2006, s. 13).
Ayrica Tiirk Dil Kurumu da aileyi “evlilik ve kan bagina dayanan, kar1 koca, ¢ocuklar,
kardesler arasindaki iliskilerin olusturdugu toplum i¢indeki en kiicilik birlik™ ifadeleri ile

tanimlamaktadir.



Bireysel yasam kalitesinin aileden bagimsiz olarak ele alinamayacak bir kavram
oldugu yapilan bireysel yasam kalitesi belirleme alanlar1 incelemesinde goriilmiistiir.
Mikro diizey ve bireysel yasam kalitesi olarak ifade edilen alanlar bireyin igerisinde
bulundugu ortamlar1 ifade etmektedir. Aile diizeyinde yasam kalitesi ifadesi yasam
kalitesi teriminin bir alt baslig1 olarak ortaya ¢ikmistir (Bayat, 2005, s. 125). Park vd.
(2003, s. 367) aile yasam kalitesini belirlemede temel alinacak bazi alanlar tizerinde
durmustur. Bunlar;

a) Ailenin biitiin olarak gereksinimlerini karsilayabilecek imkanlara sahip olmasi,
b) Aile bireylerinin birlikte yasamaktan memnun olmast,
c) Aile bireylerinin isteklerini yerine getirebilmeleridir.

Bir diger kaynakta ise Turnbull vd. (2000, s. 56); aile yasam kalitesi tanimlanirken

incelenmesi gereken bazi degiskenleri vurgulamaktadir. Bunlar;

a) Aile fertlerinin bir arada bulunmaktan mutluluk duymasi,

b) Bireysel isteklerine imkaan ve zaman bulabilmesi,

¢) Ailenin tiim ihtiyaclarini karsilayabildikleri kosullara sahip olabilmesidir.

Aile kavraminin bireylerin toplamindan daha fazlasi oldugu ve bireylerin tek tek bu
biitiinii tanimlamadig: ifadesi son zamanlarda kullanilan bir tanimlamadir. Bu tanimdan
yola ¢ikildiginda bireylerin tek tek yasam kalitesi aile yasam kalitesini etkilemekte fakat
sinirlarint ve tanimini belirlemekte yetersiz kalmaktadir. Bu durum neticesinde aile
yasam kalitesini tanimlamak tizere on temel alan belirtilmistir (Ardig, 2019, s. 39-40).
Bunlar;

a) Aile i¢i etkilesim; aile iiyelerinin kendi arasinda ve igerisinde bulunduklar1 yakin
cevrelerine dahil olan bireyler (akrabalar gibi) ile aralarindaki etkilesimi ifade etmektedir.
b) Giinliik yasam; kisinin ihtiyaglarini karsiladigi ve gereksinimlerine yonelik nesnelere
sahip olarak siirdiiriilen yasant1 i¢erisinde tekrarlanan rutin etkinlikleri ifade etmektedir.
c) Ebeveynlik; aile igerisinde bulunan yetiskin aile bireylerinin gocuklarinin gesitli
alanlarda gelisimlerini saglamak {izere gerceklestirmis olduklar1 tiim etkinlikleri ifade
etmektedir.

d) Finansal olarak iyi olma; temelde ailenin ihtiyaglarini ve bununla birlikte ailenin
isteklerini de karsilayabilecek imkaanlara sahip olma durumunu ifade etmektedir.

e) Duygusal olarak iyi 0lma; yasam igerisinde bulunan duygusal ve i¢sel bilesenleri ifade

etmektedir.



f) Saglik; fiziksel ve psikolojik agidan saglikli olmay1 olusturan tiim bilesenler ve bu
bilesenlerin saglanabilmesi i¢in gerekli olan hizmetlere ulasabilmeyi ifade etmektedir.
0) Fiziksel ¢evre; yasami olusturan yasam alani, konfor, giivenlik gibi fiziksel bilesenleri
ifade etmektedir.

h) Uretkenlik; yasam icerisindeki gesitli etkinliklere katilma ve basarili olmak i¢in gerekli
olan beceri ve imkaanlara sahip olmay1 ifade etmektedir.

1) Sosyal olarak iyi olma; aile igerisinde bulunan bireylerin aile disindaki ¢evrede bulunan
bireyler ile etkilesim ve iletisim igerisinde bulunmasini ifade etmektedir.

1) Desteklenmek; aile iiyelerinin yetersizligi olan ¢ocuk ve igerisinde bulundugu ailenin
yararina gergeklestirilecek etkinlikler i¢in ¢gabalamasini ifade etmektedir.

Aile yasam kalitesi alanlarina yonelik yapilan siniflamalar incelendiginde birbirini
kapsar nitelikte, benzerlik ve farkliliklari bulunan alanlar goriilmiistiir. Bu alanlar
arasinda bulunan benzerlikler incelendiginde Park vd.’nin aile yasam kalitesinde
smiflandirmasinda yer alan “ailenin gereksinimlerini karsilayabilecek imkaanlara sahip
olmasi1”, Turnbull vd. nin aile yagam kalitesinde siniflandirmasinda yer alan “ailenin tim
ithtiyaglarini karsilayabilecek kosullara sahip olmasi” ve Ardi¢’in aile yasam kalitesinde
siiflandirmasinda yer alan “maddi olarak iyi olma” alanlariin birbirleri ile benzerlik
gosteren alanlar oldugu goriilmiistiir.

Park vd.’nin aile yasam kalitesinde siniflandirmasinda yer alan “aile bireylerinin
beraber yasamaktan memnun olmasi”, Turnbull vd.’nin aile yasam kalitesinde
siniflandirmasinda yer alan “aile bireylerinin birlikte yagsamaktan mutlu olmas1”, Ardi¢’in
aile yasam kalitesinde siniflandirmasinda yer alan “aile i¢i etkilesim, duygusal 1yilik hali,
desteklenmek™ alanlarinin birbirleri ile benzerlik gdstermekle birlikte birbirlerinin
anlamlarimi kapsar nitelikte alanlar oldugu gortilmiistiir.

Park vd.’nin aile yasam kalitesinde siniflandirmasinda yer alan “aile bireylerinin
isteklerini  yerine getirebilmesi”’, Turnbull vd.’nin aile yasam kalitesinde
siniflandirmasinda yer alan “aile bireylerinin bireysel isteklerini yerine getirmek igin
imkan ve zaman bulmasi1”, Ardi¢’1n aile yasam kalitesinde siniflandirmasinda yer alan “
giindelik yagsam, duygusal iyilik hali, sosyal iyilik hali” alanlarinin birbirlerini kapsar ve
aciklar nitelikte oldugu goriilmistiir. Bununla birlikte bu siniflamalar igerisinde Avsar’in
simiflamasinda “saglik, fiziksel ¢evre, lretkenlik, ebeveynlik” alanlar1 Park vd.’yi

Turnbull vd.’den ayr olarak basliklandirilarak ele alinan alanlardir.
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Park vd (2003, s. 369), bu alanlar igerisinde giinliikk yasam, aile i¢i etkilesim,
finansal olarak iyi olma, ebeveynlik aile odakli kavramlar iken diger kavramlar kisi
odaklidir. Bu durumun da bireysel yasam kalitesi kavraminin aile yasam kalitesini
destekleyen fakat aile yasam kalitesinin sinirlarini belirleyemeyen yine ayni sekilde aile
yagsam kalitesinin bireysel yasam kalitesi tizerindeki roliine de vurgu yapan bir kavram

oldugunu ifade etmektedir. Bu goriisiinii asagida tablo halinde belirtmistir.

Tablo 1. 1 dile yasam kalitesi (Park, 2003, s. 236).

Ailenin Yasam Kalitesi

Aile odaklh Birey odakh

Giinliik yagam Desteklenmek Duygusal agidan iyilik

Aile etkilesimi Saghk Fiziksel gevre

Finansal agidan iyilik Uretkenlik Sosyal agidan iyilik
Ebeveynlik

Park vd. (2003) aile yasam kalitesini birey odakli ve aile odakli olmak iizere iki ayr1
baslik ile incelemistir. Ancak 6ne siiriilmiis olan aile odakli ve birey odakli olarak ayri
ayr1 ele alinan bu parametreler birbirini kapsiyor olsa da ailenin bir sistem olma 6zelligi
ile celismektedir. Bir baska deyisle, aile aralarinda etkilesim bulunan 0Ogelerin
olusturdugu bir sistemdir.

Aile igerisindeki ogeler olan aile bireyleri de aile sistemini olusturmaktadir. Aile
sistemi ise aile bireylerinin 6zelliklerinden etkilenmekte ve bireyleri etkileyen durumlar
da sistemin tamamini etkilemektedir (Turan, 2004, s. 47-48). Aileye bir bebek katildginda
eger yeni dogan bebek aile beklentilerinden farkli veya 6zel gereksinimli ise aile
tiyelerinin bebegin bakimai igin herkesi etkileyecek gerekli diizenlemeleri yapmasi gerekir
(Dogan ve Acar, 2017, s. 267).

Normal isitme giinliik hayatta ses ve konusmalarin zorluk yasanmaksizin
anlagilabilmesini saglayan isitme diizeyine sahip olmaktir. Cevreden gelen ses ve
konusmalar kulak kepgesi tarafindan dis kulak yoluna iletir. Tiim kemikgik sisteminin
titresmesi sonrasi ses i¢ kulaga iletilir. Burada akustik enerji elektrik enerjisine
doniistiiriiliir ve beyindeki isitme merkezine ulagmasi ile isitme saglanmis olur. Isitme
sisteminin herhangi bir kisminda olusan bir aksaklik sonucu normal isitmenin
gerceklesmemesi ile isitme kayb1 meydana gelir (Incesulu, 2017, s. 47).

Isitme kaybu tiirleri alt1 ayr1 baglik ile tanimlanmaktadir. Bunlar;

a) Iletim tipi kayip,
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b) Duyusinirsel (sensorinoral) kayip,

) Karma tip (mikst) isitme kaybi,

d) Santral isitsel islemleme bozukluklari,
e) Fonksiyonel isitme kaybi,

f) Isitsel noropatilerdir.

Iletim tipi kayiplar; g¢evreden gelen seslerin dis kulak, kulak zar1 ve orta kulaga
iletim problemi ile karsilasilan kayiplar1 ifade etmektedir. Bu kaybin meydana gelme
nedenleri; orta kulakta olusan s1vi birikmesi, kulakta olusan enfeksiyonlar, dstaki tiipii ile
ilgili problemler ve travmalar meydana gelmesi, timor olusumudur. Genel olarak medikal
ve cerrahi miidahale ile tolere edilebilen kayiplardir (Cangdkge-Yasar, 2020, s. 135).

Duyu sinirsel (sensorinéral) tip isitme kayiplari; isitme siniri ve koklea kaynakli
meydana gelen isitme kayiplaridir. Cocukluk doneminde kalitsal ve kalitsal olmayan
olarak ikiye ayrilmaktadir. Kalitsal kayiplar bir sendromik kayiplar bir sendroma eslik
eden, sendromik olmayan (non- sendromik) kayiplar ise herhangi bir kayba eslik
etmeksizin ortaya ¢ikmaktadir. Kalitsal olmayan kayiplar ise dogum Oncesi, sirasi ve
sonrast meydana gelenn kalitsal olmayan durumlar sebebi ile olusan kayiplardir. Yetiskin
donemde ise sonradan meydana gelen enfeksiyon, ototoksik ila¢ kullanimi, travmalar ve
yas sebebi ile olusur (Incesulu, 2017, s. 57- 65).

Karma tip (mikst) igitme kaybi; iletim tip ve duyusinirsel isitme kaybinin birlikte
goriildiigii durumlarda meydana gelen isitme kaybidir. D1s veya orta kulakta ayn1 zaman
i¢ veya isitme sinirinde birlikte bir problem goriildiigiinde gozlenen kayip tiiriidiir
(Cangokce-Yasar, 2020, s. 136).

Santral isitsel islemleme bozukluklari, santral isitme mekanizmasi olarak ifade
edilen yapilar igitme siniri, isitme yolagi, beyinde bulunan isitme merkezinden
olusmaktadir. Bu mekanizme sayesinde ses dalgalar1 islenerek anlamli hale
getirilmektedir. Bu siiregte meydana gelen engellenme ve islemle problemi olusmasi,
isitme derecesinden ¢ok asagida anlasilirlik diizeyi ile santral islemleme bozukluklari
meydana gelmektedir (incesulu, 2017, s. 66).

Fonksiyonel isitme kaybi; isitme sisteminde bulunan herhangi patolojiden
kaynaklanmayan, fizyolojik ve organik kokenli olmayan, psikolojik kokenli islev
bozukluguna bagl isitme kayiplaridir (Tiifek¢ioglu, 2001, s. 188).

Isitsel néropatiler;  kokleada bulunan i¢ sagl hiicrelerin islevlerini yerine

getirememesi ile karakterizedir. Bu kayip genellikle iki kulakta da meydana gelen isitsel
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islemleme problemi olarak gozlenmektedir. Isitsel ndropatiden etkilenen bireyler isitme
esikleri ile orantili olmayacak sekilde kotii isitmekte; konusmay1 anlama ve dil gelsimi
problemleri yasamaktadirlar (incesulu, 2017, s. 66).

Kemaloglu (2017, s. 17-18) isitme yetersizliginin derecelendirilmesinde kullanilan
odyolojik derecelendirmeler sonucunda isitme kaybinin diizeyine gore bes ayri
kategoriye yer vermektedir. Bunlar;

a) Cok hafif isitme kayb1 (16-25db-HL)

b) Hafif isitme kaybi (26-40 db-HL)

¢) Orta derecede isitme kayb1 (41-65 db-HL)
d) Ileri derecede isitme kayb1 (66-95 db-HL)
e) Cok ileri derecede isitme kayb1 (96< db-HL)

Asagida tek bir yetersizlikten etkilenmis ve bu yetersizlik tiirii isitme kayb1 olan
bireylerin yasam kalitesi diizeyleri, yasam kalitesi diizeylerini etkileyen faktorler ve
bireylerin yasam kalitelerine iliskin algilarini ele almis olan aragtirmalar bulunmaktadir.

Fellinger vd. (2007) yetersizlikten etkilenmis bireylerin yasam kalitelerine iliskin
yapmis olduklari aragtirmalarinda isitme kaybinda psikolojik durum ve yasam kalitesi ile
isitme kaybindan etkilenmis ve isiten bireylerin bildirdigi yasam kalitesi diizeylerini
karsilastirmistir. Aragtirmanin ¢alisma grubunu Avusturya’da isitme engelliler dernegi
{iyesi olan 373 isitme kayipli birey olusturmustur. Arastirma verileri Diinya Saglik Orgiitii
Yasam Kalitesi Olgegi, on iki soruluk genel saglik anketi ve envanteri ile toplanmustir.
Arastirma bulgularina gore total isitme kayipli ve isaret dili kullanan bireyler ile isitme
cthazindan yararlanabilen isitme kayipl bireylerin yasam kalitesinin tiim alt alanlarda
isiten bireylere gore daha diisiik puanlara sahip oldugu; bu alanlardan sosyal iliskiler
puanlar1 incelendiginde isaret dili kullanmayan fakat isitme cihazi kullanan gruba dahil
olan bireylerin isaret dili kullanan ve isiten popiilasyona dahil olan bireylere gore daha
diisiik puan aldig1 belirtilmistir. Isitme kayipli, cihaz kullanabilen ve isaret dili kullanan
bireylerin psikolojik iyilik hali ve ¢evresel etkenler alt 6l¢ekleri bakimindan puanlar
benzer bulunmus; isitme cihazi kullanan grupta elde edilen isitme diizeylerinden
memnuniyet durumunun psikolojik iyilik hali ve yasam kalitesinin tiim olgekleri ile
anlamli bir korelasyon gosterdigi ifade edilmistir. Isitmeden memnun olma durumunun
isitme kaybinin diizeyine bagli oldugu; bununla birlikte ileri derecede isitme kayiph
bireylerde implant kullanicilarinin %10’u, diger cihazlar1 kullananlarin ise %60’1ndan

fazlasinin isitme durumlarindan memnun olmadiklarinin belirlendigi ifade edilmektedir.
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Haukedal, Lyxell ve Wie (2020)’nin yasam kalitesi ile ilgili arastirmalarinda amag
koklear implant kullanicisi olan bir grup ¢ocugun bireysel yasam kalitelerini
degerlendirmeleri, bu degerlendirme sonuglarinin yas ve cinsiyet degiskenleri
kapsaminda Kkarsilastirilmas1 olarak belirtilmistir. Arastirmacilar ayrica cocuk ile
goriigme yapan arastirmact ve ¢ocuk arasindaki etkilesimi gézlemleyerek yasam kalitesi
tizerinde etkisi olabilme ihtimali olan bireysel ve gevresel degiskenleri incelemislerdir.
Calismanin 6rneklemini 84 koklear implant kullanan ve 84 isiten (kontrol grubu); yaslari
5ile 13 arasinda, yas ve cinsiyet agisindan dengeli 168 ¢ocuk olusturmaktadir. Arastirma
verilerini toplamak i¢in Pediatrik Yasam Kalitesi Envanteri (HR-QOL) kullanilmistir.
Koklear implant kullanan ¢ocuklarin ebeveynleri ¢ocuklarla ayni veri toplama araci
yoluyla aragtirmaya veri saglamistir. Ayrica, koklear implant kullanan ¢ocuklar dil, isitme
ve sozel olmayan zekd; implantlanma yas1 ve sosyoekonomik durum gibi degiskenlerle
degerlendirilmistir. Arastirma sonuglart incelendiginde; koklear implant kullanan
cocuklarin yasam kalitesi envanteri sonuclarina gore okul, sosyal islevsellik ve genel
yasam kalitelerinin isiten akranlarindan daha diisiik oldugu belirtilmistir. Test esnasinda
kullanilan konugsma dilinin ¢ocuklarin diizeyine uygunlugunun ve dil becerilerinin
kullaniminin yiiksek yasam kalitesi ile iligkili oldugu vurgulanmistir. Koklear implant
kullanan ¢ocuklarin ¢ogu, yas ve cinsiyet uyumlu normal isiten akranlari ile yakin yasam
kalitesi diizeyine sahip olduklari; ¢ocuklarin sosyal ve okulun isleyisi ile ilgili endiseleri
oldugu bildirilmis ve bu alanlarin koklear implant kullanan ¢ocuklarin yasam kalitelerinin
1yi olmasini saglamak icin daha fazla dikkat gerektirdigini belirtilmistir. Bununla birlikte
calisma sonunda koklear implant kullanan ¢ocuklarda dil becerilerinin gelistirilmesinin
yasam kalitesinin iyilesmesine katkida bulunabilecegi ifade edilmistir.

Ekim ve Ocake1 (2012) tarafindan yapilan aragtirmada amag 8-12 yas arasi isitme
yetersizliginden etkilenmis c¢ocuklarin yasam kalitelerinin degerlendirilmesi ve
yetersizlikten etkilenmemis c¢ocuklar ile karsilagtirilmasidir. Arastirmaya 8-12 yas
araliginda 68 isitme kaybindan etkilenmis ve 68 normal gelisim gosteren ¢ocuk dahil
edilmistir. Arastirma verilerinin Kid-KINDL yasam kalitesi dlgegi ve ¢ocuk-aile bilgi
formu ile elde edildigi ifade edilmistir. Arastirma bulgularina gore isitme yetersizliginden
etkilenmis ¢ocuklarin yasam kalitesi puan1 68.5, normal gelisim gdsteren ¢ocuklarin
puani ise 78.9 olarak bulunmus ve sonuglar istatistiksel olarak anlamli bir fark oldugunu
gostermekte ve yasam kalitesi dl¢eginin alt boyutlar1 olan duygusal iyilik, 6zsaygi, aile

ve okul boyutlarinda da isitme kayipli ¢ocuklar ile normal gelisim gosteren ¢ocuklar
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arasinda anlamli fark bulundugu belirtilmistir. Ayrica arastirmanin diger bulgularina gore
ileri derecede isitme kaybinin ¢ocugun yagsam kalitesini etkiledigi vurgulanmaistir.
Dogan, Nemli, Yiiksel, Bayramoglu ve Kemaloglu (2016) tarafindan yapilan
caligma igitme yetersizliginin yasam kalitesine etkisini inceleyen anket ¢alismalarindan
yapilmis bir derleme calismasidir. Bu derlemede amag¢ genel yasam kalitesi ve genel
saglikta yasam kalitesi olgekleri ile birlikte genis kitlelere uygulanarak iilkemizde 6zel
gereksinimlerin belirlenmesi ve basta otoloji, noroloji ve odyoloji olmak iizere klinik
olarak hasta memnuniyetleri arasindaki farkin ortadan kaldirilmasi olarak ifade edilmistir.
Calismada cocuklar ve yetiskinlerde isitme ile ilgili yasam kalitesi, cocuklarda igitme ile
ilgili yasam Kkalitesine yonelik alan taramasi yapilmis ve yetiskinler ile yapilan
calismalarda isitme yetersizligi diizeyinin kisinin iyilik halini ve ruhsal durumlarin
etkiledigi, ¢ocuklar ile yapilan ¢aligmalarda normal isiten ¢cocuklara gore sosyal, fiziksel,
davranigsal, zihinsel, saglik, ebeveyn etkisi — duygusal, ebeveyn etkisi — zaman ve aile
aktiviteleri alanlarinda diistik puanlar aldiklari, aile etkilesimleri yiiksek olan ¢ocuklarin
daha ytliksek yasam kalitesi puanlarina sahip olduklarini belirtmektedir. Sonug olarak,
isitme yetersizliginden etkilenmis bireyler i¢in gelistirilmis yasam kalitesi 6l¢eklerinin bu
bireylere sunulan tibbi, rehabilitif, egitsel ve sosyal hizmetlerin etkilerinin
degerlendirilmesinde son derece Onemli bir yere sahip oldugu ve genis kitlelere
uygulanarak iilkemizde de klinik basar1 ile hasta memnuniyeti arasindaki farkin ortadan

kaldirilabilecegi belirtilmistir.

1.3.1. isitme kaybi olan bireylerin ailelerinin yasam kalitesi

Isitme kayb1 olan ¢cocuklarin ailelerinin %90-95’i normal isten ailelerden olusmakta
ve bu aileler bu durum karsisinda ilk etapta ne yapabileceklerini bilememektedirler
(Mitchelle and Kretschmer, 2004, s. 141). Isitme kayipli cocuklart olan ailelerin bilgi,
destek, ekonomik, sosyal hizmet ve ¢ocugun gelisimine iliskin farkindalik gereksinimi
gibi pek ¢ok ihtiyaci oldugu yapilan arastirmalarca karsimiza ¢gikmaktadir (Bekar, Uzuner
ve Colaklioglu, 2021, s. 35).

Yetersizlikten etkilenmis bir cocuk ile ayni evi paylasmak tiim aile bireylerinin
planlarini, beklentilerini ve yasayislarini etkilemektedir. Stres, kaygi ve depresyon ile
birlikte degisiklik gosteren duygu durumlart aile fertlerinin yasam kalitelerini olumsuz

etkilemektedir (Aysan ve Ozben, 2007, s. 22). Yetersizlikten etkilenmis bireylerin
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ailelerinin yasam kalitesini belirleyen temel etmenlerden biri kisiye giinlilk yasam
icerisinde yliklenen sorumluluklarin kisi iizerine olusturmus oldugu psikolojik etkidir
(Baxter vd., 2000, s. 106).

Yapilan arastirmalarda aile perspektifinden yetersizlikten etkilenmis bireyin yagam
kalitesine iligkin aragtirmalardan birinde; Yorgun vd., (2015), koklear implant kullanan
¢ocuga sahip ailelerin perspektifinden ¢cocuklarinin yasam kalitelerine iliskin goriislerini
inceledikleri aragtirmalarinda veri toplamak i¢in Ebeveynlerin Perspektif Anketini
kullanarak koklear implant1 olan ¢ocuklarin memnuniyetini degerlendirmek ve onemli
parametreleri analiz etmek amaciyla gerceklestirdiklerini belirtmislerdir. Arastirmanin
calisma grubunu yas araliklar1 2-5 yas araliginda koklear implant kullanan ¢ocugu olan
62, yaslar araliklar 6-11 ve lizeri koklear implant kullanan ¢ocugu olan 99 Kkisi
olusturmaktadir. Arastirma verilerinin Mart 2002- Kasim 2012 tarihleri arasinda
Cukurova Universitesinde koklear implantlanan bireyler ile ve ebeveynlerinden
Ebeveynlerin Perspektif Anketini cevaplamalari yolu ile edildigi belirtilmistir. Toplamda
144 ebeveyn koklear implanttan memnun kaldigini belirtmistir. Ayn1 zamanda koklear
implant kullanimi ile okula giden ¢ocuklarin daha fazla 6zgiivene sahip ve 18 ayliktan
biiyiik bir implant kullanicisi daha iyi sosyal iliskilere ve 6zgilivene sahip oldugu
sonucuna varilmistir. Ayrica arastirmanin sonuglari incelendiginde koklear implant
kullanmanin yasam kalitesi {izerindeki olumlu etkisinin oldugu ancak ebeveynlerin
ameliyat Oncesi ve ameliyat sonrast donemlerinde endiselere sahip oldugu
vurgulanmistir. Bu sebeple implant uygulamasi yapilacak bireyler ve ebeveynlerin
koklear implantlar hakkinda dikkatli bir sekilde bilgilendirilmesinin gerekli oldugu
belirtilmistir. Ayn1 zamanda implant kullanan bireylerin memnuniyetini artan implant
kullanma siiresi ve yasinda etkili oldugu bir diger sonug olarak belirtilmistir.

Jackson, Wegner and Turnbull (2010), yetersizlikten etkilenmis bireylerin aile
yasam kaliteleri konulu caligmalarinda isitme kayipli ¢ocuklarinin erken donemde isitme
kaybinin tanilanmasi ile aile yasam kalitesi algilarinin iligkisi ele alinmigstir. Aragtirmanin
orneklemini isitme kaybindan etkilenmis 0-6 yas grubuna dahil ¢ocugu olan 207 aile ferdi
olusturmaktadir. Yasam memnuniyeti anketi ile verilerin toplanmasi saglanmistir.
Anketin tamamindaki sorularin temalari; ailenin aile yasamindan memnuniyeti, igitme
kaybinin aile yasami lizerindeki etkisi, istenen aile destekleri {izerine odaklanmustir.
Arastirma bulgulan incelendiginde ailelerin genellikle arastirilan aile yasam kalitesi

alanlarindan memnun olduklarin1 gostermistir. Aileler ayrica, ¢ocuklarmin isitme
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kaybinin en ¢ok duygusal iyilik halleri lizerinde etkiye sahip oldugunu bildirmistir.
Koklear implant ile konugma becerisi gelismis olan ¢ocuklarin aile iiyeleri, ¢cocuklarinin
konusma tiretimi ve algilama sonuglarinda; sadece isitme cihazi kullanan ¢ocuklarin aile
bireylerine goére daha yiiksek memnuniyet bildirmis oldugu belirtilmistir. Arastirma
sonucunda isitme kayipli bireylere hizmet veren personelin ve erken tanilama- miidahale
programi program koordinatorlerinin, cocuklarda isitme kaybinin erken tanimlanmasinin
ardindan aile yasaminin iyilestirilmesi ve desteklenmesi igin destek hizmetleri konusunda

daha kapsamli caligmalar yapmalarinin uygun olacagi da oneri olarak sunulmustur.

1.4. Coklu Yetersizlik

Coklu yetersizlik, ilk tanimlamas1 IDEA (Individuals with Disabilities Education
Act) yetersizlik tiirleri temel alinarak bir yetersizlik tiirline bir bagka yetersizlik tiiriiniin
eslik etmesi durumu olarak tanimlamaktadir (Eldeniz-Cetin, 2019, s. 107). Coklu
yetersizlikten etkilenmis ¢ocuk ise; MEB tarafindan hazirlanmis olan Ozel Egitim
Hizmetleri Yonetmeligi’ne gore birden fazla alanda goriilen yetersizlikten etkilenmis
olmak sebebiyle 6zel egitim ve destek egitim hizmetine ihtiyag duyan ¢ocuk olarak
tamimlanmistir (MEB, 2018, m. 11). Bir baska tanimda ise; fiziksel, bilissel, iletisim,
duyu ve duyussal problemlerinde dahil oldugu coklu yetersizligi olan ¢ocuklar olarak
ifade edilmektedir (Mednick, 2002, s. 35). Coklu/ek yetersizligi olan bireyler iki ve daha
fazla yetersizlikten etkilenmis bireylerdir (Safak, 2019, s. 4).

99 ¢e

Coklu yetersizlige sahip bireylerin ifade edilmesinde “cok engelli birey”, “coklu
yetersizligi olan birey”, “birden fazla engeli olan birey”, “birden fazla yetersizligi olan
birey” kullanimlarinin yani sira basat engelin temel ifade olarak kullanilmasi soz

2 ¢ 29 ¢

konusudur. Bu ifadeler de; “gorme ve ek engelli”, “gérme ve ¢ok engelli”, “isitme ve ek
engelli”, “isitme ve ¢ok engelli” gibi kullanilmaktadir (Safak, 2019, s. 3). Bu arastirmada
da olan isitme kayb1 ifadesi sabit tutularak birlikte goriilen yetersizlik ifadesi ile birlikte
“Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuk” ifadesi yukarida kabul géren
kullanimlar dikkate alinarak olusturulmustur.

Coklu/ek yetersizligi olan c¢ocuklarin genel Ozellikleri g6z Oniinde
bulunduruldugunda bireysel farkliliklar1 ve ek yetersizlik durumlarinin c¢esitliligi

dolayisiyla genel bir siralama yapmak miimkiin goériinmese de ortak 6zellik olarak ifade

edilebilecek bazi 6zellikler vardir. Bunlar; 6grenme hizlarinin yavas olmasi, genelleme
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ve devam ettirme sorunlari, ciddi iletisim sorunlari, davranis ve sosyal becerilerde
giiclikkler goriilmesi, dikkat siirelerinde ve ipuglarini anlamada giicliikler, fiziksel ve
motor gelisim problemleri, davraniglarin1 yonetme ve kontrol etme giicliikleridir (Safak,
2019, s. 6-9).

Coklu yetersizlige bir diger deyisle ek yetersizlige sebep olma durumlar
incelendiginde dogum 6ncesi, dogum an1 ve dogum sonrasi meydana gelen pek ¢cok neden
vardir. Bu nedenlerin ¢ogu cocugun dogustan sahip oldugu kromozomal, genetik ve
metabolizmasina bagli sorunlar ve hamilelik sirasinda annenin sigara, alkol, ilag
kullanim1 gibi dogum Oncesi ek yetersizlik nedenlerindendir. Dogum sirasinda meydana
gelebilecek komplikasyonlar ve dogum sonrasi travmalar yine ek yetersizlige sebep
olabilmektedir (Kobal, 2003’den aktaran Safak, Yirekli, 2020, s. 26- 27).

Ayrica ek yetersizligin siklikla goriildiigii sendromlar da bulunmaktadir. Ek
yetersizligin tanimlanabilen en yaygin sebebi Frajil X Sendromu’dur. Bununla birlikte
otizm spektrum bozuklugu, ¢ocukluk dezintegratif bozuklugu, rett sendromu, travmatik
beyin hasarlari, rubella, sitemegolaviriis, HIV, menenjit, toksoplazma, Cri-Du-Chat
Sendromu, Patau Sendromu, Edwards Sendromu, Kedi Gozii Sendromu, Batten- Vogt
Mayou Hastaligi, Lowe Sendromu, Marfan’s Sendromu, Norrie’s Hastaligi, Stevens-
Johanson Sendromu’dur (Safak, 2019, s. 10-16).

Coklu/ek yetersizlikten etkilenmis bireylerin tan1 ve degerlendirme siireci i¢in genel
ve belirlenmis tan1 kriterleri ve degerlendirme modiillerinin olmayis1 bu bireylerin ilk
olarak tanilanmis yetersizlikleri ve varsa bedensel yetersizlikleri 6zelinde tanilanmasina
sebep olmaktadir (Eldeniz-Cetin, 2016, s. 120) . Bu gruba dahil olan bireylerin sayisinin
diinya genelindeki orani bilinmemekle birlikte okul ¢agindaki ¢ocuklarda c¢oklu/ek
yetersizlige sahip oldugu %0.18 oldugu belirtilmektedir (IDEA, 2006, s. 45). Bununla
birlikte tilkemizde ¢oklu yetersizlikten etkilenmis bireylerin genel niifus igerisindeki
orani bilinmemektedir.

Isitme kayipli bireylerde birlikte bir yetersizlik durumunun goriilme olasiligi ¢ok
yiiksektir. Diinyada igitme kayipli bireylerin egitimi alaninda ¢aligmakta olan saygin
kuruluslardan biri olan Gallaudet Arastirma Enstitiistintin 2011 y1l1 arastirma sonuglarina
gore ABD’de isitme kaybina ek olarak bir yetersizligin eslik etme oran1 %30,5 ile %53,5
araliginda degiskenlik gostermektedir. Giincel ¢alismalar incelendiginde ise igitme
kaybindan etkilenmis cocuklarin %40’inda ek bir ya da birden fazla yetersizlik
bulundugunu gostermektedir (Do vd., 2017, s. 217). Bu oranlar bir diger deyisle isitme
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kaybindan etkilenmis ve tanilanmig bireylerin neredeyse yarisinin aslinda ek bir
yetersizlige sahip oldugunu ortaya koymaktadir. Tiirkiye’de c¢oklu yetersizlik
durumundan etkilenen birey oranina iliskin bulunmadig1 gibi ve isitme kaybiyla birlikte
goriilen yetersizligi olan bireylerin genel popiilasyon igerisindeki dagilimina iliskin de bir

bilgi bulunmamaktadir.

1.4.1. isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizlik tiirleri

Isitme kaybiyla birlikte olusabilecek yetersizliklerin kombinasyonlar: su sekilde
siralanabilir: yetersizlikler (isitme kaybiyla birlikte goriilen otizm spektrum bozuklugu
gibi), norolojik problemler (isitme kaybiyla birlikte goriilen epilepsi gibi), duygu ve
davranig bozukluklar1 (isitme kaybiyla birlikte goriilen hiperaktivite ve dikkat eksikligi
gibi), 6grenme giicliigii (isitme kaybiyla birlikte goriilen disleksi gibi), gesitli sendromlar
(isitme kaybiyla birlikte goriilen Usher sendromu gibi), ¢oklu yetersizlikler (isitme
kaybiyla birlikte goriilen gérme ve zihin yetersizligi gibi) (Dogan, Akkaya, 2017, s. 47-
48).

Isitme kaybiyla birlikte herhangi bir yetersizligi olan bireyler séz konusu oldugunda
siklikla isitme kaybina sebep olan faktorler iizerinde durulmaktadir (Robertson, 2013, s.
11). Bu faktorler ¢oklu yetersizlik sebeplerinde oldugu gibi; dogum o6ncesi nedenler,
enfeksiyonlar ve annenin gecirmis oldugu hastaliklar seklinde kategorize
edilebilmektedir. Bu faktorler siklikla isitme kaybiyla birlikte a) otizim spektrum
bozuklugu, b) zihin yetersizligi ve 6grenme giicliigii, ) gérme yetersizligi, d) dikkat
eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu (DEHB), e) serebral palsi (SP) ve f)
bedensel/fiziksel yetersizlik sebep olmaktadir (Teagle vd., 2004, s. 333).

1.4.1.1. Isitme kaybiyla birlikte goriilen otizm spektrum bozuklugu

Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizlik tiirlerinden biri otizm spektrum
bozuklugudur. Otizm spektrum bozuklugu “The Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders” ifadesi ile DSM-5te yer almaktadir. DSM-5’e gore otizm spektrum
bozuklugu iki temel alanda gozlenen problemler ile kendini gostermektedir. Bunlar
sosyal etkilesim ve smirli/yineleyici ilgi ve davraniglar alanlaridir. DSM-5 otizm

spektrum bozuklugunu otizmden etkilenme durumunun yogunluguna bagli olarak {i¢ ayr1
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diizeyde ifade etmektedir. Bunlar; destek gerektirme durumu, yogun destek gerektirme
durumu, ¢ok yogun destek gerektirme durumudur. (Tekin- iftar, 2018, s. 13- 19).

Bu iki durumun bir arada gbzlenmesinin sebepleri incelendiginde ise Vernon ve
Rhodes (2009, s. 12) toksoplazma, Rubella Sendromu, CHARGE Sendromu, herpes,
premetiire dogumlar ve menenjit gibi durumlarin etkili oldugunu ifade ederken;
birbirlerinden farkli genetik temeller dolayisi ile meydana gelen iki yetersizlik tiirii olan
otizm spektrum bozuklugu ve isitme kaybinin birbirlerinin meydana gelmesinde bir etkisi
olmadigin1 ifade edimistir. Isitme kayb1 olan ¢ocuklarin tepkilerinin otizm spektrum
bozuklugundan etkilenmis ¢ocuklarin tepkileri ile benzer olmasi bu iki durumun birlikte
bulundugu ¢ocuklarin tanilanmasini zorlastiran en 6nemli faktordiir.

Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklar isitme kayb1 olan
popiilasyonun %9’unu olusturmaktadir (GRI, 2011). Isitme kaybiyla birlikte otizm
spektrum bozuklugu olan c¢ocuklarin ve/veya ailelerin yasam kalitelerine iliskin
calismalara sik rastlanmamakla birlikte yalnizca otizm spektrum bozuklugundan
etkilenmis ¢cocuklar ve ailelerinin yasam kalitelerine iligskin ¢alismalara rastlanmaktadir.

Kamio, Inada ve Koyama (2012), arastirmalarinda otizm spektrum bozuklugu olan
yiiksek islevli yetigkinlerin yagam kaliteleri ve iligkili faktorleri iizerine Japonya’da iilke
genelinde bir arastirma gergeklestirmislerdir. Arastirmanin  katilimcilarini  otizm
spektrum bozuklugu tanisi olan, 18 yasinin iizerinde ve toplumsal yasam igerisinde
bagimsiz bulunabilen 154 birey olusturmaktadir. Arastirma verilerinin otizm spektrum
bozuklugundan etkilenmis yiiksek islevli bireylerin kendi bildirdigi psikososyal yasam
kalitesini; iligkili faktorler, anketler ile elde edildigi belirtilmistir. Anketlerin uygulandigi
donemlerde kisilere bir veya daha fazla destek hizmeti saglandigi da belirtilmistir.
Aragtirma bulgulari incelendiginde otizm spektrum bozuklugundan etkilenmis yiiksek
islevli yetiskinlerin psikososyal yasam kalitesinin genel Japon yetiskin popiilasyonundan
daha diislik oldugunu gostermistir. Aile destegi ve erken tani gibi ¢evresel faktorler daha
yiiksek yasam kalitesi diizeyi ile iligkili bulunmus ve saldirgan davranislarin varliginin
daha diisiik yasam kalitesi ile iligkili; ongorii olan okul 6ncesi yillarda ifade edilen dil
seviyesinin yasam kalitesini yordamadig1 da belirtilmistir.

Ayres vd., (2018), caligmalarin1 otizm spektrum bozuklugu ile birlikte var olan,
bireyin yasam kalitesini olumsuz yonde etkileyebilecek hastaliklarla iligkili olmas1 ve
otizm spektrum bozuklugundan etkilenmis yetigkin bireylerin yasam kalitelerine iliskin

sistematik bir incelemenin yapilmamis olmasi gerekgesi ile gerceklestirmis olduklarini
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belirtmislerdir. Bu konuda yapilmis olan ¢alismalar bibliyografik veri tabanlar1 ve
literatlir incelemeleri ile 827 ¢alisma incelenmis ve 14 calisma bu incelemeye dahil
edilmistir. Otizm spektrum bozuklugundan etkilenmis bireyler ile kullanilmak iizere
tasarlanmis sadece bir yasam kalitesi Olgegi oldugu belirlenmistir. Normal gelisim
gosteren bireyler i¢in tasarlanmis araglarla 6l¢iildiigiinde, otizm spektrum bozuklugundan
etkilenmis yetiskinlerin yasam kalitesi normal gelisim gosteren yetiskinlerden daha
disiiktiir.  Otizm spektrumunda yetiskinlerin temsili Ornekleriyle kullanim igin
onaylanmis kapsamli otizm spektrum bozukluguna 6zgii yasam kalitesi 6l¢iim araglart
olmadig1 ve otizmden etkilenmis yetigkinlerin yagam kalitesi ile ilgili gerekli dnlemler
gelistirebilmek i¢in bu bireylere uygun 6l¢eklerin hazirlanmasinin acil bir ihtiyag¢ oldugu

ifade edilmistir.

1.4.1.2. Isitme kaybiyla birlikte goriilen zihin yetersizligi ve grenme giicliigii

Isitme kayb1 olan ¢ocuklarda goriilmekte olan yetersizlik durumlarindan bir digeri
zihin yetersizligi ve 6grenme giicliigiinin de eslik ettigi kombinasyonlardir (Edwards,
2007, s. 260). Milli Egitim Bakanligi (2009) tanimlamasina gore; “Zihinsel yetersizligi
olan bireyler; zihinsel islevler bakimindan ortalamanin iki standart sapma altinda farklilik
gosteren, buna bagli olarak kavramsal, sosyal ve pratik uyum becerilerinde eksiklikleri
ya da sinirliliklari olan, bu 6zellikleri 18 yasindan 6nceki gelisim doneminde ortaya ¢ikan
ve Ozel egitim ile destek egitim hizmetlerine ihtiya¢ duyan bireyler.” olarak ifade
edilmektedir.

Zihin yetersizligi olan bireylerin zeka bolimlerine gore siniflandirilmasinda besli
bir smiflama kullanilmigtir. Bu simiflama bireylerin yapilan zeka testleri sonucunda
aldiklar1 zeka boliimii puanlarina gore; sinirda zihinsel kapasite (70- 80), hafif (50- 69),
orta (35- 49), agir (20- 34),¢cok agir (20’nin altinda) seklindedir (Eripek, 2012, s. 84).

Zihin yetersizligi olan bireylerin gelisim alanlarina gore 6zellikleri incelendiginde
bilissel gelisim alaninda; yetersizliklerinin derecesi normal gelisim gosteren akranlari ile
aralarindaki farki belirleyen temel etmendir. Dil gelisimi alaninda ki 6zellikleri de genel
olarak bir gerilik gostermekte ve bu geriligin diizeyi ise zihinsel yetersizligin derecesi ile
paralellik gdstermektedir. Psikolojik 6zellikleri normal gelisim gosteren bireylere gore
cok farklilik gostermemekle birlikte caresizlik, diisiikk belik algisi, diislik giidiillenme

egilimleri s6z konusudur. Zihin yetersizligi motor gelisim 6zellikleri tizerinde direkt bir
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probleme neden olmamakla birlikte ek yetersizligin varligi bu durumun ihtimalini
artirabilecek etkenlerdendir (Sucuoglu, 2009, s. 173- 174).

Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizliginin goriilme durumuna iliskin
genellenebilir faktdrlerin bulunmamasina karsin isitme kaybina ek zihin yetersizliginin
goriilme durumunu meydana getiren etkenler olarak dogum oncesi meydana gelen
enfeksiyonlar, erken dogum faktorlerine vurgu yapan ¢alismalar s6z konusudur (Knoors
and Vervloed, 2003, s. 6-7). Bununla birlikte isitme kaybina 6grenme gii¢liigiiniin de eslik
ettigi cocuklarda ise merkezi sinir sisteminde goriilen ve kalitsal kokenli olan
problemlerin varligina dikkat ¢ekilmistir (Samar, Parasnis ve Berent, 1998, s. 20).

Isitme kayb1 olan ¢ocuklarin %8.7’sinde birlikte goriilen yetersizlik olarak zihin

yetersizligi, %8’inde ise 6grenme gii¢liigii bulundugu belirtilmistir (GRI, 2011).

1.4.1.3. Isitme kaybiyla birlikte goriilen gorme yetersizligi

Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizlikler kategorisinde ilk olarak “kor sagirlik”
olarak adlandirilan isitme kaybiyla birlikte gérme yetersizligi goriilen bireyler ele
alinmaktadir. IDEA (Individuals with Disabilities Education Act) (2004) korsagirlik
tanimlamasini; gorme ve isitme yetersizliginin birlikte goriildiigii ve sadece gorme veya
sadece isitme yetersizliginden etkilenmis bireyler i¢in hazirlanan egitim programlarindan
yararlanamayan; 6nemli 6l¢lide iletisim, gelisim ve egitim alanlarinda problemlere neden
olan yetersizlik kombinasyonu olarak ifade etmistir.

Gorme yetersizligi yasal, tibb1 ve egitsel acidan ele alindiginda farkli tanimlari
bulunan bir kavramdir. Yasal tanimi ile ifade edildiginde gorme yetersizligi/korliik;
bireyin belirli gorevleri yerine getiremeyecek kadar az gormesi durumunu ifade
etmektedir. Tibbi korliik tek veya iki gézde 151k dahil olmak lizere gorsel uyaranlar1 ayirt
edememe, gérmeyi diizeltmek adina kullanilan tiim araglara ragmen iyi géren goziinde
20/200 gorme keskinligi bulunan bireylerin yetersizlik durumunu ifade etmektedir.
Egitsel anlamda gorme yetersizligi ise egitim siirecinde gome duyusundan
yararlanamayan ve isitsel, dokunsal arag-gereclere ihtiya¢ duyan bireyler i¢in kullanilan
bir tanimlamadir. Gérme duyusunu etkin bir sekilde kullanabilmek icin destekleyici
araclara ihtiya¢ duyan bireyler ise az goren bireyler olarak ifade edilmektedir (Aydin-
O’Dwyer ve Akga-Bayar, 2017, s. 139).
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Gorme yetersizligi olan bireylerin Ozellikleri incelendiginde bilissel gelisim
alaninda smirliliklart; kavram 6grenme, nesne siirekliligi ve taklit becerileri alanlarinda;
motor gelisim 6zellikleri gorme duyusunun kisitlilig1 dolayisi ile sahip olduklar1 hareket
cesitliligi ve Ozgiirliigiinde azlik, gecikme ya da davranista bulunma konusunda
isteksizlik olarak etkilenmektedir. Dil ve konusma becerileri genellikle normal gelisim
gosteren bireylere benzerlik gosterirken; yetersizlikleri dolayisi ile sosyal beceri alaninda
da kisitliliklar1 s6z konusudur (Giirel-Selimoglu, s. 179- 180).

Isitme kaybiyla birlikte gérme yetersizligi olma durumu doért ana bashik altinda
birlestirilmektedir (Aitken, 2000, s. 8). Kategorilerden ilkini erken dogum, enfeksiyonlar
ve dogum itibari ile iki yasa kadar gecirilmis olan hastaliklar sebebi ile kisinin gorme
veya isitme kaybindan etkilenmis grup olustururken ikinci bir kategori de dogum 6ncesi
veya sonrasi isitme kaybiyla birlikte gérme yetersizligi olan grup olusturmaktadir.
Uciincii kategori de isitme kaybiyla birlikte goriilen gérme yetersizligi ii¢ yas sonrasinda
genetik aktarim, travma veya metabolik sorunlar sebebiyle meydana gelebilmektedir. Son
kategori olarak karsimiza c¢ikan dordiincii kategori de ise géorme yetersizligiyle birlikte
goriilen isitme kaybmin dogum Oncesi veya sonrast meydana geldigi durumlar ifade
edilmektedir.

Isitme kaybiyla birlikte gorme yetersizligi olan bireyler bu iki yetersizlikten
etkilenme durumlarina gore total gormeyen ve total isitmeyen, total isitmeyen ve az
gérmesi olan, total gérmeyen ve agir isiten, gérme ve isitme kalintisim1 kullananlar
seklinde gruplandirilmaktadirlar (Safak, 2019, s. 52). Kor-sagirligin bireyler tizerindeki
etkileri; bilgi edinimi, iletisim, sosyal etkilesim, kendini savunma, bagimsiz hareket
alanlarinda giigliikler yagsamak seklindedir (Safak ve Kalayli, 2020, s. 113-114). Kor-
sagirhiga neden olan sendromlar ise; CHARGE Sendromu, Usher Sendromu, Down

Sendromu’dur (Safak ve Kalayli, 2020, s. 112).

1.4.1.4. Isitme kaybiyla birlikte goriilen dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu

Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizlik alanlarindan bir digeri dikkat eksikligi
ve hiperaktivite olarak karsimiza ¢ikmaktadir (Oncii ve Senol, 2002). Dikkat eksikligi ve
hiperaktivite bozuklugu {i¢ gosterge ile belirlenir. Bunlar; diirtiisellik, anormal diizeyde
hareketlilik ve dikkati odaklamaya iliskin problemlerin gozlenmesidir (Castellanos and

Tannock, 2002, s. 617). Dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu bireyin duygu
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durumundan bagimsiz ortaya ¢ikan, genellikle dikkat sorunlar1 ve diirtiiselligin eslik ettigi
bir yetersizlik tiiriidiir (Giirgiir ve Cavusoglu, 2020, s. 80).

Isitme kaybx ile birlikte dikkat eksikligi ve hiperakivite bozuklugunun goriildiigii
kombinasyonlarda 6grenme ve iletisim becerilerinin sinirlanmasi ile egitim ortamlari ve
toplumsal yasam igerisinde dinleme, sira alma ve iletisim baglatma ve siirdiirme
becerilerini sergileyebilme agisindan sorunlara sebep oldugu ifade edilmistir (Kelly vd,
1993, s. 349). Bu duruma sebep olarak genetik faktorler etkisi tizerinde durulurken yan
sira annenin zararli aliskanliklari, zehirlenmeler gibi etmenlerinde etkili faktorler olarak
gosterilebildigi agiklanmaktadir (Oncii ve Senol, 2002, s. 116). Isitme kaybiyla birlikte
goriilen dikkat eksikligi ve hiperativite bozuklugu olan bireyler tiim isitme kaybina sahip

bireylerin %3-5’ini ifade etmektedir (GRI, 2010).

1.4.1.5. Isitme kaybiyla birlikte goriilen serebral palsi ve bedensel/fiziksel yetersizlik

[sitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizliklerden biri de Serebral Palsi (SP)’dir. SP
néromotor problemler arasinda bulunan ve istemsiz kas hareketleri, kas tonusunda
zay1flik, kasilmalar gibi belirtiler ile tanilanan bir yetersizlik tiiriidiir (Bruce vd., 2013, s.
35).

Bedensel engellilik/ fiziksel yetersizlikten etkilenmis birey kavrami ortopedik
yetersizlikleri ve siiregen hastaligi bulunan bireyleri ifade etmek ic¢in kullanilan semsiye
bir terimdir. Ortopedik yetersizlik; merkezi sinir sisteminin ¢esitli nedenler (kazalar,
hastaliklar gibi) dolayisi ile olumsuz etkilenmesi dolayisi ile meydana gelen kas ve iskelet
islevlerinin yerine getirilememesi; siiregen hastaliklar ise bireyin farkli etkinliklere tibbi
problemlerin ve tedavi siirecinin siirekli bir sekilde devam etme durumunu ifade
etmektedir (Akcamete, 2009, s. 370).

MEB (2005) 6zel egitim okullar1 yonetmeliginde ortopedik yetersizligi olan
bireyler; “Biitiin diizeltmelere ragmen iskelet, sinir sistemi, kas eklemlerindeki
yetersizliginden dolayr normal egitim, Ogretim ¢alismalarindan yeterince
yararlanamayanlar.” seklinde; siiregen hastaligi olan bireyler ise; “Siirekli bakim ve
tedaviyi gerektiren hastaliklar sebebiyle egitim ve 6gretim calismalarindan yeterince
yararlanamayanlar.” seklinde tanimlanmustir.

Bedensel/fiziksel yetersizlige sahip bireylerin bazi ortak 6zellikleri s6z konusudur.

Bunlar; fiziksel ¢evre ve davranigsal agidan uyum problemleri ve bununla birlikte
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bedensel yeterlilik; bireyin normal devinim igerisinde davranigta bulunmasini engelleye
bir durumdur. Bedensel yetersizlik; aral1 ya da siiregen, agr1 durumuna gore; stirekli agrili
veya aral1 agrili, ilerleyici ya da duragan, oliimciil etkili veya 6liimciil olmayan etkide
olabilmektedir (Ak¢amete, 2009, s. 372). Bedensel yeterlilik durumu; yetersizlige sebep
olan durum ile yakindan iligkilidir. Bununla birlikte bedensel yetersizlige sebep olan
beyin zedelenme bolimii ve diizeyi 6grenmede ki kisitlilik diizeyini de belirlemektedir
(Akgamete, 2009, s. 381).

Isitme kaybiyla birlikte goriilen bedensel yetersizliklere ise; enfeksiyonlar, beyin
dokusu bozukluklart ve dogum esnasinda olusan solunum problemleri, teratojen ve
genetik problemler gibi etmenler sebebiyet verebilmektedir (Roush vd., 2004, s. 338).
Gallaudet Universitesi verilerine gore isitme kaybi olan bireylerin %3’iinde SP

goriilmektedir (GRI, 2010).

1.5. Tigili Arastirmalar
1.5.1. Uluslararasi arastirmalar

1.5.1.1. Uluslararast nicel arastirmalar

Bumin, Giinal ve Tiikel (2008) yetersizligi olan bireylerin aile yasam kalitelerine
iliskin yapmis olduklar1 arastirmalarinda yetersizligi olan c¢ocuklarin annelerinin
anksiyete, depresyon ve yasam kaliteleri arasindaki iligkiyi incelemislerdir. Calisma
Ankara ilinde yetersizlikten etkilenmis ¢ocugu olan 107 anne ile gergeklestirilmistir.
Cocuklarin % 33.6’s1 kiz, % 66.4°1 erkektir. Cocuklarin % 24.5 serebral palsi,% 17.0
otizm, % 10.4 zihinsel yetersizlik, % 9.4 motor yetersizlik ve% 38.7 diger; 23 farkli tani
vardir. Anne depresyon diizeylerini Beck Depresyon Olgegi (BDO), anksiyete
diizeylerini Durumluluk- Siireklilik Kaygi Ol¢egi (DSKO), yasam kalitelerini dlgmek i¢in
ise Nottingham Saglik Profili (NSP) kullanilarak arastirma verileri elde edilmistir.
Arastirma bulgular incelendiginde depresyon ve anksiyete, depresyon ve yasam kalitesi
tim alt alanlar1 arasinda (enerji diizeyi, fiziksel agri, uyku, fiziksel yetenekler, sosyal
iliskiler) anlamli iliski bulundugu; ayn1 zamanda anksiyete ve yasam kalitesi arasinda da
anlaml bir iligki bulundugu; katilimci annelerin egitim diizeyleri ile anksiyete ve yasam
kalitesi diizeyleri arasinda negatif bir iliski oldugu belirtilmistir. Arastirma sonuglari

yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin nemli derecede depresyon ve anksiyeteye sahip
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oldugu; bu durumun da annelerin yasam kalitelerini olumsuz bir sekilde etkiledigi
seklindedir. Etkili miidahale programlari tasarlanirken annelere yonelik cocuklari ile ilgili
verilen egitimlere ek olarak psikolojik destek de saglamanin gerekli oldugu belirtilmistir.

Shu (2009) yetersizligi olan bireylerin ailelerin yasam kaliteleri ile ilgili yapmis
oldugu calismasinda otizmden etkilenmis ¢ocugu olan annelerin yasam kaliteleri ile
duygular arasindaki iliskiyi arastirmayr amaclamistir. Bu aragtirmanin ¢alisma grubunu
Tayvan’da otizmden etkilenmis ¢ocugu olan, en az bes yildir ¢ocugu ile ayni evde
bulunup bakiminda rolii olan, Cince okuma anlama becerisine sahip, 25-55 yas araliginda,
psikolojik rahatsizlik Oykiisii bulunmayan 104 anne olusturmustur. Calismada veri
toplama arac1 olarak WHOQOL-BREFF (Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi Olcegi)
Tayvan versiyonunun kullanildig: belirtilmistir. Arastirma bulgular1 incelendiginde dini
inaniga sahip olma ile ¢evresel ve psikolojik alt alanlarinda yasam kalitesi puanlarinin
negatif korelasyon gosterdigi bulunmustur. Annelerin fiziksel ve psikolojik saglik alt
alanlarindaki iyilik halinin yasam Xkaliteleri ile pozitif bir korelasyon gosterirken;
¢ocuklarinda bulunan kronik hastalik 6ykiileri ile annelerin psikolojik ve fizyolojik olarak
olumsuz etkilenme durumlarinin yasam kaliteleri ile negatif bir korelasyon gosterdigi
ifade edilmistir. Bunlara ek olarak egitim diizeyleri ve ¢alisan-¢alismayan anne olma
durumunun annelerin yasam kaliteleri arasinda anlamli bir farka sebep olmadigi
belirtilmistir.

Terra vd., (2011), yetersizlikten etkilenmis bireylerin aile yagam kalitesi konulu
aragtirmalarin1 serebral palsiden etkilenmis, epilepsisi olan ya da olmayan c¢ocuklarin
annelerinin yagam kalitelerini incelemek amaciyla gerceklestirmislerdir. Arastirmanin
gerekcesi olarak; yetersizlik durumunun yalnizca yetersizlikten etkilenmis bireyin yasam
kalitesini degil ailesinin de yagsam kalitesini etkileme durumu gosterilmistir. Arastirmanin
calisma grubunu Brezilya’da bir merkezde degerlendirilen serebral palsiden etkilenmig
cocugu olan 30, kontrol grubunu ise 18 normal gelisim gdsteren cocuk annesi
olusturmaktadir. Annelerin saglik anketinin (SF-36) degerlendirme formlarini
doldurmasi ile arastirma verileri elde edilmistir. Arastirma sonuglar1 incelendiginde
serebral palsiden etkilenmis ¢ocuklarin annelerinin normal gelisim gosteren ¢ocuklarin
annelerin yagam kalitelerinden daha diisiik yasam kalitesine sahip oldugu ayrica, serebral
palsi ve epilepsisi olan ¢ocuklarin annelerinin, epilepsisi olmayan serebral palsili
cocuklarin annelerinden daha diisiik yasam kalitesine sahip olduklar1 sonuglarina

ulasildig1 belirtilmistir.
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Malhotra, Khan and Bhatia (2012) ¢alismalarinda gelisimsel yetersizligi bulunan
ve zihin engeli ve otizm spektrum bozuklugundan etkilenmis ¢ocuklarma bakim veren
ailelerin yasam kaliteleri normal gelisim gosteren ¢ocugu olan ailelerin yasam kalitelerine
gore incelenmistir. Aragtirmaya 120 ¢ocugun ebeveynlerinin olusturdugu 240 kisilik bir
calisma grubu dahil edilmistir. Bu gruptaki ¢ocuklarmm 40’1 zihinsel yetersizlikten
etkilenmis, 40’1 otizm spektrumdan bozuklugundan etkilenmis, 40’1 ise normal gelisim
gosteren c¢ocuklardir. Her bir cocugun hem anne hem de babasi arasgtirmaya dahil
edilmistir. Arastirma verileri sosyodemografik 6zellikleri i¢ceren bir form, katilimcilarin
zihinsel diizeyini belirlemek i¢in Seguin Form Board Test 11 (SFBT-11), Vineland
Sosyal Olgunluk Olgegi (VSMS) ile elde edilmistir. Ayrica Cocukluk Otizmini
Degerlendirme Olgegi (COD), Cocukluk Dénemi Otizmini Degerlendirme Olgegi
(CARS) ve Diinya Saglk Orgiitii Yasam Kalitesi Olgegi 14 versiyonu da arastirma
verilerini saglamak iizere kullanilan araglardandir. Arastirma sonuglarina goére hem
zihinsel yetersizlikten hem de otizm spektrum bozuklugundan etkilenmis ¢ocuklarin
ebeveyn yasam kalitesi diizeyleri normal gelisim gosteren ¢ocuklarin ebeveyn yasam
kalitelerine oranla daha diisitk bulunmustur. Zihin yetersizliginden ve otizm spektrum
bozuklugundan etkilenmis ¢ocuk ebeveynleri arasinda hem anne hem babalar agisindan
anlamli diizeyde olmasa da bir fark tespit edilmistir. Bu durum zihin yetersizliginden
etkilenmis grubun ailelerinin daha fazla problem yasadigi yorumu ile aktarilmistir.
Arastirma sonucunda gelistirilecek politikalarda bu bulgularin kullanilmasi, ailelere
yonelik psiko-sosyal destek programlart ve yasam kalitelerini arttiracak stratejileri
gelistirmeyi kapsamasi gerekliligi vurgulanmustir.

