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Bu arastirmanin amaci gelisimsel gerilik riski altindaki prematiire ve diisiik dogum
agirlikli bebege sahip annelerin gereksinimlerini belirlemektir. Arastirmada Bailey ve
Simeonsson tarafindan gelistirilen Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci (Family
Needs Survey) kullanilarak, prematiire ve diisik dogum agirlikli bebeklere ait
degiskenlere (cinsiyet ve yas) ve annelere iliskin degiskenlere (yas, egitim diizeyi, gelir
diizeyi) gore annelerin gereksinimleri arastirilmistir. Aragtirmanin c¢alisma grubunu,
Eskisehir ilinde bulunan iki hastanede, 2006 ve 2007 yilinda dogum yapan prematiire ve
diisiik dogum agirlikli bebege sahip 146 anne olusturmustur. Annelerin yasi, egitim
diizeyi ve aylik gelir diizeylerini; bebeklerin yas ve cinsiyetlerine iliskin bilgiler

arastirmaci tarafindan hazirlanan kisisel bilgi formu ile toplanmistir.

Arastirmadan elde edilen bulgular sonucunda prematiire ve diisiik dogum agirlikli
bebege sahip annelerin bilgi boyutunda gereksinimlerinin oldugu belirlenmistir. Ayrica
anneye iligkin (yas, egitim ve aylik gelir diizeyine gore) ve prematiire ve diisitk dogum
agirlikli cocuklara iliskin (yas ve cinsiyet gore) gereksinimlerin farklilasmadigi

goriilmiistiir.

Anahtar Kelimeler: Gelisimsel gerilik, Prematiirite, Diisiik dogum agirhigi, Aile

gereksinimi
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The purpose of this study was to investigate needs of mothers who have at-risk infants
with premature/low birth weight for development delays. The relationship between
mothers’ needs and some variables regarding mothers (age, educational and economical
level) and their infants (age and gender) was also examined using Family Needs Survey

developed by Bailey and Simeonsson.

The participants of the study included 146 mothers who gave birth premature and low-
birth-weight infant in Eskisehir in 2006-2007. In order to collect data regarding some
variables of mothers and infants, an infortmation form was also developed by

researcher.

Results indicated that mothers showed needs in information category. There were no
significant differences between mothers’ needs and mothers’ (age, education level, and

income) and and infants’ (age and gender) variables.

Key Words: Development delay, Premature Infant, Low-Birth-Weight Infant, Family
Needs
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1. GIRIS

Insan gelisiminde, ¢ocukluk dénemi tiim yasam siirecini etkilemektedir. Dolayisiyla bu
siire¢, yasanan deneyimler ve maruz kalinan etkiler agisindan biiyiik 6nem tasimaktadir
(Atay, 2005). Bebeklik ve erken ¢ocukluk dénemi olarak tanimlanan 0-3 yas donemi,
O0grenmeye en fazla agik olunan ve tiim gelisim alanlarindaki becerilerin temellerinin
atildig1 donem olarak belirtilmektedir (Oztiirk-Ertem, 2005). Bireylerin hayatinda bu
kadar 6nemli olan ilk ii¢ yasta gelisim sorunlarinin yasanmasi, ¢ocuklarin gelisimlerinin
yasitlarindan geri kalmasina ya da gecikmesine neden olmaktadir. Gelisim siirecinin
olumsuz etkilenmesi sonucunda ¢ocuklarda gelisimsel bozukluklar goriilebilmekte ya
da gelisimsel bozukluklarin goriilme riski yasanmaktadir. Peterson (1998), gelisimsel

bozukluk riski altindaki ¢ocuklari li¢ grupta toplamaktadir:

Kamitlanmis risk altindaki ¢ocuklar: Fiziksel ve gelisimsel sorunlara yol agan tibbi
bozukluklarin goriildiigii cocuklar bu grubu olusturmaktadir. Zihinsel yetersizlik (Orn.,
Down Sendromu gibi kalitsal anormallikler) ve fiziksel gerilik c¢esitli gelisim

sapmalarina neden olmaktadir.

Biyolojik risk altindaki ¢ocuklar: Dogum oncesi, dogum sirast ve dogum sonrasinda,
durumlar1 potansiyel bir biyolojik problemin gostergesi olan ¢ocuklar bu grubu
olusturmaktadir. Prematiirelik (erken dogum), diisik dogum agirligi, sinir sistemi
enfeksiyonlar1 ve annenin hamilelik donemindeki gecirdigi hastaliklar gibi durumlar

cocuklar1 biyolojik risk altina sokmaktadir.

Cevresel faktorlerden etkilenme riski olan ¢ocuklar: Biyolojik ve kalitsal olarak normal
olan ¢ocuklar c¢evre kosullarindan etkilenebilmektedir. Cocugun beslenmesi, tibbi
bakimi, sahip oldugu sosyal olanaklar ve egitim firsatlari, yetistigi ortam, ¢ocuklarin

gelisimini etkileyen ¢evresel kosullar olarak siralanmaktadir.



1.1.  Gelisimi Risk Altinda Olan Prematiire ve Diisiik Dogum Agirhikh Bebekler

Peterson (1998), siniflandirmasinda, diisiik dogum agirlig1 ve prematiireligin, gelisimsel
gerilige ve bozukluga yol agan biyolojik faktdrlerden biri oldugunu belirtmektedir.
Anne karnindaki bebegin, biiylimesi ve organlarinin dig ortama uyum saglayacak
sekilde gelismesi i¢in belli bir siireyi anne karninda gecirme zorunlulugu
bulunmaktadir. Bu silireden once, yani 37. haftasini tamamlamadan o6nce dogan
bebeklere prematiire bebek denilmektedir. Prematiire bebekler iic grupta
incelenmektedir. 37 haftadan Once dogan bebekler hafif derecede prematiire, 32
haftadan 6nce dogan bebekler orta derecede prematiire, 28 haftadan once dogan
bebekler ileri derecede prematiire olarak siniflandirilmaktadir (Msall ve Tremont, 2002;
Xu ve Filler, 2005). Bir baska tanima gore ise; 36-37 hafta arasinda dogan bebekler
siirda prematiire, 32-35 hafta arasinda dogan bebekler orta derecede prematiire ve 24-
31 hafta arasnda dogan bebekler ise ileri derecede prematiire olarak
siniflandirilmaktadir (Bayram, 2006; Demiray, 2003; Ugurlu-Caglar, 2006). Prematiire
bebeklerin {igte ikisinin siirda prematiire oldugu belirtilmektedir. Prematiirelik diizeyi
arttikca bebegin mortalite (6lim orani1) ve morbiditesi (ikincil bozukluk ya da
hastaliklarin goriilmesi) de artmaktadir. Smirda prematiireler kisa siirede aileye adapte
edilerek taburcu edilmekte iken ileri derece prematiirelerin tibbi sorunlar fazla olmakta
ve aylarca hastanede izlenmeleri gerekebilmektedir (Bayram, 2006). Prematiire doguma
neden olan birgok etmen bulunmaktadir. Bunlar; enfeksiyon, ¢oklu dogum, hamilelikler
arasinin 18 aydan az olmasi, sigara ve diger madde bagimliliklari, sosyo-ekonomik

durum ve annenin yasi olarak siralanmaktadir (Lipschutz, 2004).

Prematiire bebeklerin dig gorlinlimlerinde normal dogan bebeklere gore farkliliklar
goriilmektedir. Anne karnindaki gelisimini tam olarak tamamlanmadan dogduklari i¢in
bas ¢evreleri normal dogan bebeklere gore daha biiyiik, bacaklar1 ince ve kisa, derileri
ince ve burusuktur. Derilerinin ince ve burusuk olmasi deri altindaki yag tabakasinin
eksikliginden kaynaklanmaktadir. Bunun yanisira viicut 1silarin1 koruyamamalarindan
dolay1 ¢ok cabuk enfeksiyon kapabilmektedirler (Akay, 2003). Prematiire bebeklerde
organlar doguma hazir olmadig1 i¢in akcigerde solunum rahatsizliklari, beslenmeye
basladiktan kisa bir siire sonra bagirsak rahatsizliklar1 goriilebilmektedir. Bu bebeklerde

normal yemek borusu gelismedigi gibi yemek borusunun mide ile birlestigi yerde kapak
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gorevini goren adale yeterince kasilamamaktadir. Bu nedenle prematiire bebeklerde
mideden yemek borusuna besin kacagi sik goriilmektedir. Mide kapasitesi diisiik ve
bosalmas1 gecikmektedir. Ince bagirsaklar da yeterince gelismemistir. Ayrica 32-34
haftadan kiigiik prematiire bebeklerde bagirsak hareketlerinin diizenli ve yeterli
olmadigr belirtilmektedir (Harmanci, 2008). Kalp ve goz rahatsizliklart da
prematiirelerde sik rastlanan hastaliklar arasinda gosterilmektedir (Demiray, 2003).
Prematiireler ~uzun siireli izlendiginde daha farkli  gelisimsel sorunlar
gosterebilmektedirler. Bu durumlardan bazilari; dil ve konugma gecikmesi, gorsel
ve/veya sozel anlamada algilama sorunlari, okuma gili¢liigli, davranig bozuklugudur

(Lipschutz, 2004).

Diisiik dogum agirligi, dogum agirliginin 2500 gramdan az olmasi durumudur ve 3
kategoriye ayrilmaktadir; 1500-2499 gram arasindaki bebekler diisiik dogum agirlikls,
1499 ve 1000 gram arasindaki bebekler ¢ok diisilk dogum agirlikli, 1000 gramdan az
agirhiktaki bebekler icin asirt diisiik dogum agirlikli kavramlari kullanilmaktadir
(Oztiirk-Ertem, 2005; Xu ve Filler, 2005). Ulkemizde her yil 1,4 milyon bebek
dogmaktadir. Arastirmalara gore bu bebeklerin % 10'u diisiik dogum agirliklidir. Yani
her yil yaklasik 140.000 diisiik dogum agirlikli bebek dogmaktadir. Bu bebeklerin de
yaklasik {icte ikisini prematiire bebekler olusturmaktadir (Demiray, 2003; Ozbek ve
Miral 2003). Bircok dogumda diisiik dogum agirliklt bebekler, ¢oklu dogumlarin
disinda prematiire bebeklerdir (Demiray, 2003; Xu ve Filler, 2005 ). Prematiire dogan
bebekler diisik dogum agirlikli olsa da, diisiik dogum agirlikli her bebek prematiire

olmayabilmektedir.

Gecgen 20 y1l boyunca Amerika Birlesik Devletleri’nde, diisiik dogum agirlikli dogum
degerleri % 12, asirt diisiik dogum agirlikli dogum degerleri % 24, prematiire dogum
degerleri % 17 artis gostermistir (Xu ve Filler, 2005). Tiirkiye’de ise diisiik dogum
agirlikli bebek oran1 1990 yili igin % 8 iken (Onal, 2007), bu oran 2006 yili i¢in %
11,12 seklindedir (Saglik Bakanligi, 2007). Bu degerler diisiik dogum agirlikli bebek
dogumlarinin arttigini gostermektedir. 1500 gram ile 2500 gram aras1 dogum kilosuna
sahip olanlarda yasam sansi gliniimiizde % 95’lere, 1500 gramin altinda dogum
agirh@ma sahip prematiire bebekler i¢in % 70’lere ulasmistir (Oz-Gdger, 2006; Stoll ve

Kiegman, 2000). Prematiirelerde yasam oranlarindaki bu artisin nedeni yogun bakim
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tinitelerinin  teknolojik donanimi, yogun bakim {nitelerinin yayginlagtirilmasi,
deneyimli yogun bakim ekibinin yetismesi ve bir¢cok destek tedavinin kullanilmasi

olarak belirtilmektedir (Bayram, 2006; Oz-Géger, 2006; Ugurlu-Caglar, 2006).

Diisiik dogum agirlikli yenidoganlarin ilk yillarinda hayatta kalma miicadelelerinin yani
sira sik sik, solunumla ilgili hastaliklar, gelisimsel gerilikler ve beslenme problemleri de
goriilmektedir (Pridham, Limbo, Schroeder, Thoyre ve Riper, 1998). Arastirmalarda
diisiik dogum agirlikli ve prematiirelerin zihinsel yetersizlige ve davranis problemine
actk oldugunu belirtilmektedir. Diisik dogum agirlikli yenidoganlarda dikkat
problemleri de goriilebilmektedir. Evrensel zeka testlerinin sonuglari, diisiik dogum
agirliklt ¢ocuklarin normal dogum agirlikta doganlara gore daha diisiik performans
gosterdiklerini ortaya koymaktadir. Diisiik dogum agirlikli ve prematiire bir¢ok ¢ocuk,
ya 0zel egitim programlarinda egitim almak zorunda kalmakta ya da sosyo-duygusal

olarak zorluklar yasamaktadirlar (Xu ve Filler, 2005).

Cok diistik dogum agirlikli ve asirt diisiik dogum agirlikli yenidoganlar, diisiik dogum
agirlikli yenidoganlara gore daha fazla risk altindadirlar. Genelde 1000 gramin altinda
dogum agirligina sahip cocuklar, normal dogum agirligina sahip akranlarindan gelisim
alanlarmin tiimiinde daha diisiik performans gostermektedirler (Leach, 2000). Oz-Géger
(2006), yenidogan yogun bakim iinitelerinde izlenen, dogum agirligi 1500 gr altinda
olan ¢ok diisiik dogum agirlikli bebeklerin gelisimsel sorunlar agisindan yiiksek riskli
gruba girdigini belirtmektedir. Cok diisiik dogum agirlikli ve agir1 diisiik dogum agirlikli
yenidoganlar ve ileri prematiirelerde serebral palsi, gérme yetersizligi, isitme
yetersizligi ve ileri dilizeyde zihinsel yetersizlik gibi Onemli yetersizlik tiirleri
goriilmektedir (D’Angio, Stevens, Landfish, Merzbach, Ryan, Phelps, Palumbo ve
Myers, 2002; Msall ve Tremont, 2002). Prematiire dogan bebeklerin % 25’inin
yenidogan biriminden ¢iktiktan sonra uzun siireli hastaliklar1 oldugu belirtilirken, 1500
kilogramin altinda dogan bebeklerde serabral palsi goriilme riski normal bebeklere gore
% 25 daha fazla, prematiire bebeklerde ise 40 kat daha fazla olmaktadir (Lipschutz,
2004).

Gilinlimiizde prematiire dogumun sonraki zeka diizeyleri ile iliskisi 6nemli bir konu

haline gelmistir. Dogum agirlig1 ile zeka diizeylerinin iliskili olabilecegi 6ne siiriilmiis,
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hatta aralarinda dogrusal bir iligski oldugunu ileri siiren arastirmacilar da olmustur. 2500
gr’in altinda, ozellikle 500-1500 gram arasi dogum agirligma sahip prematiire
cocuklarin toplam zeka puanlarinin, zamaninda doganlardan ortalama 8-13 puan daha
diisiik oldugu, ve yaklasik % 6-% 18 inde zihinsel yetersizlik goriildiigii bildirilmistir.
Prematiire ¢ocuklarin o6zellikle genel bilgi, aritmetik, sozel, resim tamamlama ve
kiiplerle desen gibi performans testlerinden diisiik aldiklar1 6ne siiriilmiistiir (Ross,

Lipper ve Auld, 1991; Saigal, Szatmari, Rosenbaum, Campbell ve King, 1991).

Msall ve Tremont (2002)’a gore asir1 diisilk dogum agirlikli bireyler arasinda ilk 3 yilda
serabral palsi % 9-26, gorme yetersizligi % 1-15, isitme yetersizligi % 0-9, zihinsel
yetersizlik % 6-42 oranlarindagoriilmektedir. Okul oncesi islevsel sinirlilik ise motor
becerilerinde % 5-27, 6z-bakim becerilerinde % 5-30, iletisim becerilerinde % 5-22
oranlarinda goriilmektedir. Asir1 diigik dogum agirhikta dogan bireyler akademik
islevlerde % 50’nin iizerinde yetersizlik gostermektedir. Yetigkinler icin aktivite

sturliligt % 13- 32, is becerilerinde smurlilik % 21-71 oraninda goriilmektedir.

Prematiire ve diisiik dogum agirlikli bebeklerin isitme, gérme, zihinsel yetersizliklerinin
yaninda bu bebeklerin ileride ince ve kaba motor islevleri, dil gelisimi, akademik
becerileri gibi 6zgiil gelisimsel alanlar1 da arastirilmis, bu ¢ocuklarda % 45 oraninda en
az bir alan ilgilendiren sorunun goriildiigii saptanmistir (Aylward, Pfeiffer, Wright ve
Verhulst, 1989; Marlow, Roberts ve Cooke, 1989; Saigal, Szatmari, Rosenbaum,
Campbell ve King, 1991; Sung ve Vohr, 1993). Ozellikle 1500 gramin altinda olanlarmn
ince motor beceriler agisindan ciddi sorunlar yasamasi ve bu sorunlarin ilkokul ya da
sonrasinda beklentiler arttik¢a belirgin hale gelmesi beklenmektedir. (Herrgard, Luoma,
Tuppurainen, Karjaainen ve Martikainen, 1993; Jongmans, Mercuri, de Vries, Dubowitz
ve Henderson, 1997; Marlow, Roberts ve Cooke, 1989). Sosyal gelisim acisindan da
bakildiginda diisiik dogum agirlikli ¢ocuklarin, normal dogum dogan g¢ocuklara gore
mutsuz, c¢ekingen (Leach, 2000), ice kapanik c¢ocuklar olarak gd6zlendigi
belirtilmektedir. Ayrica prematiire dogan ¢ocuklarin uyku problemlerinin de oldugu

saptanmistir (Horwood, Mogridge ve Darlow, 1998).

