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OZET

Ebeveynlerin Erken Cocukluk Déneminde Gorme-isitme Yetersizligi Olan
Cocuga Sahip Olmaya Iliskin Deneyimlerini Anlamlandirmasi

Tekes, Elif

Yiiksek Lisans Tezi, Ozel Egitim Anabilim Dali1, Erken Cocuklukta Ozel Egitim

Yiiksek Lisans Programi
Danigman: Dr. Ogr. Uyesi Emine Ayyildiz
Nisan, 2023. 115 sayfa

Gorme-isitme yetersizligi (GIY), gorme ve isitme duyularinin tamamen veya kismen
kaybimnin birlikte goériildigii ve gelisimin tim yonlerini ciddi sekilde etkileyen bir
yetersizlik durumudur. GIY olan ¢ocuklar, dzellikle iletisim baslatma ve siirdiirmede,
diinyay1 anlamak ve anlamlandirmak igin gerekli olan kavramlar1 gelistirmede ileri
derece zorluk cekmektedirler. GIY olan cocuklarin ebeveynleri de tipki diger
yetersizligi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasadigi siiregleri yasarlarken, bu
cocuklarin sahip oldugu durumun spesifikligi, ebeveynler ve ¢ocuklarinin

yasayacaklar1 sorunlari arttirabilmektedir.

Bu arastirmay1 erken cocukluk déneminde (ECD) GIY olan cocuga sahip ebeveyn
olmayr ve bu ebeveynlerin durumlarina iliskin  deneyimlerini  nasil
anlamlandirdiklarin1 derinlemesine betimleyebilmek amaciyla yaptim. Ebeveynlerin
GIY olan kiiciik bir cocuga sahip olma durumlarin1 ve buna iliskin deneyimlerini
betimlerken nitel arastirma yontemlerinden fenomenolojiyi kullandim. Yaptigim
goriismelerin analizinde ise Moustakas’in transandantal fenomenoloji yaklagimi
prosediiriinii takip ettim. Arastirma sonucunda yaptigim analizle dokuz ana tema ve
onlarin altinda yer alan 23 alt temaya ulastim. Ana temalar, Deneyimin Ogrettikleri,
Esler Arasindaki Iliskinin Dinamigi, Zorlayicilar, Alinan Hizmetler, Motivasyon
Kaynaklari, Basa Cikma Stratejileri, Sosyal Cevrenin Tepkileri, Pandemi ve Gérme-
Isitme Yetersizliginin Ozgiinliigii’diir. Bu ¢alismanin sonucuna goére ECD’de GIY
olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin deneyimleri diger yetersizlik tiirlerinden birine sahip

cocugu olan ebeveynlerin deneyimleri ile benzerlik gostermektedir. Calisma bulgulari,



bu arastirmada yer alan ebeveynlerin de tipki baska yetersizlik durumlarina sahip
cocugu olan ebeveynler gibi bir sosyal karsilastirma yaptiklarini gostermektedir.
Ebeveynler bu sosyal karsilastirma neticesinde hem olumlu hem de olumsuz anlamda
etkilenmektedir. GIY olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin deneyimleri yogun bir sekilde
olumsuzluklar1 igermektedir. Calismaya katilan ebeveynlerin, GIY olan ¢ocuklarmin
bu yetersizlik tiiriine sahip olma durumlarinin netlesmesinin iizerinden birkag yil
geg¢mesine ragmen halen kronik tiziintii duyduklar1 gortiilmektedir. Bulgular, ECD’de
GIY olan ¢ocuga sahip olma deneyiminin agirlikli olarak olumsuzluklar ve giicliikleri
igerdigini gostermektedir. Ancak bu deneyim sadece olumsuz bir yasantidan ibaret
degildir. Ebeveynler birtakim olumlu deneyimlerinden de s6z etmektedirler. Ayrica
ebeveynler, ECD’de GIY’e ya da herhangi bir yetersizlige sahip bir cocugun
durumunu ve ailesinin yasamini anlayabilmenin ancak ve ancak bu durumu bizatihi
deneyimlemek ile miimkiin olabileceginin altin1 ¢izmektedirler. GIY e sahip ¢ocugu
olan ebeveynlerin yasadiklar1 kronik tiziintii ile bas etmelerine, eslerin romantik
iliskilerinin olumsuz etkilenisinin yetersizligi olan bir ¢cocuga sahip olmakla ne kadar
iliskili olduguna, GIY olan ¢ocuga sahip olmanm sadece olumsuzluklari
icermeyebilecegi  gercegine, ebeveynlerin algiladiklar1  stigma  durumunun
kendilerinde var olan depresyon diizeyinden kaynaklaniyor olabilecegine ve sosyal
karsilagtirma yapmanim olumlu ve olumsuz taraflarina yonelik farkindaliklarinin
olmasy/arttiritlmast i¢in calismalar yapilmasi gerektigini diistinmekteyim. Bunun
yanisira ebeveynlerin, GIY’in ¢oklu yetersizlik (CY) oldugunu diisiinmeleri,
iilkemizde GIY tiiriiniin tanilanma Kriterlerine alinmas1 ve aralarindaki farkin hem
aileler hem de alanda hizmet veren uzmanlar tarafindan anlasilmasi gerektigine vurgu
yapmaktadir. Saglik ¢alisanlari ve egitimcilerin, iki ana duyumuz olan gérme ve isitme
duyularinin gesitli derecelerde kaybinin birlikte goriildigii ve hatta bu kayiplara bagka
yetersizlik ve sorunlarin eslik ettigi GiY’e dair farkindalik ve bilgi diizeyleri

arttirilmalidir.

Anahtar Kelimeler: Gorme-isitme yetersizligi, erken ¢ocukluk dénemi, ebeveyn

deneyimleri, fenomenoloji.



ABSTRACT

Parents' Meaning Making of Their Experiences About Having a Young Child
with Deafblindness

Tekes, Elif

Master’s Thesis, Special Education Department, Early Childhood Special Education

Master’s Program
Advisor: Assist. Prof. Dr. Emine Ayyildiz
April, 2023. 115 Pages

Deafblindness (DB) is total or partial comorbid loss of vision and hearing which
seriously affects all aspects of development. Children with DB have extreme
difficulties, especially in initiating and maintaining communication and developing the
concepts necessary to understand and make sense of the world. While the parents of
children with DB experience the same processes as other parents of children with
disabilities, the specificity of their child's disability may increase the problems they

will experience.

I conducted this research in order to describe in depth, how parents make sense of their
experiences about being a parent of a young child with DB. | chose a qualitative
research method, phenomenological approach when describing the parents'
experiences of having a young child with DB. | followed Moustakas' transcendental
phenomenology approach procedure for the analysis. Nine main themes and 23 sub-
themes under them emerged after the analysis. The main themes are Things that
Experiences Taught, Dynamics of Relationship Between Spouses, Challenges,
Received Services, Motivation Sources, Coping Strategies, Reactions of Social
Environment, Pandemic and Specificity of Deafblindness. According to the results of
this study, the experiences of parents who have a young child who is DB are similar
to the experiences of parents who have a child with other disability types. Both the
parents in this study and other parents who have a child with a disability or chronic
health problems, make social comparison. As a result of this social comparison,

parents are affected both positively and negatively. The experiences of parents who



have a child with DB include intense negativities. Even though it has been a few years
since the parents of DB children know about the diagnosis of their children, they still
have chronic sorrow. The findings show that the experience of having a child with DB
in early childhood period predominantly includes negativities and difficulties.
However, this experience is not just a negative experience. Parents also mention some
positive experiences. In addition, the participants’ opinions about the fact that sense of
vision is more valuable than the hearing are also noteworthy. Finally, parents
underlined that it is possible to understand the life of a DB child and/or her family in
early childhood only by experiencing this situation directly. This kind of studies are
necessary and vital to be carried out to create/increase the awareness related to coping
with the chronic sorrow experienced by parents with a child with DB, to what extent
having a child with DB is related to the lack of negative impact of spouses' romantic
relationships, the fact that having a child with DB may not contain only negative
aspects, the fact that the level of current depression may be the reason for the perceived
stigma and the positive and negative aspects of social comparison.Furtermore, the fact
that the parents think that DB is multiple disability (MD) emphasizes that DB should
be a medical diagnosis at once, and the difference between these two diagnosis should
be understood by both parents and experts in the field. Health care providers and
educators’ awareness and knowledge levels of DB, in which the loss of sight and
hearing is seen in various degrees, and even these losses are accompanied by other

inadequacies and problems should be increased.

Key words: Deafblindness, early childhood, parents’ experiences, phenomenology.
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BOLUM I: GIRIS

Bu boéliimde arastirmanin problemi, amaci ve 6neminin yani sira aragtirmada one ¢ikan

tanimlarla simge ve kisaltmalar yer almaktadir.
1.1. Problem Durumu

Dogum 6ncesi donemden baslayarak sekiz yasa kadar devam eden Erken Cocukluk
Doénemi (ECD) (United National Educational, Scientific and Cultural Organization
[UNESCO], 2022; World Health Organization [WHO], 2012), gelisimin anne
karninda gecen siirenin ardindan, en hizli oldugu ve ¢ocuklarin 6grenmeye en agik
olduklari dénemdir. Aslinda ECD ve bu donemde verilmesi gereken hizmetlerin
cocugun gelisimindeki 6nemine ilk dikkat ¢eken ¢alismacilardan (Skeels & Dye,
1939) giiniimiize, ECD’de kazanilan yasantilarin yetiskinlik yillarini ciddi sekilde
etkiledigi gercegi ve bu donemin Kritik 6nemi gitgide daha fazla vurgulanmaktadir
(Bee & Boyd, 2020; Oktay, 2002).

Bebek sahibi olan her ebeveyn, énceden bir ¢ocuklari olup ebeveyn olma deneyimleri
olsa bile ailelerine yeni katilan bebege uyum saglamaya calisirlar. Yetersizligi olan
cocuga sahip ebeveynler ise bu uyum saglama siirecinin yani sira bir de bebeklerinin
ya da kii¢iik cocuklarinin (yetersizlik durumu dogustan degil de dogumdan sonraki ilk
yillarda da ortaya cikabilir) yetersizliginin getirdigi durumlarla yiizlesmek
zorundadirlar. Ebeveynler ve ailedeki diger iiyeler, yetersizligi olan ¢ocugun
gelisiminde var olan farkliliklar ve gecikmelerle ilgili endiselerle oldugu kadar,
cocugun davranis ve 6grenme sorunlarina baglh olarak egitimi ile ilgili zorluklarla bas
etmede de yogun destek almak durumundadirlar (Cavkaytar, 2013). Fakat bu
endiselerin ve zorluklarin yani sira yetersizligi olan bir cocuga sahip olmak sadece
olumsuz deneyimleri degil, olumlu deneyimleri de igerebilmektedir (Van Riper, 1999;
Taunt & Hastings, 2002). Yetersizligi olan c¢ocuga sahip ebeveynlerle yapilan

caligmalarin  birgogu ebeveynlerin olumsuz yasantilarina, miicadelelerine ve



yasadiklar1 zorluklara odaklanmaktadir (Chu vd., 2018; Resch vd., 2010; Taderera &
Hall, 2017). Chu ve digerleri (2018), ¢alismalarinda Malezya’da yasayan yaslari ¢ ila
alt1 arasinda degisen sekiz otizmli ¢ocugun ebeveyni ile yari-yapilandirilmig
goriismeler  gergeklestirmislerdir.  Gergeklestirdikleri bu  yari-yapilandirilmig
goriismeler ile ebeveynlerin otizmli ¢ocuklarinin aldiklart dil-konusma hizmetlerine
yonelik deneyimlerini ve karsilastiklar1 giicliikleri ortaya ¢ikarmayi amaglamiglardir.
Calismanin bulgulari, ebeveynlerin gogunun gocuklariyla iletisim kuramamalarinin ve
cocuklariin aglama, vurma gibi davraniglariyla basedemelerinin bir sonucu olarak
zorluklar yasadiklarmi gostermistir. Ebeveynlerin bir kismi ise otizmli ¢ocuklarina
bakim ve ilgi saglayabilmek icin kariyerlerinden vazgegmek zorunda kaldiklarini ifade
etmistir. Calismanin en Onemli bulgularindan biri, ebeveynlerin otizmle ilgili
toplumsal farkindaligin artmasinin 6nemli oldugunu belirtmeleridir. Bir diger
aragtirmada ise (Resch vd., 2010), yetersizligi olan gocuga sahip 40 ebeveynin
yetersizligi olan bir g¢ocuk yetistirmeyle ilgili yasadiklari zorluklarin kaynagi
arastirilmistir. Ebeveynlerin yetersizligi olan ¢ocuklarinin ana tanisi oldukea gesitlilik
gostermektedir (otizm, zihinsel yetersizlik, down sendromu, iletisim sorunlari,
miskiiler/kasla ilgili distrofi vb.). Calismanin sonucunda yetersizligi olan bir cocuga
bakim vermenin zor olabilecegi ve bu zorluklarin ¢gogunun yeterli ¢cevresel destegin
eksikliginden kaynaklanabilecegine deginilmis, Yetersizligi olan c¢ocuga sahip
ebeveynlerin gevresel destek ihtiyaglarina 6zel onem verilmesi gerektigine vurgu
yapilmistir. Taderera ve Hall (2017) ise, Namibya’da 6grenme giigliigii olan ¢ocuga
sahip sekiz ebeveyn ile ebeveynlerin yetersizligi olan ¢ocuga sahip olma durumuna
incelemislerdir. Ebeveynler kendilerinin, 6grenme gii¢liigii olan c¢ocuklarinin ve
toplumdaki diger bireylerin 6grenme giicliigiine dair basmakalip ve 6nyargili goriislere
sahip olduklarmi belirtmislerdir. Taderera ve Hall (2017), 6grenme giicliigii olan
¢ocuga sahip bu ebeveynlerin ¢ocuklarina karsi olan ebeveynlik vazifelerini yerine
getirirken finansal dengesizlik ve 6grenme gli¢liigii olan ¢ocuklara yonelik hizmetler-
programlar ile ilgili bilgi eksiklikleri gibi bir¢ok zorluk yasadiklart sonucuna
varmislardir. Arastirmalarin ortaya koydugu tim bu bulgularin yani sira, yetersizligi
olan bir ¢ocuga sahip olmanin ebeveynler ve diger aile iiyeleri tizerindeki olumlu
etkilerine odaklanan calismalar da yer almaktadir. Ornegin, Van Riper (1999), Down

sendromlu ¢ocuga sahip ailelerde psikolojik iyi oluslukla (well-being) ilgili yiirittiigii



alt1 aragtirmanin temel bulgularini bir ¢alismada toplamis ve diger arastirmalardan elde
edilen bulgularla karsilastirmigtir. Arastirmanin sonuglarina gore, bir¢ok g¢ocuk igin
Down sendromlu bir kardesle yasamak olumlu ve biiylimeyi saglayan bir deneyimdir.
Ebeveynler ise bir veya daha fazla aile tiyesinin zor zamanlar ge¢irdigini belirtmekle
birlikte, bircogu, su anda baslangigta tahmin ettiklerinden ¢ok daha iyi bir durumda
olduklarini bildirmistir. Down sendromlu bir ¢ocugun dogumu ailesi i¢in bir ‘plan
degisikligi’ olsa da birgok aile bu durumun evliliklerini ve aile tiyeleri arasindaki bagin
giiclenmesini saglayan, bireylerin kendilerine ve baskalarina bakis agilarini degistiren,
Allah’a yakinlagsma vb. gibi durumlari ortaya ¢ikaran olumlu bir deneyim oldugunu
belirtmektedir. Bu arastirmada kardesler ise sevginin ve sabrin gergek anlamini,
farkliliklar1 nasil kabul edebileceklerini 6grendiklerini ifade etmislerdir (Van Ripper,
1999). Diger bir arastirmada ise, Taunt ve Hastings’in (2002) arastirmasinda ise,
gelisimsel yetersizligi olan gocuga sahip ebeveynlere boyle bir ¢cocuga sahip olmanin
kendileri, diger cocuklar1 ve genis aile {izerindeki olumlu etkileri sorulmustur.
Ebeveynler bu durumu dair artan duyarlilik, yetersizligi olan gocugun olumlu y6nlerini
fark etme, hayata bakis agisindaki degisiklikler, genis ailede artan yakinlik ve destek
vb. bir¢cok olumlu alg1 ve deneyimden s6z etmislerdir. Bu ¢alismada en garpici sonug
ise katilimcilarindan ¢ok azinin gelecek hakkinda agik¢a olumsuz goriis bildirmesidir.
Bunun tam tersine bir¢ok katilimci gelecege yonelik umutlu duygular icerisinde
olduklarini belirtmislerdir (Taunt & Hastings, 2002).

ECD’de 0-3 yas arasinda yer alan, yetersizligi olan ya da gelisimi risk altinda bulunan
cocuklara ve bu cocuklarin ebeveynlerine yonelik verilen hizmetler bitiini Erken
Miidahale (EM) (Heward, 2014), 0-8 yas arasinda yetersizligi olan ¢ocuklara ve
ebeveynlerine erken gocukluk, okul 6ncesi ve ilkokulun ilk birka¢ senesinde (sekiz
yasa kadar) sunulan hizmetler ise bir cat1 terim olarak Erken Cocukluk Ozel Egitimi
(ECOzE) olarak ifade edilmektedir (Bowe, 2007, aktaran Bakkaloglu, 2016).
Yetersizlige sahip olma durumunun miimkiin olan en erken dénemde tespit edilmesi
ve yetersizligi olan ¢ocugun bireysel durumuna ve ailesine yonelik miidahalelerin
baglatilmasi, bu ¢ocuklar ve ailelerinin haklarinin hayata gegirilmesinin 6niindeki
zorluklardan en onemlisini ortadan kaldiracaktir (United Nations International
Children’s Emergency Fund [UNICEF], t.y.) Toplum, ECD’nin 6éneminin farkina

vardikga EM hizmetleri, yetersizligi olan ¢ocuklarin aileleri i¢in beklenen ve dogal bir



hak olmustur (Bruder, 2010). Tiirkiye Istatistik Kurumu [TUIK] (2021) verilerine gore
niifusun 6nemli bir boliimiinii 0-4 yas arasinda yer alan g¢ocuklarin (5.913.609)
olusturdugu tilkemizde, gelisimsel risk altinda olan ya da yetersizlige sahip ¢ocuklara
verilen EM hizmetlerinin heniiz sistematik bir sekilde verilememesinden otiirii, sinirh
oldugu soylenebilir (Ayyildiz, 2019; Er-Sabuncuoglu & Diken, 2010; Sazak-Pinar,
2006). Yetersizligi olan ¢ocuga sahip ebeveynler, bu erken dénemlerde ¢ocuklarini
gonderecek okul dncesi egitim kurumu bulmakta veya gocuklarini bu kurumlara kayit
ettirmekte giiclilk yasamakta ve oOzellikle ilk ii¢ yilda ev igerisinde g¢ocuklarinin
gelisimini destekleyecek kaynaklara ihtiyag duymaktadirlar (Tavil & Karasu, 2013).

Diinyada bir¢ok iilkede yasal bir yetersizlik tiiri olarak kabul edilen gérme-isitme
yetersizligi (GIY), gérme ve isitme duyusundaki kayiplarm komorbit olarak
(eszamanli/birlikte) goriilme durumudur (Individuals with Disabilities Education Act
[IDEA], 2017). Bu ¢ocuklarda yalnizca gorme ve isitme kaybmin bir arada olmasi
miimkiin oldugu gibi, bu iki ana duyunun kaybina eslik eden ek yetersizlik ve sorun
durumlarinin bulunmasi da miimkiindiir (IDEA, 2018; The National Center on Deaf-
Blindness [NCDB], 2017); World Federation of the Deafblind [WFDB], 2018).

GIY, uluslararas1 alanyazinda agirlikli olarak sagirkorliik (deafblindness) olarak
adlandirilmaktadir (Mclnnes & Treffry, 1993). Sagirkorliik agiklanirken ¢oklu duyu
yoksunlugu (multi-sensory deprivation) (Mclnnes & Treffry, 1993) ya da ¢ift duyu
bozuklugu (dual sensory impairment) (Etheridge, 2019) terimlerinden de
yararlanilmigtir. Ulusal alanyazinda ise isitme-gérme engeli ya da isitmeyen-
gormeyen (Ayyildiz, 2007), korsagirlik (Safak, 2018), gorme-isitme engeli (Ayyildiz
2019) ve gorme-isitme yetersizligi (Ayyildiz, 2020; Safak, 2018) terimlerinin
kullanildig1 goriilmektedir. Ben bu calismada, ulusal alanyazinimizda kullanimi

yaygin olan gérme-isitme yetersizligi (GIY) terimini kullanmaya karar verdim.

Ulkemizde GIY heniiz tanilanmamaktadir. Bu durum GIY’e sahip bireylerin nitelikli
bir egitim almalarini, hatta tibbi destek ve rehabilitasyon hizmetlerinden de geregi gibi
faydalanmalarimi giiglestirmektedir (Ayyildiz, 2020; 2022). Birden fazla yetersizlik
durumu bir araya geldiginde ¢oklu yetersizlik (CY) durumunu olusturmaktadir
(Akgamete, 1991; Ayyildiz 2007; 2012; Erin & Spungin, 2004; Miles & Riggio, 1999).
Ancak GIY, CY’den farkli bir 6zel egitim kategorisidir (IDEA, 2018). GIY ve CY,



birden fazla yetersizlik veya gelisimsel zorlugu igerisinde barindirmakla birlikte, GIY
olan bireylerin iki ana/primer duyunun kismen ve/veya tamamen kaybini -ve bazen de
bunlara eslik eden diger durumlari- yasamalari onlarin gelisimsel ve egitsel
gereksinimlerini benzersiz kilmakta, bu da bu iki yetersizligin iki ayr1 tan1 kategorisi
olmasmi gerektirmektedir (Ayyildiz, 2020; IDEA, 2018). Ulkemizde, GIY olan bir
cocuga sahip ebeveynler ve egitimciler de dahil olmak iizere, gérme ve isitme gibi dis
diinyadan aldigimiz bilgilerin ¢ok biiytik bir kismimi saglayan iki ana/primer duyu
kaybmnin ya da bozuklugunun birlikte goriildiigiic bu durumun CY’den farkli bir
yetersizlik tiirii olarak kabul edildigi bilinmemektedir (Ayyildiz, 2019; 2020; 2022).
Tipk: diger yetersizlik tiirlerine sahip cocuklar ve ebeveynlerinde oldugu gibi GiY
olan gocuklarin ve ebeveynlerinin de miimkiin olan en erken dénemde kendileri igin
bireysel olarak planlanan, uygulanan ve iyilestirilen Bireysellestirilmis Egitim
Planlari’na (BEP) ihtiyaglart vardir (Chen, 1993; Ayyildiz, 2019). 0-3 yas arasinda
yetersizligi bulunan ya da risk altinda olan bebek ve kiigiik ¢ocuklarin degerlendirme
ve planlama siireci sona erdikten sonra ise Bireysellestirilmis Aile Hizmet Plani
hazirlanmalidir (Aytekin & Bayhan, 2015; Heward, 2014).

1.2. Aragtirmanin Amaci

Ulkemizde, daha énce GIY olan gocuklar ve/veya ebeveynleriyle yapilmis olan bir
calismaya rastlanmamistir. Bununla birlikte uluslararas1 alanyazinda ECD’deki GIY
olan c¢ocuga sahip ebeveynlerle yapilan c¢alismalarin olduk¢a fazla oldugu
goriilmektedir. Bu ¢alismalarin ortak ve agirlikli olarak GIY olan ¢ocuklarm dil ve
iletisim becerilerine yonelik bulgular1 ortaya koydugu dikkat cekmektedir (Bashinski
vd., 2010; Hammar, 2020; Wolff Heller vd., 1999). Zira 6zellikle isitme kaybi, dil ve
iletisim becerilerini ciddi sekilde olumsuz etkilemekte, buna eslik eden gorme kayb1
ise durumu daha da zorlayici hale getirmektedir (Ayyildiz vd., 2021; Miles & Riggio,
1999).

Daha énce hi¢ GIY olan ¢ocuk veya ebeveynleriyle ¢alismamus, fakat gesitli 6zel
egitim hizmeti veren kurumlarda goérev alan, ECD’nin 6neminin farkinda olan ve
Erken Cocuklukta Ozel Egitim Programi’nda yiiksek lisans yapan bir okul &ncesi
ogretmeni olarak dzellikle erken yaslarda GIY olan ¢ocuga sahip ebeveyn olmanin

nasil bir durum oldugunu, bu ebeveynlerin deneyimlerini ve bu deneyimleri nasil



anlamlandirdiklarini merak etmekteydim. GIY in diger yetersizlik durumlarindan gok
farkli olmas1 ve gelisimi dramatik sekilde etkilemesi, benim bu yetersizlik grubuyla
ilgili bir caligma yapma kararini almamda en 6nemli etken oldu. Ayrica, her ¢ocugun
gelisiminin ebeveynleri tarafindan olumlu veya olumsuz anlamda etkilenebilecegi
gerceginin farkindaydim. Bu nedenle yiiksek lisans calismamda ECD’de GIY olan
cocuga sahip bir ebeveyn olma durumunu, bu ebeveynlerin deneyimlerini ve bu
deneyimleri nasil anlamlandirdiklarini, nitel aragtirma yontemlerinden fenomenoloji

yaklasimiyla derinlemesine bir sekilde incelemeye karar verdim.
1.3. Arastirmanin Onemi

Erikson’a gore bireyler 20°1i yaslarin ortasi ve 40 yas arasi iiretkenlige kars1 durgunluk
ikilemini yasamaktadirlar. En az 30 yil siiren iiretkenlik evresi, psikososyal gelisim
evrelerinden en uzun zaman araligini kapsayan doénemdir (Erikson, 1950). Bu
donemde birey, baskalarina bakim verme ve onlarla ilgilenme gibi giderek artan
yukiimliiliikler ve sorumluluklarla kars1 karsiyadir (Erikson & Erikson, 1997).
Yetiskin bireyler, yasliliklarinda kendilerine bakim vermeleri i¢in (Nugent, 1985),
Islam veya diger kitabi dinlerden gelen deger yargilar1 sonucu (Régnier-Loilier &
Prioux, 2008) ya da gergekten ¢ocuklari sevdikleri i¢in (Becker & Barro, 1988) cocuk
sahibi olmak isteyebilirler. Yetersizligi olan bir cocuga sahip olmak ise aileleri ciddi
sekilde etkilemekte ve bazi olumlu ancak daha ¢ok olumsuz deneyimi beraberinde
getirmektedir (Chu vd., 2018; Reichman vd., 2007; Van Riper, 1999; Wood &
Turnbull, 2004).

Dogumu takip eden ilk yillarda, bebegin ihtiyaglarin1 yerine getiren ve ¢ogunlukla
birincil bakim vereni (primary caregiver) olan kisi genelde annesidir (Mclnnes, 1999).
Bu nokta goz oniine almacak olursa GIY olan gocuga sahip ebeveynlerle yapilan
caligmalar1 inceledigimde bu c¢alismalarin katilimcilarinin  ¢ogunlukla anneler
oldugunu, babalarin ise nadiren arastirmalara katildiklarini fark ettim (Hammar, 2020;
Pancsofar vd., 2020; Reda & Hartshorne, 2008). Ornegin, Hammar (2020), dogustan
ve sonradan edinilen GIY olan 5-11 yas arasindaki bes ¢ocugun anne ve babalarinin
(dort anne ve bir baba) katilimci oldugu ¢alismada, anne ya da babalarin ¢ocuklari ile
iletisimi nasil deneyimlediklerini incelemistir. Reda ve Hartshorne (2008), 23 anne ve

bir babanin dahil oldugu arastirmada c¢ocuk-ebeveyn baglanmasi ve aile stresini



incelerken, Pancsofar ve digerleri (2020) calismalarinda GIY olan gocuklarin
babalarinin okula katilim deneyimlerini incelemislerdir. GIY disindaki konularda
olmak kaydiyla, babalarin katilimeci olduklar1 baska calismalar da bulunmaktadir.
Ornegin Davison ve digerleri (2018) calismalarinda, ¢ocukluk cag1 obezitesini
onlemek i¢in aile miidahalelerinde babalarin temsil edilme durumunu incelemislerdir.
Oysaki ¢ocukluk cag1 obezitesini tedavi etme ya da 6nlemeye yonelik arastirmalarinin
agirhikli olarak annelere odaklandigini goriilmektedir (Morgan vd., 2017). Phares
(1992) ise, Kklinik ¢ocuk ve ergen galismalarinda babalarin 6énemli olgiide Yyetersiz
temsil edildigini belirtmekte ve bunun nedenlerinden biri olarak babalarin katilimci
olarak yer almalarindaki pratik sorunlardan s6z etmektedir. Denmark, Russo, Frieze
ve Sechzer (1988), katilimci bulmadaki sorunlardan biri olarak bir cinsiyete dayali
sonuglarin her iki cinse genellestirildigini ve bu sorunu 6nlemek i¢in aragtirmalarda
miimkiinse her iki cinsiyetten katilimcilara yer verilmesi gerektigini belirtmektedirler.
Bir baska arastirmada, ¢ocuklari okul oncesi egitim alan ebeveynlerin aile katilim
diizeyleri ¢esitli degiskenler agisindan incelenmistir. Buna gore babalarin aile katilhim
diizeylerinin annelerin aile katilim diizeylerine kiyasla anlamli olarak daha disiik
oldugu sonucuna ulasilmistir (Yonel, 2021). Kisacasi babalarin yalnizca akademik
arastirmalara degil aile olaylarina vb. katilimi annelere gore azdir. Arastirmacilar
genellikle, babalarin ¢ocuklariyla ilgili arastirmalara katilimei olmasinin annelerden
daha zor oldugunu varsaymaktadirlar (Woollett vd., 1982). Aslinda arasgtirmanin
konusu ne olursa olsun -aile katilimi, kronik/siiregen saglik sorunu olan ¢ocuga sahip
olmak, yetersizligi olan ¢ocuga sahip olmak veya tipik gelisen ¢ocuga sahip olmak
vb.- babalarin temsil edildigi arasgtirmalarin sayisinin annelerin temsil edildigi
arastirmalara kiyasla ¢ok daha az oldugu goriilmektedir. (Davison vd., 2018; Phares,
1992; Yonel, 2021).