Hu, Wang and Fei (2012) arastirmalarinin amaci zihin yetersizliginden etkilenmis
cocuga sahip Cinli ailelerin yagam kalitesi algilar1 ve algilarmi etkileyen faktorleri
belirlemek ve ABD o6rnegi ile karsilagtirmaktir. Arastirmanin gerekgesi olarak yasam
kalitesi ve aile yasam kalitesi kavramlarinin Cin’de son yillarda daha sik aragtirma konusu
olmas1 ve tiim arastirmalar sonucunda ailelerin hizmet ihtiyaglarim1 degerlendirme,
hizmet saglama ve hizmet sonuglarinin degerlendirilmesinin gerekliligi olarak
belirtilmistir. Arastirmanin ¢alisma grubunu 442 zihin yetersizliginden etkilenmis cocugu
olan aile olusturmaktadir. Veri toplama araci olarak “Aile Yasam Kalitesi Olgegi Cince
Versiyonu” kullanildigi belirtilmistir. Yasam kalitesi degiskenlerini degerlendirmek igin
faktor analizi ve aileler arasindaki gruplarin farkliliklarim1 demografik degiskenler

acisindan incelemek icin c¢oklu degiskenli analizin kullanildig1 belirtilmistir.
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Arastirmanin bulgular1 incelendiginde Cin 6rneginde de ABD ornegi ile benzer bir
degisken yapisina (barinma, ulasim, beslenme, sosyal yasam vb) sahip olundugunu, farkli
yasam kosullarinin yasam kalitesi {izerinde etkisi bulundugunu, aile gelir diizeyinin ve
cocugun yetersizlikten etkilenme diizeyinin yagam kalitesi algisin1 yordayici oldugu ifade
edilmistir. Aragtirma sonuglarinin ABD ve Cin o6rnekleri arasinda yasam kalitesinin
karsilagtirilabilir bir kiiltiirler arast degisken yapisina sahip oldugu, aile merkezli
hizmetlerin tekrar ve derinlemesine incelenmesi ve arastirma sonuglari da gbz Oniinde
bulundurularak gerekli diizenlemeler yapilmasinin gerekliligi vurgulanmistir.

Kheir vd. (2012) arastirma gerekgesi olarak otizmden etkilenmis gocuga sahip olma
durumunun ebeveyn yasam kalitesini ¢esitli alanlarda etkilenmesi fakat Katar’da bu
duruma iliskin bir arastirmanin daha evvel yapilmamis olmasi gdsterilmistir. Belirtilen
gerekceler dogrultusunda Katar’da otizmden etkilenmis ¢ocuga bakim veren kisilerin
yasam Kkalitelerini incelemek amaciyla arastirma gerceklestirilmistir. Arastirmanin
orneklemini yaglart 3 ile 17 arasinda degisen 53 otizm spektrum bozuklugundan
etkilenmis, 42 normal gelisim gosteren cocugun birincil bakicisi olusturmaktadir. Bu iki
grup veliden yasam kalitesine ve demografik 6zelliklerine iliskin bilgi toplanmistir.
Demografik veriler ve diger ilgili bilgiler katilimcilardan toplanmis ve Yasam Kalitesi
Quality Metric (Quality Metric Inc 2012) ile elde edilen Standard Recall Short Form
36'nin (SF-36 v2) Liibnan Arapga versiyonu kullanilarak degerlendirilmistir. SF-
36v2’nin saglikla ilgili belirtilen sekiz alani; fiziksel islevler, sosyal islevler, fiziksel
sorunlara bagl rol sinirlamalari, duygusal sorunlara bagl rol sinirlamalari, akil sagligi,
bedensel agri, enerjiklik ve genel saghktir. SF-36v2'deki puanlar, sekiz ayr1 alanin
ortalamasini ve fiziksel-zihinsel bilesen ozetlerini temsil etmektedir. Iki grup birincil
bakici arasindaki yasam kalitesi alanlar1 arasinda anlamli bir fark bulunmamakla birlikte
otizmden etkilenmis cocuklarin birincil bakicilar1 sagliklarini kotii olarak ve daha da
kotiilesmekte olarak degerlendirmis ve bulgular arasinda bu alanda anlamli bir fark
oldugu belirlenmistir. Bulgular dogrultusunda Katar'daki saglik  politikasi
belirleyicilerine otizmden etkilenmis ¢ocuklara ve birincil bakicilarina daha iyi, odakl
destek hizmetleri saglanmasinin gerekliligini goz 6niinde bulundurmalar1 6nerilmistir.

Adams, Clark and Simpson’in (2020) yasam kalitesine iliskin gergeklestirmis
olduklar1 arastirmalarinda otizmden etkilenmis ¢ocuklar ve ebeveynlerinde bulunan
anksiyete, otizm kaynakli 6zellikler ve yasam kalitesi arasindaki iligskinin aragtirildig:

belirtilmistir. Arastirmanin gerekgesi olarak otizmden etkilenmis ¢ocuklarin anksiyete
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diizeylerinin yiiksek olmasina karsin bu durumun ¢ocuklarin veya ebeveynlerinin yagsam
kalitesine olan etkisini hakkinda ¢ok az bilgiye sahip olunmasi durumu belirtilmistir.
Aragtirmanin 6rneklemini 64 otizmden etkilenmis ¢ocugu olan ebeveyn olusturmustur.
Ebeveynlerin ¢ocuklarinin etkilenmis oldugu otizm kaynakl1 6zellikler, anksiyete ile ilgili
gozlemler ile hem ¢ocuk (PEDSQL) hem de ebeveyn yasam kalitesi 6l¢egi (WHOQOL-
BREFF) kullanilarak veriler elde edilmistir. Arastirma sonuglari incelendiginde anksiyete
diizeyi yiiksek olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin hem kendileri hem de ¢ocuklar1 agisindan
diisiik yasam Kkalitesine sahip olduklart ve bununla birlikte otizmden etkilenmis
cocuklarin anksiyetesinin olmasinin yasam kalitelerini etkileyen 6nemli bir faktr oldugu
belirtilmistir.

Alanyazina yetersizlikten etkilemis bireyin aile yagam kalitesi ile ilgili son eklenen
uluslararas1 ¢alismalardan biri; Alenazi, Hammad and Mohamed (2020)’in Suudi
Arabistan'in Arar sehrinde otizmin ebeveyn yasam kalitesi {izerine etkisini inceledikleri
caligmalaridir. Calismanin amaci, otizmden etkilenmis ¢ocuklarina bakim vermenin
ebeveynlerin yasam kalitesi alanlar1 {izerindeki etkisinin diizeyini tanimlamak ve
yetersizlikten etkilenmis gocuklarin yasam kaliteleri ile iliskili 6zelliklerini belirlemektir.
Arastirmanin 6rneklemini Arar sehrinde gelisimsel farkliliklara yonelik hizmet veren bir
klinige devam eden 84 otizmden etkilenmis cocugun ebeveyni olusturmaktadir. Calisma
bu 6rneklem ile 1 Ocak- 31 Mart tarihleri arasinda yapilmis bir kesitsel caligmadir. Veri
toplama araci olarak ebeveyn yasam kalitesini degerlendirmek amaciyla Yasam Kalitesi
Olgegi Kisa Formu 36’nin Arapca uyarlanmis siiriimii kullanilmistir. Verilerin
degerlendirilmesinde SPSS programindan yararlanilmistir. Ortalama puani 50’nin altinda
olan velilerin yasam kalitelerinin olumsuz etkilendigi yorumu yapilmistir. Analizler
sonucunda 84 bakim veren ebeveynin % 63.1’inin yasam kalitesinin otizmden etkilenmis
cocuga sahip olma sebebi ile olumsuz etkilendigi belirlenmistir. Bakim veren
ebeveynlerin en ¢ok etkilendigi yasam kalitesi alanlarinin enerji/yorgunluk ve duygusal
problemlerden kaynaklanan rol sinirlamalar1 oldugu belirtilmistir. Bakim veren ebeveyn
cinsiyeti, ekonomik durumu ve issizlik faktorlerinin etkili oldugu ifade edilmistir.
Otizmden etkilenen ¢cocugun ailenin ilk ¢ocugu olma durumu ve ¢ocuklarda otizme ek
siiregen bir hastalik durumunun varliginin da ebeveyn yasam kalitesini olumsuz etkileme
olasiliginin yiiksek oldugu ifade edilmistir. Yasam kalitesi diizeylerinin cinsiyet, gelir
diizeyi, meslek ve otizm, otizme ek siiregen hastalik siiresi ile iliskili oldugu fakat bu

iligkinin istatistiksel olarak anlamli olmadig1, otizmden etkilenmis cocuguna bakim veren
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ebeveynlerin tgte ikisinde diisiik yasam kalitesine sahip oldugu, otizmden etkilenmis
cocuguna bakim veren ebeveynlerin bu durumla basa ¢ikmalarina yardimci olmak igin
sosyal ve duygusal destege ihtiyaglar1 oldugu da arastirmanin bir diger sonucu olarak
belirtilmistir.

Alanyazin incelendiginde sinirli sayida ¢oklu yetersizligi olan bireylerin aileleri ile
gerceklestirilmis arastirmaya rastlanmaktadir. Kyzar vd.(2020)’in ¢aligmalar1 da ¢oklu
yetersizlikte aile yasam kalitesini konu alan siirli ¢alismalardandir. Arastirmanin; aile
icerisindeki sorumluluklara ortak olmanin yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklarin aileleri
icin 6nemli bir destek olmasi, isitme kaybiyla birlikte gérme yetersizligi olan ¢ocuklarin
aileleri hakkinda ¢ok az sey bilinmesi durumu gerekgesi ile gergeklestirildigi
belirtilmistir. Arastirmanin katilimeilar1 dogum itibari ile 22 yasina kadar Isitme kaybiyla
birlikte gérme yetersizligi goriilen 227 cocuk ve aile bireyleridir. Arastirmanin
katilimcilarinin ¢ogunlukla kadin (9%90.3) ve beyaz 1tk (%78.9) olduklar1 belirtilmistir.
Bu ¢alismada Engelliler Aile-Mesleki Ortaklik ve Aile Yasam Kalitesi Olgegi (FQOL)
kullanilmais, alt kategori olarak aile ici destek ile FQOL arasindaki iligski incelenmistir.
Arastirmanin sonuglari, aile- uzman etkilesimi i¢in iletisim ve egitim kapasitelerinin
arttirtlmasi ve aile yagam kalitesi icin aile etkilesimi ile meydana gelecek sosyal ve
duygusal iyilik, fiziksel saglik 6nerilmektedir. Aile bireyleri ile uzman etkilesimi ve aile
bireylerinin birbirlerini destekleme durumlarinin ebeveynlerin yasam kalitelerini
yordadig ifade edilmistir.

Alanyazina son zamanlarda katki saglayan arastirmalarin genel olarak ebeveyn
cevaplari ile yetersizligi olan cocuk veya bireylerin yasam kalitesini incelemeye yonelik
gerceklestirilmis oldugu goriilmektedir. Bu arastirmalardan birinde Whitehouse vd.,
(2021) zihin yetersizligi olan bireylerin yasam kalitelerine iligkin dlgiimlerin ebeveyn
cevaplar1 dogrultusunda kabul gdérmesi durumunun ebeveyn psikolojik durumu ile
iliskililigini incelemislerdir. Arastirmanin katilimcilarint  zihin yetersizligi olan
cocuklarin ebevenleri 447 ebeveyn olusturmaktadir. Veri toplama araglari ebeveynlerin
kendileri i¢in Kessler Psikolojik Sikint1 Olgegi ve ¢ocuklaria iliskin cevaplarmni igerecek
olan Yasam Kalitesi Envanteri (QI- Disability)’dir. Verilerin analizi i¢in dogrusal
regresyon ve nedensel aracilik analizleri kullanilmistir. Arastirma bulgular ise,
cocuklarin giinliik yasamda bagimsizlik diizeyleri ile yasam kalitesi diizeylerinin ters bir

oranti gosterdigi kabul edilmistir. Ayrica arastirma bulgulart ebeveynin psikolojik
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problemlerinin varlik diizeyinin ¢ocugun islevsellik diizeyi ile yasam kalitesi arasindaki
iliskiyi etkilemedigini gostermektedir.

Lee vd. (2021) arastirmalarint Down Sendromu olan bireylerin yasam kalitelerini
ebeveyn yanitlar1 dogrultusunda incelemek ve yas, cinsiyet degiskenlerine gore olasi
farklilasma durumlarmi incelemek amaciyla gergeklestirmislerdir. Arastirmanin
katilimcilart Down Sendromu’ndan etkilenmis ¢ocugu olan 211 ebeveyndir. Veri toplama
araci olarak onam formunu da igeren bir anket, bir demografik anket bir de ¢ocuk yasam
kalitesi Olgegi (KidsLife) kullanilmistir. Elde edilen bulgular Down Sendromu’ndan
etkilenmis ¢ocuklarin orta diizeyde ve olumlu bir yasam kalitesi diizeylerinin oldugunu,
cocuklarin yasam kalitesi diizeylerinin yas degiskenine gore anlamli farklilik
gostermedigi ve bununla birlikte, duygusal ve maddi refah, kisiler arasi iligkiler ve
sosyallesme yasa gore degisiklik gdstermistir.

Vaz vd,, (2021) otizm spektrum bozukluguyla birlikte zihin yetersizligi olan
cocuklarin birincil bakicilarinin ek yetersizlik sebebi ile meydana gelen stress, basa ¢ikma
yontemleri, zaman kullanimlar1 ve yagam kalitelerini incelemek amaciyla arastirmalarini
desenlemislerdir. Aragtirmanin katilimeilarini 62 otizm spektrum bozukluguna ek zihin
yetersizliginden etkilenmis; 216 yalnizca otizm spektrum bozuklugundan etkilenmis
cocugu olan birincil bakict olusturmaktadir. Arastirma verileri anketler yolu ile elde
edilmistir. Otizm spektrum bozuklugundan etkilenmis ve otizm spektrum bozukluguna
ek zihin yetersizliginden etkilenmis ¢ocuga sahip olmanin stres diizeyi, basa ¢ikma
yontemleri, yasam kalitesi baglamlarinda Onemli farkliliklara sebep olmadig
bildirilmistir. Bununla birlikte yalnizca otizm spektrum bozuklugundan etkilenmis
cocugu olan katilimcilarin zaman kullanimlarinin otizm spektrum bozukluguna ek zihin
yetersizliginden etkilenmis ¢ocuklarin birincil bakicilarina gore degiskenlik gosterdigi;
sosyal ve ev yasantis1 baglaminda cesitli beklentilere sebep oldugu belirtilmistir.
Aragtirmanin sonunda ise otizm spektrum bozukluguna ek yetersizligi olsun olmasin bu
tanidaki tiim ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasantilar1 igerisinde ¢ok yonlii destege ihtiyag

duyduklart belirtilmistir.

1.5.1.2. Uluslararast nitel arastirmalar

Davis vd. (2009) yetersizligi olan bireylerin ebeveynlerinin yasam kalitelerine

iliskin yapmis olduklari ¢alismalarinda; serebral palsiden etkilenmis ¢ocugu olan anne ve
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babalarin yasam kalitelerine ¢ocuklarinin bakimlarinin etkisi incelemislerdir. Arastirma
kapsaminda 3-18 yas aralifinda serebral palsiye sahip ¢ocuklarin anne ve babalarinin
yasam kalitesini ve serebral palsiye sahip cocuklarin anne ve baba yasam kalitesine
cocukluk ve ergenlik doneminde etkisinin farklilagip farklilagsmadigini belirlemenin
amaglandigr belirtilmisgtir. Arastirmanin  katihmcilarint 24 anne ve 13 baba
olusturmaktadir. Aragtirma verileri yar1 yapilandirilmis goriismeler ile elde edilmistir.
Aragtirma bulgular incelendiginde arastirma temalar1 olan anne ve baba olma, yas
gruplari, serebral palsiden etkilenme diizeyleri arasinda ebeveyn yasam kaliteleri arasinda
fark olmadigi, serebral palsiden etkilenmis ¢ocuga sahip ebeveynin fiziksel iyilik hali,
sosyal yasantisi, 6zglirliikk ve bagimsizligi, aile iliskileri ve finansal 6zgiirliikklerin yagam
kalitesini etkileyen faktorler oldugu belirtilmistir.

Yetersizligi ola bireyin ailesi agisindan yasam kalitesini ele alan arastirmalarda
sadece anne baba degil, kardeslerin de perspektifine yer verilen arastirmalar
bulunmaktadir. Literatiir incelemesinde bu konuda karsilasilan ilk arastirma olan Moyson
and Roeyers (2012) yapmis olduklari ¢alismadir. Bu ¢aligmanin temel amaci, zihinsel
yetersizligi olan ¢ocuklarin kiiciik kardeslerinin, yasam kalitelerini kardes olarak nasil
tanimladigini incelemek olarak belirtilmistir. Arastirmanin ¢alisma grubunu yaslar: 3-18
yas araliginda degisen zihin yetersizliginden etkilenmis bireylerin 4-16 yas araliginda 50
kiz kardesi olusturmustur. Arastirmada veri toplamak iizere gériisme teknigi kullanilmig
ve aragtirma olgubilim olarak desenlenmis ve analiz edilmistir. Arastirma bulgulari
incelendiginde kardeslerin yasam kalitesi alanlar1 olarak; ortak faaliyetler, karsilikli
anlayis, 6zel zaman, kabul, hosgorii, rahatliga giiven, deneyim paylagimi, sosyal destek
ve dis diinya ile iliskiler alanlarini tanimladiklar1 belirtilmistir. Ayni zamanda bu
calismanin sadece kardeslerin yasam kalitelerini tanimlayabildigi degil, kardes yasam
kalitesi taniminin aile yasam kalitesi kavramindan farkli oldugunu da kanitlar nitelikte

oldugu vurgulanmistir.

1.5.2. Ulusal arastirmalar

1.5.2.1. Ulusal nicel arastirmalar

Ulusal alanyazinda yetersizligi olan ¢ocuklarin ailelerinin yasam kalitesine iliskin
yapilmis olan ilk arastirma Aysan ve Ozben (2007) tarafindan gerceklestirilmistir.

Arastirma kapsaminda yetersizlikten etkilenmis ¢ocugu olan anne babalar ile normal
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gelisim gdsteren cocugu olan anne babalarin yasam kalite diizeylerini yordadigi
diisiiniilen depresyon diizeyi, yasam doyumu ve basa ¢ikma stratejileri incelenmistir.
Arastirmaya normal gelisim gosteren ¢ocugu olan 117 anne baba ve yetersizlikten
etkilenmis cocugu olan 87 anne babanin dahil edildigi ifade edilmistir. Veri toplama
araglar1 olarak Beck Depresyon Envanteri (BDO), Yasam Doyum Envanteri (YDE), Basa
Cikma Stratejileri Olgegi (BSO) kullanildig: belirtilmistir. Elde edilen bulgular
incelendiginde ise yetersizlikten etkilenmis ¢ocugu olan annelerin depresyon
diizeylerinin normal gelisim gosteren ¢ocuk annelerinin depresyon diizeylerinden daha
yiiksek, yetersizlikten etkilenmis cocugu olan babalarin yasam doyumlarinin normal
gelisim gosteren ¢ocugu olan babalarin yagsam doyumlarindan daha distik diizeyde
oldugu ve kullanilan basa ¢ikma stratejileri agisindan gruplar arasinda anlamli diizeyde
farklilik bulunmadig ifade edilmistir.

Cam ve Ozkan (2009) otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin ailelerinin yasam
kalitelerini belirlemek amaci ile ¢aligmalarini gerg¢eklestirmistir. Calisma belirlenen bir
0zel egitim ve rehabilitasyon merkezinde, cocugu otizm spektrum bozuklugundan
etkilenmis 41 anne ve babadir. Veri toplamak amaci ile Diinya Saglk Orgiitii Yasam
Kalitesi Olgegi (WHOQOL-BREEF) kullanilmis, elde edilen verilerin analizi SPSS paket
programi ile yapilmistir. Arastirmanin sonuclari incelendiginde otizmden etkilenmis
cocugu olan babalarin ¢ocuklarinin yetersizligi dolayist ile sosyal cevrelerindeki
farklilagsmalarin yasam kalitelerini etkiledigi, egitim durumlar1 ve mesleki statii arttikca
yasam kalitesinin de dogru orantili olarak artti1; bununla birlikte anne yasam kalitesini
yasanilan ev, medeni ve mesleki durum, gelir diizeylerinin etkilemedigi sonuglari
goriilmiistlir. Arastirma sonuclarina ek olarak baska bir ¢ocuk varligi, ailede bir baska
yetersizlik durumu olan birey varligi, otizmden etkilenmis cocugun kaginci ¢ocuk oldugu
ve aile sosyal giivence durumunun da aile yasam kalitesini etkilemedigi sonucu ifade
edilmistir. Bir diger sonucun ise otizmden etkilenmis bireylerin ailelerin kendileri gibi
otizmden etkilenmis cocuga sahip ebeveynlerle bir arada bulunmalarinin yasam
kalitelerini ¢esitli alt boyutlarda anlaml diizeyde etkiledigidir.

Durukan vd. (2011)’in arastirmalarinin amaci mental retardasyon (MR) tanili
cocuklarin yasam kaliteleri, davranis Oriintiileri, anne depresyon diizeylerinin
arastirilmasi ve normal gelisim gosteren ¢ocuklar ile karsilastirilmasidir. Arastirmaya
hafif ve orta diizeyde MR tanili, 8-16 yas araliginda 27 ¢ocuk ve anneleri katilmistir.

Arastirmada kullanilan araglar Cocuk ve Ergenler I¢in Yasam Kalitesi Anketi, Cocuk ve
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Gengler I¢in Davrams Degerlendirme Olgegi, anneler icin Beck Depresyon Olgegidir.
Arastirma bulgular1 ise MR tanist bulunan ¢ocuklarin duygusal iyilik, 6zsaygi, sosyal
iliskiler, okul sorunlar1 alanlarinda yetersizlikten etkilenmemis c¢ocuklara gore daha
diisiik puan aldiklari, MR tanili ¢ocuklarin annelerinin Beck Depresyon Puani’nin ise
yetersizlikten etkilenmemis c¢ocuk annelerinin olusturdugu kontrol grubunun
puanlarindan daha yiiksek ¢iktig1 seklindedir.

Dilek vd., (2013)’nin yapmis olduklar1 ¢alismada ise amag¢ serebral palsiden
etkilenmis ¢ocuklarin annelerinde depresyon ve yasam kalitesinin degerlendirilmesi ve
kontrol grubuna dahil edilen normal gelisim goOsteren c¢ocuklarin anneleri ile
karsilagtirmaktir. Caligma grubunu 49 serebral palsiden etkilenmis ¢ocuk annesi ve 30
normal gelisim gosteren ¢ocuk annesi dahil edilmistir. Serebral palsiden etkilenmis
cocuklarin Kaba Motor Siniflama Sistemleri (KMFSS) kullanilarak fonsksiyonellik
diizeyleri saptanirken; annelerin depresyon durumlar1 Beck Depresyon Olgegi (BDO) ile
yasam kaliteleri ise Nottingham Saglik Profili (NSP) ile degerlendirilmistir. Arastirma
sonuclar1 incelendiginde serebral palsili ¢ocugu olan annelerin yasam kalitelerinin
olumsuz etkilenme durumunun ve depresyon egilimlerinin saglikli gocugu olan annelere
gore daha fazla oldugu ifade edilirken; ¢ocuklarin fonksiyonellik durumlari ve serebral
palsi tiirlerinin bu sonuglar1 etkilemedigi belirtilmistir.

Yapilan arastirmalarda farkli yetersizlik tiirlerinden etkilenmis bireylerin ailelerinin
yasam kalitelerine iliskin karsilastirmalara da rastlanmaktadir. Bu arastirmalardan biri de
Ciftgi-Tekinarslan’in 2013 yilinda gerceklestirmis oldugu arastirmasidir. Ciftgi-
Tekinarslan bu ¢alismasinda Down Senromu, otizm spektrum bozuklugu ve serebral
palsiden etkilenmis ¢ocuklarin annelerinin yasam kalitesi diizeylerini karsilastirmayi
amaglamistir. Aragtirmanin bir diger amacinin ise demografik degiskenlerin annelerin
depresyon diizeyi ve yasam kaliteleri iizerinde etkisinin olup olmadigini belirlemek
oldugu ifade edilmektedir. Calismaya 250 anne dahil edilmis ve Diinya Saglik Orgiitii'niin
Yasam Kalitesi (WHOQOL-BREF-TR) degerlendirme araci ve Beck Depresyon
Envanteri (BDI) nin veri toplama araci olarak kullanildigi belirtilmistir. Serebral palsiden
etkilenmis c¢ocuklarin annelerin, ¢evre alaninda yasam kalitesi diizeyleri Down
Sendromlu  cocuklarinkinden  diisiik; tiim  annelerin  depresyon  diizeyleri
karsilastirildiginda anlamli bir fark gézlenmedigi ayrica artan egitim ve gelir annelerin
yasam kalitesi diizeyini artirirken depresyon diizeyini azalttiginin belirlendigi ifade

edilmistir. Bununla birlikte yash annelerde depresyon diizeyinin daha yiiksek yasam
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kalitesi diizeyinin daha diisiik oldugu ve yasam kalitesi dlgeginin tiim alanlarinda
annelerin depresyon ve yasam kalitesi puanlar1 arasinda anlamli negatif korelasyonun
mevcut oldugu bulgular arasinda ifade edilmistir.

Meral ve Cavkaytar (2014) tarafindan yapilan arastirmanin amaci otizm spektrum
bozuklugu olan c¢ocuklarin ailelerinin; aile yasam kalitesi algilarin1 incelemektir.
Arastirma Orneklemini Tirkiye genelinde Otizmli Cocuklar Egitim Merkezlerine
(OCEM) devam eden 768 otizm spektrum bozuklugundan etkilenmis ¢ocuk annesi
olusturmaktadir. Arastirmaya katilim gosteren ailelerin aile yasam kalitesi algilarinin
yordanmasinda 5 regresyon modeli kullanildigi; toplam varyansi agiklamada baslica
degiskenlerin; aile sosyal destegi, sosyo-ekonomik statii (SES) oldugunun gozlendigi
belirtilmistir. Otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin ailelerinin aile yasam kalitesi
ve alt alanlarinin ortalamanin {izerinde oldugu belirtilmistir. En yiiksek algilarinin aile
etkilesimi alt alaninda en diisiik algilarinin ise duygusal yeterlilik alt alaninda oldugu
belirlenmistir. Aile gelir diizeyi, yasam alan1 degiskenlerinin ailenin yasam kalitesi
algilarin1 yordamada zayif degiskenler oldugu vurgulanirken anne yasi, ¢cocuk cinsiyeti
ve yasi degiskenlerinin aile yasam kalitesini yordamada etkisi olmayan degiskenler
olduklart belirtilmistir. Calismanin bulgulart dogrultusunda aile yasam kalitesini
yordamada en etkili degiskenin aileye sosyal destek degiskeni oldugu belirlenmistir.
Sosyal destegin artirilmasinin aile yasam kalitesi algisint da olumlu yonde etkileyecegi
vurgulanmstir.

Akdem ve Akel (2014) yetersizlikleri olan bireylerin aile yasam kalitelerine iliskin
yapmis olduklar1 arastirmalarinda otizm spektrum bozuklugundan etkilenmis bireylere
bakim veren kisilerin yasam kalitelerini ve zaman yonetimlerini etkileyen faktorleri
incelemislerdir. Arastirmaya yaslar1 3 ile 17 arasinda degisen 52 otizm spektrum
bozuklugundan etkilenmis bireye bakim vermekte olan kisiler dahil edilmistir. Bu kisilere
Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi Kisa Formu (WHOQOL-BREFF-TR) ve Zaman
Yonetimi Envanteri (ZYE) Tiirkce siirimii uygulanmistir. Bununla birlikte bakim veren
kisilerin giinliik yasamlarina ait alt faktorleri tanimlamak i¢in 20 soruluk bir yar
yapilandirilmis goriisme formu doldurulmustur. Ayrica ¢ocuklarin duyusal islemleme
diizeylerini belirlemek ve tanimlamak iizere “Duyu Profili” uygulanmistir. Bakim veren
bireylerin yasam kaliteleri ve zaman yonetimleri ile sosyodemografik 6zelliklerine ait alt
faktorler ve ¢ocuklarin duyusal islemleme becerileri arasindaki iligki incelenmistir.

Arastirma sonuglari incelendiginde bakim veren kisilerin yasam kalitelerinin ve zaman
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yonetimlerinin orta diizeyde oldugunun goriildiigii belirtilmistir. Bakim verenlerin yasam
kaliteleri kendilerine ayirdiklar1 zaman ve ¢ocuklarmin duyusal islemleme diizeyleri ile
iliskili bulunmustur. Ayni zamanda arastirmanin sonuglarindan birinin de zaman
yonetimi ile egitim ve gelir durumu arasinda bulundugu saptanan anlamli iliskinin
varligidir. Arastirmacilar yapmis olduklari bu arastirmalarmmin neticesinde bakim
verenlerin otizmli bireylerin tiim siire¢lerindeki 6nemine vurgu yapmig; bakim verenlerin
yasantilarin1 etkileyen sosyodemografik Ozellikleri ¢ocuklarmin duyusal islemleme
problemleri, ailenin aktivite dengesinin de degerlendirme asamasinda dikkate alinmasi
gerektigi belirtilmistir.

Alan yazinda karsilasilan aragtirmalarda tigayak seklinde veri toplanan yani birey
yasam kalitesinin aile, birey ve uzmanlar tarafindan alinan bilgiler dogrultusunda
incelendigi aragtirmalara da rastlanmistir. Bu arastirmalardan biri olan Sakiz vd. (2015),
O0grenme giicliigii olan ¢ocuklarin yasam kalitelerini bireysel ve veli raporlarina gore
karsilastirma amaciyla yaptiklar1 ¢alismalarinda 6grenme giicliigline sahip ¢ocuklarin
yasam kalitelerini nasil algiladiklarini arastirmay1 ve yasam kalitesi ile ilgili bireysel
raporlar1 ile veli raporlarmi karsilastirmayr amaclamistir. Ogrenme giicliigii tanisi
bulunan 120 ¢ocuk (64 erkek ve 56 kadin), ebeveynleri (7 baba ve 113 anne) ve 81
O0gretmen ve normal gelisim gosteren yliz yirmi ¢ocuk, ebeveynleri (17 baba ve 103 anne)
ve 56 Ofretmen arastirmanin katilimcilarini olusturmaktadir. Ogrenme giicliigii olan
cocuklar, normal gelisim gdsteren akranlari, ebeveynleri ve O0gretmenleri, KINDLR
Saglhkla Ilgili Yasam Kalitesini Olgme Anketi’nin ¢ocuk, ebeveyn ve ogretmen
formlarina yanit vermesi ile arastirma verileri elde edilmistir. Arastirma bulgular
incelendiginde 6grenme giicliigline sahip cocuklarin yasam kalitesinin normal gelisim
gosteren cocuklarin yasam kalitesi ile karsilastirildiginda; genel yasam kalitesi, benlik
saygisi, arkadaslarla iliskileri boyutlarinda kendi cevaplar1 sonucunda énemli farkliliklar
oldugunu gosterdigi ifade edilmistir. Duygusal 1yilik hali, fiziksel iyilik hali, okul ve aile
ile iligki, genel yasam kalitesi, benlik saygisi, arkadaslarla iligki ile ilgili ebeveyn
cevaplar1 dogrultusunda elde edilen veriler; aile ve genel yasam kalitesi, benlik saygisi,
arkadaglarla iligki, duygusal iyilik hali ve okul ile ilgili 6gretmen raporlar1 sonuglarina
gore de anlamli farkliliklarin bulundugu ifade edilmistir. Sinif i¢i korelasyon katsayilar
(ICC'ler) ve t-testi sonuglari, alt raporlar ve ebeveyn-6gretmen raporlari arasindaki
anlagsmanin her bir yasam kalitesi boyutunda diisiik veya orta oldugunu gostermistir.

Arastirmanin bulgulariin Tiirkiye'de 6grenme giicliigiinden etkilenmis ¢ocuklarin sosyal
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ve egitim ihtiyaglar1 hakkinda farkindaligi arttirmak icin kullanilabilecegi Onerisinde
bulunulmustur.

Yetersizligi olan g¢ocuklarin ailelerinin yasam kalitelerini inceleyen bir diger
calisma ise Canarslan ve Ahmetoglu (2015) tarafindan yapilmistir. Arastirmanin amact
yetersizligi olan ¢ocuklarin ailelerinin yasam kalitelerinin belirlenmesinin yani sira
yasam kalitelerini etkileyen faktorlerin de belirlenmesidir. Arastirmanin 6rneklemini
Edirne ilinde rehabilitasyon merkezlerinde egitim almakta olan yetersizlikten etkilenmis
cocuklarin anne ve babalarindan olusan 311 kisi olusturmaktadir. Arastirmaya katilan
ebeveynlerin  %42.1’inin  36-45 yaslart arasinda, %51.4’lintiin ilkokul mezunu,
%91.6’smin evli, %76.8’inin ¢ekirdek aile yapisina sahip, %88.1’inin sosyal giivenceleri

3

oldugu goriilmiistiir. Ebeveynlerin %65.0’1 ekonomik durumlarim1 ‘orta’ olarak
belirtmislerdir. Arastirmaya katilan ailelerin %47.6’s1 iki ¢ocukludur, %62.1°1
yetersizlikten etkilenmis erkek cocuga, %37.9’u yetersizlikten etkilenmis kiz cocuga
sahiptirler. Yetersizligi olan ¢ocuklarin %39.2°si 6-12 yaslar1 arasinda, %44.1°1 zihinsel
yetersizliginden etkilenmis ve %37.9’u orta derecede engellidir. Ailelerin %67.5’inde
kendilerine destek olacak birisi bulunmamaktadir. Arastirmada veri toplamak {izere
“Genel Bilgi Formu” ve “Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi Olgegi Kisa Formu
(WHOQOL-BREF)” formlar1 kullanilmistir. Verilerin analizinde t-testi ve tek yonli
varyans analizi ve LSD testleri kullanilmistir. Veri ¢6ziimlemelerinin SPSS-17 paket
programi ile yapilan bu aragtirmada yetersizligi olan cocuklarm ailelerinin yasam
kaliteleri bedensel alanda, ruhsal alanda, sosyal alanda ve ¢evresel alanda ele alinmistir.
Anne baba olma durumu, ekonomik olanaklar, ailede destek olma durumu ve ailenin
yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklarina bakim vermek igin ticret alip almama durumlari
WOQOL-BREF Yasam Kalitesi o6l¢eginin tiim boyutlarinda anlamlhi farklilik
gostermistir.

Baz1 aragtirmalar yetersizligi olan birey ve ebeveynlerin yasam kaliteleri ve
karsilikli iliskilerini de ele almaktadir. Bunlardan biri; Sakiz ve Bas (2019) tarafindan
yapilmis calismadir. Bu calismada 6grenme giicliigii olan cocuklar ve ebeveynlerinin
yasam kalitesini incelemektedir. Arastirmanin 6rneklemini 120 ¢ocuk ve 120 ebeveyn
olusturmaktadir. Aragtirma kapsaminda 6ncelikle ¢cocuklar ile KINDL-R Yasam Kalitesi
Olgegi kullanildigi ardindan ebeveynler ile WOQOL-BREF-TR Diinya Saglik Orgiitii
Yasam Kalitesi Olgegi- Kisa Formu Tiirk¢e Versiyonu kullanildigi; bu 6lgekler yardimi

ile yasam kalite diizeyleri, bu diizeyler arasindaki iligki ile g¢ocuk yasam kalitesi
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diizeylerinin ebeveyn yasam kalitelerini yordama durumu betimsel ve c¢ikarimsal
istatistiksel analiz yontemleri ile belirlenmistir. Aragtirma bulgulari incelendiginde ¢ocuk
ve ebeveyn yasam Kkalitesi algilar1 arasinda anlamli iliski bulunurken; ¢ocuk yasam
kalitesi diizeyinin ebeveyn yasam kalitesini anlamli diizeyde yordadigi da ortaya
¢ikmigtir. Bulgular 1s181inda ebeveyn yasam kalitesini iyilestirmenin ¢ocuklarin yasam
kalitesini artirmaktan gectigi yorumu yapilmistir.

Yazicr’'nin (2020) yapmis oldugu arastirma; otizm spektrum bozuklugundan
etkilenmis, tanis1 olan bireylerin kardeslerinin depresif 6zellikleri ve yasam kalitelerini
degerlendirmesi amacinin yani sira otizm spektrum bozuklugundan etkilenmis kisilerin
almis oldugu 6zel egitim uygulamalari ve psikofarmakolojik tedavilerin kardeslerin
depresif oOzellikleri ve yasam kaliteleri {izerine etkilerini inceleme amaciyla
gerceklestirildigi belirtilmistir. Yapilan bu arastirmanin c¢alisma grubunda otizm
spektrum bozuklugundan etkilenmis 150 bireyin normal gelisim gosteren kardesi vaka
grubu olarak; otizm spektrum bozuklugundan etkilenmis kardesi olmayan normal gelisim
gosteren 50 kisi de kontrol grubu olarak arastirmaya dahil edilmistir. Otizm spektrum
bozuklugundan etkilenmis cocuklar icin Cocukluk Otizmini Degerlendirme Olgegi
uygulanirken, yasam kalitelerini belirlemek i¢in Cocuklar I¢in Yasam Kalitesi Olgegi ve
depresif dzellikler icin Cocuklar I¢in Depresyon Olgegi (CDO) kullanilarak veriler elde
edilmistir. Aragtirma bulgulari incelendiginde otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin
egitim ve tedavi alma durumunun vaka ve kontrol grubu arasinda anlaml bir farkliliga
sebep oldugunun belirlendigi vurgulanmistir. Otizm spektrum bozuklugu olan bireylerin
kardeslerinin yasam Kkalitesi otizm spektrum bozuklugundan etkilenmis kardesi
olmayanlara gore daha diistik ¢ikarken, tedavi siiregleri devam eden otizm spektrum
bozuklugundan etkilenmis kisilerden diizenli bir sekilde siirece dahil olmayanlarin
kardeslerinin 6lgek puanlarina bakildiginda en diisik yasam Kkalitesi en yliksek ise
depresyon diizeyi puanlarinin oldugu goriilmiistiir. Yasam kalitesi ebeveyn formlarinda
ise gruplar aras1 anlamli farkin bulunmadigi ifade edilmistir. Aragtirma sonucunda otizm
spektrum bozuklugundan etkilenmis bireylerin ailedeki varligi, egitim ve tedavi
stireclerine dahil olmama durumlarinin normal gelisim gosteren kardesin yasantisini
olumsuz etkiliyor oldugu ve konu ile ilgili daha genis 6rneklem ve uzun zaman

dilimlerinde ¢alismalara ihtiya¢ oldugu da ifade edilmistir.
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1.5.2.2. Ulusal nitel arastirmalar

Giingdr, Yilmaz ve ilhan (2019) ebeveyn goriisleri dogrultusunda yasam kalitesi
baglaminda 06zel bir sporcunun kazanimlar1 iizerine bir durum caligmasi
gerceklestirmistir. Calismanin amact Down Sendromlu bir sporcunun, spor yasantisinin
yasam kalitesine olan etkilerini belirlemek olarak ifade edilmektedir. Bu amag
dogrultusunda popiiler ve elit bir sporcu olmanin 6zel gereksinimli sporcunun hayatinda
yol agmis oldugu baz1 degisimlere yonelik veriler sporcunun babasinin degerlendirmeleri
yolu ile goriisme teknigi kullanilarak elde edilmistir. Elde edilen veriler betimsel ve i¢erik
analizi kullanilarak incelenmistir. Elde edilen bulgular incelendiginde spor yasantisina
sahip olmanin 6zel gereksinimli bireyde fiziksel 6zelliklerine sagladig: katkilarin yani
sira psikolojik, sosyal 6zelliklerine de katkida bulundugu ve bu agidan yasam kalitesini
olumlu etkiledigi vurgulanmistir. Ayn1 zamanda 6zel gereksinimli sporcunun spor

yasantisinda elde ettigi basarilarinin ailesine de olumlu katkilart bulundugu belirtilmistir.

1.6. Problem Durumu

Ulusal ve uluslararasi arastirmalar incelendiginde yasam kalitesi arastirmalarinin
genel olarak yasam Kkalitesi degerlendirme ve sonradan gelismis olan fizyolojik
rahatsizliklara (kanser, kalp rahatsizliklari, felg vb.) sahip bireyler, bu bireyler ile ¢alisan
personel ve bu bireylere bakim veren kisilerin yasam kalitelerini belirlemek {izere
yapilmis oldugu goriilmiistiir.

Yetersizligi olan bireyler ve yasam kalitesi kavrammin bir arada ele alindig:
aragtirmalar ise genel olarak tek bir yetersizlikten etkilenmis bireylerin, sporcularin
yetersizlikleri sebebi ile yasam kalitelerinin durumunu belirlemek i¢in yapilan
calismalardir. Bunun yani sira yetersizlikten etkilenmis bireylerin birincil bakicilarinin
yasam kalitelerinin belirlenmesi ve ailelerinin yasam kalitelerine iligskin goriislerinin
belirlendigi aragtirmalara da rastlanmaktadir.

Yapilan arastirmalarda ele alinan 6rneklem gruplari incelendiginde bu 6rneklemi
olusturan bireylerin sadece bir tek yetersizlikten etkilenmis bireyler oldugu yine
yetersizlikten etkilenmis bireylerin birincil bakicilar1 ve aileleri agisindan ele alinan
yasam kalitesi aragtirmalarinin da tek bir yetersizlikten etkilenmis bireylerin birincil
bakicilarinin ve ailelerinin perspektifinden yapildig1 goriilmektedir. Bu grup icerisinde

yalnizca isitme kaybindan etkilenmis bireyler ve bu bireylerin birincil bakicilar1 ve diger
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aile fertleri ile yapilmis yasam kalitesini belirlemeye ve yasam kalitelerine yonelik
goriislerinin incelenmesine yonelik arastirmalar vardir. Fakat isitme kaybiyla birlikte
goriilen yetersizligi olan birey veya bireylerin genellikle birincil bakici konumunda
bulunan annelerinin ve ailelerinin yasam kalitelerini konu alan arastirmalara
rastlanmamaktadir.

Coklu ve agir yetersizlikten etkilenmis bireylerin {ilkemiz niifusu igerisindeki
oranlar1 bilinmemektedir (Eldeniz-Cetin, 2019, s. 114). Dolayis1 ile Isitme kaybiyla
birlikte goriilen yetersizligi olan bireylerin de iilkemiz niifusundaki oram
bilinmemektedir. Bununla birlikte Gallaudet Universitesi (2011) raporuna gére tiim
isitme kayipli bireylerin %30- %53’ ek bir ya da birden fazla yetersizlikten etkilenmistir.
Giincel ¢alismalar incelendiginde ise isitme kaybindan etkilenmis cocuklarin %40’ 1inda
ek bir ya da birden fazla yetersizlik bulundugunu géstermektedir (Do vd., 2017, s. 217).

Bu biiylik oran ve alanyazinda yapilan ¢alismalar goz 6niinde bulunduruldugunda
Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan bireyler, aileleri ve yasam kalitelerine
iliskin arastirmalara ve programlara ihtiyag duyulmaktadir. Bu arastirmada bu
sebeplerden dolay1 isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan bireylerin
kiiltirimiizde genellikle birincil bakict konumunda olan annelerin algilarina gore aile
yasam kaliteleri incelenmistir.

Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizlikten etkilenme durumu da ek engellilik
semsiye teriminin altinda ifade edilen bir terim olmasina karsin Tiirkiye’de bu alanda
yapilan c¢alismalar ve bu ek yetersizlige sahip bireylerin ve ailelerinin konu oldugu
arastirmalar oldukg¢a siirlidir. Turan (2016), isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum
bozuklugu ve zihin yetersizliginden etkilenmis cocuklarin ebeveynlerinin koklear
implant miidahalesinin iglerligi ile ilgili gortislerini incelemistir. Calismaya yaglari 3 ile
11 arasinda degisen bes ¢ocuk ve annesi katilmistir. Calisma sonucunda, tiim annelerin
implant sonrasi c¢ocuklarinin ses ve c¢evre algilarinda gelisim gozlemledikleri
bildirilmistir. Bunun yani sira; aragtirmada annelerin tanilama ve yerlestirme siirecindeki
yagsanan zorluklara dikkat c¢ektigi ve c¢ocuklarin bagimsiz yasam becerileri
kazanabilmeleri, uygun egitim ortamlarinda egitim alabilmeleri, aileleri ve ¢evrelerinden
daha fazla duygusal destek beklentileri igerisinde bulunduklari ifade edilmistir. Yapilan
bu arastirma disinda 6zellikle isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuk
anneleri ile bir ¢calismaya rastlanmazken; isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan

cocuklarin annelerinin yasam kalitesi hakkinda bir aragtirmaya da rastlanmamaktadir.
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Cok engellilik ve aile faktoriinii ele alarak yapilmis c¢aligmalar g6z Oniine
alindiginda; Deniz, Dilmag¢ ve Aricak’in (2009) yapmis olduklari ¢alismada coklu
yetersizlige sahip ¢ocuklar1 bulunan ebeveyn gruplarinda annelerin kaygi diizeylerinin
babalara oranla daha yliksek oldugu ve ayni zamanda babalarin yasam doyumlarinin
annelerin yasam doyumlarindan daha yiiksek oldugu sonuglarina ulagilmistir. Bu
durumun nedenleri arasinda annelerin ev ile ilgili sorumluluklar1 {stlenmede,
yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklarinin yan1 sira normal gelisim gosteren ¢ocuklarinin da
sorumlulugunu almada ve bir es olarak sorumluluklarinin yiikiiniin fazlaliginin anneyi

yormasi oldugu ifade edilmektedir.

1.7.Arastirmanin Amaci

Gergeklestirilen bu arasgtirmanin amaci isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi
olan ¢ocuklarin annelerinin algilar1 dogrultusunda aile yasam kaliteleri hakkindaki
goriiglerinin incelenmesidir. Arastirmanin amaci dogrultusunda asagidaki sorulara
cevaplar aranmustir:

1- Isitme kaybi ile birlikte goriilen yetersizlik durumu ne zaman, nerede ve nasil
tanilanmistir?

2- Isitme kaybyla birlikte yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerinin bu durumun kendileri
ve aile bireyleri agisindan yasam kalitelerini hangi alanlarda ve nasil etkiledigini
distinmektedir?

a) fiziksel saglik durumu

b) islevselligin yeterliligi

c) psikolojik durum

d) sosyal iliskiler

e) ekonomik durum

3- Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizlik durumu géz oniinde bulunduruldugunda
hangi yetersizlik durumundan aile daha ¢ok etkilenmistir? Neden?

4- Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerinin; aile yasam
kalitelerinin 1yilesmesine iliskin bireysel ve toplumsal beklentileri nelerdir?

5- Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan gocuklarin annelerinin; aile yasam

kalitelerinin iyilesmesine iligkin bireysel ve toplumsal agidan onerileri nelerdir?
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1.8. Arastirmanin Onemi

Gergeklestirilmis olan bu arastirmada; isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi
olan ¢ocugu olan annelerin goriisleri dogrultusunda aile yasam kalitelerinin etkilendigi
alanlarin anneler tarafindan verilen bilgiler 1s181inda belirlenmesi ve bu dogrultuda ortaya
¢ikmig olan ihtiyaglart hakkinda bilgiler saglamasi ile gerekli yasal diizenlemeler ve
caligmalara yol gdsterici, ipucu niteliginde olacagi diisiiniilmektedir. Ayrica elde edilen
bu bilgiler 1s18inda anneler, ¢ocuklar1 ve aile yasam kalitelerine yonelik sunulabilecek
destek hizmetler iizerine diizenlemeler hakkinda fikir saglayacag: diistiniilmektedir.

Ayni zamanda tani, egitim, destek boyutlar1 basta olmak tizere isitme kaybiyla
birlikte goriilen yetersizlik durumu ile ailelerin siiregte yasadigi problemlerin
belirlenmesi ile yasam kaliteleri tizerindeki etkilerine yonelik goriislerinden yola ¢ikarak
s0z konusu alanlarda yapilacak iyilestirmelerin hem cocuklarin yasantilarinda hem de
ailelerin ihtiyaglarinin karsilanmasi yoluyla yasantilarina yonelik algilarinda olumlu
etkilere sahip olabilecegi diisiiniilmektedir. Arastirma kapsaminda toplanan verilerin
kendi baglamui icerisinde ele alinmakta olmasi sebebi ile gecerliligi bu baglamda sinirlilik
gostermekte ise de benzer durumlar ve ilerleyen arastirmalar igin yol gdsterici bir etkiye
sahip olabilecegi diisliniilmektedir.

Yetersizlikten etkilenmis bir ¢ocuk sahibi olmak mevcut aile sistemi igerisindeki
tiim bireyleri etkilese de en ¢ok ¢ocugun birincil bakicis1 konumunda bulunan anneyi
etkiledigi belirtilmektedir (Ryan and Runswick-Cole, 2008, s. 200). Bu agidan
diisiintildiiglinde yetersizligi olan ¢ocuguna bakim vermekte olan annelerin bireysel ve
aile yasam kalitelerinin nasil, ne 6l¢lide etkilendigi ve bu durumu nasil algilayip ifade
ettikleri nemli bir konu olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

Bu durumdan hareketle isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuklarin
annelerinin aile yasam kalitelerine yonelik algilarinin belirlenmesinin; annelerin aile
yasantilarinda sorun olarak ifade ettikleri ve yasam kalitesi algilarini etkileyen bu
durumlara yoOnelik ¢6ziim Onerileri getirmek konusunda etkili olabilecegi
diisiiniilmektedir. Bununla birlikte isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan
cocuklar ve annelerine yonelik sunulacak egitsel, yasal ve sosyal hizmetlerin
diizenlenmesine rehberlik etmesi beklenmektedir. Ailelerin bu diizenlemeler ve saglanan
hizmetler yoluyla yasam kaliteleri algilarinin iyilesmesi ile yetersizlikten etkilenmis

cocugun rehabitasyonunda birincil sorumlu konumda bulunan ailelerin ve birincil bakici
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konumunda bulunan annelerin ¢ocuklari ile daha etkili bir sekilde etkilesim igerisinde

bulunmalar1 miimkiin olabilecegi diistiniilmektedir.

43



2. YONTEM

Aragtirma raporunun bu boliimiinde; arastirmanin deseni, katilimeilar, veri toplama
teknikleri, verilerin toplanma asamasi ve verilerin analiz edilme siiregleri hakkinda

bilgilere yer verilmistir.

2.1. Arastirmanin Deseni

Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuklarmn annelerinin aile yasam
kaliteleriyle ilgili gorislerinin incelenmesinin amaglandig1 bu arastirma nitel arastirma
desenlerinden olgubilim ile gergeklestirilmistir.

Nitel arastirma olgular1 ve algilar1 bulunduklar1 ¢evre igerisinde incelemeyi ve
anlamlandirmay1 temel alan; goriisme, gozlem, belge analizi, liriinler, arastirma glinliigii
gibi veri toplama tekniklerinin kullanildig: arastirma tiiriidiir (Glesne, 2015, s. 64). Nitel
aragtirmaci arastirma verilerini katilimci duyarliligiyla dogal bir ortamda toplar
(Creswell, 2015, s. 65). Arastirmacilar bu veriler yoluyla kisilerin bireysel deneyimlerine
yonelik yorumlarimi ve ylikledikleri anlamlar1 kavramaya calisirlar. Bu da kisilerin
diinyaya yonelik bireysel algilar1 ve yasamis olduklar1 deneyimler ile ilgilidir (Merriam,
2015, s. 5-13).

Nitel arastirmalarda elde edilen verilerin tiirleri {i¢ baglik altinda toplanabilir.
Bunlar; cevreyle ilgili veriler, siirecle ilgili veriler ve algilara iligskin verilerdir (Yildirim
ve Simsek, 2018, s. 41). Nitel arastirma yonteminde kullanilan desenler ise anlati
arastirmasi, olgubilim, kuram olusturma, etnografi ve durum calismalaridir (Creswell,
2015, s. 12). Bir diger kaynakta ise bu desenler; kiiltiir analizi, olgubilim (fenomenoloji),
kuram olusturma, durum c¢alismasi ve eylem arastirmasi olarak ifade edilmektedir
(Yildirim ve Simsek, 2018, s. 75).

Bu arastirmada kullanilmak {izere tercih edilen desen olan olgubilim; Tiirkge’de
fenomenoloji ve goriingiibilim olarak da adlandirilmaktadir. Felsefik ve psikolojik bakis
acilarin1 temel alan; pozitivist bakis acisinin aksine gergeklik kavramini bireysel
deneyimler ve bakis acilar1 temelinde arayan bir arastirma desenidir (Saban ve Ersoy,
2016, s. 53). Bu arastirma boyunca desen olgubilim adu ile ifade edilecektir.

Olgubilim; bilincinde oldugumuz, tamami ile yabancisi olmadigimiz fakat ayni
zamanda da ayrintili, derinlemesine bilgi sahibi olmadigimiz ve tam olarak anlamini

kavrayamadigimiz olgular/ fenomenleri inceleme amaciyla kullanilan arastirma
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desenidir (Yildirim ve Simsek, 2018, s. 69). Olgubilim deseni kullanilan bir arastirma
bireylerin deneyimledikleri bir durumu nasil deneyimledikleri ve bu deneyimlerin nasil
gergeklestigi lizerine yogunlagir (Patton, 2014, s. 107).

Olgubilim yaklagimi ile yapilacak bir ¢alisma siklikla meydana gelen; kisinin etkili,
yogun ve duygusal deneyimlerini konu alan calismalarda kullanilmaya uygundur
(Merriam, 2015, s. 26). Bu aragtirmalarin temelini olusturan deneyimleri sorgulayarak
Oziine ulagsmaya ¢alisma yaklasimi olgubilim arastirmalarini goriisme teknigi kullanilarak
yapilan diger arastirmalardan ayirmaktadir (Saban ve Ersoy, 2016, s. 56).

Olgubilim galismalarinin sahip olmasi gereken bazi karakteristik 6zellikleri vardir.
Bunlar; olgunun veya diisiincenin ifade edildigi bir fenomene vurgu yapma, fenomen
olarak ele alinan olgu yahut diisiinceyi deneyimlemis bir grup birey ile calismay1
gerceklestirmektir (Creswell, 2015, s. 78). Bu arastirmadaki olgu ise Isitme kaybiyla
birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocugu olan annelerin aile yasam kalitelerine iliskin
goriisleridir.

Bu arastirmada isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuklarin
annelerinin aile yasam kalitelerine iliskin goriislerinin incelenmesi amaglanmigtir. Bu
ama¢ dogrultusunda annelerin igerisinde bulunduklar1 ve yasamlarinin tamamini
kapsayan bir siire¢ olan isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocugu sahip
olma durumunun kiside siirekli bir deneyim, duygu ve algi olusturmasi olgusu goz
oniinde bulundurulmustur. Annelerin deneyimlerine, hissiyatlarina yonelik yorumlariin
derinlemesine incelenmesi amaciyla bu arasgtirmada olgubilim deseni tercih edilmis ve
uygulanmistir. Bir sonraki boliimde arastirma kapsaminda ¢aligsan ve galisilan katilimcilar

hakkinda bilgi verilecektir.

2.2. Arastirmanin Katihhmeilar

Aragtirmanin katilimcilarint Eskisehir ve Edirne ilinde ikamet etmekte ve isitme
kaybiyla birlikte bir veya birden fazla yetersizligi olan cocuga sahip yedi anne,

arastirmaci ve tez danismani olusturmustur.

2.2.1. Katihmci annelerin belirlenmesi

Olgubilim arastirmalarinin katilimer belirleme siirecinde en 6nemli kosul fenomene

bagli deneyimlere sahip bireylerin katilimci olarak arastirmaya dahil edilmesidir
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(Creswell, 2015, s. 150). Bunun yani sira katilimci se¢iminde yontemsel bakis agist ve
bireysel ongoriilerde dnemli rol oynamaktadir (Glesne, 2015, s. 62).

Bu arastirmada 6l¢tit 6rneklem yontemi kullanilarak arastirma siireci baslatilmistir.
Olgiit 6rneklem ydnteminde énceden belirlenen dlgiitler dahilinde uygun katilimeilar ile
calisilmaktadir. Burada sozii edilen dlgiitler arastirmaci tarafindan yapilacak arastirmaya
uygun sekilde diizenlenebilir veya onceden diizenlenmis Olgiit listesi de kullanilabilir
(Yildirim ve Simsek, 2018, s. 122). Arastirma ilk desenlendiginde isitme kaybiyla (1K)
birlikte otizm spektrum bozuklugu (OSB) olan ¢ocuklarin annelerinin yasam kaliteleri
hakkindaki goriislerinin incelenmesi olarak tasarlanmis ve OSlgiitler belirlenerek oOlgiit
orneklem yontemi kullanilmistir. Baslangigta belirlenen bu 6lg¢iitler:

e Katilimcilarin ¢ocuk veya ¢ocuklarinin isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum
bozuklugu olmasi

e Katilimeilarin cocuklarinin isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugunun
tanilanmis olmasi

e Katilimeinin ¢ocugun biyolojik annesi olmasi ve bakiminda rol sahibi olmast

e Katilimeinin arastirmaya goniillii katilmasidir.

Arastirma siirecinin baglamasinin ardindan isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum
bozuklugu olan ¢ocuga sahip ilk anneden sonra yeni bir katilimciya ulagilma konusunda
problemli bir slire¢ yasanmistir. Bu siirecte karsilagilan en biiyiik sorun goriisiilen
meslektas ve uzman Ogreticilerin isitme kaybimin yani sira otizm spektrum
bozuklugundan etkilenmis olma ihtimali olan 6grencileri bulundugu fakat bu 6grencilerin
isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu tanilarinin bulunmadigini belirtmeleri
olmustur. Siirecin bu kisminda da arastirmaci danismani ile siirekli iletisim halinde
bulunmus ve bu goriismeler sonucunda katilimci belirleme olgiitleri tekrar gézden
gecirilmigtir. Maksimum ¢esitlilik 6rneklemesi ile isitme kaybiyla birlikte otizm
spektrum bozuklugu tanist bulunmasa da siiphe grubunda bulunan ¢ocuklarin anneleri ve
isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuk anneleri ile de goriisme yapmak
diisiiniilmiis ve yeni okumalar yapilmistir.

Uluslararasi alanyazinda isitme kaybi olan ¢ocuklarin en az %30-40’nin akademik
ilerleyisleri ve gelisim diizeylerini olumsuz etkileyen tibbi veya gelisimsel
yetersizliklerden etkilendigi bildirilmektedir (Gallaudet Research Institute, 2011, s. 5).
Isitme kaybiyla birlikte yetersizligin goriildiigii cocuklarin neredeyse yaris1 ikinci ve hatta
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ticiincii bir yetersizlikten etkilenmistir (Nikolopoulos vd., 2008, s. 1825; Chilosi vd.,
2010, s. 857).

