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Isitme kayipli cocugu olan ailelerin gereksinimleri, basta isitme teknolojilerindeki gelismeler gibi etkenlerle
zamanla degisim gosterebilmektedir. Gereksinim ve desteklerinin belirlenmesinin aileye ve isitme kayipli ¢ocuga
sunulacak desteklerin niteligini arttiracag: diisiiniilmektedir. Aragtirmanin amaci, erken ¢ocukluk déneminde sozel
iletisim kuran isitme kayipli ¢ocugu olan annelerin ¢ocuklarina iliskin gereksinimleri ve destekler hakkindaki
goriislerini incelemektir. Betimsel durum caligmasi olarak desenlenen arastirmanin katilimcilart 11 annedir.
Cocuklarin 10’u koklear implantliyken biri ise beyin sap1 implantlidir. Aragtirmanin verileri yar1 yapilandirilmig
goriisme, arastirmaci giinliigii ve dokiiman incelemesi yoluyla toplanmistir. Toplanan veriler betimsel olarak analiz
edilmistir. Annelerin gereksinimleri bilgi, egitim, psikososyal, maddi, ongdriilen gereksinimler baglklar: altinda
toplanmustir. Ailelerin destek aldiklar1 kaynaklarin yakin ¢evreleri, uzmanlar, internet, devlet ve ¢cocugu isitme
kayipli olan diger aileler oldugu goriilmiistiir. Annelerin beklentileri, yogun olarak maddi gereksinimlerine yonelik
devlet desteginin artmasi yoniindedir. Annelerin Onerileri ise igitme kayipli ¢ocugu olan diger ailelerin
cocuklarinin gereksinimleriyle ilgilenmeleri yoniinde olmustur. Annelerin bilgi gereksiniminin diger
gereksinimlerle yakindan iligkili oldugu, bilgi gereksinimlerinin giderilmesinin bir¢ok gereksinimi ortadan
kaldirabilecegi diistiniilmektedir.

Anahtar sozciikler: Aile gereksinimi, isitme kayipl ¢ocuk, koklear implant, betimsel durum ¢alismasi, betimsel
analiz.
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Isitme kaybn, cesitli derecelerde isitme duyusunda veya isitme sinirinde meydana gelen bir kayip tiiriidiir.
Isitme kayb, tiirii ve derecesine gore bireyin sesleri isitmesini kismen veya tamamen engelleyebilir. (Tiifekgioglu,
2003). Sesleri duymakta ortaya ¢ikan bu durum bagta dil gelisimi olmak tizere farkli gelisim alaninda gecikmelere
neden olabilir (EKim & Ocakgc1, 2012; Van Oyen, Tafforeau, & Demanest, 2001). Isitme kaybinmn olumsuz
etkilerini en aza indirebilmek i¢in erken tani, dogru egitim, aile katilimu ile birlikte erken ve uygun cihazlandirma
oldukg¢a 6nemlidir (Girgin & Kemaloglu, 2017).

Isitme kaybiyla diinyaya gelen bireyler yaklasik olarak %90-95 oraninda isiten anne ve babalarin
cocuklaridir (Mitchell & Karchmer, 2004). Isitme kaybimin onlar igin yeni bir durum olmas1 sebebiyle aileler bu
yeni durumda ne yapacaklarimi da bilmemektedirler. Isitme kaybu, ailelerin bireysel olarak bas edebilecekleri bir
durum degildir (Dogan, 2017). Aile isitme kayipli ¢ocugu olmanin getirdigi gereksinimlerle karsi karsiya kaldigi
gibi, igitme kaybindan dolay1 ¢ocugun yasadigi durumlara karst onu desteklemek ve gereksinimlerine cevap
vermek durumunda kalmaktadir (Varol, 2006; Lynch & Hanson, 2011). Bu gereksinimler aile i¢in oldugu kadar
isitme kay1ipli ¢ocuk i¢in de 6nemlidir. Bu yeni durum karsisinda aileler birgok bilgiye ihtiya¢ duyarken ilerleyen
zamanlarda yeni bilgi ihtiyaglar1 da olacaktir (Hintermair, 2006; Sass-Lehrer, 2016). Isitme kayb1 olan ¢ocuk ve
ailesinin ¢ok farkl kdltiirleri, farkli sosyo ekonomik diizeyleri ve kendilerine has birgok ozellikleri olabilir.
Uzmanlar bu 6zellikleri dikkate alarak ailelerle olumlu iligkiler gelistirebilir (Wu & Grant, 2013).

Isitme kayipli ¢ocugu olan ailelerin gereksinimlerine ydnelik uluslararasi ve ulusal alanyazin
incelendiginde gereksinimlerin genel olarak bilgi edinme, psikolojik destek, toplumsal servis, maddi destek olarak
smiflandirildigr goriilmektedir (Akgamete & Kargin, 1996; Cankuvvet, 2015; Fitzpatrick, Angus, Durieux-Smith,
Graham, & Coyle, 2008; Luterman & Kurtzer-White, 1999; Most & Zaidman-Zait, 2001). Bu gereksinimlere ek
olarak isitme kayipli cocugu olan ailelerin ¢ocuklarinin egitimine iliskin bilgi gereksinimleri arasinda yasal
haklarma yonelik bilgi gereksinimleri oldugu gériilmektedir (Bayguzina, 2010; Igyiiz, 2016; Kargin, Baydik, &
Akcamete, 2004). Cesitli yillarda farkli arastirmacilar tarafindan yapilan ¢aligmalarda ailelerin gereksinimlerinin
degisebildigi gorilmiistiir (Ak¢amete & Kargimn, 1996; Cankuvvet, 2015; Fitzpatrick vd., 2008; Luterman &
Kurtzer-White, 1999; Most & Zaidman-Zait, 2001). Ozellikle egitim politikalar1 ve isitmeye yardimci
teknolojilerdeki gelismelerin ailelerin gereksinimlerini degistirebilecegi diisliniilmektedir. Ailelerin giiniimiiz
gereksinimlerinin belirlenmesinin, aileye ve ¢ocuga sunulacak hizmetin niteligini arttiracagi diistiniilmektedir.
Tiirkiye’de isitme kayipli cocuklarin gereksinimlerine iliskin ailelerle yapilan ¢aligmalarda, isitme kayipli cocugun
ve ailenin gereksinimlerinin birlikte incelendigi goriilmektedir. Ayrica isitme kayipli ¢ocuklarin ailelerinin
gereksinimlerini belirlemeye yonelik yapilan ¢aligmalarda, isitme kayipli ¢ocuk i¢in en 6nemli evre olan erken
cocukluk donemindeki gereksinimlerini belirlemeye yonelik arastirmalarin smirli oldugu goriilmektedir
(Bayguzina, 2010; Cankuvvet, 2015; I¢yiiz, 2016). Uluslararas1 alanyazinda ise yapilan calismalarin erken
cocukluk déneminin tanilama siireci gibi belirli bir evresini kapsadigi, erken ¢ocukluk dénemini biitiinciil olarak
ele alan ¢aligmalarin sinirl oldugu goériilmektedir (Fitzpatrick vd., 2008; Luterman & Kurtzer-White, 1999; Most
& Zaidman-Zait, 2001). Gergeklestirilen bu ¢alismadan elde edilen verilerin isitme kayipli ¢ocuklarin tiim gelisim
alanlariyla birlikte ozellikle dil gelisimi i¢in yapilan diizenlemelerin gelistirilmesine katki sunabilecegi
diisiiniilmektedir. Ayrica isitme kayipli ¢ocugu olan ailelerin gereksinimleri igin olusan alanyazina katkida
bulunabilecegi diisiiniilmektedir. Toplanan verilerin benzer durumlara ve sonrasinda yapilacak arastirmalara yol
gosterecegi ongoriilmektedir. Isitme kayipli cocukla yasam paylasan aile iiyelerinin gereksinimler ve destekler
hakkindaki goriisleri 6nemlidir. Yapilan bu ¢aligmanin isitme kayipli ¢ocuga sunulan egitimin ve aileye sunulan
destek hizmetlerinin niteligini arttirabilecegi diisiiniilmektedir. Cocugun dil gevresinin sozel iletisim igin gerekli
firsatlar1 sunacak sekilde diizenlenmesine de katkisi olacagi ongoriilmektedir. Ayrica elde edilen sonuglarin isitme
kayipli ¢ocuklara ve ailelerine hizmet veren uzmanlara, hizmetin niteligini arttirma noktasinda yol gosterici olacagi
distiniilmektedir.

Aragtirmanin amaci, isitme kayipli cocugu olan annelerin isitme kayipli ¢ocuklarindan dolay1 olusan
gereksinimleri hakkindaki goriislerinin incelenmesidir. Bu dogrultuda, aragtirma sorular1 sunlardir:
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Isitme kayipli gocugu olan annelerin;

Mevcut ve 6ngoriilen gereksinimleri nelerdir?

Gereksinimlerine iligkin devletten, uzmanlardan, toplumdan ve digerlerinden beklentileri nelerdir?
Gereksinimlerine yonelik destekleri nelerdir?

Gereksinimlere ve desteklere yonelik yasadiklari sorunlar nelerdir?

Gereksinimlerine iligkin ¢6ziim arayislar1 nelerdir?

© g &~ w Dbk

Gereksinimlerinin giderilmesine yonelik onerileri nelerdir?
Yontem
Arastirma Deseni

Arastirma, nitel aragtirma yontemi desenlerinden olan betimleyici durum g¢alismasi (Davey, 1991; de
Vaus, 2001) olarak gegeklestirilmistir. Durum ¢alismasi var oldugu baglam iginde bir olaym, olgunun
derinlemesine ve biitiinciil bakis agisiyla incelenmesine firsat verir (Bogdan & Biklen, 2007). Betimsel durum
caligmasi olarak desenlenen bu arastirma ile isitme kayipli ¢ocugu olan ailelerin gereksinimlerinin kendi
baglamlarinda belirlenmesine olanak sagladigi diisiiniilmektedir. Ailelerin isitme kayipli ¢ocuklarina iliskin
gereksinimlerinin belirlenmesi ile birlikte bu gereksinimlere iliskin duygu ve diisiincelerinin belirlenmesinin
onemli oldugu diisiiniilmektedir (Bogdan & Biklen, 2007).

Katihmcilar

Bu arastirmada katilimcilar, amach 6rneklem yontemlerinden 6lgiit drneklem yontemi kullanilarak
belirlenmistir (Glesne, 2014; Yildirim & Simsek, 2018). Bu dogrultuda erken ¢ocukluk déneminde igitme kayiph
¢ocugu olan 11 katilimer ile ¢alisma gergeklestirilmistir. Katilimeilarin gocuklariin tamami iletisim modeli olarak
isitsel sozel yontemi kullanmaktadir. Yapilan bu arastirmada arastirmaya dahil olacak katilimcilarin saglamasi
gereken olgiitler su sekildedir; (a) Erken ¢ocukluk doneminde isitme kayipli ¢ocuga sahip olmalar1 ve bu gocugun
ek yetersizliginin olmamasi, (b) Isitme kayipli cocugu igin birincil bakici olmasi ve (c) Arastirmaya goniillii
katilmasi.

Cocuklart iki farkli 6zel egitim rehabilitasyon merkezinde egitim alan annelerin bilgileri Tablo 1’de,
katilimcilarin ¢ocuklarina iligkin bilgi ise Tablo 2’deki gibidir. Tablo 1 ve Tablo 2’ de bulunan katilimeilarin ilk
dordii Esenyurt’ta ¢esitli yetersizligi olan bireyler igin egitim veren, sonraki yedi katilimer ise Sisli’de sadece
isitme kayipli bireyler i¢in egitim veren kurumda g¢ocuklarina egitim aldirtmaktadir. Kurumlarin desifre
olmamalari i¢in isimleri kullanilmamuistir (Glesne, 2014; Yildirnm & Simsek, 2018).

Tablo 1

Katilimcilarin Bilgileri

Cocuk Isitme kayiph

Sira  Katilimel Yas Egitim  Meslek
sayist  cocuk sayist

Esinin yag1 Esinin egitimi Esinin meslegi

1 Tiirkan 35 flkokul ~Ev hanimi 2 2 38 flkokul Isci
2 Latife 34 Aoklise popim 2 1 35 Agk lise Gemi acentesi
(Ogrenci) (Ogrenci) calisant
3 Halide 30 Lise  Ev hanim 2 1 31 Ortaokul Hurdacilik
4 Sabiha 28 Lisans Veri giris 1 1 30 Lisans Muhasebeci
eleman
5 Sezen 36 llkokul Evhammi 2 1 36 Lise Serbest meslek
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Tablo 1 (devami)

s Cocuk Isitme kayplh _ . . TN .. _.
Sira  Katilimen Yas Egitim Meslek sayisi  cocuk sayisi Esinin yas1 Esinin egitimi  Esinin meslegi
6 Fatma 29 Ortaokul Ev hanimi 1 1 32 Lise Depo sorumlusu
7 Halime 31 Lise  Ev hanimu 2 1 28 Lise Satis vep %Za}rlama
miidiiri
8 Serife 29  On lisans "A'nasmlﬁ. 2 1 30 Lise Sevkiyat
Ogretmeni sorumlusu
9 Nezahet 38 Lisans Bilgisayar 1 41 Yiiksek lisans Memur
programcisi
‘o . Okul 6ncesi . Lo .
10 Idil 31 Lisans .. . 1 1 34 Lisans Sinif 6gretmeni
ogretmeni
11 Ayse 37 Lisans  Veteriner 2 1 38 Lisans Veteriner

Katilimeilarin aylik aile gelirlerine iliskin beyanlari ise 1500 TL ile 15000 TL arasinda oldugu
yoniindedir. Dokuz katilimcinin aylik beyan ettikleri gelir 1500 TL ile 4000 TL arasinda iken iki katilimeinin aylik
gelirinin ise 13000 TL ve 15000 TL oldugu goériilmiistiir.

