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Makale Hakkinda

Oz. Durum ¢aligmasi olarak desenlenen bu arastirmanin amaci, bir ileri tan1 merkezinde yenidogan Gonderim Tarihi: 15.07.2018
isitme taramasindan egitime yonlendirmeye kadar olan siireci incelemek ve bu siirece iliskin saglik . .
calisanlar ile birlikte ailelerin deneyimlerini irdelemektir. Bu arastirmaya, ileri tani merkezinden Dizeltme Tarihi: 17.10.2018
dort odyometrist, bir uzman odyolog, bir kulak burun bogaz hekimi ve ¢ocugu bu ileri tami Kabul Tarihi: 25.01.2019
merkezinde tanilanan yedi aile katilmistir. Bu aragtirmanimn verileri; aile ve saglk caliganlar ile

yapilan goriismelerle, merkezde yapilan gozlemlerle, belgelerle, siire¢ iiriinleriyle ve aragtirmaci

giinliigli yoluyla toplanmistir. Toplanan veriler, timevarimsal olarak analiz edilmistir. Analizden

elde edilen, bulgular, dort tema gercevesince raporlastirilmistir. Arastirma sonucunda, ileri tani

merkezlerinin ve isitme kayipli ¢ocuklar igin egitim veren devlet kurumlarmm arttirllmasima ihtiyag

duyuldugu belirlenmistir. Ailelerin ise siirecte psikolojik ve ekonomik olarak desteklenmeye ihtiyag

duydugu ortaya ¢ikmistir. Siirecin daha etkin bir sekilde islemesi igin, saglik ¢aliganlarina geri

bildirim veren bir takip sistemine ve isitme kayiplt ¢ocuklarmn egitimi alaninda ¢alisanlarin saglik

calisanlari ile isbirliginin arttirilmasina ihtiya¢ duyulmaktadir.

Anahtar Soézciikler: Yenidogan isitme taramasi, isitme kayipli gocuk, erken miidahale, aile
katilim, takip sistemi

Abstract. This qualitative study aims to investigate the process in the newborn hearing screening
program of a referral hospital. The health workers and parents of children who were diagnosed with
a hearing loss were interviewed to gather the data. The participants of the study were four
audiometrist, an audiologist, an ear nose throat surgeon and seven families. The data were collected
through semi-structured interviews with participants, observations of reference hospital, documents,
artifacts and the researcher’s journal. The data were analyzed and interpreted inductively. The
results of the study indicated that the quantity of the reference and early intervention centers need to
be increased by the state. The families were expressed their need for economic and psychological
support. An efficient feedback system was suggested to decrease the loss to follow up by the health
workers. The need for improved co-operation between the health workers and educators was also
stressed.

Keywords: Newborn hearing screening, child with hearing loss, early intervention, family
participation, follow-up system

*Bu arastirma, “Yenidogan isitme tarama sonrasi tani, cihazlandirma ve aile egitim programlarina yonlendirilme siirecinin incelenmesi” adli
yiiksek lisans tezinden tiretilmistir.
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Giris

Dogustan isitme kayipli (IK) ¢ocuklar, fetal dénemden itibaren isitsel uyaranlardan yeterince
faydalanamamaktadir (Cole ve Flexer, 2007). Normal isiten akranlarina gore bu dezavantajla dogan
IK gocuklar, erken dénemde cihazlanip nitelikli egitim almadiklarinda da s6zlii dil edinimi firsatin1
kacirmaktadir. So6zlii dil edinimindeki gecikmeye bagli olarak sosyal, duygusal ve biligsel gelisimleri
de olumsuz etkilenmekte ve bu durum ilerleyen yaslarda cocugun akademik becerilerini sinirlayarak
bir meslek edinmesini zorlastirmaktadir (Clark, 2007; Tiifekgioglu, 2002). Isitme kaybinin, sese erisimi
kisitlamasi nedeni ile ortaya ¢ikabilen bu olumsuzluklari en aza indirmek i¢in igitme kaybinin en erken
dénemde saptanmasi, isitmeye yardimci teknolojiler ile isitsel girdinin saglanmasi1 ve ¢gocugun isitsel
uyaran bakimindan zengin ortamlarda bulunmasi gerekmektedir (Raeve ve Lichert, 2012; Yoshinago-
Itano, 2004; Turan, 2010).

Bu gerekgelerle isitme kaybini hayatin ilk aylari icinde tanilamak hedeflenmis ve Yenidogan Isitme
Taramalar1 (YDIT) 1980’lerin sonuna dogru Bat1 Avrupa ve Kuzey Amerika iilkelerinde pilot
caligmalar yoluyla uygulanmaya baslamistir (Ciprut ve Akdas, 2014). Tarama programlarinda
uygulanan testler, i¢ kulak fonksiyonunu test eden Transient Evoked Otoakustik Emisyon (T-OAE) ile
isitme sinirinden gelen ve isitsel uyarana cevap olarak iiretilen tepkileri degerlendiren Isitsel Beyin
Sap1 Cevaplar1 (Auditory Brainstem Response [ABR]) testleridir (White, 2003). Bu taramalara bagh
olarak gelistirilen Isitme Kaybinin Erken Tanis1 ve Miidahalesi Programlari’nda (IKETMP) ise
¢ocugun isitme kaybi1 tanilandiktan sonra isitme kaybina uygun bir cihaz ile cihazlanmasi, cihazlanma
ile birlikte aile {iyelerinin de katilacagi bir aile egitim programina baslamasi ve bu programa
devamliligin saglanmas1 amaglanmaktadir (JCIH, 2007; Kemaloglu, 2015).

Tiirkiye’de ise YDIT, 2004 yilimnin son ayinda iilke geneline yayginlastirilmigtir. YDIT e bagli olarak
gelistirilen Ulusal Yenidogan Isitme Tarama Programi da (UYITP), IKETMP ile ayn1 ilkeleri
benimsemistir (Geng, Ertiirk ve Belgin, 2005; Kemaloglu, 2015). Bu programlarin kapsam ve ilkeleri,
Amerikan Pediatri Akademisi (American Academy of Pediatrics, [AAP]) (1999) ve Bebeklik Donemi
Isitmenin Degerlendirilmesi Komitesi’nin (Joint Committee on Infant Hearing [JCIH]) (2007) 6nerileri
temel alinarak olusturulmustur (Bolat ve Geng, 2012). Hem IKETMP hem de UYITP’de iK ¢ocuk ve
ailesine bu programlardan uzun dénemde en ¢ok fayda saglamalarina hizmet eden ilkeler sunlardir
(AAP, 1999; JCIH, 2007):

e Biitiin yenidoganlara miimkiinse hastaneden taburcu olmadan dnce YDIT testleri
uygulanmalidir.

e YDIT den kalan bebekler, uygun odyolojik ve tibbi degerlendirmelerden gegirilerek isitme
kayb1 tanisi en geg ii¢ ay igerisinde konulmalidir.

e Isitme kayb1 tanis1 alan bebekler, en geg alt1 ay icerisinde cihazlandirilarak ailesi ile birlikte bir
aile egitim programina kaydolmali ve egitimlere devamliliklar1 saglanmalidir.

e YDIiT den gecen ancak IK agisindan riskli bulunan bebekler odyolojik denetim altinda
tutulmalidir.

Tiirkiye’de bu temel ilkeler esliginde belirlenen standartlara ulasmay1 amaglayan UYITP’de sistemin
daha iyi hizmet vermesi i¢in egitim, veri ve destek hizmetleri ile birlikte ulusal nitelikte bir bilim
kurulu olusturulmustur. Bilim kurulu, YDIT personelinin egitiminin yapilmas, testlerin basarili bir
sekilde bebeklere uygulanmasi ve bebeklerin takibinin kolaylastirilmasi i¢in saglik kurumlarini
basamaklandirmistir (Bolat ve Geng, 2012). Bu kapsamda birinci basamak merkezler YDIT testlerinin
ilk yapildig1 yer olan dogumevleri ve devlet hastaneleri iken; ileri tan1 merkezleri, KBB hekimi ile
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birlikte uzman odyolog, 6zel egitimci veya psikologun bulundugu merkezlerdir (Gok¢ay, Boran,
Ciprut ve Baglam, 2014). Birinci basamak veya ileri tan1 merkezlerinde isitme kaybi agisindan riskli
bulunan ve bulunmayan yenidoganlara uygulanan tarama testleri ile birlikte tan1 agamasini igeren test
akis semasi asagida Sekil 1°de gosterilmistir (Ulusal Yenidogan Isitme Tarama Uygulama Rehberi,
2012).

i Yenidogan
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Sekil 1. UYITP’de uygulanan isitme testlerinin akis semas1

Bu akis siirecinde saglik calisanlari tarafindan, tan1 esnasinda KBB hekimi ve / veya uzman
odyolog olmak iizere, kaybi1 saptanan ¢ocugun ailesine, isitme kaybi ve IK ¢ocuklarin gelisimleri
hakkinda detayli bilgiler verilmektedir. Bu sayede ¢ocugun kaybina uygun bir cihaz edinmesi ve
ardindan aile egitim programlarina yonlendirilmesi hedeflenmektedir (Kiilek¢i ve Terlemez, 2014).

Bunlarla birlikte, UYITP’de saglik calisanlarmin oldugu kadar ailelerin de rolii ve yiikiimliiliikleri
bulunmaktadir. ilk olarak, YDIT testlerinin uygulanmasi igin yasal zorunluluk nedeni ile ailelerin
onay1 gerekmektedir. Bu nedenle bu testlerin faydasinin aile tarafinda bilinmesi ve yaptirilmasi bebek
i¢in oldukg¢a 6nemlidir (T.C. Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi, 2014). Ailelerin sirasiyla; YDIT
uygulanmasini kabul etmeleri, testten gegemeyen bebekleri igin verilen randevuya gitmeleri, tani
sonrasinda IK ¢ocuklarini en erken zaman dilimi igerisinde cihazlandirip bir aile egitim programinda
egitime baslamalar1 ve bu egitime devam etmeleri gerekmektedir (Hoff vd., 2006; Ozcebe, Seving ve
Belgin, 2005).

Diger taraftan IKETMP ve beraberinde UYITP’in de nihai hedefi, IK gocuklari ailesi ile birlikte erken
egitim programlarina ulastirmak ve bu egitimlere devam etmelerini saglamaktir (JCIH, 2007;
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Kemaloglu, 2015). Bu kapsamda 0-3 yas arasindaki ¢ocuklara sunulan aile egitimlerinde, ¢ocugun her
zaman yaninda bulunan ve bakimini saglayan kisilerin (6r. Anne, baba, dede, anneanne/babaanne gibi)
egitimlere katilmasi ve devam etmesi oldukca énemlidir (Brown ve Nott, 2005; Oztiirk-Ertem, 2005).
Bu sebeple ailelerin yonlendirildikleri aile egitim programlarindan memnun kalmalari, egitimin
kendileri ve IK gocuklarmin gelisimi igin fayda sagladigini fark etmeleri, egitimlere devamlari
acisindan oldukca 6nemli goriilmektedir (DesGeorges, 2003).