Bu okumalarin ardindan isitme kaybiyla birlikte bir ya da birden fazla ve farkli
yetersizlikleri olan ¢ocuklarin anneleri ile goriismenin daha genis bir yelpazeden bu
durumu ele alabilmek ve katilimcilara ulagabilmek icin daha uygun olacagina karar
verilmigtir. Bu amag¢ ile maksimum ¢esitlilik 6rnekleme kullanilarak katilimcilari
belirleme karar1 verilmistir.

Maksimum g¢esitlilik 6rnekleme olusturmada amag genellemeye gitmek ve bu
cesitliligi saglamak degil cesitlilik gosteren durumlar arasinda ortak ya da paylasilan
olgularin olup olmadigini1 bulmaya ¢aligmak ve buna gore problemin farkli boyutlarini
ortaya koymaktir (Yildirim ve Simsek, 2018, s. 119). Maksimum ¢esitleme yolu ile Isitme
kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olancocuklarin anneleri ile arastirmaya devam
etmeye ve boylelikle toplanan ilk verinin de Orneklem igerisinde kalmasia karar
verilmigtir.

Maksimum g¢esitlemede kullanilmak tizere belirlenen Olgiitler; isitme kaybiyla
birlikte otizm spektrum bozuklugu goriilen cocuklarin annelerine yonelik belirlenen
kriterler ile ayni olup katilimcilar isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan
cocuklarin anneleri olarak diizenlenmistir.

Arastirmaci gérev yapmakta oldugu Trakya Universitesi Egitim Fakiiltesi 6gretim
elemanlari, lisansiistii egitimini siirdiirmekte oldugu Anadolu Universitesi ve lisans
egitimini tamamlamis oldugu Ondokuz Mayis Universitesi Ozel Egitim Boliim 6gretim
elemanlarindan Ol¢iitii saglayan uygun orneklem bulabilmek iizere yardim istemistir.
Ayni zamanda tilkenin farkl: illerinde ¢aligmakta olan meslektaslariyla da bu kriterleri
karsilayan bir velinin olup olmadigina dair tekrar goriismeler yapmustir. Orneklem
arayisina Haziran ayinda baslamistir. Temmuz aymin ikinci haftasinda Edirne RAM
miidiirii ile birlikte isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuk annesi
ve midiiriin eski bir velisi olan ilk veri kaynagina ulasilmis ve annenin arastirmaya katilip
katilmak istemedigine dair ilk telefon gériismesi yapilarak kendisinden onam alinmustir.
Onam alinan anne arastirmaya katilmaya goniillii oldugu ve gerekli olgiitleri karsilayip,
deneyimlere de sahip oldugu icin arastirmanin ilk katilimcisi olarak arastirmaya dahil

edilmistir (Giinliik, 16.07.2019).
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2.2.2. Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan cocuklarin anneleri

Arastirmanin  katilimeilart olan annelerden gercek isimlerinin  kullanilip
kullanilamayacagina dair yazili ve s6zlii onam alimmistir. Yedi anneden altis1 gergek
isimlerinin aragtirma kapsaminda kullanilmasi konusunda olumlu cevap verirken,
annelerden biri ¢ekimser kalmis ve arastirmaci tarafindan sunulan kod isim segeneginin
kullanilmasinin daha uygun olacagini belirtmistir.

Tiim aragtirmalarda oldugu gibi olgubilim arastirmalarinda da katilimer gizliligi ve
verilerin giivenli bir sekilde korunmasi onemlidir. Bu durum etik sorumluluklari
kapsaminda arastirmacinin gorevidir. Bu yiizden arastirma siiresince ve arastirma
tamamlandiktan sonra verilerin ii¢linclii kigilerin eline gegme riski goéz Oniinde
bulundurularak giivenli bir sekilde muhafaza edilebilmesi i¢in her katilimct i¢in kod
isimlerin kullanilmas1 6nem tasimaktadir (Saban, Ersoy, 2016, s. 98). Annelerin
cogunlugunun gercek isimlerinin kullanilmasi konusunda onay vermelerine ragmen etik
kurallar geregi tiim annelere kod isimler verilmis ve aragtirma boyunca bu kod isimler
kullanilmistir.

Aragtirmaya katilim gosteren anneler ve g¢ocuklari arastirma boyunca; Canan
Hanim- Cantug, Giilnur Hanim- Tan, Cemile Hanim- Tarik, Hande Hanim- Muhammet,
Didem Hanim- Cansu, Hanife Hanim- Sila, Nese Hanim- Sedef kod isimleri ile ifade
edilmistir. Kod isimleri ile ifade edilen katilimcilar arastirmaya katilim siralarina gore
yazilmistir.

Birinci katilime1 olan Canan Hanim ile goriisme yapilmasinin ardindan arastirmaci
Eskisehir ilinden bir meslektasi vasitasi ile ikinci katilimei olan Giilnur Hanim’a
ulagsmigtir. Giilnur Hanim goriisme sonrasinda bir arkadasinin isitme kaybiyla birlikte
otizm spektrum bozuklugu olan bir kiz1 oldugunu ve oglu Tan ile aynmi rehabilitasyon
merkezinde egitim almakta oldugundan s6z etmistir. Bunun {izerine arastirmaci
tarafindan ikinci katilimci olan Giilnur Hanim vasitasi ile ii¢iincii anneyle irtibata
gegilirken ayni zamanda bahsi gegen kurum ile de haberlesilmis ve goriismeye gidilmistir.
Kurum miidiiriiniin yardimi ile bu rehabilitasyon merkezinde isitme kaybiyla birlikte
goriilen yetersizligi olan ¢ocuga sahip dort ailenin daha bulundugu bilgisi alinmistir.
Sonrasinda anneler ile goriisme yapmak ve onam alinmak igin irtibata gegilmis, anneler
arastirma kapsaminda goriismeyi kabul etmistir.

Ardindan anneler ile haberlesilmis ve Cemile Hanim, Hande Hanim ve Didem

Hanim ile kurumda goriismeler yapilmistir. Boylece katilimci sayisinda bes kisiye
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ulasilmistir. Arastirmaci bu goriismelerinin ardindan yine Anadolu Universitesi’nde
bulunan bir bagka meslektasi vasitasi ile altinci katilimci olan Hanife Hanim’a ulagmis ve
goriisme yapilmistir. Son katilimei olan Nese Hanim ile ise kurum vasitasi ile gortistilmiis
fakat ilk goriismede ortak bir zaman planlamasi yapilamamistir. Ardindan kendisi ile
tekrar goriisiilmiis ve uygun zaman belirlenip yedinci ve son katilime1 olan Nese Hanim
ile goriisme gerceklestirilmistir.

Olgubilim arastirmalarinda katilimcilar 3-4 ile 10-15 kisiden olusan heterojen
yapida bir gruptan olusmalidir (Creswell, 2015, s. 78). Kimi kaynaklarda bu say1 grubu
olusturan kisi sayisinin 10 kisiyi gecmemesi gerektigi seklinde ifade edilmektedir
(Y1ldirim ve Simsek, 2018, s. 71). Bir bagka kaynakta da olgubilim arastirmalarinda bilgi
edinme evresini olusturan baslica teknigin en fazla 10 kisi ile yapilan derinlemesine
goriismeler oldugunu belirtmektedir (Creswell, 2015, s. 162). Bu arastirma da alanyazina
uygunluk gosterecek sekilde yedi katilimcei ile gergeklestirilmistir.

Asagida bulunan tabloda ise katilimcilar ¢ocuklarinin etkilenmis oldugu isitme
kaybiyla birlikte goriilen yetersizliklerinin tiiriine gore gruplanarak siralanmistir.
Arastirma kapsaminda veriler; belge inceleme, gozlem, giinliikk, gdriisme teknikleri
kullanilarak elde edilmistir. Katilimcilarin tanitimi ardindan bu teknikler ayrintili olarak

acgiklanacaktir.
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Tablo 2. 1. Katilimci ozellikleri tablosu

Sira Katihmcar  Yas Meslek Aile Tipi Cocuk Katimaa  Katthmer  Katihimer
Sayisi  Cocugun Cocugun Cocugun

Ismi Yasi Yetersizlik
Durumu
1 Canan 41  Ogretmen Cekirdek 1 Cantug 16 IK+ OSB+
Hanim Aile Epilepsi+
(Birlikte) Konusma
Problemi
2 Giilnur 30 Ev Cekirdek 1 Tan 9 IK+ OSB+
Hanim Hanimi Aile Konugma
(Birlikte) Problemi
3 Hande 31 Ev Cekirdek 1 Muhammet 3 yas K+ OSB+
Hanim Hanimi Aile 6 ay Konusma
(Ayrr) Problemi
4 Didem 38 Temizlik Cekirdek 2 Cansu 8 IK+ OSB+
Hanim Personeli  Aile (NGG Konusma
(Ayrn) abla) Problemi
5 Cemile 36 Ev Cekirdek 2  Tarik 9 IK+ Down
Hanim Hanimi Aile (NGG Sendromu+
(Birlikte) abi) Zihin
Yetersizligi
+ Konusma
Problemi
6 Nese 35  Memur Cekirdek 2 Sedef 5 K+  Zihin
Hanim Aile (NGG Yetersizligi+
(Birlikte) abla) Yutma
Problemi+
Konusma
Problemi+
Kalp
7 Hanife 32 Gilizellik  Cekirdek 1 Sila 5 IK+ Gorme
Hanim Uzmani Aile Yetersizligi+
(Birlikte) Bedensel
Engel+
Kalp+
Konusma
Problemi
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2.2.2.1. Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan cocuklarin anneleri

2.2.2.1.1. Canan Hanim

Canan Hanim 41 yasinda, {iniversite mezunu, Matematik Ogretmeni ve bir cocugu
olan bir annedir. Esi Ersoy Bey ile on sekiz yillik bir evlilikleri vardir. Esi Ersoy Bey ve
ogullar1 Cantug ile Edirne’de yasamaktadir. Canan Hanim’in esi Ersoy Bey 42 yasinda
ve Edebiyat Ogretmeni’dir. Cantug evliliklerinin ikinci yilinda diinyaya gelmistir. On alt1
yasinda ve isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu ile epilepsisi ve konusma
problemi olan bir ¢ocuktur.

Cantug’un isitme kaybi iki yasinda, Trakya Universitesi Tip Fakiiltesi’nde
tanilanmistir. Canan Hanim Cantug’un her iki kulaginda da ileri derecede isitme kaybi
oldugunu ifade etmistir. Isitme kaybiyla birlikte goriilen otizm spektrum bozuklugu
tamismin ii¢ yaginda Trakya Universitesi Tip Fakiiltesi'nde konuldugunu vurgulayan anne
bes yas itibari ile de epilepsi teshisinin konuldugunu ifade etmistir. Isitme kaybmin
hastane de yapilan testlerle tanilandig1 ve ardindan ¢ocuklarinda gézlemledikleri yiirtime,
oturma, kafasini dik tutmada gecikme ve bunlara ek olarak donen cisimlere olan ilgisi ile
birlikte oyuncaklari ile gerektigi gibi oynamamasi sadece dondiirmesi davraniglarini fark
etmeleri ilizerine degerlendirmeye gittiklerini ve otizm tanis1 aldiklarini ifade etmistir. O
siirecte igitme kaybinda sergilenen davranislarin otizm spektrum bozuklugunda da
sergilendigini 6grendikleri i¢in bu davranig Oriintiilerinin isitme kaybindan dolayi
meydana geldigini diisiinmek istediklerini fakat alinan ikinci tani ile sok olduklarini ifade
etmistir.

Cocuklarinin egitim siirecini; ek yetersizlik tanisini almalarinin ardindan 6zel ders
ve kres egitiminin yani sira evde kendileri desteklediklerini ifade etmistir. Ilkdgretim
stirecinde igitme engelliler okulunda; isitme engelliler okulunun kapanmasi ile lise
diizeyinde Otistik Cocuklar Egitim Merkezi (OCEM)’de egitime devam etmekte
oldugunu ifade etmistir. Ilk etapta isitme engelliler okulunu kendileri tercih ettiklerini
bunun sebebinin ise Cantug’un daha ¢ok ¢ocuktan, olumlu davranislar1 gézlemleyerek
taklit etme yoluyla dgrenmesini istediklerini ifade etmistir. Isitme kayipli ¢ocuklarin
davranig problemlerinin daha az olmasi ve isitme engelliler okulunda daha ¢ok ¢ocuk
bulunmasindan dolay1 isitme engelliler okulunu tercih ettiklerini ifade etmistir. Bu
durumdan ¢ok yarar sagladiklarini ayrica OCEM’de de suan bir sorun yasamadiklarini

ifade etmistir.
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Cocuklarimin  isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizliginin  oldugunu
O6grenmelerinin aile yasantilari lizerine etkisini dncelikle ¢ok tiziildiiklerini ve bunun alti
ay kadar siirdligiinii fakat olusan soku atlatmalarinin {i¢ y1l siirdiigii olarak ifade etmistir.
Bu siiregle birlikte olusan ihtiyaglarini 6ncelikle ailesinden bekledigi destek olarak ifade
etmistir.

Aile yasantilarinda meydana gelen degisimleri ise hayatlarinda her seyin degigmesi,
oldukca sosyal bir yagamlar1 varken birden tamamen soyutlandiklarini fakat bunun ii¢ y1l
sonrasinda kardesinden gordiigii biiyiik destekle degistigini ifade etmistir. Ogullarinin
bakimini esi ile esit bir sekilde paylasim icerisinde gerceklestirdiklerini ifade etmistir.

Cantug’un ek yetersizliginin tanilandig1 ilk zamanlarda neredeyse tiim giinlerinin
egitimlerde gectigini ve yemek yeme, yiiriime gibi temel beceriler iizerine yogun bir
sekilde calistiklarini ifade etmistir. Yakin zamanda ise artik 16 yasinda olan Cantug’un
problemli ve sabirsiz davraniglarinin eskisi kadar yogun olmadigini ifade etmistir.
Cantug’un aile i¢i yemek, uyku rutinlerine uyabildigini ve sosyal ¢evrede de uyumlu bir

sekilde davrandigini, keyifli zaman gecirdiklerini ifade etmistir.

2.2.2.1.2. Giilnur Hanim

Gililnur Hanim 30 yasinda, lise mezunu, ev hanimi ve bir ¢ocugu olan bir annedir.
Esi ile on iki yillik bir evlilikleri vardir. Esi ve ogullar1 Tan ile Eskigehir’de yasamaktadir.
Gillnur Hanim’n esi 36 yasinda ve kuyumcudur. Tan evliliklerinin ilk yilinda diinyaya
gelmistir. Dokuz yasinda ve isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu goriilen
ve ayrica konusma problemi olan bir ¢ocuktur.

Tan’in isitme kayb1 bir yasinda, Isitme Engelli Cocuklar Egitim, Arastirma ve
Uygulama Merkezi (ICEM)’de tanilanmustir. Giilnur Hanim Tan’in her iki kulaginda da
ileri derecede isitme kayb1 oldugunu ifade etmistir. Isitme kaybiyla birlikte otizm
spektrum bozuklugunun tamsinmn iic buguk yasinda Ankara Universitesi'nde
konuldugunu ifade etmistir. Isitme kaybinin tanilanmasinin ve akabinde hemen
cihazlandirilmanin ardindan ICEM’de aile egitimi ile baslayan siirecte cocuklarinda farkli
hareketler gozlendigini fakat goz temasinin normal olmasi dolayisi ile iki buguk yil
gozlem siirecinin devam ettigini belirtmistir. Ardindan yonlendirildikleri 6zel bir
kurumda da otizm belirtileri oldugu fakat olmayabilecegi sdylendigini ifade etmistir. Bu

yorumun ise isitme kaybi ve otizm spektum bozuklugu belirtilerinin birbiri ile benzer
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oldugu icin yapildigini belirtmistir. Ankara Universitesi’nde devam eden kontroller ile
otizm spektrum bozuklugu tanisinin da alindigini ifade etmistir. Bu siiregte aile olarak
cocuklariin egitimi i¢in Erzurum’dan Eskisehir’e tasindiklarini ifade etmistir.

Giilnur Hanim Tan’1n egitim siirecinden dncelikle dil gelisimine iligkin stireglerden
sO0z etmistir. Cocuklarinin ek yetersizligi olan otizm spektrum bozuklugunun neden
oldugunu diisiindiigii bir sozlii iletisim eksikligi bulundugunu ifade etmistir. Isitme
kaybiyla birlikte olan otizm spektrum bozuklugunun tanilanmasinin ardindan oncelikle
sozlii dil gelisimine iliskin rehabilitasyon merkezlerinde egitimler alarak egitim
stireglerinin bagladigini ifade etmistir. Tan’in igerisinde bulunulan yaz doneminde spor
okuluna ve evde 6zel derslerine devam ettigini belirtmistir. Okul dénemine yedi yasinda
Ahmet Yesevi Isitme Engelliler Okulu’nda bagladigini, otizm spektrum bozukluguna
yonelik egitiminde eksiklik oldugunu disiindiikleri i¢in sekiz yasinda OCEM’e
gectiklerini orada da yeterince verim almadiklarini diisiindiiglinli ifade etmistir. Egitim
siirecinde otizm spektrum bozukluguna iliskin egitim silirecine davranigsal agidan
cocuklarmin yagsamlarinin temelini ve egitim siireglerini etkiledigini, isitme kaybina
iliskin egitimlerinde 6n kosulu oldugunu disiindiikleri i¢in oncelik verdiklerini ifade
etmistir.

Cocuklarinin  1sitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizliginin = oldugunu
o0grenmelerinin bir yikilis olarak nitelendirdiklerini, halihazirda isitme kayb1 siireci icin
gerekli olan ihtiyaglara yonelmisken bir de ek bir yetersizligin onlar i¢in gercek bir yikim
olusturdugunu ifade etmistir. ik etapta ¢ok kotii olan bu siirece adapte olunup gerekli
egitimler saglandiktan sonra alistiklarin1 ve ilerleme kaydettiklerini ifade etmistir. Bu
stire¢ ile meydana gelen ihtiyaglarini ise hem ebeveynler hem de g¢ocuklari agisindan
egitilmeye olan ihtiyag olarak ifade etmistir.

Ek yetersizligin aile yasantilar1 tizerindeki etkilerini; evliliklerinin hemen ertesi yili
diinyaya gelen ogullar1 ile birlikte tiim hayatlarinin ogullar1 oldugunu, onun egitimi i¢in
hayatlarim1 degistirdiklerini, hi¢ bilmedikleri bir sehre tasindiklarini ve sosyal
yasamlarinin bittigini, tamamen cocuklar1 odakli bir hale geldiklerini; tanilanmasi
stirecinde yasadiklar1 zorluklar nedeniyle de bu siireglerin yorucu oldugunu vurgulayan
anne; kendisini ve ailelerinin tiim yasantilarin1 ogullarinin isitme kaybiyla birlikte otizm
spektrum bozuklugu olmasi dolayisi ile etkilendigi ve degistigini ifade etmistir.

Tan’in ek yetersizliginin tanilandig1 ilk zamanlarda giinlerini g¢ocuklarinin

egitimine katki saglayacak etkinlikler yaparak ve bununla birlikte tuvalet egitimi, yemek
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yeme becerisi gibi gilindelik yasam becerileri lizerine c¢alisarak gecirdiklerini ifade
etmistir. Yakin zamanda ise Tan’in artik bagimsiz olarak 6zbakim ve giindelik yasam
becerilerini gerceklestirebilmesi dolayis1 ile rahat bir donemde olduklarini, bununla
birlikte akademik etkinlikleri de daha bagimsiz ve rahat bir gsekilde
gerceklestirebildiklerini bunlarin 6nceden olmadigini bu yiizden suan giizel bir donemde

olduklarini ifade etmistir.

2.2.2.1.3. Hande Hanim

Hande Hanim 31 yasinda, yiiksekokul mezunu, ev hanimi ve bir ¢ocugu olan bir
annedir. 35 yasindaki esi ile cocuklarinin dogumunun hemen ardindan ayrildiklarini ifade
eden Hande Hanim, anne ve babasi, oglu Muhammet ile birlikte Eskisehir’de
yagsamaktadir. Ailenin diger bireyleri olan Hande Hanim’in annesi 50, babasi ise 54
yasindadir. Muhammet 3 yas 6 aylik, isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu
olan bir ¢ocuktur.

Muhammet’in isitme kaybmin dogumunu izleyen sekizinci aydan sonra yapilan
BERA Testi ile hastanede tanilandigini ve o siiregte cihazlandirma istendigini, Kulak
arkasi cihaz kullandiklarii belirtmistir. Dort yas Oncesinde koklear implant ameliyati
olacaklarini, ameliyata iligkin siireglerinin basladigini ifade etmistir. Isitme kaybiyla
birlikte tanilanan yetersizlik olan otizm spektrum bozuklugunun ise Anadolu Universitesi
Engelliler Arastirma Enstitiisinde Muhammet iki yasindayken konuldugunu fakat
yasinin kiiclik olmasi dolayist ile otizm spektrum bozukluguna yonelik bulgularin iig¢
yasinda yok olabileceginin sylendigini ifade etmistir. Muhammet’in {i¢ yasina geldigi
siirecte ismine tepki vermemesi, takintili davramiglarinin bulunmasi, goz temasinin
olmamasi nedenleri ile annenin vermis oldugu cevaplar dogrultusunda yine Engelliler
Aragtirma Enstitiisii tarafindan otizm spektrum bozuklugu tanisinin 3 yas 5 ayda
konuldugunu ifade etmistir.

Muhammet’in egitim siirecinin ICEM’de aile egitimi siireci ile bir yasindayken
basladigini ardindan ICEM oyun grubunda iki y1l egitime devam ettiklerini ifade etmistir.
Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizlik durumu olarak otizm spektrum bozuklugunun
tanilanmasi ile ICEM’de devam eden egitimlerinin sona erdigini Ahmet Yesevi Isitme
Engelliler Okulu ile gorisiildiigiinii fakat kaydinin yapilip yapilamayacaginin yakin
zamanda belli olacagini ve tiim siire¢ boyunca rehabilitasyon merkezlerinde de

egitimlerinin siirdiigiinii ifade etmistir. Bununla birlikte Muhammet’in egitiminde otizm
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spektrum bozukluguna yonelik egitim almasini1 daha ¢ok 6nemsedigini, bunun gerekgesi
olarak da otizm spektrum bozuklugu egitiminin de isitsel ve sdzel olarak veriliyor olmasi,
bunun isitme egitimini destekleyecegini fakat otizme bagli oldugu diisliniilen davranis
problemlerinin sagaltilmasina yonelik egitimlerin kendisi i¢in daha hayati oldugunu ifade
etmistir.

Cocugunun isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugundan oldugunu
heniiz ii¢ hafta 6nce kesin olarak 6grenen anne isitme kaybi tlizerine bir de otizm spektrum
bozuklugunun varligmi 6grendiginde tiziildiigiinii, basindan kaynar sular dokiildiigiinii,
isitme kaybuiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu ve 6zellikle problem davraniglarinin
varligi ile gelecekte gocugun neler bekledigini diisiiniip kaygilandigini ifade etmistir. Ek
yetersizlik ile birlikte meydana gelen ihtiyaclari; egitim siirelerinin hem rehabilitasyon
merkezinde artirilmasini istedigini ayn1 zamanda isitme kaybina ek engeli olan cocuklarin
egitimi i¢in okullarin yetersiz oldugunu, cocugunun egitim siirecinin kura ile belirlenecek
bir okul kabulii ile belli olacagini ve egitim ihtiyacinin énemli boyutta oldugunu bu
sekilde ifade etmistir. Bireysel olarak ise daha ¢ok sabira ihtiya¢ duydugunu ifade
etmistir.

Hayatlarinda degisen ¢ok bir sey olmadigini, zaten tan1 6ncesinde de rehabilitasyon
merkezindeki 6gretmeninin ongoriisii ile egitimlerinin yarisinin isitme kaybi, yarisinin
otizm spektrum bozukluguna yonelik diizenledigini, tani ile birlikte ders saatlerinde bir
degisiklik olmadigini, ayni sekilde devam ettiklerini ifade etmistir.

Muhammet’in ikinci yetersizliginin tanilandigi ilk zamanin tizerinden heniiz ii¢
hafta gecmistir. Anne ilk zamanlar ve yakin zaman arasinda bir karsilastirma
yapamayacagini, siirecin ayni sekilde devam ettigini; sabah birlikte kalktiklarini, yemek
yeme konusunda problemleri oldugunu, Muhammet’in yemek istemedigini ve acikip
aglamasi ardindan ancak yemek yedirebildigini ifade etmistir. Ogle uykusu ardindan
parka gittiklerini fakat disarida 6zellikle tasitlara olan takint1 diizeyinde ilgisinin kendisini
cok zorladigimi ifade etmistir. Bunun disinda yine zorlayicit bir yemek yeme siireci
ardindan giinii bitirdiklerini ifade eden anne yakin zamanda da siirecin ayn1 oldugunu

belirtmistir.

2.2.2.1.4. Didem Hanim

Didem Hanim 37 yasinda, lise mezunu, diizenli olarak bir ofiste ve bulabildigi

siirece ek olarak evlerde temizlik gorevlisi olarak calisan, iki kiz ¢cocugu olan bir annedir.
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Sekiz ay once esinden ayrildigini, iki kizi ile birlikte Eskisehir’de yasamakta olduklarini
ifade etmistir. Normal gelisim gosteren ¢ocugunun 13 yasinda bir kiz ¢ocugu oldugunu,
ek yetersizlikten etkilenmis olan ¢ocugu Cansu’nun ise 8 yasinda isitme kaybiyla birlikte
otizm spektrum bozuklugu ve konusma problemi olan bir gocuk oldugunu ifade etmistir.

Cansu’nun isitme kaybinin Eskisehir Devlet Hastanesi’nde yenidogan isitme
taramasinda tanilanmis ve on sekizinci aymda koklear implant ameliyati
gerceklestirilmistir. Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan otizm spektrum
bozuklugunun tanilanma siirecini ise Cansu’nun gelisiminin ¢ok yavas ilerledigini,
sadece isitme kaybindan etkilenmis olan ¢ocuklardan ¢ok farkli oldugunu fark etmesi
tizerine tibbi degerlendirmesi sonucunda gelisim geriligi tanisi aldigin1 ardindan da
Eskisehir Yunusemre Devlet Hastanesi Cocuk Psikiyatrisi Boliimii’nde bes yasinda, ek
yetersizligi olan otizm spektrum bozuklugu tanisini aldigini ve ayrica konugma problemi
bulundugunu ifade etmistir.

Cansu’nun egitim siirecinin isitme kaybma yonelik olarak ICEM’de ve
rehabilitasyon merkezinde basladigini belirtmistir. Ilk etapta tanilanan ek yetersizligi olan
gelisim geriligi dolaysi ile ii¢ yas itibari ile ICEM’de egitimlerinin sona erdigini, yiiriime
problemi dolayisi ile rehabilitasyonda siiren egitimine ek olarak fizik tedavi siirecine iki
yil agirhik verildigini ifade etmistir. ilkdgretimine Ahmet Yesevi Isitme Engelliler
Okulu’nda baslamis oldugunu ve su anda Vadi Sehir Ozel Egitim Uygulama Okulu’nda
iciincli sinifa devam ettigini ifade etmektedir. Ayn1 zamanda ¢ocugunun egitiminde
oncelik verdigi yetersizlik tiirliniin igitme kayb1 oldugunu sebebinin ise cihazi ile hayata
baglandigini, isitme ile bu ek yetersizlik durumunun da sagaltilabilecegine inandigini
ifade etmistir.

Didem Hanim c¢ocugunun isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligini
ogrendiginde ¢ok korktugunu, bir dmiir kendisine bagimli ve bazi seylerden yoksun bir
birey olma ihtimali dolayisi ile ¢ocugu adina ¢ok endiselendigini bu yiizden de egitim
stirecinde bagimsiz becerilerine ¢ok 6nem verdigini ifade etmistir. Ek yetersizlik durumu
ile birlikte meydana gelen ihtiyaglarmin ise destek ihtiyaci oldugunu, insan olarak
psikolojik destek verecek kimsesi olmadigini ifade etmistir.

Didem Hanim g¢ocugunun etkilenmis oldugu yetersizlik durumlarindan en g¢ok
isitme kaybinin kendisini ve ailelerini etkiledigini, en ¢ok isitme kaybina yonelik
egitimine onem verdigini ve bu duruma c¢ocugunun adaptasyonu ile otizme dair

etkilerinde sorun olusturmayacagim diisiindiigiinii belirtmistir. Bununla birlikte ikinci
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yetersizligin varligini 6grenmelerinin hayatlarini degistirmedigini aksine kafasinda
bulunan “aksilik ne acaba?” sorusunun cevabini bulup yollarini ¢izebildikleri i¢in
sevindigini ifade etmistir. Tek basina ailesinin, evinin ve ¢ocuklarmin sorumlulugunu
aldig1 i¢in ¢ok biiyiik sorumluluk ve maddi sikintilar yasadigini belirten Didem Hanim
bu siirecte gocuklart olmasa yasama tutunamayacagini ifade etmistir.

Cansu’nun ek yetersizliginin tanilandigin ilk zaman ve yakin zamana iliskin
yasantilar i¢cin Didem Hanim tanilanarak hayatlarina giren ikinci bir yetersizligin
hayatlarin1 degistirmedigini, ilk zamanlarda da su anda da sabah erken saatte baglayan bir
is ve okul telaslar1 oldugunu ifade etmistir. Kendisi isten gelene kadar Cansu ile normal
gelisim godsteren ablasinin ilgilendigini ve herkesin {izerine diisen gorevi yerine
getirdigini, bir rutinleri oldugunu ve bu rutinlerin yakin zamanda da degismedigini ifade

etmistir.

2.2.2.2. Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan ¢cocuklarin anneleri

2.2.2.2.1. Cemile Hanim

Cemile Hanim 36 yasinda, ortaokul mezunu, ev hanimi ve iki ¢ocugu olan bir
annedir. 39 yasinda ve bir fabrikada is¢i olarak calisan esi ile 15 yillik bir evlilikleri
oldugunu ifade etmistir. Esi ve iki cocuklari ile Eskisehir’de yasamaktadirlar. Normal
gelisim gosteren ogullarinin 13 yasinda oldugunu, isitme kaybiyla birlikte zihin
yetersizligi (Down Sendromu) olan ¢ocuklar1 Tarik’in dokuz yasinda oldugunu ve
evliliklerinin besinci yilinda, kendisi 23 yasindayken diinyaya geldigini ifade etmistir.

Cemile Hanim Tarik’in tanilanan ilk yetersizliginin Down Sendromu oldugunu,
dogumdan hemen sonra igciincii ayinda tipik dis goriiniisii dolayisi ile hastanede
tanilandigmni, ardindan da dogumunu izleyen on {iiglincii ayinda isitme kaybinin
tanilandigmi ifade etmistir. Her iki tamlama isleminin de Kocaeli Universitesi Tip
Fakiiltesi’'nde yapildigini ifade etmistir. Kulak sivis1 alinirken meydana gelen bir sorun
dolay1s1 ile kulak kemikgiginin kirilmas1 ve diger kulaginda bulunan orta kulak iltihab1
dolayist ile cihaz kullanamadiklarini ifade etmistir.

Cemile Hanim Tarik’in egitim siirecinin Kocaeli’de rehabilitasyon merkezinde
basladigini, ¢ocuklarinin egitimi i¢in Eskisehir’e geldiklerini, egitiminin Eskisehir’de
rehabilitasyon merkezi ve Vadi Sehir Ozel Egitim Okulu’'nda devam ettigini ifade

etmistir. Egitim siireglerinin ¢ok yavas ilerledigini, ¢ok basit yonergelere doniit
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alabildiklerini ve bu durumun konusma problemi ve davranig problemlerinden
kaynaklandigini diisiindiiklerini ifade etmistir. Isitme kaybi kaynakli problemlerinin
kaybin ¢ok ileri derecede olmamasi ve bir kulakta iletim tipi kayip olmasi, ilag tedavisi
ile diizelmesi sayesinde biraz tolere edebildiklerini bu yiizden zihinsel yetersizligine
yonelik ve sosyal becerilerine yonelik egitimlerine daha oncelikli olmasini istediklerini
ifade etmistir.

Ek yetersizlik durumunu 6grenmenin biitiin aileyi ¢ok iizen, cocuklari i¢in gelecege
dontik endiseler barindiran ve ¢ok zor bir siirecin baslangici olan bir haber olarak ifade
etmistir. Bunun sebebini ise siirekli egitimlere gitmek, cihazi kullanmak istemeyen
cocuklara cihaz takmaya calismak ve bu duruma aligmakta yasadiklari problemler
olarak ifade etmistir. Bu siire¢ ile birlikte meydana gelen ihtiyaglarini esler arasindaki
destek, bir anda sosyal yasantilarinda tamamen bir kisitlama ve psikolojik olarak

yipranmalar1 dolayisi ile bu destege ihtiya¢ duyduklarini ifade etmistir.

Cemile hanim ¢ocugunda bulunan isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizlik
durumunun yasantisinin tamamini olusturdugunu, cocuklarinin konusamamasi ve kendini
ifade edememesine bagli olarak gelistigini diisiindiigii davranig problemlerinin ise
yasantilarini en ¢ok etkileyen durum oldugunu belirtmistir. Isitme kaybr ile ilgili ise kulak
kalib1 alim islemi esnasinda yapilan tibbi bir hatanin bir kulagi islevsiz biraktigini1 diger
kulakta ise orta kulak iltihab1 olmas1 ve ¢ocugunun cihaz kullanmak istememesi dolayisi
ile cihaz kullanmadigini belirtmistir.

Tarik’in ek yetersizligini 6grenmelerinin ardindan gegirdikleri ilk zamanlar1 ve
yakin zaman yasantilarinda ¢ok bir degisiklik olmadigini, ilk zamanlarda da hep ¢ocugu
ile ilgilendigini suanda da yine bunu yaparak tiim yasamini gegirdigini ifade etmistir.
Fakat ilk zamanlarda ki biling diizeyi ile su anki biling diizeyi arasinda biiyiik bir fark
oldugunu, Tarik’1n da ilk siirece gore yeni beceriler (yiirlimek gibi) kazandigini, kendini

biraz daha ifade edebildigini ve bu durumun da onlar1 mutlu ettigini ifade etmistir.

2.2.2.2.2. Nese Hanim

Nese Hanim 35 yasinda, iiniversite mezunu, Osmangazi Universitesi’nde memur
olarak gorev yapmakta olan; bir normal gelisim gosteren bir de ek yetersizlikten
etkilenmis iki ¢ocugu olan bir annedir. Esi 40 yasinda, yiiksek lisans mezunu ve kendisi

ile ayni is yerinde ¢alismakta olan bir memurdur. Nese Hanim, esi ve iki kizi ile birlikte
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Eskisehir’de yasamaktadirlar. Normal gelisim gdsteren ¢ocuklarinin sekiz yasinda
saglikli bir kiz ¢ocugu oldugunu ifade etmistir. Isitme kaybi ile birlikte goriilen
yetersizligi olan c¢ocuklar1 Sedef’in isitme kaybiyla birlikte hafif zihin yetersizligi,
bununla birlikte gelisim geriligi, yutma, konusma, metabolik problemler ve kalp
rahatsizlig1 olan bes yasinda bir ¢ocuk oldugunu ifade etmistir.

Nese Hanim yetersizlikten etkilenmis kizlarmin isitme kaybiyla birlikte zihin
yetersizligi, konusma ve yutma problemi, kalp rahatsizligi ve metabolik problemleri
oldugunu belirtmis; hastanelerin hayatlarinin ¢cok énemli bir zamanini1 gegirdikleri bir yer
oldugunu ifade etmistir. Fakat oncelikli ve hayati olabilecek durumlar (6rnegin; kalp
rahatsizlig1) dolayisi ile yetersizliklerinin tanilanma siirecinin geciktigini; isitme kaybinin
ve zihin yetersizliginin iki buguk yasinda tanilandigini ve kizlarimin iki kulagina da hemen
koklear implant uygulandigini belirtmistir. Isitme kaybi tamisinin iki buguk yasinda
ICEM’de almis oldugunu, hemen ardindan bir yil arayla iki kulagina da implant
uygulandigi ifade etmistir. Isitme kayb1 dolayisi ile implant uygulamasi 6ncesi ¢ocuk
psikiyatriye gitme prosediiriinii uyguladiklar1 siiregte Osmangazi Universitesi Tip
Fakiiltesi Cocuk Psikiyatri boliimiinde es zamanli olarak zihinsel yetersizlik tanisinin da
konuldugunu ifade etmistir.

Nese Hanim Sedef’in egitim siirecinin ge¢ basladigini, implant ameliyati sonrasi
rehabilitasyon merkezi ile siireci baslattiklarini ifade etmistir. Bu yi1l normal gelisim
gosteren cocuklarin egitim aldii bir anaokulunda egitim almaya basladigini ifade
etmistir. Egitimine Oncelik vermek istedikleri yetersizlik tiiriiniin igitme kayb1 oldugunu
bunun sebebinin ise zihinsel yetersizlik belirtilerinin de isitme kaybi1 kaynakli meydana
geldigini, isitmeye adapte oldukga ilerleyecegini diistindiiklerini ifade etmistir.

Ek yetersizligi Ogrendiklerinde oturup agladigini, isi dolayisi ile ¢ocugu ile
yeterince ilgilenememekten korktugunu, maddi agidan ¢aligmasinin da zorunlu oldugunu
ama zamanla Sedef’in gelismelerini gordiikkge motive oldugunu ifade etmistir. Ek
yetersizlik durumunu 6grenmenin ardindan ortaya ¢ikan ihtiyaglarini ise egitim ihtiyaci,
hem kendisi hem ¢ocugu acisindan dogru olan1 yapmak i¢in bir uzmana ulagma ihtiyaci
olarak ifade etmistir.

Nese Hanim cocuklarinda bulunan ek yetersizlik durumunun hayatlarini her
anlamda etkiledigini vurgulamistir. Hayatlarinin sosyal anlamda fazlasiyla kisitlandigin
ve bu durumdan esi ve kendisi kadar normal gelisim gdsteren biiylik kizlarinin da ¢ok

etkilendigini, kendilerine ait bir yasam alanlarmin kalmadigini ifade etmistir. Kizinda
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bulunan yetersizlik durumlarindan hangi yetersizligin ailelerini en ¢ok etkiledigi
soruldugunda ise hayati risk olusturuyor olmasi dolayisi ile en ¢ok kalp rahatsizligindan
korktuklarini ve tiim ailenin en ¢ok bu durumun varligindan etkilendigini vurgulamuistir.

Ek yetersizligi tanisinin konuldugu ilk zamanlardaki bir giinii animsamakta giicliik
¢eken anne bunun sebebini ise ¢ok telaslt bir siire¢ olan implant ameliyati siireci olmasi
olarak ifade etmektedir. Yakin zamanda gegirdikleri bir siireci ise Sedef’in genel olarak
hastalanan bir ¢ocuk oldugu; dolayis1 ile disariya cok c¢ikarmadiklar1 fakat son
zamanlarda baglama uygun bir sekilde ablasi ile oyun kurdugu ve kendisini taklit eder
sekilde bebeklerine davrandigini gordiiklerini ve bu durumun onlari mutlu ettigini ifade

etmistir.

2.2.2.3. Isitme Kaybiyla birlikte gorme yetersizligi olan cocugun annesi
2.2.2.3.1. Hanife Hanim

Hanife Hanim 32 yasinda, lise mezunu, giizellik uzmani ve giizellik salonu
isletmecisi olarak ¢alisan, evli, bir kiz cocugu olan bir annedir. Esi Firat Bey’in 38 yasinda
ve bir fabrikada is¢i olarak ¢alismakta oldugunu ifade etmistir. Hanife Hanim, esi, annesi
ve kizlar1 Sila birlikte Eskisehir’de yasamaktadirlar. Sila’nin isitme kaybiyla birlikte
gorme yetersizligi; bununla birlikte konusma problemi ve gelisim geriligi problemi ile
birlikte kalp rahatsizligi olan bes yasinda bir ¢ocuk oldugunu ifade etmistir.

Sila’nin dogumunda fark edilen gézle goriliir goz deformasyonu ardindan gérme
yetersizligi tanisini aldigini ifade etmistir. Kalp ve gozleri ile ilgili siiregler ve ameliyatlar
ayrica ¢ocuklarinin igitme testi esnasinda uyumamasi dolayisi ile bir hayatilik sirasi
belirledikleri ve suglu hissetseler de bu siralama dogrultusunda isitme kaybi tanisini
ancak iki bucuk yasinda aldigimi ifade etmistir. Artik hayati olarak bir problemi
kalmadigimi1 kendisini ve ailelerini etkileyen ve ilerde kizlarmi psikolojik olarak
etkileyecegini diislindiigli en 6nemli sorunun kizlarinin goéziinde bulunan ve farkli bir
yapida goriinen géz deformasyonu oldugunu, ileride bu deformasyonu gidermek igin
ameliyat diisiindiiklerini ifade etmistir.

Hanife Hanim, Sila’nin tanilanma ve ameliyat siirecleri ardindan Ahmet Yesevi
Isitme Engelliler Anaokulu’nun ilk 6grencisi olarak egitiminin basladig1 ve ii¢ yildir da
burada egitim almakta oldugunu ifade etmistir. Bununla birlikte ylizme ve 6zel 6zel

egitim derslerine devam ettiklerini, evlerinde etkinlikler diizenleyerek desteklemeye
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calistiklarin1 ve bunlara ek olarak da rehabilitasyon merkezine devam ettiklerini ifade
etmistir. Gorme yetisinde olabilecek en iyi diizeye geldigi icin artik isitme egitimine
oncelik verdiklerini, bu yolla konusma problemi ile basa ¢ikmak istediklerini ifade
etmistir.

Cocuklarimin  tiim  yetersizlik ve hastalik durumlarmi  dogar dogmaz
ogrendiklerinden aslinda biitiiniiyle sasirdiklarini fakat yillarca siiren bir bekleyisin
ardindan ¢ocuklarinin olmus olmasi dolayisi ile de mucize olarak gordiiklerini ifade
etmistir. Stiregte yaninda annesi, babasi ve esinin bulunmasinin da bu siireci iyi bir sekilde
atlatmasinda etkili oldugunu diislindiigiinii ifade etmistir. Meydana gelen ihtiyaglarini ise
oncelikle kendileri ile ayn1 durumda olan ebeveynler ve ¢cocuklari ile ayn1 durumda olan
bir bebek gérmek oldugunu, bunun i¢in doktorlar1 ve sosyal medyanin biiyiik katkisi
oldugunu ifade etmistir.

Cocuklarmin etkilenmis oldugu ek vyetersizlik ve fizyolojik problemlerin
tanilanmas ile kendilerini ¢aresiz hissederek isyan etmediklerini rahatsizlik duydugu
seyin ¢ocuklarinin dis goriiniisiindeki farklilik dolayisi ile toplumsal alanlarda bireylerin
dikkatle ¢cocuklarina bakmasi oldugunu ifade etmistir.

Sila’nin tanilarini aldigr ilk zamanlarda siirekli olarak isitsel ve gorsel alg1 varligini
test etmeye yonelik etkinlikler yaparak giinlerini gecirdiklerini ifade etmistir. Yakin
zamanda ise Cuma giinlerini anne kiz giinii yaptiklarini, birlikte pazara gittiklerini,
aligveris merkezine gittiklerini, 6gretmenlerinden gelen notlara yonelik evde egitimini
desteklediklerini ve diizenli bir sekilde uyumalarmi igeren bir rutin ile giinlerini

gecirdiklerini ifade etmistir.

2.2.3. Arastirmaci

Aragtirmact Ondokuz Mayis Universitesi Ozel Egitim Boliimii Isitme Engelliler
Ogretmenligi Programi’nda 2012-2016 yillar arasinda lisans diizeyinde egitimini tamamlamistir.
Aymi y1l Anadolu Universitesi DILKOM’da yardimc1 6gretmen olarak calismaya baslamistir.
Temmuz 2017°de Anadolu Universitesi Isitme Engelliler Ogretmenligi yiiksek lisans programina
kabul almis ve DILKOM’da ki gérevinden ayrilarak yiiksek lisans egitimine baslamustir.

Aragtirmact iki y1l boyunca Anadolu Universitesi Isitme Engelliler Ogretmenligi Boliimii
yiiksek lisans programi dahilinde arastirma yontemleri ve isitme engellilerin egitimlerine yonelik
dersler alirken aym zamanda Isitme Engelli Cocuklar Egitim Merkezi’nde (ICEM) bir yil

uygulama yapmistir. Almis oldugu teorik ve uygulama derslerini bagari ile tamamlamistir.
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Arastirmacinin kuramsal yeterlilik icin almis oldugu bazi dersler; “Isitme Engelli Cocuklarin
Egitiminde Iletisim Yaklasimlari, Odyoloji, Aile Egitimi, Isitme Engelli Cocuklar ve Normal
Cocuklarin Dil Gelisim Kuramlar1”dir. Bunun yani sira aragtirmaya yonelik yontem ve tekniklerin
ogretildigi, uygulamalarin yaptirildigi; “Bilim Etigi, Sosyal Bilimlerde Arastirma Yontemleri,
Nitel Arastirma Y dntemleri, Istatistik” derslerini de almis ve basar ile tamamlamistir.

Arastirmaci yiiksek lisans asamasinin iigiincii yarryilimin sonunda Trakya Universitesi
Egitim Fakiiltesi Ozel Egitim Béliimii’nde arastirma gorevlisi olarak ¢alismaya hak kazanmis ve
cesitli giivenlik sorusturmasi, ise baslangic islemleri esnasinda yiiksek lisans uygulama senesinin
dordiincti yartyilini tamamlamig ardindan Haziran ayi itibari ile goreve baglamustir.

Aragtirmaci 6grenciligi esnasinda engelli bireylere yonelik goniillii projeler ve egitim
stirecindeki stajlarda; ayn1 zamanda is deneyimleri esnasinda isitme kaybiyla birlikte goriilen
yetersizligi olan 6grenciler ve aileleri ile siklikla karsilagirken bu ailelerin pek ¢ok konuda atil
kaldiklarina da sahitlik etmistir. Bu durum arastirmacinin Isitme kaybiyla birlikte goriilen
yetersizligi olan ¢cocuklar ve ailelerine iliskin desenlenen bu arastirmaya yonelmesinde énemli bir

etken olmustur.

2.2.4. Tez danmismani

Arastirmacinin tez danigsmani Prof. Dr. Yildiz Uzuner’dir. Uzuner, Anadolu
Universitesi Egitim Fakiiltesi Ozel Egitim Boliimii Isitme Engelliler Ogretmenligi
Anabilim Dali’nda 6gretim {iiyesi olarak gorev yapmaktadir. 1993 yilinda ABD’de
Cincinnati Universitesi’nde doktora egitimini tamamlamistir. Uzuner, nitel arastirma
yontemlerinde uzman ve otuz yedi yildir isitme engelli bireylerin egitimi {izerine
caligmakta olan bir 6gretim tiyesidir.

Danigsman, danisan toplantilar1 kapsaminda olgubilim desenine uygun olarak
arastirmanin planlanmasi, veri toplama tekniklerinin belirlenmesi ve verilerin toplanmasi,
verilerin analizi ve bulgularin yorumlanmasi, arastirmanin raporlastirilmasi ve tezin tim
asamalarinda arastirmaci ile her zaman iletisim halinde bulunmus ve verdigi doniitler ile

arastirmaciyi siire¢ boyunca yonlendirmistir.
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Tablo 2. 2. Veri toplama tekniklerinin arastirma sorularina dagilumi

Arastirma Sorulari

Gozlem

Goriisme

Belge
Incelemesi

Yansitmah
Arastirma
Giinliigii

1- Isitme kaybiyla birlikte goriilen
yetersizlik durumu ne zaman, nerede
ve nasil tanilanmigtir?

2- Isitme kaybiyla birlikte goriilen
yetersizlikten etkilenmis g¢ocuklari
olan anneler bu durumun kendileri
ve aile bireyleri acisindan yasam
kalitelerini hangi alanlarda ve nasil
etkiledigini diistinmektedir?

a. fiziksel saglik durumu
b. islevselligin yeterliligi
c. psikolojik durum

d. sosyal iligkiler

e. ekonomik durum

3- Isitme kaybiyla birlikte goriilen
yetersizlik durumu g6z Oniinde
bulunduruldugunda hangi yetersizlik
durumundan aile yasam kalitesi daha
¢ok etkilemistir? Neden?

4- Isitme kaybiyla birlikte goriilen
yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklarin
annelerin yasam kalitelerine iligkin
bireysel ve toplumsal beklentileri
nelerdir?

5- Isitme kaybiyla birlikte goriilen
yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklarin
annelerin yasam kalitelerine iliskin
bireysel ve toplumsal agidan
onerileri nelerdir?

X
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2.3. Veri Toplama Teknikleri

Olgubilim arastirmalarinda veri toplama siireci genel olarak olguyu/ fenomeni
deneyimleyen bireylerle gerceklestirilirken veri elde etmek amaci ile kullanilan temel
teknik goriisme (miilakat) yontemidir. Bunun yam sira gozlemler, belge analizlerinin
kullanilmasi gegerliligin saglanabilmesi agisindan biiyiik 6nem arz etmektedir (Creswell,
2015, s. 79). Ayni zamanda giinliikler ile birlikte ortaya ¢ikan siire¢ iiriinleri de veri
kaynaklar1 olarak kullanilir (Gay, Mills and Airasian, 2012, s. 389-390).

Isitme kaybryla birlikte goriilen yetersizligi olan cocuklarin annelerinin aile yasam
kalitelerine iliskin goriislerinin incelenmesinin amaglandigi bu olgubilim arastirmasinda
veri toplamak amaciyla; gozlem, belge inceleme, giinlik ve yari1 yapilandirilmis

goriismelerden yararlanilmistir.

2.3.1. Belge incelemesi

Belge incelemesi; arastirilmasi amaglanmis olan olgu veya olgularin bilgisini igeren
yazili materyallerin incelenmesini kapsayan bir siirectir. Nitel arastirmalarda belgeler
kullanilmas: gereken bilgi kaynaklarindandir. Ihtiyaci olan veriye arastirmaci bu yolla
ulagabilir veya baska tekniklerle wulagmis oldugu verileri destekleyebilir ve
zenginlestirebilir (Yildirim ve Simsek, 2018, s. 190). Bu arastirmada veri toplamak i¢in
tercih edilen temel teknik olan goriismenin verilerini desteklemek amaciyla belge
incelemesi teknigi de kullanilmustir.

Arastirmac1 Oncelikle Edirne ili sinirlarinda isitme kaybiyla birlikte goriilen
yetersizligi olan ¢ocuklar1 belirleyebilmek adina RAM miidiiri ile yapmis oldugu
goriismelerde ¢ocuklarin kayitlarinin bulundugu belgeleri incelemistir. Bununla birlikte
yasam kalitesi ve isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan bireyler ve ilgili ulusal
ve uluslararasi ¢aligmalara ulasmistir. Bu belgelerin incelenmesi ve elde edilen bilgiler

15181nda problem durum ve katilimeilar belirlenmistir.

2.3.2. Gozlemler

Gozlem teknigi; arastirma ortamindaki birey davraniglari, fiziksel kosullar ve
meydana gelen etkilesimlerin izlenerek kaydedilmesi yolu ile veri elde etme teknigidir.

Gozlemler laboratuvar gozlemleri ve dogal goézlemler olarak ikiye ayrilmaktadir.
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Laboratuvar gozlemleri katilimcilara sunulan ortamda yapilan gézlemlerdir (Yildirim ve
Simsek, 2018, s. 175-176).

Aragtirmacinin gézlem tiirleri arasindan se¢im yapmasi gerektiginde iki temel
boyut onem tasimaktadir. Bunlar; gozlem yapilacak ortam yapisi ve arastirmanin
yapilacagi ortama iliskin arastirmacinin yapisal kararlaridir. Bu boyutlar incelendiginde
gozlemler alan ve laboratuvar caligmalar1 olarak ikiye ayrilmaktadir. Hem alan hem
laboratuvar c¢alismalar1 arastirmacinin arastirmayi1 desenlerken almis oldugu yapisal
kararlar dogrultusunda; yapilandirilmis ve yapilandirilmamis gézlemler olarak kategorize
edilmektedir (Bailey, 1982’den aktaran Yildirim ve Simsek, 2018, s. 174).

Laboratuvar gozlemleri aragtirmaciin siirecten kopuk olarak sadece izledigi
durumlari ifade etmektedir ve bu nicel arastirma yontemleri igin uygun bir tekniktir. Nitel
arastirma yontemlerinin ve olgubilim arastirmalarinin dogasi geregi kisi baglamin iginde,
bulunarak, ortamin bir pargasi olur ve katilimer gézlemci konumunda olmalidir. Bu da
ancak dogal gozlemler yolu ile saglanabilir (Glesne, 2015, s. 91). Goriisme tekniginin
temel veri toplama araci olarak kullanildig1 bu arastirmada gézlemler destekleyici teknik
olarak kullanilmistir.

Arastirmanin yontemi ve teknigine uygunlugu dolayisi ile anlik gézlemler; dogal
gozlem teknigi ve katilimci1 gézlemci olunarak gerceklestirilmistir. Arastirma boyunca
gerceklestirilen goriigmeler Oncesinde, aninda ve sonunda gozlemler de yapilmstir.
Yapilan gozlemlerden elde edilen veriler goriisme verilerini destekler niteliktedir. Bu
veriler goriisme esnasinda not aliarak, gorlisme sonunda arastirmaci gilinliigline
yazilarak veya ses kaydi tutularak kaydedilmistir. Asil veri kaynagi olan goriisme
verilerini  destekleme ve analiz etme asamalarinda gozlem verilerinden de

yararlanilmistir.

2.3.3. Giinliik

Olgubilim arastirmalarinda veri toplamak i¢in kullanilan temel teknikler olarak
bilinen goriismeler ve gbzlemlere ek olarak anektodlar ve giinliiklerden yararlanilir
(Saban ve Ersoy, 2016, s. 90). Arastirmaci giinliigii tutma arastirmanin; arastirmaci ve
katilmcilar ile birlikte siirecin nasil ilerledigi, etkilesimler ve eylemlerin siirecin
devamin nasil sekillendirdigini gostermektedir. Ayrica aragtirmacinin siiregte yasamis

oldugu etik, sosyal ve bireysel sorunlar1 iizerine de yazmalarin gerceklestirildigi ve
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duygularin daha iyi anlagilmasi, sorunlarin ¢dziimlerine yonelik Onerilerin gelistirildigi
bir ortam haline gelmesi yoniiyle giinliikler siireci ve aragtirmaciyr destekler (Glesne,
2015, s. 105).

Aragtirmaci bu arastirmada seminer dersi baglangici itibariyle danismani ile yapmis
oldugu goriismeler, karsilikli okumalar ve paylasimlar;, arastirma konusunun
belirlenmesi, arastirmanin tasarlanmasi, sorularin diizenlenmesi, verilerin toplanmasi ve
arastirma kapsaminda bulunan diger tiim asamalarda 6nce, sonra ve anlik olarak giinliik
tutmustur. Arastirmaci tim bu bilgilerin yani sira siire¢ boyunca yasamis oldugu
zorluklari, problemleri ve bu problemleri ¢6zme asamalarin1 da giinliigiine yansitmig
boylelikle giinliikler arastirma siirecine olumlu katki saglamistir. Ayni zamanda
arastirmaci tarafindan tutulan bu giinliikler tez danismani tarafindan es zamanli bir

sekilde okunmus ve geribildirimler saglanmistir.

2.3.4. Goriisme

Gorlisme veya miilakat ad1 ile anilan bu teknik genellikle aragtirmaci ve goriisiilen
kisinin yiizyiize bulunmasi ile gerceklestirilen bir veri toplama teknigidir (Erkus, 2017, s.
157). Goriisme teknigi kisilerde dogrudan gbézlemleyemedigimiz olgulara ulasabilmek
icin kullanilmaktadir. Bu olgular; duygular, diisiinceler, niyetlerdir ve gdzlenemezler.
Bununla birlikte belli bir siire once gergeklesmis durumlari, arastirmacinin ortamda
bulunmadigr zaman diliminde gerceklesen durumlari, insanlarin yasantilarini organize
sekillerini ve bu yasantilara yliklemis olduklar1 anlamlar1 gozlemleyemememiz sebebi ve
kisilerin bakis ac¢ilarina ulagmak amaci ile goriisme teknigi kullanilmaktadir (Patton,
2014, s. 341).

Nitel arastirmalarda kullanilan bu teknigin en giiclii yonii de goremedigimiz
durumlar hakkinda bilgi edinme sansina ulasirken gordiigiimiiz durumlar hakkinda
alternatif agiklamalar yapma firsatin1 vermesidir (Glesne, 2015, s. 143). Bu sebeple bu
aragtirmada goriisme teknigi temel teknik olarak kullanilmistir.

Gortismeler yapilandirilislarina  gore ele alindiginda bazi kaynaklar hig
yapilandirilmamis goriismelerden tam yapilandirilmis goriismelere dogru besli bir
siniflama yapmaktadir. Son yillarda besli siniflamay1 yapan arastirmacilarinda dahil
oldugu pek ¢ok arastirmada {glii smiflama geklinde; tam yapilandirilmig
(standartlagtirilmig), yar1 yapilandirilmig, yapilandirilmamis (informal) goriismeler

olarak ii¢ farkli diizende karsimiza ¢ikmaktadir (Merriam, 2015, s. 87).
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Bu arastirmada yapilandirilislarina gore goriisme tiirlerinden yar1 yapilandirilmig
goriisme tercih edilmistir. Yar1 yapilandirilmis goriismelerde goriismenin kimi kisimlar
yapilandirilmis kimi kisimlar1 ise goriisiilen bireyin 6zgiir tepkilerine olanak saglayan
sorulardan olusmaktadir. Ozellikle gelebilecek tepkilerin dngoriilemeyecegi konularda
acik uglu sorulardan yararlanmakta fayda vardir (Erkus, 2016, s. 158). Genellikle nitel
arastirma yontemi kullanarak caligmalarini yapan aragtirmacilar, goriismelerine belirli
sorularla baslayip siirecte arastirma sorularini revize etmeye acik bir tavir igerisinde

olurlar (Glesne, 2015, s. 141).

2.3.4.1. Goriisme sorularinin hazirlanma siireci

Arastirmact alanyazin bulgularint ve aragtirmanin amacini goz Oniinde
bulundurarak odaklanilan durumu derinlemesine inceleyebilmek i¢in yar1 yapilandirilmis
goriisme sorularmin tagimasi gereken oOzellikleri ve segilen desen olan olgubilim
deseninin Ozelliklerini gbz Oniine alarak yar1 yapilandirilmis goriisme sorularini
hazirlamigtir. Hazirlanan sorular 6nce danigsman tarafindan incelenmis ve alinan geri
bildirimler dogrultusunda gerekli diizeltmelerin yapilmasinin ardindan Prof. Dr. Zerrin
Turan tarafindan da incelenerek uzman gegerliligi alinmis; gerekli diizeltmeler alinan geri
bildirimler dogrultusunda yapilmistir (Giinliik, 20.06.2019).

Geri bildirimler ardindan diizenlenen sorular tekrar tez danismami ile gdzden
gecirilmis ve pilot goriisme icin hazir hale getirilmistir. Sorularin goriismeler 6ncesi son
halini almasinin ardindan ulasilan ilk katilimci olan Canan Hanim ile pilot goriisme

yapmak tizere gerekli iletisim kurulmustur (Giinliik, 24.06.2019).
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2.3.4.2. Yar: yapilandirilmig goriisme sorulari

Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerinin aile yasam
kalitelerine iliskin goriislerinin incelenmesi amaciyla desenlenen bu arastirmada temel
veri toplama teknigi olan goriismenin sorulari su sekildedir;

1- Kendinizi tanitir misiniz?
2- Cocugunuzu tanitir misiniz?

a- Cocugunuzun isitme kaybi1 tanisi ne zaman ve nerede konuldu?

b- Cocugunuzun ek yetersizlik (zihin, gérme, otizm, down, vd.) tanisi ne zaman

ve nerede konuldu?