Diisiik dogum agirlikli dogan bireylerin yetersizlik durum oranlar ile ilgili Tiirkiye

geneline ait detayli veriler bulunmamaktadir. Oysa yabanci alanyazina baktigimizda;
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diisik dogum agirlikli bebeklerin gelisimsel gerilik riskini ne kadar tasidiklarin
gdsteren arastirmalar bulunmaktadir. Ornegin, bu arastirmalarin birinde, Halsey, Collin
ve Anderson (1996) asir1 diisiik dogum agirlikli, ¢ok diisiik dogum agirlikli ve diisiik
dogum agirlikli 7 yasindaki yiiksek sosyo-ekonomik duruma sahip ¢ocuklar
karsilagilagtirmislar, en diisitk dogum agirlikli grubun, dogum agirligi daha yiiksek olan
akranlarma gore alic1 ve ifade edici dilde 6nemli derecede diisiik puan aldigimi
saptamiglardir (Akt., Leach, 2000). Bir baska arastirmada 1977-1979 yillar1 arasinda
dogan ve dogum agirliklar1 1500 gramin altinda olan 242 bebek (ortalama dogum
agirliklar1 1179 gram, gebelik yaslart 29.7 hafta) 20 yasina geldiklerinde
degerlendirilmis ve sonuglar 233 normal dogan bebekle karsilastirilmistir. Buna gore
prematiire dogan grupta lise mezuniyet orani, (%83'e karsilik %74), ortalama zeka ve
akademik bagar1 puani daha diisiik, norosensoriyel bozukluklar ve boy kisalig1 orani
daha fazla bulunmustur (Hack, Flannery ve Schluchter, 2002). Cok diisiik dogum
agirlikli cocuklarin 12 yasina geldiklerinde normal dogan ¢ocuklarla karsilastirildiginda,
biligsel alanda daha diisiik puan alma durumunun devam ettigi gézlenmistir. Benzer bir
diger aragtirmada, Amerika Birlesik Devletleri’nde dogum agirliklar1 400-1000 gram
arasinda olan ve 1993-94 yillar1 arasinda dogan 1151 prematiire bebek izlenmis, bu
bebeklerin ortalama dogum agirliklart 796 gr, annelerin gebelik siiresi 26 hafta olarak
belirtilmistir. Bebeklerin yaslar1 18-22 ay oldugunda yapilan degerlendirmede; nérolojik
anormallik % 25, gérme bozuklugu % 9, isitme bozuklugu % 11, Bayley Bebekler Igin
Gelisimsel Degerlendirme Olgegi II ile yapilan degerlendirmelerde, puanlarm 70 ve
altinda (2 standart sapma altinda) olma orani bilissel gelisim Olgegi i¢in % 37,
psikomotor gelisim 6l¢egi i¢in % 29 olarak bulunmustur (Vohr, Wright ve Dusick,
2000). Hack, Wilson-Castello ve Friedman (2000) ise 1992 ve 1995 yillar1 arasinda agir
disik dogum agirlikli olan bireylerin norolojik ve gelisimsel sonuglarini
aragtirmiglardir. Bu arastirmada asir1 diisik dogum agirlikli bireylerin % 48’inin
gelisimsel geriligi oldugu goriilmiistiir. En yaygin engel grubunun ise zihinsel
yetersizlik oldugu belirlenmistir (Akt., Msall ve Tremont, 2002). Yapilan arastirmalarin
bir digerinde ise 801 gramdan diisiik agirlikta dogan 14 yasindaki ¢ocuklarda 6zel
egitim desteginin gerekli oldugu goriilmiistiir (Lefebvre, Mazurier ve Tessier, 2005).
Wolke (1998) ise, 6zel egitim desteginin yan1 sira prematiire cocuklarin sinif tekrar1 ya
da okula ge¢ baslama gibi yasa uygun olmayan egitim diizeyi, normal okula devam

ederken destek amagli 6zel dersler alma gibi egitsel girisimlere daha fazla gereksinim
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duyma, smiftaki diger 6grencilere gore daha basarisiz olma gibi okul problemlerini daha

sik yasadiklarini bildirmistir.

Cok diisiik dogum agirlikli ve asir1 derecede diisilk dogum agirliklt dogan ¢ocuklarin
yetiskin olduklarindaki durumlart ile ilgili genel anlamda smirli bilgiler bulunmakta
iken, smirl olan bu bilgiler arasinda, 6rnegin Isvigre’de ¢ok diisiik dogum agirlikli
dogan bebeklerin 18-19 yasina geldiklerinde kizlara goére erkeklerin daha diisiik zeka
testi puanina sahip olduklar1 belirlenmistir. 20 yasindaki cok diisiik agirlikta dogan
yetiskinlerin normal dogum agirlikta dogan yetigkinlere gore zeka testlerinden 5 puan
daha az puana sahip olduklari, ayrica normal alt1 (< 70) ve sinirdaki (70-84) zeka puani
degerlerinin sikliginin da daha yiliksek oldugu goriilmiistiir (Lafebvre, Mazurier ve
Tessier, 2005). Lafebvre, Mazurier ve Tessier (2005)’in bir baska c¢alismasinda ise,
Weschler Yetiskin Zeka Olcegi kullanilarak 19 yasindaki diisiik dogum agirlikli ve
normal dogum agirlikli denekler arasinda zeka puanlar1 agisidan bir farkliligin olmadigi
goriilmiistiir. Fakat 6rneklem hacminin kiigiik olmasi ve deneklerin ¢ok diisiik dogum
agirlikli veya ileri prematiire olmamasi, arastirma sonuglarinda bir farkin olmamasinin
nedeni olarak goriilmektedir. Bu arastirmalarin sonucunda; dogum agirliklar1 1000
gramin altindaki bebeklerin norolojik anormallik gosterdigi, gelisimsel ve iglevsel
bozukluklar agisindan ciddi risk tasidigir ve diisiik dogum agirliginin egitim lizerine

etkilerinin erken eriskin yasa kadar devam ettigi goriilmektedir.

Prematiireligin ve diisiik dogum agirliginin bebeye getirdigi olumsuz etkiler oldugu gibi
anne-babaya da getirdigi olumsuz etkiler bulunmaktadir. Hamilelik sirasindaki aylar,
ailenin yeni aile iiyesi i¢in psikolojik duygusal hazirlanma siirecidir. Hazirliklar;
bebegin odasini hazirlama, bebek kiyafetleri alma, olasi isimleri diisiinme, aile
diizenindeki degisimleri bebege gore ayarlama ve yeni bebegi barindiracak rolleri
icermektedir. Biiyiik aile bireyleri ve yakin arkadaglar bile, beklenti i¢inde olan aileyle
bu siirece katilmaktadir. Aileler normal bir ¢ocuk beklentisi icerisinde olup, fiziksel
olarak biitlin parmaklara sahip, saglikli bebegi insanlara gururla gdsterecekleri, ailenin
yeni iiyesi olarak tanitacaklari etkileyici birini hayal etmektedirler. Anne-baba ayrica
diger insanlarin da bu yeni iyeyi takdir edip begenmesini beklemektedirler

(Peterson,1998).
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Gabel, McDowall ve Cerreto (1983)’nun belirttigi gibi beklenen bebek imaji, aile igin
iki 6nemli sey ifade etmektedir. Ilk olarak, miikkemmel bebek imaj1 aile igin hayatta
daha iyi bir yasama sahip olma anlamina gelmektedir. Bir anlamda dogmamis bebek,
ailenin basarisin1 artiran, kendi yapabilecekleri seyin iist seviyesini temsil etmektedir.
Diger bir anlamda ise, dogmamis bebek, ailenin yasamini devam ettirecegi bir parca
olarak goriilmektedir. Aileler i¢in bu, yasamlar1 bittikten sonra insanliga bir katki ve
geride biraktiklari 6nemli bir kanmit olarak goriilmektedir. Bebek, bu anlamda

Olimsiizliik, yasam devami anlamina gelmektedir (Akt., Peterson,1998).

Prematiire dogum ile aile farkli bir durumla kars1 karsiya kalmaktadir (Seguin, 2005).
Anne-baba bekledikleri normal aile gorevlerini kaybetmekte, aile rollerini hastanedeki
saglik uzmanlan ile paylagmaktadir. Prematiire bebege sahip anne-babalar dogum
sonrasinda yasadiklar1 duygular ve istlendikleri goérev agisindan dort evreden
gecmektedirler. Dogum sonrasinda anne-babalar, prematiire bebekleri farkli bir ortama
alindiginda yasadiklar1 ilk evreyi kontrol kaybi olarak ifade etmektedirler. Bir bebegin
Yenidogan Yogun Bakim Unitesine (YYBU) yatirilmast, aile icin bir kriz olarak

yorumlanabilmektedir (Erdeve, Atasay, Arsan ve Tirmen, 2008). Beklenen normal
roller kaybedilmistir. Beklenmeyen ayriligin, hi¢bir sey yapamamanin soku ve
lizlintiisiinli yasamaktadirlar. Esini dogum boliimiinde birakan ve hayal ettikleri basarili
dogumun gerceklestirilemedigini diisiinen baba, bebekle birlikte yenidogan yogun
bakim {initesine ge¢cmektedir. Baba bu durumda anneye gelismeleri aktarma ve
bebeklerinin bakiminin gozlemleme gorevini istlenmektedir. Baba, anne iyilesene
kadar saglik uzmanlar ile is birligi icerisinde olmaktadir (Seguin, 2005). Anne ise
dogacak bebekleri iizerine kurduklar1 hayali yavas yavas kaybetmekte, derin bir kayip
duygusu i¢ine girmektedir. Anne hayal kirikligini, stresi ve bir¢ok duyguyu bir anda
yasamakta, prematiireligin nedenini hamilelik sirasindaki kendi davranislarinda
aramaktadir (Tallandini ve Scalembra, 2006). Bunun yaninda “bebegime neler oluyor?”,
“bebegim yasayacak mi?” endisesiyle yasadigi stres daha da ciddi boyutlara
ulasmaktadir (Seguin 2005; Xu ve Filler, 2005). Ikinci evrede anne-baba, normal aile
rollerinin kaybedilmesi ve yeni rollerin kazanilmasiyla sok yasar. Bebek yeni dogan
yogun bakim iinitesinde iken anne-baba bebegin bulundugu yeni ¢evresini anlamak igin
teknik bilgiler edinmekte, saglik uzmanlar1 ile iletisim kurabilmek icin yeni

terminolojiyi 0grenmektedir. Monitérden izleyerek, bebegin bakimi sirasinda
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hemsirenin davranislarini yorumlamaktadir. Ugiincii evre bebegin saglik durumuna gore
kararin verildigi, anne-babanin duygusal ve fiziksel olarak paylagimlar1 yasadiklari
donem olarak aciklanmaktadir. Anne-baba konusarak, dokunarak bebeginin yaninda
olmakta, bebekleri yenidogan bakim iinitesinde araglara bagl iken nasil kucaklarma
alacaklar1 gibi yeni durumlart 6grenmektedirler. Anne-baba, bebegi ile paylasimi
artttkca kendilerini daha iyi hissetmekte, rollerinin farkina varmaktadir. Dordiincii
evrede yenidogan bakim iinitesindeki bebegin giinlilk bakiminda anne-baba katilimi
goriilmektedir. Yeni dogan bakim iinitesinden eve gecis bu evrede gerceklesmektedir.
Anne-baba bebegini eve getirirken evde bakamama kaygisini yasarken bir o kadar da
mutlu olmaktadir. Anne-baba yenidogan bakim {initesindeki araglar olmadan normal

aile rollerini yerine getirmenin sevincini ve mutlulugunu yasamaktadir (Seguin, 2005).

Bebekleri YYBU’ye yatan anne-babalarin artmis kaygi, depresyon ve travma belirtileri
gosterdikleri bilinmektedir. Yeni anne-baba olmanin duygusal firtinasina ek olarak;
hasta bir bebege sahip olma, iinitenin stresli ortami, bebekten fiziksel ve duygusal
olarak ayr1 kalma gibi faktorler anne-babalar i¢in ek stres kaynagi olusturmaktadir.
Ayrica prematiireler i¢in uzun siire hastanede kalma zorunlulugu normal anne-bebek
etkilesimine de engel olmaktadir (Holtich-Davis ve Miles, 1997; Landry, Chapieski,
Richardson, Palmer, ve Hall, 1990; Segal, Soter, Cohen, Capsi, Myers ve Brown, 1995).
Alanyazinda anne-babanin bebegine dokunmalarinin bebek ve ebeveyn agisindan son
derece Onemli oldugu vurgulanmaktadir. Boylece bebek ile anne-baba arasinda
duygusal bir bag olusarak, bebegin yasam sansi daha da artmaktadir. Bu bag annenin
stresini  azaltarak bebegine baglanmasimi saglamakta, evdeki bakimi daha da
kolaylastirmaktadir. Bazen dogum sirasindaki problemler gegici olmasina ragmen
ileride, stres altinda gelisen anne/baba-bebek iliskisi, iletisimleri dogumda daha uygun
baslangigla gerceklesen ailelere gore daha zor olmaktadir. Annelerin yasadigi stres
bozuklugunun; bebeklerin tibbi durumu, YYBU yatisiin siiresi, dogum agirlig,
prematiireligin derecesi gibi faktdrlerden daha c¢ok annenin annelik roliinii yerine
getiremeyerek bebegine yardimda kendini eksik hissetmesi, onu kucaklayamamasi, aci
cekmekten koruyamamasi ve bebegini diger aile bireyleri ile karsilayamamasi oldugu

One surilmektedir.
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YYBU’de anne-babanin bebekleri ile ilgilendikleri sirada hasta yatislar1 ya da acil
durumlar nediyle anne-babanin YYBU’yi terk etmeleri istenmektedir. Bu tiir durumlar
ile sik karsilasildigindan, anne-babanin bebekleri ile gecirebilecegi zaman
kisitlanmaktadir. Bunun yaninda anne-babalar bebeklerinin rahati ve agr1 diizeyleri
konusunda kaygi duymaktadirlar. Bu gibi kosullarda anne-babalarin bebeklerini
rahatlatamamasi onlar i¢in ciddi bir stress kaynagi olarak gosterilmektedir (Erdeve,
Atasay, Arsan ve Tiirmen 2008). Stresli anne-babalarin bebeklerine kars1 daha az pozitif
duygulara sahip olduklar1 ve bebeklerinin ihtiyaglarina daha az yamit verdikleri
belirtilmektedir. Anne-baba stresinin azaltilmasinin, onlarin bebeklerinin degisik
yonlerini algilamasini saglayacagi ve anne/baba-bebek etkilesimini olumlu yonde
gelistirecegi  diisliniilmektedir. Yapilan arastirmalar bu durumdaki bebeklerin
gelisiminin biyolojik etmenlerden oldugu kadar diger bebeklerde oldugu gibi
anne/baba-bebek iliskisinden ve c¢evresel etmenlerden etkilendigini gdstermektedir
(Oztiirk-Ertem, 2005). Bu nedenle yeni dogan prematiire bebekler saglik problemleriyle
miicadele etmenin yanisira, anne-baba ve aileleri ile de miicadele etmektedirler

(Vandenberg, 2006).

Bebek ve ailenin eve uyum siirecine iligkin yapilan arastirmalar ailenin bebekle olan
iliskisinin yenidogan silirecinde yasadiklar1 sorunlarla iliskili oldugunu gostermektedir.
Anne-babanin bebekle iliskide zorluklarimi artiran sorunlardan bir tanesi de yeme-
beslenme sorunlart olarak belirtilmektedir. Bebegin emme, yutma islevlerinde
gecikmeler ya da sorunlar, bebegin halsizligi nedeniyle zor ve yavas beslenmesi,
(Blackburn, 1995; Mutch, Ashurst ve Macfarlane, 1992), ailenin bebegine kilo aldirma
yeme-yedirme iligkisinin gerginlesmesi, yeme-beslenme sorunlarinin nedenleri olarak
gosterilmektedir. Evde yasanan sorunlardan bir digeri de anne babalarin yogun hastane
stirecinden sonra bebek eve geldiginde de tiim ilgilerinin bebekte olmasi ve diger
kardeslere fazla 1ilgi gosterilmemesinden dolayr yasanan zorluklar olarak

gosterilmektedir (Blackburn, 1995).

Affleck, Tennen, Rowe, Roscher ve Walker (1989) prematiire bebege sahip annelerin
sadece dogumdan hemen sonra degil dogumdan uzun siire sonra da normal bebek
ailelerine gore daha stresli ve daha fazla olumsuz deneyimlerinin oldugunu

belirtmislerdir (Leach, 2000). Yaptiklar1 ¢aligmada 1500 gram altinda 32 haftadan 6nce
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dogmus cok diisiik dogum agirlikli bebege sahip 50 anne ve 40 haftalik gebelik siiresi
olan ortalama 3500gr agirliginda bebege sahip 30 anne katilmistir. Calisma gurubunu,
gruplar arasinda yas, evlilik durumu, sosyo-ekonomik durum, daha onceki gebelik
sayist bakimindan farklilik bulunmayan anneler olusturmustur. Bu arastirmanin
sonucunda normal siirede dogum yapan annelere gore erken dogum yapanlarin stres
durumlarinin sadece dogumdan hemen sonra degil, dogumdan sonraki 14 ay boyunca
devam ettigi belirlenmistir. Annelerin ¢ocuklarinin sagliklari, engelli olmas1 ya da
gelisimlerinin gecikmesi konusundaki korkularinin sadece dogumdan hemen sonra

degil, haftalarca hatta aylarca devam ettigi sonucuna ulasilmistir.