Ancak siire¢ boyunca, hem uluslararas1 hem de ulusal alanyazinda programin isleyisinden (Fitzpatrick,
Angus, Durieux-Smith, Graham ve Coyle, 2008; Hardonk vd., 2011; Kemaloglu, 2015; Wood, Sutton
ve Davis, 2015), saglik calisanlarindan (Hardonk vd., 2011; Sipal ve Bayhan, 2010; Vehapoglu-
Tiirkmen, 2013), ailelerden (DesGeorges, 2003; Hoffman, Mun6z, Bradham ve Nelson, 2011; Ozdek
vd., 2011) ekonomik nedenlerden (Bradham, Houston, Guignard ve Hoffman, 2011; Kemaloglu, 2015)
kaynakli problemlerin oldugu ve bu problemlerin iK ¢ocugun ve ailesinin zellikle egitime erismesini,
egitimlere devam etmesini zorlastirdig1 belirtilmektedir (Hoffman, vd., 2011; Ertiirk, Geng ve Ozkan,
2010). Bu problemleri ortaya koyan uluslararasi arastirmalar, problemlerin ¢oziimiine yonelik ileri
aragtirmalar icin ¢esitli dnerilerde bulunmuslardir. Bu éneriler; YDITden sonra egitime yonlendirme
siirecinin detayli olarak incelenmesi ile egitime baslamay: ve siirdiirmeyi geciktiren unsurlarin tespit
edilmesinin ardindan bu unsurlarin giderilmesine yonelik siiregteki paydaslarin goriislerinin
almmasidir (Fitzpatrick vd., 2016; Hardonk vd., 2011; Young ve Tattersall, 2007; Todd, 2006;
Tattersall ve Young, 2005; DesGeorges, 2003).

Ulusal alanyazinda yapilan arastirmalar ise genellikle UYITP’in yayginlasmasindan sonra Tiirkiye nin
farkli bolgelerinde YDIT uygulanan ¢ocuk sayisina (Bolat vd., 2009; Giiven., 2012; Giiven ve Basar,
2009; Renda, Ozer ve Renda, 2012) ve IK saptanan ¢ocuklarin tan1 ve cihaz edinme yaslarina
odaklanmiglardir (Yilmazer, vd., 2016; Geng, vd., 2013; Serin vd., 2011; Vehapoglu-Tiirkmen, vd.,
2013; Yazgan vd., 2012). Sinirh sayida arastirma UYITP kapsamindaki siirecte ailelerin goriislerini
incelemistir (Sipal ve Bayhan, 2010; Incesulu, Vural ve Erkam, 2003). Incesulu, Vural ve Erkam’in
(2003) arastirmasinda da sadece koklear implant ameliyati olma siirecinde ailelerin gorislerine iligkin
bulgular sundugu géz 6niinde bulunduruldugunda, ulusal alanyazinda YDIT ve sonrasi siiregte saglik
calisanlari ile birlikte ailelerin de bakig agisinin dikkate alindigi ve stirece iligkin biitiinctil veri sunan
aragtirmalara ihtiya¢ duyuldugu goriilmektedir. Bu dogrultuda, UYTIP kapsamindaki siireci
derinlemesine incelemek, siirece iliskin hem ailelerin hem de saglik ¢alisanlarinin goriiglerini,
ihtiyaglarini, karsilastig1 problemleri ve sunduklari ¢6ziim Onerilerini 6grenmek amaciyla bu
arastirmada asagidaki sorulara cevap aranmustir:

1.  Bir ileri tam merkezinde uygulanan YDIT, tanilama, cihazlandirma ve aile egitim
programlarina yonlendirme siireci nasil gerceklesmektedir?

2. Buileri tam1 merkezinde ¢alisanlarin siirece iliskin goriisleri nelerdir?

3. Bumerkezde ¢ocugu IK tanis1 alan ailelerin siirece iliskin goriisleri nelerdir?
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Yontem

Arastirma Deseni

Tiirkiye’de ileri tan1 merkezi olan bir saglik kurulusunda, YDIT uygulanan ve kayb1 saptanan iK
cocuklarin ve ailelerinin aile egitimlerine erisme siirecini incelemeyi amaglayan bu arastirma, bir
durum aragtirmasi (case study) olarak desenlenmistir (Bogdan ve Biklen, 2007). Durum arastirmalart;
arastirmanin amacina, 6zelligine ve kullanilan veri toplama tekniklerine gore farkli sekillerde
siniflandirilmaktadir (Bogdan ve Biklen, 2007; Stake, 1995; Yin, 2003). Bu arastirmada, kendine 6zgii
ozellikleri olan bir saglik kurulusunda UYTIP cercevesince uygulanan siirecin ¢ok boyutlu ve
derinlemesine incelenmesi amaglandigi igin biitiinciil tek durum ¢alismasi deseni segilmistir (Yin,
2003).

Arastirma Ortami

Arastirmanin amaci geregi, YDIT testleri ile birlikte IK tani testlerinin de uygulandigi bir ileri tani
merkezinin KBB Anabilim Dal1 ve Odyoloji Bilim Dali, arastirma ortami olarak se¢ilmistir. Aragtirma
ortami olan KBB Anabilim Dali’na bagvuranlarin durumu disiplinler aras1 bir yaklagimla
degerlendirilmekte olup, 2005 yilindan itibaren de koklear implant ameliyatlar1 gergeklestirilmektedir.
Arastirma verilerinin toplandig: tarihte, arastirma ortaminda bir profesor doktor (Dr.), bir Uzman
Odyolog (Uzm. Ody.), bes Odyometrist (Odym.) ve bir hasta bakici ¢aligmaktadir. Bahsi gegen doktor,
ayn1 zamanda Odyoloji Bilim Dal1 baskanhigin1 da yiiriitmektedir. UYITP uygulanma siirecinde, ileri
tan1 merkezinin KBB biriminde Odyoloji Bilim Dal1 bagkaninin odas1 olan bir oda ve koklear implant /
toplant1 odas1; Odyoloji biriminde ise ABR ve OAE odas1, impedansmetri odas1 ve Uzm. Ody. nin
odasi aktif olarak kullanilmaktadir.

Katilimcilar

Bu aragtirmanin katilimeilari; saglik caligsanlar1 ve ¢ocugu isitme kaybi tanisi alan ailelerdir.

Katihimcr saglk ¢calisanlari: Arastirma ortaminda verilerin toplandigi donemde calisan ve arastirmaya
katilmaya goniillii olan dort odyometrist, bir uzman odyolog ve bir KBB hekimi arastirmaya dahil
olmustur. Saglik calisanlarina iligkin detayli bilgiler Tablo 1°de gosterilmistir.

Tablo 1.

Odyoloji Bilim Dal: 'nda Calisan Saglhk Calisanlarina Iliskin Bilgiler

Katihma Mezun Olunan Béliim- Mesleki Deneyim Merkezdeki Deneyim

Kod ismi Unvan (yil) (yil)

Berke Odyometri 22 17

Bilgin Odyometri 26 26

Ada Odyometri 16 4

Basar Hemsirelik, 4 -
Odyometri 19 19

Diren Odyoloji yiiksek lisans 8 4
/Uzman odyolog

Umut Tip fakiiltesi - KBB hekimi, 27 11
KI cerrahi
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Cocugu arastirma ortaminda isitme kaybi tanist alan aileler: Arastirma ortaminda, arastirma
verilerinin toplanmaya baslandig: tarihlerde isitme kaybi siiphesi ile takip edilen veya isitme kaybi
tanisi kesinlesen 11 ¢ocugun aileleri ile iletisime gecilmis, yedisi arastirmaya katilmaya goniillii
olmustur. Bu ailelere iliskin detayli bilgiler Tablo 2’de sunulmustur.

Tablo 2.
Cocugu Isitme Kaybr Tanist Alan Katilimci Ailelere lligkin Bilgiler
Katthmar  Ailedeki  Ailedeki Ailede isitme kayb1  Katihimcinin Katihmceinin Katilimci sosyo-
kod ismi iK ¢ocuk toplam disinda engeli egitim diizeyi meslegi ekonomik statii*

sayis1 ¢ocuk bulunan c¢ocuk sayisi,

say1si engel tiirii

Ayhan 1 3 - Lisans Memur B
Canan 1 1 - Ortaokul Ev hanimi c2
Hakan 1 3 - Ortaokul Ev hanimi c2
Hayat 1 2 - Lise Ev hanimu D
Caglar 1 2 1, Serebral Palsi Tlkokul Isci C2
Mutlu 2 3 - Lise Ev hanim Cc2
Deniz 1 2 - Lise Isci C2

*:Katilimcilarin sosyo-ekonomik statiileri, EK-1’de gosterilen Tiirkiye Arastirmalar Dernegi’nin (2012) hazirladig: tabloya
gore belirlenmistir.

Katilimc ailelerin isitme kayipli cocuklarina iligkin bilgiler: Aragtirmaya katilan yedi ailenin tamami,
cocuklarina igitme cihazlarini almis ve ¢ocuklari ile birlikte bir egitim programina kaydolmuslardir.
Ailelerin altisi, IK ¢ocuklar ile birlikte bir iiniversiteye bagl olarak IK ¢ocuklara hizmet veren egitim
kurumunda aile egitim programina devam etmektedir. Sadece Ayhan, arastirma verilerinin toplandigi
donemde farkli bir aile egitim programina kaydolma siirecindedir. Arastirma verilerinin toplandigi
donemde 1K ¢ocuklarm en kiiciigii 10, en biiyiigii 18 aylik olmak iizere, cocuklarm yas ortalamalar1 12
aydir. Katilimer ailelerin IK ¢ocuklarina iliskin daha detayl bilgiler Tablo 3’de sunulmustur.

Tablo 3. . _
Katihmcilarin Isitme Kayipli Cocuklarina Illigkin Bilgiler

Katihmeilarin iK Cocuklarina iliskin Bilgiler

isitme Kaybi Derecesi, dB isitme Kayb1 Tiirii Kullanilan isitme
Teknolojisi
Yas (ay)

Hangi Sol Sag kulak Sol ve Sol ve sag kulak  Tam Cihaz AE*

Katilimeimin Kulak Sag kulak

Cocugu

Ayhan’in kiz1 90+ dB 90+ dB Sensori noral Koklear implant, 5 7 7
(cok ileri) (cok ileri) isitme cihazi

Canan’in oglu 90+ dB 90+ dB Sensori noral Cift tarafli 5 6 8
(cok ileri) (¢ok ileri) isitme cihazi

Caglar’in kizi 45dB 90+ dB Sensori noral Cift tarafli 4 5 6
(hafif) (¢ok ileri) isitme cihazi

Deniz’in oglu - - Sensori noral Cift tarafli 5 6 7
(orta) (orta) isitme cihazi

Hakan’in kizt - - Sensdri noral Cift tarafli 2 2 4
(orta) (ileri) isitme cihazi

Hayat’in kizi 80dB 75dB Sensori noral Cift tarafli 5 6 7
(ileri) (ileri) isitme cihazi

Mutlu’nun kiz1 90 dB 50 dB Sensori noral Cift tarafli 1 5 6
(ileri) (orta) isitme cihazi

Not: AE*: Aile Egitimi
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Veri Toplama Teknikleri

Bu aragtirmada veriler; gozlemler, yar1 yapilandirilmig gériismeler, belgeler, siirec iirtinleri (artifacts)
ve arastirmaci giinliigii yoluyla toplanmistir. Toplamda 405 dakikalik 13 gozlem, yedisi saglik ¢alisan,
yedisi aile {iyesi, biri pilot goriisme olmak tizere yaklasik 419 dakikalik 15 yari-yapilandirilmig
goriisme, 67 sayfalik aragtirmaci giinliigi, {i¢ siireg iiriinii ve iki belge ile veriler toplanmistir. Her bir
arastirma sorusunu cevaplamaya yonelik olarak ise kosulan veri toplama teknikleri Tablo 4’de
gosterilmistir.

