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Oz

Bu aragtirmanmin amaci, geligimsel gerilik riski altindaki prematiire ve diigiik dogum agwrlikly bebege sahip
annelerin gereksinimlerini ve bu gereksinimleri etkileyen degiskenleri belirlemektir. Arastirmanin ¢alisma
grubunu 2006 ve 2007 yihnda dogum yapan prematiire ve diisiik dogum agwrlikly cocuga sahip Eskisehir ilinde
oturan 146 anne olusturmugstur. Annelere ve ¢ocuklara iligkin bilgiler arastirmacilar tarafindan hazirlanan
kigisel bilgi formu ile toplanmistir. Arastirmada, annelerin gereksinimlerini belirlemek amaciyla Bailey ve
Simeonsson (1988) tarafindan gelistirilen ve Sucuoglu (1995) tarafindan Tiirkge'ye uyarlanan, Mert (1997)
tarafindan faktor yapisi yeniden incelenen Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci-AGBA (Family Needs Survey)
kullamilmistir. Arastirmadan elde edilen bulgular sonucunda prematiire ve diisiik dogum agirlikly bebege sahip
annelerin “bilgi” boyutunda gereksinimlerinin oldugu belirlenmistir. Ayrica anneye iliskin degiskenlere (vas,
egitim ve aylik gelir diizeyi) ve prematiire ve diigiik dogum agirlikli ¢cocuklara iliskin degiskenlere (vas ve
cinsiyet) gore gereksinimlerin farklilasmadigr goriilmiistiiv. Bulgular ayrintili tartigilmistir.
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Abstract

The purpose of this study was to determine the needs of mothers who have at-risk infants and toddlers with
premature/low birth weight for development delays. The relationship between mothers’ needs and some
variables regarding mothers (age, educational and economical level) and their infants (age and gender) was
also examined using Family Needs Survey (FNS) developed Bailey and Simeonsson (1988) translated and
adapted into Turkish by Sucuoglu (1995), and revised by Mert (1997). The participants of the study included 146
mothers who gave birth premature and low-birth-weight infant in 2006-2007 in Eskisehir in Turkey. Results
indicated that mothers showed needs in information category. There were no significant differences between
mothers’ needs and mothers’ (age, education level, and income) and infants’ (age and gender) variables.

Key Words: Premature, Low-birth-weight, Infant and toddlers, Developmental delay, Family needs.

Insan gelisiminde, ¢ocukluk dénemi tiim
yasam slirecini etkilemektedir. Dolayisiyla bu
siire¢, yasanan deneyimler ve maruz kalinan etkiler
acisindan biiyilk 6nem tasimaktadir (Atay, 2005).
Bebeklik ve erken ¢ocukluk donemi olarak
tanimlanan 0-3 yas donemi, 6grenmeye en fazla
acik olunan ve tiim gelisim alanlarindaki becerilerin
temellerinin atildigi donem olarak belirtilmektedir
(Ertem ve Dogan, 2005). Bireylerin hayatinda bu
kadar 6nemli olan ilk ii¢ yasta gelisim sorunlarinin
yasanmasl, ¢ocuklarin gelisimlerinin yagitlarindan
geri  kalmasina ya da gecikmesine neden
olmaktadir. Gelisim siirecinin olumsuz etkilenmesi
sonucunda ¢ocuklarda gelisimsel bozukluklar
gorillebilmekte ya da gelisimsel bozukluklarin
goriilme riski yasanmaktadir. Peterson (1998),
gelisimsel bozukluk riski altindaki cocuklari i
grupta toplamaktadir: Bunlar, fiziksel ve gelisimsel
sorunlara yol agan tibbi bozukluklarin gorildigi
kanitlanmig risk altindaki ¢ocuklar (6rn., Down
Sendromu, Frajil-X sendromu gibi), dogum dncesi,
dogum sirasi ve dogum sonrasinda, durumlar
potansiyel bir biyolojik problemin gostergesi olan
biyolojik  risk  altindaki  ¢ocuklar ~ (Orn.,
Prematiirelik, diisik dogum agirligi gibi) ve
¢ocugun beslenmesi, tibbi bakimi, sahip oldugu
sosyal olanaklar ve egitim firsatlari, yetistigi ortam,
cocuklarin gelisimini etkileyen ¢evresel kosullar
nedeniyle ¢evresel faktorlerden etkilenme riski olan
cocuklar olarak siralanmaktadir.

Diisik dogum agirligt ve prematiirelik,
gelisimsel gerilige ve/veya bozukluga yol agan
biyolojik faktorlerden biri olarak goriilmektedir
(Peterson, 1998). Anne karnindaki bebegin,
biiylimesi ve organlarinin dis ortama uyum
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saglayacak sekilde gelismesi i¢in belli bir siireyi
anne karninda gegirme zorunlulugu bulunmaktadir.
Bu siireden once, diger bir deyisle, 37. haftasim
tamamlamadan once dogan bebeklere prematiire
bebek denilmekte ve bu bebekler ii¢ grupta
siiflandirilmaktadir.  Otuzyedi haftadan  6nce
dogan bebekler hafif derecede prematiire, 32
haftadan 6nce dogan bebekler orta derecede
prematiire, 28 haftadan dnce dogan bebekler ileri
derecede prematiire olarak adlandirilmaktadir
(Msall ve Tremont, 2002; Xu ve Filler, 2005). Bir
baska smiflandirmaya gore ise 36-37 hafta arasinda
dogan bebekler sinirda prematiire, 32-35 hafta
arasinda dogan bebekler orta derecede prematiire ve
24-31 hafta arasinda dogan bebekler ise ileri
derecede prematiire olarak gruplandirilmaktadir
(Bayram, 2006; Demiray, 2003; Ugurlu-Caglar,
2000).

Diistik dogum agirligi, dogum agirliginin 2500
gramdan az olmasi durumudur ve 3 kategoriye
ayrilmaktadir; 1500-2499 gram arasindaki bebekler
disiik dogum agirhkli, 1499 ve 1000 gram
arasindaki bebekler cok diisik dogum agirlikl,
1000 gramdan az agirhiktaki bebekler icin asir
diisiik dogum agirlikli kavramlart kullanilmaktadir
(Ertem, Bayhan ve Bayram, 2005; Xu ve Filler,
2005). Ulkemizde her yil 1,4 milyon bebek
dogmaktadir. Arastirmalara gore bu bebeklerin %
10'u diisiik dogum agirliklidir. Yani her yil yaklasik
140.000 diisiik dogum agirlikli bebek dogmaktadir.
Bu bebeklerin de yaklasik iicte ikisini prematiire
bebekler olusturmaktadir (Demiray, 2003; Ozbek
ve Miral 2003). Bircok dogumda diisik dogum
agirhikli  bebekler, ¢oklu dogumlarm disinda
prematiire bebeklerdir (Demiray, 2003; Xu ve
Filler, 2005 ). Prematiire dogan bebekler diigikk
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dogum agirlikli olsa da, diisiik dogum agirlikli her
bebek prematiire olmayabilmektedir. Ulkemizde
diisiik dogum agirlikli bebek orani 1990 yil1 igin %
8 iken (Onal, 2007), bu oran 2006 yil1 igin % 11,12
seklindedir (Saglik Bakanligi, 2007). Bu degerler
diisiik dogum agirlikli bebek dogumlarinin arttigini
gostermektedir. Diisiik dogum agirlikll
yenidoganlarin  ilk yillarinda hayatta kalma
miicadelelerinin yani sira sik sik, solunumla ilgili
hastaliklar, gelisimsel gerilikler ve beslenme
problemleri de sik goriilen sorunlar arasinda
gelmektedir (Pridham, Limbo, Schroeder, Thoyre
ve Riper, 1998). Arastirmalarda diisiik dogum
agirlikli ve prematiirelerin zihinsel yetersizlige ve
davranis problemine agik oldugunu belirtilmekte,
disik dogum agirlikli yenidoganlarda dikkat
problemleri de goriilebilmektedir (Xu ve Filler,
2005).