Aragtirmamda ebeveynden biri olarak babalarin da yer almasinin arastirmamin
ozgilinliigiinii arttirdigimi diisiinmekteyim. GIY olan ¢ocuklara, bireylere ya da GIY
olan ¢ocuga sahip ebeveynlere (sadece anne ya da sadece babanin katilimci oldugu
caligmalar) ve ailelere yonelik alanyazini incelendigimde uluslararasi ¢alismalarda
ECD’yi kapsayan bir¢ok calisma yer aldigin1 gérdiim. Bu ¢alismalar, yaslar1 4-12
arasinda GIY olan gocuga sahip ebeveyn ya da 6grencisi olan 6gretmenlerle yapilmis
¢alismalari icermektedir. (Hammar, 2020; Wolff Heller vd., 1999; Narayan & Bruce,



2006). Ulusal alanyazinda ise bu gruba yonelik yapilmis herhangi bir c¢alismaya
rastlamadim. Erken c¢ocukluk déneminde GIY olan cocuga sahip ebeveynlerle
yaptigim bu nitel ¢alismanin, genel olarak 6zel egitim alaninda ve spesifik olarak da
ECOZE alaninda bu yetersizlik tiiriine iliskin farkindalik yaratacagmi, EM’nin tiim
yetersizlik durumu yasayan kiiciik ¢ocuklar ve aileleri i¢in 6neminin altini ¢izecegini

ve Ozellikle de ulusal alanyazina faydali olacagini diisiinmekteyim.
1.4.Tanimlar
Arastirmada ad1 gegen temel kavramlarin tanimlar1 asagida yer almaktadir:

Coklu Yetersizlik: Birden fazla yetersizlik ve tibbi ya da gelisimsel diger giigliiklerin
bir arada goriilebildigi yetersizlik tiriidiir (Erin & Spungin, 2004).

Erken Cocukluk Dénemi: Dogumdan itibaren sekiz yasi da i¢ine alan déonemdir (WHO,
2012).

Erken Cocukluk Ozel Egitimi: 0-8 yas arasinda yetersizligi olan g¢ocuklara ve
ebeveynlerine erken ¢ocukluk, okul 6ncesi ve ilkokulun ilk birkag yilinda sunulan 6zel
egitim hizmetleridir (Bowe, 2007, aktaran Bakkaloglu, 2016).

Erken Miidahale: Gelisiminde risk olan ya da yetersizlige sahip olan 0-3 yas arasindaki
bebekler/kiigiik ¢ocuklar ve aileleri igin tasarlanmis, ¢ocuklarin gelisimlerini en st

diizeye ¢ikarmak igin birgok disiplinin katki sagladigi programlardir (WHO, 2012).

Gorme-Isitme Yetersizligi (Deafblindness): Gorme ve isitme yetersizliklerinin es
zamanl olarak veya birlikte goriilme durumu (IDEA, 2017), ¢oklu duyu kaybidir
(Mclnnes & Treffry, 1993).

1.5.Simgeler ve Kisaltmalar

CY: Coklu Yetersizlik

ECD: Erken Cocukluk Dénemi
ECOzE: Erken Cocukluk Ozel Egitimi
EM: Erken Miidahale

GIY: Gérme-isitme Yetersizligi



BOLUM |1: ARASTIRMANIN KURAMSAL CERCEVESI VE
ILGILI ALANYAZIN

Bu boliimde arastirmami hangi kuramsal gergeve igerisinde ele aldigimi agikladiktan
sonra GIY ile ilgili siklik, GIY’in smiflandirilmasi, nedenleri ve GIY olan bireylerin
gelisim ozellikleri konusunda ayrintili bilgi verdim. Sonrasinda ise uluslararasi
alanyazinda ECD’de GIY olan bebek ve kiigiik cocuklari kapsayan calismalari

inceleyerek tartistim.
2.1. Arastirmanmin Kuramsal Cercevesi

Bu arastirmada, ECD’de GIY olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin deneyimlerini ve bu
deneyimleri nasil algiladiklarini, Biyoekolojik Kuram (Bronfenbrenner, 1977; 1979)
cercevesinde incelemeyi amagladim. Bu baglamda ebeveynlerle yaptigim birden fazla
ve derinlemesine goriismeler araciligiyla, ECD’de GIY olan cocuga sahip ii¢
ebeveynin yasamlarinda etkili olan gevrenin, bu kisiler tizerindeki etkisini ve bunun

da ebeveynin GIY olan gocuguyla olan iliskisini nasil etkiledigini anlamak istedim.

Bir bireyin gelisim 6zellikleri onun yasadigi ¢cevreden bagimsiz olarak diisiiniilemez.
Bu anlamda bireyin dogustan getirdigi 6zellikler, avantaj ve/veya dezavantajlar,
bireyin ¢evresini etkileyecegi gibi, kendisi de ¢evresi tarafindan bu baglamda
etkilenecektir (Bee & Boyd, 2020; Santrock, 2012). Urie Bronfenbrenner’in
Biyoekolojik Kurami (1977), bireyin gelisiminin nasil gergeklestigini, onun gelisimini
etkileyen c¢esitli ¢evresel faktorlerin birbirleri ile iligskisini vurgulamaktadir.
Biyoekolojik Kuram’a gore merkezde yer alan ¢ocuk’u dogrudan etkileyen
mikrosestemin parcasi olan ebeveynler (Bronfenbrenner, 1994) arastirmamin
katilimcilarin1 olusturdu. Ebeveynler bu arastirma boyunca ayni1 zamanda ¢ocuk ile
birlikte merkezde yer almaktadir. Nitekim Bronfenbrenner’in egzosistem olarak

adlandirdigi iigiincl diizey, cocugun dogrudan yasamadigi ancak mikrosistemlerden



(birinci diizey) birini -6zellikle aileyi- etkiledigi i¢in ¢ocuk iizerinde etkili olan tiim

unsurlari igermektedir (Bronfenbrenner, 1977).

Calismada yer alan kii¢iik GIY olan ¢ocuklarin hepsi cekirdek aileye sahipti. Bu
cocuklarin ebeveynleri ile pes pese goriismeler gerceklestirmemin nedeni,
ebeveynlerin yasamlarinda etkili olan ¢evrelerini anlamlandirirken aralarindaki
farkliliklar1 ve benzerlikleri, kisaca sistemler arasindaki iliskileri ve bu iligkilerin
dinamigini ortaya ¢ikarmakti. Zira Bronfenbrenner’in Biyoekolojik Kurami, ¢ocugun
herhangi bir unsurla olan iligkisini direkt olarak arastirmanin Gtesinde gocugun
gelisimini etkileyen cesitli cevresel etkenlerin birbirleri ile olan iliskisini (sistemlerin
birbirleriyle ve ¢ocukla olan iliskisini) agiklamaya g¢alismaktadir (Bronfenbrenner,
1977; 1979; 1994). Bu anlamda da diger aile-sistem kuramlarindan ayrilmaktadir (Bee
& Boyd, 2020). Biyoekolojik Kuram’da birbirleriyle iliskili ¢esitli unsurlarin
bulundugu hem gerg¢ek hem de mecazi anlamda adeta i¢ i¢ce gegmis halkalardan olusan
sistemler ve bu halkalarin merkezinde en 6nemli unsur olarak ¢ocugun kendisi yer
almaktadir. Kuramdaki sistemler, mikrosistem, mezosistem, ekzosistem, makrosistem
ve kronosistem olmak iizere bes ¢evresel sistemdir (Bronfenbrenner, 1994).

Sekil 1
Bronfenbrenner’in Biyoekolojik Sistemler Kuram:

Kronosistem
Pandemi

Makrosistem
Kiiltiir ve Degerler

Egzosistem
Ailenin Arkadas Cevresi
Komsular

Sosyal Yardim Hizmetleri

Mezosistem

Mikrosistem
Alile
Egitim Hizmetleri
Saglik Hizmetleri

GIY Olan
Cocuk

Kaynak: Bu sekil, Santrock, J. W. (2012). Yasam Boyu Gelisim-Life-Span Development,
(Cev. Ed. G. Yiiksel), Nobel Akademik Yayincilik kitabindan uyarlanmastir.
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Mikrosistem, ¢ocugun dogrudan iligki i¢inde oldugu ailesi ve devam ettigi kres-okul
gibi unsurlar1 kapsamaktadir. Mezosistem, ¢ocugun aktif olarak katildig: iki veya daha
fazla ortam arasindaki karsilikli iliskileri ifade etmektedir. Egzosistem, ¢ocugun
dogrudan iginde yer almadigi ancak ilk elden etkilesimde bulundugu unsurlardan
kaynakl1 dolayli etkilendigi cevreyi (unsurlari) ifade etmektedir. Ornegin, ebeveynin
is yeri, kardeslerin gittikleri okul, ebeveynlerin arkadas agi1 vb. Makrosistem, sosyo-
ekonomik durum, etnik koken gibi kiiltiirel unsurlarin ¢ocugun gelisimini nasil
etkiledigine odaklanan bir halka iken, son olarak kronosistem ise yasam seyri boyunca
meydana gelen olaylarin ve gegislerin yani1 sira sosyo-tarihsel kosullarin
modellenmesinden olusur (Bronfenbrenner, 1977; 1979). Ornegin bosanma bir gegis
evresiyken, 1960’lardan bu yana kadinlarin Kariyer yapma firsatlarindaki artis Sosyo-
tarihsel kosullara bir 6rnektir (Santrock, 2012). Kisaca kronosistem, yalnizca kiginin
bireysel 6zelliklerindeki degisimi ya da tutarlilig1 degil, 0 kisinin yasadigi ¢evrede de
zaman igindeki degisimi ya da tutarlilig1 kapsamaktadir (Bronfenbrenner, 1994).

Yukarida ayrintili sekilde agikladigim Biyoekolojik Kuram’in (Bronfenbrenner, 1977,
1979; 1994), cocuklar s6z konusu oldugunda -bu ister yetersizligi olan ¢ocuk olsun
ister tipik gelisim gosteren ¢ocuk olsun- ¢ocugun bizatihi kendisinin, g¢ekirdek
ailesinden, okulundan, ebeveynin is durumundan, ailesinin sosyo-ekonomik
durumundan ve i¢inde yasadigi kiiltiirden etkilenisi ve bu unsurlarin birbirleri ile
karsilikli etkilesimi ile bunun ¢ocuk tizerindeki etkisini arastiran ¢alismalar i¢in ideal
bir kuramsal cerceve oldugunu diisiindiim. Boylece, ECD’deki GIY olan ¢ocuk ve
ekolojisinin etkilesimini ebeveynler araciligiyla ortaya ¢ikarmamiz miimkiin olacakti.
Nitekim daha ilk goriismede, heniiz GIY’e sahip c¢ocuklarma iliskin hicbir sey
konusmadan, ebeveynler, yetisme tarzlari, i¢inde bulunduklar1 kiiltiir, dogduklar yer
vb. bilgileri vermeye basladilar. Bu da bana daha sonraki goériismelerimizde elde
ettigim verilerin analizi sirasinda ¢alismami anlamlandirabilmem igin iyi bir bakis

acis1 sagladi.
2.2. Gorme-Isitme Yetersizligi

GlY, ciddi sekilde iletisim bozukluguna neden olan, gérme ve isitme duyulari

kayiplarinin bilesimidir. GIY olan ¢ocuklar, sadece gérme yetersizligi olan ya da
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sadece isitme yetersizligi olan bireylere yonelik hazirlanmig egitim programlarindan
yararlanmakta ciddi zorluk yasamaktadirlar (IDEA, 2017).

GIY olan cocuklarin genelinde ek yetersizlikler ve saglik problemleri goriilmektedir
(WFDB, 2018; Jones, 2002; Mclnnes & Treffry, 1993; Murdoch, 2007). Bu nedenle,
GIY olan ¢ocuklarin biiyiik boliimii, diger tibbi tedavi zorunluluklarindan ve ek

sorunlardan otiirii iki kat daha fazla izole olmaktadir (Murdoch, 2007).

GIY olan gocuklar icin kisileraras: iliskileri baslatmak, siirdiirmek veya arkadaslik
kurmak zor olabilir (Mclnnes & Treffry, 1993; Hartshorne & Schmittel, 2016). Bu
cocuklar ayrica, gevreleriyle anlaml bir iletisim becerisinin eksikligini hissedebilir,
hareketlerinin sonucunu ya da gelecekteki olaylar1 tahmin etmekte giiglikk
yasayabilirler (Mclnnes, Treffry, 1993). GIY olan ¢ocuklarm ¢ogu, elini goziine
bastirmak, ellerini gozlerinin 6niinde sallamak, kafalarini sallamak, kendi etrafinda
donmek veya 1s13a bakakalmak gibi stereotip® davramslar da gelistirebilmektedir
(Murdoch, 2007; Chen & Haney, 1995; MclInnes &Treffry, 1993). Sagir ve GIY olan
bireylerde ellerin kullanimma oldukca dikkat ¢ekilmektedir. Ornegin, isiten bireyler
digerlerinin dikkatini ¢ekebilmek adina seslerini kullamirken sagir ve GIY olan
bireyler digerlerinin dikkatini ¢ekebilmek adina el sallayabilir, ya da omuzlarina,
kollarma vurabilir (Padden & Humpries, 1988).

2.2.1. Gorme-Isitme Yetersizliginin Siklig

Diinya Sagirkoér Federasyonu (WFDB, 2018), GIY e iliskin 2018 yilindaki kiiresel
bazli raporunda, diinya niifusunun yaklasik %0,2’sinin ileri derecede GIY ile
yasadigim1 ve diinya niifusunun %2’sinin GIY’in daha hafif bigimlerine sahip
oldugunu belirtmistir. Avrupa verilerine bakildiginda ise, 2022°de ingiltere’de
450.000’den fazla GIY olan birey oldugu tahmin edilmekte iken 2035 yilina kadar
GIY ile yasayan birey sayisinin 610.000’e yiikselecegi tahmin edilmektedir (Sense,
t.y.). Yine Avrupa’da GIY sikhigini arastiran baska bir arastirmada, Dammeyer (2010),

Danimarka’da dogustan GIY olan g¢ocuklar ve yetiskinler iizerinde bir yayginlik

! Stereotipik hareket bozuklugu (Stereotypic movement disorder), kisinin tekrarlayan, amagsiz goriinen
el ¢irpma, viicudu sallama, kafa vurma, kendine vurma veya kendini 1sirma davranislar1 oldugunda
teshis edilmektedir. Stereotipler GIY’e neden olan Cornelia de Lange sendromunun da belirtisi
olabilmektedir (American Psychiatric Association [APA], 2013).
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calismas1 gergeklestirmistir. Calismada GIY’e sahip olma yaygmlig 29.000°de 1
olarak bulunmus, c¢ocuklar arasindaki yayginligin ise 19.000’de 1 oldugu ortaya
konmustur. GIY’in yetiskinlerde goriilme siklig1 cocuklara gére daha diisiik
bulunmustur. Bunun ilk nedeni isiten ve géren insanlara kiyasla GIY olan bireylerin
daha yiiksek bir 6liim oranma sahip olmas: olarak goriilmiistiir. ikinci olarak ise
giiniimiizde Danimarka’da yasayan GIY olan ¢ocuklarin ¢ok daha kolay bir sekilde
tan1 almalarma ragmen yillar 6nce dogustan GIY olan bircok kisinin agir zihinsel
yetersizligi olan ve GIY olarak tanimlanmayan kisilere yonelik kurumlara
yerlestirilmis olmasi seklinde agiklanmigtir. Bu arastirmada yukaridaki sebeplerden
otiirii dogustan GIY olan bireylerin sayisinin arttig1, azaldig1 ya da sabit kaldigina
yonelik bir sonuca varmanin gii¢ oldugu bilgisi de eklenmistir. 2014 yilinda
yayinlanan Avrupa Gérme-Isitme Yetersizligi Agmin (European Deafblind Network,
2014) Avrupa Goérme-Isitme Yetersizligi Gostergeleri raporunda Avusturya’da GIY
olan bireylerin toplam popiilasyonunun 43.367 oldugu belirtilmistir. Ulkemizde ise
GIY’in bir tam kategorisi olmamasi, 6zel egitim alaninda bilinmemesi ve elbette
calisilmamasi gibi nedenlerle bu kisilerin sayisina iligskin eski veya giincel bir veri

bulunmamaktadir (Ayyildiz, 2022).

GIY sikliginmn cinsiyete gore farklilik gosterdigine iliskin veriler de bulunmaktadir.
WFDB’nin kiiresel raporuna gore (2018), GIY’e sahip olma durumu cogu iilkede
kadinlarda erkeklere kiyasla daha fazladir (Sekil 2).

Sekil 2
Gorme-Isitme Yetersizligi Olan Bireylerin Ulkeler Bazinda Cinsiyete Gére Dagilimi
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Kaynak: WFDB (2018). What does the data say? https://wfdb.eu/wfdb-report-
2018/deafblindness-and-inequality/.

GIY’in net ve siirekli olarak kullanilan bir tanimmin olmamas: da bu yetersizlik
tiriiniin popiilasyonuna dair karsilastirilabilir veriler toplamayi zorlagtirmaktadir.
Ozellikle yasa bagli gorme Ve isitme kayiplar1 yasayan bireylerin fazlaligi ve bu
bireylerle yapilan galismalar (Schneider vd., 2011; Simcock, 2017), dogustan GIY’e
sahip veya cesitli nedenlerle ECD’de GIY durumuna sahip olan ¢ocuklarin

durumlariyla farklilagmaktadir.
2.2.2. Gorme-Isitme Yetersizliginin Stmflandirilmasi

GIY olan bireyler yetersizlikten etkilenme derecesi ve zamanina gore farkli olarak
smiflandirilabilmektedir. Gérmenin ve igitmenin total veya kismi kaybina gore GIY’i
siniflandiran arastirmacilar oldugu gibi (Miles ve Riggio, 1999), GIY’i dogustan
(Munroe, 2001) veya sonradan ortaya ¢ikmasina (edinilmis GIY) gore aciklayanlar
(Dammeyer, 2014) da bulunmaktadir.

Oldukga nadir goriilmekte olan dogustan GIY’in en belirgin 6zelligi iletisimde ileri
derecede zorluktur. Bu bireylerde, agirlikli olarak dokunsal isaret diline ve var olan
diger duyular aracilig: ile yapilan girdilere bagli olan iletisim egitimi omiir boyu
siirmektedir (Moller, 2003). Sonradan ortaya ¢ikan veya edinilmis GIY’de ise
bireylerin gorme ve isitme duyularmin bir kismini veya tamamini yitirmeleri s6z
konusudur. Bu durumda iletisim becerileri i¢in var olan duyularindan miimkiin

oldugunca iist diizeyde yararlanmalar1 gerekmektedir (Dammeyer, 2014).

GIY denildiginde sadece tamamen gérme Ve isitme duyusundan yoksun olmak akla
gelmemelidir. GIY olan ¢ocuklarm da farkli derecelerde gérme ve isitme kalintilari
olabilir. GIY olan ¢ocuklarin ¢ogu farkli seviyelerde kullamlabilir isitme ve/ya da
gorme kalintisina sahiptir (Ayyildiz, 2022; Safak, 2018; Mclnnes & Treffry, 1993,
Rawal & Thawani, 2003; Heward, 2014; Aitken, 2000). Hatta tamamen GIY olan
bireyler azinliktadir (Esche & Griffin,1970; Aitken, 2000).

GIY olan cocuklarin her birinin orta ila tam (total) arasinda belirli bir derecede gérme
ve isitme kayb1 vardir. Diger duyusal bilgi kanallar1 benzer hasara sahip olabilir veya
olmayabilir. Gérme ve isitme kaybinin baslangici dogumdan 6nce veya herhangi bir

yasta olabilir. Gorme ve isitme aym1 zamanda veya ayri olarak kaybolabilir.
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Kayiplardan biri veya her ikisi kademeli ya da ani olabilir ve diger viicut
fonksiyonlariin kaybina eslik edebilir veya etmeyebilir. Duyu yoksunlugunun sebebi
rubelladan (kizamik¢ik) kaynakli dogum oncesi hasar1 ya da Usher sendromu gibi
dogustan tek basina ya da kombinasyon halinde ¢ocukluk hastaliklar1 ya da kazalari
olabilir. GIY olan grubun tek ortak o6zelligi, uzaklik (mesafe) duyularmin
kullanimindan bir 6l¢iide yoksun olmalaridir (McInnes & Treffry, 1993).

2.3. Gorme-isitme Yetersizligi Olan Cocuga Sahip Ebeveynlerin ve Ailelerin

Kendi Yasantilarina Dair Deneyimlerini Konu Alan Arastirmalar

Alanyazinda, GIY olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin ve ailelerin ¢ocuklarinin iletisim
becerilerine yonelik deneyimlerini kapsayan calismalar bulunmaktadir. Ornegin
Hammar (2020), dogustan ve edinilen GIY olan 5-11 yas arasindaki bes ¢ocugun bes
ebeveyninin (dort anne, bir baba), ¢ocuklari ile iletisimi nasil deneyimlediklerini
Marte Meo! video geri bildirimini kullanarak incelemistir. GIY olan cocuklardan
dordiinin CHARGE sendromu nedeniyle ek yetersizlikleri de bulunmaktadir.
Bulgular, GIY olan ¢ocuklarm ebeveynlerinin Marte Meo’yu ¢ocuklariyla
iletisimlerini anlayabilmek ve gelistirebilmek agisindan yapici bir yontem olarak

deneyimledigini géstermistir.

Pancsofar ve digerleri (2020) ¢alismalarinda GIY olan ¢ocuklarm babalarmin okula
katilim deneyimlerini babalarin rolii, memnuniyeti, kaynag, bilgisi, duygusal destegi
ve annelerin istihdami degiskenleri agisindan incelemislerdir. Arastirmaya konu olan
25 babanin, yaslar1 birkag aylik ile 19 yas arasinda degisen GIY olan gocuklarmin
%85 inin GIY’in yan1 sira otizm, hiperaktivite gibi ek yetersizlikleri bulunmaktadir.
Calismada uygulanan anket sonuglari, babalarin en sik katilim gosterdikleri okul
faaliyetleri arasinda, cocuklarinin Ogretmenleri ile toplantilara katilmak ve
cocuklarinin 6gretmenleriyle ve terapistleriyle ¢ocuklarinin yasadiklari zorluklari,
basarilar1 ve gilinlik rutinleri hakkinda konusmak oldugunu ortaya koymustur.

Ebeveynlik rollerinde ise ¢ocuklarinin maddi ihtiyaglarini karsilamada ebeveynligin

! Marte Meo, video etkilesimli rehberlik olarak da adlandirilabilen bir video geri bildirim yontemidir
(Vik & Rohde, 2014). Bu yontem, 1980’lerde Hollanda’da ebeveynlerin ¢ocuklar1 ile ve
profesyonellerin Ggrencileri ile iletisimlerideki zorluklari ve iliskilerini iyilestirmek amaciyla
gelistirilmigtir (Aarts, 2008, aktaran Hammar, 2020).
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diger alanlarma gore birincil rol oynadiklarini belirtmislerdir. Babalar genel olarak
okula katilim deneyimlerinden memnun olduklarini, ¢ocuklariin dgretmenleriyle
yaptiklar1  goriismelerden en  yiiksek diizeyde memnuniyet duyduklarini
bildirmislerdir. Babalar, ¢ocuklarinin 6gretmenleriyle etkili bir sekilde nasil iletisim
kuracaklart konusunda yiiksek diizeyde bilgi ve beceriye sahip olduklarmi ifade
etmislerdir. Babalarin en az bilgiye sahip olduklarini bildirdikleri alan ise ¢ocuklariin
okulundaki goniilliiliik firsatlartydi. Babalarin gérece daha diisiik diizeyde bilgiye
sahip olduklarini bildirdikleri alanlar, ¢ocuklartyla nasil iletisim kuracaklarini bilmek,
¢ocuklarinin okuluna yardimci olacak becerilere sahip olmak ve c¢ocuklarina
hedeflerine ulagmalar1 konusunda destek olabilmek yer aliyordu. Babalar en sik
duygusal destek kaynaginin partnerleri oldugunu ve babalarin %32’si ¢ocuklarinin
ogretmeninden veya okulundan ‘asla’ veya ‘nadiren’ duygusal destek aldiklarini

belirtmislerdir (Pancsofar vd., 2020).

Snyder (2016)’1n gergeklestirdigi fenomenolojik eylem arastirmasinda, GIY’i olan
cocuk yetistiren bes ailenin deneyimleri incelenmis ve bu deneyimlere iliskin kisa
videolar paylasildiginda 6gretmen algilarindaki degisimler belirlenmistir. Arastirmaya
katilan ailelerin GIY olan gocuklarmin yaslari 4-15 arasinda degismektedir. GIY olan
bes ¢ocugun her birinin ayri bir 6gretmeni vardir. Calismada, aile grubundan elde
edilen bes tema olarak, tibbi, olumlu karakter tanimlayicilari, aile ve toplum, sevdikleri
veya sevmedikleri ve ebeveynlerin sevgisi temalar1 ortaya ¢ikmustir. Tibbi temasi
altinda aileler ¢ocuklarinin GIY’e sahip olmasiyla ilgili degil de tipki tipik gelisen
cocuga sahip ebeveynlerin paylastiklart gibi ¢ocuklarinin dogumlari ve gegirdikleri
tibbi prosediirler hakkinda agiklayict hikayeler paylasmislardir. Arastirmanin
bulgular: ailelerinin GIY olan ¢ocuklarmi ailelerin &nemli bir parcasi olarak
gordiiklerini ve ¢ogunlugu Cadilar Bayrami, giilmek, tatiller, giilimsemek ile ilgili

hikayeler, fotograflar ve yorumlari ortaya koymuslardir (Snyder, 2016).

Bir baska calismada ise (Shaw, 2005), GIY olan ¢ocuklarin iletisim gelisimlerinde
bityiikanne/ biiyiikbabalarin rolii incelenmistir. Iki asamal1 calisma 143 ebeveyn ve 80
biiylikanne ve biiyiikbabayla gergeklestirilmistir. Bu c¢alismada yalnizca ¢ocugun
ebeveyni tarafindan ¢ocugun yasamina dahil oldugu ifade edilen biiyiikanne ve
biiyiikbabalar incelenmistir. ‘En ¢ok dahil olan’ olarak tanimlanan biiyiikanne ve

biiyiikbabalar, dahil olma diizeylerini etkileyen faktorler hakkinda bilgi vermislerdir.
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Calismanin genel bulgular1 biiyiikannelerin, GIY ¢ocukla en cok ilgilenen ve
destekleyici biiyiikanne olma egiliminde olan kisiler oldugunu ortaya ¢ikartmistir.
Iletisim, beslenme ve okulla faaliyetleriyle ilgili durumlarin her birinde biiyiikanne ve
biiyiikbabalarin benzer sekilde yanit verdikleri, ancak okul faaliyetleriyle ¢ocugun
iletisim becerileri ve beslenmesine gore daha fazla ilgilendikleri ve okulla ilgili
durumlara daha fazla dahil olmay: istedikleri belirlenmistir. Biiyiikkanne ve
biiyiikbabalar, torunlarinin iletisimlerinin gelisimine katilimlarinin sikligini etkileyen
ana faktor olarak cocugun iletisim ihtiyaglar1 veya GIY hakkindaki bilgi eksikliginin
etkisini vurgulamislardir (Shaw, 2005).