Tablo 4.
Her Bir Arastirma Sorusunu Cevaplamaya Yonelik Kullanilan Veri Toplama Teknikleri
Yan Streg Arastirmaci
Arastirma Sorulari Gozlem Yapilandirilmis Belge  Uriinleri Giinslii'ii ¢
Goriisme (artifact) g
1- Tleri tan1 merkezinde uygulanan YDIT,
tanilama, cihazlandirma ve aile egitim
programlarina yonlendirme siireci nasil v v v v v
gerceklesmektedir?
2- Bu merkezde gorevli saglik ¢aliganlarinin
stirece iligkin gortigleri nelerdir? N v v
3-Bu merkezde 1K saptanan cocuk ailelerin v v

siirece iligkin goriigleri nelerdir?

Verilerin Analizi

Bu aragtirmada farkli veri toplama teknikleri ile toplanan tiim veriler, timevarimsal olarak analiz
edilmistir (Thomas, 2006). Analiz igin, goriisme ve gdzlem verilerinin dokiimii, baglam bilgisi,
gbzlemci /goriismeci yorumu, betimsel veri boliimii olan satir numarali formlara dokiilmiistiir.
Arastirma ortamini betimlemeye yonelik yapilan fiziksel gozlemler (Glinliik, s. 14, 19, 20, 24, 27, 31)
ile sosyal gozlemlerin (Glinliik, s. 21, 43, 48, 50, 58) dokiimleri, gériismelerden elde edilen temalarin
zenginlestirilmesine katki saglamistir. Bunun yani sira, veri toplama asamasinda da gozlem dokiimleri
incelenerek bir sonraki gézlem amaci belirlenmis ve gézlem ile toplanacak veri miktarinin
belirlenmesine katki saglamistir. Yansitmali arastirmact giinligii, siireg iirlinleri ve belgeler, arastirma
bulgularini zenginlestirmek, katilimci ailelerin IK ¢ocuklar1 hakkinda verdikleri bilgileri dogrulamak
ve inandiriciligi artirmak i¢in kullanilmistir (Bogdan ve Biklen, 2007).

Gegerlik, Giivenirlik-inandiricilik

Bir durum arastirmasi olarak desenlenen bu arastirmada gegerligi saglamak ve inandiriciligi artirmak
icin ¢ok boyutlu veri toplama teknikleri kullanilmigtir (Creswell, 2016). Arastirma siiresi boyunca
gecerlik-giivenirlik toplantilar ile yazarlar aras1 gorligmeler yapilmis ve toplantilar ispatlanabilirligin
saglanmasi i¢in raporlastirilmistir (Odom vd., 2005). Yari-yapilandirilmig gériismelerin dokiim
dogrulugu alimmistir. Bunun igin IK ¢ocuklarin egitiminde yiiksek lisans yapan bir kisi dokiimii
dinlemis ve ufak harf hatalarini, harf eksiklerini ve imla hatalarini1 diizeltmistir. Aragtirmaci saglik
calisanlari ile yaklasik ii¢ ay etkilesimde bulunarak derinlemesine bilgi edinmistir (Creswell, 2016).
Arastirmaci, gézlem yaparken katilimei gozlemcilik roliinii benimsemis ancak olaylara miidahale
etmemistir (Glesne, 2014). Arastirmact, yar1 yapilandirilmig goriismeler ile gozlemlerin hem oncesi
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hem de sonrasinda aragtirmaci giinliiglinii yazmistir. Verilerin analizi sirasinda aragtirmacinin
olusturdugu kod ve temalara gecerlik ve glivenirlik komitesi onay vermistir. Analiz sonucunda elde
edilen ayni veriler, farkli veri kaynaklari ile desteklenmistir ve verilerin ayrintili betimleri yapilarak
alanyazinla iligkilendirilmistir. (Bratlinger vd., 2005; Creswell, 2016; Odom vd., 2005). Arastirmacilar
ve rolleri de rapora dahil edilerek inandiricilik artirilmaya galigtlmigtir.

Arastirmacilar ve Rolleri

Aragtirmact ve rolii: Makalenin birinci yazari olan arastirmaci, arastirma ortaminda veri toplamistir.
Arastirmaci bu arastirmada, katilime1 gézlemci rolityle yer almistir. Aragtirmaci, veri topladigi
baglama 6zgii dogal ve gergekgi veriler toplamay1 hedeflemistir (Christensen, Burke-Johnson ve
Turner, 2015). Bu sebeplerle arastirmaci, gdzlem verileri toplarken isitme testlerine ve durumlara
miidahale etmemis ancak durumu daha derinlemesine ve dogru anlayabilmek i¢in saglik ¢alisanlari ile
ozellikle bilgi edinmeye yonelik sinirl etkilesimlerde bulunmustur (Giinliik, s. 13,16,18, 24).

Gecerlik giivenirlik komitesi iiyeleri ve rolleri: Bu arastirmanin ikinci ve {igiincii yazarlari, komite
iiyeleridir. Bu iiyelerin her ikisi IK ¢ocuklarin egitiminde ve nitel arastirmalar konusunda uzman
arastirmacilardir. Bu aragtirmada komite {liyeleri; arastirmaciya yol gdstermek, verilerin toplanmasi ve
analizi esnasinda doniitler vermek ayni1 zamanda degerlendirme yapmak rolleri ile aragtirmaya dahil
olmuslardir (Creswell, 2016). Komite iiyeleri, arastirmaci ile siire¢ icerisinde kimi zaman bire bir, kimi
zaman tg kisilik toplantilar organize etmistir. Bu toplantilar; katilimcilarin belirlenmesi (Giinliik, s.1-3,
37, 43), verilerin toplanmasinda ortaya ¢ikan problemlerin ¢oziilmesi (Giinliik, s.28-32, 36, 38, 44), ,
verilerin dokiimii (Giinliik, .36, 61) ve analizine (Giinliik, s. 61-66) iliskin onerilerde bulunulmasini
kapsamaktadir.

Bulgular

Arastirmanin amact dogrultusunda yapilan timevarimsal analiz sonucunda dort tema ve 14 alt temaya
iligkin bulgular agiklanmistir. Olusturulan tema ve alt temalar Tablo 5’de gosterilmistir.

Tablo 5.
Analiz Sonucunda Elde Edilen Tema ve Alt Temalar

Temalar Alt Temalar

YDIT testlerine hazirlik
. IK risk durumuna gére farkli YDIT protokollerinin uygulanmast
1. UYITP siireci Tan testlerinin uygulanmast
Isitme cihaz ile egitime yonlendirme siireci

2. Merkezde siirecin siirdiiriilebilirligi igin yapilan ¢aligmalar

Sistemden kaynaklanan problemler

Odyolojik testlerin uygulanmasindan kaynaklanan problemler
Egitim kurumlarindan kaynaklanan problemler

Ailelerden kaynaklanan problemler

3. UYITP kapsaminda karsilasilan zorluklar Ekonomik yetersizliklerden kaynaklanan problemler
Cocugun 1K ile ilgili olarak ailelerin yasadiklari sorunlar
4. Siirecin daha iyi islemesine yonelik sunulan ¢6ziim 6nerileri Saglik kurumlarina ve saglik ¢alisanlarina sunulan 6neriler

Egitim ortamlarmnin ve saatlerinin diizenlenmesine iligkin sunulan
oneriler

Devlete sunulan 6neriler

1K ¢ocugu olan diger ailelere sunulan éneriler
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UYITP Siireci

Ileri tan1 merkezi statiisiinde olan arastirma ortamina IK siiphesi ile yonlendirilen diger merkezlerden
gelen bebekler de bu merkeze miiracaat etmektedir. UYITP’in isleyisi; YDIT testlerine hazirlik, IK
risk durumuna gére farkli YDIT protokollerinin uygulanmasi, tan1 testlerinin uygulanmasi ve isitme
cihazi ile egitime yonlendirme siireci olmak {izere dort asamadan olugmaktadir.

YDIT testlerine hazirlik

Merkeze miiracaat eden her bebek i¢in anamnez kaydi almarak, bebeklerin K agisindan risk faktorii
tasiy1p tasimadiklari belirlenmektedir (Gozlem, 22.03.2016; Giinliik, s.20). Bu asamada isitme kaybina
sebep olabilecek risk faktdrleri ile YDIT testlerinin neler oldugu ve bu testlerin nasil uygulandig
hakkinda bilgilendirici brosiirler (EK-2), anamnez kayd1 alindiktan sonra bebegin ailesine
verilmektedir.

IK risk durumuna gore farkh YDIT protokollerinin uygulanmast

Merkezde, 2015 yilinin son ayindan itibaren igitme kaybi agisindan riskli bulunan her bebege O-ABR
testi uygulanirken, riskli olmayan bebeklere T-OAE testi uygulanmaktadir. Bu testlerden bir ya da iki
kulaktan kalan bebeklerin ailesine tekrar test randevusu verilmekte ve takibe alinmaktadir.
Odyometristler, tekrar test i¢in en ge¢ 15 giin sonraya randevu vermeyi hedeflediklerini belirtmekle
birlikte kimi zaman merkezin yogunlugundan dolay1, bir ay sonraya randevu vermek zorunda
kaldiklarini ifade etmiglerdir (G6zlem, 23.03.2016).

Tanu testlerinin uygulanmasi

YDIT’den kalan bebeklerin ailelerine, IK min tipini ve derecesini saptamak amaciyla ileri odyolojik
testler i¢in randevu verilmektedir. ileri odyolojik teste gelen her bebege, dncelikle KBB hekimi
tarafindan odyolojik testlerin yapilmasina engel olan bir durum olup olmadigin1 belirlemek i¢in
otoskopik muayene yapilmaktadir. Diger merkezlerden yonlendirilen bebekler icin ise 6ncelikle T-
OAE, O-ABR testleri ile birlikte elektroakustik immitansmetri testi uygulanmaktadir. Ardindan her iki
grup i¢in de isitm e kaybinin tanisi i¢in T-ABR testi uygulanmaktadir. Bu testin sonucuna gore Uzm.
Ody. bebegin isitme kaybi tipi ve derecesini belirlemektedir.