1.2.  Gelisimsel Riski Altinda Olan Cocuklarda Erken Ozel Egitim

Programlarinin Onemi

Gelisimsel gerilik riski olan bireylerde miidahale ne kadar erken olursa, iginde
bulundugu durumun risklerinden en az etkilenme ya da kurtulma sansi1 da o kadar
yuksek olmaktadir (Xu ve Filler, 2005). Boylece birey erken 6zel egitimden uzun siire
faydalanarak uzun donemli daha {istiin kazanimlar elde edebilmektedir. Erken o6zel
egitim “Cocugun ve ailenin i¢inde bulundugu durumun olumsuz etkilerini minimum
diizeye indirmek ve ¢ocugun saglikli gelisimini ve ailenin gereksinimlerini maksimum
diizeyde desteklemek iizere ¢ocugun ve ailenin i¢inde bulundugu durumu anlama,
degerlendirme ve uygun hizmetler sunma siireci” (Diken, 2005) olarak
tanimlanmaktadir. Cocuk ve ailenin gereksinimlerine bagl olarak erken 6zel egitim
programlari ile ¢ocuga ve aileye evde ya da kurumda egitim, ¢ocuga yonelik fiziki
tedavi ve konugma terapisi, aileye yonelik psikolojik ve sosyal destek hizmetler gibi
farkli alanlarda destekler sunulabilmektedir. Gelisimi risk altinda olan ¢ocuklarin ve
ailelerin gereksinimlerini karsilama, cocuklarin akranlar1 ile arasindaki farki azaltmak
ya da kapatmak, ¢ocuga olumlu ve destekleyici bir ¢evre saglayarak Ogrenmesine
firsatlar yaratmak ve kendiliginden kazanamayacagi bazi becerilerin &gretilmesini
saglamak erken c¢ocuklukta o©zel egitim programlarinin temel amaclarindandir

(Sucuoglu, Kiiciiker, Kobal, Bakkaloglu, Unsal ve Kaygusuz, 2005).
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Cocuklarin gelisimi i¢in bebekligin ilk yillarinin ¢ok 6nemli oldugu belirtilmekte iken
gelisimi risk altinda olan g¢ocuklar icin erken 6zel egitimin olduk¢a 6nemli oldugu
vurgulanmaktadir (Akay, 2003). Erken 6zel egitimin genel anlamda; ¢ocuga, aileye ve
topluma olmak iizere li¢ alanda katkisi bulunmaktadir. Cocuk agisindan bakildiginda
erken Ozel egitim; cocuga, sosyal ve fiziksel ¢evresinin kontroliinii baslatmasi ve
siirdiirmesi i¢in gelisimsel yeterliliklerine olanak saglamaktadir. Aile agisindan
bakildiginda; erken 6zel egitimle verilen aileye destek hizmetleri, ailenin ¢ocugunun
egitiminde aktif rol oynamasini saglayarak stresi azaltmakta, ailenin c¢ocuktaki
geligimleri fark etmesine yardimci olmaktadir. Toplum agisindan; okul yillarindaki 6zel
egitim gereksinimlerinin minimum diizeye c¢ekilmesi ile yapilan harcama, verilen
hizmet daha az olacagi i¢in, zaman ve ekonomik yonden kazang¢ saglamaktadir.

(Bonnie, 2000; Diken, 2005).

Sucuoglu ve arkadaglar1 (2005), erken ¢ocuklukta sunulan 6zel egitim programlarinin
sonuclarina bakildiginda; ailelerin ¢ocuga karsi tutumlarin olumlu yoénde degistigini,
ailelerin bilgi ve diger gereksinimlerinin karsilandigini, cocuklarin gelisimsel
becerilerinin artti§ini, istenmeyen/uygun olmayan davraniglarin azaldigini, ¢ocugun
yalnizca gelisimsel diizeyinin degil aym1 zamanda yasam kalitesinin de arttirdigini
belirtmislerdir. Erken ¢ocuklukta 6zel egitim programlari, cocuklarin ve anne-babalarin
gereksinimleri goz iiniinde bulundurularak hazirlandigi zaman aile ve ¢ocuklarin bu
programlardan daha fazla yararlandigy, ileride ortaya ¢ikabilecek bir¢ok tibbi, psikolojik

ve sosyal problemlerin 6nlendigi belirtilmektedirler.

Erken 6zel egitim programlari daha once de belirtildigi gibi hem ¢ocuga hem de aileye
0zel gereksinimli ¢cocuklar ve aileleri i¢in olumlu sonuglar dogurmast i¢in ailenin siirece
aktif katilmi gerekmektedir. Ailelerin katilimi, uzman/egitimci-aile arasinda olumlu
etkilesimin kurulmasina, ¢ocuklarin gereksinimlerinin belirlenmesine ve sunulan
programin es zamanli olarak evde yliriitiilmesine yardimci olabilmektedir (Kiigiiker,

2006; Sucuoglu, 1991).
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1.3.  Erken Ozel Egitimde Aile Katthminin Onemi

Cunningham (1985), Meyers ve Blacher (1987), gelisimi risk altinda olan ¢ocuklarin
egitiminde erken 6zel egitimin 6nem kazanmasiyla, ¢ocugun egitimine ailenin katilimi
her gecen giin daha da 6nem kazandigimi belirtmislerdir (Akt., Akcamete ve Kargin,
1996). Ailelerin katilimi c¢ocuklarinin gelisimi ve ic¢inde bulunduklari umutsuz
durumdan kurtulmalart i¢in Onemlidir. Aile katilimi; anne-babaya konuya 06zgi
becerilerin  Ogretilmesi, sosyal ve duygusal destek verilmesi, anne-baba-gocuk
iliskilerinin gelistirilmesi ve anne-babaya toplumsal kaynaklara ulasmalarinda yardimci
olmak gibi pek ¢ok degisik bicimde tanimlanmistir (Cagdas ve Sahin-Seger, 2006).
Sucuoglu, Kiigiiker ve Kanik (1993) ise, anne-baba katilimini ¢ocuklarinin egitiminde
aktif olmalari, egitici rolii oynamalari, ¢ocuklarina beceriler kazandirmalari, istenmedik
davraniglar1 sondiirmeleri amaciyla gerceklestirilen caligmalar olarak agiklamislardir

(Akt., Meral, 2006).

Glinlimiizde  anne-babalarin  egitime  katilimlarmin  6nemi  birgok nedenle
aciklanmaktadir. Cocuklarinin gergek durumunu herkesten daha iyi bilmeleri ve onlar
daha iyi tanimalari anne-babalarin egitime katilmalarinin en 6nemli nedeni olarak
goriilmektedir. Cocuklarinin 6grenmeleri ile daha ilgili olmalari, ¢ocugun egitime
basladig1 andan itibaren, onun egitim programina dogrudan katilan ilk yetiskin grubu
olmalari, toplum tarafindan kendilerine ve ¢ocuklarina saglanan egitim hizmetlerinin
niteligini arttirmada etkili olmalari, giin boyunca ¢ocuklarina egitim hizmeti veren ekip
tarafindan alinan kararlar1 izleyebilmeleri ve uygulayabilmeleri acisindan anne-
babalarin egitime katilimlarinin 6nemli oldugu belirtilmektedir (MEB, 2007). Cavkaytar
(2002)’1n belirttigine gore aile katilimi, etkin katilim, edilgen katilim ve katilmama
olmak iizere ii¢ diizeyde ele alinmaktadir. Etkin katilim; ailenin ¢ocugu ile uyum i¢inde
olan etkinliklere dogrudan katilimi, edilgen katilim; bilgi alic1 ve verici olarak okuldaki
kararlara katilimi, katilmama ise; okulla ve ¢ocuguyla ilgili hicbir etkinlige katilmama
olarak tanimlanmaktadir. Bu {i¢ diizey igerisinde istenilen anne-baba katilimi etkin

katilim olarak belirtilmektedir.

Sucuoglu, Kiiciiker ve Kanik (1993), aile katilim alanlarin1 6gretmenle iligki kurma,

0zel egitim siirecine katilma, ulasim okulda gozlem, evde egitim, toplantilara katilma,
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smifta gontilli calisma, veliler arasi etkilesim, idareyle isbirligi, kuruma mali destek
saglama, derneklere katilma, yetersizlik hakkinda bilgi yayma seklinde agiklamislardir
(Akt: Meral, 2006). Cavkaytar (2002) ise; aile katilimi alanlarini; ¢cocugun tanilanmasi
kuruma yerlestirilmesi, egitim programlarinin olusturulmasi, egitim etkinlikleri, yasal
uygulamalar hakkinda bilgilendirici grup etkinlikleri, ailelerin kendi 6zel sorunlarina
¢Ozlim aradig1 uzmanlarla birebir ya da grup olarak yapilan etkinlikler gibi uygulamaya

ve bilgilendirmeye yonelik alanlar olarak belirtmistir.

Sucuoglu (1991), Sucuoglu ve arkadaslar1 (1993), 6zel egitimde anne-baba katilimi
arastirmalarinda anne ve babalarin katilim diizeylerinin birbirinden farkli oldugunu
belirtilmislerdir. Anne-babanin egitim diizeyi, isi, yasi ve ailenin gelir diizeyi, katilimi
etkileyebilecek degiskenler olarak kabul edilmis, 6zellikle egitim diizeyinin katilimi
etkileyen oOnemli bir degisken oldugu bulunmustur. Anne-baba katilimin
etkileyebilecek ¢ocuga ait degiskenler olarak cocugun yasi, cinsiyeti, yetersizlik tiirii
incelenmis, 6zellikle cocugun aldig1 6zel egitim siiresinin katilimi belirleyici oldugu

goriilmistiir (Akt., Sucuoglu,1996).

Aile katihmmin &nemi Tiirkiye’de Oziirliller Yasas1 ve 573 nolu “Ozel Egitim
Hakkinda Kanun Hiikmiinde Kararname” ile de belirtilmektedir. Oziirliiler yasasinm 10.
maddesinde “rehabilitasyon hizmetleri toplumsal hayata katilim ve esitlik temelinde
oziirliilerin bireysel ve toplumsal ihtiyaglarini karsilamaya yonelik olarak verilir.
Rehabilitasyon kararinmin alinmasi, planlanmasi, yiiriitiilmesi, sonlandirimasi dahil her
asamasinda oziirlii ve ailesinin aktif ve etkili katilimi esastir” hikkmii aile katiliminin
onemi vurgulanmaktadir. 573 mnolu Ozel Egitim Hakkinda Kanun Hiikmiinde
Kararname’nin 6.maddesindeki “erken cocukluk dénemindeki ozel egitim hizmetleri
ailenin bilgilendirilmesi ve desteklenmesi temeline dayalil olarak evierde ve kurumlarda
surdiiriliir.” ifadesi ve 1l.maddesinde bulunan “dzel egitim gerektiren bireylerin
aileleri ve yakin cevrelerinin bireyin gelisim siirecinde aktif rol almalarina ve onlarla
birlikte yasama becerilerini gelistirmelerine yonelik yaygin egitim programlarina
oncelik verilir” ifadesi ile aileye verilecek hizmetlere 6nem verilmesi gerektigi isaret

edilmektedir (MEB, 2006).
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Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi'nin 36. maddesinde de aile egitimi hizmetlerine
iliskin aciklamalara yer verilmistir. Bu maddede “aile egitimi, tim egitim
kademelerinde bireyin egitimine katki saglamak amaciyla aileye verilecek her tiirlii
rehberlik ve danismanlik hizmetlerini iceren bir egitimdir.” seklinde tanimlanmakta ve
bu aile egitim programlarinin; aile egitiminde esas olacak genel ilke ve amaglar
dogrultusunda bireyin yetersizligi, gelisim o6zellikleri, egitim ihtiyaglar1 ve ailenin
ihtiyaglarina uygun olarak RAM'lar, 6zel egitim okul ve kurumlari, kaynastirma
uygulamalar1 yapilan okullar tarafindan hazirlanip yiiriitildiigi belirtilmistir (MEB,
2006). Bu programlarin ailenin katilimiyla bir yilligina planlanip ve aile ile bireyin
egitim ihtiyaglar1 dogrultusunda her yil yeniden gelistirilerek uygulandigi, bu hizmetin
planlanmasi1 ve koordinasyonu 6zel egitim hizmetleri kurulu tarafindan yapildigi madde

icerisinde siiregler boliimiinde yer verilmistir.

Sucuoglu (1995), 6zel egitim hizmetleri yonetmeliginde belirtildigi gibi anne- babalarin
0zel gereksinimli ¢ocuklar1 ve ailenin diger bireyleri ile ilgili problemlerine ¢6ziim
getirmek amaciyla hazirlanan rehberlik ve psikolojik yardim programlarinin basarisinin,
cocuk ve ailenin ayrintili olarak degerlendirilmesi, programin ailenin gereksinimini
karsilayip karsilamamasi ile iligkili oldugunu belirtmektedir. Bu agidan ailenin

gereksinimlerini belirlemek ¢ok dnemli bir siire¢ olarak goriilmektedir.

1.4. Aile Gereksinimlerinin Belirlenmesi ve Onemi

Robinson, Rosenberg ve Beckman (1988), Cunningham (1985) aile katiliminin
arttirtlabilmesi i¢in ¢ocugun alinan performans diizeyinin degerlendirilmesinin yani sira
anne/baba-cocuk etkilesiminin, ailenin yapisinin, islevlerinin, duygusal giiclerinin,
problem ¢6zme becerilerinin, kaynaklarinin ve gereksinimlerinin belirlenmesinin
onemli oldugunu vurgulamislardir (Akt., Akcamate ve Kargin, 1996). Bu dogrultuda
aileye destek vermek, gerekli hizmetleri sunmak ve aile katilmini saglamak igin
ailelerin gereksinimlerini belirlemesinin 6nemli bir agsama oldugu vurgulanmaktadir.

Gereksinim farkli tanimlamalar ile agiklanmaktadir. S6z konusu aile egitimi olunca
gereksinim, aile egitim programimna temel olusturacak egitim gereksinimi olarak

diistiniilmektedir (Evcimen, 1996). Bailey ve Blasco (1990) aile gereksinimini ailenin
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basarili olmasi ve sunulan hizmetlere katilmasi amaciyla ailelerin isteklerinin ifade

edilmesi olarak ac¢iklamaktadir.

Farkli yetersizlige sahip ve farkli yas grubundaki cocuklarin anne babalarinin temel
gereksinimlerinin belirlenmesinin, anne-babalar i¢in gelistirilecek egitim programlarinin
etkili olmas1 ve ¢ocuklarmin egitiminde daha aktif olmalar1 agisindan 6nemli oldugu
belirtilmektedir (Bailey ve Simeonsson, 1988). Ozel gereksinimli gocuklar igin
hazirlanan Bireysellestirilmis Egitim Planlar1 (BEP) nin engelli ve gelisimi risk altinda
olan 0-3 yas arasindaki ¢ocuklara uygulanmasi sonucu, bu planlar Bireysellestirilmig
Aile Hizmet Plan1 (BAHP)’na doniistiiriilmiistiir. BAHP, 0-3 yaslar1 arasinda yetersizlik
gosteren cocuklar ve onlarin ailelerine yonelik olarak hazirlanan ve hem ¢ocuk hem de
ailelerin gereksinimlerine gore gelistirilen erken miidahale hizmetlerinin plan1 olarak
tanimlanmaktadir (Bennett, Lingerfelt, Nelson, 1996). BAHP’in hazirlanmasinda,
cocugun gereksinimlerinin yanisira ailenin gereksinimlerinin de belirlenmesi gerektigi

ozellikle vurgulanmaktadir (Bailey ve Simeonsson, 1988).

1975 yilinda ¢ikarilan Tiim Engelli Cocuklarin Egitimi Yasas1 (P.L.94-142) ile 0-3 yas
donemindeki bebek ve ¢ocuklar i¢in ¢ocugun hem kendisine hem de ailesine uygun 6zel
egitim hizmetlerinden yararlanma hakki tanmnmustir. Ozel egitim hizmetlerinden
yararlanacagi belirlenen 0-3 yas arasindaki ¢ocuklara ve ailelerine yonelik olarak BAHP
hazirlanmas1 da bu yasayla zorunlu hale getirilmistir. 1986 yilinda, 1975 yilinda
¢ikarilan Tiim Engelli Cocuklarin Egitimi Yasasinda degisiklikler yapilmis, P.L. 99-457
ile 0-3 yas arasindaki engelli ¢gocuklara ve ailelerine saglanan hizmetler daha kapsamli

olarak ele alinmustir.

Cumbhuriyetin ilk yillarindan 1980°li yillara kadar Tiirkiye’de oziirlii ¢ocuklarin erken
cocukluk doneminde egitilmelerine imkan saglayan herhangi bir yasal diizenleme
yapilmamistir. 1997 yilinda ¢ikan 573 sayili Kanun Hiikmiinde Kararname’de erken
0zel egitim zorunlu egitimin bir parcas1 haline getirilmistir. Erken 6zel egitimin zorunlu
hale getirilmesine karsin 0-3 yas arasindaki ¢ocuklara ve ailelerine yonelik olarak
BAHP gelistirme zorunlu kilmmamistir. Ozel Egitim Hizmetleri Y 6netmeligi’nin 23.
maddesinde erken 6zel egitim hizmetleri ve ailelerine verilen hizmetlere iliskin “Ozel

egitim gereksinimleri belirlenmis 0-36 ay arasindaki c¢ocuklar icin ozel egitim
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hizmetleri oncelikle ailenin bilgilendirilmesi ve desteklenmesi temeline dayali olarak
tiniversitelerle isbirligi ile egitsel tanilama, izleme ve degerlendirme ekibi ile ve gezici
ozel egitim ogretmeni tarafindan evde ve kurumlarda siirdiiriiliir” maddesine yer

verilmigtir.