Prematire ve disik dogum agirlikli
bebeklerin isitme, gérme, zihinsel yetersizliklerinin
yaninda bu bebeklerin ileride ince ve kaba motor
islevleri, dil gelisimi, akademik becerileri gibi
Ozgiil gelisimsel alanlar1 da aragtirillmig, bu
¢ocuklarda % 45 oraninda en az bir alam
ilgilendiren = sorunun  gorildiigli  saptanmustir
(Aylward, Pfeiffer, Wright ve Verhulst, 1989;
Marlow, Roberts ve Cooke, 1989; Saigal, Szatmari,
Rosenbaum, Campbell ve King, 1991; Sung ve
Vohr, 1993). Gelisimsel gerilik riski olan bireylerde
miidahale ne kadar erken olursa, i¢inde bulundugu
durumun risklerinden en az etkilenme ya da
kurtulma sans1 da o kadar yiiksek olmaktadir (Xu
ve Filler, 2005). Bdylece birey erken donemlerde
yapilan miidahalelerden ya da destek sistemlerinden
(erken gocuklukta 6zel egitim hizmetleri) uzun siire
faydalanarak uzun dénemli daha {istiin kazanimlar
elde edebilmektedir. Bu baglamda, genel anlamda
erken ¢ocuklukta 6zel egitim, ¢ocugun ve ailenin
icinde bulundugu durumun olumsuz etkilerini
minimum diizeye indirmek ve cocugun saglikli
gelisimini ve ailenin gereksinimlerini maksimum
diizeyde desteklemek {iizere c¢ocugun ve ailenin
icinde bulundugu durumu anlama, degerlendirme
ve uygun hizmetler sunma siireci olarak
tanimlanabilmektedir.

Sucuoglu ve arkadaslar1 (2005), erken
cocuklukta sunulan o&zel egitim programlariin
sonuglarma bakildiginda; ailelerin ¢ocuga karsi

tutumlarin olumlu yonde degistigini, ailelerin bilgi
ve  diger  gereksinimlerinin  karsilandigini,
¢ocuklarin  gelisimsel  becerilerinin  arttigini,
istenmeyen/uygun olmayan davraniglarin
azaldigini, ¢ocugun yalnizca gelisimsel diizeyinin
degil ayn1 zamanda yasam kalitesinin de arttirdigini
belirtmiglerdir. Erken 6zel egitim programlarinin
hem c¢ocuga hem de aileye oOzel gereksinimli
cocuklar ve aileleri i¢in olumlu sonuglar dogurmasi
icin ailenin siirece aktif katilimi gerektigi 6nemle
vurgulanmaktadir. Ailelerin katilima,
uzman/egitimci-aile arasinda olumlu etkilesimin
kurulmasina, ¢ocuklarin gereksinimlerinin
belirlenmesine ve sunulan programin es zamanlt
olarak evde yiiriitiilmesine yardimci olabilmektedir
(Kiigiiker, 2006; Sucuoglu, 1991). Ailelerin katilimi
¢ocuklarinin gelisimi ve ic¢inde bulunduklar
umutsuz durumdan kurtulmalart i¢in Onemlidir.
Aile katilimi; anne-babaya konuya 6zgii becerilerin
Ogretilmesi, sosyal ve duygusal destek verilmesi,
anne-baba-gocuk iliskilerinin gelistirilmesi ve anne-
babaya toplumsal kaynaklara ulagmalarinda
yardimer olmak gibi pek cok degisik bigimde
tanimlanmustir  (Cagdas ve Sahin-Seger, 2006).
Sucuoglu, Kiigiiker ve Kanik (1993) ise, anne-baba
katilimin1 ¢ocuklarinin  egitiminde aktif olmalari,
egitici rolii oynamalari, c¢ocuklarina beceriler
kazandirmalari, istenmedik davraniglari
sondiirmeleri amaciyla gercgeklestirilen g¢alismalar
olarak bildirmislerdir (Akt., Meral, 2006).

Cunningham (1985) ve Robinson, Rosenberg
ve Beckman (1988), aile katiliminin arttirilabilmesi
icin  ¢ocugun alman performans diizeyinin
degerlendirilmesinin yani sira anne/baba-gocuk
etkilesiminin, ailenin  yapisinin, iglevlerinin,
duygusal gii¢lerinin, problem ¢ézme becerilerinin,
kaynaklarinin ve gereksinimlerinin belirlenmesinin
onemli oldugunu belirtmislerdir (Akt., Ak¢amate ve
Kargin, 1996). Bu dogrultuda aileye destek vermek,
gerekli hizmetleri sunmak ve aile katilimin
saglamak icin ailelerin gereksinimlerini
belirlemesinin ~ 6nemli  bir asama  oldugu
vurgulanmaktadir. Erken g¢ocuklukta 6zel egitim
hizmetleri kapsaminda ailenin katilimini saglamak
amaciyla anne-babalarin gereksinimlerinin, sosyo-
ekonomik  diizeylerinin,  bulunduklar1  etnik
gruplarmin, farkli kiltiirel yasantilariin = ve
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tercihlerinin =~ g6z  Oniinde  bulundurulmasi

gerekmektedir.

flgili alanyazinda gelisimsel gerilik riski
altindaki ve gelisimsel gerilik tanis1 almis gocuga
sahip ailelerin gereksinimlerini belirlemeye calisan
aragtirmalara rastlanmaktadir. Ornegin, Xu ve Filler
(2005) baz1 prematiire ailelerin ¢ocuklarinin fiziksel
Ozellikleri ve davranis durumlari hakkinda bilgi
edinmeyi istediklerini, bazi ailelerin ¢ocuklarinin
tepkilerine nasil cevap verecekleri ve nasil strateji
gelistirecekleri  konusunda  bilgi  edinmeyi
istediklerini, bir  baska ailenin  gocugun
gereksinimlerini kargilamada, gocugunun
bakiminda rahat ve giiven duygusunu hissetmek
icin duygusal destek ihtiyaci duyduklarini ifade
etmektedirler. Nicholas (2006)’1n sehir
merkezindeki bir hastanenin yeni dogan yogun
bakim biriminde bulunan bebeklerin annelerinin
gereksinimlerini  belirlemek amaciyla yaptigi
arastirmada, 46 anneden bebeklerinin birimde
bulundugu siirede ihtiyaclart olan  gesitli
gereksinimleri ~ Onemine  gdre  belirtmeleri
istenmistir. Annelerin en fazla giiven ve destek
konusunda  ihtiyag  duyduklart  goriilmiistiir.
Annelerin yillik aile geliri ve destek gereksinimleri
arasinda pozitif bir iligkinin oldugu, bebegin
birimde kaldig: siirenin uzunlugu ile annenin bilgi
gereksinimi arasinda ters bir iligkinin oldugu
saptanmigtir. Tirkiye’de aile gereksinimlerini
belirlemeye yonelik yapilan calismalarin timiiniin
tanist konmus ¢ocuga sahip ailelerle yapildigi
goriilmektedir (Akcamete ve Kargm, 1996;
Evcimen, 1996; Mert, 1997; Sucuoglu, 1995).

Yetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelerin
gereksinimleri konusunda yapilan birgok arastirma
bulunmasina ragmen, gelisimsel gerilik riski altinda
bulunan prematiire/diisik dogum agirlikli bebege
sahip ailelerin gereksinimleri konusunda ilgili
alanyazinda ¢ok az arastirmaya rastlanmaktadir.
Ulkemizde ise boyle bir calismaya
rastlanilmamistir. Dolayistyla bu ¢alismanin amaci,
gelisimsel gerilik riski altindaki prematiire ve diisiik
dogum agirlikli  bebeklere sahip annelerin
gereksinimlerini  ve  gereksinimlerinin  bazi
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degiskenlere gore farklilagip farklilasmadigini
belirlemektir. Bu amag¢ dogrultusunda su sorulara
yanit aranmustir: (1) Gelisimsel gerilik riski
altindaki prematiire bebege sahip annelerin
gereksinimleri nelerdir? (2) Gelisimsel gerilik riski
altindaki yalnizca disik dogum agirhigi olan
bebege sahip annelerin gereksinimleri nelerdir? (3)
Gelisimsel gerilik riski altindaki prematiire ve
diisiik dogum agirlig1 olan bebege sahip annelerin
gereksinimleri, ¢ocuga iliskin degiskenlere (yas ve
cinsiyet) gore farklilasmakta muidir? ve (4)
Geligimsel gerilik riski altindaki prematiire ve
diisiik dogum agirligi olan bebege sahip annelerin
gereksinimleri, anneye iliskin degiskenlere (yas,
egitim diizeyi ve gelir diizeyi) gore farklilagmakta
mudir?