Tablo 2

Katilimcilarin Cocuklarimin Bilgileri

Isitme kayb1 derecesi Isitme teknolojisi K. I. ameliyat1 yasi

Sira Amneadi Yas  Cinsiyet g -\ ik Solkulak  Sagkulak Sol kulak Sag kulak  Sol kulak
1.Cocuk  Tiirkan 60ay  Erkek 96 dB ve iistii 96 dB ve iistil K. L - 24 ay -

2. Cocuk Latife 69 ay Kiz 96 dB ve iistii 96 dB ve iistii K. T i.c. 38 ay -

3. Cocuk Halide 55ay Kiz 71-95dB 71-95dB K. 1. - 24 ay -
4.Cocuk  Sabiha 46ay  Erkek 71-95 dB 96 dB ve iistil K. L - 12 ay -
5.Cocuk  Sezen 74ay Erkek 96 dBveiisti =~ 71-95dB K. I K. 1 70 ay 17 ay
6.Cocuk  Fatma 39ay Erkek 96 dBveiisti 96 dB ve iistii B.S. 1. 27 ay
7.Cocuk  Halime 68ay  Erkek 71-95 dB 71-95 dB K. 1. K. 1. 24 ay 48 ay
8. Cocuk  Serife 36ay Erkek  96dBveiisti 96 dBvedisti =~ K.I. K. 1 15 ay 22 ay
9.Cocuk Nezahet 55ay Erkek 96 dBveiisti 96 dBveiisti ~ K.1. K. L 12 ay 36 ay
10. Cocuk  1dil  45ay Kiz 96 dB veiisti 96 dB veiisti K. 1. K. L 16 ay 28 ay
11. Cocuk Ayse 76ay  Erkek 96 dB ve iistii 96 dB ve iistii K. 1. K. 1. 14 ay 66 ay

Not: K. 1.: Koklear Implant, 1. C.: Isitme Cihazi, B. S. I.: Beyin Sap1 Implanti.
Veri Toplama Araglari

Bu c¢alismada nitel arastirma veri toplama tekniklerinden yansitmali aragtirmaci giinliigli, dokiiman
incelemesi, yar1 yapilandirilmis goriisme teknikleri kullanilarak veri gesitliligi yapilmistir (Odom vd., 2005;
Yildirim & Simsek, 2018). Arastirma siiresince arastirmanin planlanan ¢aligma takvimine uymasi, aragtirmacinin
siire¢ iginde arastirmaya yonelik karsilagtigi sorunlart asabilmesi gibi amaglarla arastirmaci ve hem isitme
kayiplilarin egitimi alaninda hem de nitel arastirma yontem biliminde uzman olan tez danismani birlikte diizenli
sekilde bir araya gelerek arastirmayi yiiriitmislerdir (Ekiz, 2015; Yildirim & Simsek, 2018). Aragtirmaci lisans ve
yiiksek lisans egitimini isitme engelliler 6gretmenligi programinda tamamlamistir. Egitimi boyunca nitel aragtirma
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yontemleri ile ilgili bilgi ve becerileri edinebilmek igin nitel aragtirma yontemleri dersini almistir. Ders
kapsaminda yar1 yapilandirilmig goriisme teknigini uygulamali olarak dgrenmistir.

Yar1 yapilandirilmis goriisme sorularmmin hazirlanmasi. Arastirmaci hem alanyazina hem de
aragtirmanin amacina dikkat ederek danismanin rehberliginde goriisme sorularini hazirlamistir (bkz. Ek 1).
Hazirlanan sorularin arastirmanin odaginda olan konunun tim yonlerini kapsamasma dikkat edilmistir.
Olusturulan sorular yalnizca alanyazin ve arastirma amacina yonelik olmakla kalmamis, betimleyici durum
calismasinin gereklilikleri de goz oniine almmustir. Yar1 yapilandirilmis goriisme sorularini olustururken pilot
goriismeler dncesi hem isitme kayiplilar hem de nitel arastirma yontemlerinde yetkin iki uzmandan uzman goriisi
almmustir.

Pilot goriismeler. Bu arastirmada yari-yapilandirilmig gériisme sorularinin aragtirma amacina daha fazla
hizmet etmesi, goriisme formunun gegerligini denetlemek, arastirmaciyi ileriki goriismelere hazirlamak ve
deneyim kazandirmak agisindan arastirmada katilimer grubundan olmayan ama katilimeimin 6zelliklerini tagiyan
kisilerle pilot goriismeler yapilmistir (Seidman, 1991; Silverman, 2015). Pilot goriigmeler katilimer 6zelliklerini
tagtyan iki anne ile Aydin ve Eskisehir’de gerceklestirilmistir. Pilot gdriismeler sonrasi aragtirmacilar gériismeleri
dinlemis ve goriigmenin aksayan yonlerine yonelik diizenlemeler yapmiglardir.

Goriismelerin gerceklestirilmesi. Toplam sayisi 11 olan gériismeler; 24 Temmuz 2018 ve 27 Temmuz
2018 tarihleri arasinda gerceklestirilmistir. Gorlismelerin siiresi 22 dk. 56 sn. ile 64 dk. arasindadir. Arastirmaci
goriismeleri gerceklestirmeden once katilimcilarla tanigmis, arastirmasini anlatmistir. Yazili ve sozli izinleri
alman goniillii olan katilimcilarla goriigmeler gergeklestirilmistir (Glesne, 2014). Goériismeler belirlenen iki
kurumdaki uygun siniflarda yapilmistir. Her iki sinifin yalitim, aydinlik, 1s1 gibi fiziki kosullariyla birlikte
katilimcimnin kendini rahat hissetmesi saglanmis ve katilimeilarin onayr alinmistir. Arastirmaci siire¢ boyunca
goriisme tekniginin ve betimsel durum calismasinin gerektirdigi nitelikte verilerini ses kaydi ile toplamistir
(Yildirim & Simsek, 2018).

Veri Toplama ve Analizi

Arastirmaci siire¢ boyunca yapilan planlama ve hazirliklarin yani sira yasadigi zorluklari ve bunlara
karsilik olusturulan ¢6ziim yollarini yazdig1 98 sayfa yansitmali giinliigii, katilimeilarin, ¢ocuklarin ve kurumlarin
bilgilerini igeren dort dokiiman ve 11 katilimciyla gergeklestirdigi goriismelerle elde ettigi verilerle veri toplama
donemini tamamlamigtir. Arastirma boyunca elde edilen veriler betimsel analiz teknigi (Yildirim ve Simsek, 2018)
kullanilarak analiz edilmis ve bulgular yorumlanmistir. Analiz asamasi ise su sirayla ger¢eklesmistir. Ses kaydina
alinan tiim goriisme kayitlarinin dokiimii 219 sayfa, 55877 sozciik olarak yapilmistir. Dékiimlerin dogrulugu bir
Ozel egitim Ogretmeni tarafindan kontrol edilmistir. Dokiimlerin kodlar1 belirlenmistir. Bu kodlardan tez
danigmaniyla birlikte kod anahtar1 gelistirilmistir. Bu kod anahtartyla goriismelerin %50°si aragtirmaci ve bir 6zel
egitim uzmani tarafindan bagimsiz olarak kodlanmustir. Yapilan hesaplamaya gore giivenirlik %100 bulunmustur.
Aragtirmaci tiim goriismeleri bu kod anahtariyla analiz etmistir. Bulgularin yorumlanmasinda ise goriisiilen veya
gozlenen kisinin goriislerini carpici sekilde yansitabilmek i¢in dogrudan alintilara yer verilmistir (Gay, Mills, &
Airasian, 2012; Yildinm & Simsek, 2018).

Bulgular

Verilerin analizi sonucu annelerin ¢ocuklarinin gereksinimleri ile ilgili goriisleri bes baslik altinda
toplanmustir. Bu basliklar bilgi, egitim, maddi, psikososyal destek ve ongoriilen gereksinimlerdir.

Bilgi Gereksinimleri

Bilgi gereksinimleri kulak arkasi cihaz ve ticreti, cihazin kullanimi, isitme cihazlarinin 6zellikleri, cihaz
pili icin devlet destegi, koklear implant cihazi, koklear implant ameliyati, koklear implant markalari, ¢ift koklear
implant ve tanidan egitime giden siirece iliskin bilgi gereksinimi basliklar1 altinda toplanmustir.
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Kulak arkas1 cihaz ve iicreti. Annelerin ¢ocuklarmin isitme kaybini 6grendikten hemen sonra
yasadiklart ilk durumlardan biri kulak arkasi cihaz edinmek olmustur. Anneler kulak arkasi cihazin genel
ozellikleri, cihazin iicreti ve nasil edinecekeleri hakkindaki bilgi gereksinimlerini ifade etmislerdir. Annelerin
yedisi ¢ocuklarimin koklear implant olmadan 6nce kullandiklar1 kulak arkasi cihaz hakkinda bilgileri olmadigini
belirtmislerdir. Anneler ¢ocuklar1 i¢in uygun cihaza karar verirken hastaneden, doktorlardan, odyologlardan,
birbirlerinden veya cihaz firmalarindan ¢ocuklarimin kulak arkasi cihazi i¢in tavsiye aldiklarini sdylemisledir. Alti
anne o donem kulak arkasi cihazlarin tcretlerini bilmediklerini ve kendilerine sdylenen fiyati ddediklerini
soylemislerdir. Bu durumun suistimal edilip fazla iicret 6demelerine sebep olabilecegine yonelik kaygilarini
belirtmislerdir. Sabiha Hanim’m bu duruma iliskin goriisleri “On milyar da deseler géziimde degildi ¢ikarip
verecektik yani yapacak bir seyimiz yoktu, iste bilmemezlik cok kotii bir sey. Insan, diyorlar ya yasaya yasaya
ogreniyor.” seklindedir.

Cihazin kullanmnm. Kulak arkasi cihazin kullanimina iliskin bilgi gereksinimi oldugunu séyleyen bes
anne cihazin pil degisimi, kullanim zorluklar1 gibi konularda goriislerini dile getirmislerdir. Bu annelerin hepsi
cihazin kullanimna iliskin bilgiyi ilk dnce cihazi aldiklar: firmadan aldiklarini daha sonra ise cihazi kullandikca
kendilerinin de 6grendiklerini sdylemislerdir. Annelerden Sabiha Hanim’in cihazin kullanimima yoénelik bilgi
gereksinimi hakkindaki goriisleri “Orda zaten ilk aldigimiz yerde tarif ediyorlar su siiregte zaten bittigini
anliyorsun, pilini degistiriyorsun. Onlar her seyi anlatiyorlar. Ama hani kullanimi zor falan degil yani bir siireden
sonra alisryorsunuz.” seklindedir.

Isitme cihazlarmm o6zellikleri. Kulak arkasi cihaz ve koklear implantin 6zellikleri ile ilgili bilgi
gereksinimine iligkin goériis bildiren {i¢ anne olmustur. Anneler kulak arkasi cihaz ve koklear implantin farkini,
birbirleri arasindaki avantaj ve dezavantaja iliskin bilgi gereksinimleri oldugunu séylemislerdir. Nezahet Hanim
bu gereksinimi “Hep iste hani nasil ne sikintilar var, ne zarart var ne faydasi var, hani cihaz mi implant mi diye
bunlart hep sorduk.” sozleriyle ifade etmistir.

Cihaz pili icin devlet destegi. Sadece Idil Hanim kulak arkas1 cihaz kullanirken devletten cihazin pili
icin destek alabilecegini basta bilmedigini, bu durumu sonra dgrendigini sdylemistir. idil Hanim konuya iliskin
goriisleri “Her seyi yasayarak ogrendik, bilmiyorduk. Hani pilini almak igin de bir seyler varmis hani ama yine
devlet once sen paray: yatiriyorsun sonra devlet veriyor” seklindedir.

Koklear implant cihazi. On anne koklear implantla ilgili daha 6nce bilgisi olmadigin1 ve internet,
doktorlar, ¢ocuklarinin egitim aldigt kurumlar, odyologlar ve yakin cevreleri gibi farkli kaynaklardan bilgi
aldiklarini bildirmiglerdir. Fatma Hanim’in koklear implant1 kurumdaki égretmenden 6grendigine dair goriisleri
“Higbir sekilde bir bilgimiz yoktu. Zaten buraya basladigimizda 6grendik her seyi. Merve Hanim yonlendirdi bizi”
seklindedir.

Koklear implant ameliyati. Annelerden dokuzu daha 6nce implant ameliyati gibi bir deneyimleri
olmadigin1 bu nedenle siireci yasayarak 6grendiklerini dile getirmisleridir. Ameliyat donemine iliskin goriislerini
bildiren Idil Hanim o dénemi “Uzmanlar daha ¢ok bilgi verebilirler aslinda. Mesela yani ameliyattan sonra odaya
giriyorlar, kendi aralarinda konusup ¢ikiyorlar. Ben sormasam hi¢bir sey séylemiyorlar. Bi dakika bi dakika deyip
durdurdum. Ben yani kendim sordugumda soylediler. Hi¢ ilgilenmiyorlar, daha ¢ok bilgi vermiyorlar. Daha ¢ok
bilgi verebilirler bence.” seklinde anlatmustir.

Koklear implant markalari. Dokuz anne markalar hakkinda bilgileri olmadiklari, koklear implant
markasima karar verirken ¢esitli kaynaklardan; kullanicilardan, odyologdan, internetten ve Ogretmenlerinden
tavsiye aldiklarini ifade etmislerdir. Halide Hanim odyologun kendisine tavsiyesini “Odyolog onunla konustum en
¢ok onun destegiyle zaten taktim cihazi dedi. Zaten benim ¢ocugum olmus olsa ben su cihazi takardim.” seklinde
anlatmagtir.

Cift koklear implant. Anneler ¢ift implanta iligkin bilgi gereksinimlerini direk olarak ifade etmeseler de
cift implanta iliskin goriisleri bilgi gereksinimleri oldugunu gostermistir. Annelerin dordii ¢ift implanta iliskin
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erigebildikleri bilgilere gore ¢ocuklarina ¢ift implant yaptirmaya karar vermislerdir. Dordii ise gocuklarina cift
implant yaptirirken ¢ocuklarinin ¢ift implant olmasini istemediklerini belirtmislerdir Ayse Hanim ¢ift implanta
karar verirken en biiyiik destegi cocugundan aldigini, “Ilkini mecburduk biz sonucta duymas icin. Ikinci implant
benim insiyatifimde o siiregte biraz ama ogluma sordum ben. Bunu ister misin? Boyle bir durum var diye ¢ok
kararl bir sekilde olmak istiyorum ben anne iki kulagimla da duymak istiyorum isitme cihazimla iyi duyamiyorum.
Kendi acikga ifade edince bi kag kere sordum hep ayni cevabi alinca yaptirmaya karar verdim.” seklinde ifade
etmistir.

Tanidan egitime giden siirece iliskin bilgi gereksinimi. Cocuklarinin igitme kaybin1 6grendikten sonra
cesitli agamalarda bilgi gereksinimi olan annelerin dokuzu kendilerine ileride neler olacagina dair yeterince bilgi
verilmedigini dile getirmislerdir. Anneler isitme kaybimi dgrendikleri donemde kendilerine daha kapsamli ve daha
detayli bilgi verilmesi gerektigini sdylemislerdir. Idil Hanim bu konuda odyologdan bilgi aldigin1 ama yeterli
olmadigin1 “Odyolog sadece sey bilgi vermisti, neler yasayacagiz ne olacak ne yapacagiz diye siireci anlatti 0
kadar. Yani kimse bir sey yapmiyor.” sdzleriyle agiklamistir.