Isitme cihaz ile egitime yonlendirme

Bu asamada ailelere Dr. Umut ve Uzm. Ody. Diren bilgi vermektedir. Ancak iK tanisim koyan kisinin
Diren olmasi ve aileyi ilk agsamada onun gormesi nedeniyle aileye ilk bilgiyi Dr.Umut’dan ziyade
Diren vermektedir. Diren, bebegin isitme testi sonucunu KBB poliklinigine yonlendirmektedir.
Poliklinikte, bebegin isitme cihaz1 ve egitime ihtiya¢ duydugunu gosterir heyet raporu
hazirlanmaktadir. Aileler, raporun verilmesinin ardindan isitme cihazini temin edilmesiyle birlikte
yeniden randevu almalar gerektigi hakkinda bilgilendirilmektedir (Odym. Bilgin ve Uzm. Ody.
Diren). Odym. Bilgin, bu asamada ailelerin isitme cihazinin nerden ve nasil temin edilecegi konusunda
bilgi verdiklerini de ifade ederken (Gozlem, 22.03.2016) Odym. Ada da, isitme cihaz1 ve egitim rapOru
alan bebekler ile kiigiik cocuklarin igitme cihazi ayarlarinin ailenin gelmesi halinde odyoloji kliniginde
yapilabildigini belirtmistir.

Egitime yonlendirme siirecinde Uzm. Ody. Diren ve Dr. Umut aktif bir rol oynamaktadir (Gozlem,
19.04.2016). Uzm. Ody. Diren, “Egitimin olmazsa olmazin bilincindeyiz. Ciinkii gercekten tek basina
olan sistem degil. Hem igitme cihazi hem koklear implant icin egitim gercekten onemli bir kriter.”
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sozleriyle; Dr. Umut “Eger bizde cihazlandiysa bize bagsvurduysa cihazlama déneminin yaninda ayn
zamanda egitime yonlendiriliyor.” sozleriyle egitime yonlendirme yaptiklarini agiklamiglardir.

Merkezde Siirecin Siirdiiriilebilirligi icin Yapilan Calismalar

Merkezde siirecin siirdiiriilebilirligi i¢in toplantilar organize edilmekte, odyometristlerin gérev
dagilimlari diizenlenmekte ve takip sistemi gelistirilmeye calisiimaktadir. Merkezde YDIT
uygulamalarinin ve tiim odyolojik testlerin iyilestirilmesine yonelik olarak donemde en az bir kez KBB
ve Pediatri servislerindeki caliganlar bir araya gelerek (Odym, Berke; Giinliik, s. 35), KBB Anabilim
Dal1 galisanlar1 kendi aralarinda donemde birden fazla kez bir araya gelerek toplanmaktadirlar (Odym.
Bilgin; Giinliik, s. 36). Bunlara ek olarak odyometristler, gereken durumlarda kendilerinin ve
meslektaslariin, Uzm. Ody. Diren’le ve/ya KBB hekimleri ile bilgilenme / bilgilendirme amagh
olarak bir araya geldiklerini belirtmislerdir.

Gorev dagiliminin diizenlenmesi kapsaminda tiim odyometristler, KBB Anabilim Dali’nin tavsiyesi ile
iki ay siiren araliklarla sorumlu olduklari test tiiriinii degistirdiklerini belirtmislerdir. Ornegin; bir
odyometrist 0 ay sadece T- ABR testini uygularken, diger odyometristler saf ses odyometre, O-ABR,
T-OAE, davranissal testleri ve denge testlerini arasinda boliismektedir (Gozlem, 22.03.2016; Giinliik,
s. 20). YDIT testlerinin ise o an testi olmayan bir odyometrist tarafindan bos bir odada yapildig1
belirtilmistir (Odym. Basar; Gézlem, 24.03.2016).

Arastirma ortaminda siirecin siirdiiriilebilirligini saglamak i¢in UYITP imkanlari ile birlikte bireysel
/kuramsal ¢aba sarf edilmektedir. Merkezin girisimleri ile birlikte merkezin bagli oldugu Halk Saglig:
Kurumu, saglik ocaklar1 biinyesindeki aile hekimleri ve UYITP’in web portali sayesinde bebeklerin
takip edilmeye calisildig1 takip sistemi, Sekil 2’de gosterilmektedir (Gézlem, 22.03.2016; Giinliik, s.
42; Odyometristlerle yapilan gériismeler).

Sekil 2. YDIT Testleri Uygulanan Cocuklarin Takibine Yonelik Isleyen Sistemin Bilesenleri ve Sistem
Dongiisii
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UYITP Kapsaminda Karsilasilan Zorluklar

UYITP kapsaminda; sistemden, odyoloj ik testlerin uygulamasindan, egitim kurumlarindan, ailelerden,
ekonomik yetersizliklerden ve cocugun IK ile ilgili olarak ailelerin yasadiklari sorunlarin oldugu
katilimcilar tarafindan belirtilmistir.

Sistemden kaynaklanan problemler

Sistemden kaynaklanan problemler; saglik kurumlarinin 6zellikle ileri tan1 merkezi olmayan
kurumlarin alt yap1 eksikliginden ve buradaki saglik ¢alisanlarinin test dncesinde dikkat edilmesi
gereken durumlari kimi zaman g6z ardi etmelerinden (Uzm. Ody. Diren), bebegin giincel durumu
hakkinda saglik galisanlarina bilgi veren bir takip sisteminin olmamasindan (Dr. Umut; Uzm. Ody.
Diren; Odym. Berke ve Bilgin), bazi saglik ¢alisanlarmin IK ¢ocuklarin tanisi ve egitimi konusunda
yeterli bilgiye sahip olmamasindan (Dr. Umut; Aile iiyeleri Deniz ve Hakan), ileri tan1 merkezi
sayisinin az olusundan ve buna bagli olarak merkezlerde gelen ailelerin hem ulagim hem de ekonomik
yonden zorlanmalar1 olarak belirtilmektedir (Uzm. Ody. Diren; Odym. Berke; Aile {iyeleri Ayhan,
Canan ve Hayat). Saglik calisanlar1 tarafindan 6ncelikli olarak iyilestirilmesi gereken takip sistemi
hakkinda (Uzm. Ody. Diren; Dr. Umut ve Odym. Berke) Odym. Berke, “Biz cihazlandiriyoruz Saghk
Bakanligi 'na yonlendiriyoruz. Diyoruz ki bu bebek cihazlandirildi, tam konuldu ama aile gelip cihazin
alyyor mu raporla destekliyor mu onu bilemiyoruz.” agiklamasinda bulunmustur. Aileler de, ileri tan1
merkezi sayisinin yetersizligine vurgu yaparak, baska bir sehirden s6z konusu merkeze gelmelerinin
kendilerini hem maddi hem de manevi olarak yiprattiklarina vurgu yapmislardir (Aile {iyeleri Ayhan,
Caglar ve Hayat).

Dr. Umut, kendi deneyimlerinden yola ¢ikarak 6zellikle ileri tan1 merkezlerinde isaret dili terclimani
zorunlulugunun bulunmayisinin da siireci 6nemli dlciide etkiledigini belirtmistir (Giinliik, s.50).
Ebeveyni IK olan ¢ocuklarin ailelerine bilgi verirken yasadig1 zorlugu “Genellikle aileden biri
ceviriyor ve genellikle baska ceviriyor. Ben ona giivenmek zorundayim. Halbuki resmi bilgilendirme
lazim. Bizde aile terciime ediyor. ” ifadeleri ile agiklamigtir.

Odyolojik testlerin uygulanmasindan kaynaklanan problemler

O-ABR ve T-ABR testlerinin uygulanmasinda bazi problemler yasanmaktadir. Problemlerin ilki, bu
testlerin uygulanmasindan 6nce dikkat edilmesi gerekenlerin kimi zaman dikkate alinmamasi ile
ilgilidir. Ornegin, O-ABR testi sonucunda isitme kayb1 agisindan siipheli bulunan bir bebegin, ileri tan1
testleri sonucunda isitme kayipli olmadigi ortaya ¢ikabilmektedir. Bu durumun nedenlerinden birini,
O-ABR testinin bebegin gelisiminden etkilenmesi olarak belirten Odym. Bilgin bu diisiincelerini “J¢
kulak ge¢ gelisiyor. ... Ugiincii ayda bebek geciyor. Tanisal ABR 'de normal ¢ikabiliyor. ... Erken
dogumlarda daha geg sey yapiyor.” ifadeleri ile agiklamistir. T-ABR testinde ise bebegin test
esnasinda uyanmasinin, karsilagilan en biiyiik problemlerden biri oldugu her iki katilimci grubu
tarafindan belirtilmistir (Gozlem, 22.03.2016; Goriisme, Odym. Berke; Aile tiyeleri Ayhan, Canan ve
Deniz). Canan yasadigi zorlugu “Uyandi iki kere. ... Biz de ¢ocuk doktorumuza ilag verir misiniz
dedim bir saatlik uyumak icin ... ben bir saatligine verem dedi o zaman ¢ok derinden uyudu.” ifadeleri
ile aciklamistir. T-ABR testinde cocugun uyanma nedenleri olarak hem aile iiyesi (Deniz) hem de
saglik caligani (Ada) tarafindan birka¢ neden sunulmustur. Bunlar; baz1 odyometristlerin test esnasinda
birbirleri ile konusmas1 (Giinliik, s.21; Gorlisme, Deniz), test esnasinda bebegin hareket etmesi
(Gozlem, 22.03.2016; Goriisme, Deniz) ve T-ABR odasinin bazi fiziksel 6zelliklerinin test i¢in uygun
olmamasidir (Gozlem, 22.03.2016; Giinliik, s.14; Goriisme, Ada).
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Egitim kurumlarindan kaynaklanan problemler

IK ¢ocuklara egitim veren devlet destekli nitelikli egitim kurumlarinin az olusu ve var olan kurumlarin
egitim ortamlarinin yetersizligi hem saglik calisanlari (Dr. Umut ve Uzm. Ody. Diren) hem de aileler
(Ayhan; Canan; Caglar ve Hayat) tarafindan en ¢ok vurgu yapilan problemlerdir. Aragtirma verilerinin
toplandig1 donemde katilimci aile grubunda bulunan Ayhan, ¢ocugunu hem isitme testlerine hem de
egitime ulagtirmada zorlandig1 i¢in Sivas’dan Ankara’ya tasinmak zorunda kaldigini belirtmistir.

Bunlarla birlikte, IK ¢ocuklarin devam ettigi egitimlerin niteliginden de endise duyan Dr. Umut, bir
anneyle kurdugu etkilesim sirasinda bu endisesini su sekilde ifade etmistir.

“Anne: Mesela haftada iki giin gidiyor. O yetersiz mi oluyor simdi? Umut: Simdi annesi yetersizlik o
¢ok tartisilr bir durum. Haftada iki giin gittiginizde icerigi ne, ne yapiyorlar bilmiyoruz ki? ” (Gézlem,
19.04.2016).”

Ailelerden kaynaklanan problemler

Ailelerden kaynaklanan problemler; ailelerin verilen test randevularini aksatmasi (Gozlem, 23.03.2013;
Goriisme, Uzm. Ody. Diren; Odym. Ada ve Berke), isitme testlerini baska bir kurumda tekrarlatmak
istemesi (Uzm. Ody. Diren ve Odym. Berke) ve genis aile yapisina bagli olarak IK ¢ocuklarda cihaz
kullanimi ve egitime devamlilik konusunda ¢ocugun bakimini iistlenen anneanne, babaanne veya
dedelerin yetersiz ¢abasidir (Dr. Umut).