Yontem
Calisma Grubu

Bu arastirmanin ¢alisma grubunu Tiirkiye’de
Eskisehir ilinde sadece Kadin Dogum Hastanesi
olarak hizmet veren iki hastanede, 2006 ve 2007
yillarinda diinyaya gelen 538 prematiire ve diisik
dogum agirligina sahip ¢ocuklarm  anneleri
olusturmaktadir. Calismanin yapildig: yil olan 2007
yilinda Eskisehir ilinde sadece iki hastane Kadin
Dogum Hastanesi olarak hizmet verdiginden bu iki
hastane c¢alismaya dahil edilmistir.  Birinci
hastanenin kayitlar1 incelendiginde, 2006’da 56,
2007°de  135; ikinci  hastanenin  kayitlari
incelendiginde, 2006’da 113, 2007°de 234
prematiire ve diisik dogum agirlikli bebegin
diinyaya geldigi saptanmustir. Birinci hastaneden 78
anne, ikinci hastaneden 34 anne olmak {izere
toplam 112 annenin Eskisehir il merkezi disinda
(Kiitahya, Bilecik, Afyon) yasadigi tespit edilmistir.
Ancak bazi ailelerin taginmalari, bazi annelerin
calismaya katilmak istememeleri, bazi bebeklerin
yasamlarini yitirmelerinden dolay1 ¢aligma grubunu
toplam 146 anne olusturmustur. Tablo 1 ve 2’de
calismaya dahil olan annelere ve ¢ocuklara iligkin
bilgiler yer almaktadir.
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Tablo 1

Annelerin Demografik Ozelliklerine Gére Dagilumlar

25

Anne (N=146)

Gruplar
f %
18-24 Yas arast 54 37,0
25-34 Yas arast 77 52,7
Yas 35 Yas ve {istii 15 10,3
Okur-yazar degil 13 8,9
Ilkokul mezunu 48 32,8
Ortaokul mezunu 22 15,1
Lise mezunu 46 31,5
Egitim Diizeyi Universite mezunu 17 11,7
300 YTL -599 YTL 50 34,5
600 YTL-889 YTL 37 25,5
Gelir Diizeyi (Aylik) 900 YTL-1199YTL 27 18,6
1200YTL ve iizeri 31 21,4

Tablo 1 incelendiginde, arastirmaya katilan
annelerin yarisindan ¢gogunun yasini 25 ile 34 yas

arasinda degistigi, yarisina yakininin lise ve

Tablo 2

Prematiire ve Diisiik Dogum Agirlikli Bebeklerin Demografik Ozellikleri

iiniversite mezunu oldugu ve gelirinin 900 YTL ve
iizeri oldugu goriilmektedir.

Gruplar

Cocuk (N=146)

f %
Cinsiyet Kiz 85 58,2
Erkek 61 41,8
0-6 Ay 47 32,2
Yas 7-12 Ay 55 37,6
13-18 Ay 22 15,1
19-24 Ay 22 15,1
Prematiire/ Prematiire ve Diisiik Dogum Agirlikli 104 71,2
Diisiik Dogum Agirlikli Yalniz Diisiik Dogum Agirliklt 42 28,8
Sinirda Prematiire 76 73,1
Prematiire Orta Derecede Prematiire 23 22,1
[leri Derecede Prematiire 5 4.8
Yalniz Diisiik Diisiik Dogum Agirlikli 40 95,2
Dogum Agirlikli Cok Diisiik Dogum Agirlikli 2 4,8
Asir1 Diisiik Dogum Agirliklt 0 0

Tablo 2 incelendiginde, prematiire ve diigiik
dogum agirlikli bebeklerin yaglarinin 0-24 ay
araliginda degistigi, yarsindan c¢ogunun kiz ve
yaglarmin 12 ay ve daha az oldugu, bebeklerin %

71.2°sinin hem prematiire hem de diisiik dogum
agirligima sahip oldugu, prematiire olanlarm %
73’niin smirda prematiire oldugu ve yalniz diisiik
dogum agirlig1 olan bebeklerin ¢ogunun (% 95.2)
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disik dogum agirhigt kategorisinde oldugu
goriilmektedir

Arastirma Modeli

Arastirmada, gelisimsel gerilik riski altindaki
prematiire ve diisiik dogum agirlig1 olan bebeklere
sahip annelerin gereksinimlerinin neler oldugunu
belirlemek icin betimsel ve iligskisel yontem
kullanilmustir.

Veri Toplama Aracglar

Aile  Gereksinimlerini  Belirleme  Araci
(AGBA). Arastirmada, annelerin gereksinimlerini
belirlemek amaciyla Bailey ve Simeonsson (1988)
tarafindan  gelistirilen ve Sucuoglu (1995)
tarafindan Tiirkce’ye uyarlanan Aile
Gereksinimlerini Belirleme Araci-AGBA (Family
Needs Survey) kullanilmistir. Bu arag iki boliimden
olugmaktadir. Birinci béliimde anne babalarin farkli
gereksinimlerini ifade eden alt1 alt 6lgek ve bu alti
alt dlgekte toplam 35 madde bulunmaktadir. Ilk
grupta anne-babanin bilgi gereksinimini ifade eden
7 madde, ikinci grupta destek gereksinimi belirten 8
madde, {iglincii grupta g¢ocugun durumunu
digerlerine agiklama basligi altinda 5 madde,
dordiincii grupta toplumla ilgili hizmetlere iligkin 5
madde, besinci grupta ailenin  maddi
gereksinimlerine iligkin 6 madde, altinct grupta ise
ailenin genel isleyisine iliskin gereksinimleri ifade
eden 4 madde yer almaktadir. Birinci boliimdeki
her madde Evet (3), Emin Degilim (2), Hayir (1)
seklinde yanitlanmaktadir. Aile Gereksinimlerini
Belirleme Aract (AGBA)’nin ikinci bolimiinde
“Aile olarak en Onemli 5 gereksiniminizi nem
sirasina  gore  yazimiz” agitk  uglu  sorusu
bulunmaktadir. Bu bdlimden alman yanitlarla,
birinci béliimde yer almayan, ancak aile igin 6nemli
olabilecek gereksinimlerin belirlenmesi
amaglanmistir  (Evcimen, 1996; Mert, 1997,
Sucuoglu, 1995).

Mert (1997)’in, farkli engel grubunda ¢ocugu
olan anne ve Dbabalarin  gereksinimlerinin
karsilastirilmas1 konusunda yaptigi arastirmada,
faktor analizi sonucunda Tiirk¢e formunun, orijinal
formun faktor yapisindan farklilagtigi goriilmiistiir.
Orijinal formdaki destek gereksiniminin 5 maddesi
ise, bilgi gereksiniminin 5 maddesi ile birleserek
“bilgi gereksinimi” boyutunu olusturmustur. Destek
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gereksiniminde yer alan diger maddeler ise degisik
faktorlere dagilmistir. Genel hizmetler boyutu ikiye
boliinerek toplumsal hizmetler ve kendine vakit
ayirma adi altinda yeni boyutlar olusturulmustur.
Maddi ve aile gereksinimlerini belirten faktorler
ayn1 kalmigtir. Ayrica ¢alismasinin sonunda "Liitfen
ailenizin en temel 5 gereksiniminizi siralayiniz"
acitk uclu sorusu Bailey-Simeonsson ve Biilbin
Sucuoglu’nun ¢alismasindaki sekliyle yer almustir.
Bu arastirmada AGBA, Mert’in c¢alismasindaki
sekliyle 35 madde olarak uygulanmustir. Ancak
arag, prematiire ve diisiik dogum agirlikli bebege
sahip annelere uygulandigi ic¢in “Cocugumun
ogretmeni veya terapisti ile konusabilmek i¢cin daha
fazla zamana gereksinim duyuyorum” maddesi
“Cocugumun  doktoru veya bakimini  yapan
hemsgiresi ile konusabilmek icin daha fazla zamana
gereksinim duyuyorum.”, “Diger oziirlii ¢ocuk
anne-babalar ile tanismaya gereksinim
duyuyorum.’maddesi  “Diger  diisiik  dogum
agirlikly/prematiire bebege sahip anne-babalar ile
tamismaya gereksinim duyuyorum.” ifadeleri ile
degistirilmistir. Elde edilen veriler iizerinde yapilan
giivenirlik ¢alismasinda alt 6lg¢eklerin  Cronbach
Alpha i¢ tutarhilik katsayis;; maddi gereksinim
boyutunda; .76, bagkalarmna agiklama boyutunda;
.60, Dbilgi alma boyutunda; .78, aile isleyisi
boyutunda; .76, toplumsal hizmet boyutunda; .61,
kendine wvakit ayirma boyutunda; .77, ailenin
isleyisi boyutunda; .79, toplamda; .84 olarak
bulunmustur.