Reda ve Hartshorne’un (2008) arastirmasina on iki-elli aylik arasindaki CHARGE
sendromlu 24 c¢ocugun ebeveynleri (23 anne, bir baba) katilmis, ¢ocuk-ebeveyn
baglanmas1 ve aile stresi incelenmistir. Ebeveynlere, c¢ocuklarini emzirip
emzirmedikleri, ¢ocuklarin1 ne kadar siire sonra kucaklarina alabildikleri, dogumdan
sonra hastanede kalis siiresi, ge¢irilen operasyonlarin sayisi ve hastaneye yatis sayisi
sorulmustur. Yapilan analizler neticesinde ebeveynlerin ¢ocuklarini kucaklarina
alabildikleri yas (ay) ile baglanma arasinda anlamli bir iligski bulunmustur. Ebeveynleri
tarafindan erken donemlerde kucaga alinan ¢ocuklarin %73 liniin giivenli bir sekilde
baglandig: belirtilirken, sonraki donemlerde kucaga alinan ¢ocuklarin %29’unun
glivenli bir sekilde baglandigi sonucuna ulasilmistir. Diger bir anlamli sonug ise
dogumdan sonra ¢ocugun hastanede kalma siiresi ile baglanma arasindadir. Eve iki
haftadan kisa siirede dénen g¢ocuklarin tiimii giivenli baglanirken, iki ila alti hafta
arasinda eve gelenlerin %25’inin ve alt1 haftadan sonra eve gelenlerin ise %30’unun
glivenli bir sekilde baglandigi belirtilmistir. Gorme yetersizligi ise giivensiz baglanma
ve ebeveynlik stresi ile iliskili bulunmustur. Arastirmaya katilan 12 ebeveynin stres ile
ilgili puanlar1 %85’in iizerinde bulunmustur. Cocugun baglanma stilinin ebeveyn
stresi ile iligkisi ise anlamli bulunmamistir. Bu bulgunun yani sira ebeveynlik stresi
zor ¢ocuk ve ebeveyn-cocuk islevsiz etkilegimi ile oldukea iligkili bulunmustur. Yapilan
analizler neticesinde, stres ne kadar yiiksek ise baglanma deneyiminin o kadar az

oldugu bulgusuna ulasiimistir.
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2.4. Ebeveynlerin ve Ailelerin Gérme-isitme Yetersizligi Olan Cocuklarinin
Yasantilarina Dair Deneyimlerini Konu Alan Arastirmalar

Ebeveynlerin ve ailelerin GIY olan ¢ocuklarinin yasantilarma dair deneyimlerini konu
alan arastirmalar da alanyazina oOnemli bulgular sunmaktadir. Giangreco ve
digerlerinin (1991) ¢alismalarinda yaslar ii¢ ila 20 arasinda degisen 28 GIY’e sahip
cocugun ebeveynlerinin ve ailelerinin (ii¢ anne+baba, 23 sadece anne ve iki sadece
biiyiikkanne) ¢ocuklarinin okul deneyimlerine dair bakis agilari yari-yapilandirilmis
goriismeler araciligiyla incelenmistir. Ebeveynler ve aileler tarafindan ¢ocuklarinin iyi
bir yasam algilarina dair sosyal aglarinin gelistirilmesi, karsilanmamis bir ihtiyag
olarak belirtilmistir. Ayrica, ebeveynlerin ve ailelerin ¢ocuklarinin gelecegine dair
korkularinin ¢ok biiyiik bir bilinmezlikten kaynaklandigi, c¢ocuklarinin ilerleyisi
hakkinda olumlu goriise sahip olan ebeveynlerin bazi durumlarda uzun vadeli plan
yapmaya istekli olduklar1 goriilmektedir. Ebeveynler ¢ocuklarinin egitim programina
katkida bulunmak isteseler bile okul personelinin onlar1 ekibin bir parcasi olarak
gormediklerini hissetmeleri de carpici bulgular arasindadir. Ayrica ¢ocuklari 6zel
egitim smiflarda egitim alan ebeveynlere ve ailelere, genel egitim sinifina yerlestirme
degisikliginin ¢ocuklarini nasil etkileyecegi soruldugunda, ebeveynler ¢ocuklarinin
ihmal edilecegi, gbzden kagacag, istenmeyen davranislara maruz kalacagi, 6grenme
firsatlarindan yoksun olacagi gibi olumsuz yanitlar vermistir. Ayni sekilde, ¢ocuklari
genel egitim siniflarinda egitim goren ebeveynlere, ¢cocuklarinin ayrilmig bir sinifa
yerlestirilmesinin ¢ocuklarini nasil etkileyecegi soruldugunda ayni olumsuz etkiler
listesiyle yanit verdikleri goriilmustiir. Verileri yorumlarken ve genellemeler
yaparken, GIY olan kisilerin heterojenligi ve yasam kosullarindaki farkliliklarin goz

ontinde bulundurulmasi tavsiye edilmistir.

Wolff Heller ve digerleri (1999), GIY olan ¢ocuklarla kardesleri arasindaki iliskilere
dair ebeveyn algilarmni incelemislerdir. 36 ebeveynden 24 tanesinin GIY olan ¢cocuklari
ilkokul caginda (5-12 yas) ve yas ortalamalari dokuz yil dért aydir. GIY olan
cocuklarin genis yas araligi nedeniyle ilkokul ¢agindaki GIY olan ¢ocuklar daha
ayrintili olarak incelenmistir. Hem ilkokul ¢ocuklarmin ebeveynleri hem de tiim
ebeveynler, GIY olan ¢ocuklar ve kardesleri arasindaki iliskiye dair algilarin1 ‘yardim

etmek’ ya da ‘oynamak’ olarak belirtmistir. Ebeveynlerin %25’inden fazlasi
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kardeslerin, yetersizligi olan kiz veya erkek kardesleri ile ¢ok az sey yaptigi hatta

bazilarimin uzak durmaya calistigi bir iliskisi oldugunu ifade etmislerdir.

Kyzar ve Summers (2014) ¢alismalarinda yaslar1 0-21 arasinda degisen GIY olan
cocuk sahibi 227 ebeveynin/bakimverenin bakis agisindan hizmet kullanimlarini (en
¢ok kullanilan ve en az kullanilan hizmetler) ve alinan hizmetlerden memnuniyetleri
incelemislerdir. Bu arastirmada katilimcilar her bir hizmet kategorisinin gecmis 12 ay
boyunca ihtiya¢larim1 karsilama diizeyini derecelendirmistir. Katilimcilar tarafindan
saglik hizmetleri acisindan c¢ocuk sagligi kontrollerinden yiiksek oranda
yararlanilirken (katilimcilarin = %87’si) ruh sagligi hizmetlerinden ise pek
yararlanilmadig1 (katilimcilarin %55°1) bildirilmistir. Bilgi hizmetleri agisindan ise
katilimeilarin yarisi sosyal yardim/danigsmanlik ve ebeveyn egitimi ve bilgi merkezi
ve/veya koruma ve savunuculuk engelli hukuk merkezlerini kullanmadiklarini
bildirirken, biiyiik ¢ogunlugu (katilimeilarin %95°1) saglik hizmeti saglayicisindan
sadece bilgi amagli olarak yararlandiklarini bildirmislerdir. Calisma sonuglari, arkadas
ve aile desteginin katilimci ebeveynlerce en ¢ok tercih edildigini ortaya koymustur.
Katilimcilar, genis aileyi (%89), arkadaslar1 (%89), GIY ya da benzer yetersizligi olan
cocuklarin ebeveynleriyle temasi (%76) ve aile etkinliklerine katilim1 (%86) yiiksek
oranda kullandiklarini bildirmistir. Katilimcilar ¢ocuk bakimi alaninda ise bazi
hizmetleri yiiksek oranda kullanmadiklarini belirtmislerdir. Ornegin, okul sonrasi
diizenli bakim hizmetinin kullanilmama oran1 %59 iken tam veya yar1 zamanli merkez
ya da evde aile bakimi hizmetinin kullanilmama oran1 %70 olarak belirtilmistir. Bunun
yanisira  OKul sonrast hizmetlerin  kullanilmama oraninin da yiiksek oldugu
(katihmeilarin %59u) sonucuna ulasilmistir. Katilimeilar tarafindan sadece ti¢ hizmet
‘yeterli’ olarak derecelendirilmistir. Bu {i¢ hizmet ise ¢ocuk saglik kontrolleri, erken
miidahale ve saglik bilgi destegi saglayicisini igermektedir. Calismanin bulgular1 genel
olarak katilimcilarin saglk ve egitim hizmetlerinden ‘biraz” memnun oldugunu
gostermistir. Ayrica aile ve arkadas desteginin katilimcilarin ihtiyaglarini ‘biraz’
karsiladigr belirtilmistir. Miidahale hizmetleri en diisiik kullanim oranina sahip

hizmetlerden olmasina karsin memnuniyet orani ‘yeterli’ seviyede bulunmustur.

Bashinski, Durando ve Stremel-Thomas (2010) arastirmalarinda, GIY olan ¢ocuga
sahip 60 ailenin ¢ocuklarinin koklear implanti (biyonik kulak) hakkindaki algilarini ve

biyonik kulak kullaniminin hem ¢ocuk hem de aile iizerindeki etkisini incelemislerdir.
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Ailelerin GIY olan g¢ocuklarinin yas ortalamasi yedi yil yedi aydir ve c¢ocuklarin
koklear implant kullanma siireleri ortalama dort yili askindir. Sonuglar, ailelerin
cocuklariin biyonik kulak kullanmalarindan memnun olduklarin1i ve ¢ocuklarin
koklear implant kullandiklarindan beri ‘evdeki ortak seslere dikkat ettiklerini’ ortaya

koymustur. Yine de ebeveynler bu siirecin stresli oldugundan s6z etmislerdir.

2.5. Alanyazin Taramasinin Sonucu

Ebeveynlerin ve ailelerin hem kendi yasantilarma dair hem de kiigiik yastaki GIY olan
cocuklarinin yasantilarina dair deneyimlerini inceleyen arastirmalar1 dikkate
aldigimda ¢aligmalardaki gocuklarin gogunlugunun GIY’in yani sira ek yetersizliklere
sahip oldugunu gordiim (Hammar, 2020; Pancsofar vd., 2020; Reda & Hartshorne,
2008). Diger yandan bu arastirmalarin bazilarinin, babalarin okula katilim deneyimleri
(Pancsofar vd., 2020) gibi spesifik bir konuyu inceledigini fark ettim. Ebeveynlerin
kendi yasantilarina dair deneyimlerini inceleyen ¢alismalari g6z Oniinde
bulundurdugumda agirlikli olarak GIY olan cocuklarinin iletisim kurma becerisi
tizerine bulgular oldugu dikkatimi ¢ekti. Hammar (2020) ise ¢alismasinda video geri
bildirim yontemiyle ebeveynlerin iletisimde kendi rollerini daha iyi anladiklarini ve
cocuklariyla karsilikli bir aligveris deneyimlediklerini vurgularken, Pancsofar ve
digerleri (2020) ise, babalarin GIY olan ¢ocuklar ile iletisim kurmakta cok diisiik
seviyede bilgi diizeyine sahip oldugunu belirtmektedir. Shaw (2005) ise, biiyiikanne
ve biiyiikbabalarin GIY olan torunlarinmn iletisim gelisimine katilim sikliklarmi
etkileyen faktor olarak, gocugun iletisim ihtiyaglari ve engeli hakkinda bilgi
eksikliginin geldigini belirtmektedir. Ebeveynlerin ¢ocuklarinin yasantilarina dair
deneyimlerini inceleyen arastirmalarin bulgularinda ise tekrar ‘iletisim’ konusu
dikkatimi cekti. Bashinski, Durando ve Stremel-Thomas (2010), GIY olan ¢ocuklarin
kullandiklar1 biyonik kulaklar1 (koklear implant) hakkinda ebeveynlerin algilarini
incelemislerdir. Bulgularda en fazla vurgulanan, ¢ocuklarin biyonik kulak kullanmaya
basladiklarindan beri evdeki ortak seslere katildiklarina dairdir. Wolff Heller ve
digerleri (1999) ise GIY olan kardesler ile tipik gelisen kardesleri arasindaki iliskilere
dair ebeveyn algilarini incelemislerdir. GIY olan kiz veya erkek kardesleriyle iletisim
kurmakta giicliik ¢eken tipik gelisim gosteren kardeslerin birlikte oynamakta giigliik

cektikleri bulgular arasindadir.
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ECD’de GIY olan cocuga sahip ebeveynler ile yapilan calismalar1 inceledigimde
dikkatimi ¢eken diger bir nokta da bu caligmalarda ‘ebeveyn’ olarak kastedilen
katilimcr grubun olduk¢a degisken oldugudur. Bu ¢alismalarda ebeveynden kasit
anne-baba olabilecegi gibi kiz veya erkek arkadas, iivey anne/baba ya da
biiyiikanne/biiyiikbaba olabilmektedir. Ayrica anne ve babalarla yapilan ¢aligmalarin
cogunlugunda anne katilimcilarin sayisi babalara gore daha fazladir. Tablo 1’de

alanyazindaki ¢alismalara dair bilgiler yer almaktadir.

Tablo 1

Gorme-Isitme Yetersizligi Olan Cocuga Sahip Ebeveyn ve Aileler ile Yapilan Calismalar

Yil Yazar Katilmcilar

2020 Hammar 4 anne + 1 baba

2020 Pancsofar, Petroff & Schleppy 25 baba

2016 Snyder 5 aile (1 anne+iivey baba/l baba
+ kiz arkadasi/2 anne + 1
biiylikanne) + 5 6gretmen

2014 Kyzar & Summers 205 kadin + 18 erkek bakim
veren

2010 Bashinski, Durando & Stremel- 60 ebeveyn (cinsiyet

Thomas belirtilmemis)

2008 Reda & Hartshorne 23 anne + 1 baba

2006 Narayan & Bruce 16 anne + 17 6gretmen

2005 Shaw Belirtilmemis.

1999 Wolff Heller, Gallagher & Fredrick 36 ebeveyn (agiklanmamis)

1991 Giangreco, Cloninger, Mueller, 3 anne+ baba / 23 sadece anne /

Yuan & Ashworth

2 biiylikanne

21



BOLUM I11: YONTEM

Bu boélimde arastirmaci olarak c¢alismanin arka planimi da igerecek sekilde,
aragtirmanm modeli, katilimeilari, verilerin toplanmasi ve verilerin analizi hakkinda

bilgi verdim.
3.1. Arastirma Modeli

Bu arastirmada ECD’de GIY olan ¢ocuga sahip ebeveyn olmay1 ve bu ebeveynlerin
durumlarina iliskin deneyimlerini nasil anlamlandirdiklarin1  derinlemesine
betimleyebilmeyi amacladim. Ebeveynlerin GIY olan kiigiik bir cocuga sahip olma
durumlarimi ve buna iliskin deneyimlerini betimlerken nitel arastirma yontemlerinden
fenomenoloji yaklasimini kullandim. Bir merakla baslayan fenomenoloji deseni (Van
Manen, 2016), giinliik deneyimlerimizin dogasi1 ve anlami hakkinda daha derin bir
bakis a¢is1 kazanmamizi amaglamaktadir (Patton, 2014). Ben de bu arastirmada

ECD’de GIY ¢ocuga sahip ebeveynlerin deneyimlerini inceledim.
3.2. Arastirmacinin Rolii

Okul 6ncesi 6gretmenligi alaninda lisans derecesine sahip olmakla birlikte sekiz yildir
Ozel egitim gerektiren bireyler ile calismaktayim. Gorme yetersizligi, isitme
yetersizligi ve GIY olan bireyler ya da aileleri ile calisma imkanim tezime baslamadan
once olmadi. Her ne kadar sekiz yillik 6zel egitim deneyimi siirecimde GIY olan bir
cocuk veya ailesi ile bir calisma gergeklestirememis olsam da yiiksek lisans egitimim
siiresince CY ve GIY ile tanistim ve arastirmaya basladim. Hocamin 6nciiliigiinde
birgok ¢evrim i¢i Ve yiiz yiize ulusal ve uluslararasi egitime, konferansa katilma sansim
oldu. Fenomenolojik yaklasimi takip eden bir arastirmaci, arastirmasina miimkiin
mertebe oOnceki deneyimlerinden, onyargilarindan, inanglarindan ve bilgisinden
arinmig olarak baslamali ve deneyimi ilk elden edinmis kimseler olarak katilimcilarin

yasantilarina odaklanmalidir (Moustakas, 1994). Ben de ¢alismanin hem veri toplama
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hem de analiz kisminda katilimcilarin deneyimlerine odaklanarak ¢alismami

surdirdim.
3.3. Katihimcilar

Aragtirmamin katilimcilarin1 amagli 6rnekleme yontemlerinden 6lgiit 6rnekleme ve
yogunluk &rneklemesi ydntemleriyle segtim. Olgiit 6rnekleme ydntemindeki temel
anlayis Onceden belirlenmis bazi 6nem Kriterlerini karsilayan tiim durumlarin
calisilmasidir (Patton, 2014). Hedef kitlenin belirlenmesinde kullandigim olgiitler
sunlardi: 1. Ebeveynlerin GIY olan ¢ocuga sahip olmalar1, 2. GIY olan ¢ocuklarin
ECD’de (0-8 yas) olmalari.

Yogunluk 6rneklemesi ise asir1 ya da aykirt durum 6rneklemesine benzemekle beraber
asiriliklara daha az vurgu yaparak merak uyandiran bir fenomen ile birlikte bilgi
acisindan zengin durumlardan olusur (Patton, 2014). Dogustan GIY tiirii, oldukca
nadir goriilmektedir (Moller, 2003). Bunun yanisira total GIY olan bireylerin de
azinlikta oldugu alanyazinda belirtilmistir (Esche & Griffin,1970; Aitken, 2000).
Arastirmama katilan ebeveynlerden Anne 3 ve Baba 3’iin GIY olan kizlar1 dogustan
ve total GiY’e sahiptir. Anne 3 ve Baba 3’iin arastirmama katilip deneyimlerini
anlamlandirmalarinin bilgi agisindan oldukga zengin veriler sagladigi kanaatindeyim.
Elbette diger ebeveynlerin (Anne 1-Baba 1, Anne 2-Baba 2) deneyimlerinin de
oncelikle ulusal daha sonra da uluslarasi alanyazin igin oldukg¢a degerli oldugunu
belirtmek isterim. Ciinkii dogustan ya da sonradan, total ya da kismi olsun, GIY essiz
bir yetersizlik tiirii olarak ifade edilmektedir (Mclnnes, 1999). Arastirmaya katilan

ebeveynlerin GIY olan ¢ocuklarinin demografik 6zellikleri Tablo 2°de yer almaktadir.
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Tablo 2
Gorme-Isitme Yetersizligi Olan Cocuklarin Demografik Ozellikleri

Cocugun Adi*  Cinsiyeti Yast Raporundaki Egitim Aldig
Tanist/Tanilar1 Kurum

Yakup Erkek 2 y1l 8 ay Hidrosefali, K. Ozel Egitim ve
epilepsi, Serebral Rehabilitasyon
Palsi, gérme Merkezi
yetersizligi, zihinsel
yetersizlik

Ozgiir Erkek 6 y11 6 ay Gorme yetersizligi, Y. K. Ozel Egitim
hafif diizeyde ve Rehabilitasyon
gelisim geriligi Merkezi

Nisa Kiz 5yil 7 ay Serebral Palsi xx

* Calismamda yer alan ebeveynlerin GIY olan ¢ocuklarmin gercek isimlerini kullanmayip kod adi
verdim.
** Nisa, pandemi siireci Sebebiyle gittigi egitim kurumuna ara vermistir.

Tablo 2°de yer alan tanilar, ¢ocuklarin raporlarindaki tanilar olup ¢ocuklarin sahip
oldugu diger yetersizlikleri ebeveynle goriismelerim sirasinda 6grendim. Zira
calismama katilan ¢ocuklarin hepsinin gérme ve isitme kayiplariin bulundugunu
biliyordum. Ornegin, Yakup’un sag kulagi duyuyor, sol kulagi hic duymuyor ve
serebral gérme bozuklugu var. Ozgiir'iin iki gozii de gormemekte, sag kulag
duyabiliyorken sol kulaginda ne kadar isitme kayb1 oldugu belirsizdir. Nisa ise total
GIY olan bir gocuktur. Hem gérme hem de isitme kaybr totaldir. Ebeveynlerin ECD’de

GIY olan gocuklarmin bir ortak 6zelligi ise ise hepsinin ek yetersizliklerinin olmasidur.

Arastirmamin ¢alisma grubunu, bir Erasmus+ projesi kapsaminda yiiriitiilen erken
miidahale ¢alismalar1 kapsaminda egitim alan ve ECD’de GIY olan gocuga sahip ii¢
ebeveyn (ii¢ anne ve ii¢ baba) olusturmaktadir. Arastirmama katilan {i¢ ebeveynin
demografik o6zelliklerini Tablo 3’te belirttim. Ebeveynlerin gercek isimlerini
kullanmay1p Yakup’un ebeveynini Anne 1-Baba 1; Ozgiir’iin ebeveynini Anne 2-Baba
2; Nisa’nin ebeveynini ise Anne 3-Baba 3 seklinde kodladim.
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Tablo 3

Ebeveynlerin Demografik Ozellikleri

Ebeveynler  Yas Ogrenim Meslek Cocuk  GIY Olan Cocugun
Durumu Sayisi  Dogum Sirasi

Anne 1 31 Universite SMMM* Aday1 1 1

Baba 1 31 Lise Biiro Elemant

Anne 2 29 Ilkokul Hafiz Aday 1 1

Baba 2 33 Tlkokul Tekstilci

Anne 3 38 Ilkokul Pazarlamaci 1 1

Baba 3 41 Ilkokul Isletmeci

* SMMM: Serbest Muhasebeci Mali Miisavir

3.4. Verilerin Toplanmasi

Veri toplama asamasina baglamak i¢in arastirmamin ana amaci olan erken ¢ocukluk

déneminde gorme-isitme yetersizligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin deneyimlerini

inceleme hedefim gergevesinde oncelikle alanyazini inceledim. ECD’de GIY’e dair

alanyazini okumam neredeyse bes ay siirdii ve yapacagim derinlemesine goriismelere

iliskin tez danismanimla haftalik bilgi ve dnerilerini dikkate aldim. Bu siirenin sonunda

her bir ebeveyn ile birden fazla goriisme yapmayr planladim. Buna gore

goriismelerimin ana konular1 Tablo 4’teki sekilde olustu:

Tablo 4

Yari-yapilandirilmis Goriismelerin Konulart

Goriisme no Gorligme Konusu Goriligme yapilan ebeveynler
1. Gorilisme Tanigsma ve ebeveynin Anne 1-Baba 1
yasamina bir bakis Anne 2-Baba 2
Anne 3-Baba 3
2. Goriisme GIY ¢ocugun diinyaya Anne 1-Baba 1
gelisi ve ilk yillari Anne 2-Baba 2
Anne 3-Baba 3
3. Goriisme Aile i¢i iletisim, sosyal Anne 1-Baba 1
yasam, i¢inde yasanilan Anne 2-Baba 2
kiiltiir Anne 3-Baba 3
4. Goriisme Ek goriisme ihtiyaci Anne 1-Baba 1

Anne 3-Baba 3

25



3.4.1. Yan-Yapilandirilmis Goriisme Sorulari

Goriisme sorularini arastirmamin ana sorusu olan “Erken ¢ocukluk doneminde gérme-
isitme yetersizligine sahip cocuklarin ebeveynlerin bdyle bir ¢ocugun ebeveyni
olmaya iligkin deneyimleri nasildir ve bu ebeveynler deneyimlerini nasil
anlamlandirmaktadir?”’1 g6z Oniine aldim. Sorularin, ebeveynin kendi yasamindan
baslayarak, evliligi, ¢cocuk sahibi olmasi ve sonrasinda cekirdek aile, genis aileyle
yasananlar ve toplumsal yasamdaki deneyimlerini ortaya c¢ikarmasini hedefledim.
Buna gore li¢ kez seklinde planladigim her bir gériismenin ana konusuna (Tablo 5)
iliskin baz1 sorular hazirladim ve danismanimla birlikte gézden gegirdim. Tablo 5’de

her bir goriismenin konusuna iliskin hazirladigim sorular bulunmaktadir:
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Tablo 5

Yari-Yapilandirilmig Gériisme Sorulart

1. Goriisme:

1)
2)
3)
4)
5)

6)

Biraz kendinizden s6z eder misiniz? Sizi taniyabilir miyim?

Cocuklugunuzu anlatir misiniz? Nasil bir ¢ocukluk gecirdiniz?

Nasil bir ortamda biiytidiiniiz?

Evlenene kadar i¢inde bulundugunuz aile ortamini nasil anlatirsiniz?
Yasaminizda “Bu olay benim hayatimda doniim noktasi oldu” diyebileceginiz
durumlar neler?

Cocugunuzla ilgili bagka neler sdylemek istersiniz? (Ebeveynlerin goriisme
stirecinde ¢ocuklarindan s6z etmeleri halinde sorulacak).

2. Goriisme:

1)
2)
3)
4)

5)
6)
7)
8)

Hamilelik siirecinde (Esinizin hamilelik siirecinde) neler yasandi?

Cocugunuzun dogumundan s6z eder misiniz?

Dogumdan sonraki ilk yil nasil gecti?

Cocugunuz bir yasini gectikten sonraki dénemi diisiiniirseniz yasaminizi nasil
anlatirsiniz?

Cocugunuz diinyaya geldikten sonra esinizle neler yasadiniz?

Cocugunuz diinyaya geldikten sonra ailenizle neler yasadiniz?

Cocugunuz diinyaya geldikten sonra yakin ¢evrenizle neler yasadiniz?
Cocugunuzun ilk yillardaki sagligi ve tedavisine iliskin aldiginiz hizmetlere yonelik
goriisleriniz nelerdir?

3. Goriisme:

1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)
8)
9)

Su anda evliliginizde esinizle olan iliskinizi nasil degerlendirirsiniz?

Su an ¢ocugunuzla olan iliskiniz nas1l?

Ugiiniiziin iligkisini nasil degerlendirirsiniz?

Baska bir ¢ocuk sahibi olmak ile ilgili diisiinceleriniz nelerdir?

Su an aile tiyeleri ile iligkiniz nasil?

Cocugunuzun aldig1 hizmetlere yonelik goriisleriniz nelerdir?

Sizce toplumumuzun engellilige bakis agist nasil?

Sizin aileniz tarafindan ¢ocugunuzun durumu nasil karsilandi?

Bizim iilkemizle baska iilkelerde engellilige bakis agisiyla ilgili ne diisiiniiyorsunuz?

10) Cocugunuz dogduktan sonra sosyal hayatiniz nasil etkilendi?

11) Cocugunuzun durumu ekonomik olarak sizi nasil etkiledi?

12) Pandemi genel olarak yagaminizi nasil etkiledi?

13) Pandemi oncesi aldiginiz hizmetler ile pandemi sirasinda aldiginiz hizmetleri

kiyaslarsaniz neler soylemek istersiniz?

4. (EK) Goriisme:

1)
2)

3)

Yakup’un hangi kulaginda isitme vardi1?

Cocugunuzun gorme ve isitme yetersizliginin bir arada olmasin1 nasil
degerlendiriyorsunuz?

Daha 6nceki goriismemizde soz ettiginiz ...y1 biraz daha anlatir misiniz?
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3.4.2. Yari-Yapilandirilmis Goriismelerin Gergceklestirilmesi

Erken c¢ocukluk doneminde GIY’e sahip ebeveynlerin deneyimleri durumunu
betimlemek amaciyla Covid-19 pandemisi nedeniyle iki ebeveyn ile tiim goriismeleri
cevrim i¢i platformlardan biri olan ZOOM iizerinden gerceklestirirken, bir ebeveyn ile

tiim goriismeleri telefon goriismeleri yaparak gerceklestirdim.

Gorligmelerden Once ebeveynlere bu arastirmaya katilimin goniilliillik esasina
dayandigini ayrica arastirmama katilmama veya katildiktan sonra arastirmay1 birakma
haklarina sahip olduklarimi belirttim. Arastirmadan elde edilecek bilgilerin sadece
arastirmamin amaci dahilinde kullanilacagi ve kisisel bilgilerini gizli tutacagimi
acikladim (EK 1). Ik gériismelerde, tez danismanimla birlikte hazirlamis oldugum,
katilimcilara dair 6nemli bilgilerin yer aldigi demografik bilgi formunu doldurdum
(EK-2). Goriismeler sirasinda katilimcilardan yaptigim goriismeyi kayit altina
alabilmek icin yazili ve s6zlii onam istedim. Ayrica bu onam formunu (EK-3)

kendilerine posta yoluyla gondererek imzalarin1 da aldim.

Ebeveynlerle daha rahat iletisim kurabilmek adina derinlemesine gériismeleri onlarin
istedikleri saatlerde ve goriismenin dogalligin1 bozmamak adina yanlarinda esleri
yokken pes pese gerceklestirdim. Bu sayede esler kendilerine yoneltilen sorulari
sadece goriisme esnasinda duydu ve verecekleri cevaplart dogaglama bir sekilde,
birbirlerinden etkilenmeden yanitladilar. Veri toplama asamasinda eksik kaldigini
diisiindiigiim ya da siiphe duydugum konularda net bilgiye ulasabilmek i¢in Anne 1-
Baba 1 ve Anne 3-Baba 3 ile ek birer yari-yapilandirilmig goériisme daha
gerceklestirdim. Ebeveynlerle yaptigim goriismelere dair bilgileri tablo 6°da belirttim.
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Tablo 6

Goriismelerin Tiirii, Tarihi ve Siiresine Dair Bilgiler

Ebeveyn Tarih Stire

Anne 1 01.05.2021 18 dk. 50 sn.
Baba 1 01.05.2021 8 dk. 26 sn.
Anne 1 10.07.2021 15 dk. 50 sn.
Baba 1 10.07.2021 16 dk. 48 sn.
Anne 1 06.10.2021 14 dk. 21 sn.
Baba 1 06.10.2021 21 dk. 46 sn.
Anne 1 07.11.2021 8 dk. 50 sn.
Baba 1 07.11.2021 7 dk. 31 sn.
Anne 2 21.05.2021 26 dk. 35 sn.
Baba 2 21.05.2021 9 dk. 24 sn.
Anne 2 19.06.2021 29 dk. 8 sn.
Baba 2 19.06.2021 8 dk. 4 sn.
Anne 2 08.10.2021 38 dk. 3 sn.
Baba 2 08.10.2021 16 dk. 24 sn.
Anne 3 13.07.2021 8 dk. 42 sn.
Baba 3 13.07.2021 14 dk. 4 sn.
Anne 3 26.07.2021 15 dk. 44 sn.
Baba 3 26.07.2021 14 dk. 45 sn.
Anne 3 11.10.2021 17 dk. 49 sn.
Baba 3 11.10.2021 29 dk. 23 sn.
Anne 3 08.11.2021 6 dk. 45 sn.
Baba 3 08.11.2021 5 dk. 20 sn.

