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Bu cahsmada 24 maddelik Aile Gereksinimlerini Belirleme Aract kullarularaic ozrli cocuga sahip
atlelerin temel gereksinimleri belirlenmeye calisilmustir. Bailey ve Simeonsson tarafindan
gelistirilen aracin faktér analizi yapims, givenirligi hesaplanrms ve dzirlit cocugu olan 44 anne ile
45 babaya uygulanarak temel gereksinimler ve bu gereksinimleni etkileyen etmenler bulunmaya
calsilmusar. Calisma sonucunda. anne babalann sekiz madde icin ortak gereksinim ifade ettikleri.
ozellikle bilgl gereksiniminin anne ve babalarin cogunlugu tarafindan temel gereksinim olarak belir

tildigi géridmustir. Annelerin % 90.9'u. benzer dzellikte cocuqu olan anne babalar haklanda yazilt
materyal okumna gereksinimini, babalann % 8411 ise cocuga bazi becerileri 6gretebilme konusunda
bilgi gereksinimini 6ncelikli gerelcsinim olarak tfude emmislerdir. Aracin actk uclii sorusundan anne
babalann ozel gereksinimleri haklanda aynntil bilgi toplanabilmis. coguniugunun cocugun okula
gidip gelebilmesi icin servis ve cocuk icin tiim giin okulu ailenin temel gereksinimleri olarak belirttik

leri goridlmiistiir.

Anahtar sdzciikler : Oziirlit cocuk. anne baba [ebeveyn), gerekesinim.

SUMMARY : ASSESSMENT OF THE NEEDS OF THE PARENTS OF EXCEPTIONAL CHILDREN

In this study. needs of the parents of handicapped children and influences of the demographic
characteristics on the needs are investigated. Family Needs Survey developed by Bailey and Si
meonsson is used to determine parental needs. Turkish form. relinbility and validity studies are
presented in this paper. The sample consists of 44 mothers and 45 Jathers of mentally handicap-
ped and autistic children.

The results showed that most of the mothers and fathers expressed the needs for information
about child development. handicaps and how to teach. how to play with children. The open endecl
question on the Family Needs Survey provided information about needs of greatest priority for fa-
milies. The transportation and whole day school are determined as the most important needs of
the parents. Also. it is found that the demographic characteristics are not effective variables on the

parental needs. These results are discussed in terms of the Turkish special education programs.

Key words : handicapped child, parent. needs

Oziirlii cocuklar ve ailelerine verilecek hizmet-
lerin en iyi sekilde saglanabilmesi icin ; ailenin
ozelliklerinin, yapisinin aile bireylerinin
6zellikleri, aile iginden ve disindan saglanan

destekler ve oziirli ¢ocugun gelisim diizevinin -

belirlenmesi gerekmektedir. 1960’1 yillardan
itibaren 6ztrlii ¢ocuga sahip anne babalari, ai-
lenin diger bireylerini ve o6ziirlii gocugun aile
uzerindeki etkilerini inceleyen bir¢ok galigma
yapimigtir. Anne babalarin kisilik ézellikleri
(Wolf ve ark. 1988), stresleri (Bebko ve ark.
1987) incelenmig, anne babalar icin gocuga ve
kendilerine ait problemlerle daha kolay
basedebilmelerini saglamak amaciyla psikolo-
jik darugma gruplar olusturulmus (Davis 1985,
Davis ve Rushton 1991), annelerin gevreden
aldiklan destek arastinilmighr (Gill ve Harris
1991). Ayrica cocuklanyla etkili iletisim kura-
bilmelerini saglamak amaciyla anne baba
egitim programlar hazirlanmig (Baker ve
Brightman 1984, Baker ve Mc Curry 1984) ve
anne babalarin ¢ocuklarina yeni beceriler
6gretebilmeleri amaciyla gesitli 6gretme bece-
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rileri kazandirilmaya (Rosenberg ve Robinson
1985) cahsilmistir.

Anne babalarin dziirlii ocuklan ve ailenin diger
bireyleri ile ilgili problemlerine ¢6ziim getir-
mek amaciyla hazirlanan / uygulanan bu tir
egitim rehberlik ve psikolojik yardim program-
larinin basarisy; ¢ocuk ve ailenin ayrintili ola-
rak degerlendirilmesi, programlarin ailenin ge-
reksinimlerini karsilayip karsilayamamas: ile
ilgilidir. Oziirlu ¢ocuk ve ailesi : ailenin kuv-
vetli ve zayif yonleri, anne baba cocuk etki-
lesimi, cocugun geligimi (motor, dil, biligsel
vb..) ve ozellikleri (davranis, mizac..) ile anne
babanmin gereksinimleri boyutlarinda degerlen-
dirilmelidir (Bailey ve Simeonsson 1988).
Ozellikle ailenin gereksinimlerinin belirlenme-
si; aileye saglanacak hizmetlerin tiirii, icerigi,
niteli§i ve yonteminin se¢imi agisindan cok
onemlidir. Hizmetlerin bu temel gereksinimleri
karsilamadig: durumlarda programlarin basga-
ris1 digmekte, gereksinimler ve buna paralel
olarak ailenin &nceliklerinin belirlenmesiyle
programlar amacina ulasmakta ve uzman /
ogretmenlerin &nemli olarak belirttigi program
amaglarim anne babanin kabul etmesi kolay-
lagmaktadir (Bailey ve Simeonsson 1988).
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Oziirlii cocugu olan her ailenin, her anne baba-
nin gereksirimleri birbirinden farkhidir ancak
bu gereksiiimler birka¢ grupta toplanabilir.
Turnbul! ve Turnbull (1986), ailelerin gereksi-
nimlerii belirlemek amaciyla gelistirdikleri
Aile Bilgi Tercih Envanteri'nde (Family Infor-
mation Preference Index) aile gereksinimlerini;
cocukla ¢alisma, profesyonellerle igbirligi, ge-
lecek igin planlar, ailenin rahatlamasi icin
yardim ya da destek bulma ve kullanma konu-
larinda olmak tzere bes grupta toplamuglardir.