3- Ailenizin diger bireylerini tanitir misiniz?
4- Cocugunuzun egitim siirecinden ve egitiminde kullanilan iletisim yollarindan
bahseder misiniz?
5- Cocugunuzun egitiminde bu iki yetersizlik durumunun hangisine 6ncelik vermeyi
diistindiiniiz? Neden?
6- Cocugunuzun isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi (zihin, gérme, otizm,
down, vd.) oldugunu 6grendiginizde neler hissettiniz?

a- Cocugunuzun bu durumunu 6grendiginizde nelere ihtiya¢ duydunuz?

b- Cocugunuzun bu durumunu 6grendiginizde yasantinizda neler degisti?
7- Cocugunuzun isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizlik (zihin, gérme, otizm,
down, vd.) tanisini aldig1 ilk zamanlarda gegirdiginiz bir giinii hatirladiginiz kadari ile
anlatir misiniz?
8- Cocugunuz ile yakin zamanda geg¢irdiginiz bir giinii anlatir misiniz?
9- Cocugunuzun isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi (zihin, gorme, otizm,
down, vd.) olmasi fiziksel sagliginizi nasil etkiledi?

a- Kendi fiziksel sagliginiz agisindan anlatir misiniz?

b- Cocugunuzun fiziksel sagligi1 agisindan anlatir misiniz?
10-  Cocugunuzun isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi (zihin, gérme, otizm,
down, vd.) oldugunu 6grenmenizin ardindan aile icerisinde ve ¢ocugunuza karsi gerekli
sorumluluklar1 yeterince yerine getirip getirmediginiz hakkinda diistinceleriniz nelerdir?

a- Sosyal, saglik, psikolojik, egitsel anlamda sorumluluklarinizi yerine getirme

konusunda kendinizi yeterli hissediyor musunuz?

11-  Cocugunuzun isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi (zihin, gdrme, otizm,
down, vd.) olmasinin psikolojik etkileri nasil oldu?
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Kendi psikolojik sagliginiz agisindan anlatir misiniz?

a- Cocugunuzun psikolojik sagliginin bu durumdan nasil etkilendigini
diistiniiyorsunuz? Bu durum sizin ¢ocugunuzu farkli bir gézle degerlenmenize
neden oldu mu?

12-  Cocugunuzun isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi (zihin, gérme, otizm,
down, vd.) olmasi sosyal iliskilerinizi nasil etkiledi?

a- Kendi sosyal iliskileriniz lizerindeki etkilerinden bahseder misiniz?

b- Cocugunuzun sosyal iligkileri tizerinde nasil bir etkisi oldugunu

diisiiniiyorsunuz?

13- Cocugunuzun isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi (zihin, gérme, otizm,
down, vd) olmasi yasantinizda ekonomik olarak ne gibi farkliliklar olusturdu?
14-  Cocugunuzun isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi (zihin, gérme, otizm,
down, vd) olmasi sizde kendinize ve gevrenize yonelik ne gibi beklentiler olusturdu?

a- Yakin cevrenizden/ esinizden ve (varsa) diger ¢ocuklarinizdan ne gibi
beklentileriniz olustu?

15-  Cocugunuzda ek bir kaybin oldugunu Ogrenmeniz c¢ocugunuza iliskin
beklentilerinizde nasil degisikliklere sebep oldu?

a- Isitme kaybindan sonra tanilanan ek yetersizlik durumu (zihin, gérme, otizm,
down, vd.) sonrasi ¢gocugunuzdan beklentileriniz nasil oldu?

16-  Cocugunuzun bu ek durumu ev igerisindeki iligkilerinizi nasil etkiledi?

a- Ev icerisindeki iligkileriniz ¢ocugunuz tani siirecine girmeden evvelde bu

sekilde miydi?

b- lliskilerinizdeki degisiklikler kimler ile ve nasil oldu?

Cc- Bu durumun (varsa) diger cocugunuz/ ¢ocuklariniz ile olan iligkilerinizi nasil
etkiledigini anlatir misiniz?

17-  Cocugunuzun isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizliginin (zihin, gérme,
otizm, down, vd.) tanisim1 almasinin ardindan aklinizda kalan olumlu anilar/yasanti
ornekleri verir misiniz? Bu anilarin sizin i¢in neden olumlu oldugunu diisiindigiiniizi
anlatir misiniz?

18-  Cocugunuzun isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizliginin (zihin, gérme,
otizm, down, vd) tanisin1 almasinin ardindan aklinizda kalan olumsuz anilar/yasanti
ornekleri verir misiniz? Bu anilarin sizin i¢in neden olumsuz oldugunu diistindiiglintizii

anlatir misiniz?
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19-  Cocugunuzun hangi yetersizlik durumunun ailenizi daha ¢ok etkiledigini

diisiiniiyorsunuz? Neden?

2.3.4.3. Pilot gériismenin gerceklestirilmesi

Pilot ¢aligmalar aragtirmaya yonelik yapilmis olan hazirliklar test etmek iizere
kullanilmaktadir. Yapilan hazirliklarin test edilmesi, arastirmacinin dikkatini c¢eken
kavram ve durumlarin katilimcilarin da ilgisini ¢ekip ¢ekmedigi belirlemek, konu ve
baglam hakkinda aragtirmacinin sahip oldugu varsayimlar ve arastirma yontemini test
etmek i¢cin Onemli olanaklar saglar. Pilot ¢aligma katilimci veya katilimcilarinin
arastirmanin hedef katilimcilari arasindan secilmesi gerekmektedir (Glesne, 2015, s. 74-
75).

Bu arastirma kapsaminda da yar1 yapilandirilmis gériisme sorularinin sinanmasi ve
eksikliklerinin  giderilmesi, sorularin gegerlik ve giivenirliginin denetlenmesi,
aragtirmacinin deneyim kazanmasi yolu ile ileriki goriigmelere hazirlanabilmesi amaciyla
isitme kaybiyla birlikte yetersizligi (otizm spektrum bozuklugu) olan bir cocugun annesi
ile goriisme gerceklestirilmistir. Bu anne; ¢ocugunun isitme kaybiyla birlikte goriilen
yetersizligi olmasi, yetersizliklerin ikisinin de tanilanmis olmasi, annenin ¢ocugun
bakiminda 6nemli rol oynamasi ve arastirmaya goniilli katilim saglamig olmasi
Olctitlerini karsilamis ve ilk katilimer olarak arastirmaya dahil edilmistir.

Yapilan bu goriisme 19.07.2019 tarihinde Edirne’de Erikli yazlik beldesinde
katithmcinin - yazlik evinin mutfaginda gergeklestirmistir  (Giinlik, 19.07.2019).
Aragtirmaci anne ile yapilan goriigme esnasinda eger miimkiinse evde cocugunun
olmamasini, gocugun babasi ile yliriiyiise ¢ikacagi saat olarak belirlenen saatte goriismeyi
gerceklestirmeyi ve sessiz bir ortam olmasini katilimcidan rica etmistir. Ardindan uygun
goriigme ortami1 saglanmis ve goriisme gergeklestirilmistir (Giinliik, 19.07.2019).

Gergeklestirilen goriisme 35 dakika siirmiistiir. Goriismenin ses kayitlari iki ayri
cihazla alinmis ve kayitlarda herhangi bir sorun yasanmamistir (Giinliik, 19.07.2019).
Sonrasinda ertesi giin goriigme kaydi ve giinliikler tez danismanina yonlendirilmistir. Tez
danigsmani goriisme kaydini1 dinlemis, aragtirmact giinliigiinii okumus ve aragtirmaciya
doniitler vermistir (Giinliik, 23.07.2019).

Aragtirmact daha once almis oldugu Nitel Arastirma Yontemleri dersini de
danigsmanindan almis ve bu ders kapsaminda konusu farkli olsa da gergek bir birey ile

goriisgme yapmis ve danigmanindan geri bildirimler almistir. Arastirmaci almis oldugu

70



ders, uygulamalar ve geri bildirimler ile nitel arastirma teknikleri ve bu tekniklerden olan
goriisme konusunda arastirma dncesinde yetistirilmistir. Gegmiste ders kapsaminda almis
oldugu bilgiler, yapilan uygulamalar ve uygulamalara yonelik almis oldugu geri
bildirimleri dikkate alan arastirmaci bu goriismesini yaparken yapmasi ve yapmamasi
gerekenleri dikkate alarak goriigmesini gergeklestirmistir. Aragtirma kapsaminda yapmis
oldugu goriismesine danigmanindan almis oldugu geri bildirimlerde; goriisme esnasinda,
sorularin yoneltilmesinde, arastirmada kullanilan dil ve tavir konularinda herhangi bir
yetersizlik durumunun s6z konusu olmadigi belirlenmistir.

Bununla birlikte pilot goriisme olarak belirlenen goriismede katilimer olan Canan
Hanim’a ek olarak sorulmasinin gerekli oldugu diisiiniilen bazi sorular arastirma
sorularina sonradan eklenmistir. Yanitlanmasi istenilen bu sorular Canan Hanim’a yazili
olarak iletilerek cevaplari alinmistir. Pilot goriisme esnasinda herhangi bir olumsuz
durumla karsilagilmamasi ve sorularin tamamlanmasi ile ilk etapta pilot goriisme olarak
disiiniilen bu goriisme arastirmanin ilk goriismesi; katilimci Canan Hanim da

arastirmanin ilk katilimcisi olmustur.
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Tablo 2. 3. Veri toplama ve danigman goriismeleri ¢izelgesi

Gorisme  Katilimel Tarih Siire Yer Veri Damisman
Sirasi Toplama Gériismeleri
Bicimi
1 Canan 19.07.2019 13.16- Katilimei Ses 23.07.2019- Sali
Hanim Cuma 1351 yazligt Kaydi (10.45)
(35dk Mutfak Giinliik (Telefon
41sn) Erikli/ Goriismesi)
Edirne
2 Giilnur 27.08.2019 14.10- Katilimet Ses 04.09.2019-
Hanim Sali 14.59 evi Kaydi Carsamba
(49dk Salon Giinliik (15.15)
30sn) Batikent/ (Telefon
Eskisehir Gorligmesi)
3 Cemile 31.08.2019  10.07- Ozel Ses 11.09.2021-
Hanim Cumartesi 10.37 Egitim ve Kaydi Carsamba
(30dk Rehabilitas  Gunliik (11.24)
56sn) yon (Telefon
Merkezi Gorlgmesi)
Sair Fuzuli/
Eskisehir
4 Hande 31.08.2019  11.08- Ozel Ses 11.09.2021-
Hanim Cumartesi 11.43 Egitim ve Kaydi Carsamba
(35dk Rehabilitas  Glinliik (16.26)
29sn) yon (Telefon
Merkezi Goriismesi)
Sair Fuzuli/
Eskisehir
5 Didem 31.08.2019  17.05— Ozel Ses 12.09.2019-
Hanim Cumartesi 17.35 Egitim ve Kaydi Persembe
(30dk Rehabilitas  Guinliik (14.32)
05sn) yon (Telefon
Merkezi Goriismesi)
Sair Fuzuli/
Eskisehir
6 Hanife 21.09.2019 14.03- Katilimeris ~ Ses 01.10.2021-
Hanim Cumartesi 14.48 yeri Kayd1 Sali
(44dk Kuafér D1 Giinliik (14.04)
28sn) bahge (Telefon
Batikent/ Goriigmesi)
Eskigehir
7 Ayse 19.10.2019 12.05- Ozel Ses 05.11.2019-
Hanim Cumartesi 12.42 Egitim ve Kaydi Sali
(36dk Rehabilitas  Giinliik (15.56)
46sn) yon (Telefon
Merkezi Gorligsmesi)

Sair Fuzuli/
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2.3.4.4. Goriigmelerin gerceklestirilmesi

Aragtirmaci Haziran 2019 itibari ile ulasabildigi tiim kanallar vasitasi ile aragtirma
Olclitlerine uygun bir 6rneklem bulmak konusunda bir arayis i¢ine girmistir. Ulasilmaya
calisilan tiim kaynaklardan aranan O6rneklemi bulmanin ne kadar zor olduguna dair
doniitler almistir. Bu kaynaklar arasinda iiniversite Ogretim elemanlari, RAM’lar,
arastirmacinin meslektaslari ve 6gretmenler vardir. Kisiler arastirmaciya isitme kaybiyla
birlikte otizm spektrum bozuklugundan etkilendigi diisiiniilen ¢ocuklarin oldugunu fakat
bu konuda tani alan 6grencileri olmadigint vurgulamis ve bu taninin ¢ok gii¢ verilmesinin
sebebinin birbirine benzer durumlar sergilenen iki yetersizlik tiirii olan igitme engeli ve
otizmin birlikte goriilmesi oldugunu diisiindiiklerini  vurgulamiglardir (Giinliik,
02.07.2019; 04.07.2019).

Stirecin tiim asamalarina es zamanli olarak katilan danisman ile arastirmacinin
orneklem bulma zorluklart konusunda yapmis olduklar1 goriismeleri neticesinde bu
stirecin maksimum 6rneklem ile stirdiiriilmesi karar1 alinmis ve 6rneklem arayisi isitme
kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuk sahibi annelere yoneltilerek genisletmis
ve katilimci arayisi siirecine devam edilmistir (Gilinliik, 04.07.2019). Danisman ve
aragtirmaci arasinda bu goriismeler siirerken arastirmact RAM kanali ile ulagtigi isitme
kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu goriilen ¢ocugu olan ilk katilimc1 Canan
Hanim ile ilk goriismesini 19.07.2019 tarihinde, isitme kaybiyla birlikte zihinsel
yetersizligi olan ¢ocuk annesi yedinci ve son katilimci olan Nese Hanim ile goriismesini
ise 19.10.2019 tarihinde gerceklestirmistir. Arastirmanin sadece katilimecir bulma ve
goriismeleri gergeklestirme agamasi Ui bucuk ay stirmiistiir (Giinliik, 19.10.2019).

Aragtirmaci yapmis oldugu her goriismeden once katilimci adaylari ile tanigmak,
zaman Ve yer belirlemek {izere en az iki kez irtibata ge¢cmistir. Siirecin tiim asamalarinda
oldugu gibi goriisme Oncesi, an1 ve sonrasi giinliiklerini diizenli olarak tutmaya 6zen
gostermistir. Gorlisme Oncesi giinliiglinii yazdiktan sonra katilimcr ile goriisecegi yere
belirlenen zamanda gitmeye 6zen gostermistir. Goriismeye baslamadan evvel katilimcilar
ile kisa sohbetler etmis ve bu yolla katilimcinin hem kendini rahat hissetmesi hem de
arastirmacinin varligini psikolojik olarak kabul etmesi i¢in katilimciya goriigme oncesi
zaman vermeyi planlamistir.

Arastirmact ses kaydini baglatmadan 6nce katilimciya aragtirmanin amacin tekrar
hatirlatmis ve arastirma sorularina gegmeden arastirma iznini gostermis, goniilli katilim

formu ve katilimer bilgi formlarii tanitmis ve bu formlar1 doldurulmasi ve onamlarin
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alinmast saglanmistir. Bu formlar ekler kisminda bulunmaktadir (EK-2, EK-3).
Arastirmac1 goriisme Oncesi katilimeidan ¢ocugunun igitme kaybina ek yetersizliginin
hangi yetersizlik tiirii oldugu bilgisini almis ve sorularinda bu ek yetersizlik tiiriinti ismi
ile vurgulayarak goriisme boyunca katilimciya yoneltmistir.

Formlarin uygun bir sekilde doldurulmasmin ardindan alinacak ses kaydi igin
kullanilacak cihazlar tanitilmis ve bunun i¢in de katilimei onayr tekrar alinmistir.
Katilimcilarin goriisme esnasinda rahat hissedebilmelerini saglayabilmek i¢in goriisme
esnasinda istedikleri zaman goriismeye ara verilebileceklerini, herhangi olumsuz bir
durumda goriismenin durdurulabilecegi ve istedikleri zaman arastirmadan cekilme
haklarinin oldugu sdylenmistir. Fakat yedi goriisme esnasinda ve sonrasinda bdyle bir
durumu gerektirecek bir olumsuzluk yasanmamis; goriismeler problem yasanmadan

gerceklestirilmistir.

2.3.4.5. Goriigmelerin gerceklestirildigi ortamlar

Goriismelerin uygun olarak yapilabilmesi ve elde edilecek verilerin gegerli ayni
zamanda gercek verilerden olugabilmesi i¢in ortam se¢iminde dikkat edilmesi gereken iki
temel unsurdan ilki katilimcinin kendini rahat hissedip sorulara samimi bir sekilde cevap
verebilecegi bir ortam; ikincisi ise katilimci iizerinde fikirlerini sunmasina engel
fizyolojik ve psikolojik bir baskinin olmadigi ortamlarin segilmesidir (Ersoy, 2017, s. 83).

Yukarida bahsedilen iki 6nemli unsur dikkate alinarak katilimcilar ile goriismeler
oncesinde gorlisme plant yapmak {izere kurulan iletisim esnasinda katilimcilarin
kendilerini rahat hissedebilecekleri ortamlarda goriismelerin gerceklestirilebilecegi
bilgisi verilmistir. Segilecek ortamlarin miimkiin oldugunca dis etkenlerden
etkilenilmeyecek ortamlardan secilmesi konusunda da katilimcilar ile karsilikli goriis
birligine varilarak goriigme ortamlar1 belirlenmistir.

Ik katimci1 Canan Hanim ve ikinci katilimei Giilnur Hanim ile evlerinde
goriismeler yapilmistir. Ugiincii katilime1 olan Cemile Hanim, dérdiincii katilimer olan
Hande Hanim, besinci katilimci olan Didem Hanim ile ¢ocuklarinin egitim aldiklari
rehabilitasyon merkezinin miidiir yardimcisi odasinda, altinci katilimei olan Hanife
Hanim ile is yerinin bahgesinde ve yedinci katilimer olan Nese Hanim ile de egitim

aldiklar1 rehabilitasyon merkezinin miidiir yardimecist odasinda goriigmeler yapilmastir.
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Katilimcilardan ilki olan Canan Hanim ile yazlik evlerinin mutfak kisminda;
katilimcr ve arastirmaci disinda kimse ve goriigmeyi engelleyecek bir dis etkenin
bulunmadig1 bir ortamda gerceklestirilmistir (Giinliik, 19.07.2019). Ikinci katilimei olan
Giilnur Hanim ile yapilan goriisme katilimcinin evinin salonunda ve ortamda goriismeye
engel olabilecek herhangi bir kisi veya durumun bulunmadig1 bir ortamda gerceklesmistir
(Giinliik, 27.08.2019)

Uciincii katilime1 olan Cemile Hanim, dérdiincii katilime1 Hande Hanim, besinci
katilimci olan Didem Hanim ile goriismeler ¢ocuklarinin egitim goérmekte oldugu
rehabilitasyon merkezinde ger¢eklesmistir. Bu goriismelerde fiziksel olarak ortami
engelleyici bir durum séz konusu degilken aragtirmact 6grencilerin 35 dakikalik ders
stirelerinde, annelerinin miisait oldugu bu vakit diliminde goriismelerini gergeklestirecegi
icin yetistirme ve zengin veri alabilme konusunda bask1 hissetmis olsa da burada yapilan
ilk goriismenin ardindan bu siire zarfinda bir sorun yagamadigini gérmiis ve sorunsuz bir
sekilde goriismeler gerceklestirilmistir (Giinliik, 31.08.2019).

Altinci gériigmenin katilimeisi olan anne; Hanife Hanim bir giizellik salonu sahibi
ve giizellik uzmanidir. Hanife Hanim aragtirmaci ile yapmis oldugu telefon goriismesinde
arastirmacinin ig yerinde goriismeye gelebilmesi durumunda kendisi i¢in en uygun
ortamda goriigmiis olabileceklerini soylemistir. Bunun iizerine katilimecinin istegi dikkate
almarak gorisme katilimcinin 1 yeri olan gilizellik merkezinin bahgesinde
gerceklestirilmistir. Bahgede biraz riizgar sesi olmasina ragmen bu ne ses kayitlarini
etkilemis ne de goriismeyi etkileyen bir faktdr olmustur. Gorligme sorunsuz bir sekilde
gerceklestirilmistir (Giinliik, 21.09.2019). Yedinci ve son goriismenin katilimcisi olan
Nese Hanim ile yapilan goriisme ise cocugunun egitim almakta oldugu rehabilitasyon
merkezinin midiir yardimcisi odasinda sessiz ve sakin bir ortamda, sorunsuz bir sekilde
gerceklestirilmistir (Giinliik, 19.10.2019).

Yapilan yedi goriismede de ortamlar konusunda; arastirmayr etkileyecek,
katilimcilara rahatsizlik verebilecek, arastirmaciyr olumsuz etkileyecek herhangi bir
sorunla karsilasilmamistir. Ayni1 zamanda teknik olarak herhangi bir problem olusabilme
thtimaline kars1 iki ayr1 ses kayit cihazi ile es zamanl kayit almaya 6zen gosterilmistir.
Nitekim altinc1 goriisme esnasinda ses cihazinin birinin yanina kahve dokiilmiis ve
temizleme sirasinda yanlislikla ses kaydi durdurulmustur. Gériismenin tamamlanmasinin
ardindan fark edilen bu durumda ikinci bir ses kayit cihazinin varligi sayesinde veri kayb1

Onlenmis; iki kayit cihazi ile ¢aligmanin 6nemi bir kez daha yasant1 yoluyla anlagilmis ve
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tecritbe edilmistir (Giinliik, 21.09.2019). Ayrica ortam se¢iminde gerekli notlar1 da
tutmaya elverisli ortamlar tercih edilmistir. Goriismelerden 6nce gerekli diizenlemeler

yapilarak uygun goriisme ortamlarinda goriismeler gerceklestirilmistir.

2.4. Verilerin Analizi

Aragtirma esnasinda verilerin toplanmasi i¢in kullanilan yar1 yapilandirilmis
goriisme sorularina katilimeilarin vermis oldugu cevaplar; her goriismede iki farkli ses
kayit cihazi ile kaydedilmis ardindan arastirma kapsamindaki tim goriismeler, yedi
goriigmenin tamami, tamamlandiktan sonra ses kayitlarinin dokiimi yapilmistir. Bu
dokiimler goriisiilen her katilimcei i¢in ayr1 ayr1 yapilmis ve herhangi bir ekleme ya da
cikarma islemi yapilmadan yazili forma donistiiriilmiis ve daha sonra her anne ile tekrar
irtibata gegilerek yedi anneden altisina mail yolu ile dokiimler ulagtirilmis ve iki anneden
cevap alinmistir. Cevap veren anneler ise dokiimleri onaylamiglardir.

Arastirmadan elde edilen veriler deneyimlerin ve bu deneyimlerin kisiler i¢in
olusturdugu anlamlar1 ortaya ¢ikarmak amactyla olgubilim desenine uygun olarak igerik
analizi ile analiz edilmistir. Elde edilen verilerin kavramsallastirilmasina ve olguyu
tanimlayabilecek temalarin elde edilebilmesine gayret edilmistir. Verilerden elde edilen
sonuglar betimsel bir anlatim ile sunulurken sik sik dogrudan alintilara yer verilmistir.
Ortaya cikan temalar ¢ergevesinde elde edilen bulgular agiklanmis ve yorumlanmustir.
Icerik analizinde Yildirrm ve Simsek (2018, s.72)’in Sosyal Bilimlerde Nitel Arastirma
Yontemleri kitabinda ifade edilen basamaklar izlenmis ve bu basamaklara uygun bir

sekilde analiz gergeklestirilmistir.

2.4.1. Verilerin kodlanmasi

Icerik analizinin ilk adimi verilerin kodlanmasidir. Arastirmaci, arastirma
kapsaminda elde edilen bilgileri inceler ve bu bilgileri anlamli bdliimlere ayirarak bu
boliimlerin ne anlam ifade ettiini bulmaya ¢alisir. Kendi aralarinda anlamli biitlinler
olusturan bu boliimler adlandirilir, kodlanir. Ardindan bir kod listesi olusturulur ve bu
liste veri incelemesi ve diizenlenmesi i¢in bir anahtar liste gorevi goriir (Yildirim ve

Simsek, 2018, s. 243).
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Bu arastirma kapsaminda da oncelikle elde edilen bilgiler incelenmis ve anlaml
boliimlere ayrilmistir. Bu boliimlerin kavramsal olarak ne ifade ettikleri bulunmaya
calisilmis ve kendi i¢inde anlamli olan bolimler adlandirilmistir. Tiim verilerin bu
kodlanma (adlandirilma/ isimlendirilme) asamasinin tamamlanmasinin ardindan bir kod
listesi olusturulmustur. Kodlama siirecinde arastirma sorulart siirekli géz Oniinde

bulundurulmustur.

2.4.2. Temalarin belirlenmesi

Elde edilen verilerin kodlanmasi ve siniflandirilmasi yeterli degildir. Kodlardan
yola ¢ikarak kodlar1 kategorize edebilen temalar bulunmalidir. Temalarin elde edilmesi
asamasinda ilk adim kodlarin bir araya getirilerek incelenmesidir. Kodlar arasindaki ortak
yonler bulunmaya ¢alisilir. Bu agsama bir tematik kodlamadir. Toplanan bilgiler bu kodlar
araciligr ile kategorize edilir. Tematik kodlama asamasinda ortaya cikan kodlarin
benzerlik ve farkliliklart saptanir. Buna bagl olarak birbirleri ile iligkili olan kodlar1 bir
araya getirebilecek temalar belirlenir (Yildirim ve Simsek, 2018, s.250).

Bu arastirmada da temalara ulasabilmek amaci ile elde edilen kodlar bir araya
getirilmis ve incelenmistir. incelenen bu kodlar arasindaki ortak yonler belirlenerek elde
edilen veriler kodlar araciligi ile kategorize edilmistir. Elde edilen kodlarin benzerlik ve
farkliliklar1 belirlenerek birbiri ile iligkili kodlar bir araya getirecek sekilde temalar
belirlenmistir. Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuk ailelerinin yasam
kalitelerinin anne algisina gore incelendigi bu arastirmada elde edilen temalar; ek
yetersizlik durumunun;

a) fiziksel saglik acisindan aile yasam kalitesi iizerine etkileri,
b) psikolojik agidan aile yagam kalitesi {lizerine etkileri,
c) sosyal iligkiler agisindan aile yasam kalitesi lizerine etkileri,
d) ekonomik agidan aile yasam kalitesi {izerine etkileri,
e) islevselligin yeterliligi agisindan aile yasam kalitesi lizerine etkileri,
f) aile yasam kalitesi {lizerine en ¢ok etkisi olan yetersizlik tiiri,
g) ek yetersizlik ile birlikte meydana gelen beklentiler ve onerilerdir.
Yukarida belirtilen temalar ve temalara iliskin bulgular arastirmanin bulgular

boliimiinde ayrintili olarak ele alinmustir.
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2.4.3. Verilerin kodlara ve temalara gore diizenlenmesi

Tematik kodlama asamasini verileri kodlara ve temalara gore diizenleme asamasi
izlemektedir. Kodlama ve tematik kodlama asamalarinin ardindan arastirmaci bu
asamada elde edilen verileri diizenler ve bu yolla belirli olgular ¢ergevesinde verileri
tanimlama ve yorumlama imkani bulur. Bu agamada arastirmaci goriis ve yorumlarina
yer vermeden elde edilen bilgileri islenmis bir sekilde okuyucuya sunar (Yildirim ve
Simsek, 2018, s. 251).

Bu arastirma kapsaminda da yapilan ayrintili kodlama ve ardindan tematik kodlama
ardindan elde edilen verilerin diizenlenebilecegi bir sistem olusturulmustur. Ardindan
liclincii asama olan verilerin kodlanmasi ve temalara gore diizenlenmesi agsamasinda elde
edilen veriler olusturulan sisteme uygun sekilde diizenlenmis ve belirli olgular

kapsaminda tanimlanmis, islenmis bir sekilde sunulmustur.

2.4.4. Bulgularin yorumlanmasi

Bulgularin yorumlanmasi asamasi ayrintili olarak tanimlanan ve sunulan bulgularin
arastirmact tarafindan yorumlandigi ve belirli sonuglarin ¢ikarildigr asamadir.
Arastirmact bu asamada elde edilen verilere anlam kazandirma ve bulgular arasindaki
iligkileri agiklama, neden-sonug iliskisi kurma, elde edilen bulgulardan sonuglar ¢ikarma,
sonuclarin 6nemine iligkin agiklamalar yapmak durumundadir (Yildirim ve Simsek,
2018, s. 251- 252).

Yapilan bu aragtirma kapsaminda elde edilen ve ayrintili bir bi¢imde sunulan
bulgular yorumlanmis ve bazi sonuglara ulagilmistir. Elde edilen verilerin agiklanmasi ve
anlamlandirilmasina yardimci olabilecek yorumlara yer verilmistir. Arastirma sonucunda
ulasilan verilere anlam kazandirmak, elde edilen bulgular arasindaki iligkileri agiklamak
ve bu bulgulardan sonuglar ¢ikarmak ve ulasilan sonuglarin 6nemine iliskin agiklamalar

yapilmustir.

2.5. inandiricibk (Trustworthiness)

Aragtirmanin baglangici itibari ile sistematik bir sekilde yiirtitiilmesi, aragtirmaciya
tiim stlire¢ boyunca gerekli bilgilendirilmelerin yapilabilmesi, olusan ve olusabilecek tiim
olumsuz durumlarin ve problemlerin ¢oziilebilmesi, arastirma boyunca siirece dahil olan

katilimcilar ile uygun etkilesim ve is birligi kurulabilmesi, arastirmanin gerekli kurallara
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ve ilkelere en uygun sekilde yiiriitiilebilmesi i¢in arastirma boyunca toplanan tiim veriler
ve arastirmanin tim asamalar1 isitme kayiplilarin egitimi ve nitel arastirma
yontembiliminde uzman tez danismani Prof. Dr. Yildiz Uzuner tarafindan es zamanl
olarak incelenmis, arastirmaciya geribildirimler verilmis, gerekli yonlendirmeler
gerceklestirilmistir. Tez danismani ve arastirmacinin gergeklestirmis oldugu goriismelere
iliskin bilgiler veri toplama tablosunda yer almaktadir.

Nitel aragtirmalarda inandiriciliga katki saglamakta kullanilan yontemler arasinda
uzun siireli etkilesim, ¢esitleme, meslektas degerlendirmesi ve bilgi alma, karsit durum
analizi, aragtirmaci Onyargilarini agiklama, katilime1 onayi, zengin ve ayrintili betimleme,
dis denetim yontemleri vardir. Bu yontemlerin her birinin her aragtirmada kullanilma
zorunlulugu bulunmamaktadir (Glesne, 2015, s. 66). Bir bagka kaynakta nitel
arastirmalarin inandiriciligini ti¢ farkli ve birbiri ile iligkili 6geye baglamaktadir. Bunlar;
inandiricilik konusu goz oniinde bulundurularak uygun bir alanyazin taramasi yapmak,
arastirmacinin egitimi, deneyimi, sunumuna bagli olan aragtirmaci inandiriciligi ve nitel
arastirmanin felsefi degerine inanca bagli olarak dogal arastirma, nitel yontemler,
tiimevarimsal analiz, amagli 6rnekleme ve biitiinciil diisiinmeyi esas almaktir (Patton,
2014, s. 552).

Gegerlik stratejileri olarak kullanilan fakat her zaman ve her arastirmada
kullanilmamakla birlikte uygulanabilirligi olan sekiz temel strateji; ilicgenleme, sonug
raporu, derinlemesine betimleme, temalarda karsilasilan negatif ve uyumsuz bilginin
tanimi, alanda uzun zaman gegirilmesi, akran-meslektas degerlendirmesi, dis denetleyici
kullanmadir (Creswell, 2014, s. 202).

Nitel arastirmalarda inandiricilik kapsaminda nesnel bir degerlendirme yapabilmek
icin arastirmacinin olguya/ fenomene iliskin daha 6nceki bilgi ve fikirlerini géz oniinde
bulundurmamasi gerekmektedir (Giorgi, 1997°den aktaran Saban ve Ersoy, 2016, s. 96).
Bununla birlikte olgubilim arastirmalarinda arastirma Oncesi arastirmaya katilim igin
katilime1 onayr ve arastirma sonrast katilimcilarin  olgu/ fenomen ile ilgili
deneyimlerinden elde edilmis olan veriler ve anlamlar1 katilimeilar ile paylasilarak onam
alinmalidir (Saban ve Ersoy, 2016, s. 96). Bu konu ile ilgili farkli goriisler s6z konusudur.
Van Kaam katilimcidan alinmig olan verilerin; veri alma islemi ardindan verilerin
dogrulugu ile ilgili tekrar onami alinmadan, arastirmaci tarafindan incelenmesinin de

yeterli olacagini belirtmektedir (Reiners, 2012’den aktaran Saban ve Ersoy, 2016, s. 97).
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Bu olgubilim arastirmasinda inandiriciliga iliskin nitelikler uygun bir sekilde yerine
getirilmeye ¢aligilmistir. Bu amaglar dogrultusunda alinan 6nlemler sunladir:

e Arastirmaci “Nitel Arastirma Yontemleri” dersini ve siireci basar1 ile

tamamlamistir.

e Veri ¢esitlemesi amaci ile birden fazla veri kaynagindan (goriisme, dokiiman

incelemesi, arastirmaci glinliikleri, katilimci bilgi formu) yararlanilmastir.

eTeze iliskin okumalar, tezin planlamasi ve yiiriitilmesi asamasinda c¢esitli

uzmanlarla etkilesim halinde olunmus ve tezin her asamasinda tez danigsmani

tarafindan izleme, geribildirim ve diizeltme caligsmalar1 yapilmistir.

e Aragtirma siireci boyunca elde edilen veriler hem arastirma siirecinde hem de

analiz asamasinda diizenli bir sekilde siniflanmis ve arsivlenmistir.

e Veri toplama asamasinda derinlemesine veri toplama ile birlikte ayrintili

betimlemeler yapilmasinin gerekliligi g6z 6niinde bulundurularak calisilmis, elde

edilen veriler arasindaki tutarlilik kontrol edilmistir.

e Aragtirmaci tarafindan yapilan betimlemeler, yorumlar tez danigmani tarafindan

kontrol edilmistir.

e Verilerin elde edilmesi, dokiimanlarmnin yapilmasi ve analizleri ayrintili bir

sekilde raporlastirilmasina 6zen gosterilmistir.

e Elde edilen veriler sonucu ulagilan bulgularin birbirleri ve alanyazin ile

iliskilendirilmesine ¢alisilmistir.

e Arastirmaci, arastirmanin her asamasinda olgubilim arastirmasi ve goriisme

tekniginin gereklilikleri olan nitelikleri barindiran bir role biirlinmiis ve bu rol

dogrultusunda arastirmasini siirdiirmiis ve tamamlamustir.

2.6. Arastirma Etigi

Yapilan tiim arastirmalarda oldugu gibi olgubilim arastirmalarinda da katilimcilara
ulagmak, aragtirmaya dahil etmek i¢in izin alinmasi énemlidir. Yapilacak arastirma bir
kurum {izerinden yapilacak olsa bile gerekli kurum izinleri alinmasinin ardindan bireysel
deneyimlerini paylasacak olan katilimcilarin her birinden ayr1 ayri bireysel onam
alimmalidir (Saban, Ersoy, 2016, s. 98). Bunun i¢in bir katilimci onam formu
diizenlenmeli ve bu form igerisinde su bilgiler yer almalidir;

e Aragtirmanin amaci ve arastirma siirecleri
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e Katilimer gizliligi bilgileri

e Aragtirma ile ilgili bilinen olas1 riskler

e Arastirma katiliminin kazanimlari

e Katilimcimin ayrilmak istediginde aragtirmanin her asamasinda arastirmadan

ayrilabilecegi bilgisi

e Arastirmaci ve katilime1 imzasi

Yapilan bu arastirmanin her asamasinda etik ilkeler géz oniinde bulundurularak
caligmanin yiiriitiilmesine 6zen gosterilmistir. Bu siirecte tiim goriismeler Oncesi sozlii ve
yazili onamlar alinmis; bu onamlarin 6ncesinde agiklamalar yapilmistir. Katilimcilardan
hazirlanmis olan formlar1 okumalar1 ve aragtirmaciya yoneltmek istedikleri sorular varsa
bunlar i¢in firsatlar saglanmistir. Arastirmaya katilmaya goniillii olan katilimcilarin
arastirmanin her asamasinda arastirmadan ¢ekilme haklari bulundugu belirtilmistir.

Kisilerin gercek isimlerinin veya kod isimlerinin kullanimi1 konusu etik agidan
onemli bir durumdur. Arastirmaya dahil olmak konusunda goniillii olan katilimcilarin
kimliklerinin a¢iga ¢ikarilmamasi, isimlerinin kullanilmamasi yoniinde, anonimligi
iceren bir beklentileri s6z konusu olabilir. Bu beklentiye saygi duyulmalidir (Glesne,
2015, s. 236). Bununla birlikte kimi katilimcilar kendi verilerinin gergcek isim ile
arastirma igerisinde ifade edilmesini isteyebilirler. Bu durumda da katilimcinin gergek
ismi kullanilabilmektedir (Patton, 2014, s. 411- 412).

Yapilan bu aragtirmada kullanilan onam formunda ve gergeklestirilen gériigmenin
basinda ses kaydi dahilinde katilimcilardan goniillii katilim ve gercek isimlerinin
kullanim ile ilgili yazili ve s6zlii onam alinmis ve bu konudaki istekleri gz oniinde
bulundurulmustur. Arastirma kapsaminda katilimcilarin altist  ger¢ek isimlerinin
kullanilabilecegini, bir sakinca olmadigini, kullanilmamasi halinde de bir problem
olmadigint belirtmistir. Bununla birlikte bir katilimei ise kod isim kullanilmasini
istemigtir. Diger alt1 katilimcinin gergek isimlerinin kullanilmasi {izerine bir 1srarlari
bulunmama durumu g6z Oniinde bulundurularak arasgtirma kapsaminda biitiinliik

saglanmas1 amaciyla tlim katilimcilara kod isim verilmistir.
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3. BULGULAR

Aragtirma sonucunda elde edilen bulgular betimsel bir anlatimla sunulmus ve
ulagilan temalar ¢ergevesinde bulgular verilmistir Arastirmada kullanilan olgubilim
deseninin dogas1 geregi; elde edilen bulgular incelenen olguya dair deneyimlere
derinlemesine odaklanilarak, gerekli goriilen yerlerde ayrintilandirilmis 6rnekler ve
dogrudan alintilar yapilarak aktarilmistir (Yildirnm ve Simsek, 2018, s. 72).

Nitel arastirmalarda verilerin raporlastirilmasinda, standart bir hale getirmekte
zorlanilabilmekte ve bu durumun arastirmaciyr kisitlayabilmektedir. Bu bilgiler
dogrultusunda, arastirma raporunda biitiinliik saglamak ve ayni zamanda katilimcilar
hakkinda detayli bilgi verebilmek igin ilk yedi goriisme sorusu; katilimcinin ve aile
bireylerinin 06zellikleri, ek yetersizlikten etkilenmis cocuk ve yetersizliklerinin
tanilanmasi, ek yetersizlikten etkilenmis cocugun egitim siiregleri, katilimcilarin
cocuklarmin ek yetersizligini O0grenme siiregleri ve meydana gelen ihtiyaglari,
cocuklarmin ek yetersizliginin aile lizerindeki etkileri, ek yetersizligin tanilandig: ilk
zaman ve yakin zamandaki yasantilar1 hakkindaki verilerden elde edilen bulgular
arastirmanin ikinci boliimiinde katilimeilar basligi altinda verilmistir.

Aragtirmanin bu béliimiinde bulgular, arastirma sorularindan yola ¢ikilarak yapilan
analiz sonucu olusturulan temalar altinda sunulmustur. Her tema; ek yetersizligin tiiri,
aile bireyleri ve yasam Kkalitesi degiskenleri ile incelenmistir. Isitme kaybiyla birlikte
goriilen yetersizlikten etkilenmis ¢gocugu olan ailelerin yasam kalitelerinin anne algisina
gore incelendigi bu arastirmada elde edilen temalar, ek yetersizlik durumunun;

o fiziksel saglik agisindan aile yasam kalitesi {izerine etkileri,

e psikolojik agidan aile yasam kalitesi {izerine etkileri,

e sosyal iligkiler agisindan aile yasam kalitesi lizerine etkileri,

e ckonomik agidan aile yasam kalitesi {izerine etkileri,

e islevselligin yeterliligi agisindan aile yasam kalitesi lizerine etkileri,

e aile yasam kalitesini daha ¢ok etkisi olan yetersizlik tiirii,

o ek yetersizlik ile birlikte meydana gelen beklentiler ve onerilerdir.
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Sekil 3. 1. Arastirma sonucunda elde edilen temalar
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Fiziksel Saglik Agisindan Etkileri

Yorgunluk

Sekil 3. 2. Ek yetersizligin fiziksel saghk acisindan aile yasam kalitesi tizerine etkileri
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3.1. Ek Yetersizligin Fiziksel Saghk A¢isindan Aile Yasam Kalitesi Uzerine Etkileri

Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerinin algisina
gore aile yasam kalitesine fiziksel saglik acisindan etkileri; yorgunluk ana temasi altinda
incelenmistir. Bu tema; isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligin tiirii ve annenin aile

yasam kalitelerine iligskin goriisleri agisindan incelenmistir.

3.1.1. Yorgunluk

Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarm annelerinden
ticii (Canan Hanim, Giilnur Hanim ve Hande Hanim) isitme kaybiyla birlikte goériilen
yetersizligin aile yasam Kkalitelerini fiziksel agidan etkileme durumunu “yorgunluk”
olarak ifade ederken bir diger anne (Didem Hanim) fiziksel agidan bir etkilenme
ifadesinde bulunmayip, daha ziyade psikolojik etkilemenin vurgusunu yapmustir.

Canan Hanim c¢ocugunda bulunan ek yetersizlik durumunun kendilerini fiziksel
acidan sadece yorgunluk diizeyinde etkilendigini bunun disinda sagligini etkilemedigini
ifade etmistir. Bu durumu ise;

“Benim sagligimi ¢ok etkilemedi. Tabi ki ¢ok yoruldum. Hi¢ dinlenmiyordum, sanki her yil
yeni bir ¢ocuk doguruyormus gibi, kii¢iik bir bebek bakiyormus gibi hissediyorum kendimi.
Hala daha ¢ocugum on alt1 yasinda yine 6yleyim. Sabah altida, yedide kalkiyorum, yemegini
yerken yardim ediyorsun, tuvaletine giderken yardim ediyorsun. Ug dort yasinda bir cocuga
nasil davraniyorsa anne-babalar benim her sene ii¢ dort yasinda bir cocugum oluyor. Ama bu

beni fiziksel olarak biraz yorsa da ¢ok etkilemiyor yani suan giiciim, kuvvetim, enerjim

yerinde oldugu i¢in hi¢ sdylenmiyorum; kalkiyorum, gidiyorum, geliyorum alistim bu
duruma” ifadeleri ile belirtmistir.

Canan Hanim c¢ocugunun, ek yetersizligi dolayisi ile fiziksel sagliginin etkilenme
durumunu yorulma ifadesi ile vurgulamistir. Bu yorgunlugun sebebini ise ¢ocugunun
toplumsal yasama katilim ve egitim siireglerinde ¢ocugunu istememe durumunda dahi
zorlamis olmalari olarak belirtmistir. Bu durumu ise;

“Yani onu biraz belki yorabiliyoruz ¢linkii hep biz ydnlendiriyoruz, her seyine. Cocugun
bazen istemedigi zamanlarda onu zorlayabiliyoruz yapmaya bazi seyleri. Bize ifade
edemedigi i¢in diisiinliyorum acaba simdi mesela uzaniyordur kaldiriyoruz onu. Belki

kalkmak istemiyor o an ama biz onu zorla ¢ekeleyip illa gidecegimiz yere gotiiriiyoruz. Ya

da gezmeye gitmek istiyoruz, gelmek istemiyor mu istiyor mu tam bilemiyorsun her zaman

ama diizenli yasamaya gayret ediyoruz.” ifadeleri ile belirtmistir.
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Bir diger anne Giilnur Hanim da siiregte fiziksel acidan etkilenme durumlarini
yorgunluk ifadesi ile tanimlamistir. Yorgunluga sebep olan durumlari ise ¢ocuklarinin
gelisimi hakkinda 6grenme; neler yapabileceklerine iliskin arastirmalar yapma ve
cocuklariin problem davraniglari ile basa ¢ikma siirecleri olarak belirtmistir. Bu durumu
Ise;

“Soyle evet cok yorulmaya basladik, daha ¢ok kosturmaya basladim ben. Yani sundan da
sunu Ogrenelim bundan da bunu Ogrenelim derken hakikaten giinlin nasil gectigini

anlamiyorsun bir de soyle cok fazla aglama, 6tke nobetleri vesaire oldugu zaman, hani ister

istemez bir bas agris1 vesaire o tlir seyler yasayabiliyoruz, strese giriyorsun nasil
davranacagini, ne yapacagmi sasiriyorsun, o tir sikintilar gecirdik yani.” ifadeleri ile
belirtmistir.

Gllnur Hanim ek yetersizlik durumunun fiziksel agidan c¢ocugu {izerinde
hiperaktivitenin de eslik ettigi bir durumlar1 oldugu icin fazlasi ile yemek yeme seklinde
bir etkisi olmus olabilecegini diisiindiigiinii belirtmistir. Bu diisiincelerini ise;

“Fiziksel olarak Tan, ¢ok hareketli bir ¢ocuk bir kere ayn1 zamanda hiperaktivite de devam
ettigi icin ¢ok hareketli fiziksel olarak Tan’i etkileyemedi yani soyle daha gelisikli
yasitlarindan belki daha ¢ok yemesine sebep oldu, hi¢ doymuyor, dyle olabilir yani baska
fiziksel olarak etkisi olmadi Tan’da yani herhangi bir sikintisi yok.” ifadeleri ile
belirtmistir.

Didem Hanim fiziksel sagliginin etkilenmesine yonelik bir ifadede bulunmazken
cocugunun da fiziksel a¢idan bu durumdan etkilenmedigini fakat problem davranislar
dolayist ile kendine zarar verebilme ihtimalinin kendisini ¢cok endiselendirdigini ifade
etmistir. Bu durumu ise;

“Hay1r etkilemedi. Sadece Cansu’nun tekrarlayan hareketleri beni ¢ok endiselendiriyor. Yere
vuruyor ya da ne bileyim cimcik atiyor bak gelirken serviste cimcik att1 yanagina. Benim
kollarimi da cimcikliyor tabi ya canimin yandigi degil, o onu takinti haline getiriyor ve

stirekli, simdi oradaki arabay1 gordii. Onu almak istiyor, yani yerlere yapisiyor onu almak

istiyor, almayacaksin hayir dedigim zaman da aghyor. Cok fazla inat¢1.” ifadeleri ile
belirtmistir.

Hande Hanim yasamis oldugu fiziksel etkilenme durumunu yorgunluk ifadesi ile

belirtmistir. Bu yorgunlugun sebebinin ise temel olarak ¢ocugunda bulunan takintili

davraniglar ve davranig problemleri dolayisi ile meydana gelen yasantilar olarak ifade

etmistir. Bu durumu ise;
“Yoruluyorum. Evet. Evde falan bir sey yok ama disar1 ¢iktigimiz anda direk ya caddeye

kosuyor yola kosuyor ya arabalara kapilarin1 agmaya calisiyor, yani durdan, yapmadan
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anlamiyor, bekleden anlamiyor. Kapry1 agik gordiigii an ayakkabisiz kosuyor, direk disar1.”

ifadeleri ile belirtmistir.
Hande Hanim ¢ocugunun, fiziksel agidan ek yetersizlikten etkilenme durumunu ise
kendini ifade edememesi dolayisi ile meydana gelen problem davranig olarak belirttigi

kafasini yere vurma ve ¢evresine zarar verme davranislar ile ifade etmistir. Bu durumu;

“Yani yoruldugunu bilmiyor da ama sey kendini ¢ok ifade edemeyince sinirleniyor. Ciinkii
sinirlenme davranisi artti. Sonra bir sey olmayinca sinirlenince kafasint vuruyor bdyle, yine

daha sonrasinda kendinden kiigiik ¢ocuklara zarar vermeye basladi, bu aralar yeni bir sey

olarak.” ifadeleri ile belirtmistir.

Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan ¢ocuklarin anneleri (Cemile Hanim,
Nese Hanim) aile yasam kalitelerinin fiziksel etkilerden ziyade psikolojik olarak
etkilendigini, c¢ocuklarmin ise ek yetersizlik durumlarindan fiziksel agidan
etkilenmelerinin gelisim geriligi ve getirileri seklinde oldugunu vurgulamaktadirlar.

Bununla birlikte Cemile Hanim fiziksel agidan etkilenme durumunu yorgunluk
ifadesi ile tanimlamistir. Bu durumu ise; “Illaki yoruluyorsun, siirekli hareket halindesin,
bakimi zor, yani bu sekilde yani, yiprantyorsun.” ifadeleri ile belirtmistir. Cocugunun, ek
yetersizlikten fiziksel agidan etkilenme durumunun gelisim geriligi olarak gbézlendigini;
“Geg ylirtidii. Yani siirekli her, evet basta yutma problemimiz de vardi. Sivi besleniyordu,
yutamiyordu, her seyden yiyemiyordu. Yani o sekilde.” ifadeleri ile belirtmistir.

Nese Hanim ise ek yetersizlik durumunun fiziksel agidan etkilerini yorgunluk
ifadesi ile vurgularken; “Yordu, yordu ama yani siirekli ben kendimi motive ediyorum.”
seklinde belirtmistir. Bununla birlikte ¢ocuklarinin, fiziksel saglig1 agisindan etkilenme

durumunu gelisim geriligine sebebiyet vermek olarak belirtmistir. Bu durumu ise;
“Yani yasitlarindan oldukga geri. Mesela tuvalet aligkanlig1 heniiz yok, bunun farkinda degil.
Bes yasinda ¢igneme beslenme dedigim gibi, yemek istedigi bir seyi sdyleyemiyor, caninin
ne istedigini ben onu takip edecegim, ben onu bulacagim. Istemedigi bir seyi ne bileyim
disar1 ¢itkmak olsun, ev ortaminda olsun tamam bagirarak bir seyleri belki anlatmaya ¢alisiyor
ama kendini ifade edemiyor. Algilama da sorunu var. Oniine ne koyarsaniz onu yiyor. En
basitinden susadigi zaman bile Sedef; eger su isteyecekse yakinlarindaysa suya dogru yonelir
ama mesela o arada dikkati dagildi m1 Sedef’in, suyu istemesini bile unutur. Yani hani tam
isteyecek; baska bir seye dikkati kaydi, aslinda ¢ok susamis, hemen unutuyor susuz dolastyor
diyelim. Nasil etkiliyor, bu sekilde etkiliyor yasitlarindan ¢ok geri. Hani yerine getirmesi

gereken davranislari yerine getiremiyor, bunlar aklima geliyor.” ifadeleri ile belirtmistir.
Isitme kaybiyla birlikte gérme yetersizligi olan cocugun annesi Hanife Hanim aile

yasam kalitelerinin fiziksel a¢idan etkilenme durumunu yorgunluk ifadesi ile belirtmistir.
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Yorgunlugun sebebini ise ¢gocugunun normal gelisim gosteren bir ¢ocuga gore ¢cok daha

fazla ilgiye ihtiyaci olmasi olarak ifade etmistir. Bu durumu ise;

“Yani yorgunlugum birazcik daha artt1, su sekilde yorgunlugum artts; higbir engeli olmayan
bir cocukla bir saat iki saat nasil ilgileniliyorsa, Sila onun iki ii¢ katin1 isteyen sevgi asig1 bir
cocuk. Siirekli olarak kucagimda, siirekli olarak beraber yatiyoruz. Yani o sekilde bir
yorgunlugum oldu. Dedigim gibi ondaki gelismeleri gordiikce, yani ¢ok sey olmadi.
Yorgunluk olmustur sadece, baska bir degisikligim olmadi, ¢ok siikiir.” ifadeleri ile
belirtmistir.

Cocugunun yasam kalitesinin ek yetersizlikten fiziksel agidan etkilenme durumunu

ise gelisimsel geriligi dolayisi ile bagimsiz yasama katilim anlaminda meydana gelen

gecikme olarak etkiledigini belirtmistir. Bu durumu ise;
“Sila ¢ok merakli, her ¢ocukta oldugu gibi. Hareketli, yasitlar gibi mesela bagimsiz hareket
yapmak istiyor. Onu ilk bir sene 6nce, dort yasina kadar diyelim, bu bunu engelledigi i¢in
yani o sekilde engellemis olabilir. Yani mesela Sila su anda bes yaginda ama Sila su anda iki
yasinda {i¢ yasinda gibi, geriden gidiyor o sekilde engelledi. Mesela ben su anda Silayz iki ti¢

yasindaki ¢ocuk gibi mesela, dolap, ¢ekmece karistirmaya daha yeni basladik, tencere

cikartmaya daha yeni basladik, yani o sekilde geriden geliyor.” ifadeleri ile belirtmistir.

Ozetle, isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan gocuklarin
annelerinden i¢ii (Canan Hanim, Giilnur Hanim ve Hande Hanim) ek yetersizligin
fiziksel sagliklar1 agisindan aile yasam kalitelerine etkilerini; cocuklarinin bagimliliginin
yorgunluga sebep olmasi olarak belirmistir. Annelerin tamami g¢ocuklariin fiziksel
agidan yagam kalitelerinin davranig problemleri, yeme bozukluklari ve egitsel siireglerin
yogunlugu sebebi ile olusan yorgunluk dolayisi ile etkilendigini ifade etmistir.

Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan ¢ocuklarm anneleri (Cemile Hanim
ve Nese Hanim), siirekli sorumluluk dolayisi ile aile yasam kalitelerinin fiziksel agidan
etkilerini yorgunluk olarak tanimlarken daha ziyade psikolojik agidan etkilendiklerini
ifade etmislerdir. Cocuklarinin yagam kalitelerinin fiziksel acidan; gelisimsel gerilikleri
ve davranis problemleri sebebi ile yorulmalar1 seklinde etkilendigini ifade etmislerdir.

Isitme kaybiyla birlikte gérme yetersizligi olan cocugun annesi (Hanife Hanim)
ek yetersizligin fiziksel agidan aile yasam kalitelerine etkilerini yorgunluk olarak;
sebebinin ise ¢ocugunun bakim ve sevgi konusunda asir1 bagimli olmasi oldugunu ifade
etmistir. Cocugunun yasam kalitesinin fiziksel acidan etkilenme durumunu ise gelisim
geriligi dolayisi ile bagimsiz yasama katilimida meydana gelen gecikmeler olarak ifade

etmistir.
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Psikolojik Saglik Ac¢isindan Etkileri

"Yikilma,
¢Okme, “Sucluluk”

caresizlik,

liziintii”

“Toparlanma”

Sekil 3. 3. Ek yetersizligin psikolojik agidan yasam kalitesine etkileri
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3.2. Ek Yetersizligin Psikolojik Acidan Yasam Kalitesine Etkileri

Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan cocuklarm bu durumunun
ailelerinin yasam kalitelerine psikolojik agidan etkileri; “yikilma, ¢okme, caresizlik,
lizlintii”, “toparlanma” ve “sugluluk” ana ve alt temalar1 kapsaminda incelenmistir. Bu
ana ve alt temalarin her biri; isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligin tiirli ve annenin

aile yasam kalitelerine iliskin goriisleri agisindan incelenmistir.

3.2.1. “Yikilma, ¢okme, caresizlik, iiziintii”

Isitme kaybryla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin annelerinden
ikisi (Canan Hanim ve Didem Hanim) cocuklarinin isitme kaybiyla birlikte otizm
spektrum bozuklugunun yasam kalitelerine psikolojik agidan etkilerini “yikilma, ¢cokme”
ifadeleri ile agiklarken diger iki anne (Giilnur Hanim ve Hande Hanim) “{iziintii,
caresizlik ve tiikenmislik™ ifadeleri ile belirtmistir.

Canan Hanim ¢ocugunda isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugunun
tanilanmasinin ardindan psikolojik acidan yasam kalitelerinin etkilenme durumunu
“yikilmak, ¢cokmek™ olarak belirtmis ve bunun sebebinin ise otizmin ¢ok fazla bilinen bir

durum olmayis1 oldugunu ifade etmistir. Canan Hanim bu durumu,

“Bir yikildik dnce. Psikolojikmen ¢oktiik yani resmen. Ciinkii otizm diye bir sey on alt1 y1l
once ¢ok yaygin bir sey degildi. Vardi tabi ki haberlerde, surada burada ama etrafimizda ben
hi¢ gérmemigtim mesela suan ¢ok sik var. Mesela arka komgum, arka blogumuzda varmis

bir komgum. Hani onunda oglu Cantug ile yasit bilmiyordum. Ya da dikkat etmiyorduk bu
tip cocuklara.” ifadeleri ile belirtmistir.
Canan Hanim oglu Cantug’un, ek yetersizlik durumunun tanilanmasinin ardindan
psikolojik agidan yasam kalitesinin etkilenme durumunu, almis oldugu yogun egitimler
dolayis1 ile “yorgunluk ve olumlu yonde yipranma” olarak ifade etmistir. Bu durumu;

“Cok yoruldugu zamanlar oldu, ¢ok yiprandigi zamanlar oldu yani ¢ocuga zorla oyun
oynattyorduk. Top atmay1 gorev haline getirmistik artik istemiyor ¢ocuk yani top atmak ve
biz ona oyun oynatmak zorundayiz. O kadar ¢ok yordu ki bu o ¢ocugu. Gercekten bu {i¢
yasinda aldig1 tanidan sonra biz yogun bir egitime basladik. Oyunlar géreve doniisti ve zevk
almamaya basglad1 ¢ocuk. Sonra baktik gordiik ki bu kadar ¢ok aslinda iizerine diismekle o

zamanlar iyl yapmisiz, ama sonra onu ¢ok yipratmaya basladigimi fark edince biraz geri

cektik. Yiprandi ama olumlu ydnde yiprandi diyelim.” ifadeleri ile belirtmistir.
Giilnur Hanim ¢ocugunda isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugunun

tanilanmasi ardindan psikolojik agidan yasam kalitelerinin etkilenme durumunu; var
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oldugunu 6grendikleri bu karmagik durumun ne oldugunu bilmemelerine bagl olarak

“cok kotii, caresiz” hissetme olarak ifade etmistir. Bu durumu ise;

“Cok kotii oluyor, cocugunuzda bir sey var, ne oldugunu tam olarak bilmiyorsun, ne yapman
gerektigini bilmiyorsun, yeni bir ortama giriyorsun, orada nasil davranacagini bilmiyorsun,

ne bileyim 6tke ndbetlerinin karsiliginda ne yapman gerektigini bilmiyorsun, yani ¢aresiz
kaldigin anlar gok oluyor.” ifadeleri ile belirtmistir.

Giilnur Hanim oglu Tan’in, ek yetersizlik durumunun yasam kalitesini psikolojik
acidan kotii etkilendigini, bunun sebebini ise; yasi biiyiidilkce kendisinde bulunan
farklilig1 fark etmesi olarak belirtmistir. Bunu ise;

“Psikolojik sagligini kotii etkiliyor. Cok etkileniyor gercekten bence artik kendinin de farkina
vardikga, farkli oldugunun farkina vardik¢a yavas yavas sanki depresyona dogru gidiyoruz
gibime geliyor. O aglama krizlerinin yani psikiyatristimiz de ayni seyleri soylemeye bagladi,
sanki ona dogru gittigini diisiiniiyorum ben artik.” ifadeleri ile belirtmistir.