Ancak burada Uzm. Ody. Diren, tekrar test randevularina ¢alistigi merkeze gelmeyen ailelerin bagka
bir saglik kurumunda 6nerilen isitme testlerini yaptirabilecegini belirterek, kendi sistemlerinde testi
aksatt1 olarak goriilen ailelerin aslinda aksatmamis olabilme ihtimalinin de g6z 6niinde bulundurulmas:
gerektigine vurgu yapmustir. Diren’in bu diisiincesine katilimer aile grubundan Hakan’1n {i¢ farkli
sehirde ¢ocugunun igitme testlerini tamamlatmasi 6rnek olarak gosterilebilir.

Ekonomik yetersizliklerden kaynaklanan problemler

Sistemden kaynaklanan problemlerde de belirtildigi gibi, lilke genelinde ileri tan1 merkezi sayisinin
arttirilmasi (Aile tiyeleri Ayhan, Caglar, Hayat ve Uzm. Ody. Diren) ve buna bagl olarak saglik
caliganlar1 (Gozlem, 22.03.2016; Goriisme, Uzm. Ody. Diren ve Dr. Umut) ve test cihazlari sayisinin
artirllmasi (Tiim saglik ¢aligsanlar) ile arastirma ortami olan merkezle birlikte tiim merkezlerin fiziksel
alt yapisinin iyilestirilmesi (Odym. Ada, Basar, Bilgin ve Uzm. Ody. Diren) i¢in ekonomik kaynak
gerekmektedir. Bu kaynaklarin heniiz istenilen derecede ayrilmamis olmasi, iilkenin saglik politikalar
ile iliskili olmakla birlikte ekonomik yetersizlikler kapsamina da girmektedir. Bu ihtiyaglari, Uzm.
Ody. Diren “Sonrasinda kesinlikle bizim klinigimiz i¢in bununla sadece yenidogan igitme taramast ile
ilgilenen odyometristin bulunmasi lazim. O ilgilensin.” ve Dr. Umut “Giinde 30-40 tane bebek
bakiliyor yeri geliyor. Bunlar da cihaz bozulabiliyor, kalibrasyonu sey yapiyor. Iki cihaz ii¢ cihaz olsa
daha farkly olabilir diye diistiniiyorum.” ifadeleri ile dile getirmistir.

Cocugun IK ile ilgili olarak ailelerin yasadiklart sorunlar

Aileler, IK ¢ocuklari i¢in daha ¢ok zaman ayirmak zorunda kaldiklarini belirterek bu siirecte oldukga
yiprandiklarini belirtmislerdir (Canan, Hakan ve Hayat). Hakan bu durumu “Her seyiyle tek tek
ilgilenecen. Bunu burdan buraya koyuyor. Onu anlatacan sesli olarak her seyi ifade edecen. ... Kolay
gibi geliyordu ama ¢ok zormus o.” ifadeleri ile agiklamistir. Katilimer ailelerden biri ikiz gocuklariin
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bulunmasinin (Hayat), bir digeri de diger ¢ocugunun ek engelinin bulunmasinin (Caglar) bu siireci
daha da zorlastirdigini belirtmistir.

Cocuklarinin IK’na bagl olarak zorlandiklar1 bir diger durum da, ilk asamada ¢ocuklarinin isitme
cihazina alismalarinda yasadiklari zorluktur. Deniz bu zorlugu “ Y... ufak oldugu icin cihazlarda
zorlandik. Bir de cihazlarimiza bir aligabilsek hi¢ bir zorlugumuz olmayacak.” ifadeleri ile, Ayhan
“Isitme cihazlarini kullanmak istemiyor kendisi. Yani devamli eliyle ¢ikartip atiyor falan o sekilde...”
ifadeleri ile dile getirmistir.

Siirecin Daha lyi Islemesine Yénelik Sunulan Céziim Onerileri

Stirecin daha 1y1 islemesine yonelik; saghik kurumlarina ve saglik ¢alisanlarina, egitim kurumlarina,
devlete ve ¢cocugu IK olan ailelere 6neriler sunulmustur.

Saghk kurumlarina ve saglik calisanlarina sunulan oneriler

Katilimci aileler, arastirma ortami olan saglik merkezinde saglik ¢calisanlarinin verdigi bilgileri yeterli
bulmus (Aile tiyeleri Ayhan ve Hakan) ve saglik ¢alisanlarinin kendilerine karsi olan tutumlarindan
memnun olduklarini belirtmislerdir (Aile iiyeleri Canan, Hakan, Hayat ve Mutlu). Bir aile hari¢
(Deniz) tiim aileler, tan1 sonras1 Uzm. Ody. Diren ve Dr. Umut tarafindan egitime yonlendirildiklerini
belirterek genel olarak arastirma ortamindan memnun kaldiklarini ifade etmislerdir. Bununla birlikte
aileler, saglik kurumu ve calisanlara cesitli oneriler de sunmuslardir. Aragtirma ortami olan merkezin
fiziksel sartlarinin iyilestirilmesine yonelik olarak sunulan 6neriler sunlardir: Odyoloji Birimi’ne bir
bebek emzirme odas1 (Odym. Basar ve Aile iiyesi Deniz), YDIT testlerinin yapilabilecegi ayr1 bir test
odas1 (Odym. Basar ve Aile iiyesi Deniz) yenidoganlara uygulanacak YDIT testleri igin dogum yapilan
odalarin yanina bir isitme test odasinin eklenmesi (Odym. Bilgin) ve T-ABR test odasinin elektrik
tesisatin iyilestirilmesidir (Gozlem, 22.03.2016 ve Odym. Ada). Fiziksel olarak yapilan bu
iyilestirmeler beraberinde saglik calisani ve test cihazi gereksiniminin karsilanmasini da
gerekmektedir. Katilimer tiim saglik ¢alisanlari, ¢aligtiklart merkez 6zeline sunulan bu 6nerilerin diger
saglik kurumlarini da kapsayacagini belirtmistir. Fiziksel iyilestirmelerin yani sira saglik calisanlari,
merkezlerindeki odyometristlerin gorev dagiliminin kimi zaman olumlu (Odym. Basar ve Bilgin), kimi
zaman i¢in ise olumsuz oldugunu (Uzm. Ody. Diren ve Odym. Berke) belirterek bu goérev dagiliminin
yeniden diizenlenmesi gerektigini de dnermislerdir. Uzm. Ody. Diren, UYITP kapsaminda ¢alisanlarin
isbirligi icerisinde olmas1 gerektigine de vurgu yaparak, IK gocuk ve ailelerin takibinin islevsel bir
sekilde yapilmasina deginmistir.

Bunlara ek olarak; saglik calisanlarinin ailelere daha olumlu bir tutumla yaklagmasi (Dr. Umut; Aile
iiyeleri Hakan, Hayat ve Deniz), saglik calisanlarinin YDIT sonuglari, isitme cihazi, koklear implant,
IK’nin ¢ocugun gelisimine etkisi, IK ¢cocuklarin egitimi hakkinda ailelere dogru ve daha kapsamli bilgi
vermesi (Dr. Umut; Uzm. Ody. Diren; Odym. Basar ve Bilgin; Aile iiyeleri Ayhan ve Deniz) ve IK
¢ocugu olan ailelerin bir platformda bulusturulmasi da (Aile iiyeleri, Ayhan ve Deniz) 6nerilmistir.

Egitim ortamlarinin ve saatlerinin diizenlenmesine iliskin sunulan éneriler

Katilimeilar, IK ¢ocuklar igin egitim veren nitelikli egitim kurumlarinin iilke geneline
yayginlastirilmasini dnermiglerdir (Dr. Umut; Aile iiyeleri Ayhan ve Hayat). Dr. Umut, Tip
Fakiiltesi’nde ders verdigi bir dénem bir IK 6grencisinin sinifta yasadigi zorluklari “Hem amfinin
akustigi nedeniyle hem hoca ona bakmadig i¢in dudaklarint géremiyor ve anlayamiyor. Mesela bu da
bir sorun. Biz hep ¢ocuk iizerinde konusuyoruz aslinda ama egitim kurumlarinda ideal ortam okula
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gittigi zaman hi¢bir zaman kalmiyor. ” ifadeleri ile anlatarak tiniversite diizeyine kadar tiim egitim
kurumlarmin IK ¢ocuklar igin diizenlenmesini de dnermistir. Dr. Umut, devlet tarafindan karsilanan ve
6zel egitim kurumlarinda verilen egitimi, haftada bir ayda dort saat olmas1 bakimindan yetersiz
bulmustur. Bu sebeple 1K ¢ocuklara egitim veren 6zel kurumlarda egitim saatlerinin artirilmasini
Onermistir. Buna ek olarak, iilke genelinde isitme kayiplilara verilen egitimin niteliginin de belirli bir
Olciide olmasi gerektiginin altini ¢izmistir. Bunlarla birlikte Dr. Umut, kendisi de dahil olmak {izere
¢ogu KBB hekiminin IK ¢ocuklarin egitim olanaklar1 ve egitimlerinde kullanilan iletisim yontemleri
hakkinda yeterli bilgiye sahip olmadiklarini belirterek, bu bilgi eksiklerinin giderilmesi i¢in gesitli
egitimlerin diizenlenmesini 6nermistir.

Arastirma verilerinin toplandigi donemde biri harig tiim katilimer ailelerin aile egitimine devam
ettikleri egitim merkezine iligkin de 6neriler sunulmustur. Aileler, bahsi gegen egitim merkezinin
toplum tarafindan az tanindiginin veya iicretli 6zel bir hastane olarak bilindigini belirterek daha ¢ok
tanitiminin yapilmasini (Aile {iyeleri Deniz ve Hayat), egitim merkezinin aile egitimi odalarinin
biiyiitiilmesini (Aile iiyesi Hakan), aile egitimi siire ve sikliginin arttirilmasini ( Aile iiyeleri Ayhan,
Caglar, Deniz ve Hayat), aile egitimlerinin ebeveynlere daha ¢ok bilgi vermeye yonelik olarak
hazirlanmasini (Aile iiyeleri Ayhan ve Hayat) ve aile egitimi sonrasinda egitim merkezi 6zelinde
psikolojik destek saglanmasina (Aile iiyesi Hayat) iliskin 6neriler sunmuslardir.

Devlete sunulan oneriler

Devlete sunulan neriler; toplumun iK hakkinda bilgilendirilmesi (Aile iiyeleri Ayhan ve Canan),
devletin IK ¢ocugu olan aileleri takip etmesi ve bu ailelere cocuklarmin gereksinimlerine (r. Ailelerin
higbir 6deme yapmadan dogrudan iK ¢ocuklari i¢in isitme cihazini temin edebilmesi) gore destek
saglamas1 (Dr. Umut; Aile iiyeleri Mutlu, Hayat ve esi), IK ¢ocuklarin isitme cihazi ayarlarmin
diizenli olarak yapilmast i¢in cihaz firmalarinin takip edilmesi (Odym. Bilgin) ve ¢ocugu IK olan
ailelerin psikolojik destek ihtiyacini karsilamaya yonelik girisimlerin baglatilmasidir (Uzm. Ody.
Diren; Odym. Berke; Aile tiyeleri Canan ve Hayat).