Egitim programlarinin yararli olabilmesi i¢in programlarin planlanmasi asamasinda
egitim programina katilacak grubun gereksinimlerinin belirlenmesi 6nemli bir asamadir.
Gereksinimlerin belirlenmesi, programin igeriginin daha saglikli olarak hazirlanmasini,

programa katilimin artmasini saglamaktadir (Okgabol, 1986-1987).

Erken egitim programlarinda ailenin katilimii saglamak amaciyla anne-babalarin
gereksinimlerinin, sosyo-ekonomik diizeylerinin, bulunduklar1 etnik gruplarinin, farkl
kiiltiirel yasantilarinin, ve tercihlerinin goz Oniinde bulundurulmasi gerekmektedir.
Ailenin yapisina ve c¢ocuklarin sahip oldugu yetersizlik tliriine gore aile
gereksinimlerinin farklilastigi goriilmektedir. Xu ve Filler (2005) bazi1 prematiire
ailelerin ¢ocuklarinin fiziksel 6zellikleri ve davranig durumlar1 hakkinda bilgi edinmeyi
istediklerini, bazi ailelerin ¢ocuklarinin tepkilerine nasil cevap verecekleri ve nasil
strateji gelistirecekleri konusunda bilgi edinmeyi istediklerini, bir bagka ailenin ¢ocugun
gereksinimlerini  karsilamada, g¢ocugunun bakiminda rahat ve giiven duygusunu

hissetmek i¢in duygusal destek ihtiyaci duyduklarini ifade etmektedirler.

1.5. Aile Gereksinimlerine Yonelik Yapilan Calismalar

1980 yili ve sonrasinda erken Ozel egitimde aile gereksinimlerini belirleme
calismalarinda artig olmus (Bailey ve Blasco, 1990), bu konuda farkli engel tiiriine sahip
ailelerin gereksinimlerinin belirlenmesi amaciyla arastirmalar yapilmistir.  Aile
gereksinimi konusunda yapilan arastirmalardan birinde Bailey ve Simeonsson (1988)
engelli bebege sahip ebeveynlerin gereksinimlerini belirlemek amactyla 35 maddenin ve
bir acik uglu sorunun yer aldig1 dlgek gelistirmislerdir. Olgegin kullanilabilirligini test
etmek amaciyla o6lgek 34 aileye uygulanmistir. Uygulamadan alt1 ay sonra 20 aile, bu
sonuclar1 yliksek korelasyonla dogrulamistir. Bu 6l¢ekle engelli bebege sahip ailelerin

birgok gereksiniminin belirlendigi gosterilmistir.
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Bir diger aile gereksinimi arastirmasinda, Reyes-Blanes, Correa, Bailey ve Donald
(1999) engelli c¢ocuga sahip Porto-Rikolu annelerin gereksinim ve desteklerini
belirlemislerdir. Gelisimsel yetersizligi ya da zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip,
Florida’da yasayan 55 Porto-Rikolu anne ile 39 Floridali anne karsilastirilmistir.
Annelerle yapilan goriismelerde sirasiyla Aile Gereksinimi Anketi (Family Needs
Survey), Aile Destek Olgegi (Family Support Scale) ¢ocugun gelisimsel gecikmesini,
algilayisini, aile gereksinimleri ve destek kaynaklarimi dlgmek amaciyla Ispanyolcaya
cevrilerek uygulanmistir. Porto-Rikolu annelerin, Florida’da bulunan ailelerden daha
onemli destek kaynaklarina (uzman, es, sosyal organizasyon, akraba, yakin g¢evre
destegi) ihtiyag duyduklar1 belirlenmistir. Florida’da gé¢men olan Porto-Rikolu
ailelerin, hizmetlere ulagsma ve kullanmada dil ve Kkiiltiirel farkliliklardan dolay1
dezavantajli olmalari, daha fazla destege gereksinim duymalarinin nedeni olarak

gosterilmistir.

Wong ve Wong (2003) yaptiklar1 arastirma ile ileri derecede 6grenme giicliigiine sahip
yetiskin aileleri ile c¢ocuklarmin bakimi sirasinda ne gibi ihtiyaglart oldugunu
belirlemeyi amaglamislardir. Arastirmada Hong-Kong‘da 25 Cinli aile ile goériisme
gergeklestirilmistir. Aragtirmadaki katilimer aileler, ¢ocuklarin anne veya babasi ya da
birincil bakicis1 olarak belirlenmistir. Ailelerden bes grup olusturulmus, her grupla ayri
ayr1 goriigme yapilmistir. Gorlismede bir moderator tarafindan, aile deneyimi, verilen
desteklerin uygunlugu, durumun aile tarafindan algilanisi, aile tutumu, aile islevleri ve
ek gereksinimler konusunda sorular yoneltilmistir. Bes grupta yapilan goriismeler
sonunda nitel analiz yontemi kullanilarak cevaplar analiz edilmistir. Anne-babanin
gorevleri, yetersizlik durumu hakkinda bilgi, aile tutumu, sorunlarla bas edebilme, aile
islevleri ve destek olmak iizere alti alanda gereksinimleri belirlenmistir. Aileler
O0grenme glicliigliniin ne oldugunu, cocuklarmin gelisiminin ve bilyiimesinin nasil
oldugunu o6grenmeye ihtiyaglarinin oldugunu, bakim merkezlerindeki katilimlarini
arttirmak i¢in destege ve siirekli barinma destegi hizmetlerine ihtiyaglari oldugunu

belirtmiglerdir.

Darling ve Gallagher’in (2004) arastirmasinda ise, sehir merkezinde ve kirsal bolgede
yasayan 0zel gereksinimli ¢cocuklarin Afrikali ve Avrupali bakicilarin gereksinimleri

karsilagtirilmistir. Erken 6zel egitim hizmeti alan yiiz yirmi ¢ocugun bakicilarina Aile
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Gereksinimi Olgegi (Family Needs Scale) ve Aile Destek Olgegi (Family Support
Scale) uygulanmistir. Arastirmanin  sonucunda yetersizlige sahip c¢ocuklarin
bakicilarinin  etnik yapisinin, gereksinimleri Onemli derecede farklilastirdigi,
bakicilarinin = bulunduklar1 bdlgenin (kent merkezi/kirsal kesim) gereksinimleri
degistirmedigi, bulunduklar1 bolge ve etnik yap1 etkilesiminin gereksinim ve destekleri

etkilemedigi belirlenmistir.

Kerns ve Siklos (2006)’un yapmis oldugu arastirmada Aile Gereksinimleri Anketi
(Family Needs Questionnaire) kullanilarak, otistik 6zellikler gdsteren ¢ocuga sahip 56
aile ile Down Sendromlu g¢ocuga sahip 32 ailenin gereksinimleri karsilagtirilmistir.
Aileler 6nemli goriilen ihtiyaglarda farklilasmamiglardir. Her iki grupta esit sayida
ihtiya¢ belirlenmistir. Fakat otistik ¢ocuk aileleri, ¢ocuklarin1 tanilanmasindan sonra
verilen hizmetler konusunda memnun olmadiklarini, ¢ocuklarinin otizm konusunda
bilgisi olan uzmanlar ile terapiye gereksinimleri oldugunu belirtmislerdir. Down
Sendromlu ¢ocuga sahip ailelerin ise okul destegi, toplum programlar1 ve arkadashik
konularinda gereksinimleri oldugunu belirlenmistir. Her iki grupta da verilere
dayanarak gelisimsel yetersizligi olan g¢ocuga sahip ailelerin verilen hizmetlerin

yeterince sosyal destek saglamadigini belirttikleri goriilmiistiir.

Nicholas (2006), sehir merkezindeki bir hastanenin yeni dogan yogun bakim biriminde
bulunan bebeklerin annelerinin gereksinimlerini belirlemek amaciyla Yeni Dogan
Yogun Bakim Birimi Aile Gereksinimleri Envanteri (Neonatal Intensive Care Unit
Family Needs Inventory) kullanarak, 46 anneden bebeklerinin birimde bulundugu
siirede ihtiyaglar1 olan ¢esitli gereksinimleri 6nemine gore puanlamalarini istemistir.
Envanter beg alt gruptan olusmaktadir. Bunlar; destek (ailelerin duygusal anlamdan
destek gormesi), rahatlik (kisisel fiziksel konfor), bilgi (bebegi hakkinda gercek bilgileri
edinme gereksinimi), yakinlik (bebeginin yaninda kalma gereksinimi), inanglar
(bebeklerinin ileride 1iyi olacagma dair) olarak belirtilmektedir. Genel anlamda
gereksinim alanlar1 arasinda, belirtilen gereksinimlerin farkliliklarinin ¢ok az oldugu
goriilmistiir. Annelerin en fazla gliven ve destek konusunda ihtiya¢ duyduklari
goriilmiistiir. Annelerin yillik aile geliri ve destek gereksinimleri arasinda pozitif bir
iliskinin oldugu, bebegin birimde kaldig1 siirenin uzunlugu ile annenin bilgi gereksinimi

arasinda ters bir iligskinin oldugu goriilmiistiir.
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Aile gereksinimlerinin belirlenmesi konusunda Tiirkiye’de Sucuoglu (1995), cevirisi
yapilan Aile Gereksinimlerini Belirleme Aracini (Family Needs Survey) otistik ve zihin
engelli cocugu olan anne babalarin gereksinimlerinin belirlenebilmesi amaciyla 45 anne
ve 44 babaya uygulamistir. Tiirk¢eye uyarlanan 6lgegin gecerli ve giivenilir oldugu, aile
gereksinimlerini belirlemek i¢in uygun oldugu goriilmiistiir. Arastirmanin sonunda anne
ve babalarin genel anlamda ortak gereksinimlerinin oldugu belirlenmistir. Bu
gereksinimler; 6ziirlii cocugu olan diger aileler hakkinda yazilmis kitap ve makaleleri
okumak, c¢ocuga bir beceriyi nasil Ogretebilecekleri, davranislarini nasil kontrol
edebilecekleri ve ¢ocugun durumu hakkinda bilgi almak istemeleri konularinda
olmustur. Gereksinimlerin egitim diizeyi, yas gibi etmenlerle degismedigi goriilmiistiir.
Acik uclu sorulara verilen cevaplarda gereksinimler; cocugun evden okula okuldan eve
ulagimi, ulagimin {icretsiz olmasi, tiim giin hizmet veren okullarin olmasi, ¢ocuklarinin
normal egitim kurumlarindan da yararlanmasi ve yaz kamplarinin olmasi seklinde

belirtilmistir.

Isitme engelli cocuga sahip annelerin gereksinimlerini belirleme amaciyla Akcamete ve
Kargim (1996)’m yapmis oldugu arastirmada, Aile Gereksinimlerini Belirme Araci
(AGBA) kullanilmis, annelerin en fazla bilgi acisindan gereksinimleri oldugu
belirlenmistir. Bu  gereksinimler; ¢ocuklarina beceri 6gretme, c¢ocuklariyla
oynama/konusma, ¢ocugun engeli ve ¢ocugun davraniglarini kontrol edebilme olarak
ifade edilmistir. Bilgi boyutundan sonra en fazla maddi gereksinimler boyutunda
ihtiyaclar1 oldugu ve yiyecek, ev kirasi, tibbi bakim, giyim, ulasim gibi masraflar
karsilayabilmek icin yardima gereksinime duyduklarini ifade etmislerdir. Ag¢ik uglu
sorularin yanitlar1 incelendiginde, annelerin biiylik ¢ogunlugunun birinci boliimdeki
maddelerle ortiisen gereksinimleri ifade ettikleri gdzlenmistir. Ozel gereksinim olarak
belirttikleri en temel gereksinim g¢ocugunun isitme cihazinin devletce karsilanmasi
olmustur. Gereksinimlerin annelerin yasi ve egitim seviyesi ile degismedigi

belirlenmistir.

Diger bir aragtirma, Evcimen (1996)’in zihin engelli ¢ocugu olan anne ve babalarin
gereksinimlerinin belirlenmesi konusunda olmustur. Evcimen 190 anne ve 188 babanin

gereksinimini  Aile Gereksinimlerini Belirme Araci’nm1  kullanarak saptamistir.
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Arastirmanin sonucunda zihin engelli ¢ocugu olan ailelerde anne ile baba arasinda
maddi ve destek gereksinimi konusunda farklilagmanin olmadigi, problemlerine ¢6ziim
bulma; benzer yasantilar1 olan ailelerin yasantilarina iliskin yazili materyalleri okuma;
sorununu bir uzmanla paylagsma ve ¢ocugunun durumunu tartismak icin 6gretmeninden
daha fazla zaman ayirmasini isteme gibi konularda farklilagmanin oldugu goriilmistiir.
Zihin engelli ¢ocuga sahip aileler ¢cocuklarinin yaslarina gore bilgi gereksinimlerinin

arttigini belirtmislerdir.

Mert (1997) ise aragtirmasinda Aile Gereksinimlerini Belirme Araci’ni kullanarak farkl
engel grubunda ¢ocugu olan anne ve babalarin gereksinimlerini karsilastirmistir. Mert,
Olcegi zihin engelli, isitme engelli ve gérme engelli ¢cocuklarin ailelerine uygulamistir.
Arastirmaya toplam 400 anne-baba katilmistir. Arastirmanin sonunda anne ve baba
gereksinimlerinin benzer oldugu goriilmiistlir. Zihin engelli ¢ocugu olan anne babalarin
baskalarina aciklama yapma, ailenin isleyisi ve toplumsal hizmet gereksiniminin diger
engel gruplarina gore daha fazla oldugu belirlenmistir. Genel olarak anne-babalar;
cocugunun ileride ve su anda yararlanabilecegi kurumlar, ¢ocuga bir beceriyi nasil
Ogretebilecekleri ve ¢ocugun engel durumu hakkinda bilgi konusunda gereksinim
duymaktadirlar. A¢ik uclu soruya karsilik her {i¢ engel grubunun da ortak olarak engelli
cocuklar1 i¢in daha iyi egitim olanagi, ¢ocuklarinin gelecekte meslek sahibi olmasi ve

egitimli bakici konusunda gereksinimleri oldugu belirlenmistir.

Arastirmalara bakildiginda farkli engel gruplarindaki c¢ocuklara sahip ailelerin
gereksinimlerinin belirlendigi, engel gruplari arasinda gereksinim farkliliklarinin ve

benzerliklerinin bulundugu goriilmektedir.

1.6. Problem

Diinyada iilkelere gore degismekle beraber tiim gebeliklerin yaklasik % 10° unu 2500
gram ve altinda dogan diisilk dogum agirlikli (DDA) bebekler olusturmaktadir. Diisiik
dogum agirlikli yenidoganlarin ise % 70-75’i prematiire dogumlar olusturmaktadir
(Ozbek ve Miral, 2003). Son yillarda tip teknolojisindeki gelismelere paralel olarak
prematiire ve diisiik dogum agirlikli bebeklerin yasam oranlarinda belirgin artislar

kaydedilmistir. Bu olumlu gelisme prematiire ve diisitk dogum agirlikli bebeklerin uzun
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donemli islevselliklerine iligkin kaygilar1 da beraberinde getirmistir. Bu nedenle son 20
yila ait alan yazin incelendiginde prematiire ve diisik dogum agirlikli bebeklerin
biligsel, davranigsal ve norolojik gelisimlerini ele alan c¢ok sayida arastirmaya
rastlanmaktadir. Diisiik dogum agirlig1 ve prematiire dogan bebeklerin biyolojik risk
faktorlerinin yan1 sira ailenin egitim diizeyinin, gelir seviyesinin diisiik olmasi gibi
etmenlerin eklenmesi ile gelisimsel gerilik goriilme riski artmaktadir (Sucuoglu,
Kiiciiker, Kobal, 1997). Arastirmalar 6zellikle ¢ok diisiikk dogum agirlikl, asir1 diisiik
dogum agirlikli yenidoganlar ve ileri prematiirelerde serebral palsi, gérme yetersizligi,
isitme yetersizligi ve ileri diizeyde zihinsel yetersizlik gibi onemli yetersizlik tiirleri
goriildiiglinii ortaya koymustur (D’Angio, Stevens, Landfish, Merzbach, Ryan, Phelps,
Palumbo ve Myers, 2002; Msall ve Tremont, 2002).

Gelisimsel gerilik riski olan bireylerde miidahale ne kadar erken olursa, icinde
bulundugu durumun risklerinden en az etkilenme ya da kurtulma sansi da o kadar
yiiksek olmaktadir (Xu ve Filler, 2005). Bdylece birey erken 6zel egitimden uzun siire
faydalanarak uzun donemli daha {stliin kazanimlar elde edebilmektedir. Erken o6zel
egitim, gelisimsel gerilik gosteren ya da gelisimsel gerilik riski tasiyan cocugun ve
ailesinin i¢inde bulundugu durumu degerlendirerek gereksinimleri dogrultusunda
hizmetler sunmak olarak tanimlanmaktadir. Erken 6zel egitim programlarinin gelisismel
yetersizlik gosteren veya gelisismel yetersizlik rsiki altinda olan ¢ocuklar ve aileleri i¢in
olumlu sonuglar dogurmasi i¢in ailenin siirece aktif katilmi gerekmektedir.
Uzman/egitimci-aile  arasinda  olumlu  etkilesimin  kurulmasi,  ¢ocuklarin
gereksinimlerinin  belirlenmesi ve sunulan programin es zamanli olarak evde

yiriitiilmesi ailelerin aktif katilimi ile ger¢eklesmektedir.