Didem Hanim ¢ocugunda isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugunun
tanilanmasinin ardindan psikolojik acidan yasam kalitelerinin etkilenme durumunu
“manevi olarak ¢okiintii” ifadeleri ile belirtirken bunun sebebini ¢ocugunun konusma
problemi olarak belirtmistir. Bu durumu:

“Diger ¢ocuklarin normal olup Cansu’nun bazi seyleri yapamayist beni hep endiselendirir,
lizer. Mesela kiigiiciik bir ¢ocugun cocuk sivesiyle konustugunu duymak oOnceden ¢ok
hosuma gidiyordu, ablasinin bile hatirliyorum ama Cansu’nun higbir zaman duyamayisim
beni hep tzmiistiir. Ya da Cansu’nun sesini hep merak etmisimdir. Sdylese bana neler
sOyleyecek, gozleriyle her seyi anlatiyor ben ¢ok iyi anliyorum ama keske dilinden

duysaydim kiiciiciikken ¢ocuk sivesiyle. Icimde uhde sadece o, bir tek o. Keske elimden bir
sey gelse, manevi ¢okiintii ok onemli.” ifadeleri ile belirtmistir.

Didem Hanim ¢ocugunun etkilenmis oldugu ek yetersizlik durumunun psikolojik
etkileri igin pek ¢ok seyden mahrum kalmasinin endiseye sebep oldugunu;

“Cok seyden yoksun kaliyor zaten. Sadece isitme kaybi olsa yasitlar1 konusurken; Cansu hala
konusamiyor mesela. Otizm yiiziinden konusamiyor, yoksa her seyi ¢cok giizel anliyor. Yani
sOyledigimizi anliyor ama sOyleyemiyor bu beni sadece ¢ok endiselendiriyor. Tek biiyiik
kayip bu bence.” ifadeleri ile belirtmistir.

Hande Hanim ¢ocugunda isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugunun
tanilanmasinin ardindan psikolojik acidan yasam kalitelerinin etkilenme durumunu
“lizintii ve tiikkenmislik™ olarak belirtirken bunun sebeplerini; gelecek kaygisi ve problem
davraniglarin yogunlugu karsisinda yasadigi caresizlik olarak ifade etmistir. Bu durumu;

“Gelecek kaygisi olusmaya basladi. Gelecekte ne olacak acaba artacak m1 davranislar1 yoksa

azalacak mi; biiyiiyecek o simdi hep boyle kalmayacak biiyiiyiince daha ¢ok yetebilecek
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miyim onlar1 diigiiniiyorum yani. Yani iiziiliyorum gayet {iziiliyorum. Valla bana
tiikkenmislik sendromu yasatiyor, cok zorluyor.” ifadeleri ile belirtmistir.
Hande Hanim ¢ocugunun etkilenmis oldugu ek yetersizlik durumunun psikolojik
acidan konusma problemi dolayisi ile kendisini ifade edememesine bagli meydana gelen
problem davranislar1 yoluyla etkilendigini;

“Istedigi bir sey olmayinca her cocukta vardir; sinirlenince kafasii vuruyor dyle yani. O da

istedigi bir sey olmayinca. Ya da ¢ok karni acikinca o zaman ¢ok asabi oluyor. Bizde dyle
anlaml ciimle yok. iste sadece konusma sorunu.” ifadeleri ile belirtmistir.

Isitme kaybryla birlikte zihin yetersizligi olan ¢ocuklarm annelerinden biri (Cemile
Hanim) g¢ocugunun isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olmasinin aile yasam
kaliteleri tizerine psikolojik agidan etkilerini “iizlintli ve yikilma” olarak ifade ederken;
bir diger anne (Nese Hanim) “cokme” olarak ifade etmistir.

Cemile Hanim c¢ocugunun ilk tanisi olan Down Sendromu ardindan isitme
kaybinin tanilanmasi iizerine aile yasam kalitelerinin psikolojik agidan etkilenme
durumunu siiregle ilgili bilgi eksikligi kaynakli “iizlintii ve yikilma” olarak belirtmistir.
Bu durumu ise;

“Psikolojik olarak ¢ok {iziildiim, zaten Down Sendromlu, arti igitme de; ne olacak, nasil

olacak, ne yapabiliriz yani zaten o an duydugum an zaten yikildim. Daha tam alisamamigim

yani insan belli bir seyden sonra kabulleniyor, onu sey yapamadan bu sefer isitme kaybini

ogreniyorsun. Endiselerim oldu. Nasil olacak, nasil duyacak, nasil konusacak.” ifadeleri

ile belirtmistir.
Cemile Hanim ¢ocugunda bulunan isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olma
(Down Sendromu) durumu ile meydana gelen isitmezlik, bedensel gelisim gecikmesi gibi
durumlarin kendilerini ilk etapta iizerken zamanla gelismesine bagli umuda sebep

oldugunu o6rnek olaylar ile ifade etmistir. Bu 6rnek olaylari,
“Her siiregte mutlu olduk. ilk mesela emeklemeye basladi, onda ¢ok sevindim. Ciinkii ne
diisindiim artik ytriiyebilecek diye diisindiim. Tarik az ¢ok az ilerledi, fiziksel olarak da.
Hani yliriiyemez diye ben ¢ok endiselerim oluyordu, ondan sonra yavas yavas oturunca,
emekleyince biraz daha azald1 o endiselerim. Yani o sekilde ¢cok sevindim, hani yataga bagh
olmaktansa yiiriislin, 6nceligimde oydu zaten, Rabbim sey de oldu, nasipte oldu, o yonden.
Mesela evet basta hi¢ duymuyordu, sesleniyordum hi¢ doniip bakmiyordu, o beni ¢ok
iizilyordu. Hani duymuyor yani, duymadig1 i¢in zaten bir anne olarak, sesleniyorsun
duymuyor arkana doniip bakmiyor, o ydnden ¢ok iiziiliyorsun. Cihazda kullanmiyor
istemiyor, atiyor. Hani ne yapabilirim. Yani elimden bir sey gelmiyor ¢linkii o cihazlar

takmak zorunda, takmazsa duymuyor, cihazlar1 da istemediginden dolayr ¢ok ben

iiziiliiyorum.” ifadeleri ile belirtmistir.
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Cemile Hanim ¢ocugunun etkilenmis oldugu ek yetersizlik durumunun psikolojik
acidan cocugunun yasam kalitesine bir etkisi oldugunu diisiinmedigini; bunun sebebinin
ise ¢cocugunun i¢inde bulundugu durumun farkinda olmamasi oldugunu; “O onun
farkinda degil. Hayir degil, kesinlikle degil.” ifadeleri ile belirtmistir.

Nese Hanim ¢ocugunun ek yetersizlikten etkilenmis olmasinin psikolojik agidan
aile yasam kalitelerine etkisini “kotii hissetmek, her seyden ¢ekilme” seklinde oldugunu
belirtmistir. Bu durumu;

“Kendimi kotii hissettim. Her seyden ¢ekilmek istedim. Kisa siirdii yani evet igten ice

yasadim bir seyler ama hani sosyal alanimda da geri ¢ekildim, duygusal olarak kapandim, ev

icerisinde her seyden cekilmeye basladim ama icten ice yasadim.” ifadeleri ile
belirtmistir.

Nese Hanim ¢ocugunda bulunan ek yetersizlige bagli bagimsiz yasam ve 6zbakim

becerilerindeki gecikmeler dolayisi ile psikolojik acidan meydana gelen “lziintii”

durumunu olusturan olaylart;
“Mesela bezli olmasi benim, zihne bagliyorum Sedef’in. Ciinkii tuvaletinin geldiginin hi¢bir
sekilde farkinda degil buna ¢ok iiziiliiyorum. Onun disinda ¢igneme yutma problemi de var.
Hani bu metabolik belki ama biraz yememesi gerektigi seyleri agzina gotiiriiyor, bu da beni
cok iiziiyor. Hani ¢igneyemedigini bildigi halde ona vermedigim halde bir yolunu bulup onu
alip tiiketmeye calismast beni gercekten iiziiyor. Neden olumsuz ¢iinkii ona zarar verecek
birka¢ kez yasadik, dérnegin ¢igneme yutmadan bahsedeyim. Cigneyemedigi i¢in, ne kadar
agzma koparip koparmamasini bilmedigi i¢in tam yerken bogazinda kaliyor Sedef’in. Ne
yutkunabiliyor, ne ¢ikarabiliyor, ne de gonderebiliyor. Cok fazla ttkanma, bogulma tehlikesi
yasadi. Kilitleniyor, ona zarar gelecek diye korkuyorum. Hani {i¢ dort sefer ambulanslik
olduk bu yiizden. Baya ciddi sorunlar ¢ikariyor. Siirekli géziim iizerinde ama goéziim iizerinde
olmadigi zamanlar, mutlaka olmayacakta, bu davranis1 sergileyince korkuyorum. Hani ne

kadar takip edebilecegim, bilmiyor ¢iinkii neyi ne kadar ¢ignemeliyim ya da ne kadar lokma

almaltyim, nasil yutmaliyrm bunun bilincinde degil.” 6rnekleri ile agiklamislardir.

Nese Hanim cocugunun psikolojik olarak etkilenme durumunu tam olarak
anlayamasa da davranislarina yansidigini; anlasilmamanin olusturdugu “6fke” olgusu ile

psikolojik agidan ¢gocugunun etkilenme durumunu ifade etmistir. Bu durumu ise;

“Bunu tam olarak anlayamiyorum tabi ki ama nasil oluyor, davraniglarina yansiyor. Bana bir
sey anlatmaya g¢alisiyor. Ses ¢iktis1 yok. Nasil anlatmasi gerektigini de bilemiyor, ben de
anlayamayinca bu sefer Sedef bagirmaya ¢alisiyor ya da ne bileyim elinde bir sey varsa,

cevrede bir sey varsa onlari yere firlatiyor ya da bana saldiriyor. Kendini ifade edemedigi

icin de sinirleniyor.” ifadeleri ile belirtmistir.
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Isitme kaybiyla birlikte gérme yetersizligi olan ¢ocugun annesi (Hanife Hanim)
cocugunun isitme kaybiyla birlikte gérme yetersizligi olmasinin aile yasam kaliteleri
tizerine psikolojik acidan etkilerini “motivasyon kaybi ve iiziintii” olarak ifade etmistir.

Hanife Hanim ¢ocugunun ek yetersizligi ve goziinde bulunan goriintii farklilig
sebebi ile toplumun bakisinin rahatsizlik ve motivasyon kaybi olusturdugunu, ¢ok fazla

olmasa da ¢ocuklari i¢in {iziildiiklerini ve yorulduklarini ifade etmistir. Bu durumu ise;

“Kendi agimdan ¢ocugumun dyle olmasindan {iziintli duymadim, o benim imtihanimdi, siikiir
sebebimdi ama toplum baskisi beni ¢ok rahatsiz ediyordu. Mesela bir yemege gittigimiz
zamanki hala mesela Sila gozliik takiyor vesaire, sunu diisiindiim derler ya; Allah hayirli
insanlarla karsilastirsin, vicdanli insanlarla karsilastirsin, kocaman insan bile garip garip
baktig1 zaman bunlar beni ¢ok gerip motivasyonumu ¢ok bozuyordu, sinirleniyordum.
Yorgunlugum oldu kendi kendime disa vuramadigim seyleri kendi i¢imde yasadim. Mesela

ona iizliliyorsam ¢ok fazla ah vah etmedim ama tabi ister istemez bir kirint1 da olsa i¢imde
hani bdyle bir onun i¢i diisiiniiyorsun, iiziiliiyorsun.” ifadeleri ile belirtmistir.

Hanife Hanim ¢ocugunun etkilenmis oldugu ek yetersizlik sonucunda psikolojik
acidan etkilenme durumunu; umursamaz bir ¢ocuk olmasi dolayisi ile psikolojik agidan
etkilenmedigi;

“Su anda fark edemiyoruz belki biraz daha biiylidiigii zaman bir de Sila umursamaz bir insan.
Insallah hayata yine simdiki gibi ¢ocuklugu, bebekligi gibi gen¢ kizliginda da, ergenliginde

de boyle barigik olur kendisi ile. Kendisini sevsin istiyorum.” ifadeleri ile belirtmistir.

3.2.1.1. “Toparlanma”

Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin annelerinden
ikisi (Canan Hanim ve Didem Hanim) ¢ocuklarimin isitme kaybiyla birlikte otizm
spektrum bozuklugunun olmasinin yasam kaliteleri iizerine psikolojik acidan etkileri
ardindan toparlandiklarin1 agiklarken bir anne (Giilnur Hanim) pek cok konuda
toparlanmis olsalar da problem davranis ile basa ¢ikma konusunda kimi zaman caresiz
kaldiklarini, bir diger anne (Hande Hanim) ek yetersizlik tanilama siirecini yakin
zamanda ge¢irmis olduklari i¢in heniiz herhangi bir toparlanma durumlarinin mevcut
olmadigini belirtmistir.

Canan Hanim zamanla psikolojik olarak daha iyi bir duruma geldiklerini,
duyarhiliklarinin arttigin1 ve kii¢iik seylerle mutlu olduklarini, bu yolla toparlandiklarini

ifade etmistir. Bu durumu;

“Insamin bakis acisim1 degistiriyor, cok farkli seylerden mutlu olmaya basliyorsunuz

psikolojik olarak. Disarda giizel bir yemek yemek ¢cok mutlu ediyor sizi, giines dogumunu
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birlikte oglumla seyretmeye bayiliyorum. Eskiden olsaydi bende sikayet ederdim ama suan
artik sikayet etmemeyi, mizmizlanmanin, sdylenmenin durumlari degistirmeyecegini olan
durumu en iyi sekilde degerlendirecegimizi, psikolojik olarak bana bunu ¢ok verdi. Bana bu
basit olaylara ¢ok iliziilmemem gerektigini 6gretti bu Cantug. Cok sey 6gretti bize aslinda
bakarsaniz yani ben yirmi bes yasindan sonra daha ¢ok 6grendim. Cok sey bildigimizi
zannediyorduk. Cok iyi bir 6gretmen oldu bize yani biz mi ona 6grettik o bu bize bilmiyorum

bence o bize daha gok sey 6gretti. Evet, gergekten. Onsuz bir aile diisiinemiyorum su anda.”

ifadeleri ile belirtmistir.

Gililnur Hanim psikolojik a¢idan zamanla astiklar1 sorunlar olsa da 6fke nobetleri
gibi spesifik konularda hala ¢aresiz kaldiklar1 durumlarin mevcut oldugunu: “Zamanla
astyorsun ama iistiinden ¢cok zaman geciyor. Hala asamadigimiz seyler oluyor mesela
Ofke nobetleri oluyor artik biiyiidii bir de, nasil bas edecegimizi kontrol altina
alabilecegimizi kestiremiyoruz bazen.” ifadeleri ile belirtmistir.

Didem Hanim psikolojik olarak kendisini birakmasmin ve manevi ¢okiintii
durumunun ¢ocuguna da olumsuz etki etme ihtimaline karsin toparlandigini ve giiglii
oldugunu; “Anlasamadigimiz zamanlarda tabi ki ¢ok {iziiliiyorsunuz. Keske elimden bir
sey gelse, manevi ¢okiintli cok 6onemli ama hayir ben boyle ¢okersem ¢ocuk daha ¢okecek
diye toparlanirim ben hemen yani.” ifadeleri ile belirtmistir.

Hande Hanim aragtirmaya dahil oldugu siirecin hemen 6ncesinde ¢ocuguna ek
yetersizlik olarak otizm spektrum bozuklugu tanis1 konmus bir annedir. Bu sebeple
toparlanma siirecine iliskin herhangi bir doniit vermemistir.

[sitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerinden biri (Cemile
Hanim) ¢ocugunun isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olmasinin aile yasam
kaliteleri {izerine psikolojik agidan etkileri ardindan toparlanma siireglerini heniiz
tamamlamadiklarini, bir diger anne (Nese Hanim) ise cabuk toparlandiklarini ifade
etmistir.

Cemile Hanim yagadiklar iiziintii siireci ardindan psikolojik a¢idan adaptasyon ve
toparlanma siirecine girmis olsalar da hala zor bir siiregte olduklarini ve temel nedeninin
cocuklarinin konusamama durumu oldugunu; “Zaten Down Sendromlular biraz daha geg
konusuyor. Isitme de onu biraz daha etkiliyor, ondan dolay kaygilarim oldu yani o da
etkiledi zaten konusamiyor daha, zor siire¢ icerisindeyiz.” ifadeleri ile belirtmistir.

Nese Hanim g¢ocugunun isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizliginin olmasinin

meydana getirdigi psikolojik etkilerden kisa siirede yine g¢ocuklarinin kendisine olan
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ihtiyaci ve yardimci olacak kimsenin olmamasi nedeniyle toparlandigini ifade etmistir.

Bu durumu ise;
“Cok kisa siirdii. Cok fazla destek olacak birisi olmadig1 i¢inde kendi kendime i¢imde her
seyl hallettim. Yordu, yordu ama yani siirekli ben kendimi motive ediyorum. Bazen
bakiyorum ben hani bunlari nasil igime sindirdim, nasil bu kadar her seye ragmen bir giin
iizglin oluyorum diger giin pozitif oluyorum. Kiiciik seylerle kendimi mutlu etmeye
calistyorum ve ¢abuk kalkan bir insanim. Ciinkii evlenmeden 6nce de iiziicii olaylar yasadim
Bazen diyorum neden hepsi beni buluyor diye, iste boyle bir dibe ¢okiiyorum. Bazen bdyle
aglayarak kendimi rahatlattyorum sonra Sedef’i diisiiniiyorum; onun agisindan diisiinmeye
calistyorum her seyi bakmigim bir seyler yapmaya ¢aligiyorum tekrar, onun i¢in, kendim igin.
Ben daha ¢ok Sedef’i diisiinerek motive ediyorum kendimi.” ifadeleri ile belirtmistir.

Nese Hanim siire¢ icerisinde kizlariin gelisim gostermis oldugu amagh esya

kullanim1 davranigindan dolayi psikolojik agidan mutlu olduklarini ifade etmistir. Bunun

icin ise;
“Cok basit belki bu; ilk nasil diyeyim, odada televizyonun kumandasini getirerek televizyona
dogru tutmustu. O zaman sagirdim hani hi¢ beklemedigim bir hareketti ¢iinkii al ver gibi
komutlar1 hi¢ yoktu Sedef’in. Getirdi kumandayi televizyonun karsisina tuttu. Dedim bunun
bununla c¢alistigin1 biliyor. Bir de Sedef ¢ok fazla televizyon izleyen ¢ocuk degildir. Ne
bileyim c¢ocuklar gecer karsisina bakar a¢ falan yapar ama Sedef hi¢ televizyonu
hazzetmiyordu. Ona ragmen kumanda ile ¢alistirmaya galismasi ya da ne bileyim telefonun
kulagina gotirerek konugmasi yine biz Sedef’e ¢ok fazla telefon, tablet gibi seyler
vermiyorduk eline, telefonu kulagina gétiiriip tuttu, onda sasirdim. Neden olumlu, neden neyi
yaptigini ya da ne ige yaradigini bildigini diisiindiim. Mesela gecen Sedef’in toplantisinda,
anaokuluna basladi, toplamda iki hafta kadar ancak gitti. ilk hafta dedim ¢ok merak ettim
¢linkii evden ilk ¢ikisiydi, o kadar siire baskalartyla farkli ¢ocuklarla bir ortamdayd: uzun
siire. Ogretmeni dedi ki “toplant1 da bizim mor sandalyemiz var, mola sandalyemiz var”,
Sedef evde siirekli ne biliyim bir seyi atayim, firlatayim gibi davranislar sergiliyordu. Okulda
da aynmi davranisi sergilemis. Bu davranisi sergileyince de 6gretmen mola sandalyesine
oturtmus. Ilk hafta dort bes sefer mola sandalyesine oturmus. Ogretmen diyor ki; “sadece o
hafta oturdu ve ikinci hafta dokmek istedigi oyuncak kutusunu eline alinca goyle bir yiiziime
bakt1 sonra geri birakt1i” dedi. Mor sandalyeye oturacagini anlamis ¢iinkii. Ben seye ¢ok
sevindim demek ki yaptiginin yanlis oldugunun farkina varmis ve buna ragmen gidip ceza
olarak o sandalyede oturacak. Bunun algilamis Sedef ve buna ben ¢ok sevindim dedim bunun
farkinda demek ki. Yanlis bir davranis sergiliyor ve davranis sonucu ceza alacak, gidecek o
sandalyeye oturacak. Ya bes yasinda ki bir cocuk evet buna sevindim yani cezay1 anlamis.”
ornek olaylarini ifade etmistir.

Isitme kaybiyla birlikte gérme yetersizligi olan ¢ocugun annesi (Hanife Hanim)

cocugunun isitme kaybiyla birlikte gorme yetersizliginin olma durumunun neden oldugu
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psikolojik etkilerin uzun stirmedigini, kizlarmin gerginlikten etkilendigini fark

etmelerinin tizerine kisa siirede toparlandiklarini ifade etmistir. Bu durumu ise;
“Artik rahatsiz olmuyorum. Bunlar beni ¢ok gerip motivasyonumu ¢ok bozuyordu,
sinirleniyordum ama karar verdim, kendim onu yenince; isteyen istedigi kadar bakabilir,
isteyen istedigini sorabilir, onu ben umursamamaya bagladigim zaman daha mutlu oldugumu
hissettim, kizimin da daha. Ciinkii ben o mutsuzlugu kizima da aktariyordum, Sila da

huzursuz ve gergin oluyordu ama artik bir iki senedir onu da takmiyorum, daha rahatim.”

ifadeleri ile belirtmistir.
Hanife Hanim siireg i¢erisinde ¢ocugunda meydana gelen gelismelerin psikolojik

acidan mutlu olmalarina neden oldugunu;
“Sila dort buguk bes aylikken anjusunu olmustu. Ben isten geldim; annemgil gz bandi
almuglar, biiyiik goziinii kapatmuslar, kiiciik goze bdyle el feneriyle tutuyorlar. Bende hirsiz
girdi herhalde eve diyerek hizli bir sekilde eve girdim. Bir baktim Sila emeklemeye ¢alistyor,
yuvarlantyor falan 15181in ardindan ve annemle babam boyle ¢ocuk gibi seviniyorlar,
agliyorlar. Ne oldu? “Sila goriiyor hani gérmiiyordu bu ¢ocuk, baksana ne yapryor” falan
diye orada ¢cok mutlu olmustum onu hatirliyorum. Isitmede de dokuz aylikt1 dis bugday:
yapmistim Sila’ya. Sila’nin disleri bile ¢gikmayacak diye ¢ok korkuyordum. Disleri ¢ikinca
dis bugday1 yaptim. Orada “dede dede dede” demeye basladi orada ¢ok sevinmigtim. Yeni
bu son olanlardan gelecek olursak da annemin ismini sdyledi bu yaz da “Habibe”, o ¢ok
mutlu etti. Ciinkii doktor “kizim bak dort yasindan sonra yiiriir bes buguk alt1 yaginda da
konusabilir” diye ben kendimi sartlandirdim Allah tarafindan da doért yasindan sonra da
yiirliyiince aa dedim doktor bildi hani bdyle konusacak ama hani bir iki senesi daha var. Hadi
bir sene de ben koyayim sekiz yasinda tam net boyle konugmaya kendini ifade etmeye baslar
diye kendimi sartladim. Birden bire annemin ismini sdyleyince ve hani Habibe, -i, -€, -a hani
hepsi birden olunca sevindim iste hani o an da beklemiyordum ya, o yiizden beklemedigimin

bir seyini, kendime koymus oldugum kotadan daha farkli hani 6nce davraninca mutlu etti

bizi.” 6rnek olaylari ile belirtmistir.

3.2.2. “Sucluluk”

Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan gocuklarin annelerinden
biri (Canan Hanim) ¢ocuklarinda isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugunun
olmasinin, yasam kalitesi lizerine psikolojik agidan etkileri durumunda egitsel siireglerde
uygulamis olduklar1 yogun baski ile ¢ocuklarinda meydana geldigini diistindiikleri
psikolojik etkilenme nedeniyle ilk etapta sugluluk hissettiklerini belirtmis, diger {i¢ anne

(Giilnur Hanim, Didem Hanim, Hande Hanim) ise bu konuda bir fikir belirtmemistir.
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Canan Hanim psikolojik acidan kendilerini suglu hissettiklerini; egitim siirecinde
cocugunun yipranmasina sebebiyet verecek kadar lsteledikleri zamanlar da oldugunu
fakat bunun gerekli ve yararli oldugunu sonradan daha iyi gozlemlediklerini belirtmistir.

Bu durumu ise;

“Onu ¢ok yiprattigimizi diisiniiyorum, ilk senelerde asir1 yani ilk bes sene belki de inanilmaz.
Sadece ¢ocuk bdyle oyun oynamak zorundaymis gibi bdyle bir seye. Cocuklarin ¢ok zevk
aldig1 bir seyler onun i¢in eziyet olmaya basladi; biz ¢ok iizerine diistiiglimiiz i¢in. Sonra
baktik gordiik ki bu kadar ¢ok aslinda iizerine diigmekle o zamanlar iyi yapmisiz, ama sonra
onu ¢ok yipratmaya bagladigim fark edince biraz geri ¢ektik. Ama iyi ki yapmisiz o zamanlar
onu, yiiriimeye bile ¢ok zorladik onu biz. Yiprandi ¢ocuk psikolojik olarak, bence. Ben
olsaydim iiziiliirdiim. Yani onun psikolojik durumu i¢in biraz yipraticiydi bizim bu yogun

egitim seyimiz, zor aligt1 buna ama aligti. Netice de bdyle bir egitim almasi gerektigini, artik

kavradi.” ifadeleri ile belirtmistir.

Giilnur Hanim, Didem Hanim, Hande Hanim kendileri ve aile bireylerinin sugluluk
hissettiklerine iliskin bir ifadede bulunmamustir.

Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerinden biri (Cemile
Hanim) cocuklarinin isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olmasinin aile yasam
kaliteleri lizerine psikolojik agidan etkilerini “su¢luluk™ hissi ile nitelendirirken, bir diger
anne (Nese Hanim) ise bir suc¢luluk ifadesinde bulunmamastir.

Cemile Hanim kendisini psikolojik olarak ¢ok ve genel anlamda suglu hissettigini;
“Ayni sekilde evet. Onu ¢ok yasiyorum. Yani biitiin konularda hemen hemen. Sunu
yapamadi, genel olarak zaten Oyle diisliniiyorsun, normalde de.” ifadeleri ile belirtirken;
bir diger anne Nese Hanim bu konuda bir fikir bildirmemistir.

[sitme kaybiyla birlikte gdrme yetersizligi olan ¢ocugun annesi (Hanife Hanim)
cocugunda isitme kaybiyla birlikte gorme yetersizligi olma durumuna iliskin dogum
oncesi ve dogum sonrasi siireglere iliskin psikolojik agidan sucgluluk hissettigini ifade

etmistir. Bunu ise;
“Tabii kendimi sucladigim c¢ok oldu. Mesela su sekilde sugladim, acaba biz genetik testi de
yaptirdik neden olduguna dair veya ikinci bir bebegi diislindiigiimiiz zaman tekrar aynisi
olabilir mi diye de bir testler varmis yurtdigina falan gitti, onlar1 da yaptirdik, o siiregte
kendimi ¢ok sugladim acaba ben sonugta burada (giizellik merkezi) kimyasallarla boylarla
ugrastyoruz, ondan kaynakli mi oldu. Sigara kullanmadim o dénemde ama acaba kendime
¢ok iyi bakamadim mi, o sekilde kendimi sugladim. Ailemi, annemi veya esimi degil de,
kendimi sugladigim oluyor. Hi¢ mi ¢aligmasaydim, siirekli olarak daha ¢ok ilgilenseydim
daha mu iyi olurdu, mesela Sila hala bez kullaniyor, mesela bu yaz keske 6gretseydim ben

ilgilenemedim ¢alistim, bir anne olarak annem yash esim sonugta baba, tamam hi¢bir seyi
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yok kesinlikle hicbir kacar1 goceri yok kesinlikle yapiyor hakkini yiyemem esimin ama o

konuda kendimi sucladigim oluyor hocam, kesinlikle.” ifadeleri ile belirtmistir.

Ozetle isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan g¢ocuklarin
annelerinin ikisi (Canan Hanim ve Didem Hanim) ¢ocuklarinin isitme kaybiyla birlikte
otizm spektrum bozuklugu olmasinin yasam kaliteleri tizerine psikolojik a¢idan etkilerini
“yikilma, ¢c6kme” ifadeleri ile agiklarken zamanla siirece adaptasyonlarini “toparlanma ”
ifadesi ile belirtmislerdir. Diger iki anne (Giilnur Hanim ve Hande Hanim) bu durumu
“liziinti, ¢aresizlik ve tiikenmislik™ ifadeleri ile vurgulamistir. Annelerden biri (Giilnur
Hanim) pek cok konuda toparlanmis olsalar da problem davranis ile basa g¢ikma
konusunda kimi zaman caresiz kaldiklari, bir diger anne (Hande Hanim) ek yetersizlik
tanilama stirecinin heniiz basinda olduklar1 i¢in herhangi bir toparlanma durumlarinin
mevcut olmadigini belirtmistir. Annelerden biri (Canan Hanim) g¢ocugunun ek
yetersizlikten etkilenmis olmasimin yasam kalitesi {izerine psikolojik a¢idan etkilerini
egitsel siireclerde uygulamis olduklar1 yogun baski dolayist ile ¢cocuklarinda meydana
geldigini disiindiikleri yorgunluk nedeniyle ilk etapta sugluluk hissettiklerini belirtmis,
diger ii¢ anne (Giilnur Hanim, Didem Hanim ve Hande Hanim) ise bu konuda bir fikir
belirtmemistir.

Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan gocuklarm annelerinden biri (Cemile
Hanim) ¢ocugunun isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olmasinin aile yasam
kaliteleri tizerine psikolojik agidan etkilerini “liziintli ve yikilma” olarak ifade ederken,
heniiz adaptasyon siirecini tamamlamadiklarini; bir diger anne (Nese Hanim) “¢6kme”
olarak ifade ederken siirece hizla adapte olduklarm ifade etmistir. Isitme kaybiyla
birlikte zihin yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerinden biri (Cemile Hanim) ¢ocugunun
ek yetersizlik durumunun psikolojik acidan suc¢luluk hissi olusturdugunu ifade ederken;
bir diger anne (Nese Hanim) ise bu konuda bir su¢luluk hissi ifadesinde bulunmamustir.

Isitme kaybiyla birlikte gdrme yetersizligi olan cocugun annesi (Hanife Hanim)
¢ocugunun isitme kaybiyla birlikte gérme yetersizligi olmasinin aile yasam Kkaliteleri
tizerine psikolojik agidan etkilerini toplumsal baski kaynakli motivasyon kaybi ve iiziintii
olarak ifade etmistir. Bu durumun uzun siirmedigini, kisa siirede toparlandiklarimi
belirtmistir. Cocugunun isitme kaybiyla birlikte gdrme yetersizligi durumuna iliskin

sucluluk hissettigini ifade etmistir.
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Sosyal Yasama Etkileri

Sosyal Yasamdan Cekilme ve
Cesitli Sebeplerle Tekrar Katilma

Sosyal yasama katilmama

Sekil 3. 4. Ek yetersizligin sosyal agidan aile yasam kalitesi iizerine etkileri
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3.3. Ek Yetersizligin Sosyal A¢idan Aile Yasam Kalitesi Uzerine Etkileri

Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan gocu@a sahip olmanin sosyal
acidan aile yagsam kalitesine etkileri; sosyal yasamdan ¢ekilme ve ¢esitli sebeplerle tekrar
katilma temasi1 ve sosyal yasama katilmama alt temasi altinda incelenmistir. Bu tema ve
alt temalarin her biri; isitme kaybiyla birlikte goériilen yetersizligin tiiri ve annenin aile

yasam kalitelerine iligkin goriisleri agisindan incelenmistir.

3.3.1. Sosyal yasamdan cekilme ve cesitli sebeplerle tekrar katilma

Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin anneleri (Canan
Hanim, Giilnur Hanim, Didem Hanim ve Hande Hanim), isitme kaybiyla birlikte goriilen
yetersizligin tanilanmas1 ardindan sosyal hayattan ¢ekildiklerini ifade etmislerdir.

Canan Hanim bu durumu; “Sosyal iliskilerimizde biz 6nce kendimizi biraz
¢ektik.”, bunun nedeninin ise aile olarak morallerinin bozuk olmasinin oldugunu; “Ciinkii
kendi psikolojimiz bozuktu zaten, kimseyle eglenecek, giilecek durumumuz yoktu. Hani
nesine eglenecegiz bu durumun diye.” ifadeleri ile belirtmistir.

Canan Hanim ¢ocugunda; 6zellikle otizm kaynakli bir ¢evreye yonelik ilgi eksikligi

oldugunu fakat bunun artik ortadan kalktigini belirtmistir. Bu durumu;

“Bence ¢ok etkiledi otizm, cok. letisimi ¢ok zorlayici bir seydi. Eskiden hig ilgilenmiyordu
etrafiyla ii¢ dort yaslarindayken. Cocuklarin, parklarin iginde tek basina kalmigligi oluyordu.

Ama artik zamanla o da fark etti ki tek basina degil yani herkesle birlikte oynayacak, herkes

simdi siirekli herkesi cekelemeye galisiyor bana baksinlar diye.” ifadeleri ile belirtmistir.

Canan Hanim ¢ocugunun igitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olmasi
durumunun tanilanma siirecinin ardindan ilk zamanlarda, adaptasyon problemleri ve
toplu alanlarda bulunma problemleri dolayis1 ile sosyal yasamdan geri ¢ekildiklerini

belirtmistir. Bu durumlarini;

“Tan1 aldigimiz ilk yillarda hayat bizim i¢in ¢ok zordu uyku ve yeme bozukluklari dis
ortamda siirekli aglama beni ¢ok yoruyordu. Onunla bir yere gitmek ¢ok zordu. En aklimda
kalan pazara gittigimizde tiim pazar boyunca siirekli aglayip o kalabalik ortamda bulunmak

istemiyordu ve biz aglayarak tiim pazar1 gezmek zorunda kaliyorduk. Hatta isitme cihazlarini

kulagindan ¢ikarip atiyordu. Kag kez arayip bulduk hatirlamiyorum.” ifadeleri ile
orneklendirmistir.

Canan Hanim ek yetersizligin tanilanmasinin ardindan sosyal agidan kendilerini

geri ¢ektikleri siirecin bir siire sonra sona erdigini, bunun sebebinin ise ¢gocugunun da bu

durumdan mutlu olmamasi oldugunu ifade etmistir. Bu durumu; “Yavas yavas baktik ki
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evde ¢ocugumuz mutlu olmuyor boyle, arkadaslarimizla tekrar goériismeye basladik”
ifadeleri ile belirtmistir.

Canan Hanim sosyal yasama katilimin gerekliligini fark etmelerinin ardindan
sosyal ¢evreleri iligkilerine geri dondiiklerini; ¢ocuklarinin ise sosyal yasama katilmakta

giicliik ¢ekmesine ragmen yanlarinda bulundugunu ifade etmistir. Bu durumu;
“Cok siire degil iki ii¢ yil icinde toparladik kendimizi. Toparladik hemen, ayni ortamimizi
tekrar bulduk. Cantug da istemedi, ilk y1l biz onu yerlerde siiriikleyerek dolastirdik ama alistt
ve artik gidiyor yani gayet normal bir sekilde. Gotiirmeseydik belki aligmazdi. Yani biz biraz
wsrarci tavrimizla her ortamda onu bulundurduk, biitiin sosyal ¢evremize onu dahil ettik ve
simdi bizi kabul eden bu sekilde kabul ettigi ig¢in sorunda yasamiyoruz yani onu da
yadirgamiyor kimse. Ama artik zamanla o da fark etti ki tek basma degil yani, herkesle
birlikte oynayacak, simdi siirekli herkesi ¢ekelemeye calisiyor bana baksinlar diye. O
dereceye geldi, cok mutluyum bu durumdan. Gordiigii herkesle iletisimi hemen kabullenir.”

ifadeleri ile belirtmistir.
Canan Hanim ¢ocugu ile son zamanlarda toplumsal yasama katilma ve bu

durumdan keyif aliyor olma durumlarini,
“Son yillarda olumlu anilarimiz o kadar ¢ogald: ki onunla yaptigimiz her etkinlikten zevk

altyorum. Onun yaparken mutlu oldugu her sey beni de mutlu ediyor. Okula giderken kosarak
gitmesi, bir kutlama i¢in digarda yemege gitmemiz, en ¢ok da araba gezilerimiz, gittigimiz
sehir dig1 otel tatillerinden g¢ok zevk almasi, hatta kadinlarin diizenledigi giinlerden bile ¢ok
hoslaniyor; disardan olumlu elektrik aldig1 herkesle ¢ok iyi iletisim kurmasi.” ifadeleri ile
orneklendirmistir.

Gililnur Hanim ise ek yetersizligin tanilandig1 ilk zamanlarda sosyal yasamlarindan
geri ¢ekildiklerini; “Biz basta tamamen eve kapandik, hi¢cbir sekilde dyle; disari ¢iksak
da sadece kar1 koca ve gocugumuz ciktik. Oyle kimseyi hayatimiza almadik yani.”
ifadeleri ile belirtmistir.

Giilnur Hanim c¢ocugunun ek yetersizliginin tanilanmasinin ardindan ilk
zamanlarda; sosyal yasam igerisinde karsilastiklar1 bireylerin tepkileri dolayisi ile kalict
olarak bazi ortamlarda bulunmamaya basladiklarini;

“Toplumsal yagamla alakali bir sey anlatayim ben size. Dolmusla gidiyorduk geliyorduk
rehabilitasyon merkezine. Rehabilitasyon merkezi de burada Sair Fuzuli Caddesi’nde.
Burdan iste ¢iktik Tepebasi’ndayiz. Bir tane adam bindi. Tan’in ekolalisi var “eeeee” gibi
sesler ¢ikariyor. Tan benim kucagimda, o zaman daha kii¢iik. Annem On tarafta oturuyor. Kiz
kardesimle beraber iste annemler gelmisler o donem. Biz de o donem iiniversitede psikolojik,
aile psikolojisi gibi bir sey aliyoruz. Benim de boyle aglamakli donemim diyeyim ben size.
Adam geldi sey yapti, Tan’a boyle bir dokundu “sussana ya evde ses ¢ikarirsin” dedi. Ama

adamda bir anormallik var, biiytlik ihtimal igki filan almist1 herhalde. Ondan sonra bende bir
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baktim hi¢bir sey demedim. Sadece direk aglamaya basladim. Niye agladim, ne oldu? Ben
suan da olsa aglamam kalkar o adami gebertirim. Ondan sonra yok tutuyorum kendimi
aglamayacagim, bagka bir adam sey dedi “gdrmiiyor musun ¢ocuk hasta” dedi; cihazlar1 da
var ya hemen anlasiliyor zaten Tan. Allah’im ben nasil agliyorum bdyle, annem gordii benim
agladigimi kiyamet kopartti tabi. Mesela bu ¢ok koétii bir aniydi, benim son dolmusa binigimdi
Tan’la. Artik Tan’la hicbir sekilde dyle bir seye binmem yani miimkiin degil. Aslinda yani
su anda olsa hi¢ umursamam. Ya umursamam ya da adama ¢ok kdtii tepki gosteririm, annem
gibi bir tepki gosteririm. Ama o dénemde o bana ¢ok kotii geldi. Niye geldi, hani neden kotii

diistindiim ya da niye yani acidim herhalde yani, kendime mi acidim, Tan’a m1 acidim yani

0 anda ¢ok kotii hissettim.” ifadeleri ile 6rnek yasanti paylasmustir.
Giilnur Hanim ¢ocuklarinin ek yetersizliginin tanilanma siirecinin ardindan ilk
zamanlarda; egitsel siirecler ve toplumsal yasam igerisinde alacaklar1 tepkiler konusunda
cekinceleri oldugunu ve siirecin bekledikleri sekilde gerceklesmedigini belirtmistir. Bu

durumu agiklamak igin;

“Biz mesela buraya geldik iste iiniversiteye basvuracagiz, bir c¢ekiniyoruz, profesorlerle
goriisecegiz ve bir gittik ¢cok giizel karsilandik, gayet sicak karsilandik o mesela ¢ok iyiydi
hani bize ¢ok giizel agiklayici oldular, ¢ok egitici oldular. Bir de Tan iste ii¢ yasina gelmis
hala “bay bay” yapamiyor mesela bir giin ¢cok ¢alistik, oturduk boyle saatlerce ugrasiyoruz

“bay bay” yaptiracagiz, bir kere “bay bay” yapt1 mesela ¢gok mutlu olmustuk, 6yle seyler yani

Tan’mn yaptig1 her seyden mutlu olduk yavas yavas iste 6grendigi seylerden filan.” ifadeleri

ile 6rnek yasant1 paylagsmustir.
Giilnur Hanim ¢ocugunda var olan ek yetersizlik durumunun ¢ocugunun sosyal
iliskilerini de ¢ok etkiledigini, gevresel bazi faktorlerin ¢cocugunun iletisim ve etkilesim

konusundaki istekliligini belirledigini ifade etmistir. Bu durumu;

“Cok etkiliyor, istemiyor yani zaten bir kere iletisim yok, konusma yok bir de otizm
yiiziinden yok istemiyor, her insanla da iletisim kuramiyor, bazi ¢ocuklari ¢ok seviyor,
bazisint hi¢ sevmiyor. Aslinda sevecen bir ¢ocuktur, ¢cok sever sarilir, 6per hani onlar1 ¢ok
sever ama herkese yapmaz. Belki bir koku etkiliyor, belki de iste bir bakis etkiliyor 6ncelikle

bakis, bakis Tan’da ¢ok etki yaratiyor onu biliyorum, onun bilincindeyim. Oyle o yiizden

sosyal yasantis1 Tan’n o yiizden ¢ok etkileniyor, evet.” ifadeleri ile belirtmistir.
Giilnur Hanim toplumdan ve sosyal iliskilerden izole olduklar: siirecin devamlilik
gosteremeyecek bir siire¢ oldugunu diisiinmeleri lizerine sona erdigini ifade etmistir. Bu
durumu; “Bunun bdyle gitmeyecegini, biraz da bdyle sosyallesmeye Tan’in da bizim de
thtiyacimiz oldugunu fark ettik” ifadeleri ile belirtmistir.
Giilnur Hanim sosyal yasama katilimlarinin gerekli oldugunun farkina varmalarinin

ardindan sosyal yasama katilim gostermeye basladiklarimi fakat ¢ocugunun kisilere
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yonelik se¢iciligi dolayist ile bu durumun hala zor bir durum oldugunu ifade etmistir. Bu

durumu;
“Soyle oluyor ¢ok zor oluyor Tan’la. Ciinkii istemiyor. Yani etrafta bazisini istiyor, mesela
sizi gelir sever sizin yaninizda istediginiz kadar, aksama kadar ne bileyim gece sabaha kadar,
iki fi¢ giin takilabilir hi¢bir sikint1 yok, ama sevmedigi insana kesinlikle yani gittiginiz bir
saati bile size rezil riisva eder, oradan geri donmek zorunda kalirsiniz. O yiizden simdi Tan’in

istedigi insanlarla goriisiiyoruz. Arkadaslarim var iste burada onlarin da otizmli ¢ocuklari

var, onlarla goriisebiliyoruz.” ifadeleri ile belirtmistir.
Giilnur Hanim ¢ocugunun son zamanlarda sosyal yasama katilimini uygun davranis
oOrtintiileri ile saglamaya basladigini ve bu yeni durumun ileriye yonelik iletisim ve

etkilesim becerilerine iliskin umutlanmalarina neden oldugunu belirtmistir. Bu durumu;
“Mesela bu sene soyle bir sey yapti Tan, hi¢ yapmazdi 6yle konusmadi ama sdyle yapti;
disar1 ¢ikmak istiyor, normalde hirlagir, kavga ¢ikarir bdyle kiyamet koparir bir sekilde o
sekilde anlamamu ister benim. Artik yavas yavas seye basladi; iste beni yatak odasina
gotiirliyor, ben basortii 6rtiiyorum, beni basortii gekmecelerine gotiiriiyor, oradan esarplarimi
almamu istiyor, listiimii giymemi istiyor, o sekilde digar1 ¢cikmamu istiyor yani onu algilamis
mesela 0 ¢ok mutlu etti beni, onu 6grendigi icin ¢ok mutlu oldum. Bir de Tan’in o ilk evresi
o ilk {i¢ ay da Tan bircok seyi 6grendi. O, tuvalet egitimi ¢ok uzun siiren bir egitimdi. Yani
yaklagik dort yilimi filan aldi benim, ¢ok uzun siirede 6grendi yani 6grendiginde “siikiirler
olsun” dedim, artik cis temizlemeyecegim. Kiigiiciik bir sey bile bizim igin ¢ok degerliydi.
Yani ne bileyim kiigiiciik bir bakis bile yani higbir sey yoktu, adina tepki yoktu, yani ne
bileyim goz temasi yoktu yani o bile ¢ok degerliydi. Bizim igin, kiigliciik bir “anne” demesi
onlar1 sdyleyebiliyor iste “anne, baba, gel, ver, al”, ilk kelimesi sey “ver”, mesela o ¢ok mutlu
etti bizi mesela, bu tiir seyler bizi yani. Mesela belki konusacak, bir kelime etti ve belki gerisi
de gelir gibi, ne bileyim iste gdz temasi kurdu hani bana bakiyor artik 6grenebilecek gibi. Ya
bugiin ben gotiirliyorum ama yarin kendi kendine, artik mesela kendi kendine gidiyor

tuvalete, kendi temizligini kendisi yapabiliyor. Hani énceden hi¢ bunlar yoktu bir hayaldi
yani, yani hala hayal olan birgok sey var aslinda insallah gergeklesir.” ifadeleri ile 6rnek
yasantilar paylasmistir.

Bir diger katilimci olan Didem Hanim ¢ocugunda ek yetersizligin tanilanmasi
ardindan bes y1l sosyal ortamlardan kendilerini disarida birakmis olduklarini; “Ilk bes y1l
Cansu’nun dogumundan sonra yani bes yasina kadar kalabalik ortamlara giremedik.”
ifadeleri ile belirtirmistir. Bu durumun sebebi olarak ise ¢ocugunun, bulunduklari
ortamda huzursuz olmasi, uygun olmayan davranislar sergilemesi ve buna karsilik

toplumda meydana gelen tavrin kendilerini tizmesi oldugunu belirmistir. Bu durumu ise;
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“Cansu ¢ok huzursuz oldu. Yani sagma sapan hareketler sergiledi ve insanlarin tavirlari
beni ¢ok lizdii. Ben de uzaklastim.” ifadeleri ile belirtmistir.

Didem Hanim sosyal yasam i¢in gerekli olan Karsilikli etkilesimin ¢ocugunda
bulunmadigint ve paylasimci olmadigi icin sosyal yasama katiliminin olmadigini
belirtmistir. Bu durumu “Yani ¢ocukla oynamiyor ki Cansu. En biiyiik sey bu; sosyal
hayat bir kaynagmadir. Cansu’nun bir kaynasmasi yok. Zaten elindekini vermiyor,
¢ocugun elindekini kapiyor” ifadeleri ile belirtmistir.

Didem Hanim c¢ocugunun son zamanlarda meydana gelen olumlu davranis

ortintiilerinin mutluluk verici oldugunu;

“Cansu’nun iste ilk defa yorgani iizerine Srtiip uyumasi beni ¢ok mutlu etti. Ciinkii her giin
onu uyutmak i¢in kirk bes dakika bir saat ben yatiyordum. Cimciklere maruz kaliyorsun,
bogusuyor, yatmiyor, geri gelir hadi uyuyacagiz yanagim sev gogstiimii cimcikliyor falan o
giinden sonra.. Bir de sey ¢isi geldiginde tuvaletin 6niine bacaginin birini ¢ikarmig oturmus

¢is yapti, o zaman ¢ok mutlu oldum. Giyinmeye basliyor artik. Artik bazi seyleri kendinin
yapabiliyor olmasi beni gok mutlu ediyor yani.” Yagant1 drnekleri ile ifade etmistir.
Didem Hanim sosyal yasamin gerekliligini fark ettiklerini ve tekrar katilim

sagladiklarint;

“Sonra diisiindiim ya ¢ocugumdan rahatsiz olan benim yanima gelmesin, ben onun higbir
seyinden gocunmuyorum, gelmiyor aklima gergekten. Yok ya yok gercekten. Yani o kadar

biitiinlesmisiz ki hani onun disardan bakan gozler; “aaa ¢ocuga bak™ diyor belki ama bana

yadirgamiyor yani. Ben onun onu yapacagimi biliyorum zaten ¢iinkii {izmiiyor.” ifadeleri

ile belirtmistir.
Didem Hanim sosyal yasamin gerekliligine iliskin farkindaliklarinin olugmasinin
ardindan ¢ocugu ile her tiirlii probleme ragmen her ortamda bulundugunu ve artik

rahatlikla her yerde vakit gegirebildiklerini ifade etmistir. Bu durumu;

“Markete de gotiirdiim yikt1 reyonu, evet diigiine de gotiirdiim yoldu sagimizi bagimizi yani
her yerin, pazara gittik ald1 yedi, dedim birakin yesin ben parasini 6derim. O istedigini

yapabilsin. Simdi market arabasini tutuyor, almak istedigi seyi bana gosteriyor Cansu, ¢ok
siikiir gercekten.” ifadeleri ile belirtmistir.

Hande Hanim ¢ocugunda isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugunun ti¢
hafta kadar 6nce tanilanmis oldugu bir annedir. Cocugu ile sosyal yasam igerisinde
bulunmanin ¢ok zor oldugunu ve buna karsilik toplumda meydana gelen tavrin
kendilerini izmesi lizerine sosyal yasantilarinin sona erdigini ve sosyal yagama katilmay1

diistinmedigini ifade etmistir. Bu durumu ise;
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“Sosyal iligkim yok artik. Eskisi gibi mesela carsiya falan gitmiyorum. Ciinkd ¢arsiya
gittigimde zaten onu da yamimda gétiireyim diyorum bu seferde motorbisiklet, her taraf
motorbisiklet onlara binecegim diyor. Ondan sonra bindirmeyince yerlere yatiyor. Gegen

kizdim buna bir tane adam “yazik ¢ocuga neden kiziyorsun” dedi bana. Iste ondan sonra

dedim bir daha seninle garsiya filan gitmeyecegim. Cok zordu.” ifadeleri ile belirtmistir.
Hande Hanim toplumsal yasamda yasadiklari olumsuzluklarin sosyal yasantilari

tizerinde olumsuz etkilerinin bulundugunu asagidaki 6rnek olaylar ile ifade etmistir.
“Carsida hamamyolunda zipziplar var ya onlara binsin dedim iste bindi ondan sonra
motorsiklet gordii, ondan sonra ona binecegim dedi ben bindirmedim. Ondan sonra iste baya
bir yerlere yatti ondan sonra sinirlendim aglamaya basladi falan o zaman bas edemedim, o
zaman iste kendimi ¢ok caresiz hissetmistim. Yani iste zapt edemedim yani. Ondan sonra o
amca da dedi iste ne yapiyorsun ¢ocuga ondan sonra {iziildiim yani. Benim i¢in yani olumsuz
bir seydi yani o. Bagka hep ayni seyler iste, bizim iki yasindan beri hep siirekli araba, araba
olunca dedigim gibi. Bir kere de iste arabanin cami agikmis. Ondan sonra arabaya binmis bu
ondan sonra bende fark etmedim. Ondan sonra ben ¢ocuk ariyorum bdyle, benden habersiz
gitmis arabaya binmis, oturmug. Ondan sonra baktim arabanin i¢inde, bagkasinin arabasinin
icinde. Cocugu ¢ikardim sonra baya bir aglad: filan igte. Sonra iste dikkatini dagittim sonra
iste unuttu ama. Hem korktum kayboldu diye bir de arabadan ¢ikartamadim, zorlandim, yani
zor zorluyordum yani. Evet ¢cok liziildiim bdyle. Ama en ¢ok, en ¢ok o korku, ha bir tane daha
var anlatabilir miyim? Simdi biz Carrefour’a gittik, sey vard1 “Kayip Balik Nemo”. Ben onu
gorsiin dedim ondan sonra o da kalabalik bir ortam ya oraya ben onu zorla soktum. Daha
sonra ben orada Muhammet oturuyor saniyorum baktim ¢ocuk gitmis. Ondan sonra iste
giivenlige sdyledim bdyle boyle ¢ocuk yok filan diye. Ondan sonra giivenlikte “he zaten o
girmek istemiyordu sen zorla soktun onu” dedi. Hi¢ ne aradi ne sordu. Giivenlik ¢ok, sikayet
edecegim onu. Ondan sonra oradaki gorevliye sordum iste Muhammet yok filan diye. Ondan
sonra Oyle aramaya bagladik biz bunu. O da asansoriin yanina gitmis asansériin yaninda
giivenliklerden bir tanesi buldu getirdi. Ya kalabalikta orada durmak istemedi. Ben de zorla

soktum. O zorla soktugum i¢in o bende sugtu.”

Hande Hanim bununla birlikte oglunun sosyal etkilesim probleminin konusma
problemi kaynakli oldugunu ve bu yiizden bireysel etkinlikler tercih ettigini belirtmistir.
Bunu; “Mesela yasitlariyla oynamaya ¢alisiyor ama konusamadigi i¢in hemen sikiliyor,
kendisine ¢ekiliyor, kendi oynamaya calisiyor.” ifadeleri ile belirtmistir.

Hande Hanim c¢ocugunda son zamanlarda meydana gelen esyasina iliskin

farkindalik durumunun sosyal iliskilerini de olumlu etkiledigini;
“Olumlu sey gegen iste adalardaydik. Bir tane ayakkabisi var, o ayakkabidan baska ayakkab1
giymiyordu. Ondan sonra porsukta fotografini ¢ekeyim dedim. Bu da ayagini boyle sallarken
ayakkabi suya diistii. Ondan sonra bu ayakkabinin pesinden, sonra ayakkabi gitti diye baya

bir agladi. Mesela ben o zaman gasirdim yani ayakkabinin, ayakkabiy1 sevmesine filan. Bu
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mesela esyasina sahip ¢ikiyor. Ondan sasirdim yani. Karsidan bir tane cocuk geldi,

ayakkabisini ald1 getirdi, sonra o da sevindi. Onu unutamam mesela. Baya bir ayakkabinin

pesinden filan gittik.” ifadeleri ile 6rnek durum tizerinden belirtmistir.

Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan ¢ocuklarin anneleri (Cemile Hanim
ve Nese Hanim) igitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligin tanilanmasi ardindan sosyal
yasantilarinin degismesi sebebi ile yagam kalitelerinin etkilendigini ifade etmistir.

Cemile Hanim’1n oglu Tarik’1n isitme kaybiyla birlikte zihinsel yetersizligi (Down
Sendromu) vardir. Cemile Hanim sosyal yasantilarinin ¢ocugunun ek yetersizligi sebebi
ile tamamen bittigini; “Ya etkiledi, tamamen etkiledi. Fazla hani sosyal etkilesimin
olmuyor, sosyal faaliyetin hi¢ olmuyor” ifadeleri ile belirtmistir. Bu durumun sebebinin
ise ¢ocugunun davranig problemleri oldugunu; “Yani normalde Down Sendromlular da
olmuyor ama bizim ¢ok davranis problemimiz var, ondan dolay1 fazla bir yere
cikamiyoruz.” ifadeleri ile belirtmistir.

Cemile Hanim c¢ocugunun problem davraniglar1 sebebiyle sosyal etkilesim
kuramadigini ve bu etkilesim eksikliginin de bir baska problem davranis olan hir¢inliga
sebep oldugunu; “Etkilesime giremiyoruz iste, o ylizden hirgimnligimiz ¢ok.” ifadeleri ile
belirtmistir.

Nese Hanim sosyal ortamlarda bulunmak istemediklerini; “Cok fazla ortamlara
katilmak istemiyorum, on tane etkinligimiz varsa iki tanesine gitmemeyi yegliyorum. Ya
da kisa siireli bir sekilde gidiyoruz.” ifadeleri ile belirtmistir. Bu durumun sebebinin ise
¢ocugunun ortamdan rahatsiz olmasi sonucu sergiledigi davranis problemleri oldugunu;
“Kapal1 ortamda mesela tiyatro, sinema o sekilde yerlere gotiiremem cok fazla bagirma
davranisi sergiliyor ¢iinkii rahatsiz oluyor.” ifadeleri ile belirtmistir.

Nese Hanim ayrica bireysel olarak bir sosyal etkinlige katiliminin da neredeyse hi¢
olmadigini, ¢ocuklarindan ayr tek etkinliginin ¢alismasi oldugunu, sebebinin ise kizini

birakacak giivenebilecegi kimsenin olmamasi oldugunu belirtmistir. Bu durumu ise;

“Sedef’ten bagimsiz olarak tabiki hani sosyal etkinlik olarak benim ¢ok fazla bir etkinligim,
hi¢ etkinligim yok. Ben tek basima sabah sekiz aksam bes mesaide olan bir insanim. Tek
bagima etkinligim bu. Ciinkii Sedef’i teslim edebilecegim birisi de yok. Cok fazla etken var

aslinda. Cevremde giivenebilecegim ya da bana destek olabilecek insanlarin olmamasi,

Sedef’in durumu ¢ok fazla etken olunca ayiramiyorum kendime pek vakit.” ifadeleri ile
belirtmistir.
Bunun yani sira Nese Hanim kizinin ek yetersizligi dolayisi ile sosyal anlamda

uygun etkilesim kuramadigini ve sosyal yasantisinin bu durumdan etkilendigini;

107



“Cocuklarla iletisim kuramiyor bir kere. Mesela grup egitimleri dersleri var bazen
gozlemliyorum, bazi ¢ocuklar bir engellerine ragmen bir sekilde bir seyler yapmaya
calisiyor ama ben bunu Sedef’te géremiyorum.” ifadeleri ile belirtmistir.