Hayat, devletten beklentisini ve onerisini “Mesela dis iilkelerden geliyorlar diyorlar ki bize. Aa siz hig
devletten destek almiyor musunuz? Bizim gibi ikiz cocugu olanlar bezini, mamasini, ekonomik
destegini, okulunu her seyini karsilyyor veyahutta ek bir iicret veriliyor ¢ocuklara veyahutta isitme
engelli cocuklar icin ek bir ders veriliyor.” ifadeleri ile 6nerdigi psikolojik destegin nasil saglanmasi
gerektigini de “Belki bu aile egitimlerinin yanminda psikolojik destek verilebilir ailelere. Ciinkii ben
baska psikologa veya psikiyatra gidip baska destek almak istemem. Istemiyorum da. Ciinkii ozel gitmek
istemiyorum. O 6zel gittigim yerde normal standart hasta olarak goriilcek ama burda engelli ailesi
olarak gériilcegimiz igin ... bir dersin yaminda psikoloji ile ilgilenen bir uzman olabilir” ifadeleri ile
dile getirmistir.

IK cocugu olan diger ailelere sunulan éneriler

Katilimer aileler, cocugu IK olan diger ailelere cesitli dnerilerde bulunmustur. Bu 6neriler; isitme
testlerini farkli merkezde tekrar ettirme (Aile iiyeleri Ayhan, Deniz ve Mutlu), iK gocuklarinin en
erken dénemde isitme cihazi edinmesini ve koklear implant ameliyati olmasini saglama (Aile iiyeleri
Ayhan, Hakan ve Mutlu), ¢cocuklarina isitme cihazini giin boyu etkin olarak kullandirma (Aile iiyesi
Hakan), gocuklari ile birlikte bir aile egitim programina baglama ve devam etme (Tiim aile iiyeleri), IK
cocuklarimi oldugu gibi kabul edip sosyal ortamdan mahrum birakmama (Aile {iyeleri Canan, Hayat ve
Mutlu) ve ¢ocuklarinin 6zellikle isitme cihazi alisma siirecinde sabirli olunmasidir (Aile iliyeleri Canan
ve Hakan).
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Tartiyma ve Sonu¢

Arastirmada incelenen ileri tan1 merkezinde 2007 yilindan itibaren uygulanan YDIT, tan,
cihazlandirma ve egitime yonlendirme siireci, JCIH 1n (2007) ve UYITP’in (Kemaloglu, 2015)
gerekliliklerini karsiladigi goriilmektedir.

S6z konusu merkez, ileri tan1 merkezi olmasindan dolay1 yogun bir merkezdir. Bu yogunluk merkezde
isitme testlerin uygulanmasinda ¢esitli zorluklara yol agmakta, T-ABR test randevularinin aksamina
sebep olmakta ve buna bagli olarak igitme kaybinin tanilanmasini geciktirebilmektedir. Merkezin
yogunluguna bagli olarak bahsedilen bu problemler, Tiirkiye’deki diger hastanelerde de karsilasilan
problemlerdir (Bolat vd., 2009; Vehapoglu-Tiirkmen vd., 2013). ileri tan1 merkezlerinde bu
yogunlugunun azaltilmasi, yonetilebilmesi ve sebep oldugu problemlerin en aza indirilebilmesi i¢in bu
arastirmanin katilimeilar alanyazina paralel bir sekilde (Ertiirk, Geng ve Ozkan, 2010; Geng vd., 2005;
Kemaloglu, 2015; Spivak vd., 2009; Vehapoglu-Tiirkmen vd., 2013) ailelerin ulasmakta
zorlanmayacagi uzakliklara ileri tan1 merkezlerinin kurulmasini, test uygulayan merkezlerde fiziki
sartlarinin iyilestirilmesini, YDIT testlerini uygulayan ¢alisanlarin testin uygulanist hakkinda daha da
bilgilendirilmesini ve saglik ¢alisani sayisinin arttirilmasini énermislerdir.

Katilimeilarin IK ¢ocuklari ortalama dért aylikken tanilanmuis, ortalama alt1 aylikken de cihazlandirilip
ailesi ile birlikte aile egitimlerine baslamislardir. Bu ortalamalar, JCIH’1n (2007) ve UYITP’in
hedefledigi tan1 ve aile egitimine baslama yasina oldukga yakindir. Tiirkiye nin farkl1 sehirlerinde 1K
tan1 yast hakkinda fikir veren aragtirma bulgular1 da isitme kaybi1 tan1 yaginin zamanla daha erken
donemlerde saptanabildigini ortaya koymaktadir (Sipal ve Bayhan, 2010; Yilmazer vd., 2016). Ancak
Tiirkiye’de isitme cihazinin edinimi ve egitime baslama yaslar1 hakkinda bilgi veren az sayida
arastirma bulunmaktadir (Ozcebe, Seving ve Belgin, 2005; Yilmazer vd., 2016). Bu arastirmalarin da
arastirma verilerinin smirli oldugu gdz dniinde bulunduruldugunda IK ¢ocuklarin tan1 yaslari ile
birlikte isitme cihazi ve egitime baslama yaslar1 ortalamasini giincel verilere dayali olarak sunan daha
¢ok arastirmaya ihtiya¢ duyuldugu goriilmektedir (Turan, 2018).

UYITP’de IK gocuklar, hem ileri tan1 merkezleri hem de Saglik Bakanligi’nin girisimleri ile ilk
asamadan itibaren takip edilmeye calisilmaktadir. Arastirma verilerinin toplandig1 donemde test
sonuglarinin ilgili merkezde sisteme girilmesi ile baglayan siireg, aile hekimlerinin bilgilendirilmesi ile
devam etmektedir. Bununla birlikte, aile hekimleri tarafindan saglik ¢alisanlarina IK gocugun giincel
durumu hakkinda bilgi verilmemektedir. Her ne kadar aragtirmanin gergeklestirildigi ileri tam
merkezinde IK ¢ocuklar tanilanana kadar ve tanilandiktan sonra odyolojik denetim altinda tutulmaya
calisilsa da, burada galisanlar iK ¢cocugun randevuya gelmemesi durumda ¢ocuk hakkinda higbir bilgi
edinememektedir. Bu durum takip sistemin en zay1f noktasini olusturmaktadir. Alanyazina gore, takip
sistemindeki bu durum sadece bu arastirma ortaminda degil, ulusal (Geng vd., 2013; Ozdek vd., 2011;
Sipal ve Bayhan, 2010; Vehapoglu-Tiirkmen vd., 2013; Yilmazer vd, 2016) ve uluslararasi (Davis ve
Hind, 2003; Russ, vd., 2010; Shulman vd., 2010; Spivak vd., 2009;) diizeyde karsilasilan bir
problemdir. Bu sebeple ¢alisanlarin tamamina ¢ocuk hakkinda bilgi veren bir takip sistemine {ilke
genelinde ihtiya¢ duyulmaktadir. Dr. Umut’un da belirttigi gibi, saglik ¢alisanlari, bdyle bir takip
sistemi ile IK ¢ocugu daha iyi takip edebilir, gocugun takipten ¢ikma nedenleri belirlenebilir ve bu
yolla takipten ¢ikan ¢ocuk sayisinin azaltilmasina yonelik ¢caligmalarin 6nii agilabilir.

Hem calisanlar hem de ailelere gore, T-ABR test randevularina erisim, ¢evre illerden yonlendirilen
aileler i¢in oldukga zor olmaktadir. Arastirma ortami olan merkezde T-ABR randevularim kagirmamak
i¢in bir giin 6nceden merkezin bulundugu sehre gelen aileler, ekonomik olarak zorlamakta ve kimi
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zaman randevulara devam edememektedir. Alanyazinda, ailelerin yasadiklari ulagim ve ekonomik
problemlerin siireci en ¢ok sekteye ugratan problemler oldugu belirtilmektedir (Bradham, vd., 2011;
Davis ve Hind, 2003). Bu veriler birlikte diisiiniildiigiinde, siirecin etkin bir sekilde islemesi i¢in
ailelerin hem ekonomik yiikiinii azaltmak hem de merkezlere ulagsmalarini kolaylastirmak amaciyla
iilke genelinde ileri tan1 merkezinin sayisinin arttirilmasi onerilebilir. Her ne kadar UYITP’in
uygulanmaya baslandigi tarihten itibaren saglik kurumlarinda cesitli iyilestirmeler yapilsa da ne yazik
ki glinlimiizde ihtiyaci karsilayacak sayida ileri tan1 merkezi ve burada ¢alisacak saglik personeli
bulunmamaktadir (Geng, Oztiirk ve Ozkan, 2010; Kemaloglu, 2015). Bu durumun da devletin ekonomi
politikalart ile iliskili oldugu diisiiniildiigiinde devletin UYITP’in iyilestirilmesi i¢in daha ¢ok
ekonomik kaynak ayirmas1 énerilmektedir (Ozcebe, Seving ve Belgin, 2005).

UYITP’de gbzlenen bir diger problem de devlet destekli nitelikli egitim kurumu eksikligidir. Daha
acikca, burada kastedilen 6zel 6zel egitim merkezlerinde verilen egitimin kalitesidir. Bu arastirmada K
¢ocuklari egitime ydnlendiren Uzm. Ody. Diren ve Dr. Umut iilke genelinde bu merkezlerin IK
cocuklara verdigi egitimin niteligi hakkinda endise duyduklarini belirtmigler ve bu merkezlerde
egitimlerin nasil ve ne sekilde verildiginin incelenmesine vurgu yapmuslardir. Katilimcilarin bu
endiseleri daha O6nce yapilan bir arastirmada da belirtilmis ve tiim erken ¢cocukluk doneminde egitim
veren Ozel egitim kurumlarinin daha nitelikli ve aile merkezli olmasi1 yoniinde gelistirilmesi
onerilmistir (Oztiirk Ertem, 2005). Ailelerin hem ileri tan1 merkezi hem de egitimlere ulasmasindaki
zorluklarin en aza indirilmesi i¢in Serin vd. (2011), ileri tan1 merkezlerinin igerisinde IK ¢ocuklara
egitim veren kurumlarin kurulmasini tavsiye etmistir.

Bu aragtirmaya katilan aileler genellikle bir {iniversiteye bagl IK ¢ocuklara isitsel sozel yontemle
egitim veren bir egitim kurumunda aile egitimlerine devam etmektedirler. Isitsel sozel yaklasimlarda
ebeveynlerin, ¢ocuklarinin dinleme ve dil gelisimini destekleyecek ortamlar1 hazirlamay1 6grenmeleri
ve ¢ocuklartyla kurduklari iletisimde, onlarin dil gelisimini destekleyecek stratejileri uygulayabilir
duruma gelmeleri hedeflenmektedir (Clark, 2007; Cole ve Flexer, 2007). Bu arastirmada iki aile
(Ayhan ve Hakan), egitim merkezinde egitimlerin daha formal olmas1 yoniinde 6neri sunmustur.
Bunun nedeni, ailelerin aile egitimlerinin temelde sadece kendilerine bilgi vermeyi amaglayan
egitimler olacag1 diisiinmesi olabilir. Oztiirk Ertem’in (2005) belirttigi iizere ailelerin bu diisiincelerine,
0-3 yas arasinda 6zel gereksinimli ¢ocuklara verilen egitimlerin genellikle “sinif ortamda akademik
becerilerin gelistirilmesi” olarak algilamalari da eslik etmektedir (Sipal ve Bayhan, 2010). Burada
egitim programinda aileye egitim hakkinda bilgi veren egitimcilerin rolii ortaya ¢ikmaktadir.
Egitimciler, aileye daha sade bir dille ve/veya daha sonraki egitim randevularinda egitimin amaglarini,
icerigini ve felsefesini hatirlatabilir.