Egitim Gereksinimleri

Egitim gereksinimleri uygun egitim kurumuna ydnlendirme, egitim icerigine iligkin yonlendirme, dil
gelisminin desteklenmesi, akademik gelisimin desteklenmesi, aile egitimi, okul dncesi egitim ve dgretmen ilgisi
bagliklar1 altinda toplanmustir.

Uygun egitim kurumuna yonlendirilme. Annelerin tamami ¢ocuklarinm egitim aldigi kuruma karar
verirken hastaneden, yakin cevrelerinden ve internetten bilgi alarak ¢ocuklari igin egitim kurumuna karar
vermistir. Hastanedeki doktorlarin, odyologlarin ve psikologlarin yénlendirmesi iizerine alt1 anne egitim kurumuna
karar verdiklerini belirtmistir. Ornegin; Idil Hanim kurumun kendisine uzak olmasmna ragmen odyologun
yonlendirmesiyle bu kurumu tercih ettigini “Burayt da odyologumuz karsida olmasina ragmen burada bildigi tek
isim burastydi.” sozleriyle agiklamistir.

Egitim icerigine iliskin yonlendirilme. Alti anne ¢ocuklar1 i¢in okul dncesi egitimi, ¢ocuklarinin ek ders
gereksinimi, evde kendi yapabilecekleri hakkinda bilgi gereksinimleri oldugunu bildirmislerdir. Sabiha Hanim
hem imka&n1 hem de bilgisi olmadigi i¢in ¢ocugunun dil gelisimiyle ilgili neler yapabilecegine iliskin goriislerini
“Ashnda bizim ¢ok fazla imkanimiz olmadi. O konuda hani arastirma da yapmadim ¢ok fazla acaba hani konusma
olarak farkly sey alsa mi almasa mi falan diye” sozleriyle anlatmigtir.

Dil gelisiminin desteklenmesi. Ek derse iliskin goriislerini sdyleyen sekiz anne ¢ocuklarmin daha fazla
ders almalarinin dil gelisimlerine katkis1 olacagini bildirmislerdir. Bu annelerden iicii rehabilitasyondan aldiklar
egitim saatlerinin yeterli oldugunu ancak daha fazla ders almalarmin dil gelisimine katkist olacagini
sOylemislerdir. Diger bes anne ¢ocuklarinin dil gelisiminin istedikleri durumda olmadigini, ek dersin dil gelisimine
katkis1 olacagini ifade etmislerdir. Halide Hanim, 6gretmenin ¢ocuguyla ders yapmasinin kendisinin gocuguyla
caligmasindan daha farkli oldugunu sdylemistir. Cocugunun daha fazla ders almasi hakkindaki goriisleri “En
azindan dil gelisimi biraz daha ¢ok agilir yani bendeki benden aldigiyla 6gretmenden aldigi ¢ok farkly” seklindedir.

Akademik gelisimin desteklenmesi. Isitme kayipli iki ¢ocugu olan Tiirkan Hanim cocuklarindan
sekizinci sinif 6grencisi olan biiyiik ¢ocugu icin daha ¢ok akademik destek isterken kiigiik ¢ocuguna iliskin dil
agirlikli destegi uygun gordiigiinii anlatmistir. Kiiciik ¢ocugu igin ise ek derslerin akademik gelisim yerine dil
gelisimine katkist olacagini ifade etmistir. Tiirkan Hanim’in bu konudaki goriisleri su sekildedir. “Bu sene son
sekizinci smifa gecti. Liseye gidecek dersleri ¢iinkii énemli lise siavlarimi bagariyla gegcmesini isterim.
Kiigtigiimiin de daha iyi konusmasini, daha iyi anlamasint isterim. Ders aldirmak icin amacim 0.”

Aile egitimi gereksinimi. Annelerin dokuzu su ana kadar aldiklar egitimi, ¢ocuklariyla birlikte derse
girmek ve dersten sonra Ogretmenin kendilerine evde yapmak iizere verdikleri tavsiye ve direktifler olarak
tanimlamislardir. Anneler bu haliyle aldiklar aile egitiminden ve 6gretmenlerin kendilerine verdikleri doniitlerden
memnun olduklarini belirtmislerdir. Halime Hanim’in bu konuya iligkin goriisleri su seklidedir. “Biz iki yasina
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kadar sanirim derse de girdik zaten hani sadece ders sonrasinda dgretmene sunu yap bunu yap demesi degil derste
ogretmen ne yapryorsa ben onu érnek aldim ve biz evde aynilarini yaptik hatta ilk etapta ben bulunuyorum ya da
esim bulunuyor biz bunlari videolara ¢ektik kendisinden izin alarak videoya ¢ekiyorduk.”

Okul dncesi egitim gereksinimi. Annelerden iicili cocuklarina okul 6ncesi egitim aldirdiklarini, besi ise
cocuklarina okul dncesi egitim aldirmadiklarini ifade etmislerdir. Cocugunun okul dncesi egitim almasiyla ilgili
sekiz anne de ¢ocuklarina 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezinde aldiklar egitimin yani sira okul 6ncesi egitimin
faydali olacagini diisiinmektedir. Idil Hanim maddi durumundan dolay1 okul 6ncesi egitim aldiramadigini “Bunun
icin de bizim de anaokuluna gondermemiz gerekiyor ama destek birazcik destek lazim gdnderemedik hala”
sozleriyle agiklamistir.

Ogretmen ilgisi gereksinimi. Annelerden sekizi 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezindeki mevcut
dgretmenlerinin ilgisinden memnun olduklarii ifade etmislerdir. Ogretmen ilgisi gereksinimine iliskin goriislerini
bildiren ii¢ anne devlet okullarinda dgretmenlerin ¢ocuklariyla yeterince ilgilenemeyeceklerini bu nedenle 6zel
okula vermeyi diisiindiiklerini sdylemislerdir. Tiirkan Hanim’1n bu duruma iliskin goriisleri “Ogretmen burada bir
bir aliyor, burada sikinti yok. Ama ilkokulda sikintimiz var bizim. O kadar kirk tane ¢ocuga anlatiyor ogretmen,
ama anlamiyor. Ona ayrintul bir ders verecek, anlatilacak. Ama onu devlet okullarinda yapmiyorlar.” seklindedir.

Maddi Gereksinimler

Maddi gereksinimler kulak arkasi cihaz, pil, kablo, sarj edilebilir pil, koklear implant dig parca, FM
sistem, su gec¢irmez kilif, giivenlik kordonu, filtre, koklear implant garanti siiresi, materyal oyuncak, 6zel ders,
kurum aidati, konusma terapisti, anaokulu, hastane, konaklama ve ulagim basliklar altinda toplanmuistir.

Kulak arkasi cihazin iicreti. Bes anne kulak arkasi cihazi edinirlerken maddi gereksinimleri igin
devletten veya yakin ¢evrelerinden aldiklari bir destekten s6z etmemis, sadece cihaz i¢in bir {icret 6dediklerini
sOylemislerdir. Latife Hanim, devletten kulak arkasi cihazin ticreti i¢in bir destek almadigim “Kulak arkasi cihazi
devlet karsilamiyordu. Onlarin bi dort bin lira bir meblayla ikisini temin edip aldik.” sdzleriyle ifade etmistir.

Tek kullammlik pil iicreti. Annelerin koklear implantin pargalarina iligkin goriislerinin en fazla birlestigi
konulardan biri tek kullanimlik pil olmustur. Dokuz anne tek kullanimlik pil i¢in maddi gereksinimleri hakkindaki
goriiglerini bildirmistir. Annelerin altis1 pil i¢in maddi gereksinimleri oldugunu sdylemis, devletin pil iicreti i¢cin
kendilerine olan desteginden s6z etmemiglerdir. Annelerin ii¢ii rapor ¢ikarmalari halinde pil iicreti i¢in devlet
destegi alabildiklerini sdylemislerdir. Sezen Hanim pil Gicretini karsilamak amaciyla aile biitcesine olan destegini
“Mesela pil iki giin gidiyor. Bir paket pil yirmi lira diisiinsene bin alti yiiz lira asgari iicret alan bir insan bunu
nasil karsilasin? Cok zor yani. Ha ben bunu yaptigim siirece de ¢alistim ¢calismadim degil evde ben elisi yaptim.”
sOzleriyle anlatmugtir.

Kablo iicreti. Kablo iicreti koklear implant pargalari i¢inde annelerin en gok geresinim duyduklarini ifade
ettikleri parcalar arasinda olmustur. Annelerden dokuzu kablo {icretlerinin pahali oldugunu belirtmislerdir. Bu
annelerden ti¢ii kablo iicretlerinin pahali oldugunu belirtip maddi gereksinimlerinden s6z ederken pahali olmasinin
nedenine iliskin goriis bildirmemislerdir. Tiirkan Hanim’m bu duruma iligkin goérisleri “Valla degisiyor dolar
hesabi oldugu icin. Mesela bu ay ara kablosu 350 ise gelecek ay ¢ikiyor 400°e. Sik stk da ara kablosu bozuluyor.
Pil ayni 600 milyon 700 milyon. Hani degisiyor yani dolar diyorlar bize.” seklindedir,

Sarj edilebilir pil iicreti. Sarj edilebilir pil i¢in maddi gereksinimi oldugunu annelerden dordii ifade
etmislerdir. Annelerin dordii de sarj edilebilir pil licretinin pahali oldugunu, devletin kendilerine sarj edilebilir pil
icin destek olmasi gerektigini sdylemislerdir. Serife Hanim diger ii¢ anneye ek olarak ¢ift implantli veya birden
fazla isitme kayipli ¢cocugu olan aileler i¢in daha fazla maddi gereksinim oldugunu “Destek ¢ikacagini umuyorum
¢linkii tek biz degiliz. Biz gibi tamam biz gibi iki cihaziz ama iki ii¢ ¢cocugu olup ¢ift implant kullananlar var. Onlar
icin kesinlikle biiyiik kiilfet olacak diye diistiniiyorum.” sozleriyle aciklamistir.
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Koklear implant dis parca iicreti. Annelerden ikisi yasadiklari olaylar sebebiyle ¢ocuklarinin
implantinin dis pargalarini tekrar aldiklarini ifade etmislerdir. Halide Hanim c¢ocuklarinin implantinin atese
diismesi sonucu yandigini, parcanin tamami yanmadigt i¢in devletin kendilerine destek oldugunu ve bir miktar
iicret 6deyerek parayi aldiklarini soylemistir. Halide Hanim bu durumu “Gegen sene cihazimiz atege diistii, komple
gitti. Sadece bu bobin kismi var. Orasi yanmadig icin devlet karsilayabiliyormusg iste bir yedi yiiz elliye filan
tekrardan karsiladik.” seklinde anlatmistir. Sabiha Hanim ise implantin dig parcalarini kaybettiklerini devlet
destegi olmadan parcayi1 yeniden aldiklarini, cihaz1 aldiktan sonra ise kaybolan cihazi bulduklarini séylemistir.

FM sistem iicreti. Annelerden ikisi su an almamalarina karsin FM sistem almak istediklerini, fakat farkli
sebeplerden dolay1 almadiklarini belirtmislerdir. Latife Hanim su an almama sebebini “FM sistem dgretmen kendi
boynuna astyor ¢ocuk daha net almast i¢in. Su an bizim ona ¢ok fazla ihtiyacimiz olmayacak. Okul esnasinda
tamam gene alacagim ne kadar net duyarsa ne kadar anlarsa ¢ok daha iyi benim i¢in.” olarak belirtmistir.

Su gecirmez kilif iicreti. Koklear implantin dig pargasini suya karsi koruyan su gegirmez kilif igin bir
anne maddi giderden s6z etmistir. Serife Hanim maddi imkani1 olmadigi igin bu pargay1 edinemedigini belirtmistir.
Bu parcaya neden ihtiya¢ duydugunu ise “Annecim cihazimizi ¢ikartilim suyla oynayalim kafan islansin, hayir
istemiyorum sesi duymak istiyorum diyor” seklinde ifade etmistir.

Giivenlik kordonu iicreti. Sadece Nezahet Hanim giivenlik kordonu iicretinin ¢ok pahali oldugunu “On
cm misineye elli lira verdim. Cok biiyiik bir para bu. Niye buna elli lira veriyoruz?” sozleriyle ifade ederek
giivenlik kordonu iicreti i¢in devletin ailelere yardime1 olmasi gerektigini sdylemistir.

Filtre iicreti. Sadece Idil Hamim filtre {icretine iliskin maddi gereksinimini “Mesela bir tane sey filtresi
var, hatta ii¢ ayda bir degistirilmesini tavsiye ediyorlar. Ug ayda bir yiiz bir kulak, yiiz lira iki kulak, iki yiiz diisiin
yani” sozleriyle ifade etmistir.

Koklear implantin garanti siiresi. Koklear implantin degisim iicretine iligkin gereksinimlerini
annelerden besi dile getirmistir. Anneler koklear implantin degisim siiresinin yedi y1l oldugunu, yedi y1l i¢inde
cihaza bir sey olmasi durumunda veya yeni ¢ikan bir cihazi almak istediklerinde devletin kendilerine destek
olmadigini kendi imkanlariyla almalar1 gerektigini soylemiglerdir. Koklear implant takildiktan yedi yil sonra
kendilerine destek olarak koklear implant {icretinin bir kismini1 devletin karsiladigini belirtmislerdir. Koklear
implant degisim iicretine yonelik olarak gereksinimini idil Hanim “Simdiden sey o paray: biriktirmek icin ne
yapabiliriz diye diigiiniiyoruz yani.” seklinde belirtmistir.

Materyal-oyuncak iicreti. Isitme kayipli cocuklari icin gerekli olan materyal ve oyuncaklarin maddi
boyutuna iligkin annelerden yedisi gereksinimleri hakkinda goriislerini ifade etmislerdir. Anneler materyal ve
oyuncak {icretlerine iliskin olarak materyal ve oyuncaklarin fiyatlarimin ucuzdan pahaliya ¢ok degiskenlik
gosterdiklerini maddi durumlart elverdikge gereken materyal ve oyuncagi temin etmeye calistiklarini ifade
etmiglerdir. Annelerden Tiirkan Hanim istenilen materyal ve oyuncagi istenen gibi alamadigini “Dedikleri gibi
oyuncak alamiyorum istedikleri gibi onlara” sozleriyle ifade etmistir.

Ozel ders iicreti. Cocuklarinin daha fazla egitim almast icin 6zel ders almasi gerektigini diisiinen iki anne
0zel ders iicreti i¢in maddi gereksinimleri oldugunu ifade etmislerdir. Tiirkan Hanim 6zel ders aldirmak istedigini
fakat maddi durumunun izin vermedigini “Benim maddi durumum olmadig icin ézel ders aldiramiyorum, ancak
buradaki dersleriyle yetiniyorum o kadar.” sozleriyle ifade ederken Sezen Hanim ¢ocuguna 6zel ders aldirdigini
“Yetse ben g¢ocuguma eve ogretmen g¢agrwr miyim diger ¢ocugumun masrafindan kisar miyim?” seklinde
belirtmistir.

Kurum aidat iicreti. Sisli’de bulunan 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezinde ¢ocugu egitim alan
annelerden ikisi kuruma her ay 100 TL iicret ddediklerini belirtmis ve bu iicrete iligskin sorunlar1 olmadigini
sOylemislerdir. Fatma Hanim kurum aidatiyla ilgili goriislerini “Cocugum igin feda olsun yani 100 milyon bir sey
degil diye diistiniiyorum.” ifadesiyle belirterek duruma iliskin bir iyilestirme talebi olmamigtir.
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Ek ders iicreti. Cocugu 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezinde egitim alan Latife Hanim verilen
egitimin devlet tarafindan karsilandigini, fakat cocugunun daha fazla saat egitim almasi gerektigi durumda devam
ettigi 0zel egitim ve rehabilitasyon merkezine {icret demesi gerektigini belirtmistir. Bu gereksinimini “Haftanin
iki giinii belediye karsiliyor, devlet karsiliyor. Ek olarak doktorumun bana diyelim ki iki giin daha tavsiye etti. O
iki giinii ben iicretli olarak gelmem gerekiyor.” sozleriyle ifade etmistir.

Konusma terapisti iicreti. Annelerden biri konugma terapisti ticretine iligkin goriislerini “Mesela
konusma terapistine génderiyorum ona yani baya bi maliyetli aslinda baktiginizda” seklinde agiklamistir.

Anaokulu iicreti. Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezindeki 6gretmenin tavsiyesi iizerine annelerden
biri cocugunu anasimifina génderdigini belirtmistir. Maddi durumu elvermedigi i¢in ¢ocugunu krese veya koleje
veremedigini, fiyat1 daha uygun oldugu i¢in ¢ocugunu anasiifina yolladigini ifade etmistir. Cocugunu anasinifina
yollama durumu hakkinda “Kolej seye vermedik mesela neydi o ya kres krese ver dediler ama neyle verelim biz
krese! Kresin iicreti 800-1000, anasmifi daha uygun 100-150 bize” sozleriyle anasimfi ticreti i¢in maddi
gereksinimini sdylemistir.

Hastane iicreti. Koklear implant ameliyati doneminde annelerin ikisi hastaneye iicret 6dediklerini
soylemislerdir. Idil Hamim “Hastaneye édedigi iicreti 3 bin lira cihaz farki édedik. Onu da niye édedik hala
anlayamiyoruz, ¢iinkii diger hastanelere édemiyorlar.” sdzleriyle devlet hastanesine koklear implant cihazi i¢in
fark iicreti altinda 6deme yaptigini soylemistir.

Konaklama iicreti. Koklear implant ameliyatindan sonra ses ayart i¢in il disina ¢ikmak durumunda kalan
annelerden biri il digina giinii birlik gidip geldiklerini, yaninda konaklayabilecekleri bir tanidiklar1 olmadig: igin
konaklama konusunda gereksinimi oldugunu ifade etmistir. Fatma Hanim konaklama gereksinimini “Ankara’ya
gittik ses ayari i¢in. Bir aydan bir aya giiniibirlik gidip geliyorduk. Ciinkii tamdigimiz kimse olmadigi i¢in mecbur
gtinti birlik gidip geliyorduk. Yani zor oluyor ama yani bir sekilde Allah yardim ediyor diyim yani.” seklinde
belirtmistir.

Ulasim giderleri. Cocuklari i¢in farkli durumlarda ulagim i¢in maddi gereksinimleri oldugunu annelerden
yedisi dile getirmistir. Anneler ulagim giderlerini ifade ederken g¢ocuklarmi egitim kurumlarina, hastaneye
getirirken gereksinimlerinden s6z etmislerdir. Sezen Hanim devletten ulagim destegi i¢in bagvuruda bulundugunu
fakat olumlu yanit alamadigint “Benim ¢ocugum ic¢in normal otobiis karti almak istedik. Agir engelli olmasi
gerekiyor dediler.” sozleriyle ifade etmistir.

Psikososyal Destek Gereksinimleri

Psikososyal destekler es, aile, arkadasi kardes, uzman, inang basliklar1 altinda toplanirken psikososyal
gereksinimler ise toplum yaklasiminin iyilestirilmesi, insanlarin bilgilendirilmesi, akran g¢ocuklarin
bilgilendirilmesi, cocugu isitme kayipli ailelerden bilgi alma, ailelerden psikolojik destek alma, ailelerle daha ¢ok
bir araya gelme, sosyallesme, randevu siirelerinin uzun olmasi ve resmi islerin zaman almasi bagliklar1 altinda
toplanmustir.

Es destegi. Esinin psikolojik destegine ilisgkin on anne goriislerini bildirmistir. Bu annelerden sekizi
isitme kayipli ¢ocuklartyla ilgili yasadiklar1 psikolojik zorluklar1 agmada eslerinden destek aldiklarini sdylerken
iki anne eslerinden bekledikleri destegi alamadiklarmi dile getirmistir. Halide Hanim esinin hem ¢ocuguyla
yeterince ilgilenmedigini hem de kendisine bekledigi oranda destek olmadigini “Ben kadar degil, ben kadar
ilgilenmiyor ben kadar destek olmuyor. Her sey bende ya o beni ¢ok yipratti zaten ameliyat donemiydi su
donemiydi filan gercekten” sozleriyle ifade etmistir.

Aile destegi. Annelerin dokuzu ailelerin destegine iliskin goriislerini belirtmislerdir. Ailelerinden destek
aldigin1 belirten annelerden sekizi tanilama ve ameliyat donemi basta olmak iizere cocuklariyla ilgili gesitli
durumlarda hem kendi ailelerinden hem de eslerinin ailelerinden gerekli psikolojik destegi aldiklarini s6ylemistir.
Aile destegine iliskin goriislerini bildiren dokuz anneden biri olan Latife Hanim ise kendi ailesinden psikolojik
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destek aldigini fakat esinin ailesinin kendilerine destek olmadigint sdylemistir. Latife Hanimin esinin ailesine
iligskin goriisleri “Valla esimin ailesi o ara zaten yanimizda degillerdi.” seklindedir.

Arkadas destegi. Annelerin psikolojik olarak destek aldigi bir diger kaynak arkadaslari olmustur.
Annelerin ikisi arkadaglarindan psikolojik destek aldiklarini sdylemislerdir. Arkadaslarindan aldig1 destegi ifade
eden Nezahet Hanim bu destegi “Arkadaslarim yani yakin arkadaslarim etrafimdaki arkadaslarim ailem ve
dedigim gibi ailem kalabalik zaten iste kardesler, anne, baba, abiler yani falan hepsi her dakika her an
yammizdalardi.” seklinde belirtmistir. Arkadas destegi hakkinda goriislerini bildiren bir diger anne Latife Hanim
ise isitme kaybini 6grendigi donemde arkadaslariyla olan iliskisi soruldugunda kendi ailesi ve kendi gevresinden
tam destek aldigim “Soyle soyleyeyim kendi ailem ve kendi ¢cevrem agisindan herkesten ful destek aldim” diyerek
bu destegi ifade etmistir.

Kardes destegi. Kardesinden gordiigii destegi dile getiren annelerden ikisi kardeslerinden gordiikleri
destegin kendileri i¢in ¢ok dnemli oldugunu séylemislerdir. Latife Hanim ablasinin isitme kayipli cocugu oldugu
i¢in ablasindan oldukga destek aldigini ifade etmistir. Ablasindan aldig1 destege iliskin goriisleri “En ¢ok destegim
ondan ve kendi ailemden oldu diyebilirim. Hani bircok seyde beni yonlendirmisligi oldu ablamin. Iste sunu yap
¢tinkii onceden kendi yasadigi seyler oldugu icin bana yon verdigi ¢cok sey oldu yani.” seklindedir.

Uzmanin psikolojik destegi. Arastirma kapsaminda goriisme gerceklestirilen annelerin tamami tanilama
ve ameliyat doneminde psikolojik olarak zor donemler gegirdigini belirtmislerdir. Anneler bu donemlerde bir
uzmandan psikolojik destek almanin kendileri i¢in faydali olacagini belirtirken bir anne uzmandandan psikolojik
destek aldigini ifade etmistir. Sezen Hanim bu durumu “Ben iste hani rahatsizdim, gittim sonra psikiyatri
merkezine. Bdyle bdyle problemim var benim, sonra hani ilagla tedaviye bagladik.” sdzleriyle agiklamistir.

Inanc destegi. Annelerden yedisi gocuklarinin daha kétii durumda olmadigi igin siikrettiklerini, daha kotii
bir durumla da karsilasabileceklerini ifade etmislerdir. Bu annelerden biri kardesinin kendisine yonelik destegini
“Hani bunun Allah’tan geldigini buna dayanmam gerektigini, imtihamimin oldugunu tistesinden gelecegimi,
bunlari bildigim halde bunlart bana tekrar hatirlattigi i¢in ona ¢ok tegekkiir ediyorum.” seklinde belirtmistir.

Toplumun yaklasiminin iyilestirilmesi. Annelerin sekizi toplumun kendilerine olan yaklagimina iligskin
goriis bildirmistir. Anneler insanlarin ¢ocuklarina bakislarindan, sorduklari sorulardan rahatsiz olduklarini ve bu
durumun iyilestirilmesini istediklerini dile getirmislerdir. idil Hanimin toplumdan beklentisi ise “Herkes gibi yani
sadece biraz anlayishi insanlarla, daha duyarli bir toplum bekliyoruz.” seklindedir.

insanlarin bilgilendirilmesi. Annelerin yedisi toplumun isitme kaybiyla ilgili daha bilingli olmasi
gerektigini sdylemislerdir. Sabiha Hanim’in konuyla ilisili gortisleri “Yani soyle ¢cevrenin gercekten bu anlamda
daha fazla bilinglendirilerek hani evet aile bir sekilde aile dgreniyor ama hani kag kisiye yetebiliriz, biz kag kisiye
kendimizi a¢iklayabiliriz? Bu anlamda daha béyle sosyal projeler gerceklestirilerek insanlarin daha fazla hani
implant olsun, isitme kaybi olan insanlara biraz daha duyarli davranmalari agikgasi gercekten isterdim.”
seklindedir.

Akran ¢ocuklarin bilgilendirilmesi. Anneler toplumun bilin¢lendirilmesini genel anlamda isterken bes
anne 0zel olarak isiten akran c¢ocuklarmn bilinglendirilmesi gerektigini ifade etmislerdir. Tiirkan Hanim akran
goriislerini “Benim ¢ocugum mesela sunu hissediyor sokaga ¢ikiyor top oynuyor ¢ocuklarla. Cocuklar ¢ok
korkuyor, bilmeyen ¢ocuklar. Mesela televizyonda isitme engellilerle ilgili daha anlatilmast lazim. Mesela bu
cocuk isitme engelli okula basliyor anasimifina ¢ocugun kulagina bakiyorlar bu ne dive. Ogretmenler anasinifinda
o ¢ocuklara anlatmasi lazim bu isitme cihazi bu ¢ocuk bununla duyuyor siz de olabilirsiniz.” sdzleriyle ifade
etmistir.

Koklear implant kullanan ¢ocuklarin ailelerinden bilgi alma. Annelerin tamamu ailelerin birbiriyle
olan etkilesimi hakkinda goriisleri bildirirken birbirlerinden bilgi aldiklarini ifade etmislerdir. Anneler bu etkilesim
ile baz1 konularla ilgili bilgi gereksinimlerini gidermislerdir. Serife Hanim goriislerini “Soyle genelde kullandiklar
hani kullandiklart i¢in insanlara daha rahat bilgi verebiliyor sonugta. Ben mesela bilmedigim bir sey hakkinda
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bilgi veremem, ama kullandigim bir sey oldugu i¢in ya da bildigim bir sey hakkinda insanlara rahat bilgi
verebilirim.” s6zleriyle agiklamustir.

Ailelerden psikolojik destek alma. Annelerin birbirleriyle olan etkilesimlerinin kendileri agisindan bir
diger faydasi psikolojik destek olmustur. Annelerin sekizi birbirleriyle konusmanin kendilerine psikolojik destek
oldugunu sdylemislerdir. Bu destegin sebebi olarak hem kendilerinden tecriibeli annelerden aldiklar1 bilgilerin
kendilerini rahatlattiini hem de diger annelerin de isitme kayipli ¢ocugu oldugu icin birbirlerini daha iyi
anladiklarini séylemiglerdir.

Ailelerle daha ¢ok bir araya gelme. Dort anne, annelerin daha ¢ok bir araya gelmesi gerektigini
soylemislerdir. Anneler vakit buldukga birbirleriyle konustuklarin1 ama bu zamanin daha fazla olmasi gerektigini
belirtmislerdir. Annelerle egitim i¢in geldikleri kurumda goriisme sans1 buldugunu sdyleyen Latife Hanim, igitme
kayipli ¢ocuklarin derslerinin aym zamanda olmadig1 icin annelerle yeterince goriisemedigini belirtmistir. 1dil
Hanim kendisi gibi aileleri gordiikge psikolojik olarak rahatladigini “Iyi oluyor kendin gibi insanlari goriince, bir
tek ben degilmisim diyorsun.” seklinde ifade etmistir.

Ailenin sosyallesme gereksinimi. Cocuklarinin isitme kaybryla ilgili gereksinimlerine iliskin gortislerini
bildiren annelerden ikisi kendilerinin de sosyallesme gereksinimi oldugunu sdylemislerdir. Bu konu hakkindaki
gereksinimlerini ifade eden Sabiha Hanim “Sosyal yasam anlaminda da biraz daha fazla sey bekliyoruz.”
sozleriyle beklentisini ortaya koymustur.

Randevu siirelerinin uzun olmasi. Annelerin gereksinim olarak soz ettigi bir diger konu randevu
olmustur. Hastanelerden aldiklar1 randevulara iligkin goriis bildiren dort anne randevularin daha kolay ve daha
kisa siirede olmasi gerektigini sdylemislerdir. Ayse Hanim’in randevularin daha kisa siirede ve daha kolay
almmasina iliskin goriisleri “Daha iyi olurdu doktor randevularimiz devlette daha kolay alinabilir olsa daha iyi
olurdu. Mesela hani daha sik alabilseydik daha rutin o da iyi olabilirdi o kistm biraz zorlastirryor.” seklindedir.

Resmi islemlerin zaman almasi. Randevu siireleri gibi bir bagka gereksinim ise resmi iglemlerin uzun
siirmesi olmustur. Iki anne resmi islemlerle ilgili gériislerini belirtmislerdir. idil Hanim resmi islemlerin ¢ok uzun
stirdiigiinii “Cok fazla yok diye biliyorum igitme ile ilgili, yani daha once baska bir kuruma gitmistim ama rapor
¢tkana kadar tabi rapor bu sey yazismalar falan baya uzun siirdiigii icin rapor ¢ikarmak.” sozleriyle agiklamistir.

Ongoriilen Gereksinimler

Anneler ¢ocuklartyla ilgili var olan gereksinimlerinin, gegmise ve su ana doniik gereksinimlerinin
yaninda gelecege yonelik gereksinimlerine iliskin goriiglerini de bildirmislerdir. Bu gereksinimler egitim,
ig/kariyer, sosyallesme, sinif mevcudu, ¢ocugun cihazi korumasi, cocugun cihazi kabullenmesi, 6zel okul iicreti,
iletisim ve giivenlik bagliklar1 altinda toplanmustir.

Egitim. Annelerin yedisi cocuklarmin 6ngoriilen gereksinimlerinden s6z ederken ¢ocuklarinin egitimine
iliskin goriislerini dile getirmistir. Anneler ¢ocuklarini 6zel okula gondermek istediklerini sdylemislerdir. Halime
Hanimin bu konu hakkindaki goriisleri “Egitim agisindan tabi ki 6zel yerlerde okumasini istiyorum.” seklindedir.

Is/Kariyer. Cocuklarinin gelecekteki is hayatiyla ilgili yedi anne goriislerini bildirmislerdir. Anneler
¢ocuklarinin is hayatiyla ilgili basarili olmalarimi istediklerini bildirmistir. Annelerin ¢ocuklarmin is hayati
hakkindaki goriisleri basarili olacaklari, bazi isleri isitme kaybindan dolay1 yapamayacaklar1 ve su an igin fikri
olmadiklar1 seklinde {i¢ farkli bicimde olmustur. Ayse Hanim’in bu konu hakkindaki gériislerini “Is hayatinda tabi
0 yapacagi meslege gore de degisir ama tabi bunlart belki olumsuz olabilir diye de diisiintiyorum hani cihaz
kullanmasindan kaynakli bazi isleri yapamayacagi yonde bir diigiincem var.” seklinde ifade etmistir.

Sosyallesme. ilerleyen dénemde ¢ocuklarinin sosyal hayatlari, arkadas edinmeleri konusunda alt1 anne
goriislerini bildirmistir. Annelerin goriisleri ¢ocuklarinin sosyal olarak gelecekte bir gereksinimi olmayacagi,
cihazlarindan dolay1 arkadas edinmekte zorlanacagi, arkadaslarinin ¢ocuklarini kabullenmekte zorlanacagi gibi
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cesitli sekillerde olmustur. Sezen Hanim’in bu konudaki goriisleri “Su anda sosyal bir ¢ocuk, arkadas edinmeyi
¢ok seviyor, hani ilerde ne olur inanin hi¢ bilmiyorum.” seklindedir.

Smif mevcudu. Cocuklarinin ongdriilen gereksinimleri hakkinda goriislerini dile getiren alti anne
cocuklarinin ilkokula bagladiklarinda gidecekleri devlet okullarinda sinif mevcutlarinin fazla oldugunu
sOylemiglerdir. Anneler smiflarin kalabalik olmasinin farkli olumsuz yanlarini ifade etmistir. Halide Hanim
bulundugu ¢evrede okullarin kalabalik oldugunu, bu konu hakkinda endiseleri oldugunu sdylemis fakat okulun
kalabalik olmasinin bir etkisinden s6z etmemistir. Serife Hanim’m bu konudaki goriisleri “Kalabalik ortamlarda
sesi baskilryor bazen odaklanamiyor hani bunlar igin ara cihazlar varmig ama biz onlart tedarik ederiz, ama
ogretmen kullanir mi bilmiyoruz. Sonugta onlar sinifa giriyorlar kapuyi kapatiyorlar.” seklindedir.

Cocugun cihazi korumasi. Annelerin gelecege iliskin bir diger gereksinimleri isitme teknolojilerinin
korunmasidir. Bu konu hakkinda goriiglerini dile getiren alti anne iki durumdan s6z etmislerdir. Annelerin besi
¢ocuklarinin ilkokula basladiklarinda okul kalabalik oldugu i¢in ¢ocuklarinin diisebilecekleri, arkadaglarinin saka
yapmak isterken cihaza zarar verebilecekleri gibi endiselerini ifade etmislerdir. Cocugu ¢ift implantli olan idil
Hanim’1in bu konu hakkindaki endiseleri “Ne kadar ¢ok hareket olursa daha tehlike diye diisiiniiyorum. Ciinkii
onun iki tarafi da implantl ve ¢ok kaza gecirmemesi gerekiyor, vurma darbe falan dyle sakalar falan.” seklindedir.

Cocugun cihazi kabullenmesi. Cocuklarmin biiyiidikce kullandiklar1 igitme cihazlarini
sorgulayabilecegini, kabullenmekte zorlanacagini diistinen dort anne olmustur. Su an yaslari kiigiik oldugu i¢in
cocuklarmin ¢ok farkinda olmadigim dile getirmislerdir. Latife ve Idil Hanim ¢ocuklarinin isiten arkadaslarina
bakarak neden kendilerinde isitme cihazi oldugunu, neden diger cocuklarda olmadigini sorgulamalarindan
endiselendiklerini dile getirmislerdir. Halime Hanim’in bu konuyla ilgili goriisleri “Cihazi istememesinden
korkuyorum hani bu donemi de atlatirsak belki daha sey edebilir onla. Esim de ¢ok korkuyor o konuda mesela ¢ok
cocuk var cihazi gériilmesin diye saglarini kapatan ¢ocuklar da var ondan korkuyoruz.” seklindedir.

Ozel okul iicreti. Annelerden ikisi cocuklarmi ilkokula basladiklarinda 6zel okul tercih etmek
istediklerini fakat maddi olarak bunu karsilayamayacaklarini sdylemislerdir. Serife Hanim 6zel okul iicretini
karsilayamayacagin1 “Hani ozel okul zannetmiyorum tercih edecegim muhtemelen maddi agidan olacaktir.”
sozleriyle ifade etmistir.

iletisim. Cocugunun gelecekte yasayabilecegi iletisim sorunlarina iliskin diisiincelerini dile getiren
Nehazahat Hanim’in konu hakkindaki goriisleri “Konusmalarda ama kalabalik ortamda sikinti yasiyacaktir.
Etrafinda mutlaka ama etrafindaki insanlar da ister istemez alisacak yani ona gore sey yapicak belki, ne bileyim
su an mesela bir dudak okuma seyi yok belki éyle bir sey edinirse bu destek olur onun i¢in. Hani daha iyi
anlayabilir hani su an bi dudak okumasi yok.” seklindedir.

Giivenlik. Gelecekte gocugunun okul yasaminda giivenlik gereksinimi olacagini diisiinen Sezen Hanim
bu konuyla ilgili beklentileri dile getirmistir. Cocugunun gidecegi okulun ilk dnce korunakli olmasi gerektigini
sOyleyen Sezen Hanim bu konu hakkindaki beklentisini “Tabi ilk once korunmakla yani bir kere okullarimizin her
okulda bir tane polis olmast lazim ¢ocugumuz biliyorsunuz ¢evre ¢ok kotii yani.” seklinde agiklamistir.

Tartisma ve Sonu¢

Etik ve inandiricilik kurallarina dikkat edilerek gerceklestirilen bu arastirmanin deseni, isitme kayiph
cocuklarin annelerinin goriislerinin ayrintili bir sekilde toplanmasina olanak saglamistir (Brantlinger, Jimenez,
Klingner, Pugach, & Richardson, 2005; Ersoy, 2016; Glesne, 2014; Yildinim & Simsek, 2018). Ancak yine de
durum c¢alismasimin dzellikleri nedeniyle arastirmadan elde edilen bulgular genellenemez (Yildirim & Simsek,
2018). Bununla birlikte bu bulgularin isitme kayipli gocuklarin egitimcilerine, ailelerine ve alanyazina 151k tutacagi
distiniilmektedir.

Bu aragtirmada ailelerin gereksinimleri bes baslik altinda toplanmustir: a) Bilgi gereksinimleri, b) Egitim
gereksinimleri ¢) Psikososyal destek gereksinimleri, d) Maddi gereksinimler, e) Ongoriilen gereksinimler. Bu
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gereksinimler incelendiginde bilgi gereksinimlerinin diger gereksinimlerle yakindan iliskili oldugu sdylenebilir.
Aragtirmanin bulgulari bu iliski 15181nda alanyazinla tartigilmistir.

Bilgi gereksinimleri

Annelerin dogru bilgiye dogru zamanda ulasmasi, farkli gereksinimleri yagamalarinin 6niine gecebilir.
Bilgi gereksiniminin bu gereksinimler i¢inde semsiye bir kavram olarak diger gereksinimleri kapsadigi
diisiiniilmektedir. Isitme cihazina iliskin ailelerin bilgi gereksinimleri I¢yiiz’iin (2016) ve Fitzpatrick ve
digerlerinin (2008) yaptiklar1 ¢caligmalara paralel olarak ortaya ¢ikmustir. Aileler isitme cihazi hakkindaki bilgi
gereksinimlerini deneyimleyerek, diger ailelerden veya isitme cihazini aldiklart firmadaki uzmanlardan
gidermislerdir. Isitme cihaziyla ilgili bilgi gereksinimi aradaki zaman ve arastirmanin gergeklestirildigi ortam
farkina karsin aileler i¢in varligini siirdiirmektedir.

Anneler koklear implantla ilgili bilgileri sirasiyla internet, diger aileler ve uzmanlardan aldiklarini
bildirmislerdir. Uzmanlarin siralamanin alt siralarinda kaldiklari sylenebilir. Yapilan farkli arastirmalarda
ailelerin koklear implant ameliyati 6ncesinde karar verme asamasinda yeterli bilgi edinemedikleri, ameliyat siireci,
ameliyat sonrasi ve cihazin kullanimi1 konusunda bilgiye ihtiya¢ duyduklari ortaya ¢ikmistir (Cankuvvet, 2015;
Fitzpatrick vd., 2008; 1(;yiiz, 2016; Most & Zaidman-Zait, 2001). Aragtirmanin bulgulari, bu aragtirmalarla biiyiik
oranda Ortiismekle birlikte farkli olarak bu arastirmada ailelerin ¢ocuklari i¢in karar verecekleri koklear implant
markalart hakkindaki bilgi gereksinimleri olmustur.

Alanyazin incelendiginde ailelerin mevcut durumlar hakkindaki bilgi gereksinimi kadar gelecekte
yasayacaklar1 durumlara iliskin de bilgi gereksinimi oldugu gériilmektedir. Ozellikle ¢ocuklarinin kullanacaklar
cihazlar, iletisim modeli (isitsel-sozel, isaret dili, dudak okuma, tiim iletisim) ve egitimleri hakkinda bilgiye
gereksinim duymaktadirlar (Ak¢amete & Kargin, 1996; Fitzpatrick vd., 2008; Most & Zaidman-Zait, 2001; Porter
& Edirippulige, 2007; Sass-Lehrer, 2016). Bu ¢alismada da anneler ¢ocuklarinin kullanacaklar cihaz, iletisim
modeli ve egitim i¢in Onceden bilgiye ihtiya¢ duyduklarini belirtmislerdir. Arastirmanin katilimeilari
cihazlandirma ve iletisim modeli agamalarini gegtigi i¢in ¢ogunlukla gelecege yonelik egitim hakkindaki bilgi
gereksinimlerini belirtmislerdir. Buna karsilik ge¢mise doniik yasantilarindan bahsederken cihazlandirma ve
iletisim modeli hakkindaki bilgi gereksinimlerini de ifade etmislerdir. Gelecege yonelik bilgi gereksinimlerinin
giderilmesinin annelerin hem yasadiklar1 duruma daha ¢ok yogunlagmasini saglayacagi hem de gelecege yonelik
endiselerini azaltabilecegi diisiiniilmektedir.

Annelerin bilgi gereksinimlerinin alanyazinla ¢ogunlukla benzerlik gostermesi bu gereksinimlerin hala
var oldugunu, gecerliligini korudugunu gostermektedir. Ailelerin bilgi gereksinimleri kendi basina varligini
korurken, bu gereksinimlerin igerikleri ve giderilmesi igin aldiklar1 desteklerin niteligi degisebilmektedir. Bu
degisimin sebeplerinden birinin gelisen teknolojinin her alanda ortaya koydugu yenilikler gibi isitme kayiplilar
icin getirdigi yenilikler oldugu diigiiniilmektedir. Ailelerin gereksinimleri gibi aldiklar1 desteklerin de zamanla
degisebildigi s6ylenebilir. Fitzpatrick ve digerleri (2008) ailelerin, bilgi gereksinimini gidermek i¢in uzmanlardan,
diger ailelerden ve yazili kaynaklardan destek aldiklarini belirtmiglerdir. Fitzpatrick ve digerleri (2008) ve
Cankuvvet (2015) yaptiklar1 caligmalarda ailelerin destek aldiklar1 kaynaklar arasinda internetin de oldugunu
belirtmislerdir. Farkli kiiltiirlerden gelmis olsalar da aileler igin internet, bilgi gereksinimlerini gidermek igin
destek aldiklar1 temel kaynaklardan biridir (Cankuvvet, 2015; Fitzpatrick vd., 2008; Porter & Edirappulige, 2007).

Karar asamasinda ailelerin ¢ocuklar1 ve kendileriyle ilgili en dogru karar1 verebilmeleri i¢in karar
verilecek durumla ilgili bilgiye sahip olmalar1 gerekmektedir (Wainscott, Sass-Lehrer & Croyle, 2008). Ailelerin
bilgi gereksinimi i¢in aldiklar1 desteklerin de dogru karar1 vermelerini saglayacak nitelikte olmasi gereklidir.
Ailelerin destek kaynaklar1 arasinda olan internet ve uzmanlarm 6zellikleri dogru bilgiye ulagmay: belirleyebilir.
Internet bir bilgi kaynag1 olarak zengin bir igerige sahip olmasina ragmen bu igerigin giivenirligi pek ¢ok durumda
soru igaretidir. Ailelerin internetten yanlis bilgi edinmesi, dogru karar1 vermelerini engelleyebilir (McCormick &
Archbold, 2003; Porter & Edirippulige, 2007). Ailelerin dogru bilgiye ulasmasinda 6nemli bir gérevi olan
uzmanlar ailelerin bilgi gereksinimlerini gidermeli, bunu gergeklestirirken her ailenin farkli yasam deneyimi

2021, 22(1)



ISITME KAYIPLI COCUGU OLAN ANNELERIN COCUKLARINA ILISKIN GEREKSINIMLER VE 45
DESTEKLER HAKKINDAKI GORUSLERININ INCELENMESI

oldugunu ve bu deneyimi goz 6niinde bulundurarak ailelere destek olmalidirlar (Most & Zaidman-Zait, 2001; Wu
& Grant, 2013).

Egitim Gereksinimleri

Cocuklarinin egitimine iligkin gereksinimlerinin arasinda annelerin en ¢ok ifade ettikleri konular
yonlendirme ve ek ders olmustur. Katilimcilar egitim kurumuna karar verirken doktorlar, odyologlar ve igitme
kayipli ¢ocugu olan diger ailelerin yonlendirmelerini dikkate almislardir. Bu tavsiyeler disinda egitim kurumuna
karar verirken egitim kurumunun kendilerine yakin olmasina dikkat etmislerdir. Sekiz anne ise bunlarin yaninda
egitim aldiklart kurumda sadece isitme kayipli ¢ocuklarmn egitim almasina dikkat etmislerdir.

Bilgi gereksinimleri, gelisen teknoloji ve uygulamalarla zamanla degistigi gibi, egitim gereksinimleri de
yeni yasalar ve zamanla degismektedir. I¢yiiz (2016) yaptig1 arastirmada, ¢ocuklari isitme kaybi tanisi1 aldiktan
sonra egitim kurumuyla ilgili ailelerin yonlendirilme ve yeni bir birim beklentisi gereksinimi oldugunu belirtmistir.
Ailelerin egitim gereksinimleri ortaya koymak i¢in Kargin ve digerlerinin (2004) ve Bayguzina’nin (2010)
yaptiklar1 ¢aligmalarda ailelerin ¢ocuklarinin egitim alabilecekleri kurumlarla ilgili yasal haklar1 ve egitimle ilgili
sorun yasadiklarinda bagvurabilecekleri kisilerle ilgili olarak bilgi gereksinimi oldugu belirtilmistir. Bulgulari
verilen bu ii¢ arastirmada da belirtilen durumlarin, bu arastirmanin egitim icin yonlendirilme gereksinimini
destekledigi diisiiniilmektedir. Bu ¢aligmalardan farkli olarak gerceklestirilen bu ¢alismaya katilan ailelerin bir
boliimii 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezine karar verirken sadece isitme kayipli cocuklarin egitim almalarina
dikkat ettikleri goriilmiistiir. Bu durumun nedeni katilimeilarin ¢ocuklarinin kendileri gibi ¢ocuklarla bir arada
olmasini istemesi olarak ifade edilebilir.

Arastirmaya katilan anneler ¢ocuklarinin aldiklar1 egitimin siire olarak daha fazla olmasinin ¢ocuklarinin
bagsta dil gelisimi olmak {izere ¢esitli alanlarda gocuklarin gelisimine katki saglayacagini ifade etmislerdir. Bu
gereksinimi gidermek i¢in maddi imkani olan aileler, ¢ocuklarina 6zel ders aldirdiklarini ifade etmislerdir.
Igyiiz’iin (2016) arastirmasinda da ailelerin ek ders noktasinda beklentileri oldugu belirtilmistir. Bu beklentinin bu
aragtirmanin bulgularini destekledigi goriilmustiir.

Bu arastirmadaki anneler ¢ocuklariin okul dncesi egitim almasi gerektigini diigiinmektedirler. Ancak
cocuklari isitme kayipli oldugu i¢in devletin bazi okul dncesi kurumlarinda istenmediklerini belirtmiglerdir. Devlet
kurumlarma kayit yaptirmalari durumunda ise smiflarin kalabalik olmasi durumunda &gretmenin yeterince
ilgilenemeyecegi, cocuklarinin cihazlarina zarar gelebilecegi gibi endiseler tasimaktadirlar. Bu endiselerin en aza
indigi 6zel kurumlara ise maddi gerekgelerle gocuklarini gondermekte zorlandiklarini dile getirmislerdir. Aileler
kaynastirma ortamindaki 6grenci sayisi gibi yasal haklari ve sorunlarin ¢dziimiine yonelik bagvurmalar1 gereken
noktalar hakkinda bilgiye ihtiyag duymaktadir. Bayguzina’nin (2010) arastirmasinda ortaya koydugu gibi bu
arastirmada da ailelerin yasal haklarina iligkin bilgi gereksinimleri oldugu goriilmiistiir.

Anneler kurumlarindan aldiklart aile egitimini yeterli bulmaktadir. Ancak bildirdikleri sekliyle aldiklar
aile egitimi yeterli degildir. Ailelerin aldiklar1 aile egitimine iligkin diisiincelerinin yeterli ve olumlu olmasinin
nedeni, alanyazinda tanimlanan (Gestwicki, 2004; Unal, 2010) nitelikte bir aile egitimi alamadiklar1 igin
karsilastirma firsat1 bulamamalar1 olarak diisiiniilmektedir.

Maddi Gereksinimler

Annelerin yogun olarak maddi gereksinimi olan konularin g¢ocuklarmin kullandiklari isitme
teknolojilerine yonelik oldugu goriilmektedir. Anneler isitme teknolojileri igin gesitli oranlarda devletten maddi
destek alsalar da bu destegin yeterli olmadigini diisinmektedirler. Kulak arkasi cihazi i¢in devlet destegi olmasina
karsin belirli bir miktar 6deme yapildigini ifade etmislerdir. Koklear implant cihazi ise tamamen devlet destegiyle
edinilmektedir. Fakat aileler koklear implantin pargalar1 i¢in maddi gereksinimlerinin oldugunu belirtmislerdir.
Igyiiz (2016) ailelerin ¢ocuklarina yonelik maddi gereksinimleri arasinda kulak arkasi cihaz iicretleri ve koklear
implant parcalar1 oldugunu belirtmistir. Cankuvvet (2015) koklear implanta iligkin ailelerin maddi gereksinimleri
oldugunu ortaya koymustur. Ailelerin devlet destegine ragmen maddi olarak koklear implant pargalarini edinmekte
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zorlandiklarini ifade etmistir. Most ve Zaidman-Zait (2003) de, ailelerin maddi gereksinimlerine iligkin olarak
devlet destegine ragmen ailelerin maddi gereksinimleri oldugunu ortaya koymustur. Arastirmalar bu sonuclartyla
bu arastirmanin bulgularini desteklemektedir. Daha 6nce yapilan arastirmalarda ailelerin ¢ocuklarinin maddi
gereksinimlerini gidermek icin devletten cesitli destekler aldiklar1 goriilmiistiir (Cankuvvet, 2015). Fakat bu
aragtirmanin katilimcilar: aldiklart destegin kendileri i¢in yeterli olmadigini ifade etmiglerdir. Alanyazinda maddi
gereksinimler isitme teknolojileri, egitim, ulasim, ev giderleri olarak cesitli sekillerde belirtilmistir (Ak¢camete &
Kargin, 1996; Cankuvvet, 2015; I¢yiiz, 2016).

Ulkemizde hem tek hem de ift koklear implant, saglhik bakanlig: tarafindan aday segim sartlarini saglayan
adaylar igin {icretsiz olarak karsilanmaktadir (Erdogan, 2017). Kanada, ingiltere, Fransa ve Ispanya gibi iilkelerde
ise devlet destegi farklilik gostermektedir. Ornegin Ispanya’da koklear implant bblgesel biitceyle karsilandig1 igin
tilke icinde bile farkliliklar gosterebilirken Fransa’da ise belirli kliniklerde devlet destegiyle yapilan koklear
implant tek kulak i¢in uygulanirken, ¢ift koklear implanta yonelik maddi destek oncelikli olarak yetiskinler i¢in
sunulmaktadir (Detsky, 2003; Peters, Wyss, & Manrique 2010). Arastirmada koklear implant ameliyatinin maddi
boyutuna yonelik ortaya ¢ikan bulgular incelendiginde iilkemizde koklear implant ameliyati i¢in sunulan destegin
yukarida s6z edilen tilkelere gore daha iyi oldugu sdylenebilir. Fakat katilimcilar ameliyat sonrasi koklear implant
parga iicretleri gibi konularda maddi destegin yetersiz oldugunu belirtmislerdir.

Annelerin maddi gereksinimleri oldugunu ifade ettikleri bir baska konu egitim giderleri olmustur.
I¢yiiz’iin (2016) arastirmasina benzer olarak ailelerin cocuklarmin egitimi i¢in maddi gereksinimleri nemli dl¢iide
oyuncak ve materyal ticretleridir. Ak¢camete ve Kargim (1996) ailelerin maddi gereksinimleri i¢inde ¢ocuklart i¢in
materyal, oyuncak ve 6zel egitim oldugunu belirtmislerdir. Bu gereksinimlerin ge¢en zamana karsin gegerliligini
korudugu goriilmistiir.  Aileler ¢ocuklarmin gelisimi i¢in materyal ve oyuncak aldiklarini, ancak maddi
durumlarmin bu materyalin niteligini belirledigi goriilmistir.

Annelerin maddi gereksinimlerine iligskin goriislerini bildirdigi son konu ulasim giderleri olmustur.
Ulasim giderleri ig¢in herhangi bir destek almayan anneler bu gereksinimlerini kendileri karsilamaktadir.
Alanyazinda yapilan arastirmalara bakildiginda ailelerin maddi gereksinimleri i¢inde ulagim giderlerinin de oldugu
goriilmektedir (Akcamete ve Kargm, 1996; Hardonk vd., 2011). Katilimcilar aragtirmanin gerceklestirildigi
Istanbul’da belediyenin engelli kart: adiyla yetersizligi olan bireylere sundugu iicretsiz ulasim desteginin isitme
kayipli bireyler i¢in olmadigini belirtmiglerdir.

Psikososyal Destek Gereksinimleri

Sass-Lehrer (2016) ve Luterman ve Kurtzer-White (1999) isitme kayipli ¢ocugu olan ailelerin
cocuklarinin isitme kaybin1 oOgrendiklerinde sok, {iziinti, kabullenememe gibi psikolojik durumlar
yasayabilecegini belirtmislerdir. Bir diger onemli asama olan koklear implant ameliyati sirasinda ise aileler
cocuklart i¢in geri doniilmeyecek bir karar vermenin zorlugunu ve ameliyat risklerin olusturdugu stresi
yasamaktadir (Incesulu, Vural, & Erkam, 2003; Most & Zaidman-Zait, 2003). Arastirmaya dahil olan anneler
¢ocuklariyla ilgili tanilama doneminde sok olduklarini, iiziildiiklerini ifade ederken ameliyat doneminde ¢ocuklari
icin olas1 ameliyat risklerinden dolay1 endiselendiklerini de ifade etmislerdir. Ailelerin ¢ocuklarinin igitme
kaybindan dolay1 psikolojik olarak zor zamanlar gegirmeleri kadar 6nemli bir durum, aldiklar1 destektir. Ailelerin
yogun olarak destek aldiklar1 konunun psikolojik gereksinimleri igin oldugu goriilmiistiir. Annelerin tamami yakin
gevreleri, psikolog ve inanglarindan en az birinden psikolojik destek aldiklari soylenebilir.

Katilimeilarin tamami ¢ocuklariyla ilgili psikolojik gereksinimleri igin psikolog destegi almanin faydal
olabilecegini diisiiniitken sadece bir anne bu destegi almistir. Ailelerin yasadiklar1 psikolojik durumlarin
iistesinden gelebilmek i¢in diizenli araliklarla bir uzmanla goriisme gereksinimleri olabilir (Ak¢amete & Kargin
1996; Most & Zaidman-Zait, 2001). Bu noktada ¢ocugu koklear implant olan ailelerin koklear implant ekibi
tarafindan degerlendirilmeye alinmasi gerekebilir (Luterman & Kurtzer-White, 1999; Sennaroglu, 2004). Fakat
arastirmaya dahil olan katilimcilar boyle bir degerlendirmeden ve kendilerine olan doniitten s6z etmemislerdir.
Annelerin bir uzman tarafindan psikolojik destek almamalar1 bu degerlendirmeye dahil olmadiklarindan
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kaynaklanabilir. Bu durumun bir diger nedeni ise daha dnce, bir durumla ilgili uzmandan bagka birinden psikolojik
destek almayan ailenin, uzmanin kendisine olabilecek desteginin farkinda olmayisi olarak diisiiniilebilir. Annelerin
uzmanlar tarafindan bilgilendirilerek bu destegi almalar1 saglanabilir. Boylece ailelerin ¢ocuklariyla ilgili
durumlara iliskin sorumluluklarini daha nitelikli bir gekilde yerine getirebilecekleri diistiniilmektedir. Bununla
birlikte tilkemizde psikologdan alinan destege karst olumsuz 6n yargt oldugundan, bu destegin gizli kalmas1 gibi
bir diislincenin varligindan s6z edebiliriz. Anneler bu diisiinceyle psikolojik destek konusundaki goriislerinin bir
kismini saklamis olabilir.

Psikolojik destek kaynagi olarak soz edilen diger bir kaynak yakin gevre olmustur. Anneler eslerinden,
arkadaslarindan aile yakinlarindan psikolojik destek aldiklarini bildirmiglerdir. Bu destek ailelerin yasadiklar
psikolojik zorluklart asmasinda onlara yardim etmistir. Luterman ve Kurtzer-White (1999) isitme kayipli gocugu
olan ailelerin ¢ocuklartyla ilgili aile iginde konusabilecekleri bireylere gereksinim duyduklarini belirtmistir. Bu
arastirmada ise katilimcilarin konugmanin 6tesinde ailelerinden destek aldiklari goriilmektedir.

Psikolojik olarak 10 anneyi iyi hissettiren, destek olan bir diger kaynak inanglar1 olmustur. Treloar ve
Bahcekapili’nin (2012) yaptiklari aragtirmaya gore aileler cocuklarin yetersizliklerinin bir amaca hizmet ettigine
inanmaktadirlar ve bu diisiince onlarin mutlu olmalarina destek olmaktadir. Bennett, Deluca ve Allen’in (1995)
calismasina gore inang, yetersizligi olan alileler i¢in bir destek kaynagi olarak goriilmektedir. Ayni arastirmanin
bulgularina gore yetersizligi olan ¢ocuklarin aileleri bu durumun Allah tarafindan geldigini, Allah’in kendilerini
sectiklerini ifade etmislerdir. Her iki arastirmaya gore inang, yetersizligi olan ¢ocuklarin aileleri i¢in destek
kaynagi olarak ortaya ¢ikmistir. Bu arastirmanin katilimcilarinin igii cocuklarinin yetersizliklerine yonelik olarak
bu durumu Allah’in bir sinavi olarak gordiiklerini ve bu nedenle isyan etmediklerini dile getirmislerdir. Bu inancin
annelere psikolojik olarak destek oldugu diisiiniilmektedir. Inang ile ilgili bir baska boyutun ise siikretmek oldugu
goriilmiistiir. Alanyazinla paralel olan bu bulguya gore inancin anneler i¢in bir destek kaynagi oldugu séylenebilir.

Anneler sosyal hayatlarinda ¢ocuklariyla birlikte karsilastiklar1 olumsuz durumlarin kendilerini tizdiglini
ifade etmislerdir. Sucuoglu’nun (1995) zihinsel yetersizligi ve otizm spektrum bozuklugu olan ¢ocuklarm
aileleriyle, Bailey ve Simeonsson (1988) ve Akcamete ve Kargin’m (1996) isitme kayipli cocugu olan annelerle
yaptiklart aragtirmalarda katilimcilarin ¢ocugunun durumunu eslerine ve ailelerine agiklamak konusunda destege
gereksinim duyduklart goriilmiistiir. Bu ¢aligmada anneler ¢ocuklarinin durumunu ailelerine agiklamakla ilgili bir
gereksinimden s6z etmezken topluma agiklamak konusunda gereksinimleri oldugu goriilmiistiir.

Ailelerin 6nemli bir baska gereksinimi ise ¢ocugu isitme kayipli olan diger ailelerle etkilesim kurmak
olmustur. Anneler diger ailelerle bir araya gelmenin kendileri i¢in ¢esitli katkilarini ifade etmislerdir. Ailelerin
etkilesimi bilgi, psikolojik destek ve sosyallesme konularinda birbirbirine destek olmaktadir. Alanyazinda isitme
kayipli ¢ocugu olan ailelerin gereksinimlerini ortaya koyan ¢alismalar ailelerin birbirleriyle bir araya gelme
gereksinimi oldugunu gostermektedir (Fitzpatrick vd., 2008; Luterman & Kurtzer-White, 1999; Most & Zaidman-
Zait, 2001). Ailelerin birbirine olan destekleri, bilgi vermenin yaninda motive edici ve tavsiye verici nitelikte
olabilir (Ainbinder vd., 1998; Henderson, Johnson, & Moodie, 2014). Ailelerin bir araya gelmesi birbirleri i¢in
onemli olmakla birlikte, bu gereksinimin siddetinin ailelere sunulacak aile egitiminin niteligiyle iliskili olarak
azalabilecegi diisiiniilmektedir.

Anneler randevu siirelerinin uzun oldugunu belirtirken randevu almakta da zorlandiklarini dile
getirmislerdir. Sass-Lehrer (2016), isitme kayipli gocugu olan ailelerin odyolog, doktor gibi uzmanlardan uygun
zamana randevu bulmalarmm 6nemli oldugunu vurgulamistir. Van der Spuy ve Pottas (2008), isitme kayiph
¢ocugu olan ailelerin uzmanlara 6zellikle doktorlara ulasma gereksinimi oldugunu belirtmistir. Bu ¢alismada da
ailelerin uzmanlara ulagsma konusunda gereksinimi oldugu goriilmiistiir. Cankuvvet (2015) uzmanlara ulagma
konusunda aile gereksinimlerinin, uzman sayisinin az olmasindan kaynaklanabilecegini belirtmistir. Ailenin
ulagsmak istedigi uzmana zamaninda ulagamamasi1 uzmanin ¢ocuga yapacagi miidahaleyi geciktirebilecektir.
Ozellikle erken ¢ocukluk déneminde yasanacak bu gelisme ¢ocugun gelisimini olumsuz yonde etkileyebilir.
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Ongoriilen Gereksinimler

Bu baslik altinda annelerin c¢ocuklariyla ilgili heniiz yasamadiklar1 fakat ilerleyen donemde
yasayabileceklerini diislindiikleri gereksinimlere yer verilmistir. Cocuklarini 6zel okula gondermek istediklerini
sOyleyen alt1 anne bunun nedeni olarak devlet okullarinda sinif mevcudunun fazla olabilecegini, bu nedenle
Ogretmenin ¢ocuklartyla ilgilenemeyecegini diisiinmektedirler. Bu diisiincenin bir bagka nedeni ise kalabalik
smifta cocuklarinin 6gretmenlerini yeterince duyamayacak olmasi olmustur. Annelerin bu diislincesi gelecekte
yasamalart muhtemel 6zel okul iicreti gereksinimine sebep olabilecektir.

Katilimcilarin = ¢ocuklarinin  egitim aldiklar1 iki kurum ve kurumlarin bulunduklart ilgelerin
sosyoekonomik seviyelerinin birbirinden farkli olmasinin gereksinimlere dogrudan etkisinin oldugu goriilmiistiir.
Esenyurt’taki kurumda cocuklar1 egitim alan anneler kurumda isitme yetersizligi disinda yetersizligi olan
¢ocuklarin egitim almasina iliskin olumsuz gériis bildirmemislerdir. Sisli’de sadece isitme kayipli cocuklara egitim
veren kuruma devam eden g¢ocuklarin anneleri ise kurumun sadece isitme yetersizligi olan ¢ocuklara egitim
vermesinin, kurumu tercih etmelerindeki bir neden olarak ifade etmislerdir. Bunun disinda annelerin maddi
gereksinim derecesi kurumlardan bagimsiz olarak kendi imkanlar1 ve deneyimleri ¢ergevesinde birbirinden farkli
olabilmektedir.

Sonug¢

Ailelerin igitme kayipli cocuklarina iligkin ¢esitli gereksinimleri, bu gereksinimlere i¢in ¢6ziim gayretleri
ve beklentileri oldugu sdylenebilir. Ifade edilen gereksinimler ortak olsa da gereksinimlerin hissedilme siddetleri
ailenin kendine 6zgl ozelliklerine gore degismektedir. Bu calismada da anneler, diger ailelere cocuklartyla
ilgilenmeleri gerektigini tavsiye etmislerdir. Cocuklariyla ilgili yasadiklart siireglerin maddi, manevi olarak zor
olabilecegini fakat yilmadan ¢ocuklariyla ilgilenmeleri gerektigini dile getirmislerdir. Annelerin isitme kayipl
cocuklari olan diger ailelere yaptiklar: bu oneriler kendi yasadiklari sorunlarin da isareti olabilir. Kendileri igin
slirecin zor oldugunu diigiinen anneler, diger annelerin de bu durumlar1 yasayacaklarini ama pes etmemeleri
gerektigini ifade etmektelerdir. Bu Oneriler ailelerin ihtiyact olan destegi bulamadiklarinin bir igareti olarak
diistintilebilir. Anneler bilgi gereksinimlerini uzmanlardan ¢ok birbirlerinden ve internetten gidermektedir. Ailenin
bilgi gereksinimlerini gidermesi birgok fakli gereksinimleri hissetmesini engelleyebilir. Bu nedenle isitme kayipli
¢ocugu olan ailelerin bilgi gereksinimlerinin uygulamaya yonelik Onerilere paralel olarak sistematik bir sekilde
desteklenmesi gerektigi diistiniilmektedir.

Simirhliklar

Arastirma nitel aragtirma yontemlerinden betimsel durum ¢aligmas: ile gergeklestirilmistir. Bu nedenle
sonuglar aragtirmaya dahil olan 11 anne ve ailesi i¢in gegerlidir ve genellenemez. Ayrica arastirma aile tiyelerinden
birincil bakici olan annelerle gergeklestirilmistir. Ailelerin gereksinimi annelerin goriisleriyle sinirhdir.

Oneriler

1. Bu calismada birincil bakicinin géziiyle ailenin gereksinimleri belirlenmeye calisiimistir. Ilerleyen
aragtirmalarda ailenin tiim {iyelerinin goriislerinin alindig1 bir ¢alisma yapilabilir.

2. Arastirmanin katilimcilariyla ¢ocuklart bitylidiiglinde ayn1 aragtirma tekrarlanabilir.
3. Ailelerin 6zellikle isitme cihazi ve egitimle ilgili maddi giderlerine olan devlet destegi arttirilabilir.

4. Randevularin daha ulagilabilir olmasi i¢in hastanelerde uzman sayis1 arttirtlabilir.
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Abstract

Specifying the needs and support of families who has a child with hearing loss is needed to enhance the quality of
services offered to them. The aim of this study is to investigate the mothers’ opinions about the needs and support
related to their children with hearing loss. The study is designed as a descriptive case study. The participants of the
study were 11 mothers of children who are the primary caregivers. While 10 of the children had cochlear implant,
one of them had a brainstem implant. The data were collected through semi-structured interviews, the researcher’s
journal and document analysis. Descriptive analysis technique was used for the analysis of the data. Mothers’ needs
related to their children were categorized under the following titles: informational, educational, psychosocial,
financial and anticipated needs. It was also revealed that the families received support from their social circle,
experts, internet, government and other families of children with hearing loss. The mothers mostly expected the
government to raise the financial support. They also adviced other families who have children with hearing loss to
look after these children well and meet their demands. It can be said that the need for information is closely related
with other needs, and when the information need is met, it can fulfill some of the other needs.
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Individuals born with hearing loss are mostly the children of normally hearing parents (Mitchell &
Karchmer, 2004). Since hearing loss is a new condition for them, the families do not know what to do in this new
situation. Hearing loss is not a case families can cope individually (Dogan, 2017). The family is confronted with
the needs of having a child with hearing loss and the need to support him/her to meet the needs of the child that
arise due to hearing loss (Varol, 2006). These needs are essential for the family as well as for the child with hearing
loss. While families need to receive information and have knowledge about their child this need grows as the child
grows. Children with hearing loss and their families may be from various cultures and socio-economic levels with
many different characteristics. The children can develop positive relationships with families by taking these into
consideration (Wu & Grant, 2013).

According to the national and international literature on the needs of families with children with hearing
loss, it can be observed that the needs are categorized under acquiring information, psychological support,
community service, and financial support (Akgamete & Kargin 1996; Cankuvvet, 2015; Fitzpatrick, Angus,
Durieux-Smith, Graham, & Coyle, 2008; Luterman & Kurtzer-White, 1999; Most & Zaidman-Zait, 2001). In
addition to these needs, it is observed that families also need information on their legal rights (Bayguzina, 2010;
Kargin, Baydik, & Akcamete, 2004). Previous studies show that the needs of families may change. In particular,
the educational policies and recent developments in hearing aid technologies are expected to change the needs of
families. Determining the current needs of the families will increase the quality of the future services to the families
and their children. In studies that aim to reveal the families' views on the needs of children with hearing loss in
Turkey, it can be seen that the families' and children's needs are studied together. In addition, the studies on
determining the needs of the children with hearing loss in early childhood period, which is the most important
period for a child with hearing loss, are limited. Whereas, in the international literature, the studies that examine
the early childhood period are limited, and existing studies involve a certain stage, such as the diagnosis stage of
the early childhood period. The data obtained in this study will contribute to the literature in terms of the
improvement of regulations on language development and the developmental area regarding the needs of the
children with hearing loss, along with all other developmental areas for children with hearing loss.

The opinions of the family members of the children with hearing loss are significant regarding the needs
and support. The quality of education services for children with hearing loss and the quality of support services
for their families may be increased with this research. It is also anticipated that the study will contribute to the
organization of the language environment. Moreover, it is anticipated that the results will provide guidance to the
experts who serve the children with hearing loss and their families in order to increase the quality of the service.

For these reasons, the aim of this study is to investigate the opinions of mothers who have children with
hearing loss about their needs arising from having children with hearing loss. The research questions are given in
the following: (a) What are their existing and future needs? (b) What are their expectations from the government,
experts, society and others regarding their needs? (c) How do they receive support for their needs? (d) What are
the problems they face for their needs and the necessary support? () How do they seek solution to their needs? (f)
What are the recommendations for fulfilling their needs?

Method
Research Design

The research was carried out as a descriptive case study which is one of the qualitative research methods
(Bogdan & Biklen, 2007; Davey, 1991; de VVaus, 2001). Before conducting the research, the necessary permission
was obtained from the ethics committee of Anadolu University.

Participants

In this study, the participants were identified by using criterion sampling method among purposive
sampling methods (Glesne, 2014; Yildinnm & Simsek, 2018). In this respect, the study was conducted with eleven
participants who had children with hearing loss in early childhood. The inclusion criteria of this study were in the
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following: (a) They had a child with hearing loss in early childhood period, (b) Their child did not have any
additional disabilities, (c) They were the primary caregiver for their child with hearing loss, (d) They volunteered
to take part in the study.

The children were reported to receive sessions in two different special education and rehabilitation centres
located in two different socio economic areas, namely Esenyurt and Sisli. While the educational level of the parents
from Esenyurt ranged from primary school to university, those who lived in Sisli were mainly university graduates.
It was reported that one mother from Esenyurt and four mothers from Sisli were working. The amount of income
of families residing in Esenyurt ranged from 1600 to 4500 TL, the salaries of the families residing in Sisli salaries
ranged from 2250 to 15000 TL. The socio-economic level of the families residing in Sigli were higher than those
living in Esenyurt.

Data Collection

Triangulation in data was obtained by making use of qualitative research data collection techniques such
as reflective research diary, document review, and semi-structured interview techniques (Odom et al., 2005;
Yildirm & Simsek, 2018). The first author carried out the research by meeting regularly in order to meet the
planned work schedule. The second author (also the supervisor of the study) was an expert on both the education
of individuals with hearing impairment and the qualitative research methodology, and also helped the first
researcher overcome the problems encountered in the process (Ekiz, 2015; Yildirim & Simsek, 2018).

Preparation of semi-structured interview questions. Interview questions were prepared with the
guidance of the second researcher by taking both the literature and the research objective into consideration. The
requirements of how a descriptive case study needed to be designed were also considered. The researcher received
the supervisor's feedback while he prepared the questions with the supervisor. Prior to the pilot interview, the
interview questions were presented to a faculty member specialized in qualitative research (Appendix 1 [Ek 1]).
After the two pilot interviews, the interview questions were finalized.

Implementation of interviews. 11 interviews in total were conducted between the dates of 24 July-27
July 2018. The duration of the interviews was between 22 minutes 56 seconds and 64 minutes. Before conducting
the interviews, the researcher met the participants and provided information about the research. The interviews
were conducted in silent classrooms with the families after their written and verbal consents were taken.

Data Collection and Analysis

The data were analysed with the descriptive analysis technique (Gay, Mills, & Airasian, 2012; Yildirim
& Simsek, 2018).

Findings
Information Needs
The information needs of the families were about the behind-the-ear device, the cochlear implant, and the
education process. The information needs of the mothers regarding behind-the-ear device were about the selection

of the device, its price, its qualities and the government support. The information sources of mothers on behind-
the-ear device were the centres selling hearing aids, doctors and audiologists.

The information needs for cochlear implant were related to cochlear implant device, surgery, brand and
double cochlear implant. The information sources of mothers on the cochlear implant included doctors,
audiologists, instructors, other families with children with hearing loss, and internet. Among these sources, other
families who had children with hearing loss and internet provided them the information they needed in particular.
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Educational Needs

These needs included the guidance, additional lessons, family education, pre-school education and
attention of the instructor. The mothers stated that they had difficulty in finding suitable centres for their children
and they needed guidance. The participants who thought that the hours of education in the rehabilitation centres
were not sufficient stated that increasing the course hours would contribute to the language development and
academic development of the children. The mothers who expressed their opinions about their children's teachers
stated that the teachers in public schools did not pay enough attention to them and their children.

Financial Needs

The financial needs were related to behind-the-ear device, cochlear implant, education and transportation.
Among these, the need that mothers were strongly passionate about was about the cochlear implant. The cost of
the batteries and cables within the parts of the cochlear implant particularly constituted a large part of the financial
needs.

Psycho-social Support Needs

Regarding the psychological and social needs, the mothers stated that their children experienced
psychological difficulties due to the hearing impairment. The majority of the support they received came from
their close social circle. All of them stated that the psychological support provided by an expert would be
beneficial, while only one mother stated that she received professional support in the past. Another source of
psychological support for mothers was reported to be faith. It was observed that the mothers were supported by
their faith in expressing the psychological problems they experienced in relation to their children. They expressed
their opinion that their situation was a test for them and they should not rebel.

The mothers who revealed the societal expectations and unwanted situations were disturbed by certain
questions and attitudes directed to them regarding their children by the society. One important issue under this
heading was the interaction of families. All mothers expressed that the interaction with each other was important
for them. This interaction provided benefits such as psychological support, socialization, and information sharing.

The mothers expressed their views on their anticipated needs. A significant number of them were related
to education. They voiced their concerns about the schools their children would attend in the future. The main
source of these concerns was the fact that these classes were very crowded. They thought it would be difficult for
their children to listen to the class because of the crowd, and that their teachers would not be able to care for their
children sufficiently. Eight of the mothers said that they would send their children to private schools if they had
financial means to do so.

Discussion and Conclusion
Information Needs

The ability of the mothers to reach the right information at the right time may prevent them from
experiencing different needs. The need for information was considered to be an umbrella concept that contained
other needs. The mothers reported that they received the information through the internet, other families and
experts. The experts occupied relatively little place among these sources. In previous research, it was observed
that the families could not obtain enough information regarding cochlear implant prior to the implantation and
they needed information regarding this process the use of the cochlear implant (Cankuvvet, 2015; Fitzpatrick et
al., 2008; Igyiiz, 2016; Most & Zaidman-Zait, 2001). Although the findings of this study largely overlap with
previous studies, an addtional information need was related to the cochlear implant brand the families would
choose.

The results of the study also confirmed the findings that the mothers especially needed information about
the devices their children would use along with the communication training (Ak¢amete & Kargin, 1996; Fitzpatrick
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et al., 2008; Most & Zaidman-Zait, 2001; Porter & Edirappulige, 2007; Sass-Lehrer, 2016). It is believed that
providing the information needs for the future will help the mothers focus more on their current situation and also
help reduce their anxiety. The fact that the information needs of the mothers are mostly similar to the literature
shows that these needs still exist and remain valid. The content of these needs and the nature of the support they
receive for remediation may change. One of the reasons for this change can be the innovations brought by the
developing technology for individuals with hearing loss. The support families receive may also change what they
need. In 1996, Ak¢amete and Kargin (1996) stated that the families received support from experts, other families
and written sources in order to meet their information needs. Fitzpatrick et al. (2008) and Cankuvvet (2015) stated
that that the internet was also among the sources from which families received support. Although these families
were from different cultures, these families utilized internet for their information needs (Fitzpatrick et al., 2008;
Porter & Edirappulige, 2007).

In the decision phase, the families needed to have sufficient information to make the best decision for
their children and themselves (Wainscott, Sass-Lehrer, & Croyle, 2008). It is thought that the content of the
information the families receive will help them make the right decision. The internet, which is among the support
sources of the families, may ensure access to the right information. Although the internet is a rich source of
information, the reliability of this information is a questionable in many cases. False information from the internet
may prevent them from making the right decisions (McCormick & Archbold, 2003; Porter & Edirappulige, 2007).

Educational Needs

The participants considered the guidance of the doctors, audiologists and other parents who had children
with hearing loss when deciding on an educational institution. They also paid attention to the distance of the
education centres to their home. As the information needs change over time with developing technologies and
practices, these needs also change with new laws and time. In his research, I¢yiiz (2016) stated that the families
needed for guidance on the education centres they would choose. Two different studies concluded that the families
needed information regarding their legal rights on the centres where their children would receive education and
regarding the authorities to which they could submit their inquiries when they had problems regarding the quality
of education offered by these centres (Bayguzina, 2010; Kargin et al., 2004). Some of the families who participated
in these studies indicated that while deciding on the special education and education centre, they preferred centres
in which only children with hearing loss received sessions.

The mothers in this study thought that their children should receive preschool education. However, they
also stated that pre-school centres did not wish to admit their children due to hearing impairment. They indicated
that the classrooms in the state schools were crowded, and that they were worried that teachers would not be able
to pay enough attention to their children and that their children's devices might receive damage. They expressed
that they had difficulty in sending their children to the private schools due to financial reasons. The parents needed
information about their legal rights and to whom they should talk in order to solve their problems. The results of
Bayguzina's (2010) research confirm the findings of this study.

The mothers found the guidance their received from the centres were adequate. However, the content of
the family guidance they received was not sufficient. The reason why the families to thought that their parent
guidance was adequate and positive was because of the fact that they did not have a chance for comparison or a
set of quality critera as defined in the literature (Gestwicki, 2004; Unal, 2010).

Financial Needs

The mothers' financial needs were related to the hearing technologies used by their children. Although
the mothers received financial support from the government in various amounts, they thought that this support was
not sufficient. Similar to Igyiiz's (2016) study, the financial needs of the families included the behind-the-ear
devices and the parts of the cochlear implant. Most and Zaidman-Zait (2001) revealed that the families had
financial needs despite the government support. However, when the government support for cochlear implants in
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Turkey is compared with other countries (Detsky, 2003; Peters, Wyss, & Manrique 2010), it can be argued that
the support offered in Turkey is better.

One of the financial needs included expenses related to education such as the toys and other materials as
confirmed by Igyiiz (2016). Transportation costs were the last financial need. The mothers who did not receive
any support for transportation costs met these needs through their own means. Akcamete and Kargimn (1996) also
stated that the transportation costs were among the financial needs of the families. In Istanbul, where this study
was carried out, it is seen that the free transportation support offered by the municipality to the persons with
disabilities do not cover the individuals with hearing-loss.

Psycho-social Needs and Supports

Sass-Lehrer (2016), Luterman and Kurtzer-White (1999) stated that the families who had children with
hearing loss may experience psychological conditions such as shock, sadness, and non-acceptance following the
diagnosis of the hearing impairment. During the cochlear implant surgery, the families experience the difficulty
of making an irreversible decision for their children and worry about the risks of the operation (Incesulu, Vural,
& Erkam 2003; Most & Zaidman-Zait, 2003). The mothers who participated in this study indicated that they were
shocked and upset following the diagnosis and they were worried during the operation stage due to the risks of the
operation. It was observed that the area which families received support the most was for their psychological needs.
It can be asserted that all mothers receive psychological support from at least one of the following: Their close
social circle, psychologists, and their faith.

While all of the participants thought it would be helpful to receive support from a psychologist regarding
their psychological needs about their children, one mother received this support. This may be due to the fact that
the family members are not aware of the support they can receive from a professional because they have never
received psychological support before. It can be ensured that the mothers receive this support by the experts.

The mothers reported that they received psychological support from their spouses, friends and relatives.
This support helped families overcome the psychological difficulties they experienced. This finding coincides with
the finding of Ak¢amete and Kargin (1996) that revealed that the families who had children with hearing loss
needed to talk to the individuals in the family about their children.

Another source for psychological support for ten of the mothers was their faith. According to Treloar and
Bahgekapili (2012), the families believed that the disability of their children helped them be resilient. Bennett et
al. (1995) stated that faith was seen as a source of support for families with disabilities. The finding of this study
confirms the findings of previous studies (Bennett et al, 1995; Treloar & Bahgekapili, 2012).

The mothers were upset about the negative situations they encountered with their children in their social
lives. Previous studies including families who had children with mental disabilities, autism spectrum disorders and
hearing impairment concluded that the families needed support on explaining their children’s condition to each of
the family members (Ak¢amete & Kargin, 1996; Sucuoglu, 1995). In this study, the mothers needed to explain
what hearing impairment was to the society.

The mothers expressed the positive effects of coming together with other families. The interaction of
families provided mutual support on information sharing, psychological support and socialization. Previous studies
indicated that the families with children who had hearing impairment needed to come together with each other
(Akcamete & Kargin, 1996; Luterman & Kurtzer-White, 1999; Fitzpatrick et al., 2008; Most, Zaidman-Zait, 2001).
While the gathering of families is especially important, the severity of this need is thought to decrease in relation
to the quality of the family education that will be offered to families.

The mothers stated that the appointment waiting times were long and they had difficulty in making an
appointment. Sass-Lehrer (2016) emphasized that it was important for the families who had children with hearing
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loss to be able to find appointments at appropriate times from professionals such as audiologists and doctors. In
this study, it was observed that the families needed to reach and consult the specialists.

Anticipated Needs

Six of the participants wanted to send their children to a private school due to their belief that teachers
would not be able to take care of their children as the state schools could be crowded. Another reason for this belief
was the fact that their children would not be able to hear their teachers in crowded classrooms. It was observed
that the the families made some suggestions for other families who had children with hearing loss. Families can
also motivate and provide advice to each other in addition to disseminating information (Ainbinder et al., 1998;
Henderson, Johnson, & Moodie, 2014).

It was observed that the different socioeconomic levels of the two centres where the children of the
participation received education and the districts where these centres were located had a direct effect on the needs.
The mothers whose children received education at the centre in Esenyurt did not report any negative opinions
about the children with disabilities other than hearing loss. In Sisli, the mothers of children who received sessions
at the centre only with those with hearing impairment reported that this was the reason they preferred the centre.
Apart from this, the financial needs of mothers may vary depending on their own means and experiences which
are independent of the centres.

Conclusion

It can be said that the families have various needs regarding their children with hearing loss. Although
the aforementioned needs are common, the severity of the needs varies according to the specific characteristics of
the family. In this study, the mothers advised other families to take care of their children. They stated that the
processes they experienced with their children could be difficult both financially and spiritually, but they should
take care of their children without giving up.
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Ekler
Ek 1: Yar1 yapilandirilmig goriisme sorulari
1. Kendinizi tanitir misiniz?
2. Dogum 6ncesi donemde neler yasadiniz?
3. Cocugunuzun isitme kayipli oldugunu nasil 6grendiniz?
4. Cocugunuzun isitme kayipl oldugunu 6grendiginizde neler hissettiniz, kimlerden destek aldiniz?
5. Cocugunuz isitme kaybi tanis1 aldiginda maddi gereksinimleriniz neler oldu?
6. Cocugunuzun isitme kayb1 tanisi aldigr donemde hangi bilgilere gereksim duydunuz?
7. Cocugunuzun cihazlandirilmasi dénemindeki maddi gereksinimleriniz neler oldu?
8. Cocugunuzun koklear implant siireci nasil gerceklesti?
9. Cocugunuzun koklear implant siirecinde hangi bilgilere ihtiya¢ duydunuz?
10. Cocugunuzun koklear implant olma donemindeki maddi gereksinimleriniz neler?
11. Cocugunuzun koklear implant doneminde psikolojik gereksinimleriniz ilgili diisiinceniz neler?
12. Cocugunuzun egitimi nasil basladi?
13. Cocugunuzun egitimiyle ilgili beklenti ve destekleriniz neler?
14. Su an ¢ocugunuzu egitimiyle ilgili gereksinimleriniz neler?
15. Cocugunuzla bir giiniiniizii anlatir misiniz?
16. Cocugunuzun egitimi i¢in maddi gereksinimleriniz neler?
17. Cocugunuzun gelecekteki gereksinimleri hakkinda neler diisiiniiyorsunuz?
18. Cocugu isitme kayipli olan ailelerin bilgi gereksinimleri i¢in ne diiglinliyorsunuz?
19. Cocugu isitme kayipli olan ailelerin maddi gereksinimlerine iligkin ne diisiiniiyorsunuz?
20. Cocugu isitme kayipli olan ailelerin psikolojik gereksinimlerine iligkin ne diisliniiyorsunuz?
21. Cocugu isitme kayipli olan ailelerin birbiriyle olan etkilesimiyle ilgili ne diisiiniiyorsunuz?
22. Sizin gibi ailelere 6nerileriz neler olur? Ornek verir misiniz?
23. Bugiine kadar yagadigimiz donemlere iliskin beklentileriniz neler?
22. Bugiine kadar yasadiginiz déonemlere iliskin beklentileriniz neler?
24. Eklemek istediginiz bagka bir konu var mi1?
25. Sizinle tekrar goriigebilir miyim?
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