Ebeveynlerden hem yazili hem de sozlii onam alarak, goriigmeleri video/ses kayitlar
altina aldim ve desifre ettim. ilk ebeveyn ¢iftiyle goriismemi 1 Mayis 2021 tarihinde
gerceklestirdim. Veri doygunluguna ulasmam alt1 ay siirdii. En kisa goriigmem 5

dakika 20 saniye, en uzun goriismem ise 38 dakika 3 saniye siirdii. Toplamda 5 saat,

17 dakika 5 saniyelik goriisme gergeklestirmis oldum.
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3.5. Calismanin inamlirhg (Credibility)

Nicel arastirmalarda gecerlik ve giivenirlik olarak ifade edilen ve c¢alismanin
gicliliigiinii artiran boyutlar, nitel arastirmalar i¢in giivenilirlik (thrustworthiness),
aktarilabilirlik  (transferability), inanilirlik (credibility) gibi terimlerle ifade
edilmektedir (Lincoln & Guba, 1985). Ben ise bu ¢alismada inanilirlik (credibility)
terimini segerek ¢alismamin bulgularinin niteligini arttirabilmek amaciyla kullandigim
stratejileri bu boliimde agikladim. Lincoln ve Guba (1985), nitel bir arastirmada
inanilirlig1 (credibility) saglamak igin uzun siireli katilim (prolonged engagement),
stirekli gozlem (persistent observation), cesitleme/iiggenleme (triangulation),
akran/uzman sorgulamasi (peer debriefing), olumsuz durum analizi (negative case
analysis), tiye kontrolii (member checking) gibi stratejiler 6nermistir. Arastirmamda
bu stratejilerden uzun siireli katilim, uzman sorgulamasi ve veri gesitlemesini
sagladigimi diistinliyorum. Calismamin inandiriciligl saglayan ve artiran en 6nemli
noktalardan biri, danismanimin CY’si ve GIY’i olan ¢ocuklar, aileleri ve
Ogretmenlerinin egitimi ve desteklenmesi konusundaki yaklagik 21 yillik alan
deneyimiydi. Danismanim ayni1 zamanda doktora tezini ve gesitli yaymlarini1 bu konu
tizerine yapmist1 Ve erken c¢ocukluk alaninda ¢alisiyordu. Ben de yiiksek lisans ders
donemimden itibaren CY ve GIY’le ilgilenmeye, bu konuda okumalara yapmaya
basladim ve alan deneyimim neredeyse iki yili agti. Ayrica veri toplama asamasinda
katilimcilar ile uzun siire etkilesim iginde kaldim. Veri toplama siirecimin alt1 ay
stirmesinin de topladigim verilerin ne kadar dogal oldugunu teyit etmem bakimindan
Oonem arz ettigini diisinmekteyim. Calisma devam ederken her goriismenin hemen
sonrasinda danigmanimla goriistim ve goriisme dokiimlerini birlikte inceleme firsati
buldum. Hatta son goriismelerin ardindan, 6zellikle bir ebeveynle (hem anne hem de
babayla) bir goriisme daha yapma gereksinimi danismanimla istisare ettim ve bunu
gerceklestirdim. Gortismelerin analizini de danismanimla ¢ok yakindan calisarak
tamamladim. Transandantal fenomenolojik analiz basamaklarini takip ettigim analiz
siirecinin ardindan olusan son temalar1 ise Ozel Egitim ve Yetiskin Egitimi
alanlarindan iki 6gretim iiyesi degerlendirdi. Boylece uzman sorgulamasi Stratejisini
de yerine getirmis oldum. Arastirmamin bulgularinin niteligini/inanilirhigini arttirmak
i¢in kullandigim diger bir strateji ise veri ¢esitlemesi idi. Miles ve Huberman (1994, s.

267) veri ¢esitlemesini su sekilde ifade etmistir:
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“Denzin’in (1978) klasik ayrimlarini takip ederek, veri kaynagina (kisiler,
zamanlar, yerler vb.), yonteme (gozlem, goriisme, belge), arastirmaciya
(arastirmact A, B vb.) ve teoriye gore cesitleme/iiggenleme diisiinebiliriz. Buna
veri tipini (nitel metin, kayutlar, nicel) ekleyebiliriz.”

Ben de veri gesitlemesi i¢in hem anne ve hem de babalardan farkli zamanlarda
gerceklesen ¢oklu goriismeler araciliiyla ¢ok zengin veri topladim. Kendileriyle
yaptigim goriismelerde sorulari yanitlarkenki yiiz ifadelerini ve ses tonlarini
gozlemleme sansim oldu. Bunun analizde anlam birimleri ve temalandirmay1
olusturmada c¢ok onemli oldugunu diisiiniiyorum. Bana gonderdikleri ve GIY
cocuklarinin yer aldigi aile fotograflar da anne babalarla ¢ocuklarinin iligkisi ve

ebeveynlerin deneyimleri hakkinda daha agik ve samimi bir fikir edinmemi sagladi.
3.6. Verilerin Analizi

Goriismelerimin ilkini 01.05.2021 tarihinde, son goriismemi ise 08.11.2021 tarihinde
gergeklestirdim. Goriismeler sirasinda kullandigim, g¢evrim i¢i bir platform olan
ZOOM ve telefon tizerinden kayit edilen ses dosyalarini desifre ettim. Tiim desifreler
bittiginde 67 sayfa veri elde ettim. Nitel aragtirmalarda veri toplama ve verilerin analizi
es zamanl ilerleyen bir siireci kapsadigindan (Merriam & Tisdell, 2016) her bir
goriismemin ardindan verilerimi analiz etmeye basladim. Elde ettigim verileri
Moustakas’in (1994) Transandantal Fenomenolojik yaklasim prosediirlerini izleyerek
analiz ettim. Bu prosediir, verilerin yataylastiriimasini yani kayit altina alinan verilerin
timiiniin transkripsiyonunun yapilmasimi, durum ile ilgili her ifadenin es degerde
oneme sahip oldugunun kabul edilmesini kapsamaktadir. Bu yataylastirilmig
ifadelerden anlam veya anlam birimleri olusturulur. Yataylastirilan ifadeler arasinda
tekrarlayan ifadeler ¢ikarilip ortak kategoriler veya temalar bir araya getirilir. Bu
asama dokusal betimleme olarak ifade edilmektedir. Dokusal betimlemelerden ise
yapisal betimlemelerin/dokularin fenomenin o&ziiyle biitiinlestirilmesi ve dokusal
anlam birimlerinin deneyimi daha genis kategorilerle anlamlandirilmasi olarak ifade
edilen asama yapisal betimleme olarak ifade edilmektedir (Moustakas, 1994). Ben de
Moustakas (1994)’m ifade ettigi basamaklar1 su sekilde uyguladim: Oncelikle A4
boyutunda iki dosya kagidimi Dbirlestirerek ebeveynlerle gergeklestirdigim
derinlemesine goriismelerden elde ettigim tiim ifadeleri ayn1 6neme sahiplermiscesine
tek tek yazdim. Daha sonra her bir ciimlenin tam olarak yansittigi duygu ya da

diisinceyi iki-ti¢ kelime ile betimledim (yataylastirma asamasi). Yazdigim her bir
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ciimlede ortak olan duygu ya da diisiince var ise bunlar ¢esitli kategoriler altinda

topladim (dokusal betimleme asamas1). Son olarak bu kategorileri GIY olan ¢ocuga

sahip olma durumunu ile biitiinlestirerek ana temalara ulastim (yapisal betimleme

asamasi). Bu prosediire dair 6rnek Tablo 7’de goriilmektedir.

Tablo 7

Transandantal Fenomenolojik Yaklasimi Prosediirii Ornegi

Tema

Alt Tema

Anlam Birimi

Alntilar

Deneyimin
Ogrettikleri

Hayatin Anlamina Degerli  Olani

Iliskin Bakis A¢s1
Degisimi

Fark Edebilme

“Nasul diyeyim size yani insana ve
cevreye bakis acilarim daha farkl
boyutta oldu, hayata bakis a¢im
tamamen degisti. Nisa'yla sadece
zamamin giizel bir sey olacagini,
zamanla daha iyi seyler olacagini,
sabretmeyi ogretti. Bazi seylerin ne
kadar  ¢ok  degerli,  gozle
goriilmeyen, fikirle diisiiniilebilen
ne bileyim, degerli ya da degersiz
olan gseyleri ayirt etmeyi ogretti.
Sevginin daha giiclii  bir sey
olacagini, sevginin daha kuvvetli
oldugunu ogretti. Yani
anlatamiyorum ashinda  icimden
gecen ¢ok sey var ama.” (Baba 3)

Dogrudan
Deneyimlemenin
Farki

Bizatihi

Tecriibe ve Ayni1
Durumda
Olanlart

Anlayabilme

“A¢ik¢ast sunu séyleyeyim, ¢ocuk
dogduktan sonra diger aileleri
daha iyi  anliyorsun.  Diger
engellileri, diger hastalari daha iyi
anlyorsun. Tabi biz bu gseyin
icerisine girdikten sonra anladik.
Ama igerisine girmeden dnce hayat
normal. O yiizden dolayt icerisine
girmeden bu hayati kimse bilemez,
yasayamaz.’’ (Baba 1).

Temel olarak katilimcilarin deneyimlerine ve bu deneyimlere verdikleri anlamlara

odaklandigindan verilerimi transandantal fenomenolojik analiz (Moustakas, 1994) ile

gerceklestirdim.

3.7. Arastirma Etigi

Katilimcilar1 arastirmamin olasi olumsuz sonuglarindan koruyabilmek adina gesitli

onlemleri, prosediirleri katilimcilar1 belirlemeden 6nce tasarladim ve uygulamaya

koydum. Etik Kurul Onayi, arastirmaya baslamadan Once her katilimcidan
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bilgilendirilmis onam alinmasini sart kogsmaktadir. Ben de katilimcilarin bilgilerinin
gizli tutulacagi, katilimeilara ait alintilara yer verirken onlara Anne 1, Baba 1 gibi
isimler verecegimi ilk gorlismemizden once tiim katilimeilara agikladim (EK.1). Bu
dogrultuda katilimcilardan yazili ve s6zlii onam aldim (EK.3). Arastirmamin
yiiriitiilebilmesi i¢in Istanbul Medeniyet Universitesi Etik Kurulu’na 26/03/2021
tarihinde bagvuruda bulundum. Calismamin uygunluguna iliskin etik kurul karari
05/04/2021 tarihinde, 2021/04-13 say1l1 olarak ¢ikt1 (EK.4).
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BOLUM IV: BULGULAR

Erken gocukluk déneminde GIY’e sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin deneyimlerini nasil
anlamlandirdiklarin1  inceledigim ve fenomenoloji yaklasimiyla yiiriittigim
calismamda, alt1 katilimcinin yazili ve sozlii onamimi aldiktan sonra iki ebeveyn ile
cevrim i¢i bir platform olan ZOOM iizerinden, bir ebeveyn ile telefon araciligiyla
birden fazla goriisme gergeklestirdim. Transandantal fenomenolojik analizler
(Moustakas, 1994) sonucunda elde ettigim anlam birimlerini olusturduktan sonra
ebeveynlerin deneyimlerinin anlamlari, dokuz tema ve 23 alt tema altinda toplandi.
Ana temalar, Deneyimin Ogrettikleri, Esler Arasindaki Iliskinin Dinamigi,
Zorlayicilar, Alinan Hizmetler, Motivasyon Kaynaklari, Basa Cikma Stratejileri,
Sosyal Cevrenin Tepkileri, Pandemi ve Gérme-Isitme Yetersizliginin Ozgiinliigii’ diir.

Tema ve alt temalar Tablo 8’de goriilmektedir.
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Tablo 8

Gorme-igitme Yetersizligi Olan Cocuga Sahip Ebeveynlerin Deneyimlerine Ziskin

Tema ve Alt Temalar

Ana Temalar

Alt Temalar

Deneyimin Ogrettikleri

Hayatin Anlamina Iliskin Perspektif
Degisimi

Dogrudan Deneyimlemenin Fark1

Esler Arasindaki iliskinin Dinamigi

Yeniden Cocuk Sahibi Olmaya iliskin
Diistinceler

Eslerin iliskisinin Etkilenisi

Zorlayicilar

Is ve Ev Hayati Catigsmasi
Algilanan Stigma

Hayat Tarzinda Degisim
Saglik Problemleri

Olumsuz Duygularin Yogunlugu

Alinan Hizmetler

Hizmet Alinan Profesyonellerin Uslubu
Hizmet Alinan Yerin Lokasyonu

Alinan Hizmetlerdeki Yetersizlikler

Motivasyon Kaynaklari Cocugun Giiglii Yanlari
Fark Edilen ilerlemeler
Basa Cikma Stratejileri Dini Inang

Beterin Beteri Var

Sosyal Cevrenin Tepkileri

Olumsuz Tepkiler

Olumlu Tepkiler

Pandemi

Ortaya Cikan Ihtiyaglar

Kriz Yonetimi

Gorme-isitme Yetersizliginin
Ozgiinliigii

Tletisim
Gorme Duyusunun Onemi

Gorme-Isitme Yetersizligine Ek
Durumlar
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4.1. Deneyimin Ogrettikleri

Deneyimin Ogrettikleri ana temas1 hayatin anlamina iliskin perspektif degisimi ve
dogrudan deneyimlemenin fark: olmak tizere iki alt temadan olusmaktadir. Alt
temalarin ilkinde ebeveynlerin GIY olan ¢ocuga sahip olduktan sonra hayata dair
perspektiflerindeki degisim tizerinde durulurken ikinci alt temada yetersizligi olan bir
¢ocuga sahip olmanm yani bu durumu bizatihi deneyimlemenin, yetersizligi olan

cocuklarin ve ailelerin yasamlarini1 anlamanin etkisi tizerinde durulmustur.
4.1.1. Hayatin Anlamina iliskin Perspektif Degisimi

Bulgularda ebeveynlerin GIY olan c¢ocuga sahip olma durumlarimi betimlerken,
ogrendikleri, farkina vardiklar1 durumlardan biri olarak hayatin anlamina iliskin
perspektif degisimi alt temasi ortaya cikt1. Ebeveynler GIY olan ¢ocuga sahip olmadan
oncesi ve sonrasini kiyaslayarak bu durumun kendilerine olumlu anlamda katki
sagladiklarini ifade ettiler. Ornegin Anne 1 diisiincelerini soyle ifade ederken,

“Iyi ki var diyorum yani benim ona siikretme sebebim gibi bir sey. Yani bilmiyorum,

eskiden daha ne diyeyim kiiciik seyler icin tiziiltiyormusuz, ne biliyim biiyiik seyler i¢in
stikretmiyormusuz. Yani su anda bir giiliisii bile her seye bedel yani.” (Anne 1).

Baba 3 ise, GIY olan cocuga sahip olduktan sonra hayata dair degisen perspektifi
hakkinda sunlar1 s6ylemistir:

“Nasil diyeyim size yani insana ve ¢evreye bakis ac¢ilarim daha farkli boyutta oldu,
hayata bakis agim tamamen degisti. Nisa 'yla sadece zamanin giizel bir sey olacagin,
zamanla daha iyi seyler olacagini, sabretmeyi dgretti. Bazi seylerin ne kadar ¢ok
degerli, gozle goriilmeyen, fikirle diistiniilebilen ne bileyim, degerli ya da degersiz olan
seyleri aywrt etmeyi égretti. Sevginin daha giiclii bir sey olacagini, sevginin daha

kuvvetli oldugunu ogretti. Yani anlatamiyorum aslinda i¢cimden gegen ¢ok sey var
ama.” (Baba 3).

4.1.2. Dogrudan Deneyimlemenin Farki

Deneyimin Ogrettikleri ana temas altinda ortaya ¢ikan diger bir alt tema ise Dogrudan
Deneyimlemenin Farki’dir. Asagida ifadeleri verilen ebeveynler GIY olan ¢ocuga
sahip olmadan once yetersizlige sahip bireylerin ve bu bireylerin ailelerinin
durumlarimna dair net bir bilgiye sahip olmadiklarini, ancak yetersizligi olan bir cocuga
sahip olduktan sonra bu bireylerin ve ailelerinin yasamlar1 hakkinda fikir sahibi
olduklarini belirtmislerdir. Baba 1, yetersizligi olan bir cocuga sahip olduktan sonra

yasadiklar1 bizatihi deneyime dair goriislerini su sekilde ifade ederken,
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“Acik¢ast sunu séyleyeyim, ¢cocuk dogduktan sonra diger aileleri daha iyi anliyorsun.
Diger engellileri, diger hastalar: daha iyi anliyorsun. Tabi biz bu seyin icerisine
girdikten sonra anladik. Ama igerisine girmeden énce hayat normal. O yiizden dolay:
icerisine girmeden bu hayati kimse bilemez, yasayamaz.” (Baba 1).

Anne 2 ise diisiincelerini su sekilde ifade etmistir:
“...belki benim eviadim éyle ézel bir cocuk olmasaydi belki ben de bu kadar dzel

aileleri ozel anneleri anlayamazdim. O yiizden ¢ok yargilamiyorum insanlarr ama ¢ok
aswt yargt i¢ine girenleri kintyorum sadece.” (Anne 2).

4.2. Esler Arasindaki Iliskinin Dinamigi

Esler Arasindaki [liskinin Dinamigi ana temas: altinda yer alan iki alt tema
bulunmaktadir. Bunlardan ilki yeniden ¢ocuk sahibi olmaya iliskin diistinceler iken,
ikincisi eslerin iliskisinin etkilenisi’dir.

4.2.1. Yeniden Cocuk Sahibi Olmaya iliskin Diisiinceler

Ebeveynler ikinci bir ¢ocuk sahibi olma konusunda kendilerinin yetersiz olabilme ve
ilk ¢ocuklarinda yasadiklar1 yetersizlik durumuna benzer olaylar1 yasama ihtimaline
yonelik endiselerini dile getirmistir. Baba 2, ikinci bir ¢ocuk sahibi olma diisiincesine
yonelik endisesini su sekilde ifade ederken,

“Hamm istiyor da ben biraz korkuyorum. Hani ayni olasiliklar ayni riskler tekrar
olma olasiligi oldugu i¢in biraz soguk bakiyorum daha dogrusu.” (Baba 2).

Diger bir ebeveyn cifti (Anne 1 ve Baba 1), ikinci bir ¢ocuk sahibi olmayi istemekle
birlikte GIY olan ¢ocuklarmin genel olarak bakiminin zor olmasi (6zellikle Anne 1 bu
sebepten ¢ocuguna yetememekten endise duymaktadir) sebebiyle yakin bir zamanda
ikinci bir ¢cocuk diisiinmediklerini su sekilde ifade etmistir:

“Tabi ki de istiyorum ama su an igin ¢ocuk istemiyorum. Aym seyleri yasamaktan

korkuyorum acik¢asi. Hem de Yakup tamamen bana bagimli. Onunla
ilgilenememekten korkuyorum. Hani yetememekten korkuyorum.” (Anne 1).

“Tabii istiyoruz yani daha dogrusu ben istiyorum ama su anda Yakup 'un durumu
ortada oldugu i¢in bakimi ve sartlart zor oldugu icin diigtinemiyoruz.” (Baba 1).

4.2.2. Eslerin Iliskisinin Etkilenisi

Eslerin iligkisinin etkilenigi, GIY olan bir cocuga sahip olduktan sonra ebeveynlerin

ikili iligkilerini ve ¢ekirdek aile olma yoniindeki diisiincelerini kapsamaktadir.
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Katilime1 ebeveynimizin (Anne 2 ve Baba 2) ikili iliskilerine yonelik ifade ettikleri
olumsuz durum oldukga benzerdir. Anne 2, bu durumu su sekilde ifade etmistir:
“Aramizdaki iletisim, sevgi, 0 ilk sicaklik yani birbirimize karsi 0 .. yok gibi.” (Anne
2).
GIY olan bir ¢ocuga sahip olduktan sonra Baba 2’nin de esiyle aralarindaki iliskiye
yonelik sahip oldugu olumsuz diisiinceye ragmen ¢ekirdek aile olmaya yonelik olumlu
ifadesi de bulunmaktadir. Baba 2, bu iki durumu su sekilde ifade etmistir:

“Yani aile baglarimiz daha iyi oldu, daha sik bir sekilde olmaya basladik. Ama

Ozgiir’iin  rahatsizigim  Ogrendikten sonra daha ¢ok kendimizden c¢ok ona
yonlendigimiz i¢in biraz kendimizde n(birbirimizden) uzaklastik diyelim.” (Baba 2).

4.3. Zorlayicilar

Katilimcilarin ifadelerini analiz ettigimde ortaya ¢ikan en baskin tema Zorlayicilar’du.
Zorlayicilar ana temasi altinda is ve ev hayati ¢atigsmast, algilanan stigma, hayat
tarzinda degisim, saglik problemleri ve olumsuz duygularin yogunlugu olmak tizere

bes alt tema bulunmaktadir.
4.3.1. Is ve Ev Hayat1 Catismasi

GIY olan bir cocuga sahip ii¢ anneden ikisi, cocuk sahibi olmadan oénce aktif bir is
yasamina Sahipken, hamilelik donemlerinde, ¢ocuklar1 diinyaya geldikten sonra is
hayatlarina kisa bir stire ara verip tekrar is hayatina donmek isteseler de bu isteklerini
gerceklestirememislerdir. Ornegin, Anne 1, ikiz bebeklerini hamileliginin 25.
haftasinda diinyaya getirmis. Prematiire ¢ift yumurta ikizi olan bebekler dogumdan
sonra beyin kanamasi gegirmis ve bebeklerden kiz olani ii¢ ay yasadiktan sonra vefat
etmis. Hayata tutunan ogullar1 Yakup ise beyin kanamasina baglh olarak hidrosefali ile
yasayan ayrica gorme Ve isitme kaybini birlikteligini deneyimleyen bir birey olmus.
Annenin tiim bu yasantilarin ardindan ig hayatina dair ifadesi su sekildedir:

“Yani doniim noktasi: olumsuz olarak bebeklerim dogduktan sonra zaten hayatim ¢ok
degisti benim. Tamamen farkli bir hayat yasamaya basladim agik¢asi. Siirekli ¢alisan

aktif bir insanken su anda evdeyim. Yani hi¢bir sey yapamiyorum ¢aresizim.” (Anne
1).

Diger bir anne ise hamileliginin yedinci ayinda yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip

olacagin1 6grenmis. Bu anne ise is hayatina dair ifadesini su sekilde dile getirmistir:
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“Yani séyle soyleyeyim. Ozel sektorde ¢alisiyordum. En sonunda hamile kaldigimda
zaten eve ¢ok yakin bir yerde on muhasebedeydim bir R. servisinde. Orada da seyd;,
bebek dogduktan sonra annen baksa devam eder misin falan gibi teklifler vard,
ayrilmak istemiyorlardi. Zaten yedinci aya kadar saglikli bir bebek bekliyordum. O
yiizden hani ilk etapta donemesem bile birkag ay sonra, iicretsiz izinden sonra, yasina
girdikten sonra hep donerim diye olumlu bakiyordum ciinkii evime c¢ok yakindi.
Nisa 'yla birlikte caltsmam miimkiin degil artik.” (Anne 3).

Anne 2 ise is hayatina atilmayi hedeflemis olmasina ragmen bu hedefinin
gerceklesemedigini belirtmistir:

“Hafizlik sitnavina girecektim. Giremedim, her sey yarim yamalak kald:. Bir koseye,
rafa kaldirdik.” (Anne 2).

Arastirmamin katilimcilarindan olan babalardan tgti de hala aktif bir is hayatina
sahiptir ve sadece Baba 1 is hayatinda mevcut bazi1 aksayan durumlari ifade etmistir:
“Tabi simdi sehir disina ¢itkmam gerekiyor, ¢tkamiyorum. Yani ani bir hastalik oluyor,
¢ctkamiyorum. Yani su anda tabi ozel sektorde ¢alistyorum. Siirekli izin almak zorunda
kaliyorum. Yani bugiin ¢alistigim yerde degil de baska bir yerde calismis olsaydim
zaten is hayatim olmazdi. O yiizden dolayr is hayatimi iKi yildwr, iKi buguk yildir

performans olarak da diistii. Stirekli izin almak zorundasin. Yani bu sabah oluyor,
aksam oluyor yeri geliyor siirekli aliniyor.” (Baba 1).

4.3.2. Algilanan Stigma

Stigma, bir utang veya itibarsizlik izi, disaridan fark edilebilen isaret/karakteristik
olarak tanimlanmaktadir (Morrell, 2002). Stigma, yetersizlige sahip bir iiyesi olan
ailelerin kamusal alanda deneyimledikleri en gii¢c karsilasmalardan biridir. Bu aileler
genelde halkin kendilerine kars1 verdikleri tepkileri olumsuz ya da basmakalip olarak
degerlendirmektedirler (Gray, 1993). Analizler sonucunda ebeveynlerden sadece bir
tanesinin ifadelerinde stigma algilandigini belirten bir ifadeye rastladim. Ancak bunun
bu ana tema icinde bir alt tema olusturacak kadar 6nemli bir bulgu oldugunu
diisiiniiyorum:

“Mesela séyle Ozgiir, onlara gére ikinci kategoride. fkinci sinif insanlardan 2 normal
bir ¢cocuk yaramaziik yaparken -bu ézellikle kendi kocamin ailesi tarafindan- mesela
onlarin ¢ocuklart yaramazlik yaptiginda veya surada bir ¢cekmece var, agip basamak
basamak icine girdiginde ¢ok zeki olunuyor ama Ozgiir aymisim yaptiginda Ozgiir

engelli bir cocuk, Ozgiir hi¢ yerinde durmuyor, Ozgiir ne yaptigini bilmiyor, bilingsiz
bir ¢ocuk olarak algilaniyor.” (Anne 2).
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4.3.3. Hayat Tarzinda Degisim

Hayat tarzinda degisim alt temas1 ebeveynlerin GIY olan bir cocuga sahip olduktan
sonra hayatlarinin ¢ocuklarina programli olmasini  ve sosyal hayatlarinin
kisitlanmasin1 kapsamaktadir. Baba 3 ve Anne 2 tim programlarini ¢ocuklarini

merkeze alarak ayarladiklarini su sekilde ifade etmistir:

“Planl bir hayatimiz vardi. Su an planl bir hayatimiz yok. Dedigim gibi Nisa 'nin
durumuna gore planlama yapryoruz. Giinliik ya da o anlik.” (Baba 3).

“Biitiin éncelikler, biitiin kapilar Ozgiir’e agiliyor. Ne plan program olursa olsun ilk
Ozgiir iizerinde degerlendiriliyor bu. Ozgiir odak noktamiz, Ozgiir ¢emberin ta
kendisi. Hayatimizin merkezi olmugs. Her sey onun iizerine plan programli.” (Anne 2).

Baba 1 ise sosyal hayatlarinin kisitlandigini su sekilde vurgulamistir:

“Sosyal hayatimiz bitti su anda. Cok sosyaldik, asosyale ge¢tik su anda. Etkiliyor,
etkiledi de yani. /ki bucuk senedir yavas yavas su anda neredeyse en cok telefonla
goriisebiliyoruz arkadaglarla. Yani disart ¢ikayum da arkadasla oturayim, kafede ¢ay
iceyim olayim bitti. Bir aktiviteye katilayim, bir hali sahaya gideyim su anda sifir.
Hepsi bitti. ” (Baba 1).

4.3.4. Saghk Problemleri
Ebeveynlerden ozellikle anneler ya cocuk sahibi olduktan sonra fiziksel saglik
sorunlarinin oldugunu ya da oncesinde saglik sorunlarinin mevcut oldugunu fakat

cocuk sahibi olduktan sonra sikayetlerinin arttigini dile getirmistir.

“Ben yani su anda boyun fitig: var bende hocam. Bugiin hatta hastaneye gittim. Ondan
sonra kolumda sinir sikismalari var. Bel fitigi cikti, kiregleme ¢ikt: bende. Ben Ozgiir i
bes yasina kadar hep tasidim. Ozgiir dogdu dogali mesela dort kiloyla dogdu Ozgiir
su an alti yaginda yirmi bir yirmi iki kilo. Hani saglikii bir sekilde hem kiloluydu, eti
budu iistiinde bir ¢ocuktu. Ben onu bes sene boyunca tasidim tek basima. Esim
calisiyordu. Ben her hastaneye kendim gittim. Araba yok bir sey yok kisin yagmur
yagryordu, duraklarda bekliyorduk. Arabayla tek bagima iniyordum. Ozgiir bazen agir
geliyordu.” (Anne 2).