Aile katiliminin  arttirillabilmesi  i¢in  ¢ocugun alinan performans diizeyinin
degerlendirilmesinin yan1 sira anne/baba-¢ocuk etkilesiminin, ailenin yapisinin,
islevlerinin, duygusal giiclerinin, problem ¢6zme becerilerinin, kaynaklarinin ve
gereksinimlerinin belirlenmesinin 6énemli oldugu vurgulanmaktadir (Akt., Akcamate ve

Kargin, 1996).

Ailenin yapisina ve ¢ocuklarin sahip oldugu yetersizlik tiirline gore aile gereksinimleri

nin de farklilagtigi goriilmektedir. Xu ve Filler (2005) bazi prematiire ailelerin
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cocuklarinin fiziksel Ozellikleri ve davranis durumlar1 hakkinda bilgi edinmeyi
istediklerini, bazi ailelerin ¢ocuklarinin tepkilerine nasil cevap verecekleri ve nasil
strateji gelistirecekleri konusunda bilgi edinmeyi istediklerini, bir bagka ailenin cocugun
gereksinimlerini karsilamada, g¢ocugunun bakiminda rahat ve giiven duygusunu

hissetmek i¢in duygusal destek ihtiyact duyduklarini ifade etmislerdir.

Gelisimsel gerilik riski altinda bulunan prematiire ve diisiik dogum agirlikli bebeklerin
erken Ozel egitim programlarindan faydalanabilmesi i¢in, prematiire ve diisiik dogum
agirliklt bebege sahip annelerin gereksinimlerinin belirlenmesi 6nemli bir asama olarak
goriilmektedir. Uluslararas1 alanyazin incelendiginde prematiire ve diisik dogum
agirliklt bebege sahip ailelerin gereksinimleri konusunda yapilmis ¢ok az arastirmaya
rastlanmaktadir. Buradan hareketle prematiire ve diisiik dogum agirlikli bebege sahip
annelerin gereksinimlerinin belirlenmesine ihtiya¢ duyulmustur. Ulusal alanyazin
incelendiginde ise gelisimsel gerilik riski altinda olan, prematiire ve diisiik dogum
agirligit  olan bebeklerin ailelerin  gereksinimleri ile ilgili bir c¢alismaya

rastlanmamaktadir. Arastirma bu gereksinimlerden kaynaklanmaktadir.

1.7. Arastirmanin Amaci

Bu arastirmanin amaci, gelisimsel gerilik riski altindaki prematiire ve diisiik dogum
agirhikli  bebeklere sahip annelerin gereksinimlerini ve gereksinimlerinin bazi
degiskenlere gore farklilagip farklilasmadigini belirlemektir. Bu amag¢ dogrultusunda

asagidaki sorulara yanit aranmistir.

1. Gelisimsel gerilik riski altindaki prematiire bebege sahip annelerin gereksinimleri

nelerdir?

2. Gelisimsel gerilik riski altindaki yalnizca diisiik dogum agirlig1 olan bebege sahip

annelerin gereksinimleri nelerdir?

3. Gelisimsel gerilik riski altindaki prematiire ve diisiik dogum agirlig1 olan bebege
sahip annelerin gereksinimleri, cocuga iliskin degiskenlere (yas ve cinsiyet) gore

farklilagmakta midir?
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4. Gelisimsel gerilik riski altindaki prematiire ve diisiik dogum agirligi olan bebege
sahip annelerin gereksinimleri, anneye iliskin degiskenlere (yas, egitim diizeyi ve

gelir diizeyi) gore farklilagmakta midir?

1.8. Arastirmanmin Onemi

Hem bilimsel birikime hem de uygulamaya yonelik katkilar sunmasi agisindan bu
arastirma Onemli goriilmektedir. Bilimsel birikim agisindan uluslararasi alanyazinda
gelisimsel gerilik riski altindaki prematiire ve diisiik dogum agirlig1 olan annelerin
gereksinimlerinin neler oldugunun belirlenmesine yonelik sinirli sayida arastirmaya
rastlandigindan, yapilacak bu calismanin sonuglarimin uluslararasi bilimsel birikime
katki saglayacagi beklenmektedir. Ayrica, ulusal alanyazinda bu alanda yapilan ilk
calisma olmasi1 bakimindan bu calisma 0Ozgiinlik kazanmakta ve ulusal bilimsel

birikime katkilar sunmaktadir.

Uygulamaya yonelik olarak, bu caligmada prematiire ve diisiik dogum agirligi olan
annelerin gereksinimlerinin neler oldugunun belirlenmesi, bu ¢ocuklar ve aileleri ile
calisan degisik meslek grubundan gelen profesyonellere (Orn: doktorlar, egitimciler,
psikologlar, fizyoterapistler, sosyal calisma uzmanlar gibi) dnemli bilgiler sunacaktir.
Prematiire ve diisiik dogum agirlikli ¢ocuklar ve anneleri ile calisirken bu bilgilerin
kullanilmasi ile ¢cocuklara ve annelerine sunulan hizmetlerin kalitesinin daha da artacagi

umulmaktadir.
1.9. Varsayimlar
Aragtirmaya katilan prematiire ve diisiik dogum agirliklt bebege sahip annelerin Aile

Gereksinimlerini Belirlemem Araci’ni ve bilgi formlarimi dogru yanitladiklari kabul

edilmektedir.



25
1.10. Smmrhhiklar
1. Arastirma verileri Eskisehir ilindeki iki hastanede, 2006 ve 2007 yilinda dogum

yapan prematiire ve diisiik dogum agirlikli bebege sahip annelerin goriislerine

dayanmaktadir.

2. “Aile Gereksinimleri Belirleme Araci1” 35 madde ve bir a¢ik uglu soru ile

sinirlidir.

1.11. Tammlar

Prematiire Bebek: 37. hafta tamamlanmadan once dogan bebeklerdir (Msall ve

Tremont, 2002; Xu ve Filler, 2005).

Diisiik Dogum Agirhikhi Bebek: Dogum agirligi 2500 gramin altinda olan bebeklerdir
(Oztiirk-Ertem, 2005; Xu ve Filler, 2005).
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2. YONTEM

Bu boliimde sirasiyla arastirma modeli, ¢alisma grubu, veri toplama araglari, veri

toplama stireci ve verilerin analizi hakkinda bilgilere yer verilmistir.

2.1. Arastirma Modeli

Arastirmada, gelisimsel gerilik riski altindaki prematiire ve diisiik dogum agirlig1 olan
bebeklere sahip annelerin gereksinimlerinin neler oldugunu belirlemek i¢in betimsel ve

iliskisel yontem kullanilmistir.

2.2. Cahsma Grubu

Bu arastirmanin calisma grubunu Eskisehir Ilindeki iki hastanede, 2006 ve 2007
yillarinda diinyaya gelen 538 prematiire ve diisiik dogum agirligina sahip ¢ocuklarin

anneleri olusturmaktadir.

Birinci hastanenin kayitlar1 incelendiginde 2006°da 56, 2007°de 135; ikinci hastanenin
kayitlar incelendiginde 2006°da 113, 2007°de 234 prematiire vediisiik dogum agirlikli
bebegin diinyaya geldigi saptanmistir. Birinci hastaneden 78 anne, ikinci hastaneden
34 anne olmak iizere toplam 112 annenin Eskisehir il merkezi disinda (Kiitahya,
Bilecik, Afyon) yasadig1 tespit edilmistir. Bu arastirmada Eskisehir il merkezinde
ikamet eden 426 anneye ulasilmasi hedeflenmistir. Ancak bazi ailelerin taginmalari,
bazi annelerin ¢alismaya katilmak istememeleri, bazi bebeklerin yasamlarin

yitirmelerinden dolay1 ¢alisma grubunu 146 anne olusturmustur.

Asagida, arastirmanin veri toplama araci uygulamasina katilan annelerin yaslari, egitim
diizeyleri ve ailelerin aylik gelir diizeyleri, ¢cocuklarin yas, cinsiyet, dogum agirliklar1 ve

prematiire derecelerinin frekans ve yiizde dagilimlar1 verilmistir.
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ANNE n=146
GRUPLAR
F %
18-24 Yas arasi 54 37,0
YAS 25-34 Yas arasi 77 52,7
35 Yas ve Ustii 15 10,3
Okur-yazar degil 13 8.9
[lkokul mezunu 48 32,8
EGITiM DUZEYi
Ortaokul mezunu 22 15,1
Lise mezunu 46 31,5
Universite mezunu 17 11,7
300 YTL -599 YTL 50 34,5
600 YTL-889 YTL 37 25,5
. . . * 9
GELIR DUZEYI (Ayhk) 900 YTL-1199YTL 27 18,6
1200YTL ve lizeri 31 21,4

*Arastirmaya katilan anneler icin kayip deger, gelir diizeyi icin 1 dir.

Tablo 2.1 incelendiginde, arastirmaya katilan annelerin yarisindan ¢ogunun yasini 25 ile

34 yas arasinda degistigi, yarisina yakinin lise ve iiniversite mezunu oldugu ve gelirinin

900 YTL ve iizeri oldugu goriilmektedir.

Tablo 2.2: Prematiire ve Diisiik Dogum Agirlikli Bebeklerin Demografik Ozellikleri

COCUK (n=146)

GRUPLAR
F %
CINSIYET Kiz 85 58,2
Erkek 61 41,8
0-6 ay 47 32,2
7-12 ay 55 37,6
YA

3 13-18 ay 22 15,1
19-24 ay 22 15,1
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Tablo 2.2 incelendiginde ise prematiire ve diisiik dogum agirlikli bebeklerin yarsindan

cogunun kiz ve yaslarinin 12 ay ve daha az oldugu goriilmektedir.

Tablo 2.3: Prematiire ve Diisiik Dogum Agirlikli Bebeklerin Prematiire ve Diigiik
Dogum Agirlikli Olma Derecelerine Gore Dagilimlari

COCUK
GRUPLAR (n=146)

F %
PREM ATI"JIEE DUSUK Prematiire ve Diisiik Dogum Agirlikli | 104 71,2
DOGUM AGIRLIKLI Yalnmiz Diisiik Dogum Agirlikli 42 28.8
Sinirda Prematiire 76 73,1
PREMATURE Orta Derecede Prematiire 23 22.1
[leri Derecede Prematiire 5 4,8
YALNIZ DUSUK Diisiik Dogum Agirlikli 40 95,2
DOGUM AGIRLIKLI Cok Diisiik Dogum Agirlikl o) 4,8

Asir1 Diistik Dogum Agirlikhi 0 0

Tablo 2.3’te ise arastirmada yer alan bebeklerin % 71.2’sinin hem prematiire hem de
diisiik dogum agirligina sahip oldugu, prematiire olanlarin % 73’niin sinirda prematiire
oldugu, yalniz diisiik dogum agirlig1 olan bebeklerin ¢ogunun (% 95.2) diisiik dogum

agirlig kategorisinde oldugu goriilmektedir.

2.3. Veri Toplama Arag¢larn

Annelerin gereksinimlerini belirleme agamasinda Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci
ve gereksinimlere etki edebilecegi diisiiniilen degiskenleri belirlemek amaciyla Bilgi

Formu kullanilmistir.

2.3.1. Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci (AGBA)

Arastirmada, annelerin gereksinimlerini belirlemek amaciyla Bailey ve Simeonsson
(1988) tarafindan gelistirilen Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci (Family Needs
Survey) kullanilmistir. Bu ara¢ iki boliimden olusmaktadir. Birinci boliimde anne

babalarin farkli gereksinimlerini ifade eden alt1 alt 6lgek ve bu alt1 alt 6lgekte toplam 35
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madde bulunmaktadir. Ik grupta anne-babanm bilgi gereksinimini ifade eden 7 madde,
ikinci grupta destek gereksinimi belirten 8 madde, {iciincii grupta cocugun durumunu
digerlerine agiklama baslig1 altinda 5 madde, dordiincii grupta toplumla ilgili hizmetlere
iliskin 5 madde, besinci grupta ailenin maddi gereksinimlerine iliskin 6 madde, altinci
grupta ise ailenin genel isleyisine iliskin gereksinimleri ifade eden 4 madde yer
almaktadir. Birinci boliimdeki her madde Evet (3), Emin Degilim (2), Hayir (1) seklinde
yanitlanmaktadir. Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci (AGBA) ‘nin ikinci
boliimiinde “aile olarak en 6nemli 5 gereksiniminizi 6nem sirasina gore yaziniz” agik
uclu sorusu bulunmaktadir. Bu boliimden alinan yanitlarla, birinci bdliimde yer
almayan, ancak aile i¢in dnemli olabilecek gereksinimlerin belirlenmesi amaglanmistir

(Evcimen, 1996; Mert, 1997; Sucuoglu, 1995).

Sucuoglu (1995) tarafindan Tiirk¢e’ye uyarlanan AGBA'nin faktér analizi 89 anne-
babadan alinan yanitlarla gerceklestirilmistir. Sucuoglu (1995)'nun yaptig1 uyarlama
calismasinda, Bailey ve Simeonsson'in yaptig1 ¢alismaya oranla her bir gruptaki madde
miktar1 acisindan farkliliklar goriilmektedir. Bunlar; bilgi gereksinimi 5 madde, destek
gereksinimi 4 madde, ¢evredekilere agiklama yapma gereksinimi 4 madde, toplumsal
hizmetlerle ilgili gereksinimler 2 madde, maddi gereksinimler 5 madde ve ailenin genel
isleyisine iliskin 4 maddedir. Dolayisiyla yapilan faktor analizi sonucunda AGBA alti
grupta toplanan 24 maddeden olusan bir araca donligmiistiir. Sucuoglu'nun yaptigi
uyarlama c¢alismasinin sonunda ise "litfen ailenizin en temel 5 gereksinimini
siralayiniz" agik uclu sorusu Bailey ve Simeonsson'un ¢aligmasindaki gibi aynen yer

almustir.

Isitme engelli cocuga sahip annelerin gereksinimlerini belirleme amaciyla Akcamete ve
Kargmn (1996)’in yapmis oldugu arastirmada Aile Gereksinimlerini Belirme Araci
(AGBA) kullanilmis, oOlgegin tekrar gecerlik ve giivenirlik caligmalar1 yapilmstir.
Arastirmada, aracin Sucuoglu (1995)’nun calismasinda olusturulan 24 maddelik sekli
kullanilmigtir. Sucuoglu (1995)’nun ¢alismasinda kullanilan aragtan farkli olarak bu
aracta ailenin isleyisi ile ilgili gereksinimler basa alinmistir. Evcimen (1996)’in zihin
engelli cocugu olan anne ve babalarin gereksinimlerinin belirlenmesi konusunda yaptigi
arastirmasinda Sucuoglu (1995)’nun caligmasinda elde edilen 24 maddelik sekli

kullanilmaisgtir.
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Mert (1997), farkli engel grubunda cocugu olan anne ve babalarin gereksinimlerinin
karsilagtirilmas1 konusunda yaptig1 arastirmada, AGBA’nin “kiliseye veya sinegoga
gittigim zaman ¢ocugumun bakimi i¢in yardima gereksinim duyuyorum” maddesi “bir
toplantiya katilacagim zaman, ¢ocugumun uygun bakim alabilecegi bakimevi veya yuva
bulabilmek i¢in yardima gereksinim duyuyorum” seklinde degistirilerek 35 madde
olarak 323 anne-baba iizerinde uygulanmistir. Elde edilen veriler iizerinden gegerlik ve
giivenirlik caligmasit yapilmistir. Yapilan gilivenirlik c¢alismasinda. alt 6lceklerin
Cronbach Alpha i¢ tutarlilik katsayisi; bilgi boyutunda .80, destek boyutunda .74,
digerlerine aciklama yapma boyutunda .85, genel servisler boyutunda .66, maddi
gereksinim boyutunda .87, ailenin isleyisi boyutunda .79, toplamda .92 olarak
bulunmustur. Gegerlilik ¢alismasinda Temel Bilesenler Yontemi ve daha sonra Varimax
Rotasyonu kullanilarak faktor analizi gergeklestirilmistir. Faktor analizi sonucunda
Tirkge formunun, orijinal formun faktor yapisindan farklilastigi goriilmiistiir. Orijinal
formdaki destek gereksiniminin 5 maddesi ise (madde 8, 9, 10, 11, 14), bilgi
gereksiniminin 5 maddesi (madde 1, 2, 3, 4, 7) ile birleserek “bilgi gereksinimi”
boyutunu olusturmugstur. Destek gereksiniminde yer alan diger maddeler ise degisik
faktorlere dagilmistir. Genel hizmetler boyutu ikiye bdliinerek toplumsal hizmetler ve
kendine vakit aymrma adi altinda yeni boyutlar olusturulmustur. Maddi ve aile
gereksinimlerini belirten faktorler aynmi kalmistir. Ayrica ¢alismasinin sonunda "Liitfen
ailenizin en temel 5 gereksiniminizi siralaymiz" agik u¢lu sorusu Bailey-Simeonsson ve

Biilbin Sucuoglu’nun ¢aligmasindaki sekliyle yer almistir.