Bilgi Formu. Anneye ait yas, egitim ve gelir
diizeyi ile ¢ocugun cinsiyeti, yasi ve g¢ocugun
dogum agirligi gibi konularda veri toplamak
amaciyla arastirmaci tarafindan gelistirilen “Bilgi
Formu” kullanilmistir.

Veri Toplama Siireci

Veri toplama siirecinde ilk olarak Geligimsel
gerilik riski altindaki prematiire ve diisiik dogum
agirlign  olan  bebeklere  sahip  annelerin
gereksinimlerini belirlemek amaciyla Eskisehir il
Saghk Midirligi'nden izin alnarak, iki
hastanedeki 2006 ve 2007 kayitlarina ulagilmistir.
Kayitlarda; anne-baba isimleri, ailelerin telefonlart,
adresleri, bebeklerin dogum agirliklar1 ve annelerin
gebelik siireleri alinmigtir. Annelere telefon ile
ulagilmig, arastirmanin amaci, uygulama sekli
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anlatilarak  Olgegi uygulamak i¢in randevu
almmustir. Arastirmaci ayni mahalle/semtte bulunan
anneleri ayni giin icerisinde ulagmay1 hedefleyerek
randevu saatinde annelerin adreslerine ulasmuistir.
Aragtirmaci  annelere  arastirmanin  amacini,
annelerden nasil bir katilim istedigini agiklamistir.
Ardindan Aile Gereksinimleri Belirleme Araci’ni
anneye vermis annenin bu maddeleri okumasimni
istemistir. Annenin maddeleri okuyup bir fikir
edinmesini sagladiktan sonra arastirmaci maddeleri
tek tek anneye okuyarak annenin verdigi cevaplari
isaretlemistir. Okur-yazarligt olmayan
anne/babalara veri toplama araci verilmemis,
sadece  arastirmacinin  okudugu  maddeleri
cevaplamasi istenmistir.

Randevu icin yapilan telefon goriismelerinde
dort bebegin hayatini kaybettigi saptanmstir. Sekiz
anne ¢esitli nedenlerden dolayr ¢alismaya katilmak
istememistir.  Seksen  bir annenin  hastane
kayitlarinda verilen adresteki evlerinden tasindiklar
tespit edilmistir. Randevu almak igin yapilan
telefon goriismelerinde annelerin  bir  kismu,
zamanlarinin olmadigini randevu
veremeyeceklerini belirtmisler, Aile
Gereksinimlerini  Belirleme Araci’m1  telefonda
cevaplayabileceklerini  sdylemislerdir.  Bundan
dolay1 arastirmada veri toplama araci, 146 anneden
80 anneye; adreslerine ulasilarak, 66 anneye telefon
goriismesi ile uygulanmigtir. Telefon goriismesinde
oncelikle arastirmaci kendisini tanitmus,
arastirmanin amacini anlatmus, ardindan
kayitlardaki bilgileri anneye aktararak dogru anneyi
araylp aramadigint onaylamustir. Anne bilgilerin
dogru oldugunu sdylediginde Oncelikle arastirmaci
anneye bilgi formundaki bilgileri doldurmak iizere
sorular yoneltmis, bilgi formunu doldurduktan
sonra maddeler tek tek okunarak “Evet”, “Emin
Degilim”, “Hayir” gibi cevap vermeleri istenmistir.
Telefon goriismesi ile annelerle yapilan uygulama
15-25 dakika, yiizyiize yapilan anket uygulamasi
yaklagik 20-30 dakika slirmiistiir. Veriler 2007 yili
igerisinde toplanmis ve veri toplama araglarinin
annelere  uygulanmasi  arastirmaci  tarafindan
gerceklestirilmistir.

Verilerin Analizi

Prematiire ve diisiik dogum agirlikli bebege
sahip annelerin gereksinimlerinin hangi alanlarda

yogunlastigin1 belirlemek amaciyla frekans ve
yiizde hesabi kullanilmistir. Prematiire bebege sahip
annelerin gereksinimlerinin farklilasip
farklilagmadign ~ frekans  ve  yiizdeler ile
incelenmistir. Yalniz diisik dogum agirlikli bebege
sahip anneler gruplandirildiginda, asir1 derecede
digik dogum agirhikli bebege sahip annenin
olmamasi, ¢ok diisiik dogum agirlikli bebege sahip
iki annenin bulunmasi nedeniyle yalnizca diisiik
dogum agirlikli annelerin diisiik dogum agirkl
olma durumunun derecelerine gore ferekans ve
ylizde hesabi yapilmamistir. Anne ve g¢ocuga ait
demografik ozelliklerin annelerin gereksinimlerine
etkisini belirlemek amaciyla iki yonlii varyans
analizi (Two-way-ANOVA) kullanilmistir. Varyans
analizi, sonucunun anlamli ¢ikmasi durumunda
farkin kaynagimi belirlemek amaciyla da Tukey
HSD c¢oklu karsilagtirma testi uygulanmistir.
AGBA’nmm ikinci bélimiinde bulunan acik uclu
sorular1 ¢ok az annenin yanitlamasindan dolay1 bu
sorular analiz edilmemis, alinan yanitlar tartisma ve
oneri kisminda belirtilmistir.

Bulgular

Prematiire  bebege  sahip  annelerin

gereksinimleri

Caligma grubunu olusturan 104 prematiire
bebege sahip anneden elde edilen verilere gore,
annelerin  gereksinimlerinin  hangi  alanlarda
yogunlastigini belirlemek amaciyla frekans ve
ylizde hesabi yapilmistir. Tablo 3’ten anlasildigi
gibi 3 gereksinime annelerin % 50’sinden fazlasi
“Evet” yanitin1 vermistir. Annelerin bilgi alma
boyutunda bulunan “Cocugumun durumu hakkinda
daha fazla bilgiye gereksinim  duyuyorum”
maddesine % 60.6 oraninda, “Cocugumun doktoru
veya bakimini yapan hemgsiresi ile konusabilmek
icin daha fazla zamana gereksinim duyuyorum.”
maddesine % 53,8 oraninda  katildiklar
goriilmiistiir. Kendine wvakit ayirma boyutunda
bulunan “Kendime aywabilecek daha fazla zaman
gereksinim duyuyorum.” maddesine yine % 53,8
oraninda katildiklar1 goriilmiistiir.