1

“Bel fitig1, bel agrilarim var, Nisa dan énce tani konulmustu. Ama ii¢ yildir zorluyor.’
(Anne 3).
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4.3.5. Olumsuz Duygularin Yogunlugu

Olumsuz duygularin yogunlugu alt temasi g¢evreye duyulan giivensizlik, endise,
digerlerince suglanma ve tzintii duygularini kapsamaktadir. Anne 1 ve Baba 1,

cevreye karsi glivensizlik duygusu beslediklerini ifade ederken:

“Bebegime bakmak zorundayim ¢iinkii kimseye giivenemiyorum. O da bana muhtag
zaten ¢iinkii yemesi her seyi stkinti bakimi.” (Anne 1).

“Doktorlarin, cerrahlarin, hastanelerdeki duydugumuz olumsuzluklar artik bizim i¢in
sey oldu. Onlarin dediklerine inanmamazlik geliyor.” (Baba 1).

Ebeveynlerin ¢ogunlugunun yasadigi ortak duygunun ise endise oldugu goriilmiistiir:

“..Yani stirekli bir yogum bakim kapisinda beklemek gercekten de ¢ok zor bir sey,
siirekli bir kaybetme korkusu. Ozellikle bir de bebegin birini kaybetmis olmaktan
kaynakli daha biiyiik sikintilar, daha stresli oluyor her sey. Mesela bir géz ameliyati
geciriyor. Ciinkii biz kizimizi g6z ameliyatindan dolayr kaybettik. E Yakup da ayni
sekilde bir goz ameliyati gegirdi. Yani ¢ok korktuk biz, aymi seylerimi yasayacagiz,
aynt seyler mi olacak?” (Anne 1).

“Zaten Nisa'y1 benden baska kimse besleyemiyor, cesaret edemiyor. Yok bogazinda
kaliyor, sudur budur. Hayatimdaki en biiyiik sorunlardan bir tanesi o zaten su anda.
Bana bir sey olsa cocuguma kim ilacini verecek, kim sey yapacak? Kafamda bol bol
tedirginlikler var. ” (Anne 3).

Ebeveynler {iziintii duyduklarini da su sekilde dile getirmistir:

“..hocam, sonucta evlat yani. Kafaya takiyoruz, iiziiliiyoruz. Hani bir seyler olan
olmug, ontimiize bakalim desek bile disaridaki giinliik yasanti etkiliyor. Illa ki

yasitlarint goriince tiziiltiyorsun. Okula giden arkadagslarini gériince iiziiliiyorsun.”
(Anne 2).

Baba 3’iin, kizzmin GIY durumuna yénelik ifadeleri ve duygusalligi oldukga
etkileyicidir:

“Nisa da tiziildiigiim noktasi onun 0 sekilde hani wu béyle bir hayat yasadig igin.. Yani
bilemiyorum tabii bundan sonra neler yasayacak da su an onun tabii en azindan gériip
ya da duyma olmaywmnca... Bedensel degil de hani gozle temas olabilir isitmeyle
olabilir. Yani bunun olmasim isterdim ashnda. Yani iiziiliiyor muyum? Uziintiimii
Nisa’ya belli etmiyorum. Ben ¢ok duygusal bir insanim. Bazen ben Nisa’'dan ayri
aglayabiliyorum, i¢imden de aglayabiliyorum, fark etmiyor. Ama onun hissetmesini
istemiyorum mesela.” (Baba 3).

“Nisa’nin bir giin tesadiifen yaninda kaldim ve Nisa benim parmaklarimdan ¢ok siki
tuttu. - Baba beni birakma- der gibi. O giinden sonra i¢cimden aglasam bile Nisa'ya
belli etmeyerek yaninda kaliyorum. Onun daha giiclii oldugunu diistintiyorum.” (Baba
3).
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Anne 2’nin ¢ocugunun yasina uygun gelisim gorevlerini yerine getirememesinden
Otiirii esinin ailesi tarafindan suglandigini dile getirmesi de oldukga carpici bir
bulgudur:

“Mesela diyelim Ozgiir ses yapmay: ¢ok seviyor ya hocam, ses ¢cikarmay: ¢ok seviyor.
Alistirmigsin ses ¢cocugu boyle, hep sen yapiyorsun, mesela gece uykular: yoktur. Cok
geg yatar. O ¢ocugu neden oyle alistirtyorsun?, Tuvalet egitimi mesela daha yeni yeni

basladik. O ¢ocuga neden hala tuvaletini ogretmedin?, hep sen yapiyorsun. Ya stirekli
ben yapryorum, ben yéonlendiriyorum, ben yapamadim ben edemedim.” (Anne 2).

4.4. Alman Hizmetler
Alman Hizmetler ana temasi, hizmet alinan profesyonellerin dslubu, hizmet alinan

yerin lokasyonu ve alinan hizmetlerdeki yetersizlikler alt temalarindan olusmaktadir.
4.4.1. Hizmet Ahman Profesyonellerin Uslubu

Bu alt temada ebeveynlerin ifadeleri gbz oOniine alindiginda hizmet alinan
profesyonellerin kullandiklar1 tisluptaki farkliliklar dikkat ¢ekmektedir. Anne 2, ilk
defa c¢ocugunun gorme yetersizligi oldugu durumunu 6grendiginde doktorun
kullandig1 tislubu su sekilde ifade ederken,

“Her seyi bir yere koydum ama o doktorun o tavrini, konusmasini, yaklasimini...
bilmiyorum belki Ozgiir’iin gézleri kadar o doktorun davramis: bana agwr gelmis
olabilir yani. Bize direkt yiiziimiize bakip “sizin ¢ocugunuz gérmiiyor dogustan kor”
dedi. Ondan sonra “hi¢hir tedavisi yok bosuna gezip durmayin” dedi. “Eve gotiiriin

cocugunuzu” dedi. Hi¢ nefes almadan, bize bir séz hakki tanimadan ondan sonra..
“cikabilirsiniz” dedi.” (Anne 2).

Anne 1, oglu Yakup’un operasyon gecirmesi gereken bir durumda doktorunun yaptigi
aciklamayi su sekilde ifade etmistir:

“Hidrosefali hastas1 Yakup, anlatmigtim. Onun i¢in bir sant takilmas: gerekiyordu
beynine. Doktorun bana dedigi “yani aramizda kalsin bu ¢ocukta zaten beyin

kalmamus. BU ¢ocuga bu cihazin takilmasina gerek yok ” dedi vicdansizca. ““Zaten bu
cocuk yasamayacak kendinizi bu cocuga baglamaymm”.” (Anne 1).

Bir ebeveyn cifti (Anne 3 ve Baba 3) ise, ¢ocuklarmin GIY’ine ve yasadigi,
yasayabilecegi saglik problemlerine yonelik doktorun kullandig tislubu ve bu iisluba

yonelik diisiincelerini su sekilde belirtmislerdir:
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“Valla aklimda tek kalan sey su: O hocama da ¢ok tesekkiir ediyorum, her zaman dua
ediyorum ona da. “Olayin kétii tarafindan bakalim, iyi seylerle karsilasalim Ki bize
stirpriz olsun” derdi.” (Baba 3).

“Hani X Universitesi’'nde ¢ok iyi bir doktora denk geldim. Ger¢ekten hani cok iyi bir
doktordu. En kotii seyleri ondan duymama ragmen hani onunla konusmak bile iyi
geliyordu, psikoloji olarak.” (Anne 3).

4.4.2. Hizmet Alinan Yerin Lokasyonu

Bu alt tema ise hizmet veren profesyonel sayisinin azligi ve egitim kurumuna
ulasilabilirlik durumlarin1 kapsamaktadir. Anne 1, gocugunun Bobath terapisi almasi
gerektigini fakat ikamet ettikleri sehrin lokasyonundan dolay1 uzman sayisinin yetersiz
oldugunu ve hizmet alamadiklarini su sekilde dile getirmistir:

“Fizik mesela. Konya’'dayiz. Fizik agisindan yine yeterli gormiiyorum. Mesela
Yakup 'un Bobath terapisi almas: gerekiyor. Bir tane Bobath¢t var Konya’'da. O da

kendisi sadece eski hastalarini aliyor sanmwrum. Hichir sekilde kendisini bile
gormiiyoruz agikgast bir 0 oldugu i¢in onun kurumuna gidiyoruz.” (Anne 1).

Bir ebeveyn ise, ¢ocugunu farkli sosyal etkinliklere ve anasinifina yazdirmak istedigini
fakat ikamet ettikleri bolgenin Istanbul’un ¢ok kirsal bir kesimi olmasindan &tiirii
yazdiramadigini ifade etmistir.

“Ters, bizim yerimiz ¢ok ters. Ozgiir ii mesela yiizme Kursuna yazdirmak istiyorum yer
bulamiyorum. Ozgiir okula baslayacak, Emine Hoca'yla konugstuk. Okul bize agir
uzak, ¢ok ters. Ondan sonra kurum degistirmek istiyorum kurumlarin hi¢birinin

servisleri buraya gelmiyor, kurum degistiremiyorum. Yani aswrt asirt asirt ¢ok sikintili
bir yerdeyim ve ¢itkma gibi bir imkdnim yok.” (Anne 2).

4.4.3. Aliman Hizmetlerdeki Yetersizlikler

Alinan hizmetlerdeki yetersizlikler alt temasi, egitim kurumlarinin yetersizligi, egitim
stiresinin yetersizligi, hizmette 6ncelik durumunun olmamasi ve finansal destek
yetersizligini kapsamaktadir. Baba 1 ve Anne 3, GIY olan ¢ocuklarina uygun egitim
kurumlarinin azhigm ve var olan kurumlardaki yetersizlikleri asagidaki gibi dile
getirirken,

“Devletin bu tiir ¢cocuklara karsi sadece tegvigi var. Kendi yapmuis oldugu bir okul
veya agretim gibi yerleri yok bildigim kadariyla. Kendi ¢abanla.. kendin bulacaksin,

kendin yapacaksin, kendin 6greneceksin. Egitim olarak da sifir. Bir devlet kurumuna
gidip de benim ¢ocugum burada egitim alsin diyecegim bir yer yok!” (Baba 1).
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“Mesela bizim fizik tedavi almamiz lazim, isitme almamiz lazim, gérme almamiz lazim
ki rehabilitasyonlarda maalesef gyle bir boliim yok. Ben ilk etapta gittim var diye ama
yok yani. “‘Var’’ adi altinda yok.” (Anne 3).

Baba 2, GIY olan cocuguna uygun egitim kurumlarmmn azligmi su Onerilerde

bulunarak dile getirmistir:

“Yani soyle bir sey olsaydi: Biitiin okullarda, mahalle arasindakinde olsun, ilgelerde
olsun, kéylerde olsun, bir tane bir sinif engelli cocuklara a¢ilsa, egitim verse. Devlet
buna gore dgretmen tayin etse haftada bes giin. Hem bizlere hem cocuklarimiza
faydas: olur diye diisiiniiyorum.” (Baba 2).

Ebeveynler devletin 6zel egitime ihtiyag duyan bireylere sagladigi egitim destegi

stiresinin yetersizligini su sekilde ifade etmislerdir:

“..rehabilitasyon merkezinde egitim aliyoruz. Yerimiz uzak ve aldigimiz egitim iki saat,
¢ok az. Haftada iki saat ¢ok az. ” (Baba 2).

“En biiyiik sorunumuz su.: belirli bir saat seans veriyor maalesef rehabilitasyon
merkezlerine milli egitim. O da bize yeterli gelmiyor. Her ¢ocuga ayn: saati vermeleri
¢ok sagma. Sonugta bir engeli olana da ayn: saati veriyorlar hemen hemen diyeyim.”
(Anne 3).

Ebeveynler, yetersizligi olan c¢ocuklar1 i¢in saglik kurumlarinda Onceliklerinin
olmasina ragmen bu haktan yararlanamadiklarin1 ve vakit kaybettiklerini de ifade

etmislerdir:

“Ornegin kronik hastayiz oksijenle geziyoruz, makineyle geziyoruz. Bir hastaneye
gittigimizde normal vatandas gibi sira bekliyoruz. Bakimi zor, sartlar: zor. Normal
vatandas Qibi sirada bekliyoruz.” (Baba 1).

“Randevulu  olmasina ragmen, onceligimizin olmasina ragmen ¢ok fazla
bekletiliyoruz. Randevu bulmakta ¢ok zorlaniyoruz. Ekstra ézel bir durumu var, belirli
kontrolleri olmasina ragmen bulamiyoruz onceligimiz var gibi gériinse de maalesef
yok.”” (Anne 3).

Ebeveynler aldiklart hizmetlere ve ekipmanlara o6demis olduklari tcretlerin

ekonomilerini zorladigini su sekilde belirtmislerdir:

“Ha su davar gercekten ihtiyaci olan ilaglarin, SSK 'nin karsilamadigi bi diinya seyler
var. Mesela. Bu ailenin durumu var »: yok mu diye soran var m yok. Ama cocuk
gergekten engelli, onu almak zorunda.” (Baba 3).

“Biz normalde zaten iste ¢ok fazla hastane kontroliimiiz oldugu icin ya benim ilk
etaplarda eczaneye ddedigim iicretin haddi hesabr yok artik eczaci falan iiziildii.
Muayene farklar: bile oyle. Bir de ozelde oldugu i¢in daha da yiiksek. Haftanin dort
gtinii beg giinii hastanede oldugumuz oluyordu. Hani engellilere, 6zel gereksinimlilere
cok fazla destek veriliyor diye gasterseler de 6yle seyler yok maalesef.” (Anne 3).
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“...mesela bu cocuklarin esyalar: olsun, egitimleri olsun o kadar pahali ki
yetisemiyoruz.” (Anne 2).

4.5. Motivasyon Kaynaklari

Bu ana tema cocugun giiclii yanlari ve fark edilen ilerlemeler alt temalarini
icermektedir. Ebeveynler goriismelerde ¢ocuklarinda gordiikleri, farkina vardiklar
ilerlemelerden, ¢ocuklarmin kullanilabilir isitme duyusuna sahip olmalarindan ve
giiclii kisilik 6zelliklerinden duyduklart memnuniyeti dile getirmislerdir. Bu ana tema

altinda yer alan iki alt temanin tartismasini birlikte yapacagim.
4.5.1. Cocugun Giiclii Yanlari

Cocugun giiclii yanlari alt temasinda, Baba 3’lin, kizi Nisa’nin giiglii karakter
ozelliklerine dair goriisii oldukea dikkat ¢ekicidir.
“Bugiin Nisa 'min baya bir iyi yol kat ettigini gordiim. Miicadeleci bir ¢ocuk oldugunu

ve bu giinlere gelmesini gercekten Nisa'yi takdir ediyorum, tebrik ediyorum.” (Baba
3).

Arastirmanin katilimeilarindan olan Anne 1°in, GIY olan ¢ocugu Yakup’un sag kulag
%100 duymakla birlikte sol kulagi hi¢ duymamaktadir. Diger bir katilime1 Anne 2,
GIY olan oglu Ozgiir’iin sadece sol kulaginin isitmesinden -yaptirdiklari isitme testi
sonucunun temiz ¢ikmasma ragmen- siiphe duymaktadir. Katilimci iki anne, tek
kulakla veya az da olsa ¢ocuklarmin isitebildiklerinden duyduklar1 siikran1 dile
getirmislerdir.

“Aynen, kesinlikle en biyiik siikiir sebebimiz. Bizi duyuyor yani. Az da olsa tepki
verebiliyor. Duymas: da olmasa her sey ¢ok kotii olurdu herhalde. Hem géorme yok

hem duyma yok ¢ok zor olurdu hem onun i¢in hem bizim i¢in. Hani ¢ok siikiir dediginiz
gibi en azindan bir kulagimiz duyuyor.” (Anne 1).

“Dedigim gibi, Ozgiir en ufak sesleri bile cok giizel bir sekilde duyabiliyor. Cok biiyiik
bir siikiir sebebi. Her halimize bu giiniimiize siikiir. Hamdolsun. Ama dedigim gibi bir
kulagina daha cok agirlik verdigini goriiyoruz. Sag kulaginda bir stkinti yok ama sol
kulagina daha ¢ok baski uyguluyor. Mesela org c¢aliyor, kafasini, sol kulagim
hoparlériin oldugu yere sokuyor.” (Anne 2).
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4.5.2. Fark Edilen ilerlemeler

Fark edilen ilerlemeler alt temasi, ebeveynlerin GIY olan ¢ocuklarinin farkli gelisim
alanlarindaki ilerlemelerini ve bundan duyduklari memnuniyeti kapsamaktadir.

“.bizim goziimiizde bir giiliimsemesi, bir hareketi, bir elini kaldirmasi, bir ayagin
hareket ettirmesi veya bir boynunu tasimas: veya gozilerinde kortikal bozuklugu var
bir seylere tepki vermesi, gérmeye calisip sevinmesi bunlar bizim icin biiyiik sey.”
(Baba 1).

“Nisa bugtin ona karst konusmaya basladigimda bana bir tebessiim etmesi, en iyi
tarafi 0. Ve Nisa 7 ay 7 bucuk ay sonra Nisa giiliiciik atmisti. Ben il disindaydim. N.,
esim, videoya cekmis. Ben cok sevinmistim. Oyle boyle degil. Yani inann
Canakkale’deydim hatta, Canakkale’'den kosa kosa Istanbul’a gelesim gelmisti.”
(Baba 3).

“ ‘Elhamdiilillah Yarabbi artik bu giinleri de gordiim’ dedigim senesi bu sene. O da
hocam dedigim gibi gece 1’de 2’de yatiyor, sabah 4’te 5’te geri kalkiyor. Oglen
uykulary hicbir sekilde yok tuvalet egitimi yok, konusma yok, yemek yeme yok. Yani
ona ragmen su anda Ozgiir "iin en giizel duruyor dedigim sene, bu senesi. Ciinkii hocam
Ozgiir soyle, duran bir ¢cocuk asla degil. Su an mesela kendi basina béoyle uzanip
oynamast bile bizim i¢in biiyiik bir mucize.” (Anne 2).

4.6. Basa Cikma Stratejileri
Basa Cikma Stratejileri ana temasinin altinda dini inang¢ ve beterin beteri var olmak

uzere iki alt tema bulunmaktadir.
4.6.1. Dini Inan¢

Katilimeilardan bir tanesi ECD’de GIY olan bir ¢ocuga sahip olma durumunun
Yaradan’in takdiri oldugunu ve ¢ocugunun esenligi i¢in gayret ettigini belirtmistir.
“Hani mesela Ozgiir benim imtihammdir, belki cocugumun kendi imtihamdir ama bu

benim zoruma gitmiyor ¢iinkii Rabbim tarafindan bana verilen bir imtihan. Biz yeter

Ki ¢ocuklarimiz icin ¢abalayalim, oyle ¢okta z0r yasanmayacak bir sey degil zaten.”
(Anne 2).

4.6.2. Beterin Beteri Var
Aragtirmanin katilimcilarindan Anne 1’in, ¢ocugunun sahip oldugu yetersizlik
durumunu kendi ¢ocugundan daha dezavantajli gordiigii diger yetersizligi olan

cocuklarin durumlartyla kiyaslayarak kendisine olumlu bir pay ¢ikardigini gérdiim:
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“.hani ¢ok siikiir baskalarina bakinca insan yine haline siikrediyor. Yani séyle en
azindan nefes alabiliyor en azindan bir seyleri yiyip icebiliyor.” (Anne 1).

4.7. Sosyal Cevrenin Tepkileri

GIY olan gocuk ve ebeveyninin ¢evresinden gelen tepkiler olumsuz tepkiler ve olumlu

tepkiler seklinde iki alt tema seklinde ortaya ¢ikmustir.
4.7.1. Olumsuz Tepkiler

Olumsuz tepkiler alt temasi, kiyaslama yapmak, ¢ocugu yiik olarak gérme, acima,
tiziinti  bildirme, merak ve g¢ocugun Kkapasitesini kiiglimse durumlarindan

olusmaktadir.

Anne 1, uzak gevreden bir ebeveynin kendi cocugunu Yakup’un GIY’e sahip olma
durumuyla kiyasladigini dile getirmistir. Anne 1, bu durumdan memnun olmazken,
aym sekilde kendisi de GIY olan ¢ocugunun durumunu uzak cevreden baska
cocuklarla kiyaslayip iyi hissettigini dile getirmistir. Bu olumlu hisse dair ifadesine
Basa Cikma Stratejileri ana temasi altinda yer vermistim.

“Bize bakip kendi haline siikreden insanlar var. Mesela hastanede, yanimda yatan

hastalar oluyordu. Iste <cok siikiir, biz bu durumda degiliz> gibisinden konusuyorlar.
Hani bize bakarak kendine siikreden insanlar var yani.” (Anne 1).

Calismanin bulgularma gore ebeveynlerin yakin cevrelerinin GIY olan ¢ocuklarina
yonelik gosterdigi tepkilerin farklilastigini gérdiim. Anne 2°nin yakin gevresinin GIY
olan ¢ocuguna yonelik olumlu tepkiler verdikleri goriiliirken -ki bu durumu olumlu
tepkiler alt temas1 altinda yer verdim-, Baba 2’nin ise kendi ailesi tarafindan
yetersizlige sahip bireylerin-kendi ¢ocugu da dahil-, ebeveynine yiik oldugunu
diistindiiklerini dile getirmistir:

“Yani bizim oramin insanlari hocam engelliligi kendilerine yiik gibi goriiyorlar.
Disaridaki insanlarin %801 diyelim engelli bir ¢ocugu kendilerine agir bir yiik gibi
goriiyorlar. Cevremizde de engelli insanlar var. Oldiikleri zaman sunu duyuyoruz:
Oldii, kurtuldu, hem ailesi kurtuldu oluyor. Kendilerine bir yiik gibi goriiyoriar yani.

Isin ash oyle degil yani. Sonucta evlattir yani... Yani simdi Ozgiir’e biri bir iki saat
baksin desek bakmazlar hocam ya kendilerine yiik gibi goriirier.” (Baba 2).

Ebeveynlerin cogunlugu ¢evrenin, yetersizligi olan bireylere karsi tepkilerinin acima

duygusu seklinde oldugunu ifade etmektedir:
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“Act bir sekilde bakiyorlar hocam. Hani béyle aciyarak bakiyorlar. Hani gergekten
duyarli insanlar var ama yeri geldigi zaman aciyarak bakanlar var.” (Baba 2).

“Bazen insanlarla konusasim gelmiyor acgik¢asi. Boyle bazen acir gibi konusuyorlar.
Hic¢ acinacak bir durumda degiliz yani.” (Anne 1).

“Insanlarin engellilige bakis agisi dedigim gibi “Allah kimseye vermesin, gecmis
olsun, Allah kolaylik versin”.”” (Baba 3).

“Yani dualar ediyorlar iste, “vah kuzum”, yasl teyzeler olsun, “ge¢mis olsun”
diyenler var.” (Baba 1).

Ebeveynler yakin gevrelerinin ise tiziintii duygusunu yogun olarak beslediklerini ifade
etmistir:

“Dedigim gibi bol bol iziildiiler. Hatta o kadar minik dogdu ki annem bile simdi
soyleyebiliyor ben yasamaz diye diigtinmiistiim diye.” (Anne 3).

“liziildiiler sade iiziilmeyle yetindiler” (Baba 2).

“Ya iiziiliiyorlar illaki, bize belli etmeseler de. Sadece, koni anlamda degil,
tiziiltiyorlar.” (Anne 1).

Anne 3 ve Baba 1, ¢evrenin yetersizligi olan ¢ocuklara karsi merakli tavirlarini su
sekilde getirmistir:

“Genelde hani ¢ok fazla soruya maruz kaliyoruz, neden béoyle?, iste ne oldu?, tanis
nedir? Gibi soru var bir siiri, bol bol soru. Onun disinda ¢ok belirgin bir hikayem yok
ama sorular gercekten bayiyor. Hani insanlar merak ediyor ama ben c¢ocukla

ilgilenirken bile cevap vermek zorunda kaldigim ¢ok oluyor. Maalesef biraz
meraklyiz.” (Anne 3).

“Goriip de “ay neyi var?”, deyip sohbet etmek isteyenler var. Oyle karsilasiyoruz
yani.” (Baba 1).

Anne 2, esinin ailesi tarafindan g¢ocugunun kapasitesinin kii¢iimsendigini ifade
ederken kendi ailesi tarafindan ¢ocugun kapasitesinin fark edildigini dile getirmistir.

Bu ebeveynin son ifadesine olumlu tepkiler alt temasi altinda yer verdim.

“.ama burada deyince mesela aa yiizme kursuna gidebilir mi? , cocuk bilebilir mi? ,
aa miizik ¢alabilir mi? Yani sirekli yapabilir mi edebilir mi. yapar niye yapmasin
hani” (Anne 2).

4.7.2. Olumlu Tepkiler

Ebeveynler yakin gevrelerinin GIY olan ¢ocuklarina duyduklar1 sevgi ve bagliliklarin

su sekilde ifade etmistir:
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“.hani seyler, diiskiinler, ozellikle teyze falan ¢ok diigkiin yani biitiin hayatimiz Nisa.
En azindan 0 anlamda sansii.” (Anne 3).

“Dedeler, anneanne, babaanne tabi ki de seviyorlar ediyorlar. Hatta ¢ok da diiskiinler
Yakup’a.” (Anne 1).

Anne 2, kendi ailesi tarafindan g¢ocugunun kapasitesinin fark edildigini ve bu

durumdan duydugu memnuniyeti dile getirmistir:

“..mesela kiz kardesim arwyor, 0 cocukta ¢ok giizel zeka var sakin bos birakmayin
diyor, mesela miizik aletleri falan kullaniyoruz biz onu diyor mesela suraya gotiir,
soyle yapin. Mesela el, kol hareketlerini gormiislerdi <yiizme kursuna gotiiriin>
dediler.” (Anne 2).

4.8. Pandemi

Pandemi ana temasi ortaya ¢ikan ihtiyaglar ve Kriz yonetimi olmak iizere iki alt

temadan olusmaktadir.
4.8.1. Ortaya Cikan Ihtiyaclar

Bu alt tema ebeveynlerin pandemi siirecinde hizmet alamamalarim1 ve sosyal
yasamlarinin sekteye ugramasini igermektedir. Ebeveynler bu durumu su sekilde ifade

etmistir:

“Pandemiden dolayi ¢ocuk boliimleri kapandi burada. Yani oncesi tabi ki daha iyiydi
yani. Kovidden dolayr saglik¢ilarimiz biraz daha normale donmiis durumda ama
oncesinde kovidden dolayr hasta bile almak istemiyorlardi. Burada ¢ocuk béliimii
kapand, sehir dist kapandi. Yakup 'un 0 arada epilepsisi baslamisti. Yani bu bizi ¢ok
¢ok koti etkiledi. Epilepsi Yakup 'un her seyini gotirdii. Biz bir yere gotiiremedik
cocugu. Yani hichbir sekilde hasta kabul etmediler.” (Anne 1).

“Tek kulak ameliyati oldu. Onu da tabii sz anda takmak istemiyor. Onun da egitimi
vardr ama pandemi dolayisiyla hepsi kaldi bir buguk senedir. Egitime gitmiyor. Su
anda annesi evde egitimine devam ediyor. Oturma, ayakta dikilme, birtakim
egzersizler. Yutkunma terapisi aliyorduk. Eee onu da iste pandemi dolayisiyla ondan
da olduk. Gayet fizik iyi gidiyordu. Destekli, kendi halinde oturup saga-sola denge
kontroliinii saglamak icin fizik alryordu, 1yiydi. Gayet iyi gidiyordu aslinda da. Bir
buguk senedir egitim almiyor, su an.” (Baba 3).

“Arkasindan da pandemi ¢ikti. Bu ¢ocuklar belki toplum icinde olsa, kovid olmasa
disarida olsa, mesela Yakup kalabaliga girdiginde ses duydugunda seviniyor ona tepki
verebiliyor. Ama siirekli evdeyiz bir beni biliyor, bir babasini biliyor yani kimseyle
goriisemiyoruz, disart ¢ikamiyoruz. Ya gercekten ¢ok kotii anlamda etkiledi.” (Anne

1),
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“.pandemiden once Nisa'yi kismen fizik tedavilere falan aksatmadan en azindan
akraba gezmesidir en azindan bir hafta sonu anneme gidiyimdir, ablama geciyim,
eltimler falan Nisa 'nin amcasigillerle goriisiiyorduk falan ee yine arkadaslarimla bir
kafeye falan ¢ikabiliyordum bebek arabasiyla ama yine de kisitliydr biitiin éncelik Nisa
ama su anda hi¢ sosyal hayatim kalmadi.” (Anne 3).