Hanife Hanim’in ¢ocugunun gérme yetersizligine bagh bir goziinlin sekli diger
goziine gore daha farklidir. Dogumdan sonraki birka¢ yil boyunca kizini kimsenin
gormesini ya da kimse ile goriismek istemediklerini bu sebeple sosyal yasamdan
ayrilmaya bagli yasam kalitelerinin etkilendigini ifade etmistir. Bu siirecte katilmig

olduklar1 sosyal etkinlikler esnasinda ise tedirgin oldugunu;
“Bir donem iste kendim itiraf ediyorum Sila iki buguk {i¢ yasina kadar kendi akranlarimizla
olan mesela ilk dogdugu zaman kimsenin bizi gérmeye gelmesini istemedim. Bebek
hayirlamaya gelirler ya onu istemedim. ki buguk-ii¢ yasina kadar yine ben onu gezmeye
gotiiriiyordum akranlariyla gétiiriiyordum ama boyle bir tedirginlik oluyordu.” ifadeleri ile
belirtmistir.
Hanife Hanim kizinda isitme kaybiyla birlikte gorme yetersizligi olmasinin

toplumda bulunan bireyler tarafindan tepki ile karsilanmasi durumunun kendilerini

toplumdan soyutlanmaya ittigini;
“Kendisi ile alakali bir seyim olmadi ¢ok siikiir ama dedigim gibi ¢evrede ki insanlardan
mesela saglik¢ilardan; hani yine Allah basimizdan eksik etmesin, muhtagta etmesin, onlarin
tavirlar1 o sekilde veya “aa konusamiyor mu daha” falan gériiyorsun ¢ocuk konusamiyor,
cihazi var bilmiyor musun, hi¢ mi internet veya hi¢ mi televizyon izlemiyorsun, ¢gocugun
cihazi var veya goziinde gozliik var, goziiniin bir tanesi kiigiik var bir sikint1 iste sen hani
bunu direkmen bana niye soruyorsun, ben zaten anlatirim hani, saklamam g¢ocugumu
gezdiriyorum. Hani o sekilde tavirlar beni rahatsiz ediyor. On aylikt1 Sila, ¢arsida gezmekten
cok hoslanirdim bebek arabasiyla Sila ile gezmekten. Tki buguk ii¢ yaslarinda bir kiz gocugu
“aaa anne bebegin goéziine ne olmus” diye sormustu. Hamamyolu tarafindaydik. Annesini
cok lizmiig, anne de sinirli bir anne, “annesini lizmiis Allah da dyle yapmis” diye ¢ocugun
elinden tutup yiliridiigiini hatirliyorum. O an ¢ok {iziilmiistim. Hatta tartigacaktim bayanla
esim engelledi, “bosver o an da dyle dedi” diye. O beni biraz izmiistii. Clinkii Sila beni
iizmedi. Yo hani dyle yani veya ben lizdiiglim ve ah ettigim igin o sekilde olmadi, o da &yle
¢ocugum veya mesela benim yegenlerim de Sila ile akran, bes ay bilyiik veya iki yas biiylik
yegenlerim var veya kuzenlerimin ¢ocuklari var, onlardan hi¢ bdyle bir soru almiyorum. Hani
ailelerin yetigtirme tarzi ile de alakali herhalde veya ailenizde engelli bir cocugu olan birisi
varsa demek ki daha farkli oluyor mu diye diiglinliyorum. Ama hani ne bileyim herkes
¢ocuguna biraz daha mi.. izah ediyorsun ¢ocuk anlamiyor inadina inadina gelip soruyor, o
rahatsiz ediyor, anlatiyorsun hani boyle oldu, Sila da boyle dogdu, soyle oldu falan sonra

tekrar gelip ama o da ¢ocuk ona da bir sey diyemiyorsun, ailesine kiziyorsun iste ondan &tiiri,

ondan kaynakl.” 6rnek olaylar ile agiklamistir.
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Sila’nin sosyal iligkilerinin ise ek yetersizlik durumundan hi¢ etkilenmedigini
“Sila’nin hi¢ umurunda degil. Ciinkii daha farkinda degil, kendisinin daha boyle farkli
oldugunun, kendisi ¢ok mutlu.” ifadeleri ile belirtmistir.

Hanife Hanim ¢ocugunun ek yetersizlige bagh goziindeki gorsel farklilik dolayisi
ile sosyal etkilesimden kagindiklar1 zamanin bir siire sonra durumunu kabullenmeleri ile

sona erdigini ifade etmistir. Bu durumu;

“Sonra dedim ki ya ben bunu kabul ediyorum. Cocugumu seviyorum. Onu ben dogurdum.

Benim kimseden kagis go¢iisiim yok. Ben nasilsam o herkesin farkli bir seysi var, bu da boyle

ozel bir bebek, 6zel bir cocuk.” ifadeleri ile belirtmistir.
Hanife Hanim sosyal yasama katilimin gerekliligini fark etmelerinin ardindan
slirecin basindaki sosyal yasamdan ayrilma siirecini artik astiklarini ve ¢ocuklarinin hep

oldugu gibi sosyal bir ¢ocuk oldugunu ifade etmistir. Bu durumu;

“Sonra onu agtim. Simdi rahatiz yani. Sila’nin hi¢c umurunda degil. Ciinkii daha farkinda

degil, kendisinin boyle farkli oldugunun kendisi cok mutlu. Gider bakar, kendini siisler, boyle

alip sallarimm Srter veya gider hani ¢ok degisik bir cocuk.” ifadeleri ile belirtmistir.

3.3.1.1. Sosyal yasama katilmama

Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarmn annelerinden
Canan Hanim, Giilnur Hanim ve Didem Hanim sosyal yasama yeniden katilim
gosterdiklerini belirtirken; Hande Hanim igin ek yetersizligin tanilanmasi asamasi ¢ok
yeni oldugu i¢in sosyal yasama iliskin gerekliligin farkindalig: bilgisi bulunmamaktadir.
Bununla birlikte sosyal yasama katilima iliskin vermis oldugu katilmak istemedigi ve
katilmadig1 cevabi bu alt tema i¢in de gecerlidir.

Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan ¢ocuklarm anneleri; Cemile Hanim
ve Nese Hanim sosyal yasama katilmak konusunda, katilim gésterememeleri durumunun
degistigine iligkin bir ifadede bulunmamis hala katilim problemi yasadiklarini
belirtmislerdir. Ilgili veriler sosyal yasamdan cekilme ve gesitli sebeplerle tekrar katilma
temasi altinda incelenmistir.

Hanife Hanim kizinin dogumundan sonraki birkag y1l boyunca siiren sosyal yasama
katilimdan ka¢inma durumunun sona erdigini ifade ederken su anda sosyal yasama iliskin
katilim problemi yasadiklarina dair bir ifadede bulunmamastir.

Ozetle isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin

annelerinin tamami (Canan Hanim, Giilnur Hanim, Didem Hanim, Hande Hanim) sosyal
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problem davranislari dolayisi ile olumsuz etkilendigini ifade etmistir. Bir anne (Hande
Hanim) ek yetersizlik tanisini1 yeni aldiklari i¢in siiregte bir degisim yasayacak zaman
bulamadiklarini ifade etmistir. Diger anneler zamanla tekrar sosyal yasama donmelerinin
gerekli oldugunu fark ettiklerini ve sosyal yasama yeniden katildiklarini ifade etmislerdir.

Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan ¢ocuklarin anneleri (Cemile Hanim
ve Nese Hanim) c¢ocuklarinin ek yetersizlik durumu ve davranis problemlerinin sosyal
yasamlarini etkiledigini ve bu durum dolayisi ile sosyal agidan etkinliklerinin ¢ok kisitl
oldugunu, gecen zaman diliminde de sosyal yasama katilim konusunda 6nemli adimlar
atamadiklarini ifade etmislerdir.

Isitme kaybiyla birlikte gdrme yetersizligi olan ¢ocugun annesi (Hanife Hanim)
ise ¢cocugunda bulunan gorme yetersizligi kaynakli gorsel farklilik ve ek yetersizlik
dolayis1 ile ilk zamanlar kimse ile goriismek istemediklerini ve sosyal yasamdan
cekildiklerini ifade etmistir. Sosyal yasamin gerekliligini fark etmeleri ve ¢ocuklarinda
bulunan gerek gorsel gerek yapisal tiim farkliliklar1 kabullenmeleri ardindan sosyal
yasama yeniden katildiklarini, artik ¢ocuklarinin ve ebeveyn olarak kendilerinin sosyal

iligkilerine dair bir problemleri kalmadigini ifade etmistir.
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3.4. Ek Yetersizligin Ekonomik Acidan Aile Yasam Kalitesi Uzerine Etkileri

Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuklarin bu durumunun aile
yasam kalitesi lizerine ekonomik etkileri masraflar ana temasi altinda incelenmistir. Alt
temalar ise; aile tiirii ve eslerin ¢alisma durumu, egitim masraflar1 (devlet destegi/ 6zel
0zel egitimin etkileri), hastane masraflar1 (hastane muayene masraflarinin etkileri, ilag
masraflarinin etkileri), cihaz masraflar1 (isitme cihazi masraflarinin etkileri)’dir. Bu tema
ve alt temalarin her biri; isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligin tiirii ve annenin aile

yasam kalitelerine iligkin goriisleri agisindan incelenmistir.

3.4.1. Masraflar

3.4.1.1. Aile tiirii ve eslerin calisma durumu

Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin anneleri (Canan
Hanim, Gililnur Hanim, Didem Hanim ve Hande Hanim) aile yapilari farklilik
gostermektedir. Par¢alanmus aile yapisina sahip olan anneler; Hande Hanim ve Didem
Hanim’dir. Hande Hanim; anne ve babasi ile birlikte yasamaktadir ve giderlerini ailesi
karsilamaktadir. Bir diger pargalanmis aile yapisi igerisinde bulunan anne olan Didem
Hanim kendisi ¢alisarak iki cocugu ve kendisinin ihtiyaglarini karsilamaktadir.

Canan Hanim ve Giilnur Hanim’dir. Canan Hanim igitme kaybiyla birlikte goriilen
yetersizlik durumunun ardindan meydana gelen masraflarin esinin de kendisinin de
ogretmen olarak calistyor olmasi dolayisi ile kendilerini ¢cok zorlamadigini; “Ikimizde
calistigimiz i¢in esimle ve kendi evlerimizde oturdugumuz i¢in ¢ok fazla giderimiz yok
yani kira da degiliz belki onunda etkisi var ama tek maash kirada oturanlar i¢in ¢ok ¢ok
zor.” ifadeleri ile belirtmistir. Giilnur Hanim da siirecin ¢ok masrafli oldugunu, esinin
evlerinde c¢alisan tek birey oldugunu ve kendisinden beklentilerinin biiyiik oranda
calismasi oldugunu; “Mecburuz daha fazla ¢alismak gerek. O ylizden mesela diyorum ya
esim ¢ok bulasmiyoruz ona yani, o para destegimiz.” ifadeleri ile belirtmistir.

Cemile Hanim ve Nese Hanim’dir. Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan
cocuklarin anneleri arasinda pargalanmis aile yapisina sahip anne yoktur.

Cemile Hanim’1n ailesinde ¢alisan birey yalnizca esidir. Ek yetersizligin ekonomik
getirilerinin yani sira is¢i olan esinin ¢ocuklar: ile ilgilenmek durumunda olduklar

giinlerde mesaiye gidememesi dolayisi ile gelirlerinde azalma oldugunu; “Esim normal
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bir fabrikada is¢i. Siirekli izin altyordu, zaten haftanin kag giinii izin aliyordu ilk baslarda,
o da ekonomik olarak bizi daha ¢ok zorluyordu.” ifadeleri ile belirtmistir. Nese Hanim ve
esi memurdur. Siirecin masrafli oldugunu belirtmis fakat sorulmasina ragmen eslerin
ikisinin de ¢alismasinin etkileri ile ilgili bir ifadede bulunmamastir.

Isitme kaybiyla birlikte gériilen yetersizligi olan cocuk annelerinden Hanife
Hanim’mn isitme kaybiyla birlikte gorme yetersizligi olan ¢ocugu vardir. Hanife Hanim
birlikte aile yapisina sahiptir.

Hanife Hanim giizellik uzmani olarak kendi giizellik salonunda; esi ise is¢i olarak
bir fabrikada ¢alismaktadir. Hanife Hanim siirecin ¢ok masrafli oldugunu ve esi ile
birlikte kendisinin de siiregte c¢alisiyor olmamasi halinde gelirlerinin  yeterli
olmayacagini;

“Bu tiir rahatsizlig1 olan ailelerin hakikaten maddi agidan ¢ok giiclii olmalar1 lazim. Ya baba
¢ok giiclii olacak ya anne ¢ok giiglii olacak ya da anne tarafi akraba hani bir destekleyici

olacak. Benim esnaf olmam ¢ok fazla ekonomimizi sarsmadi agik¢asi. Clinkii esimin sabit

bir geliri var, ¢ok siikiir Tiirkiye sartlarina gdre gayet iyi ama sadece ben ¢aligmamis

olsaydim yeterli gelmezdi bu.” ifadeleri ile belirtmistir.

3.4.1.2. Egitim masraflarmmn etkileri
Canan Hanim alinan 6zel 6zel egitimlerin ve siire¢ icerisinde meydana gelen
ogretmen degisikliklerinin masrafli oldugunu ve kendilerinde ileriye doniik endiseler

olusturdugunu;
“Aslinda ekonomik olarak ¢ok zor. Egitimler ¢ok pahali. Masrafli bir is. Aslinda bakarsaniz
tam tekmil bende ¢ocuguma diizgiin egitim aldirayim derseniz. Ya ilk zamanlar {icretli egitim
de aldirdik biz ¢ocugumuza fakat bu bizi yormadi diyeyim ¢iinkii zaten ¢ocugumuz igin
yaptigimiz bir sey masraf olarak gérmedik onu. Fakat aslinda ikimizde galistigimiz igin
esimle ve kendi evlerimizde oturdugumuz i¢in ¢ok fazla giderimiz yok yani kirada degiliz
bir sey degiliz belki onunda etkisi var ama tek maasli kirada oturanlar i¢in ¢ok ¢ok zor ve
cok cok pahali egitimler. Yani isteyerek de olmasa istemeyerek de olsa ¢ok sik dgretmen
degistirdigimiz i¢in bu egitim ¢ok masrafli bir i yani. Diislinliyorum ileride nasil karsilariz
masraflarini diye simdiden o derece. Cok endiselerimiz var yani. Maaslarimiz yeter mi diye
gayet de diisiiniiyoruz yani agikgas1.” ifadeleri ile belirtmistir.
Canan Hanim devlet desteginin ¢cocugunun egitim masraflari agisindan 6nemli bir
yere sahip oldugunu “Cok ¢ok pahali egitimler. Simdi devlet destegi ¢ok geldi. Cok geldi
demeyeyim ama yine de okullar var, eskiden o da yoktu hani ¢ocuklarimizda. Masrafli

bir is.” ifadeleri ile belirtmistir.
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Giilnur Hanim ¢ocugunun egitim masraflariin 6zellikle otizm kaynakli ve egitimin
stirekliligi dolayis1 ile meydana geldigini ve daha fazla calisma, kazang elde etme
ihtiyacina sebep oldugunu belirtmistir. Bu durumu; “Tan’in egitim ticreti de fazla oluyor,
Ozellikle otizm, isitme tabi dil vesaire onlarda ¢ok yliksek ama otizm de siirekli istendigi
icin egitim siirekli gerektigi i¢in daha fazla, daha yiiksek meblaglara ¢ikiyor. Mecburuz
daha fazla ¢aligmak gerek.” ifadeleri ile belirtmistir.

Hande Hanim ek yetersizligin tanilanmasi ardindan {i¢ hafta sonra arastirmaya
katilmis bir annedir. Hande Hanim ¢ocugunun ¢k yetersizliginin kisa bir siire once
tanilanmasi dolayisi ile egitim siirecinin net olmadigi ve belirlenmeye ¢alisilan bir siirecte
olduklarini ifade etmistir.

Hande Hanim c¢ocugunun egitiminin devlet kanali ile saglanamamasi halinde
kendileri i¢in oldukga zorlayici ve masrafli bir siirecin baglayacagini; “Devlet okulu
olmazsa mecbur 6zele gonderecegim. Ozelde baya masrafli. Yani sikintiya girecegim.”
ifadeleri ile belirtmistir.

Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuk sahibi bir diger anne
Didem Hanim sorulmasina ragmen bu konuda fikir belirtmemistir.

Cemile Hanim devlet destegi ve 6zel 6zel egitimin ekonomik etkileri konusunda;
sorulmus olmasina ragmen fikir beyan etmemistir. Nese Hanim ise ¢ocuklarina 6zel 6zel
egitim aldirdiklar i¢in siirecin masrafli hale geldigini; “Egitime disardan 6zel olarak
yapmaya ¢alistigimiz bir sekilde, onlarin masrafi oldu.” ifadeleri ile belirtmistir.

Hanife Hanim egitim siireclerinin olduk¢a pahali oldugunu, esinin de kendisi gibi
calisiyor olmasi dolayist ile egitim siireclerine iligkin giderlerinin kendilerini
zorlamadigini; “Maddi agidan zorlamadi bizi ama ya diger aileler ne yapacak o kotii.”
ifadeleri ile belirtmistir.

Hanife Hanim devletin saglamis oldugu rehabilitasyon merkezi yolu ile verilen
egitim saatlerinin yetersizligini ve 6zel 6zel egitimin de masrafli oldugunu belirtmistir.
Bu gortstin;

“Su anda bir ézel ders aldirmaya kalktigimiz zaman saati yiizelli lira, yiiz-yiizelli liradan

basliyor. Daha bir iyi hocadan aldirmaya kalksan ikiyiiz-ikiyiizelli tlye kadar ¢ikiyor. Cok

masrafli ve de devletin vermis oldugu, yetkililere sesleniyorum buradan, vermis olduklari iki

saat veya ii¢ saat rehabilitasyon da yeterli degil.” ifadeleri ile belirtmistir.
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3.4.1.3. Hastane muayene — ila¢ masraflarinin etkileri

Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢cocuklarm anneleri; Canan
Hanim, Giilnur Hanim, Hande Hanim ve Didem Hanim sorulmasina ragmen bu konuda
fikir beyan etmemistir.

Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi (Down Sendromu) olan ¢ocuk annesi
Cemile Hanim dogum itibari ile baslayan hastane ve ila¢ masraflarinin ekonomik

anlamda kendilerini olumsuz etkiledigini;

“Ekonomik olarak zaten dogar dogmaz siirekli hastanelerde, siirekli yani haftanin kag giinii
ilk baslarda siirekli hastanelerdeydik. illaki bu da ekonomik olarak seni zorluyor hastane

masrafi, her konuda. Yani hastane masraflari, ila¢ masraflar1 derken, basta bizi zorladi.”
ifadeleri ile belirtmistir. Nese Hanim ise sorulmasina ragmen bu konuda bir
fikir beyan etmemistir.

Hanife Hanim ¢ocuklarinda bulunan ek yetersizlik ve fizyolojik problemler (kalp
rahatsizligi) dolayisi ile rutin kontrollerinin masraflarmin ekonomik olarak etkilerinin
oldugunu;

“Mesela biz her ay kalp doktoruna gidiyorduk. Muayenesi, 2014 yilindan bahsediyorum,
dortyliz- besyliz liraydi. Biz sadece kalp degildi, kalbimizi tamir ettirdik hadi ¢ok siikiir
Allah’mn izniyle sonra g6z. Gz doktoru muayenchanesine gidiyorsun ¢iinkii gitmek

zorundasmn. Maddi agidan zorlamadi bizi ama ya diger aileler ne yapacak o kétii.” ifadeleri

ile belirtmistir.
Isitme kaybiyla birlikte gorme yetersizligi olan ¢cocuk annesi Hanife Hanim ilag
ithtiyacinin ekonomik gider olusturup olusturmamasi konusunda sorulmasina ragmen bir

ifadede bulunmamustir.

3.4.1.4. Isitme cihazina iliskin masraflarin etkileri

Canan Hanim’mn oglu Cantug isitme cihazi olarak iki kulagin i¢in de kulak arkasi
isitme cihazi kullanmaktadir. Giilnur Hanim’1n oglu Tan da isitme cihazi olarak iki kulag1
i¢in de kulak arkasi isitme cihazi kullanmaktadir. Bir diger anne olan Hande Hanim’in
oglu Muhammet da isitme cihaz1 olarak iki kulagi i¢in de kulak arkasi isitme cihazi
kullanmaktadir. Bu ii¢ katilimci sorulmus olmasma ragmen isitme cihazina iliskin
masraflar ile ilgili bir fikir beyan etmemistir.

Bir diger anne olan Didem Hanim’m kizi Cansu isitme cihazi olarak koklear
implant kullanmaktadir. Didem Hanim cihazin pil ve parcalarinin masraflt ve pahali

oldugunu fakat bunlarla ilgili diizenlemelerin bulundugunu ifade etmistir. Bunu ise;
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“Pili pahali, cihazinin pargalari, en ¢ok o yaraladi beni. Devletimiz sonradan, buradaki veliler
dediler ki belediyeye bagvuruyorsun onlar sana yardim ediyorlar. Bir yil 6nce belediyeye
bagvurdum. Bir y1llik pilini aldim. Kablosunu, bobinini bir de pil yuvasi kapagini yenilediler.
Allah’a siikiir. Bunun disginda bir de Tip Fakiiltesi’'nde rapor cikarttik, istedigimizi

yazdirtyoruz. Devlet bir kismini ddiiyor, biz bir kismimi 6diiyoruz. Yani iki gesit artik
sanstmiz var. Daha kolayladi.” ifadeleri ile aktarmistir.

Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerinden_Cemile
Hanim oglu Tarik’in isitme cihazi olarak sag kulaginda kulak arkasi isitme cihazi
kullandigini belirtmistir. Sol kulaginda bulunan fizyolojik bir deformasyon dolayisi ile
bir stiredir cihaz kullanamadigini ifade etmistir. Cemile Hanim isitme cihazi kaynakl
ekonomik gider konusunda sorulmasina ragmen bir ifadede bulunmamuistir.

Nese Hanim’in kiz1 Sedef iki kulagi i¢inde isitme cihazi olarak koklear implant
kullanmaktadir. Nese Hanim isitme cihazi ve aksesuarlarinin maliyetli oldugunu ve
cocuklarmin bu siliregte bir cihazin1 kaybetmis olmasi dolayist ile de ekstra bir

masraflarinin olustugunu ifade etmistir. Bu durumu;
“Zihin engelinden 6nce belki de isitme kaybina yonelik ekonomik anlamda tabi ki kullanmis
oldugu cihazi. Mesela kullanmis oldugu cihazlarin fiyati, kullandig: pili yine ticretli, tableti,
nemi, aksesuarlarinin hepsi bir gider. Ustiine {istliik Sedef maddi anlamda da cihazinin
varligiin bilmiyor. Bir tane cihaz kaybetti bulamadik. Birikim yapalim derken, yedi sene

sonra alacagimiz cihazi yeniden tekrar borca girerek almak zorunda kaldik. Bir fiyat1 oluyor
tabi ki, maddi gideri oluyor.” ifadeleri ile belirtmistir.
Isitme kaybiyla birlikte gdrme yetersizligi olan ¢ocuk annesi_Hanife Hanim’m kizi
Sila hem sag hem sol kulaginda kulak arkasi isitme cihazi kullanmaktadir. Hanife Hanim
devletin cihaz icin yaptigt 6demenin Otesinde ailelerin iyi bir cihaza erigsmek igin
O0demeleri gereken meblagin askari {icret ile ge¢imini saglayan bir aile igin zorlayici
olabilecegini;
“Gergekten masrafli rahatsizlik bu ikisi. Tamam aliyorsun cihazi ama iyisi olsun istiyorsun,

devlet bir kismint 6diiyor, geri kalani askari ticretle geginen bir aile igin ¢ok zor dedigim gibi

masrafli, gok masrafli. Maddi agidan zorlamadi bizi ama ya diger aileler ne yapacak o kotii.”
ifadeleri ile belirtmistir.

Ozetle isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan cocuklarin
annelerinden birlikte aile yapisina sahip olan anneler (Canan Hanim ve Giilnur Hanim)
eslerin birlikte ¢alismasinin bu durum igin dnemli bir faktor oldugunu vurgularken
bununla birlikte parcalanmis aile yapisina sahip aileler (Didem Hanim ve Hande Hanim)

stirecin yalniz basina ekonomik anlamda daha da giicliiklere sebep oldugunu belirtmistir.
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Egitim masraflarina iligkin ise devletin desteginin 6nemli fakat yetersiz oldugunu; 6zel
0zel egitimin ise ¢ok masrafli oldugunu vurgulamislardir. Hastane masraflarina iligkin
annelerden herhangi biri sorulmasina ragmen bir fikir beyan etmezken annelerden biri
(Didem Hanim) isitme cihazinin masraflarinin ilk etapta fazla oldugunu fakat bu durumu
devlet destegi ile astiklarini ifade etmistir.

Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan ¢ocuklarin anneleri (Cemile Hanim
ve Nese Hanim) birlikte aile yapisina sahiptir. Annelerden biri ve esi de galisirken (Nese
Hanim) bir deger anne ev hanimi1 (Cemile Hanim) ve yalnizca esi ¢alismaktadir. Siiregte
eslerin birlikte ¢alismasinin ekonomik agidan 6nemli oldugunu ifade etmislerdir. Egitim
masraflart i¢in sorulmasina ragmen annelerden biri (Cemile Hanim)  bir fikir
belirtmezken digeri (Nese Hanim) 6zel 6zel egitimin masrafli oldugunu vurgulamistir.
Bununla birlikte hastane masraflarinin etkisini ise annelerden biri (Cemile Hanim)
muayene ve ila¢ masraflar1 ve esinin siirekli izin almasinin maasinda meydana getirdigi
ticret kesintilerinin olumsuz etkileri oldugunu ifade etmistir. Diger anne (Nese Hanim)
ise sorulmasina ragmen bu konuda bir fikir belirtmemistir. Isitme cihazi masraflarinin
etkileri konusunda annelerden biri (Cemile Hanim) fikir beyan etmezken; diger anne
(Nese Hanim) isitme cihazinin ve pargalarinin masrafli oldugunu belirtmistir.

Isitme kaybiyla birlikte gérme yetersizligi olan ¢ocuk annesi (Hanife Hanim)
birlikte aile yapisina sahiptir. Esi de kendisi de caligmaktadir. Esi ve kendisinin ¢alistyor
olmama durumunda bu siire¢ ile ekonomik olarak bas etmenin ¢ok zor olacagini fakat
esinin ve kendisinin calisiyor olmasi nedeniyle siirecin kendilerini ekonomik olarak
etkilemedigini ifade etmistir. Bununla birlikte egitim masraflarinin etkilerini; devletin
saglamis oldugu egitimin siiresinin yetersiz oldugu, 6zel 6zel egitimin ise maliyetli bir
siire¢ oldugu ve her ailenin bunu karsilayamayacagi olarak belirtmistir. Hastane
masraflarinin etkilerine iligskin ise gocuklarinda bulunan yetersizliklerin ve fizyolojik
problemlerin maliyetli kontroller ve miidahaleler gerektirdigi; devlet tarafindan temin
edilen cihazlardan daha iyi bir cihaz almaya her ailenin ekonomik kosullarinin el

vermeyecegini ifade etmistir.
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Islevselligin Yeterliligine

Etkileri
18  /
Kendilerini Islevsel Kendilerini islevsel
Bulma Bulmama

Sekil 3. 6. Ek yetersizligin islevselligin yeterliligi acisindan yasam kalitesine etkileri
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3.5. Ek Yetersizligin Islevselligin Yeterliligi Acisindan Yasam Kalitesine Etkileri

Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuklarin bu durumunun aile
yasam kalitesine yonelik islevsellik agisindan etkileri; kendilerini islevsel bulma ve
kendilerini islevsel bulmama ana temalar1 altinda incelenmistir. Bu temalar; isitme
kaybiyla birlikte goriilen yetersizligin tiirli ve annenin aile yasam kalitelerine iligskin

goriigleri agisindan incelenmistir.

3.5.1. Kendilerini islevsel bulma

Isitme kaybryla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan gocuklarin annelerinden
ikisi (Canan Hanim ve Didem Hanim), isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan
¢ocuga sahip olma durumunun kendilerini islevsel bulma/ bulmama agisindan yasam
kalitelerine etkisini; gocuklar1 ve ailelerine yonelik sorumluluklarini yerine getirme
konusunda kendilerini islevsel bulduklari olarak ifade etmislerdir. Diger iki anne ise
(Glilnur Hanim ve Hande Hanim), kendilerini ¢ocuklart ve ailelerine yonelik
sorumluluklari yerine getirme konusunda islevsel bulmadiklarini belirtmislerdir. Bu
annelerin ifadelerine iligskin ayrintili veriler kendilerini islevsel bulmama temasi altinda
incelenmistir.

Canan Hanim kendilerini ¢ocuklarina karsi olan sorumluluklarini yerine getirme

konusunda gerekli ¢cabay1 gosterdikleri ve kendilerini bu konuda islevsel bulduklarini;
“Yani bence getiriyoruz, elimizden geldigi kadar getirmeye calisiyoruz. Ben de getirdigimi
diisliniiyorum yani daha ne yapilabilir, her ihtiyacini1 karsilamaya gayret ediyoruz. Hani ne

ihtiyaci varsa. Onun en rahat edebilecegi sekilde. Yetmedigimiz yerler oluyordur muhakkak

ama ya biz farkinda degilizdir yetmiyorsak.” ifadeleri ile belirtken; diger aile
bireylerine iligkin bir yorumda bulunmamastir.

Didem Hanim kendisini ¢ocuguna karsi olan sorumluluklarini yerine getirmek
konusunda ¢ocugu icin her seyi yaptigini ve yapabilecegini bu sebeple kendisini iglevsel
buldugunu; “Her sekilde evet her sekilde Cansu’yu her yere gotiirebiliriz, onu her sekilde
tastyabilirim hi¢ sorun degil.” ifadeleri ile belirtmistir.

Didem Hanim pargalanmis bir aile yapisina sahiptir ve ailenin diger bireylerinin
islevsel olarak sorumluluklarini yerine getirmedigini; “Zaten babamiz hicbir zaman
olmadi yanimizda. Bir hasta.. ameliyatina bile gelmedi Cansu’nun, yani birakin

dogumuna gelmedi ki yani onu kabul etmek istemedi aslinda.” ifadeleri ile belirtmistir.
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Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan ¢ocuklarin anneleri (Cemile Hanim
ve Nese Hanim), isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuga sahip olma
durumunun kendilerini islevsel bulma/ bulmama agisindan yasam kalitelerine etkisi
soruldugunda ¢ocuklari ve ailelerine yonelik sorumluluklarina yerine getirme konusunda
kendilerini islevsel bulmadiklarint belirtmislerdir. Bu konudaki sdylemleri kendisini
islevsel bulmama ana temas altinda belirtilmistir.

Isitme kaybiyla birlikte gdrme yetersizligi olan ¢ocugun annesi (Hanife Hanim),
isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan gocuga sahip olma durumunun kendisini
islevsel bulma/ bulmama agisindan yasam kalitelerine etkisi soruldugunda ¢ocuklari ve
ailelerine yonelik sorumluluklarini yerine getirme konusunda kendisini islevsel
bulmadigini belirtmistir. Bu konudaki sdylemleri kendisini islevsel bulmama ana temasi

altinda belirtilmistir.

3.5.2. Kendilerini islevsel bulmama

Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin annelerinden
ikisi (Glilnur Hanim ve Hande Hanim), isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan
¢ocuga sahip olma durumunun islevsellikleri agisindan yasam kalitelerine etkisini
kendilerini ¢ocuklar1 ve ailelerine yonelik sorumluluklarini yerine getirme konusunda
islevsel bulmadiklarini olarak ifade etmislerdir.

Gililnur Hanim ellerinden geleni yapsalar da kendilerini eksik gordiiklerini ve
yeterince islevsel bulmadiklarini; “Biz kendimizi hep eksik goriiriiz. Yani biitiin ailelere
sorsaniz hani sunu da yapamadik deriz yani. Hepimizde vardir o.” ifadeleri ile
belirtmistir.

Hande Hanim ise kendisini islevsel bulma konusunda elinden geleni yapmaya
caligsa da eksik kaldigi ve yumusak tavrinin oglu ile zaman zaman etkilesim

kuramamasina sebep olmasinin bu diistincesine neden oldugunu;
“Getirmeye ¢alisiyorum da yetiyor mu onu bilmiyorum. Yeterli olamiyorum ¢iinkii benimde

yetersiz kaldigim durumlar oluyor. Mesela beni kaale almiyor bazen iste ben biraz daha

yumusagim ona kars1.” ifadeleri ile belirtmistir.
Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan ¢ocuklarm anneleri (Cemile Hanim
ve Nese Hanim), isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuga sahip olmanin

kendilerini islevsel bulma/ bulmama agisindan yasam kalitelerine etkisini; ¢ocuklart ve
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ailelerine yonelik sorumluluklarini yerine getirme konusunda kendilerini islevsel
bulmadiklarini olarak belirtmislerdir.
Cemile Hanim bu durumu yetersizlikten etkilenmis ¢ocugu agisindan elinden geleni

yapsa da kendisini islevsellik agisindan yeterli bulmadig olarak;

“Ya ara ara diisliniiyorsun, bir seyler yapamadiginda insan kendine doniip bakiyor; acaba ben mi sey

yararli olamiyorum, ben mi bunu yapamiyorum dedigin anlar da oluyor, ya elinden geleni de

yaptyorsun, siirekli onun igin ben ona zaman gegiriyorum.” ifadeleri ile belirtmistir.

Cemile Hanim aile igerisindeki diger bireylere karsi sorumluluklari agisindan
kendisini kismen islevsel buldugunu; “Diisiinliyorsun ama ¢ok fazla degil. Ciinkii
yeterince hani bazi seyleri yaptigimi diisiiniiyorum. Cok da degil, ara ara yani. Evet ara
ara diigtiniiyorsun.” ifadeleri ile belirtmistir.

Nese Hanim ise aile bireylerinin islevsel olarak sorumluluklarini tam olarak yerine
getiremediklerini, bunun sebebinin ise yetersizlikten etkilenmis cocuklarinin gesitli saglik

problemlerinin olmasi oldugunu;
“Fazlasiyla yerine getirmeye caligsak da getiremedigimizi disiiniiyorum. Dort kisilik bir
aileyiz. Ister istemez ev ortaminda hepimizi etkiliyor bu durum. Herkes evde farkli bir sey
yapmaya calisirken Sedef’in bu saglik problemlerinden dolayr bazi seyler kaliyor ya da
akstyor ya da olmasi gerektigi gibi olmuyor. Bu sefer de herkesin bunu disa vurma sekli farkli
oluyor, evde bir kargasa yasaniyor. Her seyi etkiliyor, mantikli olarak diisiinemiyoruz. O
sekilde yapmamamiz gerekirken, ters bir tutum sergiliyoruz. Sergilemememiz gereken bir
davranig1 sergiliyoruz yani tam olarak bence sorumlulugumuzu yerine getirdigini

diisiinemiyorum ben baba olsun ben olayim. Higbir seyi dort dortlik yapamiyoruz.”
ifadeleri ile belirtmistir.

Isitme kaybiyla birlikte gérme yetersizligi olan ¢ocugun annesi Hanife Hanim,
isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuga sahip olmanin kendilerini islevsel
bulma/ bulmama agisindan yasam kalitelerine etkisini ¢ocuklar1 ve ailelerine yonelik
sorumluluklarin1 yerine getirme konusunda kendisini islevsel bulmadigini olarak
belirtmistir.

Hanife Hanim kendisini islevsel bulmama durumunu g¢alisma yogunlugu dolayisi

ile gocugu ile ilgilenememe sebebine bagladigini;

“Mesela Sila hala bez kullaniyor, mesela bu yaz keske 6gretseydim ben ilgilenemedim
calisum bir anne olarak. Annem yasli, esim hani sonugta baba, tamam hi¢ biseysi yok

kesinlikle higbir kagani gdgeri yok kesinlikle yapiyor hani hakkini yiyemem esimin ama o

konuda kendimi sugladigim oluyor.” ifadeleri ile belirtmistir.
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Ozetle isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan g¢ocuklarin
annelerinden ikisi (Canan Hanim ve Didem Hanim) yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklari
ve aile bireylerine karsi gerekli sorumluluklarini yerine getirdikleri ve bu sebeple
kendilerini islevsel bulduklarini ifade ederken; diger anneler (Giilnur Hanim ve Hande
Hanim) ellerinden geleni yaptiklarin1 diisiindiiklerini fakat yine de kendilerini gerekli
diizeyde islevsel bulmadiklarini ifade etmistir.

Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan ¢cocuklarm anneleri (Cemile Hanim
ve Nese Hanim) ek yetersizlikten etkilenmis g¢ocuklari ve aile bireylerine yoOnelik
sorumluluklarini yerine getirme konusunda ¢abalamalarina ragmen kendilerini yeterince
islevsel bulmadiklarini ifade etmistir.

Isitme kaybiyla birlikte gérme yetersizligi olan cocugun annesi (Hanife Hanim) ek
yetersizlikten etkilenmis cocugu ve aile bireylerine yonelik sorumluluklarin1 yerine
getirme konusunda kendisini yeterince islevsel bulmadigini; bunun sebebinin ise
cocuklarinda geciken 6z bakim becerileri ile 6rneklendirerek, yogun calisma saatleri

dolayist ile cocugu ile yeterince ilgilenememis olmasi oldugunu ifade etmistir.
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Aileyi Daha Cok Etkileyen Yetersizlik

“Isitme “Ek Yetersizlik /
Ciinki..” Hastalik
Clinkii..”

Sekil 3. 7. Aile yasam kalitesini daha ¢ok etkileyen yetersizlik tiirii
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3.6. Aile Yasam Kalitesini Daha Cok Etkileyen Yetersizlik Tiirii

Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan cocuklarm ailelerinin yasam
kalitelerinin ¢ocuklarinin hangi yetersizlik tlirlinden daha ¢ok etkilendigine iligkin elde
edilen veriler; “isitme kaybi, ¢linkii..” ve “ek yetersizlik, hastalik ¢linkii..” temalar1 altinda
incelenmistir. Bu temalarin her biri; isitme kaybiyla birlikte gériilen yetersizligin tiirii ve

annenin aile yagsam kalitelerine iligkin goriisleri agisindan incelenmistir.

3.6.1. “Isitme kaybu, ciinkii..”

Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin anneleri (Canan
Hanim, Giilnur Hanim, Didem Hanim ve Hande Hanim) g¢ocuklarinda bulunan ek
yetersizlik durumunu g6z 6niinde bulundurduklarinda bu yetersizlik tiirelerinden otizm
spektrum bozuklugunun aile yasam kalitelerini isitme kaybina kiyasla daha ¢ok
etkiledigini ifade etmiglerdir. Bu duruma iligkin veriler, “ek yetersizlik, hastalik, ¢linkii..”
ana temasi altinda ayrintili bir sekilde incelenmistir.

Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan cocuklarmn annelerinden biri (Cemile
Hanim) ¢ocuklarinda bulunan yetersizlik durumlar1 g6z 6niinde bulunduruldugunda bu
yetersizlik tiirlerinden zihin yetersizliginin (Down Sendromu) aile yasam kalitelerini
isitme kaybina kiyasla daha ¢ok etkiledigini belirtmistir. Bir diger anne (Nese Hanim)
cocuklarinda isitme kayb1 ve zihin yetersizligine ek olarak bulunan kalp rahatsizliginin
isitme ve zihin yetersizligine kiyasla, aile yasam kalitesini daha ¢ok etkiledigini ifade
etmistir. Bu duruma iligkin veriler, “ek yetersizlik, hastalik, ¢ilinkii..” ana temasi altinda
ayrintili bir sekilde incelenmistir.

Isitme kaybiyla birlikte gdrme yetersizligi olan ¢cocugun annesi (Hanife Hanim)
cocuklarinda bulunan ek yetersizlik durumunu g6z o6niinde bulundurduklarinda bu
yetersizlik tiirlerinden gérme yetersizliginin aile yasam kalitelerini isitme kaybina kiyasla
daha ¢ok etkiledigini ifade etmistir. Bu duruma iliskin veriler, “ek yetersizlik, hastalik,

¢linkii..” ana temas1 altinda ayrintili bir sekilde incelenmistir.

3.6.2. “Ek yetersizlik/ hastalik, ciinkii..”
Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin anneleri (Canan
Hanim, Giilnur Hanim, Didem Hanim ve Hande Hanim) ¢ocuklarinda bulunan ek

yetersizlik durumunu g6z oniinde bulundurduklarinda bu yetersizlik tiirlerinden otizm
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spektrum bozuklugunun aile yasam kalitelerini isitme kaybina kiyasla daha cok
etkiledigini ifade etmislerdir.

Canan Hanim c¢ocugunda bulunan yetersizlik tiirleri kiyaslandiginda otizm
spektrum bozuklugunun aile yasam Kkalitelerini ve aile iliskilerini daha ¢ok etkiledigini
belirtmistir. Bu durumun nedenini ise ¢ocugunun hislerini ve duygu durumunu
anlayamamak ve kendilerinin hayatta bulunmadiklari zaman dilimi geldiginde

cocuklarinin yasantisina yonelik endiseleri oldugunu;
“Iki engel durumu da gok etkili ama otizm bir bagka. Kendi i¢ diinyasina kapandig1 zaman
icinde neler hissettigini anlayamamak acaba simdi ne hissediyor bulundugu durum ve
ortamdan mutlu mu kendini ifade edememesi beni en ¢ok yoran sey. Etkilenip uykularimi

kagiran bir bagska durum da c¢ocugumuz bizden sonra ne olacagi bunun diisiincesi bile
korkung.” ifadeleri ile belirtmistir.

Aile bireyleri iliskileri tizerindeki etkisini ise ¢ocugunda bulunan isitme kaybiyla
birlikte otizm spektrum bozuklugu tanilar1 ve ek yetersizligin yasantilarinda olusturmus
oldugu ek sorumluluklar dolayisi ile hem aile bireylerinin iliskilerinde hem de aile
icerisinde gorev dagilimlarinda farkliliklar meydana getirdigini ifade etmistir. Canan
Hanim ek yetersizlikten etkilenmis bir cocuga sahip olmadan dnceki yasantilarinda ve

aile icerisindeki etkilesimlerinde farkliliklar oldugunu;
“Yok bu sekilde degildi. Degisiklik. Biyiik degisiklik. Eskiden tipik Tiirk ailesiydik yani
evde hanimin yapacag isler bellidir, erkegin yapacagi isler. Tabi ki modernize esim hep
yardimei olurdu bana ama hani bu kadar olmayabilirdi. Bizim Cantug ile ilgili oldugunu

zannetmiyorum bu durumun. Cantug olmasa da yine boyle yardimlagirdik diye diistiniiyorum

yani ben.” ifadeleri ile belirtirken; meydana gelen bu farkliliklari;

“Kar1 koca iliskimiz biraz askiya alindi. Cocuk odakli yasamaya basladik. Sonra bunu da
yillar gectikge grendik nasil diizene sokacagimizi ikisini de yiiriitebilecegimizi gordiik. Is
boliimii yapiyoruz evde, mesela ben ¢ocukla ilgileniyorsam esim ev islerine yardimci oluyor
ya da ben ev isi ve ¢ocuklaysam esim yemek yapar yardimci olur yani evde eksik olan ne
varsa, hi¢ kimse kimseyi beklemez. Is boliimiimiiz boyle. Birbirimizi dinlendirmek adima

boyle biraz ndbetlese gibi yapiyoruz bu isi. O ¢ocukla ilgilenirken ben dinleniyorum ben

cocuklayken o dinleniyor.” ifadeleri ile agiklamistir.

Glilnur Hanim ¢ocugunda bulunan yetersizlik tiirleri kiyaslandiginda otizm
spektrum bozuklugunun aile yasam kalitelerini ve aile bireyleri arasinda etkilesimi daha
cok etkiledigini belirtmistir. Bu durumun nedenini ise ¢ocuklariin iletisim problemleri,
ekolali, stereotipik davraniglari, davranig problemleri oldugunu ve bu durumlarin sosyal

yasantilarini etkiledigini;
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“Otizmin. Yani yiizde yiiz otizmin. Isitme engelli cocuklar normal zekaya sahip oluyorlar ve
yani sdyledigin her seyi bir sekilde ona ifade edebilirsin. Duymuyorsa bile isaretle ifade
edersin. Tamam yine zordur, kolay demiyorum ama seni anlar normal zekaya sahip, davranig
problemi yok, belki varsa da kendini ifade edemedigi i¢in olabilir, o da zamanla geger;
kendini ifade etmeye bagladik¢a gecer. Simdi bizde kendini ifade edebilen ¢ocuklarda da
davranis problemi goriiyoruz ya da disarda iste bu ekole diyoruz iste ne bileyim el ¢irpma
iste o tiir davranislar oldugu i¢in ¢ok daha fazla ilgi ¢ekiyor. Yani sosyal yasantini, aile
yasantini tamamen etkiliyor bunlar. Her sey normal gidiyormus gibi duruyor ama birden bire

hayatina ¢ok farkli bir sey giriyor, onunla bir tiirlii hayatini1 tam oturtamiyorsun; cocukta

oturtamiyor, sende oturtamiyorsun bir sekilde, yasamaya calisiyorsun.” ifadeleri ile
belirtmistir.

Aile bireyleri iliskileri lizerindeki etkisini ise ¢ocugunda bulunan isitme kaybiyla
birlikte otizm spektrum bozuklugu tanilar1 ve ek yetersizligin yasantilarinda olusturmus
oldugu ek sorumluluklar dolayisi ile aile bireylerinin iliskilerinde farkliliklar meydana
getirdigini ifade etmistir. Glilnur Hanim ek yetersizlikten etkilenmis bir ¢ocuga sahip
olmadan 6nceki yasantilarinda ve aile igerisindeki etkilesimlerinde farkliliklar ve bireysel

isteklerini ikinci plana attiklar1 oldugunu;

“Bizim $0yle bir sene filan bir nisanlilik dénemimiz oldu, sonra evlendik ve Tan geldi
hayatimiza dokuz ay sonra. Evet, yani cicim ay1ydi o ylizden ¢ok iyiydi yani. Onun 6ncesinde
tamamen ¢ok iyi geginirdik esimle. Gayet giizel bir hayatimiz vardi. Tan da geldikten sonra
tabi ki giizellesti hani bunlar1 6grenmeden Once iste, yine giizel yani hi¢bir zaman sikayet
etmiyorum ¢ok siikiir iyi ki Tan hayatimizda var. SGyle sadece zorluklari oldu iste ne bileyim
belki normal geligsim gosteren ¢ocugun olsa birgok seyi yapabilirsin ama yapamaz hale

geliyorsun. Ne bileyim isteklerin kisitlaniyor, sinirlaniyorsun. Ne bileyim iste belki bir ige

girerdim, ¢alisirdim mesela onu yapamiyorsun hani ne biliyim..” ifadeleri ile belirtirken;

meydana gelen bu farkliliklari;

“Basta ¢ok sugluyoruz birbirimizi. Iste o senin yiiziinden, ben senin yiiziinden vesaire 6yle o
sekilde devam ediyor. Sonra bu durumu kabul ediyoruz artik. Tabi ama yine de mesela hala
bizim kendi aramizda higbir tartigmamiz olmaz, iyi ge¢iniriz ama Tan yiiziinden ¢ok
tartigiriz. Tan bir esyaya zarar verir vesaire bir sey olur o anda esim yanindadir, niye
bakmadin ¢ocuga diye ben sdyleyebilirim; ben dyle o bana dyle tiir etkileri olur. Mesela Tan
daha &nce televizyon kirdr. Iki ii¢ kere filan kirdr 8yle. Tuttugu esyayi firlatirdi dyle kirardi.
Onu mesela ¢ok yasadik, iki kere kird1. Ugiinciiyii de kirdi. Onu mesela esimde yani, ona da

gli¢c lazim, ona mesela ¢ok yiikseldik. Onun disinda, ne bileyim mesela sdyle gerginlik oluyor

ben artik biraz sosyallesip disar1 ¢ikmak istiyorum, bir nefes almak istiyorum. Hani o da

bakmak istemiyor mesela, o tiir tartigmalarimiz oldu.” ifadeleri ile belirtmistir.
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Didem Hanim ¢ocugunda bulunan yetersizlik tiirleri kiyaslandiginda otizm
spektrum bozuklugunun aile yagsam kalitelerini ve aile iliskilerini daha ¢ok etkiledigini
belirtmistir. Bu durumun nedenini ise ¢gocugunun sozli iletisim kuramamasi ve sebebinin

otizm spektrum bozuklugundan etkilenmis olmasi oldugunu belirtmistir. Bunu;

“Otizmin. Cilinkii biz ilk duydugumuzda isitme kaybini cihazlandik, implant olduk, ilk bir
duyuyor mu acaba, duysa konusur, neden konusmuyor hep bu vardi. Ama otizmi 6grendikten
sonra, dedik ki bu ¢ocuk duyuyor ama konusamiyor, bu yani. Dedik ki arttk Cansu bizi

anliyor, sonuna kadar duyuyor ¢iinkii “¢1t” olsun doniip bakiyor, o da kosup gidiyor bizle

birlikte demek ki konusamuyor en ¢ok etkileyen bu bizi.” ifadeleri ile belirtmistir.
Aile bireyleri iligkileri tizerindeki etkisini ise ¢ocugunda bulunan isitme kaybiyla
birlikte otizm spektrum bozuklugu tanilart ve ek yetersizligin yasantilarinda ev igerisinde
ek yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklari odakli yapmis oluklari fiziksel diizenlemeler ve

farkliliklar meydana getirdigini ifade etmistir. Bu durumu;
“Nasil bir sey, mesela otizmin takintili yerleri, gamasir makinesine Cansu’yu yaklastirmadik.
Televizyondan uzak tuttuk. Cok renkli donen objeleri ortadan kaldirdik. Kirilabilecek,
dokiilebilecek, Cansu’ya zarar verebilecek esyamiz yok bizim evde. Yavas yavas her seyi

toparladik. Aaa bu Cansu’ya zararli. Bir seyler segerken, alirken Cansu’yu da diisiinerek
aliyoruz. Boyle yani.” ifadeleri ile belirtmistir.

Hande Hanim ¢ocugunda bulunan yetersizlik tiirleri kiyaslandiginda otizm
spektrum bozuklugunun aile yagsam kalitelerini ve aile bireyleri arasindaki iliskileri daha
cok etkiledigini belirtmistir. Bu durumun nedenini ise otizm spektrum bozuklugunun bir
tedavisi bulunmamasi, ¢ocugunun sozlii iletisim kuramama ve davranis problemlerine

sebep olmasi oldugunu ve bu durumun sosyal yasantilarini da kisitladigini;
“Otizm. Yani otizmin ¢aresi yok, otizm yerlesti mi otizmin egitimini aliyor illa bir sey
kaliyormus. Bir de iste konusamamasi. Mesela gegcen daha yenilerde iste diigiine gittik.
Digiinde iste hava karanlikti boyle arabanin 6niine gececegim sinyale basacagim diyor. O
zaman zor zaptettik igte. Gidesiye kadar bdyle bagirmali ¢agirmali dyle gitti. O zaman bir
yere ¢ikamiyorum iste o yiizden. Araba da durmuyor mesela dolmusa biniyorum, dolmugun

Oniine saldiriyor. Bende iste eline telefon, telefon vermek sakincali ama telefonumu

veriyorum, telefonu verince duruyor. Yoksa saldirtyor, 6ne gidecegim diyor.” ifadeleri ile
belirtmistir.

Aile bireyleri iliskileri tizerindeki etkisini ise ek yetersizligin yasantilarinda ¢ocugu

ile siirekli bir birliktelik hali ortaya ¢ikardigini, ailenin parcalanmasina etkisi olmasa da

parcalanmis aile yapisinda tamamuyla bir iletisimsizlik meydana getirdigini ifade etmistir.

Bu durumu;
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“Evin igerisinde ben yalniz bagina birakamiyorum. Mesela. (es ile ayrilik) Muhammet bir
bucuk yasindaydi. Ondan sonra otizm oldugunu dgrendi, ondan sonra hepten kesti zaten
aramay1. (ayriliga etkisi) Yok olmadi. Ben iste amcasina séyledim iste Muhammet’te boyle
bir durum var abine sdyle diye. Ondan sonra o da sdyledi mi sdylemedi mi bilmiyorum. O

giinden sonra ne aradilar ne sordular ¢ocugu. Bir buguk senedir beri falan gdrmiiyorlar.”

ifadeleri ile belirtmistir.
Hande Hanim; annesi ve babasi ile birlikte yasayan bir annedir. Anne ve babasinin

ek yetersizligi 6grenmeleri ardindan endise ve beklenti diizeylerinde diisiis meydana

gelmis olmasina karsin etkilesimlerinde bir farklilik olmadigini;
“Annemle babam iste Muhammet’in konusamamasina takiliyorlar. Ne zaman konusacak,

ondan sonra konugamayacak mi1 bu ¢ocuk ondan sonra babam her giin bana soruyor bir seyler

sdyledi mi? (anneanne ve dede ile iliskilerinde) Yok yok ayn1.” ifadeleri ile belirtmistir.

Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan cocuklarin annelerinden biri (Cemile
Hanim) ¢ocuklarinda bulunan ek yetersizlik durumu g6z 6niinde bulunduruldugunda bu
yetersizlik tiirelerinden zihin yetersizliginin (Down Sendromu) aile yasam kalitelerini
isitme kaybina kiyasla daha ¢ok etkiledigini, bir diger anne (NeseHanim) ¢ocuklarinda
isitme kayb1 ve zihin yetersizligine ek olarak bulunan kalp rahatsizliginin isitme ve zihin
yetersizligine kiyasla, aile yasam kalitesini daha ¢ok etkiledigini ifade etmistir.

Cemile Hanim ¢ocuklarinda bulunan yetersizlik tiirleri kiyaslandiginda zihinsel
yetersizligin (Down Sendromu) aile yasam kalitelerini ve aile igerisindeki iliskileri daha
cok etkiledigini belirtmistir. Bu durumun nedenini ise ¢ocuklarinda bulunan davranis ve
iletisim problemlerinin zihin yetersizligi kaynakli oldugunu diisiinmeleri oldugunu ifade

etmistir. Bu sebeplerden dolay1 ise sosyal yasama katilim problemleri yasamalar1 yoniiyle

.....

“Basta Down Sendromu. Zaten bizim Tarik dogdugunda isitme testi yapildi. Isitme testini o
zaman gecmisti. Isitmesinde bir problem yoktu. Isitme kayb1 var diye bir sey denilmedi bize,
ondan sonra norolojiye bizim randevumuz vardi, tesadiifen isitme testi yapin dediler bize,
Oyle tesadiifen 6grendik yoksa yine dgrenmezdik ¢iinkii kendini ifade edemedigi igin. Fark
etmiyorduk, ondan dolay1 biz fark ettik. Sonradan oldu artik neden olduysa onu bilemiyoruz.
Yani daha ¢ok zihin yani basta zihin. fletisim kuramiyor, basta olarak hani her istedigi seyi
hani kendi yapamiyor zaten. Ya ¢ocuklara sey sagini gekme olayi, ¢ocuklara vurmasi, bize
de yapabiliyor. Ondan dolay1 sikintimiz oluyor. Topluma fazla ¢ikamiyoruz ¢iinkii cocuklara

vuruyor. Abisine yapiyor. Ya bana da yapiyor artik onu oyun haline getirmis, zevk aliyor

ondan. Yani aile olarak bir araya geliyoruz ama fazla bagka bir yere gidemiyoruz.” ifadeleri

ile belirtmistir.
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Aile bireyleri iligkileri iizerindeki etkisini ise igitme kaybiyla birlikte zihin
yetersizliginden (Down Sendromu) etkilenmis ¢ocugunun olmasinin aile iligkileri ve
etkilesimleri lizerinde herhangi olumsuz bir etkisi olmadigini, birbirlerine destek
olduklarin1 ifade etmistir. Bu durumu; “Evimizde hani herhangi bir zaten
huzursuzlugumuz yoktu. Herhangi bir degisiklik olmadi. Ayni sekilde, mutlu bir sekilde
yasadik, yani bir seyimiz olmadi yani. Cok destek oldu (es).” ifadeleri ile belirtmistir.
Diger ¢ocuklarinin kardesinde bulunan ek yetersizlik durumundan etkilenmemesi i¢in
cabaladiklarini fakat hi¢ etkilenmedigini sdyleyemeyeceklerini; “Yok onunla da olmadi.
Hani ona da hissettirmedim fazla. Ciinkii o da etkileniyor. Illaki etkileniyor.
Hissettirmemeye ¢alistik esimle.” ifadeleri ile belirtmistir.

Nese Hanim ¢ocuklarinda bulunan yetersizlik tiirleri kiyaslandiginda isitme ya da
zihin yetersizliginin degil ayrica bulunan kalp rahatsizliginin aile yasam kaliteleri ve aile
iligkilerini daha ¢ok etkiledigini belirtmistir. Bu durumun nedenini ise ¢ocuklarinda
bulunan yetersizlik tiirlerinin hayati tehlikeler barindirmamasina karsin  kalp

rahatsizliginin hayati bir tehlikeye sebebiyet veriyor olmasi olarak;

“Ani bir durum gelismesi ya da diger problemlerine gore kalp daha énemli gibi geliyor yani
tamam isitme engeli var, yasamim etkiliyor ama egitimle bir sekilde bir seyler olacak
zamanla ama kalp rahatsizlig1 beni ¢ok korkutuyor. Zihinde evet iiziiyor ama isitme ve
anlama baslayimca zihinde bir sekilde diizelecek gibi ilerleyecek bunlara ragmen beni daha
¢ok kalp korkutuyor.” ifadeleri ile belirtmistir.
Aile bireyleri iliskileri lizerindeki etkisini ise gocugunda bulunan isitme kaybina ve
zihin yetersizligine ek fizyolojik problemlerin (kalp, yutma) aile igerisinde tiim bireylerin
iliskilerini kot etkiledigini, yasam kaliteleri tizerinde olumsuz etkilerinin oldugunu ve

cesitli gatigmalarla kendini gosterdigini belirtmistir. Bu durumu;
“Koti etkiledi. Zaten isten ¢ikip geliyorsun, giiniin verdigi stres, yasamin verdigi stres ¢ok
da fazla acikcasi c¢ocuga yonelik mi, diyeyim nasil bilemiyorum ama bir bosalma
yastyorsunuz evde. Kalitesiz bir yasam nedenidir belki bilemiyorum, ¢iinkii bir diisiiniiyorum
sOyle ne yapiyoruz esim de ben de ¢ok fazla kendimiz i¢in vakit ayiramiyoruz, isteklerimizi
yerine getiremiyoruz dyle olunca da evde ufak tefek sorunlar yiiziinden bir kargasa ¢ikiyor
hepimizin arasinda doniip dolasiyor. Egimle benim ya da yine esimle ¢ocuklarin, benimle
cocuklarin yani bir top gibi oradan oraya bir stres atmaca, birbirimize bagirip ¢cagirmak ¢ok
fazla. Bu gekilde stres atiyoruz ama kisa siiriiyor. Boyle bir durum var ev igerisinde, catisma
icerisinde oluyoruz ev igerisinde. Bir plan ya da program yapacaksak Sedef’e gore yapmak

zorundayiz. Sedef uyum saglayamayacak ya da rahatsiz olacagi bir sey ise o programi
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yapmamaya calisiyoruz ama bu seferde diger evdeki aile fertlerinin bir kaybi olunca ister

istemez boyle bir ters tepkiye neden oluyor.” ifadeleri ile belirtmistir.

Isitme kaybiyla birlikte gérme yetersizligi olan ¢cocugun annesi (Hanife Hanim)

cocugunda bulunan ek yetersizlik durumunu géz 6niinde bulundurdugunda bu yetersizlik

tiirelerinden goérme yetersizliginin aile yasam kalitelerini ve aile igerisindeki iligkileri

isitme kaybina kiyasla daha ¢ok etkiledigini ifade etmistir. Bu durumun nedeninin ise

cocugunda bulunan gérme yetersizligi kaynakli goz deformasyonu ve gorsel farklilik

oldugunu fakat bu konuda tibbi ve teknolojik gelismelerin onlar i¢in bir umut kaynagi

oldugunu;

“Sila’nin ilk bag kalp, goz, kulak hani hepsi bunlar sirayla geldi ama ilk biz gorme, goziinde
bir sorun ve gorsel agidan onun o sekilde kalacagini, yiizliniin o sekilde kalip kendisinin
rahatsiz olacagindan &tiirli ben ¢ok lizilmiistim. Gorsel olarak baktiginiz zaman gozbebegi
kii¢iik bir de Sila’nin daha boyle bir mor daha farkliydi. Hep dyle kalacagini diisiinmiistiim,
bu sekilde teknoloji ilerledigini duydukea beni umutlandiriyor. Bir gorsel agidan sadece beni
rahatsiz, hani iizmiistii. Gérme, hocam. Iste hani gérsel agidan diyorum ya yine insan nefsi

giriyor bu araya, mutsuz olursa, biri bir sey derse a niye o dyle, ucube muamelesi yaparlarsa

olarak beni {izmiisti. Ama dedigim gibi artik onlari astik ¢ok siikiir.” ifadeleri ile

belirtmistir.