OZEL EGITIM DERGISI
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Tablo 3
Prematiire Bebege Sahip Annelerin Gereksinimleri
AGBA’nin maddeleri 7 Evet o)
Cocugum igin gerekli olan 6zel araglari saglayabilmek i¢in maddi yardima gereksinim duyuyorum. 34 32,7
Yiyecek, ev kirast, tibbi bakim, giyim, ulagim gibi masraflarimi karsilayabilmek i¢in maddi yardima gereksinim duyuyorum. 38 36,5
% Cocugumun terapi, 6zel egitim, bakim ve bu gibi masraflarini karsilayabilmek i¢in maddi yardima gereksinim duyuyorum. 8 7,7
= Esim ve ben bir is bulabilmek igin yardima gereksinim duyuyoruz. 7 6,7
Zaman zaman ¢ocuguma bakan bakiciya para ddeyebilmek i¢in yardima gereksinim duyuyorum. 3 2,9
Cocugumun gereksinimi olan oyuncaklari alabilmek i¢in yardima gereksinim duyuyorum. 13,5 14
Komgum, arkadagim veya bir yabanci ¢gocugumun durumun sordugu zaman nasil cevap vermem gerektigi konusunda yardima 39 37,5
- gereksinim duyuyorum.
g Cocugumun durumunu esime ve esimin ailesine agiklayabilmek i¢in daha fazla yardima gereksinim duyuyorum. 13 12,5
é g Cocugumun durumunu diger ¢ocuklara agiklayabilmek igin yardima gereksinim duyuyorum. 6 5.8
§ t:; Cocugumun durumunu kardeslerine agiklayabilmek i¢in daha fazla yardima gereksinim duyuyorum. 13 12.5
= Esimin, ¢ocugumun durumunu anlayabilmesi igin daha fazla yardima gereksinim duyuyorum. 16 154
Problemlerime ¢6ziim bulabilmek i¢in dini gorevlilerle konugsmaya daha ¢ok gereksinim duyuyorum. 2 1,9
Cocugumun davramslarini nasil kontrol edebilecegim hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum. 45 433
Cocugumun durumu hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum. 63 60,6
Cocugumla nasil oynayacagin/ nasil konusacagim hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum. 33 31,7
g Cocuklarm nasil biiyiiyiip gelistigi hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum. 50 48,1
3 Cocugumun doktoru veya bakimini yapan hemsiresi ile konusabilmek i¢in daha fazla zamana gereksinim duyuyorum. 56 53,8
= Ailem i¢inde problemlerim hakkinda konusabilecegim birine gereksinim duyuyorum. 35 33,7
M Diger diisiik dogum agirlikli/prematiire bebege sahip anne-babalar ile tanismaya gereksinim duyuyorum. 38 36,5
= Konusabilecegim daha fazla arkadasa gereksinim duyuyorum. 29 279
Cocuguma bazi becerileri nasil 6gretecegim hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum. 39 37,5
Benim g¢ocugumla benzer 6zellikte olan anne-babalar hakkinda yazilmis kitap, makale gibi materyalleri okumaya gereksinim 42 40,4
duyuyorum.
Ailemizin, gli¢ zamanlarinda birbirlerini nasil destekleyeceklerini 6grenmek igin yardima gereksinim vardir. 36 34,6
o Ailem, dinlenme / eglenme etkinlikleri hakkinda karar vermek ve yapmak i¢in yardima gereksinim duymaktadir. 24 23,1
; 2: Ailem, ev isleri, gocuk bakimi ve diger isleri kimlerin yapacagi hakkinda karar verebilmek i¢in yardima gereksinim 30 28,8
== duymaktadir.
Problemlerimizi tartismak ve ¢oziimler bulabilmek i¢in ailemin yardima gereksinim vardir. 40 38,5
Cocugumun ileride gidebilecegi (yararlanabilecegi) kurumlar hakkinda bilgiye gereksinim duyuyorum. 22 21,2
g - Cocugumun su anda yararlanabilecegi kurumlar (klinik, vb...) hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum. 21 20,2
E] g Beni ve ¢ocugumun gereksinimlerini anlayacak doktor bulmak i¢in yardima gereksinim duyuyorum. 16 15,4
E‘ E Cocuguma yardimet olabilecek dis hekimi bulmak i¢in yardima gereksinim duyuyorum. 3 2,9
> Problemlerim hakkinda konusmak igin diizenli olarak psikolojik danigman, sosyal ¢alismaci, psikiyatrist, psikolog ile bir araya 29 27,9
gelmek istiyorum.
© Bir toplqntlya katilacagim zaman, ¢ocugumun uygun bakim alabilecegi bakimevi veya yuva bulabilmek i¢in yardima 20 19,2
£ _ « | gereksinim duyuyorum.
5 % E Gerektigi zaman ¢ocugumun bakimini iistlenebilecek bir bakici bulmak i¢in yardima gereksinim duyuyorum. 14 13,5
f Z % | Cocugum igin yuva veya anaokulu bulabilmek i¢in yardima gereksinim duyuyorum. 16,3 17
- Kendime ayirabilecek daha fazla zaman gereksinim duyuyorum. 56 53,8

Yalnizca diisiik dogum agirligi olan bebege
sahip annelerin gereksinimleri

Tablo 4’de, c¢alisma grubunu olusturan 42
yalnizca diisik dogum agirhikli bebege sahip
anneden elde edilen verilere gore annelerin
gereksinimlerinin  hangi alanlarda yogunlastigi
frekans ve yiizde hesabi yapilarak belirlenmis ve
sonuglar sunulmustur. Tablo 4’de gorildiigi gibi,
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iki gereksinim maddesinde annelerin %50’sinden
fazlasi tarafindan “EVET” belirtilmistir. Yalnizca
diistik dogum agirlikli bebege sahip annelerin %
52,4°0 “Cocugumun durumu hakkinda daha fazla
bilgiye gereksinim duyuyorum” maddesine katilarak
bu konuda gereksinimlerinin oldugunu
belirtmiglerdir.
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Tablo 4
Yalnizca Diisiik Dogum Agirlikli Bebege Sahip Annelerin Gereksinimleri
Evet
AGBA’nin Maddeleri
f (%)
Cocugum igin gerekli olan 6zel araglari saglayabilmek i¢in maddi yardima gereksinim duyuyorum. 16 38,1
Yiyecek, ev kirasi, tibbi bakim, giyim, ulasim gibi masraflarimi karsilayabilmek i¢in maddi yardima gereksinim 20 47,6
- duyuyorum.
§ Cocugumun terapi, 6zel egitim, bakim ve bu gibi masraflarini karsilayabilmek igin maddi yardima gereksinim 4 9,5
= duyuyorum.
= Esim ve ben bir i bulabilmek i¢in yardima gereksinim duyuyoruz. 2 4,8
Zaman zaman ¢ocuguma bakan bakiciya para ddeyebilmek i¢in yardima gereksinim duyuyorum. 1 2,4
Cocugumun gereksinimi olan oyuncaklari alabilmek i¢in yardima gereksinim duyuyorum. 10 23,8
Komsum, arkadasim veya bir yabanci ¢ocugumun durumun sordugu zaman nasil cevap vermem gerektigi 15 35,7
o konusunda yardima gereksinim duyuyorum.
E g Cocugumun durumunu esime ve esimin ailesine agiklayabilmek i¢in daha fazla yardima gereksinim duyuyorum. 4 9,5
% ﬁ Cocugumun durumunu diger ¢ocuklara agiklayabilmek i¢in yardima gereksinim duyuyorum. 1 2,4
& & | Cocugumun durumunu kardeslerine agiklayabilmek igin daha fazla yardima gereksinim duyuyorum. 2 4,8
= Esimin, ¢ocugumun durumunu anlayabilmesi i¢in daha fazla yardima gereksinim duyuyorum. 4 9,5
Problemlerime ¢oziim bulabilmek i¢in dini gérevlilerle konusmaya daha gok gereksinim duyuyorum. - -
Cocugumun davranislarini nasil kontrol edebilecegim hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum. 15 35,7
Cocugumun durumu hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum. 22 52,4
Cocugumla nasil oynayacagim/ nasil konusacagim hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum. 10 23,8
Cocuklarin nasil biiyiiyiip gelistigi hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum. 25 59,5
E Cocugumun doktoru veya bakimini yapan hemsiresi ile konusabilmek i¢in daha fazla zamana gereksinim 19 45,2
< duyuyorum.
= Ailem iginde problemlerim hakkinda konugabilecegim birine gereksinim duyuyorum. 15 35,7
ﬁ Diger diigiik dogum agirlikli/prematiire bebege sahip anne-babalar ile tanigmaya gereksinim duyuyorum. 19 45,2
= Konusabilecegim daha fazla arkadasa gereksinim duyuyorum. 14 333
Cocuguma bazi becerileri nasil 6gretecegim hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum. 11 26,2
Benim ¢ocugumla benzer 6zellikte olan anne-babalar hakkinda yazilmus kitap, makale gibi materyalleri okumaya 11 26,2
gereksinim duyuyorum.
Ailemizin, gii¢ zamanlarinda birbirlerini nasil destekleyeceklerini 6grenmek i¢in yardima gereksinim vardir. 13 31,0
= ‘% | Ailem, dinlenme / e§lenme etkinlikleri hakkinda karar vermek ve yapmak i¢in yardima gereksinim duymaktadir. 8 19,0
<j E‘ Ailem, ev isleri, gocuk bakim ve diger isleri kimlerin yapacag1 hakkinda karar verebilmek i¢in yardima 14 33,3
2z gereksinim duymaktadir.
Problemlerimizi tartiymak ve ¢oziimler bulabilmek igin ailemin yardima gereksinim vardir. 10 23,8
Cocugumun ileride gidebilecegi(yararlanabilecegi) kurumlar hakkinda bilgiye gereksinim duyuyorum. 8 19,0
E Cocugumun su anda yararlanabilecegi kurumlar (klinik, vb...) hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum. 9 21,4
E g Beni ve gocugumun gereksinimlerini anlayacak doktor bulmak i¢in yardima gereksinim duyuyorum. 5 11,9
§‘ g Cocuguma yardimei olabilecek dis hekimi bulmak igin yardima gereksinim duyuyorum. - -
5 Problemlerim hakkinda konusmak igin diizenli olarak psikolojik danisman, sosyal ¢alismaci, psikiyatrist, psikolog 10 23,8
ile bir araya gelmek istiyorum.
o = Bir toplantiya katilacagim zaman, ¢cocugumun uygun bakim alabilecegi bakimevi veya yuva bulabilmek igin 9 21,4
'—5 g yardima gereksinim duyuyorum.
5 2 | Gerektifi zaman gocugumun bakimini iistlenebilecek bir bakici bulmak igin yardima gereksinim duyuyorum. 9 21,4
f £ | Cocugum i¢in yuva veya anaokulu bulabilmek i¢in yardima gereksinim duyuyorum. 10 23,8
> £ [ Kendime ayirabilecek daha fazla zaman gereksinim duyuyorum. 20 47,6

OZEL EGITIM DERGISI
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Cocuga iligkin degiskenlere (yas ve cinsiyet)
gore prematiire ve diigitk dogum agirligt olan
bebege sahip annelerin gereksinimleri

Annelerin gereksinimlerinin, ¢ocuklarinin yas
ve cinsiyetlerine gore degisip degismedigini
saptamak amaciyla annelerin AGBA’dan aldiklar1

Tablo 5

toplam puanlar Iki Faktorli ANOVA (Two-Way
ANOVA) ile analiz edilmistir.