Bu arastirmada Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci (AGBA), Mert’in ¢alismasindaki
sekliyle 35 madde olarak uygulanmistir (Ek-2). Ancak arag, prematiire ve diisitk dogum
agirliklt bebege sahip annelere uygulandigi i¢in “Cocugumun ogretmeni veya terapisti
ile konusabilmek i¢in daha fazla zamana gereksinim duyuyorum’ maddesi “Cocugumun
doktoru veya bakimini yapan hemgsiresi ile konusabilmek igin daha fazla zamana
gereksinim duyuyorum.”; “Diger oziirlii ¢ocuk anne-babalar ile tanismaya gereksinim
duyuyorum. ’maddesi “Diger diisiik dogum agirlikli/prematiire bebege sahip anne-

babalar ile tanmismaya gereksinim duyuyorum.” ifadeleri ile degistirilmistir.
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Elde edilen veriler iizerinde yapilan giivenirlik ¢alismasinda alt 6lgeklerin Cronbach
Alpha i¢ tutarhilik katsayisi; maddi gereksinim boyutunda; .76, baskalarina agiklama
boyutunda; .60, bilgi alma boyutunda; .78, aile isleyisi boyutunda; .76, toplumsal
hizmet boyutunda; .61, kendine vakit ayirma boyutunda; .77, ailenin isleyisi boyutunda;

.79, toplamda; .84 olarak bulunmustur.

2.3.2. Bilgi Formu

Anneye ait yas, egitim ve gelir diizeyi ile ¢ocugun cinsiyeti, yast ve ¢ocugun dogum
agirhig gibi konularda veri toplamak amaciyla arastirmaci tarafindan gelistirilen “Bilgi

Formu” kullanilmistir (Ek-1).

2.4. Veri Toplama Siireci

Ik olarak gelisimsel gerilik riski altindaki prematiire ve diisiik dogum agirligi olan
bebeklere sahip annelerin gereksinimlerini belirlemek amaciyla Eskisehir 11 Saglik

Miidiirliigii’nden izin alinarak, iki hastanedeki 2006 ve 2007 kayitlarina ulasilmistir.

Kayitlarda; anne-baba isimleri, ailelerin telefonlari, adresleri, bebeklerin dogum
agirliklar1 ve annelerin gebelik siireleri alinmistir. Annelere telefon ile ulagilmis,
arastirmanin amaci, uygulama sekli anlatilarak o6l¢egi uygulamak icin randevu
alinmisgtir. Arastirmaci ayni mahalle/semtte bulunan anneleri aymi giin igersinde
ulasmay1 hedefleyerek randevu saatinde annelerin adreslerine ulagmistir. Arastirmaci
annelere arastirmanin amacini, annelerden nasil bir katilim istedigini agiklamistir.
Ardindan Aile Gereksinimleri Belirleme Araci’ni anneye vermis annenin bu maddeleri
okumasini istemistir. Annenin maddeleri okuyup bir fikir edinmesini sagladiktan sonra
arastirmact maddeleri tek tek anneye okuyarak annenin verdigi cevaplar isaretlemistir.
Okur-yazarligt olmayan anne/babalara veri toplama arac1i verilmemis, sadece
arastirmacinin okudugu maddeleri cevaplamasi istenmistir. Annelerin biiyiik bir kismi
Eskisehir merkezine uzak semtlerde ikamet ettikleri i¢cin glindliz saatleri i¢in randevu

alinmustir.
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Randevu i¢in yapilan telefon goriismelerinde dort bebegin hayatini  kaybettigi
saptanmustir. Sekiz anne cesitli nedenlerden dolay1 ¢alismaya katilmak istememistir.
Seksen bir annenin hastane kayitlarinda verilen adresteki evlerinden tagindiklar: tespit
edilmistir. Randevu almak i¢in yapilan telefon goriismelerinde annelerin bir kismu,
zamanlarinin olmadigini randevu veremeyeceklerini belirtmisler, Aile Gereksinimlerini
Belirleme Araci’mi telefonda cevaplayabileceklerini sdylemislerdir. Bundan dolay1
arastirmada veri toplama araci, 146 anneden 80 anneye; adreslerine ulasilarak, 66
anneye telefon goriismesi ile uygulanmistir. Telefon gorlismesinde oncelikle aragtirmact
kendisini tanitmig, arastirmanin amacini anlatmis, ardindan kayitlardaki bilgilere anneye
aktararak dogru anneyi arayip aramadigini teyit etmistir. Anne bilgilerin dogru
oldugunu sdylediginde Oncelikle arastirmaci anneye bilgi formundaki bilgileri
doldurmak iizere sorular yoneltmis, bilgi formunu doldurduktan sonra maddeler tek tek
okunarak “Evet”, “Emin Degilim”, “Hayir” gibi cevap vermeleri istenmistir. Telefon
goriismesi ile annelerle yapilan uygulama 15-25 dakika, ylizylize yapilan anket
uygulamasi yaklagik 20-30 dakika siirmiistiir. Veri toplama araglarinin annelere

uygulanmasi aragtirmaci tarafindan gergeklestirilmistir.

2.5. Verilerin Analizi

Gelisimsel gerilik riski altindaki prematiire ve diisiik dogum agirlig1 olan bebeklere
sahip annelerin gereksinimlerini ve gereksinimlere iligkin degiskenlerin belirlenmesi
amaciyla 146 anneye AGBA’ ’nin uygulanmasiyla elde edilen veriler SPPS for Windows

16.0 Paket Programi kullanilarak analiz edilmistir.

Prematiire ve diisilk dogum agirlikli bebege sahip annelerin gereksinimlerinin hangi
alanlarda yogunlastigin1 belirlemek amaciyla frekans ve yiizde hesabi kullanilmistir.
Prematiire olma durumunun derecelerine gore annelerin ihtiyaglarinin farklilasip
farklilasmadig1 frekans ve yiizdeler ile incelenmistir. Yalnmz diisik dogum agirlikli
bebege sahip anneler gruplandirildiginda, asir1 derecede diisiik dogum agirlikli bebege
sahip annenin olmamasi, ¢ok diisiik dogum agirlikli bebege sahip iki annenin bulunmasi
nedeniyle yalmizca diisik dogum agirlikli annelerin diisiik dogum agirkli olma

durumunun derecelerine gore ferekans ve yiizde hesab1 yapilmamistir. Anne ve ¢ocuga
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ait demografik 6zelliklerin annelerin gereksinimlerine etkisini belirlemek amaciyla iki
yonlii varyans analizi (Two-way-ANOVA) kullanilmistir. Varyans analizi, sonucunun
anlamli ¢ikmas1 durumunda farkin kaynagini belirlemek amaciyla da Tukey HSD ¢oklu
karsilagtirma testi uygulanmistir. AGBA’nin ikinci béliimiinde bulunan ag¢ik uglu
sorular1 ¢ok az annenin yanitlamasindan dolay1 bu sorular analiz edilmemis, alinan

yanitlar tartisma ve oneri kisminda belirtilmistir.
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3. BULGULAR VE YORUM

Bu boliimde aragtirmanin amacina yonelik sorularin yanitlanmasi i¢in toplanan verilerin
kullanilan ¢esitli istatistiksel yontemlere gore ¢oziimlenmesiyle ulasilan bulgulara ve
bulgulara iliskin yorumlara (tartigmalara) yer verilmistir. Bulgular ve yorumlarin

sunulmasinda “Amaglar” kisminda yer alan sorularin sirasi gézetilmistir.

3.1. Gelisimsel Gerilik Riski Altindaki Prematiire Bebege Sahip Annelerin

Gereksinimleri

Calisma grubunu olusturan 104 prematiire bebege sahip anneden elde edilen verilere
gore annelerin gereksinimlerinin hangi alanlarda yogunlastigini belirlemek amaciyla
ylizde hesabi yapilmis ve sonuglar Tablo 3.1°de sunulmustur. Tablo 3.1°den de
anlasildig1 gibi 3 gereksinim annelerin % 50’sinden fazlasi tarafindan belirtilmistir (3
gereksinime annelerin % 50’sinden fazlasi “Evet” yanitin1 vermistir.). Annelerin bilgi
alma boyutunda bulunan “Cocugumun durumu hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim
duyuyorum” maddesine % 60.6 oraninda, “Cocugumun doktoru veya bakimini yapan
hemsiresi ile konusabilmek icin daha fazla zamana gereksinim duyuyorum.” maddesine
% 53,8 oraninda katildiklar1 goriilmiistiir. Kendine vakit ayirma boyutunda bulunan
“Kendime ayirabilecek daha fazla zaman gereksinim duyuyorum.” maddesine yine

% 53,8 oraninda katildiklar1 goriilmiistiir.

Bulgular, aile gereksinimi konusunda yapilan diger arastirmalarin bulgulariyla paralellik
gostermektedir. Bailey ve Simeonsson (1988a)’un engelli bebeklerin ailelerin
gereksinimlerini belirlemek amaciyla yaptig1 aragtirmada annelerin %53 niin, Sucuoglu
(1995)’nun 6ziirlii ¢ocugu olan anne babalarin gereksinimlerini belirlemek amaciyla
yaptig1 arastirmada annelerin % 81.8’inin ve babalarin % 77.8’inin, Evcimen (1996),’in
zihin engelli ¢ocugu olan anne ve babalarin gereksinimlerini belirlemek amaciyla
yaptig1 arastirmada ebeveynlerin % 72’sinin, Akcamete ve Kargm’ (1996)’1n isitme
engelli cocuga sahip annelerin gereksinimlerini belirleme amaciyla yaptig1 arastirmada

annelerin % 69,6’sinin, Mert (1997)’in farkli engel grubunda ¢ocugu olan anne ve
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Evet
AGBA’nmin Maddeleri F (%)
Cocugum i¢in gerekli olan &zel araclari saglayabilmek i¢in maddi yardima gereksinim duyuyorum. 34 32,7
Yiyecek, ev kirasi, tibbi bakim, giyim, ulagim gibi masraflarimi kargilayabilmek i¢in maddi yardima 38 36,5

a gereksinim duyuyorum.

% Cocugymun terapi, 6zel egitim, bakim ve bu gibi masraflarini karsilayabilmek i¢in maddi yardima 8 7,7

= gereksinim duyuyorum.

= Esim ve ben bir i bulabilmek i¢in yardima gereksinim duyuyoruz. 7 6,7
Zaman zaman ¢ocuguma bakan bakiciya para 6deyebilmek icin yardima gereksinim duyuyorum. 3 2,9
Cocugumun gereksinimi olan oyuncaklar alabilmek i¢in yardima gereksinim duyuyorum. 13,5 14
Komgum, arkadagim veya bir yabanci ¢ocugumun durumun sordugu zaman nasil cevap vermem 39 37,5

é gerektigi konusunda yardima gereksinim duyuyorum.

~ t Cocugumun durumunu esime ve esimin ailesine agiklayabilmek i¢in daha fazla yardima gereksinim 13 12,5

E % duyuyorum.

§ Q Cocugumun durumunu diger ¢ocuklara aciklayabilmek i¢in yardima gereksinim duyuyorum. 6 5,8

> G| Cocugumun durumunu kardeslerine agiklayabilmek i¢in daha fazla yardima gereksinim duyuyorum. 13 12.5

é < | Esimin, ¢ocugumun durumunu anlayabilmesi i¢in daha fazla yardima gereksinim duyuyorum. 16 15,4

= Problemlerime ¢oziim bulabilmek i¢in dini gorevlilerle konusmaya daha ¢ok gereksinim duyuyorum. 2 1,9
Cocugumun davranislarini nasil kontrol edebilecegim hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim 45 43,3
duyuyorum.

Cocugumun durumu hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum. 63 60,6
Cocugumla nasil oynayacagim/ nasil konusacagim hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum. 33 31,7

< Cocuklarin nasil biiyiiyiip gelistigi hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum. 50 48,1

E Cocugumun doktoru veya bakimini yapan hemsiresi ile konusabilmek icin daha fazla zamana 56 53.8

j gereksinim duyuyorum.

Q Ailem i¢inde problemlerim hakkinda konusgabilecegim birine gereksinim duyuyorum. 35 33,7

E Diger diisiik dogum agirlikli/prematiire bebege sahip anne-babalar ile tanismaya gereksinim 38 36,5

= duyuyorum.

- Konugabilecegim daha fazla arkadasa gereksinim duyuyorum. 29 27,9
Cocuguma bazi becerileri nasil 6gretecegim hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum. 39 37,5
Benim ¢ocugumla benzer 6zellikte olan anne-babalar hakkinda yazilmig kitap, makale gibi materyalleri 42 40,4
okumaya gereksinim duyuyorum.

Ailemizin, gii¢ zamanlarinda birbirlerini nasil destekleyeceklerini 6grenmek i¢in yardima gereksinim 36 34,6
o | Vvardir.

E Z| Ailem, dinlenme / eglenme etkinlikleri hakkinda karar vermek ve yapmak igin yardima gereksinim 24 23,1

= ; duymaktadir.

Z. 2} Ailem,. ev isleri, gocuk bakimi ve diger isleri kimlerin yapacag: hakkinda karar verebilmek i¢in yardima 30 28,8
gereksinim duymaktadir.

Problemlerimizi tartigmak ve ¢dziimler bulabilmek i¢in ailemin yardima gereksinim vardir. 40 38,5

< Cocugumun ileride gidebilecegi(yararlanabilecegi) kurumlar hakkinda bilgiye gereksinim duyuyorum. 22 21,2

# = | Cocugumun su anda yararlanabilecegi kurumlar (klinik, vb...) hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim 21 20,2

% E duyuyorum.

: N Beni ve ¢cocugumun gereksinimlerini anlayacak doktor bulmak i¢in yardima gereksinim duyuyorum. 16 15,4

© T | Cocuguma yardimci olabilecek dis hekimi bulmak i¢in yardima gereksinim duyuyorum. 3 2.9

; =~ | Problemlerim hakkinda konugmak i¢in diizenli olarak psikolojik danigman, sosyal ¢aligmaci, 29 27,9
psikiyatrist, psikolog ile bir araya gelmek istiyorum.

- Bir toplantiya katilacagim zaman, ¢cocugumun uygun bakim alabilecegi bakimevi veya yuva bulabilmek 20 19,2

Z icin yardima gereksinim duyuyorum.

% E Gerektigi zaman ¢ocugumun bakimini iistlenebilecek bir bakici bulmak i¢in yardima gereksinim 14 13,5

& < [ duyuyorum.

E. » | Cocugum igin yuva veya anaokulu bulabilmek i¢in yardima gereksinim duyuyorum. 16,3 17

> Kendime ayirabilecek daha fazla zaman gereksinim duyuyorum. 56 53,8
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babalarin  gereksinimlerinin  karsilastirilmasi  konusunda  yaptigi  arastirmada
ebeveynlerin % 50’sinden fazlasimnin “Cocugumun durumu hakkinda daha fazla bilgiye
gereksinim duyuyorum” maddesine katildiklar1 goriilmiistiir. Sucuoglu (1995)’nun
arastirmasinda annelerin % 79,5’nin babalarin % 76,5’sinin, Evcimen (1996)’in
arastirmasinda ebeveynlerin % 77’sinin “Cocugumun doktoru veya bakimini yapan
hemgiresi ile konusabilmek icin daha fazla zamana gereksinim duyuyorum.”
maddesine “Cocugumun ogretmeni ya da terapisti ile konusabilmek igin daha fazla
zamana gereksinim duyuyorum” sekliyle katildiklar1 goriilmiistiir. Ak¢amete ve Kargin
(1996)’nin arastirmasinda annelerin % 34’niin katildigi, Bailey ve Simeonsson
(1988)’un aragtirmasinda ve Mert (1997)’in arastirmasinda ise bu maddeye
ebeveynlerin katilmadiklar1 goriilmektedir. Bailey ve Simeonsson’un aragtirmasinda
annelerin % 59’sinin, Mert’in arastirmasinda ebeveynlerin % 50’den fazlasinin
“Kendime aywabilecek daha fazla zaman gereksinim duyuyorum.” maddesine

katildiklar1 goriilmiistiir.

Bulgular diger caligmalarla benzer gereksinimleri ortaya koymaktadir. “Cocugumun
durumu hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum” maddesine katilimin fazla
olmasi nedeniyle annelerin prematiire ve diisilk dogum agirlikli bebekler konusunda
yetersiz bilgiye sahip olduklar1 sdylenebilir.Anneler bilgi alma boyutundaki diger bir
gereksinimi “Cocugumun doktoru veya bakimini yapan hemsiresi ile konusabilmek i¢in
daha fazla zamana gereksinim duyuyorum.” maddesine katilarak belirtmislerdir.
Prematiire ve diisiik dogum agirlikli bebege sahip anneler beklenmeyen dogum, bebegin
goriiniimii veya yogun bakima yatirilmasi, dogumdan sonra birka¢ gilinde bebegin
durumundaki belirsizlikler nedeniyle iiziintiilii ve kaygili olmaktadirlar. Ozellikle
bebegi yenidogan yogun bakim iinitesinde bulunan anneler bebeklerinin rahat1 ve agri
diizeyleri konusunda kaygi duymakta, cihazlari kontrol edemedikleri i¢in kendilerini
caresiz hissetmektedirler (Erdeve ve ark., 2008; Franck, Allen Cox ve Winter, 2005).
Bu nedenle annelerin bebeklerinin doktoru ve hemsiresinden siirekli bilgi alarak,
bebeklerinin sagligi ve bakimi konusunda daha fazla bilgiye sahip olmak, endiselerini,

yasadiklar stresi en aza indirmek istedikleri diisiiniilmektedir.
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Annelerin katildiklar1 bir diger madde ise “Kendime ayirabilecek daha fazla zaman
gereksinim duyuyorum.” ifadesidir. Ailelerin hastaneden taburcu olduktan sonra eve
aligma siireclerinin normal bebege sahip ailelere gore daha stresli gectigi goriilmektedir
(Affleck, Tennen, Rowe ve Roscher, 1989; Trause ve Kramer, 1983). Bebegin
dogumdan sonra, giinlerce hastanede kalmasi ailenin ev-hastane arasindaki gidis
gelisleri, taburcu olduktan sonra bebegin eve alismasi anne i¢in yogun bir donemdir.
Prematiire bebeklerin bakim ihtiyacinin yogun olmasindan dolay1 annelerin kendilerine

daha fazla vakit ayirmak istedikleri sdylenebilir.