Aile gereksinimlerini belirleme konusunda
yapilan bir bagka ¢alismada, anne baba gerek-
sinimleri; bilgi, destek gereksinimleri, maddi
gereksinimler, ¢ocugun durumunu digerlerine
agiklayabilme, ailenin igleyisi ve toplumsal
servislerle ilgili gereksinimler olarak grup-
lanmustir (Bailey ve Simeonsson 1988). Arastir-
macilar, erken egitim programina katilacak
anne babalarin gereksinimlerini, onceliklerini
belirlemek amaciyla Aile Gereksinimlerini Be-
lirleme Araci (Family Needs Survey) gelistir-
misler, 34 anne babaya uygulayarak anne baba-
larin en fazla ya da en az gereksinim duyduk-
lann alanlar belirlemiglerdir. Hem annelerin
hem babalarin ¢ocuklarina bir beceri 6gretme,
cocuk igin uygun kurum bulma, diger anne baba-
lar hakkinda yazili materyal okuma alan-
larinda ortak gereksinimleri oldugu belirlen-
mistir. Annelerin ayrica ¢ocugun oztirii hakkin-
da bilgi, diger anne babalarla tamgma
ve konugma, kendileri i¢in zaman ayirma ve
maddi yardim konularinda gereksinimleri
oldugu gozlenmistir. Cocugun dgretmeni ve tera-
pistiyle gériisme, gocuga uygun doktor bulabil-
me, kilise ya da sinagog'ta ¢ocuga bakacak
kimse bulma ve ig bulabilme konularinda anne-
lerin % 10 dan azmn gereksinim belirttikleri
bulunmustur. Aym cahsmada Aile Gereksinimi
Belirleme Aracimun farkhi 6ziir ve yag grubunda-
ki ¢ocuklarin anne babalarina uygulanmasi,
ayrica faktdér analizi yapilarak aracin istatis-
tiksel butunlugiinun saglanmasi énerilmigtir.

Son yillarda tilkemizde oziirlii gocuklara ve ai-
lelerine saglanan hizmetler ile ailelerin farkh
boyutlarda degerlendirilmesi konularinda ya-
pilan arastirmalar artmustir. Anne babalarin
stresleri, kaygilar1 (Akkok 1989, Kuloglu -
Aksaz 1991), oziirli kardesi olan normal
cocuklarn o6zellikleri (Sen 1992, Giinayer 1992)
iizerinde cahsilan temel konular olmus, anne
babalar i¢in psikolojik danigma gruplari simurh
sayida aile ile gercgeklestirilmistir. Ayrica
anne babalar i¢in 6ziirli ¢ocuklarina beceri ka-
zandirma, problem davramslarim azaltma ko-
nularinda 8-10 haftalik egitim programlari
hazirlanmis, boylece anne babalarin 6gretme
becerilerini kazanmalar: saglanmig, aymi za-
manda cocugun gelisimine katkida bulunul-

mustur (Akkok 1984, Kargin 1990, Sucuoglu ve
ark. 1991, 1994, Sucuoglu ve Kuloglu — Aksaz
1992). Bir basgka cahismada annelerle 6gretmen-
lerin zihinsel dziirlu gocuklar igin &ncelikli
egitim hedefleri karsilagtirilmug, iki grubun
éncelikli egitim hedeflerinin farkhh oldugu
gozlenmis; yapilacak egitim / psikolojik dams-
manlik ve rehberlik hizmetleriyle egitim he-
deflerinin ortak hale getirilmesi gerekliligi
vurgulanmustir (Akinci 1992).

Yapilan bu galigmalar arasinda dogrudan anne
babarun gereksinimlerini belirleyen, 6ncelikli
gereksinimler temel alinarak program hazirla-
nan ¢alismalara rastlanmamustir. Bu nedenle,
Bailey ve Simeonsson tarafindan gelistirilen
Aile Gereksinimlerini Belirleme Aracinin
(AGBA) gecerlik ve guvenirlik ¢aligmalarini
yapmak ve bu araci kullanarak oziirli gocuga
sahip anne babalarin gereksinimlerini, bu ge-
reksinimlere etki eden faktérleri belirlemek
amaciyla bu arastirma planlanmastir.

YONTEM

Denekler : Bu aragtirmanin deneklerini zihin-
sel dzurlu ve otistik cocuga sahip 44 anne ile 45
baba olugturmaktadir. Cocuklarin hepsi cesitli
ozel egitim kurumlarina devam etmektedirler.
Anne baba ve cocuklarin demografik 6zellikleri
Tablo - 1.2 'de verilmistir.