Katilimci aileler tarafindan, aile egitimlerine iliskin sunulan bir diger oneri de, egitimlerin siklig1 ve
siiresinin arttirilmasi olmustur. Alanyazinda, aile egitimlerinin 45 dakika ile 90 dakika arasinda
yapilmasi onerilmekle birlikte (Clark, 2007; Estabrooks, 2006; Hogan vd., 2008), egitimlerinin ayda en
az iki kez yapilmasi da tavsiye edilmektedir (Hogan vd., 2008). Bu sebeple alanyazina paralel olarak
ve ailelerin de 6nerdigi gibi egitim merkezinde ailelere verilen egitimlerin sikligr arttirilabilir.

IK ¢ocuklarin egitimi ile ilgili olarak Dr. Umut’un da siirece 6nemli 6l¢iide katki saglayabilecek
onerileri olmustur. Dr. Umut, IK gocuklarin egitim olanaklar1 ve egitimlerinde kullanilan iletisim
yontemleri hakkinda yeterli bilgiye sahip olmadigini belirterek bazi meslektaslarinin da belli
durumlarda (6r. Mikst tip isitme kayb1 durumundaki orta kulak eflizyonu varlig1) erken taninin 6nemini
bilmedikleri i¢in erken taniya yonelik girisimlerde bulunmadigini eklemistir. Hekimlerde boylesi
“bekle ve gor” tutumunun genellikle YDIT den énceki donemlerde kaldigi belirtilse de (Shulman vd.,
2010) baz1 hekimlerin hala bu tutumu siirdiirdiigii gézlenmektedir (Kemaloglu, 2015). Ornegin, isitme
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kayb1 siiphesi bulunan bu ¢ocuklarda orta kulak efiizyonu varliginda, KBB hekiminin bir an 6nce
efiizyonu tedavi etmesi beklenmektedir (Eryilmaz vd., 2009; Kemaloglu, 2015). Bu verilerden yola
¢ikarak, KBB hekimlerinin IK ¢ocuklarda erken taninm énemi, iK ¢ocuklarin egitimi ve egitimde
kullanilan iletisim yontemleri hakkinda bilgilendirilmesi gerektigi sdylenebilir. Boyle bir
bilgilenme/bilgilendirme zinciri ile aileler daha dogru ve etkili bir bigimde yonlendirilebilir. Benzer
sekilde, IK ¢ocuklarin isitmesini olumsuz ydnde etkileyecek kosullar igin de saglik calisanlar:
egitimcilere ve ailelere bilgi verebilir. Bu 6nerilerin gergeklesmesi igin ise dncelikle egitimciler ve
saglik caliganlar1 arasinda igbirliginin kurulmasina ve bu igbirliginin gelistirilmesine ihtiyag
duyulmaktadir. Ek olarak, Dr. Umut’un belirttigi iizere, egitime yonlendirmelerin daha iyi
yapilabilmesi i¢in 6zellikle ileri tan1 merkezlerinde ailelere egitim hakkinda bilgi veren bir uzman ve
isaret dili terciimani istihdam edilmesi onerilebilir. ileri tan1 merkezlerinde IK ¢ocuklarin egitimi
hakkinda bilgi verecek bir uzmanin ve isaret dili terciimaninin bulunmasinin hem ailelerin, 6zellikle
isitmeyen anne-babalarin, daha dogru ve birebir bilgi almasini saglayacagi hem de egitimci-saglik
caligani igbirligini artiracagi diigiiniilmektedir.

UYITP siirecindeki diger 6nemli unsur ailelerdir (JCIH, 2007; Goriisme, Uzm. Ody. Diren, Dr. Umut
ve Odym. Berke). Ekolojik Sistem Teorisi’ne gore, ailenin ve ¢ocugun i¢inde yasadigi toplum,
cocugun gelisiminde oldukg¢a énemlidir (Cook ve Kilmer, 2010). Bu teoriye gore, cocuk ve ailesinin
icinde bulundugu topluluklar ve bunlarla kurulan etkilesimler, cocuk ve ailesini etkileyerek ¢ocugun
gelisiminde belirleyici rol oynamaktadir (Harkénen, 2005). Bu baglamda diisiiniildiiglinde, cocuga
destek saglayan uzmanlarin ¢gocugun iginde bulundugu ¢evreyi ve aile yapisini da dikkate almast
beklenmektedir. UYITP’de de saglik calisanlari ile aile arasinda iyi bir iletisimin olmasi, ailelerin
siirece dahil olmasi siirecin devamlilig1 acisindan oldukca énemlidir (DesGeorges, 2003; Hardonk,
2011; Kemaloglu, 2015; Tattersal ve Young, 2005; White, 2004). Bu arastirmaya katilan aileler,
genellikle tan1 merkezindeki saglik ¢alisanlarinin verdigi bilgilerden, yonlendirmelerinden ve
kendilerine karsi olan tutumlarindan memnun kaldiklarini belirtmislerdir. Bu duruma, katilimct
calisanlarin siiregte ailenin dnemli oldugunu diisiiniip onlar1 siirecin bir paydasi olarak gérmelerinin
etkili oldugu ileri siiriilebilir. Bu konu ile ilgili olarak belirtilmesi gereken bir diger durum da, ailelerin
saglik kurumundaki ilk randevularindaki deneyimlerinin 6nemidir. Aragtirmacilar, ailelerin ilk
randevularinda karsilagtiklar saglik ¢alisanindan duyduklari memnuniyetin veya memnuniyetsizligin
saglik kurumuna ve ¢aliganlarina iliskin yargilarim etkiledigini belirtmektedirler (Fitzpatrick vd., 2008;
Tattersall ve Young, 2005). Bu baglamda diistiniildiigiinde, ailelerin ilk randevuda yasadiklar
duygularin sonraki siirecleri de etkileyebilecegi saglik ¢alisanlar tarafindan dikkate alinmali, aile ile
yapilan ilk gériismede aileye olumlu bir tavirla yaklasarak yeterli ve dogru bilgi vermeye gayret
gostermelidirler (Tattersall ve Young, 2005). Ayrica, ailelere saglik ¢calisanlar tarafindan verilen
yeterli ve dogru bilgi, ailelerin stres diizeylerini de azalmaktadir (Margalit ve Kleitman, 2006;
Sarimski, Hintermair ve Lang, 2003).

Bu aragtirmada aileler, alanyazina paralel olarak siire¢ i¢erisinde yiprandiklarini belirtmislerdir (Dogan
vd., 2015; Fitzpatrick vd., 2008; Hardonk vd., 2011; Sass-Lehrer, Porter ve Wu, 2016; Sipal ve
Bayhan, 2010; Yilmazer vd., 2016). Bu durum ¢ocugu engelli olan ailelerin 6zellikle ¢ocuklarina tani
konulduktan sonra psikolojik olarak yipranmalar1 nedeniyle profesyonel bir yardima ihtiyag
duydugunun bir gostergesi olabilir (Kazak ve Marvin, 1984). Alanyazina benzer sekilde (Fitzpatrick
vd., 2008; Shannon, 2004), bu arastirmaya katilan aileler de bu siireci daha 6nce deneyimleyen ailelerle
bir araya gelmek istediklerini belirtmislerdir. Bu baglamda, ailelere siire¢ boyunca streslerini azaltmak
icin gereken sosyal destek, hem profesyoneller hem de daha deneyimli diger aileler araciligi ile
saglanabilir. IK gocuk ailelerinden olusan bir sosyal destek grubuna katilan deneyimsiz aileler, bu
gruplarda isitme kaybina iliskin bilgilerini arttirabilir, yasantilarin1 paylasabilir, kendileri ve ¢ocuklari
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igin sosyal bir ag olusturabilirler (Dunst, 2000; Guralnick, 1998). Ailelere, ¢alisanlar tarafindan yeterli
ve dogru bilgi verildigi takdirde, ailelerin stres diizeyleri azalabilir ve siire¢ igerisinde daha az
yipranabilirler. Bu durum, siirecte ¢alisanlarin egitim ve bilgi diizeyinin aileler i¢in ne kadar 6nemli
oldugunu bir kez daha ortaya koymaktadir.

Sonug olarak, aileler, siirecin bir paydasi olarak goriilerek onlarin isteklerinin, beklentilerinin, kiiltiirel
ozelliklerinin ve i¢inde bulunduklar1 psikolojik durumun uzmanlar tarafindan dikkate alinmasi
gerekmektedir (JCIH, 2007). Aileler ile uzmanlar arasinda ancak boyle bir iliski kuruldugunda,
ailelerin siirece katilimimin saglanacagi, egitimlere devam edecegi ve buna bagli olarak da IK ¢ocugun
isiten akranlarina benzer bigim ve hizda dil ve iletisim becerilerini edinebilecegi diisiiniilmektedir.
Burada hem saglik ¢alisanlarina hem de egitimcilere diisen gorev ve sorumluluk, alaninda giincel
bilgileri izlemek ve aileleri daha iyi anlamaya galisarak onlar1 siirecin ayrilmaz bir paydasi olarak
gormektir (JCIH, 2007; Sass-Lehrer, Porter ve Wu, 2016; Shannon, 2004).

Bu sonug gergevesince, birbiri ardinda gerceklesen YDIT, tanilama, cihazlanma, aile egitim
programlarina baglama ve devam etme siireclerindeki paydaslarin igbirligini artiracak arastirmalarin
tasarlanmas1 onerilebilir. Ek olarak, bu arastirma kapsaminda ele alinmayan ancak iK ¢ocuklar
arasinda tan1 ve egitimi en zor grup olarak belirtilen isitme kaybina ek engelli bulunan gocuklar
(Edwards, 2007; Turan, 2016) ve ailelerin tarama ve sonrasi siireglere iligskin deneyimleri detayli
olarak incelenebilir. Bu ailelerin karsilagtiklar1 zorluklara iligskin ¢6ziim Onerilerinin {iretildigi
arastirmalar tasarlanabilir.
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EK-1. Tiirkiye Arastirmalar Dernegi’nin Yayinladig1 Sosyoeckonomik Statii Tablosu (SES).