Tablo 5’te goriildiigii gibi prematiire ve diisiik
dogum  agirlikli  bebeklerin  yasglarinin = ve
cinsiyetlerinin annelerin gereksinimleri iizerine
etkisinin olmadig1 saptanmustir.

Cocuga Iliskin Degiskenlere (Yas ve Cinsiyet) Gire Gelisimsel Gerilik Riski Altindaki Prematiire ve Diisiik
Dogum Agwrlikli Bebege Sahip Annelerin Gereksinimleri Iki Faktorlii ANOVA sonucu

Varyansin Kaynagi Kareler Toplam1 sd Kareler Ortalamasti F (p)
Cinsiyet 3,58 1 3,58 0,028 0,86
Yas 223,67 3 74,56 0,581 0,62
AXxB 225,85 3 75,28 0,587 0,62
Hata 17694,99 138 128,23
Toplam 18148,25 145

Anneye iliskin degiskenlere (Yas, Egitim
Diizeyi ve Aylik Gelir) gore prematiire ve diigiik
dogum agirligi olan bebege sahip annelerin
gereksinimleri

Annelerin gereksinimlerinin annelerin yas,
egitim diizeyi, aylik gelir degiskenlerine gore
degisip degismedigini saptamak amactyla annelerin
AGBA’dan aldiklar1 toplam puanlar Iki Faktorlii
ANOVA (Two-Way ANOVA) ile analiz edilmistir.
Tablo 6’da goriildiigii gibi annelerin gereksinimleri

yas ve aylik gelir diizeyine gore
farklilasmamaktadir. Egitim diizeylerine  gore
Tablo 6

farklilagmasimna ragmen farkin kaynagini bulmak
icin yapilan Tukey HSD testinde gruplar arasinda
anlamli farklililk olmadig1 saptanmistir. Ancak
annelerin egitim diizeylerine iligkin AGBA’dan
aldiklar toplam puanlarin ortalamasi
incelendiginde, {iniversitte mezunu annelerin
ortalamasinin (X = 57,94), lise mezunu anneler
(X =55,89), ortaokul mezunu anneler (X = 50,68),
ilkokul mezunu anneler (X = 52,04) ve okur-

yazarligt  olmayan annelerin (i = 49,85)
ortalamasindan daha yiiksek oldugu goriilmektedir.

Anneye Iliskin Degiskenlere (Yas, Egitim Diizeyi ve Ayhk Gelir) Gére Gelisimsel Gerilik Risk Altindaki
Prematiire ve Diisiik Dogum Agirligr Olan Bebege Sahip Annelerin Gereksinimleri Iki Faktorli ANOVA sonucu

Varyansin Kaynagi Kareler Toplami sd Kareler Ortalamast F (p)
Yas 47,64 2 252,04 0,81 ,86
Egitim Diizeyi 1534,56 4 383,64 2,92 ,02%
Aylik gelir 756,11 3 252,04 1,92 13
AxB 877,06 7 125,29 ,952 A7
AxC 274,80 5 54,96 418 ,84
BxC 610,15 7 87,17 ,602 ,70
AxBxC 504,63 4 126,16 ,958 ,43
Hata 14610,87 111 131,63
Toplam 18127,49 145

*p<.05
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Tartisma

Aragtirmadan elde edilen sonuglara gore
prematiire bebege sahip anneler; maddi, baskalarina
aciklama yapma, bilgi alma, aile isleyisi, toplumsal
hizmet, kendine vakit ayirma boyutlarindan en fazla
bilgi alma boyutunda gereksim gostermektedirler.
Anneler ¢ocuklarmm durumu hakkinda bilgiye,
cocugunun doktoru veya bakimini yapan hemsiresi
ile konusabilmek icin daha fazla zaman ve
kendilerine daha fazla vakit ayirma gereksinimi
duymaktadirlar. Bulgular diger ¢alismalarla benzer
gereksinimleri ortaya koymaktadir. Ozellikle
bebegi yenidogan yogun bakim {initesinde bulunan
anneler bebeklerinin rahatt ve agn diizeyleri
konusunda kaygi duymakta, cihazlar1 kontrol
edemedikleri igin kendilerini caresiz
hissetmektedirler (Erdeve ve ark., 2008; Franck,
Allen Cox ve Winter, 2005). Bu nedenle annelerin
bebeklerinin doktoru ve hemsiresinden siirekli bilgi
alarak, bebeklerinin sagligi ve bakimi konusunda
daha fazla bilgiye sahip olmak, endiselerini,
yasadiklart stresi en aza indirmek istedikleri
diisiiniilmektedir. Ailelerin hastaneden taburcu
olduktan sonra eve alisma siireglerinin normal
bebege sahip ailelere gore daha stresli gectigi
goriilmektedir (Affleck, Tennen, Rowe ve Roscher,
1989; Trause ve Kramer, 1983). Bebegin dogumdan
sonra, giinlerce hastanede kalmasi ailenin ev-
hastane arasindaki gidis gelisleri, taburcu olduktan
sonra bebegin eve alismasi anne i¢in yogun bir
donemdir. Prematiire bebeklerin bakim ihtiyacinin
yogun olmasindan dolay1 annelerin kendilerine
daha fazla vakit aymrmak istedikleri sdylenebilir.
Yalnizca disiik dogum agirlikli bebege sahip
anneler de; maddi, baskalarina agiklama yapma,
bilgi alma, aile isleyisi, toplumsal hizmet, kendine
vakit ayirma boyutlarindan en fazla bilgi alma
boyutunda gereksim gostermektedirler. Anneler,
ozellikle ¢ocuklarmin durumu hakkinda ve
cocuklarin nasil bliyliylip gelisti§i konusunda daha
fazla bilgiye gereksinim duymaktadirlar. Yalnizca
diisik dogum agirlikli bebege sahip annelerin bu
gereksinimleri, prematiire bebege sahip anneler
gibi, bebeklerinin sagliklart ve bakimi konusunda
yetersiz bilgiye sahip olmalari, ayrica ileride ne gibi
durumlarla karsilasacaklari konusunda endiseli
olmalarindan kaynaklandig: sdylenebilir.

Bulgular, ozellikle Tiirkiye’de  ozel
gereksinimli  ¢ocuga sahip aileler ile aile
gereksinimi konusunda yapilan diger arastirmalarin
bulgulartyla paralellik gdstermektedir. Ornegin,
“Cocugumun durumu hakkinda daha fazla bilgiye
gereksinim  duyuyorum.” ifadesine Bailey ve
Simeonsson (1988a)’un engelli bebeklerin ailelerin
gereksinimlerini  belirlemek amaciyla yaptigi
aragtirmada annelerin %531, Sucuoglu (1995)’nun
oziirlii cocugu olan anne babalarin gereksinimlerini
belirlemek amaciyla yaptigi arastirmada annelerin
% 81.8’1 ve babalarin % 77.8’1, Evcimen (1996),’in
zihin engelli g¢ocugu olan anne ve babalarin
gereksinimlerini  belirlemek amaciyla yaptigi
arastirmada ebeveynlerin % 72’si, Akcamete ve
Kargm’ (1996)’m isitme engelli cocuga sahip
annelerin  gereksinimlerini belirleme amaciyla
yaptig1 arastirmada annelerin % 69,6’s1, Mert
(1997)’in farkli engel grubunda gocugu olan anne
ve babalarin gereksinimlerinin karsilastirilmasi
konusunda yaptig1 arastirmada ebeveynlerin %
50’sinden fazlas1 “evet” demislerdir. Sucuoglu
(1995)’nun aragtirmasinda annelerin % 79,5 nin
babalarm %  76,5’smin, Evcimen (1996)’in
arastirmasinda ebeveynlerin % 77’sinin
“Cocugumun  doktoru veya bakimini  yapan
hemsiresi ile konugsabilmek icin daha fazla zamana
gereksinim duyuyorum.” maddesine “Cocugumun
ogretmeni ya da terapisti ile konugabilmek icin
daha fazla zamana gereksinim duyuyorum” sekliyle
katildiklart ~ goriiliirken, Akcamete ve Kargin
(1996)’nin  arastirmasinda annelerin % 34 niin
katildigi, Bailey ve Simeonsson (1988)’un
arastirmasinda ve Mert (1997)’in arastirmasinda ise
bu  maddeye ebeveynlerin  katilmadiklarn
bulunmustur. Ayrica, Bailey ve Simeonsson’un
arastirmasinda annelerin % 59’unun, Mert’in
aragtirmasinda ebeveynlerin % 50°den fazlasiin
“Kendime  aywabilecek daha fazla zaman
gereksinim  duyuyorum.” maddesine katildiklart
rapor edilmistir.