3.2.  Gelisimsel Gerilik Riski Altindaki Yalmzca Diisiik Dogum Agirhikh Olan

Bebege Sahip Annelerin Gereksinimleri

Calisma grubunu olusturan 42 yalnizca diisilk dogum agirlikli bebege sahip anneden
elde edilen verilere gore annelerin gereksinimlerinin hangi alanlarda yogunlastig: yiizde
hesab1 yapilarak belirlenmis ve sonucglar Tablo 3.2’de sunulmustur. Tablo 3.2’de
goriildiigii gibi, iki gereksinim maddesi annelerin %350’sinden fazlas1 tarafindan
belirtilmistir. Yalnizca diisiik dogum agirlikli bebege sahip annelerin % 524’1
“Cocugumun durumu hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum’ maddesine
katilarak bu konuda gereksinimlerinin oldugunu belirtmislerdir. Bu bulgu, aile
gereksinimi  konusunda yapilan diger arastirmalarin  bulgulariyla paralellik
gostermektedir. Bailey ve Simeonsson (1988)’un arastirmasinda annelerin % 53 niin,
Sucuoglu (1995)’nun arastirmasinda annelerin % 81,8’inin ve babalarin% 77,8 nin,
Evcimen (1996),’in arastirmasinda ebeveynlerin % 72’sinin, Ak¢amete ve Kargin’
(1996)’nin arastirmasinda annelerin % 69,6’sinin, Mert (1997)’in aragtirmasinda
ebeveynlerin % 50’sinden fazlasinin ve prematiire bebege sahip annelerin % 60,6’sinin
oraninda katildiklar1 goriilmiistiir. Yalnizca diisiik dogum agirlikli bebege sahip
annelerin ”Cocugumun durumu hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum”
maddesine katilmalariin prematiire bebege sahip anneler gibi, bebeklerinin sagliklari
ve bakimi konusunda yetersiz bilgiye sahip olmalari, ayrica ileride ne gibi durumlarla

karsilacaklar1 konusunda endiseli olmalarindan kaynaklandig: sdylenebilir.
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, . Evet
AGBA’nin Maddeleri F %)
Cocugum i¢in gerekli olan dzel araclari saglayabilmek i¢in maddi yardima gereksinim duyuyorum. 16 | 38,1
Yiyecek, ev kirasi, tibbi bakim, giyim, ulagim gibi masraflarimi karsilayabilmek i¢in maddi yardima 20 | 47,6
a gereksinim duyuyorum.
=) Cocugumun terapi, 6zel egitim, bakim ve bu gibi masraflarini karsilayabilmek i¢in maddi yardima 4 9,5
; gereksinim duyuyorum.
- Esim ve ben bir ig bulabilmek icin yardima gereksinim duyuyoruz. 2 4,8
Zaman zaman ¢ocuguma bakan bakiciya para ddeyebilmek i¢in yardima gereksinim duyuyorum. 1 2,4
Cocugumun gereksinimi olan oyuncaklari alabilmek i¢in yardima gereksinim duyuyorum. 10 | 23,8
- Komsgum, arkadasim veya bir yabanci ¢gocugumun durumun sordugu zaman nasil cevap vermem 15 | 35,7
= < | gerektigi konusunda yardima gereksinim duyuyorum.
< E Cocugumun durumunu esime ve esimin ailesine agiklayabilmek i¢in daha fazla yardima gereksinim 4 9,5
- duyuyorum.
% é Cocugumun durumunu diger ¢ocuklara aciklayabilmek i¢in yardima gereksinim duyuyorum. 1 2,4
< 2 | Cocugumun durumunu kardeslerine aciklayabilmek i¢in daha fazla yardima gereksinim duyuyorum. 2 4,8
; < | Esimin, cocugumun durumunu anlayabilmesi i¢in daha fazla yardima gereksinim duyuyorum. 4 9,5
Problemlerime ¢oziim bulabilmek i¢in dini gorevlilerle konugmaya daha ¢ok gereksinim duyuyorum. - -
Cocugumun davranislarini nasil kontrol edebilecegim hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim 15 | 35,7
duyuyorum.
Cocugumun durumu hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum. 22 52,4
Cocugumla nasil oynayacagim/ nasil konusacagim hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum. 10 | 238
§ Cocuklarin nasil biiyiiyiip gelistigi hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum. 25 | 59,5
j Cocugumun doktoru veya bakimini yapan hemsiresi ile konusabilmek i¢in daha fazla zamana 19 | 452
3 gereksinim duyuyorum.
= Ailem i¢inde problemlerim hakkinda konugabilecegim birine gereksinim duyuyorum. 15 | 35,7
M Diger diisiik dogum agirlikli/prematiire bebege sahip anne-babalar ile tanismaya gereksinim duyuyorum. | 19 | 45,2
= Konusabilecegim daha fazla arkadasa gereksinim duyuyorum. 14 | 333
Cocuguma baz1 becerileri nasil 6gretecegim hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum. 11 26,2
Benim ¢ocugumla benzer 6zellikte olan anne-babalar hakkinda yazilmig kitap, makale gibi materyalleri 11 26,2
okumaya gereksinim duyuyorum.
Ailemizin, gii¢ zamanlarinda birbirlerini nasil destekleyeceklerini 6grenmek icin yardima gereksinim 13 | 31,0
vardir.
= ‘7 | Ailem, dinlenme / eglenme etkinlikleri hakkinda karar vermek ve yapmak i¢in yardima gereksinim 8 19,0
== | duymaktadir.
: E Ailem, ev isleri, ¢ocuk bakimi ve diger isleri kimlerin yapacagi hakkinda karar verebilmek i¢in yardima 14 | 33,3
~.Z | gereksinim duymaktadir.
Problemlerimizi tartigmak ve ¢oziimler bulabilmek i¢in ailemin yardima gereksinim vardir. 10 23,8
= Cocugumun ileride gidebilecegi(yararlanabilecegi) kurumlar hakkinda bilgiye gereksinim duyuyorum. 8 19,0
% Cocugumun su anda yararlanabilecegi kurumlar (klinik, vb...) hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim 9 21,4
s E duyuyorum.
3 E Beni ve ¢ocugumun gereksinimlerini anlayacak doktor bulmak i¢in yardima gereksinim duyuyorum. 5 11,9
& .= | Cocuguma yardimci olabilecek dis hekimi bulmak i¢in yardima gereksinim duyuyorum. - -
E = Problemlerim hakkinda konusmak igin diizenli olarak psikolojik danigman, sosyal ¢aligmaci, 10 23,8
> psikiyatrist, psikolog ile bir araya gelmek istiyorum.
Bir toplantiya katilacagim zaman, ¢cocugumun uygun bakim alabilecegi bakimevi veya yuva bulabilmek 9 21,4
= icin yardima gereksinim duyuyorum.
E = Z | Gerektigi zaman gocugumun bakimini iistlenebilecek bir bakici bulmak igin yardima gereksinim 9 21,4
7z § duyuyorum.
§ § 5| Cocugum i¢in yuva veya anaokulu bulabilmek i¢in yardima gereksinim duyuyorum. 10 | 23,8
;’ <[ Kendime ayrabilecek daha fazla zaman gereksinim duyuyorum. 20 | 47,6
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Yalnizca diisiik dogum agirlikli bebege sahip annelerin % 59,5’1 “Cocuklarin nasil
biiyiiytip gelistigi hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum” maddesine
katilarak bu konuda olan gereksinimlerini belirtmislerdir. Bu bulgu Bailey ve
Simeonsson (1988)’un ile Mert (1997)’in arastirmasindaki bulgu ile celiskilidir.
Ebeveynlerin Bailey ve Simeonsson (1988)’un ile Mert (1997)’in aragtirmasinda bu
maddeye katilmadiklari, prematiire annelerin ise bu maddeye % 48,1 oraninda katildig1

goriilmektedir.

Diistik dogum agirklili bebege sahip annelerin bebeklerinin % 78,6’sinin yast 0-12

(§=10,4) ay araliginda oldugu belirlenmistir. Bailey ve Simeonsson (1988)’un
arastirmasinda yer alan ailelerin ¢ocuklarinin yas ortalamasi 14 ay, Mert (1997)’in
calisma gurubunu olusturan ailelerin ¢ocuklarinin yasi % 14,2°si 8 yastan kiiciik, %
85,8’1 8 yastan biiyliktiir. Dolayisiyla Bailey ve Simeonsson (1988) ve Mert (1997)’in
calismasinda bulunan ailelerin ¢ocuklarmin bu arastirmada bulunan ailelerin
cocuklariin yasina gore biiyiilk olmasindan dolay1 ¢ocuklarin nasil bliyiiyiip gelistigi
konusunda bilgi ihtiyaglarinin olmadig1 disiiniilebilir. Aradaki farkliligin calisma

gurubundaki ailelerin ¢ocuklarinin yaslarindan kaynaklandig1 sdylenebilir.

3.3.  Cocuga iliskin Degiskenlere (Yas ve Cinsiyet) Gore Gelisimsel Gerilik Riski
Altindaki Prematiire ve Diisiik Dogum Agirhkhh Bebege Sahip Annelerin

Gereksinimleri

Annelerin  gereksinimlerinin, c¢ocuklarimin yas ve cinsiyetlerine gore degisip
degismedigini saptamak amaciyla annelerin AGBA’dan aldiklari toplam puanlar Iki-
Yonli ANOVA (Two-Way ANOVA) ile analiz edilmis ve sonuglar Tablo 3.3’te

sunulmustur.
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Tablo 3.3.: Prematiire ve Diisiik Dogum Agirlikli Bebeklere Ait Degiskenlerin (Yas ve
Cinsiyete) Annelerin Toplam Gereksinim Puanlarina Etkisi

Varyansin Kareler sd Kareler F (p)
Kaynagi Toplami Ortalamasi

Cinsiyet 3,58 1 3,58 0,028 0,868
Yas 223,67 3 74,56 0,581 0,628
AxB 225,85 3 75,28 0,587 0,624
Hata 17694,99 138 128,23

Toplam 18148,25 145

Tablo 3.3’te goriildiigii gibi prematiire ve diisiik dogum agirlikli bebeklerin yaslarinin,
annelerin gereksinimleri lizerine etkisinin olmadig1 saptanmistir (p > .05). Akcamete ve
Kargm (1996)’mn isitme engelli cocuga sahip annelerin gereksinimlerini belirlemek
amaciyla yaptiklar1 arastirmada annelerin toplam puanlarinin ¢ocugun yasina gore
farklilagsmadigr goriilmiistiir. Evcimen (1996)’in zihin engelli cocugu olan anne-
babalarin gereksinimlerini belirlemek amaciyla yaptigi arastirmada ailelerin alt
boyutlara iligkin aldiklar1 puanlarin bilgi alma ve toplumsal hizmetler boyutunda
cocuklarin yasina gore farkli oldugu goriilmiistiir. Mert (1997)’in farkli engel grubunda
cocugu olan anne ve babalarin gereksinimlerini karsilastirmak amaciyla yaptigi
aragtirmada ¢ocuklarin yasina gore gereksinimlerin farklilastig1 goriilmiistiir. Bebeklerin
cinsiyetlerinin de anne gereksinimleri {izerine etkili olmadig1 goriilmistir (p > .05).
Akcamete ve Kargin (1996), Evcimen (1996) ve Mert (1997) arastirmalarinda
cocuklarin cinsiyetlerinin gereksinimler {izerine etkili olmadigini bildirmislerdir.
Bebeklerin yas ve cinsiyetinin annelerin gereksinimleri {izerine ortak etkisine
bakildiginda ise annelerinin gereksinimlerinde farklilik olmadig1 anlagilmaktadir (p >
.05). Annelerin belirttikleri gereksinimlerin ylizdelerine bakildiginda prematiire anneleri
¢, yalmz diisiik dogum agirlikli bebege sahip annelerin iki gereksinim belirttigi
goriilmiistiir. Genel olarak annelerin ¢ok fazla gereksinim belirtmemelerinden dolay:

gereksinimlerin yag ve cinsiyet degiskenleri lizerinde farklilik yaratmadigi soylenebilir.
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3.4. Anneye Iliskin Degiskenlere (Yas, Egitim Diizeyi ve Ayhk Gelir) Gore
Gelisimsel Gerilik Risk Altindaki Prematiire ve Diisiik Dogum Agirhg Olan

Bebege Sahip Annelerin Gereksinimleri

Annelerin gereksinimlerinin annelerin yas, egitim diizeyi, aylik gelir degiskenlerine
gore degisip degismedigini saptamak amaciyla annelerin AGBA’dan aldiklar1 toplam
puanlar ki-Yénlii ANOVA (Two-Way ANOVA) ile analiz edilmis ve sonuglar Tablo

3.4’te sunulmustur.

Tablo 3.4: Annelere Ait Degiskenlerin (Yas, Egitim Diizeyi ve Aylik Gelir) Annelerin
Toplam Gereksinim Puanlarina Etkisi

Kareler Kareler
Varyansi Kaynagi sd F (p)
Toplami Ortalamasi
Yas 47,64 2 252,04 0,81 ,86
Egitim Diizeyi 1534,56 4 383,64 2,92 ,02%
Aylik gelir 756,11 3 252,04 1,92 ,13
AxB 877,06 7 125,29 ,952 47
AxC 274,80 5 54,96 418 ,84
BxC 610,15 7 87,17 ,662 ,70
AxBxC 504,63 4 126,16 ,958 43
Hata 14610,87 111 131,63
Toplam 18127.49 145

Tablo 3.4’te goriildiigli gibi annelerin gereksinimleri yas ve aylik gelir diizeyine gore
farklilagmamaktadir. Egitim diizeylerine gore farklilagmasina ragmen farkin kaynagini
bulmak i¢in yapilan Tukey HSD testinde gruplar arasinda anlamli farklilik olmadigi
saptanmistir. Ancak annelerin egitim diizeylerine iliskin AGBA’dan aldiklar1 toplam
puanlarin ortalamasi incelendiginde, iiniversite mezunu annelerin ortalamasimin (X =
57,94), lise mezunu anneler ( X =55,89), ortaokul mezunu anneler (X = 50,68), ilkokul
mezunu anneler (X= 52,04) ve okur-yazarligi olmayan annelerin (X = 49,85)
ortalamasindan daha yiiksek oldugu goriilmektedir. Alanyazinda yapilmis diger

arastirmalar incelendiginde Ak¢amete ve Kargin (1996)’1n isitme engelli ¢ocuga sahip
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annelerin gereksinimlerini belirlemek amaciyla yaptiklar1 arastirmada annelerin toplam
puanlarinin egitim diizeylerine gore farklilasmadigi, ayrica alt gruplara gore puanlar
incelendiginde alt puanlara gore de gereksinimlerinin farklilagsmadigi bulunmustur.
Evcimen (1996)’in zihin engelli g¢ocugu olan anne-babalarin gereksinimlerini
belirlemek amaciyla yaptig1 arastirmada ailelerin alt boyutlara iligkin aldiklar1 puanlarin
egitim diizeylerine gore farkli olmadig1r goriilmiistir. Mert (1997)’in farkli engel
grubunda ¢ocugu olan anne ve babalarin gereksinimlerini karsilastirmak amaciyla
yaptig1 arastirmada egitim diizeyine gore gereksinimlerin farklilastigi goriilmiis, ilkokul
mezunu anne-babalarin toplam puaninin ortaegitim ve iiniversite mezunu anne-

babalarin puanina gore daha yiiksek oldugu saptanmistir.

Yapilan arastirma sonuclari egitim diizeyi degiskenine iliskin ¢eliskili sonuglar
vermistir. Mert (1997)’in arastirmasinda egitim diizeyi gereksinimlerde farklilik
yaratmasina karsin, en ¢ok gereksinimi olan grup ilkokul mezunu iken, bu aragtirmada
en cok gereksinim belirten grubun {iniversite mezunu oldugu goriilmektedir. Calisma
gurubunda egitim diizeyi diisiik olan anneler tarafindan sinirda prematiire hatta ileri
derecede prematiire, diisik dogum agirlikli bebek, normal bir bebek olarak
karsilanmakta, anneler bu durumdan endise duymamaktadirlar. Veri toplama siiresince
anneler ile yapilan goriismelerde anneler hamilelikte yasadigi sorunlardan dolayi
bebeklerinin prematiire veya diisiik dogum agirlikta oldugunu, ancak bebeklerinin
birka¢ ay igerisinde toparlayabilecegini sdylemislerdir. Annelerin, prematiire ve diigiik
dogum agirlikli bebeklerin ileride yasayabilecekleri sorunlar konusunda bilgi sahibi

olmadiklar1 i¢in veri toplama aracinda bulunan maddelere katilmadiklar1 sdylenebilir.