Aile bireyleri iligkileri tizerindeki etkisini ise gocugunda bulunan ek yetersizlik,

genis aile bireylerine kars1 sorumluluklar, ¢alisma yogunluklar1 sebebiyle ¢ocuguyla

ilgilenmek konusunda ¢atisma meydana getirmesi yolu ile etkilerinin oldugunu;

“Cok tartigmalarimiz oldu. Cok birbirimizi suglama gibi degil de hepimiz yorgunuz, hepimiz
calisip geliyoruz annemin, ailemin, babamin belirli yas1 var, annemin de belirli rahatsizliklari
var seker hastasi, esimin de bakmasi gereken bir de babasi var. Benim burada (is yerini isaret
ederek) sorumluluklarim var. Yorgun bir sekilde eve gidiyoruz. Ve ilgi isteyen bir bebek
masum bir sekilde sana bakiyor. Sen bunu yedirdin mi sen o sekilde kavgalarimiz gok fazla
oldu. Veya mesela Sila’nin hastane de kalma doénemlerinde ben ¢alisiyorum yine hani
calismam bir agidan iyi oldu bir agidan kotii oldu, hep boyle bir yorgunluk gerginligimiz ¢ok
fazla oldu. O sekilde psikolojiler bozuldu. Kadin tutalim diyorsun giivenemiyorsun. Ortam
su anda ¢ok kotii. Ama ne biliyim insallah Sila da simdi ondan umdugumuz, istedigimiz
hareketlerin daha fazlasini yapmaya baslayinca diyoruz ki vardir bunda da ha tamam kavga
etmeyelim, tamam Sila’nin yaninda bagirmayalim, ben sana daha sonra gosterecegim falan,
ama tartismalarimiz ¢ok fazla oldu. O da yorgunluktan kaynakli oldu hocam, ¢ok yorulduk

yani bes sene de, bes cocuk biiyiirdii. Bu yorgunluk, ¢ok yorulduk.” ifadeleri ile
belirtmistir.
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Hanife Hanim kizinin dogumundan once de tartismalarinin var oldugunu fakat
kizlariin dogumu ve ek yetersizligini 6grenmeleri ile girdikleri siirecte bu durumun daha

da arttigini fakat yakin zamanda bu durumun iyilestigini;
“Ben zaten neseliyimdir. Ama gergin de bir insanimdir. Cabuk sinirlenirim, saman alevi gibi
hemen de sonerim. Ya tabi ki tartigmalarimiz oluyordu, bagka her evlilikte oldugu gibi, ama

Sila olunca biraz da tuzu biberi oldu ama yine de hayatimiza daha pozitif yonden bir renk
geldi. Hani sikint1 yok ayn1 iyiyiz yani.” ifadeleri ile belirtmistir.

Ozetle isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin anneleri
(Canan Hanim, Giilnur Hanim, Didem Hanim ve Hande Hanim) ¢ocuklarinda bulunan ek
yetersizlik durumunu goz 6niinde bulundurduklarinda otizm spektrum bozuklugunun aile
yasam kalitelerini isitme kaybina kiyasla daha ¢ok etkiledigini ifade etmislerdir. Bu
goriiglerinin  sebeplerini ise; iletisim problemleri, davranmis problemleri olarak
belirtmislerdir. Cocuklarinda bulunan ek yetersizlik durumunun yasantilarinda meydana
getirmis oldugu sorumluluklarin aile igerisindeki iligkiler, etkilesimler ve gorev
paylagimlart iizerinde farklilagsmalara neden olmasinin yasam kalitelerini etkiledigini
ifade etmislerdir.

Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan cocuklarmn annelerinden biri (Cemile
Hanim) ¢ocugunda bulunan ek yetersizlik durumu géz oniinde bulunduruldugunda bu
yetersizlik tiirlerinden zihin yetersizliginin (Down Sendromu) aile yasam kalitelerini
isitme kaybina kiyasla daha ¢ok etkiledigini; zihin yetersizligi kaynakli davranis ve
iletisim problemlerinin sosyal yasantilarini engelledigini; ek yetersizlik durumunun
yasantilarinda meydana getirmis oldugu sorumluluklarin aile igerisindeki iliskiler,
etkilesimler ve gorev paylasimlar iizerinde olumsuz bir etkisi olmadigini, aile igerisinde
bireylerin birbirlerini desteklemelerini arttirarak yasam Xkalitelerini etkiledigini ifade
etmistir. Bir diger anne (Nese Hanim) cocuklarinda isitme kayb1 ve zihin yetersizligine
ek olarak bulunan kalp rahatsizliginin hayati tehlike olusturmasi sebebi ile isitme ve zihin
yetersizligine kiyasla, aile yasam kalitesini daha ¢ok etkiledigini ifade etmistir. EK
yetersizlik durumunun meydana getirmis oldugu sorumluluklar ve bireylerin
isteklerinden feragat etme gerekliligi durumunun aile igerisindeki iletisim ve
etkilesimlere olumsuz yansimasi ile yasam kalitelerini olumsuz etkiledigini ifade etmistir.

Isitme kaybiyla birlikte gdrme yetersizligi olan cocugun annesi (Hanife Hanim)
cocugunda bulunan ek yetersizlik durumunu g6z 6niinde bulundurdugunda bu yetersizlik

tiirlerinden gérme yetersizliginin ¢ocugunun yiiziinde olusturdugu gorsel deformasyon
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dolayisi ile aile yasam kalitelerini isitme kaybina kiyasla daha ¢ok etkiledigini ifade
etmiglerdir. Ek yetersizlik durumu ile birlikte ortaya ¢ikan ilgi ve bakim ihtiyacini
karsilamak konusunda aile igerisinde tartigmalar yasanabildigini ve bu yonii ile aile

yasam kalitelerini olumsuz etkiledigini ifade etmistir.
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Beklentiler ve Oneriler

Kendilerinden Cocuklarindan

Cevreden

Adaptasyon
Bagimsiz Yasam

— Yakin Cevreden Uzak Cevreden
v v
Destek Anlayisg

Sekil 3. 8. EK yetersizlik ile birlikte meydana gelen beklentiler ve oneriler
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3.7. Ek Yetersizligin Tanilanmasiyla Olusan Beklenti ve Oneriler

Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan cocuklarin annelerinin beklenti ve
onerileri kendilerinden adaptasyon, g¢evreden, yakin g¢evreden destek, uzak g¢evreden
anlayis, cocuklarindan bagimsiz yasam ana ve alt temalar1 altinda incelenmistir. Bu ana
temalar ve alt temalarin her biri; isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligin tiirii ve

annenin aile yagsam kalitelerine iligskin goriisleri agisindan incelenmistir.

3.7.1. Kendilerinden beklentiler

Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerinin kendilerine

yonelik beklentileri adaptasyon alt temas1 altinda incelenmistir.

3.7.1.1. Adaptasyon

Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin anneleri (Canan
Hanim, Giilnur Hanim, Didem Hanim ve Hande Hanim) ¢ocuklariin ek yetersizligi ile
birlikte kendilerinden yeni siirece ve ¢ocuklarinin yeni ihtiyaglarina adapte olabilmeyi
beklediklerini belirtmislerdir.

Canan Hanim ¢ocugunun etkilenmis oldugu bu iki yetersizlik durumu dolayisi ile
ortaya ¢ikan yeni davranig oriintiileri ve ozellikleri oldugunu belirtmistir. Bu nedenle
kendisinden ge¢mise gore ¢cok daha enerjik olmayi ve bu sekilde siirece adapte olmay1
bekledigini;

“Kendimden de ¢ok beklentilerim oldu normalde daha relax bir insanken, her seye kendimi

¢ok fazla kosturmak istemezken simdi artik ¢ok sabah bir ding enerji ile kalkip gece yatana

kadar bu enerjimin bitmemesini ¢ok bekliyorum, yorulmamayi ¢ok bekliyorum yani bu
yorucu bir sey siirekli kogturuyorsunuz bir sekilde.” ifadeleri ile belirtmistir.

Giilnur Hanim kendisinden; ¢ocugunun etkilenmis oldugu bu iki yetersizlik durumu
dolayzs1 ile olusan her ihtiyact kendisi karsilayabilmeyi bu sekilde ek yetersizligin eslik
ettigi bu siirece adapte olabilmeyi bekledigini; “Kendi kendime her seyi yapabilirim,
beklentim tamamen oydu.” ifadeleri ile belirtmistir.

Didem Hanim c¢ocugunda bulunan isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum
bozuklugu durumu dolayisi ile meydana gelen davranig oriintiilerini 6ngéremedigini ifade
etmistir. Kendisinden bu durumlar1 6ngdrebilmeyi, olusan durumlara uygun doniitler

verebilmeyi bekledigini ve bu sekilde ek yetersizligin eslik ettigi siirece adapte olabilmeyi
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bekledigini; “Ben Cansu’ya nerde, nasil davranabilirim bazen kestiremiyorum. Sadece
endisem bu konuda.” ifadeleri ile belirtmistir.

Hande Hanim ¢ocugunda isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugununun
bulunma durumu ti¢ hafta evvel tanilanmis bir annedir. Kendisinden; ¢ocugunun bu yeni
almis oldugu tanit dolayisi ile sergilemis oldugunu diisiindiigli karmasik davranig
oOrtintiilerine kars1 almasi gereken tavir ve egitsel siireglerini destekleme konusunda bilgi
sahibi olmay1 ve sabirli olabilmeyi ve bu yolla da bu yeni siirece adapte olabilmeyi
bekledigini;

“Kendimden beklentim biraz kendimi gelistirmeliyim bu konuda. Muhammet’in egitimi
konusunda. Nasil davranmaliyim. Sinirlendigimde tutumum ne olmali. Bazen ¢ok

sinirleniyorum ona da kiziyorum sonra kendime kiziyorum. Iste sabirsiz davraniyorum

bazen. O konuda biraz kendimi gelistirmem gerekiyor. Cok sabirsizim bazen 6yle sabrimi
tiiketiyor.” ifadeleri ile belirtmistir.

Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan ¢cocuklarin anneleri (Cemile Hanim,
Nese Hanim) c¢ocuklarinin ek yetersizlik durumlar1 dolayisi ile kendilerinden;
cocuklarinin egitim ve yasam becerilerini destekleyebilmek adina gerekli bilgilere sahip
olabilmeyi ve bu sekilde siirece adapte olup ¢ocuklarina olabildigince en uygun
yonlendirmeleri saglayabilmeyi beklediklerini belirtmislerdir.

Cemile Hanim ¢ocugunda bulundugunu 6grendigi isitme kaybiyla birlikte zihin
yetersizligi (Down Sendromu) durumu dolayisi ile kendisinden; ¢ocugunun egitsel
stireglerine iligkin daha fazla bilgi sahibi olarak bu yeni siirece adapte olabilmeyi
bekledigini;

“Yani 6gretmenleri arastirdik, okul aragtirdik. Basta hani nasil yapabiliriz Down Sendromlu
cocuklarla internette gok arastirdik. Nasil daha faydali olabiliriz, ne yapabiliriz. Yani ¢ok
arastirdik, yani ne bileyim hocam, uyguladik da yani bu kadar oluyormus.” ifadeleri ile
belirtmistir.

Nese Hanim c¢ocugunda bulunan isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi
durumunu 6grenmesi ardindan kendisinden ¢ocuguna olabildigince faydali olabilmeyi,

bu yolla ¢ocugunu dogru bir sekilde yonlendirerek siirece adapte olabilmeyi bekledigini;
“Engeline yonelik kendimden ne bekledim, tabii ki Sedef’e faydali olabilmeyi bekliyorum
yani tek bagina yapamayacagi bir sey, dogru sekilde yonlendirmem lazim ama benim de
dogruyu bulmam gerekiyor onu yonlendirebilmem i¢in. Nasil anlatabilirim, dnce bir kendimi
egitmem lazim ki Sedef’e yardim edeyim. Hani engelini en minimum sekilde yasasin ya da

tamamen iste yasitlarini yakalasin.” ifadeleri ile belirtmistir.
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Isitme kaybryla birlikte gérme yetersizligi olan cocugun annesi (Hanife Hanim) ek
yetersizlik durumu dolayisi ile kendisinden; cocuguna daha fazla zaman ayiran, sabirli ve
anlayislt bir anne olarak igerisinde bulunduklar siirece adapte olabilmeyi bekledigini,

ornek durumlar ile;

“Aslinda hep hayal kuruyorum dedigim gibi keske hi¢ ¢alismasaydim, direk Sila ile mi
ilgilenseydim diye boyle pismanliklarim oluyor. Daha mu farkli olurdu acaba Sila diye ama
o yapmis olduklarimiz da hep maddi agidan bakiyor o yiizden ¢alismam gerekli, hep bdyle
bir ikilemde kaldim, kaliyorum hala kaliyorum ama {i¢ dort senem var su anda Sila’y iki {i¢
yaginda ¢ocuk gibi gordiigiim igin daha hareketlerini diyorum kizim hani biyolojik olarak
degil de boyle psikolojik olarak bes alt1 yagina gel takilacagiz seninle istedigini yapacagiz o
sekilde. Daha anlayish olabilirdim mesela daha sabirli olabilirdim. Ofke patlamalarim ¢ok
fazla oluyordu ama Sila’ya kars1 hi¢ olmadi, hani ¢evreye, anneanneye, ese, babaya karsi
oldu, ama hani sevgiden noksan oldugunu diisiinmiiyorum, sevgimi verdim yani insan
kendini de elestiremiyor. Ileriye déniik hocam Sila konusmaya da baslasin, iyice akh sey
olsun, bende biraz caligabildigim kadar c¢alisip devredip kizim, esim de gelmek istiyorsa
gelsin gelmek istemiyorsa kalsin burada. Ege’de bir sahil kasabasina yerlesmek istiyorum

kizimla. Orada boyle sebze ekelim, meyve ekelim, hayvanlarimiz olsun 6yle bir hayalim var

bilmiyorum nasip, insallah.” ifadeleri ile belirtmistir.

3.7.2. Cevreden beklentiler

Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerinin gevreye
yonelik beklentileri yakin ¢evre icin destek, uzak c¢evre icin anlayis alt temalar altinda

incelenmistir.

3.7.2.1. Yakin ¢evreden beklentiler

Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin annelerinin
yakin ¢evrelerinden beklentilerini ifade ederken “destek” alt temasi iizerinde

durmuslardir.

3.7.2.1.1. Destek

Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin anneleri (Canan
Hanim, Giilnur Hanim, Didem Hanim ve Hande Hanim) g¢ocuklarinda bulunan bu ek
yetersizlik durumu dolayisiyla meydana gelen yakin ¢evreden beklentilerini destek,

Ozveri kavramlar ile agiklamislardir.
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Canan Hanim isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢cocuga
sahip olmanin kendisinde yakin ¢evresine yonelik; 6zveri, anlayis, yardim ve destek
beklentisi olusturdugunu belirtmistir. Yakin ¢evresinde bulunan bireylerin ve esinin de

bu duruma iligkin kendisine yardimc1 oldugunu;
“Esimden hep 6zveri ve hep anlayis bekledim. Cok anlayisli olmasi gerekiyor ¢iinkii bizimde
sinirlerimizin kaldirmadigi gerildigi durumlar olabiliyor yani ben degisik bir ¢ocuk
biiyiitiiyorum ve bu 6zel ¢ocugu 6zel bir sekilde biiyiittiiglim i¢in daha 6zel bir muamele
gormek istiyorum beklentisi olusuyor. Anlayis ve esimde yardimci oluyor zaten elinden
geldigi kadar. Bizim normal hayatlarimiz yok, diger eslerin oldugu gibi onlarin kendine

ayirdiklart 6zel zamanlar oldugu gibi bizim de oluyor ama onlar gibi degil. O yilizden hani
birbirimize kars1 daha anlayish oldugumuz zaman gok sorun olmuyor agikgas1.” ifadeleri

ile belirtmistir.
Giilnur Hanim igitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga
sahip olmanin kendisinde yakin g¢evresine yonelik ilk zamanlarda destek beklentisi
olusturdugunu belirtmistir. Fakat zamanla yakin ¢evresindeki bireylerin davranislari

dolayisi ile bu beklentisinden vazgegtigini 6rnek durumlar ile;
“Basta herkesin bana destek olmasini vesaire o tiir seyler bekliyordum, istiyordum da dile de
getiriyordum ama artik hi¢ kimseden bir destek istemiyorum. Kendi kendime her seyi
yapabilirim. Yardim anlaminda hi¢ bos vaktiniz olmuyor bir kere, tamamen ¢ocuk odakli
yasiyorsun, ev isi yapiyorsun herhangi bir sosyal yasanti kalmiyor. Diyorsun ki bir de ben
nefes alayim, bunun gibi iste ama Tan’la herkes iletisim kuramiyor, o yiizden yapamiyorlar
da; mesela anneme birakirdim derdim ki anne iki saat filan bak Tan’a ilgilen. Gelirdim ki
Tan’in annem her istedigini yapmus, bir daha toparlamak bana kaliyor. O yiizden simdi artik
hig kimseden bir sey beklemiyorum, zararlar1 olmasin, karlar1 da olmasin. Oyle bir beklentim
vardi basta. Simdi yok yani.” ifadeleri ile belirtmistir.
Didem Hanim isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga
sahip olmanin yakin ¢evresinden destek beklentisi olusturdugunu ifade etmistir. Yakin

cevresindeki bireylerden; annesinden destek bekledigini fakat géremedigini, eski esinden

ise herhangi bir beklentisi olmadigini;
“Annemden ¢ok beklentim vardi ama annem yapmiyor. Ben insanlardan bir sey isteyemem
kesinlikle. Ben ¢ocuklarima canla bagla kostugumu goriiyor; bana bir el verebilir aslinda ama
vermiyor. Cansu tek ise evde ona birakma sansim.. tabi tabi birak diyor ama dondiigiimde
diyor ki Cansu koltuga ¢is yapti. Aslinda Cansu’nun elinden tutup gétiirse Cansu yapacak
¢igini yani. Babasina gelince babasi benim hayatimin yanligi. Cansu’nun engeliyle birlikte,
dogumuyla birlikte zaten her sey catirdadi. Annesini birakip gelmedi, bizi maddi ¢ok zora
diisiirdii. Tlk geldigimizde biz ekmek bulamiyorduk burada. Ben siirekli hamur

kizartiyordum. Sude bes yasindaydi ve siirekli agliyordu “anne yine mi hamur yiyecegiz”.
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Ya hamurun yanina peynir yok, diisiinebiliyor musunuz? Ya annemlerden asla istemedim
¢iinkii kiigticiik bir sey versinler o hep s6z konusu oluyor. Sonra Cansu okula basladi. Ben is
buldum. Merdiven yikadim, temizlige gittim, ben para kazandik¢a giiclendim, ¢ocuklarim
daha giiclendi. Iyi ki de gelmisim, iyi ki de bosanmisim. Ondan bosandigimi kabul etmiyor,
sindiremiyor. Cocuklar umurunda bile degil, zaten doniip bakmiyor ki g¢ocuklara. Yani o

benim hayatimda yok, benim ondan bir beklentim yok, miimkiin oldugunca uzak olsun yani.”

ifadeleri ile drnek olaylarla destekleyerek belirtmistir.
Hande Hanim isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan bir ¢ocuga
sahip olmanin yakin ¢evresine yonelik beklentisinin; birlikte yasamakta oldugu anne ve

babasindan ziyade eski esinden destek ve ilgi oldugunu;

“Yakin ¢evrem Allah’a bin siikiir annem babam da Muhammet’e kars1 onlar yoniinden bir
sikintim yok. Ben ilgilenemedigim zamanlarda annem ilgileniyor. Sarkilar filan soyliiyorlar

iste beraber oyunlar oynuyorlar. Babam biraz soyut kaliyor da yine ilgileniyorlar. O

(Muhammet’in babasi) ilgilenmiyor. Isterdim de iste ilgilenmiyor.” ifadeleri ile
belirtmistir.

Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan ¢ocuklarin anneleri (Cemile Hanim,
Nese Hanim) ¢cocuklarinda bulunan ek yetersizlik durumu dolayist ile yakin ¢evrelerinden
beklentilerinin destek oldugunu belirtmiglerdir.

Cemile Hanim isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan (Down Sendromu)
¢ocuga sahip olmanin yakin gevresi tarafindan bir desteklenme beklentisine sebep
oldugunu belirtmistir. Bu durumu; “Birinci beklentim destek zaten, destek bekliyorsun.
Her konuda desteklerini bekliyorsun. Baska da bir beklentin olmuyor yani. Psikolojik
olarak da. Bakarken, yardim her konuda.” ifadeleri ile belirtmistir.

Nese Hanim isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olmanin
yakin ¢evresine yonelik olusturmus oldugu beklentisini destek kavram ile agiklamistir.

Bu durumu;

“Destek olmalarini bekledim 6zellikle manevi agidan. Ama ben yakin ¢evreden pek fazla
destek gormedigim i¢in agikcasi ¢ok da bir beklentim yoktu. Ne bileyim bir aileniz olur bir
es dost olur size her anlamda maddi manevi destek olurlar. Evlenmeden 6nceki donemde de

baz1 seyleri kendim iistesinden geldigim i¢in ¢ok da fazla agikg¢ast minimum diizeyde

beklentilerim, gok fazla seye girmedim, nitekim de 6yle oldu yani.” ifadeleri ile
belirtmistir.

Isitme kaybiyla birlikte gorme yetersizligi olan ¢ocugun annesi Hanife Hanim

cocugunda bulunan bu ek yetersizlik durumu ile birlikte olusan yakin ¢evresine iliskin

beklentilerini anlayis kavrami belirtmistir. Bu durumu; “Daha anlayigli olmalarini
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diisiindiim. Hep anlayis bekledim. Sonra dedim ki ya benim kizimsa onun da kiz1 veya
onun da torunu. Onun yegeni, herkes yasiyor bu durumu, herkes hani ailecek, maaile.”

ifadeleri ile belirtmistir.

3.7.2.2. Uzak cevreden beklentiler

Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan g¢ocuklarin anneleri uzak
cevrelerinden, toplumdan beklentilerini ifade ederken ‘“anlayis” alt temasi tizerinde

durmuslardir.

3.7.2.2.1. Anlay1g

Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin anneleri (Canan
Hanim, Giilnur Hanim, Didem Hanim ve Hande Hanim) ek yetersizligi olan ¢ocuga sahip
olmanin olusturdugu uzak ¢evreden/ toplumdan beklentilerini anlayis olarak ifade
etmistir.

Canan Hanim isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocugunun
davranig farkliliklarinin toplumsal anlamda olumsuz karsilandigini belirtmistir. Bu
durumda bireylerin anlayisli olmasmin yasantilarini kolaylagtiracak bir beklenti
oldugunu;

“Insanlar aslinda bizi anlasalar cok daha bize yardimci olabilirler. Anlayish olmalarim gok
bekliyorum hani bir ortama gittigimizde “bu ¢ocuk niye boyle yapiyor” diye. Bazen dolmusa
bindigimizde “ya iste susturamiyorsun ¢ocugunu” falan, tepkileri aliyoruz; bazen bir bakiglar
degisebiliyor, bazen Cantug dokunabiliyor istemsiz kisilere ¢ok dogal karsilayanlar oldugu
gibi daha c¢ok yash kesimde goriiyorum daha bdyle belli bir yas, elli yas iistii tepkiler daha
cok artiyor. Gengler ¢ok anlayisli, cok bu konuda bence bilgili, genglerle ilgili ¢ok sikintimiz

olmuyor ama onlar ¢ok normal ve diizgiin karsiliyorlar cocugun hareketlerini fakat biraz yas

ortalamasi yiiksek kisiler daha tepki verebiliyorlar bazen hani diyorum Cantug’a “oglum

dikkat et bak ters tepki alabilirsin.” Ama 8yle yani.” ifadeleri ile 6rnek olay dahilinde
belirtmistir.

Giilnur Hanim isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocugunun

davraniglarina yonelik toplum tarafindan yadirganma durumunun, bakilmanin verdigi

rahatsizliktan s6z etmistir. Bu duruma iliskin toplumsal beklentisinin anlayis oldugunu;

“Toplumsal olarak yani bir kere bon bon bakmasinlar. Ondan ger¢ekten bizim ¢ocuklarimiz
cok rahatsiz oluyor, belki rahatsiz olmayan vardir ama otizm bdyle bir sey degil yani otizm

her seyin farkinda olan sadece yani kendi diinyasi olan bir ¢ocuk bizimki mesela. Farkinda,
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bakislarin onlardan ¢ok rahatsiz oluyor, bakislardan hoslanmiyoruz, onu istemiyoruz. Soyle
ben mesela bir kere Erzurum’a gidecegim, o bir animdir ¢ok da sey yaparim, iste ucaga
binecegiz Tan’mn giilme krizleri var kendini yerden yere atiyor. Ugaga da az bir siire kalmis
yani yetistim yetisemeyecegim, kosturmam lazim Tan’1 hava alaninda. Kosuyoruz ama Tan
kendini yerden yere atiyor boyle o sirada. S6yle gengten bir cocuk geldi “abla” dedi “nereye
gidiyorsunuz?”. Tan’in elini tuttu kostur kostur bizi seye yetistirdi, yetistik yani yardimlasti
ve ¢ok mutlu oldum yani hala duygulanirim, Allah razi olsun o adamdan. Yani dyle.”

ifadeleri ile 6rnek olay dahilinde belirtmistir.

Didem Hanim isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocugunun,
icerisinde bulundugu ek yetersizlik sebebi ile kullanmakta oldugu cihaz ve
davraniglarinin toplumsal boyutta yadirganmasit ve bireylerin uzun bakiglarindan
rahatsizlik duyduklarini belirtmistir. Bu baglamda toplumdan anlayis beklentisi i¢erisinde

oldugunu ifade etmistir. Bu durumu;

“Cevre daha sakin olabilir. Sagma sapan sorulardan artik vazgegsin. Bu gocugun kulakligi
var “aaa yazik duymuyor mu” dediginde kiz kardesim kavga ediyordu kiigiikken. Ben artik
onun, Cansu’nun duymadigini zannetmesi bir sey ifade etmiyor. Ben biliyorum ¢iinkii
cocugum duyuyor, beni anliyor énemli olan bu. Ha Cansu’nun tekrarlayan hareketleri var

disarida insanlarin acayip bakislar1 cok rahatsiz ediyor. insan alistyor zamanla aslinda. Ama

illa ki canmniz stkiliyor yani.” ifadeleri ile belirtmistir.

Hande Hanim isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢gocugunun
iletisim problemlerine bagli oldugunu diisiindiigli fazla hareketli olusunun toplumda
yadirganmasi ve soyutlanmalarina yol agmasindan rahatsizlik duydugunu bu sebeple
uzak c¢evre olan toplumdan anlayis beklentisi icerisinde oldugunu ifade etmistir. Bu
durumu;

“Cevrenin biraz anlayisli olmasini bekliyorum ¢iinkii benim iste bu konugamadigi i¢in bdyle
cok hareketli yolda kosarken aninda kosar, mesela bir yere gidecektim iste cocugu komsuya

birakacaktim “Muhammet kosar da ben pesinden kosamam.” dedi ben ¢ocugu birakamadim.

Yani tutmasmi beklerdim bir dakika olsun bakmasini beklerdim.” ifadeleri ile
belirtmistir.
Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan ¢cocuklarm anneleri (Cemile Hanim,
Nese Hanim) ek yetersizlikten etkilenmis ¢ocuga sahip olmalarinin ardindan
cocuklarinda bulunan gelisim farkliliklar1 sebebiyle toplumsal kabule sebebiyet verecek
bir anlayis beklentileri oldugunu ifade etmislerdir.
Cemile Hanim isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan (Down Sendromu)

cocugunun aileye katilimi ile toplumsal c¢evrede bireylerin sdylem ve bakislarindan
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rahatsizlik duyduklarini belirtmistir. Toplumsal kabul i¢in anlayis beklentisi igerisinde

olduklarini;

“Cevreden ilgi beklersin, kabullenmesini zaten sen annesin g¢ocugun engelli sen
kabulleniyorsun, bu sefer ¢evrendeki tepkiler, insan1 ilk basta daha zor oluyor. Cevren ne
diyor, ¢evrendeki insanlar, gozlemlemesi nasil. Ne diyecek, kim nasil diyecek onun seyi de
oluyor insanda diisiincesi de oluyor. Sanki biri bir sey diyecek yani diyende oldu illaki, suan

aklima da gelmiyor, illaki diyen oldu. Hani bakis, ¢cevredeki insanlarin bakisi insani ¢ok
yipratiyor.” ifadeleri ile belirtmistir.

Nese Hanim isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan cocugunun sahip oldugu
davranig problemleri, normal gelisim gosteren ¢ocuklardan farkli davranis Oriintiileri
sergilemesine toplum tarafindan farkli gézle bakilmasi ve degerlendirilmesinden
rahatsizlik duydugunu belirmistir. Buna yo6nelik olarak toplumdan beklentisinin anlayis
oldugunu;

“Cevreden de anlayish olmalarin1 bekliyorum tabii ki, mesela saglikli bir ¢ocuk gibi

davranmadig icin farkli gozle bakiliyor, degerlendirmeleri baska oluyor. Onceden bizde mi
oyleydik belki bilmiyorum basimiza gelince daha duyarli olmaya basladik.” ifadeleri ile
belirtmistir.

Isitme kaybiyla birlikte gérme yetersizligi olan ¢ocugun annesi Hanife Hanim
cocugunun etkilenmis oldugu ek yetersizlik durumu ve gorsel goz deformasyon dolayisi
ile toplumun yadirgamasindan rahatsiz olduklarini belirtmistir. Zamanla agsalar da
toplumu olusturan bireylerden anlayis beklentilerini siirdiirdiiklerini ifade etmistir. Bu
durumu;

“Cevremdekiler kendi akrabalari, arkadaslarim daha anlayishlardi, yani toplum
baskisindan da yavas yavas kendim kurtuldum. Yani beklentilerim daha anlayisli olmalartydi.

Cok siikiir bir sikint1 yasamadim, ailemin destegiyle atlattim.” ifadeleri ile belirtmistir.

3.7.3. Cocuklarindan beklentiler

Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan gocuklarin annelerinin tamami

cocuklarindan beklentilerini bagimsiz yasayabilme olarak ifade etmistir.

3.7.3.1. Bagumsiz yasam
Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan gocuklarin annelerinden
ticii (Glilnur Hanim, Didem Hanim, Hande Hanim) isitime kaybi tanis1 ardindan aldiklari

otizm spektrum bozuklugu tanisi ile c¢ocuklarmna iliskin beklentilerinin diistigiinii
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belirtmistir. Bir anne (Canan Hanim) gocuklarinin isitme kaybi ve otizm spektrum
bozuklugu tanisi arasinda kisa bir zaman araligi oldugunu ifade etmistir. Bu sebeple ilk
tan1 ve ikinci tam itibariyle beklentilerinin diistiigiinii ifade ederken; tiim anneler
cocuklariin bagimsiz yasam icerisinde bulunabilme beklentisi igerisinde bulunduklarini
ifade etmistir.

Canan Hanim isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocugunun
tanilama siirecleri ardisik oldugu i¢in ilk tani itibari ile yasadiklar1 sok siirecinden
bahsederken, beklenti i¢erisinde bulunmak yerine yapabildikleri ile mutlu olduklarini
gelecege yonelik beklentilerinin ise bagimsiz bir sekilde toplumsal yasamda

bulunabilmesi oldugunu belirtmistir. Bu durumu;
“Off tabi ki ¢ok degisikliklere sebep oldu; ilk dogdugunda tabi ki her anne baba gibi ¢ok
beklentiniz oluyor; iste soyle okullarda okusun, boyle giizel hayat kendine kursun. Artik
beklentimiz anne desin yeterliydi. Bana onu bile sdylemedi ama babasina baba diyor, o giizel
bir sey beklentilerimiz bu derece diistii. [lk dnce yiiriisiin istedik. Yiiriisiin yeterli ya da iste
sadece anne desin yeterli, mama desin yeterli boyle basit beklentiler olusmaya basladi ve
artik hi¢cbir beklentimiz yok yaptigi her sey bizi mutlu ediyor. Beklentisiz yapilan biitiin
davraniglar ¢ok mutluluk verici insana. Ciinkil bizi ¢ok hayal kirikligina ugratacagini
diistiniiyorum beklentinin ve simdide beklentimiz kendi basina hareket etsin benim i¢in
yeterli. Yemegini yedigi zaman mutlu oluyoruz kendi yedi, dikkat etti dokmedi, ¢ok giizel
boyle beklentilerimiz var. Zaten arasi ¢ok az; isitme kayb1 tanisiyla otizm tanisinin arasi yani
bizi boyle ¢ok fazla sey yapamadi. Biz anca “aa o varmis aa bir de bu varmig” falan olduk
boyle hakikaten “vur abaliya” oldu. Cok kisa siireli tanilar oldugu igin boyle iist iste darbe
aldiginiz zaman hani hangisi daha ¢ok acitt1 derseniz, ikisi de acitt1 yani, bir sekilde gibi oldu,
o0 ylizden otizme ¢ok daha ¢ok iiziildiik tabi. Aslinda ben ilk 6nce isitmeyi duydugumda da
¢ok tiziildiim, inanilmaz yikildim yani boyle yerde miyim, gokte miyim bilmiyorum okulda
boyle derste aglayan bir tiptim yani anlatirken bdyle géziim akiyordu yani onu duydugumda,
sonra bir daha vurunca otizm gelince ay artik dedik ki yani “ ne yapalim yani bdyle mutlu
olalm o zaman” deyip kendimizi oyle toparladik yani bir sekilde.” ifadeleri ile
belirtmistir.
Giilnur Hanim isitme kaybuiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan gocugunun
yalnizca isitme kaybmin oldugunu disiindiikleri zaman dilimi ile otizm spektrum
bozuklugu tanis1 da aldig: siirecler karsilastirildiginda beklenti diisiisleri yasadiklarini;

tek beklentilerinin ¢ocuklarinin bagimsiz yasam becerilerine sahip olmasi oldugunu

belirtmistir. Bu durumu;

“Isitme engelini 6grenince konusamasa da bir sekilde kendini ifade edebilir. Isaret dili ile

okula da gidebilir, her tiirlii iiniversiteye de gider, okuturuz, her tiirlii imkaani saglariz. Tlerde
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ev alir, is kurar vesaire evlenir gibi seyler oldu, beklentiler. Ama igte otizm hayatimiza girince
otizmde boyle bir sey yok. Yani bir kere askere gidemeyecek, evlenemeyecek, bunlarin
hepsinin bilincindeyiz. Ondan sonra beklentilerimiz dyle degisti iste ne bileyim burada belki
bir OCEM’e gidecek sonra yine engellilerin bulundugu bir liseye gidecek, {iniversite
hayatimiz olmayacak, dyle bir beklentimiz yok. Beklentilerimiz bdyle degisti. Sadece kendi

kendini idare etsin, kendi kendine bakabilsin, ben olmasam da kendini idare edebilsin,

beklentimiz bu, baska beklentimiz yok.” ifadeleri ile belirtmistir.

Didem Hanim da g¢ocugunda isitme kaybinin ardindan otizm spektrum

bozuklugunun varligmi o6grendikten sonra beklentilerinde diisiisler ve farkliliklar

oldugunu ayni1 zamanda en énemli beklentisinin ¢ocugunun bagimiz yasam becerilerini

kazanmasi oldugunu belirtmistir. Bu durumu;

“Diyordum ki gelisme geriligi var Cansu bir yerlere gelebilecek, hep aklimda bu vardi. Otizm
oldugunu 6grendikten sonra dedim ki Cansu bazi seyleri sinirl yapabilecek, beklentilerim
diistii. Isitme kaybin1 duydugumda Cansu cok giizel konusabilir, normal bir birey yani nasil
sadece kulaklikli insanlar gériiyoruz bu sorun degildi benim i¢in. Ama otizmi duyduktan
sonra artik Cansu bazi seyleri yapamayacak; yani Cansu’nun zaten loblarinda genisleme var
siv1 fazla arasinda, denge problemi var. Biz birkag giin 6nce piknige gittik Cansu ilk defa,

sekiz yasinda, dzgiirce kostu oynadi. Ik defa. Yani gdrerck bazi seyleri, beklentilerimi

yiikseltecegim. Su anda smurli. Ben olmadan hayatini siirdiirebilsin, tek bu.” ifadeleri ile

belirtmistir.

Hande Hanim’in ¢ocugu isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu tanisini

ti¢ hafta 6nce almigtir. Oglunun davranis ve konusma probleminin ayrica otizm spektrum

bozuklugunun ortadan kalkmasmnin beklentisi oldugunu belirtirken en Onemli

beklentisinin de ¢ocuklarinin bagimsiz yasama katilabilmesi oldugunu belirtmistir. Bu

durumu;

“Isitme kaybinda sadece konusmasini istiyordum, en az birkac ciimlesi olsun diye baya
cabaladim ama ek durum c¢ikinca dedim herhalde ona da bagli olarak konugmasi gecikti.
Isitme kaybim 6grendigim zaman Muhammet’in sadece kafamda konusmasi vard: iste
konusmasi, istiyorum bir de ICEM’e devam etmesini ¢ok istiyordum orasi olmadi. Mesela
normal okula gitmesini ¢ok istiyordum ama simdi 0 da olur mu bilmiyorum. Yine konusmasi
bir de hareketlerinin azalmasi, olumsuz hareketlerinin, takintilarimin bitmesi. Konusmasi bir
de iste mesela araba takintisinin filan ge¢mesini istiyorum c¢ilinkii o ¢ok zorluyor. Baska
takintilar1 yok da bir araba. Su otizmin ortadan kalkmasini istiyorum. Ya dedigim gibi iste
zekasi yerinde, istedigi her seyi yapabiliyor. Mesela diyorum ya puzzle yapiyor, daha sonra
mesela sayilar1 6grendik yani dyle gorsel hafizasi ¢ok giicliiymiis, 6gretmeni dyle sdyledi,
onun disinda iste su hareketleri. Kendi kendini idare edebilsin bana muhtag kaliyor devamli.”

ifadeleri ile belirtmistir.
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Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerinden biri (Cemile
Hanim); c¢ocuklarindan beklentisinin Oncelikle sosyal ve bagimsiz yasam oldugunu
belirtmistir. Bir diger anne (Nese Hanim) ek yetersizliginde tanilanmasi ile gocuklarinin
yasitlarin1 yakalamasina iliskin beklentilerinin diistiigiini, baslica beklentilerinin
bagimsiz yasam becerilerini kazanmasi oldugunu ifade etmistir.

Cemile Hanim isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan c¢ocuklarin
annelerinden biri (Down Sendromu) ¢ocugunda isitme kaybi tanilanmadan 6nce sosyal
acidan beklentilere sahip oldugunu; konusma ve iletisim becerilerine sahip olan, okuma-
yazma bilen, hayatin1i bagimsiz olarak siirdiirebilen bir birey olmasini bekledigini
belirtmistir. Isitme kaybinin ve cihaz kullamm problemlerinin de eklenmesi iizerine

beklentilerinde diisiis oldugunu ifade etmistir. Bu durumus;
“Beklentim sosyaldi. Sadece sosyallessin, kendini idare edebilsin. Yani konugsun. Yani fazla
da hani ¢ok agir1 beklentim de yok, normal zaten biliyorum engelini, hani sadece kendini
idare edebilecek. Bagka bir beklentim yoktu hani okusun, okuma yazmasini bilsin o yonden.
Daha degisti beklentilerim biraz daha diisiiyor. Yapamaz diyorsun o diisiince oluyor insanda
hep bunu yapamaz. Ara ara da sey yapiyorsun hani yapabilir, yardiminla, her konuda
bilemiyorum hocam yani zor. Duymuyor bir de bizim isitme cihazimizi biz fazla diizenli
kullanamadik. Kullanamadigindan dolay1 zaten duymuyor. Duymadigindan dolay: zaten

yapamaz diyorsun. Zaten o ¢ok etkiliyor. Normal cihaz kullansan bile hormal sey olmuyor
yani. Konusamaz, diyorsun hani.” ifadeleri ile belirtmistir.

Nese Hanim ¢ocugunda dncelikle tanilanan isitme kayb1 durumunu 6grendiklerinde
cocugunun akranlart ile gelisim diizeyi konusunda bir farklilik yasamayacagim
diisiindiigiinii; zihin yetersizliginin tanilanmasi lizerine bu beklentilerinin diistiglini
fakat egitim stirecleri ile birlikte gelismeler saglayacagini ve bagimsiz yasam adina yeterli

becerilerini kazanacagini beklediklerini belirtmistir. Bu durumu;

“Evet isitme kaybini 6grendigimde cihazlanacak, ses alacak, anlayacak, algilayacak; her seyi
bir an da yapacak diye bekledim. Zihin de eklenince ne kadar cihazlansa da bu c¢ocuk
yasitlarim yakalayamayacak, olmayacak gibi diisiinceler aklima geldi. Egitime basladik bir
seneden beri evet dedim hani hi¢ olmayacak diye bekliyordum ama egitime baslayinca, ufak
tefek gelismelerini goriince de olacak dedim yani bir sekilde ilerleyecek, yakalayacak, zor

olacak, ¢ok ge¢ olacak ama zihin engeline ragmen Sedef kendini gelistirecek, yasitlarim

yakalamaya basaracak diye diisiinmeye basladim.” ifadeleri ile belirtmistir.
Isitme kaybiyla birlikte gérme yetersizligi olan cocugun annesi (Hanife Hanim)
cocugunda bulunan yetersizlik durumlarimin dogum ile birlikte tanilandigini; bununla

birlikte bedensel hareket kabiliyeti yoklugu, zihinsel yetersizlik, konusma ve kalp
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problemlerinin de mevcut oldugunu dgrendiklerini; bu sebeple herhangi bir beklenti igine
girmeden cocugunun basarmis oldugu her seyden mutlu olduklarini ifade etmistir.
Bununla birlikte gocugunun gerekli ev i¢i diizenlemeleriyle bagimsiz yasayabilmesini

beklediklerini ifade etmistir. Bu durumu;
“Bir giinliik bebekken bize hi¢ gérmeyecek, hi¢ duymayacak, zekasinda da problem var bu
cocugun felgli gibi olacak dediler. Mesela biz doktora gotiirdiik dedi ki tiziintiili bir sekilde
“cocugunuz 151k algisi1 var” deyince ben seviniyorum, normalde aglamam lazim ama bana hig
gormedigini sdylediler. Mesela igitme kaybi evet var ama doktor tiziilerek soylityor ama ben
o an da mutlu oluyorum. Ciinkii bana higbir sey yok denildi; bir sey beklemeyin. Egitim de
sadece fizik tedavi yaptirirsaniz yaptirin denildi, bir giinliik bebege ve bir giinliik lohusa bir
anneye. O yiizden Sila’nin az gbérmesi, az duymasi benim i¢in mutluluk verici bir seydi. Hi¢
yok olmamasindan az olmasi yeterliydi benim i¢in. O yiizden bodyle bir kendime sey
koymadim mutluydum yani. leri doniik beklentimiz, ben Sila’dan ¢ok sey beklemiyorum.
Ciinkii ¢ocugumun biliyorum. Sila mesela gordiigi higbir seyi unutmuyor. Cok giizel
yiiziiyor. Belki bilemiyoruz, ylizme konusunda ilerleriz. Cok elastik, belki bale yapmak
isteyecek, farkl bir yiiz tipi var, giizel bir kiz belki bu degisik tip mankenler oluyor ya o
sekilde yiirlimek isteyecek, kendi ne isterse o sekilde hayal ediyorum. Higbir sekilde eve
kapanip okula gidip gelip, annesinden ayrilmayan 6yle bir gen¢ olmasini istemiyorum. Tabi
ki beraber yapacagiz her seyi. Benim gozetimim, gézlemim altinda ama kendi 6zgiivenini
kaybetmesini istemiyorum ¢ocugumun. Onun i¢inde elimden geleni yapmaya ¢alisacagim
Allah gii¢ verdigi siirece. Ben hep boyle daha kotiisiinden korktum hocam. Bu atlatilabilir,
az duyarak yasanilabilir, az gérerek yasanilabilir ona gére yasarsin ona gore kendi iki goz evi
olur kendine gore ayarlar veya daha beter hastaliklardan korktum hep. Ciinkii hastane
ortamina girdiginiz zaman beterin beteri var diyorlar ya daha kotiistinii goriiyorsun, Allah
korusun, dedim ki baska kotii hastaliklar verme, ¢ok siikiir sana. Hep o sekilde siikrettim
hocam. Hani ah niye boyle sdyle ¢iinkii ben isyan edersem belki rabbim bagka bir seyle

imtihan edecek belki onu ben kaldiramayacagim, o yiizden bunlarla yasayabilir. Yeter ki

uzun 6mrii olsun.” ifadeleri ile 6rneklendirerek belirtmistir.

Ozetle isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarm anneleri
(Canan Hanim, Giilnur Hanim, Didem Hanmim ve Hande Hanim) kendilerinden
beklentilerini; icerisinde bulunduklar: siirece adapte olabilmek i¢in gii¢lii ve enerjik bir
sekilde her seyi kendileri yapabilmek, ayrica egitsel ve davramiglar siireclerini
destekleyebilmek i¢in eksik bilgilerini tamamlamay1 beklediklerini, yakin ¢evrelerinden
ozveri ve destek, uzak c¢evre/ toplumdan anlayis beklediklerini, ¢ocuklarindan ise ek
yetersizlikle birlikte beklentilerinde diisiikliik olsa da bagimsiz yasama katilim beklentisi

tagidiklarini belirtmislerdir.
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Isitme kaybryla birlikte zihin yetersizligi olan ¢cocuklarm anneleri (Cemile Hanim,
Nese Hanim) kendilerinden; g¢ocuklarmin egitim ve yasam boyu tiim siireclerini
destekleyebilmek i¢in gerekli bilgi birikimine sahip olarak siirece adapte olmay1; yakin
cevrelerinden destek, uzak ¢evre/ toplumdan anlayis beklediklerini; cocuklarindan ise; ek
yetersizliklerinin tanilanmasi ile beklenti diisiikliigli yasamalarmma ragmen toplumsal
hayatta bagimsiz var olabilmelerini ve akranlari ile esit seviyeye gelebilmelerini
beklediklerini ifade etmislerdir.

Isitme kaybiyla birlikte gérme yetersizligi olan ¢ocugun annesi (Hanife Hanim)
kendisinden beklentilerini; gocuguna daha fazla zaman ayirarak, daha sabirli ve anlayigh
bir sekilde siirece adapte olmak olarak belirtirken; yakin ¢evreden destek ve anlayis, ayni
sekilde uzak cevre/ toplumdan da anlayis bekledigini, cocugundan ise istedigi gibi,

bagimsiz bir sekilde, mutlu bir yasantisinin olmasini bekledigini ifade etmistir.
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4. SONUC, TARTISMA VE ONERILER

Bu arastirmada; isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan gocuklarin aile
yasam kaliteleri anne algilarina gore incelenmistir. Bu amag¢ dogrultusunda
gerceklestirilen arastirma sonucunda; annelerin bakis agilari ile isitme kaybiyla birlikte
goriilen yetersizligi olan cocuga sahip olmanin aile yasam kalitesi tizerine etkileri Diinya
Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi belirleme unsurlar1 ve alanyazin temelinde incelenmistir.
Arastirma sonucunda ailelerin isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuga
sahip olmanin getirileri ve durumlari karsisinda yasam kaliteleri baglaminda etkilenme
alanlar1, (fiziksel saglik, psikolojik, sosyal iliskiler, ekonomik, islevselligin yeterliligi),
etkisinin daha biiyiik oldugu yetersizlik tiirli, bireysel, cevresel ve ¢ocuklarina iliskin
beklentileri ve Onerileri agiga ¢ikarilmistir.

Ulusal alanyazinda ek ve coklu yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklar ve belirtilen
ozelliklere sahip cocuklarin aileleri ile yagam kalitesi 6zelinde incelemelerin yapildigi
smnirli sayida da olsa c¢aligmalar mevcuttur. Alanda gozlemlenen ek yetersizlik
arastirmalariin sinirl olarak ifade edilmesin temel sebebi genel olarak ¢alismalarin tek
yetersizlikten etkilenmis c¢ocuklar ve aileleri ile yapilan arastirmalardan olusuyor
olmasidir. Yalnizca otizm spektrum bozuklugundan, Down Sendromundan, isitme veya
gorme yetersizliginden etkilenmis cocuklar ve ailelerinin, yetersizlikten etkilenmis
sporcular ve ailelerinin yasam Kkalitelerine iliskin ¢alismalar bulunmaktadir. Ulusal
alanyazin incelendiginde ¢ok sinirli sayida isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi
olan ¢ocuklar ve ailelerinin dahil edildigi arastirmaya rastlanmakla birlikte igitme
kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuklar ve ailelerinin yasam Xkalitesini
inceleyen bir arastirmaya rastlanmamaktadir.

Yapilan arastirmalarin oldukca smirli olmasina karsin isitme kayipli bireylerde
isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizlik durumunun goriilme olasiligi oldukca
yiiksektir. Tiirkiye’de bu oran tam olarak bilinmemekle birlikte; glincel ¢aligmalar igitme
kayb1 olan ¢ocuklarin %40’inda ek bir ya da birden fazla yetersizligin bulundugunu
gostermektedir (Do vd., 2017, s. 217). Yapilan arastirma sonuglarinin da gostermis
oldugu gibi isitme kayb1 olan bireylerin isitme kaybinin yani sira ek bir yetersizligi olma
durumu her iki ila ti¢ isitme kayipli bireyin en az birinde mevcuttur.

Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan bireylerin oraminin iilkemizde

bilinmemesi ve bu durumdan etkilenmis bireylerin kendileri ve aileleri ile yapilmis

147



aragtirmalarin oldukg¢a sinirli olmasi; bunun yani sira bu bireyler ve ailelerinin yasam
kaliteleri ve beklentilerine iliskin yapilan arastirmalarinin mevcut olmamasi durumu
arastirmanin planlanmasinda onemli sebeplerdir. Ek yetersizlik durumunu inceleyen
diger arastirmalarda ise siire¢ ve var olan duruma odaklanilmaktadir. Bu nedenler g6z
onilinde bulundurularak yapilan bu arastirmada anne algisi ve deneyimlerinden yola
cikarak isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocugun ailelerinin yasam
kalitelerine iliskin anne alg1 ve goriislerini inceleyen bir olgubilim arastirmasina ihtiyag
duyulmustur. Alanyazinda isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizlik olgusu, anne algisi
ve aile deneyimleri, yasam kalitelerine iliskin goriislerine odaklanan arastirmalarin
bulunmamasi arastirmanin betimsel yaklagimli olgubilim deseninde yapilmasinin bir
diger nedenidir.

Olgubilim deseni; bireylerin bir olguya iliskin yasantilari, algilari; bu yasanti ve
algilara bireysel olarak yiiklemis olduklar1 anlamlar1 ortaya ¢ikarma ve ortak bir olguya/
fenomene iliskin biitiinciil bir bakis agist olusturma olanaklarini igermektedir (Yildirim
ve Simsek, 2018, s. 75). Desenin bu 6zellikleri baglaminda arastirma sorular1 dogrudan
teoriye dayali olmanin aksine belirli bir baglam igerisinde katilimec1 deneyimlerine iliskin
anlamlandirma siireclerini kapsayacak sekilde olusturulmustur.

Bu amagla arastirma desenine uygunluk gdosterecek sekilde; ortak yasanti
deneyimine sahip bireyler Ol¢iit Orneklem yontemi ile belirlenmistir. Arastirma
olgiitlerinden ¢ocuklarin tanisinin isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu
olma 6l¢iitli; katilime1 belirleme agamasinda yasanan bu iki yetersizligin birlikteliginde
olusan tan1 giigliigii sebebi dolayisiyla oncelikle isitme kaybiyla birlikte otizm spekrum
bozuklugu tanis1 almis veya siiphe grubunda olan; ardindan da isitme kaybiyla birlikte
goriilen yetersizligi olan ve yetersizlikleri tanilanmis ¢ocuga sahip olmak olarak revize
edilmistir (Creswell, 2013, s. 79).

Olgubilim arastirmalarinda bilgi edinme evresinde yapilacak goriismelerdeki
katihimcilarin en fazla 10 kisiden olusmasi ve heterojen yapida bir grup olmasi
gerekmektedir (Creswell, 2015, s. 78-162). Bu arastirmada alanyazina uygunluk
gosterecek sekilde yedi katilimci ile gerceklestirilmistir.

Olgubilim arastirmalarinin baslica veri toplama araci goriismelerdir (Yildirim ve
Simsek, 2019, s. 71). Bu arastirmada alanyazina uygunluk gosterecek sekilde temel veri
toplama aract olarak goriismeler kullanilmigtir. Bununla birlikte goriismelere temel

olusturma ve destekleme amaciyla gozlemler, yansitmali giinliik ve dokiimanlara da yer
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verilmistir (Yildirim ve Simsek, s. 75). Arastirma siiresince gergeklestirilen goriismeler
yar1 yapilandirilmis goriigme teknigi ile gergeklestirilmistir. Yar1 yapilandirilmis gériisme
sorularinin Isitme kaybiyla birlikte gériilen yetersizligi olan ¢ocugu olan annelerin aile
yasam Kkalitelerine iligkin algilarin1 ve deneyimlerini ortaya ¢ikaracak sekilde
hazirlanmasina dikkat edilmistir (Saban ve Ersoy, 2016, s. 112). Goriismelerin 6ncesinde
aragtirma etigi geregi katilimcilara sozlii ve yazili olarak ayrintili bilgilendirme
yapilmistir. Ardindan katilimcilardan sézlii ve yazili olarak ilgili izinler alimustir
(Glesne, 2015, s. 154).

Arastirma verileri analizi yasantt ve olgulart agiklayabilecek kavramlara ve
iligkilere ulagsma amacina hizmet eden igerik analizi ile gerceklestirilmistir. Elde edilen
veriler igerik analizi basamaklarina uygun olarak dncelikle kavramsallagtirilmis, ardindan
kavramlar dogrultusunda diizenlenmis ve son olarak da verileri aciklayan temalarin
belirlenmesine 6zen gosterilmistir. Ulasilan temalar kapsaminda bulgular agiklanmis ve
yorumlanmugtir (Yildirim ve Simsek, 2018, s. 242).

Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuga sahip olmanin ailelerin
yasam kalitelerine etkilerinin anne algilarina gore derinlemesine ve ayrintili bilgiler elde
edilerek incelenmesini amaglayan arastirmada; bu olgunun farkli bireyler tarafindan nasil
algilandig1, deneyimlendigi ve anlamlandirildigr ayrintili ve derinlemesine betimlenmeye
calisilmistir. Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan cocuga sahip olmanin aile
yasam kalitesine etkileri isitme kaybiyla birlikte farkli yetersizlikleri (otizm spektrum
bozuklugu, zihin yetersizligi ve gorme yetersizligi) olan ¢ocuklarin annelerinin goriisleri
temelinde tartisilmistir.

Bu olgubilim arastirmasi nitel arastirma 6zelligine uygun olarak genellenebilir ve
kesin sonuclar ortaya koyamayabilir. Bunun yani sira ¢alisilan olguyu daha iyi
anlamlandirabilmemize yardim edebilecek Ornek, agiklama ve yasantilar ortaya
cikarabilmektedir. Bu yoniiyle alanyazina ve uygulamalara katkilar saglayabilecektir
(Y1ldirim ve Simsek, 2018, s. 72).

Aragtirma siireci boyunca arastirmanin sistematik bir sekilde ilerleyebilmesi,
arastirmacinin ihtiya¢ duydugu bilgilendirmelere ulasabilmesi, meydana gelen olumsuz
durumlarin ¢éziimlenebilmesi, arastirmaya dahil olan katilimecilar ile is birligi halinde
olunabilmesi i¢in arastirmacinin siire¢ boyunca elde etmis oldugu veriler hem siirecte
hem de sonu¢ agamasinda isitme kaybi olan bireylerin egitimi ve nitel aragtirma yontem

biliminde uzman olan tez danigmani tarafindan eszamanl olarak incelenmis ve gerekli

149



doniit-diizeltmeler verilmis, yonlendirmeler yapilmistir (Odom vd., 2005, s. 137-148).
Arastirma siireci boyunca arastirmaci ve tez danismaninin toplantilarinda tez danigmani
arastirmaciya; arastirmanin planlanmasi, verileri toplama tekniklerinin belirlenmesi,
verilerin toplanmasi, verilerin analiz edilmesi, verilerin yorumlanmasi ve arastirmaya
iligkin raporun yazimi agamalarinda es zamanli katilim, denetleme, geri bildirimler ve
doniitleri ile yonlendirmede bulunmustur.

Yapilan bu arastirmanin baglangic itibari ile her asamasinda tiim arastirmalarda
mutlaka g6z oniinde bulundurulmasi gereken diirtistliik, gizlilik, sorumluluk ve adil

paylasim etik ilkelerine uygun caligsmaya titizlikle 6zen gosterilmistir.

4.1. Ek Yetersizligin Aile Yasam Kalitesine Etkileri

Isitme kaybiyla birlikte gériilen yetersizligi olan ¢ocuklarin aile yasam kalitelerinin
etkilerine iliskin elde edilen veriler analiz edildiginde, annelerin goriisleri yedi tema
altinda toplanmistir. Bunlar; a) fiziksel saglik, b) psikolojik saglik, ¢) sosyal iligkiler, d)
ekonomik kosullar, €) islevselligin yeterliligi ve f) aile yasam kalitesini daha ¢ok

etkileyen yetersizlik tiirii ve g) beklentiler ve onerilerdir.

4.1.1. EK yetersizligin fiziksel saghk agisindan aile yasam kalitesine etkileri

Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan gocuklarin annelerinden
tcii ek yetersizlik durumunun fiziksel sagliklar1 agisindan aile yasam kalitelerine
etkilerini; cocuklarinin kendilerine olan bagimliliginin getirmis oldugu fiziksel yorgunluk
olarak ifade etmislerdir. Bir anne ise fiziksel yorgunluktan ziyade psikolojik olarak
etkilendikleri vurgusunu yapmistir. Annelerin tamami ¢ocuklarinin fiziksel agidan yagsam
kalitelerinin davranis problemleri, yeme bozukluklar1 ve egitsel siireglerin yogunlugu
sebebi ile olugan yorgunluk nedeni ile etkilendigini belirtmislerdir.

Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan ¢ocuklarin anneleri, cocuklarmnin
bakimindan kaynaklanan sorumluluk dolayis1 ile fiziksel acgidan etkilenmelerini
yorgunluk olarak tanimlamalarina karsin; fiziksel agidan etkilenmekten ziyade psikolojik
acidan etkilendiklerini ifade etmislerdir. Cocuklarinin da gelisimsel gerilikleri ve
davranig problemleri sebebi ile yorulduklarini vurgulayarak ifade etmislerdir.

Isitme kaybiyla birlikte grme yetersizligi olan gocugun annesi, ek yetersizligi olan

bir ¢ocuga sahip olmanin fiziksel a¢idan aile yasam kalitelerine etkisini yorgunluk olarak
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ifade ederken; bunun sebebini ise ¢ocugunun kendisine bakim ve sevgi konusunda asiri
bagimli olmasi olarak belirtmistir. Cocuklarinin yasam kalitesinin fiziksel agidan
etkilenme durumunu ise gelisim geriligi dolayis1 ile bagimsiz yasama katiliminda
meydana gelen gecikmeler olarak ifade etmistir.

Bu arastirma sonucunda elde edilen bulgular isitme kaybiyla birlikte goriilen
yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerinin fiziksel saglik agisindan yasam kalitelerinin
“yorgunluk” durumu ile etkilendigini gostermektedir. Yorgunlugun nedenine iligkin ise
ek yetersizlik kaynakli meydana gelen davranis problemleri ile bas etme, yetersizlik
durumlarina iligkin ve ayrica meydana gelen fiziksel rahatsizliklar1 dolayisi ile
gecirmekte olduklari hastane siirecleri ve g¢ocuklarinin siirekli kendilerine bagimli
olmalar1 oldugunu belirtmislerdir.