Prematiire ve diisiik dogum agirlikli bebege
sahip annelerin gereksinimleri, ¢ocuga iliskin
degiskenlerden = yas  ve  cinsiyete  gore
gereksinimlerinin  farklilasmadigi  goériilmiistiir.
Ayrica, prematiire ve disiik dogum agirlikli
bebeklerin yas ve cinsiyetlerinin ortak etkisinin de
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annelerin  gereksinimleri  lizerinde  etkisinin
olmadigr saptanmistir. Akgamete ve Kargin
(1996)’m isitme engelli gocuga sahip annelerin
gereksinimlerini  belirlemek amaciyla yaptiklari
arastirmada annelerin toplam puanlarinin ¢ocugun
yasina gore farklilasmadigr goriilmiistiir. Evcimen
(1996)’in zihin engelli ¢ocugu olan anne-babalarin
gereksinimlerini  belirlemek amaciyla yaptigi
arastirmada ailelerin alt boyutlara iligkin aldiklar
puanlarin  bilgi alma ve toplumsal hizmetler
boyutunda ¢ocuklarin yagina goére farkli oldugu
gorilmiistiir. Mert (1997)’in farkli engel grubunda
¢ocugu olan anne ve babalarin gereksinimlerini
karsilastirmak  amaciyla  yaptigi  arastirmada
cocuklarin yasma gore gereksinimlerin farklilastig:
goriilmiistiir. Bebeklerin cinsiyetlerinin de anne
gereksinimleri tizerine etkili olmadigt ortaya
cikmistir. Akcamete ve Kargm (1996), Evcimen
(1996) ve Mert (1997) arastirmalarinda ¢ocuklarin
cinsiyetlerinin  gereksinimler  iizerine  etkili
olmadigini bildirmislerdir. Bu ¢aligmada annelerin
belirttikleri gereksinimlerin yiizdelerine
bakildiginda prematiire bebege sahip annelerin {ig,
yalmz diisik dogum agirlikli bebege sahip
annelerin iki gereksinim belirttigi gorilmistiir.
Genel olarak annelerin ¢ok fazla gereksinim
belirtmemelerinden dolay1 gereksinimlerin yas ve
cinsiyet degiskenleri tizerinde farklilik yaratmadig:
sOylenebilir.

Annelerin gereksinimlerinin, anneye iligkin
degiskenlerden yas, egitim diizeyi ve gelir diizeyine
gore farklilagsmadigi bulunmustur. Annelerin egitim
diizeylerine iliskin olarak gruplar arasi istatiksel
olarak anlamli fark bulunmazken, Universite
mezunu annelerin  toplam  gereksinim puan
ortalamalarinin  diger gruptaki annelerden daha
yiiksek oldugu goriilmiistiir. Alanyazinda yapilmis
diger arastirmalar incelendiginde Akcamete ve
Kargim (1996)’1in isitme engelli ¢ocuga sahip
annelerin gereksinimlerini belirlemek amaciyla
yaptiklart arastirmada annelerin toplam puanlarinin
egitim diizeylerine gore farklilagsmadigi, ayrica alt
gruplara goére puanlar incelendiginde alt puanlara
gore de  gereksinimlerinin  farklilasmadig
bulunmustur. Evcimen (1996)’in zihin engelli
c¢ocugu olan anne-babalarin  gereksinimlerini
belirlemek amaciyla yaptig1 arastirmada ailelerin alt
boyutlara iliskin aldiklar1 puanlarm  egitim
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diizeylerine gore farkli olmadigi goriilmiigtir. Bu
aragtirmada elde edilen bulgu ise Mert’in
calismasindaki bulguyla celismektedir.
Mert(1997)’in farkli engel grubunda ¢ocugu olan
anne ve babalarin gereksinimlerini karsilastirmak
amactyla yaptig1 aragtirmada egitim diizeyine gore
gereksinimlerin  farklilagtigi  gortilmiig, ilkokul
mezunu anne-babalarin toplam puaninin orta egitim
ve lniversite mezunu anne-babalarin puanina goére
daha yiiksek oldugu saptanmistir. Universite
mezunu annelerinin toplam gereksinim puan
ortalamalarinin daha yiiksek olmasmin sebebi, bu
gruptaki annelerin prematiire/diigilk dogum agirlikli
bebekler konusunda bilgilerinin daha fazla olmasi,
dolayisiyla gereksinimlerinin farkinda olmalari
seklinde yorumlanabilir. Ozellikle okur-yazar
olmayan ve ilkokul mezunu anneler, prematiire /
diisik dogum agirlikli bebeklerine normal dogan
bebekler gibi davrandiklarini, bakimlarini o sekilde
yaptiklarini ve bu konuda hi¢ endiseli olmadiklarini
bu nedenle de bebekleri konusunda ihtiyaglarmin
olmadigimni yapilan goriismeler sirasinda
belirtmiglerdir.

Annelere iliskin yas degiskenine gore
gereksinimlerin  farklilagip farklilasmadigina
bakildiginda, annelerin yaslarmin gereksinimler
iizerine etkisinin olmadig1 saptanmistir. Alan yazin
incelendiginde Ak¢amete ve Kargin (1996), isitme
engelli ¢ocuga sahip annelerin gereksinimlerinin
yasa gore degigsmedigini belirtmiglerdir. Evcimen
(1996), zihin engelli ¢ocuga sahip anne-babalarin
gereksinimlerinin  maddi ve toplumsal hizmet
boyutunda yasa gore farklilastigini, diger
boyutlarda farklilagsmadigini  belirtmistir. Mert
(1997) farkli engel gurubunda ¢ocugu olan anne-
babalarin gereksinimlerinin yasa gore farklilik
gosterdigini belirtmistir. Aylik gelir degiskenine
gore  annelerin  gereksinimlerin  farklilasip
farklilagmadigi  incelenmis, bu arastirmada
annelerin aylik gelir diizeyine gore
gereksinimlerinde farklilik olusmadigi goriilmiistiir.
Oysa Mert (1997)’in arastirmasinda farkli engel
gurubunda gocugu olan anne-babalarin
gereksinimlerinin  gelir diizeyine gore farklilik
gosterdigi belirtilmistir. Bu agidan iki aragtirmanin
sonuglart birbiri ile ¢eligkilidir. Annelerin yas
egitim diizeyi, egitim diizeyi-aylik gelir, yas-aylik
gelir ve yas- egitim dizeyi-ayhk  gelir
degiskenlerinin gereksinimler iizerine ortak etkisi
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bakildiginda annelerin gereksinimlerinde farklilik
olmadig1  goriilmiistiir.  Annelerin  belirttikleri
gereksinimler incelendiginde, bilgi boyutunda
gereksinimleri  oldugu  gorilmistiir.  Calisma
gurubunda bulunan annelerin bebeklerinin asir
disik dogum agirlikli ya da ileri derecede
prematiire olmamasi, bilyiikk bir kismimin simnirda
prematiire olmasindan kaynakli bebeklerini normal
bebek gibi gordiikleri gézlemlenmistir. Bu nedenle
annelerin gereksinimlerinin farkinda olmadiklar
sOylenebilir.  Annelerin  ¢ok az  gereksinim
belirtmelerinden dolay1 annelerin degiskenlere gore
gereksinimlerinin farklilasmadig disiintilebilir.