4.8.2. Kriz Yonetimi

Baba 1, pandemi siirecinde ¢ocuklarinin epilepsi nobetlerinin arttigini, doktorlarla
iletisim kuramadiklarini ve sonrasinda bir sorun yasamasalar da tehlikeli bir girisimde
bulunarak ¢ocuklarimin ilaglarini kendi kendilerine diizenlemek zorunda kaldiklarini
ifade etmistir. Yasadiklar1 probleme dair ¢6ziimleri su sekildedir:

“Evimizde kapali kaldik ve kendi tedavimizi kendimiz yapmaya ¢alistik. Yeri geldi iste

esim ‘’ya nobeti basladi’’ dediginde elimizde ilaglar: bir kullaniyorsak bir buguga
¢tkartalim dedik. Yani boyle kendi kendimize sey yaptik.” (Baba 1).

4.9. Gorme-Isitme Yetersizliginin Ozgiinliigii

Gorme-Isitme Yetersizliginin Ozgiinliigii ana temast iletisim, gérme duyusunun énemi

ve gorme-igitme yetersizligine ek durumlar olmak tizere ii¢ alt temadan olusmaktadir.
4.9.1. Tetisim

Bir ebeveyn cifti (Anne 3 ve Baba 3) GIY olan ¢ocuklariyla iletisim kurarken dokunma
duyusuna oldukga fazla yer verdiklerini belirtti. Baba 3 bu durumu su sekilde dile
getirirken,

“Nisa sadece yani nasi diyeyim size.. hislerle iletisim kuruyoruz. Yani ne gorme ne
isitme hi¢biri olmayinca bedensel ya da bizim orada oldugumuzu hissetmesi ya da
yakinlagtigimizda  hissetmesinden....Oynuyoruz ~ hi¢chir ~ sey  yokmus  gibi.
Gidikliyorsunuz, isurryorsunuz  ne  bileyim  iste birtakuim oyunlar yapmaya

calistyorsunuz.  Onun  hosuna  giden  seyler. Zaten sevmedigi bir seyi
yaptiramiyorsunuz, Kesinlikle kiziyor ya da eliyle itiyor. Istemedigini séyliiyor.” (Baba

3).
Anne 3 ise ¢cocugunun isitme cihazi ile dokunma duyusunu es zamanli kullanmasini

saglamak i¢in yaptiklarini asagidaki sekilde ifade etmistir:

“Dokunarak, farkl: cisimlere falan dokunduruyorum. Yine cihaz takiliyken ben
ellerine verdigim seyden isimlendiriyorum, sudur budur diye hep konusuyorum
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Nisa'yla ama cihazi diizenli takmadig i¢in ¢ok fazla bir etkisini goremedik aslinda.’
(Anne 3).

4.9.2. Gérme Duyusunun Onemi

Katilimcilardan sadece bir tanesi gorme duyusu ve isitme duyusunun Onemini
karsilagtirarak gorme duyusunun daha etkili oldugunu disiindigiini su sekilde

belirtmistir:

“Ama gorse bence her sey daha farkli olurdu. Biraz daha algis: daha farkl: olabilirdi.
Daha iyi fark edebilirdi. Hani sese daha yeni yeni tepki vermeye basladi. Oncesinde
sese de ¢ok tepki vermiyordu. Su an sese tepki vermeye ¢alisiyor, bakiyor. Gérme daha
cok etkili bence. Onceki goriismemizde de demistim, isitmeye bir sekilde bir ¢oziim
bulunabiliyor cihazla falan ama maalesef gérmeye herhangi bir sey yapilamiyor. O
yiizden gérme daha etkili. Gorseydi biraz daha bir seyler daha farkli olabilirdi bence.
Algist agisindan, fark etmesi agisindan.” (Anne 1).

4.9.3. Gérme-isitme Yetersizligine Ek Durumlar

Ebeveynlerin ECD’deki GIY olan ¢ocuklarinin iiciiniin de ek yetersizlikleri ve cesitli
saglik problemleri bulunmaktadir. Tiim ebeveynler, bu ek yetersizliklerin GIY’in
etkilerini daha da arttirdigin1 belirtmislerdir. Anne 3, bu durumu su sekilde ifade

ederken;

“Cocuk en azindan, hani zihinsel de var, zihin daha da geriden geliyor. Hani
ogrenemiyor ¢ocuk. Zihni yeterli olsa bile ggrenemiyor. Ogrenemedigi icin bu sefer
beyni gelisemiyor. Zaten beyinde bir hasar var. En azindan bir seyleri gorerek
ogretemiyorsun. Duyarak en azindan ¢ocuk kurdugun ciimleyi anlasa, o zaman bir
seyleri 6grenebilecek ama su an ogrenemiyor. Kendi zekdsinin miisaade ettigini bile
ogrenemiyor. Ciinkii goz ve kulak yok. Ikisi gercekten ¢ok zor. Cok biiyiik bir kayip.
Yani baya bir zor Nisa 'nin hayat 0 yiizden.” (Anne 3).

Anne 1 ise sunlar1 s6ylemistir:

“Yani ¢ocuk bir seyleri bagsarmaya c¢alistyor, mesela birazcik kafasini tasimaya
calistyor, € bir nébet geliyor bir ay sonra ¢ocuk yine hamur gibi oluyor yani tamamen
hipotoniklegiyor. Su anda mesela biraz diizeldi dedik, yirmi giinliik hastane maceramiz
oldu, ¢ocuk yutmay: kaybetti. Siirekli yani bir seyleri yapmaya calisirken bir seyleri
kaybediyoruz.” (Anne 1).

o1



BOLUM V: TARTISMA, SONUC VE ONERILER

Bu boéliimde arastirmamin bulgularina iligkin tartisma, sonug ve onerilere yer verdim.

5.1. Tartisma ve Sonuc¢

Bu arastirmay1 ECD’de GIY olan ¢ocuga sahip ebeveyn olmay1 ve ebeveynlerin buna
iliskin deneyimlerini nasil anlamlandirdiklarin1 derinlemesine betimleyebilmek
amaciyla yaptim. Bunu yaparken kullandigim teorik cergeve, Bronfenbrenner’in
Biyoekolojik Kuramr’ydi. GIY’e sahip cocugu olan ebeveynler arastirmamin
katiimcilarint olusturdu. Bdylelikle ii¢ ebeveynle (alti katilimer ile), birden g¢ok
goriisme  gergeklestirdim.  Gergeklestirdigim goriismeleri Moustakas (1994)’in
transandantal fenomenoloji yaklasimi ile analiz ettigimde ebeveynlerin deneyimlerini
Deneyimin Ogrettikleri, Esler Arasindaki Iliskinin Dinamigi, Zorlayicilar, Alinan
Hizmetler, Motivasyon Kaynaklari, Basa Cikma Stratejileri, Sosyal Cevrenin
Tepkileri, Pandemi ve Gorme-Isitme Yetersizliginin Ozgiinliigii ana temalar: altinda
betimledim. Bulgular1 g6z 6niine aldigimda oldukga zengin bir veriye ulastigimi

diistinmekteyim.

Aragtirma siirecimde yaptigim alanyazin taramasinda GIY ile ilgili yapilmis birgok
uluslararasi ¢aligmay1 inceleme firsat: yakaladim. inceledigim birgok yaymda ECD’de
GIY olan gocuklarin ebeveynlerinin deneyimlerine yonelik sinirli sayida arastirma
olmasi ile birlikte, bu ¢aligmalarda ¢ogunlukla bu ¢ocuklarin iletisim becerilerine
odaklamldigin1 gordiim. Ben ise bu calismada, ebeveynlerin GIY olan kiiciik bir
cocuga sahip olmayla ilgili deneyimlerini anlamlandirmalarii betimlemeyi
amacladim. Ebeveynlerin, kendi deneyimlerini anlamlandirirken tipki diger yetersizlik
tiirlerine sahip ¢ocugu olan ebeveynlerde oldugu gibi benzer olaylar1 deneyimledigini
gordiim. Ayrica GIY’in dzgiinliigiine dair katilimci ebeveynlerden gelen gériisler
ebeveynlerin goziinden bu yetersizlik tiiriiniin nasil algilandigi konusunda beni

oldukga bilgilendirdi.
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5.1.1. Deneyimin Ogrettikleri Ana Temasmin Tartisma ve Sonuglar

Yetersizlige sahip olmak hig siiphesiz hem yetersizlige sahip bireyin kendisine hem de
ailesine cesitli zorluklar yasatmaktadir (Ozen, 2014). Bu zorluklara ek olarak, yapilan
aragtirmalarda yetersizligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerden ve aile iiyelerinden elde
edilen bulgulari ebeveynlerin ve aile tyelerinin olumlu etkiler de yasayabildigi
yoniindedir (Hornby, 1992; Stainton & Besser, 1998; Taunt & Hastings, 2002). Bu ana
tema altinda olusan hayatin anlamina iliskin perspektif degisimi alt temasi1, GIY olan
cocuga sahip ebeveynlerin hayata bakis agisindaki olumlu degisiklikleri fark edislerini
kapsamaktadir. Bu olumlu degisiklikler siikretmek, sabretmek ve sevginin giictini fark
etmeyi igermektedir. Alanyazini inceledigimde de zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga
sahip ebeveynlerin ifadelerinde cocuklarinin yetersizlige sahip olma durumunun
maneviyatlarini arttirdigini belirttiklerini gérdiim (Stainton & Besser, 1998). Stainton
ve Besser (1998)’in calismasinda yer alan artan maneviyat bulgusu, ebeveynlerin
zihinsel yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olmalarindan ziyade olaylari yorumlama ve
tepki verme bigimleriyle ilgilidir. Mevcut arastirmanin bulgularinda da ebeveynlerin
olaylara yaklagim ve yorumlamalariin olumlu anlamda degistigini gordiim. Kara’nin
(2008) arastirmasinda, ¢alismaya katilan zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip
ebeveynlerin bir kisminin (katilimcilarin %19,3’{iniin) ¢ocuklarinin diinyaya gelisiyle
dine daha ¢ok yaklastiklarini ifade ettikleri goriilmektedir. Aslinda Kara’nin (2008)
ulastig1 bu bulgu bir nevi basa ¢ikma stratejisi olarak diisiiniilebilir. Bu durum GIY
olan ¢ocuga sahip ebevenlerin deneyimlerini inceledigim bu ¢alismanin basa ¢ikma

stratejileri ana temasinin dini inang alt temasiyla ortismektedir.

Dogrudan deneyimlemenin fark: alt temasinda ebeveynlerin bahsettikleri durum, GIY
olan ¢ocuga sahip olduktan sonra yetersizligi olan bireylerin ve ailelerinin yasamlarini
daha iyi anladiklar1 yoniindedir. Katilimc1 ebeveynlerin, yetersizligi olan bir ¢ocuk
sahibi olmadan once yetersizlik kavrami ile ilgili bilgi sahibi olmadiklar1 goze
carpmaktadir. Ayrica ebeveynler, yetersizligi olan bireyler ya da ailelerinin
yasamlarina dair net bilgi sahibi olabilmenin ancak ve ancak yetersizligi olan bir
cocuga sahip olmakla, bu durumu bizatihi deneyimlemekle miimkiin olabilecegine
dikkat ¢ekmektedirler.
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5.1.2. Esler Arasindaki iliskinin Dinamigi Ana Temasmin Tartisma ve Sonuglar

Ebeveynler aile dinamiklerine sahip olduklar kisilik 6zellikleri, gegmis deneyimleri
ve esleri ile olan iliskileri ile dahil olmaktadirlar (Kurdek, 2003). ECD’de GIY olan
cocuga sahip ebeveynlerin, deneyimlerini anlamlandirmasini amagladigim bu
caligmada Bronfenbrenner’in Biyoekolojik Sistemler Kurami (Bronfenbrenner,1979)
cercevesinde GIY olan kiiciik ¢ocuklarmn ve ebeveynlerinin éncelikle dogrudan iliski
icinde oldugu ¢evreyi (unsurlar1) yani onlarmn mikrosistemini betimledim.
(Bronfenbrenner, 1994). Ebeveynler arasindaki iliski, ¢ocuklart ile olan iligkilerini
etkilemektedir. Evlilik iliskilerinden memnun olan ebeveynlerin ¢ocuklarna karsi
daha destekleyici yaklagim sergiledikleri; evlilikte gecimsizlik deneyimleyen
ebeveynlerin ise ¢ocuklari ile olan iliskilerini olumsuz etkilendigi belirtilmektedir
(Erel & Burman, 1995). Eslerin iliskisinin etkilenisi alt temasinda baz1 ebeveynlerin,
GIY olan bir cocuga sahip olduktan sonra esleri ile aralarindaki romantik iliskide
olumsuz bir degisim oldugunu ifade ettiklerini gordiim. Ilginctir Ki bu gériisii paylasan,
iliskilerinde izole olduklarindan bahseden ebeveynler ayri ayri gériismeler yaptigim
ve birbirlerinin yanitlarindan haberdar olmayan bir ebevyn ¢iftidir (Anne 2 ve Baba
2). Anne 2 ve Baba 2’nin, GIY olan ¢ocuklar: diinyaya geldikten sonra romantik/ikili
iliskilerinde izole olduklarini dile getirmeleri zihnimde su sorular1 dogurmustur:
‘Ebeveynlerin evliliklerindeki sorunlarmn, cocuklarinin GIY olmas: ile dogrudan bir
iligkisi var midir?’ ya da ‘Evlilikteki sorunlarin ¢ocuk sahibi olmakla dogrudan bir
ilikisi var mudir?’. Zira Hirsch ve Paquin’in (2019) otizmli cocuk yetistiren
ebeveynlerin  romantik iliskilerini inceledikleri ¢alismada, arastirmaya katilan
ebeveynlerin iliskilerini romantik olmaktan ziyade ‘aragsal’ ve ‘ortaklik’ olarak
nitelendikleri  goriilmistiir.  Ayrica  ebeveynler evliliklerindeki  sorunlarinin
cocuklarinin otizmli olmasiyla dogrudan bir ilgisinin olmadigini vurgulamislardir.
Hirsch ve Paquin’in (2019) calismasinda yer alan ebeveynlerin esleri ile olan
iligkilerini ‘aragsal’ ve ‘ortaklik’ olarak degerlendirmeleri benim aragtirmama katilan
Anne 2 ve Baba 2’nin iligkisini tanimlar niteliktedir. Anne 2 ve Baba 2 iliskilerini
dogrudan aragsal ya da ortaklik olarak nitelendirmese de ebeveynlerin ifadelerinden
bu sonuca ulagmak miimkiindiir. Diger yandan Hirsch ve Paquin’in (2019) ¢alismasina
katilan ebeveynlerin esleri ile olan sorunlarinin ¢ocuklarinin yetersizlige sahip olmasi

ile dogrudan bir iligkisi olmadigin1 ifade etmeleri, Anne 2 ve Baba 2’nin ifadelerinden
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farklilagmaktadir. Cilinkii Anne 2 ve Baba 2 romantik iligkilerinin bozulmasinin

sebebini ¢cocuklarinin yetersizlige sahip olmasi ile iliskilendirmislerdir.

GIY olan gocuga sahip ebeveynlerin gocuklarinin diinyaya gelmesinden sonra
cekirdek aile olarak baglarmin daha kuvvetlendigini, bu durumun aile dyelerini
birbirine yakinlagtirdigini ifade etmelerinin de c¢alismanin &nemli bir bulgusu
oldugunu diisiinmekteyim. GIY olan ¢ocuga sahip olduktan sonra aile baglarinin ya da
birliginin kuvvetlendigine dair bu bulgu 6nceki arastirmalar1 da destekler niteliktedir
(Taunt & Hastings, 2002; Stainton & Besser, 1998). Taunt ve Hastings (2002),
gelisimsel yetersizligi olan c¢ocuga sahip ebeveynlerle yaptiklari goriismeler
neticesinde, ebeveynlerin yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olmak ile ilgili hem
kendileri hem kardesleri hem de genis aileleri tizerinde artan duyarlilik, yetersizligi
olan ¢ocugun olumlu yonlerini fark etme, hayata bakis agisindaki degisiklikler gibi
durumlar: ifade etmislerdir. Ozellikle ebeveynlerin genis ailelerinde yakinligin ve
destegin arttigina yonelik ifadelerinin benim arastirmamin bulgular1 ile benzerlik
gosterdigini diisiinmekteyim. Arastirmaya katilan ebeveynler GIY olan bir ¢ocuga
sahip olma deneyimlerini ifade ederken kendileri ve esleri ile olan romantik iligkiye
dair bazi olumsuz yasantilar1 da ifade etmistir. Bu olumsuz yasantilara bu ana tema
(esler arasindaki iliskinin dinamigi) basinda ve zorlayicilar ana temasi altinda da yer
verdim. Stainton ve Besser (1998) ise, zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip bir
ebeveyn olmanin aileler iizerindeki olumlu etkilerini incelemislerdir. Arastirmaya
katilan ebeveynlerden bazilar1 zihinsel yetersizligi olan bir cocuga sahip olmanin bir
sonucu olarak birgok zorlugun istesinden gelmek konusunda aile iiyeleri ile ortak bir

deneyim yasadiklarini, boylelikle aile birliginin gii¢lendigini ifade etmistir.

Yeniden c¢ocuk sahibi olmaya iliskin diisiinceler alt temasinda, ebeveynlerin ¢ogu
ikinci kez ¢ocuk sahibi olmak istemekle beraber bu durum gergeklesirse GIY olan
cocuklarina yetemeyecekleri endisesi yasadiklar1 dikkati ¢ekmektedir. Bir katilimci
(Baba 2) ise, ikinci bir cocuk sahibi olmasi durumunda GIY olan ¢ocuklarinda
yasadiklar1 olumsuz siiregleri tekrar yasamaktan endise duymaktadir. Ebeveynlerin
tekrardan GIY ya da diger yetersizlik tiirlerinden biri ile yasayan bir cocuga sahip
olmaktan endise duyduklarim fark ettim. Arastirmalar yetersizligi olan ¢cocuga sahip
ebeveynlerin ikinci bir c¢ocuk istemelerinin diisiik bir oran oldugunu ortaya

koymaktadir. Bunun nedeninin ise yetersizligi ya da hastaligi olan g¢ocuklarina
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yeterince vakit ayiramamaktan duyduklari endiseden, yetersizligi olan ¢ocuklarinin
ihtiyaclari1 karsilayabilmek icin potansiyellerini en st diizeyde kullanmalari
gerektiginden kaynakli oldugu belirtilmektedir (Maclnnes, 2008; Tarsuslu-Simsek,
Tasc1 ve Karabulut, 2015).

5.1.3. Zorlayicilar Ana Temasinin Tartisma ve Sonuclari

Calismada, ebeveynlerin ifadelerinden ortaya ¢ikan en baskin tema Zorlayicilar ana
temasidir. Zorlayicilar ana temasi altinda yer alan is ve ev hayati ¢atismasi alt temasi
ebeveynlerden o6zellikle annelerin is hayatlarina ara vermek zorunda kalmalarini ve
hem anne hem de babalarin is/kariyer hayatlarinda aksayan durumlar1 kapsamaktadir.
Ben bu alt temay1 mezosistem baglaminda degerlendirdim. Ciinkii mezosistem, bireyin
aktif bir katilimc1 oldugu iki veya daha fazla ortam arasindaki karsilikli iliskiyi ifade
etmektedir (Bronfenbrenner, 1979). Ben de hem GIY olan ¢ocugu hem de ebeveynini
bu sistemin merkezinde tuttugum igin ev ortami (aile) ve is ortaminin mezosistem
icinde yer aldigim diisiiniiyorum. Ebeveynlerin, GIY olan ¢ocuga sahip olduktan sonra
is hayatlarinda edilgen bir rol edindiklerini gordiim. Katilimcilarin neredeyse tiimiiniin
goriismelerde is ve kariyer hayatlarina deginmesi oldukga ilgi ¢ekici bir bulgudur.
Goriismelerdeki ifadeleri inceledigimde 6zellikle annelerin is ve kariyer hayatlarina
ara vermelerinin nedeninin, ¢ocuklarinin bakimlarinin zor olmasi, kendileri yokken
cocuklarinin bakimint kimsenin iistlenemeyecegi ve bu yiizden g¢ocuklarini kimseye
emanet edemeyecekleri gibi durumlar oldugunu fark ettim. Alanyazinda, benim
ulastigim sonugla paralel sekilde, yetersizligi olan ¢ocuga sahip annelerin kendileri
evde yokken ¢ocuklarinin bakimlarini Kimin tstlenecegi konusunda yasadiklari kaygi
(Ozsenol vd., 2003) ve annelerin ¢ocuklarina bakmak icin is hayatlarina son verdikleri
sonuglarina ulasan ¢aligmalara rastlanmaktadir (Myers, Mackintosh & Goin-Kochel,
2009). Arastirmama katilan bir baba ise is hayatinda yeterli performansa sahip olsa
bile is yerinden ¢ok sik izin almasi sebebiyle yerine getiremedigi gorevlerden (is
seyahatleri) ve yansitamadigi performansindan bahsetmistir. Cigerli ve digerlerinin
(2014) calismasinda ortaya ¢ikan yetersizligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin,
cocuklarinin ihtiyaglarmi 6n planda tutarak erken emekli olduklarimi ya da isten
ayrilmak zorunda kaldiklar1 bulgusu arastirmamin bulgulariyla  benzerlik

gostermektedir.
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Zorlayicilar ana temasi altinda ortaya c¢ikan ikinci alt tema algilanan stigmadir.
Stigma, bir utang veya itibarsizlik izi, disaridan fark edilebilen isaret/karakteristik
olarak tanimlanmaktadir (Morrell, 2002). Calismamda, GIY olan ¢ocuga sahip sadece
bir ebeveynin (Anne 2), stigma algiladiginm1 gérdiim. Ancak elbette bu, kendiliginden
ortaya c¢ikan bir bulgudur. Zira ben ebeveynlerin algiladiklar1 stigmayi ozellikle
belirlemeye c¢alismadim. ECD’deki ¢ocuklarin birgogu -6zellikle alt1 yasin altindaki
cocuklar- veya biligsel olarak olaylar1 anlamlandiramayacak durumda olan bireyler,
stigmatizasyonun farkinda olmasalar da onlarin ebeveynleri, aile tiyeleri ve onlarla
birlikte ¢alisan uzmanlar bu durumun oldukga farkindadirlar. Stigmatizasyon 6zellikle
kronik hastaliklar, psikiyatrik rahatsizliklar ve yetersizlige sahip olma durumlari ile
yasayan c¢ocuklar ve aileleri i¢in kag¢inilmaz olabilmektedir (Ayyildiz & Aydemir,
2020). Stigmatizasyon, bazi arastirmalarda depresyonla pozitif iligkili bulunmustur
(Crandall & Coleman, 1992; Baxter,1989). Crandall ve Coleman (1992), HIV ile
enfekte olan bireylerin deneyimlerini anlamada stigmanin roliinii arastirmiglardir. HIV
ile enfekte olan bireylerin ¢ogunun stigmatizasyon yasadiklar1 goriilmemekle birlikte
stigmatizasyona maruz kalanlarin endiseli, depresif ve baskalarina yabancilagmis
hissettikleri bulgusuna ulasilmistir. Bu bulgu ise dogrudan, HIV ile enfekte olmaktan
bagimsiz bir sekilde sosyal iliskilerdeki bozulmalarla iliskilendirilmistir. Baxter
(1989) ise, ¢alismasinda stres faktoriinii baz alarak (stres siirecinin kuramsal ¢ergevesi
icerisinde) Stigmay1 arastirmistir. Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip 131 anne ve
baba ile goriismeler gergeklestirlen arastirmada, zihinsel yetersizligi olan g¢ocugun
konusmasinin-davraniglarinin  farkedilebilirligi, davranis yonetimi sorunlar1 ve
bagkalarinin rahatsiz edici tepkileri (¢ocuga dik dik bakma, uygunsuz bir sekilde
gormezden gelme vb.) stresor olarak tanimlanmistir. Hersh (2013) ise, iletisim ve
bagimsiz harekete yardimci cihazlarin kullanimi ile ilgili yasanan giigliikleri
arastirmak amaciyla 27 GIY olan birey ve otizmli GIY olan bir kadmnin annesi ile
goriismeler yararlanmistir. Calismanin katilimcilari, GIY olan bireylerin bazilarinin,
stigmatizasyon korkusu sebebiyle iletisim ve bagimsiz harekete yardimci cihazlar

kullanmadiklarini belirtmislerdir.

Calismamda, Zorlayicilar ana temasi altinda ortaya ¢ikan diger bir alt tema hayat
tarzinda degigimdir. Bu alt temada hayat tarzindaki degisimden ebeveynlerin

kastettikleri, cocuga bagimli, plansiz ve monoton bir hayatlarinin olmasidir. Ayrica
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ebeveynler uzun vadeli plan, program yapamadiklarini ve sosyal hayatlarinin eskiye
kiyasla sekteye ugradigmi ifade etmislerdir. Ozkubat ve digerleri (2014), otizmli
cocuga sahip ebeveynlerle tipik gelisim gosteren ¢ocuga sahip ebeveynler arasindaki
farkliliklar1 incelemisler, buna gore yetersizligi olan c¢ocuklarin ebeveynleri
yagsamlarini ¢ocugun ihtiyaglarina gore diizenlediklerini ifade etmislerdir. Ulasilan bu

bulgu mevcut aragtirmami destekler niteliktedir.

Saglik problemleri alt temasinda ise katilimcilardan sadece annelerin, GIY olan
cocuga sahip olduktan sonra fiziksel saglik problemleri ortaya ¢ikmistir ya da
oncesinde var olan saglik problemleri artmistir. Bu fiziksel saglik problemleri ise
agirlikli olarak bel fitigi ve boyun fitigidir. Babalar ise herhangi bir saglik sorunu
yasamadiklarmi belirtmiglerdir. Katilimer annelerin  GIY olan ¢ocuklarindan
Yakup’un (2 yi1l 8 ay yasinda) hidrosefalisi, Serebral Palsisi ve epilepsisi vardir. Bu
sebeple heniiz yiiriyememektedir. Ozgiir’in (6 yil 6ay yasinda) bedensel bir
yetersizligi bulunmamaktadir. Fakat annesinin ifade ettigine gore Ozgiir yiiriimeye geg
baglamigtir Ve yiiriimeye baslayana dek onu annesi tasimistir. Annesi bu sebeple
fiziksel saglik problemleri yasadigini dile getirmistir. Nisa’nin (5 y1l 7 ay yasinda) ise
serebral palsisi vardir ve 0 da heniiz yiiriiyememektedir. Nisa’nin annesi de Ozgiir’iin
annesi gibi bel agrilarinin varhigindan séz etmistir. Alanyazini incelendigimde
yetersizligi olan gocuga sahip ebeveynlerin psikolojik (Al-Kuwari, 2007) ya da fiziksel
saglik problemleri yasayabileceklerini (Vural, 2018) gordiim. Vural (2018),
calismasinda, yetersizligi olan gocuga sahip annelerin agrilarin1 postural (viicudun
durus sekli ile ilgili) bir gergeveden incelemistir. Yetersizligi olan ¢ocuga sahip
annelerin, ¢ocuklarinin bakimiyla ilgilenirken yaptikleri yanhs fiziksel hareketler,
dogru olmayan viicut durusu ve hayatlarinda egzersizin yer almamasinin annelerin
agrilarini kroniklestirdigini, kas-iskelet problemlerine sebebiyet verdigini belirtmistir.

Bu aragtirmanin bulgulari, benim arastirmamin bulgulari ile benzerlik gostermektedir.

Zorlayicilar ana temasinin son alt temasi olan olumsuz duygularin yogunlugu alt
temast oldukca kapsamlidir. Bu olumsuz duygular, giivensizlik, endise, digerlerince
suglanma ve tziintiidiir. Ebeveynler yasadiklar1 olumsuz duygulardan bahsederken
cevreye karsi duyduklari hisleri ifade etmektedirler. Buna gore ebeveynler saglik
calisanlarina ve gocuklarinin bakimiyla ilgilenebilecek herhangi birisine kars1 giiven

duymamaktadirlar. Ebeveynlerin yasadiklar1 baslica endiseler ise, ¢ocuklarimi
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kaybetme endisesi ve kendileri diinyadan gog ettikten sonra ¢ocuklarinin geleceginin
ne olacagna iliskin endisedir. Arastirmamin ilk katilimcist olan Anne 1 ve Baba 1,
prematiire ikiz bebekleri dogduktan sonra bebeklerden kiz olanini dogumdan ti¢ ay
sonra bir g6z ameliyati esnasinda kaybetmislerdir. Anne 1, oglunun kronik saglik
sorunlarinin olmasi nedeniyle her hastaneye yatisinda ya da oglunun bir operasyon
gecirmesi gerektiginde oglunu da kaybetme endisesi yasamaktadir. Diger bir anne
(Anne 3) kendisinin ciddi bir saglik problemi yasamasi ya da 6lmesi durumunda
cocugunun gelecegine yonelik endiselenmektedir. Zihinsel yetersizligi ve zihinsel
yetersizligin yan1 sira ek yetersizlikleri (CY) olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin 6lim
korkusunu inceleyen aragtirmalar bulunmaktadir (Demir vd., 2021; Oktar & Yildiz,
2019). Demir ve digerleri (2021), zihinsel yetersizligi olan ve olmayan ¢ocuga sahip
ebeveynlerin 6lim endisesini inceleyip karsilastirmislardir. Arastirma sonucunda
zihinsel yetersizligi olan cocuga sahip ebeveynlerin yetersizligi olmayan ¢ocuga sahip
ebeveynlere gore 6liim endiselerinin anlamli diizeyde yiiksek oldugu bulunmustur.
Oktar ve Yildiz (2019), otizm, zihinsel yetersizlik, fiziksel yetersizlik ve gérme
yetersizligi gibi durumlarin birden fazlasini1 yasayan bes agir yetersizligi olan ¢ocugun
annesinin 6liim korkusunu incelemislerdir. Calismaya katilan anneler, bu diinyadan
goctiiklerinde  ¢ocuklarinin  geleceklerinin  belirsiz  oldugunu diisiindiiklerini
belirtmislerdir. Diger bir ifade ile annelerin 6limden degil kendileri 6ldiikten sonra
yetersizligi olan ¢ocuklarinin ne halde olacaklarini bilmemekten dolay: 6liim korkusu
yasadiklar1 goriilmektedir. Aragtirmaya katilan annelerin 6liim Kaygis1 yasamalarina
neden olan bir etmen de sosyal politikalara dair bilgi seviyelerinin ¢ok diisiik olmasi
olarak belirtilmistir. Ayrica annelerin devlet tarafindan sunulan hizmetleri sadece
maddi olarak yapilan para yardimi olarak algiladiklari belirtilmistir. Devlet tarafindan
yetersizligi olan bireylerin geneli i¢in sunulan yatili bakim ve rehabilitasyon, engelsiz
yagsam merkezi, umut evi projesi vb. hizmetler ebeveynlerce yeterince
bilinmemektedir (Oktar & Yildiz, 2019). Benim ¢alismama katilan ebevynlerin
cocuklarmin ve/veya kendilerinin 6lmesi endisesi ve saglik calisanlarina giliven

duymama bulgular1 alanyazindaki diger ¢aligsmalarin sonuglartyla ortiismektedir.