Tablo1: Oziirlii Cocuga Sahip Anne Babalarn

Ozellikleri
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Tablo2: Aragtirma Kapsaminda Yer Alan
Anne Babalarin Oziirlii Cocuklarimin

Ozellikleri
Otistik (n=30) | ZO (n=59)
o I n bt
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Veri Toplama Araci : Oziirhii gocuga sahip anne
ve babalarin gereksinimlerini belirleyebilmek

amaciyla Bailey ve Simeonsson tarafindan.

geligtirilen Aile Gereksinimlerini Belirleme
Araci (Family Needs Survey), bu ¢alismada
veri toplama araci olarak kulamilmistir. Arag
iki béliimden olugmaktadir : '

L. Béliim : Bu béliimde anne babalarm gereksi-
nimlerinin farkina varabilmelerini saglamak
amaciyla alti grupta toplanmis 35 madde yer
almaktadir. Birinci grupta anne babanin bilgi
gereksinimini ifade eden 7 madde bulunmakta,
ikinci grupta ise destek gereksinimini belirle-
meye ¢aligan 8 madde yer almaktadir. Anne
babanun 6ziirlii gocugunun durumunu gevresine
agiklamasmnin olduk¢a énemli bir problem
oldugu diisiincesiyle gelistirilen tigiincii gruptaki
5 madde, ocugun durumunu ailenin diger birey-
lerine, komsulara, diger cocuklara aciklama
konusundaki gereksinimleri ifade etmektedir.
Dordincii grupta toplumla ilgili servislere,
beginci grupta ailenin maddi gereksinimlerine,
son grupta ise ailenin genel isleyigine iliskin
gereksinim ifade eden maddeler yer almak-
tadir.

Bu béliimde yer alan her madde 1 (Kesinlikle
hayir), 2 (Emin degilim), 3 (Kesinlikle evet)
olarak yarutlanmaktadir. Yamtlardan 1 : anne

babarun o maddede yer alan ifade ile ilgili hic
gereksinimi olmadigim, 2 : 0 madde ile ilgili
olarak emin olmadiginy, 3 ise o madde ile ilgili
olarak kesinlikle gereksinimi oldugunu ifade
etmektedir.

II. Boliim : Bu bolumde "Liitfen ailenizin en
temel bes gereksinimini siralaymniz" agik uclu
sorusu bulunmaktadir. Bu sorudan elde edilen
yamitlar, anne babalarin birinci béliimdeki 35
maddeye verdikleri yanitlarla karsilastiril-
makta, iki bélimdeki yarutlarda értiigme olup
olmadig1 belirlenmekte; bdylece birinci bé-
limde yer almayan aile icin daha 6zel olan ge-
reksinimlerin belirlenmesi hedeflenmektedir.

Arag anne ve babalara ayr ayr1 uygulanmakta,
her iki béliimiin eksiksiz uygulanmasiyla aile-
nin hem genel hem de 6zel gereksinimleri ile il-
gili bilgi edinilmektedir.

Aracla elde edilen verilerin kararlih@: (stabi-
lity), 6 ay arayla yapilan test — tekrar test
yontemiyle aragtirilmig, iki degerlendirme so-
nucunda elde edilen puanlarin korelasyonu an-
neler igin r = .67, babalar igin r = .81 oldugu bu-
lanmustur.

Ceviri calismalan : Aile Gereksinimlerini Be-
lirleme Araci (AGBA), Ingilizce ve Tiirkgeyi iyi
bilen 2 uzman tarafindan Tiirkge'ye gevrilmis,
daha sonra her iki dili de iyi derecede bilen bir
bagka uzman tarafindan tekrar Ingilizceye
gevrilmig, bazi maddelerin iizerinde tartigila-
rak araca son sekli verilmistir.

Faktor Analizi : Aile Gereksinimlerini Belirle-
me Aracinin birinci béliimiinde yer alan "Kilise-
de / sinagogdayken &ziirlii gocuguma kilise
icinde bakabilecek kisi ya da yuvaya gereksi-
nim duyuyorum." maddesi ¢ikarildiktan sonra
kalan 34 madde iizerinden bu béliim icin faktér
analizi yapilmistir. Faktor analizi 89 anne ba-
badan ahnan cevaplarla gergeklestirilmis, bu
amagla SPSS istatistik programinin alt prog-
rami olan faktér analizi programi kul-
lanilmugtir. Faktér analizinde Principal Com-
ponent modeli ve daha sonra varimax rotasyonu
kullarulmig, analiz sonucunda ortaya cikan
faktérlerin tiimiiniin Eigen degerlerinin 1'den
biiytik oldugu goriilmiistiir. Her faktérdeki mad-
deler, faktor yiikleri biiyiikten kiigiige olmak
lizere siralanmugtir.

Analiz sonucunda toplam varyansm % 68.1'ini
aciklayan alt1 faktér bulunmustur. Varyansin %
33'linti agiklayan birinci faktérde ailenin maddi
gereksinimlerini ifade eden 5 madde bulunmak-
tadir. Ikinci faktér varyansin % 10.4'tni
agiklamaktadir ve bu faktorde yer alan 4
madde ¢ocugun durumunun aile bireylerine
agiklamak konusundaki yardimi ifade etmek-
tedir. Ugtincii faktr gocugun durumu ve 8ziirii ile
1lgili bilgi gereksinimi ile ilgilidir ve var-
yansm % 9.2 'sini agiklayan bu faktérde 4
madde yer almaktadir. Dérdiincii faktérde anne
babanin ailenin igleyisi ile ilgili gereksinimle-
rini ifade eden 4 madde yer almaktadir ve bu
faktdr varyansin % 5.9'unu agiklamaktadir. Ai-
lenin destek gereksinimini ifade eden 4 madde-
nin yer aldig1 5. faktor toplam varyansm % 5.3’
unu aciklamaktadir. Son faktér ise toplumsal
servislerle ilgilidir ve varyansin % 4.3' inii
agiklayan bu faktérde 2 madde yer almaktadir.
AGBA'nin faktor analizi sonuglar1 Tablo 3'de
yer almaktadir.

Yapilan faktér analizi sonucunda AGBA alt
grupta toplanan 24 maddeden olugan bir arag
haline déniigmistiir. Aracin son seklinde yer
alan boyutlar ve maddeler Tablo 3'de goriil-
mektedir. Aracin II. boliimiinde yer alan gerek-
sinimlerle ilgili agik uglu soru, ayni sekilde
kullanilmistir.

b
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\ Tablo3: AGBA'mn Faktor Yapist L
: FAKTOR YUKLERI
AGBA'nin Maddeleri F1 F2 F3 F4 F5 Fé6
1. Yiyecek, ev kirasy, bibbi bakim, giyim ulagim gibi masraflanimu .87
karsilayabilmek i¢in maddi yardima gereksinim duyuyorum.
} 2. Cocugum igin gerekli olan 6zel araglary saglayabi]mek igin .81
maddi yarchma gereksinim duyuyorum.
3. Cocugumun terapi, 6zel egitim, bakim ve bu gibi masraflanm .80
kargilayabilmek icin maddi yardima gereksinim duyuyorum.
4. Cocugumun gereksinimi olan oyuncaklan alabilmek icin .78
yardima gereksinim duyuyorum.
i 5. Zaman zaman ¢ocuguma bakan bakiciya para 6deyebilmek .39
igin yardima gereksinim duyuyorum.
6. Esimin ¢cocugumun durumunu anlayabilmesi ve kabullenebil- .88
mesi icin daha fazla yardima gereksinim duyuyorum.
7. Gocugumun durumunu egime ve egimin ailesine agiklayabilmek .80
igin daha fazla yardima gereksimim duyuyorum.
8. Cocugumun durumunu kardeslerine agiklayabilmek igin daha 63
fazla yardima gereksinim duyuyorum.
|:| 9. Ailem icinde problemlerim hakkmda konugabilecegim birisine 49
| gereksinim duyuyorum.
{ 10. Cocuguma bazi becerileri nasil 6gretecegim hakkida daha .82
fazla bilgiye gereksinim duyuyorum.

11. Gocugumun davrarnuglarimi nasil kontrol edebilecegim 78
hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum.

12. Cocugumun durumu (Sziirii) hakkinda daha fazla bilgiye ge- 74
reksinim duyuyorum.

13. Cocugumla nasil oynayacagim / nasil konugacagim hakkinda 71
daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum. ;

14. Diger dziirlii ocuk anne —babalanyla daha ok tarugmaya ve 47
konugmaya gereksinim duyuyorum.

| 15. Ailemin, ev isleri, cocuk bakimu ve diger igleri kimlerin yapa- 77
cag hakkinda karar verebilmek igin yardima gereksinimi
vardir.

16. Ailem, dinlenme / eglenme etkinlikleri hakkinda karar vermek .63
ve yapmak igin yardima gereksinim duymaktadir.

! 17. Ailemizin, gii¢ zamanlarda birbirlerini nasil destekleyecekle- 63
rini drenmek igin yardima gereksinim vardir.

18. Problemlerimizi tarbismak ve gdziimler bulabilmek icin ailemin 58
yardima gereksinimi vardir.

19. Problemlerime ¢dziim bulabilmek igin dini gorevlilerle daha 71
gok konugmaya gereksinim duyuyorum.

20. Benim ¢ocugumla benzer ozellikte cocugu olan anne babalar .69
hakkinda yazilmusg kitap, makale okumaya gereksinim duyuyo-
rum.

21. Problemlerim hakkinda konugmak icin diizenli olarak psiko- 57 ,
lojik danisman, sosyal caligmaa, psikiyatrist, psikolog ile bi- '
raraya gelmek istiyorum. |

22. Gocugumun Sgretmeni ya da terapisti ile konugabilmek igin .56
daha fazla zamana gereksinim duyuyorum.

23. Cocuguma yardimai olabilecek dis hekimi bulmak igin yardima 74
gereksinim duyuyorum.

5 24. Beni ve cocugumun gereksinimlerini anlayacak doktor bulmak .68
i igin yardima gereksimim duyuyorum.




Giivenirlik galigmasi : 24 maddeden olusan Aile
Gereksinimlerini Belirleme Aracinin 89 kisiden
olusan anne baba grubundaki Cronbach ig tu-
tarhlik katsayis: hesaplanmig ve bu deger .90
bulunmustur. '

BULGULAR

Bu ¢ahismada zihinsel 6ziirlii ve otistik cocugu
olan anne babalara Aile Gereksinimlerini Be-
lirleme Araci uygulanarak, anne babalarin
temel gereksinimleri belirlenmeye caligilmis-
tir.

I. Anne babalarin en fazla gereksinim duyduk-
lan alanlar : Anne babalarin en fazla gereksi-
nim duyduklar: alanlan belirleyebilmek icin
anne babalardan toplanan veriler ayr ayr in-
celenmigtir. AGBA' daki maddeleri "3: Kesin-
likle evet" olarak yanitlayan anne babalarin
ytizdeleri Tablo 4'te verilmistir.

Tablo 4'de goriildiigii gibi onbir maddede anne-
lerin % 50'den fazlasi, sekiz maddede ise baba-
larin % 50'den fazlasi gereksinimleri oldugunu
belirtmisglerdir, aym zamanda bu sekiz madde-
nin annelerle babalarin % 50'den fazlasinin
ortak olarak gereksinimlerini ifade ettikleri
maddeler oldugu gozlenmistir.

Aracin beginci grubu olan destek gereksinimi
grubunda yer alan "Oziirlii cocugumla benzer
6zellikte cocugu olan anne babalar hakkinda
yazilmig kitap, makale okumaya gereksinim
duyuyorum.” maddesi annelerin biiyiik
gogunlugunun (% 90.9) gereksinim duyduklarim
ifade ettikleri madde olmustur.

Uglincii gruptaki "Cocuguma bazi becerileri
nasil 6gretecegim hakkinda da fazla bilgiye
gereksinim duyuyorum" maddesi babalarin %
84'untin "kesinlikle evet" olarak cevap verdik-
leri madde olmustur.

Bilgi gereksinimi grubundaki beg maddede de
annelerin % 50'den fazlas1 gereksinim belirt-
migler, "Diger 6ziirli gocuk anne babalanyla
daha ¢ok tanigma ve konugmaya gereksinim
duyuyorum.” maddesi digindaki diger dort
maddede babalarin % 50'den fazlas1 gereksi-
nim ifade etmiglerdir.

Destek gereksinimi grubundaki "Problemlere
¢ozim bulmak amaciyla dini goérevlilerle
konugma gereksinimi “ifade eden madde
digindaki ii¢ maddede annelerin % 50 'den faz-
las1 gereksinim belirtirken, "diger anne babalar
hakkinda yazilmis kitap, dergi okuma" ve
“¢ocugun Sgretmeni / terapistiyle konusma ge-
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reksinimi "maddeleri icin babalarin % 50'den
fazlas1 evet yanuti vermiglerdir. Ayrica, "Beni
ve gocugumun gereksinimlerini anlayacak dok-
tor bulmak icin yardima gereksinim duyuyo-
rum" maddesinde annelerin % 52.3'i1, babalarm
% 51.1'1 kesinlikle gereksinim duyduklarim be-
lirtmisglerdir.

Maddi gereksinimler grubunda yer alan "Cocu-
gumun terapi, 6zel egitim, bakim ve bu gibi mas-
raflarim kargilayabilmek i¢in maddi yardima
gereksinim duyuyorum.” maddesi hem annelerin
hem de babalarin yarisinin "Kesinlikle evet"
olarak yarnutladiklari maddeler olmustur.

II. Anne babdlarm en az gereksinim duyduklar
alanlar : Oziirlii gocugu olan anne babalarin
AGBA'min maddelerine verdikleri yanitlar in-
celendigi zaman maddi gereksinimler ile ilgili
"Zaman zaman gocuguma bakan bakiciya para
ddeyebilmek igin yardima gereksinim duyuyo-
rum”" maddesine, annelerin % 15.9'u, babalarm
% 6.7'si evet cevabi vermigler, boylece bu
madde hem anneler hem de babalar tarafindan
en az gereksinim ifade edilen madde olarak be-
lirlenmistir.

III. Agik ucglu sorulara verilen cevaplar :
AGBA'nin ikinci boliimiinde yer alan "Ailenizin
en temel beg gereksinimini siralaymiz." agik
uclu sorusundan elde edilen veriler degerlen-
dirilmis, sonuglar I. béliimden elde edilen
sonuglarla karsilagtirilmigtir.

Acik uglu soruda, anne babalarin gogu genellikle
bes temel gereksinim igin birakilan bog yere bir
ya da iki gereksinim yazmuslar, cogunlugu en
temel gérdiikleri bir gereksinimi belirt-
miglerdir. Bu béliimde anne babalarin verdikle-
ri cevaplarda ifade ettikleri gereksinimler
siralanmug, 89 anne babanin temel gereksinimle-
rinin 24 maddede toplandif goriilmiistiir. Bu 24
gereksinim, I. béliimde yer alan maddeler, I.
boliimdeki herhangi bir maddeyle ifade edilen-
ler ve I. boliimde yer almayan gereksinimler
olarak ii¢ grupta toplanmigtr. Dért maddenin
(% 16) L. grupta yer aldigi, 6 maddenin (% 25)
herhangi bir maddeyle ifade edildigi, 14 mad-
denin (% 58) ise I. bolimde yer almadif
goriillmiigtiir. 14 maddede ifade edilen yeni ge-
reksinimler; anne babalarin ¢ogunun temel ge-
reksinim olarak ifade ettigi servis (gocugun
okula gidip gelebilmesi), tiim giin okul ile éziirlia
kardesi olan gocuklarin devam ettigi kurumlar-
da egitim almasi, &ziirlii gocuk icin parasiz
ulagim (belediye otobiislerinin bu cocuklara
licretsiz olmasi) ve bu gocuklara saglanabilecek,
anne babalar1 olmadan katilabilecekleri yaz
kamplar: olarak siralanabilir.




Tablo4: Anne ve Babalarm AGBA Maddelerine Verdikleri Evet Cevaplan %'leri

MADDI GEREKSINIMLER . Anne  Baba
i 1. Yiyecek, ev kirasi, tibbi bakim, giyim ulagim gibi masraflarimu karsilayabilmek 38.6 37.8
N igin maddi yardima gereksinim duyuyorum.
A 2. Gocugum igin gerekli olan 6zel araglan saglayabilmek icin maddi yardima ge- 38.6 40.0
) reksinim duyuyorum.
! 3. Cocugumun terapi, 6zel egitim, bakim ve bu gibi masraflanm karsilayabilmek 523 51.1
e | i¢in maddi yardima gereksinim duyuyorum.
l 4. Cocugumun gereksinimi olan oyuncaklan alabilmek igin yardima gereksinim 25.0 35.6
duyuyorum. _ . _
| 5. Zaman zaman gocuguma bakan bakiciya para deyebilmek igin yardima gereksi- 15.9 6.7
nim duyuyorum.
Di INE ACIKLAMA YAPM
6. Esimin ¢ocugumun durumunu anlayabilmek ve kabullenebilmesi icin daha fazla 27.3 221
yardima gereksinim duyuyorum.
7. Qocugumun durumunu egime ve esimin ailesine agiklayabilmek icin daha fazla 31.8 15.6
yardima gereksinim duyuyorum.
8. Cocugumun durumunu Kardeglerine agiklayabilmek igin daha fazla yardima ge- 29.5 20.0
i reksinim duyuyorum.
9. Ailem iginde problemlerim hakkinda konusabilecegim birisine gereksinim 54.4 24.4
. duyuyorum.
) BILGI GEREKSINiMi
1 10.  Gocuguma baz: becerileri nasil 3gretecegim hakkinda daha fazla bilgiye gereksi- 88.6 84.4
§ nim duyuyorum.
11. Qocugumun davramglarim nasil kontrol edebilecegim hakkinda daha fazla bil- 88.6 77.8
; giye gereksinim duyuyorum.
' 12. Qocugumun durumu (éziirii) hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyo- 81.8 77.8
rum
13.  Gocugumia nasil oynayacagim / nasil konusacagim hakkinda daha fazla bilgiye 68.2 62.2
gereksinim duyuyorum.
14. Diger oziirlii gocuk anne-babalariyla daha (;ok tamigmaya ve konu&maya gerek- 63.6 48.9
sinim duyuyorum.
AILENIN ISLEYiSi
15.  Ailemin, ev igleri, gocuk bakimi ve diger igleri kimlerin yapacag hakkinda 182 15.6
karar verebilmek i¢in yardima gereksinimi vardur,
16. Ailem, dinlenme / eglenme etkinlikleri hakkinda karar vermek ve yapmak igin 29.5 26.7
yardima gereksinim duymaktadir.
17.  Ailemizin, gii¢ zamanlarda birbirlerini nasil destekleyeceklerini 6grenmek igin 295 28.9
yardima gereksinim vardr.
18. Problemlerimizi tarhigmak ve ¢éziimler bulabilmek igin ailemin yardima gereksi- 34.1 28.9
nimi vardir.
DESTEK GEREKSINIMI
19. Problemlerime ¢6ziim bulabilmek icin dini gérevlilerle daha cok konugmaya ge- 21.3 10.2
reksinim duyuyorum.
20.  Benim gocugumla benzer 6zellikte gocugu olan anne babalar hakkinda yazilnug 90.9 73.3
kitap, makale okumaya gereksinim duyuyorum.
21. Problemlerim hakkinda konugmak igin diizenli olarak psikolojik damigman, so- 65.9 44.5
! syal caligmaa, psikiyatrist, psikolog ile biraraya gelmek istiyorum.
) 22. Cocugumun 6gretmeni ya da terapisti ile konugabilmek igin daha fazla zamana 79.5 76.5
gereksinim duyuyorum.
TOPLUMSAL SERVISLER
23. Gocuguma yardima olabilecek dig hekimi bulmak igin yardima gereksinim 45.5 37.8
duyuyorum.
24. Beni ve gocugumun gereksinimlerini anlayacak doktor bulmak icin yardima ge-
reksinim duyuyorum.
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IV. Anne baba gereksinimleri ve demografik

ozellikler : Calismanin bu asamasinda anne ba-
balarin AGBA'dan aldiklar: toplam puanlar,
anne baba ve ¢ocuga ait demografik 6zellikler
agisindan incelenmig, anne baba gereksinimleri-
nin bu ozelliklere gore degisip degismedigi be-
lirlenmeye galigilmistir.

Toplam puanlar; anne baba olma, anne babanin
yast ve egitim durumuna gére tek yonlii varyans
analizi ile incelendii zaman hem annelerin
hem de babalarin toplam puanlarinin bu 6zel-
liklere gore farklilasmadig: bulunmustur. Ay-
rica ¢ocugun Oziirii, cinsiyeti ve yas: agisindan
anne baba gereksinimlerinin farklilasip fark-
hlagmadig1 incelenmis, bu degiskenlerin de
anne baba gereksinimleri iizerinde etkili
olmadig1 gézlenmistir.

TARTISMA

Bu calismada, 6ziirlii gocuga sahip anne baba-
larin gereksinimlerinin belirlenmesi ve bu aile-
ler igin gerekli hizmetlerin saglanmasinda bu
gereksinimlerin temel alinmas: diigiincesinden
hareket edilerek, anne babalarin gereksinimle-
11 belirlenmeye cahigilmigtir. Oncelikle Bailey
ve Simeonsson tarafindan gelistirilen Aile Ge-
reksinimleri Belirleme Araci Tiirkge'ye cev-
rilerek fakt6r analizi yapilmis, aracin 11 mad-
desi atilarak 6 grupta toplanan 24 maddeden
olusan son sekli verilmigtir. Aracin yeni hali 89
anne babaya uygulanarak, zihinsel &ziirli ve
otistik olan anne babalarin gereksinimleri ve bu
gereksinimleri etkileyen faktérler belirlen-
meye ¢alisilmastir.

Aracin birinci béliimiiniin doldurulmas ile elde
edilen verilerin agik uglu soruya verilen
yarutlarla ortusiip Ortligmedigine bakilmug,
AGBA'mun 6ztirli gocugu olan anne babalarin ge-
reksinimlerini ayrintili olarak belirlemek
amaciyla kullanilabilecegi gériilmiistiir.

Annelerle babalarin aracin L bélitiimnde sekiz
madde i¢in ortak gereksinim ifade ettikleri, bu
maddeleri annelerin ve babalarin % 50'den faz-
lasinin "evet" olarak yanitladiklari gdzlen-
migtir. Oziirlii gocugu olan annelerle babalarin
temel gereksinimlerinin ortak olmasi, gereksi-
nimlerin yas, egitim gibi degiskenlere bagh
olarak degismemesi, bu konuda saglanacak hiz-
metlerin niteligini, igerigini belirlemede ko-
laylik saglayacak bilgidir.

Bilgi gereksinimi grubundaki bes madde, anne-
ler ve babalar (bir madde diginda) icin en fazla
gereksinim duyulan ifadelerin yer aldig: mad-
delerdir. Bu gruptaki maddelerde, gocugun

ozurid ile ilgili bilgi, ¢ocugun davraruslarini
kontrol edebilme, ¢ocuga yeni bir beceri ka-
zandirabilme, gocukla iletigim kurabilme ve
diger anne babalar hakkinda bilgi gereksinim-
leri ifade edilmektedir. Oziirlii gocuga sahip
anna babalar, ¢ocuklarina tan: kondugu zaman
doktorlar tarafindan &ziirle ilgili verilen bilgi-
leri ve yapilan Onerileri yetersiz bulmakta
(Nursey ve ark. 1990), ézellikle iilkemizde ai-
leleri yonlendirecek ve bilgilendirecek servis-
lerin sinirli olmas: nedeniyle, ¢ocuklarinin
6zuru ve onlara nasil egitim verilebilecegi ko-
nularinda surekli olarak bilgiye gereksinim
duymaktadirlar. Bu gereksinimlerin, ¢ocugun
devam ettigi egitim ve tedavi kurumlarinca
kargilanmasimin, anne babanin bilinmezlerle
ugragmasini onleyecegi ve egitime katilimlari-
n1 arttiracag kabul edilmektedir. Bilgi gerek-
sinimini kargilamak amaciyla hazirlanan ve
uygulanan egitim programlarindan anne baba-
larin ¢ok yararlandiklari daha énce yapilmisg
olan ¢ahismalarda vurgulanmaktadir (Akkok
1984, Baker ve Brightman 1984, Kargin 1990,
Sucuoglu ve Kuloglu — Aksaz 1992, Sucuoglu ve
ark. 1992, 1994).

Destek gereksinimi grubunda annelerin % 90.9'
unun "evet" olarak yanitladiklar1 madde,
‘Benim ¢ocugumla benzer ézellikte cocugu olan
anne babalar hakkinda yazilmig kitap, makale
okumaya gereksinim duyuyorum.” maddesidir.
Oztrlii ¢ocugu olan anne babalarin stres ve
kaygilarinin gocugun saghk ve davraniglarla
ilgili problemlerine, tanisinin konulmasindaki
gugliklere, aile ici iligskilere ve ailenin gelir
durumuna bagh olarak degismesine kargmn, nor-
mal ¢ocuk anne babalarindan daha fazla oldugu
kabul edilmekte (aktaran Akkok 1989), ayrica
annelerin kayg: ve endise diizeylerinin babala-
ra kiyasla daha fazla oldugu da bazi ¢ahgma-
larda vurgulanmaktadir (Holroyd 1974, Bristol
1984). Oziirlii gocuklar i¢in uygun ve sistemli
egiim programlarinin, uygun kurumlarin sag-
lanmasimin yamsira; anne babalarin benzer
problemi olan diger anne babalarla bir araya
geldikleri psikolojik danigma gruplar, diger
anne babalara ait yazili materyaller, filmler
yardimiyla anne babalarin sorunlariyla bas-
edebilmeleri icin profesyonel yardim almalar
ve bu gekilde destek gereksinimlerinin karsi-
lanmas: saglanmahdir. Ancak bu durumda anne
babalarin 6ziirli gocuk ve birbirleriyle olan
iligkileri diizelecek, gevrenin (egitim kurumu,
hastane) ve cocugun beklentilerini karsilayabi-
leceklerdir.
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Maddi gereksinimler grubunda annelerle baba-
larin en az % 50'sinin ¢ocugun terapi, 6zel
egitim, bakim ve bu gibi masraflarin karsila-
yabilme konusunda gereksinim ifade ettikleri
gortlmistir. Oziirli ¢ocuklarin tedavi ve
egitimle ilgili gereksinimlerinin fazla olmasi,
bu gocuklar igin agilmis olan parasiz egitim ku-
rumlarinin sayica ve program acisindan yeter-
siz bulunmasi, ¢ocuklarin okul sistemi disinda
ozel egitim hizmetlerinden yararlanmalar: ge-
rekliligini gindeme getirmektedir. Ozel egitim
hizmetlerinin, bakimin, ilaglarin’ ve cesitli
ozel tedavilerin oldukga pahali olmasi, bu ai-
leleri genellikle maddi problemlerle kars:
kargiya birakmaktadir. Ozellikle maddi so-
runlara ¢dziim bulunmadig durumlarda aileler
¢ogu zaman egitimden hatta tedaviden tama-
men vazgecmektedirler. Bu nedenle anne baba-
larin maddi gereksinimlerinin belirlenerek,
cesitli goniilli kuruluslar ve devlet yardimiyla
¢ozumlenmesi ile birgok cocugun egitim alabile-
cegi ve anne babanin egitime katiliminin arta-
cag1 dustiniilmektedir.

Acik uglu sorularin yanitlarina bakildig:
zaman, anne babalarin en temel gereksinim ola-
rak servis, bir bagka deyisle gocugun evden
okula okuldan eve ulagimi konusunda gereksi-
nim ifade ettikleri goralmustiir. Geligmig
ulkelerde, AGBA'un gelistirildigi Amerika'da
ozurlii ¢ocuklar icir servis, dolayisiyla ulasim
sorunu yoktur. Cocuklar devletin sagladig: ser-
vislerle okullarina tcretsiz olarak gitmekte-
dirler. Ulkemizde ise bazi devlet ve vakif
okullarinda servis iicret karsihginda saglana-
bilmekte, pek ¢ok kurum bu gereksinimi karsi-
layamamakta, aileler bu konuda zorlandiklar
icin egitimden vazgegmektedirler. Bu nedenle,
lilkemizde ailelerin gereksinimlerini belirleme
¢aligmalarinda "ulagim" ile ilgili madde ko-
nulmas: ve bu temel gereksinimin en uygun
gekilde karsilanarak daha fazla gocugun Ozel
egitimden yararlanmas: saglanmahdir. Ayn:
bélimde birgok anne baba "tim gun okul" u tek
ve temel gereksinim olarak bildirmistir.
Ulkemizde 6ziirlii gocuklarin devam ettigi ku-
rumlar son derece sirurh olup bunlarin cogunlugu
yarim giin egitim vermektedir, bazi kurumlar
1se merkez niteliginde cahsarak egitimi giinde,
haftada birkag saatle sinirlamaktadiriar.
Ozellikle agir derecede 6ziirlii cocuklar ve dav-
ranig sorunlar olanlar var olan kurumlardan
yararlanamamakta, bu ¢ocuklarin anne baba-
lar1 bakim ve egitim konusunda glicluklerle
kargilagsmaktadirlar. Bu nedenle bir¢ok anne
babamn tiim giin okulu temel gereksinim olarak
ifade ettikleri kabul edilebilir.

Acik uclu sorularda belirtilen temel gereksinim-
lerden birisi de 6ziirlii gocuklarmn normal egitim
kurumlarindan yararlanmasidir. Ozellikle
hafif derecede zihinsel &ziirlii ve otistik
gocuklarin anne babalar cocuklarinin sadece
6zel egitim kurumlarinda egitim almasinin
¢ocugun gelisimi agisindan sakmncal: oldugunu,
bu cocuklarin olabildigince normal egitim ku-
rumlarina devam etmeleri gerektigini savun-
maktadirlar. Ulkemizde durumu ve &zellikleri
uygun olan ézuirli gocuklarin normal egitim ku-
rumlarinda egitim gérmesini zorunluluk haline
getiren yasa olmasina karsin, én hazirhklar
saglanamadif1 icin birgok kurum 6ziirlii
gocuklar: kabul etmemektedir. Bu nedenle nor-
mal okulda egitim gérme, cocuklarmin durumu
uygun olmasa bile birgok anne babanin temel
istegi olarak gikmaktadir. Bu konuda bir yan-
dan ailelerin gocuklarmin durumu hakkinda
gercekci bilgilendirilmeleri, diger vandan ise
kurumlarin uygun &zellikteki gocuklarin
kaynastirilmasina yénelik hazirhiklarin
yapimasi yararli olacaktir.

Sonug olarak, oziirlii ¢ocugu olan anne babalar
igin egitim, terapi ve bu gibi hizmetlerin
hazirlanmasinda, anne babalarin éncelikli ge-
reksinimlerinin karsilanmas:, uygulanacak
programlarin basarisinu arttiracaktir. Ayrica,
ozellikle anne babalarin maddi gereksinim va
da servis gibi temel gereksinimlerin kargilan-
mast ile daha fazla 6ziirlu gocugun egitimden
yararlanmas: da saglanmis olacaktir.
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