Annelere iliskin yas degiskenine gore gereksinimlerin farklilasip farklilagsmadigina
bakildiginda, annelerin yaglarinin gereksinimler tizerine etkisinin olmadig1 saptanmistir
(p > .05). Alan yazin incelendiginde Ak¢amete ve Kargin (1996), isitme engelli cocuga
sahip annelerin gereksnimlerinin yasa gore degismedigini belirtmislerdir. Evcimen
(1996), zihin engelli ¢cocuga sahip anne-babalarin gereksinimlerinin maddi ve toplumsal
hizmet boyutunda yasa gore farklilagtigini, diger boyutlarda farklilasmadigin
belirtmistir. Mert (1997) farkli engel gurubunda c¢ocugu olan anne-babalarin

gereksinimlerinin yasa gore farklilik gosterdigini belirtmistir.
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Aylik gelir degiskenine gore annelerin gereksinimlerin farklilagip farklilagsmadigi
incelenmis, bu arastirmada annelerin aylik gelir diizeyine gore gereksinimlerinde
farklilik olugmadig1 goriilmiistiir (p > .05). Oysa Mert (1997)’in aragtirmasinda farkli
engel gurubunda ¢ocugu olan anne-babalarin gereksinimlerinin gelir diizeyine gore
farklilik gosterdigi belirtilmistir. Bu agidan iki arastirmanin sonuglart birbiri ile

celiskilidir.

Annelerin yas egitim diizeyi, egitim diizeyi-aylik gelir, yas-aylik gelir ve yas- egitim
diizeyi-aylik gelir degiskenlerinin gereksinimler tiizerine ortak etkisi bakildiginda
annelerin gereksinimlerinde farklilik olmadigi goriilmiistiir. Annelerin belirttikleri
gereksinimler incelendiginde, bilgi boyutunda gereksinimleri oldugu goriilmiistiir.
Calisma gurubunda bulunan annelerin bebeklerinin asir1 diisiik dogum agirlikli ya da
ileri derecede prematiire olmamasi, biiyiik bir kismimnin sinirda prematiire olmasindan
kaynakli bebeklerini normal bebek gibi gordiikleri goézlemlenmistir. Bu nedenle
annelerin gereksinimlerinin farkinda olmadiklar1 sdylenebilir. Annelerin ¢ok az
gereksinim belirtmelerinden dolay1r annelerin degigkenlere gore gereksinimlerinin

farklilasmadig diistintilebilir.
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4. SONUC VE ONERILER

Bu boliimde aragtirma sonucunda elde edilen bulgulara dayanarak ulasilan sonuglara ve

Onerilere yer verilmistir.

4.1. Sonug¢

Aragtirmadan elde edilen sonuglara goére prematiire bebege sahip anneler; maddi,
baskalarina aciklama yapma, bilgi alma, aile isleyisi, toplumsal hizmet, kendine vakit
ayirma boyutlarindan en fazla bilgi alma boyutunda gereksim gostermektedirler.
Anneler ¢ocuklarinin durumu hakkinda bilgiye ve ¢ocugunun doktoru veya bakimini

yapan hemsiresi ile konusabilmek i¢in daha fazla zamana gereksinim duymaktadirlar.

Yalnizca diisiik dogum agirlikli bebege sahip anneler de; maddi, baskalarina aciklama
yapma, bilgi alma, aile isleyisi, toplumsal hizmet, kendine vakit ayirma boyutlarindan
en fazla bilgi alma boyutunda gereksim gostermektedirler. Anneler g¢ocuklarinin
durumu hakkinda ve cocuklarin nasil biiyiiyiip, gelistigi konusunda daha fazla bilgiye

gereksinim duymaktadirlar.

Prematiire ve diisilk dogum agirlikli bebege sahip annelerin gereksinimleri, ¢ocuga
ilisgkin degiskenlerden yas ve cinsiyete gore gereksinimlerinin farklilasmadig:
goriilmiistiir. Ayrica prematiire ve diisik dogum agirlikli bebeklerin yas ve
cinsiyetlerinin ortak etkisinin de annelerin gereksinimleri iizerinde etkisinin olmadig1

saptanmustir.

Annelerin gereksinimleri, anneye iliskin degiskenlerden yas, egitim diizeyi ve gelir
diizeyine gore farklilagmamaktadir. Annelerin egitim diizeylerinin iligskin gruplar arasi
anlamli fark bulunmazken, {iniversite mezunu annelerin toplam gereksinim puan
ortalamalarinin diger gruptaki annelerden daha yiiksek oldugu bulunmustur. Annelerin
yas, aylik gelir ve egitim diizeyi degiskenlerinin ortak etkisinin gereksinimler {izerinde

farklilik yaratmadigi saptanmustir.
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4.2.  Oneriler

Aragtirma bulgularina dayanarak uygulamaya ve ileri arastirmalara yonelik asagidaki

Onerilerde bulunabilir.

4.2.1. Uygulamaya Yénelik Oneriler:

Aragtirmanin bulgular1 dogrultusunda prematiire ve diisiik dogum agirlikli bebege sahip

annelerin gereksinimleri ile ilgili olarak;

e Gelisimsel gerilik riski altinda bulunan prematiire ve diisiik dogum agirlikli
bebekler hastaneden taburcu edildikten sonraki siiregte sadece tibbi boyutta degil

de egitsel ve gelisimsel agidan da izlenebilir.

o Erken 6zel egitim alan prematiire ve diisiik dogum agirlikli bebekler ve ailelerin

icin bireysellestirilmis aile hizmet plani hazirlanabilir ve uygulanabilir.

e Bireysellestirilmis aile hizmet plan1 kapsaminda aile hekimligi ve tiniversitelerin
Ozel egitim bdoliimlerinin is birligi ile prematiire ve diigsiik dogum agirlikli

bebekler konusunda bilgilendirici toplantilar diizenlenebilir.

4.2.2. Tleri Arastirmalara Yonelik Oneriler

Arastirmada elde edilen bulgulara gore gelisimsel risk altinda bulunan prematiire ve
disik dogum agirlikli bebekler ve aile gereksinimleri konusunda yapilacak

arastirmalara yonelik asagidaki oneriler verilebilir:
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Bu arastirmaya benzer arastirma prematiire ve diisiik dogum agirlikli bebege

sahip anne ve babalar ile yapilabilir.

Asint diisiik dogum agirlikli ve ileri derecede prematiire bebeklerin anne ve

babalarinin gereksinimleri belirlenebilir.

Bu arastirma, daha fazla il ve daha fazla katillmci temel alinarak

gerceklestirilebilir.
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EK-1

BILGI FORMU
A-AILEYE AIT BILGILER
Dolduran :Anne () Baba( )
Yasiniz :Anne () Baba( )
Egitim Diizeyiniz
Anne Baba
( ) Okula gitmedim () Okula gitmedim
() Ilkokul () Ilkokul
( ) Ortaokul ( ) Ortaokul
( ) Lise ( ) Lise
( ) Universite ( ) Universite
( ) Baska(yazimniz)............. ( ) Baska(yazimmz).............

Ailenizin Aylik Toplam Geliri

( )300 YTL ve daha az

( )300 YTL - 600 YTL
( )600 YTL -900 YTL
()900 YTL — 1200 YTL
() 1200 YTL ve tizeri

B-COCUGA AIT BILGILER

1-Yas1 (ay olarak)
2-Cinsiyeti 2 (HKaz ( )Erkek

3-Dogum Agirligt  : () 1500-2499 gram ( ) 1499- 1000 gram ( ) 1000 gram ve

daha az
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4-Gebelik Siiresi : () 37-32 hafta ( ) 32-28 hafta ( ) 28 haftadan once

5-Kaginc1 Cocuk Oldugu

( )Birinci  ( )ikinci ( )Ugiincii  ( )Diger.................. (Belirtiniz)

6-Daha 6nce prematiire ve diisiik dogum agirlig1 olan ¢ocugunuz oldu mu?

( ) Evet ( ) Hayir

7-Bebeginizin diigiik dogum agirlikli dogacagini biliyor muydunuz?
( ) Evet ( ) Hayrr
Bu durum konusunda haberiniz olduysa kendinizi hazirladiniz m1?

() Evet ( ) Hayrr

8- Kendinizi ¢ocugunuzun durumu ile bag etme konusunda yeterli hissediyor musunuz?

( ) Evet ( ) Haywr () Kismen
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EK-2

AILE GEREKSINIMLERINI BELIRLEME ARACI

Sevgili Anne Baba,

Bu aracla, gelisimsel gerilik riski altindaki prematiire ve diisiik dogum agirlig1 olan
bebeklere sahip ailelerin gereksinimleri belirlenmeye c¢alisilmaktadir. Vereceginiz
bilgiler, arastirmanin sonucunu dogrudan etkileyecektir. Dolayisiyla tiim maddeleri
dogru yanitlamaya ¢alisiniz. Her maddeyi dikkatle okuduktan sonra 3 (Evet), 2 (Emin
degilim), 1 (Hayir) cevaplarindan sizin i¢in uygun olani isaretleyiniz.

Not: Arastirmaya katilan ailelerin kimlik bilgileri gizli tutulacaktir.

Tesekkiir ederim...

Canan SOLA
Ornek :
S|~
D g| <
- g =| =
5 =R Y ) =)
2 |8 &|2
Diger diisiik dogum agirlikli/prematiire bebege sahip anne-babalar ile
tanigmaya gereksinim duyuyorum. () () [()

Ornekte, Evet (3) cevabi, soruyu cevaplayan kisinin diger anne babalarla tanismak

konusunda gereksinim duydugunu gostermektedir.




Olgegi doldurmaya buradan baslayiniz.
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1 | Cocugumun durumu hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum.
2 | Cocugumun davranislarini nasil kontrol edebilecegim hakkinda daha fazla bilgiye
gereksinim duyuyorum.
ocuguma bazi becerileri nasil 6gretecegim hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim
3 g 2 g glye g
duyuyorum.
Cocugumla nasil oynayacagim/ nasil konusacagim hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim
4 duyuyorum.
5 | Cocugumun su anda yararlanabilecegi kurumlar (klinik, vb...) hakkinda daha fazla bilgiye
gereksinim duyuyorum.
6 | Cocugumun ileride gidebilecegi(yararlanabilecegi) kurumlar hakkinda bilgiye gereksinim
duyuyorum.
7 | Cocuklarin nasil biiyliyiip gelistigi hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum.
8 Ailem iginde problemlerim hakkinda konusabilecegim birine gereksinim duyuyorum.
9 | Konusabilecegim daha fazla arkadaga gereksinim duyuyorum.
10 | Diger disik dogum agirlikly/prematiire bebege sahip anne-babalar ile tanismaya
gereksinim duyuyorum.
11 | Cocugumun doktoru veya bakimini yapan hemsiresi ile konusabilmek i¢in daha fazla
zamana gereksinim duyuyorum.
12 | Problemlerim hakkinda konusmak i¢in diizenli olarak psikolojik danigman, sosyal
calismaci, psikiyatrist, psikolog ile bir araya gelmek istiyorum.
13 Problemlerime ¢dziim bulabilmek igin dini gorevlilerle konugmaya daha ¢ok gereksinim
duyuyorum.
14 | Benim cocugumla benzer 6zellikte olan anne-babalar hakkinda yazilmus kitap, makale
gibi materyalleri okumaya gereksinim duyuyorum.
15 | Kendime ayirabilecek daha fazla zaman gereksinim duyuyorum.
y g yuy
ocugumun durumunu kardeglerine agiklayabilmek i¢in daha fazla yardima gereksinim
16 g y y g
duyuyorum.
17 | Cocugumun durumunu esime ve esimin ailesine agiklayabilmek i¢in daha fazla yardima
gereksinim duyuyorum.
18 | Esimin, gocugumun durumunu anlayabilmesi i¢in daha fazla yardima gereksinim
duyuyorum.
19 | Komsum, arkadagim veya bir yabanci ¢ocugumun durumun sordugu zaman nasil cevap
vermem gerektigi konusunda yardima gereksinim duyuyorum.
20 | Gocugumun durumunu diger ¢ocuklara agiklayabilmek igin yardima gereksinim
duyuyorum.
21 | Beni ve ¢ocugumun gereksinimlerini anlayacak doktor bulmak i¢in yardima gereksinim

duyuyorum.

22

Cocuguma yardimci olabilecek dis hekimi bulmak i¢in yardima gereksinim duyuyorum.
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23 | Gerektigi zaman ¢ocugumun bakimini ustlenebilecek bir bakici bulmak igin yardima
gereksinim duyuyorum.
ocugum i¢in yuva veya anaokulu bulabilmek i¢in yardima gereksinim duyuyorum.
24 gum igin yu v kulu bulabilmek i¢in yardima gereksinim duyuy
25 | Bir toplantiya katilacagim zaman, ¢ocugumun uygun bakim alabilecegi bakimevi veya
yuva bulabilmek i¢in yardima gereksinim duyuyorum.
Yiyecek, ev kirasi, tibbi bakim, giyim, ulagim gibi masraflarimi karsilayabilmek i¢in
26 | maddi yardima gereksinim duyuyorum.
Cocugum igin gerekli olan 6zel araglari saglayabilmek i¢in maddi yardima gereksinim
27 duyuyorum.
28 Cocugumun terapi, 6zel egitim, bakim ve bu gibi masraflarini karsilayabilmek i¢in maddi
yardima gereksinim duyuyorum.
29 | Esim ve ben bir is bulabilmek i¢in yardima gereksinim duyuyoruz.
Zaman zaman ¢ocuguma bakan bakiciya para 6deyebilmek i¢in yardima gereksinim
30 duyuyorum.
Cocugumun gereksinimi olan oyuncaklari alabilmek i¢in yardima gereksinim duyuyorum.
31
Problemlerimizi tartismak ve ¢éziimler bulabilmek igin ailemin yardima gereksinim
32 | vardir.
Ailemizin, gli¢ zamanlarinda birbirlerini nasil destekleyeceklerini 6grenmek icin yardima
33 | gereksinim vardr.
Ailem, ev isleri, cocuk bakimi ve diger isleri kimlerin yapacagi hakkinda karar verebilmek
34 | i¢in yardima gereksinim duymaktadir.
35 | Ailem, dinlenme / eglenme etkinlikleri hakkinda karar vermek ve yapmak i¢in yardima

gereksinim duymaktadir.

Liitfen asagidaki soruyu cevaplayiniz:

Aile olarak en 6nemli 5 gereksiniminizi 6nem sirasina gore yaziniz;
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EK-3

T,
ESKISEHIR VALILIGI
11 Saghk Miidiirligii

Sayr : B.10.4.1SM.4.26.00.09-730.08- 3 < - { (/-
Konu: Canan SOLA
Tez Calismasi

VALILIK MAKAMINA

{limiz Anadoli "Jniversitesi Egitim Bilimleri Enstitiisii Ozel Egitim Anabilim Dali
Zihin Engelliler Ogretmenligi Yiksek Lisans Program: &grencisi Canan SOLA’min
“Gelisimsel Gerilik Riski Altindaki Prematiire/Diisiik Dogum Agirligi Olan Bebeklere Sahip
Ebeveynlerin Gereksinimlerinin Belirlenmesi” konulu tez ¢aligmasini, Ilimiz Dogum ve
Cocuk Hastaliklar1 Hastanesinde ve Ziibeyde Hanim Kadin Dogum ve Cocuk Hastaliklar
Hastanesinde yapmas: Miidiirliigiimiizee uygun goriilmistiir.

Tasviplerinize arz ederim.

'

Uzm.Dr. Hiiseyin Séyhan FIDAN
Saglik Miidirtt,

\

OLUR
10112008,

Dagstan KIL\IEAS'IVAN
Vali 'ql A
Vali Yardj mc1\§)f

|

Tsmet Inon Cad.No: 63 ESKISEHIR Ayrintili bilgi igin: Egitim Subesi
Tel: 0222 230 27 86 Dahili: 115-125-126 Fax: 0222 230 80 49 eposta : egitimsube (essaglik.gon .t

R e
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EK-4

T.C. i, _ ke =3
SAGLIK BAKANLIGI :
Ana Cocuk Saghgi ve Aile Planlamasi Genel Miidiirliigii

Say1 :B.10.0.ACS.0.14.00.00/ 6L =1 / T a%Ss
Konu :04.10.2007 tarih ve 4444 kayit numarali form

1 S EKiv 2007

Saym Canan SOLA |
Sakarya Universitesi

Egitim Fakiiltesi Ozel Egitim Baliimii
Hendek/SAKARYA

{1gi: 04.10.2007 tarih ve 4444 kayit numarali form.

Bakanhgimiz Halkla iligkiler Koordinatorliigii Bilgi Edinme Birimine yapmg
oldugunuz bagvuru ile istediginiz bilgiler tarafimizdan degerlendirilerek, asagida yer alan
sekliyle e-mailinize (csola@sakarya.edu.tr) iletiimis ve ekte génderilmektedir. !

Bilgilerinizi ve geregini rica ederim.

Dr.All Tanju ALTUNSU [
Bakan a.
Ganel Midir Yardimcisi

Diisiik Agirlikli Dogum Prematiire Dogum
1500 gr. Alt 1500-2500 gr. Arasi Toplam
Sayi Hiz Say1 Hiz (%o) Say1 Hiz Say Hiz (%o)
(%o0) (%o)
1304 1,79 6843 9.40 8147 11,19 5962 8.19 |
*Temel Saghk Istatistikleri Modiili-2006 yili verileri

Nusret Fisek Cad. D Blok No:22 Kurtulus/ ANKARA Ayrintili bilgi igin irtibat : $.AYDIN Tib. Tek.
Telefon : (0312) 435 76 63 / 138 Fax: (0312) 431 48 72
e-posta : sifinaydindsaplik.gov.tr Elektronik Ag: www.saglik gov.ir
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