Digerlerince Suglanma duygusu, Anne 2’nin, esinin ailesi tarafindan ¢ocugunun yasina
uygun gelisim gorevlerini yerine getirememesinden otiirii sorumlu tutuldugu ve

suglandigin1 vurgusuyla ortaya ¢ikmistir. Mohammed Madi, Mandy ve Aranda’nin
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(2019) calismasinda serebral palsili ¢ocugu ile yasayan Suudi annelerin yetersizliklerle
ilgili algilar1 incelenmistir. Calisma sonuglari ¢ocuklarinin yetersizligi sebebiyle
annelerin suglandig1 géstermektedir. Arastirmaya katilan bir annenin, kayinvalidesinin
kendisine s6yledigi gocugunun yetersizlige sahip bir birey olmasinin nedeninin kendisi
oldugu ve bu sebeple iyi bir gelin olmadig: seklindeki alayci ifadelerine kars1 duydugu
hayal kirikligini belirtmesi c¢arpict ve benim aragtirmamin bulgular ile benzerlik

gosteren bir bulgudur.

Uziintii duygusunda ise, GIY olan g¢ocuga sahip ebeveynlerin ¢ocuklarinm bu
yetersizlik durumuyla ilgili olarak hissettikleri mutsuzluk da dikkat ¢ekmektedir.
Festinger (1954), ‘bireylerde kendi yeteneklerini ve fikirlerini degerlendirme diirtiisii
bulundugu’ hipotezinden yola ¢ikarak Sosyal Karsilastirma (social comparison)
kavramimi kullanmigtir. Buna gore yetersizligi olan cocuga sahip ebeveynlerin
hissettigi iziintli, ¢ocugunun yetersizlik durumunu yetersizligi olmayan yasitlariyla
kiyaslayarak degerlendirmesinden kaynaklanmaktadir. Hodges ve Dibb’e (2010) gore
‘negatif yukari dogru karsilastirma (Upward Comparison)’, insanlar kendilerinden
daha iyi durumda olan digerleriyle aralarindaki farki kapatamayacaklarini
diistindiiklerinde ortaya ¢ikmaktadir ve bireyler bu sebeple moral bozuklugu
yasayabilirler. Anne 2’nin, “..hocam, sonucta evlat yani. Kafaya takiyoruz,
tiziiliiyoruz. Hani bir seyler olan olmusg, oniimiize bakalim desek bile disaridaki giinliik
yasanti etkiliyor. Illa Ki yasitlarim géoriince iiziiliiyorsun. Okula giden arkadagslarin:
goriince tiziiltiyorsun.” ifadesi bu duruma 6rnek olarak verilebilir. Baba 3 ise higbir
kigi, durum ve olayla kiyaslama yapmaksizin kizinin sahip oldugu yetersizlik
dolayisiyla hissettigi tizlintiiyli dile getirmistir. Baba 3’iin, kizinin yetersizlige sahip
olma durumunu esinin hamilelik doneminde 6grenmis olmasina ve aradan gegen onca
yila ragmen duydugu {ziintiisiiniin fazlaligi olduk¢a dikkat cekicidir. Olshansky
(1962), zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin kronik iiziintii (chronic
sorrow) yasadigini ve bu kronik tiziintiiden kurtulabilmelerinin ancak kendileri ya da
¢ocuklarinin diinyadan go¢ etmeleri ile gergeklesebilecegini ve kronik iiziintiiniin
dogal bir siire¢ oldugunu belirtmistir. Psikiyatrist Kiibler-Ross (2023), yas siirecinin
(stages of the grieving) bes asamasini agiklamistir. Bu yas siirecinde inkar, kizginlik,
pazarlik etme, depresyon ve kabul asamalar1 yer almaktadir. Kiibler-Ross (2023)’un

bu tanimlamasi yetersizligi olan c¢ocuklarin ebeveynlerinin kabullenme siirecinde
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yagsadigi asamalar olarak yogun sekilde kullanilmaktadir (Heward, 2014).
Arastirmamda ebeveynlerin {iziintii dongiisiine yonelik deneyimlerini derinlemesine
incelemedim. Fakat arastirmamin sonuglarinin, katilimeilarin timiiniin ¢ocuklarinin
yetersizlik durumunu kabullenmede Onemli asamalar Kkatettiklerini gosterdigini
diistinliyorum. Bunun yani sira ise Baba 3’iin kizi Nisa’nin yetersizlik durumunu
O0grenmesinin lizerinden yillar gegmesine ragmen yasadigi lziintii durumunun
Olshansky (1962)’nin, kronik {iziintii kavramini kullanarak agiklamanin uygun

olacagini diistindiim.
5.1.4. Alinan Hizmetler Ana Temasinin Tartisma ve Sonuglar:

Alman Hizmetler ana temasmin altinda yer alan ilk alt tema hizmet alinan
profesyonellerin zislubudur. Ebeveynler burada o6zellikle saglik alaninda hizmet
aldiklar1 profesyonellerin iislubuna deginmistir. Uslup ile bahsedilmek istenen ise
saglik profesyonelleriyle kurduklar1 iletisimdeki farkliliklardir. Kimi ebeveyn,
profesyonellerle kurduklari iletisimde yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olma
durumunu ilk duyduklarinda ya da ¢ok erken dénemlerde ¢ocuklarmin gegirdikleri
operasyonlar neticesinde saglik alanindaki profesyonellerin sert bir dil kullandiklarini
ve bundan duyduklari memnuniyetsizligi ifade etmekte iken kimi ebeveyn de
yetersizligi olan bir cocuga sahip olma durumunu ilk 6grendiklerinde saglik alanindaki
profesyonellerin kullandigi net ve yumusak tisluptan dolayr duyduklart memnuniyeti
ifade etmektedir. Nursey, Rohde ve Farmer (1991), zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga
sahip ebeveynlere ¢cocuklarinin yetersizligini sdyleme yollarini inceledikleri ¢alismada
hem bu ebeveynlerden hem de ¢ocuk psikiyatristleri gibi alanla ilgili doktorlardan
goriis almiglardir. Caligmanin bulgulari, bazi ebeveynlerin, ¢ocuklarinin zihinsel
yetersizligi oldugunu ilk kez ogrendiklerinde karsilastiklari duyarsiz muameleye
(insensitive treatment) yonelik hissettikleri ac1 duygular yillar gegmesine ragmen
ebeveynlerin zihninde, kalplerinde yerini korumakta oldugu yoniindedir. Ayrica
ebeveynler, sempatik ve samimi bir yaklasimi takdir ederken ¢ocuklari ile iliskilerini
degersizlestiren profesyonelleri ise yararsiz bulmaktadir. Bu bulgular, benim
aragtirmamin  bulgularin1  destekler niteliktedir. Zira c¢aligmamda yer alan
ebeveynlerden Anne 3 ve Baba 3, GIY olan kizlar1 (Nisa) heniiz anne karnindayken
yetersizlige sahip bir bebek olarak diinyaya gelecegi bilgisi bir saglik profesyoneli

tarafindan verilirken bu hekimin kullandigi net ve yumusak iisliiptan dolayr memnun
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olduklarini vurgulamislardir. Diger bir yandan Anne 1 ise bir saglik profesyonelinin
cocugunun Yetersizlik durumuna yonelik kullandigi olumsuz tslubu su sekilde
aktarmistir:

“Hidrosefali hastas1 Yakup, anlatmigtim. Onun i¢in bir sant takilmas: gerekiyordu
beynine. Doktorun bana dedigi “yani aramizda kalsin bu c¢ocukta zaten beyin

kalmamus. BU ¢ocuga bu cihazin takilmasina gerek yok” dedi vicdansizca. “Zaten bu
cocuk yasamayacak kendinizi bu cocuga baglamaymn”.” (Anne 1).

Nursey ve digerlerinin (1991) arastirmasinda dikkatimi ¢eken diger bir nokta ise tip
Ogrencileri ve pratisyen hekimlerin zihinsel yetersizligi olan bireyler ve onlarin
aileleleriyle vakit gegirme, ilgili kaynaklar1 okuma ve ebeveynlerin bakis agisini
anlama firsatina sahip olmamanin hekimler ile yetersizligi olan g¢ocuga sahip
ebeveynler arasindaki iligskiyi olumsuz etkileyeceginin belirtilmis olmasidir. Bir diger
arastirmada (Taanila, JArvelin ve Kokkonen, 1998) ise, Finlandiya’da doktorlarin ve
hemsirelerin, yetersizligi olan g¢ocuga sahip ebeveynlere cocuklarinin yetersizlik
durumlarma dair ilk bilgi ve tavsiye verme sekillerinde 10 yili agkin bir siire i¢inde
meydana gelen degisiklikler incelenmistir. Bunun yani sira doktorlar ve hemsireler
tarafindan yetersizlik durumuna (6grenme gii¢liigii, fiziksel ya da bazi durumda her iki
yetersizlik durumu) dair verilen bilgilerin kalitesi ile ebeveynlerin giivensizlik veya
caresizlik duygular1 arasindaki iligski agiklanmaya c¢alisilmistir. Arastirma sonucuna
gore kiiglik ¢ocugu olan ebeveynlerin gocuklarinin yetersizligi ile basa ¢ikma
konusunda aldiklart ilk bilgi ve tavsiyelerin, yetersizligi olan daha biiyiik ¢ocuklarin
ebeveynlerinin aldigi bilgi ve tavsiyelerden daha kapsamli oldugu belirtilmistir.
Ayrica, kiigiik ¢cocuklarin ebeveynlerinin, ¢ocuklara bakmak icin kendilerini daha
hazirlikli  hissettiklerine deginilmistir. Evde Cocuklarmin evdeki bakimiy ve
davraniglarin1 desteklemeyle ilgili ¢ok az bilgi ve pratik tavsiye alan ebeveynlerin
diger ebeveynlere kiyasla giivensizlik ve garesizlik duygularini bes kat daha fazla
yasadiklart goriilmektedir. Ebeveynlere ¢ocuklarinin yetersizlik durumlartyla ilgili
olarak bilgi verme sekline daha fazla dikkat edilmesi gerektigi, doktorlarin ve
hemsirelerin, ebeveynleri destekleme ve yetersizlik durumuyla uyumlarini
kolaylastirmak adina daha iyi yollar gelistirilmesi gerektigi bu arastirmanin onerileri
arasindadir (Taanila vd., 1998). Bulduklu (2015), saglik profesyonelleri tarafindan

sunulan hizmete iliskin alginin dogru yonetilmesinin bireylerin saglik durumlari
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tizerinde etkili oldugunu belirtmistir. Saglik hizmetlerine yonelik dogru alginin saglig
koruyacak ve gelistirecek sekilde olusturulmasi igin iletisim becerisinin dogru
kullanilmas1 gerektigi vurgulanmistir (Bulduklu, 2015). Tedavi siirecinin olabildigince
kolay gecirilmesi, hastanin tutumu ve tedavinin basari ile sonuglanmasi hekimin
tutumu ve basarisi ile baglantili bulunmustur (Yardim & Senol, 2018). Arastirmamda
yer alan ebeveynlerden Anne 1- Baba 1 ve Anne 3- Baba 3’lin de ¢ocuklarinin
yetersizlik durumlarii ilk 6grendiklerinde ya da yetersizlik durumuna eslik eden
durumlar hakkinda hekimlerden bilgi aldiklarinda hizmet aldiklar1 hekime yonelik
goriis farkliliklarina sahip olmalarinin tamamen o hekimin kullandig1 tisluptan yani
hekimin iletisimdeki basarisindan kaynaklanmakta oldugunu gordiim (Bulduklu,
2015; Yardim & Senol, 2018). Belirtmek istedigim diger bir nokta ise Anne 3’iin
motivasyon kaynaklar: ana temasi altinda detayli bir sekilde agiklamis oldugum
helikopter ebeveynlik stiline sahip olmas1 sebebiyle GIY olan ¢ocugu ile 6zdeslesmis
olmasidir. Hem c¢ocuklariin bir yetersizlik tiirline sahip olmasi hem de ECD’de
bulunmalar sebebiyle ¢ocuklarinin hayatlarinin her alaninda korumaci ve kontrolcii
bir yapida olduklarina sahit oldum. Bu sebeple saglik alaninda ¢alisan profesyonellerin
yetersizlige sahip bir ¢ocugu olan ebeveynlerle bilgi aligverisinde bulunurken iletisim
becerilerine diger hasta ya da hasta yakinlariyla kurduklar iletisime gore daha fazla

0zen gostermeleri gerektigini diisiinmekteyim.

Alinan hizmetler temasinin altinda yer alan diger bir alt tema ise hizmet alinan yerin
lokasyonudur. Burada ise ebeveynler yasadiklar1 yerde hizmet veren profesyonel
sayisinin azlig1 ve kirsal bolgede ikamet etmelerinden dolay: yeterli hizmet alamama

konusunda yasadiklar1 sikintiy: dile getirmektedir.

Alinan hizmetlerdeki yetersizlikler alt temasinda ise egitim kurumlarinin yetersizligi,
egitim siiresinin yetersizligi, saglik hizmeti almada 6nceligin olmayis1 ve finansal
destek yetersizligi dikkat ¢ekmektedir. Sardohan-Yildirim ve Ak¢amete (2014), CY
olan ¢ocuga sahip annelerin ECOzE hizmetleri siirecinde karsilastiklar1 giicliikleri
incelemiglerdir. Bu erken donemde annelerin 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezlerinden yeterli destegi almadiklarin1 ve sadece ¢ocuklarina refakatci olarak
kuruma gittiklerini belirtmislerdir. Bu bulgu arastirmamin bulgular: ile paralellik
gostermektedir. Aragtirmamin katilimcilarindan Anne 3, 6zel egitim ve rehabilitasyon

merkezlerinde gorme yetersizligi, isitme yetersizligi ve fizik tedavi gibi boliimlerin
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eksikligine vurgu yapmustir. Ayrica Baba 1 ve Baba 2, GIY olan g¢ocuklarmin
durumuna uygun egitim alabilecegi bir kurum olmadigini belirtmektedirler. Bu
sonucun ortaya ¢ikmasinim en énemli sebeplerinden biri de GIY’in iilkemizde heniiz
tanilanmamasi Ve nasil bir yetersizlik tiirii oldugunun egitimciler ve aileler tarafindan
bilinmemesidir (Ayyildiz, 2019; 2020). Helen Keller, korliigiin bireyi nesnelerden,
sagirhi@in ise insanlardan ayirdigini soylemistir (aktaran Miles, 1995) Bu izolasyon
GIY olan bir ¢ocuk igin egitim programi planlarken hem gorme yetersizligi hem de
isitme yetersizligi kombinasyonuna asina olan uzmanlarin hizmetlerinden

yararlanmalar1 gerektiginin bir gostergesidir (Miles, 1995).

Katilime1 ebeveynlerden Baba 2 ve Anne 3, GIY olan gocuklarinin devam ettigi Ozel
Egitim ve Rehabilitasyon Merkezinde aldiklar1 egitim siiresinin Yyetersiz oldugunu
diisinmektedirler. O zamanki adi1 Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi (ASPB) olan
Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanlig1 ve Tiirkiye Istatistik Kurumu (TUIK) tarafindan
gerceklestirilen ‘Oziirliilerin Sorun ve Beklentileri Arastirmasi, 2010° verilerine gére
Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezi’ne devam etmis/devam eden kayith
engellilerin %50,9’u aldiklar1 6zel egitim seans: saatlerini yetersiz bulmaktadir.
(TUIK, 2010). Erdin (2019), zihinsel yetersizligi olan ve Ozel Egitim ve
Rehabilitasyon Merkezi’nde egitim alan otuz iki 6grencinin ebeveyni ile ¢gocuklarinin
egitim siireglerine yonelik goriislerini incelemistir. Arastirmaya katilan ebeveynlerin
neredeyse tamami ¢ocuklarinin rehabilitasyon merkezlerinden aldiklari bireysel ve
grup egitimi seans siiresinin Yyetersiz bulmustur ve seans siiresinin arttirtlmasi

gerektigini belirtmigtir.

Calismanin bulgularinda ¢ikan alinan hizmetlerdeki yetersizlik olarak ifade edilen
durumlardan bir digeri de saglik hizmeti almada yetersizlige sahip olanlarin 6ncelik
durumunun olmamasidir. Anne 3 ve Baba 1, GIY olan c¢ocuklarinin hem
yetersizliklerinden kaynakli hem de ciddi saglik sorunlarindan kaynakli olarak siklikla
gitmek zorunda olduklar1 saglik kuruluslarinda, randevulu hasta olmalarina ragmen
onceliklerinin  olmadigini  bildirmislerdir. Yukarida s6zii edilen arastirmanin
sonuglarina gore, yetersizligi olan bireylerin %77°si saglik hizmetlerinin iyilestirilmesi
gerektigini belirtmistir (TUIK, 2010).
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5.1.5. Motivasyon Kaynaklar1 Ana Temasinin Tartisma ve Sonuclari

Motivasyon Kaynaklar1 ana temasinin altinda yer alan ilk alt tema cocugun giiclii
yanlaridir. Ebeveynler GIY olan cocuklarinin sahip olduklar1 kullanilabilir isitme
duyusundan ve ¢ocuklarinin giiclii karakter 6zelliklerinden memnuniyet duymaktadir.
Iki temel uzak duyumuz olan gdrme ve isitme hasar gordiigiinde birey ciddi sekilde
etkilenmektedir (Aitken, 2000). GIY tanis1 olan bireyler dogustan ve total yetersizlige
sahip olabilecekleri gibi bu bireylerin ¢ogunlugu farkli derecelerde kullanilabilir
gorme ya da isitme duyusuna sahiplerdir (Ayyildiz, 2022; Safak, 2018; Mclnnes &
Treffry, 1993). Arastirmamda yer alan ebeveynlerden ikisinin GIY olan ¢ocuklar:
kullanilabilir isitme duyusuna sahiptir. Bu durum ebeveynler i¢in biiyiik bir siikiir
sebebidir. Nitekim oldukca nadir gériilen dogustan ve total GIY durumu iletisimde
ciddi giicliiklere neden olmaktadir (Moller, 2003).

“Aynen, kesinlikle en biiyiik siikiir sebebimiz. Bizi duyuyor yani. Az da olsa tepki
verebiliyor. Duymast da olmasa her sey ¢ok kotii olurdu herhalde. Hem gorme yok

hem duyma yok ¢ok zor olurdu hem onun i¢in hem bizim i¢in. Hani ¢ok siikiir dediginiz
gibi en azindan bir kulagimiz duyuyor.” (Anne 1).

Yukarida belirttigim Anne 1’in ifadesinde dikkatimi ¢eken diger bir nokta ise annenin,
GIY olan g¢ocugu hakkinda bilgi verirken {iciincii tekil sahis (biz) ile ciimleyi
tamamlamasidir. Ebeveynlerin, ¢ocuklarindan bahsederken “artik yiirliyoruz,
uykumuz geldi, altimiz1 degistik” gibi ifadeler kullanmalar1 alanyazinda helikopter
ebeveynlik tiiriinlin bir 6zelligi olarak ifade edilmektedir (Cetin-Avct & Giileg-Satur,
2020; Yilmaz & Biiyiikcebeci, 2019). Bu ebeveynlik tarzin1 benimseyen ebeveynlerin,
cocuklarini yogun bir bicimde kontrol etme, ¢ocugun tiim eylemlerine fazlasiyla
tepkide bulunma ve ¢ocuklari adina karar verme tutumlari sergiledikleri belirtilmistir

(Cline & Fay, 2006).

Motivasyon Kaynaklari ana temasmin altinda yer alan ikinci alt tema fark edilen
ilerlemelerdir. Ebeveynler ifadelerinde GIY olan cocuklarinin farkli gelisim
alanlarindaki basarilarindan duyduklari mutlulugu dile getirmektedir. Baba 1, bu
durumu soyle ifade etmistir:

“.bizim goziimiizde bir giiliimsemesi, bir hareketi, bir elini kaldirmasi, bir ayagin

hareket ettirmesi veya bir boynunu tasimas: veya gézlerinde kortikal bozuklugu var
bir seylere tepki vermesi, gormeye ¢calisip sevinmesi bunlar bizim i¢in biiyiik sey.”.
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Stainton ve Besser (1998)’in alt1 baba ve dokuz anne ile gergeklestirdikleri
calismalarinda, ebeveynlerin yetersizligi olan ¢ocuklarinin basarilarindan duyduklari
hazza yonelik bulgular dikkat ¢ekmektedir. Ayn1 durum bu ¢alismanin bulgulari igin
de gecerlidir. Arastirmamda yer alan ebeveynlerin GIY olan ¢ocuklarinin kullanilabilir
isitme duyusuna sahip olmalarmin farkli gelisim alanlarinda basariya ulasmalarini

destekleyici bir rol oynadigini diisiinmekteyim.
5.1.6. Basa Cikma Stratejileri Ana Temasinin Tartisma ve Sonuclar:

Basa Cikma Stratejileri ana temasinin altinda dini inang¢ ve beterin beteri var olmak
tizere iki alt tema bulunmaktadir. Arastirmamin katilimcisi olan Anne 2, ¢ocugunun
GIY’e sahip olma durumunu ‘Allah’in kendisini ya da cocugunu imtihan etmesi’
olarak gormektedir ve bunu su sekilde ifade etmistir:

“Hani mesela Ozgiir benim imtihammdr, belki cocugumun kendi imtihamdir ama bu
benim zoruma gitmiyor ¢iinkii Rabbim tarafindan bana verilen bir imtihan. Biz yeter

’

ki cocuklarimiz icin ¢abalayalim, dyle ¢okta Zor yasanmayacak bir sey degil zaten.”.

Kara (2008) da, zihinsel yetersizligi olan g¢ocuga sahip ebeveynlerle yaptigi
aragtirmasinda, ebeveynlerin ¢ogunlugunun c¢ocuklarinin yetersizlige sahip olma
durumunu dini agidan ‘ Allah’in kendilerini imtihan etmesi’ olarak degerlendirdiklerini
belirtmistir. Yukarida yer alan Anne 2’nin ifadesi ve Kara (2008)’nin ¢alismas1 goz
Online alindiginda bu durum Bronfenbrenner’in Biyoekolojik Sistemler Kurami
(Bronfenbrenner, 1977)’nda yer alan makrosistem igerisinde degerlendirilebilir.
Ciinkii ebevynlerin maddi durumlari, yasadiklart muhit ve etnik kimlikleri
makrosistemin birer parcasidir (Bee & Boyd, 2020; Bronfenbrenner, 1977; 1979).
Arastirmama katilmay1 kabul eden li¢ ebeveyn ile gorlismelere baslamadan once
Demografik Bilgi Formu (EK-2)’nda yer alan sorular1 yanitlamalarini talep ettim. Bu
formda (EK-2) yer alan sorulardan biri de ebeveynlerin herhangi bir dini inanca sahip
olup olmama durumlar1 ve eger bir dini inanca sahipler ise kendilerini dini olarak ne
derecede “inangli” olarak degerlendirdiklerini makrosistem baglaminda 6grenmek
istedim. Tiim ebeveynler islam dinine mensup olmakla birlikte Anne 2 ve Baba 2

kendilerini “¢ok inan¢liyim” seklinde degerlendirmistir. Nitekim yukarida yer alan son
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alintrya gore Anne 2, Allah’a olan inanci sayesinde oglunun GIY e sahip olma durumu

ile basa ¢ikmaktadir ve bu sekilde kendisini iyi hissetmektedir.

Festinger’in (1954), kullandig1 Sosyal Karsilastirma (social comparison) kavraminin
ardindan, Wills (1981), tarafindan ‘asagi dogru karsilagtirma (downward comparison)’
kavramindan s6z etmistir. Wills (1981), bu kavram ile bireylerin kendilerini onlardan
daha zor durumda olan baskalariyla kiyaslamasi ile 6znel iyi oluslarini
arttirabileceklerini ortaya koymustur. Beterin beteri var alt temasinda ECD’de GIY
olan ¢ocuga sahip bir ebeveynin ¢ocugunun bu yetersizlik durumunu daha ileri
diizeyde yetersizligi ya da saglik sorunlari olan diger ¢ocuklarin durumlariyla
kiyaslayarak kendisine olumlu bir pay ¢ikarttigin1 gérdiim. Bu durum ebeveynin bir
nevi basa ¢ikma stratejisidir ve psikolojik olarak iyi hissetmesine sebep olmaktadir.
Alanyazinda yetersizligi ya da ciddi saglik problemleri olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin
kendi aralarinda ¢ocuklarinin yasadig yetersizlik durumunu kiyaslayabildigi ve bu
sekilde kendilerini iyi hissedebildigine deginilmistir (Ainbinder vd., 1998; Hodges &
Dibb, 2010).

5.1.7. Sosyal Cevrenin Tepkileri Ana Temasinin Tartisma ve Sonuclar:

Olumsuz tepkiler alt temasi, GIY olan gocuga sahip ebeveynlerin ¢ocuklarmin
yasadiklar: yetersizlik durumuna dair yakin ve uzak gevrelerinden gelen olumsuz
tepkileri igermektedir. Bu olumsuz tepkiler kiyaslama yapmak, ¢ocugu yiik olarak

gbrme, acima, tiziintii bildirme, merak ve ¢ocugun kapasitesini kiigimsemedir.

Olumsuz tepkilerden ilkini kiyaslama yapmak olarak ifade belirttim. Uzak ¢evrenin
Asagi Dogru Kargilagtirma yapmasinin sonucunda Anne 1’in hissettigi olumsuz
duyguya yer verdim. Kronik saglik sorunlar1 olan bir ¢ocuga sahip ebeveyn, kendi
cocugunu Anne 1’in GIY ve saglik sorunlar1 olan oglu Yakup ile kiyaslayarak kendine
olumlu bir pay c¢ikarmistir. Bu olay ise Anne 1’in oglu Yakup’un kronik saglik
sorunlar1 sebebiyle bir siireligine hastaneye yatis yaptiklarinda gergeklesmistir.
Hastanede kalan diger bir kronik saglik sorunlar olan bir gocugun annesi kendi gocugu
ile Yakup’un durumunu kiyaslamistir. Kiyaslama yapan bu ebeveyn g¢ocugunun
durumunun Yakup’tan iyi oldugunu alenen ifade etmistir. Asagi dogru karsilagtirma
yapmanin, bu karsilagtirmay1 yapan kisiyi iyi hissettirirken kiyaslanan diger durum ya

da birey tarafindan kirict bir durum olabilecegini gérdiim. Zira bir 6nceki ana tema
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olan Basa Cikma Stratejileri altinda yer alan daha dezavantajli kisilerle kiyas alt
temasinda bu arastirmanin katilimcisi olan bir ebeveynin asagi dogru karsilastirma
yaparak kendisini iyi hissettigini gormiistiik. Asagi dogru karsilastirma yapmak
beterin beteri var alt temasinda bu karsilastirmay1 yapan ebeveyni iyi hissettiriyorken
olumsuz tepkiler alt temasinda uzak gevrenin yaptig1 asagi dogru karsilastirma GIY
olan cocuga sahip ebeveyne kétii hissettirmektedir. insanlarin kendilerini ve/veya
igerisinde bulunduklar1 durumu, baskalari ile veya baskalarinin i¢erisinde bulunduklari
durum ile karsilastirma ve bu karsilastirma sonucunda elde ettikleri bilgileri
yorumlama bi¢imlerinde 6nemli farkliliklar oldugu bilinmektedir (Buunk & Gibbons,
2007).