Alanyazinda ¢oklu yetersizlikten etkilenmis ¢ocugu olan anneler, en ¢ok giinliik
bakim konusunda sorun yasamakta ve bu konuda destek almak istemektedirler (Redmond
and Richardson, 2003). Kizir ve Ciftgi- Tekinarslan (2018) ¢alismalarinda agir ve ¢oklu
yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklarin annelerinin, ¢ocuklarinin beslenme, tuvalet ve
temizlik gibi giinliik gereksinimlerini tek baslarina karsiladiklarin1i ve bu durumda
zorlandiklari, bu konuda profesyonel destege ihtiya¢c duyduklari tespit edilmistir. Bu
caligmaya dahil olan bes anneden yalnizca birinin isitme kaybiyla birlikte goriilen
yetersizligi olan ¢ocugu vardir. O annenin ise fiziksel etkilenme konusunda bir ifadesi
bulunmamaktadir.

Uluslararasi alanyazinda konuya iliskin fakat tek bir yetersizlik tiirline sahip ¢cocugu
olan ailelerin yasam kaliteleri {izerine (otizm spektrum bozuklugu) yapmis olduklari
caligmalarinda Kheir vd. (2012), ailelerin yasam kalitesi alt alanlarinda en ¢ok fiziksel
saglik alaninda etkilenme durumlarinin s6z konusu oldugunu, bakim verenlerin saglik
durumlarin1 kotii ve daha da kotiilesmekte olarak ifade ettikleri belirtilmistir.

Alanyazinda bu konuyla ilgili bagka bir arastirmaya rastlanmamakla birlikte yapilan
bu arastirmada isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligin tiirii (otizm spektrum
bozuklugu, zihin yetersizligi, gorme yetersizligi) fark etmeksizin annelerin tamamu;
cocuklarmin bakim sorumluluklarindan, ge¢mis ve devam etmekte olan hastane
yasantilarindan ve bagimsiz becerilerindeki kisitlilik nedeniyle kendilerine siirekli bagl
cocuklara sahip olmalarindan dolay1 fiziksel acidan yasam kalitelerinin yorgunluk
olusturarak etkiledigini ifade etmislerdir. Bununla birlikte 6zellikle isitme kaybiyla

birlikte zihin yetersizligi olan c¢ocuklarin annelerinin fiziksel etkilenmeden ziyade

151



psikolojik acidan etkilenme durumlarinin yasam kalitelerini daha fazla etkiledigini
belirtmislerdir.

Bu bulgular alanyazin ile paralellik gosterirken, farklilik gosteren durum ise
calisma grubuna dahil edilmis olan tiim katilimcilarin ¢ocuklarmin isitme kaybiyla
birlikte goriilen yetersizliklerinin olmasidir. Ek yetersizligin tiiriiniin elde edilen bulguda
bir degisiklige sebep olmadigi gibi genel alanyazinda bulunan arastirmalarin tek
yetersizlik ya da isitme kayipli ve ek yetersizlikten etkilenmis bireylerle ve/ veya ailelerle

yapilan ¢alismalardan farklilik gostermedigi sonucuna ulasilmistir.

4.1.2. EK yetersizligin psikolojik saghk a¢isindan aile yasam Kkalitesine etkileri

Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin annelerinden
ikisi bu durumun yasam kaliteleri iizerine psikolojik agidan etkilerini “yikilma, ¢6kme”
ifadeleri ile aciklarken zamanla siirece adaptasyonlarini “toparlanma” ifadesi ile
belirtmiglerdir. Diger iki anne ‘“liziintii, caresizlik ve tiikenmislik” ifadeleri ile
vurgulamistir. Annelerden biri pek ¢ok konuda toparlanmis olsalar da problem davranis
ile basa ¢ikma konusunda kimi zaman caresiz kaldiklari, bir diger anne ek yetersizlik
tanilama stirecinin heniiz basinda olduklar1 i¢in herhangi bir toparlanma durumlarinin
mevcut olmadigini belirtmistir. Annelerden biri ¢ocuklarinin egitsel siireclerde uygulamis
olduklar1 yogun bask1 dolayis1 ile meydana geldigini diisiindiikleri psikolojik etkilenme
dolayisi ile ilk etapta sugluluk hissettiklerini belirtmis, diger {i¢ anne ise bu konuda bir
fikir belirtmemistir.

Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerinden biri bu
durumun psikolojik agidan aile yasam kaliteleri {izerine etkilerini “Gzlintii ve yikilma”
olarak ifade ederken, heniiz adaptasyon siirecini tamamlamadiklarini; bir digeri “¢okme”
olarak ifade ederken siirece hizla adapte olduklarin ifade etmistir. Isitme kaybiyla birlikte
zihin yetersizligi olan c¢ocuklarin annelerinden biri, cocuklarinin ek yetersizlik
durumunun psikolojik acidan sugluluk hissi olusturdugunu belirtmis; bir diger anne ise
bu konuda bir sugluluk hissi ifadesinde bulunmamustir.

Isitme kaybiyla birlikte gdrme yetersizligi olan ¢ocugun annesi bu durumun aile
yasam kaliteleri lizerine psikolojik a¢idan etkilerini toplumsal baski kaynakl
“motivasyon kaybi ve iiziintii” olarak ifade etmistir. Cocuklarinin durumunun neden
oldugu psikolojik etkilerin uzun siirmedigini belirtmistir. Cocuklarinin isitme kaybiyla

birlikte goriilen yetersizlik durumuna iliskin sugluluk hissettigini ifade etmistir.
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Bu arastirma sonucunda elde edilen bulgular isitme kaybiyla birlikte goriilen
yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerinin; cocuklarmin ek yetersizlik durumu sebebi ile
psikolojik agidan aile yasam kalitelerinin biliyiik oranda etkilendigini gostermektedir.
Yasam kalitelerini psikolojik acidan etkileyen bu durumun baslica sebebi ek yetersizligin
ilk 6grenildigi siiregte meydana gelen sok ile birlikte duyulan iizlintiiyii izleyen sugluluk
ve ardindan adaptasyon siirecini isaret etmektedir. Ayn1 zamanda arastirma verileri
incelendiginde ek yetersizligin tanilanmasi ardindan gegen siirenin adaptasyon diizeyi ile
orantili oldugu goriilmektedir.

Ulusal alanyazin incelendiginde yapilan ¢aligmalarin yalnizca bir yetersizlikten
etkilenmis ¢ocuklar ve ailelerinin yasam kalitelerinin psikolojik a¢idan incelenmesine
iliskin gergeklestirildigi goriilmiistiir (Aysan ve Ozben, 2007; Bumin, Giinal ve Tiikel,
2008; Durukan, Ceylan, Kara, Erdem, Akca, Tiirkay, 2011; Dilek, Batmaz, Karakoc,
Sartyildiz, Aydin, Cavas ve Cevik, 2013; Tekinarslan, 2013; Yazici, 2020). Tekinarslan
(2013) yetersizlikten etkilenmis (Down Sendromu, OSB ve Serebral Palsi) cocugu olan
ailelerin yasam kalitesi diizeylerinin karsilastirilmasi amaglanmistir. Artan egitim diizeyi
ve gelirin aile yasam kalitesini psikolojik acidan olumlu etkiledigi ayrica yash annelerde
depresyon diizeyinin daha yiiksek oldugu sonucu belirtilmistir.

Bir diger arastirmada da yine tek bir yetersizlikten etkilenmis ¢ocugu olan ve
normal gelisim gosteren ¢ocugu olan anne babalarin yasam kalitelerini yordadig:
diisiiniilen depresyon diizeyleri incelenmis ve normal gelisim gdsteren ¢ocugu olan
ailelerin depresyon diizeylerinin diisiik oldugu belirlenmistir (Aysan ve Ozben, 2007).
Bumin, Giinal ve Tiikel (2008)’in arastirmalarinda 23 farkli tani tiiriinden fakat tek bir
yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklarin annelerinin anksiyete ve depresyon diizeylerinin
yasam Kkaliteleri ile iligkisi incelenmis; depresyon ile yasam Kkalitesi alt alanlar1 ve
anksiyete ile yagsam kalitesi arasinda anlamli bir iligki bulundugu tespit edilmistir.

Benzer bir arastirmada Dilek, Batmaz, Karakog, Sariyildiz, Aydin, Cavas ve Cevik
(2013) arastirmalarinda serebral palsiden etkilenmis ¢ocugu olan annelerin depresyon
diizeyi ile yasam kalitesini, normal gelisim gdsteren ¢ocugu olan anneler ile
karsilagtirmiglardir. Arastirma sonucunda serebral palsili cocugu olan annelerin yasam
kalitelerinin olumsuz etkilenme durumunun ve depresyon egilimlerinin normal gelisim
gosteren ¢ocugu olan annelere gore daha fazla oldugu ifade edilmistir.

Yazic1 (2020)’nin arastirmasinda ise otizm spektrum bozuklugu tanisi olan

bireylerin kardeslerinin depresif 6zellikleri ve yasam kalitelerini degerlendirmesi, otizm
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spektrum bozuklugundan etkilenmis kisilerin almis oldugu 6zel egitim uygulamalari ve
psikofarmakolojik tedavilerin kardeslerin depresif 6zellikleri ve yasam kaliteleri {izerine
etkileri incelenmistir. Otizm spektrum bozuklugundan etkilenmis bireyin ailedeki varligi,
egitim ve tedavi siireglerinin normal gelisim gosteren kardesin yasam kalitesini olumsuz
etkiledigi belirlenmistir.

Belirtilen alanyazin arastirmalar dikkate alindiginda ek yetersizlikten etkilenmis
cocuklar ve ailelerinin yasam kalitelerini ve yasam kalitelerini psikolojik a¢idan
incelenmesini igeren arastirmalara rastlanmadigi gibi isitme kaybiyla birlikte goriilen
yetersizligi olan ¢ocuklar ve aile yasam kalitelerinin psikolojik ac¢idan incelenmesine
iliskin arastirmalara da rastlanmamaktadir. Alanyazinda genellikle tek bir yetersizlikten
etkilenmis cocuklar ve ailelerinin yasam kaliteleri iizerine arastirmalar yer almaktadir.

Aragtirmalar ailelerin ¢ocuklarinda bulunan yetersizlikler dolayisi ile psikolojik
acidan etkilenme durumu ile yasam Xkaliteleri arasindaki korelasyonuna iliskin nicel
calismalar1 icermektedir. Arastirmalar sonucunda ise ¢ocuklarinda bulunan yetersizlik
durumunun aile ve bireylerin yasam kalitesini psikolojik a¢idan etkiledigi belirtilmistir.

Uluslararas: alanyazinda yapilan arastirmalarda da siklikla tek yetersizlikten
etkilenmis bireylerin aile yasam kalitelerine iligkin aragtirmalara rastlanmaktadir. Bu
arastirmalarin birinde Jackson, Wegner and Turnbull (2010), isitme kayipli cocugu olan
ailelerin yagsam kalitelerini incelemislerdir. Elde edilen bulgular dogrultusunda hem aile
hem de ¢ocuklarinin yasam kalitesi alt alanlarindan en fazla psikolojik alanda olumsuz
etkilenmelerinin bulundugu sonucuna ulagilmastir.

Yapilan bu arastirmada isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuklarin
ailelerinin yasam kalitelerinin psikolojik acidan etkilenme durumu ve bu olguya annelerin
algilariin incelenmesi oncelikle nitel arastirma yontemlerinden olgubilim arastirmasi
yoluyla derinlemesine incelenmistir. Alanyazinda gergeklestirilen nicel arastirmalarin
amaci genellenebilir bilgiye ulasmak iken bu arastirma da olgubilim arastirmasi ve nitel
arastirma yontemi kullanilarak annelerin ilgili olguya iliskin goriis ve yasantilari
derinlemesine incelenmistir.

Alanyazinda incelenen arastirmalarda elde edilen veriler depresyon diizeyi ile
yasam kalitesi iliskisini incelerken bu arastirmada deneyimlerin ifade edildigi olgular
tizerinde durulmustur. Alanyazin arastirmalarinda depresyon diizeyi belirlenerek
psikolojik acidan yagsam kalitesinin yordanabilecegi vurgulanirken yapilan arastirmada

isitme kaybina ek yetersizligin tanilanmasi ile yasanan siireclerin bireysel ve aile yasam
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kalitesi lizerinde psikolojik agidan ifade etmis oldugu olgu ve anlamlar iizerinde
durulmustur.

Bu olgular; tiziintii, yikilma, ¢6kme, su¢luluk olarak ifade edilmistir. Alanyazin
arastirmalar1 ile paralel olarak bu arastirmada da adaptasyon siireci ile ek yetersizligin
tanilanmasi iizerinden gecen zaman arasinda dogru bir orant1 bulundugu ifade edilebilir.
Isitme kaybryla birlikte goriilen yetersizligin tanilanmasinin iizerinden daha fazla zaman
gecen anneler siirece adapte olduklarini belirtirken, tanilama siirecinden heniiz gegmekte
olan ve yakin zamanda ge¢mis olan cocuklarin aile yasam kalitelerinin ¢ocuklarinin

durumunu kabullenememe dolayisi ile heniiz ger¢ceklesmedigi ifade edilebilir.

4.1.3. EK yetersizligin sosyal acidan aile yasam kalitesi iizerine etkileri

Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin anneleri sosyal
yasamlarinin; ek yetersizligi 6grenmenin getirmis oldugu duygu durumu ve ¢ocuklarinin
problem davraniglar1 dolayisi ile olumsuz etkilendigini ifade etmistir. Bir anne ek
yetersizlik tanisint yeni aldiklar1 i¢in siiregte bir degisim yasayacak zaman
bulamadiklarini ifade etmistir. Diger anneler zamanla tekrar sosyal yasama dénmelerinin
gerekli oldugunu fark ettiklerini ve sosyal yasama yeniden katildiklarini ifade etmislerdir.

Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan ¢ocuklarm anneleri; ¢ocuklarmin ek
yetersizlik durumu ve davranis problemlerinin sosyal yasamlarii etkiledigini ve bu
durum dolayzsi ile sosyal etkinliklerinin ¢ok kisitli oldugunu, gegen zaman igerisinde de
sosyal yasama katilim adina 6nemli adimlar atamadiklarini ifade etmislerdir.

Isitme kaybiyla birlikte gérme yetersizligi olan ¢cocugun annesi ise ¢ocuklarmda
bulunan gdérme yetersizligi kaynakli gorsel farklilik ve ek yetersizlik dolayis: ile ilk
zamanlar kimse ile goriigmek istemediklerini ve sosyal yasamdan c¢ekildiklerini ifade
etmistir. Sosyal yasamin gerekliligini fark etmeleri ve ¢gocuklarinda bulunan gerek gorsel
gerek yapisal tim farkliliklar1 kabullenmelerinin ardindan sosyal yasama yeniden
katildiklarini, artik cocuklarinin ve ebeveyn olarak kendilerinin sosyal iligkilerine dair bir
problemleri kalmadigini ifade etmistir.

Bu arastirmada elde edilen bulgular isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi
olan cocuklarin ailelerinin, ek yetersizlik durumunu 6grenmelerinin ardindan sosyal
yasamdan c¢ekildiklerini gostermektedir. Sosyal yasamdan ¢ekilme nedenleri ise; ek
yetersizligin sok etkisi, cocuklarinin davranig problemleri ve gorsel etkileri olarak ifade

edilmistir. Bununla birlikte ek yetersizligin tanilanma ve adaptasyon siirecini agmis olan
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ailelerin sosyal yasama katilim konusunda problemleri kalmadigi belirtilmistir.
Tanilanma stirecinde olan bir ailenin heniiz sosyal katilim saglayamadigi ve ek yetersizlik
tiirli zihin yetersizligi olan ailelerinde tanilanma siireglerinin iizerinden uzun zaman
gecmis olmasina karsin sosyal yasama tam anlamiyla donemedikleri belirtilmistir.

Alanyazin incelendiginde isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocugu
olan ailelerin yasam kalitelerine iligskin sosyal etkilenme durumuna deginen aragtirmalara
sik rastlanmamustir. Arastirmalarin geneli tek bir yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklarin ve/
veya ailelerinin yasam kalitelerini incelemek tizere desenlenmistir (Meral ve Cavkaytar,
2014; Canarslan ve Ahmetoglu, 2015; Yorgun vd., 2015, Sakiz vd., 2015; Cam ve Ozkan,
2019; Giingér, Yilmaz ve Ilhan, 2019).

Incelenen arastirmalardan Yorgun vd. (2015); Sakiz vd. (2015); Giingér, Y1lmaz ve
[lhan (2019) tek bir yetersizlikten etkilenmis cocuklarin yasam kalitelerini; aile bakis
acist ile incelemislerdir. Arastirmalara iliskin bulgular yetersizlikten etkilenmis
cocuklarin igerisinde bulunduklart yetersizlik durumu sebebi ile sosyal yasam ve
iligkilerinin olumsuz yonde etkilenmis oldugunu gdstermektedir. Yapilan bu aragtirmada
isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuklarin ek yetersizliklerine eslik eden
problem davraniglari sebebi ile sosyal yasantilari agisindan olumsuz etkilenmelerinin
yasam kalitelerini de olumsuz etkiledigi bulgusuna ulagilmistir. Ulasilan bu bulgular ise
alanyazin ile paralellik gostermektedir.

Alanyazindan farkl olarak ise yapilan arastirma tiirliniin nitel arastirma, deseninin
olgubilim olmas:t ulasilan paralel sonucun sebepleri ve bireylerin algilarinin
incelenmesidir. Arastirmalar igerisinde sadece Giingdr, Yilmaz ve Ilhan (2019)’1n
aragtirmasi nitel yontem ile gerceklestirilmistir. Bu arastirmada da tek bir yetersizlik
tiiriinden etkilenmis, Down Sendromlu bir sporcunun yasam kalitesi incelenmistir.

Incelenen arastirmalarin bazilari tek bir yetersizlikten etkilenmis cocuklarin
ailelerinin yasam Kkalitesini odaklanmistir (Meral ve Cavkaytar, 2014; Canarslan ve
Ahmetoglu, 2015; Cam ve Ozkan, 2019). Arastirmalarin tamaminin nicel yontem ile
gerceklestirildigi ve cocuklarinda bulunan yetersizlik durumunun aile yasam kalitesini;
yasam kalitesi boyutlarindan olan sosyal agidan etkilenme baglaminda da olumsuz
etkiledigi sonucuna ulasildig: ifade belirtilmistir. Alanyazinda ilgili arastirmalara iliskin
sonuclar, yapilan bu arastirma ile paralellik gostermektedir. Bu arastirma sonucunda
isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocugu olan ailelerin de sosyal

yasantilarinin olumsuz etkilenmis oldugu ifade etmislerdir.
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Bu arastirma sonucunda elde edilen bir bulgu; isitme kaybiyla birlikte otizm
spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarm ailelerin de, Cam ve Ozkan (2009)'m
arastirmalarinda ulagsmis oldugu; yalnizca otizm spektrum bozuklugundan etkilenmis
cocuklarin aileleri ile goriisme ve sosyal cevrelerini olusturan bireyleri yine bu
bireylerden tercih etme egiliminde olduklari sonucu ile paralellik gostermektedir.

Yapilan aragtirma dogasi geregi olguya odaklanmis ve aileler; sosyal yasamdan
soyutlanmanin sebeplerini ifade ederken ¢ocuklarinda bulunan davranis problemleri ve
O0tke nobetleri karsisinda caresizlik duyduklarini ve bu sebeple sosyal yasamdan
soyutlandiklarini ifade etmislerdir. Ayrica deneyimlerini paylasirken zamanla icerisinde
bulunduklar1 duruma adaptasyon siireci ile toplumsal yasama katilimlarinin yeniden
gerceklestigini belirtmislerdir. Bu durum ise bireylerin ek yetersizligi tanisini almalar ile
birlikte sliregelen zaman diliminde adaptasyon konusunda desteklenmelerinin 6neminin

altin1 ¢izmektedir.

4.1.4. EK yetersizligin ekonomik acidan aile yasam Kkalitesi iizerine etkileri

Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin annelerinden
birlikte aile yapisina sahip olanlar esleri ve kendilerinin ¢alismasinin 6nemli bir faktor
oldugunu vurgulamistir. Parcalanmis aile yapisina sahip ve calisan anneler ise siirecin
ekonomik anlamda daha da giigliiklere sebep oldugunu belirtmistir. Egitim masraflarina
iliskin devletin desteginin 6nemli fakat yetersiz oldugunu; 6zel 6zel egitimin ise ¢ok
masrafli oldugunu vurgulamiglardir. Annelerden biri isitme cihazinin masraflarmin ilk
etapta fazla oldugunu fakat bu durumu yerel yonetimin destegi ile astiklarini ifade
etmistir.

Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan ¢ocuklarm anneleri birlikte aile
yapisina sahiptir. Annelerden birinin esi ve kendisi de galisirken bir diger anne ev hanimi
ve yalnizca esi ¢alismaktadir. Siiregte eslerin birlikte ¢alismasimmin ekonomik acidan
onemli oldugunu ifade etmislerdir. Egitim masraflar1 i¢in annelerden biri 6zel 6zel
egitimin masrafli oldugunu vurgulamistir. Bununla birlikte hastane masraflarinin etkisini
ise annelerden biri muayene ve ila¢ masraflar1 bununla birlikte esinin siirekli izin
almasimin maasinda meydana getirdigi iicret kesintilerinin olumsuz etkileri oldugunu
ifade etmistir. Isitme cihazi masraflarinin etkileri konusunda annelerden biri cihazin ve
parcalarinin masrafli oldugunu ve biitcelerini etkilemek yoluyla yasantilarini etkiledigini

belirtmistir.
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Isitme kaybiyla birlikte gérme yetersizligi olan gocugun annesi birlikte aile yapisina
sahiptir. Esi de kendisi de ¢aligmaktadir. Esinin ve kendisinin ¢alisiyor olmasi nedeniyle
stirecin kendilerini ekonomik olarak etkilemedigini ifade etmistir. Bununla birlikte egitim
masraflariin etkilerini; devletin saglamis oldugu egitimin siiresinin yetersiz oldugu, 6zel
0zel egitimin ise maliyetli bir siire¢ oldugu seklinde belirtmistir. Hastane masraflarinin
etkilerine iligkin ise ¢ocuklarinda bulunan yetersizliklerin ve fizyolojik problemlerin
maliyetli kontroller ve miidahaleler gerektirdigi belirtmistir. Cihaz masraflarina iliskin
ise; devlet tarafindan temin edilen cihazlardan daha iyi bir cihaz almaya her ailenin
ekonomik kosullarinin el vermeyecegini ifade etmistir.

Bu arastirma bulgulari isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan gocugun
ailelerinin yasam kalitelerinin ekonomik agidan etkilenme faktorlerinin; aile yapisi ve
eslerin ¢aligma durumu, egitim, hastane ve cihaz masraflari oldugunu gostermektedir.

Alanyazin incelendiginde tek bir yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklar1 olan ailelerin
yasam kalitelerini incelemeye iliskin iki arastirmada (Akdem ve Akel, 2014; Canarslan
ve Ahmetoglu, 2015) ekonomik faktorlerin etkileri tizerinde durulmustur. Akdem ve Akel
(2014) aragtirmalarinda otizm spektrum bozuklugundan etkilenmis ¢ocuklarin aile yagam
kalitelerini sosyodemografik ozelliklerin etkiledigini sonucuna varmistir. Bununla
birlikte yine tek bir yetersizlik tiiriinden etkilenmis ¢ocuklarin aile yasam kaliteleri ve
etkileyen faktorleri inceleyen arastirmasinda Canarslan ve Ahmetoglu (2015) ailenin
icerisinde bulundugu ekonomik olanaklar ve cocuklart i¢in bakim iicreti alip almama
durumlarimin aile yasam Xkaliteleri lizerinde etkili oldugu sonucuna varmislardir.
Incelenen arastirmalarda ailelerin igerisinde bulunmus olduklar1 ekonomik kosullarin aile
yasam kalitesi lizerinde etkililigi vurgulanmastir.

Yapilan bu aragtirmada ise igerisinde bulunulan kosullara ek olarak, ek yetersizligin
ve ek fizyolojik problemlerin getirmis oldugu yeni giderler ve yagam kosullarinin yagam
kalitelerini etkiledigi sonucuna ulasilmistir. Bu giderlerin ise; eklenen egitim, hastane ve
cihaz giderleri dolayisi ile meydana geldigi belirtilmistir. Yine alanyazinda agir ve ¢oklu
yetersizlikten etkilenmis ¢ocuk annelerinin yasadiklari sorunlar ve bas etme yontemlerini
incelemek tlizere yapmis olduklari ¢aligmalarinda Kizir ve Cift¢i- Tekinarslan (2018),
annelerin maddi zorluklar ve baglantili olarak gelecek kaygisi tasidiklari sonucuna
ulasildigint belirtmislerdir. Bu sonuglarda yapilan arastirma sonuglar ile tutarlilik

gostermektedir.
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4.1.5. EK yetersizligin islevselligin yeterliligi acisindan yasam kalitesine etkileri

Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan c¢ocuklarm annelerinin
ikisi, ¢cocuklar1 ve aile bireylerine karsi gerekli sorumluluklarini yerine getirdikleri, bu
sebeple kendilerini islevsel bulduklarini; diger ikisi ise ellerinden geleni yaptiklarini fakat
kendilerini yeterli diizeyde islevsel bulmadiklarini ifade etmistir.

Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan ¢ocuklarin anneleri, cocuklari ve aile
bireylerine yonelik sorumluluklarini yerine getirme konusunda ¢abalasalarda kendilerini
yeterince islevsel bulmadiklarini ifade etmislerdir.

Isitme kaybiyla birlikte gérme yetersizligi olan ¢cocugun annesi, cocugu ve aile
bireylerine yonelik sorumluluklarini yerine getirme konusunda kendisini yeterince
islevsel bulmadigini; sebebinin ise c¢ocuklarinda geciken 6z bakim becerileri ile
orneklendirerek, yogun ¢alisma saatleri dolayisi ile ¢ocugu ile yeterince ilgilenememis
olmasi oldugunu ifade etmistir.

Bu aragtirma sonucunda elde edilen bulgular incelediginde isitme kaybiyla birlikte
otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarin annelerinin yarisinin kendisini islevsellik
baglaminda yeterli buldugu, diger yarisinin ve ek yetersizligi zihin yetersizligi ve gorme
yetersizligi olan ¢ocuga sahip annelerin islevsellik baglaminda yetersiz bulduklari
belirtilmistir.

Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi Ol¢egi (WHOQOL BREF) temalarindan biri
olan islevselligin yeterliligi temas1 bu arastirma bulgularinda da ulasilan bir temadir.
Aragtirma temasi bu yoniiyle Yasam Kalitesi Olgegi ile paralellik gdstermektir.
Alanyazin aragtirmalar1 incelendiginde islevselligin yeterliligine iligkin arastirmalara
rastlanmamakla birlikte baz1 arastirmalarin alt temalarinda benzer sonuglara ulagilmistir
(Kizir, Ciftci- Tekinarslan, 2018; Giingér, Yilmaz ve Ilhan, 2019; Yazic1, 2020).

Giingér, Yilmaz ve Ilhan (2019) arastirmalarinda Down Sendromu’ndan etkilenmis
0zel bir sporcunun yasam kalitesi diizeyini incelemis ve toplumsal katilim ve
miisabakalar icerisinde kendisini islevsel hissetmesinin yasam kalitesi diizeyini olumlu
etkiledigi sonucuna varildigin1 ifade ederek tek yetersizlikten etkilenmis bir bireyin
yasam kalitesini etkileyen faktorlerden islevselligin yeterliligine deginmislerdir.

Yetersizlikten etkilenmis bireylerin yasam kalitelerine iliskin yapilan aragtirmalarin
bir digerindende Yazici (2020); otizm spektrum bozuklugu olan bir kardese sahip
olmanin yasam kalitesi {izerine etkilerini incelemistir. Bu arastirma sonucunda elde edilen

bulgular ebeveynlerin normal gelisim gosteren kardesin yasantisi icerisindeki siireglere
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tam olarak katilamamalari, islevsellik boyutunda yeterli olamadiklar1 i¢in, normal gelisim
gosteren kardesin yagam kalitesinin olumsuz etkilendigi sonucuna ulasilmistir.

Ek yetersizlikten etkilenmis ¢ocugu olan ailelerin yagam kalitelerini islevselligin
etkilemesi boyutu ile incelendigi bir arastirmaya rastlanmamakla birlikte Kizir ve Ciftgi-
Tekinarslan (2018) agir ve ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuk annelerinin yasadiklari sorunlari
ve bas etme yontemlerini belirlemeye yonelik aragtirmalarinda; annelerin ¢ocuklarinin
giinliik bakimlarina iliskin kendilerini islevsellik boyutunda yetersiz hissettikleri
sonucuna ulagilmistir.

Yapilan bu aragtirmada da isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan
cocuklarin annelerinin kendilerini islevsellik boyutunda tamamen yeterli bulmadiklarin
ifade etmislerdir. Bu bulgu alanyazindaki benzer arastirma sonuclariyla paralellik
gostermektedir. Bununla birlikte alanyazina ek bir durum olarak; bu arastirmada anneler
islevsellik boyutunda goriislerinin gilinlik bakimin yani sira ¢ocuklarinda bulunan ek
yetersizlik durumunun getirmis oldugu siirece iliskin bilinmezlik ve bilgi eksikligi sebebi

ile yetersiz hissettiklerini ifade etmislerdir.

4.1.6. Aile yasam Kkalitesini daha ¢ok etkileyen yetersizlik tiirii

Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan cocuklarin anneleri
cocuklarinda bulunan yetersizlik durumlarin1 g6z Oniinde bulundurduklarinda otizm
spektrum bozuklugunun aile yasam kalitelerini daha ¢ok etkiledigini ifade etmislerdir.
Sebeplerini ise; iletisim problemleri ve davranigs problemleri olarak belirtmislerdir.
Cocuklarinda durumunun yasantilarinda olusturdugu sorumluluklarin aile igerisindeki
iligkiler, etkilesimler ve gorev paylasimlari {izerinde farklilagsmalara neden olmasi ile
yasam kalitelerini etkiledigini ifade etmislerdir.

Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarm annelerinden
biri ek yetersizlik durumunu géz 6niinde bulunduruldugunda zihin yetersizliginin (Down
Sendromu) aile yasam kalitelerini daha c¢ok etkiledigini; davranmis ve iletisim
problemlerinin  sosyal yasantilarin1 engelledigini; ek yetersizlik durumunun
yasantilarinda meydana getirmis oldugu sorumluluklarin aile igerisindeki iliskiler,
etkilesimler ve gorev paylagimlari lizerinde olumsuz etkisi olmadigini, aile igerisinde
bireylerin birbirlerini desteklemelerini arttirarak yasam kalitelerini olumlu etkiledigini
ifade etmistir. Diger anne ¢ocuklarinda isitme kaybiyla birlikte goriilen zihin

yetersizligine ek olarak bulunan kalp rahatsizliginin hayati tehlike olusturmasi nedeniyle
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aile yasam kalitesini daha ¢ok etkiledigini ifade etmistir. EK yetersizlik durumunun
meydana getirmis oldugu sorumluluklar ve bireylerin isteklerinden feragat etme
gerekliligi durumunun aile igerisindeki iletisim ve etkilesimlere olumsuz yansimasi ile
yasam kalitelerini olumsuz etkiledigini ifade etmistir.

Isitme kaybiyla birlikte gérme yetersizligi olan cocugun annesi gérme yetersizligi
nedeniyle ¢ocuklarinin yiiziinde olusan gorsel deformasyonun aile yasam kalitelerini
daha ¢ok etkiledigini ifade etmistir. Cocuklariin ilgi ihtiyacin1 karsilamak konusunda
aile icerisinde tartismalar yasanabildigini ve gorev paylasimi konusunda yasanan
ikilemler nedeniyle aile yasam kalitelerini olumsuz etkiledigini ifade etmistir.

Bu arasgtirmada ailelerin isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan
cocuklarmin yetersizlik durumlarindan aile yasam kalitelerini en ¢ok etkileyen
yetersizlige iligkin diislinceleri incelendiginde; ek yetersizligin (otizm, zihin ve gérme)
aile yasam kalitelerini daha fazla etkiledigini belirtmislerdir. Bununla birlikte isitme
kaybiyla birlikte goriilen yetersizligin yani sira fizyolojik ve hayati rahatsizliklar1 bulunan
cocuklarda (kalp rahatsizlig1 gibi) bu rahatsizliklarin aile yasam kalitesini yetersizliklere
gore daha fazla etkiledigini ifade etmislerdir. Ulusal alanyazinda bu konuya iliskin

raporlamada bulunan bir arastirmaya rastlanmamastir.

4.1.7. EK yetersizligin tanilanmasiyla olusan beklenti ve oneriler

Isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu olan cocuklarm anneleri
kendilerinden; igerisinde bulunduklari siirece adapte olabilmek icin giiglii ve enerjik
olabilmeyi, ¢ocuklariin egitsel ve davranissal siireglerini destekleyebilmek igin eksik
bilgilerini tamamlamayzi, yakin ¢evrelerinden 6zveri ve destek, uzak ¢evre/ toplumdan ise
anlayis, ¢ocuklarindan ise ek yetersizlik durumunu Ogrenmeleri ile birlikte
beklentilerinde diisiikliik olsa da bagimsiz yasam beklentisi tasidiklarini belirtmislerdir.

Isitme kaybiyla birlikte zihin yetersizligi olan ¢ocuklarin anneleri kendilerinden;
cocuklarinin egitim ve yasam boyu tiim siireglerini destekleyebilmek i¢in gerekli bilgi
birikimine sahip olarak siirece adapte olmayi, yakin ¢evrelerinden destek, uzak ¢evre/
toplumdan anlayis, ¢ocuklarindan ise; ek yetersizliklerinin tanilanmasi ile beklenti
diistikliigli yasamalarina ragmen toplumsal hayatta bagimsiz var olabilmelerini ve
akranlar1 ile esit seviyeye gelebilmelerini beklediklerini ifade etmislerdir.

Isitme kaybiyla birlikte gdrme yetersizligi olan ¢ocugun annesi kendisinden;

cocuguna daha fazla zaman ayirarak, daha sabirli ve anlayish bir sekilde siirece adapte
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olmay1; yakin ¢evreden destek ve anlayis, aynmi sekilde uzak ¢evre/ toplumdan anlayzs,
cocugundan ise istedigi gibi, bagimsiz bir sekilde, mutlu bir yasantisinin olmasini
bekledigini ifade etmistir.

Bu arastirmada isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan c¢ocuklarin
annelerinin igerisinde bulunmus olduklar siirece yonelik beklenti ve 6nerilerine iliskin
veriler incelendiginde; {i¢ ana ve dort alt temaya ulagilmistir. Bu beklentiler kendilerinden
adaptasyon, ¢evreden, yakin ¢evreden destek, uzak cevreden anlayis, cocuklarindan ise
bagimsiz yasam beklentileridir. Bununla birlikte ¢evrenin davraniglarinin normallesmesi
ve egitim, saglik imkaanlarinda yapilabilecek diizenlemeler ve desteklerin arttirilmasi
konusunda 6nerilerde bulunmuslardir.

Alanyazin incelendiginde bir tek yetersizlikten etkilenmis cocugu olan ailelerin
stirece iliskin ihtiyag ve beklenti ve Onerilerini inceleyen arastirmalara (Bumin, Giinal ve
Tiikel, 2008; Meral ve Cavkaytar, 2014; Canarslan ve Ahmetoglu, 2015; Sakiz vd., 2015;
Sakiz ve Bas, 2019) ve sinirli sayida da olsa agir ve ¢oklu yetersizlige sahip ¢ocuklarin
aileleri ile yapilmis arastirmalara (Kizir ve Cift¢i-Tekinarslan, 2017) rastlanmaktadir.

Sakiz ve Bas (2019) arastirmalarinda yetersizlikten etkilenmis birey ve
ebeveynlerinin yagam kalitelerinin karsilikli iligkililigi durumunu incelemislerdir. Bu
arastirmalar1 sonucunda ¢ocuk yasam kalitesinin anne yasam kalitesini yordadigini ve bu
sebeple anne yasam kalitesini iyilestirmenin ¢ocuk yasam kalitesini iyilestirmekle
miimkiin olabilecegi Onerisinde bulunmuslardir. Yetersizlikten etkilenmis ¢ocugu olan
ailelerin yagsam kalitesine iliskin bir diger aragtirmada Canarslan ve Ahmetoglu (2015);
ailelerin ekonomik olanaklari, aile bireylerinin birbirlerine sagladiklar1 destek diizeyi ve
bakim ticreti degiskenlerinin yasam kalitelerini yordadigmni, ailelerin bu konularda
desteklenmesinin yasam kalitesini de destekleyecegini belirtmislerdir.

Meral ve Cavkaytar (2014) otizm spektrum bozuklugundan etkilenmis ¢ocuklari
olan ailelerin yasam kalitelerine iliskin yapmis olduklar1 ¢calismalarinda ailelerin sosyal
destek ihtiyaclarina vurgu yaparken; Bumin vd. (2008) tek yetersizlikten etkilenmis
bireylerin aile yasam kalitelerine iliskin yapmis olduklari aragtirmalarinda anne anksiyete
ve depresyon diizeyi ile yasam kaliteleri arasindaki iliskiyi incelemislerdir. Arastirma
sonucunda yetersizlikten etkilenmis ¢ocugu olan ailelerin yiiksek oranda anksiyete ve
depresyon oranina sahip olduklar1 ve bu durumun yasam kalitelerinin olumsuz etkilendigi
belirtilmistir. Bu sebeple miidahele programlarina aileye yonelik psikolojik destek

hizmetlerinin eklenmesinin 6nerildigi ifade edilmistir.
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Yukarida belirtilen arastirmalar tek yetersizlikten etkilenmis cocuk ve ailelerinin
yasam kalitelerini iyilestirmeye yonelik beklenti ve Onerileri igermektedir. Alanyazinda
agir ve ¢oklu yetersizlikten etkilenmis bireylerle yapilan c¢alismalara az rastlanmakla
birlikte isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi bulunan ailelerle yapilmis olan
aragtirmalar ¢cok daha sinirhidir. Igerisinde bir cocugun isitme kaybiyla birlikte goriilen
yetersizligi olan, agir ve ¢oklu yetersizlikten etkilenmis ¢ocuklarin annelerin karsilagsmis
olduklar1 sorunlar ve bas etme durumlarini inceleyen bir arastirma s6z konusudur (Kizir
ve Cift¢i- Tekinarslan, 2018). Bu arastirma dogrudan yasam kalitesine yonelik bir
inceleme igcermemekle birlikte beklentiler ve Onerilere iliskin bulgular icermektedir.
Arastirma bulgular1 dogrultusunda ailelere saglanacak psikolojik desteklerin ailelerin
kabul ve adaptasyon siireclerini hizlandirabilecegi, aile destek egitim ve destek
programlarinin saglanmasiin ¢ocuklarina yonelik yaklasim ve programlarina dahil
olmak konusunda etkili olacagi dnerisinde bulunulmustur.

Uluslararasi alanyazinda tek yetersizlikten etkilenmis gocuga sahip ailelerin yasam
kalitelerine iliskin yapilmis bir arastirmada Jackson, Wegner and Turnbull (2010), aile
yasam kalitelerinin en ¢ok etkilendigi alt alanin psikolojik alan oldugunu belirtirken,
miidahale ve destek programlarina bu psikolojik destekleme basamaginin ek bir hizmet
olarak eklenmesini onerdikleri belirtilmistir.

Alanyazinda coklu yetersizlik kapsaminda bulunan ve isitme kaybiyla birlikte
goriilen yetersizlik durumunu kor-sagirlik baglaminda ve yasam kalitesi 6zelinde ele alan
sinirli caligmalardan biri Kyzer vd. (2018)’e aittir. Arastirma bulgulari incelendiginde aile
ve uzman etkilesiminin, aile igerisindeki desteklerin ve bireylerin fiziksel 1yilik
durumlarinin aile yasam kalitesini yordamadaki onemi lizerinde durulmus ve bu alt
alanlardaki desteklerin aile yasam kalitesi i¢in de hayati oldugu ifade edilmistir. Bir diger
aragtirmada ise zihin yetersizligi ve otizm spektrum bozuklugundan etkilenmis bireylerin
yasam kalitelerine deginilmistir (Malhotra, Khan and Bhatia, 2012). Arastirma bulgulari
incelendiginde zihin yetersizliginden etkilenmis grubun aile yasam kalitelerinin daha
diisiik oldugu belirtilmis. Gelistirilecek programlarda ailelere yonelik psikososyal destek
ve stratejilere agirlik verilmesinin beklentiler igerisinde bulundugu ifade edilmistir.
Benzer bir calismada Kheir vd. (2012) otizm spektrum bozuklugundan etkilenmis
cocuklarin aile yasam kalitelerini incelemis ve en ¢ok etkilenilen alanin fiziksel saglik
oldugu belirtilmistir. Saglik politikalarinda bu duruma iliskin bir destek beklentilerinin
oldugu ifade edilmistir.
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Incelenen ulusal ve uluslararasi alanyazin c¢alismalar1 aile ihtiyaglarina ve
beklentilerine yonelik olarak yasam kalitesi kavrami alt temalarina paralellik gosterecek
sekilde; fiziksel saglik, psikolojik, sosyal ve ekonomik destek beklentilerine vurgu
yapmaktadir. Alanyazin ¢aligmalarinda ek yetersizlige iliskin siirli, isitme kaybina ek
yetersizlige iligkin ise spesifik bir ¢aligma bulunmamaktadir.

Bu arastirmada isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan g¢ocuklarin
ailelerinin beklenti ve Onerileri temasma dahil bulgularda bulunan psikolojik destek,
sosyal yardim alt temalar1 alanyazinla benzerlik gostermektedir. Arastirma sonucunda
elde edilen ek yetersizlik dolayisi ile ebeveyn olarak kendini tamamlama ve adaptasyon
icin egitim alma, cocuklarma iliskin bagimsiz yasama katilm beklentileri ise
alanyazindan farklilik gostermektedir. Bu sonuglar 1s1ginda isitme kaybiyla birlikte
goriilen yetersizligi olan ¢ocuklarin aileleri i¢in siirecin tamaminda saglik, ekonomik ve
sosyal desteklerin yani sira psikolojik destek, aile egitimi ve c¢ocuklar icin egitsel

diizenlemelerin gelistirilmesinin gerekliligi goriillmektedir.

4.2. Sonug

Sonug olarak; isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan gocugu olan ailelerin
yasam kalitelerinin anne algilarina gore incelenmis oldugu bu arastirmada, Diinya Saglik
Orgiitii Yasam Kalitesi Olcegi ve alanyazinda belirtilen yasam kalitesi kriterlerine paralel
olarak; fiziksel saglik acisindan, psikolojik agidan, sosyal yasama katilim agisindan,
ekonomik ag¢idan ve islevselligin yeterliligi a¢isindan aile yasam kalitelerinin etkilendigi
sonucuna ulasilmistir. Bu temel alanlarin disinda ailelerin cocuklarinin etkilenmis oldugu
yetersizlik tiirlerinden aile yasam kalitesini etkileyen baskin yetersizligin isitme kaybiyla
birlikte goriilen yetersizlik oldugu (otizm, zihin, gérme) belirlenmistir. Buna ragmen
ailelerin bir kisminin egitim boyutunda isitme kaybimnin egitimine Oncelik verdikleri
sonucuna ulasilmistir. Sebebinin ise isitme kaybinin, 6grenmenin Oniindeki en biiyiik
engel oldugunu diisiinmeleri, kayba yonelik egitim ile de Ogrenmenin Oniindeki
engellerden en biiyiigiinlin ortadan kalkacagmi diisiinmeleri oldugunu belirtmislerdir.
Bununla birlikte ek yetersizlik tiirlerine yonelik ihtiyaclarini da kapsayan, kapsamli
egitim programlar1 ve yerlestirilebilecekleri uygun egitim ortamlarinin yoklugu dolayisi
ile ¢ocuklarinin yalnizca bir yetersizlik tiirline yonelik egitim alabiliyor olmalarinin

onemli bir problem oldugunu vurgulamislardir.
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Ayrica isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum bozuklugu goriilen veya isitme
kaybiyla birlikte zihin yetersizligi goriilen cocugu olan anneler 6zellikle tanilama
siirecinde; bu yetersizlik tiirlerinin birbirleri ile benzer davranis ve durumlara sebep
olmasi dolayzist ile siirecin hem ¢ok uzun hem de ¢ok zor gergeklestigini vurgulamiglardir.
Ve son olarak ailelerin yasam kalitelerinin iyilesmesine yol agabilecek beklentiler ve
Oneriler temasi altinda annelerin kendilerinden beklentilerinin; siirece uygun adaptasyon,
cevrelerinden; destek ve anlayis, ¢ocuklarindan ise bagimsiz yasam becerisine sahip
olabilmeleri oldugu sonucuna ulagilmistir.

Arastirma sonuglart goz Oniinde bulunduruldugunda; isitme kaybiyla birlikte
goriilen yetersizligi olan ¢ocuklar i¢in tanilamadan yerlestirmeye, aile egitiminden sosyal
destege kapsamli amaglarin belirlenerek uzmanlarca uygulamalarin planlanmasi ve
hayata gegirilmesi; isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan bireyler ve aile
bireylerinin yasamlarinda, yasam kalitesi minvalinde ve yasantilarinin tamaminda kalici,

olumlu yasantilara sebebiyet verecegi diisiiniilmektedir.

4.3. Stmirhliklar

Arastirmaya isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuklarin anneleri
dahil edilmistir. Bu annelerin ¢ocuklarinda isitme kaybiyla birlikte otizm spektrum
bozuklugu, zihin yetersizligi ve gdérme yetersizligi bulunmaktadir. Isitme kaybiyla
birlikte goriilen yetersizligi olan gocuga sahip olmanin aile yasam Kalitesine etkileri
sadece bu yetersizlikleri olan ¢ocugu olan sinirh sayida anne ve yalnizca ii¢ farkli ek

yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerin goriisleri ile sinirlidir.

4.4. Oneriler

4.4.1. Tleriki arastirmalara yénelik oneriler

e Ulusal alanyazinda isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuklar ve
aileleriyle yapilmis arastirma sayisi ¢cok kisithidir. Bu baglamda yeni arastirmalar
planlanabilir. Planlanan yeni arastirmalara isitme kaybiyla birlikte tanilanan
yetersizligi olan ve risk grubunda olan tiim yetersizlik tiirlerinden etkilenmis

bireyler dahil edilebilir.
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e Benzer arastirmalar isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan bireylerin
diger aile bireyleri, tani, yonlendirme ve egitim almalarinda gorevli uzmanlarla
gerceklestirilebilir.

e Isitme kaybiyla birlikte gériilen yetersizligi olan bireylerin aileleri ve uzmanlar
ile tlke genelinde kapsamli, evreni temsil edebilecek nicel arastirmalar
desenlenebilir.

e Arastirmacinin da dahil olabilecegi isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi
olan bireylerin aileleri i¢in aile egitimi programlari, Ogrenciler igin egitim
programlart ve siire¢ adaptasyon programlari planlanarak uygulama temelli
arastirmalar desenlenebilir.

o Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan farkli yetersizlik tiirlerinden
etkilenmis bireyler dahil edilerek ¢esitli baglamlar ve degiskenler icerisinde
karsilastirmalar yapilabilecek aragtirmalar desenlenebilir.

e Bu arastirmaya benzer olarak farkli yetersizliklerin kombinasyonlarindan olusan
agir ve ¢oklu yetersizlikten etkilenmis bireylerin aile yasam kalitelerine iliskin
arastirmalar desenlenebilir.

e Arastirma kapsaminda elde edilen anne goriisleri temelli bulgulardan yola ¢ikarak
yeni uygulama ve diizenlemeleri kapsayan arastirmalar tasarlanabilir.

e Bulgularin yo6nlendirmesi ile planlanan uygulama ve diizenlemelerin

uygulanabilmesini igeren arastirmalar tasarlanabilir.

4.4.2. Uygulamaya yonelik oneriler

e Isitme kaybiyla birlikte goriilen tiim yetersizlik kombinasyonlarmi igeren ayrintil:
tan1 ve degerlendirme siirecleri planlanabilir ve uygulamaya gegirilebilir.

e Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuklarin tanilama,
degerlendirme, yoOnlendirme ve egitsel siireclerine iliskin uzman yetigtirme
programlari ve ayrmtili egitim, destek programlari olusturulabilir, ailelere hizmet
olarak sunulabilir.

e Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuklarin ailelerinin tanilama,
degerlendirme, yonlendirme ve egitsel siirecler hakkinda kapsamli ve uygulama

temeline dayali aile egitim programlari, olusturulabilir ve ailelere sunulabilir.
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Isitme kaybiyla birlikte gériilen yetersizligi olan ¢ocuklarin ailelerinin icerisinde
bulunduklar1 siireglere adaptasyonunu destekleyecek psikolojik  destek
programlari uygulamalara dahil edilebilir.

Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuklarin egitim siireclerine
iliskin ek yetersizligin tiiriinii gz Oniinde bulundurarak uygun programlarin
planlanmasi, uygun egitim ortamlariin diizenlenmesi, uygun kalifiye uzmanlarin
yetistirilmesi ve kapsamli uyarlamalarin yapilmasi saglanabilir.

Isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocugun ailelerine yonelik,
yasam kalitesi alanlar1 gz onilinde bulundurularak uygun miidahale ve destek

programlari hazirlanabilir.
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EKLER

EK-1: Yar1 Yapilandirilmis Goriisme Sorulari

1- Kendinizi tanitir misiniz?
2- Cocugunuzu tanitir misiniz?
a- Cocugunuzun isitme kaybi1 tanisi ne zaman ve nerede konuldu?
b- Cocugunuzun ek yetersizlik (zihin, gorme, otizm, down, vd.) tanis1 ne zaman
ve nerede konuldu?
3- Ailenizin diger bireylerini tanitir misiniz?
4- Cocugunuzun egitim siirecinden ve egitiminde kullanilan iletisim yollarindan
bahseder misiniz?
5- Cocugunuzun egitiminde bu iki yetersizlik durumunun hangisine oncelik vermeyi
diistindiiniiz? Neden?
6- Cocugunuzun isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi (zihin, gérme, otizm,
down, vd.) oldugunu 6grendiginizde neler hissettiniz?
a- Cocugunuzun bu durumunu 6grendiginizde nelere ihtiya¢ duydunuz?
b- Cocugunuzun bu durumunu 6grendiginizde yasantinizda neler degisti?
7- Cocugunuzun isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizliginin (zihin, gérme,
otizm, down, vd.) tanisin1 aldi81 ilk zamanlarda ge¢irdiginiz bir glinii hatirladiginiz kadari
ile anlatir misiniz?
8- Cocugunuz ile yakin zamanda geg¢irdiginiz bir giinii anlatir misiniz?
9- Cocugunuzun isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi (zihin, gérme, otizm,
down, vd.) olmasi fiziksel sagliginizi nasil etkiledi?
a- Kendi fiziksel sagliginiz agisindan anlatir misiniz?
b- Cocugunuzun fiziksel saglig1 agisindan anlatir misiniz?
10-  Cocugunuzun isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi (zihin, gérme, otizm,
down, vd.) oldugunu 6grenmenizin ardindan aile icerisinde ve ¢ocugunuza karsi gerekli
sorumluluklart yeterince yerine getirip getirmediginiz hakkinda diisiinceleriniz nelerdir?
a- Sosyal, saglik, psikolojik, egitsel anlamda sorumluluklarinizi yerine getirme
konusunda kendinizi yeterli hissediyor musunuz?
11-  Cocugunuzun isitme kaybiyla birlikte yetersizligi (zihin, gorme, otizm, down, vd.)
olmasimin psikolojik etkileri nasil oldu?

a- Kendi psikolojik sagliginiz agisindan anlatir misiniz?



EK-1: Yar1 Yapilandirilmig Goriisme Sorulari (Devami)

b- Cocugunuzun psikolojik sagligmmin bu durumdan nasil etkilendigini
dislinliyorsunuz? Bu durum sizin c¢ocugunuzu farkli bir gozle
degerlenmenize neden oldu mu?

12-  Cocugunuzun isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi (zihin, gérme, otizm,
down, vd.) olmasi sosyal iliskilerinizi nasil etkiledi?

a- Kendi sosyal iliskileriniz lizerindeki etkilerinden bahseder misiniz?

b- Cocugunuzun sosyal iligkileri {izerinde nasil bir etkisi oldugunu
diisiiniiyorsunuz?

13- Cocugunuzun isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi (zihin, gérme, otizm,
down, vd) olmasi yasantinizda ekonomik olarak ne gibi farkliliklar olusturdu?
14-  Cocugunuzun isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizligi (zihin, gérme, otizm,
down, vd) olmasi sizde kendinize ve ¢evrenize yonelik ne gibi beklentiler olusturdu?

a- Yakin g¢evrenizden/ esinizden ve (varsa) diger cocuklarinizdan ne gibi

beklentileriniz olustu?

15-  Cocugunuzda ek bir kaybin oldugunu Ogrenmeniz c¢ocugunuza iliskin
beklentilerinizde nasil degisikliklere sebep oldu?

a- Isitme kaybindan sonra tamlanan birlikte goriilen yetersizlik durumu

(zihin, gérme, otizm, down, vd.) sonrasi cocugunuzdan beklentileriniz nasil oldu?

16-  Cocugunuzun bu ek durumu ev igerisindeki iligkilerinizi nasil etkiledi?

a- Ev igerisindeki iliskileriniz gocugunuz tani siirecine girmeden evvelde bu

sekilde miydi?

b- Iliskilerinizdeki degisiklikler kimler ile ve nasil oldu?

Cc- Bu durumun (varsa) diger cocugunuz/ ¢ocuklariniz ile olan iliskilerinizi

nasil etkiledigini anlatir misiniz?

17-  Cocugunuzun isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizliginin (zihin, gérme,
otizm, down, vd.) tanisini almasinin ardindan aklinizda kalan olumlu anilar/yasanti
ornekleri verir misiniz? Bu anilarin sizin i¢in neden olumlu oldugunu diistindiigiiniizii
anlatir misimiz?
18-  Cocugunuzun isitme kaybiyla birlikte goriilen yetersizliginin (zihin, gérme,
otizm, down, vd) tanisin1 almasinin ardindan aklinizda kalan olumsuz anilar/yasanti
ornekleri verir misiniz? Bu anilarin sizin i¢in neden olumsuz oldugunu diisiindiigiiniizii

anlatir misiniz?



EK-1: Yar1 Yapilandirilmig Goriisme Sorulart (Devami)
19-  Cocugunuzun hangi yetersizlik durumunun ailenizi daha ¢ok etkiledigini

diistiniiyorsunuz? Neden?



EK-2: Katilime1 Bilgi Formu

KATILIMCI BILGI FORMU
Ad soyad
Dogum tarihi S A
Cinsiyet ; Kadn () Erkek (]
Medeni durum ; Bekar ) Evli ()
Bosanmis D Esini Kaybetmis D
Egitim durumu
flkokul terk () ilkokul mezunu ) Ortaokul ()
mezunu
Lise mezunu (Normal/ Meslek) D Universite mezunu (A¢ik dgretim / D
Normal)
Lisanstistii egitim [j
Mesleginiz
Aile tipiniz:  Genis Aile () Cekirdek Aile ()
Pargalanmis Aile D Diger:

Cocugunuzun isitme kaybinin derecesi:
() Hafif derecede [20-40 dB] [ Orta derecede [41-70 dB]

[ fleri Derecede [71-95 dB] O Cok ileri derecede [96 dB ve iizeri]

Cocugunuzun birlikte goriilen yetersizliginden etkilenme derecesi:
() Hafif derecede () Orta derecede () Tleri Derecede

Cocugunuzun kullandig isitme teknolojisi:

Isitme cihaz1 O Sag Kulak Koklear implant O Sag Kulak
(J sol Kulak (J sol Kulak

Cocugunuzun isitme cihazi1 kullanmaya basladig1 yas:  yas  ay

Cocugunuzun birlikte goriilen yetersizliginin tamlandig1 yas: yas  ay



EK-3: Arastirma Goniilli Katilim Formu

ARASTIRMA GONULLU KATILIM FORMU

iSITME KAYBIYLA BiRLIiKTE GORULEN YETERSIZLiGi OLAN
COCUKLARIN ANNELERININ AiLE YASAM KALITELERIYLE ILGILI
GORUSLERININ INCELENMESI

Bu ¢alisma, “ISITME KAYBIYLA BIRLIKTE GORULEN YETERSIZLIGI OLAN
COCUKLARIN ANNELERININ AILE YASAM KALITELERIYLE ILGILI
GORUSLERININ INCELENMESI” baslikl1 bir arastirma ¢alismasi olup isitme kaybiyla
birlikte goriilen yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerinin aile yasam kaliteleri hakkindaki
goriislerini  inceleme amaci tasimaktadir. Calisma, Merve SAKAR tarafindan
yiiriitiilmekte ve sonuglari igitme kaybiyla birlikte gorglen yetersizligi bulunan ¢cocuklarin
annelerinin yasam kalitelerine doniik goriislerini ortaya ¢ikaracak olup isitme kaybina ek

yetersizliginin varliginin yasam iizerindeki etki unsurlarina 1s1k tutulacaktir.

Bu ¢aligsmaya katiliminiz goniilliiliik esasina dayanmaktadir.

e (Calismanin amaci dogrultusunda, nitel aragtirma (goriisme, ses kaydi ve dosya

inceleme) yapilarak sizden veriler toplanacaktir.

e Isminizi yazmak ya da kimliginizi agiga cikaracak bir bilgi vermek zorunda

degilsiniz/arastirmada katilimcilarin isimleri gizli tutulacaktir.

e Arastirma kapsaminda toplanan veriler, sadece bilimsel amaglar dogrultusunda
kullanilacak, arastirmanin amaci disinda ya da bir baska arastirmada
kullanilmayacak ve gerekmesi halinde, sizin (yazil1) izniniz olmadan bagkalariyla

paylasilmayacaktir.

e Istemeniz halinde sizden toplanan verileri inceleme hakkimz bulunmaktadir.

e Sizden toplanan veriler sifreli dosyalama yontemi ile korunacak ve arastirma

bitiminde arsivlenecek veya imha edilecektir.



e Veri toplama siirecinde/siireglerinde size rahatsizlik verebilecek herhangi bir
soru/talep olmayacaktir. Yine de katiliminiz sirasinda herhangi bir sebepten
rahatsizlik hissederseniz c¢alismadan istediginiz zamanda ayrilabileceksiniz.
Calismadan ayrilmaniz durumunda sizden toplanan veriler ¢alismadan ¢ikarilacak

ve imha edilecektir.

Gondiilli katilim formunu okumak ve degerlendirmek tizere ayirdiginiz zaman igin
tesekkiir ederim. Calisma hakkindaki sorularmizi Anadolu Universitesi Ozel Egitim

boliimiinden Merve SAKAR’a yoneltebilirsiniz.

Arastirmaci Adi: Merve SAKAR
Adres: Trakya Universitesi,
Egitim Fakiiltesi, Oda: 106

Cep Tel:

Bu cahsmaya tamamen kendi rizamla, istedigim takdirde c¢ahsmadan
ayrilabilecegimi bilerek verdigim bilgilerin bilimsel amaclarla kullanilmasini kabul
ediyorum.

(Liitfen bu formu doldurup imzaladiktan sonra veri toplayan kisiye veriniz.)

Katilimc1 Ad ve Soyadi:
Imza:

Tarih:








