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Coklu Yetersizligi Olan Cocuklarim Annelerinin
Cocuklarmin Gelisimlerine Iliskin Goriuslerinin
Betimlenmesi

Aysenur BAHCTVANCIOGLU-YAZICIY, Nur AKCIN?

0Z

Bu aragtirmanin amaci, ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerinin, ¢ocuklarinin
gelisimlerine iligkin goriislerinin betimlenmesidir. Aragtirmaya, gérme engelinin yani sira
bagka ek engelleri bulunan ¢ok engelli ¢ocuga sahip 29 anne goniillii olarak katilmgtir.
Bu amagla, nitel veri toplama tekniklerinden yar1 yapilandirilmig goriismeler yapilmgtir.
Elde edilen veriler, betimsel analiz metodu ile incelenmistir. Arastirma sonucunda, ¢oklu
yetersizligi olan ¢ocuklarin dogum &ncesi, dogum, bebeklik dénemi, su anki gelisimleri,
giinliik rutinleri ve annelerinin beklentilerine iliskin bulgular elde edilmistir. Arastirma
sonunda elde edilen bulgular, katilimecilarin ¢esitli Onerilerinin ortaya g¢ikmasini
saglamistir. Bu Onerilerden en onemlileri, gérme engelinin yani1 sira bagka engelleri
bulunan ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklarin egitim alabilecekleri okullara, egitim
verebilecek meslek elemanlarina ihtiya¢c duyulmasi, hastanelerin yeni dogan ve goz
servislerinde g¢alisan personelin konuya dair bilin¢lendirilmesi ve gorme engelinin yani
sira bagka engelleri bulunan ¢oklu yetersizligi olan gocuklarin ailelerine destek amaciyla
rehberlik hizmetleri verilmesi yoniindedir.

Anahtar kelimeler: ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklar, gelisim 6zellikleri, yar1
yapilandirilmis goriisme, betimsel analiz

Describing Mother's Opinions About Development
Process of Their Children with Multiple Disability

ABSTRACT

The purpose of this study is describing mothers's opinions about development process of
their children with multiple disability. 29 mothers who have children with multiple
disability attended to the research voluntarily. For this purpose, semi structured interview
method was used as a qualitative data collection method. The data was analysed with
descriptive analysis method. As a result of the research, findings about children’s prenatal
period birth, infancy, present development, everyday’s routine and expectation of mothers
were reported. The results of the research elicited various suggestions. The most
important suggestion is to orient children with multiple disability to the schools where
they can be educated, to need professionals to educate children, to make people who
works in newborn and eye services conscious of the subject and consulting families of
children with mutiple disability.

Keywords: multiple disability, developmental characteristics, semi structured interview,
descriptive analysis

" Bu eser, birinci yazari yiiksek lisans tezinin dzetidir ve 20. Ulusal Ozel Egitim Kongresi'nde
(2010) bildiri olarak sunulmustur.

! Uzman Psikolog Parilt: Gérmeyen Cocuklara Destek Dernegi aysenurb_oglu@msn.com
2 Yrd. Dog.Dr. Marmara Universitesi Atatiirk Egitim Fakiiltesi nakcin@marmara.edu.tr



336 Coklu Yetersizligi Olan Cocuklarin Annelerinin ... A. Bahgvanoglu-Yazici, N. Akgin

GIRiS

Giiniimiizde 6zel egitime gereksinim duyan bireylerin sayis1 giderek artmaktadir.
Bu artisin nedenleri arasinda, gevresel nedenler, tibbin ilerlemesine bagli olarak
erken dogan ya da ileri derecede saglik problemi olan bebeklerin yasatilabilmesi
ve artan trafik kazalar1 gosterilmektedir (Batu ve Kircaali-iftar, 2005). Sadece bir
yetersizlige sahip olmak, yasamin gerektirdigi kosullar1 karsilama i¢in biiyiik bir
engelken, ileri diizeyde yetersizlik ve/veya birden fazla yetersizligi bulunan birey
bu zorluklarin iki kat1 ile kars1 karsiya kalmaktadir (Cavkaytar ve Diken, 2005).

Coklu yetersizlik iginde bir¢ok engel birlesimini barindiran semsiye bir terimdir
(Gargiulo, 2004). ileri derecede yetersizlik ve ¢oklu yetersizlik, gocugun
zihinsel, fiziksel, duygusal problemlerinin bir ya da bir kagimin bir arada
goriilmesi ile birlikte toplumsal yasama daha bagimsiz katilabilmesi ve var olan
potansiyelini daha iyi kullanabilmesi i¢in normal simf ya da ozel egitim
programlarinda sunulan hizmetlerin disinda egitsel sosyal, psikolojik ya da tibbi
hizmet gereksinimlerinin olmasi olarak tammlanmaktadir (Tekin-iftar, 2005).

Coklu yetersizlikleri olan ¢ocuklar siklikla beyin felei, epilepsi, kardiovaskiiler
bozukluklar, solunum bozukluklari, yeme problemleri, gelisim bozukluklari,
spina bifida, hidrosefali vb. saglik sorunlar1 yasarlar (Thuppal ve Sobsey, 2004;
Turnbull, Turnbull, Shank, Smith ve Leal, 2002; Westling ve Fox, 2000). Bunun
yani sira gelisimin tiim yiizlerinde onemli derecelerde yetersizlik gosterirler.
Fiziksel ve kas gelisimlerindeki sorunlar nedeniyle hareket etme, yiiriime, tutma,
kavrama vb. gibi giinliik bazi temel fonksiyonlarini yerine getirmekte giicliik
yasarlar (Tekin-iftar, 2005). Gereksinimlerini ancak goz hareketleri, dokunma,
yiiz ifadeleri, mimikler ya da bilgisayar gibi alternatif yollarla ifade ederek
iletisim kurabilirler (Chen, Klein ve Haney, 2007; Putten, Vlaskamp, Reynders
ve Nakken, 2005; Turnbull, Turnbull, Shank, Smith ve Leal, 2002; Westling ve
Fox, 2000). Fiziksel ve norolojik yetersizliklerin kas kontroliinii sinirlamasi
yemek yeme, giyinme, soyunma, dis firgalama, sa¢ tarama ve tuvalet becerileri
gibi 6zbakim becerilerini 6grenmelerini de giiglestirir (Meyen ve Skrtic, 1995;
Lowman, 2004). Zihinsel islevlerde ileri diizeyde sorunlari vardir; yavas
Ogrenirler, 6grenilen birden fazla beceriyi ayni zamanda gosteremezler ve
Ogrenilen becerileri yeni durumlara genelleyemezler (Meyen ve Skrtic, 1995;
Westling ve Fox, 2000). Coklu yetersizligi olan ¢ocuklarin bazilar1 giinlerinin
biiyiik bir boliimiinii uyuyarak, aglayarak veya tekrarlayan davranislar gostererek
gegirebilirler (Turnbull, Turnbull, Shank ve Leal, 2002).

Coklu yetersizligi olan ¢ocuklar tuvalet diizeni, uyku diizeni ve yeme diizeni gibi
giinliik rutinlerde de o6zellik gosterirler. Tuvalet diizenlerinde goriilen baglica
ozellik kabizlik, ishal ve istemsiz olarak digki kagirma sorunlarinin sik
yaganmasidir (Lowman, 2004). Coklu yetersizligi olan ¢ocuklarda diger normal
gelisen ¢ocuklarda pek goriilmeyen ve sirkadyen (viicudun bir giinliik ritmine
ait) olmayan farkli uyku bozukluklarina rastlanir (Jan ve Freeman, 2004,
Thuppal ve Sobsey, 2004). Bu ¢ocuklarda siklikla emme, dil kontrolii, ¢igneme
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ve yutma problemleri goriilmekte bu da yeme sorunlarma yol agmaktadir
(Thuppal ve Sobsey, 2004; Tekin-iftar, 2005; Westling ve Fox, 2000).

Coklu yetersizligi olan ¢ocuklarda stereotipik davraniglar ve kendine zarar verici
davranislar sik goriiliir. Genel stereotipik davraniglara sallanmak, ellerini yiiziin
onlinde sallamak, basini one ve arkaya sallamak, parmak siklatmak, dis
gicirdatmak drnek olarak verilebilir (Meyen, ve Skrtic, 1995; Tekin-iftar, 2005).
Kendine zarar verme davranisi, basa ya da viicuda elle ya da sert bir nesne ile
vurma, 1sirma gibi ¢ok ¢esitli sekillerde goriilebilir ve bazen bu durum basit bir
iletisim sekli olarak ortaya ¢ikabilir (Hetzroni, 2003; Meyen ve Skrtic, 1995;
Westling ve Fox, 2000).

Alan yazin incelendiginde ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklarla ilgili birgok
aragtirmanin  yapildigi  gorilmektedir. Bunlardan bazilari gérme engeli
bulunmayan ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklarla ilgili yapilan aragtirmalardir. Petry
ve Maes (2006) tarafindan yapilan ¢alismada ¢ok engelli kisilerin memnuniyet
veya memnuniyetsizliklerini ifade edebilmek icin agirlikli olarak sesleri ve yiiz
ifadelerini kullandiklarini, Petry, Maes ve Vlaskamp (2005) engellilerin
ebeveynleri ve bakimina destek olan kisilerle goriismiis ve ¢cok engelli insanlarin
yasam kalitesi i¢in fiziki refah, sosyal refah, gelisme ve aktivite, duygusal refah
maddi refahin 6nemli alanlar olduklarmi, Lancioni, O'Reilly, Nirbhay, Singh,
Piazzolla, Doretta ve Oliva (2006) ¢ok engelli bireylerin igbirligine dayali grup
gorevlerini bireysel gorevlere tercih ettiklerini, Lancioni, O’Reilly ve Oliva
(2002) ise ¢ok engelli bireylerin istenen nesneyi istenen yere koyma gibi
etkinliklerde bireysel c¢alistiklarinda hizla O6grendiklerini, grup halinde
calistiklarinda ise basarisiz olduklarini bulmusglardir. Coklu yetersizligi olan
cocuklarla ilgili yapilan aragtirmalarin bazilari ise, gorme engelinin yani sira
bagka engelleri bulunan c¢oklu yetersizligi olan c¢ocuklarla ilgili yapilan
aragtirmalardir. Hobson, Lee, ve Brown (1999) 9 dogustan kor ¢cocuk yaslari ve
IQ puanlari eslenmis dokuz otizm tamisi almis ¢ocukla CARS kullanilarak
kargilagtirmig, ancak ortalamalar arasinda anlamli bir fark olmadigimi, Motavalli-
Mukaddes, Kilingaslan, Kiigiikyazici, Sevketoglu ve Tuncer (2007) hem gérme
engelli hem de otistik olan deneklerdeki norolojik engellerin (zihinsel engellilik
ve beyin felci), sadece gorme engelli olan deneklerden anlamli sekilde daha fazla
oldugunu, Dale ve Salt (2008), yaptiklart literatiir tarama c¢alismasinda
bebeklerin yillara yayilan sistematik destek ve gozlemleri sonucunda en biiyitk
gecikmelerin ileri diizeyde gérme kaybi olanlarda oldugunu, McLinden (2004),
genel kas gelisimi ile nesnelere dokunarak onlar1 manipule etme arasinda pozitif
korelasyon oldugunu, Clark ve McDonnell (2008) ise se¢cim yapmanin
Ogretmenler tarafindan ¢ok dnemli bir beceri olarak ifade edildigini bulmuslardir.
Besden (2007) gorme ve zihinsel engelli bir 6grencinin bagimsiz bir birey olmasi
i¢in toplum merkezli bir programinin uygulanmasi sonucunda égrencinin yardim
almadan gecirdigi ¢alisma stiresinin arttigini bulmugtur. McgHugh ve Lieberman
(2003) bir spor kampia katilan yaglart 9-19 aras1 gérme engelli 52 ¢ocugun
stereotipik sallanmasini inceledikleri aragtirmalarinda gérme engelli ¢ocuklarin
stereotipik sallanmasinin ortaya ¢ikmasinda gérme engellerinin nedeni, goérsel
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durum ve 6nceki tibbi gegmisin 6nemli oldugunu ortaya koymustur. Mallineni,
Rishita Nutheti, Thangadurai, ve Thangadurai (2006) gérme engelinin yani sira
coklu yetersizligi olan ¢ocuklarin sézsiiz davranislarini inceledikleri ¢alismanin
sonunda 33 tane ortak sozsiiz davramis belirlenmistir. Bu arastirmalar ¢oklu
yetersizligi olan c¢ocuklarla yiiriitilen caligmalar olmasma karsin ¢oklu
yetersizligi olan ¢ocuklarin gelisimlerinin nasil oldugu hakkinda bilgi
vermemektedir.

Bu caligmada ¢ok engelli ¢ocuga sahip annelerin gocuklar: ile ilgili annelerin
deneyimlerinin ve ¢ocuklarinin geligimlerine iliskin goriislerinin belirlenmesine
gereksinim duyulmaktadir. Annelerden elde edilecek bilgiler gerek diger
annelere rehberlik etmesi gerekse ailelere hazirlanacak destek egitim
programlarinin igeriginin belirlenmesi agisindan Onem tagimaktadir. Bu
aragtirmanin genel amaci, ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerinin
cocuklarinin gelisimlerine iligskin goriislerinin betimlenmesidir. Bu genel amag
dogrultusunda su arastirma sorularina cevap aranmistir; Anneler engelli
cocuklarinin (a) hamilelik ve dogum siirecini nasil gecirmislerdir? (b)
cocuklarinin engelli oldugunu nasil fark etmislerdir? (c) ilk yillarin1 nasil ifade
etmektedirler? (d) su anki gelisim diizeylerine iliskin goriisleri nelerdir? (e)
giinliik rutinlerini nasil betimlemektedir? (f) egitim siireclerine iligkin goriisleri
nelerdir? (g) bakimina iligkin goriisleri nelerdir? (h) diger engelli ¢ocuk
annelerine oOnerileri nelerdir? (1) engelli ¢ocuklarindan, eslerinden, diger
¢ocuklarindan, diger insanlardan ve devletten beklentileri nelerdir?

YONTEM

Betimsel bir ¢alisma olan bu arastirmada veri toplama teknigi olarak Yyari-
yapilandirilmis goriisme teknigi kullanilmigtir. Yari-yapilandirilmisg goriisme
teknigi, goriisilene kendini ifade etme olanagi saglamasi ve gerektiginde
derinlemesine bilgi saglama gibi avantajlar1 ve kontroliin kaybedilmesi, gereksiz
konularda fazla zaman harcanmasinin Oniine ge¢me olanagi (Biyiikoztiirk,
Cakmak, Akgiin, Karadeniz, Demirel, 2008) saglamasi nedeniyle tercih
edilmistir.

Katihmeilar

Katilimcilarin ~ belirlenmesinde amaghi  Ornekleme yontemlerinden 6lgiit
Ornekleme kullamilmigtir. Amagli 6rneklem, daha genis bir 6rneklemi temsil
etmesi degil, amagh olarak secilen 6rneklemde konu hakkinda daha ayrintil
bilgi toplanabilecek bireylerin olmasi, 6lgiit orneklemede ise, 6rneklem igin
arastirmaci tarafindan belirlenen 6l¢iiti karsilayan Kisiler, olaylar, nesneler ya da
durumlar 6rnekleme alinmasi nedeniyle tercih edilmistir (Biyikoztirk ve
digerleri, 2008). Bu arastirmada katilimcilarin belirlenmesinde iki 6lgiit
kullanilmigtir. Birincisi, katilimcilari gérme engelinin yani sira bagka engelleri
olan ¢ok engelli ¢ocuk sahibi olan anneler olmalaridir. Ikincisi ise,
katilimcilarin engelli  gocuklarinin yaglarimin 4-8 arast olmasidir. Ancak,
goriismeler yapilmadan once, birden fazla engeli bulunan, c¢oklu yetersizligi
olan ¢ocuklarda temel degerlendirme 6gesinin yas degil gelisim diizeyi oldugu
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diistiniilerek bu 6l¢iit kaldirilmigtir. Arastirmaya, 29 ¢ok engelli ¢ocuk annesi
gonilli olarak katilmistir. Katilimeilarin sahip oldugu engelli ¢ocuklardaki
engel tiirlerinin %31'i gorme, zihinsel ve iletisim giicliigi, %28 gorme, fiziksel
ve zihinsel engeli, %21'i gorme, zihinsel ve iletisim giigligii, %17'si gorme
engelli ve iletisim gligliigli ve %3'l gdrme, isitme, zihinsel engel ve iletisim
glicligii seklinde bir dagilim gosterdigi goriilmektedir. Katilimcilarin engelli
cocuklarinin yas dagilimlar incelendiginde, %34'iniin (10) 4-6 yas, %28'inin (8)
7-9 yas ve %38'inin (11) 10-12 yas araligindadir.

Verilerin Toplanmasi

Gortisme Rehberi. Goriigmelerde kullanilacak goriigme rehberi, aragtirma
problemi ile ilgili tiim boyutlarin ve sorularin kapsamimi giivence altina almak
icin gelistirilmistir (Yildirnm ve Simsek, 2005). Bu amagla oncelikle ¢oklu
yetersizligi olan ¢ocuklar ile ilgili alan yazin taranmigtir (Cavkaytar ve Diken,
2005; Gargiulo, 2004; Turnbull, Turnbull, Shank, Smith ve Leal, 2002;
Tekin-iftar, 2005; Westling ve Fox,2000). Taranan kaynaklardan yararlanarak
goriismelerde kullanmilmak {izere toplam dokuz baghk altinda 35 soru
belirlenmistir. Bu sorularin 20 tanesi temel sorulardan, 15 tanesi ise agimlayici
sorulardan olusmustur.

Stire¢. Goriismelerden 19’u gérme engelliler ilkogretim okulunun biinyesindeki
¢ok engelliler biriminin aile egitim salonunda, 7'si 6zel 6zel egitim kurumundaki
bir yoneticinin odasinda, 2'si ailenin evinde, 1'1 ise annenin is yerinde
yaptlmigtir. Tiim goriismeler birinci yazar tarafindan yapilmistir. Katilimcilarin
izni ile tim goriismelerde ses kayd: alimmistir. Tim katilimeilar, gercek
isimlerinin saklanmasi ve verilerin gizliligi hakkinda bilgilendirildikten sonra
caligmaya katilimlari i¢in izinleri alinmustir. Gorismeler, 18 dakika ile 114
dakika arasinda degisen siirelerde ortalamada ise 42 dakika stirmistiir.

Verilerin Analizi

Veriler, betimsel analiz yontemiyle ¢oziimlenmistir. Verilerin analizinde Once
ses kayitlar1 yaziya dokiilmiis ve bilgisayarda hazirlanan goriisme formuna
aktarilmigtir. Gortisme formunda goriigmenin yazili dokiimii yam sira, Bogdan
ve Biklen (1998) tarafindan betimlenen sekilde, betimsel indeks, goriismeci
yorumu ve genel yorum béliimleri bulunmaktadir.

Goriisme Kodlama Anahtari. Goriisme kodlama anahtar1 hazirlanirken once her
bir soruya tiim katilimecilarin verdikleri yanitlar incelenerek listelenmis ve
kategoriler olusturulmustur. Daha sonra olusturulmus olan kategorilerden uygun
olanlar birlestirilerek kategoriler sadelestirilmistir.

Giivenirlik. Kodlayicilar aras1 giivenirligi belirlemek amaciyla, esit olasilikli
yontemle belirlenen on goriisme (%30) birinci ve ikinci yazar tarafindan
bagimsiz olarak okunmustur. Arastirmacilar, kodlama anahtarin1 kullanarak her
bir katilimcinin her bir sorusunu okuyarak kodlama yapmustir. Aragtirmacilar
gorlismeleri bagimsiz olarak kodladiktan sonra bir araya gelerek isaretledikleri
cevaplar1 karsilagtirmis ve analizlerinin giivenirligini, toplam goriis birligi sayist
boll, toplam gorts birligi + toplam goriis ayrilign 100 ile carpilarak
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hesaplanmigtir. Kodlayicilar arasi giivenirlik degerlerinin %82,85 ile %100
arasinda degistigi ve ortalamasinin %93,83 olarak hesaplanmustir.

BULGULAR
Calismanin bulgulari, arastirmanin genel amaci altinda siralanan arastirma
sorularma gore gruplanmistir. Buna gore bulgular dokuz tema altinda ele
aliarak sunulmaktadir. Bulgular incelenirken, katilimcilarin birden fazla goriis
bildirmesi nedeniyle frekans toplami katilimci sayisindan fazla ciktigi goz
oniinde bulundurulmasi gerekmektedir.

Hamilelik ve Dogum
Annelerin “...’e hamileliginizden bahseder misiniz?” ve “...’in dogumu nasil
oldu?” sorularina verdigi yanitlarin dagilimi Tablo 1’°de goériilmektedir.

13

Tablo 1. Hamilelik ve Dogum

Yanitlar f
Hamilelik 49
Sorunsuz hamilelik 15
Sorunlu hamilelik 14
Cogul hamilelik 7
Planlanmis hamilelik 5
Mikroenjeksiyon / Tiip bebek 4
Planlanmamis hamilelik 4
Dogum 69
Erken dogum 13
Normal dogum 13
Sezaryenle dogum 12
Dogum siireci sorunlari 12
Zamaninda dogum 11
Cogul hamilelikte dogumun ardindan diger bebegin kaybi 3
Suni sanciyla dogum 2
Vakumla dogum 2
Gec dogum 1

Katilimcilar hamileliklerini sorunsuz hamilelik (15), sorunlu hamilelik
(hastaneye yatis, diisiik riski, kanama, amniyon sivisinin azalmasi, plasenta
problemleri, bebeklerden birinin kaybi, 6nceki hamileliklerde distik...gibi) (14),
cogul hamilelik (7); dogumlarini ise, erken dogum (13), normal dogum (13),
sezaryenle dogum (12), dogum siireci sorunlari (bebekte goriilen sorun nedeniyle
dogum, gilic dogum, bebegin mor dogmasi, aglamamasi, nefes almamasi,
oksijensiz kalmasi, damarlarinin ezilmesi) (12), zamaninda dogum (11) olarak
tanimlamustir.

Engellerin Fark Edilis Siireci

Annelerin “..."de bir sorun oldugunu ilk nasil fark ettiniz?”, “diger engelleri nasil
fark ettiniz?” ve “..’in engelli oldugunu fark ettikten sonra neler yaptiniz?”
sorular1 sorulmustur.  Annelerin verdigi yamtlarin dagilimi Tablo 2’de
gosterilmektedir.
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Tablo 2. Engellerin Fark Edilis Siireci

Yanitlar f

Engelin Ik Fark Edilisi 38
Once gorme engelinin fark edilisi 30
Once gorme disinda diger sorunlarin fark edilisi 4
Birden ¢ok engelin varliginin birlikte fark edilisi 4

Engelin Fark Edilisinden Sonra Yapilanlar 67
Egitim alma arayis1 20
Yasanan psikolojik siirecler 17

Cok sayida doktora gitme 9
Fizik tedaviye baslama 6
Doktorlarin yanlis yonlendirmeleri 5
Egitim almama 4
Uzman destegi almadan, egitimi annenin kendisinin vermesi 3
Yurt disinda tedavi ¢6ziimii arama 3

Katilimeilarin ilk fark ettikleri engel, géorme engeli (30), gorme diginda diger
sorunlar (4), birden ¢ok engelin varhigidir (4). Katilmcilar engelinin fark
edilisinden sonra yaptiklarini egitim alma arayisi (20), yasanan psikolojik
stirecler (17), cok sayida doktora gitme (9), fizik tedaviye baglama (6),

doktorlarin yanlis yonlendirmeleri (5) seklinde ifade etmistir.

ik Yillar
Hastane Yasantisi

Annelerin “...’in dogumunu takip eden dénemde hastane yasantinizla ilgili bilgi
verir misiniz?” sorusuna verdigi yanitlarin dagilimi Tablo 3’de gosterilmektedir.

Tablo 3. Hastane Yasantist

Yanitlar f

Goz operasyonlari 12
Erken dogum nedeniyle kuvoz

T1bbi miidahaleler

Higbir operasyon yok

Goruntiileme teknikleri

Goz operasyonlari digindaki operasyonlar
Erken dogum disindaki nedenlerle kuvoz

=
S~ 01010 0O

Yanitlar Toplami 54

Katilimeilar engelli ¢ocuklarinin dogumunun ardindan géz operasyonlari (12),

erken dogum nedeniyle kuvoz (10), tibbi miidahaleler (9) nedeniyle hastane

yasantilar1 oldugunu belirtmiglerdir.

Anne Siitii Alma, Dis Cikarma, Oturma
Annelerin
dagilimi Tablo 4’te gosterilmektedir.

...’in ilk yillardaki gelisimi nasildi?” sorusuna verdigi yanitlarin
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Tablo 4. Anne Siitii Alma, Dis Citkarma, Oturma

Yanitlar f
Anne Siitii Alma 31
Anne siitii emmemistir 13
1-6 ay aras1 9
7-12 ay aras1 6
12 aydan fazla 3
Dis Cikarma 28
Disleri zamaninda ¢tkmistir 18
Disleri ge¢ ¢ikmustir 8
Disleri erken ciirlimiistiir 2
Oturma 24
Geg oturmustur 16
Zamaninda oturmustur 8

Katilimeilar ¢ocuklarinin anne siitii alma hakkinda verdikleri yanitlar, anne siitii
emmemistir (13), 1-6 ay arast (9) ve 7-12 aras1 (6); dis ¢cikarmalar1 zamaninda
cikmistir (18) ve gec cikmustir (8); oturmalari geg (16) ve zamaninda (8) olarak
tanimlamuglardir.

Gelisim Alanlan

Biiyiik ve Kiiciik Kas Becerileri

Annelerin “Oturmak, ayakta durmak, ylriimek gibi bedeninin biiyiik kaslariyla
yapabildigi beceriler neler?” ve “Ellerini kullanarak yakalamak, parmaklarin
kullanmak gibi sahip oldugu ince beceriler neler?”sorularma verdigi yanitlarin
dagilimi Tablo 5’de gosterilmektedir.

Tablo 5. Biiyiik ve Kiigiik Kas Becerileri

Yanitlar f
Biiyiik Kas Becerileri 85
Yiiriir 26
Karmasik beceriler 21
Oturur 15
Tirmanir 7
Ayakta durur 5
Kosar 5
Kiigiik Kas Becerileri 46
Nesneleri islevine uygun kullanir 19
Kiigiik kas problemi vardir 17
Nesneleri islevine uygun kullanamaz 5
Her nesneye dokunmak ister 3
Islak ya da yumusak nesnelere dokunmak istemez 2

lletisim Becerileri

Annelerin “Soylenenleri anlamasi ve isteklerini ifade etmesi gibi iletisim
becerileri hakkinda neler sdylersiniz sorusuna verdigi yanitlarin dagilimi Tablo
6’da gosterilmektedir.
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Tablo 6. Soylenenleri Anlama ve Isteklerini Ifade Etme Becerileri

Yanitlar f
Soylenenleri Anlama (Alic1 Dil) Becerileri 20
Her sdyleneni anlar 17
Soylenenlerden bazilarmi anlar 11
fletisim problemi vardir 2
Isteklerini Ifade Etme (Ifade Edici Dil) Becerileri 66
Isteklerini hareketleriyle ifade eder 13
Isteklerini aglayarak ve bagirarak ifade eder 12
Isteklerini tek kelime ya da tek heceyle ifade eder 11
Isteklerini ifade edemez 7
Isteklerini konusarak ifade eder 6
Isteklerini anne anlar 6
Isteklerini ona gretilen isaret dili ile ifade eder 6
Diger 5

Katilimcilar ¢ocuklarinin anlamalarini her sdyleneni anlar (17), soylenenlerden
bazilarin1 anlar (11); isteklerini ifade etmeleri ise isteklerini hareketleriyle ifade
eder (13), isteklerini aglayarak ve bagirarak ifade eder(12), isteklerini tek kelime
ya da tek heceyle ifade eder (11), isteklerini ifade edemez (7), isteklerini
konusarak ifade eder (6), isteklerini anne anlar (6), isteklerini ona dgretilen igaret
dili ile ifade eder (6) seklinde tanimlamislardir.

Sosyal Beceriler

Annelerin “Diger insanlara ilgisi nasildir?, ‘“Nelerle oynar?” ve “Nasil oyun
oynar?”, “...’in sallanmak, elini goziine bastirmak, tekrarlayici sesler ¢ikarmak
gibi tekrar tekrar yaptigi davranislari var midir?” sorularina verdigi yanitlarin
dagilimi Tablo 7’°de gosterilmektedir.



344 Coklu Yetersizligi Olan Cocuklarin Annelerinin ... A. Bahgvanoglu-Yazici, N. Akgin

Tablo 7. Sosyal ve Davranis Becerileri

Yanitlar f

Insanlara ilgi 34
Diger insanlara ilgilidir 11
Diger insanlara ilgi gostermez 7
Cocuklara ilgi géstermez 4
Tanidig1 insanlarla ilgilidir 4
Yetiskinlerle ilgilidir 3
Ilgisi tutarh degildir 2
Onunla ilgilenenle ilgilidir 2
Yasitlarini sever 1

Oyuncak Tercihi 52
Sesli oyuncaklarla oynar 14
Topla oynar 12
Ev esyalartyla oynar 7
Oyuncakla oynamay1 sevmez
Egitim oyuncaklariyla oynar
Corapla oynar
Sallanan nesnelerle oynar
Metal nesnelerle oynar
Kendi viicudunun béliimleriyle oynar

5
5
3
2
2
2
Oyun Becerileri 37
Nesneleri sallayarak oynar 9
Nesneleri atarak oynar 7
Nesneleri ¢evirerek oynar 6
Nesneleri viicuduna vurarak oynar 5
Nesnelerle yerde yatarak eli ve ayagini kullanarak oynar 2
Nesneleri kulagna gotiirtip dinler 2
Nesneleri agzina sokarak oynar 2
Sallanarak oynar 2
Nesneyi alip nesne ile yuvarlanarak oynar 1
Nesneleri dizerek oynar 1

Davranis Ozellikleri /Tekrarlayici Davranislar 63
Sallanir 18
Elini goziine bastirir 14
Ayni s0zii ya da sesi tekrarlar 14
Elini 1sirir 4
Tekrarlayici davranisi yoktur 4
Kendi etrafinda doner 3
Bagirir 2
Ellerini sallar 2
Dislerini gicirdatir 1

Nesneleri agzina alip gigner 1

Katilimeilar ¢ocuklarinin insanlara ilgisini diger insanlara ilgili (11), diger
insanlara ilgi gostermez (7), ¢ocuklara ilgi gostermez (4), tanidigi insanlarla
ilgilidir (4); oyuncak tercihlerini sesli oyuncaklarla (14), topla oynar (12), ev
esyalariyla oynar (7), oyuncakla oynamayi sevmez (5), egitim oyuncaklariyla
oynar (5); oyunlarini ise nesneleri sallayarak (9), nesneleri atarak (7), nesneleri
cevirerek (6), nesneleri viicuduna vurarak (5); davranig 6zelliklerini sallanir (18),
elini géziine bastirir (14), ayn1 sozii ya da sesi tekrarlar (14), elini 1sirir (4) gibi
tekrarlayici davraniglara sahip olarak tanimlamustir.
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Ozbakim Becerileri

Annelerin “...’in giyinme soyunma becerileriyle ilgili neler sdylersiniz?”, “...’in
banyo yapma el yiiz yikama gibi temizlik becerileriyle ilgili neler sdylersiniz",
tuvalet aligkanligim1 kazandi mu?”, “... hangi yiyecekleri kendi basina
yiyebilir?” sorularina verdigi yanitlarin dagilimi Tablo 8'de gosterilmektedir.

113

Tablo 8. Ozbakim Becerileri

Yanitlar f

Giyinme Becerileri 29
Kiyafetlerini yardimla giyer 20
Kiyafetlerini tamamen anne giydirir 6
Diigmesiz, lastikli kiyafetleri kendi giyer 3
Soyunma Becerileri 28
Kiyafetlerini, yardimla ¢ikarir 15
Kiyafetlerini, kendi ¢ikarir 9
Kiyafetlerini, tamamen anne ¢ikarir 4
Banyo Yapma Becerisi 43
Banyosunu tamamen anne yaptirir 17
Suyu ¢ok sever 14
Banyosunu yardimla yapar 12
El Yiuz Yikama Becerileri 29
Elini yliziinii yardimla yikar 19
Elini yiiziinii tamamen anne yikar 7
Elini yiiziini kendi yikar 3
Tuvalet Aliskanligt 29
Tuvalet aligkanligim1 kazanmamistir 12
Tuvalet aligkanligini kazanmustir 8
Tuvalet aligkanligini kazandirilmaya galigilmaktadir 6
Tuvalet aligkanhigini giindiiz kazanmistir 3
Bagimsiz Yemek Yeme Becerisi 34
Kuru yiyecekleri elle yer 17
Higbir yiyecegi kendi bagina yiyemez 7
Kuru yiyecekleri kasik ve gatalla yer 5
Sulu yiyecekleri yiyemez 3
Her tiir yiyecegi yer 2

Katilimeilar ¢ocuklarmin giyinme becerilerini kiyafetlerini yardimla giyer (20),
kiyafetlerini tamamen anne giydirir (6), digmesiz, lastikli kiyafetleri kendi giyer
(3); soyunma becerilerini kiyafetlerini yardimla ¢ikarir (15), kiyafetlerini kendi
cikarir (9), kiyafetlerini tamamen anne ¢ikarir (4); banyo yapma becerilerini
banyosunu tamamen anne yaptirir (17), suyu ¢ok sever (14), banyosunu yardimla
yapar (12); el yiiz yikama becerilerini yardimla yikar (19), tamamen anne yikar
(7), elini yiiziinii kendi yikar (3); tuvalet aliskanliklarin1 kazanmamstir (12),
kazanmistir (8), tuvalet aligkanlhigin1 kazandirilmaya ¢alisgiimaktadir (6);
bagimsiz yemek yeme becerisini kuru yiyecekleri elle yer (17), hicbir yiyecegi
kendi basma yiyemez (7), kuru yiyecekleri kasik ve catalla yer (5) seklinde
tanimlamugtir.
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Giinliik Rutinler

Annelerin “Tuvaletini yapma diizeni nasildir?”, “Uyku diizeni nasildir?”, “Istahi
ve yemek secimi nasildir?” sorularina verdigi yanitlarin dagilimi Tablo 9’da
gosterilmektedir.

Tablo 9. Giinliik Rutinler

Yanitlar f
Tuvalet Diizeni 30
Eskiden kabizlik ¢ekmistir 11
Bebeklikten beri kabizlik ¢eker 9
Diizenlidir 6
Diizensizdir 4
Uyku Diizeni 30
Uyku diizeni, simdilerde iyidir 21
Uyku diizeni, bebekliginden beri kotiidiir 5
Uyku diizeni, ara sira bozulur 2
Uyku diizeni, simdilerde kotiidiir 2
Istah ve Yemek Secimi 56
Istahi iyidir 32
Yemek seger 18
Cigneme sorunu vardir 6

Katilimeilar ¢ocuklarmin tuvalet diizenini eskiden kabizlik ¢ekmistir (11),
bebeklikten beri kabizlik ¢eker (9), diizenlidir (6); uyku diizenini simdilerde iyi
(21), uyku diizeni iyi (10), uyku diizeni bebekliginden beri kotii (5) istah ve
yemek sec¢imini istahi iyi (32), yemek secer (18), ¢igneme sorunu vardir (6),
seklinde tanimlamuistir.

Egitim

Annelerin  “Herhangi bir kurum ya da kurulustan egitim destegi aliyor
musunuz?”’, “Aldiginiz egitim desteginin size ve ...’e etkilerinden bahseder
misiniz?”, sorularina verdigi yanitlarin dagilimi Tablo 10’de gosterilmektedir.
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Tablo 10. Egitim

Yanitlar f
Alnan Egitim Destegi 29
Ozel egitim okulu ve 6zel 6zel egitim kurumu 13
Ozel zel egitim kurumu 8
Ozel egitim okulu 7
Ozel egitim okulu ve 6zel ders 1
Egitim Desteginin Etkileri 89
Egitim Desteginin Anneye Etkileri 40
Bilinglendirici olmugtur 15

Anneyi rahatlatmaktadir

Kabulii hizlandirmigtir

Annenin kendine vakit ayirabilmesini saglamigtir
Destek olmustur

Paylagim

Egitim Desteginin Cocuga Etkileri
Egitimin ¢ok faydasi olmustur
Ortama uyum saglamay1 6grenmistir
Anneden bagimsizlagmistir
Rutini olusmugtur

w
WWOOUwwwo N

Katilimeilar ¢ocuklarimin egitim destegi aldiklar1 yerleri 6zel egitim okulu ve
ozel ozel egitim kurumu (13), 6zel ozel egitim kurumu (6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezi) (8), 6zel egitim okulu (7) seklinde ifade etmistir.
Katilimeilar aldiklar1 egitim desteginin kendilerine etkisini bilinglendirici
olmustur (15), anneyi rahatlatmaktadir (7), kabulii hizlandirmistir (6) seklinde
ifade etmistir. Katilimcilar aldiklar1 egitim desteginin ¢ocuga etkilerini ise
egitimin ¢ok faydasi olmustur (30), ortama uyum saglamayi 6grenmistir (9),
seklinde ifade etmistir.

Bakim

Annelerin “...’in bakimu ile ilgili neler sdylemek istersiniz?”, “...”in bakiminda
size en ¢ok kim destek veriyor" sorularina verdigi yanitlarin dagilimi Tablo
11°de gosterilmektedir.

Tablo 11. Bakim

Yanitlar

Bakim 3
Bakimi1 zordur 1
Bakimi kolaydir
Tiim bakimint anne yapmaktadir
Bakiminin zor oldugu alanlar vardir

Bakima Destek
Babasi destek olur
Anne tek bagmadir
Annenin ailesi destek olur
Ablasi /agabeyi destek olur
Bakici destek olur
Babanin ailesi destek olur

RN
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Katilimeilar engelli ¢ocuklarinin bakimini zor (16), kolay (8), tim bakimini anne
yapmaktadir (8) seklinde bir tanimlamigtir. Katilimcilar engelli ¢ocuklarimin
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bakimina destek veren kisi olarak baba (10), annenin annesi (9), abla (6) ifade
etmektedir.

Annelere Oneriler

Annelerin “...’in gelisim oOzelliklerine benzeyen diger cocuklarin annelerine
Onerebileceginiz pratik yollar var m1?” sorusuna verdigi yanitlarin dagilim
Tablo 12°de gosterilmektedir.

Tablo 12. Diger Annelere Oneriler

Yanitlar f

Egitimi dnemsesinler 15
Sebatkar olsunlar

Cocuklarina giivensinler

Cocuklarini kabullensinler

Cocuklarina kars1 asir1 koruyucu olmasimlar
Cocuklarini sevsinler

Cocuklarinin her istedigini yapmasilar
Cocuklarina bol vakit ayirsinlar

Herkesin her dedigini yapmasinlar

[N
P Wwwkhooo s

Yanitlar Toplamu 53

Katilimcilar, engelli ¢ocuklarin annelerine egitimi 6nemsesinler (15), sebatkar
olsunlar (14), cocuklarina giivensinler (5), g¢ocuklarin1 kabullensinler (5)
onerilerde bulunmustur.

Beklentiler
Annelerin  “...’den  beklentileriniz nelerdir?”, ile ilgili esinizden
beklentileriniz nelerdir?”, ... ile ilgili diger cocuklarmizdan beklentileriniz
nelerdir", “... ile ilgili diger insanlardan beklentileriniz nelerdir?” ve “... ile ilgili
devletten beklentileriniz nelerdir?” sorularina verdigi yanitlarin dagilimi Tablo

13’te gosterilmektedir.

113 113
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Tablo 13. Beklentiler

Yanitlar f
Engelli Cocugundan Beklentileri 48
Kendi ihtiyaglarini karsilamasidir 22
fletisim kurmasidir 13
Calisabilmesidir 4
Yiiriimesidir 3
Esten Beklentileri 37
Elinden geleni yapmaktadir 17
Daha fazla zaman ayirmasidir 8
Destek olmasidir 7
Kabullenmesidir 5
Diger Cocuklardan Beklentiler 24
Engelli kardesine ileride sahip ¢ikmasidir 10
Elinden geleni yapmaktadir 8
Engelli kardesi ile ilgilenmesidir 4
Engelli kardesinin yiikiinii tasimak zorunda kalmamalidir 2
Cevreden Beklentiler 36
Rahatsiz edici sekilde bakmamalaridir 7
Yadirgamamalaridir 6
Sevgi ve saygi gostermeleridir 6
Anlay1s gostermeleridir 6
Acimamalaridir 5
Cok soru sormamalaridir 4
Manevi destek vermeleridir 2
Devletten Beklentiler 52
Cok engellilere 6zgii okullarin agilmasidir 15
Maddi manevi destek saglanmasidir 11
Anne babanin 6liimii durumunda ¢ocuklara sahip ¢ikilmasidir 9
Alanda uzman 6gretmenlerin yetistirilmesidir 8
Annenin sunulanlarin disinda devletten beklentisi bulunmamaktadir 5
Aiilelere psikolojik yardim saglanmasidir 4

Katilimeilarin ¢ocuklarindan beklentilerini kendi ihtiyaglarini karsilamasi (22),
iletisim kurmasi (13), ¢alisabilmesi (4); ¢ocuklarinin babalarindan beklentilerini
elinden geleni yapmakta (17) daha fazla zaman ayirmasi (8), destek olmasi (7),
babadan beklentisi (5) engelli ¢ocuklarmin kardeslerinden beklentilerini engelli
kardesine ileride sahip ¢ikmasi (10), elinden geleni yapmaktadir (8), engelli
kardesi ile ilgilenmesi (4), engelli kardesinin yiikiinii tasimak zorunda kalmamali
(2); c¢evreden beklentilerini rahatsiz edici sekilde bakmamalar1 (7),
yadirgamamalar1 (6), sevgi ve saygl gostermeleri (6), anlayis gostermeleri (6),
annenin ¢evreden beklentisi bulunmamakta (6), acimamalar1 (5); devletten
beklentilerini ¢ok engellilere 6zgii okullarin agilmasi (15), maddi manevi destek
saglanmasi (11),anne babanin liimii durumunda ¢ocuklara sahip ¢ikilmasi (9),
alanda uzman Ogretmenlerin yetistirilmesi (8), annenin sunulanlarin disinda
devletten beklentisi bulunmamakta (5) seklinde ifade etmistir.

TARTISMA ve SONUC

Arastirma bulgulart gérme engelinin yani sira baska engelleri olan ¢oklu
yetersizligi olan cocuklarin, dogum Oncesi siirecten baglayarak gelisimleri
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hakkinda bilgiler vermektedir. Katilimcilarin hamilelikleri ile ilgili ifade ettikleri
cesitlilik gosterse de, yirmi dokuz katilimeinin yedisi ¢ogul hamilelik yasadigim
ve dordii ise mikroenjeksiyon/ tiip bebek yontemi ile hamile kaldigim
bildirmektedir. Cok engelli ¢ocuga sahip annelerin mikroenjeksiyon yontemi ile
ve cogul gebelik yagamis olmasi dikkat ¢ekicidir. Hamilelikteki etkenler dogum
stirecini de etkilemektedir. Buna bagli olarak erken dogumlar, gérme engelliligin
tanilarindan biri olan erken dogan retinopatisi (ROP) tanist almis katilimer
cocuklarinin sayisinin yiiksek olusunu daha anlamli kilmaktadir. flgili alan
yazinda s6z edilen, erken dogan bebeklerin giderek artan oranlarda
yasatilabilmesi faktorii arastirma verileriyle paralellik gostermektedir (Oz-Goger,
2006). Tartismanin diger yonii ise engelli olan bebeklerin dogumda da norm disi
bir seyir takip etmis olabilecekleridir.

Bir baska bulgu ise engelli bebegin engelinin fark edilis siirecinde hastanelerin
yeni dogan, ¢ocuk ve g6z servislerinde gorev alan saglik personelinin, gérme
engelinin yan1 sira baska engelleri olan ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklara iligkin
yeterince bilgi sahibi olmadiklar1 ya da ailelere yeterince bilgi aktaramadiklar
yoniindedir. Bu da engelin fark edilis siirecini uzatmakta dolayistyla ailenin
destek ve egitim hizmetlerinden elde edecegi kazanci azaltmaktadir. Gorme
engelli bir cocuk diger goren ¢ocuklarin yaptigr yiiriimek, mimikler, jestler gibi
becerileri tesadiifen, taklit ederek dgrenemez. Gérme engeli, bu ¢ocuklari diger
insanlarin tepkilerini anlamaktan yoksun birakir (Silberman, Bruce ve Nelson,
2004). Bu da erken miidahale uygulamalarindan yoksun kalindigi sartlarda,
gorme engelli ¢ocugun erken doénem gelisiminin normal gelisen ¢ocuklarla
paralel seyredememesi anlamina gelir. Arastirmada elde edilen bulgulardan biri
olan dnce gorme engelinin fark edilmesinin ortaya ¢ikardigi dezavantaj ise aile
iiyeleri, saglik personeli hatta egitimciler tarafindan ¢ok engelli ¢ocugun
gelisimindeki gecikmelerin sadece gérme engelliligine baglanmasidir. Bu etken,
almacak destek egitimin gecikmesine, iceriginin degismesine ya da disiplinler
arasi hale gelmesine engel olabilir.

Alan yazinda bahsedilen gorme engellilik ile otizmin iliskisi de (Hobson, ve ark.
1999; Motavalli-Mukaddes, Kilingaslan, Kiigiikyazici, Sevketoglu ve Tuncer,
2007) arastirmada elde edilen verilerle desteklenmektedir. Buna iletisim
becerilerindeki sinirliliklar 6rnek olarak gosterilebilir. Arastirmada elde edilen
veriler, annelerin engelli ¢ocuklarinin en biiyiik sikintist olarak isteklerini ifade
etme becerisine, engelli c¢ocuklarma iliskin beklentilerinde de iletisim
becerilerine yogunlukla deginmislerdir.

Coklu yetersizligi olan ¢ocuklar normal gelisen yasitlarina kiyasla sik sik saglik
sorunlar1 yasarlar (Turnbull, Turnbull, Shank, Smith ve Leal, 2002). Bunu
destekler nitelikte arastirmaya katilan annelerin yalnizca iigte biri engelli
¢ocuklarinin higbir operasyon gecirmedigini belirtmiglerdir. Coklu yetersizligi
olan c¢ocuklarin hastane yasantisinin, gegirilen operasyonlarin, hastaneye yatig
hikayelerinin ya da tibbi miidahalelerin, 6grenme firsatlarini daraltmasi, zaman
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kaybettirmesi ve yasanan aci, agri hissi, gelisim giiclikklerini ve uyum
becerilerini olumsuz yonde etkilemis olabilir.

Coklu yetersizligi olan ¢ocuklarin erken yaslardaki gelisiminde dikkati ¢ceken bir
diger bulgu da annelerden bir kisminin erken dénemde ¢esitli nedenlerle siitiiniin
kesilmesidir. Burada annenin engelli bir cocuga sahip olmadan dolay1 yasadig1
psikolojik siireglerin etkili oldugu diisiiniilebilir (Silberman, Bruce ve Nelson,
2004). Erken doneme ait diger bulgular ise, ¢ogu anne engelli ¢ocuklarinin
dislerinin zamaninda ¢iktigin1 belirtmislerdir. Fakat bir biiylik kas gelisim
asamasi olan oturmanin ge¢ oldugunu belirten anne sayisi da tiim annelerin
yaklasik yarisidir. Burada oturmanmin ya da dislerin ¢ikmasinin erken ya da geg
olmasi temel bir dlgiite degil annelerin beyanlarina gore degerlendirilmistir. Bu
nedenle degerlendirme yapmada sikintilar ortaya ¢ikmaktadir.

Gliniimiizdeki gelisim alanlarina bakacak olursak, ele aldigimiz, kas gelisimi,
iletisim becerileri, sosyal gelisim, 6z-bakim becerileri gibi her alan, g¢ok
engelliligin dogasi itibariyle normal gelisim gosteren g¢ocuklardan oldukga
farklilik gostermektedir (Meyen ve Skrtic, 1995). Fakat gelisim alanlarindan
sosyal gelisimde bagkalarina ilgi becerisi, genel kanaatin aksine tiim ¢ocuklarda
olumsuz yonde degildir. Her insan gibi ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklar icin de
cevre ile kurulan iletigim, ¢gok 6nemlidir (Westling ve Fox, 2000). Ancak ¢oklu
yetersizligi olan g¢ocuklarin kendilerine ilgi gésteren kisilerle ilgilenmeleri, ¢ok
engellilerin sosyal gelisimi ve iletisim becerilerinde normal gelisen bireylerin
biiyiik rolii oldugudur. Cevrelerindeki diger insanlara ilgi duymayan g¢ocuklar,
ozellikle iletisim gligliigii yasayan, otistik belirtiler gosteren ¢ocuklardir.

Oyuncak tercihini ele alacak olursak da, annelerin yaklasik yarisi ¢ocuklarinin
sesli oyuncaklarla oynamayi tercih ettigi yoniinde goriis bildirmiglerdir. Bunun
nedeni de temelde gérme engeli olan bu ¢ocuklarin yasamlarinin ilk yillarindan
itibaren igitsel uyaranlara daha fazla ilgi gostermeleri olabilir. Ayrica isitsel
uyaranlar, kisi pasif haldeyken de algilanabilmesi dolayisiyla ¢oklu yetersizligi
olan ¢ocuklar i¢in dncelikle tercih edilir. Cocuklarin tercih ettikleri oyun tiirii de
sallamak, atmak, cevirmek gibi smirli repertuarla kalmaktadir. Tekin-iftar,
(2005)’e goére normal gelisim gosteren bir ¢ocugun, 6grenme firsatlarindan en
eglencelisinin oyun oldugu disiniliirse, gérme engelinin yani sira baska
engelleri olan ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklarin, oyun gesitlerindeki kisitlilik
6grenme firsatlarini olumsuz yonde etkiledigi diisiiniilebilinir.