1 2 3 | 4 ‘ 5 6 7 | 8 9
llkokul | Ilkokul |Ortackull  Lise Mezunu| 2yilik |  Universite | Lisans
ASIL GELIR GETIREN Kisi Terk (Mezunu|Mezunu Nonnal‘Meslek Y.Okul |Agikégr. Normal | Ustii
EMEKLI ise: )
** |Emekli- caligiyor (Onceki igine gore asagida kodlanacak, SES atanacak)

R

Emekli - calismiyor (Onceki igine gore SES'n 1 kademe asagisina atanacak: TABLO 2 Emekli Caligmiyor tablosu)

KISIM A -- GELIR GETIREN BIR i5i YOK, GALISMIYOR
1
1
2a |Ev kadini - ek gelir yok, yardim aliyor

I5siz - u an gahsmiyor - ek geliryok, yardim alyor

o

I5siz - su an gahsmiyor - diizenli ek gelir var

2b |Ev kadini - diizenli ek gelir var

3 |Ogrenci (gelir getirici bir isi olmayan)
KISIM B - UCRETLI - MAASLI GALISIYOR
4,
4

Isgi/hizmetli - parca bagi igi olan (diizensiz, zaman-zaman galigan)

w

(=

Isgi/hizmetli - diizenli isi olan (zel bir sebep olmadikga ayni isi yapan)

Ustabasi/kalfa - kendine bagl isgi galisan

Yanetici olmayan memur / teknik eleman / uzman vs

Yonetici (1-5 galisani olan)

Yonetici (6-10 galigani olan)

=T = = R = ]

Yonetici (11-20 ¢alisani olan)

10 |Yanetici (20'den fazla galisani olan)

11 |Ordu mensubu (uzman er, astsubay, subay)
12 |Ucretli idemli Nitelikli uzman (avukat, doktor, mimar, Mhendis, Akademisyen vs)
KISIM C - KENDi HESABINA GALISIYOR - SERBEST MESLEK - NITELIKLI UZMAN
1
14 |Seyyar - Kendi isi (free lance dahil), dukkanda hizmet vermiyor
1
1
1
1
1
2

%]

[3%)

Ciftgi (kendi bagina/ailesiyle galisan)

wn

Tek basina galisan, dikkan sahibi, esnaf (taksi sofori dahil)

an

Isyeri sahibi- 1-5 calisanli (Tic, Tanm, imalat, Hizmet)

-

Isyeri sahibi- 6-10 calisanli {Tic, Tanm, imalat, Hizmet)

o0

Isyeri sahibi -11-20 calisanli (Tic, Tanm, imalat, Hizmet)

o

Isyeri sahibi - 20'den dazla calisanli (Tic, Tanm, imalat, Hizmet)

(=]

Serbest nitelikli uzman (avukat, muhendis, mali masavir, doktor, eczaci vs)
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EK-2. Arastirma Ortaminda YDIT Uygulanan Her Cocugun Ailesine Verilen Brosiir.

YENIDOGAN
iSITME TARAMA TESTI

Her 1000 yenidogan bebekten yaklagik 1 la 3' inde ve
yenl dogan yogun bakim Unitesine alinan bebeklerin
%4-6'sinda cesili tip ve derecede igitme kayplan
gozlenmektedir, Bebeklikte ve gocukluktaki isitme kayb),
dil geligimini ve sczel lletigimi bozmakta, sosyal, duygusal
ve kawamsal gelisme zerinde de olumsuz etidler
yaratmaktadir. Midahale edilmemig ciddi igitme
kayplarinin 1Q (zeka) degerlerinin yaklagk 30 puan
azalmasina neden oldugu bilinmektedir. Ancak, igtme
kayplarina erken donemde tani koyup gerekll miidahale
yapilirsa cocuklann dil geligimi normale  yakin
olmatadr. Teknolojideki gelismeler sayesinde de igitme
kaywplan yenidogan doneminde saptanabiimektedir.

Yenidogan Isitme Tarama Testi, bebeklerin
koklealarindan (i¢ kulak Igitme organi) kaynaklanan
sinyallerin (kulagin kendi Grettigi ses) qocuga zarar
vermeyen ve basit bir yontemle olgaimesine
dayanmaktadrr (Otoakustik Emisyon Olgimi).

Test srasinda bebegin dig kulak yoluna bir mikrofon
yerlegtirilerek, i kulakta olugan sinyaller dlciimekte ve
bebege hibir fiziksel veya ruhsal rahatsizlik yaratmadan
isitmeleri olclmektedir. Bu testin oneml avantajlar;
bebege kesinlikle zarar verme riski bulunmamasi, hal,
ekonomik ve hata oraninn digik olmasidi. Yalnz
unutulmamasi gereken nokta, bunun bir tarama testi
oldugu, daha sonradan olugabilecek igtme kayiplan igin
bir garanti olmadigidir. Alle bebeginin diger geligimini
nasil takip ediyorsa, isitme duyusunu da ayn gekilde takip
etmelidir.

Bu takip czellikle riskii bebeklerde doktorunuzun
belirledigi aralikla olmalidir (genellikle tarama testinden
gegen bebeklerde 6 aylk aralarla). Bebeklerin llk tarama
testinde, testten gecememesi ocukta igitme kaybinin
kesin gostergesi degidir. Drg kulak yolundaki kir, orta
kulak smisi testi negatif yonde etkileyebili. Bu nedenle bu
Gocuklar tekrar teste gagrimakta ve takip ediimektedir
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Isitme Kaybt o

Agsindan Riskli Bebekle

Alenin dier bireylerinde (uzak ve yakin akrabalarda) erken
yaglarda baglayan kalict igitme kaybi olmasi

Annenin hamileligi sirasinda kzamikqik veya diger viral
enfekslyon gegirmes!

. Anenin hamileligi sirasinda alkol, sigara ve yanls lag
kllaremi

2ot dojum
. Dogum sirasinda bebedin oksijensiz kalmasi
1600 grdan stk dogum klosu

Dogumu takiben Apgar puaninin dizgitk olmasi (Kas
tonusu, Kalp ha, Solunum, Cilt rengl ve Uyanlara cevap
verme)

Yiz ve kulaklann gorintisinin farkdi olmasi
Dogumda sanl olup, kan dedigimi uygulanmasi

. Yenidogan yogun bakm initesinde beg ginden farla
kalmast

Menenjit gegirmesi
. Bebekik veya gocukluk daneminde i kulaga zararh ilag
kullarumy
. Kafa darbesi wmm

. Enfeksiyon ve yiksek ateg
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Summary

Purpose and significance. Children with congenital hearing loss are born with a disadvantage
compared to peers with normal hearing. Limited access to the sound prevents language acquisition and
problems in language development also has negative effects on the cognitive (linguistic, particularly)
social-emotional and academic development of the children with Hearing Loss (HL). To minimize
these negative effects, it is necessary to diagnose hearing loss immediately after birth, fit the hearing
aids before 3 months of age and start education before 6 months of age in a family centered early
intervention program (JCIH, 2007). Universal Newborn Hearing Screening Programs were established
in different parts of the world to serve these purposes. Yet, certain problems considering achievement
of these programs have been reported in the literature. The problems, which have negative impacts on
development of children with HL and their families in accessing and attending early intervention
programs are claimed to be arising particularly from the operation of the program (Wood, Sutton &
Davis, 2015), health care staff (Hardonk et al.,2011), families and economic policies of the countries
(DesGeorges, 2013; Fitzpatrick et al., 2016).

Turkey has a newborn hearing screening program since 2004 (Kemaloglu, 2015). The national
literature on the subject concentrated on the age of diagnosis and hearing aid provision for children
living in different regions of Turkey (Yilmazer et al., 2016; Geng et al., 2013; Serin et al., 2011;
Vehapoglu-Tiirkmen et al., 2013; Yazgan et al., 2012). There are no studies conducted to evaluate the
process of directing to early intervention programs after the diagnosis and hearing aid fitting. For this
reason, this study aimed to examine the process from diagnosis to early intervention in a refence center
in Turkey by receiving views of the health care staff and families.

Methodology. For the research purpose, this study was designed as a case study (Bogdan & Biklen,
2007) and a refence centre within the national newborn hearing screening program based in a
university was selected. The participants of the research were four audiometrists, an ENT surgeon, an
audiologist and seven families whose children were diagnosed in this centre. Research data were
collected through observations, semi-structured interviews conducted with the participants, process
products, documents and reflective journals. The data were analysed inductively (Thomas, 2006). To
obtain credibility, the triangulation of the data was established by using different data sources and
validity reliability committee meetings were held among the authors of the study (Bratlinger et al.,
2005; Creswell, 2016; Odom et al., 2005).

Results, Discussion and Conclusion. The results of the study indicates that the diagnosis center has a
heavy work load which cause several handicaps in the process. The delays in appointments was the
major problem since it has a significant effect on age of diagnosis of the hearing loss. If the family
misses the appointment for any reason or the tests can not be performed due to the recklessness of the
child, the next appointment may delay as long as 3 months.

In order to prevent these delays and to facilitate the diagnostic process, participants of the research
suggested increasing the numbers of these centers in different regions of Turkey and increasing
numbers of trained health care staff applying newborn hearing screening tests (Ertiirk, Geng & Ozkan,
2010; Geng et al., 2005; Kemaloglu, 2015).

Some problems were also observed in the follow up system. The information flow among the
audiology staff and family physicians were found as problematic causing the lost in the follow up
cases. Although the children with HL are tried to be kept under audiological supervision in the
reference center where the research was performed, the staff here do not get any information about the
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child if the child with HL does not come to the appointment. As stated in literature, this is the weakest
point of the follow up system (Russ et al., 2010; Shulman et al., 2010; Yilmazer et al., 2016). For this
reason, there is a need for a better monitoring system which gives information about the child to all the
health staff after the diagnosis ensuring the timely fitting of the hearing aids and starting education in a
family centered early intervention program (Spivak et al., 2009; Sipal & Bayhan, 2010).

An important concern voiced by the health care participants of the research, is the lack of their
knowledge about the content of the special education provided to the children with HL and their
families. They also reported that they were not sure about the quality of the education provided to the
children and their families. They suggested to be trained about the different types of educational
provisions so that they can offer more educational options to the parents. The need for sign language
interpreter was also reported to improve the quality of the communication with the deaf parents who
use sign.

Families participating in this research usually attend in an institution affiliated to a university which
offers family centered auditory-verbal education to children with hearing loss. Auditory-verbal
approach aims to teach parents how to facilitate the listening and linguistic development of their
children in their daily lives in an informal learning environment. In this research however two families
expressed that they preferred more formal education and suggested that education should be more
formal in early intervention centers. This finding is in agreement with the notion that the expectancies
of the parents were concentrated on the "improvement of academic skills in classroom environment"
even though the children were very young in age (Oztiirk Ertem, 2005). The role of educators in the
education program, who give families information about the education, comes to the forefront.
Educators can help parents to understand the philosophy of early intervention by explaining and
sometimes reminding again the objectives and content of the education they received.

All of the families participated in the research stated that they got exhausted until they start to family
guidance programme as a final phase. This finding is coherent with other findings reported in the
literature (Fitzpatrick et al., 2008; Shannon, 2004) indicating that, families of children with special
needs might need professional assistance after the diagnosis of their children. The participant families
in this research also stated that they would like to meet with the other families who had a child with
HL and had the similar experiences. In this context, it might be suggested that a social support system
including experienced families can be formed to support the inexperienced families of the children
with a HL.

Depending on the findings of this study it was suggested that to improve the quality of the services
provided, a better collaboration among the health care staff, special education staff and families should
be established. It might also argued that, only when such a relationship is established between the
families and the professionals, parents will be able to participate in the process and thus, they might get
the necessary support to deal with their child with a HL. Better collaboration among the stakeholders is
expected to improve better outcomes considering the linguistic and academic skills of the child (JCIH,
2007; Sass-Lehrer, Porter & Wu, 2016; Shannon, 2004).
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