Arastirmanin bulgular1 dogrultusunda
prematiire ve diisiik dogum agirlikli bebege sahip
annelerin gereksinimleri ile ilgili olarak gelisimsel
gerilik riski altinda bulunan prematiire ve diisiik
dogum agirlikli  bebekler hastaneden taburcu
edildikten sonraki siiregte sadece tibbi boyutta degil
de egitsel ve gelisimsel a¢idan da izlenebilir. Erken
Ozel egitim alan prematiire ve diisiik dogum
agirlikli bebekler ve ailelerin i¢in bireysellestirilmis
aile hizmet plan1 hazirlanabilir ve uygulanabilir.
Bireysellestirilmis aile hizmet plan1 kapsaminda
aile hekimligi ve {niversitelerin 6zel egitim
bolimlerinin is birligi ile prematiire ve diisiik

dogum agirlikli bebekler konusunda bilgilendirici
toplantilar diizenlenebilir.

Aragtirmanin bulgular arastirmanin igerdigi
stirhiliklarla  degerlendirilmelidir. Oncelikle bu
aragtirma Tirkiye’de sadece bir ilde yer alan 146
katilimc1 anne ile simirlidir. Benzer arastirma
Tiirkiye’de farkli illerde prematiire ve diisitk dogum
agirlikli  bebege sahip anne ve babalar ile
yapilabilir. Aragtirmaya dahil olan katilime1 anneler
c¢ogunlukla sinirda prematiire ve diisik doguma
agirligi olan bebeklere sahiptirler. Asirt diisik
dogum agirhikli ve ileri derecede prematiire
bebeklere sahip anne ve babalarinin sayisinin fazla
oldugu baska arastirmalar bu ailelerin de saglikli bir
sekilde gereksinimlerinin belirlenmesine yardimci
olabilir. Aragtirmada ayrica annelerin bir kismi
telefon goriismesi ile goriigmeyi tercih etmis ve
dolayisi ile verilerin bir kismi telefon goriismesi ile
toplanmustir. Alanyazinda telefon goriismesi ile veri
toplanmasi bir yontem olarak yerini almigken, yiiz
ylize goriismeye nazaran verilerin daha gegerli ve
giivenilir olmasi bakimindan telefon goriismesi
birtakim sinirliklar icermektedir. Dolayisi ile ileri
arastirmalarda verilerin miimkiin oldugunca yiiz
ylize  gorigme ile  toplanmasi  annelerin
gereksinimlerinin daha gegerli ve giivenilir bir
sekilde ifade edilmesine yardimer olabilir.
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and Low-Birth-Weight Infants and Toddlers for Development
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Introduction

Childhood affects the whole life of an
individual, so especially 0-3 age has a great role for
human beings. During this period basic skills start
to develop (Ertem and Dogan, 2005). If an infant
has a developmental problem in this period, this
situation could cause developmental delays.
Peterson (1998), classified the infants who have
developmental delays in three groups. These are as
follows: infants under the established risk (ex.
Down Syndrome, Frajil-X syndrome), infants under

5
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environmental risk, and infants under biological
risk (ex. premature infants, low-birth weights).

Low-birth weight and prematurity are the two
primary biological effects that cause developmental
delays (Peterson, 1998). Prematurity has been
described based on the gestational age. Normal
gestation period takes 38 weeks under normal
conditions. If a birth occurs before the 37th week, it
is considered premature. Tremont (2002), Xu and
Filler (2005), classify the prematurity in three
groups. The premature birth describes the birth
before 37 weeks, very premature birth describes the
birth before 32 weeks, and extremely premature
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describes the birth before 28 weeks. According to
Bayram (2006), Demiray (2003) and Ugurlu-
Caglar (2006), the birth between 36-37 weeks
define mild prematurity, birth between 32-35
define moderate prematurity, and the birth between
24-31 weeks define severe prematurity.

The term low-birth (LBW) weight has been
classified in three groups according to the weight of
the infant. LBW describes a birth weight under
2500 g, very low birth weight describes a birth
weight under 1500 g and extremely low birth
weight describes a birth weight under 1000 g
(Ertem, Bayhan and Bayram, 2005; Xu and Filler,
2005).

Studies have shown that LBW and prematurity
may cause many mental/physical disabilities and
behavior problems. Moreover, LBW children are
under high risk of learning disabilities, academic
difficulties, and behavior problems in the school.
The earlier the intervention starts, the more likely
early intervention will prevent later problems that
they may face (Xu and Filler, 2005).

According to the results of early interventions
programs, Sucuoglu, Kiiciiker, Kanik (2005), have
pointed out that attitudes of families to their
children have changed positively, children’s
development skills have increased, and children’s
undesirable behaviors have decreased. Thus, not
only children but also their families should
participate in early intervention programs to benefit
from the early education programs. For that reason,
parents should attend early education programs
actively. Cunningham (1985), Robinson, Rosenberg
and  Beckman (1988) state that to increase
involvement of families in early education
programs, experts should determine family
structures, father/mother-child interaction,
functions, emotional strengths, and needs.
Therefore, investigating the needs of a family is an
important in stage supporting a family and giving
service.

Even though there are many studies about the
needs of families who have disabled children, there
are not enough studies about the needs of families
who have at-risk premature or low-birth-weight
infants and toddlers who may have developmental
delays. Furthermore, in Turkey there are not any
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studies about this subject. Thus, the purpose of this
study was to determine the needs of mothers who
have at-risk infants and toddlers  with
premature/low  birth weight with potential
development delays.

Method
Participants

Participants were the mothers of 538
premature and low birth weight infants who were
born in two different hospitals in Eskisehir in 2006
and 2007. Since, some of the mothers did not want
to attend the study, some of them had moved to
different places, and some of them live outside of
Eskisehir, only 146 mothers were reached to collect
the data. The survey method was used to indicate
the needs of families.

Measures

In this study to indicate the needs of mothers,
the Family Needs Survey (FNS) written by Bailey
and Simeonsson and translated and adapted to
Turkish by Sucuoglu (1995), was used. The FNS
instrument has two parts with yes/ no questions and
an open-ended question. In the first part there are
six sections: Information, financial needs,
explaining to others, needs for support, community
services, and family functioning. This part includes
35 statements with yes/no questions. The open-
ended question was presented as “please list your
five greatest needs as a family”. If mothers wanted
to add something about their situation, they replied
to the open-ended question. An information form
was also used to collect demographic info about
participants.

Data Collection and Analysis

At first, the first author acquired the records of
premature and LBW babies in two different
hospitals taking permission from the Management
of Health in Eskisehir. Then the researcher made an
appointment with the each mother by telephoning
her. In the meeting the researcher explained the
instrument and asked the mother what she needed
in terms of her child. After reading the statements
once, the mother filled out the instrument. If the
mother was not literate, the researcher read the
statements and marked what the mother said.
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Some of the mothers wished to participate in
the study by replying to the questions on the phone
because of having no time or working. The
researcher had face-to-face meetings with 80
mothers and phone interviews with 66 mothers.

To indicate in which categories the mothers
had more need, percentage and frequency were
calculated. Two-way ANOVA was used to indicate
influence of demographic characteristics to the
needs of the mothers. Since only a few mother
replied to the open-ended question, the open-ended
question was not analyzed. Needs that only a few
mothers mentioned were used as suggestions in the
discussion section.

Results and Discussion

In this study mothers state that they have
needs regarding the information section more than
financial needs, explaining to others, needs for
support, community services, and family
functioning. Mothers need more information about
their children’s conditions, they need to have more
time to talk about their children with their doctor or
nurse, and they need to have more time for
themselves. Mothers whose children are in
intensive care are more anxious about their
children. Therefore they need to have more time to
talk and to receive more information about caring
for their children and to become more relaxed about

their children (Erdeve et al. 2008; Franck, Allen
Cox and Winter, 2005). The indications/results are
the same as the other indications which were found
to indicate the needs of families who have disabled
children in Turkey.

The needs of mothers do not vary depending
on the age and gender of children. Since mothers
define only a few needs, the age and the gender of
the children, does not cause the needs to vary. The
needs of mothers do not vary depending on the age,
education level and the economic level of the
mother. Although there are not statistical
differences between groups of mothers, it was seen
that mothers who have bachelor’s degrees have
more need points than the other groups have. This
result can be explained by the fact that mothers who
have bachelor degrees are more aware of their
children’s situations because of reading and
researching more about premature and LBW
babies.

In conclusion, premature and LBW infants
should be observed not only by a health service
team but also by an education team. Furthermore,
individualize education program should be prepared
for the premature or LBW infants and their
families.

OZEL EGITIM DERGISI
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