Ebeveynlerden bazilari, uzak ¢evreden insanlarin GIY olan ¢ocuklarimi yolda, parkta
gordiiklerinde dik dik baktiklarin1 ve merak iginde sorular yonelttiklerini belirtti. Ryan
(2005), yetersizligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin katilimci oldugu arastirmasinda,
halka agik yerlerde diger insanlarin ¢ocuklarina yonelik tepkilerini incelemistir.
Aragtirmanin bulgularindan bir tanesi, annelerin tiimiiniin disar1 ¢iktiklarinda
kendilerinin ya da g¢ocuklarinin dik dik bakislara ve yorumlara maruz kaldiklari
yoniindedir. Diger bir yandan da annelerin bu dik dik bakislarin, tepkilerin ve
yorumlarin ¢ocuklarinin davraniglarinin tipik gelisen akranlarna goére farklilik
gostermesinden Otiirii kabul edilebilir bir durum oldugunu ifade ettikleri belirtilmistir.
Ryan’in (2005) arastirmasindaki bulgular benim calismamla benzerlik gostermekle
birlikte ebeveynlerin bu tepkileri ne kadar anlasilabilir kabul ettiklerini incelemesi

yoniinden benim ¢alismamdan ayrilmaktadir.

Ebeveynler, 6zellikle yakin akrabalarinin, biiyiikanne, biiyiikbaba gibi kisilerin, GIY
olan ¢ocuklarinin i¢inde bulunduklari duruma yonelik tziintii yagamakla birlikte
torunlarinin geleceklerine yonelik umutlarinin oldugunu aktarmistir. Katz ve Kessel
(2002), biiyiikanne ve biiyiikbabalarla gergeklestirdikleri arastirmalarinda biiyiikkanne
ve biiyiikbabalarin  torunlarmin  yetersizliklerinin  geri  dondiiriilemeyecegi
konusundaki kabullerinden bahsederken, bir¢ogunun da konuyla ilgili umutsuzluk ve
caresizliklerini dile getirdiging belirtmistir. Katz ve Kessel’in (2002) arastirmalarinda
varilan bulgular ile benim arastirmamin bulgulart yetersizligin kabul edilmesi

acisindan benzerlik gostermekle birlikte torunlarinin geleceklerine yoénelik umutlu
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bekleyis igerisinde olmalari bakimindan Katz ve Kessel (2002)’in arastirmasindan

ayrilmaktadir.

Cevreden gelen olumsuz tepkilerden biri de acima duygusudur. Bu, ebeveynler
cocuklar1 ile birlikte evden disar1 ¢iktiklarinda halka agik yerlerde g¢ocuklarinin
GIY’ine dair uzak gevreden gelen tepkileri icermektedir. Ebeveynler, ¢ocuklarmin
yetersizlik durumunun acima duygusu ile karsilandig1 ve bundan oldukga rahatsizlik
duyduklarini belirtmistir. Bu bulgular Sardohan-Yildirim ve Ak¢amete (2014)’nin CY
olan ¢ocuga sahip annelerle gergeklestirdikleri g¢alisma bulgulariyla benzerlik
gostermektedir. Zira bu calismada annelerin iginde yasadiklari ¢evrenin CY olan
cocuklarina ve hatta kendilerine aciyarak baktiklart bulgusu elde edilmistir.
Yetersizligi olan ¢ocuga sahip annelerin yasadiklar1 zor anlarda c¢evrelerinden
gordiikleri destegin stres verici olaylar1 yok etmese bile kendilerine ve ¢ocuklarina
deger verildigi duygusunu hissettirdigine, anneleri stresle basa ¢ikma yollar1 arama
konusunda daha istekli duruma getirdigine vurgu yapilmistir (Sardohan-Yildirim &
Akcamete, 2014).

5.1.8. Pandemi Ana Temasimin Tartisma ve Sonuclari

ECD’de GIY olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin deneyimlerini anlamlandirmasin
amagladigim bu calismada son olarak ebeveynlerin deneyimlerinde etkili olan
sistemlerde (mikro-, mezo-, egzo- ve makro-) zaman igindeki degisimi inceledim.
Kronosistem, sistemler arasinda zaman igindeki degisimleri igerdiginden (Odom vd.,
2004), iilkemizi ve tim diinyayr etkileyen Covid-19 pandemisini kronosistem
diizeyinde ele aldim. Bu ana tema ortaya ¢ikan ihtiya¢lar ve Kriz yénetimi olmak tizere
iki alt temadan olusmaktadir. Ortaya cikan ihtiyaglar alt temasinda GIY olan ¢ocuga
sahip ebeveynler pandemi siirecinde hizmet alamadiklarina ve sosyal hayatlarinin
sekteye ugradigina deginmistir. Ebeveynlerin pandemi siirecinde o6zellikle saglik
alaninda hizmet alamadiklarin1 ve bu sebeple ¢ocuklarina gereken tedaviyi -ne kadar
tehlikeli olsa da- kendilerinin uygulamaya calistiklarin1 gérdiim. Alanyazinda da
yetersizligi olan ¢ocuklarin pandemi siirecinden orantisiz bir sekilde etkilendigine
deginilmistir. Yetersizligi olan ¢ocuga bakim veren Kkisilerin ise gerekli terapilere,
hasta bakiciliga ve tibbi malzemelere erisimde kisitlilik gibi stres durumlarina karsi

uyum saglamalari gereginden s6z edilmistir (Houtrow vd., 2020).
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5.1.9. Gérme-Isitme Yetersizliginin Ozgiinliigii Ana Temasinin Tartisma ve

Sonuc¢lan

Yiiriitmiis oldugum bu arastirma basindan sonuna degin GIY tan1 kategorisi ile ilgili
Ozgiin temalardan olusmakla birlikte ebeveynler ile goriisme esnasinda ulastigim bazi
ifadeleri bu ana tema altinda ele almamin iKi sebebi vardi. Bu sebeplerden ilki, GIY
olan bir ¢ocuga sahip olmanin ebeveynler lizerindeki etkilerini tamamen disarida
tutarak GIY’i sadece bir tan1 kategorisi olarak nasil betimlediklerini gdzler dniine
sermekti. Ikinci sebebi ise bu yetersizlik tiiriiniin ¢ocuklarinin gelisimi {izerindeki
etkilerine dair diigiincelerinin alanyazinla olan iligkisini ifade etmekti. Biyoekolojik
Kuram’a gore merkezde ¢ocuk yer almaktadir (Bronfenbrenner, 1994). Ebeveynler bu
arastirma boyunca ayni zamanda ¢ocuk ile birlikte merkezde yer almaktaydi. Zira
ebeveyn-cocuk etkilesimine dair dikkat etmemiz gereken en 6nemli noktalardan biri
bireyler arasindaki bu etkilesimin tek yonlii olmadigidir. Diger bir ifadeyle aile
sistemindeki 1iliskilerin dogasi dinamiktir. Cocugun karakteristik 0Ozellikleri
ebeveynini, ebeveynin karakteristik 6zellikleri ise ¢ocugu etkilemektedir (Bee &
Boyd, 2020).

GIY’nin Ozgiinliigii ana temasi iletisim, gérme duyusunun énemi ve GIY’e ek
durumlar olmak iizere ii¢ alt temadan olusmaktadir. Iletisim alt temasinda,
ebeveynlerin, GIY olan ¢ocuklariyla iletisim kurarken dokunma duyusuna oldukca
fazla yer verdiklerini gérdiim. Preisler (2005), GIY olan cocuklar ve ebeveynleri
arasindaki iletisim gelisimini iki yil boyunca videoa kayitlarmi kullanarak
incelemistir. Ebeveynlerin oncelikli olarak konusmayi kullandiklari ve bunun yani sira
bazi isaret ve ses ¢ikarmalari kullandiklari belirtilmistir. Ebeveynlerin dokunsal arag
(haptic means) ve viicut hareketlerini de kullandiklar1 ifade edilmistir. Bunun yani sira
cocuklarin ise ebeveynleri ile iletisim kurarken yiiz ifadeleri, el-kol-viicut hareketleri,
ses cikarmalart ve bazi isaretleri kullandiklari ifade edilmistir. Bu arastirmanin
ebeveynler ve ¢ocuklar agisindan yer alan sonuglar1 benim arastirmamin bulgulari ile
benzerlik géstermektedir. Arastirmamda yer alan bulgulart inceledigimde Anne 3 ve
Baba 3’iin GIY olan ¢ocuklarinimn kendileriyle iletisim kurarken bazi isaret ve viicut
hareketleri kullandiklar1 ve GIY olan cocuklarinin da el-kol-viicut hareketleri

kullandiklar1 sonucuna ebeveynlerin ifadelerden ulastim:
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“Nisa sadece yani nasil diyeyim size.. hislerle iletisim kuruyoruz. Yani ne gorme ne
isitme hi¢cbiri olmaymnca bedensel ya da bizim orada oldugumuzu hissetmesi ya da
yakinlagtigimizda  hissetmesinden....Oynuyoruz ~ hi¢chir ~ sey  yokmus  gibi.
Gudiklyyorsunuz, 1siriyorsunuz  ne  bileyim  iste birtakim oyunlar yapmaya
calistyorsunuz.  Onun  hosuna giden seyler. Zaten sevmedigi bir seyi
yaptiramiyorsunuz, Kesinlikle kiziyor ya da eliyle itiyor. Istemedigini séyliiyor.” (Baba
3).

Preisler (2005)’in arastirmasinda dikkat ¢ceken en 6nemli nokta da GIY olan ¢cocuklarin
kullandiklar1 bu ifadeler degiskenlik gosterse de yapilan ayrintili analizler neticesinde
iletisim gelisiminin yetersizligi olmayan bir c¢ocukla ayni Yyolu izlediginin
belirtilmesidir. Preisler (2005)’in vardigi bu sonug¢ benim arastirmamin sonuglari ile
kiyaslandiginda farklilik gdstermektedir. Ciinkii GIY olan ¢ocuklarin ya da
ebeveynlerin birbirleri ile iletisim kurmalar1 sirasinda nasil bir yol izlediklerine dair

arastirma yapmak bu calismanin sinirlari igerisinde degildi.

Arastirmanin katilimcilarindan Anne 1, cocugunun GiY’ine dair bir degerlendirmede
bulunmus ve gorme Ve igitme duyularinin 6nemini kiyaslayip gérme duyusunun

isitmeye gore 6grenmede, etkilesimde daha 6nemli oldugunu ifade etmistir:

“Ama gorse bence her sey daha farkli olurdu. Biraz daha algis: daha farkl: olabilirdi.
Daha iyi fark edebilirdi. Hani sese daha yeni yeni tepki vermeye basladi. Oncesinde
sese de ¢ok tepki vermiyordu. Su an sese tepki vermeye calisiyor, bakiyor. Gérme daha
cok etkili bence. Onceki gériismemizde de demistim, isitmeye bir sekilde bir ¢oziim
bulunabiliyor cihazla falan ama maalesef gérmeye herhangi bir sey yapilamiyor. O
yiizden gorme daha etkili. Gorseydi biraz daha bir seyler daha farkl: olabilirdi bence.
Algist agisindan, fark etmesi agisindan.” (Anne 1).

Oysaki gorme duyusu isitme duyusu ile beraber bizlerin dis diinya hakkinda somut
bilgi edinmemizi saglayan iki ana duyumuz (Dodson-Burk & Hill, 1989) olmasina
ragmen iletisim becerileri gz oniine alindiginda isitme duyusu -gérmeye nazaran-
insanin yasam Kalitesi ile ilgili en 6nemli duyudur (Kemaloglu, 2019; Saus, 2004).
Ciinkii isitme duyusu konugmayi ve diinya hakkindaki kavramlart gelistirmeyi saglar
(Ayyildiz, 2012). Hatta GIY ile tanman Helen Keller kor olmayi sagir olmaya tercih
ettiginden s6z etmektedir ve sagirligi iletisimi ciddi olarak etkileyen talihsiz bir durum
olarak gormektedir (Roberts & Chartrand, t. y.). Bir¢cok insanin igitmenin 6nemli

islevini anlamamasinin sebebi kulagina gelen sesleri farkinda olmadan duymasi ve
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herkesten bu sesleri duymasini bekliyor olmalaridir. Isitme yetersizligi disaridan
bakildiginda goriilmemekte ve anlagilmamaktadir (Saus, 2004).

Gorme-isitme yetersizligine ek durumlar alt temasinda ebeveynler cocuklarinin
GlIY’ine ek olarak sahip olduklar1 saglik problemlerinin ve ek yetersizliklerin
cocuklarinin  gelisimlerini  sekteye ugrattigina deginmektedirler. Alanyazini
inceledigimde GIY olan cocuklarin sahip olduklari yetersizlige ek olarak saglik
sorunlar1 yasayabilecegi bilgisine ulastim (Jones, 2002; Mclnnes & Treffry, 1993;
Murdoch, 2007). Anne 1, GIY olan ¢ocugunda bulunan saglik sorunlarinin ¢ocugunun
gelisimini nasil sekteye ugrattigini su sekilde ifade etmistir:

“Yani ¢ocuk bir gseyleri bagsarmaya c¢alistyor, mesela birazcik kafasini tasimaya
calisryor, € bir nébet geliyor bir ay sonra ¢ocuk yine hamur gibi oluyor yani tamamen
hipotoniklegiyor. Su anda mesela biraz diizeldi dedik, yirmi giinliik hastane maceramiz

oldu, ¢ocuk yutmay: kaybetti. Siirekli yani bir seyleri yapmaya calisirken bir seyleri
kaybediyoruz.”

5.2. Oneriler

GIY, iilkemizde yeni taninmaya baslayan ve maalesef daha resmi olarak
tanilanamayan bir yetersizlik durumu oldugundan bu konuda yapilan bilimsel
aragtirmalar hemen hemen yok denecek kadar azdir. Bu da, bu konuda yapilacak
hemen hemen tiim caligmalara gereksinim oldugu ve ulusal alanyazina katki
saglayacagi sonucunu dogurmaktadir. Asagida kendi ¢alismamin sonuglarina dayal

olarak yapilabilecek ileri aragtirmalar ve uygulamalar i¢in bazi 6nerilerde bulundum.
5.2.1.Arastirmacilara Yonelik Oneriler

1) Ebeveynlerin GIY olan ¢ocuga sahip olmanin getirdigi olumlu veya olumsuz
yasantilarin kendileri tizerindeki olasi etkileri derinlemesine incelenebilir.

2) GIY olan ¢ocuga sahip olmanin ebeveynlerin evliliklerine/romantik iliskilerine

3) GIY olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin, ¢ocuklarinin yetersizlik durumunu ilk
ogrendiklerinde saglik profesyonelleri tarafindan yetersizlik durumu ile ilgili
olarak aldiklart bilgi, tavsiye ve hizmetlerin kalitesi incelenebilir.

4) GIY olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin, ¢ocuklarinim yetersizlik durumunu ilk

ogrendiklerinde saglik profesyonelleri tarafindan yetersizlik durumu ile ilgili
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5)

6)

7)

8)

9)

olarak aldiklar1 bilgi, tavsiye ve hizmetlerin kalitesinin, ebeveynlerin
cocuklarinin durumu ile basa ¢ikma ve duygu durumlar arasindaki iliskisi
incelenebilir.

GIY olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin kendilerinin ya da kendilerinden 6nce
yetersizligi olan ¢ocuklarmin diinyadan go¢ etme ihtimallerine karsi
yasadiklart 6liim endisesinin  derinlemesine incelenmesi bir calisma
gergeklestirilebilir.

Ebeveynlerin yakin cevrelerinin GIY olan ¢ocuga yonelik tepkileri
ebeveynlerin aile yapilarina, alt kiiltiirlerine ve etnisitelerine dayali olarak
derinlemesine incelenebilir.

GIY olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin, devletin yetersizligi olan bireylere ve
ailelerine sunduklar1 hizmetlere yonelik bilgi diizeyleri incelenebilir.

GIY olan g¢ocuga sahip ebeveynlerin ¢ocuklarmin yetersizlik durumunu
ogrendikten sonra is/kariyer hayatlarindaki degisim cinsiyet rolleri agisindan
incelenebilir.

ECD’de GIY olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin algiladiklar: stigma durumu ve
bunun farkli degiskenlerle iliskisi (ebeveynlerin duygu durumlari, aldiklari

destek, yasadiklar1 ¢evrenin 6zellikleri vb.) incelenebilir.

10) ECD’de GIY olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin depresyon diizeyleri ve

algiladiklar1 stigma arasindaki iliski incelenebilir.

11) ECD’de GIY olan cocuga sahip ebeveynlerin sosyal karsilastirma yapma

yonelimleri, ebeveynlerin sahip olduklar kisilik yapilari, egitim durumlari,
sosyo-ekonomik ve kiiltiirel durumlari, algiladiklari sosyal destek vb.

degiskenler agisindan incelenebilir.

12) GIY olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin bu duruma yonelik kullandiklar1 basa

cikma stratejileri arastirilabilir.

13) Calismaya katilan ebeveynlerin yalnizca bir ¢ocuklar1 bulunmaktaydi. GIY

olan c¢ocugundan baska tipik gelisim gosteren cocugu/cocuklari da olan
ebeveynlerin ebeveynlik deneyimlerinin incelenmesi sayesinde ebeveynlerin

deneyimlerini bu anlamda nasil karsilastirdiklar1 ortaya ¢ikarilabilir.
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5.2.2. Uygulamaya Yonelik Oneriler

1)

2)

3)

4)

5)

6)

GIY olan bireylerin nitelikli egitim alabilmeleri ve boylece yasam kalitelerini
yiikseltebilmeleri adina, dncelikle {ilkemizde GIY tiiriiniin bir dzel egitim tani
kategorisi olarak var olmasi saglanabilir. Bu amagcla GIY ile ilgili yapilan
akademik calismalarin arttirilmasi ve akademik calismalardan elde edilen
sonuglarin kamuoyuna sunulmasi kosulu ile Saglik Bakanligi ve Milli Egitim
Bakanhgi’nin GIY’in bir dzel egitim tan1 kategorisi olarak kabul edilmesi
yolunda girisimde bulunmas: desteklenebilir. GIY ile ilgili yapilan akademik
caligmalarin arttirilmasi igin Yyetkin egitimci ve akademisyenlerin yetismesi
saglanabilir.

ECD’de GIY olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin yasadiklar1 sorunlar ile bas
edebilmeleri, ¢ocuklarinin sagligi ve egitimine iligkin akilct ve etkin adimlar
atabilmelerini desteklemek amaciyla erken miidahale hizmetleri saglanabilir.
ECD’de GIY olan ¢ocuga sahip olmanin sadece olumsuz bir deneyimden ibaret
olmadigina yonelik bulgular ve sonuglar GIY olan ¢ocuga sahip ebeveynlerle
paylasilabilir. Bdoylelikle GIY olan ¢ocuga sahip olmanin ebeveynler,
evlilikleri, cekirdek aile ve genis aileyle iliskileri izerindeki etkilerine yonelik
olumlu algilar artirilarak psikolojik iyi oluslar1 desteklenebilir.

ECD’de GIY olan ¢ocuga sahip olmanin, ebeveynlerin romantik iliskilerindeki
etki diizeyine yonelik farkindaliklari arttirilabilir. Psikologlarin ya da
evlilik/aile danigmanlarmin bu ebeveynlere hizmet vermesi saglanabilir.
Boylelikle ebeveynlerin esleri ile olan romantik iligkilerinin bozulmasinin
sebebinin yetersizligi olan bir cocuga sahip olmakla gergekte ne kadar iliskili
oldugu ortaya ¢ikabilir.

Devletin yetersizligi olan bireylere maddi olarak sunduklar1 para yardimi
disinda verilen diger bakim hizmetleri hakkinda ebeveynler bilgilendirilebilir.
Bu durum ozellikle kendilerinin c¢ocuklarindan 6nce diinyadan goc etme
ihtimali sebebiyle 6liim endisesi yasayan ebeveynlerin psikolojik olarak
desteklenmesini saglayacaktir.

GIY olan gocuga sahip ebeveynlerin, gérme duyusunun isitme duyusuna

kiyasla daha 6nemli oldugu yoniindeki goriisleri, alanda ¢alisan uzmanlar veya
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akademisyenler tarafindan her iki duyunun islev ve 6nemi de vurgulanarak

genisletilmelidir.
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EKLER

EK-1. GORUSMENIN GiRiS KONUSMASI

...2021  tarihinde o | TR ’de

gorilisecegiz.

Gorlisme baglangig/bitis Saati:

Gorlismemize baglamadan 6nce size ¢alismam hakkinda bilgi vermek isterim. Ben
Istanbul Medeniyet Universitesi Lisansiistii Egitim Enstitiisii Erken Cocuklukta Ozel
Egitim yiiksek lisans 6grencisiyim. Tezimde, 0-8 yas arasinda gorme-igitme engeline
sahip ¢ocugu olan ebeveynlerle hem anne hem de babayla, bu durumla ilgili
yasadiklarin1 6grenmek iizere ayrintili goriismeler yapmayi planladim. Bu nedenle,
hamilelik dénemi, ¢ocugunuzun dogumu, bundan sonra yasadiklariniz ve su an
yasadiklarmiza ve de gelecege iliskin beklentilerinize iliskin sizinle ayrintili
goriismeler yapmak istiyorum. Yasadiklarimizi ve deneyimlerinizi  benimle
paylasmaniz bu ¢alisma igin ve sizin gibi gérme-isitme engelli ¢ocuga sahip ailelere
destek vermek i¢in cok degerli olacaktir. Oncelikle bu arastirmanin bir parcasi olmay1
kabul edip zaman ayirdigmiz i¢in ¢ok tesekkiir ederim. Bugiin sizinle
............................................................... ile ilgili biraz sohbet edecegiz.
(Burada goriismenin konusu ifade edilecektir. Ornegin, “Bugiin sizinle hamilelik
doneminize/esinizin hamilelik dénemine (baba igin) iliskin sohbet edecegiz gibi”).
Kisisel bilgileriniz (isminiz, ¢ocugunuzun ismi vb.) kesinlikle bu ¢alismada diginda
kullanilmayacak ve sakli tutulacaktir. Higbir s6ziiniizii kagirmamak adina sizin i¢in de
sorun olusturmuyorsa goriismemizi kayit altina alacagim. Goriismede istemediginiz
soruya cevap vermeyebilirsiniz ve goriismeyi istediginiz zaman sonlandirabilirsiniz.

Eger hazirsaniz baslayabiliriz.

Gorlismeyi Yapan: Elif Tekes Gorlsiilen: ........................
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EK-2. DEMOGRAFIK BiLGi FORMU

Sayin Katilimci,

Erken ¢ocukluk doneminde (0-8 yas arasinda) gorme-isitme engellilikten etkilenmis
cocuga sahip ebeveynlerin yasadiklarin1 incelemek amaciyla bir ¢alisma
yapmaktayim. Asagida vereceginiz bilgiler Kkesinlikle arastirma kapsami disinda

kullanilmayacak ve gizli tutulacaktir. Desteginiz i¢in simdiden tesekkiir ederim
Elif Tekes )

Istanbul Medeniyet Universitesi

Lisansusti Egitim Enstitiisi

Erken Cocuklukta Ozel Egitim

Yiiksek Lisans Ogrencisi

Ebeveyn: () Anne () Baba

Dogum tarihiniz:

Ogrenim Durumunuz:

() Okur-yazar degil () Okur-yazar () ilkokul mezunu

() Ortaokul mezunu () Lisans mezunu () Lisansiistii ......
Mesleginiz:

Medeni durumunuz:

() Anne baba birlikte () Anne baba ayr1 () Anne baba ayr1 yasiyor
Kag yildir evlisiniz/Kag yil evli kaldiniz?

Asagidakilerden hangisi ekonomik durumunuzu en iyi yansitiyor?

() Diisiik () Orta () Orta tistii () Yiiksek

Yasadigiiz il/ilge:

Evinizde tiim ¢ocuklariniz ve aile biiyiikleriniz dahil kag kisi yastyor?

Cocugunuzun (varsa) raporundaki tanisi/tanilari:
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Cocuk saymniz: ()1 () 2 () 3 ve iizeri

Diger ¢ocuklarmizin dogum tarihleri ve (varsa) 6zel gereksinimlilik durumlari:
1. ¢ocugun dogum tarihi: 1. cocukta bulunan engel/engeller:

2. cocugun dogum tarihi: 2. gcocukta bulunan engel/engeller:

3. ¢ocugun dogum tarihi: 3. gocukta bulunan engel/engeller:

Gorme-Isitme engelli ocugunuzun dogum sirast:

Gorme-igitme engelli ¢ocugunuzu kag¢ yasinda diinyaya getirdiniz (Sadece anneye

sorulacak)?

Sizin ya da esinizin ailesinde herhangi bir engelli birey var m1?
() Evet () Hayir

Cevabiniz evet’se bu kisiyle/kisilerle yakinlik dereceniz?
Cocugunuz herhangi egitim aliyor mu/okula gidiyor mu?

() Evet () Hayir

Herhangi bir dini inanciniz var m1?

() Evet () Hayir

Kendinizi ne kadar inanglh olarak degerlendiriyorsunuz?

() Hig inangli degilim () Pek inanglh sayilmam (') Kararsizim
() Inangliyim () Cok inangliyim

Arastirma sonlandiktan sonra sonuglarin sizinle paylasilmasini istiyorsaniz liitfen e-

posta ve/veya cep telefonu adresinizi ekleyiniz.
E-postaadresi: ..........c.oeiiiiiiinnn ()

Cep telefonu:
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EK-3. SOZLESME

Merhaba ........... Hanim/Bey,

Oncelikle arastirmama sagladiginiz destek igin tesekkiir ederim. Kisisel bilgileriniz
(isminiz, ¢ocugunuzun ismi vb.) kesinlikle bu ¢alisma disinda kullanilmayacak ve
sakli tutulacaktir. Goriismede istemediginiz sorulara cevap vermeyebilirsiniz ve
goriismeyi istediginiz zaman sonlandirabilirsiniz. Goriisme sirasinda higbir noktay1
kagirmamak ve goriismeyi bolmemek adina gorismemizi kayita altina almak
istiyorum. Gortismede soyledikleriniz yaziya dontistiiriiliip arastirmanin bulgulari elde
edildikten sonra, kayitlar silinecektir. Talep etmeniz durumunda, arastirma

sonlandiktan sonra sonuglar sizinle de paylasilacaktir.

Yukarida belirttigim noktalar1 uygulayacagima séz verdigim bu sézlesmeyi karsilikli

imzalamamizin uygun olacagini diisiinmekteyim. Desteginiz igin tesekkiir ederim.

Goriismeyi Yapan: Goriisiilen:

Elif Tekes

Tarih:
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EK-4 ETIK KURUL ONAYI
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EK-5 ARASTIRMACI GUNLUGU ORNEGI

01.10.2021

Emine Hocam, ebeveynlerle {igiincii goriismeyi gergeklestirmeden dnce goriisme
esnasinda soracagim sorular1 gérmek istedi. Sormay1 diisiindiigiim sorular1 bir Word

dosyasinda yazip mail atacagim.
Gorligme sorularinin Emine Hocama yolladigim hali:

1.) Cocugunuz ve esinizle tigiiniiziin iligkisi nasil?

2.) Cocugunuz diinyaya geldikten sonra esinizle evlilik yasantiniz nasil degisti?

3.) Baska bir ¢ocuk sahibi olmak ile ilgili diisiinceleriniz nelerdir?

4.) Yakin aile tiyeleri ile iliskiniz nasil?

5.) Hisim-akraba (yazdan yaza ya da zaman zaman goristiikleri kisiler) ile
iligkiniz nas11?

6.) Disan ¢iktiginizda ya da bir yere gittiginizde neler yasiyorsunuz?

7.) Cocugunuzun durumu ile ilgili saglik hizmetlerine yonelik diisiinceleriniz
nelerdir?

8.) Cocugunuzun durumu is yasaminizi nasil etkiledi?

9.) .....kiltirinde genel olarak engelliligi nasil karsiliyorlar?

10.) Sizin ¢ocugunuz sizin ailenizce nasil karsilandi?

11)) ..... kiiltiirline/mezhebine mensup olsaydiniz sizce nasil karsilanirdi?

12.) GIY olan bir cocuga sahip olmaniz is ve sosyal hayatinizi nasil etkiledi?

13.) Cocugunuzun GIY’ine eslik eden kronik saglik sorunlarinin olmasi sizi
ekonomik olarak nasil etkiledi?

14.) Pandeminin etkisi nasildi?

31.10.2021

Ug ebeveyn ile ii¢ goriisme gerceklestirdim. Nitel verilerimi temalandirip kodladim
fakat iki ebeveyn ile GIY’in fark edilis siireci ve iki duyunun cesitli derecelerde
kaybinin etkilerine dair kafamin karigtigini, ayrintili bilgi sahibi olmadigimi gordiim.

Bu durumu hemen Emine Hocam ile paylastim. Emine Hocam iki ebeveyn ile ek bir
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yari-yapilandirilmis goriisme gerceklestirebilecegimi sdyledi. Bu iki ebeveynden ek

bir goriisme gerceklestirmeyi talep edecegim.
22.02.2022

Aragtirmamin nitel analiz sonuglari ile ilgili olarak hocalarim Yesim Giile¢ Aslan’a ve
Omer Avcr’ya yarin mail atacagim. Emine Hocam, iki hocamizdan gelecek nitel analiz

sonuclarina dair goriis ve dnerilerin ¢ok onemli olacagini belirtti.
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