Alan yazinla desteklenen bir diger bulgu da gérme engelinin yani sira baska
engelleri olan ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklarin bir kisminda bebeklik
doneminde, bir kisminda da hala bagirsak ve uyku diizeni ayrica ¢igneme
sorunlart yasamalaridir (Lowman, 2004). Elde edilen verilerden yeme ve
sindirim problemlerini bir arada ele almak daha agiklayici olacaktir. ileri ve
¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklarda, bu sorunlarin en sik rastlanani kabizliktir
(Lowman, 2004). Bagirsak sorununun bir kisminin erken dogumla, bir kisminin
da alan yazina paralel olarak yasitlarina kiyasla hareketsiz bir yasam siirmekle,
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bir kismimin ise ¢igneme, yutma, yiyecek gesitliligi sorunu nedeniyle ortaya
¢iktig1 disiiniilebilir. Cocuklarda néro-gelisimsel problemlerin artmasiyla uyku
bozukluklarmin arttigi goriisii aragtirma verileri ile desteklenmektedir.
Cocuklarin uyku diizeninde sorunlar yasamalari, onlarin dikkat siirelerini,
o0grenme diizeylerini, hafizalarini, koordinasyonlarini, fiziksel ve ruhsal
sagliklarin1 bozucu etkiye sahiptir (Jan ve Freeman, 2004). Cocuklarda goriilen
tekrarlayici davraniglarin cesitliligi ve yliksek frekansi da, alanyazinda sozii
edilen ¢oklu yetersizligi olan c¢ocuklarda stereotipik ve kendine zarar verici
davraniglarin sik goriilmesi bilgisini destekler niteliktedir (Meyen, ve Skrtic,
1995; Tekin-iftar, 2005).

Aldiklar egitim desteginin kendilerine ve ¢ocuklarina yonelik olumlu yanlarmi
yiiksek bir frekansla ifade eden anneler, g¢oklu yetersizligi olan ¢ocuklarin ve
ailelerin egitim destegine duyduklar1 ihtiyaci ve egitim destegi aldiklan
durumlardaki kazanimlarini acik sekilde ifade etmektedir. Ayrica diger engelli
cocuk annelerine oneride bulunan katilimci anneler oOncelikli olarak egitimi
onemsemelerini ve tiim siirecin uzun ve zorlu olmast nedeniyle sebatkar
olmalarini tavsiye etmislerdir. Bu da kendi kazanimlarinin etkilerini destekler
niteliktedir.

Annelerin engelli ¢ocuklarindan beklentilerini ele alacak olursak, en yiiksek
frekansta bildirilen goriis, kendi ihtiyaglarini karsilamasi ve iletisim kurmasidir.
Annelerin eslerinden ve varsa diger ¢ocuklarindan beklentileri de destek olmasi,
sahip ¢ikmasi gibi beklentilerdir. Diger insanlara iligkin beklentileri, rahatsiz
edici seklide bakmamalari, yadirgamamalari, sevgi saygi ve anlayis gostermeleri
gibi beklentilerdir. Ciinkii ancak o sekilde toplumsal hayatlarini zorlastiran
etkenlerin ortadan kalkmasi miimkiindiir. Devletten beklentilerini siralarken de
anneler 6zellikle egitim boyutunu ele alarak, ¢ocuklarina uygun egitim kurumlart
acilmasi, ¢ocuklarina egitim verme yeterliligine sahip personel yetistirilmesini
istemiglerdir.

Bu arastirma, 29 gérme engelinin yani sira bagka engelleri bulunan ¢ok engelli
¢ocugun annelerinin kendilerine yoneltilen sorular ¢ergevesinde g¢ocuklarina
iliskin gorisleri ile sinirhdir. Sonug olarak, ¢ok engelli ¢ocuga sahip anneler
cocuklarinin gelisimleri, giinliik rutinleri ve beklentileri ile ilgili pek ¢ok
aciklama getirmislerdir. Buradan yola ¢ikarak, hastanelerin 6zellikle yenidogan,
cocuk sagligi ve hastaliklari, ¢ocuk norolojisi, fizik tedavi ve goz sagligi ve
hastaliklar1 gibi servislerinde c¢alisan saglik personelinin engellilige iliskin
farkindaliginin arttirilmasi amagli seminer, egitim, sempozyum gibi faaliyetlerde
bulunulmas1  Onerilebilir. Coklu yetersizligi olan ¢ocuklarla ilgili boylamsal
calismalarla gelisimleri hakkinda ayrintili bilgi edinilmesi, bu ¢ocuklarla ¢alisan
egitim personelinin gorlis ve isteklerini betimlemeye yonelik arastirmalarin
yapilmasi Onerilebilir.
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SUMMARY

Multiple disabilities means concomitant impairments (such as intellectual
disability-blindness, intellectual disability-orthopedic impairment, etc.), the
combination of which causes such severe educational needs that they cannot be
acconnodated in a special education program solely for one of the impairments.
People with multiple disabilities may exhibit a widw range of characterisctics,
depending on the combination and severity of disabilities and the person's age.
There are some traits they may share, limited speech or communication,
difficulty in basic physical mobility, tendency to forget skills through disuse, a
need for support in major life activities. A variety of medical problems may
accompany severe disabilities. Examples include seizures, sensory loss,
hydrocephalus and scoliosis. A multi-disciplinary team consisting of the
students's parents, educational specialists and medical specialists in the areas in
which the individual demonstrates problems should work together to plan and
coordinate necessary services (Heward, 2003).

The purpose of the present study was to describe mothers's opinions about their
multiple disabled child's development process. Under this general purpose the
following questions were tried to be answered: (a) How does the mothers
describe their pregnancy and birth period?, (b) How the mothers realized that her
baby has a disability?, (¢) How mothers describe their baby's first year
development?, (d) How mothers describe their children's present level of
development?, (e) How mothers describe their children's daily rutins?, (f) What
was the opinion of the mother about their chilren's education?, (g) What was the
opinion of the mother about their chilren's care?, (h) What was the advice of the
other mothers?, (1) What was the expectations of the mothers from their partners,
other children, other people and goverment?

29 mothers who have children with multiple disabilities attended to the research
voluntarily. In the present study, a semi-structured interview technique was
employed to determine the explanation of the mother multiple disabled children's
development process. Purposeful sampling determining strategies, criterion
sampling was employed for determining the participants. The purpose of the
criterion sampling is to pick all cases that meet a particular criterion. Two
criteria were determined within the framework of the present study: The first one
was the existence of a multiple disability in the children of the participants. The
second one was participant's child must be age between 4-8. But the second one
was ignored because the develomental age is more important than the
chronological age for the children's with multiple disability. Mother's demografic
aspects and their children's gender weren't a criterion.

Data were collected through an interview form containing the questions
indicated in purpose of the study, which was formed by the researcher. The
interview lasted from 18 to 114 mins. (average 42 mins.). Each interview was
transcribed verbatim by the individual researchers and checked for accuracy by
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the researchers by listening to the audio tapes and reading the transcripts. The
data was analysed with descriptive analysis method. Being transcripted interview
records were examined under two groups. The answers given by mothers with
mentally handicapped children were first read. Then the researcher identified
categories that related to the answers to each question. To calculate the reliability
firstly, the researcher independently marked the related title for each question of
each participant. This process was also performed by the expert. Then the
researcher compared the answers they marked and calculated the reliability of
his/her analysis with the formula of the number of agreements divided by the
number of agreements plus the number of disagreements multiplied by 100. The
mean reliability between the two experts was 93.83% (range= 82.85-100%).

The results of the study were grouped according to the research questions as
mentioned under the general purpose. According to the research questions, nine
headings emerged from the data gathered. As a result of the research, findings
about children’s (a) pregnancy and birth period (b) realizing disabilities (c) first
year development (d) present level of development (e) daily rutins (f) the
opinions of the mothers about their chilren's education (g) the opinions of the
mother about their chilren's care (h) the advices of the other mothers (1) the
expectations of the mothers from their partners, other children, other people and
goverment.

The purpose of the present study was to describe mothers's explanation about
their multiple disabled child's development process. The results of the research
elicited various suggestions. The most important suggestion is to orient children
with multiple disablities to the schools where they can be educated, to need
professionals to educate children, to make people who works in newborn and eye
services conscious of the subject and consulting families of children with
mutiple disabilities.



